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Vorwort

Die schwerstkranke, palliative und sterbende
Person hat besondere Bedarfe, vor allemwenn
es darum geht, die Lebensqualität der »Res-
source Alltagsbewältigung« bei langen pallia-
tiven Phasen, die sie immer wieder in der
eigenen Häuslichkeit verbringen möchte,
wieder zu erreichen oder zu erhalten. Die
Aktivierend-therapeutische Pflege bildet da-
für die Grundlage und hat auch im palliativen
Setting ihre Daseinsberechtigung zur Vermei-
dung oder Reduzierung einer zu frühen Pfle-
gebedürftigkeit zum Ziel. ATP findet von der
Geburt bis zum Tod inkl. der Sterbephase
Anwendung und kann deshalb sowohl in den
Akutkrankenhäusern als auch in allen Reha-
kliniken, Einrichtungen der Altenhilfe, der
Häuslichkeit und in allen Belangen der pal-
liativen Versorgung nicht nur notwendig,
sondern auch sehr indiziert sein.

Definition Aktivierend-
therapeutische Pflege

»Aktivierend-therapeutische Pflege (ATP)
ist ein sektorenübergreifendes, altersun-
abhängiges, pflegerisches Angebot von
dazu qualifizierten Pflegenden. ATP för-
dert ressourcenorientiert die Selbststän-
digkeit, die Selbstbestimmung und die
Teilhabe einer Person und ist an deren
Lebenssituation und Lebensumfeld ange-
passt.« DGATP e. V. (Schumann 2018)

Auch die tiefgreifenden gesellschaftlichen Ver-
änderungen, wie z.B. die Aufhebung der
Großfamilie, kann zu Versorgungsproblemen
und zur Vereinsamung sterbenskranker Perso-

nen führen. Dadurch, dass Generationen aus-
einanderdriften, bedarf es auch im palliativen
Setting besonderes Verständnis, weil die ver-
schiedenen Lebenserfahrungen und Wertevor-
stellungen aufeinandertreffen. Dies führt oft-
mals zu Kommunikationsmissverständnissen
zwischen sterbenskranken, palliativen Personen
und Menschen, die sich in diese Situation nicht
oder nur schwer hineinversetzen können. Pal-
liative Personen befinden sich in extremen
Lebenssituationen. Dabei hat auch die ältere
»Personenklientel« – im Alter sterben die meis-
ten Personen – sehr genaue Vorstellungen,
Wünsche und Erwartungen an den Umgang
mit ihnen (Bartels 2011/12).

Insgesamt stellt uns die Palliative Care
durch die gesellschaftlichen Veränderungen
und Erwartungen an die selbstbestimmte
Teilhabe und Selbstbestimmung, wie sie im
§ 1 SGB IX beschrieben sind, vor neue oder
veränderte Herausforderungen der Bedürfnis-
se. Dies stellt uns nicht nur in Hinsicht auf
Finanzierung der Sozialversicherungssysteme,
sondern auch hinsichtlich der Rahmenbedin-
gungen für ein erfolgreiches und »produkti-
ves palliatives Leben und Sterben« – egal in
welcher Umgebung – vor gegenwärtige und
zukünftige Herausforderungen.

Hinzu kommen die zukünftigen knappen
Reserven der qualifizierten Pflegenden: »Laut
derAnalysewürden im Jahr 2035 rund 270.000
Arbeitskräfte fehlen, berichtete das BIBB …«1.
Leider sind viele Pflegende der Palliativpflege

1 www.bibliomed-pflege.de/news/30903-bundes
institut-prognostiziert-grosse-herausforderun
gen-fuer-pflege, erschienen 13.2.2017
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nicht in der ATP-P qualifiziert, obwohl dieses
Konzept sowohl palliative Personen als auch
Pflegende schont und schützt (▸Kap. 20).

Die schwerstkranken, palliativen und/oder
sterbenden Personen haben besondere Bedar-
fe. Die oft in ihrer Funktion eingeschränkte
und gefährdete Selbstversorgung, -bestim-
mung und demnach Selbstständigkeit im
palliativen Setting bedingt eine helfende Un-
terstützung bis zur medizinischen Behand-
lung. Unter Beachtung der individuellen
noch vorhandenen Fähigkeiten und Fertig-
keiten der palliativen Person sowie aktueller
gesundheitlicher Einschränkungen stehen
insbesondere das (Wieder-)Erlangen und Er-
halten von Alltagskompetenz (Lebensquali-
tät) im Mittelpunkt. Das Zitat von Cicely
Saunders gilt immer für alle Personen in diesem
Kontext: »Es geht nicht darum, dem Leben
mehr Tage zu geben, sondern den Tagenmehr
Leben.«2

