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Einfuahrung

Ausgangslage fiir diese Broschiire

Die Diskussion um ein wiurdevolles Sterben wird zunehmend intensiver geflihrt. Die
Gedanken und das Wissen von Hospizbewegung und Palliativmedizin und -pflege finden
immer mehr Beachtung. Die Linderung von Schmerzen, anderer koérperlicher
Beschwerden, psychischer, sozialer und spiritueller Probleme steht im Mittelpunkt
(,palliative care). Mit dem Gesetz zu Patientenverfigungen (2009) schuf der Bundestag
mehr Rechtssicherheit und starkte das Selbstbestimmungsrecht der Betroffenen.
Aulerdem wurde 2007 die gesetzliche Grundlage fir einen Anspruch auf ambulante
Palliativversorgung gelegt, die 2009 zu den ersten Versorgungsvertragen in Bayern fuhrte.

In Minchen entstand 2006 nach Einladung des Christophorus Hospiz Vereins eine
Projektgruppe, in der alle gro3en Minchner Tragerverbande neben Dienststellen der Stadt
Minchen (Sozialreferat, Heimaufsicht, Beschwerdestelle fir Probleme in der Altenpflege)
und dem Medizinischen Dienst der Krankenversicherung in Bayern vertreten waren. Das
Bayerische Staatsministerium der Justiz, Palliativmedizinerinnen und -mediziner und die
Kassenarztliche Vereinigung Bayerns waren dartber hinaus einbezogen. Im Januar 2008
veroffentlichte diese Projektgruppe die Broschire ,Fir ein wirdevolles Leben bis zuletzt —
das Spannungsfeld Selbstbestimmung, Flrsorge und Sterben im Alten- und Pflegeheim®.
Uber ein einstimmiges Votum in der Miinchner Pflegekonferenz wurden diese erarbeiteten
Empfehlungen zum Standard und damit zur Richtschnur fur das Handeln in den Minchner
stationaren Einrichtungen der Altenpflege. Die Broschire fand breite Beachtung bei
Fachleuten und in der Offentlichkeit.

Aus dieser Projektgruppe heraus entstand 2009 der Gedanke, eine ahnliche
Orientierungshilfe fur ein wirdevolles Leben bis zuletzt auch flir den ambulanten Bereich
zu erstellen. Mehrere ambulante Pflegedienste unterschiedlicher Trager beteiligten sich
neben den bisherigen Mitwirkenden.

Ziele und Adressaten

Der Leitgedanke der erarbeiteten Empfehlungen ist es, die Selbstbestimmung und Wirde
des alten Menschen auch in seiner letzten Lebensphase in den Mittelpunkt der
Bemuhungen aller Beteiligter in seinem Umfeld zu rlicken. Fiir diesen héchst sensiblen
und individuellen Prozess soll ein gemeinsam beschriebener Rahmen Sicherheit bieten,
Angste abbauen helfen und die Mdoglichkeiten eines Lebens in der eigenen Hauslichkeit
bis zuletzt beschreiben.

Die vorliegende Broschire wendet sich an alle, die sich mit ihrer letzten Lebensphase
auseinandersetzen, aber ebenso an ihre Angehdrigen und gesetzlichen Vertreterinnen
und Vertreter. Sie spricht die behandelnden Arztinnen und Arzte an, wie auch
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter ambulanter Pflegedienste und Verantwortliche bei den
Tragern. Sie bezieht bewusst auch andere beteiligte Berufsgruppen und ehrenamtliche
Helferinnen und Helfer ein.
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Fachliche Standards der Versorgung sterbender alter Menschen zu Hause werden hier
definiert und verbreitet. Behandlungen sollten unterbleiben durfen, die das Sterben alter
Menschen nicht erleichtern, sondern mehr oder weniger schwerwiegend belasten oder
gar unmoglich machen. Wir haben Wege beschrieben, wie vorab geaullerte Winsche
oder getroffene Verfigungen zu lebensverlangernden MalRRnahmen bertcksichtigt und
umgesetzt werden. Die Broschire gibt hilfreiche Hinweise zur mdglichen und nétigen
Vernetzung aller Beteiligten in der hauslichen Versorgung und einer angemessenen
Uberleitung zwischen ambulanten und stationaren Strukturen.

Dabei beziehen wir die verschiedenen Blickwinkel der Beteiligten in unsere Ausfihrungen
ein, geben Hinweise dazu, wie Entscheidungen durchdacht, die Zusammenarbeit in
vertrauensvoller Atmosphére stattfinden und Einigkeit hergestellt werden kann. Ein
transparentes und grundliches Vorgehen soll helfen, Behandlungsentscheidungen
umzusetzen und unnétige Krankenhauseinweisungen zu vermeiden.

Wir sind Uberzeugt, dass die grundsatzlichen Hinweise in dieser Broschire auch fir
jungere chronisch Kranke und Menschen mit Behinderungen Verwendung finden kdnnen,
sind uns aber bewusst, dass dort spezifische Anpassungen von Noten sind.

Die Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen in Deutschland

Im Jahr 2010 haben nach gut 25 Jahren Hospizbewegung und Palliativmedizin und
-pflege drei bundesweite Dachorganisationen (Deutsche Gesellschaft flr Palliativmedizin,
Deutscher Hospiz- und Palliativ Verband, Bundesarztekammer) eine Charta zur
Verbesserung der Lebensqualitat sterbender Menschen und zur Unterstitzung ihrer
Angehérigen und Nahestehenden herausgegeben. Die Charta ist das Ergebnis eines
zweijahrigen Prozesses unter breiter Mitwirkung gesellschaftlich und gesundheitspolitisch
relevanter Institutionen.

Die Charta zielt darauf ab, die Bedingungen flir ein Sterben in Wiirde zu sichern. Dies
berihrt einerseits sehr individuelle, andererseits aber auch gesellschattliche,
gesundheitspolitische und 6konomische Interessen. In funf Leitsdtzen werden Rechte
sterbender Menschen und daraus abgeleitet Forderungen an alle Beteiligten formuliert, an
die auch diese Broschure anknupft:

1. ,Jeder Mensch hat ein Recht auf ein Sterben unter wirdigen Bedingungen.
Er muss darauf vertrauen kdnnen, dass er in seiner letzten Lebensphase mit
seinen Vorstellungen, Wiinschen und Werten respektiert wird und dass
Entscheidungen unter Achtung seines Willens getroffen werden. Familidre
und professionelle Hilfe sowie die ehrenamtliche Tatigkeit unterstitzen
dieses Anliegen.

2. Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht auf eine
umfassende medizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle
Betreuung und Begleitung, die seiner individuellen Lebenssituation und
seinem hospizlich-palliativen Versorgungsbedarf Rechnung tragt. Die
Angehorigen und die ihm Nahestehenden sind einzubeziehen und zu
unterstitzen. Die Betreuung erfolgt durch haupt- und ehrenamtlich Tatige
soweit wie mdglich in dem vertrauten bzw. selbst gewahlten Umfeld. Dazu
mussen alle an der Versorgung Beteiligten eng zusammenarbeiten.

3. Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht auf eine
angemessene, qualifizierte und bei Bedarf multiprofessionelle Behandlung
und Begleitung.
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4. Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht darauf, nach
dem allgemein anerkannten Stand der Erkenntnisse behandelt und betreut
zu werden.

5. Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht darauf, dass
etablierte und anerkannte internationale Empfehlungen und Standards zur
Palliativversorgung zu seinem Wohl angemessen bertcksichtigt werden.*
(www.charta-zur-betreuung-sterbender.de)

Sterben und Tod in Familie und Gesellschaft

Medizin und Gesellschaft werden von dem Bestreben beherrscht, das menschliche Leben
mdglichst lange zu erhalten und zu verlangern. Die Mdéglichkeiten der modernen Medizin
erdffnen viele Chancen, filhren aber auch an ethische, juristische und 6konomische
Grenzen.

Viele Menschen begegnen Sterben und Tod erst, wenn sie im Familien- oder
Freundeskreis direkt betroffen sind. Arztinnen, Arzte und Pflegekrafte erleben den Tod
haufig als Niederlage oder gar schuldhaftes Versagen. Zudem sorgen sich viele in Politik
und Gesellschaft, dass durch die neuen rechtlichen Moglichkeiten ein gefahrliches Signal
im Sinne eines ,sozialvertraglichen Frihablebens® gesetzt wird. Fremdbestimmung und
Zwangsbehandlung resultieren nicht selten daraus. Auf der anderen Seite gibt es
insbesondere bei alten Menschen Angste, in der letzten und nicht selten sehr belastenden
Lebensphase zu wenig kompetente Hilfe zu erhalten. Betroffene versuchen sich mittels
Patientenverfligung und Volimacht abzusichern. Eine tiefe Verunsicherung kennzeichnet
sowohl die private, gesellschaftliche wie fachliche Ebene.

Sterben und Tod eines nahe stehenden Menschen beriihren wesentliche Grundlagen
zwischenmenschlicher Beziehungen. Eine manchmal lebenslange Bindung verandert sich
entscheidend. Diese Veranderung personlich zu gestalten, wird meist als eine intensive
Entwicklungsaufgabe fiir alle Beteiligten erlebt.

Vielerlei intensive, manchmal sich auch widerstreitende Gefiihle nehmen grofien Raum
ein: Sterbende selbst haben vielleicht Sorgen um ihre Nachsten. Sie plagen Angste vor
Schmerzen und anderen schwierigen Begleitumstanden des Sterbens. Unerledigtes kann
unruhig machen, Abschiednehmen schwer fallen, auch dann, wenn z.B. bei dementiell
erkrankten Menschen die geistigen Fahigkeiten keine bewusste Auseinandersetzung
mehr moglich machen. Auch die den Sterbenden nahe stehenden Menschen spiren
vielleicht Verzweiflung angesichts der Endgiiltigkeit des Loslassens, Trauer oder auch
Zorn Uber das Verlassenwerden, Angst oder Erleichterung angesichts des
Zuruckbleibens. Unerledigtes und Unausgesprochenes kann sehr belasten. Manche
fuhlen sich Uberfordert, konnen keine Nahe aushalten, das Leiden, den Verfall und das
Sterben nicht mit ansehen.

Die eingespielten Muster und Rollen vor allem in familidaren Beziehungen stehen vor ihrem
aulerlichen Ende. Einige Beispiele: Die Ehefrau pflegt ihren Mann zuhause und
Uberschreitet dabei nicht selten die Grenzen der eigenen Belastbarkeit; der Sohn mit sehr
starker emotionaler Bindung zur Mutter kdmpft gegen den drohenden Verlust; die Tochter
fuhlt sich hin- und hergerissen zwischen Verantwortung und Abgrenzung und durchlebt
Schuldgefiihle. Die Vielfalt der Beziehungen flihrt zu ganz unterschiedlichen Prozessen
des Abschiednehmens. Eine Sicht von aul3en erfasst dabei schwerlich die vielen Aspekte
von Beziehungen. Wertungen sind nicht angebracht und wenig hilfreich.

Der Umbruch der Beziehungen durch Sterben und Tod mit all seinen schwierigen
Begleitumstanden ist flr viele Beteiligte eine wesentliche Lebenserfahrung. Alle, die diese
Prozesse begleiten — Pflegekréfte, Arztinnen und Arzte, gesetzliche Vertreterinnen und
Vertreter — kdnnen dabei unterstitzen: durch wertschdtzende und einflhlsame
Aufmerksamkeit fur alle Beteiligten, mit Zeit und Bereitschaft zum Zuhéren und fir
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Gesprache, durch klare Informationen und Erlduterungen zum eigenen speziellen
Fachwissen, mit Respekt fur den individuell unterschiedlich erlebten und gestalteten Weg
des Abschiednehmens und Sterbens.

Fir die letzte Lebensphase alter Menschen kann ebenso wie flir deren pflegende
Angehdrige und Pflegekrafte zudem eine geschlechtersensible Sicht hilfreich sein. Frauen
haben im Alter oft eine andere Versorgungssituation durch geringere Finanzmittel und
seltener die Unterstitzung durch einen Ehepartner. Tochter und Schwiegertéchter sind
durch besondere Rollenzuweisungen und Erwartungen haufiger als Manner in familidren
Pflegesituationen beteiligt. Auch die meisten Pflegekrafte sind weiblich, oft schlecht
entlohnt oder missen in Teilzeit Beruf und eigene Familie vereinbaren. Fir die
Rahmenbedingungen der hauslichen Begleitung und Pflege Sterbender ist es ebenso
wichtig, diese geschlechtsspezifischen Problemlagen zu beachten, wie fur konkret
unterstitzende MalRnahmen.

Kulturelle und spirituelle Aspekte

Sterben und Tod sind im Erleben wesentlich dadurch gepragt, in welcher Kultur und
Religion jemand grof3 geworden ist und gelebt hat, wie jemand sein Leben, sein Sterben
und seinen Tod mit Sinn erfullt und deutet. Dieser Hintergrund wirkt in der Regel nicht nur
beim sterbenden Menschen, sondern auch bei den Angehorigen und Pflegenden.

Die Gruppe alter Menschen mit anderen kulturellen, sprachlichen oder religiésen Wurzeln
(,Migrationshintergrund®) wird kunftig weiter anwachsen. In Minchen leben z.B. heute
Menschen aus mehr als 180 Staaten. Ein Grofteil wird hier den Lebensabend verbringen
und sterben. Trotz vielfaltiger Integrationsbemuhungen seitens der Stadt Minchen sowie
der Migranten-Organisationen finden jedoch schwerkranke und sterbende Menschen aus
anderen Kulturkreisen oftmals keinen Zugang 2zu den Unterstitzungs- und
Hilfsangeboten.

Schwerkranke und sterbende Migrantinnen und Migranten sind so zu versorgen und
pflegerisch, medizinisch und menschlich zu begleiten, dass ihre unterschiedlichen
religiosen, kulturellen und Sozialisationserfahrungen angemessen beachtet werden.
Damit dies gelingen kann, ist eine Annaherung und Auseinandersetzung mit der —
beiderseitigen — Fremdheit auf vielen Ebenen wichtig. Sprachliche Barrieren, ein anderes
Rollen- und Familienverstandnis (wie etwa das Verhaltnis von Mann und Frau),
ungewohnte Arten der Schmerzaulerung sind zu beachten. Andere Kulturkreise gehen
mit Krankheit, Sterben, Tod und Trauer jeweils spezifisch um. Dies betrifft z.B. auch die Art
und Weise, wie Entscheidungen getroffen werden, wer mit einbezogen oder wie mit
Aufklarung und Wahrheit am Krankenbett umgegangen wird.

Solche kulturellen Unterschiede kénnen Unsicherheiten ausldsen oder zu Irritationen und
Missverstandnissen fihren. Deshalb sollte eine am Menschen orientierte Begleitung am
Lebensende andere Wertorientierungen wahrnehmen und anerkennen. In naher Zukunft
wird die Nachfrage nach kultursensibler fachlicher Begleitung bei Krankheit, Alter und
Sterben ansteigen. Daher sind die Voraussetzungen fur interkulturelle Kompetenz und
Vernetzung mit der Pflege-, Medizin-, Hospiz- und Palliativarbeit zu schaffen.

Die grundsatzliche Achtung von Kultur, Sprache und Religion stellt sicherlich die
Beteiligten vor grolte Herausforderungen. Sie sollten gegenlber spirituellen Bedurfnissen
des alten Menschen eine hohe Sensibilitdt in ihrer taglichen Arbeit aufweisen, um zu
ersplren, zu erfahren und wahrzunehmen, ob eine spirituelle Begleitung erwiinscht ist
und helfen kann, Angsten und Unsicherheiten zu begegnen. Alle sollten in der Lage sein,
die spirituelle Dimension in den Gesprachen wahrzunehmen und spirituelle Bedirfnisse
anzusprechen.
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Einerseits geht es darum, auf aktiv gedulerte Bedurfnisse des alten Menschen
einzugehen und Kontakte fur eine spirituelle Begleitung zu knlipfen. Andererseits muss
eine spirituelle Begleitung aktiv vorgestellt werden. Alte Menschen trauen sich in
kritischen Situationen haufig nicht, ihre spirituellen Bedurfnisse zum Ausdruck zu bringen.
Von daher ist es hilfreich, wenn die spirituellen Aspekte in der gesamten Zeit der
Begleitung thematisiert und auch dokumentiert werden, damit diese wesentliche
Ressource in der Situation des Sterbens genltzt werden kann. Selbstverstandlich sollte
dort, wo es von den alten Menschen gewlinscht wird, mit entsprechenden Gemeinden,
Gemeinschaften, Kirchen und Gruppen zusammengearbeitet werden. Wichtig erscheint
uns, die individuellen spirituellen Pragungen alter Menschen, die sich im Lauf des Lebens
meist verandern, zu sehen und ernst zu nehmen.

Aktuelle politische und strukturelle Rahmenbedingungen

Trotz des Wunsches vieler Menschen, ihren letzten Lebensabschnitt zu Hause zu
verbringen, sterben viele im Krankenhaus oder Alten- und Pflegeheim. Fir eine bessere
Regelversorgung missen Kernelemente von Palliativ-Versorgung und Hospizarbeit in der
eigenen Hauslichkeit Anwendung finden und die Vernetzung von Berufsgruppen und
Einrichtungen (,sektorenlbergreifend®) geférdert werden.

Voraussetzungen dazu sind:

e eine dauerhafte fachliche Integration von Palliativversorgung und Hospizarbeit in
die hausliche Versorgung und deren finanzielle Sicherung,

o die Bezuschussung von Fortbildungen fir die Basisqualifizierung und Supervision
von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern aller Berufsgruppen in der ambulanten
Altenhilfe und der Hospiz- und Palliativversorgung,

¢ die Pflege und Begleitung schwerstkranker und sterbender alter Menschen im
Sinne einer palliativen Kultur durch eine dauerhafte und umfassende Finanzierung
von Leistungen durch die Krankenversicherung (Sozialgesetzbuch V),

o die weitere Integration palliativpflegerischen und -medizinischen Wissens in die
Aus-, Fort- und Weiterbildung der beteiligten Berufsgruppen,

o der zlgige, flachendeckende Ausbau der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung,

e die Schaffung ambulanter Strukturen fur Ethikberatungen.

Orientierung zur Broschiire

Die Arbeitsgruppe, die diese Broschire gemeinsam erarbeitet hat, gibt im Folgenden
Handlungsempfehlungen fliir die genannten Adressaten. Konkrete Fallbeispiele leiten
jeweils die Kapitel ein: die Zeit der Vorsorge, die gesundheitliche Verschlechterung und
die akute Krise. Haufig ist das Erkennen einer palliativen Situation die erste grofie
Aufgabe flr alle Beteiligten. Erst dann ist eine Orientierung im weiteren Verlauf anhand
dieser Broschire maoglich. Am Ende der Kapitel fasst ein konkreter Rat die wichtigsten
Handlungsschritte zusammen.

Im Anhang schlie8lich verweisen wir zundchst auf gelungene Praxisbeispiele, die sich
insbesondere als Anregungen fiir Arztinnen und Arzte, Pflegekrafte, andere beteiligte
Berufsgruppen aber auch Verantwortliche bei den Tragern und in der Politik verstehen.
Hoffentlich nitzliche Hinweise auf Literatur und mdgliche Downloads im Internet runden
unsere Broschire ebenso ab wie eine Auswahl von Kontaktadressen, teils nur
beispielhaft, flr die Stadt Miinchen.



1. Vorsorge

Fallbeispiel: Frau H. (83 Jahre)

Seit dem plétzlichen Tod ihrer alteren Schwester kommen Frau H.
immer wieder Gedanken zum Sterben. Am liebsten wirde sie auch so
sterben, rasch und ohne anderen zur Last zu fallen. Aber sie kennt
auch andere Beispiele in ihrem Bekanntenkreis mit langem
Leidensweg und vielen Krankenhausaufenthalten.

Sollte sie vorsorglich einiges regeln? Sie mdchte neben ihrem schon
frih verstorbenen Mann begraben werden und die beiden Sdhne
sollen alles erben. Vielleicht ware doch ein Testament gut, damit die
beiden sich am Ende nicht streiten?

Was aber, wenn sie lange krank und pflegebedurftig wirde? Wer soll
sie dann pflegen? Ist das der Schwiegertochter zuzumuten? Kann man
dazu denn vorab etwas regeln? Frau H. will nicht an Maschinen
angeschlossen am Leben erhalten werden. Werden das aber am Ende
die Arzte entscheiden?

Fallbeispiel: Herr M. (70 Jahre)

Far Herrn M. war sein runder Geburtstag letzte Woche ganz ohne
Aufhebens vorbeigegangen. Er hat ja niemanden, der mit ihm gefeiert
hatte. Von seiner Frau ist er schon seit Uber 25 Jahren geschieden.
Kinder hatten sie keine, und aus seiner Familie lebt weit entfernt nur
noch ein Cousin.

Oft liegt er friih am Morgen schon wach und gribelt. Was nach seinem
Tod kommt, hat er mit einem Beerdigungsinstitut geregelt. Aber was
wlrde passieren, wenn er alleine zu Hause nicht mehr zu recht kame,
wenn der Krebs wieder kommt? Das Gehen wird immer beschwer-
licher. Wie soll er denn seine Rente bekommen, wenn er aus dem
2. Stock nicht mehr zur StralRe hinunter kommt?

Mit dem Arzt hatte er gerne mal in Ruhe darliber gesprochen, wie es

denn werden konnte, das Sterben. Aber dafur ist keine Zeit in der immer
Uberfillten Praxis.

-11 -
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VORSORGE

1.1. Auseinandersetzung mit Sterben und Tod

Die Gedanken an das Lebensende, an mdgliche Pflegebedirftigkeit, geistige
Beeintrachtigungen, an Sterben und Tod beschaftigen viele alte Menschen. Jeder Sterbe-
fall in der ndheren Umgebung erinnert wieder unweigerlich daran, auch wenn man im
Alltag diese Themen gerne ausblendet.

Regelungen nach dem Tod treffen viele schon frihzeitig Uber ein Testament oder ein
Beerdigungsinstitut. Sehr viel schwieriger fallt es aber, sich mit dem Sterben zu befassen.
Das macht vielen Menschen Angst und wird deshalb nicht selten auch verdrangt.
Angehorige sollen nicht unndtig belastet werden oder es gibt niemand Nahestehenden,
mit dem man dartber reden konnte.

Alte Menschen fuhlen sich dem Sterben oft machtlos ausgeliefert. Nicht selten flhlen sie
sich im Rahmen ihrer Moglichkeiten eingeschrankt, personliche Winsche zu aulern.
Man richtet sich selbstverstandlich nach der ,Autoritat® arztlicher Anordnungen. Fragen
oder Kritik sind ,nicht angemessen®, die Generation der heute ,Alten® ist bescheiden und
nimmt sich selbst nicht mehr wichtig. Viele wissen auch zu wenig dariber, an welche
Stellen man sich mit diesen Themen wenden kann und wo man Beratung erhalt.

Auch wenn es zunachst schwer fallt, kann es fur alte Menschen und ihre Angehdrigen
hilfreich sein, wenn rechtzeitig die sehr personlichen Gedanken, Angste, aber auch
Winsche und Vorstellungen bedacht, besprochen und festgehalten werden. Es schafft
Klarheit und Sicherheit fur Situationen oder Zeiten, wo dies nicht mehr mdglich ist.

1.2. ,Worauf ich mich verlassen kann ...“

Manche Lebensumstdnde bieten auch fur die letzten Tage, Wochen oder Monate ein
hilfreiches, stlitzendes Fundament. Es ist wichtig, sich rechtzeitig klar zu werden, wie
tragfahig sie im Einzelnen sind.

AuRere Bedingungen kdnnen zunehmende Bedeutung bekommen:

¢ Sind die Wohnbedingungen auch fiir Gebrechlichkeit und Einschrankungen
geeignet? Es ist oft mdglich, mit einfachen Mitteln z.B. Schwellen und Stolperfallen
zu beseitigen, Lichtverhaltnisse zu verbessern, Haltegriffe anzubringen oder
Sitzmdbel zu erhéhen. Vielleicht sollte auch ein Bad behindertengerecht umgebaut
werden. Es gibt eine Vielzahl von Hilfsmitteln, die im Alltag Erleichterungen bieten.

¢ Dienstleistungen im Haushalt oder auch bei Pflegebedurftigkeit kosten Geld und
die Leistungen der Pflegeversicherung sind nicht ausreichend, um den
individuellen Bedarf an Hilfestellungen voll zu finanzieren. Die Mdglichkeiten
eigener Zuzahlungen sollten friihzeitig bedacht werden. Bei sehr niedriger Rente
kénnen Leistungen der Sozialhilfe in Anspruch genommen werden.

Soziale Netze konnen Sicherheit und Unterstiitzung bieten:

e Familienangehorige in der Nahe sind von unschatzbarem Wert. Aber haben diese
in ihren eigenen Lebenssituationen die Moglichkeiten zu unterstitzen? Wie
belastbar sind Angehérige hinsichtlich ihrer Zeit, ihrer eigenen Kraften und
Méglichkeiten? Wie gut ist auch die Beziehung zueinander oder musste vielleicht
Belastendes zunachst geklart werden?

e Es gibt andere soziale Beziehungen durch Freunde, Bekannte oder Nachbarn, die
im Rahmen ihrer Méglichkeiten an einem ,Hilfenetz“ mitwirken kénnen und wollen.

Ethische und religidse Bindungen sind am Lebensende fur viele Menschen ein grol3er
Halt. Hier gibt es Kontakte Uber Kirchengemeinden, Seelsorger oder Gleichgesinnte, mit
denen gemeinsam schwierige Lebenslagen besser getragen und begleitet werden
kdénnen.
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1.3. Die Bedeutung muindlicher WillensauBerungen

Wenn die medizinische Voraussetzung (Indikation) fiir eine palliative Behandlung ge-
geben ist, stellen sich grundsatzlich zwei Fragen: Ist der alte Mensch einwilligungsfahig?
Gibt es eine auf diese Situation bezogene Willenserklarung?

Solange die geistigen Fahigkeiten vorhanden sind, Folgen und Tragweite von MalR-
nahmen und Entscheidungen erfasst werden und alte Menschen sich mit Worten oder
Zeichen mitteilen kénnen, sind alle, ob Angehérige, Arztinnen und Arzte oder Pflegekrafte
verpflichtet, ihren Willen zu erfragen und zu respektieren. Niemand kann gegen seinen
Willen zu Behandlungen oder Entscheidungen gezwungen werden.

Auch ein mundlich geduRerter Wunsch hat Gultigkeit und Verbindlichkeit. In Gesprachen
mit dem Arzt, der Arztin oder wichtigen Bezugspersonen kdnnen Aussagen fur eine
aktuelle Situation oder kiinftige mégliche Ereignisse getroffen werden. Hilfreich kann sein,
wenn die Gesprachspartnerinnen und -partner dazu Notizen anfertigen, um dies spater
bei Bedarf belegen zu kénnen.

