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1. Einleitung

»Denn vergleichsweise war ihr Tod wirklich sanft. ,Liefert mich nicht den Bestien aus. Ich
mufte an all diejenigen denken, die diese Bitte an niemanden richten konnen: wie entsetzlich
muB es sein, sich als wehrloses Etwas zu fiihlen, ganz der Willkiir teilnahmsloser Arzte und
iiberlasteter Krankenschwestern ausgeliefert. Keine Hand auf der Stirn, wenn das Entsetzen
sie packt; kein Beruhigungsmittel, wenn der Schmerz sie peinigt; kein triigerisches
Geplapper, mit dem das Schweigen des Nichts {ibertont wird. [...]

Heute noch gibt es — warum? — grauenhafte Todeskdmpfe. Und in den Gemeinschaftsrdumen
umstellt man, wenn die letzte Stunde naht, das Bett des Sterbenden mit einem Wandschirm; er
hat denselben Wandschirm um andere Betten gesehen, die am néchsten Morgen leer waren: er
weill Bescheid. Ich stellte mir Mama vor, stundenlang geblendet von jener schwarzen Sonne,
in die niemand hineinsehen kann: das Entsetzen ihrer weitaufgerissenen Augen, die
geweiteten Pupillen. Sie hat einen sanften Tod gehabt, den Tod einer Privilegierten.*

Simone de Beauvoir, Ein sanfter Tod

Im Jahre 1964, in dem die franzdsische Philosophin Simone de Beauvoir diese Gedanken zum
Tod ihrer krebskranken Mutter niederschrieb, war ,.cin sanfter Tod” in Frankreich wie in
Deutschland und in den meisten anderen Léindern ein Privileg. ,,Todeskampf und Tod
[hingegen] tigliche Zwischenfdlle® (de Beauvoir, 1968) der Klinikroutine. Selten gab es das
Wissen und die Medikamente, um Schmerzen und die Vielzahl von Beschwerden, die
Sterbende belasten, effektiv zu lindern. Héufig starben Patienten in Krankenhédusern, die den
besonderen Bediirfnissen Sterbender nicht gerecht werden konnten. Sie wurden abgeschoben,
und manch einer verbrachte die letzten Stunden seines Lebens alleine im Badezimmer der
Station. Tod und Sterben waren Tabuthemen der o6ffentlichen Diskussion, wenn dariiber
gesprochen wurde, dann nicht mit den Sterbenden sondern iiber sie (Rest, 1995).

Heute, fast 40 Jahre spiter, haben Arzte, Pflegekrifte, Politiker und Offentlichkeit die
besondere Situation sogenannter terminal Kranker erkannt, die speziellen Bediirfnisse dieser
Patientengruppe werden wahrgenommen und diskutiert. Ausgehend von der Hospizbewegung
in GroBbritannien hat sich die Hospizidee in {iber 50 Landern der Welt verbreitet. Ambulante
und stationdre Hospiz- und palliativmedizinische Einrichtungen, verschiedene Vereine und
Initiativen, palliativmedizinische Zeitschriften und Fachgesellschaften, Kongresse und
Fachtagungen spiegeln diese dynamische Entwicklung wider, die mit einigen Jahren
Verzogerung auch Deutschland erreicht hat (Westrich, 2000; Klaschik, 1998").

Welche Fortschritte konnten auf diese Weise in den vergangenen Jahren in der Betreuung

Sterbender erreicht werden? Wie sieht moderne palliativmedizinische Betreuung im
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1. Einleitung

ambulanten und stationdren Bereich aus? Wie konnen ambulante und stationdre Dienste
effektiv zusammenarbeiten? Welche Probleme in der Versorgung Sterbender gibt es nach wie
vor? Wo sind Perspektiven fiir die weitere Entwicklung der Palliativmedizin in Deutschland?
Mit diesen Fragen beschiftigt sich die vorliegende Arbeit auf der Grundlage einer klinischen
Studie zur Zusammenarbeit ambulanter und stationérer palliativmedizinischer Einrichtungen
am Beispiel des Ambulanten Hospizes Christophorus (AHC) Miinchen und der

Palliativstation des Stadtischen Krankenhauses Miinchen-Harlaching.

1.1. Begriff und Geschichte der Palliativmedizin

Begriff und Geschichte der Palliativmedizin sind eng mit der Hospizidee verbunden.
»Hospiz* leitet sich vom lateinischen Wort ,hospitium* ab und bedeutet Gastfreundschaft
oder Herberge. Schon in den frithen Zeiten des Christentums waren Hospize Zufluchtsorte fiir
Wanderer und Pilger, die diesen Schutz und Pflege boten, wenn sie krank oder zu alt waren
um ihren Weg fortzusetzen (Westrich, 2000).

Heute versteht man unter ,,Hospizen* Einrichtungen, die Sterbende aufnehmen und in ihren
letzten Lebenstagen und —wochen pflegen und betreuen. Als erste dieser Einrichtungen der
modernen Hospizbewegung ist das 1967 in London von Cicely Saunders gegriindete St.
Christopher’s Hospice anzusehen, bis heute Vorbild unzdhliger Hospizinitiativen in der
ganzen Welt. Uber die reine Institution hinaus steht der Begriff ,,Hospiz* fiir eine neue Form
der Versorgung Schwerstkranker und Sterbender. ,,Sie ist nicht mehr darauf ausgerichtet, die
Krankheit zu heilen, sondern will den Patienten bis zu seinem Tod durch eine personliche
Beziehung emotional unterstiitzen und ihm die Chance geben, bei grofftmoglichem Wohl-
befinden so lange wie moglich die Eigeninitiative zu wahren* (Saunders und Baines, 1991). Die
medizinische Umsetzung dieser Ziele ist Gegenstand der Palliativmedizin.

Der Begriff ,,palliativ* leitet sich vom Lateinischen ,,pallium®, der Mantel, ab - ein treffendes
Bild fiir das Anliegen der Palliativmedizin. Schwerstkranken und Sterbenden mochte die
Palliativmedizin wie ein schiitzender Mantel Wohlbefinden und Beschwerdefreiheit in der
letzten Phase ihres Lebens geben. Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin definiert in
Anlehnung an die Weltgesundheitsorganisation WHO Palliativmedizin ,,als Behandlung von
Patienten mit einer nicht heilbaren, progredienten und weit fortgeschrittenen Erkrankung mit
begrenzter Lebenserwartung, fiir die das Hauptziel der Begleitung die Lebensqualitit ist™
(Klaschik, 1998"). Uber Schmerztherapie und Symptomkontrolle hinaus ordnet sich Palliativ-

medizin als drztliche Disziplin in ein Konzept ganzheitlicher Betreuung terminal Kranker ein,
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1.1. Begriff und Geschichte der Palliativmedizin

das im angelséchsischen Sprachgebrauch als ,,palliative care” bezeichnet wird (Binsack, 2000;
Klaschik, 1998'; Weber, 1996).

,Palliative care* ist ein Uberbegriff fiir Praxis und Theorie der Versorgung Schwerstkranker
und Sterbender, der im Deutschen nur schwer zu iibersetzen ist. ,,Care* ist mehr als Pflege,
auch der hiufig verwendete Begriff der ,,Palliativbetreuung® gibt den Sinn nur unzureichend
wieder. Bei palliative care geht es um eine umfassende Versorgung terminal kranker Patienten
in der letzten Lebensphase im medizinischen, pflegerischen, psychosozialen und spirituellen
Bereich.

Heute wird der deutsche Begriff ,,Palliativmedizin® meistens sowohl fiir die drztliche Arbeit
als auch fiir das gesamte Behandlungskonzept im Sinne einer ganzheitlichen Betreuung

verwendet (Heller et al., 1999; Weber, 1996; Aichmiiller-Lietzmann, 1998).

Hospiz und Palliativmedizin dienen der Versorgung sogenannter ,terminal kranker*
Patienten. Calman und Welsh (1984) verstehen darunter Patienten, die an einer in absehbarer
Zeit zum Tode fithrenden Erkrankung leiden, deren Diagnose gesichert ist. Gleichzeitig muss
jegliche Therapie mit kurativem Ziel abgeschlossen sein. Medizinische Bemiihungen
konzentrieren sich bei diesen Patienten auf Beschwerdelinderung und Lebensqualitdt und

geschehen somit in palliativer Absicht.

Im Laufe der Jahre haben sich verschiedene Organisationsformen im Bereich der
Palliativmedizin herauskristallisiert:

Ambulante Hospize oder sogenannte Hausbetreuungsdienste iibernehmen die Arbeit im
héuslichen Bereich. Dabei gewihrleisten ein professionelles Kernteam mit in palliative care
speziell geschultem Personal und eine grole Anzahl ehrenamtlicher Helfer in enger
Zusammenarbeit mit Arzten und Pflegediensten die kompetente Versorgung der Patienten zu
Hause. Entsprechend der Organisationsstruktur der einzelnen Dienste liegt der Schwerpunkt
mehr auf Seiten der Pflege oder im Bereich der psychosozialen Betreuung.

Als teilstationdre Institutionen sind Tageshospize zu nennen. Auch hier kann zwischen
Einrichtungen, die sich eher an der Erfiillung psychosozialer Aufgaben orientieren, und
solchen, die dariiber hinaus eine umfassende medizinische Beratung und Betreuung anbieten
konnen, unterschieden werden. In den meisten Fillen sind Tageshospize in ambulanten oder
stationdren Hospizeinrichtungen integriert.

Im stationdren Bereich wird in den letzten Jahren vor allem in Deutschland zunehmend

zwischen Palliativstationen und Hospizen unterschieden. Dabei versteht man unter Palliativ-
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1. Einleitung

stationen Spezialeinrichtungen, die an ein Krankenhaus angegliedert oder in dieses integriert
sind. Thre Intention ist neben psychosozialer Betreuung die Lebensqualitit terminal Kranker
durch exzellente Schmerztherapie und Symptomkontrolle zu verbessern. Ziel ist dabei, die
Patienten wenn mdoglich wieder zu entlassen, so dass diese den letzten Abschnitt ihres Lebens
zu Hause verbringen konnen. Als Teil eines Krankenhauses stehen Palliativstationen unter
arztlicher Leitung mit kontinuierlicher Priasenz.

In Hospizen im engeren Sinne werden Sterbende hingegen iiberwiegend von ihren Hausérzten
weiter betreut. Sie zeichnen sich durch eine eigene, von Krankenhdusern unabhingige Infra-
struktur aus und nehmen vor allem Patienten auf, die in ihrer letzten Lebensphase zu Hause
nicht versorgt werden konnen. In der Regel werden diese Patienten nicht wieder entlassen und
bis zu ihrem Tod im Hospiz gepflegt.

SchlieBlich gibt es palliativmedizinische Konsiliarteams, die terminal Kranke auf Allgemein-
stationen mitbetreuen und Pflegekrifte und Arzte im stationiren und ambulanten Bereich
beraten. Auf diese Weise konnen eine groflere Zahl von Patienten erreicht und gleichzeitig die

Grundprinzipien der Palliativmedizin am konkreten Fall vermittelt werden (Klaschik, 1998';

Aichmiiller-Lietzmann, 1998).

1.2. Vorstellung der Arbeit

Palliativmedizin und Hospizkonzept mochten terminal Kranke auf ihrem letzten Weg
begleiten — iiber Tage, Wochen, Monate und manchmal auch Jahre. Die vorliegende Arbeit
versucht, die verschiedenen Stationen dieser Begleitung zu erfassen. Zu diesem Zweck wird
die Krankengeschichte von terminal kranken Patienten verfolgt: beginnend mit dem ersten
Kontakt zu einer ambulanten Hospizeinrichtung, wéhrend einer Phase ambulanter Betreuung,
bis hin zur Einweisung auf eine Palliativstation, die stationidre Betreuung dort und gegebenen-
falls auch die Zeit nach der Entlassung bis zum Tod der Patienten. Ziel ist dabei, Grundmuster
wiederkehrender Probleme und typische Verldufe in der ambulanten und stationiren
Betreuung terminal kranker Patienten herauszuarbeiten. Eine besondere Bedeutung kommt
der Analyse der Aufnahmesituation auf der Palliativstation zu. Dabei sind insbesondere die
Schwierigkeiten in den letzten Tagen vor der stationdren Aufnahme und die Griinde, die eine
weitere ambulante Versorgung nicht mehr moglich erscheinen lassen, von Interesse. In
diesem Rahmen sollen ambulante und stationére palliativmedizinische Betreuung verglichen
und Moglichkeiten und Grenzen beider ,,Standbeine® in der Begleitung terminal Kranker

aufgezeigt werden.
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1.2. Vorstellung der Arbeit

Diese Arbeit dient somit einer Situationsbeschreibung und nicht der Uberpriifung von
Hypothesen. Ebenso wenig sollen im Nachhinein einzelne Betreuungen bewertet werden.
Vielmehr ist es Ziel der Arbeit zu analysieren, wo Elemente in der Versorgung Sterbender

fehlen oder vorhandene Strukturen nicht ausreichend genutzt werden.

Hinsichtlich des untersuchten Patientenkollektivs ergeben sich einige Besonderheiten: Die
Studie beschéftigt sich vor allem mit terminal kranken Tumorpatienten, die in der letzten
Phase ihres Lebens oft unter starken Schmerzen und verschiedensten Symptomen leiden und
dadurch fiir die Betreuenden vielfach eine besondere Belastung darstellen. Ein groBer Teil der
Schwierigkeiten, die in der Versorgung dieser Patienten auftreten, und viele der dargestellten
Losungsstrategien konnen jedoch auch auf Sterbende mit anderen Grundkrankheiten
ibertragen werden.

Weiter bleibt anzumerken, dass sich die Arbeit ausschlieSlich mit Patienten befasst, die sich
in professioneller palliativmedizinischer Betreuung befinden. Die Ergebnisse besitzen somit
nicht uneingeschrinkte Giiltigkeit fiir die allgemeine Situation Sterbender. In diesem
Zusammenhang wére vor allem von Interesse, wie sich die hdusliche Betreuung ohne Mithilfe
einer ambulanten Hospizeinrichtung darstellt und unter welchen Bedingungen diese Patienten
dann gegebenenfalls stationdr aufgenommen werden. Der Versuch, dieser Frage nachzugehen,
scheitert daran, dass fiir ein solches Kollektiv im Allgemeinen keine ausreichende
Dokumentation liber Krankheitsverlauf, Betreuung und psychische Situation der Patienten zur
Verfligung steht.

SchlieBlich muss festgehalten werden, dass nur etwa ein Drittel der Patienten dieser Studie
von der Palliativstation zuriick in den ambulanten Bereich entlassen werden kann, was die

Aussagekraft der zu diesem Abschnitt erhobenen Daten einschrankt.

Die Auswertung der Daten geschieht nicht geschlechtsspezifisch. Diese Vereinfachung erfolgt
auf Grund der geringen Fallzahl und der Tatsache, dass in dieser Arbeit die Situation einer
ganzen Patientengruppe dargestellt werden soll. Im Rahmen einer Studie, die sich vor allem
mit Fragen der sozialen Situation oder der Krankheitsverarbeitung beschiftigt, wire eine

geschlechtsspezifische Betrachtung bei einer gro3eren Fallzahl sicherlich sinnvoll.
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1. Einleitung

Obwohl der grofte Teil der Mitarbeiter im ambulanten und stationdren palliativmedizinischen
Bereich Frauen sind, wird, um einer besseren Lesbarkeit willen, im gesamten Text auf die
weibliche Form verzichtet und nur von ,Sozialarbeitern®, , Hospizhelfern und ,,Arzten*

gesprochen.

1.3. Literatur zum Thema

Neben Grofibritannien sind vor allem Kanada, die USA und die skandinavischen Léander
Vorreiter der Hospizbewegung. In diesen Lindern findet sich schon seit Jahren eine Fiille von
Literatur zu palliativmedizinischen Themenstellungen. Mehrere Fachzeitschriften widmen
sich in ihren Beitrdgen ausschlieBlich der Betreuung terminal Kranker. Deutsche
Veroftentlichungen hingegen gab es bis vor zehn Jahren kaum, erst in den neunziger Jahren
héufen sich Arbeiten zum Themenbereich Palliativmedizin und Hospiz. Mit der ,,Zeitschrift
fiir Palliativmedizin‘“ gibt es seit September 2000 die erste Fachzeitschrift in Deutschland zu

palliativmedizinischen Themen.

Bei der Durchsicht der vorhandenen Literatur féllt auf, dass es neben den Kernfragen der
Palliativmedizin zur Schmerztherapie und Symptomkontrolle immer wieder die gleichen
Themen sind, die im Zentrum der Diskussion stehen.

Zum einen beschéiftigen sich viele Arbeiten mit der Frage nach der Lebensqualitdt terminal
Kranker, damit verbunden wird haufig diskutiert, wie der Erfolg der Arbeit palliativ-
medizinischer Dienste bemessen werden kann. Vor allem in den Kernldndern der Palliativ-
bewegung stellen Fragen der Qualititssicherung und der Evaluation ambulanter und
stationdrer Einrichtungen die zentralen Themen fiir die Weiterentwicklung der Palliativ-
medizin dar (Salisbury et al., 1999; Peruselli et al., 1997). Hearn und Higginson (1999) zum Beispiel
haben mit dem ,Palliative Care Outcome Scale (POS)“ ein Instrument mit gepriifter
Reliabilitdit und Validitit zur Beurteilung des Erfolgs palliativmedizinischer Betreuung
entwickelt. Mit Fragen der Finanzierung palliativmedizinischer Betreuung beschiftigen sich
Axelsson und Christensen (1998). Sie kommen zu dem Schluss, dass eine professionelle
palliativmedizinische Betreuung auch wirtschaftliche Vorteile in der Versorgung terminal
Kranker in den letzten besonders pflegeintensiven Monaten aufweist. Die wohl umfang-
reichste Arbeit zu diesem Fragenkomplex stammt von Bosanquet und Salisbury (1999), die
aktuelle Verdffentlichungen zu Kosten und Erfolg palliativmedizinischer Versorgung im

ambulanten und stationdren Bereich unter dem Gesichtspunkt der ,,evidence based medicine*
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1.3. Literatur zum Thema

untersuchen. Dabei stellen sie fest, dass es nur sehr wenige kontrollierte Studien akzeptabler
Qualitdt zu palliativmedizinischen Fragen jeder Art gibt, und betonen die Notwendigkeit
intensiver Forschung auf diesem Gebiet. Von besonderem Interesse sei dabei unter anderem
der Vergleich ambulanter und stationédrer Hospizeinrichtungen.

Zum zweiten wird in verschiedenen Arbeiten erortert, welche Faktoren es einem Patienten
ermdglichen, zu Hause zu sterben. Grande et al. (1998) stellen fest, dass Angehorige hoherer
Gesellschaftsschichten hiufiger zu Hause sterben und McWhinney et al. (1995) sehen neben
dem Wunsch des Patienten im Vorhandensein eines ambulanten Hospizdienstes einen
wesentlichen Faktor dafiir, ob terminal Kranke bis zum Schlufl in ihrem Lebensumfeld
bleiben konnen. Insgesamt beschreiben die meisten Autoren eine anhaltende Entwicklung hin
zum Sterben zu Hause, was prinzipiell auch bei Tumorerkrankungen im Spétstadium mdoglich
ist. Meist besteht in den Fillen, in denen die Patienten nicht bis zum Ende zu Hause versorgt
werden konnen, eine Kombination von korperlichen und psychosozialen Faktoren als Ursache
fiir den Zusammenbruch der hduslichen Versorgung. (Higginson et al., 1998; van den Eynden et al.,
2000; Béning, 1999). Miller und Fins (1996) beschiftigen sich dem gegeniiber mit der Frage, wie
Krankenhduser mehr auf die Bediirfnisse Sterbender ausgerichtet werden konnen, da die
meisten Menschen nach wie vor dort versterben.

Im Rahmen der ambulanten Betreuung Sterbender sind die Funktion der Hausdrzte, deren
palliativmedizinische Kenntnisse und die Zusammenarbeit mit palliativmedizinischen
Diensten weitere wichtige Punkte in der aktuellen Diskussion (Hartenstein, 2002). Devulder
(1999) zum Beispiel untersucht das palliativmedizinische Fachwissen belgischer Hauséirzte und
Krankenschwestern und fordert als Konsequenz der festgestellten Mingel fiir beide Berufs-
gruppen kontinuierliche Aus- und Weiterbildung im palliativmedizinischen Bereich.
Schwierigkeiten in der Zusammenarbeit von Hausdrzten und ambulanten Hospizdiensten
analysiert Higginson (1999). Sie stellt auch in Grofbritannien, wo die grofte Zahl der
ambulant betreuten terminal Kranken von einem Hospizdienst begleitet werden, bei vielen
Hausérzten einen unzureichenden Kenntnisstand in palliativmedizinischen Fragen fest. Nicht
wenige dieser Arzte stehen Hospizeinrichtungen grundsitzlich skeptisch gegeniiber. In
Deutschland fordern unter anderem Bucklitsch und Lichte (1999) Hausérzte zu einem grof3eren
Engagement im Bereich der Sterbebegleitung auf.

SchlieBlich gibt es vor allem im deutschsprachigen Raum in den letzten Jahren viele
Veroftentlichungen zum Themenbereich ,,Sterbehilfe”. Ausgehend von der niederldndischen
Euthanasiepraxis (van der Wal, 1996) konnen verschiedene Arbeiten zeigen, dass auch in

Deutschland groBe Teile der Bevélkerung und vermehrt auch Arzte aktive Sterbehilfe
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befiirworten (Nyhsen et al., 1999; Helou et al., 2000; Radulovic und Mojsilovic, 1998). Dem gegeniiber
betonen Klaschik (1999 und 2000) und Husebg (1989) in mehreren Veroffentlichungen, dass
professionelle palliativmedizinische Betreuung die Antwort auf die Frage nach Euthanasie ist
und diese {iberfliissig macht. Ethische Grundfragen im Zusammenhang mit Sterbehilfe

werden unter anderem von Gordijn (1999) erortert.

Unter den Verdffentlichungen im deutschsprachigen Raum, die sich mit Arbeitspraxis und
Schwierigkeiten palliativmedizinischer Betreuung im ambulanten und stationdren Bereich
befassen, gibt es einige Arbeiten, die Geschichte, Struktur und Arbeit einzelner Palliativ-
einrichtungen niher beleuchten.

Mehrere Autoren diskutieren Erfahrungen der ersten stationdren Hospizeinrichtung in
Deutschland, der 1983 eroffneten Station fiir Palliative Therapie an der Chirurgischen
Universititsklinik K&In (Jonen-Thielemann und Pichlmaier, 1988; Bolzius, 1995; Jonen-Thielemann, 1994
und 1998). Ebenfalls ausgehend von dieser Station befasst sich Zielinski (1993) vor allem mit
ethischen Fragestellungen und kommt zu dem Schluss, ,,da3 der Tod keine Katastrophe sein
mulB, sondern [die dargestellten Einrichtungen die Mdglichkeit geben], wiirdig Abschied zu
nehmen®.

Das 1987 eroffnete Hospiz zum Heiligen Franziskus in Recklinghausen ist Gegenstand der
Untersuchungen von Kirschner (1996). Dieser befragt ehemalige Hospizbewohner und
Mitarbeiter und stellt praktische Erfahrungen der Einrichtung dar. Dabei bemerkt er eine hohe
Berufszufriedenheit unter den Mitarbeitern und sieht in dem beschriebenen Modellprojekt
einen wesentlichen Beitrag zur Ausbreitung der Hospizbewegung in Deutschland.
Aichmiiller-Lietzmann (1998 und 1999) berichtet tiber die Arbeit aus der 1991 eroffneten
Palliativstation ,,Johannes-Hospiz* am Krankenhaus der Barmherzigen Briider in Miinchen-
Nymphenburg. Ausgehend von der Fragestellung: , Kann der Anspruch auf ganzheitliche
umfassende Behandlung, den die Palliativmedizin fiir sich erhebt, in der Praxis eingelost
werden? stellt die Autorin Arbeit und Geschichte der Station dar. In einer prospektiven
Studie werden Daten zu Patienten, Betreuenden und der Intensitit der Betreuung ausgewertet.
Die Autorin sieht in der besonderen Weise des Umgangs mit Menschen, wie er im Rahmen
der palliativmedizinischen Betreuung im Johannes-Hospiz stattfindet, ein Vorbild fiir die
gesamte Medizin. Dieser Meinung schlieft sich auch Binsack (1999), leitender Arzt des
Johannes-Hospizes an, der dariiber hinaus fordert, die Palliativmedizin als festen Bestandteil

der Aus- und Weiterbildung deutscher Arzte zu etablieren.
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Von Rest (1995) gibt es zwei Berichte zur wissenschaftlichen Begleitung von Hospiz-
einrichtungen. Der eine stellt das Konzept der Hospizbewegung am Beispiel der Hospize
Sankt Raphael in Duisburg-Hamborn und St.Franziskus in Recklinghausen, des St-Elisabeth-
Hospizes in Lennestadt-Altenhundem und des Elisabeth-Hospizes in Lohmar-Deesem dar, mit
dem Ziel, die betreffenden Einrichtungen zu beraten und wissenschaftliche Grundaussagen
beziehungsweise Grundsétze fiir die staatliche Forderung des Hospizgedankens zu gewinnen.
Dabei stehen soziologische und ethische Betrachtungen im Vordergrund. Die
Veroffentlichung ,,Sterben zu Hause?* (Rest und Michel, 1997) berichtet iiber das Modellprojekt
»2Ambulante Sterbebegleitung in Nordrhein-Westfalen. Dabei geht es um die Erstellung von
Dokumentationshilfen und deren Auswertung und um die Schilderung von Struktur und
Arbeit der ambulanten Dienste. Im Rahmen dieser Begleitung stellt auch Rest immer wieder
,mangelnde Kooperationsbereitschaft vieler niedergelassener Arzte gerade hinsichtlich
notwendiger Schmerztherapie fest.

Ein weiterer Bericht des Bundesministeriums fiir Gesundheit (1997) zur wissenschaftlichen
Begleitung 16 stationédrer Palliativeinheiten beschreibt die Arbeit dieser Einrichtungen und
berichtet liber Erfahrungen einer Modellforderung. AbschlieBend heben die Autoren die
Notwendigkeit von Palliativstationen mit spezialisiertem Wissen zu Schmerztherapie und
Symptomkontrolle in der Versorgung terminal Kranker und den nicht gedeckten Bedarf in
Deutschland hervor. Gleichzeitig fordern sie, die Kooperation zwischen stationdren und
ambulanten Einrichtungen zu verbessern mit dem Ziel, moglichst vielen Patienten das Sterben
zu Hause zu ermdglichen.

Eine Aufsatzsammlung zur Sterbebegleitung in Heimen und in der héduslichen Krankenpflege
wurde von Heller et al. (1999) herausgegeben. An Hand von Erfahrungsberichten der
Mitarbeiter wird die Arbeit der Diakonie Diisseldorf in diesem Bereich dargestellt.

In ,,Wiirdig leben bis zum letzten Augenblick® schildern Everding und Westrich (2000)
Geschichte und Arbeit des Christophorus Hospiz Vereines Miinchen, dessen Struktur und
Tatigkeitsfelder im Abschnitt 1.5.1 der vorliegenden Arbeit dargestellt werden.

Sabatowski et al. (1998 und 2000) schlieBlich analysieren die Situation der Palliativmedizin in
Deutschland insgesamt und weisen dabei auf die nach wie vor bestehende palliativ-
medizinische Unterversorgung hin. Vor allem im ambulanten Bereich fehlen professionelle
Einrichtungen, die die Situation terminal Kranker verbessern konnten, und bestehende
Hospizdienste sind in der Offentlichkeit zum Teil nur wenig bekannt.

Bauseweins Arbeit ,,Die Situation terminal kranker Tumorpatienten (1993) beschiftigt sich

als einzige im deutschen Sprachraum mit dem Schnittpunkt zwischen ambulanter und
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stationdrer Betreuung terminal Kranker, indem die Autorin die Situation dieser Patienten-

gruppe bei Aufhahme ins Krankenhaus analysiert.

Zusammenfassend kann man festhalten, dass sich die Literatur zum Themenbereich
Palliativmedizin und Hospiz in den vergangenen Jahren neben den nach wie vor aktuellen
Fragen zur Schmerztherapie und Symptomkontrolle verstdarkt mit Evaluation und Qualitéts-
sicherung palliativmedizinischer Einrichtungen, Euthanasie, hausérztlicher Betreuung und
Sterben zu Hause beschiftigt. In Deutschland gibt es mehrere Verdffentlichungen, die die
Arbeit einzelner Hospizeinrichtungen analysieren. Es findet sich jedoch keine, in der die

ambulante und stationdre Versorgung in ihrem Verlauf erfasst und die Geschichte von

terminal kranken Patienten {iber einen ldngeren Zeitraum ambulanter und stationidrer

Betreuung verfolgt wird.

1.4. Palliativmedizin in Minchen

Im Jahre 1999 gibt es in Deutschland 64 stationdre Hospize, 50 Palliativstationen und 581
ambulante Hospizinitiativen. Vergleicht man diese Zahlen mit dem Beginn der neunziger
Jahre, als gerade drei Palliativstationen und drei stationdre Hospize in Deutschland

existierten, wird erkennbar, wie sehr die Hoszpizidee wéchst (Klaschik, 1998'; Sabatowski et al.,
1999).

Geschichte und aktuelle Situation der Palliativmedizin in Deutschland sind in mehreren
Veroffentlichungen der letzten Jahre ausfiihrlich dargestellt worden (Aichmiiller-Lietzmann, 1998;
Hartenstein, 2002; Klaschik, 1998'; Kirschner, 1996). Aus diesem Grund wird auf weitere
Betrachtungen zum Stand der Palliativmedizin in Deutschland an dieser Stelle verzichtet und

statt dessen im Folgenden die Situation in Miinchen ndher beleuchtet.

Es erweist sich als schwierig, eine vollstindige Ubersicht {iber Hospizeinrichtungen in
Deutschland zu gewinnen. In Grofbritannien registriert der Hospice Information Service des
St. Christopher’s Hospice neue Initiativen in diesem Bereich. Im Gegensatz dazu gibt es in
Deutschland keine verbindliche zentrale Erfassung von Hospizinitiativen und palliativ-
medizinischen Einrichtungen. Die Schmerzambulanz der Klinik und Poliklinik fiir
Andésthesiologie und operative Intensivmedizin der Universitdtsklinik Koln bietet seit 1993
eine Stelle an, bei der sich solche Institutionen freiwillig registrieren lassen konnen. Die

folgende Auflistung palliativmedizinischer Einrichtungen in Miinchen stiitzt sich auf das von
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dieser Stelle herausgegebene Verzeichnis und gibt den Stand des Jahres 1999 wieder
(Sabatowski et al.,1999).

Neben dem Christophorus Hospiz Verein und der Palliativstation des Stiddtischen Kranken-
hauses Miinchen-Harlaching, deren Arbeit in Abschnitt 1.5 ndher dargestellt wird, gibt es in
Miinchen mit der Abteilung fiir Palliativmedizin ,,Johannes-Hospiz*“ am Krankenhaus der
Barmherzigen Briider eine weitere stationdre und mit dem Ambulanten Hospiz der Caritas
und der Hospizgruppe ,,Da-Sein*“ zwei weitere ambulante Hospizeinrichtungen. Dariiber
hinaus bieten das Pflege- und Service-Centrum der Miinchner AIDS-Hilfe und die Psycho-
soziale AIDS-Betreuung (PAB) stationdre und ambulante palliativmedizinische Betreuung
speziell fiir diese Patientengruppe an.

