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Geleitwort von Bundesminister für
Gesundheit und Pflege Jens Spahn

© BMG/Maximilian König

Die Erkenntnis, dass auch medizinischer
Fortschritt an Grenzen stößt, ist dann
besonders schwer erträglich, wenn ein
Mensch gesagt bekommt: »Alle Therapie-
möglichkeiten sind ausgeschöpft.« Gera-
de davor haben wir doch alle Angst: Vor
dem Sterben mit einer nicht mehr heil-
baren Krankheit, vor quälenden Schmer-
zen, vor einer langen Phase der Hilflosig-
keit und Hilfebedürftigkeit.

Wichtig zu wissen, dass es eben auch
dann Hilfen gibt: Durch Palliativmedizin,
durch Palliativpflege und durch hospizli-

che Begleitung, durch Menschen, die mit viel Erfahrung, Qualifizie-
rung und großer Hingabe alles dafür tun, dass das Lebensende nicht
vor allem Ende, sondern eben auch immer noch Leben bedeutet.

Diese Fähigkeiten, um die es auch in diesem Buch geht, wollen
wir als Teil unserer Gesundheitsversorgung an möglichst vielen Or-
ten erreichbar werden lassen. Schließlich tragen all diejenigen, die
es sich zur Aufgabe gemacht haben, Menschen an ihrem Lebensen-
de zu begleiten, dazu bei, den Schutz der Würde, den unser
Grundgesetz auch im Moment größter Hilfebedürftigkeit ver-
spricht, Wirklichkeit werden zu lassen.

Bundesminister für Gesundheit und Pflege Jens Spahn,
Berlin, September 2019
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Einleitung

Dieses kompakte Buch vermittelt praxisnah die Pflege von Pallia-
tivpatienten und Bewohnern. Hierbei ist das Augenmerk beson-
ders auf Pflegekräfte gerichtet, die sich bisher kaum spezifisches
Fachwissen in der Palliative Care aneignen konnten. Die Versor-
gung von schwerstkranken und unheilbar erkrankten Menschen
nimmt in allen Versorgungsbereichen zu. Es ist eine besondere
Herausforderung, den Nöten dieser Betroffenen unter teilweise
nicht so guten Rahmenbedingungen gerecht zu werden, ohne sich
dabei selbst aufzuopfern. Dieses Buch bietet eine praktische und
einfache Hilfestellung, das sich ohne intensiven Zeitaufwand in
den Pflegealltag integrieren lässt. Die pflegerische Behandlung der
vielfältigen Symptome von Palliativpatienten wird detailliert auf-
gezeigt und es werden vielschichtige Handlungsmöglichkeiten ver-
mittelt. Ein Augenmerk bei allen Maßnahmen liegt nicht nur
beim Betroffenen, als Hauptakteur, sondern auch bei den An- und
Zugehörigen. An- und Zugehörige sind alle Menschen, die mit
dem Betroffenen verwandtschaftlich oder freundschaftlich sehr
eng verbunden sind. In der heutigen Zeit gibt es die klassische Fa-
milie wie früher nicht mehr, stattdessen nehmen Freunde eine
wichtige Rolle ein. An- und Zugehörige erleben in der palliativen
Begleitung eines nahestehenden Menschen immer wieder eine
Achterbahn der Gefühle. Ein kompetenter Umgang mit ihnen
kann die tägliche Arbeit somit erleichtern.

Piktogramm

Fallbeispiel
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1 Palliative Care –Was ist das?

Palliative Care kommt aus dem englischen Sprachraum und leitet
sich zum einen von dem lateinischen Begriff »pallium« ab, der so
viel bedeutet wie »ummanteln« oder »umhüllen«. Sinnbildlich soll
ein Mantel des Schutzes und der Fürsorge um den Betroffenen ge-
legt werden. Und zum anderen leitet es sich von dem englischen
Begriff »care« ab, der sich mit »versorgen«, »Sorge tragen« und im
weitesten Sinne mit »pflegen« übersetzen lässt. Palliative Care
möchte dem Betroffenen in der letzten Phase seines Lebens so viel
Lebensqualität wie möglich schaffen. Dafür ist eine professionelle
Begleitung auf medizinischer, pflegerischer, sozialer und spirituel-
ler Ebene notwendig. Dazu gehören natürlich eine angemessene
Schmerztherapie, Ernährung und gut verträglich und wirksame
Medikamente. Die Linderung von Schmerzen, Dyspnoe, Übelkeit
und Erbrechen und Angst ist genauso wichtig wie die spirituelle
und emotionale Begleitung.

