DEUTSCHE GESELLSCHAFT
FUR PALLIATIVMEDIZIN

Deutsche Gesellschaft zur Palliativmedizin:
Definitionen zur Hospiz- und Palliativversorgung

Vorbemerkung

In der wissenschaftlichen Literatur wie auch in Gesetzestexten, Regierungsbeschliissen und
Expertenaussagen von relevanten Fachgesellschaften werden unterschiedliche Begriffe zur
Hospiz- und Palliativversorgung benutzt'.'Pastrana et al. haben in einer Diskursanalyse von
Definitionen der Palliativversorgung den Gebrauch unterschiedlicher Begriffe festgestellt, die
sich auf sich tberschneidende medizinische Felder beziehen, wie ,Hospiz’, ,Hospice Care’,
,kontinuierliche Betreuung’, ,End-of-life Care’, ,Thanatologie’, ,Comfort Care’, ,Supportive
Care’?.? Uberdies kénnen verschiedene Begrifflichkeiten auf verschiedene kulturelle
Hintergriinde zurlickgefihrt werden, z.B. die Entstehung der Hospizbewegung aus dem
Blrgerengagement heraus.

Die folgenden Definitionen der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin basieren auf den
Definitionen und der Terminologie des ,White Paper on standards and norms for hospice and
palliative care in Europe* verdffentlicht im European Journal of Palliative Care 2009; 16(6):
278-289% und 2010; 17(1): 22-33* (deutsche Ubersetzungen®).

Die Definitionen wurden fur den deutschen Versorgungskontext ergénzt und angepasst und
sollen die wesentlichen Begriffe zur Hospiz- und Palliativversorgung erlautern. Dieses
Kompendium der Definitionen wurde vom Vorstand der Deutschen Gesellschaft fur
Palliativmedizin im Oktober 2016 verabschiedet.

Das Kompendium ist in mehrere Abschnitte gegliedert (Definitionen, Grundwerte, Ebenen
und Strukturen der Hospiz- und Palliativversorgung), um die Definitionen in einen sinnvollen
Kontext zu stellen.
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Definitionen

Palliativversorgung

Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO): Palliativversorgung ist ein Ansatz,
der die Lebensqualitat von Patienten und deren Familien verbessert, die mit den
Problemen im Zusammenhang einer lebensbedrohenden Erkrankung konfrontiert
sind, dies mittels Pravention und Linderung von Leiden durch frihzeitiges Erkennen
und umfassende Erfassung sowie durch die Behandlung von Schmerz und anderen
Problemen auf kérperlichen, psychosozialen und spirituellen Ebenen®.’

Die Definition der European Association for Palliative Care unterscheidet sich geringfligig
hiervon.

Definition der European Association for Palliative Care (EAPC): Palliativversorgung ist
die aktive, umfassende Versorgung eines Patienten, dessen Erkrankung auf eine
kurative Behandlung nicht anspricht. Kontrolle bzw. Linderung von Schmerzen,
anderen Symptomen sowie von sozialen, psychischen und spirituellen Problemen ist
oberstes Ziel. Palliativversorgung ist interdisziplinar in ihrem Ansatz und umfasst den
Patienten und dessen Zugehorige. In diesem Sinn bietet Palliativversorgung das
grundlegendste Konzept der Versorgung - dasjenige, das sich an den Bedirfnissen
des Patienten orientiert, wo immer er oder sie betreut wird, sei es zu Hause oder im
Krankenhaus. Palliativversorgung bejaht das Leben und sieht das Sterben als
normalen Prozess; weder beschleunigt noch verhindert sie den Tod. Sie strebt
danach, die bestmdgliche Lebensqualitét bis zum Tod hin zu erhalten’.

Beide Definitionen sind in der Diskussion, so wird zum Beispiel die Formulierung ,auf
kurative Behandlung nicht mehr anspricht” in der Definition der EAPC kritisch gesehen, da
Palliativversorgung zunehmend friihzeitig und parallel zur Kausaltherapie erfolgen soll, und
sich damit auch die Grenzen zum kurativen Behandlungsziel aufweichen (siehe Frihe
Integration).

Der Begriff ,Palliativversorgung“ hat sich in der Gesetzgebung und im Gesundheitssystem
seit 2009 zunehmend durchgesetzt. Der Terminus wird dort in einem weitgefassten Sinn als
Oberbegriff fir alle Aktivitdten in der Begleitung und Betreuung von Schwerstkranken und
Sterbenden®.gebraucht und umfasst dann auch alle Aktivitaten der Hospizbewegung.

Palliative Care

In der deutschen Sprache gibt es kein allgemein akzeptiertes Aquivalent fiir den Ausdruck
.Palliative Care®. ,Palliativmedizin“ wurde anfangs als Synonym sowohl fir Palliative Care
wie auch firr Palliativmedizin (palliative medicine) verwendet®. Allerdings hat der synonyme
Gebrauch von ,Palliativmedizin’ und ,Palliative Care' zu Bedenken beziglich der
Medikalisierung der Palliativwversorgung in Deutschland gefiihrt'®. Deshalb verwenden einige

® Sepulveda C, Marlin A, Yoshida T, Ullrich A. Palliative Care: the World Health Organization's global perspective. Journal of
Pain and Symptom Management 2002; 24: 91-96.
" European Association for Palliative Care. Definition of Palliative Care, 2004. www.eapcnet.org/about/definition.htm! (access
date: 29.9.2004).
8 Nationale Akademie der Wissenschaften Leopoldina, Union der deutschen Akademien der Wissenschaften.
Palliativversorgung in Deutschland - Perspektiven fiir Praxis und Forschung. Halle (Saale); 2015.
® pastrana T, Junger S, Ostgathe C, Elsner F, Radbruch L. A matter of definition - key elements identified in a discourse
?Onalysis of definitions of palliative care. Palliat Med 2008; 22: 222-32.
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Experten den englischen Begriff ,Palliative Care’, um ihn von ,Palliativmedizin‘ abzugrenzen.
Erst in den letzten Jahren hat sich der Begriff ,Palliativversorgung’ als deutsches Aquivalent
zu Palliative Care in der Gesetzgebung und im Gesundheitssystem durchgesetzt.

Aufgrund der definitorischen Unklarheiten rund um den Begriff Palliative Care im deutschen
Sprachgebrauch rat die DGP zur Verwendung des Begriffs Palliativversorgung.

Palliativmedizin

Palliativmedizin bietet durch klinische Behandlung, Versorgung und Unterstitzung eine
Vorbeugung und Linderung von Leiden fur Menschen mit einer lebenslimitierenden oder
lebensbedrohenden Erkrankung.

Die diagnostischen und therapeutischen Schwerpunkte in der Palliativmedizin konzentrieren
sich auf die individuellen Ziele der Patientinnen und Patienten in einer gemeinsamen
Entscheidungsfindung (Shared decision-making) mit den Patientinnen und Patienten und
seinen Nahestehenden. Palliativmedizin wird als Teil von multiprofessionellen Teams und in
Kooperation mit anderen Fachgebieten ausgefiihrt, im Sinne einer individuellen und
ganzheitlichen Versorgung. Palliativmedizin ist als ein medizinisches Fachgebiet anerkannt.

