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Vorwort zur sechsten Auflage

»Palliative Care in Pflegeheimen und -diensten« ist mit dieser sechsten
Auflage weiterhin eines der erfolgreichsten nicht-pharmafinanzierten
Biicher der Palliativversorgung.

Auch die allgemeine und spezialisierte Palliativpflege ist in Pflegeheimen
und ambulanten Pflegediensten gut angekommen. Immer schon wurde und
wird Gutes und oft Hervorragendes in der Begleitung kranker und hoch-
betagter Menschen ambulant und stationdr geleistet — trotz steigendem
Fachkrdftemangel und Biirokratie.

Mit wenigen, hilfreichen Schritten kann im Rahmen des vorhandenen Zeit-
budgets in der allgemeinen palliativen Versorgung bereits viel geleistet
werden. Die dariiber hinaus gehende spezialisierte Versorgung — SAPV —
durch Pflegedienste und in Pflegeheimen begleitet dariiber hinaus die letz-
te Lebensphase optimal. Hier ist die (Palliativ-)Pflege in Deutschland auf
einem guten Weg, wie internationale Vergleichsstudien bestdtigen.

Dennoch: Mehr als drei Jahre nach der Einfithrung des neuen Hospiz- und

Palliativgesetzes hat sich bei der flachendeckenden Umsetzung noch nicht

viel getan:

o Es bestehen weiterhin Liicken in manchen Landkreisen und in grolen
Bereichen Ostdeutschlands bei der SAPV.

 Seit Ende 2016 ist es mdglich, mit Krankenkassenfinanzierung Pflege-
heimbewohner zur Palliativversorgung zu informieren und zu ethischen
Entscheidungsfindungen zu beraten, doch haben erst wenige Pflegehei-
me derartige Beratungen strukturell verankert.

Uber die Jahre hat sich die Aufgabenstellung dieses Buchs geindert. Neben
den Altenpflegenden lesen auch viele Gesundheits- und Krankenpflegende
dieses Buch. Nicht nur fiir Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen von Pflegehei-
men, sondern auch fiir jene von Pflegediensten und ebenso fiir Pflegende
von nicht-palliativen Krankenhausabteilungen sind die hier gesammelten
Informationen zunehmend hilfreich. Unser Buch dient ihnen allen als prak-
tische und umsetzbare Antwort auf alle anfallenden Fragen.
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Mit diesem Buch sind Sie, liebe Leser und Leserinnen, weiterhin auf den
verschiedenen Versorgungsformen im Palliative Care gut vorbereitet — spe-
zifisch auf die Palliativpflege des hochbetagten Menschen. So sind die Me-
dikamentenempfehlungen in ihren hier besonders hervorgehobenen (oft
niedrigeren) Dosierungen leitlinienkonform gerade fiir den dlteren Men-
schen gezielt modifiziert.

Im Bereich der Ethik am Lebensende hat sich in den letzten Jahren viel ge-
tan. Damit Sie eine eigene Haltung finden konnen, tragen wir aktuelle In-
formationen zusammen:

» zur Diskussion zum stets straffreien Suizid sowie zur Garantenstellung
im Kontext einer Beihilfe zum Suizid.

» zum neuerdings eingefithrten Strafgesetz des Verbots der Suizid-Bewer-
bung, das vom Bundesverfassungsgericht nach Verfassungsbeschwer-
den derzeit {iberpriift wird. Eine Entscheidung zu diesem § 217 StGB wird
erst nach Drucklegung dieser 6. Auflage erwartet.

» zu Patientenverfiigungen, die seit den BGH-Urteilen vom 6.7.2016 und
8.2.2017 zunehmend wichtig sind, aber nur wenn sie konkret genug ab-
gefasst werden. Dies hat ein neues BGH-Urteil vom 14.11.2018 nochmals
konkretisiert. Die Selbstbestimmung der Betroffenen ist gestarkt.

o zur Palliativ-Beratung nach Paragraf 132g SGB V.! Sie kann im Rahmen
des neuen Hospiz- und Palliativgesetzes auch durch Pflegeheime selbst
erbracht werden. In den dazu verdffentlichten Rahmenvereinbarungen
finden sich Hinweise zur Qualitat fiir die Umsetzung.>

Unser Buch bereitet in seiner sechsten, aktualisierten Auflage Palliativpfle-
gende, -beraterInnen und palliative Einrichtungen gut auf diese Neurege-
lungen vor. Freuen Sie sich auf umfassende Informationen sowie Hand-
lungsanleitungen in verstandlicher Sprache.