Wenn Zweifel an den geistigen Fahigkeiten bestehen, ist es Aufgabe der behandelnden
Arztin bzw. des Arztes die Einwilligungsfahigkeit festzustellen und juristisch zu verant-
worten.

Fiar den Fall, dass bereits eine rechtliche Betreuung besteht, ist es wichtig zu beachten,
dass die Geschaftsfahigkeit nicht mit der Einwilligungsfahigkeit gleichzusetzen ist. Eine
Person ist dann einwilligungsfahig, wenn sie die nétige Einsichts- und Steuerungsfahigkeit
besitzt, um beispielsweise Folgen und Tragweite einer medizinischen Behandlung geistig
zu erfassen und ihren Willen danach zu bestimmen. Eine geschéaftsunfahige Person kann
sehr wohl im Hinblick auf eine bestimmte Behandlungsentscheidung einwilligungsfahig
sein. Auch dementiell erkrankte Menschen kénnen, wenn sie die oben genannte Definition
erfillen, einwilligungsfahig sein.

Emotionale und rechtliche Unsicherheiten und Angste, die Entscheidungen um das
Sterben begleiten, bewegen alle Beteiligten. Deshalb ist es von mafigeblicher Bedeutung,
dass der Weg zur Entscheidung gemeinsam gegangen wird. Gesprache, Transparenz und
Offenheit sind wichtige Voraussetzungen.

1.4. Schriftliche Vorsorgemoglichkeiten

Schriftliche Vorsorgeméglichkeiten kénnen fir den Fall, den eigenen Willen nicht mehr
bilden und auflern zu kbénnen, eine wichtige und verbindliche Entscheidungsgrundlage
schaffen. Im Folgenden werden die 3 Méglichkeiten der Patienten- und Betreuungs-
verfligung sowie der Vollmacht dargestellt.

Patientenverfigung

Die Patientenverfigung ist eine Willenserklarung, in der fir bestimmte Krankheits-
situationen Einwilligung oder Ablehnung arztlicher Behandlungsmalnahmen schriftlich
festgelegt wird. Das am 01.09.2009 in Kraft getretene Gesetz (,3. Betreuungsrechts-
anderungsgesetz®) hat die Verbindlichkeit von Patientenverfigungen gestarkt. Die
Schriftform ist erforderlich. Es kdnnen Textvorlagen oder Vordrucke verwendet werden.
Die Patientenverfigung muss nicht handschriftlich verfasst, aber eigenhandig
unterschrieben sein.

Die Patientenverfiigung sollte nicht nur allgemein gehaltene Formulierungen enthalten,
wie z.B. den Wunsch ,in Wirde zu sterben®, wenn ein ,ertragliches Leben® nicht mehr
moglich erscheint. Vielmehr sollte ganz individuell festgelegt werden, unter welchen
Bedingungen eine Behandlung nicht begonnen oder nicht fortgesetzt werden darf.
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Eine Formulierung der Vorsorgebroschiire des Bayerischen Justizministeriums (s. Anhang
S. 62) schlagt z.B. vor: ,Wenn infolge einer Gehirnschadigung meine Fahigkeit, Einsichten
zu gewinnen, Entscheidungen zu treffen und mit anderen Menschen in Kontakt zu treten,
nach Einschatzung zweier erfahrener Arzte aller Wahrscheinlichkeit nach unwieder-
bringlich erloschen ist, selbst wenn der Todeszeitpunkt noch nicht absehbar ist. Dies gilt
fur direkte Gehirnschadigung, z.B. durch Unfall, Schlaganfall, Entzindung, ebenso wie fir
indirekte Gehirnschadigung, z.B. nach Wiederbelebung, Schock oder Lungenversagen.
Es ist mir bewusst, dass in solchen Situationen die Fahigkeit zu Empfindungen erhalten
sein kann und dass ein Aufwachen aus diesem Zustand nicht ganz sicher auszu-
schlieflen, aber dufierst unwahrscheinlich ist.”

Eine andere Formulierung geht auf Demenzerkrankungen ein: ,Wenn ich infolge eines
sehr weit fortgeschrittenen Hirnabbauprozesses (z.B. bei Demenzerkrankung) auch mit
ausdauernder Hilfestellung nicht mehr in der Lage bin, Nahrung und Flussigkeit auf
naturliche Weise zu mir zu nehmen.”

Vor Abfassen der Patientenverfligung empfiehlt es sich, ein arztliches Beratungsgesprach
zu fuhren und in der Verfugung zu dokumentieren. Rechtlich vorgeschrieben sind diese
Beratungsgesprache nicht. Flr die Verbindlichkeit ist es allerdings entscheidend, dass die
Krankheitssituationen méglichst eindeutig beschrieben werden.

Weiter ist zu empfehlen, die Patientenverfigung regelmaRig auf ihre Aktualitat hin zu
uberprufen und dies mittels Unterschrift zu bestatigen. Insbesondere bei Anderungen von
Lebenslage oder Gesundheitszustand ist eine Uberarbeitung angeraten.

In der Patientenverfugung kénnen aulRerdem Vertrauenspersonen benannt werden, die
von Arztinnen und Arzten und gesetzlichen Vertretungen bei Fragen zur Umsetzung
gehort und zu Rate gezogen werden sollen (gemall § 1901 b Abs. 2 BGB). Ebenso
kénnen Personen ausdricklich von der Anhérung ausgeschlossen werden (s. Formular
des Bayerischen Justizministeriums). Dies ist insbesondere dort sinnvoll, wo alte
Menschen annehmen, dass bestimmte nahe Angehorige ihre Winsche weder kennen
noch unterstitzen.

Betreuungsverfiigung

Mit einer Betreuungsverfligung wird dem Gericht eine Vertrauensperson vorgeschlagen,
die bei Bedarf die gesetzliche Vertretung fir bestimmte Bereiche Gbernehmen soll. Jeder
kann eine Betreuungsverfigung treffen, auch wenn bereits gesundheitliche
Einschrankungen bestehen. Die vorgeschlagene Person sollte tatséchlich bereit sein, eine
solche Aufgabe zu Gbernehmen.

Wenn der Bedarfsfall eingetreten ist, pruft das Betreuungsgericht, ob die benannte Person
die gesetzliche Vertretung ubernehmen und die anfallenden Aufgaben erledigen kann. Bei
Unklarheiten oder Interessenskonflikten kann das Gericht andere Entscheidungen treffen.

Wenn ein alter Mensch in seinem Umfeld niemand findet, der diese Aufgabe Ubernehmen
kann und mochte, kann er sich in Mdnchen zur genaueren Beratung an einen
Betreuungsverein (s. Anhang S. 66) wenden. Dieser wird in der Betreuungsverfligung
eingetragen. Im Bedarfsfall wird das Gericht dann eine Person dieses Betreuungsvereins
auswahlen.

In der Betreuungsverfigung kénnen auch Personen genannt werden, die auf keinen Fall
fir eine mogliche Betreuung berticksichtigt werden sollen. Das kénnen z.B. Angehdrige
sein, mit denen Streitigkeiten bestehen, denen misstraut wird oder von denen
angenommen wird, dass sie gedullerte Winsche nicht respektieren und sich nicht fir sie
einsetzen werden. Diese Personen mussen dariber nicht informiert werden.

Neben der Vertrauensperson kénnen auch konkrete Winsche fiir die spatere Betreuung
in der Verfiigung festgelegt werden. Folgende Fragen kénnen dabei hilfreich sein:
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¢ Soll mein Vermogen fir die Pflege zu Hause ausgegeben werden, auch wenn die
Pflege im Heim billiger ware?

¢ Wie soll ein Freund oder Angehdriger, der mich pflegt, entlohnt werden?
e Unter welchen Umstanden bin ich bereit, in ein Heim zu gehen?

¢ In welches Heim mdchte ich einziehen? Wohin will ich auf keinen Fall?
¢ Welche personlichen Gegenstande mochte ich mit in ein Heim nehmen?

e Sollen bestimmte Personen Geldgeschenke (z.B. zum Geburtstag oder zu
Weihnachten) erhalten?

e Sollen weiterhin Spenden an bestimmte Organisationen bezahlt werden?

e Was soll mit meinem Hund oder meiner Katze geschehen, wenn ich mich nicht
mehr darum kiimmern kann?

Daneben kann eine kiinftige Betreuerin oder ein kiinftiger Betreuer auf eine vorliegende
Patientenverfliigung verwiesen werden und ist damit verpflichtet, die dort festgelegten
Einstellungen zu Krankheit und Sterben zu beachten.

Die Betreuungsverfligung muss nicht handschriftlich verfasst, aber mit Orts- und
Datumsangaben versehen sowie mit Vor- und Familiennamen unterschrieben sein. Um
eventuelle Zweifel an der Echtheit der Unterschrift bzw. an der ldentitat zu vermeiden,
kann die Unterschrift auf der Betreuungsverfligung bei der zustandigen Betreuungsstelle
(Kommune oder Landkreis) beglaubigt werden.

Vollmacht

Mit einer Vollmacht erteilen Vollmachtgeber einer Person ihres Vertrauens den Auftrag
und das Recht, an ihrer Stelle zu handeln. Bevollmachtigte missen dazu bereit und in der
Lage sein, Entscheidungen sorgfaltig zu treffen und nach dem Wohl, der
Lebenseinstellung und den Bedlirfnissen der Vollmachtgeberin oder des Vollmachtgebers
auszurichten.

Die Volimacht kann als Generalvollmacht alle Lebensbereiche umfassen, aber auch
einzelne Geltungsbereiche festlegen. Nicht nur Besitz und Vermégen missen verwaltet
werden, sondern es sollte Uber die Vollmacht auch sichergestellt werden, dass
Lebenseinstellungen, Vorstellungen und Winsche alter Menschen berlcksichtigt werden,
wenn diese schwer krank oder behindert sein sollten. Bevollmachtigte kdnnen allerdings
nur dann im Sinne der Betroffenen entscheiden, wenn sie dariiber Informationen haben,
aus erster Hand von den alten Menschen selbst, aber auch aus dem weiteren Familien-
oder Freundeskreis.

Eine Vollmacht kann jede Person wirksam erteilen, wenn sie geschaftsfahig ist. Die haufig
gehorte Meinung, nahe Angehdrige kdnnten rechtsverbindlich fiir einen alten Menschen
handeln, wenn dieser zu eigenen Entscheidungen nicht mehr in der Lage ist, ist nicht
richtig.

Bei der Erteilung einer Vollmacht ist darauf zu achten, dass eigene Interessen nicht mit
den Interessen der bevollmachtigten Person kollidieren. Es sollte sehr sorgfaltig gepruift
werden, ob Personen, die bei Betroffenen Dienstleistungen jedweder Art erbringen,
umfangreiche Vollmachten erteilt werden.

Es ist moglich, auch zwei oder mehrere Bevollmachtigte parallel einzusetzen, damit im
Fall der Verhinderung immer eine bevollméachtigte Person zur Verfigung steht.

Bei Fragen zur Errichtung von Vollmachten bzw. Betreuungsverfiigungen kann man sich
gebihrenfrei bei den Minchner Betreuungsvereinen und bei den Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern der Betreuungsstelle der Landeshauptstadt Miinchen beraten lassen. Wenn
schwierige Regelungen zu treffen sind (z.B. Uber ein grolRes Vermdgen oder wenn
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mehrere Bevollmachtigte beauftragt, Kontrollbevollmachtigte eingesetzt oder Dritten
Widerrufsrechte  Ubertragen werden sollen), beraten Rechtsanwaltinnen und
Rechtsanwalte sowie Notarinnen und Notare. Eine notarielle Beurkundung empfiehlt sich,
wenn die Vollmacht zur Verfligung Uber Grundstiicke, wie beispielsweise Kauf oder
Verkauf von Immobilien oder Darlehensaufnahme berechtigen soll. Falls zu beflirchten ist,
dass die Geschéaftsfahigkeit zum Zeitpunkt der Erstellung der Vollmacht spéater
angezweifelt werden konnte (z.B. bei dementiellen Prozessen, akuten psychischen
Stérungen oder Einfluss von Bewusstsein stérenden Medikamenten), empfiehlt sich bei
komplexen Vermdgensfragen in jedem Fall eine notarielle Beurkundung. In anderen
Zweifelsfallen sollte die behandelnde Arztin oder der Arzt die Geschéaftsfahigkeit zum
Zeitpunkt der Erteilung der Vollmacht bestatigen und dokumentieren.

Durch eine umfassende Vollmachtserteilung wird ein gerichtliches Verfahren zur
Einrichtung einer rechtlichen Betreuung in der Regel vermieden. Wenn die Vollmacht nicht
ausdricklich auch die Entscheidung Uber eine Unterbringung mit Freiheitsentzug und
bzw. oder risikoreiche arztliche Eingriffe umfasst, muss bei Bedarf das Gericht eine
rechtliche Betreuung einrichten. Das gilt auch fir die Verweigerung lebenserhaltender
oder -verlangernder Malinahmen, die medizinisch angezeigt sind.

Aufgabenbereich Gesundheitssorge und Pflegebediirftigkeit

Wenn diese Bereiche ausdrucklich in die Vollmacht einbezogen sind, dirfen Bevoll-
machtigte Empfehlungen der behandelnden Arztinnen und Arzte und der Pflegekrafte
folgen oder sie ablehnen, alternativen Heilmethoden zustimmen, sofern sie dem Wohle
der Betroffenen dienen, und daflr notwendige Vertrage abschlielen. Regelungen aus
einer Patientenverfigung sind durch Bevollmachtigte umzusetzen. Durch die
ausdriickliche Entbindung von der Schweigepflicht der in der Vollmacht bezeichneten
Personengruppen ist es Bevollmachtigten moglich, sich detailliert Gber die Erkrankungen
des alten Menschen zu informieren. Bevollmachtigte bendtigen nur dann eine gerichtliche
Genehmigung far Entscheidungen, wenn zwischen ihnen und dem behandelnden Arzt
oder der behandelnden Arztin kein Einvernehmen dariiber besteht, ob die Erteilung oder
die Nichterteilung bzw. der Widerruf der Einwilligung in eine arztliche Mallnahme dem
Willen des Patienten entspricht (§ 1904 Abs. 4 und 5 BGB).

Aufgabenbereich der geschlossenen Unterbringung und anderer
freiheitsentziehender MaBnahmen

Eine Unterbringung liegt vor bei einem Aufenthalt in einer geschlossenen Abteilung einer
Fachklinik flr Psychiatrie, einer so genannten beschitzenden, d.h. geschlossenen
Abteilung eines Alten- und Pflegeheims, in geschlossenen Einrichtungen fir geistig
behinderte oder psychisch kranke Menschen. Eine Abteilung mit komplizierten
SchlieBmechanismen an Turen ist einer geschlossenen Einrichtung gleichzusetzen, wenn
der Mechanismus dazu dienen soll, die Betroffenen am Verlassen der Station zu hindern.

Bevollmachtigte kdnnen die Genehmigung einer geschlossenen Unterbringung nur dann
beim Betreuungsgericht beantragen, wenn der alte Mensch aufgrund einer psychischen
Krankheit, einer geistigen oder seelischen Behinderung in seiner freien Willensbildung
eingeschrankt ist und daher die Notwendigkeit der Unterbringung nicht erkennen kann.
Diese Genehmigung ist erforderlich zur Abwendung eines erheblichen gesundheitlichen
Schadens, z.B. bei konkreter und ernster Selbstgefahrdung und ermdglicht arztliche
Untersuchungen und Eingriffe oder eine Heilbehandlung. Bei weniger gewichtigen
Anlassen muss keine Genehmigung beantragt werden.

Die geschlossene Unterbringung in einer Einrichtung von nicht einwilligungsfahigen
Erwachsenen ist nur mit Genehmigung des Betreuungsgerichts zuldssig. Fir die
Anwendung freiheitsentziehender MafRnahmen in Einrichtungen gelten die gleichen
rechtlichen Voraussetzungen. Unter freiheitsentziehenden Mal3nahmen versteht man z.B.
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das Hochziehen von Bettgittern, das Anlegen von Gurten im Bett oder am Stuhl sowie die
Gabe sedierender Medikamente. Entscheiden sich Bevollmachtigte fur eine der oben
genannten MalRnahmen, die den Bewegungsdrang des alten Menschen tatsachlich gegen
seinen Willen Uber einen langeren Zeitraum oder regelmalig einschranken, missen sie
die Genehmigung zur Anwendung dieser unterbringungsahnlichen Mallnahmen bei
Gericht beantragen (§ 1906 Abs. 4 BGB). Bevor eine gesetzliche Vertreterin oder ein
gesetzlicher Vertreter einen Genehmigungsantrag stellt, sollten sie sich Uber alternative
MafRnahmen informieren. Haufig kann dann eine freiheitsentziehende Malinahme
vermieden werden.

Sofern diese Mallnahmen im hauslichen Bereich und nicht in einer Anstalt, einem Heim
oder einer sonstigen Einrichtung angewandt werden, gelten andere Voraussetzungen. Da
es sich um eine schwierige Rechtslage handelt, sollten Bevollmachtigte sich bei der
zustandigen Betreuungsstelle, einem der acht Minchner Betreuungsvereine oder beim
Betreuungsgericht vor einer Antragstellung informieren und beraten lassen (s. Anhang,
S. 65f.).

Aufgabenbereich Aufenthalt und Wohnungsangelegenheiten

Wenn ein Betreuungsverfahren Uber das Betreuungsgericht vermieden werden soll,
mussen alle wesentlichen Personlichkeitsrechte in der Vollmacht ausdrucklich benannt
werden. Wir empfehlen dazu das Formular des Bayerischen oder des Bundesjustiz-
ministeriums (s. Anhang, S. 63). Fehlt z.B. das Recht, die Post zu empfangen und zu
offnen, muss dieses Recht Uiber das Gericht geregelt werden.

Ein wesentliches Grundrecht ist die Aufenthaltsbestimmung. Fir die hausliche Versorgung
ist dieser Bereich von besonderer Bedeutung, da sonst die Entscheidung, jemand vom
Krankenhaus nach Hause zu bringen bzw. eine Krankenhauseinweisung zu verweigern,
von der bevollmachtigten Person nicht getroffen werden kann.

Wenn die Rickkehr in die Wohnung z.B. nach einer Unterbringung oder einem
Krankenhausaufenthalt nicht mehr mdglich ist, kann die bevollmachtigte Person dafur
sorgen, dass ein den Bedirfnissen des Betroffenen angemessener neuer Aufenthaltsort
gefunden wird. Dies kann z.B. eine behindertengerechte Ersatzwohnung oder ein Heim
sein.

Weitere Hinweise

Sobald eine Vollmachtgeberin oder ein Vollmachtgeber das Dokument persoénlich datiert
und unterschrieben hat, ist es rechtswirksam. Zur Erleichterung im taglichen Rechts-
verkehr und um eventuellen Zweifeln an der Echtheit der Unterschrift oder der Identitat zu
begegnen, kann die Unterschrift auf der Vollmacht bei der zustandigen Betreuungsstelle
beglaubigt werden. Bevollmachtigte bestatigen mit ihrer Unterschrift, dass die
Bevollmachtigung zur Kenntnis genommen und die Bevollmachtigung mit diesem Inhalt
akzeptiert wurde.

Eine Vollmacht ist fur den unmittelbaren Einsatz nur brauchbar, wenn sie nicht an
Bedingungen geknupft ist, wie z.B. ,Fir den Fall, dass ich selbst einmal nicht mehr
handeln kann ...“. Eine Uberpriifung dieser Bedingungen kann zu groRen zeitlichen
Verzdgerungen fuhren. Um mdglichem Missbrauch vorzubeugen, sollte das Original der
Vollmacht beim Vollmachtgeber verbleiben und im Ernstfall auffindbar sein. Bevoll-
machtige sollten den Aufbewahrungsort kennen und Uber eine Kopie verflgen.
Vollmachten kdnnen gegen Gebuhr auch im Zentralen Vorsorgeregister der Bundesnotar-
kammer (www.vorsorgeregister.de) registriert werden. Dort kann die Existenz einer

Vollmacht im Bedarfsfall von dem zustandigen Betreuungsgericht angefragt werden.

Die Volimacht kann, solange man geschéftsfahig ist, jederzeit vernichtet oder neu verfasst
werden.
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Uberblick iiber schriftliche Vorsorgemdglichkeiten

Patientenverfigung

Betreuungsverfigung

Vollmacht

Vorausentscheidung in gesunden Tagen

fur alle Schriftlichkeit erforderlich
il . - . .
gt jederzeitige Widerrufbarkeit
Entscheidung flr oder gegen Vorschlag einer Erteilung der Vertretungsmacht
medizinische und pflegerische Vertrauensperson fir das in dem benannten Umfang an
Behandlungen in einer Gericht, als eine ausgewahlte
bestimmten Krankheitssituation Entscheidungshilfe fir die Vertrauensperson
Festlegung von Bedingungen Beschlussfassung liber eine
Inhalte | gewlnschten oder abgelehnten rechtliche Betreuung Ersetzt bei Vollstandigkeit die
Behandlungen Festlegung individueller rechtliche Betreuung
B bzw. A hl Winsche zur
enennung bzw. Ausschluss Betreuungsfiihrung
von Vertrauenspersonen
Kontrolle der
Betreuungsfiihrung durch das
Betreuungsgericht
Geschéftsfahigkeit nicht Geschéaftsfahigkeit nicht Geschéaftsfahigkeit erforderlich
erforderlich erforderlich .
Vertrauenspersonen missen
Gesetzlicher Anspruch auf Verpflichtung der gesetzlichen vorhanden sein
Anerkennung und Umsetzung Betreuung, Wunsche und . e
Be- Vorstellungen, sofern dies Sc;:‘ortlgetHandIungs:?ht:gkelt
-heiten schadet, umzusetzen entstehende Kosten werden
Es entstehen Kosten fiir das vermieden
Verfahren und die Keine Kontrolle der
Betreuertatigkeit bevollmachtigten Person (Gefahr
Zeitliche Verzégerung des Missbrauchs)
notwendiger Entscheidungen . .
Nur eine Person je
durch das Vollmachtsformular kann benannt
Betreuungsverfahren kann | ¥O'macnts ormu;r ann benann
eintreten werden
Arztliche Bestatigung liber Wenn keine Aufgaben genau festlegen
Emp- Aufklarung und Beratung Vertrauensperson benannt Absprache mit bevollmachtigter
fehl RegelmaRiae Ub i d werden kann, Kontakt zu b Einsatz d
ehl- egelmaiige Uberpriifung un Betreuungsverein suchen erson zum Einsatz der
ungen Bestatigung mit erneuter Vollmacht
Unterschrift RegelmaRige Uberpriifung . .
und Bestatigung mit erneuter l\ll(otan?-:‘lle Be;rkﬁnduhn%tbe'
Unterschrift omplexen Sachverhalten
Anpassung an sich verandernde
Lebensumstande
Be- Kostenlose Kostenlose Beratung durch Gebuhrenpflichtige Beratung
ratung Beratungsmaoglichkeit bei Betreuungsvereine und die durch Rechtsanwaltinnen und

Hospizvereinen

Betreuungsstellen bei
Kommunen und Landkreisen

Rechtsanwalte, Notarinnen und
Notare
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Wir raten alten Menschen:

Uberdenken Sie rechtzeitig lhre Wiinsche und Vorstellungen.
Besprechen Sie sich dazu mit vertrauten Menschen.

Prifen Sie rechtzeitig Ihre Wohnsituation hinsichtlich
Madglichkeit zur Verbesserung und Erleichterung.

Klaren Sie realistisch Ihren persdnlichen Hilfebedarf und nutzen
Sie die vorhandenen Angebote und finanziellen
Unterstutzungsmoglichkeiten.

Suchen Sie frihzeitig das Gesprach mit behandelnden
Arztinnen und Arzten, wenn sich gesundheitliche
Veranderungen oder Komplikationen abzeichnen.

Informieren Sie sich Uber die Méglichkeiten rechtsverbindlicher
Vorsorge und halten Sie lhre Verfigungen schriftlich fest.
Uberdenken Sie diese in regelméRigen Abstéanden. Geben Sie
vertrauten Menschen Hinweise zum Aufbewahrungsort dieser
Verflgungen.

Pflegen Sie die sozialen Kontakte zu Ihnen wichtigen
Menschen.

Nutzen Sie gegebenenfalls lhren personlichen Halt in
Spiritualitat und Religion.

Wir raten gesetzlichen Vertreterinnen und Vertretern:

Suchen Sie friihzeitig das Gesprach mit behandelnden
Arztinnen und Arzten, wenn sich gesundheitliche
Veranderungen oder Komplikationen abzeichnen.

Sprechen Sie in nicht eindeutig vorausverfligten Situationen mit
anderen wichtigen Bezugspersonen des alten Menschen, um
deren Sichtweise einzubeziehen und besser zwischen dem
Willen des alten Menschen und lhren eigenen Vorstellungen zu
unterscheiden. Das Hauptaugenmerk muss auf den Willen des
alten Menschen gelegt werden. Wenn Sie den Willen belegen
oder bezeugen kénnen, schaffen Sie damit Transparenz und
Vertrauen. Stellen Sie schriftlich dar, aus welchen
lebensgeschichtlichen Themen, Ereignissen und AuRerungen
sich der mutmalliche Wille ableiten lasst.

Tragen Sie die Verantwortung fur diese lebenswichtigen
Entscheidungen gemeinsam mit anderen. Damit kdnnen Sie
Ihre persdnliche emotionale Belastung verringern.

Wir raten Angehorigen und anderen Beteiligten:

Ermutigen Sie alte Menschen und deren Angehdrige, sich
rechtzeitig mit Krankheit, Sterben und Tod auseinander zu
setzen.

Seien Sie aufmerksam und offen fur Signale und
Gesprachswilnsche.

Unterstutzen Sie im Rahmen lhrer Moglichkeiten alte Menschen
bei deren Suche nach geeigneten Vorsorgemdglichkeiten.
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2. Gesundheitliche

Verschlechterung

Fallbeispiel: Frau B. (80 Jahre)

Frau B. lebt alleine und ist verwitwet. lhr Sohn, zu dem Frau B. laut ihrer
eigenen Aussage ein sehr enges Verhaltnis hatte, ist mit 50 Jahren
verstorben. Frau B. wird seit 4 Jahren von einem Pflegedienst und
zusatzlich von ihren beiden Toéchtern betreut, obwohl die familiare
Situation nach dem Tod des Sohnes schwierig war.

Frau B. hat chronische Schmerzen und ist dadurch in ihrer Bewegung
eingeschrankt. Sie hatte mehrere Wirbeleinbriiche und leidet unter
Osteoporose. Infolgedessen verlasst Frau B. ihre Wohnung kaum noch.
Frau B. wurde zu Beginn der Pflege dreimal woéchentlich durch den
Pflegedienst betreut. Sie bekam Hilfe bei der Grundpflege und einmal
wochentlich wurden die Medikamente in eine Wochendosette gerichtet,
weil Frau B. Medikamente teilweise willkiirlich nahm und die gesamte
Medikation nicht mehr Uberblicken konnte. Frau B. hatte zu diesem
Zeitpunkt die Pflegestufe I.

