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Geleitwort

In den letzten 20 Jahren haben wir in der Palliativ-
versorgung in Deutschland enorme Fortschritte ge-
macht, sie ist mittlerweile aus der Pionierphase in
der Regelversorgung angekommen. Im Weltatlas
der Weltgesundheitsorganisation wird Deutschland
in Stufe 4a (beginnende Integration der Palliativ-
versorgung im Gesundheitssystem) eingeordnet. In
den verschiedenen Formen der Palliativversorgung
werden stationdr und ambulant schwerstkranke
und sterbende Patienten und ihre Angehdorigen be-
treut.

Es gibt noch Liicken in der Versorgung, z.B. in den
stationdren Pflegeeinrichtungen oder in ldnd-
lichen Regionen, aber auch viele Modellprojekte
und -programme, um diese Liicken langsam zu fiil-
len. Unterstiitzt wird das durch die Politik, zuletzt
durch das neue Hospiz- und Palliativgesetz im De-
zember 2015, mit dem u.a. ein allgemeines An-
recht auf Palliativversorgung formuliert wurde.

Neben der spezialisierten Palliativversorgung, z.B.
auf einer Palliativstation oder in einem Team der
SAPV (der spezialisierten allgemeinen Palliativver-
sorgung), wird zunehmend auch die allgemeine
Palliativversorgung aufgebaut, die z.B. von qualifi-
zierten Hausdrzten oder qualifiziertem Pflegeper-
sonal in ambulanten Pflegediensten, aber auch an
vielen anderen Stellen erbracht werden kann.

Ermoglicht wird diese Entwicklung auch dadurch,
dass Palliativmedizin im Rahmen des Quer-
schnittsfachs 13 ein Pflichtlehr- und Priifungsfach
fiir Medizinstudierende geworden ist. In der Aus-
bildung von anderen Berufsgruppen im Gesund-

heitswesen gibt es das Pflichtfach jedoch noch
nicht. Nach der Ausbildung kann jeder klinisch td-
tige Facharzt die Zusatzbezeichnung ,Palliativme-
dizin“ erwerben, jeder Pflegende kann die zertifi-
zierte Palliative-Care-Weiterbildung absolvieren.

Fiir die Aus-, Fort- und Weiterbildung steht in
Deutschland neben der S 3-Leitlinie ,,Palliativmedi-
zin bei Patienten mit onkologischen Erkrankun-
gen“ auch das Lehrbuch der Palliativmedizin zur
Verfiigung. Mit der hier vorgelegten 2. Auflage der
LPalliativmedizin - 1000 Fragen“ bieten die Auto-
ren kompakte Antworten zu einer grofen Zahl
von Fragen aus allen Bereichen der Palliativversor-
gung. Sie geben damit eine sehr {ibersichtliche und
gut gegliederte Unterstiitzung fiir die Vorberei-
tung zu Priifungen z.B. im Studium oder fiir die
Zusatzbezeichnung ,Palliativmedizin®“. Dariiber hi-
naus ist das Buch aber auch als Einstieg in das Fach
geeignet, das zum kurzen Nachschlagen und zum
Weiterlesen ermutigt und hoffentlich auch zum
weiteren Vertiefen des Wissens anregt.

Den Autoren gebiihrt der Dank fiir die Aufberei-
tung des kompakten Wissens in diesem Buch. Sie
tragen so dazu bei, dass moglichst alle Menschen,
die eine Palliativversorgung benétigen, sie auch in
Zukunft erhalten kénnen.

Lukas Radbruch
Prasident der Deutschen Gesellschaft
fiir Palliativmedizin

Bonn, 12. September 2017



Vorwort zur 2. Auflage

Seit der Griindung der DGP (Deutsche Gesellschaft
fiir Palliativmedizin e.V.) in K6In im Jahre 1994 hat
die Palliativmedizin einen rasanten Verlauf ge-
nommen. Drei Jahre nach Griindung der DGP er-
schien ein erstes umfassendes Lehrbuch der Pallia-
tivmedizin, nur 2 Jahre spdter wurde der erste
Lehrstuhl fiir Palliativmedizin in Bonn besetzt. Da-
mit waren wichtige Grundlagen fiir die zuneh-
mende Akzeptanz und Etablierung der Palliativ-
medizin im akademischen Kontext gelegt. Weitere
Schritte folgten, um das Fach in der akademischen
Lehre zu etablieren. So wurde 2003 von der Bun-
desdrztekammer die Zusatzbezeichnung ,Palliativ-
medizin“ eingefiihrt sowie seit 2012 der Quer-
schnittsbereich 13 (Palliativmedizin) an den medi-
zinischen Fakultiten zum Pflichtfach in der stu-
dentischen Lehre erhoben.

Die Palliativmedizin zeichnet seit Beginn ihrer Ent-
wicklung aus, dass nicht nur unterschiedliche drzt-
liche Berufsgruppen engagiert sind. Bemerkens-
wert ist auch der hohe Anteil von Pflegefachkraf-
ten und weiteren nicht drztlichen Berufsgruppen
in diesem Fach und der zugehorigen Fachgesell-
schaft. Um dieser besonderen Struktur Rechnung
zu tragen, werden seit einigen Jahren an verschie-
denen Standorten in den deutschsprachigen Ladn-
dern multiprofessionelle Master-Studiengdnge im
Bereich ,Palliative Care“ angeboten. Ziel dieser Stu-
diengdnge ist es, professionsiibergreifend die Auf-
gaben und das Verstdndnis von Palliative Care zu
férdern und zu vertiefen.

Zu den weiteren Meilensteinen der Palliativmedi-
zin in Deutschland zdhlen auch MaBnahmen, die
die Versorgungsqualitdt in der Breite férdern. So
besteht seit 2007 ein gesetzlicher Anspruch auf
eine SAPV (spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung) bzw. fiir Kinder und Jugendliche auf eine
SAPPV (spezialisierte ambulante pddiatrische Pal-
liativversorgung).

Dariiber hinaus wurde in Zusammenarbeit mit
dem Deutschen Hospiz- und Palliativverband so-
wie der Bundesdrztekammer seit 2008 ein Charta-
prozess zur Betreuung schwerstkranker und ster-
bender Menschen angestoBen. Dessen Umset-
zungsprozess wird seit November 2016 vom Bun-
desministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend gefordert, um das Thema, aber auch die

Handlungsempfehlungen konsequent in das of-
fentliche Bewusstsein zu bringen. Palliativmedizin
mochte dabei Menschen mit nicht mehr heilbaren
Erkrankungen nicht nur am Lebensende versor-
gen, sondern sollte auch méglichst friih im Krank-
heitsprozess integriert werden, um bereits zu die-
sem Zeitpunkt die bestmogliche Lebensqualitdt bei
den Betroffenen herzustellen.

Diese wenigen ausgewdhlten Beispiele illustrieren,
dass Palliativmedizin in den Fachkreisen, aber
auch in der Politik und Bevdlkerung als relevantes
Thema angekommen ist.

Mit dem Buch ,Palliativmedizin - 1000 Fragen“,
das nun in seiner 2. aktualisierten Auflage vorliegt,
tragen wir dem Stellenwert und auch der Multi-
professionalitit der Palliativmedizin Rechnung.
Geschrieben von Autorinnen und Autoren aus den
unterschiedlichsten Professionen, orientieren sich
die Fragen einerseits an einer Priifungssituation
im Rahmen des Erwerbs der Zusatzbezeichnung
LPalliativmedizin“ fiir Facharzte. Gleichzeitig wen-
det sich das Buch aber auch an alle Personen aus
anderen Berufsgruppen, die mit der Betreuung
von Palliativpatienten in den unterschiedlichsten
Kontexten betraut sind. Die vorgestellten Fragen
und Antworten beschreiben meist alltagsorien-
tierte Problemstellungen und deren Ldsung und
mochten zu einem tieferen Verstdndnis und einer
besseren Umsetzung von Behandlungs- und Be-
treuungsansdtzen beitragen.

Wir danken allen Autorinnen und Autoren fiir ihre
Bereitschaft, ihre Kompetenz und ihr Fachwissen
den Lesern zur Verfiigung zu stellen. Wir hoffen,
mit diesem gemeinschaftlichen Werk einen Bei-
trag zu einer bestmoglichen palliativmedizini-
schen Versorgung von Patienten und deren Ange-
horigen zu leisten.

