Leitlinienprogramm
Onkologie

\\\ \

Palliativmedizin

by flir Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung

EEEEEEEEEEEEEEEEE HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

D KG @ Deutsche Krebshilfe fAWMF



Herausgeber

,Leitlinienprogramm Onkologie“ der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e. V. (AWMF), der Deutschen Krebsgesellschaft e. V. (DKG) und der Stiftung
Deutsche Krebshilfe

Office des Leitlinienprogrammes Onkologie

Kuno-Fischer-StraRe 8

14057 Berlin

Telefon: 030 322932929

Autorengremium der 2. Auflage
Karin Kieseritzky, Oldenburg
Sabine Kirton, Bonn
Elisabeth Krull, Miinchen
Prof. Dr. Nils Schneider, Hannover
Reina Tholen, Kéln

Die an der Erstellung der Patientenleitlinie beteiligten Fachgesellschaften und Institutionen sind
ab Seite 197 aufgefihrt.

Redaktion und Koordination 2. Auflage
Monika Becker, Witten/Herdecke
Dr. Désirée MaRberg, Bonn
Sandra von dem Hagen, Bonn
Gregor Wenzel, Berlin

Layout und Grafik
Federmann und Kampczyk design gmbh, Wuppertal

Finanzierung der Patientenleitlinie
Diese Patientenleitlinie wurde durch die Stiftung Deutsche Krebshilfe im Rahmen des Leitlinienprogramms
Onkologie (OL) finanziert.

Aktualitdt, Giiltigkeitsdauer und Fortschreibung

Sofern nicht anders angegeben, basieren samtliche Inhalte dieser Patientenleitlinie, einschlieBlich der
beteiligten medizinischen Fachgesellschaften und Institutionen (siehe ab Seite 197), auf der drztlichen
S3-Leitlinie ,erweiterte S3-Leitlinie Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung*
(AWMF-Registernummer: 128/0010L) mit Stand Januar 2020.

Die Patientenleitlinie ist bis zu ihrer ndachsten Aktualisierung giiltig, maximal jedoch bis fiinf Jahre nach

ihrer Veroffentlichung. Das Autorengremium evaluiert den Aktualisierungsbedarf der Patientenleitlinie nach
Aktualisierung der zugrundeliegenden arztlichen S3-Leitlinie.

“

Stand: November 2021
Artikel-Nr. 198 0012

Patientenleitlinie

Palliativmedizin

fur Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung


mailto:leitlinienprogramm%40krebsgesellschaft.de?subject=
https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de

D
D
Inhalt Wie kann Atemnot behandelt werden? 33
Besondere Situation: Atemnot in der Sterbephase 42
1. Was diese Patientenleitlinie bietet 7 6. Behandlung von Schmerzen 44
Warum Sie sich auf die Aussagen in dieser Patientenleitlinie verlassen Was ist Schmerz? 44
kénnen 9 Wie kann Schmerz erkannt, beschrieben und eingeschdtzt werden? 44
Starke und schwache Empfehlungen — was heilt das? 10 Wie kdnnen Schmerzen behandelt werden? 45
2. Auf einen Blick - Palliativmedizin 13 7. Behandlung anhaltender Miidigkeit und Erschdpfung
Was ist Palliativmedizin? 13 (Fatigue) 55
Welche Belastungen und Beschwerden werden palliativmedizinisch Was ist Fatigue? 55
versorgt? 13 Wie kann Fatigue erkannt, beschrieben und eingeschdtzt werden? 56
Begleitung in der Sterbephase 14 Wie kann Fatigue behandelt werden? 57
Wo erfolgt palliativmedizinische Betreuung? 15
8. Schlafstérungen 61
3. Palliativmedizin - was ist das? 17 Was sind Schlafstérungen? 61
Wann erhalt ein Patient palliativmedizinische Versorgung? 18 Wie kénnen Schlafstérungen erkannt, beschrieben und eingeschatzt
Welche Beschwerden werden palliativmedizinisch behandelt? 21 werden? 62
Wie werden die Bediirfnisse der Betroffenen erfasst? 21 Wie kénnen Schlafstérungen behandelt werden? 63
Betreuung in der Sterbephase 22
Begleitung und Unterstiitzung Angehdriger 23 9. Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen, die nicht
Wer ist an der palliativmedizinischen Versorgung beteiligt? 23 durch die Krebstherapie ausgeldst werden 7
Grundsadtze der Palliativmedizin 24 Wie wird das Auftreten von Ubelkeit und Erbrechen erkannt, beschrie-
ben und eingeschdtzt? 72
4. Wie geht es weiter - eine gemeinsame Entscheidung____ 27 Wie werden Ubelkeit und Erbrechen behandelt? 74
Entscheidungsfindung und Behandlungsziele 27
Entscheidungen treffen 28 10. Behandlung von Verstopfung 78
Entscheidungshilfen 29 Was ist Verstopfung? 78
Wie kann Verstopfung erkannt, beschrieben und eingeschatzt
5. Behandlung von Atemnot 31 werden? 79

Was ist Atemnot? 31
Wie kann Atemnot erkannt, beschrieben und eingeschitzt werden? 32

Wie kann Verstopfung vorgebeugt werden? 80
Wie kann Verstopfung behandelt werden? 81



Was ist ein Darmverschluss? 86

Wie kann ein Darmverschluss erkannt, beschrieben und
eingeschadtzt werden? 87

Grundsdtze der Versorgung 88

Wie kann ein Darmverschluss behandelt werden? 90

Was sind durch die Krebserkrankung entstandene Wunden? 97
Wie kénnen durch die Krebserkrankung entstandene Wunden
beschrieben und eingeschatzt werden? 98

Wie kdnnen durch die Krebserkrankung entstandene Wunden
behandelt werden? 99

Unterstiitzung fiir das Behandlungsteam 108

Was sind Angste? 110

Wie kdnnen Angste erkannt, beschrieben und eingeschitzt werden? 112
Wie kénnen Angste behandelt werden? 113

Unterstltzung fir Angehorigen, begleitende und behandelnde
Personen 117

Was ist Depression? 119

Wie kann Depression erkannt, beschrieben und eingeschatzt
werden? 120

Wie kann eine Depression behandelt werden? 123
Besondere Situationen: Patienten mit kurzer Prognose

oder in der Sterbephase 130

Was sind Todeswiinsche? Wie duBern sie sich? 131

Wie kann das Vorhandensein von Todeswiinschen erkannt,
beschrieben und eingeschdtzt werden? 132

Wie kann Patienten mit Todeswunsch begegnet und wie kénnen sie
begleitet werden? 134

Einbeziehung von Angehdrigen 136

Unterstltzung fir behandelnde Personen 136

Entscheidungen gemeinsam treffen 138
Das gute Gesprdach 140
Angehorigengesprache 144

Den letzten Lebensabschnitt planen 145

Den Beginn der Sterbephase erkennen 150
Grundsdtze in der Sterbephase 150

Behandlung und Begleitung in der Sterbephase 151
Behandlung der hdufigsten Beschwerden 154
Nach dem Tod: Verstorbener und Trauernde 160

Unterstiitzung zu Hause 165
Stationdre Versorgung 167
Ehrenamt 170

Begleitung — eine Herausforderung 172
Unterstiitzung fiir Kinder von Krebskranken 174
Hilfen fir Jugendliche krebskranker Eltern 175
Abschied und Trauerbegleitung 176



Patientenleitlinie Palliativmedizin

Was diese Patientenleitlinie bietet [ ]

21.

22.

23.

24,

25.

26.

20. lhr gutes Recht 178
Adressen und Anlaufstellen 180
Ambulante Dienste, Hospize und Palliativstationen 180
Arztsuche 180
Selbsthilfe 180
Psychosoziale Krebsberatungsstellen 181
Fiir Familien mit Kindern 183
Weitere Adressen 183
Wenn Sie mehr zum Thema lesen modchten 186
Wodérterbuch 189
Verwendete Literatur 197
Ihre Anregungen zu dieser Patientenleitlinie 201
Bestellformular 203

Was diese Patientenleitlinie bietet

Liebe Leserin, lieber Leser!

Das Leben ist fir uns alle endlich — aber das Lebensende als Patientin
oder Patient mit nicht heilbarer Krebserkrankung konkret vor Augen
zu haben, kann unertriglich sein. Mdglicherweise dringen sich Angste
auf, wie unter starken Schmerzen leiden zu missen oder abhdngig von
Maschinen und den Entscheidungen anderer zu sein.

Auch fiir die Angehdrigen ist es oft schwer zu ertragen, einen schwer-
kranken geliebten Menschen leiden und sterben zu sehen.

In Deutschland sollen Betroffene, deren Krebserkrankung nicht mehr
heilbar ist, nicht allein gelassen werden. Auch wenn es keine direkte
Behandlung gegen den Tumor mehr gibt, sollen sie bis zu ihrem Lebens-
ende begleitet werden. Die Betroffenen sollen dabei ihren letzten Le-
bensabschnitt so weit wie méglich selbstbestimmt mitgestalten. Dies zu
unterstiitzen, ist Aufgabe der Palliativmedizin.

Oberstes Ziel der Palliativmedizin ist es, die Lebensqualitdt des erkrank-
ten Menschen und dessen Angehdrigen zu erhalten. Im Mittelpunkt der
Palliativversorgung steht der Kranke mit seinen korperlichen, seelischen,
sozialen und spirituellen Bedirfnissen. Um die Betroffenen so gut wie
moglich zu unterstiitzen, arbeiten viele verschiedene Berufsgruppen bei
der Palliativversorgung eng zusammen. Das sind beispielsweise Pflegen-
de, Arzte, Sozialarbeiter, Seelsorger, Psychotherapeuten, Physio- und
Ergotherapeuten. Ehrenamtliche Hospizmitarbeiter unterstiitzen die
Arbeit der verschiedenen Berufsgruppen.

Das Sterben ist ein natiirlicher Teil des Lebens. Ziel der Palliativmedizin
ist es, dass Kranke in Wiirde und geborgen sterben kénnen. Dazu gehort



es auch, den letzten Lebensabschnitt zu planen, beispielsweise mit einer
Patientenverfligung oder Vorsorgevollmacht. Hinweise zu diesem Thema
finden Sie ab Seite 147.

In der Palliativmedizin ist die Begleitung und Unterstiitzung der Ange-
horigen genauso wichtig wie die der Patienten selbst. Viele Angehéri-
ge kiimmern sich sehr intensiv um den oder die Krebskranke(n). Dies
erfordert viel Kraft. Wenn Sie als Angehorige oder Angehdriger eines
erkrankten Menschen diese Patientenleitlinie lesen, finden Sie ein spezi-
elles Kapitel mit Hinweisen ab Seite 172.

In dieser Patientenleitlinie werden die Themenbereiche Entscheidungen
Uber Beginn, Fortsetzung und Beenden medizinischer MaRnahmen,
Atemnot, Schmerz, anhaltende Midigkeit und Erschépfung (Fatigue),
Schlafstérungen, Ubelkeit und Erbrechen, Verstopfung, Darmverschluss,
durch die Krebserkrankung entstandene Wunden, Angste, Depression,
Todeswunsch, Gesprdach mit dem Behandlungsteam, Sterbephase und
palliativmedizinische Betreuungsmaéglichkeiten erldutert.

Diese Patientenleitlinie richtet sich an erwachsene Patienten und Pati-
enten mit nicht heilbarer Krebserkrankung und palliativmedizinischem
Betreuungsbedarf sowie an deren Angehdorige. Es werden Grundprinzipi-
en der palliativmedizinischen Versorgung erldutert. Die Patientenleitlinie
duBert sich nicht zur speziellen Diagnostik und Behandlung einzelner
Krebserkrankungen. Hierzu gibt es gesonderte Patientenleitlinien, zum
Beispiel zu Brustkrebs, Darmkrebs und Lungenkrebs.

Alle Patientenleitlinien konnen Sie kostenlos bei der Deutschen Krebs-
hilfe bestellen:
Sie finden sie auch zum Download auf

oder

Eine Patientenleitlinie kann das Gesprach mit Ihrem Betreuungsteam
nicht ersetzen. Sie finden hier aber zusatzliche Informationen, Hinweise
und Hilfsangebote, die Sie im Gesprach mit dem Betreuungsteam unter-
stiitzen kénnen.

Eine Leitlinie fasst Handlungsempfehlungen fiir das Versorgungsteam
zusammen. Falls Sie das Gefiihl haben, dass Sie nicht nach den Empfeh-
lungen der Leitlinie behandelt werden, fragen Sie nach. Es kann sein,
dass noch nicht in allen Versorgungseinrichtungen diese Handlungs-
empfehlungen bekannt sind, und an manchen Stellen sind palliativ-
medizinische Strukturen auch noch im Aufbau.

Wir mochten Sie mit dieser Patientenleitlinie

e dariber informieren, was man unter , Palliativmedizin“ versteht;

e liber Behandlungsmaoglichkeiten haufiger palliativmedizinischer
Beschwerden aufklaren;

e darin unterstiitzen, dass Sie Ihre Behandlung am Lebensende selbst-
bestimmt mitgestalten konnen;

* dabei begleiten, im Gesprdch mit Ihrem Behandlungsteam die richti-
gen Fragen zu stellen;

 auf Unterstiitzungsmoglichkeiten, Betreuungseinrichtungen, Bera-
tungs- und Hilfsangebote hinweisen.

Warum Sie sich auf die Aussagen in dieser
Patientenleitlinie verlassen konnen

Grundlage fir diese Patientenleitlinie ist die ,erweitere S3-Leitlinie Pal-
liativmedizin fiir Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung®,
Langversion 2.1 Januar 2020.

Die Leitlinie enthdlt Handlungsempfehlungen fiir verschiedene Berufs-
gruppen, die an der Versorgung von Menschen mit einer Krebserkran-


https://www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek
https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de
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kung beteiligt sind. Initiiert und koordiniert wurde die Leitlinie von der
Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin e. V. und geférdert durch die
Stiftung Deutsche Krebshilfe. Erstellt wurde sie im Rahmen des gemein-
samen Leitlinienprogramms Onkologie der Deutschen Krebsgesellschaft
(DKG), der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften (AWMF) sowie der Deutschen Krebshilfe. An der Er-
stellung haben mehrere medizinische Fachgesellschaften, Institutionen
und Patientenvertreter mitgewirkt. Alle beteiligten Organisationen
finden Sie ab Seite 197.

S3 bedeutet, dass die Leitlinie den hochsten methodischen Anspriichen
genliigt, die in Deutschland gelten. Da die Leitlinie fiir Fachleute ge-
schrieben wurde, ist sie jedoch nicht fiir jeden verstandlich. In dieser
Patientenleitlinie (ibersetzen wir die Empfehlungen in eine allgemein
verstandlichere Form. Auf welche wissenschaftlichen Quellen und Stu-
dien sich diese Patientenleitlinie stiitzt, kénnen Sie in der S3-Leitlinie
nachlesen. Die Angaben zur Literatur, die wir auBerdem noch genutzt
haben, finden Sie am Ende des Heftes ab Seite 197.

Die , erweiterte S3-Leitlinie Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht-
heilbaren Krebserkrankung“ ist fiir jeden frei zuganglich:

Starke und schwache Empfehlungen -

was heifdt das?

Die Empfehlungen einer drztlichen Leitlinie beruhen soweit wie mog-
lich auf fundierten wissenschaftlichen Erkenntnissen. Manche dieser
Erkenntnisse sind eindeutig und durch aussagekraftige Studien abgesi-
chert. Andere wurden in Studien beobachtet, die keine sehr zuverlassi-
gen Ergebnisse liefern. Manchmal gibt es in unterschiedlichen Studien
auch widerspriichliche Ergebnisse. Alle Daten werden einer kritischen
Wertung durch die Expertengruppe unterzogen. Dabei geht es auch um
die Frage: Wie bedeutsam ist ein Ergebnis aus Sicht der Betroffenen?

Das Resultat dieser gemeinsamen Abwdgung spiegelt sich in den Emp-
fehlungen der Leitlinie wider. Je nach Datenlage und Einschdtzung der
Leitliniengruppe gibt es unterschiedlich starke Empfehlungen.

Das wird auch in der Sprache ausgedriickt:
»Soll“ (starke Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken sind ein-
deutig belegt und/oder sehr bedeutsam, die Ergebnisse stammen eher
aus sehr gut durchgefiihrten Studien;
»Sollte“ (Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken sind belegt
und/oder bedeutsam, die Ergebnisse stammen eher aus gut durchge-
fihrten Studien;
»~kann" (offene Empfehlung): Die Ergebnisse stammen entweder aus
weniger hochwertigen Studien oder die Ergebnisse aus zuverldssigen
Studien sind nicht eindeutig oder der belegte Nutzen ist nicht sehr
bedeutsam.

Manche Fragen sind fiir die Versorgung wichtig, wurden aber nicht in
Studien untersucht oder die Daten wurden noch nicht veroffentlicht. In
solchen Fdllen kann die Expertengruppe aufgrund ihrer eigenen Erfah-
rung gemeinsam ein bestimmtes Vorgehen empfehlen, das sich in der
Praxis als hilfreich erwiesen hat. Das nennt man einen Expertenkonsens.

Bei der Umsetzung der drztlichen Leitlinie in dieses Dokument haben
wir diese Wortwahl beibehalten. Wenn Sie in unserer Patientenleitlinie
also lesen, Ihre Arztin oder Ihr Arzt soll, sollte, oder kann so vorgehen,
dann geben wir damit genau den Empfehlungsgrad der Leitlinie wieder.
Beruht die Empfehlung nicht auf Studiendaten, sondern auf Experten-
meinung, schreiben wir: ,nach Meinung der Expertengruppe...“.

n
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Woas Sie beachten sollten
Bevor Sie sich in das Lesen der Patientenleitlinie vertiefen, mochten

wir Ihnen vorab einige Punkte ans Herz legen, die uns besonders

wichtig sind:

Diese Broschiire ist kein Buch, das Sie von vorne bis hinten durchle-
sen missen. Sie ist zum Bldttern gedacht, und jedes Kapitel steht so
gut es geht fiir sich.

Nehmen Sie sich Zeit: Obwohl wir uns bemiiht haben, verstandlich
zu schreiben, ist das Thema nicht einfach. Falls etwas unklar bleibt,
haben Sie die Moglichkeit, Ihren Arzt gezielt darauf anzusprechen.
Nehmen Sie sich das Recht mitzuentscheiden: Nichts sollte iber
Ihren Kopf hinweg entschieden werden. Nur wenn Sie mit einer
Untersuchung oder Behandlung einverstanden sind, darf sie vorge-
nommen werden.

Nehmen Sie sich die Freiheit, etwas nicht zu wollen: Mitentscheiden
heif’t nicht, zu allem ja zu sagen. Das gilt auch fiir Informationen.
Obwohl wir davon ausgehen, dass Informationen die Eigenstdndig-
keit von Menschen starken, kann Ihnen niemand verwehren, etwas
nicht an sich heranzulassen oder nicht wissen zu wollen.

Es kann vorkommen, dass empfohlene MaRnahmen nicht von den
gesetzlichen Krankenkassen ibernommen werden.

Noch ein allgemeiner Hinweis: Fremdworter und Fachbegriffe sind im
Kapitel ,Worterbuch” ab Seite 189 erkldrt.

Die neben dem Text weist auf weiterfiihrende Informationen in

dieser Broschiire hin.

Was ist Palliativmedizin?
Der Leitgedanke der Palliativmedizin ist die wiirdevolle Begleitung des
Menschen mit einer nicht heilbaren, lebensbedrohlichen Erkrankung.

Das Hauptziel der Behandlung ist dann nicht mehr Heilung und Lebens-

verlangerung, sondern bewahren und verbessern der Lebensqualitdt in
der verbleibenden Lebenszeit.

In dieser Lebensphase geht es vor allem darum:
Beschwerden zu lindern;
unnotige Belastung durch Untersuchungen und Behandlungen zu
vermeiden;
sowie den schwerkranken oder sterbenden Menschen medizinisch,
pflegerisch, psychosozial und spirituell zu begleiten.

Die palliativmedizinische Versorgung beriicksichtigt immer auch die
Bedirfnisse der Angehérigen vor und nach dem Tod des Patienten.

Welche Belastungen und Beschwerden werden
palliativmedizinisch versorgt?
Hdufige Belastungen bei fortgeschrittenen, lebensbedrohlichen Erkran-
kungen, die eine palliativmedizinische Versorgung erfordern, sind:
Schmerzen;
Storungen der Atmung, wie Atemnot;

Damit diese Patientenleitlinie besser lesbar ist, verzichten wir darauf,
gleichzeitig mannliche und weibliche Sprachformen zu verwenden.
Samtliche Personenbezeichnungen schlielen selbstverstandlich alle
Geschlechter ein.

anhaltende Miidigkeit und Erschépfung;
Schlafstérungen;
Magen-Darm-Stérungen, wie Ubelkeit, Erbrechen oder Verstopfung;

13
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Erndhrungsprobleme beispielsweise bei Schluckstérungen, Magen-
Darm-Tumoren oder nach Entfernung von Magen oder Darm;
Auszehrung (Kachexie);

durch die Krebserkrankung entstandene Wunden;

seelische Beeintrdchtigungen wie Angst, Unruhe oder Depression;
soziale Fragen zur Versorgung;

spirituelle Sorgen und Sinnfragen.

Sehr behutsam wird in jedem Fall erwogen, welche MaRBnahmen Leiden
lindern kénnen und welche moglicherweise unnétig belasten. Entschei-
dend ist immer, dass die Patienten die Behandlung auch wiinschen.

In dieser Patientenleitlinie wird die Behandlung von Beschwerden wie
Atemnot (ab Seite 31), Schmerzen (ab Seite 44), anhaltende M-

digkeit und Erschopfung (Fatigue) (ab Seite 55), Schlafstérungen (ab
Seite 61), Ubelkeit und Erbrechen (ab Seite 71), Verstopfung (ab

Seite 78), Darmverschluss (ab Seite 86), durch die Krebserkran-

kung entstandene Wunden (ab Seite 97), Angsten (ab Seite 110)

und Depression (ab Seite 119) erldutert. Dariiber hinaus werden Wiin-
sche von Menschen mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung, die nicht
mehr leben beziehungsweise sterben wollen, in einem eigenen Kapitel
betrachtet (ab Seite 131).

Begleitung in der Sterbephase

Die Sterbephase beschreibt die letzten drei bis sieben Tage des Lebens.
Die korperlichen und geistigen Krafte des Patienten sind zunehmend
eingeschrankt.

Zur Begleitung in der Sterbephase gehoren:
eine menschenwiirdige Raumlichkeit und Atmosphare;
Zuwendung und Kommunikation/Gesprdche;
Korperpflege;

Lindern von Beschwerden, sofern vorhanden;
Stillen von Hunger und Durst, sofern vorhanden;
maoglichst Erhalt der Selbstbestimmung.

Sehr behutsam wird vor allem in der letzten Lebensphase erwogen, ob
Eingriffe noch angemessen sind oder eher schaden als nutzen. Hierzu
zdhlen auch MaRnahmen bei der Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr. Die
meisten Patienten nehmen in der Sterbephase gar keine Nahrung oder
Flissigkeit auf natirlichem Wege zu sich, was als Teil des Sterbepro-
zesses angesehen werden kann, ohne unbedingt einer Behandlung zu
bediirfen. Appetitlosigkeit und vermindertes Durstgefiihl sind Teil des
Sterbeprozesses. In der Regel bendétigen Sterbende auch nur wenige
oder keine Medikamente.

Beschwerden, die in der Sterbephase auftreten kénnen, sind: Atemnot
(ab Seite 31), Schmerz (ab Seite 44), Verwirrtheitszustand/Delir

(ab Seite 154), Rasselatmung (ab Seite 155), Mundtrockenheit (ab

Seite 156), Angst und Unruhe (ab Seite 158). Diese sollten, wenn
vorhanden und als belastend empfunden, gelindert werden.

Die Angehorigen sollten nach Moglichkeit eng in die Sterbebegleitung ein-
gebunden werden. Dies ist eine Grundvoraussetzung fiir die Trauerarbeit.

Wo erfolgt palliativmedizinische Betreuung?

Es gibt eine Reihe von Mdglichkeiten, wo palliativmedizinische Versor-
gung erfolgen kann (ab Seite 162). Zum einen kénnen Schwerkranke

in ihrem hauslichen Umfeld betreut werden, das hei3t ambulant. Zum
anderen kann die Versorgung stationdr erfolgen, das heiBt beispielswei-
se im Pflegeheim, Krankenhaus oder Hospiz.

Sowohl fiir die ambulante als auch stationdre Betreuung gibt es die Mog-
lichkeit der allgemeinen Palliativversorgung (APV) als auch der speziali-
sierten Palliativversorgung (SPV).

15
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Bei der allgemeinen Versorgung erfolgt die Betreuung durch Behan-
delnde, die lber allgemeine palliativmedizinische Qualifikationen und
Erfahrungen verfiigen (Basisqualifikationen). Wenn die Erkrankungs-
situation der Betroffenen sehr komplex ist, soll eine zusatzliche spezia-
lisierte Palliativversorgung erfolgen. Hier werden die Betroffenen von
speziell fiir die Palliativversorgung ausgebildeten Menschen betreut.

Palliativmedizinische Versorgung ist sehr umfangreich. Damit eine
optimale Betreuung gewdhrleistet werden kann, arbeiten in der Pallia-
tivmedizin viele verschiedene Berufsgruppen eng zusammen. Das sind
beispielsweise Pflegende, Arzte, Sozialarbeiter, Seelsorger, Psychothera-
peuten, Physio- und Ergotherapeuten. Qualifizierte ehrenamtliche Hos-
pizmitarbeiter sind wesentlicher Bestandteil der Versorgungsteams und
unterstiitzen sowohl im ambulanten als auch stationdren Bereich.

3. Palliativmedizin - was ist das?

Sie erfahren in diesem Kapitel, was genau Palliativmedizin (auch: Pal-
liativversorgung) bedeutet, wann und wie ein Patient palliativmedizi-
nisch versorgt und behandelt wird. Zudem wird lhnen vorgestellt, wer
an einer palliativmedizinischen Versorgung beteiligt ist und welche
Grundsadtze fiir die Palliativmedizin gelten.

Unter Palliativmedizin versteht man ganz allgemein die Behandlung von
Patienten mit einer unheilbaren, lebensbedrohlichen Erkrankung. Die
Versorgung der Patienten erfolgt dann palliativ (lateinisch palliare ,,mit
einem Mantel umhdllen“). In der Medizin heiRt palliativ , lindernd“. Das
Hauptziel der Behandlung ist dann nicht mehr Heilung der Grunderkran-
kung und Lebensverlangerung, sondern bewahren und verbessern der
Lebensqualitdt in der verbleibenden Lebenszeit.

In dieser Lebensphase geht es vor allem darum:

* Beschwerden zu lindern;

» unndtige Belastung durch Untersuchungen und Behandlungen zu
vermeiden;

» den schwerkranken oder sterbenden Menschen medizinisch,
pflegerisch, psychosozial und spirituell zu begleiten;

* sowie Ressourcen zu starken und kraftspendende Lebensinhalte
aufrechtzuerhalten.

Die palliativmedizinische Versorgung beriicksichtigt immer auch die
Bedirfnisse der Angehdrigen vor und nach dem Tod der Patienten.

Palliativmedizinische Versorgung ist nicht nur auf Patienten mit einer
Krebserkrankung beschrdnkt, sondern auch auf andere lebensverkir-
zende Erkrankungen, wie unheilbare neurologische Erkrankungen, Herz-
oder Lungenleiden.
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Palliativmedizin, Palliativversorgung, Hospizbegleitung,
Palliative Care: viele Begriffe - eine Idee

Der Leitgedanke der Palliativmedizin, Palliativversorgung und Hos-
pizbewegung ist die wiirdevolle Begleitung des Menschen mit einer
nicht heilbaren, lebensbedrohlichen (Krebs-)Erkrankung in seiner
verbleibenden Lebenszeit. Trotz unterschiedlicher Bezeichnung und
Geschichte sind Ziele und Grundsatze der Hospiz- und Palliativversor-
gung gleich. Die Begriffe werden hdufig gleichbedeutend verwendet.
,Hospiz“ leitet sich vom Lateinischen ,hospitium“ ab, was urspriing-
lich ,,Herberge” bedeutet. Die Hospizidee, also die Pflege von sehr
schwachen, alten, schwerkranken und/oder sterbenden Menschen in
speziellen Unterkiinften, ist sehr alt.

Palliativmedizin als eine Aufgabe vieler Berufsgruppen zu sehen (siehe
Seite 23), ist dagegen eine noch relativ junge Fachrichtung in der
Medizin. Als Impuls gilt die Griindung des ersten Hospizes 1967 in
London durch Cicely Saunders (1918 bis 2005). In Deutschland wur-
den die ersten Hospize und Palliativstationen in den 1980er Jahren
eroffnet. Nachdem die Anfdange in Deutschland etwas zogerlich waren,
entwickelt sich seit Anfang der 1990er Jahre die Palliativversorgung
sehr schnell.

Der englische Begriff Palliative Care wird ebenfalls gleichbedeutend

zu Palliativmedizin verwendet, wobei die Bedeutung von Care noch
umfassender ist und sich ins Deutsche mit Sorge, Kiimmern, Flrsorge,
Pflege und auch Behandlung tibertragen ldsst.

Wann erhdlt ein Patient palliativmedizinische
Versorgung?

Hauptanliegen in der Medizin ist es, eine Krankheit zu heilen. Man
spricht dann von kurativer Therapie (lateinisch curare , heilen”). Die Hei-
lung ist bei Krebs in friihen Krankheitsstadien hdufig das Therapieziel.

Bei manchen Krebserkrankungen in fortgeschrittenen Krankheitsstadien
ist eine Heilung nicht mehr moglich. Dies ist beispielsweise dann der
Fall, wenn die Tumorerkrankung mit gezielten Mdglichkeiten nicht mehr
behandelt werden kann. Heute kdnnen Menschen manchmal lange mit
einer fortgeschrittenen Krebserkrankung leben. Doch bei einigen ldsst
sich der Krebs irgendwann nicht mehr aufhalten. Er greift andere, le-
benswichtige Organe an und beeintrdchtigt Korperfunktionen.

Die Experten empfehlen, dass alle Menschen mit einer Krebserkrankung
Informationen zur Palliativversorgung erhalten sollen. Schriftliche Infor-
mationsmaterialien, zum Beispiel Flyer oder Broschiiren erganzen miind-
liche Informationen.

Haben Sie keine Scheu, Ihren behandelnden Arzt darauf anzusprechen.
Hinweise zum Gesprdch finden Sie in Kapitel ,Hilfestellung fiir das Ge-
sprach mit lhrem Behandlungsteam” ab Seite 138.

Wird festgestellt, dass die Krebserkrankung nicht mehr heilbar ist, soll
Patienten eine Palliativversorgung angeboten werden - auch, wenn eine
Behandlung zur Lebensverldangerung geplant wird. In anderen Patienten-
leitlinien, die sich auf einzelne Krebserkrankungen beziehen, finden Sie
Empfehlungen zu spezifischen MaBnahmen mit dem Ziel der Lebensver-
langerung und Symptomkontrolle (palliative Tumortherapie, siehe Wor-
terbuch ab Seite 189).

An Krebs erkrankten Menschen soll eine Beratung zum Nutzen und
Schaden neuartiger Krebstherapien angeboten werden. Dies soll laut
der Experten auch fiir Patienten, die palliativmedizinisch behandelt und
betreut werden, gelten.
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Lebensqualitdt - was heifd3t das?

Eine Krebserkrankung und deren Therapie kénnen sich erheblich auf
die Lebensqualitat auswirken. Der Wert einer Behandlung bemisst sich
aber nicht nur danach, ob das Leben verlangert werden kann. Wichtig
ist auch, ob die Behandlung zusdtzlich die Lebensqualitdt verbessern
oder bestmdglich erhalten kann.

Fir viele Menschen mit Krebs bedeutet Lebensqualitat, weitestgehend
schmerzfrei und ohne gréRBere Beschwerden leben zu kdnnen. Fiir
viele gehort auch dazu, den Alltag selbstandig zu meistern, soziale
Beziehungen weiter zu pflegen und mit unangenehmen Gefiihlen wie
Angst und Traurigkeit gut umgehen zu kénnen.

Der Begriff Lebensqualitdt ist also sehr vielschichtig. Er umfasst un-
terschiedliche Bereiche des korperlichen, seelischen, geistigen, spiri-
tuellen und sozialen Wohlbefindens. Jeder Mensch setzt dabei eigene
Schwerpunkte, was fir sein Leben wichtig ist und was ihn zufrieden
macht.

Was angesichts Ihrer Krankheit, Ihrer Lebenssituation und lhrer
personlichen Bediirfnisse Lebensqualitdt genau fiir Sie bedeutet,
wissen nur Sie allein. Deshalb ist es wichtig, dass Sie mit lhrem Be-
handlungsteam dariiber reden. So kann es Sie zum Beispiel besser zu
den verschiedenen Behandlungs- und Unterstiitzungsmaoglichkeiten
beraten.

Palliativmedizin soll Ihnen ermdglichen, die Ihnen verbleibende Le-
benszeit bei mdglichst hoher Lebensqualitdt zu erleben. Dies spiegelt
auch der Gedanke von Cicely Saunders, der Begriinderin der moder-
nen Palliativmedizin, wider: ,,Es geht nicht darum, dem Leben mehr
Tage zu geben, sondern den Tagen mehr Leben.”

Welche Beschwerden werden palliativ-
medizinisch behandelt?
Hdufige Beschwerden bei fortgeschrittenen, lebensbedrohlichen Erkran-
kungen, die eine palliativmedizinische Versorgung erfordern, sind:
Schmerzen;
Storungen der Atmung, wie Atemnot;
anhaltende Midigkeit und Erschopfung;
Schlafstérungen
Magen-Darm-Stérungen, wie Verstopfung, Ubelkeit oder Erbrechen;
Erndhrungsprobleme beispielsweise bei Schluckstérungen, Magen-
Darm-Tumoren oder nach Entfernung von Magen oder Darm;
durch die Krebserkrankung entstandene Wunden;
Auszehrung (Kachexie);
seelische Beeintrdchtigungen wie Angst, Unruhe oder Depression.

Sehr behutsam wird in jedem Fall erwogen, welche Beschwerden fiir
den Patienten belastend sind und welche MaRBnahmen dieses Leid
lindern kénnen.

Wie werden die Bediirfnisse der Betroffenen
erfasst?

Patienten sowie ihre Angehdérigen haben in der letzten Lebensphase ver-
schiedene Bediirfnisse und sorgen sich unterschiedlich um die Familie.

Es kann fiir Patienten wichtig sein:
belastende Beschwerden, wie Schmerzen oder Atemnot, zu lindern;
ambulant oder stationdr betreut zu werden;
Selbstbestimmtheit zu erhalten, um Entscheidungen selbst treffen
zu kénnen;
psychosoziale Hilfe zu bekommen, um die Krankheit zu verarbeiten;
spirituelle Unterstiitzung bei existenziellen Fragen zu erhalten.
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Angehorige brauchen moglicherweise Unterstiitzung:
bei praktischen Fragen inklusive pflegerischer Anleitung zur Versor-
gung der oder des Erkrankten;
beim Finden und Verarbeiten von Informationen;
bei eigener (seelischer oder spiritueller) Belastung.

Diese vielschichtigen korperlichen, seelischen, sozialen und spirituellen
Bediirfnisse, Probleme und Belastungen sowie der Informationsbedarf
der Erkrankten und Angehdrigen sollen nach Meinung der Experten

die Betreuenden wiederholt und bei Anderungen im Krankheitsverlauf
erfassen. AuRerdem soll das Behandlungsteam auch in jeder Krank-
heitsphase priifen, wie stark die korperlichen Einschrankungen sind, wie
selbststandig und selbstbestimmt Erkrankte sich versorgen oder am Le-
ben teilhaben kénnen, denn danach richtet sich die Art der Behandlung.

Das Behandlungsteam erfragt die Bedirfnisse der Betroffenen in Ge-
sprdachen. Ergdnzend sollte nach Meinung der Experten regelmaRig eine
Dokumentation der Belastungen mit standardisierten Fragebdgen erfol-
gen. Zudem soll an Krebs erkrankten Menschen eine Einschatzung ihrer
Erkrankungs- und Lebenssituation zum Beispiel durch speziell ausge-
bildete Palliativmediziner oder Palliative-Care-Fachkrdfte angeboten
werden. Durch diese genaue Betrachtung der individuellen Situation der
Patienten, kann eine Beratung eines angemessenen Unterstiitzungsan-
gebotes durch die allgemeine oder die spezialisierte Palliativversorgung
erfolgen (siehe auch Kapitel ,,Wo kann palliativmedizinische Versorgung
erfolgen” ab Seite 162).

Betreuung in der Sterbephase

Sterben ist das natiirliche Ende des Lebens. Ein wesentliches Ziel der Pal-
liativmedizin ist es, dass Kranke in Wiirde sterben kénnen. Ihren letzten
Lebensabschnitt sollen sie so weit wie mdglich selbst bestimmen und
mitgestalten kénnen.

Die Patientenleitlinie beruht auf dem Grundsatz der Deutschen Gesell-
schaft fiir Palliativmedizin, die als federfiihrende Fachgesellschaft der
S3-Leitlinie formuliert hat: ,Palliativmedizin bietet aus ihrem lebensbe-
jahenden Ansatz heraus Hilfe beim Sterben an, jedoch nicht Hilfe zum
Sterben.” Palliativversorger begleiten Menschen durch diese schwere
Phase, lindern Beschwerden und héren zu. Aber es gehort nicht zum
Grundverstandnis der Palliativmedizin, aktiv Leben zu beenden.

Mehr Informationen erhalten Sie in Kapitel ,,Sterben und Tod“ ab
Seite 149.

Begleitung und Unterstiitzung Angehdoriger

Viele Angehorige kiimmern sich sehr intensiv um den oder die Krebs-
kranke, was viel Kraft erfordern kann. In der Palliativmedizin ist die
Begleitung und Unterstiitzung der Angehdrigen daher genauso wichtig
wie die der Patienten selbst. Deshalb bietet das Behandlungsteam ihnen
Unterstlitzung durch Gesprdche und Hilfe bei organisatorischen Fragen.
Auch Angehdrige kénnen sich direkt an den Palliativversorger — sei es
der Hausarzt oder ein Spezialist - wenden.

Mehr Informationen erhalten Sie in Kapitel ,,Hinweise fiir Angehorige
und Freunde“ ab Seite 172.

Wer ist an der palliativmedizinischen
VVersorgung beteiligt?

Oberstes Ziel der Palliativmedizin ist es, das Wohlergehen des erkrank-
ten Menschen und dessen Angehdrigen zu erhalten oder zu verbessern.
Menschen mit fortgeschrittener Krebserkrankung brauchen eine zu-
verldssige Behandlung und Vorbeugung von korperlichen Beschwerden
wie Schmerzen oder Atemnot, und sie brauchen umsichtige, behutsame
Pflege. Daneben sind aber auch andere Dinge wichtig, wie etwa ein
wertschdtzender, sorgsamer Umgang und bestmogliche Selbstbestimmt-
heit in der letzten Lebensphase.
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Aus diesem Grund arbeiten viele verschiedene Fachdisziplinen und
Berufsgruppen eng zusammen. Man spricht auch von interdisziplindrer
oder multiprofessioneller Zusammenarbeit.

An der palliativmedizinischen Versorgung sind unter anderem beteiligt:
Arzte;
Pflegepersonal;
Sozialarbeiter;
Seelsorger;
Psychologen/Psychotherapeuten;
Therapeuten fiir Musik-, Kérper- oder Kunsttherapie;
Apotheker;
Didtassistenten;
Physio- oder Ergotherapeuten.

Den Pflegenden kommt haufig eine besondere Bedeutung zu, da sie den
engsten Kontakt zum Kranken und dessen Familie haben. Sie erfahren
bei der Versorgung der Betroffenen hdufig als erstes von Problemen und
Sorgen.

Ehrenamtliche Hospizmitarbeiter unterstiitzen die Arbeit der verschie-
denen Berufsgruppen. Sie (ibernehmen beispielsweise Gesprdache mit
dem Patienten und den Angehdrigen, Vorlesen, Spazierengehen oder
Nachtwachen.

Grundsdtze der Palliativmedizin
Die Experten der S3-Leitlinie haben verschiedene Grundsdtze formuliert,
auf deren Basis Palliativversorgung erfolgen soll.

Das Grundanliegen der Palliativversorgung ist der Erhalt und die Verbes-
serung der Lebensqualitdt von Patienten mit nicht heilbarer Erkrankung
sowie von deren Angehdorigen.

Ein wichtiger Grundsatz in der Palliativmedizin ist es, den Menschen
ganzheitlich wahrzunehmen. Nach Meinung der Experten bedeutet dies,
dass die vier Dimensionen eines Menschen bei der palliativen Behand-
lung und Begleitung von Erkrankten und Angehorigen mitberiicksichtigt
werden sollen: Hierzu zdhlen die korperlichen, seelischen, sozialen und
spirituellen Bedirfnisse der Betroffenen.

Sterben und Tod werden als natlrlicher Bestandteil des Lebens
verstanden.

Palliativmedizinische Versorgung ist sehr komplex. Damit eine optimale
Betreuung gewahrleistet werden kann, arbeiten in der Palliativmedizin
viele verschiedene Berufsgruppen und ehrenamtliche Hospizmitarbeiter
eng zusammen. Dies wird als multiprofessionelle und interdisziplindre
Arbeitsweise bezeichnet (siehe Kapitel ,Wer ist an der palliativmedizini-
schen Versorgung beteiligt?” ab Seite 23).

Alle an der palliativmedizinischen Versorgung Beteiligten sollen nach
Expertenmeinung folgende Grundprinzipien berticksichtigen:
ganzheitliche Wahrnehmung und Betreuung der Betroffenen;
Patientenwiinsche in die Versorgung einbeziehen;
Wahrnehmung von Weltanschauung sowie kultureller und religioser
Werte der Betroffenen;
realistische Behandlungsziele bestimmen;
wahrhaftig, empathisch und wertschatzend im Umgang mit den
Betroffenen sein;
entsprechend der Bediirfnisse der Betroffenen informieren;
Individualitdt, Intimitdt, Werte, Willen und Autonomie der Betroffenen
bewahren.
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Bei der Behandlung von korperlichen Beschwerden, wie Schmerzen oder
Atemnot, sollen nach Expertenmeinung folgende Grundsdtze berticksich-
tigt werden:

» mogliche Ursachen der Beschwerden erfassen;

» wenn moglich, diese Ursachen angemessen behandeln;

» wenn moglich, vorbeugende MalRnahmen einsetzen, um das Auftreten
von Beschwerden zu verhindern oder zu lindern;

» die Beschwerden lindern;

» den nicht heilbaren Krebs nur dann direkt behandeln, wenn nach
sorgfdltigem Abwdgen von Nutzen und Schaden die Behandlung den
Wiinschen und Zielen des Patienten entspricht;

* Nutzen und Schaden einer jeden Behandlung - im Austausch mit den
Betroffenen — abwdgen.

Der Patientenwille gilt uneingeschrdnkt in jeder Phase der Behand-
lung, auch bei Entscheidungen in der Sterbephase. Kann der Patient
sich selbst nicht duBern, ist es Aufgabe der Vertreter (durch schriftliche
Vorsorgevollmacht befugte Person oder gerichtlich bestellte Betreuerin),
den Patientenwillen herauszufinden und dies mit dem Arzt zu bespre-
chen. Dabei kdnnen eine schriftliche Patientenverfligung und andere
Willensbekundungen des Patienten (zum Beispiel mindlich oder schrift-
lich geduBerte Behandlungswiinsche, sonstige Willensbekundungen)
unterstiitzende Hinweise liefern.

L. \Wie geht es weiter - eine gemeinsame
Entscheidung

Im Zusammenhang mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung steht hau-
fig eine Vielzahl an Fragestellungen zur Entscheidung an. Diese konnen
zum Beispiel medizinische, pflegerische oder psychosoziale MaBnahmen,
die Versorgung und das Vorgehen am Lebensende betreffen. In diesem
Kapitel werden wichtige Aspekte der Entscheidungsfindung und Festle-
gung von Behandlungszielen sowie Kriterien fiir Entscheidungen iiber die
Durchfiihrung medizinischer MaBnahmen dargestellt.

Bei Entscheidungen iiber den Beginn, der Fortsetzung oder der Beendi-
gung medizinischer MaRnahmen sollte in Hinblick auf das Bewahren und
Verbessern der Lebensqualitdt in der verbleibenden Lebenszeit sorgsam
zwischen moglichem Nutzen und Schaden der Behandlung abgewogen
werden. Dabei sind in hohem MaRe die individuellen Werte und Ziele
des Patienten und seiner Angehdorigen zu beriicksichtigen.

Entscheidungsfindung und Behandlungsziele

In der Leitlinie werden Empfehlungen zu grundlegenden Aspekten der
Entscheidungsfindung und Festlegung von Behandlungszielen gegeben.
Diese beruhen auf der Meinung des Expertenteams.

Die Festlegung von Behandlungszielen und das Treffen von Entscheidun-

gen (ber den Beginn, die Fortsetzung oder die Beendigung medizini-

scher MaRnahmen sollen mit dem Patienten gemeinsam erfolgen (siehe
é auch Kapitel ,,Entscheidungen gemeinsam treffen“ ab Seite 138).

