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Vorwort der Herausgeber

Wir freuen uns, mit diesem Buch einen ersten Beitrag zur Rolle von Psychologinnen und
Psychologen' im Bereich Palliative Care vorlegen zu kénnen. Die Sektion Psychologie
der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) ist in den vergangenen Jahren
stetig gewachsen und momentan die zahlenméafig am stirksten vertretene Berufsgruppe
innerhalb der ,weiteren Sektionen (nebst Arzten und Pflegenden).

Dieses Buch soll Orientierung und Anregung geben - nicht nur fiir Psychologen
- sondern fiir alle im Bereich Palliative Care Tiétigen, die sich fiir die Perspektive der
Psychologie interessieren. Es kommen Praktiker zu Wort, die meist viele Jahre in Pal-
liativmedizin und Hospizarbeit tétig sind. Es ist ein Buch aus der Praxis geworden, das
auch einen theoretischen Uberblick tiber Fachgebiete und Fragestellungen geben will. Es
wire wiinschenswert, wenn es auch zu einem Buch fiir die Praxis werden wiirde, einem
Nachschlagewerk, in dem diagnostisches und therapeutisches Vorgehen zusammenge-
fasst sind. Selbstverstdndlich kann die Lektiire eine fundierte Ausbildung nicht ersetzen:
In der Sektion Psychologie haben wir unldngst ein eigenes Curriculum fiir die Weiterbil-
dung von Psychologen entwickelt und hoffen, dieses ab kommendem Jahr kontinuierlich
anbieten zu konnen.

Die Zusammenstellung beginnt mit einem Uberblick iiber die historische Entwick-
lung und zentrale Aufgabenfelder: Hauptfokus ist dabei selbstverstandlich die Beglei-
tung von Patienten und ihren Angehdrigen. Besondere Herausforderungen entstehen,
wenn Kinder und alte Menschen zu Patienten werden. Auch die Rolle von Psychologen
innerhalb des multiprofessionellen Teams wird in bereichernden wie herausfordernden
Aspekten skizziert. ,Self-Care® - die Sorge um die eigene Psychohygiene - rundet diesen
Themenbereich ab. Im dritten Kapitel geht es um zentrale Konzepte: Spezialisten aus den
jeweiligen Fachgebieten geben einen Uberblick iiber Lebensqualitit, Krankheitsverar-
beitung, Trauer und stellen Grundlagen von Kommunikation und Aufkldrung dar.

Der Schwerpunkt liegt sicherlich im Abschnitt tiber Interventionsformen und die
sich anschlielende Behandlung von Kernsymptomen, wobei wir hier Angst, Depres-
sion und Unterstiitzung bei somatischen Symptomen herausgegriffen haben. Neben
verhaltenstherapeutischen und tiefenpsychologischen Interventionsmethoden kommen
Gesprichspsychotherapie, Atem-, Entspannungs- und Imaginationsverfahren sowie
systemische Ansitze zu Wort. Unterschiedliche Settings werden beleuchtet: das Paar-
und Familiengesprich, das Erstgesprich, Herausforderungen bei Krisengesprichen und
Besonderheiten in der Behandlung von Kindern.

Der letzte Abschnitt umfasst einen Uberblick {iber Versorgungsstrukturen im ambu-
lanten und stationdren Sektor, Fragen der Dokumentation, Abrechnung und Bedarfser-

! ' Wenn im Text - der Lesbarkeit halber - ménnliche und weibliche Form nicht gleichermaBen genannt
sind, beziehen wir uns dennoch stets auch auf beide Geschlechter.
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Vorwort der Herausgeber

hebung, Fort- und Weiterbildungsangebote von und fiir Psychologen sowie einen Aus-
blick auf psychologische Forschungsaktivitaten.

Das Ergebnis ist ein Gemeinschaftswerk: Viele kompetente und engagierte Kolle-
ginnen und Kollegen haben ihr Wissen und ihre Erfahrung im jeweiligen Spezialge-
biet zur Verfiigung gestellt. Dabei kommen gleichzeitig unterschiedlichste Perspektiven
und Arbeitsfelder innerhalb der Palliative Care zu Wort: Praktiker aus dem ambulanten
wie stationdren Setting, psychologische und é&rztliche Therapeuten, Kliniker und Wis-
senschaftler. Allen Autorinnen und Autoren danken wir sehr herzlich fiir die geduldige
und bereichernde Zusammenarbeit. Dem Kohlhammer Verlag und der Schriftleitung
der Miinchner Reihe Palliative Care danken wir fiir die Anregung und die Ermutigung zu
diesem Werk und die gute Zusammenarbeit.

Die wachsende Prisenz von Psychologinnen und Psychologen auf Palliativstationen,
im Hospizbereich und ambulanten Versorgungsstrukturen macht deutlich, wie wichtig
der Beitrag und die Perspektive der Psychologie in der Begleitung schwer kranker und
sterbender Menschen sind. Wir wiirden uns freuen, wenn diese Zusammenstellung hier-
fiir eine kleine Hilfestellung geben konnte.

Miinchen, im Juni 2012 Martin Fegg,
Jan Gramm,
Martina Pestinger
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1  Palliative Care
Historische Entwicklung - Aufgaben - Perspektiven

H. Christof Miiller-Busch

1 Urspriinge der Hospizidee und Entwicklung
von Palliative Care

Mit dem Begriff palliativ verbindet sich ein Grundverstdndnis medizinischen Handelns,
welches eine lange Tradition hat, aber erst in der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts
wieder neu entdeckt wurde. Die Verwendung des Wortes palliativ im Sinne von damp-
fend, erleichternd, lindernd, tduschend war bis ins 19. Jahrhundert in gebildeten Krei-
sen geldufig — sie ldsst sich in deutschen, englischen und franzosischen Literaturzitaten
nachweisen. Sehr eindrucksvoll ist die Verwendung des Wortes palliativ im politischen
Kontext. So finden wir das Wort mehrfach bei Karl Marx, spéter auch bei Rosa Luxem-
burg, im Sinne von ,,das Ubel nicht kurierend, nicht ursichlich, bei der Wurzel packend,
oberflichlich bleibend*

Der Begriff palliativ basiert auf dem lateinischen Wort pallium (Mantel, Umhang)
bzw. palliare (bedecken, tarnen, lindern). Palliative Care bzw. Palliativmedizin und
Hospizbewegung sind eng miteinander verbunden. Die Hospizidee ist dhnlich alt wie
der palliative Ansatz in der Medizin. So gab es wohl schon im 4. und 5. Jahrhundert n.
Chr. in Syrien Gasthéuser, Hospize oder Xenodochions, die sich der Betreuung Kranker
und Sterbender widmeten. Viele Hospize entstanden im 11. Jahrhundert entlang der
Pilgerstralen ins Heilige Land. Mit den Anfingen der modernen Medizin kam es im
18. Jahrhundert zu einer deutlichen Unterscheidung zwischen ausschliefllich pflege-
rischen Hospizen und den zur Behandlung von Kranken gegriindeten medizinischen
Krankenanstalten. Ende des 19. und Anfang des 20. Jahrhunderts tibernahmen dabei die
Hospize im Besonderen auch die Aufgabe, bediirftige, alte und obdachlose Menschen
aufzunehmen und im Sterben zu begleiten, wenn sie sich wegen Armut eine drztliche
oder héusliche Betreuung nicht leisten konnten. Wihrend Palliative Care mehr die pro-
fessionellen Aufgaben umschreibt, ist die Hospizbewegung eher eine praktizierte Idee
und ein Engagement, das versucht, das Sterben wieder in das gesellschaftliche Leben und
soziale Miteinander zu integrieren.