Zusatzlich leidet FrauB. an einer Chronischen Lungenkrankheit
(COPD). Nachdem sich ihr Allgemeinzustand im Lauf der Zeit deutlich
verschlechtert hatte, wurden bei einer Kontrolluntersuchung Schatten
auf der Lunge entdeckt. Weiterhin wurde ein Lungentumor vermutet.
Genauere Untersuchungen lehnte Frau B. strikt ab. Sie aullerte
weiterhin den Wunsch, nicht mehr in ein Krankenhaus eingeliefert zu
werden. Ab diesem Zeitpunkt verschlechterte sich ihr Zustand rapide. In
Absprache mit den Tochtern und der Hausarztin schaltete der
Pflegedienst einen ambulanten Hospizdienst ein. Die Pflege wurde auf
zwei Anfahrten taglich erweitert. Es fanden mehrere gemeinsame
Hausbesuche von Pflegedienst, Hospiz, Arztin und Tochtern statt. Bei
diesen Hausbesuchen sowie bei vielen Telefonaten wurde auf Wunsch
der Patientin eine atemerleichternde und schmerzlindernde Therapie
entwickelt. AuRerdem wurden gemeinsam mit der Patientin, den
Angehérigen und allen anderen am Pflegeprozess beteiligten Personen
eine Patientenverfugung und ein Krisenplan erarbeitet, die gut sichtbar
in der Wohnung vorlagen.

Die Pflege wurde auf taglich drei Einsatze erweitert. Obwohl die Téchter
mit der eigenen Familie beschaftigt, berufstatig und durch die Situation
sehr belastet waren, wechselten sie sich taglich mehrere Stunden bei
ihrer Mutter ab. Gleichzeitig hat Frau B. nach Begutachtung durch den
Medizinischen Dienst der Krankenversicherung die Pflegestufe Il
erhalten. Innerhalb von wenigen Tagen wurde Frau B. durch die
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fortschreitende Erkrankung bettlagerig. Wahrend dieser Zeit wurde von
einer der Tochter einmal der Notruf ausgelost, weil Frau B.
aufgestanden und auf dem Weg zur Toilette gestlirzt war. Es war auf
den ersten Blick nichts Gravierendes erkennbar, aber die Tochter hatte
aus Unsicherheit den Notarzt gerufen, der Frau B. aufgrund des
vorliegenden Krisenplans nicht in ein Krankenhaus einwies. Nach
einigen weiteren Tagen der intensiven Betreuung durch alle Beteiligten
verstarb Frau B. zu Hause.

2.1. Familiare Unterstutzung

Wie im vorangegangenen Fallbeispiel deutlich wird, sind Angehdrige oft intensiv an der
Pflege beteiligt und kénnen einen grof3en Beitrag zu einer individuellen und menschen-
wlrdigen Betreuung leisten, da sie viel Hintergrundwissen in den Pflegeprozess
einbringen kénnen. Allerdings kdnnen sie gerade durch ihre Nahe zu den Schwerkranken
und Sterbenden, durch ihre gemeinsame Familiengeschichte oder durch Belastungen in
Beruf und eigener Familie an ihre Grenzen stol3en.

Mogliche Chancen familidrer Unterstiitzung:

Angehdrige kdnnen ihr Wissen Uber die Lebensgeschichte und Lebensumstande
in die Versorgung einbringen und damit andere Beteiligte (z.B. Arztinnen und
Arzte, Pflegekrafte) entscheidend unterstiitzen, da sich Schwerkranke und
Sterbende haufig intensiv mit ihrer Vergangenheit auseinandersetzen.

Die Familie kennt meist auch aus friiheren Lebensabschnitten Vorlieben sowie
Abneigungen (z.B. Ernahrung, Kleidung, Tagesrhythmus, Gewohnheiten).

Das Wissen Uber Traumata (wie Kriegserlebnisse) kann oft nur durch die Familie
oder durch Freunde weitergegeben werden, weil mit AuRenstehenden nicht
dariiber gesprochen werden konnte.

Sollte Hilfe von auflen hinzugezogen werden, kbnnen Angehérige beim
Beziehungsaufbau helfen.

Angehdrige kdnnen bei der individuellen Raumgestaltung mitwirken
(z.B. Einrichtung, Bilder, Farben, Musik, Gerliche, Pflegemittel).

Familie und Freunde kénnen den Tagesablauf aktiv mitgestalten (z.B. Vorlesen,
Beten, Singen, gemeinsam Essen).

Sie kénnen sich Wissen Uber eine Krankheit und deren Verlauf aneignen, sich
durch Pflegepersonal schulen lassen, sich fortbilden und von Fachleuten und
Beratungsstellen unterstitzen lassen.

Die Familie kann sich auf Wunsch (auch des Schwerkranken und Sterbenden) an
der Pflege beteiligen, um Nahe und Zuwendung auch durch kérperlichen Kontakt
zu vermitteln und damit Sicherheit zu geben.

Die Familie kann auftauchende Angste und Hoffnungen von Schwerkranken und
Sterbenden an andere Beteiligte weitergeben, die nur zeitlich begrenzt da sind.

Familiare und personliche Konflikte kdnnen mit klarenden Gesprachen
aufgearbeitet werden.

Angehdrige kdnnen Veranderungen des Allgemeinzustandes mit einschatzen und
dadurch ggf. Verdnderungen in der medizinischen und pflegerischen Versorgung
bewirken.
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Gemeinsam mit Arztinnen und Arzten kann die Medikation im Sinn von
Schwerkranken und Sterbenden abgestimmt werden.

Die Familie hat eine wichtige Vermittlerrolle bei Kontakten zu Freunden,
Seelsorgern und ins soziale Umfeld.

Mégliche Grenzen familidrer Unterstiitzung:

Durch die geringe Erfahrung mit todkranken Menschen haben viele Angehorige
und Freunde Angst Fehler zu machen.

Oft werden eigene Gefiihle nicht gezeigt, um Schwerkranke und Sterbende nicht
zusatzlich zu belasten.

Haufig fehlen Wissen Uber Krankheitsverlaufe und die Méglichkeiten der
Palliativversorgung (z.B. Schmerztherapie).

Manchmal fallt es Angehorigen schwer, die Verweigerung von Essen und Trinken
zu akzeptieren; sie spuren ihre Verantwortung und wollen Schwerkranke und
Sterbende nicht verhungern oder verdursten lassen; ihre Verunsicherung fihrt im
Einzelfall zu unndtigen und nicht dem Patientenwillen entsprechenden
Notarzteinsatzen oder gar Krankenhauseinweisungen.

Teilweise sind Angehorige durch eine langjahrige, oft alleinige Versorgung
pflegebedurftiger Familienmitglieder Uberfordert und am Ende ihrer Krafte; sie
haben Angst vor eigenem Versagen und laufen Gefahr selbst krank zu werden.

Kénnen Schwerkranke und Sterbende aus medizinischen, pflegerischen oder
raumlichen Griinden nicht mehr zu Hause versorgt werden, haben Angehorige oft
ein schlechtes Gewissen und das Geflihl, diese abzuschieben.

Viele Angehorige stehen selbst im Arbeitsprozess, leben raumlich weiter entfernt
und kénnen nur begrenzt Unterstitzung leisten.

Immer wieder treten gleichzeitig auch mehrere Belastungen in einer Familie auf
(z.B. Beziehungskrisen, eigene Erkrankungen oder finanzielle Schwierigkeiten).

Familidre Konflikte fihren zu Entfremdung, wenigen Begegnungen und verhindern
damit Unterstitzung.

Angehdrige sind durch die Sterbesituation haufig tberfordert.

Wenn Angehdrige das Sterben nicht annehmen kdnnen, kdnnen sie das Recht des
sterbenden Menschen auf Selbstbestimmung in Frage stellen.

Ungleiche Verteilung der Belastungen in der Familie kann zu weiteren Konflikten
oder Uberforderung einzelner Personen flihren.

Familiare Uneinigkeit kann die Versorgung blockieren und Unterstitzung von
auflen notwendig machen.

Die Finanzierung ambulanter Pflegeleistungen ist oft unzureichend und erfordert
daher eine hohe und belastende Beteiligung Angehdriger am Pflegeprozess.
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2.2. Besonderheiten bei dementiell erkrankten Menschen

Fallbeispiel: Frau L. (84 Jahre) &
Vor fiinf Jahren erhielt Frau L. die Diagnose Demenz vom Typ Alzheimer.

Seit dem Tod des Ehemannes kann sie sich nicht mehr selbst versorgen
und lebt nun seit einem Jahr bei ihrer Tochter und dem Schwiegersohn.
Die Versorgung ihrer Mutter hat die Tochter bisher alleine bewaltigt. Eine
schwere Lungenentziindung vor zwei Monaten hat Frau L. stark
geschwacht. Sie spricht kaum noch und kann auf Fragen, wie sie sich
fuhlt oder ob sie Schmerzen hat, nicht antworten. Seit einigen Tagen
reagiert Frau L. abwehrend, wenn sie essen oder trinken soll. Sobald sie
einen Loffel oder eine Tasse am Mund spurt, verschlief3t sie fest ihre
Lippen.

Die Tochter fihlt sich mit dieser Situation Uberfordert und leidet an
Schlafstérungen. Sie mochte ihrer Mutter gerne ein Sterben zu Hause
ermoglichen, ist aber unsicher, wie sich sich verhalten soll.

Viele altere Menschen in der letzten Lebensphase leiden an einer Demenz. Nicht alle
erreichen aber das spate Stadium der Erkrankung mit seinen Komplikationen, die letztlich
zum Tod fihren. Neben einer Demenz treten meist auch weitere Erkrankungen in dieser
Altersgruppe auf (Multimorbiditat) und missen zusatzlich bertcksichtigt werden.

Unter einer Demenz versteht man ein Muster an Symptomen, die sich meist in einem
schleichenden Prozess bei den betroffenen Personen einstellen. Die Symptome zeigen
sich vor allem in Gedachtnisstdrungen und Denkschwierigkeiten, Sprachstérungen,
Veranderung der Stimmungskontrolle und im sozialen Verhalten und haben zunehmende
Beeintrachtigungen in der Bewaltigung des Alltags zur Folge. Erworbene geistige
Fahigkeiten gehen im Verlauf der Erkrankung immer mehr verloren.

Im friihen Stadium der Erkrankung registrieren die Personen ihre Einschrénkungen und
Defizite meist sehr bewusst und reagieren darauf mit unterschiedlichen Bewaltigungs-
strategien. Diese reichen von Verdrangung und Verleugnung bis hin zur Kompensation
durch Uberfreundlichkeit. In diesem Stadium sind Betroffene noch in der Lage, ihre
Bedurfnisse und Winsche verstandlich zu aulRern. In der letzten Lebensphase werden
aber von den Betreuungspersonen die Symptome einer Demenz oft nicht wahr-
genommen, besonders wenn keine Diagnose vorliegt. So kann es zu vermeidbaren
Missverstandnissen zwischen den Beteiligten kommen. Angehdrige und Pflegekrafte
sollten daher bei ungewdhnlichem Verhalten auch auf Anzeichen von Demenzsymptomen
achten. Das Wissen um verschiedene Bewaltigungsstrategien ermoglicht besonders im
frihen Stadium das Verstehen der Erkrankten und férdert eine empathische Begegnung
und Begleitung.

Im mittleren Stadium kann der fortschreitende Verlust an Alltagskompetenz zu starken
Angsten fiihren. Manche Erkrankte reagieren dadurch misstrauisch und ablehnend, da sie
Zusammenhange nicht mehr verstehen kénnen. Durch die Vermittlung von Sicherheit und
Geborgenheit kénnen Angehorige und Betreuungspersonen dem entgegenwirken.

Im fortgeschrittenen Stadium ist die geistige Leistungsfahigkeit und verbale Kommuni-
kation meist sehr eingeschrankt. Das Bedurfnis der Erkrankten nach Schutz und
Geborgenheit bleibt aber bis zum Lebensende erhalten.

Wahrnehmen — verstehen — bediirfnisorientiert begleiten

-23-



GESUNDHEITLICHE VERSCHLECHTERUNG

Menschen mit Demenz kénnen im Verlauf der Erkrankung immer weniger ihre Bedurf-
nisse zielgerichtet verstandlich machen. Angehdrige, Pflegekrafte und Arztinnen und Arzte
sollten daher besonders auf Geflihls- und Koérperebene die Bedlrfnisse der Erkrankten
erfassen und deuten kdnnen.

Die Mdglichkeiten, mit dementiell erkrankten Menschen in Kontakt zu treten, sind vielfaltig
und sollen individuell gestaltet werden. Dabei erweist sich die Validation als verbale und
nonverbale Kommunikationsmethode als besonders hilfreich, um Spannungen zu redu-
zieren und in Beziehung mit den Erkrankten zu treten.

Der Begriff Validation umschreibt einen wertschatzenden Umgang, bei dem die Aussagen
und das Verhalten verwirrter Menschen als gultig anerkannt werden. Menschen mit einer
Demenzerkrankung handeln oft aus ihrer inneren Realitat, die meist Bezug zu ihrer
Vergangenheit hat. Daher ist es wichtig, die Geflihle hinter den Aussagen zu erkennen,
z.B. Hilflosigkeit, Angst, aber auch Zuneigung oder Wohlgefuhl. Die Gefuhlswelt bleibt bei
dementiell erkrankten Menschen wahrend des gesamten Krankheitsverlaufs meist ohne
Einschrankungen erhalten. Es ist ein Vorurteil zu glauben, dass dementiell erkrankte
Menschen von ihrer Umwelt nichts mehr wahrnehmen kénnen.

Kennzeichnend fir validierendes Verhalten ist es:
¢ sich auf Erkrankte einzustellen und in sie einzuftihlen,
e direkten und offenen Blickkontakt aufzunehmen,
e sie liebevoll anzusprechen und Fragen zu stellen (niemals ,warum-Fragen®!),
e mit deutlicher und liebevoller Stimme zu sprechen,
¢ Kontakt durch Beriihrungen anzubieten,
¢ wahrgenommene Geflihle wiederzugeben und
e Aussagen der Erkrankten im Kern zu wiederholen.

Nach Mdglichkeit soll in der Muttersprache der Erkrankten gesprochen werden.
Schmerzen bei dementiell erkrankten Menschen

Dementiell erkrankte Menschen sind sehr eingeschrankt in ihren Fahigkeiten, Angaben zu
Schmerzen, deren Ort und Intensitat zu machen. Meist kdnnen nur noch Uber Verhaltens-
merkmale wie z.B. Mimik, Abwehrbewegungen, Schonhaltungen, Schlafstérungen, Un-
ruhe, Weinen, Nahrungsverweigerung, Rlckzug oder auch aggressives und heraus-
forderndes Verhalten Hinweise auf Schmerzen indirekt erschlossen werden. Vertraute
Menschen kdnnen diese Signale meist am besten wahrnehmen und einschatzen und sich
dann mit den behandelnden Arztinnen und Arzten dazu austauschen. Die Medizinerinnen
und Mediziner brauchen ein differenziertes Wissen um Einsatzmdglichkeiten und
Wirkungsweise spezifischer Medikamente zur Schmerzbekdmpfung bei dementiell
erkrankten Menschen gerade in deren letzter Lebensphase.

Situation der Angehérigen

Die hausliche Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz erfordert oft eine Rund-
um-die-Uhr-Anwesenheit einer Betreuungsperson. Viele pflegende Angehdrige sind selbst
schon alter und leiden unter gesundheitlichen Problemen. Meist mussen auch Alltags-
tatigkeiten erledigt werden, wie Einkaufen, Kochen und Saubermachen. Ubernehmen Kin-
der der Erkrankten die Betreuung, kommen oft noch Berufstatigkeit und eigene familiare
Belastungen hinzu. Haufig fuhlen sich Angehdrige zusatzlich einem sozialen Erwartungs-
druck ausgesetzt, die Versorgung der Erkrankten gut meistern zu kénnen. Das fihrt bei
manchen Angehdrigen zu einem schlechten Gewissen, obwohl sie ihr Bestes geben.
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Ohne geeignete Hilfe und Unterstitzung kénnen Angehorige selbst gesundheitliche
Beeintrachtigungen erleiden, wenn sie nicht fur sich selbst sorgen, um seelisch und
korperlich gesund zu bleiben.

2.3. Unterstutzung durch Pflegedienste

Pflegedienste spielen bei der Versorgung Schwerkranker und Sterbender neben den
Angehérigen und allen anderen Beteiligten eine wichtige Rolle, da sie meist taglich vor Ort
sind und den Zustand der Betroffenen durch die oft schon Jahre andauernde Betreuung
sowie ihre professionelle Erfahrung genau beobachten konnen. Diese Beobachtungen
sind gerade in der Zusammenarbeit mit Arztinnen und Arzten, Hospizdiensten und
Palliative Care Teams von grof3er Bedeutung.

Allerdings stoRen Pflegedienste aus den unterschiedlichsten Grinden immer wieder an
die Grenzen des Mdoglichen, weil die Betreuung Schwerkranker und Sterbender sehr
intensiv ist. Die im Folgenden aufgefliihrten Punkte sollen als Orientierungs- und
Umsetzungshilfe dienen.

Chancen der Unterstiutzung durch Pflegedienste

Schwerkranke und Sterbende erhalten eine fachlich kompetente Pflege:

o Die Wiinsche der Betroffenen stehen im Mittelpunkt des Handelns. Es wird, wo
immer maoglich, wahrend der Pflege mit ihnen gesprochen und nicht Gber sie.

¢ Durch gleichbleibende Bezugspflegekrafte kann Schwerkranken und Sterbenden
und auch ihren Angehdrigen Sicherheit gegeben, Vertrauen aufgebaut und auf
individuelle Winsche besser eingegangen werden.

e Angehdrige werden fortlaufend pflegefachlich beraten oder es wird eine
notwendige Fachberatung vermittelt (z.B. Schmerztherapie, Wundmanagement).

¢ Unvorhersehbare Pflegesituationen kénnen durch Flexibilitat bei den Einsatzen
auch abends, an Wochenenden und Feiertagen besser aufgefangen und so auf
Veranderungen angemessen reagiert werden.

e AuBerungen Uiber Schmerzen werden wahrgenommen und mit allen Beteiligten
eine am subjektiven Empfinden der Betroffenen ausgerichtete Schmerz-
bekampfung umgesetzt.

o Bei der Ernahrung und Flissigkeitsgabe werden Veranderungen beim Durstgefihl
und Geschmack beachtet, friihere Gewohnheiten und Vorlieben beriicksichtigt und
kein Druck oder Zwang auf Schwerkranke und Sterbende oder ihre Angehorigen
ausgelibt. Es ist alles erlaubt, was schmeckt und das Wohlbefinden des
Betroffenen fordert. Die Trinkmenge ist individuell sehr unterschiedlich. Flissigkeit
muss evtl. mit Hilfe einer Spritze oder I6ffelweise verabreicht werden. Besonders
wird auf eine gute Mundpflege geachtet, da sie das Durstgefihl verringert und
somit zum Wohlbefinden beitragt.

¢ Einreibungen mit verschiedenen Korperdlen kdnnen das Wohlbefinden férdern.

o Pflegekrafte oder ehrenamtliche Helferinnen und Helfer kbnnen bei der raumlichen
Gestaltung unterstitzen (z.B. durch Dufte, Musik, Farben und Licht).

Pflegedienste bieten oder vermitteln fachkundige Beratung und Unterstiitzung in vielen
dariiber hinausgehenden Fragen:

o Die Pflegekrafte haben Zeit flir Gesprache vor Ort, um wichtige Dinge
anzusprechen bzw. zu klaren.

e Gemeinsam wird ein tragfahiges Hilfenetz geknupft.
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Ein individueller Krisenplan wird ausgearbeitet und ist allen am Pflegeprozess
Beteiligten bekannt.

Ehrenamtliche Helferinnen und Helfer zur zeitweiligen Entlastung werden bei
Bedarf auch in Zusammenarbeit mit einem ambulanten Hospizdienst vermittelt.

Hilfsmittel wie Pflegebett, Toilettenstuhl werden bei gesetzlich Versicherten bei
Bedarf durch den Pflegedienst organisiert.

Angehorige erhalten Beratung zu sozialrechtlichen Anspriichen bei der Pflege- und
Krankenversicherung.

Pflegedienste unterstiitzen bei einer notwendigen Uberleitung in ein Krankenhaus
oder eine stationdre Pflegeeinrichtung.

Pflegekrafte ibernehmen die Versorgung der verstorbenen Menschen oder
unterstitzen Angehdrige dabei.

Pflegedienste unterstiitzen die Qualitét ihrer Dienstleistungen durch interne Mal3nahmen:

Ein ausgearbeitetes Konzept zur Sterbebegleitung und das Leitbild eines
Pflegedienstes dienen den Pflegekraften als Richtlinie fur ihnr Handeln.

Durch ein gezieltes Qualitatsmanagement werden Pflegedienst interne
Pflegestandards zu den notwendigen pflegerischen Mallinahmen erstellt und
aktuellen fachlichen und wissenschaftlichen Entwicklungen angepasst.

Pflegekrafte nehmen regelmafig an Fortbildungen zum Thema Sterben und Tod
teil.

Das Pflegeteam kann mit supervisorischer Unterstutzung Krisensituationen besser
verarbeiten.

Pflegedienste halten engen Kontakt zu ambulanten Hospizdiensten, Arztinnen und
Arzten, Wundmanagerinnen und -managern, Fach- und Beratungsstellen und
verteilen die Last der Situation und Verantwortung auf mehrere Personen und
Stellen.

Ein intensiver Austausch im Pflegeteam wird durch schriftliche Ubergaben und
haufigere Besprechungen gepflegt.

Krisenplane und andere individuell bekannte Wiinsche oder Verfiigungen sind in
der Dokumentation vermerkt und allen eingesetzten Pflegekraften bekannt.

Eine regelmafig aktuell geflihrte und aussagekraftige Dokumentation mit allen
pflegerelevanten Informationen liegt vor Ort.

Der Arbeitgeber stellt den Pflegekraften fir die Versorgung Schwerstkranker und
Sterbender ausreichend Zeit zur Verfligung, damit diese sich gegenseitig
unterstitzen oder die Pflege teilweise zu zweit machen kénnen.

Uberforderung oder Grenzen von Pflegekraften werden erkannt, akzeptiert und
auch bei der Gestaltung von Dienstplanen berticksichtigt.

Pflegekrafte erhalten nach dem Tod der versorgten Menschen die Mdglichkeit zur
Nachbetreuung der Angehoérigen und zum eigenen Abschiednehmen.

Der Pflegedienst hat Konzepte und praktische Mdglichkeiten entwickelt,
Pflegekraften nach intensiven Pflegeeinsatzen Entlastung und Erholung zu
ermoglichen.

Grenzen der Unterstiitzung durch Pflegedienste

Folgende ungeklarte Situationen erschweren das Handeln des Pflegedienstes:

- fehlende Patientenverfiigungen, Vorsorgevollmachten oder Krisenplane
- Streitigkeiten und Uneinigkeit in der Familie
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- Kommunikationsprobleme im Hilfenetz (Arztinnen und Arzte, Pflegekréfte,
Angehdrige)

- Uneinigkeit aller Beteiligten Gber das Vorgehen in bestimmten Situationen kann
grolie Verunsicherung bei allen Beteiligten auslésen

e Unvorhersehbare Komplikationen oder vorher nicht bedachte Situationen kdnnen
Absprachen und auch Patientenverfiigungen aushebeln.

o Betroffene oder ihre Angehdrigen lehnen Hilfe ab oder nehmen sie nur teilweise
an.

e AuRere Bedingungen wie die Wohnsituation, Hygienemangel, fehlende Hilfsmittel
erschweren die Pflege.

o Das Umfeld (z.B. Nachbarn) tbt Druck auf Angehoérige und den Pflegedienst aus
weil z.B. Komplikationen beflirchtet werden, Unwissenheit tGber Krankheitsbilder
besteht oder aus Sorge um die eigene Sicherheit z.B. hinsichtlich Feuer, Larm,
Hygiene, Geruchsbelastigungen.

o Der Pflegedienst stof3t bei der Suche nach geeignetem Personal, insbesondere
nach Fachkraften, auf Engpasse.

o Das Tagesgeschaft kann wetterbedingt, in Urlaubszeiten oder bei
Krankheitsausfallen an die Belastungsgrenze des Pflegedienstes und der
Pflegekrafte fliihren und eine Pflege durch feste Bezugspersonen erschweren.

o Extremsituationen kdnnen Pflegekrafte kérperlich und psychisch Gberfordern.
¢ Eine Nachtversorgung ist fir viele Pflegedienste kaum zu leisten.
¢ Eine intensivmedizinische Versorgung ist zu Hause oft nur begrenzt machbar.

o Aufgrund unzureichender Finanzierung ist es haufig sehr schwierig, die Pflege
Schwerstkranker und Sterbender im notwendigen Umfang zu leisten, wobei
folgende Faktoren besonders problematisch sind:

- burokratische Hirden bei Genehmigungen von Verordnungen und
Pflegestufen

- die Pflegestufe und damit der Umfang genehmigter Leistungen bleiben oft Gber
Wochen unklar, weshalb die Familien nicht wissen, welche finanziellen
Belastungen auf sie zukommen

- fur die Sterbebegleitung fehlen entsprechende Leistungen im Leistungskatalog
der Kassen, wie z.B. die psychosoziale Betreuung, die bei der
Palliativversorgung einen groften Teil der Pflege ausmachen kann

2.4. Arztliche Begleitung

Die arztliche Versorgung wird in der Regel von dem bereits betreuenden Hausarzt oder
der Hausarztin, der oder die die Krankengeschichte des Patienten am besten kennt,
Ubernommen. Viele Hausarztinnen und Hausarzte haben durch ihre jahrelange Tatigkeit
personliche und intensive Erfahrung in Behandlungen am Lebensende gesammelt.

Regelmaliige Besuche bei Patientinnen bzw. Patienten und ein Austausch mit allen
Beteiligten (Angehdrige, Pflegedienst, Ehrenamtliche des Hospizdienstes, Therapeutinnen
und Therapeuten wie Ergo- oder Physiotherapie) erleichtern dabei die Betreuung und Ein-
schatzung des individuellen Krankheitsverlaufes. Es hat sich ein ,palliativer Behandlungs-
plan® bewahrt, in dem die aktuelle Medikation, die Klarung des ,sinnvollen® Vorgehens bei
Krisen bzw. Notfallsituationen und eine Dokumentation des Patientenwillens niedergelegt
ist.

