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Vorwort

		Die	schwerstkranke,	palliative	und	sterbende	Person	hat	besondereBedarfe,	vor	allem	wenn	es	darum	geht,	die	Lebensqualität	der»Ressource	Alltagsbewältigung«	bei	langen	palliativen	Phasen,	die	sieimmer	wieder	in	der	eigenen	Häuslichkeit	verbringen	möchte,	wiederzu	erreichen	oder	zu	erhalten.	Die	Aktivierend-therapeutische	P�legebildet	dafür	die	Grundlage	und	hat	auch	im	palliativen	Setting	ihreDaseinsberechtigung	zur	Vermeidung	oder	Reduzierung	einer	zufrühen	P�legebedürftigkeit	zum	Ziel.	ATP	�indet	von	der	Geburt	bis	zumTod	inkl.	der	Sterbephase	Anwendung	und	kann	deshalb	sowohl	in	denAkutkrankenhäusern	als	auch	in	allen	Rehakliniken,	Einrichtungen	derAltenhilfe,	der	Häuslichkeit	und	in	allen	Belangen	der	palliativenVersorgung	nicht	nur	notwendig,	sondern	auch	sehr	indiziert	sein.
Defini�on Ak�vierend-therapeu�sche Pflege»Aktivierend-therapeutische	P�lege	(ATP)	ist	einsektorenübergreifendes,	altersunabhängiges,	p�legerisches	Angebotvon	dazu	quali�izierten	P�legenden.	ATP	fördert	ressourcenorientiertdie	Selbstständigkeit,	die	Selbstbestimmung	und	die	Teilhabe	einerPerson	und	ist	an	deren	Lebenssituation	und	Lebensumfeldangepasst.«	DGATP	e.	V.	(Schumann	2018)Auch	die	tiefgreifenden	gesellschaftlichen	Veränderungen,	wie	z.	B.	dieAu�hebung	der	Großfamilie,	kann	zu	Versorgungsproblemen	und	zurVereinsamung	sterbenskranker	Personen	führen.	Dadurch,	dassGenerationen	auseinanderdriften,	bedarf	es	auch	im	palliativen	Settingbesonderes	Verständnis,	weil	die	verschiedenen	Lebenserfahrungenund	Wertevorstellungen	aufeinandertreffen.	Dies	führt	oftmals	zu



Kommunikationsmissverständnissen	zwischen	sterbenskranken,palliativen	Personen	und	Menschen,	die	sich	in	diese	Situation	nichtoder	nur	schwer	hineinversetzen	können.	Palliative	Personen	be�indensich	in	extremen	Lebenssituationen.	Dabei	hat	auch	die	ältere»Personenklientel«	–	im	Alter	sterben	die	meisten	Personen	–	sehrgenaue	Vorstellungen,	Wünsche	und	Erwartungen	an	den	Umgang	mitihnen	(Bartels	2011/12).Insgesamt	stellt	uns	die	Palliative	Care	durch	die	gesellschaftlichenVeränderungen	und	Erwartungen	an	die	selbstbestimmte	Teilhabe	undSelbstbestimmung,	wie	sie	im	§	1	SGB	IX	beschrieben	sind,	vor	neueoder	veränderte	Herausforderungen	der	Bedürfnisse.	Dies	stellt	unsnicht	nur	in	Hinsicht	auf	Finanzierung	der	Sozialversicherungssysteme,sondern	auch	hinsichtlich	der	Rahmenbedingungen	für	einerfolgreiches	und	»produktives	palliatives	Leben	und	Sterben«	–	egal	inwelcher	Umgebung	–	vor	gegenwärtige	und	zukünftigeHerausforderungen.Hinzu	kommen	die	zukünftigen	knappen	Reserven	der	quali�iziertenP�legenden:	»Laut	der	Analyse	würden	im	Jahr	2035	rund	270.000Arbeitskräfte	fehlen,	berichtete	das	BIBB	…«1.	Leider	sind	vieleP�legende	der	Palliativp�lege	nicht	in	der	ATP-P	quali�iziert,	obwohldieses	Konzept	sowohl	palliative	Personen	als	auch	P�legende	schontund	schützt	( 	Kap.	20).Die	schwerstkranken,	palliativen	und/oder	sterbenden	Personenhaben	besondere	Bedarfe.	Die	oft	in	ihrer	Funktion	eingeschränkte	undgefährdete	Selbstversorgung,	-bestimmung	und	demnachSelbstständigkeit	im	palliativen	Setting	bedingt	eine	helfendeUnterstützung	bis	zur	medizinischen	Behandlung.	Unter	Beachtung	derindividuellen	noch	vorhandenen	Fähigkeiten	und	Fertigkeiten	derpalliativen	Person	sowie	aktueller	gesundheitlicher	Einschränkungenstehen	insbesondere	das	(Wieder-)Erlangen	und	Erhalten	vonAlltagskompetenz	(Lebensqualität)	im	Mittelpunkt.	Das Zitat von Cicely
Saunders gilt immer für alle Personen in diesem Kontext:	»Es	geht	nichtdarum,	dem	Leben	mehr	Tage	zu	geben,	sondern	den	Tagen	mehrLeben.«2Um	den	besonderen	Bedarfen	gerecht	zu	werden,	wurden	auch	fürdie	Palliativversorgung	in	einem	Krankenhaus	sog.Komplexbehandlungen	mit	Mindestmerkmalen	eingeführt	( 	Kap.	1).



