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Vorwort

Bereits seit 2011 engagieren wir uns in der Arbeitsgruppe Palliativversorgung des
Deutschen Verbandes der Ergotherapeuten (DVE). Angetrieben von dem Wunsch,
den Bereich der Palliative Care fur die Ergotherapie zu erschliefSen und darauf auf-
merksam zu machen, welchen wichtigen Beitrag ergotherapeutische Angebote in
diesem Handlungsfeld leisten kénnen, konnten wir Schritt fir Schritt kleinere und
grofere Erfolge erzielen . Die Mdglichkeit, das erste deutschsprachi-
ge Fachbuch fir diesen Bereich herausgeben zu dirfen, war zugleich eine willkom-
mene Herausforderung wie auch eine Chance, die Palliativversorgung verstarkt in
den Fokus der deutschen Ergotherapie zu ricken.

Das Buch soll als Grundlagenwerk verstanden werden, welches neben dem me-
dizinischen Basiswissen vor allem aufzeigt, wie ergotherapeutische Angebote mit
Klienten in der Palliative Care gestaltet werden kénnen . DarUber hi-
naus werden in kurze Exkurse zu den ausgewahlten Themen Trauer,
Kommunikation und Selbstfiirsorge angeboten. Die besonderen Bedingungen in
der Arbeit mit schwerstkranken und sterbenden Menschen erfordern eine inten-
sive Auseinandersetzung mit ethischen Grundsatzen. Dieser Anforderung wird in

Rechnung getragen. Die Erkenntnis, dass Palliative Care bisher in den
Curricula von Ausbildung und Studium nicht fest verankert ist, fihrte zu der Ent-
scheidung, in Méglichkeiten der Implementierung eines entsprechen-
den Moduls aufzuzeigen.

Der gesamte Entstehungsprozess dieses ergotherapeutischen Grundlagenbuches
war fur uns gepragt von einer modellgeleiteten, klientenzentrierten und betati-
gungsorientierten Haltung, die sich an aktuellen Erkenntnissen aus Wissenschaft
und Forschung orientiert. Es ist uns ein Anliegen zu betonen, dass wir dieses Grund-
verstandnis der Ergotherapie teilen und als Basis flr ergotherapeutisches Handeln
unabhangig vom Fachbereich verstehen.

Wahrend unserer Arbeit ist uns immer wieder bewusst geworden, dass die Palliative
Care ein flr die Ergotherapie noch neues Feld ist, das es zu erschlieSen gilt. An vie-
len Stellen gab es Themen, die der weiteren Vertiefung bedurfen, oder spezielle As-
pekte, die Uber ein Grundlagenwerk hinausfiihren wiirden. Wir méchten mit dieser
Veroffentlichung ein Fachbuch zu Verfligung stellen, um Kolleginnen und Kollegen,
die ergotherapeutisch mit schwerstkranken und sterbenden Menschen arbeiten, mit
Basiswissen auszustatten. AufSerdem hoffen wir, Lehrende in Ausbildung und Studi-
um dazu anzuregen, die Thematik Palliative Care vermehrt in die Ausbildungsinhalte
zu integrieren. Ganz besonders wiirden wir uns freuen, wenn die Lektlre des vorlie-
genden Buches dazu fuhrt, dass sich mehr Ergotherapeutinnen und Ergotherapeu-
ten fUr diesen Bereich engagieren und sich gerUstet flihlen, neue Arbeitsfelder z.B.
in Hospizen oder ambulanten Hospizdiensten zu erschliefen.



10

Palliative Care

Wir bedanken uns bei allen, die an der Entstehung des Buches mitgewirkt haben.
Insbesondere bei den Autoren, die durch ihre fachliche Expertise dazu beitragen,
dass der Bereich der Palliative Care aus unterschiedlichen Perspektiven beleuchtet
wird. Wir bedanken uns auch beim Schulz-Kirchner Verlag, der die Herausgabe die-
ses Buches angeregt und uns im gesamten Entstehungsprozess intensiv begleitet
hat. Daruber hinaus gilt ein besonderer Dank unseren Familien, Freunden und Kol-
legen, die in allen Phasen der Buchentstehung mitgefiebert und uns unterstitzt und
begleitet haben.