Besonders ausgepragte Kompetenzen der Palliativmedizin liegen™*:

¢ in der Einschatzung und Behandlung von physischen, psychischen und spirituellen
Symptomen sowie der Linderung von Leid,

in der Klinischen Auseinandersetzung und Entscheidungsfindung in komplexen
Situationen, wie zum Beispiel bei der Abwagung von Bediirfnissen, Einstellungen und
Belangen des Patienten. Dies kann auch, wenn erforderlich, den Einbezug
qualifizierter,ethischer und rechtlicher Beratung beinhalten.

in der qualifizierten Kommunikation und in der Versorgungskoordination, insbesondere
an den Schnittstellen zwischen den Sektoren

in der sektorenlibergreifenden Zusammenarbeit mit Partnern, Kollegen und
Organisationen, um den Patienten und ihren Nahestehenden eine hochwertig
multiprofessionelle Versorgung zur Verfligung zu stellen

in der Unterstiitzung der Nahestehenden, einschlief3lich von Angeboten zur
Trauerarbeit

Die Abgrenzung zwischen Palliativmedizin und Palliativversorgung ist nicht immer klar. Mit
dem Begriff Palliativmedizin wird Ofters eine Tendenz zur Medikalisierung, die Beschréankung
auf den arztlichen Anteil an der Behandlung und eine implizite Abwertung der
Multiprofessionalitat assoziiert. Die DGP fasst den Begriff Palliativmedizin als Beschreibung
eines eigenstandigen medizinischen Fachgebiets auf, das zwingend auf Multiprofessionalitat
basiert.

1 Adaptierte Version von Radbruch, Lukas aus: Association for Palliative Medicine of Great Britain and Irland, http://apmonline.org/
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Padiatrische Palliativversorgung

Unter Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen versteht man die aktive und
umfassende Versorgung (im Kontext einer lebensverkirzenden Erkrankung). Diese
bertcksichtigt Kérper, Seele und Geist des Kindes gleichermafl3en und gewdhrleistet die
Unterstitzung der gesamten betroffenen Familie. Sie beginnt mit Diagnhosestellung und ist
unabhangig davon, ob das Kind eine Therapie mit lebenserhaltender oder sogar kurativer
Zielsetzung erhalt.

Es ist Aufgabe der professionellen Helfer, das Ausmal der physischen, psychischen wie
sozialen Belastung des Kindes einzuschéatzen und zu minimieren. Wirkungsvolle padiatrische
Palliativversorgung ist nur mit einem breiten multiprofessionellen Ansatz méglich, der die
Familie und alle 6ffentliche Ressourcen mit einbezieht. Sie kann auch bei knappen
Ressourcen erfolgreich implementiert werden. Padiatrische Palliativversorgung kann in
Krankenhdusern der héchsten Versorgungsstufe, in den Kommunen und zuhause beim
Patienten erbracht werden.*

Palliative Therapie
(Synonyme: tumorspezifische Therapie, palliative Tumortherapie)

Palliative (Tumor-)Therapien sind gegen die Grunderkrankung gerichtete, medikamentése
und nicht-medikamentdse MalRnahmen bei Patienten mit einer nicht heilbaren Erkrankung
mit dem priméaren Ziel der Lebensverlangerung und/oder Symptomkontrolle (zum Beispiel
Strahlentherapie, operative Verfahren, medikamentdse Tumortherapien bei
Tumorerkrankungen, Riluzol bei amyotropher Lateralsklerose). Sie beziehen sich auf die
Biologie der Grunderkrankung.

Palliative Therapie ist somit kein Synonym fir Palliativmedizin oder Palliativversorgung. Die
Durchfuihrung palliativer Tumortherapien ist kein Ausschlusskriterium fur eine gleichzeitig
indizierte Palliativversorgung, sondern ergénzt diese.™

Hospizversorgung

Im Mittelpunkt der Hospizarbeit steht der schwerstkranke und sterbende Mensch mit
seinen Wiinschen und Bediirfnissen sowie seine Angehérigen und Nahestehenden'.

Trotz historisch unterschiedlicher Entwicklungen in Deutschland sind Palliativ- und
Hospizversorgung als ein gemeinsamer Ansatz bzw. eine gemeinsame Haltung zu
verstehen. Hospizbegleitung wurzelt im birgerschaftlichen Engagement. Begleitet werden
Patienten am Ende ihres Lebens sowie deren Angehdrige — zu Hause, in Krankenh&usern,
Pflegeeinrichtungen und in stationdren Hospizen. Haupt- und Ehrenamtliche arbeiten in
multiprofessionellen Teams zusammen, um eine Betreuung zu bieten, die sich an den

12 IMPaCCT: Standards padiatrischer Palliativversorgung in Europa, Im Original publiziert im European Journal of
Palliative Care 2007;14(3):109-14. Nachdruck mit freundlicher Genehmigung der Hayward Group Plc Publishers.
Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin. S3-Leitlinie Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht heilbaren

Krebserkrankung. Leitlinienprogramm Onkologie der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e.V. (AWMF), Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (DKG) und Deutschen Krebshilfe (DKH),; 2015

1% beutscher Hospiz- und Palliativverband. Hospize: ambulant und stationar. 2016. http://www.dhpv.de/themen_hospize.html.
(aufgerufen am: 7.4.2016)
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individuellen Bedirfnissen und Entscheidungen orientiert und hierbei Wirde, Frieden und
Ruhe anstrebt.”

In der psychosozialen Begleitung der Betroffenen tibernehmen die Ehrenamtlichen vielféltige
Aufgaben. Durch ihre Arbeit leisten sie nicht nur einen unverzichtbaren Beitrag in der
Begleitung der Betroffenen, sondern sie tragen wesentlich dazu bei, dass sich in unserer
Gesellschaft ein Wandel im Umgang mit schwerstkranken und sterbenden Menschen
vollzieht.

Hospizarbeit fur Kinder und Jugendliche

Kinder- und Jugendhospizarbeit hat es sich zur Aufgabe gemacht, Kinder und Jugendliche
mit einer lebensverkirzenden oder lebensbedrohlichen Erkrankung und ihre Familien auf
ihrem Lebensweg zu begleiten — bediirfnisorientiert, individuell und ganzheitlich.*®

Supportive Therapie

Supportive Therapie umfasst alle unterstiitzenden MaRnahmen zur Vermeidung oder
Behandlung von Auswirkungen der Krebserkrankung und Nebenwirkungen der
Therapie. Diese kdnnen sich auf das Management von physischen, psychischen
Symptomen oder auf Nebenwirkungen tber den gesamten Behandlungsprozess und
Krankheitsverlauf beziehen, beginnend von der Diagnose iber die Tumortherapie bis
hin zur Nachsorge."’

Supportive Therapie und Palliativmedizin bzw. Palliativversorgung sind keine Synonyme. Ob
.,Nebenwirkungen der Krebserkrankung® Teil der supportiven Therapie oder der
Palliativversorgung sind, ist strittig.*®

Supportive Therapie richtet sich vor allem an diejenigen Patienten, die noch unter
antineoplastischer Therapie stehen, und wird auch fiir die Uberlebenden einer
Krebserkrankung eingesetzt, wahrend die Palliativversorgung den Hauptfokus auf Patienten
mit fortgeschrittenen inkurablen Erkrankungen legt™.