Dort	stand	bislang	in	beiden	Versionen	(OPS	8-982	und	8-98e)	einHinweis	auf	eine	aktivierende	und/oder	therapeutische	P�lege.	Ab2020	fehlen	diese	Mindestmerkmale	beim	OPS	8-982.	Das	kannverheerende	Folgen	haben.Die	Aktivierend-therapeutische	P�lege	bildet	laut	der	De�inition	derDGATP	die	Grundlage	für	die	Lebensqualität	bis	zum	Tod.	P�lege	mitdem	therapeutischen	P�legeziel,	eine	palliative	P�legebedürftigkeit	zuvermeiden	oder	zu	reduzieren,	kann	nur	im	Interesse	aller	Beteiligtenliegen.	Dabei	sind	und	bleiben	die	wichtigsten	Ressourcen	für	diepalliativen	Personen	die	P�legenden.	Einerseits	ist	nicht	davonauszugehen,	dass	die	P�lege	in	den	Palliativbereichen	(stationär	undambulant)	vom	P�legenotstand	verschont	bleibt.	Andererseits	führteine	notwendige	Vielfalt/Anzahl	an	P�legekräften	besonders	in	den	sichimmer	weiterverbreitenden	palliativen	Disziplinen	zu	hohenPersonalkosten.	Damit	die	palliative	P�legequalität	auf	hohem	Niveauund	die	palliativen	P�legetätigkeiten	bezahlbar	bleiben,	sind	diesestrukturiert	beschriebenen	ATP-P-Artikel	ein	wichtiger	Impuls	für	eineveränderte	P�legesicht	und	deren	Aufgabenverteilung.	So	ist	es	uns	einAnliegen,	die	oft	praxisbezogenen	Inhalte	von	teilweise	Altbewährtemmit	neuem	Wissen	und	vorrangig	aktivierend-therapeutisch-palliativenAnsätzen	zu	kombinieren.Unser	Dank	gilt	den	Autor*innen3,	die	mit	viel	Engagement	dieArtikel	geschrieben	haben,	um	sie	zur	Veröffentlichung	zur	Verfügungzu	stellen.	Auch	bekamen	wir	von	vielen	Bekannten,	Freund*innen	und(ehemaligen)	Kollegen*innen	Unterstützung	und	guten	Rat.	Auch	ihnenein	herzliches	Dankeschön!In	diesem	Sinne	hoffen	wir,	dass	Sie,	liebe	Leser*innen,	etwas	vondem	Wissen,	dem	Know-how	und	den	Erfahrungen	aus	diesem	Buch	inIhre	alltägliche	Arbeit	ein�ließen	lassen	können!	Friedhilde	BartelsSarah	Eschmann im	September	2021	 	
Literatur
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I           Einleitung, Einführung in die Themen der
Ak�vierend-therapeu�schen Pflege in der
Pallia�ve Care



