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1 Entwicklung von Hospiz- und Palliative Care
in Osterreich

Die Hospiz- und Palliativversorgung gewinnt aufgrund der zunehmenden Anzahl chronisch
kranker und multimorbider Menschen jeden Alters wesentlich an Bedeutung. Zudem hat sich das
Verstdandnis von Hospiz- und Palliativversorgung in den letzten Jahren grundlegend verdndert: In
ihren Anfingen wurden Patientinnen und Patienten mit Krebserkrankungen u. A. in der Finalphase
betreut. Mittlerweile erhalten Betroffene zunehmend in frilheren Stadien chronischer, unheilbarer
Erkrankungen palliative Betreuung, um bestmogliche Lebensqualitat bis ans Lebensende zu
gewinnen.

Hospiz- und Palliativversorgung stellt den schwer erkrankten und sterbenden Menschen sowie
dessen Bedirfnisse in den Mittelpunkt. Ein moglichst hohes MaR an Lebensqualitdt und Selbst-
bestimmung in Verbindung mit ganzheitlicher Begleitung stehen im Vordergrund. Im speziali-
sierten Bereich sorgen definierte Personalschliissel und Qualitatskriterien, die aber in der Grund-
versorgung mangels Rahmenbedingungen nicht vorgehalten werden koénnen, fiir Betreuungs-
moglichkeiten in komplexen Situationen (BMG 2015).

Mit der Zustimmung des Nationalrates zu den 51 Empfehlungen der parlamentarischen Enquete-
Kommission ,Wiirde am Ende des Lebens" erfuhr die Hospiz- und Palliative-Care-Bewegung ent-
scheidende Anerkennung.

Ziel ist der Ausbau der spezialisierten Hospiz- und Palliativversorgung nach einem verbindlichen
Stufenplan bis zum Jahre 2020 und die Integration von Hospiz - und Palliative Care in die Grund-
versorgung.

Uberdies gilt es, die Hospiz- und Palliativversorgung stirker im dsterreichischen Gesundheits-
und Sozialwesen zu verankern, d. h. die ,Hospiz- und Palliative Care umfassend in die Grundver-
sorgung zu integrierten“. Neben Krankenhaus, Langzeitpflege-Einrichtung und mobilen Diensten
sind dabei ,Betreuung im hduslichen Bereich und eine vereinfachte und reibungslose Zusammen-
arbeit zwischen Patient, Hausarzt’!, Angehdrigen, Krankenkasse und Hospiz- und Palliativdiensten
ein Gebot der Stunde” (Enquete-Kommission 2014).

Der Leitfaden versteht sich als Wegweiser und Hilfestellung zur Entwicklung von Hospiz- und
Palliative Care in der Grundversorgung und will die in diesen Bereichen Tdtigen motivieren, sich
intensiver mit der Thematik zu befassen. Dariiber hinaus soll in der taglichen Praxis mehr
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Sicherheit im Umgang mit Menschen, die Bedarf an Hospiz- und Palliativversorgung haben, ge-
schaffen werden. Wesentliche Elemente des Leitfadens sind praxisnahe und theoretisch fundierte
Erklarungen, Checklisten bzw. Fragenkataloge.

Fiir Menschen mit unheilbarer, progredienter Erkrankung sind kurative (heilende) Therapien nicht
mehr moglich; die Lebenserwartung ist begrenzt. Es kann sich um Personen mit onkologischen,
internistischen, neurologischen und psychiatrischen sowie neurodegenerativen Erkrankungen,
(z. B. Demenz) handeln.

Zielgruppe des Praxisleitfadens sind die Berufsgruppen in der Grundversorgung, die den GroRteil
der Patientinnen und Patienten mit Palliative-Care-Bedarf behandeln, pflegen und betreuen.
Zielgruppe sind aber auch jene, die fiir Koordination und Entlassungsmanagement verantwortlich
sind. Der Leitfaden will auch sie in ihrer Arbeit unterstiitzen und ihre Kompetenz starken. Intention
istinsgesamt, die Qualitat der Hospiz- und Palliativversorgung zu sichern und weiterzuentwickeln.

Medizinische und pflegerische Berufe in der Grundversorgung tibernehmen 80 bis 90 Prozent der
palliativen Falle (Radbruch/Payne 2011).

Der Praxisleitfaden liefert auch wichtige Informationen fiir die Sozialversicherungen sowie die
Gesundheits- und Sozialabteilungen der Lander, Krankenhausgesellschaften sowie politische
Entscheidungstrdager/innen auf Bundes- und Landerebene, die bedarfsdeckende, abgestufte
Hospiz- und Palliativversorgung in Osterreich umsetzen.

1.1 Prinzipien und Ziele

Hospiz- und Palliative Care setzt zu einem Zeitpunkt ein, an dem Heilung kein primares Ziel ist.
Mit kurativen und rehabilitativen MaRnahmen ist bedarfs- und stadiengerecht fortzufahren. Friihe
vorausschauende Unterstlitzung wirkt sich positiv auf die Lebensqualitdt aus.

Die WHO definiert Hospiz - und Palliative Care als einen ,Ansatz zur Verbesserung der Lebens-
qualitat von Patienten und ihren Familien“, die mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen, und zwar durch ,Vorbeugen und Lindern von Leiden,
durch friihzeitiges Erkennen, untadelige Einschdtzung und Behandlung von Schmerzen sowie von
anderen belastenden Beschwerden kdérperlicher, psychosozialer und spiritueller Art“(WHO 2002).

Dies bedeutet

»  Schmerzen und andere belastende Beschwerden lindern,

» das Leben bejahen und das Sterben als normalen Prozess betrachten,
» den Tod weder beschleunigen noch verzdgern,

»  psychische und spirituelle Aspekte integrieren,
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» dem Patienten / der Patientin jede Unterstiitzung zu einem madglichst aktiven Leben bis ans
Lebensende bieten,

» den Familien bei der Verarbeitung seelischer Probleme wahrend der Krankheit eines
Familienmitglieds sowie nach dessen Tod zur Seite stehen,

»  multiprofessionell und interdisziplindr zusammenarbeiten, um den Bediirfnissen von
Patienten/Patientinnen sowie deren Angehorigen und Nahestehenden gerecht zu werden,

» Lebensqualitdt verbessern und so positiven Einfluss auf den Krankheitsverlauf nehmen,

»  schon in frihen Krankheitsphasen Palliative Care in Kombination mit lebensverlangernden
MaRnahmen, wie beispielsweise Chemo- und Radiotherapie, anwenden,

» notwendige Forschung betreiben, um Beschwerden oder klinische Komplikationen besser
verstehen und behandeln zu kénnen (WHO 2002).

1.2 Grund- und spezialisierte Versorgung

Grundversorgung

80 bis 90 Prozent der palliativen Behandlungs- und Pflegesituationen werden von der medizi-
nischen und pflegerischen Grundversorgung libernommen. Hospiz- und Palliativversorgung ist
somit Bestandteil der Grundversorgung (Radbruch/Payne 2011). Spezialisierte Hospiz- und
Palliativversorgung wird in der allgemeinen Grundversorgung bei entsprechendem Bedarf der/des
Erkrankten nachgefragt.

Spezialisierte Hospiz- und Palliativversorgung

Bis zu 20 Prozent der Patientinnen und Patienten benédtigen in einem fortgeschrittenen
Erkrankungsstudium mit komplexen Situationen und schwierigen Fragestellungen eine Uber die
Grundversorgung hinausgehende Versorgung. In diesen Fdllen muss Fachpersonal aus der
spezialisierten Hospiz- und Palliativversorgung hinzugezogen werden (Radbruch/Payne 2011).

GemaR Hospiz- und Palliative-Care-Konzept werden Partner/innen, Kinder, Freunde, Eltern oder
Nachbarn bei Bedarf Giber den Tod der/des Erkrankten hinaus betreut und begleitet.

Sechs spezialisierte Leistungsangebote der abgestuften Hospiz- und Palliativversorgung stehen
fir Erkrankte und Betreuende in den Einrichtungen des Gesundheits- und Sozialwesens bereit
(BMG 2015).

»  Palliativstationen Ubernehmen die Versorgung in medizinisch, pflegerisch und/oder sozial
komplexen Situationen, die durch andere Einrichtungen oder Dienste nicht bewaltigt werden
kénnen.

»  Stationdre Hospize versorgen rund um die Uhr Palliativpatientinnen und -patienten in
komplexen Situationen, in denen die pflegerische und psychosoziale Betreuung im Vorder-
grund steht.
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» Tageshospize betreuen tagsiiber Palliativpatienten und -patientinnen, die den GroRteil der
Zeit in ihrer gewohnten Umgebung verbringen kénnen, bieten medizinische, pflegerische
und/oder soziale Betreuung an und entlasten damit das betreuende Umfeld.

»  Palliativkonsiliardienste unterstiitzen Mitarbeiter/innen der Abteilungen und Ambulanzen im
Krankenhaus mit fachlicher Expertise in der Betreuung von Palliativpatientinnen und
—-patienten.

»  Mobile Palliativteams unterstiitzen Mitarbeiter/innen der Gesundheits- und Sozialversor-
gung, Palliativpatientinnen und -patienten, Angehoérige und Nahestehende auBerhalb des
Krankenhauses mit fachlicher Expertise zur Palliativversorgung.

» Hospizteams begleiten Palliativpatientinnen und -patienten sowie Angehorige und Nahe-
stehende in allen Versorgungskontexten.

Mobile Palliativteams, Palliativkonsiliardienste und Hospizteams fungieren als Bindeglieder zur
Grundversorgung.

Abbildung 1.1:
Verhdltnis von Grundversorgung und spezialisierter Hospiz- und Palliativversorgung

Hospiz- und Palliative Care

Grundversorgung Spezialisierte Hospiz- und
Palliativversorgung
Einrichtung/Dienstleister Unterstiitzende Angebote | Betreuende
Angebote
Palliativ- Palliati
alliativ-
o Akutbereich Krankenhduser konsiliar-
< . stationen
L2 dienste
o
[}
Q2 .
2 . . . . e Stationére
5 Langzeitbereich Langzeitpflege-Einrichtungen teams )
o Mobile Hospize
o
2 Palliativ-
2
Familienbereich, Arztpraxen / mobile Pflege- und teams Tages-
Zuhause Betreuungsdienste hospize
,Einfachere" Situationen Komplexere Situationen,
80-90 Prozent schwierige Fragestellungen
der Palliativpatientinnen/-patienten 10-20 Prozent

der Palliativpatientinnen/-patienten

Quelle und Darstellung: BMG (2015), erweiterte und adaptierte Darstellung GOG
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Ob spezialisierte Leistungsangebote notwendig sind, hdangt ab

» von der Indikationsstellung, dem Grad der Komplexitdt und Instabilitdat der Erkrankung,

» von strukturellen Voraussetzungen und vorhandenen Ressourcen der einzelnen
Grundversorger,

» von der Einwilligung der Patientin / des Patienten.

Neben der konsequenten Behandlung und Linderung von korperlichen Schmerzen und anderen
belastenden Beschwerden ist auch die psychosoziale und spirituelle Begleitung Teil des Hospiz-
und Palliative-Care-Ansatzes. Wesentlich ist neben entsprechenden MaRnahmen zur Symptom-
linderung die vorausschauende Planung (Advance Care Planning, ACP), z. B. Vorsorgedialog (vgl.
Abschnitt 3.3).

Advance Care Planning wird vielfdltig Ubersetzt, z. B. als ,gesundheitliche Versorgungsplanung®,
,vorausschauende Versorgungsplanung® oder ,Vorausplanung der gesundheitlichen Versorgung®.
(Deutscher Hospiz- und Palliativverband e. V. 2016)

Palliativpatienten und -patientinnen sollen moglichst lange ein aktives, selbstbestimmtes Leben
fihren kénnen. Wichtig ist, mit den Betroffenen wahrhaftig umzugehen, d. h. Fragen ehrlich zu
beantworten bzw. ihr Nicht-Wissen-Wollen zu akzeptieren und auf ihre Bediirfnisse und Wiinsche
umfassend einzugehen. Palliativpatienten bzw. Palliativpatientinnen treffen Entscheidungen
gemeinsam mit dem Betreuungsteam (Shared Decision Making). Dies erfordert sensiblen und
wiirdevollen Umgang mit den Grenzen der Palliativpatientin / des Palliativpatienten. Dazu bedarf
es eines reflektierten Nadhe-Distanz-Verhaltnisses zwischen Patientinnen/Patienten und
Betreuenden.

Dahinter steht die Erfahrung, dass sich haufig im Krankheitsverlauf korperliche, psychische,
soziale und spirituelle Bedirfnisse dndern. Nur in der Zusammenarbeit mehrerer Berufsgruppen
gelingt es, auf gednderte Situationen entsprechend reagieren zu kénnen (vgl. Tabelle 2.4).

Hospiz- und Palliative Care setzt auf interprofessionelle Zusammenarbeit (Netzwerke), damit den
Betroffenen schnell und kompetent geholfen werden kann.
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2 Kernleistungen von Hospiz- und
Palliative Care in der Grundversorgung

Die Kernleistungen von Hospiz- und Palliativversorgung werden anhand folgender Themen-
bereiche beleuchtet:

» ldentifikation des Bedarfs an Hospiz- und Palliative Care

»  Frihzeitige Integration von Hospiz- und Palliative Care

»  Symptomlinderung

» Interprofessionelle Zusammenarbeit und Netzwerke

»  Erfolgreiches Nahtstellenmanagement zur kontinuierlichen Patientenversorgung

»  Kommunikation mit Palliativpatientinnen/-patienten sowie Angehdérigen und Nahestehenden
»  Berlicksichtigung des Patientenwillens

»  Abschied und Trauerbegleitung

2.1 Identifikation des Bedarfs an Hospiz- und Palliative Care

Woran erkenne ich Personen mit Bedarf an Hospiz- und Palliative Care?

Betroffene sind Menschen mit unheilbaren fortschreitenden Erkrankungen und belastenden
Beschwerden auch bereits in friheren Krankheitsstadien und unabhdngig von Alter oder
Krankheitsbild. GemaRk WHO-Definition (WHO 2002) wird Hospiz- und Palliative Care fir
Patientinnen/Patienten mit folgenden Erkrankungen benétigt, z. B.:

»  fortschreitende Tumorerkrankungen

»  fortgeschrittene Herzinsuffizienz

» fortgeschrittene Lungenkrankheiten

» terminale Niereninsuffizienz

»  fortschreitende neurologische Erkrankungen (ALS, MS ...)

»  Multimorbiditdat mit eingeschrankter Funktionalitdt (u.a. geriatrische Patienten/Patientinnen)
» dementielle Erkrankungen

»  schwere Mehrfachbehinderungen

Identifikationskriterien, die auf Bedarf an Hospiz- und Palliative Care hinweisen

Um moglichst alle Personen mit Bedarf an Hospiz- und Palliative Care zu erkennen, empfiehlt sich
die Anwendung verschiedener Instrumente als fixer Bestandteil im Rahmen der Anamnese.
Nachstehende Tabelle dient als Orientierungshilfe zur primaren Einschatzung des Bedarfs an
Hospiz- und Palliative Care.
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Tabelle 2.1:

Identifikationskriterien, um den Bedarf an Hospiz- und Palliative Care zu erkennen (BAG 2010)

Korperliche Dimension

Belastende, komplexe Symptome bzw. Symptomgruppen (Schmerzen, Atemnot,
invalidisierende Midigkeit, Verwirrungszustinde, Ubelkeit)

Verschlechterung und/oder Instabilitat des Allgemeinzustandes bei weit fortge-
schrittener Erkrankung

Notwendigkeit der Beratung von Patienten/Patientinnen und Angehorigen/
Nahestehenden bzw. Schulung zur Bewaltigung von symptombedingten Krisen (z. B.
Atemnot, Blutungen und bei besonderen Herausforderungen)

Psychische/ emotionale
Dimension

Psychische Stérungen oder Verletzlichkeit z. B. aufgrund einer psychiatrischen
Vorgeschichte (Depressionen, Angst, Anpassungsstérungen, Suchterkrankungen) oder
ungeniigende Coping-Strategien (Bewdltigungsverhalten)

Psychische Krisen, z. B. durch das Erleben des Autonomieverlustes bei schnellem
Krankheitsverlauf

Sozial/familiar/kulturell/
organisatorisch

Ungewissheit / Unsicherheit aufgrund von bzw. inaddquater Information zum Umgang
mit der Erkrankung und Auswirkungen von Therapien

Schwierige Entscheidungsfindung bzw. eingeschrédnkte Urteilsfahigkeit (Sterbewunsch,
Wunsch nach Beihilfe zum Suizid, lebensverlangernde MaRnahmen, Therapieabbruch),
erschwerte Willensbekundung bei fehlender Patientenverfiigung, begrenzte Urteils-
fahigkeit von Menschen mit Behinderung, Zielkonflikt zwischen Patientin/Patienten und
familidrem Umfeld, Konflikte innerhalb des Werte- oder Glaubenssystems

Uberlastung der betreuenden Angehérigen und Nahestehenden

Fehlende oder ungeniigende Unterstiitzung bei sozialer Isolation (Alleinstehende,
prekdre Arbeitssituationen, zerrittete Beziehungen)

Fragen oder Konflikte in der Behandlung und Betreuung aufgrund fremder kultureller
Hintergriinde (Wertehaltungen, Erwartungen, Rituale, Traditionen)

Ungeklarte Fragen nach dem weiteren Lebens- und Betreuungsumfeld, insbesondere
der weiteren Versorgung zuhause oder im Pflegeheim, finanzielle Probleme,
Organisation von Spitalsaustritten sowie weitere organisatorische Fragen

Zielkonflikte bzgl. Behandlung, Pflege und Betreuung innerhalb des Teams oder
zwischen Behandlungsteam und Patienten/Patientin sowie nahestehenden
Bezugspersonen

Mehr als zwei Notfall-Hospitalisierungen innerhalb der letzten 6 Monate von
Patienten/Patientinnen mit weit fortgeschrittenem Leiden

Existenziell /spirituell/religios

Ungeldste Fragen rund um die Lebensbilanz und den Lebenssinn (Bewusstwerden der
kurzen Lebenszeit, existenzielle Angste zu Tod, Sterben etc.)