Eine Box mit der krankheitsspezifischen Notfallmedikation sollte im hauslichen Bereich
bereitstehen. Dies erleichtert die Orientierung, falls in einer akuten Notsituation ein
Bereitschaftsarzt oder Notarzt gerufen werden muss. Fir die behandelnde Hausarztin
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oder den behandelnden Hausarzt ist eine 24-stindige Rufbereitschaft oft schwer zu
organisieren und zu gewahrleisten.

Im Falle eines schwierigen und komplizierten Verlaufs kénnen behandelnde Arztinnen und
Arzte andere Spezialisten beteiligen: bei onkologischen Fragen die zuletzt behandelnden
Onkologen, bei HIV-Patientinnen und -Patienten die Fachspezialisten, bei besonders
schwierigen Schmerzbehandlungsproblemen die Kolleginnen und Kollegen der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV).

Eine voribergehende Einweisung in eine Palliativstation (wenn z.B. eine Schmerz-
situation nicht zu kontrollieren ist) oder in ein Allgemeinkrankenhaus (z.B. zur Abklarung
einer Behandlungsmaéglichkeit bei einem Darmverschluss) oder in eine Hospizeinrichtung
(z.B. bei Uberlastung der Angehérigen) ist in speziellen Fallen sinnvoll oder sogar
unerlasslich.

2.5. Unterstutzung durch ambulante Hospiz- und
Palliativberatungsdienste

Die moderne Hospizbewegung ist eine Antwort auf die Angst der Menschen vor einem
Sterben mit Schmerzen und ohne menschlichen Beistand. Neben der allgemeinen
palliativen Versorgung durch Pflegedienste und Fach- sowie Hausarztinnen und
Hausarzte stehen bei einer sich zunehmend verschlechternden Verfassung die
ambulanten Hospiz- und Palliativdienste begleitend zur Seite.

In Bayern gibt es derzeit etwa 140 ambulante Hospizdienste mit etwa 6000 Ehren-
amtlichen. ,Der ambulante Hospizdienst erbringt palliativ-pflegerische Beratung durch
entsprechend ausgebildete Fachkrafte und stellt die Gewinnung, Schulung, Koordination
und Unterstitzung der ehrenamtlich tatigen Personen, die fir die Sterbebegleitung zur
Verfliigung stehen, sicher.“ (§ 39a Abs. 2 Sozialgesetzbuch V). Zum Hospizdienst gehort
neben einer Gruppe von mindestens 15 qualifizierten Ehrenamtlichen mindestens eine
halbtags hauptamtlich tatige Einsatz- oder Koordinationsfachkraft.

Die Koordinationsfachkrafte, zu denen auch psychosoziale Berufsgruppen gehoéren
konnen, klaren zunachst den Hilfebedarf und die persénlichen Wiinsche und Bediirfnisse
von Schwerstkranken und Sterbenden und deren Angehdérigen. Dabei werden die
korperlichen, psychischen, sozialen und religids-spirituellen Grundbediirfnisse in ihrer
Bedeutung fiir den Einzelnen wahrgenommen. Daran ausgerichtet wird die Unterstitzung
vor Ort von ihnen koordiniert. Sie planen in enger Zusammenarbeit mit dem familidren
Umfeld und anderen sozialen Diensten (z.B. Pflegediensten, Hauswirtschaftsdiensten)
den Aufbau eines tragfahigen Versorgungs- und Betreuungsnetzes, indem sie die
verschiedenen Beteiligten koordinieren, vernetzen und den Austausch untereinander
fordern. Bei sozialrechtlichen und Finanzierungsfragen stehen sie beratend und
unterstlitzend zur Seite, um die bestmdgliche Lésung im Einzelfall zu erreichen. In
Konfliktfallen moderieren sie Ldsungsgesprache und suchen nach guten Ansatzen, um
evtl. vorhandenen psychosozialen Problemlagen hilfreich begegnen zu kdénnen.
Besondere Herausforderungen koénnen ethische Konflikie um lebenserhaltende oder
-verlangernde Malnahmen darstellen. Auch hier kénnen Koordinationsfachkrafte bei
Bedarf moderierend eingreifen. Aul’erdem geben sie Informationen Uber ergadnzende
ambulante und stationdre Versorgungsmdglichkeiten und stellen bei Bedarf unter
Beachtung des Datenschutzes personlich die Kontakte her.

Die ehrenamtlichen Hospizbegleiter und Hospizbegleiterinnen werden ebenfalls von
diesen Koordinatorinnen und Koordinatoren angeleitet und begleitet. Diese Ehren-
amtlichen sind ein wichtiger Bestandteil des Betreuungsnetzes. Dabei handelt es sich um
ausgewahlte, geschulte und motivierte Blrgerinnen und Burger, die ihre Fahigkeiten, ihre
Interessen und nicht zuletzt ihre Zeit zur Verfugung stellen. In der Regel sind dies zwei bis
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vier Stunden pro Woche. Sie bringen ihre personlichen Ressourcen als Mitmenschen der
Situation entsprechend ein. Sie teilen die alltdgliche Lebenswelt der Betroffenen und
verdeutlichen durch ihre freiwillige Zuwendung, dass sterbende Menschen und ihre
Angehodrigen zu uns und unserer Gesellschaft gehoren. Sie stellen keinen
kostenglinstigen Ersatz fir fachliche und regelmalige pflegerische oder
hauswirtschaftliche Leistungen dar. lhre Qualitdt besteht gerade nicht in der
Professionalisierung, sondern darin, als Mensch ein kostbares Gut mitzubringen: Zeit und
Einfihlungsvermdgen. Sie stellen sich den Fragen und Auseinandersetzungen mit dem
bevorstehenden Lebensende, Ubernehmen oder helfen bei Alltagserledigungen, bieten
Tag- oder Nachtwache, lesen vor, begleiten bei Spaziergangen, kimmern sich mit offenen
Ohren und Augen um die unterschiedlichsten Bedirfnisse und entlasten auch die
Angehdrigen.

Von einem ambulanten Hospiz- und Palliativberatungsdienst spricht man dann, wenn
zusatzlich eine Pflegekraft mit entsprechender Palliative Care Weiterbildung beschaftigt
ist, die auch fachpflegerische Palliativberatung erbringen kann. Diese Leistung wird bisher
unentgeltlich erbracht und ist insbesondere dort ein wichtiger Baustein der Versorgung,
wo keine Verordnung flir eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)
maoglich ist (vgl. dazu S. 39f.). Der Tatigkeitsschwerpunkt der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkrafte ist die Linderung der kdrperlichen Symptome. In enger Kooperation mit
dem beteiligten Pflegedienst und den Arztinnen und Arzten beraten sie zu MalRnahmen,
die eine optimale Linderung von Symptomen gewahrleisten. Dabei reicht ihre
Fachkompetenz von der medikamentdésen Schmerztherapie Uber die Linderung von
Symptomen wie Atemnot, Ubelkeit und Erbrechen bis hin zu pflegerischen Maflinahmen
wie Umgang mit Flissigkeitsmangel, unangenehmen Gerlichen oder Verbandswechsel.

In einem guten Zusammenspiel von medizinisch-pflegerischen und sozialpadagogischen
Palliativfachkraften bzw. Koordinationsfachkraften mit Pflegediensten, Arztinnen und
Arzten, Ehrenamtlichen und anderen beteiligten Fachdiensten in interdisziplinarer
Zusammenarbeit stehen Betroffene und ihre Angehdérigen im Mittelpunkt.

Wir raten alten Menschen:

e Machen Sie in lhrem Umfeld lhre personlichen Werte und Wiinsche deutlich. ﬁ
e Bemduhen Sie sich zur Klarung moglicher familiarer Konflikte beizutragen.
e Lassen Sie notwendige Hilfe zu.

o Akzeptieren Sie auch die kérperlichen und psychischen Grenzen Ihrer
pflegenden Angehorigen.

o Bedenken Sie, dass Dienstleistungen angemessen entgolten werden missen
und den Einsatz eigener finanzieller Mittel erfordern, da nicht alles lber
staatliche Leistungen oder Versicherungsleistungen abgedeckt werden kann.

Wir raten Angehorigen und gesetzlichen Vertretungen:
e Setzen S_i_e sich selbst mit Krankheit, Sterben und Tod auseinander, um
eigenen Angsten und Verdrangungsmechanismen entgegen zu wirken.

e Schatzen Sie lhre personliche Belastbarkeit realistisch ein, insbesondere
wenn sich ein langerer Weg von Begleitung und Unterstutzung abzeichnet.

e Achten Sie auf sich selbst und lhre persénlichen Mdglichkeiten flr
Entspannung, Ausgleich und Erholung.

e Teilen Sie die Sorge und Last der Verantwortung mit anderen in Familie,
Umfeld und an der Begleitung und Betreuung Beteiligter.
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o Respektieren Sie das Recht auf Selbstbestimmung der Schwerstkranken und
Sterbenden und stellen Sie Ihre eigenen Vorstellungen und Angste zurick.
Lernen Sie es z.B. das haufig sehr reduzierte Bedirfnis des Schwerkranken
und Sterbenden nach Nahrung und Flissigkeit anzunehmen und beteiligen
Sie sich an den noch gewilinschten und méglichen Wegen.

e Beachten Sie aufmerksam nicht sprachliche Signale in Gestik und Mimik der
Schwerstkranken und Sterbenden, insbesondere bei dementiell erkrankten
Menschen, um auch dartber Wiinsche und Bedurfnisse zu erkennen. Gerade
dementiell erkrankte Menschen bendtigen von ihrer Umgebung besonderes
EinfGhlungsvermogen. Auch wenn diese sich nicht mehr gezielt aul3ern,
kénnen durch aufmerksame Beobachtung von Verhaltensweisen Schmerzen
erkannt und gemeinsam mit Arztinnen und Arzten gelindert werden.

¢ Informieren Sie sich und nutzen Sie die Angebote von Selbsthilfegruppen flr
pflegende Angehdrige. In Minchen bietet z.B. die Alzheimer Gesellschaft
Mdnchen e.V. den Angehdrigen von dementiell erkrankten Menschen
vielfaltige Informationen, persdnliche Beratung und Entlastung.

¢ Holen Sie sich Rat und Information zu den vielfaltigen Méglichkeiten von
Unterstitzung und Entlastung in lhrer Umgebung. Wenden Sie sich dazu an
Hospizvereine oder andere beratende Anlaufstellen und
Nachbarschaftshilfen.

¢ Klaren Sie die Mdglichkeiten von praktischen Erleichterungen durch Anpas-
sungen in der Wohnung oder durch den Einsatz von geeigneten Hilfsmitteln.

e Suchen Sie mdglichst frihzeitig nach Wegen und Méglichkeiten zu |hrer
Entlastung. Klaren Sie dazu, wie die Strukturen vor Ort sind und wo sich
welcher Hospizdienst mit welchen qualifizierten Fachkréaften befindet (Hospiz-
und Palliativdienste verfugen Uber keine einheitliche Organisations- und
Qualitatsstruktur).

¢ Nutzen Sie die Angebote von Hospizhelferinnen und Hospizhelfern und
anderen Ehrenamtlichen.

¢ Bemihen Sie sich gemeinsam mit allen Beteiligten um die Ausgestaltung
eines jeweils personlichen Netzwerks der Versorgung der Schwerstkranken
und Sterbenden zur Lésung der bestehenden Probleme und zur bestmdg-
lichen fachlichen wie ehrenamtlichen Hilfe.

Wir raten anderen Beteiligten: ﬁ

e Bemiuhen sie sich um eine stetige Erweiterung lhres Fachwissens und den
Erfahrungsaustausch mit Experten zu Fragen von Sterben, Tod und Trauer.

e Schaffen Sie in lhrem eigenen Arbeitsbereich die notwendigen strukturellen
und personellen Voraussetzungen fir eine angemessene und kompetente
Dienstleistung und fur den Umgang mit den besonderen Belastungen der
Betreuung Schwerstkranker und Sterbender.

¢ Initiileren und unterstiitzen Sie aktiv die Ausgestaltung individueller Hilfenetze
fur Betroffene und ihre Familien.

o Pflegen Sie den Kontakt zu allen anderen Beteiligten und tauschen Sie sich
Uber Veranderungen, Problemlagen und im Einzelfall besonders wirksame
MalRnahmen aus.

e \Verlieren Sie auch in schwierigen Situationen und akuten Konfliktlagen
Wirde und Selbstbestimmung der Schwerstkranken und Sterbenden nicht
aus den Augen.
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Fallbeispiel: Frau R. (78 Jahre) a
Es ist Freitagabend. Die Tochter von Frau R. bemerkt, dass ihre

Mutter schwer atmet und unruhig ist. Sie weil}, dass ihre Mutter
durch den fortgeschrittenen Lungentumor bald sterben wird. In den
letzten Tagen gab es viele gemeinsame Gesprache mit der Haus-
arztin und den Mitarbeitern des ambulanten Hospizdienstes, wo-
durch sich beide fir die letzte Lebensphase der Mutter gut vor-
bereitet fuhlen.

Wie im Krisenplan beschrieben, verabreicht die Tochter ihrer Mutter
die Medikation in der angeordneten Dosierung, sodass sich die
Symptome zwar nach ca. 30 Minuten bessern, jedoch die Mutter
nicht mehr ansprechbar ist, nur leise stéhnt. Verunsichert ver-
standigt die Tochter den Bereitschaftsarzt, der auch rasch eintrifft.

Aufgrund des vorliegenden Krisenplans wird von einer Einweisung
der Mutter in ein Krankenhaus abgesehen. Sie darf zu Hause
sterben. Fir den Fall, dass ihre Mutter die Schmerz und Atemnot
lindernden Medikamente nicht mehr schlucken kann, sollen sie in
Form von Zapfchen oder als Injektion unter die Haut gegeben
werden. Da Frau R. augenscheinlich noch Schmerzen leidet, verab-
reicht der Bereitschaftsarzt ein Schmerzmedikament, worauf sie
sich deutlich entspannt. Frau R. verstirbt in der Nacht ruhig und
friedlich im Beisein ihrer Tochter.

3.1. Entscheidung fur palliative Ziele

Von einem ,Notfall* spricht man, wenn eine unvorhersehbare oder bedrohliche Situation
eintritt, die einer unmittelbaren Reaktion bedarf, wie z.B. ein Herzinfarkt mit Herzstillstand.
In einer solchen Situation ist rasches Handeln, das in der Regel nach festgelegten
Standards erfolgt, geboten.

Bei fortgeschrittener, schwerer und unheilbarer Krankheit (z.B. Tumorerkrankung bei
ausgepragter, rasch fortschreitender Demenz) missen Ubliche standardisierte und
notfallbezogene Reaktionsmuster von Arztinnen und Arzten oder Pflegekraften kritisch
hinterfragt werden, da sie in der Regel fir die Betroffenen keinen Sinn (mehr) ergeben.
Anstelle der Lebensverlangerung stehen hier haufig ganz andere Bedlrfnisse und
Winsche im Vordergrund, etwa zu Hause bleiben zu dirfen und nicht in die Klinik verlegt
werden zu missen.

Bei Palliativpatientinnen und -patienten sind krankheitsbedingte Komplikationen haufig
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vorhersehbar. Es handelt sich dabei um sog. ,Krisen“ wie Atemnot, Schmerzen oder
Angst, die eine Anderung des Therapiezieles mit entsprechenden Handlungsvorgaben
erfordern. Sowohl diese modglicherweise eintretenden Krisen wie auch die dann
erforderlichen Handlungsschritte sollten bereits im Vorfeld mit allen Beteiligten ausfihrlich
diskutiert, beraten und letztendlich im Sinne der Schwerstkranken und Sterbenden im
Krisenplan klar formuliert und schriftlich festgelegt werden.

3.2. Krisenplan

Voraussetzung fiir einen Krisenplan ist die Anderung des Therapieziels, d.h. die Abkehr
vom heilenden (kurativen) Ziel hin zum lindernden (palliativen) Ansatz. Dann stehen nicht
mehr die Lebensverlangerung und -erhaltung an oberster Stelle, sondern das Lindern von
physischem und psychischem, sozialem und spirituellem Leid.

Im Sinne des palliativen Gedankens missen daher Schwerstkranke und Sterbende, die
eine Krankenhauseinweisung ablehnen und zu Hause bleiben méchten, eine Bedarfs-
medikation fur auftretende Krisen vor Ort vorratig haben. Diese Medikation kann auch von
Angehorigen verabreicht werden, wenn die Betroffenen selbst dazu nicht in der Lage sind.
Dabei ist es wichtig, die pflegenden Angehdrigen daflir sorgfaltig anzuleiten, da diese
unmittelbar richtig reagieren missen.

Je nach Art der Erkrankung sind verschiedene Krisen vorhersehbar, die jedoch nicht
immer eintreten missen. Beispiele daflir sind:

Schmerzen Verwirrtheitszustand

Blutung Angst

Atemnot Stirze

Epileptische Anfélle Fieber

Ubelkeit, Erbrechen, Koterbrechen Lungenentzindung

Rasselatmung Verstopfung und Harnverhalt
Uberwéasserung Uberbelastung und Angst in der Familie

Komatose Zustande

Ziele und wichtige Kriterien eines Krisenplans sind:
e Bedurfnissen und Wiinschen der Schwerstkranken und Sterbenden zu
entsprechen und diese ohne eigene Wertung zu respektieren,

¢ Angst, Unsicherheit und Stressbelastung aller Beteiligten zu vermeiden oder zu
reduzieren,

e klare Handlungsschritte vorzugeben (,Wer muss was wann womit wie tun?“),

¢ nicht gewollte oder sinnlose Krankenhauseinweisungen zu vermeiden und das
Sterben zu Hause zu ermdglichen,

¢ Not und Leiden rasch zu lindern,
¢ ethische und rechtliche Sicherheit zu schaffen.

Folgende Uberlegungen im Rahmen des Krisenplans sind auBerdem wichtig:

» Krisenplane sind dann sinnvoll und effektiv, wenn die Beteiligten im Vorfeld ihre
Sorgen und Angste, aber auch ihre Bedenken und Zweifel offen aussprechen
konnten.

¢ Der gemeinsame Prozess der Entscheidungsfindung wird dadurch noch vertieft.

e Alle an der Versorgung Beteiligten sollten einbezogen werden, der Hausarzt oder
die Hausarztin, Klinikarztin oder -arzt, Pflegedienste und die Familie.

e Bei Gestaltung und Moderation der Gesprache kdnnen auch Hospizdienste helfen.
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¢ Der Krisenplan sollte tibersichtlich gestaltet und z.B. wie folgt gegliedert werden:

- Daten zu Betroffenen

- Diagnosen

- Aktuelle Situationsbeschreibung
- Ziel

- geplante Mallnahmen

- Unterschriften

- aktuelle Medikation

e Patientenverfigung, Vorsorgevollmacht und aktueller Arztbrief sollten dem

Krisenplan beigefligt werden.

e Der Krisenplan muss sichtbar und fiir alle Beteiligten zuganglich hinterlegt sein.

o Alle Beteiligten (Pflegedienst, Hausarztin oder Hausarzt, arztlicher Bereitschafts-
dienst, evtl. auch der Anbieter des Hausnotrufsystems) missen Uiber den Krisen-

plan informiert sein.

Fallbeispiel: Krisenplan fiir Frau S., geb. am 01.01.1924

Diagnose: Bronchialtumor mit Metastasen in der Leber und
Brustwirbelsaule, Zustand nach palliativer Bestrahlung wegen
Knochenschmerzen

Situationsbeschreibung:

Frau S. lebt seit dem Tod ihres Mannes alleine in ihrer Wohnung, versorgte
bisher den Haushalt weitgehend selbststandig und ist Uber den Krankheits-
verlauf vollstdndig aufgeklart. Sie wird von ihrer Tochter und den drei
Enkelkindern unterstitzt.

Seit drei Wochen verschlechtert sich ihr Allgemeinzustand zusehends. Sie
hat kaum Appetit. Schon in kleinen Mengen |6st die Nahrungsaufnahme
heftigen Husten aus, was sie sehr anstrengt. Sie trinkt von sich aus nur
wenig. Tagsuber schlaft sie viel, fihlt sich stdndig mide und erschopft. In
der letzten Zeit leidet sie zunehmend unter Atemnot und starkem Husten.

Frau S. mochte keinesfalls mehr in ein Krankenhaus, sondern zu Hause
von der Familie und der vertrauten Hausarztin betreut werden. Zur
Unterstlitzung hat sie den ambulanten Hospizdienst eingeschaltet. In den
letzten Wochen konnten durch palliativmedizinische MalRnahmen die
Symptome gut gelindert werden. Frau S., ihre Familie und die Hausarztin
haben zusammen mit dem Hospizdienst folgende Maflinahmen fiir einen
Krisenfall besprochen:

Ziel dieses Krisenplans ist, eine symptomorientierte, palliative Behandlung
sicherzustellen, eine Krankenhauseinweisung zu vermeiden und hinzuge-
zogenen Arztinnen und Arzten oder Sanitéterinnen und Sanitétern Hilfe fiir
ihre Entscheidungen zu geben.

e Bei unerwarteten Komplikationen soll eine stationare Krankenhaus-
behandlung umgangen werden, ausdrtcklich in dem Wissen, dass dies
einen Verzicht auf lebensverlangernde MaRnahmen bedeutet. Versuch
der Symptomtherapie bis zum nachsten Tag und Weiterbetreuung durch
die oben aufgefiihrten Beteiligten.

e Bei Knochenschmerzen kann sie 40 Tropfen Metamizol alle 4 bis
6 Stunden bekommen.

e Bei Atemnot kann sie 5 mg Morphin p.o./ 2,5 mg Morphin s.c. alle 4 bis
6 Stunden einnehmen bzw. erhalten. Bessert sich die Atemnot nicht,
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darf zusatzlich eine Tablette Lorazepam 1,0 mg gegeben werden.
Darlber hinaus kann die Atem erleichternde Lagerung, wie sie der
Familie gezeigt wurde, unterstiitzen.

e Bei auftretenden Infekten (z.B. Lungenentziindung) sollen bei Bedarf
40 Tropfen Metamizol zur Fiebersenkung eingesetzt werden. Eine Anti-
biotika-Therapie wird von der Patientin akzeptiert, solange diese oral
maoglich ist.

¢ Bei einem Unfallgeschehen (z.B. Sturz mit Oberschenkelfraktur) soll
eine Einweisung in ein Krankenhaus nur dann stattfinden, wenn
ausschlief3lich dadurch Symptome gelindert werden kénnen und eine
Versorgung zu Hause dadurch wieder sichergestellt werden kann.

e Sollten diese MaRnahmen und das Hinzuziehen eines Bereitschafts-
arztes keine zufriedenstellende Wirkung zeigen, soll Frau S. auf die
Palliativstation im Krankenhaus kommen, da sie dort bereits bekannt ist.
Sollte dort kein Bett frei sein, soll sie voriibergehend auf einer anderen
Station in demselben Krankenhaus aufgenommen werden.

Ort, Datum
Unterschriften der Patientin, der Bevollmachtigten, der Hausarztin und
der Palliativfachkraft

Grenzen beim Umgang mit Krisen

Viele Situationen kénnen durch eine vorausschauende Planung zu Hause bewaltigt
werden. Allerdings kann auch die beste Planung nicht immer in allen Situationen greifen,
da unerwartete Krisen eintreten oder geplante Malnahmen nicht zum Ziel flihren kénnen.
So kann es vorkommen, dass Symptome nur unzureichend gelindert werden kénnen und
dass Familie und Freunde auf Grund von Uberbelastung oder eigener Erkrankung nicht
mehr zur Verfliigung stehen. Fir derart komplexe Situationen bendétigt man Alternativen,
auf die bei Bedarf zurtickgegriffen werden kann.

Wenn Angehdrige und Freunde selbst erkrankt sind oder nicht mehr die Kraft fur die
Pflege und Begleitung haben, kann im Notfall zusatzlich ein Pflegedienst eingeschaltet
werden. Besteht schon Kontakt zu einem Pflegedienst, kann der bisherige Umfang der
Versorgung vielleicht kurzfristig intensiviert werden. Zusatzlich gibt es die Mdglichkeit,
Uber Hospizvereine ehrenamtliche Helfer anzufragen, die auch akut stundenweise oder
nachts die Angehorigen unterstitzen und entlasten.

Sollten Symptome zu Hause nicht zufriedenstellend beherrschbar sein und keine Zeit
bleiben, in Ruhe nach moglichen Alternativen zu suchen, kann die Einweisung ins
Krankenhaus zunachst die einzige Losung sein. Sollte es dazu kommen, sollen ein bereits
vorhandener Krisenplan, Patientenverfiigung, Vollimacht und Arztbriefe als Kopien
mitgegeben und die Arztinnen und Arzte im Krankenhaus eindringlich auf die bereits
begonnene palliative Versorgung hingewiesen werden.

Es gibt viele Patientinnen und Patienten, die keinesfalls in ein bestimmtes Krankenhaus
mdchten und, falls es trotzdem erforderlich wirde, ein ,Wunschkrankenhaus“ angeben.
Auch im Krankenhaus haben die Arztinnen und Arzte die Patientenverfiigung zu achten
und den Patientenwlinschen zu entsprechen.

Ratsam ist es, sich rechtzeitig vor Ort nach den spezifischen Einrichtungen der
Palliativversorgung zu erkundigen. Folgende Fragen kénnen dabei hilfreich sein:

e Wo gibt es Einrichtungen, die im Notfall die Versorgung ubernehmen? Welche
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Aufnahmekriterien gibt es? Zu welchen Zeiten nehmen sie auf
(z.B. Wochenende)?

e Gibt es in meiner Region ein Palliative Care Team, das spezialisierte ambulante
Palliativversorgung anbieten kann?

e Wie kann ich in Kontakt zu einem sozialpsychiatrischen Dienst kommen, der in
Krisensituationen hausliche Unterstutzung leisten kann?

¢ Macht die Hausarztin oder der Hausarzt Hausbesuche? Kann sie oder er sich
vorstellen, sterbende Patientinnen und Patienten in Notfallen auch am
Wochenende oder nachts aufzusuchen?

Palliativstationen sind spezielle Einrichtungen, die Schwerstkranken und Sterbenden und
ihren Angehdrigen Sicherheit und Entlastung vermitteln kénnen. Eine Entlassung nach
Hause kann dann wieder mdglich sein.

Ist eine Versorgung zu Hause jedoch nicht mehr sicherzustellen oder gewtinscht, kann in
der letzten Lebensphase die Verlegung in eine stationdre Pflegeeinrichtung oder ein
stationares Hospiz eine grofRe Hilfe sein. Es gibt einige Pflegeheime, die eng mit Hospiz-
und Palliativdiensten zusammenarbeiten und Uber Erfahrung im Umgang mit
Palliativpatienten verfiigen. Manche haben selbst eine gezielte Palliativ- und Hospizkultur
entwickelt. Stationdre Hospize in Bayern nehmen ausschliellich Menschen auf, die
aufgrund der Komplexitat ihrer Erkrankung weder zu Hause noch in stationaren
Pflegeeinrichtungen versorgt werden konnen.