Ellen von dem Berge
Anika Forster
Gaby Kirsch

Hinweis zu den Begriffen , Klient” und , Patient”

Im Buch werden die Begriffe ,Patient” und ,Klient” synonym verwendet. Die-
se Vorgehensweise ist unter anderem der Tatsache geschuldet, dass es sich um
ein interdisziplindres Autorenteam handelt, bei dem die Begriffe unterschiedlich
besetzt sind. Da insbesondere im medizinischen Kontext nach wie vor der Be-
griff ,Patient” Verwendung findet, werden beide Bezeichnungen benutzt. Wir
mochten jedoch betonen, dass wir an jeder Stelle von einer klientenzentrierten
Sichtweise ausgehen.

Genderanmerkung

Zur besseren Lesbarkeit haben wir uns durchgangig (aufRer bei den Fallbeispielen)
fur die Verwendung der mannlichen Schreibweise entschieden. Selbstverstand-
lich sind stets beide Geschlechter gemeint.

Links/URLs
Alle im Text angegebenen Links und URLs wurden im Januar 2018 Uberpriift.



GruBwort

Die Palliativversorgung ist in Deutschland noch sehr jung. Sie nimmt fur
sich in Anspruch, eine ganzheitliche Versorgung am Lebensende zu leis-
ten, die ein Sterben in Wirde und Selbstbestimmung ermdglicht. Die
offentliche Diskussion um dieses Thema in Politik und Medien zeigt, wie
hoch dessen gesellschaftliche Relevanz ist. 2015 trat das Hospiz- und
Palliativgesetz (HPG) in Kraft, mit dem fur die Implementierung von ent-
sprechenden stationaren und ambulanten Diensten und Einrichtungen in
die Regelversorgung ein wichtiger Schritt geleistet wurde, um auch dem
immer grof3er werdenden Bedarf zu entsprechen.

Was will die palliative Versorgung leisten? Die Definition der Weltgesundheitsorga-
nisation (WHO) lautet:

Palliativversorgung ist ein Ansatz, der die Lebensqualitit von Patienten und
deren Familien verbessert, die mit den Problemen im Zusammenhang einer
lebensbedrohenden Erkrankung konfrontiert sind, dies mittels Prévention und
Linderung von Leiden durch frihzeitiges Erkennen und umfassende Erfassung
sowie durch die Behandlung von Schmerz und anderen Problemen auf kérper-
lichen, psychosozialen und spirituellen Ebenen’.

Vollig unstrittig ist, dass die hiermit verbundenen Aufgaben nur in der Vernetzung
von verschiedenen Versorgungsangeboten, beteiligten Personengruppen (Men-
schen mit palliativem Versorgungsbedarf, Angehorige, ehrenamtlich Tatige, Helfe-
rinnen und Helfer mit einem professionellen Hintergrund) und in der Zusammenar-
beit verschiedener Professionen zu leisten ist.

Die Ergotherapie ist eine der Professionen, die in der Palliative Care sehr sinnvoll
mitwirken kann. Dies stellt das vorliegende Buch unter Beweis! Mit diesem Band
wird ein markanter Grundstein gelegt, der den spezifischen ergotherapeutischen
Beitrag im Aufgabenspektrum zum Erhalt der Lebensqualitat schwerkranker und
sterbender Menschen aus einer klienten- und betatigungsorientierten Perspektive
eindrucksvoll deutlich macht. Im Zentrum stehen hierbei in erster Linie Erhaltenszie-
le: der Erhalt einer hoch individuellen Handlungsfahigkeit im Alltag und die Reali-
sierung bedeutsamer Aktivitaten und Projekte in einer Lebenssituation, die dies aus
vielen Grinden hochgradig erschwert. Sehr schnell versteht man beim Lesen des
Buches, dass ein rein funktions- und defizitorientierter Weg in diesem Arbeitsfeld
eine Sackgasse bildet, dass es ohne den erweiterten Klienten nicht geht und dass die

1 Sepulveda C, Marlin A, Yoshida T & Ullrich A. (2002). Palliative Care: the World
Health Organization’s global perspective. Journal of Pain and Symptom Management
24(2), 91-96
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klassische Einteilung von Arbeit, Freizeit und Selbstversorgung keine Orientierung
angesichts der Betatigungen schwerkranker und sterbender Klienten bietet — auch
wenn diese Kategorien so schnell dann doch nicht aufgegeben werden kénnen,
weil sie bspw. in Assessments verankert sind, die durchaus nutzlich und sinnvoll
fur die Betatigungsanalyse in einer derart komplexen Lebenssituation sind. Zudem
sind Anliegen, wie Ruhe und Erholung zu erfahren, um fur Anstrengung und hoch
belastende Befindlichkeiten einen Ausgleich zu finden, ein grof3es Thema, fir das
die ergotherapeutischen Modelle nicht viel hergeben.