Fragen im Zusammenhang mit Trauer, Verzweiflung/Hoffnungslosigkeit, Machtlosig-
keit, Gefiihlen der Verlassenheit, Arger/Wut und Schuld/Scham; Fragen nach
Verséhnung und Vergebung

Drangende spirituelle oder religiose Bedirfnisse: Bedirfnisse nach bestimmten
religiésen Ritualen (z. B. Sakramente oder Gebet) Glaubenskrisen

Treffen mehrere Kriterien zu, kénnen entsprechende Instrumente zur differenzierten Einschatzung
herangezogen werden. Sind die Moglichkeiten der Grundversorgung ausgeschopft, ist die
spezialisierte Hospiz- und Palliativversorgung hinzuziehen. Arbeitsinstrumente, Tools, Doku-

Quelle: Griinig (2011); erweiterte und adaptierte Darstellung: GOG

mentationsbdgen zur multidimensionalen und Schmerzerfassung etc. finden sich in Kapitel 4.
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2.2 Fruhzeitige Integration von Hospiz- und Palliative Care

Die Notwendigkeit, spezialisierte Hospiz- und Palliativversorgung zuzuziehen, sowie die Wahl von
Zeitpunkt und Art hangen weniger von Diagnose oder Krankheitsstadium ab, als vielmehr von den
Patientenbediirfnissen, Symptomen und Problemstellungen sowie den vorhandenen Kompetenzen
und Ressourcen.

Die Vielschichtigkeit von Symptomen und Problemstellungen fiir Patient/Patientin sind - auch ent-
sprechend dem biopsychosozialen (spirituellen) Modell - in allen Dimensionen gleichermalen zu
berucksichtigen.

Spezialisierte Hospiz- und Palliative Care wird nétig, wenn

» der Grad der Komplexitdt und die Instabilitdat der Patientensituation spezielle Expertise
erfordern, die in der Grundversorgung nicht vorhanden ist;

» die Behandlungsmdglichkeiten fiir komplexe Symptome (z. B. Schmerz, Atemnot,
Depression) in der Grundversorgung begrenzt sind;

»  Angehorige und Nahestehende aufgrund der komplexen Situation spezieller Unterstiitzung
bedirfen.

Spezialisierte Palliativversorgung kommt dann zum Tragen, wenn Kompetenzen und Ressourcen
der Grundversorgung zur Problem- und/oder Symptombewadltigung nicht mehr ausreichen.

Entscheidungsfindung

»  Koénnen die auftretenden Symptome mit den vor Ort vorhanden Ressourcen gelindert
werden?

» Ubersteigt der erforderliche Betreuungsbedarf die vorhandenen Zeit- und
Personalressourcen?

»  Kann mit hinzugezogener Hospiz- und Palliativversorgung eine Verbesserung der Lebens-
qualitat der Patientin / des Patienten und der Angerhorigen/Nahestehenden erreicht werden?

»  Kann zusatzliches palliatives Betreuungsangebot (vgl. Abbildung 1.1) dazu beitragen, eine
stationdre Aufnahme und intensivmedizinische MaRnahmen zu vermeiden?

Bedeutung von friihzeitiger Integration

Friihzeitige Integration (Early Integration) ist ein Behandlungsansatz, der Hospiz- und Palliative
Care frithzeitig in die Versorgung von Patientinnen/Patienten mit einer nicht heilbaren Erkrankung
integriert und alle handelnden Personen der Grundversorgung einbezieht. In komplexen Frage-
stellungen stehen die speziellen Angebote zusatzlich zur Verfiigung.
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Palliative, in Teilbereichen kurative und rehabilitative Ansadtze konnen einander abwechseln oder
auch ergdnzen (gemeinsam zur Anwendung kommen). Im Laufe der Erkrankung gewinnen die
palliativen Strategien immer mehr an Bedeutung.

Nachstehende Tabelle veranschaulicht anhand dreier Eckpunkte die Unterschiede zwischen den
Ansatze Kuration und Palliation. Der friihzeitige Einsatz palliativer Betreuung und Begleitung ist
typischer Weise mit weniger Krankenhausaufenthalten verbunden.

Tabelle 2.2:
Kurativer und palliativer Behandlungs-, Pflege- und Betreuungsansatz

kurativ palliativ

K ) . N lebenslimitierende Erkrankung ist bekannt,
Ausgangspunkt diagnostische Abklarung belastende Symptome sind vorhanden

setzt an Symptomlinderung und
Art der Behandlung setzt ursachlich an der Grunderkrankung an | | iifassender Unterstiitzung an

Ziel Heilung Erhaltung und Verbesserung der Lebensqualitat

Quelle: Krinzle et al. (2014); erweiterte und adaptierte Darstellung: GOG

Friihzeitige palliative Intervention vermag nicht nur massive therapeutische Eingriffe zu reduzie-
ren, sie kann das Leben mitunter auch verlangern.

Abbildung 2.1:
Verteilung von kurativer und palliativer Versorgung

Kurative Versorgung

Hospiz- und Palliative Care

Diagnose '*\ 4 A I Tod
Krankheitsverlauf = Palliative care

Quelle und Darstellung: Ferris et al. (2009), erweiterte und adaptierte Darstellung GOG
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Herausforderungen bei frithzeitiger Integration von Hospiz- und Palliativversorgung

Haufig gestaltet sich der Ubergang von kurativer zu palliativer Zielsetzung problematisch, weil der
individuelle Krankheitsverlauf schwer beurteilbar sein kann und notwendige Ressourcen oft nicht
ausreichend vorhanden sind.

Zudem fehlt es vielen Patientinnen/Patienten und ihren Angehoérigen und Nahestehenden an
Bewusstsein Uber die Unheilbarkeit der Erkrankung und an Wissen liber und Zugang zur Hospiz-
und Palliativversorgung. Deshalb verzogert sich der Beginn von palliativer Behandlung, Pflege und
Betreuung oder es kommt gar nicht dazu.

Hospiz- und Palliative-Care-Angebote sind in der Bevolkerung noch nicht hinreichend bekannt.
Terminal Erkrankte wie auch Angehorige und Nahestehende unterdriicken den Gedanken an den
Tod, wodurch palliative Versorgung oftmals spat oder gar nicht nachgefragt wird.

Die Herausforderung fiir alle Berufsgruppen liegt darin, den Ubergang von kurativer zu palliativer
Behandlung, Pflege und Betreuung individuell und bewadltigbar zu gestalten.

Die folgenden Fragen sind dabei zu beantworten:

»  Wie komplex und vielschichtig ist der derzeitige Versorgungs- und Betreuungsbedarf?

»  Welcher Behandlungs-, Pflege- und Betreuungsbedarf (medizinisch, pflegerisch, sozial,
psychologisch/psychotherapeutisch, spirituell, lebenspraktisch) ist gegeben?

»  Verstiandigten sich die behandelnden Arztinnen/Arzte, Pflegepersonen und Personen
anderer Gesundheitsberufe auf den kurativen und/oder palliativen Ansatz entsprechend der
Patientensituation?

» Ist sich der Patient / die Patienten seiner/ihrer Krankheitssituation bewusst?

»  Sind die Anliegen der Patientin / des Patienten bekannt?

» Ist die Patientin /der Patient entscheidungsfahig? Wie kann das Entscheidungsrecht durch
andere Moglichkeiten geltend gemacht werden?

» In welcher Phase der Krankheitsverarbeitung / des Reifeprozesses (vgl. Feichtner 2014)
befinden sich Patientin/Patient sowie Angehorige und Nahestehende?

»  Koénnen Behandlung, Pflege und Betreuung ohne Unterstiitzung durch die spezialisierte
Hospiz- und Palliativversorgung abgedeckt werden?

»  Wie erreiche ich die spezialisierten Hospiz- und Palliative-Care-Angebote?2

Ist die Entscheidungsfdahigkeit des/der Erkrankten eingeschriankt oder nicht gegeben, kénnen
Erwachsenenvertreter/innen, Vorsorgebevollmachtigte hinzu- sowie Patientenverfiigung und
Vorsorgedialog herangezogen werden (vgl. Abschnitt 2.7).

2

Regionale spezialisierte Angebote sind iiber die Hospiz-Osterreich-Homepage zu finden: www.hospiz.at
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2.3 Symptom-Management

2.3.1 Typische Symptome von Palliativpatientinnen und
Palliativpatienten

Oberstes Ziel ist das Erreichen der bestméglichen Lebensqualitat durch Symptomlinderung im
Krankheitsverlauf. Beschwerden kénnen vielfdltige Ursachen haben und kérperliche, psychische,
soziale und/oder spirituelle Komponenten umfassen: Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit Erbrechen,
Angst, Blutung, Andmie, Gewichtsverlust, Obstipation, Mundtrockenheit, Appetitlosigkeit,
Anorexie, Kachexie, Juckreiz, Fatigue (ausgeprdgte korperliche Schwache), Ungewissheit/Un-
sicherheit, Depression, Schlaflosigkeit, Unruhe.

Alle Symptome sind in ihrer biopsychosozialen spirituellen Gesamtheit zu erfassen und zu
verstehen. Der biopsychosoziale spirituelle Ansatz kniipft an die Gesundheitsdefinition der Ottawa
Charta und die Definition von Palliativmedizin der WHO an (WHO 1986, 2002).

Das Total-Pain-Konzept von Becker-Ebel (2012) beriicksichtigt fiir das Symptom Schmerz neben
dem kérperlichen auch die psychische, soziale und spirituelle Komponente des Schmerzge-
schehens.

Tabelle 2.3:
Die vier Dimensionen des Schmerzes (Total Pain)
korperlich sozial psychisch spirituell
»  Verdandertes Aussehen » Veranderung der Rollen »  Angst vor Verlusten » ldentitatsverlust
z. B. Kachexie (starker »  Verlust geliebter »  Wut »  Zweifel
Gewichtsverlust) Gewohnheiten »  Verletzlichkeit » Hilflosigkeit
» Pallia_tjve Syrnptome, »  Verdnderung von » Resignation »  Sinnverlust
;k?r.etcjrt:eelnk,e(l)tk’)stipation, B.ezieh.ungsnetzen » Depression »  Glaubenskrise
exulzerierende Wunden »  Finanzielle Bedrohung »  Schlafstérungen »  Schuldgefiihle
»  Trauer »  Zukunftsdngste
» Bohrende Sinnfragen
»  Ethische Fragen zum
Lebensende

Quelle: Becker-Ebel (2012); erweiterte und adaptierte Darstellung: GOG

Besonders zu beriicksichtigen ist, dass sich hinter jeder Verhaltensanderung ein behandlungs-
wiirdiges Symptom verstecken kann, das wahrgenommen und eingeschdtzt werden muss. Dazu
sind die der jeweiligen Situation entsprechenden Instrumente heranzuziehen.

Das Symptom-Management kontrolliert qudlende Beschwerden durch gezielte PflegemaRnahmen
sowie medikamentdse und nicht medikamentdse Therapien und mit spiritueller wie auch psycho-
sozialer Begleitung/Beratung. Die besondere Aufmerksamkeit der professionellen beratenden und
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begleitenden Unterstiitzung des Selbstmanagements von Patientinnen/Patienten und Angehori-
gen/Nahestehenden durch Pflegefachkrafte ist einem moglichst eigenstandigen Umgang mit den
Herausforderungen durch Krankheit und Therapie im Alltag, insbesondere der Férderung des
Geflihls von Sicherheit und Handhabbarkeit, zu schenken.

Prospektiv erwartbare Symptome und Beschwerden werden vom Symptom-Management
antizipiert, darauf aufbauend wird ein Behandlungs-, Pflege- und Betreuungskonzept inter-
professionell entwickelt und umgesetzt. Ziel ist ein hohes MaR an Lebensqualitat und Autonomie.

2.3.2Symptomerfassung

Zwingende Voraussetzung fiir kompetente und kontinuierliche Behandlung sowie fiir ein
addquates Symptom-Management ist das Erheben und Dokumentieren von Symptomen (vgl.
Tabelle 5.1).

Die betroffenen Menschen sprechen oft nur iber Schmerzen, Appetitmangel, Ubelkeit usw., wenn
sie ausdricklich danach gefragt werden. Standardisierte Symptom-Checklisten erleichtern das
Erfassen dieser Symptome.

Vorbereitende Gesprache, vorausschauende Planung (z. B. Vorsorgedialog), abrufbare Hilfe (z. B.
24-Stunden-Bereitschaft) und ein funktionierendes Netzwerk unterstiitzen den Erfassungs-
prozess. Kapitel 4 stellt Instrumente zur multidimensionalen Symptomerfassung (Einschatzungs-
und Erfassungsinstrumente) vor.

Mobile Betreuungsdienste, Hausdrztinnen/-drzte sowie Angehoérige und Nahestehende miissen
wichtige Aufgaben im Symptom-Management iibernehmen.

Vorgehen im Symptom-Management

»  Zeitnahes und differenziertes Erfassen vorhandener Symptome

»  Einsatz medikamentoser und nicht medikamentdser Therapien zum Lindern von Symptomen
und Verbessern der Lebensqualitdt durch das multiprofessionelle Team

»  Kontinuierliches Evaluieren der Wirkung und ggf. Anpassen bzw. Andern von Intervention

»  Aufklaren und/oder Schulen von Personen mit Bedarf an Hospiz- und Palliative Care wie
auch Aufkldren und Schulen von deren Angehdrigen im Umgang mit den Symptomen
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2.3.3 Symptombehandlung

Personen mit Bedarf an Hospiz- und Palliative Care leiden haufig unter Atemnot, Herzinsuffizienz
oder chronisch obstruktiven Lungenerkrankungen (COPD), diese zdhlen zu den haufigsten Todes-
ursachen (Hornke/Sitte 2014). Dazu treten im fortgeschrittenen Krankheitsstadium haufig auch
Schwiche, Midigkeit, Schmerzen, Depressionen und Angste etc. auf, wobei sich die Symptome
gegenseitig verstarken konnen. Zur Symptombehandlung bedarf es - parallel zum kurativen
Therapieansatz in der Bewadltigung der Grunderkrankung - der friihzeitigen Integration von
Hospiz- und Palliative-Care-MaRnahmen.

Anhand des Kardinalsymptoms Schmerz wird die Behandlung beispielhaft dargestellt.

Schmerz

Die Schmerzbehandlung orientiert sich an aktuell giltigen internationalen und nationalen
Standards (z. B. WHO-Stufenschema zur medikamentésen Schmerztherapie).

Schmerztherapeutische MaBRnahmen sind der jeweiligen Patientensituation anzupassen. Schmerz-
therapie soll rechtzeitig einsetzen, um sog. ,Schmerzdurchbriiche” moglichst zu vermeiden.

Abbildung 2.2:
Adaptiertes Stufenschema der WHO zur Schmerztherapie

(Stufe 4)

Stufe 1 + stark wirksames Opioid

Stufe 3

Stufe 1 + schwach wirksames Opioid

Stufe 2

Stufe 1

Quelle: WHO (2002); erweiterte und adaptierte Darstellung: GOG 2017
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In der letzten Lebensphase werden schmerztherapeutisch haufig Opioide verabreicht, die unter
das Suchtmittelgesetz (SMG) fallen. Der Umgang mit Opioiden erfordert von den Betreuenden die
korrekte und gesetzeskonforme Handhabung sowie das Einhalten festgelegter Abldaufe und
Zustandigkeiten (Anwendung, Dokumentation, Lagerung). Im Sinne eines multidimensionalen
Ansatzes ist die Zusammenarbeit aller beteiligten Professionen in der individualisierte Betreuung
von Patienten/Patientinnen mit Schmerzen vonnoten.

2.4 Interprofessionelle Zusammenarbeit und Netzwerke

Der umfassende biopsychosoziale spirituelle Betreuungsansatz von Hospiz- und Palliative Care ist
nur durch kontinuierliche und enge Zusammenarbeit und Kommunikation verschiedener Profes-
sionen und Disziplinen zu gewahrleisten. Dabei stehen im Team abgestimmte Behandlungs- sowie
Pflege- und Betreuungsziele zum Wohle des/der Erkrankten im Vordergrund (WHO 1986; WHO
2002).

