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Das Wichtigste zuerst — daran miissen Sie
immer denken

10.

11.

12.

13.

. Die Indikation zur Palliativversorgung besteht unabhingig von der Erkran-

kungsart bei Patient*innen mit hoher Symptomlast und eingeschrinkter
Lebensprognose.

. Ein wichtiges Prinzip der Palliativversorgung ist, den individuell besten Weg

fiir die Patient*innen und ihre Angehorigen im Rahmen des Machbaren zu

finden.

. Die Identifikation von Patient*innen mit palliativem Versorgungsbedarf sollte

eine wichtige Aufgabe in der klinischen Titigkeit aller Arzt*innen in allen
Versorgungsbereichen sein. Die Patient*innen konnen hiufig auch selbst gut
beurteilen, ob sie von einer Palliativversorgung profitieren kénnten, wenn sie
dariiber informiert wurden. Daher soll méglichst allen Patient:*innen
frithzeitig im Verlauf einer unheilbaren, fortschreitenden Erkrankung eine
Beratung tiber eine Palliativversorgung angeboten werden.

. Schwierige Situationen mit Patient*innen und Angehdérigen auszuhalten, ist

eine wichtige, aber auch herausfordernde Aufgabe in der Palliativversorgung.

. Spiiren sterbenskranke Menschen Mitgefiihl bei ihren Arzt*innen, kénnen sie

auch mitfiihlender mit sich selbst umgehen.

. Ein zentraler Belastungsfaktor in der Palliativmedizin ist die fortwihrend

abverlangte Gratwanderung zwischen einer ausreichenden Selbstsorge und der
kontinuierlichen Sorge um andere. Ein ausgewogenes Verhiltnis beider
»Sorgeformen® soll stets ein Ziel sein.

. Psychosoziale Belastungen von Patient*innen und Angehérigen sind in der

palliativen Behandlungssituation sehr hiufig und sollen im Versorgungsalltag
aktiv beachtet werden. Am hiufigsten sind Angststorungen, Anpassungs-
storungen und Depressionen.

. Die Patient*innen sind hiufig selbst die wichtigste Informationsquelle dafiir,

wie mit ihren Belastungen umgegangen werden soll. Die meisten haben fiir
sich Strategien fiir den Umgang mit belastenden Situationen entwickelt. Dies
soll in der Versorgung respektiert werden.

. Die Unterstiitzung von Angehorigen beginnt damit, sie neben den Patient*in-

nen mit ihren Fragen, Problemen und Angsten wahrzunehmen. Fiir viele
Angehorige ist bereits dies bereits eine wertvolle Form der Unterstiitzung.
Schwierige Familiengeschichten und -dynamiken kénnen zu einem Stolperstein
werden. Es ist wichtig, eigene Handlungsspielriume und Verantwortungs-
bereiche realistisch einzuschitzen, um die Autonomie der Familie, die
Situation in der fiir sie aktuell méglichen bzw. ihnen bekannten Weise zu
bewiltigen, zu wahren, aber auch, um selbstfiirsorglich zu handeln.

Es ist ratsam, den Patient*innen nur die Therapien vorzustellen und anzubie-
ten, fiir die man vorher auch eine drztliche Indikation gestellt hat.

Ein Drittel aller Patient*innen identifizieren ,,Lebenszeit® fiir sich als haupt-
sichliches Therapieziel. Viele Patient*innen wiinschen sich eine maximale
Therapie bis zum Lebensende, auch wenn dies mit erheblichen Nebenwirkun-
gen verbunden und eine Heilung sehr unwahrscheinlich ist. Dies gilt es auch in
der Palliativversorgung zu respektieren.

Der Weg auf die Palliativstation ist keineswegs eine Einbahnstrafle! Auch eine
Riickverlegung der Patient*innen von der Palliativ- auf eine Normal- oder
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Intensivstation kann erfolgen, solange sie medizinisch indiziert ist und dem
Wunsch der Patient*innen entspricht.

Die Antizipation von méglichen Notfallsituationen in der Palliativversorgung
und die gemeinsame Erarbeitung von Notfallplianen erleichtern sowohl den
Patient*innen als auch den Angehorigen und den Behandelnden die Reaktion
auf etwaige Krisensituationen und geben Sicherheit.

Die Erstellung eines ,,Notfallplans fiir die hiusliche Versorgung gibt dem
eintreffenden Rettungsdienst in einer Notfallsituation die Gelegenheit, die
Vorstellungen der Patient*innen schnell zu erfassen und dann auch zu
beachten.

Bei persistierender Atemnot oder Schmerzen unter Opioidtherapie besteht,
solange man die Opioiddosierung an der Wirkung titriert, kaum die Gefahr
der oft befiirchteten Atemdepression.

Arztlich die ,,Erlaubnis“ zu geben, wenig oder nichts zu essen, wirkt hiufig
entlastend auf schwer kranke Patient*innen. Die Fragen ,,Fiir wen ist es
wichtig, dass der erkrankte Mensch isst? Fiir ihn selbst, fiir seine Angehorigen?
Fiir das Behandlungsteam?“ konnen hierbei hilfreich sein.

Was den Umgang mit eigenem Ekel, z.B. bei exulzerierenden Wunden, betrifft,
so lasst sich sagen, dass die Patient*innen selbst haufig Schamgefiihle
entwickelt haben und ein authentischer, selbstverstindlicher und offener
Umgang dann hilfreich sein kann.

» Total Pain“: Die Therapie von Schmerzen und anderen primir korperlichen
Symptomen darf sich nicht auf die Verordnung von Medikamenten beschrin-
ken, sondern sollte immer auch psychische, soziale und spirituelle Faktoren
erfassen und behandeln, die zu einer Verstirkung der kérperlichen Symptome
beitragen.

Unabhingig von der Erkrankung im Einzelfall sind Schwiche und Midigkeit
am hiufigsten und fiir die Patient*innen am belastendsten. Diese schreiten mit
Progression der Erkrankung meist kontinuierlich fort und lassen sich oft nur
wenig beeinflussen, bediirfen aber unserer besonderen Aufmerksambkeit.

Es ist sehr sinnvoll, im Einvernehmen mit den Patient*innen deren Angehérige
in Gespriche zur Versorgungs- und Therapieplanung einzubeziehen, vor allem
dann, wenn sie auch die Funktion der Vorsorgebevollmichtigten ibernehmen
sollen.

Eine Vorsorgevollmacht muss schriftlich aufgesetzt sein; Vollmachtgebende
und Vollmachtnehmende miissen geschiftsfihig und volljihrig sein und das
Dokument, mit Datum versehen, unterschreiben. Eine Beglaubigung durch
einen Notar ist nicht erforderlich.

Eine Patient*innenverfiigung muss schriftlich verfasst und mit Unterschrift
und Datum versehen sein. Die Unterschrift eines Zeugen kann die Giiltigkeit
unterstreichen. Eine Patient*innenverfiigung ist fiir Arzt*innen, Bevollmichtig-
te, Betreuende und Gerichte bindend unter der Voraussetzung, dass diese
tatsichlich hinreichend konkret auf die betreffende Situation zutrifft.

Fiir alle in der Sterbephase hiufigen Symptome wie Schmerzen, Atemnot,
Angst, Unruhe, brodelnde Atmung soll ausreichend Bedarfsmedikation
bereitgestellt werden.

In der Sterbephase sollen nur die Medikamente beibehalten werden, die zur
aktuellen Symptomkontrolle notwendig sind, keine besondere Belastung bei
der Verabreichung bedeuten und beim Weglassen keine weitere Zuspitzung
induzieren wiirden.
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Viele Symptome, die in der Sterbephase im Vordergrund stehen, wie eine
erschwerte Atmung durch Uberwisserung, kénnen sich durch eine kiinstliche
Fliissigkeitszufuhr deutlich verschlechtern.

Grundsitzlich haben Menschen die Fihigkeiten, auch schwierigste Situationen
(Verluste, Krisen, schwere Krankheit) zu tiberstehen. Allerdings sind diese
unterschiedlich ausgeprigt und aufgrund begleitender Umstinde in einer
Krisensituation eventuell nicht ausreichend einsetzbar (z.B. durch eine
vorbestehende psychische Erkrankung, eine erlebte Traumatisierung oder eine
schwere somatische Krankheit).

Meist ist nicht das Sterben an sich der belastende Faktor, sondern hiufig sind
es die Begleitumstinde in der jeweiligen Einrichtung oder im sozialen System
der Sterbenden, die eine besondere Belastung fiir die Begleitenden darstellen
und die es auszuhalten gilt, falls sie nicht geindert werden kénnen. Hier helfen
die gemeinsame Reflexion im Team — auch retrospektiv — sowie Inter- bzw.
Supervision.
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11 Prinzipien der 13 Der palliativ zu versorgende
Palliativmedizin 1 Mensch 20
1.2 Versorgungsstrukturen 1" 1.4 Angehorige 25

1.1 Prinzipien der Palliativmedizin
Karin Oechsle

1.1.1 Wie wird ,,Palliativmedizin* definiert?

Es gibt nicht die eine Definition von ,,Palliativmedizin®, sondern mehrere, die sich
teilweise erginzen, aber auch kleine Unterschiede aufweisen. Gemeinsam ist allen
Definitionen die zentrale Zielsetzung, die Lebensqualitit der Patient*innen zu ver-
bessern. Inhaltlich gemeinsam ist ihnen auflerdem, dass nicht nur die Patient*innen,
sondern auch ihre Angehorigen im Fokus der Betreuung stehen.

Die meisten Definitionen sprechen von Patient*innen mit weit fortgeschrittenen und/
oder fortschreitenden Erkrankungen, die zu einer eingeschrinkten Lebenserwartung
fithren, die also primir chronisch lebensbedrohliche Erkrankungen meinen, wihrend
die WHO von ,,lebensbedrohlichen Erkrankungen® insgesamt spricht und damit auch
akut lebensbedrohliche Erkrankungssituationen einbezieht.

Zentrales Thema aller Definitionen ist die Beriicksichtigung nicht nur der durch die
Erkrankung verursachten korperlichen Symptome, sondern auch der psychischen,
sozialen und spirituell-existenziellen Bediirfnisse und Probleme der Patient*innen
und ihrer Angehérigen (,, Total Pain“-Prinzip).

Um diesem ganzheitlichen Blick auf die Bediirfnisse gerecht werden zu kénnen, erfolgt
eine Palliativversorgung per definitionem durch ein multiprofessionelles Team, das
neben spezialisierten Arzt*innen und Pflegefachpersonen auch Psycholog*innen,
Sozialarbeiter*innen, Seelsorgende und verschiedene Therapeut*innen, wie Physio-,
Ergo-, Kunst- oder Musiktherapeut*innen umfasst. Erginzend werden Ehrenamtliche
in die Versorgung der Patient*innen und ihrer Angehorigen einbezogen.

1.1.2 Was ist der Unterschied zwischen ,,Palliativmedizin®,
»Palliative Care* und ,,Palliativversorgung*?

Grundsitzlich beschreiben alle drei Begriffe exakt das Gleiche — Missverstindnisse
in ihrer Interpretation fithren aber seit Jahren zu Diskussionen. ,Palliative Care® ist
der schon von Cicely Saunders geprigte englische Originalbegriff, der mit dem Wort
»care“ die ganzheitliche Fiirsorge in den Vordergrund vor die medizinischen Aspekte
stellt. In der deutschen Ubersetzung als ,,Palliativmedizin® geht diese Gewichtung
scheinbar unter, sodass hiufig auch in Deutschland der englische Begriff ,,Palliative
Care“ verwendet wird. Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin empfiehlt, von
yPalliativversorgung® zu sprechen, um mit einem deutschsprachigen Begriff diesem
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Verstindnis der ganzheitlichen Patient*innen- und Angehérigenbetreuung gerecht zu
werden. Im Kontext eines anerkannten Fachgebiets der Medizin und damit als Saule
der Versorgung kranker Patient*innen, unseres Gesundheitssystems, der studentischen
Ausbildung, der drztlichen Qualifikation und medizinischer Versorgungsstrukturen
bleibt der Begriff ,,Palliativmedizin® aber etabliert.

1.1.3 Wer war Dame Cicely Saunders?

Dame Cicely Saunders gilt als Begriinderin der modernen Hospiz- und Palliativ-
bewegung. Auf ihren Grundsitzen und Prinzipien beruht bis heute die Hospiz-
arbeit und Palliativversorgung (» 1.1.6). Cicely Saunders war in den 1960er-Jahren
Krankenschwester und Sozialarbeiterin in London und erlebte dort, wie insbesondere
Menschen mit onkologischen Erkrankungen am Lebensende hiufig keine gute Ver-
sorgung fanden, oft unter starken Schmerzen und einer Vielzahl anderer Probleme
litten und wenig persénliche Zuwendung erhielten. Sie wurde Arztin und griindete
mit dem St. Christopher‘s Hospice in London eine auf die Betreuung Schwerkranker
und Sterbender spezialisierte Versorgungseinrichtung: das erste Hospiz im modernen
Kontext, das es bis heute gibt.

1.1.4 Was beschreibt das ,,Total-Pain“-Konzept?

Das ,, Total-Pain“-Konzept wurde ebenfalls von Cicely Saunders geprigt und beschreibt
das ganzheitliche Verstindnis der Bediirfnisse und Probleme von Patient*innen und
ihren Angehorigen. ,,Pain® steht dabei nicht fiir den rein korperlichen Schmerz,
sondern den ganzheitlichen Schmerz bzw. das Leiden eines Menschen. Leid ist nicht
eindimensional zu verstehen; es kann korperliche, psychische, soziale und spirituell-
existenzielle Dimensionen gleichzeitig annehmen. Diese konnen sich zudem gegen-
seitig und untereinander beeinflussen. Zum Beispiel kann korperlicher Schmerz durch
zusitzliche psychische, soziale oder spirituelle Probleme verstirkt werden und eine
andere, viel bedrohlichere Qualitit annehmen.

1.1.5 Wie hat sich die Palliativmedizin entwickelt?

Ausgehend von London hat sich die Hospiz- und Palliativbewegung seit Ende der
1960er-Jahre ausgebreitet — zunichst im angloamerikanischen Raum und dann
allmabhlich tiber Europa und die ganze Welt. In Deutschland wurden in den 1980er-
Jahren die ersten Palliativstationen und Hospize erdffnet. Erst seit 2005 wurden
erste Prozedurenziffern (OPS) zur Abrechnung palliativmedizinischer Leistungen im
deutschen Gesundheitssystem eingerichtet. Im Jahr 2003 wurde die Zusatzweiter-
bildung ,,Palliativmedizin® eingerichtet und die Palliativmedizin somit zu einem Fach
mit drztlicher Qualifikationsmoglichkeit.

