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   1.1     Geschichte, Grundbegriffe 
und Prinzipien der Palliative 
Care gestern und heute 
 Dorothee Steinker, Christine Keller 

  „Die medizinischen Möglichkeiten der Lebensverlänge-
rung sind so gewaltig erweitert worden, dass die früher 
einmal sinnvolle Regel, immer alles zu tun, um das 

Leben eines Menschen zu erhalten, nicht mehr sinnvoll 
ist.“  [1, S. 261] So beschrieb der deutsche Philosoph 
 Robert Spaemann  das Dilemma der modernen 
Medizin schon vor Jahren. Tatsächlich ermöglicht es 
der medizinische Fortschritt nicht nur, Leben zu ver-
längern, mithilfe intensivmedizinischer Maßnahmen 
kann auch der Sterbeprozess herausgezögert werden. 
 „Die Verführung durch die Macht des Machbaren in 
Kombination mit der Anwendung eines übertriebenen 
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31.1 Geschichte, Grundbegriffe und Prinzipien der Palliative Care gestern und heute

Fürsorgeprinzips kann so weit gehen, dass Menschen 
um ihren natürlichen Tod betrogen werden bzw. ihnen 
ein würdiges Sterben gänzlich verwehrt wird“    [1, S. 
261] – freilich immer unter den Aspekten der freien 
Willensbestimmung und der Autonomie des Betrof-
fenen (› 1.6.2 ). 

 Die moderne Medizin steht also mehr denn je im 
Spannungsfeld zwischen Leben und Sterben: einer-
seits den Patienten stets eine Behandlung zu ermög-
lichen und andererseits die Position der Palliativmedi-
zin zu beachten, die die Lebensqualität von Patienten 
mit schwerwiegenden chronischen und unheilbaren 
Erkrankungen und am Ende des Lebens und ihrer und 
Familien verbessern möchte. 

 Palliativmedizin und -pfl ege werden heute häufi g 
als  neue Disziplin  beschrieben. Ein Blick in die Ge-
schichte zeigt aber, dass der Gedanke der Palliation 
sehr alt ist und Ärzte schon immer beschäft igte. In 
früheren Jahrhunderten und Jahrtausenden gab es für 
kaum eine Erkrankung einen kurativen Ansatz. Stets 
ging es darum, Leiden zu verringern, Schlimmeres zu 
verhindern, Menschen in ihrer Krankheit zu begleiten 
oder sie von der Gesellschaft  abzusondern, um ver-
meintliche Ansteckungen zu vermeiden. 

  1.1.1     Geschichte der Palliative Care 

         Im Rahmen dieses Kapitels kann die  Geschichte 
der Palliative Care  nur in groben Zügen dargestellt 
werden. Sie geht zurück bis in die Antike: Griechi-
sche Schrift en belegen, dass bereits damals über das 
medizinische Ethos diskutiert und zwischen akuten 
und chronischen Krankheiten unterschieden wurde. 
Zu berücksichtigen ist dabei, dass die Aussagen in 
solchen Schrift en immer unter dem Aspekt des Ge-
sundheitsbegriff s der entsprechenden Kultur und Zeit 
gesehen werden müssen. 

 Auch bei  Hippokrates von Kos  (um 460–370 
v. Chr., Arzt, Begründer der Viersäftelehre) findet 
sich eine palliative Grundhaltung. Für ihn und nach 
seiner Lehre ausgebildete Ärzte spielte insbesondere 
die Prognose einer Erkrankung eine wichtige Rolle. 
Hippokrates riet von der Behandlung ab, wenn diese 
mit großer Wahrscheinlichkeit zum Tod des Patienten 
führen würde oder dessen Zustand als unheilbar ein-
gestuft  wurde. In diesen Fällen sollten nur noch unter-
stützende und lindernde Maßnahmen zum Einsatz 

können. Die hippokratischen Ärzte leisteten auch eine 
Art Sterbebegleitung; in den entsprechenden Schrif-
ten  [2]  ist u.   a. von tröstenden Worten, beruhigenden 
Medikamenten und Beseitigung störender Umstände 
die Rede. 

 In den  Weltreligionen  fi ndet man die Kranken- 
und Sterbebegleitung als wichtiges Gebot, und bis 
heute wecken Begriff e aus dem palliativen Kontext 
oft  religiöse Assoziationen. 

  

  D E F I N I T I O N 
     Hospiz        (lat.  hospitium  = Gastfreundschaft, Herberge): 
Früher wurden darunter von Klöstern betriebene Ein-
richtungen zur Betreuung von Pilgern, Kranken und 
Sterbenden, aber auch von Armen verstanden. Heute 
bezeichnet der Begriff eine eigenständige Einrichtung 
mit familiärem Charakter und i.   d R. acht bis 16 Plätzen. 
Sie haben den Auftrag, für Menschen in der letzten 
Lebensphase eine palliativ-pfl egerische und palliativ-
medizinische Versorgung zu erbringen, wenn dies in der 
häuslichen Umgebung nicht möglich ist. Die räumliche 
und personelle Ausstattung ist den speziellen Anfor-
derungen angepasst.   

  

         Die Gründung von  Hospizen  kann als Anfang der 
Hospiz- und Palliativbewegung gesehen werden. Ihre 
Geschichte lässt sich bis zu den Anfängen des Chris-
tentums im Römischen Reich zurückverfolgen. Vor 
allem für Reisende und Pilger, aber auch für kranke 
und sterbende Menschen gab es die Möglichkeit, in 
Klöstern kostenlos versorgt zu werden. 

 Ab dem 4. Jh. übernahmen immer mehr christliche 
Orden die Aufgabe von Hospizen. Namen, die hier 
unbedingt genannt werden müssen, sind  Franz von 
Assisi  (1181 oder 1182–1226, Sohn wohlhabender 
Eltern, Begründer des Ordens der Franziskaner, 
die freiwillig in Armut leben und sich um kranke 
Menschen kümmern) und  Elisabeth von Th üringen  
(1207–1231, ungarische Prinzessin und deutsche 
Landgräfin, die sich schon als junge Frau in den 
Dienst von Kranken und Bedürft igen stellte – nicht 
nur fi nanziell, sondern auch durch praktisches Tun). 

 Ab etwa dem 12. Jh. entstanden immer mehr  Pfl e-
georden,  u.   a. Malteser, Johanniter, Vinzentinerinnen 
und Barmherzige Brüder, die bis heute im Dienst 
kranker Menschen stehen. Daneben fanden sich Frau-
en auch in nicht klösterlichen Lebensgemeinschaft en 
zusammen, z.   B. die  Beginen,  um sich ebenfalls der 
Kranken- und Altenpfl ege zu widmen.   

1
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4 1 Grundlagen der Palliative Care

  

  M E R K E 
    Eine spannende Reise in die Geschichte der Palliativ-
medizin bietet dieses Buch: Stollberg M. Die Geschichte 
der Palliativmedizin. Medizinische Sterbebegleitung von 
1500 bis heute. Frankfurt/M.: Mabuse, 2022.      

  1.1.2     Geschichte der Palliative Care 
im 20 Jh. 

  Organisation der Palliative Care in Deutschland, 
Österreich und der Schweiz  ›  1.2  

         Anfang und Mitte des 20. Jh.s rückte die Begleitung 
sterbender Menschen zunehmend in den Hinter-
grund. Die bahnbrechenden Errungenschaften in 
Medizin und Pflege legten den Fokus auf Heilung 
und ein möglichst langes Leben. Sterben passte nicht 
in das Konzept einer modernen Medizin, in der alles 
möglich erscheint. Und auch die Pfl egenden richteten 
sich mehr auf das Wiederherstellen der Gesundheit 
und der Selbstständigkeit ein, als dem Sterben in 
Würde einen Platz zu geben. 

 Anfang der 1960er-Jahre gelang zwei Frauen eine 
nachhaltige Veränderung in der Begleitung und Be-
treuung von sterbenden Menschen: Cicely Saunders 
und Elisabeth Kübler-Ross. 

  Cicely Saunders        (1918–2005, englische Kranken-
schwester, Sozialarbeiterin, Ärztin) thematisierte die 
unzureichende Behandlung sterbender Menschen 
anhand folgender Fakten: 
  •     Obwohl die meisten Menschen gerne in ihrer ver-

trauten Umgebung sterben wollen, fi ndet Sterben 
aber überwiegend in Krankenhäusern oder Pfl e-
geheimen statt.  

  •     Die Medizin begreift  Sterben und Tod als thera-
peutischen Misserfolg.  

  •     Die technische Medizin bedroht menschliche 
Nähe und Zuwendung für Sterbende.    

 1967 gründete Saunders in Sydenham bei London 
das  St. Christopher’s Hospice  (›  Abb. 1.1   ). Dort 
erhielten unheilbar kranke und sterbende Menschen 
eine spezielle ärztliche Behandlung und pfl egerische 
Betreuung, insbesondere auch emotionale, spirituelle 
und soziale Unterstützung. Die Einrichtung gilt bis 
heute als Modell der modernen Hospiz- und Palliativ-
bewegung. Von hier aus verbreitete sich die Hospiz-
idee in über 80 Länder. 

  Elisabeth Kübler-Ross      (1926–2004, schweizerisch-
amerikanische Psychiaterin und Sterbeforscherin) 
beschäft igte sich während ihres berufl ichen Lebens 
mit der Begleitung Sterbender. 1969 wurde ihr Buch 
„Interviews mit Sterbenden“ veröffentlicht, ihre 
 fünf Phasen des Sterbens  (›   1.10.1 ) sind vielen 
Medizinern und Pfl egefachpersonen bekannt, auch 
wenn diese heute als überholt gelten. Mit ihrer Arbeit 
brachte Kübler-Ross maßgeblich das Th ema Sterben 
in die Öff entlichkeit. 

  

  D E F I N I T I O N 
     Palliative Care        (lat.  palliare  = umhüllen, mit einem 
Mantel bedecken): Im deutschsprachigen Raum meist mit 
 Pallivativversorgung        oder abhängig von Schwerpunkt 
und Blickrichtung auch als  Palliativpfl ege        oder  Pallia-
tivmedizin        übersetzt (in diesem Buch werden die Begriffe 
synonym verwendet). Palliative Care ist ein Konzept zur 
Behandlung, Fürsorge und Versorgung von Menschen 
mit lebensbedrohlichen Erkrankungen und bezieht auch 
die An- und Zugehörigen mit ein. Im Mittelpunkt steht 
die Unterstützung auf körperlicher, psychischer, sozialer 
und spiritueller Ebene mit dem Ziel, eine bestmögliche 
Lebensqualität für die Betroffenen zu erreichen. Inwie-
weit Palliative Care auf Menschen mit einer stark ein-
geschränkten verbleibenden Lebenserwartung fokussiert 
sein sollte, wird aktuell diskutiert.   

  

 1990 erkannte die Weltgesundheitsorganisation 
(WHO) die  Palliative Care  als eigenständiges Fach-
gebiet und Betreuungskonzept an und veröff entlichte 
eine erste Defi nition von Palliative Care          [5] . 2002 ak-
tualisierte die WHO ihre Defi nition:   

 Abb. 1.1      Das St. Christopher’s Hospice in London, das als 
das erste seiner Art gilt und für den Beginn der modernen 
Hospiz- bzw. Palliativbewegung steht. [T440]       
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51.1 Geschichte, Grundbegriffe und Prinzipien der Palliative Care gestern und heute

  „Palliativmedizin/Palliative Care ist ein Ansatz zur 
Verbesserung der Lebensqualität von Patienten und 
ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, 
welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung ein-
hergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern 
von Leiden durch frühzeitige Erkennung, sorgfältige 
Einschätzung und Behandlung von Schmerzen sowie 
anderen Problemen körperlicher, psychosozialer und 
spiritueller Art. Palliativmedizin:  
  •      Ermöglicht Linderung von Schmerzen und ande-

ren belastenden Symptomen   
  •      Bejaht das Leben und erkennt Sterben als norma-

len Prozess an   
  •      Beabsichtigt weder die Beschleunigung noch Ver-

zögerung des Todes   
  •      Integriert psychologische und spirituelle Aspekte 

der Betreuung   
  •      Bietet Unterstützung, um Patienten zu helfen, ihr 

Leben so aktiv wie möglich bis zum Tod zu ge-
stalten   

  •      Bietet Angehörigen Unterstützung während der 
Erkrankung des Patienten und in der Trauerzeit   

  •      Beruht auf einem Teamansatz, um den Bedürfnissen 
der Patienten und ihrer Familien zu begegnen, auch 
durch Beratung in der Trauerzeit, falls notwendig   

  •      Fördert Lebensqualität und kann möglicherweise 
auch den Verlauf der Erkrankung positiv beein-
fl ussen   

  •      Kommt frühzeitig im Krankheitsverlauf zur 
Anwendung, auch in Verbindung mit anderen 
Th erapien, die eine Lebensverlängerung zum Ziel 
haben, wie z.   B. Chemotherapie oder Bestrahlung, 
und schließt Untersuchungen ein, die notwendig 
sind um belastende Komplikationen besser zu ver-
stehen und zu behandeln.“   [6]     

  

  M E R K E 
     Nicht nur ein Konzept für Sterbende 

 Die WHO-Defi nition stellt klar, dass auch Patienten mit 
chronischen, lebensbedrohlichen, aber nicht per se lebens-
limitierenden Erkrankungen zur Zielgruppe der Palliative 
Care gehören, und erweiterte damit das Spektrum palliativ 
zu versorgender Erkrankungsbilder erheblich. 
 War Palliative Care ursprünglich für weit fortgeschrittene 
Tumorerkrankungen gedacht, gilt sie heute gleicherma-
ßen für Menschen mit fortgeschrittener Herzinsuffi zienz, 
Parkinson, Demenz, Leberzirrhose, chronischer Nieren-
insuffi zienz, fortgeschrittener COPD, neuromuskulären 
Erkrankungen u.   a. (›  Kap. 2 ).      

 1971 strahlte das ZDF den Film „Noch 16 Tage. Eine 
Sterbeklinik in London“ aus. 6 Mio. Menschen sahen 
den Film über das St. Christopher’s Hospice in Lon-
don, der die Hospizidee nach Deutschland brachte. 
Sie konnte sich jedoch nur schwer durchsetzen, und 
vor allem die christlichen Kirchen lehnten sie ab. 
Sterbende in spezielle Abteilungen „abzuschieben“, 
war für viele undenkbar. Erst nach und nach kam es 
bei den Kirchen und in der Bevölkerung zu einem 
Umdenken, und es setzte sich die Erkenntnis durch, 
dass unheilbar kranke und sterbende Menschen eine 
besondere medizinische und darüber hinausgehende 
Begleitung brauchen. Der Begriff  „Sterbeklinik“ wich 
nach langer Diskussion dem Wort „Hospiz“. 

 Unbeabsichtigt trug auch  Julius Hackethal      (1921–
1997, deutscher Chirurg, Befürworter der aktiven 
Sterbehilfe) zur Etablierung der Hospizidee bei, als 
er öff entlich bekannt gab, seiner Mutter eine tödliche 
Spritze verabreicht zu haben. Auch hatte er einer Frau, 
deren Gesicht durch Krebs entstellt war, Zyankali be-
sorgt. Die Frau nahm das Gift  selbst ein und verstarb 
daran. 

 Diese in Fachkreisen, in der Politik, den christli-
chen Kirchen und in der Gesellschaft  heft ig geführten 
Debatten, u.   a. auch zur Tötung auf Verlangen und der 
Beihilfe zum Suizid, bildeten letztendlich eine der 
Grundlagen der heutigen Palliativversorgung – das 
Bewusstsein für eine menschenwürdige Begleitung 
von schwerkranken und sterbenden Menschen setzte 
sich durch. 

 1980 wurde die  Deutsche Gesellschaft für Hu-
manes Sterben (DGHS)        gegründet. Die DGHS ist 
die älteste und größte Bürgerrechts- und Patienten-
schutzorganisation in Deutschland und setzt sich für 
die Selbstbestimmung am Lebensende ein, indem 
Menschen auch im Sterben ihren Willen durchsetzen 
und ihre Würde bewahren können. Auch beim Pa-
tientenverfügungsgesetz (in Kraft  seit 2009, ›  1.4.1 ) 
wirkte sie maßgeblich mit und hilft  bei dem Erstellen 
und Durchsetzen von Patientenverfügungen. Auf poli-
tischer Ebene setzt sich die DGHS für ein umfassendes 
Recht auf selbstbestimmtes Sterben ein, entsprechend 
dem Urteil des Bundesverfassungsgerichts von 2020 
(Abschaff ung des § 217 StGB, Verbot der Suizidhilfe, 
›  1.4.1 ) und vermittelt ihren Mitgliedern eine Frei-
todbegleitung (Suizidassistenz). Als eingetragener 
Verein fi nanziert sich die DHGS über Mitgliedsbei-
träge und Spenden.   
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6 1 Grundlagen der Palliative Care

 1988 wurde die  European Association for Palliative 
Care (EAPC)        gegründet. Sie setzt sich seitdem für die 
Förderung und Entwicklung der Pallativversorgung 
in Europa ein. Mitglieder sind viele nationale Pal-
liativorganisationen, aber auch Einzelmitglieder. In 
verschiedenen EAPC-Gruppen werden die Ziele und 
Inhalte von Palliative Care beständig weiterentwickelt 
und durch die EAPC in der EU-Gesundheits- und 
Forschungspolitik vertreten und aktiv mitgestaltet. 
Die EACP respektiert die kulturelle und politische 
Vielfalt ihr Mitglieder, veranstaltet jährlich einen Kon-
gress in einem Mitgliedsland und verfasste die Kom-
petenzbeschreibungen für die „Kompetenzbasierte 
berufsgruppenunabhängige Matrix zur Erstellung von 
Curricula für die Weiterbildung curricularer Bildungs-
inhalte in Palliative Care/Palliativmedizin (KoMPaC)“ 
 [19] , die die Kernkompetenzen für Fort- und Weiter-
bildungen in der Palliative Care beschreibt. 