Hospiz- und Palliative Care findet zu Hause / in der Arztpraxis, in der stationdren Langzeitpflege,
im Akutspital sowie in Hospiz- und Palliativeinrichtungen statt. Eine koordinierte, struktureniiber-
greifende (intra- und extramural), interprofessionelle Betreuung und Begleitung von Patientin-
nen/Patienten sowie von deren Angehdrigen und Nahestehenden ist dabei essenziell, um
Kontinuitat in der Versorgung zu ermdglichen und Versorgungsbriiche oder -liicken zu vermeiden.

Unabhéangig von der Profession ist es berufsethischer Auftrag jeder/jedes Einzelnen, den Hospiz-
und Palliative-Care-Bedarf eines/einer Erkrankten zu erfassen und die interprofessionelle Zusam-
menarbeit zu initiieren.

Das Team bildet sich anlassbezogen, ebenso wie seine Leitung, und folgt dem Grundsatz der
Bediirfnis— und Bedarfsorientierung. Diesem Grundsatz entsprechend sind neben den zentralen
(Medizin, Pflege, Therapie) auch weitere Professionen, z. B. Sozialarbeit, Psychologie, spirituelle
Begleitung, einzubeziehen. Wechselnde Teamzusammensetzung ist damit moéglich.

In der Grundversorgung ist die Fallfihrung abhangig von regional vorhandenen Angebotsstruk-
turen und klar zu definieren. ,Die Beteiligten haben unterschiedliche berufliche Hintergriinde und
Qualifizierungswege, sind aber gefordert, gemeinsam mit einer (dynamischen) Situation umzu-
gehen, die eigene und die anderen Sichtweisen zu beriicksichtigen, voneinander zu lernen und
gemeinsam praktikable Losungen zu erarbeiten. Interaktion ist zwingend.” (Sottas 2013)
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2.4.1 Zusammenarbeit zwischen Grundversorgung und
spezialisierter Hospiz- und Palliativversorgung

Fiir eine gelingende interprofessionelle Zusammenarbeit ist die Wertschdtzung jeder handelnden
Person und ihrer speziellen Kompetenzen unerlasslich.

Besonderes Augenmerk gilt dem regelmaRigen Austausch, um das Handlungsspektrum der
mitwirkenden Professionen besser kennenzulernen, die eigenen Grenzen im Abgleich mit den
anderen Professionen einzuschatzen und eine ganzheitliche Sichtweise zu entwickeln.

Interprofessionelles Handeln ist anspruchsvoll, erfordert umfassende Kompetenzen und die
Achtung aller Beteiligten.

Das interprofessionell zusammengesetzte Team bietet Unterstiitzung

» in der Umsetzung der Wiinsche und Vorstellungen der Betreuten,

» im Starken der inneren Kraft,

» in der Auseinandersetzung mit Krankheit, Abschied und Tod,

» in der Anleitung medizinischer und pflegerischer Handlungen,

» im Zugang zu externen Ressourcen (personell, finanziell, strukturell).

Ziel ist es, ein funktionierendes Betreuungsnetzwerk zu schaffen, in dem Therapie, Pflege und
Betreuung bedirfnis- und bedarfsorientiert abgestimmt werden. Dieses Netzwerk vermeidet
Doppeluntersuchungen, unnétige Krankenhaus-Einweisungen, kontroverse Behandlungsstrate-
gien, Unter-, Uber- und/oder Fehlversorgung. Unkoordinierte Medikation sowie unerwiinschte
bzw. vermeidbare Nebenwirkungen werden reduziert.

Ein Hospiz- und Palliative-Care-Betreuungsnetzwerk erfiillt seinen Auftrag, wenn die Patien-
ten/Patientinnen auf abgestimmte, sichere Behandlung und Betreuung vertrauen koénnen und
Angehdrige und Nahestehende eingebunden sind.

Voraussetzungen fiir ein nachhaltiges Betreuungsnetzwerk und die daraus resultierende
Therapiesicherheit sind reibungsfreie Koordination und liickenlose Kommunikation zwischen
mobilen/ambulanten, teilstationdren und stationdren, aber auch innerhalb von verschiedenen
stationdren Leistungserbringern.

Dafir missen Strukturen geschaffen werden, die den interprofessionellen Austausch in der
Versorgungskette gewdhrleisten. Bediirfnisse und Wiinsche der Patienten/Patientinnen und ihrer
Angehodrigen und Nahestehenden missen umfassend wahrgenommen werden, sodass es sich
nicht nur um ein reines Managen der Entlassung handelt, sondern Ubergange einfiihlsam begleitet
und gestaltet werden.
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Verfligbare Entlassungsmanager/innen, Case-Manager/innen oder andere definierte Ver-
netzungspersonen (z. B. Palliativbeauftragte) kénnen wesentlich zum Etablieren und Festigen von
Hospiz- und Palliative-Care-Betreuungsnetzwerken in der Grundversorgung beitragen.

Die vielfdltigen Nahtstellen in der Versorgung und Betreuung fiihren fiir die Betroffenen zu
zusitzlichen hohen Unsicherheiten und Angsten. Deshalb erhilt die psychosoziale Betreuung
unter Berlcksichtigung der Biografie von Patienten/Patientinnen und Angehdérigen in allen Betreu-
ungssettings besondere Bedeutung.

Vertreter/innen verschiedener Fachrichtungen innerhalb eines akademischen Fachs oder des
gleichen Berufs arbeiten zusammen (z. B. Immunologen und Hamatologen, Diabetes Nurse und
Oncology Nurse). Palliativmedizin ist gemaR Arzteausbildungsordnung 2015 kein eigenes Sonder-
fach, vielmehr ein Ausbildungsbestandteil sowohl der Allgemeinmedizin als auch der Sonderfacher
(Sottas 2013).

Nachfolgende Tabelle veranschaulicht, welche Professionen und Dienste herangezogen werden
bzw. welche interprofessionellen, interdisziplindren Kooperationsmoglichkeiten im jeweiligen
Setting bestehen kénnen.

Tabelle 2.4:
SchwerpunktmaRig in den Settings tatige Berufsgruppen und Dienste fiir interprofessionelle bzw.
interdisziplindre Kooperationsmoglichkeiten

Setting Berufsgruppen und Dienste

» Hauskrankenpflegedienste (diplomierte Gesundheits— und Krankenpfleger/in-
nen, Pflegeassistenten/-assistentinnen, Pflegefachassistenten/-assistentinnen)

» Sozialbetreuungsberufe (Diplom-/Fachsozialbetreuer/innen, Heimhelfer/innen)

» Allgemein- und Familienmediziner/innen (Hausarztin/Hausarzt)

Zuhause

» Psychosoziale Dienste/Beratung (Psychologe/Psychologin, Sozialarbeiter/in)

» Mobiles Palliativteam

» Hospizteam (ggf. Koordinator/in)

» Personenbetreuer/innen, personliche Assistentinnen/Assistenten

» Pflegedienste (diplomierte Gesundheits- und Krankenpfleger/innen, Pflege-
assistenten/-assistentinnen, Pflegefachassistenten/-assistentinnen)

» Facharzt/Facharztin mit Schwerpunkt Palliativmedizin

» Sozialarbeiter/in

Hospiz-/Palliativ-Einrichtungen
» Therapeuten/Therapeutinnen (Physio-, Ergo-, Psycho- und Musiktherapie;

Logopddinnen/Logopdaden)
» Hospizteam (ggf. Koordinator/in)

» Spirituelle Begleiter/innen

» Pflegedienste (diplomierte Gesundheits- und Krankenpfleger/innen, Pflege-
assistenten/-assistentinnen, Pflegefachassistenten/-assistentinnen, Diplom-

Langzeitpflege-Einrichtungen - .
/Fachsozialbetreuer/innen)

» Sozialbetreuungsberufe (Diplom-/Fachsozialbetreuer/innen, Heimhelfer/innen)
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Setting Berufsgruppen und Dienste

» Behinderten- und Sozialpddagoginnen/-padagogen

»  Arztin/Arzt fir Allgemeinmedizin (Hauséarztin/-arzt), Facharzt/-arztin ggf. mit
Schwerpunkt Palliativmedizin

» Therapeuten/Therapeutinnen (Physio-, Ergo-, Psycho- und Musiktherapeuten/-
therapeutinnen, Logopadinnen/Logopdden)

» Psychologinnen/Psychologen (Gesundheits- und klinische Psychologinnen/Psy-
chologen)

» Seelsorger/innen, spirituelle Begleiter/innen

» Sozialarbeiter/innen

» Mobiles Palliativteam

» Hospizteam (ggf. Koordinator/in)

» Unterstutzende Dienste z. B. Seniorenbetreuer/innen, Sozialbegleiter/innen,
Ehrenamtlicher Besuchsdienst

» Andere Berufsgruppen: Abteilungshelfer/innen, Verwaltungspersonal, Kiichen-
personal, Reinigungskrafte, Haustechniker/innen

» Stationsteams (Arztinnen/Arzte, diplomierte Gesundheits- und Kranken-
pfleger/innen, Pflegeassistentinnen/-assistenten, Pflegefachassistenten/-
assistentinnen)

» Konsiliardrztinnen/-arzte

» Therapeuten/Therapeutinnen (u.a. Physio-, Ergo-, Psycho- und Musikthera-
peuten/-therapeutinnen, Logopadinnen/Logopaden, Diatologinnen/Didtologen)

Akutkrankenhaus » Psychologinnen/Psychologen (Klinische und Gesundheitspsychologinnen/-psy-

»

»

»

»

»

chologen)

Sozialarbeiter/innen

Palliativkonsiliardienst

Seelsorger/innen, Spirituelle Begleiter/innen
Hospizteam (ggf. Koordinator/in)

Andere Berufsgruppen: Abteilungshelfer/innen, Verwaltungspersonal,
Reinigungskrifte, Kiichenpersonal, Haustechniker/innen etc.)

»
»
. . »
Nahtstellen/Ubergédnge
»
»

»

Sozialarbeiter/innen

Case Manager/innen
Ubergangs-/Uberleitungspflege
Entlassungsmanager/innen
Hospizteam (ggf. Koordinator/in)

Mobiles Palliativteam

»
»
. »
Trauerbegleitung
»
»

»

Psychologen/Psychologinnen
Psychotherapeuten/-therapeutinnen
Sozialarbeiter/innen

Mobiles Palliativteam

Spirituelle Begleiter/innen

Hospizteam (ggf. Koordinator/in)

Quelle: Pleschberger/Heimerl (2002); erweiterte und adaptierte Darstellung: GOG

Es bedarf bestimmter Voraussetzungen, damit zundchst ein interprofessionelles Team und spater
ein funktionierendes Versorgungsnetz fiir Palliativpatientinnen/-patienten initiiert und aufgebaut

werden kénnen.
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Interprofessionelle Zusammenarbeit setzt klare Arbeitsauftrage und Strukturen voraus sowie eine
klare Aufgaben- und Rollenverteilung unter Einbeziehung fachlicher Kompetenzen.

Voraussetzungen fiir die interprofessionelle Zusammenarbeit (vgl. Eychmdller 2015)

»  Erklarter Wille zur interprofessionellen Zusammenarbeit

»  Strukturierte Ablaufe (Wer? Wann? Was?)

»  Definierte Behandlungs-, Pflege- und Betreuungsziele

»  Transparente Dokumentation des Befundes, des Verlaufs, der MaRnahmen etc.

»  Vorausschauende Planung mit konkreten Anweisungen fiir den Notfall, Sicherheit fiir alle
Beteiligten durch Regelung des Nahtstellenmanagement.

Kritische Situationen erfordern die Zusammenarbeit von Grundversorgung und spezialisierter
Hospiz- und Palliativversorgung.

2.4.2 Einbindung der spezialisierten Hospiz- und
Palliativversorgung

In folgenden Fillen ist jedenfalls die Einbindung der spezialisierten Hospiz- und Palliativ-
versorgung angezeigt:

»  Wenn belastende Symptome mit den vor Ort vorhanden Ressourcen nicht gelindert werden
kénnen;

» wenn der erforderliche Betreuungsbedarf die vorhandenen Zeit- und Personalressourcen
Ubersteigt;

» wenn keine Verbesserung der Lebensqualitdt der betroffenen Personen sowie ihrer Ange-
horigen und Nahestehenden erreicht werden kann;

» wenn ein zusatzliches palliatives Betreuungsangebot (vgl. Abbildung 1.1) dazu beitrdgt, dass
unnotige Krankenhausaufnahmen und intensivmedizinische MaRnahmen vermieden werden
kdnnen.

Wie die Zusammenarbeit zwischen Grund- und spezialisierter Versorgung gut gelingen kann,
zeigen die Projekte HPC Mobil (Hospizkultur und Palliative Care in mobilen Pflege und Betreuung
zu Hause), Hospizkultur und Palliative Care in Alten- und Pflegeheimen (HPCPH) sowie die
Integrierte Hospiz—- und Palliativversorgung in Tirol. Die Kurzbeschreibungen dieser Projekte
befinden sich im Anhang (Kapitel 4).
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2.5 Nahtstellenmanagement fur kontinuierliche

Patientenversorgung

Nahtstellenmanagement gelingt, wenn alle oben angefiihrten Voraussetzungen (vgl. Abschnitt
2.4) erfullt sind und vorausschauende Planung kontinuierlich umgesetzt wird. Tabelle 2.5 zeigt

die Schritte fiir einen gelingenden Ubergang zwischen den Versorgungsbereichen.

Tabelle 2.5:
Zusammenarbeit auf allen Ebenen

Vom Zuhause in eine Institution
(Krankenhaus, Pflegeheim)

Von einer Institution nach Hause

Vorsorgliche Anmeldung bei absehbarer Aufnahme

» Abklarungsgesprache zwischen
Patient/Patientin, Angehorigen/Nahestehen-
den und Betreuenden:

,Was machen wir, wenn es zu Hause nicht
mehr geht?*

» Schriftliche oder miindliche Voranmeldung
durch die behandelnde Arztin / den be-
handelnden Arzt

» Eventuell vorausgehendes Aufsuchen der
neuen Institution:

Besprechen von Bedirfnissen, Behandlungs-,
Pflege- und Betreuungszielen, Sorgen

Ein vorausgehender Kontakt mit der Einrichtung
baut Briicken ab und nimmt den Beteiligten Angste.

Abkldrung und MaRnahmen im Vorfeld

»

Gesprach mit Patientin/Patienten, betreuenden
Angehorigen/Nahestehenden und Hausarzt/Hausarztin:
Ist die Entlassung realistisch?

Eventuell vorausgehende Hausbegehung

Kommt der Patient / die Patientin mit bestehender Infra-
struktur zuhause zurecht? Welche Hilfsmittel, welche
Unterstiitzung sind notig?

Bei komplexen Situationen: Noch im Spital gemeinsame
Besprechung von stationdrem Team und mobilem Pflege-
und Betreuungsdienst mit Patient/Patientin sowie
Angehdrigen und Nahestehenden

Instruktion: Patient/Patientin und Angehorigen/Nahe-
stehende:

Was kommt auf Sie zu? Wer betreut Sie zu Hause? Was
passiert in Notfallen?

Anmeldung: Ambulante und mobile Pflege, Essen auf
Rddern, ambulante Physiotherapie etc.

Bei Ubertritt
Arztbrief/Pflegebegleitschreiben mit
» wichtigsten Diagnosen
» aktueller Therapie
» Koordination der Bezugspersonen
» hilfreich: Vorbefunde, Kopie der
Patientenverfiigung

In komplexen Situationen und Notfillen ist ein
direktes Gesprach (Telefonat) wertvoll. Es beantwor-
tet Fragen unmittelbar und beseitigt Unklarheiten.

Bei Ubertritt

»

Miindliche Information an den Hausarzt / die Hausarztin,
vor allem bei komplexer Situation: Wichtige Therapie-
anderungen und Entscheidungen (Antibiotika ja/nein;
warum neue Medikamente, Verzicht auf Chemotherapie)
Zeitnah zu tibergebender/sendender Arztbericht
Ubergabe des Pflegebegleitschreibens, Physiotherapie etc.
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Anforderungen an eine kontinuierliche Patientenversorgung

»

»

»

»

Kooperation und Informationsaustausch zwischen den Versorgungsstufen (gemiR OSG):
v Laienversorgung,

v' Primadrversorgung,

v/ ambulante Fachversorgung,

v akutstationdre (inklusive tagesklinische) Versorgung

bestimmen den kontinuierlichen Prozess, der mit der Aufnahme beginnt und liber die
Entlassung hinausgeht. Dies setzt voraus, dass die dafiir erforderlichen Ressourcen in den
jeweiligen Versorgungsstufen und -bereichen vorhanden sind und finanziert werden.

Abstimmen von Therapien zwischen den Versorgungsstufen mit den beteiligten Berufs-
gruppen:

Dazu gehort die gezielte Weitergabe von Informationen iber Medikation und Betreuung,
stationdre MaRnahmen und eingeleitete Therapien. Gezielte Kommunikation erfordert
gemeinsames Verstdndnis von und Kompetenz in palliativer Versorgung.