Das Johannes-Hospiz war 1991 die erste Palliativstation in Bayern, die ihre Arbeit aufnahm.
Drei Arzte und iiber 30 Pflegekriifte mit einem Schliissel von 1,3 Pflegestellen pro Bett
versorgen bis zu 25 Patienten. Struktur und Arbeitsweise gleicht der der Palliativstation im
Stiadtischen Krankenhaus Miinchen-Harlaching. Es werden vor allem Tumorpatienten betreut.
An das Johannes-Hospiz angeschlossen ist das Ambulante Hospiz der Caritas. Dieses versorgt
mit zwei haupt- und 45 echrenamtlichen Mitarbeitern Schwerstkranke und Sterbende
ausschlieBlich psychosozial. Im Jahre 1995 waren es insgesamt 160 Begleitungen (Aichmiiller-
Lietzmann, 1998). Seit 1991 arbeitet auch die Hospizgruppe ,,Da-Sein“. Mit einem haupt-
amtlichen und 21 ehrenamtlichen Mitarbeitern wurden 1999 17 Patienten begleitet. Der
Schwerpunkt der Arbeit liegt ebenfalls im psychosozialen Bereich (Hospizgruppe Da-Sein e.V.,
2000). Das Pflege- und Service-Centrum der Miinchner AIDS-Hilfe bietet seit 1987 ambulante
Pflege sowie zwdlf Plitze in betreuten Krankenwohnungen und drei AuBenplitze mit
Anschluss an das Zentrum an, wobei neben AIDS-Kranken auch Tumorpatienten gepflegt
werden. Seit 2001 trdgt diese Institution auch offiziell die Bezeichnung ,,Hospiz®. Dariiber
hinaus vermittelt die Einrichtung Kontakte zu Selbsthilfegruppen und bietet Informationen
zum Themenbereich AIDS an (Miinchner AIDS-Hilfe e.V., 2000). Weiter gibt es die Psychosoziale
AIDS-Betreuung (PAB) des Bayerischen Roten Kreuzes, die mit jeweils acht stationdren und
acht Tagespldtzen ihren Beitrag zur AIDS-spezifischen Betreuung in Miinchen leistet.
SchlieBlich existiert seit 2001 am Klinikum der Universitidt Miinchen-Grof8hadern eine inter-
disziplindre palliativmedizinische Konsiliareinrichtung, der bis zum Jahr 2005 eine Station
mit zehn Palliativbetten und die bereits vorhandene Akademie fiir Palliativmedizin, Palliativ-

pflege und Hospizarbeit angegliedert werden sollen (Christophorus Hospiz Verein e.V., 2001).
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1.5. Einrichtungen der Studie

1.5.1.Ambulantes Hospiz Christophorus (AHC) Miinchen

Die Geschichte der Hospizbewegung in Deutschland ist eng mit der des Ambulanten
Hospizes Christophorus, im Folgenden mit AHC abgekiirzt, verbunden. Im Jahre 1985 wurde
auf Initiative des Jesuitenpaters Reinhold Iblacker der Christophorus Hospiz Verein
Miinchen, die erste Initiative in Deutschland, die den Namen ,,Hospiz* trug, gegriindet. Zuerst
waren es nur Ehrenamtliche, die es sich zur Aufgabe gemacht hatten, Schwerstkranke und
Sterbende zu begleiteten. Zwei Jahre spiter wurde eine Sozialpddagogin eingestellt, um die
Einsdtze der ehrenamtlichen Mitarbeiter zu koordinieren, 1991 begann die erste Hospiz-
schwester ihre Arbeit im AHC (Westrich, 2000; Everding, 1997).

1998 arbeiten vier Hospizschwestern, drei Hospizsozialarbeiter und sechs weitere Mitarbeiter
hauptamtlich fiir das AHC. Dariiber hinaus sind eine Atemtherapeutin, eine Kunsttherapeutin,
zwei Trauerbegleiter und verschiedene Fachkréifte fiir die Supervision als Honorarkrifte tétig.
108 ehrenamtliche Hospizhelfer aus wunterschiedlichsten gesellschaftlichen Gruppen

unterstiitzen und ergidnzen die Arbeit der hauptamtlichen Mitarbeiter (Christophorus Hospiz Verein
e.V., 1998).

Neben der Begleitung Sterbender bemiiht sich der Chrsitophorus Hospiz Verein auch um
Information, Ausbildung und Fortbildung. Um eine hohe Qualitit der eigenen Arbeit zu
gewihrleisten, wurden eigene Aus- und Weiterbildungsprogramme fiir die Mitarbeiter
entwickelt. Die 1999 mit Unterstiitzung der Deutschen Krebshilfe neu gegriindete ,,Akademie

fiir Palliativmedizin, Palliativpflege und Hospizarbeit™ spiegelt diese Bemiihungen wider
(Westrich, 2000; Christophorus Hospiz Verein ¢.V., 1998 und 1999).

Im Folgenden sollen Aufgabenbereiche und Arbeitsabldufe der Hospizschwestern, Hospiz-
sozialarbeiter und Hospizhelfer néher dargestellt werden:

Ambulante Hospizschwestern sind onkologisch erfahrene Krankenschwestern mit einer
zusitzlichen Ausbildung in palliative care mit den Schwerpunkten Schmerztherapie und
Symptomkontrolle. Thre Aufgabe besteht in der Begleitung und Beratung terminal kranker
Patienten und ihrer Angehorigen in enger Zusammenarbeit mit Hausérzten, Pflege- und Fach-
diensten mit dem Ziel, die Lebensqualitét terminal Kranker zu erhalten oder zu verbessern.
Vorbild dieses in Deutschland bis vor wenigen Jahren vollig unbekannten Berufsbildes sind

die in GrofBbritannien schon seit langem tatigen ,,MacMillan nurses* oder ,,home care sisters®.
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Die ambulanten Hospizschwestern sind Ansprechpartner in Fragen der Schmerztherapie,
Symptomkontrolle und Pflege. Sie erkldren den Betroffenen und ihren Angehorigen angst-
machende krankheitsbedingte Verdnderungen oder stellen schriftliche Notfallpldne fiir
mogliche Komplikationen auf. Je nach Situation erfolgt diese Hilfe telefonisch oder die
Patienten werden zu Hause, im Krankenhaus oder im Pflegeheim besucht. Die Intensitdt der
Betreuung wird dabei den aktuellen Bediirfnissen der Patienten angepasst und kann von

Woche zu Woche variieren (Hirsch und Ebersberger, 2000; Christophorus Hospiz Verein e.V., 1997, 1998,
1999).
Diplom-Sozial-Piadagogen (FH) mit Fortbildung im Bereich palliativer und psychosozialer

Beratung und Betreuung sind im AHC als ambulante Hospizsozialarbeiter tdtig. Diesen
kommen im wesentlichen zwei Aufgabenbereiche zu: Auf der einen Seite begleiten sie die
Patienten und deren Angehorige, beraten in Geldsorgen, Beziehungskrisen oder drohenden
Wohnungskiindigungen, verhandeln mit Pflegekassen oder Behorden und versuchen, mit den
Betroffenen deren Lebensperspektive zu kliren. Diese ,,psychosoziale Beratung soll [dabei]
zuallererst Hilfe zur Selbsthilfe sein* (Raischl, 2000). Zum anderen koordinieren und leiten die
Hospizsozialarbeiter die FEinsdtze der ehrenamtlichen Hospizhelfer, flihren diese in
Begleitungen ein, betreuen die Einsdtze und organisieren Fortbildungen und Super-
visionsgruppen. Die Hospizsozialarbeiter arbeiten mit den Hospizschwestern Hand in Hand
beim Aufbau eines tragfahigen Betreuungsnetztes und sind gemeinsam mit diesen auch nach

dem Tod des Patienten Ansprechpartner fiir die Hinterbliebenen (Westrich, 2000; Christophorus
Hospiz Verein e.V., 1997, 1998, 1999).

Ehrenamtliche Hospizhelfer erginzen die Arbeit der Hospizschwestern und —sozialarbeiter,
besuchen Patienten zu Hause, in Pflegeheimen, Krankenhdusern oder auf der Palliativstation,
stehen als Gesprachspartner zur Verfiigung, leisten praktische Hilfestellung im Alltag,
begleiten auf Spaziergdngen, organisieren Arztbesuche oder Haushaltshilfen, entlasten die
Angehdrigen, libernehmen einzelne Nachtwachen und haben Zeit fiir Gedanken, Sorgen und
Note der Betroffenen. Alle Hospizhelfer erhalten vor ithrem ersten Einsatz eine mehrstufige
Ausbildung mit Vortrdgen, Gruppenarbeit, Einzelgespriachen, Pflegekurs und Besuchs-
praktikum in einem Altenheim. Am Beginn jeder Begleitung werden sie von einem Haupt-
amtlichen eingefiihrt, bleiben danach mit ihrer Einsatzleitung in regelméBiger Verbindung
und nehmen etwa alle drei Wochen an einer Supervision teil. Prinzipiell stellen sich die

Hospizhelfer bis zu vier Stunden pro Woche zur Verfliigung (Meyer-Miethke, 2000; Christophorus
Hospiz Verein e.V., 1997, 1998, 1999).
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Die Begleitung durch die Mitarbeiter des AHC ,soll keine Frage der finanziellen
Moglichkeiten des einzelnen Patienten sein und ist deshalb im ambulanten Bereich kosten-
frei* (Westrich, 2000). Die Finanzierung erfolgt im Rahmen ambulanter Pflege gemafl SGB IX

sowie durch Spenden.

1.5.2.Palliativstation Stdadtisches Krankenhaus Miinchen-Harlaching

In den Fillen, in denen eine ambulante Betreuung allein die bestehenden Probleme nicht
bewiltigen kann, arbeitet das AHC eng mit der Palliativstation des Stédtischen
Krankenhauses Miinchen-Harlaching zusammen.

Nach einer zehnjdhrigen Planungsphase konnte diese 1997 als Einrichtung der IV.
Medizinischen Abteilung mit den Schwerpunkten Onkologie, Himatologie, Pulmologie und
Palliativmedizin ihre Arbeit aufnehmen. Dabei wurden zehn Betten der onkologischen
Abteilung umgewidmet und in einem denkmalgeschiitzten Altbau des Krankenhauses unter-
gebracht. So besteht einerseits durch die rdumliche Distanz Abstand zum Akutversorgungs-
betrieb, andererseits konnen alle Einrichtungen des Krankenhauses mit genutzt werden. Fiir
die zehn vorhandenen Betten stehen 13 Pflegekriifte, zwei Arzte, eine Krankengymnastin mit
Zusatzausbildung in Korperarbeit, eine Atemtherapeutin, eine Kunst- und Ergotherapeutin,
und ein Musiktherapeut zur Verfiigung. Dariiber hinaus unterstiitzen die zwei Mitarbeiter des
Briickenteams (siehe Abschnitt 1.5.3), je ein katholischer und evangelischer Seelsorger und
ehrenamtliche Hospizhelfer des Christophorus Hospiz Vereines die Arbeit auf der
Palliativstation.

Einige der Mitarbeiter dieses neu zusammengestellten Teams waren bereits aktiv in die
architektonischen und konzeptionellen Planungen der Station mit einbezogen. Im Rahmen
eines vierwochigen Vorbereitungsseminars vor der Erdffnung, an dem alle zukiinftigen
Teammitglieder teilnahmen, wurden neben Stationsstruktur und Arbeitsablaufen auch die
Grundsétze der Palliativstation erarbeitet. Diese geben die Grundgedanken und Philosophie
der Palliativmedizin und des Hospizkonzeptes wieder. Deshalb sind die Grundsitze in
Ubersicht 1 im Wortlaut wiedergegeben, wobei der Begriff ,,Hospiz* als Idee und nicht als

Institution zu verstehen ist.
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Ubersicht 1: Grundsitze der Palliativstation

* , Hospiz*“ begleitet Menschen in der Endphase ihres Lebens, unabhingig von Religion und
Nationalitdt. Man versteht darunter Palliativbetreuung mit dem Ziel, die Lebensqualitit
der betroffenen Menschen zu verbessern. Diese wird durch ein interdisziplindres Team
von Fachkriften geleistet, das iiber Wissen und Sensibilitit verfiigt, auf die korperlichen,
psychosozialen und geistig-seelischen Bediirfnisse von Patienten und Familie einzugehen.
Das Team wird durch ehrenamtliche Hospizhelfer unterstiitzt.

e Hospiz“ betrachtet Sterben als Teil des Lebens und damit als Vorgang, der weder
verkiirzt noch verldngert werden muss.

* Die lebensbejahende Grundhaltung schlie3t aktive Sterbehilfe aus. Ziel ist es, dass der
Betroffene moglichst ohne Beschwerden in Wiirde bis zuletzt leben kann.

* Zur Wiirde des Menschen gehort, dass er bis zuletzt als Person respektiert wird. Diese
Haltung erfordert Wahrhaftigkeit im Umgang miteinander sowie Anerkennung der
Bediirfnisse und der Selbstbestimmung der Betroffenen.

» ,Hospiz“ achtet die religivbse und weltanschauliche Uberzeugung des betroffenen
Menschen. Darum werden Mitarbeiter ihre eigene Uberzeugung nicht aufdringen, sie aber
auch nicht verleugnen, wenn sie danach gefragt werden.

3

* Hospiz“ schlieit das soziale Umfeld der Kranken mit ein. Angehdrige konnen Hilfe-
stellungen erhalten, um den bevorstehenden Abschied zu bewéltigen. Auf Wunsch werden
sie liber den Tod des Kranken hinaus begleitet.

* Palliativbetreuung erfordert die Bereitschaft zur Selbstreflexion der Einzelnen und im
Team.

* Palliativbeteuung beinhaltet auch die Weitergabe von Erfahrungen und Wissen in der

Betreuung von Schwerkranken und Sterbenden.

(Bausewein und Hanoffner, 1997)

Neben den Grundsitzen der Palliativstation wurden auch die Aufnahmekriterien im voraus
festgelegt. Ubersicht 2 zeigt, unter welchen Voraussetzungen Patienten auf der Palliativstation

betreut werden konnen.
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Ubersicht 2: Aufnahmekriterien der Palliativstation

* Es liegt eine weit fortgeschrittene progrediente Erkrankung mit begrenzter Lebens-
erwartung vor, die einer palliativmedizinischen Behandlung inklusive palliativer Pflege
bedarf. Eine Festlegung auf bestimmte Krankheitsbilder besteht nicht.

* Die Lebensqualitdt des Patienten kann nur mit MaBBnahmen der Palliativstation erhalten
oder verbessert werden, dies kann auch eine Behandlung und Begleitung in der Terminal-
phase bedeuten.

* Der Patient ist einverstanden, in die Palliativstation zu kommen, und ist nach Moglichkeit
aufgeklirt, dass keine kurative und langfristig palliative, zum Beispiel tumorspezifische
Behandlung mehr moglich beziehungsweise sinnvoll ist und dass in der Regel keine
lebensverldngernden Maflnahmen erfolgen.

* FEine medizinische Indikation (Symptomkontrolle) oder/und eine psychosoziale Indikation
liegt vor.

e Der Patient und die Angehorigen sind vor Aufnahme auf die Palliativstation dariiber
informiert, dass nur eine begrenzte Aufenthaltsdauer moglich ist. Eine Entlassung nach
Hause oder in eine andere Einrichtung wird nach Besserung oder Stabilisierung der
Beschwerden angestrebt.

* Ambulante Betreuungsmdoglichkeiten werden im Vorfeld abgeklart.

* Es werden erwachsene Patienten betreut, eine Betreuung von Kindern ist nicht moglich.

¢ Die Patienten sollen aus dem GroB3raum Miinchen kommen.

Ein wesentlicher Aspekt der Arbeit auf der Palliativstation ist die Betreuung der Angehdrigen.
Diese konnen die Patienten jederzeit besuchen und auch im Patienten- oder Angehorigen-
zimmer TUbernachten. Die Mitarbeiter der Station nehmen sich Zeit, in Gesprichen
Information und Unterstiitzung zu geben, und versuchen bei Konflikten zwischen Patienten
und Angehdrigen zu vermitteln. Vielfach finden auch die Angehorigen untereinander Hilfe in
ihrer Situation. Einige Zeit nach dem Tod eines Patienten werden die Angehdrigen von der
Station angeschrieben und zu den zweimal im Jahr stattfindenden Gedenkgottesdiensten
eingeladen.

Im Jahr 2000 wurde die Arbeit der Palliativstation mit Hilfe der Else-Kroner-Fresenius-

Stiftung durch einen Palliativmedizinischen Konsiliardienst erweitert. Ein Arzt, eine
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1.5. Einrichtungen der Studie

Krankenschwester und eine Sekretirin unterstiitzen die Betreuung terminal Kranker anderer
Abteilungen im Stiddtischen Krankenhaus Miinchen-Harlaching. Auf diese Weise kdnnen

Erfahrungen der Palliativstation an die Akutstationen weitergegeben werden.

Als Teil der medizinischen Versorgung des Krankenhauses tragen die Krankenkassen die
Kosten der Behandlung auf der Palliativstation. Die auf Honorarbasis beschéftigten
Therapeuten und der palliativmedizinische Konsiliardienst werden iiber Spenden und

Stiftungsgelder finanziert.

1.5.3.Briickenteam

Die Aufnahme von Patienten aus dem ambulanten Bereich auf der Palliativstation und deren
spatere Entlassung in den hiuslichen Bereich werden von einem sogenannten ,,Briickenteam*
koordiniert. Es wurde 1997 in Zusammenarbeit zwischen der Palliativstation und dem
Chrisrophorus Hospiz Verein ins Leben gerufen. Die beiden Mitarbeiter sind sowohl im
pflegerischen als auch im sozialpiddagogischen Bereich qualifiziert.

Zu den Aufgaben des Briickenteams gehoren: Entgegennahme aller Anfragen an die Palliativ-
station, Abklarung der ambulanten Betreuungsmoglichkeiten und der Notwendigkeit der
stationdren Aufnahme in Absprache mit dem Stationsteam und, falls noétig, Besuche der
Patienten in ihrem Lebensumfeld zur Einschitzung der Situation. Entlassungen von der
Palliativstation werden ebenfalls durch Mitarbeiter des Briickenteams vorbereitet und
koordiniert. Sie stellen die nétigen Kontakte zu Hausdrzten und Pflegediensten her oder
schalten bei Bedarf das AHC in die Betreuung ein. Auf diese Weise entsteht eine Briicke
zwischen ambulanter und stationdrer Versorgung terminal Kranker.

Dariiber hinaus stellt Offentlichkeitsarbeit einen weiteren Schwerpunkt in der Titigkeit des
Briickenteams dar. Um Grundsitze und Moglichkeiten der Palliativbetreuung bekannt zu
machen, werden Fiihrungen und Vortrdge zur Arbeit auf der Palliativstation angeboten. Auf
diese Weise werden Gedanken und Handlungen der Hospizidee transparent.

Die Finanzierung des Briickenteams erfolgt durch Mittel des Krankenhauses Miinchen-

Harlaching gemeinsam mit dem Christophorus Hospiz Verein (Christophorus Hospiz Verein e.V.,
1998 und 1999; Stadtisches Krankenhaus Miinchen-Harlaching, 1997).
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2. Methode
2.1. Erhebung der Daten

Es ist Ziel der Arbeit, einen moglichst umfassenden Einblick in alle Bereiche der ambulanten
und stationdren Betreuung terminal kranker Patienten zu gewinnen. Aus diesem Grunde
werden in einem retrospektiven Ansatz die Daten aus den Dokumentationen aller beteiligten
Arzte, Schwestern, Sozialarbeiter und Therapeuten gesammelt und mit Hilfe eines eigens fiir
diese Studie konzipierten Erhebungsbogens standardisiert erfasst, um sie spéter statistisch
auswerten zu kdnnen.

Im Einzelnen werden im ambulanten Bereich die handschriftlichen Aufzeichnungen der
Hospizschwestern und Hospizsozialarbeiter zu allen Telefonaten und Besuchen, vorhandene
Arztbriefe und Verordnungen sowie die Computerdokumentation mit einbezogen. Letztere
enthdlt neben einem Aufnahmebogen mit Daten zur Person und Krankheit auch die
Abschlussberichte der Schwestern, Sozialarbeiter und Hospizhelfer. Im stationdren Bereich
stellt neben der Computerdokumentation des Briickenteams die Krankenakte die wesentliche
Datenquelle dar. Sie beinhaltet Aufnahmebogen, tédgliche Dokumentation der Schwestern und
Arzte zum korperlichen und psychischen Zustand des Patienten, Pflegedokumentation,
Medikation und sonstige drztliche Anordnungen, Dokumentation der beteiligten Therapeuten
und Seelsorger, drztliche Konsile und Abschlussberichte fritherer Krankenhausaufenthalte,
Ergebnisse patientenbezogener Teambesprechungen sowie den Entlassungs- oder Abschluss-
bericht. Sowohl im ambulanten als auch im stationdren Bereich steht somit eine ausfiihrliche
Dokumentation zur Verfiigung, die iiber die reine Krankengeschichte hinaus einen guten
Einblick in Familienverhdltnisse, soziales Umfeld, Krankheitsverarbeitung und seelisches
Befinden der Patienten ermdglicht. Teilweise konnen festgehaltene AuBerungen der Patienten
wortlich in die Auswertung {ibernommen werden. Fehlende Informationen werden in
personlichen Gesprichen mit den betreuenden Schwestern, Sozialarbeitern und Arzten

erginzt.

Unter Beriicksichtigung der vorhandenen Literatur und mit Hilfe von erfahrenen Mitarbeitern
im palliativmedizinischen Bereich wird ein Erhebungsbogen konzipiert, der alle Daten, die
erfasst werden sollen, beinhaltet. Neben Informationen fiir die statistische Auswertung, die in

standardisierter Form festgehalten werden, gibt es auch Fragen zu psychosozialen
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2. Methode

Schwierigkeiten oder Problemen in der Betreuung, die fiir ein umfassendes Bild der Situation
terminal Kranker unerldsslich sind, aber nicht quantitativ ausgewertet werden konnen.

Der Erhebungsbogen, im Anhang unter 8.1 vollstindig wiedergegeben, gliedert sich inhaltlich
in acht Abschnitte. Unter Punkt eins werden zur Person Alter, Geschlecht, Nationalitit,
Familienstand, Kinder und Berufstitigkeit erfasst. Punkt zwei beinhaltet Grundkrankheit,
Krankheitsstadium, bisherige Therapie, Dauer der Erkrankung und weitere Diagnosen. Punkt
drei hilt die Lebenssituation des Patienten zum Zeitpunkt des ersten Kontaktes zum AHC
fest. Hier ist von Interesse, ob der Patient allein oder mit Familie lebt, wer die héusliche
Versorgung gewihrleistet und ob ein Hausarzt, der bei Bedarf regelmidBige Hausbesuche
macht, vorhanden ist. Dariiber hinaus wird die Pflegebediirftigkeit, von den Hospizschwestern
als Karnofsky-Index dokumentiert, erfasst. Im Abschnitt vier ,,Zur Anfrage beim AHC* geht
es um den Anlass der Kontaktaufnahme, wer anfragt und welche kdrperlichen und psycho-
sozialen Probleme den Patienten belasten. Punkt fiinf befasst sich mit der Phase der
ambulanten Betreuung. Neben den therapeutischen Mallnahmen werden die erbrachten
Leistungen der Hospizschwestern, Sozialarbeiter und Hospizhelfer festgehalten. Umfang der
Tétigkeit und Hauptaufgaben stehen dabei im Mittelpunkt. Dartiber hinaus fallen Fragen zur
hausdrztlichen Versorgung und zur Angehdrigenbetreuung unter diesen Punkt. SchlieBlich
werden der Zeitraum der ambulanten Betreuung, die Problemschwerpunkte in den letzten
Tagen vor der stationdren Aufnahme und die Dauer zwischen Anfrage und Aufnahme auf der
Palliativstation vermerkt. Fragen ,,zur Aufnahme auf der Palliativstation* im Abschnitt sechs
beschiftigen sich erneut mit Beschwerden und Pflegebediirftigkeit des Patienten, so dass die
Daten mit der Situation zum Zeitpunkt der Kontaktaufnahme zum AHC verglichen werden
konnen. Dariiber hinaus wird der Hauptanlass der stationdren Aufnahme dokumentiert. Punkt
siecben beinhaltet Fragen zur stationdren Betreuung. Hier geht es neben den Haupt-
beschwerden des Patienten, deren Therapie, Therapiezeitraum und Therapieerfolg ein
weiteres Mal um psychosoziale Schwierigkeiten und Angehdrigenbetreuung. Weiterhin ist
von Interesse, welche Therapeuten zum Einsatz kommen, ob das Briickenteam tétig wird, in
welchem Umfang dies geschieht und wo die Inhalte der Beratung liegen. Zum Schluss wird
die Dauer der stationdren Betreuung erfasst und festgehalten, ob der Patient auf der Palliativ-
station verstirbt oder entlassen wird. Uber diejenigen Patienten, die entlassen werden, gibt es
in einem achten Abschnitt Fragen zum poststationdren Verlauf. Hier geht es um die
ambulante Weiterbetreuung, gegebenenfalls um eine erneute Aufnahme auf der Palliativ-

station, sowie Ort und Zeitpunkt des Todes. Wenn moglich wird vermerkt, ob die Probleme,
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2.2. Einschlusskriterien der Studie

die zur stationdren Aufnahme fiihrten, erneut relevant werden und eine weitere stationdre
Aufnahme zur Folge haben.

In einer Testphase wird die Krankengeschichte von fiinf Patienten mit Hilfe des Erhebungs-
bogens ausgewertet und dieser gegebenenfalls iiberarbeitet, bevor der Bogen in seiner
endgiiltigen Fassung fiir die Auswertung des gesamten Patientenkollektivs zur Verfligung
steht.

2.2. Einschlusskriterien der Studie

Ausgewertet werden die Daten derjenigen Patienten, die im Verlaufe des Jahres 1998 auf der
Palliativstation aufgenommen und zum Zeitpunkt der Aufnahme bereits durch Mitarbeiter des
AHC betreut wurden. Auf diese Weise ergibt sich eine Fallzahl von 51 Patienten. Einige der
Patienten befinden sich mehrmals in stationédrer Behandlung auf der Palliativstation, teilweise
vor 1998 oder bevor sie Kontakt zum AHC aufnehmen. In diesen Fillen wird der erste
stationdre Aufenthalt im Jahre 1998 beziehungsweise der erste stationdre Aufenthalt nach

einer Phase ambulanter Betreuung durch das AHC ausgewertet.

2.3. Statistische Auswertung

Die statistische Auswertung der erhobenen Daten erfolgt mit Microsoft Excel Version 8.0 fiir
Windows und mit dem Statistik-Programm-System fiir die Sozialwissenschaften (SPSS),
Version 10.0 fiir Windows. Die Auswertung ist dabei primér deskriptiv, der analytische Teil
beschrankt sich auf die Berechnung von Haufigkeitsverteilungen. Bei allen Mittelwert-
berechnungen wird zusitzlich der Median ermittelt, aber nur dann angegeben, wenn er mehr
als fiinf Prozent vom Mittelwert abweicht. Aus Erfahrungswerten oder Literatursuche
gewonnene Hypothesen werden im Rahmen dieser Arbeit auf Grund der geringen Fallzahlen

nicht gepriift.
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3. Ergebnisse: Quantitative Analyse

3.1. Patientengruppe

27 Patientinnen und 24 Patienten erfullen die Einschlusskriterien der Studie.

Das durchschnittliche Alter der 51 Patienten zum Zeitpunkt der stationdren Aufnahme 1998
betrdgt 65 Jahre. Der jiingste Patient ist 34 Jahre, der élteste 88 Jahre alt. Das Durchschnitts-
alter der Ménner liegt mit 66,8 Jahren iiber dem der Frauen mit 63,4 Jahren. Die Alters-

verteilung der Patientengruppe kann Abb.1 entnommen werden.
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Abb.1 Altersverteilung der Patienten

48 Patienten sind deutsche Staatsangehorige, ein Patient kommt aus der Tiirkei, einer aus

Kroatien und einer aus Vietnam.

Die Mehrzahl der 51 Patienten ist verheiratet (27) , 12 Patienten sind verwitwet, sieben leben
in Scheidung und fiinf sind ledig. 34 Patienten haben im Durchschnitt 1,9 (Median 1,5)
Kinder. Die Hilfte hat ein Kind, ein Patient sechs Kinder.

Zum Zeitpunkt des Krankheitsbeginns leben 24 Patienten in Rente und 20 sind berufstitig.

Bei sieben Patienten kann die Frage der Berufstitigkeit nicht gekliart werden. Zum Zeitpunkt
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3.2. Krankengeschichte der Patienten

der Kontaktaufnahme zum AHC iibt keiner der 20 bei Krankheitsbeginn noch berufstitigen
Patienten seine Tétigkeit weiter aus. Der aktuelle oder frithere Beruf ist bei 22 Patienten nicht
bekannt. Die iibrigen Tatigkeiten geben das gesamte Spektrum innerhalb der Gesellschaft

wieder.

3.2. Krankengeschichte der Patienten

47 Patienten (92%) leiden an einem malignen Tumor, drei Patienten an Amyotrophischer

Lateralsklerose (ALS), ein Patient an den Folgen rezidivierender Apoplexe.

Bei den Tumorpatienten stehen maligne Tumoren des Gastrointestinaltraktes (8), des HNO-
Bereiches (7), der Leber und der Gallenwege (6), des Pankreas (6) und der Mamma (5) im
Vordergrund. Weiter leiden jeweils drei Patienten an einem malignen Hirntumor, einem
Prostatakarzinom, einem Ovarialkarzinom und einem Bronchialkarzinom. Jeweils ein Patient
hat ein malignes Lymphom, ein Nierenzellkarzinom und ein Zervixkarzinom.

Alle Tumorpatienten befinden sich bei Erstkontakt zum AHC in einem fortgeschrittenen
Krankheitsstadium. 36 Patienten haben Fernmetastasen, sind also einem Stadium IV nach
UICC zuzuordnen. Bei zehn Patienten liegen noch keine Fernmetastasen vor, der Primér-
tumor ist jedoch weit fortgeschritten, d.h. sie befinden sich im Krankheitsstadium III nach
UICC. Ein Patient hat ein disseminiertes Lymphom entsprechend Stadium IV der Ann-Arbor-
Klassifikation.

28 Patienten wurden im bisherigen Verlauf ein- oder mehrfach operiert, im Durchschnitt 1,8
mal (Median 1), ein Patient insgesamt sechsmal. Bei 21 Patienten kam bis zu viermal eine
Strahlentherapie zur Anwendung, im Durchschnitt 1,5 mal (Median 1). Ebenfalls 21 Patienten
erhielten eine bis fiinf Chemotherapien, im Durchschnitt 1,8 (Median 1). Mehrfachnennungen
sind moglich. Im Patientenkollektiv befinden sich zwolf Patienten, die liberhaupt keine
spezifische Therapie erhalten haben. Dabei sind in fiinf Féllen Leber und Gallenwege
betroffen, vier Patienten leiden an einem Pankreaskarzinom, zwei an einem Hirntumor und

eine Patientin an einem Mammakarzinom.
Die durchschnittliche Krankheitsdauer aller Patienten beim Erstkontakt zum AHC betragt 24

Monate (Median 15), wobei die kiirzeste Erkrankungsdauer einen Monat, die lingste 126

Monate betragt.
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3. Ergebnisse: Quantitative Analyse

Neben der Grundkrankheit liegen bei 38 der 51 Patienten weitere Erkrankungen vor. Sie
haben zwischen einer und sieben weitere Diagnosen, im Durchschnitt 2,8 (Median 3). Im
Vordergrund stehen Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems (17), vor allem koronare
Herzkrankheit und Herzinsuffizienz, neuropsychiatrische Erkrankungen wie Morbus
Parkinson oder Folgezustinde nach Apoplex (9), Diabetes mellitus (8), chronische Lungen-
erkrankungen (8), gastroduodenale Ulkuserkrankung (5) und Schilddriisenerkrankungen (5).
Daneben treten mehrfach Abhingigkeiten von Alkohol und Benzodiazepinen (4), Reflux-
erkrankung, zum Teil als Barrett-Osophagus (4), degenerative Erkrankungen der Knochen
und Gelenke (4), Erkrankungen des Urogenitaltraktes (3), Leberzirrhose (2), Cholelithiasis (2)
und Hepatitis (2) auf. Zwei Patienten sind HIV-infiziert ohne die Symptome der AIDS-
Erkrankung zu zeigen. Bei neun Patienten ist neben ihrem Tumorleiden ein Zweitkarzinom

bekannt, einer dieser Patienten leidet insgesamt unter drei malignen Tumoren.