Die Richtlinie zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) wurde
2007 gesetzlich verankert, und 2009 wurde die Palliativmedizin zum Pflichtfach in
der drztlichen Ausbildung. Wichtige weitere Meilensteine fiir die Palliativmedizin
in Deutschland waren die Veroffentlichung der nationalen ,,Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland“ 2010, die Erstellung der
ersten Version der S3-Leitlinie ,,Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht heil-
baren Krebserkrankung® 2015 sowie das Hospiz- und Palliativgesetz 2015 (HPG)
(> Tab. 1.1).
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Tab. 1.1 Meilensteine der Palliativmedizin in Deutschland

Jahr Meilenstein

1983 Er6ffnung der ersten deutschen Palliativstation in Kéln

1986 Er6ffnung des ersten stationdren Hospizes in Aachen

1999 Einrichtung des ersten Lehrstuhls fir Palliativmedizin in Bonn

2003 Einfiihrung der Zusatzweiterbildung ,,Palliativmedizin“

2005 Aufnahme einer ersten Prozedurenziffer (OPS)

2007 Richtlinie zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV)

2009 Aufnahme von Palliativmedizin als Pflichtfach in die Arztliche Approbationsordnung
als ,,Querschnittsbereich 13“

2010 Veroffentlichung der,,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Men-
schen in Deutschland®

2015 Veroffentlichung der ersten Version der S3-Leitlinie ,,Palliativmedizin fiir Patienten
mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung*

2015 Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland (Hos-
piz- und Palliativgesetz; HPG)

1.1.6 Was sind wichtige Grundsétze der Palliativmedizin?

Die wichtigsten Grundsitze wurden bereits in den 1960er-Jahren von Cicely Saunders

formuliert und im weiteren Verlauf modifiziert:

= Die Behandlung der Patient*innen erfolgt in der Umgebung ihrer Wahl (ambu-
lant, stationir, zu Hause, Pflegeheim etc.).

= Die physischen, psychischen, sozialen und spirituellen Bediirfnisse von Pa-
tient*innen, Angehorigen und Behandlungsteam werden beachtet (ganzheitli-
cher Ansatz).

= Es gilt der Grundsatz ,,High person, low technology®, d. h., das Menschliche
tritt in den Vordergrund, das medizinisch mit viel technischem Aufwand Mach-
bare in den Hintergrund. Ziel der Palliativmedizin ist die Verbesserung der
Lebensqualitit der Patient*innen und ihrer Angehorigen.

= Die Behandlung der Patient*innen erfolgt individuell durch ein multiprofessio-
nelles Team.

= Offenheit und Wahrhaftigkeit sind Grundlagen des Vertrauensverhiltnisses
zwischen allen Beteiligten.

= Ehrenamtliche werden in die Behandlung als Begleitende integriert.

= Das Behandlungsteam wird zentral koordiniert.

= Die kontinuierliche Betreuung der Patient*innen und ihrer Angehérigen dauert
iiber den Tod hinaus an.

= Das Leben wird bejaht, Sterben und Tod werden als Teil des Lebens akzeptiert.
Der Tod wird weder beschleunigt noch hinausgezogert.

= Forschung, Dokumentation und Auswertung der Behandlungsergebnisse sind
Teil der Behandlung/Versorgung.

= Arzt*innen, Pflegefachpersonen, Therapeut*innen, Psycholog*innen, Sozial-
arbeiter*innen, Seelsorgende und Ehrenamtliche erhalten entsprechenden Unter-
richt und eine entsprechende Ausbildung.
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1.1.7 Was sind Ziele der Palliativmedizin? Was sind Ziele
der kurativen Medizin?

Oberstes Ziel der Palliativmedizin ist definitionsgemif$ die Verbesserung der Lebens-
qualitit der Patient*innen und ihrer Angehdorigen. Der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) zufolge ,.geschieht dies durch Vorbeugung und Linderung des Leidens, durch
friihzeitiges Erkennen, Einschiitzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen
belastenden Beschwerden, korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art.“ Die
Palliativmedizin verfolgt diese Ziele nicht erst am Lebensende und soll auch nicht
erst dann an die Stelle von Therapien mit anderen Zielrichtungen treten, sondern
diese friihzeitig erginzen. Dies wurde ebenfalls von der WHO bereits 2002 explizit
definiert:

LPalliativmedizin kommt friihzeitig im Krankheitsverlauf zur Anwendung, auch in
Verbindung mit anderen Therapien, die eine Lebensverlingerung zum Ziel haben,
wie z. B. Chemotherapie oder Bestrablung, und schliefSt Untersuchungen ein, die not-
wendig sind, um belastende Komplikationen besser zu verstehen und zu behandeln.”

Der Begriff ,kurative Medizin® wird gelegentlich missverstandlich genutzt. Die
wkurative Medizin® hat eine komplette Heilung, eine ,restitutio at integrum®, also
die vollstindige Wiederherstellung der Gesundheit der Patient*innen mit unein-
geschrinkter Lebenserwartung ohne Folgeeinschrinkungen zum Ziel. Eine ,,palliative
Therapie“ umfasst jede Therapieform, die zwar keine vollstindige Heilung, aber eine
Verbesserung des Lebens mit einer Erkrankung und/oder eine Lebensverlingerung
zum Ziel hat.

Zu unterscheiden sind aufSerdem folgende Begriffe:
Bei der erkrankungsbezogenen oder krankheitsspezifischen Therapie wird
primir die Grunderkrankung therapiert — mit kurativem oder palliativem The-
rapieziel, z.B. durch eine Chemotherapie bei onkologischen Erkrankungen.
Die symptomorientierte Therapie zielt nicht auf die Behandlung der Grund-
erkrankung, sondern primir auf die von ihr verursachten Symptomatik ab.

1.1.8 Gibt es einen Unterschied zwischen den Begriffen ,,palliative
Therapie“ und ,,Palliativmedizin“?

Hier fiihrt die inkonsequente Trennung der Begriffe im klinischen Alltag hiufig
zu Missverstindnissen. Entsprechend den oben genannten Zielsetzungen wird der
Begriff ,,palliative Therapie“ z. B. in der Onkologie verwendet, dann im Kontext
von onkologischen Systemtherapien, Strahlentherapien oder Operationen, die eine
Lebenszeitverlingerung und/oder Symptomlinderung bei unheilbarer Erkrankungs-
situation zum Ziel haben. Entscheidend ist dabei, dass die nicht heilbare Erkrankung
selbst in ithrem Fortschreiten und im Auslésen von Symptomen beeinflusst wird. Man
spricht in diesem Kontext auch von erkrankungsbezogener oder krankheitsspezifischer
palliativer Therapie, um Missverstandnissen vorzubeugen.

Dagegen versucht die Palliativmedizin nicht primir die Erkrankung selbst zu beein-
flussen, sondern die von ihr hervorgerufenen Symptome und Probleme im ganz-
heitlichen Kontext. Mit diesem Verstindnis wird auch deutlich, dass palliative
Therapie und Palliativmedizin sich sehr wertvoll im Sinne der Patient*innen und
ihrer Angehorigen erginzende Behandlungsansitze bei unheilbarer, fortschreitender
Erkrankung darstellen.
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1.1.9 Warum ist Palliativmedizin eine eigene Disziplin? Kénnen
das nicht alle Arzt*innen?

Bereits Cicely Saunders hat formuliert, dass fiir die kompetente Betreuung schwerst-
und sterbenskranker Menschen eine Spezialisierung und spezielle Ausbildung er-
forderlich sind.

Grundsitzlich ist dabei die allgemeine von der spezialisierten Palliativversorgung
zu unterscheiden. Dabei spricht man von der allgemeinen Palliativversorgung, wenn
Arzt*innen, Pflegefachkrifte und andere Berufsgruppen aller Fachrichtungen und
in allen Versorgungssystemen ohne oder nur mit einer Basisqualifikation unheilbar
kranke Menschen und ihre Angehérigen nach Prinzipien der Palliativmedizin ver-
sorgen.

Spezialisierte Palliativversorgung erfolgt durch entsprechend spezialisierte Personen in
hauptberuflicher Titigkeit in speziell geschaffenen Strukturen wie Palliativstationen,
Palliativdiensten im Krankenhaus oder der spezialisierten ambulanten Palliativver-
sorgung (SAPV). Diese spezialisierte Versorgung richtet sich an die Patient*innen mit
besonders schwerwiegenden Symptomen und komplexen psychosozialen Problemen,
denen in der allgemeinen Palliativversorgung nicht ausreichend begegnet werden
kann. Ein wichtiges Ziel zur Verbesserung der Palliativversorgung in Deutschland
ist daher neben dem Ausbau spezialisierter Versorgungsformen und spezifisch quali-
fizierten Versorgenden auch der Ausbau der allgemeinen Palliativversorgung durch
breite Qualifikation der verschiedenen beteiligten Berufsgruppen.

1.1.10 Welche Bedeutung hat die Individualitdt im Rahmen der Pal-
liativmedizin? Welche Bedeutung hat Patient*innenorientierung?

Die Individualitit der Versorgung ist ein zentrales Ziel der Palliativversorgung. Schon
Cicely Saunders formulierte: ,,Sie sind wichtig, weil Sie Sie sind.“ Damit ist gemeint,
dass der individuelle Mensch mit seiner personlichen Biografie, seine persénlichen
Eigenschaften, Erfahrungen, Wiinschen und Traumen im Vordergrund steht und nicht
primir die Erkrankung und die rein medizinischen Perspektiven. Es gilt das Prinzip,
dass nur der erkrankte Mensch selbst weifS, wie seine verbleibende Lebenszeit fiir ihn
wertvoll gestaltet werden kann. Die Palliativversorgung bietet dabei den Patient*innen
und ihren Angehérigen einen offenen und vertrauensvollen Austausch, eine fachkom-
petente Beratung und eine Begleitung, aber keine strikten Behandlungsschemata nach
medizinischen oder gesellschaftlichen Vorgaben an — natiirlich unter Berticksichtigung
juristischer, struktureller und medizinischer Grenzen.

MERKE

Individualitat in der Palliativversorgung

Gemeinsam den individuell besten Weg fiir den erkrankten Menschen und seine An-
gehorigen im Rahmen des Machbaren zu finden, ist ein entscheidendes Prinzip der
Palliativversorgung.

1.1.11 Gibt es auch ,,Nebenwirkungen* einer palliativmedizinischen
Behandlung?

Ausgehend davon, dass in der Palliativversorgung mit interprofessioneller Beratung
der bestmogliche und individuell gewiinschte Weg fiir jeden Menschen und seine
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Angehorigen im Rahmen des medizinisch, juristisch und strukturell Machbaren
gegangen wird, erscheinen ,,Nebenwirkungen® unrealistisch.

Im klinischen Alltag besteht aber gelegentlich die Angst, dass eine insbesondere
frithzeitige Palliativversorgung zu einem fritheren Versterben der Patient*innen
oder zu einem ,,Aufgeben® und Abbrechen vielversprechender Therapien fithren
konne. Mehrere Studien haben aber belegt, dass onkologische Patient*innen unter
einer friithzeitigen palliativmedizinischen Mitbetreuung grundsitzlich nicht weniger
onkologische Therapien erhalten. Lediglich die Fortfiihrung nicht mehr indizierter
Therapien am Lebensende wird reduziert. Auf individueller Basis kann aber sicher
das Angebot der Palliativversorgung eine Alternative zu einer — eigentlich nicht mehr
gewiinschten — krankheitsspezifischen Therapie darstellen.

1.1.12 Welche krankheitsspezifischen Malnahmen sind auf einer
Palliativstation sinnvoll? Wird in der Palliativversorgung eine
Chemo- oder Strahlentherapie eingesetzt?

Entsprechend dem oben dargestellten Verstindnis, dass Palliativmedizin auch friih-
zeitig im Krankheitsverlauf in Verbindung mit lebensverlingernden Mafsnahmen zum
Einsatz kommen kann, kann grundsitzlich jede krankheitsspezifische MafSnahme in-
tegrierter Teil eines Versorgungskonzepts im Rahmen der Palliativversorgung sein. Dies
beinhaltet selbstverstandlich auch palliativ intendierte Chemo- oder Strahlentherapien
und andere onkologische Systemtherapien, aber auch Dialyse, intensivmedizinische
Behandlungen, Transfusionen, Antibiosen oder kiinstliche Ernihrung. Entscheidend
ist dabei aber immer, dass die therapeutische Zielsetzung sinnvoll, potenziell erreich-
bar und von den Patient*innen in ihrer individuellen Lebenssituation gewiinscht ist.

Die Durchfiihrung von krankheitsspezifischen Mafsnahmen wird auf Palliativ-
stationen in Deutschland uneinheitlich gehandhabt. Chemo- und/oder Strahlen-
therapien werden mancherorts als Teil eines palliativen Gesamtkonzepts auch
auf Palliativstationen durchgefiihrt, wenn eine komplexe Symptomatik und/oder
psychosoziale Problematik besteht, die eine Versorgung auf der Palliativstation
erfordern. In anderen Kliniken werden Patient*innen zu krankheitsspezifischen
Therapien auf onkologischen Stationen durch einen Palliativdienst im Krankenhaus
mitbetreut, in Phasen der Exazerbation auf die Palliativstation aufgenommen und
nach Stabilisierung wieder in die onkologische Betreuung entlassen.

1.1.13 Symptomkontrolle: Welche Symptome kann man wie
kontrollieren?

Grundsitzlich sollte versucht werden, jedem Symptom oder Problem der Patient*innen
und der Angehdrigen zu begegnen, wenn es von den Betroffenen als belastend erlebt
wird. Welche Moglichkeiten dabei fiir die verschiedenen Symptome bestehen, wird
in den folgenden Kapiteln ausfiihrlich dargestellt.

Der verbreitete Begriff ,,Symptomkontrolle ist dabei ungliicklich, da er nicht die ge-
samte Bandbreite der Zielsetzung im Umgang mit Symptomen abbildet. Das hochste
Ziel der Palliativversorgung ist es, Symptomen vorzubeugen. Ist dies nicht moglich,
sollen Symptome gelindert werden. Dies kann ein komplettes Verschwinden der
Symptome beinhalten, aber hiufig geht es darum, die Stirke oder Hiufigkeit der
Symptome auf ein ertrigliches Niveau zu reduzieren, oder um einen Weg, auch bei
nicht beseitigbaren Symptomen Lebensqualitit zu erleben.
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1.1.14 Wann sollte man unter palliativmedizinischen Aspekten
Bluttransfusionen durchfiihren?