Die Hospizbewegung in den 1960er Jahren hat die Aufmerksam-
keit auf die Notwendigkeit eines besonderen Umgangs mit unheil-
bar kranken und sterbenden Menschen gerichtet. Dies hat dazu
beigetragen, dass Betroffene neben einer medizinischen Behand-
lung wieder eine Palliation erhalten. Das heißt, die Behandlung ist
so ausgerichtet, dass alle genannten Ebenen angesprochen werden.

Palliative Care legt besonders Wert darauf, die verbleibende Le-
benszeit des Betroffenen1 so angenehm und »normal« wie möglich
zu gestalten. Es kann noch sehr viel »Gutes« geleistet werden, auch

1 Zugunsten einer lesefreundlichen Darstellung wird in der Regel die neu-
trale bzw. männliche Form verwendet. Diese gilt für alle Geschlechtsfor-
men (weiblich, männlich, divers).
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wenn das Fortschreiten der Grunderkrankung unaufhaltsam ist.
Die Intention aller Handlungen ist nicht auf eine kurative Therapie
gerichtet, sondern auf eine lindernde Therapie, die das bestmögli-
che Leben mit der Erkrankung anstrebt. Dieser veränderte Blick-
winkel akzeptiert das Sterben und ist andererseits lebensbejahend.
Die verbleibende Lebenszeit wird von vielen Betroffenen daher als
kostbar empfunden.

Zentral ist nach wie vor eine medizinische und pflegerische Be-
handlung von Schmerzen und Beschwerden, die gleichzeitig durch
eine sorgende, individuelle und aufmerksame Begleitung der Betrof-
fenen und der An- und Zugehörigen ergänzt wird. Grundsätzlich
soll der Betroffene die ihm verbleibende Zeit in einer Umgebung
verbringen dürfen, die auf seine individuellen Wünsche eingehen
kann.

Für die Behandlung ist ein multiprofessionelles und interdiszi-
plinäres Team notwendig, das eng zusammenarbeitet. In Palliative
Care wird nicht nichts mehr getan und nicht nur Sterbebegleitung
geleistet. Vielmehr geht es um ein sorgfältiges Abwägen, um in je-
der individuellen Situation angemessen handeln zu können. Von
den Professionellen wird sehr viel Erfahrung und Einfühlungsver-
mögen abverlangt, um drohende Verschlechterungen und die da-
mit verbundenen Ängste gut zu begleiten oder auch ganz zu ver-
meiden.

Eine gute Palliativversorgung ruht auf vier Säulen: auf einer an-
gemessenen Haltung, Empathie, langjähriger Erfahrung und auf ex-
zellenter Fachkenntnis.

Der Mensch steht im Mittelpunkt des Geschehens. Dies erfor-
dert gerade von den Pflegekräften sehr viel Kraft und Ausdauer.
Bleiben, Aushalten und Mittragen werden notwendig, wenn ande-
re lieber wegschauen. Palliative Care kann nicht alles Leid neh-
men, aber so gut es geht die Lebensqualität verbessern und erhal-
ten bis zum Tod – und darüber hinaus – im Hinblick auf die An-
und Zugehörigen. Oft wird das Leben dann reicher. Dies ist vor al-
lem für jene wichtig, die zurückbleiben und weiterleben.
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2 Herausforderungen
in der palliativen Pflege

Die Versorgung von Palliativpatienten ist sehr herausfordernd, da
der unheilbar kranke Mensch und dessen An- und Zugehörige im
Mittelpunkt des Geschehens stehen und die Pflegekräfte ihnen am
nächsten sind. Die Pflegekraft ist die Bezugs- und Vertrauensper-
son, die zum einen den Überblick über den Krankheitsverlauf hat
und zum anderen exakt die Fähigkeiten und Fertigkeiten der ande-
ren Mitglieder des Palliative Care Teams wie beispielsweise Lymph-
drainage, Atemtherapie oder Physiotherapie kennt und diese zum
richtigen Zeitpunkt mit in die Behandlung einbezieht. Daher wer-
den Pflegekräfte häufig als Generalisten gesehen.

Pflegende haben Verantwortung für die Informationsübermittlung, für
die Beratung und Anleitung von Kranken und ihren Angehörigen sowie
für das Ermöglichen einer kontinuierlichen Versorgung über Schnittstel-
len hinweg. Aufgrund der Nähe zu den Kranken seien Pflegende ideal
dazu geeignet, Maßnahmen des Symptom- und Schmerzmanagements
zu überwachen und zu evaluieren (Pleschberger & Heimerl 2002, S. 14).

Kranke Menschen und deren An- und Zugehörige brauchen die
Unterstützung einer professionellen Person, die alles überblickt,
die berät, die Vorschläge macht, die die jeweiligen Spezialisten
kennt und einschaltet – also eine Person auf die sich der Betroffe-
ne und dessen An- und Zugehörige hundertprozentig verlassen
können.