Die Griindung des St. Christopher Hospice in London durch Cicely Saunders 1967
gilt allgemein als der historische Impuls fiir die Entwicklung der modernen Hospizbe-
wegung und von Palliative Care. Cicely Saunders hat mit der Definition des multidimen-
sionalen Tumorschmerzes als somato-psycho-sozio-spirituelles Phanomen auch den
ersten Impuls gegeben, dass Palliative Care mehr ist als nur die Behandlung korperlicher
Beschwerden: Es geht auch um ein umfassendes Verstindnis fiir die existenzielle Situa-
tion und das Leiden der Betroffenen und ihrer Familien.
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Muiller-Busch: Palliative Care. Historische Entwicklung — Aufgaben - Perspektiven

1.1  Entwicklung in Deutschland

Im Juni 1971 wurde im Deutschen Fernsehen ein Dokumentarfilm iiber das St. Chri-
stopher Hospice mit dem Titel ,Noch 16 Tage ... eine Sterbeklinik in London® gezeigt.
Schon der Titel ,,Sterbeklinik® sorgte fiir heftige Reaktionen, und es begann eine kontro-
verse Diskussion, ob die Ideen des St. Christopher Hospice auch in Deutschland umge-
setzt werden sollten. Insbesondere die Kirchen lehnten die Errichtung spezieller Sterbe-
einrichtungen in Deutschland rigoros ab, weil dadurch das Sterben nicht menschlicher,
sondern unmenschlicher gemacht wiirde. Als Folge begann in Deutschland die Entwick-
lung der Palliativversorgung (im Vergleich zu anderen Landern) mit einer erheblichen
Verzogerung. So wurde die erste Palliativstation als kleine 5-Betteneinheit in der Chir-
urgischen Klinik der Universitit Koln erst im Jahre 1983 eroffnet.

Seit Beginn der 1990er-Jahre ist in vielen industrialisierten Landern, so auch in
Deutschland, eine dynamische Entwicklung von palliativmedizinischen Versorgungsan-
geboten festzustellen. Fithrend waren vor allem GrofSbritannien, Kanada und die skan-
dinavischen Linder. Wie in allen Landern lisst sich auch in Deutschland eine Pionier-
phase (ca. 1971-1993), eine Differenzierungsphase (ca. 1994-2005) und eine Stabilisie-
rungs- bzw. Integrationsphase (seit 2005) unterscheiden. In Deutschland konzentrierte
sich Palliativmedizin zundchst stark auf die Spezialversorgung im stationdren Sektor.
Erst in den letzten Jahren sind zunehmend auch ambulante Versorgungsmodelle entwi-
ckelt worden. Dabei sollen Formen der allgemeinen Palliativversorgung von den zumeist
multiprofessionell organisierten spezialisierten Versorgungsmodellen abgegrenzt wer-
den (Schindler 2008).

1.2  Formen und Aufgaben von Palliative Care

Leitgedanken von Palliative Care bzw. der Palliativmedizin ist die wiirdige Begleitung
der letzten Lebensphase und des Sterbens bei schwerstkranken Menschen. Vor allem
die modernen Moglichkeiten der Schmerztherapie, die in den 70er Jahren des 20. Jahr-
hunderts entwickelt wurden, haben dazu beigetragen, dass Palliative Care zunehmend
Anerkennung und Bedeutung erlangte. Leidenslinderung bzw. Pravention des Leidens
mit den Moglichkeiten der modernen Medizin bedeutet nicht nur optimale Symptom-
linderung und Verbesserung der Lebenssituation des Sterbenskranken, sondern es geht
in der Palliativbegleitung auch darum, Sterben und Tod als etwas dem Leben Zugeho-
riges erfahrbar zu machen. Diese Aufgabe reicht sicherlich tiber eine professionell und
kompetent durchgefithrte Auftragsleistung hinaus, sie stellt auch eine Herausforderung
in der Anndherung an Ungewisses dar. Die christlich-karitative Tradition, auf die sich
die moderne Hospizbewegung besinnt, macht die Begleitung des Sterbenden und sei-
ner Familie zu einer Sinn bestimmenden Aufgabe im Sinne von ,,Ars moriendi“: Die
lebensbegleitende Vorbereitung auf das Sterben wird auch fiir die Sinnbestimmung des
eigenen Lebens wichtig.

Im Hinblick auf Aufgaben, Strukturen, Zielgruppen und qualitative Merkmale haben
die Begriffe Palliativmedizin und Palliative Care in den letzten 30 Jahren eine Reihe von
Transformationen erfahren, die zu unterschiedlichen Gewichtungen bei Definitionsbe-
mithungen gefiihrt haben, sodass bisher auch keine allgemein konsentierte Definition
in der internationalen Literatur zu finden ist. In einer kiirzlich publizierten qualitati-
ven Analyse der Fachliteratur wurden 37 englischsprachige und 26 deutschsprachige
Definitionen zu den Begriffen Palliativmedizin und Palliative Care identifiziert, wobei
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Muller-Busch: Palliative Care. Historische Entwicklung — Aufgaben - Perspektiven

als gemeinsame Zielvorstellungen die Linderung und Prévention von Leiden sowie die
Verbesserung von Lebensqualitit ermittelt wurden (Pastrana et al. 2009). Die definitori-
schen und semantischen Bemiithungen die die Begriffe Palliative Care, Palliativmedizin,
Palliativversorgung, Sterbequalitit etc. begleiten, erschweren manchmal die inhaltliche
Bestimmung dessen, worum es geht. Wichtig ist jedoch, die Begriffe Palliativmedizin
und Palliative Care von den in vielen Bereichen der Medizin verwendeten Begriffen Pal-
liativtherapie bzw. Supportivtherapie abzugrenzen (Miiller-Busch 2011).

Zur Palliativmedizin bzw. Care geh6rt nicht nur die Linderung korperlicher Symp-
tome, sondern vor allem auch ein die individuelle Lebenssituation beriicksichtigendes
Verstidndnis des Leidens sowie Zeit und Bereitschaft zur Auseinandersetzung mit exis-
tenziellen Fragen des Krankseins und Sterbens. Diese ist im medizinischen Alltag meist
nicht vorhanden. Es erfordert eine personale, am bio-psycho-sozialen Modell orien-
tierte Herangehensweise, die den kranken Menschen mit seinen biografischen Beson-
derheiten, Potenzialen und tragfihigen sozialen Beziigen in den Mittelpunkt stellt. Fiir
Patienten mit fortgeschrittenen Erkrankungen ist dieser Ansatz besonders wichtig. Die
Belastung durch korperliche Beschwerden, und besonders auch das Leiden in der Ster-
bephase kénnen gemindert werden, wenn kommunikative und spirituelle Dimensionen
des Leidens frithzeitig beriicksichtigt werden (Miiller-Busch 2004).

1.3  Stellenwert von Palliative Care in der Gesundheitsversorgung

Palliative Care steht nicht — wie oft missverstanden - im Gegensatz zur kurativen Medi-
zin. Es stellt eine Ergidnzung dar, die darauf verweist, dass die Worte Care und Cure
gemeinsame Wurzeln haben. Es zeigt, dass sich hinter dem umfassenden Ansatz, der mit
dem Wort ,,palliativ® verbunden wird, ein fiir die Medizin insgesamt wichtiges, wieder
neu entdecktes Verstindnis des Heilens verbirgt, das auf einen Aspekt verweist, der auch
in dem umfassenden Begriff Heilung als Ganz bzw. Wholesome sein zu finden ist.