Das Entlassungsmanagement im Krankenhaus setzt sich im Vorfeld mit Angehérigen und
Nahestehenden, dem Hausarzt / der Hausarztin bzw. den Hauskrankenpflegepersonen und
Langzeitpflege-Einrichtung in Verbindung, um rechtzeitig tiber die geplante Entlassung zu
informieren. Auf diese Weise ist das Bereitstellen von Medikamenten und Heilbehelfen
zeitgerecht gesichert und die Organisation etwaiger Betreuungsdienste mdglich. Bei Bedarf
bzw. in sehr komplexen schwierigen Situationen kann der Palliativkonsiliardienst
miteingebunden werden.

Mobile Palliativteams und/oder Hospizteams sind bei Bedarf fiir die Betreuung zuhause bzw.
in einer Langzeitpflege-Einrichtung einzubinden.

Aktives Miteinbeziehen der Angehdrigen und Nahestehenden hinsichtlich des Ubergangs in
das nachfolgende Betreuungssetting.

Die Bundesqualitdtsleitlinie zum Aufnahme- und Entlassungsmanagement in Osterreich (BQLL
AUFEM, BMG 2012) enthalt standardisierte Handlungsanleitungen zu Prozessen. Ein standardi-
siertes Aufnahme- und Entlassungsmanagement in Akutkrankenanstalten soll die Patienten-
versorgung an den neuralgischen Stellen des Systems substanziell verbessern. Die BQLL bezieht
sich primar auf organisatorische Rahmenbedingungen, d. h. sie beschreibt keine medizinischen,
pflegerischen, therapeutischen und sozialen Interventionen.

Fiir die Betreuung zu Hause bedeutet dies, dass die Hausdrztin / der Hausarzt zundchst die Ver-
sorgung der Palliativpatientin / des Palliativpatienten Gbernimmt und je nach Bedarf andere
Professionen wie Hauskrankenpflegepersonen, Fachdrzte/Facharztinnen und/oder Therapeuten/
Therapeutinnen, Sozialarbeiter/innen und Sozialarbeiter oder spirituelle Begleitung einbezieht.
Werden spezielle Expertise bzw. Unterstiitzung bendétigt, ist das mobile Palliativteam beizuziehen.
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Wenn addquate Betreuung gewdhrleistet ist, lassen sich viele Symptome zu Hause ebenso gut
behandeln wie im Krankenhaus. Wie haufig und in welchen Abstanden mobile Palliativteams die
Patientinnen/Patienten besuchen, wird individuell angepasst und hdngt unter anderem von
Krankheitsphase, Problemstellung und Komplexitit der Betreuung ab. Krankheitskrisen oder
Versorgungsliicken kdonnen eine voriibergehende oder endgiiltige Aufnahme in einer Palliativ—-
station oder einem stationdren Hospiz bzw. in einem Akutspital erforderlich machen.

Arztpraxis und mobiler Pflege- und Betreuungsdienst kooperieren nach Bedarf der Patientin / des
Patienten. Méglichst lebensweltnahe Betreuung starkt die Betroffenen wesentlich.

Haufig werden Palliativpatienten und -patientinnen im Falle einer akuten Krise kurzfristig im
Krankenhaus behandelt und nach Abklingen der Krise wieder nach Hause bzw. in die Langzeit-
pflege-Einrichtung zuriick transferiert. Nicht immer kann die vom Krankenhaus formulierte
Therapieempfehlung zu Hause oder im Pflegeheim umgesetzt werden, weil die notwendigen
Rahmenbedingungen nicht gegeben sind. Im Ubergang vom Krankenhaus in die ambulante
Versorgung kann es daher zu Behandlungseinbrichen kommen (Hilfsmittel, Medikamente,
therapeutische Angebote, Schmerzpumpenbetreuung etc. kdnnen fehlen).

Intersektorale Problemfelder sind vielfach die nicht hinreichende Kommunikation, der verzogerte
Befund- und Datenaustausch sowie eine nicht bereitgestellte korrekte Medikation.

Um Krisen hintanzuhalten, hat sich vorausschauende Planung (z. B. Vorsorgedialog, voraus-
schauende Notfallplanung incl. praventives Symptom-Management, Unterstiitzung im Selbst-
management von Patientin/Patient sowie Angehdrigen und Nahestehenden) als notwendig und
hilfreich erwiesen. Damit kann auch verhindert werden, dass sich Krankenhausaufenthalte in
immer kirzeren Abstanden wiederholen und betroffene Palliativpatienten/-patientinnen enormen
Belastungen ausgesetzt sind.

2.6 Kommunikation mit Palliativpatientinnen und -patienten
sowie Angehorigen und Nahestehenden

Gezieltes Einbinden in die Pflege und Betreuung und die Teilhabe von Angehdérigen und Nahe-
stehenden daran - sowohl im Krankenhaus als auch in Langzeitpflege-Einrichtungen - erfordern
anspruchsvolle Kommunikation. Fir das Pflege- und Betreuungspersonal ist es eine der groften
Herausforderungen, die Balance im Spannungsfeld zwischen den Vorstellungen der Angehdrigen
und Nahestehenden, den Wiinschen und dem Willen der Bewohner/innen bzw. der Patien-
tinnen/Patienten und der eigenen Berufsethik zu finden.

Gelingende Kommunikation ist das zentrale Element von Hospiz- und Palliative Care.
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Als besonders schwierig erweisen sich Entscheidungsprozesse beziglich Vorkehrungen fir
Krisensituationen oder die letzte Lebensphase. Diese Situationen gelingend zu gestalten ist eine
besondere Herausforderung in der Begleitung. In anspruchsvollen Gesprachssituationen kann
Unterstitzung geholt werden.

2.6.1 Kommunikation des Abschieds

Angehorige und Nahestehende kdnnen oft schwer akzeptieren, dass es darum geht, Abschied zu
nehmen. Das Beiziehen von psychologischer, facharztlicher, psychotherapeutischer oder ethischer
Beratung u. a. ist moglich und hilfreich.

Kommunikation mit Palliativpatientinnen und -patienten wie auch mit ihren Angehorigen und
Nahestehenden folgt denselben Regeln wie Kommunikation mit allen anderen Patientengruppen:
Sie muss verstandlich, angemessen, klar, einfiihlsam und authentisch sein.

In allen Versorgungsstufen miissen sowohl Personen mit Gesprachsfiihrungskompetenz als auch
entsprechende finanzielle Ressourcen vorhanden sind.

Haufige Fragen im Zuge der Kommunikation mit Patientin/Patienten und deren Angehdérigen:

»  Was wird kommen/passieren?

»  Wird die Kraft ausreichen, das alles durchzuhalten?
»  Woher ist Unterstlitzung zu bekommen?

»  Wie kann man helfen?

»  Wie wird das Sterben sein?

»  Wie kann Abschied genommen werden?

»  Was passiert nach dem Tod?

»  Was ist nach dem Tod zu erledigen?

Insbesondere demenzkranke und anders kognitiv eingeschriankte Menschen haben Anspruch auf
verstindliche und angemessene Kommunikation. Im Jahr 2010 litten in Osterreich rund 112.600
Personen an einer demenziellen Erkrankung. Bis zum Jahr 2050 wird sich diese Zahl auf etwa
262.200 mehr als verdoppeln.

Fur kognitiv eingeschrankte Menschen sind entsprechende Kommunikationskonzepte (z. B. basale
Stimulation, Validation) anzuwenden (Hofler et al. 2015).
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2.6.2 Uberbringen ,schlechter Nachrichten®

Ein Gesprdch, in dem ,schlechte Nachrichten® liberbracht werden missen, muss vier Faktoren
berlcksichtigen: (1) Information erheben, (2) Information in verstdandlicher Form vermitteln,
(3) Patientin/Patienten psychisch unterstitzen und (4) gemeinsam einen Plan fur die nachsten
Schritte entwerfen.

Fiir das Uberbringen schlechter Nachrichten bietet das klar strukturierte SPIKES-Kommunikations-
modell, das im Zuge einer amerikanischen Krebsstudie entwickelt wurde, einen Leitfaden in sechs
Schritten. Die wesentlichsten Vorteile in der Anwendung des SPIKES-Kommunikationsmodells sind
folgende (Baile et al. 2000):

»  Unsicherheit verringert sich im Patientengesprach durch eine vorgegebene Gesprachs-
struktur.

»  Patientinnen/Patienten, denen Diagnose und Behandlungsplan klar vermittelt und Raum und
Zeit fur die eigenen Emotionen und Fragen eingeraumt werden, fiihlen sich emotional
starker unterstiitzt.

» Die Ubermittlung schwieriger Nachrichten gelingt gut, wenn sich Patientinnen/Patienten
sowie Angehorige und Nahestehende bei der Verarbeitung der ,Bad News" ernstgenommen
und unterstiitzt fihlen (Baile et al. 2000).

Strukturiertes Vorgehen unterstitzt die Gesprachsfiihrung.
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Tabelle 2.6:
SPIKES-Protokoll/Kommunikationsmodell: Sechs Schritte zum gelingenden Gesprach

» Blickkontakt, Handedruck, sich vorstellen

S | Setting ) - . . s
» Angemessene Sitzposition einnehmen, Zeitrahmen mitteilen
p i » Patienten/Patientin ermutigen, seine/ihre Sichtweise darzustellen
erception
P i » Zuhoren und in verstandlicher Sprache die Sichtweise des Patienten / der
(Wahrnehmen) L .
Patientin kldaren
o » Informations- und Beteiligungswunsch kldren
| Invitation .
» Zuhoren
» Vorwarnen
» Einfache Sprache sprechen, kurze Satze
» Abwarten (mehr als drei Sekunden), Patienten/Patientin ausreden lassen, ggf.
Knowledge
K : i angemessen unterbrechen
(Wissen vermitteln) ) ) . o
» Informationen schrittweise mitteilen
» Informationen fiir den Patienten / die Patientin zusammenfassen oder

zusammenfassen lassen (Verstandnis kldren)

» Korperhaltung zugewandt, angemessener Abstand, Blickkontakt halten

E Emotion » Verstdndnis zeigen, empathische Kommentare
(und Beziehung aufbauen) » Zeit zum Nachdenken geben
» Gefiihle wahrnehmen, ansprechen und benennen
» Wichtige Informationen zusammenfassen; kldaren, dass nichts vergessen wurde
» Individuelle Erwartungen, Hoffnungen, Behandlungs-, Pflege- und
Betreuungsziele erfragen
Strategy & Summary » Weitere Vorgangsweise erldutern
S | (Behandlung planen, » Sich der Entscheidungsbereitschaft des Patienten / der Patientin versichern
verabschieden) » Patienten / die Patientin nach seiner/ihrer Meinung fragen

» Realistische Hoffnung vermitteln, Unterstiitzung zusichern
» Patient/in ermutigen, bisher nicht genannte Aspekte zu benennen
» Verabschieden

Quelle: Baile et al. (2000)

Grundsatzlich gilt fiir das gesamte Gesprach: Blickkontakt zu halten sowie Inhalte und Tempo den
Bedurfnissen der Patientin / des Patienten anzupassen, ist essenziell. Baile et al. (2000) empfehlen
in sechs Schritten vorzugehen.

Erster Schritt - Vorbereitung und Gesprachsbeginn: Es soll geklart werden, wer beim Gesprach
dabei sein soll (etwa Angehoérige und Nahestehende). Notwendige Informationen wie Befunde sind
bereitzuhalten. Das Gesprach soll an einem geeigneten Ort stattfinden, in einem mdéglichst ruhigen
Raum mit geniligend Sitzgelegenheiten ohne Barrieren zwischen den Gesprachspartnerinnen und
—-partnern (@am Schreibtisch sitzt man am besten liber Eck). Zudem sollten Stérungen vermieden
werden, also auch kein Telefon. Begriift sollte noch im Stehen werden. Dabei ist es fur alle
beteiligten Personen wichtig zu wissen, in welcher Beziehung begleitende Verwandte oder
Bekannte zur Patientin / zum Patienten stehen.

Zweiter Schritt - Vorwissen und Einstellung der Patientin / des Patienten eruieren: Es soll geklart
werden, was der Patientin / dem Patient bisher gesagt wurde, wie sie/er ihre/seine momentane
Situation wahrnimmt, was sie/er dariiber denkt und fiir wie ernst sie/er die Erkrankung halt.
Ankniipfen an die Antworten der Patientin / des Patienten und diese Antworten als Ausgangspunkt
fir das Vermitteln der schlechten Nachrichten nehmen.
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Dritter Schritt - Informationsbedarf der Patientin / des Patienten klaren: Es soll geklart werden,
wie detailliert die Patientin / der Patient informiert werden will oder ob sie/er lieber tUber die
moglichen Konsequenzen reden mochte. Sollte die Patientin / der Patient zu diesem Zeitpunkt
keine detaillierte Aufkldrung wiinschen, sollte gleich Uber die nachsten Schritte gesprochen
werden, aber es sollten weitere Gesprdache zu einem spadteren Zeitpunkt angeboten werden.

Vierter Schritt - Mitteilen der Information: Vorankindigung, dass eine schlechte Nachricht mit-
geteilt wird, etwa durch das Wort "leider". An dem Wissen der Patientin / des Patienten ankniipfen,
moglichst ihre/seine eigenen Worte benutzen und sie/ihn schrittweise zur Nachricht fihren.

Fiinfter Schritt - Emotionen zulassen und weitere Informationen mitteilen: Raum geben,
Emotionen wie Trauer, Wut oder Schock auszudriicken, Reaktionen wahrnehmen und empathisch
darauf eingehen - zum Beispiel durch offene Fragen. Ganz wichtig sind Pausen. Zuhoren, was die
Patientin / der Patient besprechen moéchte und zu Fragen ermuntern. Nachhaken, was die Patientin
/ der Patient verstanden hat. Gegebenenfalls Zeichnungen, schriftliche Stichpunkte, Infobroschii-
ren einsetzen.

Sechster Schritt - Planung des weiteren Vorgehens: Die Informationen zusammenfassen und
weitere Unterstiitzungsmoglichkeiten nennen (etwa Psychologe/Psychologin, Selbsthilfegruppe,
Physiotherapeut/in oder Arzt/Arztin), gemeinsames Gespriach mit weiteren Angehdérigen oder
Freunden anbieten, gemeinsam die ndchsten Schritte planen und den nachsten Termin vereinbaren
(Baile et al. 2000).

Nach dem Gesprdch sollten zudem die anderen Teammitglieder lber Inhalt und Reaktionen der

Patientin / des Patienten informiert werden, damit alle optimal zum Prozess der Aufklarung
beitragen kdnnen.

2.7 Berlcksichtigung des Patientenwillens

2.7.1 Allgemeine Grundsatze

Die individuelle Zuwendung ist fiir Patientinnen und Patienten mit Bedarf an Hospiz- und Palliative
Care essenziell. Der Betreuungsbedarf orientiert sich an den korperlichen, psychischen, sozialen
und spirituellen Bedurfnissen und Wiinschen der Betroffenen.

Therapieentscheidungen, Behandlung und Pflege orientieren sich an den Entscheidungen der
Patientinnen und Patienten und an deren Bediirfnissen und Wiinschen.

GemaiR § 48 in Verbindung mit § 49 Arztegesetz besteht Rechtsanspruch auf drztliche Behandlung
nach MaRgabe der arztlichen Wissenschaft und Erfahrung sowie Einhaltung der bestehenden
Vorschriften und Qualitdtsstandards zum Wohl der Patientin / des Patienten; diese darf nicht
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verweigert werden. Anspruch auf eine konkrete Art der medizinischen Behandlung besteht
allerdings nicht (z. B. Fortfiihrung einer bestimmten Chemotherapie).

Jede Arztin / jeder Arzt ist dazu verpflichtet, die Patientin / den Patienten gewissenhaft zu
betreuen, zu behandeln und zu beraten; dies gilt insbesondere auch fiir die Schmerzbehandlung.

Sofern die Patientin / der Patient einsichts- und urteilsfahig oder artikulationsfahig ist, sind aus-
schlieRlich ihre/seine Wiinsche und Bedirfnisse zu beriicksichtigen, Angehdrige und Nahe-
stehende haben in Bezug auf die Behandlung keine Rechte. Sind Einsichts- und Urteils- oder
Artikulationsfahigkeit der Patientin / des Patienten nicht mehr gegeben, ist zu erheben, ob eine
Patientenverfiigung vorliegt, eine gesetzliche Vertreterin / ein gesetzlicher Vertreter bestellt wurde
(Sachwalter/in bzw. Vorsorgebevollmachtigte/r). Wurden diese Instrumente nicht genutzt, ist der
mutmaRliche Patientenwille zu eruieren (z. B. prifen, ob eine beachtliche Patientenverfiigung oder
ein Vorsorgedialog vorhanden ist, oder befragen der Angehérigen und Nahestehenden).

Eruieren des Patientenwillens

» Ist der Patient / die Patientin Uber seine gesundheitliche Situation informiert und kann er/sie
diese richtig einschatzen?

»  Kennt der Patient / die Patientin die therapeutischen Optionen? Wurde seine eindeutige
Zustimmung zu therapeutischen Entscheidungen eingeholt? Hat er/sie die Entscheidungs-
optionen verstanden?