Um den besonderen Bedarfen gerecht zu
werden, wurden auch für die Palliativversor-
gung in einem Krankenhaus sog. Komplex-
behandlungen mit Mindestmerkmalen ein-
geführt (▸Kap. 1). Dort stand bislang in
beiden Versionen (OPS 8-982 und 8-98e) ein
Hinweis auf eine aktivierende und/oder the-
rapeutische Pflege. Ab 2020 fehlen diese
Mindestmerkmale beim OPS 8-982. Das
kann verheerende Folgen haben.

Die Aktivierend-therapeutische Pflege bil-
det laut der Definition derDGATP die Grund-
lage für die Lebensqualität bis zum Tod.
Pflege mit dem therapeutischen Pflegeziel,
eine palliative Pflegebedürftigkeit zu vermei-

den oder zu reduzieren, kann nur im Interesse
aller Beteiligten liegen. Dabei sind und blei-
ben die wichtigsten Ressourcen für die pallia-
tiven Personen die Pflegenden. Einerseits ist
nicht davon auszugehen, dass die Pflege in
den Palliativbereichen (stationär und ambu-
lant) vom Pflegenotstand verschont bleibt.
Andererseits führt eine notwendige Vielfalt/
Anzahl an Pflegekräften besonders in den sich
immer weiterverbreitenden palliativen Diszi-
plinen zu hohen Personalkosten. Damit die
palliative Pflegequalität auf hohem Niveau
und die palliativen Pflegetätigkeiten bezahl-
bar bleiben, sind diese strukturiert beschrie-
benen ATP-P-Artikel ein wichtiger Impuls für
eine veränderte Pflegesicht und deren Aufga-
benverteilung. So ist es uns ein Anliegen, die
oft praxisbezogenen Inhalte von teilweise
Altbewährtem mit neuem Wissen und vor-
rangig aktivierend-therapeutisch-palliativen
Ansätzen zu kombinieren.

Unser Dank gilt den Autor*innen3, die mit
viel Engagement die Artikel geschrieben ha-
ben, um sie zur Veröffentlichung zur Verfü-
gung zu stellen. Auch bekamenwir von vielen
Bekannten, Freund*innen und (ehemaligen)
Kollegen*innen Unterstützung und guten
Rat. Auch ihnen ein herzliches Dankeschön!
In diesem Sinne hoffen wir, dass Sie, liebe Le-
ser*innen, etwas von demWissen, dem Know-
how und den Erfahrungen aus diesem Buch in
Ihre alltägliche Arbeit einfließen lassen kön-
nen!

Friedhilde Bartels im September 2021
Sarah Eschmann

2 https://gutezitate.com/zitat/234984, Zugriff 13.2.
2021

3 In diesem Herausgeberband wird hinsichtlich
der Pluralformen der »Gender-Stern« oder die
neutrale Form genutzt, um alle Geschlechter
anzusprechen. Wenn bei bestimmten Begriffen
nur die männliche Form gewählt wurde, so ist
dies nicht geschlechtsspezifisch gemeint, son-
dern geschah ausschließlich aus Gründen der
besseren Lesbarkeit.
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1 Wissen über notwendige Grundlagen der
Palliative Care

Friedhilde Bartels

Woody Allen sagte einmal:

»Ich habe keine Angst vor dem Sterben. Ich
möchte nur nicht dabei sein, wenn es passiert.«4

(Woody Allen)

Das ist ein Zitat, das vermutlich vielen
Personen aus dem Herzen spricht. Oft ist
es ja auch die »Angst vor der Angst«, die
wir glauben, vor dem Sterben zu bekom-
men oder zu haben. Und wenn ich ehr-

lich bin, kann ich mir das sehr gut vorstel-
len.

Pflegende im Umgang mit palliativen,
schwerkranken und sterbenden Personen sind
reflektiert, dass ein »sich bewusst Werden« der
eigenenAngst, ein »zugewandt Sein« zu einem
Sterbenden ein palliatives Setting negativ wie
positiv beeinflussen kann. Kenntnisse und
Fachwissen über die Entwicklung, die Gestal-
tung durch Gesetzgebung, Gesellschaft und
Einrichtungen sind deshalb unabdingbar.

