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@ Leben am Lebensende:
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Uber-, Unter- und Fehlversorgung am Lebensende

Palliativversorgung:

AG E N DA , Strukturen und Inhalte

Was brauchen Menschen am Lebensende
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LEBENSENDE

Halt auf freier Strecke (2011)

22

 Patient leidet an einer weit fortgeschrittenen, potenziell ® "
lebensbedrohlichen Erkrankung (Rehabilitations- oder
Terminalphase).

» Patient befindet sich im Sterbeprozess (Finalphase).

 Patient leidet an einer progredienten Erkrankung mit \
Minderung der kognitiven und physischen Fahigkeiten,
die zu starken Einschrankungen von Aktivitdt und

Teilhabe, aber nicht unmittelbar zum Tode fiihrt.
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ANZAHL DER TODESFALLE NACH DEN
HAUFIGSTEN KRANKHEITSDIAGNOSEN 2022

Anzahl Sterbefalle

125 CHRONISCHE ISCHAMISCHE HERZKRANKHEIT 77.773

FO3 NICHT NAHER BEZEICHNETE DEMENZ 53.323

Uo7 COVID-191 52.358

121 AKUTER MYOKARDINFARKT 46.608
C34 BOSARTIGE NEUBILDUNG DER BRONCHIEN UND DER.. 45.209
150 HERZINSUFFIZIENZ 37.570
J44 SONSTIGE CHRONISCHE OBSTRUKTIVE.. 32.305
R99 SONSTIGE UNGENAU ODER NICHT NAHER.. 27.439

111 HYPERTENSIVE HERZKRANKHEIT  25.267 |

148 VORHOFFLATTERN UND VORHOFFLIMMERN 23.799
|

Quelle: gbe-bund.de
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TODESFALLE AUFGRUND PSYCHISCHER UND £ APOLLON

VERHALTENSSTORUNGEN 1998 BIS 2022
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TODESURSACHEN UND —UMSTANDE BE|
DEMENZ

= Demenzpatienten sterben haufig an akuten Ereignissen wie Infekten oder
sturzbedingten Frakturen

= Schluckstorungen sind im fortgeschrittenen Stadium der Demenz eines der
haufigsten physischen Symptome, unter dem Patienten am Lebensende finfmal
haufiger leiden als nicht terminal Erkrankte. Aspirationspneumonie die haufigste
Todesursache.

Sampson E L, Candy B, Davis S, Gola A B, Harrington J, King M et al. Living and dying with advanced dementia: A prospective cohort
study of symptoms, service use and care at the end of life. Palliative medicine 2018; 32:668-681

= Weitere belastende Symptome am Lebensende: Angst, Luftnot und Schmerzen

Pinzon L CE, Claus M, Perra K M, Zepf K |, Letzel S, Weber, M. Dying with dementia: symptom burden, quality of care, and place of
death. Deutsches Arzteblatt international 2013; 110:195-202.

= Dekubitus wurde bei etwa jedem siebten Demenzpatienten am Lebensende
festgestellt

Mitchell S L, Kiley, D K, Hamel, M B. Dying with advanced dementia in the nursing home. Archives of internal medicine 2004; 164:
321-326.




STERBEORTE IN DEUTSCHLAND

Zeitlicher Trend der Sterbeorte

_
N =24 009
% (n)

hausliches Umfeld 25,2 (6 049) 27,5 (3 187) 23,0 (2 862) 0,001*2
Krankenhaus* 54,2 (13 023) 57,6 (6 669) 51,2 (6 354) 0,001*2
Palliativstation 0,5 (124) 0,0 (0) 1,0 (124) -
Alten- oder Pflegeheim 15,7 (3 779) 12,2 (1 414) 19,0 (2 365) 0,001*2
Hospiz 3,4 (808) 2,0 (232) 4.6 (576) 0,001*2
sonstiger Ort 0,6 (137) 0,6 (66) 0,6 (71) 0,985
keine Angabe 04 (89) 0,1(17) 0,6(72) 0,001*2

"ohne Palliativstation, * p < 0,01

Quelle: Dasch, Burkhard; Blum, Klaus; Gude, Philipp; Bausewein, Claudia (2015).