3.3. Lebenssituation der Patienten

Zum Zeitpunkt des ersten Kontaktes zum AHC leben 31 Patienten (61%) mit IThrem Partner
zusammen. 17 Patienten (33%) wohnen allein, zwei weitere bei ihren Eltern oder Kindern und

ein Patient in einem Pflegeheim.

Von den 50 Patienten, die zu Hause leben, versorgen sich zwei ganz allein. 22 werden von
einem ambulanten Pflegedienst mitbetreut. Dieser besucht die meisten Patienten einmal
taglich (15), im Durchschnitt kommt der Pflegedienst 1,5 mal pro Tag, ein Patient wird
viermal tédglich besucht. Bei 31 Patienten hilft der Ehe- oder Lebenspartner bei der
Versorgung, sonstige Angehorige sind in 23 Fillen, Freunde oder Bekannte in 14 Féllen am
Versorgungsnetz beteiligt. Insgesamt unterstiitzen im Durchschnitt 2,1 Parteien die Patienten.
Uberwiegend besteht das Betreuungsnetz aus zwei Parteien. Die genaue Verteilung zeigt

Abb.2.

Bei Kontaktaufnahme zum AHC wird die Pflegebediirftigkeit der Patienten als Karnofsky-
Index festgehalten. Durchschnittlich betrdgt der Indexwert des untersuchten Kollektivs 50
Prozent (Median 40), es werden Werte im Bereich der gesamten Spanne von 10 bis 100
Prozent festgestellt. Abb.3 zeigt die Verteilung des Karnofsky-Index im untersuchten
Kollektiv.
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3.3. Lebenssituation der Patienten
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Abb.3 Karnofsky-Index bei Kontaktaufnahme zum AHC

Die hausérztliche Betreuung der 51 Patienten ist bei 19 Patienten (37%) nicht gesichert, da
nur 32 Patienten einen Hausarzt haben, der gegebenenfalls zu regelmadfligen Hausbesuchen

bereit ist.
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3. Ergebnisse: Quantitative Analyse

3.4. Anfrage beim AHC

In 22 Fillen wenden sich Angehorige an das AHC, drei Patienten fragen selbst an, bei drei
Patienten stellen Freunde oder Bekannte die Anfrage und in 23 Fillen sind es Fachstellen, die
den Kontakt zum AHC herstellen. Unter letzteren steht die Palliativstation des Stddtischen
Krankenhauses Miinchen-Harlaching im Vordergrund (9), das heif3t, die Patienten befinden
sich zum Zeitpunkt der Anfrage in stationdrer Behandlung auf der Palliativstation, die
Anfrage erfolgt im Rahmen der Entlassungsvorbereitung in den ambulanten Bereich. Bei
sechs Patienten wenden sich sonstige stationdre Einrichtungen an das AHC, in fiinf Fallen

beteiligte Pflegedienste und dreimal niedergelassene Arzte.

Anlass zur Kontaktaufnahme sind bei 27 Patienten psychosoziale Probleme, bei 25
Schwierigkeiten im Bereich der Schmerztherapie, bei 19 Patienten im Bereich der Symptom-
kontrolle. An zweiter Stelle stehen Beratung zum Krankheitsverlauf (10) und pflegerische
Probleme (4). Mehrfachnennungen sind méglich. Bei einem Patienten stellt allein die Planung

der Entlassung von der Palliativstation den Anlass zur Kontaktaufhahme dar.

Alle 51 Patienten klagen bei Kontaktaufnahme zum AHC iiber korperliche Beschwerden.
Ganz im Vordergrund stehen dabei Schmerzen (34). Die weiteren Beschwerden und deren
Hiufigkeit zeigt Ubersicht 3 in Gegeniiberstellung mit den Beschwerden bei Aufnahme auf

der Palliativstation.

Im Durchschnitt klagen die Patienten iiber 3,1 Beschwerden. Als Maximalwert werden sieben

Beschwerden angegeben. Insgesamt ergibt sich die in Abb.4 dargestellte Verteilung.

Psychosoziale Schwierigkeiten treten bei 46 Patienten auf. Das Spektrum der Probleme ist
vielfaltig:

Héaufig werden Versorgungsprobleme genannt. Bei zehn Patienten ist die Versorgung nicht
gesichert, da sie allein leben. Ein Patient ist vollig verwahrlost. Betreuungsdefizite sind bei
weiteren vier Patienten bekannt in dem Sinn, dass pflegende Angehdrige oder Bekannte die
Versorgung nicht sichern konnen. In drei Féllen zeigt sich die Qualitét des beteiligten Pflege-

dienstes als nicht ausreichend.
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3.4. Anfrage beim AHC

Ubersicht 3: Korperliche Beschwerden bei Kontaktaufnahme zum AHC und bei Aufnahme

auf der Palliativstation (n=Anzahl der Patienten, Mehrfachnennung méglich)

Beschwerden AHC n Beschwerden Palliativstation n
Schmerz 34 Schmerz 43
Kachexie und Schwiche 13 Kachexie und Schwiche 40
Obstipation 12 Anorexie 22
Anorexie 8 Obstipation 22
Dyspnoe 7 Schlafstorungen 19
Erbrechen 7 Ubelkeit 19
Dysphagie 6 Dyspnoe 18
Odeme, Aszites, Erguss 6 Erbrechen 18
Paresen 6 Xerostomie 15
Ubelkeit 5 vermehrter Durst 14
Verwirrung 5 Verwirrung 14
Sprach- und Sprechstérungen 5 Inkontinenz 13
Allgemeinzustandsverschlechterung 4 Odeme, Aszites, Pleuraerguss 12
Meteorismus 4 Bewusstseinseinschrankung 9
Schlafstérungen 3 Harnverhalt 9
Dekubitus 3 motorische Unruhe 9
zerebrale Krampfe 3 Dysphagie 7
entgleister Diabetes mellitus 3 Husten 7
Diarrhoe 2 Xerodermie 6
Inkontinenz 2 Diarrhoe 4
Harnverhalt 2 Meteorismus 4
motorische Unruhe 2 Pruritus 4
Fieber 2 Schwindel 4
Querschnitt 2 Sucht 4
exulzerierender Tumor 2 Dekubitus 3
Sonstige 11 Halluzination 3
Paresen 3
Sialorrhoe 3
Singultus 3
Hyperhidrose 3
Angst 2
Exsikkose 2
exulzerierender Tumor 2
Fieber 2
Ileussymptomatik 2
Midigkeit 2
Sodbrennen 2
Spastik, Myoklonien 2
zerebrale Krampfe 2
Sonstige 10
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3. Ergebnisse: Quantitative Analyse
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Abb.4 Anzahl der Beschwerden bei Kontaktaufnahme zum AHC

Sechs der Patienten haben mit schweren finanziellen Schwierigkeiten zu kdmpfen. Sie sind
verschuldet, der Partner wurde entlassen oder eine hohere Pflegestufe wurde wiederholt
abgelehnt.

Innerhalb der Familien der Patienten gibt es zum Teil erhebliche Spannungen. Vier Patienten
stehen in ernstem Konflikt mit ihrem Partner, die Ehefrau wird geschlagen oder hat einen
neuen Lebenspartner. In weiteren drei Féllen liegen die Betroffenen mit nahen Angehdrigen
im Streit, zwei Patienten haben den Kontakt zu einem ihrer Kinder ganz abgebrochen. Jeweils
drei weitere Patienten leiden unter dem Tod eines nahen Verwandten in den letzten Wochen
oder haben selbst noch kleine oder behinderte Kinder.

Weiter treten gehduft Schwierigkeiten im Umgang mit der eigenen Krankheit und der
notwendigen Hilfe durch andere auf. Zehn Patienten lehnen angebotene Hilfe wiederholt ab,
sie mochten nicht von einem ambulanten Pflegedienst betreut werden oder weisen Freunde
und Verwandte zuriick, die sich intensiver um sie kiimmern mochten. Sechs Patienten sind
gar nicht zugdnglich und leben vollig zuriickgezogen. Todesangst (3), der Wunsch nach
aktiver Sterbehilfe (3) oder suizidale Gedanken bis hin zur Selbstdestruktion (3) werden
mehrfach genannt. Sechs Patienten verleugnen ihre ernste Situation und klammern sich an die
Hoffnung auf eine Heilung. In zwei Féllen fiihren die Schwierigkeiten im Zusammenhang mit

der eigenen Krankheit zu einer Suchtproblematik.
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3.5. Ambulante Betreuung durch das AHC

Neben den Problemen der Patienten stehen in einigen Féllen die Schwierigkeiten der
betreuenden Angehdrigen im Zentrum der Anfrage an das AHC. Zwolf sind mit der Situation
iiberfordert, drei weitere haben Angst, dass der Patient zu Hause in ihrer Gegenwart stirbt,
vier Angehorige sind selbst krank oder siichtig. In einem Fall hat die Krankheit des Patienten
dazu gefiihrt, dass der Sohn nicht mehr regelméfig die Schule besucht. Mehrfachnennungen

sind auch hier moglich.

3.5. Ambulante Betreuung durch das AHC

Die ambulante Betreuung der 51 Patienten durch Mitarbeiter des AHC hat mehrere Stand-

beine.

Wihrend der Zeit bis zur stationdren Aufnahme werden 46 Patienten (90%) durch eine

Hospizschwester betreut. Diese besucht 42 Patienten ein- oder mehrfach zu Hause, Telefonate

werden in 45 der 46 Fille gefiihrt. Der Umfang der Tatigkeit variiert dabei von keinem bis zu
24 Besuchen, im Durchschnitt sind es fiinf (Median 4), und von null bis 71 Telefonaten, im
Durchschnitt 16 (Median 11). Fiir zehn Patienten wird im Verlauf der Betreuung nachts oder
an Wochenenden eine Rufbereitschaft ermdglicht, insgesamt an einem bis an maximal 55
Tagen, im Durchschnitt 15 mal (Median 8,5). Die Halfte dieser Patienten nimmt die Ruf-
bereitschaft ein- oder zweimal in Anspruch. Insgesamt stehen 151 Tagen mit Rufbereitschaft
an Wochenenden oder nachts acht Inanspruchnahmen gegeniiber.

Die Hauptaufgaben der Hospizschwestern liegen im Bereich der Schmerztherapie (34), der
Symptomkontrolle (33) und der Beratung zum Krankheitsverlauf (26) in Zusammenarbeit mit
den Hausirzten. AuBlerdem gehdren Beratung zur Pflege (7), das alleinige Gesprich mit
Patienten und deren Angehorigen (2) oder Informationen zu Patientenverfiigungen dazu. In

zwei Fillen sind die Hauptaufgaben nicht ndher benannt. Mehrfachnennungen sind méglich.

Ein Hospizsozialarbeiter wird bei 29 Patienten tdtig (57%). Ein bis fiinf Hausbesuche, im
Durchschnitt 1,9 (Median 1) und bis zu 25 Telefonate in 24 der 29 Fillen, im Durchschnitt
6,9 (Median 5) bilden den Umfang der Tatigkeit.

Zu den Hauptaufgaben zdhlen hier besonders das Gesprich mit Patienten und deren
Angehorigen (28) und die Beratung in Betreuungsfragen, beziehungsweise die Arbeit am
Betreuungsnetz (16). Daneben wird in jeweils zwei Fillen juristische und psycho-

therapeutische Hilfe vermittelt sowie eine Spendenstiftung organisiert. Auch eine Beratung
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bei drohender Abschiebung oder die Vermittlung im Konflikt mit Angehorigen gehdren zum
Tatigkeitsspektrum. Mehrfachnennungen sind hier ebenfalls moglich.

20 Patienten (39%) bekommen wihrend der Betreuung Unterstiitzung durch einen Hospiz-
helfer.

Der Einsatz der ehrenamtlichen Helfer variiert von einer bis 500 Stunden, im Durchschnitt
werden 58 Stunden (Median 18) aufgewendet.

Das Tatigkeitsfeld ist vielféltig. Unter Beriicksichtigung von Mehrfachnennungen sind das
Gesprich mit Patient und Angehorigen (13), die Entlastung der Angehorigen (11) und Wache
am Krankenbett (11) die Hauptaufgaben. Weiter leisten die Hospizhelfer praktische Dienste
(4), unterstiitzen die Pflege (2), oder sind an der spirituellen Begleitung der Patienten

beteiligt. In zwei Fillen werden die Hauptaufgaben nicht néher benannt.

Betrachtet man die von den Mitarbeitern dokumentierten therapeutischen MaBBnahmen im
Verlauf der ambulanten Betreuung, so steht die Schmerztherapie im Vordergrund. 41
Patienten (80%) erhalten Schmerzmittel. Dabei kommen bei drei Patienten Substanzen der
WHO-Stufe I, bei sieben Patienten der Stufe II und bei 31 Patienten der Stufe III zum Einsatz.
Die Schmerzmedikamente konnen im Regelfall oral verabreicht werden (31), fiinf Patienten
erhalten eine parenterale Schmerzmittelgabe, bei weiteren fiinf werden orale und parenterale
Applikation kombiniert.

Fast alle Patienten (49) nehmen auller Schmerzmitteln andere Medikamente ein. Im Durch-
schnitt sind dies 3,6 verschiedene Medikamente (Median 3), maximal elf. Auch un-
konventionelle Heilverfahren mit wissenschaftlich nicht erwiesener Wirksamkeit kommen

hdufig zum Einsatz (18).

Dariiber hinaus werden sieben Patienten von einem Krankengymnasten mitbetreut, vier
erhalten Atemtherapie und drei Kunsttherapie. Je zwei Patienten halten regelmaBigen Kontakt
zu einer Schmerz- oder ALS-Ambulanz, jeweils einer wird von der AIDS-Hilfe, einem
alternativen Krebszentrum, einem Heilpraktiker, einem Psychotherapeuten, einem Logopédden
oder FErgotherapeuten, dem Kehlkopflosen- und Tracheostomieverband und einer

onkologischen Tagesklinik unterstiitzt.

Genauer untersucht soll die Frage werden, ob und wie die Medikation der Patienten auf
Anregung des AHC verdndert wird. Bei 28 Patienten regen die Mitarbeiter des AHC

wesentliche therapeutische Anderungen an.
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Auch hier steht die Schmerztherapie im Vordergrund. Bei drei Patienten wird erstmals eine
Schmerztherapie eingeleitet, bei sechs Patienten ist eine deutliche Dosiserh6hung der
Schmerzmittel notwendig, bei neun weiteren wird die Schmerztherapie durch Umstellung der
Medikamente, der Applikation, zum Teil durch kontinuierliche Gabe mittels subkutaner
Spritzenpumpe, oder durch Dosisanpassung optimiert. In fiinf Fillen muss die Therapie auf
das WHO-Schema umgestellt werden, bei drei Patienten wird eine regelméflige Opioidgabe
veranla3t, da diese bisher Opioide als Bedarfsmedikation erhalten, und vier Patienten
brauchen regelméfig Abfithrmittel, da sie aufgrund von Opioidgaben unter Obstipation
leiden.

Ansonsten werden Mafinahmen zur Symptomkontrolle veranlalt, wie zum Beispiel eine
ausreichende Sedierung bei Atemnot (3), Therapie von Hirndrucksymptomen (2), von
Ubelkeit und Krimpfen. Bei einem Patienten steht die Kontrolle des Pflegedienstes, dessen
Mitarbeiter zum Teil Medikamente entgegen drztlicher Anweisung verabreichen, bei einem
weiteren die Einleitung schulmedizinischer Therapie im Vordergrund, nachdem lange Zeit
jegliche Form von Allopathie abgelehnt wurde. In einem Fall wird die Wundversorgung
optimiert, in zwei Féllen sind die Mallnahmen nicht ndher benannt. Mehrfachnennungen sind
moglich.

Die Qualitdt der hausérztlichen Betreuung soll ebenfalls nidher betrachtet werden. Zusétzlich
zu der Tatsache, dass 19 Patienten (37%) keine gesicherte hausirztliche Versorgung haben,
treten unter den iibrigen Patienten bei 16 (31%) im Verlauf der Betreuung durch das AHC
Probleme bei der hausérztlichen Betreuung auf.

In fiinf Fillen zeigt sich der Hausarzt wenig kooperativ. Die Vorschldge des Entlassungs-
berichtes der Palliativstation oder der Mitarbeiter des AHC werden nicht umgesetzt, der
Hausarzt weigert sich, den Patienten iiber seine Diagnose aufzuklédren, zeigt sich des-
interessiert oder realisiert den terminalen Zustand seines Patienten nicht. Drei Hausérzte
haben keine BTM-Rezepte, je ein weiterer hilt die Verschreibung von Opioiden grundsétzlich
fiir nicht sinnvoll oder ist nicht bereit, diese in ausreichender Dosierung zu verschreiben. In
einem Fall gibt der Hausarzt offen zu, iberfordert zu sein, und bittet um weitere
Informationen durch die Hospizmitarbeiter. Vier Arzte, die sich prinzipiell zu Hausbesuchen
bereit erklédrt haben, lehnen diese dann doch ab, als sie darum gebeten werden. In einem Fall
ist der Hausarzt nicht zu erreichen, als eine schnelle Einweisung auf die Palliativstation nétig
wird, und der gerufene Notarzt verweigert zuerst die Einweisung, bevor er sich doch noch
dazu bereit erkldrt. Ein Patient wird von einem Arzt im Ruhestand betreut, der nur sehr

begrenzt erreichbar ist, und in zwei Fillen besteht ein Konflikt zwischen dem Hausarzt und
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den pflegenden Angehorigen. Einmal sind die Probleme nicht ndher bezeichnet. Mehrfach-
nennungen sind auch hier moglich.
In einem Fall sieht sich die Hospizmitarbeiterin veranlasst, die reibungslose Zusammenarbeit

in der érztlichen Versorgung mit dem Hinweis ,,tolle Hausirztin“ zu kommentieren (Patient 30).
Bei 41 der 51 Patienten werden auch die Angehorigen durch das AHC mitbetreut.

Die Betreuungsdauer bis zur stationdren Einweisung betrdgt zwischen zwei und 699 Tagen,
im Durchschnitt sind es 88 Tage (Median 27) und insgesamt entfallen 4509 ambulante

Betreuungstage auf das untersuchte Kollektiv.

3.6. Tage vor der stationaren Aufnahme

Ein besonderes Augenmerk wird auf die Umsténde gerichtet, die zur stationdren Aufnahme
fiihren. Unter Beriicksichtigung von Mehrfachnennungen treten in den letzten Tagen vor der
stationdren Aufnahme diverse Problemschwerpunkte auf.

Im Vordergrund stehen Schwierigkeiten bei der Symptomkontrolle. 41 Patienten (80%)
klagen vermehrt iiber verschiedene Symptome, die nicht ausreichend beherrscht werden
konnen. Bei 13 Patienten verschlechtert sich der Allgemeinzustand soweit, dass die
Betreuung zu Hause erheblich erschwert wird. Neun Patienten klagen iiber Dyspnoe, acht
iiber Schwiiche, bei jeweils fiinf Patienten treten Ubelkeit und Erbrechen oder Verwirrung
auf, drei Patienten leiden unter motorischer Unruhe. Daneben werden auch Aszites,
Bewusstseinseinschrankung, entgleister Diabetes mellitus, Dysphagie, Harnverhalt, Ileus-
symptomatik, Kachexie, vermehrte Miidigkeit, Verweigerung der Nahrungsaufnahme,
Obstipation und ein Sturz des Patienten jeweils zweimal genannt. Elf weitere Symptome
bereiten Schwierigkeiten.

Bei 21 Patienten treten nur schwer zu beeinflussende Schmerzen auf.

Im psychosozialen Bereich kommt es bei 34 Patienten (67%) zu ernsten Schwierigkeiten. In
21 Féllen sind die Angehdrigen iiberfordert und haben die Situation nicht mehr im Griff. Zehn
Patienten sind nicht mehr versorgt, da sich ihr Zustand verschlechtert oder wichtige Bezugs-
personen in Urlaub sind. Daneben lassen familidre Spannungen (3), volliger Riickzug und
Ablehnung der Patienten (3) und Suizidgefahrdung (2) die Situation auller Kontrolle geraten.
Ein Patient befindet sich in stationdrer Behandlung, fiihlt sich aber in seiner speziellen

Situation nicht ausreichend betreut.
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AuBerdem verschlechtern jeweils in einem Fall eine Uberdosierung von Phenprocoumon und
Opioiden den Zustand der Patienten.
SchlieBlich verweigern in einem Fall die Sanititer den Transport auf die Palliativstation aus

Angst ,,der Patient kdnne unterwegs versterben® (Patient 47).

Zwischen Anfrage und Aufnahme auf der Palliativstation liegen im Durchschnitt 3,2 Tage
(Median 2). Sieben Patienten konnen innerhalb eines Tages aufgenommen werden, in einem
Fall verstreichen 12 Tage bis zur stationdren Aufnahme. Abb.5 zeigt die genaue Verteilung

der Wartezeiten.
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3.7. Aufnahmesituation auf der Palliativstation

Im Gegensatz zu den Problemschwerpunkten der letzten Tage in der ambulanten Betreuung
wird bei stationdrer Aufnahme der Hauptgrund ermittelt, der zur Einweisung gefiihrt hat.
Mehrfachnennungen sind hier nicht moglich. 21 Patienten werden zur Symptomkontrolle und
elf Patienten aufgrund von Schwierigkeiten in der Schmerztherapie aufgenommen. Zwdolf der
Patienten kommen zur Betreuung in der Terminalphase auf die Palliativstation und versterben

in elf Féllen auch dort. Siebenmal fiihren psychosoziale Schwierigkeiten zur Aufnahme.
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3. Ergebnisse: Quantitative Analyse

Am Aufnahmetag wird auch die Selbstindigkeit beziehungsweise Pflegebediirftigkeit der
Patienten beurteilt. 30 der 51 Patienten verbringen die meiste Zeit des Tages im Bett, 38
brauchen Hilfe bei der Nahrungsaufnahme, 39 bei der Toilettenbenutzung und ebenfalls 39
Patienten benodtigen Unterstiitzung bei der Korperpflege und beim Ankleiden.

Der Karnofsky-Index betrdgt durchschnittlich 34 Prozent (Median 30), wobei kein Patient
Werte iiber 60 Prozent erhilt. Die genaue Verteilung ergibt sich wie folgt (Abb.6):
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Abb.6 Karnofsky-Index bei stationdrer Aufnahme

Neben der Pflegebediirftigkeit werden auch Symptome und Beschwerden bei der Aufnahme
ndher klassifiziert. Es stehen Schmerzen (43), Kachexie und Schwiche (40), Anorexie (22),
Obstipation (22), Schlafstorungen (19), Ubelkeit (19), Erbrechen (18) und Dyspnoe (18) im
Vordergrund. Die weiteren Beschwerden konnen Ubersicht 3 im Abschnitt 3.4 in Gegen-

iberstellung mit der Situation bei der Kontaktaufnahme zum AHC entnommen werden.

Alle Patienten haben zum Zeitpunkt der Aufnahme mindestens zwei Beschwerden, ein Patient
19. Im Durchschnitt klagen die Patienten iiber 7,5 Beschwerden (Median 7). Die genaue
Verteilung zeigt Abb.7.

Vergleicht man die Aufnahmesituation auf der Palliativstation mit der Situation beim ersten

Kontakt zum AHC, so fillt auf, dass sich der korperliche Zustand der 51 Patienten wahrend
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Abb.7 Anzahl der Beschwerden bei stationidrer Authahme

der durchschnittlich 88 Tage der ambulanten Betreuung in den meisten Fillen verschlechtert
hat. Der Karnofsky-Index liegt bei 33 Patienten (65%) zum Zeitpunkt der stationidren Auf-
nahme unter dem durch die Mitarbeiter des AHC bei Erstkontakt erhobenen Wert. Im Durch-
schnitt ergibt sich unter diesen Patienten ein um 29 Prozent niedrigerer Indexwert, wobei sich
der Karnofsky-Index um bis zu 70 Prozent verringert. EIf Patienten haben im ambulanten
und stationdren Bereich den gleichen Indexwert, bei sieben Patienten verbessert sich der
Karnofsky-Index wéhrend der ambulanten Betreuung um bis zu 30 Prozent. Insgesamt liegt
der Durchschnittswert bei der stationdren Aufnahme 16 Prozent unter dem im ambulanten

Bereich.

Auch beim Vergleich der korperlichen Beschwerden bei Anfrage an das AHC und bei
stationdrer Aufnahme zeigt sich tiberwiegend eine Zunahme der Symptomatik. In 46 Féllen
erhoht sich die Anzahl der Symptome um bis zu 18, bei drei Patienten bleibt sie gleich, bei
zwel Patienten verringert sie sich um ein Symptom. Durchschnittlich steigt die Zahl der
korperlichen Beschwerden um 4,7 (Median 4). Unter den 55 verschiedenen Symptomen, die
im ambulanten oder stationdren Aufnahmeprotokoll genannt werden, treten 43 Beschwerden
bei stationdrer Aufnahme hdufiger und acht seltener auf. Vier Symptome kommen zu beiden
Zeitpunkten gleich oft vor. Betrachtet man die absolute Hiufigkeit der einzelnen korperlichen

Beschwerden, so sind in 27 Féllen Kachexie und Schwiche im ambulanten Verlauf neu
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aufgetreten. Daneben werden im Vergleich zum Erstkontakt zum AHC bei stationdrer Auf-
nahme vor allem Schlafstérungen (16), Xerostomie (15), Anorexie (14), Ubelkeit (14),
vermehrter Durst (13), Dyspnoe (11), Erbrechen (11), Inkontinenz (11) und Obstipation (10)
hiufiger beobachtet. Schmerzen treten bei neun Patienten im Verlauf der ambulanten

Betreuung neu auf. (siehe hierzu auch Ubersicht 3 in Abschnitt 3.4)

3.8. Stationare Betreuung

Die Patienten bleiben im Durchschnitt 14,5 Tage auf der Palliativstation (mediane Verweil-
dauer 10 Tage), der kiirzeste Aufenthalt dauert 2 Tage, der langste 84 Tage. Insgesamt ergibt

sich eine Summe von 738 stationdren Betreuungstagen.

Neben der pflegerischen und &rztlichen Versorgung kommen folgende Therapeuten zum Ein-
satz: krankengymnastisch betreut werden 33 Patienten, die Atemtherapeutin arbeitet mit 22,
die Kunst- und Ergotherapeutin mit 20 und der Musiktherapeut mit neun Patienten
zusammen. Der evangelische oder katholische Seelsorger ist bei zehn Patienten an der
Betreuung beteiligt. Insgesamt werden 40 der 51 Patienten von einem oder mehreren

Therapeuten mitbetreut, im Durchschnitt sind es 1,8 (Median 2).

Das Briickenteam wird bei 40 der 51 Patienten tdtig. Der Umfang dieser Tatigkeit stellt sich
wie folgt dar: Bei acht Patienten werden Hausbesuche gemacht, insgesamt ein- bis fiinfmal,
im Durchschnitt 1,5 mal (Median 1). Die Mitarbeiter filhren ein bis 26 Telefonate fiir
insgesamt 38 der 40 betreuten Patienten. Im Durchschnitt sind es sechs. In 28 der 40 Fille
gibt es bis zu 23 personliche Gesprache mit Patienten und Angehdrigen, hier sind es vier im
Durchschnitt (Median 3). 19 Patienten werden wihrend ihres Aufenthaltes auf der Palliativ-
station besucht, auch hier bis zu 23 mal, im Durchschnitt fiinfmal (Median 3). Ausfiihrliche
patientenbezogene Teambesprechungen auf der Palliativstation gibt es in neun Féllen,
insgesamt bis zu zehnmal, im Durchschnitt sind es vier Besprechungen (Median 2).

Untersucht man die Inhalte der Beratungen, so stehen auch hier Schmerztherapie, Symptom-
kontrolle oder Beratung zum Krankheitsverlauf (31) im Vordergrund. In 26 Féllen werden
Informationen {iber die Palliativstation vermittelt, bei 23 Patienten geht es um rechtliche oder
finanzielle Fragen oder das Betreuungsnetz und 21 mal steht der Umgang mit Tod und

Sterben im Mittelpunkt. Hier geben die Mitarbeiter auch Hinweise zu Patientenverfiigungen.
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Bei 20 Patienten wird die Entlassung vorbereitet und 14 mal geht es um Beziehungsprobleme,

Motivation und Ermutigung der Patienten. Mehrfachnennungen sind moglich.

Abb.8 zeigt die an der ambulanten und stationdren Betreuung beteiligten Helfer und

Therapeuten in einer Zusammenfassung.
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Abb.8 An der ambulanten und stationdren Betreuung beteiligte Berufsgruppen

Neben korperlichen Symptomen und Beschwerden werden auch psychosoziale Schwierig-
keiten bei der Aufnahme und im Verlauf der stationdren Betreuung untersucht. Bei 32
Patienten stellt der Umgang mit psychosozialen Schwierigkeiten einen wesentlichen
Bestandteil der stationiren Betreuung dar.

Sechs Patienten leiden unter Todesangst, die in vier Féllen im Verlauf der Betreuung
gebessert werden kann, sechs weitere bitten um aktive Sterbehilfe. Hier kann unter guter
Symptomkontrolle bei zwei Patienten die Situation stabilisiert werden, drei Patienten wieder-
holen ihren Wunsch mehrfach im Verlauf des Aufenthaltes, zum Teil noch am Sterbetag, ein
Patient verstirbt unerwartet plotzlich. Riickzug oder Aggression stellen bei sieben Patienten
ein Problem dar, wobei in drei Féllen eine Entspannung der Situation moglich ist. Zwei
Patienten gelingt es im Verlauf ihres Aufenthaltes, den Tod eines nahen Verwandten in den

letzten Wochen zu verarbeiten, bei zwei Patienten, die keinen Kontakt zu einem Teil der
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Angehorigen haben, kann dieser in einem Fall wieder hergestellt werden, so dass der Patient
in Frieden sterben kann. Bei vier Patienten ist eine Suchtproblematik schon aus der
ambulanten Betreuung bekannt. Hier gelingt es in drei Fillen, die Wiirde des Patienten zu
wahren und sowohl Entzugsproblematik als auch Suchtexzesse zu vermeiden. Dazu tragen
auch ungewohnliche Mallnahmen, wie die Gabe von Bier iiber eine PEG-Sonde bei einem
Patienten mit Schluckstérungen bei. In sieben Féllen besteht ein Versorgungsproblem, so dass
der Patient nicht entlassen werden kann. Jeweils zwei Patienten bleiben bis zu ihrem Tod auf
der Palliativstation, in einem Fall fast drei Monate, oder konnen unter guter Symptom-
kontrolle und Verbesserung des Betreuungsnetzes doch noch nach Hause entlassen werden.
Zwei Patienten versterben unerwartet plotzlich. Fiir einen Patienten wird eine Heimaufnahme
organisiert und ihm in vielen Gespriachen geholfen, diesen Schritt zu akzeptieren. Als
problematisch erweist sich bei zwei Patienten die fehlende Einsicht in ihren terminalen
Zustand, wobei es auch hier in einem Fall gelingt, dem Patienten einen bewussten Abschied
zu ermoglichen. Vier Patienten stehen im Konflikt mit nahen Angehorigen. In einem Fall
kann durch Mitarbeiter der Palliativstation erfolgreich vermittelt werden. Schlielich kénnen
in vier Fillen die Angehorigen den nahen Tod nicht akzeptieren, wobei es in einem Fall
gelingt, den Angehorigen den Abschied zu erleichtern. Mehrfachnennungen sind méglich.

Insgesamt kann 16 der 32 Patienten mit psychosozialen Schwierigkeiten geholfen werden.

Erfolgreiche Hilfe ist bei 23 Problemen mdglich, 21 mal gelingt dies nicht.