Dresden, Wiesbaden, Erlangen, Aachen
im Sommer 2017

Rainer Sabatowski
Bernd Oliver Maier
Christoph Ostgathe
Roman Rolke



Vorwort zur 1. Auflage

Mit dem Buch ,Palliativmedizin - 1000 Fragen“
setzt der Thieme Verlag ein bereits etabliertes und
erfolgreiches Format fort. Wir freuen uns, Ihnen
nun auch die Palliativmedizin auf diese Art ndher-
bringen zu kénnen.

Eine Besonderheit dieser Buchreihe ist die klare
Gliederung in Frage - Antwort - vertiefender Kom-
mentar. Hier wird kompakt und {ibersichtlich Wis-
sen vermittelt, ohne sich dabei des klassischen
Lehrbuchformats zu bedienen. Unter anderem soll
mit dieser Gliederung eine Situation gespiegelt
werden, wie sie in Priifungen auftritt, um den Le-
ser in seiner Priifungsvorbereitung zu unterstiit-
zen. Andererseits finden sich in den Fragen und
den liberwiegend praxisnahen Antworten ,Proble-
me" des tdglichen Alltags in der Betreuung von
Palliativpatienten wieder. Auch hier soll das vorlie-
gende Buch Hilfestellung bieten, um bei der kli-
nischen oder ethischen Entscheidungsfindung zu
unterstiitzen und Teamprozesse verschiedener Be-
rufsgruppen zu begleiten.

Der Anspruch der Palliativmedizin als breit auf-
gestelltes Fach mit in hohem Mafe interdisziplina-
ren Strukturen spiegelt sich auch in der Multipro-
fessionalitdt der Autorengruppen wider. Es ist uns
gelungen, zahlreiche renommierte Fachkollegen
aus den unterschiedlichsten medizinischen Berei-
chen fiir dieses interessante Buchprojekt zu be-
geistern und als Autoren zu gewinnen. Gemeinsam
ist allen, dass sie neben dem origindren Fachbezug
auch grof3e Erfahrung im Bereich der Palliativme-
dizin vorweisen konnen. Wir haben aber auch gro-
RBen Wert darauf gelegt, dass nicht nur arztliche
Kollegen in die Gruppe der Autoren aufgenommen
wurden, sondern ebenfalls Autoren aus nicht drzt-

lichen Bereichen integriert sind. Nur so kénnen die
vielen verschiedenen Aspekte der Palliativmedizin
wirklich umfassend und kompetent abgebildet
werden. Die Palliativmedizin ist ein Fach, das sich
durch eine grofle Vielfalt an unterschiedlichsten
drztlichen und nicht drztlichen Bereichen aus-
zeichnet - eine Eigenschaft, die sich auch in der
Zusammensetzung der Mitglieder der DGP (der
Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V.)
wiederfindet.

Unser neues Lehrbuch soll nicht nur dem Facharzt
als Wegweiser und Unterstiitzung im Rahmen der
Priifungsvorbereitung fiir die Zusatzweiterbildung
,Palliativmedizin“ dienen. Das Buch wendet sich
als kompakte Orientierung auch an alle anderen
Berufsgruppen in der Palliativmedizin - vom Lehr-
beauftragten des Querschnittsbereichs 13 ,Pallia-
tivmedizin“ an den Universitdten, den Studieren-
den, die ihre dort erlernten Kenntnisse und Kom-
petenzen vertiefen wollen, den Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern der Pflege, Psychotherapie, Phy-
siotherapie, Seelsorge bis hin zu den Ehrenamtli-
chen. Wir wiinschen Ihnen, dass Sie die Anregun-
gen dieses Buches als Inspiration fiir Ihre Arbeit
empfinden werden - in der Ausbildung, auf der
Station, im Hospiz oder im Rahmen ambulanter
Versorgungsangebote.

Dresden, Wiesbaden, Erlangen, Bonn
im Frithjahr 2013

Rainer Sabatowski
Bernd Oliver Maier
Christoph Ostgathe
Roman Rolke
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einheitlicher BewertungsmafSstab
Eastern Cooperative of Oncology Group
Elektroenzephalografie
Epidermal-Growth-Factor-Rezeptor
Europdische Arzneimittelagentur

EORTC-QLQ-C 15-Pal

European Organization for Research
and Treatment Quality of Life Question-
naire (Palliativpatienten)

EORTC-QLQ-C 30

EVN

GABA
GBA
G-CSF

GG
GOLD

HIV
HKP-RL
HPG
ICD

ICD-10

IDO

European Organization for Research
and Treatment Quality of Life Question-
naire

Empfehlungen zum Vorgehen in Not-
fallsituationen

Y-Aminobuttersdure

gemeinsamer Bundesausschuss
granulozytenkoloniestimulierender
Faktor

Grundgesetz

Global Initiative for Chronic
Obstructive Lung Disease

humanes Immunschwdachevirus
Hausliche Krankenpflege-Richtlinie
Hospiz- und Palliativgesetz
implantierbarer Kardioverter-
Defibrillator

Internationale statistische Klassifika-
tion der Krankheiten und verwandter
Gesundheitsprobleme, aktuell giiltige
10. Ausgabe
Indoleamin-2,3-dioxygenase
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Abkiirzungen

INR
IPOS
LAG
LANSS

LDH
LSD

International normalized Ratio
Integrated Palliative Care Outcome Scale
Lymphocyte-Activation-Gen

Leeds Assessment of Neuropathic
Symptoms

Laktatdehydrogenase

Lysergid

MALT-Lymphom

MDK

MEK
MIBG
MIDOS
MRT
mTOR
NBIA

NMDA
N-PASS

NPSI-G

NRS
NSAID

NSCLC
NURSE

NYHA
OPS
OTFC
paCo;
PAMORA

PARPi

PCA
pCO,
PEG
PE
PET-CT

Mucosa-associated-lymphoid-Tissue
Lymphoma

Medizinischer Dienst der Kranken-
versicherung

mitogenaktivierte Proteinkinase
Jod-131-Metajodbenzylguanidin
minimales Dokumentationssystem
Magnetresonanztomografie
Mechanistic Target of Rapamycin
Neurodegeneration with brain Iron
Accumulation

N-Methyl-D-aspartat

Neonatal Pain, Agitation and Sedation
Scale

Neuropathic Pain Symptom Inventory -
German

numerische Rating-Skala

nicht steroidale Antiphlogistika, Non-
steroidal anti-inflammatory Drugs
nicht kleinzelliges Bronchialkarzinom
Leitfaden zum Umgang mit Emotions-
duBerungen, bestehend aus ,,naming*,
yunderstanding”, ,,respecting*,
»supporting* und ,.exploring*

New York Heart Association
Operationen- und Prozedurenschliissel
Oral transmucosal Fentanyl Citrate
arterieller Kohlendioxidpartialdruck
Peripheral acting p1-Opioidrezeptor-
antagonisten
Poly-Adenosindiphosphat-Ribose-
polymerase-Inhibitor
Patient-controlled Analgesia
Kohlendioxidpartialdruck

perkutane endoskopische Gastrostomie
perkutane endoskopische Jejunostomie
Positronenemissionstomografie-Com-
putertomografie

PROM
PSA
PSG
PUVA

QsT
RANKL
SAPPV
SAPV

SAPV-K|

Patients reported Outcome Measures
prostataspezifisches Antigen
Pflegestarkungsgesetz
UVA-Bestrahlung nach Fotosensibili-
sierung

quantitative sensorische Testung
Rezeptoraktivator des NF-kB-Liganden
spezialisierte ambulante padiatrische
Palliativversorgung

spezialisierte allgemeine Palliativ-
versorgung

spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung fiir Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene

SEIQoL-DW Schedule for the Evaluation of indivi-

SEMS
SGB
SIADH

SPIKES

SSNRI

SSRI

StGB
TENS

THC

dual Quality of Life - direct Weighting
selbstexpandierender Metall-Stent
Sozialgesetzbuch

Syndrom der inaddquaten Sekretion
von antidiuretischem Hormon
Leitfaden zur Ubermittlung schlechter
Nachrichten mit den Gesprachsanteilen
Lsetting“, ,perception®, ,invitation®“,
~knowledge“, ,empathy“, ,strategy“
und ,,summary*

selektive Serotonin-Noradrenalin-
Wiederaufnahmehemmer

selektive Serotoninwiederaufnahme-
hemmer

Strafgesetzbuch

transkutane elektrische Nervenstimu-
lation

6-9-Tetrahydrocannabinol

TNM-Einteilung

TSH
T-VEC
uv
VEGF
VGKC
WAT 1
WHO
ZE
ZVK

Klassifikation zum Staging von Tumor-
erkrankungen

Thyreotropin

Talimogen laherparepvec
ultraviolettes Licht

Vascular endothelial Growth Factor
spannungsabhangige Kaliumkanadle
Withdrawal Assessment Tool 1
Weltgesundheitsorganisation
Zusatzentgelt

zentraler Venenkatheter
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Grundlagen

1 Grundlagen

1.1 Ziele und Bedeutung
des Faches

Friedemann Nauck

@ Wias ist das wesentliche Ziel der Palliativmedi-
zin?