Eine Bluttransfusion kann dann Teil eines palliativmedizinischen Therapiekonzepts
sein, wenn es in der individuellen Erkrankungssituation medizinisch indiziert ist,
wenn also eine Andmie Symptome wie Luftnot oder Schwiche verursacht, und wenn
es dem Wunsch der Patient*innen entspricht.

Die medizinische Indikation ist neben dem Gesamtverlauf der Erkrankung auch
von der Ursache der Animie abhingig. Zum Beispiel kann bei einer unstillbaren
oder rezidivierenden Tumorblutung oder bei nicht mehr onkologisch behandelbarer
Erkrankung eine wiederholte Transfusion seltener indiziert sein als bei einer Aniamie
nach behobener Blutungsursache oder bei Chemotherapie-induzierter Animie.

Andererseits konnen sich Patient*innen auch bewusst gegen weitere Transfusionen
entscheiden, auch wenn sie theoretisch noch medizinisch indiziert sind, um eine fort-
schreitende Andmie als Sterbeursache in Anbetracht des zu befiirchtenden weiteren
Krankheitsverlaufs in Kauf zu nehmen. Umgekehrt kann auch eine kurzfristige
Fortfithrung von Transfusionen, beispielsweise bis zur Vorbereitung des hiuslichen
Umfelds auf ein unbedingt gewiinschtes Versterben zu Hause oder bis zum Eintreffen
geliebter Angehoriger aus dem Ausland ein individuell gewihlter Weg sein.

Insgesamt zeigen aber auch die klinische Erfahrung und Studien, dass sich bei chro-
nischer symptomatischer Animie am Lebensende durch eine Transfusion kaum eine
Verbesserung der Symptomatik erreichen lisst. Dies liegt hiufig in der multifokalen
Genese von Schwiche, die zum Lebensende hin fast typischerweise auftritt. Hier
kann ein einmaliger Transfusionsversuch mit Uberpriifung des klinischen Nutzens
erwogen werden.

1.1.15 Wann sind labormedizinische Untersuchungen in der
Palliativversorgung sinnvoll?

Labormedizinische Untersuchungen sind immer dann sinnvoll, wenn ihre Ergeb-
nisse eine therapeutische Konsequenz nach sich ziehen. Auch dies unterscheidet
die Palliativmedizin nicht von anderen medizinischen Fachbereichen. Allerdings
nimmt mit fortschreitendem Krankheitsverlauf die Wahrscheinlichkeit zu, dass
sich aus labormedizinischen Untersuchungen keine therapeutischen Konsequenzen
ableiten lassen. Zudem kann mit fortschreitender Erkrankung die therapeutische
Konsequenz auch gerade die Entscheidung zum Verzicht auf weitere krankheitsspe-
zifische Therapiemafinahmen darstellen.

Dennoch kann die Korrektur von Elektrolytentgleisungen, Infekttherapie oder Trans-
fusion mit dem Ziel einer Symptomlinderung bzw. Lebensqualititsverbesserung auch
sehr spit im Krankheitserlauf noch sinnvoll sein. Entscheidet man sich z. B. fiir eine
antibiotische Therapie, sollte man deren Erfolg auch mit weiteren labormedizinischen
Untersuchungen im Verlauf tiberpriifen und ggf. modifizieren oder beenden.

In der Sterbephase gibt es in der Regel keinen Grund fiir labormedizinische Unter-
suchungen, da hier ein rein symptomorientiertes Vorgehen im Vordergrund steht
und sich keine therapeutischen Konsequenzen daraus ergeben kénnen (> Kap. 3.1).
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1.1.16 Welchen Stellenwert hat die Vitalzeichenkontrolle in der
Palliativversorgung?

Fiir die Vitalzeichenkontrolle gilt analog, dass sie immer nur dann durchgefiihrt wird,
wenn sie therapeutische Konsequenzen nach sich ziehen kann.

In der Sterbephase gibt es in der Regel auch keinen Grund fiir eine Vitalzeichenkon-
trolle, da Vitalzeichen meist keine hilfreichen Informationen fiir das rein symptomori-
entierte Vorgehen liefern konnen. Fiir die Patient*innen entstehen durch die Messung
nur eine zusitzliche Belastung und Unruhe (P Kap. 3.1).

Mogliche Ziele einer Vitalzeichenkontrolle in der Palliativversorgung auflerhalb der
Sterbephase mit therapeutischer Konsequenz kénnen u. a. die Blutdruckkontrolle zur
Anpassung einer antihypertensiven Medikation, Temperatur- und Kreislaufpara-
meterkontrolle bei potenziell instabilen Situationen mit therapeutischer Konsequenz
(z.B. neutropene Sepsis zur Klirung der Indikation einer intensivmedizinischen Be-
handlung) oder zum Monitoring unter intermittierender sedierender Therapie sein.

1.1.17 Gibt es palliativmedizinische Assessmentverfahren?

Ein palliativmedizinisches Basisassessment ist die — auch gesetzlich geforderte — Basis
jeder Palliativversorgung. Als ein Bestandteil soll, wann immer méglich, zumindest
ein Selbsterfassungsinstrument, das von den Patient*innen selbst ausgefiillt wird,
einbezogen werden. Dafiir steht eine Auswahl an validierten Messinstrumenten zur
Verfiigung. In Deutschland weitverbreitet sind z.B. der sog. MIDOS-Fragebogen
(Minimales Dokumentationssystem), eine deutschsprachige Kurzfassung des in-
ternational gebriuchlichen ESAS-Fragebogens (Edmonton Symptom Assessment
Scale), und die Palliative Outcome Scale (POS). Als Standard gilt derzeit die deutsch-
sprachige Version der sog. IPOS (Integrated Palliative care Outcome Scale), die
wesentliche Aspekte von MIDOS und POS kombiniert. Erginzend kommen in
Deutschland hiufig auch die deutschsprachige Version des Distress Thermometer des
National Comprehensive Cancer Network (NCCN) oder des Brief Pain Inventory
zur Anwendung.

In den letzten Jahren haben sich zunehmend auch die sog. Palliativen Vitalparameter
(entwickelt von Frau Prof. Dr. Bausewein und Team an der LMU Miinchen; https://
www.Imu-klinikum.de/palliativmedizin/palliative-vitalparameter/be1563¢7¢9286611)
als neuer Standard bei der Bedarfserfassung etabliert. Sie umfassen ein Set aus stan-
dardisierten Assessment-Instrumenten, um der Komplexitit der Bediirfnisse von
Menschen in der Palliativversorgung gerecht zu werden:

Integrierte Palliative Care Outcome Skala (IPOS)

Palliative Care Problem Severity Score (PCPSS2)

Australia-modified Karnofsky Performance Status (AKPS)

Modifizierter Barthel Index

Palliativphasen

Dabei werden jeweils fiir die einzelnen Messinstrumente konkrete Erfassungszeit-
punkte definiert: Einsatz aller Instrumente bei Aufnahme, bei jedem Wechsel der
yPalliativphase“ und bei Entlassung/Versterben sowie eine tigliche Erfassung von
IPOS, PCPSS2 und Palliativphase.

Im Verstindnis, dass Patient*innen und ihre Angehorigen gleichermafSen in den
Fokus der Palliativversorgung gehoren, bestehen auch standardisierte Assessment-
Instrumente zur Bedarfserfassung bei Angehorigen. Lange bekannt sind hier das
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Zarit Burden Interview (ZBl), die Hausliche Pflegeskala (HBS) und das Distress
Thermometer, die alle die psychosoziale Gesamtbelastung messen. Da die Bedarfe
der Angehérigen aber vielfiltig sind, zum Beispiel eigene psychische Probleme und
praktische Unterstiitzungsbediirfnisse umfassen, wird das multidimensionale Kurz-
screening-Instrument CAREPAL heute als Standard empfohlen.

1.1.18 Was versteht man bei der Anwendung von Medikamenten in
der Palliativmedizin unter Off-Label-Use?

Off-Label-Use bezeichnet auch in der Palliativmedizin den Einsatz eines Arzneimittels
aufSerhalb der Indikation, in der das Arzneimittel von den Behorden zugelassen
wurde. Aufgrund der geringen Anzahl an klinischen Studien bei Patient*innen in
palliativer Erkrankungssituation sowie der grofSen Heterogenitit der Erkrankungs-
situationen werden in der Palliativmedizin besonders viele Medikamente off-label
eingesetzt. Viele Therapien in der Palliativmedizin beruhen auf langjihriger kli-
nischer Erfahrung und nicht auf Zulassungsstudien speziell fiir diese Erkrankungs-
situation. Wichtig ist jedoch auch, dass jede Therapie jeweils den aktuellen Stand
des medizinischen Fortschritts beriicksichtigen muss — unabhingig von der Frage
der Zulassung, aber vor allem auch unabhingig von dem, was ,,schon immer so
gemacht wurde®. Zudem miissen bei jeder Therapieentscheidung patient*innen-
individuelle Faktoren wie Alter, Organfunktion, aber auch individuelle Wiinsche
Beriicksichtigung finden.

Als Begriindung fiir Antriige zum Einsatz von Medikamenten in nicht zugelassenen In-
dikationen kann man sich also auf aktuelle Forschungsergebnisse und patient*innen-
individuelle Faktoren berufen. Von grofler Bedeutung sind hier auch offizielle
Therapieempfehlungen und Leitlinien (wie die S3-Leitlinie ,,Palliativmedizin fiir
Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung), da basierend auf ihren Emp-
fehlungen Therapien off-label eingesetzt werden diirfen, auch wenn sich diese Emp-
fehlungen nur auf Expertenmeinungen und nicht auf hohergradige Evidenz stiitzen.

1.1.19 Miissen Medikamente, die in der Palliativmedizin off-label
genutzt werden, bei der Krankenkasse beantragt werden?

Zum Gliick miissen aber nicht alle Medikamente bei den Kostentrigern beantragt
werden. Im stationiren Bereich diirfen in Deutschland alle Medikamente auch aufSer-
halb der Zulassung eingesetzt werden, bei denen sich der Gemeinsame Bundesaus-
schuss (G-BA) nicht explizit gegen die Verwendung ausgesprochen hat. Hierunter
finden sich keine fiir die Palliativversorgung relevanten Arzneimittel.

In der ambulanten Versorgung sollte vorab ein Antrag auf Kosteniibernahme durch
die Gesetzlichen Krankenversicherungen gestellt werden. In der Palliativmedizin
kommen viele sehr kostengiinstige Medikamente zur Anwendung. Hier kann von
cinem geringen Regressrisiko ausgegangen werden; es kann daher —aufler in Fillen der
§§ 2 Abs. 1a, 31 Abs. 6 SGB V —angesichts des grofsen Aufwands ggf. auf einen Kosten-
iibernahmeantrag verzichtet werden. Voraussetzungen fiir eine Kostentibernahme
sind das Vorliegen einer schwerwiegenden Erkrankung, das Fehlen einer anderen
Therapieoption sowie die begriindete Aussicht darauf, dass mit dem betreffenden
Arzneimittel ein Behandlungserfolg erzielt werden kann. Eine Symptomlinderung
kann dabei als Behandlungserfolg gewertet werden. Der erwartbare Erfolg muss aber
durch Forschungsergebnisse begriindet sein.
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Wichtig ist sowohl im ambulanten als auch im stationiren Setting, dass die Pa-
tient*innen vor dem Einsatz des Arzneimittels tiber den Off-Label-Use informiert
wurden und die Einwilligung dokumentiert wurde. Dokumentiert werden sollten aus
haftungsrechtlichen Griinden die medizinische Begriindung und die Nutzen-Risiko-
Abwigung; vgl. dazu auch die Broschiire der DGP ,,Zum Umgang mit Off-Label-Use
in der Palliativmedizin® (Rémi und Bausewein 2020) sowie https://www.Imu-klinikum.
de/palliativmedizin/palliativpharmazie/zentralstelle-off-label-use/221c776d2daff731).
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1.2 Versorgungsstrukturen
Alexandra Scherg

1.2.1 Welche Versorgungsstrukturen bzw. Einrichtungen gibt es
zur Behandlung und Begleitung von Menschen in palliativer
Erkrankungssituation?

Palliativmedizinische Versorgungsangebote werden je nach Komplexitit des Bedarfs
unterteilt in ,,allgemeine“ und ,,spezialisierte* Versorgungsstrukturen. Im ambulanten
Setting richtet sich die Allgemeine Ambulante Palliativversorgung (AAPV) an Men-
schen mit geringem bis mafSigem palliativmedizinischem Versorgungsbedarf; sie wird
z.B. durch Hausirzt*innen und Pflegedienste mit einer Basisqualifikation in Palliativ-
medizin angeboten. Stationire Einrichtungen mit dem Angebot der allgemeinen
Palliativversorgung sind z. B. Krankenhausstationen und Pflegeeinrichtungen mit
entsprechend qualifiziertem Personal.

Die spezialisierte Palliativversorgung richtet sich an Menschen mit komplexer Symp-
tomlast und hohem palliativmedizinischem Versorgungsbedarf. Im ambulanten
Setting wird sie durch Teams der ,,Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung®
(SAPV) angeboten. SAPV-Teams sind in der Lage, auch Menschen mit komplexer
Symptomlast im hiuslichen Umfeld 24/7 zu versorgen. Die gingigsten stationiren
Strukturen der spezialisierten Palliativversorgung sind Palliativstationen und statio-
nire Hospize (die sowohl der allgemeinen als auch der spezialisierten Versorgung
zugerechnet werden) sowie Palliativdienste im Krankenhaus, die in vielen Kranken-
hiusern eine spezialisierte palliativmedizinische Mitbetreuung von Patient*innen in
anderen Abteilungen vorsehen.

Der Bedarf an allgemeiner oder spezialisierter Palliativversorgung orientiert sich an
der Komplexitit der Erkrankungssituation und Symptomlast, eindeutige Zuordnungs-
kriterien existieren jedoch nicht.

