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Vorwort zur 2. Auflage

Viel ist geschehen in Sachen Palliativversorgung nach Erscheinen unserer ersten Auflage:
Die Gesellschaft diskutierte wie nie zuvor iiber Segen und auch Fluch guter Palliativversor-
gung, der Gesetzgeber beschiftigte sich umfangreich mit den Themen Sterbebegleitung so-
wie Beihilfe zur Selbsttotung und die Deutsche Krebsgesellschaft engagierte sich zusammen
mit der Deutschen Krebshilfe und vielen Fachgesellschaften (gewissermaflen dem »who is
who« der Palliativversorgung) um die Ubertragung wissenschaftlichen Fortschrittes in die
tagliche Praxis: Im Herbst 2015 erschien als Ergebnis die S3-Leitlinie Palliativversorgung.
Nun freut es uns sehr, dass aufgrund der guten Verkaufszahlen eine Neuauflage fillig wur-
de. Trotz dieses Aufwindes fiir unser Fach und die Versorgung unserer Patienten zeigten
sich aber auch eklatante Probleme: So kam die Bertelsmannstiftung mit gut recherchierten
Fakten heraus, welche eine Uberversorgung in der kurativen Medizin, jedoch eine dramati-
sche Unterversorgung mit Angeboten der Palliativversorgung offenlegte. Immer noch ha-
ben nicht alle Privatversicherte - trotz nunmehr fast 10jéhrigem Anspruch auf eine ambu-
lante spezialisierte Palliativversorgung fiir gesetzlich Krankenversicherte — das vertragliche
Recht auf eine umfassende Versorgung daheim, wenn sie im Sterben liegen. Eine Vielzahl
neuartiger und nicht immer hochwirksamer, aber hochpreisiger Krebsmedikamente wur-
den eingefiihrt, wichtige palliativmedizinische Arzneimittel - etwa Scopolamintropfen —
verschwanden vom deutschen Markt, ist Sterbebegleitung nicht mehr wert?

Doch eins nach dem anderen:

Das Wirken einzelner Sterbehelfer war vielen seit langer Zeit ein Dorn im Auge. Insbe-
sondere Sterbehilfe Deutschland war Stein des Anstofes — hohe Vereinsbeitrdge vermoch-
ten dabei die Hilfe zum Suizid deutlich zu beschleunigen. So nahm der Gesetzgeber, wie
schon in den Legislaturperioden zuvor, erneut einen Anlauf, solchem gesellschaftlich mog-
licherweise problematischem Treiben ein Ende zu setzen. Diesmal aber wurde das Gesetz-
gebungsverfahren nicht Beamten und Parlamentariern alleine iibertragen: Diesmal nahm
man sich iiber ein Jahr Zeit und band das Ganze in eine umfangreiche gesellschaftliche
Diskussion ein. Nicht zuletzt kluge Lobbyarbeit der Palliativverbidnde iiberzeugte Parla-
mentarier, dass das Thema Suizidbeihilfe nur gemeinsam mit einer Debatte iiber eine ver-
besserte Palliativversorgung zu fithren war. Denn unstrittig kann gute Palliativversorgung
den Wunsch auf vorzeitige Lebensbeendigung in den allermeisten Fillen beseitigen'. So ent-
schied der Bundestag zunidchst das »Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativver-
sorgung«?

Die Palliativversorgung wird ausdriicklicher Bestandteil der Regelversorgung in der gesetz-
lichen Krankenversicherung, explizit soll die allgemeine ambulante Palliativversorgung
finanziell gefordert werden. Die Palliativversorgung im Rahmen der héuslichen Kran-

1 Sitte T (2015) Palliativversorgung statt Tétung auf Verlangen? Inauguraldissertation. » http://www.
palliativstiftung.de/fileadmin/user_upload/PDF/PDFs_2015/2015-08-10_PDF_1.1_Dissertation_Lebensver-
kirzung.docx.pdf

2 » http://www.bmg.bund.de/themen/krankenversicherung/hospiz-und-palliativversorgung.html
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kenpflege wird gestirkt, genauso wie die Palliativversorgung in lindlichen Regionen,
stationiren Kinder- und Erwachsenen-Hospize, ambulanten Hospizdienste in Pflegehei-
men und Krankenhdusern. Versicherte erhalten einen Anspruch auf individuelle Beratung
und Hilfestellung durch die gesetzlichen Krankenkassen bei der Auswahl und Inanspruch-
nahme von Leistungen der Palliativ- und Hospizversorgung. Ausgelobt fiir dieses umfang-
reiche Programm wurden bislang lediglich 600 Mio. €. Das klingt viel, ist aber in etwa nur
10% von dem Geld, das z. B. im gleichen Zeitraum fiir die ethisch oft problematische Heim-
beatmung ausgegeben wird.

Das Gesetzgebungsverfahren um den assistierten Suizid spaltete letztlich die Gesellschaft
und die Parlamentarier tiber die Fraktionsgrenzen hinweg. Selbst die Autoren dieses Bu-
ches - beide als Sachverstandige vom Rechtsausschuss des Bundestages fiir unterschiedliche
Positionen geladen - sind hierbei nicht einig. Wihrend Sitte die Gefahr durch herumreisen-
de Sterbehelfer gebannt sehen wollte, war Thons eher besorgt, dass ein Strafgesetz gute und
angemessene Palliativarbeit kriminalisieren konnte. Letztlich entschied sich der Bundestag
im § 217 StGB fiir eine Neubestrafung der geschiftsmafligen Sterbehilfe. Wir freuen uns,
dass Deutschlands ehemals hochste Strafrichterin, Prof. Ruth Rissing van Saan, in einem
eigenen Kapitel hierzu dieses Buch aufwertet.

Selbstverstdndlich haben wir in der Neuauflage Erkenntnisse aus der S3-Leitlinie Palliativ-
versorgung’ eingepflegt, alle Kapitelautoren haben ihren Teil kritisch auf notwendige Aktu-
alisierungen durchgesehen. So hoffen wir, dass wir mit dem Biichlein erneut einen kleinen
Beitrag dazu leisten konnen, Sie in der Betreuung sterbenskranker Menschen sicherer und
kompetenter zu machen.

3 » http://leitlinienprogramm-onkologie.de/Palliativmedizin.80.0.html
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Vorwort der Herausgeber

Repetitorium Palliativmedizin. Wozu ein weiteres Lehrbuch fiir dieses Fach? Die Antwort
ist einfach. Palliativmedizin, Palliativversorgung ist ein hochgradig praxisorientiertes Quer-
schnittsfach, fiir dessen Umsetzung man neben profundem, theoretischem Wissen ein ho-
hes Maf$ an Empathie, viel Engagement, Erfahrung, Teamwork und einiges mehr benétigt.
Denn léngst ist klar: Die allermeisten Menschen wiinschen die letzte Lebensphase daheim
zu verbringen und aufsuchende Palliativversorgung braucht dafiir manchmal andere Ideen.
Die iiberwiegende Mehrheit der Autoren der verfiigbaren palliativmedizinischen Literatur
sind aber bisher Kliniker.

Die Herausgeber verstehen sich als Praktiker, sie fithlen sich der Versorgung schwerstkran-
ker Patienten verbunden. Unterstiitzt durch exzellente (Ko-)Autoren aus der Basisversor-
gung sollen die »solid facts« relevant, korrekt und in einigermaflen knappem Umfang darge-
legt werden. Mit leisen Zwischentonen und Fallberichten wird immer wieder dafiir gesorgt,
den so wichtigen Patientenbezug zu bewahren. So kann sich der Leser eine Haltung erarbei-
ten, mit der er eine gelingende Versorgung erreicht.

Schiere Palliativ- »medizin«, die individuelle &rztliche Leistung, ist ohne die vorgenann-
ten Rahmenbedingungen zwar vielleicht in gewissen Grenzen wirkungsvoll, aber doch ein
mithsames Unterfangen und oft deutlich weniger effizient als die hospizlich-palliative Be-
gleitung durch ein mehr oder weniger eng miteinander vernetztes Team. Deswegen legt das
Autorenteam immer wieder Wert auf die Aspekte der Teamarbeit an sich, aber auch der
Patientenorientierung in der Versorgung und des Self-Care. In kaum einem medizinischen
Fachgebiet ist das Risiko, in der Arbeit so aufzugehen, dass man ausbrennt, héher als in der
Begleitung Schwerstkranker und Sterbender. Doch wir wissen aus eigener Erfahrung und
von vielen Kollegen, dass es eine wundervolle Aufgabe ist, Menschen auf der letzten Weg-
strecke gut zu begleiten.