Sterbeorte - Verdnderung im Verlauf eines Jahrzehnts: Eine populationsbasierte Studie anhand von Totenscheinen der

Jahre 2001 und 2011 Dtsch Arzteblatt 112(29-30): 496-504;
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STERBEFALLE IN KRANKENHAUSERN

1994 BIS 2022 (IN 1.000)
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Z Gerontol Geriat 2015 - 48:169-175 S. Sauer - R. Miiller - H. Rothgang
DO'. 10'1007{’ 590391'013'0547‘1 Zentrum fur Sozialpolitik (ZeS), Universitat Bremen - 90% 4
Online publiziert: 24. November 2013 -
© Springer-Verlag Berlin Heidelberg 2013 -
. ™ ° ™ 80%
Institutionalisiertes e
. 2
Sterben in Deutschland = s
S 50%-
1]
§ 0%
- . . vy
Es besteht eine deutliche Diskrepanz 30%-
zwischen dem fiir Deutschland praferier- 20%
tem (66-92%) und empirisch festzustel- 10%-
lendem Sterbeort (29%) im hauslichen 0% A

3049  50-54 5559 6064 6569 70-74 7579 80-84 85+

Umfeld. Ein zunehmender Trend des in- Alterskategorien

stitutionalisierten Sterbens von +6 Pro- B Krankenhaus 1 Pflegeheim [l mit SPV-Leistungen [l ohne SPV-Leistungen

zentpunkten in den letzten 10 Jahren
. . - Abb. 1 A Altersspezifische Sterbeorte der tiber 30-jahrig Verstorbenen in Deutschland im Jahr 2009 in
weifit zudem auf eine zunehmende Dis %. Sterbefallzahlen der GEK-Mitglieder nach Alter und Geschlecht hochgerechnet auf die Sterbefall-

krepanz hin. zahlen in Deutschland in den jeweiligen Jahren

Tab. 2 Ubersicht. Institutionalisiertes Sterben In Deutschland 2009 vs. 2000 absolut und

relativ
Sterbeort 2000 2009 Differenz (2009 vs.
2000)
Abso- Rela- Abso- Rela- | Abso- Rela-
lut (n) tiv(%) | lut(n) tiv(%)| lut(n) tiv (%)|
Gesamt Institution 538.822 65 597.723 71 58.901 10,9
Krankenhaus 399.131 48 429374 51 30.242 76
Pflegeheim 139.690 17 168.349 20 28.658 20,5
Zu Hause 286.897 35 247.895 29 -39.002 | -13,6
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VERSORGUNGSMANGEL

» Lebensende nicht erkannt:

Falsche Einschdtzung der Lebenserwartung durch Arzte (van der Steen et al. 2014)
und Pflegekrafte (Mitchell et al. 2004). -> unnoétige Krankenhauseinweisung

= Wissensliicken:

jede zweite Pflegekraft in Heimen hat Wissensliicken in Bezug auf Palliativversorgung
(Pfister et al. 2013) und 31% der Pflegenden in der ambulanten oder institutionellen
Pflege gibt an, den Beginn der Sterbephase nicht richtig erkennen zu kénnen (Bolt et
al. 2020).

= Versorgungsqualitdt im Krankenhaus:

49% bemdingeln die emotionale Unterstiitzung der Arzte, 36% klagen liber deren
Zeitmangel

» Belastende Symptome bei Demenz nicht erkannt:

Durch den Verlust der verbalen Kommunikationsfahigkeit besteht gerade im
fortgeschrittenen Stadium der Demenz die Gefahr, belastende Symptome zu
Ubersehen. -> standardisierte Assessments werden nicht angewendet

(Kruse A. 2017)




ENTERALE ERNAHRUNG
BEI PATIENT*INNEN MIT DEMENZ

— im Vergleich zu Krebspatientinnen liegt
die Wahrscheinlichkeit zur Anlage einer
PEG bei Menschen mit Demenz in den
letzten 3 Lebensmonaten um mehr als
das Zweifache héher (adjusted OR, 2.21;
95% ClI, 1.51-3)

(Mitchell S L, Kiley, D K, Hamel, M B. Dying with advanced dementia in
the nursing home. Archives of internal medicine 2004; 164: 321-326.)