Supportive Therapie sollte nicht als Synonym fiir Palliativversorgung verwendet werden.
Supportive Therapie ist Teil einer umfassenden Behandlung von Krebspatienten, wéhrend
die Palliativmedizin ein eigenes Fachgebiet ist, das sich auf alle Menschen mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung erstreckt.

° Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin. S3-Leitlinie Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung. Leitlinienprogramm Onkologie der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e.V. (AWMF), Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (DKG) und Deutschen Krebshilfe (DKH),; 2015
16 Sven Jennessen/ Stefanie Hurth in Zusammenarbeit mit der Fachgruppe Hospizarbeit und Palliativversorgung
fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes e.V.:
Qualitatsindex fur Kinder- und Jugendhospizarbeit, Hospiz Verlag, Ludwigsburg, 2015.

" Multinational Association of Supportive Care in Cancer. MASCC strategic plan, 2007. http://www.mascc.org/content/20.html
(aufgerufen am: 7.2.2008).und Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, AWMF),. Supportive Therapie bei
onkologischen Patientinnen “ http:/leitlinienprogramm-onkologie.de/Supportive-Therapie.95.0.html (aufgerufen am: 14.9.2016)
derzeit in Revision)

Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin. S3-Leitlinie Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung. Leitlinienprogramm Onkologie der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e.V. (AWMF), Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (DKG) und Deutschen Krebshilfe (DKH),; 2015
' Smyth JF. Disclosing gaps between supportive and palliative care: the past 20 years. Support Care Cancer 2008; 16: 109-11.
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Versorgung am Lebensende (End-of-life Care)

Der Begriff ,Versorgung am Lebensende® wird mit zwei sehr unterschiedlichen Bedeutungen
benutzt: als Versorgung in den letzten Lebensjahren, nachdem die Diagnose einer
lebenslimitierenden Erkrankung, oder als Versorgung von sterbenden Patienten in den
letzten Lebenstagen.

Der Terminus ,Versorgung am Lebensende“ wird manchmal synonym zu den
Begriffen Palliativversorgung und Hospizversorgung verwendet werden, wobei das
Lebensende als Zeitrahmen von ein bis zwei Jahren verstanden wird, wahrend dessen
der Patient, die Familie und die Behandler realisieren, dass die Erkrankung
lebensbegrenzend oder lebenslimitierend geworden ist.

Der Begriff ,Versorgung am Lebensende’ findet in Nordamerika breite Verwendung und
wurde in europaischen Landern vom Gesetzgeber aufgegriffen - dies gelegentlich mit dem
Verstandnis, dass Palliativversorgung vorwiegend mit Tumorpatienten in Verbindung
gebracht wird, wohingegen ,Versorgung am Lebensende’ fir alle Patienten verwendbar ist.
In England zum Beispiel wurde im Sommer 2008 eine ,NHS End of Life Strategy“ publiziert,
um das Sterben aller Patienten, wo auch immer sie betreut werden, zu verbessern®.

Im Gegensatz dazu kann ,Versorgung am Lebensende’ auch spezifischer verstanden
werden als umfassende Betreuung fiir sterbende Patienten in den letzten Stunden
oder Tagen ihres Lebens.

Die Leitlinie zur Versorgung von sterbenden Patienten des englischen National Institute of
Health and Care Excellence beinhaltet die Versorgung am Lebensende im engen
Zeitrahmen der letzten 2 oder 3 Tagen des Lebens?®’. Dieser Ansatz wird geférdert, um das
Modell der Hospiz-und Palliativversorgung fiir sterbende Patienten in nicht spezialisierte
Versorgungsstrukturen zu iibertragen®. Im Sinne dieser Bedeutung kann Versorgung am
Lebensende auch als Betreuungs-Standard fir sterbende Patienten umgesetzt werden, die
keiner palliativen Versorgung bedurfen.

Aufgrund der definitorischen Unklarheit des Begriffes réat die DGP bei Verwendung zur
prazisen Beschreibung in welchem Kontext der Begriff steht. Fir die Versorgung von
sterbenden Patienten in den letzten Lebenstage steht der Alternativbegriff ,Betreuung in der
Sterbephase® zur Verfliigung.

Entlastungspflege (Respite Care)

Entlastungsbetreuung soll den betreuenden Angehdrigen Erholung und Entlastung
von der (Dauer-)Belastung durch die Versorgung ihres schwerstkranken Angehérigen
ermoglichen. %

% Department of Health. End of Life Care Strategy. Promoting high quality care for all adults at the end of life. 2008.
http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatistics/Publications/PublicationsPolicyAndGuidance/DH_086277. (access date:
25.3.2016)

2! National Institute for Health and Care Excellence. Care of dying adults in the last days of life. 2015. . (access date: 7.4.2016)
2 Gambles M, Stirzaker S, Jack BA, Ellershaw JE. The Liverpool Care Pathway in hospices: an exploratory study of doctor and
nurse perceptions. Int J Palliat Nurs 2006; 12: 414-21.

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin. S3-Leitlinie Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung. Leitlinienprogramm Onkologie der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e.V. (AWMF), Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (DKG) und Deutschen Krebshilfe (DKH),; 2015
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Entlastungspflege kann als Kurzzeitpflege oder als Verhinderungspflege zum Beispiel durch
Tageskliniken, stationare Einrichtungen (Palliativstationen, Hospize) oder spezialisierte
ambulante Palliativdienste angeboten werden. In der Kurzzeitpflege wird der Patient fur
begrenzte Zeit in eine Pflegeeinrichtung aufgenommen, entweder im Anschluss an eine
stationdre Behandlung im Krankenhaus oder wenn der pflegende Angehdrige eine
Entlastungspause braucht oder zeitweilig verhindert ist. Verhinderungspflege kann in
Anspruch genommen werden, wenn der pflegende Angehérige erkrankt ist oder sonst
verhindert. In diesem Fall wird zum Beispiel eine ambulante oder stationare Pflege fir die
Dauer der Verhinderung finanziert.

Die Entlastungsbetreuung bezieht sich ausdriicklich nicht nur auf Pflegemafinahmen (im
Sinne von ,Kurzzeitpflege®, ,Verhinderungspflege® oder ,Ersatzpflege®), sondern schlief3t
umfassend alle Aufwendungen und Betreuungsmalinahmen ein, inklusive der
Krankheitsverarbeitung, der Auseinandersetzung mit Sterben und Tod und familiaren
Belastungen.

Nahestehende

Fur schwerstkranke und sterbende Menschen sind Bezugspersonen, die sich ihnen
vertrauensvoll zuwenden und sie im Alltag begleiten, auf3erst wichtig. Solche
Bezugspersonen, die Halt geben, den Alltag organisieren und wertvolle psychosoziale und
spirituelle Unterstiitzung liefern, aber auch vielféltige Aufgaben in der Pflege des Patienten
Ubernehmen, kdnnen Teil des engeren Familienkreises (Ehepartner, Kinder, Geschwister,
Eltern), der erweiterten Familie oder des Freundes- oder Bekanntenkreis sein.

Da der Begriff Angehérige auf den engeren Familienkreis beschrankt ist, wird fir die
wichtigen Bezugspersonen insgesamt der Begriff Nahestehende oder Zugehérige gewahlt.
Nahestehende kénnen dabei sowohl wichtige Ressource als auch Addressat fur
eigenstandige Intervention und Unterstiitzung sein.