So wiinschen wir dem Leser viel Freude bei der Lektiire, den erhofften Lerneffekt (und auch
tiberraschende Erkenntnisse), den Wunsch, das Wissen weiter zu vertiefen und viel Erfolg
bei der Priifung fiir die Zusatzbezeichnung Palliativmedizin. Denn fiir jene, die sich zu die-
sem Thema hingezogen fiihlen, wird Palliativversorgung leicht zu der Arbeit, die am meis-
ten Freude bereitet. Mit hoher Expertise haben wir die Moglichkeit mit wenig Aufwand,
gerade auch mit der Reduktion laufender Mafinahmen, eine dramatische Verbesserung der
Lebenssituation Schwerstkranker zu erreichen. Und wenn eine Begleitung bis zum Tod des
Patienten als gelungen empfunden wird, so hinterldsst diese auch etliche Angehorige, die
etwas beschamt sagen: »Auch wenn das Sterben und der Abschied schwer fallen. Das ist ja
wirklich schén gewesen.«

So sagen wir dem ganzen Team, Autoren, Springer Verlag, Lektorat und allen Beteiligten
einen ganz herzlichen Dank fiir die Mitwirkung an diesem aus unserer Sicht gelungenen
Buch.
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1.1 Historische Entwicklung

»Art. 1 (1) Die Wiirde des Menschen ist unantast-
bar. Sie zu achten und zu schiitzen ist Verpflichtung
aller staatlichen Gewalt.«

Diese Verpflichtung aus dem Grundgesetz ist
auch Grundlage allen érztlichen Handelns in unse-
rem Staat.

In den 1960er-Jahren fithrten Mitarbeiter des
Paul-Lechler-Krankenhauses fiir Tropenmedizin in
Tiibingen ihre Erfahrungen in die klinische Versor-
gung ihrer Patienten ein, die sie in London gemacht
hatten.

1967 erdfinete das St. Christopher’s Hospice
in London, das durch Cicely Saunders gegriindet
wurde. Es wird oft als Wiege der Hospizidee der
Moderne bezeichnet. Im angelsdchsischen Sprach-
raum verbreitete sich die Hospizidee schnell.

1967 erreichte die Bewegung dann auch
Deutschland erstmals in groflem Umfang mit
einem Filmbericht der ARD tiber das St. Christo-
pher s Hospice in London mit dem Titel »Noch 16
Tage - eine Sterbeklinik in London«.

1974 nahm in den USA ein Hausbetreuungs-
dienst mit haupt- und ehrenamtlichen Mitarbei-
tern seine Arbeit auf, das Connecticut Hospice.

1975 prigte Balfour Mount einen neuen Be-
griff, als er eine Bezeichnung fiir seine neue Kran-
kenhausabteilung im Spital Montreal suchte. Er
war der erste, der den Begriff »Palliative Care« ge-
brauchte.«

1983 kam die erste Palliativstation in Kéln hin-
zZu.

1986 wurde das erste stationidre Hospiz »Haus
Horn« in Aachen gegriindet.

1994 Griindung der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin

1997 Curricula Palliativmedizin fir Arzte,
Pflegepersonal und Medizinstudenten

1999 Erste Professur fiir Palliativmedizin an
der Universitiat Bonn (Prof. Klaschik)

2004 Einfithrung der Zusatzweiterbildung
»Palliativmedizin« fiir Fachirzte

2007 gesetzlicher Anspruch auf spezialisierte
ambulante Palliativversorgung (SGB 'V, § 37b)

Seit den Anfingen der modernen Hospiz- und
Palliativbewegung ist es zur Ausdifferenzierung
der Angebote und Strukturen gekommen. Durch

den Schrittmacher des breiten biirgerschaftlichen
Engagements der Hospizbewegung wurden hospiz-
lich-palliative Werte in einer technisch geprigten
Medizinlandschaft wieder wahrnehmbar und in
der Folge konzeptionell in Umsetzungsmodellen
erprobt. Heute sind sie anerkannter und unver-
zichtbarer Bestandteil eines Medizinverstandnis-
ses, das menschliche Grundwerte und Bediirfnis-
se iiber die Fragen der technischen Machbarkeit
stellt. Hierfiir besteht ein breiter gesellschaftlicher
Konsens, der auf einem aufgekldrten Verstdndnis
von Menschlichkeit, Solidaritit und Sorge fiirein-
ander fufit. Dies spiegelt sich auch in politischen
Entscheidungen wider, wie es der 2007 gesetzlich
verankerte Leistungsanspruch auf Spezialisierte
Ambulante Palliativversorgung (SAPV) illustriert.
Die wichtige Voraussetzung eines gesellschafts-
politischen Konsens und die Wahrnehmung pal-
liativmedizinischer Aufgaben und Themenfelder
als politische Aufgabe bergen aber auch die Gefahr,
dass dieser Konsens durch populistische Stromun-
gen ausgehebelt werden konnte. Deshalb gilt es,
auch die gesellschaftliche Aufklarung als wichtigen
Teil hospizlich-palliativer Tdtigkeit zu verstehen.
In dieser Ubersicht werden die einzelnen Elemen-
te hospizlich-palliativer Kultur und Engagements,
Begleitung und Behandlung vorgestellt und kom-
mentiert.

12  Die hospizlich-palliative
Grundhaltung
(palliative care approach)

Alle Initiativen und Versorgungsangebote, die die
Weiterentwicklung der palliativmedizinischen und
hospizlichen Versorgung im Blick haben, basie-
ren auf einer gemeinsamen Grundhaltung, die das
Wesen von Palliativversorgung ausmacht. Aus der
Vielzahl von existierenden Definitionen seien hier
zwei herausgegriffen:

121 Definitionen

Palliativmedizin ist die Behandlung von Patien-
ten mit einer nicht heilbaren progredienten und
weit fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter
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Lebenserwartung, fiir die das Hauptziel der Be-
gleitung die Lebensqualitat ist. Palliativmedizin
soll sich dabei nicht auf die letzte Lebensphase be-
schrinken. Viele Grundsitze der Palliativmedizin
sind auch in frithen Krankheitsstadien zusammen
mit der kausalen Therapie anwendbar. Palliative
Zielsetzungen konnen in verschiedenen organisa-
torischen Rahmen sowohl im ambulanten wie im
stationdren Bereich verfolgt werden. (Definition der
Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin zitiert
nach » www.dgpalliativmedizin.de vom 15.03.13)
Palliativmedizin/Palliative Care ist ein Ansatz
zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten
und ihren Familien, die mit Problemen konfron-
tiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Er-
krankung einhergehen. Dies geschieht durch Vor-
beugen und Lindern von Leiden durch frithzeitige
Erkennung, sorgfiltige Einschitzung und Behand-
lung von Schmerzen sowie anderen Problemen
korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art.

Palliativmedizin

= ermdoglicht Linderung von Schmerzen und
anderen belastenden Symptomen,

= pejaht das Leben und erkennt Sterben als
normalen Prozess an,

= beabsichtigt weder die Beschleunigung
noch Verzogerung des Todes,

= integriert psychologische und spirituelle
Aspekte der Betreuung,

= bietet Unterstlitzung, um Patienten zu
helfen, ihr Leben so aktiv wie méglich bis
zum Tod zu gestalten,

= bietet Angehorigen Unterstiitzung wah-
rend der Erkrankung des Patienten und in
der Trauerzeit,

= beruht auf einem Teamansatz, um den
Bediirfnissen der Patienten und ihrer Fami-
lien zu begegnen, auch durch Beratung in
der Trauerzeit, falls notwendig,

= fordert Lebensqualitdt und kann még-
licherweise auch den Verlauf der Erkran-
kung positiv beeinflussen,

= kommt friihzeitig im Krankheitsverlauf
zur Anwendung, auch in Verbindung mit
anderen Therapien, die eine Lebensverlan-
gerung zum Ziel haben, wie z. B. Chemo-

therapie oder Bestrahlung und schlief3t
Untersuchungen ein, die notwendig sind,
um belastende Komplikationen besser zu
verstehen und zu behandeln (Definition
der Weltgesundheitsorganisation WHO
2002, zitiert in deutscher Ubersetzung
nach » www.dgpalliativmedizin.de vom
15.03.13)

Beide Definitionen setzen als unverriickbares Fun-
dament, die Akzeptanz des Sterbens als natiirlichen
Prozess am Ende des Lebens voraus. Ein Medizin-
verstindnis, das sich als allméachtig positioniert
und versucht die Endlichkeit abzuschaffen, wie es
im Rahmen der revolutiondren technischen Fort-
schritte des 20. Jahrhunderts stilpriagend wurde,
wird abgelost von einem moderaten, akzeptieren-
den Bild, das auf dem Prinzip der Verhéltnismafig-
keit aufbaut:

Eine palliative Behandlung ist zwangslaufig
sinnvoll, da das Leben immer endlich bleibt. Wann,
in welchem Umfang und ob alternative oder ergan-
zende Ansitze dabei die meiste Effektivitit und den
grofiten individuellen Nutzen versprechen, ist da-
gegen Teil der notwendigen strukturell orientierten
aktuellen Diskussion.