PR =

. Guidelines In
Dementia . "
i considered.” (5.62)

Enterale Ernahrung:

~ gm\__Typen von Sonden

Nasogastrale Magensonde
(Nase — Magen)

Perkutane Ernahrungssonde (PEG)
(Bauchdzcke — Magen)

“On the basis of available data evidence does not support
- the use of tube feeding in dementia and feeding tubes are
Care seldom warranted in people in the final stages of
dementia when the balance of risks and benefits is
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WAS IST PALLIATIVE CARE?

Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patientinnen (Erwachsene und
Kinder) und ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen, und zwar durch Vorbeugen und
Lindern von Leiden, durch friihzeitiges Erkennen, Einschdtzen und Behandeln von
Schmerzen sowie anderer belastender Beschwerden kdérperlicher, psychosozialer und
spiritueller Art. (WHO 2002)

(OI\Aedizin,
ePflege
*Therapie

—

eBeratung
oSelbsthilfe
eHospizdienste

.

N

Korperliche
Dimension

Soziale
Dimension

(

Psychische
Dimension

Spirituelle
Dimension

ePsychologen
*Onkopsych.
eBeratung
oSelbsthilfe

eSeelsorger
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STRUKTUR:

vernetzt, multiprofessionelle,
sektorenlbergreifend
partnerschaftliche Zusammenarbeit
zwischen Haupt- und
Ehrenamtlichen




HOSPIZ- UND PALLIATIVARBEIT IN 5 APOLLON
DEUTSCHLAND \&/ Hochschule

ZAHLEN, DATEN, FAKTEN

— 1.500 ambulante Hospizdienste

— Ca. 260 stationdre Hospize (Erwachsene)

— 21 stationdre Hospize fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene

— ca. 350 Palliativstationen in Krankenhdusern, vier davon fir Kinder- und
Jugendliche

(Quellen DHPV und Deutscher Kinderhospizverein).

— ca. 2500 Hospizbetten, in denen bei einer durchschnittlichen Auslastung von 80
Prozent und einer Verweildauer von 22 Tagen pro Jahr ca. 35.000 Menschen
versorgt werden.

— 403 Teams der Spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV)

(Quelle: Kassendrztliche Bundesvereinigung, Stand 22.03.2024)

— Bis Ende 2023 haben 16.292 Mediziner*innen die Zusatzausbildung
Palliativmedizin absolviert (2021 waren es 14.620)

(Quelle: Arztestatistik der Bundesdrzekammer, Stand 31.12.2023).

— Mehr als 120.000 Menschen engagieren sich ehrenamtlich, birgerschaftlich und
hauptamtlich und unterstitzen die Arbeit fir schwerstkranke und sterbende
Menschen.
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BEDARF AM LEBENSENDE

— 78 % beflrchten, Schmerzen oder andere belastende Symptome zu erleiden.

— 92 % wollen Gber MalRnahmen in der Versorgung selbst entscheiden kénnen
ZQP-Analyse (2013)

— Kommunikation:
= Firsorge durch Aufklarung
= Kommunikation bei eingeschranktem Bewusstsein
= Kommunikation mit Angehdrigen
— Medizinische Therapie:
= Zugang zur Palliativmedizin
— Psychosoziale Betreuung:
= Auch Trauerbegleitung
— Spirituelle Begleitung

L CHARTA acossus
schwerstkranker und sterbender

Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland:
.Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht auf eine umfassende
medizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Betreuung und Begleitung,
die seiner individuellen Lebenssituation und seinem hospizlich-palliativen
Versorgungsbedarf Rechnung tragt. Die Angehérigen und die ihm Nahestehenden
sind einzubeziehen und zu unterstitzen.




MEDIZINISCHE VERSORGUNG:

Symptombehandlung, z.B.