Weiterhin ist die Frage von Interesse, welche korperlichen Symptome die Patienten besonders
belasten, welche Therapie gegen diese Hauptbeschwerden eingesetzt wird und in welchem
Zeitraum die Probleme kontrolliert werden konnen. Hauptbeschwerden sind hierbei solche,
die dreimal tdglich durch das Pflegepersonal abgefragt beziehungsweise eingeschitzt und
dokumentiert werden. 45 der 51 Patienten haben eine bis fiinf Hauptbeschwerden, durch-
schnittlich sind es 1,5 (Median 2).

Fiir 39 Patienten (76%) stellen Schmerzen eine Hauptbeschwerde dar. In 31 Féllen sind diese
auch schon aus der ambulanten Betreuung bekannt, bei 16 Patienten haben sie sich seit
Kontakt zum AHC verstirkt, in acht Fillen sind die Schmerzen neu aufgetreten. Alle 39
Patienten erhalten Schmerzmittel der WHO-Stufe III, die in jeweils acht Féllen oral oder
parenteral, bei 23 Patienten sowohl oral als auch parenteral verabreicht werden. Vergleicht
man die Schmerztherapie im ambulanten und stationdren Bereich, so fillt auf, dass auf der
Palliativstation Schmerzmedikamente der WHO-Stufe III hiufiger zur Anwendung kommen

(bei 39 Patienten gegeniiber 31 Patienten im ambulanten Bereich) und diese héufiger
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parenteral oder in parenteraler und oraler Kombination verabreicht werden (in 31 gegeniiber
10 Féllen). Insgesamt werden Schmerzmedikamente an 537 stationdren Betreuungstagen
angewendet, im Durchschnitt kommen sie 13,7 Tage pro Patient zur Anwendung (Median 8)
mit einer Streuungsbreite von ein bis 84 Tagen. Bei neun Patienten ist es nicht mdglich, die
Schmerzen vollstindig zu kontrollieren, bei den iibrigen dauert es im Durchschnitt 3,7 Tage
(Median 2) bis eine befriedigende Kontrolle erreicht wird, im Maximum sind es 24 Tage.
Zufriedenstellende Kontrolle meint dabei, dass bei der tdglichen Schmerzdokumentation auf
einer numerischen Ratingskala von null bis zehn keine Schmerzereignisse iiber der Marke
zwei festgehalten sind.

An zweiter Stelle der Hauptbeschwerden stehen Ubelkeit und Erbrechen (16), die bei 14
Patienten seit Erstkontakt zum AHC neu aufgetreten sind und sich bei den iibrigen zwei
Patienten verstirkt haben. An 258 Betreuungstagen werden Medikamente gegen Ubelkeit und
Erbrechen eingesetzt, im Durchschnitt an 16,1 Tagen (Median 9) und maximal an 84 Tagen.
Bei vier Patienten konnen die Symptome nicht oder nur teilweise kontrolliert werden, bei den
iibrigen dauert es durchschnittlich 4 Tage (Median 1,5), im Maximum 20 Tage bis Ubelkeit
und Erbrechen zufriedenstellend kontrolliert sind.

Dyspnoe stellt fiir acht Patienten ein Hauptproblem dar. In fiinf Fillen ist sie aus der
ambulanten Betreuung bekannt, davon hat sie sich in vier Fillen verstédrkt, dreimal treten
Atembeschwerden neu auf. An insgesamt 79 Behandlungstagen werden Medikamente zur
Therapie von Dyspnoe eingesetzt. Dies sind im Durchschnitt 9,9 Anwendungstage pro Patient
(Median 6), im Maximum 27 Tage. In drei Fillen ist eine vollstdndige Symptomkontrolle
nicht zu erreichen, bei den iibrigen fiinf dauert es im Durchschnitt 1,2 Tage (Median 1), bis
die Atembeschwerden befriedigend beherrscht werden konnen.

SchlieBlich ist bei fiinf Patienten Unruhe eine Hauptbeschwerde. In drei Fillen ist sie neu
aufgetreten, in zwei Fillen aus der ambulanten Betreuung bekannt und hat sich nun verstérkt.
13 Anwendungstage fiir Medikamente gegen Unruhe insgesamt, durchschnittlich 2,6 (Median
2) mit einer Streuungsbreite von zwei bis fiinf Tagen werden dokumentiert. In keinem der
fiinf Fille ist mit diesen MaBBnahmen eine vollstindige Symptomkontrolle moglich. Dabei
féllt auf, dass sich alle fiinf Patienten in der Terminalphase befinden und innerhalb weniger
Tage auf der Palliativstation versterben.

Jeweils zweimal werden Pruritus, Angst sowie Halluzination und Verwirrung als Haupt-
symptome genannt, je einmal stellen Dysphagie, Diarrhoe, Xerostomie, Hyperhidrose,
Singultus, Sodbrennen und Spastik ein Hauptsymptom dar. In diesen 13 Féllen ist viermal

keine zufriedenstellende Beschwerdelinderung mdglich, bei den iibrigen neun Patienten

47



3. Ergebnisse: Quantitative Analyse

konnen die Symptome in durchschnittlich 4,7 Tagen (Median 5) und maximal in zehn Tagen
erfolgreich therapiert werden.

Insgesamt leiden 16 Patienten unter einem oder mehreren Symptomen, die nicht vollstindig
kontrolliert werden konnen. Es zeigt sich, dass 14 dieser 16 Patienten wihrend desselben
Aufenthaltes auf der Palliativstation versterben.

In 43 Féllen (84%) werden die Angehodrigen der Patienten wihrend des stationdren
Aufenthaltes von den Mitarbeitern der Palliativstation mitbetreut. In den iibrigen Féllen

existieren keine Angehdrigen oder sie halten keinen Kontakt zu den Patienten.

Insgesamt versterben 36 der 51 Patienten (71%) im Verlauf des stationdren Aufenthaltes,
wihrend 15 Patienten (29%) entlassen werden konnen. Unter diesen liegt die stationére
Betreuungsdauer mit durchschnittlich 15,4 Tagen (Median 18) liber der Betreuungsdauer der

auf der Palliativstation verstorbenen Patienten mit 12,4 Tagen (Median 7).

3.9. Poststationarer Verlauf

Von den 15 entlassenen Patienten werden 14 zu Hause weiter betreut und ein Patient in einem
Pflegeheim aufgenommen.

Die Mitarbeiter des AHC begleiten 14 der 15 Patienten erneut. In drei dieser Félle werden die
Probleme, die zur stationdren Aufnahme gefiihrt haben, erneut relevant.

Zehn der 15 Patienten werden zu einem spiteren Zeitpunkt jeweils ein weiteres Mal auf der
Palliativstation aufgenommen, in zwei Féllen erfolgt die Auftnahme aus den gleichen Griinden
erfolgt, die schon zuvor zum stationdren Aufenthalt gefiihrt haben.

Die 15 Patienten versterben im Durchschnitt 100 Tage nach ihrer Entlassung (Median 62).
Ein Patient stirbt bereits zwei Tage nach Entlassung. Die maximale Uberlebenszeit nach dem
Ende der stationdren Betreuung betrdgt 375 Tage.

Acht Patienten versterben zu Hause, sieben im Rahmen des ernecuten Aufenthaltes auf der
Palliativstation.

Betrachtet man die Uberlebenszeit des gesamten Patientenkollektivs seit dem ersten Kontakt
zum AHC, so ergibt sich ein durchschnittlicher Wert von 132,3 Tagen (Median 55) mit einer
Spannbreite von sechs bis 916 Tagen. Die durchschnittliche Uberlebenszeit der Frauen liegt

dabei mit 169,3 Tagen (Median 116) iiber der der Manner mit 90,7 Tagen (Median 29,5).
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In diesem Abschnitt soll versucht werden, Grundmuster wiederkehrender Probleme in der
ambulanten und stationdren Betreuung terminal kranker Patienten herauszuarbeiten und
typische Verldufe darzustellen, die sich bei der Auswertung der erhobenen Daten ergeben

haben.

4.1. Lebenssituation der Patienten

4.1.1.Patienten, die allein leben

Etwa ein Drittel der Patienten lebt zum Zeitpunkt der Anfrage an das AHC allein. Diese
Patienten versorgen sich noch weitgehend selbst. Fremde Hilfe wird in geringem Umfang in
Anspruch genommen, wobei professionelle Hilfe durch Pflegedienste oder ,,Essen auf
Réadern® im Vordergrund steht. Die meisten Patienten haben aulerdem eine weitere Bezugs-
person in der Nachbarschaft, im Bekanntenkreis oder in der Familie, die sie gelegentlich
unterstiitzt. Ein breites Betreuungsnetz mit mehreren Standbeinen, das in der Lage ist, auch
unerwartete Schwankungen im Zustand der Patienten aufzufangen, existiert jedoch nicht.
Verschérft wird die Situation dadurch, dass in der Hélfte dieser Fille eine gesicherte haus-
arztliche Versorgung fehlt.

Daneben gibt es in dieser Gruppe auch einzelne Patienten, deren Versorgung nicht mehr
gesichert ist, die von Alkohol oder Beruhigungsmitteln abhéngig sind und sich in
verwahrlostem Zustand befinden. Ein Patient lebt in einem Obdachlosenheim. Héufig liegen
zerriittete Familienverhiltnisse vor, teilweise ist die finanzielle Situation nicht gesichert, und
vielfach leben die Patienten sehr zuriickgezogen und machen einen depressiven Eindruck.
Mehrmals wird der Wunsch geduBert, ,,dass es schnell zu Ende gehen soll* (Patient 3). Viele
der Patienten sind sich ihrer schwierigen Lage bewusst und sorgen sich um ihre Zukunft. Die
immer wiederkehrende Frage einer Patientin: ,,Wie soll es nur mit mir weitergehen?* (Patient
24) verdeutlicht deren problematische Situation.

In mehreren Fillen sind die Patienten erst durch den plotzlichen Tod einer wichtigen Bezugs-
person in den vergangenen Wochen in ihre einsame Lage versetzt worden.

Es fillt auf, dass in dieser Gruppe bei Kontaktaufnahme zum AHC psychosoziale Schwierig-
keiten im Vordergrund stehen, wihrend die Patienten in ihrer physischen Verfassung durch

ihre Krankheit meist nur maBig beeintrachtigt sind.
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4.1.2.Patienten, die mit Partner oder Familie leben

Die anderen zwei Drittel der Patienten befinden sich oft in einem schlechten korperlichen
Zustand, sind zum Teil bettldgerig und brauchen stindige Unterstiitzung. In den meisten
Féllen sichert der Ehe- oder Lebenspartner die Versorgung der Patienten. Daneben helfen ein
oder zwei weitere Personen, zum Beispiel eigene Kinder, Freunde und Bekannte oder auch
Pflegedienste bei der Betreuung, um den ,,Hauptbetreuer” ein wenig zu entlasten. Gemessen
an der schlechten korperlichen Verfassung der Patienten sind die zwei oder drei an der
Versorgung beteiligten Parteien aber oft nicht in der Lage, auf unerwartete Ereignisse
angemessen zu reagieren, notwendige Nachtwachen zu sichern oder eine akute Zustands-
verschlechterung des Patienten aufzufangen. In diesen Situationen bricht das Betreuungsnetz
schnell zusammen.

In vielen Féllen iiberfordert die Situation dann auch die pflegenden Angehorigen, vor allem,
wenn sich der Zustand des Patienten verschlechtert, Symptome neu auftreten oder sich
verstiarken. Teilweise sind die ,,Hauptbetreuer* selbst krank. Mehrfach duflert der Partner die
Angst, dass der Patient zu Hause sterben konnte. Als Folge davon treten in einigen Féllen
erhebliche Spannungen zwischen den Patienten und den pflegenden Angehdrigen auf.

Auf der anderen Seite erzeugen offensichtliche Uberlastung der Angehorigen oder Existenz
kleiner Kinder in der Familie bei den betroffenen Patienten Schuldgefiihle und stellen damit

auch fiir diese eine zusdtzliche Belastung dar.

4.2. Anfrage beim AHC

Bei nédherer Betrachtung der Anfragesituation konnen die Patienten drei etwa gleich grof3en
Gruppen zugeordnet werden, deren erhobene Daten folgende typische Situationen wider-

spiegeln:

4.2.1.Schwierigkeiten in der Schmerztherapie und Symptomkontrolle

Im Mittelpunkt der Anfrage stehen bei diesen Patienten Schmerzen und nicht oder schwer zu
kontrollierende korperliche Symptome wie Ubelkeit und Erbrechen, Dyspnoe oder
Verwirrung. Dabei klagen die Patienten im Allgemeinen iiber drei oder vier verschiedene
Symptome. Oft besteht dariiber hinaus ein grofes Informationsbediirfnis und die Patienten
wenden sich mit Fragen zu ihrer Krankheit, insbesondere beziiglich Verlauf und Prognose, an

die Mitarbeiter des AHC.
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Die Versorgung ist zum Zeitpunkt der Anfrage meist noch gesichert, die existierenden
Beschwerden schrianken die Patienten zwar in ihrem Alltag ein, machen eine Bewéltigung des
tédglichen Lebens mit Unterstiitzung anderer aber nicht unmdglich.

Zum Teil stellen die Patienten selbst die Anfrage, aber auch Angehorige oder Pflegedienste,
die eine langsame Verschlechterung des Zustands der Patienten bemerken.

Ein 75jdhriger Patient mit einem metastasierten Leberzellkarzinom beispielsweise wendet
sich selbst an das AHC. Er wird durch seine Ehefrau, seine Kinder und einen ambulanten
Pflegedienst gut betreut, leidet aber unter Schmerzen, Ubelkeit, Obstipation und Atemnot, die

ihm ,,groBe Angst machen® (Patient 27).

4.2.2 .Psychosoziale Probleme

In einer zweiten Gruppe konnen die Patienten zusammengefasst werden, bei denen haupt-
sdchlich psychosoziale Schwierigkeiten zur Kontaktaufnahme mit dem AHC fiihren. Dabei
muf3 zwischen Problemen der Patienten und solchen der betreuenden Angehorigen unter-
schieden werden.

Auf Seiten der Patienten stehen dabei unter anderem finanzielle Schwierigkeiten oder
Konflikte mit den pflegenden Angehorigen. Viele Patienten sind aulerdem nicht ausreichend
betreut und leben zum Teil ganz allein und zuriickgezogen. So auch eine 85jdhrige Patientin
mit einem Gallenblasen-Karzinom, die sich nur miihevoll selbst versorgen kann und von
Bekannten gedridngt wird, einer Heimaufnahme zuzustimmen, ihren terminalen Zustand aber
selbst nicht realisiert (Patient 12).

Es fillt den Patienten dieser Gruppe oftmals besonders schwer, fremde Hilfe anzunehmen, so
dass die Anfrage an das AHC in allen Féllen durch andere gestellt wird, insbesondere durch
Hausérzte, Pflegedienste oder stationdre Einrichtungen, die die Patienten betreuen.
Korperliche Beschwerden gehoren auch hier zum Gesamtbild, spielen aber nicht die fithrende
Rolle wie in der ersten Gruppe.

In einigen Fillen konzentrieren sich die Schwierigkeiten auf die an der Betreuung beteiligten
Angehorigen, die entweder selbst krank oder iiberfordert sind oder sich in einer Krisen-
situation befinden, die wiederum den Patienten stark belastet. So kommt in einem Fall die
alkoholabhéngige Tochter einer Patientin mit der hduslichen Situation nicht mehr zurecht und

auBert wiederholt Suizidgedanken (Patient 15).
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4.2.3.Zusammenbruch der ambulanten Versorgung

SchlieBlich wenden sich einige Patienten in vollig verzweifelter Situation an das AHC. Sie
klagen zum Teil iiber duBerst starke Schmerzen und eine Vielzahl von schwersten
Symptomen, die das Leben der Betroffenen extrem beeintrichtigen. Ein Mann mit einem
Rektum-Karzinom beschreibt seine Schmerzen als ,unertrdglich und vernichtend* und
,,moOchte lieber sterben® als so weiter zu leben (Patient 3). Es fillt auf, dass diese Patienten sich
in einem deutlich schlechteren korperlichen Zustand befinden als die der beiden anderen
Gruppen, wobei sich der Allgemeinzustand in vielen Féllen innerhalb weniger Tage rapide
verschlechtert hat.

Die betreuenden Angehdrigen sind in der Mehrzahl der Félle mit ihren Kraften am Ende und
konnen die Situation zu Hause nicht mehr alleine kontrollieren.

Daraus erkldrt sich auch die Tatsache, dass in dieser Gruppe vor allem Angehodrige und
Bekannte der Patienten die Anfrage an das AHC richten. Ambulante Pflegedienste sind selten
an der Versorgung beteiligt oder die Zusammenarbeit mit den Sozialdiensten funktioniert nur
unzureichend. Vor allem Verwirrung und neu aufgetretene Unruhe belasten die betreuenden
Angehorigen und Bekannten und fiihren zum Zusammenbruch des ohnehin instabilen
Betreuungssystems. Zum Beispiel zieht sich ein Patient, der innerhalb weniger Tage
zunehmend verwirrt und aggressiv wird, in diesem Zustand mehrfach die Erndhrungssonde
heraus (Patient 41).

Betrachtet man die hausdrztliche Versorgung, so zeigt sich auch hier, dass die Hélfte der

Patienten keinen Hausarzt hat, der bereit ist, sie regelméBig zu besuchen.

4.3. Ambulante Betreuung durch das AHC

Diesen unter Punkt zwei geschilderten typischen Situationen bei Anfrage an das AHC lassen
sich ganz bestimmte Tétigkeitsfelder im Bereich der ambulanten Betreuung zuordnen, die im

Folgenden dargestellt werden sollen.

4.3.1.Betreuung durch die Hospizschwestern

Die Patienten, die sich mit Schmerzen oder stirker werdenden Symptomen an das AHC
wenden, werden in erster Linie durch eine der Hospizschwestern betreut. Im Allgemeinen
besucht diese die Patienten solange regelmifig zu Hause, bis eine befriedigende Schmerz-

therapie und ausreichende Symptomkontrolle erreicht sind. In fast allen Fallen werden die
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Medikamente auf Anregung der Hospizschwestern verdndert. Im Vordergrund steht hier die
Etablierung einer effektiven Schmerztherapie. Gerade in diesem Zusammenhang stellt fiir die
Schwestern des AHC die Kooperation mit den betreuenden Hausédrzten einen wesentlichen
Bestandteil ihrer Arbeit dar. Vielfach kommt es hier zu Problemen, wenn die betroffenen
Hausirzte aus verschiedenen Griinden nicht bereit sind, Opioide zu verschreiben, Schmerz-
medikamente entgegen den Richtlinien der WHO einsetzen und den Ratschldgen der AHC-
Mitarbeiterinnen oft skeptisch und ablehnend gegeniiber stehen. Dariiber hinaus gehort die
Beratung zum Krankheitsverlauf zu den wichtigsten Aufgaben der Hospizschwestern.

Im Laufe der ambulanten Betreuung kommen fast alle Patienten ein- oder mehrmals in eine
Phase, wahrend der die Versorgung gesichert ist und die korperlichen Beschwerden
kontrolliert werden koénnen, so dass eine regelméfige Unterstiitzung durch das AHC nicht
mehr nétig erscheint. Die Hospizschwestern melden sich dann alle zwei oder drei Wochen
telefonisch, um sich nach dem Zustand der Patienten zu erkundigen. Verindert sich dieser, so
wenden sich die Patienten oft auch selbst an das AHC, die Betreuung wird dann wieder
intensiviert.

In schwierigen Phasen steht den Patienten in einigen Féllen eine Rufbereitschaft an Wochen-
enden und in der Nacht zur Verfiigung. Die zustindige Hospizschwester ist dann 24 Stunden
iiber einen ,,Piepser erreichbar, was den Patienten Sicherheit gibt. Es zeigt sich, dass die
Bereitschaft der Schwester nur ganz selten in Anspruch genommen wird.

Die Patienten dieser Gruppe werden alle iiber mehrere Monate, zum Teil ein oder zwei Jahre
durch das AHC betreut, bevor es zu einer Einweisung auf die Palliativstation kommt. Gerade
bei sehr langen Verldufen unterstiitzen noch weitere Personen die Betreuung. So arbeiten die
Hospizschwestern mit Krankengymnasten, Kunst- und Atemtherapeuten zusammen.

In diesen Fillen wird auch vielfach ein ehrenamtlicher Hospizhelfer in die Betreuung
eingeschaltet, der den Patienten dann oft bis zum Tod begleitet. Fiir viele Patienten stellt es
eine grofle Erleichterung dar, neben ihren Angehdrigen eine weitere Bezugsperson zu haben,
der sie ihre Sorgen und Angste mitteilen kénnen. In zweiter Linie kommen die Hospizhelfer
dort zum Einsatz, wo auf Grund einer pl6tzlichen Zustandsverschlechterung Nachtwachen
ndtig sind und die betreuenden Angehdrigen kurzfristig entlastet werden sollen.
Hospizsozialarbeiter kommen in dieser Patientengruppe immer dann zum Einsatz, wenn
finanzielle oder rechtliche Fragen geklédrt werden miissen oder die Versorgung zu Hause nicht
mehr gesichert erscheint. Thre Téatigkeit beschrinkt sich meist auf wenige Besuche und

Telefonate.
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4.3.2 .Betreuung durch die Hospizsozialarbeiter

Im Gegensatz dazu steht eine Betreuung durch die Hospizsozialarbeiter bei Patienten im
Zentrum, die sich in erster Linie mit psychosozialen Schwierigkeiten an das AHC wenden.
Dabei gibt es dhnlich wie bei den Hospizschwestern lange Begleitungen mit regelméfigen
Besuchen und Telefonaten. Teilweise kann die Situation aber auch innerhalb weniger Tage
geklart werden, so dass die Patienten iiber mehrere Wochen keinen Kontakt zu dem sie
betreuenden Hospizsozialarbeiter bendtigen.

Das Gespriach mit Patienten steht hier im Mittelpunkt der Begleitung. Vielfach werden auch
Angehorige mitbetreut, in einem Teil der Fille steht die Betreuung der Ehepartner oder
Kinder mehr im Vordergrund als die der Patienten. Auch Hilfe in finanziellen und rechtlichen
Fragen wird geleistet. In einem Fall organisiert der Hospizsozialarbeiter Gelder aus einer
Spendenstiftung, damit die betroffene Familie fillige Rechnungen bezahlen kann.

Gleichzeitig wird versucht, die Betreuungssituation der Patienten zu verbessern. Hier
kommen in vielen Fillen wieder Hospizhelfer zum Einsatz, wie in der ersten Gruppe sowohl
im Rahmen einer langfristigen Betreuung, als auch zur kurzfristigen Unterstiitzung in Krisen-
situationen.

Bei einem Grofteil der Patienten treten im Verlauf der Betreuung neben Versorgungs-
schwierigkeiten auch korperliche Beschwerden auf. Immer dann wird zusétzlich eine Hospiz-
schwester eingeschaltet, die phasenweise eine zentrale Rolle in der Betreuung dieser Patienten

spielt und die Arbeit der Hospizsozialarbeiter unterstiitzt.

4.3.3.Schnelle Einweisung auf die Palliativstation

Bei den Patienten, die sich in einem sehr fortgeschrittenen Stadium ihrer Erkrankung mit
starksten Schmerzen und vielféltigen Symptomen erstmals an das AHC wenden, zeigt sich ein
anderes Bild.

Die Betreuung erfolgt in erster Linie durch die Hospizschwestern. Trotz intensiver
Bemiihungen, oft mit tdglichen Besuchen und unter Einbeziehung der Hausérzte, kann die
Situation in den meisten Féllen nicht zufriedenstellend gebessert werden. Teilweise stellt sich
die Versorgungssituation der Patienten als sehr schlecht dar, und es gelingt nicht, innerhalb

weniger Tage ein funktionsfdahiges Betreuungsnetz aufzubauen.
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Die Patienten dieser Gruppe werden alle nur wenige Tage nach Erstkontakt zum AHC auf die
Palliativstation eingewiesen, da eine Fortfiilhrung der Betreuung im ambulanten Bereich im

Interesse der Patienten und ihrer Angehdrigen nicht langer moglich erscheint.

4.4. Umstande der stationdaren Aufnahme

Unter diesem Punkt wird versucht, die Problemschwerpunkte in den letzten Tagen vor der
stationdren Aufnahme darzustellen und zu erarbeiten, warum eine weitere Betreuung im
ambulanten Bereich nicht mehr moglich ist. Es zeigt sich dabei, dass in den meisten Fillen
mehrere Griinde zur Aufnahme auf die Palliativstation fithren. Oft liegt eine Kombination
korperlicher Beschwerden und psychosozialer Schwierigkeiten vor, und Probleme aus beiden
Bereichen beeinflussen sich wechselseitig. Dennoch lassen sich die Patienten nach dem

Hauptgrund ihrer Aufnahme auch hier in drei Gruppen unterteilen:

4.4.1.Schmerztherapie und Symptomkontrolle

Uber die Hilfte der Patienten wird wegen nicht kontrollierbarer Schmerzen oder anderen
Symptomen auf die Palliativstation eingewiesen. Zu dieser Gruppe gehdren sowohl Patienten,
die lange Zeit durch Mitarbeiter des AHC betreut wurden und deren Zustand sich nun deutlich
verschlechtert hat, als auch solche, die sich schon in sehr fortgeschrittenem Stadium an das
AHC wenden und innerhalb weniger Tage eingewiesen werden.

Fast alle Tumorpatienten klagen iiber zum Teil heftigste Schmerzen, die in den letzten Tagen
kaum zu beherrschen waren. Daneben leiden die meisten Patienten unter weiteren
korperlichen Beschwerden. Besonders Krampfanfille, Dyspnoe, Verwirrung, Schwéche und
Ubelkeit oder Erbrechen erschweren die ambulante Betreuung. Es zeigt sich, dass die
Patienten dieser Gruppe nicht unter iiberdurchschnittlich vielen Symptomen leiden, sondern
vielmehr die Art und Intensitit der Symptome die Situation verschérft. Neu auftretende
zerebrale Krampfe, schwere Atemnot oder stindiges Erbrechen werden von Patienten und
Angehorigen als sehr belastend empfunden. Zwar hat sich in vielen Féllen die korperliche
Verfassung in den vergangenen Wochen nur geringfligig verschlechtert, es darf aber nicht
iibersehen werden, dass ein grofler Teil der Patienten schon seit langem iiberwiegend bett-
lagerig ist und ein hohes Mal} an Betreuung benétigt.

Bei fast allen Patienten, die nicht allein leben, sind die betreuenden Angehorigen in den

letzten Tagen vor der stationdren Aufnahme zunehmend mit der Situation iiberfordert, vor
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allem die korperlichen Beschwerden der Patienten bringen die Angehdrigen an den Rand ihrer
Krifte. Hier zeigt sich deutlich, wie sich Schwierigkeiten im Bereich der Symptomkontrolle
und der hauslichen Versorgung vielfach gegenseitig bedingen.

In der Regel ist es moglich, die Patienten innerhalb desselben oder der ndchsten zwei Tage
nach Anfrage auf der Palliativstation aufzunehmen. Die Aufnahme erfolgt im Allgemeinen

unter Mitarbeit des Briickenteams.

4.4.2.Psychosoziale Probleme

Eine kleine Gruppe von Patienten wird hauptsichlich wegen Schwierigkeiten in der
hduslichen Betreuung aufgenommen. Die betreuenden Angehorigen planen einen Urlaub,
werden selbst krank oder haben sich bis an den Rand ihrer Kréfte verausgabt. Ein Teil der
Patienten hat sich bislang weitgehend allein versorgt, verwahrlost aber zunehmend. Eine
betreuende Hospizschwester beschreibt die Situation eines alkoholabhédngigen, 58 jdhrigen
Patienten mit einem Mundboden-Karzinom als ,,v6llig verfahren [...], weil er jegliche Hilfe
von aullen ablehnt* (Patient 41).

In den meisten Fillen klagen die Patienten dariiber hinaus tiber korperliche Beschwerden, die,
solange eine regelmiBige Medikamenteneinnahme gewdhrleistet ist, recht gut kontrolliert
werden konnen. In den letzten Tagen vor der stationdren Aufnahme haben sich im
Allgemeinen weder die Symptomkontrolle noch der korperliche Zustand der Patienten
deutlich verschlechtert, viele Patienten ertragen ihre Situation jedoch schwerer, wenn sie
merken, dass thre Angehorigen iiberfordert sind oder die Versorgung fiir die Zukunft nicht
gesichert erscheint.

Die stationdre Aufnahme kann in dieser Gruppe oftmals erst relativ spit ermdglicht werden.

Zum Teil dauert es nach der Anfrage fast eine Woche, bis ein freies Bett zur Verfiigung steht.

4.4.3 Betreuung in der Terminalphase

Etwas weniger als ein Viertel der Patienten wird zur Betreuung in der Terminalphase
aufgenommen, das heil3t, sie kommen zum Sterben auf die Palliativstation.

In den letzten Tagen vor der stationdren Aufnahme hat sich der Allgemeinzustand fast aller
dieser Patienten naturgemily deutlich verschlechtert. Vor allem Schwiche und zunehmende
Kachexie kennzeichnen deren Situation. Als auffallig erscheint, dass nur ein kleiner Teil

dieser Patienten iiber zunehmende Schmerzen klagt. Es werden bei der Aufnahme iiberhaupt
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nur wenige korperliche Beschwerden angegeben. Die korperliche Verfassung der Patienten ist
jedoch in fast allen Fillen sehr schlecht. Sie sind bettldgerig, schwerkrank oder moribund und
brauchen stdndige intensive Betreuung.

So sind in den letzten Tagen vor der Aufnahme die betreuenden Angehdrigen mit der
Situation zum Teil stark iiberfordert, die Pflege ist in mehreren Féllen nicht mehr gesichert.
Die Angste im Umgang mit Sterbenden verdeutlicht der Fall eines 80jihrigen Patienten mit
einem Pankreas-Karzinom: Die Sanititer sind nicht bereit ihn auf die Palliativstation zu
transportieren, weil sie Angst haben, ,,er konne unterwegs versterben® (Patient 47). Erst als die
betreuende Hausérztin personlich dazukommt und die anwesende Hospizschwester anbietet
den Transport zu begleiten, erklédren sie sich dazu bereit.

Die Patienten dieser Gruppe konnen in der Regel innerhalb von zwei oder drei Tagen
aufgenommen werden. Es fillt auf, dass das Briickenteam in diesen Fillen eher selten an der

Aufnahme beteiligt ist.

4.5. Stationdre Betreuung

Ahnlich wie im ambulanten Bereich werden auch in der stationdiren Betreuung typische
Verldufe beobachtet, die zum Teil sehr eng mit denen im ambulanten Bereich korrelieren.
Grundlegend kann man zwischen Patienten, die entlassen werden, und solchen, die auf der

Palliativstation versterben, unterscheiden.

4.5.1.Patienten, die auf der Palliativstation versterben

Etwa zwei Drittel der 51 Patienten versterben im Verlauf ihres Aufenthaltes auf der Palliativ-
station. Dabei gibt es wiederum drei charakteristische Verldufe, die im Folgenden erldutert

werden.

4.5.1.1.Patienten, die zur Betreuung in der Terminalphase aufgenommen werden

Mit einer Ausnahme versterben alle Patienten der unter 4.4.3 geschilderten Gruppe auf der
Palliativstation, in den meisten Féllen innerhalb weniger Tage nach der stationidren Auf-
nahme. Daneben gibt es einige Patienten, die in durchweg schlechtem Zustand noch zwei

oder drei Wochen auf der Palliativstation verbringen, bevor sie sterben.
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Die kurze Aufenthaltsdauer und der sehr schlechte Allgemeinzustand dieser Patienten erklart
auch die Tatsache, dass die verschiedenen Therapeuten im stationdren Bereich im
Allgemeinen nicht oder kaum zum Einsatz kommen. Im Vordergrund der Betreuung stehen
Therapie der vorhandenen Beschwerden und pflegerische Maflnahmen.