Einen wichtigen Hinweis auf die Frage des
Zeitpunktes liefern aber die Definitionen selbst: Es
wird bewusst nicht von Todesndhe einer Erkran-
kung gesprochen, sondern die bediirfnisorientier-
te, moglichst vorausschauende Unterstiitzung fiir
Betroffene gefordert. Diese Dimension wird erwei-
tert um die Einbeziehung der Angehorigen in den
programmatischen Betreuungsansatz. Auch dafiir
gibt es keine Prizedenz in dem deutschen Gesund-
heitssystem: Aufgrund der Erkrankung eines Drit-
ten entsteht ein Leistungsanspruch fiir die im sys-
temischen Sinne von der Erkrankung miterfassten
Familienangehorigen und Freunde. So elementar
dieser Gedanke fiir die Hospiz- und Palliativver-
sorgung ist, so wenig passt er in bestehende Klassi-
fikationssysteme als Grundlage angemessener Ver-
giitungen der titigen Dienste.

Das besondere dieser grundsitzlichen und all-
umfassenden Haltung ist die Tatsache der ubiqui-
tiren Giiltigkeit: Der formulierte Anspruch der
Inhalte einer hospizlich-palliativen Versorgung
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gilt unabhédngig vom Aufenthaltsort eines Patien-
ten, von den Sektorengrenzen der stationdren und
ambulanten Versorgung, von der Intensitit des
Unterstiitzungsbedarfes, von der Professionalisie-
rung des Leistungsanbieters und allen auch sonst
Ohne
diese grenziiberschreitende Verbindlichkeit eines

denkbaren differenzierenden Barrieren.

fundamentalen Verstindnisses des gemeinsamen
Ziels wiirde die Hospiz- und Palliativbewegung
scheitern. Die gemeinsam getragene Vision kon-
zeptionell nachhaltig und ausreichend differenziert
im Sinne einer verldsslichen und qualitativ gesi-
cherten, abgestuften, wirtschaftlichen und zweck-
mifligen Versorgung real umzusetzen, ist dann die
aus dieser grenziiberschreitenden Verbindlichkeit
resultierende nachgeordnete Aufgabe.

Es gilt: Nur wer die umfassende Definition der
Palliativmedizin inhaltlich mit Leben fiillt, betei-
ligt sich auch tatsichlich an Palliativversorgung.
Eine segmentierte Betrachtung einzelner Aspekte,
wie z. B. die isolierte Hinwendung zu Fragen der
pharmakotherapeutischen Schmerztherapie oder
der systemischen Tumortherapie, kdnnen zweifels-
ohne wertvolle Ergebnisse fiir die Betroffenen er-
zielen, bleiben aber symptomatologisch motiviert,
wenn sie nicht in den Gesamtkontext der Grund-
haltung einer allumfassenden Palliativversorgung
eingebettet sind.

1.3  Indikationsstellung fiir kurative,
kausale und palliative
MaBBnahmen

Die drztliche Aufgabe, Kranke gerade in deren
letztem Lebensabschnitt zu begleiten, wird auch
in den Grundsitzen der Bundesdrztekammer vom
17.02.2011 beschrieben, die im Wesentlichen iiber-
einstimmen mit der in unserer Kultur tiberwiegend
als giiltig erachteten christlichen Ethik.

Unter einer medizinischen Indikation versteht
man das Handlungsgebot, das sich aus der &rztli-
chen Einschitzung einer klinischen Situation im
Bezug auf deren Beeinflussbarkeit durch medizi-
nische Mafinahmen ergibt. Voraussetzung fiir eine
gelungene Indikationsstellung ist also der Bezug zu
einem Therapieziel. Denn nur durch den Bezug zu
einem Ziel kann die Stirke einer Indikation ermit-

telt werden. Die prinzipielle Unterteilung in kura-
tive, kausale und palliative Mafinahmen beschreibt
dabei unterschiedliche und sich teilweise erganzen-
de (z. B. kausal und palliativ) Handlungsebenen.
Innerhalb jedes Handlungsstranges muss dann
wiederum eine rechtfertigende Indikation fir die
spezifischen Mafinahmen vorliegen. So fillt z. B.
die Stirke der Indikation fiir eine Chemotherapie
bei einem metastasierten kleinzelligen Lungen-
karzinom schwach aus, wenn ich ein rein kuratives
Therapieziel ausgebe, aber deutlich starker, wenn
ich palliative Therapieziele verfolge (Symptomkon-
trolle und Verlingerung der Uberlebenszeit).

o Das zu definierende Ziel darf nicht unrea-
listisch sein und muss damit mit einer ge-
wissen Wahrscheinlichkeit erreicht werden
konnen. Chancen unter 1% gelten hierbei
als unrealistisch.

Dann sollte nach Neitzke zunachst aufgrund medi-
zinischer und arztlicher Indikation ein individuel-
ler Behandlungsvorschlag erarbeitet werden. Eine
medizinische Indikation ergibt sich dabei zunachst
aus der Abwégung der Diagnose mit den Therapie-
moglichkeiten.

Die é&rztliche Indikationsstellung fiibertrigt
die wissenschaftlich ermittelte eher theoretische
medizinische Indikation in die Behandlungsrea-
litat: durch Beriicksichtigung und Abwéigung des
Wissens um die besonderen Umstinde der Be-
handlungs- und Lebenssituation des Patienten,
z. B., ob er alleinstehend ist oder ein fiirsorgliches
soziales Netz um sich hat. Diese Indikationsstel-
lung ist zwingende Voraussetzung fiir die Therapie,
in die der Patient dann noch einwilligen muss, und
sie ist unabhingig davon, ob das Therapieziel kura-
tiv oder palliativ ist.

1.4  Grundsatzliche Charakteristika
unterschiedlicher
Versorgungsebenen

Stationare und ambulante
Versorgung

1.4.1

Das deutsche Gesundheitswesen unterscheidet
einen stationdren von einem ambulanten Behand-
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lungssektor. Der stationdre Behandlungssektor
umfasst dabei jede Form von Krankenhausbehand-
lung, die mit Verbleib im Krankenhaus verbunden
ist. Zum ambulanten Sektor zdhlen alle tiber am-
bulant titige, niedergelassene Arzte erbrachten
Leistungen. In dieser Systematik gehoren folge-
richtig die Einrichtungen der stationiren Altenhilfe
(»Pflegeheime«) und auch stationire Hospize zum
ambulanten Sektor. Das fiihrt nicht selten zu Ver-
wirrung in Diskussionen, in denen nicht das ein-
heitliche Verstandnis von ambulant und stationar
vorab geklart wurde.

Fiir die ordnungspolitisch ambulanten, aber in
baulicher Abgeschlossenheit stationdren Einrich-
tungen wie Hospize und Pflegeheime hat das wich-
tige Konsequenzen: Der an ambulante Versorgung
gekoppelte Leistungsanspruch auf Spezialisierte
Ambulante Palliativversorgung (SAPV) behélt hier
seine Giiltigkeit.

Wesentlicher Unterschied zwischen beiden Be-
reichen ist die zugrunde liegende Finanzierungs-
systematik. Da Palliativversorgung regelhaft sek-
torentibergreifend ausgerichtet ist, wird diese sek-
torale Grenze héufig zum Priifstein der Konzepte
bzw. die sektorale Einteilung oft herausgefordert.