 Die Bundesarbeitsgemeinschaft  Hospiz, aus der 
später der  Deutsche Hospiz- und Palliativverband 
(DHPV)      hervorging, wurde 1992 gegründet. Der 
DHPV vertritt die Belange schwerstkranker und 
sterbender Menschen und ist die bundesweite Inte-
ressensvertretung der Hospizbewegung sowie zahlrei-
cher Hospiz- und Palliativeinrichtungen (über 1.290 
Hospiz- und Palliativdienste und -einrichtungen, in 
denen sich mehr als 141.500 Menschen ehrenamtlich, 
bürgerschaft lich und hauptamtlich engagieren). Der 
DHPV ist gemeinsam mit der Bundesärztekammer 
und der Deutschen Gesellschaft  für Palliativmedizin 
Träger der „Charta zur Betreuung schwerstkranker 
und sterbender Menschen in Deutschland“  [16] . Als 
Mitglied der EAPC engagiert sich der DHPV auch 
auf europäischer Ebene für die Belange schwerst-
kranker und sterbender Menschen. In der Vergan-
genheit setzte er sich u.   a. für die Verankerung der 
Hospizversorgung und der spezialisierten ambulan-
ten Palliativversorgung (SAPV, ›  1.2.1 ) im SBG V 
ein und verhalf dem individuellen Rechtsanspruch 
auf eine menschenwürdige Sterbebegleitung zum 
Durchbruch. 

 Die  Deutsche Gesellschaft  für Palliativmedizin 
(DGP)        wurde 1994 gegründet. Sie ist eine wissen-
schaftliche Fachgesellschaft mit Mitgliedern aus 
Medizin, Pflege und weiteren Berufsgruppen mit 
dem Ziel, bei schwereren Erkrankungen für weit-
gehende Linderung der Symptome und Verbesserung 
der Lebensqualität zu sorgen. Die DPG will Ärzte 

und andere Berufsgruppen zur gemeinsamen Arbeit 
und zum Aufb au und Fortschritt der Palliativmedi-
zin vereinen, um eine bestmögliche Versorgung der 
Patienten zu erreichen. Dazu gehören u.   a. Aus- und 
Fortbildungen, Entwicklung von Standards für die 
Ausbildung und Qualitätssicherung in der Palliativ-
medizin, Auseinandersetzung mit ethischen Fra-
gestellungen, wissenschaft liche Untersuchungen und 
Öff entlichkeitsarbeit. 

 2015 trat das  Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- 
und Palliativversorgung in Deutschland (Hospiz- 
und Palliativgesetz,        ›   Abb. 1.2   ) in Kraft. Damit 
wurde die Palliativversorgung Bestandteil der gesetz-
lichen Krankenversorgung (SBG V). Zudem wurde die 
fi nanzielle Ausstattung von Kinder- und Erwachsenen-
hospizen verbessert, und ambulante Hospizdienste 
erhalten mehr Zuschüsse für Sach- und Personal-
kosten. Ebenso gibt es mehr fi nanziellen Spielraum 
für die Trauerbegleitung von Angehörigen. Die Sterbe-
begleitung ist nun Bestandteil der sozialen Pflege-
versicherung (SGB XI). Pfl egeeinrichtungen müssen 
Kooperationsverträge mit Haus- und Fachärzten ab-
schließen. Ärzte, die sich daran beteiligen, erhalten 
eine zusätzliche Vergütung. Außerdem werden Pfl e-
geeinrichtungen zur Zusammenarbeit mit ambulanten 
Hospizdiensten verpfl ichtet und müssen die Koope-
ration mit vernetzten Hospiz- und Palliativangeboten 
künft ig transparent machen. Krankenhäuser können 
für eigenständige Palliativstationen krankenhausindi-
viduelle Entgelte mit den Kostenträgern vereinbaren.  

  1.1.3     Palliative-Care-Modelle 

 Palliativmedizinische Modelle haben sich immer 
wieder verändert – ausgehend von der Frage: „Wann 
beginnt Palliative Care?“ Aktuell gibt es drei grund-
sätzliche  Palliative-Care-Modelle            :  
  •      Dichotomes  (griech.  dicha  = zweifach, zweige-

teilt)  Modell  (›  Abb. 1.3   ): Kurative und palliati-
ve Medizin sind zeitlich voneinander abgegrenzt. 
Grundlegend anwendbar ist das Modell in der 
Onkologie: Zunächst fi ndet eine kurative Tumor-
therapie statt bis zu einem bestimmten Zeitpunkt, 
an dem deutlich wird, dass die Krebserkrankung 
so weit fortgeschritten ist, dass nicht mehr von 
Heilung ausgegangen werden kann. Hier beginnt 
Palliative Care.    
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71.1 Geschichte, Grundbegriffe und Prinzipien der Palliative Care gestern und heute

  •      Überlappendes Modell:  Dieses Modell ist bei 
vielen chronischen Erkrankungen, z.   B. COPD, 
Leberzirrhose, anwendbar (›  Abb. 1.3 ). Kurati-
ve Medizin und Palliative Care fi nden zeitgleich 
statt, wobei am Anfang einer Erkrankung die 
kurativen Behandlungsaspekte überwiegen, am 
Ende der Erkrankung die palliativen. Der Über-
gang von kurativen zu palliativen Maßnahmen ist 
ein übergangsloser Prozess.  

  •      Individuell-integratives Modell:  Ist bei langsam 
verlaufenden oder chronischen lebensbedroh-
lichen oder lebensbegrenzenden Erkrankungen 
anzuwenden. Beide Konzepte (Kuration und 
Palliation) bestehen möglicherweise über lange 
Zeiträume nebeneinander (›  Abb. 1.3 ). Zu Be-
ginn der Erkrankung stehen kurative und lebens-
verlängernde Maßnahmen – trotz chronischer 
Erkrankung – im Fokus, während gleichzeitig 

Symptome behandelt werden. Der Schwerpunkt 
der Maßnahmen variiert im individuellen Ver-
lauf einer Erkrankung. Zum Lebensende – oft  
erst nach Jahren oder Jahrzehnten – wird die 
klassische Palliative Care notwendig.     

  1.1.4     Grundsätze der Palliative Care 

  Schmerz als komplexes Geschehen  ›  3.3.1  

  Die vier Säulen der Hospiz- und 
Palliativarbeit/Palliative Care 

         Palliativmedizin, palliative Pfl ege, Hospizarbeit oder 
hospizliche Begleitung – all diese Begriffl  ichkeiten 
lassen sich unter dem Oberbegriff  Palliative Care    

Palliativversorgung Sterbebegleitung

Hospiz- und Palliativversorgung

ist Regelversorgung in der 
gesetzlichen

Krankenversicherung

gehört zum Versorgungs-
auftrag der sozialen
Pflegeversicherung

Beratungsanspruch: Krankenkasse berät zu Leistungen und
Inanspruchnahme der Hospiz- und Palliativversorgung und

informiert über die persönliche Vorsorge (u. a. Patientenverfügung,
Vorsorgevollmacht)

Ambulante Palliativversorgung ist gestärkt, u. a. durch zusätzliche
Vergütung von Leistungen
Häusliche Krankenpflege ist verbessert, u. a. können Pflegedienste
Leistungen abrechnen
Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) wird in ländlichen
Regionen ausgebaut
Palliativstationen in Krankenhäusern werden durch Zusatzentgelte
gefördert

•

• 

• 

•  

Palliativversorgung

Kinder- und Erwachsenenhospize erhalten höhere Zuschüsse,
Krankenkassen tragen 95 % der zuschussfähigen Kosten
Ambulante Hospizdienste erhalten Zuschüsse zu Sachkosten
Krankenhäuser können Hospizdienste mit Sterbebegleitung 
beauftragen

•

• 
•  

Hospize

Sind verpflichtet zur Zusammenarbeit mit ambulanten Hospizdiensten
Schließen Kooperationsverträge mit Haus- und Fachärzten, die eine 
zusätzliche Vergütung erhalten
Beraten Heimbewohner bei der Vorsorgeplanung in der letzten
Lebensphase

•
• 

•  

Pflegeheime

 Abb. 1.2      Die wichtigsten Inhalte 
des Hospiz- und Palliativgesetzes, 
das die Rahmenbedingungen für 
schwerstkranke und sterbende Men-
schen deutlich verbesserte. [L143]       
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8 1 Grundlagen der Palliative Care

zusammenfassen und beschreiben einzelne Aspekte 
einer umfassenden Begleitung und Versorgung von 
Menschen mit schwerwiegenden und unheilbaren 
Erkrankungen und am Lebensende (›  1.1.2 ). 

 Menschen mit schweren Erkrankungen brauchen 
eine umfassende Versorgung, die medizinische und 
pflegerische Notwendigkeiten, aber auch die psy-
chischen, sozialen und spirituellen Bedürfnisse be-
rücksichtigt – ganz im Sinne des Begriff s Total Pain 
(›  3.3.1 , ›  Abb. 1.4   ).         

  M E R K E 
     Individuelle Bedürfnisse stehen im Vordergrund 

 Ganzheitliche Betreuung sieht die körperlichen, psy-
chischen, sozialen und spirituellen Bedürfnisse schwer-
kranker und sterbender Menschen und ihrer An- und 
Zugehörigen gleichermaßen. Palliative Care ist immer: 
  •     Palliativmedizinische Betreuung  
  •     Palliativpfl egerische Unterstützung  
  •     Psychosoziale Begleitung  
  •     Spirituelle Begleitung    

 Für alle Begleitenden gilt: 
  •     Wahrheit und Offenheit gegenüber dem be-

troffenen Menschen: Nur wer hinreichende Infor-
mationen hat, kann Entscheidungen für sein Leben 
treffen. In welcher Detailtiefe die Informationen 
gegeben werden, ist mit den Betroffenen zu be-
sprechen.  

  •     Orientierung geben: Die Betroffenen dürfen nicht mit 
verwirrenden medizinischen Fakten allein gelassen 
werden, sie brauchen eine individuell angepasste Auf-
klärung.  

  •     Autonomie und Patientenwille: Willensäußerungen 
wie der schriftlich formulierte oder der mutmaßliche 
Wille sind zu beachten und zu respektieren, solange 
keine strafrechtlichen Konsequenzen berührt werden 
und Maßnahmen nicht von vornherein schädigend 
oder nicht zielführend sind.  

  •     Je weiter die Erkrankung voranschreitet und das Ster-
ben naht, umso mehr Nähe und Zuwendung braucht 
der Betroffene und umso mehr treten „technische“ 
Maßnahmen (z.   B. tägliche Standard-Körperpfl ege, 
Positionierungen nach Standard) in den Hintergrund 

In
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rs

or
ge

Kurative Maßnahmen Palliative Care

Beginn der
Erkrankung

TodZeit

Kurative Maßnahmen

Palliative Care

Palliative Care

Beginn der
Erkrankung

TodZeit

Beginn der
Erkrankung +

Symptome

Tod TrauerZeit

Kurative und lebensverlängernde
Maßnahmen

Symptommanagement Hospiz

 Abb. 1.3      Palliative-Care-Modelle: 
oben das dichotome, in der Mitte 
das überlappende Modell. Beide 
Modelle enden mit dem Tod des 
Patienten. Unten das individuell-
integrative Modell, bei dem Palliative 
Care mit der Begleitung der trau-
ernden Angehörigen über den Tod 
hinausgeht. [L143]       
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91.1 Geschichte, Grundbegriffe und Prinzipien der Palliative Care gestern und heute

  Leitlinien für die Hospiz- und Palliativ-
arbeit 

         Cicely Saunders formulierte 1997 Basisprinzipien 
für die Palliative Care. Diese fi nden sich in vielen na-
tionalen Leitlinien wieder. 

 Die  Leitlinien für die Hospiz- und Palliativarbeit  
sind als Präambel der Satzung der  Bundesarbeits-
gemeinschaft Hospiz zur Förderung von ambu-
lanten, teilstationären und stationären Hospizen 
und Palliativmedizin  vorangestellt und als Leitsätze 
formuliert: 

  1.     Im Mittelpunkt der Hospiz- und Palliativarbeit 
stehen der schwerstkranke und sterbende Mensch 
jeden Alters und die ihm Nahestehenden. Sie 
benötigen gleichermaßen Aufmerksamkeit, Für-
sorge und Wahrhaft igkeit. Die Hospiz- und Pallia-
tivarbeit richtet sich nach den Bedürfnissen und 
Rechten der schwerstkranken und sterbenden 
Menschen, ihrer Angehörigen und Freunde. Ein-
bezogen sind insbesondere auch die Belange von 
Kindern.  

  2.     Die Hospizbewegung betrachtet das mensch-
liche Leben von seinem Beginn bis zu seinem 
Tod als ein Ganzes. Sterben ist Leben – Leben 
vor dem Tod. Im Zentrum stehen die Würde des 
Menschen am Lebensende und der Erhalt größt-
möglicher Autonomie. Voraussetzung hierfür 
sind die weitgehende Linderung von Schmerzen 
und Symptomen schwerster lebensbeendender 
Erkrankungen durch palliativärztliche und -pfl e-
gerische Versorgung sowie eine psychosoziale 
und spirituelle Begleitung der Betroff enen und 
Angehörigen. Diese lebensbejahende Grundidee 
schließt Tötung auf Verlangen und Beihilfe zur 
Selbsttötung aus.  

  3.     Sterben zu Hause oder in der gewohnten Umge-
bung zu ermöglichen, ist die vorrangige Ziel-
perspektive der Hospiz- und Palliativarbeit. Der 
Ausbau ambulanter Strukturen, die Knüpfung 
regionaler Netzwerke und eine enge Zusammen-

Linderung von be-
lastenden Symptomen
(→ Kap. 3) gemeinsam 
mit dem multidiszi-
plinären Team
Medizinische Maß-
nahmen werden dahin-
gehend überprüft, 
welchen Nutzen sie 
bringen

Palliativmedizin

Spezielle pflegerische
Maßnahmen, in deren
Mittelpunkt
Lebensqualität und
Selbstbestimmung stehen
Beratung und 
Kommunikation
Integration von
psychischen und
spirituellen Aspekten

Palliativpflege

Emotionale Unter-
stützung und Hilfe bei 
sozialen und praktischen 
Aspekten
Hilfe bei der Ordnung 
des Lebens, Entlastung 
von Angehörigen
Schwerpunkt der ehren-
amtlichen Hospizarbeit

Psychosoziale

Begleitung

Unterstützung bei
spirituellen Bedürfnissen,
z. B. Gespräche über den
Sinn des Lebens,
Jenseitsvorstellungen
Durchführung von
gewünschten Ritualen
im Sterben und nach 
dem Tod – auch jenseits
konfessioneller und
weltanschaulicher Werte

Palliative Care

Spirituelle

Begleitung

Vorausschauende Versorgungsplanung

Unterstützung und Begleitung der Angehörigen

•

•

•

•

•

• •

•
•

•

 Abb. 1.4      Die vier Säulen der Palliative Care, bezugnehmend auf die vier Dimensionen von Total Pain. [L143]       

 (= Low Tech, High Touch/Person).  Ausnahme: chro-
nisch kritisch Kranke, z.   B. mit amyotropher Lateral-
sklerose  (= High Tech, High Touch).   

  •     Anwendung einer Gesprächsführung, die u.   a. gekenn-
zeichnet ist durch: 
  –     Aktives Zuhören und Empathie, manchmal auch ein-

faches Dasein  
  –     Der Patientensituation (z.   B. Bildungsniveau, kultu-

reller Hintergrund, aktuelle medizinische Situation) 
angepasste Sprache und Sprachstil  

  –     Zulassen und Aushalten von Gesprächspausen  
  –     Verzicht auf Gesprächsfl oskeln wie „Es wird alles 

gut“, „Haben Sie Vertrauen“  
  –     Offenes Ansprechen der Gefühle des Patienten, 

Verbalisierung wahrnehmbarer Ängste  
  –     Beachtung nonverbaler Kommunikation wie Mimik 

und Gestik          
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1372.1 Entwicklungen der Palliativversorgung aus demografischer und soziologischer Perspektive

   

    Die Kernbestandteile von Palliative Care 
im Setting, in dem Patienten leben, unter 
Einbeziehung der An- und Zugehörigen 
anwenden 

    •     Professionell Tätige in Palliative Care kennen 
lebenslimitierende und lebensbedrohliche 
Erkrankungen und deren Bedeutung für die 
Betroff enen und ihrer An- und Zugehörigen.  