Einer der wichtigsten Griinde fiir die Entwicklung palliativer Konzepte fiir schwerst-
kranke und sterbende Patienten war sicherlich die Tatsache, dass Sterben und Tod sowie
Leidenslinderung am Lebensende in der modernen Medizin nahezu ausgeklammert
wurde; nachdem lange Zeit die unbeabsichtigten Nebenfolgen des Fortschritts — ndmlich
Schmerzen, Hilfsbediirftigkeit, existenzielle Not und Pflege des sterbenskranken Men-
schen - nicht beachtet wurden.

Die technischen Moglichkeiten zur kiinstlichen Lebensverlingerung und zum
Organersatz in der Mitte des 20. Jahrhunderts fithrten auch dazu, dass die Frage eines
guten Sterbens oder eines guten Todes angesichts von vielen als quilend empfundener
Krankheitsverlaufe immer mehr auch zum gesellschaftlichen Thema wurde. Der Ver-
trauensverlust in die Medizin und Befiirchtungen am Ende des Lebens, ihren techni-
schen Moglichkeiten zur Lebensverlangerung hilflos ausgeliefert zu sein, fithrten dazu,
dass die Frage des selbstbestimmten Todeszeitpunktes und der selbst gewahlten Todesart
in den Mittelpunkt der Uberlegungen zu einem guten Sterben riickten. Gleichzeitig mit
der Entwicklung der modernen Hospizbewegung und Palliative Care, die untrennbar
miteinander verbunden sind, wurde seit den 1970er Jahren in den Niederlanden leb-
haft die Debatte zur Legalisierung des selbstbestimmten Todes durch Euthanasie, in der
Schweiz durch Beihilfe zum Suizid, aufgenommen, wéhrend in den Vereinigten Staaten
die Auseinandersetzung {iber Patiententestamente und vorsorgliche Willenserklarungen
fiir Entscheidungen zur Behandlungsbegrenzung ganz im Mittelpunkt der Frage stan-
den, wie ein gutes Sterben gestaltet werden konne.
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Muiller-Busch: Palliative Care. Historische Entwicklung — Aufgaben - Perspektiven

2 Interdisziplinare Aufgaben und Multiprofessionelle
Orientierung von Palliative Care

Nach der im Jahr 2002 revidierten Definition der Weltgesundheitsorganisation (World
Health Organisation - WHO) ist Palliativmedizin/Palliative Care ein ,, Ansatz zur Ver-
besserung der Lebensqualitit von Patienten und ihren Familien, die mit Problemen
konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies
geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch frithzeitige Erkennung, sorg-
faltige Einschitzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen kor-
perlicher, psychosozialer und spiritueller Art“ (WHO 2002). Durch eine ganzheitliche
Herangehensweise soll Leiden umtfassend gelindert werden, um Patienten und ihren
Angehorigen bei der Krankheitsbewaltigung zu helfen und deren Lebensqualitit zu ver-
bessern. Palliativmedizin bejaht das Leben und sieht im Sterben einen natiirlichen Pro-
zess. Das Leben soll nicht kiinstlich verldngert und der Sterbeprozess nicht beschleunigt
werden. Palliativversorgung soll interdisziplindr und multiprofessionell erfolgen, das
heifit, sie basiert auf der Kooperation von Arzten unterschiedlicher Fachgebiete, Pfle-
genden, Vertretern weiterer Berufsgruppen und Ehrenamtlichen (Praambel der Satzung
der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin 2008).

Palliative Aspekte sollten nicht erst dann erwogen werden, ,wenn nichts mehr getan
werden kann®, sondern sie sollten kurative Behandlungsstrategien begleiten und ergén-
zen, falls dies erforderlich ist. Neben fachlicher Kompetenz zu einer umfassend angeleg-
ten Beschwerdelinderung erfordern palliativmedizinische Konzepte auch eine multipro-
fessionelle und interdisziplinare Herangehensweise beziiglich der Sorgen und Probleme
der Patienten und deren Angehorigen. Dies gilt im Besonderen fiir Menschen mit Krebs-
erkrankungen, inzwischen aber - trotz der grofien Fortschritte in der Medizin —auch fiir
Menschen mit lebensbegrenzenden und belastenden kardiopulmonalen Erkrankungen
(z. B. chronisch obstruktive Lungenerkrankungen, die in fortgeschrittenen Stadien ganz
andere Verldufe haben) sowie Patienten mit neurologischen Systemerkrankungen (z. B.
Amyotrophe Lateralsklerose — ALS) in fortgeschrittenen Erkrankungsstadien. In Abhén-
gigkeit von der Prognose der Grunderkrankung lassen sich deshalb auch in der Pallia-
tivmedizin unterschiedliche Stadien von der Rehabilitation bis zur eigentlichen finalen
Sterbephase unterscheiden (Jonen Thielemann 1997; Klaschik et al. 2001). Der palliative
Ansatz ist neben Préavention, Kuration und Rehabilitation eigentlich ein unverzichtbarer
Teil einer menschengeméfien Medizin in der Begleitung schwerstkranker Menschen.

Effektive Kommunikation, reflektiertes Entscheiden und transparentes (nachvoll-
ziehbares) Handeln konnen als Kernelemente der Palliativmedizin bzw. von Palliative
Care angesehen werden. Wille und Wohl des Betroffenen stehen im Mittelpunkt des
Dialogs aller, die einen Menschen, der sich krankheitsbedingt nicht mehr mitteilen bzw.
aktuell nicht entscheiden kann, begleiten. In Betreuungseinrichtungen der Palliativ- und
Hospizversorgung sind diese Aspekte selbstverstindlich - in Pflegeeinrichtungen, Kran-
kenhdusern und sonstigen Orten des Sterbens bestehen hierzu leider oft noch erhebliche
Defizite. Effektive Kommunikation bedeutet, Krankheit nicht nur als pathophysiologi-
sche Funktionsstorung, sondern als Prozess zu verstehen und Kranksein als individuelle
Erfahrung zu beriicksichtigen. Es bedeutet aber auch, alle Dimensionen des Krankseins
zu erfassen und zu wissen, wo bzw. in welcher Lebenssituation sich der Andere befindet
und welche Werte er hat. Es bedeutet, gemeinsame Ebenen zu finden und alle Aspekte
von ,,Heilung® im Blick zu behalten. Reflektiertes Entscheiden heif3t, im Dialog immer
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dem Willen des Patienten auf der Spur zu sein, egal, ob es um Therapiewiinsche am
Lebensende, die Interpretation von Patientenverfiigungen, den Umgang mit Sterbewiin-
schen oder die Beendigung lebensverlingernder Mafinahmen geht. Nur so werden Ent-
scheidungen ermoglicht, die auf der Grundlage einer vertrauensvollen Beziehung von
allen getragen werden. Transparentes Handeln sollte dazu beitragen, dass es fiir andere
nachvollziehbar wird. Es kann weder bedeuten, alles zu tun, was mdoglich ist, noch alles
zu tun, was gewiinscht wird. Medizinische Indikation bestitigt sich im Dialog und ver-
wirklicht sich in der Palliativversorgung in der Begleitung des sterbenden Menschen fiir
ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen mit bestmdglicher Symptomkontrolle sowie
Zuwendung und Unterstiitzung im Umgang mit physischen, psychosozialen und spiri-
tuellen Themen.