3.3. Vorubergehende Behandlung im Krankenhaus

Fallbeispiel: Herr V. (74 Jahre) &
Herr V. leidet an einer fortgeschrittenen, nicht mehr therapierbaren

Tumorerkrankung. Er lebt in seinem Haus am Rande einer GroRstadt
zusammen mit seiner Frau. Der behandelnde Hausarzt stellt bei seinen
Besuchen fest, dass Herr V. seine Frau nicht zusatzlich belasten mochte
und es oftmals vermeidet, mit ihr Gber Fragen, Angste und Sorgen
angesichts der begrenzten Lebenszeit zu sprechen. Wegen plétzlich
auftretender, massiver Beschwerden im Bauchraum wird Herr V. zur
stationaren Behandlung unmittelbar in ein Krankenhaus eingeliefert.
Nach Linderung der Symptome traut sich Herr V. nach und nach im
Krankenhaus gegeniiber den dortigen Pflegekraften Trauer und Angste
zu zeigen. Er baut darauf, dass diese eine professionelle Distanz zu
seinem Geschehen haben und daher nicht zu sehr belastet werden. Vor
der Entlassung nach Hause stellt das Krankenhaus dem Ehepaar die
Maglichkeit der Begleitung durch den Hospizdienst vor. Beide willigen ein
und lernen, mit der Abschiedssituation umzugehen.

Aufnahme in das Krankenhaus

Eine Aufnahme zur stationdren Behandlung in einem Krankenhaus kann bei Palliativ-
patientinnen und -patienten im Rahmen von Routineuntersuchungen geplant erfolgen
oder bei akut auftretenden Symptomen erforderlich werden, wenn der Einsatz des
Krisenplans nicht ausreicht.

Auch im Krankenhaus brauchen Schwerstkranke und Sterbende in der letzten Phase
ihres Lebens Unterstitzung unterschiedlicher Art. Die Palliativmedizin versucht ein
Sterben in Wirde zu erméglichen. Dazu gehért es, mit Hilfe einer individuell
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abgestimmten palliativen Therapie belastende korperliche Beschwerden zu lindern. In der
letzten Lebensphase haben viele Menschen das Bediirfnis, sich mit ihrem Leben und
ihrem Schicksal intensiv auseinanderzusetzen. Fir viele ist es dann besonders wichtig,
Uber ihre Gedanken und Gefiihle sprechen zu kénnen. Im Krankenhaus kann dabei neben
der medizinischen und pflegerischen Versorgung besonders die Unterstlitzung durch
Psychologinnen und Psychologen, Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter oder Seel-
sorgerinnen und Seelsorger notwendig werden. Doch nicht nur die Unterstlitzung der
Patientin oder des Patienten, auch die seiner Bezugspersonen ist wichtig. Die Palliativ-
medizin versucht, eine offene und direkte Kommunikation zwischen dem schwerkranken
und sterbenden Menschen und seinen Bezugspersonen zu férdern. Dies kann auch die
Angehorigen sehr unterstlitzen. Untersuchungen zeigen, dass Familienmitglieder, die den
Todkranken mitversorgt haben und mit ihm offen sprechen konnten, den Tod besser
bewaltigen.

Die palliative Versorgung im Krankenhaus

Zahlreiche Akutkrankenhauser verfigen mittlerweile tber eigenstandige, an das Kranken-
haus angebundene oder dort integrierte Palliativabteilungen, die auf die Behandlung und
Betreuung von Patientinnen und Patienten mit weit fortgeschrittenen unheilbaren und zum
Tode flihrenden Erkrankungen spezialisiert sind. Sie stehen unter arztlicher Leitung und
werden Uber die Krankenkassen finanziert. Es werden dort alle palliativmedizinischen und
-pflegerischen MalRnahmen zur Linderung von kérperlichen und seelischen Problemen bei
unheilbar Kranken erbracht.

Die Kriterien fur die Aufnahme auf eine Palliativstation sind dann gegeben, wenn nach
arztlicher Einschatzung die heilenden (kurativen) Behandlungsmdglichkeiten ausge-
schopft sind, die Symptombehandlung im Vordergrund steht und die Patientin oder der
Patient nach menschlichem Ermessen an der Krankheit sterben wird. Bei folgenden
Krankheitsbildern kann die Aufnahme auf die Palliativabteilung vorgenommen werden:

¢ Tumore und andere Erkrankungen mit nicht heilbaren, fortschreitendem Verlauf
und weit fortgeschrittenen Krankheitsbildern mit begrenzter Lebenserwartung mit
einem Bedarf an palliativmedizinischer Versorgung

e nicht beherrschbare palliativmedizinisch relevante Symptome wie Schmerzen,
Ubelkeit, Erbrechen, Obstipation oder Atemnot

o spezielle palliativpflegerische Situationen

o komplexe psychosoziale Problematiken, psychische und psychosomatische
Symptome wie Angst, Midigkeit, Regression, Verdrangung oder Unruhe

e schwierige personliche, soziale, familiare und berufliche Situationen
e wiederholte Aufnahmen in Kliniken innerhalb der letzten 3 Monate
o Sterbephase

Palliativabteilungen umfassen meist einen Uberschaubaren, abgegrenzten Bereich, der
mit einer geringen Bettenzahl ausgestattet und wohnlich eingerichtet ist. So gibt es z.B.
ein gemutliches Wohnzimmer mit Kichenzeile, das von Patientinnen und Patienten und
ihren Angehorigen, aber auch von Mitarbeitern als Aufenthalts- und Begegnungs-
maoglichkeit genutzt werden kann.

Das Palliativieam eines Krankenhauses setzt sich aus den Professionen Medizin, Pflege,
Soziale Arbeit, Psychoonkologie, Seelsorge und oft zusatzlich aus Physiotherapie sowie
Musik-, Atem- und Kunsttherapie zusammen. Das Fachpersonal ist in palliativer Beglei-
tung und Versorgung geschult.

Mittlerweile gibt es auch haufiger Palliativteams, die in Form eines palliativmedizinischen
Konsiliardienstes fur einzelne Stationen eines Krankenhauses tatig werden kdnnen. Die
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Einbeziehung dieses Beratungsdienstes ist sinnvoll, wenn mehrere, sich Uberlagernde
Problemstellungen vorliegen und eine differenzierte, interdisziplindre Befunderhebung
(Anamnese) erforderlich erscheint, um der Patientensituation entsprechende und wirk-
same Malnahmen medizinischer, pflegerischer, sozialer, psychologischer und bzw. oder
seelsorgerischer Art einleiten zu kénnen. Auch hier wird besonderer Wert auf eine qualifi-
zierte Beratung, Schulung und Anleitung der Stationen, von Patientinnen und Patienten
und pflegenden Angehdrigen gelegt, um somit eine Uberlastung und daraus resultierende
kurzfristige Wiederaufnahmen in das Klinikum zu vermeiden.

Die Unterstitzung des alten Menschen und seiner Angehdrigen in der Phase der
Krankheit sowie beim Sterben und in der Trauer spielen eine wichtige Rolle in der Arbeit
der Palliativabteilung eines Krankenhauses. Krankheitsbewaltigung, Sterbe- und Trauer-
begleitung sind integrale Bestandteile der Aufgaben des interdisziplindren Teams. Es
begleitet Patientinnen, Patienten und Angehdrige konkret wahrend der Sterbephase,
vermittelt aber auch daran anschliefsend weiter an Hospiz- oder Trauergruppen und zeigt
weitere Hilfsangebote zur Trauerbewaltigung auf. Die ganzheitliche Betreuung ist Aufgabe
des gesamten Teams. Wahrend des stationaren Aufenthalts liegt der Schwerpunkt wech-
selweise auf medizinischen, pflegerischen, psychosozialen und spirituellen Aspekten.
Dabei wird auf eine offene Kommunikation aller am Prozess Beteiligten sowie eine gute
interdisziplindre Kooperation geachtet. Jede Berufsgruppe hat ihren eigenen, klaren
Arbeitsauftrag mit klar definierten Rollen. In einigen Palliativstationen gibt es eine enge
Zusammenarbeit mit ehrenamtlichen Hospizhelferinnen und Hospizhelfern.

Die Entlassung in die eigene Héuslichkeit

Ziel der Behandlung durch das Palliativieam ist es, die optimale Lebensqualitat der
Betroffenen moglichst zu erhalten oder zu erreichen. Darum besteht eine Hauptaufgabe
von Palliativstationen, sie nach der voribergehenden stationaren Versorgung wieder in
die hausliche Umgebung zu entlassen und daflr zu sorgen, dass die Weiterbehandlung
zu Hause gut gelingt. Pflegeprobleme werden frihzeitig erfasst, um gezielt Uber
pflegerische Hilfsmoglichkeiten und den Einsatz von Pflegehilfsmitteln informieren zu
kénnen. Fur Patienten- und Angehdrigengesprache werden angemessene Gesprachs-
situationen geschaffen (z.B. geschlossener Raum, angemessener zeitlicher Rahmen),
sodass auch die Mdglichkeit besteht, dem Patienten oder der Patientin eigene Ressour-
cen zu eréffnen und gemeinsam und wohl Uberlegte Perspektiven zu entwickeln.

Im Laufe des Aufenthalts im Krankenhaus wird das behandelnde Team gemeinsam mit
dem alten Menschen und seinem Bezugssystem einen geeigneten Versorgungsplan erar-
beiten. Hierbei ist das Entlassungsmanagement — oft als Sozialdienst, Sozialberatung
oder Pflegeuberleitung bezeichnet — die Schnittstelle zwischen internen und externen
Leistungsangeboten. Es organisiert und begleitet den Uberleitungsprozess in die haus-
liche Umgebung oder bei Wunsch auch in eine stationare Versorgung. Familien erhalten
Beratung in sozialrechtlichen Fragen und umfassende Informationen zu Unterstitzungs-
maoglichkeiten im hauslichen Umfeld. Ziel dabei ist es, soziale Benachteiligungen zu ver-
meiden. Beratung wird dabei vor allem zu Themen der Kranken- und Pflegeversicherung
angeboten, aber auch zur Rente, zu Hilfen bei der Sicherung des Lebensunterhalts, zur
Organisation erganzender Hilfen oder zur Patientenverfigung und Vorsorgevollmacht.

Die nachstationare Versorgung wird sich soweit wie moglich nach den Bedurfnissen der
Betroffenen richten. Patientinnen und Patienten geben dabei die Richtung, die Intensitat
und den Umfang der erforderlichen MalRhahmen vor.

Der schwerstkranke und sterbende Mensch braucht in seiner letzten Lebensphase sehr
unterschiedliche Unterstutzungsformen. Um diese Unterstitzungsformen individuell auf
die Patientin und den Patienten abstimmen zu kénnen, ist ein mdglichst reibungsloser
Informationsaustausch zwischen dem Krankenhaus und der nachstationaren Versorgung
notwendig.
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Eine zuverlassige Dokumentation unterstiitzt diesen Informationsaustausch. Um Versor-
gungsbriche zwischen der stationaren und der ambulanten Versorgung zu vermeiden, ist
es notwendig, dass zur Weiterversorgung dringend bendtigte Informationen weiterge-
geben werden und fir alle beteiligten Berufsgruppen der Zugang zur Dokumentation
gewahrleistet ist. Dabei kdnnen Uberleitungsbdgen Verlegungen aus dem stationéren in
den ambulanten Bereich und umgekehrt verbessern und erleichtern (s. Anhang, S. 54f.).

Die Vorgabe von standardisierten Kriterien ermdglicht bei korrekter Handhabe eine
maximale individualisierte Versorgung der schwerstkranken und sterbenden Menschen.
Dabei werden in Abstimmung mit Patientinnen und Patienten Daten zur Person, zum
sozialen und hauslichen Umfeld sowie bereits vorhandene arztliche, pflegerische und
psychosoziale Versorgungsleistungen unter Berilicksichtigung der individuellen Winsche
und Bedurfnisse festgehalten.

Wir raten alten Menschen:
ﬁ e Beteiligen Sie sich an der Erstellung eines Krisenplans fiir akute

Notsituationen und machen Sie dabei Ihre Wiinsche, Bediirfnisse und
Entscheidungen deutlich.

e Fragen Sie Ihre behandelnde Arztin oder Ihren behandelnden Arzt nach
Krankenhausern mit Palliativangeboten.

e Beziehen Sie Ihre Bezugspersonen in den Versorgungsprozess im
Krankenhaus und ggf. in notwendige Entscheidungen zur Nachsorge mit ein.

¢ Nutzen Sie in akuten Krisensituationen die Angebote zu Gesprachen und
Begleitung durch Fachleute, z.B. aus Psychologie, Sozialer Arbeit und
Seelsorge.

Wir raten Angehorigen und gesetzlichen Vertretungen:

e Tragen sie daflir Sorge, dass ein Krisenplan fiir akute Notlagen gemeinsam
mit allen Beteiligten erstellt wird.

e Lassen Sie sich fiir den richtigen Umgang mit Notfallmedikamenten schulen.

. Such__en und halten Sie in Krisen den Kontakt zu behandelnden Arztinnen
und Arzten, Sozialdiensten und anderen Beteiligten.

¢ Erkundigen Sie sich, wer im Krankenhaus eine Verlegung nach Hause oder
in eine Pflegeeinrichtung koordiniert.

¢ Nutzen Sie fur sich selbst die Angebote fir begleitende Gesprache mit
Angehoérigen in der Sterbe- und Trauerphase.

Wir raten anderen Beteiligten:
= \Verlieren Sie in akuten Krisensituationen im Rahmen lhres Zugangs und

lhrer Fachlichkeit die Wiinsche der Schwerstkranken und Sterbenden, die
Vereinbarungen aus Krisenplanen oder Verfigungen nicht aus den Augen.

= Achten Sie auf Anzeichen von Uberforderung der Angehérigen und bieten
Sie geeignete Mdglichkeiten zur deren Entlastung.

= Tragen Sie dazu bei, dass der aktuelle Wissensstand der palliativen
Versorgung fir den einzelnen Schwerstkranken und Sterbenden bestmdglich
in der konkreten und individuellen Krisensituation umgesetzt werden kann.
Beteiligen Sie sich dazu aktiv am Ubergreifenden und interdisziplinaren
Austausch im Einzelfall.
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Versorgung

Fallbeispiel: Herr D. (72 Jahre)

Herr D. ist seit 50 Jahren verheiratet und lebt mit seiner Frau, seiner
Tochter und den zwei Enkeln in einem Haus.

Vor 3 Jahren wurde bei Herrn D. ein Darmtumor entdeckt, der operativ
entfernt wurde. Zusatzlich wurde eine Chemotherapie begonnen, um
unentdeckte Tumorzellen abzutéten. Nach dieser heilenden (kurativen)
Therapie hatte er immer wieder Kontrolluntersuchungen. Vor einiger Zeit
wurde bei einer Untersuchung der Tumor wieder festgestellt. Es hatte
sich bereits eine Metastase in der Leber gebildet. Zuerst wurde eine
weitere Chemotherapie versucht, die Herrn D. jedoch sehr belastete,
sodass die Klinik von einer weiteren onkologischen Therapie abriet. Die
Nebenwirkungen wurden Herrn D. zusatzlich schwachen.

Herr D. sprach mit seinem Hausarzt und entschloss sich zusammen mit
ihm einen palliativen Weg zu gehen. Das bedeutete, es sollten keine
heilenden Therapien mehr durchfiihrt werden, sondern ausschlie3lich die
Symptome, die die Tumorerkrankung mit sich bringt, gelindert werden.
Sein Wunsch war es, Zeit mit seiner Familie und so wenig wie moglich im
Krankenhaus zu verbringen.

Herr D. und seine Familie haben viele Fragen:

— Kann ich mit dieser Krankheit zu Hause bleiben?

— An wen konnen wir uns wenden, wenn wir nicht weiter wissen?
Wer hilft?

Welche individuelle Unterstitzung und Versorgung ist moglich?
Gibt es bei Bedarf Hilfg fir die Familie, besonders fiir die
Enkelkinder, die viele Angste haben?

Was muss bei der Beantragung der Pflegestufe beachtet werden?
Was muss bei der Erstellung einer Patientenverfugung beachtet
werden?

— Werden starke Schmerzen und andere Symptome auftreten?

Der Hausarzt bietet der Familie seine Hilfe an und moéchte Herrn D. bis
zu seinem Tod begleiten. Er hat Situationen wie diese schon erlebt und
empfiehlt, sich an einen ambulanten Hospiz- und Palliativdienst zu
wenden, da er als Arzt nur zu einem Teil die auftretenden Fragen beant-
worten und Unterstiitzung geben kénne.

Durch den ambulanten Hospizdienst erfahrt Herr D. von einem
Pflegedienst, der im Umgang mit Palliativpatienten erfahren ist. Der
ambulante Hospizdienst berat ihn zu sozialrechtlichen Fragen und bietet

—
—

—
—
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Gesprache an, in denen medizinische und versorgungsrelevante
Fragen geklart werden. Der ambulante Hospiz- und Palliativdienst
nimmt Kontakt zu dem Hausarzt auf, um einen Therapieplan flr
auftretende Schmerzen und Ubelkeit gemeinsam zu besprechen.

Herr D. kann die nachsten zwei Monate nahezu beschwerdefrei
verbringen. Mit zunehmender Schwache und Fortschreiten der
Erkrankung schaltet er den Pflegedienst ein. Es werden Hilfsmittel
besorgt, die die Versorgung zu Hause erleichtern. Die Palliativ-
fachkrafte des Hospizdienstes halten regelmalig Kontakt.

Allgemeine ambulante palliative Versorgung

Diese im geschilderten Beispiel geleistete Form der Unterstitzung bezeichnet man als
allgemeine ambulante palliative Versorgung. Die allgemeine ambulante Palliativver-
sorgung kimmert sich um Patienten und Patientinnen und ihr soziales Umfeld, bei denen
sich das Lebensende abzeichnet und deren Leiden einen regelmaRigen und hohen Zeit-
aufwand in der pflegerischen, arztlichen, psychosozialen und spirituellen Betreuung sowie
in der Kommunikation mit ihnen und ihren Angehorigen erfordert. Das bestehende
Bezugssystem der Patientinnen und Patienten und die Leistungen der palliativ kompeten-
ten arztlichen und pflegerischen Versorgung sowie ehrenamtlicher Begleitung reichen
aus, um die Betroffenen in ihrer vertrauten Umgebung zu versorgen.

Die allgemeine ambulante palliative Versorgung wird in der Regel von Pflegediensten,
Hausarzten und Hausarztinnen und Hospizdiensten geleistet.

Eines Tages beginnt Herr D. vermehrt zu erbrechen und leidet unter
Ubelkeit. Die Schmerzen steigern sich, und er fihlt sich abgeschlagen.
Seine Frau und die Tochter sind sich unsicher, ob sie die Versorgung zu
Hause weiter schaffen kénnen.

Der Hausarzt empfiehlt ihm auf Grund der komplexen Symptomatik eine
zusatzliche Versorgung in der spezialisierten ambulanten Palliativ-
versorgung und stellt dafir eine Verordnung aus.

_.;_' ) Fallbeispiel: Herr D. (72 Jahre) — Fortsetzung 1

Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) kommt dann in Frage, wenn die
allgemeine ambulante Palliativversorgung nicht mehr ausreicht, da eine besonders
aufwandige Versorgungssituation vorliegt, die nur von speziell ausgebildeten Fachkraften
bewaltigt werden kann. Die SAPV ist eine erganzende Leistung zu den weiterhin
beteiligten Hausarztinnen und Hausarzten, Pflegediensten und ambulanten Hospiz-
diensten.

o Wer hat Anspruch auf SAPV? Alle krankenversicherten Personen, die an einer
nicht heilbaren, fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung
leiden.

o Wer verordnet SAPV? Hausarztinnen und Hausarzte verordnen in der Regel die
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SAPV. Bei der Verordnung muss das SAPV-Team angegeben sein, welches die
Leistung erbringen soll. Der Klinikarzt und die Klinikarztin kdnnen bei Entlassung
des Patienten oder der Patientin aus dem Krankenhaus diese Verordnung in der
Regel fur sieben Tage ausstellen.

o Was ist ein SAPV-Team? Das SAPV-Team, auch Palliative Care Team genannt,
ist ein multiprofessionelles Team, welches einen Versorgungsvertrag nach §§ 37b
und 132d Sozialgesetzbuch V mit den Krankenkassen abgeschlossen hat. Es
kann in dem Gebiet, das im Vertrag benannt ist, im ambulanten Bereich sowie in
stationaren Pflege- und Behinderteneinrichtungen, in Wohngruppen und
Wohngemeinschaften tatig werden. Durch den verordnenden Arzt bzw. Arztin wird
die notwendige Leistungsart festgelegt, wonach die Teams abgestuft beratend,
koordinierend oder versorgend tatig werden. Die Krankenkasse lasst die
Verordnung durch den Medizinischen Dienst (MDK) auf Plausibilitat prufen.

Fir die Finanzierung der SAPV gibt es seit 2007 im Gegensatz zur Allgemeinen
Ambulanten Palliativversorgung (AAPV) ein eigenes Krankenkassenbudget.

Fallbeispiel: Herr D. (72 Jahre) — Fortsetzung 2 L
Das speziell geschulte Palliative Care Team, das aus Pflegekraften, 4
Arztinnen und Arzten und Sozialarbeiterinnen besteht, kommt zu Herrn D.

nach Hause. Zusammen mit Herrn D., dem Hausarzt, dem Pflegedienst

und den Angehdrigen beraten sie weitere medizinische, pflegerische und

soziale Mdglichkeiten. Es wird ein Plan fur eventuelle Krisen zu Hause

erstellt. Zuerst werden neue Medikamente ausprobiert, um die Schmerzen

und die Ubelkeit zu lindern. Als sich Wasser im Bauchraum sammelt, wird

durch eine Punktion der Bauchwand Erleichterung verschafft. Diese
Punktion wird durch die spezialisierte Palliativmedizinerin zu Hause
durchgeflihrt. Eine Krankenhauseinweisung wird dadurch verhindert.

Der Gesundheitszustand von Herrn D. stabilisiert sich wieder. Die
Leistungen des Palliative Care Teams werden aktuell nicht weiter bendtigt
und das Team zieht sich flir kurze Zeit aus der Versorgung von Herrn D.
zurtick. Zur Sicherstellung der hospizlichen Begleitung kommt ein
ehrenamtlicher Helfer des ambulanten Hospizdienstes, der einmal in der
Woche fiir drei Stunden Herrn D. besucht. Frau D. und ihre Tochter nutzen
diese Zeit, um sich auf die Kinder zu konzentrieren und mit ihnen etwas zu
unternehmen. Zur Entlastung der Erwachsenen unternimmt der Hospiz-
helfer mit den beiden Enkelkindern hin und wieder etwas.

Als sich der Zustand von Herrn D. weiter verschlechtert und sich
abzeichnet, dass er bald sterben wirde, wird das Palliative Care Team
wieder in die Versorgung eingeschaltet. Dadurch wird eine 24-Stunden-
Rufbereitschaft durch das Team ermoglicht. Dies gibt der Familie
zusatzliche Sicherheit, denn nun koénnen sie bei Bedarf jemanden
erreichen, der ihnen helfen kann und Rat gibt, wenn sie selbst nicht mehr
weiter wissen.

Herr D. stirbt schlieRBlich im Beisein seiner Familie zu Hause. Nach dem
Tod steht der ambulante Hospizdienst der Familie weiterhin zur Seite und
gibt Unterstlitzung bei der Trauer und der Alltagsbewaltigung.
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L

Wir raten alten Menschen, ihren Angehorigen und gesetzlichen
Vertreterinnen und Vertretern:

e Sprechen Sie in aufwandigen und komplexen Situationen im Rahmen
Ihrer MAglichkeiten mit behandelnden Hausarzten oder Hausarztinnen
Uber eine erganzende ambulante Palliativversorgung.

¢ Suchen Sie Informationen Uber ambulante palliative Versorgungs-
moglichkeiten in IThrer Nahe und nehmen Sie dorthin Kontakt auf.

o Beteiligen Sie sich im Rahmen Ihrer Moglichkeiten an gemeinsamen
Beratungen.

Wir raten anderen Beteiligten:
ﬁ = Beraten Sie Sterbende, ihre Angehoérigen und rechtlichen Vertretungen

im Bedarfsfall tber die in erreichbarer Nahe verfiigbaren Moglichkeiten
einer ambulanten palliativen Versorgung, deren Voraussetzungen und
Leistungen.

= Setzen Sie gemeinsam verflugbares Fachwissen und Erfahrung ein, um
fir den Schwerstkranken und Sterbenden die bestmégliche Begleitung
und Linderung am Lebensende zu erreichen und den Familien
Sicherheit, Entlastung und Begleitung zu geben
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Anhang

1. Anregungen fur die Praxis

Im ersten Teil des Anhangs sind beispielhafte und hilfreiche Unterlagen und Praxis-
erfahrungen aufgefuhrt. Sie bieten vor allem fur Fachleute Anregungen zur eigenen
Orientierung und Umsetzung.

Anhang 1.1:
Hier finden Sie die im Deutschen Arzteblatt (Jahrgang 108, Heft 7, 18. Februar 2011)

veroffentlichten, an die neue Gesetzes- und Rechtslage angepassten Grundsatze der
Bundesarztekammer zur arztlichen Sterbebegleitung.

Anhang 1.2:

Der Arbeitskreis Patientenverfigungen des Klinikums der Universitat Minchen
Uberarbeitete im August 2010 die Leitlinie zum Umgang mit dem Patientenwillen
(Redaktion: R. Jox, G. D. Borasio, E. Winkler).

Anhang 1.3:

Dr. Dr. Franz Kreuzer erlautert Instrumente der arztlichen Symptom- und Schmerz-
erfassung fiir den ambulanten Bereich.

Anhang 1.4:

Aus der Minchner Praxis kommt der interne Pflegestandard Begleitung in der letzten
Lebensphase des ambulanten Pflegedienstes DAHOAM e.V.

Anhang 1.5:

Von der Arbeitsgruppe Palliativversorgungspfad im Referat fur Gesundheit und Umwelt
der Stadt Miinchen im Jahr 2010 wurde ein Uberleitungsbogen fiir
Palliativpatientinnen und Palliativpatienten erarbeitet (Ansprechpartnerin: Susann
Schmidt, Referat flir Gesundheit und Umwelt, Tel. (089) 233-4 75 44, versorgung-
pflege.rgu@muenchen.de): Download unter www.muenchen.de/hospiz-
palliativversorgung

Mitglieder der Arbeitsgruppe waren: Sepp Raischl (CHV), Gabriele Grinewald (Da-
Seine.V.), Laura Bauer (Schwester Lauras Krankenservice), und vom Stadtischen
Klinikum Minchen Harald Zellner, Veronika Heppert (Schwabing) und Cornelia Keutner
(Neuperlach)

Anhang 1.6:

Ein Beispiel fur gelungene Ethikberatung und Fallbesprechung im Rahmen des
Caritasverbands der Erzdidzese Minchen und Freising beschreibt der Geschéftsflhrer
Benjamin Kruckl.
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Grundsatze der Bundesarztekammer

zur arztlichen Sterbebegleitung
17.2.2011

Praambel

Aufgabe des Arztes ist es, unter Achtung des Selbstbestimmungsrechtes des Patienten Leben zu
erhalten, Gesundheit zu schitzen und wiederherzustellen sowie Leiden zu lindern und Sterbenden
bis zum Tod beizustehen. Die arztliche Verpflichtung zur Lebenserhaltung besteht daher nicht
unter allen Umstanden.