Organisationsformen
= Ambulant
- Basisversorgung durch Vertragsarzte
und normale Pflegdienste, Integration
ehrenamtlicher Hospizarbeit in jeder
Stufe
- Allgemeine ambulante Palliativver-
sorgung durch weitergebildete Arzte
(z. B. Basiskurs palliativmedizinische
Grundversorgung) und Pflegekrafte, die
hauptberuflich in der Regelversorgung
eingebunden sind
- Spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung durch Teams aus palliativmedi-
zinisch qualifizierten Arzten und Pflege-
kraften, die schwerpunktmaRig in der
Palliativversorgung beschaftigt sind
= Konsiliarisch: Es gibt vereinzelte Angebote
stationdrer und auch ambulanter Konsili-
ardienste.

= Teilstationar: Der teilstationdre Gedanke
im Sinne von Tageskliniken findet sich in
Deutschland kaum.
= Stationar
- Basisversorgung durch das Personal der
Regelversorgung
- Unterstlitzung durch Konsiliardienste
innerhalb des Krankenhauses aus spezi-
alisierten Arzten und Pflegekriften
- Palliativstation mit den entsprechenden
Qualitatskriterien

1.4.2 Spezialisierte und allgemeine
Versorgung

Es gelten weder fiir den Bereich der spezialisierten
noch der allgemeinen Palliativversorgung verbind-
lich akzeptierte Leistungs- oder Strukturmerkmale.
Die Diskussion um Inhalte, Strukturelemente und
Zustandigkeiten ist dabei gepragt von berufspoliti-
schem Charakter. Der Wunsch die eigene Losung -
sei sie hier triagerspezifisch oder regional motiviert,
teils auch als landerspezifische Modelle - in den
Status der Allgemeingiiltigkeit zu heben, ist dabei
regelhaftes Streben.

Um sich der Unterscheidung in der notwendi-
gen Differenziertheit zu ndhern, scheint es sinnvoll
sich auf zwei Betrachtungsebenen zu konzentrie-
ren: Die Ebene des Bedarfs als priméres Kriterium
und die korrespondierende Ebene der Leistungs-
dichte eines Versorgungsangebotes als zweites Kri-
terium.

143 Versorgungsbedarf

Es gilt im Wesentlichen als unstrittig, dass Bedarf
in der Palliativversorgung kein fester Zustand ist,
sondern das Produkt dynamischer Prozesse. Der
zu einem bestimmten Zeitpunkt bestehende Bedarf
ist die Summe dieser Prozesse. Hinzuweisen ist an
dieser Stelle auf eine terminologische Diskussion
um das Wort Bedarf: Die Unterscheidung zwischen
Bediirfnis, Bedarfe und Bedarf wird oft in der Ob-
jektivierbarkeit des Bedarfs in Abgrenzung zur
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Subjektivitit des individuell erspiirten Bediirfnisses
gesehen. Umgangssprachlich, pflegerisch-medizi-
nisch, sozialgesetzlich werden diese dhnlichen oder
identischen Begriffe verschieden gebraucht. Diese
objektive Gewichtung von Bedarf entspricht der
Definition von Bedarfsgerechtigkeit im Konzept
einer (verteilungs-)gerechten und verallgemeiner-
baren Strukturierung von Gesundheitsleistungen.
In der Palliativversorgung besteht aber die impli-
zite Notwendigkeit, sich im Sinne einer radikalen
Patientenorientierung nicht auf eine vermeintliche
Objektivitit reduzieren zu lassen.

Die denkbare Unterscheidung zwischen ob-
jektivem Bedarf und subjektivem Bediirfnis be-
inhaltet die Gefahr einer Bewertung und daraus
resultierenden Rationierung, nur den vermeintlich
objektiven Bedarf als Handlungsaufforderung und
Leistungsanspruch gelten zu lassen. Das wird den
Voraussetzungen in der Palliativversorgung nicht
gerecht: Der englische Begriff »needs« unterschei-
det dieses Kriterium nicht und ldsst damit gar kei-
nen Raum fiir eine wertende Differenzierung. In
der deutschen Sprachregelung, sollte man sich eher
der systematischen Betrachtungsweise des Case-
und Care-Managements anschlieflen, die Bedarf
beschreibt, als die offene Differenz zwischen Be-
diirfnislage der Betroffenen und den individuel-
len Ressourcen - also den Bereich umfasst in dem
professionelle und institutionalisierte Hilfe zur Be-
darfsdeckung eingeschaltet werden muss, um die
Bediirfnisse tatsdchlich zu befriedigen.

Diese Charakterisierung lasst sich anwenden,
wenn professionelle Angebote auch fiir ein klares
inhaltliches Portfolio stehen. Schwieriger ist die
Grenze hier bei vielen ehrenamtlichen und hos-
pizlichen Angeboten: Gilt der regelméfiige Besuch
durch einen befahigten Hospizhelfer als Riickgriff
auf die eigenen Ressourcen im Sinne eines biirger-
lich-nachbarschaftlichen Engagements oder steht
er fiir die Inanspruchnahme einer professionellen
Ressource?

Die tatsichliche Einschitzung des individuel-
len Bedarfs kann an den vier Grunddimensionen
der Palliativversorgung, die sich an den Grund-
determinanten menschlichen Daseins orientieren,
festgemacht werden. Das sind

die korperlich-somatische Dimension,

die fiirsorglich-pflegerische Dimension,

die psychologisch-soziale Dimension
und die spirituelle Dimension.

Der Anspruch der allumfassenden Hinwendung zu
dem von den Betroffenen selbst als relevant erleb-
ten Belastungsmomenten, fiihrt in der Palliativver-
sorgung zwangsldufig dazu, das iiber den Kontext
der herkdmmlichen somatisch medizinischen Auf-
merksamkeit hinaus, die Blende der Aufmerksam-
keit auch auf andere Themen scharf gestellt werden
muss: auf die thematisch angrenzenden Felder des
menschlichen Seins.

Jede dieser prinzipiell gleichwertig nebeneinan-
der stehenden Dimensionen kann den Bedarf de-
terminieren: Die hierfir wichtigen Bezugspunkte
lassen sich als Intensitét, bzw. als Komplexitit be-
nennen.

Intensitat beschreibt dabei das Ausmaf einer Be-
lastung - im Palliativkontext hiufig als Symptombe-
lastung bezeichnet. Wie am Beispiel der Schmerzin-
tensitdt einfach zu erldutern, lassen sich Belastungen
abgestuft als schwerwiegend oder moderat klassifi-
zieren — und daraus die Dringlichkeit einer notwen-
digen therapeutischen Reaktion abschatzen. Im Falle
der nicht primér somatischen Belastungen ist diese
Einschétzung oft schwieriger zu treffen und auch
deutlich weniger ausschliefSlich mit drztlicher Ein-
schitzung alleine ausreichend zu gewihrleisten. Oft
erhalten andere Adressaten auch andere Auskiinfte,
die dann aber erst zu einem gemeinsamen Bild zu-
sammengefiihrt werden konnen, wenn die Professio-
nen angemessen miteinander kommunizieren.

Die Komplexitat resultiert aus der simultanen
Prasenz unterschiedlicher, sich gegenseitig verstar-
kender Belastungsmomente. Auch wenig inten-
sive Belastungen konnen durch gegenseitige Ver-
starkung eine besondere Dringlichkeit, bzw. einen
dringlichen Handlungsbedarf nach sich ziehen. So
hat ein alleinstehender Patient mit méflig inten-
sivem Tumorschmerz, der gut opioidsensibel ist,
aber in der Mobilitat limitiert aufgrund einer Woh-
nung im 4. Stock einen komplexeren Bedarf als ein
Patient mit denselben Schmerzcharakteristika, der
mit seiner Ehefrau in einem barrierefreien, eben-
erdigen Haus neben der Apotheke wohnt.

Aus diesen beiden Determinanten der Intensi-
tit und der Komplexitdt der individuellen Belas-
tungsmomente lisst sich also eine konsequente
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Hierarchisierung der Probleme und somit der an-
gepasst angemessenen Reaktion ableiten.