»  Kennt die Betreuungseinrichtung die Bediirfnisse und Winsche des Patienten / der Patientin
im Hinblick auf den Behandlungs- und Betreuungsplan, auf die Pflegeplanung, auf die
Lebensqualitat?

»  Sind die Bedirfnisse und Wiinsche des Patienten / der Patientin so dokumentiert, dass sie
bei notwendigen Entscheidungen jederzeit abrufbar sind?

»  Gibt es eine Patientenverfliigung? Wie ist sie abrufbar?

Gibt es eine gesetzliche Vertreterin / einen gesetzlichen Vertreter? Wer ist die bevollmachtigte
Person in medizinischen Fragen (Sachwalter/in)? Sind die Personalien der gesetzlichen Vertreterin
/ des gesetzliche Vertreters dokumentiert?

2.7.2 Vorausschauende Planung / Advance Care Planning

Das WeiRbuch zu Empfehlungen der Europdischen Gesellschaft fiir Hospiz und Palliative Care
(EAPC 2014) definiert vorausschauende Planung (Advanced Care Planning) etwa so:

,ldealerweise besprechen sich Patientin/Patient, die Angehoérigen und Nahestehenden das
Betreuungsteam beziiglich der Planung und Umsetzung der Palliativversorgung miteinander und
berlcksichtigen dabei die Praferenzen und Ressourcen der Patientin / des Patienten sowie die
medizinischen Empfehlungen. Anderungen des Zustands oder der Leistungsfihigkeit der Patientin
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oder des Patienten werden durch entsprechende Anderungen der Behandlung beriicksichtigt; aus
einem Prozess kontinuierlicher Diskussion und Anpassung ergibt sich der individuelle, den
Krankheitsstadien entsprechende Behandlungsplan. Mit dem Fortschreiten der Erkrankung und
einer Verschlechterung der kognitiven und korperlichen Funktionen kann die Entscheidungs-
fahigkeit mancher Patientinnen/Patienten (im Sinne einer Einsichts—, Urteils- und Artikulations-
fahigkeit laut geltender Rechtslage) jedoch eingeschrankt sein, sodass sie moglicherweise nicht
mehr fahig sind, an der Entscheidungsfindung mitzuwirken. Daher sollte die Palliativversorgung
die Methoden der vorausschauenden Planung einbeziehen, damit diese Patientinnen/Patienten
eine ihren Vorstellungen entsprechende Palliativversorgung erhalten koénnen, falls sie es
winschen“ (Radbruch/Payne 2011, 260)

Im Rahmen von Advance Care Planning kénnte das Betreuungsteam der Patientin / dem Patienten
empfehlen, eine Patientenverfligung abzuschlieRen und/oder eine/n Vorsorgebevollmachtigte/n
zu bestellen, um sicherzustellen, dass sein/ihr Wille tatsachlich umgesetzt wird.

Banderet et al. beschreiben Advance Care Planning folgendermaRen: ,Die vorausschauende
Betreuungsplanung ist ein freiwilliger Diskussionsprozess zwischen Patientinnen/Patienten am
Lebensende und dem Betreuungsteam. Falls die Patientin / der Patient es wiinscht, kann sie/er
Familienangehdrige und Freunde einbeziehen. Mit ihrem/seinem Einverstdndnis sollen die
Diskussionsergebnisse dokumentiert, regelmalig auf ihre kiinftige Giiltigkeit liberpriift und an die
wichtigsten Betreuungspersonen lbermittelt werden. Folgende Punkte sollen bei einem ACP
diskutiert werden. die Sorgen und Wiinsche der Patientin / des Patienten, ihre/seine Wertvor-
stellungen, ihr/sein Krankheitsverstindnis sowie ihre/seine Prdferenzen fiir Betreuung und
Behandlung’ (Banderet et al. 2014, 328).

Wahrend sich die Definition der European Association of Palliative Care (EAPC) eher auf den
inhaltlichen Kern der vorausschauenden Planung beschrankt, liefert die Definition von Banderet et
al. (2014) auch konkrete Hinweise auf den Prozess und auf die zu besprechenden Inhalte. Beide
Definitionen ergdnzen einander, wobei APC nicht ausschlieBlich am Lebensende relevant ist.

Der Ablaufprozess zur vorausschauenden Planung sollte in jeder Organisation fir das gesamte
betreuende Personal klar und transparent gestaltet werden. Informationen zu vorhandener
Patientenverfliigung und/oder Vorsorgevollmacht bzw. Vorsorgedialog sind in die Patienten-
dokumentation aufzunehmen, womit jederzeit darauf zugegriffen werden kann.

2.7.3 Berucksichtigter Patientenwille

Damit der Patientenwille im Behandlungs-, Pflege- und Betreuungsprozess beriicksichtigt
werden kann, sind folgende Dimensionen zu beachten (vgl. Tabelle 2.7):
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Tabelle 2.7:
Eckpunkte zur Beriicksichtigung des Patientenwillens

» Der Wille und die Bediirfnisse aller Menschen stehen im Mittelpunkt und sind in
allen Entscheidungen zu beriicksichtigen.

» Der Patientenwille darf sich jederzeit andern (aufgrund krisenhaften Situation,
Operationen, Wiinschen, Werthaltungen, Notfallmanagement, Notfallmedikation,

Prinzipien Krankenhaustransfer, Ablehnung bestimmter MaRnahmen, Vorstellungen zum
Lebensende, Sterbeort ...).

» Der Wille des Menschen, bis zu seinem letzten Tag kurative Behandlungen und
MaRnahmen zu erhalten, ist legitim.

» Ermitteln des Patientenwillens ist ein kontinuierlicher Kommunikationsprozess.

» Sensibilisierung und Kompetenzentwicklung der handelnden Personen zur
Ermittlung des Patientenwillens

» Beriicksichtigung des Patientenwillens in allen Ablaufen von der Aufnahme bis zum
Tod

» Offene Kommunikation im Spannungsfeld zwischen Patientenwillen und
organisatorischen Méglichkeiten

Rahmenbedingungen

Zeitpunkt fur das Erfassen » Willensbekundungen seitens der Personen mit Bedarf an Hospiz- und Palliative Care
des Patientenwillens sind jederzeit zur Kenntnis zu nehmen (Aufnahme-, Pflege-, Behandlungsprozess).
(wann?) » Ab Aufnahme bzw. sobald Bedarf an Hospiz- und Palliative Care besteht

» Patientenverfiigung/Sachwalterschaft/Vorsorgebevollmachtigung/Palliativ-
behandlungsplan sind gegeben.

» Information uber die Moglichkeiten des Festlegens des Patientenwillens und die
Moglichkeit des Hinzuziehens von Angehorigen und Nahestehenden

» Maéglichkeit der Reflexion des dokumentierten Patientenwillens durch die Patientin /
den Patienten / den gesetzlichen Vertreter / die gesetzliche Vertreterin

» Uberpriifen, ob der Patientenwille korrekt festgehalten wurde

Prozess der Erfassung des
Patientenwillens (wie?)

» Dokumentation: kurz, knapp, klar

» Uberpriifen der Gultigkeit und Aktualitit des dokumentierten Patientenwillens

Ergebnissicherung » Zugang zur Dokumentation fur alle beteiligten Berufsgruppen

» Wissenstransfer und Kontinuitdt tber die Schnittstellen hinweg unter Beachtung der
Datenschutz- und Verschwiegenheitsbestimmungen

Quelle: Baldwin/Woodhouse (2014) erweiterte und adaptierte Darstellung: GOG

Es gibt eine Vielzahl von Untersuchungen dariiber, wo Menschen sterben mochten. Sie alle kom-
men zu einem dhnlichen Ergebnis: Die Uberwiegende Mehrheit der Palliativpatientinnen und
-patienten auRert den Wunsch, zuhause zu sterben3.

Bemerkenswert in diesem Zusammenhang ist die Tatsache, dass der Anteil jener Menschen, die
tatsiachlich zuhause versterben, sich in den letzten 30 Jahren in Osterreich nahezu nicht verindert
hat (1988: 27,4 %; 2015: 26,4 % vgl. STATcube - Statistische Datenbank von Statistik Austria
2016). GemaR dem Projekt HPC Mobil4 (vgl. Abschnitt 2.1) erschweren die aktuellen Rahmen- und

3

58 Prozent der Menschen, die sich tber ihren Sterbeort Gedanken gemacht haben, duRern den Wunsch, zuhause zu sterben.
Weitere 27 Prozent wollen ihre letzten Tage in einem Hospiz verbringen (vgl. Fricke 2017).

4

Fachtagung HPC Mobil (Hospizkultur und Palliative Care in der mobilen Pflege und Betreuung zu Hause),
23. November 2016: www.hospiz.at
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Arbeitsbedingungen in der mobilen Betreuung und Pflege die Moglichkeit, zuhause sterben zu
kénnen (z. B. geringe Flexibilitit und wenig Freiraum hinsichtlich Zeitbudget, marginale
Zeitressourcen fiir Vernetzung/Absprachen, keine flaichendeckenden Kompetenzen in Hospiz-
und Palliative Care in der Grundversorgung).

In der Langzeitpflege-Einrichtung ist der Wille des Patienten / der Patientin ab Aufnahmegesprach
und Biografie-Erhebung (wenn moglich: Vorsorgedialog vier bis acht Wochen nach Eintritt) zu
dokumentieren.

2.8 Abschied und Trauerbegleitung

Abschieds- und Trauerprozesse erleben nicht ausschlieBlich Angehoérige und Nahestehende,
sondern insbesondere die betroffenen Menschen im Rahmen der Diagnosestellung, aber auch das
betreuende Personal. In der Langzeitpflege sind zusatzlich auch Mitbewohner/innen betroffen.

Vorbereitung fur die Trauerphase und Begleitung der Angehorigen und Nahestehenden sind feste
Bestandteile von Hospiz- und Palliative Care.

+Aufgabe der Trauerbegleitung ist es, allen Betroffenen einen sicheren Raum fir die schmerzlichen
Trauerprozesse zu geben, sie in ihrer Trauer zu begleiten, den Trauerprozess zu erleichtern,
eventuell auftretende komplizierte Trauerreaktionen zu identifizieren und bei Bedarf auf weiter-
filhrende Unterstiitzungsangebote und ggf. therapeutische Manahmen zu verweisen.” (Bausewein
et al. 2015, 227)

Trauer der Angehérigen und Nahestehenden

Die plotzliche Nachricht, dass ein nahestehender Mensch unheilbar erkrankt ist, ist fur viele
Angehodrige und Nahestehende eine schwierige und krisenhafte Situation im eigenen Leben. Mit
der Ubermittlung der Krankheitsbefunde werden Gefiihle von Verlust und Trauer ausgelést, die
damit einhergehen, dass sich die Betroffenen mit dem Thema Sterben und Tod auseinandersetzen.
Hier beginnt der Weg des schmerzlichen Abschiedsnehmens vom und Loslassens des vertrauten
Menschen.

Trauer ist eine normale und substanzielle Reaktion auf drohenden und erlittenen Verlust, ins-
besondere dann, wenn die Beziehung emotional sehr eng oder konfliktreich war.

Dimensionen zur Einschdtzung von Verlust und Trauer

»  Verluste sind multifaktoriell und beginnen bereits im frithen Stadium des Krankheits-
prozesses,
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»  Trauer und Abschied haben physische, psychische und soziale Aspekte,

»  Es gibt Indikatoren fiir erschwerte Trauerprozesse (Worden 1999).

»  Trauer muss zugelassen und anerkannt werden, entsprechende Strategien kdnnen helfen
(Baldwin/Woodhouse 2014).

Beim Trauerprozess handelt es sich sehr individuelle Reaktionsweisen als individuelle Antworten
auf den Verlust, die stark von Kulturkreis, Religion und Gesellschaftsnormen gepragt sind. Deshalb
gibt es eine groRe Bandbreite von unterschiedlichen Gefiihlsreaktionen, z. B. Schock, Angst,
Kontrolle, Wut, Sinnsuche (Diakonie Information 2006).

Abschied und Trauerbegleitung

Hospiz- und Palliative Care bietet jeder/jedem Trauernden persodnliche Orientierung an, die sich
an den individuellen Bediirfnissen ausrichtet (Feichtner 2014). In dieser Situation sind mogliche
Verdrdngungsmechanismen von Nahestehenden zu respektieren, die den Tod noch nicht reali-
sieren und daher abwehren.

In verschiedenen Studien konnte die Effektivitat professioneller Trauerbegleitung fiir Angehorige
nachgewiesen werden (Guldin et al. 2013).

In der Praxis zeigt sich, dass friihzeitige Information Uiber Begleitungsangebote die Sicherheit
vermittelt, auch nach dem Verlust nicht allein gelassen zu werden. Grundsatzlich kann
Trauerbegleitung in allen Settings stattfinden, vorausgesetzt, dass sich das Behandlungs- und
Betreuungsteam auch fir die Aufgabe zustiandig fuhlt.

Grundsdtze von Abschied und Trauerbegleitung:

»  Auseinandersetzung mit den eigenen Angsten, Sorgen, Wiinschen und Vorstellungen
»  Reflektierter Umgang mit eigenen Verlusterlebnissen

»  Gesprdchsbereit sein und individuellen Trauerausdruck akzeptieren

» Hilfsangebote selbststandig unterbreiten

»  Die Abschiedssituation selbstdandig gestalten (Feichtner 2014)

Wer zu Trauerangeboten und Trauerbegleitung informieren soll und zu welchem Zeitpunkt, ist
Tabelle 2.8 zu entnehmen.
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Tabelle 2.8:
Abschied und Trauerbegleitung im Rahmen der Grundversorgung

Zeitpunkt Angebot/Intervention Adressat Durchfiithrende
Diagnosestellung einer
.I 9 . ung el Information liber Angebote der . L Befahigte Teammitglieder in der

nicht heilbaren Trauerbegleitun Patient/Patientin Patientenversorgun
Erkrankung 9 9 gung
Anfrage /Bediirfnis von ) o Qualifizierte Trauerberaterin /

rage/Beaurt Friihzeitige Trauerberatung und | Patient/Patientin; qualifizierter Trauerberater,
Patient/Patientin . L . . .

. -begleitung in Einzel- oder Angehorige und Trauerbegleiter/in, z. B. aus
und/oder Angehdrigen . .
Gruppengesprdchen Nahestehende Hospizteam,

im Behand| lauf
'm Behandlungsveriau Seelsorger/in, Psychotherapeut/in

Trauerberatung und -be- e
9 Qualifizierter Trauerberater /

Nach dem Versterben gleitung in Einzel- oder s .

- - qualifizierte Trauerberaterin,
auf Anfrage der Gruppengesprichen Angehérige und Trauerbegleiter /in, z. B. aus
u iter/in, z. B. au

Angehorigen bzw. o Nahestehende i 9
Identifikation eventuell Hospizteam,

Nahestehenden ) . .
auftretender Anzeichen Seelsorger/in, Psychotherapeut/in
komplizierter Trauer

) Psychotherapeutische Angehérige und Qualifizierte Psychotherapeutin /

Bei absehbar ) : e

kombliziert Trauertherapie - Nahestehende mit qualifizierter Psychotherapeut,

ompliziertem in Einzelgesprachen oder komplizierten Klinische Psychologin / Klinischer

Trauerprozess Gruppensetting Trauerreaktionen Psychologe

Quelle: Bausewein et al. (2015); erweiterte und adaptierte Darstellung: GOG

Trauerbegleitung ist eine Aufgabe, fur die sich das gesamte Behandlungs- und Betreuungsteam
im jeweiligen Setting zustdndig fiihlen soll. Selbst wenn es in der Einrichtung bzw. dem Dienst
keine speziellen Angebote gibt, sind bereits Hinweise auf externe Angebote eine groRe
Unterstlitzung fur trauernde Hinterbliebene.
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3 Juristische Grundlagen zu
Entscheidungsfindung und Patientenwillen

3.1 Entscheidungsfindung bei einsichts— und urteils-
oder artikulationsfahigen Personen

Patientenrechte zu berlicksichtigen ist oberste Maxime. Medizinische Diagnostik und/oder
Therapien gegen den Willen der Patientin / des Patienten vorzunehmen, verstot gegen das Gesetz
(vgl. Strafgesetzbuch, § 110, Eigenmachtige Heilbehandlung). Ausnahmen bestehen bei Gefahr in
Verzug und in bestimmten gesetzlich geregelten Fdllen des Behandlungszwanges. Die Zustim-
mung der Patientin / des Patienten zu einer diagnostischen und/oder therapeutischen MaRnahme
ist daher in jedem Fall aktiv im Vorfeld einzuholen. Dies setzt voraus, dass die Patientinnen und
Patienten auf verstiandliche Art und Weise Uber ihren medizinischen Status, die Risiken der
Behandlung und allfdllige Alternativen aufgekldart werden und wenn moglich zwischen unter-
schiedlichen therapeutischen Optionen wahlen kénnen.