Es gibt Situationen, in denen sonst angemessene Diagnostik und Therapieverfahren nicht mehr
angezeigt und Begrenzungen geboten sind. Dann tritt eine palliativmedizinische Versorgung in den
Vordergrund. Die Entscheidung hierzu darf nicht von wirtschaftlichen Erwagungen abhangig
gemacht werden.

Unabhéangig von anderen Zielen der medizinischen Behandlung hat der Arzt in jedem Fall fir eine
Basisbetreuung zu sorgen. Dazu gehdren u.a. menschenwirdige Unterbringung, Zuwendung,
Korperpflege, Lindern von Schmerzen, Atemnot und Ubelkeit sowie Stillen von Hunger und Durst.

Art und Ausmall einer Behandlung sind gemal der medizinischen Indikation vom Arzt zu
verantworten. Er muss dabei den Willen des Patienten achten. Bei seiner Entscheidungsfindung
soll der Arzt mit arztlichen und pflegenden Mitarbeitern einen Konsens suchen.

Ein offensichtlicher Sterbevorgang soll nicht durch lebenserhaltende Therapien kiinstlich in die
Lange gezogen werden. Darlber hinaus darf das Sterben durch Unterlassen, Begrenzen oder
Beenden einer begonnenen medizinischen Behandlung ermdglicht werden, wenn dies dem Willen
des Patienten entspricht. Dies gilt auch fir die kiinstliche Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr.

Die Tétung des Patienten hingegen ist strafbar, auch wenn sie auf Verlangen des Patienten erfolgt.
Die Mitwirkung des Arztes bei der Selbsttétung ist keine arztliche Aufgabe.

Diese Grundsatze sollen dem Arzt eine Orientierung geben, kdénnen ihm jedoch die eigene
Verantwortung in der konkreten Situation nicht abnehmen. Alle Entscheidungen missen unter
Berlcksichtigung der Umstande des Einzelfalls getroffen werden. In Zweifelsfallen kann eine
Ethikberatung hilfreich sein.

. Arztliche Pflichten bei Sterbenden

Der Arzt ist verpflichtet, Sterbenden, d.h. Kranken oder Verletzten mit irreversiblem Versagen einer
oder mehrerer vitaler Funktionen, bei denen der Eintritt des Todes in kurzer Zeit zu erwarten ist, so
zu helfen, dass sie menschenwirdig sterben kénnen.

Die Hilfe besteht in palliativmedizinischer Versorgung und damit auch in Beistand und Sorge fiir die
Basisbetreuung. Dazu gehdren nicht immer Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr, da sie fir
Sterbende eine schwere Belastung darstellen kdnnen. Jedoch missen Hunger und Durst als
subjektive Empfindungen gestillt werden.

MalRnahmen, die den Todeseintritt nur verzégern, sollen unterlassen oder beendet werden. Bei
Sterbenden kann die Linderung des Leidens so im Vordergrund stehen, dass eine moglicherweise
dadurch bedingte unvermeidbare Lebensverkirzung hingenommen werden darf.

Die Unterrichtung des Sterbenden Uber seinen Zustand und mogliche Mallnahmen muss
wahrheitsgemall sein, sie soll sich aber an der Situation des Sterbenden orientieren und
vorhandenen Angsten Rechnung tragen. Der Arzt soll auch Angehdrige des Patienten und diesem
nahestehende Personen informieren, soweit dies nicht dem Willen des Patienten widerspricht.
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1l Verhalten bei Patienten mit infauster Prognose

Bei Patienten, die sich zwar noch nicht im Sterben befinden, aber nach arztlicher Erkenntnis aller
Voraussicht nach in absehbarer Zeit sterben werden, ist eine Anderung des Behandlungszieles
geboten, wenn lebenserhaltende MaRnahmen Leiden nur verlangern wiirden oder die Anderung
des Behandlungsziels dem Willen des Patienten entspricht. An die Stelle von Lebensverlangerung
und Lebenserhaltung tritt dann die palliativmedizinische Versorgung einschlieRRlich pflegerischer
Malnahmen.

1. Behandlung bei schwerster zerebraler Schadigung

Patienten mit schwersten zerebralen Schadigungen und kognitiven Funktionsstérungen haben, wie
alle Patienten, ein Recht auf Behandlung, Pflege und Zuwendung. Art und Ausmal} ihrer
Behandlung sind gemaf der medizinischen Indikation vom Arzt zu verantworten; eine anhaltende
Bewusstseinsbeeintrachtigung allein rechtfertigt nicht den Verzicht auf lebenserhaltende
MaRnahmen.

Soweit bei diesen Patienten eine Situation eintritt, wie unter I. und Il. beschrieben, gelten die dort
dargelegten Grundsatze.

Zudem sind in Bezug auf eine Anderung des Behandlungsziels zwei Gruppen von Patienten zu
unterscheiden: von Lebensbeginn an nicht einwilligungsfahige Menschen sowie Menschen, die im
Laufe des Lebens die Fahigkeit, ihren Willen zu bilden oder zu aufdern, verloren haben. Eine
Anderung des Behandlungsziels ist mit dem Patientenvertreter zu besprechen. Dabei ist bei der
ersten Gruppe das Wohl des Patienten, bei der zweiten Gruppe der zuvor gedulRerte oder der
mutmafliche Wille zu achten (vgl. Abschnitt IV. bis VI.).

V. Ermittlung des Patientenwillens

Die Entscheidung Uber die Einleitung, die weitere Durchfliihrung oder Beendigung einer arztlichen
MaRnahme wird in einem gemeinsamen Entscheidungsprozess von Arzt und Patient bzw. Patien-
tenvertreter getroffen. Das Behandlungsziel, die Indikation der daraus abgeleiteten MalRnahmen,
die Frage der Einwilligungsfahigkeit des Patienten und der maRgebliche Patientenwille miissen
daher im Gesprach zwischen Arzt und Patient bzw. Patientenvertreter erortert werden.

Bei einwilligungsfahigen Patienten hat der Arzt den aktuell geduBerten Willen des angemessen
aufgeklarten Patienten zu beachten, selbst wenn sich dieser Wille nicht mit den aus arztlicher Sicht
gebotenen Diagnose- und TherapiemalRnahmen deckt. Das gilt auch fir die Beendigung schon
eingeleiteter lebenserhaltender Mallnahmen. Der Arzt soll Kranken, die eine medizinisch indizierte
Behandlung ablehnen, helfen, die Entscheidung zu Gberdenken.

Bei nicht einwilligungsfahigen Patienten ist die Erklarung ihres Bevollmachtigten bzw. ihres
Betreuers maRgeblich. Diese sind verpflichtet, den Willen und die Wiinsche des Patienten zu
beachten. Falls diese nicht bekannt sind, haben sie so zu entscheiden, wie es der Patient selbst
getan hatte (mutmalllicher Wille). Sie sollen dabei Angehoérige und sonstige Vertrauenspersonen
des Patienten einbeziehen, sofern dies ohne Verzdgerung maglich ist. Bestehen Anhaltspunkte fur
einen Missbrauch oder fur eine offensichtliche Fehlentscheidung, soll sich der Arzt an das
Betreuungsgericht wenden.

Ist kein Vertreter des Patienten vorhanden, hat der Arzt im Regelfall das Betreuungsgericht zu
informieren und die Bestellung eines Betreuers anzuregen, welcher dann Uber die Einwilligung in
die anstehenden arztlichen Maflnahmen entscheidet.

Liegt eine Patientenverfiigung im Sinne des § 1901a Abs. 1 BGB vor (vgl. VI.2.), hat der Arzt den
Patientenwillen anhand der Patientenverfiigung festzustellen. Er soll dabei Angehérige und
sonstige Vertrauenspersonen des Patienten einbeziehen, sofern dies ohne Verzégerung maglich
ist. Trifft die Patientenverfugung auf die aktuelle Behandlungssituation zu, hat der Arzt den
Patienten entsprechend dessen Willen zu behandeln. Die Bestellung eines Betreuers ist hierfur
nicht erforderlich.
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In Notfallsituationen, in denen der Wille des Patienten nicht bekannt ist und fir die Ermittlung
individueller Umstande keine Zeit bleibt, ist die medizinisch indizierte Behandlung einzuleiten, die
im Zweifel auf die Erhaltung des Lebens gerichtet ist. Hier darf der Arzt davon ausgehen, dass es
dem mutmalllichen Willen des Patienten entspricht, den arztlich indizierten Malnahmen
zuzustimmen. Im weiteren Verlauf gelten die oben dargelegten allgemeinen Grundsatze. Entschei-
dungen, die im Rahmen einer Notfallsituation getroffen wurden, missen daraufhin Uberpruft
werden, ob sie weiterhin indiziert sind und vom Patientenwillen getragen werden. Ein Vertreter des
Patienten ist sobald wie mdglich einzubeziehen; sofern erforderlich, ist die Einrichtung einer
Betreuung beim Betreuungsgericht anzuregen.

V. Betreuung von schwerstkranken und sterbenden Kindern und Jugendlichen

Bei Kindern und Jugendlichen gelten fir die arztliche Sterbegleitung die gleichen Grundsatze wie
fir Erwachsene. Es ergeben sich aber Besonderheiten aufgrund des Alters bzw. der Minderjahrig-
keit dieser Patienten.

Fir Kinder und Jugendliche sind die Sorgeberechtigten, d.h. in der Regel die Eltern, kraft Gesetzes
fur alle Angelegenheiten zusténdig, einschliellich der arztlichen Behandlung. Sie missen als
Sorgeberechtigte und gesetzliche Vertreter des Kindes Uber die arztlichen MaRnahmen aufgeklart
werden und darin einwilligen.

Bei Neugeborenen mit schwersten Beeintrachtigungen durch Fehlbildungen oder Stoffwechsel-
stérungen, bei denen keine Aussicht auf Heilung oder Besserung besteht, kann nach hinreichender
Diagnostik und im Einvernehmen mit den Eltern eine lebenserhaltende Behandlung, die aus-
gefallene oder ungentigende Vitalfunktionen ersetzen soll, unterlassen oder beendet werden.
Gleiches gilt fur extrem unreife Kinder, deren unausweichliches Sterben abzusehen ist, und fur
Neugeborene, die schwerste zerebrale Schadigungen erlitten haben.

Wie bei Erwachsenen ist der Arzt auch bei diesen Patienten zu leidensmindernder Behandlung und
Zuwendung verpflichtet. Der Arzt soll die Sorgeberechtigten bei ihrer Entscheidung Uber die
Einwilligung in arztliche Malnahmen zur Behandlung eines schwerstkranken Kindes oder
Jugendlichen beraten und sie dabei unterstitzen, ihre Verantwortung wahrzunehmen. Gegen den
Willen der Sorgeberechtigten darf er — aufRer in Notfallen — keine arztlichen MalRnahmen beginnen
oder fortfihren. Bestehen konkrete Anhaltspunkte dafiir, dass durch das Verhalten der Sorge-
berechtigten das Wohl des Kindes gefahrdet wird, soll er sich an das Familiengericht wenden.

Schwerstkranke und sterbende Kinder oder Jugendliche sind wahrheits- und altersgemal® zu
informieren. Sie sollten regelmafig und ihrem Entwicklungsstand entsprechend in die sie
betreffenden Entscheidungen einbezogen werden, soweit dies von ihnen gewilinscht wird. Dabei ist
anzuerkennen, dass schwerstkranke Kinder und Jugendliche oft einen friihen Reifungsprozess
durchmachen. Sie kdnnen aufgrund ihrer Erfahrungen mit vorhergegangenen Behandlungen und
deren Folgen ein hohes Mall an Entscheidungskompetenz erlangen, die bei der Entscheidungs-
findung berucksichtigt werden muss.

Soweit der Minderjahrige aufgrund seines Entwicklungsstandes selbst in der Lage ist, Bedeutung
und Tragweite der arztlichen Mallnahme zu verstehen und zu beurteilen, steht ihm ein Vetorecht
gegen ihre Durchfihrung zu, selbst wenn die Sorgeberechtigten einwilligen. Davon wird ab einem
Alter von 16 Jahren regelmaRig ausgegangen.

Bei bedeutsamen oder riskanten arztlichen Malnahmen ist neben der Zustimmung des
minderjahrigen Patienten auch die Einwilligung der Sorgeberechtigten erforderlich.

Kénnen Meinungsverschiedenheiten zwischen Sorgeberechtigten untereinander oder mit dem
Minderjahrigen fir eine solche Entscheidung Uber die medizinische Betreuung oder Behandlung
nicht ausgeraumt werden, muss eine familiengerichtliche (Eil-)Entscheidung eingeholt werden.
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VL. Vorsorgliche Willensbekundungen des Patienten

Willensbekundungen, in denen sich Patienten vorsorglich fur den Fall des Verlustes der Einwilli-
gungsfahigkeit zu der Person ihres Vertrauens und der gewilnschten Behandlung erklaren, sind
eine wesentliche Hilfe fur arztliche Entscheidungen. Die Bundesarztekammer und die Zentrale
Ethikkommission bei der Bundesarztekammer haben Empfehlungen zum Umgang mit Vorsorge-
vollmacht und Patientenverfigung in der &rztlichen Praxis erarbeitet. (Deutsches Arzteblatt,
Jg. 107, Heft 18 vom 7. Mai 2010, A 877 bis A 882)

1. Bestellung einer Vertrauensperson

Die Auswahl und die Bestellung einer Vertrauensperson koénnen in unterschiedlicher Weise
erfolgen:

Mit der Vorsorgevollmacht bestellt der Patient selbst einen Vertreter (Bevollmachtigten in Gesund-
heitsangelegenheiten). Das Betreuungsgericht muss in diesen Fallen keinen Vertreter (Betreuer)
bestellen. Bei fehlender Einwilligungsfahigkeit des Patienten kann die Vertrauensperson sofort tatig
werden. Eine Vollmacht in Gesundheitsangelegenheiten muss vom Patienten eigenhandig unter-
schrieben sein und arztliche MaRBnahmen ausdricklich umfassen. Bestehen Zweifel an der
Wirksamkeit einer Vollmacht, soll sich der Arzt an das zustandige Betreuungsgericht wenden.

In einer Betreuungsverfliigung schlagt der Patient dem Gericht eine Person seines Vertrauens vor.
Die Bestellung zum Betreuer erfolgt durch das Betreuungsgericht, sofern der Patient seine
Angelegenheiten nicht (mehr) selbst zu besorgen vermag. Das Gericht pruft dabei auch, ob der
Vorschlag dem aktuellen Willen des Patienten entspricht sowie die vorgeschlagene Person als
Betreuer geeignet ist, und legt den Aufgabenkreis fest. Die vorgeschlagene Person kann erst nach
ihrer Bestellung zum Betreuer fur den Patienten handeln.

2. Patientenverfiigungen und andere Willensbekundungen zur medizinischen und pflegerischen
Behandlung und Betreuung

Der Arzt und der Vertreter haben stets den Willen des Patienten zu achten. Der aktuelle Wille des
einwilligungsfahigen Patienten hat immer Vorrang; dies gilt auch dann, wenn der Patient einen
Vertreter (Bevollmachtigten oder Betreuer) hat. Auf frihere Willensbekundungen kommt es des-
halb nur an, wenn sich der Patient nicht mehr duBern oder sich zwar auflern kann, aber nicht
einwilligungsfahig ist. Dann ist die frihere Willensbekundung ein Mittel, um den Willen des
Patienten festzustellen.

Seit der gesetzlichen Regelung der Patientenverfiigung durch das Dritte Betreuungsrechts-
anderungsgesetz 2009 sind folgende Formen von vorsorglichen Willensbekundungen zu
unterscheiden:

Der Patient kann eine Patientenverfliigung verfassen. Das Gesetz (§ 1901a Abs. 1 BGB) versteht
darunter eine vorsorgliche Erklarung des Patienten, mit der er selbst in bestimmte arztliche
MaRnahmen, die nicht unmittelbar bevorstehen, sondern erst in Zukunft erforderlich werden
kénnen, im Vorhinein einwilligt oder diese untersagt. Sie muss daher konkrete Festlegungen fir
bestimmte beschriebene Situationen enthalten. Diese Erklarung ist fur andere verbindlich. Eine
Patientenverfiigung setzt die Einwilligungsfahigkeit des Patienten voraus; sie bedarf der
Schriftform.

Andere Formen der vorsorglichen Willensbekundung eines Patienten (z.B. mindliche Erklarungen)
sind daher keine Patientenverfiigung im Sinne des Gesetzes; sie sind aber als Behandlungs-
wiinsche oder als Indizien fiir die Ermittlung des mutmalRlichen Willens zu beachten. Der Vertreter
hat diese in den Behandlungsprozess einzubringen und auf dieser Grundlage arztlichen
MaRnahmen zuzustimmen oder diese abzulehnen.

Ist nichts Uber die Praferenzen des Patienten bekannt, darf der Vertreter davon ausgehen, dass
der Patient den arztlich indizierten MaRnahmen zustimmen wiirde.
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KLINIKUM

I.Mu DER UNIVERSITAT MONCHEN AK PATIENTENVERFUGUNGEN

Leitlinie zur Frage der Therapieziel-Anderung bei schwerstkranken Patienten
und zum Umgang mit Patientenverfiigungen — Kurzfassung

Verfasser: AK Patientenverfiigungen am Klinikum der Universitat Midnchen
(Leitung: Prof. Dr. G.D. Borasio, P. Jacobs, RD J. Weber)

= Diagnostische und therapeutische MaBnahmen bediirfen einer medizinischen Indikation. Diese ist gegeben, wenn
eine MalRnahme mit Blick auf das Therapieziel notwendig und wirksam ist. Sie ist fraglich, wenn die Wirksamkeit
unsicher oder das Verhéltnis von Nutzen und Nachteilen unklar ist. Nicht indiziert sind wirkungslose MaRnahmen
oder solche, bei denen die Nachteile fiir den Patienten im Vergleich zum méglichen Nutzen unverhéltnisméaBig hoch
sind. Nach Priifung der Indikation muss fur indizierte oder fraglich indizierte MaBnahmen — abgesehen von Notfallen
—die Einwilligung des Patienten oder seines rechtlichen Vertreters eingeholt werden.

= In Notfallen sollte versucht werden, mit den Angehdérigen zu kléren, ob die indizierte MaRnahme vom Patientenwil-
len getragen ist. Gelingt dies nicht und ist Gefahr im Verzug, so ist die indizierte Malinahme zunachst durchzufiih-
ren.

= Einem einwilligungsfahigen Patienten steht es frei, jede Form medizinischer Behandlung abzulehnen oder seine
Einwilligung zu einer Behandlung jederzeit zu widerrufen.

=  Bei nicht einwilligungsfihigen Patienten muss nach dem vorausverfiigten Willen oder, falls keine Patientenverfii-
gung vorhanden ist oder sie nicht auf die Situation zutrifft, nach dem mutmaRlichen Willen gehandelt werden. Wenn
kein mutmaRlicher Wille zu eruieren ist, ist die medizinisch indizierte MaBnahme durchzufiihren. Bei der Ermittlung
des Patientenwillens ist das unten stehende Flussdiagramm zu beachten.

= Langfristig nicht einwilligungsfahige Patienten brauchen zur Sicherung ihrer Grundrechte einen rechtlichen Vertre-
ter, entweder einen Bevollméchtigten (zuvor vom Patienten bestimmt) oder einen Betreuer (vom Betreuungsgericht
bestellt).

= Eine Patientenverfiigung ist fiir Behandelnde, rechtliche Vertreter und Gerichte verbindlich, wenn die Festlegungen
auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituation zutreffen. Die Patientenverfligung muss schriftlich abgefasst sein,
bedarf aber dariiber hinaus keiner besonderen Form.

*»  Die Behandelnden sollten stets versuchen, im Dialog mit dem rechtlichen Vertreter und den Angehorigen eine Eini-
gung iiber die Frage zu erreichen, welches Vorgehen dem Willen des Patienten entspricht.

= Bei Uneinigkeit oder Unklarheit beziiglich eines bestimmten Patienten bietet das Klinikum ein spezielles Konsil an,
das liber den palliativmedizinischen Dienst angefragt werden kann (Funk 2737 am Standort GroBhadern). Dieses
Konsil kann (1) die medizinische, ethische und rechtliche Situation analysieren, (2) zur Kldrung des Therapieziels
beitragen, (3) Gber palliativmedizinische Behandlungsmaéglichkeiten informieren und (4) in Konfliktféllen vermitteln.

=  Wenn zwischen Arzt und rechtlichem Vertreter auch mit Hilfe dieses Konsils keine Einigung erzielt werden kann, ob
nach dem Patientenwillen eine lebenserhaltende MaBnahme durchgefiihrt werden soll, ist das Betreuungsgericht
(Amtsgericht) anzurufen. Bis zur gerichtlichen Kldrung miissen indizierte lebenserhaltende MaRnahmen durchge-
fihrt werden.

= Gespréche und Entscheidungen (iber Indikation, Patientenwille und den Einsatz oder Nicht-Einsatz lebenserhalten-
der MaBnahmen (z.B. Reanimation) sind sorgféltig zu dokumentieren.

Stufenschema zur Bestimmung des Patientenwillens:

wenn nich\‘
gegeben
wenn nich‘
vorhanden
wenn
T _
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Flussdiagramm Frage nach Durchfiihrung
zur Entscheidungshilfe: D

¥

Maltnahme nein  Angemessene Erlduterung gegeniiber
medizinisch =) Patient'Rechtsvertreter*/Angehdrigen:
indiziert? MaBnahme beenden/nicht beginnen

¥ jaffraglich
Patient

einwilligungs-
fahig?

4 nein
zutreffende
Patienten-
verfigung?

l‘ nein - -

Vertreter® — Akutsituation?
vorhanden?

Eimrichtung einar
Betreuung
weranlassen

I

Indizierte MaEnahmen
zunichst durchfiihren

ja

nein**
lp— Konsens?

nein 1a

Indizierte MaEnahmen
ja zundchst durchfihren;
Uberpriifung durch
Betreuungsgericht

* Rechtsvertreter des Fatienten ist enfwedsr
ein Bavollmachtigter oder ein Betreuer

*“*gder Konzen=findung zsitlich nicht maglich,
z.B. in akuter Motfallsituation

Definitionen:

Einwilligungsunféhigkeit: Einwilligungsunfahig ist derjenige, der wegen Unreife, Krankheit oder geistiger
Behinderung nicht imstande ist, entscheidungsrelevante Sachverhalte, Folgen und Risiken medizinischer
Mafinahmen zu verstehen, zu seiner personlichen Lage in Beziehung zu setzen, das Fur und Wider im Lichte
seiner Werthaltung zu bewerten und daraus eine Willensentscheidung abzuleiten (nicht mit Geschaftsfahigkeit
gleichzusetzen!). Beim Erwachsenen ist die Einwilligungsfahigkeit der Normalfall.

Patientenverfiigung: Schriftliche Festlegung eines einwilligungsfahigen Volljahrigen fir den Zustand der
Einwilligungsunfahigkeit, ob er fiir den Fall des Eintretens bestimmter gesundheitlicher Situationen in konkrete
diagnostische oder therapeutische Malinahmen einwilligt oder sie untersagt.

Vorsorgevollmacht: Vorsorgliche schriftliche Bestimmung einer oder mehrerer Vertrauenspersonen durch
einen Geschéftsfahigen, damit diese im Fall seiner Einwilligungsunfahigkeit rechtsverbindliche Entschei-
dungen treffen kdnnen.

Betreuung: Gesetzliche Stellvertretung fur Volljahrige, die ihre Angelegenheiten ganz oder teilweise nicht mehr
selbst besorgen kénnen. Ein Betreuer wird durch das Betreuungsgericht fiir bestimmte Aufgabenbereiche
bestellt (z.B. Gesundheit, Vermdgenssorge). Die Errichtung einer Betreuung ist nicht nétig, wenn eine
Vorsorgevollmacht vorliegt (§§ 1896 ff BGB).

Medizinische Indikation: Begrindung einer medizinischen MaRnahme zur Erreichung eines bestimmten
Therapieziels, die auf ihrer zu erwartenden Wirksamkeit und einem vertretbaren Verhéltnis von Nutzen und
Nachteilen fir den konkreten Patienten in seiner aktuellen klinischen Situation beruht.
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Arztliche Symptomerfassung bei Palliativpatientinnen und -patienten

Schmerzen ertragen zu mussen, ist fir viele unheilbare Kranke eine schwere Birde.
Schmerzen sind die Summe aus einer Vielzahl von Ursachen und Einflissen. Cicely
Saunders fasst dies unter dem Konzept ,total pain“ (auf Deutsch am ehesten
~umfassender Schmerz") zusammen. Griinde daflir sind neben biologischen (z.B. tumor-
bedingte Kompression oder Entziindung von Gewebe, bezeichnet als somatischer oder
viszeraler Nozirezeptorenschmerz) oft auch neuropathische Ursachen (Schmerz-
entstehung durch Schadigung des schmerzleitenden Nervensystems), wie auch
personliche Erfahrungen. Diese setzen sich z.B. aus psychosozialen Komponenten
(Seelenschmerz, Angst, Einsamkeit) und erlernten Mustern (Konzept des chronifizierten
Schmerzes) zusammen und modulieren die Intensitat und die personliche Bedeutung der
Schmerzwahrnehmung und -verarbeitung.

Die folgenden Fragestellungen sind sowohl flir Schmerzanamnese, Therapieplanung,
Verlaufsdokumentation und Behandlungskonzepte hilfreich:
e Detaillierte Vorgeschichte von Schmerzen: Beginn, Verlauf, Haufigkeit, Ausléser

e Schmerzintensitat:
Visuelle nummerische Analogskalen (VAS):

0 (kein) 1-2-3-4-5 (starker) 6-7-8-9-10 (maximaler Schmerz)
oder Verbal Rating Scale (VRS):
1: kein  2: leichter 3: maRig starker 4: starker 5: sehr starker Schmerz

e Schmerzcharakter:
stechend, dumpf, brennend, einschiel’end
Haupt-, Nebenschmerzen

e Erfassung der Beeintrachtigung der taglichen Lebensqualitat
(Arbeit, Fortbewegung, generelle Aktivitat, Stimmung u.a.)

e Psychosoziale Erfassung evtl. mit Angehérigenbefragung

Geeignet fur ein Uberschaubares Schmerzassessment in der ambulanten Palliativver-
sorgung ist der MIDOS-Erhebungsbogen (,Minimales Dokumentationssystem fir
Pallliativeinheiten®). Er basiert auf der Selbsteinschatzung von Patientinnen und Patienten
(Auszug aus Kloke M, Reckinger K, Kloke O (Hrsg.) Grundwissen Palliativmedizin:
Begleitbuch zum Grundkurs Palliativmedizin, download unter www.books.google.de/
books?isbn=3769112229)

Bitte kreuzen Sie lhre durchschnittliche Schmerzstirke an.