0 Das Hauptziel der Palliativmedizin ist die
Verbesserung und Erhaltung der subjektiv
empfundenen Lebensqualitit der Patienten
durch eine umfassende Symptomlinderung,
sodass die verbleibende Zeit des Lebens in
groftmoglicher Autonomie und Wiirde er-
lebt werden kann.

ODieses Ziel wird in einem multidisziplindren
Team durch aktive Symptomlinderung inklusive
angepasster Schmerztherapie sowie durch psy-
chosoziale und spirituelle Betreuung des Pa-
tienten und seiner Angehdrigen erreicht. Auch
Hilfestellungen bei der Rehabilitation sowie im
Umgang mit Krankheit, Abschied und Trauer
sind Bestandteile des Therapiekonzepts.

@ Konkurrieren palliativmedizinische Therapie-
angebote mit onkologischen, geriatrischen,
kardiologischen, intensivmedizinischen usw.
Behandlungen?

0 Nein. Palliativmedizin und Behandlungen
anderer Fachrichtungen sind sich erginzen-
de Therapieangebote und dies durchaus
nicht erst am Lebensende.

0 Palliativmedizin ist - je nach Bedarf — bereits in
friiheren Stadien einer unheilbaren Erkrankung
wesentlicher Bestandteil einer umfassenden
Versorgung. Systematische Ubersichtarbeiten
zeigen bei friihem Einbezug von Palliativversor-
gung die grofSten Effekte auf die Lebensqualitdit
der Patienten [6]. Eine friihzeitige Integration
in die vorangehenden Behandlungskonzepte
auch bei nicht onkologischen Erkrankungen
wird angestrebt.

@Welche Aufgaben umfasst die spezialisierte

palliativmedizinische Versorgung im Rahmen
des neuen multiprofessionellen Palliativdiens-
tes im Krankenhaus?

0 Wesentliche Aufgaben eines Palliativdiens-

tes sind u. a.

« Unterstiitzung bei der Symptomlinderung
(z.B. bei Dyspnoe, Schwiche, Ubelkeit bzw.
Erbrechen, refraktaren Schmerzsyndro-
men, speziellen parenteralen oder riicken-
marksnahen Applikationstechniken),

o Unterstiitzung bei der pflegerischen Ver-
sorgung (z.B. bei Wundbehandlungen, res-
sourcenorientierte Pflege),

¢ psychosoziale Unterstiitzung (z.B. der An-
gehorigen inklusive Kindern, bei sozial-
anwaltschaftlichem Handeln, bei spirituel-
len Problemen),

¢ 24-Stunden-Erreichbarkeit in besonders
krisentrachtigen Situationen sowie

e Vorbereitung der Entlassung der Patienten
in die ambulante Versorgung (z.B. in die
hdusliche Umgebung, in stationdre Pfle-
geeinrichtungen, in Hospize).

ﬁEinem im HPG (Hospiz- und Palliativgesetz)

neu beschriebenen multiprofessionellen Pallia-
tivdienst wird neben Arzten und Pflegefach-
kriften erstmals mindestens ein Vertreter aus
der Sozialarbeit bzw. Sozialpddagogik, aus der
Psychologie bzw. Psychotherapie oder aus der
Physiotherapie bzw. Ergotherapie zugeordnet.
Durch die multiprofessionelle Zusammenarbeit
im Team ist auch auf den Allgemeinstationen
eines Krankenhauses eine umfassende Versor-
gung schwerkranker und sterbender Menschen
gewdhrleistet. Krankenhduser, die keinen eige-
nen Palliativdienst anbieten, kénnen dazu die
Leistungen eines externen Palliativdienstes in
Anspruch nehmen.

@ Welche Patienten bediirfen einer palliativme-

dizinischen Behandlung?



Definition und Geschichte

0 Die iiberwiegende Anzahl der palliativmedi-
zinisch behandelten Patienten (bisher in
Deutschland ca. 90%) leidet an einer fort-
geschrittenen Tumorerkrankung. Ausdriick-
lich steht diese Behandlung aber auch Pa-
tienten mit anderen Grunderkrankungen
wie fortschreitenden unheilbaren Nerven-,
Herz-, Lungen-, Nieren- oder Infektions-
erkrankungen offen.

0 Palliativmedizin versteht sich als friihzeitige Er-
gdnzung einer onkologischen Tumortherapie
und von Behandlungskonzepten anderer le-
benslimitierender Erkrankungen. Bei Patienten
mit Krebserkrankungen stehen eine hohe Symp-
tombelastung, Vielschichtigkeit tumorassoziier-
ter Notfille und Krisen, eine im Vergleich zu
nicht onkologischen Grunderkrankungen héhe-
re Emotionalitdit in der Krankheitsverarbeitung
sowie die vergleichsweise deutlich abgrenzbare
Sterbephase im Vordergrund.

1.2 Definition und historische
Entwicklung

Friedemann Nauck

@ Wie wird Palliativmedizin definiert?

0 Palliativmedizin ist die Behandlung von Pa-
tienten mit einer nicht heilbaren, progre-
dienten, fortgeschrittenen Erkrankung und
begrenzter Lebenserwartung, fiir die das
Hauptziel der Begleitung die Erhaltung oder
Verbesserung der Lebensqualitit ist.

0 Nach Definition der WHO (Weltgesundheits-
organisation) 2002 ist ,Palliativmedizin ein An-
satz zur Verbesserung der Lebensqualitit von
Patienten und ihren Familien, die mit den Pro-
blemen konfrontiert sind, die mit einer lebens-
bedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies ge-
schieht durch das Vorbeugen und Lindern von
Leiden, die friihzeitige Erkennung, sorgfiltige
Einschdtzung und Behandlung von Schmerzen
sowie anderen Problemen korperlicher, psycho-
sozialer und spiritueller Art.“ [17] Die aktuellen
Definitionen betonen eine bedarfsabhdngige
friihe Integration.

@ Welche Schwerpunkte enthalt das Gesetz zur
Verbesserung der Hospiz- und Palliativversor-
gung, das HPG?

0 Wesentliche Schwerpunkte:

¢ Stiarkung der hduslichen Krankenpflege im
Rahmen der AAPV (der allgemeinen ambu-
lanten Palliativversorgung)

¢ bessere Vernetzung unterschiedlicher An-
gebote der Hospiz- und Palliativversorgung

¢ weiterer Ausbau der SAPV

¢ Verbesserung der finanziellen Ausstattung
stationdrer Hospize und ambulanter Hos-
pizdienste

¢ Anspruch auf individuelle Beratung und
Hilfestellung durch die gesetzlichen Kran-
kenkassen

¢ Verbesserung der Hospizkultur und Pallia-
tivversorgung sowie der drztlichen Versor-
gung in stationdren Pflegeeinrichtungen

« gesundheitliche Versorgungsplanung fiir
die letzte Lebensphase (§ 132g)

o Abrechnungsmoglichkeit fiir Palliativ-
dienste

¢ Abrechnung von stationdren Palliativein-
richtungen als besondere Einrichtung

0Das HPG wurde am 05.11.2015 mit grofSer
Mehrheit vom Deutschen Bundestag beschlos-
sen und ist am 08.12.2015 in Kraft getreten.
Das Gesetz enthiilt vielféltige MafSnahmen zur
Forderung eines flichendeckenden Ausbaus der
Hospiz- und Palliativversorgung in allen Teilen
Deutschlands, insbesondere auch in struktur-
schwachen und ldndlichen Regionen.

@ Wie ldsst sich die Entwicklung der Palliativ-
medizin weltweit erkldren?