1.2.2 Wie ist ein stationdres Hospiz aufgebaut?

Ein stationires Hospiz ist eine Einrichtung der stationiren Palliativversorgung. Es
dient Menschen mit limitierter Lebenserwartung als Domizil fiir die letzten Lebens-
tage, -wochen oder -monate, die meisten Gist*innen eines Hospizes versterben dort;
die Entlassung oder Verlegung in ein Krankenhaus ist der Ausnahmefall. In Deutsch-
land gab es 2024 etwa 294 stationire Hospize fiir Erwachsene mit durchschnittlich
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10 Betten. Erginzt wird dieses Angebot durch 21 teilstationire Tageshospize. Hier
werden Erkrankte an einem oder mehreren Tagen in der Woche tagsiiber behandelt
und begleitet, sodass beispielsweise pflegende Angehorige weiterhin ihren Beruf
ausiiben kénnen.

Hospize sind baulich, organisatorisch und wirtschaftlich selbststindige Einrichtun-
gen, unabhingig von Krankenhiusern oder Pflegeeinrichtungen. Triger sind hiufig
gemeinniitzige Vereine oder Kirchen. Der Schwerpunkt der Versorgung in einem
Hospiz liegt im palliativpflegerischen Bereich, wobei neben Pflegefachpersonen
auch Sozialarbeiter*innen, Physiotherapeut*innen, Psycholog*innen und andere
Berufsgruppen zum Team gehoren. Die medizinische Versorgung wird meistens
durch niedergelassene Arzt*innen mit palliativmedizinischer Qualifikation geleistet;
es gibt aber auch Modelle einer Kooperation mit SAPV-Teams fiir die medizinische
Versorgung.

Durch ihren wohnlichen Charakter und ein hohes Mafs an Zuwendung versuchen
Hospize den Betroffenen ein Zuhause fiir die letzte Lebensphase zu bieten. Meist
gibt es Einzelzimmer, die es ermoglichen, dass auch Angehorige iiber Nacht bleiben
konnen, aber auch Begegnungsriume, wie z. B. Wohnzimmer oder Kiiche. Die Fi-
nanzierung eines Hospizaufenthalts erfolgt zu 95 % tber die Krankenkassen und zu
5% aus Spenden, sodass den Gist*innen keine Kosten entstehen. Eine Zuzahlung
darf von Gist¥innen nicht verlangt werden.

1.2.3 Welche Indikationen gibt es fiir die Aufnahme in ein Hospiz?
Welche organisatorischen Schritte sind erforderlich?

Hospizversorgung richtet sich an Menschen, die an den Symptomen einer lebens-
limitierenden Erkrankung leiden, wenn eine Versorgung in der Hiuslichkeit nicht
gewithrleistet oder gewiinscht, eine Krankenhausbehandlung jedoch nicht erforderlich
ist.

MERKE

Hospizindikation

Die Voraussetzung fiir die Aufnahme in ein Hospiz ist die drztliche Begriindung der
Hospizindikation, die Diagnose, Symptomlast und eine maximal zu erwartende Lebens-
zeit von Wochen oder Monaten bescheinigt.

Die durchschnittliche Verweildauer in einem Hospiz betrigt 22 Tage. Die meisten
Hospize haben mehr Anfragen als Plitze, sodass eine Warteliste besteht. Es ist daher
sinnvoll, die Idee einer Hospizversorgung frithzeitig mit den Betroffenen zu kom-
munizieren und ggf. eine Anmeldung in mehreren Einrichtungen vorzunehmen, um
zu gewihrleisten, dass bei Bedarf auch ein Platz zur Verfiigung steht.

1.2.4 Wie unterscheidet sich ein Hospiz von einer Palliativstation
und einem Pflegeheim? Welche medizinischen Ma3nahmen/
Therapien konnen in jedem Fall weitergefiihrt werden?

Eine Palliativstation ist — wie andere Krankenhausstationen auch — eine Akutstation.
Die Aufnahme auf eine Palliativstation erfolgt bei akut bestehenden Problemen, die
eine Krankenhausbehandlung mit spezialisierter Palliativversorgung erforderlich
machen.
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Aufenthalt Palliativstation

Der Aufenthalt auf einer Palliativstation ist auf die Dauer des Vorliegens einer Kranken-
hausbehandlungsbediirftigkeit begrenzt; in der Regel sind dies einige Tage bis Wochen.
Er dient der Behandlung komplexer Symptome, der Definition von Therapiezielen und
einer addquaten Versorgungsplanung fiir die Zeit nach dem Krankenhausaufenthalt.

Durchschnittlich werden etwa 50 % der Patient*innen von einer Palliativstation ent-
lassen, die andere Hilfte verstirbt wihrend des Aufenthalts. Eine Entlassung erfolgt in
der Regel entweder in die hiusliche Umgebung — hiufig mit ambulanter Palliativver-
sorgung — oder in ein Hospiz. Seltener werden Patient*innen von einer Palliativstation
in ein Pflegeheim entlassen. Die Entlassung in ein Hospiz setzt eine deutlich begrenzte
Lebenserwartung voraus, aufSerdem werden Therapien, die eine Lebensverlingerung
zum Ziel haben (tumorspezifische Therapien, Dialysebehandlung, Bluttransfusionen)
in den meisten Hospizen nicht fortgesetzt. Aus diesem Grund findet gelegentlich ein
Abwigen statt: Obwohl die pflegerische Versorgung in einem Hospiz besser auf die
Bediirfnisse eines schwerkranken Menschen zugeschnitten ist, werden aufgrund von
fortgesetzten Therapien, einer vermutlichen Lebenserwartung von vielen Monaten
oder Jahren oder dem expliziten Wunsch der Betroffenen Patient*innen auch in ein
Pflegeheim entlassen. In diesem Fall ist es moglich, die Versorgung bei hoher Symp-
tomlast durch ein SAPV-Team zu optimieren.

Im Rahmen der Versorgungsplanung sollte man sich und den Betroffenen bewusst
machen, dass die Unterbringung in einem Pflegeheim (aufSer im Rahmen von Kurzzeit-
pflege) hiufig bedeutet, dass der Wechsel zu einer Hospizversorgung zwar theoretisch
und gesetzlich (§ 39a Abs. 3) moglich, in der Praxis aber schwer zu realisieren ist.

1.2.5 Was ist das Ziel einer stationdren Palliativversorgung?

Die Ziele der Behandlung auf einer Palliativstation sind sehr individuell und richten
sich nach dem Krankheitsstadium. Allgemein lassen sich als Ziele die Linderung von
Symptomen und die Bewiltigung von Krisensituationen formulieren. Fiir Menschen
am Lebensende kann das Ziel eine wiirdevolle Sterbebegleitung sein, welche die
multiprofessionelle Behandlung komplexer Symptome einschliefSt. Das Selbstver-
stindnis der Palliativversorgung beinhaltet aber nicht ausschliefSlich den Bereich der
Sterbebegleitung, sondern zunehmend auch die zeitgerechte Integration (,timely
integration®) in die Begleitung von Menschen mit unheilbaren Erkrankungen.
Daraus ergeben sich andere Herausforderungen und Behandlungsziele, z. B. die
Optimierung der Symptomkontrolle wihrend der krankheitsspezifischen Therapien,
neue Anforderungen an eine zielgruppengerechte Versorgungsplanung, aber auch
ethische Fragestellungen, z.B. in Bezug auf Therapieeskalation und Therapieziel-
inderungen.

1.2.6 Was macht ein Palliativdienst im Krankenhaus?

Auch bei vielen Erkrankten aufSerhalb der oben beschriebenen Versorgungsstrukturen
besteht spezialisierter palliativmedizinischer Behandlungsbedarf. Wenn Patient*innen
mit hoher Symptomlast aufSerhalb der Palliativstation in einem Krankenhaus be-
handelt werden, besteht vielerorts die Moglichkeit, einen Palliativdienst hinzuzu-
zichen. Ein Team von Arzt*innen, Pflegefachpersonen und weiteren Berufsgruppen
wird dann mit dem Ziel involviert, die Betroffenen und die Primirbehandelnden auf
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der Ebene der Therapiezielfindung, Symptomlinderung und Versorgungsplanung
bestmoglich zu unterstiitzen.

In vielen Fillen ist eine unterstiitzende Begleitung wihrend des Aufenthalts in der
primir behandelnden Abteilung ausreichend, z. B. mit dem Fokus der Schmerz-
einstellung oder Therapiezielfindung. Manchmal macht jedoch die Intensitit oder
Komplexitit der Symptome die voriibergehende Verlegung auf eine Palliativstation
erforderlich. Anders als bei Konsilen anderer Fachbereiche findet nicht nur ein
Patient*innenkontakt mit anschlieffender Therapieempfehlung statt, sondern die
Betroffenen werden — solange es erforderlich ist — wihrend des Aufenthalts durch den
Palliativdienst begleitet und meist taglich visitiert.

Die Finanzierung der Palliativdienste befindet sich derzeit in der Diskussion zwischen
Leistungserbringern, Kostentragern und politischen Interessenvertretern und ist
daher uneinheitlich geregelt. Im Klassifikationssystem (OPS 8-98h) sind die Mindest-
merkmale einer palliativmedizinischen Komplexbehandlung definiert.

1.2.7 Was ist ein Hospizverein bzw. ein Hospizdienst?

Ein Hospizdienst wird in erster Linie getragen durch das Engagement Ehrenamtlicher
getragen und dient der Umsorgung schwerkranker Menschen und ihrer Angehorigen,
erginzend zu rein medizinischen, pflegerischen oder therapeutischen Bediirfnissen.
Ehrenamtliche besuchen die Patient*innen zu Hause oder in stationiren Einrich-
tungen, stehen fiir Gespriche zur Verfiigung, iibernehmen kleinere Botenginge und
Besorgungen, unterstiitzen bei der Freizeitgestaltung oder tibernehmen in stationdren
Einrichtungen z.B. organisatorische Aufgaben wie die Gartengestaltung oder die
Organisation eines Angehorigen-Cafés. In Deutschland gibt es etwa 1.500 ambu-
lante Hospizdienste, in denen sich tiber 120.000 Menschen — zumeist ehrenamtlich
—engagieren. Ein Hospizdienst, der gewisse Qualititsmerkmale erfiillt, kann durch
die Krankenkassen eine Forderung fiir hauptamtliche Koordinierungskrifte und
Sachkosten erhalten; dartiber hinaus erfolgt die Finanzierung iiber Spendengelder.

1.2.8 Viele Menschen wiirden am liebsten zu Hause sterben. Geht
das?

Wihrend die meisten Menschen den Wunsch dufSern, zu Hause zu sterben, gelingt
dies nur etwa jedem/jeder fiinften Betroffenen. Im Verlauf einer zum Tod fiihrenden
Erkrankung kann sich mit zunehmender Komplexitit der Erkrankungssituation
auch der Wunsch entwickeln, in einer ,,sicheren® Umgebung (z. B. Hospiz) zu ver-
sterben. Der hiufigste Sterbeort in Deutschland ist das Krankenhaus (etwa die
Hilfte aller Todesfille), gefolgt von Pflegeeinrichtungen (etwa ein Fiinftel aller
Todesfille). In der Palliativversorgung spielt die Versorgungsplanung eine zentrale
Rolle; in diesem Kontext werden auch Fragen nach Wunsch und Umsetzbarkeit
hinsichtlich des Sterbeorts thematisiert. Durch verbesserten Zugang zu Strukturen
der ambulanten Palliativversorgung ist es hiufig moglich, einen Menschen trotz
komplexer Symptomlast bis zum Tod in seinem gewohnten Umfeld zu betreuen. Dies
setzt jedoch gewisse Rahmenbedingungen voraus: Es miissen ein tragfihiges soziales
Netz und der Zugang zu allen erforderlichen Versorgungsstrukturen (z. B. AAPV,
SAPV) gewihrleistet sein. Die Entscheidung, im hiuslichen Umfeld zu versterben,
sollte von den Angehorigen mitgetragen werden. Denn zum einen kommt auf sie
in der letzten Lebensphase eine grofle Verantwortung zu, zum anderen miissen sie
in Zukunft in dem Umfeld weiterleben, in dem ein geliebter Mensch gestorben ist.
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Schwierig ist diese Entscheidung vor allem dann, wenn komplexe Symptome (z. B.
Luftnot, Blutungsereignisse) oder ausgeprigte Entstellung und Geruchsentwicklung
(z.B. durch exulzerierende Tumoren) zu erwarten sind.

INFO

Sterben in gewohnter Umgebung

Generell hat Palliativversorgung das Ziel, moglichst vielen Menschen den Wunsch zu
erfiillen, in ihrer gewohnten Umgebung zu sterben. Voraussetzungen dafiir sind eine
offene Kommunikation potenzieller Probleme und Krisensituationen und die sorgfaltige
Priifung der Rahmenbedingungen.

1.2.9 Was sind die Kriterien fiir die Aufnahme in eine palliative
Einrichtung? Wann ist eine Behandlung auf einer Palliativstation
sinnvoll und wann eine Verlegung nach Hause mit SAPV oder in ein
Hospiz moglich?

Die Behandlung auf einer Palliativstation setzt, neben dem Einverstindnis der Pa-
tient*innen, die Notwendigkeit einer stationiren Krankenhausbehandlung voraus.
Diese ist in der Palliativversorgung dann gegeben, wenn die Intensitit oder Kom-
plexitit der bestehenden Symptome eine Versorgung in der Hiuslichkeit, auf einer
anderen Krankenhausstation oder auch in einem Hospiz oder einer Pflegeeinrichtung
nicht zulidsst. Auch ethische Fragestellungen, insbesondere Entscheidungsfindungs-
prozesse im Hinblick auf Therapieziele, konnen die voriibergehende Behandlung auf
ciner Palliativstation erforderlich machen.

Des Weiteren kann die Uberforderung des hiuslichen Umfelds, manchmal trotz
SAPV-Unterstiitzung, ein Aufnahmegrund sein. Uberforderung kann an dieser Stelle
viele Facetten haben: von der emotionalen Belastung durch den nahenden Verlust bis
hin zu intensivem pflegerischem und medizinischem Versorgungsbedarf, der durch
Angehorige trotz Unterstiitzung nicht unbegrenzt leistbar ist. Bereits bei Aufnahme
auf eine Palliativstation sollten — optimalerweise im Rahmen eines Familiengesprachs
— erste Uberlegungen beziiglich der weiteren Versorgung angestellt werden. So ist
gewihrleistet, dass nach Abschluss der stationiren Krankenhausbehandlung eine
Uberleitung in ein Hospiz oder eine SAPV-Versorgung stattfinden kann.