0 1 2 3 4 5 [ 7 B 9 10

Kein Sthrkster

schmerz vorstellbarer
Schmerz

Bitte kreuzen Sie an, wie stark heute [hre stirksten Schmerzen waren.

0 1 2 3 4 b 6 7 8 9 10
Kein Stirkster
Schmerz vorstellbarer

Schimerz

-50-


http://www.books.google.de/books?isbn=3769112229�
http://www.books.google.de/books?isbn=3769112229�

ANHANG 1.3

Bitte kreuzen Sie an, wie stark heute Thre Beschwerden sind:

Miidigkeit: 7 keine [ leicht [ mittel [] stark
Ubelkeit: [ keine [ leicht [] mittel [] stark
Verstopfung: J keine O leicht [0 mittel [ stark
Luftnot: [] keine [ leicht [ mittel [] stark
Schwiiche: 1 keine O Ieicht [ mittel ] stark
Angst: [ Ekeine [C] leicht 1 mittel [7] stark
Andere: [C] keine [C] leicht [ mittel [C] stark
Andere: ] keine [ leicht 1 mittel ] stark

Bitte Kreuzen Sie an, wie Sie sich heute fihlen.
Befinden: [ sehrschlecht [ schlecht O mittel [ gut [ sehr gut

Bemerkungen

Schon bei voll orientierten Patientinnen und Patienten sind die Erfassung und objektive
Bewertung der individuellen Schmerzen nicht immer einfach. Besonders schwierig wird
dies bei Menschen, die sich nicht mehr selbst du3ern kénnen (z.B. bei Demenz,
Bewusstseinsstorung oder Sprachproblemen). Dabei sind Fremdbeurteilungsskalen und
die Angaben von Pflegekraften und Angehoérigen unverzichtbar.

Es gibt verschiedene Instrumente, z.B.:

BESD (Beurteilung von Schmerzen bei Demenz)
Schmerzerfassungsinstrument Doloplus

ECPA (Echelle comportementale de la douleur pour personnes agées non
communicantes)

ZOPA (Zurich Observation Pain Assessment)

Im ambulanten Bereich sind Schmerzerfassungsinstrumente maéglichst einfach zu gestal-
ten. Daflir erscheint ZOPA besonders geeignet.

Im ZOPA wird beurteilt:

LautduRerung: Stéhnen — Klagen — Brummen

Gesichtsausdruck: verzerrter, gequalter Gesichtsausdruck — starrer Blick — Zahne
oder Augen zusammen gepresst — Tranenfluss

Kdrpersprache: Ruhelosigkeit — Massieren eines Kdrperteils — angespannte
Muskeln

Physiologische Indikatoren: Anderung der Vitalzeichen — Blutdruck — Puls —
Atmung -Veranderung der Gesichtsfarbe — Schwitzen
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Interner Pflegestandard DAHOAM e.V. Begleitung in der letzten Lebensphase

Definition: Menschen in der letzten Lebensphase werden von uns unterstitzt, ihr
eigenes Sterben selbstbestimmt zu gestalten

Qualifikation: Examinierte Fachkraft oder geschulte/r Mitarbeiter/in

Grundsatze:

. Wir sichern den Betroffenen eine palliative Versorgung und eine Sterbebegleitung zu, die ein
wurdiges Sterben ermdglicht. Dabei akzeptieren wir die vom Betroffenen gesetzten Grenzen.

. Als Teil eines interdisziplindren Teams unterstitzen und férdern wir die Zusammenarbeit aller
an der Betreuung beteiligten Personen.

. Die Angehdrigen bzw. Bezugspersonen werden in allen Fragen der Pflege und Betreuung
beraten, unterstiitzt und entlastet. Dies gilt z.B. fiir die Vermittlung eines Hospizdienstes,
Seelsorgers oder das Aufsetzen einer Patientenverfligung.

. Auftretende Pflegeprobleme wie Schmerzen, Atemnot, Durst, Hunger, etc. werden mit
Klientinnen und Klienten besprochen.

° Pflegemafinahmen, welche Klientinnen und Klienten belasten oder ihnen Beschwerden
bereiten, werden auf ein Minimum reduziert.
. Sterbende haben das Recht, ihre Gefiihle anlasslich des nahenden Todes auf die ihnen

eigene Art und Weise auszudriicken.

) Wenn Sterbende Uber ihre Situation sprechen mdchten, bieten wir ihnen diese Mdglichkeit.
Wir héren zu, nehmen ihre Sorgen, Angste und Wiinsche ernst. Dies gilt in gleicher Weise
fur ihre Angehdorigen.

. Wiinsche und Bediirfnisse, die das Sterben betreffen, werden evtl. schon lange vor dem
Eintreten in die letzte Lebensphase von den Betroffenen oder ihren Angehdrigen geaulert.
Die Klientinnen und Klienten bzw. ihre Angehérigen miissen gefragt werden, ob diese
Winsche dokumentiert werden durfen.

o Pflegende erkennen ihre Grenzen und auf3ern ihre Bedirfnisse, damit auf diese
eingegangen werden kann.

. Wir beachten unser Leitbild sowie unser Konzept von DAHOAM e.V.

Ziele:

. Den Klienten soll ein weitgehend schmerzfreies und qualitativ gutes, selbstbestimmtes
Leben und Sterben ermdglicht werden.

. Die Klienten und ihre Angehdrigen werden in allen Situationen unterstitzt.

MaRnahmen:
Essen und Trinken

. In der Sterbephase verandern sich bei den Sterbenden der Geschmack der Speisen sowie

die Bedeutung und Gewohnheiten, welche diesem Thema beigemessen werden. Daher
sollte weder auf die Erkrankten noch auf ihre Angehdérigen Druck bzw. Zwang ausgelibt
werden.

. Es sollte gentigend Zeit fur die Mahlzeiten eingeraumt werden. Sie sollten eher kleiner sein,
daflr 6fter angeboten werden. Speisen sollten auch optisch anregend sein und zu allen von
den Betroffenen gewlinschten Zeiten angeboten werden.

. Die Trinkmenge muss evtl. l6ffelweise oder mit Hilfe einer Spritze verabreicht werden. Hier
gilt: erlaubt ist was schmeckt.

. Die Wiinsche der Sterbenden haben Vorrang vor den Nahrwerten.

Mundpflege

. Zur Mundpflege eignet sich alles was den Betroffenen schmeckt: Tee, Sahne, Butter,
zerkleinerte Eiswidirfel, etc. Dies alles regt den Speichelfluss an und dient dem Wohlbefinden.

. Mundspilungen mit 1-2 Tropfen Zitronendl und einer Prise Salz in einem Glas Wasser
wirken beispielsweise desinfizierend, entziindungshemmend und den Speichelfluss
anregend.
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Kommunikation

Grundsatzlich gilt: Mit den Betroffenen reden, nicht tber sie. Fragen, die mit Angehérigen,
Arztinnen und Arzten u.a. erértert werden miissen, sollten auRerhalb des Patientenzimmers
besprochen werden.

Mit den Klientinnen und Klienten sollte, wenn mdglich, offen Uber ihre Situation gesprochen
werden, um ihnen die Gelegenheit zu geben, offene und unerledigte Angelegenheiten
anzusprechen und ggf. Hilfestellung bei deren Erledigung zu leisten.

Winsche der Klientinnen und Klienten erfragen, akzeptieren und wenn mdglich erfillen. Der
Wunsch nach Seelsorge ist wahrzunehmen und weiterzuleiten.

Die Raume von Klientinnen und Klienten sind ruhig zu betreten. Larm und Unruhe stéren
Sterbende haufig, da sie Gerausche anders und oft sehr sensibel wahrnehmen.

Musik sollte dem Wunsch von Klientinnen und Klienten entsprechen.

Den Sterbenden soll Raum fiir die AuBerung von Gefiihlen gegeben werden. Auch Zeiten
der Stille sollten von den Begleiterinnen und Begleitern akzeptiert werden.

Umgebung

R&ume nach den Wiinschen der Sterbenden und der Angehdrigen gestalten: vertraute Bilder
und Gegenstande anbringen.

Frische Luft, kein Durchzug, sterbende Menschen vor greller Sonneneinstrahlung schitzen.
Dufte und Einreibungen kénnen zum Wohlbefinden beitragen.

Sterbende Menschen so lagern, wie es fur sie angenehm ist. Oft wird ein ,Nest” (Kissen bzw.
Decken um den ganzen Korper legen) als wohltuend erlebt.

Winsche der Betroffenen und Schmerzlinderung haben Vorrang vor den Vorgaben des
Bewegungs- und Lagerungsplanes.

Schmerzen

Schmerz ist, was die Klienten als Schmerz empfinden. Schmerzen sind subjektive
Empfindungen, d.h. niemand kann den Schmerz eines anderen beurteilen. Was dem einen
Schmerzen bereitet, muss fur den anderen noch lange kein Schmerz sein.

Eine gute Schmerzbekampfung Iasst sich nur erzielen, wenn alle Beteiligten gemeinsam
dieses Ziel verfolgen. Hilfreich ist hierbei ein Schmerzprotokoll.

Verstorbene und der Umgang mit Formalitdten

Der Todeszeitpunkt wird schriftlich in der Dokumentationsmappe festgehalten.

Haus- bzw. Bereitschaftsarzt oder -arztin ist zu informieren.

Ist die Hauséarztin oder der Hausarzt nicht zu erreichen, sollte der Bereitschaftsarzt oder die
Bereitschaftsarztin gerufen werden.

Sofern keine Angehdrigen anwesend sind, sollten diese informiert werden; ein Treffen vor Ort
wird vereinbart, falls von den Angehdrigen gewinscht.

Verstorbene werden nach ihren vorher festgelegten Wiinschen oder nach den Wiinschen
der Angehdrigen versorgt.

Verstorbene werden von allen Kathetern, Sonden, Schlduchen, etc. befreit.

Verstorbene werden gewaschen und angekleidet, Inkontinenzmaterial wird dabei auch
angelegt.

Angehorigen wird Beistand geleistet und Beratung bzw. Unterstiitzung im Umgang mit
Behorden angeboten.
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Uberleitungsbogen fiir Palliativpatientinnen und Palliativpatienten

Erfassungsdatum: ...........ccccoieeeen, auSGEfUllt VON: ...

Basisinformationen

[\ E= 8 0 =3 o L =Y 3 1A T o TN
Geburtsdatum: .........cccceeee. [l weiblich [0 mannlich

Yo [ (=Y T T= SO RTT

Muttersprache: ........ccccoociieiiiiiiine Dolmetscher/-in notwendig: [ ja 00 nein

STy 0 Lo B o T=T =T oY o T PP PRSP

[0 (Ehe-)Partner/-in 1 Sohn/ Tochter [ rechtl. Betreuer/-in [0 Vollmacht 7 Sonstige

L L] LG a1 T = -

A=Y 61Tl o 1= (Ul =] T g g T U
Pflegestufe: (1ja [Inein [Tbeantragt 0PSO [1PS1 OPS 2 PS3 [IPS3+
Art der Leistung: [1Pflegegeld 1 Sachleistung 1 Kombi.leistung [ vollstat. Leistung

Wohnsituation: [ allein lebend 1 mit Familienangehérige/r [0 Wohnung im ..... Stock
[0 ohne Lift 00 mit Lift Oessind ..... Stufen zu Uberwinden
[1kein Telefon [ kein Bad [1 Schwellen/ Treppen [1 rollstuhlgeeignet
Vorhandene Hilfsmittel: (1 Gehhilfen (Stocke) [0 Rollator 0 Rollstuhl 1 Toilettenstuhl
[1 Badewannenlifter [ Pflegebett 0 Urinflasche  [J Steckbecken
S To T 1o [ RSSO
=T 1o Tl o PP SOTPPPP
Spirituell begleitet durch: ..........cccooiviiiiii i, Tel o,
Regionale Herkunft/ HEIMAL: ..........ooiiiiiiiee e et e e e sneeeeeeanes

Aufklarung liber Angebot von hospizlichen- palliativen Unterstiitzungsmoglichkeiten:

Oja [0 nein Datum: ......ccccceevenee durch Wen? ..o
Angebot angenommen: [Jja [nein [1 noch nicht entschieden

Patientenverfiigung fiir den Fall einer schweren Erkrankung:

O nicht vorhanden [Ivorhanden [ noch nicht thematisiert [ auf akt. Situation angepasst

1Y =T (Yo | A =T P ERUR
Entlassungswunsch der Patientin/ des Patienten:

[0 Nach Hause [0 in stationare Pflegeeinrichtung [0 in Palliativstation

[0in Klinik [l in Stationares Hospiz [J &uBert sich nicht dazu

[1 Sonstiges BeMEIKUNG: ..o
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Freiwillige pflegerische Zusatzinformationen (in Absprache mit der Patientin/ dem Patienten)

Medizinisch-pflegerische Besonderheiten:

[ Port ] Zentraler Venenkatheter 0 Perkutane Endoskopische Gastrostomie

[J Suprapubischer Dauerkatheter (1 Dauerkatheter [0 Tracheostoma

=] 1S3 (o =PSRRI
Mobilitat: (1 gehfahig 7 mit Hilfe gehfahig 01 nicht gehfahig [0 Prothese

Lo =T o 8] g Te ] = To | U L USRS

Korperpflege: (7 selbststandig (1 wascht sich am Waschbecken selbst. 7 wascht Oberkdrper selbst.
[J benutzt Waschlappen/-handschuh [0 bevorzugt Wannenbad 1 bevorzugt Duschen
Hilfestellung NOLIG DI ... .. e
Abwehrendes Verhalten Dei: ...........oooii

Risiken (z.B. Empfindlichkeiten der Haut): ..........cooooiiiiiiiiii e

Einschrankungen beim Sehen: [ keine [ leicht [1 schwer [ Brille vorhanden
Einschrankungen beim Horen: [1] keine [ leicht [1 schwer [1 Hérgerat vorhanden
Sprache verstehen: [1 vorhanden [ weitgehend erhalten

[J kurze Fragen werden verstanden [1 sehr eingeschrankt
Sprach- und Sprechfihigkeit: [J vorhanden [ weitgehend erhalten

[J kurze Satze kdnnen gebildet werden [ sehr eingeschrankt, z.B. nur einzelne Worte méglich

Orientierung: 01 drtlich: 0 ja [ nein
0 zeitlich: 0 ja [ nein
Essen und Trinken: [ selbststandig [0 mit Hilfestellung [ Zahnprothese vorhanden

I o T o1 3T Yo o3 o TR R
RiSIKeN (Z.B. VErsChIUCKEN): ...ttt
Bevorzugte Speisen Und GEtranKE: .........oooiiiiiiiiiiiii e

Abneigung/ UnvertraglichKeit: ............oooi e

Ausscheiden: Kontrolle der Blase: (] ja [0 nein
Kontrolle des Darms: (] ja 1 nein letzter Stuhlgang am: .........ccccceeviinneenn.
[ Toilettengang selbststandig [ Toilettengang mit Hilfe
[ Anus praeter vorhanden [ Urostoma vorhanden
Ruhen und Schlafen: [1 Ruhe u. Schlaf ohne Probleme [1 Einschlafstérungen
[0 n&chtliches Aufstehen [0 momentane Unruhe

EinschlafgeWohnhEIteN: .........oeiiiiiieie e e e e e e

bei Einschlafstérungen/ nachtlicher Unruhe hilft: ....... ...,
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Wichtig im Kontakt mit dem Kranken sind:

Arger/ abwehrendes VErhalten Dei: ............cooovoveviveueeieceeeeeceeeeeeeeee e
ANGSE DBIL e
Gewohnheiten: (falls Patient/-in sich aufRert)

WUNSCRE/VOTTIEDEN: ... ettt e e e e e e e e e e e e e e e e e anbn e as

Ist die Bezugsperson zu pflegerischen Hilfestellungen beraten worden?

ja  [nein

Freiwillige arztliche Zusatzinformationen (in Absprache mit der Patientin/ dem Patienten)

Aufnahmegriinde ins Krankenhaus:
[0 Schmerztherapie [J Symptomkontrolle 0 Krankheitsverlauf
[1 Versorgung [ Entlastung der Angehdrigen [1 Psychosoziale Unterstlitzung

[0 Klarung von ethischen Fragen zu lebensverlangernden MaRnahmen

Diagnose:
[ F= 18] 0] (o [ F=To | o 7= PSRRI seitwann: .........cccceeeen.

FA T =T (= D= e e T-T=T o PP PSP

Medikation: Momentane Medikation mit Bedarfsmedikation: siehe Arztbrief
Ist die Basis- und Bedarfsmedikation fiir die ersten Tage nach Verlegung mitgegeben?
[ja [J nein
Ist die Bezugsperson eingewiesen (Medikamentengabe, Bedarfsmedikation)?
0 ja 00 nein
Ist der/die Ubernehmende (Fach-)Arzt/ Arztin informiert? (Name s. nachste Seite)

[ja [l nein

Therapeutische MaBnahmen, die weitergefiihrt werden:
[J Chemotherapie U kurativ [ palliativ
) Strahlentherapie U kurativ [ palliativ
IS o) 5] 1T [T S PSSR

[] ambulant [] stationar

Freiwillige Zusatzinformationen zur Versorgung (in Absprache mit der Patientin/ dem Patienten )

Privates Netzwerk:

Erreichbar: 0 rundumdie Uhr O von .............. bis ............. Uhr

weitere Bezugspersonen:_ [ Elternteil (] Partner/in [ Tochter L[] Sohn [1 Sonstige
(10T 0] £=1 4 0 F= 1 (Y o

[1 sehr gut belastbar [] belastbar 1 weniger belastbar [] Uberfordert
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Versorqungsnetzwerk

Behandelnder Hausarzt/-arztin:

[1 empfohlen

(1 angemeldet

[0 bereits beteiligt

122 0 = T N = 0 TR RPPOTRRN

Ambulanter Pflegedienst: [1 empfohlen [l angemeldet [ bereits beteiligt

1= LT = T NN E= o 1= S

Ambulanter Hospizdienst: [1 empfohlen [l angemeldet [ bereits beteiligt

(V=L LT = T A= o 1=

Weitere Therapeuten: [0 empfohlen [J angemeldet [J bereits beteiligt

1= LT = T A = o =

SAPV (§§ 37b,132d SGB V): [0 empfohlen 1 angemeldet [0 bereits beteiligt

WENN JA, NAME: ettt et e e e e e e e e e e e et e e e e e e e e e e e e e annneeeeeas

Stationare Pflegeeinrichtung: [ empfohlen [0 angemeldet [0 bereits beteiligt

WENN JA, NAMIE: L.t e e e e e e e e e e et et et et e e te e e e e s e eeeeeaaaaaaeeeeeenenerareeenes
Stationares Hospiz: [0 empfohlen (1 angemeldet [0 bereits beteiligt

1= LT = T A= o = S
Krankenhaus/ Palliativstation: [ empfohlen [l angemeldet [ bereits beteiligt

1T LT = T N = o = S
Krankenhaus/ sonstige Station: [ empfohlen

[J angemeldet [J bereits beteiligt

1= LT = T N = o = S

Wichtige Ansprechpartner/-innen im Krankenhaus: (Name, Telefon)
F A 4 110 4 TR
ST e= Lo g T o] =T 1= PP SR
Sozialdienst/ Plegeliberleitung: ........coo it e e ee e

Sonstige (Therapie, SEEISOIGE U.8.): ..uuiiii ittt e et e e s e e e s snnneee e e s snneeeeens

Sonstige Anmerkungen oder Besonderheiten:

Anlagen:
[1 Arztbericht

[ Pflegebericht

[1 Aufnahme- und Verlegungsbogen
0 Verordnung fir SAPV
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Ethikrat des Caritasverbands der Erzdiozese Miinchen und Freising

Um die Leitungsverantwortlichen und ihre Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zu beraten,
wenn fur eine Fragestellung Unterstutzung erforderlich erscheint, hat der Caritasverband
der Erzdibzese Minchen und Freising e.V. im Jahr 2009 einen Ethikrat gegriindet. Der
Caritas-Ethikrat ist Ansprechpartner fir die ambulanten Pflegedienste, Altenheime und
Einrichtungen der Behindertenhilfe unter dem Dach der diézesanen Caritas und fur die
Seelsorgenden in den Pfarreien und Einrichtungen. Fallanfragen werden durch den multi-
professionell besetzten Caritas-Ethikrat intensiv beraten und anonymisiert veréffentlicht.
So kénnen auch andere Dienste von der Anfrage eines Mitarbeiters oder einer Einrichtung
profitieren. Mehr Informationen zum Caritas-Ethikrat unter www.caritasmuenchen.de.

Nachstehende Fallbesprechung dient in dieser Broschire als Beispiel eines Verbandes
und als Anregung fir die Auseinandersetzung mit ethischen Fragestellungen in der
Begleitung alter und kranker Menschen zu Hause. Die Inhalte spiegeln das Beratungs-
ergebnis des Caritas-Ethikrats flir eine konkrete Anfrage wider und sind nicht durchgangig
beliebig auf andere Situationen Ubertragbar.

Fallbesprechung zur Garantenpflicht und Patientenwille (Verdffentlichung: April 2010)

Die 85-jahrige Frau G. hat in einer Patientenverfiigung festgelegt, dass sie nicht in ein
Krankenhaus will, auch nicht bei einer Verschlechterung ihres Gesundheitszustands.
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter einer Caritas-Sozialstation sind taglich bei Frau G. und
haben Kenntnis von der Verfugung. Die Leitung befurchtet eine strafrechtliche Verfolgung
und ethische Konflikte, wenn sich die Mitarbeiter an den Willen der Frau halten.

Fallschilderung

Frau G., Patientin einer Caritas-Sozialstation, hat in einer Patientenverfigung festgehal-
ten, dass sie nicht in ein Krankenhaus eingewiesen werden wolle, wenn es ihr gesund-
heitlich schlechter ginge. Sie ist seit Jahren psychisch erkrankt (Depressionen), laut
Hausarztin liegt jedoch kein Grund fir eine rechtliche Betreuung vor. Die Patientin hat
Morbus Parkinson und ist mit dem Rollstuhl in der Wohnung mobil. Es liegt keine
.palliative" Gesundheitssituation vor. Frau G. lebt alleine, Ehemann und Sohn sind vor
vielen Jahren innerhalb kurzer Zeit unerwartet verstorben. Frau G. verlasst ihre Wohnung
in Begleitung nur einmal im Jahr, um den Friedhof zu besuchen. In die Wohnung kommen
an Werktagen der Pflegedienst der Sozialstation, zweimal woéchentlich eine Reinigungs-
kraft, jeweils einmal wochentlich die Hausarztin sowie der Besuchsdienst der Caritas. Ein
Hospizhelfer besucht Frau G. vierzehntaglich. Zu ihrem Bruder hat Frau G. telefonischen
Kontakt und sie hat ihn in einer Betreuungsverfligung als ihren rechtlichen Betreuer
vorgesehen.

Die Hausarztin von Frau G. will sich an die Patientenverfligung halten und Frau G. auch
bei Verschlechterung des Gesundheitszustands nicht in ein Krankenhaus einweisen. Die
Leitung der Sozialstation sieht die Pflegekrafte in einer Garantenstellung mit eventuellen
strafrechtlichen Folgen bei Untatigkeit. Die Patientin in hilfloser Lage zu verlassen bzw.
Hilfeleistungen zu unterlassen, koénnte, so die Sorge, strafrechtlich verfolgt werden.
Zudem liegen ethische Bedenken vor, der Frau nicht zu helfen, d.h. keinen Notarzt oder
Krankentransport bei einer Krise zu informieren. Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der
Sozialstation kdnnten, wenn die in der Patientenverfligung beschriebene Situation eintritt,
auf der anderen Seite nicht selbst die Patientin Gber die normale Zeit hinaus betreuen, da
andere Patienten zu versorgen sind und die Betreuung nicht finanziert ware.

Die Leitung der Caritas-Sozialstation weist ihre Mitarbeiter an, im Zweifel gegen den
Willen der Patientin den Notarzt zu verstandigen. Befurchtet wird aber, dass die Situation
fir die Mitarbeiter der Sozialstation dann wieder nicht geldst ist, wenn der gerufene
Notarzt die Patientenverfligung befolgen und die Patientin folglich nicht in ein Kranken-
haus einweisen wirde. Die Verantwortung wird dann wieder auf den Mitarbeiterinnen und
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Mitarbeitern der Sozialstation lasten. Die Pflegedienstleitung bittet den Caritas-Ethikrat um
Beratung der geschilderten Situation.

Rechtliche Einschatzung des Caritas-Ethikrats

Die Patientin Frau G. kann ihren Willen aktuell formulieren. Solange sie das auch in einem
Notfall noch kann, ist ihr aktueller Wille und nicht die Patientenverfligung maRgeblich.
Frau G. hat das Recht, in einer Patientenverfugung festzulegen, dass sie nicht in ein
Krankenhaus eingewiesen werden will. Die Krankheitssituation, fur die dieser Wille gelten
soll, muss aber prazise beschrieben werden. Eine allgemeine Formulierung (,wenn es mir
gesundheitlich schlechter geht®) reicht nicht aus.

Die Depressionen, an denen die Patientin seit Jahren leidet, schlieRen die Entscheidungs-
fahigkeit nicht zwingend aus. In ihrem Zustand kénnen depressive Verstimmungen Aus-
druck ,normalen® Erlebens sein. Nur wenn die Depression Krankheitswert hat und die
freie Willensbestimmung ausschlieft, ist der erklarte Wille unbeachtlich.

Frau G. hat das Recht, auf arztliche Hilfeleistung zu verzichten, auch wenn ihr Leben von
dieser Behandlung abhangt. Das Selbstbestimmungsrecht geht der Hilfeleistungspflicht
vor (Hufen 2001, S. 851). Die Sozialstation darf sich also Uber die Patientenentscheidung
nicht hinwegsetzen.

Die Garantenpflicht ist abdingbar, das heil3t, die Patientin kann schriftlich verfigen, dass
sie alle Beteiligten von ihrer Garantenpflicht entbindet.

Wird Frau G. gegen ihren Willen in ein Krankenhaus gebracht und dort behandelt, machen
sich die Beteiligten unter Umstanden wegen Freiheitsberaubung (Transport, Festhalten)
und Kaorperverletzung strafbar.