0 Die angemessene Betreuung von Schwerst-
kranken und Sterbenden war im Zuge der
Technisierung der Medizin und mit dem
Aufkommen der Intensivmedizin vor allem
nach dem Zweiten Weltkrieg in den Hinter-
grund geriickt. Dies wurde zunehmend auch
von Behandelnden und Pflegenden als Defi-
zit empfunden.
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Grundlagen

0 Die Uberbetonung des technisch Machbaren
fiihrte letztlich zu einer Ausgrenzung sterben-
der Patienten von der gesamtgesellschaftlichen
und drztlichen Wertschdtzung. Cicely Saunders
beklagte 1958: It appears to me that many pa-
tients feel deserted by their doctors in the end.
Ideally the doctor should remain the centre of a
team who work together to relieve where they
cannot heal, to keep the patient’s own struggle
within his compass and to bring hope and con-
solation to the end.“ [15]

@ Wie erkldrt sich die zdgerliche Entwicklung
der Hospizbewegung und Palliativmedizin in
Deutschland im Gegensatz zu anderen euro-
pdischen Liandern?

0 Aufgrund eingeschrinkter Informationen
iiber Inhalte und Ziele der Hospizbewegung
und Palliativmedizin bestand zunachst Sor-
ge vor einer Gettoisierung Sterbender.

0 Die anfingliche grofSe Zuriickhaltung und Ab-
lehnung der Hospizbewegung in der Offentlich-
keit, aber auch bei Kirchen, Wohlfahrtsverbdn-
den und Krankenhausgesellschaften ist in dem
1971 im Deutschen Fernsehen ausgestrahlten
und schlecht kommentierten Film ,Noch 16 Ta-
ge - eine Sterbeklinik in London“ und in der
mangelhaften Sachinformation iiber die Ziele
und Inhalte der britischen Hospizbewegung be-
griindet. Die Ubersetzung des Begriffs ,,Hospi-
zes* mit ,Sterbeklinik“ hat dabei sicherlich zu-
sdtzlich zum Widerstand beigetragen.

1.3 Organisationsformen

Friedemann Nauck

@ Wie ist die Palliativmedizin stationdr organi-
siert?

0 Stationdr stehen Palliativstationen und Hos-
pize zur Verfiigung, die von Ehrenamtlichen
unterstiitzt werden. Zur Beratung aller Fach-
bereiche sowie zur palliativmedizinischen
Mitbehandlung in Krankenhdusern werden
zunehmend Palliativdienste etabliert.

ﬁ Palliativstationen sind eigenstdndige, an Kran-
kenhduser angeschlossene Einrichtungen mit
drztlicher Leitung; es bedarf einer Einweisung
zur Krankenhausbehandlung. Hospize sind frei-
stehende Einrichtungen ohne drztliche Leitung
mit Schwerpunkt auf der pflegerisch-psycho-
sozialen Betreuung. Sie bieten weniger Inter-
ventionen an und werden iiber § 39a SGB V (So-
zialgesetzbuch, V. Buch) finanziert.

Palliativdienste in Krankenhdusern arbeiten
multiprofessionell und sollen mindestens aus in
Palliativmedizin bzw. Palliative Care qualifi-
zierten Arzten, Pflegenden sowie mindestens
einem Vertreter aus der Sozialarbeit bzw. Sozi-
alpddagogik, aus der Psychologie bzw. Psycho-
therapie oder aus der Physiotherapie bzw. Ergo-
therapie bestehen.

Frage 10

@ Was ist eine spezialisierte stationdre palliativ-
medizinische Komplexbehandlung (OPS [Ope-
rationen- und Prozedurenschliissel] 8-98e)?

0 Eine besonders aufwendige palliativmedizi-
nische Behandlung im stationdren Bereich
mit bestimmten Mindestmerkmalen (Leis-
tungen, Zeitvorgaben). Ziel ist es, dieser defi-
nierten Leistung eine Vergiitung iiber die
DRG (die diagnosebezogenen Fallgruppen)
hinaus zu hinterlegen (ZE [Zusatzentgelt]).

0 Zu den Mindestmerkmalen gehéren u. a.

o standardisiertes palliativmedizinisches Basis-
Assessment,

e MafSnahmen zur Symptomkontrolle und psy-
chosozialen Stabilisierung unter Leitung eines
Facharztes mit der Zusatzweiterbildung ,,Pal-
liativmedizin“ und mit Einbeziehung der An-
gehorigen,

o Palliativpflege,

o multidisziplindire Teambesprechungen,

o Begleitung des Patienten durch einen fall-
bezogenen Koordinator,

e Inklusion von mindestens 2 weiteren Thera-
piebereichen wie z. B. Physiotherapie und Mu-
siktherapie sowie

e Patienten- und/oder Angehdorigengesprdche,

insgesamt nachweislich mindestens 6 Stunden
Einsatz pro Patient und Woche in unterschiedli-
chen Kombinationen.
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1.4 Gesetzliche Grundlagen

Heiner Melching

@ Wie ist die Hospizarbeit und Palliativmedizin
ambulant organisiert?

0 Im ambulanten Bereich stehen Hospizdiens-
te mit Ehrenamtlichen und Palliative Care
Teams zur Verfiigung.

0 Hospizdienste werden von einem Koordinator
geleitet und supervidiert; die Ehrenamtlichen
werden auf ihre Aufgaben durch Befiihigungs-
kurse vorbereitet. Zu ihren Aufgaben gehort z. B.
die Unterstiitzung von Patienten und deren An-
gehorigen vor Ort (Gespriche, Sitzwache, Fahr-
ten, Haushaltsunterstiitzung). Palliative Care
Teams sind multiprofessionell zusammenge-
setzt. Sie beraten Patienten, deren Angehdrige
oder involvierte Dienste der Primdrversorgung
in palliativmedizinischen bzw. -pflegerischen
oder psychosozialen Belangen. Gegebenenfalls
iibernehmen sie zeitbegrenzt das Management
von Krisensituationen vor Ort.

Frage 12

@ Wias ist ein SAPV-Team?

0 ,SAPV“ bedeutet ,spezialisierte ambulante
Palliativversorgung“. Ambulante Palliative
Care Teams unterstiitzen die hausdrztliche
Primdrversorgung und die ortsgebundene
Pflege.

0 SAPV nach §37b SGB V soll die Lebensqualitiit
schwerstkranker Menschen und die Bedingun-
gen fiir ein menschenwiirdiges Leben bis zum
Tod in der ambulanten Versorgung verbessern.
SAPV-Dienste miissen mit den Kostentréigern
Vertrige geschlossen haben, eine 24-stiindige
Verfiigbarkeit sicherstellen und bestimmte
fachliche Qualifikationen vorweisen. Verordnet
werden sie von einem Arzt iiber das Formular
63. Leistungen werden fiir Erwachsene sowie
fiir Kinder und Jugendliche erbracht, die Krisen-
intervention bei Kindern wird auch bei einer
ldnger prognostizierten Lebenserwartung ge-
leistet.

Frage 13

@ Welche Kriterien muss ein Patient nach §37b

SGB V erfiillen, um die SAPV in Anspruch neh-
men zu kénnen?

» Vorliegen einer nicht heilbaren, fortschrei-
tenden und weit fortgeschrittenen Erkran-
kung

¢ begrenzte Lebenserwartung

* Notwendigkeit einer besonders aufwendi-
gen Versorgung

0 Seit 2007 besteht ein gesetzlicher Anspruch auf

SAPV. Eine wesentliche Rolle spielt bei der Dar-
stellung des Anspruchs nach §4 der Richtlinie
des GBA (des gemeinsamen Bundesausschusses)
zur SAPV (vom 25.06.2010) die ,besonders auf-
wendige Versorgung®. In der Richtlinie heifSt es:
~Bedarf nach einer besonders aufwendigen Ver-
sorgung besteht, soweit die anderweitigen am-
bulanten Versorgungsformen sowie gegebenen-
falls die Leistungen des ambulanten Hospiz-
dienstes nicht oder nur unter besonderer Koor-
dination ausreichen wiirden [...].“ [14]

Frage 14

@ Was ist unter einem ,komplexen Symptom-

geschehen“ zu verstehen?