2.1  Psychosoziale Betreuung in der Palliativmedizin

Im Selbstverstindnis der Palliativmedizin gehort die Psychologie ,,selbstverstandlich®
zum Behandlungsangebot fiir Menschen mit lebenslimitierenden Erkrankungen, wobei
es durchaus unterschiedliche Auffassungen dartiber gibt, wann und in welchem Ausmaf3
spezielle Ansitze zum Tragen kommen und vor allem wann unter welchen Bedingun-
gen welche psychologische Betreuung bendtigt wird. In einer zusammen mit der Deut-
schen Gesellschaft fiir Palliativmedizin in vielen palliativmedizinischen Einrichtungen
regelméflig durchgefithrten Erhebung, wurde festgestellt, dass neben den somatischen
Problemen bei 37,5 % der Patienten psychische Belastungen vorhanden sind, fiir die in
fast 40 % eine Indikation zur speziellen psychosozialen Unterstiitzung als notwendig
erachtet wird. Am seltensten sahen ambulant titige Arzte (18 %), am héufigsten Arzte
auf Palliativstationen und in der Onkologie (48 % bzw. 55 %) eine Indikation zur psycho-
logischen Mitbetreuung (Lindena et al. 2005).

Die Umsetzung eines psychosozial und spirituell orientierten Palliative Care-Kon-
zepts benotigt in einem hohen Mafle Strukturen, die fachliche Interdisziplinaritat gleich-
berechtigt erméglichen. Nur wenn Probleme aus verschiedenen Blickwinkeln gesehen
und beurteilt werden, ergeben sich transdisziplindre Losungsansitze und Orientierun-
gen, die iiber das eigene Blickfeld hinausreichen. Insofern stellt das Zusammenwirken
im Team, in dem Arzte, Pflegende, Theologen, Psychologen, Therapeuten, Menschen
aus sozialen und kiinstlerischen Bereichen, Betroffene, Angehorige und Ehrenamtliche
miteinander um das Wohl des Betroffenen ringen, eine der tragenden Saulen von Pal-
liative Care dar. Diese beinhaltet eine multiprofessionelle Identitat und die Bereitschaft
zur Teamarbeit.

Palliative Care benétigt in einem besonderen Mafle auch die Beachtung von Mdog-
lichkeiten von Self-Care. Diese kann und darf sich nicht nur darauf beziehen, die von
lebenslimitierenden Erkrankungen Betroffenen und deren Angehdrige zu unterstiitzen,
sondern das Self-Care-Konzept richtet sich auch an die Begleiter (Professionelle und
Ehrenamtliche). Supervision, Fall- und Teambesprechungen férdern nicht nur Identitit
im multiprofessionellen Kontext, sondern stirken auch individuelle Widerstandsfihig-
keit gegen Belastungen in der Konfrontation mit Trauer und Tod (Miiller et al. 2009).
Allerdings hat der umfassende bio-psycho-sozial-spirituelle Ansatz von Palliative Care
in der nach naturwissenschaftlichen Methoden, von Wettbewerbsdenken und ékono-
mischen Gesichtspunkten bestimmten Medizin noch nicht geniigend Anerkennung
gefunden. Deshalb droht nicht nur die Gefahr, dass Modelle zu scheitern drohen, wenn
sie diesen Ansatz konsequent umzusetzen versuchen, sondern auch, dass die wissen-
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schaftlich gestiitzten Ergebnisse der praktischen Erfahrungen von Palliative Care im all-
gemeinen Umgang mit den vielfdltigen Problemen kranker Menschen nicht ausreichend
beriicksichtigt werden.

2.2  Palliative Care, Autonomie und Sinn

Palliative Care bedeutet in einem besonderem Mafe auch Wertorientierung, indem sie
die Grenzen der Medizin respektiert und die Kommunikation iiber die in den letzten
hundert Jahren schmerzlich missachteten und vernachldssigten ethische Grundlagen
medizinischer Moral und des menschlichen Miteinanders wieder ins Bewusstsein zu
bringen versucht. Menschen in der letzten Lebensphase erwarten nicht nur hohe fach-
liche Kompetenz, Zuwendung, Erreichbarkeit, Wahrhaftigkeit, wertfreies Interesse,
Unvoreingenommenheit und Empathie, sondern sie erwarten auch, dem Konflikt mit
der eigenen Identitdt nicht auszuweichen. Wenn sich Menschen in Grenzsituationen
in ganz unterschiedlicher Weise mit den Sinnfragen des Weiterlebens beschiftigen, ist
es haufig schwierig, in den verschiedenen Phasen einer nicht heilbaren Erkrankung
Aspekte der Hoffnung und Perspektiven zu entwickeln. So haben alle Professionen, die
sich im Bereich Palliative Care engagieren, auch die Aufgabe, sich mit der mythischen
und hiufig tabuisierten Trennungslinie zwischen Krankheit und Tod selbst auseinan-
derzusetzen und die Schicksalhaftigkeit, vielleicht sogar Sinnhaftigkeit, von Gesund-
heit und Krankheit, Leben und Tod, aber auch die eines ,,autonomen Sterbens®, wieder
im Zusammenhang mit der Gewissheit des Todes unter ethischen Gesichtspunkten zu
reflektieren und zu thematisieren.

Krankheit bedeutet Autonomieverlust und die Férderung bzw. Wiederherstellung
von Autonomie ist nach Uexkiill das eigentliche Ziel der Medizin. (Uexkull und Wesiack
1988, S. 605). Respekt vor Autonomie in Palliative Care bedeutet auch, sich mit der Frage
des assistierten Suizids und der Euthanasie auseinanderzusetzen — denn diese Moglich-
keiten der Lebensbeendigung beschiftigen Menschen und deren Angehérige in der Pal-
liativsituation - zumeist in sehr ambivalenter Form. Es ist oft fiir Arzte und Psychologen
schwierig, mit diesen Fragen umzugehen. Umso wichtiger ist es, eine eigene Position zu
finden. Autonomes Sterben ist nicht gleichzusetzen mit selbstbestimmtem Tod. Sicher-
lich hat die Praxis in den Niederlanden und Belgien nur wenig mit der Totungspraxis
im Nationalsozialismus zu tun. Aber was bedeutet ,,autonomes Sterben? Ist ,,gezieltes
Toten auf Verlangen bei unertriglichem Leid“ nicht eher eine Zerstérung von Autono-
mie als deren Anerkennung? Warum hinterldsst keine Todesart so viel Betroffenheit und
Fragen wie ein Suizid? Und beinhaltet Anerkennung und moralische Akzeptanz nicht
doch auch die Moglichkeit des Missbrauchs bei zunehmendem sozialem Druck? Eutha-
nasie gehort nicht zum Verantwortungsbereich der Palliativmedizin. Alternativen anzu-
bieten ist ein wesentliches Anliegen von Palliative Care — gerade unter Respektierung
des Autonomieprinzips. ,Respect for autonomy is an important goal of palliative care,
which seeks to strengthen and restore autonomy, not to destroy it heiflt es in einem
2003 veroftentlichen Positionspapier der Européischen Gesellschaft fiir Palliative Care
(EAPC) (Matersvedt et al. 2003).
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2.3  Sterbebegleitung als gesellschaftliche Herausforderung

Ein wichtiges Ziel der im Jahre 2010 von iiber 250 Organisationen und Institutionen
aus allen gesellschaftlichen Bereichen verabschiedeten ,,Charta zur Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen® ist es, die gesellschaftliche Aufmerksambkeit fiir die
Probleme am Lebensende und das Thema Sterbebegleitung und humanes Miteinander
zu einer moralisch verpflichteten Herausforderung zu machen (Charta 2010). Wichtige
Bereiche sind vor allem die Forderung von Initiativen im Alten- und Pflegebereich, in
der Weiterbildung zur Palliative Care im Altenpflegereich, die Netzwerkbildung und
Qualititssicherung in der ambulanten Palliativversorgung. Offentlichkeitsarbeit, z. B.
durch Tage der Achtsamkeit, konnte dazu beitragen, das Thema Verwirklichungschan-
cen am Lebensende aufzunehmen und das, was fiir ein Sterben unter wiirdigen Bedin-
gungen selbstverstandlich zu sein scheint, auch so zu vermitteln, dass daraus eine Ver-
pflichtung entsteht.