Angehorige und andere Vertrauenspersonen sollen in dem MalRe an der
Entscheidungsfindung beteiligt werden, wie dies von dem Patienten
gewiinscht ist. Grundsatzlich sind Angehdrige und weitere Personen,
wie pflegende und betreuende Personen in das Erkrankungsgeschehen
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einzubeziehen. Zu beriicksichtigen ist dabei, dass manchmal die Ziele
und Wiinsche dieser Personen denen der Patienten entgegenstehen kén-
nen beziehungsweise schwierig miteinander in Einklang zu bringen sind,
zum Beispiel bei der Entscheidung Giber den Ort der weiteren Versor-
gung. In dem Gesprdch mit dem Patienten und den Angehdrigen sollten
zudem kulturelle und religiose Werte bei der Entscheidungsfindung und
Festlegung von Behandlungszielen beachtet und aufgegriffen werden.

In schwierigen und kontroversen Entscheidungssituationen sollte eine
Beratung erfolgen, durch die der Entscheidungsprozess erleichtert wird.

Bei der Festlegung von Behandlungszielen sollen die aktuelle Krankheits-
situation, die zur Verfiigung stehenden Behandlungsmdéglichkeiten sowie
die Wiinsche, Werte und Ziele des Patienten beriicksichtigt werden. Die
Behandlungsziele sollen im Verlauf der Erkrankung regelmaRig iberpriift
und entsprechend einer gednderten Krankheitssituation oder gedanderter
Wiinsche, Werte und Ziele des Patienten angepasst werden.

Manchmal duRern Patienten Behandlungsziele oder Behandlungswiin-
sche, die nicht oder kaum zu verwirklichen sind. Insbesondere in diesen
Situationen ist ein klarendes Gesprach zwischen Patient und behan-
delndem Arzt wichtig. Eine von dem Patienten gewiinschte MaBnahme
kann von dem Arzt abgelehnt werden, wenn diese als wenig geeignet
eingeschatzt wird, ein Behandlungsziel zu erreichen. Eine gewilinschte
MaRnahme, die von drztlicher Seite als nicht geeignet eingestuft wird,
da diese beispielsweise mit unvertretbar hohen Belastungen oder Risi-
ken verbunden wadre, soll abgelehnt werden.

Entscheidungen treffen
Die Empfehlungen in der Leitlinie zu Entscheidungen (iber medizinische
MaRnahmen beruhen auf der Meinung des Expertenteams.

Bei der Auswahl einer medizinischen MalRnahme sollen das Behand-
lungsziel, die Erreichbarkeit dieses Ziels sowie moglicher Nutzen und
Schaden beriicksichtigt werden.

Voraussetzung fiir die Durchfiihrung einer MaRnahme ist die Einwilli-
gung des Patienten. Dabei ist es wichtig, dass der Patient zuvor (iber die
Vor- und Nachteile der Behandlung sowie mogliche Alternativen auf-
geklart wird. Die Einwilligung in die Durchfiihrung einer medizinischen
MaRnahme kann jederzeit widerrufen werden, zum Beispiel, wenn die
Behandlung als zu belastend empfunden wird. Im Behandlungsverlauf
soll regelmdRig Gberpriift werden, ob die Einwilligung des Patienten in
die Behandlung noch besteht. Gegebenenfalls ist die Behandlung zu
andern oder anzupassen. Ist der Patient selber nicht in der Lage in die
Entscheidung iber Beginn, Fortsetzung oder Beendigung einer medizini-
schen MalRnahme einzuwilligen, sollen der Vertreter des Patienten sowie
nahe Angehdrige und weitere Vertrauenspersonen einbezogen werden.

Entscheidungen liber Behandlungen am Lebensende sollten voraus-
schauend getroffen und schriftlich festgehalten werden (siehe auch
Kapitel, ,,Den letzten Lebensabschnitt planen ab Seite 145).

Entscheidungshilfen

Zur Unterstiitzung der gemeinsamen Entscheidungsfindung kénnen Ent-
scheidungshilfen, zum Beispiel in Form von Broschiiren, Videos, Inter-
netprogrammen oder Entscheidungstafeln, eingesetzt werden.

Entscheidungshilfen sollen dem Patienten helfen, in seiner individuellen
Situation Entscheidungen abzuwdgen. Sie enthalten Informationen zu
Vor- und Nachteilen von Behandlungsmaglichkeiten sowie Anleitungen
zur personlichen Entscheidungsfindung, sie ersetzen aber nicht das aus-
fihrliche persénliche Gesprach.
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Es gibt viele Studien, welche die Wirksamkeit von Entscheidungshilfen
untersuchten, allerdings nur wenige bei Patienten mit einer nicht heilba-
ren Krebserkrankung. Einige Studien stellten eine verbesserte Sicherheit
in Bezug auf die Entscheidung sowie erhdhte Zufriedenheit der Patien-
ten mit der getroffenen Entscheidung fest.

Entscheidungshilfen kénnen auch bei Gesprachen (ber eine voraus-
schauende Behandlungsplanung (siehe Kapitel ,,Den letzten Lebens-
abschnitt planen ab Seite 145) eingesetzt werden.

5. Behandlung von Atemnot

In diesem Kapitel erfahren Sie, wie Atemnot erkannt und eingeschatzt
werden kann. Wir stellen Ihnen die verschiedenen Moglichkeiten zur
Behandlung von Atemnot vor. Dariiber hinaus erfahren Sie in diesem
Kapitel, wie Atemnot in der Sterbephase gelindert werden kann.

Was ist Atemnot?

Haben Patienten das Gefiihl, nicht genligend Luft zu bekommen, be-
zeichnet man dies als Atemnot. Diese kann als sehr unangenehm und
bedrohlich empfunden werden, bedeutet jedoch nicht, dass man er-
stickt. Verwandte Begriffe sind Luftnot, erschwertes Atmen oder Kurz-
atmigkeit. Die Fachleute sprechen auch von Dyspnoe (griechisch dys
,schwierig” und pnoe ,, Atmung”). Korperliche, seelische, soziale und
umweltbedingte Faktoren haben Einfluss auf das Gefiihl der Atemnot.

Atemnot tritt haufig bei Patienten mit einer fortgeschrittenen Krebser-
krankung auf. Aus Studiendaten geht hervor, dass etwa die Hdlfte aller
stationdr palliativ betreuten Krebserkrankten an Atemnot leiden. Beson-
ders hoch ist die Zahl der Betroffenen, die an Lungenkrebs erkrankt sind:
Hier weisen 3 von 4 Patienten Atemnot auf. In der letzten Lebensphase
kann die Haufigkeit und Schwere von Atemnot zunehmen.

Atemnot fiihrt dazu, dass die Betroffenen kérperlich nicht mehr so leis-
tungsfahig sind. Sie ziehen sich aus ihrem sozialen Umfeld zuriick.

Atemnot ist nicht nur flr den oder die Erkrankte belastend, sondern oft
auch fiir die Angehorigen.

Atemnot 16st hdufig Angst oder Panik aus. Dadurch kann ein Teufels-
kreis entstehen: Atemnot verursacht Angst oder Panik. Diese wiederum
verstdrken die Atemnot, was Angst oder Panik verschlimmert. Haufig
kommt es dadurch zu Notfdllen und Krankenhauseinweisungen.
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Wie kann Atemnot erkannt, beschrieben und
eingeschdtzt werden?

Alle Empfehlungen zur Erfassung von Atemnot beruhen auf
Expertenmeinung.

Atemnot ist ein subjektives Gefiihl, nicht genug Luft zu bekommen.
Sie soll daher nur von dem Patienten selbst angegeben oder beurteilt
werden. Objektive Messverfahren oder Untersuchungsbefunde sind
nicht geeignet, um Atemnot zu erfassen. In besonderen Situationen,
zum Beispiel bei verwirrten Erkrankten oder in der Sterbephase, sollen
das betreuende Personal oder Angehdrige die Atemnot einschdtzen
(siehe Kapitel ,,Besondere Situation: Atemnot in der Sterbephase” ab
Seite 42).

Atemnot erfragen die Betreuenden liberwiegend in Zusammenhang mit
anderen Beschwerden, wie Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Angst oder
Unruhe. Es gibt verschiedene Fragebdgen, die dabei eingesetzt werden
kénnen. Die Befragung soll regelmaRig wiederholt werden, beispiels-
weise vor und nach einer Therapie gegen Atemnot. Dies ist wichtig, um
die Wirksamkeit einer Behandlung zu beurteilen und sie gegebenenfalls
anzupassen.

Bei einer ausfiihrlicheren Erfassung von Atemnot und Attacken (oder
Anfdllen) von akuter Atemnot sollten beurteilt werden:
Wie schwer ist die Atemnot, zum Beispiel leicht, mittel oder schwer?
Wie wird die Atemnot empfunden, zum Beispiel unangenehm,
bedngstigend?
Wie stark wird durch die Atemnot der Alltag eingeschrdnkt, zum Bei-
spiel bei der Arbeit, der Lebensqualitdt oder im Umgang mit sozialen
Kontakten?

Teils liegt der Atemnot eine kérperliche Ursache zugrunde, die sich
behandeln ldsst, zum Beispiel: Blutarmut (Andmie), Lungenentziindung,

Verlegung der Atemwege durch einen Tumor oder Fliissigkeit in der
Lunge (Pleuraerguss). Das Behandlungsteam soll diese bei der Untersu-
chung beachten, und wenn angemessen, vor oder gleichzeitig zu einer
rein lindernden Therapie mit behandeln.

Wie kann Atemnot behandelt werden?

Bei allen Untersuchungs- und BehandlungsmaRnahmen soll das Behand-
lungsteam zundchst ermitteln, ob sie angemessen sind. Das heil3t, wie
viel Nutzen oder Belastung sie fiir den Betroffenen bedeuten oder ob
der Betroffene diese MaBnahmen noch wiinscht. Manchmal kann die
eigentliche Ursache der Atemnot nicht behandelt werden. Dies kann
beispielsweise der Fall sein, wenn die oder der Erkrankte trotz optimaler
Therapie der Grunderkrankung weiter Atemnot hat, eine MaRnahme
ablehnt oder wenn der Eingriff zu belastend ist. Dann versucht das
Behandlungsteam die Krankheitszeichen (Beschwerden, Symptome)

zu lindern. Man spricht dann von einer sogenannten symptomatischen
Therapie.

Konnen die Ursachen der Atemnot behandelt werden, soll nach Meinung
der Experten dies immer zusatzlich zu einer symptomatischen Behand-
lung erfolgen. Ihr Arzt wird Sie hierzu aufklaren und beraten.

Zur Behandlung der Atemnotbeschwerden eignen sich Medikamente,
wie Opioide, und andere MalRnahmen, wie Atemibungen.

Nicht-medikamentodse Behandlung

Atemnot wird stark durch eigene Gefiihle, Erwartungen und Wahrneh-
mung beeinflusst. Daher wirken Medikamente bei der Behandlung der
Atemnot oft nicht ausreichend. Aus diesem Grund spielen allgemeine
und nicht-medikamentdse MaRnahmen eine groRe Rolle, um Atemnot zu
lindern.
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Nach Meinung der Experten sollen die Allgemeinmalnahmen allein oder
zusammen mit Medikamenten eingesetzt werden.

Hierzu zahlen beispielsweise:
Aufklarung und Information, was Atemnot ist und wie sie behandelt
werden kann;
Beruhigung;
Entspannungsiibungen;
Ablenkung;
an die Atemsituation angepasste korperliche Aktivitat;
Atemiibungen sowie krankengymnastische und psychotherapeutische
Atembehandlungen;
Kihlung des Gesichts durch Handfacher, offenes Fenster oder
Ventilator;
Gehhilfen, wie Gehstock oder Rollator.

Handventilator zur Kiihlung des Gesichts, Gehhilfen und Entspannungs-
Gibungen sind wirksam und im Alltag gut einsetzbar. In Studien konnte
gezeigt werden, dass sich damit die Atemnot gut bessern Idsst. Die Leit-
linie empfiehlt daher, dass zur Linderung der Atemnot bei nicht heilbarer
Krebserkrankung das Gesicht gekiihlt und Gehhilfen eingesetzt werden
sollten.

Ein Handventilator zur Gesichtskiihlung ist einfach anzuwenden und

kann kostengtinstig, zum Beispiel in Drogerien, Outdoor-Geschdften

oder dem Internet, erworben werden. Alternativ kénnen auch Stand-
oder Tischventilatoren genutzt werden.

Rollator, Gehstock und andere Gehhilfen férdern die Mobilitat, Eigen-
standigkeit und Muskelkraft der Erkrankten. Sie kénnen dazu beitra-
gen, Atemnot zu lindern und die Lebensqualitdt zu verbessern oder
aufrechtzuerhalten.

Atemnot 16st mitunter Angst oder Panik aus, die wiederum die Atemnot
verstdrken. Mithilfe von Entspannungsiibungen oder Ritualen lassen sich
diese unangenehmen Gefiihle beeinflussen und die Atemnot lindern.
Beispielsweise konnen Patienten zu Beginn eines Atemnotanfalls auf
einem Stuhl vor einem Tisch sitzen und die Unterarme auf die Tischober-
flache legen. Den Kopf legen sie auf die Unterarme und versuchen nun
langsam und ruhig zu atmen. Entspannungs- und Atemiibungen kénnen
sich die Betroffenen selbst aneignen und bei Bedarf einsetzen. So ge-
winnen sie mehr Sicherheit fiir sich, die Atemnot selbstdandig beeinflus-
sen zu kénnen. In Studien konnte gezeigt werden, dass sich dadurch das
Risiko fiir Depression verringert und die Lebensqualitit erh6ht wird.

Auch Angehorige konnen zur Linderung der Atemnot beitragen, zum
Beispiel, indem sie beruhigend zur Seite stehen und Hektik oder Panik
auffangen.

Hdufig wird Sauerstoff bei Patienten mit Atemnot eingesetzt. In hoch-
wertigen Studien konnte gezeigt werden, dass die zusdtzliche Sauer-
stoffgabe gegenliber der Raumluft allein Atemnot nur bei Patienten mit
zu niedrigem Sauerstoffgehalt im Blut lindert. Dies ist jedoch nicht bei
Patienten mit normalem Sauerstoffgehalt im Blut der Fall. Im Gegen-
teil: die ergdnzende Sauerstoffzufuhr kann sogar mit einer Reihe von
Nachteilen verbunden sein. Sie ist aufwendig und moglicherweise mit
Nebenwirkungen verkniipft, wie Austrocknen der Schleimhdute oder
Einschrankungen in der Beweglichkeit. Aus diesem Grund sollte Sauer-
stoff zur Linderung von Atemnot bei Patienten mit normalem Sauerstoff-
gehalt im Blut nicht eingesetzt werden. Es sollten vornehmlich weniger
belastende Behandlungsmoglichkeiten, wie die Gesichtskiihlung, einge-
setzt werden.
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Medikamentdse Behandlung

Opioide

Opioide sind die einzige Medikamentengruppe, fiir die in aussagekrafti-
gen Studien gezeigt werden konnte, dass sie wirksam Atemnot lindern
kénnen.

In den Studien wurde eine Wirkung von Opioiden belegt:
wenn sie als Medikament tiber den Mund (oral) genommen werden,
beispielsweise als Tablette oder Tropfen oder
wenn sie unter Umgehung des Darms (parenteral) gegeben werden.
Hierbei werden die Medikamente beispielsweise in ein BlutgefaR oder
unter die Haut gespritzt.

Bei Patienten mit Atemnot sollen daher Opioide oral oder parenteral
eingesetzt werden, um die Atemnot zu verringern. Es wird eine Wirkung
aller Opioide angenommen, vor allem von Morphin und Dihydrocodein.

Opioide werden bei Atemnot hdufig in geringerer Dosis eingesetzt als
zur Schmerztherapie (siehe Kapitel ,Behandlung von Schmerzen“ ab
Seite 44). Wenn bereits Opioide zur Linderung von Schmerzen ver-
wendet werden, muss die Opioid-Dosis um etwa ein Viertel angehoben
werden, damit beide Beschwerden, Atemnot und Schmerzen, wirksam
behandelt werden konnen.

Opioide - erprobte und sichere Medikamente zur Linde-
rung von Atemnot und Schmerzen in der Palliativmedizin
Bei Krebspatienten sind Opioide ein wichtiger Bestandteil der Behand-
lung von Atemnot und Schmerzen. Méglicherweise haben Sie jedoch
Vorbehalte gegeniiber Opioiden, weil Sie schwere Nebenwirkungen
oder eine Abhdngigkeit befiirchten. Opioide werden bereits seit Jahr-

hunderten in der Medizin genutzt und seit vielen Jahren in der Palliativ-
medizin eingesetzt. Sie wurden hier in Studien vielfach Gberpriift.
Was sind Opioide, und wie wirken sie?

Opioide enthalten opiumartige Wirkstoffe, die im Schlafmohn natirli-
cherweise vorkommen. Sie hemmen gezielt die Schmerziibertragung,
vor allem in Gehirn und Rickenmark. Opioide werden auch vom K&rper
selbst gebildet und bei Stress ausgeschiittet. Sie unterdriicken plotz-
lich auftretende Schmerzen. Bei besonders starken oder chronischen
Schmerzen sind diese koérpereigenen Stoffe bald erschépft. Bei chroni-
schen Schmerzen helfen dann manchmal kiinstlich hergestellte Opio-
ide, die Sie zum Beispiel als Tablette erhalten. Warum und wie Opioide
bei Atemnot wirken, konnte noch nicht eindeutig geklart werden. Sie
ddampfen vermutlich das Gefihl der Atemnot.

Storen Opioide den Atemantrieb?

Manchmal werden Opioide nicht eingesetzt, weil befiirchtet wird, dass
sie den Atemantrieb hemmen. Keine der durchgefiihrten Studien konn-
te jedoch bislang den Hinweis erbringen, dass eine korrekt durchge-
flhrte Behandlung der Atemnot mit Opioiden zu einer Unterdriickung
des Atemantriebs fiihrt.

Machen Opioide siichtig?

Bei einer Behandlung mit Opioiden langer als vier Wochen kann eine
korperliche Abhdngigkeit (Gewdhnung) entstehen, muss aber nicht.
Dies bedeutet jedoch nicht, slichtig zu sein. Bei Sucht handelt es sich
um eine unkontrollierte, unsachgemadRe und zwanghafte Einnahme
einer Droge. Das Risiko eines siichtigen Gebrauchs von Opioiden, wel-
che Arzte Patienten mit Atemnot oder chronischen Schmerzen verord-
nen, ist jedoch gering.

Besonderheiten bei der Einnahme von Opioiden

Wichtig ist die regelmdRige Einnahme der Opioide nach einem Medi-
kamentenplan. Nur dadurch gelingt eine gleichmaRig gute Linderung
der Beschwerden. Sie sollten Opioide nicht ausschlieRlich nach Bedarf
einnehmen, die Einnahme hinauszdgern oder selbststandig die Dosis
verandern. Dadurch kénnen wieder erhebliche Beschwerden auftreten.
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Werden Opioide plotzlich abgesetzt, kénnen sich Entzugssymptome wie
Unruhe, Nasenlaufen oder Durchfall entwickeln. Sie werden vermieden,
indem Sie in Absprache mit Ihrem Arzt das Opioid schrittweise abset-
zen (,,ausschleichen).

Opioid-Nebenwirkungen

Typische Nebenwirkungen von Opioiden sind Verstopfung, Ubelkeit,
Erbrechen oder Benommenheit. Es gibt Medikamente, die zur Vorbeu-
gung und Behandlung dieser Beschwerden wirkungsvoll eingesetzt
werden sollten (siehe Kapitel ,Nebenwirkungen von Opioiden - wel-
che gibt es und wie kann man sie behandeln” ab Seite 38).

Nebenwirkungen von Opioiden - welche gibt es und wie kann

man sie behandeln?

Die hdufigsten Nebenwirkungen bei einer Behandlung mit Opioiden sind:
Stérungen der Magen-Darm-Funktion, wie Verstopfung, Ubelkeit und
Erbrechen
sowie Stérungen des zentralen Nervensystems mit Beschwerden wie
Bewusstseinsstérungen (Benommenheit), Konzentrationsstérungen,
Kopfschmerzen, Halluzinationen oder verstarktem Schmerzempfinden.

Bei bis zu 40 von 100 Krebspatienten treten unter einer Opioidbehand-
lung Ubelkeit oder Erbrechen auf. Da diese Nebenwirkungen keine regel-
maRige Folge einer Opiodtherapie sind, werden generell vorbeugende
MaRnahmen nicht empfohlen. Treten Ubelkeit und Erbrechen auf, sollten
Medikamente eingesetzt werden. Empfohlen werden beispielsweise
Metoclopramid oder Haloperidol. Metoclopramid fordert unter anderem
die Darmtétigkeit im oberen Magen-Darm-Trakt und lindert Ubelkeit und
Erbrechen. Haloperidol wird eigentlich bei seelischen Erkrankungen ein-
gesetzt, ist aber ein gut wirksames und zugelassenes Medikament zur
Linderung von Ubelkeit und Erbrechen. Da es nur wenige gute Studien

gibt, die BehandlungsmaRnahmen gegen Ubelkeit und Erbrechen unter-
suchten, beruhen die Empfehlungen der Leitlinie zusdtzlich auf prakti-
schen Erfahrungen.

Zur Vorbeugung und Behandlung einer Verstopfung sollen Erkrankte bei
Opioid-Gabe fast immer zusdtzlich Abfihrmittel erhalten. In hochwerti-
gen Studien konnte nicht gezeigt werden, dass ein Abfiihrmittel besser
wirkt als ein anderes und damit bevorzugt werden sollte. Wahrscheinlich
ist eine Kombination aus Abfiihrmitteln mit unterschiedlichen Wirk-
mechanismen besser wirksam als eine einzelne Substanz. Aus diesem
Grund kénnen bei Versagen der Behandlung Abfiihrmittel mit unter-
schiedlicher Wirkweise kombiniert werden. Wenn die Wirkung der (bli-
chen Abfiihrmittel nicht ausreicht, sollen Medikamente gegeben werden,
welche die verstopfende Wirkung der Opioide am Darm direkt aufheben,
wie z. B. Methylnaltrexon, Naldemidin, Naloxegol oder eine Kombination
aus Oxycodon und Naloxon. Diese Arzneimittel kdnnen wiederum ande-
re Nebenwirkungen auslésen. Ausfiihrliche Informationen zur Vorbeu-
gung und Behandlung von Verstopfung finden Sie ab Seite 78.

Treten Storungen wie Delir/Verwirrtheit, Halluzinationen oder verstdrkte
Schmerzempfindung auf, kann die Dosis des Opioids verringert oder das
Opioid gewechselt (sogenannter Opioidwechsel) werden.

Opioide in hoheren Dosierungen kdnnen beispielsweise zu vermehrter
Midigkeit oder auch Stérungen des Bewusstseins fiihren, aber gleichzei-
tig besser die Beschwerden lindern. Hier konnen die Betroffenen mitent-
scheiden, inwieweit sie diese Nebenwirkung in Kauf nehmen mdéchten

- und die Opioiddosis kann entsprechend angepasst werden. Alternativ
konnen kurz wirksame Opioide eingesetzt werden.
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Besonderheiten beim Einsatz von Opioiden bei Nierenschwdche
Die meisten Opioide werden {iber die Niere ausgeschieden. Bei Nieren-
schwache funktioniert dies moglicherweise nicht mehr ausreichend.

In der Folge kdnnen sich Opioide im Korper anreichern und vermehrt
Opioid-Nebenwirkungen wie Ubelkeit, Schwindel, Benommenheit und
Halluzinationen herbeifiihren.

Bei Nierenschwdche und Opioid-Einnahme miissen die Behandelnden
daher besonders wachsam sein. Die Studienlage ist jedoch nicht eindeu-
tig. Das heilt, es gibt einerseits nur wenige Studien zu diesem Thema,
und andererseits kommen diese Studien zu widerspriichlichen Ergeb-
nissen. Die Empfehlungen der Leitlinie zum Einsatz von Opioiden bei
Patienten mit Nierenschwdche beruht daher zusatzlich auf praktischen
drztlichen Erfahrungen:

Bei Zunahme von Nebenwirkungen und in Abhdngigkeit von der Auspra-
gung der Nierenschwadche sollte entweder die Dosis des Opioids verrin-
gert oder ein anderes Opioid ausgewdhlt werden.

Insbesondere bei Erkrankten mit starker Nierenschwache sollten Opioide
mit besonderer Vorsicht eingesetzt werden. Diese Betroffenen sollten,
wenn moglich, als erstes Opioide erhalten, die wenig bis gar nicht tber die
Niere ausgeschieden werden. Dies sind Fentanyl und Buprenorphin. Die
Dosis dieser Medikamente sollte anfanglich geringer als {iblich sein und
alimdhlich vorsichtig gesteigert werden. Kurzfristig k6nnen auch die Dosis
des Opioids verringert oder die zeitlichen Abstiande zwischen den Einnah-
men verlangert werden.

Andere Medikamente

Benzodiazepine gehdéren zur Gruppe der Beruhigungsmittel und wer-
den liberwiegend bei Schlafstérungen und bei Angst eingesetzt. Man
vermutet, dass Benzodiazepine auch das unangenehme Gefiihl, welches

mit Atemnot verbunden ist, lindern. In sechs von sieben hochwertigen
Studien konnte jedoch kein Beleg gefunden werden, dass Benzodiazepi-
ne gegeniiber einem Scheinmedikament (Placebo) Atemnot verbessern.

Aufgrund ihrer eigenen praktischen Erfahrungen sind die Experten
jedoch folgender Meinung:
Benzodiazepine kénnen zur Linderung von Atemnot eingesetzt wer-
den, wenn die Behandlung mit Opioiden nicht wirksam ist.
Benzodiazepine kénnen in Kombination mit Opioiden zur Linderung
von Atemnot eingesetzt werden, insbesondere bei Patienten in einem
fortgeschrittenen Krankheitsstadium oder in der Sterbephase.

Kortison wird hdufig zur Behandlung von Atemnot genutzt. Zu der Wirk-
samkeit bei Patienten mit einer Krebserkrankung liegen bislang nur zwei
Studien vor, die zu unterschiedlichen Ergebnissen kommen. Zusammen
mit der Erfahrung der Experten wird in der Leitlinie empfohlen, dass
Kortison zur Linderung von Atemnot eingesetzt werden kann.

Seelische Belastungen, wie Angst, Erregung und Depression, sind hau-
fig mit dem Gefiihl der Atemnot verbunden. Aus diesem Grund wurde
versucht, Arzneimittel, die gegen Angste, Erregung oder Depressionen
wirken, bei Atemnot einzusetzen. Hierzu geh6ren Medikamente aus der
Gruppe der Phenothiazine (zum Beispiel Promethazin, Levomeproma-
zin), Antidpressiva (zum Beispiel Nortryptilin, Paroxetin, Citalopram) und
angstlosenden Arzneimitteln (Buspiron). Eine Wirksamkeit bei Atemnot
konnten Studien jedoch fiir keines dieser Medikamente (iberzeugend
belegen. Aus diesem Grund empfiehlt die Leitlinie, dass diese Medika-
mente aktuell bei Atemnot nicht eingesetzt werden sollten.
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Besondere Situation: Atemnot in der Sterbephase
In den letzten Tagen ihres Lebens haben ungefdhr drei Viertel aller Pati-
enten mit einer Krebserkrankung Atemnot.

Das Behandlungsteam sollte den Kranken schon vorher auf Atemnot
ansprechen, damit es dessen Wiinsche bei der Behandlung mitbertick-
sichtigen kann.

In der Sterbephase sind die Betroffenen haufig nicht mehr ausreichend
wach, um Atemnot persénlich zu beurteilen. In diesem Fall sollen nach
Meinung der Experten AuBenstehende (wie Arzte, Pflegepersonal, Ange-
horige) die Atemnot erfassen. Angehorige oder professionelle Begleiter
sollen anhand hinweisender Zeichen einschitzen, ob eine Atemnot vor-
liegt und wie schwer sie ist. Dies ist nicht immer einfach. Eine verander-
te Atmung in der Sterbephase, wie beispielsweise vertiefte Atemziige,
Atemgerdusche (siehe auch Kapitel ,,Rasselatmung” ab Seite 155) oder
Atempausen, ist nicht immer mit Atemnot gleichzusetzen.

Hinweise auf Atemnot kénnen sein:
Schwitzen;
blduliche Verfarbung der Haut (Zyanose);
schnelle, flache Atemziige;
korperliche Unruhe;
Gesichtsausdruck, der auf Unwohlsein, Angst oder Anstrengung
hindeutet.

Patienten mit Atemnot in der Sterbephase, die eine medikamentdse
Behandlung zur Linderung von Atemnot bendtigen, sollen nach Meinung
der Experten Opioide erhalten. Empfinden sie auBerdem starke Angst,
hat sich eine kombinierte Behandlung mit Benzodiazepinen als gut
wirksam erwiesen. Nach Meinung der Experten kénnen Benzodiazepine
daher zu Opioiden bei Patienten mit Angst oder Panik gegeben werden.

Auch bei Patienten in der Sterbephase und normalem Sauerstoffgehalt
im Blut bringt eine zusatzliche Sauerstoffgabe keinen Vorteil. Dagegen
kdnnen Nebenwirkungen auftreten (siehe ab Seite 42).

Flr nicht-medikamentdse MaRnahmen, wie spezielle Physiotherapie-
verfahren, Aromatherapie und Lagerungstechniken, gibt es noch keine
ausreichenden Erkenntnisse aus Studien, jedoch positive praktische Er-
fahrungen. Sie eignen sich daher nach Meinung der Experten als ergan-
zende MaRnahmen bei Patienten mit Atemnot in der Sterbephase.

Generell sollten alle medizinischen MaRnahmen zur Linderung von Be-
schwerden in der Sterbephase besonders sorgfaltig ausgewahlt werden.
Moglicherweise kann eine zusdtzliche Fliissigkeitszufuhr zu Wassereinla-
gerungen im Korper fiihren. Dies verstdrkt die Atemnot. Daher kann es
gegebenenfalls ratsam sein, die Flssigkeitszufuhr eher einzuschrdnken.

Angehdrige und professionelle Begleiter sind in der Sterbephase des
Patienten bei Atemnot besonders belastet. Sie sollten gut (iber Atemnot
Bescheid wissen wie auch {iber den Unterschied zwischen Atemnot und
Rasselatmung (ab Seite 155).
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Was ist Schmerz?

Schmerz bezeichnet eine unangenehme Gefiihls- oder Sinneswahrneh-
mung. Schmerz wird grundsatzlich persénlich empfunden und geht mit
einer tatsachlichen oder vermuteten Gewebeschddigung einher.

Wie stark man Schmerzen empfindet, kann unterschiedliche Ursachen
haben. Neben der kérperlichen Schmerzwahrnehmung beeinflussen

auch seelische, soziale und spirituelle Faktoren das Schmerzempfinden.

So kénnen Stress, Schlafmangel oder Angst verstarkend wirken, Ablen-
kung hingegen lindernd.

Mittlere bis starke Schmerzen im Rahmen einer Krebserkrankung sind
hdufig. Sie treten bei rund drei Viertel aller Krebspatienten im fortge-

schrittenen Krankheitsstadium auf. Sie lassen sich meist gut behandeln.

Wie kann Schmerz erkannt, beschrieben und
eingeschdtzt werden?

Jeder Mensch empfindet Schmerzen anders und geht anders mit ihnen
um. Deshalb sollen nach Meinung der Experten Patienten selbst ange-
ben, wie stark ihre Schmerzen sind. In besonderen Situationen, zum
Beispiel bei verwirrten oder schlafrigen Erkrankten oder in der Sterbe-
phase, sollen das betreuende Personal oder Angehorige die Schmerzen
einschdtzen. AuBenstehende sollten bei der Schmerzbeobachtung auf
Gesichtsausdruck und Verhalten des Erkrankten achten.

Hinweise auf Schmerzen kénnen sein:
Unruhe;
LautduBerungen wie Stohnen;
Reaktionen wie Schwitzen oder schneller Herzschlag.

Zu Beginn und im Verlauf der Palliativversorgung soll das Behand-
lungsteam nach Meinung der Experten die Erkrankten nach Schmerzen
befragen und arztlich untersuchen. Dabei sollen Schmerzen nach Exper-
tenmeinung gemeinsam mit anderen Beschwerden erfasst werden. Der
Arzt wird auch nach méglichen Begleiterscheinungen von Schmerzen
fragen, wie Taubheitsgefiihle, Lihmungen oder Schmerzausstrahlung.
Eine Untersuchung der schmerzhaften Kérperregion schlief3t sich an.

Es gibt verschiedene Schmerzskalen, die Erkrankten helfen konnen, die
Starke der Schmerzen (Schmerzintensitdt) zu beurteilen:
Verbale Schmerzskala: Hier wird die Schmerzstarke mit Worten be-
schrieben: kein - leicht — mittel — schwer.
Numerische Schmerzskala: Hier bewertet man die Schmerzstarke auf
einer Zahlenskala oder einem Lineal von O (keine Schmerzen) bis 10
(starkste vorstellbare Schmerzen).

Wie kdnnen Schmerzen behandelt werden?
Tumorschmerzen lassen sich meist wirksam behandeln.

Bei der Schmerzbehandlung ist der Arzt auf die Mithilfe der Betroffenen
besonders angewiesen: Nur sie kdnnen beschreiben, wo und wie stark
sie Schmerzen empfinden. Und nur sie kdnnen wirklich beurteilen, ob
eine Schmerzbehandlung wirkt.
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Zum Weiterlesen

Gibt es eine potenziell behandelbare Ursache fiir Schmerzen, sollte
diese - wenn moglich — behandelt werden. Beispielsweise kann bei
Knochenmetastasen eine Strahlentherapie eingesetzt werden. Weitere
Informationen zur ursdchlichen Schmerzbehandlung erhalten Sie in
den Patientenleitlinien zu den einzelnen Krebserkrankungen:

Weiterfiihrende Informationen zur Schmerzbehandlung bei Krebs er-
halten Sie in den Broschiiren der Stiftung Deutsche Krebshilfe und der
Deutschen Krebsgesellschaft:

Medikamentose Behandlung

WHO-Stufenschema zur Behandlung von Schmerzen

Die Behandlung von Krebsschmerzen richtet sich nach dem Stufensche-
ma der Weltgesundheitsorganisation (WHO). Es unterscheidet zwischen
schwachen, mittelstarken und starken Schmerzen.

Das Grundprinzip dieses Schemas besagt: Schmerzen werden nach ihrer
Starke behandelt. Das heif3t, fur jede ,, Schmerzstufe“ werden bestimmte
Gruppen von Schmerzmitteln (Analgetika) empfohlen. Wenn eine Stufe
der Schmerzbehandlung nicht mehr ausreicht, soll die ndchst héhere
gewahlt werden. Ein Patient muss aber nicht zwangsldufig alle drei Stu-
fen durchlaufen, sondern je nach Bedarf kann die Behandlung auch auf
Stufe 2 oder 3 einsetzen. AulRerdem kdnnen Medikamente der verschie-
denen Stufen teilweise kombiniert werden.

Oft ist eine alleinige Behandlung mit Schmerzmitteln nicht ausreichend.
Der Arzt wird dann zusatzlich zu den Schmerzmedikamenten weitere
Medikamente (sogenannte Co-Medikation) oder MaRnahmen empfeh-
len. Diese erganzenden Behandlungen sind auf allen drei Behandlungs-
stufen moglich (mehr Informationen hierzu ab Seite 57).

Behandlung leichter Tumorschmerzen (Stufe 1)

Im WHO-Stufenschema beginnt die Behandlung von Schmerzen mit
Schmerzmitteln, die keine Opioide enthalten (Nicht-Opioidanalgetika).
Nicht-Opioidanalgetika wirken vor allem dort, wo der Schmerz entsteht.
Diese Mittel sind vielen Menschen auch als Kopf- oder Riickenschmerz-
mittel bekannt, wie Metamizol, Paracetamol oder sogenannte nicht-
steroidale Antirheumatika, beispielsweise Diclofenac, Acetylsalicylsdure
oder Ibuprofen. Die Auswahl des Medikamentes hdangt von der individu-
ellen Situation des Patienten ab.

Behandlung mittelstarker Tumorschmerzen (Stufe 2)

Auf Stufe 2 sollten Nicht-Opioidanalgetika zusadtzlich mit schwachen
opoidhaltigen Schmerzmitteln (Opioidanalgetika) kombiniert werden.
Opioidanalgetika verhindern vor allem die Schmerzweiterleitung und
Schmerzverarbeitung und ergdanzen somit die Wirkung der Nicht-Opi-
oidanalgetika. Opioide kénnen mit Nebenwirkungen verbunden sein.
Informationen zu Nebenwirkungen sowie zur Behandlung und Vorbeu-
gung von Nebenwirkungen finden Sie ab Seite 38.

Es eignen sich hier beispielsweise Tramadol und Tilidin/Naloxon sowie in
niedrigen Dosierungen Oxycodon, Morphin und Hydromorphon.

Als Nicht-Opioidanalgetikum empfiehlt die Leitlinie, dass zum Beispiel
Metamizol eingesetzt werden kann.
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Behandlung starker Tumorschmerzen (Stufe 3)

Bei starken Schmerzen (Stufe 3) sollen Patienten starke Opioidanalgetika
erhalten. Zundchst kénnen Oxycodon, Morphin und Hydromorphon in
hoheren Dosierungen eingesetzt werden. Sieben von acht hochwertigen
Studien zeigten, dass diese Medikamente vergleichbar stark wirken.

In drei hochwertigen Studien konnte gezeigt werden, dass Levometha-
don genauso gut wirkt wie die oben genannten Opioidanalgetika. Folg-
lich kann Levomethadon alternativ als erstes Opioidanalgetikum einge-
setzt werden, aber auch in spdteren Behandlungsphasen. Nur erfahrene
Arzte sollen es verabreichen, da es zu unvorhersehbaren Nebenwirkun-
gen fiihren kann, wie Schldfrigkeit und Benommenheit.

Lindert das zuerst eingesetzte Opioid die Schmerzen nicht ausreichend
oder sind die Nebenwirkungen schwer zu behandeln, kénnen die Arzte
ein anderes Opioid geben (sogenannter Opioidwechsel). In gut durchge-
flhrten Studien konnte gezeigt werden, dass ein Wechsel auf ein ande-
res Opioid bei 40 bis 80 von 100 Patienten eine Schmerzstillung dann
erreichen kann.

Als Nicht-Opioidanalgetika konnen zusatzlich Metamizol, Paracetamol
und nicht-steroidale Analgetika gegeben werden. Ihre Wirksamkeit
konnte in zwolf gut durchgefiihrten Studien gezeigt werden. Nicht-stero-
idale Analgetika weisen jedoch mehr Nebenwirkungen auf, insbesondere
bei dlteren Patienten. Hierzu gehoren Nieren-, Leber- und Herzversagen.
Aus diesem Grund sollten nicht-steroidale Analgetika nur eingeschrankt
eingesetzt werden. Stattdessen kénnen Metamizol und Paracetamol
gegeben werden.

Nicht-

Opioidanalgetika

+ unterstiitzende
MaRnahmen
+ Co-Medikation

Stufe 3
Starke
Stufe 2 Opioidanalgetika
+
Schwache Nicht-
iz | Opioidanalgetika Opioidanalgetika
+
Nicht- + unterstiitzende
Opioidanalgetika MaRnahmen

+ Co-Medikation
+ unterstiitzende
MaRnahmen
+ Co-Medikation

Einsatz von Opioiden bei Zunahme der Schmerzen

Alle Empfehlungen dieses Kapitels beruhen auf den Ergebnissen von
sehr gut durchgefiihrten Studien und den praktischen Erfahrungen der
Experten.

Manchmal verstdrken sich Krebsschmerzen trotz Behandlung dauerhaft.
Dann ist die Schmerztherapie nicht mehr ausreichend. Man spricht in
diesem Fall von Schmerzverstdrkung. In dieser Situation sollen zusatzlich
zum bestehenden Behandlungsplan schnell wirksame Opioide eingesetzt
werden. Diese Opioide sollen, wenn moglich, tiber den Mund (oral), bei-
spielsweise als Tropfen, verabreicht werden.

Unter einer Dauerbehandlung von Krebsschmerzen kann es manchmal
voriibergehend zu einer sehr starken Zunahme der Schmerzen kommen.
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Man spricht dann von Durchbruchschmerzen. Diese Schmerzattacken
kénnen ohne erkennbaren Grund auftreten, aber auch im Zusammen-
hang mit bestimmten Tdtigkeiten oder Bewegungen. Sie gehen nicht
unbedingt mit einer Verschlimmerung des Tumorgeschehens einher.
Die Leitlinie empfiehlt, dass Arzte dann Opioide einsetzen sollen, deren
Wirkung schnell eintritt, aber nicht lange anhdlt. Es eignen sich sowohl
Opioide in Tabletten- als auch Tropfenform wie auch die Gabe (iber
die Schleimhdute (Nasenspray, Lutschtablette). Sind Schmerzattacken
vorhersehbar, weil beispielsweise das auslosende Ereignis bekannt ist,
sollten Patienten als vorbeugende MaRnahme etwa 20 bis 30 Minuten
vorher ein schnell wirkendes Opioid einnehmen.

Gebrauch von Opioiden

Umfangreiche Informationen zu Opioiden finden Sie ab Seite 36 zu

den Themen:

e Besonderheiten beim Einsatz;

e Abhdngigkeit;

e Behandlung und Vorbeugung von Nebenwirkungen;

* Informationen zum Einsatz bei Nierenschwdche.

Darreichungsformen von Opioiden in der Schmerzbehandlung

Opioide werden in der Regel liber den Mund (oral) als Tablette, Kap-

sel oder Tropfen eingenommen. Manchmal ist dies nicht moglich,

beispielsweise, wenn Patienten nicht schlucken kénnen, anhaltend

erbrechen miissen oder sehr schwach sind. Dann gibt es andere Mog-

lichkeiten, die in verschiedenen (sehr) hochwertigen Studien belegt

werden konnten:

¢ Patienten mit starken Schmerzen (WHO-Stufe 3) und Schluckstérun-
gen konnen Pflaster erhalten, bei denen die Opioide Fentanyl und
Buprenorphin tiber die Haut aufgenommen werden.

 Bei Patienten, die Opioide nicht (iber den Mund erhalten kénnen
oder bei denen ein Pflaster nicht geeignet ist, sollen die Arzte und

Arzte die Opioide Morphin oder Hydromorphon unter die Haut in
das Unterhautfettgewebe spritzen (subkutane Injektion).

 Opioide sollen direkt in eine Vene gespritzt werden (intravendse
Gabe), falls Betroffene Medikamente nicht unter die Haut gespritzt
bekommen kénnen (zum Beispiel bei Gerinnungsstorungen oder
schlechter Durchblutung) oder wenn eine schnelle Schmerzlinde-
rung erforderlich ist.

* Wenn Opioide oral eingenommen Schmerzen nur unzureichend lin-
dern, kdnnen Opioide auch kontinuierlich unter die Haut oder in die
Vene gespritzt werden, beispielsweise mithilfe einer Spritzenpumpe.

* Nicht immer lassen sich Schmerzen trotz angepasster Schmerzmit-
telgabe (iber Tablette, Pflaster oder als Spritze ausreichend lindern.
Auch kann es sein, dass Nebenwirkungen schwer zu behandeln
sind. In diesen seltenen Fdllen kénnen Betroffene die Opioide Gber
einen diinnen Plastikschlauch (Katheter) in die Ndhe von Nervenge-
flechten (peridural) oder in die Nahe des Riickenmarks (intrathekal)
gespritzt bekommen.

e Opioide gibt es auch als Nasensprays und Lutschtabletten. Diese
Darreichungsformen sind als Erganzungen zu einer bestehenden
Schmerzbehandlung gedacht bei Durchbruchschmerzen.

¢ In Ausnahmefallen ist es auch moglich, Opioide als Zapfchen Gber
den Darm (rektal) zu verabreichen. Diese Darreichungsform sollte
nicht als erstes gewdhlt werden, da die Wirkstoffmenge unterschied-
lich vom Korper aufgenommen werden kann und sich Wirkungen
und Nebenwirkungen von Opioiden dadurch schwieriger vorher-
sehen lassen.

Ergdnzende Medikamente in der WHO-Schmerzbehandlung

Es gibt eine Reihe von Medikamenten, die bei einer Schmerzbehandlung
nach dem WHO-Schema erganzend zum Einsatz kommen kdnnen, auch
wenn sie selbst keine Schmerzmittel sind. Sie verandern die Wahrneh-
mung von Schmerzen und kénnen damit die Schmerzbehandlung sehr
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gut unterstiitzen. Diese Medikamente nennt man Co-Medikamente oder
ergdnzende Medikamente.

Manche Krebspatienten haben brennende von den Nerven ausgehen-
de Schmerzen, sogenannte Nervenschmerzen. Diese lassen sich nicht
immer wirksam mit Opioiden behandeln. Hier kdnnen Medikamente
hilfreich sein, die sonst zur Behandlung einer Depression (Antidepres-
siva) oder von Krampfanfdllen (Antikonvulsiva) eingesetzt werden. Die
Leitlinie empfiehlt, dass das Antidepressivum Amytriptylin oder die Anti-
konvulsiva Gabapentin oder Pregabalin bei Nervenschmerzen eingesetzt
werden sollen. Die Wirksamkeit dieser Medikamente konnte in hochwer-
tigen Studien gezeigt werden.

Schmerz kann Folgen fiir Kérper und Seele haben. Er kann zum Beispiel
Angste und Depressionen verstirken und Schlafstérungen hervorrufen,
die wiederum auf das Schmerzempfinden zuriickwirken. Dann kénnen
auch Antidepressiva helfen. Sie konnen stimmungsaufhellend wirken
und Schlafstérungen regulieren.