Dabei zeigt sich, dass Schmerzen zwar sehr haufig auftreten, in den meisten Féllen aber gut
beherrscht werden, wihrend andere Symptome wie Dyspnoe, Ubelkeit und Unruhe bei diesen
Patienten vielfach bis zum Tod nicht zufriedenstellend kontrolliert werden konnen. Es
bestitigt sich die unter 4.4.3 erlduterte Tatsache, dass in der Regel nur wenige Symptome
Probleme bereiten, diese dann aber den Patienten iiberaus stark beeintridchtigen.

Neben korperlichen Beschwerden treten auch in dieser Gruppe Probleme im Umgang mit der
eigenen Erkrankung auf. Sowohl die irrationale Hoffnung auf Genesung als auch wiederholte
Bitten um aktive Sterbehilfe werden gegeniiber den Arzten und Pflegekriften geiuBert.
Teilweise sind es die Angehorigen, die den nahen Tod der Patienten nur schwer ertragen
konnen und denen es nicht mdglich ist, ihre sterbenden Eltern oder Partner innerlich loszu-
lassen. Die Betreuung der Angehorigen durch die Mitarbeiter der Palliativstation sowohl vor,
als auch nach dem Tod der Patienten, stellt hier einen wichtigen Teil der Arbeit dar.

Leider gelingt es in Fillen, in denen die Patienten innerhalb weniger Tage versterben, nur
selten, den Umgang mit dem bevorstehenden Sterben fiir Patienten und Angehdrige zu

erleichtern.

4.5.1.2.Patienten, die nach kurzer ambulanter Betreuung eingewiesen werden

Ein grofer Teil der unter 4.3.3 dargestellten Patienten, die sich in weit fortgeschrittenem
Stadium ihrer Erkrankung und mit vielfaltigen Symptomen erstmals an das AHC wenden,
verstirbt ebenfalls im Laufe ihres stationdren Aufenthaltes. Im Gegensatz zur ersten Gruppe
verbringen sie aber oft viele Tage oder Wochen bis zu ihrem Tod auf der Palliativstation.
Diese Patienten haben meist eine groBe Zahl verschiedenster Probleme, bei denen auf Grund
der kurzen ambulanten Betreuungszeit bisher noch keine Hilfe moglich war. Fast alle klagen
iiber starke bis stdrkste Schmerzen und eine Vielzahl belastender Symptome wie Dyspnoe,
Erbrechen, Ubelkeit, Xerostomie, Schlafstorungen, Unruhe oder Verwirrung. Im Verlauf der
stationdren Betreuung gelingt es aber bei all den Patienten, die lingere Zeit iiberleben, eine
zufriedenstellende Symptomkontrolle zu erreichen.

Auch im Bereich der psychosozialen Schwierigkeiten kann in der Regel gut geholfen werden.

Es wird Kontakt zu Kindern hergestellt, die viele Jahre nicht mehr mit den Eltern geredet
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haben, und Patienten mit groBen Angsten vor dem Sterben wird Gelegenheit gegeben, diese
immer wieder zu thematisieren.

Neben mehreren Therapeuten ist in vielen Fillen auch das Briickenteam an der Betreuung
dieser Patientengruppe beteiligt. AuBBer intensiven Gesprachen mit Patienten und Angehdrigen
finden wiederholt Teambesprechungen auf der Palliativstation statt, in denen Zustand und
Probleme der Patienten diskutiert werden. In einigen Féllen kann zeitweise sogar eine
Entlassung nach Hause geplant werden, die dann aber durch eine plotzliche Zustands-

verschlechterung des Patienten doch nicht moglich ist.

4.5.1.3.Patienten, die rasch versterben

Die grofite Gruppe der auf der Palliativstation verstorbenen Patienten bilden diejenigen, die
urspriinglich mit Problemen im Bereich der Schmerztherapie und Symptomkontrolle mit dem
Ziel aufgenommen werden, die Situation im Rahmen des Aufenthaltes soweit zu verbessern,
dass danach eine Entlassung wieder mdglich ist. Vielfach verschlechtert sich aber deren
Zustand innerhalb weniger Tage rapide, und sie versterben noch in der ersten Woche ihres
Aufenthaltes.

Auch hier klagen fast alle Patienten iiber Schmerzen und schwer zu kontrollierende
korperliche Beschwerden. Wie schon bei den iibrigen Patienten, die sich in einem terminalen
Zustand befinden, bereiten auch in diesen Féllen Symptomkontrolle und Schmerztherapie
zum Teil erhebliche Probleme, so dass die Patienten manchmal bis zu ihrem Tod unter
mehreren Symptomen leiden. Bei denjenigen Patienten, die lingere Zeit betreut werden, kann
dagegen eine gute Symptomkontrolle erreicht werden, und vielfach tritt der Tod in diesen
Féllen, nachdem sich der Zustand der Patienten zuerst verbessert, dann doch sehr rasch ein.
Die bekannte Palette psychosozialer Schwierigkeiten wird auch hier beobachtet, es tritt aber
unter guter Symptomkontrolle auch in diesem Bereich eine Verbesserung der Situation ein.
Dies zeigt sich am Beispiel einer 59 jéhrigen Patientin mit einem Pankreas-Karzinom, die mit
verschiedenen Symptomen und starken Schmerzen auf die Palliativstation eingeliefert wird
und sich auch psychisch in einer verzweifelten Lage befindet. Sie bittet wiederholt um aktive
Sterbehilfe, mochte aber gleichzeitig ,,noch etwas Zeit haben* (Patient 48) und ihren Ehemann
und die behinderte Tochter nicht allein zuriicklassen. Im Verlauf des stationdren Aufenthaltes
wird sie unter erfolgreicher Symptomkontrolle zusehends ruhiger und nimmt Abschied von
thren Angehdrigen. Weitere invasive Mallnahmen wie das Einlegen eines Stents, um den

Galleabfluss zu sichern, lehnt sie bewusst ab und verstirbt friedlich innerhalb weniger Tage.
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4.5.2 Patienten, die wieder entlassen werden

In der Gruppe der Patienten, die wieder entlassen werden konnen, stehen bei Aufnahme neben
Schmerzen und korperlichen Beschwerden haufig psychosoziale Probleme im Mittelpunkt der
Anfrage.

Insgesamt féllt auf, dass Schmerzen oder Symptome seltener als in den anderen Gruppen
geduBlert und im Regelfall auch schnell und effektiv kontrolliert werden konnen.

Unter den psychosozialen Schwierigkeiten finden sich bei diesen Patienten vor allem
Probleme in der Versorgung und - oft damit verbunden - tiefe Traurigkeit und Verzweiflung,
die zum Teil schon allein durch die stationdre Aufnahme gebessert werden. Die Arbeit am
Betreuungsnetz stellt somit auch einen wichtigen Bestandteil der stationdren Tatigkeit dar.
Mehrere Therapeuten betreuen diese Patienten intensiv, auch die Mitarbeiter des Briicken-
teams sind in fast allen Féllen an der Versorgung beteiligt. Gerade die Vorbereitung der Ent-
lassung zdhlt hier zu den Hauptaufgaben.

Der stationdre Aufenthalt dauert im Allgemeinen ldanger als zwei Wochen, in Einzelfillen vier
Wochen und dariiber. Vielfach braucht es Zeit, die schwierige héusliche Situation aufzu-
arbeiten und Alternativen fiir die Phase nach der Entlassung zu suchen. So wird in einem Fall
eine Heimaufnahme organisiert, in einem anderen die Betreuung durch ambulante Pflege-
dienste geplant, oder es kann nach einer Zeit der Entlastung fiir die Angehorigen durch gute
Symptomkontrolle eine Entlassung ermdglicht werden.

Falls Angehorige vorhanden sind, werden diese auch hier intensiv mitbetreut. Nach der
Entlassung tibernimmt in der Regel das AHC erneut die Begleitung. Die Patienten leben in
den meisten Féllen noch mehrere Monate zu Hause. Wenn eine erneute Aufnahme auf die
Palliativstation notig wird, dann meistens, weil neue Probleme auftreten.

Insgesamt kann dieser Patientengruppe auf der Palliativstation in den meisten Fillen schnell,

effektiv und anhaltend geholfen werden.
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5.1. Methode

5.1.1.Auswahl der Methode

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit sollen typische Verldufe in der ambulanten und
stationdren Betreuung Schwerstkranker und Sterbender dargestellt werden, um die Gesamt-
situation terminal Kranker in den letzten Wochen und Monaten ihres Lebens zu erfassen.
Dazu bedarf es einer Fiille von Daten zu verschiedenen Abschnitten der Betreuung. Aus
diesem Grund erscheint ein retrospektiver Ansatz sinnvoll, in dem die gesamte bereits

vorhandene Dokumentation verarbeitet werden kann.

Die Situation terminal Kranker ist oft von einer Vielzahl von Angsten und Problemen
bestimmt, und die Patienten &uBlern sich dariiber haufig gegeniiber den ihnen vertrauten Mit-
arbeitern im AHC oder auf der Palliativstation. Sie stellen somit im Rahmen eines retro-
spektiven Ansatzes eine ideale Informationsquelle zum korperlichen und psychischen Zustand
der Patienten dar. Ein prospektives Vorgehen hingegen wiirde bedeuten, Menschen im letzten
Abschnitt ihres Lebens iiber Wochen oder Monate hinweg in regelmafligen Abstinden gezielt
zu befragen. Dazu wire eine feste Kontaktperson nétig, die diese Gespriache im AHC und auf
der Palliativstation fiihrt, was im Rahmen der vorliegenden Arbeit nicht mdglich war.
Gespriache iiber Tod und Sterben ergeben sich oft auch spontan aus einer beildufigen
Bemerkung des Patienten, einem dngstlichen Blick oder im Rahmen einer Therapiestunde.
AuBerdem wird nur ein kleiner Teil aller vom AHC betreuten Patienten zu einem spiteren
Zeitpunkt auf die Palliativstation eingewiesen. Die Auswahlkriterien fiir die Studie legen
somit ebenfalls einen retrospektiven Ansatz nahe.

An Nachteilen mufl in Kauf genommen werden, dass sich das Spektrum der Daten, die
erhoben werden konnen, an Art und Umfang der Dokumentation im AHC und auf der
Palliativstation orientiert. Es zeigt sich jedoch, dass alle fiir die Fragestellungen der Arbeit
relevant erscheinenden Daten in der vorhandenen Dokumentation zu finden sind. Als
problematisch kann sich allerdings die Erfahrung erweisen, dass von verschiedenen Personen
erhobene und dokumentierte Daten moglicherweise nur bedingt miteinander vergleichbar sind
(Ingham und Portenoy, 1998). Dies kann sich auch dann als Nachteil auswirken, wenn versucht

wird, Daten aus der ambulanten und stationdren Betreuung gegeniiberzustellen. Unterschiede
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beziiglich Art und Anzahl der Symptome im ambulanten und stationdren Bereich sind
moglicherweise auf uneinheitliche Richtlinien bei der Erhebung derselben zuriickzufiihren
(siehe hierzu auch Abschnitt 5.1.3).

Fiir das gewéhlte Vorgehen spricht jedoch die Tatsache, dass sowohl im AHC als auch auf der
Palliativstation groBer Wert auf ausreichende Dokumentation gelegt wird. Sie ist in Quantitét
und Qualitdt nicht mit der auf den meisten Allgemeinstationen vergleichbar. Weiter erweist
sich als Vorteil, dass fehlende Daten oder Fragen zur Dokumentation jederzeit im

personlichen Gespriach mit den Mitarbeitern geklédrt werden konnen.

Abschlieend bleibt festzuhalten, dass der retrospektive Ansatz fiir die Zielsetzung der
vorliegenden Arbeit gut geeignet ist, ein prospektives Vorgehen hingegen wenig praktikabel
erscheint, ethische Bedenken aufweist und filir die hier untersuchten Fragestellungen keine

wesentlichen Vorteile bietet.

5.1.2.Einschlusskriterien der Studie

Ein besonderes Augenmerk der vorliegenden Arbeit richtet sich auf die Schnittstelle zwischen
ambulanter und stationdrer Betreuung, die sich in der Aufnahmesituation auf der Palliativ-
station widerspiegelt. Somit erscheint es auch sinnvoll, an dieser Stelle zwischen Patienten,
die sich schon in Betreuung durch das AHC befinden, und solchen, die noch keinen Kontakt
zum Ambulanten Hospiz haben, zu unterscheiden. Dabei bleibt unberiicksichtigt, wie lange
eine ambulante palliativmedizinische Betreuung bereits existiert. Auch Patienten, deren erster
Kontakt zum AHC zur sofortigen Einweisung auf die Palliativstation gefiihrt hat, werden mit
in die Studie einbezogen, um das Betreuungsspektrum moglichst unverzerrt wiederzugeben.
Von den 243 im Jahr 1998 auf der Palliativstation betreuten Patienten erfiillen 51 die
geschilderten Voraussetzungen, das heif3it, sie wurden vor Aufnahme auf die Palliativstation
bereits durch das AHC betreut. Da es dem Verfasser um die Beschreibung einer Situation und
nicht um die Uberpriifung von Hypothesen geht, erscheint der Zeitraum eines Jahres und die
sich hieraus ergebende Patientenzahl filir diese Arbeit angemessen. Die beschriebenen
typischen Verldufe und Grundmuster wiederkehrender Probleme lassen sich an einem
kleinem Patientenkollektiv ohne Schwierigkeiten erkennen und analysieren. Auch bei einer
grofleren Fallzahl wiirde sich die Situation mit hoher Wahrscheinlichkeit sehr dhnlich dar-

stellen.
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5.1.3.Datenmaterial und Erhebungsbogen

Trotz eingehender Literatursuche kann keine Arbeit gefunden werden, die den Verlauf in der
Betreuung terminal Kranker im ambulanten und stationdren Bereich untersucht. Aus diesem
Grund muss eigens ein Erhebungsbogen konzipiert werden, der dieser Zielsetzung gerecht
wird. Dabei konnen Anregungen aus Untersuchungen zur palliativmedizinischen Betreuung
im rein stationdren (Aichmiiller-Lietzmann, 1998; Rest, 1995) oder rein ambulanten Bereich (Rest und
Michel, 1997) gewonnen werden. Durch erfahrene, palliativmedizinisch geschulte Mitarbeiter
unterstiitzt, wird dann, passend zu den Fragestellungen der Arbeit, die erste Version des
Erhebungsbogens erstellt und an fiinf Fillen getestet. Wihrend mehrfacher Uberarbeitung
kann der Bogen weiter prizisiert werden. Eine Validierung ist auf Grund der geringen
Fallzahlen jedoch nicht moglich.

Neben Fragen mit vorgegebenen Antwortmdoglichkeiten werden vor allem im psychosozialen
Bereich Daten in Form offener Fragen erhoben. Auch wenn diese Daten zum Teil nicht
statistisch ausgewertet werden konnen, sind sie doch fiir ein vollstindiges Bild der Situation
terminal Kranker unverzichtbar. Ein Erhebungsbogen, der nur mit vorgegebenen Antwort-
moglichkeiten arbeitet, wird der vielschichtigen Situation dieser Patientengruppe nicht

gerecht.

Das gesammelte Datenmaterial erweist sich im Nachhinein als umfangreich und geeignet, ein
plastisches Bild von den Schwierigkeiten schwerstkranker und sterbender Patienten sowie
deren palliativmedizinischer Betreuung im ambulanten und stationiren Bereich zu erarbeiten.
Wie unter 5.1.1 bereits angefiihrt, ergeben sich beziiglich des retrospektiven Vorgehens bei
Auswertung von Daten, die durch verschiedene Mitarbeiter erhoben werden, in zwei Punkten
Zweifel an deren uneingeschriankter Aussagefahigkeit.

Als Erstes fillt - verglichen mit der Aufnahmesituation auf der Palliativstation - die geringe
Anzahl korperlicher Beschwerden auf, iiber die die Patienten zum Zeitpunkt des Erstkontaktes
zum AHC klagen. Es darf bezweifelt werden, ob eine Haufung der Beschwerden um tiiber 150
Prozent allein durch die Verschlechterung der korperlichen Situation der Patienten erklart
werden kann. Vergleicht man diesbeziiglich die Erhebungsmethoden fiir korperliche
Symptome im AHC und auf der Palliativstation, so fillt auf, dass im stationdren Bereich die
Beschwerden wenn moéglich an Hand einer Liste abgefragt werden, im AHC hingegen kein
standardisiertes Vorgehen existiert. Viele Patienten benennen korperliche Symptome aber

nur, wenn sie explizit danach gefragt werden.
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Als Zweites muss im Nachhinein die Beurteilung des Therapieerfolges auf der Palliativstation
hinterfragt werden. Dieser wird bemessen, indem der Patient dreimal tdglich zu seinen Haupt-
beschwerden befragt wird. Dabei werden Schmerzen mittels einer Numerischen Ratingskala
(NRS) eingeschitzt. Bei diesem Vorgehen gibt der Patient auf einer Skala von null bis zehn
an, welche Intensitit seine Beschwerden haben, wobei null keinen Symptomen und zehn den
starksten vorstellbaren Symptomen entspricht (Ingham und Portenoy, 1998). Sonstige
Beschwerden werden mit Hilfe eines subjektiven, nicht validierten Gradings, das von der
Palliativstation am Malteser Krankenhaus Bonn iibernommen wurde, beurteilt. Laut den
Angaben der Weltgesundheitsorganisation WHO kann bei Tumorpatienten mit Hilfe fach-
gerechter Schmerztherapie in 87 Prozent der Félle vollige Schmerzfreiheit und in weiteren
neun Prozent befriedigende Schmerzlinderung erreicht werden (World Health Organisation, 1986).
Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wird deshalb von zufriedenstellender Kontrolle von
Schmerzen und anderen Symptomen nur dann gesprochen, wenn auf der dargestellten NRS
keine Werte grofer als zwei angegeben werden, beziehungsweise keine stérkeren
Beschwerden vorliegen. Einige der Patienten sind jedoch vor allem in der Terminalphase
nicht mehr in der Lage, sich prizise zu ihren Beschwerden zu &ufBlern. In diesem Fall
dokumentiert die Schwester ihren subjektiven Eindruck vom Patienten: es ist dabei aus der
Dokumentation nicht ersichtlich, ob sich der Patient selbst zur Intensitdt seiner Symptome
geduBert hat. In der nur unzureichend standardisierten Erhebung korperlicher Beschwerden
und der eng gefassten Definition einer ausreichenden Symptomkontrolle liegen mogliche
Erklarungen dafiir, dass in einer groBeren Zahl von Féllen bis zum Tod keine Beschwerde-
freiheit erreicht werden konnte. Dies widerspricht dem Eindruck der Mitarbeiter der Station.
Sie sehen die meisten ihrer Patienten friedlich versterben. Die Problematik der Betreuung in

der Terminalphase wird in Abschnitt 5.3.6 niher betrachtet.

5.1.4.Statistische Auswertung

Vogel (1999) definiert Statistik als ,,wissenschaftliche Disziplin, deren Gegenstand die
Entwicklung und Anwendung formaler Methoden zur Gewinnung, Beschreibung und Analyse
sowie zur Beurteilung quantitativer Beobachtungen ist*. Dabei muss zwischen deskriptiver
Statistik, deren Ziel es ist, die Aspekte des Lebens zu beziffern, und analytischer Statistik, die
das so erfasste ,,Material zundchst mit zum Teil einfachen Mitteln wie Verhéaltniszahlen oder
Mittelwerten [...] zu verdichten* versucht, (Becker, 1993), unterschieden werden. Diese

Definition entspricht der in der vorliegenden Arbeit angewandten Statistik, auch die Fallzahl
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von 51 ist fiir statistische Betrachtungen in diesem Sinne als angemessen anzusehen. Alle in
dieser Arbeit gemachten Aussagen erfolgen dennoch unter der Voraussetzung, dass nur 51

Patienten untersucht wurden.

5.2. Untersuchtes Patientenkollektiv

Die epidemiologischen Daten dieser Arbeit zur Verteilung von Geschlecht, Alter, Staats-
angehorigkeit, Grundkrankheit und Tumorlokalisation sind auf Grund der kleinen Fallzahl
sicher nicht als reprisentativ anzusehen und mit grolen Bevolkerungs- oder Krebsstatistiken
nur sehr bedingt vergleichbar. Dennoch lassen sich Tendenzen an Hand der gewonnenen

Zahlen ableiten.

Das durchschnittliche Alter der Patienten liegt mit 65 Jahren im Bereich der Ergebnisse
vergleichbarer Arbeiten. In der Untersuchung des Bundesministeriums fiir Gesundheit (1997)
liegt das Alter mit 64 Jahren niedriger, wihrend Aichmiiller-Lietzmann (1998) das durch-
schnittliche Alter ihrer Patientengruppe mit 67,5 Jahren etwas hoher angibt. Auch die Zahlen
des Jahresberichtes des AHC und der Palliativstation liegen mit 69 beziehungsweise 66
Jahren in diesem Bereich. Der Anteil an Frauen ist entsprechend der Verteilung innerhalb der
Bevolkerung etwas hoher als der der Manner. Auf den ersten Blick verwundert jedoch die
Tatsache, dass das Durchschnittsalter der Frauen unter dem der Ménner liegt. Statistisch
gesehen liberleben Frauen meist ihre Ménner und werden insgesamt dlter. Auch zeigt sich bei
Betrachtung der Verteilung der Todesursachen in der Gesamtbevdlkerung, dass vor allem in
der Altersgruppe iiber 75 Jahren mehr Frauen als Méanner an Krebserkrankungen versterben.
Dies wiirde eine umgekehrte Altersverteilung im Rahmen dieser Arbeit erwarten lassen
(Statistisches Bundesamt, 1999). Eine mogliche Erkldrung konnte in der von Grande et al. (1998)
beschriebenen Tatsache liegen, dass Frauen seltener bis zum Tod zu Hause versorgt werden
konnen. Die Autoren sehen die Ursache dafiir darin, dass Ménner die hiusliche Versorgung
schlechter gewihrleisten konnen und es so frither zu einer stationdren Einweisung kommt. Es
legt umgekehrt den Schluss nahe, dass Ménner vor allem dann stationir eingewiesen werden
miissen, wenn sie allein leben oder ihre Frauen selbst alt oder krank sind und die Versorgung
nicht mehr gewidhrleisten konnen. Dies ist seltener bei jiingeren, hdaufiger bei dlteren Ménnern
der Fall. Hierin kénnte moglicherweise eine Erklarung fiir das héhere Durchschnittsalter der
Minner zu sehen sein, das auch in der Arbeit von Bausewein (1993) auffillt. Die

Beobachtungen der vorliegenden Arbeit, dass die Uberlebenszeit der Frauen, gemessen ab
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dem Erstkontakt zum AHC, deutlich {iber der der Minner liegt, unterstiitzen diese These

ebenfalls.

Fast alle Patienten der vorliegenden Untersuchung sind deutscher Nationalitdt. Die Anzahl
von drei auslédndischen Patienten entspricht nicht dem Bevdlkerungsanteil dieser Gruppe in
Miinchen mit iiber 20 Prozent (Stadt Miinchen, 2000). Gaffin et al. (1996) stellen fest, dass in
GroBbritannien Palliativeinrichtungen von Schwarzen und ethnischen Minderheiten seltener
genutzt werden. Sie sehen die Ursachen dafiir in der Tatsache, dass Hospizeinrichtungen
dieser Gruppe vielfach nicht bekannt sind und Hausérzte in Gegenden mit einem hohen
Auslanderanteil oft selbst nicht in GroBbritannien ausgebildet wurden und nur wenig
Kenntnisse in palliativmedizinischen Fragen haben. Hospiz moéchte Menschen unabhingig
von Herkunft, Religion und Weltanschauung helfen. Aus diesem Grunde sind Bemiihungen,
auch Auslédndern vermehrt Zugang zu palliativmedizinischen Einrichtungen zu verschaffen,
von grofler Bedeutung, wie es das Programm ,,Opening Doors* des National Council for

Hospice and Specialist Palliative Care Services in GroBbritannien versucht (National Council,
1995).

Betrachtet man die Krankengeschichte der Patienten der vorliegenden Arbeit, so fillt auf, dass
fast alle an einem malignen Tumor leiden. Dies entspricht der alltiglichen Praxis palliativ-
medizinischer Einrichtungen, die iiberwiegend Tumorpatienten betreuen. Im AHC sind es
1998 87 Prozent und auf der Palliativstation 85 Prozent. Heller er al. (1999) beschreiben in
ihrer Aufsatzsammlung ,,Wenn nichts mehr zu machen ist, ist noch viel zu tun“ Bemiihungen,
palliativmedizinische Versorgung auch fiir geriatrische Patienten zu ermdglichen, die nicht an
einem malignen Tumor erkrankt sind. Auch Ross (1998) beklagt, dass angesichts der grof3en
Zahl sterbender geriatrischer Patienten eine palliativmedizinische Versorgung fiir diese
Patientengruppe praktisch nicht zur Verfligung steht. Viele dieser Patienten versterben
entgegen ihrem Wunsch nach wie vor in Krankenhidusern. Uber Art und Umfang
medizinischer Therapie fiir diese Gruppe wird zum Teil heftig diskutiert, auch Forderungen
nach aktiver Sterbehilfe werden in diesem Zusammenhang vermehrt gedullert (Helou et al.,
2000). Hier liegen grofe Herausforderungen fiir die Zukunft der Palliativmedizin.

Neben Tumorpatienten betreuen das AHC und die Palliativstation, wie auch aus dieser Arbeit
ersichtlich, relativ hdufig Patienten mit Amyotrophischer Lateralsklerose (ALS). Dies ist

durch lokale Gegebenheiten zu erkldren. In Miinchen gibt es mit der ALS-Ambulanz am
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Klinikum der Universitdt Miinchen in GroBhadern die einzige Fachstelle fiir diese Patienten in
Stiddeutschland.

Patienten mit AIDS werden in Miinchen, wie in Abschnitt 1.4 bereits beschrieben, vor allem
von der Miinchner AIDS-Hilfe oder der Psychosozialen AIDS-Betreuung (PAB) versorgt.
Dies erklédrt, warum Patienten mit AIDS, trotz der Schwere der Erkrankung und der viel-
faltigen damit einhergehenden Symptome, nur selten durch das AHC oder die Palliativstation

betreut werden.

Vergleicht man die Lokalisation des Primértumors der Patienten dieser Arbeit mit der
Haufigkeit der Tumoren in der Gesamtbevolkerung, so fallt auf, dass Patienten mit Tumoren
des HNO-Bereiches hdufiger und solche mit Tumoren des Bronchialsystems seltener im AHC
und auf der Palliativstation betreut werden, als dies, ausgehend von den Zahlen in der
Gesamtbevolkerung, zu erwarten wire. Eine Erkldrung dafiir ist moglicherweise darin zu
sehen, dass Patienten mit Tumoren des HNO-Bereiches im letzten Stadium der Erkrankung
oft unter besonders starken Schmerzen und schwerwiegenden Symptomen wie Atemnot oder
Exulzeration des Tumors zu leiden haben, die wiederum eine groBe psychosoziale Belastung

fiir diese Patienten darstellen.

Die Tatsache, dass sich alle Tumorpatienten beim ersten Kontakt zu einer Hospizeinrichtung
in einem fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung befinden und fast drei Viertel bereits
Fernmetastasen haben, entspricht der Zielsetzung palliativmedizinischer Betreuung, die dort
ansetzen will, wo manche Arzte ihre Patienten mit einem ,,Jetzt kann ich nichts mehr fiir Sie
tun® (Husebe und Klaschik, 1998) aufgeben. Die vorliegende Arbeit bestitigt die Erfahrung vieler
Hospizmitarbeiter: Der erste Kontakt zu einer palliativmedizinischen Einrichtung wird in
vielen Fillen erst sehr spit hergestellt und resultiert oft aus einer Notlage. Eine optimale
Versorgung terminal Kranker ist aber dann viel leichter zu verwirklichen, wenn der Kontakt
zu einem Hospizdienst frithzeitig zu Stande kommt, und Patienten, Angehorige, Pflegekrifte
und Arzte Hospiz und Palliativmedizin nicht nur mit Sterben verbinden, sondern auch die
Moglichkeiten wahrnehmen, den letzten Abschnitt des Lebens so lebenswert wie moglich zu

gestalten (Hirsch und Ebersberger, 2000; Westrich, 2000).

Betrachtet man die bisherige Therapie der Patienten bei Kontaktaufhahme zum AHC, so fillt
auf, dass etwa ein Viertel der Tumorpatienten im Verlauf ihrer Erkrankung iiberhaupt keine

spezifische Therapie erhalten hat. Diese Beobachtungen decken sich mit denen von McCusker
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(1984), der aufzeigen kann, dass in dem von ihm untersuchten Kollektiv terminal kranker
Tumorpatienten bei 20 Prozent im Verlauf der Erkrankung keine tumorspezifische Therapie
durchgefiihrt wurde. Die Erkldrung dafiir liegt vermutlich in der Art und Lokalistation der
Tumoren bei diesen Patienten. Die meisten leiden unter einer bdsartigen Neubildung im
Bereich der Leber, der Gallenwege oder des Pankreas. Diese Tumoren haben hdufig eine
schlechte Prognose, vor allem deshalb, weil keine geeigneten FriiherkennungsmafBnahmen
vorhanden sind und die Erkrankung oft erstmals in einem Stadium diagnostiziert wird, in dem
keine erfolgversprechenden Therapieoptionen mehr existieren. Dariliber hinaus muss in
Betracht gezogen werden, dass manche Patienten in diesen Fillen lebensverldngernde Mal3-

nahmen bewusst ablehnen.

5.3. Problemfelder in der Betreuung terminal Kranker im

ambulanten und stationdren Bereich

In den folgenden Abschnitten soll die Situation terminal kranker Patienten diskutiert werden.
Ausgehend von den Ergebnissen dieser Arbeit werden wichtige Problemfelder in der
Betreuung Schwerstkranker und Sterbender ndher beleuchtet. In diesem Zusammenhang wird
einerseits erortert, wie ambulante und stationidre Hospizdienste die Situation dieser Patienten
verbessern konnen, andererseits aber auch auf Schwierigkeiten hingewiesen, die trotz
professioneller palliativmedizinischer Versorgung weiterbestehen. Dabei wird kein Anspruch
auf Vollstindigkeit erhoben. Es ist vielmehr das Ziel, einzelne Aspekte in der Betreuung
terminal Kranker herauszugreifen und so auf die schwierige Situation dieser Patientengruppe

aufmerksam zu machen, die nach wie vor zu wenig beachtet wird.

5.3.1.Lebenssituation der Patienten

Die Diagnose einer Krebserkrankung betrifft niemals nur einen einzelnen Patienten sondern
immer auch sein gesamtes Umfeld. Jedes einzelne Familienmitglied wird von der Krankheit
mit betroffen. Ferrell et al. (1991) beschreiben Krebs deshalb auch als ,,family disease®. Dies
trifft um so mehr zu, wenn der Patient nicht mehr geheilt werden kann und die Erkrankung
weit fortgeschritten ist.

Beziiglich der Lebenssituation terminal kranker Patienten muss zwischen zwei Gruppen
unterschieden werden: Auf der einen Seite die Patienten, die von ihrem Lebenspartner oder

nahen Angehorigen, die mit dem Kranken im gleichen Haus wohnen, versorgt werden, und
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auf der anderen Seite jene, die allein leben und durch Verwandte, Freunde und Fachdienste in

unterschiedlichem Umfang Unterstiitzung erhalten.

Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung lebt etwa ein Drittel der Patienten allein. Sie sind
sowohl in den Anforderungen des Alltags als auch in der psychischen Verarbeitung ihrer
Situation vielfach allein auf sich gestellt. Mit Fortschreiten der Erkrankung wird die Frage,
wer sich um sie kiilmmert, fiir diese Patienten immer driangender.