Mit grofSer Konsequenz wird in diesem Buch dargestellt, wie bedeutsam es in ergo-
therapeutischen Interventionen ist, Vertrauen aufzubauen, Sicherheit zu vermitteln
und zu ermdglichen, Betatigungsanliegen herauszufinden und dem Klienten prinzi-
pielle Wahl- und Entscheidungsfreiheit zu gewahren. Interventionen beziehen sich
immer auf konkrete lebensweltliche Situationen der Klienten und ihrer Angehéri-
gen. Der Schwerpunkt liegt darauf, gezielt methodisch-kontrolliert und gemeinsam
an einer Passung zwischen individueller Befindlichkeit (Atemnot, Fatigue, Angst,
Schmerz) und situativen Rahmenbedingungen zu arbeiten, damit Betatigung im Sin-
ne einer individuell gewtlinschten und bedeutsamen Handlungsausfiihrung gelingen
kann und es Klienten mdoglich ist zu restimieren, sich ,rundum wohl” und , gar nicht
krank” zu fuhlen ( in diesem Band). Hierbei spielen Umweltanpassun-
gen, auch im Sinne biografisch relevanter Aspekte sowie Hilfsmittel eine wichtige
Rolle. Dem therapeutischen Vorgehen wird sehr hohe Flexibilitat abverlangt, weil
sich die Lebenssituation der Klienten rasch und unkalkulierbar andern kann.

Die Autoren und Autorinnen dieses Buches sprechen mit Recht von einem Grundla-
genbuch fir die Ergotherapie in der Palliative Care. Es gibt einen gelungenen Uber-
blick Uber medizinische und ethische Grundlagen der Palliative Care. Themen wie
Kommunikation, Trauer und Selbstfiirsorge werden differenziert behandelt. Und es
gibt einen Einblick in dieses neue ergotherapeutische Arbeitsfeld! Insbesondere die
vielen Fallbeispiele vermitteln einen lebendigen Eindruck von der ergotherapeuti-
schen Arbeit mit den Klienten. Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten sind in der
Palliative Care in ihren Kompetenzen und ihrer Reflexionsfahigkeit extrem gefordert.
So wird es empfehlenswert sein, sich individuell mit entsprechenden Fort- und Wei-
terbildungen fir diesen Bereich zu qualifizieren. Das Buch ist hier ein guter Begleiter.
Die Autorinnen haben sogar daran gedacht, ein ganzes Kapitel dem Thema Pallia-
tive Care in Ausbildung und Studium zu widmen. Somit ist es auch fir diejenigen
eine zentrale Quelle, die ergotherapeutische Curricula gestalten.

Aber auch wer sich dafir interessiert, wie Klienten- und Betatigungsorientierung
funktionieren kann, findet in diesem Buch eine reiche Ressource. So konnen auch
Kolleginnen und Kollegen, die in klassischen Feldern der Ergotherapie arbeiten, aus
diesem Buch eine Menge lernen und in ihr vertrautes Arbeitsfeld Gibertragen!

Ulrike Marotzki
Hildesheim, im Dezember 2017



Kapitel 1

Grundlagen der Palliative Care







1.1 Geschichte und Entwicklung

Claudia Bausewein

Hospize im Mittelalter

Bereits im frihen Mittelalter zu Zeiten der Pilgerfahrten und Kreuzziige entstanden
~Hospize”, um Reisenden und Bediirftigen Schutz, Unterkunft und Verpflegung zu
bieten. Der Begriff geht auf das lateinische Wort ,, hospitium” zurlick und bedeutet
.Gastfreundschaft” und , Herberge”. Im Laufe der Zeit entwickelten sich die haufig
von christlichen Ordensgemeinschaften geflihrten Hospize zunehmend zu Statten,
in denen Kranke und Sterbende vor allem pflegerische Betreuung fanden. Neben
dem leiblichen Wohl spielte die spirituelle Unterstiitzung eine grofSe Rolle, wurden
das Leben und Lebensende doch als eine Reise in ein unbekanntes Land gesehen.
In Frankreich und Irland stand im 19. Jahrhundert die Begleitung Sterbender in Hos-
pizen im Vordergrund. 1879 erdffneten die Irish Sisters of Charity das Our Lady’s
Hospice in Dublin und 1905 das St. Joseph’s Hospice in London.

Cicely Saunders und St. Christopher’s Hospice

Im 20. Jahrhundert rickte die Begleitung von sterbenden Menschen durch die Ent-
wicklung der modernen Medizin zunachst in den Hintergrund. Die englische Kran-
kenschwester, Sozialarbeiterin und Arztin Cicely Saunders (1918-2005) erkannte
aber die grof3en Néte Sterbender. Sie suchte nach neuen Wegen, neben den medi-
zinischen Fragen auch die psychosozialen und spirituellen N6te der Patienten und
ihrer Angehdrigen in die Begleitung mit einzubeziehen.