Auch hier sei eine semantische Anmerkung
angebracht: Das Wort Symptom wird im medizi-
nischen Kontext doppeldeutig verwendet. Es be-
schreibt in der somatisch zentrierten Bedeutung
oft einen Befund, oft richtungweisend, der zur
Diagnose einer Erkrankung hinleitet: Leitsymptom
einer Herzinsuflizienz ist Luftnot. Im palliativmedi-
zinischen Kontext wird Symptom fiir die subjektive
Empfindung einer Belastung verwendet — unabhan-
gig von dem zugrunde liegenden pathophysiologi-
schen Korrelat. Beide Systematiken werden nicht
stringent angewendet, denn auch in der Palliativ-
medizin finden haufig unzutreffende Klassifikatio-
nen statt: Wenn ein Patient das Symptom Delir bie-
tet, wie fiihlt er sich dann? Die wenigsten Patienten
wiirden sich doch selbst als delirant beschreiben.

Dennoch scheint auch hier die mangelnde
Prazision der Sprachregelung ein steter Quell von
Missverstandnissen und Fehleinschitzungen, gera-
de im kollegialen Dialog.

Die entscheidende Determinante fir die Er-
mittlung der Charakteristik eines Versorgungsbe-
darfes entsteht aus dem Zusammenwirken

des Ausmafles der individuell erlebten Belas-

tungen,

der Simultanitat,

der gegenseitigen Verstarkung der einzelnen

Belastungsstriange

und der realen Unterstiitzungsmoglichkeiten

durch das unmittelbare Umfeld.

Das alleine erlaubt zwar noch keine klare Zuord-
nung zu einer spezialisierten oder allgemeinen Ver-
sorgungsebene, da hierzu die entscheidende Deter-
minante festgelegt werden muss: Welches Angebot
kann den ermittelten Bedarf decken, welche inhalt-
lichen Moglichkeiten werden als spezialisiert und
allgemein unterschieden?

1.4.4 Spezialisierte und allgemeine
Versorgungsleistungen

Fiir die Zuordnung einer Leistung zu dem Bereich
der spezialisierten Versorgung gibt es im ambulan-
ten und im stationdren Bereich konkrete Vorgaben.

Im ambulanten Sektor regeln die gesetzlichen
Vorgaben zur Spezialisierten Ambulanten Pallia-
tivversorgung (SAPV) das spezialisierte Leistungs-
geschehen, im stationdren Bereich ist iiber die
Beschreibung der Spezialisierten Stationdren Pal-
liativversorgung (SSPV) im Deutschen Diagnose
und Prozedurenschliissel OPS Nummer 8-98e eine
Zuordnung moglich.

Unterschiede allgemeine/spezialisierte

Palliativversorgung

== Basiskenntnisse in Palliativmedizin setzen
etwa voraus:

- Basismanagement von Schmerzen,
Depression, Angst und anderen Symp-
tomen

- Basisdiskussion zu Prognose, Therapie-
zielen, Leidensvermeidung, Vorsorge-
planung

= Spezialistenkenntnisse

== Managen von refraktarem Schmerz, De-
pression, Angst, Trauer und anderen kom-
plexen Symptomen

== Umgang mit existentieller Not

= Konfliktldsungen beziiglich der Therapie-
ziele oder von Therapiemethoden

= innerhalb der Familie, zwischen der Familie
und den Behandlern und innerhalb der

Behandler

= Unterstiitzung im Benennen nutzloser
Behandlungsversuche (Stollberg 2011; Quill
et al. 2013)

Aufgrund der wenig entwickelten Palliativversor-
gung werden spezialisierte Teams teils bereits fiir
die Basisversorgung eingesetzt. Das ist aus drei
Griinden ungiinstig:
Der wachsende Bedarf wird die vorhandenen
spezialisierten Ressourcen rasch tiberfordern.
Viele Strategien der Basisversorgung kénnen
von Hausérzten sehr gut erbracht werden, die
Ubernahme dieser Aufgaben durch Spezialis-
ten durchbricht gewachsene therapeutische
Bande.
Hausirzte konnten in Zukunft der Meinung
sein, selbst eine Basissymptomkontrolle gehére
nicht zu ihren Aufgaben.
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Spezialisierte Stationare
Palliativversorgung

Mindestmerkmale:

Kontinuierliche, 24-stiindige Behandlung auf
einer eigenstandigen Palliativeinheit (min-
destens 5 Betten) durch ein multidisziplindres
und multiprofessionelles, auf die besonders
aufwindige und komplexe Palliativbehandlung
spezialisiertes Team

Fachliche Behandlungsleitung durch einen
Facharzt mit Zusatzweiterbildung Palliativme-
dizin und mindestens 6-monatiger Erfahrung
in der Behandlung von Palliativpatienten auf
einer Palliativstation oder in einer anderen
Einrichtung der spezialisierten Palliativversor-
gung. Die 24-stiindige fachliche Behandlungs-
leitung kann durch Rufbereitschaft gewéhr-
leistet werden

Von Montag bis Freitag tagsiiber eine mindes-
tens 7-stiindige érztliche Anwesenheit auf der
Palliativeinheit

Pflegerische Leitung mit Nachweis einer an-
erkannten curricularen palliativpflegerischen
Zusatzqualifikation von mindestens 160 Stun-
den sowie mit mindestens 6-monatiger Erfah-
rung in einer Einrichtung der spezialisierten
Palliativversorgung

Durchfiithrung eines standardisierten Pallia-
tivmedizinischen Basisassessments (PBA) zu
Beginn der Behandlung

Tagliche multiprofessionelle Fallbesprechung
mit Dokumentation

Erstellung und Dokumentation eines individu-
ellen Behandlungsplans bei Aufnahme
Begleitung des Patienten durch einen fallbezo-
genen Koordinator

Aktive, ganzheitliche Behandlung zur Sym-
ptomkontrolle und psychosozialen Stabi-
lisierung, ohne kurative Intention und im
Allgemeinen ohne Beeinflussung der Grund-
erkrankung von Patienten mit einer progre-
dienten, fortgeschrittenen Erkrankung und
begrenzter Lebenserwartung unter Einbezie-
hung ihrer Angehoérigen

Bedarfsgerechte Anwendung spezialisierter
apparativer palliativmedizinischer Behand-
lungsverfahren und deren kontinuierliche

Uberwachung, z. B. Schmerzpumpen und
weitere kontinuierliche parenterale Therapien
zur Symptomkontrolle

Aktivierend- oder begleitend-therapeutische
Pflege durch besonders in diesem Bereich ge-
schultes Pflegepersonal

Wochentliche multidisziplindre Teambespre-
chung mit wochenbezogener Dokumentation
bisheriger Behandlungsergebnisse und weite-
rer Behandlungsziele

Einsatz von mindestens zwei der folgenden
Therapiebereiche: Sozialarbeit/Sozialpidago-
gik, Psychologie, Physiotherapie, kiinstlerische
Therapie (Kunst- und Musiktherapie), Ent-
spannungstherapie, Patienten-, Angehoérigen-
und/oder Familiengespriche mit insgesamt
mindestens 6 Stunden pro Patient und Woche
in patientenbezogenen unterschiedlichen
Kombinationen (Die Patienten-, Angehorigen-
und/oder Familiengespriche kénnen von allen
Berufsgruppen des Behandlungsteams durch-
gefithrt werden.)

Bedarfsgerechte Vermittlung zu qualifizierten
und kontinuierlichen Unterstiitzungsangebo-
ten fir Angehorige (auch tiber den Tod des
Patienten hinaus)

Bedarfsgerechte Vermittlung und Uberleitung
zu nachfolgenden Betreuungsformen der allge-
meinen und spezialisierten Palliativversorgung
unter besonderer Beriicksichtigung von Not-
fallvorausplanung, strukturierter Anleitung
von Angehorigen, sozialrechtlicher Beratung
und bedarfsgerechter Zuweisung

Behandlungsdauer:
8-98e.0 Bis zu 6 Behandlungstage
8-98e.1 Mindestens 7 bis hochstens 13 Behand-
lungstage
8-98e.2 Mindestens 14 bis hochstens 20 Be-
handlungstage
8-98e.3 Mindestens 21 Behandlungstage

Allerdings diirfen diese formalen Regelungen
nicht mit der Festsetzung eines Qualitdtsstandards
gleichgesetzt werden. Sie dienen lediglich dazu, auf
der operativen Ebene eine Mindestanforderung
festzuschreiben deren Erfiillung differenziertere
Abrechnungsmoglichkeiten eroffnet. Auch dienen
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diese Regelungen nicht als Exklusivkriterien. So
koénnen manche der stationsunabhingig im Kran-
kenhaus aktiven mobilen multiprofessionellen
Dienste (oft herkommlich, aber falschlich als Kon-
siliardienst bezeichnet) aufgrund ihrer Leistungs-
dichte und Problemldsungskompetenz durchaus
den Anspruch stellen, auch dem spezialisierten
Versorgungssegment zugerechnet zu werden, selbst
wenn sie nicht explizit in den bestehenden Rege-
lungen benannt sind.

Hinweise fiir die Zuordnung einer Struktur be-
ziehungsweise eines Angebotes zu der Ebene der
spezialisierten Versorgungsebene ergeben sich aus
der Problemlosungskompetenz des Ansatzes. Ein-
flussfaktoren hierfiir scheinen zu sein:

Die Handelnden haben ihr Hauptbetétigungs-

feld in der Palliativversorgung.

Die Behandlungs- und Betreuungsansétze sind

teambasiert und multiprofessionell.

Die Versorgung ist durchgehend tiber 24 h

gewihrleistet und die Leistungen sind 24 h

verfligbar.

Das Angebot ist systematisch, transparent und

kontinuierlich konzipiert.

Die Zusammenarbeit und Kooperationen mit

anderen Behandlern sind formal geregelt.

Wenn alle diese Voraussetzungen erfullt sind, ist
die Wahrscheinlichkeit sehr hoch, dass es sich um
ein authentisches Angebot der Spezialisierten Pal-
liativversorgung handelt. Mit zunehmender Zahl
von Abweichungen wichst die Wahrscheinlichkeit,
dass es sich um ein Angebot der allgemeinen Ver-
sorgungsebene handelt.

o Ein wichtiges Merkmal der allgemeinen
Palliativversorgung sollte sein, dass die
Behandlungsebene trotz ergdnzend in
Anspruch genommener spezialisierter
Versorgung bei den Patienten und betrof-
fenen Familien weiterbesteht.

Spezialisierte Palliativversorgung kann sinnvoll als
Impuls gebendes Verfahren mit begrenzter zeit-
licher Beauftragung zum Einsatz kommen. Allge-
meine Palliativversorgung sollte, da sie alle ande-
ren Mafinahmen der Palliativversorgung in sich
vereint, bei einmal erkanntem Bedarf nicht enden.
Selbstverstandlich ist auch innerhalb der allgemei-

nen Palliativversorgung eine weitere Abstufung der
Behandlungsmodalititen notwendig und sinnvoll,
aber der prinzipielle Ansatz und die damit ver-
bundene Orientierung miissen fiir die Betroffenen
spurbar bleiben.

1.6  Hospizliche und palliative
Versorgung

Ein anderes Unterscheidungsmerkmal, speziell im
deutschsprachigen Raum, der Arbeit mit Schwerst-
kranken und Sterbenden ist die Auftrennung in
einen hospizlichen und eine palliativmedizinischen
Handlungsansatz.

Wihrend der hospizliche Ansatz die Wurzeln
in einer Biirgerbewegung und somit in dem gesell-
schaftlichen Solidaritétsprinzip der humanistisch
und christlich gepragten Fiirsorge hat, steht der pal-
liativmedizinische Ansatz fiir die Ubersetzung dieser
Handlungspramisse in den medizinischen Kontext.
Die Hospizbewegung steht mit dem Ehrenamt ein,
wihrend die Palliativmedizin die Professionalisierung
vorantreibt und sich als eigenstindige medizinische
Disziplin etablieren konnte. Die gegenseitige Ergin-
zung und Einbeziehung dieser Handlungspole bleibt
aber unverzichtbare Voraussetzung fiir das Gelingen
der Hospiz- und Palliativversorgung. Nur durch das
Zusammenwirken dieser unterschiedlich motivierten
Krifte gelingt es, das gesamte Spektrum an Moglich-
keiten anzubieten und fiir die Betroffenen spiirbar zu
machen. Professionalisierung kann origindres Ehren-
amt nicht ersetzen und ehrenamtliches Engagement
nicht eine medizinische Handlungskompetenz. So ba-
nal diese Erkenntnis ist, so herausfordernd erweist es
sich, mancherorts die Versorgungspraxis gemeinsam
mit Leben zu fiillen. Im Interesse der Patienten und
ihrer Angehorigen sollte hier allerdings kein Platz fiir
institutionell ausgetragene Profilneurosen sein, son-
dern es sollte der offene Diskurs {iber die Moglichkei-
ten eines guten Miteinanders, Nebeneinanders und
Ineinanders gepflegt werden. Denn Entfaltungsmog-
lichkeiten fiir jeden Motivierten werden auch weiter-
hin und dauerhaft bestehen bleiben.

Beispiele fiir das gelungene Miteinander lassen
sich zahlreich finden. Ein vorbildliches Projekt ist
dabei unter anderem die »Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen in
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Deutschland« gemeinsam herausgegeben von der
Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin e. V.
(DGP), Deutscher Hospiz- und Palliativverband
e. V. (DHPV) und der Bundesirztekammer. Es
verkniipft die breite Basis der Hospizbewegung
mit der wissenschaftlichen Fachlichkeit der me-
dizinischen Welt. Dartiber hinaus ist es zu einem
politischen Schwergewicht geworden, das aktuell
den Kulturwandel und Erhalt des gesellschaftli-
chen Konsens der Hinwendung zur besseren Be-
treuung von Menschen am Lebensende wesent-
lich mitpragt.

In der Praambel der Charta heif3t es: »Die letzte
Lebensphase und das Sterben eines Menschen zu
begleiten und Trauernden zur Seite zu stehen, ist
eine anspruchsvolle Aufgabe. Dies stellt hohe An-
forderungen an eine umfassende, multiprofessio-
nelle und vernetzte ambulante und stationdre Hos-
piz- und Palliativversorgung, welche insbesondere
die Linderung von Schmerzen und anderen belas-
tenden Symptomen sowie die Starkung der Lebens-
qualitdt anstrebt. In dieser Phase ist ein schwerst-
kranker und sterbender Mensch in besonderer
Weise auf die individuelle Unterstiitzung und das
Miteinander in der Gemeinschaft angewiesen. Die
Begleitung eines sterbenden Menschen als wesent-
liche Lebenserfahrung ist in ihrer Einzigartigkeit
zu wiirdigen und zu respektieren.«

Alle Unterzeichner der Charta schlieffen sich
mit ihrer Unterschrift dem Ziel an, im Rahmen
ihrer Einfluss- und Gestaltungsmoglichkeiten da-
rauf hinzuwirken, Voraussetzungen fiir ein Gelin-
gen dieser herausfordernden Aufgabe zu schaffen.

Es ist zu hoffen, dass sich die strukturelle Ver-
sorgungslandschaft dabei auch zukiinftig weiter
dynamisch ausdifferenziert und kontinuierlich
entlang der tagespolitischen und berufspolitischen
Rahmenbedingungen entwickelt. Das wiére begrii-
Benswert, um iibergangs- und liickenlos palliative
und hospizliche Konzepte anbieten zu konnen,
wenn dabei die prinzipielle Idee und die inhaltliche
Bedeutung der Hospiz- und Palliativversorgung
der zentrale Bezugspunkt und auch Erfolgsparame-
ter bleiben. Eine positive Entwicklung gemaf3 der
Konzeption der Charta wird aber kein Selbstlaufer
werden, sondern bedarf steten Engagements und
steten Energieaufwandes aller beteiligter Gruppie-
rungen und Personen.

Charta zur Betreuung schwerstkranker
und sterbender Menschen in Deutschland
Gemeinsam mit einem Chartaprozess moch-

ten Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin

(DGP), der Deutsche Hospiz- und Palliativver-
band (DJPV) und die Bundesarztekammer die
gesellschaftliche Diskussion mit dréngenden

Fragen der Versorgung sterbender Menschen

anstof3en:

= Gesellschaftspolitische Herausforderun-

gen: Der schwerstkranke und strebende

Mensch ...