Schwerstkranke und Sterbende, die allein leben, stellen fiir palliativmedizinische Dienste eine
groBe Herausforderung dar. Gute palliativmedizinische Betreuung basiert auf einer guten
Zusammenarbeit im Team. Dazu gehoren neben Fachkriften immer auch die Angehorigen,
ohne deren Mithilfe es eigentlich kaum mdglich ist, Patienten bis zum Tod zu Hause zu
betreuen (Raischl, 2000). Konnen die Angehdrigen die Versorgung nicht unterstiitzen, droht
diese bei einer Verschlechterung der Situation des Patienten schnell zusammenzubrechen.
Soziale Faktoren stellen somit sowohl im Rahmen dieser Arbeit als auch in anderen
Untersuchungen gerade fiir allein lebende Patienten vielfach einen wesentlichen Grund fiir
eine stationdre Aufnahme dar (van den Eynden et al., 2000).

Auch in anderen palliativmedizinsichen Einrichtungen zeigt sich, dass ein groBerer Teil der
Patienten vor der stationdren Aufnahme allein gelebt hat, in der Untersuchung des Bundes-
ministeriums fiir Gesundheit (1997) sind es etwa 27 Prozent, im Johannes-Hospiz Miinchen
sogar iiber 40 Prozent (Aichmiiller-Lietzmann, 1998). Auch im Gesamtkollektiv des AHC leben 28
Prozent der im Jahre 1998 betreuten Patienten allein (Christophorus Hospiz Verein e.V., 1998).

In unserer Gesellschaft wohnen immer mehr Menschen allein ohne Angehdrige, die sie
versorgen. Die Frage nach der Betreuung solcher Patienten wird in den kommenden Jahren
noch dringlicher werden. Auch in Zukunft wird es oft nur schwer moglich sein, diese
Patienten bis zum Tod zu Hause zu versorgen. Dadurch entsteht ein hoher Bedarf an
stationdren palliativmedizinischen und Hospizeinrichtungen, in denen Schwerstkranke und
Sterbende in ihren letzten Tagen, Wochen oder Monaten kompetent betreut werden konnen
(Heller et al., 1999). In Miinchen gibt es jedoch neben den zwei Palliativstationen bisher nur acht
Betten in einem Hospiz im eigentlichen Sinne, das diese Aufgabe erfiillt. Droht die hiusliche
Situation zusammenzubrechen sehen viele Hausérzte deshalb oft keine andere Moglichkeit,
als die Patienten in ein Akutkrankenhaus einzuweisen, das den speziellen Bediirfnissen

Sterbender oft nicht gerecht wird (Bausewein, 1993).
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Nicht nur bei Alleinstehenden nehmen die Lebensumstéinde groen Einfluss darauf, wie die
Betreuung in den letzten Wochen und Monaten aussieht, inwieweit eine Verbesserung der
Lebensqualitét fiir den Patienten erreicht werden kann und ob er zu Hause oder in einer
stationdren Einrichtung stirbt. Bei den {ibrigen Patienten in dieser Arbeit, die von ihrem
Lebenspartner oder nahen Angehorigen, meistens den eigenen Kindern, betreut werden, sind
es oft die Moglichkeiten und Grenzen der pflegenden Familienmitglieder, die einen ganz
entscheidenden Einfluf3 auf die Qualitit der hduslichen Betreuung ausiiben.

Nach den Zahlen der vorliegenden Untersuchung gibt es im Allgemeinen nur zwei Parteien,
welche die Versorgung der Patienten sichern. Der ,,Hauptbetreuer* wird also im Regelfall nur
von einer weiteren Person oder einem Pflegedienst unterstiitzt. Stellt man dieser Situation die
hohe Pflegebediirftigkeit der Patienten gegeniiber, wird die Uberforderung der Angehdrigen
leicht verstandlich. Der durchschnittliche erhobene Karnofsky-Index von 50 Prozent bedeutet,
dass diese Patienten ,stindige Unterstiitzung und Pflege und haufige é&rztliche Hilfe*
bendtigen (siehe 8.2 im Anhang).

Abschnitt 5.3.7 beschéftigt sich genauer mit der Situation der Angehorigen. Erortert wird in
diesem Zusammenhang, wie die Familie in die Betreuung terminal Kranker integriert werden
kann, welche MaBnahmen nétig sind, eine Uberforderung der Angehérigen zu vermeiden, und

welche Bedeutung die Familie fiir eine gute Begleitung Sterbender hat.

5.3.2.Psychosoziale Schwierigkeiten

Aus den Uberlegungen zur Lebenssituation terminal kranker Patienten wird deutlich, dass
palliative care sich nicht auf Schmerztherapie und Symptomkontrolle beschrinken darf,
sondern eine umfassende Versorgung in der letzten Lebensphase im medizinischen,

pflegerischen und psychosozialen Bereich zum Ziel haben muss (Heller, 1999).

Was unter psychosozialen Schwierigkeiten zu verstehen ist, zeigen die erhobenen Daten. Bei
iiber der Halfte der Patienten spielen diese im Rahmen der Kontaktaufnahme zum AHC eine
wesentliche Rolle. Diesen Patienten faillt es oft besonders schwer, Hilfe von aullen anzu-
nehmen, was sich darin duflert, dass die Anfrage an das AHC meist durch Hausérzte, Pflege-
dienste oder stationdre Einrichtungen erfolgt. Auch die Angehorigen schaffen es selbst viel-
fach nicht, fremde Hilfe zu suchen. Héaufig weist eine solche Konstellation auf ein
»Zeschlossenes Familiensystem®™ hin. Darunter versteht man eine eingeschrinkte

Kommunikation, gestérte Verbindungen mit Abhéngigkeitsverhéltnissen und starre Regeln.
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Die spezifischen Bediirfnisse der Familienmitglieder werden oft nicht zugelassen. Diese
Strukturen begiinstigen Verarbeitungsdefizite und pathologische Trauerreaktionen nach dem
Tod des Patienten (Satir, 1972).

Psychosoziale Schwierigkeiten finden sich auch bei der Aufnahme auf der Palliativstation.
Naturgemidf3 riicken Versorgungsprobleme nach der stationdren Aufnahme zuerst in den
Hintergrund. Es geht hier vor allem um Krankheitsverarbeitung und Beziehungsproblematik
innerhalb der Familien. Vielfach kann die stationdre Aufnahme allein schon einen Teil der

Schwierigkeiten im psychosozialen Bereich 19sen.

Wihrend Aichmiiller-Lietzmann (1998) flir das Johannes-Hospiz in Miinchen eine rein soziale
Indikation als Aufnahmegrund ausschlieft, sind psychosoziale Schwierigkeiten in den
Aufnahmekriterien der Palliativstation des Stadtischen Krankenhauses Miinchen-Harlaching
durchaus vorgesehen (vergleiche Abschnitt 1.5.2.). Auch das Hospiz zum Heiligen Franziskus
in Recklinghausen sowie die meisten der Palliativeinheiten der Untersuchung des Bundes-
ministeriums fiir Gesundheit nehmen Patienten wegen psychosozialer Schwierigkeiten auf
(Kirschner, 1996; Bundesministerium fiir Gesundheit, 1997). Die Frage der Indikationsstellung fiir die
Aufnahme auf der Palliativstation ist dennoch fiir die Mitarbeiter der Station im Stédtischen
Krankenhauses Miinchen-Harlaching angesichts der begrenzten Bettenzahl schwierig und
kann im Zweifelsfall oft nur zugunsten korperlicher Beschwerden entschieden werden.
Daneben miissen die Richtlinien des Krankenhausfinanzierungsgesetzes beachtet werden, die
fiir eine stationdre Aufnahme eine medizinische Indikation voraussetzen. Auf den
entstehenden Konflikt weist die Tatsache hin, dass Patienten aus {iberwiegend psychosozialer
Indikation oft erst eine Woche nach der Anfrage aufgenommen werden, wéhrend dies
ansonsten in der Regel innerhalb von drei Tagen moglich ist. Betrachtet man die Erfolge im
Umgang mit psychosozialen Problemen auf der Palliativstation, so muss die Aufnahme
terminal Kranker auch aus dieser Indikation auf alle Félle als notwendig und richtig
angesehen werden.

Auch der Jahresbericht 1998 des Christophorus Hospiz Vereines entspricht den im Rahmen
der vorliegenden Arbeit erhobenen Daten. Unter den Griinden der Anfrage findet sich
psychische Unterstiitzung nach Schmerztherapie und Symptomkontrolle am haufigsten. Die
Hospizsozialarbeiter betreuen im Jahr 1998 insgesamt 127 Patienten vor allem im psycho-
sozialen Bereich. Inhalte der Gespriache sind zumeist die Krankheitsverarbeitung, der Aufbau
einer stabilen Betreuungssituation, Probleme innerhalb der Familie, sozialrechtliche und

ethische Fragen und Umgang mit Trauer.
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Raischl (2000), einer der Hospizsozialarbeiter des AHC, vergleicht Sozialarbeit in der Hospiz-
bewegung und das Sterben eines Menschen mit einem ,,Abschiedsspiel, in dem den
Sozialarbeitern die Rolle des ,,Coaches zufillt. Ziel der Arbeit ist es, vorhandene Ressourcen
zu erkennen und ein Netzwerk aufzubauen, das dem Patienten ein wiirdevolles Sterben
ermoglicht. Koordination und Unterstiitzung der ,,Mitspieler* sind dabei die wichtigsten Auf-
gaben der Sozialarbeiter.

Die Bedeutung einer umfassenden Betreuung Schwerstkranker und Sterbender auch im
psychosozialen Bereich wurde in palliativmedizinischen Einrichtungen friih erkannt. Rest und
Michel (1997) fassen die Bediirfnisse Sterbender folgendermaflen zusammen: Im somatischen
Bereich geht es um Pflege, Schmerzfreiheit und Symptomkontrolle, im seelischen um die
eigene Personlichkeit, Trauer, Kommunikationsschwierigkeiten und ein wechselndes
Bediirfnis nach Nihe und Distanz. Dariiber hinaus sind der soziale Bereich mit finanziellen
Fragen, Familienstruktur, Liebe und Sexualitét, sowie Spiritualitit von groer Wichtigkeit fiir
den Sterbenden. Auch Kirschner (1996) benennt vier Dimensionen der Betreuung: die
korperliche, die soziale, die seelische und die spirituelle. Im Rahmen der vorliegenden Unter-
suchung im AHC und auf der Palliativstation des Stiddtischen Krankenhauses Miinchen-
Harlaching konnten zu dem so wichtigen Bereich der spirituellen Begleitung wenige Daten
gesammelt werden. Auch wenn spirituelle Fragen fiir Pflegekrifte, Therapeuten und Arzte
immer wieder Gesprachsgegenstand sind, so féllt doch auf, dass nur ein Fiinftel der Patienten
der Studie von einem Seelsorger begleitet wird, obwohl religiose Fragen am Lebensende fiir
fast alle Menschen eine zentrale Bedeutung haben (Kellehear, 2000). Spiritualitit im Umfeld
palliativmedizinischer Betreuung bedeutet eine Herausforderung der ,,Interreligiositdt™ und
bietet in diesem Zusammenhang die Chance des Dialogs zwischen verschiedensten Welt-
anschauungen (Heller, 2000). Die Bedeutung der spirituellen Dimension palliativmedizinscher
Begleitung darf nicht unterschétzt werden und wire flir weitere Untersuchungen sicherlich
von gro3em Interesse.

Einige der genannten Schwierigkeiten im psychosozialen Bereich wie die Frage nach dem
Sterben zu Hause oder die Situation der Angehdrigen werden in den folgenden Kapiteln noch

ndher erortert.

5.3.3.Schmerztherapie und Symptomkontrolle

Gedanken zu Tod und Sterben sind fiir viele Menschen mit Angst vor dem eigenen Tod

verkniipft. In Gesprichen stellt sich heraus, dass die meisten Menschen weniger die Angst vor
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dem Tod, als vielmehr die Angst vor dem Sterben beschéftigt. Viele assoziieren Sterben mit
Schmerzen und Leiden (Beutel und Tausch, 1989; Cicirelli et al., 2000). Tatsdchlich leiden bis zu 80
Prozent der Tumorpatienten im fortgeschrittenen Stadium ihrer Erkrankung an Schmerzen
(World Health Organisation, 1990). Bedenkt man die grof8e Zahl der Patienten, die Jahr fiir Jahr an
einer Krebserkrankung versterben, so wird deutlich, wie wichtig Bemiihungen um eine gute

Schmerztherapie und Symptomkontrolle fiir terminal kranke Patienten sind.

Schmerztherapie und Symptomkontrolle sind die zentralen Themen der Palliativmedizin. Im
Rahmen der vorliegenden Arbeit nehmen deshalb Fragen zu diesem Themenbereich ebenfalls
einen breiten Raum ein. Die erhobenen Daten spiegeln die Bedeutung dieser Fragestellungen
wider.

Bei Kontakt zum AHC klagt die Hélfte der Patienten {iber Schmerzen und ebenso viele iiber
Symptome. Im Verlauf der Begleitung vergroBert sich diese Zahl, so dass in zwei Drittel der
Félle Schmerztherapie und Symptomkontrolle in Kooperation mit den Hausédrzten zu den
Hauptaufgaben der Hospizschwestern zdhlen. In den letzten Tagen vor der stationdren Auf-
nahme klagen schlieBlich weit mehr als zwei Drittel der Patienten {iber zunehmende
Schmerzen und Symptome. Insgesamt hat sich die Anzahl der Symptome im Vergleich zur
Zeit der Kontaktaufnhahme zum AHC etwa verdoppelt.

Die Ursachen dieser Entwicklung sind sicherlich vielschichtig. Zum einen hdufen sich mit
dem Fortschreiten der Grunderkrankung auch die Beschwerden (Morita et al., 1999), zum
anderen sind effektive Schmerztherapie und Symptomkontrolle im ambulanten Bereich oft
schwieriger zu bewerkstelligen. Eine permanente Prasenz von palliativmedizinisch erfahrenen
Pflegekriften und Arzten ist im hiuslichen Bereich nicht mdglich. Verinderungen im Zustand
der Patienten werden somit oft spéter erkannt und MaBBnahmen verzdgert ergriffen. Vielfach
existieren dariiber hinaus Probleme in der Zusammenarbeit zwischen palliativmedizinischen
Diensten und Hausérzten. Abschnitt 5.3.4 beschéftigt sich genauer mit dieser Problematik.
Des weiteren hingt die Durchfiihrung einer konsequenten Schmerztherapie und Symptom-
kontrolle zu Hause stirker von der Mitarbeit der Patienten und Angehdrigen ab. Im
stationdren Bereich verabreichen im Allgemeinen die Pflegekrifte die angeordneten
Medikamente, wéhrend sich im ambulanten Bereich die Folgen einer mangelnden
Compliance oft schwerwiegend auf den Therapieerfolg auswirken konnen. Héaufig werden
Schwierigkeiten in der Schmerztherapie und Symptomkontrolle wie bereits mehrfach erortert

auch durch psychosoziale Probleme mit bedingt oder verstirkt. Die stationire Aufnahme
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bedeutet fiir viele Patienten eine Entlastung im psychosozialen Bereich, die sich dann auch
positiv auf die korperlichen Beschwerden auswirkt (vergleiche Abschnitt 5.3.2).

SchlieBlich muss man festhalten, dass die vorliegenden Daten deutliche Unterschiede im
Bereich der Schmerztherapie zwischen dem AHC und der Palliativstation aufzeigen. Sowohl
im ambulanten als auch im stationidren Bereich erhalten etwa 80 Prozent der Patienten
Schmerzmedikamente. Auf der Palliativstation kommen jedoch in allen Fallen Medikamente
der WHO-Stufe III zum Einsatz, wiahrend im AHC nur drei Viertel der Patienten stark
wirkende Opioide erhalten. AuBerdem fillt auf, dass Schmerzmedikamente auf der Palliativ-
station in drei Viertel der Fille rein parenteral, zumeist subkutan, oder parenteral in
Kombination mit oralen Schmerzmitteln verabreicht werden, wiahrend im ambulanten Bereich
drei Viertel der Patienten eine ausschlielich orale Medikation bekommen. An Hand der
Daten dieser Arbeit scheint es jedoch nicht mdglich zu beurteilen, in welchem Umfang diese
Unterschiede zu einer besseren Schmerzkontrolle im stationdren Bereich fiihren. Genauere
Untersuchungen dazu wiren fiir die Zukunft sicherlich von groBBem Interesse.

Trotz intensivster Bemiithungen kann auf der Palliativstation in einigen wenigen Fillen auch
unter Einsatz invasiver Schmerztherapien keine ausreichende Schmerzlinderung erreicht
werden. Im Bereich der Symptomkontrolle erweist es sich manchmal ebenfalls als schwierig,
Beschwerdefreiheit oder zumindest befriedigende Symptomkontrolle zu erreichen. Dabei ist
vor allem Unruhe oft kaum zu kontrollieren. Es fallt auf, dass es meist Patienten sind, die erst
in der Terminalphase stationdr aufgenommen werden, bei denen sich Schmerztherapie und
Symptomkontrolle als schwierig erweisen. Bei der Beurteilung dieser Beobachtungen
erscheint es wichtig zu beachten, dass im Rahmen der vorliegenden Arbeit nur Patienten
untersucht werden, die trotz fachkundiger palliativmedizinischer Begleitung durch die
Mitarbeiter des AHC nicht ldnger zu Hause versorgt werden konnen. Es handelt sich bei dem
untersuchten Patientenkollektiv moglicherweise um eine Auswahl besonders komplexer
Verldufe. Dies legt auch die hohe Anzahl der auf der Palliativstation verstorbenen Patienten in
diesem Kollektiv nahe, die mit etwa 70 Prozent iiber dem Durchschnittswert der Palliativ-
station fiir das Jahr 1998 mit 60 Prozent liegt. SchlieBlich belegt den Therapieerfolg auf der
Palliativstation auch die Tatsache, dass es sich bei den mehrfach stationdr aufgenommenen
Patienten im Allgemeinen um neu aufgetretene Probleme handelt, die zu einer zweiten Auf-
nahme fithren. Auf die Problematik der Symptomerfassung durch Dritte, insbesondere durch

verschiedene Mitarbeiter oder Angehorige, wurde bereits hingewiesen. (siche Abschnitt 5.1.3)

74



5.3. Problemfelder in der Betreuung terminal Kranker im ambulanten und stationéren Bereich

Betrachtet man die mittlerweile umfangreich vorhandene Literatur zum Themenbereich
Hospiz und Palliativmedizin, so beschéiftigen sich viele Arbeiten mit Fragen der Schmerz-
therapie und Symptomkontrolle. Trotzdem leiden nach Untersuchungen der WHO 50 bis 80
Prozent aller Krebspatienten an nicht zufriedenstellend kontrollierten Schmerzen. Gleichzeitig
wird darauf hingewiesen, dass mit dem WHO-Stufenschema in 90 Prozent der Fille Schmerz-
freiheit erreicht werden konnte (World Health Organisation, 1990). Die Ursachen fiir diese
Diskrepanz sind vielfaltig.

Die WHO selbst sieht in der fehlenden Verfiigbarkeit starker Opioide weltweit die wichtigste
Ursache fiir eine fehlende Schmerzlinderung bei Tumorpatienten (World Health Organisation,
1990). Die zehn Lander mit dem hochsten Morphinverbrauch - Australien, Kanada, Déanemark,
GroBbritannien, Island, Irland, Neuseeland, Norwegen, Schweden und die USA -
reprasentieren etwa sieben Prozent der Weltbevolkerung. Im Jahr 1993 entfallen jedoch auf
diese Linder etwa 77 Prozent des weltweiten Morphinverbrauchs (Stjernswiird und Joranson,
1995). In vielen anderen westlichen Landern, in denen stark wirksame Opioide durchaus
verfiigbar wéren, werden sie nicht oder in unzureichendem Umfang eingesetzt. In Deutsch-
land besitzt nur ein Teil der niedergelassenen Arzte Betiubungsmittelrezepte. Sie fiillen nur
selten regelmiBig ein Betdubungsmittelrezept flir den gleichen Patienten aus und die Opioid-
dosis wird oft nicht dem Schmerzniveau des Patienten angepasst (Lindena et al., 1994).
Morphinmythen von Toleranz und Abhéngigkeit zeigen deutlich die fehlenden Kenntnisse
auch unter vielen Professionellen. Selten wird eine genaue Schmerzdiagnose gestellt und der
Schmerz entsprechend seiner Pathophysiologie verstanden und bekdmpft. Nicht sinnvolle
Kombinationen von schwachen und starken Opioiden oder die Mischung von Agonisten mit
Antagonisten sind ebenso weit verbreitet wie die falschliche Verabreichung von Opioiden als
reine Bedarfsmedikation. Dariiber hinaus werden unerwiinschte Arzneimittelwirkungen wie
Obstipation oder Ubelkeit vielfach nicht beachtet und ausreichend therapiert. SchlieBlich
verzichten viele Arzte vollig auf den Einsatz adjuvanter Begleitmedikamente, die die
Effektivitat der Schmerztherapie deutlich verbessern konnten. (Mercadante, 1999; Klaschik, 19987)
Diese Miéngel werden besonders im ambulanten Bereich deutlich. Eine der Hauptaufgaben
der Hospizschwestern ist immer wieder die Aufklarung iiber grundlegende Prinzipien der
Schmerztherapie. Aulerdem wird innerhalb der Bevolkerung vor allem das Morphin nach wie
vor mit Illegalitit assoziiert. Stjernswiard und Joranson (1995) fordern zu Recht eine breit
angelegte politische Initiative, um die Kenntnisse im Bereich der Tumorschmerztherapie zu
verbessern. Die Bediirfnisse Schwerstkranker und Sterbender miissen in Zukunft immer mehr

Bestandteil der Ausbildung von Pflegekriiften und Arzten werden.
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Der wesentliche Beitrag, den die Palliativmedizin im Bereich Schmerztherapie und
Symptomkontrolle geleistet hat, wird nicht nur im Rahmen der vorliegenden Arbeit deutlich.
Sowohl bei Schmerzen als auch bei fast allen sonstigen korperlichen Beschwerden kann durch
professionelle palliativmedizinische Betreuung eine signifikante Verbesserung der Symptom-
kontrolle erzielt werden (Mercadante, 1999; Edmonds et al., 1998; Salisbury et al., 1999). Dennoch stellt
sich die Frage, warum in der vorliegenden und in verschiedenen anderen Arbeiten trotz fach-
kundiger palliativmedizinischer Therapie die von der WHO vorgegebenen 90 Prozent
moglicher Schmerzfreiheit nicht erreicht werden. Mercadante (1999) vertritt die Ansicht, dass
im Bereich der Schmerztherapie invasive Mallnahmen wie Blockade des Plexus coeliacus
oder die Anlage eines Periduralkatheters auch in palliativmedizinischen Einrichtungen zu
selten angewandt werden. Bruera und Neumann (1999) fordern eine bessere Zusammenarbeit
zwischen palliativmedizinischen Einrichtungen, Onkologen und Hausérzten. In diesem
Zusammenhang weisen sie ebenfalls darauf hin, dass im Bereich der Palliativmedizin invasive
Verfahren moglicherweise zu selten zum Einsatz kommen. Eine schliissige Begriindung fiir
die beschriebene Diskrepanz ist im Bereich der Evaluation und Dokumentation von
Schmerztherapie und Symptomkontrolle zu finden. Einer umfassenden Evaluation steht im
praktischen Alltag der zusétzliche Zeitaufwand gegeniiber. Wie schon mehrfach betont,
werden Symptome oft nicht vom Patienten selbst, sondern von Angehdrigen oder Pflege-
kriaften beurteilt. Diese schétzen die Situation vielfach falsch ein. SchlieBlich sind psycho-
soziale Faktoren, die den Erfolg der Schmerztherapie und Symptomkontrolle ganz wesentlich
mit beeinflussen, nur schwer zu erfassen (Bundesministerium fiir Gesundheit, 1997; Ellershaw et al.,
1995). Peruselli et al. (1997) fordern deshalb berechtigterweise, vorhandene Instrumente zur
Klassifikation von Beschwerden konsequenter einzusetzen und die Evaluation von Schmerzen
und Symptomen weiter zu verbessern, um eine priazise Kontrolle des Erfolgs der angewandten

Therapie als qualitdtssichernde Maflnahme zu ermdglichen.

5.3.4.Hausérztliche Versorgung

»Sterbebegleitung ist klassische Hausarztmedizin.“ So lautet der Titel eines Artikels zu
Moglichkeiten hausérztlichen Engagements im palliativmedizinischen Bereich von Bucklitsch
und Lichte (1999). Dass viele Hausdrzte mit dieser klassischen Aufgabe grofle Schwierigkeiten
haben, wird im Rahmen der vorliegenden Untersuchung deutlich.

Mehr als ein Drittel der betreuten Patienten hat zum Zeitpunkt der Kontaktauthahme zum

AHC keinen Hausarzt, der sie regelméBig betreut und gegebenenfalls auch bereit ist, sie zu
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Hause zu besuchen. Verglichen mit fritheren Erhebungen mag es positiv erscheinen, dass sich
andererseits fast zwei Drittel der Patienten in fester hausérztlicher Betreuung befinden. In der
Untersuchung von Bausewein (1993) aus den Jahren 1989 und 1990 werden nur die Hélfte der
Patienten von ihrem Hausarzt zu Hause besucht, nur zehn Prozent davon regelméafBig.
Andererseits ist es aber auch hier wichtig zu beachten, dass die Pflegebediirftigkeit der
Patienten der vorliegenden Arbeit zum Zeitpunkt der Kontaktaufnahme zum AHC mit einem
durchschnittlichen Karnofsky-Index von nur 50 Prozent ,,hdufige drztliche Hilfe* n6tig macht
(siche 8.2 im Anhang), die einem Drittel der Patienten nicht zur Verfligung steht. In den
tibrigen Fillen gestaltet sich die Zusammenarbeit zwischen Hausérzten, Pflegediensten,
Angehorigen und Hospizeinrichtungen oft schwierig. Der Kenntnisstand der Hausdrzte in
palliativmedizinischen Fragen ist vielfach mangelhaft. Sie verschreiben Opioide als Bedarfs-
medikation oder in nicht ausreichender Dosierung, einige haben gar keine Betidubungs-
mittelrezepte. Vielfach fehlen grundlegende Kenntnisse iiber das WHO-Stufenschema, die
Umrechnungsfaktoren zwischen oraler und parenteraler Applikation und Erfahrungen mit
Nebenwirkungen der Opioide. Nur wenige kennen wertvolle Moglichkeiten in der Schmerz-
therapie wie die kontinuierliche parenterale Gabe von Medikamenten mittels subkutaner
Pumpe. In Einzelfdllen sind Patienten zum Zeitpunkt des ersten Kontaktes mit der Hospiz-
schwester sichtbar iiberdosiert. Gleichzeitig sind vielen Hausdrzten die Ziele und
Moglichkeiten palliativmedizinischer Dienste nicht bekannt, manch einer steht den Hospiz-
schwestern mit grofer Skepsis und Ablehnung gegeniiber. Es verwundert daher nicht, dass es
zu den Hauptaufgaben der Hospizschwestern gehort, mit den Hausdrzten zu diskutieren und
Anderungen in der Medikation anzuregen. Die Hospizschwestern iibernehmen dabei vielfach
notgedrungen typisch &rztliche Aufgaben, wenn diese den Anforderungen terminal Kranker
selbst nicht gerecht werden konnen.

Dem Hausarzt kommt in der ambulanten Versorgung Sterbender eine zentrale Rolle zu.
Sterben zu Hause ist ohne die aktive Mitarbeit eines Hausarztes nicht zu verwirklichen
(Boéning, 1999). Vielfach entscheidet die Frage, ob der Hausarzt {iber Existenz und Moglich-
keiten palliativmedizinischer Fachdienste informiert ist und diese Information an seine
Patienten weitergibt, dariiber, ob ein Patient in Kontakt mit einem Hospizdienst kommt (Gaffin
et al., 1996). Doyle (1998') benennt in ,,Domiciliary Palliative Care“ Faktoren, die dazu fithren
konnen, dass eine hdusliche Betreuung Sterbender misslingt. Auffalligerweise steht der grofite
Teil der genannten Faktoren mit Funktion und Fahigkeiten des Hausarztes in Zusammenhang.
Doyle stellt fest, dass in unserer Gesellschaft nur noch wenige Menschen zu Hause sterben.

Es hat zur Folge, dass Hausérzte mit dieser Situation immer seltener konfrontiert werden und
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immer weniger Erfahrungen sammeln konnen. Dies bestéitigen auch Schindler et al. (2000), die
im Rahmen einer Befragung Berliner Hausérzte feststellen, dass Sterbebegleitung im Alltag
des Hausarztes nur etwa zwei bis drei mal pro Jahr vorkommt. Sie sind dann an Wochenenden
und nachts oft nicht erreichbar, was die hidusliche Betreuung erheblich erschweren kann.
Weiter nennt Doyle (1998") die schlechte Ausbildung sowohl im Bereich der Schmerztherapie
und Symptomkontrolle als auch im kommunikativen Feld als wesentliche Mangel im Bereich
der hausérztlichen Betreuung. Dariiber hinaus werden Symptome im ambulanten Bereich
meist nicht ausreichend evaluiert. Auf diese Weise fehlt vielfach eine verldssliche Therapie-
kontrolle. Unsicherheit in der Schmerztherapie und die Angst, tiiberhaupt Opioide
anzuwenden, werden auch von anderen Autoren immer wieder festgestellt (Devulder, 1999 und
Seamark et al., 1995). Schindler et al. (2000) konnen zeigen, dass Hausdrzte vor allem bei der
Kontrolle von Blutungen, Ileus, Krampfen, Dyspnoe und Aszites schnell an ihre Grenzen
stoBen. Daneben sind Doyle (1998') zufolge die Hausérzte vielfach nicht in der Lage, mit
Hospiz- und Pflegediensten sowie den Angehdrigen im Team zusammenzuarbeiten.

Barclay et al. (1999) und Hardinghaus et al. (1999) betonen dariiber hinaus deutliche Unter-
schiede in Zielsetzung und MaBnahmen der Terminalbetreuung zwischen Arzten und Pflege-
kriften. Letztere vertreten hiufig die Meinung, dass Arzte zu lange und zu héufig lebens-
verlingernde MaBnahmen bei Sterbenden ergreifen, und beurteilen insgesamt die
Versorgungssituation dieser Patienten eher als unzureichend. Auch Porta et al. (1997) finden
heraus, dass sowohl Arzte als auch Pflegekrifte teilweise die eigene Leistung in der
Betreuung terminal Kranker als nicht ausreichend einschitzen. Eine Arbeit von Higginson
(1999) schlieBlich belegt sogar, dass britische Hausérzte sich zum Teil mehr Zusammenarbeit
mit ambulanten und stationdren Palliativeinrichtungen wiinschen, wobei der Kenntnisstand in
palliativmedizinischen Fragen eng mit der Einstellung gegeniiber Hospizeinrichtungen
zusammenzuhéngen scheint.

Eine weitere interessante Beobachtung stammt von Seamark et al. (1995), die feststellen, dass
ein groBer Teil der Hausérzte ein Hospiz fiir einen geeigneten Ort zum Sterben hélt, wahrend
nur ein kleinerer Teil der Klinikdrzte diese Meinung teilt. Moglicherweise spiegelt diese
Beobachtung die Uberforderung der Hausérzte in der Begleitung Schwerstkranker und

Sterbender wider.

Zusammenfassend wird deutlich, dass Hausérzte ihre zentrale Rolle als Koordinator in der
Terminalbetreuung oft nicht wahrnehmen und damit ganz wesentlich dazu beitragen, dass

Patienten nicht zu Hause sterben konnen. Einen Teil zur mdglichen Losung dieses Problems
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stellen Modelle wie der ,,Palliativmedizinische Konsiliardienst fiir Berliner Hausérzte* dar,
die den Hausarzt auf Wunsch in der Betreuung Schwerstkranker und Sterbender beraten und
unterstiitzen. Auf diese Weise kann einerseits die Versorgung dieser Patientengruppe,
andererseits aber auch der Kenntnisstand der Hausédrzte in palliativmedizinischen Fragen
verbessert werden. Wie weit der Weg bis zu einer ausreichenden hausérztlichen Versorgung
terminal Kranker noch ist, macht die Tatsache deutlich, dass auch dieses Projekt von den
Krankenkassen nicht ldnger finanziert wird (Schindler et al., 2000). Es erscheint deshalb
besonders wichtig, dass palliativmedizinische Themen einen festen Platz in Studium und

Weiterbildung der Arzte erhalten.