0 Laut GBA-Richtlinie ist ein Symptomgesche-

hen in der Regel dann komplex, wenn min-

destens eines der nachstehenden Kriterien

erfiillt ist:

¢ jeweils ausgepragte Schmerzsymptomatik,

* neurologische, psychiatrische bzw. psy-
chische Symptomatik,

e respiratorische bzw. kardiale Symptomatik,

¢ gastrointestinale Symptomatik,

¢ urogenitale Symptomatik und/oder

¢ ulzerierende bzw. exulzerierende Wunden
oder Tumoren.

OLaut GBA-Richtlinie sind diese komplexen

Symptomgeschehen auch dadurch im Besonde-
ren gekennzeichnet, dass ihre Behandlung spe-
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zifische palliativmedizinische und/oder pallia-
tivpflegerische Kenntnisse und Erfahrungen so-
wie ein interdisziplindr, insbesondere zwischen
Arzten und Pflegekriften in besonderem Mafe
abgestimmtes Konzept voraussetzt.

Frage 15

SAPV kann, dem jeweiligen Versorgungs-
bedarf entsprechend, in 4 unterschiedlichen
Abstufungen erbracht werden. Nennen Sie
diese 4 Stufen der SAPV.

¢ Beratungsleistung

¢ Koordination der Versorgung

¢ additiv unterstiitzende Teilversorgung
¢ vollstindige Versorgung

0 Die SAPV hat sich in Deutschland extrem hete-

rogen entwickelt. Eine Unterscheidung dieser
4 Stufen ist in einigen Bundesldndern oder re-
gionalen Vertrdgen nicht erforderlich und mit-
unter auch nicht erlésrelevant. Im Formular 63,
das fiir die Verordnung von SAPV erforderlich
ist, muss allerdings eine dieser Versorgungsstu-
fen angegeben werden. Es empfiehlt sich daher,
vor dem ersten Ausstellen einer SAPV-Verord-
nung mit dem zusténdigen SAPV-Dienst Kon-
takt aufzunehmen, um zu kldren, welche Art
der Versorgung dort jede einzelne Stufe be-
inhaltet. Gelegentlich wird auch davon aus-
gegangen, dass im Falle einer Vollversorgung
mit SAPV andere Leistungserbringer (z. B. Haus-
drzte und allgemeine Pflegedienste) abgeldst
oder ausgeschlossen werden. Diese Annahme ist
falsch. Die vollstindige Versorgung mit SAPV
beschrdnkt sich ausschliefSlich auf SAPV-Leis-
tungen, die zusdtzlich zur allgemeinen Versor-
gung erbracht werden. Auch andere Sozialleis-
tungsanspriiche bleiben durch die Versorgung
mit SAPV unberiihrt (GBA-Richtlinie § 1 Abs. 6).

Frage 16

@ Kann SAPV auch in einem Pflegeheim und in

einem stationdren Hospiz erbracht werden?

0 Ja.

ﬁln Pflegeheimen kann SAPV ebenso erbracht

werden wie z. B. auch in Einrichtungen der Ein-
gliederungshilfe fiir behinderte Menschen. In
stationdren Hospizen beschrdnkt sich die SAPV-
Leistungserbringung auf den drztlichen Anteil
der Versorgung. In der GBA-Richtlinie heifSt es
dazu in §1, Abs. 3: ,In stationdren Hospizen
besteht ein Anspruch auf die Teilleistung der er-
forderlichen drztlichen Versorgung im Rahmen
der SAPV, wenn die drztliche Versorgung im
Rahmen der vertragsdrztlichen Versorgung auf-
grund des besonders aufwendigen Versor-
gungsbedarfs nicht ausreicht.” [14]

Frage 17

@Durch das HPG wurde die neue Leistung

,BQKPMV* (besonders qualifizierte und koor-
dinierte palliativmedizinische Versorgung)
eingefiihrt. Damit niedergelassene Haus- und
Fachdrzte diese Leistung (mittels einer EBM-
Ziffer [Ziffer des einheitlichen Bewertungs-
mafdstabs]) abrechnen kénnen, miissen u.a.
praktische Erfahrungen und theoretische
Kenntnisse nachgewiesen werden. Nennen Sie
diese Voraussetzungen.

0 ¢ Praktische Erfahrungen: mindestens

2-wochige Hospitation in einer Einrich-

tung der Palliativversorgung oder einem

SAPV-Team oder Betreuung von mindes-

tens 15 Palliativpatienten innerhalb der

vergangenen 3 Jahre
¢ theoretische Kenntnisse:

o 40-stiindige Kursweiterbildung ,,Pallia-
tivmedizin“ nach dem (Muster-)Kurs-
buch ,Palliativmedizin“ der Bundesarz-
tekammer oder
20 Stunden dieser Kursweiterbildung fiir
Vertragsdrzte, die bereits die strukturier-
te kurrikulare Fortbildung ,,Geriatrische
Grundversorgung“ der Bundesdrztekam-
mer (60 Stunden) und die Fortbildung
LCurriculum Psychosomatische Grund-
versorgung” (80 Stunden) absolviert ha-
ben, bzw. 18 Stunden der o. g. Kurswei-
terbildung fiir Vertragsarzte, die bereits
die Zusatzqualifikation ,,Spezielle
Schmerztherapie“ (80 Stunden) absol-
viert haben

[}
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0 Zur Teilnahme an dieser Vereinbarung sind alle
an der hausdrztlichen Versorgung nach §73
Abs. 1a SGBV teilnehmenden Arzte sowie Fach-
drzte der unmittelbaren Patientenversorgung
berechtigt. Mit der BOKMPV soll die bestehende
ambulante Palliativversorgung durch eine be-
sondere Qualifikation und verbesserte Koor-
dination gestdrkt werden, um Betroffenen ein
Sterben zu Hause bzw. in selbst gewdhliter Um-
gebung bei bestmdéglicher individueller Lebens-
qualitiit zu ermaoglichen.

Frage 18

@ Nennen Sie 3 Voraussetzungen, die bei Patien-
ten zum Zeitpunkt der Indikationsstellung er-
fiillt sein miissen, damit die BQKPMYV erbracht
werden kann.

0 ¢ Sie miissen an einer nicht heilbaren, fort-
schreitenden und so weit fortgeschritte-
nen Erkrankung leiden, dass dadurch nach
fachlicher Einschdtzung des behandelnden
Arztes die Lebenserwartung auf Tage, Wo-
chen oder Monate gesunken ist.

¢ Kurative Behandlungen der Grunderkran-
kungen sind nicht mehr indiziert oder
vom Patienten nicht mehr erwiinscht.

¢ Eine angemessene Versorgung in der
Hauslichkeit bzw. in selbst gewdhlter Um-
gebung ist méglich.

¢ Eine stationdre Behandlung nach § 39 SGB
V fithrt erwartungsgemadf nicht zu einer
nachhaltigen Verbesserung des Gesund-
heitszustands des Patienten.

e Der Allgemeinzustand des Patienten ist
stark reduziert, er benotigt regelmaRig
eine drztliche Behandlung und im Regelfall
die Versorgung in der Hauslichkeit.

¢ Eine Verordnung der SAPV ist nicht indi-
ziert mit Ausnahme der Beratungsleistung
der SAPV.

¢ Es liegt ein besonderer Versorgungsauf-
wand vor, der eine entsprechend qualifi-
zierte palliativmedizinische Betreuung
nach der Vereinbarung zur BQKPMV durch
mehrere Leistungserbringer erfordert.

0 Viele Leistungserbringer der SAPV befiirchten
erhebliche ~Abgrenzungsschwierigkeiten zur
SAPV, da die vorausgesetzte Patientensituation

sehr dhnlich beschrieben ist und das Leistungs-
spektrum der BQKPMV dem der SAPV sehr ¢h-
nelt. Ziel der BQKPMV soll allerdings eine Ver-
besserung der AAPV sein.

Frage 19

@ Zur Verbesserung der Palliativpflege wurde

durch das HPG in der HKP-RL (H&usliche
Krankenpflege-Richtlinie) die neue Ziffer 24a
~Symptomkontrolle bei Palliativpatientinnen
oder Palliativpatienten“ eingefiihrt. Nennen
Sie 2 der 3 Situationen, in denen diese Pflege-
leistung von einem Arzt verordnet werden
kann.