« Schmerzen

* Atemnot

* Angst

» Ubelkeit

°

DGN smee dgppn
S3-Leitlinie
Demenzen
Langfassung

Her

D he Gesellschaft fir logie e.V.
Reinhardtstr. 27 C - 10117 Berlin
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Deutsche Gesellschaft fir Psychiatrie und Psychotherapie,
'sychoso! ik und Ner i eV.
Reinhardtstr. 29 - 10117 Berlin

Stand: 28.11.2023 - Version: 4.0
AWMF-Register Nr. 038-013
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Dementia
2™ Edition

Communication

Therapeutic Interventions in Dementia
Medicines Management

Advance Care Planning

Treating Infection in End Stage
Dementia

Identifying Dying in Advanced
Dementia

APOLLON
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Clinical Practice
Guidelines

for

Quality

Palliative Care

Structure and Processes of Care

Physical Aspects of Care

Psychological and Psychiatric Aspects of Care
Social Aspects of Care

Spiritual, Religious and Existential Aspects of
Care

Cultural Aspects of Care

Care of People Nearing the End of Life
Ethical and Legal Aspects of Care
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Es geht um Zeitqualitdt und nicht um Zeitquantitat!

(M. Weissenberger-Leduc 2010, S. 163)
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DER MENSCH IM MITTELPUNKT

DER PERSON-ZENTRIERTE ANSATZ VON TOM KITWOOD

— Thomas Marris Kitwood (* 1937 in Boston; t 1. November 1998 in Bradford) war ein
englischer Sozialpsychologe und Gerontologe.

— Kitwood entwarf das Konzept des person-zentrierten Ansatzes fiir die Pflege und Betreuung
von Menschen mit Demenz.

— Bedurfnisse, die zentral fir Wohlbefinden und Lebensqualitdt sind!

rItlel'ltit:il:
=  Erinnerungen ansprechen,
selbstnahes Wissen erhalten / \
Meine Geschichten Trost
Pragende Rollen, Rituale = dasein
Dinge die zu mir gehoren *  Hand halten,
= Vertrautheit mit sich selbst *  aktiv zuhtren
k = Gefiihle zulassen
ﬁﬁﬁgkeit und Arbeit N : m?eg‘o'#:j:?e“
*  Miteinbeziehung bei y 9
*  Humor
?:I:t:f?:sr:'lde Liebe c:| = Riickkehr in den
= Ich habe Zeit fir Alltag (Ablenken
SOOEN dich L o b
Alitagstatigkeiten d = Ich interessiere
(Mithilfe, Bett mich fir dich \
machen, Tisch » [Ich beriihre dich Bindung
abraumen) *  So wie du bist, bist = Vertraute Personen
Beschaftigungsange du ok (Angehdrige,
bote Ehrenamtliche,
Erinnerungen in den Pflegende)
Tatigkeiten Aufbau von
Selbstwert / \ RegelmaBigkeiten
anderen helfen, Einbeziehung in Gruppen und (betreuerisch/
gebraucht werden sozialer Kontakt pflegerisch)
K / *  Einzelbetreuung *  Gleiche Ablaufe
(Ehrenamtliche) =  Rituale
=  Kontakt Angehérige *  Vertraute
Gruppenangebote Gegenstande, Bilder
Abwechslung, Unterhaltung K Sicherheit /
Aktivierung und
Beschaftigung

- )

Quelle: Gerhard Wagner, Deutsche Alzhei G Ischaft Land rband Bayemn e. V., Selbsthilfe Demenz
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BEGLEITENDE BEZIEHUNGSMEDIZIN
FUR EIN , GUTES" STERBEN!

,Das Sterbenmdissen ist eine existenzielle Grunderfahrung des Menschen.
Die Aussicht auf den Tod und die Vorstellung des Sterbens pragen das
gesamte Leben, sie durchziehen das BewuBtsein durch die Zeit des Lebens.
Daher ist es flir uns Menschen wichtig, sich in Zuversicht auf das Sterben
einstellen zu kénnen. [...]