5.3.5.Sterben zu Hause

Den geschilderten Schwierigkeiten in der héuslichen Versorgung terminal Kranker steht die
Beobachtung gegeniiber, dass die Mehrheit dieser Patienten zu Hause sterben mdchte.
Townsend et al. (1990) konnen zeigen, dass sich in dem von ihnen untersuchten Patienten-
kollektiv 58 Prozent wiinschen, zu Hause zu sterben. Durch Verbesserung des palliativ-
medizinischen Angebots im ambulanten Bereich steigt diese Zahl auf 67 Prozent. Boning
(1999) schétzt fiir Deutschland den Anteil der Tumorpatienten, die bis zum Schluss in ihrem
gewohnten Umfeld bleiben mdchten, sogar mit 85 Prozent. Andererseits wird nur bei etwa 20
Prozent der Patienten dieser Wunsch erfiillt. Higginson et al. (1998) stellen in GroBbritannien
in den vergangenen zehn Jahren sogar eine Tendenz fest, dass immer weniger Menschen zu
Hause sterben. In GroBbritannien steigt vor allem die Zahl derer, die ihre letzten Tage in
Hospizen, Pflegeheimen oder Privatkliniken verbringen, wihrend die Rate derjenigen, die in
offentlichen Krankenhdusern sterben, deutlich sinkt. Die in den vergangenen Jahren so stark
gestiegene Anzahl ambulanter und stationérer palliativmedizinischer Einrichtungen darf nicht
dariiber hinweg tduschen, dass nach wie vor die meisten Menschen entgegen ihrem Willen die

letzten Tage und Wochen ihres Lebens in Krankenhdusern oder Pflegeheimen verbringen.

Erklartes Ziel der Hospizbewegung ist es vor allem, das Sterben zu Hause zu fordern. Fiir
viele Patienten ist dies der letzte Wunsch, und es gibt gute Griinde, ihn, wenn moglich, zu
erfiillen. Palliativmedizin orientiert sich an der Lebensqualitdt der Patienten. Inbegriff von
Lebensqualitét ist auch in den letzten Wochen des Lebens fiir viele das eigene Zuhause, die
vertraute Umgebung und lieb gewonnene Gewohnheiten. Porta et al. (1997) vertreten die

Ansicht, dass zu Hause ein offenerer und ehrlicherer Umgang mit Tod und Krankheit moglich
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ist, und dass es sowohl fiir die Patienten als auch fiir die Angehorigen hilfreich ist, wenn alle
Generationen, auch Kinder und Jugendliche, die letzte Phase des Lebens bewulit miterleben.
Daneben zeigen verschiedene Autoren auf, dass terminal Kranke wirtschaftlich gilinstiger und
fachlich oft besser bis zum Tod zu Hause betreut werden konnen (Jonen-Thielemann, 1998; Beck-

Friis, 1993).

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit werden die wichtigsten Faktoren deutlich, die es
schwierig oder unmdoglich machen, sterbende Patienten bis zum Tod zu Hause zu versorgen.
Im Vordergrund stehen dabei Probleme im Bereich der Schmerztherapie und Symptom-
kontrolle. Daneben ist jedoch vor allem die Situation der Angehorigen, welche die hausliche
Versorgung zusammenbrechen ldsst. Korperliche Beschwerden und Probleme im psycho-
sozialen Bereich bedingen und verstirken sich in den meisten Fillen gegenseitig.

Haufig sind es akute Ereignisse wie erstmals auftretende Krampfanfille, plotzliche Eskalation
oder neues Auftreten von Schmerzen und Symptomen oder eine Erkrankung des ,,Haupt-
betreuers®, die eine bislang stabil erscheinende Versorgungsstruktur zusammenbrechen
lassen. Zum Teil ist es auch der sich durch zunehmende Schwiche und Verwirrtheit
ankiindigende nahe Tod der Patienten, der die Angehérigen stark belastet und Angste weckt,
der Situation nicht gewachsen zu sein oder etwas falsch zu machen. Zum anderen fiihren sehr
lange Verldufe in vielen Fillen zu einer dauernden Uberforderung der Betreuer. Der eigene
Anspruch, die Situation alleine bewiltigen zu kdnnen oder das Versprechen, dem Patienten
ein Sterben zu Hause zu ermoglichen, ldsst diese alle vorhandenen Krifte mobilisieren und
vielfach die eigenen Grenzen miflachten. So kommt es hdufig auch ohne ein akutes Ereignis
durch die Erschopfung der Angehorigen zur Krise in der hduslichen Betreuung.

Viele Patienten beziehungsweise ihre Angehorigen suchen erst zu spit Kontakt zu einem
professionellen palliativmedizinischen Dienst. Eine rechtzeitige Planung und Vorbereitung
auf die oft voraussehbaren Schwierigkeiten in der héuslichen Betreuung konnte jedoch die
Notwendigkeit einer stationdren Aufnahme in vielen Fillen wohl verhindern. Als hilfreich
erweisen sich dabei Notfallpléne fiir mégliche Komplikationen oder das Vorhandensein eines
hausédrztlichen Berichtes, der tiber Diagnose, Prognose und vereinbarte MaB3nahmen Auskunft
gibt. Auch Patientenverfiigungen, die Arzten und Angehérigen die Entscheidung iiber

therapeutische MafBlnahmen oder Therapieverzicht erleichtern, sind eine wertvolle Hilfe.

Die Beobachtungen im Rahmen der vorliegenden Untersuchung werden durch verschiedene

Veroffentlichungen gestiitzt. Van den Eynden et al. (2000) kdnnen zeigen, dass in 41 Prozent
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der von ihnen untersuchten Fille die psychische Situation der Patienten und ihrer
Angehorigen der entscheidende Faktor dafiir ist, ob terminal Kranke zu Hause sterben. In 32
Prozent der Félle stehen korperliche Faktoren im Vordergrund. Dabei werden vor allem
Schmerzen, gastrointestinale und neurologische Symptome als Ursache dafiir genannt, dass es
unmoglich ist, den Patienten bis zum Tod zu Hause zu versorgen. An dritter Stelle geben die
Autoren soziale Schwierigkeiten als weiteren wichtigen Parameter an. Finanzielle
Belastungen und fehlende Unterstiitzung bei der Beschaffung notwendiger Hilfsmittel
erschweren das Sterben zu Hause. McWhinney et al. (1995) sehen im Wunsch des Patienten,
im Umfang und in der Qualitdt der Unterstiitzung fiir die Hauptbetreuenden sowie in der
Verfiligbarkeit eines kompetenten ambulanten palliativmedizinischen Dienstes die wichtigsten
Faktoren, die dariiber entscheiden, ob Patienten bis zum Tod zu Hause versorgt werden
konnen. Dieser Beobachtung widerspricht eine Arbeit von Grande et al. (1999) die keinen
signifikanten Unterschied feststellen beziiglich der Héufigkeit des Sterbens zu Hause
zwischen Patienten, die von einem palliativmedizinischen Hausbetreuungsdienst begleitet
werden, und solchen, die diese Unterstiitzung nicht zur Verfligung haben. Die Autoren
betonen vielmehr, dass ein funktionsfdhiges Betreuungsnetz, bestehend aus Angehorigen,
Freunden, Hausarzt und ambulantem Pflegedienst die wichtigste Voraussetzung darstellt, um
terminal Kranken ein Sterben zu Hause zu ermdglichen. Auch Cantwell et al. (2000) stellen
fest, dass die Angehorigen voll hinter dem Wunsch des Patienten stehen miissen, um die
Herausforderungen in der Betreuung Schwerstkranker und Sterbender in der Terminalphase
zu bewiltigen. Daneben halten es die Autoren fiir wichtig, dass mehr als ein Betreuer zur
Verfligung steht. Inwieweit die Art des Primértumors die Moglichkeit der Versorgung des
Patienten zu Hause bis zum Tod beeinfluflt, wird unterschiedlich beurteilt. McWhinney et al.
(1995) beobachten, dass Patienten mit Tumoren des Gastrointestinaltraktes und des Pankreas
seltener zu Hause versterben. Higginson et al. (1998) stellen fest, dass Patientinnen mit Brust-
krebs und Patienten mit Tumoren des lymphatischen Systems hédufiger die letzten Tage ihres
Lebens in stationdren Einrichtungen verbringen.

Letztendlich ist in diesem Zusammenhang wohl vor allem von Bedeutung, welche Symptome
die Patienten belasten und wie diese zu Hause kontrolliert werden koénnen. Howarth und
Willison (1995) nennen vor allem zunehmende Verwirrung, Schmerzen, Ubelkeit oder
Erbrechen, intestinale Obstruktion, Dekubitus und Dyspnoe als besonders erschwerende
Faktoren. Als wesentliche Probleme in der hiduslichen Betreuung Sterbender durch
Angehorige sieht Doyle (1998") Stuhlinkontinenz, akute Blutungen, unstillbaren Husten,

zerebrale Krampfanfille, Dekubitus und exulzerierende Tumoren, Angstattacken und oft
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durch Tumoreinbruch bedingte eskalierende Schmerzen. In diesem Zusammenhang weist er
auf die Rolle der Hausédrzte in der Betreuung Sterbender hin, deren Aufgabe es ist, den
Angehorigen bedngstigende Symptome zu erkldren, auf mogliche Notfille hinzuweisen und
die optimale palliativmedzinische Betreuung der Patienten zu planen und zu koordinieren. Es
fallt auf, dass Frauen seltener zu Hause sterben. Grande et al. (1998) sehen die Ursache darin,
dass Manner oft nicht in der Lage sind, die hdusliche Versorgung zu gewihrleisten. Diese
Beobachtung wird auch durch McWhinney et al. (1995) gestiitzt, die feststellen, dass Patienten,
die von Tochtern versorgt werden, besonders hdufig die letzten Wochen ihres Lebens zu
Hause verbringen konnen. Auf die Tatsache, dass ein hoher soziodkonomischer Status mit
einer hoheren Wahrscheinlichkeit zu Hause zu sterben, einhergeht, wurde bereits hingewiesen
(Grande et al., 1998). SchlieBlich zeigt eine Studie von Jordhey et al. (2000), dass Patienten, die
von einem ambulanten palliativmedizinischen Fachdienst betreut werden, hiufiger zu Hause
sterben, als solche ohne diese Unterstiitzung. Es fillt auf, dass sich die Zeitspanne, die diese

Patienten zu Hause verbringen, gegeniiber der Kontrollgruppe nicht signifikant unterscheidet.

Zusammenfassend wird deutlich, welche Voraussetzungen erfiillt sein miissen, um terminal
Kranke bis zum Tod optimal zu Hause zu versorgen. Am Anfang steht der Wunsch des
Patienten, zu Hause zu bleiben, und die Existenz eines oder besser mehrerer Angehoriger, die
diese Entscheidung unterstiitzen und sich an der Pflege beteiligen. Sowohl Patient als auch
Angehorige miissen liber die Krankheit aufgekldrt sein. Dartliber hinaus bedarf es der Mit-
arbeit eines professionellen Pflegedienstes und eines Hausarztes, die iliber hinreichende
Erfahrung in der Betreuung Sterbender verfiigen und im Notfall rund um die Uhr erreichbar
sind. Wichtig ist dabei, dass Angehdrige, Arzte und ambulante Dienste im Team zusammen-
arbeiten und fiir Notfélle und schwierige Situationen verbindliche Absprachen treffen. Durch
ausreichende Unterstiitzung der betreuenden Angehorigen ldsst sich der Zusammenbruch der
héuslichen Versorgung in vielen Féllen verhindern. Deshalb miissen, um die Angehdrigen der
Patienten entlasten zu konnen, technische Hilfsmittel organisiert werden und zusétzliche
Hilfen fiir Haushalt und Pflege verfligbar sein, so dass die betreuenden Angehorigen wenn
erforderlich einige Zeit von der Pflege freigestellt werden konnen. Schlieflich ist es nétig,
dass eine stationdre Aufnahme des Patienten, vorzugsweise in einer Palliativeinheit, jederzeit
moglich ist, falls Probleme auftreten, die im ambulanten Bereich nicht zu beherrschen sind
(Béning, 1999; Husebe und Klaschik, 1998; Bausewein et al., 2000). Rosenquist et al. (1999) halten es fiir
realistisch, unter diesen Voraussetzungen etwa 50 Prozent der terminal kranken Tumor-

patienten bis zum Tod zu Hause zu versorgen. Dennoch ist es ,,kein Zeichen von Schwiche
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oder Versagen, wenn Angehdrige die hdusliche Pflege nicht durchfiihren konnen. [Manchmal]
ist ein Sterben im Krankenhaus oder anderen stationdren Einrichtungen fiir alle Beteiligten die

beste Losung® (Bausewein et al., 2000).

5.3.6.Betreuung in der Terminalphase

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wird etwa ein Viertel der Patienten zur Betreuung in der
Terminalphase auf der Palliativstation aufgenommen. Die wesentlichen Griinde fiir die
stationdre Aufnahme dieser Patientengruppe wurden bereits diskutiert. Im Folgenden sollen,
ausgehend von den Beobachtungen auf der Palliativstation, die Besonderheiten der

Begleitung Sterbender in den letzten Stunden oder Tagen ihres Lebens nédher erdrtert werden.

Fiir viele Menschen ist die Angst vor dem Sterben sehr eng mit der Angst vor dem Leiden
verbunden (Beutel und Tausch, 1989). Eine gute Schmerztherapie und Symptomkontrolle stehen
somit gerade in der Terminalphase im Zentrum palliativmedizinischer Bemiihungen. Auch fiir
die Angehorigen sind die letzten Stunden vor dem Tod von grofer Bedeutung und prigen die
Erinnerungen entscheidend. Bei Auswertung der auf der Palliativstation erhobenen Daten
zeigt sich, dass unter den Patienten, die zur Betreuung in der Terminalphase aufgenommen
werden, Schmerzen meist bis zum Schluss sehr gut kontrolliert werden kénnen, wéhrend
Dyspnoe, Ubelkeit und Unruhe in mehreren Fillen bis zum Tod des Patienten Schwierig-
keiten bereiten. Dies deckt sich mit den Beobachtungen anderer Autoren. Peruselli et al. (1999)
stellen ebenfalls fest, dass sterbende Patienten, die von ambulanten palliativmedizinischen
Einrichtungen betreut werden, in den letzten Tagen im Allgemeinen schmerzfrei sind,
wihrend die Kontrolle anderer Symptome sich oft weniger zufriedenstellend darstellt. Dabei
heben sie Angst und Unruhe als besonders problematisch hervor. Morita et al. (1999) zeigen,
dass Lokalisation und Ausbreitung des Primartumors in gewissem Umfang eine Vorhersage
iiber den Verlauf der Terminalphase erlauben. Als prognostisch besonders ungiinstig werden
dabei Bronchialkarzinome und Knochenmetastasierung angesehen. Lichter und Hunt (1990)
benennen Rasselatmung, Inkontinenz, Harnverhalt, Schmerz und Unruhe als die hiufigsten
Probleme in der Terminalphase und Ventafridda et al. (1990) beobachten neben Schmerzen vor
allem Dyspnoe, Verwirrtheit und Erbrechen in der Sterbephase manchmal als nur schwer

kontrollierbar.
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Dem gegeniiber stehen die Erfahrungen vieler Mitarbeiter im palliativmedizinischen Bereich.
Sie sehen die meisten Patienten friedlich versterben (Husebe, 1999). Auch die wohl erste Arbeit
zur Sterbephase von Osler aus dem Jahre 1906 kann zeigen, dass nur wenige Patienten
qualvoll versterben. In “Science and Immortality” schreibt er: “I have careful records about
500 deathbeds, studied particularly with reference to the modes of death and the sensation of
the dying. The latter alone concerns us here. Ninety suffered bodily pain or distress of one
sort or another, eleven showed mental apprehension, two positive terror, one expressed
spiritual exaltation, one bitter remorse. The great majority gave no signs one way or the other;
like their birth, their death was a sleep and a forgetting” (Osler, 1906).

Moglicherweise konnen die Thesen von Twycross und Lichter (1998) einen Teil der Wider-
spriiche in diesem Bereich erkldren. Sie betonen, dass die Schwere und Anzahl vorhandener
Symptome nicht zwingend mit dem subjektiven Ausmall des Leidens zusammenhéngen.
Patienten, die im Streit mit Angehdrigen liegen oder den nahenden Tod nicht akzeptieren
konnen, haben hdufig einen sehr hohen Leidensdruck, auch wenn sie nur durch wenige,
schwach ausgepriagte Symptome belastet sind. Dariiber hinaus stellen die Autoren fest, dass es
in vielen Fillen die Angehdrigen sind, die das Sterben nur schwer ertragen konnen und ihr
eigenes seelisches Leiden in den korperlichen Verianderungen der Sterbenden wiederfinden.
Im Allgemeinen sind es ja auch nicht die Patienten selbst sondern Angehdrige oder Pflege-
krifte, die versuchen, die Beschwerden der Sterbenden einzuschétzen und gegebenenfalls zu
dokumentieren. Auf die Problematik dieser Intensititseinschitzung von Symptomen durch
Dritte wurde bereits mehrfach hingewiesen (siehe Abschnitt 5.1.3). Ferrell et al. (1991) konnen
in ,,Family Factors Influencing Cancer Pain Management™ zeigen, dass Angehdrige die
Schmerzintensitit bei Tumorpatienten fast doppelt so hoch einschédtzen wie diese selbst und
der Belastungsgrad fiir die Angehorigen mit der von ihnen geschétzten Schmerzintensitit
steigt.

Dariiber hinaus muss festgehalten werden, dass die Qualitit der Betreuung terminal Kranker
in den Wochen und Monaten zuvor einen nicht zu unterschidtzenden Einfluss auf den Sterbe-
prozess selbst hat. Albrecht und Roller (2000) betonen, bei guter Symptomkontrolle in den
letzen Tagen und Wochen ist nur selten eine drastische Verschlechterung des Zustandes in der
Terminalphase zu beobachten. Im Rahmen der vorliegenden Arbeit jedoch werden diejenigen
Patienten, deren Symptome auf der Palliativstation nur unzureichend kontrolliert werden
konnen, zu einem grolen Teil in sehr schlechtem Zustand mit einer Vielzahl von

Beschwerden erst dann eingewiesen, wenn die hdusliche Versorgung zusammenbricht.
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Letztendlich miissen die Ergebnisse dieser Arbeit zur Terminalphase immer vor dem Hinter-
grund betrachtet werden, dass nur ein Teil der Patienten auf der Palliativstation verstorben ist.
Eingehendere Untersuchungen mit Schwerpunkt der Terminalbetreuung im stationidren und
ambulanten Bereich wiren sicherlich von Interesse.

Abschliefend bleibt festzuhalten, dass auch mit guter palliativmedizinischer Betreuung das
Sterben jedes Einzelnen ebenso durch dessen Personlichkeit bestimmt ist. Menschen, die in
Unfrieden gelebt haben, sterben manchmal auch dann in Unfrieden, wenn von auflen alles
Menschenmdgliche fiir sie getan wird. Diese Situation ist fiir die betreuenden Angehdrigen
und Fachkréfte meist sehr schmerzhaft (Albrecht und Roller, 2000). Oft bleibt dann nur das Leiden
auszuhalten und nicht davonzulaufen: ,,Slowly, I learn about the importance of powerlessness.
I experience it in my own life and I live with it in my work. The secret is not to be afraid of it
— not to run away. The dying know we are not God... All they ask is that we do not desert
them* (Cassidy, 1988).

5.3.7.Situation der Angehorigen

Gerade fiir die Angehorigen besteht Begleitung - nicht nur in der Terminalphase - darin, die
Situation auszuhalten und das korperliche und vor allem das seelische Leiden der Patienten
mitzutragen. Wie schwierig das vielfach sein kann, zeigen auch die Beobachtungen im AHC
und auf der Palliativstation.

Ein groBer Teil der dokumentierten Probleme im psychosozialen Bereich steht in engem
Zusammenhang mit der Situation der betreuenden Angehorigen. Viele sind mit der Pflege
iiberfordert, konnen das Leiden ihrer Verwandten nicht ldnger ertragen oder haben
Schwierigkeiten offen mit den Patienten iiber ihre Situation zu sprechen. Die Krankheit und
die terminale Situation werden hiufig tot geschwiegen, aufkommende Sorgen und Angste
weder vom Patienten noch von den Angehdrigen thematisiert. Manches Mal nehmen sich
Kranke und Verwandte gegenseitig in Schutz. Der Sterbende hat Angst, seine Angehorigen
mit zu grofBer Offenheit zu iiberfordern und diese verzichten in der Absicht, die Patienten vor
der Hérte und Grausamkeit der Situation beschiitzen zu wollen, auf ein offenes Gespréch. Es
verwundert nicht, dass die Umstéinde einer terminalen Erkrankung Konflikte zwischen
Patienten und Angehorigen hervorrufen oder bestehende verstarken.

Dartiber hinaus sind familidre Probleme nicht selten die Ursache fiir mangelhafte Symptom-
kontrolle. So gelingt es trotz intensiver Bemiihungen manchmal erst dann eine Schmerz-

freiheit zu erzielen, wenn schwerwiegende Konflikte zwischen den Familienmitgliedern
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geklart werden konnten (Lichtman, 1984; Roller, 2000). Andererseits gibt es auch Félle, in denen
die Angehorigen Schmerzen und Symptome der Patienten verleugnen, weil sie das Fort-

schreiten der Erkrankung und den nahen Tod nicht wahrhaben kénnen (Ferrell, 1998).

Nicht nur die Patienten selbst, auch die Angehdrigen Schwerstkranker und Sterbender haben
eine Vielzahl von ernst zu nehmenden Bediirfnissen. Nach Hampe (1975) sind dies vor allem
moglichst viel Zeit mit dem Sterbenden zu verbringen, sich niitzlich machen zu kénnen und
sicher zu sein, dass es dem Sterbenden gut geht und dieser nicht leidet. Dariiber hinaus
mochten betreuende Angehorige hdufig auch am Ende des Sterbeprozesses bei ihren
Verwandten sein oder zumindest vorher wissen, wenn der Tod naht. SchlieBlich ist es vielfach
wichtig fir sie, ihre Gefiihle d&uflern zu konnen und sowohl von Familie und Bekannten als
auch von Pflegekriiften und Arzten Anerkennung und Unterstiitzung in ihrer Situation zu
bekommen. Howarth und Willison (1995) sehen in der Erschopfung der Betreuenden die
wichtigste Ursache fiir Krisen in der hduslichen Betreuung Sterbender. Unter dem Schlagwort
»caring for the caregiver fordern sie friihzeitige Unterstiitzung der Angehdrigen. Das
Gespriach und die Weitergabe von Informationen sollten dabei eine zentrale Stellung ein-
nehmen. Fiir die Betreuenden ist es wichtig zu erfahren, welche korperlichen und psychischen
Probleme im Verlauf einer terminalen Erkrankung auftreten kénnen. Manchmal wird die
Angst vor dem Sterben sowohl fiir die Angehdrigen als auch fiir die Patienten allein durch das
Wissen, wie der SterbeprozeB3 erfahrungsgemill aussieht, gemindert. Dariiber hinaus ist es
wichtig, die Betreuenden friihzeitig iiber Moglichkeiten der Entlastung zu informieren.
Lernen diese die Angebote von ambulanten Hospizdiensten oder die Moglichkeit einer
voriibergehenden Betreuung des Patienten in einer Palliativeinrichtung zu ihrer Entlastung im
Sinne einer ,respite care* rechtzeitig kennen, so fillt es ihnen oft leichter fremde Hilfe
zuzulassen, wenn die eigene Belastung zu grof3 wird.

Die Anwesenheit beim Sterben ist fiir viele Angehorige ein sehr wichtiges Thema. Oft ist die
Vorstellung, den Tod zu ,,verpassen®, mit vielen Schuldgefiihlen verbunden, mit dem Ein-
druck nicht genug getan zu haben. Auch die Notwendigkeit einer stationdren Aufnahme ruft
dieses Gefiihl hdufig hervor. Andererseits wird immer wieder beobachtet, dass die Patienten
in einem Moment sterben, in dem die Angehorigen das Zimmer verlassen haben (Heimerl et al.,
1999). Hier ist es die Aufgabe der Pflegekriafte und Therapeuten den Betreuenden zu
versichern, genug fiir den Sterbenden zu tun und sie vor permanenter Uberforderung und
Erschopfung zu schiitzen. Eine Einbeziehung in die Versorgung im Rahmen der Mdglich-

keiten jedes einzelnen ist hingegen durchaus vorteilhaft fiir den TrauerprozeB. Wilber (1988)
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beschreibt, dass Angehorige den Verlust besser bewéltigen, wenn sie mit Hilfe professioneller
Dienste in die Pflege integriert werden. Dies fiihrt auch zu einer groeren Zufriedenheit mit
der Betreuung. Die Frage, welche Faktoren Einfluss darauf nehmen, ob es den betreuenden
Angehorigen gelingt, die Zeit der Begleitung zu verarbeiten und Abschied zu nehmen, unter-
suchen Kelly et al. (1999). Als positive Faktoren nennen sie dabei eine aktive Einbindung in
die Versorgung, eine religiose Bindung der Betreuenden und friihere eigene Erfahrungen in
der Begleitung sterbender Angehoriger. Negativ hingegen wirken sich zusédtzliche Belastungs-
faktoren wie kleine Kinder, weitere kranke Angehorige oder finanzielle Note aus. Auch eine
gesteigerte Pflegebediirftigkeit der Patienten fiihrt zu schlechteren Ergebnissen bei der
Bewiltigung der Situation. Insgesamt stellen die Autoren fest, dass es Frauen oft schlechter
gelingt den Verlust zu bewiéltigen und pathologische Trauerreaktionen bei weiblichen
Angehorigen hédufiger beobachtet werden.

Andererseits gibt eine gelungene Betreuung den Angehorigen die Mdoglichkeit, einen Teil der
Trauerarbeit vorwegzunehmen. Wenn es gelingt schon zu Lebzeiten offene Fragen zu kléren
und ein Stiick weit Abschied zu nehmen, werden pathologische Trauerreaktionen seltener
beobachtet (Chapman und Papler, 1998). Daneben konnen verschiedene Autoren weitere positive
Effekte eines offenen Umgangs mit der Situation der Sterbenden innerhalb der Familie auf-
zeigen. Kirschner (1996) befragt in seiner Arbeit die Angehoérigen im Hospiz verstorbener
Patienten und stellt dabei fest, dass sich fiir diese die Angst vor dem eigenen Sterben
verringert hat, sie Sterben als natiirlicher empfinden und in der Lage sind, offener iiber Tod
und Sterben zu kommunizieren. Miettinen et al. (1998) finden heraus, dass Angehorige eine
hohere Zufriedenheit mit der Schmerztherapie und Symptomkontrolle zeigen, wenn sie aus-
reichend informiert werden und sie das Gefiihl haben, dass der Sterbende die letzen Tage in
einer guten Atmosphédre verbringt. Sie betonen, wie wichtig es fiir Fachkrifte im palliativ-
medizinischen Bereich ist, ihre Fahigkeiten in der Kommunikation mit den Angehorigen zu
verbessern. Schlielich gibt es Hinweise darauf, dass eine Betreuung terminal Kranker durch
Angehorige die Uberlebenszeit verlingern kann. Goodwin et al. (1987) weisen bei nicht
verheirateten Patienten eine signifikant kiirzere Lebenszeit nach.

In den Richtlinien der WHO zu palliative care wird die Notwendigkeit eines Betreuungs-
systems fiir die Angehdrigen hervorgehoben. Diese brauchen wihrend der Krankheit aber
auch nach dem Tod des Patienten Unterstiitzung, um die auftretenden dufleren und inneren
Note zu bewiltigen (World Health Organisation, 1990). Aichmiiller-Lietzmann (1998) gibt in ihrer
Arbeit iiber das Johannes-Hospiz in Miinchen den Anteil der intensiv mitbetreuten

Angehorigen mit fast zwei Drittel an. Auch im AHC und auf der Palliativstation wird der

87



5. Diskussion

Angehorigenbetreuung grofle Bedeutung beigemessen. Im Rahmen der vorliegenden Unter-
suchung begleiten die Mitarbeiter in praktisch allen Fillen, in denen die Angehorigen die

Patienten mit versorgen oder auf der Palliativstation besuchen, auch die Familie.

5.4. Moglichkeiten und Grenzen palliativmedizinischer Be-

treuung: Schlussfolgerungen und Ausblick

Ziel des folgenden Abschnittes ist es, Moglichkeiten und Grenzen palliativmedizinischer
Betreuung im ambulanten und stationéren Bereich, wie sie sich im Rahmen der vorliegenden
Untersuchung gezeigt haben, nochmals zusammenzufassen. Dabei sollen auch wichtige
Fragestellungen und Aufgaben benannt werden, die zu einer Weiterentwicklung der
palliativmedizinischen Arbeit in den untersuchten Einrichtungen, in Miinchen und in der

iibrigen Bundesrepublik beitragen konnen.

Palliativmedizin unterscheidet sich von den meisten anderen medizinischen Fachgebieten vor
allem durch einen konsequent patientenzentrierten Ansatz und eine ganzheitliche Auffassung
von Krankheit und deren Behandlung. Der Patient wird mit allen seinen korperlichen,
seelischen, sozialen und spirituellen Noten ernst genommen und steht zusammen mit seiner
Familie im Mittelpunkt aller Uberlegungen. Dies spiegelt sich sowohl in der Struktur
palliativmedizinischer Einrichtungen als auch in deren Arbeit wider. Die Betreuung
Schwerstkranker und Sterbender im AHC und auf der Palliativstation im Stidtischen
Krankenhaus Miinchen-Harlaching erfolgt in einem interdiszipliniren Team aus Arzten,
Pflegekréften, Sozialarbeitern, Therapeuten, Seelsorgern und ehrenamtlichen Helfern, in dem
alle Mitarbeiter ihre spezifischen Fidhigkeiten einbringen koénnen und sich so in ihrer Arbeit
unterstiitzen und erginzen. Ziel ist es, die Wiirde der Patienten in der letzten Phase ihres
Lebens zu erhalten. Wahrhaftigkeit im Umgang mit den Patienten und innerhalb des Teams
miissen diese Arbeit priagen. Eine weitere Besonderheit ist der Einsatz ehrenamtlicher
Hospizhelfer. Diese ermoglichen, die Begleitung terminal Kranker zu intensivieren. Sie
helfen im Hinblick auf die vor allem fiir ambulante Dienste oft schwierige Frage der
Finanzierung Kosten einzusparen. Dariiber hinaus tragen sie dazu bei, den Hospizgedanken
weiterzugeben und leisten somit einen wesentlichen Beitrag zur Offentlichkeitsarbeit. In der
Untersuchung des Landes Nordrhein-Westfalen zur ambulanten Hospizarbeit wird deutlich,
dass diese ohne ehrenamtliche Mitarbeiter kaum denkbar wiére. Gleichzeitig betonen die

Autoren jedoch, dass eine ausreichende Zahl professioneller Mitarbeiter zur Koordination der
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ehrenamtlichen Arbeit und zur Beratung der Patienten im medizinischen und psychosozialen
Bereich unerldsslich ist (Rest und Michel, 1997). Die Struktur des AHC und der Palliativstation

tragt diesen Bediirfnissen Rechnung.