09. Februar 2019 Fiir die Autoren:
Prof. Dr. Jochen Becker-Ebel
Professor f. Palliative Care

t Vgl. www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/132g.html
2 Vgl. www.dhpv.de/tl_files/public/Service/Gesetze%20und%20Verordnungen/2018_Vereinbarung_
nach_132g_Abs_3_SGBV_GVP.pdf


http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/132g.html
http://www.dhpv.de/tl_files/public/Service/Gesetze%20und%20Verordnungen/2018_Vereinbarung_nach_132g_Abs_3_SGBV_GVP.pdf
http://www.dhpv.de/tl_files/public/Service/Gesetze%20und%20Verordnungen/2018_Vereinbarung_nach_132g_Abs_3_SGBV_GVP.pdf




Einleitung und Uberblick

Jochen Becker-Ebel

Palliativversorgung wird zunehmend zum Qualitatskriterium von Pflege-
heimen und Pflegediensten. Fiir Patienten, Bewohner und Angehorige ist
sie ein wichtiges Signal fiir eine gute Lebensqualitdt — auch in schwierigen
Krankheitsphasen. Doch Palliativversorgung ist mehr: Neben der radikalen
Patientenorientierung sind Vernetzung und Multiprofessionalitdt sowie die
besondere Einbeziehung der Angehdorigen wichtig.

Bereits 2000 schrieben die norwegischen Pflegeheimdrzte und Palliativ-
mediziner Dr. Bettina Sandgathe und Professor Dr. Stein Husebg (Bergen)
in der Zeitschrift fiir angewandte Schmerztherapie (StK 2/2000): »Bis-
lang wurde die Palliativmedizin véllig zu Unrecht in der Geriatrie vernachlds-
sigt, obwohl viele Probleme entstehen, wenn alte Menschen ernsthaft erkranken
und im weiteren Verlauf sterben.« Die namhafte Palliativmedizinerin Cicely
Saunders gibt zu: »Ich habe mich bewusst der Versorgung von Tumorpatien-
ten gewidmet. Ich wusste, dass es mir nicht gelingt, die Misere in der Versorgung
unserer alten Mitbiirger aufzugreifen. Das Problem ist mir zu grof3 gewesen.«
Zunehmend kritisieren die internationalen Gremien der Palliative Care die
einseitige Fokussierung auf Krebspatienten und fordern, dass die grofen
Fortschritte auch anderen Patientengruppen zugutekommen sollten.

Die Aufgabe ist weiterhin grof und auch 15 Jahre spdter noch nicht in vollem
Umfang erkannt und bewaltigt. Doch gemeinsam wird es gehen. Altenpfle-
gekrdfte im ganzen deutschsprachigen Raum wollen das Sterben und den
Tod in ihren Einrichtungen nicht weiter tabuisieren und in die Ecke drdn-
gen. Sie wollen die Vorziige der Hospizarbeit in ihre eigenen Einrichtungen
auf angepasste Art und Weise integrieren und von der Palliativmedizin und
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Palliativpflege lernen, um die Schwerstkranken auf ihren letzten Wegen
stets besser zu begleiten.

In der Palliativversorgung steht die Ganzheitlichkeit im Vordergrund. Das
bedeutet, dass nicht die Erkrankungen allein betrachtet werden, sondern
der ganze Mensch, mit seiner Seele, seinem Denken und Glauben und mit
seiner sozialen Identitdt. Daraus entstand das auch heute verwandte Mo-
dell des »Total Pain«, zu Deutsch in etwa: »ganzheitlich-umfassender
Schmerz«, der oben bereits erwdhnten Griinderin der modernen Hospiz-
und Palliativbewegung Dame Cicely Saunders.

Praktische Palliativpflege - was gehort dazu?