1          Wissen über notwendige Grundlagen der
Pallia�ve 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	Herzenspricht.	Oft	ist	es	ja	auch	die	»Angst	vor	der	Angst«,	die	wir	glauben,	vordem	Sterben	zu	bekommen	oder	zu	haben.	Und	wenn	ich	ehrlich	bin,kann	ich	mir	das	sehr	gut	vorstellen.P�legende	im	Umgang	mit	palliativen,	schwerkranken	undsterbenden	Personen	sind	re�lektiert,	dass	ein	»sich	bewusst	Werden«der	eigenen	Angst,	ein	»zugewandt	Sein«	zu	einem	Sterbenden	einpalliatives	Setting	negativ	wie	positiv	beein�lussen	kann.	Kenntnisseund	Fachwissen	über	die	Entwicklung,	die	Gestaltung	durchGesetzgebung,	Gesellschaft	und	Einrichtungen	sind	deshalbunabdingbar.
1.1       Geschichte von Hospiz und Pallia�ve CareIm	Mittelalter	wurde	der	Name	Hospital	für	Herbergen	benutzt.	Pilgerund	Bedürftige	aber	auch	Kranke	bekamen	hier	Unterkunft.	Und	es	warebenfalls	ein	Ort	der	Begegnungen.In	bestimmten	Einrichtungen	in	ganz	Europa	wurden	»die	Krankenvon	hingebungsvollen	Menschen	betreut,	geheilt	oder	respektvoll	inden	Tod	begleitet.	Diese	Häuser	nannte	man	Hospize«5	(Geschichte-der-palliative-care)



Im	19.	Jahrhundert	entstanden	unter	anderen	speziell	für	Krebs-	undTuberkulosekranke	Einrichtungen,	in	denen	diese	unheilbarenPersonen	bis	zu	ihrem	Sterben	betreut	und	gep�legt	wurden.Die	Linderung	des	Leidens	und	die	Unterstützung	der	betreffendenPersonen	standen	auch	früher	schon	im	Zentrum	der	Aufgaben	desArztes,	doch	meistens	konnten	sich	nur	wohlgesittete	Bürger	einen	Arztleisten.	Eine	medizinische	Versorgung	und	Betreuung	oder	gar	einepalliative	Sterbebegleitung	wurde	den	betroffenen	Personen	in	derRegel	nicht	geboten.	Doch	seit	dem	ausgehenden	16.	Jahrhundertbefassten	sich	die	Ärzte	zunehmend	mit	Fragen	der	palliativenKrankheitsbehandlung,	lateinisch	»Cura	palliativa«	genannt.Ein	französisches	Sprichwort	aus	16.	Jahrhundert	sagt:
Heilen – manchmal, lindern – oft, trösten – immer.Durch	die	dann	statt�indende	Industrialisierung	und	durch	dieEntwicklung	der	Medizin	in	den	nächsten	Jahren	gerieten	die	Ansätzeder	»Palliativversorgung«	wieder	in	den	Hintergrund.»Als	älteste	bekannte	Einrichtung,	die	den	englischen	Begriff»hospice«	im	heutigen	Sinne	verwendete,	eröffneten	1879	die	irischenSchwestern	der	Nächstenliebe	das	Our Lady's Hospice for the Care of the

Dying	in	Dublin6	(Geschichte	der	Hospizbewegung).In	den	1960er	Jahren	entstanden	die	heutige	moderneHospizbewegung	und	die	Palliativversorgung	als	Terminal	Care.	Siegehen	wesentlich	auf	Cicely	Saunders	zurück	( 	Kap.	2	und	 	Kap.	10).1967	gründete	sie	das	Sydenham – St. Christopher‘s	(bei	London).Die	Entwicklung	in	Deutschland	begann•		1983	mit	der	ersten	deutschen	Palliativstation	an	der	KölnerUniversitätsklinik•		und	1986	mit	der	Eröffnung	des	Hospizes	»Haus	Hörn«	in	Aachen.•		Bis	heute	gibt	es	weit	über	230	stationäre	Hospize	und	über	300Palliativstationen	für	Erwachsene	in	Deutschland.•		Bis	heute	gibt	es	weit	über	20.000	quali�izierte	P�legende	inPalliativbereichen	und	über	8.500	Palliativmediziner.In	den	Jahren	davor	war	der	Begriff	Palliative	Versorgung	nicht	sehrverbreitet	und	viele	P�legende	in	den	60igern	und	70ziger	Jahren