Wahrend ihrer arztlichen Tatigkeit im St. Joseph’s Hospice in London erkannte sie,
dass Schmerzen nicht nur eine kérperliche Dimension haben, sondern immer auch
vom psychischen, sozialen und spirituellen Erleben beeinflusst sind (Clark, 2006).
Dieses Konzept des ,Total Pain” (Saunders, 1966) hat bis heute nicht an Aktualitat
verloren. Saunders machte erste Erfahrungen mit starken Schmerzmitteln und konn-
te zeigen, dass die regelmafRige Gabe von Morphin zu einer besseren Schmerzlinde-
rung, nicht aber zu Abhangigkeit flhrte.

1967 erdffnete sie das St. Christopher’s Hospice in London, eine Einrichtung, in
der sie ihr eigenes ganzheitliches Konzept der Sterbebegleitung, das hervorragende
medizinische Betreuung mit psychosozialer und spiritueller Begleitung verband, um-
setzte. Forschung, Lehre, Aus- und Weiterbildung gehorten ebenso zu den Aufga-
ben von St. Christopher’s, um diese Idee moglichst weiterzutragen. St. Christopher’s
gilt auch heute noch als die Geburtsstatte der modernen Hospizbewegung und ist
eine der weltweit fihrenden Einrichtungen in der Palliative Care.
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Ausgehend von London entwickelte sich die Hospizidee weltweit, besonders in an-
gloamerikanischen Landern. 1975 wurde die erste Palliativstation im Royal Victoria
Hospital in Montreal er6ffnet. Ihr Grinder, Balfour Mount, pragte als Erster den
Begriff , Palliative Care”.

Hospizbewegung und Palliativmedizin in Deutschland

Schon Ende der 1960er Jahre gab es durch Reinhold Iblacker erste Kontakte zu
Cicely Saunders. In seinem Film ,Noch 16 Tage — eine Sterbeklinik in London” be-
schrieb Iblacker den Alltag in St. Christopher’s. Der Film léste sehr kontroverse Dis-
kussionen in Deutschland aus, wurde doch der Begriff ,Hospiz” mit Sterbeklinik
Ubersetzt. Eine 1978 vom Bundesministerium fir Jugend, Gesundheit und Familie
gerichtete Anfrage, ob eine Hospizbewegung von Néten sei, fihrte zu ablehnenden
Stellungnahmen der befragten Kirchen, Wohlfahrtsverbande, Krankenhausgesell-
schaften und Einzelpersonen (Radbruch, Nauck & Aulbert, 2012).

Es dauerte bis in die 1980er Jahre, bis in Deutschland die erste Palliativstation an der
Chirurgischen Universitatsklinik Kéln unter der Leitung von Prof. Dr. Heinz PichImaier
und Dr. Ingeborg Jonen-Thielemann eréffnet wurde. 1986 folgte das erste deutsche
Hospiz ,,Haus H6rn"” in Aachen. In den folgenden Jahren entstanden immer mehr
Initiativen und immer mehr Menschen engagierten sich in neu gegriindeten Hospiz-
vereinen, die bald zu einer Burgerbewegung wurden. Weitere stationare Einrichtun-
gen kamen erst Anfang der 1990er Jahre durch eine Férderung des Bundesministe-
riums fir Gesundheit dazu, als in jedem Bundesland der Aufbau einer Palliativstation
geférdert wurde (Bundesministerium fur Gesundheit — BMG, 1997).

1994 wurde dann die Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin gegriindet, heute
ist sie eine multiprofessionelle Fachgesellschaft mit tber 5000 Mitgliedern.

Der erste Lehrstuhl fur Palliativmedizin wurde 1999 an der Universitat Bonn besetzt.
Durch die Unterstitzung der Deutschen Krebshilfe konnten weitere Stiftungslehr-
stihle an verschiedenen deutschen Universitaten eingerichtet werden, von denen
viele in die Regelfinanzierung der Universitaten Ubergefihrt werden konnten. In
2016 gab es insgesamt acht Lehrstihle fur Palliativmedizin, einen Lehrstuhl fir Kin-
derpalliativmedizin und eine weitere Professur fir Kinderpalliativmedizin. AufSerdem
gibt es eine Professur fur Spiritual Care und eine Professur fiir Soziale Arbeit in
Palliative Care.