Die praktische Palliativpflege wirft viele Fragen auf:
Wie filhren wir ein gutes Schmerzmanagement ein?
Wie gestalten wir einen Rahmen fiir den Einsatz Ehrenamtlicher?
Wie meistern wir ethische Krisen?
Wie helfen uns Notfallplane, Krisenvorsorge und ethische Fallge-
sprache?
Was brauchen unsere Mitarbeiter zur eigenen Entlastung bei zu-
nehmend hoheren Sterbezahlen im Heim?
Welche Angebote machen wir trauernden Angehdrigen?
Wie werden Angehdrige unsere Partner?

Dieses Buch gibt praktische Antworten - prazise, ausfihrlich und
leicht verstandlich. Und es ladt ein zum Mitmachen, Ausprobieren
und Umsetzen.

Den »Total Pain« beantwortet Saunders mit »Total Care«, eine »umfassen-
de oder auch ummantelnde Pflege/Fiirsorge«, auch »Palliative Care« ge-
nannt (von lat. »Pallium« = »Mantel«). Die Dimensionen der Bediirfnisse
sind als Aufforderung an Multiprofessionalitdt und institutions- und tra-
geriibergreifende Zusammenarbeit zu verstehen.
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Koérperlich

Abb. 1: Das »Total-Pain«/»Total-Care« /»Palliative-Care«-Modell nach Saunders.

Tab. 1: die vier Dimensionen des Schmerzes

korperliche Not psychosoziale Not | spirituelle und Vernetzung und
existenzielle Not Ethik
[ ]

e Schmerzen e Veranderungen Verlust von o Notwendigkeit

Siehe Kap. 1 der Rollen und Identitat und der Zusammen-
o palliative Beziehungen Sinn arbeit im multi-
Symptome wie e finanzielle Be- o Trauer professionellen
Ubelkeit, drohungen o Zweifel Team
Erbrechen, e Zukunftsangste o Hilflosigkeit e ethische Krise
Obstipation, o Wut o Glaubenskrise o Behandlungsziel-
exulzerierende e Unruhe e Schuldgefiihle anderung
Wunden o Verletzlichkeit e Grundhaltungen
o Resignation
e Depression
(> Kap.2) (» Kap.5) (> Kap.5) (» Kap. 6) (» Kap.7)

(> Kap.8)
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Auf diese vier Dimensionen des Leides und des Schmerzes antworten alle
Berufsgruppen innerhalb eines palliativen Behandlungsteams mit ihren
spezifischen Angeboten. So entsteht »Palliative Care« — eine ganzheitliche
Fiirsorge am Lebensende. Pflegende und Arzte arbeiten zusammen mit So-
zialarbeitern, Psychologen und Seelsorgern und decken so miteinander die
verschiedenen Dimensionen der notwendigen Fiirsorge ab. Das geschieht
immer schon auf eine anfangs gute Art und Weise auch im Pflegeheim, aber
oft nicht fiir jeden und zu jeder Zeit und in der bisweilen nétigen Intensitat.

Palliative Care ist ein Zusammenspiel von Menschen aus verschiedenen
Berufen. Deshalb haben wir dieses Buch auch gemeinsam geschrieben, als
multidisziplindres Team. Aus unserer bisherigen Zusammenarbeit in Pal-
liativ-Weiterbildungen, Gremien und Organisationsberatung (siehe auch:
www.palliativkurse.de) und bei anderen gemeinsamen Publikationen ist bei
uns der Wunsch entstanden, ein einfach verstandliches, knappes und preis-
giinstiges Buch fiir den alltdglichen Gebrauch im Pflegeheim zu schreiben.
Dieses Buch kommt aus der eigenen Praxis heraus, denn innerhalb des wei-
ten Feldes »Palliative Care« haben wir schon vor mehreren Jahren unseren
eigenen Handlungs-Schwerpunkt auf »Palliative Care im Pflegeheim« ge-
legt. Mittlerweile sind wir fast ausschlieflich fiir die bessere palliative Be-
gleitung dlterer Menschen tdtig. Auch da leitet unser Interesse ein weiteres
grof3es Anliegen von Dame Cicely Saunders, das sie bereits Mitte der Acht-
ziger Jahre duferte:

»Historisch betrachtet zog die Hospizbewegung ja aus dem
Gesundheitssystem aus und entwickelte eigene Modelle

(»models of care«, d. h.: Hospize etc.). Es gilt nun, die Haltungen,

die Kompetenzen und Erfahrungen der Hospiz- und Palliativversorgung
in die Regelversorgung zu reintegrieren (d. h.: in Krankenhduser,
Pflegeheime und ambulante Dienste), damit die Haltungen

und das Wissen zuriickflieBen kann (»... so that attitudes and

knowledge could come back«

Zitiert aus einem IFF-Symposium und nach James & Field 1992.
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Bei diesem ZuriickflieBen geht es zunehmend um einen gegenseitigen
Lernprozess. Der mit einer Prise Uberheblichkeit gewiirzte Auszug aus der
Regelversorgung und das Griinden eigener Hospiz-Versorgungsorte hat
alle Nebengeschmadcker zu verlieren, damit ein gemeinsamer Lernprozess
gelingen kann. Wir Autoren staunen stets erneut, was wir an sozialer Kom-
petenz, Zuneigung und gutem Willen in den Pflegeheimen bereits antreffen.
Esist ein gemeinsames Lernen und nicht ein »1:1«-Ubertragen von palliati-
vem Wissen in die palliativ-ungebildete Regelversorgungslandschaft. Pal-
liative Care entdeckt jetzt erst die Alten, die Hochbetagten, die Menschen
mit Demenz. Im gemeinsamen Lernen wird Palliative Care im Pflegeheim
noch umfassender werden, noch mehr Palliative Care sein und insbesonde-
re fiir alle da sein, auch fiir jene, die still und leise von hier gehen und nicht
im Licht der Offentlichkeit mit ihrem eigenen Sterben sind.



1 Schmerz erkennen, verstehen

und behandeln

Hans-Bernd Sittig

1.1 Einfiihrung

Die Palliativmedizin bietet inkurablen, unter korperlichen und seelischen
Beschwerden leidenden Patienten flankierende Hilfen zur Verbesserung der
Lebensqualitdt an. Angestrebt wird die ambulante Behandlung in der hdus-
lichen Umgebung, die nur gelingt, wenn eine umfassende Stabilisierung der
Patienten auf Symptomebene zu erreichen ist. Wenn Entgleisungen zur sta-
tiondren Aufnahme fiihren, ist das Behandlungsziel die schnelle, den Be-
troffenen zufriedenstellende Linderung der Beschwerden, gefolgt von der
Rehabilitation in die vertraute Umgebung. Tumorschmerz ist das von vielen
am meisten gefiirchtete Symptom der Krebskrankheit.

Info

Was ist Schmerz? Ein/e
Warnsignal (deskriptiv),

Stimulus (neurophysiologisch),
Hilferuf (psychosozial),
Erfahrung des Lebens (lernen),
rein subjektives Gefiihl.
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Definition gemdR der IASP? 1979: »Schmerz ist ein unangenehmes Sinnes-

oder Gefiihlserlebnis, das mit potenzieller oder tatsdchlicher Gewebsscha- 1
digung einhergeht oder mit den Begriffen einer solchen beschrieben wird.

Schmerz ist immer subjektiv.«

} Schmerz ist, was der Patient als Schmerz empfindet

Das Vorhandensein oder der Nachweis einer somatischen Lasion ist
also keine zwingende Voraussetzung fiir das Erleben von Schmerzen.
Schmerz ist also immer das, was der Patient selbst sagt, das es ist.
Niemand auBBer dem Betroffenen selbst kann diesen Schmerz fiihlen,
niemand auf3er ihm selbst kann sagen, wie stark dieser sein Schmerz
ist und wie stark er unter diesem Schmerz leidet.