Unterschiedliche Symptome können gerade am Lebensende pa-
rallel in unterschiedlicher Intensität auftreten. Dies erfordert von
dem Behandlungsteam und insbesondere den Pflegekräften sehr
gute Kenntnisse der einzelnen Symptome sowie deren Entstehung
und Behandlungsmöglichkeiten, um dem Betroffenen adäquate Lin-
derung zukommen zu lassen.
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Im Folgenden werden die meistauftretenden Symptome detailliert
geschildert. Das Erleben einzelner Symptome ist immer eine sub-
jektive Wahrnehmung des Betroffenen. Und diese ist grundsätzlich
immer ernst zu nehmen. Unabhängig davon, ob aus Sicht der Pro-
fessionellen Handlungsbedarf besteht oder nicht. In der Praxis
kommt es nicht selten vor, dass ein Patient für den Professionellen
durch seine Symptome gequält wirkt und der Patient die Situation
gar nicht als sehr unangenehm empfindet, weil er beispielsweise
daran gewöhnt ist. Umgekehrt kann es auch vorkommen, dass ein
Patient scheinbar völlig ruhig und entspannt in seinem Bett liegt
und Medikamente zur Linderung seiner Beschwerden haben möch-
te. In beiden beschriebenen Situationen zählt die subjektive Wahr-
nehmung des Patienten, an der sich die weiteren Optionen orientie-
ren.
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3 Dyspnoe

Luft zum Atmen bzw. Sauerstoff ist für jedes Lebewesen überle-
benswichtig. So ist das Gefühl, nach Luft ringen und qualvoll zu
ersticken, eine bedrohliche Vorstellung und kann bei sehr vielen
Menschen zu starker Unruhe und sogar zu Todesangst führen. Als
subjektives Gefühl ist Atemnot in Verbindung mit Todesangst
grundsätzlich mit einer palliativen Haltung ernst zu nehmen, auch
wenn diese nicht immer mit einem konkreten Befund belegbar ist.
Die Intensität der Atemnot hängt von verschiedenen Faktoren ab.
Die aktuelle psychische Situation des Betroffenen hat einen starken
Einfluss auf die Atemnot. Unruhe und Anspannung verstärken eine
Atemnot, während Ruhe und Sicherheit eine Verringerung darstel-
len.

Die psychosoziale Situation spielt eine ebenso wichtige Rolle in
diesem Zusammenhang wie der soziokulturelle Hintergrund sowie
bisherige Coping-Strategien. Diese drei Säulen haben in der Ver-
gangenheit geholfen Krisen zu meistern und bieten für künftige
Dyspnoeattacken Sicherheit.

Dyspnoe oder sehr starke Atemnot kann ein sehr belastendes
Symptom für den Betroffenen und dessen An- und Zugehörigen
sein. Das genaue Ausmaß dieses Symptoms kann nur der Betroffe-
ne selbst einschätzen.

Fast die Hälfte aller Patienten mit einer fortgeschrittenen Krebs-
erkrankung leidet temporär unter Atemnot, die Zahl steigt auf ca.
70 % der Patienten in den letzten Wochen des Lebens an. In den
letzten 24 Stunden vor dem Versterben beklagen ca. 80 % der Be-
troffenen Atemnot.

Die Wahrnehmung der Atemnot entsteht in der Regel durch
erhöhte Atemarbeit bei unzureichender Atemreserve. Die Re-
aktion auf die Atemnot ist häufig ein unmittelbares Erleben von
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Todesangst, wie sie kaum von anderen Symptomen ausgelöst
wird.

Atemnot kann langsam entstehen, sich aber auch sehr schnell
entwickeln und wird in der Nacht meistens bedrohlicher wahrge-
nommen als bei Tageslicht, da die Situation durch Dunkelheit und
Stille noch bedrohlicher wirkt.

Nicht selten entsteht eine Art »Teufelskreis«, wobei Atemnot
Angst, und diese wiederum die Atemnot, verstärkt und die Angst
sich schnell in Panik umwandeln kann, wenn dieser Kreis nicht
von außen unterbrochen wird.

Abb. 3.1: Das Teufelskreismodel der Atemnot Angst

Dyspnoe ist ein subjektives Symptom. Nur der Betroffene kann die
Intensität der Atemnot beurteilen. Die subjektiven Äußerungen des
Betroffenen sind ernst zu nehmen. Begleiter müssen hier lernen
ihre »objektive« Beobachtung nach hinten zu stellen. Denn diese
kann sich manchmal nicht mit dem subjektiv Erlebten decken.
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