Seit 2004 konnen Arzte im Rahmen der Weiterbildung eine eigene Zusatzbezeich-
nung Palliativmedizin erwerben. Auch im Medizinstudium ist Palliativmedizin seit
2009 als Pflicht-, Lehr- und Priifungsfach etabliert, sodass jeder Studierende zumin-
dest Basiswissen in der palliativmedizinischen Versorgung von Schwerkranken und
Sterbenden erwirbt.



1.2 Charakteristika der Palliative Care

Claudia Bausewein

Im Laufe der Jahre etablierte sich neben dem
Begriff ,,Hospiz” auch immer mehr der Begriff
.Palliative Care”, der von der Weltgesundheits-
organisation 2002 wie folgt definiert wurde: Es
handelt sich um ,einen Ansatz zur Verbesserung
der Lebensqualitat von Patienten und ihren Fami-
lien, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung
konfrontiert sind. Dies geschieht durch Praventi-
on und Linderung von Leiden mittels Friiherken-

Das Wort palliativ entwickelt sich aus den
lateinischen Wortern pallium = der Mantel
bzw. palliare = mit dem Mantel bedecken,
umhiillen.

nung und hervorragender Untersuchung und Behandlung von Schmerzen und an-
deren Problemen physischer, psychosozialer und spiritueller Natur" (World Health

Organization — WHO, 2002, S. 83-91).

Palliative Care

bietet Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen;
bejaht das Leben und betrachtet Sterben als normalen Prozess;
zbgert den Tod nicht hinaus, beschleunigt ihn aber auch nicht;
integriert psychosoziale und spirituelle Aspekte der Patientenbetreuung;
ermdglicht es dem Patienten, so aktiv wie moglich bis zum Tod zu leben;

bietet der Familie Unterstutzung wahrend der Erkrankung des Patienten und
in der Trauerphase;

nutzt einen Teamansatz zur Unterstiitzung bei Bedirfnissen der Patienten
und ihrer Familien, einschlief3lich Trauerbegleitung, wenn notwendig;
verbessert die Lebensqualitat und kann mdglicherweise auch den Verlauf
einer Krankheit beeinflussen;

kann friihzeitig im Krankheitsverlauf in Verbindung mit anderen auf die
Lebensverlangerung abzielenden TherapiemalRnahmen, wie Chemo- oder
Strahlentherapie, eingesetzt werden und schlief3t auch Untersuchungen ein,
die helfen, belastende korperliche Komplikationen besser zu verstehen und

zu behandeln.

Multiprofessionalitat

Ein wesentliches Charakteristikum der Palliativversorgung ist die Zusammenarbeit
von verschiedenen Berufsgruppen und medizinischen Fachdisziplinen. Jede Berufs-
gruppe bringt die ihr eigene Kompetenz und Expertise mit. Nur so kann es gelin-
gen, den vielfaltigen und haufig komplexen physischen, psychischen, sozialen und
spirituellen BedUrfnissen von Patienten und ihren Angehérigen gerecht zu werden.
Neben Pflegenden und Arzten sollten den Betroffenen Sozialarbeiter, Seelsorger, 17
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Kunst-, Musik- und Atemtherapeuten, Physio- und Ergotherapeuten wie auch Apo-
theker und ehrenamtliche Helfer zur Verfiigung stehen.

Aufgrund des breiten Spektrums der Erkrankungen und der vielfaltigen Symptome
der Patienten arbeiten auch Arzte aus verschiedenen medizinischen Fachrichtungen
in der Palliativmedizin. Neben Internisten und Anasthesisten finden sich Neurologen,
Urologen, Gynakologen, Allgemeinmediziner u.a. in palliativmedizinischen Teams.



1.3 Weiterentwicklung palliativmedizinischer Konzepte

Claudia Bausewein

Mit der Weiterentwicklung der Palliativmedizin stellten sich auch Fragen nach der
Verfligbarkeit und den grundsatzlichen Konzepten. Anfanglich war die palliativme-
dizinische Betreuung stark fokussiert auf die Betreuung am Lebensende und die
alleinige Betreuung von Menschen mit fortgeschrittenen Krebserkrankungen. Beide
Aspekte sind aufgrund neuerer wissenschaftlicher Erkenntnisse und der Bevolke-
rungsentwicklung nicht mehr haltbar.