1.2.10 Ist es irgendwann zu spat fiir die Aufnahme auf eine Pallia-
tivstation?

Prinzipiell ist es nie zu spét fir die Aufnahme auf eine Palliativstation, solange ein
Mensch lebt. Ist jedoch der Tod bereits so nah, dass von einem Versterben in den
kommenden Stunden oder in wenigen Tagen auszugehen ist, so sollte im Team
kritisch diskutiert werden, ob eine Verlegung zumutbar und sinnvoll erscheint, da
diese immer mit einem — mehr oder weniger belastenden — Transport verbunden ist.
Dariiber hinaus schafft man fiir Patient*innen und Angehorige eine vollkommen neue
Umgebung mit neuen Bezugspersonen, an die sie sich in der Kiirze der Zeit kaum noch
gewohnen konnen. Aus diesen Griinden versucht man in der Regel, eine Aufnahme
auf die Palliativstation in der Sterbephase zu vermeiden.

Es gibt jedoch Ausnahmen: Sind Patient*innen z. B. ambulant oder auf einer anderen
Krankenhausstation so unzureichend versorgt, dass ein wiirdevolles Sterben nicht
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3.1 Handlungsempfehlung Sterbephase
Manuela Schallenburger und Alexandra Scherg

3.1.1 Ab wann wird eine Behandlung zur Sterbebegleitung?

Diese Frage kann man weniger an einer Zeitspanne als vielmehr an der Uberlegung
festmachen, welche Therapieziele aktuell jeweils bestehen (konnen). Therapieziele
sollten vom Behandlungsteam und den Patient*innen und/oder ihren Angehérigen
gemeinsam festgelegt und im Verlauf auch neu diskutiert und bei Bedarf angepasst
werden. Auch bevor der unmittelbare Sterbeprozess eingesetzt hat, kann ein Thera-
pieziel z. B. eine wiirdevolle Sterbebegleitung sein.

3.1.2 Was ist Sterbebegleitung?

Der Begriff ,,Sterbebegleitung® wurde von der Hospizbewegung geprigt und meint die
wiirdevolle Begleitung eines schwerkranken Menschen in seiner letzten Lebensphase
unter Beriicksichtigung physischer, psychischer, sozialer und spiritueller Bediirfnisse.
Die Betroffenen haben das Recht auf einen wiirdevollen und symptomarmen Tod.
Bei der Beriicksichtigung der individuellen Bediirfnisse ist u.a. die Kommunikation
im verbalen und nonverbalen Sinne sehr wichtig, auch wenn nicht immer eine Riick-
reaktion erfolgt. Die Begleitung kann durch haupt- oder ehrenamtliche Akteur*innen,
aber auch durch die Angehérigen und das soziale Umfeld der Betroffenen erfolgen. In
dieser sehr intimen Phase des Lebens kann eine Vertrauensbasis von grofSer Relevanz
sein, weshalb konstante Bezugspersonen vorteilhaft sein kénnen.

3.1.3 Gibt es eine ,,Leitlinie*“ zur Behandlung Sterbender?

Die ,,Handlungsempfehlung Sterbephase (HES) ist aus dem Liverpool Care Pathway
(LCP) heraus entstanden, der von den Teams der Royal University Liverpool und
dem Marie Curie Institute Liverpool unter Professor Dr. John Ellershaw entwickelt
wurde. Die Ubersetzung und Ubernahme in den deutschsprachigen Raum hat das
Kantonsspital St. Gallen iibernommen. Die HES stellt ein umfassendes Betreuungs-
konzept fiir die individuelle Begleitung sterbender Menschen dar. Sie soll in den
letzten Lebenstagen und -stunden darin unterstiitzen, eine bestmogliche Versorgung
fiir den sterbenden Menschen und seine Angehorigen zu schaffen. Sie soll als Kom-
munikationsinstrument fiir das Team dienen und erinnert an Gegebenheiten, die
beim Eintritt in die Sterbephase bedacht werden sollen, um sowohl einer Uber- als
auch einer Unter- oder Fehlversorgung vorzubeugen.
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Entsteht im Team der Eindruck, dass der Tod bei einem Menschen naht, kann die
HES genutzt werden. Zur Unterstiitzung beim Diagnostizieren des Sterbens kénnen
Leitfragen helfen, die sich auf Anzeichen des nahenden Todes beziehen, zum Beispiel
die Frage, ob es die Teammitglieder wundern wiirde, wenn dieser Mensch in den
nichsten Stunden oder Tagen versterben wiirde.

Die HES ist in drei Abschnitte gegliedert:

1. Initiales Assessment und Planung der Betreuung — Ersteinschitzung

2. Verlaufseinschitzung — fortlaufend

3. Betreuung der verstorbenen Person und der Angehorigen nach dem Versterben

In jedem Abschnitt sind Ziele formuliert, die entweder unmittelbar oder schritt-
weise (liber sog. Varianten) erreicht werden sollen. Die Ziele der Abschnitte 1 und
3 beinhalten u. a. Fragen nach Spiritualitit, dazu, was den Betroffenen in dieser
Situation wichtig ist, und Hinweise zur Symptomkontrolle. Abschnitt 2 soll sicher-
stellen, dass Patient*innen und ihre Angehérigen angemessen betreut und mit ihren
Belastungen wahrgenommen werden. Auch hier beschreibt eine Variante nicht das
Scheitern einer guten Betreuung, sondern weist auf notwendige MafSnahmen zur
Symptomlinderung hin.

INFO

»Handlungsempfehlung Sterbephase* (HES)

Zusammengefasst ist die Handlungsempfehlung Sterbephase ein Kommunikations-
instrument, das durch Hinweise auf relevante Versorgungspunkte eine umfassende
Betreuung in der Finalphase unterstiitzen kann.

In Deutschland wird vorwiegend auf Palliativstationen mit der HES gearbeitet, wobei
sie besonders weniger erfahrene, periphere Stationen in der Betreuung Sterbender
unterstiitzen konnte. Fiir die Nutzung dort kann sie an die jeweiligen Gegebenheiten
und Moglichkeiten angepasst werden. Die Arbeit mit der HES erfordert eine gute
Schulung und Ausbildung von Multiplikator*innen.

3.1.4 Woran erkennt man, dass ein Mensch stirbt?

Die letzte Lebensphase verliuft sehr individuell. In der Literatur werden in der Regel
die letzten 3—7 Tage des Lebens als Finalphase beschrieben. Es gibt typische An-
zeichen, die fiir ein mogliches Nahen des Todes sprechen. Viele Menschen ziehen sich
zuriick, dufern ein vermehrtes Ruhebediirfnis und schrinken soziale Kontakte stark
ein. Hiufig kommt es in der Sterbephase zu einer Verinderung des Bewusstseins mit
Minderung der Vigilanz, sodass Kommunikation nur sehr eingeschrinkt moglich ist.
Es gibt aber auch Menschen, die bis zu ihrem Tod wach und klar bei Bewusstsein sind.
Die Sterbephase kann mit starker Unruhe (Entwicklung eines terminalen Delirs) ein-
hergehen, was hiufig eine sehr intensive Begleitung und Symptomkontrolle erfordert,
da die Situation fiir alle Beteiligten eine grofSe Belastung darstellt.

Hiufig wandeln sich in der Sterbephase die Bediirfnisse der Betroffenen: Wihrend
Hunger und Durst in den Hintergrund treten, nimmt das Bediirfnis nach Schlaf und
Ruhe zu. Im Verlauf des Sterbeprozesses kommt es hiufig zu einer Verinderung des
Atemmusters mit zunchmenden Atempausen (Cheyne-Stokes-Atmung), die auf
eine zentrale Verminderung des Atemantriebs zuriickzufithren ist. Dariiber hinaus
kann eine Rasselatmung einsetzen, die durch Sekretansammlung in den Atemwegen
entsteht, wenn der Sterbende nicht mehr in der Lage ist, adiquat zu schlucken oder
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zu husten. Bei unerwartetem Auftreten der beschriebenen Verinderungen sollten
zunichst akut reversible Ursachen (z.B. eine Opioidiiberdosierung) ausgeschlossen
werden.

Die Finalphase gestaltet sich also sehr individuell. Das Wahrnehmen von Zustands-
oder Verhaltensinderungen ist daher von Relevanz. Angehorige konnen nach ihrer
Wahrnehmung von Verinderungen gefragt und in die Beobachtung eingebunden
werden.

Bei der Einschitzung, ob sich ein Mensch in der Finalphase befindet, kann zudem eine
gemeinsame Kommunikation im multiprofessionellen Team unterstiitzen. Merkmale
wie die zuvor beschriebenen kénnen jedem im Team auffallen. Das Zusammentragen
dieser Merkmale oder auch gemeinsame Uberlegungen zu den reversiblen Ursachen
der beobachteten Symptome konnen bei der Einschatzung der Situation unterstiitzen.

3.1.5 Sollten die Angehdrigen dabei sein?

Inwieweit Angehorige in die Sterbebegleitung involviert sein sollten, ist eine sehr
individuell zu treffende Entscheidung. Zunichst ist hier der Wunsch des Sterbenden
mafSgeblich. Die meisten Menschen wiinschen sich eine Begleitung durch ihre geliebten
Menschen und auch ein Sterben zu Hause in gewohnter Umgebung, wobei Letzteres
hiufig nicht gelingt. In Deutschland verstirbt der grofte Teil der Menschen — ungefihr
zwei Drittel — immer noch in Krankenhiusern und Pflegeheimen (> Kap 1.2).

Neben dem Wunsch des Sterbenden sind natiirlich auch die Bediirfnisse und Grenzen
der Angehorigen zu berticksichtigen. Die Begleitung eines schwerkranken Menschen
ist eine grofle Herausforderung und hiufig fiir die Angehorigen mit Angsten, Sorgen
und tiefer Trauer verbunden. (Spezialisierte) Ambulante Palliativversorgung, kann
hier die Angehérigen in der Versorgung unterstiitzen. Insbesondere die 24-stiindige
Erreichbarkeit bei akuten Problemen gibt den Betroffenen Sicherheit.

Der Patient*innenwunsch ist auch im stationiren Bereich ausschlaggebend. Trotz
Betreuung und Begleitung durch das professionelle Versorgungsteam bleiben aber
die nahen Angehorigen die Vertrauenspersonen und sollten auf Wunsch einbezogen
werden.

In der Palliativversorgung gilt die Aufmerksamkeit des Behandlungsteams neben den
Patient*innen auch deren Umfeld. Den Angehorigen werden ebenfalls Angebote durch
das multiprofessionelle Team gemacht, um sie bei der Bewiltigung der Situation zu
unterstiitzen. Manche Angehorige kommen dennoch zu der Erkenntnis, dass sie den
Augenblick des Todes oder auch die letzten Stunden und Tage nicht miterleben wollen
oder konnen. Diesen Wunsch muss das Team unbedingt respektieren. Gespriche
dariiber, wer wann informiert werden soll und kann, sind daher unerlisslich.

Es kann auch zu der Situation kommen, dass Angehorige in der Sterbephase anwesend
sein mochten, die Patient*innen aber genau in dem Moment versterben, in dem die
Angehorigen auch nur kurz das Zimmer verlassen. Hier ist es wichtig, sie mit sup-
portiven Gesprichen zu unterstiitzen, um Schuldgefiihle zu vermeiden.

3.1.6 Sollte man die Einschdtzung, dass die Sterbephase eingetre-
ten ist, den Angehdrigen und Sterbenden selbst (wenn maglich)
kommunizieren?

Die Einschitzung, dass der unmittelbare Sterbeprozess eingetreten ist, geschieht in der
Palliativversorgung im multiprofessionellen Team. Wenn das Team zu der Einschitzung
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gelangt, dass die Lebenszeit eines Menschen vermutlich nur noch wenige Tage oder
Stunden umfasst, sollte dies unbedingt kommuniziert werden. Aufgrund von hiufig
bereits bestehender Bewusstseinstriibung ist eine Kommunikation mit den Sterbenden
selbst oft nicht moglich. Falls doch, sollte ihnen ein Gesprich tiber die Prognose an-
geboten werden und sie sollten selbst entscheiden diirfen, ob ihre Angehorigen ebenfalls
informiert werden sollen. Diese Gespriiche konnen fiir beide Seiten sehr schwierig
sein, insbesondere wenn Sterbende die Einschitzung des nahenden Todes nicht teilen
koénnen. Wiinschen Patient*innen kein Gesprich tiber den nahenden Tod, so ist diese
Entscheidung zu respektieren. In der Mehrzahl der Falle ist in dieser Situation ein Ge-
sprich mit den Patient*innen selbst nicht mehr méglich. Wenn im Voraus nicht explizit
verfiigt wurde, dass eine Information der Angehorigen nicht gewiinscht ist, werden diese
kontaktiert und nach Méglichkeit in einem personlichen Gesprich iiber die Situation
informiert. Bei dieser Gelegenheit sollten noch einmal Angebote der seelsorgerischen
und psychologischen Begleitung gemacht und, falls nicht im Vorfeld geschehen, mégliche
Wiinsche nach Ritualen erfragt werden.

3.1.7 Wie lange dauert die Sterbephase?

Die unmittelbare Sterbephase oder auch Finalphase wird definiert als die letzten
Stunden bis 3-7 Tage des Lebens. Der Fokus der Behandlung sollte in dieser Zeit aus-
schliefSlich auf Symptomlinderung liegen (> 3.1.8). Da die Definition der Finalphase
jedoch ausschliefSlich auf einer klinischen Einschitzung beruht, kommt es nicht selten
vor, dass ein Mensch, der als sterbend erachtet wird, sich (auf niedrigem Niveau) auch
tiber diesen Zeitraum hinaus stabil hilt oder sich sogar noch einmal erholt.

3.1.8 Welche Mafinahmen sollten in der Sterbephase ergriffen
oder zwingend unterlassen werden?

Der Fokus der Behandlung in der Sterbephase sollte auf Symptomlinderung gerichtet
sein. Der Sterbeprozess sollte als Teil des Lebens anerkannt und weder beschleunigt
noch hinausgezogert werden. Entscheidend sind die Bediirfnisse der Sterbenden und
ihrer Angehorigen, sofern diese medizinisch und pflegerisch vertretbar sind. Neben
dem Angebot einer seelsorgerischen und psychologischen Begleitung sollten alle Mit-
glieder des behandelnden Teams fiir Gespriche zur Verfiigung stehen, gleichzeitig
sollten sie aber auch den Wunsch nach Ruhe und Intimitat respektieren. Weitere Be-
handelnde (z. B. Haus- oder behandelnde Fachirzt*innen) sollten iiber die Situation
informiert werden. Kiinstliche Ernihrung oder Fliissigkeitsgabe sollte beendet werden,
um quilende Symptome wie Rasselatmung und Odembildung zu vermeiden. An-
gehorige duflern hiufig die Sorge, dass Sterbende das Gefiihl haben kénnten zu
verdursten. Gegen ein Durstgefiihl hilft vor allem eine gute und regelmifSige Mund-
pflege zur Befeuchtung der Mundschleimhaut und der Lippen. Die Angehorigen
koénnen dazu angeleitet werden und bekommen so auch das Gefiihl, dem sterbenden
Menschen etwas Gutes zu tun.