Menschenwiirdiges Sterben — dies bedeutet auch, fiir die Zeitspanne, die einem Ster-
benskranken und Sterbenden verbleibt, eine mdglichst hohe Lebensqualitit anzustre-
ben und fiir einen ertrédglichen Sterbeprozess Sorge zu tragen. Was unter ,.ertraglich
und unter ,,Lebensqualitit jeweils zu verstehen ist, dass und in welchem Ausmaf z. B.
Schmerztherapie angewendet werden soll und wann Mafinahmen der Lebensverldnge-
rung nicht mehr fortgesetzt werden sollen (sogenannte passive Sterbehilfe), ist letztlich
eine Frage des personlichen Willens, der Uberzeugung, der Religion und Lebensein-
stellung bzw. der Werteinstellung der betroffenen Patienten selbst. Aber wir wissen viel
zu wenig dariiber, was Sterbende oder auch Komatdse eigentlich empfinden. Es scheint
manchmal so, dass das Leiden, das ,,Unertragliche” in der Vorstellung, durch kiinstliche
Ernahrung, Beatmung und Intensivmedizin am Leben gehalten bzw. am Sterben gehin-
dert zu werden, mehr ein Problem der Angehdrigen ist als eines der Betroffenen selbst.

3 Zukunftsaufgaben und Perspektiven in
der Palliativbetreuung

Im Jahre 2010 gab es in Deutschland {iber 400 Palliativstationen und stationdre Hos-
pize mit ca. 3.000 Betten. Dennoch ist Deutschland im Vergleich zu Grofibritannien
im Bereich von Palliative Care, was die Ausbildung, die Struktur der Versorgung und
die Akzeptanz betrifft, noch immer als Entwicklungsland anzusehen (Sabatowski 1999;
Moreno 2008). Das im Vergleich zu anderen Landern bei uns stirker ausgebildete ,, Drei-
Saulen-Modell“ der Palliativversorgung stiitzt sich im wesentlich auf Palliativstationen,
die vorwiegend Patienten mit besonderen medizinischen Problemen mit dem Ziel
behandeln, die ambulante Anschlussbetreuung im hauslichen Bereich zu ermdglichen.
In stationdre Hospize kénnen Patienten mit einem aufwéndigen Betreuungsbedarf fiir
die letzte Zeit des Lebens aufgenommen werden, bei denen eine Krankenhausbehand-
lung nicht oder nicht mehr erforderlich ist und die weder zu Hause noch im Pflegeheim
angemessen betreut werden konnen.

In Deutschland geht man derzeit davon aus, dass von den ca. 850.000 Menschen, die
jahrlich sterben, ca. 10-12 % im letzten Jahr ihres Lebens eine spezialisierte Palliativver-
sorgung benotigen. Aufgrund der demografischen Entwicklung wird Palliative Care in
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den kommenden Jahren eine besondere Bedeutung bei der Betreuung alter und hochbe-
tagter Menschen zukommen.

Die Altersstruktur der Bevolkerung verschiebt sich seit dem Ende des 19. Jahrhun-
derts zugunsten der alteren Altersgruppen; eine Entwicklung, die sich noch weiter
beschleunigen wird. Insbesondere die Anzahl der Hochbetagten wird in Zukunft erheb-
lich anwachsen. Der Anteil der Menschen tiber 80 Jahre, der um 1900 rund 0,5 % der
Bevolkerung ausmachte und gegenwirtig auf ca. 4 % gestiegen ist, wird im Jahre 2050
etwa 12 % betragen. Innerhalb der nachsten 25 Jahre wird die Zahl der 100-Jahrigen in
Deutschland von jetzt 10.000 auf 45.000 steigen, im Jahr 2050 sollen es sogar 114.000
iiber 100-J4hrige sein. Praktische und ethische Fragen in der medizinischen und psycho-
sozialen Betreuung alter Menschen werden die Gesundheitsversorgung in den nachsten
Jahren wesentlich bestimmen. Etwa 1,8 Millionen (60 %) der iiber 80-Jdhrigen haben
chronische Schmerzen, ca. 600.000-900.000 haben Krebs, 20 % haben Depressionen,
20 % leiden unter einer Demenz. Ungefahr 30 % der Menschen tiber 80 Jahre und tiber
50 % der Menschen iiber 90 Jahre sind pflegebediirftig (Kuhlmey 2008). Die Betreuung
alter und hochbetagter Menschen unter palliativen Aspekten wird in den néchsten Jah-
ren eine der wichtigsten Herausforderungen in der Medizin darstellen. Die Prinzipien,
die durch Palliativmedizin bzw. Palliative Care wieder stirker in die ethische Debatte
zu Entscheidungsproblemen am Lebensende hineingetragen wurden, stellen hier eine
wichtige Orientierung dar.

Der Begriff palliativ wird in der Regel auf das lateinischen Wort ,pallium” (Mantel, Umhang)
bzw. palliare (bedecken, tarnen, lindern) zurtickgefiihrt. Palliative MaBBnahmen in der Medi-
zin werden schon im 13. Jahrhundert beschrieben. Mit dem Begriff ,palliativ” verbindet sich
ein Grundverstandnis medizinischen und pflegenden Handelns, welches eine lange Tradi-
tion hat, aber erst in der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts wieder neu entdeckt wurde.
Die Hospizidee ist dhnlich alt wie der palliative Ansatz in der Medizin. Die Griindung des
St. Christopher Hospice in London durch Cicely Saunders gilt allgemein als der historische
Impuls fir die Entwicklung der modernen Hospizbewegung und von Palliative Care.

In Deutschland ist nach zégerlichem Beginn in den letzten 15 Jahren eine dynamische Ent-
wicklung in der Palliativversorgung festzustellen. Es kann eine Pionier-, eine Differenzie-
rungs- und eine Integrationsphase unterschieden werden. Neben einer optimalen Symp-
tombehandlung gehdrt die Auseinandersetzung mit ethischen Aspekten und Sinnfragen
sowie die Entwicklung von Self-Care zu den umfassenden Aufgaben von Palliative Care. Pal-
liative Care wird aufgrund der demografischen Entwicklung eine zunehmende Bedeutung
fur die Versorgung alter und mehrfach kranker Menschen bekommen.