Betreuung von Patienten unabhéngig von der Diagnose

In Deutschland verstirbt etwa jeder Vierte an einer Krebserkrankung, in 2014 waren
es 230.771 Menschen (Statistisches Bundesamt, 2016). Das bedeutet aber auch,
dass bei ca. 900.000 Todesfallen pro Jahr drei von vier Menschen an anderen, Gber-
wiegend chronischen Erkrankungen versterben. Dazu gehéren Erkrankungen des
Herz-, Kreislaufsystems mit nahezu 40 %, Erkrankungen des Atmungssystems mit
7 % und Erkrankungen des Verdauungssystems mit 4 %. Bedingt durch die steigen-
de Lebenserwartung leiden zudem immer mehr Menschen an Komorbiditaten mit
zum Teil komplexen Betreuungssituationen.

Im Gegensatz zu dieser Verteilung werden in deutschen Hospiz- und Palliativeinrich-
tungen immer noch zu tiber 90 % Patienten mit Tumorerkrankungen betreut (Hess
et al., 2014). Die Anzahl von Patienten mit anderen Erkrankungen stieg zwar Uber
die Jahre, allerdings in den letzten 10 Jahren nur von 3,5 % auf 8,1 % (Hess et al.,
2014).

Zudem konnte gezeigt werden, dass Patienten mit fortgeschrittenen Organerkran-
kungen wie chronische Herzinsuffizienz, COPD oder chronischer Niereninsuffizienz
mindestens vergleichbare Palliativbedlrfnisse haben, aber haufig schon viel friiher
im Krankheitsverlauf (Bausewein et al., 2010; Murtagh et al., 2007).

Die Symptombelastung bei Patienten mit nicht-onkologischen Erkrankungen ist
ahnlich denen der Tumorpatienten, wobei Atemnot mit zu den fihrenden und am
meisten belastenden Symptomen zahlt. Haufig wissen die Patienten aber nur we-
nig Uber ihre Erkrankung, die Therapieziele oder die Prognose (Boyd et al., 2004).
Patienten mit nicht-onkologischen Erkrankungen kennen auch kaum palliativmedi-
zinische Betreuungsmaoglichkeiten, sodass eine wirkliche Wahl fur die Winsche der
Patienten flr die Betreuung am Lebensende kaum moglich ist (Selman et al., 2007).

Um allen Patienten mit PalliativbedUrfnissen bei einer fortgeschrittenen Erkrankung
gerecht zu werden, muss der Zugang zur palliativmedizinischen Betreuung weiter
ausgebaut werden. Oft scheitert die palliativmedizinische Begleitung bei diesen Pati-
enten nicht nur an den fehlenden Betreuungsmaoglichkeiten, sondern an der Grund-
haltung von Medizinern, Pflegenden, Therapeuten usw. oder den Betroffenen, die
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sich nicht vorstellen kénnen, dass palliativmedizinische Betreuung in diesen Fallen
Uberhaupt ein Thema ist.

Betreuung von Patienten unabhéngig von der Prognose

Als Saunders mit der Hospizbetreuung begann, waren es zunachst immer Men-
schen mit einer sehr begrenzten Lebenszeit von Tagen bis wenigen Wochen, die
begleitet wurden und im Hospiz verstarben. Diese Verbindung von Palliativmedizin
und Lebensende ist immer noch eine weit verbreitete Meinung und flihrt in vielen
Fallen dazu, dass Patienten zu spat Zugang zu palliativmedizinischer Betreuung be-
kommen.

Seitdem konnte aber in verschiedenen Studien gezeigt werden, dass viele Patien-
ten schon deutlich friher im Krankheitsverlauf von palliativmedizinischer Betreuung
profitieren. Sie haben eine bessere Lebensqualitat, weniger korperliche Symptome
und Depressionen, weniger aggressive Therapien am Lebensende und trotzdem
eine langere Uberlebenszeit (Temel et al., 2010).

Der beste Zeitpunkt fir palliativmedizinische Betreuung sollte also nicht von der
Prognose eines Patienten abhdngen, sondern von den palliativmedizinischen Be-
durfnissen (The Scottish Government, 2008). Die korperlichen, psychischen, sozialen
und spirituellen Bedirfnisse sollten im Krankheitsverlauf regelmafSig uberprift und
dementsprechend sollte die palliativmedizinische Betreuung angeboten werden.
Hilfreich kann auch die sogenannte ,surprise question” sein, die mit der Frage kon-
frontiert: , Waren Sie Uberrascht, wenn lhr Patient innerhalb der nachsten 6—12 Mo-
nate versterben wirde?” (Moss et al., 2010, S. 837). Wenn die Frage mit ,nein”
beantwortet wird, sollten palliativmedizinische Angebote erwogen werden.
Palliativmedizinische Betreuung sollte nicht nach einem Entweder-oder erfolgen,
sondern kann Hand in Hand mit krankheitsspezifischen Therapien wie Chemothera-
pie oder Bestrahlung angeboten werden. Die begleitende Mitbetreuung ermdglicht
einen leichteren Ubergang, wenn Therapien gegen das Fortschreiten einer Erkran-
kung nicht mehr greifen und eingestellt werden. So kann die Sorge vieler Patienten
Laustherapiert zu sein” hoffentlich gelindert werden, verbunden mit der Zusage,
dass noch vieles moéglich ist, wenn scheinbar nichts mehr zu tun ist.

Bei Patienten mit nicht-onkologischen Erkrankungen muss die krankheitsspezifi-
sche Therapie der Grunderkrankung in den allermeisten Fallen bis zum Lebensende
fortgesetzt werden. Daher ist gerade in diesem Bereich eine enge Kooperation mit
den arztlichen Kollegen der entsprechenden Fachdisziplinen notwendig. Da viele
Patienten mit nicht-onkologischen Erkrankungen schon Jahre vor dem Lebensende
unter einer betrachtlichen Symptomlast und anderen Problemen leiden, missen die
Betreuungskonzepte zudem dahingehend angepasst werden, dass eine palliativme-
dizinische Betreuung nicht immer eine Dauerbetreuung sein muss, sondern auch
intermittierend in Krisenzeiten erfolgen kann.



1.4 Aktuelle Situation und Perspektive fiir Deutschland

Claudia Bausewein

Die palliativmedizinische Versorgung und Hospizarbeit ist in der Zwischenzeit fester
Bestandteil des deutschen Gesundheitswesens geworden. Die geschaffenen ambu-
lanten und stationaren Strukturen sind Teil der Regelversorgung mit gesetzlicher
Verankerung und entsprechender Finanzierung.

Die Anerkennung als eigenes medizinisches Fachgebiet mit Zusatzbezeichnung,
die Akademisierung in der Palliativmedizin und die Evidenzbasierung haben dazu
beigetragen, dass palliativmedizinische Versorgung aus dem deutschen Gesund-
heitssystem nicht mehr wegzudenken ist (AWMF, 2015). Auch die politischen
Standesorganisationen haben sich z.B. beim Deutschen Arztetag 2011 deutlich fiir
die Forderung der Palliativmedizin und den Ausbau weiterer palliativmedizinischer
Strukturen ausgesprochen (Deutscher Arztetag, 2011).

Die 2010 verdffentlichte ,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen”', die die Rechte und Bedurfnisse schwerstkranker und sterbender Men-
schen in Deutschland starken méchte, und die nachfolgende Entwicklung einer
nationalen Strategie tragen auf politisch-gesellschaftlicher Ebene zu einer weiteren
Verankerung der Hospiz- und Palliativversorgung bei. Nur so kann eine hochwer-
tige und bedarfsgerechte Versorgung fur schwerkranke und sterbende Menschen
garantiert werden.

Durch das 2015 verabschiedete Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativ-
versorgung (HGP)? hat die Bundesregierung einen weiteren Meilenstein geschaffen,
der zumindest einen Teil der noch vorhandenen Betreuungsliicken, gerade auch im
Alten- und Pflegeheimbereich, decken soll. Die Umsetzung des Gesetzes steht noch
aus und es ist zu hoffen, dass die 6konomischen Zwénge nicht zu einer zu starken
Einschrankung der positiven Entwicklungen fiihren.

1 www.charta-zur-betreuung-sterbender.de
2 www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/krankenversicherung/hospiz-und-
palliativversorgung/hpg.html
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1.5 Organisationsformen

Christian Hennebohl

LJAlle im Gesundheitswesen tdtigen Fachkrdfte sollten mit den
grundlegenden palliativmedizinischen Prinzipien vertraut sein und
sie angemessen in ihre praktische Arbeit einbringen.”

(Council of Europe, 20033)

.Du bist wichtig, weil Du eben Du bist. Du bist bis zum letzten Au-
genblick Deines Lebens wichtig und wir werden alles tun, damit Du
nicht nur friedlich sterben, sondern auch bis zuletzt leben kannst.”
(Saunders, 1978)

Diese zwei Aussagen stehen fiir ein gemeinsames Anliegen. Die erste Aussage steht
fur die politische Zielsetzung und das zweite Zitat umfasst den Anspruch, den die
Begrunderin der modernen Palliativmedizin mit ihrer Zielsetzung verfolgte. Beide
Zitate verdeutlichen die Tragweite und Aktualitdt der palliativmedizinischen Not-
wendigkeit. Palliative Care ist eine Aufgabe fur alle, nicht fur Einzelne. Nur eine
gemeinsame Kraftanstrengung kann ihr begegnen.