... ist und bleibt Teil der Familie und
des sozialen Umfeldes: Krank werden,
alter werden und Abschied nehmen
gehoren zum Leben;

... hat ein Recht auf addquate Symp-
tom- und Schmerzbehandlung, psy-
chosoziale Begleitung und - sofern
notwendig - eine multiprofessionelle
Betreuung;

... und seine Angehdorigen brauchen
bei Entscheidungen in Grenzsituatio-
nen fachkompetente Ansprechpartner;
... muss sicher sein kdnnen, mit seinen
Vorstellungen, Wiinschen und Werten
respektiert zu werden. Ein wiirdevolles
Sterben verlangt Zeit, Raum und kom-
petenten Beistand;

... muss darauf vertrauen kdnnen, dass
Entscheidungen unter Achtung seines
Willens getroffen werden. Am Lebens-
ende kann auch der mutmafliche Wille
des Patienten entscheidend sein;

... braucht die Gesellschaft in besonde-
rer Weise. Dem sterbenden Menschen
ist die mitverantwortliche Begleitung
durch Familie, Freunde, Ehrenamtliche
nach seinen Wiinschen zu erméglichen.
Sensible und differenzierte Bericht-
erstattung kann zur Enttabuisierung
des Sterbens beitragen. Existenzielle
und alltagliche Erfahrungen sterbender
Menschen sind ein wesentliches Thema
unserer Zeit.
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Berufen oder von Hospizhelfern. Daneben
werden MaBnahmen zur Qualitétssiche-
rung empfohlen.
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Kasuistik

Frau Sylvia R. ist 56 Jahre alt. Sie leidet an einem
fortgeschrittenen Kolonkarzinom (Erstdiagnose
2008) mit Lebermetastasen (seit 2011) und wird we-
gen zunehmender Luftnot auf die Palliativstation
eingewiesen, nachdem die ambulante Versorgung
zu Hause nicht mehr ausgereicht hat.
Basisassessment
wird bei der Aufnahme klar, dass sich ihr Allge-
meinbefinden sehr verschlechtert hat und die zu-
nehmende Luftnot (mit 5/10 auf der Numerischen
Rating-Skala [NRS]) es ihr jetzt unmdglich macht,
selbststandig einkaufen zu gehen. Weitere Symp-
tome finden sich bei der ersten Aufnahme auf die
Palliativstation nicht: Es werden keine Schmerzen,
keine Depressivitdat oder Angst angegeben und
keine interkurrenten Erkrankungen als Ursache der
Dyspnoe festgestellt. Bei Frau R. besteht weder eine
Raucheranamnese noch eine vorbekannte Lun-
generkrankung.

Im Réntgen-Thorax-Bild (B Abb. 2.1) zeigt sich
ein groBer Pleuraerguss links mehr als rechts, so
dass bei guten Gerinnungswerten zundchst die
Pleurapunktion links mit der Patientin besprochen
und unter Ultraschallkontrolle durchgefiihrt wird.

Danach tritt eine rasche Symptomlinderung
ein. Im Pleurapunktat lassen sich Tumorzellen
nachweisen, so dass von einer Pleurakarzinose
auszugehen ist. Es folgen ausfiihrliche Gesprache
unter Einbeziehung der Seelsorgerin und der Psy-
choonkologin mit Frau R. und ihrem Ehemann um
die hauslichen Belastungen im Falle des weiteren
Krankheitsprogresses abzuklaren und die Krank-
heitsverarbeitung zu erleichtern. Frau R. wiinscht
sich die Beratung durch die Sozialarbeiterin zur
Erstellung einer Patientenverfligung und Vorsorge-
vollmacht. Frau R. kann rasch wieder in die ambu-
lante Versorgung entlassen werden.

Als nach 10 Tagen die Beschwerden jedoch be-
reits wieder zugenommen haben, wird Frau R. er-
neut aufgenommen und nach der multiprofessio-
nellen Teambesprechung und Konsultation mit den
Thoraxchirurgen dort zur videoassistierten Pleuro-
dese vorgestellt.

Die thoraxchirurgischen Kollegen fiihren die
Pleurodese links durch, danach besteht zundchst
wieder eine gute Symptomlinderung. Frau R. kann

Im  palliativmedizinischen

jetzt zundchst im Rahmen der allgemeinen ambu-
lanten Palliativversorgung durch den Hausarzt wei-
ter betreut werden.

Nach etwa zwei Monaten kommt es zu starker
Inappetenz bei Frau R., die es ihr immer schwerer
macht, sich ausreichend Energie zuzufliihren. Der
Gewichtsverlust und die zunehmende Schwache
fuhren zur erneuten stationdren Aufnahme. Der et-
was altere Ehemann ist mit der hauslichen Pflege
seiner Ehefrau bereits Gberfordert.

Bei der palliativmedizinischen Re-Evaluation
berichtet Frau R. jetzt auch von Oberbauchschmer-
zen (die mit 4/10 auf der visuellen Analogskala be-
reits behandlungsbediirftig sind). Die Oberbauch-
schmerzen korrelieren gut mit den zunehmenden
Lebermetastasen. Sie erhdlt Dronabinol 2x2,5 mg
taglich p.o. gegen die Inappetenz und Dexame-
thason in absteigender Dosierung gegen den Le-
berkapsel-Spannungsschmerz in Verbindung mit
einem Protonenpumpenhemmer zum Schutz vor
gastrointestinalen Nebenwirkungen. Im Rahmen
der multiprofessionellen Palliativbehandlung kann
ihre Mobilitdt durch die von den Physiotherapeuten
durchgefiihrte Krankengymnastik wieder verbes-
sert werden. Vor der Entlassung wird in Absprache
mit dem betreuenden Hausarzt die Weiterbetreu-
ung im Rahmen der Spezialisierten Ambulanten
PalliativVersorgung (SAPV gem. § 37b und 132d im
SGB V) veranlasst, um zu erméglichen, dass Frau
R. so lange wie moglich weiter ambulant betreut
werden kann. Es wird auch der Kontakt zum ambu-
lanten Hospizdienst und dem ambulanten Palliativ-
pflegedienst hergestellt, beide mochte Frau R. zu
diesem Zeitpunkt jedoch noch nicht in Anspruch
nehmen. Unter niedrig dosiertem Dexamethason
(4 mg tdglich) in Verbindung mit dem Protonen-
pumpenhemmer ist der Leberkapselschmerz ge-
ring (VAS 0-1) und der Appetit ausreichend, so dass
Frau R. Uber nahezu drei Monate wieder gut von
ihrem Ehemann betreut werden kann.

Danach erst nehmen Schwache und Luftnot
wieder deutlich zu, Frau R. ist jetzt andmisch und
hat in den letzten vier Wochen nur noch wenig Ap-
petit verspirt. Sie wiinscht jedoch keine lebensver-
langernden Mafl3nahmen, wie Bluttransfusionen,
kinstliche Erndhrung oder andere invasive The-
rapien. Daher erhdlt Frau R. jetzt niedrig dosiertes



2.1 Symptome bei fortschreitenden Erkrankungen

@ Abb. 2.1
mehr als rechts

Rontgen-Thorax-Aufnahme: Pleuraerguss links

Morphin p.o. zur Linderung der Luftnot, damit
wird bereits ein guter Effekt erreicht. So kann die
Patientin durch ihren Ehemann mit Unterstlitzung
des Palliativpflegedienstes und der SAPV bis zum
Lebensende weiter zu Hause gepflegt werden.

21 Symptome bei fortschreitenden
Erkrankungen

In der kurativen Medizin wird anhand der neu
aufgetretenen Symptome zunéchst die Krankheits-
diagnose gestellt und die Linderung der Symptome
dann im Rahmen der Besserung oder Heilung der
Grunderkrankung erwartet.

Dieses Vorgehen ist in der Palliativmedizin
vielfach nicht mehr moglich, daher gewinnt die
Symptomkontrolle und -behandlung (das englische
Wort »symptom control« umfasst auch die Behand-
lung) trotz der Unheilbarkeit der fortgeschrittenen
Grunderkrankung eine hohe Bedeutung zur Siche-
rung der Lebensqualitit der Betroffenen und Ver-
meidung der Uberlastung der Angehérigen.

In der Palliativmedizin steht also nicht die Er-
krankung (= diagnosezentriert), sondern die Be-
diirfnisse des Betroffenen und seiner Angehérigen
(= bediirfnis- und symptomzentriert) im Vorder-
grund der Palliativversorgung.

Dabei ist jedoch stets zu beachten, dass die
Palliativmedizin nicht nur Symptomtherapie oder
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Schmerzbehandlung durchfiihrt, sondern im Sinne
ihrer Begriinderin Cicely Saunders stets den gan-
zen Patienten einschlieflich seiner Angehorigen im
Blick hat (Kearny 1992; Loke et al. 2011), die mit
der Betreuung zu Hause nicht iiberfordert werden
diirfen.