Eine personale Herangehensweise, die dem kranken Menschen mit seinen biografischen
Besonderheiten, gesunden Potenzialen und tragfihigen sozialen Beziigen anerkennt, ist
nicht nur fiir Patienten mit fortgeschrittenen Erkrankungen wichtig, sondern in beson-
derer Weise fiir die Betreuung hochbetagter Menschen und Menschen mit Demenz, bei
denen es auch um die Forderung und Unterstiitzung individueller gesundheitlicher
Fahigkeiten geht, um Ressourcensteigerung und Erh6hung von Gesundheitspotenzialen
— gleichzeitig aber immer auch um Erkennung und Respektierung von Grenzen. Hier
ergeben sich auch fiir Psychologen neue Herausforderungen. Palliative Care in diesem
Lebensbereich umfasst nicht nur medizinische, psychologische, pflegerische und soziale
Aufgaben, sondern richtet sich auch an die Lebenswelten der Menschen miteinander.
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2 Aufgabenfelder

2.1 Psychologische Unterstiitzung von Patienten
in Palliative Care

Martina Pestinger und Martin Fegg

Einleitung

Menschen mit einer weit fortgeschrittenen unheilbaren Erkrankung sind vielféltigen
und meist schweren Belastungen ausgesetzt. Sie leiden sowohl unter kérperlichen Symp-
tomen als auch unter psychischen Beschwerden (Tab. 1), wobei diese in einem engen
Zusammenhang mit der Erkrankung verstanden werden kénnen. Sowohl korperliches
wie seelisches Leid zu ertragen als auch die sozialen Veranderungen, die mit dem Ver-
lauf einer nicht heilbaren Erkrankung einher gehen konnen, stellen hohe Anforderun-
gen an Patienten und ihre Familien. Der zunehmende Verlust korperlicher Funktionen,
Schmerzen, Schwéche oder Einschrankungen in der Mobilitét, Riickschldge im Zusam-
menhang mit Therapieversuchen sowie psychosoziale Probleme koénnen zu erhéhtem
Belastungserleben und Stressreaktionen fithren. Das Aufgreifen dieser Probleme mit
einem ganzheitlichen Behandlungsansatz findet sich in der Definition der WHO zu Pal-
liative Care wieder.

Tabelle 1: Symptome bei Krebspatienten (Portenoy 1994)

somatische Symptome psychische Symptome

Schwéche 73 % Besorgnis 72 %
Schmerzen 63 % Trauer 67 %
Benommenheit 60 % Nervositat 62 %
Mundtrockenheit 55% Schlafstérungen 53%
Ubelkeit 45% Reizbarkeit 47 %
Appetitlosigkeit 45 % Konzentrationsstérungen 40 %
1 Die psychologische Basisversorgung

Das Angebot der psychologischen Unterstiitzung ist in der Palliativmedizin als ein Teil
des multiprofessionellen Behandlungskonzepts vorgesehen. Psychologen sind in ihrer
Arbeit auf der Palliativstation einerseits in die allgemeine Behandlung der Patienten
eingebunden, z. B. durch die Teilnahme an Visiten, Ubergabegesprichen, Fallkonferen-
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zen und Familiengesprachen. Dabei beinhaltet die psychologische Behandlung auch die
Beratung der Arzte und Pflegenden, z. B. zur Verbesserung der Kommunikation. Ande-
rerseits liegt der Hauptfokus psychologischer Arbeit in der individuellen Diagnostik,
Beratung oder Psychotherapie fiir Patienten und deren Angehérige. Diesem Angebot
geht eine spezifische Indikationsstellung durch Gesprache mit Patienten und/oder deren
Angehorigen sowie eine Besprechung der Behandlungsziele im Team voraus. Bisherige
Erfahrungen zeigen, dass etwa ein Drittel der stationdr behandelten Patienten in der
Palliativversorgung eine individuelle psychologische Behandlung benétigen. Die Indika-
tionen hierfiir sind u. a. Angste und depressive Verstimmungen, die Unterstiitzung der
Krankheitsverarbeitung oder die Vorbereitung und Begleitung von Veranderungspro-
zessen, wie z. B. bei Entlassung in ein Hospiz oder bei der Entscheidungsfindung beziig-
lich der Durchfithrung oder des Verzichts auf medizinische Mafinahmen. Das Spektrum
psychologischer Interventionen umfasst edukative Mafinahmen, ressourcenorientierte
Ansitze, symptomorientierte Mafinahmen und Kriseninterventionen (Keller 2004). Ziel
der Behandlung ist die Reduktion krankheits- und therapiebedingter Beschwerden und
eine psychische Stabilisierung.

2 Die Auseinandersetzung mit dem Tod

Bei aller Unterschiedlichkeit der Verlaufe chronischer Erkrankungen (Krebs, ALS, Aids
etc.) bleibt bei der Mehrheit der betroffenen Patienten Zeit, sich auf das Sterben vorzube-
reiten. Ob ein Mensch diese Zeit jedoch nutzen kann, um den Tod als einen unausweich-
lichen Prozess am Ende des Lebens zu akzeptieren oder ob sich innere Unruhe, Angst-
zustdnde oder vollige Verdrangung einstellen, hdngt von vielen Faktoren ab. Unabhingig
davon stellt die psychologische Behandlung im Sinne einer Stabilisierung die Anerken-
nung der subjektiven Wahrnehmung und die Verbesserung der Lebensqualitit in den
Mittelpunkt der Behandlung.

Sterben und Tod stellt fiir Menschen eine unausweichliche Aufgabe ohne Vorerfah-
rung dar. Vor diesem Hintergrund wird das Gefiihl von Kontrollverlust verstdndlich.
Gedanken an den Tod gehen daher bei den Betroffenen nicht selten mit Angsten und
dem Gefiihl der Niederlage und Niedergeschlagenheit einher. Dennoch kann dieser
letzte Lebensabschnitt mit positiven Erfahrungen verbunden sein. Eine Belebung der
personlichen Beziehungen und eine Veridnderung von Perspektiven, die zu Zufrieden-
heit oder Dankbarkeit fithren kann, sind Beispiele hierfiir (Fegg 2009). Dazu ist bei
einigen Patienten und ihren Angehoérigen eine bestimmte Form der Gesprachsfithrung
bei der Besprechung der Erkrankung und ihrer Folgen notwendig. Im Zentrum der
Gesprachsfithrung stehen Information, Empathie, Wahrheit und Akzeptanz gegeniiber
den Reaktionen des Patienten. So wird eine eventuell vorhandene Tendenz des Patienten
zur Verleugnung eher akzeptiert und in Gesprachen eine Strategie des ,,sowohl als auch®
angestrebt. Das heifst, sowohl die ganz personliche Hoffnung des Patienten als auch die
realistische Einschitzung iiber die weitere Entwicklung der Erkrankung konnen in einer
wohlwollenden Atmosphire miteinander besprochen werden.