1.1 Geschichte von Hospiz und Palliative Care

Im Mittelalter wurde der Name Hospital für
Herbergen benutzt. Pilger und Bedürftige
aber auch Kranke bekamen hier Unterkunft.
Und es war ebenfalls ein Ort der Begegnun-
gen.

In bestimmten Einrichtungen in ganz Eu-
ropa wurden »die Kranken von hingebungs-
vollen Menschen betreut, geheilt oder re-
spektvoll in den Tod begleitet. Diese Häuser
nannte manHospize«5 (Geschichte-der-pallia-
tive-care)

Im 19. Jahrhundert entstanden unter an-
deren speziell für Krebs- und Tuberkulose-

kranke Einrichtungen, in denen diese unheil-
baren Personen bis zu ihrem Sterben betreut
und gepflegt wurden.

Die Linderung des Leidens und die Unter-
stützung der betreffenden Personen standen
auch früher schon im Zentrum der Aufgaben
des Arztes, doch meistens konnten sich nur
wohlgesittete Bürger einen Arzt leisten. Eine
medizinische Versorgung und Betreuung
oder gar eine palliative Sterbebegleitung wur-
de den betroffenen Personen in der Regel
nicht geboten. Doch seit dem ausgehenden
16. Jahrhundert befassten sich die Ärzte zu-
nehmend mit Fragen der palliativen Krank-
heitsbehandlung, lateinisch »Cura palliativa«
genannt.
Ein französisches Sprichwort aus 16. Jahrhun-
dert sagt:

Heilen – manchmal, lindern – oft, trösten – immer.

4 https://www.agitano.com/zitate-sprueche/woody-
allen-ich-habe-keine-angst-vor-dem, Zugriff 29.8.
2020

5 www.palliative.ch/de/palliative-care/die-ge
schichte-der-palliative-care, Zugriff 21.2.2021
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Durch die dann stattfindende Industrialisie-
rung und durch die Entwicklung derMedizin
in den nächsten Jahren gerieten die Ansätze
der »Palliativversorgung« wieder in den Hin-
tergrund.

»Als älteste bekannte Einrichtung, die den
englischen Begriff »hospice« im heutigen
Sinne verwendete, eröffneten 1879 die iri-
schen Schwestern der Nächstenliebe das Our
Lady's Hospice for the Care of the Dying in
Dublin6 (Geschichte der Hospizbewegung).

In den 1960er Jahren entstanden die heu-
tige moderne Hospizbewegung und die Pal-
liativversorgung als Terminal Care. Sie gehen
wesentlich auf Cicely Saunders zurück
(cKap. 2 und cKap. 10).
1967 gründete sie das Sydenham – St. Christo-
pher‘s (bei London).

Die Entwicklung in Deutschland begann

l 1983 mit der ersten deutschen Palliativsta-
tion an der Kölner Universitätsklinik

l und 1986 mit der Eröffnung des Hospizes
»Haus Hörn« in Aachen.

l Bis heute gibt es weit über 230 stationäre
Hospize und über 300 Palliativstationen
für Erwachsene in Deutschland.

l Bis heute gibt es weit über 20.000 qualifi-
zierte Pflegende in Palliativbereichen und
über 8.500 Palliativmediziner.

In den Jahren davor war der Begriff Palliative
Versorgung nicht sehr verbreitet und viele
Pflegende in den 60igern und 70ziger Jahren
kennen noch das »Sterben in den Badezim-
mern der Stationen«. Es wurden meistens die
Sterbenden verlegt und nicht die Personen,
die weniger krank waren. Das hat sich sehr
verändert und wir erleben vielerorts einen
Paradigmenwechsel der Palliativversorgung!

Die internationale Hospizarbeit wurde
nachhaltig durch die Arbeit von Elisabeth
Kübler-Ross beeinflusst. In Deutschland hat
zusätzlich u. a. Christoph Student viel zur Ent-
wicklung der Hospizbewegung beigetragen

1.2 Worin unterscheiden sich Hospiz- und
Palliativversorgung?

»ImMittelpunkt steht der kranke Mensch, seine
individuellen Wünsche und Bedürfnisse. Pallia-
tivstationen haben daher das Ziel, dass der Pati-
ent entlassen werden kann. ImHospiz hingegen
können unheilbar kranke Menschen ihre ver-
bleibende Lebenszeit verbringen.«
(Wieland 2019)

Also ist ein Hospiz eine vom Krankenhaus
oder von der Altenhilfeeinrichtung unabhän-

gige Einrichtung mit meistens wenigen
schwerstkranken Personen (8–16 Plätze), die
in einem absehbaren Lebensabschnitt pallia-
tiv betreut werden. Der Aufenthalt in einem
Hospiz ist indiziert, wenn kein Krankenhaus-
bedarf mehr besteht.
Die durchschnittliche Verweildauer in einem
Hospiz liegt in der Regel zwischen 2–4 Wo-
chen.