Nicht-medikamentodse Behandlung

Neben Medikamenten kénnen auch manche nicht-medikamentdse
MaRknahmen Schmerzen lindern. Hierzu zdhlen beispielsweise Operati-
on, Strahlentherapie, physiotherapeutische und psychosoziale Unterstiit-
zung. In der S3-Leitlinie , Palliativmedizin® wurden diese Verfahren nicht
bewertet. In der Patientenleitlinie stellen wir diese kurz vor:

In ausgewdhlten Fadllen kann eine Operation die Ursache der Krebsschmer-
zen beseitigen. Dies ist beispielsweise mdglich, wenn einzelne Metastasen
Schmerzen verursachen und sich diese gezielt entfernen lassen.

Mithilfe der Strahlentherapie lassen sich Metastasen in Knochen, in
Weichteilen oder an Nerven behandeln und damit Krebsschmerzen
wirksam verringern.

Zum allgemein besseren Befinden von Schmerzpatienten kénnen physio-
therapeutische Verfahren eingesetzt werden. Geeignet kénnen hier bei-
spielsweise sein: Massagen, Bader oder Lymphdrainage bei Lymphddem.

Die Seele hat einen starken Einfluss auf die Wahrnehmung und Verar-
beitung von Schmerzen. Psychosoziale Unterstiitzungsangebote kénnen
bei der Bewdltigung von Angsten und Spannungen helfen und so zur
Schmerzlinderung beitragen. Dazu gehdren zum Beispiel Entspannungs-
verfahren wie autogenes Training oder progressive Muskelrelaxation,
Gesprache oder kiinstlerische Therapieverfahren wie Musik-, Tanz- oder
Maltherapie. Weitere Informationen finden Sie in der Patientenleitlinie
»Psychoonkologie — Psychosoziale Unterstlitzung fiir Krebspatienten und
Angehorige“:

Krebsschmerzen lindern - was kann ich selbst tun?

In der folgenden Liste finden Sie ein paar Anregungen, die lhnen

helfen kénnen, Schmerzen zu lindern. Diese Empfehlungen stammen

nicht aus der S3-Leitlinie. Sie beruhen auf praktischen Erfahrungen
von Betroffenen und Behandelnden:

 Sie missen Schmerzen nicht ,tapfer” ertragen. Das ware verschwen-
dete Energie. Sagen Sie, wenn Sie Schmerzen haben und lassen Sie
sich helfen.

* Teilen Sie dem Behandlungsteam mit, tiber was Sie sich Sorgen
machen.

* Teilen Sie Threm Arzt umfassend Ihre Beschwerden und Wiinsche
mit, damit er die fiir Sie richtigen (Schmerz-)Medikamente auswdh-
len kann.

* Nehmen Sie Opioide wie vom Arzt verordnet ein. Es ist wichtig,
sie in regelmaRigen Abstdanden zu nehmen, in ausreichender Do-
sis und lange genug. Nur dadurch gelingt eine gleichmaRig gute
Schmerzlinderung.
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Nehmen Sie Schmerzmedikamente nicht nach Bedarf und oder
verringern Sie nicht selbstandig die Dosis. Dadurch kénnen wieder
erhebliche Schmerzen entstehen.

Sprechen Sie lhren Arzt an, wenn Sie das Gefiihl haben, dass eine
Schmerzbehandlung nicht ausreichend wirkt. Teilen Sie Auffallig-
keiten und Nebenwirkungen mit. Méglicherweise gibt es ein besser
passendes Medikament fir Sie. Nebenwirkungen kénnen gut behan-
delt werden.

Wenn Sie Angste oder Vorbehalte gegeniiber Opioiden haben, teilen
Sie dies Ihrem Arzt mit. Gemeinsam konnen Sie lhre Befiirchtungen
besprechen.

Lassen Sie sich einen Plan mitgeben, in dem vermerkt ist, wie Sie
Ihre Medikamente einnehmen sollen.

Verzichten Sie wahrend der Einstellungs- und Umstellungsphase
von Opioiden auf das Autofahren und das Bedienen von Maschinen.
Opioide konnen die Reaktionsfahigkeit beeintrachtigen. Sprechen
Sie dies mit Ihrem Arzt ab. Es kann moglich sein, dass Sie danach
wieder unbeeintrachtigt fahren kénnen.

Es kann hilfreich sein, ein Schmerztagebuch zu fiihren. Notieren Sie
zum Beispiel, wo die Schmerzen auftreten und in welcher Situation
und wie Sie diese empfinden.

Entspannungstechniken konnen lhnen helfen, Schmerzen, Anspan-
nungen und Angste zu verringern.

Versuchen Sie sich - wenn méglich — von lhren Schmerzen durch fiir
Sie angenehme Dinge abzulenken, wie Beschdftigung mit Freunden
oder Tieren.

Finden Sie heraus, was Ihnen noch hilft, die Schmerzen zu lin-

dern, beispielsweise heiBe oder kalte Wickel, Massagen oder
Einreibungen.

Teilen Sie Ihren Angehdrigen mit, wenn Sie Schmerzmittel nehmen,
damit diese Sie unterstiitzen und im Notfall helfen kénnen.

Was ist Fatigue?

Fatigue beschreibt ein Gefiihl von anhaltender Miidigkeit, dauerhafter
Erschopfung und Antriebslosigkeit, die in keinem Verhdltnis zu vorange-
gangenen korperlichen oder geistigen Anstrengungen stehen. Es beein-
trachtigt das Leben der Betroffenen und lasst sich auch durch Schlaf und
Erholungsphasen nicht ausgleichen.

Fatigue tritt sehr hdufig im Laufe einer Krebserkrankung auf; bis zu 90
von 100 Patienten sind davon betroffen.

Verschiedene Ursachen kénnen zur Entstehung einer Fatigue beitragen.
Ausloser scheinen in jedem Fall sowohl die Krebserkrankung selber als
auch Krebstherapien, wie Chemotherapie und Strahlentherapie, zu sein.
Hinzu konnen weitere Faktoren wie eine erbliche Veranlagung und be-
gleitende korperliche oder psychische Erkrankungen kommen.

Verschiedene Anzeichen kénnen auf Fatigue hinweisen. Dabei konnen kor-
perliche und geistige Beschwerden gemeinsam oder einzeln auftreten.

Typische Anzeichen sind:
verminderte Energie, Belastbarkeit und Ausdauer, korperliche Tatig-
keiten auszutiben;
vermehrtes Schlafbediirfnis, aber keine Erholung durch Schlaf;
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anhaltendes Midigkeitsgefiihl, auch tagsiber;

Gefiihl schwerer GliedmaRen;

dhnlich wie bei Depression nachlassendes Interesse, Antriebsmangel,
Traurigkeit, Angste;

verminderte Konzentration und Aufmerksamkeit;

Verdnderungen und Einschrankungen im normalen Tagesablauf, bei
sozialen Kontakten, im Beruf und in der Freizeitgestaltung.

Wie kann Fatigue erkannt, beschrieben und
eingeschdtzt werden?

Bei Fatigue konnen sowohl seelische, geistige als auch korperliche Be-
schwerden auftreten (siehe ab Seite 55). Die Beschwerden sind nicht
immer eindeutig und kénnen auch bei anderen Erkrankungen, wie zum
Beispiel Depressionen (ab Seite 119), auftreten.

Nach Meinung des Expertenteams soll daher tiberpriift werden, ob die
Anzeichen moglicherweise auch einer anderen Erkrankung zuzuordnen
sind oder eine andere Ursache haben.

Fatigue zu erkennen ist nicht immer einfach. Wenn moglich, sollten zur
Erkennung und Einschdtzung von Fatigue die Patienten selbst befragt
werden. Ersatzweise konnen Angehérige oder behandelnde Personen
nach Anzeichen von Fatigue befragt werden.

Eine routinemadRige systematische Befragung oder Untersuchung von
Menschen mit dem Ziel, friihzeitig Erkrankungen zu erkennen, nennt
man in der Medizin ,,Screening” (siehe auch Wérterbuch ab Seite 189).
Ein Screening auf Vorliegen von Fatigue soll nach Meinung des Exper-
tenteams bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung zu
Beginn und im gesamten Erkrankungsverlauf wiederholt durchgefiihrt
werden.

Dabei sollten folgende Fragen gestellt werden:
Flihlen Sie sich auBergewdéhnlich miide und/oder schwach?
Wie miide sind Sie?
Wie schwach sind Sie?

Wenn die Ergebnisse auf Fatigue hindeuten, stehen fiir eine ausfihrli-
chere Untersuchung unterschiedliche Fragebdgen zur Verfiigung. Nach
Meinung des Expertenteams konnen bei Patienten mit einer nicht heilba-
ren Krebserkrankung standardisierte Fragebdgen zur Beschreibung und
Einschdtzung verschiedener Dimensionen, wie zum Beispiel kérperliche
und geistige Dimensionen, verwendet werden.

Wie kann Fatigue behandelt werden?

Grundsatzlich sollen nach Meinung der Experten Patienten mit einer
nicht heilbaren Krebserkrankung und einer Beeintrachtigung durch
Fatigue Informationen zu Behandlungsmoglichkeiten und eine entspre-
chende Unterstiitzung angeboten werden.

Im Rahmen der Therapie sollten nach Meinung des Expertenteams mog-
liche Ursachen fiir Fatigue behandelt werden. So kann die Behandlung
einiger Ursachen, wie zum Beispiel Infektionen, Depression und Neben-
wirkungen durch eine Behandlung mit Medikamenten, Fatigue lindern.

Dariber hinaus gibt es Medikamente und nicht-medikamentdse Verfah-
ren, wie korperliches Training oder Psychotherapie, zur Linderung beste-
hender Beschwerden. Beide Behandlungsansatze kénnen miteinander
kombiniert werden.

In den letzten Tagen oder Wochen des Lebens sollte nach Meinung der

Experten gepriift werden, ob eine Behandlung von Fatigue sinnvoll ist,
um Belastungen durch die Behandlung zu vermeiden.
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Nicht-medikamentose Behandlung

Zur nicht-medikament&sen Behandlung der Beschwerden von Fatigue
gibt es mehrere Verfahren, die sich im Rahmen der Palliativversorgung
in Studien als wirksam gezeigt haben.

Danach sollten folgende Verfahren Patienten zur Behandlung von Fatigue
angeboten werden:

korperliches Training (Ausdauer- und Krafttraining);

Psychotherapie;

MaRnahmen zum Energiemanagement.

Beim korperlichen Training als Ausdauer- und Krafttraining ist eine sehr
gute Information und Anleitung erforderlich.

Es gibt verschiedene Arten von Psychotherapie. Zur Behandlung von
Fatigue sollte Patienten insbesondere eine Verhaltenstherapie (siehe Sei-
te 125) angeboten werden, um zu lernen, mit den Beschwerden und
Einschrdankungen im veranderten Alltag umzugehen.

Energiemanagement bedeutet, dass der betroffene Mensch lernt, mit
seinen Krdften und seiner zur Verfligung stehenden Energie angemessen
umzugehen und seinen Tagesablauf entsprechend zu gestalten. Hilfreich
kann hier ein sogenanntes Energie-Tagebuch sein, in dem die tdglichen
Aktivitaten und Intensitaten von Midigkeit und Schwdche eingetragen
werden.

Medikamentodse Behandlung
Zur medikamentosen Behandlung der Beschwerden von Fatigue werden
in der Leitlinie Medikamente im Off-Label-Use, das heift Medikamente,
die in Deutschland nur fiir andere Anwendungsbereiche zugelassen sind
(siehe Kasten Seite 59), empfohlen.

Danach kénnen folgende Medikamente in Betracht gezogen werden:
Methylphenidat;
Modafinil;
Kortikosteroide.

Mehrere Studien weisen darauf hin, dass Methylphenidat und Modafinil
Fatigue bei Patienten mit einer Krebserkrankung lindern kénnen. Die
Ergebnisse aus Studien zu Kortikosteroiden in der Behandlung von Fa-
tigue sind nicht ganz eindeutig. Bei einer langeren Behandlung scheinen
die Nebenwirkungen, wie beispielsweise Gewichtsverlust, zunehmende
Schwdche und erhdhtes Risiko fiir Infektionen, gréRer als der Nutzen zu
sein. Daher sollte eine Behandlung mit Kortikosteroiden nur iber einen
begrenzten Zeitraum erfolgen.

Das Medikament Erythropoetin sollte nicht bei Fatigue eingesetzt wer-
den, da der Schaden den Nutzen dieser Behandlung tiberwiegt.

Off-Label-Use

Einige Substanzen, die in der Leitlinie empfohlen werden, sind in
Deutschland bislang fiir die Behandlung in bestimmten Situationen
nicht zugelassen. Die Behandlung mit solchen, fiir eine bestimmte
Erkrankung oder Beschwerden, nicht zugelassenen Wirkstoffen wird
als Off-Label-Use bezeichnet. Gerade bei fortgeschrittenen (Krebs-)
Erkrankungen kann es manchmal sinnvoll sein, auch solche Off-Label-
Substanzen einzusetzen. Insbesondere dann, wenn es gute oder
hochwertige Studien gibt, die eine Wirksamkeit beschreiben, auch
wenn keine Zulassung durch die Firma beantragt wurde und damit
nicht vorliegt.

Das Zulassungsverfahren fiir Medikamente schreibt vor, dass der
Nutzen eines Medikaments fiir jedes einzelne Krankheitsbild in hoch-
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Schlafstorungen aE—

wertigen Studien zu belegen ist, das mit dem Medikament behandelt
werden soll. Da diese Studien sehr teuer und aufwandig sind, beantra-
gen Hersteller hdufig nur eingeschrdnkte Zulassungen.
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8. Schlafstorungen

Im Laufe einer Krebserkrankung sind viele Patienten von Schlafstérun-
gen betroffen. Sie erfahren in diesem Kapitel, was genau Schlafstorun-
gen sind, wie sie erkannt und eingeschitzt werden. Zudem stellen wir
Ihnen die verschiedenen Moglichkeiten zur Behandlung von Schlafsto-
rungen Vor.

Was sind Schlafstérungen?

Ein erholsamer und ausreichender Schlaf ist wichtig fiir Leistungsfahig-
keit, Wohlbefinden und Lebensqualitdt. Gelegentliche Schlafprobleme im
Zusammenhang mit Veranderungen und Belastungen sind ganz normal.
Treten diese aber hdufig, zum Beispiel mehrmals die Woche und tiber
einen langeren Zeitraum auf, kdnnen sie sowohl fiir die Betroffenen als
auch fiir die Angehorigen sehr belastend sein.

Schlafstérungen kénnen sich auf das Auftreten und die Starke anderer
Beschwerden auswirken. So kénnen zum Beispiel Schmerzen und Atem-
not zunehmen. Auch treten bei andauernder Schlaflosigkeit haufiger
Angste und Depressionen auf.

Schlafstérungen sind vielfdltig. Es kann zum Beispiel unterschieden
werden zwischen Ein- und Durchschlafstérungen, hoher Miidigkeit oder
Schldfrigkeit am Tag, Stérungen des Tag-Nacht-Rhythmus sowie schlaf-
bezogenen Atmungs- und Bewegungsstérungen.

Bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung treten sehr
haufig Ein- und Durchschlafstérungen auf. Fachleute sprechen von
Insomnien. Nahezu alle Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkran-
kung leiden im Laufe ihrer Erkrankung unter einer Insomnie.

Auch schlafbezogene Atmungs- und Bewegungsstérungen treten haufig
auf. Bei schlafbezogenen Atmungsstorungen kommt es wahrend des
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Schlafes zu Atempausen und einer Verschlechterung der Atmung, was zu
einer erhéhten Tagesmiidigkeit fiihrt. Bei schlafbezogenen Bewegungs-
storungen tritt bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung
am hdufigsten das sogenannte Restless-Legs-Syndrom auf. Die Patienten
empfinden hierbei eine unangenehme Bewegungsunruhe in den Beinen,
was das Ein- und Durchschlafen stort.

Wie kdnnen Schlafstérungen erkannt,
beschrieben und eingeschdtzt werden?
Schlafstérungen und die Art der Schlafstérung zu erkennen, ist nicht im-
mer einfach. So kann zum Beispiel eine anhaltende Miidigkeit tagsiiber
auch ein Anzeichen von Fatigue (ab Seite 55) sein. Schlafstorungen

und Fatigue kénnen aber auch gleichzeitig vorhanden sein, wobei Schlaf-
stérungen Fatigue verstarken kénnen.

Die Empfehlungen der Leitlinie zum Erkennen, Beschreiben und zur
Einschdtzung von Schlafstérungen beruhen ausschlieRlich auf Meinung
der Experten.

Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung berichten haufig
von sich aus nicht tiber Schlafstérungen. Daher sollen die Patienten in
Zusammenhang mit anderen Beschwerden wie Schmerzen, Atemnot
oder Angst auch nach Stérungen des Schlafs und auftretender Miidigkeit
oder Schlafrigkeit am Tag gefragt werden. Es gibt verschiedene Fragebo-
gen, die zum Erkennen und Beurteilen unterschiedlicher Beschwerden
eingesetzt werden kdnnen. Diese sollten auch Fragen nach Stérungen
des Schlafs und nach Miidigkeit oder Schldfrigkeit am Tag beinhalten.

Schlafstérungen werden einerseits ganz personlich von dem Patien-
ten selber empfunden; andererseits werden Bewegungsauffalligkeiten
wadhrend des Schlafes oder vermehrte Tagesmiidigkeit oder -schlafrigkeit

auch von betreuenden Personen und Angehorigen wahrgenommen.
Bei der Einschdtzung von Schlafstérungen kénnen ihre Beobachtungen
wichtige Hinweise geben.

Vor dem Einsatz weiterer Untersuchungsmethoden sollte kritisch hinter-
fragt werden, ob die Informationen aus zusatzlichen Untersuchungen
eine Rolle bei der Einschdtzung der Schlafstérung und bei der Auswabhl
der Behandlung spielen. Da gerade bei Patienten mit einer nicht heil-
baren Krebserkrankung das subjektive Wohlbefinden entscheidend ist,
sollte vor allem bewertet werden, wie zufrieden der Patient mit dem
Schlaf ist.

Bei der Beschreibung und Einschatzung von Schlafstérungen sollen nach-
folgende Aspekte beachtet und erfragt werden:
seelische Belastungen, zum Beispiel Sorgen, Angste;
soziale Belange, zum Beispiel Sorge um die Angehdorigen;
spirituelle Fragen, Auseinandersetzung mit existenziellen Fragen;
korperliche Veranderungen oder Beschwerden, zum Beispiel Schmer-
zen, Atemnot, Ubelkeit;
Einnahme von Medikamenten, die gegebenenfalls Einfluss auf Schlaf-
verhalten und Schlafqualitdt nehmen kénnen.

Dariiber hinaus sollte nach Veranderungen im Tag-Nacht-Rhythmus
gefragt werden.

Wie kdnnen Schlafstérungen behandelt werden?
Die Leitlinie beschreibt einige Grundsdtze zur Behandlung von Schlafst6-
rungen, die auf Meinung der Experten beruhen:
Uber die Erwartungen an einen erholsamen Schlaf und realistische
Ziele fiir die Dauer und Qualitdt des Schlafes sollte mit dem Patienten
und den Angehorigen gesprochen werden. Es kann schwierig sein, ei-
nen vollig ungestorten Schlaf zu erreichen, insbesondere, wenn in der
Nacht medizinische oder pflegerische Manahmen notwendig sind.

63



64

Alleine die Aufklarung tGber solche Einschrankungen kann die Zufrie-
denheit mit dem Nachtverlauf und auch mit dem Schlaf verbessern.
Durch verschiedene Mittel, zum Beispiel Reduktion von Larm, Wahl
des geeigneten Zeitpunktes fiir die Gabe eines Medikamentes und die
genaue Abwdgung, ob eine nachtliche MaRnahme tatsdchlich notwen-
dig ist, kann die Belastung aber gering gehalten werden.

Die Wahl der geeigneten Behandlung von Schlafstérungen soll zum
einen beriicksichtigen, wie weit die Krebserkrankung fortgeschritten
ist und zum anderen, wie stark die Belastung durch die Schlafstérun-
gen empfunden wird.

Bei Therapien, die moglicherweise den Schlaf des Patienten beein-
trachtigen kénnen, soll sorgfdltig zwischen dem Nutzen und der Belas-
tung fir den Patienten abgewogen werden.

Fiihren Erkrankungen und Gefiihle wie Angste, Sorgen, Depressionen
und Traurigkeit zu Schlafstorungen, sollen dem Patienten Gesprache
und/oder eine andere Unterstiitzung angeboten werden.

Nicht-medikamentose Behandlung

Zur nicht-medikamentésen Behandlung von Schlafstérungen gibt es ver-
schiedene MaRnahmen. Diese spielen eine wichtige Rolle, da sie hdufig

ebenso gut wirksam sein konnen wie eine Behandlung mit Medikamen-
ten, aber weniger Nebenwirkungen haben.

Als allgemeine Voraussetzungen fiir einen erholsamen Schlaf soll nach
Meinung der Experten die sogenannte Schlafhygiene des Patienten
Uberpriift und optimal gestaltet werden. Unter Schlafhygiene versteht
man Verhaltensweisen und Bedingungen, die férderlich fiir einen guten
Schlaf sind.

Dazu zdhlen:
Verzicht auf koffeinhaltige Getranke nach dem Mittagessen;
Alkohol weitestgehend vermeiden und nicht als Schlafmittel benutzen;
regelmaRige korperliche Betdtigung;

Verringerung der Aktivitdt vor dem Schlafen;

Einflihren eines persénlichen Einschlafrituals;

angenehme Atmosphdre im Zimmer, angemessene Raumtemperatur
und Luftfeuchtigkeit;

nachts auf wiederholte Kontrolle der Uhrzeit verzichten (Wecker, Arm-
banduhr, Smartphone);

Smartphone oder Notebook nicht im Bett benutzen;

keine salzhaltigen Getrdnke oder Speisen vor dem Schlafengehen zu
sich nehmen.

Es fehlen Studien zur Wirksamkeit dieser Schlafregeln bei Patienten mit
einer nicht heilbaren Krebserkrankung. Dennoch werden die MaRnah-
men allgemein als forderlich angesehen. Die Experten gehen davon aus,
dass dies auch fiir Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung
der Fall ist. Die Umsetzung dieser MaRnahmen kann zum Teil, je nach
Stadium der Erkrankung und Pflegebediirftigkeit, schwierig sein. Den-
noch sollte ihre Anwendung versucht werden, da sich dadurch hdufig
eine Verbesserung des Nachtschlafes erreichen ldsst.

Darlber hinaus sollte nach Meinung der Experten der Tag klar struktu-
riert werden, um dem Patienten die Unterscheidung von Tag und Nacht
zu erleichtern. Eine klare Tagesstruktur kann Schlafstérungen und Ta-
gesmidigkeit reduzieren. Patienten, die stationdr betreut werden, fehlt
eine natiirliche Tageseinteilung. Insbesondere bettldgerige Patienten
brauchen tagsiiber eine Aktivierung, zum Beispiel durch Beschafti-
gungsangebote, um den Tag zu strukturieren. Weitere MaRnahmen zur
Verbesserung der Tagesstruktur sind feste Zeiten: fiir Mahlzeiten, fiir
therapeutische Anwendungen, fir Freizeitaktivitdten oder Visiten und
Besprechungen.

Neben diesen allgemeinen MaBnahmen und Rahmenbedingungen gibt
es weitere Verfahren, die zur Behandlung von Schlafstérungen einge-
setzt werden kénnen.
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Psychotherapie

Es gibt verschiedene Arten und Formen der Psychotherapie. Mehrere
vergleichende Studien konnten die Wirksamkeit einer Verhaltensthe-
rapie (siehe ab Seite 125) bei Ein- und Durchschlafstérungen bei
Patienten mit einer Krebserkrankung zeigen. Diese auch bei Patienten
mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung zur Behandlung von Ein- und
Durchschlafstérungen angewendet werden. Bei der Verhaltenstherapie
erlernen die Patienten einen besseren Umgang mit den Beschwerden
sowie Verhaltensweisen, die das Ein- und Durchschlafen férdern.

Weitere nicht-medikamentdse Verfahren
Nach Meinung der Experten kénnen auch andere Verfahren eingesetzt
werden. Hierzu zahlen:
Stimuluskontrolle;
Entspannungstechniken wie autogenes Training und progressive
Muskelrelaxation;
Lichttherapie zur Verbesserung des Tag-Nacht-Rhythmus.

Diese Verfahren kénnen den Schlaf oder den Tag-Nacht-Rhythmus
verbessern. Es gibt jedoch nicht ausreichend Studien, welche die Wirk-
samkeit dieser Verfahren bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebs-
erkrankung belegen.

Bei der Stimuluskontrolle handelt es sich um MaRnahmen die hdufig
im Rahmen einer Verhaltenstherapie zur Behandlung von Ein- und
Durchschlafstérungen angewendet werden. Die Grundidee ist, dass der

Stimulus ,,im Bett Liegen“ mit dem Verhalten , Schlafen” verkniipft wird.

Bei nicht bettlagerigen Patienten kénnen, soweit moéglich, zum Beispiel
folgende MalRnahmen umgesetzt werden:

nur bei deutlicher Miidigkeit zu Bett gehen;

im Bett soll nur geschlafen werden;

feste Bettzeiten;

morgens immer zur gleichen Zeit aufstehen;

keine Verlangerung der Liegezeit, wenn die Nacht schlecht war;
nicht tagsiiber schlafen.

Bei bettlagerigen Patienten ist das Bett der (iberwiegende Lebensort. Es
kann aber versucht werden bei diesen Patienten statt des Stimulus ,,im
Bett liegen” einen anderen Stimulus zu wahlen, zum Beispiel eine be-
stimmte Schlafkleidung.

Die Lichttherapie ist vor allem aus der Behandlung von Depressionen be-
kannt. Eine hohe Lichtzufuhr, zum Beispiel tiber spezielle Lampen, kann
bei Patienten, die tagsiiber zu wenig Licht erhalten, sinnvoll sein. Der
Tag-Nacht-Rhythmus sowie allgemein das Wohlbefinden kann dadurch
verbessert werden.

Durch Verengungen der Atemwege kdnnen Atempausen wdhrend des
Schlafes entstehen. Bei diesen Patienten eine sogenannte Uberdruckbe-
atmung in Betracht gezogen werden. Bei der Uberdruckbeatmung wird
der Patient nachts tiber eine Atemmaske mit Uberdruck beatmet. Die
Atemwege werden durch den Druck, mit dem die Atemluft zugefiihrt
wird, offengehalten. Dadurch wird verhindert, dass die Atemwege zu-
sammenfallen und Atempausen entstehen.

In Studien konnte die Wirksamkeit dieses Verfahrens gezeigt werden,
allerdings wurde dieses nicht bei Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung getestet.

Medikamentodse Behandlung

Zur medikamentdsen Behandlung von Schlafstorungen stehen verschie-
dene Medikamente zur Verfligung. Nach Meinung des Expertenteams
sollen diese moglichst nach der Ursache fiir die Beschwerden ausgewdhlt
werden. Sind zum Beispiel Schmerzen die Ursache von gestortem Schlaf,
kann die gezielte Behandlung mit Schmerzmitteln zu einer Verbesserung
des Schlafes fiihren.
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Ein- und Durchschlafstérungen (Insomnien)

Wird bereits ein Beruhigungsmittel zur Linderung anderer Beschwerden,
wie zum Beispiel Atemnot oder Angste, gegeben, sollte nach Meinung
der Experten die Wirkung dieser zur Verbesserung des Schlafes mit-
genutzt werden. Dabei ist darauf zu achten, dass diese Medikamente
abends und nicht morgens gegeben werden.

Bei den Medikamenten, die eine beruhigende Wirkung haben, wird
unterschieden zwischen
Mitteln, deren vorrangiges Ziel die Beruhigung selber ist, wie zum
Beispiel bei Beruhigungs- und Schlafmitteln, und
Mitteln, bei denen die beruhigende Wirkung eine Begleiterscheinung
darstellt, zum Beispiel bei Antidepressiva oder Schmerzmitteln mit
einer gleichzeitig beruhigenden Wirkung.

Medikamente zur Behandlung von Ein- und Durchschlafstérungen wer-
den Ublicherweise tiber einen relativ kurzen Zeitraum von drei bis vier
Wochen gegeben. Verbessert sich der Schlaf, werden die Medikamente
wieder reduziert oder abgesetzt. Manchmal setzen sich die Schlafstérun-
gen danach aber fort, da manche Ursachen, wie zum Beispiel traurige
Verstimmungen und Sorge wegen der Erkrankung, nicht enden. Daher
kann nach Meinung der Experten die medikamentdse Therapie von Ein-
und Durchschlafstérungen bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebs-
erkrankung ausgeweitet werden.

In der Leitlinie werden fiir die medikamentdse Behandlung von Ein- und
Durchschlafstérungen zu einer Reihe von Medikamenten und Wirkstof-
fen Empfehlungen gegeben:
Zopiclon und Zolpidem
Zur kurzfristigen Behandlung (drei bis vier Wochen) sollten Zoplicon
oder Zolpidem verwendet werden. Als Nebenwirkungen kénnen
Midigkeit am Tage, Schwindel, Kopfschmerzen und Mundtrockenheit
auftreten.

Antidepressiva mit einer beruhigenden Wirkung

Antidepressiva werden vor allem zur Behandlung von Depressionen
eingesetzt (siehe ab Seite 127). Einige Antidepressiva haben gleich-
zeitig eine beruhigende Wirkung und kénnen auch bei Patienten,

die keine Depressionen haben, zur Behandlung von Schlafstérungen
eingesetzt werden. Da Antidepressiva nicht abhdangig machen, kom-
men diese vor allem fiir einen ldngeren Behandlungszeitraum infrage.
Entsprechend empfiehlt die Leitlinie: Antidepressiva mit einer beruhi-
genden Wirkung sollten zur langeren Behandlung von Ein-und Durch-
schlafstérungen eingesetzt werden. Sie kénnen aber auch zu einer
kurzfristigen Behandlung verwendet werden.

Benzodiazepine

Benzodiazepine gehoren zu der Gruppe der Beruhigungs- und Schlaf-
mittel. Da Benzodiazepine zu einer hoheren Abhdngigkeit fiihren als
Zoplicon und Zolpidem und Nebenwirkungen wie Tagesmidigkeit oder
Gangunsicherheit verstarkt auftreten konnen, sollten diese bevorzugt
nur eingesetzt werden, wenn deren Wirkung gleichzeitig fiir die Be-
handlung weiterer Beschwerden, wie zum Beispiel Angsten, mitge-
nutzt werden kénnen.

Antipsychotika mit einer beruhigenden Wirkung

Antispychotika werden in der Regel nicht zur alleinigen Behandlung
von Schlafstérungen empfohlen. Diese k6nnen aber eingesetzt wer-
den, wenn andere Behandlungen nicht méglich sind oder wenn deren
Wirkung gleichzeitig fiir die Behandlung weiterer Beschwerden, wie
zum Beispiel Angsten, mitgenutzt werden kénnen. Wichtig ist hier
eine gute und verstdndliche Information des Patienten zur Wirkungs-
weise der Medikamente und Zielsetzung der drztlichen Anordnung.
Melatonin

Melatonin ist eines der Hormone, die im K&rper gebildet werden, um
den Tag-Nacht-Rhythmus zu steuern. Da dieses Hormon bereits selber
im Korper ausgeschiittet wird, kann die schlafanstoBende Wirkung
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durch die zusdtzliche Einnahme bei Patienten sehr unterschiedlich
stark wahrgenommen werden. Melatonin kann als Alternative zu an-
deren Medikamenten in Betracht gezogen werden.

 Pflanzliche Mittel
Auch pflanzliche Mittel konnen den Schlaf verbessern. Zur Anwendung
dieser Mittel sei an dieser Stelle auf die Leitlinie ,Komplementdrmedi-
zin“ (www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/komplementae-

rmedizin) verwiesen.

Restless-Legs-Syndrom (Bewegungsunruhe der Beine)

Patienten mit einem Restless-Legs-Syndrom kénnen wegen der unange-
nehmen Missempfindungen in den Beinen nicht gut ein- und durchlau-
fen. Allerdings sind viele Medikamente, die zur Behandlung von Ein- und
Durchschlafstérungen (Insomnie) aufgrund anderer Ursachen gegeben
werden kdnnen, nicht zur Behandlung des Restless-Legs-Syndroms
geeignet. Daher ist es wichtig zu unterscheiden, ob ein Restless-Legs-
Syndrom oder eine Insomnie vorliegt.

Die Wirksamkeit einer medikamentdsen Therapie bei einem Restless-
Legs-Syndrom ist durch Studien gut belegt. Es stehen verschiedene
Medikamente und Wirkstoffe zur Verfligung.

Nach Meinung der Experten sollte bei Patienten mit einem Restless-
Legs-Syndrom die Wirkung von Medikamenten, die zur Linderung an-
derer Beschwerden, wie zum Beispiel Schmerzen, eingesetzt werden,
genutzt werden. So kénnen die Beschwerden zum Beispiel gut mit Opi-
oiden, welche bei Atemnot oder Schmerzen gegeben werden, oder mit
Antikonvulsiva (Gabapentin oder Pregabalin), die erganzend zur Behand-
lung von Nervenschmerzen eingesetzt werden, behandelt werden.

9. Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen,
die nicht durch die Krebstherapie ausge-
16st werden

In diesem Kapitel erfahren Sie, wie Ubelkeit und Erbrechen erkannt
und eingeschatzt werden. Zudem stellen wir lhnen die verschiedenen
Méglichkeiten zur Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen vor.

Ubelkeit und Erbrechen sind zwei eigenstindige Symptome, die aber
haufig miteinander einhergehen. Wenn einem {ibel ist, hat man ein flau-
es Gefiihl, als ob man sich gleich iibergeben muss. Ubelkeit geht dem
Erbrechen oft voraus.

Im Laufe einer Krebserkrankung kénnen Ubelkeit und Erbrechen auf-
treten, die durch verschiedene Ursachen ausgeldst werden kénnen. Die
Beschwerden haben bedeutende Auswirkungen auf die Lebensqualitdt
der Patienten.

Erbrechen ist nicht nur fiir den Betroffenen belastend, sondern oft auch
fiir die Angehorigen. Bei Patienten und Angehdrigen kann es zu Gefiih-
len von Hilflosigkeit, Angst, Scham und Ekel kommen.

Patientenleitlinie Supportive Therapie

Zur Vorbeugung und Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen, die
durch eine Krebstherapie auftreten, sei an dieser Stelle auf die Patien-
tenleitlinie ,,Supportive Therapie — Vorbeugung und Behandlung von
Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung” verwiesen. Sie kénnen die
Patientenleitlinie kostenlos bei der Deutschen Krebshilfe bestellen:
www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek

oder hier herunterladen: www.leitlinienprogramm-onkologie.de .
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Neben der Krebstherapie gibt es zahlreiche weitere Ursachen, die zu
Ubelkeit und Erbrechen fiihren kdnnen, wie zum Beispiel der Krebs
selbst, Veranderungen des Magen-Darm-Traktes, bestimmte Medika-
mente, Unterzuckerung oder seelische Ursachen wie Angst und Depres-
sion. Eine klare Abgrenzung der Ursachen ist in vielen Fallen oft nicht
méglich. Hiufig spielen mehrere Faktoren bei dem Auftreten von Ubel-
keit und Erbrechen eine Rolle.

Bei etwa der Halfte der Patienten sind Veranderungen des Magen-Darm-
Traktes Ausloser fiir die Beschwerden. Hdufig treten auch unter einer
Behandlung mit Opioiden Ubelkeit oder Erbrechen auf (siehe auch Kapi-
tel ,,Nebenwirkungen von Opioiden - welche gibt es und wie kann man
sie behandeln?“ ab Seite 38)

Wie wird das Auftreten von Ubelkeit und Erbre-
chen erkannt, beschrieben und eingeschdtzt?
Wahrend das Auftreten von Erbrechen von betreuenden Personen und
Angehérigen wahrgenommen werden, handelt es sich bei Ubelkeit um
ein ausschlieBlich personlich empfundenes Gefiihl, das vom Umfeld
unterschitzt werden kann. Ubelkeit beschreiben viele Patienten als sehr
belastend, hdaufiger unangenehmer als Erbrechen.

Nach Meinung des Expertenteams sollen Patienten mit einer nicht heil-
baren Krebserkrankung in Zusammenhang mit anderen Beschwerden
wie Schmerzen, Atemnot oder Angst nach dem Vorliegen von Ubelkeit
und Erbrechen befragt werden.

Bei der ausfiihrlicheren Beschreibung und Einschitzung von Ubelkeit
und Erbrechen soll nach Meinung der Experten beurteilt werden:
Seit wann und wie hdufig treten die Beschwerden auf?
Wie stark sind die Beschwerden, zum Beispiel leicht, mittel oder
schwer?

Treten gleichzeitig zu Ubelkeit und/oder Erbrechen noch weitere Be-
schwerden auf?

Treten die Beschwerden im Zusammenhang mit Essen und Trinken
oder der Einnahme von Medikamenten auf?

Wie werden die Beschwerden empfunden, zum Beispiel belastend,
beeintrachtigend?

Sind Essen und Trinken oder die Einnahme von Medikamenten durch
Ubelkeit und/oder Erbrechen erschwert?

Gibt es Faktoren, welche die Beschwerden ausldsen oder verstarken,
zum Beispiel Mahlzeiten, bestimmte Situationen, Angst, Sorgen?
Welche Medikamente werden derzeit eingenommen, welche Krebs-
therapien werden derzeit durchgefiihrt?

Flihrt das Erbrechen zu einem Gefiihl der Erleichterung? Bessert sich
die Ubelkeit nach Erbrechen?

Bei Erbrechen soll nach Meinung der Experten von den betreuenden
Personen das Aussehen, die Menge und der Geruch des Erbrochenen
beschrieben werden.

Wenn méglich, sollen zur Einschitzung der Belastung durch Ubelkeit
und Erbrechen laut Expertenmeinung die Patienten selbst befragt wer-
den. Fiir die regelmadRige Beurteilung der personlich wahrgenommenen
Belastung sollten standardisierte Skalen, wie zum Beispiel eine verbale
oder numerische Skala verwendet werden.

In besonderen Situationen, zum Beispiel bei verwirrten oder schldfrigen
Patienten, konnen die betreuenden Personen oder Angehdorigen wichti-
ge Informationen fiir die Beschreibung und Einschitzung von Ubelkeit
und Erbrechen bringen. Das Empfinden und die Belastung der versor-
genden Personen und Angehdrigen sollen nach Meinung des Experten-
teams ebenfalls erkundet werden.
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Fiir die Ermittlung der Ursachen von Ubelkeit und Erbrechen kénnen
verschiedene Untersuchungen durchgefiihrt werden, wie kérperliche
Untersuchung, Untersuchungen im Labor und bildgebende Verfahren,
zum Beispiel Ultraschall oder Rontgen. Dabei soll nach Meinung der Ex-
perten bei der Auswahl von Untersuchungen zwischen dem Nutzen und
der Belastung der Untersuchung fiir den Patienten abgewogen werden.

Wie werden Ubelkeit und Erbrechen behandelt?
Die Leitlinie beschreibt einige Grundsitze zur Behandlung von Ubelkeit
und Erbrechen, die auf Meinung der Experten beruhen:
Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung und ihre Angeho-
rigen sollen — angepasst an die individuelle Situation - lber die Ursa-
chen von Ubelkeit und Erbrechen aufgeklirt werden.
Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung und ihre Ange-
hérigen sollen bei der Entwicklung von Strategien zur Bewadltigung der
Beschwerden unterstiitzt werden.
Faktoren, die das Auftreten von Ubelkeit und Erbrechen verstirken,
wie Stress und von dem Patienten als unangenehm empfundener
Geruch und/oder Geschmack, sollen vermieden werden.

Nicht-medikamentose Behandlung

Es gibt verschiedene MaRnahmen und nicht-medikamentdse Verfahren,
welche das Auftreten von Ubelkeit und Erbrechen verringern und das
Wohlbefinden von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung
steigern kénnen.

Zu der Wirksamkeit dieser MaBnahmen und Verfahren liegen kaum Stu-
dien vor. Die Empfehlungen in der Leitlinie basieren daher alle auf der
Meinung des Expertenteams.

Um den schlechten Geschmack im Mund nach dem Erbrechen zu beseiti-
gen soll dem Patienten nach dem Erbrechen eine Mundpflege, das heif3t,
ein Ausspiilen des Mundes oder eine Zahnreinigung, angeboten und
ermoglicht werden.

Erfahrungen zeigen, dass haufigere kleine Mahlzeiten tiber den Tag ver-
teilt zu einer Linderung der Beschwerden beitragen kénnen. Daher sollte
dem Patienten das Essen in kleinen, appetitlichen Portionen angeboten
werden.

Ist die Fliissigkeits- und Nahrungsaufnahme bei Patienten deutlich re-
duziert, so dass eine Austrocknung des Korpers und Ndhrstoffmangel zu
befiirchten ist, soll gepriift werden, ob eine Versorgung mit Ndhrstoffen
Giber die Vene geeignet ist.

Unabhingig von der Ursache fiir Ubelkeit und Erbrechen sollten dem
Patienten Entspannungstechniken angeboten werden.

Fiihren Angste, Sorgen und Depressionen zu Ubelkeit und Erbrechen,
eine Verhaltenstherapie (siehe ab Seite 125) angeboten werden.

Halt das Erbrechen an und kann durch genannte MaRnahmen nicht beho-
ben werden, sollte dem Patienten zur Entlastung eine Magensonde (iber
die Nase angeboten werden. Hierbei wird ein diinner Schlauch tiber Nase
und Rachen in den Magen gelegt. Der Mageninhalt wird nach auBen abge-
leitet. Dadurch wird der Druck im Magen und das Erbrechen vermindert.

Medikamentodse Behandlung

Fiir die Linderung von Ubelkeit und Erbrechen stehen verschiedene Me-
dikamente zur Verfiigung. Nach Meinung des Expertenteams sollten die-
se moglichst nach der Ursache fiir die Beschwerden ausgewdhlt werden.

75



76

Zudem soll nach Meinung der Experten gepriift werden, ob Medika-
mente, die Ubelkeit und Erbrechen auslésen kdnnen, abgesetzt, ausge-
tauscht oder reduziert werden kénnen.

In der Leitlinie werden zu einer Reihe von Medikamenten und Wirkstof-

fen Empfehlungen gegeben:
Dopaminantagonisten (zum Beispiel Haloperidol, Metoclopramid):
Treten unter einer Behandlung mit Opioiden Ubelkeit und/oder Erbre-
chen auf, sollten Dopaminantagonisten, wie zum Beispiel Haloperidol
oder Metoclopramid eingesetzt werden (siehe hierzu auch Kapitel
».Nebenwirkungen von Opioiden - welche gibt es und wie kann man
sie behandeln?“ ab Seite 38). Wenn trotz einer entsprechenden
Therapie zur Linderung von Ubelkeit und Erbrechen die Beschwerden
anhalten, kann das eingesetzte Opioid gegen ein anderes Opioid aus-
getauscht werden.
Antipsychotika (zum Beispiel Levomepromazin): Wenn andere Medi-
kamente zur Linderung von Ubelkeit und Erbrechen nicht ausreichend
wirken, sollten Antipsychotika, wie zum Beispiel Levomepromazin,
eingesetzt werden. Wichtig ist hier eine gute und verstdndliche Infor-
mation des Patienten zur Wirkungsweise der Medikamente und Ziel-
setzung der arztlichen Anordnung.
Antihistaminika (zum Beispiel Dimenhydrinat): Wenn die Ursache fir
Ubelkeit und Erbrechen im Bereich des Gehirns oder des Gleichge-

wichtsorgans vermutet wird, konnen Antihistaminika, wie zum Beispiel

Dimenhydrinat, zur Linderung von Ubelkeit und Erbrechen eingesetzt
werden.

Kortikosteroide (Dexamethason): Bei Patienten mit erhéhtem Hirn-
druck durch Metastasen im Hirn solite Dexamethason zur Linderung
von Ubelkeit und Erbrechen eingesetzt werden.
Serotonin-Antagonisten (Setrone): Wenn Dopaminantagonisten, wie
zum Beispiel Haloperidol oder Metoclopramid, zur Linderung von
Ubelkeit und Erbrechen nicht geeignet sind oder nicht ausreichend
wirken, konnen Setrone eingesetzt werden.

Cannabinoide: Wenn eine medikamentdse Therapie zur Linderung von

Ubelkeit und Erbrechen nicht ausreichend wirkt, kénnen in Einzelfillen

Cannabinoide eingesetzt werden.

Medikamentenkombinationen: Wenn einzelne Medikamente zur
Linderung von Ubelkeit und Erbrechen nicht ausreichend wirken,
sollte eine Kombination von Medikamenten mit unterschiedlichen
Wirkweisen eingesetzt werden.

Bei anhaltendem Erbrechen, wenn die Einnahme tiber den Mund nicht
moglich oder eine Aufnahme im Magen-Darmtrakt nicht sicher ist,

sollten nach Meinung des Expertenteams Medikamente {iber eine Spritze

oder Infusion (iber eine Vene beziehungsweise (iber die Haut gegeben
werden.
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Was ist Verstopfung?

Als Verstopfung wird die erschwerte oder zu seltene Darmentleerung
bezeichnet. Der Fachausdruck lautet Obstipation (lateinisch ob ,,zu“,
Lentgegen” und stipare, ,vollstopfen®, ,dicht zusammendrangen®).

Die Beschaffenheit des Stuhlgangs kann von kaum geformt bis hart
reichen. Auch die Haufigkeit variiert bei verschiedenen Menschen. Jeder
Mensch empfindet hier unterschiedlich, was fiir ihn normal ist und wann
er sich wohl fiihlt.

Bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung wechselt die
Hdufigkeit des Stuhlgangs. Haben sie keine Beschwerden, hat ein feh-
lender Stuhlgang eine untergeordnete Bedeutung. Erst, wenn sie sich
beeintrachtigt fihlen, kann eine Behandlung Abhilfe schaffen.

Beschwerden einer Verstopfung kdnnen sein:
harter Stuhl;
Schwierigkeiten und Schmerzen bei der Entleerung verbunden mit
starkem Pressen oder Stuhlverhalt;
Unwohlsein und Unruhe;
Véllegefiihl und Blahungen;
Bauchschmerzen.

Bei einer Verstopfung kann auch Durchfall (Diarrhoe; griechisch dia
»durch“ und rhein ,flieBen”) auftreten. Dies klingt widerspriichlich
(paradox) und wird daher auch als paradoxe Diarrhoe bezeichnet. Dieser
diinnfliissige Stuhlgang entsteht durch eine Zersetzung durch Bakterien.

Der fllissige Stuhlgang kann dann neben dem harten Stuhlgang vorbei-
flieBen und ausgeschieden werden. Die harten Stuhlmassen bleiben
weiterhin im Darm und behindern die normale Darmpassage.

Ungefdhr die Halfte aller Patienten gibt bei Aufnahme auf einer Palliativ-
station Verstopfung an.

Ursachen fiir Verstopfung sind beispielsweise: mangelnde Bewegung,
verminderte Flissigkeitszufuhr, ballaststoffarme Erndahrung oder Tumo-
ren im Darmbereich. Auch Medikamente kénnen Stérungen im Magen-
Darm-Trakt verursachen (zum Beispiel Opioide, Antidepressiva, Entwds-
serungstabletten, Eisen).

Wie kann Verstopfung erkannt, beschrieben und
eingeschdtzt werden?

Zuerst soll nach Meinung der Experten der Arzt den Patienten fragen,
wie seine Stuhlgewohnheiten sind und ob sie sich verdndert haben. Der
Patient soll beschreiben, ob er das Gefiihl einer Verstopfung hat. Die
Einnahme von Medikamenten, die Verstopfung verursachen kénnen, soll
erfasst werden. Die Haufigkeit der Stuhlentleerung, die Beschaffenheit
des Stuhls und personliche Beeintrachtigungen sollen laut Expertenmei-
nung fortlaufend erfasst werden.

Nach Expertenmeinung soll der Arzt den Patienten auch kérperlich un-
tersuchen. Hierzu gehoren:
Abtasten des Bauchs;
Austasten des Darms (rektale Untersuchung);
gegebenenfalls das Begutachten eines kiinstlichen Darmausgangs;
Beurteilen des Erndhrungs- und korperlichen Zustands.

Bei Patienten, die verbal keine Auskunft geben kénnen, muss der Bauch
besonders sorgfdltig untersucht und ihr Verhalten beobachtet werden.
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Ein gespannter Bauch oder Schmerzreaktionen bei der Untersuchung
kénnen auf eine Verstopfung hindeuten. Auch Unruhe kann auf eine
Verstopfung hinweisen.

Bildgebende Verfahren, wie Ultraschall oder Rontgen, konnen gegebe-
nenfalls eingesetzt werden, zum Beispiel, wenn der Verdacht auf einen
Tumor besteht, der den Darm verschlieRt (siehe Kapitel ,,Darmver-
schluss“ ab Seite 86).

Wie kann Verstopfung vorgebeugt werden?

Zur Vermeidung einer Verstopfung kénnen Medikamente und nicht-
medikamentdse MaRnahmen eingesetzt werden. Zundchst sind nicht-
medikamentdse Verfahren empfehlenswert.

Nach Meinung der Experten kénnen physiotherapeutische MaBnahmen,
wie aktive Bewegungsiibungen oder Darmmassage, als Vorbeugung
unterstiitzend eingesetzt werden.

Manchmal kann auch das Umstellen der Erndhrung Abhilfe schaffen.
Zum Beispiel mehr Ballaststoffe essen, mehr trinken oder auf bldhende
Speisen verzichten. Wichtig ist aber vor allem, dass Erkrankte sich wohl-
fihlen. Deshalb haben Erndhrungsvorlieben in der letzten Lebensphase
immer Vorrang vor einer ,,medizinisch sinnvollen Erndhrung.

Auch mit Medikamenten ldsst sich Verstopfung vorbeugend behandeln.
Die Experten sind jedoch der Meinung, dass dies nur bei gleichzeitiger
Einnahme von Opioiden erfolgen soll (siehe auch Kapitel ,Nebenwirkun-
gen von Opioiden - welche gibt es und wie kann man sie behandeln? “
ab Seite 38).

Wie kann Verstopfung behandelt werden?

Wie beim Vorbeugen gilt: Eine Verstopfung ldsst sich mit Medikamen-
ten oder mit nicht-medikamentésen MaBnahmen, wie Physiotherapie,
behandeln. Ebenso wie beim Vorbeugen der Verstopfung sind bei der
Behandlung nicht-medikament&se Verfahren eher einzusetzen als
Medikamente.

In der Regel dauert es einige Tage bis zu zwei Wochen, bis sich eine
Verstopfung durch eine Behandlung bessert.

Medikamentodse Behandlung

Abflihrmittel, in der Fachsprache Laxanzien, beschleunigen die Stuhlent-

leerung und werden gegen Verstopfung eingesetzt. Es gibt Abfiihrmittel

mit verschiedenen Wirkprinzipien:
Osmotisch wirksame Abfiihrmittel: Diese Medikamente halten Wasser
im Darm zuriick, machen den Stuhl somit weicher und die Entleerung
damit leichter. Hierzu gehoren Substanzen wie Macrogrol (Polyethy-
lenglykol) und Zuckeralkohole wie Laktitol, Sorbit und Laktulose.
Daneben gibt es osmotisch wirksame Abflihrmittel wie Bittersalz oder
Glaubersalz.
Stimulierende Abfiihrmittel: Diese Medikamente fordern die Darm-
bewegung. Durch den schnelleren Transport des Darminhalts wird
diesem weniger Wasser entzogen und der Stuhl damit weicher. Zu
dieser Medikamentengruppe gehdren Natriumpicosulfat, Bisacodyl
und Anthrachinone.
Periphere Opioidantagonisten: Sie greifen am Darm an und heben da-
mit die durch Opioide verursachte Verstopfung direkt wieder auf. Ein-
gesetzte Medikamente sind beispielsweise Methylnaltrexon, Naldemi-
din, Naloxegol oder eine Kombination aus Oxycodon und Naloxon.
Erleichtern des Stuhl-Gleitvermdégens: Dies gelingt durch Paraffinol.
Stuhlentleerungshilfen: Ist die Entleerung des Enddarms gestort, kon-
nen (Mini-)Einldufe oder Zapfchen Abhilfe schaffen.
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Sekretagoga: Diese Medikamente férdern die Wasserabgabe in den
Darm. Ein Beispiel hierfir ist Rizinusél.

Andere Medikamente im Off-Label-Use (siehe Kasten, Seite 59):
Amidotrizoeessigsdure, Prostigmin, Erythromycin, Prucaloprid.

Abfiihrmittel mit verschiedenen Wirkmechanismen werden bei der
Behandlung einzeln oder zusammen eingesetzt. Sie ergdanzen sich durch
die unterschiedlichen Wirkmechanismen.

Die Experten haben nur wenige Studien zur medikamentésen Behand-
lung der Verstopfung bei Patienten gefunden, so dass ihre praktischen
Erfahrungen zusatzlich mit in die Empfehlungen einflieRen.

Die Leitlinie empfiehlt, dass osmotisch wirksame und/oder stimulieren-
de Abflihrmittel eingesetzt werden sollen. Die gute Wirksamkeit dieser
Abfiihrmittel konnte in zahlreichen Studien gezeigt werden.

Eine Ausnahme bilden Bitter- oder Glaubersalze und Magnesiumhyd-
roxid. Diese sollten verwendet werden. Es gibt keine guten Studien, die
den Einsatz dieser Medikamente bei Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung untersuchten. Bei anderen Patienten konnte aber
gezeigt werden, dass sie mit schweren Nebenwirkungen verbunden sein
kénnen, wie Nierenschwdche oder Darmverschluss.

Liegt eine Stuhlentleerungsstérung vor, sollten Stuhlentleerungshilfen
wie Einldufe eingesetzt werden. Versagen diese MaRnahmen, kbnnen
Sekretagoga und Medikamente im Off-Label-Use genutzt werden. Die
Behandlung mit einer offiziell nicht zugelassenen (aber in diesem Falle
bereits erprobten) Substanz nennt man Off-Label-Use (siehe auch Kas-
ten, Seite 59).

Nicht-medikamentose Behandlung

Die Studienlage zu nicht-medikamentdsen MaRnahmen zur Behandlung
der Verstopfung bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkran-
kung ist unzureichend. Aufgrund vielfacher praktischer Erfahrungen von
Experten sollten eine Verhaltensschulung oder physiotherapeutische
MaRnahmen angewendet werden.

Bei schwerster Verstopfung und, wenn Medikamente nicht wirken, kann
der Stuhlgang manuell ausgerdaumt werden. Hierbei wird auf eine gute
Schmerzlinderung geachtet.

Bei einer Verhaltensschulung lernen die Patienten zum Beispiel, welche
Erndhrung einer Verstopfung vorbeugen (siehe ,Wie kann Verstopfung
vorgebeugt werden?“ ab Seite 80) beziehungsweise bei bestehender
Verstopfung Beschwerden mildern kann. Patienten erfahren, wie wichtig
Rahmenbedingungen (zum Beispiel Ruhe, Zeit, Ungestortsein) fiir die
Darmentleerung sind und wie sie auf Signale des Korpers, beispielsweise
Reiz zur Darmentleerung reagieren sollen.

Sorgen und Angste in Zusammenhang mit einer Verstopfung belasten
viele Patienten, zum Beispiel die Angst vor Vergiftung bei fehlendem
Stuhlgang. Hilfreich und entlastend ist hier hdufig ein Gesprach mit dem
behandelnden Arzt oder einer Pflegekraft. Da viele Krebserkrankte unter
Verstopfung leiden, ist das Team mit diesen Sorgen und Problemen sehr
gut vertraut und kann wichtige Informationen und Empfehlungen geben
und Angste dadurch reduzieren.

Als physiotherapeutische MaBnahmen eignen sich Bewegungs- und
Atemiibungen sowie Bauchdecken- oder Darmmassagen.

Auch Warmeanwendungen haben sich in der Praxis als hilfreich erwie-
sen. Dazu zahlen zum Beispiel feuchtwarme Wickel und Bauchauflagen
auch in Kombination mit dtherischen Olen (Fenchel, Kiimmel).
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Stufentherapie der Verstopfung

Verstopfung ist ein hdufiges Problem, von dem viele Patienten mit einer
nicht heilbaren Krebserkrankung betroffen sind. Deshalb ist es wichtig,
ihr rechtzeitig vorzubeugen und sie konsequent zu behandeln.

Nach Expertenmeinung sollte das Behandlungsteam dabei nach einem
Stufenplan vorgehen und dabei Medikamente und andere MaRBnahmen

miteinander kombinieren.

Vor jeder Behandlung sollten Behandelnde, Betroffene und deren Ange-
horige griindlich erwdgen, ob der Nutzen den Schaden liberwiegt.

In der Sterbephase sollten keine Abflihrmittel gegeben werden.

Stufe 1
osmotisch wirksames Abfiihrmittel (z. B. Macrogol)
oder
stimulierendes Abfiihrmittel (z. B. Natriumpicosulfat)

nicht erfolgreich

Stufe 2
osmotisch wirksames Abfiihrmittel (z. B. Macrogol)
und
stimulierendes Abfiihrmittel (z. B. Natriumpicosulfat)

nicht erfolgreich

Stufe 3
Stufe-2-Medikamente
und
peripherer Opioidantagonist (z. B. Methylnaltrexon)

nicht erfolgreich

Stufe 4
Stufe-3-Medikamente
und
weitere Medikamente: z. B. Rizinus6l oder Me-
dikamente im Off-Label-Use (z. B. Erythromycin,
Amidotrizoeessigsdure)
oder
Nicht-medikament&se MaRnahmen: z. B. Einldufe,
manuelle Ausrdumung und ggf. Abkldren der
Ursache durch Untersuchung

Auf allen Stufen kénnen
begleitend physiothera-
peutische MaRnahmen,
z. B. Darmmassage, ein-
gesetzt werden.
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Patientenleitlinie Palliativmedizin

Darmverschluss D

11. Darmverschluss

In diesem Kapitel stellen wir Ihnen die Behandlung, Pflege und Be-
gleitung von Patienten mit einem Darmverschluss aufgrund eines Tu-
mors im Bauch vor. Im Vordergrund stehen hierbei die Linderung von
Beschwerden, die mit einem Darmverschluss verbunden sein konnen,
sowie Fragen der Aufnahme von Fliissigkeit und Nahrung. Sie erfahren
in diesem Kapitel zudem, wie ein Darmverschluss auch operativ oder
mit anderen Verfahren behandelt werden kann. Hierbei sind moglicher
Nutzen, die Belastung fiir den Patienten und mogliche Risiken sorgfal-
tig abzuwagen.
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Was ist ein Darmverschluss?

Bei einem Darmverschluss ist die Passage durch den Darm unterbro-
chen oder blockiert, sodass Nahrungsreste kaum oder gar nicht mehr
durchkommen.

Ein Darmverschluss kann verschiedene Ursachen haben. In der Leitlinie
geht es ausschlieRlich um die Behandlung und Versorgung von Pati-
enten, die an einem Darmverschluss aufgrund eines Tumors im Bauch
leiden. Ein Tumor kann entweder im Darminneren oder durch Druck von
auBen auf den Darm die Passage stéren. Andere Ursachen kénnen zum
Beispiel Entziindungen im Darm oder Verwachsungen nach vorangegan-
genen Operationen sein.

Patienten mit einem Darmverschluss leiden hiufig an Ubelkeit und Er-
brechen, Bauchschmerzen, Verstopfung und einem Bldhbauch.

Ein Darmverschluss in der Palliativsituation ist hdufig kein Notfall. Die
Anzeichen entwickeln sich meistens langsam (iber Tage und Wochen. Ob
ein vollstandiger oder unvollstandiger Darmverschluss vorliegt, ist oft
schwer zu unterscheiden. Ein Hinweis kénnen abgehende Winde sein,
die bei vollstandigen Verschliissen fehlen.

Ein Darmverschluss in der Palliativsituation stellt fiir den Patienten und
die Angehdrigen eine hohe seelische Belastung dar. Verschiedene Fra-
gen sind zu klaren, wie zum Beispiel nach der Linderung von Beschwer-
den, nach der Aufnahme von Fliissigkeit und Nahrung, aber auch nach
der hduslichen Betreuung.

Wie kann ein Darmverschluss erkannt,
beschrieben und eingeschdtzt werden?

Alle Empfehlungen in der Leitlinie zur Erkennung, Beschreibung und
Einschdtzung eines Darmverschlusses basieren auf der Meinung des
Expertenteams.

Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen nach dem
Vorliegen von Ubelkeit und Erbrechen, Blihbauch, Bauchschmerzen
sowie Veranderungen seiner Stuhlgewohnheiten befragt werden.

Gibt es Hinweise auf einen Darmverschluss sollen fiir eine nahere Ein-
schdtzung vorangegangene Operationen und Bestrahlungen im Magen-
Darm-Trakt, die derzeitige Didtform oder Didtdnderungen sowie die
Einnahme von Medikamenten erhoben werden. Zudem soll der Patient
gefragt werden, wie hdufig ihre Darmentleerung ist und welche Konsis-
tenz (hart/weich) und Farbe der Stuhl hat. Dariiber hinaus sollen mégli-
che behandelbare Ursachen fiir einen Darmverschluss ermittelt werden.

Im Rahmen der kérperlichen Untersuchung sollte der Enddarm ausgetas-
tet werden, wenn dies fiir den Patienten zumutbar ist.

Liegt ein Darmverschluss vor und werden die Beschwerden, die mit dem
Darmverschluss verbunden sind, behandelt, soll der Patient wiederholt
vor, wihrend und nach der Behandlung nach dem Vorliegen von Ubel-
keit und Erbrechen, Blahbauch, Bauchschmerzen sowie Veranderungen
seiner Stuhlgewohnheiten befragt werden.
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Weiterflihrende Untersuchungen sollen erwogen werden, wenn der
Allgemeinzustand des Patienten recht gut ist und eine Operation oder
ein anderes eingreifendes Verfahren grundsatzlich infrage kommen.
Erscheinen eine Operation oder ein anderes eingreifendes Verfahren
fir den Patienten zumutbar und werden in Erwdgung gezogen soll eine
Computertomographie mit einem Kontrastmittel (siehe Woérterbuch ab
Seite 189) durchgefiihrt werden, um die Diagnose abzusichern und

die betroffene Stelle im Darm genau lokalisieren zu kénnen. Wenn eine
Computertomographie nicht moglich oder nicht gewiinscht ist, kann
eine Ultraschalluntersuchung (siehe Wérterbuch ab Seite 189) durch-
geflihrt werden.

Grundsdtze der Versorgung

Wenn ein Darmverschluss vorliegt, soll nach Meinung der Experten frih-
zeitig mit dem Patienten und den Angehdrigen (iber die damit verbun-
denen Beschwerden, den moglichen Krankheitsverlauf, die méglichen
Behandlungen und Behandlungsziele gesprochen werden. Die Wiinsche
und Ziele des Patienten sind in Bezug auf weitere Therapien und auch
auf Komplikationen oder Situationen, in denen der Patient moglicher-
weise nicht mehr fir sich selber entscheiden kann, abzuwdgen.

Pflegerische MaRhahmen

Pflegerische MaRnahmen spielen zur Linderung von Beschwerden, die
hdufig mit einem Darmverschluss verbunden sind, wie Erbrechen, Bldh-
bauch, krampfartige Bauchschmerzen und Mundtrockenheit, eine wich-
tige Rolle.

In der Leitlinie werden folgende Empfehlungen zu pflegerischen MaR-
nahmen gegeben die auf der Meinung des Expertenteams beruhen:
Zur Linderung von Mundtrockenheit soll dem Patienten regelmadRig
und mehrmals taglich eine Mundpflege und ein Befeuchten der Lippen
angeboten werden. Mundtrockenheit wird von Patienten mit einem
Darmverschluss als besonders belastend beschrieben. Eiswirfel zum

Lutschen, Crushed Ice, gefrorene Fruchtstiicke (zum Beispiel Ananas),
saure Bonbons und/oder Kaugummi kénnen Linderung verschaffen
und sollten dem Patienten angeboten werden.

Bei Patienten mit Erbrechen kann es zu Gefiihlen von Scham und Ekel
kommen. Darauf sollte in Gesprdachen eingegangen werden.

Um den schlechten Geschmack im Mund nach dem Erbrechen zu be-
seitigen, soll dem Patienten nach dem Erbrechen eine Mundpflege, das
heil’t, ein Ausspiilen des Mundes oder eine Zahnreinigung, angeboten
und ermoglicht werden.

Patienten mit einem Bldhbauch kénnen zur Entspannung feuchtwarme
Bauchwickel oder -auflagen angeboten werden.

Patienten mit einem unvollstandigen Darmverschluss kénnen Einldufe
als begleitende MaRnahme zur Férderung der Durchgdngigkeit der
Darmpassage oder auch zur Ableitung unangenehmer Darmgase ange-
boten werden.

Wie kann die Gabe von Medikamenten erfolgen?

Solange ein Patient unter Ubelkeit und Erbrechen leidet, kénnen Medi-
kamente im Magen-Darmtrakt nicht ausreichend aufgenommen werden
und nicht richtig wirken. Daher sollen nach Einschdtzung des Experten-
teams bei anhaltendem Erbrechen und wenn eine Aufnahme im Magen-
Darmtrakt nicht sicher ist, Medikamente (iber eine Spritze oder Infusion
Uber eine Vene oder unter die Haut gegeben werden. Es gibt auch die
Moglichkeit, manche Medikamente zum Beispiel iiber die Haut als Pflas-
ter oder als Nasenspray zu geben.

Wie kann Fliissigkeit und Nahrung aufgenommen werden?
Nach Meinung der Experten sollte dem Patienten angeboten werden,
Getranke tiber den Mund zu sich zu nehmen. Auch die Aufnahme fester
Nahrung tiber den Mund ist bei einem Darmverschluss grundsatzlich
moglich. Dem Patienten kann nach Meinung der Experten entsprechend
angeboten werden, feste Nahrung Giber dem Mund zu sich zu nehmen,
wenn er dies wiinscht. Entscheidend ist, was der Patient bevorzugt. Klei-
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ne Mengen und passierte Kost sind hilfreich. Viele Patienten bevorzugen
Eis, sduerliche Speisen oder auch Suppen.

Aufgrund der reduzierten Fliissigkeits- und Nahrungsaufnahme bei
einem Darmverschluss kénnen dem Koérper ausreichend Fliissigkeit und
Ndhrstoffe fehlen. Der Patient soll nach Meinung der Experten zum
Ausgleich eine Versorgung mit Ndhrstoffen erhalten bis eine gemeinsa-
me Entscheidung dariiber getroffen wurde, ob eine Operation oder eine
andere eingreifende MalRnahme zur Behandlung des Darmverschlusses
durchgefiihrt wird oder nicht.

Werden keine Operation oder andere eingreifende MaRnahmen durch-
geflihrt und steht die Linderung von Beschwerden im Vordergrund, kann
nach Meinung der Experten eine kiinstliche Erndhrung in Erwdgung gezo-
gen werden.

Es liegen nur wenige vergleichende Studien zum Einsatz einer kiinstli-
chen Erndhrung bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung
und einem Darmverschluss vor, die teilweise zu unterschiedlichen Ergeb-
nissen kommen. So werden zum Beispiel teilweise Verbesserungen und
zum Teil auch Verschlechterungen der Lebensqualitdt berichtet. Vor dem
Einsatz einer kiinstlichen Erndhrung sind daher grundsatzlich méglicher
Nutzen und Schaden sowie Belastung fiir den Patienten sorgfaltig abzu-
wdgen und die Wiinsche und Ziele des Patienten zu beriicksichtigen.

Wie kann ein Darmverschluss behandelt werden?
Es gibt verschiedene Moglichkeiten einen Darmverschluss oder die da-
mit verbundenen Beschwerden zu behandeln.

Operation

Eine Operation kann die Beschwerden durch den Darmverschluss besei-
tigen oder deutlich lindern. Bei vielen Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung stellt eine Operation aber eine hohe Belastung dar und

ist mit verschiedenen Risiken verbunden. Die Vor- und Nachteile einer
Operation, die Belastung des Patienten durch den Eingriff und die mogli-
chen Risiken sind also sorgfdltig abzuwdgen.

Alle Empfehlungen in der Leitlinie zur operativen Behandlung eines
Darmverschlusses basieren auf der Meinung des Expertenteams.

Die Frage, ob fiir einzelne Patienten eine Operation empfehlenswert
ist oder nicht, sollen Fachdrzte aus verschiedenen Fachgebieten (Chi-
rurgie, Palliativmedizin, Andsthesie und Innere Medizin) gemeinsam
besprechen.

Ein Darmverschluss in der Palliativsituation ist selten ein Notfall. Da-
her sollte eine Entscheidung fiir oder gegen eine Operation nicht unter
Zeitdruck getroffen werden. Der Patient und seine Angehdérigen sollten
ausreichend Zeit haben, die individuell beste Entscheidung zu treffen.

Mit der Entscheidung fiir eine operative Behandlung des Darmverschlus-
ses soll mit dem Patienten und seinen Angehdrigen iiber den Verlauf
nach der Operation gesprochen werden, beispielsweise dariiber, welche
MaRnahmen einzuleiten sind und welche nicht, wenn Komplikationen
auftreten.

Die Operation soll von einem Operateur mit Erfahrung in der Tumorchi-
rurgie durchgefiihrt werden. Meist wird eine offene Operation durch-
geflihrt, bei der die Bauchdecke unter einer Vollnarkose mit einem
Schnitt gedffnet wird. In einzelnen Fdllen kann auch eine laparoskopi-
sche Operation durchgefiihrt werden. Hierbei handelt es sich um ein
minimal invasives Verfahren, da die Bauchdecke nicht mit einem Schnitt
geoffnet werden muss. Hierbei werden diinne Spezialinstrumente in die
Bauchhohle eingefiihrt. Auch bei diesem Verfahren ist eine Vollnarkose
notwendig.
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Vor einem operativen Eingriff sollte der Patient eine Magensonde (ber
die Nase (siehe auch auf Seite 75) erhalten, um den Magen und
Dinndarm zu entlasten und zu verhindern, dass wdhrend der Einleitung
der Vollnarkose Mageninhalt in die Atemwege gelangt.

Nach der Operation kann die Anlage eines kiinstlichen Darmausgangs
(Stoma) notwendig sein. Vor der Operation sollen mogliche Positionen
flr die Anlage eines Stomas im Bereich der Bauchdecke markiert wer-
den. Es soll gewdbhrleistet sein, dass der Patient von einem Spezialisten
fir den kiinstlichen Darmausgang (Stomatherapeut) betreut wird.

Begleitend zum operativen Eingriff soll eine Behandlung der Beschwer-
den, zum Beispiel Ubelkeit und Erbrechen, erfolgen.

Weitere VVerfahren
Alle Empfehlungen in der Leitlinie zu weiteren Verfahren basieren auf
der Meinung des Expertenteams.

Endoskopische Einlage eines Stents

Bei der Endoskopie wird wie bei einer Spiegelung ein diinnes schlauchfor-
miges Instrument (Endoskop) in den Magen-Darm-Trakt geschoben. Durch
dieses kann dann ein Stent (gitterférmiges Rohrchen) an der verengten
oder verschlossenen Stelle eingelegt werden. Dieser weitet die betroffene
Stelle und hdlt sie offen. Bei der endoskopischen Behandlung handelt es
sich um einen minimalen Eingriff, der weniger belastend als eine Operati-
on ist. Allerdings ist auch dieser Eingriff mit Risiken verbunden. Verschie-
dene Facharzte sollten gemeinsam dariiber beraten, ob eine endoskopi-
sche Stenteinlage fiir Sie geeignet ist. Nach sorgfdltigem Abwagen von
moglichem Nutzen und Schaden kann mit Ihnen gemeinsam die Entschei-
dung fiir eine endoskopische Einlage eines Stents getroffen werden.

Magensonde

Wenn eine operative Behandlung des Darmverschlusses nicht méglich

ist und eine medikamentdse Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen
(ab Seite 74) nicht ausreichend lindernd wirkt, kann dem Patienten
zeitweilig eine Magensonde iber die Nase (siehe auch Seite 75) zur
Erleichterung angeboten werden. Uber die Sonde wird der Mageninhalt
nach auBen abgeleitet. Dadurch wird der Druck im Magen und das Erbre-
chen vermindert.

Eine Magensonde (iber die Nase wird von vielen Patienten aber als un-
angenehm empfunden, insbesondere, wenn sie ldnger als zwei bis drei
Tage liegt. Wenn eine Magensonde Linderung von Ubelkeit und Erbrechen
verschafft und absehbar ist, dass diese langer erforderlich ist, sollte die
Anlage einer Magensonde durch die Bauchdecke in Erwdgung gezogen
werden. Uber einen kleinen Hautschnitt wird die Sonde direkt durch die
Bauchdecke in den Magen eingefiihrt. Der Eingriff wird unter einer leich-
ten Betdubung durchgefiihrt. Die Magensonde durch die Bauchdecke
wird langerfristig hdufig als angenehmer empfunden als eine Magenson-
de durch die Nase. Die Patienten kdnnen nach der Anlage in der Regel
Fliissigkeit und unter Umstdnden auch kleinere Mengen Nahrung zu sich
nehmen.

Medikamentodse Behandlung

Medikamente spielen eine wichtige Rolle in der Behandlung von Be-
schwerden, die durch einen Darmverschluss verursacht werden. Im
Vordergrund stehen hierbei die Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen
sowie von Bauchschmerzen. Bei einem unvollstandigen Darmverschluss
kann es auch sinnvoll sein, die Verstopfung gezielt zu behandeln.

Die Medikamente werden individuell ausgewahlt. Die Wahl der Medika-

mente hdngt auch davon ab, ob ein unvollstandiger oder vollstandiger
Darmverschluss vorliegt.
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Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen

Zur Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen kommen sowohl Medika-
mente zum Einsatz, die Ubelkeit und Brechreiz unterdriicken (sogenannte
Antiemetika), als auch sogenannte Sekretionshemmer zur Anwendung.
Sekretionshemmende Medikamente hemmen die Abgabe von Fliissigkeit
in den Darm, was das Volumen des Darminhalts weiter vergroRBern wiirde.

Zur Wirksamkeit von Antiemetika liegen keine vergleichenden Studien
zu Patienten mit einer Krebserkrankung und einem Darmverschluss vor.
Aus der Praxis liegen aber gute Erfahrungen mit diesen vor, welche in
die Empfehlungen einflieBen.

In der Leitlinie werden folgende Empfehlungen zum Einsatz von Anti-
emetika gegeben:
Bei Patienten mit einem unvollstandigen Darmverschluss sollten Pro-
kinetika, wie zum Beispiel Metoclopramid, eingesetzt werden. Da
Prokinetika die Magen-Darm-Tatigkeit anregen, sollten diese bei einem
vollstdndigen Darmverschluss gegeben werden.
Bei Patienten mit einem vollstandigen Darmverschluss sollten Anti-
psychotika, wie zum Beispiel Levomepromazin, oder Antihistaminika
entweder alleinig oder in Kombination eingesetzt werden.
Bei Patienten mit einem vollstandigen Darmverschluss kénnen Sero-
tonin-Antagonisten (Setrone) in Kombination mit Antpsychotika und
Antihistaminika gegeben werden.

Folgende Empfehlungen werden zum Einsatz von Sekretionshemmern
gegeben:

Anticholinergika, wie zum Beispiel Butylscopolamin, kénnen eingesetzt

werden. Diese sollen aber nicht zusammen mit Prokinetika gegeben
werden.

Somatostatin-Analoga kdnnen entweder alleinig oder in Kombination
mit Butylscopolamin eingesetzt werden.

Protonenpumpenhemmer oder das Antihistaminikum Ranitidin k6nnen
eingesetzt werden.

In Studien wurde zwar kein Beleg fiir die Wirksamkeit von Kortikoste-
roiden hinsichtlich der Auflésung eines Darmverschlusses gefunden.
Allerdings wurden diese gut vertragen. Daher kann versucht werden, mit
dem Einsatz von Kortikosteroiden die betroffene Stelle im Darm wieder
zu 6ffnen oder teilweise zu 6ffnen.

Behandlung von Bauchschmerzen

Patienten mit einem Darmverschluss leiden sowohl an kontinuierlichen
als auch kolikartigen Bauchschmerzen. Koliken duRern sich in starken,
krampfartigen Schmerzen, die zu- und wiederabnehmen.

Die folgenden Empfehlungen zur Behandlung von Bauchschmerzen
beruhen auf der Meinung der Experten:
Bauchschmerzen, die durch einen Darmverschluss ausgeldst werden,
sollen mit Nicht-Opioidanalgetika oder Opioden (siehe Kapitel , Be-
handlung von Schmerzen“ ab Seite 44) behandelt werden.
Bei kolikartigen Bauchschmerzen sollte Butylscopolamin, ein krampflo-
sendes Mittel, gegeben werden.
Da kolikartige Schmerzen auf einen vollstandigen Darmverschluss
hinweisen konnen, sollten Medikamente, welche die Magen-Darm-
Tdtigkeit anregen, wie Prokinetika und Laxanzien (siehe Seite 81),
bei solchen Bauchschmerzen eingesetzt werden.
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Behandlung von Verstopfung

Patienten mit einem unvollstandigen Darmverschluss kénnen Beschwer-
den aufgrund einer Verstopfung (ab Seite 78) haben. Hier kann es
sinnvoll sein, Laxanzien einzusetzen, die den Stuhlgang erleichtern.

Die folgenden Empfehlungen zur Behandlung von Verstopfung beruhen

auf der Meinung der Experten:

» Patienten mit einem unvollstandigen Darmverschluss sollten Laxan-
zien, welche die Magen-Darm-Tatigkeit anregen, sowie Einlaufe nur
unter engmaschiger Kontrolle erhalten. Engmaschige Kontrollen sind
wichtig, da die anregende Wirkung dieser Laxanzien auch zu einer
Zunahme des Darmverschlusses und zu kolikartigen Bauchschmerzen
fihren kénnen.

* Patienten mit einem unvollstandigen Darmverschluss kdnnen Laxan-
zien, welche den Stuhl weich machen und dadurch die Entleerung
erleichtern, gegeben werden.

» Patienten mit einem vollstandigen Darmverschluss sollten keine Laxan-
zien und Einldufe bekommen.

12.Behandlung von durch die Krebs-
erkrankung entstandenen \Wunden

In diesem Kapitel stellen wir Ihnen die Behandlung, Pflege und Be-
gleitung von Patienten mit Wunden, die durch eine Krebserkrankung
entstanden sind, vor. Im Vordergrund steht hierbei die Linderung von
Beschwerden und Begleiterscheinungen, die mit solchen Wunden ver-
bunden sein kénnen. Die Behandlung anderer Wunden, wie chronische
oder akute, verletzungsbedingte Wunden, sind nicht Gegenstand des
Kapitels.

Was sind durch die Krebserkrankung
entstandene Wunden?

Bei durch die Krebserkrankung entstandene Wunden handelt es sich um
nicht heilende Wunden, die aufgrund eines Hautkrebses, Metastasen in
der Haut oder aber aufgrund eines Tumors, der aus tieferen Gewebe-
schichten durch die Haut dringt, entstanden sind.

Wunden, die durch eine Krebserkrankung entstanden sind, kénnen mit
Schmerzen und/oder Wundgeruch verbunden sein. Bildung von Wund-
flissigkeit und die Gefahr von Blutungen sowie Verdnderungen des Kor-
perbildes und der kérperlichen Unversehrtheit fiihren hiufig zu Angsten
und hoher seelischer Belastung des Patienten, ihrer Angehdrigen sowie
nahestehender und begleitender Personen.

Es wird geschdtzt, dass bei etwa 6 bis 14 von 100 Patienten mit einer
fortgeschrittenen Krebserkrankung Wunden durch die Krebserkrankung
entstehen. Sie kdnnen in allen Kérperregionen auftreten. Etwa die Half-
te dieser Wunden betrifft die Brustregion.
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Patientenleitlinie Supportive Therapie

Fir die Behandlung von Wunden, die im Rahmen einer Krebstherapie
(zum Beispiel Bestrahlung) auftreten kénnen, sei auf die Patienten-
leitlinie ,,Supportive Therapie — Vorbeugung und Behandlung von
Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung” verwiesen. Sie kénnen die
Patientenleitlinie kostenlos bei der Deutschen Krebshilfe bestellen

oder beim Leitlinienprogramm Onkologie kostenlos herunterladen

Wie kdnnen durch die Krebserkrankung
entstandene Wunden beschrieben und
eingeschdtzt werden?

Die Empfehlungen in der Leitlinie zur Beschreibung und Einschatzung
von durch die Krebserkrankung entstandenen Wunden basieren auf der
Meinung des Expertenteams.

Zu Beginn der Versorgung einer Wunde, die durch die Krebserkran-
kung entstanden ist, sollen nachfolgende Aspekte beachtet und erfragt
werden:
Faktoren, die Einfluss auf die Wunde haben;
subjektives Erleben des Patienten und seiner Angehdérigen mit der
Wunde und den Auswirkungen der Wunde auf alle Lebensbereiche;
Beeintrachtigung der Lebensqualitdt durch die Wunde;
Wissen des Patienten und ihrer Angehérigen (iber die Wunde und
Maoglichkeiten der Behandlung;
Fahigkeiten der Patienten und ihrer Angehdrigen, bestimmte MaRnah-
men selbst durchfiihren zu kénnen.

Die Erfassung der Gesamtsituation des Patienten ist wichtig, um gemein-
sam realistische Behandlungsziele vereinbaren und gezielte MaRnahmen
zur Versorgung der Wunde und Verbesserung der Lebensqualitdt planen
zu kénnen.

Die Beschreibung und Einschdtzung der Wunde soll zu Beginn der Ver-
sorgung und regelmadRig im weiteren Verlauf schriftlich in einem stan-
dardisierten Dokumentationsbogen festgehalten werden. Dies ist wich-
tig, um die Wundsituation im Verlauf beobachten und Veranderungen
erkennen zu kénnen.

Folgende Kriterien werden hierbei beispielsweise dokumentiert:
Lokalisation der Wunde;
GroRe der Wunde;
Wundrdnder und Wundumgebung;
Entziindungszeichen;
Beschwerden und Begleiterscheinungen (Symptome) im Zusammen-
hang mit der Wunde, wie Schmerzen, Juckreiz, Wundgeruch; Blutung,
Absondern von Wundflissigkeit.

Wie kdnnen durch die Krebserkrankung
entstandene Wunden behandelt werden?

Bei der Behandlung und Pflege von Wunden, die durch eine Krebser-
krankung entstanden sind, steht die Linderung der mit diesen Wunden
verbundenen Symptome im Vordergrund. Dabei geht es vor allem um
die Linderung psychosozialer Belastungen, von Schmerzen und Juckreiz
sowie die Minderung von Wundgeruch, Bildung von Wundflissigkeit und
die Vorbeugung und Behandlung von Blutungen der Wunde.
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Grundsdtze der Behandlung
Die Leitlinie beschreibt einige Grundsdtze zur Behandlung und Be-
gleitung von Patienten mit durch eine Krebserkrankung entstandenen
Wunden. Diese beruhen auf Meinung der Experten:
In folgenden Fallen sollte ein Fachexperte fiir Wunden hinzugezogen
werden:
bei Unsicherheiten in Bezug auf die genaue Beschreibung und Beurtei-
lung der Wundsituation;
bei Unsicherheiten in der Behandlung von Symptomen, die mit der
Wunde verbunden sind;
bei Unsicherheiten in der Beratung von Patienten und Angehdrigen;
bei starken psychosozialen Belastungen in Zusammenhang mit der
Wunde
bei unvorhergesehen Verdnderungen der Wundsituation;
bei speziellen Fragestellungen, wie zum Beispiel Behandlung ausge-
dehnter Wunden oder Befestigung von Verbandsmaterial bei bestimm-
ten Wundlokalisationen.
Bei manchen Patienten kann eine gezielte Therapie des Tumors (zum
Beispiel Bestrahlung oder chirurgische Verkleinerung des Tumors) zu
einer Linderung von Beschwerden und Begleiterscheinungen, bedingt
durch die Wunde, fihren. Dadurch kann die Lebensqualitdt der Pati-
enten verbessert werden. Ob eine gezielte Therapie des Tumors fiir
den Patienten geeignet und mdglich ist, sollte gemeinsam mit den
jeweiligen Fachdrzten, wie zum Beispiel Gyndkologen, Onkologen,
Strahlentherapeuten, besprochen werden.
Wird der Patient verlegt (zum Beispiel von stationdr zu ambulant oder
umgekehrt), soll sichergestellt werden, dass die gewohnte, erfolgrei-
che und individuell angepasste Versorgung der Wunden beibehalten
wird. Dazu soll ein Wundverlegungsbericht erstellt werden, in dem die
aktuelle Wundsituation, konkrete MaBnahmen zur Wundversorgung
sowie mogliche belastende Symptome dargelegt sind.

Linderung psychosozialer Belastungen

Durch eine Krebserkrankung entstandenen Wunden kénnen vielfdltige
Auswirkungen auf das kérperliche, seelische, soziale und spirituelle
Wohlbefinden des Patienten und seiner Angehdrigen haben.

Das Korperbild kann durch die Wunde einschneidend verdandert werden.
Die mit der Wunde verbundenen Begleiterscheinungen, wie Wundge-
ruch und Nassen, l6sen Gefiihle, wie Unsicherheit, Scham und auch Ekel
aus. Sie konnen zu sozialem Riickzug fiihren. Dariiber hinaus kann es
durch das ,Sichtbarwerden“ des Tumors zu emotionalen Reaktionen, wie
Angst, Arger und Wut sowie depressiven Verstimmungen kommen. Auch
fir Angehorige stellt dies haufig eine hohe Anforderung und manchmal
auch Uberforderung dar.

Insbesondere groRe Wunden und aufwendige Wundversorgungen kon-
nen die Aufmerksamkeit aller im Umfeld des Patienten stark auf die
Wunde lenken.

Laut Meinung der Experten soll die Versorgung des Patienten in ihrer
Gesamtheit erfolgen und nicht auf die Wund reduziert werden.

In empathischen Gesprdachen mit dem Patienten und seinen Angehori-
gen sollten nach Meinung der Experten Veranderungen des K&rperbil-
des, der Sexualitdt und des Selbstbildes und deren Auswirkungen auf
Partnerschaft, Beziehungen und soziale Teilhabe angesprochen werden.

Durch eine Krebserkrankung entstandene Wunden kénnen zudem mit
einem Gefiihl des Kontrollverlustes liber den eigenen Korper verbunden
sein, was zu einem verminderten Selbstwertgefiihl fiihren kann. Nach
Meinung des Expertenteams sollte das Selbstmanagement und das
Kontrollgefiihl gestarkt werden.
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Dabei sind verschiedene MaBnahmen hilfreich, zum Beispiel:
Treffen von gemeinsamen Entscheidungen (iber die Wundversorgung;
Vermittlung von Wissen und Aufzeigen von Moglichkeiten der Behand-
lung, zum Beispiel Wundreinigung;
Erkennen von Verdnderungen, z. B. Blutungsanzeichen, Entziindungs-
zeichen, Umgang mit dem verdnderten Korperbild, Umgang mit nahe-
stehenden Personen;
Anleitung zum selbstandigen Verbandswechsel oder Mithilfe beim
Verbandswechsel.

Welche MaRBnahmen geeignet sind, ist von den Wiinschen, Vorstellun-
gen, Fahigkeiten und Gewohnheiten des Patienten abhdngig.

Linderung von Schmerzen

Schmerzen bei Wunden, die durch eine Krebserkrankung entstanden
sind, kdnnen unterschiedliche Ursachen haben, zum Beispiel Entziin-
dungen, Druck durch das Wachstum des Tumors und andere. Schmerzen
kénnen auch durch den Verbandswechsel oder verschiedene Verbands-
materialien ausgeldst werden.

Um dieses zu vermeiden, soll nach Meinung der Experten Folgendes bei
der Versorgung der Wunden beachtet werden:
Einsatz von nicht klebenden, hautfreundlichen Wundauflagen;
behutsames Abldsen des Verbandes, zum Beispiel durch Durchfeuch-
ten eines trockenen Verbandes vor dem Abldsen;
Vermeiden von unnétigen mechanischen Reizungen der Wunde, zum
Beispiel Spiilen statt Wischen zur Sduberung der Wunde;
Einsatz von angewdrmter Losung zum Spiilen der Wunde;
die Wundauflage und Befestigung ohne Spannung anbringen;
vorbeugende Einnahme eines schnellwirksamen Schmerzmittels, wenn
Schmerzen beim Verbandswechsel zu erwarten sind.

Werden dauerhaft Schmerzen empfunden, kénnen je nach Stdrke der
Schmerzen verschiedene Medikamente zur Linderung von Schmer-
zen eingenommen werden (siehe hierzu Kapitel ,,Behandlung von
Schmerzen“ ab Seite 44).

Des Weiteren konnen Wundschmerzen ortlich (lokal) zum Beispiel mit
einem opiodhaltigen Gel behandelt werden. Es liegen nur wenige Studi-
en zur Wirksamkeit lokal wirksamer Medikamente bei Wunden im Zu-
sammenhang mit einer Krebserkrankung vor, in der Praxis hat sich aber
deren Anwendung zur Linderung von Wundschmerzen bewadhrt.

Dariiber hinaus gibt es nach Meinung der Experten weitere MaBnahmen,
die zu einer Linderung der Schmerzen beitragen kénnen:
Werden Schmerzen durch bestimmte Bewegungen oder Belastungen
ausgeldst, sollte der Patient zu schmerzvermeidenden oder -reduzie-
renden Sitz- oder Liegepositionen und Bewegungsabldufen angeleitet
werden. Hilfsmittel, wie zum Beispiel Gehilfen oder Lagerungsmaterial
zur Druckentlastung, kénnen schmerzlindernd wirken.
Werden Schmerzen durch ein Lymphddem verstdrkt, kann eine Lymph-
drainage durchgefiihrt werden.

Linderung von Juckreiz

Juckreiz im Bereich der Wunde kann eine Reaktion auf bestimmte Subs-
tanzen, wie zum Beispiel Salben, Desinfektionsmittel und Wundauflagen,
sein oder durch eine Entziindungsreaktion an der Wunde entstehen.
Nach Meinung der Experten sollten bei Auftreten von Juckreiz mégliche
Ursachen erkundet und nach Méglichkeit behoben werden, zum Beispiel
durch die Vermeidung bestimmter Wundauflagen.

Minderung von Wundgeruch

Durch eine Krebserkrankung entstandenen Wunden kdénnen mit einer
vermehrten Geruchsbildung verbunden sein. Der Wundgeruch kann bei-
spielsweise durch den Zerfall von Zellen in der Wunde, das Vorhanden-

103



104

sein geruchsbildender Keime oder eine Wundinfektion entstehen. Die
Geruchsbildung wird von Patienten und ihrem Umfeld haufig als sehr be-
lastend empfunden und kann die Lebensqualitdt erheblich einschranken.

Mit verschiedenen MalRnahmen kann der Wundgeruch deutlich gemin-
dert werden. In der Leitlinie werden eine Reihe Empfehlungen zur Min-
derung von Wundgeruch gegeben.

Wundreinigung

Ein wesentlicher Bestandteil zur Geruchsminderung ist die Wundreini-
gung. Nach Meinung der Experten sollen die Wunden bei jedem Ver-
bandwechsel sorgfdltig und schonend gereinigt werden.

Desinfektion von Wunden

Bei Geruchsbildung kann die Wunde mit Antiseptika behandelt werden
Antiseptika sind Wirkstoffe, die zur Desinfektion von Wunden eingesetzt
werden. Es gibt bislang nur wenige Studien zur Reduktion von Wundge-
ruch durch den Einsatz von Antiseptika, in der Praxis liegen aber gute
Erfahrungen mit deren Anwendung vor.

Antibiotika

Bei Wundgeruch aufgrund von Bakterien (Keimen) in der Wunde kénnen
neben Antiseptika zusdtzlich Antibiotika, wie Metronidazol, eingesetzt
werden. Das Ziel der Antibiotika ist es, die Keime zu reduzieren und so
den Geruch zu mindern. Aus wenigen kleineren Studien gibt es Hinweise
auf die Wirksamkeit hinsichtlich der Minderung des Wundgeruchs. Die
Antibiotika kénnen als Tablette oder Kapsel eingenommen oder iiber
eine Vene gespritzt werden. Alternativ kann der Wirkstoff auch als Gel
direkt auf die Wunde aufgetragen werden. Allerdings ist bei der Verwen-
dung eines Gels mindestens einmal taglich ein Verbandswechsel not-
wendig. Daher ist der Nutzen der lokalen Anwendung sorgfaltig gegen-
Uber der Belastung durch hdufigere Verbandswechsel abzuwdgen.

Keimbindende und antiseptische Wundauflagen

Bei Geruchsbildung sollte die Wunde mit Verbandsmaterial, das geruchs-
bildende Keime bindet und dadurch reduziert, versorgt werden. Hierbei
konnen Wundauflagen mit Aktivkohle eingesetzt werden. Zur Wirksam-
keit von Aktivkohleauflagen liegen nur kleine nicht vergleichende Stu-
dien vor. In der Praxis hat sich allerdings der Einsatz von Aktivkohle zur
Geruchsminderung bewdhrt.

Zur Reduktion von Keimen kdnnen auch antiseptisch wirkende Verbands-
materialen, wie zum Beispiel silberhaltige Wundauflagen, verwendet
werden.

Entfernung von abgestorbenem Gewebe

In manchen Fallen wird der Wundgeruch vor allem durch abgestorbene
Zellen in der Wunde verursacht. Diese konnen chirurgisch abgetragen
werden. Dabei ist die Gabe eines Schmerzmittels oder eine ortliche
Betdubung notwendig. Der mogliche Nutzen und die Risiken oder Be-
lastungen eines solchen Eingriffs sollten nach Meinung der Experten
gemeinsam mit dem Patienten sorgfdltig abgewogen werden.

Allgemeine unterstiitzende Mahahmen
Neben den spezifischen Empfehlungen in der Leitlinie zur Minderung
von Wundgeruch gibt es noch eine Reihe weiterer allgemeiner MaBnah-
men, die helfen konnen, den Geruch zu mindern oder zu iiberdecken,
wie zum Beispiel:

mehrmals taglich StoRliften;

tdglicher Wechsel von Kleidung und Bettwdsche;

Anwendung itherischer Ole;

geruchsbindende oder -liberdeckende Stoffe, wie zum Beispiel Kaffee-

pulver, Essigwasser, Katzenstreu oder Waschmittel.
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Behandlung von stark ndssenden Wunden

Bei Wunden, die durch eine Krebserkrankung entstanden sind, bildet
sich hdufig eine groBere Menge an Wundflissigkeit (Wundsekret). Dies
kann die Lebensqualitdt und soziale Teilhabe des Patienten deutlich
einschranken. In der Versorgung dieser Wunden spielen daher gezielte
MaRnahmen zum Umgang mit der Bildung gréRBerer Mengen an Wund-
flissigkeit eine wesentliche Rolle.

Stark ndassende Wunden sollten mit ausreichend saugfdahigem Verband
abgedeckt werden. Bei tiefen Wunden sollte die Wundhdhle mit geeigne-
ten Wundauflagen aufgefillt werden. In manchen Fillen, zum Beispiel,
wenn sich eine Fistel gebildet hat, k6nnen nach Meinung der Experten
zum Auffangen der Wundflissigkeit auch Drainagebeutel eingesetzt
werden.

Bei stark nassenden Wunden besteht die Gefahr, dass die Wundrander
aufweichen. Dies fiihrt zu einem héheren Risiko flir Wundinfektionen
und kann zusatzliche Schmerzen verursachen. Daher sollen nach Mei-
nung der Experten die Wundrander durch spezielle Hautschutzfilme,
zum Beispiel durch das Auftragen von Silikondl, geschiitzt werden.

In Einzelfdllen kénnen auch noch weitere Verfahren, wie zum Beispiel die
Unterdrucktherapie (Worterbuch ab Seite 189) in Betracht kommen.

VVorbeugung und Behandlung von Blutungen

Blutungen bei Wunden, die durch eine Krebserkrankung entstanden
sind, kdnnen spontan auftreten oder durch Handlungen an der Wunde,
zum Beispiel Verbandswechsel, verursacht werden. Wichtig sind voraus-
schauende und vorbereitende Manahmen fiir den Fall, dass Blutungen
auftreten. Patienten und betreuende Personen miissen einbezogen und
gut informiert werden, um im Fall einer Blutung angemessen handeln zu
kénnen.

VVorbeugende Mafdnahmen

Als vorbeugende MaBnahme von Blutungen sollen nach Meinung der Ex-
perten Verbandswechsel méglichst schonend durchgefiihrt werden. Dies
dient auch der Vermeidung von Schmerzen wdhrend eines Verbands-
wechsels. Zu den einzelnen MalRnahmen siehe Seite 102.

Bei Patienten, die gerinnungshemmende Medikamente einnehmen und
ein erhohtes Risiko einer Blutung an ihrer Wunde besitzen, sollen nach
Meinung des Expertenteams Nutzen und Risiken dieser Medikamente
sorgfdltig mit dem behandelnden Arzt abgewogen und gegebenenfalls
zur Vorbeugung von Blutungen abgesetzt werden. Patienten mit einer
Krebserkrankung erhalten haufig zur Vermeidung von Thrombosen ein
Mittel, was die Blutgerinnung hemmt. Dieses kann gleichzeitig das Risiko
von Blutungen bei Wunden, die durch die Krebserkrankung entstanden
sind, erhdhen. In die Entscheidung, ob ein solches Medikament abgesetzt
werden sollte, flieBen verschiedene Aspekte ein, zum Beispiel der Allge-
meinzustand des Patienten, Stadium der Erkrankung, GroRRe der Wunde,
aber auch die Wiinsche und Angste des Patienten und seiner Angehdrigen.

Mafnahmen bei Blutungen

Welche MaRnahmen bei einer Blutung angewandt werden, richten sich
nach der Stdrke der Blutung. Bei Wunden, die leicht bluten, sollten nach
Meinung der Experten MaRnahmen zur Blutstillung, wie eine Kdlteanwen-
dung, eingesetzt werden. Kdlteanwendungen fiihren dazu, dass sich die
GefdRe in der Wundumgebung zusammenziehen, und kénnen so leichte
Blutungen stillen. So kann auch vor einem Verbandswechsel das Aufle-
gen eines Coolpacks auf den alten Verband Blutungen vorbeugen oder
vermindern.

Bei stdrkeren Blutungen sollten Medikamente, welche die Blutgerinnung

fordern und so die Entstehung von Blutungen hemmen, sogenannte
Antifibrinolytika, eingesetzt werden.
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Dariliber hinaus sollten nach Meinung der Experten bei starkeren Blutun-
gen die lokale Anwendung blutstillender Substanzen (sogenannte Ha-
mostyptika oder Himostatika) in Betracht gezogen werden.

Besteht das Risiko einer akuten, starken und lebensbedrohlichen Blu-
tung sollen nach Meinung der Experten mit dem Patienten und den
Angehorigen vorausschauend Uber die Gefahr einer starken Blutung und
MaRnahmen, die im Notfall einzuleiten sind, gesprochen werden. Die
abgesprochenen Malknahmen sollen schriftlich in einem Notfallplan fest-
gehalten werden. Konkrete Handlungsempfehlungen im Notfall geben
Sicherheit und ermoglichen den Angehdorigen, in der Situation angemes-
sen zu reagieren. Alle Personen, die in die Begleitung und Betreuung des
Patienten eingebunden sind, sollen nach Meinung der Experten auf eine
mogliche starke Blutung vorbereitet und in der Umsetzung von Notfall-
maRnahmen angeleitet werden.

Unterstiitzung fiir das Behandlungsteam

Bei den Mitgliedern des Behandlungsteams |6st die Konfrontation mit
Tumorwunden hdufig Mitgefiihl oder auch Mitleid aus. Gefiihle von
Scham, Ekel, Abscheu sowie Beriihrungsangste treten haufig auf und
dirfen auch sein. Insbesondere pflegende Angehdrige, die direkt in

die Versorgung der Wunden einbezogen sind, kdnnen emotional stark
belastet sein. Dies gilt auch fiir Arzte oder Pflegende, die fiir die Wund-
versorgung zustdndig sind.

Nach Meinung der Experten sollen alle Personen, die an der Behandlung
von Patienten mit Wunden im Zusammenhang mit der Krebserkrankung
beteiligt sind, die Moglichkeit haben, die eigene Betroffenheit und Belas-
tung zu duBern; im Behandlungsteam sollen unterstiitzende und entlas-
tende MalRnahmen entwickelt und besprochen werden. Verschiedene
kleine MaBnahmen kdnnen die Durchfiihrung eines Verbandswechsels
erleichtern, zum Beispiel ausreichendes Liiften vor und nach dem Ver-

bandswechsel, Tragen eines Mundschutzes, der mit einem dtherischen
Ol benetzt ist. Wichtig ist, dass der Patient informiert und in die Vorbe-
reitung und Durchfiihrung einbezogen ist.

Belastete Personen kénnen im und durch das Behandlungsteam unter-
stitzt und bestdrkt werden. Sie werden ermutigt, ihre eigenen Grenzen
zu erkennen, zu respektieren und zu akzeptieren. Supervisionen, Be-
sprechungen im Team und Fortbildungen kénnen hilfreich sein, Moglich-
keiten der Entlastung und Unterstiitzung zu finden.
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13.Behandlung von Angsten

Im Laufe einer Krebserkrankung sind viele Patienten von Angsten be-
troffen. Sie erfahren in diesem Kapitel, was genau Angste in der Pal-
liativsituation sind und wie sie erkannt und eingeschatzt werden. Wir
stellen wir lhnen die verschiedenen Moglichkeiten zur Behandlung von
Angsten vor. Zudem erfahren Sie, wie Angehorige sowie begleitende
und betreuende Personen unterstiitzt werden kénnen.

110

Was sind Angste?

Angst beschreibt ein Gefiihl der Beklemmung, der Besorgnis und des
Ausgesetztseins. Sie gehért zum Leben. Je nachdem, welche Angste exis-
tieren, wie ausgepragt sie sind und wie lange sie anhalten, kdnnen diese
jedoch sowohl das kérperliche Wohlbefinden als auch die Lebensqualitdt
stark einschranken und groRRes Leiden verursachen.

Angste gehoren neben depressiven Verstimmungen zu den hiufigsten

seelischen Belastungen bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebser-
krankung. Sie sind vielschichtig und kénnen sich auf ganz unterschied-

liche Bereiche beziehen. Das Leid und die Belastung durch vorliegende
Angste kénnen von den einzelnen Patienten sehr unterschiedlich erlebt
werden.

Verschiedene Ursachen kénnen zur Entstehung von Angsten beitragen,
oft liegen mehrere Griinde vor. Ausléser kdnnen sein: tatsachliche oder
beflirchtete Beschwerden, wie zum Beispiel Atemnot, Schmerzen oder
der Verlust an Beweglichkeit. Angste kénnen sich auch auf geplante
oder durchgefiihrte Therapien, aber auch auf mégliches Leiden infolge
einer unzureichenden Unterstiitzung beziehen. Sie kdnnen eine Begleit-
erscheinung der Krebserkrankung selber oder von Therapien sein. Auch
andere Beschwerden, wie zum Beispiel Atemnot, kénnen Angste verur-

sachen. Dariiber hinaus kénnen sich Angste auf das Lebensende sowie
auf Angehorige und Nahestehende beziehen, zum Beispiel diese allein
zuriick zu lassen.

Angste, die in der Palliativversorgung auftreten, sind ,,normal“ und

eine natiirliche Reaktion auf die Erkrankungssituation, kénnen aber mit
groBem Leid und groRer Belastung fiir die Betroffenen verbunden und
daher behandlungsbediirftig sein. Bei einigen Patienten kann aber auch
eine Angsterkrankung oder Angststérung (siehe Woérterbuch) vorliegen,
die behandlungsbediirftig ist. In dem Fall kann es sinnvoll sein, einen
Experten mit psychiatrischer oder psychotherapeutischer Erfahrung zur
Rate zu ziehen. Ausfiihrliche Informationen zur Untersuchung und Be-
handlung von Angststérungen finden Sie in der Patientenleitlinie ,,Angst-
storungen” (www.awmf.org/leitlinien).

Verschiedene Anzeichen kénnen auf Angste hinweisen. Dabei kénnen
sowohl korperliche als auch geistige Beschwerden auftreten, wie zum
Beispiel:

» Geflihle von Unruhe oder Erregung oder Gereiztheit;

e Furcht;

* Mundtrockenheit;

* Herzrasen;

 {ibermaRiges Schwitzen;

* Bauchschmerzen, Durchfall;

» Kopfschmerzen;

o Schlafstérungen, Miidigkeit;

» Konzentrationsschwierigkeiten;

* Atemnot;

¢ Muskelverspannungen.
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Wie kdnnen Angste erkannt, beschrieben und
eingeschdtzt werden?

Angste bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung zu
erkennen ist nicht immer einfach, da sie hdufig im Zusammenhang mit
anderen Beschwerden, wie zum Beispiel Atemnot oder Schlafstérungen,
auftreten. Zudem sind Angste, die in der Palliativsituation auftreten,
nicht immer einfach von Angsterkrankungen oder Angststérungen zu
unterscheiden. Nach Meinung des Expertenteams sollen diese Formen
der Angst aber nach Méglichkeit klar voneinander abgegrenzt werden,
um eine geeignete Unterstiitzung und Behandlung planen zu kdnnen.

Nach Meinung der Experten soll das Vorliegen von Angsten regelmiRig
gepriift werden; zu Beginn einer palliativen Versorgung soll zudem er-
fragt werden, ob eine seelische Vorerkrankung, zum Beispiel eine Angst-
stérung, vorliegt. Zur Erkennung von Angsten kénnen standardisierte
Fragebogen, die gezielte Fragen zu Angst und Anzeichen von Angst
beinhalten, eingesetzt werden.

Wenn es Anzeichen fiir das Vorliegen von Angsten gibt, sollen nach Mei-
nung der Experten diese hinsichtlich ihrer Starke und Inhalte sowie der
damit verbundenen Belastung und Beeintrachtigung naher untersucht
werden. Die Belastung durch Angste wird von Patienten ganz unter-
schiedlich empfunden. Je nachdem wie stark die Belastung persénlich
erlebt wird, konnen dem Patienten unterschiedliche Unterstiitzung und
Behandlungsmoglichkeiten angeboten werden. Wenn maéglich, sollten
zur Einschitzung des AusmaRes von Angsten und der empfundenen Be-
lastung und Beeintrdchtigung die Patienten selbst befragt werden. Wenn
der Patient selber keine Auskiinfte geben kann, sollen nach Meinung der
Experten Angste anhand von kérperlichen Anzeichen (siehe oben) durch
das Behandlungsteam beschrieben und eingeschatzt werden. Dabei soll
auch die Wahrnehmung und Einschdtzung der Angehdrigen einbezogen
werden. Nach Meinung des Expertenteams sollten auch Angehdrige nach
mit Angsten verbundenen Belastungen befragt werden.

Wie kdnnen Angste behandelt werden?

In der Palliativsituation konnen verschiedene allgemeine MaBnahmen
dazu beitragen, der Entstehung von Angsten vorzubeugen oder die
erlebte Angst von Betroffenen zu lindern.

Die Leitlinie beschreibt einige Grundsitze zur Behandlung von Angsten,

die auf Meinung der Experten beruhen:
Alle Mitglieder des Behandlungsteams sollen Patienten empathisch
begleiten und ernst nehmen sowie aufmerksam gegentiber Anzeichen
von Angst sein.
Alle Mitglieder des Behandlungsteams sollen durch ihre Wortwahl und
Haltung gegeniiber dem Patienten stiitzend und Vertrauen starkend
sein. Wichtig fiir den Umgang mit Angsten ist die Entwicklung einer
vertrauensvollen Beziehung zwischen den behandelnden und beglei-
tenden Personen und den Patienten. Die Annahme und Wertschat-
zung des Patienten mit seinen Angsten durch das Behandlungsteam
erleichtert es dem Betroffenen, iiber bestehende Angste zu sprechen.
Eine besondere Bedeutung hat auch die Wortwahl, mit der Patienten
begegnet wird. So kann eine unnétig starke negative Wortwahl Angs-
te ausldsen oder verstarken und soll vermieden werden. Stattdessen
sollen neutrale Begriffe und Satze, die Halt und Sicherheit geben, ver-
wendet werden. Wichtige Dinge sind grundsatzlich anzusprechen und
auch beim Namen zu benennen, dies soll aber mit der entsprechenden
Empathie und in Absprache mit dem Behandlungsteam getan werden.
Wenn Angste starke Beschwerden, wie zum Beispiel Schmerzen,
Atemnot oder Ubelkeit, auslésen, sollen erstmal diese Beschwerden
oder aber gleichzeitig mit den erlebten Angsten behandelt werden.
In manchen Fallen ist es wichtig, einen Experten mit psychiatrischer
oder psychotherapeutischer Erfahrung zur Rate zu ziehen, um Angste
gut behandeln zu kénnen. Eine Fachperson sollte hinzugezogen wer-
den, wenn

das Behandlungsteam sich unsicher ist in Bezug auf die genaue Form
und die Inhalte der Angste sowie Planung der Behandlung;
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eine seelische Vorerkrankung, wie zum Beispiel eine Angststorung,

Depression oder Anpassungsstérung (siehe Seite 120) vorliegt;

eine Selbst- oder Fremdgefdhrdung vorliegt.
Wenn es sich bei den erlebten Angsten um eine Angststérung handelt,
sollte gepriift werden, inwieweit die Empfehlungen aus speziellen Leit-
linien zur Behandlung von Angststérungen ( )
angewendet werden kénnen.

Nicht-medikamentdse Behandlung

Zur nicht-medikamentdsen Behandlung von Angsten gibt es verschie-
dene MaRnahmen, die das Befinden von Patienten und Angehdrigen
verbessern kdnnen. Grundsatzlich sollte nach Meinung der Experten
Patienten mit Angsten, die belastend oder beeintrichtigend sind, eine
nicht-medikamentdse Behandlung angeboten werden.

Zur Behandlung von Angsten kann eine Psychotherapie angewendet
werden. Es gibt verschiedene Arten von Psychotherapie. Die Wirksam-
keit einiger Verfahren konnte in Studien belegt werden:

Kognitive Verhaltenstherapie;

Achtsamkeitsbasierte Stressreduktion;

Akzeptanz- und Commitmentherapie.

Diese Verfahren kénnen auch zur Behandlung von Depressionen einge-
setzt werden und werden in Kapitel ,,Behandlung von Depressionen“ ab
Seite 119 erldutert.

In der Palliativversorgung kénnen nach Meinung der Experten auch an-

dere Verfahren angewendet werden. Hierzu zdhlen beispielsweise:
andere psychologische oder psychotherapeutische Verfahren;
sozialarbeiterische MaBnahmen: diese dienen dazu, Patienten mit
einer nicht heilbaren Krebserkrankung dahingehend zu unterstiitzen,
ihr Leben selbstbestimmt und wiirdevoll gestalten zu kénnen.
Atemtherapie;

spirituelle Unterstiitzung, zum Beispiel durch Rituale oder Gebete;
kiinstlerische Therapien, wie die Mal- oder Musiktherapie;
Entspannungstechniken, wie autogenes Training, Achtsamkeitsiibun-
gen und progressive Muskelrelaxation;

Yoga, Qi Gong;

physiotherapeutische MaRnahmen;

basale Stimulation (Férderung der Sinnes- und Kérperwahrnehmung
durch korperbezogene MaRnahmen): durch Beriihrungen kdnnen
Angste abgebaut und das Wohlbefinden verbessert werden;
Aromatherapie;

logopddische MaBnahmen bei Schluckstérungen oder
Kommunikationsschwierigkeiten;

erndhrungstherapeutische MaRnahmen: Unterstiitzung bei der Auf-
nahme von Nahrung und Flissigkeit.

Diese Verfahren kénnen Angste reduzieren und das Befinden von Pa-
tienten und Angehorigen verbessern. Es gibt jedoch noch nicht ausrei-
chend Studien, welche die Wirksamkeit dieser Verfahren belegen.

Medikamentodse Behandlung
Zur medikamentdsen Behandlung von Angsten stehen verschiedene
Medikamente zur Verfiigung. Nach Meinung der Experten soll Patienten
eine solche Behandlung unter folgenden Umstdnden angeboten werden:
wenn eine Behandlung mit nicht-medikamentdsen Verfahren nicht
moglich ist;
um eine Behandlung mit nicht-medikamentdsen Verfahren zu ermog-
lichen; oder,
wenn nach Angaben der Patienten die bisherige Behandlung mit nicht-
medikamentésen MaBnahmen zu keiner ausreichenden Minderung
der Beschwerden gefiihrt hat.

Bei der medikamentdsen Behandlung wird unterschieden zwischen der
kurzfristigen Behandlung von akuten starken Angstzustanden und der
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langerfristigen Behandlung. Mit dem Patienten ist sorgfdltig abzuwdgen,
ob die angstreduzierende Wirkung der Medikamente gegeniiber poten-
tiellen Nebenwirkungen, wie zum Beispiel Sedierung, Schwindel und
eine verlangerte Reaktionszeit iberwiegen, und was der Patient fiir sich
selbst bevorzugt.

Insgesamt gibt es bislang nur wenige Studien, welche die Wirksamkeit
angstreduzierender Medikamente bei Patienten mit einer nicht heilba-
ren Krebserkrankung untersucht haben. Die Erfahrung zeigt jedoch, dass
sich die Ergebnisse aus diesen Studien und die entsprechenden Empfeh-
lungen flir Menschen ohne Krebserkrankung tibertragen lassen.

Zur Behandlung von akuten starken Angstgefiihlen sollten Benzodiazepi-
ne, die schnell wirksam sind, eingesetzt werden. Benzodiazepine zdhlen
zu den angstlésenden Beruhigungsmitteln. Die Dosierung und Dauer der
Behandlung sollte sich zum einen danach richten, wie stark die Belas-
tung durch die erlebten Angste ist und zum anderen danach, wie gut die
Angste durch das Medikament aus Sicht des Patienten gelindert werden
kénnen.

Wenn die Behandlung mit Benzodiazepinen nicht ausreichend lindernd
wirkt oder nicht gut vertragen wird, sollte gepriift werden, welche an-

deren Medikamente, wie zum Beispiel Antidepressiva, Antipsychotika

oder andere Medikamente mit einer beruhigenden und angstlésenden
Wirkung, geeignet sind.

Akute Angst- oder Panikattacken sollen ebenfalls mit Benzodiazepinen, die
schnell wirksam sind, behandelt werden. Angst- oder Panikattacken be-
schreiben ein plotzliches und unvorhergesehenes intensives Angstgefiihl,
das zu starken korperlichen Reaktionen und Beschwerden, wie Atemnot,
Herzrasen, SchweiRausbriiche, Zittern, Schwindel, Ubelkeit und Erbrechen
flhren kann. Treten Angst- oder Panikattacken hdufiger auf, sollte gepriift

werden, ob eine langerfristige Behandlung mit Medikamenten, wie zum
Beispiel Antidepressiva, Antipsychotika oder anderen Medikamente mit
einer beruhigenden und angstlésenden Wirkung sinnvoll ist.

Bei Patienten mit wiederkehrenden Angst- oder Panikzustdnden, die
schon mal aufgrund einer Angststérung mit Medikamenten behandelt
wurden, sollten die Medikamente zur Behandlung ausgewdhlt werden,
die bei dem Patienten zuvor bereits gut gewirkt haben.

Unterstiitzung fiir Angehoérigen, begleitende und
behandelnde Personen

Auch Angehérige haben Angste, die belastend sein kénnen. So kénnen
zum Beispiel eine nicht ausreichende Informierung ber die Erkrankung
sowie die Sorge davor, Fehler in der Versorgung und Pflege des Pati-
enten zu machen, Angste auslésen. Dariiber hinaus kénnen Angst vor
Uberforderung und/oder Hilfslosigkeit als pflegende Angehérige, aber
auch die Angst vor dem Verlust des nahestehenden Menschen beste-
hen. Nach Meinung der Experten sollen daher Angehdrigen hilfreiche
MaRnahmen zur Vorbeugung und Verringerung von Angsten angeboten
werden.

Gibt es Kinder als Angehdrige von Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung, fiihrt dies haufig zu Unsicherheiten, zum Beispiel
wann und wie Kinder tiber die Situation zu informieren sind. In dem
Wunsch Kinder von erkrankten zu schiitzen, wird ihnen dieses Wissen
haufig vorenthalten. Das Behandlungsteam sollte in diesen Fragen zur
Seite stehen und einen offenen Umgang férdern. Kinder werden auch
hdufig in die Betreuung und Pflege mit eingebunden. Hier ist es wichtig,
dass die Einbindung altersgerecht erfolgt. Hierfiir stehen verschiedene
Unterstiitzungs- und Beratungsmoglichkeiten zur Verfiigung (siehe ab
Seite 172). Insbesondere bei Kindern, die Angste erleben, soll nach
Meinung der Experten auf eine altersgerechte Unterstiitzung geachtet
und Hilfe angeboten werden.
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Dartiber hinaus empfinden auch behandelnde und begleitende Perso-
nen in der Palliativsituation Angste, welche die Beziehung zwischen
Patienten und den Mitgliedern des Behandlungsteams und eine offene
Kommunikation und Gesprdche erschweren kénnen. Nach Meinung der
Experten sollen behandelnde und begleitende Personen darin unter-
stiitzt werden, sich der eigenen Angste bewusst zu werden und Strategi-
en zum Umgang mit eigenen Angsten sowie Angsten der Patienten und
Angehdorigen zu erarbeiten.

14.Behandlung von Depression

Im Laufe einer Krebserkrankung sind viele Patienten von depressiven
Verstimmungen betroffen. Sie erfahren in diesem Kapitel, was eine De-
pression genau ist und wie sie erkannt und eingeschatzt wird. Zudem
stellen wir lhnen die verschiedenen Moglichkeiten zur Behandlung von
Depressionen vor.

Was ist Depression?

Eine gedriickte oder niedergeschlagene Stimmung ist nicht nur bei
Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung weit verbreitet. Sie
gehort auch zu den ,normalen” Ausdruckformen seelischen Empfindens.

Bestimmte Anzeichen sprechen jedoch dafiir, dass eine depressive
Erkrankung vorliegt und nicht nur eine voriibergehende Niedergeschla-
genheit und Traurigkeit. Die wichtigsten Anzeichen einer Depression
(Hauptsymptome) sind:

» gedriickte, niedergeschlagene Stimmung;

* Interessenverlust und Freudlosigkeit;

* Antriebsmangel und Ermiidbarkeit.

Wenn mindestens zwei dieser drei Merkmale langer als zwei Wochen
bestehen, kann dies auf eine Depression hinweisen.

Daneben gibt es mehrere sogenannte Nebensymptome, die auf eine
Depression hindeuten kénnen. Das sind:

» verminderte Konzentration und Aufmerksamkeit;

» vermindertes Selbstwertgefiihl und Selbstvertrauen;

o Geflihle von Schuld und Wertlosigkeit;

e (bertriebene Zukunftsdngste oder ,Schwarzsehen®;
 Suizidgedanken oder -versuche;

* Appetitstorungen;

e Schlafstérungen.
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Auch korperliche Beschwerden, wie Riicken- oder Kopfschmerzen, kon-
nen Ausdruck einer Depression sein.

Fachleute unterscheiden verschiedene Schweregrade einer Depression:
Von einer leichten depressiven Episode spricht man, wenn zwei Haupt-
und hochstens zwei Nebensymptome vorliegen. Die Betroffene leidet
zwar unter Beschwerden, gibt in der Regel aber seine alltdglichen
Aktivitaten nicht auf.

Bei einer mittelgradigen depressiven Episode liegen zwei Haupt- und
drei bis vier Nebensymptome vor. Es bestehen erhebliche Schwierigkei-
ten, die sozialen, hauslichen und beruflichen Aktivitdaten fortzusetzen.
Bei einer schweren depressiven Episode liegen mindestens drei Haupt-
und vier oder mehr Nebensymptome vor.

Ausfiihrlichere Informationen zur Untersuchung und Behandlung einer
Depression finden Sie hier: NVL-PatientenLeitlinie ,,Unipolare Depressi-

“«

on

Wie kann Depression erkannt, beschrieben und
eingeschdtzt werden?

Eine Depression ist ein Krankheitsbild mit vielen Gesichtern. Sowohl
seelische als auch kérperliche Beschwerden kénnen auftreten (siehe ab
Seite 119). Die Beschwerden sind nicht immer eindeutig und kénnen
auch bei anderen seelischen Erkrankungen auftreten.

Nach Meinung der Experten soll daher Giberpriift werden, ob die depres-
siven Anzeichen moglicherweise auch folgenden anderen Krankheits-
bildern oder Reaktionen zugeordnet werden kann (alle Krankheitsbilder
sind im Kasten auf Seite 121 erldutert):

Anpassungsstorungen;

langer anhaltende leichte gedriickte Stimmung (Dysthymie);

Depression, die organisch bedingt ist;

Trauerreaktion.

Dies ist wichtig, damit die Betroffenen die jeweils am besten geeignete
Unterstiitzung und Behandlung erhalten.

Stérungen mit depressiven Beschwerden

Eine Anpassungsstérung entsteht als Folge einer schweren Belastung.
Das kann zum Beispiel ein einschneidendes Lebensereignis oder eine
schwere korperliche Erkrankung sein. Betroffene haben Probleme, den
Schicksalsschlag zu verarbeiten und fiihlen sich von der neuen Situation
Uberfordert. Zu den Krankheitszeichen zahlen unter anderem eine trau-
rige Verstimmung mit Angst oder Sorgen. Menschen mit einer Anpas-
sungsstorung ziehen sich haufig aus dem sozialen Umfeld zurtick oder
fihlen sich Gberfordert. Im Unterschied zu einer Depression dauern die
Beschwerden jedoch weniger lange an und sind nicht so ausgepragt. In
der Regel beginnt eine Anpassungsstérung innerhalb eines Monats nach
dem belastenden Ereignis und besteht nicht langer als sechs Monate.
Bei der Dysthymie handelt es sich um eine dauerhafte (mindestens
zwei Jahre) verlaufende depressive Verstimmung. Sie erfiillt jedoch
nicht die Kriterien, die fiir eine leichte bis mittelschwere Depression
sprechen (siehe Schweregrade der Depression Seite 120).

Stehen die depressiven Anzeichen in direktem zeitlichen Zusammen-
hang mit einer korperlichen Krankheit oder Veranderung, beispiels-
weise einem Hirntumor oder einer Schilddriisenunterfunktion, wird
von einer organisch bedingten depressiven Stérung gesprochen. Auch
Nebenwirkungen von Medikamenten kdnnen diese verursachen. Diese
Storung bildet sich zuriick, wenn die Ursache beseitigt werden konnte.
Dariiber hinaus kann es bei Patienten mit einer fortgeschrittenen
Krebserkrankung schwierig sein, eine Depression von einer normalen
Trauerreaktion zu unterscheiden. Es gibt jedoch einige Unterschiede
zur Depression: Bei Betroffenen mit Trauerreaktion ist das Selbstwert-
gefiihl erhalten, sie schauen vorwdrts, haben einen Lebenswunsch
oder kénnen sich auch noch freuen.
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Eine Depression zu erkennen, ist nicht immer einfach. Die Betroffenen
sind oft nicht in der Lage, ihre Beschwerden selbst zu dufern. Dies liegt
in der Krankheit selbst begriindet: Die Betroffenen fiihlen sich ohne
Hoffnung und antriebslos. Sie kdnnen ihre Gedanken oft nicht richtig
ordnen und sich sprachlich mitteilen. Alles, auch {iber das seelische Be-

finden zu sprechen, bedeutet eine Qual und wird als sinnlos empfunden.

Aus diesem Grund soll das Behandlungsteam Patienten mit einer nicht
heilbaren Krebserkrankung in regelmdRigen Abstanden auf den seeli-
schen Zustand ansprechen und Anzeichen einer Depression erfragen.

Auch kann es hilfreich sein, Angehorige oder Betreuende nach Anzei-
chen einer Depression zu befragen. Auch mangelnde Gefiihlsregungen
oder eine gebeugte, kraftlose Kérperhaltung kénnen Hinweise auf eine
Depression liefern.

Eine routinemadRige systematische Befragung oder Untersuchung von
Menschen mit dem Ziel, friihzeitig Erkrankungen zu erkennen, nennt
man in der Medizin ,,Screening” (siehe auch Wérterbuch ab Seite 189).
Nach Meinung der Experten sollten alle Patienten mit einer nicht heilba-
ren Krebserkrankung ein Screening auf Depression erhalten.

Es gibt verschiedene Fragebdgen, um eine Depression zu erfassen. Die
meisten wurden jedoch nicht fiir Erkrankte mit Krebs entwickelt. Als
Screeningverfahren fiir Patienten mit nicht heilbarer Krebserkrankung
kann der 2-Fragen-Test eingesetzt werden:
Flhlten Sie sich im letzten Monat haufig niedergeschlagen, traurig
bedriickt oder hoffnungslos?
Hatten Sie im letzten Monat deutlich weniger Lust und Freude an
Dingen, die Sie sonst gerne tun?

Wenn die Ergebnisse auf eine Depression hindeuten, sollten nach Mei-
nung der Experten die Haupt- und Nebensymptome (siehe Seite 119)
erfasst werden. Im Gesprdch sollen die Patienten daher befragt werden
nach: depressiver Verstimmung, Interessensverlust, Freudlosigkeit,
erhéhte Ermiidbarkeit und Antriebsmangel, Stérungen von Schlaf und
Appetit, Suizidgedanken usw.

Nach Meinung der Experten sollte auch der Schweregrad der Depression
mit beurteilt werden (siehe Seite 120).

Suizidgedanken und Todeswiinsche

Eine Depression geht mit einem erhohten Risiko fiir Selbsttétung
(Suizid) einher. Suizidgedanken, der Wunsch, einfach zu sterben oder der
Wunsch nach Sterbehilfe treten jedoch auch ohne Depression bei Pati-
enten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung auf (siehe auch Kapitel
,Jodeswunsch“ ab Seite 131).

Etwa bei 15 von 100 Patienten mit meist fortgeschrittener Krebserkran-
kung treten Suizidgedanken auf. Suizidversuche unternehmen 5 bis 6
von 100 Betroffenen.

Das Behandlungsteam sollte die Patienten nach Suizidgedanken, -planen
und -handlungen fragen. Wer solche mit sich trdgt, braucht besonders
viel Zuwendung.

Wie kann eine Depression behandelt werden?
Die Experten der Leitlinie haben einige Grundsdtze zur Behandlung
der Depression bei Patienten mit nicht heilbarer Krebserkrankung
formuliert:

Zur Therapie einer Depression gibt es Medikamente und nicht-medi-
kamentose Verfahren, wie die Psychotherapie. Beide Behandlungs-
moglichkeiten kdnnen auch miteinander kombiniert werden. Welche
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Behandlung geeignet ist, richtet sich nach dem Schweregrad der Depres-
sion (siehe Kapitel ,Therapie der Depression nach Schweregraden” ab
Seite 129).

Die Betroffenen sollen sowohl eine gute palliativmedizinische Behand-
lung der Beschwerden als auch eine psychosoziale Betreuung erhalten.

Der Patient soll in die Therapieentscheidung mit einbezogen werden.

In bestimmten Situationen sollen Experten mit psychiatrischer oder
psychotherapeutischer Erfahrung hinzugezogen werden, beispielswei-
se bei Unsicherheiten bei der Diagnose und Behandlung, bei schwerer
Depression, bei Selbst- oder Fremdgefahrdung, bei Nichtansprechen auf
eine Behandlung.

Nicht-medikamentodse Behandlung

Psychosoziale Basisbetreuung
Nach Meinung der Experten sollen Patienten einer nicht heilbaren Krebs-
erkrankung und einer Depression eine psychosoziale Basisbetreuung
erhalten. Hierzu gehdéren:

einflihlsame und verstandnisvolle Gesprache;

Erwartungen und Wiinsche des Erkrankten zu besprechen;

von Problemen zu entlasten;

gemeinsam mit dem Erkrankten Stdrken herauszuarbeiten;

Mut zu geben und Ansatzpunkte fiir Hoffnung zu vermitteln.

Die psychosoziale Basisbetreuung kann durch jedes Mitglied des palliati-
ven Versorgungsteams erfolgen.

Psychotherapie

In einer Psychotherapie gehen Psychotherapeutinnen im Gesprdch auf
die seelischen Bediirfnisse des Patienten ein. Eine Psychotherapie kann
ergdnzend zu Medikamenten oder anderen Heilmitteln eingesetzt wer-
den oder auch allein erfolgen. Dabei geht die Psychotherapie (iber eine
psychosoziale Basisbetreuung hinaus: Uber einen lingeren Zeitraum
flhrt der Therapeut in regelmaRigen Abstinden Gesprdche mit dem
oder der Erkrankten.

Es gibt viele verschiedene Arten und Formen der Psychotherapie. Die
Wirksamkeit einiger Verfahren konnte in Studien belegt werden.In der
Palliativversorgung sollten danach verhaltenstherapeutische Verfahren,
Verfahren der sogenannten interpersonellen Psychotherapie, der acht-
samkeitsbasierten Stressreduktion oder der Akzeptanz- und Commit-
menttherapie eingesetzt werden. Dariiber hinaus k6nnen nach Meinung
der Experten tiefenpsychologisch fundierte Verfahren angewendet
werden. Auch fiir Patienten mit kirzerer Lebenserwartung wird eine
Kurzzeittherapie von einigen Wochen empfohlen.

Die Grundidee der Verhaltenstherapie beruht darauf, dass bestimmte
Denkweisen und Verhaltensmuster erlernt und wieder verlernt werden
kénnen. Durch die Unterstiitzung des Psychotherapeuten werden nega-
tive Gedanken oder beeintrdchtigende Verhaltensweisen herausgearbei-
tet. Gemeinsam entwickeln Patient und Therapeutin alternative Hand-
lungsweisen und Denkmuster, die dem oder der Betroffenen helfen, die
Krankheit besser zu verarbeiten. Die Wirksamkeit der Verhaltenstherapie
bei Krebspatienten konnte mittlerweile in sehr vielen hochwertigen
Studien belegt werden. Sie verringert Angst, Depressivitdt sowie korper-
liche und seelische Beschwerden und verandert damit auch positiv die
Lebensqualitat.

Die interpersonelle Therapie setzt an den Lebensumstanden der Patien-
ten an, die Ausldser fiir die Depression sind. Auch personliche Beziehun-
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gen des Patienten zu anderen Menschen kénnen eine Ursache sein. Ein
wichtiges Ziel der Behandlung ist es daher, zwischenmenschliche Kon-
flikte und Probleme zu bewdltigen.

Bei der achtsamkeitsbasierten Stressreduktion werden durch Ubungen
zur Kérperwahrnehmung Konzentration und Aufmerksamkeit gelibt. Die
gezielte Lenkung der Aufmerksamkeit dient der Bewdltigung von Stress.
Teile dieses Trainings werden hdufig im Rahmen verschiedener Psycho-
therapieverfahren eingesetzt.

Die Akzeptanz- und Commitmentherapie basiert auf Grundsdtzen der
Verhaltenstherapie. Das Verfahren unterstiitzt den Patienten darin, das
Leben nach seinen eigenen Werten und danach, was gegenwartig als
wirklich wichtig empfunden wird, zu gestalten. Dabei soll auch das An-
nehmen unverdnderlicher Lebensumstande und der Umgang mit belas-
tenden Gedanken und Gefiihle verbessert werden.

Die tiefenpsychologisch fundierten Verfahren haben zum Ziel, unbe-
wusste Konflikte zu erkennen und zu bearbeiten. Diese konnen weit
zuriickliegen, zum Beispiel in der Kindheit. Auch aktuelle Beziehungen
zu anderen Menschen kénnen belastend sein. Wenn Sie Verlust oder
Versagen erlebt haben, kann auch das eine groRe Rolle spielen. Der Psy-
chotherapeut unterstiitzt den Patienten, indem er aktiv zuhort und beim
Verstehen bisher unbekannter Zusammenhange hilft.

Weitere nicht-medikamentdse Verfahren
In der Palliativversorgung kénnen nach Meinung der Experten auch an-
dere Verfahren angewendet werden. Hierzu zdhlen beispielsweise:
kiinstlerische Therapien, wie die Mal-, Musik- oder Tanztherapie;
Massagen;
Aromatherapie;
Akupunktur.

Diese Verfahren kénnen das seelische Befinden verbessern. Es gibt je-
doch noch nicht ausreichend Studien, um die Wirksamkeit dieser Verfah-
ren zuverldssig zu beurteilen.

Medikamentdse Behandlung

Behandlung mit Antidepressiva

Nach Meinung der Experten sollen Arzte bei Patienten mit nicht heilba-
rer Krebserkrankung und Depression Medikamente entsprechend der
Nationalen VersorgungsLeitlinie ,Unipolare Depression” verschreiben
(siehe ).

Diese Arzneimittel heien in der Fachsprache Antidepressiva. Sie lindern Be-
schwerden wie Traurigkeit, Angst, Schlafstérungen oder Antriebslosigkeit.

Verschiedene Antidepressiva kénnen eingesetzt werden. Es konnte kein
Beleg gefunden werden, dass eines besser hilft als ein anderes. Sie wei-
sen aber etwas unterschiedliche Nebenwirkungen auf. Die S3-Leitlinie
fihrt folgende geeignete Antidepressiva in der Palliativversorgung auf:
Citalopram, Mirtazapin und Sertralin. Haufige Nebenwirkungen von Cita-
lopram und Sertralin sind Kopfschmerzen und Ubelkeit, zu Beginn einer
Behandlung auch Unruhe, Angstzustande und Schlaflosigkeit. Mirtazapin
ist mit Midigkeit und bei ldngerer Einnahme mit einer Gewichtszunah-
me verbunden.

Die Wahl des geeigneten Medikaments soll nach Meinung der Experten
von folgenden Faktoren abhdngen:

Wie gut wirkt das Antidepressivum?

Wie gut wird das Antidepressivum vertragen?

Wie gut ist es fir den Betroffenen einsetzbar?

Welche Wiinsche hat der Betroffene?

Wie hat der Betroffene bislang auf friihere Behandlungen reagiert?

Besteht die Gefahr, dass das Antidepressivum (iberdosiert werden kann?
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Wenn die Depression abgeklungen ist, sollte nach Meinung der Experten
das Antidepressivum fiir weitere vier bis neun Monate genommen wer-
den, wenn die Lebenserwartung des Patienten noch mehrere Monate
betragt, damit einem Riickfall vorgebeugt wird.

Antidepressiva sollten nach Expertenmeinung am Ende der Behandlung
schrittweise abgesetzt werden (,,ausschleichen”), um Beschwerden wie
Kopfschmerzen, Schwindel, Ubelkeit oder Angstlichkeit zu vermeiden.

Antidepressiva - gut zu wissen

In Studien mit depressiven Patienten ohne Krebserkrankung konnte
gezeigt werden, dass nach einer zwélfwéchigen Behandlung mit Anti-
depressiva eine Besserung der depressiven Beschwerden bei fiinf bis
sechs von zehn Patienten auftritt. Bei zwei bis drei dieser Patienten
tritt diese Besserung jedoch unabhangig vom Antidepressivum auf.
Grundsatzlich gilt: Je schwerer eine Depression ist, desto eher haben
Patienten einen Nutzen von einer Behandlung mit Antidepressiva.
Wenn eine Besserung eintritt, dann geschieht das in etwa drei Viertel
der Fdlle nach den ersten zwei Wochen. Damit wirken Antidepressiva
nicht schneller als ein Placebo (also eine Tablette ohne Wirkstoff), sie
helfen aber bei mehr Patienten. Auf welche Krankheitsanzeichen ein
Medikament zuerst wirkt, lasst sich nicht vorhersagen. Wenn nach
mehr als drei Wochen keine Besserung eintritt, sollte der Arzt die
Behandlung iiberpriifen und dndern. Entweder kann die Dosis erhoht
werden, es kann eine weitere Substanz zusdtzlich gegeben werden,
weil dies die Wirkung verstdrken kann. Oder das Medikament kann
gewechselt werden.

Wird die Behandlung angepasst, geht es etwa der Halfte der Patienten
daraufhin besser. Insgesamt ist eine gut eingestellte Behandlung also
bei drei Viertel der Patienten wirksam. Die Hdlfte davon ist nach einer
Behandlung vollstandig wiederhergestellt, bei der anderen Halfte ist
eine Besserung der Symptome zu beobachten. Welche Patienten von

einer Behandlung mit Antidepressiva in welchem Male profitieren,
Iasst sich allerdings nicht vorhersagen.

Antidepressiva wirken nur, wenn sie in ausreichender Dosierung iber
einen ausreichenden Zeitraum regelmdfig eingenommen werden. Durch
eine gewissenhafte Einnahme kénnen Patienten zum Behandlungser-
folg beitragen. Ein zu friihes Absetzen - ,weil es ja schon wieder besser
geht” - ist von Nachteil. Dies kann einen Rickfall zur Folge haben. Auch
die Dosis sollten Sie auf keinen Fall eigenstandig verandern.
Antidepressiva machen nicht abhangig. Sie gehéren zwar zu den
Arzneimitteln, die auf die Seele beziehungsweise Psyche wirken (soge-
nannte Psychopharmaka), aber es besteht keine Suchtgefahr.

Quelle: PatientenLeitlinie zur Nationalen VersorgungsLeitlinie ,,Unipo-
lare Depression®, 2016

Behandlung mit Psychostimulanzien

Substanzen, die anregend auf die Seele und den Koérper wirken, wer-
den als Psychostimulanzien bezeichnet. Hierzu gehéren beispielsweise
Amphetamine. Ob Psychostimulanzien bei Patienten mit nicht heilbarer
Krebserkrankung und Depression eine Besserung bewirken kénnen, ist
unklar. Gleichzeitig kénnen sie erhebliche Nebenwirkungen haben. Sie
sollten daher nicht eingesetzt werden.

Therapie der Depression nach Schweregraden

Grundlage fir die Empfehlungen zur Behandlung einer Depression sind
die Nationale VersorgungsLeitlinie ,,Unipolare Depression” und die euro-
pdische Leitlinie der European Association for Palliative Care (EAPC). Die
Empfehlungsstarke wird in dieser VersorungsLeitlinie mit soll oder sollte
angegeben und beruht auf guten wissenschaftlichen Studien. Da diese
Studien jedoch keine Menschen mit nicht heilbarer Krebserkrankung
einschlossen, haben die Experten der S3-Leitlinie ,, Palliativmedizin“ ihre
Behandlungsempfehlungen abgeschwacht und als Expertenmeinung
gekennzeichnet:
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Nach Meinung der Experten soll sich die Behandlung von Patienten mit
einer nicht heilbaren Krebserkrankung und einer Depression am Schwe-
regrad der depressiven Beschwerden wie folgt orientieren:
Zur Behandlung einer leichten bis mittelschweren Depression soll eine
Psychotherapie angeboten werden.
Antidepressiva sollten generell zur Erstbehandlung bei leichten De-
pressionen eingesetzt werden. Nutzen und Schaden sollten bei diesen
Patienten besonders sorgfaltig abgewogen werden.
Zur Behandlung einer mittelschweren Depression soll Patienten eine
medikamentdse Therapie mit einem Antidepressivum angeboten
werden.
Bei einer schweren Depression soll eine kombinierte Behandlung aus
medikamentéser Therapie und Psychotherapie angeboten werden.

Besondere Situationen: Patienten mit kurzer
Prognose oder in der Sterbephase

Nach Meinung der Experten soll eine Behandlung der Depression auch
bei Patienten mit kurzer Lebensprognose von wenigen Wochen erfol-
gen. Dabei kdnnen sowohl Medikamente als auch nicht-medikamentdse
MaRnahmen zum Einsatz kommen. Méglicher Nutzen und Nachteile fir
den Patienten sollen hierbei sorgfdltig abgewogen werden. Je kiirzer die
Uberlebenszeit ist, desto eher sollten psychosoziale BehandlungsmaR-
nahmen eingesetzt werden. Bei einer medikamentdsen Behandlung ist
zu beachten, dass die Wirkung von Antidepressiva erst verzogert eintritt
(nach etwa zwei bis vier Wochen).

In der Sterbephase soll nach Expertenmeinung die Behandlung mit Anti-
depressiva beendet werden.

Was sind Todeswiinsche? Wie dufdern sie sich?
Der Todeswunsch beschreibt den Wunsch, nicht mehr leben beziehungs-
weise bald sterben zu wollen.

Todeswiinsche konnen sich ganz unterschiedlich duBern. Sie reichen von
der Akzeptanz des Todes im Sinne einer Lebenssattheit;
dem Hoffen auf baldigen Beginn des Sterbens mit oder ohne Wunsch
das Sterben zu beschleunigen (Lebensmiidigkeit);
bis hin zu Suizidgedanken (Vorstellungen oder Wiinsche nach selbst
herbeigefiihrten Sterben) oder Wunsch nach aktiver Sterbehilfe.

Suizidalitdat (Neigung zum Suizid) umfasst Vorstellungen, Phantasien und
Plane durch eigenes Tun das eigene Leben zu beenden. Je nachdem wie
groB der Handlungsdruck ist, wird zwischen distanzierter, latenter und
akuter Suizidalitdt unterschieden. Bei distanzierter Suizidalitat herrscht
kein lebensbeendender Handlungsdruck. Bei latenter oder akuter Su-
izidalitat hingegen ist ein deutlicher oder sehr hoher Handlungsdruck
vorhanden.

Es kommt vor, dass Patienten einerseits weiterleben und andererseits
sterben wollen. Dies kann sich beispielsweise im ,Willen weiter zu leben,
aber nicht auf diese Weise“ duRern, zum Beispiel, weil Patienten auf-
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grund ihrer Erkrankung Dinge aufgeben miissen, die fir sie sinnstiftend
und wertvoll sind. Im Verlauf der Erkrankung kénnen sich Todeswunsch
und Lebenswille und deren Intensitdt verandern.

Verschiedene Ursachen kénnen zur Entstehung von Todeswiinschen
beitragen:
korperliches Leiden, das besteht oder erwartet wird;
seelische Belastungen, wie Angste, Hoffnungslosigkeit, Depressionen;
Wunsch nach Autonomie und Kontrolle, Identitats- oder Kontrollverlust;
soziale Faktoren, zum Beispiel Qualitdt der Beziehung zu wichtigen
Menschen, das Gefiihl, eine Last fiir Angehérige zu sein;
existentielles Leiden und spirituelle Sorgen.

Hinsichtlich der Haufigkeit von Todeswiinschen bei Patienten mit einer
nicht heilbaren Krebserkrankung liegen unterschiedliche Angaben vor.
In einer aktuellen Studie gaben etwa 12 von 100 Personen an einen
ernsthaften Todeswunsch zu haben, etwa 18 von 100 Personen dufRerten
gelegentlich Gedanken diesbeziiglich.

Todeswinsche, auch ohne Suizidgedanken und das Bediirfnis einen
schnellen Tod herbei zu fiihren, kénnen als Leiden erfahren wer-
den. Die Patienten bediirfen dann einer besonderen Zuwendung und
Unterstitzung.

Wie kann das Vorhandensein von Todeswiin-
schen erkannt, beschrieben und eingeschdtzt
werden?
Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollten im Laufe
ihrer Erkrankung darauf angesprochen werden, ob sie Todeswiinsche ha-
ben. Mogliche eréffnende Fragen fiir ein solches Gesprdch kdnnen sein:
Wie sehen Sie die kommenden Wochen?
Haben Sie schon daran gedacht, einfach alles hinzuschmei3en?

Haben Sie Angst vor dem Sterbeprozess?
Haben Sie Gedanken, sich etwas antun zu wollen?
Haben Sie Gedanken, das Leben vorzeitig beenden zu wollen?

Das Ansprechen von Todeswiinschen oder Suizidgedanken fiihrt nicht
dazu, dass diese Wiinsche oder Gedanken bei den Patienten entstehen
oder sich steigern. Dies wurde in mehreren Studien festgestellt.

Wenn Patienten Gedanken oder Andeutungen duRern, das Leben be-
enden oder einfach sterben zu wollen, ist es wichtig, dass das Behand-
lungsteam diese wahrnimmt und in einem gemeinsamen Gesprdch
aufgreift. Manchmal kénnen bei fehlenden AuRerungen auch andere
Umstdnde darauf hinweisen, dass Todeswiinsche vorliegen, wie zum
Beispiel ein zunehmender Riickzug aus Beziehungen oder das Sammeln
von Medikamenten mit der Absicht eines Suizids (Selbsttétung).

Nach Meinung der Experten sollen folgende Aspekte erfragt werden,
wenn der Patient einen Todeswunsch duBert:
Erleben der Intensitdt des Todeswunsches im Verlauf der Erkran-
kung, zum Beispiel mal sehr drangend gegenwadrtig, mal eher im
Hintergrund;
Auspragung oder Form des Todeswunsches (Akzeptanz des Todes bis
hin zu Suizidgedanken);
mogliche Ursachen und persénlich empfundene Anldsse;
mogliche Suizidgedanken oder Suizidabsichten und -plane.

Fir die Beschreibung und Einschdtzung von Todeswiinschen kénnen be-
gleitend zum Gesprdch standardisierte Messskalen angewendet werden.
Allerdings ist abzuwadgen, ob die Verwendung eines solchen Instrumen-
tes bei einem solchen persénlichen und existenziellen Thema hilfreich
ist oder sich eher nachteilig auf das persénliche Gesprach auswirkt.
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Wie kann Patienten mit Todeswunsch begegnet
und wie kdnnen sie begleitet werden?

Das persdnliche Gesprdch

Wesentliche Grundlage fiir den Umgang mit Todeswiinschen sind der
Aufbau und die Aufrechterhaltung einer vertrauensvollen Beziehung
zwischen der begleitenden Person und dem Patienten.

Nach Meinung der Experten soll in dem personlichen Gesprach tiber

den Todeswunsch dem Denken, Erleben und Handeln des Patienten mit
Offenheit, Interesse und Respekt begegnet werden. Eine respektvolle
Haltung bedeutet dabei nicht unbedingt dem Wunsch des Patienten, das
Leben moglichst schnell zu beenden, zuzustimmen. Sie erfordert aber,
sich in die Lage des Patienten hineinzuversetzen und die Hintergriin-

de und Ausloser fiir den Todeswunsch zu erfassen. Das Verstehen des
Todeswunsches ermoglicht es dem Behandelnden, den Patienten gut
und empathisch in dieser Situation zu begleiten und mogliche individuell
passende Unterstiitzung oder Behandlung auszuwahlen.

In Gesprdachen mit dem Patienten (iber die Todeswiinsche sollen nach
Meinung der Experten eine mogliche Anderung des Behandlungsziels
und die sich daraus ergebenden Entscheidungen (iber Beginn, Fortset-
zung und Beendigung medizinischer lebenserhaltender MaBnahmen
behutsam angesprochen und gemeinsam mit ihm entschieden werden.
Ein solches Gesprach an sich kann dem Patienten manchmal helfen, sich
mit seinem Todeswunsch und den Griinden dafiir auseinanderzusetzen

Unterstiitzung und Behandlung

Seelische und spirituelle Empfindungen, wie Hilflosigkeit, Hoffnungs-
losigkeit, Sinnlosigkeit, Aussichtslosigkeit, Depressivitdt und Glaubens-
verlust, die zum Erleben von Todeswiinschen beitragen kdnnen, sollen
erkundet werden (zum Erkennen einer Depression siehe ab Seite 119).
Dem Patienten soll entsprechende Unterstiitzung angeboten werden.

Eine wichtige Rolle bei der Entstehung von Todeswiinschen spielen in
der Palliativversorgung haufig auftretende Beschwerden und Belastun-
gen, wie Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit und Erbrechen sowie Angst und
Depressionen. Diese sollen bestmdéglich behandelt werden.

Bewadltigungsstrategien kdnnen Patienten mit Todeswunsch helfen,
besser mit der Situation und der Erkrankung umzugehen. Hierzu kénnen
spezielle psychotherapeutische Verfahren, wie zum Beispiel die wiirde-
zentrierte Therapie, eingesetzt werden. In mehreren Studien konnten
diese Verfahren zu einer Verringerung des Todeswunsches fiihren. Die
Leitlinie empfiehlt, dass gemeinsam mit dem Patienten Bewaltigungs-
strategien erarbeitet werden sollten.

Ist ein Todeswunsch mit einem Gefiihl eines (drohenden) Kontrollver-
lustes (iber die Situation und das eigene Leben verbunden, sollten nach
Meinung der Experten mit dem Patienten Moglichkeiten erarbeitet
werden, wie er die Kontrolle behalten beziehungsweise zuriickgewinnen
kann.

Nach Meinung der Experten soll in folgenden Situationen ein Experte fiir
Psychiatrie oder Psychotherapie zurate gezogen werden:
wenn Unsicherheit dariiber besteht, ob eine Depression oder eine
andere psychische Erkrankung vorliegt;
bei akuter Gefahr eines Suizids;
bei Wunsch nach Beratung durch einen Experten, zum Beispiel bei
schwierigen Gesprdachen mit dem Patienten im Umgang mit dem
Todeswunsch.

Es konnen manchmal Situationen entstehen, in denen eine Abhilfe oder
Linderung von Beschwerden und Leidenszustdanden nicht ausreichend
moglich ist, und die Todeswiinsche weiterbestehen. Nach Meinung des
Expertenteams sollten gerade in diesen Fdllen die behandelnden Perso-
nen dem Patienten zugewandt bleiben und ihn empathisch begleiten.
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Sehr selten kann es sein, dass alle MaBnahmen zur Linderung von Be-
schwerden, die Grund fiir einen geduBerten Todeswunsch sind, wie

zum Beispiel Atemnot, Schmerzen oder Angste, nicht helfen. In diesen
Situationen kann nach Meinung der Experten dem Patienten eine soge-
nannte ,palliative Sedierung” zur Linderung unertraglicher Beschwerden
angeboten werden (siehe auch Kapitel ,MaRnahmen und Medikamente
in der Sterbephase” ab Seite 151). Das Ziel dieser Sedierung ist, dem
Patienten Beschwerden zu nehmen, doch nicht, das Leben vorzeitig zu
beenden.

Einbeziehung von Angehdrigen

Bei Vorliegen eines Todeswunsches sollten nach Meinung der Experten
Angehdorige mit in das Gesprdch hieriiber einbezogen werden, sofern der
Patient damit einverstanden ist.

Sehr hdufig fallt es Angehorigen schwer, Giber Todeswiinsche ihrer kran-
ken Verwandten und Freunde zu sprechen, sowohl mit dem Patienten
selber, als auch mit anderen Angehdrigen. Es ist wichtig, dass ein Ge-
sprdach mit Angehdrigen (iber die Todeswiinsche des Patienten im Einver-
nehmen mit dem Patienten erfolgt. Bei dem Gesprach mit Angehorigen
ist auf die Belastungen, denen der Angehdorige durch den geduRRerten
Todeswunsch ausgesetzt ist, zu achten. Das Gesprdch ist auch wichtig,
um Angehdrigen, die dariiber nachdenken, Beihilfe zum Suizid zu leis-
ten, Alternativen aufzuzeigen und Unterstiitzung anzubieten.

Unterstiitzung fiir behandelnde Personen
Behandelnden Personen, die Patienten mit einem Todeswunsch beglei-
ten, sollen nach Meinung der Experten Moglichkeiten der Reflektion,
zum Beispiel in Teamsitzungen oder Supervisionen, Beratungen (zum
Beispiel bei ethischen Fragen), sowie Fortbildungen angeboten werden.

Supervisionen, Besprechungen im Team sowie Beratungen und Fort-
bildungen kénnen den behandelnden Personen helfen, die eigene
Einschdtzung des Patienten und seiner Todeswiinsche zu reflektieren
und zu priifen sowie gegeniiber eigenen Vorstellungen und Wiinschen
abzugrenzen. Manchmal kann die Begleitung von Patienten mit einem
Todeswunsch in der behandelnden Person Gefiihle, Erinnerungen und
seelische Belastungen auslésen, die nicht im Rahmen von Supervisio-
nen und Teambesprechungen gekldrt und verarbeitet werden kdnnen.
In diesem Falle kann eine eigene psychotherapeutische Unterstiitzung
hilfreich sein.
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16. Hilfestellung fiir das Gesprdch mit Ilhrem
Behandlungsteam

Personliche Gespriache mit dem Behandlungsteam sind sehr wich-
tig. Wir haben einige Hinweise fiir das Gesprach mit lhrem Behand-
lungsteam zusammengestellt. Sie konnen Orientierung bei diesen
schwierigen und doch so wichtigen Anldassen bieten. Sie finden in die-
sem Kapitel zudem Hinweise, wie Sie lhren letzten Lebensabschnitt
rechtlich planen konnen. Wir erliautern, was Betreuungsverfiigung,
Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung bedeuten.

Gesprdche mit dem Behandlungsteam sind fiir die Patienten wie flr die
Angehorigen am Lebensende besonders wichtig. Das ist fir alle Seiten
nicht einfach. Das theoretische Wissen, dass jeder Mensch sterben
muss, wird fiir Betroffene zur Wirklichkeit: , Ich werde sterben”. Fiir
kaum jemanden ist es einfach, dariiber zu sprechen.

Schwerwiegende Verdanderungen im Krankheitsverlauf, wie das Wie-
derauftreten oder Fortschreiten der Tumorerkrankung, der ausbleiben-
de Behandlungserfolg oder der nahende Tod, sind meist Anlass, den
Austausch zu suchen. In der Regel ist der behandelnde Arzt der erste
Ansprechpartner, der liber die Krankheit und deren Verlauf informiert.
Aber auch jeder andere im Behandlungsteam kann nach Informationen
und Unterstlitzung gefragt werden.

Entscheidungen gemeinsam treffen

Voraussetzung fiir jede medizinische Untersuchung und Behandlung ist
Ihre Einwilligung. Es steht Ihnen dabei offen, wieweit Sie dabei mitent-
scheiden mdchten.
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Wenn Sie gemeinsam mit lhrem Behandlungsteam Entscheidungen
treffen mochten, sollten Sie sich genau {iber die jeweiligen Vor- und
Nachteile aufkldren lassen. Scheuen Sie sich nicht, Ihre Angste und Unsi-
cherheiten sowie Ihre Bediirfnisse und Erwartungen an eine Behandlung
zu auBern. Nur so kdnnen diese bei der Entscheidung fiir oder gegen ein
Verfahren einbezogen werden.

Selbstverstandlich kénnen Sie eine Entscheidung auch allein treffen. Sie
selbst konnen bestimmen, ob eine drztlich empfohlene Untersuchung
oder Behandlung durchgefiihrt wird oder nicht. Und natiirlich kdnnen
Sie eine Therapie auch abbrechen, wenn Sie die Belastung nicht weiter
in Kauf nehmen mdchten. Sie haben das Recht, sich gegen einen drztli-
chen Rat zu entscheiden.

Es ist aber auch genauso mdglich, dass Sie die Entscheidungen (iber die
Durchfiihrung einer MaRnahme lhren Arzten iiberlassen méchten.

Und fiir jede Behandlungsentscheidung gilt:

* Nehmen Sie sich das Recht, mit zu entscheiden: Nichts sollte tiber
Ihren Kopf hinweg entschieden werden. Nur wenn Sie mit einer MaRk-
nahme einverstanden sind, darf sie ergriffen werden.

» Nehmen Sie sich die Freiheit, etwas nicht zu wollen: Mit zu entschei-
den heiBt nicht, zu allem ja zu sagen. Ihr Behandlungsteam hat Ver-
standnis, wenn Sie etwas nicht an sich heranlassen oder nicht wissen
wollen.

* Nehmen Sie sich Zeit: In den meisten Fallen miissen Entscheidungen
nicht innerhalb weniger Stunden oder Tage getroffen werden.

* Nehmen Sie sich das Recht, nachzufragen: Jeder Arzt hat ein Interesse
daran, dass Sie wissen, was mit Ihnen geschieht. Wenn Sie lhre Lage
und die Handlungsmaglichkeiten verstehen, werden die gemeinsamen
Bemiihungen eher fruchten.

139



140

Das gute Gesprdch

Gerade die Behandlung am Lebensende stellt eine Ausnahmesituation
dar. Deshalb wiinschen Sie sich ein einfiihlsames Behandlungsteam, was
Ihnen zuhort und auf Sie eingeht. Sie mochten ernst genommen werden
und realistische Informationen bekommen.

Zu einem guten Gesprdch trdgt das ,,Drumherum” bei. Unterhaltungen
sollten in einer angemessenen Umgebung stattfinden. Stérungen, zum
Beispiel durch Telefonate oder andere Personen, sollen moglichst ver-
mieden werden.

Die folgenden Tipps kdnnen lhnen helfen, das Gesprdch in Ihrem Sinne

zu gestalten:
Haben Sie selbst keine Scheu, lhre Angste, Vorstellungen oder Hoff-
nungen offen anzusprechen. Auch wenn Sie den Wunsch zu Sterben
oder nach Sterbehilfe haben, sprechen Sie dies an. Sie sind mit diesen
Gedanken nicht allein: Viele Patienten haben diese Empfindungen und
Wiinsche. Man wird Ihnen jederzeit zuhdren und Sie unterstiitzen.
Uberlegen Sie sich vor einem Gesprich mit Ihrem Arzt in Ruhe, was
Sie wissen mochten. Es kann lhnen helfen, wenn Sie sich lhre Fragen
auf einem Zettel notieren.
Ebenso hilfreich kann es sein, wenn Sie Angehdrige oder eine andere
Person lhres Vertrauens hinzuziehen.
Respekt und ein freundlicher Umgang sollte fiir alle Gesprachspartner
selbstverstdndlich sein.
Wenn nétig, kénnen Sie wdhrend des Gesprachs mitschreiben. Sie
kénnen auch lhren Arzt um schriftliche Informationen bitten.
Teilen Sie Ihrem Gegeniiber mit, wenn Sie nervos und angespannt
oder vollig kraftlos sind. Jeder versteht das.
Trauen Sie sich zu fragen, wenn Sie etwas nicht verstanden haben
oder Sie weitere Informationen bendtigen.
Bitten Sie darum, dass man Ilhnen Fachausdriicke oder andere medizi-
nische Details erklart, zum Beispiel mit Hilfe von Bildern.

Denken Sie ruhig auch nach einem Gesprach dariiber nach, ob alle
Ihre Fragen beantwortet wurden und ob Sie das Gefiihl haben, das
Wesentliche verstanden zu haben. Scheuen Sie sich nicht, noch einmal
nachzufragen, falls Ihnen etwas unklar geblieben ist.

Fragen beim Arztgesprdch

Oft ist es gar nicht so leicht, im Gesprdch alles anzusprechen, was man
wissen mochte. In den Infokdsten ab Seite 142 finden Sie Anregungen
fir Fragen, die Sie stellen kdnnen.

Eine hdufig gestellte Frage ist: ,Wie lange habe ich noch bzw. wie viel
Lebenszeit verbleibt mir?“ Diese existenzielle Frage beschaftigt alle Be-
troffenen, und das Betreuungsteam versucht, Thnen darauf eine Antwort
zu geben. Konkrete Aussagen liber Ihre Lebenszeit wird es jedoch nicht
machen kdnnen, denn dies ist nicht moglich. Es kénnen nur Vermu-
tungen geduBert und Zeitspannen benannt werden, zum Beispiel Tage,
Wochen, Monate oder Jahre. Dies wird Ihr Behandlungsteam nach bes-
tem Wissen und Gewissen tun. Trotzdem kann es sein, dass auch diese
zeitlichen Angaben von der Realitdt stdarker abweichen. Niemand kann in
die Zukunft schauen.

Haben Sie keine Scheu, Ihr Betreuungsteam auf die Frage nach der
Ihnen verbleibenden Lebenszeit anzusprechen. Jeder im Team weiB, wie
wichtig diese Frage fiir Sie ist, und ist offen, sich mit Ihnen und dieser
schwierigen Frage auseinanderzusetzen.

Haufig mbchten Patienten in der verbleibenden Lebenszeit noch wich-
tige Dinge regeln. Teilen Sie auch dies Threm Behandlungsteam mit und
planen Sie gemeinsam, wann dies am besten geschehen sollte. Das Team
kann thnen auch bei der Umsetzung behilflich sein.

141



142

Hdufig sind auch Fragen nach dem Sinn des Lebens, warum man betrof-
fen ist oder was nach dem Tod passiert. Auf diese Fragen gibt es keine
klaren Antworten, aber es tut gut, dariiber zu sprechen. Auch mit die-
sen Fragen konnen Sie sich jederzeit ans Betreuungsteam wenden, um
gemeinsam fiir Sie Antworten zu finden.

Fragen vor einer Untersuchung

e Warum ist die Untersuchung notwendig?

e Welches Ziel hat die Untersuchung?

e Wie zuverldssig ist das Untersuchungsergebnis?

e Kann ich auf die Untersuchung verzichten?

e Wie ldauft die Untersuchung ab?

e Gibt es andere Untersuchungen, die genauso gut sind?

* Sind Nebenwirkungen zu erwarten und wenn ja, welche?
e Wann erhalte ich das Ergebnis?

Fragen nach der Diagnose

e Haben wir alle wichtigen Ergebnisse beisammen?

 In welchem Stadium befindet sich meine Erkrankung?

* Welche Behandlungsmoglichkeiten gibt es? Welche kommen fiir
mich infrage und warum? Welche Vor- und Nachteile haben sie?

e Welche Auswirkungen hat das auf meine Lebensqualitdt?

e Empfehlen Sie mir, eine zweite Meinung einzuholen?

* Wie viel Zeit habe ich, eine Entscheidung zu treffen?

e Kann ich eine Entscheidung spdter auch noch mal andern?

Fragen vor Beginn einer Behandlung

Welches Ziel hat die Therapie: Verldangerung der Lebenszeit und/
oder Verbesserung/Erhalt der Lebensqualitat?

Wie viel Bedenkzeit habe ich?

Welche Art von Behandlung ist bei mir méglich oder nétig?

Wie wird die Behandlung ablaufen?

Welche Komplikationen kénnen wahrend und nach der Behandlung
eintreten?

Mit welchen Nebenwirkungen und Langzeitfolgen muss ich rech-
nen? Was kdnnen wir dagegen tun?

Welche Auswirkungen hat die Behandlung auf meinen Alltag?

Ist eine weitere Therapie notwendig? Welche Vor- und Nachteile hat
das?

Wenn eine bestimmte Behandlung nicht moglich ist: Gibt es andere
Maoglichkeiten? Und was kann ich davon erwarten?

Ist die Therapie besser als , keine tumorspezifische Therapie“?
Welche Vor- und Nachteile hat , keine tumorspezifische Therapie“?
Wobei kénnen Angehérige und Freunde mich vielleicht
unterstitzen?

Fragen zum Beenden einer Behandlung

Welche MaRRnahmen haben in der Palliativsituation (noch) eine Be-
rechtigung und ein erwiinschtes Behandlungsziel?

Welche MaBnahmen kdnnen in der Palliativsituation abgesetzt
werden?

Stimmt die Balance zwischen Vor- und Nachteilen bzw. Nutzen und
Schaden der Behandlung?

Welchen erwarteten Nutzen hat eine bestimmte Behandlung?
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Angehdrigengesprdche

Sie als Angehoriger spielen eine besonders wichtige Rolle in der Pallia-
tivversorgung: Sie sind gleichzeitig mit betroffen, aber auch wichtiger
Unterstltzer bei der Mitbetreuung lhres schwer erkrankten Angeho-
rigen. Diese Aufgabe zu erfiillen ist nicht immer einfach (siehe auch
Kapitel ,Hinweise fiir Angehdérige und Freunde® ab Seite 172).

Ein Familiengesprach zusammen mit Ihrem erkrankten Angehdrigen und
einem Mitarbeiter aus dem Behandlungsteam kann sehr hilfreich sein,
beispielsweise:
damit alle den gleichen Informationsstand zur Krankheit, deren
Verlauf und Betreuung haben;
um gemeinsam Unterstiitzung bei schwerwiegenden Anderungen im
Krankheitsverlauf zu erhalten;
um gemeinsam Entscheidungen zu treffen, beispielsweise zum
Behandlungsziel;
um Meinungsverschiedenheiten im Rahmen der palliativen
Versorgung anzusprechen;
um wichtige Strategien der Beschwerdelinderung zu verstehen;
um vorbereitet auf Situationen zu sein, die moglicherweise im
Krankheitsverlauf auftreten kénnen.

Ein gemeinsamer Austausch und der gleiche Informationsstand kénnen
helfen, andere Sichtweisen kennen zu lernen, einander besser zu verste-
hen und Perspektiven eroffnet zu bekommen. Familiengesprache sollen
nach Expertenmeinung nur mit Zustimmung des Patienten erfolgen.

Respektieren Sie aber auch, wenn Ihr erkrankter Angehdriger nicht offen
Uber die Erkrankung sprechen mochte. Sie kénnen auch selbst deutlich
machen, dass Sie bestimmte Dinge nicht genau wissen wollen. Versu-
chen Sie dennoch, offen fiir Gesprachsangebote zu bleiben. Manchmal
lohnt Verschieben: Moglicherweise gibt es auch einen besseren Zeit-
punkt, um sich auszutauschen.

Vielleicht trauen Sie sich nicht, im Familiengesprach Ihre Gefiihle und
Gedanken aus Riicksicht gegeniiber Ihrem erkrankten Familienangehori-
gen offen zu duern. Dann kdnnen Sie auch nach einem Einzelgesprach
fragen. Scheuen Sie sich nicht, hier Ihre Angste, Sorgen und Vorstel-
lungen zu duRern. Fragen Sie nach Unterstiitzung, wenn Sie das Gefiihl
haben, nicht mehr selbst alles schaffen zu kénnen. Dies kann sowohl Un-
terstiitzung bei der Pflege sein, seelischer Beistand und Begleitung bei
spirituellen Fragen und Zweifeln sowie Begleitung durch Hospizdienste.

Insbesondere in weit fortgeschrittenen Krankheitsstadien haben Patien-
ten wie Angehdorige hdufig den Wunsch, nicht offen mit allen Beteiligten
Uber die Bedrohlichkeit der Situation zu sprechen. Sie méchten sich
gegenseitig schonen, aus Sorge, der jeweils andere wdre mit der Wahr-
heit tiberfordert und geriete in Verzweiflung und Hoffnungslosigkeit.
Die Wiinsche und Meinungen des entscheidungsfahigen Erkrankten sind
jedoch maRgeblich fir das Betreuungsteam: Wiinscht der Erkrankte es
nicht, Auskunft tiber seinen Zustand zu geben, muss dies respektiert
werden. Sprechen Sie das Betreuungsteam an, wenn Sie das Gefiihl ha-
ben, dass Ihnen wichtige Informationen nicht bekannt sind. Méglicher-
weise ldsst sich zusammen mit dem Behandlungsteam eine behutsame
Anndherung aneinander erreichen.

Den letzten Lebensabschnitt planen
Jeder Mensch kann in die Lage geraten, nicht mehr fiir sich entscheiden
zu konnen. Fiir diesen Fall konnen Sie planen und besprechen:
wer lhre Vorstellungen und Wiinsche voriibergehend oder dauerhaft
vertreten soll;
wie Sie Ihr Lebensende gestaltet wissen mochten;
welche MaRnahmen im Fall von bestimmten Erkrankungssituationen
noch moglich sind — und inwiefern Sie diese wiinschen.
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Diese sogenannte vorausschauende Behandlungsplanung hat zum Ziel,
dass lhre personlichen Wiinsche und Bediirfnisse auch ohne lhre direkte
Einwirkung moglichst gut vertreten und umgesetzt werden kénnen.

Die Planung des letzten Lebensabschnitts ist ein Angebot; Sie kdnnen
dies auch ablehnen. Nicht alle Betroffenen méchten sich mit der Ge-
staltung ihres Lebensendes auseinandersetzen. Oft fallt es schwer, sich
mogliche zukinftige Situationen vorzustellen oder diese Vorstellung
zuzulassen und Entscheidungen zu treffen. Manche mdéchten auch lieber
die zukiinftigen behandelnden Arzte {iber die richtigen MaRnahmen
entscheiden lassen.

In einigen Studien konnte gezeigt werden, dass Gesprdche (iber das
Lebensende in der Folge mit weniger belastenden Behandlungen in der
letzten Lebenswoche sowie mit einer fritheren Aufnahme in ein Hospiz
verbunden waren. Weniger belastende Therapien in der letzten Lebens-
woche gingen mit einer hoheren Lebensqualitat sowohl von Patienten
als auch trauernden Angehdérigen einher. Auch die Behandlung nach
Patientenwiinschen erfolgte nach den planenden Gesprdchen haufiger.

Die Experten der Leitlinie empfehlen, dass das Behandlungsteam Ihnen
und lhren Angehdorigen, Vorsorgebevollmdchtigten oder Betreuern friih-
zeitig Gesprdche zum letzten Lebensabschnitt anbieten soll. Dies sollte
moglichst friihzeitig und wiederholt stattfinden, wenn sich Anderungen
im Krankheitsverlauf ergeben.

Schriftliche Informationsmaterialien sollten nach Meinung der Experten
dabei das Gesprdch unterstiitzen. Ebenso sollten alle Inhalte und Ergeb-
nisse des Gesprdchs dokumentiert werden. Dies vereinfacht die zukiinf-
tige Behandlung.

VVorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung

Mit einer Vorsorgevollmacht kénnen Sie einer Person lhres Vertrauens
die Wahrnehmung einzelner oder mehrerer Angelegenheiten fiir den Fall
Gibertragen, dass Sie selbst nicht mehr ansprechbar oder entscheidungs-
fahig sind. Dazu gehort zum Beispiel, rechtsverbindliche Erklarungen
abzugeben. Wenn Sie aus gesundheitlichen Griinden selbst keine Ent-
scheidungen treffen kénnen, kann die von Ihnen bevollmdchtigte Person
in Threm Sinne handeln, ohne dass weitere Formalitdten notwendig sind.

Uberlegen Sie sich, welche Person oder Personen Sie fiir sich entschei-
den lassen méchten. Besprechen Sie vorher, ob die Betreffenden diese
Aufgabe Gibernehmen mochten.

Die Vorsorgevollmacht gilt nur im Original. Kopien werden nicht akzep-
tiert. Eine Vorsorgevollmacht kénnen Sie jederzeit widerrufen.

Eine Betreuungsverfiigung wird geltend, wenn fir Sie kein Vorsorgebe-
vollmdchtigter handeln kann. In diesem Fall bestimmt ein Betreuungsge-
richt einen gesetzlichen Vertreter fiir Sie. In einer Betreuungsverfiigung
kdnnen Sie im Voraus festlegen, wen das Gericht als Betreuer bestellen
soll, wenn es ohne rechtliche Betreuung nicht mehr weitergeht. Ebenso
kdnnen Sie dokumentieren, welche Person fir Sie nicht infrage kommt.

Patientenverfiigung

Mit einer Patientenverfligung legen Sie im Voraus fest, ob und wie Sie

in bestimmten Situationen drztlich oder pflegerisch behandelt werden
mochten. Sie kénnen ebenfalls personliche Wertvorstellungen und Ein-
stellungen zum eigenen Leben und Sterben oder auch religiése Anschau-
ungen in lhrer Patientenverfiigung schriftlich festhalten.

Es wird empfohlen, fiir Notfallsituationen die wichtigsten Aussagen lhrer
Patientenverfiigung in kurzen und knappen Sdtzen zusammenzufassen.
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Sie kénnen beispielsweise in einer Patientenverfligung konkret
festlegen:

* Welche MaRnahmen oder Bedingungen lehnen Sie ab?

* Wann sollen MaBnahmen zur Wiederbelebung erfolgen?

* Wo mdchten Sie lhre letzte Lebenszeit, wenn moglich, verbringen?

Hinweis zum Verfassen einer Patientenverfiigung und
VVorsorgevollmacht

Die Formulierung einer Patientenverfiigung ist nicht immer einfach.
Fragen Sie zur Unterstiitzung lhren Arzt. Gemeinsam k&nnen Sie (iber-
legen, welche Bedeutung bestimmte MaBnahmen oder Bedingungen
fiir Sie haben und ob diese fiir Sie infrage kommen - oder nicht.

Eine Patientenverfiigung kann frei formuliert werden. Auf den Inter-
netseiten der Landesdrztekammern oder des Bundesministeriums fir
Justiz und Verbraucherschutz finden Sie Informationen zum Betreu-
ungsrecht sowie Musterformulare und Textbausteine:

www.bmjv.de
www.bundesaerztekammer.de

www.aekn.de/patienten
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17.Sterben und Tod

In diesem Kapitel erfahren Sie, wie der Beginn der Sterbephase er-
kannt wird, welche Grundsatze fiir die palliativmedizinische Versor-
gung in dieser Phase gelten und wie der Patient begleitet wird. Zudem
gehen wir auf wichtige Fragen, die sich nach dem Tod stellen, ein.

Die Sterbephase beschreibt in der Regel die letzten drei bis sieben Tage
des Lebens. Die korperlichen und geistigen Krafte werden durch die
Erkrankung zunehmend eingeschrankt.

Die Sterbephase von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkran-
kung erfordert in besonderem MaRe eine korperliche, seelische, soziale
und spirituelle Begleitung der Betroffenen. Unterschiedliche Belastun-
gen kdnnen auftreten, wie beispielsweise:

» zunehmende korperliche Schwache;

 Verlust des Interesses an Essen und Trinken;

» verminderte geistige Krifte;

« eingeschrankte Kontaktfdhigkeit;

» verminderte sprachliche Kommunikationsfahigkeit;

» verdnderte Atmung;

- existenzielle Angste.

Durch diese Beschwerden sind auch Angehorige haufig besorgt. Dies
macht ein umfassendes Unterstiitzungsangebot sowie einen offe-
nen und ehrlichen Austausch mit den Betroffenen und dem Behand-
lungsteam notwendig. Sehr behutsam wird vor allem in der letzten
Lebensphase erwogen, ob Eingriffe noch angemessen sind oder eher
schaden als nutzen.

In den meisten Fdllen verlduft die Sterbephase jedoch friedlich, in Ruhe
und ohne belastende Beschwerden.
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Den Beginn der Sterbephase erkennen
Es gibt keine sicheren Zeichen, wann das Sterben eines Menschen mit
nicht heilbarer Krebserkrankung beginnt. Hinweise kénnen sein:
Verdanderungen der Atmung, sogenannte Rasselatmung (ab Seite 155);
Verdnderungen der Gefiihle, zum Beispiel zunehmende Unruhe
oder Angst;
verminderte Urinausscheidung;
der Puls am Handgelenk ist nicht spirbar;
Verdanderungen des Bewusstseins, wie Schldfrigkeit, Verwirrtheit
(ab Seite 154);
zunehmende kérperliche Schwéche;
Hautveranderungen;
Verlust des Interesses an Nahrung und Flissigkeit.

Hierbei spielt auch die Erfahrung und das Wissen im gesamten Behand-
lungsteam eine grolRe Rolle. Daher sollte im Team gemeinsam diskutiert
werden, ob die Sterbephase begonnen hat.

Grundsdtze in der Sterbephase

Alle Empfehlungen zu den Grundsatzen und praktischen Belangen in der
Begleitung wahrend der Sterbephase beruhen auf der Expertenmeinung
der Leitliniengruppe:

Das Sterben eines Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung
in der Palliativmedizin soll von allen an der Behandlung Beteiligten als
natirlicher Teil des Lebens gesehen werden.

Der Sterbevorgang soll weder beschleunigt noch hinausgezogert werden.

Alle Sterbenden bedirfen grundsatzlich der engen Begleitung.
Hierzu gehoren:

menschenwirdige Unterbringung;

Zuwendung;

Korperpflege;
Lindern von Schmerzen, Atemnot und Ubelkeit;
Stillen von Hunger und Durst.

Die Behandlungsentscheidungen Einzelner sollen fiir das gesamte Team
nachvollziehbar dokumentiert und laufend Gberpriift werden.

Dem Wunsch des Sterbenden beziglich seines bevorzugten Ortes der
Betreuung in der letzten Lebensphase und des Sterbens, zum Beispiel
Zuhause oder im Hospiz, sollte - wenn moglich - entsprochen werden.
Dies gelingt nicht immer. Auch andere Wiinsche und die Persénlichkeit
der Sterbenden sollten respektiert werden und das Handeln des Behand-
lungsteams leiten.

Angehorige sollen, sofern Sie es wiinschen, angeleitet und in die Ster-
bebegleitung einbezogen werden. Dies kann mégliche Schuldgefiihle
sowie Geflihle der Hilflosigkeit und Angst verringern. Ziel ist es, einen
Sterbeprozess in der Geborgenheit und Vertrautheit von Familie und
Bezugspersonen zu ermoglichen. Den Angehdrigen sollen Angebote zur
Entlastung angeboten werden.

Auch ehrenamtliche Hospizmitarbeiter sollten Sterbende und ihre Angeh6-
rigen zusdtzlich begleiten, wenn dies gewtinscht ist (siehe ab Seite 172).

Behandlung und Begleitung in der Sterbephase

Mafdnahmen und Medikamente in der Sterbephase
Alle Empfehlungen der Leitlinie zu diesem Kapitel beruhen auf
Expertenmeinung:

Alle medizinischen, pflegerischen und physiotherapeutischen Malnah-
men sollen zum Ziel haben, auch in der letzten Lebensphase die best-
mogliche Lebensqualitdt und ein Sterben in Wiirde zu erreichen.

151



152

Das Behandlungsteam soll sorgsam priifen, welche MaBnahmen den
Sterbenden helfen und welche eher belasten kénnen. Diese sollen mit
dem Patienten und mit den Angehorigen besprochen und gegebenen-
falls mit dem mutmaRlichen Patientenwillen abgeglichen werden. Alles
soll méglichst an die Bediirfnisse des Sterbenden angepasst sein.

In der Regel benétigen Sterbende nicht automatisch Medikamente, da
sie zum Teil keine behandlungsbediirftigen Beschwerden haben.

Laut Experten sind nur vier Medikamentengruppen in der Sterbephase
wichtig:
Medikamente, die Schmerzen und Atemnot verringern (Opioide);
Medikamente, die Angstzustdande oder Unruhe lindern kénnen
(Benzodiazepine und Antipsychotika);
Medikamente, die Ubelkeit lindern (Antipsychotika in niedriger
Dosierung);
sowie Medikamente, die die Rasselatmung lindern (Anticholinergika,
siehe Seite 155).

Das heiRt auch, dass auf einige Medikamente, die in anderen Phasen
der Erkrankung empfohlen waren, in der Sterbephase verzichtet wer-
den kann. Hierzu gehdren zum Beispiel Antibiotika, Antidepressiva,
gerinnungshemmende Arzneimittel, Herz- und Entwdsserungstabletten,
Insuline, Sauerstoff.

Generell sollen MaBnahmen oder Medikamente, die spezifisch zur Be-
handlung des Tumors eingesetzt wurden (zum Beispiel Chemotherapie,
Hormontherapie, Immuntherapie), in der Sterbephase abgesetzt wer-
den. Fiir viele Sterbende kann es schon entlastend sein, dass sie diese
Medikamente nicht mehr einnehmen miissen.

Wenn Sterbende Medikamente nicht mehr schlucken kénnen, soll die
Darreichungsform angepasst werden. Alle in der Sterbephase notwen-

digen Medikamente lassen sich in das Unterhautfettgewebe (subkutan)
spritzen. Manche kann man auch direkt in eine Vene, {iber die Haut als
Pflaster oder Schleimhaut als Spray, schnellauflésende Tabletten oder
Zapfchen geben.

Der Dosisbedarf von Medikamenten kann sich in der Sterbephase
dndern, so dass die Dosierung im Verlauf eventuell angepasst werden
muss.

Die Bestimmung und Dokumentation von Kérperfunktionen wie Blut-
druck, Puls, Atemfrequenz, Blutzucker, Sauerstoffsattigung und Korper-
temperatur kénnen belastend sein. Zudem haben sie in der Sterbephase
meist keine Bedeutung und sollen beendet werden.

Implantierte Kardioverter-Defibrillatoren (ICD), eine bestimmte Form
von Herzschrittmachern, konnen das Sterben verlangern und durch
ungewollte Schockereignisse die Sterbende unnétig belasten. In der
Sterbephase sollten diese ausgeschaltet werden.

Sehr selten kann es sein, dass alle MaBnahmen zur Linderung von
Beschwerden nicht helfen. Fir diese besondere Situation besteht die
Moglichkeit der sogenannten ,,palliativen Sedierung®, um unertrdgliches
Leid zu lindern. Hierunter versteht man den Giberwachten Einsatz von
Medikamenten, die das Bewusstsein mindern. Das Ziel dieser Sedierung
ist, Sterbenden Beschwerden zu nehmen, doch nicht, das Leben vorzei-
tig zu beenden. Dieses Handeln erfordert groRe Sorgfalt, umsichtiges
Vorgehen und viel Erfahrung. Nur erfahrene Arzte und Pflegefachkrifte
sollen nach Meinung der Experten eine palliative Sedierung vornehmen.
Diese besondere Form der Leidenslinderung ist nur sehr selten erforder-
lich. Sie sollte jedoch bereits vorab mit dem Patienten und den Ange-
hérigen besprochen werden. Zu wissen, dass es diese Mdglichkeit gibt,
kann flr die Betroffenen sehr entlastend sein.
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Behandlung der hdufigsten Beschwerden

In der Sterbephase sind Beschwerden nicht die Regel, sondern eher sel-
ten. Falls dennoch Beschwerden auftreten, sollten diese, wenn moglich,
gelindert werden. Wenn Beschwerden auftreten, sind dies hdufig: Atem-
not, Schmerz, Verwirrtheitszustand, Rasselatmung, Mundtrockenheit,
Angst und Unruhe.

Fir die Beschwerden Atemnot siehe Kapitel ,,Behandlung von Atemnot“
(ab Seite 31) und Schmerz siehe Kapitel ,,Behandlung von Schmer-
zen“ (ab Seite 44).

Verwirrtheitszustand
Ein Zustand der Verwirrtheit wird in der Fachsprache Delir genannt und
tritt bei vielen Patienten in der Sterbephase auf. Er umfasst mehrere
Anzeichen:
Die Betroffenen haben eine Bewusstseinsstorung. Sie kénnen bei-
spielsweise schldfrig oder ohne Bewusstsein sein, aber auch tiberwach
und besonders schreckhaft.
Die Patienten haben Miihe, sich zu konzentrieren.
Erinnerungsvermogen, Schlaf und Orientierung sind gestort.
Ein verstarkter oder abgeschwachter Bewegungsdrang tritt auf, hdufig
auch im Wechsel.
Das Denken ist gestort, unstrukturiert und unlogisch.
Die Patienten sind dngstlich und unruhig.

Ein Delir beginnt meist rasch und verldauft wechselhaft. Es ist sowohl fir
den Betroffenen, als auch fir die Angehdérigen und das palliative Betreu-
ungsteam bedngstigend und aufwiihlend.

In der Sterbephase sollte das Delir zuerst durch nicht-medikamentdse
MaRnahmen behandelt werden. Der Betroffene sollte Zuwendung er-

fahren und mit freundlicher Stimme beruhigt werden. Die Umgebung
sollte ruhig und Ubersichtlich sein. Hindernisse, liber die die Betroffenen
stiirzen konnten, sollten, wenn moglich, entfernt werden.

Manchmal ist das Delir so ausgepragt, dass das Arzneimittel Haloperi-
dol, eventuell zusammen mit einem Benzodiazepin (zu Benzodiazepin
siehe auch Seite 40) eingesetzt werden kann. Haloperidol gehort zu
den Medikamenten, die bei seelischen Stérungen eingesetzt werden.

Rasselatmung

Die gerduschvolle Atmung von Sterbenden wird als Rasselatmung oder
Todesrasseln bezeichnet. Sie tritt bei vielen Sterbenden auf, meist ein
bis drei Tage vor dem Tod.

Ursache ist ein verminderter oder fehlender Husten- und Schluckreflex
bei Sterbenden. Sie kénnen Speichel nicht mehr herunterschlucken und
Schleim nicht mehr abhusten. Gleichzeitig erschlaffen die Muskeln im
unteren Rachen. Dadurch werden die Atemwege leicht eingeengt und es
entsteht ein rasselndes Atemgerdusch.

Die meisten Sterbenden sind bei Auftreten von Rasselatmung bewusst-
seinsgetriibt, sie erleben in der Regel und, soweit wir das wissen, keine
Atemnot.

Viele Angehorige dagegen sind durch die Gerdusche beunruhigt und
sehr belastet. Sie glauben, dass die Sterbenden groRRes Leid aushalten
missen und nicht ordentlich behandelt werden. Rasselatmung ist jedoch
nicht mit Atemnot gleichzusetzen, sondern ein natiirliches Zeichen des
Sterbens. Fragen Sie das Behandlungsteam, wenn Sie als Angehdriger
beunruhigt sind. Lassen Sie sich erldutern, warum bestimmte MaRnah-
men durchgefiihrt werden oder nicht mehr erfolgen.
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Das Absaugen von Speichel und Schleim ist fiir Sterbende eine zusdtz-
liche Belastung und sollte daher nicht erfolgen, wenn sie nicht kiinstlich
beatmet werden. Die Rasselatmung wiirde dadurch auch nur kurzzeitig
unterbrochen, in der Regel setzt sie einige Minuten nach dem Absaugen
wieder ein. Zudem verstdrkt das Absaugen die Schleimproduktion zu-
sdtzlich und verstdrkt so die Rasselatmung.

Auch Flissigkeitszufuhr férdert die Schleimproduktion. Aus diesem
Grund sollte nach Meinung der Experten Fliissigkeit bei Rasselatmung
in der Sterbephase nicht kiinstlich, also zusdtzlich oder {iber eine Sonde
oder (iber eine Vene als Infusion, gegeben werden.

Es kann helfen, den Oberkorper hoch oder Sterbende behutsam auf der
Seite zu lagern, damit Speichel und Schleim besser ablaufen kénnen. Der
Kopf sollte dabei nicht Giberstreckt werden.

Als medikamentdse Behandlung bei belastender Rasselatmung kénnen
Medikamente aus der Gruppe der sogenannten Anticholinergika einge-
setzt werden. Diese Arzneimittel hemmen die Produktion von Schleim.
Belege fiir die Wirksamkeit konnten in den bisherigen Studien nicht
gefunden werden. Nach der praktischen Erfahrung der Experten kénnen
sie manchmal hilfreich sein.

Mundtrockenheit
Mundtrockenheit kann hdufig auftreten und erschwert wichtige Funktio-
nen wie Sprechen, Schlucken, Atmen und Kauen.

Zu Mundtrockenheit kann es kommen, weil Sterbende offen durch den
Mund atmen. Sie ist aber auch eine hdufige Nebenwirkung von Medika-
menten wie Opioide oder bestimmte Antidepressiva.

Nach Expertenmeinung soll regelmdRig bei den Betroffenen tiberpriift
werden, ob eine Mundtrockenheit vorliegt und ob sie behandelt werden
sollte. Auch soll ermittelt werden, ob Medikamente die Ursache sind.

Wenn vom sterbenden Patienten gewiinscht, sollten die Betreuenden
die Mundschleimhaut und die Lippen vorsichtig befeuchten. Dazu kén-
nen sie Schaumstoff, Wattestdabchen oder Tupfer nutzen. Die praktische
Erfahrung zeigt, dass gekiihlte oder gefrorene Getrdnke, Obststiicke
(Ananas) oder Speiseeis angenehme Abhilfe schaffen kénnen. Fliissig-
keiten lassen sich auch vorsichtig durch Spriihflaschen auf die Mund-
schleimhaut auftragen. Grundsatzlich sollten zur Befeuchtung moglichst
solche Produkte verwendet werden, die den Vorlieben des sterbenden
Patienten entsprechen.

Hinweis zu Mundpflegeprodukten

Manche Fertigprodukte zur Mundbefeuchtung, wie kiinstlicher Spei-
chel, enthalten Mucine. Mucine werden aus tierischen Produkten,
oft vom Schwein, hergestellt. Falls Sie diese Mundpflegemittel nicht
wiinschen, gibt es auch Alternativen. Fragen Sie bei lhrem Behand-
lungsteam nach.

Zeigt der Patient, dass ihm die Mundpflege unangenehm ist, sollte sie
unterbleiben.

Die Erfahrung zeigt auch, dass eine kiinstliche Fliissigkeitszufuhr, bei-
spielsweise iiber eine Infusion in die Vene oder unter die Haut, die
subjektiv empfundene Mundtrockenheit nicht verbessert. Sie wird daher
nicht empfohlen.
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Angst und Unruhe

Wenn der Tod unmittelbar bevorsteht, kénnen neben dem Gefiihl der
Traurigkeit Empfindungen wie Angst oder Verzweiflung auftreten. Angst
wird in der Sterbephase oft von Unruhe begleitet und kann das Leid der
Sterbenden, aber auch der Angehdrigen verstarken.

Nach Expertenmeinung sollen die Betreuenden in der Sterbephase
regelmadRig erfassen, ob der Sterbende unter Angst leidet. Wenn noch
moglich, sollte der Sterbende selbst Auskunft geben. In dieser Situation
kann Zuwendung helfen, zum Beispiel:

Es wird zugesichert, dass Beschwerden gelindert werden.

Es wird menschliche Zuwendung, zum Beispiel in Form von Sitzwachen

oder Seelsorge, bei Angst vor Einsamkeit angeboten.

Da der Patient jedoch oft nicht mehr in der Lage ist, sich zu duRRern,
sollen die Betreuenden nach Meinung der Experten auch auf ande-
re Hinweise achten. Auf Angst kdnnen beispielsweise hindeuten:
Unruhe, Schwitzen, Abwehrreaktionen, verzerrter oder dngstlicher
Gesichtsausdruck.

Unruhe kann verschiedene Ursachen haben, wie Schmerzen, Verstop-
fung, Harnverhalt, Atemnot, Angst oder ein Verwirrtheitszustand. Die
Betreuenden sollen die Ursache von Unruhe nach Expertenmeinung
ermitteln und wenn moglich behandeln. Ist die Unruhe auf ein Delir zu-
riickzufiihren, soll dies nach Meinung der Experten wie auf Seite 154
beschrieben behandelt werden.

Angst und Unruhe der Sterbenden belasten auch die begleitenden Ange-
horigen. Sie kdnnen sich jederzeit Unterstiitzung beim Betreuungsteam
holen.

Grundsatzlich sollen nach Meinung der Experten allgemeine MaBnahmen
ergriffen werden, um dngstliche Patienten zu beruhigen. Dazu gehéren:
ruhige Umgebung, vertrauensférdernde Ansprache und Zuverldssigkeit
in der Betreuung.

Nach Meinung der Experten kénnen als medikamentose MaRnahmen bei
Angst und Unruhe Benzodiazepine eingesetzt werden. Benzodiazepine
zdhlen zu den angstlosenden Beruhigungsmitteln.

Kiinstliche Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr

In der letzten Lebensphase wird generell behutsam erwogen, ob Be-
handlungen noch angemessen sind. Hierzu zahlen auch MaBnahmen bei
der Erndahrung und Flissigkeitszufuhr. Die meisten Patienten nehmen

in der Sterbephase gar keine Nahrung oder Fliissigkeit auf natiirlichem
Wege zu sich. Appetitlosigkeit und vermindertes Durstgefiihl sind Teil
des Sterbeprozesses.

Solange der Sterbende noch kleine Mengen selbstdndig isst oder trinkt,
sollten die Betreuenden sie unterstiitzen. Hilfreich sind kleine Portio-
nen, ausreichend Zeit zum Essen und dass die Geschmacksvorlieben des
Patienten berticksichtigt werden.

Kinstliche Erndhrung und Flissigkeitszufuhr bedeutet fiir viele Sterben-
de eine Belastung. Diese MaRnahmen erfordern mehr pflegerische und
medizinische Versorgung, auch weil Nebenwirkungen vermehrt auftre-
ten. Dies belastet den Sterbenden zusdtzlich. Die Leitlinie empfiehlt da-
her, dass auf kiinstliche Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr wahrend der
Sterbephase verzichtet werden sollte. Sowohl Studien als auch praktische
Erfahrung zeigten, dass durch kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitszu-
fuhr weder Beschwerden gelindert, noch die Lebensqualitdt verbessert
und Lebenszeit verldngert wird. Teilweise traten sogar vermehrt Be-
schwerden dadurch auf.
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Manchen Angehdrigen fallt es nicht leicht zu akzeptieren, dass ihr kran-
kes Familienmitglied in der Sterbephase immer weniger Interesse an
Essen und Trinken zeigt. Da , Liebe bekanntlich durch den Magen geht”,
ist das Zubereiten und Anbieten von Lieblingsessen in Krankheitsphasen
ein wichtiger Ausdruck von Zuwendung und Fiirsorge. In der Sterbepha-
se ist es von Bedeutung, die Sterbende nicht mit Essen zu bedrdngen,
sondern andere Moglichkeiten der Fiirsorge auszuschépfen, wie zum
Beispiel Hand halten, Streicheln, Einreibungen, Vorlesen. Fiir Angehdrige
bedeutet das Akzeptieren von Nahrungsverzicht gleichzeitig das Akzep-
tieren des Sterbeprozesses und dies kann Angste und Hilflosigkeit ausl6-
sen. Haben Sie als Angehdrige keine Scheu, tiber diese Sorgen mit lhrem
Behandlungsteam zu sprechen.

Nach dem Tod: Verstorbener und Trauernde
Alle Empfehlungen zu diesem Kapitel beruhen auf der Expertenmeinung
der Leitliniengruppe:

Der Leichnam eines Menschen verkorpert auch nach dem Tod der Per-
son dessen korperliche Unversehrtheit und soziale Identitédt. Der Toten
gebiihrt derselbe wiirde- und respektvolle Umgang wie einem Leben-
den. Und auch nach dem Tode gilt: Der (mutmaRliche) Wille des Patien-
ten ist zu achten.

Dies gilt beispielsweise auch fiir die Frage, wer informiert werden soll
und darf. Eventuell von dem Patienten vorab festgelegte Kontakt- oder
Informationssperren sollen auch nach dem Tod beachtet werden.

Wichtig ist auch, persénliche Wiinsche und Willenserkldarungen des
Verstorbenen beziiglich seines Korpers in Erfahrung zu bringen: Ist eine
Obduktion gewiinscht? Welche Bekleidung mochte er tragen?

Angehorige, die beim Sterben ihres Familienmitgliedes nicht anwesend
sein konnten, soll die Todesnachricht so ziigig wie moglich und empa-
thisch Gberbracht werden.

In manchen Religionen ist der Umgang mit dem Leichnam durch Vor-
schriften streng geregelt wie rituelle Waschungen, Distanzgebote,
Kleidungsvorschriften oder geschlechterspezifische Betreuung. Es ist
wichtig, dass Angehdrige das Betreuungsteam liber die Religionszugeho-
rigkeit des Toten informieren und Auskunft (iber Gebote und Verbote im
Umgang mit dem Verstorbenen geben.

Mochten Angehorige einige Zeit mit dem Verstorbenen verbringen oder
den Leichnam mitversorgen, beispielsweise waschen oder ankleiden,
sollten sie dies dem Betreuungsteam mitteilen. Es ist moglich, dass An-
gehorige allein Abschied nehmen kdénnen.

Nach psychologischer oder spiritueller Unterstiitzung kénnen Ange-
horige jederzeit fragen. Missen sie medizinisch betreut werden, kann
beispielsweise ein psychiatrisch oder psychosomatisch erfahrener Arzt
helfen.

Die an der Behandlung Beteiligten bzw. das Team informiert iber das

weitere Vorgehen je nach gesetzlichen Vorgaben und Regelungen vor

Ort. Fragen Sie auch nach, wie die Gedenkkultur und Trauerbegleitung
aussehen: Gibt es eine Gedenkfeier? Sind Eintrage in ein Gedenkbuch

maoglich? Gibt es Angebote fiir Trauerangebote?

Alle vorher an der Behandlung und Betreuung beteiligten Personen und
Teams sollen zeitnah tiber den Tod in Kenntnis gesetzt werden. Hierzu
gehoren: Hausarzt, Onkologe, Team der spezialisierten ambulanten Pal-
liativversorgung, Hospiz, ambulanter Hospizdienst und Ehrenamtliche,
Seelsorger usw. Sie werden so nicht iberrascht und haben Gelegenheit,
sich vom Patienten zu verabschieden.
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Patientenleitlinie Palliativmedizin

L]
Wo kann palliativmedizinische Betreuung erfolgen? [ ]
D

18.Wo kann palliativmedizinische

Betreuung erfolgen?

Es gibt eine Reihe von Méglichkeiten, wo palliativmedizinische Versor-
gung erfolgen kann. Zum einen konnen Schwerkranke in ihrem hausli-
chen Umfeld betreut werden, das heift ambulant. Zum anderen kann
die Versorgung stationar erfolgen, das heift beispielsweise im Pflege-
heim, Krankenhaus oder Hospiz. Wir stellen lhnen in diesem Kapitel
die verschiedenen Moglichkeiten der Versorgung sowie die Rolle von
ehrenamtlichen Mitarbeitern vor.
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Sowohl fiir die ambulante als auch stationdre Betreuung gibt es die Mog-
lichkeit der allgemeinen als auch der spezialisierten Palliativversorgung.

Ist der Betreuungsbedarf der Patienten nicht so hoch, kann dies durch
die allgemeine Palliativversorgung (APV) erfolgen. Die Behandelnden
miissen in diesem Fall Giber palliativmedizinische Grundkenntnisse ver-
fligen, jedoch nicht (iber spezielle palliativmedizinische Qualifikationen
und Erfahrungen.

Je komplexer die Erkrankungssituation der Betroffenen ist, desto mehr
Spezialkenntnisse und Aufwand erfordert die Betreuung. Nach Meinung
der Experten sollen diese Patienten dann in der Regel eine zusatzliche
spezialisierte Palliativversorgung (SPV) erhalten. Hier werden die Er-
krankten rund um die Uhr von speziell fiir die Palliativversorgung aus-
gebildeten Menschen betreut. Ein Behandlungsteam der spezialisierten
Palliativversorgung soll mindestens drei Berufsgruppen umfassen: Arzte,
Pflegende und eine weitere Berufsgruppe, die an der palliativmedizini-
schen Versorgung beteiligt ist (siehe Kapitel ,Wer ist an der palliativme-
dizinischen Versorgung beteiligt?“ ab Seite 23).

Sie haben ein Recht auf spezialisierte Palliativversorgung im ambulanten
Bereich (SAPV). Dies ist gesetzlich verankert und basiert auf dem Leis-
tungsanspruch von SAPV im SGB V (§ 37b, § 132d).

Betroffene und ihre Familien kdnnen jederzeit und unabhangig von
anderen Verordnungen, wie APV und SPV, Unterstiitzung durch qualifi-
zierte ehrenamtliche Hospizmitarbeiter bekommen (siehe auch Kapitel
,Ehrenamt” ab Seite 170).

Prinzipiell werden fiir gesetzlich Versicherte alle palliativmedizinischen
Versorgungsangebote bezahlt. Fiir die Ubernahme von Kosten der
Grundpflege und Hauswirtschaft gelten die Regelungen der Pflegeversi-
cherung (Teilfinanzierung).

Die Abbildung auf der folgenden Seite zeigt, wie palliativmedizinische
Versorgung in Deutschland organisiert ist. Sie ist ein wichtiger Bestand-
teil der S3-Leitlinie ,Palliativmedizin®. Die Originalgrafik finden Sie hier:
www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/palliativmedizin.
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Niedrige / mittlere Belastung Hohe Belastung

Wo sollte und kann palliativmedizinische Versorgung erfolgen?

Allgemeine Palliativversorgung Spezialisierte Palliativversorgung
(APV) (SPV)
Allgemeine Krankenhausstation / Palliativ- Palliativ- Palliativ-
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Trauerbegleitung fiir
die Angehorigen

164

Wo kénnen Patienten palliativmedizinisch versorgt werden?

Unterstiitzung zu Hause
Drei Viertel der Patienten méchten auch ihren letzten Lebensabschnitt
Zuhause bzw. in vertrauter Umgebung verbringen.

Ob dies moglich ist, hangt entscheidend davon ab, ob es einen pfle-
genden Angehorigen gibt und ob die Wohnsituation dies zuldsst: Gibt
es beispielsweise ein Krankenzimmer, und sind Bad und Toilette gut
zugdnglich? Stehen notwendige Hilfsmittel zur Verfiigung? Kénnen die
Behandlungen Zuhause oder nur im Krankenhaus durchgefiihrt werden?

An der Versorgung Zuhause sind Arzte, hiufig Pflegeteams und wenn
gewiinscht ambulante Hospizdienste beteiligt.

Allgemeine ambulante Palliativversorgung
Die allgemeine ambulante Palliativversorgung erfolgt durch Haus- oder
Facharzte (beispielsweise Onkologen) vor Ort und Pflegeteams.

Der Hausarzt hat dabei eine besonders wichtige Rolle. Er kennt den
Patienten und die Angehdrigen meist schon sehr lange und kann daher
besonders gut auf die Bediirfnisse der Betroffenen eingehen.

Die Pflegedienste kommen je nach Verabredung zu bestimmten Zeiten
in die Wohnung und ibernehmen die Grundversorgung wie Koérperpfle-
ge, Hilfe bei der Einnahme von Medikamenten und Unterstiitzung beim
Essen.

Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)
Reicht die allgemeine ambulante Palliativversorgung durch den Haus-
oder Facharzt nicht aus und wiinscht der Erkrankte die Versorgung
Zuhause, kann der Arzt eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung
(SAPV) verordnen. Diese soll aus spezialisierten Arzten und Pflege-
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kraften und mindestens einer weiteren Berufsgruppe bestehen und 24
Stunden taglich erreichbar sein. Diese erbringen spezielle palliativmedi-
zinische und pflegerische Leistungen, zum Beispiel:
Anleitung, Beratung und Unterstiitzung der pflegenden Angehorigen;
Lindern von Beschwerden in der Sterbephase auch bei Problemen die
in der Nacht auftreten;
schnelle Versorgung mit speziellen Hilfsmitteln.

Das SAPV-Team soll eng mit den Haus- und Fachdrzten sowie Pflege-
diensten vor Ort zusammenarbeiten.

Hochwertige Studien konnten belegen, dass durch die spezialisierte am-
bulante Versorgung bei vielen Menschen die Lebensqualitdt verbessert
wird und ein Sterben im gewohnten Umfeld ermdglicht werden kann.

Sie haben einen Anspruch auf eine spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung und Ubernahme der Kosten durch die gesetzlichen Krankenver-
sicherungen. Dies ist gesetzlich verankert.

Palliativambulanz
Eine Palliativambulanz ist Bestandteil der spezialisierten Palliativversor-
gung flir ambulante Patienten.

Eine Palliativambulanz kann an ein Krankenhaus oder Medizinisches Ver-
sorgungszentrum (MVZ) angebunden oder Teil einer niedergelassenen
Praxis (Hausarzt, Onkologie, Schmerzambulanz) sein und ist vergleich-
bar mit einer onkologischen oder Schmerzambulanz.

Eine Palliativambulanz soll dem Patienten und seinen Angehdrigen eine
breite Palette palliativmedizinischer Angebote machen, wie zum Beispiel:
Erfassen und Behandeln von Beschwerden;
Hilfe bei der Auseinandersetzung mit der Krankheit;
vorausschauende Behandlungsplanung.

Dabei soll die Beratung und Mitbehandlung durch die Palliativambulanz
mit dem Behandlungsteam vor Ort eng abstimmt sein.

Palliativmedizinische Tagesklinik und Tageshospiz
Palliativmedizinische Tageskliniken oder das Tageshospiz gehdren zur
spezialisierten Versorgung. Sie sind meist an eine Einrichtung ange-
schlossen wie Krankenhaus, stationdres Hospiz (siehe Seite 169) oder
ambulanter Hospizdienst (siehe unten). Diese bieten Patienten tagsiiber
Betreuung an. Hierzu gehoren beispielsweise Gruppenangebote zum
Austausch, Physiotherapie, Ergotherapie oder kiinstlerische Therapien.
Die Nacht verbringen die Patienten zuhause.

In diesen Tageseinrichtungen arbeiten Menschen aus ganz verschiede-
nen Berufsgruppen zusammen - neben Arzten und Pflegekriften zum
Beispiel auch Psychologen, Seelsorger, Sozialarbeiter, Krankengymnas-
ten und geschulte ehrenamtliche Hospizmitarbeiter.

In Studien zeigte sich, dass durch das Angebot einer palliativmedizini-
schen Tagesklinik oder eines Tageshospizes eine hohe Zufriedenheit und
die Forderung des sozialen Miteinanders erreicht werden kann.

Ambulante Hospizdienste

Betroffene und ihre Familien kénnen durch ambulante Hospizdienste
Unterstltzung erhalten, die es in vielen Regionen gibt. In den Hospiz-
diensten engagieren sich bundesweit einheitlich qualifizierte ehrenamtli-
che Hospizmitarbeiter. Sie konnen den Familien auf vielfiltige Weise zur
Seite stehen und bieten Entlastung im Alltag (siehe auch Kapitel ,Ehren-
amt“ ab Seite 170).

Stationdre Versorgung

Es gibt Angebote verschiedener stationdrer Einrichtungen, wenn eine
Betreuung zuhause nicht moglich ist.
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Ist eine Krankenhausbehandlung erforderlich, kann diese je nach Schwe-
re des Krankheitsbilds entweder auf einer allgemeinen Krankenhaus-
station oder auf einer Palliativstation erfolgen. Diese Stationen nehmen
Patienten fiir eine bestimmte Zeit auf. Ziel ist, durch geeignete Medi-
kamente und andere Therapien Beschwerden gezielt zu lindern. Wenn
dies gelingt, werden die Patienten in ihre vertraute Umgebung oder auf
Wunsch in ein stationdres Hospiz entlassen.

In Hospizen kénnen Schwerkranke ambulant und stationdr versorgt wer-
den, bei denen die Krankenhausbehandlung nicht nétig, aber weiterhin
eine intensive Betreuung erforderlich ist.

Palliativstation
Auf Palliativstationen werden Patienten mit vielen Belastungen versorgt,
die einer palliativmedizinischen Krankenhausbehandlung bediirfen. Das
kann der Fall sein, wenn:
sehr vielfdltige und schwer zu behandelnde Beschwerden und
Probleme aufgetreten sind;
der Zustand der Erkrankten eine aufwdndige medizinische und
pflegerische Betreuung erfordert;
eine hdusliche Versorgung nicht moglich ist, beispielsweise auch um
pflegende Angehdrige fiir eine bestimmte Zeit zu entlasten.

Auf einer Palliativstation werden kérperliche und seelische Beschwerden
behandelt und die Erkrankten bei sozialen, spirituellen oder religiosen
Fragestellungen unterstiitzt. Entsprechend kommen auf der Palliativ-
station Mitarbeiter aus vielen verschiedenen Berufsgruppen zusammen
- neben Arzten und Pflegekriften auch Psychologen, Seelsorger, Sozial-
arbeiter, Krankengymnasten/Masseure und ehrenamtliche Mitarbeiter.
Der drztliche und pflegerische Dienst soll dabei rund um die Uhr verfig-
bar sein.

Palliativstationen sollten Einzelzimmer und Ubernachtungsméglichkeiten
flir Angehorige haben. Gruppenrdaume sollten wohnlich gestaltet sein
und der AuBenbereich barrierefrei zugdnglich.

Palliativdienst im Krankenhaus

Werden Patienten auf einer Normalstation betreut, sollen sie durch
einen Palliativdienst des Krankenhauses unterstiitzt werden. Dieser
Dienst gehort zur stationdren spezialisierten Palliativversorgung und soll
begleitend zur Versorgung auf der allgemeinen Station mitbehandeln. Zu
diesem Zweck besucht der Dienst Patienten ein- oder mehrmals pro Tag
und stimmt seine Arbeit eng mit dem Stationsteam ab.

Stationdres Hospiz

»Hospiz“ leitet sich vom Lateinischen , hospitium* ab, was urspriinglich
,Herberge” bedeutet. Hospize sind Orte, an denen schwerstkranke und
sterbende Menschen versorgt werden.

Wenn Kranke nicht zuhause betreut werden kénnen, eine stationdre
Behandlung im Krankenhaus jedoch nicht nétig ist, soll den Erkrankten
die Aufnahme in ein stationdres Hospiz angeboten werden. Hier kdnnen
Menschen in ihrer letzten Lebensphase begleitet werden. Die Erkrankten
haben ein Zimmer fir sich allein, das wohnlich eingerichtet ist und wo
sie auch kleinere, ihnen wichtige Einrichtungsgegenstdande mitbringen
kdnnen.

Angehorige konnen sie jederzeit besuchen und dort auch tbernachten.
Erfahrene Mitarbeiter kiimmern sich rund um die Uhr umfassend pfle-
gerisch, psychosozial und spirituell um den Erkrankten. Die drztliche
Betreuung erfolgt liber Hausdrzte mit palliativmedizinischer Erfahrung
oder SAPV-Teams, die jederzeit gerufen werden kénnen.
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Ehrenamt

Seit Beginn der modernen Hospizbewegung (siehe Seite 17) gehoren
ehrenamtliche Mitarbeiter zur Palliativversorgung. Sie ergdnzen die
Arbeit der hauptamtlichen Dienste.

Ehrenamtliche Hospizmitarbeiter konnen in Absprache mit den Betrof-
fenen verschiedene Aufgaben ibernehmen, die der Lebensqualitdtsver-
besserung und der Entlastung von Angehorigen dienen. Sie unterstiitzen
die Betroffenen emotional und spirituell im Gesprdch und durch ihre
Anwesenheit. Sie verstehen sich als Lebensbegleitung in einer besonde-
ren Zeit, wie sie die letzte Lebensphase darstellt, ohne sie zwingend zum
Thema zu machen. lhre Besonderheit ist die fehlende dichte emotionale
Betroffenheit, die es sowohl Verwandten als auch Freunden schwer
macht eine Unterstiitzung der ihnen Nahestehenden wahrzunehmen,
zumal diese oft selbst Begleitungsbedarf haben. Im Einzelfall kdnnen
ihre Aufgaben, auch kleine Erledigungen, Begleitung zu Arzten und Be-
handlungen sein oder sie ibernehmen das Sitzwachen, um den Betroffe-
nen die schwierige Situation zu erleichtern.

Solche Aufgaben Gibernehmen ehrenamtliche Mitarbeiter an jeglichen
Versorgungsorten, egal ob zuhause, im Krankenhaus, im Hospiz oder im
Pflegeheim. Ehrenamtliche Hospizmitarbeiter sind auch Giber den Tod
des Patienten hinaus fiir die Angehorigen da.

Was ehrenamtlich arbeitende ,Biirger” fiir Erkrankte und deren Angeho-
rige leisten, kann kein ,,Hauptamtlicher” Gibernehmen. Diese Unterstiit-
zung kann helfen, die Bediirfnisse der Betroffenen am Lebensende und
in der Trauerphase noch besser zu verstehen und zu beantworten.

In Deutschland erhalten ehrenamtliche Hospizmitarbeiter eine einheitli-
che, umfangreiche Schulung tiber mehrere Monate, bevor sie Patienten
mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung begleiten.

Nach Meinung der Experten sollten Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung in der Palliativversorgung und ihre Angehérigen durch
ehrenamtliche Hospizmitarbeiter unterstiitzt werden.

Wie werden Hospizmitarbeiter ausgebildet?

Die Inhalte fiir die Befahigungskurse fiir ehrenamtliche Hospizmitar-
beiter in ambulanten Hospizdiensten werden unter anderem von dem
Deutschen Hospiz- und Palliativverband erstellt.

Themen der Ausbildung sind unter anderem: Selbsterfahrung im Um-
gang mit Sterben, Tod und Trauer, Kommunikation, ethische Aspekte,
medizinisch-pflegerische Aspekte der Palliativversorgung, multidiszi-
plindre Zusammenarbeit, spirituelle Aspekte, Finanzierung und Rege-
lung der Hospizarbeit in Deutschland und in anderen Ldndern, histori-
scher Uberblick zur Hospizbewegung.

Insgesamt betragt die Ausbildung etwa 100 Stunden Schulung und
etwa 20 Stunden Praktikum in den Einsatzfeldern der Hospizarbeit
(Krankenhaus, Altenpflegeheime, Einrichtungen der Behindertenhilfe,
ambulant).

Je nach Trager der einzelnen Hospizdienste kann es kleine Abwei-
chungen bei den Schwerpunkten in der Ausbildung geben. Beispiels-
weise kann bei kirchlichen Tragern im Bereich christlicher Aspekte
ein Schwerpunkt liegen. Eine Schulung an einem Universitdtsklinikum
kann zusatzlich Wert auf bestimmte klinikspezifische Anforderungen
legen, wie Hygieneregeln im Umgang mit Patienten im Krankenhaus.
Pflicht ist im Anschluss an den Kurs die regelmaRige Teilnahme an
Fortbildungen.

Der Kurs wird mit einem Zertifikat abgeschlossen. Dieses wird bundes-
weit anerkannt und berechtigt zu einer ehrenamtlichen Mitarbeit in
Hospizdiensten.
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Angehorige eines oder einer Krebskranken sollen nach Meinung der Ex-

perten tiber Behandlungsentscheidungen informiert und bei der Alltags-
gestaltung mit einbezogen werden, wenn der oder die Betroffene damit
einverstanden ist.

Hilfen fiir Angehdrige - die blauen Ratgeber

Die Deutsche Krebshilfe bietet zum Thema , Hilfen fiir Angehorige”
einen ausfihrlichen Ratgeber an. Sie kénnen den Ratgeber kos-
tenlos bei der Deutschen Krebshilfe bestellen:

Begleitung - eine Herausforderung

Sie sind als Angehdriger in besonderem Male gefordert, denn fiir die
Betroffenen ist Ihre Unterstiitzung beim Leben mit der Krankheit ausge-
sprochen wichtig. Das verlangt Ihnen emotional und auch praktisch eine
Menge ab. Liebe- und verstdandnisvoll miteinander umzugehen, ist nicht
immer leicht, wenn schwere Sorgen Sie belasten und dazu noch der All-
tag organisiert werden muss. Es hilft, wenn Sie offen miteinander reden
und einander Achtung und Vertrauen entgegenbringen. Denn: Sie leben
gleichfalls — wenn auch auf andere Weise — mit der Erkrankung.

Einen Menschen leiden zu sehen, der einem nahesteht, ist schwer. Pfle-
ge und Fursorge fir einen kranken Menschen kénnen dazu fiihren, dass
Sie selbst auf vieles verzichten, auf Dinge, die Ihnen lieb sind, wie Hob-

bys, Sport, Kontakte oder Kultur. Umgekehrt mag es lhnen egoistisch
erscheinen, dass Sie etwas Schones unternehmen, wahrend die oder der
andere leidet. Doch damit ist den Betroffenen nicht geholfen. Wenn Sie
nicht auf sich selbst Acht geben, besteht die Gefahr, dass Sie bald keine
Kraft mehr haben, fiir den anderen Menschen da zu sein.

Als Angehdrige sind Sie in einer schwierigen Situation: Sie wollen helfen
und unterstiitzen und brauchen gleichzeitig vielleicht selbst Hilfe und
Unterstiitzung. Laut der Leitlinie sollen Sie als Angehdériger Ihren person-
lichen Bediirfnissen und Belastungen entsprechend ebenso unterstiitzt
und begleitet werden. Nach Meinung der Experten sollen Sie zudem Uber
Unterstiitzungsangebote wie etwa Selbsthilfegruppen, Angehorigenschu-
lung und Hospizdienste informiert werden. Auch der Austausch und die
Unterstiitzung durch Freunde und andere Verwandte kénnen lhnen Kraft
geben.

Selbsthilfegruppen bieten in vielen Stadten fiir die Angehorigen krebs-
kranker Menschen die Gelegenheit, sich mit Gleichbetroffenen auszutau-
schen und Unterstiitzung zu finden.

Sie konnen sich auch selbst Hilfe holen, um die belastende Situation

zu verarbeiten. Sie haben zum Beispiel die Méglichkeit, sich beratende
oder psychotherapeutische Unterstiitzung zu suchen. Die meisten Krebs-
beratungsstellen betreuen Kranke und Angehorige gleichermaRen. Im
Rahmen einer psychoonkologischen Betreuung kénnen auch Familien-
gesprdche wahrgenommen werden (siehe auch Kapitel ,,Angehorigen-
gesprdche” ab Seite 144).

Hilfe bei konkreten Alltagsfragen, wie der Organisation des Haushalts
oder der Kinderbetreuung, bieten vielfach auch Gemeinden beziehungs-
weise kirchliche Einrichtungen, wie die Caritas, an. Sie kénnen auch den
Sozialdienst der Klinik, in der Ihr Angehoriger betreut wird, um Rat und
Unterstlitzung bitten.
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Zogern Sie nicht, diese Angebote wahrzunehmen. Wer viel hilft, darf sich
zugestehen, auch selbst Hilfe in Anspruch zu nehmen, um nicht zu er-
schopfen. Alles, was Sie entlastet, hilft auch dem erkrankten Menschen,
um den Sie sich sorgen. Das ist nicht egoistisch, sondern verntinftig.

Unterstiitzung fiir Kinder von Krebskranken

Wenn ein Elternteil oder eine sehr nahestehende Bezugsperson eines
Kindes an Krebs erkrankt ist, ist in einer Familie nichts mehr so wie vor-
her. Kinder von lebensbedrohlich erkrankten Eltern oder Bezugsperso-
nen brauchen dann besondere Fiirsorge und Betreuung. Sie sind je nach
Alter unterschiedlich und in besonderer Weise mitbetroffen und kénnen
starken Belastungen ausgesetzt sein, die zu seelischen Problemen fiih-
ren kénnen.

Oft besteht groRe Unsicherheit, wenn es um die Frage geht, ob und
inwieweit Kindern und Jugendlichen das Thema Sterben und Tod nahe-
gebracht werden soll. Aus Sorge, das betreffende Kind kénnte dadurch
vielleicht zu sehr belastet oder iiberfordert sein, neigen Erwachsene
manchmal dazu, das Gesprach zu meiden oder zu verschieben. Wenn ein
Elternteil an Krebs erkrankt, spiiren Kinder egal welchen Alters sehr ge-
nau, dass ,etwas nicht in Ordnung” ist. Sie merken, dass ,.etwas Schlim-
mes“ vor ihnen verheimlicht wird und fiihlen sich dann unter Umstan-
den ausgegrenzt. Sprechen Sie daher mit Ihrem Kind. Seien Sie offen,
aber Uberfordern Sie es auch nicht. Fragen Sie nach, was und wie viel es
wissen mochte. Lassen Sie moglichst das Kind entscheiden, inwieweit es
sich mit dem Thema Sterben befassen und diesbeziiglich mit einbezogen
werden mdéchte. Jingere Kinder kdnnen nicht so viele Informationen auf
einmal aufnehmen wie altere. Leichter kann es sein, wenn Sie die Situa-
tion gemeinsam als Familie besprechen.

Die menschliche Fdhigkeit, auf einen Verlust mit Trauer zu reagieren,
ist etwas Positives. Sie hilft auch Kindern, einen Verlust zu verarbeiten.
Auch wenn es fiir Angehdrige schwer sein mag, kindliche Trauer auszu-

halten: es hilft allen Beteiligten, sie zuzulassen. Andererseits kann es
fir Kinder problematisch sein, wenn Angehdrige den Tod mit ,,Schla-
fen“ vergleichen. Aussagen wie: ,,Mama ist eingeschlafen kénnen bei
Kindern verstindlicherweise zu Angsten vor dem Einschlafen fiihren,
schlieBlich haben sie mitbekommen, dass ,Mama“ nach dem Einschlafen
beerdigt oder verbrannt wurde.

Beratungsangebote erhalten Sie bei dem Verein "Hilfe fiir Kinder krebs-
kranker Eltern e. V." (
te und regionale Unterstitzung fiir Kinder krebskranker Eltern vor Ort

finden Sie auch bei der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fiir Psychosozia-

). Hinweise auf qualifizierte Fachkraf-

le Onkologie ( ).

Hilfen fiir Angehorige - die blauen Ratgeber

Die Stiftung Deutsche Krebshilfe bietet zum Thema , Hilfen fir Ange-
horige” einen ausfiihrlichen Ratgeber an, der auch auf die spezielle
Situation der Kinder eingeht. Sie kénnen den Ratgeber kostenlos
bestellen:

Beratung ist auch in Krebsberatungsstellen moglich. Adressen finden Sie
ab Seite 180.

Hilfen fiir Jugendliche krebskranker Eltern

Deine Mutter oder Dein Vater hat Krebs. Da ist es nur verstandlich,
wenn Dir viele Fragen, aber auch Angste und Sorgen durch den Kopf
gehen. Die Situation ist flr die ganze Familie neu. Deine Eltern wissen
nicht, wie sie damit am besten umgehen sollen. Sie machen Fehler und
fihlen sich vielleicht hilflos. Sicher wollen sie Dich am liebsten vor The-
men wie Sterben und Tod beschiitzen, aber das geht nicht. Und es hilft
Euch allen nicht weiter.
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Auch wenn es Dir schwerfillt: Reden hilft! Entscheide selbst, wann und
mit wem Du reden mochtest. Such Dir eine Vertrauensperson, zum Bei-
spiel einen guten Freund oder eine gute Freundin. Es ist erlaubt, traurig
zu sein. Geflihle offen zu zeigen, ist eine Stdrke und keine Schwdche. Es
ist auch wichtig, mit seinen Eltern zu reden und sich gegenseitig zu zei-
gen, wie wichtig man einander ist und was man braucht. Nicht in jeder
Situation mochte man sich jedoch 6ffnen. Auch dies sollte man mittei-
len. Dann haben alle in dieser schweren Situation eine Chance, sich so
gut wie moglich zu helfen und einander zu verstehen.

Es gibt verschiedene Moglichkeiten, sich helfen zu lassen, zum Beispiel
bestimmte Foren und Beratungsstellen im Internet, wo sich gleichfalls
betroffene Jugendliche miteinander austauschen kénnen und ihnen
verschiedene Hilfen angeboten werden: und

Auch beim Verein ,Hilfe fir Kinder krebskranker Eltern e. V.“ kannst Du
Hilfe finden ( ). Beratung ist auch in Krebsberatungsstellen
moglich. Adressen findest du ab Seite 180.

Abschied und Trauerbegleitung

Die Nachricht, dass ein geliebter Mensch unheilbar krank ist und sterben
wird, I6st Trauer und Schmerz aus. Lassen Sie dies zu. Angehdorige haben
oft das Gefiihl, , sich zusammenreilRen“ oder ,stark sein“ zu missen.
Dabei ist Trauern ein wichtiger Schritt, um die Situation verarbeiten zu
kénnen. Trauern beginnt nicht erst mit dem Tod. Es kann helfen, wenn
Sie gemeinsam mit dem oder der Erkrankten trauern.

Laut Leitlinie sollen auch lhnen als Angehdrigen jederzeit Informationen
zur Trauerbegleitung sowie Trauerberatung zugdnglich sein. Ihnen solite
ebenfalls angeboten werden, dass Sie iber den Tod des geliebten Men-
schen hinaus professionell begleitet werden kénnen.

Trauerbegleitung ist ein fester Bestandteil der Palliativmedizin und Hos-
pizarbeit. Einrichtungen und Kliniken, die sterbende Menschen betreuen
und versorgen, sollen sowohl den Sterbenden als auch ihren Angehori-
gen Raum zum Trauern verschaffen und ihnen ein wiirdevolles Abschied-
nehmen ermaoglichen. Dabei sollten die personlichen Bediirfnisse und
die kulturellen Gegebenheiten beriicksichtigt werden.

Trauerbegleitung kann unterschiedlich gestaltet sein: Sie kann in offe-
nen oder geschlossenen Gruppen, Trauercafés oder als Einzelbegleitung
stattfinden.

Es gibt viele Anbieter fiir Trauerbegleitung und -beratung. Unter ande-
rem verfligen Hospizdienste Giber haupt- und ehrenamtliche Trauerbera-
ter und Begleiter. Zudem gibt es verschiedene, 6rtliche Selbsthilfegrup-
pen flr Trauerarbeit (Trauergruppen).

Wissenschaftliche Untersuchungen liefern Hinweise, dass professionelle
Trauerbegleitung fiir trauernde Angehdrige hilfreich sein kann. Ergeb-
nisse einer Befragung in Deutschland zeigen, dass Trauerbegleitung die
Angehdorigen darin unterstiitzen kann, den Verlust zu bewdltigen. Die
Begleitungsangebote kénnen Ihnen die Sicherheit vermitteln, auch nach
dem schweren Verlust nicht alleine gelassen zu werden.
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Im Jahr 2013 hat die Bundesregierung das Patientenrechtegesetz verab-
schiedet, das diese Rechte starker verankern soll. In ihm ist zum Beispiel
festgehalten, dass Sie ein Recht auf umfassende Informationen und auf
Einsicht in Ihre Krankenakte haben. Die wichtigsten Regelungen finden
Sie in einer Informationsbroschiire unter

Sie haben das Recht auf

e freie Arztwahl;

¢ neutrale Informationen;

e umfassende Aufklarung durch den behandelnden Arzt;

e Schutz der Privatsphare;

* Selbstbestimmung (einschlieRlich des Rechts auf ,Nicht wissen
wollen“ und des Rechts, eine Behandlung abzulehnen);

e Beschwerde.

Dariiber hinaus haben Sie das Recht auf

* eine qualitativ angemessene und liickenlose Versorgung;

* eine sachgerechte Organisation und Dokumentation der
Untersuchung;

 Einsichtnahme in die Unterlagen (zum Beispiel CT-Aufnahmen,
Arztbriefe); Sie kdnnen sich Kopien anfertigen lassen.

* und eine drztliche Zweitmeinung. (Es ist empfehlenswert, vorher mit
Ilhrer Krankenkasse zu kldren, welche Kosten sie ibernimmt.)

Jeder Mensch kann einmal in die Lage geraten, nicht mehr fiir sich
entscheiden zu kénnen. Fir diesen Fall kdnnen Sie planen, wer Sie in der
Entscheidungsfindung vertreten soll und wie Sie Ihr Lebensende gestal-
tet wissen mochten. Ziel ist, dass in diesem Fall Ihre personlichen Wiin-
sche und Bediirfnisse moglichst gut umgesetzt werden kdnnen.

Im Kapitel ,,Den letzten Lebensabschnitt planen” (ab Seite 145) und
auf den Internetseiten des Bundesministeriums fir Justiz finden Sie
Informationen zum Betreuungsrecht sowie Musterformulare und Text-
bausteine zu Patientenverfiigungen, Vorsorgevollmachten und Betreu-
ungsverfligungen:

Wenn Sie Beratung und Hilfe zu sozialrechtlichen Fragen bendtigen,
kdnnen Sie sich an den Sozialdienst der Klinik wenden.

Hilfe zu rechtlichen und medizinischen Fragestellungen erhalten Sie
auch beispielsweise bei Selbsthilfegruppen, beim INFONETZ KREBS und
bei psychoonkologischen Beratungsstellen. Kontaktdaten finden Sie im
Kapitel ,Adressen und Anlaufstellen” ab Seite 180.
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21.Adressen und Anlaufstellen

Wir haben fiir Sie eine Auswahl an Adressen von moglichen Anlauf-
und Beratungsstellen zusammengestellt. Die nachfolgende Aufstellung
erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit.