Von besonderer Bedeutung ist das Anpassen der Medikation.

MERKE

Alle Medikamente, die nicht unmittelbar der Symptomlinderung dienen, sollten abge-
setzt werden. Fiir mdgliche Symptome (Schmerz, Dyspnoe, Angst, Ubelkeit, Rassel-
atmung und ggf. weitere Symptome) sollte eine Bedarfsmedikation angeordnet werden.



3.1 Handlungsempfehlung Sterbephase

157

3.1.9 Was gilt es bei Sterbenden zu vermeiden (Futility)?

Wird ein Mensch als sterbend erachtet, so gilt es, die bisherigen Therapieziele zu tiber-
denken und anzupassen. Hierbei ist es besonders wichtig, sich die Indikation fiir die
durchgefiithrten medizinischen Maffnahmen bewusst zu machen und zu hinterfragen,
ob die bisherigen Therapieziele weiterhin realistisch erscheinen. Da der begonnene
Sterbeprozess nicht hinausgezogert werden sollte, sind alle lebensverlingernden Maf3-
nahmen in dieser Situation nicht mehr indiziert. Hierzu zihlen kinstliche Erndhrung
und Fliissigkeitsgabe, diagnostische Mafsnahmen (Blutentnahmen, bildgebende Ver-
fahren etc.), Gabe von Medikamenten, die nicht unmittelbar der Symptomlinderung
dienen, Transfusionen. In Einzelfillen kann die Fortsetzung einer antibiotischen
Therapie mit dem Ziel der Symptomlinderung (Fieber, Algurie etc.) diskutiert werden.

3.1.10 Aufwelche medizinischen MaBnahmen sollte man bei
Sterbenden keinesfalls verzichten?

MERKE

Im Fokus jeder MaBnahme in der Finalphase sollte die Symptomlinderung stehen. Ins-
besondere die medikamentdse Therapie hat hier von medizinischer Seite einen hohen
Stellenwert. Medikamente, die der Linderung von Symptomen dienen, sollten unbedingt
beibehalten werden.

Aufgrund von Vigilanzminderung ist hiufig ein Wechsel der Applikationsform er-
forderlich, da eine orale Medikamenteneinnahme nicht mehr moglich ist. Es ist daher
wichtig, bei der Anordnung von Medikamenten auch vorausschauend eine parenterale,
meist intravendse oder subkutane Applikation vorzusehen, um sicherzustellen, dass
die kontinuierliche medikamentése Symptomkontrolle gewihrleistet ist. Abgestimmt
auf die Dauermedikation sollte bei jedem Sterbenden eine Bedarfsmedikation bei
Schmerzen, Dyspnoe, Rasselatmung, Angst/Unruhe und Ubelkeit angeordnet werden,
dariiber hinaus ist ggf. eine situationsspezifische Bedarfsmedikation (z.B. bei Gefahr
von Krampfanfillen oder Blutungsereignissen) erforderlich.

3.1.11 Kann es sein, dass sich Menschen in der Sterbephase
erholen und doch nicht sterben?

Die Vermutung, dass sich ein Mensch in der Sterbephase befindet, beruht auf der
subjektiven Einschitzung des Behandlungsteams. Obwohl es klinische Anhaltspunkte
fiir den nahenden Tod gibt, verliuft der Sterbeprozess sehr individuell, und es gibt
keine klaren Kriterien zur Festlegung des baldigen Todes. Es kommt immer wieder
vor, dass Menschen als sterbend eingeschitzt werden, aber in der Folge in einem stark
reduzierten Allgemeinzustand stabil bleiben oder sich sogar wieder erholen. Aus
diesem Grund muss die Einschitzung, ob ein Mensch als sterbend erachtet wird, im
Team immer wieder reevaluiert werden, um sicherzustellen, dass man den Bediirf-
nissen der betroffenen Person gerecht wird und ihr keine Mafsnahmen vorenthilt.

Die Handlungsempfehlung Sterbephase (> 3.1.3) sicht nach spitestens 72 Stunden eine
interprofessionelle Reevaluation vor, deren Ergebnis schriftlich festgehalten werden
sollte. Auch innerhalb der 72 Stunden sollten Zustandsverinderungen wahrgenommen
und die Betreuung bzw. Behandlung angepasst werden. Therapieziele kénnen sich
in dieser Phase ebenfalls wieder andern und sollten immer aktuell bedacht werden.
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3.1.12 Kann Sterben als ,,gut* bezeichnet werden bzw. welche
Merkmale beschreiben ein gutes Sterben?

Die Sterbephase ist die letzte Phase im Leben eines Menschen, die im Tod endet.
Der Tod beendet die Existenz eines jeden Menschen, weshalb das Sterben hiufig
mit Gefiihlen wie Trauer und Angsten assoziiert ist. Dennoch sollte das Sterben
eines schwer erkrankten Menschen von allen an der Behandlung Beteiligten als ein
natiirlicher Teil des Lebens anerkannt werden. Der Sterbeprozess kann individuell sehr
unterschiedlich sein und daher auch als ,,gut“ oder ,,nicht gut“ bezeichnet werden.

MERKE

Aufgrund der Individualitat des Sterbens sollten Sterbende und ihre Angehérigen unter
Beriicksichtigung derindividuellen Bediirfnisse und Bedarfe auf physischer, psychischer,
sozialer und spiritueller Ebene im Mittelpunkt der Begleitung stehen.

Auch wenn die Versorgung in dieser Lebensphase moglichst individuell angepasst sein
sollte, gibt es Merkmale, die eine gute Sterbephase beschreiben kénnen. Dazu gehort
u.a., dass belastende Symptome suffizient behandelt werden und die Patient*innen
so lange wie moglich an Entscheidungen teilhaben konnen. Auch die Angehéorigen
sollten einbezogen werden. Die Betroffenen sollten die Moglichkeit haben, Konflikte
zu lésen bzw. das Gefithl bekommen kénnen, alles erledigt und gesagt zu haben.
Sie sollen weiterhin als ganzer Mensch mit personlichen Wertvorstellungen wahr-
genommen werden.

3.1.13 Welche Aufgaben hat das multiprofessionelle Team in der
Sterbephase eines Patienten?

Fiir die umfassende Betreuung von Menschen in der Sterbephase sollte das multi-
professionelle Team zusammenarbeiten. Sicherlich hat jede Person, angepasst an die
eigene Profession, im Team ihre Aufgaben, iiber die ein gemeinsamer Austausch statt-
finden sollte. Diese Aufgaben kénnen sich aber auch iiberschneiden bzw. es kénnen fiir
eine umfassende Begleitung auch mehrere Professionen gemeinsam notwendig sein.

Zusammengefasst lassen sich fiir das Team als Ganzes folgende Aufgaben in der
Sterbephase benennen:
Sterben diagnostizieren und realisieren
Symptome lindern
Medizinische und pflegerische Interventionen und MafSnahmen auf ihre Re-
levanz hin evaluieren und ggf. reduzieren
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3.2 Symptomkontrolle bei Sterbenden
Maja Falckenberg und Annette Rommel

3.2.1 Wie kann man feststellen, ob ein sterbender Mensch, der
nicht mehr kontaktierbar ist, leidet?

Die sorgfiltige Beobachtung der Korperhaltung, des Gesichtsausdrucks, etwaiges
Schwitzen und Verinderungen der Atmung und der Herzfrequenz kénnen Anhalt
geben. Zudem kénnen Reaktionen beim Lagern wie Abwehrbewegungen und Stéhnen
Hinweise sein. Das Gesprich mit den Angehorigen und deren Eindruck kénnen das
Bild erganzen.

3.2.2 Welche Ma3nahmen konnen ergriffen werden, wenn das
Team sich diesbeziiglich nicht einig ist?

In einem Teamgesprich sollte man sich einen gemeinsamen Eindruck bilden kénnen.
Das Gesprich konnte zur versuchsweisen Gabe eines Bedarfsmedikaments fithren.
Der beobachtete Effekt fithrt dann zu einer weiteren irztlichen Therapieentscheidung.

3.2.3 Was tut man, wenn ein sterbender Mensch seine orale
Medikation nicht mehr nehmen kann?

In der Sterbephase werden im Medikationsplan nur die Medikamente belassen, die
zur Symptomkontrolle absolut notwendig sind bzw. deren Weglassen kurzfristig zu
zusitzlicher Symptomlast fithren wiirde. Dazu zihlen insbesondere Opioide, deren
Absetzen zu heftigen Entzugssymptomen fithren kann.

Fast alle Medikamente lassen sich auch subkutan verabreichen. Um unnétige Punk-
tionen zu vermeiden, ist die Anlage einer s.c. Dauernadel oder kleinlumigen Venen-
verweilkaniile im s. c. Fettgewebe zu empfehlen. Die s.c. Nadel (z.B. 25G) sollte am
Unterbauch, am Oberschenkel oder ggf. am Oberarm positioniert werden. Die Ein-
stichstelle muss nach der Fixierung durch einen durchsichtigen Wundverband gut sicht-
bar sein, um rechtzeitig auf etwaige Infektionen reagieren zu konnen. Die Liegezeit der
Kaniile richtet sich nach Hiufigkeit der Nutzung und sollte 7 Tage nicht iiberschreiten.

Eine alternative Moglichkeit ist die rektale Gabe. Viele Medikamente lassen sich nach
Morsern und Abfillung in Kapseln rektal verabreichen.
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Schmerzen und Unruhe lassen sich durch vorausschauende Planung der evtl. not-
wendigen Opioidumstellung vermeiden. Opioide miissen bei Substanzwechsel sorg-
filtig umgerechnet werden (b Kap. 2.1).

3.2.4 Welche Vormedikation eines sterbenden Menschen sollte -
bei Therapiezielinderung auf reine Sterbebegleitung — beibehal-
ten, welche sollte abgesetzt werden?

Prophylaktisch langfristig wirkende Arzneimittel, dazu gehoren z. B. Antidepressiva,
Antihypertensiva, orale Antidiabetika, Antikoagulanzien, Laxanzien und Statine,
konnen bei sterbenden Menschen abgesetzt werden.

MERKE

Medikamente in der Finalphase

Mit dem Ziel bestméglicher Lebensqualitdt sollen alle Medikamente beibehalten werden,
die zur aktuellen Symptomkontrolle notwendig sind, die bei der Verabreichung keine
besondere Belastung bedeuten und die beim Weglassen maéglicherweise kurzfristig
weitere krisenhafte Zuspitzungen (z. B. Antikonvulsiva) induzieren wiirden.

Eine sichere Aussage tiber die verbleibende Zeit bis zum Tod ist haufig nicht moglich.
Ein bedachtsames Vorgehen ist deswegen z. B. bei Medikationen fiir Morbus
Parkinson, chronische Herzerkrankungen und Diabetes mellitus notwendig.
Bei Parkinson-Krankheit kann besonders die Rigiditdt am Lebensende ein
fithrendes quilendes Symptom sein. Zur Vermeidung ist eine zeitgerechte Ver-
abreichung dringlich zu empfehlen; alternativ konnen unter neurologischer
Unterstiitzung Rotigotin-Pflaster angewandt werden (cave: Delir!). Meist wird
dann zur Behandlung einer Ubelkeit zusitzlich Domperidon benétigt.
Die krankheitsspezifische Behandlung einer Herzinsuffizienz ist zur Symptom-
kontrolle in der Regel auch in der Sterbephase unerlisslich. Viele dieser kar-
dialen Medikamente verlingern aber auch die Lebenszeit. Dies sollte individuell
gut abgewogen werden.
Bei Diabetes mellitus konnen kurzwirksame Insuline meist abgesetzt und lang-
wirksame reduziert werden. Bei Bewusstseinsverlust kann es angemessen sein,
die Insulingabe vollstindig zu beenden.

Bei mehrtigigem Sterbeverlauf erfordern Nierenfunktionsstorungen moglicherweise
noch weitere Anpassungen der Dosierungen.

Bei sterbenden Menschen, die in der Lage sind zu kommunizieren, kénnen weitere
Medikationsinderungen Angste auslosen und miissen daher gut erklirt und mit den
Betroffenen besprochen werden. Rechtlich muss bei jeder medizinisch indizierten
Medikationsinderung immer das Einverstindnis der Patient*innen oder ihrer Be-
vollmichtigten vorliegen.

3.2.5 Was kann man medikamentds zur Linderung von
Symptomen in der Sterbephase tun?
Luftnot, Schmerzen und delirante Symptome, die hiufig vorkommen, sollen mit

den iiblichen Medikamenten behandelt werden. Sie werden vorbeugend als Bedarfs-
medikation angesetzt, damit sie im Notfall rasch einsetzbar sind:
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Luftnot wird hiufig von Erstickungsangst begleitet und ist damit ein besonders
schweres und belastendes Symptom, das sich medikamentds aber erfolgreich
behandeln lasst. Kein Mensch sollte unter Atemnot leidend sterben. Nachts
nimmt Atemnot im Liegen hiufig noch zu und begiinstigt die Erschopfung der
Patient*innen. Eingesetzt wird ein rasch wirksames Opioid, z. B. Morphin (bei
opioidnaiven Patient*innen titrierende Eindosierung mit 2,5 mg s.c.) und evtl.
ein sedierendes Anxiolytikum (z.B. Midazolam 2,5 mgs.c.). Je nach Verlauf
kann die kontinuierliche Applikation von Morphin und/oder Midazolam zur
suffizienten Linderung von Luftnot erforderlich sein.

Schmerzkrisen werden mit einer schnell freisetzenden Bedarfsdosis von 10 % der
vorbestehenden Opioid-Gesamttagesdosis behandelt.