Eine der Kernfragen der vorliegenden Untersuchung stellt die Zusammenarbeit zwischen
ambulanten und stationdren Einrichtungen dar. Im Rahmen der Auswertung der erhobenen
Daten wird deutlich, dass diese Kooperation einen ganz wesentlichen Beitrag zur
Verbesserung der Situation terminal Kranker leistet. Ein groer Teil der Patienten wiinscht
sich zu Hause zu sterben. Mit Hilfe des AHC konnen die Betroffenen der vorliegenden Unter-
suchung im Durchschnitt etwa drei Monate, im Maximum bis zu zwei Jahren zu Hause
betreut werden. Auch wenn nur etwa ein Drittel im Anschluss an den stationidren Aufenthalt
auf der Palliativstation wieder in den ambulanten Bereich entlassen werden kann, so ist doch
nicht nur der Ort des Sterbens fiir die Patienten wichtig, sondern ebenso, wieviel Zeit sie noch
in ihrer gewohnten Umgebung verbringen konnen (Merch et al., 1999).

Im Verlauf einer terminalen Erkrankung treten hdufig Probleme auf - sei es im korperlichen
oder psychosozialen Bereich - welche die ambulante Betreuung zusammenbrechen lassen.
Hier kann eine stationdre Aufnahme auf der Palliativstation die Situation fast immer
entschiarfen und in manchen Fillen eine erneute Entlassung in den ambulanten Bereich
ermdglichen. Dariiber hinaus stellt die Palliativstation eine Anlaufstelle fiir Patienten mit
besonders komplexen und schwerwiegenden Problemen dar.

Einen wesentlichen Beitrag in dieser Zusammenarbeit zwischen dem AHC und der Palliativ-
station leistet das Briickenteam. Die Mitarbeiter sind mit den Mdoglichkeiten und Problemen
im ambulanten und stationdren Bereich vertraut und sowohl in medizinisch-pflegerischen als
auch in psychosozialen Fragen geschult. Sie stehen nicht nur fiir die Patienten sondern auch
fiir die Mitarbeiter als Ansprechpartner zur Verfiigung. Dariiber hinaus besuchen sie Patienten
zu Hause, im Krankenhaus oder auf der Palliativstation und konnen so einen direkten Ein-
druck von der Situation der Patienten bekommen und diesen an die beteiligten Institutionen

weitergeben.

Praxisnidhe, Patientenzentrierung und Menschlichkeit, wie sie in der Palliativmedizin
umgesetzt werden, konnten Vorbild fiir andere Bereiche der Medizin sein. Auch im
Bewusstsein fiir ethische Konflikte in der Medizin nimmt die Hospizbewegung, die sich
schon friithzeitig Fragen der Selbstbestimmung, der Lebensqualitét, des Todeszeitpunktes oder

der Euthanasie gestellt hat, eine Vorreiterrolle ein (Miiller-Busch, 2000; Reiter-Theil und Hiddemann,

&9



5. Diskussion

2000). Hier zeigt sich die pidagogische Funktion der Hospizinitiativen (Kirschner, 1996). Uber
die Betreuung Schwerstkranker und Sterbender hinaus, leisten diese auch einen Beitrag zum
Wertesystem unserer Gesellschaft. ,,Hospice seems to be accomplishing even more than its
primary mission. Hospice is providing the opportunity for people to rediscover their common
humanity. Hospice is providing the opportunity for people to rediscover their ability to
provide comfort to each other under the most trying circumstances. Hospice is providing the
opportunity for all people of all the nations in the world to feel again their faith, their

compassion, their humanity* (Kastenbaum und Wilson, 1997).

Die Anzahl palliativmedizinischer Einrichtungen in Deutschland steigt jahrlich. Fiir die 1,3
Millionen Einwohner in Miinchen stehen im Jahr 2000 insgesamt 35 Betten auf Palliativ-
stationen zur Verfiigung. Versucht man den Bedarf an palliativmedizinischen Betten zu
ermitteln, so stoBt man auf sehr unterschiedliche Zahlenangaben. Die Studie des Bundes-
ministeriums flir Gesundheit (1997) geht von 50 bis 70 benétigten Betten pro eine Million
Einwohner aus, wihrend Student (2000) schon 25 Betten fiir eine Million Einwohner fiir aus-
reichend erachtet. Im Mutterland der Hospizbewegung, in GroB3britannien, scheinen 40 bis 50
Betten fiir eine Million Einwohner den Bedarf zu decken (Franks et al., 2000; Miiller-Busch, 2000).
Angesichts der steigenden Zahl alter Menschen sowie der Zunahme von Krebserkrankungen
ist hierzulande fiir die kommenden Jahre sicherlich mit einer weiter steigenden Nachfrage zu
rechnen.

Eng mit der Frage nach dem Bedarf ist die Uberlegung verbunden, in welchen Einrichtungen
Hospizgedanke und Palliativmedizin verwirklicht werden sollen. Ein zu grofles Angebot an
stationdren palliativmedizinischen Einrichtungen birgt die Gefahr in sich, dass Patienten
entgegen den urspriinglichen Zielen der Hospizbewegung noch seltener zu Hause versterben,
Sterben aus der Offentlichkeit in spezialisierte Einrichtungen verdriingt wird und Palliativ-
stationen zum ,,Ghetto* fiir sterbende Menschen werden. Student (2000) fordert deshalb vor
allem den ambulanten Bereich zu starken.

In GroB3britannien, Kanada und Skandinavien ist dieser Schritt bereits vollzogen. Sogenannte
,Palliative Home Care Teams* aus Pflegekriften, Sozialarbeitern und teilweise auch Arzten
sichern dort seit vielen Jahren die ambulante Versorgung terminal Kranker (Merch et al., 1999;
Gardner-Nix et al., 1995). In Deutschland hingegen sind im ambulanten Bereich neben
quantitativen immer wieder auch qualitative Mingel der Hospizdienste festzustellen. Vor

allem fehlt es an medizinisch und pflegerisch ausgebildetem Personal (Sabatowski et al., 2000).
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Hilfreich konnten hier palliativmedizinische Konsiliardienste fiir den ambulanten und
stationdren Bereich sein, wie sie in anderen Landern bereits weit verbreitet sind und in
Deutschland seit kurzem vereinzelt eingerichtet werden (Schindler et al., 2000). Diese wiirden
neben der Situation der Patienten auch die der Angehdrigen ganz entscheidend verbessern.
Sie konnten sowohl die Primérbetreuer als auch die professionellen Mitarbeiter unterstiitzen
und gleichzeitig helfen, die Prinzipien der Palliativmedizin weiterzugeben. AuBBerdem wiren
sie gegebenenfalls in der Lage, eine notwendige Aufnahme auf einer Palliativstation vorzu-
bereiten.

Eine weitere Anregung zur Verbesserung der ambulanten palliativmedizinsichen Versorgung
kommt aus Schottland. Dort wurde ein interdisziplindrer palliativmedizinischer Dienst zur
gezielten Krisenintervention im héuslichen Bereich etabliert. So gelingt es im Allgemeinen
auch in ldndlichen Gegenden, innerhalb einer bis weniger Stunden eine qualifizierte

palliativmedizinische Versorgung der Patienten zu ermdglichen (King et al., 2000).

Neben den Rahmenbedingungen palliativmedizinischer Betreuung werfen auch Inhalte und
Ziele, wie sie sich im Rahmen der vorliegenden Untersuchung gezeigt haben, Fragen fiir die
Zukunft auf. Von verschiedenen Seiten wird immer wieder betont, wie wichtig es ist, die
Erfahrungen der Palliativmedizin nicht nur fiir Tumorpatienten sondern fiir alle Menschen im
letzten Abschnitt ihres Lebens zugidnglich zu machen. SchlieBlich ist Palliativmedizin kein
neues Fachgebiet der Medizin, sondern ein Konzept zur Betreuung von Patienten in einer
besonderen Phase des Lebens (Miiller und Kessler, 2000).

AulBlerdem stellt sich die Frage, inwieweit es die Situation terminal Kranker verbessern
konnte, wenn ambulante Dienste wie das AHC neben Beratung auch Pflegeleistungen
anbieten wiirden und inwieweit dies praktikabel erscheint (Bruera und Neumann, 1999).

Auf Seiten der Palliativstation ist von Interesse, in welchem Umfang das Betreuungsspektrum
auf Patienten mit rein psychosozialer Indikation ausgedehnt werden sollte und wie die
Finanzierung der Betreuung flir diese Patientengruppe gewihrleistet werden kann. Auf die
Notwendigkeit eines weiteren Hospizes als Palliativpflegeeinheit fiir Miinchen wurde bereits
hingewiesen. Dieses konnte einen grof3en Teil der Patienten, die aus verschiedenen sozialen
Griinden im letzten Abschnitt ihres Lebens nicht zu Hause versorgt werden konnen,
aufnehmen und spezifisch pflegerisch versorgen.

Im Bereich der Schmerztherapie und Symptomkonrolle gab es in den vergangenen Jahren
grof3e Fortschritte. Im Rahmen der Untersuchung im AHC fillt jedoch auf, dass die Hospiz-

schwestern hiufig typische drztliche Aufgaben, wie Beratung zum Krankheitsverlauf oder
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Anregungen zur Medikation iibernehmen, weil eine gute palliativmedizinische Versorgung
durch den Hausarzt nicht gewihrleistet ist. Um diese Situation grundlegend zu dndern, ist es
unerlésslich, dass Palliativmedizin einen festen Platz in der Aus- beziehungsweise Weiter-
bildung aller Arzte erhilt. Das Curriculum fiir Palliativmedizin der Deutschen Gesellschaft
fiir Palliativmedizin zeugt von diesen Bemiihungen (Sabatowski et al., 1999). Neben Kenntnissen
in der Schmerztherapie und Symptomkontrolle wiirde sich in diesem Rahmen auch die
Gelegenheit bieten, medizinethische Grundkenntisse und Fertigkeiten im kommunikativen
Bereich zu vermitteln, die in der Ausbildung der Mediziner ebenfalls bisher keinen Raum
finden (Fissler-Weibel et al., 1999). Im Bezug auf das AHC stellt sich die Frage, ob es sinnvoll
wiére, das Team durch einen palliativmedizinisch geschulten é&rztlichen Mitarbeiter zu
erweitern. Anregungen konnte auch hier der bereits erwédhnte ,Palliativmedizinische
Konsiliardienst fiir Berliner Hausérzte* liefern (Schindler et al., 2000).

Bei allen Fragen zu Erfolg von Schmerztherapie und Symptomkontrolle ist vielfach nicht
klar, wie erfolgreiche Symptomkontrolle bemessen werden soll (Critchley, 1999). Fragen zu
Dokumentation, Evaluation und Forschung werden deshalb sicherlich die Diskussion der
kommenden Jahre im Bereich der Palliativmedizin wesentlich mitbestimmen (World Health
Organisation, 1998; Grande und Todd, 2000). Grundlage einer guten Evaluation ist immer eine aus-
reichende Dokumentation der Arbeit. Die vorliegende Untersuchung war iiberhaupt nur durch
die ausfiihrliche Dokumentation im AHC und auf der Palliativstation moglich. Trotzdem
erscheint es notwendig und sinnvoll, diese weiter zu verbessern. Im ambulanten Bereich
existiert nur eine liickenhafte Dokumentation iiber den Beschwerdeverlauf, auf der Palliativ-
station ist aus der Dokumentation nicht ersichtlich, ob die Symptomeinschitzung durch den
Patienten oder durch eine der Pflegekrifte erfolgt ist. Dariiber hinaus wire es sicherlich sinn-
voll - auch im Hinblick auf kiinftige Forschung - die gesamte Dokumentation zu iiberdenken
und gezielt Daten zu erheben und festzuhalten, die auch nach dem Tod des Patienten einen
prizisen Eindruck von dessen Situation erméglichen. Fortbildungsmafnahmen kdnnten im
ambulanten wie im stationdren Bereich helfen, die Dokumentation und Evaluation weiter zu
verbessern. In diese Bemiihungen sind immer auch die ehrenamtlichen Hospizhelfer mit
einzubeziehen, deren Arbeit sich ebenfalls einer Qualititskontrolle stellen muss. Auf der
anderen Seite darf nicht libersehen werden, dass eine zunechmende Dokumentation immer
auch die Gefahr der ,Biirokratisierung® der Arbeit mit sich bringt. Im Rahmen einer
Erneuerung der Dokumentation sollte somit vor allem die Qualitit der Datenerhebung

berticksichtigt werden, da manche der bisher erhobenen Daten moglicherweise durch
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aussagekriftigere ersetzt werden konnten (Rest und Michel, 1997; Kastenbaum und Wilson, 1997;
Student, 2000).

Letztendlich miissen die Bemiihungen um eine Verbreitung des Hospizgedankens und der
Ideen der palliativmedizinsichen Betreuung jedoch noch einen Schritt weiter gehen und in
Politik und Gesellschaft einen grundlegenden Wandel ansto3en. Sterben darf nicht lénger ,,s0
grausam, so mechanisiert, so einsam und so unpersonlich® (Kiibler-Ross, 1990) bleiben, wie es
noch viel zu oft der Fall ist. Der Tod ist nach wie vor ein Tabuthema innerhalb der
Gesellschaft und fiir viele Menschen gibt es keinen Ort, an dem sie bis zum Tod betreut
werden konnen. Dort wo palliativmedizinische Einrichtungen vorhanden sind, werden diese
vielfach nicht oder zu spdt genutzt. Die vorliegende Untersuchung zeigt, wie schwierig
palliativmedizinische Hilfe wird, wenn sich die Betroffenen erst spit in vollig aussichtsloser
Lage an die entsprechenden Fachstellen wenden. Hier ist eine intensive Offentlichkeitsarbeit
iiberaus wichtig. In unserer Gesellschaft ist eine ,,Kultur des Sterbens* (Griin, 1995) gédnzlich
verloren gegangen und muss erst wieder neu etabliert werden. Dazu bedarf es im Bereich der
Medizin einer neuen Kultur mit verdnderter, ganzheitlich orientierter Krankheitsauffassung.
Auch die Politik muss die Notwendigkeit dieser Verdnderungen wahrnehmen und unter-
stiitzen. Unser Gesundheitssystem ist in seiner momentanen Struktur und Denkweise nicht
geeignet, dem ganzheitlichen Ansatz der Palliativmedizin und Hospizbewegung gerecht zu
werden. Palliativmedizin befindet sich in Deutschland immer noch in den Anfiangen. Es ist
trotz aller Erfolge noch ein weiter Weg bis zu einer flichendeckenden guten palliativ-
medizinischen Versorgung aller Patienten (Beck und Kettler, 1998; Rest, 1995). Ziel dieser
Entwicklung sollte es sein, unsere Gesellschaft im Alltag zu befdhigen, Hospizarbeit zu
leisten und so einen Teil der Hospize und palliativmedizinischen Einrichtungen wieder {iber-

fliissig zu machen (Student, 2000).
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6. Zusammenfassung

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, die Situation schwerstkranker und sterbender Patienten
wiahrend der letzten Lebensphase in ihrem Verlauf zu erfassen und Moglichkeiten und
Grenzen palliativmedizinsicher Betreuung fiir diese Patientengruppe im ambulanten und

stationdren Bereich darzustellen.

Zu diesem Zweck wird in einem retrospektiven Ansatz die Krankengeschichte von 51
Patienten verfolgt, die durch das Ambulante Hospiz Christophorus (AHC) betreut und im
Verlaufe des Jahres 1998 auf der Palliativstation des Stadtischen Krankenhauses Miinchen-
Harlaching aufgenommen wurden. Mit Hilfe eines eigens konzipierten Erhebungsbogens
werden dazu Daten aus allen vorhandenen Dokumentationen im AHC und auf der Palliativ-

station gesammelt und statistisch ausgewertet.

Die vorliegende Arbeit stellt typische wiederkehrende Probleme in der ambulanten und
stationdren Betreuung terminal kranker Patienten dar. Neben den korperlichen Beschwerden
schildert sie auch die Schwierigkeiten im psychosozialen Bereich und zeigt Versorgungs-
defizite durch Mingel in der hausirztlichen Betreuung und infolge von Angsten und Uber-

forderung der Angehorigen auf.

Besonderes Augenmerk richtet sich auf die Umsténde fiir die stationdre Aufnahme. Es zeigt
sich, dass in der Regel die Kombination schwer kontrollierbarer korperlicher Symptome und

psychosozialer Schwierigkeiten die hausliche Versorgung zusammenbrechen ldsst.

Dariiber hinaus schildert die vorliegende Untersuchung die Arbeit im AHC und auf der
Palliativstation und zeigt, dass fachkundige palliativmedizinsiche Betreuung - in enger
Kooperation ambulanter und stationdrer Einrichtungen - sowohl im Bereich der Schmerz-
therapie und Symptomkontrolle als auch in psychosozialen Fragen in den meisten Féllen die

Situation der Patienten erheblich verbessert.
Die Arbeit macht jedoch auch die Schwierigkeiten deutlich, die entstehen, wenn Betroffene

erst in einem sehr spiten Stadium der Erkrankung mit vielféltigen Symptomen Kontakt zu

einem palliativmedizinischen Dienst suchen.
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6. Zusammenfassung

Hospizbewegung und Palliativmedizin befinden sich hierzulande noch in den Anfangen. Die
Diskussion der erhobenen Daten veranschaulicht wesentliche Themen fiir die Weiter-
entwicklung palliativmedizinischer Versorgung in Deutschland. Neben stetiger Bemiihung
um Verbesserungen im Bereich der Schmerztherapie und Symptomkontrolle, sind dies in
erster Linie Fragen der Evaluation und Qualitétssicherung, der Aus- und Weiterbildung sowie

der Forschung.

Die vorliegende Untersuchung betont die Notwendigkeit weiterer Hospize und palliativ-
medizinischer Einrichtungen, wobei insbesondere Konsiliardienste - sowohl im ambulanten
als auch im stationdren Bereich - die Betreuung terminal kranker Patienten entscheidend

verbessern konnten.
Letztendlich bedarf es jedoch vor allem einer verstirkten Auseinandersetzung mit Sterben und

Tod innerhalb der Gesellschaft als Grundvoraussetzung der Integration des palliativ-

medizinischen Gedankens in unser Gesundheitssystem.
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8. Anhang
8.1. Erhebungsbogen

(in Klammern Anzahl der Patienten, Mittelwerte kursiv)

Identifikationsnummer: ..........

1) zur Person

Alter (zum Zeitpunkt der stationdren Aufnahme): durchschnittlich 65 Jahre

Geschlecht:  weiblich (27)
méannlich (24)

Nationalitdt: deutsch (48)
andere (3)

Familienstand: verheiratet (27)
verwitwet (12)
geschieden (7)

ledig (5)
Kinder: ja (34) Wieviele? durchschnittlich 1,9
nein (17)
Beruf (bei Krankheitsbeginn): berentet (24) Friihere Tatigkeit? ...

berufstitig (20) Welche Tatigkeit?
nicht bekannt (7)

2) zur Krankheit

Grundkrankheit: Tumorleiden (47)
ALS (3)
Z.n. rezidivierenden Schlaganfillen (1)

bei Tumorleiden:

Lokalisation des Primértumors: GIT (8)

HNO (7)

Leber und Gallenwege (6)
Pancreas (6)

Mamma (5)

Ovar (3)

Lunge (3)

Prostata (3)

Gehirn (3)

Sonstige (3)
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8. Anhang

Krankheitsstadium bei Erstkontakt zum AHC: (nach UICC)
Stadium IIT (10)
Stadium IV (36)
disseminierter Tumor (1)

bisherige Therapie: Operation (28) Wie oft? durchschnittlich 1,8 mal
Radiatio (21) Wie oft? durchschnittlich 1,5 mal
Chemotherapie (21) Wie oft? durchschnittlich 1,8 mal
keine spezifische Therapie (12)

sonstige Diagnosen: ja (38)

nein (13)

Welche? Herz-Kreislauf-Erkrankungen (17)
neuropsychiatrische Erkrankungen (9)
weiterer maligner Tumor (9)
Diabetes mellitus (8)
chronische Lungenerkrankungen (8)
gastroduodenales Ulcusleiden (6)
Schilddriisenerkrankungen (5)
Sonstige (25)

Anzahl der Diagnosen: durchschnittlich 2,8

Dauer der Erkrankung beim ersten Kontakt zum AHC: durchschnittlich 24 Monate

3) zur Lebenssituation

Patient lebt bei Erstkontakt zum AHC mit Partner (31)
allein (17)
bei Familie (2)
im Pflegeheim (1)

Wer unterstiitzt bisher die Versorgung? (Mehrfachnennungen méglich)
Ehe- oder Lebenspartner (31)
sonstige Angehorige (23)
ambulante Pflegedienste (22) Wie oft tiglich? durchschnittlich 1,5 mal
Freunde oder Bekannte (14)
bisher Versorgung alleine (2)
entféllt, da Versorgung im Pflegeheim (1)

Wie viele ,,Parteien sind insgesamt an der Versorgung beteiligt? durchschnittlich 2,1
Ist eine hausérztliche Betreuung mit regelméfBigen Hausbesuchen vorhanden?

ja (32)

nein (19)

Einschitzung der Pflegebediirftigkeit bei Kontaktaufnahme zum AHC als Karnofsky-Index:
durchschnittlich 50 %
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8.1. Erhebungsbogen

4) zur Anfrage beim AHC

Wer fragt beim AHC an?

Angehorige (22)

Freunde oder Bekannte (3)

Patient (3)

Fachstellen (23)

davon: Palliativstation (9)

sonstige stationire Einrichtungen (6)
niedergelassene Arzte (3)
Pflegedienste (5)

Was ist der Anlass der Kontaktaufnahme zum AHC? (Mehrfachnennungen moglich)
psychosoziale Probleme (27)
Schmerztherapie (25)
Symptomkontrolle (19)
Beratung zum Krankheitsverlauf (10)
pflegerische Probleme (4)
Planung der Entlassung (1)

Gibt es korperliche Beschwerden? ja (51)
nein (0)
Welche? Schmerzen (34)
Kachexie und Schwiche (13)
Obstipation (12)
Anorexie (8)
Dyspnoe (7)
Erbrechen (7)
Dysphagie (6)
Odeme, Aszites, Pleuraerguss (6)
Paresen (6)
Ubelkeit (5)
Verwirrung (5)
Sprach- und Sprechstérungen (5)
Allgemeinzustandsverschlechterung (4)
Meteorismus (4)
Schlafstérungen (3)
Dekubitus (3)
zerebrale Krampfe (3)
entgleister Diabetes mellitus (3)
Diarrhoe (2)
Inkontinenz (2)
Harnverhalt (2)
motorische Unruhe (2)
Fieber (2)
Querschnitt (2)
exulzerierender Tumor (2)
Sonstige (11)

Anzahl der Beschwerden: durchschnittlich 3,1
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Gibt es psychosoziale Schwierigkeiten?  ja (46) Welche? ..........
nein (5)

5) zur ambulanten Betreuung

Welche therapeutische MaBBnahmen im Zusammenhang mit der Grundkrankheit werden im
Verlauf der ambulanten Betreuung ergriffen?
Schmerzmedikation: keine (10)
WHO-Stufe I (3)
WHO-Stufe I (7)
WHO-Stufe III (31)
Falls ja: Applikation: oral (31)
parenteral (5)
oral und parenteral (5)
sonstige Medikamente: ja (49)
nein (2)
Krankengymnastik (7)
Atemtherapie (4)
Kunsttherapie (3)
Sonstige (11)

Wird die Medikation auf Anregung des AHC verédndert?
ja (28) Wie? ........
nein (23)

Treten Probleme bei der hausérztlichen Betreuung auf?
ja (16) Welche? ..........
nein (35)

Wer wird tétig und welche Leistungen werden erbracht?

Hospizschwester ja (46)
nein (5)
Umfang der Tatigkeit:
Hausbesuche (42) Wie oft? durchschnittlich 5
Telefonate (45) Wie oft? durchschnittlich 16
Rufbereitschaft nachts oder an Wochenenden (10)
Wie oft wird diese in Anspruch genommen? (5)
Hauptaufgaben:
Schmerztherapie (34)
Symptomkontrolle (33)
Beratung zum Krankheitsverlauf (26)
Beratung zur Pflege (7)
Sonstige (5)

Hospizsozialarbeiter ja (29)
nein (22)
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8.1. Erhebungsbogen

Umfang der Tétigkeit:
Hausbesuche (29) Wie oft? durchschnittlich 1,9
Telefonate (24) Wie oft? durchschnittlich 6,9
Hauptaufgaben:
Gespriache mit Patient und Angehorigen (28)
Beratung in Betreuungsfragen (16)
Sonstige (9)
Hospizhelfer ja (20)
nein (31)
Einsatz: durchschnittlich 58 Std.
Hauptaufgaben:
Gespriche mit Patient und Angehorigen (13)
Entlastung der Angehorigen (11)
Wache (11)
praktische Dienste (4)
Pflege (2)
spirituelle Begleitung (1)
Sonstige (2)

Zeitraum der Betreuung bis zur stationdren Einweisung: durchschnittlich 88 Tage

Werden Angehdrige mitbetreut? — ja (41)
nein (10)

Welche Problemschwerpunkte gibt es in den letzten Tagen vor stationdrer Aufhahme?
Symptomkontrolle (41) Welche Beschwerden? ..........
psychosoziale Schwierigkeiten (34) Welche? ..........
Schmerz (21)
pflegerische Schwierigkeiten (8) Welche? ..........
Sonstige (3) Welche? ..........

Dauer zwischen Anfrage und stationédrer Aufnahme: durchschnittlich 3,2 Tage

6) zur Aufnahme auf der Palliativstation

Was ist der Hauptanlass der stationdren Aufnahme?
Symptomkontrolle (21)
Sterben im Hospiz (12)
Schmerztherapie (11)
psychosoziale Probleme (7)

Selbstdandigkeit bzw. Pflegebediirftigkeit bei stationdrer Aufnahme:

Verbringt der Patient die meiste Zeit des Tages im Bett? ja (30)

nein (21)
Braucht der Patient Hilfe beim Essen? ja (38)
nein (13)
Braucht der Patient Hilfe bei der Toilettenbenutzung? ja (39)
nein (12)
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Braucht der Patient Hilfe beim Waschen und Ankleiden? ja (39)
nein (12)
Einschétzung der Pflegebediirftigkeit als Karnofsky-Index: durchschnittlich 34 %

Beschwerden bei Aufnahme:
Schmerzen (43)
Kachexie und Schwiche (40)
Anorexie (22)
Obstipation (22)
Schlafstorungen (19)
Ubelkeit (19)
Erbrechen (18)
Dyspnoe (18)
Xerostomie (15)
Verwirrung (14)
vermehrter Durst (14)
Inkontinenz (13)
Odeme, Aszites, Pleuraerguss (12)
Harnverhalt (9)
motorische Unruhe (9)
Bewusstseinseinschrinkung (9)
Husten (7)

Dysphagie (7)
Xerodermie (6)
Pruritus (4)
Diarrhoe (4)
Schwindel (4)
Meteorismus (4)
Sucht (4)

Singultus (3)
Dekubitus (3)
Hyperhidrose (3)
Halluzination (3)
Paresen (3)
Sialorrhoe (3)
Sodbrennen (2)
Spastik, Myoklonien (2)
Angst (2)

Exsikkose (2)
zerebrale Krampfe (2)
exulzerierender Tumor (2)
Midigkeit (2)
Fieber (2)
Ileusymptomatik (2)
Sonstige (10)

Anzahl der relevanten Beschwerden: durchschnittlich 7,5
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7) zur stationdren Betreuung

Psychosoziale Schwierigkeiten:

ja (32) Welche?

Verlauf wihrend des stationaren Aufenthaltes:

nein (19)

Hilfe moglich (16) Wie?

Hilfe nicht moglich (16)

Hauptbeschwerden, Therapie und Therapieerfolg:

Haupt- Verlauf* Therapie ** Anwendungs- | Kontrolle***
symptom zeitraum
Schmerzen (39) bekannt konstant (15) WHO-Stufe 111 (39) durchschnittlich nicht moglich (9)
bekannt verstirkt (16) oral (8) 13,7 Tage ansonsten durchschnitt-
neu (8) parenteral (8) lich in 3,7 Tagen
oral und parenteral (23)
Ubelkeit und | bekannt konstant (0) durchschnittlich nicht moglich (4)
Erbrechen (16) bekannt verstérkt (2) 16,1 Tage ansonsten durchschnitt-
neu (14) lich in 4 Tagen
Dyspnoe (8) bekannt konstant (1) durchschnittlich nicht moglich (3)
bekannt verstéarkt (4) 9,9 Tage ansonsten durchschnitt-
neu (3) lich in 1,2 Tagen
Unruhe (5) bekannt konstant (0) durchschnittlich nicht moglich (5)
bekannt verstirkt (2) 2,6 Tage
neu (3)
Sonstige (13) nicht moglich (4)
ansonsten durchschnitt-
lich in 4,7 Tagen

* Ist das Symptom aus der stationdren Betreuung bekannt, hat es sich verstirkt oder ist es seit Kontakt zum AHC neu
aufgetreten ?

** Schmerztherapie nach WHO-Schema, Unterscheidung zwischen oraler und parenteraler Verabreichung. Werden
ansonsten Medikamente angewendet ?

*** Kann das Symptom zufriedenstellend kontrolliert werden ? Nach wievielen Tagen ist dies moglich ?

Einsatz der Therapeuten:
Krankengymnastik (33)
Atemtherapie (22)

Kunst- und Ergotherapie (20)
Musiktherapie (9)
Seelsorge (10)

Wurde das Briickenteam tatig? ja (40)

nein (11)

Umgang der Tétigkeit:

Hausbesuche (8) Wie oft? durchschnittlich 1,5 mal
Telefonate (38) Wie oft? durchschnittlich 6 mal
Personliche Gespriche mit Patienten und Angehorigen (28)
Wie oft? durchschnittlich 4 mal
Besuche auf der Palliativstation (19) Wie oft?  durchschnittlich 5 mal
Patientenbezogene Teambesprechungen auf der Palliativstation (9)
Wie oft? durchschnittlich 4 mal
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Inhalte der Beratung:
Schmerztherapie, Symptomkontrolle, Beratung zum Krankheitsverlauf (31)
Patientenverfiigung, Umgang mit Tod und Sterben (21)
Information zur Palliativstation (26)
Betreuungsfragen, Rechtliches, Finanzielles (23)
Vorbereitung der Entlassung (20)
Beziehungsprobleme, Motivation, Ermutigung (14)

Wurden Angehdrige mitbetreut?  ja (43)
nein (8)

Dauer der stationiren Betreuung durch die Palliativstation: durchschnittlich 14 Tage
Patient auf der Palliativstation verstorben (36)

entlassen (15)

8) zum poststationdren Verlauf

Weiterbetreuung: zu Hause (14)
im Heim (1)

Wird der Patient erneut durch das AHC betreut? ja (14)
nein (1)

Falls ja: Werden die Probleme, die zur Aufnahme fiihrten erneut relevant?

ja (3)
nein (11)

Erfolgt eine Wiederautnahme auf der Palliativstation zu einem spiterem Zeitpunkt?
ja (10) Wieoft ? jeweils einmal
nein (5)
Falls ja: Erfolgt die erneute Aufnahme aus den gleichen Griinden?
ja (2)
nein (8)

Wann verstirbt der Patient? durchschnittlich nach 100 Tagen

Wo verstirbt der Patient? zu Hause (8)
auf der Palliativstation (7)

118



8.2. Karnofsky-Index

8.2. Karnofsky-Index

100 %

90 %

80 %

70 %

60 %

50 %

40 %

30 %

20 %

10 %

Normale Aktivitit, keine Beschwerden, kein Hinweis fiir Tumorleiden

Geringfligig verminderte Aktivitit und Belastbarkeit

Normale Aktivitdt nur mit Anstrengung, deutlich verringerte Belastbarkeit

Unfahig zu normaler Aktivitét, versorgt sich selbstiandig

Gelegentliche Hilfe, versorgt sich noch weitgehend selbst

Stidndige Unterstiitzung und Pflege, hiufige drztliche Hilfe

Uberwiegend bettligrig, spezielle Hilfe erforderlich

Dauernd bettldgrig, geschulte Pflegekraft notwendig

Schwerkrank, Hospitalisierung, aktive supportive Therapie

Moribund

(Karnofsky und Burchenal,1949)
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