Ambulante Dienste,
Hospize und Palliativ-
stationen

Ein deutschlandweites Verzeichnis von am-

bulanten Diensten, Hospizen und Palliativ-

stationen finden Sie im Internet unter:

o www.wegweiser-hospiz-und-palliativme-
dizin.de

e www.krebsinformationsdienst.de/weg-
weiser/adressen/palliativ.php

e www.dhpv.de

Arztsuche

Ein Verzeichnis von Palliativmedizinern fin-
den Sie zum Beispiel auf den Internetseiten
der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativme-
dizin: www.dgpalliativmedizin.de

Die Kassendrztliche Bundesvereinigung
bietet eine Online-Suche nach niedergelas-
senen Fachdrzten an:
www.kbv.de/html/arztsuche.php
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Selbsthilfe

An Krebs erkrankte Menschen und deren
Angehdrige kénnen sich an die Selbsthil-
feorganisationen des Hauses der Krebs-
Selbsthilfe wenden:

Haus der Krebs-Selbsthilfe
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889 540
E-Mail: info@hksh-bonn.de
Internet: www.hksh-bonn.de

Nationale Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS)

Wo sich eine Selbsthilfegruppe in Ihrer
Nahe befindet, konnen Sie auch bei der
NAKOS erfragen.

Otto-Suhr-Allee 115
10585 Berlin

Telefon: 030 31018960
selbsthilfe@nakos.de
www.nakos.de

Psychosoziale
Krebsberatungsstellen

Die Landergesellschaften der Deutschen
Krebsgesellschaft unterhalten Beratungs-
stellen fiir Krebspatienten und deren Ange-
hérige. Die Adressen und Offnungszeiten
erfahren Sie in den einzelnen Geschafts-
stellen.

Baden-Wiirttemberg

Krebsverband Baden-Wirttemberg e. V.
Adalbert-Stifter-StraRe 105

70437 Stuttgart

Telefon: 0711 84810770
info@krebsverband-bw.de
www.krebsverband-bw.de

Bayern

Bayerische Krebsgesellschaft e. V.
Nymphenburgerstralle 21a

80335 Miinchen

Telefon: 089 5488400
info@bayerische-krebsgesellschaft.de
www.bayerische-krebsgesellschaft.de

Berlin

Berliner Krebsgesellschaft e. V.
Robert-Koch-Platz 7

10115 Berlin

Telefon: 030 270007270
info@berliner-krebsgesellschaft.de
www.berliner-krebsgesellschaft.de

Brandenburg

Brandenburgische Krebsgesellschaft e. V.
CharlottenstraBe 57

14467 Potsdam

Telefon: 0331 864806
mail@krebsgesellschaft-brandenburg.de

Bremen

Bremer Krebsgesellschaft e. V.
Am Schwarzen Meer 101-105
28205 Bremen

Telefon: 0421 4919222
info@bremerkrebsgesellschaft.de
www.krebsgesellschaft-hb.de

Hamburg

Hamburger Krebsgesellschaft e. V.
Butenfeld 18

22529 Hamburg

Telefon: 040 413475680
info@krebshamburg.de
www.krebshamburg.de

Hessen

Hessische Krebsgesellschaft e. V.
SchwarzburgstraBe 10

60318 Frankfurt am Main

Telefon: 069 21990887
kontakt@hessische-krebsgesellschaft.de
www.hessische-krebsgesellschaft.de

Mecklenburg-Vorpommern
Geschdftsstelle der Krebsgesellschaft
Mecklenburg-Vorpommern e. V.

Am Vogenteich 26

18055 Rostock

Telefon: 038112835992
info@krebsgesellschaft-mv.de
www.krebsgesellschaft-mv.de

Niedersachsen

Niedersachsische Krebsgesellschaft e. V.
Konigstralke 27

30175 Hannover

Telefon: 0511 3885262
service@nds-krebsgesellschaft.de
www.nds-krebsgesellschaft.de

www.krebsgesellschaft-brandenburg.de
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Nordrhein-Westfalen

Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e. V.
Volmerswerther StraRe 20

40221 Diisseldorf

Telefon: 0211 15760990

Rheinland-Pfalz

Krebsgesellschaft Rheinland-Pfalz e. V.
LohrstraRe 119

56068 Koblenz

Telefon: 026196388722

Saarland

Saarldandische Krebsgesellschaft e. V.
Bruchwiesenstr. 15

66111 Saarbriicken

Telefon: 068130988100

Sachsen

Sdchsische Krebsgesellschaft e. V.
Haus der Vereine

Schlobigplatz 23

08056 Zwickau

Telefon: 0375 281403

Sachsen-Anhalt

Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e. V.
ParacelsusstraRe 23

06114 Halle

Telefon: 0345 4788110
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Schleswig-Holstein
Schleswig-Holsteinische
Krebsgesellschaft e. V.
Alter Markt 1-2

24103 Kiel

Telefon: 0431 8001080

Thiiringen

Thiringische Krebsgesellschaft e. V.
Am Alten Guterbahnhof 5

07747 Jena

Telefon: 03641336986

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.
Kuno-Fischer-StraRBe 8

14057 Berlin

Telefon: 030 32293290

Weitere psychosoziale
Krebsberatungsstellen

Um die psychoonkologische Versorgung
von Betroffenen und Angehdrigen im
ambulanten Bereich zu verbessern, hat

die Deutsche Krebshilfe (iber viele Jahre
psychosoziale Krebsberatungsstellen ge-
fordert und sich fiir eine Regelfinanzierung
dieser wichtigen Versorgungsstrukturen
eingesetzt. Mit Erfolg - seit dem Jahr 2021
werden 80 % der in der ambulanten psy-
chosozialen Krebsberatung entstehenden
Kosten von den Krankenversicherungen
libernommen. Die Anschriften und Kontakt-
personen der geférderten Beratungsstellen
finden Sie unter

Die Anschriften und Kontaktpersonen zu
weiteren psychosozialen Krebsberatungs-
stellen erhalten Sie beim INFONETZ KREBS
der Deutschen Krebshilfe unter

sowie beim Krebsinforma-
tionsdienst des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums Heidelberg unter

Beim Krebsinformationsdienst kénnen Pati-
enten mit ihrer Postleitzahl/ihrem Ort nach
wohnortnahen Beratungsstellen suchen.

Fiir Familien mit Kindern

Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e. V.
Arnstddter Weg 3

65931 Frankfurt am Main

Telefon: 069 47892071

Fliisterpost e. V. — Unterstiitzung fiir Kin-
der krebskranker Eltern
Lise-Meitner-StraBe 7

55129 Mainz

Telefon: 06131 5548798

Weitere Adressen

stiftung Deutsche Krebshilfe
BuschstraRe 32

53113 Bonn

Telefon: 0228 729900

Fir krebskranke Menschen, ihre Ange-
hérigen und Freunde sind der Informa-
tions- und Beratungsdienst der Deutschen
Krebshilfe INFONETZ KREBS) und der
Krebsinformationsdienst des Deutschen
Krebsforschungszentrums hilfreiche Anlauf-
stellen:

INFONETZ KREBS
der Deutschen Krebshilfe und der
Deutschen Krebsgesellschaft

Das INFONETZ KREBS unterstiitzt, berat
und informiert Krebskranke und ihre Ange-
horigen kostenlos. Das Team des INFONETZ
KREBS beantwortet in allen Phasen der
Erkrankung personliche Fragen nach dem
aktuellen Stand von Medizin und Wissen-
schaft. Das Team vermittelt Informationen
in einer einfachen und auch fiir Laien ver-
standlichen Sprache, nennt themenbezoge-
ne Anlaufstellen und nimmt sich vor allem
Zeit flr die Betroffenen. Sie erreichen das
INFONETZ KREBS per Telefon, E-Mail oder
Brief.

Kostenlose Beratung: 0800 80708877
(Montag bis Freitag 8:00 - 17:00 Uhr)
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Krebsinformationsdienst

Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ)
Im Neuenheimer Feld 280

69120 Heidelberg

Telefon: 0800 4203040

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir
Psychosoziale Onkologie e. V.

¢/o Mittelrhein-Klinik
SalzbornstraBe 14

56154 Boppard

Telefon: 0152 33857632

Arbeitsgemeinschaft Psychoonkologie
der Deutschen Krebsgesellschaft (PSO)
Geschdftsstelle Universitdt Leipzig
Philipp-Rosenthal-Str. 55

D- 04103 Leipzig

Telefon: 0341 9715407

Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin
Aachener Str. 5

10713 Berlin

Telefon: 030 30101000

Patientenschutzorganisation
Deutsche Hospiz-Stiftung
Europaplatz 7

44269 Dortmund

Telefon: 02317380730
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Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.
Aachener StraRe 5
10713 Berlin

Telefon: 030 82007580

Ambulante spezialfachirztliche
Versorgung (ASV)

Comprehensive Cancer Centers
Von der Stiftung Deutsche Krebshilfe gefor-
derte Onkologische Spitzenzentren

Zertifizierte Krebszentren

Ein Verzeichnis von zertifizierten Krebszen-
tren der Deutschen Krebsgesellschaft e. V.
finden Sie unter

Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufkldrung (BZgA)

Ostmerheimer Str. 220

51109 KolIn

Telefon: 0221 89920

Flr sozialrechtliche Fragestellungen kénnen
Sie sich an die Deutsche Rentenversiche-
rung wenden:

Deutsche Rentenversicherung
Ruhrstralle 2

10709 Berlin

Telefon: 0800 1000 4800

Rehabilitations-Nachsorge bei der
Deutschen Rentenversicherung

Website zur Suche nach der geeigneten
Form und einem Anbieter fiir die Nachsorge
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Leitlinienprogramm Onkologie

Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften e. V. (AWMF), die Deutsche Krebsgesellschaft e. V. (DKG)
und die Stiftung Deutsche Krebshilfe entwickeln im Leitlinienprogramm
Onkologie wissenschaftlich begriindete und praxisnahe Leitlinien in der
Onkologie. Auf dieser Seite finden Sie Informationen {iber die bisher im
Programm befindlichen Leitlinien und Patientenleitlinien.

Stiftung Deutsche Krebshilfe
Die blauen Ratgeber: Die kostenlosen blauen Ratgeber der Stiftung
Deutsche Krebshilfe informieren in allgemeinverstandlicher Sprache zum
Beispiel iber

Palliativmedizin;

Hilfen flr Angehorige;

Bewegung und Sport bei Krebs;

Fatigue — Chronische Miidigkeit;

Erndhrung bei Krebs;

Schmerzen bei Krebs;

Patienten und Arzte als Partner;

Wegweiser zu Sozialleistungen.

Patientenleitlinien: Die ausfiihrlichen Patientenleitlinien bieten fundierte
und wissenschaftliche Informationen zu vielen Krebserkrankungen und
Ubergeordneten Themen, beispielsweise

Supportive Therapie;

Psychoonkologie;

Palliativmedizin.

Die blauen Ratgeber und die Patientenleitlinien konnen kostenlos bei
der Deutschen Krebshilfe bestellt werden.

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.

Die Deutsche Krebsgesellschaft ist die groRte wissenschaftlich-onkologi-
sche Fachgesellschaft in Deutschland. Auf ihrer Internetseite informiert

sie (iber den neuesten Stand zur Diagnostik und Behandlung von Krebs-
erkrankungen.

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin

Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) ist ein Zusammen-
schluss von Arzten, Pflegenden und weiteren an der palliativmedizini-
schen Versorgung Beteiligten. Die wissenschaftliche Fachgesellschaft hat
zum Ziel, die Palliativmedizin weiterzuentwickeln und die Zusammen-
arbeit innerhalb der verschiedenen Berufsgruppen zu férdern. Auf den
Internetseiten der DGP finden Sie viele Hintergrundinformationen.

Krebsinformationsdienst (KID)

Der Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums
Heidelberg (DKFZ) informiert zu allen krebsbezogenen Themen in ver-
standlicher Sprache. Er bietet qualitdtsgesicherte Informationen auf dem
aktuellen Stand des medizinischen Wissens, zum Beispiel zu Krebsrisi-
ken, Friherkennung, Diagnostik, Behandlung, Nachsorge und Leben mit
einer Krebserkrankung.
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Diese und weitere Informationsbldtter sowie Broschiiren des
Krebsinformationsdienstes

Fortgeschrittene Krebserkrankung: Behandlung, Pflege und Betreuung;

Psychoonkologische Hilfen: Anlaufstellen fiir Krebspatienten;

Flr Angehorige von Krebspatienten: Helfen und sich helfen lassen
kénnen (ber das Internet heruntergeladen oder angefordert werden.

Patientenportal der Bundesdrztekammer und der

Kassendrztlichen Bundesvereinigung

In dem Portal sind medizinische Fachinformationen allgemeinverstand-
lich aufbereitet. Die verlasslichen Patienteninformationen zu verschiede-
nen Krankheitsbildern und Gesundheitsthemen sind evidenzbasiert, das
heilt, sie basieren auf dem besten derzeit verfligbaren Wissen.

Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IQWiG)
Das Institut erfiillt eine Reihe von gesetzlich festgelegten Aufgaben: Es
bewertet zum Beispiel den Nutzen und Schaden von Arzneimitteln und
Operationsverfahren. Die Ergebnisse finden Sie im Internet unter

, allgemeinverstdndliche Versionen unter

Stiftung Warentest
Medikamente im Test

Broschiire ,,Soziale Informationen“

Die Broschiire der Frauenselbsthilfe Krebs e. V. ,Soziale Informationen”
kénnen Sie als E-Book kostenfrei auf Ihr Lesegerdt (Tablet-PC oder
Smartphone) laden. Das Datenformat kann mit allen handelsiiblichen
E-Book-Readern gedffnet werden.

akut
Vordringlich, dringend, in diesem Moment

ambulant

Gegenteil von stationdr; bei einer ambu-
lanten Behandlung/Versorgung kann der
Patient unmittelbar oder kurze Zeit nach
Beendigung wieder nach Hause gehen.

Andmie
Blutarmut

Analgetikum

Schmerzmittel; man unterscheidet nicht-
opioidhaltige und opioidhaltige Schmerz-
mittel. Das bekannteste opioidhaltige
Schmerzmittel ist Morphium. Zu den nicht-
opioidhaltigen Schmerzmitteln zahlen
beispielsweise Acetylsalicylsdure (ASS), Ibu-
profen, Diclofenac oder Metamizol.

Angehorige (auch: Zugehorige, Naheste-
hende)

Menschen mit engen sozialen Beziehungen
zur Patientin oder zum Patienten, z. B. Kin-
der, Eltern, Freunde oder Nachbarn.

Anpassungsstorung

Seelische Reaktion auf einen psychosozi-
alen Belastungsfaktor, wie beispielsweise
familiare Probleme, Todesfdlle oder eine
schwere Krankheit. In deren Folge kann es
zu seelischen und/oder korperlichen Be-
schwerden kommen.

Antibiotikum
Medikament, das Bakterien, aber keine Vi-
ren abtotet.

Antidepressivum

Medikament, das auf die Seele und das
seelische Befinden wirkt und hauptsachlich
bei Depressionen eingesetzt wird. Die Me-
dikamente kdnnen je nach Wirkstoff unter-
schiedliche Nebenwirkungen haben.

Antiemetikum
Medikament, das Ubelkeit und Erbrechen
lindert oder/und verhindert.

Antipsychotika

Medikamente, die bei seelischen Erkran-
kungen eingesetzt werden, vorwiegend bei
Wahnvorstellungen und Halluzinationen,
aber auch zum Beispiel bei Angsten.

Approbation
Berufszulassung

Autogenes Training
Entspannungstechnik

Bedarf

Ein Bedarf resultiert aus einem Bediirfnis,
einem personlichen Verlangen. Um einen
Bedarf zu erfiillen, sind konkrete MaRnah-
men erforderlich, z. B. Medikamente be-
reitstellen, um ein Bediirfnis, z. B. Schmerz-
oder Angstlinderung, zu befriedigen.
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Bediirfnis

Ein Bediirfnis ist ein persénliches Verlan-
gen. Es besteht der Wunsch, einer person-
lich empfundenen Belastung Abhilfe zu
verschaffen.

Benzodiazepine

Medikamente, die als Beruhigungsmittel
eingesetzt werden, beispielsweise bei
Angst- und Unruhezustanden.

Betreuungsverfiigung

Eine Betreuungsverfiigung wird geltend,
wenn kein Vorsorgebevollmachtigter vorab
durch den Patienten bestimmt wurde und
handeln kann. In diesem Fall bestimmt ein
Betreuungsgericht eine gesetzliche Vertre-
terin oder einen gesetzlichen Vertreter.

Buspiron
Angstlésendes Medikament

Chemotherapie

Behandlung von Krankheiten oder Infektio-
nen durch Medikamente. Umgangssprach-
lich ist jedoch meist die Behandlung von
Krebs gemeint. Die Chemotherapie verwen-
det Stoffe, die moglichst gezielt bestimmte
krankheitsverursachende Zellen schddigen,
indem sie diese abtoten oder in ihrem
Wachstum hemmen. Bei der Behandlung
bdsartiger Krebserkrankungen nutzen die
meisten dieser Stoffe die schnelle Teilungs-
fdhigkeit der Krebszellen, da diese empfind-
licher als gesunde Zellen auf Stérungen der
Zellteilung reagieren. Auf gesunde Zellen
mit dhnlich guter Teilungsfahigkeit hat die
Chemotherapie allerdings eine dhnliche
Wirkung. Deshalb kann sie Nebenwirkun-
gen wie Haarausfall, Erbrechen oder Durch-
fall hervorrufen.
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chronisch

Bezeichnet eine Situation oder eine Krank-
heit, die langere Zeit vorhanden ist und
andauert.

Computertomographie (CT)

Um den Patienten kreisende Réntgenrohre.
Ein Computer verarbeitet die Informatio-
nen, die hierbei entstehen, und erzeugt ein
raumliches Bild vom untersuchten Organ.
Im Regelfall werden dabei jodhaltige Kont-
rastmittel eingesetzt, die die Aussagefahig-
keit der Methode erhéhen. Die Computerto-
mographie ist mit einer Strahlenbelastung
verbunden.

Delir

Storung des Bewusstseins. Es konnen da-
bei zusdtzlich Beeintrachtigungen bei der
Wahrnehmung, Aufmerksamkeit und beim
Denken sowie Schlafstérungen auftreten.

Depression

Psychische Erkrankung, Anzeichen sind
unter anderem anhaltende gedriickte Stim-
mung, Antriebsmangel, Ermiidbarkeit und
Interessenlosigkeit.

Depressivitat
Krankhafte niedergeschlagene Grundstim-
mung.

Diagnostik

Untersuchen, Abwdgen und Einschdtzen
aller Krankheitsanzeichen (Symptome), um
auf das Vorhandensein und die besondere
Ausprdgung einer Krankheit zu schlieRen.

Dimensionen des Menschen, vier

Eine ganzheitliche Betrachtung des Men-
schen umfasst vier Bereiche: kdrperlich,
seelisch, sozial und spirituell.

Drainage
Diinner Schlauch, um Fliissigkeit aus einer
Wunde abzuleiten.

Ehrenamt
Freiwilliges offentliches Amt, das nicht
geldlich entlohnt wird.

Einlauf
Das Einfiihren von Fliissigkeit in den Dick-
darm, um den Darm zu reinigen.

Endoskopie

Spiegelung; medizinisches Untersuchungs-
verfahren, um Hohlorgane und Kérper-
héhlen wie den Darm oder den Magen von
innen zu betrachten. Dafiir wird ein biegsa-
mer Schlauch (Endoskop) in das Organ ge-
schoben. Am Ende befindet sich eine kleine
Kamera mit Lichtquelle, die Bilder aus dem
Organ auf einen Bildschirm iibertragt.

Entspannungsverfahren

Verfahren, die eingelibt werden, um kor-
perlichen und seelischen Stress zu vermin-
dern. Durch Entspannungsverfahren sollen
die Patienten gelassener und zufriedener
werden. Zudem wird das seelische und kor-
perliche Wohlbefinden gestarkt.

Ergotherapie

Verfahren, das dem Patienten helfen soll,
eine durch Krankheit, Verletzung oder Be-
hinderung verlorengegangene oder noch
nicht vorhandene kérperliche Funktions-
und Handlungsfahigkeit im Alltagsleben
(wieder) zu erreichen, z. B. Feinmotorik der
Hande.

Fatigue
Begleiterscheinung vieler Krebserkrankun-
gen: Ausgeldst durch die Erkrankung selbst,

durch eine Strahlen- oder Chemotherapie
kann es zu Zustdnden anhaltender korper-
licher und geistig-seelischer Erschopfung,
Abgeschlagenheit und Uberforderung kom-
men.

Halluzinationen
Sinnestduschungen oder eine Beeintrachti-
gung der Wahrnehmung.

Harninkontinenz
Unfdhigkeit, Urin zuriickzuhalten.

(Anti-)Hormontherapie

Hormone sind Stoffe, die wichtige Vorgdn-
ge im Korper steuern, wie zum Beispiel

die Senkung des Blutzuckerspiegels, die
Fortpflanzung oder das Wachstum. Auch
manche Tumoren wachsen verstarkt unter
dem Einfluss von Hormonen; beispiels-
weise Brustkrebs unter dem Einfluss des
weiblichen Geschlechtshormons Ostrogen,
Prostatakrebs unter dem Einfluss des mann-
lichen Geschlechtshormons Testosteron.
Dieses hormonabhangige Wachsen von Tu-
moren ist der Ansatzpunkt der (Anti-)Hor-
montherapie. Durch sie soll der Wachstums-
reiz von Hormonen auf die Tumorzellen
gehemmt und die Ausbreitung des Tumors
behindert werden.

Hospizmitarbeiter

Hospizmitarbeiter begleiten kranke und
sterbende Menschen sowie deren Angeho-
rige Zuhause, im Hospiz oder Krankenhaus.
Sie sind fiir die Betroffenen sowohl fiir
Gesprdche, Ndhe als auch Entlastung im
Haushalt und bei kleinen Erledigungen da.
Sie ibernehmen keine drztlichen und pfle-
gerischen Aufgaben.
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Immuntherapie

Behandlungen, die das Immun- bzw. Ab-
wehrsystem des Menschen beeinflussen.
Eine typische Immuntherapie ist die Imp-
fung. Auch gegen Krebs werden Immunthe-
rapien eingesetzt.

Infusion

Die Gabe von Fliissigkeiten Gber einen lan-
geren Zeitraum uber ein BlutgefdR, meist
eine Vene, oder unter die Haut (subkutan).

Infusionspumpe

Gerat zur dauerhaften und dosierten Gabe
von Fliissigkeiten (Medikamenten) (iber
eine Vene oder unter die Haut (subkutan).

interdisziplinar

In der Medizin bedeutet interdisziplinar,
dass Arzte verschiedener Fachrichtungen
und andere Spezialisten gemeinsam an der
Behandlung beteiligt sind.

Kortison

Um einen Tumor kann sich Wasser im
Gewebe einlagern. Es bildet sich ein soge-
nanntes Tumorddem. Dieses Tumorddem
kann Druck auf das umgebende Gewebe
und damit Beschwerden ausldsen. Kortison
vermindert diese Wassereinlagerungen und
kann in der Folge die Beschwerden lindern.
Zudem wirkt es entziindungshemmend.

laparoskopische Operation

Im Gegensatz zur Er6ffnung des Bauch-
raums (Laparotomie) wird der Bauch hier
nicht durch einen langen Schnitt eréffnet,
sondern es werden diinne Spezialinstru-
mente in die Bauchhdhle eingefiihrt. Um-
gangssprachlich spricht man von Knopfloch-
oder Schlissellochoperation.
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Lebensqualitat

Der Begriff Lebensqualitdt umfasst unter-
schiedliche Bereiche des korperlichen, see-
lischen, geistigen, spirituellen und sozialen
Wohlbefindens. Jeder Mensch setzt dabei
etwas andere Schwerpunkte, was fiir sein
Leben wichtig ist und was ihn zufrieden
macht.

Leitlinie

Orientierungs- und Entscheidungshilfe; sie
wird von einer Expertengruppe im Auftrag
einer oder mehrerer medizinischer Fach-
gesellschaften erstellt. Die Handlungsemp-
fehlungen stiitzen sich auf das beste der-
zeit verfiigbare medizinische Wissen und
die Erfahrung von Experten. Dennoch ist
eine Leitlinie keine Zwangsvorgabe. Jeder
Mensch hat seine eigene Erkrankung, seine
Krankengeschichte und eigene Wiinsche. In
begriindeten Fidllen kann das Behand-
lungsteam von den Empfehlungen einer
Leitlinie abweichen.

Lymphdrainage
Besondere Massage zur Behandlung von
Lymphédemen (Schwellungen).

Lymphddem
Schwellung unter der Haut, im Gewebe, be-
dingt durch einen gestorten Lymphabfluss.

Massage

Bei dieser Therapieform setzt die Therapeu-
tin bestimmte Grifftechniken ein, die eine
mechanische Reizwirkung auf Haut, Unter-
haut, Muskeln und Sehnen ausiiben.

Metastase

Ausbreitung des Primdrtumors in andere
Organe, hierbei |6sen sich Krebszellen vom
Primdrtumor und streuen z. B. durch die

Blut- oder Lymphbahnen an andere Stellen
im Korper, um sich dort anzusiedeln.

Multiprofessionalitdt

Die strukturierte Zusammenarbeit von
Vertretern verschiedener Berufsgruppen
(Synonym: Professionen) innerhalb eines
Teams wird als multiprofessionelles Arbei-
ten verstanden.

Obstipation
Verstopfung; erschwerte und zu seltene
Darmentleerung

onkologie

Medizinisches Fachgebiet, welches sich mit
Diagnose, Behandlung und Nachsorge von
Krebserkrankungen befasst.

Opioid

Medikamente mit schmerzlindernder Wir-
kung, die zur Behandlung von Schmerzen
und Atemnot eingesetzt werden.

oral
Einnahme von Arzneimitteln tber den
Mund.

palliativ
Krankheitsmildernd, nicht heilend; Gegen-
satz zu kurativ.

palliative Tumortherapie

Richtet sich gegen die Grunderkrankung
und verfolgt das Ziel, Leben zu verlangern
und Symptome zu kontrollieren.

Palliativmedizin

(Synonyme: Palliative Care, Palliativ- und
Hospizversorgung) Palliativmedizin verfolgt
das Ziel, die Lebensqualitit von Patienten
mit einer lebensbedrohenden Erkrankung

und ihren Angehdrigen zu verbessern oder
zu erhalten. Sie schlieBt eine gleichzeitige
tumorspezifische Behandlung nicht aus. Sie
soll Beschwerden lindern und Beeintrdch-
tigungen im Alltag moglichst geringhalten,
so dass ein selbstbestimmtes Leben mit der
Krankheit méglich ist. Zur Palliativmedizin
gehort auch die Begleitung am Lebensende
und der Angehdrigen nach dem Versterben.

parenteral

Unter Umgehung des Verdauungsweges;
bezeichnet den Weg, wie beispielswei-

se Medikamente oder Fliissigkeit in den
menschlichen Kérper gelangen. Dabei wird
der Magen-Darm-Trakt umgangen und die
Substanzen beispielsweise in ein Blutgefdl
oder unter die Haut gespritzt.

Patientenverfiigung

Schriftliche, rechtsverbindliche Festlegung
von Wiinschen zu Behandlungen fiir den
Fall, dass man nicht mehr einwilligungsfa-
hig ist und Wiinsche duRern kann.

Progressive Muskelrelaxation nach
Jacobson
Ein mogliches Entspannungsverfahren

psychoanalytisch begriindete Verfahren
Diese psychologischen Verfahren beruhen
auf der Psychoanalyse. Diese geht davon
aus, dass das Erleben, die Wahrnehmung
und das Handeln zum grofRen Teil unbe-
wusst ablaufen. Dies kann zu Konflikten
fiihren, die in psychoanalytisch begriinde-
ten Behandlungsverfahren bearbeitet wer-
den kénnen.

Psychoonkologie

Fachgebiet der Krebsmedizin, der sich mit
Fragen der seelischen Auswirkungen von
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Krebserkrankungen auf die Patienten und
ihre Angehorigen beschaftigt. Sie verwen-
det wissenschaftlich erworbene Erkenntnis-
se, um Patienten durch konkrete Behand-
lungsangebote im gesamten Verlauf der
Erkrankung zu unterstiitzen.

psychosoziale Belastung
AuRere Einfliisse, die auf die Seele und das
Sozialleben negativ einwirken.

psychosoziale Beratung

Eine psychosoziale Beratung bietet Hilfe-
stellung bei psychosozialen Belastungen
und sozialrechtlichen Anliegen, die im
Zusammenhang mit einer Erkrankung auf-
kommen kénnen.

psychisch
Seelisch; das Gemiit, das Verhalten, das Er-
leben und die Seele betreffend.

Physiotherapie

Behandlungsverfahren, mit dem vor allem
die Bewegungs- und Funktionsfdhigkeit des
menschlichen Kérpers wiederhergestellt,
verbessert oder erhalten werden soll.

rektal
Den Enddarm betreffend, durch den
Enddarm.

S3-Leitlinie

Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaft-
lichen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF) beurteilt Leitlinien nach ihrer Giite.
Die Stufe S3 hat die hdchste methodische
Qualitdt und beruht auf einer sehr griind-
lichen Evidenzrecherche, einer Qualitats-
bewertung der Literatur in Bezug auf ihre
wissenschaftliche Aussagekraft und ihre
klinische Bedeutung und der Herbeifiihrung
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eines Konsenses zwischen den beteiligten
Experten. RegelmaRige Priifungen sind obli-
gat. Siehe auch Leitlinie.

SAPV
Siehe ,Spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung (SAPV)“.

Screening

Der englische Begriff ,,Screening” wird in
der Medizin fiir systematische Untersu-
chungen von vielen Menschen verwendet.
In der Psychoonkologie sollen mit Hilfe von
solchen Untersuchungen erste Anzeichen
von Belastungen oder schon vorhandenen
Erkrankungen im friithen Stadium gefunden
werden, damit diese gegebenenfalls recht-
zeitig behandelt werden kénnen.

Seelsorger/in

Person, die sich um das seelische und spiri-
tuelle Wohlergehen des Patienten kiimmert.
Uberwiegend gehéren die Seelsorger einer

bestimmten Kirche oder Religion an.

Sozialdienst/Sozialarbeiter

Beraten in sozialen Fragen und unterstiit-
zen bei der ErschlieBung von Hilfen. Dabei
werden die persénlichen Bediirfnisse der
Betroffenen beriicksichtigt.

Spezialisierte ambulante Palliativversor-
gung (SAPV)

Ein SAPV-Team bestehtaus spezialisierten
Arzten und Pflegekriften und mindestens
einer weiteren Berufsgruppe (z. B. Seelsor-
ger, Physiotherapeut, Sozialarbeiter) und
soll 24 Stunden tdglich erreichbar sein. Sie
erbringen spezielle palliativmedizinische
und palliativpflegerische Leistungen. Haufig
gehoren weitere Berufsgruppen zu den spe-

zialisierten Teams, z. B. Sozialpddagogen,
Physiotherapeuten, Seelsorger u. w.

stationar
Im Krankenhaus

Stoma

Kiinstlich geschaffener Ausgang, z. B. in der
Bauchdecke, um Darminhalt oder den Harn
dariiber abzuleiten.

Sterbephase
Die Sterbephase beschreibt die letzten drei
bis sieben Tage des Lebens.

subkutan

Verabreichung von Arzneimitteln durch
eine Spritze oder Infusion in das Unterhaut-
gewebe.

Symptom

Zeichen, das auf das Vorhandensein einer
bestimmten Erkrankung hinweist, oder Be-
schwerden, die bei einer Erkrankung auftre-
ten, z. B. Schmerzen.

Team

Ein Team ist eine Gruppe von Menschen,
die fiir ein gemeinsames Ziel - hier die Pal-
liativversorgung - organisiert zusammenar-
beitet und verantwortlich ist.

teilstationar

Teilstationdr bedeutet, dass Patienten teil-
weise in einer Klinik behandelt werden,
aber dort nicht ganztigig untergebracht
sind. Sie gehen nach den Behandlungsange-
boten wieder nach Hause.

Therapie
Behandlung, Heilbehandlung.

Tumor

Gewebegeschwulst; Tumoren kénnen gut-
oder bosartig sein. Bésartige Tumoren wer-
den auch als Krebs bezeichnet. Sie wachsen
verdrdngend in anderes Gewebe hinein,
einzelne Zellen kénnen sich aus dem Krebs
I6sen und z. B. (iber die Blutbahn oder die
Lymphe in andere Organe gelangen und
sich dort ansiedeln (Metastasen bilden).

tumorspezifische Behandlung

Eine Behandlung, die direkt bzw. ursdchlich
den Tumor bekdampft. Hierzu gehoéren bei-
spielsweise die Operation, Strahlen-, Che-
mo-, Hormon- oder Immuntherapie.

Ultraschalluntersuchung (Sonographie)
Gewebeuntersuchung und -darstellung mit-
tels Ultraschallwellen. Diese Schallwellen
liegen oberhalb des vom Menschen wahr-
nehmbaren (hérbaren) Frequenzbereichs
und kénnen zur Bildgebung genutzt wer-
den. Von den Gewebe- und Organgrenzen
werden unterschiedlich starke Echos der
Ultraschallwellen zuriickgeworfen und vom
Computer in ein digitales Bild umgewan-
delt. Damit kdnnen die inneren Organe
angesehen und Tumoren entdeckt werden.
Ultraschallwellen sind weder elektromag-
netisch noch radioaktiv. Daher kénnen sie
beliebig oft wiederholt werden, ohne den
Korper zu belasten oder Nebenwirkungen
zu verursachen.

Unterdrucktherapie, lokale

Wird auch als NPWT (Negative Pressure
Wound Therapy) bezeichnet und ist ein
Verfahren zum Ableiten von Flissigkeit

aus Wunden mithilfe von Unterdruck; das
Verfahren kann als palliative MaRnahme bei
durch eine Krebserkrankung entstandenen
Wunden, die stark ndssen oder bei starkem
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Geruch, in Einzelfdllen in Betracht kommen,
wenn alle anderen MaRnahmen ausge-
schopft wurden.

Verhaltenstherapie

Die Grundidee dieser psychotherapeuti-
schen Behandlungsform beruht darauf, dass
bestimmte Denkweisen und Verhaltens-
muster erlernt und wieder verlernt werden
kénnen. Durch die Unterstlitzung des Psy-
chotherapeuten werden negative Gedanken
oder beeintrachtigende Verhaltensweisen
herausgearbeitet. Gemeinsam werden alter-
native Handlungsweisen und Denkmuster
entwickelt und erlernt, die dem Betroffenen
helfen, die Krankheit besser zu bewadltigen.

Vorsorgevollmacht

Benennung und schriftliche Festlegung
einer Vertrauensperson, die Willen und
Wiinsche des Vollmachtgebers bei Einwilli-
gungsunfahigkeit gegentiber Dritten umset-
zen soll. Eine Vorsorgevollmacht erfordert
die Schriftform und ist rechtswirksam.
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Diese Patientenleitlinie beruht auf der erweiterten S3-Leitlinie , Palli-
ativmedizin fiir Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung*
(Version 2.1 - Januar 2020). Die S3-Leitlinie wurde im Rahmen des Leit-
linienprogramms Onkologie in Tragerschaft der Arbeitsgemeinschaft
der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V. (AWMF),
der Deutschen Krebsgesellschaft e. V. (DKG) und der Stiftung Deutsche
Krebshilfe erstellt. Sie beinhaltet den aktuellen Stand der Wissenschaft
und Forschung. Viele Studien und Ubersichtsarbeiten sind dort nachzu-
lesen:

An dieser drztlichen Leitlinie haben Experten der folgenden
medizinischen Fachgesellschaften, Verbdande und Organisationen
mitgearbeitet:
Akademie fiir Ethik in der Medizin der Fachgesellschaft fiir
Medizinethik (AEM)
Arbeitsgemeinschaft Aus-, Fort-, Weiterbildung (AG AFW) in der
Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP)
Arbeitsgemeinschaft Dermatologische Onkologie (ADO) in der DKG
und der Deutschen Dermatologischen Gesellschaft (DDG)
Arbeitsgemeinschaft Ethik in der DGP (AG Ethik)
Arbeitsgemeinschaft Forschung Hospiz- und Palliativerhebung
in der DGP (AG HOPE)
Arbeitsgemeinschaft Forschung in der DGP (AG Forschung)
Arbeitsgemeinschaft Gyndkologische Onkologie (AGO) in der Deut-
schen Gesellschaft fiir Gyndkologie und Geburtshilfe (DGGG) und DKG
Arbeitsgemeinschaft Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde, Mund-Kiefer-
Gesichtschirurgische Onkologie in der DKG (AHMO)
Arbeitsgemeinschaft internistische Onkologie in der DKG (AIO)
Arbeitsgemeinschaft Palliativmedizin in der DKG (APM)
Arbeitsgemeinschaft Pravention und integrative Onkologie
in der DKG (AG PriO)
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Arbeitsgemeinschaft Psychoonkologie in der DKG (PSO)
Arbeitsgemeinschaft Supportive MaRnahmen in der Onkologie

in der DKG (AGSMO)

Arbeitsgemeinschaft Urologische Onkologie in der DKG (AUO)
Arbeitsgruppe Leitlinien in der DGP (AG Leitlinien)

Arbeitsgruppe Stationdre Versorgung in der DGP (AG Stationdr)
Bundesverband deutscher Krankenhausapotheker (ADKA)
Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir Psychosoziale Onkologie (dapo)
Deutsche Bischofskonferenz (DBK)

Deutsche Dermatologische Gesellschaft (DDG)

Deutsche Gesellschaft fiir Allgemein- u. Viszeralchirurgie (DGAV)
Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin
(DEGAM)

Deutsche Gesellschaft fir Andsthesiologie und Intensivmedizin (DGAI)
Deutsche Gesellschaft fiir Care- und Case-Management (DGCC)
Deutsche Gesellschaft fiir Chirurgie (DGCH)

Deutsche Gesellschaft fiir Fachkrankenpflege und Funktionsdienste
(DGF)

Deutsche Gesellschaft fiir Gastroenterologie, Verdauungs- und
Stoffwechselkrankheiten (DGVS)

Deutsche Gesellschaft fiir Geriatrie (DGG)

Deutsche Gesellschaft fiir Gerontologie und Geriatrie (DGGG)
Deutsche Gesellschaft fiir Gerontopsychiatrie und -psychotherapie
(DGGPP)

Deutsche Gesellschaft fiir Gesundheitsékonomie (dggo)

Deutsche Gesellschaft fiir Gyndkologie und Geburtshilfe (DGGG)
Deutsche Gesellschaft fiir Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde, Kopf- und
Hals-Chirurgie (DGHNO-KHC)

Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie
(DGHO)

Deutsche Gesellschaft fiir Innere Medizin (DGIM)

Deutsche Gesellschaft fiir Internistische Intensivmedizin und
Notfallmedizin (DGIIN)

Deutsche Gesellschaft fiir Neurochirurgie (DGNC)

Deutsche Gesellschaft fir Neurologie (DGN)

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP)

Deutsche Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft (DGP)

Deutsche Gesellschaft fiir Pneumologie und Beatmungsmedizin (DGP)
Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie, Psychotherapie, Psychosomatik
und Nervenheilkunde (DGPPN)

Deutsche Gesellschaft fiir psychologische Schmerztherapie und
-forschung (DGPSF)

Deutsche Gesellschaft fiir Radioonkologie (DEGRO)

Deutsche Gesellschaft fiir Senologie (DGS)

Deutsche Gesellschaft fiir Wundheilung und Wundbehandlung (DGfW)
Deutsche Interdisziplindre Vereinigung fiir Schmerztherapie (DIVS)
Deutsche Vereinigung fiir Soziale Arbeit im Gesundheitswesen (DVSG)
Deutscher Bundesverband fiir Logopddie (DBL)

Deutscher Hospiz- und Palliativverband (DHPV)

Deutscher Verband der Ergotherapeuten (DVE)

Deutscher Verband fiir Physiotherapie (ZVK)

Evangelische Kirche Deutschlands (EKD)

Frauenselbsthilfe Krebs (FSH)

Konferenz onkologischer Kranken- und Kinderkrankenpflege,

eine Arbeitsgemeinschaft in der DKG (KOK)

Sektion Pflege in der DGP (Sek Pflege)

Sektion Psychologie in der DGP (BDP-DGP)

Sektion weitere Professionen in der DGP (Sek Prof)

Zusdtzlich zur wissenschaftlichen Literatur der Leitlinie nutzt diese
Broschiire folgende Quellen:

Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (AZQ). Opioide bei dauer-
haft starken Schmerzen. Berlin, 2018.

Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (AZQ). Woran erkennt
man eine gute Arztpraxis? — Checkliste fiir Patienten und Patienten.
Berlin, 2015.
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Bausewein C, Roller S, Voltz R (Hrsg.). Leitfaden Palliative Care. 4.
Auflage, Elsevier, 2010.

Bundesdrztekammer, Kassendrztliche Bundesvereinigung, Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftlichen Fachgesellschaften. Patientenleit-
linie zur Nationalen VersorgungsLeitlinie Unipolare Depression, Berlin
2017. www.leitlinien.de/nvl/depression

Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin. Stellungnahme zur aktuel-
len Sterbehilfe-Diskussion. Berlin, 26.08.2014. www.dgpalliativmedi-
zin.de/presse-medien/stellungnahmen.html

Deutsche Gesellschaft fiir Schmerzmedizin (DGS). DGS-PraxisLeitlinie
Tumorschmerz, Version: 2.0 fiir Fachkreise, 2012. https://dgs-praxis-
leitlinien.de/leitlinien/

dkg-web.gmbh (Hrsg.). Patientenratgeber ,Schmerzen bei Krebs“.

Berlin, 2014. www.krebsgesellschaft.de
Kayser H, Kieseritzky K, Melching, H, Sittig, HB (Hrsg.). Kursbuch Palli-
ative Care. 3. Auflage, Uni-med, 2018.

Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.). Patientenleitlinie ,,Psychoonko-
logie - psychosoziale Unterstiitzung fiir Krebspatienten und Angehori-
ge“. 2015. www.leitlinienprogramm-onkologie.de

Pott G, Domagk D (Hrsg.). Integrierte Palliativmedizin. Schattauer,
2013.
Schnell, Schulz (Hrsg.). Basiswissen Palliativmedizin. Springer, 2014.

25.lhre Anregungen zu dieser Patienten-

leitlinie

Sie konnen uns dabei unterstiitzen, diese Patientenleitlinie weiter zu
verbessern. lhre Anmerkungen und Fragen werden wir bei der nachs-
ten Uberarbeitung beriicksichtigen. Sie kénnen uns dieses Blatt per

Post zusenden oder die Fragen online beantworten.

Senden Sie den Fragebogen an:
stiftung Deutsche Krebshilfe
Bereich Patienteninformation
Patientenleitlinie Palliativmedizin
BuschstraBe 32, 53113 Bonn

Zum elektronischen Ausfiillen nutzen Sie diesen Link/QR-Code:

www.krebshilfe.de/ihre-meinung-patientenleitlinien

Wie sind Sie auf die Patientenleitlinie ,Palliativmedizin“
aufmerksam geworden?

|:| Im Internet (Suchmaschine)
D Gedruckte Werbeanzeige/Newsletter (wo? welche(r)?):
|:| Organisation (welche?):

D Ihre Arztin/Ihr Arzt hat Ihnen diese Broschiire empfohlen

|:| Ihre Apothekerin/lhr Apotheker hat IThnen diese Broschiire empfohlen

D Sonstiges, bitte ndher bezeichnen:
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G
Bestellformular [ ]
[

Was hat Ihnen an dieser Patientenleitlinie gefallen?

Was hat Ihnen an dieser Patientenleitlinie nicht gefallen?

Welche Ihrer Fragen wurden in dieser Patientenleitlinie nicht beantwortet?

Vielen Dank fiir Ihre Hilfe!

Personenbezogene Daten werden nicht gespeichert.
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26. Bestellformular

Folgende Patienten- und Gesundheitsleitlinien sind innerhalb des
Leitlinienprogramms Onkologie bisher erschienen. Dieses kostenlose
Informationsmaterial konnen Sie per Post, Telefax (0228 7299011) oder
E-Mail (bestellungen@krebshilfe.de) bei der Deutschen Krebshilfe

bestellen. Bitte Stiickzahl angeben.

Patientenleitlinien
__ 173 Gebdrmutterkorperkrebs
___ 174 Supportive Therapie
____ 175 Psychoonkologie
___ 176 Speiseréhrenkrebs
___ 177 Nierenkrebs im friihen und
lokal fortgeschrittenen Stadium
178 Nierenkrebs im metastasierten
Stadium
__ 179 Blasenkrebs
180 Gebarmutterhalskrebs
____ 181 Chronische lymphatische Leukdmie
_ 182 Brustkrebs im frithen Stadium
__ 183 Prostatakrebs |
Lokal begrenztes Prostatakarzinom

184 Prostatakrebs Il
Lokal fortgeschrittenes und
metastasiertes Prostatakarzinom

186 Metastasierter Brustkrebs

____ 188 Magenkrebs

___ 189 Hodgkin Lymphom

190 Mundhohlenkrebs

191 Melanom

__ 192 Eierstockkrebs

__ 270€Eierstockkrebs (arabisch)
_ 271 Eierstockkrebs (tiirkisch)
193 Leberkrebs

194 Darmkrebs im friihen Stadium

195 Darmkrebs im fortgeschrittenen
Stadium

196 Bauchspeicheldriisenkrebs
198 Palliativmedizin

Gesundheitsleitlinien
170 Pravention von Hautkrebs
187 Friiherkennung von Prostatakrebs

Vorname/Name

StraBe/Haus Nr.

PLZ/Ort
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