Grundwerte

Bedirfnis und Bedarf*

Bedurfnis ist ein subjektiv-individueller Anspruch oder Wunsch einer Person oder
Personengruppe bzw. ein erlebter Mangel- und Belastungszustand verbunden mit dem
Wunsch nach Abhilfe und Befriedigung.

Bedarf ist der objektiv erkennbare, nachvollziehbare, nicht durch eigene Ressourcen zu
behebende Mangel- und Belastungszustand eines Patienten.

Ressourcen ,sind auf der einen Seite materielle Mittel (Zeit, Geld, Arbeit), die fur einen
bestimmten Zweck eingesetzt werden kdnnen. Auf der anderen Seite beschreiben sie die
Mdglichkeiten einer Person oder einer Gruppe, mit belastenden Ereignissen umzugehen.
Insbesondere der soziale Riickhalt hat sich als besonders wichtige Ressource fiir die
Gesundheit erwiesen.

2% Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin. S3-Leitlinie Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung. Leitlinienprogramm Onkologie der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e.V. (AWMF), Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (DKG) und Deutschen Krebshilfe (DKH),; 2015
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Vier Dimensionen®

Der Ansatz der Palliativversorgung ist ganzheitlich, wobei der Patient in seinen vier
personalen Dimensionen Beachtung findet: physisch, psychisch, sozial und spirituell. Die vier
Dimensionen sind interrelational.

Physische Dimension: somatische Komponente des Menschen

Psychische Dimension: kognitive und emotionale Dimension des Menschen

Soziale Dimension: relationale Dimension des Menschen, die alle
zwischenmenschlichen Beziehungen einschlie3t. Am Lebensende ist das
Einbeziehen der Nahestehenden des Patienten in die Palliativversorgung von
besonderer Bedeutung.

Spirituelle Dimension: dynamische Dimension menschlichen Lebens, die sich darauf
bezieht, wie Personen (individuell und in Gemeinschaft) Sinn, Bedeutung und
Transzendenz erfahren, ausdriicken und/oder suchen, und wie sie in Verbindung
stehen mit dem Moment, dem eigenen Selbst, mit Anderen/m, mit der Natur, mit dem
Signifikanten und/oder dem Heiligen. Der spirituelle Bereich umfasst dabei
existentielle Fragestellungen, Werte und Werthaltungen und religiése Aspekte.

Wirde

Die Beachtung der persdnlichen Wiirde der Schwerstkranken und Sterbenden ist eine
wesentliche Voraussetzung fir die Hospiz- und Palliativversorgung.

Hospiz- und Palliativversorgung soll in einer respektvollen, offenen und sensiblen
Weise angeboten werden, empfindsam gegeniber personlichen, kulturellen und
religiosen Werten, Glaubensinhalten und Gewohnheiten als auch gegeniiber dem
Gesetz jedes Landes.

Wie die Lebensqualitat ist die Wirde ein individuelles Konzept, das verschiedene Bereiche
und Prioritaten eines jeden Patienten umfasst. Entsprechend ist es von Mensch zu Mensch
sehr unterschiedlich, was als wirdevoll oder als wirdelos empfunden wird. Wirde hat
allerdings auch eine objektive Dimension. So verbietet es die Wirde des Menschen, einen
Menschen zu einem Objekt herabzuwirdigen oder ihm die pflegerische Basisversorgung
vorzuenthalten.

Abhangig von der Definition kann Wirde eher als eine inhdrente Eigenschaft gesehen
werden, denn als eine GroR3e, die beschadigt werden oder verloren gehen kann (jeder
Mensch hat Wirde, weil er ein Mensch ist, und er hat diese Wirde, solange er lebt. Sie ist,
so formuliert es das Grundgesetz in Artikel 1, «unantastbar». Die Wirde ist das einzige
Grundrecht, das nicht eingeschrankt werden kann.). Folgt man diesem Ansatz, so ist die
Palliativversorgung herausgefordert, Versorgungsstrukturen zur Verfiigung zu stellen, in
denen Patienten ihre Wirde spiren und erleben kdnnen.

% Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin. S3-Leitlinie Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung. Leitlinienprogramm Onkologie der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e.V. (AWMF), Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (DKG) und Deutschen Krebshilfe (DKH),; 2015
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Vertrauen

Vertrauen ist ein Kernelement in der Hospiz- und Palliativversorgung. Haupt- und
ehrenamtlich Tatige sollten eine partnerschaftliche Beziehung mit den Patienten und
Familien aufbauen und pflegen. Patienten und Zugehoérige sind wichtige Partner bei
der Planung der Betreuung und beim Umgang mit ihrer Erkrankung.

Vertrauen erfordert den Aufbau einer tragféahigen Beziehung zu den Betroffenen. Patienten
und Zugehorige erhalten die Moglichkeit, sich als Menschen mit allen Facetten, Hoffnungen,
Wunschen, Traumen und Angsten zu zeigen, wenn die Begleitenden bereit sind, sich auf
solche Themen einzulassen.

Es gilt eine professionelle Nahe zu entfalten, die einen sicheren und geschitzten
Resonanzraum fir die Themen der Betroffenen bietet und Gber die wertschatzende,
respektvolle Grundhaltung Vertrauen als Voraussetzung fur Veranderung zuldsst und
Ressourcen verfligbar macht, die oft aus dem inneren Verstehen der Betroffenen resultieren.

Die Palliativversorgung beinhaltet einen salutogenetischen Ansatz mit Schwerpunkt auf den
Ressourcen und Kompetenzen der Patienten und nicht nur auf deren Problemen?. Dabei hat
in jungerer Zeit ein Resilienz-orientierter Ansatz zunehmend an Beachtung gewonnen.
Resilienz beschreibt die Widerstandskraft eines Patienten, die dabei hilft, mit unheilbaren
Erkrankungen und den damit verbundenen Problemen sowie dem durch die eingeschrankte
Lebenserwartung bedingten Perspektivwechsel umzugehen. Das Konzept der Resilienz
bietet einen Paradigmenwechsel an: wahrend der Fokus auf Symptome, Risiken, Probleme
und Verletzlichkeit defizitorientiert ist, ist der Fokus der Resilienz zur Verbesserung der
individuellen Bewaltigungsmoglichkeiten ressourcenorientiert. Resilienz unterstreicht die
Relevanz der 6ffentlichen Gesundheit und schafft eine Partnerschaft zwischen Patienten,
Professionellen und Gemeindestrukturen®”.

Selbstbestimmung

Sein Leben selbstbestimmt und nach eigenen Vorstellungen zu fiihren, scheint vielen
Menschen in unserer Gesellschaft unverzichtbar. Zunehmend gilt dies auch bis zum
Lebensende, so dass Menschen auch tber ihr Sterben selbst entscheiden wollen und tber
das, was zu tun und was zu lassen ist. Einschrankungen dieser Selbstbestimmung bis an
das Lebensende, zum Beispiel durch krankheitsbedingte korperliche oder kognitive
Veranderungen, werden als bedrohlich und unertraglich empfunden.