Dieses Assessment unterscheidet sich inhaltlich
und umfénglich von den herkommlichen Aufnah-
meuntersuchungen im Krankenhaus, da im Pallia-
tivkontext neben der korperlichen Dimension wei-
tere Dimensionen berticksichtigt werden miissen.

Zur Beschreibung dieses multidimensionalen
Versorgungsbedarfs des Patienten stehen eine Rei-
he geeigneter Verfahren zur Auswahl. Die Anwen-
dung unterschiedlicher standardisierter Messver-
fahren in Kombination gewahrleistet hierbei:

Standardisierte Erfassung der Ausgangssitu-

ation zu Beginn einer palliativmedizinischen

Behandlung und/oder Versorgung

Evaluation, Vergleichbarkeit (Benchmarking),

Forschung und Qualitatssicherung

Standardisierte Abbildung der Situation und

des Versorgungsbedarfs von Patienten

Standardisierte Abbildung des Versorgungs-

aufwands des behandelnden Teams und/oder

der behandelnden (versorgenden) Einrichtung

Dokumentation des Aufwands (zum Beleg

fir den dem Aufwand entsprechenden Vergii-

tungsanspruch)

Die Symptomkontrolle beginnt mit dem palliativen
Basisassessment: Genau wie fiir die Schmerzana-
mnese und -analyse eine umfingliche Befragung
und Untersuchung zur moglichst genauen Fest-
stellung der Schmerzursache, z. B. nozizeptiv (bzw.
viszeral) oder neuropathisch, entscheidend fiir die
erfolgreiche mechanismenorientierte Behandlung
der Schmerzen in der Palliativversorgung ist, ist die
moglichst prazise Ursachenanalyse beziiglich der
anderen Krankheitssymptome ebenso unverzicht-
bar. Die jeweilige Symptomlast (am besten jeweils
zu erfassen mit der numerischen bzw. visuellen
Analogskala: VAS 0 [keine Beschwerden] bis VAS
10 [stédrkste vorstellbare Beschwerden]) ist das beste
Maf fiir die Verlaufsbeobachtung und zur Einschat-
zung der erforderlichen Behandlungsintensitit.
Dabei erfordert die palliativmedizinische Be-
handlung hohe Aufmerksamkeit auf die Details
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(»attention to detail«), denn Krankheiten am Le-
bensende sind akute Erkrankungen mit sich rasch
dndernden klinischen Situationen, Komplikationen
konnen jederzeit auftreten. Die symptomorientier-
te Behandlung kann auch wieder zu eigenen Prob-
lemen fithren. Die Reaktion von Patient und Fami-
lie auf die Krankheit kann sich drastisch dndern je
nach dem Ausmafd von Verleugnung, Depression,
Angstlichkeit oder Akzeptanz der Erkrankung
(Gutgskell 2009).

Diese wechselnden Situationen erfordern die
héufige Re-Evaluation des Patienten, nicht nur auf
der Palliativstation, sondern genauso auch im Hos-
piz und bei der hauslichen Palliativversorgung.

@ Tab. 2.1 zeigt die haufigsten Symptome bei der
Aufnahme auf eine Palliativstation. Dazu kommt
Leid durch schwierige psychosoziale Situationen
z. B. auch mit Uberforderung der Angehorigen
(sowohl korperlich durch die Pflege als auch psy-
chisch mit dem Krankheitsfortschreiten bei dem
schwerkranken Familienangehorigen) und spiri-
tuelles Leid, das ebenso im Sinne des »Total-Pain-
Konzeptes« (8 Abb. 2.2) von Cicely Saunders im
Rahmen der Palliativversorgung mitbehandelt
werden muss.

Kausale (kurative)
Behandlungen und palliativme-
dizinische Therapie

2.2

In der Palliativmedizin steht die Steigerung der
Lebensqualitit durch den frithzeitigen Beginn
palliativmedizinischer Mafinahmen ganz im Vor-
dergrund. Das bedeutet jedoch nicht, dass krank-
heitskausale (sog. palliative [potenziell lebensver-
lingernde]) Therapien durch z. B. den Onkologen
und die palliativmedizinische Behandlung sich
gegenseitig ausschlieflen:

Die Kollegen aus der Arbeitsgruppe um An-
drew Billings am Massachusetts General Hospital
in Boston konnten nachweisen, dass diejenigen Pa-
tienten, die zusétzlich zur onkologischen Standard-
behandlung ihres nichtkleinzelligen Bronchialkar-
zinoms frithzeitig begleitend palliativmedizinische
Mitbehandlung erhielten (»Early Integration of
Palliative Care«) im Durchschnitt eine deutlich
bessere Lebensqualitit, geringere Depressivitit und

B Tab.2.1 Symptome in der Reihenfolge ihrer
Haufigkeit bei der Aufnahme in eine Palliativstation
(n=1087 Patienten) (Radbruch et al. 2002)

Symptom Haufigkeit
(%)
Schwache 76,5
Schmerzen 64,6
Appetitlosigkeit 49,6
Ubelkeit 36,8
Kachexie 329
Dyspnoe 29,4
Obstipation 24,2
Neurologische Symptome (Krampf- 19,6
anfalle, Bewusstseinstriibung)
Andmie 16,9
Odeme 15,6
Psychiatrische Symptome (Angst/De- 15,0
pression, Delir/Verwirrtheit)
Schlafstorungen 11,4
Husten 11,0
Aszites 8,9
Dysphagie 8,7

Urologische Symptome (Harnverhalt, 7,5
Harnwegsinfekt)

Meteorismus/Dyspepsie 6,2
Fieber 52
Diarrho 52
Tumorblutung 4,0
Juckreiz 2,8
Andere Symptome 10,2
Keine 1,3
Mehrfachnennungen 93,7

letztendlich sogar ein um 2,7 Monate verlangertes
Uberleben gegeniiber der Gruppe allein onkolo-
gisch behandelter Patienten aufwiesen, obwohl sie
weniger aggressive onkologische Therapien erhiel-
ten, als die Patienten in der Standard-Behandlungs-
gruppe (@ Abb. 23 und @ Abb. 2.4). Daher wurde
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Physischer Schmerz
und andere Symptome: Schlaflosigkeint,
Schwiche, Ubelkeit, Husten,
Obstipation, Behandlungsfolgen

v

Total
Pain

?

Psychischer Schmerz
Wut tiber die verspatete Diagnose
und die erfolglose Behandlung
Angst vor Schmerz und dem Sterben
Gefiihl der Hilflosigkeit

Sozialer Schmerz
Sorgen Uiber Familie und Finanzen
Verlust von Arbeit und Einkommen
Gefiihl der Verlassenheit und Isolation
Verlust der sozialen Stellung

4_

Spiritueller Schmerz
Warum ich? Wo ist der Sinn?
Habe ich mich schuldig gemacht?
Trauer, Depression - Finde ich Frieden?

B Abb.2.2 Bestandteile des Total-Pain-Konzeptes. (Nach Saunders 1993)
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B Abb.2.3 Geringere Depressivitat in der Patientengrup-
pe mit friiher Einbeziehung der Palliative Care Teams gemes-
sen mit den Depressionsfragebdgen HASD (flr Depressivitat
und Angst) und PHQ-9 flir schwere Depression. (Nach Temel
et al. 2010)

dieses Konzept in den USA und anderen englisch-
sprachigen Lindern (z. B. Australien) bereits als
Standardvorgehen etabliert (Temel et al. 2010).
Auch das »Kursbuch Palliativmedizin« von
Bundesirztekammer und Deutscher Gesellschaft
fir Palliativmedizin (» http://www.bundesaerzte-
kammer.de/page.asp?his=1.128.131) betont die Steige-
rung der Lebensqualitit durch einen frithzeitigen
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B Abb.2.4 Lingere Uberlebens in der Patientengruppe
mit friiher Einbeziehung der Palliative-Care-Teams (median
11,6 Monate) gegeniiber 8,9 Monate in der Standard-Be-
handlungsgruppe. (Nach Temel et al. 2010)

Beginn palliativmedizinischer Mafinahmen (2012)
und dhnlich fordern auch die WHO (1996) und der
Europarat! (2012) die friihzeitige Einbindung der
Palliativmedizin in alle relevanten Behandlungs-

pfade.

1 » http://www.eapcnet.eu/Themes/Policy/Europeanins-
titutions/CouncilofEurope/COE_Recommend.aspx
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