6 http://www.hospizgruppe-bingen.de/index.php/
ueber-uns/geschichte-der-hospizbewegung, Zu-
griff 21.2.2021
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Definition Hospiz (Auszug)

»Im Mittelpunkt der Hospizarbeit steht der schwerstkranke und sterbende Mensch mit
seinen Wünschen und Bedürfnissen sowie seine Angehörigen und Nahestehenden.

Trotz historisch unterschiedlicher Entwicklungen in Deutschland sind Palliativ- und
Hospizversorgung als ein gemeinsamer Ansatz bzw. eine gemeinsame Haltung zu verstehen.
Hospizbegleitung wurzelt im bürgerschaftlichen Engagement. Begleitet werden Patienten
am Ende ihres Lebens sowie deren Angehörige – zu Hause, in Krankenhäusern, Pflegeein-
richtungen und in stationären Hospizen. Haupt- und Ehrenamtliche arbeiten in multipro-
fessionellen Teams zusammen, um eine Betreuung zu bieten, die sich an den individuellen
Bedürfnissen und Entscheidungen orientiert und hierbeiWürde, Frieden undRuhe anstrebt.
In der psychosozialen Begleitung der Betroffenen übernehmen die Ehrenamtlichen vielfäl-
tige Aufgaben. Durch ihre Arbeit leisten sie nicht nur einen unverzichtbaren Beitrag in der
Begleitung der Betroffenen, sondern sie tragen wesentlich dazu bei, dass sich in unserer
Gesellschaft ein Wandel im Umgang mit schwerstkranken und sterbenden Menschen
vollzieht.« (DGP 2016)

Definition Palliativ Care, Palliativversorgung

Definition Palliativversorgung der Weltgesundheitsorganisation (WHO): »Palliativversor-
gung ist ein Ansatz, der die Lebensqualität von Patienten und deren Familien verbessert, die
mit den Problemen im Zusammenhang einer lebensbedrohenden Erkrankung konfrontiert
sind, dies mittels Prävention und Linderung von Leiden durch frühzeitiges Erkennen und
umfassende Erfassung sowie durch die Behandlung von Schmerz und anderen Problemen
auf körperlichen, psychosozialen und spirituellen Ebenen.« (DGP 2016)

Erklärung: Früher wurde in Deutschland auch
eher der Begriff Palliative Care benutzt, um
das umfangreiche »Versorgen/Betreuen« der
palliativen Personen von der Palliativmedizin
abzugrenzen. Es bedarf einer umfangreiche-
ren Umsicht von verschiedenen Berufen mit
ihren Fachkenntnissen als »nur« der Medizin.
Heute empfiehlt die Deutsche Gesellschaft für
Palliativmedizin (DGP) den Begriff der Pallia-
tivversorgung in Deutschland zu anzuwenden.
(DGP 2016)

Merke: In Hospize finden schwerstkranke
und sterbende Personen ein Zuhause. Hier
verbleiben sie bis zu ihrem Tod. Die ver-
bleibende Lebensqualität wird den Bedar-
fen und Bedürfnissen der individuellen
Möglichkeiten durch eine palliative Be-
treuung angepasst.

Das palliative Setting finden in allen Fachbe-
reichen inkl. Hospize bei allen Schwerst-
krankenzuständen aller Unheilbarkranken
bis zum Sterben statt. Dies weist darauf hin,
dass eine palliative Versorgung sehr umfas-
send ist. Palliative Personen haben durchaus
die Möglichkeit, von einer Palliativstation,
einer Abteilung im oder am Krankenhaus,
entlassen zu werden. Das Ziel ist, die krank-
heitsbedingten Beschwerden zu lindern und
den Gesundheitszustand des Betroffenen so
zu stabilisieren. Eine palliative Versorgung
stabilisiert den Menschen soweit möglich
umfassend, damit die betroffene Person eine
Option entwickeln kann, selbstbestimmt an
einem Ort ihres Wunsches sterben zu kön-
nen. Darüber hinaus erhält sie eine Chance
und günstige Gelegenheit, die letzte Zeit
ihres Lebens eine ihr wichtige Lebensquali-
tät zu entwickeln. Die durchschnittliche
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