  •     Sie wissen um den Stellenwert der körper-
lichen, psychischen, sozialen und spirituellen 
Aspekte und um den Einfl uss der Erkrankung 
in Bezug auf Werte, Überzeugungen und 
den kulturellen Hintergrund der Betroff enen 
sowie ihrer An- und Zugehörigen.       

 1. Kernkompetenz nach EAPC 

  

  

    Das körperliche Wohlbefi nden während 
des Krankheitsverlaufs fördern 

    •     Professionell Tätige in der Palliative Care 
wissen, dass die Verbesserung bzw. der Erhalt 
des körperlichen Wohlbefi ndens wesentliche 
Bestandteile der Lebensqualität schwer er-
krankter und sterbender Menschen und ihrer 
An- und Zugehörigen sind.  

  •     Fundierte Kenntnisse über Symptomentste-
hung und -behandlung im interdisziplinären 
Team sind ein Schwerpunkt in Palliative Care. 
Gemeinsam erstellt das Palliative-Care-Team 
einen Versorgungsplan, der immer wieder 
angepasst werden muss.  

  •     Alle Maßnahmen orientieren sich an der 
individuellen Situation der Patientin und 
ihren Wünschen, was auch beinhaltet, dass 
Ablehnung von Maßnahmen und Angeboten 
respektiert werden.       

 2. Kernkompetenz nach EAPC 

  

  2.1     Entwicklungen der Palliativ-
versorgung aus demografi scher 
und soziologischer Perspektive 
 Teresa Grimm 

 Die Palliative Care befi ndet sich zurzeit in einem dy-
namischen Prozess, der vor allem durch  demogra-
fi sche Entwicklungen            beeinfl usst wird. Dieses Kapitel 
gibt einen Überblick über diese Veränderungsprozesse 
und deren Einfl ussfaktoren. 

 Die Lebenserwartung von Menschen steigt immer 
mehr an. Je höher das Lebensalter eines Menschen 
ist, desto wahrscheinlicher ist es, dass er eine oder 
mehrere Beeinträchtigungen hat. Zudem kann ein 
höheres Alter zu mehr gleichzeitig auft retenden Er-
krankungen führen. Ältere Menschen, Menschen mit 
Beeinträchtigungen und ältere Menschen mit Beein-
trächtigungen stellen somit für sie charakteristische 
Anforderungen an die Palliative Care. 

 Aufgrund des Geburtenrückgangs steigt die Zahl der 
älteren Menschen in Deutschland. Die Einwanderung 
jüngerer Menschen mildert die zunehmende Über-
alterung der Gesellschaft  etwas ab. Dies begründet den 
Bedarf an einer für unterschiedliche Kulturen sensi-
blen und Diversität wertschätzenden Palliative Care. 

  2.1.1     Lebenserwartung und 
demografi scher Wandel 

 Durch viele Faktoren wie etwa verbesserte Lebens-
umstände und den medizinischen Fortschritt steigt 
langfristig die  Lebenserwartung        in Deutschland 
(›  2.6.1 ). Der Geburtenrückgang seit Anfang der 
1970er-Jahre führt dazu, dass jedes Jahr mehr Men-
schen versterben als geboren werden  [7] . Jeder fünft e 
Mensch in Deutschland ist älter als 66 Jahre  [16] . Die 
Einwanderung wirkt der Überalterung der Gesell-
schaft  entgegen, kann sie aber nicht vollständig aus-
gleichen  [7, 16] . Seit 2010 sind mehr Menschen nach 
Deutschland ein- als ausgewandert. Dabei war der 
Anteil der Einwanderung von Menschen mit jüngerem 
und mittlerem Alter besonders groß. 

 Die  durchschnittliche Lebenserwartung  für 2019 
in Deutschland Geborene liegt bei: 
  •     Mädchen: 83,4 Jahre  
  •     Jungen: 78,6 Jahren  [7]       
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138 2 Medizinische Fachbereiche mit Patienten in palliativen Lebenssituationen

 Nicht nur das Geschlecht, sondern auch die soziale 
Herkunft  hat einen Einfl uss auf die Mortalität und 
Lebenserwartung. Eine Erhebung über den Zeitraum 
von 1992 bis 2016 ergab, dass die Lebenserwartung 
mit dem Einkommen steigt  [10] . Im Vergleich zu 
Japan, Spanien, Italien, Frankreich oder der Schweiz 
ist die Lebenserwartung in Deutschland niedriger und 
steigt langsamer an  [6] . Dies liegt an einer höheren 
Mortalität ab einem Alter von 50 Jahren. Verglichen 
mit anderen Ländern ist auch die Mortalität durch 
Herz-Kreislauf-Erkrankungen in Deutschland höher, 
was an einer verbesserungswürdigen Prävention und 
Behandlung dieser Erkrankungen liegen könnte  [6] . 

 Mit einem höheren Alter steigt die Wahr-
scheinlichkeit, mit einer Beeinträchtigung zu leben 
(›  Abb. 2.1   ). Je älter Menschen werden, desto mehr 
steigt auch die Wahrscheinlichkeit, mehrere Erkran-
kungen zu haben (›  2.6.1 ). Immobilität, Seh- und 
Hörbeeinträchtigungen oder Arthritis sind Beispiele 
für Erkrankungen des Alters. Außerdem werden auch 
Menschen mit früh erworbenen Beeinträchtigungen 
immer älter. Der Anstieg der Zahl älterer Menschen 
mit einer Beeinträchtigung erfordert Konzepte zu 
deren Unterstützung.      

 Im Jahr 2023 lebten 9,3   % der Menschen in Deutsch-
land mit einer Schwerbehinderung (›  Abb. 2.1 )  [15] . 
Das heißt, ein Versorgungsamt hat bei ihnen einen 
 Behinderungsgrad  (›   2.9.1 ) von mindestens 50 
festgestellt. Knapp die Hälft e der schwerbehinderten 
Menschen war zwischen 55 und 74 Jahre alt, wobei 
neun von zehn Schwerbehinderungen von einer 
Krankheit verursacht wurden  [15] . 

 Eine besonders weit verbreitete stereotype Sicht älterer 
Menschen ist, dass sie abhängig sind oder eine Belas-
tung darstellen. Dies kann bei der Politikgestaltung zu 
der Annahme führen, dass Ausgaben für ältere Men-

  M E R K E 
     Begriffsklärung „Menschen mit Beeinträchtigun-
gen“ vs. „Menschen mit Behinderungen“ 

                 Derzeit existieren verschiedene Meinungen darüber, ob 
und in welchem Kontext die Bezeichnungen „Menschen 
mit Beeinträchtigungen“, „Menschen mit Behinderungen“ 
oder „behinderte Menschen“ verwendet werden sollen. 

Für dieses Kapitel dient die  UN-Behindertenrechts-
konvention   [3]  als Richtlinie. Demnach hat ein Mensch 
eine körperliche, seelische, intellektuelle oder Sinnes-
beeinträchtigung und wird durch Barrieren in der Umwelt 
behindert. Ist im Folgenden von der  Beeinträchtigung  
(z.   B. Blindheit) die Rede, dann wird dies durch den Begriff 
 „Menschen mit Beeinträchtigungen“  ausgedrückt. 
Soll darauf hingewiesen werden, dass ein Mensch durch 
 Barrieren  behindert (z.   B. Stufen oder fehlende Rampen 
für Rollstuhlfahrende, zu hohe Schränke für kleinwüchsige 
Menschen) oder  Diskriminierung  ausgesetzt wird, wird 
dies durch den Ausdruck  „Menschen mit Behinderun-
gen“  verdeutlicht. In mehrdeutigen Kontexten werden die 
beiden Begriffe abgewechselt. 
 Aus der Community von Menschen mit Behinderungen 
entstand in den sozialen Medien die  #SayTheWord-
Bewegung.  Diese Bewegung möchte behinderte und 
nicht behinderte Menschen dazu ermutigen, das Wort 
„Behinderung“ zu verwenden und dem Begriff eine po-
sitive Konnotation zu verleihen.    

 Abb. 2.1      Schwerbehinderten-
quote         in Deutschland, gestaffelt 
nach dem Alter – Anteil an der 
jeweiligen Bevölkerung in Prozent, 
Stand 2023  [17] . [W193-024]       
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1392.1 Entwicklungen der Palliativversorgung aus demografischer und soziologischer Perspektive

schen die Wirtschaft  nur belasten und daher gekürzt 
werden sollten.   

 Weltgesundheitsorganisation [20, S. 8]   

 Dieses Zitat verdeutlicht, dass es ein negatives Kli-
schee ist, Altern ausschließlich mit Bedürftigkeit 
gleichzusetzen. Darüber hinaus wird betont, dass 
eine defi zitorientierte Sichtweise auf ältere Menschen 
Auswirkungen darauf haben kann, wie viele Sozial-
leistungen für sie bereitgestellt werden. Dabei gelten 
ältere Menschen als lebenserfahren und stellen damit 
auch eine Bereicherung für die Gesellschaft  dar.  

  2.1.2     Todesursachen 

         Am häufi gsten sterben aktuell in Deutschland Men-
schen an Herz-Kreislauf-Erkrankungen  [18] . Die 
zweithäufi gste  Todesursache  ist Krebs (›  Abb. 2.2   ). 

 An  Hautkrebs  starben im Jahr 2020 ungefähr 4.000 
Menschen, im Jahr 2000 waren es dagegen 2.600  [14] . 
Dies ist eine Steigerung um 53   %. Die Zahl der Todes-
fälle durch  Volumenmangel  (Mangel an Flüssigkeit 
im Körper) ist innerhalb von 20 Jahren ebenfalls 
gestiegen: Im Vergleich zum Jahr 2000 hat sich die 
Anzahl der Todesfälle wegen Flüssigkeitsmangels um 
708   % erhöht und lag im Jahr 2020 bei knapp 3.300 
Todesfällen  [14] . Sowohl Hautkrebs als auch Volu-
menmangel kommen vor allem bei älteren Menschen 
vor, deren Zahl immer größer wurde (›  2.1.1 ). Ein 
weiterer Faktor könnte der Klimawandel sein, der 
mit mehr Hitzetagen und UV-Strahlung einhergeht.  

  2.1.3     Sterbeorte 

         Die Hälft e der Menschen in Deutschland möchte zu 
Hause sterben, die wenigsten dagegen in einer Alten- 
oder Pfl egeeinrichtung. Dies ergab eine telefonische 
Umfrage, die der Deutsche Hospiz- und Palliativver-
band im Jahr 2022 in Auft rag gegeben hatte  [5] . Die 
tatsächlichen Sterbeorte sind jedoch anders verteilt, 
wie ›  Tab. 2.1    zeigt.   

 Abb. 2.2      Häufi gste Todes-
ursachen in Deutschland nach 
Krankheitsarten im Jahr 2023 in 
Prozent  [18] . [W193-025]       

 Tab. 2.1      Gewünschte und tatsächliche Sterbeorte 
 [4, 5] .  

Wirklichkeit Wunsch

1. Krankenhaus 
   2. Zu Hause 
   3.  Alten-/Pfl ege-

einrichtung

1. Zu Hause (50   %) 
   2.  Einrichtung zur Betreuung 

schwerstkranker und sterbender 
Menschen (21   %) 

   3. Krankenhaus (3   %) 
   4.  Alten-/Pfl egeeinrichtung (1   %)  

   25   % der Befragten haben sich über 
dieses Thema noch keine Gedanken 
gemacht

  A U S  D E R  P R A X I S 
     Sterben im Krankenhaus und Komorbiditäten 

 Bei einer 78-jährigen Rentnerin wurde Myelodysplasie 
( myelodysplastisches Syndrom;  Erkrankung der Stamm-
zellen im Knochenmark mit einem erhöhten Risiko für 
eine akute myeloische Leukämie) diagnostiziert. Sie er-
hielt ambulant alle 2 Wochen Bluttransfusionen. Zudem 
wurde sie medikamentös mit Deferasirox (Chelatbildner, 
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140 2 Medizinische Fachbereiche mit Patienten in palliativen Lebenssituationen

     

  

  A U S  D E R  P R A X I S 
     Sterben zu Hause 

 Ein 63-jähriger Mann erkrankte an einem inoperablen 
Pankreaskarzinom mit multifokalen Metastasen in der 
Leber. Das erste Therapieziel war eine Verkleinerung des 
Tumors mittels Chemotherapie, um ihn resezieren zu 
können. Die Chemotherapie wurde mit Folfi rinox (einem 
aus vier Wirkstoffen bestehenden Chemotherapieschema) 
durchgeführt. Die Behandlung erfolgte ambulant alle 2 
Wochen. Schon während der Chemotherapie wurde eine 
zusätzliche, symptomlindernde Therapie durch ein ambu-
lantes Palliativzentrum durchgeführt. Der Patient erhielt 
acht chemotherapeutische Behandlungen. Die neunte 
Chemotherapie konnte aufgrund einer cholestatischen 
Hepatopathie und eines Anstiegs der Entzündungspara-
meter nicht mehr durchgeführt werden. 
 Das kurative Therapieziel wurde daher aufgegeben und 
die palliativmedizinische Behandlung fortgesetzt. Der 
Patient entschied sich für eine Behandlung durch die 
spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV). Auf-
grund der Wartezeit der SAPV wurde die medizinische 
Behandlung vorübergehend durch den Hausarzt über-
nommen. Die Betreuung übernahm die Familie selbst. 3 
Tage vor dem Tod des Patienten begann die Versorgung 
durch die SAPV. Er verstarb 2 Monate nach der letzten 
Chemotherapie zu Hause im Kreis der Familie.       

  2.1.4     Diversität innerhalb der 
Palliative Care 

  

  D E F I N I T I O N 
     Diversität  (Vielfalt):     Konzept, bei dem die Unterschied-
lichkeit einzelner Menschen und Gruppen beschrieben 
wird  [13] . Die Vielfalt der Menschen soll dabei respektiert 
und wertgeschätzt werden.   

  

  Diversitätssensibilität  tangiert zwei Spannungs-
felder: 
  •     Das erste Spannungsfeld betrifft   die Frage, auf 

 welche  Personengruppen Bezug genommen 
wird, wenn für die Belange von Menschen mit 

Diversitätsmerkmalen sensibilisiert werden soll. 
Werden zu wenige Personengruppen genannt, 
fühlen sich die nicht genannten Personengruppen 
u.   U. diskriminiert. Andererseits kann bei der 
Nennung von sehr vielen Personengruppen oft  
nicht detailliert genug auf die einzelnen Gruppen 
eingegangen werden, was zu einem Informations-
verlust führt.  

  •     Das zweite Spannungsfeld ergibt sich aus der 
Frage,  wie  die Bedürfnisse von Menschen mit 
Vielfaltsmerkmalen adäquat versprachlicht 
werden können. Einerseits ist es wichtig, Dis-
kriminierungen kritisch zu benennen und die 
Bedürfnisse von benachteiligten Personen-
gruppen sichtbar zu machen. Andererseits 
bringt das Benennen auch das Risiko mit sich, 
unbeabsichtigt auf inhaltlicher oder sprachlicher 
Ebene Klischees zu reproduzieren. Zudem gehen 
bei Menschen mit Diversitätsmerkmalen auf-
grund ihrer unterschiedlichen Erfahrungen die 
Meinungen über ihre Belange auch innerhalb 
ihrer eigenen Community auseinander. Das gilt 
auch für die Wortwahl: Selbstbetroff ene haben 
unterschiedliche Präferenzen, wie angemessen 
über sie gesprochen werden sollte. Außerdem 
wandelt sich Sprache, und ein heute adäquater 
Begriff  kann in einigen Jahren als diskrimi-
nierend angesehen werden. Umgekehrt kann sich 
ein ehemals negativ konnotierter Begriff  in der 
Sprache etablieren, z.   B. wenn er einige Zeit von 
den Selbstbetroff enen verwendet und befürwortet 
wird.    

 Dieses Kapitel hat nichtsdestotrotz das Ziel, für 
Menschen mit Diversitätsmerkmalen innerhalb der 
Palliative Care zu sensibilisieren. Aufgrund der o.   g. 
Gründe kann jedoch nur in knapper Form die Situa-
tion eines Teils der  Menschen mit Vielfaltsmerk-
malen  beschrieben werden. Zu diesen Menschen 
gehören u.   a. 
  •     Menschen mit Migrations-(Einwanderungs-)Ge-

schichte  
  •     Menschen mit Beeinträchtigungen/Behinderun-

gen  
  •     LGBTQ*-Personen    
 Die Erfahrungen der einzelnen Menschen innerhalb 
dieser diversen Personengruppen sind unterschiedlich 
und individuell  [9, 11, 12] . Allen ist gemeinsam, dass 
sie Diskriminierungserfahrungen machen und auf   

der eine übermäßige Anlagerung von Eisen im Körper 
verhindern soll) behandelt. 3 Monate nach der Diagnose 
bekam die Patientin einen grippalen Infekt und wurde 
deshalb stationär in der onkologischen Abteilung des 
behandelnden Krankenhauses aufgenommen. Während 
des Krankenhausaufenthalts entwickelte sie zusätzlich 
eine fulminante Sepsis, an der sie innerhalb von 2 Tagen 
verstarb.    
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Barrieren stoßen. Zu den  Barrieren im Gesund-
heitssystem  zählen beispielsweise Vorurteile oder 
Abwertungen sowie sprachliche oder kommunikative 
Barrieren. 