Delirante Symptome sind bei Sterbenden sehr hiufig und am Beginn des Sterbe-
prozesses nicht leicht zu erkennen. Bei einem hyperaktiven Delir wird z.B. Hal-
operidol (1-2,5 mg s.c.) oder Levomepromazin, evtl. in Kombination mit einem
Benzodiazepin, eingesetzt (> Kap. 2.11).

3.2.6 Was ist das terminale Rasseln, und was kann man dagegen
tun?

Wenn ein Mensch nicht mehr husten kann, sammelt sich Trachealsekret in der Luft-
rohre, das sich durch die Atmung hin und her bewegt. Solche trachealen Sekret-
ansammlungen nehmen in der Sterbephase hiufig zu. Bei einzelnen Patient*innen
entwickelt sich auch eitriges Sputum im Rahmen eines Atemwegsinfekts; auch Reflux
kommt als Ausloser infrage.

Das Rasseln hort sich hiufig besonders fiir die Angehorigen bedrohlich an. Sie benéti-
gen daher entsprechende personliche Aufklirung und Unterstiitzung. In Abhingigkeit
von der vermuteten Ursache (Lungenddem/Infekt, aufrechte Lagerung) kann meist
eine Seitenlagerung den Sekretabfluss unterstiitzen. Absauginterventionen sind extrem
belastend und werden nur bei Sekretansammlung in der Mundhéhle empfohlen.

Wirksam sind meist Anticholinergika, z.B. Butylscopolamin (Tagesdosis 20-120 mg),
Scopolamin (400-2.000 pg, auch als Pflaster), Glycopyrronium (200-1.200 pg) oder
Atropin (400-2.000 pg). Erginzend kénnte Midazolam gegeben werden, um Angste
der Patient*innen sicher zu verringern.

3.2.7 Leidet ein Mensch mit Rasselatmung an Luftnot?

Man geht davon aus, dass sterbende Menschen die Rasselatmung meist nicht als
unangenehm erleben. Fiir die Angehérigen sind die Geriusche dagegen oft schwer
auszuhalten; sie sind diesbeziiglich aufzukliren.

3.2.8 Was macht man, wenn der Venenzugang fiir den Opioidper-
fusor para ist und man keinen neuen Zugang gelegt bekommt?

MERKE

Ein Venenzugang ist in der Sterbephase in der Regel nicht notwendig.

Alle in der Sterbephase notwendigen Medikamente kénnen subkutan verabreicht
werden. Um mehrfaches Stechen zu vermeiden, kann dazu z.B. ein Butterfly oder
eine kleinlumige Venenverweilkaniile fiir s. c. Injektionen, sofern keine s. c. Dauer-
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nadel zur Verfiigung steht, oder auch fiir Dauerinfusionen genutzt werden: Auch die
kontinuierliche Gabe von Opioiden oder Benzodiazepinen tiber einen Perfusor ist als
subkutane Applikation moglich.

3.2.9 Ein sterbender Mensch atmet schwer. Ist eine Sauerstoff-
gabe sinnvoll?

Bei hypoxdmen Stérungen kann eine Sauerstoffgabe lindernd erlebt werden. Da
Luftnot durch verschiedene Mechanorezeptoren im Hals-Gesichts-Bereich beeinflusst
werden kann, kénnen auch ein offenes Fenster, ein Ventilator o. A. das Symptom
lindern. Besonders in der Finalphase ist jedoch bei Dyspnoe das Mittel der ersten
Wabhl eine symptomadaptierte Opioidgabe, ggf. auch in Kombination mit einem
Benzodiazepin. Eine (hiufig kontinuierlich durchgefiihrte) Sauerstoffgabe fiihrt zu
Mundtrockenheit und damit zu zusitzlicher Symptomlast.

3.2.10 Was konnen Angehdorige in der Sterbephase tun?

Die Anwesenheit von vertrauten Personen, Geriichen und Geriduschen kann fiir
den sterbenden Menschen in der letzten Lebensphase sehr beruhigend und fiir den
Verlauf des Sterbens entscheidend sein. Hierbei ist nicht zu vergessen, dass auch
Angehorige eine sensible Unterstiitzung und Anleitung durch das therapeutische
Team benotigen. Hiufig miissen Schwelleningste tiberwunden werden. Durch die
Einbeziehung von Angehérigen in pflegerische Mafsnahmen oder therapeutische Ent-
scheidungen erreicht man eine entspannte Atmosphire, die den Sterbeprozess positiv
beeinflusst und den Angehorigen nach dem Versterben des erkrankten Menschen
bei der Verarbeitung des Erlebten helfen kann. Die Unterstiitzungsmoglichkeiten
durch Angehorige sind vielfiltig und miissen an die jeweilige Situation, Bediirf-
nisse und Personen angepasst werden. So konnen Angehorige bei der Lagerung der
Patient*innen eingebunden werden, die Mundpflege iibernehmen oder Hand- und
Fufmassagen mit entspannenden Aromadiiften durchfiihren. Durch eine sorgfiltige
Anleitung bei der Verabreichung der Bedarfsmedikation im hiuslichen Umfeld kann
man Angehorige sehr gut in die Versorgung einbinden. Auch Gespriche mit dem
sterbenden Menschen, das Vorlesen von bekannten Texten oder das Horen bekannter
Melodien kénnen sehr entspannend wirken. Hierbei muss gut beobachtet werden,
ob die sterbende Person diese MafSnahmen als wohltuend verspiirt. Manchmal wird
ein Zuviel an kérperlicher Zuwendung und Nihe auch als stérend empfunden. Wenn
dies beobachtet wird, bedarf es einer sensiblen Aufklirung der Angehdorigen tiber die
evtl. empfundene Ablehnung.

3.2.11 Woriiber kann man die Angehdrigen informieren?

Angehorige sollten iiber alle wahrnehmbaren Verinderungen und vorgenommenen
Handlungen informiert werden. Ein sehr wichtiges Thema ist die Aufklirung tiber
das im Sterbeprozess meist fehlende Hunger- und Durstgefiihl. Das Wissen iiber die
Natiirlichkeit dieses Prozesses kann Angehorige sehr entlasten. Zur Unterstiitzung
kann man hier wieder auf die Anleitung zur Befeuchtung der Mundschleimhaut
(> Kap. 2.8) zuriickgreifen. Bei vielen Patient*innen kommt es im Sterbeprozess
zu deliranten Zustinden und grofSer Unruhe. Diese Symptome machen Angst und
belasten die Angehorigen sehr, da sie hiufig auch mit einer Stérung der Nachtruhe
einhergehen. Die Aufklirung der Angehorigen und die Anpassung der Medikation
sorgen hiufig fir Entlastung.
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Falls die Gabe von opioidhaltigen Medikamenten zur Symptomkontrolle notwendig
ist, miissen Angehorige genau iiber die Wirkungsweise aufgeklirt werden. Hierbei
sollte auch sehr sensibel angesprochen werden, dass nach der Verabreichung ein
rasches Versterben eintreten kann, dies aber nicht mit einer Uberdosierung oder
falschen Verabreichung in Zusammenhang steht.

Wenn ein Mensch in der Hiuslichkeit verstirbt, ist es sehr wichtig, mit den An-
gehorigen tiber den Ablauf nach dem Versterben zu sprechen. Solche Handlungs-
anweisungen sind z. B.:

Aushindigen von Notfallnummern

Erste Handlungsanweisungen fiir die Zeit nach dem Versterben

Ermutigung zur Einbindung von Freunden und Familie zur Unterstiitzung

Bereitlegen des Personalausweises fiir die Ausstellung der Todesbescheinigung

Auswahl eines Bestattungsunternechmens

Nutzung des palliativen und hospizlichen Netzwerks

3.2.12 Wie behandelt man Schmerzen bei Sterbenden?

Abhingig von der Vormedikation werden Schmerzen in der Sterbephase mit dosis-
adaptierter Bedarfsgabe eines nicht retardierten Opioids behandelt (bei opioidnai-
ven Patient*innen z. B. 2,5 mg Morphin s. c., ansonsten ca. 10 % der Tagesdosis
in unretardierter Form). Im Regelfall gelingt eine gute Schmerzkontrolle mit der
Weiterfithrung der vorbestehenden Opioidmedikation. Dabei ist es hiufig notwendig,
die Applikationsform zu dindern, sobald die orale Medikationsaufnahme nicht mehr
moglich ist. Eine Entzugssituation ist dabei unbedingt zu vermeiden. Auch mogliche
Symptome einer Uberdosierung durch verringerten Abbau oder Ansammlung von
Metaboliten bei reduzierter Nierenfunktion sollten Beachtung finden; Myokloni
konnen darauf hinweisen. Um einen Durchbruchschmerz zu verhindern, sollte vor
jeder Manipulation am sterbenden Menschen, die méglicherweise Schmerzen ver-
ursachen konnte (Lagerung, Verbandwechsel, Grundpflege), die Gabe eines Bedarfs-
opioids erwogen werden.

3.2.13 Wie behandelt man Luftnot bei Sterbenden?

Etwa 80 % der Sterbenden verspiiren Luftnot. Behandlungsansitze, die in fritheren
Phasen der Erkrankung wirkungsvoll waren, kénnen jetzt nicht mehr umgesetzt
werden. Die Zufuhr stréomender kalter Luft lindert die Luftnot subjektiv. Hierbei
spielt die mechanische Aktivierung der nasalen Rezeptoren eine Rolle und meist
nicht eine Verinderung des Sauerstoffpartialdrucks. Medikamentose Linderung ver-
schafft die symptomatische Therapie mit Opioiden. Abhingig von der Dynamik der
Symptomatik kann es dabei notwendig sein, die Gaben hiufig zu wiederholen oder
kontinuierlich tiber einen Perfusor zu verabreichen. Als besonders schnelles, kurz-
wirksames Opioid kann auch transmukosales Fentanyl zur Anwendung kommen.
Als orales Benzodiazepin kann Lorazepam s. l. eingesetzt werden, um die hiufig mit
Atemnot einhergehende Angst zu lindern; alternativ kommt die Gabe von Midazolam
s.c./i. v. in Betracht. Bei extremer Luftnot kann eine rasche Sedierung mit einer Kom-
bination aus Morphin und Midazolam erforderlich sein.
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3.2.14 Wie kann man unterscheiden, ob ein sterbender Mensch
unruhig ist oder Schmerzen hat?

Ein ruhiger Moment der Beobachtung gibt manchmal Anhaltspunkte. Auch eine
sorgfiltige Anamnese durch Befragung der Angehorigen zu den vergangenen Tagen
und eine vorsichtige symptomorientierte korperliche Untersuchung sind hilfreich.

Ist ein neuer Grund fiir Schmerzen aufgetreten? Besteht ein Harnverhalt? Wie ist
die Darmsituation? Sofern es keinen anderen Losungsansatz gibt, wird eine den
wahrscheinlichsten Symptomen angemessene Bedarfsmedikation eingesetzt und der

Effekt beobachtet.

MERKE

Haufige Ursachen fiir Schmerzen in der Sterbephase
Harnverhalt
Obstipation
Druckschmerz durch unbequeme Lagerung
Unerkannte Frakturen

3.2.15 Welche du3eren Umstdnde konnen in der Sterbesituation
hilfreich sein?

Das Umfeld sollte stressfrei und friedlich sein, wobei vertraute Geriusche, eine
bequeme Lagerung und wenig Manipulationen hilfreich sein kénnen. Kérperpflege
und AbfiihrmafSnahmen sind auf das absolut Notwendigste zu begrenzen. Hierbei
spielt die einfithlsame Wahrnehmung der Atmosphire eine grofse Rolle, um evtl.
vorsichtig Einfluss auszuiiben.

3.2.16 Wann und wie informiert man Angehorige? Auch am
Telefon?

Bei einer entsprechenden Zustandsverinderung sollten Angehdorige zeitnah, auch
telefonisch, tiber den Beginn des Sterbens informiert werden, damit sie entscheiden
konnen, ob sie kommen méchten. Gut ist es, wenn schon vorher das kommende Ein-
setzen dieser Phase besprochen wurde, aber auch die Méglichkeit eines raschen Todes.
Falls Angehorige sich auf den Weg machen, sollte man sie anregen, sich Beistand zu
suchen, der sie bestenfalls auch in die Klinik fahren kann.

3.2.17 Konnen Opioide auch am Lebensende zu Nebenwirkungen
fiihren?

In der Sterbephase entsteht hiufig eine Niereninsuffizienz, die auch noch symp-
tomatisch werden kann. Eine Niereninsuffizienz hat entscheidenden Einfluss sowohl
auf pharmakokinetische als auch auf pharmakodynamische Eigenschaften vieler
Arzneimittel.

Durch eine verlingerte Halbwertszeit kommt es zur Akkumulation von Arznei-
stoffen und/oder Metaboliten. Ein mogliches Anzeichen hierfiir ist ein Myoklonus.
Als Reaktion sollten Opioide und/oder Antiepileptika behutsam nach klinischem
Eindruck von der Wirkung und méglicherweise akkumulierenden Nebenwirkungen
angepasst werden.
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3.3 Erndhrung und Fliissigkeitsgabe in der Sterbephase
David Blum und Cornelia Hlawatsch

3.3.1 Wie kann die Fliissigkeitsgabe am Lebensende betrachtet
werden?

Eine intravenose Fliissigkeitsgabe erfordert eine klare medizinische Indikation. Es
muss iiberlegt werden, was mit der Flissigkeitsgabe behandelt oder welche Symptome
gelindert werden sollen und ob es evtl. eine alternative Moglichkeit zur Symptomlin-
derung gibt. Es sollte also keinesfalls eine unreflektierte, nicht indizierte Fliissigkeits-
gabe tiber das hinaus, was die Patient*innen selbststdndig zu sich nehmen, erfolgen
— sei es aus Routine, Konvention oder Verlegenheit, um irgendetwas zu tun.

3.3.2 Was ist bei Erndhrung und Fliissigkeitsgabe in der Sterbe-
phase zu beachten?

Wihrend die Infusionstherapie aufSerhalb der Sterbephase eine wichtige MafSnahme
zur Aufrechterhaltung der Organperfusion ist, verhilt sich dies bei sterbenden
Menschen gerade umgekehrt. Eine kiinstliche Ernihrung ist in der Sterbephase
nicht mehr angezeigt, da der Korper die ihm zugefiihrten Nihrstoffe nicht mehr
verarbeiten kann.

MERKE

Symptome am Lebensende

Symptome, die in der Sterbephase im Vordergrund stehen, wie z. B. erschwerte Atmung
durch Uberwédsserung oder Wundliegen, kénnen sich durch eine Infusionstherapie
deutlich verschlechtern.