kennen	noch	das	»Sterben	in	den	Badezimmern	der	Stationen«.	Eswurden	meistens	die	Sterbenden	verlegt	und	nicht	die	Personen,	dieweniger	krank	waren.	Das	hat	sich	sehr	verändert	und	wir	erlebenvielerorts	einen	Paradigmenwechsel	der	Palliativversorgung!Die	internationale	Hospizarbeit	wurde	nachhaltig	durch	die	Arbeitvon	Elisabeth	Kübler-Ross	beein�lusst.	In	Deutschland	hat	zusätzlichu.	a.	Christoph	Student	viel	zur	Entwicklung	der	Hospizbewegungbeigetragen
1.2       Worin unterscheiden sich Hospiz- und

Pallia�vversorgung?

»Im	Mittelpunkt	steht	der	kranke	Mensch,	seine	individuellen	Wünsche	und	Bedürfnisse.Palliativstationen	haben	daher	das	Ziel,	dass	der	Patient	entlassen	werden	kann.	Im	Hospizhingegen	können	unheilbar	kranke	Menschen	ihre	verbleibende	Lebenszeit	verbringen.«(Wieland	2019)Also	ist	ein	Hospiz	eine	vom	Krankenhaus	oder	von	derAltenhilfeeinrichtung	unabhängige	Einrichtung	mit	meistens	wenigenschwerstkranken	Personen	(8–16	Plätze),	die	in	einem	absehbarenLebensabschnitt	palliativ	betreut	werden.	Der	Aufenthalt	in	einemHospiz	ist	indiziert,	wenn	kein	Krankenhausbedarf	mehr	besteht.Die	durchschnittliche	Verweildauer	in	einem	Hospiz	liegt	in	der	Regelzwischen	2–4	Wochen.
Defini�on Hospiz (Auszug)»Im	Mittelpunkt	der	Hospizarbeit	steht	der	schwerstkranke	undsterbende	Mensch	mit	seinen	Wünschen	und	Bedürfnissen	sowieseine	Angehörigen	und	Nahestehenden.Trotz	historisch	unterschiedlicher	Entwicklungen	in	Deutschlandsind	Palliativ-	und	Hospizversorgung	als	ein	gemeinsamer	Ansatzbzw.	eine	gemeinsame	Haltung	zu	verstehen.	Hospizbegleitungwurzelt	im	bürgerschaftlichen	Engagement.	Begleitet	werdenPatienten	am	Ende	ihres	Lebens	sowie	deren	Angehörige	–	zu	Hause,in	Krankenhäusern,	P�legeeinrichtungen	und	in	stationären



Hospizen.	Haupt-	und	Ehrenamtliche	arbeiten	inmultiprofessionellen	Teams	zusammen,	um	eine	Betreuung	zubieten,	die	sich	an	den	individuellen	Bedürfnissen	undEntscheidungen	orientiert	und	hierbei	Würde,	Frieden	und	Ruheanstrebt.	In	der	psychosozialen	Begleitung	der	Betroffenenübernehmen	die	Ehrenamtlichen	vielfältige	Aufgaben.	Durch	ihreArbeit	leisten	sie	nicht	nur	einen	unverzichtbaren	Beitrag	in	derBegleitung	der	Betroffenen,	sondern	sie	tragen	wesentlich	dazu	bei,dass	sich	in	unserer	Gesellschaft	ein	Wandel	im	Umgang	mitschwerstkranken	und	sterbenden	Menschen	vollzieht.«	(DGP	2016)	
Defini�on Pallia�v Care, Pallia�vversorgungDe�inition	Palliativversorgung	der	Weltgesundheitsorganisation(WHO):	»Palliativversorgung	ist	ein	Ansatz,	der	die	Lebensqualitätvon	Patienten	und	deren	Familien	verbessert,	die	mit	den	Problemenim	Zusammenhang	einer	lebensbedrohenden	Erkrankungkonfrontiert	sind,	dies	mittels	Prävention	und	Linderung	von	Leidendurch	frühzeitiges	Erkennen	und	umfassende	Erfassung	sowie	durchdie	Behandlung	von	Schmerz	und	anderen	Problemen	aufkörperlichen,	psychosozialen	und	spirituellen	Ebenen.«	(DGP	2016)