Akute und chronische Schmerzen sind ein wesentliches Symptom einer
Tumorerkrankung. Ihr Einfluss auf alle Bereiche der Lebensqualitdt kann
gar nicht hoch genug eingeschdtzt werden. Seit fast 20 Jahren gibt es zur
Behandlung von Tumorschmerzen validierte Therapieoptionen mit einem
Effektivitdtsgrad mehr als 90 Prozent. Trotzdem wird die Mehrzahl der Pa-
tienten in Deutschland noch voéllig unzureichend behandelt. Leider wur-
de der Inhalt der Leitlinien zur Tumorschmerztherapie oft unzuldssig auf
die rein medikamentdse Therapie verkiirzt und alle anderen Optionen der
Schmerzpalliation — insbesondere die tumorspezifischen Methoden, wie
Bestrahlung, Operation und Chemo- oder Radioisotopentherapie — aufler
Acht gelassen. Auch darf der Beitrag nichtmedikamentdser MafSnahmen zur
Tumorschmerztherapie, wie Lymphdrainage, Verordnung von Prothesen
und Orthesen, optimierte Lagerung, Massagen, Physiotherapie und nicht
zuletzt psychotherapeutische Interventionen, keineswegs unterschatzt
werden.

Tumorschmerzpatienten leiden in der Regel gleichzeitig an weiteren phy-
sischen Stérungen sowie psychologischen, kulturellen, sozialen und spi-

3 International Association for the Study of Pain
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rituellen Problemen, die mit dem Prozess der Krankheitsverarbeitung zu-
sammenhdngen und eine symptomverstdrkende Rolle spielen. Gerade fiir
den Schmerz des Krebskranken gilt das biopsychosoziale Modell, ist dieser
Patient doch einer existenziellen Bedrohung durch die Krebserkrankung
ausgesetzt (»Total Pain«). Aus diesen Griinden ist eine Tumorschmerz-
therapie unter Einbeziehung vieler Fachdisziplinen (Arzte, Pflegekrifte,
Physiotherapeuten, Sozialarbeiter, Psychologen, Seelsorger) zu leisten und
setzt die Einbindung des Patienten und seiner Familie voraus.

Dies impliziert auch die Aufklarung iiber Wirkung und Nebenwirkungen der
Behandlung. Da der »Morphinmythos« trotz aller Bemiihungen noch lebt,
sollten auch Themen, wie und warum der Patient ein »Betdubungsmittel-
rezept« erhdlt, wenn er ein wirksames Schmerzmittel braucht, oder warum
dieses aus dem »Giftschrank« kommt, offen angesprochen werden.

1.2 Schmerztherapie

In der Schmerztherapie muss der Grundsatz der Wahrhaftigkeit dem Pa-
tienten gegeniiber stets gewahrt werden. Er impliziert, dass dem Patienten
stiitzende Angebote zur Krankheitsbewaltigung angeboten werden miis-
sen. Die Schmerztherapie soll dem Patienten ein soweit irgend moglich
schmerzarmes normales Leben ermdglichen.

Wichtig Haben Sie Schmerzen?

Der Schmerz muss bei jeden Palliativ-Patienten aktiv vom Arzt und
Pflegepersonal erfragt werden, da viele Patienten nicht von selbst
Uber ihre Schmerzen berichten. Sie haben Angst, der Arzt kdnne
nichts tun, sie wiirden lastig fallen, eine Therapie libergesttilpt be-
kommen, die sie selbst gar nicht wollen.

Bei Tumorpatienten kommt es im Verlauf ihrer Erkrankung mit hoher
Wahrscheinlichkeit zu behandlungspflichtigen Schmerzzustanden. Dieses
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Symptom tritt in Abhdngigkeit von Tumorart und -stadium, vom Metasta-
sierungsgrad und dem Ort der Schmerz verursachenden Ldsion sowie von 1
individuellen und psychosozialen Faktoren zu unterschiedlichen, im Allge-
meinen nicht vorhersagbaren Zeitpunkten und mit variabler Intensitat auf.

Zum Zeitpunkt einer entsprechenden Diagnosestellung leiden bereits bis zu
50 Prozent aller Tumorpatienten an Schmerzen, die sich in diesem Stadium
in vielen Fallen durch tumorspezifische Mafnahmen (Chemotherapie,
Operation, Strahlentherapie) reduzieren bzw. gelegentlich sogar ganzlich
beseitigen lassen. In einem fortgeschrittenen Krankheitsstadium werden
derartige Schmerzzustdnde bei iiber 75 Prozent der Patienten beobachtet.
Auch in dieser Situation sollte neben der Durchfiihrung einer symptomati-
schen Behandlung der Einsatz tumorspezifischer MafSnahmen im Rahmen
einer sorgfaltigen Nutzen-/Risikoabschdtzung erwogen werden.