3.3.3 Gibt es Vorteile der Dehydratation?

Es gibt Hinweise, dass durch verringerte Fliissigkeitszufuhr bzw. tolerierte Dehydrie-
rung kérpereigene sedierende bis euphorisierende Stoffe ausgeschiittet werden, die




166

3 Sterbephase

zu einer Symptomkontrolle beitragen. Sieht man Sterben als natiirlichen Vorgang an,
scheint ein Eingreifen im Sinne einer artifiziellen Flissigkeits- oder Erndhrungsgabe
diesen Vorgang eher zu storen. Zudem kann durch eine moderate Dehydratation eine
Vielzahl von belastenden Symptomen eher verhindert werden. Vor allem ist nicht
bewiesen, dass eine Fliissigkeitsgabe am Lebensende das Leben verlingert bzw. ein
Verzicht auf Fliissigkeit es verkiirzt.

3.3.4 Wie viel Fliissigkeit benotigt ein sterbender Mensch?

Da der Flissigkeitsbedarf bei eingeschrankter Nierenfunktion am Lebensende
deutlich reduziert ist und der Fettabbau durch die Oxidation selbst zur Wasser-
bildung beitrigt, wird der Bedarf auf etwa 250-500 ml pro Tag geschitzt — je nach
Allgemeinzustand, Organfunktion und Umgebungstemperatur.

3.3.5 Bekommt die Person nicht Durst, wenn man am Lebensende
keine Fliissigkeit mehr gibt?

Wie die Organfunktion nehmen auch Hunger und Durst am Lebensende stark ab.
Wichtig ist, dass man Durst nicht mit Mundtrockenheit verwechselt.

INFO

Die Bedeutung von Mundpflege

Die Korrelation zwischen intravasalem Volumen und Durstgefiihl ist bei Sterbenden
relativ gering. Das sehr unangenehme Durstgefiihl scheint vielmehr durch eine Mund-
trockenheit ausgelost zu werden. Deshalb ist die Befeuchtung der Mundschleimhaut
bzw. eine gute Mundpflege am Lebensende viel wichtiger als die Infusionstherapie.

3.3.6 Wann setzt man die parenterale Erndhrung ab?

Eine parenterale Ernihrung kann zu dem Zeitpunkt abgesetzt werden, zu dem die
Krankheit limitierender ist als der Erndhrungszustand. Dies ist oft der Fall, wenn eine
hohe Tumordynamik auftritt, z. B. wenn antitumordse Behandlungen nicht mehr grei-
fen. Auch wenn ein Mensch komplett bettligerig ist und sich nicht mehr selbststindig
bewegen kann oder mag, kann die parenterale Erndhrung abgesetzt werden (aufSer
wenn es eine klare und leicht zu behebende Ursache fiir die Bettligerigkeit gibt). Dafiir
spricht auflerdem, wenn der Mensch selbst mit seinem Leben abzuschliefSen beginnt
und direkt oder indirekt signalisiert, dass seine Sterbephase beginnt.

MERKE
Bei einer geschatzten Lebenserwartung von weniger als einem Monat ist eine parenterale
Erndhrung nicht indiziert.

3.3.7 Der sterbende Mensch wiirde gerne ein Glas Rotwein
trinken. Darf das behandelnde Palliativteam das zulassen?

Alkoholkonsum als Beitrag zur Lebensqualitit darf toleriert werden, wenn moderat
konsumiert wird. Interaktionen mit anderen Medikamenten, insbesondere zen-
tralnervos wirksamen Sedativa, sind zu beachten. Manchmal wird Alkohol von
Patient*innen zur Symptomkontrolle quasi als Selbstmedikation eingesetzt. Hier
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gilt es natiirlich abzuwigen, ob es nicht sinnvollere Methoden, wie z.B. Opioide zur
Schmerzbehandlung oder Benzodiazepine zur Angstlosung, gibt. Aber gerade der
gesellschaftlich-verbindende Aspekt von Alkoholkonsum gemeinsam mit Familie oder
Freund*innen oder durch Alkoholgeruch und -geschmack getriggerte Erinnerungen
konnen sehr zur Lebensqualitit beitragen.

3.3.8 Wie kann man bei Sterbenden Fliissigkeit applizieren, wenn
kein peripherer Venenzugang mehr gelegt werden kann?

Die zur Bedarfsdeckung notige Fliissigkeitsmenge kann problemlos auch iiber einen
Subkutanzugang verabreicht werden. Die Anlage ist wenig belastend und kaum
schmerzhaft. Uber z. B. spezielle Subkutannadeln, eine Butterflynadel oder kleine
Venenverweilkaniilen im Unterhautfettgewebe konnen bis zu 1.500 ml kristalline
Flussigkeit pro Tag oder Medikamente infundiert werden. Auch viele wichtige
Medikamente, die in der Finalphase benétigt werden, sind auf diese Weise ap-
plizierbar.

3.3.9 Wie erkldrt man Sterbenden, dass sie keine Fliissigkeit oder
parenterale Erndhrung mehr erhalten? Und wie den Angehorigen?

Wird eine Ernihrungs- oder Fliissigkeitstherapie gestoppt, muss den Patient*innen
und den Angehorigen dieser Schritt begriindend erklirt werden. Insbesondere muss
ihnen vermittelt werden, dass dies nicht bedeutet, dass nun ,nichts mehr getan®,
sondern lediglich auf eine nicht mehr hilfreiche und potenziell schidliche Mafinahme
verzichtet wird. Hingegen muss alles getan werden, um evtl. auftretende Symptome
zu lindern.

Hiufig miissen diese Gespriche mehrfach gefithrt werden, da insbesondere bei den
Angehorigen die Angst vor dem Verhungern und Verdursten der Patient*innen meist
grofs ist. Wichtig ist hier, dass das gesamte Team die gleichen Inhalte vermittelt, um
Patient*innen und Angehérige nicht zu verunsichern. Hilfreich kann es sein, den
Angehorigen eine Broschiire zum Thema auszuhindigen.

3.3.10 Was kann man tun, wenn Angehdrige das nicht akzeptie-
ren?

Wenn trotz Aufklirung ein grofler Wunsch nach Fliissigkeitsgabe besteht oder
Angehorige die Reduktion absolut nicht akzeptieren kénnen, kann eine Weiterbe-
handlung erfolgen oder ein Behandlungsversuch mit Infusionsgabe unter sorgsamer
Beobachtung der Symptomatik unternommen werden. Eine moderate Fliissigkeits-
gabe ist nicht zwingend kontraindiziert; die Datenlage dazu ist nicht eindeutig. Es
ist dann aber wichtig, die ggf. durch eine Uberwisserung ausgeldsten Symptome zu
erfassen und zu behandeln bzw. in diesem Fall erneut die Mafsnahme gemeinsam
zu evaluieren.

Wenn also die Gesamtsituation so eingeschitzt wird, dass das System aus Patient*in
und Angehoérigen durch das Nicht-Geben von Fliissigkeit mehr Belastung erfahrt
als durch eine moderate Gabe von Fliissigkeit, kann diese weitergegeben werden.
Wichtig ist jedoch, dass eine klare Aufklirung tiber potenzielle Nebenwirkungen
stattgefunden hat.
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441 Umgang mit 4.2 Begleitung trauernder
Verstorbenen 169 Angehoriger 174

4.1 Umgang mit Verstorbenen
Cornelia Hlawatsch und Alexandra Scherg

4.1.1 Wann ist ein Mensch tot?

Den Tod eines Menschen mit Sicherheit feststellen kann man erst mit dem Eintreten
sicherer Todeszeichen (in der Palliativversorgung in der Regel Totenflecken, Toten-
starre). In der Praxis wird jedoch hiufig schon vom Tod eines Menschen ausgegangen,
wenn iiber einige Minuten keine Atembewegungen mehr erkennbar sind und kein
Puls tastbar ist. Man sollte sich an dieser Stelle bewusst machen, dass Atempausen
im Rahmen des Sterbeprozesses kurz vor dem Todeseintritt bis zu Minuten an-
dauern kénnen. Da der ,erwartete“ Tod eines Menschen in palliativer Situation
keine unmittelbare Konsequenz im Sinne notfallmedizinischer Maffnahmen wie
kardiopulmonaler Reanimation o. A. hat, verliert der genaue Zeitpunkt des Todes
(aufler zu Zwecken der Dokumentation) ein wenig an Bedeutung. Wihrend des
Sterbens und auch iiber den Moment des Todeseintritts hinaus sollte den Angehérigen
die Moglichkeit gegeben werden, sich zu verabschieden. Die meisten Angehéorigen
informieren das Behandlungsteam, sobald sie der Meinung sind, dass der Tod ein-
getreten ist. Manche nehmen sich auch erst Zeit zur Verabschiedung und bitten die
Arzt*innen oder Pflegefachpersonen erst im Verlauf hinzu. Eine erste Totenruhe direkt
nach dem Versterben wahrt die Wiirde und dient dem Innehalten und dem achtsamen
Umgang mit dem Leichnam.

4.1.2 Welches sind die hdaufigsten Todesursachen in der Palliativ-
medizin?

Hiufig ist es nicht moglich, die unmittelbare Todesursache eines Menschen durch
klinische Einschitzung mit Sicherheit zu benennen. Eine Obduktion kann hier
hilfreich sein, liefert jedoch z.B. bei fortgeschrittenen Tumorerkrankungen nicht
immer einen iiber die Grunderkrankung hinausgehenden Befund. Ob eine Ob-
duktion erwiinscht ist, sollte immer mit den Angehdrigen oder bereits vor dem
Versterben mit den Patient*innen selbst geklirt werden. Unabhingig von der zu-
grunde liegenden Erkrankung ist der Tod als ., Zusammenbruch der koordinierten
Titigkeit der lebenswichtigen Korperorgane® (Borasio) zu betrachten, sodass der
Tod eines Organismus immer auf das Versagen eines oder mehrerer lebenswichtiger
Organsysteme zuriickzufiihren ist, nimlich Herz, Lunge, Leber, Nieren und Ge-
hirn. Menschen in palliativer Erkrankungssituation leiden z. B. durch pulmonale
Malignome, Pneumonien oder Pleuraergiisse hiufig unter einer Einschrinkung
der Lungenfunktion, die durch progrediente respiratorische Insuffizienz zum Tod
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durch Asphyxie fiihrt. Eine weitere hiufige Todesursache in der Palliativmedizin ist
das Versagen der Leber- und/oder Nierenfunktion mit hepatischer oder urimischer
Enzephalopathie und ggf. der Gefahr letaler Herzrhythmusstérungen, bedingt durch
Elektrolytentgleisungen. Bei Menschen mit zerebralen Raumforderungen kann
es unter zunehmendem Hirndruck zum Tod durch Herniation (,Einklemmung®)
kommen. Auch fortschreitende Hirnabbauprozesse, etwa im Rahmen einer Demenz-
erkrankung, haben, z.B. durch den Verlust der Fihigkeit zu essen und zu trinken,
den Tod durch Kachexie oder Exsikkose zur Folge. In diesem Zusammenhang ist
es von grofSer Bedeutung, sich bewusst zu machen, woran ein Mensch verstirbt, um
den Angehorigen diesen Prozess in verstindlichen Worten erkliren und auf mogliche
Symptome und deren Behandlung eingehen zu kénnen.

4.1.3 Gelten in der Palliativversorgung fiir die Todesbeschei-
nigung andere Maf3gaben (z.B. in Bezug auf ,,Todesart*,
»Epikrise*)?

Die Richtlinien fiir die Erstellung einer Todesbescheinigung fiir Patient*innen in
der Palliativversorgung unterscheiden sich nicht von denen fiir andere Verstorbene.
Auch hier ist die entscheidende Frage, ob sich hinsichtlich der Todesursache eine
sinnvolle und nachvollzichbare Kausalkette bis hin zu einem Tod aus innerer Ur-
sache erstellen lasst oder ob es Hinweise fiir einen nicht natiirlichen Tod gibt bzw.
die Todesart unklar ist. Hiufig ist es hilfreich, die Umstinde des Todes oder die
Erkrankungssituation im Feld ,,Epikrise“ niher zu beschreiben und damit die auf-
gefithrte Kausalkette auch fiir (hiufig unbeteiligte) Durchfiihrende einer zweiten
Leichenschau greifbarer zu machen. Dies gilt insbesondere dann, wenn auf Wunsch
der verstorbenen Person oder aufgrund einer fehlenden medizinischen Indikation
auf MafSnahmen verzichtet wurde (z.B. ,, Tod im Rahmen einer respiratorischen
Insuffizienz, gemafs Patient*innenwunsch Verzicht auf Beatmungstherapie®).

Kontrovers diskutiert wird die Frage nach der Bescheinigung einer ,natiirlichen Todes-
art“, wenn der Tod im Rahmen einer gezielten Sedierung eintritt. Hier hat es sich in
der Praxis bewihrt, bei einer lege artis durchgefiihrten gezielten Sedierung das Feld
»Epikrise“ zu nutzen, um deutlich zu machen, dass die Mafsnahme symptomadaptiert
durchgefiihrt wurde und dass der Tod als Folge der Grunderkrankung eingetreten
ist. Immer dann, wenn eine natiirliche Todesart nicht zweifellos bescheinigt werden
kann, muss die Polizei unterrichtet werden. In der Palliativversorgung tritt dieser Fall
z.B. dann ein, wenn ein (unter Umstinden schon linger zuriickliegendes) Trauma
(z.B. Sturz mit intrakranieller Blutung, im Verlauf Verschlechterung des Zustands mit
Immobilitit, Pneumonie und respiratorischer Insuffizienz) oder ein Suizidversuch am
Anfang der zum Tode fithrenden Kausalkette steht. Auch kénnen aufSergewéhnliche
Umstinde wie z. B. Anhalt fiir einen potenziell todesursichlichen Medikationsfehler
Anlass fiir die Bescheinigung einer nicht natiirlichen oder ungeklirten Todesart geben.
Wird eine nicht natiirliche oder ungeklirte Todesart bescheinigt, ist in jedem Falle
unverziiglich die Polizei von dem Sterbefall in Kenntnis zu setzen.

Die Leichenschau sollte grundsitzlich sorgfiltig durchgefiihrt und die Frage nach
der Todesart kritisch reflektiert werden, besonders vor dem Hintergrund, dass zahl-
reiche Totungsserien der jiingeren Vergangenheit sich im medizinischen Kontext
abgespielt haben.
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