Erklärung:	Früher	wurde	in	Deutschland	auch	eher	der	BegriffPalliative	Care	benutzt,	um	das	umfangreiche	»Versorgen/Betreuen«der	palliativen	Personen	von	der	Palliativmedizin	abzugrenzen.	Esbedarf	einer	umfangreicheren	Umsicht	von	verschiedenen	Berufen	mitihren	Fachkenntnissen	als	»nur«	der	Medizin.	Heute	emp�iehlt	dieDeutsche	Gesellschaft	für	Palliativmedizin	(DGP)	den	Begriff	der
Palliativversorgung	in	Deutschland	zu	anzuwenden.	(DGP	2016)
Merke:	In	Hospize	�inden	schwerstkranke	und	sterbende	Personen
ein Zuhause.	Hier	verbleiben	sie	bis zu ihrem Tod.	Die	verbleibendeLebensqualität	wird	den	Bedarfen	und	Bedürfnissen	derindividuellen	Möglichkeiten	durch	eine	palliative Betreuungangepasst.



Das	palliative Setting	�inden	in	allen	Fachbereichen	inkl.	Hospize	beiallen	Schwerstkrankenzuständen	aller	Unheilbarkranken	bis	zumSterben	statt.	Dies	weist	darauf	hin,	dass	eine	palliative	Versorgungsehr	umfassend	ist.	Palliative	Personen	haben	durchaus	dieMöglichkeit,	von	einer	Palliativstation,	einer	Abteilung	im	oder	amKrankenhaus,	entlassen	zu	werden.	Das	Ziel	ist,	diekrankheitsbedingten	Beschwerden	zu	lindern	und	denGesundheitszustand	des	Betroffenen	so	zu	stabilisieren.	Eine	palliativeVersorgung	stabilisiert	den	Menschen	soweit	möglich	umfassend,	damitdie	betroffene	Person	eine	Option	entwickeln	kann,	selbstbestimmt	aneinem	Ort	ihres	Wunsches	sterben	zu	können.	Darüber	hinaus	erhältsie	eine	Chance	und	günstige	Gelegenheit,	die	letzte	Zeit	ihres	Lebenseine	ihr	wichtige	Lebensqualität	zu	entwickeln.	Die	durchschnittlicheVerweildauer	auf	einer	Palliativstation	beträgt	zehn	Tage.	Aufenthaltein	Palliativeinheiten	eines	Krankenhauses	können	deshalb	mehrmalsbis	oft	notwendig	sein.	Auf	eine	Aktivierend-therapeutische	P�lege	inder	Palliative	Care	als	ein	quali�iziertes	einzubindendes	Konzept	(	Kap.	3)	ist	hier	ausdrücklich	hinzuweisen.

Abb. 1.1: Kura�ve und pallia�ve Therapie parallel (Lynn & Adamson 2003, S. 7, mod. nach Davies &
Higginson 2004, S. 18)Auch	können	eine	oder	mehrere	Erkrankungen	palliative	und	kurativeAnteile	in	der	Therapie	und	P�lege	haben	( 	Abb.	1.1).	Oder	derkurative	Anteil	kann	bei	einem	Sturz	mit	Oberschenkelhalsfraktur,	z.	B.bei	einem	langsam	wachsenden	Tumor,	der	palliativ	zu	sehen	ist,	zueiner	Operation	und	anschließend	auch	in	eine	Rehabilitationsklinikführen.	Dies	führt	zu	der	Frage:


