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Vorwort

,,Ich wiinsche Dir ein schones Leben.

Dies war der letzte Satz, mit dem sich meine
Grofdtante von mir verabschiedet hatte, bevor sie
einige Tage spater gestorben ist. Gleichzeitig ist
dieser Satz eine meiner ersten Erinnerungen an
eine sterbende Person. Thr Aussehen, ihr Geruch
und vor allem ihre Gefasstheit, ja Gelassenheit
dem bevorstehenden Tod gegeniiber hat mich
nachhaltig beeindruckt. Schon damals war mir
bewusst, dass ich erst einige Jahre alt und gerade
erst ins Leben getreten war, und sie hatte ihre
Lebenszeit bereits voriiber, war am Ende ihres
Lebens angelangt. Alles in allem war sie zufrie-
den mit ihrem Leben und mir wiinschte sie eben-
falls ,,ein schones Leben“. Besonders beein-
druckt hat mich damals, dass sie mir zum
Abschied nicht ,,auf Wiedersehen® gesagt hatte;
es war ihr Kklar, dass es kein Wiedersehen mehr
geben wiirde: ,Ich wiinsche Dir ein schones
Leben.“ Auch mir als kleines Kind war sofort
klar, dass es kein Wiedersehen mehr geben
wiirde, und dies war das erste Mal, dass ich die
Endlichkeit des Lebens - auch meine eigene
Endlichkeit - klar und deutlich vor Augen hatte.
Ich schwankte zwischen Irritation, Trauer und
einem Gefiihl der Bodenlosigkeit und Angst.
Angst vor allem vor meinem eigenen Tod, der -
ich wusste es genau - frither oder spéter unwei-
gerlich eintreten wiirde, sei es allenfalls schon
als Kind oder Jugendlicher, erst als hochbetagter
Greis oder irgendwann dazwischen. Diese Angst
vor dem eigenen Tod - weniger vor dem Ster-
ben - ist seither mal stirker und mal schwicher

ausgeprigt; jedoch nie ganz weg. Irgendwo im
Hinterkopf'ist sie immer.

Auch in meiner wissenschaftlichen und klini-
schen Arbeit schwingen die Themen der mensch-
lichen Sterblichkeit, der Endlichkeit und Be-
grenztheit immer mit; ich habe die Konfrontation
und die Auseinandersetzung mit ihnen stets ge-
sucht. Das vorliegende Buch ist Ausdruck dieser
Beschiftigung mit dem Sterben, dem Tod und
dem Lebensende. Ich sehe es als enormes Privi-
leg an, mich beruflich mit diesen existenziellen
Themen beschiftigen zu diirfen, die zum mensch-
lichen Dasein gehoren und die ,,Conditio huma-
na“ mit ausmachen.

Die Themen ,Lebensende®, ,,Sterben” und
»Tod“ konnen aus verschiedenen Perspektiven
betrachtet werden. Im vorliegenden Buch werden
primar psychologische, ethische, rechtliche, spiri-
tuelle, religiose und philosophische Aspekte be-
leuchtet. Ich freue mich dabei besonders, dass
sich fiir jede Perspektive eine oder zwei ausgewie-
sene Fachpersonen bereit erkldrt haben, ein ent-
sprechendes Kapitel zu verfassen. An dieser Stel-
le mochte ich deshalb allen Autoren herzlich fiir
ihr Engagement danken. Mein Dank hierfiir geht
an Ralf J. Jox, Hubert Kofller, Christian Peter,
Rouven Porz und Thomas Wild.

Ich hoffe, dass Sie, liebe Leserin und lieber
Leser, dieses Buch oder einzelne Kapitel daraus
gewinnbringend lesen und freue mich iiber jede
Riickmeldung.

Zirich, im Juni 2018
Manuel Trachsel
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1 Einfuhrung — Lebensende, Sterben und

End-of-Life Care

Manuel Trachsel

End-of-Life Care wird oft in einem Atemzug mit
Palliative Care genannt, obwohl es sich um zwei
unterschiedliche Bereiche in der Patientenversor-
gung handelt.

End-of-Life Care versus Palliative Care
End-of-Life Care bezeichnet die Betreuung von Pa-
tienten am Lebensende. Palliative Care hingegen
beschrinkt sich nicht auf das Lebensende. Pallia-
tive Care ist der ,,Ansatz zur Verbesserung der Le-
bensqualitat von Patienten und ihren Familien,
die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit
einer lebensbedrohlichen Erkrankung einherge-
hen“ (WHO, 2014). Er besteht im ,,Vorbeugen und
Lindern von Leiden durch frithzeitige Erkennung,
sorgfiltige Einschiatzung und Behandlung von
Schmerzen sowie anderen Problemen korperli-
cher, psychosozialer und spiritueller Art“ (WHO,
2014).

Palliative Care ist also ein Ansatz fiir Personen
mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung; von
Lebensende ist in der Definition nicht die Rede.
Palliative Care kann bei einer lebensbedrohli-
chen Erkrankung parallel zu kurativen Ansétzen
bereits frith zum Einsatz kommen. Beispiele sind
chronisch obstruktive Lungenerkrankungen, ver-
schiedene onkologische Erkrankungen oder
Stoftwechselstorungen.

Sowohl fiir Laien als auch fiir Fachpersonen ist
Palliative Care jedoch trotzdem oft stark mit der
Sterbephase assoziiert.

Zentrale Elemente der Palliative Care

In Tabelle 1-1 werden zehn zentrale Elemente von
Palliative Care aufgefiihrt, die bis auf einige weni-
ge Punkte auch bei Patienten wichtig sind, die zwar
an einer lebensbedrohlichen Erkrankung leiden,
aber nicht unmittelbar am Lebensende stehen.

Tabelle 1-1: Zehn zentrale Elemente der Palliative Care (Quelle: modifiziert nach Ellershaw, 2013)

1. Diagnostizieren des Sterbens

2. Kommunikation mit dem Patienten (wenn méglich) und immer mit den Angehorigen

3. Spirituelle Begleitung, falls eine solche erwlinscht ist

4. Antizipatorische Verordnung und Gabe von Medikamenten zur Linderung von Symptomen wie Schmerzen,
Atemwegssekretionen, Agitiertheit, Ubelkeit, Erbrechen und Atemnot

5. RegelmaBige Beurteilung, ob die klinischen Interventionen im Interesse des Patienten sind

6. Regelmafige Beurteilung der Hydratation einschlieBlich der Beurteilung, ob die Flissigkeitszufuhr erhoht,

reduziert oder gestoppt werden soll

7. RegelméBige Beurteilung der Ernahrung einschlieB3lich der Beurteilung, ob die Ernéhrungszufuhr erhoht,

reduziert oder gestoppt werden soll

8. Vollstandige Diskussion des Pflege- bzw. Betreuungsplans mit dem Patienten und den Angehorigen

. RegelméaBige umfassende Neubeurteilung des Patienten

. Wirdevolle und respektvolle Betreuung nach dem Tod
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1. Einfihrung — Lebensende, Sterben und End-of-Life Care

End-of-Life Care

End-of-Life Care bezieht sich im Unterschied zu
Palliative Care nur auf die letzte oder die
allerletzte Lebensphase. Diese letzte Lebenspha-
se endet mit dem Tod.

Wann beginnt das Lebensende?

Wie aber lésst sich bestimmen, wann die letzte
Lebensphase beginnt? In diesem Buch wird von
Lebensende gesprochen, wenn die verbleibende
Lebenszeit von Menschen jeden Alters aller Vor-
aussicht nach nur noch kurz ist. Aufgrund be-
stimmter Umstdnde, wie hohem Alter oder
schwerer Erkrankung, wird der Eintritt des Todes
wahrscheinlicher. Zeitlich lasst sich die Phase des
Lebensendes jedoch nicht exakter bestimmen.
Genaugenommen kann sie erst im Nachhinein
bestimmt werden, wenn eine Person bereits ge-
storben ist.

Sterbephase

Das Lebensende im engeren Sinne - also die aller-
letzte Lebensphase - entspricht mehr oder weni-
ger der Sterbephase. Diese kann als Ubergangs-
phase vom Leben zum Tod gesehen werden, stellt
aber noch einen Teil des Lebens dar und ist somit
abzugrenzen vom Tod, bei dem das Leben per de-
finitionem erloschen ist.

Wann beginnt die Sterbephase?

Auch wenn es - wie oben beschrieben - oft sehr
schwierig zu bestimmen ist, wann das Lebensen-
de und damit die Phase fiir die End-of-Life Care
beginnt, so gibt es meist dennoch klinische Hin-
weise auf Prozesse, die wihrend der letzten Tage
vor dem Tod ablaufen. Bei Patienten zeigen sich
meistens Veranderungen, die darauf hinweisen,
dass die Phase des Sterbens eingetreten ist und
der Patient aller Wahrscheinlichkeit nach nur
noch Stunden oder Tage leben wird. Ein genauer
Zeitpunkt, ab wann eine Person sich in dieser al-
lerletzten Lebensphase befindet, kann jedoch
nicht definiert werden.

Indikatoren fiir die Sterbephase

Die Sterbephase beginnt damit, dass die Funktion
eines oder mehrerer lebenswichtiger Organe ab-
nimmt oder sistiert, was sich in unterschiedlichen
Symptomen und klinischen Indikatoren zeigt. Der
Bewusstseinszustand von sterbenden Personen
andert sich von abnehmender Kontaktfahigkeit
bis hin zum Bewusstseinsverlust.

»Der Aktivitdtsgrad nimmt ab, Energie und
Kraft sinken kontinuierlich, das Schlafbediirfuis
nimmt zu, der Fliissigkeits- und Nahrungsbedarf
nimmt ab und aufgrund der allgemeinen Mus-
kelschwiiche dndern sich auch Atmung und Be-
wegungsmuster. Es kommt zu Atempausen, Atem-
unregelmafSigkeiten, ,Rasseln’ und fehlenden
Schluckreflexen. Aufgrund der Muskelschwéche
und der damit einhergehenden abnehmenden
muskuldren Reaktionen kommt es zudem zu
Fehlhaltungen und Fehllagen, die teils starke
Schmerzen verursachen. Weitere subtile Verdnde-
rungen wie Verdnderungen des Geruchs, der
Mimik oder der Haut wie die Facies hippocratica
treten auf: fahle, blasse Haut, eingefallene Augen
und Wangen, eine spitze Nase und ein hervorge-
schobener Unterkiefer. Evfahrene Fachpersonen
in der Palliative Care entwickeln ein Bauchgefiihl
fiir die Feststellung der Sterbephasen und konnen
oft nicht oder nur annéhernd beschreiben, welche
Verinderungen bei ihnen dieses Bauchgefiihl
genau auslosen. (Trachsel & Maercker, 2016,
S. 4).

Ziele dieses Buches

Auch im deutschsprachigen Raum wird mittler-
weile in zahlreichen Lehrbiichern auf das Ma-
nagement physischer Symptome am Lebensende
respektive im Sterbeprozess eingegangen. Das
vorliegende Buch enthalt daher kein Kapitel zu
den biologischen respektive physiologischen As-
pekten am Lebensende. Andere Aspekte der End-
of-Life Care, wie ethische, psychologische, spiri-
tuelle, philosophische oder rechtliche Aspekte,
erfuhren bisher jedoch zu wenig Beachtung.
Dabei sind sie fiir ein ,,gutes Sterben genauso
wichtig. Das vorliegende Buch konzentriert sich
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daher genau auf diese oft vernachlissigten As-
pekte in der End-of-Life Care. Sein Ziel ist damit
eine gut strukturierte und kompakte Ubersicht
iiber ethische, psychologische, spirituelle, philo-
sophische und rechtliche Aspekte der End-of-Life
Care. Es fiillt damit eine Liicke im deutschspra-
chigen Raum.

Psychische Belastungsfaktoren

In Kapitel 2 widme ich mich zuerst psychischen
Belastungsfaktoren im Sterbeprozess. Dabei wer-
den insbesondere psychische Faktoren von kor-
perlichen Symptomen, wie Schmerz, Fatigue oder
Ubelkeit, sowie deren adiquate Kontrolle in der
End-of-Life Care besprochen. Weitere Themen
sind genuin psychische Symptome, wie Todes-
angst, Sterbensfurcht, Depressivitit oder Trauer,
und der Umgang damit. Zudem werden in Kapi-
tel 2 die Bedeutung von Personlichkeitsfaktoren
im Sterbeprozess und die verschiedenen Sterbe-
phasen diskutiert. Zusitzliche Aspekte dieses
Kapitels bilden der Einbezug und die Untersttit-
zung von Angehorigen, die Lebensende-Kompe-
tenz und Selbstfiirsorge von Fachpersonen in der
End-of-Life Care und der Umgang mit dem eige-
nen Burnout-Risiko.

Ethische Herausforderungen

In Kapitel 3 geht Ralf]. Jox auf ethische Herausfor-
derungen in der End-of-Life Care ein. Insbesonde-
re werden die Themen der Behandlungsbegren-
zung (Therapiezielinderung),der Okonomisierung
am Lebensende, der palliativen Sedierung und des
freiwilligen Verzichts auf Essen und Trinken dis-
kutiert.

Spirituelle und religiose Aspekte

Thomas Wild und Hubert Kofler beleuchten in
Kapitel 4 spirituelle und religiose Aspekte in der
End-of-Life Care. Sie diskutieren, was ein ,,gutes
Sterben® aus spiritueller und religidser Sicht be-
deutet und streichen die Rolle von Spiritual Care
und Seelsorge in der End-of-Life Care heraus.
Schwerpunkte des Kapitels bilden zudem die
Themen Vertrauensbildung, symbolische Kom-
munikation, die Vorstellung einer unsterblichen

Seele in der heutigen Zeit, visiondres Erleben in
Todesndhe sowie Grenzen und Gefahren von
Hilfsangeboten am Lebensende.

Philosophische und existenzielle Themen
Neben einigen thematischen Uberschneidungen
zum vorhergehenden Kapitel iiber spirituelle und
religiose Aspekte gibt es in der End-of-Life Care
viele weitere philosophische und existenzielle
Themen, die ich in Kapitel 5 beleuchte. Existen-
zielle Themen haben am Lebensende oft ein gro-
Res Gewicht und konnen existenzielle Angste
auslosen. Typische Beispiele, die in Kapitel 5 be-
sprochen werden, sind die Beschiftigung mit
dem Erloschen der eigenen Person, des eigenen
Bewusstseins und damit des eigenen Selbst, die
Beschiftigung mit dem Vergessen-Werden, mit
Aspekten des Sterbeprozesses an sich, der Gestal-
tung der verbleibenden Zeit oder die Beschafti-
gung mit den Themen Einsambkeit, Isolation und
Lebenssinn.

Rechtliche Aspekte

In Kapitel 6 widmet sich Christian Peter rechtli-
chen Aspekten als wichtige Voraussetzung fiir
Fachpersonen in der End-of-Life Care. Das
Kapitel konzentriert sich auf Urteils-/Einwilli-
gungsfihigkeit, Patientenverfiigungen, Formen
der Sterbehilfe, assistierten Suizid und die Organ-
spende im Schweizerischen, deutschen und 0s-
terreichischen Recht.

Klinische Ethik in der End-of-Life Care

In Kapitel 7, dem letzten des vorliegenden Bu-
ches, geht es noch einmal um ethische Aspekte.
Rouven Porz beleuchtet die Grundideen, Werte,
Normen und Begrifflichkeiten der klinischen
Ethik und deren Umsetzung in der End-of-Life
Care im Rahmen ethischer Fallbesprechungen.
Besonderes Augenmerk richtet er auf eine herme-
neutisch-narrative Herangehensweise, die er an-
hand eines Falles aus der Praxis illustriert.

Weiterfithrende Literatur
Neben dem Verzeichnis der zitierten Literatur
(Kapitel 8) enthilt das vorliegende Buch zusitz-
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lich ein Verzeichnis weiterfithrender Literatur,
das nach weiterfithrender Literatur fiir Fachper-
sonen, Patienten und Angehorige aufgeteilt ist.
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2 Psychische Belastungsfaktoren im Sterbeprozess

Manuel Trachsel

Psychische Faktoren korperlicher Symptome
In diesem Kapitel werden psychische Belastungs-
faktoren im Sterbeprozess in ihrer ganzen Breite
thematisiert. Das Kapitel beinhaltet daher nicht
nur klassische psychische Belastungsfaktoren im
engeren Sinn, wie sie beispielsweise Angst oder
Depressivitit darstellen. Eine ganzheitliche Be-
trachtung korperlicher Beschwerden im Sinne
eines bio-psycho-sozialen Entstehungsmodells
korperlicher Symptome beinhaltet immer auch
psychische Prozesse, die diese beeinflussen und
oft im Sinne eines Riickkoppelungsprozesses ver-
starken. In diesem Kapitel werden daher insbeson-
dere auch psychische Prozesse im Rahmen von
Schmerzen, Fatigue, Atemnot, Appetitlosigkeit
und Delir diskutiert.!

Zusitzlich stellt die psychische Seite des Ster-
bens einen individuellen Prozess dar, in den bis-
herige biografische Lebenserfahrungen und indi-
viduelle  Gewohnheiten miinden. Neben
psychischen Komponenten wird der Sterbepro-
zess vom sozialen Kontext, das heifdt von indivi-
duellen, familidren oder medizinisch-institutio-
nellen Bedingungen beeinflusst (Trachsel &
Maercker, 2016).

Psychologische Konzepte zur Beschreibung
des Sterbeprozesses

In allgemeinen psychologisch-psychiatrischen
Begriffen wurde der Sterbeprozess zum ersten

1 Das vorliegende Kapitel basiert zu einem erhebli-
chen Teil auf dem Buch ,,Lebensende, Sterben und
Tod. Fortschritte der Psychotherapie” von Manuel
Trachsel und Andreas Maercker (2016), erweitert
dort diskutierte relevante Inhalte und entwickelt
diese weiter.

Mal von Kiibler-Ross (1969) beschrieben. Seit-
dem wurden weitere psychologische Begriffe und
Konzepte, unter anderem aus der Thanatologie
und Palliative Care, zur Beschreibung des Ster-
bens entwickelt und angewandt, die im Folgen-
den erlautert werden. Die Begriffe von Kiibler-
Ross (1969) dienen in Tabelle 2-1 als allgemeine
Kategorien fiir die Zuordnung einzelner psychi-
scher Prozesse und Belastungen.

Sterbephasen nach Kiibler-Ross

als Orientierungshilfe

Das Modell der Sterbephasen von Elisabeth Kiib-

ler-Ross (1969) enthilt vier beschreibende Kate-

gorien:

* Nicht-wahrhaben-Wollen: Die Betroffenen ver-
suchen, sich der Realitit oder dem Ausmaf$ der
Todesbedrohung zu verschlieflen (z.B. ,Ich
dochnicht, dasistja gar nicht moglich®). Damit
verbunden ist hiufig eine Selbstisolation, um
die Realitdt nicht eindringen zu lassen.

« Zorn: Der Arger wird auf verschiedene Weise
empfunden und ausgedriickt, als Arger, Groll
(,Das ist nicht fair“) Wut oder Neid. Selbst-
und Fremdbeschuldigungen sind haufig (z.B.
bezogen auf Familienmitglieder, pflegende
Personen) oder Anklagen bisher subjektiv bin-
dender religioser Instanzen (z.B. Gott).

« Verhandeln: Es werden sich selbst Ziele gesetzt
und Pldne entwickelt (z.B.: ,,Ich mache alles,
um noch ein paar Monate/Jahre linger zu
leben®, ,,Ich werde meinen Lebensstil sofort
andern“). Es wird versucht, personliche Kon-
trolle zurlickzugewinnen, indem der Lebens-
stil gedndert werden soll.

+ Depression: Dominierend sind Hilf- und Hoff-
nungslosigkeit. Aktives Bewiltigen wird ein-
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Tabelle 2-1: Ubersicht Gber psychologische Konzepte zur Beschreibung des Sterbeprozesses

(Quelle: Trachsel & Maercker, 2016, S. 10)

Kiibler-Ross (1969)

Glaser & Strauss (1965)

Spezifische Syndrome  Weitere Konzepte

Verleugnung  Nicht-wahrhaben- geschlossene

psychischer

Wollen Bewusstheit Schock
Arger Zorn
Angst Progredienzangst Todesangst;
Sterbensfurcht;
andere existen-
zielle Angste
Bewadltigung  Verhandeln argwohnische
Bewusstheit;
gegenseitige Tauschung
Depression Depression Demoralisierungs- Bedauern (regret)
syndrom
Akzeptanz Zustimmung offene Bewusstheit innerer Frieden

gestellt und ausgeprigtes Riickzugsverhalten
bildet sich aus. Die Betroffenen werden meist
still.

 Zustimmung: Sich mit dem eigenen Tod abfin-
den, ,,mit sich selbst ins Reine kommen" oder
Trost entgegennehmen und Angehorigen
sogar Trost spenden konnen.

Bis heute konnen diese Beschreibungen als Ori-
entierungshilfen dienen. Es ist jedoch sinnvoll,
die Sterbephasen nach Kiibler-Ross (1969) nicht
als aufeinanderfolgend, sondern als gleichzeitig
bzw. kurzfristig wechselnd aufzufassen (Trach-
sel & Maercker, 2016). So kommt es oft zu einem
sprunghaften Verlauf, bei dem Sterbende zeitwei-
se ein Nicht-wahrhaben-Wollen zeigen, in dem
sie langjahrige Plane fiir sich entwickeln und in
anderen Zeiten realistisch an ihren Tod denken.
Im individuellen Fall miissen nicht alle der im
Modell beschriebenen Verarbeitungsformen
iiberhaupt auftreten. Empirisch untersucht wurde
der Phasenablauf fiir den Sterbeprozess bisher
nicht. Eine umfassende Studie fand aber fiir den
Trauerprozess statt, fir den Kiibler-Ross ihre
Phasen auch anwandte (Maciejewski , Zhang,
Block & Prigerson, 2007). In dieser Studie fand
man beides: Die beschriebenen Prozesse bestan-

den parallel, aber sie hatten ihre jeweiligen Gipfel
nacheinander in einem Zeitraum von acht Mona-
ten.

Bewusstseins- und Kommunikationsformen

bei Sterbenden

Glaser und Strauss (1965) beschrieben ein Modell

verschiedener Bewusstheits- und Kommunikati-

onsformen bei Sterbenden, ihren Angehorigen
und den betreuenden Gesundheitsfachpersonen:

« geschlossene Bewusstheit: Hierbei erkennt eine
Person nicht, dass sie in absehbarer Zeit ster-
ben wird, aber alle anderen Personen tun es.
Neben einer Verleugnungstendenz spielt dabei
auch die Unkenntnis von Zeichen des Sterbens
eine Rolle. Die Gesundheitsfachpersonen sind
zurlickhaltend und die Familien wollen den
Patienten abschirmen.

« argwohnische Bewusstheit: Hierbei vermutet
eine Person ihren baldigen Tod. Sie versucht,
diesen Verdacht dadurch zu bestdtigen, dass
sie Familie und Gesundheitsfachpersonen
dazu verleiten, es ihr zu verraten.

« gegenseitige Tauschung: Personen nehmen an,
dass sie bald sterben, verhalten sich aber wei-
terhin so, als wiissten sie es nicht. Komple-
mentdr dazu sind Familie und Gesundheits-
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fachpersonen nicht Dbereit, realistische
Aussagen zu machen.

* offene Bewusstheit: Die sterbenden Personen
und alle Beteiligten wissen, dass ein baldiger
Tod nahe ist und alle bringen dies in ihren In-

teraktionen zum Ausdruck.

Die Unterscheidung dieser (interpersonellen)
Prozesse bietet Ansatzpunkte, falls eines der
Kommunikationsmuster im individuellen Fall
nicht als angemessen und glinstig angesehen
wird (Trachsel & Maercker, 2016).

2.1
Symptomkontrolle in der
End-of-Life Care

»Symptomkontrolle bedeutet immer eine Heran-
gehensweise, bei der nicht das Symptom, son-
dern der betroffene Mensch behandelt wird. In
der Palliativmedizin werden alle Symptome auf
ihrer physischen, psychischen, sozialen und spiri-
tuellen Ebene erfasst und verstanden® (Schnell &
Schulz, 2012, S. 55). Korperliche Symptome kon-
nen nicht losgelost von psychischen Prozessen
behandelt werden, da korperliche Symptome oft
emotionale Prozesse hervorrufen, die ihrerseits
korperliche Symptome im Sinne einer Riickkop-
pelung verstarken und aufrechterhalten. Ande-
rerseits konnen emotionale Prozesse ursichlich
fiir die Entstehung korperlicher Symptome sein.

Bio-psycho-sozialer Ansatz: Die Behandlung
belastender Symptome muss daher immer so-
wohl die somatische als auch die psychische Per-
spektive einbeziehen. Unabhangig davon, wie
belastend bestimmte Symptome fiir die Sterben-
den sind und wie lange sie bereits bestehen, soll-
te nichts unversucht bleiben, um die Gesamtsi-
tuation des Patienten zu verbessern (Trachsel &
Maercker, 2016). Gelingt dies mit den aktuellen
Kompetenzen des Behandlungsteams nicht, soll
nicht lange gewartet, sondern zligig Unterstiit-
zung bei einer auflenstehenden Fachperson ge-
sucht werden.

2.1 Symptomkontrolle in der End-of-Life Care

Explizite Thematisierung des Sterbens
Unabhangig von symptomspezifischen Interventi-
onen bei Sterbenden, die in den folgenden Ab-
schnitten dargestellt werden, ist es wichtig, das
Sterben bei der Behandlung von Patienten explizit
zu thematisieren (Trachsel & Maercker, 2016).
Block (2001) konnte bei Patienten mit fortge-
schrittenen Krebserkrankungen zeigen, dass Ge-
spriche iiber Angste, Therapieziele und Prognose
mit einem ruhigeren und weniger von Angsten be-
lasteten Sterbeverlauf einhergingen als bei Patien-
ten, bei denen keine expliziten Gesprache tiber das
Sterben stattgefunden hatten. Temel et al. (2010)
fanden dariiber hinaus, dass sich durch solche friih
einsetzenden Interventionen nicht nur die Le-
bensqualitit verbesserte und weniger depressive
Episoden als in der Vergleichsgruppe auftraten,
sondern dass die Personen auch langer lebten.

Die Uberwindung der Hiirde, das Sterben
aktiv und explizit zu thematisieren, ist nicht nur
flir die Patienten, sondern auch flir das Behand-
lungsteam von Vorteil und kann sich nebenbei
sogar auf die Vermeidung unnétiger Behand-
lungskosten positiv auswirken. In einer Langs-
schnittstudie konnten Zhang et al. (2009) zeigen,
dass bei Personen, bei denen in der letzten Woche
vor dem Tod tiber das Sterben diskutiert wurde,
35 Prozent weniger Behandlungskosten generiert
wurden als bei Personen, bei denen diese The-
men nicht diskutiert wurden (u.a. durch Vermei-
dung von Mehraufwand in der Pflege oder von
Sondenerndhrung).

Liverpool Care Pathway
Es existieren heute verschiedene, gut untersuchte
Konzepte der Palliative Care, die auch auf die al-
lerletzte Lebensphase respektive die Sterbephase
angewandt werden konnen. Eines der internatio-
nal bestvalidierten Konzepte, das in zahlreichen
Lindern erfolgreich zum Einsatz kommt, ist der
Liverpool Care Pathway, dessen wichtigste Ele-
mente im Folgenden vorgestellt werden (z.B.
Mayland, Williams, Addington-Hall, Cox & El-
lershaw, 2013).

Unabhingig davon, wo Personen ihre Sterbe-
phase verbringen, sollten gewisse Anforderungen
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erfiillt sein, um optimal auf die Bediirfnisse der
Sterbenden eingehen zu konnen.

10 zentrale Elemente der Palliative Care
Aufgrund internationaler Studien konnten zehn
Elemente identifiziert werden, die fiir die Betreu-
ung Sterbender zentral sind (s. Tab. 1-1). Diese
Elemente sind sowohl unabhéngig vom Sterbe-
ort, als auch unabhéngig von nationalen und kul-
turellen Kontexten (Costantini et al., 2014).

Folgende positive Effekte des Liverpool Care
Pathway wurden durch empirische Studien besta-
tigt (siche z.B. Costantini, Ottonelli, Canavacci,
Pellegrini & Beccaro, 2011): Der Liverpool Care
Pathway fiihrte im Vergleich mit der Standardbe-
handlung zu mehr Struktur und Sicherheit fiir die
Beteiligten und damit auch zu weniger Stress fiir
die Angehorigen und das Team. Es wurden in der
Summe weniger (tberfliissige) Untersuchungen
und Behandlungen durchgefiihrt. Trotzdem war
die Symptomkontrolle besser und es kam zu we-
niger Rechtsstreitigkeiten.

Palliative Care verkiirzt das Leben nicht

Professionelle Palliative Care hat neben der Ver-
besserung der Lebensqualitit viele weitere positi-
ve Auswirkungen. In einer aufsehenerregenden
randomisierten und kontrollierten Studie konnte
beispielsweise gezeigt werden, dass der frithzeiti-
ge Einbezug palliativer Expertise bei Patienten
mit fortgeschrittenem Lungenkrebs und schlech-
ter Prognose im Vergleich zur Kontrollgruppe
sogar eine Verlangerung der Lebenszeit zur Folge
hatte (Temel et al., 2010). Zudem kann durch

eine multiprofessionelle Palliative Care erreicht
werden, dass bis zu 80 Prozent der Patienten mit
Krebserkrankungen auch in der letzten Lebens-
phase zu Hause bleiben konnen (Miiller-Busch,
2012).

Fragen zur SymptomKkontrolle

Zur Symptomkontrolle ist eine vorgingige genaue
Exploration der Symptome auf ihrer somatischen,
psychischen und sozialen Ebene mittels gezielter
Uberlegungen wichtig, die in Tabelle 2-2 wieder-
gegeben werden (Trachsel & Maercker, 2016).

Der sterbenden Person und auch ihren Angeho-
rigen soll einfach und verstindlich vermittelt wer-
den, welche Ursachen die Symptome haben, wel-
che Interventionsmoglichkeiten zur Verfiigung
stehen und welche Nebenwirkungen diese haben
konnen. Diese Informationen bilden die Basis fiir
Therapieentscheidungen, die der Patient bei er-
haltener Einwilligungsfihigkeit treffen kann
(Trachsel & Maercker, 2016). Zum Thema der Ein-
willigungsfahigkeit und deren Beurteilung durch
Gesundheitsfachpersonen sieche Kapitel 6.2.

Bei praktisch allen sterbenden Personen ist es
frither oder spater nétig, Medikamente zur Symp-
tomkontrolle einzusetzen. Um die medikamento-
sen Behandlungsziele dauerhaft zu erreichen, ist
es wichtig, gewisse Regeln einzuhalten (Bause-
wein & Rémi, 2012).

Grundregeln medikamentoser
Behandlungen

Die bereits in Tabelle 1-1 angesprochene antizipa-
torische Verordnung und Gabe meint, dass Medi-

Tabelle 2-2: Fragen zur Symptomkontrolle (Quelle: modifiziert nach Bausewein & Rémi, 2012)

1. Warum hat sich ein bestimmtes Symptom nicht stabilisiert oder verbessert?

2. Stimmen meine Uberlegungen zur Symptomentstehung und Aufrechterhaltung?

3. Stimmt die Medikamentendosierung?

4. Sind in letzter Zeit vermeidbare oder unbehandelte Nebenwirkungen aufgetreten?

5. Sind in letzter Zeit neue Symptome hinzugekommen?

6. MUssen bei den Zielen zur Symptomkontrolle Kompromisse eingegangen werden?
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2.2 Bedeutungvon Persdnlichkeitsfaktoren im Sterbeprozess

kamente regelmaflig und vor dem Ende ihrer
Wirkungsdauer erneut eingenommen werden
sollten. Wie bei anderen Behandlungsmethoden
sollten bei der medikamentdsen Therapie immer
klare Behandlungsziele und ein klarer Zeitraum
bis zum Erreichen dieser Ziele ausformuliert wer-
den, damit bei Verfehlung des Ziels die Dosis an-
gepasst oder das Medikament abgesetzt werden
kann (Trachsel & Maercker, 2016). Bei einigen
Medikamenten sind unerwiinschte Nebenwir-
kungen nicht vermeidbar (z.B. Verstopfung bei
Opioiden). Falls moglich sollten diese daher vor-
ausschauend behandelt werden.

2.2

Bedeutung von
Personlichkeitsfaktoren im
Sterbeprozess

Empirisch gesicherte Aussagen zur Rolle von Per-
sonlichkeitsfaktoren im Sterbeprozess liegen nur
wenige und diese hauptsichlich zur Sterbens-
furcht und zur Akzeptanz des eigenen Sterbens
vor. Diese Studien wurden allerdings meist nicht
an Menschen in der Sterbephase durchgefiihrt,
sondern iltere wurden mit jiingeren Menschen
verglichen (Trachsel & Maercker, 2016).

Selbstwirksamkeit und Selbstwertgefiihl

Zu Selbstwirksamkeit und Selbstwertgefiihl als
relevanten Personlichkeitsmerkmalen fiir den
Verlauf des Sterbeprozesses liegen einige Studien
vor. Eine hohere allgemeine Selbstwirksamkeit
korrelierte mit geringerer Todesangst, auch nach-
dem die Einfliisse von Alter, Geschlecht, sozio-
okonomischem Status, korperlicher Gesundheit,
Religiositat und sozialer Unterstiitzung kontrol-
liert wurden (Fry, 2003). Die beiden wichtigsten
Facetten der Selbstwirksambkeit fiir diesen Zu-
sammenhang waren die spiritualititsbezogene
Selbstwirksamkeit (Vertrauen auf den eigenen
Glauben und die inneren Starken) sowie die inter-
personelle Selbstwirksamkeit, das heift die Uber-
zeugung, Beziehungen gut gestalten zu konnen.
Das Selbstwertgefiihl, gemessen mit der ge-

brauchlichen Rosenberg-Selbstwertskala, bildete
in einer Population von Hospizpatienten dagegen
keinen signifikanten Einflussfaktor fiir die Ster-
bensfurcht oder Akzeptanz des eigenen Sterbens
(Neimeyer Currier, Coleman, Tomer & Samuel,
2011).

Lebenssinn und Weisheit

Mehrere Studien untersuchten den Zusammen-
hang zwischen Lebenssinn (in der Bedeutung
personlicher Sinnfindung) und Todesangst und
es wurde iibereinstimmend gezeigt, dass zwi-
schen beiden eine gegenldufige Beziehung be-
steht (Fortner & Neimeyer, 1999). Der Zusam-
menhang von Weisheit und Lebenssinn mit
Todesangst wurde von Ardelt (2008) bei ver-
schiedenen Gruppen élterer Personen unter-
sucht, wobei eine Gruppe davon Hospizpa-
tienten waren. Weisheit wurde mit einem
mehrdimensionalen Fragebogen der Autorin
und einer tblichen Lebenssinnskala (purpose of
life) erfasst. Es zeigte sich, dass neben dem so-
ziookonomischen Status und der Religiositat die
Weisheit einer Person und in etwas geringerem
Ausmaf} der individuelle Lebenssinn mit hohe-
rer Akzeptanz des eigenen Sterbens und gerin-
gerer Todesangst einhergingen.

Zwischenmenschliche Beziehungen
Zwischenmenschliche Beziehungen spielen eine
eminent wichtige Rolle fiir den Sterbeprozess.
Untersuchungen bei HIV/AIDS-Patienten zeig-
ten, dass die Qualitit zwischenmenschlicher Be-
ziehungen in direkter Beziehung zur Lebensqua-
litat wihrend der Sterbephase sowie zur Dauer
des Uberlebens steht (Neimeyer, Moser & Witt-
kowsky, 2003). Dabei erlebten Personen mit we-
nigen und/oder problematischen zwischen-
menschlichen Beziehungen mehr Belastungen
und Noéte im Sterbeprozess. Die wenigen verfiig-
baren Metaanalysen bestitigen zusammenfas-
send, dass die soziale Unterstiitzung einer der
wichtigsten Faktoren fiir den psychischen Verlauf
des Sterbens ist (Fortner & Neimeyer, 1999; Mil-
ler, Lee & Henderson, 2012).
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2.3
Spezifische psychische Symptome
und deren Kontrolle bei Sterbenden

Haufigste psychische Symptome

bei Sterbenden

In den folgenden Abschnitten werden die hiu-
figsten belastenden psychischen Symptome bei
Sterbenden besprochen. Die meisten empiri-
schen Daten wurden bei Patienten mit weit fort-
geschrittenen bosartigen Krebserkrankungen er-
hoben und konnen nicht eins zu eins auf
terminale Verinderungen bei anderen Krankhei-
ten ibertragen werden (Trachsel & Maercker,
2016). Folgende psychische Symptome sind bei
Sterbenden besonders pravalent (Cartwright &
Seale, 1994; O’Brien, Welsh & Dunn, 1998):

« Schmerzen (60-80 %)

+ Appetitlosigkeit (71%)

+ Erschopfung/Fatigue (71 %)

+ Schlaflosigkeit (69 %)

« Atemnot (47 %)

+ Depressivitit (43 %)

« Verwirrtheit (33%).

2.31
Schmerzen im Sterbeprozess

Schmerzdefinition

Schmerz wird von der International Association
for the Study of Pain definiert als ,unangenehmes
Sinnes- und Gefiihlserlebnis, das mit aktuellen
oder potenziellen Gewebeschidigungen ver-
kniipft ist oder mit Begriffen solcher Schadigun-
gen beschrieben wird“ (Merskey & Bogduk, 1994,
S.210).

Damit wird bereits klar, dass Schmerzen nie
ein rein korperliches Phdnomen sind, sondern
mit psychologischen Begriffen beschrieben wer-
den. Aus der Definition geht auch hervor, dass das
Erleben von Schmerzen keine tatsichliche Ge-
websschiadigung voraussetzt und trotzdem mit
Begriffen einer solchen beschrieben werden
kann.

Schmerz als bio-psycho-soziales Phinomen
Schmerz kann also nicht auf zugrundeliegende
pathophysiologische Mechanismen reduziert
werden, weshalb es sinnvoll ist, Schmerz im Rah-
men eines bio-psycho-sozialen Modells zu be-
schreiben. Es gibt kein Schmerzerleben ohne
psychische oder soziale Begleiteffekte. Das
Schmerzerleben beinhaltet neben zahlreichen
hormonellen und immunologischen Moderato-
ren eine starke kognitive und affektiv-emotionale
Komponente, eine Form des gesteigerten Be-
wusstseins und zudem einen Willensaspekt, der
sich insofern ausdriickt, als dass Schmerz mit
spezifischem Schmerzverhalten wie Abwehrbe-
wegungen oder Vermeidungsverhalten einher-
geht (Trachsel & Maercker, 2016). Diese Kompo-
nenten konnen die Qualitit und Intensitit der
Schmerzen modifizieren. Es bestehen beispiels-
weise klar nachgewiesene Zusammenhénge zwi-
schen Angst, Unsicherheit und Schmerzintensitat
(z.B. Brown, Seymour, Boyle, El-Deredy & Jones,
2008). Schmerz ist primir eine subjektive Erfah-
rung und kann nur von denjenigen Personen be-
schrieben werden, die ihn auch tatsédchlich erle-
ben (Trachsel & Maercker, 2016). Zusatzlich ist
die Kommunikation iiber Schmerz von der per-
sonlichen Pragung vor einem kulturellen Hinter-
grund abhangig. Im Wesentlichen ist Schmerz ein
»Phanomen des Fithlens, das dadurch zum Aus-
druck kommt, dass der subjektiv empfundene
,Schmerz* sich zwar der objektiven Beschreibung
entzieht, aber durchaus durch die Erfahrung der
mit dem Schmerz verbundenen Veranderungen
nachempfunden und gemessen werden kann“
(Miiller-Busch, 2012, S. 139).

Schmerztypen

Die phianomenologischen Qualititen von
Schmerz konnen grob eingeteilt werden in
nozizeptiv-somatisch, nozizeptiv-viszeral und
neuropathisch. Nozizeptiv-somatischer Schmerz
wird oft als schneidend oder brennend beschrie-
ben. Er wird lokal umschrieben wahrgenommen
und betrifft hdufig Haut, Knochen oder Muskeln
aufgrund von Verletzungen oder Entziindungen.
Nozizeptiv-viszeraler Schmerz fiihlt sich eher
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dumpf und driickend an und wird in inneren
Brust- und Bauchorganen wahrgenommen,
wobei der genaue Ort und die Ausstrahlung des
Schmerzes oft nur diffus angegeben werden kon-
nen. Neuropathischer Schmerz schliefllich wird
als brennend, stechend oder einschieflend be-
schrieben und konzentriert sich auf umschriebe-
ne Innervationsgebiete bestimmter Nerven.

Chronifizierung von Schmerzen
Verschiedene kognitive oder behaviorale Malad-
aptationsvorgiange konnen die Schmerzwahrneh-
mung langerfristig verstarken und zu einer Chro-
nifizierung fithren. Chronische Schmerzen
wirken sich besonders stark auf das psychische
Wohlbefinden aus (Trachsel & Maercker, 2016),
da diese im Gehirn zu strukturellen und funktio-
nellen Veranderungen fiihren, die ihrerseits wie-
derum die subjektive Schmerzwahrnehmung be-
einflussen.

Normale psychische Reaktionen bei anhalten-
den Schmerzen beinhalten Konzentrationssto-
rungen, Verstimmungszustinde, Anspannung,
Antriebsminderung, Leistungsminderung, Reiz-
barkeit und Schlafprobleme. Diese Reaktionen
konnen sich bei einer Chronifizierung verstirken
und es kann zu einer depressiven Entwicklung
kommen (Alici, Modhwadia & Breitbart, 2014).
Die Patienten kommen in einen Teufelskreis, da
chronische Schmerzen Depressivitit fordern und
Depressivitit ihrerseits wiederum die Schmerz-
sensibilitét verstirkt (s. Abb. 2-1). Psychosoziale
Belastungsfaktoren wie Arbeitslosigkeit oder Be-
ziehungsprobleme konnen die psychischen Sym-
ptome ebenfalls verstirken, die wiederum die
Schmerzwahrnehmung negativ beeinflussen.

Total Pain

Dass Schmerz als ganzheitliches Phanomen ver-
standen werden muss, widerspiegelt sich auch im
Begriff des Total Pain, der von Cicely Saunders
eingefiihrt worden ist (Saunders & Baines, 1989).

»Im Total Pain manifestiert sich Schmerz nicht
nur als Evleben einer korperlichen Funktionssto-
rung, sondern als komplexes Leiden in einer

Grenzsituation. Dazu gehoren nicht nur korperli-
che Schmerzen, sondern auch der Verlust des
,normalen’ Lebens, des Lebenssinns, aber auch die
Angst vor Sterben und Tod. (Miiller-Busch, 2012,
S.148)

Diese sowie weitere Aspekte wie Trauer, Ab-
schied, Hoffnungslosigkeit oder Depressivitit
konnen zu einer Verstarkung des Schmerzerle-
bens fiihren, das dann als ,,total“ wahrgenommen
wird.

Schmerz als eines der haufigsten Symptome
bei Sterbenden
Bei Sterbenden ist Schmerz eines der haufigsten
Symptome. 60 bis 80 Prozent der sterbenden
Krebspatienten haben unbefriedigend behandel-
te Schmerzen (O’Brien et al., 1998; Miiller-Busch,
2012). Generell nimmt die H&ufigkeit von
Schmerzen zu, je weiter eine Krebserkrankung
fortschreitet. Muss eine Person aufgrund einer
fortgeschrittenen Krebserkrankung oder neuro-
logischen Storung stationdr aufgenommen wer-
den, geschieht dies in ungefahr 60 bis 80 Prozent
der Fille aufgrund unkontrollierter Schmerzen
(O’Brien et al., 1998). Bei der Aufnahme von Pati-
enten mit fortgeschrittenen Krebserkrankungen
in palliativmedizinische Einrichtungen sind
Schmerzen mit {iber 70 Prozent der weitaus hiu-
figste Aufnahmegrund (McGuire, 2004).
Generell sind chronische Schmerzen bei tiber
85-jahrigen pflegebediirftigen Personen mit un-

Depressivitat Schmerzen

Abbildung 2-1: Positive Verstarkung von Depressivitat
und Schmerzen (Quelle: Eigenerstellung)
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gefahr 60 bis 80 Prozent die hiufigsten gesund-
heitlichen Beschwerden (Bohm, Tesch-Romer &
Ziese, 2009). Dieser hohe Prozentsatz ist umso
bemerkenswerter, als nach Miiller-Busch (2012)
circa 90 Prozent der Schmerzen durch eine pro-
fessionelle Schmerztherapie, die sich an den Prin-
zipien der Weltgesundheitsorganisation orien-
tiert (WHO, 1996), auf ein ertrigliches Mafd
reduziert werden konnen.

Fiinf Grundsitze der medikamentosen

Schmerzbehandlung

Die Weltgesundheitsorganisation WHO definiert

finf Grundsiatze fiir die medikamentdse

Schmerzbehandlung (WHO, 1996):

1. ,,By the mouth: Orale Applikation mit langsam
wirkenden Substanzen geht anderen Applikati-
onsformen (z. B. subkutan oder intravenos) vor.

2. ,By the clock: Die Schmerzmittel sollten zu fi-
xierten Zeitintervallen eingenommen werden.

3. ,Bythe ladder: Die Art der Schmerzmittel soll
aufgrund des WHO-Stufenschemas ausge-
wihlt werden (siehe unten).

4. ,For the individual“: Es gibt bei Schmerzmedi-
kamenten und insbesondere bei Opioiden
keine Standarddosis. Die richtige Dosis ist
dann erreicht, wenn die Schmerzen des Pa-
tienten unter Kontrolle sind. Die individuellen
Begleiterkrankungen sowie die sich dadurch

Schmerzpersistenz
oder -zunahme

ergebenden Nebenwirkungen und Kontraindi-
kationen sollten bei der Auswahl der Substanz
beriicksichtigt werden.

5. »Attention to detail“: Die Details bei der Ver-
schreibung sind wichtig. Beispielsweise soll-
ten die Dosierungen und Einnahmezeiten mit
dem Patienten genau abgemacht, schriftlich
dokumentiert und dem Patienten und/oder
seiner Familie ausgehédndigt werden.

WHO-Stufenschema

der Schmerzmedikation

Die WHO hat ein Stufenschema zur Behandlung
von Tumorschmerzen entwickelt, das wissen-
schaftlich breit abgestiitzt ist (WHO, 1996;
Abb. 2-2). Mittlerweile gilt das WHO-Stufen-
schema weltweit nicht nur bei der Behandlung
von Tumorschmerzen, sondern in der Schmerz-
behandlung generell und insbesondere auch bei
der Schmerzbehandlung in der Palliative Care als
Standard (Trachsel & Maercker, 2016). Meistens
kann dadurch eine befriedigende Schmerzkon-
trolle erreicht werden. Das Schema gilt in der
Handhabung als einfach und sicher.

Reservemedikamente zur Behandlung

von Durchbruchschmerzen

Héufig reicht die fix verordnete Medikamenten-
dosis nicht fiir alle Situationen aus, so dass Reser-

Schmerzpersistenz
oder -zunahme

Stufe 1

Nicht-Opioid-Analgetika
+ Begleitmedikation

Stufe 2

Opioide fiir mafBige bis
mittlere Schmerzen

Nicht-Opioid-Analgetika
+ Begleitmedikation

Abbildung 2-2: Stufenschema zur Schmerzbehandlung (Quelle: modifiziert nach WHO, 1996, durch Trachsel & Maer-

cker, 2016)
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vemedikamente verordnet werden sollten, um
sogenannte Durchbruchschmerzen zu behandeln
(Trachsel & Maercker, 2016). Oft kommt es zu
einer kurzfristigen Verschlechterung der Sympto-
matik, wobei der Patient so die Mdglichkeit hat,
die Dosis eines Medikaments fiir eine begrenzte
Zeit selbststandig zu steigern. Wenn Patienten
ihre Reservedosis konstant ausschopfen, heifst
dies meistens, dass die fix verordnete Dosis nicht
ausreicht, um ein bestimmtes Symptom ausrei-
chend zu kontrollieren und daher erhoht werden
sollte.

Ein Sterben mit Schmerzen kann meistens
verhindert werden

Schmerzen und andere Symptome am Lebensen-
de lassen sich durch die Anwendung des WHO-
Stufenschemas und weiterer Interventionsver-
fahren so weit kontrollieren, dass trotz aller
Einschrankungen normalerweise eine akzeptable
Lebensqualitit erreicht werden kann (Miiller-
Busch, 2012). Ein Sterben mit Schmerzen kann in
den allermeisten Fillen verhindert werden, wenn
sich ein Patient in den Handen professioneller
und aufgeschlossener Fachpersonen befindet
(Trachsel & Maercker, 2016). Diese Erkenntnis
ist jedoch bei einer Mehrheit der Bevolkerung
noch nicht angekommen. Studien zeigen, dass
die Furcht vor unertriglichen Schmerzen im Ster-
beprozess immer noch zu den haufigsten Griin-
den gehort, weshalb sich Patienten Sterbehilfe
wiinschen (z.B. van Alphen, Donker & Marquet,
2010). Zudem sind fir viele Patienten nicht
Schmerzen, sondern andere Symptome wie Fa-
tigue oder Atemnot am belastendsten (siche Ka-
pitel 2.3.2 und 2.3.3).

Unerwiinschte Nebenwirkungen

von Opioiden

Schon bei geringer Dosis kann es bei der Anwen-
dung von Opioiden zu Verstopfung, Harnverhalt
oder Ubelkeit kommen, die ihrerseits mit ande-
ren Substanzen wieder gelindert werden konnen.
Bei hoheren Dosierungen sind weitere uner-
winschte Wirkungen wie Euphorie, Dysphorie,
Beeintrachtigung der kognitiven Fahigkeiten,

Schlafrigkeit, Verwirrtheit, Halluzinationen,
Muskelkrimpfe, Mundtrockenheit, Schwindel,
Hautrétungen oder Juckreiz moglich.

Mythen zur Opioidbehandlung

Den Opioiden kommt in der Behandlung von
Schmerzen am Lebensende und dabei insbeson-
dere bei Tumorschmerzen eine herausragende
Bedeutung zu, die wissenschaftlich breit abge-
stiitzt ist. Aus diesem Grund nehmen Opioide im
WHO-Stufenschema zur Schmerzbehandlung
eine zentrale Stellung ein (z.B. Lipman, 1989).
Trotzdem bestehen jedoch viele Vorurteile, Fehl-
informationen und Mythen zur Wirksamkeit und
Sicherheit von Opioiden (LeBlanc, Currow, Phil-
lips & Abernethy, 2014). Ein populdrer Mythos ist
die Abhiangigkeitsgefahr. Eine solche ist nach
heutigen Erkenntnissen nicht zu erwarten, wenn
das WHO-Stufenschema eingehalten wird und
sollte mit den Patienten und Angehorigen bespro-
chenwerden, um diesbeziiglichen Befiirchtungen
vorzubeugen (LeBlanc et al., 2014). Hinzu
kommt, dass eine Abhéngigkeit in der Sterbepha-
se eines Menschen vernachlassigbar ist. Ein wei-
terer Mythos ist die Gefahr einer deutlichen Le-
bensverkiirzung aufgrund einer Atemdepression,
was bei korrekter Anwendung des WHO-Stufen-
schemas mittlerweile wissenschaftlich widerlegt
ist (siehe z.B. Sykes & Thorns, 2003).

Weitere Optionen zur Schmerzbehandlung
Neben medikamentésen Interventionen zur Be-
handlung von Schmerzen existiert eine ganze
Reihe weiterer Behandlungsoptionen, die auf der
korperlichen Ebene ansetzen, beispielsweise ra-
dioaktive Strahlentherapie, Chemotherapie, chir-
urgische Eingriffe, Physiotherapie, Neuromodula-
tionoderinvasive Verfahrenwie Periduralanalgesie
(z.B. Schmitz & Schulz, 2012).

Psychologische Begleitung bei Total Pain

Ist eine professionelle medikamentdse Behand-
lung der Schmerzen mit Unterstiitzung durch
weitere physikalische und pflegerische Mafdnah-
men gewahrleistet, braucht nicht jede sterbende
Person mit Schmerzen am Lebensende eine psy-
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chologische Betreuung im engeren Sinn, jedoch
meistens Bertiicksichtigung und Verstandnis der
verschiedenen Erscheinungsformen des Schmer-
zes (Miiller-Busch, 2012). Es leuchtet jedoch ein,
dass eine rein medikamentose Behandlungsstra-
tegie zur Behandlung des Total Pain, der sich als
komplexes Leiden manifestiert und sich durch
Verstirker, wie den Verlust des normalen Lebens
und des Lebenssinns, aber auch durch Furcht vor
dem Sterben und Angst vor Tod auszeichnet,
nicht ausreichen kann (Trachsel & Maercker,
2016). In diesem Fall ist neben einer engagierten
und transparenten Kommunikation mit sterben-
den Personen und deren Angehorigen vor allem
eine psychologische und oft auch eine spirituelle
Begleitung notig (siehe Kapitel 4). Allenfalls
braucht es dazu sogar eine gezielte psychothera-
peutische Behandlung schmerzverstirkender
Symptome wie Angst und Depression (Trach-
sel & Maercker, 2016).

Psychotherapie bei Schmerz

Die psychologische Schmerztherapie bietet eine

Reihe von Methoden der Schmerzbewiltigung,

die auch in der Palliative Care eingesetzt werden

konnen. Hierbei ist zu beachten, dass Tumor-
schmerzen besonders ausgeprigt sein konnen
und die medikamentdse Schmerztherapie (incl.
hochdosierter Opiate) die unverzichtbare Basis-
behandlung darstellt. Entspannungsverfahren
sind fiir Sterbenskranke mit Schmerzen in der

Regel nicht ausreichend, aufer bei personlicher

Vorkenntnis und Vorliebe (Eggebrecht & Falcken-

berg, 2011). Wirksam eingesetzt werden konnen

beispielsweise:

+ Formen der kognitiven Verhaltenstherapie mit
dem Erkennen schmerzfordernder und dem
Erarbeiten hilfreicher Gedanken (Kroner-Her-
wig et al., 2011)

+ Imaginationsiibungen, zum Beispiel Fanta-
siereisen, Orte der inneren Kraft

« achtsamkeits-/akzeptanzbasierte Methoden
des Verzichts auf das Ankdmpfen gegen den
Schmerz und einer realistischen Auseinander-
setzung mit dem Schmerz (Stanton, Luecken,
MacKinnon & Thompson, 2013).

2.3.2
Fatigue im Sterbeprozess

Die meisten nehmen an, dass Schmerzen am Le-
bensende als das am starksten beeintrichtigende
Symptom im tiglichen Leben wahrgenommen
werden. Dies trifft jedoch oft nicht zu. Bei vielen
sterbenden Personen sind subjektiv nicht
Schmerzen das dringendste Problem, sondern
Schwiche, Erschopfung und Fatigue.

Definition von Fatigue

Bei Fatigue handelt es sich um einen wahrgenom-
menen Zustand der Kraftlosigkeit und Schwache,
der sich von normaler Miidigkeit unterscheidet
(Trachsel & Maercker, 2016). Fatigue ist eine ab-
normale, intensive und langdauernde, den gan-
zen Korper und auch den Geist erfassende M-
digkeit, die im bisherigen Leben nicht empfunden
wurde und in keinem direkten Verhaltnis zu aktu-
eller Aktivitdt und Anstrengung steht (Piper,
1993). Diese Form von Erschopfung lésst sich
durch vermehrte Ruhe oder mehr Schlaf nicht
auflosen, sondern hochstens ein wenig lindern.

Welche Funktion hat Fatigue?

Es wird angenommen, dass Fatigue ein unspezifi-
scher Zustand herabgesetzter Vitalitat ist, der die
Funktion hat, die Person vor weiteren Stressoren
zu schiitzen (Trachsel & Maercker, 2016). ,,Einfa-
che Verrichtungen des Alltags konnen aufgrund
korperlicher Erschopfung nicht mehr bewaltigt
werden. Mentale Ermattung und Konzentrations-
verluste schrinken die geistige Lebendigkeit ein.
Emotional driickt sich Fatigue in Lustlosigkeit
und Antriebslosigkeit aus“ (Rogusch & Schulz,
2012, S.55). Komplette Erschopfung markiert das
Ende des Fatigue-Kontinuums bei Sterbenden
und fithrt dazu, dass der Korper seine Funktionen
zuerst nur verlangsamt und schlief3lich vollstan-
dig einstellt.

Erschopfung als das am stirksten belastende
Symptom im tiglichen Leben

Nur 34 Prozent der Personen gaben in einer Stu-
die an, dass Schmerzen fiir sie das belastendste
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Symptom darstellen. Fast doppelt so viele Patien-
ten (61%) nehmen Schwiche und Erschépfung
als das am schwierigsten zu ertragende Symptom
wahr (Vogelzang et al., 1997). Im Gegensatz dazu
schitzten die behandelnden Fachpersonen den
Belastungsgrad der Patienten im Alltag durch
diese beiden Symptomkomplexe vollig anders
ein: 61 Prozent dachten, dass Schmerzen fiir die
betroffenen Personen das belastendste Symptom
darstellen, nur 19 Prozent der Fachpersonen er-
achteten Schwiche und Erschopfung als das be-
lastendste Symptom. Tatsédchlich gehort Fatigue
im Sterbeprozess sogar zu den haufigsten Griin-
den, weshalb sich Patienten Sterbehilfe wiin-
schen (z.B. Onwuteaka-Philipsen, Rurup, Pas-
man & van der Heide, 2010).

Der Calman-Gap

Dem Psychoonkologen Calman (1984) zufolge
wird die Lebensqualitdt von Personen weitge-
hend mitbestimmt durch die Differenz zwischen
den Erwartungen einer Person und der tatsich-
lich vorhandenen Realitit. Diese Differenz wird
seither als Calman-Gap bezeichnet. Fatigue hat
in besonderem Maf3 das Potenzial, den Calman-
Gap zu vergroflern (Trachsel & Maercker, 2016).
Oft haben Sterbende besondere Erwartungen
oder Wiinsche, die sie sich noch erfiillen, Aktivi-
taten, denen sie noch nachgehen oder Personen,
die sie unbedingt noch treffen mochten. Auf-
grund dessen, dass die erlebte Fatigue im Gegen-
satz zu anderen belastenden Symptomen, die oft
medikamentos oder durch andere Mafdnahmen
gelindert werden konnen, haufig nicht geniigend
verbessert werden kann, sind viele dieser Wiin-
sche oder Erwartungen jedoch nicht mehr erfill-
bar. Dieser Calman-Gap zwischen Wiinschen
und Erwartungen und der Realitat ist fiir viele
Personen nur schwer zu ertragen und kann die
Lebensqualitat stark einschrinken.

Die Behandlung von Fatigue ist schwierig

Fatigue muss bei sterbenden Personen nicht
immer behandelt werden, da sie zum Sterbepro-
zess dazu gehort und eine natiirliche Funktion er-
tilllen kann. Andererseits kann Fatigue praktisch

auch nicht befriedigend behandelt werden. Ein
umfassendes Review der Cochrane Collaboration
kommt zum Schluss, dass es momentan keine
Medikamente zur Behandlung von Fatigue gibt,
die geniigend wirksam und sicher sind, dass sie
zur dauerhaften Anwendung empfohlen werden
konnen (Peuckmann-Post, Elsner, Krumm, Trot-
tenberg & Radbruch, 2010). In den vergangenen
Jahren wurden dazu vermehrt Psychostimulanzi-
en und Ketamin untersucht (z.B. Irwin & Iglewi-
cz, 2010; Wilson, Lander & Chochinov, 2009);
siehe dazu auch Kapitel 2.3.7. Moglichkeiten zur
voriibergehenden Linderung von Fatigue sind
hiufige und regelmiflige Pausen, dosierte kor-
perliche Aktivitat, Entspannungstechniken, die
Vermeidung von Stress und faszinierende Aktivi-
titen (Rogusch & Schulz, 2012).

Verkleinerung des Calman-Gaps

Da die Lebensqualitit Calman (1984) zufolge
stark von der Differenz zwischen den Erwartun-
gen einer Person und der tatsichlich vorhande-
nen Realitat beeinflusst wird, ist die Verkleine-
rung des Calman-Gaps mithilfe psychologischer
Interventionen bei Fatigue oft die vielverspre-
chendste Strategie. Ziel ist nicht primér eine Stei-
gerung der Leistungsfihigkeit, sondern die An-
passung der eigenen Erwartungen, also die
Akzeptanz der Fatigue und der damit einherge-
henden Limitation dessen, was noch maglich ist.
Vor allem geht es darum zu akzeptieren, dass es in
der Sterbephase normal ist, nicht mehr viel leis-
ten zu konnen und dass auch keine Leistungen
mehr erwartet werden. Kleinere erreichte Ziele
sollten dafiir umso mehr gefeiert und genossen
werden.

2.3.3
Atemnot im Sterbeprozess

Definition von Atemnot

Atemnot (Dyspnoe) kann nicht objektiv gemessen
werden, wie zu schnelles oder zu langsames
Atmen (Tachy- und Bradypnoe). Atemnot ist defi-
niert als gefiihlter subjektiver Zustand, zu wenig
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2. Psychische Belastungsfaktoren im Sterbeprozess

Luft zu bekommen. Studien haben tibereinstim-
mend gezeigt, dass physiologische Faktoren wie
Atemfrequenz, Lungenvolumen oder Blutgaswer-
te statistisch nur minimal mit Dyspnoe zusam-
menhéngen (z.B. Dudley, Martin & Holmes,
1968). Die subjektive Natur von Atemnot macht
die Erkennung und klinische Kontrolle der Atem-
not besonders schwierig. Oft wird Atemnot des-
halb nicht erkannt und - auch wenn sie erkannt
wird - nicht angemessen behandelt (LeBlanc et
al., 2014).

Psychische und soziale Belastung
bei Atemnot
Wie bei der im vorherigen Abschnitt besproche-
nen Fatigue bezeichnen die meisten sterbenden
Personen, die an Schmerzen und Atemnot gleich-
zeitigleiden, Atemnot als das belastendere Symp-
tom (Borasio, 2011). Mit Atemnot einhergehende
Beschwerden, wie Konzentrations- und Gedécht-
nisstorungen, Gewichtsabnahme, Schwitzen,
Midigkeit, Erschopfung, Depressivitit und
Angst, bewirken oft eine besonders schlechte Le-
bensqualitit (Moy et al., 2009; Smith et al.,
2001). Atemnot geht oft mit der Zunahme ande-
rer Symptome wie etwa Fatigue einher.
Korperliche Belastung, Stress und Depressivi-
tat von Angehorigen und Pflegenden sind bei
Atemnot hiufig iberdurchschnittlich erhoht, be-
sonders, wenn die sterbenden Personen auf ein
Sauerstoffgerdt angewiesen sind (Gysels &
Higginson, 2009). Aufgrund dessen kann es zu
Spannungen im sozialen System und zu sozialer
Isolation des Patienten kommen (Leidy & Traver,
1996; zum Thema Isolation siehe auch Kapi-
tel 5.1.2). Analog zum bio-psycho-sozialen
Schmerz-Konzepts des Total Pain kann Atemnot,
die sich auf die vier Dimensionen ,,physiolo-
gisch, ,,psychisch®, ,sozial“ und ,existenziell”
negativ auswirkt, als ,total dyspnea” bezeichnet
werden (Abernethy & Wheeler, 2008).

Die Atmung hat einen besonderen Status

Atemnot wird von den meisten Sterbenden als
existenziell bedrohlich empfunden und kann
starke Angste auslosen, nicht nur bei den betrof-

fenen Personen, sondern auch bei Angehorigen
und betreuenden Fachpersonen. Borasio (2011)
schreibt die grofle existenzielle Bedeutung der
Atemnot unter anderem dem Umstand zu, dass
das Atmen...

»l...] der einzige lebenswichtige Vorgang unseres
Korpers [ist], der sowohl willkiirlich gesteuert als
auch unwillkiirlich und automatisch ablaufen
kann. Es steht somit an der Schnittstelle zwischen
unbewusst und bewusst ablaufenden Korperfunk-
tionen. [...] Es ist vor diesem Hintergrund viel-
leicht nicht verwunderlich, dass die Atemnot das
Symptom ist, das die schwersten existentiellen
Angste auslost.“ (. 71)

Bei manchen Personen kann Atemnot zudem Er-
innerungen an frithere Erlebnisse wie das Sterben
der eigenen Eltern auslosen, was die existenziel-
len Angste zusatzlich verstarken kann (Trach-
sel & Maercker, 2016).

Der Zusammenhang zwischen Atemnot und
Angst ist keine Einbahnstrafde, sondern bidirek-
tional: Atemnot fithrt zu Angst und die Angst ih-
rerseits fithrt wiederum zu Atemnot, was einen
sich selbst verstiarkender Riickkoppelungskreis
oder Teufelskreis darstellt (s. Abb. 2-3).

Kontrolle der Atemnot
Bei der Behandlung schwerer Atemnot hat sich
eine Kombination aus medikamentdsen und

Angst Atemnot

Abbildung 2-3: Positive Verstarkung von Angst und
Atemnot (Quelle: Eigenerstellung)
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2.3 Spezifische psychische Symptome und deren Kontrolle bei Sterbenden

nichtmedikamentosen  Behandlungsstrategien
fiir die meisten Patienten als am wirksamsten he-
rausgestellt (Thomas, Bausewein, Higgins &
Booth, 2011). Bei leichter und moderater Atem-
not besteht das wichtigste Ziel in der Okonomi-

sierung der Atmung.

Okonomisierung der Atmung

Zur Okonomisierung der Atmung im Sterbepro-
zess dienen primidr Ruhe, Pausen, regelmaiflige
Bewegungen, bestimmte Korperhaltungen wie
beispielsweise der Kutschersitz (s. Abb. 2-4), die
Lippenbremse, das Einatmen in den Bauch oder
das gemeinsame Atmen zusammen mit einer an-
deren Person. Daneben konnen einfache Maf3-
nahmen wie die Kithlung des Gesichts, Duftole
mit Zitrone und Eukalyptus, atemstimulierende
Einreibungen, das Offnen des Fensters oder ein
Ventilator manchmal bereits gentigen, damit die
Person subjektiv wieder geniigend Luft bekommt
(Trachsel & Maercker, 2016). Nicht die objektive

Abbildung 2-4: Der Kutschersitz (Quelle: grafikramer.de)

Sauerstoffsattigung des Blutes ist dabei am aussa-
gekraftigsten, sondern die subjektive Wahrneh-
mung.

Medikamente der Wahl zur Kontrolle

von Atemnot

Da Atemnot und Angst sich gegenseitig verstér-
ken, muss dieser Teufelskreis durchbrochen wer-
den. Dabei kann entweder bei der Angst oder bei
der Atemnot angesetzt werden. Die parallele Be-
handlung beider Zustande ist jedoch meist die er-
folgversprechende Strategie. Das sicherste und
wirksamste Mittel zur Behandlung der Atemnot
sind Opioide (Leitsubstanz Morphin) in geringer
bis mittlerer Dosis (LeBlanc et al., 2014). Opioide
ddmpfen direkt das Atemzentrum im Hirnstamm
und reduzieren zusitzlich die subjektive Wahr-
nehmung von Atemnot. Auflerdem wirken sie
sedierend und anxiolytisch. Da die Atmung durch
die Wirkung von Opioiden ruhiger, tiefer und effi-
zienter wird, verbessert sich neben dem subjekti-
ven Gefiihl der Atemnot auch die objektive Sauer-
stoffsittigung des Blutes, was einen positiven
Nebeneffekt der Opioidbehandlung darstellt. Zur
Behandlung von Angst eignen sich zusatzlich zu
Opioiden Substanzen aus der Gruppe der Benzo-
diazepine (z.B. Lorazepam) (Navigante, Castro &
Cerchietti, 2010).

Kiinstlicher Sauerstoffist bei Sterbenden
nicht unproblematisch

Kiinstlicher Sauerstoff wird von Personen mit
Atemnot oft aktiv verlangt und von den Behand-
lungsteams im Krankenhaus meist auch grof3zii-
gig eingesetzt (z.B. Escalante et al., 1996), was
besonders bei Sterbenden nicht unproblematisch
ist. In der Palliative Care von Personen mit chro-
nisch obstruktiven Lungenerkrankungen ist die
Sauerstofftherapie etabliert und hat gut unter-
suchte positive Effekte auf das Uberleben, auf
Atemnot und Lebensqualitit (z.B. Eaton et al.,
2004). Bei Patienten, bei denen die Atemnot
nicht mit der gemessenen Sauerstoffsattigung
des Blutes korreliert, und in der allerletzten Le-
bensphase kann die Gabe von Sauerstoff oft mehr
Biirde als Hilfe bedeuten (LeBlanc et al., 2014).
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