  Menschen mit Migrationsgeschichte 

            Menschen mit Migrationsgeschichte  (vormals 
Migrationshintergrund) sind Menschen, die ohne 
deutsche Staatsangehörigkeit geboren wurden oder 
von denen ein Elternteil die deutsche Staatsangehörig-
keit nicht von Geburt an hatte  [19] . Sie sehen sich z.   B. 
mit der Barriere konfrontiert, dass sie als Patientinnen 
in der Palliative Care wegen kultureller und sprach-
licher Unterschiede als Belastung empfunden werden 
und bei Problemen andere Ursachen als die Kultur 
außer Acht gelassen werden  [9] . Die Palliative Care 
ist häufi g noch nicht ausreichend auf die Bedürfnisse 
und kulturellen Bräuche von Menschen mit Einwan-
derungsgeschichte ausgerichtet. 

 Zudem können gesundheitsspezifi sche Informa-
tionen auf Deutsch und die Regularien des hiesigen 
Gesundheitssystems für Menschen mit Migrations-
geschichte eine Herausforderung sein  [9, 12] . Umge-
kehrt kann aufgrund der Einwanderungsgeschichte 
einer Person nicht zwangsläufig gefolgert werden, 
dass eine Sprachbarriere besteht. Menschen mit guten 
Sprachkenntnissen kann die Annahme, sie hätten 
Sprachschwierigkeiten, irritieren und sie können 
sich dadurch diskriminiert fühlen. Allerdings ist es 
wichtig, auf mögliche Sprachbarrieren zu achten, 
und wenn nötig Dolmetscherinnen hinzuzuziehen, 
wenn z.   B. mittels einer Patientenverfügung (›  1.4.1 ) 
Entscheidungen für die Gestaltung des Lebensendes 
getroff en werden sollen  [9] . 

 Ausgebildete Multiplikatorinnen, die selbst eine 
Migrationsgeschichte haben, können andere Men-
schen mit Migrationsgeschichte über das deutsche 
Gesundheitssystem und die Ziele der Palliative Care 
informieren  [9] . Schließlich können Schulungen 
für Fachkräft e zur interkulturellen Kompetenz den 
Umgang zwischen ihnen und den Patientinnen er-
leichtern.  

  Menschen mit Beeinträchtigungen/
Behinderungen 

 ›  Abb. 2.1                  zeigt, dass die Zahl der  Menschen  wächst, 
die  mit einer Beeinträchtigung  leben. Diese Men-
schen stellen in der Palliative Care eine besonders 
vulnerable Klientel dar. Vulnerabel bedeutet in die-
sem Kontext, durch die Beeinträchtigung an sich und 
durch Vorurteile anderer physisch und psychisch ver-
wundbar zu sein. 

 Die Betroff enen werden von Fachpersonen im Ge-
sundheitssystem häufi g nicht ernst genommen und 
fühlen sich nicht ausreichend respektiert  [2] . Eine 
Übersichtsarbeit, in der die Ergebnisse von mehr 
als 50 Studien analysiert wurden, zeigt, dass einigen 
Menschen mit Lernbeeinträchtigungen abgespro-
chen wird, Entscheidungen für sich selbst treff en zu 
können  [1] . Die Übersichtsarbeit legt auch dar, dass 
die Sprache des klinischen Personals teilweise nicht 
verständlich genug ist und manche neu auft retenden 
Krankheitssymptome vorschnell der Behinderung 
zugeschrieben werden. 

 Bezogen auf alle Beeinträchtigungen gibt es eine 
Diskrepanz zwischen dem, was andere Menschen – 
einschließlich Gesundheitsfachpersonen – als Leid 
ansehen und dem, was die Betroff enen selbst darunter 
verstehen (›  2.9.3 ). Dies kann auch dazu führen, 
dass kurative Behandlungen bei Menschen mit Behin-
derungen früher durch palliative Maßnahmen ersetzt 
werden als bei Menschen ohne Behinderungen. Mögli-
ches Leid kann jedoch durch eine würdevolle Behand-
lung und unterstützende Kontakte gelindert werden.  

  LGBTQ*-Personen 

  

  D E F I N I T I O N 
             LGBTQ* (LGBTQ + ):  Abkürzung für  L esbian (lesbisch), 
 G ay (schwul),  B isexual (bisexuell),  T rans* und  Q ueer  [11] . 
Der Stern (*) oder das Pluszeichen ( + ) symbolisiert alle 
weiteren sexuellen Orientierungen oder Identitäten, die 
nicht durch die Buchstaben des Akronyms repräsentiert 
werden.   

  

 Manche Menschen, die z.   B.  homosexuell, bisexuell  
oder  trans*  sind, sind sich oft  unsicher, was sie dem 
Gesundheitspersonal über ihre sexuelle Orientierung 
oder Identität erzählen können, ohne stigmatisiert zu   
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142 2 Medizinische Fachbereiche mit Patienten in palliativen Lebenssituationen

werden. Der Grund für diese Unsicherheit sind Dis-
kriminierungserfahrungen wie etwa Homophobie, 
heteronormative Annahmen, Transphobie oder Arg-
wohn  [11] . 

 Die Wünsche von LGBTQ*-Personen an die Familie 
variieren und hängen von den persönlichen Erfah-
rungen ab. Aufgrund der sexuellen Orientierung und 
Identität erfahren manche Menschen Ablehnung von 
der Ursprungsfamilie  (Family of Origin),  was zur Ent-
fremdung führt. Es besteht daher ein größerer Be-
zug zu Menschen, die die sexuelle Orientierung oder 
Identität der Person akzeptieren  (Family of Choice)  
 [8] . Wenn die Herkunft sfamilie in die Palliative Care 
involviert wird, obwohl dies nicht dem Bedürfnis der 
behandelten Person entspricht, kann es zu Stress oder 
Konfl ikten kommen  [8] . Natürlich können in jeder 
Familie Disharmonien vorkommen, vor allem, wenn 
durch eine schwere Erkrankung eines Familienmit-
glieds die übrige Familie vor Herausforderungen ge-
stellt wird. Durch off ene Fragen, wer die wichtigsten 
Bezugspersonen sind, kann für eine entspanntere 
soziale Situation gesorgt werden.  

  Fazit 

  

  M E R K E 
    Menschen mit Diversitätsmerkmalen erfahren auch im 
Gesundheitssystem Barrieren. Wichtig für den Umgang 
mit Menschen im Rahmen der Palliative Care ist, dass 
Merkmale wie Alter, Geschlecht, sexuelle Orientierung und 
Identität, Beeinträchtigung, ethnische Herkunft, Hautfarbe, 
Religion und sozialer Status nicht zu einer Benachteiligung 
in der Behandlung führen.   

  

  Menschen mit Diskriminierungserfahrungen  
brauchen in ihrem letzten Lebensabschnitt eine wert-
schätzende und vorurteilsfreie Kommunikation auf 
Augenhöhe. Dieser respektvolle Umgang ist nötig, 
damit die zu behandelnden Menschen sich verstan-
den fühlen und das Selbstvertrauen entwickeln, ihre 
Wünsche gegenüber Fachkräft en der Palliative Care 
zu äußern. Zudem ist genügend Zeit einzuplanen, 
um die Bedürfnisse der zu pfl egenden Menschen in 
Erfahrung zu bringen und individuell auf diese ein-
gehen zu können. Sensibilisierungskurse, in denen 
Selbstbetroff ene über ihre Situation und ihre Bedürf-
nisse informieren, können den Mitgliedern des inter-

disziplinären Teams mehr Sicherheit im Umgang mit 
Menschen mit Diversitätsmerkmalen geben.                 
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  2.2     Pädiatrie 
 Tobias Brentle 

  

  D E F I N I T I O N 
     Pädiatrische Palliativversorgung                   (PPV):  aktive, ganz-
heitliche Betreuung von Körper, Geist und Seele des Kindes 
sowie Unterstützung der Familie beginnend mit der Dia-
gnosestellung und unabhängig davon, ob das Kind eine 
Behandlung mit kurativer Zielsetzung erhält. Professionelle 
Helfer müssen die physischen, psychischen und sozialen 
Belastungen eines Kindes einschätzen und lindern. Dafür 
ist ein multidisziplinärer Ansatz notwendig, der auch die 
Familie und öffentliche Ressourcen miteinbezieht. PPV 
kann an allen Orten, auch zu Hause erbracht werden.  [1, 2]    

  

 Die  Palliative Care in der Pädiatrie                    zeichnet sich 
durch ein großes Spektrum verschiedener Erkran-
kungen aus, unter denen die Kinder leiden. Die größte 
Gruppe an Erkrankungen sind neurodegenerativer 
Art, aber auch neuromuskuläre, kardiologische, ver-
schiedenste Stoff wechsel- und Speichererkrankungen 
sowie onkologische Erkrankungen spielen eine große 
Rolle in der pädiatrischen Palliative Care. Sie ist ein 
„Sammelbecken“ für seltene und extrem seltene Er-
krankungen. 

 Die Palliativversorgung für Kinder ist ein kleiner 
und hochspezialisierter Bereich der Gesundheitsfür-
sorge, der sich von der Palliativversorgung für Er-
wachsene unterscheidet, aber den gleichen grund-
legenden Prinzipien folgt. Im Idealfall beginnt die 
Unterstützung der Kinder mit der Diagnosestellung 
einer unheilbaren Erkrankung, bei Kindern mit 
lebensbegrenzenden Erkrankungen bereits bei der 
Geburt. Doch bei vielen Kindern dauert die Diagnose-
stellung sehr lang, und manches Mal kann auch keine 
Diagnose gesichert werden. Eine Situation, die für 
Eltern kaum aushaltbar ist, weil sie dann das Gefühl 
haben, „in der Luft  zu hängen“, und gar nicht wissen, 
was auf sie zukommt. 

  2.2.1     Kinder, die Palliative Care 
benötigen 

  

  D E F I N I T I O N 
     IMPaCCT        (engl.:  International Meeting für Palliative Care 
for Children, Trento):  Arbeitsgruppe aus Ärztinnen und 
Ärzten verschiedener Länder, die sich 2006 in Trient, Italien 
traf, um die gegenwärtige pädiatrische Palliativsituation in 
Europa zu diskutieren. Die IMPaCCT-Gruppe wurde 2007 
zu einer Arbeitsgruppe der EAPC (›  1.1.2 ).   

  

 Die verschiedenen pädiatrischen Erkrankungen, die 
eine palliative Versorgung erfordern, werden in vier 
Gruppen         eingeteilt. Diese Einteilung geht auf die 
 IMPaCCT-Standards  pädiatrischer Palliativversor-
gung in Europa zurück  [2] . Diese defi niert, welche 
Kinder und Jugendlichen Palliativversorgung benö-
tigen bzw. benötigen könnten. 
  •      Gruppe 1:  Lebensbedrohliche Erkrankung, für 

die eine kurative Th erapie verfügbar ist, die je-
doch auch versagen kann. Die Palliativversorgung 
kann parallel zu einer kurativ ausgerichteten Th   e-
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rapie und/oder bei Th erapieversagen erforderlich 
sein.  

  •      Gruppe 2:  Erkrankungen, bei denen ein vorzei-
tiger Tod unvermeidlich ist. Lange Phasen inten-
siver Th erapien haben eine Lebensverlängerung 
und eine Teilnahme an normalen Aktivitäten des 
täglichen Lebens zum Ziel.  

  •      Gruppe 3:  Progrediente Erkrankungen ohne die 
Möglichkeit einer kurativen Th erapie. Die Th e-
rapie erfolgt ausschließlich palliativ. Sie erstreckt 
sich häufi g über viele Jahre.  

  •      Gruppe 4:  Irreversible, jedoch nicht progrediente 
Erkrankungen, die regelhaft  Komplikationen zei-
gen und wahrscheinlich zum Tod führen. Diese 
Erkrankungen stellen komplexe Anforderungen 
an die medizinische Versorgung.    

 Die Definitionen der einzelnen Gruppen sind all-
gemein formuliert und insbesondere in Bezug auf 
Gruppe 2 und 3 nicht trennscharf. Die Zuteilung zu 
den Gruppen erfolgt durch die Behandelnden anhand 
der eingesetzten Th erapieverfahren (intensive Th era-
pien) und der Th erapieziele (Teilnahme an normalen 
Aktivitäten des täglichen Lebens). Daher lassen sich 
viele Krankheitsbilder sowohl der einen, als auch der 
anderen Gruppe zuteilen. Dass bei Patienten der Grup-
pe 3 das Ziel der Teilnahme an normalen Aktivitäten 
des täglichen Lebens nicht erwähnt wird, steht im 
Widerspruch zu den in der  UN-Behindertenrechts-
konvention  festgeschriebenen Rechten von Menschen 
mit Behinderung auf gleichberechtigte Teilhabe. Ent-
scheidend ist daher das Vorgehen bei den einzelnen 
Familien in der Praxis, nicht die Zugehörigkeit der 
Erkrankung zu einer gewissen Gruppe. 

  Gruppe 1 

  Onkologie  ›  2.3  

         In diese Gruppe fallen hauptsächlich  onkologische 
Erkrankungen.  Bei Diagnosestellung gibt es fast im-
mer ein kuratives, also auf Heilung ausgerichtetes Th e-
rapieziel. Glücklicherweise sind Krebserkrankungen 
im Kindes- und Jugendalter recht selten. Je älter ein 
Mensch ist, desto höher wird das Risiko, eine onkolo-
gische Erkrankung zu bekommen. Neben dem Alter 
spielen noch weitere, z.   B. genetische, Faktoren eine 
Rolle. Es gibt einige typische Tumorerkrankungen, 
die im Kindes- und Jugendalter auft reten. Trotzdem 

fällt nur ca. ein Drittel aller palliativ versorgten Kinder 
und Jugendliche in diese Gruppe. 

 Im Regelfall wird nach der Diagnosestellung sofort 
eine intensive und auch sehr belastende Th erapie be-
gonnen. Sowohl die Eltern als auch die Kinder und 
Jugendlichen haben meist große und auch berechtigte 
Hoff nung, dass sie wieder gesund werden. Die Pro-
gnose ist bei den allermeisten Tumorerkrankungen im 
Kindes- und Jugendalter sehr gut oder gut. Laut dem 
Deutschen Kinderkrebsregister (DKKR) erkranken 
in Deutschland rund 2.250 Kinder und Jugendliche 
pro Jahr an Krebs. Durchschnittlich überleben 82   % 
diese Krebserkrankung um mindestens 15 Jahre  [3, 4] . 

 Es ist leicht, sich vorzustellen, wie viel Belastung, 
Schmerz, Hoff en und Bangen eine Th erapie für das 
Kind und die gesamte Familie und das Umfeld be-
deutet: monatelange Klinikaufenthalte, Isolation des 
Kindes, eine auseinandergerissene Familie, Neben-
wirkungen der Th erapien, Schmerzen, Übelkeit, Ein-
samkeit, Angst und immer das große Ziel der Heilung 
als Antrieb. 

 Wenn der Tumor nicht schrumpft , sondern unter 
der Th erapie wächst, die Blutwerte doch schlechter 
werden oder das erste, zweite, dritte Rezidiv auft ritt, 
wenn Zweifel aufk ommen, eine vollständige Genesung 
nicht mehr realistisch ist und die Kräft e nachlassen, 
wenn bei den Behandelnden das Gefühl besteht, alles 
war vergebens, dann ist das für alle Beteiligten die 
maximale Katastrophe. Das Kind muss akzeptieren, 
dass es sterben wird, die Eltern müssen akzeptieren, 
dass ihr Kind sterben wird und der ganze Kampf nicht 
erfolgreich war. Diese Situation erscheint allen Betei-
ligten und auch professionell Tätigen unmenschlich 
und markiert den Zeitpunkt, an dem das Palliativteam 
das Behandlungsteam ergänzt – oft  das Symbol des 
Scheiterns, des nahen Sterbens, der Aussichtslosigkeit, 
des Endes der Hoff nung. Weg von den Onkologinnen, 
den Hoff nungsträgerinnen, den Heilenden hin zum 
palliativen Handeln. Weg von eingeübten Mustern, 
antrainierten Verhaltensweisen und Beschränkungen: 
  •     Während der  kurativ ausgerichteten Behand-

lungszeit  gibt es strenge Hygiene- und Verhal-
tensregeln für onkologisch erkrankte Kinder und 
Jugendliche. Diese sind vor allem der Tatsache 
geschuldet, dass das Immunsystem der Kinder 
durch die Th erapie stark reduziert ist. Sie müssen 
sich schon bei geringem Fieber in der Klinik vor-
stellen, dürfen nur mit Schutzmaßnahmen Kon-
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takt zu anderen Menschen haben, vorsichtig beim 
Kontakt mit Tieren sein und eine penible Hände-
hygiene einhalten. Durch die Covid-19-Pandemie 
wurden diese Verhaltensweisen noch verschärft . 
Sie wurden während der gesamten Krankheitszeit 
von den Professionellen eingefordert und waren 
sehr wichtig für den Schutz der Betroff enen.    

  •     In der  Palliativsituation  stehen dagegen Lebens-
qualität und Normalität im Vordergrund. Das 
bedeutet, die betroff enen Kinder bleiben bei Be-
schwerden zu Hause, und die Behandlung von 
leidvollen Symptomen erfolgt möglichst im häus-
lichen Umfeld. Dies ruft  oft  Befremden hervor, 
mitunter auch Abwehr. Viele Familien sträuben 
sich dagegen und wollen mehr Maßnahmen. Erst 
nach und nach werden die Vorteile erkannt.    

  

  M E R K E 
    Das Kinder-Palliativteam lernt im Idealfall möglichst früh 
die Familie kennen, damit Vertrauen entstehen kann und 
eine gute Überleitung aus der kurativen Versorgung in 
die palliative Versorgung gelingt. Doch in der Praxis ist 
oft das Gegenteil der Fall, d.   h., das Palliativteam wird 
erst in der letzten Lebensphase hinzugezogen, da sowohl 
die betroffenen Familien als auch die Behandelnden in 
der Onkologie dem frühzeitigen Kontakt mit diesem ab-
lehnend gegenüberstehen.   

  

 Zu den bedeutenden onkologischen Erkrankungen 
gehören Leukämien mit rund 30   %, Tumoren des zen-
tralen Nervensystems mit etwa 24   %, Lymphome mit 
etwa 15   % sowie embryonale Tumoren (u.   a. Neuro-
blastome, Nephroblastome) mit 7   %. Karzinome sind 
dagegen äußerst selten  [4] . 

  Leukämien 

 Bei  Leukämien            produziert das Knochenmark un-
kontrolliert Leukozyten, die sich rasant vermehren, 
die gesunden Blutzellen verdrängen und das Immun-
system des Kindes schwächen. Durch die Reduktion 
der Erythrozyten kommt es zu 
  •     Anämie mit Blässe und Müdigkeit,  
  •     Appetitlosigkeit, Gewichtsverlust,  
  •     Schmerzen in den Beinen,  
  •     Fieber,  
  •     häufi gen Infektionen,  
  •     Schwellung der Lymphknoten (›  Abb. 2.3   ).    

 Meist tritt eine  akute Leukämie  auf. Die häufi gste ist 
die akute lymphatische Leukämie (ALL). Ungefähr 
20   % der Kinder leiden an einer akuten myeloischen 
Leukämie (AML). Die chronische Form dieser beiden 
Leukämien tritt bei Kindern und Jugendlichen kaum 
auf  [5] . 

  

  A U S  D E R  P R A X I S 
     Fallbeispiel Gisela 

 Gisela litt an einer akuten lymphatischen Leukämie (ALL) 
und wurde in einer großen onkologischen Abteilung einer 
Kinderklinik behandelt. Ein Oberarzt wendete sich an das 
Palliativteam, weil „Gisela jetzt wohl doch sterben wird 
und die Familie nach Hause will“. 
 Gisela war 6 Jahre alt, und das Palliativteam lernte sie am 
Entlassungstag kennen. Sie sprach kaum mehr und schlief 
fast durchgängig. Bereits am nächsten Tag war Gisela 
nicht mehr ansprechbar, und ihre Atmung veränderte 
sich. Sie starb einen Tag später auf dem Arm des Vaters. 
 Das Palliativteam war täglich vor Ort, zum Teil mehrfach. 
Die Eltern konnten dieses Tempo der Verschlechterung 
gar nicht glauben und wären gern früher nach Hause 
gegangen, wenn sie gewusst hätten, wie wenig Zeit noch 
bleibt.        

  Hirntumoren 

  Hirntumoren            gehören zu den zweithäufi gsten Tumor-
arten im Kindesalter. Die häufi gsten Symptome sind: 
  •     Kopfschmerzen  
  •     Übelkeit und Brechreiz  
  •     Gleichgewichtsstörungen und Schwindel  
  •     Störungen der Augenbewegungen  
  •     Müdigkeit und ein erhöhtes Schlafb edürfnis      

 Abb. 2.3      Vergrößerte Halslymphknoten bei einer akuten 
T-Zell-Leukämie (T-ALL). [T888]     
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146 2 Medizinische Fachbereiche mit Patienten in palliativen Lebenssituationen

 Die führenden Symptome hängen von der Art des 
Tumors und seiner Lokalisation ab. Man unterscheidet 
zwei Gruppen: 
  •     Diff us in das Hirngewebe einwachsende  astro-

zytäre Tumoren            ,  bestehend aus dem diff usen 
Astrozytom und dem anaplastischen Astrozytom.  

  •      Gliome,  wobei das Glioblastom           den aggressivsten 
Tumor darstellt.    

 Wenn der Tumor bzw. die darum herumliegende Tu-
morschwellung weiter zunimmt, kommt es zu einem 
Anstieg des Hirndrucks. Steigt dieser weiter, wird das 
Gehirn auf das Foramen magnum, eine Öff nung im 
Schädel mit Verbindung zum Rückenmark, gedrückt 
und komprimiert das verlängerte Mark, in dem für die 
Atmung unverzichtbare Kerngebiete liegen. Daraus 
resultiert ein Versterben durch Atemstillstand. 

  

  A U S  D E R  P R A X I S 
     Fallbeispiel Herbert 

 Herbert litt seit seinem 1. Lebensjahr an einem Pons-
gliom, einem in der Pons lokalisierten Hirntumor. Die 
Eltern nahmen den Kampf auf und ließen alle zur Ver-
fügung stehenden Therapieoptionen durchführen. Mehr-
mals reisten sie dazu mit Herbert in die USA. 
 Das Palliativteam lernte Herbert und seine Familie kennen, 
als er 4 Jahre alt war. Kurz zuvor war das dritte Rezidiv 
diagnostiziert worden. Für die Eltern war völlig klar, dass 
die Therapie weitergehen sollte, aber Blutkontrollen und 
das Spülen des zentralen Zugangs wurden ambulant vom 
Palliativteam durchgeführt, damit Herbert möglichst viel 
zu Hause sein konnte. Herbert fand das prima und wehrte 
sich zunehmend gegen Klinikbesuche. Sein Statement war 
ganz klar: „Ich will daheim bleiben!“ Da der Therapiever-
such nicht erfolgreich verlief, erfüllen die Eltern Herberts 
Wunsch. Er verbrachte einen schönen Sommer mit der 
Familie, verlor dann langsam an Kraft und Fähigkeiten, 
wurde zunehmend schwächer und starb schließlich gut 
symptomkontrolliert daheim.    

       

 Dies sind zwei Beispiele für eines relativen frühen 
Einstieg des Palliativteams. Alle Beteiligten hatten Ge-
legenheit, sich gut kennenzulernen, und der Übergang 
verlief geordnet und im besten Interesse des Kindes.  

  Neuroblastome 

  Neuroblastome        gehören zu den embryonalen Tumo-
ren, die aus unreifen (embryonalen) Zellen entstehen. 
Hier sind es maligne Tumoren, die sich aus entarteten 
Zellen des sympathischen Nervensystems, welches 
Funktionen wie Herz und Kreislauf, Darm und Blasen-
tätigkeit steuert, entwickeln. Am häufi gsten treten 
Neuroblastome im Nebennierenmark und im Bereich 
der Nervengefl echte auf beiden Seiten der Wirbelsäule 
auf und zeigen erst spät Symptome. Zumeist wird der 
Tumor zufällig entdeckt, z.   B. bei einer Routinekon-
trolle oder Sonografi e, die aus einem anderen Anlass 
durchgeführt wird. In Deutschland erkranken etwa 
150 Kinder jährlich neu an einem Neuroblastom  [6] . 
 Symptome sind: 
  •     Müdigkeit, Lustlosigkeit, allgemeine Schwäche  
  •     Anhaltendes mäßiges Fieber ohne andere Ur-

sache, Schwitzen  
  •     Knoten oder Schwellung an Bauch oder Hals, 

Lymphknotenschwellung  
  •     Aufgetriebener, großer Bauch  
  •     Verstopfung oder Durchfall, Bauchschmerzen  
  •     Appetitlosigkeit, Übelkeit und Erbrechen, Ge-

wichtsverlust  
  •     Knochenschmerzen  
  •     Bluthochdruck    

  Bedeutung der Palliative Care 

 Auch wenn nach der Diagnosestellung zunächst eine 
kurative Therapie begonnen wird, müssen die B  e-

kologinnen gesteuert wurden. Das Palliativteam betreute 
die Familie zu Hause. Luisas Zustand war so stabil, und 
sie hatte eine gute Zeit. 
 Nach ca. 8 Monaten traten die ersten Hirndruckzeichen 
auf und die Symptomlast nahm zu. Die Symptome 
konnten auf ein erträgliches Maß reduziert werden, aber 
der Tumor wuchs weiter, und so wurde Luisa schnell 
schwächer und schläfriger, entwickelte Atempausen und 
verstarb schließlich zu Hause.    

  A U S  D E R  P R A X I S 
     Fallbeispiel Luisa 

 Luisa war 16 Jahre alt, als bei ihr ein hochaggressives 
Glioblastom diagnostiziert wurde. Aufgrund des fort-
geschrittenen Wachstums und der Lokalisation des Tu-
mors schätzten die Onkologinnen eine Heilung als nicht 
realistisch ein. 
 Das Kinder-Palliativteam lernte die Familie schon kurz 
nach der Diagnose kennen, während lebensverlängernde 
Therapieversuche durchgeführt wurden, die von den On-
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    Das körperliche Wohlbefi nden während 
des Krankheitsverlaufs fördern 

 In der Palliative Care professionell Tätige 
wissen, dass die Verbesserung bzw. der Erhalt 
des körperlichen Wohlbefi ndens wesentliche 
Bestandteile der Lebensqualität von schwer er-
krankten und sterbenden Menschen und ihrer 
An- und Zugehörigen sind. 

 Fundierte Kenntnisse über Symptoment-
stehung und -behandlung des gesamten multi-
professionellen Teams sind grundlegend für 
die Palliative Care. Gemeinsam erstellt das 
Palliative-Care-Team einen Versorgungsplan, 
der immer wieder angepasst werden muss. Alle 
Maßnahmen orientieren sich an der individuel-
len Situation der zu pfl egenden Menschen und 
ihren Wünschen, was auch beinhaltet, dass die 
Ablehnung von Maßnahmen und Angeboten 
respektiert wird.    

 2. Kernkompetenz nach EAPC 

  

  

    Den psychischen Bedürfnissen des zu 
pfl egenden Menschen gerecht werden 

 In der Palliative Care professionell Tätige haben 
u.   a. Verständnis für die psychischen Bedürf-
nisse und Gefühle des zu pfl egenden Menschen 
und seiner An- und Zugehörigen, ohne diese zu 
werten, und sind in der Lage, mögliche Diskre-
panzen im An- und Zugehörigensystem wahr-
zunehmen. Sie können situationsadäquat Angst, 
Depression, Unruhe, Trauer u.   a. erkennen und 
im interdisziplinären Team Interventionen 
planen und dabei Wünsche und Ressourcen der 
Betroff enen berücksichtigen.    

 3. Kernkompetenz nach EAPC 

  

 Zu pfl egende Menschen in palliativen Lebenssituatio-
nen und in der Lebensendphase leiden unter verschie-
densten körperlichen und psychischen Symptomen, die 
durch die Erkrankung und die Th erapien hervorgerufen 
werden. Eine gute  Symptomkontrolle  ist eine der zen-
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242 3 Symptomkontrolle

tralen Aufgaben des behandelnden Teams – immer 
unter Berücksichtigung der individuellen Situation des 
zu pfl egenden Menschen und seiner Wünsche. Der An-
satz der Symptomkontrolle ist immer multidimensional 
(körperlich, psychisch, sozial und spirituell), weshalb 
die verschiedenen Berufsgruppen im Palliative-Care-
Team eng miteinander zusammenarbeiten. Um das Ziel 
der bestmöglichen Lebensqualität zu erreichen, werden 
ggf. auch unkonventionelle Maßnahmen eingesetzt.   

  3.1     Atemnot und 
respiratorische Insuffi zienz 
 Donatha Hornemann, Martin Groß 

  

  D E F I N I T I O N 
     Atemnot         (Luftnot, Dyspnoe        ):  Subjektives Gefühl, nicht 
genug Luft zu bekommen und die Atemtätigkeit steigern 
zu müssen. Häufi g Ausdruck einer schweren Atemstörung. 
Korreliert nicht zwangsläufig mit Sauerstoffsättigung, 
Blutgasanalyse oder Lungenfunktionswerten. 
  Respiratorische Insuffi zienz         (Ateminsuffi zienz       ): Stö-
rung der Atmung mit Unfähigkeit des Atmungssystems, 
die arteriellen Blutgase Sauerstoff und Kohlendioxid im 
Normbereich zu halten. Ursachen sind Störungen der Ven-
tilation, Diffusion und Perfusion, für die eine Vielzahl von 
Krankheitssituationen verantwortlich sein können 
  Rasselatmung        („Todesrasseln“) :  Typisches Atemge-
räusch, das entsteht, wenn sich der Hals-Rachen-Raum 
im Sterben entspannt, Schutzrefl exe nachlassen und ange-
sammeltes Sekret nicht mehr abgehustet oder geschluckt 
werden kann und im Rachen hin und her bewegt wird.   

  

  Atemnot, respiratorische Insuffi  zienz  und tracheo-
bronchiale Sekretretention (›  3.2 ) stellen eine große 
Herausforderung in der Palliativmedizin und -pfl ege 
dar (›   Abb. 3.1   ). In diesem Zusammenhang be-
steht eine große Schnittmenge mit der Intensiv- und 
Rehabilitationsmedizin (› 2.7, › 2.8). 

  

  M E R K E 
     Lebensqualität erhalten bzw. wiederherstellen 

 Die Linderung von Atemnot und anderen Symptomen 
der respiratorischen Insuffi zienz, das Sichern des Über-
lebens (falls gewünscht) und die Optimierung einer Heim-
beatmung (falls vorhanden) sowie die Förderung von 
Teilhabe dienen der Optimierung der Lebensqualität. Die 
Grundhaltung ist also patientenzentriert, allerdings muss 
die Sorge für die oft hochgradig belasteten Angehörigen 
ebenfalls in den Blick genommen werden.      

 Den genannten Symptomen kann eine Vielzahl von 
Erkrankungen aus verschiedenen medizinischen 
Fachgebieten zugrunde liegen. 

 Atemnot ist eines der schwerwiegendsten Symp-
tome, das gerade in der terminalen Phase des 
Lebens unerträglich sein kann und sowohl körper-
liche wie auch psychische Belastungen hervorruft 
(›  Abb. 3.1 ). 

 Zudem steigt die Zahl der Menschen mit vorüber-
gehendem oder dauerhaft em Bedarf an lebenserhal-
tenden Technologien wie Tracheotomie oder lebens-
erhaltender Beatmung stetig. Beispielsweise werden in 
Deutschland 23.000 Personen in der außerklinischen 
Intensivpfl ege (AKI) versorgt, von denen 80   % an einer 
neurologischen Erkrankung leiden  [13] . 

 Die WHO defi niert Palliativmedizin als  „Ansatz, der 
die Lebensqualität von Patienten und deren Familien 
verbessert, die mit den Problemen im Zusammenhang 
einer lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind, 
dies mittels Prävention und Linderung von Leiden, 
durch frühzeitiges Erkennen und umfassende Erfas-
sung sowie durch die Behandlung von Schmerz und 
anderen Problemen auf körperliche, psychosozialen 
und spirituellen Ebenen“  [7, S. 2] Danach sind weder 
Menschen mit lebenserhaltenden Th erapien von der 
Palliativmedizin ausgeschlossen noch der Einsatz sol-
cher Technologien. Maßgeblich dafür, ob ein zu pfl e-
gender Mensch beispielsweise einer Tracheotomie und 
Beatmung zugeführt wird oder eine medikamentöse 
Palliativtherapie erhält, ist einzig und allein dessen da-
durch zu erwartende Verbesserung der Lebensqualität.   

 Abb. 3.1      Atemnot ist ein häufi ges und belastendes Symp-
tom, nicht nur für die Betroffenen, sondern auch für Angehö-
rige und das professionelle Team. Die Behandlung orientiert 
sich individuell an der Situation des zu pfl egenden Menschen 
und hat die bestmögliche Lebensqualität zum Ziel. [J787-221]     
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2433.1 Atemnot und respiratorische Insuffizienz 

 Grundlage für eine gute Th erapieentscheidung bil-
den die umfassenden Kenntnisse der in der Palliative 
Care tätigen Pfl egefachpersonen und Ärzte über die 
verschiedenen Möglichkeiten, Atemnot, respiratori-
sche Insuffi  zienz und Sekretretention zu behandeln. 

  3.1.1     Ursachen 

  

  M E R K E 
     Atemantrieb 

 Der zentrale Atemantrieb beruht in erster Linie auf dem 
Kohlendioxidpartialdruck (pCO 2 , gemessen in der Blutgas-
analyse) und in zweiter Linie auf dem Sauerstoffpartial-
druck (pO 2 ) im Blut. Das bedeutet, dass ein erhöhtes pCO 2  
zu einer Steigerung des Atemantriebs und damit zu einer 
gesteigerten Atemfrequenz führt. 
 Des Weiteren wird der Atemantrieb durch die Körpertem-
peratur, hormonelle und emotionale Faktoren beeinfl usst.    