0 ¢ Insbesondere bei Schmerzsymptomatik,

Ubelkeit, Erbrechen, pulmonalen oder kar-
dialen Symptomen, Obstipation

¢ zur Wundkontrolle und -behandlung bei
exulzerierenden Wunden

e zur Krisenintervention, z. B. bei Krampf-
anfallen, Blutungen, akuten Angstzustan-
den

0 Die Leistung Nr. 24a umfasst neben der Symp-

tomkontrolle alle notwendigen behandlungs-
pflegerischen Leistungen entsprechend den Vor-
gaben der HKP-RL. Sie erfolgt in enger Abstim-
mung mit dem verordnenden Arzt.

Frage 20

@ Welche Voraussetzungen miissen bei Patien-

ten erfiillt sein, damit die ,.Symptomkontrolle
bei Palliativpatientinnen oder Palliativpatien-
ten“ als Pflegeleistung verordnet werden
kann?

0 Sie miissen an einer nicht heilbaren, fort-

schreitenden und so weit fortgeschrittenen
Erkrankung leiden, dass dadurch nach fach-
licher Einschitzung der behandelnden Arz-
tin oder des behandelnden Arztes die Le-
benserwartung auf Tage oder wenige Wo-
chen limitiert ist und u.a. die Verbesserung
von Symptomatik und Lebensqualitit im
Vordergrund steht.
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0 Auch bei dieser Leistung werden seitens einiger
Fachleute erhebliche Abgrenzungsschwierigkei-
ten zur SAPV befiirchtet, zumal eine Limitie-
rung der Lebenserwartung auf wenige Wochen
dem Gedanken der AAPV und einer friihen Inte-
gration der Palliativversorgung entgegensteht.

Frage 21

@ Der durch das HPG neu eingefiihrte §132¢g
SGB V ermoglicht es Pflegeeinrichtungen, die
von den gesetzlichen Krankenkassen finan-
zierte Leistung ,,Gesundheitliche Versorgungs-
planung zum Lebensende“ anzubieten. Wel-
cher international geldufige Begriff gilt als
Vorbild fiir diese neue Leistung?

0 Advance Care Planning, kurz ,,ACP“.

0 In Deutschland etabliert sich diesbeziiglich zu-
nehmend der Begriff ,,Behandlung im Voraus
Planen*, kurz ,,BVP“. Im Jahr 2017 hat sich dazu
auch die DiV-BVP (Deutschsprachige interpro-
fessionelle Vereinigung Behandlung im Voraus
planen) gegriindet.

1.5 Dokumentation
und Assessment

Stephanie Stiel

Frage 22

@ Wozu ist die wiederholte Symptomerfassung
in der klinischen Versorgung von schwerkran-
ken und sterbenden Patienten notwendig und
sinnvoll?

0 Zur direkten Steuerung der Symptomlin-
derung, zur Reflexion des eigenen (drztli-
chen) Handelns sowie zur Qualititssicherung.

0 Wiihrend der Behandlung ist die wiederholte
Symptomerfassung bei Patienten wesentliche
Voraussetzung fiir eine effektive Symptomlin-
derung. Bei regelmdfSiger Dokumentation von
Symptomen und Problemen kdnnen die Verdn-
derung von Intensitdten bemerkt, Behandlun-
gen darauf abgestimmt und Patientenbediirf-
nisse angemessen beriicksichtigt werden. Somit
ist die Symptomerfassung auch essenzieller Be-

standteil der Dokumentation von Qualitdtsindi-
katoren fiir die geforderte Qualititssicherung
palliativmedizinischer Behandlungen. Indika-
tionen fiir MafSnahmen und Therapien sollten
schliissig aus der klinischen Routinedokumen-
tation hervorgehen.

Frage 23

@ Welche Einschrankungen schwerkranker und
sterbender Patienten sollten bei der Wahl der
Erfassungsinstrumente beachtet werden?

0 Allgemeine koérperlich-funktionelle Einschran-
kungen, psychische Belastbarkeit und All-
gemeinzustand.

0 Schwerkranke und sterbende Patienten koénnen
durch ganz unterschiedliche krankheits- oder
therapieassoziierte ~ Faktoren eingeschrinkt
sein, die die Beantwortung von Fragen er-
schweren oder verhindern. Neben der maogli-
cherweise eingeschréinkten korperlichen (z.B.
durch Schmerzen) und psychischen Belastbar-
keit (z.B. durch Angst) und verminderten ko-
gnitiven Fdhigkeiten (z. B. durch Desorientiert-
heit) sind auch der reduzierte Allgemein-
zustand (z.B. durch Schwiche) sowie ganz
normgemdifSe, aber einschrinkende (Alters-)Er-
scheinungen (z.B. durch Schwerhorigkeit, Vi-
susverlust) zu beachten.

Frage 24

@ Welche grundsitzlichen Bedingungen sollten
Messinstrumente zur Selbsteinschdtzung von
schwerkranken und sterbenden Patienten er-
fiillen?

0 Sie sollten kurz, leicht verstindlich, wenig
belastend und validiert sein.

0 Messinstrumente zur Selbsteinschitzung von
Patienten sollten in ihrem Umfang und in der
Anzahl der Items kurz und in der Art der Item-
Formulierung leicht verstdndlich sein. Die
Handhabung des Messinstruments sollte iiber-
sichtlich sowie intuitiv verstdndlich sein und
die eingeschrdnkte Belastungsfihigkeit der Pa-
tienten beriicksichtigen. Um die Giiltigkeit (sog.
Validitdt) und Zuverldssigkeit (sog. Reliabilitdt)
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der Messinstrumente sicherzustellen, bietet sich
die Verwendung von validierten Messinstru-
menten an.

Frage 25

@ Nennen Sie ein Beispiel fiir ein validiertes

deutschsprachiges Selbsterfassungsinstru-
ment, das zur Symptomerfassung fiir schwer-
kranke und sterbende Patienten eingesetzt
werden kann.

0 e MIDOS_2 (minimales Dokumentationssys-

tem): MIDOS_2 ist ein validiertes deutsch-
sprachiges Selbsterfassungsinstrument,
das sowohl in der klinischen Praxis als
auch zu Forschungszwecken genutzt wird.
Es werden vorrangig Symptome wie z. B.
Schmerzen, Ubelkeit, Luftnot und Miidig-
keit sowie das Befinden der betroffenen
Patienten erfragt und mittels verbaler bzw.
numerischer Rangskalen eingestuft.

IPOS (Integrated Palliative Care Outcome
Scale): IPOS ist ein ins Deutsche iibersetz-
tes und validiertes Instrument, das wichti-
ge Probleme der Betroffenen erfasst. Die
IPOS-Fragen beziehen sich auf kérperliche
Symptome, Sorgen und die Stimmung so-
wie auf den Informationsbedarf des Pa-
tienten, praktische Fragestellungen, Sor-
gen der Angehorigen und das Gefiihl, im
Frieden mit sich selbst zu sein.

Frage 26

@ Weshalb ist die Konstruktion eigener Instru-

mente neben der Nutzung bereits existieren-
der Fragebdgen problematisch?

¢ Meist mangelnde Konstruktbezogenheit

+ methodisch nicht gesichert, nicht validiert

¢ untereinander nicht vergleichbar und Zu-
sammenfiihrung von Ergebnissen er-
schwert

¢ eingeschrdnkte Verallgemeinerung und
Ubertragbarkeit

0 Die Entwicklung und Nutzung eigens konstru-

ierter Fragebogen ist in der Praxis sehr hdufig.
Dies ist insofern problematisch, als jedes Instru-
ment unterschiedliche Item-Formate (z.B. Fra-

gen oder Aussagen) und Antwortskalen (z.B.
numerische oder verbale Rangskalen) verwen-
det und die Konstruktion sehr individuell ver-
lduft. Die Konstruktion des Instruments ge-
schieht oftmals fernab aller psychometrischen
Grundlagen der Fragebogenkonstruktion. Des-
halb sind die produzierten Instrumente hdufig
nicht validiert und zu klinischen oder wissen-
schaftlichen Zwecken nicht untereinander ver-
gleichbar. Es empfiehlt sich daher immer, zu-
ndchst bereits existierende, hdiufig genutzte und
validierte Instrumente zu wdhlen.

Frage 27

Was genau besagt eine Validierung eines Fra-
gebogens?

0 Eine Validierung ist eine methodische Tes-

tung eines Fragebogens, die Aussagen darii-

ber treffen kann,

¢ inwiefern ein Instrument inhaltlich wirk-
lich das misst, was es zu messen vorgibt
und messen soll (z. B. Kriteriumsvaliditit,
Konstruktvaliditat, Vorhersagevaliditat),
und

¢ inwiefern ein Instrument das, was es
misst, auch genau und zuverldssig misst
(z. B. Test-Retest-Reliabilitdt, Inter-Rater-
Reliabilitat, interne Konsistenz).

Frage 28

Dokumentation dient auch der Qualititssiche-
rung. Welche Bereiche der Qualitit sollten
sich in der Dokumentation wiederfinden?

0 Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat.

0 Fiir die Medizin ist das Qualitdtsmodell ,,Dona-

bedian“ anwendbar, wonach 3 Qualitditsberei-
che differenziert werden:

e Struktur- bzw. Potenzialqualitdt

e Prozess- bzw. Durchfiihrungsqualitdt

e Ergebnis- bzw. Produktqualitit

Fiir die Dokumentation gilt es also abzubilden,
welche sachlichen (z.B. Medikamentenpumpen
als technisches Gertit), organisatorischen (z.B.
Team-Visiten als Arbeitskonzept) und personel-
len Ressourcen (z. B. Zusatzweiterbildung ,,Pal-

25



26

Grundlagen

liativmedizin“ als Aus- und Weiterbildungs-
stand des Personals) in der Versorgung genutzt
werden. Weiter sollte die Dokumentation er-
kennen lassen, welche Prozesse in welcher Art
und Weise als Leistungen erbracht wurden (z.B.
Familiengesprdch mit Patient und Angehori-
gen). Zuletzt sollte die Qualitéit des Ergebnisses
anhand von Verdnderungen bei Patienten ge-
messen und dokumentiert werden. Dazu kon-
nen klassische Lebensqualitdts- oder Symptom-
erfassungsinstrumente eingesetzt werden, um
die Verdnderungen sichtbar zu machen.

Das Modell geht davon aus, dass alle Bereiche
kausal miteinander zusammenhdngen, sodass
die Verbesserung eines Bereichs zwangsléufig
eine Verdnderung der anderen Bereiche mit sich
bringen miisste. Die anhaltende Diskussion
iiber Outcome-Kriterien als Qualitdtsindikato-
ren in der Palliativversorgung lisst derzeit noch
keine einheitlichen Empfehlungen fiir die Erfas-
sung dieser Ergebnisqualitit zur Feststellung
der Qualitit der Palliativbetreuung und -be-
handlung erkennen.

Frage 29

@ Inwiefern ist die Befragung von Angehorigen

iber Belange von Patienten zum Assessment
sinnvoll?

0 Als Ersatz fiir Selbsterfassungen von Patien-

ten.

0 Das Ausfiillen von Messinstrumenten durch Pa-

tienten selbst im Sinne von PROM (Patients Re-
ported Outcome Measures) gilt als Goldstan-
dard der Dokumentation und des Assessments
in der klinischen Versorgung und Forschung.
Dem liegt das Argument zugrunde, dass Men-
schen fiiber sich selbst die zuverldssigste Aus-
kunft geben konnen. Da eine Selbsteinschdit-
zung durch Patienten in der Palliativversorgung
aber oftmals nicht mdglich ist, kann eine
Fremderfassung ihrer Angehorigen stellvertre-
tend dienen. Dabei muss allerdings auch immer
mit einer Abweichung der Fremdeinschitzung
von der tatsdchlich erlebten Realitdt gerechnet
werden.

Frage 30

@ Welches System fiir die {iberregionale, sekto-

reniibergreifende Dokumentation, die Quali-
tdtssicherung und das Benchmarking von Pal-
liativpatienten gibt es in Deutschland?

0 Das Nationale Hospiz- und Palliativregister.

ﬂlm Nationalen Hospiz- und Palliativregister

werden personen-, krankheits- und therapiebe-
zogene Daten zum Aufnahmezeitpunkt, im Ver-
lauf und bei Behandlungsende in palliativmedi-
zinischen bzw. hospizlichen Versorgungsein-
richtungen erfasst. Die Daten dienen der Quali-
titssicherung. Grundlage ist die Dokumentati-
on von Symptomen und Problemen, von deren
Behandlung und der Therapieergebnisse.

Frage 31

@ In welchem Zusammenhang steht die Symp-

tomeinschdtzung mit der subjektiv empfun-
denen Lebensqualitit bei schwerkranken und
sterbenden Patienten?

0 Korperlich-funktionale Subskalen aus Le-

bensqualititsinstrumenten Kkorrelieren am
besten mit der globalen, subjektiv empfun-
denen Lebensqualitat.

GDieser Zusammenhang entsteht vermutlich

zwangsldufig infolge des Abfragens von Symp-
tomen durch medizinisches Fachpersonal und
im Setting des Krankenhauses. Aufgrund dieser
situationalen Bedingungen schlussfolgern Pa-
tienten vermutlich, dass sie auch bei der Frage
nach ihrem allgemeinen Befinden und ihrer Le-
bensqualitdt implizit nach Symptomen und
Problemen gefragt wiirden. Dennoch spielen
auch psychische, emotionale, kognitive oder
Rollenprobleme fiir die iibergeordnete Lebens-
qualitéit schwerkranker und sterbender Patien-
ten eine Rolle.
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2 Grundlagen der Schmerztherapie und

Symptomlinderung

2.1 Epidemiologie 0 Das Auftreten von Dauerschmerzen wird im
d . Rahmen einer fortschreitenden Tumorer-

und Messinstrumente krankung mit 20-40% als hadufigstes Erst-

symptom berichtet. Im weiteren Verlauf lei-

2.1.1 Epldemlologle von den bis zu 90 % der Patienten an Schmerzen.

Schmerzen in der Palliativsituation

Rita Laufenberg-Feldmann 0 Es fehlen weiterhin epidemiologische Daten aus

grofSen Kollektiven, die Aussagen zu Hdufigkeit,
Intensitdt und zeitlichem Auftreten von Schmer-

zen bei unterschiedlichen Krebserkrankungen
liefern. In einer Metaanalyse, in der 28 epi-
demiologische Untersuchungen gepriift wur-
den, lagen die Patientenzahlen lediglich in 2 Er-
hebungen bei iiber 10000 Patienten. Die meis-
ten Daten stammen aus einzelnen schmerzthe-
rapeutischen und onkologischen Zentren, die je-
weils nur ein eng umschriebenes Patientenkol-
lektiv beschreiben.

Frage 35
ODie absolute Zahl der Neuerkrankungen an

Krebs hat sich seit Anfang der 1970er-Jahre in @ Sind Schmerzen auf das Endstadium einer Tu-
Deutschland fast verdoppelt. Eine wesentliche morerkrankung beschrinkt?

Ursache ist in der demografischen Alterung der
Bevélkerung in diesem Zeitraum zu sehen.

@Wie hdufig treten Krebsneuerkrankungen
jahrlich auf?

0 Die Zahl der Krebsneuerkrankungen lag
2008 bei rund 470000 und im Vergleich zu
den Vorjahren steigt die Zahl der Neuerkran-
kungen weiter an. Die Prognose fiir 2020
wird bei Frauen auf 244 100 Fille, bei Man-
nern auf 274 900 Falle pro Jahr geschatzt.

0 Schmerzen koénnen, abhdngig von der zu-
grunde liegenden Tumorerkrankung, ein
Frithsymptom sein. Bis zu 49 % der Patienten
mit Malignomen der Mamma oder der Pros-
tata sowie Patienten mit kolorektalen Tumo-
ren leiden bereits bei Diagnosestellung unter
Schmerzen. Im Verlauf der Tumorerkran-
kung nimmt die Hdufigkeit von Schmerzen
zu.

@ Von welchen Faktoren hdngt die Schmerzpra-
valenz ab?

0 Einerseits ist die Schmerzpravalenz abhin-
gig vom Krankheitsstadium, andererseits
auch von der Art und Lokalisation des Pri-
madrtumors sowie dem Ausmal$ der Metasta-
sierung.

0 Die Schmerzprdvalenz ist auch von der Art und
Lokalisation des Primdrtumors sowie vom Aus-
mafS der Metastasierung abhdngig. So treten
bei Leukdmien und Lymphomen im fort-
geschrittenen Krankheitsstadium Schmerzen
im Vergleich zum Pankreaskarzinom selten auf.

@ Wie viel Prozent der Tumorschmerzpatienten
erhalten eine zufriedenstellende Schmerzthe-
rapie?

In Deutschland bediirfen tdglich etwa 220 000
Krebspatienten einer Schmerzbehandlung, dies
entspricht 82,7 Mio. Krebsschmerzpatienten-
tagen.

Frage 34

@Wie hdufig treten Schmerzen im Rahmen
einer fortschreitenden Tumorerkrankung auf?

27



28

Schmerztherapiegrundlagen

0 Trotz der Verfiigbarkeit von Opioiden und
Leitlinien zur Behandlung von Tumor-
schmerzen erfolgt bei 5 der Patienten keine
addquate schmerzlindernde Therapie. In
einer aktuellen systematischen Literatur-
iibersicht von Greco u. Mitarb. konnte ge-
zeigt werden, dass die Anzahl der nicht ad-
dquat behandelten Patienten riickldufig ist.
Die Autoren schlieBen daraus, dass sich die
Qualitit der pharmakologischen Schmerz-
therapie verbessert hat.

0 Griinde fiir die weiterhin nicht ausreichende
Schmerzbehandlung sind beispielsweise man-
gelnde Kenntnisse der Behandler von der Atio-
logie des Tumorschmerzes und die fehlende An-
wendung von Therapiestandards, aber auch die
latente Unterversorgung durch eine zu niedrige
Anzahl erfahrener Therapeuten. Dariiber hi-
naus spielen Vorurteile von Patient und Ange-
hérigen gegeniiber der Schmerztherapie (gerade
mit Opioiden) eine Rolle. Bei einzelnen Tumor-
entitdten zeigt sich zudem, dass selbst unter
hochdosierter Gabe von Analgetika und Koan-
algetika die Schmerzen nicht auf ein ertrdgli-
ches Niveau gesenkt werden kénnen.

Frage 37

@ Welche Ursachen fiir eine unzureichende
Schmerztherapie spielen ebenfalls eine Rolle?

0 Die Schmerzintensitit wird unterschatzt,
das Dosisintervall wird zu lang gewdhlt, die
Dosierung zu niedrig, Koanalgetika werden
nicht genutzt und auch der Einsatz von spe-
ziellen Verfahren wird nicht bedacht.

0 Mithilfe eines Behandlungsplans, der dem Pa-
tienten ausgehdndigt wird, lassen sich Fehler
im Dosierungsintervall minimieren, mittels Ein-
satz eines Schmerztagebuchs die Einnahme-
intervalle und das Auftreten von Schmerzen do-
kumentieren. Dadurch kdnnen die Patienten
geschult werden und der Behandler erhiilt
wichtige Hinweise, z. B. iiber das Auftreten von
Durchbruchschmerzen. Mit der Anwendung ge-
eigneter Messinstrumente, einer guten Kkli-
nischen Untersuchung mit ggf. zusdtzlichen
bildgebenden Verfahren und elektrophysiologi-
schen Untersuchungen kénnen die Schmerz-
diagnose gestellt und eine individuelle Therapie

eingeleitet werden. Im Einzelfall kann die An-
wendung einer invasiven Therapie zielorien-
tiert eingesetzt werden.

Frage 38

@ Wie haufig wird das Symptom ,,Schmerz“ von
Patienten bei der Aufnahme auf eine Palliativ-
station angegeben?

0 Etwa 32 % der Patienten geben starke Schmer-
zen bei der Aufnahme auf eine Palliativstati-
on an, 25 % beschreiben zu diesem Zeitpunkt
moderate Schmerzen.

0 Neben korperlichen Symptomen wurden in
einer représentativen Erhebung auch weitere
Symptome von den Patienten selbst bewertet.
Dabei spielen psychologische (beispielsweise
Angst, Panik und Hilflosigkeit) und soziale Pro-
bleme eine Rolle, ebenso die hdusliche Versor-

gung.
Frage 39
@ Welche korperlichen Symptome neben Schmerz

werden von den Patienten bei der Aufnahme
angegeben?

0 Dyspnoe, Ubelkeit, Erbrechen und Obstipati-
on werden mit einer Haufigkeit zwischen 14
und 23% bei der Aufnahme vom Patienten
angegeben.

Frage 40

@ Wie hdufig treten Durchbruchschmerzen
(Breakthrough Cancer Pain) bei Krebspatien-
ten auf?

0 Die Prdvalenz von Durchbruchschmerzen
wird mit 19-95% fiir verschiedene Patien-
tengruppen angegeben. Diese grofRe Spann-
weite gibt Hinweise auf unterschiedliche De-
finitionen und weitere Einflussfaktoren.

0 Auch in diesem Zusammenhang fehlen Unter-
suchungen an grofSen Populationen. Durch-
bruchschmerzen treten hdufiger bei Patienten
im fortgeschrittenen Krankheitsstadium auf,
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aber auch bei Patienten mit niedrigem Karnof-
sky-Index, bei Patienten mit Wirbelsdiulen-
schmerzen und schlieflich bei Schmerzen, die
durch eine Schidigung des Nervenplexus her-
vorgerufen werden.

2.1.2 Messinstrumente

Rainer Sabatowski

Frage 41

Wozu wird das SEIQoL-DW (Schedule for the
Evaluation of individual Quality of Life - direct
Weighting) eingesetzt?

Mit dem SEIQoL-DW werden individuelle
und vor allem dynamische Aspekte der Le-
bensqualitit gemessen.

0 In semistrukturierten Interviews werden 5 Be-
reiche erhoben, die fiir den Patienten in der au-
genblicklichen Situation am Bedeutendsten
sind. Fiir jeden Bereich wird der Grad der Zu-
friedenheit ermittelt und es wird eine Gewich-
tung der Bereiche zueinander vorgenommen.
Die dynamischen Aspekte lassen sich mit einer
im Behandlungsverlauf wiederholten Messung
erfassen und darstellen.

Frage 42

) Wo wird das EORTC-QLQ-C30 (European Or-
ganization for Research and Treatment Quality
of Life Questionnaire) eingesetzt?

0 Der EORTC-QLQ-C30 ist ein Fragebogen zur
Erfassung der Lebensqualitit bei Tumorpa-
tienten.

0 Es handelt sich dabei um einen Fragebogen zur
Erfassung der Lebensqualitiit, der neben Items,
von denen man annimmt, dass sie fiir alle Tu-
morpatienten Giiltigkeit besitzen, zusdtzlich
noch erkrankungsspezifische Fragen beinhaltet.
Fiir folgende Krebserkrankungen bzw. -regio-
nen ist der Fragebogen bisher validiert:

e Lunge,

* Brust,

e Kopf und Nacken,
e Ovarien,

o Osophagus,

o Zervix,

e multiples Myelom,

e Magen,

e Prostata,

e kolorektale Lebermetastasen und
e Zentralnervensystem.

Zu den Fragekategorien zdhlen 5 Funktionsska-
len (physisch, rollenspezifisch, kognitiv, emotio-
nal und sozial), Symptomskalen (Fatigue,
Schmerz, Ubelkeit und Erbrechen) sowie wei-
tere allgemeinere Fragen zur Lebensqualitdt.
Speziell fiir Palliativpatienten ist eine kiirzere
Version mit nur 15 Fragen verfiigbar, das
EORTC-QLQ-C 15-Pal.

Frage 43

@ Was ist der Karnofsky-Index?

0 Der Karnofsky-Index dient der Einschiatzung

des Allgemeinzustands bei onkologischen
und Palliativpatienten.

0 Es handelt sich dabei um ein weit verbreitetes

Fremdbeurteilungsinstrument zur Beurteilung
der symptombezogenen Einschrdnkung der Ak-
tivitdt, Selbstversorgung und Selbstbestimmung
von Patienten (» Tab. 2.1). Die Skalenwerte
werden in Prozent angegeben, mit den Eck-
punkten 0 und 100. Alternativ wird auch hdufig
die Messung des Aktivitdtsstatus mit dem
ECOG-Score (Score der Eastern Cooperative of
Oncology Group) vorgenommen (> Tab. 2.2).

Frage 44

Nennen Sie gebrduchliche Screening-Instru-
mente zur Detektion neuropathischer Schmer-
zen.

0 Zu den am hdufigsten eingesetzten Scree-

ning-Instrumenten zdhlt der painDETECT.
Dariiber hinaus gibt es weitere Instrumente
wie z.B. den NPSI-G (Neuropathic Pain
Symptom Inventory - German), den LANSS
(Leeds Assessment of Neuropathic Symp-
toms) oder den DN4 (Douleur Neuropathi-
que en 4 Questions).
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