Eine einwilligungsfahige Person besitzt Einsichts- und Urteils- oder Artikulationsfdahigkeit.
Einsichts—- und Urteilsfahigkeit sind dann gegeben, wenn die betreffende Person in der Lage ist,
selbststiandig den Grund und die Tragweite einer Therapie einschlieBlich einer Medikation
nachzuvollziehen (= kognitives Element; umfasst auch das Erkennen von Risiken) und ihren Willen
nach dieser Einsicht zu bestimmen (= voluntatives Element; die Fahigkeit, die Folgen eines
Eingriffs oder einer Behandlung zu bewerten).

Die einwilligungsfahige Person hat das Recht, eine Behandlung zu verweigern oder den Abbruch
einer Therapie zu erzwingen, selbst wenn dies ihren Tod herbeifiihren kénnte (vgl. Empfehlungen
zur Terminologie medizinischer Entscheidungen am Lebensende, Bioethikkommission 2011).

Betroffene machen sich Sorgen, dass nicht mehr alles medizinisch Mogliche fiir sie unternommen
wird und sie dem Schicksal preisgegeben sind. Daher ist die Aufkldarung lber palliative Behand-
lungsentscheidungen von Bedeutung. Sie erfordert viel Fingerspitzengefiihl und Einfiihlen in die
Erlebnissituation des Patienten / der Patienten. Hilfreich ist die Tatsache, dass die Entscheidung
fur palliative MaRnahmen kurative MaRnahmen nicht ausschlieBt, sondern diese einander oft
erganzen kénnen.

Der Ubergang von der kurativen zur palliativen Behandlung ist fiir viele Patientinnen und Patienten
eine sensible Phase, die mit Abwehr verbunden ist.

Ein kritischer Punkt ist die Einschatzung der Einwilligungsfahigkeit. Die Einwilligungsfahigkeit ist
von einem (Fach-)Arzt / einer (Fach-)Arztin zu beurteilen. Hier wird zwischen Patientinnen/Pa-
tienten unterschieden, die in der Lage sind, am Entscheidungsprozess teilzunehmen und die
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Folgen der medizinischen Diagnostik und Behandlung abzuschdtzen, und jenen, bei denen es
zweifelhaft ist, ob sie noch voll und ganz am Entscheidungsprozess teilnehmen kénnen, bzw. die
nicht mehr am Entscheidungsprozess teilnehmen kénnen.

3.2 Entscheidungsfindung bei nicht einsichts- und urteils-
oder artikulationsfahigen Personen

Um dem Selbstbestimmungsrecht auch dann noch Geltung zu verschaffen, wenn Patientinnen und
Patienten aufgrund ihres gesundheitlichen Zustandes nicht einwilligungsfahig sind, sieht der
Gesetzgeber Instrumente vor, die rechtzeitig anzuwenden sind und die eine Willenskundmachung
im Vorhinein erlauben.

Patientenverfliigung und/oder Vorsorgevollmacht sind Instrumente, die Betroffene aktiv nutzen
kénnen und sollen.

Liegt weder Patientenverfligung noch Vorsorgevollmacht vor, kann bzw. soll tiber vorausschauen-
de Planung (Advance Care Planning) der mutmaRliche Wille der Patientin / des Patienten erhoben,
dokumentiert und evaluiert werden.

In Osterreich wird in einigen Alten- und Pflegeheimen das Instrument des Vorsorgedialogs fur die
vorausschauende Planung verwendet.

Der Patientin / dem Patienten mit einer Sachwalterin / einem Sachwalter muss ein arztliches
Zeugnis ausgestellt werden, aus dem hervorgeht, dass die medizinische MaRnahme notwendig ist.
Dies ist die Voraussetzung dafiir, dass der/die Sachwalter/in seine/ihre Zustimmung erteilen
kann. Wenn der Gesundheitszustand der betroffenen Person so bedrohlich ist, dass die/der
behandelnde Arztin/Arzt sofort reagieren muss, ist sie/er verpflichtet, die nétige Behandlung als
drztliche Notfallentscheidung ohne Zustimmung auszufiihren (www.help.gv.at).

Abbildung 3.1 zeigt den Prozess zur Beriicksichtigung des Willens von einwilligungsfahigen und

einwilligungsunfahigen Patientinnen und Patienten auf. Dabei steht die Frage nach dem
Patientenwillen im Zentrum (vgl. Punkt 2.7.2 und 2.7.3).
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Abbildung 3.1:
Algorithmus zur Beriicksichtigung des Patientenwillens

Ist die Patientin [ der
Patient einsichts- und
urteils— oder
artikulationsfahig?

Ja 1 1 Nein

: P : Existiert eine
15z P::L::E:i Jegi;zitlent Patientenverfugung/
Aufklarung Vorsorgevollmacht/
gesetzliche Vertretung

(Sachwalter/in bzw.
Vorsorgebevollmachtigte /r)/
Vorsorgedialog?

N e

1. Interne Plausibilitdtskontrolle des - 5ind die Praferenzen der
arte 1

erklarten Patientenwillens anhand g:;:n?::d _”Er: Patientin / des Patienten

des mutmaklichen Patientenwillens bekannt?

FIEEiEIET (mutmaBlicher Willg)

Ja i l Nein

2_ Externe Plausibilitdtskontrolie
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Angehorige und Nahestehende kénnen nur dann als Ansprechpersonen eingebunden werden,
wenn die Patientin / der Patient diese als Vertrauensperson/en benannt hat bzw. das Betreuungs-
team in Bezug auf diese von seiner gesetzlichen Verschwiegenheitspflicht entbunden hat. Nur
dann ist klargestellt, dass keine Verschwiegenheitsverletzung begangen wird.

3.3 Patientenverfligung, Vorsorgevollmacht und
Vorsorgedialog

Verbindliche versus beachtliche Patientenverfiigung

Grundsatzlich unterscheidet das Patientenverfiigungsgesetz (PatVG) zwischen einer verbindlichen
und beachtlichen Patientenverfigung. Welcher Typus vorliegt, ist grundsatzlich von der Form der
Errichtung abhangig; allerdings kann auch aus dem Inhalt hervorgehen, dass lediglich eine
beachtliche Patientenverfiigung bestehen soll.
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Eine verbindliche Patientenverfiigung hat gemaR § 4 PatVG die medizinischen Behandlungen, die
Gegenstand der Ablehnung sind, konkret zu beschreiben oder diese miissen eindeutig aus dem
Gesamtzusammenhang der Verfiigung hervorgehen. Aus der Patientenverfligung muss zudem
hervorgehen, dass die Patientin / der Patient die Folgen der Patientenverfiigung richtig einschatzt.

Fehlt eine oder fehlen mehrere Voraussetzungen einer verbindlichen Patientenverfiigung (formale
oder inhaltliche Erfordernisse und Voraussetzungen, z. B. schriftliche Errichtung, umfassende
arztliche Aufklarung mit medizinischen Informationen lber Wesen und Folgen der Patienten-
verfligung und Dokumentation dieser Aufklarung, Errichtung vor rechtskundigem/rechtskundiger
Mitarbeiter/in einer Patientenanwaltschaft, einer Rechtsanwailtin / einem Rechtsanwalt,
einem/einer Notar/in), liegt gemaR § 8 PatVG eine beachtliche Patientenverfigung vor. Eine
beachtliche Patientenverfiigung kann als Indiz fiir den Patientenwillen gewertet werden.

Allgemeine Wirksamkeitsvoraussetzungen sind fiir beide Verfligungsarten Bedingung. Diese
liegen vor, wenn

» Patientin/Patient bei deren Errichtung einsichts- und urteils- oder artikulationsfahig war,
» Patientin/Patient tatsachlich eingewilligt hat und
» Moglichkeit und Erlaubtheit gegeben waren.

Im Falle einer verbindlichen Patientenverfiigung miissen neben den allgemeinen Wirksamkeits-
voraussetzungen zudem noch die besonderen Wirksamkeitsvoraussetzungen vorliegen. Diese
sind in den §§ 5 bis 8 PatVG geregelt und liegen vor, wenn

»  der Errichtung eine umfassende arztliche Aufklarung zugrunde lag;

» der aufklarende Arzt / die aufkldrende Arztin die Einsichts— und Urteils— oder Artikulations-
fahigkeit der Patientin / des Patienten und die vorgenommene Aufklarung mit ihrer/seiner
eigenhdndigen Unterschrift bestatigt und dokumentiert;

»  die Patientenverfligung schriftlich unter Angabe des Datums vor einem Rechtsanwalt / einer
Rechtsanwaltin, einem Notar / einer Notarin oder einem/einer rechtskundigen Mitarbeiter/in
der Patientenvertretung errichtet wurde und die Patientin / der Patient liber die Folgen und
die Moglichkeit des jederzeitigen Widerrufs belehrt wurde;

» der/die Rechtsanwalt/-anwadltin, der/die Notar/in oder rechtskundige Mitarbeiter/in der
Patientenvertretung die Vornahme der Belehrung in der Patientenverfligung unter Angabe
seines/ihres Namens, seiner/ihrer Anschrift und eigenhandigen Unterschrift dokumentiert.

Eine verbindliche Patientenverfiigung ist grundsatzlich nicht anders zu beurteilen als eine aktuell
ausgesprochene Behandlungsablehnung und ist fiir die behandelnde Arztin / den behandelnden
Arzt bzw. die Pflegekrafte jedenfalls bindend.

Eine verbindliche Patientenverfiigung schlieRt auch die Bestellung eines Sachwalters / einer Sach-
walterin aus, wenn der eingetretene Sachverhalt von der Patientenverfiigung geregelt ist (PatVG).
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Einer beachtlichen Patientenverfligung kommt keine direkte Bindungswirkung zu; sie ist aber
gegebenenfalls Hilfsmittel in der Ermittlung des mutmallichen Patientenwillens. Die Aussagekraft
einer beachtlichen Patientenverfiigung hdngt von der Bestimmtheit des Inhalts und der Intensitat
ab und ist daher immer im Einzelfall zu beurteilen (Aigner et al. 2015).

Eine beachtliche Patientenverfiigung ist nicht bindend, kann aber helfen, den mutmaRlichen
Patientenwillen zu eruieren.

Ist die Patientin / der Patient einsichts- und urteils— oder artikulationsfahig und damit in der Lage,
in der konkreten Situation ihren/seinen Willen zu auRern, ist die zu setzende medizinische
Behandlung mit ihr/ihm zu besprechen und von ihr/ihm eine aktuelle Einwilligung einzuholen
(Aigner et al. 2015).

Beide Formen der Patientenverfligung halten fest, welche konkreten medizinischen Behandlungen
abgelehnt werden. Je konkreter diese formuliert sind und je konkreter der erwartete therapeu-
tische Kontext beschrieben ist, umso deutlicher ist daraus der eindeutige Wille des Patienten / der
Patientin erkennbar. Die verbindliche Patientenverfiigung setzt zudem voraus, dass medizinische
und rechtliche Beratung erfolgt ist und auch bestatigt wurde.

Die Willenserklarung im Rahmen der Patientenverfiigung ist jedenfalls in allen Diagnoseverfahren
und Therapieentscheidungen zu beriicksichtigen.

Mit der gesetzlich verankerten Vorsorgevollmacht kann im Voraus bestimmt werden, welche
Person(en) im Bedarfsfall anstelle der Patientin / des Patienten in die Therapie- und Behandlungs-
entscheidung einbezogen wird/werden bzw. in ihrem/seinem Namen handeln und fiir sie/ihn
Entscheidungen treffen darf, wenn sie/er selbst nicht mehr in der Lage dazu ist. Die qualifizierte
Vorsorgevollmacht kann Bestimmungen zur Regelung auRergewohnlicher Angelegenheiten, wie
die Bestimmung des Wohnortes, die Einwilligung in schwere medizinische Eingriffe (groRere
Operationen, Chemotherapie, PEG-Sonde) sowie Vermdgensangelegenheiten, die lber das ge-
wohnliche MaR hinaus gehen, enthalten und ist mit besonderen Formvorschriften verbunden.

Die/der einsichts- und urteils- oder artikulationsfahige Patientin/Patient hat aulRerdem die
Mdoglichkeit, eine/n Vorsorgebevollmachtigte/n als Stellvertreter/in in Gesundheitsfragen zu
betrauen. Diese/dieser Vorsorgebevollmachtigte tritt fir den Fall der mangelnden Einsichts-
Urteils- oder Artikulationsfahigkeit fiir die Patientin / den Patienten ein. Sie/er kann fir
diese/diesen eine Behandlung ablehnen oder natiirlich akzeptieren.

Der Vorsorgedialog ist derzeit in Osterreich noch nicht gesetzlich verankert. Zu beachten ist
allerdings, dass der Vorsorgedialog - bei einsichts- und urteils- oder artikulationsfahigen Patien-
tinnen/Patienten - lediglich als beachtl/iche Patientenverfiigung gesehen wird. Eine Verankerung
in der Rechtsordnung ist derzeit nicht vorgesehen. Die Initiative liegt bei der betreuenden Einrich-
tung, z. B. dem Pflegeheim, das einen interprofessionellen, laufend wiederkehrenden Kommuni-
kationsprozess mit dem Patienten / der Patientin anbietet.

Der Vorsorgedialog ist eine spezielle Form vorausschauender Planung (Advance Care Planning).

3 6 © GOG 2018, Hospizkultur und Palliative Care fiir Erwachsene in der Grundversorgung / Leitfaden



4 Ausgewdhlte Praxisbeispiele

Hospizkultur und Palliative Care in der mobilen Pflege und Betreuung zu Hause

Hospiz Osterreich betreibt mit Hospizkultur und Palliative Care in der mobilen Pflege und Betreu-
ung zu Hause (HPC Mobil) ein drei Jahre laufendes Pilotprojekt (2015-2018) gemeinsam mit finf
groRen Tragern in Wien. Das Qualitatsentwicklungsprojekt will die Arbeitssituation von Mit-
arbeitenden in der Betreuung und Pflege sterbender Menschen zuhause und die Arbeitssituation
aller eingebundenen Professionen (z. B. Hausarzte/-drztinnen, mobile Palliativteams, mobile
Hospizteams, Rettung, Krankenhaus) verbessern. Dadurch sollen auch Belastungssituationen fiir
Angehorige und Nahestehende verringert und dem Wunsch der Patientinnen/Patienten, ihre letzte
Lebensphase zuhause zu verbringen, besser entsprochen werden. HPC Mobil kann ab Mitte 2018
auch in weiteren Bundeslandern bzw. Tragerorganisationen zur Anwendung kommen.

In HPC Mobilwerden gemeinsam mit den Tragervertretungen Leitziele, Leistungen und Indikatoren
vereinbart.

» Die Leitziele klaren die Frage, was in der mobilen Pflege und Betreuung zuhause gewahr-
leistet sein soll, damit der HPC-Gedanke lebendig und wirkungsvoll umgesetzt wird.

»  Die Leistungen sind auf den verschiedenen Handlungsebenen (Fiihrung, Vernetzung, Pflege-
und Betreuungsprozess etc.) zu erbringen, damit die Leitziele erreicht werden.

» Die Indikatoren (= Woran erkennen wir, dass wir Hospizkultur und Palliative Care leben?)
sind taugliche und praktikable (Kenn-)Zeichen, um die Umsetzung sichtbar zu machen. Sie
zeigen an, ob etwas tatsdchlich schon ganz, wenig oder gar nicht vorhanden ist.

Qualitatssicherung im Projekt HPC Mobil bedeutet primar, dass alle Beteiligten (Fiihrungskrafte,
Pflege- und Betreuungspersonen, Therapeutinnen/Therapeuten, Klientinnen/Klienten,
Angehorige und Nahestehende, Hausarztinnen/Hausdrzte, Ehrenamtliche, andere Dienstleistende)
wissen, woran sie die Qualitdit der Umsetzung von HPC messen koénnen. Sie sind damit auch
imstande, Qualitat umzusetzen bzw. diese einzufordern.

Zur Umsetzung der Qualitiatssicherung gehodren einwdchige Trainerschulungen, in denen das
Curriculum der berufsiubergreifenden Fortbildung HPC Mobil erfahren und gelehrt wird, sowie
Fachtagungen und Vernetzungstreffen. Die Qualitatssicherung beinhaltet bei jedem Trager:

»  Dreitagige Workshops zu Hospiz- und Palliative Care fiir Mitarbeiter/innen aller Berufs-
gruppen (durchgefiihrt von den davor ausgebildeten Trainerinnen und Trainern)

»  Einrichtung von Palliativgruppen mit Palliativbeauftragten

»  Gezielte Arbeit an den Strukturen/Rahmenbedingungen jedes Trdgers, um die festgelegten
Leistungen, Ziele und Indikatoren zu verwirklichen, Messen der Wirkung des Projekts

»  Unterstitzung durch die Fihrungskrafte

»  Verbesserte Zusammenarbeit aller Beteiligten wie Angehoérige und Nahestehende,
Hausarztinnen/Hausdrzte, mobile Palliativ—- und Hospizteams
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Ca. 3.000 Personen sind direkt ins Projekt einbezogen. Die Evaluierung des Projektes wird vom
NPO-Institut (Kompetenzzentrum flr Non-Profit-Organisationen und Social Entrepreneurship) der
WU Wien durchgefiihrt. Die Ergebnisse stehen Mitte 2018 zur Verfligung (http//www.hospiz.at).