  

 Die  Ursachen der Atemnot  sind komplex und nicht 
vollständig verstanden. Neben pulmonalen sind es 
auch kardiale, psychische oder metabolische Ursa-
chen, die zu dieser Symptomatik führen. 

 Atemnot ist besonders stark, wenn ein gesteigerter 
Atemantrieb auf eine beeinträchtigte Atemmechanik 
trifft   – wie dies z.   B. bei schweren neuromuskulären 
Erkrankungen oder der chronisch-obstruktiven Lun-
generkrankung (COPD) der Fall ist. 

 Die der  respiratorischen Insuffizienz  zugrunde 
liegenden Krankheitsbilder sind vielfältig und um-
fassen z.   B. onkologische, pulmonale, kardiale und neu-
romuskuläre Erkrankungen (› 2.2, › 2.3, › 2.4): 
  •     Maligne Grunderkrankung, z.   B. Lungentumor 

und -metastasen, maligner Pleuraerguss, Th era-
piefolgen (u.   a. Strahlenfi brose, Lungenresektion)  

  •     Pulmonale Erkrankungen, z.   B. COPD, Lungen-
fi brose, pulmonale Hypertonie, Lungenembolie, 
Mukoviszidose, Pneumonie, restriktive Ventila-
tionsstörung z.   B. bei Th oraxdeformität  

  •     Kardiale Erkrankungen, z.   B. Herzinsuffi  zienz, 
Perikarderguss, Cor pulmonale  

  •     Neuromuskuläre Erkrankungen, z.   B. Schwäche der 
muskulären Atempumpe  

  •     Kachexie, allgemeine Schwäche  
  •     Anämie  

  •     Abdominelle Erkrankungen, z.   B. mit Aszites ein-
hergehend, die durch einen Zwerchfellhochstand 
auch die Atmung beeinträchtigen    

 Bei  malignen Erkrankungen  der Lunge und Th era-
piefolgen stehen die Verlegung von Lungenabschnit-
ten bzw. die Verkleinerung der Gasaustauschfl äche für 
Sauerstoff  und Kohlendioxid im Vordergrund. 

 Bei  pulmonalen Erkrankungen  ist die Diff usion des 
Sauerstoff s aus den Alveolen in die Lungenkapillaren 
gestört und damit der Sauerstoffpartialdruck (pO 2 ) 
vermindert. Im späteren Verlauf ist auch die Diff usion 
von Kohlendioxid aus den Lungenkapillaren in die 
Alveolen gestört, sodass der Kohlendioxidpartialdruck 
(pCO 2 ) ansteigt. Zudem kommt es bei der  COPD  durch 
die erhöhte Atemarbeit zu einer Überlastung der mus-
kulären Atempumpe, einer Störung der Ventilation 
und einem Anstieg des Kohlendioxidpartialdrucks 
(pCO 2 , › 3.1.5). Bei  Perfusionsstörungen,  z.   B. durch 
Lungenembolie, werden Lungenbezirke nicht mehr 
durchblutet und in der Folge schlecht belüft et. 

  Kardiale Erkrankungen  haben komplexe Folgen: 
Eine fortgeschrittene Herzinsuffizienz führt bei-
spielsweise zu einer Beeinträchtigung von Perfusion, 
Diffusion und Ventilation. Bei  neuromuskulären 
Erkrankungen  steht – ähnlich wie bei Querschnitt-
lähmungen – die Schwäche der muskulären Atem-
pumpe mit daraus resultierender Ventilationsstörung 
im Vordergrund (› 2.5.2). Folge ist ein Anstieg des 
arteriellen Kohlendioxidpartialdrucks, da zu wenig 
Kohlendioxid abgeatmet wird.  

  3.1.2     Symptome 

  Atemnot  kann in zwei Hauptkategorien unterteilt 
werden: 
  •      Kontinuierliche Atemnot:  Zu pfl egende Menschen 

mit einer kontinuierlichen Atemnot klagen über 
eine ununterbrochene Belastung durch Atemnot, 
die allerdings in ihrer Intensität schwanken kann.  

  •      Atemnotattacken:  Sie sind zeitlich begrenzt (Se-
kunden bis Stunden) und treten intermittierend 
und unabhängig vom Vorliegen kontinuierlicher 
Atemnot auf. Atemnotattacken können vorher-
sehbar oder unvorhersehbar sein, abhängig da-
von, ob Auslöser benannt werden können.      
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244 3 Symptomkontrolle

 Die Atemnot zeigt sich je nach Schweregrad typischer-
weise wie folgt: 
  •     Der Betroff ene klagt unter Belastung oder schon in 

Ruhe, dass er keine ausreichende Luft  bekommt.  
  •     Er muss bei Aktivitäten Pausen einlegen und 

meidet zunehmend Aktivitäten aus Angst vor 
Atemnot (›  Abb. 3.2   ).  

  •     Bei schwerster Atemnot sitzt er aufrecht, stützt 
die Arme auf und ringt nach Luft .  

  •     Er hat Angst bis hin zur Todesangst, ist unruhig 
und erregt, ggf. auch desorientiert.  

  •     Kompensatorisch zeigt sich eine gesteigerte Er-
regung, die sich in einer erhöhten Atemfrequenz 
 (Tachypnoe),  einer Hypertonie und einer Tachy-
kardie zeigt.    

 Sind die Kompensationsmöglichkeiten erschöpft, 
kommt es zur Dekompensation mit Bradykardie, Hypo-
tonie und Abfall des Herzzeitvolumens. Typischerweise 
ist dies bei länger besehender Hypoxämie infolge von 
Herz-, Lungen- oder Muskelerkrankungen der Fall. 
 Symptome der  respiratorischen   Insuffi  zienz  sind: 
  •      Hypoxämie        (Sauerstoff mangel im arteriellen 

Blut): erniedrigter pO  2   ,  in Abhängigkeit vom Alter  
  •      Zyanose        (sichtbare blau Färbung von Haut, 

Nagelbett und Schleimhäuten): Spätzeichen der 
Hypoxämie, bei schwerer Hypoxie (Sauerstoff -
mangel im Gewebe)  

  •      Hyperkapnie  ›  3.1.5   
  •     Kopfschmerzen  

  •     Konzentrationsstörung und Tagesschläfrigkeit  
  •     Bei schwerer respiratorischer Insuffi  zienz: 

Bewusstseinsstörung bis hin zum Bewusstseins-
verlust    

  

  M E R K E 
     Auswirkungen von Atemnot auf Atmen, Denken 
und Aktivität 

 Atemnot, ob plötzlich oder kontinuierlich, löst immer und 
sehr schnell emotionale Reaktionen aus, z.   B. Angst und 
Panik. Diese und dazu entstehende Gedanken können 
zur Entwicklung von Ängstlichkeit und zur Anspannung 
der Muskulatur führen, die die Atemnot noch verstärken. 
 Insbesondere bei der Ausübung von körperlichen Ak-
tivitäten keine Luft zu bekommen, führt dazu, dass der 
Betroffene Bewegung zunehmend vermeidet; Konditions-
mangel und Inaktivität sind die Folgen und führen dazu, 
dass die Atemmuskulatur und die Muskulatur insgesamt 
schwächer werden. Außerdem drohen soziale Isolation 
und die Abhängigkeit von anderen. 
 So entstehen schnell drei Teufelskreise, die sich erhalten 
und die Atemnot verschlechtern (›  Abb. 3.2 ). Behand-
lungsstrategien müssen diese Aspekte mitberücksichtigen.    

   

  3.1.3     Diagnose 

 Im Rahmen der  Diagnostik  muss festgestellt werden, 
ob die Ursache der Atemnot bzw. respiratorischen 
Insuffi  zienz reversibel oder irreversibel ist:   

Atmen wird
anstrengender

Sorgen über Krankheit, Sorge zu ersticken,
Erinnerungen an frühere Erfahrungen

Denken/Fühlen

Angst und
Panik

Atmen

Atmen über den
oberen Brustkorb,
kurze Atemzüge

AktivitätMuskulatur für
Bewegung und Atmung

wird schwächer

Weniger aktiv,
einsam werden,

angewiesen sein auf  Hilfe

Atemnot

 Abb. 3.2      Die drei Teufelskreise Atmen, Denken und Fühlen sowie Aktivität (Modell nach Spathis und Booth 2017), die unbe-
handelt die Atemnot aufrechterhalten bzw. weiter verstärken  [17] . [H531-001, L143]       

3

C0015.indd   244C0015.indd   244 18/10/25   3:32 PM18/10/25   3:32 PM

L E
 S E P R

 O
 B E



2453.1 Atemnot und respiratorische Insuffizienz 

  •     Erfassung der Atemnot einschließlich der Atem-
notattacken in den Dimensionen: 
  –      Sensorisches Erleben:  Intensität/Schwer-

grad der Atemnot, z.   B. mittels Einzelabfrage, 
mit der numerischen Ratingskala/NRS (0–10, 
›  Abb. 3.3   ) oder der modifi zierten Borg-Skala  

  –      Emotionale Belastung:  unangenehmes Gefühl 
der Atemnot, mittels Einzelabfrage (z.   B. NRS) 
oder Mehrfachabfragen (z.   B. Generalized 
Anxiety Disorder/GAD-2, ›  3.8 , ›  Tab. 3.9   )  

  –      Beeinträchtigungen im Alltag durch die 
Atemnot:  Wie stark schränkt die Atemnot 
Aktivitäten des täglichen Lebens ein? (z.   B. 
mMRC-Skala, ›  2.4.3 )     

  •      Anamnese  zur Atemnot, z.   B.: Seit wann vor-
handen, kontinuierlich, oder Atemnotattacken, 
in Ruhe oder unter Belastung, Auslöser von 
Atemnot, weitere begleitende Symptome (z.   B. 
Schmerzen)?  

  •      Körperliche Untersuchung:  
  –     Beobachtung der Atmung (Atemfrequenz, 

-rhythmus, -tiefe bzw. -intensität, -geräusche), 
Nutzung der Atemhilfsmuskulatur  

  –     Blutdruck, Puls, Temperatur  
  –     Perkussion und Auskultation der Lunge  
  –     Abdominelle Untersuchung bei V.   a. auf As-

zites, Meteorismus  
  –     Untersuchung der Beinvenen zum Ausschluss 

einer tiefen Beinvenenthrombose     
  •     Bisherige  Verordnungen überprüfen,  ggf. 

Reduzierung der Flüssigkeitsmenge bei V.   a. 
Hypervolämie, ggf. schleimlösende Medikamente 
absetzen  

  •      Weiterführende Diagnostik,  insbesondere bei 
invasiver Diagnostik unter sorgfältiger Abwägung 
von Risiko und Nutzen: 
  –     Messung der Sauerstoff sättigung, Blutgas-

analyse  

  –     Labor, z.   B. Erythrozyten- und Hämoglobin-
bestimmung  

  –     Röntgen-Th orax  
  –     Sonografi e der Lunge, Herzechokardiografi e  
  –     Ggf. CT-Th orax  
  –     Spirometrie und Messung des Hustenspitzen-

fl usses        

  3.1.4     Behandlung 

  

  M E R K E 
            Lebensqualität bedeutet nicht nur, die Atemnot zu re-
duzieren, sondern auch die Möglichkeit, den Alltag leichter 
und mit weniger fremder Hilfe zu bewältigen. Die ärztliche 
Kunst besteht darin, übertriebenen Aktionismus genauso 
zu vermeiden wie ein verfrühtes fatalistisches Absetzen 
hilfreicher Therapien. 
 Die Linderung von Atemnot gelingt meist nur in Zusam-
menarbeit aller Beteiligten. Ärzte, Pfl egefachpersonen, 
Physiotherapie u.   a. müssen zusammenarbeiten und auf 
den zu pfl egenden Menschen individuell abgestimmte 
Maßnahmen entwickeln. Den individuellen Erfahrungen 
des zu pflegenden Menschen und seiner An- und Zu-
gehörigen ist Gehör zu schenken. Der Betroffene kennt oft 
schon wirkungsvolle Strategien, Angehörige können etwas 
über Vorlieben und Prioritäten sagen, was ein Gefühl von 
Vertrautheit und Sicherheit schaffen kann.     

  Atemnotfallplan 

 Für jeden zu pflegenden Menschen mit bekannter 
oder zu erwartender Atemnot sollte gemeinsam mit 
ihm und seinen Angehörigen ein  Atemnotfallplan        er-
stellt werden. Dieser legt individuell fest, wie im Falle 
einer (schweren) Atemnotattacke nicht medikamentös 
und medikamentös verfahren werden soll. Er legt 
auch fest, ob intensivmedizinische Maßnahmen wie 
Intubation oder Tracheotomie mit Beatmung erfolgen 
sollen.   

Gesamte Anstrengung

Wenn „0“ „keine Atemnot“ bezeichnet und „10“ für „maximal vorstellbare
Atemnot“ steht – wie würden Sie Ihre Atemnot auf  dieser Skala bewerten?

keine
Atemnot

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

schwere
Atemnot

maximale
Atemnot

 Abb. 3.3      Numerische Rating-
skala (NRS)         zur Beschreibung 
der Schwere von Atemnot. 
Weiteres Assessment › 2.4.3, 
› Tab. 2.7. [P210, L271]       
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246 3 Symptomkontrolle

  

  M E R K E 
    Der  Ratgeber für den Umgang mit Atemnot bei 
chronischer Erkrankung  zeigt Betroffenen und An-
gehörigen eine Vielzahl von Maßnahmen zur Prophylaxe 
und Behandlung von Atemnot auf. Er kann kostenlos auf 
der Website der AtemWeg Stiftung für Lungengesundheit 
heruntergeladen werden:  www.stiftung-atemweg.de/
news-events/news/news/article/30202/index.html .   

  

 Die  Behandlung          der Atemnot ist anspruchsvoll und 
umfasst kausale, medikamentöse und nicht medika-
mentöse Th erapieoptionen.  

  Kausale Behandlung 

 Die grundsätzliche Frage in der Palliativmedizin ist: 
Können die Beschwerden durch  kausale Maßnahmen  
gelindert werden? 

 Nicht alles Machbare ist sinnvoll. Th erapeutische 
Optionen und zusätzliche Belastungen für den zu 
pfl egenden Menschen sind sorgfältig gegeneinander 
abzuwägen. Häufi g stehen zur Diskussion: 
  •     Bei infauster Grunderkrankung und in der 

Lebensendphase vorliegende therapierbare Stö-
rungen behandeln, z.   B. Gabe eines Antibiotikums 
bei Infekt, medikamentöse Behandlung einer 
Herzinsuffi  zienz  

  •     Punktion(en) von Pleuraerguss, ggf. Pleurodese 
oder Pleuradrainage bei rezidivierenden Pleu-
raergüssen  

  •     Aszitespunktion  
  •     Transfusion bei Anämie  
  •     Palliative Tumorbehandlung, z.   B. Chemo- oder 

Strahlentherapie, um Lungentumor oder Me-
tastasen zu verkleinern und so die Dyspnoe zu 
verbessern  

  •     Tracheotomie  
  •     Nicht invasive oder invasive Beatmung     

  Nicht medikamentöse Maßnahmen 

  

  M E R K E 
    Ziel ist, den zu pflegenden Menschen im Umgang mit 
der Atemnot zu befähigen und ihm Möglichkeiten auf-
zuzeigen, wie er Kontrolle über Situationen im Alltag er-
langen kann. Dies stärkt seine Eigenwahrnehmung und 
Selbstwirksamkeit – insbesondere in Atemnotsituationen.     

  Nicht medikamentöse Maßnahmen  zur Linderung 
von Atemnot und Unruhe sind: 
  •     Betroff enen nicht allein lassen, beruhigende und 

persönliche Zuwendung: 
  –     Ggf. Hand auf die Schulter legen und beruhi-

gend mit ihm sprechen  
  –     Sicherheit ausstrahlen und selbst ruhig atmen  
  –     Aufgeregte An- und Zugehörige aus dem Zim-

mer bitten, um eine Übertragung von Ängsten 
zu verhindern.     

  •     Zuhören und Beschwerden ernst nehmen, auch 
wenn die objektiven Befunde nicht auff ällig sind.  

  •     Zimmer gelüft et und eher kühl halten, bei akuter 
Atemnot Fenster öff nen, alternativ Luft zug durch 
einen Handventilator erzeugen; nasses, kühles 
Tuch aufs Gesicht legen.  

  •     Aktivitäten des täglichen Lebens mit gutem Ver-
hältnis zwischen Aktivität und Pausen planen, sich 
nicht zu viel auf einmal zumuten, Kräft e einteilen.  

  •     Betroff enen zu körperlicher Aktivität und Bewe-
gung ermuntern, um einer zunehmenden Dekon-
ditionierung entgegenzuwirken.  

  •     „Weg von der Atemnot“, einfache Massagen z.   B. 
der Füße und Hände können ablenken.  

  •      Atemerleichternde Positionierungen                  helfen, das 
Luft volumen in den Lungen zu steigern und die 
verengten Bronchien zu erweitern. Durch die Ge-
wichtsentlastung von Armen und Schultergürtel 
wird die Atemmuskulatur entlastet, gleichzeitig 
werden die dorsobasalen Lungenbezirke besser 
belüft et. Mögliche Positionen sind: 
  –     Oberkörperhochpositionierung (Hüft - und 

Bettknick müssen übereinstimmen, das He-
runterrutschen muss verhindert werden) und 
Herzbettpositionierung (›  Abb. 3.4   ).  