Ethische Einschidtzung des Caritas-Ethikrats
Es kollidieren folgende Absichten und ethische Prinzipien und Werte:

Frau G. nutzt das Rechtsinstitut der Patientenverfiigung, um ihrem Willen fir den
Zeitpunkt einen Ausdruck zu verleihen, zu dem sie diesen aktuell nicht (mehr) aufliern
kann. Diese Vorausverfugung spiegelt die Ausubung von Autonomie wider. Die Leitung
der Sozialstation sieht ihre Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in der Pflicht, Schaden
abzuwenden und mit ihrem Handeln (Notarzt rufen) Frau G. und ihrer Gesundheit zu
nitzen. Die Werte Autonomie und Nichtschaden bzw. Nitzen stehen in einem
Widerspruch zueinander.

Daneben wird beflirchtet, dass das Wohl der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter und der
Leitung bedroht ist, kommen diese ihrer Pflicht nicht nach, der Patientin mit der
Herbeifiihrung einer Krankenhauseinweisung zu helfen. Tritt die befiirchtete strafrecht-
liche Verfolgung ein, ist durch die Beachtung der Autonomie der Patientin (Notarzt wird
nicht gerufen) das Prinzip des Nichtschadens gefahrdet (strafrechtliche Verfolgung der
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter bzw. der Leitung). Die beiden Werte Nichtschaden und
Autonomie stehen hier in einem Spannungsverhaltnis.

Konsequenz aus der rechtlichen und ethischen Einschitzung des Caritas-Ethikrats

Die Basis fur Dienste einer Sozialstation sind die Winsche und Bedirfnisse ihrer
Patienten. Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter haben ihr Handeln nach diesen
auszurichten. Gleichzeitig ist auf das Wohl der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter und ihrer
Leitung zu achten und die Winsche und Bedlrfnisse der Patientinnen und Patienten
kénnen nur im Rahmen des rechtlich und ethisch Erlaubten handlungsleitend sein.

In der beschriebenen Situation ist es rechtlich und unter Abwagung der Absichten und
Werte ethisch nicht vertretbar, dass die Leitung der Sozialstation pauschal die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter anweist, eine Krankenhauseinweisung gegebenenfalls
herbeizufiuhren.
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Der Wunsch von Frau G., zu Hause zu sterben und auch der eventuelle Wunsch, alleine
zu sterben, ist berechtigt und weder ethisch noch rechtlich zu beanstanden.

Empfehlungen des Caritas-Ethikrats

Die rechtliche Grundlage und die ethische Beurteilung unterstreichen die Autonomie von
Frau G.. Grundlage dieser Autonomie sind die Wiinsche und Vorstellungen von Frau G,,
welche praziser zu besprechen und festzuhalten sind, damit die angewendeten
Instrumente zur Absicherung ihrer Autonomie (z.B. Patientenverfligung) Frau G. nitzen
und nicht schaden. Diese Prazisierung ist dann sowohl fiir Frau G. und ihren Bruder wie
auch fur das Team der Sozialstation der notwendige gemeinsam vereinbarte und sichere
Handlungsrahmen.

Um in der vorliegenden Situation die berechtigten Wiinsche von Frau G. und die Angste
der Pflegedienstleitung zu vereinbaren, kdnnen nachstehende Empfehlungen helfen.

Grundsatzlich ist die Wirkung der Depression auf die freie Willensbildung der Patientin zu
klaren. Eine facharztliche Einschatzung ist hier anzustreben.

Der in der Patientenverfigung ausgedriickte Wille ist zu differenzieren: Fir welche
Situationen soll die Verfigung, nicht in ein Krankenhaus zu kommen, gelten (z.B. Lungen-
entziindung)? Gibt es Situationen, in denen Frau G. schon in ein Krankenhaus will? Es
sind ja Situationen denkbar (z.B. eine Sturzverletzung), in denen die Patientin vielleicht
mit einer Einweisung einverstanden ist. Auch zur Linderung von Beschwerden, die ambu-
lant nicht behandelt werden kénnen, kann eine Einweisung sinnvoll und im Interesse von
Frau G. sein. Welche anderen medizinischen oder pflegerischen MaRnahmen will Frau G.
nicht oder schon und in welchen Situationen (z.B. Reanimation)? Geht es um das
Krankenhaus oder um arztliche MaRnahmen? Geht es um alles auferhalb der Wohnung?

Fir diese Differenzierung ist eine Beratung mit dem Ziel der Uberarbeitung und
Konkretisierung der Patientenverfligung sinnvoll. Als Muster kann z.B. die ,Erganzung zur
Patientenverfligung im Falle schwerer Krankheit und die schriftiche Beschreibung ihrer
.eigenen Werte* in der Vorsorgebroschire des Bayerischen Justizministeriums dienen
(S. 29 und 37). Damit die Situationen und MaRnahmen moglichst prazise und verstandlich
beschrieben werden und Frau G. die Konsequenzen einschatzen kann, ist die Beratung
durch die Sozialstation, die Hausarztin oder einer Palliativfachkraft (z.B. im ambulanten
Hospizdienst) hilfreich.

Frau G. ist anzuraten, neben der Uberarbeitung ihrer Patientenverfligung auch ihren
Bruder als Bevollméachtigten einzusetzen und mit diesem die in der Patientenverfigung
beschriebenen Situationen und dahinterstehende Wiinsche und Werte zu besprechen.

Im Hinblick auf die Bedenken der Leitung, kann Frau G. die Sozialstation explizit von
deren Garantenpflicht entbinden. Hiermit werden sich die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
und ihre Leitung leichter tun, den Fokus ihres Handelns auf die Winsche und Bedurfnisse
der Patientin zu richten.

Die beteiligten Personen und Organisationen sollten sicherstellen, dass notwendiges
Wissen zu Erkrankung, mdglichen Komplikationen und zu den Inhalten der
Patientenverfligung allen vorliegt (z.B. durch Absprachen und Ubergaben). Notwendige
Entbindungen von der Schweigepflicht sind einzuholen.

Auf der Grundlage der Patientenverfiigung und gemeinsam mit Frau G. kdnnte ein
.Noftfall- oder ,Krisenplan“ erarbeitet werden. Hierin kann sie fur alle krankheitstypischen
Komplikationen konkrete Behandlungswiinsche aufern (z.B. Medikation bei Durchbruch-
schmerz, Reanimation oder Krankenhauseinweisung). Dieser Plan sollte allen
Beteiligten — sofern moglich auch der Rettungsleitstelle — bekannt und in der Wohnung
der Patientin gut sichtbar angebracht sein. Als Muster kann der Notfallplan in der
Vorsorgebroschure des Bayerischen Justizministeriums dienen (S. 39).
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Es qilt in jeder Krisensituation festzustellen, ob Frau G. aktuell ihren Willen (noch) auf3ern
kann, bevor nach einem festgelegten Plan vorgegangen wird.

Auch die Umsetzung der Empfehlungen des Caritas-Ethikrats kann nicht verhindern, dass
unvorhergesehene und nicht vorab besprochene Situationen auftreten und keine
entsprechenden Handlungsleitlinien hierfir vorliegen. In diesen Situationen sind die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Sozialstation insbesondere gefordert, nach bestem
Wissen und Gewissen zu handeln und im Zweifelsfall dem Schutz des Lebens von
Frau G. Vorrang einzuraumen.
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2. Weiterfihrende Hinweise

2.1. Veroffentlichungen
Alle aufgefiihrten Internet-Adressen sind aktuell (Stand Februar 2011).

Gesetze und Urteile:

e 3. Betreuungsrechtsanderungsgesetz (Patientenverfiigung) vom 1.9.2009
www.palliativ-portal.de/Gesetze

e Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (SAPV) vom 1.4.2007
www.palliativ-portal.de/Gesetze

e Bundesgerichtshof, Urteil des 2. Strafsenats vom 25.6.2010 (sog. ,Putz-Urteil*):
www.juris.bundesgerichtshof.de/cgi-bin/rechtsprechung/document.py?Gericht
=bgh&Art=en&Datum=2010-6&Seite=1&nr=52999&pos=49&anz=313

Broschiiren und Formulare:

Wenn nicht anders vermerkt, sind die thematisch aufgelisteten Unterlagen kostenlos im
Internet oder bei den Herausgebern (s. Adressteil) erhaltlich.

o \Vorsorge fiir Unfall, Krankheit und Alter durch Vollmacht, Betreuungsverfiigung,
Patientenverfiigung, Bayerisches Staatsministerium der Justiz und fur
Verbraucherschutz (Hrsg.), im Buchhandel fir € 3,90, C.H. Beck Verlag, 2009, ISBN
978-3-406-59511-0 oder als Download unter www.verwaltungsportal.bayern.de/
Broschueren-bestellen-.196-1067740.1928150/index.htm

e Patientenverfligung, Bundesministerium der Justiz, erhaltlich Giber den Publikations-
versand der Bundesregierung (Hrsg.), Postfach 48 10 09, 18132 Rostock,
Tel. (01805) 77 80 90 oder als Download unter www.bmj.de/cIn_164/SharedDocs/
Downloads/DE/broschueren_fuer _warenkorb/Patientenverfuegung.html?nn=1356310

e Formularsatz der Miinchner Betreuungsstelle, Betreuungsstelle, Sozialreferat der
Stadt Minchen (Hrsg.)

e Der Patientenwille — Was tun, wenn der Patient nicht mehr selbst entscheiden kann?
Bickhardt J (im Buchhandel fiir € 4,40, C.H. Beck Verlag, 2010, ISBN 978-3-406-
60763-9

e Die Miinchener Betreuungsvereine, Betreuungsstelle (Hrsg.), S. 65

e Umgang mit freiheitsentziehenden MalBnahmen im h&uslichen Bereich (2009),
Betreuungsstelle, Sozialreferat der Stadt Miinchen (Hrsg.)

e Fiir ein sicheres Leben zu Hause auch bei Hilfe- und Pflegebediirftigkeit (2009),
Beschwerdestelle fur Probleme in der Altenpflege, Stadt Minchen (Hrsg.)

e Fiir ein wiirdevolles Leben bis zuletzt — das Spannungsfeld Selbstbestimmung,
Fiirsorge und Sterben im Alten- und Pflegeheim (2008), Christophorus Hospiz Verein
e.V. (Hrsg.)

e Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen vom 17.8.2010 der
Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin (DGP), des Deutschen Hospiz- und
PalliativVerbandes (DPHV) und der Bundesarztekammer (BAK)
www.charta-zur-betreuung-sterbender.de

e Demenz-Wegweiser fiir Miinchen (2009), Alzheimer Gesellschaft Minchen e.V.
(Hrsg.), www.agm-online.de/alzheimer-hilfe-broschueren.html

e Kiinstliche Erndhrung und Fliissigkeitsversorgung — Leitfaden des Bayerischen
Landespflegeausschusses (Dez. 2008), Bayerisches Staatsministerium flr Arbeit und
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Sozialordnung, Familie und Frauen (Hrsg.), Mail: Buergerbuero@stmas.bayern.de
oder Tel. (089) 12 61-16 60

Weiterfiihrende Literatur:

e Alzheimer Europe, Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V., Schweizerische
Alzheimervereinigung (Hrsg.) (2008) Alzheimer Europe Report: Pflege und Betreuung
von Menschen mit Demenz am Lebensende, deutschsprachige Ausgabe Uber
http://www.deutsche-alzheimer.de/index.php?id=39&no_cache=1&detail=37

o Beyer S (2008) Frauen im Sterben: Gender und Palliative Care. Freiburg i.B.:
Lambertus

e Buchmann K-P (2007) Demenz und Hospiz: Sterben an Demenz erkrankte Menschen
anders? Ludwigsburg: der hospiz verlag

¢ Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (2004) Mit-Geftihlt — Curriculum zur Begleitung
Demenzkranker in ihrer letzten Lebensphase. Ludwigsburg: der hospiz verlag

o Fachtagung Sterben in der zweiten Heimat:
www.muenchen.de/cms/prod1/mde/_de/rubriken/Rathaus/85_so0z/04_wohnenmigratio
n/31_interkulti/downloads/sterben_programm.pdf

o Heller B (2003) Aller Einkehr ist der Tod: Interreligiése Zugénge zu Sterben, Tod und
Trauer. Freiburg i.B.: Lambertus (zu Interkulturalitdt und Interreligidsitat)

e Fuchs C, Gabriel H, Steil H, Wohlleben U (voraussichtlich 2011) Praxis Palliative
Geriatrie Stuttgart. Stuttgart: Kohlhammer

o Heller A, Heimerl K, Husebg S (2007, 3. Aufl.) Wenn nichts mehr zu machen ist, ist
noch viel zu tun. Freiburg i.B.: Lambertus

e Wadenpohl S (2008) Demenz und Partnerschaft. Freiburg i.B.: Lambertus

o Weissenberger-Leduc M (2009) Palliativpflege bei Demenz — Ein Handbuch fiir die
Praxis. Wien: Springer

2.2. Hilfreiche Adressen

Ubergeordnete und regionale Anlaufstellen und Kontaktadressen erfahren Sie im Internet
z.B. auf den Seiten des Bayerischen Hospiz- und Palliativverbands, der Deutschen
Gesellschaft fur Palliativmedizin (www.dgpalliativmedizin.de) oder des Deutschen
Hospiz- und Palliativverbandes (www.hospiz.net).

Nutzliche Informationen und Adressen finden Sie ebenso unter www.palliativ-portal.de.

Uberregionale Adressen:

o Bayerische Stiftung Hospiz, Hegelstr. 2, 95447 Bayreuth, Tel. (0921) 6 05-33 50,
www.bayerische-stiftung-hospiz.de

e Bayerischer Hospiz- und Palliativverband e.V., Innere Regensburger Stralle 13,
84034 Landshut, Tel. (0871) 9 75 07-30, www.bayerischer-hospizverband.de

e Christophorus Akademie, Klinikum der Universitat Minchen, Marchioninistr. 15,
81377 Miinchen, Tel. (089) 70 95-79 30, www.christophorus-akademie.de

o Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V., Tel. (030) 259 37 95 0, www.deutsche-
alzheimer.de

o Erzbischdéfliches Ordinariat, Referat flr Caritative und Soziale Aufgaben, Fachbereich
Seniorenseelsorge, Rumfordstr. 21 a, 80469 Minchen, Tel. (089) 24 26 87-0,
www.erzbistum-muenchen.de
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o Kassenarztliche Vereinigung Bayerns, Elsenheimerstr. 39, 80687 Munchen,
Tel. (089) 5 70 93-0, www.kvb.de

e Medizinischer Dienst der Krankenversicherung Bayern, Beratungszentrum Minchen,
Putzbrunner Str. 73, 81739 Miinchen, Tel. (089) 6 27 20-0, www.mdk-bayern.de

o Pflegebeauftragter flir Bayern: Ministerialdirigent Werner Zwick, Bayerisches
Staatsministerium fur Arbeit und Sozialordnung, Familie und Frauen,
Winzererstrale 9, 80797 Minchen, Tel. (0800) 011 43 53 (geblUhrenfrei),
www.pflegebeauftragter-bayern.de

e Zentrales Vorsorgeregister (ZVR) der Bundesnotarkammer, Postfach 08 01 51,
10001 Berlin, Tel. (0800) 355 05 00 (gebuhrenfrei), www.vorsorgeregister.de

Adressen fiir Miinchen

Unter www.muenchen.de/hospiz-palliativversorgung gibt es jeweils aktuelle
Adressibersichten fir die Landeshauptstadt, insbesondere Angaben zu den ambulanten
Pflegediensten, die hier nicht einzeln aufgeflihrt werden kénnen.

Ambulante Hospizdienste

e Caritas Ambulanter Hospizdienst am Krankenhaus der Barmherzigen Brider
Minchen, Romanstr. 93, 80639 Minchen,
Tel. (089) 17 97-29 06 oder -29 09, http://palliativ.barmherzige-muenchen.de

e Christophorus Hospiz Verein e.V., Effnerstr. 93, 81925 Miinchen,
Tel. (089) 13 07 87-0, www.chv.org (auch Palliativ-Geriatrischer Dienst)

e Hospizdienst Da-Sein e.V, Karlstr. 56-58, 80333 Minchen,
Tel. (089) 30 36 30, www.hospiz-da-sein.de (auch Palliativ-Geriatrischer Dienst)

e Hospizverein Ramersdorf-Perlach e.V, Lidersstr. 10, 81737 Minchen,
Tel. (089) 67 82 02-44, www.hospiz-rp.de

Palliativstationen bzw. -einheiten in Krankenhdusern

e Interdisziplindres Zentrum fur Palliativmedizin, Klinikum der Universitat Minchen-
GroRRhadern Marchioninistr. 15, 81377 Miinchen,
Tel. (089) 70 95-0, www.izp-muenchen.de

e St. Johannes von Gott am Krankenhaus der Barmherzigen Brider, Romanstr. 93,
80639 Miinchen, Tel. (089) 17 97-29 30, http://palliativ.barmherzige-muenchen.de

e Stadt. Klinikum Minchen GmbH, Klinikum Harlaching,
Sanatoriumsplatz 2, 81545 Munchen, Tel. (089) 62 10-25 47,
www.klinikum-muenchen.de/kliniken-zentren/harlaching/fachbereiche-
kh/haematologie-onkologie

e Stadt. Klinikum Minchen GmbH, Klinikum Neuperlach, Oskar-Maria-Graf-Ring 51,
81737 Munchen, Tel. (089) 67 94-0, www.kh-neuperlach.de
- Palliativeinheit der Klinik fiir Hamatologie und Onkologie
- Zentrum fur Akutgeriatrie und Frihrehabilitation (ZAGF), stationare
Palliativversorgung betagter Menschen, Tel. (089) 67 94-22 29, www.klinikum-
muenchen.de/kliniken-zentren/neuperlach/fachbereiche-kn/akutgeriatrie/

e Stadt. Klinikum Minchen GmbH, Klinikum Schwabing,
Kdlner Platz 1, 80804 Munchen, Tel. (089) 30 68-0,
www.klinikum-muenchen.de/kliniken-zentren/schwabing
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Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

e Christophorus Hospiz Verein e.V., Effnerstr. 93, 81925 Miinchen,
Tel. (089) 13 07 87-61, sapv@chv.org, www.chv.org

e Interdisziplindres Zentrum fur Palliativmedizin, Klinikum der Universitat Minchen,
Schillerstr. 40, 80336 Mlnchen, Tel. (089) 51 60- 55 70,
sapv@med.uni-muenchen.de, www.izp-muenchen.de

e Zentrum fir Ambulante Hospiz- und Palliativversorgung Miinchen Land und Stadtrand,
Innerer Stockweg 6, 82041 Oberhaching, Tel. (089) 6 13 97-170, palliativ-
ttk@caritasmuenchen.de, www.caritas-taufkirchen.de/Page005346.htm fir den
Landkreis Miinchen und Stadtrand

Stationadre Hospize in Miinchen

e Christophorus Hospiz, Effnerstr. 93, 81925 Minchen,
Tel. (089) 13 07 87-62, www.chv.org

e Johannes-Hospiz der Barmherzigen Bruder, Notburgastr. 4c, 80639 Minchen,
Tel. (089) 17 95 -93 10, www.barmherzige-johanneshospiz.de

Sonstige

e Alzheimer Gesellschaft Minchen e.V., Josephsburgstr. 92, 81673 Minchen,
Tel. (089) 47 51 85, www.agm-online.de

e Amtsgericht Minchen, Betreuungsgericht, Linprunstr. 22, 80335 Miinchen,
Tel. (089) 55 97-06, http://www.justiz.bayern.de/gericht/ag/m/daten/00836/index.php

o Arbeitsgemeinschaft der freien Wohlfahrtsverbande Minchen, Federfliihrung bis 2012
Paritatischer Wohlfahrtsverband, Bezirksverband Oberbayern, Charles-de-Gaulle-
StralRe 4, 81737 Minchen, Tel. (089) 30 61 10, oberbayern@paritaet-bayern.de

e Beratungsstelle Wohnen, Stadtteilarbeit e.V. (altengerechtes Wohnen und
Wohnungsanpassung), Aachener Straflse 9, 80804 Minchen Tel. (089) 35 70 43-0
www.beratungsstelle-wohnen.de

¢ Beschwerdestelle flr Probleme in der Altenpflege, Landeshauptstadt Minchen,
Burgstr. 4, 80331 Minchen, Tel. (089) 233-9 69 66
www.muenchen.de/beschwerdestelle-altenpflege

e Betreuungsstelle, Sozialreferat der Landeshauptstadt Miinchen,
Mathildenstr. 3a, 80336 Minchen, Tel. (089) 233-2 62 55
E-Mail: betreuungsstelle.soz@muenchen.de

e Caritasverband der Erzdiézese Miinchen und Freising e.V., Benjamin Krickl,
(Fachreferent fir Hospiz, Wohn- und Betreuungsformen im Alter, Projekt Christliche
Hospiz- und Palliativkultur, Caritas-Ethikrat), Hirtenstralle 4, 80335 Minchen,

Tel. (089) 5 51 69-423, www.caritasmuenchen-hospizkultur.de

e DAHOAM Hausliche Krankenpflege und Altenbetreuung e.V., Auenstralde 60,
80469 Minchen, Tel. (089) 62 50 07 28, www.dahoam-muenchen.de

e Fachstelle fir Hospizarbeit und Palliativkultur, Pastoralpsychologie und Supervision
der Hilfe im Alter gGmbH, Pfarrer Frank Kittelberger, Landshuter Allee 40,
80637 Munchen, fkittelberger@im-muenchen.de

e Gesundheitsladen Miinchen e.V., Waltherstr. 16 a, 80337 Mlinchen
Beratungsstelle flir Minchen Tel. (089) 77 25 65
Beratungsstelle flir Oberbayern Tel. (089) 18 91 37 22, www.gl-m.de

e Gerontopsychiatrischer Dienst Minchen-West,
Gubestr. 5, 80992 Miinchen, Tel. (089) 14 00 28 33
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ANHANG 2

Gerontopsychiatrischer Dienst Miinchen-Ost,
Schwanseestr. 16, 81539 Munchen, Tel. (089) 691 48 02

Gerontopsychiatrischer Dienst Miinchen-Sid,
Hansastr. 134, 81373 Minchen, Tel. (089) 72 60 95-0

Gerontopsychiatrischer Dienst Miinchen-Nord,
Troppauer Str. 10, 80937 Munchen, Tel. (089) 52 79 37-0

Krisendienst Psychiatrie Minchen, c/o Atriumhaus, Bavariastr. 11, 80336 Munchen,
Tel. (089) 7 29 59 60 tagl. von 9 bis 21 Uhr, info@krisendienst-psychiatrie.de

Minchner Pflegeborse, Tel. (089) 62 000 222, Faxabruf (089) 62 000 223,
www.muenchnerpflegeboerse.de

Polizeiprasidium Miinchen - Opferberatung und Verhaltensorientierte Pravention,
Bayerstralde 35-37, 80335 Minchen, Tel. (089) 29 10-44 44 (Beratung)
www.polizei.bayern.de/muenchen/schuetzenvorbeugen/beratung

Referat flir Gesundheit und Umwelt der Landeshauptstadt Minchen, Susann Schmidt,
Tel.: (089) 233-4 75 44, www.muenchen.de/hospiz-palliativversorgung

Seelsorge evangelisch: Karoline Labitzke, Beauftragte fur Seelsorge in der
Palliativarbeit der Evangelisch-Lutherischen Kirche in Bayern, Tel. (089) 70 95-45 53

Seelsorge katholisch: Dr. Thomas Hagen, Erzb. Ordinariat Miinchen, Fachbereich
Krankenhausseelsorge, Fachreferent fir Palliative Care und Hospizarbeit,
Tel. (089) 21 37-23 11

Seniorenbeirat der Landeshauptstadt Minchen, Burgstr. 4, 80331 Minchen,
Tel. (089) 233-2 11 66, www.seniorenbeirat-muenchen.com

Stadt. Klinikum Minchen GmbH, Harald Zellner (Fachreferent Versorgungs-
management, Geschaftsflihrung Strategie und Planung), Tel. (089) 51 47-67 30,
harald.zellner@klinikum-muenchen.de, www.klinikum-muenchen.de

Stelle fur interkulturelle Arbeit der Landeshauptstadt Minchen,

Uschi Sorg (Unterstiitzung der interkulturellen Offnung in den Bereichen Gesundheit,
rechtliche Betreuung, altere Migrantinnen und Migranten und Menschen mit
Behinderung sowie Stadtplanung), Tel. (089) 233-4 06 30
www.muenchen.de/Rathaus/soz/wohnenmigration/interkulti/39732/index.html

Verbraucherzentrale Miinchen, Mozartstral3e 9, 80336 Minchen, Tel. (089) 5 39 87-0,
landesweites Beratungstelefon unter der Servicenummer (09001) 89 22 93 76,
www.verbraucherzentrale-bayern.de

Weiterfithrende Adresshinweise bzw. Links

Alten- und Service-Zentren:
www.muenchen.de/Stadtleben/Lebenslagen_Soziales/Senioren

Betreuungsvereine:
www.muenchen.de/Rathaus/soz/sozialesicherung/betreuungsstelle/betreuungsvereine

Sozialburgerhduser: www.muenchen.de/Rathaus/soz/sozialbuergerhaeuser

Sozialpsychiatrische Dienste in Minchen:
www.muenchen.de/rathaus/rgu/beratung_foerderung/angebote/sozpsych_dienst/9987
7/index.html

Wohlfahrtsverbande: Adressen der Beratungsstellen s. Broschure Fiir ein sicheres
Leben zu Hause auch bei Hilfe und Pflegebediirftigkeit (S. 62)
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Sepp Raischl

Fachliche Leitung Christophorus-Haus
Christophorus Hospiz Verein e.V.
Effnerstr. 93, 81925 Minchen

Kornelie Rahnema
Landeshauptstadt Minchen
Beschwerdestelle fur Probleme in der Altenpflege

Sepp Raischl
Christophorus Hospiz Verein e.V.

Christophorus Hospiz Verein e.V.
Effnerstr. 93, 81925 Miinchen
Kastner AG. Druckhaus Kastner
85283 Wolnzach

Februar 2011

Arzte sowie Pflegekrafte jedoch nicht ihrer Pflicht zur Uberprifung.

Solange der Vorrat reicht, kann diese Broschire in der Stadt-Information persénlich
abgeholt werden: Marienplatz 8 (im Rathaus), 80331 Munchen, Tel. (089) 22 23 24,

Offnungszeiten Mo — Fr 10 — 20 Uhr, Sa 10 — 16 Uhr.
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	1.2. „Worauf ich mich verlassen kann ...“
	Geeignet für ein überschaubares Schmerzassessment in der ambulanten Palliativver-sorgung ist der MIDOS-Erhebungsbogen („Minimales Dokumentationssystem für Pallliativeinheiten“). Er basiert auf der Selbsteinschätzung von Patientinnen und Patienten (Auszug aus Kloke M, Reckinger K, Kloke O (Hrsg.) Grundwissen Palliativmedizin: Begleitbuch zum Grundkurs Palliativmedizin, download unter www.books.google.de/ books?isbn=3769112229) 