Angehorige von Patienten in der Palliativversorgung sind unmittelbar von den Fol-
gen der Erkrankung betroffen. Sie nehmen héufig eine zentrale Rolle in der Pflege des
Patienten ein und mit zunehmendem Fortschreiten der Erkrankung werden sie zentrale
Trager von Entscheidungen und Verantwortung im Behandlungsmanagement. Viele
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Angehorige vernachlissigen aufgrund ihrer Sorge und dem intensiven Engagement fiir
den Kranken ihre Befindlichkeit und ihre Bediirfnisse. Manche Studien wiesen bei Ange-
horigen sogar eine hohere Belastung als beim Patienten nach (Northouse 2000). Haufig
berichten Angehorige von Schlafentzug oder Schlafstérungen (28 % der Angehérigen
von Palliativpatienten schliefen weniger als vier Stunden pro Nacht) (Bramwell 1995),
von Problemen am Arbeitsplatz oder Problemen bei der Versorgung weiterer Familien-
angehoriger, z. B. von Kindern oder pflegebediirftigen Eltern. Je nach Krankheitsverlauf
und biografischem Hintergrund ist die Auseinandersetzung mit dem drohenden Verlust
durch den Tod des Patienten eine emotionale Barriere, die zu Stérungen in der Kommu-
nikation mit dem Partner fithrt. So sind bei den Angehorigen Themen wie Schuld oder
Verlust von Lebensplidnen und Gefiihle wie Arger, emotionaler Riickzug, Sehnsucht,
intensiver Kummer in der letzten Phase der Erkrankung zu erwarten (Tschuschke 2008,
S. 114). Auch konnten bei Familienmitgliedern vermehrt Depression, Angst und psy-
chosomatische Symptome nachgewiesen werden. Ungefihr ein Drittel der Angehorigen
zeigt ein erhebliches Belastungsniveau (Hinds 1985), und 18-58 % weisen Anzeichen
einer klinischen Depression auf (Kurtz 1995). Nach dem Ubergang vom kurativen zum
palliativen Behandlungsstadium wiesen 84 % der Angehdrigen eine iiberdurchschnitt-
liche Stressbelastung auf und 41 % waren durch die Pflege beeintrichtigt (Payne 1999).

3 Psychologische Interventionen

Das primidre Angebot zur Unterstiitzung von Patienten und Angehoérigen in der Pallia-
tivversorgung durch Psychologen sind ressourcenorientierte Gesprache mit dem Ziel
der psychischen Stabilisierung. Inhalt dieser Gespriche ist u. a. die Wahrnehmung der
Betroffenen beziiglich ihrer Situation und Befindlichkeit. Meist geht dies damit einher,
dass der individuelle Weg der Erkrankung gemeinsam nachvollzogen wird. Eine der zen-
tralen Interventionen ist dabei das empathische und aufmerksame Zuhoren. Dariiber
hinaus ist es wichtig, den Patienten oder Angehérigen ein den Selbstwert stabilisierendes
Feedback auf authentische und nachvollziehbare Weise zu geben. Dies kann in Einzel-
beratung oder im Paargesprich erfolgen. In beiden Fillen ist es von besonderer Bedeu-
tung, dass die jeweils gewdhlten Interventionen und Losungsmoglichkeiten nahe bei
den Ressourcen der Betroffenen verortet sind. Das heifit, die psychologischen Angebote
orientieren sich an den Lebenserfahrungen, den vorhandenen Kompetenzen und aktu-
ellen Moglichkeiten der Betroffenen. Dabei kann es auch darum gehen, frithere Fahig-
keiten und Fertigkeiten wieder zu beleben und in Erinnerung zu bringen. Dies geschieht
auch mit dem Ziel der Férderung der Sinnerfiillung im Leben im Rahmen biografischer
Arbeit (Chochinov 2002; Fegg 2006).
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2.2 Kinder als Patienten

Esther Fischinger

»Auch das Schiff fahrt weit, weit in die Ferne ... Dann fahrt das
Schiff zum Horizont", sagte der Junge. Er beobachtete das Schiff,
das jetzt, ein wenig nach links geneigt, mit geblahten, rosafarbe-
nen Segeln weit drauBen auf dem Meer fuhr.,Hinter dem Horizont
ist ein anderer Horizont", sagte Sakumat. Er malte mit dem Riicken
zu Madurer und setze ein paar schaumende Wellen an beiden
Seiten des Segelschiffes aufs Wasser. ,Kann Madurer ihn sehen?
Madurer, der Schiffsjunge, der ganz oben auf dem Schiff sitzt”,
wiederholte der Junge leise, ,der sieht den anderen Horizont, nicht
wahr?” Natrlich. Er sieht ihn. Er sieht alle Horizonte ..."

(Roberto Piumini 2002, S. 85 und 86).

Einleitung

Aufgrund der besonderen Lebenssituation von schwer kranken bzw. terminal erkrank-
ten Kindern und Jugendlichen hat sich aus der Palliativversorgung der Erwachsenen
- analog zur Historie der kurativen Medizin - der noch junge Zweig der Padiatrischen
Palliativversorgung herausgelost. Durch ihre Lebenszeitbegrenzung sind diese Kinder
in hohem Mafle von unserer Fiirsorge und der Homdéostase des sozialen Systems, in
dem sie leben, abhingig. Sie durchlaufen verdichtete, Identitit stiftende Entwicklungs-
prozesse und eine beschleunigte Personlichkeitsreifung. Leitgedanke der Palliativversor-
gung von Kindern und Jugendlichen ist es, die von Eltern und Patienten oft gewiinschte
Betreuung auch in der Sterbephase Zuhause, unter Bereitstellung aller notwendigen Res-
sourcen und abrufbaren Soforthilfen, zu gewahrleisten.

1 Inhaltliche Positionen der padiatrischen
Palliativversorgung und ihre Voraussetzungen in den
gegenwartigen Versorgungsstrukturen

1.1 Leitlinien

Es existieren unterschiedlich ausfithrliche und akzentuierte Definitionen fir die Pallia-
tivversorgung von Kindern und Jugendlichen, die z. B. die ,,Association fiir Children
with Life-Threatening or Terminal Conditions and their Families“ (ACT) sowie die ,Task
Force Paediatric Palliative Care der European Association fiir Palliative Care® in den
letzten Jahren veroffentlicht haben. Letztere sei hier auszugsweise zitiert:

LUnter Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen versteht man die aktive und umfassende
Versorgung, die Korper, Seele und Geist des Kindes gleichermal3en berlicksichtigt und die Unterstiit-
zung der betroffenen Familie gewdhrleistet. Sie beginnt mit Diagnosestellung [...] Es ist Aufgabe
der professionellen Helfer das Ausmal der physischen, psychischen wie sozialen Belastung des Kin-
des zu erkennen und zu minimieren. Wirkungsvolle pddiatrische Palliativversorgung ist nur mithilfe
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eines breiten multidisziplindren Ansatzes méglich, der die Familie und 6ffentliche Ressourcen mit-
einbezieht” (Zernikow 2008, S. 5).

Classen fasst die Kernaussage in folgendem Satz zusammen: ,Palliativmedizin bedeu-
tet Leben: manchmal Lebensverlangerung, oft Lebensqualitit, und hoffentlich, wenn sie
gelingt, gerade bei Kindern: Lebensfreude® (Classen 2010, unverdffentlichtes Dossier).

1.2  Zielgruppe

Die Zahl von Kindern und Jugendliche mit unheilbaren Erkrankungen wird deutsch-
landweit auf etwa 23.000 geschitzt, jahrlich sterben davon circa 5.000 (Bayerisches
Staatsministerium fiir Umwelt und Gesundheit 2009, S. 7). Die Abbildungen 1 und 2
verdeutlichen die Todesursachen sowie die Altersverteilung der 2009 in Deutschland
verstorbenen Kindern und Jugendlichen.