  –     Einfache Dehnpositionierungen: Halbmondla-
ge, Drehdehnlage (›  Abb. 3.5   ).  

  –     Kutschersitz, Paschasitz, Stuhllehnensitz, 
Wandstellung, Torwartstellung (›  Abb. 3.6   ). 
Alternativ können mobile Personen sich auch 
auf Mobilisationshilfen wie Rollator oder Un-
terarmgehstützen abstützen. Durch das Auf-
stützen der Arme bzw. Hände kann die Atem-
hilfsmuskulatur leichter eingesetzt und eine 
Atemnot reduziert werden.  

  –     In besonderen Fällen Bauchlage.       

3
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2473.1 Atemnot und respiratorische Insuffizienz 

  Bei obstruktiven Lungenerkrankungen (› 2.4.3) 
ist eine Kombination von atemerleichternder Po-
sitionierung und Lippenbremse sinnvoll.    

  

  M E R K E 
    Alle Positionierungen immer in enger Absprache mit dem 
unter Atemnot leidenden zu pfl egenden Menschen vor-
nehmen und Sinn der Maßnahmen erklären. Wenn keine 
verbale Kommunikation möglich ist, besonders auf weitere 
Vital- und Körperzeichen achten. Blickkontakt halten, um 
jederzeit zu erkennen, ob die Positionierung die Atemnot 
tatsächlich lindert, ggf. Positionswechsel durchführen.    

   •      Atemtherapie        durch Atmungstherapeuten und 
Pfl egefachpersonen, um Betroff enen zu Atem-
techniken anzuleiten, z.   B.: 
  –      Ruhige Nasenatmung:  „Atmen Sie ein, atmen 

Sie aus …“  
  –      Dosierte Lippenbremse        ,  bei der die Ausatem-

luft  durch die leicht geschlossenen Lippen 
gepresst wird. Dadurch weiten sich die Bron-
chien, die Atmung wird erleichtert, die Aus-
atmung verlängert und einer Hyperventilation 
entgegenwirkt.  

  –      Kontaktatmung        ,  bei der die Hände seitlich vom 
Sternum, an der unteren Th oraxapertur oder 
auf den Bauch gelegt werden. Dadurch kann die 
Atmung besser wahrgenommen, gelenkt und 
bewusst gesteuert werden. Durch einen leichten 
Druck der Hände bei der Ausatmung und eine 
Reduktion des Drucks bei der Einatmung kann 
die Atmung hin zu einem physiologischen 
Atemmuster gelenkt werden (›  Abb. 3.7   ).  

  –      Manuelle Griff e am Th orax  im Rahmen 
einer Atemphysiotherapie können die Atmung   

 Abb. 3.4      Herzbettpositionierung    . Der Oberkörper ist möglichst 
weit nach vorne gebeugt, die Arme sind auf Kissen positioniert. 
So kann die Atemhilfsmuskulatur des Schultergürtels best-
möglich zum Einsatz kommen, der Betroffene tiefer einatmen 
und Sekrete leichter abhusten. Durch die Beintiefpositionierung 
wird der venöse Rückfl uss zum Herzen gesenkt. [L264]       

a

b

 Abb. 3.5      Dehnpositionierungen. Sie bewirken eine Reduzie-
rung des Muskeltonus und Dehnung des Lungengewebes. Die 
bessere Lungenbelüftung führt zu einer vergrößerten Gasaus-
tauschfl äche und kann so die Atemnot reduzieren. Links Halb-
mondlage, rechts Drehdehnlage. [L138]       

 Abb. 3.6      Atemerleichternde Positionen für mobile Menschen. Von links: Kutschersitz, Paschasitz, Stuhllehnensitz, Wandstellung, 
Torwartstellung. [L264]       

3
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248 3 Symptomkontrolle

lenken und beruhigen, weil die Atemarbeit 
abnimmt. Oft  bleibt die Atmung nach der In-
tervention ruhiger.  

  –      Atemstimulierende Einreibung (ASE)                   aus der 
Basalen Stimulation® (›  4.6 ) verhilft  zu einer 
gleichmäßigeren und tieferen Atmung, gleich-
zeitig wird die Körperwahrnehmung gefördert. 
Somit kann die ASE eine Atemnot verbessern. 
Die Pfl egefachperson kann sich bei der kreisför-
migen Stimulierung an ihrer eigenen ruhigen 
Atmung orientieren (›  Abb. 3.8   ).     

  •     Teufelskreise berücksichtigen (› Abb. 3.2): 
Stressabbau und Verbesserung des emotionalen 
Zustands: 
  –     Entspannungsübungen oder Body-Mind-Ver-

fahren (›  3.7.4 ) erlernen, um sie bei akuter 
Atemnot einzusetzen, z.   B. Traumreisen, Acht-
samkeitsübungen, autogenes Training, progres-
sive Muskelentspannung nach Jacobson.  

  –     Entspannung der Kiefermuskulatur durch 
Fallenlassen des Unterkiefers, Ausstreichungen 

der Kiefermuskulatur, lokale Triggerpunkt-
therapie oder bewusstes Anspannen und 
Loslassen der Muskulatur (postisometrische 
Relaxation/PIR-Technik).     

  •     Anwendung von ätherischen Ölen, um Ängste 
und Unruhe zu reduzieren und damit auch Atem-
not (Aromapfl ege, ›  4.3 ).  

  •     Anwendung von entspannender Musik bzw. Lieb-
lingsmusik des zu pfl egenden Menschen (Musik-
therapie, ›  4.1 ).    

  Medikamentöse Therapie 

       Palliative Sedierung  ›  3.9       

 Bei Menschen mit Atemnot kann durch eine schnelle, 
aber fl ache Atmung eine beachtliche Totraumventilation 
entstehen.  Opioide  (z.   B. Morphin oral oder parenteral) 
reduzieren das Atemnotempfi nden durch eine hemmen-
de Wirkung auf das respiratorische Netzwerk im Hirn-
stamm. Die Atemfrequenz nimmt ab, das Tidalvolumen   

Wahrnehmung der Brustatmung      Intensivierung der Brustatmung Förderung der Bauchatmung

 Abb. 3.7      Kontaktatmung. 
Gelenkte Brust- und Bauch-
atmung. Die Hände der 
Pfl egefachperson helfen dem 
zu pfl egenden Menschen, seine 
Atmung wahrzunehmen und 
gezielt zu beruhigen oder zu 
vertiefen. [K115]       

a Während der Ausatmung kräftigeren
Druck links und rechts an der Wirbel-
säule ausüben

b Während der Einatmung
geringeren Druck zur Wirbel-
säule hin ausüben

c Kreisförmige Bewegungen mit
stärkerem Druck (dicker gekenn-
zeichnet) und geringerem Druck 
(dünner gekennzeichnet) bis zum 
unteren Rippenrand durchführen

 Abb. 3.8      Atemstimulierende Einreibung (ASE), hier in sitzender und nach vorne abgestützter Positionierung. [K115]       

3
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378 4 Therapeutische Konzepte

   4.1     Musiktherapie 
 Lena Eliaß 

  

  A U S  D E R  P R A X I S 
     Fallbeispiel „Die Frau mit der Rassel“ 

 Sie, 58 Jahre alt, kam nach einer schweren Operation 
wegen eines Hirntumors auf die Palliativstation. Von den 
Pfl egefachpersonen erhielt ich (Musiktherapeutin) die 
Information, sie spreche in Ein-Wort-Sätzen. Nach Angabe 
der Neuropsychologin reagierte die Patientin positiv, als 
diese Tanzbewegungen andeutete, weil im Hintergrund 
Musik lief. 
 Mit mir hat die Patientin nie gesprochen. Wir haben 
dafür gemeinsam eine ruhige, friedliche musikalische 
Atmosphäre erlebt. Ich habe sie fünfmal besucht. Jedes 
Mal wirkte sie ruhig, zufrieden. Manchmal schaute sie im 
Raum umher, manchmal waren ihre Augen geschlossen. 
Einige Male zeigte sie spontane Bewegungen mit dem 
linken Arm. 
 Ich gab ihr eine Rassel, mit der sie gern spielte. Zeitweise 
schien sie die Rassel in ein Spiel mit ihrem Kuscheltier 
zu integrieren. Manchmal rasselte sie im Takt zu meiner 
Musik: Gitarre und Gesang. Keine Lieder, sondern im-
provisiert aus dem Moment heraus. Ich wollte die At-
mosphäre musikalisch aufgreifen. Manchmal schien sie in 
den musikalischen Kontakt treten zu können. Manchmal 
dämmerte sie einfach weiter. Ich ließ die Rassel bei ihr im 
Zimmer, da sie eine Bedeutung für sie zu haben schien. 
 Sie wurde kurzfristig in ein Hospiz verlegt. Leider konnte 
ich mich nicht von ihr verabschieden und die Rassel wie-
der mitnehmen. Als ich das nächste Mal auf die Station 
kam, war auch die Rassel weg. Das Pfl egepersonal hatte 
gedacht, sie gehöre ihr. Ob sie wohl weiter mit ihr spielte?    

  

  

  D E F I N I T I O N 
     Musiktherapie        :  Gezielter Einsatz von Musik im Rahmen 
einer therapeutischen Beziehung zur Wiederherstellung, 
Erhaltung und Förderung seelischer, körperlicher und 
geistiger Gesundheit.   

  

 Im Rahmen der palliativen Komplexbehandlung  (OPS 
8-982)  kann  Musiktherapie  als eine Th erapieform 
abgerechnet werden. 

 Der Einsatz von Musik zur körperlichen, geistigen 
und seelischen Heilung ist wahrscheinlich sehr alt, 
wobei die Art und Weise und die Auffassung von 
Heilung je nach Entwicklung, Wissensstand und 
Glaubenssystem einer Gesellschaft  unterschiedlich 
waren und sind. Seit Ende des Zweiten Weltkriegs 
werden Theorie und Praxis der Musiktherapie in 
enger Wechselwirkung mit Medizin und Psycho-
logie wissenschaft lich fundiert (weiter)entwickelt. Es 
existieren verschiedene Arbeitsfelder, in denen Musik-
therapeutinnen tätig sind, u.   a. in der Psychiatrie, der 
neurologischen Rehabilitation, der Onkologie und 
Geriatrie und auch in der Palliative Care. 

  4.1.1     Ziele 

  

  M E R K E 
    Musiktherapie in der Palliative Care orientiert sich an den 
grundlegenden Zielen der Hospizbewegung: Förderung 
von Lebensqualität, Linderung und Entlastung. Hierzu 
nutzt sie im Rahmen einer hilfreichen therapeutischen 
Beziehung die besonderen Qualitäten und Eigenschaften, 
die der Musik innewohnen. 
 Da die meisten Menschen zeitlebens mehr oder weniger 
stark von Musik begleitet wurden, kann sie ein Weg der 
Kommunikation sein, wenn verbale Kommunikation nicht 
gewünscht oder möglich ist.   

  

  Ziele der Musiktherapie  in palliativen Situationen 
sind die Verbesserung der Lebensqualität des Betrof-
fenen (›  Abb. 4.1   ), konkret durch: 
  •     Förderung von Lebensqualität und Erleben von 

Freude  
  •     Erleben positiver sinnlicher Erfahrungen mittels 

Musik trotz belastender Krankheitssituation    

  4.6   Basale Stimulation® . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .      426  
   Tanja Jandl   

  4.6.1   Das Konzept   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .      426   
  4.6.2   Die Ur-Sinne   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .      429   
  4.6.3   Die Fernsinne   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .      434        
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3794.1 Musiktherapie

  •     Entdecken kreativer Ressourcen jenseits von 
Krankheit und Schmerzen  

  •     Linderung von Symptomen, z.   B. Schmerz: Die 
Beschäft igung mit Musik ermöglicht Patientin-
nen, sich von Ängsten, Schmerzen und Sorgen 
abzulenken. Vegetative Dysregulationen können 
sich normalisieren. Dies kann auch über den 
therapeutischen Zeitraum hinaus gelingen.  

  •     Entspannen und Zur-Ruhe-Kommen mit Klängen  
  •     Verbesserung der Emotionsregulation: Häufi g be-

nötigen Patientinnen Unterstützung, um Gefühle 
wahrzunehmen, zu würdigen und auszudrücken. 
Emotionale Extremlagen mit Wut, Angst, Trauer 
oder Niedergeschlagenheit können beispielsweise 
durch die Liedauswahl oder den Selbstausdruck 
in Improvisationen zum Ausdruck kommen.  

  •     Förderung der Kommunikation: Um Abschied 
vom Leben und von Angehörigen zu nehmen, 
brauchen manche Patientinnen Unterstützung. 
Die Musiktherapie bietet hier vielfältige Möglich-
keiten. Musikalische Ergebnisse aus der Th erapie 
können den Angehörigen präsentiert werden. Auf 
Wunsch können Angehörige auch in die Musik-
therapie mit einbezogen werden oder die Musik 
auswählen, wenn die Patientin dazu nicht mehr 
in der Lage ist.  

  •     Ermöglichung von spirituellem Erleben: In fast 
allen Kulturen und Religionen spielen Musik 
und Klang eine wichtige Rolle bei spirituellen 
Ritualen. Mithilfe von Musik kann ein spiritueller 

Raum für die Patientin geschaff en werden, da 
die Bedeutung von Spiritualität am Lebensende 
häufi g zunimmt.     

  4.1.2     Indikationen 

 Musiktherapie kommt bei vielfältigen Situationen und 
Symptomen infrage, u.   a. bei: 
  •     Bewusstseinsstörungen  
  •     Angst, Depression, Unruhe, Delir und Aggression  
  •     Erschwerte Krankheitsbewältigung  
  •     Apathie und Isolation  
  •     Schwierigkeiten im Kontakt zwischen erkrankter 

Person und Angehörigen  
  •     Schmerzen  
  •     Vegetative Dysregulationen  
  •     Eingeschränktes Kommunikationsvermögen  
  •     Atemnot  
  •     Demenz     

  4.1.3     Settings 

 Die Musiktherapie bietet die Möglichkeit, dass sich 
in einem  geschützten Raum  Musiktherapeutin und 
Patientin auf Augenhöhe begegnen und sich die Pa-
tientin so als schöpferischer Mensch erleben kann. 
Wichtig dabei ist, dass die Musiktherapie ein Raum 
der Selbstbestimmung ist und die Patientin Dauer und 
Intensität des Kontakts bestimmen kann. 
 Musiktherapie fi ndet in verschiedenen  Settings  statt: 
  •     Auf einer Palliativstation oder im Hospiz in der 

Regel als Einzelangebot, auf Wunsch unter Ein-
bezug der Angehörigen. Im Beisein Angehöriger 
kann sich die Intensität des musikalischen Er-
lebens vertiefen.  

  •     Im geschützten Rahmen eines Musikthera-
pieraums, der nach den Bedürfnissen der 
Patientinnen eingerichtet ist. Wünschenswert ist 
ein Musiktherapieraum auf der Station, der die 
Auswahl vieler Instrumente, eine gute Musik-
anlage sowie einen geschützten Rahmen bietet 
(›  Abb. 4.2   ).  

  •     Im Patientenzimmer, wenn es keinen Musik-
therapieraum gibt, ggf. in einem anderen ge-
eigneten Raum, z.   B. dem Aufenthaltsraum. In 
Mehrbettzimmern ist besonders sensibel auf den   

 Abb. 4.1      Die meisten Menschen lassen sich von Musik 
emotional berühren. Insbesondere in palliativen und Lebens-
endsituationen kann Musik ein unterstützender Begleiter sein. 
Beim sog. musikalischen Fürspiel kann die Therapeutin die 
Musik individuell auf die Situation abstimmen (Instrument, 
Lautstärke, Tempo, Rhythmus usw.). [J748-212]       4
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380 4 Therapeutische Konzepte

Schutzraum der Musiktherapiepatientin sowie 
die Ruhebedürfnisse der Mitpatientinnen zu 
achten.  

  •     Die Dauer des musiktherapeutischen Kontakts 
richtet sich nach den Bedürfnissen der Patientin 
und erfordert daher zeitliche Flexibilität. Manch-
mal wird nur ein spezielles Lied gewünscht, 
komplexere Arbeitsformen wie Songwriting 
hingegen können auch eine Stunde in Anspruch 
nehmen. Bei Patientinnen, die länger auf der 
Palliativstation verweilen oder mehrmals auf die 
Station kommen, kann sich ein längerer Verlauf 
ergeben.    

 Musiktherapeutinnen erhalten durch multidisziplinä-
re Übergaben, Patientenbesprechungen, Ansprache 
durch Mitarbeitende oder direkte Flurbegegnungen 
mit Patientinnen die Information über musikthe-
rapeutische Bedarfe. In der einrichtungsüblichen 
schrift lichen Dokumentation haben sie die Möglich-
keit, Rückmeldungen an das interdisziplinäre Team 
zu geben, wenn musiktherapeutische Kontakte statt-
gefunden haben. 

 Um ein passgenaues Angebot zu machen, ist es 
hilfreich, sich einen Überblick über Sozialanamnese, 
Erkrankung und Grund des Aufenthalts einer Patien-
tin sowie deren aktuelle körperliche und psychische 
Befi ndlichkeit zu verschaff en. Musikalische Vorlieben 
und Erfahrungen können im Erstkontakt erfragt wer-
den, sofern dies wichtig erscheint. Bei Patientinnen 
mit Kommunikationseinschränkungen sind diese 
Informationen von den Angehörigen einzuholen. 