Wie in anderen Bereichen der Versorgung soll auch innerhalb der Palliativversorgung jeder
Mensch als autonomes Individuum in seiner Einzigartigkeit anerkannt werden. In allen
Phasen von Therapie und Begleitung, jedoch insbesondere am Lebensende, soll der Wille
des Patienten respektiert und soweit als moglich realisiert werden. Der Patient bzw. sein
Vertreter sollen zu jedem Zeitpunkt die Mdglichkeit zur selbstbestimmten Zustimmung zu
oder Ablehnung von Therapien auch von palliativen Betreuungs- oder Begleitungsangeboten
erhalten. Allerdings werden dem Selbstbestimmungsrecht dort Grenzen gezogen, wo

% pastrana T, Junger S, Ostgathe C, Elsner F, Radbruch L. A matter of definition - key elements identified in a discourse
analysis of definitions of palliative care. Palliat Med 2008; 22: 222-32.

" Monroe B, Oliviére D, editors. Resilience in Palliative Care: Achievement in Adversity. 1st ed. USA: Oxford University Press;
2007.



Behandlungsmal3nahmen nicht indiziert sind oder geforderte Formen der Pflege nicht
geleistet werden kénnen (zum Beispiel wegen begrenzter Ressourcen).

Das Konzept der dialogischen oder partizipativen Entscheidungsfindung ist damit fir die
schwerstkranken und sterbenden Patienten von besonderer Bedeutung®. Patienten sollten
darin bestarkt werden, Entscheidungen zu treffen, wenn sie dies wiinschen. Dies erfordert
die Weitergabe adaquater Informationen beztglich Diagnose, Prognose, Behandlung und
Betreuungsoptionen sowie aller anderer relevanter Betreuungsaspekte.

Ein stetiger Diskussionspunkt ist die ethische Herausforderung, wenn die
Entscheidungsfahigkeit des Patienten nicht gegeben ist oder er keine Entscheidungen treffen
mdchte und die Bewertung von Informationen sowie die Entscheidungsfindung auf
Patientenvertreter, Zugehdrige oder die Behandler tibertragen werden.

Der Begriff der Selbstbestimmung unterscheidet sich von dem Konzept der Autonomie.
Autonomie kann als das Potential zum selbstbestimmten Handeln verstanden werden (auch
der Bewusstlose oder der eingesperrte Straftater im Gefangnis sind autonome Menschen),
wahrend Selbstbestimmung die Mdglichkeit zur Umsetzung der Autonomie beinhaltet.
Autonomie kann auch als moralisches Recht verstanden werden, dass jedem Menschen
aufgrund seines Menschseins zusteht.

Lebensqualitat

Ein zentrales Ziel der Palliativversorgung ist es, die bestmdgliche Lebensqualitat zu
erlangen, zu unterstitzen, zu erhalten und zu verbessern.?

Die fur ihn wesentlichen Komponenten von Lebensqualitat und deren Priorisierung bestimmt
der Patient selbst. Sie konstituiert sich aus allen individuell denkbaren Faktoren und geht
iber das Erleben krankheitsassoziierter Aspekte hinaus.*

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist die subjektive Selbsteinschatzung von Individuen
oder Gruppen im Hinblick auf die Zufriedenheit zu physischen, psychischen, sozialen und
alltagsnahen Aspekten des Wohlbefindens und der Funktionsféahigkeit. Sie erfasst nicht die
auBeren Faktoren, die Lebensqualitat bestimmen bzw. bedingen.

Relevante Dimensionen der individuellen Lebensqualitat sowie die Prioritaten innerhalb
dieser Dimensionen kdénnen sich haufig durch das Fortschreiten der Erkrankung &ndern.
Lebensqualitat scheint eher durch die wahrgenommene Diskrepanz zwischen Erwartungen
und den tatsachlichen Méglichkeiten als durch objektive Einbul3en der Leistungsfahigkeit
bedingt zu sein.

In der Palliativversorgung werden oft standardisierte und psychometrisch geprifte
Fragebdgen insbesondere zur Erhebung gesundheitsbezogener und krankheitsspezifischer

%8 yan Oorschot B. Zur partnerschaftlichen Zusammenarbeit von Patienten und Arzten in der letzten Lebensphase--Erste
Ergebnisse und Perspektiven eines Modellvorhabens. Z Arztl Fortbild Qualitatssich 2004; 98: 121-5.

Pastrana T, Junger S, Ostgathe C, Elsner F, Radbruch L. A matter of definition - key elements identified in a discourse
analysis of definitions of palliative care. Palliat Med 2008; 22: 222-32.

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin. S3-Leitlinie Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung. Leitlinienprogramm Onkologie der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e.V. (AWMF), Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (DKG) und Deutschen Krebshilfe (DKH),; 2015
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Lebensqualitat eingesetzt. Nichtsdestotrotz kann die Bedeutung der ,Lebensqualitat’ nur
durch jeden Patienten in der Palliativversorgung individuell fiir ihn selbst bestimmt werden®'.

Kommunikation

Palliativversorgung verlangt von den professionell Handelnden in besonderem Malie
kommunikative Kompetenz, da sie Menschen unterstitzt, die durch unheilbare und
lebensverkirzende Erkrankungen in existenzielle Krisensituationen gefiihrt werden.
Einfihlungsvermdgen und prasente Aufmerksamkeit sollen deshalb in diesem Kontext von
noch grofRerer Bedeutung sein als in anderen Medizin-, Pflege- oder Versorgungsbereichen.
Dies gilt sowohl fir die Kommunikation mit den Betroffenen und Zugehdrigen als auch fur die
Kommunikation innerhalb von Teams mit den unterschiedlichen an Therapie und Begleitung
Beteiligten. Kommunikation darf dabei nicht auf die gesprochene Sprache verkirzt werden.
Kommunikation findet auch nonverbal durch Mimik, Gestik und Beriihrungen statt.

Multiprofessionalitat und interdisziplinarer Ansatz

Palliativversorgung sollte in einem multiprofessionellen und interdisziplinaren
Rahmen angeboten werden. Wenngleich die allgemeine Palliativversorgung durch
eine Einzelperson einer bestimmten Berufsgruppe oder Disziplin geleistet werden
kann, wird die Komplexitat der spezialisierten Palliativversorgung durch
kontinuierliche Kommunikation und Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen
haupt- und ehrenamtlichen Professionen und Disziplinen bearbeitet, um koérperliche,
psychische, soziale und spirituelle Unterstiitzung leisten zu kénnen.

Unter Multiprofessionalitéat wird die Zusammenarbeit zwischen verschiedenen Berufsgruppen
verstanden, unter Interdisziplinaritat entweder die Zusammenarbeit zwischen verschiedenen
Fachbereichen in der Forschung (z.B. Medizin, Psychologie, Soziologie, Theologie,
Pflegewissenschaften) oder zwischen verschiedenen medizinischen Fachbereichen in der
klinischen Versorgung (z.B. Geriatrie, Neurologie, Onkologie, Palliativmedizin).

Interprofessionell kann auch als Art der Zusammenarbeit verstanden werden zur
Abgrenzung gegenuiber multiprofessionell oder transprofessionell Teamarbeit. Danach wird
unter multiprofessioneller Teamarbeit verstanden: die verschiedenen Berufsgruppen arbeiten
nebeneinander, ein Austausch von Informationen erfolgt tUber festgelegte Strukturen (z.B.
Teambesprechungen). Interprofessionelle Teamarbeit verlangt ein tiefergehendes
Verstandnis der spezifischen Perspektiven der jeweils anderen Berufsgruppen, spezifische
Interventionen werden nicht mehr einzelnen Berufsgruppen zugeordnet (z.B.
Angehdrigengespréache durch Arzte, Pflegende, Sozialarbeiter und Seelsorger, oder
Anmeldung im Hospiz durch Pflegende oder Sozialarbeiter). Im Gegensatz dazu sind in
einem transprofessionellen Team die Grenzen zwischen den Berufsgruppen aufgehoben,
alle Mitarbeiter kdnnen alle Aufgaben Ubernehmen. Damit treten aber auch die spezifischen
Kompetenzen der einzelnen Berufsgruppen in den Hintergrund, die in der
interprofessionellen Teamarbeit das Team effektiver als die Summe der einzelnen Mitglieder

% pastrana T, Junger S, Ostgathe C, Elsner F, Radbruch L. A matter of definition - key elements identified in a discourse
analysis of definitions of palliative care. Palliat Med 2008; 22: 222-32.
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macht. Der transprofessionellen Arbeit sind durch die Vorgaben der Berufsordnungen in
Deutschland Grenzen gesetzt.

Palliativversorgung ist ein Prototyp fir vernetzte multiprofessionelle und interdisziplinére
Zusammenarbeit, da nicht heilbare und lebensverkiirzende Erkrankungen in der Regel
multidimensionale Anforderungen an die Behandlung und Versorgung stellen. Im Dienst an
den Patienten und ihren Angehdrigen kooperieren unterschiedlichste Professionen und
bringen ihre Expertise in die Betreuung und Begleitung ein. Das sind neben
palliativmedizinisch qualifizierten Arzten und Pflegenden u.a. Mediziner anderer
Fachrichtungen, Psychologen und Psychotherapeuten, Physiotherapeuten, Seelsorger,
Sozialarbeiter, Wundmanager, Fallmanager, Pharmazeuten, Ergotherapeuten, Musik- und
Kunsttherapeuten, Ernahrungsberater und andere mehr. Eine wichtige Rolle in der
Palliativversorgung nehmen Ehrenamtliche ein.

Teamarbeit wird als zentraler Bestandteil der spezialisierten Palliativversorgung
angesehen®. Ein multiprofessionelles Team beinhaltet Mitglieder verschiedener Berufe und
Fachgebiete des Gesundheitswesens und anderer Bereiche, die zusammenarbeiten, um die
Betreuung der Patienten in einer speziellen Lage sicherzustellen und / oder zu verbessern.
Die Zusammensetzung des multiprofessionellen Teams unterscheidet sich abhéngig von
verschiedenen Faktoren wie beispielsweise der zu versorgenden Patientengruppe, dem
AusmaR der zu leistenden Betreuung und dem lokale Einzugsgebiet der Versorgung®.

Advance Care Planning (ACP)

(Verwendete Synonyme: Behandlung im Voraus planen (BVP); gesundheitliche
Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase, gesundheitliche Vorausplanung,
vorausschauende Versorgungsplanung)

Advance Care Planning (ACP) verfolgt das Ziel, mdgliche kinftige medizinische
Entscheidungen so vorauszuplanen, dass Patientinnen und Patienten auch dann zuverlassig
nach ihren individuellen Wertvorstellungen und Winschen behandelt und begleitet werden,
wenn sie diese krankheitsbedingt nicht mehr selbst au3ern kénnen. Zudem kénnen auch
Winsche und Praferenzen zu anderen kiinftig relevanten Aspekten geaufRert werden, z.B.
pflegerischer, psychosozialer oder spiritueller Art. ACP bewahrt nicht-einwilligungsfahige
Betroffene vor ungewollten Behandlungsmafl3nahmen und hat dartiber hinaus das Potenzial,
Nahestehende bzw. Bevollméachtigte oder Betreuerinnen und Betreuer sowie Pflegende und
Arztinnen und Arzte, die weitreichende Entscheidungen treffen bzw. mit deren Folgen leben
missen, vor psychischen Belastungen zu schitzen .

Diese Zielsetzung erreicht ACP durch Interventionen auf zwei Ebenen:

(1) Auf der individuellen Ebene erhalten die Mitglieder der Zielgruppe im Rahmen eines
qualifizierten, professionell begleiteten Gesprachsprozesses —im Sinne einer
vorweggenommenen gemeinsamen Entscheidungsfindung (Shared Decision Making) —
Gelegenheit, eigene Praferenzen fir kinftige medizinische Behandlung und Begleitung bei
Verlust der Einwilligungsfahigkeit zu entwickeln und in aussagekraftigen, (zumindest)
regional einheitlichen Patientenverfiigungen / Vorausverfiigungen zu dokumentieren.

% Junger S, Pestinger M, Elsner F, Krumm N, Radbruch L. Criteria for successful multiprofessional cooperation in palliative care
teams. Palliat Med 2007; 21: 347-54.
% Clinical Standards Board for Scotland. Clinical Standards for Specialist Palliative Care. Edinburgh: NHS Scotland,; 2002.
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Nahestehende / Bevollm&chtigte werden soweit méglich und gewiinscht an diesem
Gesprachsprozess beteiligt.

(2) Auf der Systemebene werden alle relevanten regionalen Institutionen und
Versorgungsstrukturen eingebunden und die dort tatigen Personen so geschult bzw.
informiert, dass die resultierenden Vorausverfiigungen im Fall zutreffender
Behandlungsentscheidung regelmafiig verfiigbar sind und zuverlassig respektiert werden.

Ebenen der Hospiz- und Palliativversorgung
Basiskompetenzen

Das Vorhalten von Basiskompetenzen bietet einen palliativen Versorgungsansatz, um
die Arbeitsweise und die Methoden der Palliativversorgung in nicht-spezialisierte
Settings zu integrieren. Dies schliel3t nicht nur pharmakologische und nicht-
pharmakologische MaRBnhahmen zur Symptomkontrolle ein, sondern auch die
Grundkenntnisse Kommunikation mit dem Patienten und den Zugehdérigen sowie mit
anderen Versorgungsanbieter, Entscheidungsfindung und Zielsetzung in Einklang mit
den Prinzipien der Palliativversorgung.

Arzte und Mitarbeiter mit Patientenkontakt in Praxen und Krankenhausern der
Allgemeinversorgung wie auch ambulante Pflegedienste und alle Mitarbeiter in
Pflegeeinrichtungen sowie Einrichtungen der Behindertenhilfe sollten Basiskompetenzen in
der Palliativversorgung vorhalten. Um diesen Versorgungsanbietern die Umsetzung eines
solchen palliativen Versorgungsansatzes zu ermdglichen, muss die Palliativversorgung
Bestandteil der Curricula der Grundausbildungen in Medizin, Pflege und anderen
Berufsgruppen im Gesundheitswesen sein. Der Europarat empfiehlt, dass alle
Professionellen, die im Gesundheitswesen arbeiten, mit den Grundprinzipien der
Palliativversorgung vertraut sein sollten und beféhigt werden sollten, diese in die Praxis
umzusetzen®.

Hospiz- und Palliativbeauftragter

In stationdren Einrichtungen wie Krankenhéusern und Pflegeeinrichtungen sind die Prozesse
und Verantwortlichkeiten bezogen auf den hospizlichen und palliativen Versorgungs- und
Betreuungsbedarf durch Benennung von Hospiz- und Palliativbeauftragten als
Ansprechpartner klar zuzuordnen.

Hospiz und Palliativverantwortliche sollen auch dazu beitragen, die Hospiz- und
Palliativversorgung in der Einrichtung konzeptionell zu verankern und weiterzuentwickeln.
Der Palliativbeauftragte wird in Krankenh&usern und stationéaren Pflegeeinrichtungen als
interner Dienstleister, Anleiter, Koordinator und Berater angesehen. Die Einfihrung von
Palliativbeauftragten bietet den engagierten Mitarbeitern im Krankenhaus eine Anlaufstelle
und eine Mdglichkeit der Vernetzung. Der Hospiz- und Palliativbeauftragte ist der Motor, der
Prozesse in Schwung bringen kann.Er kann zum Beispiel in kleinen Hausern erster

% Council of Europe; Committee of Ministers. Recommendation 24 of the Committee of Ministers to member states on the
organisation of palliative care. Adopted by the Committee of Minsters on 12 November 2003 at the 860th meeting of the
Ministers' Deputies. 2003. . (access date: 29.3.2012)
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Ansprechpartner fir mit dem Haus kooperierende Palliativdienste sein. Der
Palliativbeauftragte soll nicht andere Strukturen der Palliativversorgung wie Palliativdienst
oder Palliativstation ersetzen, kann aber beim Aufbau der Strukturen (Palliativdienst oder
Palliativstation) eine wesentliche Rolle spielen, sofern er mit den nétigen Ressourcen,
Kenntnissen und Kompetenzen ausgestattet ist. Es geht also nicht um ein ,Entweder oder*,
sondern darum, zunéchst relativ niedrigschwellig die Ideen und Haltungen einer guten
Palliativversorgung ins Krankenhaus und in andere stationare Einrichtungen zu
transportieren. Darauf aufbauend kdnnen dann mafigeschneiderte Konzepte fiir das
jeweilige Haus entwickelt und umgesetzt werden. Zur Sicherstellung und Durchsetzung eines
Standards von Palliativversorgung fungiert der qualifizierte Palliativbeauftragte im Sinne
eines Qualitatsmanagements.

Allgemeine Palliativversorgung
Es wird von der allgemeinen und der spezialisierten Palliativversorgung gesprochen.

Allgemeine Palliativversorgung wird durch diejenigen Grundversorger und
Spezialisten erbracht, die Patienten mit lebensbedrohlichen Krankheiten betreuen und
tber ein fundiertes Grundwissen und entsprechende Basisfertigkeiten in palliativen
Behandlungskonzepten verfigen. Im Rahmen der Allgemeinen Palliativversorgung
werden Patienten mit einzelnen Symptomen und wenig komplexen Problemen
versorgt. Die allgemeine Palliativversorgung ist nicht an spezifische strukturelle
Voraussetzungen gebunden.

Zu der allgemeinen Palliativversorgung gehort in erster Linie die kontinuierliche Versorgung
durch Haus- und Fachéarztinnen und —éarzte und Pflegedienste in Zusammenarbeit mit
weiteren Berufsgruppen (z. B. Seelsorgerinnen und Seelsorgern, Sozialarbeiterinnen und
Sozialarbeiter, Psychologinnen und Psychologen, Therapeutinnen und Therapeuten) und
den ambulanten Hospizdiensten. Aber auch die stationéaren Pflegeeinrichtungen und
allgemeinen Krankenh&user gehéren dazu.

Der Uberwiegende Teil schwerstkranker und sterbender Menschen wird in der Regel in der
allgemeinen Palliativversorgung betreut. Fachberufe im Gesundheitswesen, z. B. Pflegende
und Arztinnen und Arzte die haufiger in Palliativsituationen involviert sind, deren
Haupttatigkeitsfeld jedoch nicht die Palliativversorgung ist, kbnnen dennoch eine
weiterfihrende Qualifikation in Palliativversorgung erworben haben und kénnen dadurch
eine zusatzliche Expertise anbieten. Diese Fachkrafte konnen allgemeine Palliativversorgung
anbieten und leisten. *

Spezialisierte Palliativversorgung

Spezialisierte Palliativversorgung wird von spezialisierten Versorgungsanbietern fur
Patienten angeboten, deren komplexe Anforderungen durch andere
Behandlungsmadglichkeiten (einschliel3lich der allgemeinen Palliativversorgung) nicht
hinreichend abgedeckt werden.

% Council of Europe; Committee of Ministers. Recommendation 24 of the Committee of Ministers to member states on the
organisation of palliative care. Adopted by the Committee of Minsters on 12 November 2003 at the 860th meeting of the
Ministers' Deputies. 2003.
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Spezialisierte Angebote der Palliativversorgung erfordern einen Teamansatz, der ein
multiprofessionelles Team mit einer interdisziplindren Arbeitsweise kombiniert. Die
Teammitglieder verfliigen Uber spezifische palliativmedizinische Qualifikation und
Erfahrung und sollten ihr Tatigkeitsfeld Gberwiegend oder ausschlief3lich in der
Palliativversorgung haben. Die 24-Stunden Verfugbarkeit muss gewahrleistet sein.

Alle Patienten mit einer fortschreitenden unheilbaren Erkrankung sollten Zugang zu
Angeboten der spezialisierten Palliativversorgung haben, die sich proaktiv aller Symptome
ihrer Erkrankung sowie der Auswirkung dieser Symptome auf die Patienten und deren
Familien/ Betreuer annehmen.** Patienten mit komplexen Bediirfnissen der palliativen
Versorgung bendétigen ein breites Spektrum an therapeutischen Interventionen zur
Symptomlinderung.

Spezialisierte Palliativversorgung wird beispielweise durch Palliativstationen, Palliativdienste
oder SAPV-Teams erbracht, Ziel ist die Linderung von komplexen korperlichen Symptomen
und von psychosozialen oder spirituellen Problemen und deren Auswirkungen auf Patienten
und Zugehorige. Patienten mit komplexen Bedurfnissen der palliativen Versorgung benétigen
ein breites Spektrum an therapeutischen Interventionen zur Symptomlinderung. Alle
Patienten mit einer fortschreitenden unheilbaren Erkrankung und nicht ausreichend durch die
allgemeine Palliativversorgung behandelbaren Symptomen sollten Zugang zu Angeboten der
spezialisierten Palliativversorgung haben.

Frihe Integration (Early Integration)

Frihe Integration bezeichnet ein Konzept der strukturierten palliativmedizinischen
Mitbehandlung bereits ab dem Zeitpunkt der Diagnose einer fortgeschrittenen
lebenslimitierenden Erkrankung®.

Durch friihe Integration wird den Patienten eine unterstitzende Palliativversorgung nicht erst
nach Ausschopfen aller grunderkrankungsspezifischen Mal3hahmen oder in sterbenaher
Situation zuteil. Der Zeitpunkt, ab dem diese Unterstitzung erértert werden sollte, lasst sich
auch durch die sogenannte ,Uberraschungsfrage“ (Surprise question) abschéatzen: ,Waren
Sie Uberrascht, wenn lhr Patient innerhalb der nachsten 6-12 Monate versterben wiirde®’?*
Unabhangig von der Prognose orientiert sich der Zeitpunkt, ab dem eine friihzeitige
Integration der Palliativversorgung sinnvoll ist, an den Bedurfnissen und Belastungen des
Patienten.

Ziel der friihen Integration von Handlungsanséatzen der Palliativversorgung ist unter anderem
die Festlegung von realistischen und erreichbaren Behandlungszielen, die Information des
Patienten und seiner Angehdrigen tber alle Behandlungsoptionen und die Kommunikation
Uber die personlichen Praferenzen und Werte des Patienten in einer gesundheitlichen
Versorgungsplanung am Lebensende. In diesem Sinne kdnnen Frihintegrationskonzepte die
Symptomlinderung verbessern, eine mogliche Ubertherapie vermeiden und damit die
Lebensqualitat verbessern und eventuell sogar die verbleibende Uberlebenszeit verlangern.

% National Consensus Project for Quality Palliative Care. Clinical Practice Guidelines for Quality Palliative Care. Second
Edition, 2009.

% Moss AH, Lunney JR, Culp S, Auber M, Kurian S, Rogers J, Dower J, Abraham J. Prognostic significance of the "surprise”
question in cancer patients. J Palliat Med 2010; 13: 837-40.

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin. S3-Leitlinie Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung.
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Mehrere kontrollierte Studien haben bei Tumorpatienten®® die Vorteile einer frihen
Integration nachgewiesen, aber auch fiir andere Patientengruppen®, z.B. mit chronisch
obstruktiver Lungenerkrankung oder chronischer Herzinsuffizienz*®, wird die friihe Integration
diskutiert.

Strukturen der Hospiz- und Palliativversorgung

Palliativstation

Palliativstationen sind auf die Behandlung und Betreuung von Palliativpatienten spezialisierte
Abteilungen innerhalb eines Krankenhauses, die eine Versorgung (einschlie3lich
Kriseninterventionen) fir Patienten mit komplexen Symptomen und Problemen anbieten.

Palliativstationen nehmen Patienten auf, deren medizinischer Zustand (kdrperlich,
psychologisch, sozial und spirituell) eine stationére spezialisierte multiprofessionelle
Palliativversorgung erfordert. Das Ziel der Palliativstationen ist es, krankheits- und
therapiebedingte Beschwerden zu lindern und, falls mdglich, den Zustand des Patienten zu
stabilisieren sowie den Patienten und seine Angehorigen psychologisch, sozial und spirituell
SO zu unterstitzen, dass die Entlassung nach Hause oder die Verlegung in eine andere
Versorgungsstruktur moglich wird. Die wesentlichen Dienstleistungen sollten 24 Stunden pro
Tag an 7 Tagen pro Woche verfligbar sein

Palliativdienst im Krankenhaus

Der multi- und interdisziplinare Palliativdienst leistet spezialisierte palliative Fachberatung,
Unterstiitzung und Mitbehandlung fiir Patienten und deren Familien in anderen Bereichen
des Krankenhauses auf3erhalb der Palliativstation. Palliativdienste bieten Fachberatung fur
Behandler in anderen Krankenhausabteilungen und Polikliniken, die nicht in
Palliativversorgung spezialisiert sind, an.

Das Ziel des Palliativdienstes ist die Verbesserung der Betreuung, um die Entlassung von
der Akutstation zu férdern und den Ubergang von stationérer zu ambulanter Betreuung zu
vereinfachen. Der Palliativdienst interveniert auf Anfrage des Behandlungsteam, das primér
mit der Behandlung des Patienten betraut ist. Die Entscheidung tber und die Umsetzung von
Therapien und Interventionen bleibt dabei jedoch in der Verantwortung des betreuenden
medizinischen Personals. Vom multiprofessionellen spezialisierten Team des
Palliativdienstes wird erwartet, dass es mit anderen Spezialisten eng zusammenarbeitet.
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Dabei spielt die interdisziplinare Kooperation eine wichtige Rolle. Besonders in frihen
Krankheitsphasen, wenn die Therapieverantwortung in der Regel bei der
behandlungsfuhrenden Fachabteilung liegt (z.B. Onkologie, Neurologie, Neonatologie usw.),
ist ein gemeinsames und abgestimmtes Vorgehen erforderlich.

Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)

SAPV leistet spezialisierte Palliativversorgung fur Patienten, die einer Versorgung zu Hause
(oder in Pflegeeinrichtungen) bedirfen und unterstitzt deren Zugehdrige. Ebenso bietet sie
spezialisierte Beratung fur Hausarzte, andere niedergelassene Facharzte und
Pflegefachpersonen, die die Patienten betreuen und koordiniert die Versorgung.

SAPV wird durch ein multiprofessionelles Team erbracht, das einen abgestuften
Versorgungsansatz anbietet. Meistens hat das SAPV-Team eine Beratungs- und
Koordinationsfunktion und bietet Expertise in Schmerztherapie, Symptomkontrolle,
Palliativversorgung und psychosozialer Unterstiitzung. Das SAPV-Team kann die Beratung
und Unterstutzung auch dem Patienten direkt anbieten. Bei komplexen Symptomen und
Problemen ist das SAPV-Team selbst direkt in die Versorgung involviert — dann in
Kooperation mit dem Hausarzt und anderen Priméarversorgern. Das SAPV-Team kann die
Behandlung vom Hausarzt und den Primarversorgern ibernehmen und dann eine
ganzheitliche Palliativversorgung leisten. Die Vorgehensweise ist auch abhangig von der
lokalen Versorgungssituation und dem Grad, in dem priméare Behandler involviert sind.

Stationares Hospiz

Ein stationares Hospiz nimmt Patienten in ihrer letzten Lebensphase auf, wenn die
Behandlung in einem Krankenhaus nicht (mehr) notwendig und die Betreuung zu Hause
oder einer Pflegeeinrichtung nicht mdglich ist.

Die zentralen Ziele eines stationdren Hospizes sind die Linderung der Symptome und das
Erreichen der bestmdglichen Lebensqualitat bis zum Tod sowie Unterstlitzung in der Trauer.
Der Schwerpunkt der Tatigkeit liegt in der pflegerischen und psychosozialen Unterstiitzung.
Die arztliche Behandlung erfolgt in der Regel durch die Hausarzte der Patienten, in einigen
Regionen auch durch die Arzte aus den SAPV-Teams.

Ambulanter Hospizdienst

Der ambulante Hospizdienst besteht aus ehrenamtlichen Mitarbeitern und hauptamtlichen
Koordinatoren und bietet Unterstiitzung und Beistand fir Palliativpatienten und deren
Zugehdorige in Zeiten der Erkrankung, des Leidens, des Abschieds und der Trauer. Die
ehrenamtliche Begleitung ist fiir die psychosoziale und emotionale Unterstiitzung der
Patienten und Nahestehenden wesentlich und fordert die Aufrechterhaltung und
Verbesserung der Lebensqualitat des Patienten und seiner Zugehorigen. Die ehrenamtlichen
Begleiter werden durch hauptamtliche Koordinatoren angeleitet und supervidiert. Bei
komplexen Problemen wird eine Beratung bzw. Begleitung durch die hauptamtlichen
Koordinatoren angeboten.

Die Unterstitzung kann Uber den Tod des Patienten hinaus bestehen und in der Phase der
Trauerbegleitung weiter gehen.

Ambulante Hospizdienste leisten nicht nur einen unverzichtbaren Anteil an der
Palliativversorgung fiur Patienten und deren Angehdrige, sondern treten auch als
Fursprecher der Palliativversorgung in der Offentlichkeit auf.

17