Hospizkultur und Palliative Care in Alten- und Pflegeheimen

Das Projekt Hospizkultur und Palliative Care in Alten- und Pflegeheimen (HPCPH) besteht bereits
seit 2008 und wird in mehr als 100 Heimen und allen Bundeslandern umgesetzt. HPCPH ist
ebenfalls ein Qualititsentwicklungsprojekt von Hospiz Osterreich, das auf Betreuung, Pflege,
Heimleitung und Entscheidungstrdager/innen abzielt. Organisationsentwicklung und darin ein-
gebettete Workshops in palliativer Geriatrie und zur Einfiihrung des Vorsorgedialogs sind die
Kernelemente zur Integration von Hospizkultur und Palliative Care im Heim.

Grundprinzipien von HPCPH:

»  Ganzheitliche Betreuung, Behandlung und Begleitung von allen Bewohnerinnen und
Bewohnern, die Bedarf daran haben, sowie ihren Angehorigen und Vertrauenspersonen, um
den Erkrankten ein Leben in Wiirde bis zuletzt zu ermdéglichen

»  Erkennen und Lindern von kérperlichen, psychischen, sozialen und spirituellen Schmerzen
unter besonderer Beriicksichtigung der speziellen Bediirfnisse von Bewohnerinnen und
Bewohnern, die an Demenz erkrankt sind

» Interprofessionelle Zusammenarbeit

»  Achten von Autonomie aller Betroffenen

»  Anerkennen von Sterben und Trauer als Teil des Lebens

»  Einbeziehen von qualifizierten Ehrenamtlichen in die Lebens- und Sterbebegleitung

»  Begleitung und Beistand

Durch strukturelle MaRnahmen im Sinne der Organisationsentwicklung und durch Fortbildung der
Mitarbeiter/innen in den Heimen wird die Hospiz- und palliative Haltung erfahren und gelebt.
Qualitat und Nachhaltigkeit zeigen sich in den Prozessen und Abldufen, die im Heim hinsichtlich
HPC integriert sind, und im gelebten Alltag. Insbesondere die/der Palliativbeauftragte und das
Palliativteam setzen sich fiur die laufende Weiterentwicklung von HPC im Heim ein
(http//www.hospiz.at).

Integrierte Palliativ Betreuung in Tirol

Nach erfolgreicher Durchfiihrung des Reformpool-Projektes ,Palliativ- und Hospizversorgung
Tirol* (2009-2013) hat die Landeszielsteuerungskommission die flichendeckende Ausrollung der
Hospiz- und Palliativversorgung in Tirol bis Ende 2018 beschlossen.

Haufig haben schwerkranke Menschen den Wunsch, ihr Lebensende in gewohnter Umgebung - zu

Hause oder im Pflegeheim - zu verbringen. Mit der ,Integrierten Palliativ-Betreuung (IPB)“, einem
Kernstlick des Tiroler Modells, werden Patientinnen/Patienten und ihre Angehérigen bei der
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Bewaltigung der organisatorischen Herausforderungen unterstitzt. Fiir die Betreuenden in der
Regelversorgung wurden Rahmenbedingungen geschaffen, die den Anforderungen palliativer
Betreuung und dem erhdhten Betreuungsaufwand fir sterbende Menschen zuhause angemessen
sind. Dies beinhaltet, dass Hausdrzte/-drztinnen und Hauskrankenpflegedienste palliative
Betreuung anbieten, erbringen und abrechnen koénnen. Fir Patientinnen/Patienten und ihre
Angehodrigen entstehen somit keine Kosten, eine palliative Betreuung daheim ist fur die
Betroffenen finanziell vergleichbar mit der Unterbringung auf einer Palliativstation.

Das IPB-Leistungsspektrum umfasst bis zu drei Stunden Pflege taglich durch diplomiertes
Gesundheits- und Krankenpflegepersonal und die Moglichkeit der pflegerischen Nachtbereit-
schaft; fur hdufigere darztliche Hausbesuche und medizinische Behandlungen besteht in der
Abrechnung keine Limitierung. Der erhéhte Kommunikations- und Koordinationsaufwand fir
Hausarztin/Hausarzt und Pflegedienst wird ebenfalls pauschal vergitet.

Fir pflege- und betreuungsbediirftige Patientinnen und Patienten, die zu Hause versorgt und von
der hausarztlichen Betreuung als Palliativpatienten/-patientinnen gemaR IPB-Modell der Sozial-
versicherung gemeldet werden, ist fir den Zeitraum von 28 Tagen mit Option auf Verlangerung
eine Versorgung Uber mobile Pflegedienste vorgesehen. Eine fachliche Unterstiitzung durch das
jeweilige mobile Palliativteam ist jederzeit méglich und wiinschenswert.
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Praxisbeispiel zu Advance Care Planning

Abbildung 4.1:
Diskussion der zukulnftigen Versorgung mit der Patientin / dem Patienten gemaR Empfehlungen
des National Health Service (NHS) (Originalfassung in englischer Sprache)

Diie Patienten dazu zu befihigen, ihre Wiinsche beziiglich der weiteren Therapieplanungen zum Ausdruck zu bringen, ist
ein wichtiger Teil der effektiven Kommunikation. Dies ist ein Diskussionsprozess zwischen dem individuzllen Patienten
und den versorgenden Personen, unabhangig von der Fachdisziplin und vom Zweck. Es geht dabei um die Vermittlung der
Patienten-Wiinsche, sodass diese Wiinsche zu sinem spiteren Zeitpunkt bericksichtigt werden kénnen, wenn der Patient
seine Kommunikationskapazitit verloren hat.

Wenn Sie unsicher sind oder zu wenig Wissen iiber die klinischen Parameter und
. . Bzhandlungsméglichkeiten beziiglich des Patienten bzw. iiber die Reaktionzn des
5|nddSE|;z :l:eh:\cv:t:ﬁ:t:ﬁirs::':‘ UM fein>| Patienten auf seine Erkrankung haben, dann fahren Sie an dieser Stelle nicht fort;
g=ns fragen Sie einen Kollegen, der ausreichend Erfahrung/Wissen hat, um diese
Diskussion zu fithren.
Ja
Stellen Sie die Kapazitat des Patienten unter Verwendung der vier Tests gemilk
Werordnung zur Ermittlung der geistigen Kapazitat (Mental Capacity Act — MC4)
Leidet der Patient an einer fest; wenn der Patient keine ausreichende Fihigkeit zur Erstellung von Zukunfts-
seelischen oder neurclogischen Ja plinen mehr hat, dann wird es notwendig sein, dass das klinische Team
Einschrankung? Entscheidungen im Sinne der bestmdglichen Abdeckung der Patienten-interessen
{entsprechend der Definition im MCA) trifft; wenn der Patient aber die Fahigkeit
zur Erstellung von Zukunftsplinen hat, dann setzen Sie die Diskussion fort.
Mein L g
T = e - Fl;u_gen Sie den Patule:ten, Dli e':,- s_le die I':’l‘l:her. b:rens fe_stge legten Plrloth?ten fiir
Diskussion der Zukunftsplane? il ie \_.l'erlsorgung dndern machte; ersuchen Sie den Patientan um Erl aubnis zur
: Einsichtnahme in die bereits vorhandenen Dokumente (falls verfiigbar).
. Ja__—" ofe
Michte der Patient iiberhaupt Reevaluieren Sie diese Situation in pericdischen Abstinden; insbesondere dann,
iber seine kinfrige Nein>{ wenn sich die Rahmenbadingungen verindern und der Patient iber seine kiinftige
Versorgung sprechen? Versorgung sprechen michte.
Ja
Viele Patienten in einem frihen Krankheitsstadium oder mit langsam
Ist der Patient bereit fortschreitenden Krankheiten werden nicht ilber eine solche terminale Versorgung
- ~ . . Mei reden wollen; dennoch sollte diesen Patienten die Maglichkeit geboten werden,
iber eine terminale Lebemns—- el iber andere Aspekte ihrer kiinfti Vi chen: stellen Sie
et T _ iiber andere Aspekte ihrer kinftigen Versorgung zu sprechen; stellen Sie in
en : diesem Fall sicher, dass die Diskussion und die Dokumentation keine Fragen oder
Feststellungen dber die terminale Versorgung beinhaltan.
]
Ja e
Verwenden Sie kein offizielles Versorgungsplanungs-Dokument zur Aufzeichnung
Méchte der Patient Ja dieser Patienten—Entscheidung: diskutieren Sie mit dem Patienten die Option eine
kanftige weitere Behandlungen Advance Decision to Refuse Treatment (ADRT) entsprechend dem Mental Capacity
verweigern? Act - MCA zu unterfertigen (Anm.: Vermutlich eine Art Patientenverfiigung mit
dem Wunsch, weitere kurative Therapien zu unterlassen).

MNein

Lo
Stellen Sie offen Fragen wie z. B. (zitiert nach Freferred Pricrities of Care 2007):

Wie ist es lhnen in letzter Zeit gesundheitlich gegangen bzw. wie geht es lhnen derzeit?
Welche Wiinsche/Pricrititen haben Sie beziiglich lhrer kiinftigen Versorgung?

Wo méchten Sie in Zukunft versorge werden?

Uberlassen Sie dem Patienten die Kontrolle iber den gesamten Informationsfluss, d. h. wenn der Patient z. B. gar nicht
iiber seine kiinftige Versorgung reden michte, dann verschieben Sie die Kldrung dieser Frage auf sinen spdteren

Zezitpunkt.

Uberpriifen Sie, ob es evtl. anderen Kldrungsbedarf gibt, z. B. mit der Frage:
Gibt es andere Dinge, die lhnen wichtig sind und die geklart werden sollten?

Machte der Patient,
dass diese Diskussion
dokumentiert wird?

W

Ja

Vermerken Sie die Versorgungs—Prioritaten in der Patisnten-Dokumentation;
wenn spezifische Dokumentations-Instrumente verwendet werden, dann
werwenden Sie fiir Patienten, die nicht diber terminale Versorgung reden méachten,
auch keine fir die terminale Versorgung entwickelten Dokumentations—
Instrumente; bieten Sie dem Patienten eine Kopie der Dokumentation an, wenn
dieser eine solche michte; fragen Sie den Patienten, ob bzw. an wen diese
Dokumentation weiter gegeben werden soll (z_ B. an das Versorgungsteam oder
an die Familie): dokumentieren Sie das Datum aller spiter noch folgenden
Anderungen in der Situation.

Dokumentieren Sie nur, dass eine Diskussion stattgefunden hat; reevaluieren Sie die Priorititen des Patienten fiir die
nachste Zukunft, wenn der Patient eine solche Neubewertung méchte ODER wenn sich die Rahmenbedingungen verdndert

haben.
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5 Symptombezogene Einschatzungs- und Erfassungsinstrumente

Der folgende Ausschnitt aus Einschdtzungs- und Erfassungsinstrumenten ist als Empfehlung zu verstehen. Die Anwendung einzelner Instrumente ersetzt keines-
falls das individuelle Erfassen und Auseinandersetzen mit der Patientensituation (Erfahrungswissen, Fachkompetenz). (Da sich die Einschatzungs- und
Erfassungsinstrumente in einem permanenten Uberarbeitungsprozess befinden, werden die Quellen ausschlieRlich als LINKS angefiihrt. Die nachfolgende

Ubersicht erhebt keinen Anspruch auf Vollstindigkeit.)

Tabelle 5.1:

Symptombezogene Einschidtzungs- und Erfassungsinstrumente - Ubersicht

Dimensionen

Anmerkungen

Einschitzungs- und Erfassungsinstrumente

LINKS

Multidimensionale Erfassung

Diagnose
Symptomintensitdt
Psychosoziale Belastungen
Soziale Versorgungsstruktur
Alltagskompetenz
Funktionsstatus
PalliativmaRnahmen
Vorausverfiigung

Fremderfassung relevanter
Parameter

Kerndatensatz (Deutsche Gesellschaft fur
Palliativmedizin)

www.dgpalliativmedizin.de/images/110718G
emeinsamer_Datensatz_Basis_und_SAPV.pdf

Symptomintensitdt
Befinden/Lebensqualitat

Selbst- und Fremderfassung
(geeignet fur Verlaufskontrolle)

Palliative Outcome Scale (POS)

https://pos-pal.org/

Lebensqualitdt / psychosoziale Belastung
Symptomintensitat

Selbsterfassung: Lebensqualitat und
Symptomintensitat

McGill Quality of Life Questionnaire

www.promotingexcellence.org/downloads/m
easures/mcgill_gol.pdf

Systematische Erfassung von primdren Wiinschen,
Bedurfnissen und Préaferenzen von
Palliativpatientinnen/-patienten und deren
Angehorige und Nahestehende

Planungsdokument

Thinking Ahead - GSF Advance Care

Planning Discussion (gold standards
framework) zur Diskussion der
gesundheitlichen Vorausplanung

www.goldstandardsframework.org.uk/cd-
content/uploads/files/Library,%20Tools%20%
26%20resources /ACP%20General%20]July%202
013.v21.pdf
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http://www.goldstandardsframework.org.uk/cd-content/uploads/files/Library,%20Tools%20%26%20resources/ACP%20General%20July%202013.v21.pdf
http://www.goldstandardsframework.org.uk/cd-content/uploads/files/Library,%20Tools%20%26%20resources/ACP%20General%20July%202013.v21.pdf
http://www.goldstandardsframework.org.uk/cd-content/uploads/files/Library,%20Tools%20%26%20resources/ACP%20General%20July%202013.v21.pdf

Dimensionen

Anmerkungen

Einschdatzungs- und Erfassungsinstrumente

LINKS

Klinische Indikatoren fortgeschrittener

Schmerz (bei kognitiv eingeschrankten Menschen)

Selbsterfassung
Ersterfassung und geeignet zur
Verlaufsbeobachtung

Dolo plus und Dolo plus 2

BESD (Beurteilung von Schmerz bei Demenz)

C . D
o 9 cC
> 5 3 Erkrankungen
_5 = g Krebs Selbst- und Fremderfassung
s % 3 Demenz Uberprifung aktueller Betreuung SPICT-DE-Leitfaden www.spict.org.uk/the-spict/spict-de/
= =
= § 2 Neurologische Erkrankungen und Planung
J 0 o
S o> Herz
Atemnot etc.
Brief Pain Inventory (BPI) www.dgss.org/fileadmin/pdf/LONTS_Praxisw
erkzeug_03.pdf
VAS Visuelle Analogskala
9 http://www.leitlinien.de/mdb/downloads/nvl
. . Selbsterfassung
Differenzierte Schmerzanamnese . /kreuzschmerz/ph/hkfr-10-fragebogen.pdf
o ) o Ersterfassung und geeignet zur I I
c Symptomintensitat NRS Numerische Ratlng—Skala L . .
3 Verlaufsbeobachtung http://www.pflegewiki.de /wiki/Numerische_R
8 ating-Skala
] VRS Verbale Rating-Skala
c https://de.wikipedia.org/wiki/Verbale_Rating
E —Skala
A http://prc.coh.org/PainNOA/Doloplus%202_T

ool.pdf

www.dgss.org/fileadmin/pdf/BESD_Kurzanleit
ung_130626.pdf

Symptomselbsterfassung

Symptomintensitdt
Befinden/Lebensqualitat

Selbst- und Fremderfassung
(geeignet fur Verlaufskontrolle)

Hope 2016 - MIDOS-Basisbogen
ESAS

www.hope-
clara.de/download/2016_HOPE_Midos.pdf

www.hug-

ge.ch/sites/interhug/files/structures/soins_p

alliatifs_professionnels/documents/edmonton

esas_allemand.pdf
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http://www.spict.org.uk/the-spict/spict-de/
http://www.pflegewiki.de/wiki/Numerische_Rating-Skala
http://www.pflegewiki.de/wiki/Numerische_Rating-Skala
https://de.wikipedia.org/wiki/Verbale_Rating-Skala
https://de.wikipedia.org/wiki/Verbale_Rating-Skala
http://prc.coh.org/PainNOA/Doloplus%202_Tool.pdf
http://prc.coh.org/PainNOA/Doloplus%202_Tool.pdf
http://www.hug-ge.ch/sites/interhug/files/structures/soins_palliatifs_professionnels/documents/edmontonesas_allemand.pdf
http://www.hug-ge.ch/sites/interhug/files/structures/soins_palliatifs_professionnels/documents/edmontonesas_allemand.pdf
http://www.hug-ge.ch/sites/interhug/files/structures/soins_palliatifs_professionnels/documents/edmontonesas_allemand.pdf
http://www.hug-ge.ch/sites/interhug/files/structures/soins_palliatifs_professionnels/documents/edmontonesas_allemand.pdf

Dimensionen

Anmerkungen

Einschdatzungs- und Erfassungsinstrumente

LINKS

Lebensqualitat
Psychosoziale Belastung
Symptomintensitat

Lebensqualitat

Selbsterfassung

SF 36 Quality of life in palliative care:
principles and practice

www.rand.org/health/surveys_tools/mos/mo

s_core_36item_survey.html

http: .aio-

Balance-Test o . . p://www.aio - N -

Gehprobe Fremderfassung Mobilitdtstest nach Tinetti portal.de/html/studie/pdf/mobilitaetstest_tin
g P etti.pdf
@
o
£
o
v
)
g
% Eigenstandigkeit Functional Independence Measure (FIM) www.strokengine.ca/pdf/FIMappendixD.pdf
ecl Motorik Fremderf
= remderfassun . i-grei i i i—
% Kommunikation 9 Barthel-Index httr?]cs.//l'lzf/.?nl(l Tre|fjwil/<;l.t;e/ﬁle2(|jn/1lm/un|