»Tumorschmerz« ist keine Diagnose. Schmerzen bei Malignomen werden
durch verschiedene Schmerzursachen hervorgerufen, die sowohl einzeln
als auch in Kombination auftreten kénnen.

1.3 Physiologie der Schmerzen

Schmerzentstehung

Uberall in der Haut, in den Muskeln, Knochen, Gefien, in den Organen und
Gelenken dienen vor allem freie Nervenendigungen oder spezielle Nozizep-
toren als Schmerzrezeptoren. Unabhdngig von der zugrundeliegenden Ge-
webeschddigung werden diese durch mechanische oder thermische Reize,
Botenstoffe oder chemische Stoffe, die bei Gewebsschadigung oder bei Ent-
ziindungsreaktion aus den betroffenen Zellen freigesetzt werden, aktiviert
oder in ihrer Aktivitdt moduliert.

Schmerzleitung

Durch die schnell leitenden A-Delta-Fasern und die langsameren C-Fasern,
die den peripheren Nerven beigemischt sind, gelangen die Nervensignale
zum Riickenmark. Dort endet das erste Neuron der Schmerzleitungsbahn.
Esbeginnt das zweite Neuron der Schmerzbahn, der Vorderseitenstrang des
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contralateralen Riickenmarks. Die Neurone des Tractus Spinothalamicus
enden in den spezifischen oder unspezifischen Thalamuskernen, andere im
Hirnstamm oder Zwischenhirn. Aus den unspezifischen Thalamuskernen
gelangen Fasern des dritten Neurons der Schmerzleitung in die affektiven
Grofhirnareale, aus den spezifischen Kernarealen des Thalamus gelangen
andere Fasern in den sensorischen Neokortex.

Zentrale Schmerzwahrnehmung

Erst wenn die Schmerzsignale in die sensorischen GroBhirnrindenfelder
gelangen, dringt der Schmerz ins Bewusstsein. Aus den affektiven Grof3-
hirnarealen werden die Gefiihlsqualitdt und der Effekt beigesteuert.

Schmerzhemmung

Die Schmerzbahn ist keine »Einbahnstrale«. Vom Hirn aus gelangen ab-
steigend-hemmende Bahnen zum Riickenmark, sodass bereits auf Riicken-
marksebene die Weiterleitung von Schmerzsignalen moduliert, verdandert,
verstdrkt oder gar unterdriickt werden kann.

Schmerz und Neuroplastizitit

Durch ldnger bestehende oder sehr heftige Schmerzen werden die Schmerz-
rezeptoren sensibilisiert, sodass Reize, die normalerweise den Rezeptor
nicht aktivieren, jetzt ausreichen, um den Rezeptor zu aktivieren. Aufler-
dem vergrofiert sich das sogenannte »rezeptive Feld«. Der Radius um den
Rezeptor, in dem ein Ereignis den Rezeptor aktiviert, wird grofier, die re-
zeptiven Felder beginnen sich zu {iberlappen, was dann wieder einen ver-
stdrkten neuronalen Input zur Folge hat.

Auch auf Riickenmarksebene kommt es bei anhaltenden Schmerzimpulsen
schnell zu einer strukturellen Veranderung der schmerzleitenden Nerven-
zellen. Das Genom und die Rezeptorbelegung der prda- und postsynapti-
schen Nervenmembran verdandern sich, sodass Schmerzimpulse immer
leichter weitergeleitet und kaum noch gehemmt werden kénnen. Es kommt
zu einer »Bahnung«. Es werden bald Botenstoffe aus dem zweiten Neuron
der Nervenleitungsbahn in den synaptischen Spalt abgegeben, die eine Aus-
schiittung von schmerzvermittelnden Mediatoren aus dem ersten Neuron
in den synaptischen Spalt erleichtern. Ein »Teufelskreis« ist entstanden.