S00-T98 Sonstige Diagnosen;
Verletzungen, — 21,43%
Vergiftungen; 23% ~

C00-D48
Neubildungen; 8%

G00-H95
Krankheiten des
Nervensystems; 6%

Q00-Q99
Angeborene P00-P96 Zustande
Fehlbildungen; 18% mit Ursprung in der

Perinatalperiode; 24%

Abbildung 1: Todesursachen bei Kindern und Jugendlichen, Deutschland 2009

1bis5; 1%

unter 1; 48%
———5bis10; 7%

' o
15 bis 20; 26%

Abbildung 2: Sterbefille bei Kindern und Jugendlichen, Deutschland 2009
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Vorrangig handelt es sich bei der pédiatrischen Palliativversorgung um folgende vier
Segmente lebenslimitierender Erkrankungen - Zusammengefasst nach Angaben der
»Task Force Paediatric Palliative Care der European Association fiir Palliative Care“ und
des Royal College of Paediatrics and Child Health (ACT und RCPCH 2010):

1. Akut lebensbedrohliche Erkrankungen, die zwar einer kurativen Versorgung
zugefithrt werden konnen, bei denen aber ein Therapieversagen wahrscheinlich ist
(Beispiel: Multiorganversagen, extreme Frithgeburtlichkeit, progressive Krebserkran-
kungen).

2. Chronische Erkrankungen, bei denen mit hohem Therapieaufwand Lebensqualitit
erhalten wird, eine unterdurchschnittliche Lebens-erwartung jedoch bestehen bleibt
(Beispiel: Cystische Fibrose).

3. Progrediente Erkrankungsformen ohne Option auf Heilung (Beispiel: Mukopolysac-
charidose).

4. Mehrfachbehinderungen im neurologischen Formenkreis, insbesondere Hirn-
und Riickenmarkserkrankungen, die auch fiir ein Akutgeschehen anfillig machen
(Beispiel: bestimmte Verldufe bei schweren Zerebralparesen).

1.3  Rahmenbedingungen und Tatigkeitsfelder

2004 wurde in Miinchen die erste Koordinationsstelle fiir Kinderpalliativmedizin
gegriindet, das Projekt ,,Hospiz ohne Mauern® (HOMe) setzte sich fiir eine umfassende
multiprofessionelle Qualitdt der hauslichen Betreuung sterbender Kinder ein (Fiihrer et
al. 2005). Seit 2009 ist der erste Vodafone Stiftungslehrstuhl firr Kinderschmerztherapie
und Pédiatrische Palliativmedizin an Prof. Zernikow, Vestische Kinder- und Jugend-
klinik Datteln, vergeben und die erste Stiftungsprofessur 2010 fiir ,,Paediatric Palliativ
Care“ an der Universitdtskinderklinik Miinchen unter der Leitung von Prof. Fiihrer
eingerichtet worden. Eine spezialisierte ambulante padiatrische Palliativversorgung
(SAPPV) unter Beriicksichtigung der besonderen Belange von Kindern, etwa beziiglich
des Krankheitsspektrums oder der Symptomprésentation, ist mittlerweile ein eigenstin-
diger Leistungsanspruch. Eine einzelne SAPPV-Team-Einheit berechnet sich fiir eine
flichendeckende Versorgung der Bevolkerung in den jeweiligen Bundeslandern anteilig
a 1,5-2 Millionen Menschen mit einem Schliissel von drei Vollzeitstellen Arzten, drei
Vollzeitstellen Gesundheits- und Kinderkrankenpflege, eine Vollzeitstelle Koordination
und eine Teilzeitstelle Administration (Bayerisches Staatsministerium 2009). Eine Fach-
kraft fiir Psychologie/Psychotherapie ist derzeit nicht vorgesehen.

Jenseits der idealtypischen Vorgaben unterliegen péddiatrische Palliative Care-Teams
sowohl in den ambulanten wie auch den stationdren Versorgungsstrukturen oftmals
prekirer Mittelknappheit. Es fehlt an Planungssicherheit fiir die vorhandenen und fiir
den Ausbau dringend bendtigter zusatzlicher Stellen innerhalb der erforderlichen mul-
tiprofessionellen Versorgungs- und Vernetzungsachsen. Die aktuellen Gesetzestexte zur
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung nach § 37b und zur hauslichen bzw. hos-
pizlichen Versorgungsstruktur nach § 39 SGB V fixieren die finanziellen Engpésse und
damit die Beschrankungen in der Personaldebatte (Henkel et al. 2005). Unter diesem
Druck der Etablierung des Notwendigsten ist es leicht erkldrbar, dass die ,,psychosozia-
len Mitarbeiter” zwar gesuchte Ansprechpartner sind und ein gewaltiges, oft ihre Kom-
petenzen ausreizendes Pensum zu erledigen haben, man aber klinisch-psychologisch
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oder psychotherapeutisch ausgebildete Kinderpsychologen als festen Bestandteil eines
Fachteams meist vergeblich sucht.

Die SAPPV-Teams und ambulanten Kinderhospize mit Arbeitsschwerpunkten in
der Pflege und der Einsatzleitung bzw. der Koordination entlastender Mafinahmen sind
in erster Linie durch Mitarbeiter aus Pflegeberufen, Sozialpadagogen und ehrenamt-
liche Mitarbeiter besetzt. Im stationdren Rahmen unterstiitzen bislang therapeutisch
zusatzqualifizierte Kollegen mit sozialpadagogisch-sozialdienstlichem Hintergrund in
(Teilzeit-) Anstellung sowie dariiber hinaus auf pidiatrischen Stationen arbeitende Psy-
choonkologen und - meist konsiliarisch — klinisch titige Psychologen und Psychiater
im Bedarfsfall die Arbeit der Arzte und Pflegenden mit sterbenden Kindern. Vereinzelt
engagieren sich auch niedergelassene Kinderpsychotherapeuten stundenweise fiir sta-
tiondre oder ambulante Kinderpalliativ-Teams in Fortbildung/Supervision und Patien-
tenbetreuung.

Nach einer aktuell initiierten Umfrage der AG Psychosoziales der Deutschen Gesell-
schaft fir Palliativmedizin befinden sich viele Teams im Aufbau, die bedarfsabhéingig
und in wechselnden Honorarformaten von piadagogisch und psychologisch geschultem
Personal unterstiitzt werden. Es arbeitet gegenwirtig jedoch nur eine ausgebildete Kin-
derpsychotherapeutin (neue Kinderpalliativstation Datteln) angestellt und durch Dritt-
mittel finanziert auf einer %-Stelle ausschliefSlich in der Versorgung sterbender Kinder
und Jugendlicher.

2 Kinderpsychologen in der padiatrischen Palliativversorgung

2.1 Der Arbeitskontext

Natiirlich ist es ein wichtiges Ziel, den Kindern und Jugendlichen wo nétig stationare
Hilfe bereitzustellen: Immerhin bendtigt ca. ein Drittel der schwerstkranken Patienten
mindestens einen stationdren Aufenthalt pro Jahr (HOMe).

Thnen aber - optional mit Unterbrechungen durch Aufenthalte in den auch auf lang-
fristige und familienorientierte Begleitungen spezialisierten Kinderhospizen - prioritir
eine gute Versorgung zu Hause zu bieten, ist das eigentliche Ziel. Somit liegt zukiinftig
auch der psychologische Einsatzschwerpunkt sicher vermehrt in der hauslichen Umge-
bung des Kindes und der Unterstiitzung ambulanter Strukturen. Im Folgenden sollen
beide Arbeitsfelder jedoch gemeinsam auf ein spezifisches psychologisches Tatigkeits-
profil hin untersucht werden (Abb. 3).
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