) a taet/rsf/lehrstuehle/Is-
s Soziale Unabhédngigkeit i 51 grefiswald/Taxu
Aktivitaten des tdglichen Lebens (ADL) flessa/qm-2/GM2_ADL.pdf
GDS (Geriatrische Depressionsskala) www.geriatrie-
bochum.de/assessment/index.htm?http

o Allgemeiner Zustand CAM Confusion Assessment Method http://www.hospitalelderlifeprogram.org/deli
5 Depressionen rium-instruments/short-cam/
£ Essen, Trinken Fremderfassun
g Schme’:rz g DOS Delirium Observation Skale Www.unispital-
v Delir basel.ch/fileadmin/unispitalbaselch/Ressorts

/Entw_Gesundheitsberufe /Abteilungen/Projek
te/Praxisentwicklung/Basler_Demenz/dosdeli
riumobservationscale.pdf
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http://www.rand.org/health/surveys_tools/mos/mos_core_36item_survey.html
http://www.rand.org/health/surveys_tools/mos/mos_core_36item_survey.html
http://www.aio-portal.de/html/studie/pdf/mobilitaetstest_tinetti.pdf
http://www.aio-portal.de/html/studie/pdf/mobilitaetstest_tinetti.pdf
http://www.aio-portal.de/html/studie/pdf/mobilitaetstest_tinetti.pdf
http://www.strokengine.ca/pdf/FIMappendixD.pdf
https://rsf.uni-greifswald.de/fileadmin/uni-greifswald/fakultaet/rsf/lehrstuehle/ls-flessa/gm-2/GM2_ADL.pdf
https://rsf.uni-greifswald.de/fileadmin/uni-greifswald/fakultaet/rsf/lehrstuehle/ls-flessa/gm-2/GM2_ADL.pdf
https://rsf.uni-greifswald.de/fileadmin/uni-greifswald/fakultaet/rsf/lehrstuehle/ls-flessa/gm-2/GM2_ADL.pdf
http://www.geriatrie-bochum.de/assessment/index.htm?http
http://www.geriatrie-bochum.de/assessment/index.htm?http
http://www.hospitalelderlifeprogram.org/delirium-instruments/short-cam/
http://www.hospitalelderlifeprogram.org/delirium-instruments/short-cam/
http://www.unispital-basel.ch/fileadmin/unispitalbaselch/Ressorts/Entw_Gesundheitsberufe/Abteilungen/Projekte/Praxisentwicklung/Basler_Demenz/dosdeliriumobservationscale.pdf
http://www.unispital-basel.ch/fileadmin/unispitalbaselch/Ressorts/Entw_Gesundheitsberufe/Abteilungen/Projekte/Praxisentwicklung/Basler_Demenz/dosdeliriumobservationscale.pdf
http://www.unispital-basel.ch/fileadmin/unispitalbaselch/Ressorts/Entw_Gesundheitsberufe/Abteilungen/Projekte/Praxisentwicklung/Basler_Demenz/dosdeliriumobservationscale.pdf
http://www.unispital-basel.ch/fileadmin/unispitalbaselch/Ressorts/Entw_Gesundheitsberufe/Abteilungen/Projekte/Praxisentwicklung/Basler_Demenz/dosdeliriumobservationscale.pdf
http://www.unispital-basel.ch/fileadmin/unispitalbaselch/Ressorts/Entw_Gesundheitsberufe/Abteilungen/Projekte/Praxisentwicklung/Basler_Demenz/dosdeliriumobservationscale.pdf

Dimensionen Anmerkungen Einschdatzungs- und Erfassungsinstrumente LINKS
» NRS (Nutritional Risk Screening); www.uniklinik-
Screening auf Mangelernihrung im duesseldorf.de/fileadmin/Datenpool/einricht
Krankenhaus ungen/klinik_fuer_gastroenterologie_hepatolo
gie_und_infektiologie_id6/Darmzentrum/For
mulare_deutsch/ernahrungnrs_schuetz_2002
sept_2006.pdf
o Gewichtsveranderung » SGA (Subjective Global Assessment) www.bbraun.ch/content/dam/b-
e Gewichtsverlust braun/ch/website/de/Produkte%20&%20Ther
?Fé Erndhrungsrisiko Fremderfassung apien/klinische-
b Erndhrungszustand ern%C3%A4hrung/ern%C3%A4hrungstherapie-
intensivpatienten/SGA_Bogen.pdf.bb-
.65862060/SGA_Bogen.pdf
» MUST (Malnutrition Universal
Screening Tool) Screening auf www.bapen.org.uk/screening-and-
Mangelerndhrung im ambulanten must/must-calculator
Bereich
ke
g www.dgpalliativmedizin.de/images/stories/Pa
§ Familienverhaltnisse tientenumfeld_Anleitung_kurz_DGP.pdf
o Soziales Umfeld Fremderfassung Patientenumfeld (Genogramm)
K= Tragfihigkeit www.dgpalliativmedizin.de/images/stories/Pa
§ tientenumfeld_mitLegende_V2-3.pdf
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http://www.uniklinik-duesseldorf.de/fileadmin/Datenpool/einrichtungen/klinik_fuer_gastroenterologie_hepatologie_und_infektiologie_id6/Darmzentrum/Formulare_deutsch/ernahrungnrs_schuetz_2002_sept_2006.pdf
http://www.uniklinik-duesseldorf.de/fileadmin/Datenpool/einrichtungen/klinik_fuer_gastroenterologie_hepatologie_und_infektiologie_id6/Darmzentrum/Formulare_deutsch/ernahrungnrs_schuetz_2002_sept_2006.pdf
http://www.uniklinik-duesseldorf.de/fileadmin/Datenpool/einrichtungen/klinik_fuer_gastroenterologie_hepatologie_und_infektiologie_id6/Darmzentrum/Formulare_deutsch/ernahrungnrs_schuetz_2002_sept_2006.pdf
http://www.uniklinik-duesseldorf.de/fileadmin/Datenpool/einrichtungen/klinik_fuer_gastroenterologie_hepatologie_und_infektiologie_id6/Darmzentrum/Formulare_deutsch/ernahrungnrs_schuetz_2002_sept_2006.pdf
http://www.uniklinik-duesseldorf.de/fileadmin/Datenpool/einrichtungen/klinik_fuer_gastroenterologie_hepatologie_und_infektiologie_id6/Darmzentrum/Formulare_deutsch/ernahrungnrs_schuetz_2002_sept_2006.pdf
http://www.uniklinik-duesseldorf.de/fileadmin/Datenpool/einrichtungen/klinik_fuer_gastroenterologie_hepatologie_und_infektiologie_id6/Darmzentrum/Formulare_deutsch/ernahrungnrs_schuetz_2002_sept_2006.pdf
http://www.bbraun.ch/content/dam/b-braun/ch/website/de/Produkte%20&%20Therapien/klinische-ern%C3%A4hrung/ern%C3%A4hrungstherapie-intensivpatienten/SGA_Bogen.pdf.bb-.65862060/SGA_Bogen.pdf
http://www.bbraun.ch/content/dam/b-braun/ch/website/de/Produkte%20&%20Therapien/klinische-ern%C3%A4hrung/ern%C3%A4hrungstherapie-intensivpatienten/SGA_Bogen.pdf.bb-.65862060/SGA_Bogen.pdf
http://www.bbraun.ch/content/dam/b-braun/ch/website/de/Produkte%20&%20Therapien/klinische-ern%C3%A4hrung/ern%C3%A4hrungstherapie-intensivpatienten/SGA_Bogen.pdf.bb-.65862060/SGA_Bogen.pdf
http://www.bbraun.ch/content/dam/b-braun/ch/website/de/Produkte%20&%20Therapien/klinische-ern%C3%A4hrung/ern%C3%A4hrungstherapie-intensivpatienten/SGA_Bogen.pdf.bb-.65862060/SGA_Bogen.pdf
http://www.bbraun.ch/content/dam/b-braun/ch/website/de/Produkte%20&%20Therapien/klinische-ern%C3%A4hrung/ern%C3%A4hrungstherapie-intensivpatienten/SGA_Bogen.pdf.bb-.65862060/SGA_Bogen.pdf
http://www.bbraun.ch/content/dam/b-braun/ch/website/de/Produkte%20&%20Therapien/klinische-ern%C3%A4hrung/ern%C3%A4hrungstherapie-intensivpatienten/SGA_Bogen.pdf.bb-.65862060/SGA_Bogen.pdf
http://www.bapen.org.uk/screening-and-must/must-calculator
http://www.bapen.org.uk/screening-and-must/must-calculator
http://www.dgpalliativmedizin.de/images/stories/Patientenumfeld_Anleitung_kurz_DGP.pdf
http://www.dgpalliativmedizin.de/images/stories/Patientenumfeld_Anleitung_kurz_DGP.pdf
http://www.dgpalliativmedizin.de/images/stories/Patientenumfeld_mitLegende_V2-3.pdf
http://www.dgpalliativmedizin.de/images/stories/Patientenumfeld_mitLegende_V2-3.pdf

6 Erlauterung von Begriffen

Advcance Care Planning

Bei Advance Care Planning (ACP) handelt es sich um einen Diskussionsprozess
zwischen Palliativpatientinnen und -patienten und Leistungserbringern zur
kunftigen Versorgung, unabhdngig von den Disziplinen. Auf ausdrucklichen Wunsch
der Patientinnen/Patienten konnen auch die Angehdrigen und Nahestehenden
einbezogen werden. Empfehlenswert sind Dokumentation und regelméiBiges Uber-
prifen sowie das Gesprach mit allen beteiligten Personen. ACP-Diskussion inte-
grieren individuelle Wiinsche und Anliegen, personliche Pflegeziele, das Verstandnis
Uber die Krankheit und deren Prognose, Vorlieben und Winsche fur die zukiinftige
Pflege und Behandlung.

Angehorige und Nahestehende

Verwandte und Nahestehende; durch familidre und anderwartige enge soziale
Beziehung, dem engen Umfeld des Patienten / der Patientin zugehoérige Menschen
wie z. B. Kinder, Eltern, Freunde oder Nachbarn

Chronische Krankheiten

Chronische Krankheiten entwickeln sich langsam, dahnlich wie Erkrankungen mit
langwierigem Verlauf. Diese sind oftmals mit Komplikationen, einer dauerhaften
Beeintrachtigung und einer verringerten Lebenserwartung verbunden.

Demenz

Demenz ist die fortschreitende, degenerative Veranderung des Gehirns mit einem
allmahlichen Verlust von Gedéachtnis und Denkfahigkeit. Zu einem spaten Zeitpunkt
kann es zu eingeschrdnkter Mobilitdt und dem Verlust der Kérperfunktionen
kommen. In dieser Phase kommen auch Hospiz- und Palliative Care zum Einsatz.

End of Life Care

End of Life Care umfasst alle medizinischen, psychologischen, spirituellen und
soziokulturellen Aspekte und Verhaltensweisen im Umgang mit sterbenden
Menschen und mit deren Angehoérigen und Nahestehenden in den letzten Jahren
oder Monaten des Lebens. Sie soll helfen, so gut wie moglich zu leben und in Wiirde
zu sterben.

Geriatrische Patientinnen und
Patienten

Geriatrische Patientinnen und Patienten sind von geriatrietypischer Multimorbiditat
und héherem Lebensalter betroffen. Mehrheitlich leiden sie an chronischen
Erkrankungen, die mit entsprechenden Komplikationen einhergehen. Mit der
Verschlechterung des Gesundheitszustandes geht ein Verlust an Autonomie einher.

Grundversorgung

Im Bereich Hospiz- und Palliative Care wird die Grundversorgung durch nieder-
gelassene Arztinnen und Arzte, die mobile Hauskrankenpflege, Alters- und Pflege-
heime sowie Krankenanstalten sichergestellt.

Interdisziplinaritat

Die strukturierte Zusammenarbeit von Vertretern und Vertreterinnen verschiedener
Disziplinen und Fachbereiche innerhalb einer Profession (Berufsgruppe) wird als
interdisziplindres Arbeiten verstanden.

Kurative Medizin

Die kurative Medizin baut auf Kuration, Pravention und Rehabilitation auf. Das
Therapieziel in der Kuration ist immer die Heilung von der vorliegenden
Erkrankung.
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Mobile Dienste

Dienste, die die Pflege und Betreuung im gewohnten und familidren Umfeld durch-
fihren und unterstiitzen, den Verbleib des pflegebedirftigen Menschen in der
hauslichen Umgebung erméglichen und die pflegenden Angehorigen und Nahe-
stehenden entlasten. Zu mobilen Diensten zdhlen Hauskrankenpflege, Heimhilfen,
Essen auf Radern etc.

Multiprofessionelle Arbeit

Die strukturierte Zusammenarbeit von Vertretern/Vertreterinnen verschiedener
Berufsgruppen (Professionen) innerhalb eines Teams wird als multiprofessionelles
Arbeiten verstanden.

Multimorbiditat

Gleichzeitiges Vorliegen mehrerer Krankheiten. Charakteristisch ist der lineare
Anstieg mit dem Lebensalter.

Palliativpatient/in

Palliativpatienten/-patientinnen sind unheilbar kranke Menschen in einem fort-
geschritten Erkrankungsstadium mit Schmerzen, psychischen Beschwerden
und/oder anderen die Lebensqualitdt beeintrachtigen Symptomen.

Hospiz- und Palliative Care

Hospiz- und Palliative Care ist die umfassende Betreuung von Patientinnen und
Patienten, die an einer zum Tode fithrenden, nicht mehr heilbaren Erkrankung
leiden, wie auch die umfassende Betreuung der Angehérigen und Nahestehenden.
Ziel ist es, Symptome zu lindern und so die Lebensqualitédt der Betroffenen zu
verbessern. Unabdingbare Voraussetzungen fiir Hospiz- und Palliative Care sind
fachliches Kénnen, Respekt, Einfuhlungsvermégen und Zuwendung.

Palliative Geriatrie

Palliative Geriatrie baut darauf auf, dass auch chronisch kranke, schwer demente
und sterbende Menschen palliativ betreut werden miissen. Dabei geht es nicht
darum, aus Alten- und Pflegeheimen stationdre Hospize zu machen, sondern
darum, den Hospiz- und Palliative-Care-Gedanken in die Organisationskultur der
Einrichtungen zu integrieren.

Patientenverfiigung

Ist die schriftliche Vorausverfiigung, mit der ein Mensch in bestimmte medizinische
Behandlungen einwilligt oder sie ablehnt. Die Patientenverfigung wird dann wirk-
sam, wenn die/der Betreffende zum Zeitpunkt der Behandlung nicht einsichts-,
urteils- oder duRerungsfahig ist.

Pflegekraft, Pflegeperson

Steht fur diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegerinnen und -pfleger

Primarbetreuer/innen

Berufsgruppe oder Institution, die den Patientinnen und Patienten in erster Linie,
d. h. vor oder wahrend der Einbindung von Hospiz- und Palliativdiensten, betreute
oder betreut.

Rehabilitation

Die wiederherstellende Medizin versucht die durch Krankheit oder Unfall verur-

sachten gesundheitlichen Einschrankungen zu beseitigen bzw. zu lindern.

Schmerztherapie

Hospiz- und Palliative Care fokussiert auf das Total-Pain-Konzept, wonach die
Belastungen, die eine lebensbedrohliche Erkrankung mit sich bringt, wichtige
Aspekte im Schmerzgeschehen darstellen.
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Symptom

Symptome sind einerseits objektiv zu beobachtende klinische Zeichen im Sinne von
Befunden, anderseits subjektiv empfundene Belastung und Leid.

Symptomkontrolle

Beherrschung qudlender Beschwerden durch gezielte PflegemaRnahmen und
medikament6se Therapien

Sterbephase

Die Sterbephase umfasst die letzten Tage des Lebens. Laut Definition internatio-
naler Experten/Expertinnen umfasst die Sterbephase die letzten drei bis sieben
Tage des Lebens.

Palliativ-Team

Ein Team ist eine Gruppe von Menschen (ev. aus unterschiedlichen Hierarchie-
Ebenen), die in der Palliativversorgung zusammenarbeiten und verantwortlich sind.
Die Arbeit ist dabei kompetenzbasiert und wird transparent strukturiert. Die Team-
struktur und die gemeinsame Haltung gewdhrleisten Verlasslichkeit der
Versorgung.

Total Pain

Im Total-Pain-Konzept wird neben der koérperlichen auch die seelische, soziale und
spirituelle Dimension des Schmerzgeschehens beriicksichtigt.

Vorsorgevollmacht

Vollmacht, mit der eine Person festlegt, wer bei Verlust der Geschéftsfahigkeit. der
Einsichts- und Urteilsfihigkeit oder der AuRerungsfihigkeit als Bevollméachtigte/r
fiir einen Patienten / eine Patientin entscheiden und sie vertreten kann.
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