Daher wird es zu den Grundaufgaben der Medizin gehéren, die Grenze des
Machbaren im Sterben friih genug zu erkennen und den Menschen das
Geflhl zu geben, dass der Auftrag der Medizin nicht nur darin besteht,
kranke Menschen zu heilen und Schmerzen zu lindern, sondern auch darin,
sterbende Menschen zu begleiten und ihnen durch Zuwendung Trost zu
spenden. Eine solche begleitende Beziehungsmedizin kénnte vielen
Menschen die Zuversicht zurlickgeben, die in letzter Zeit verloren gegangen
ist.”

Giovanni Maio. Mittelpunkt Mensch: Ethik in der Medizin
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EMPFEHLUNGN FUR PFLEGEHEIME UND % APOLLON
AMBULANTE DIENSTE (KOJER 2010): 2/ Hochschule

= Palliative Care friihzeitig zum ,,unverzichtbaren Repertoire in
der Regelversorgung”

» Menschenbild und Fihrungsstil der Leitung, getragen von
einer respektvollen Grundhaltung, die Palliative Care
zugrunde liegt,

= ein Pflegekonzept, das der Grundhaltung von Palliative Care
entspricht,

= Kompetenz in Kommunikation,

» Palliativausbildung aller Mitarbeiter.




VERSORGUNGSELEMENTE i APOLLON

LEITLINIE DES NORTH WEST STRATEGIC CLINICAL NETWORKS

1. Erkennen: Ob eine Person innerhalb der ndchsten Tage oder Stunden stirbt, wird
erkannt und kommuniziert, Entscheidungen werden in Ubereinstimmung mit den
Bediirfnissen und Wiinschen der Person getroffen und MaBnahmen ergriffen und
regelmdlig Gberprift.

2. Kommunizieren: Einfiihlsame Kommunikation zwischen Mitarbeitern und der
sterbenden Person sowie den dieser Person Nahestehenden findet statt.

3. Einbeziehen: Die sterbende Person und die ihr Nahestehenden werden in
Entscheidungen zu Behandlung und Pflege in gewlinschtem Male einbezogen.

4. Support: Die Bedurfnisse der Familie und Nahestehenden des Sterbenden werden
aktiv erfragt, respektiert und nach Méglichkeit entsprochen.

5. Planen und Handeln: Ein individueller Versorgungsplan, der Essen und Trinken,
Symptomkontrolle, psychologische, soziale und spirituelle Unterstiitzung umfasst,
wird abgestimmt, koordiniert und einflihlsam umgesetzt.

North West Coast Strategic Clinical Network. Palliative-care-guidelines-in-dementia, 2018. verfligbar unter
https://www.england.nhs.uk/north/wp-content/uploads/sites/5/2018/06/palliative-care-guidelines-in-dementia.pdf.
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ORGANISATIONSKULTUR UND -STRUKTUR &3 APOLLON

" Das auf der Basis der WHO-Definition fur Palliative Care
entwickelte SENS-Modell (Symptom-Management,
Entscheidungsfindung, Netzwerk und Support) bietet einen
praktischen Leitfaden mit Arbeitshilfen zur
praxisorientierten Struktur von Assessment,
Behandlungsplanung und Evaluation

Eychmiller S. SENS macht Sinn — Der Weg zu einer neuen Assessment-Struktur in der Palliative Care.
Therapeutische Umschau 2012;69:87-90.

" Esbraucht einen ,umfassenden organisationskulturellen und
organisationsstrukturellen Entwicklungsprozess |[...], in dem nicht
das Sterben bzw. der Tod gegen das Leben in den Vorder- oder
Hintergrund zu schieben ist, sondern in dem es darum geht, ein
,gutes Sterben’ in das moglichst gute Leben [...] zu integrieren”

Schneider W. Sterben zuhause im Heim - Hospizkultur und Palliativkompetenz in der stationaren
Langzeitpflege. Forschungs- und Praxisprojekt, 2017. verfligbar unter https://assets.uni-
augsburg.de/media/filer_public/f9/b7/f9b79027-4c0c-43e0-b3c5-

f59cf2ad0d6d/sih abschlussbericht.idf.
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