  

  M E R K E 
     Ausbildung zum/zur Musiktherapeuten/-thera-
peutin und Berufsrecht 

 Derzeit gibt es kein staatlich geregeltes Berufsrecht für 
Musiktherapeutinnen, und die Ausbildungswege sind 
sehr unterschiedlich. Doch für die Patientensicherheit ist 
es unerlässlich, dass die Musiktherapie von ausreichend 
qualifi zierten Personen angeboten wird. 
 Grundsätzlich empfiehlt die  Deutsche Musikthera-
peutische Gesellschaft (DMtG)  grundständige oder 
aufbauende Bachelor- und Masterstudiengänge staatlich 
akkreditierter Hochschulen oder berufsqualifi zierende, 
privatrechtliche Ausbildungen, die für die Zertifi zierung 
„Musiktherapeut/-in DMtG“ anerkannt sind. 
 Es gibt auch staatlich akkreditierte Hochschulstudiengän-
ge, die mit einem Bachelor oder Master of Arts abschließen. 
Differenzierte Informationen sind auf  www.musiktherapie.
de/musiktherapie/studium-ausbildung  zu fi nden.       

  4.1.4     Methoden 

         Es werden aktive von rezeptiven Arbeitsformen unter-
schieden, wobei der Übergang fl ießend ist. 
  •     Bei der  aktiven Musiktherapie  macht die Patien-

tin selbst Musik. Dafür stehen ihr eine Vielzahl 
leicht spielbarer Instrumente aus unterschiedli-
chen Kulturen zur Verfügung (›  4.1.5 ). Sie wird 
ermutigt, sich über diese Instrumente oder auch 
über ihre Stimme (Gesang) auszudrücken.  

  •     Bei der  rezeptiven Musiktherapie  steht das Hö-
ren von Musik im Vordergrund, z.   B. das Hören 
von Musik von Tonträgern oder der Th erapeutin, 
die ein Instrument spielt und/oder singt oder ver-
balisiert.  

  •     Beim  improvisierten musikalischen Fürspiel        
kann die Musik den aktuellen Ausdruck und die 
Stimmung der Patientin spiegeln. Beispielsweise 
wird im Atemrhythmus musiziert oder Bewegun-
gen werden musikalisch imitiert.    

 Vielfach kommt es vor, dass Patientinnen während 
der Musik angenehme Imaginationen, beispielsweise 
an einen Urlaubsort o. Ä. haben. Diese können auch 
gezielt angeleitet werden. 
       

  A U S  D E R  P R A X I S 
     Fallbeispiel „Eingeschlafen zur Musik“ 

 Frau Z. hatte auf Nachfrage angegeben, Musiktherapie zu 
wollen. Sie war nicht orientiert und fragte, ob das etwas 

 Abb. 4.2      Musiktherapieraum „Oase“ im Hospiz Kieler Förde. 
[T1545]       

4
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3814.1 Musiktherapie

  

  M E R K E 
    Es kann vorkommen, dass die Patientin musiktherapeu-
tische Angebote mit der Begründung ablehnt, sie sei 
unmusikalisch, Musik habe in ihrem Leben keine Rolle 
gespielt oder sie könne nicht singen. 
 Die meisten Menschen reagierten als Babys und Kinder 
positiv auf Musik, sangen und tanzten spontan dazu und 
hatten meist auch Lust, ein Instrument zu lernen. Wichtige 
Bezugspersonen konnten dies fördern oder abwerten. Für 
manche Menschen reichte das negative Feedback einer 
wichtigen Person, um die Freude und das Interesse an 
Musik zu verlieren. 
 Musiktherapeutinnen berichten, dass sie immer wieder 
auf Menschen treffen, die überzeugt sind, unmusikalisch 
zu sein. Und dann zeigt sich, dass diese Menschen ein 
wunderbares Gespür für Rhythmus, Timing und Tonhöhen 
haben. Im gemeinsamen Spiel entsteht dann häufi g har-
monische Musik. 
 Zur musiktherapeutischen Behandlung sind keine musika-
lischen Vorerfahrungen der Patientin notwendig. Die Ent-
scheidung für ein Behandlungsangebot ergibt sich aus der 
Indikation und dem Wunsch der Patientin.   

  

  Liedformen 

 Über Tonträger oder das Internet kann gemeinsam 
die Musik gehört werden, die der Patientin gerade in 
den Sinn kommt. Häufi g wird intuitiv Musik gewählt, 
deren Text in der aktuellen Situation eine wichtige 
Bedeutung hat. 

 Musiktherapeutinnen sammeln im Lauf ihres 
Berufslebens ein breites Repertoire an Rock-, Pop- 
und Folksongs sowie Schlagern, Kunst- und geist-
lichen Liedern, die sie aus dem Stegreif interpretieren 
können. Nach Möglichkeit werden die Patientinnen 
eingeladen, selbst mitzusingen.  Singen        hat einen po-
sitiven Einfl uss auf Stimmung, Atmung und das vege-
tative Nervensystem. Dabei spielt es keine Rolle, wie 
der Gesang klingt. Häufi g gelingt es auch Menschen 
mit starken kognitiven Einschränkungen, in bekannte 
Lieder mit einzustimmen. 

 Nach jeder verklungenen Musik besteht die Mög-
lichkeit, sich über aktuelles Erleben, relevante Th emen 
oder Belastungen auszutauschen. Viele Liedtexte re-
gen hierzu insbesondere an.         

koste. Als ich das verneinte, antwortete sie: „Dann habe 
ich ja gerade sehr viel Glück, dass Musiktherapie da ist.“ 
Sie möge gern Klassik, aber stimmte zu, als ich ihr anbot, 
ihr etwas auf der Gitarre vorzuspielen. 
 Sie war bereits sehr schwach und hatte die Augen ge-
schlossen, war aber unruhig, stöhnte und murmelte 
leise etwas Unverständliches. Ich improvisierte im Sechs-
achteltakt auf der Gitarre und summte leise dazu, um 
ihr die Möglichkeit zu geben, sich zu beruhigen und zu 
entspannen. 
 Als eine Pfl egefachperson hereinkam, fragte Frau Z. nach 
einer Schaukel, in der sie hin und her gewiegt werden 
könne. Es liegt nahe, dass die Musik diesen Wunsch 
in ihr auslöste. Auf Nachfrage, wie sie sich fühle, ant-
wortete Frau Z.: „Die Musik tut mir sehr gut und gefällt 
mir. Spielen Sie noch weiter auf der Gitarre!“ Sie wollte 
dem Gitarrenspiel ohne Gesang weiter zuhören. 
 Plötzlich wies sie auf ihre geschwollenen Hände und 
sagte: „Das geht nicht mehr lange.“ Ich antwortete: 
„Spüren Sie das?“ „Ja, das spüre ich“, erwiderte sie. 
„Das geht nicht mehr lange.“ Darauf sagte ich nichts 
mehr, sondern versuchte, Frau Z.s negative Gefühle und 
ihre eventuelle Angst in die Musik einzubetten und eine 
angenehme, beruhigende Atmosphäre zu kreieren. Dies 
gelang mit offensichtlich, denn Frau Z. beruhigte sich zur 
Musik motorisch wie auch verbal und schlief schließlich 
ein.  [7]     

  A U S  D E R  P R A X I S 
     Fallbeispiel „Komm großer schwarzer Vogel“ 

 Ich lernte einen Mann auf der Intensivstation kennen. Er 
befand sich nach einer schweren Erkrankung im Weaning-
Prozess. Die Physiotherapeutin fragte ihn, ob ich ihm 
Musiktherapie zur Aktivierung anbieten könne. 
 Der Mann kommunizierte schriftlich. Als ich kam, gab er 
an, kein Interesse zu haben, da Musik für ihn keine Rolle 
im Leben spiele. Ich erklärte ihm, dass ich verschiedene 
Formen anbieten könne, und lud ihn ein, unterschiedliche 
Erfahrungen zu machen. Er deutete an, dass er schlecht 
höre, was auf meine Nachfrage von seiner nächsten An-
gehörigen, einer Nichte, bestätigt wurde. In größeren 
Runden habe er Hörgeräte getragen, sie werde sie ihm 
schicken. 
 In den nächsten Tagen wurde deutlich, dass er nicht nur 
die Musiktherapie, sondern die ganze Behandlung ab-
lehnte. Er wollte sterben. Seine Nichte besuchte ihn noch 
einmal. Er wünschte sich, dass sie ihm das Lied „Komm 
großer schwarzer Vogel“ vorspielte, was die beiden dann 
gemeinsam hörten. Wenige Tage darauf telefonierte die 
Nichte mit der Kollegin aus der Angehörigenbegleitung. 
Diese fragte mich darauf, ob ich dieses Lied noch mal 
für den Patienten spielen könne. Er war etwa eine halbe 
Stunde zuvor verstorben. Gemeinsam gingen wir zu ihm 
und ich erfüllte diesen Wunsch. 

4
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382 4 Therapeutische Konzepte

  Improvisationstechnik 

 Beim spontanen Spiel ohne Noten drücken Menschen 
ihr Erleben und ihr Befi nden bewusst oder unbewusst 
aus. So kann Zugang zu verborgenen Gefühlen erlangt 
werden. Je nach Situation hört die Musiktherapeutin 
aufmerksam zu, spielt dialogisch oder begleitend mit.  

  Instrumente 

         Es gibt eine Vielzahl an  Instrumenten,  die in der 
Musiktherapie eingesetzt werden können, z.   B.: 
  •     Vibrationsreiche Instrumente wie die  Körper-

tambura        (›  Abb. 4.3   ), ein Saiteninstrument, 
welches auf den Körper der Patientin aufgelegt 
und mit einfachem Streichen oder Zupfen auch 
von Laiinnen gespielt werden kann. Die Saiten 
haben nur zwei unterschiedliche Töne, doch die 
Schwingungen können im ganzen Körper gespürt 
werden. Um den Klang und vor allem den Kon-
takt zu verstärken, kann dazu gesummt oder 

getönt werden. Häufi g entsteht ein gleichmäßiger 
Klangteppich.  

  •      Klangliegen        (›  Abb. 4.2 ) und  Klangstühle,  bei 
denen die Liege- bzw. Sitzfl äche den Resonanz-
körper bildet. Darunter sind Saiten gespannt, 
die durch Streichen oder Zupfen angeschlagen 
werden und ebenfalls Vibrationen in den Körper 
übertragen. Eine Klangliege ist ebenfalls eine 
Form der Körpertambura.  

  •      Klangschalen        .  Sie haben eine eigene Wirk- und 
Spielweise, die in Fortbildungen oder durch 
Anleitung von allen Menschen erlernt werden 
können. Sie haben intensive Klänge und Vibratio-
nen und werden je nach Situation und Befi nden 
neben der Patientin, im Raum oder auf deren 
Körper angespielt.    

 Aus einer Reihe leicht spielbarer Instrumente können 
Patientinnen die wählen, die sie selbst oder ihre An-
gehörigen spielen können und möchten. Hierunter 
fallen auch unterschiedliche Trommeln, Percussion-
Instrumente (›  Abb. 4.4   a) sowie xylofonähnliche 
Instrumente mit speziell abgestimmten Tonfolgen. 
  •     Eine  Oceandrum        (›  Abb. 4.4 b) ist eine Trom-

mel mit zwei Fellen, eines ist in der Regel durch-
sichtig. Zwischen den beiden Fellen befi nden sich 
Metallkügelchen, die bei Hin- und Herwiegen der 
Oceandrum ein Rauschen entstehen lassen, das 
mit dem des Meeres vergleichbar ist.  

  •     Eine Kalimba       ist ein Instrument aus der tradi-
tionellen afrikanischen Musik. Mit den Fingern 
werden Metallzungen zum Schwingen gebracht, 
welche auf einem Holzkasten, einer Kokosnuss 
o. Ä. befestigt sind. Diese gibt es in unterschiedli-
chen Tonleitern.  

  •     Als tragbares Instrument zur Liedbegleitung und 
harmonischen Begleitung von Improvisationen 
für die Th erapeutin bietet sich die  Gitarre  an. 
Auch Akkordeon, Keyboard oder Klavier fi nden 
ihren Einsatz.      

  4.1.5     Behandlungserfolge 

 Es wurden einige wenige groß angelegte randomisiert-
kontrollierte Studien zur Wirksamkeit von Musik-
therapie bei Menschen in palliativen Situationen 
durchgeführt  [8] . Ihre Ergebnisse geben signifi kante 
Hinweise zur Verbesserung von Wohlbefi nden, Ent-

 Das Lied ist kraftvoll. Nach den ersten Takten dachte ich, 
wie passend: schwere Orgelklänge. Erst später stellte ich 
fest, dass es in diesem Lied um den Sterbeprozess geht. Es 
war eine intensive Erfahrung für meine Kollegin und mich. 
Ich war gerührt, dass dieser Mensch, der angab, Musik 
spiele für ihn keine Rolle, unerwartet in einem Lied so 
einen starken Selbstausdruck fand. Ich erfuhr, dass seine 
letzten Tage harmonisch verlaufen waren. Er konnte tags 
zuvor noch ein Bier trinken. Es gab kein Zerren und kein 
Ringen mit dem Tod. Er konnte formulieren, dass er den 
beschwerlichen Weg der Rehabilitation nicht gehen wolle, 
und alle, mit denen er Kontakt hatte, unterstützten ihn 
bei seinem Abschied vom Leben.    

 Abb. 4.3      Körpertambura. [V1066]       

4
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3834.1 Musiktherapie

spannung und Verminderung von Fatigue, Schmerz-
reduktion sowie positiven emotionalen Eff ekten.    

  4.1.6     Musik in der Pfl ege 

  Musik                als Kulturgut kann in  Pfl egesituationen  At-
mosphäre schaff en, Raum für Rückzug und Entspan-
nung sowie Kreativität und Gestaltung bieten. Dies gilt 
sowohl für Patientinnen als auch für Gäste der Ein-
richtung sowie für Mitarbeitende. Einige Anregungen, 
wie Musik in die Pfl ege integriert werden kann: 
  •     Zur atmosphärischen Gestaltung der Station 

bietet sich eine Gitarre oder ein Klavier im Auf-
enthaltsraum an, worauf auch zu Pfl egende und 
Besucher spielen können. Wichtig hierbei ist, 
dass ein Klavier einmal pro Jahr professionell 
gestimmt wird, Gitarren brauchen mehrmals im 
Monat eine Stimmkorrektur, die leicht erlernbar 
ist.  

  •     Das Vorhalten einiger Liedtexte aus den Genres 
Volkslieder, Schlager, Oldies und Weihnachts-
lieder erleichtert das Mitsingen bei spontanen 
musikalischen Zusammenkünft en.  

  •     Das Musizieren mit Instrumenten wie Ocean-
drum (›  Abb. 4.4 ) oder Kalimba kann im 
achtsamen Kontakt von allen Mitarbeitenden an-
geboten werden.  

  •     Ein Repertoire an CDs mit Naturklängen wie 
Meeresrauschen und Vogelgezwitscher sowie 

Sammlungen von Heimat- und Volksliedern, 
Schlagern, Rock- und Popsongs aus allen Jahr-
zehnten sowie klassische Musik aus unterschied-
lichen Epochen deckt eine Fülle an musikalischen 
Bedürfnissen ab.  

  •     Im Einzelkontakt mit der zu pfl egenden Person 
kann auch während der Pfl egezeit Musik gehört 
werden. Die Wahl der Musik erfolgt im Einver-
ständnis von Pfl egefachperson und Patientin. 
Dabei ist denkbar, dass die Pfl egefachperson Vor-
schläge macht und die Patientin diesen zustimmt 
oder sie ablehnt und umgekehrt.  

  •     Es kann vereinbart werden, dass die zu pfl egende 
Person regelmäßig zu bestimmten Tageszeiten 
oder in Stresssituationen Gelegenheit hat, Musik 
zu hören. Dies kann über Radio, Internet oder 
eigene Tonträger erfolgen. Wichtig ist, die Musik 
immer im Kontakt mit dem zu Pfl egenden aus-
zuwählen bzw. Musik anzubieten, die zu seiner 
aktuellen Stimmung passt.  

  •     Entspannungs- und Wohlfühlangebote mit 
Klangschalen können von allen Mitarbeitenden 
in Wochenendkursen (z.   B. beim Peter-Hess-
Institut,  www.peter-hess-institut.de ) erlernt 
werden. Hierfür ist eine hohe Achtsamkeit und 
Empathiefähigkeit nötig. Bevor die Schalen bei 
schwerstkranken Menschen sicher eingesetzt 
werden können, ist Selbsterfahrung und Übung 
mit gesunden Menschen unverzichtbar.      

a b

 Abb. 4.4      Musiktherapie. a) Ge-
meinsames Spiel auf Schellenkranz 
und Tamburin. Beide Musizierenden 
scheinen ins Spiel vertieft. [K157] 
b) Die Patientin genießt die 
sanften Klänge der Oceandrum. 
Womöglich erinnert sie dieses an 
ein Erlebnis am Meer. [V384]       4
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