Hierzu eine weitere markante Tatsache: 20 Millionen Menschen weltweit bendtigen
jahrlich palliativmedizinische Begleitung. Aber lediglich ein Zehntel derer, die diese
bendtigen, erhalten sie auch (De Lima & Pastrana, 2016).

Die Anerkennung der herrschenden Defizite hat zur Ausweitung palliativmedizinischer
Kompetenz in den letzten Jahren gefiihrt. Nahezu jede medizinische Fachrichtung und
deren Teilbereiche sind in irgendeiner Form mit palliativmedizinischen Aspekten ver-
bunden, auch die Ergotherapie als Bestandteil des multidisziplinaren Teams.

Zur Verbreitung und Aufklarung Uber das Anliegen palliativmedizinischer Kompe-
tenz in Deutschland tragt auch eine aufmerksame mediale Berichterstattung bei. Die
ausflhrliche Darstellung in der ARD-Themenwoche 2012 ist ein gutes Beispiel dafir.
Das Ziel einer flachendeckenden Versorgung ist noch nicht erreicht (Bundesminis-
terium fur Gesundheit, 2014%). In Zahlen ausgedriickt bedeutet die Entwicklung,
dass 2011 rund 5.000 Arzte die Zusatzweiterbildung Palliativmedizin abgeschlossen

3 http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=gqr2ZROM5H8%3d&tabid=1709
4 http://www.bmg.bund.de/fileadmin/dateien/Downloads/H/Verbesserung_hospiz-
palliativversorgung_101114.pdf
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hatten (Meif3ner, 2006). Im Pflegebereich wird von rund 16.500 Qualifizierten aus-
gegangen.®

Die Wichtigkeit einer frihzeitigen palliativmedizinischen Begleitung Betroffener
zeigt sich in vielen Studien. So fiihrt sie unter anderem zu niedrigeren Kosten, z.B.
durch weniger Krankenhauseinweisungen, einer besseren Symptomkontrolle und
— gerade mit Blick auf die im Mittelpunkt stehende Lebensqualitat — zu hoherer
Zufriedenheit bei Patienten und Angehérigen (Bakitas et al., 2009).

Im Rahmen des sogenannten HOPE-Projektes werden seit 1999 Daten zur palliativ-
medizinischen Versorgung in Deutschland erhoben und jahrliche Berichte erstellt.
Mittlerweile finden sich 2016 in der Datenbank Uber 30.000 Patientendatensatze.
Hiermit sind Aussagen zur Versorgungsrealitat und -qualitdt moglich. Das Register
dient unter anderem zur Beschreibung des Versorgungsbedarfs und als Grundlage
wissenschaftlicher Untersuchungen.®

Der gesetzliche Anspruch auf und die juristischen Regelungen zur palliativmedizi-
nischen Versorgung ergeben sich aus dem flinften Sozialgesetzbuch. Die entspre-
chenden Gesetzestexte sind online jeweils in der aktuellen Fassung abrufbar” und
werden hier auszugsweise, entsprechend ihrer Relevanz im Kontext, dargestellt.

Tab. 1: Relevante Paragrafen im Sozialgesetzbuch V zur Palliativversorgung und Hospizarbeit

Hospizleistungen § 39a SGB V Stationare und ambulante Hospizleistungen
Spezialisierte ambulante § 37b SGB V Spezialisierte ambulante Palliativversorgung
Palliativversorgung (SAPV) § 132d SGB V Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

Stationare Pflegeeinrichtung § 72 SGB XI unter Berucksichtigung von § 37b SGB Absatz 1

Der ambulante Sektor

Es gilt der Grundsatz ambulant vor stationar, sodass von Seiten der Gesetzgebung
die Voraussetzungen zur ambulanten Versorgung verbessert wurden, was sich in
den o. g. Gesetzen widerspiegelt. So finden sich im ambulanten Sektor verbreitet,
aber noch nicht flachendeckende Angebote.

5 Nationale Akademie der Wissenschaften Leopoldina und Union der deutschen
Akademien der Wissenschaften, 2015, S. 30. https://www.leopoldina.org/uploads/
tx_leopublication/2015_Palliativversorgung_LF_DE.pdf

6 Koordinierungsgruppe HOPE, 2016. https://www.hope-clara.de/download/2016_
HOPE_Expose.pdf

7 www.gesetze-im-internet.de



