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Kommunikation mit An- und Zugehorigen von Patient®innen in der
Sterbephase und Einbezug in pflegerische Maknahmen

Die Intensivstation ist ein Ort, an dem regelmalig Entscheidungen Uber eine Therapiezielanderung
getroffen und Patient*innen und ihre An- und Zugehorigen (im Weiteren als Angehdrige bezeichnet)
in einem Sterbeprozess begleitet werden. Entscheidungsprozesse und Kommunikation sind in diesem
Setting oft durch dynamische Verldufe, wechselnde Ansprechpersonen, kurative Erwartungen und
fehlende Rahmenbedingungen erschwert. Zusatzlich sind Patient*innen haufig nicht ansprechbar.
Angehorige sind in dieser Situation eigenen Belastungsfaktoren ausgesetzt. Ihre Betreuung nimmt
daher in der Sterbephase und auch tiber den Tod hinaus eine wichtige Rolle in der Versorgung ein. Oft
flhlen sich Angehdrige allein gelassen und nicht geniigend informiert. Der folgende Leitfaden gibt
allgemeine und stationsspezifische Hinweise zur Kommunikation mit Angehorigen von Patient*innen
in der Sterbephase sowie zum Einbezug in die pflegerische Versorgung. Die Entscheidungs- und
Therapiefreiheit der Behandelnden sowie die Eigenverantwortung werden durch den Leitfaden nicht

ersetzt.

Inhalt

1. Kommunikation mit Angehdrigen von Patient*innen in der Sterbephase ...........c.cccccovivrennnnns 2
. Grundsatzliche HINWEISE ...........ccuiiiiiiiiiieic ettt ettt et et e st esnee e sabee e 2
b. Gesprache mit Angehorigen fiihren (SPIKES Schema)...........ccccoooociiieiciiiei e 3
c. Belastung fiir Angehorige redUzi@ren ..............coooiiiiiie e e 7
d. Umgang mit unterschiedlichen Ansichten...............ccccoriiii e 8

2. Besonderheiten in der Kommunikation bei Beenden von MaBnahmen..............c.cccocceeiienenne 10
a. Grundsatzliche Hinweise zur Kommunikation beim Beenden von MaBnahmen................... 10
b. Besonderheiten bei den einzelnen MaBnahmen und rechtliche Hinweise............................ 11

3. Einbezug von Angehérigen in pflegerische MaBnahmen................cccccooooiiiiiiiiie e, 14

4. Kommunikation und Einbezug der Angehorigen nachdem Tod .............cccoeeiiiiiiiiiiiee e, 15

5. Kontakte fiir die Versorgung in der Sterbephase — Station4b ...............cccccoeviiiiiiiiiiiiciee e, 16

6. QUEIIEN: ... ...ttt b e bt bttt et e e b e bt e sae e bt e be e be e beenns 18

Version 01 / Stand Dez.2022 / Entstanden im Rahmen des Projekts ,Sterben im Krankenhaus — Optimierung der Versorgung in
der Sterbephase (StiK-OV)*

1



KOLN

1. Kommunikation mit Angehorigen von Patient*innen in der Sterbephase

=  Friihzeitige und kontinuierliche Kommunikation sicherstellen
o Bei Aufnahme Kontaktperson(en) festlegen und schriftlich dokumentieren
> Festhalten, ob Kontaktpersonen auch nachts angerufen werden kénnen
> Von Patient*in festgelegte Kontaktsperren beachten (auch nach Versterben)
o Zeitnahe Informationen sind wichtig, damit Patient*innen und Angehdrige
selbstbestimmt Entscheidungen treffen kénnen (z.B. Anwesenheit bei Versterben)

= Bei der Festlegung von Therapiezielen sowie der Erlauterung von moglichen Symptomen im
Sterbeprozess achtsam mit der Wortwahl sein:
o z.B. ,unregelmaRige Atemmuster” statt ,, Todesrasseln”
o z.B.,Beenden von lebenserhaltenden MalRinahmen” statt ,,Beenden der Versorgung”

= Relevante Informationen fiir Angehorige (ggf. nach Riicksprache mit Patient*in)

o Der Informationsbedarf ist individuell und soll vorab erfragt werden (siehe 1b)
> Angehdrige entscheiden, wie viel sie wissen wollen
> Die meisten Angehdrigen wiinschen offene und ehrliche Informationen
> Aber: nicht alles muss gesagt werden — z.B. keine genauen Angaben zur
mutmaRlich verbleibenden Lebenszeit nennen
o Wenn gewilinscht: Giber Krankheitsverlauf, Symptome, Prognose und
Zustandsverdanderungen in der Sterbephase informieren
o Verstandlich iber mogliche Zustandsverdnderungen im Sterbeprozess aufklaren: z.B.
Atmung, Bewusstsein, Allgemeinzustand
o Verdnderungen im Behandlungsplan ankiindigen und erldutern, um Verunsicherung zu
vermeiden, z.B. ausreichend Aufklarung im Entscheidungsprozess zu kiinstlicher
Erndhrung und Flissigkeitszufuhr

~Damit lhr Angehériger mehr Ruhe finden kann, werden wir nicht mehr téglich Blut
abnehmen/nicht mehr so oft den BZ messen/etc. Wir besprechen mit lhnen von Tag zu Tag, was
wir benétigen, um ihn*sie gut versorgen zu kénnen"

»Wir machen nur noch die Dinge, die sinnvoll sind, damit ihr Angehériger nicht leidet/keine
Schmerzen hat/kein Stress hat/es ihm gut geht"

o Wichtig: Informationen sollten sich zwischen den Mitarbeitenden nicht widersprechen

o Uber Unterstiitzungsmoglichkeiten informieren (Kontaktdaten siehe Tabelle S. 15-16):
Seelsorge, Palliativdienst, Hospizhelfer*innen, psychologische Unterstiitzung,
Trauerbegleitung, Selbsthilfegruppen

= Religiose und kulturelle Unterschiede in der Kommunikation, in Entscheidungsprozessen, in
Familiendynamiken und bei Konzept von Krankheit und Tod verstehen

~Konnen Sie mir dabei helfen, was ich iiber den Glauben von [Patient*in] wissen muss, um
ihn*sie moglichst gut zu versorgen?"
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=  Wohlbefinden der Angehorigen im Blick behalten

o Nach dem Befinden der Angehdorigen fragen, ebenso nach Informations- und
Unterstltzungsbedarf

o Aktive Ermutigung, Fragen und Belastungen offen anzusprechen

o Angehorigen signalisieren, dass Privatsphare nicht gleich Desinteresse ist

»Wir werden versuchen lhnen und ihrem Angehdrigen so viel Ruhe und Raum fiir gemeinsame
Zeit wie méglich zu geben. Sollten Sie etwas brauchen oder eine Frage haben sind wir jederzeit
ansprechbar."

o Im Einzelfall den Angehdrigen nach Absprache die Moglichkeit anbieten bei dem*der
Patient*in zu bleiben

o Im Blick behalten, dass Angehdorige auch auf sich selbst achten: signalisieren, dass sie sich
Auszeiten nehmen diirfen und sollen und dass sie bei Veranderung des Zustands auf
Wunsch angerufen werden

»Sie mussen nicht die ganze Zeit hier sein. Wiirde es lhnen gut tun mal nach Hause zu gehen?
Es kann sein, dass Sie dann nicht anwesend sind, wenn [Patient*in] verstirbt. Aber wir rufen Sie
auf jeden Fall an, wenn Sie mégen, sobald sich der Zustand lhres Angehdrigen verdndert."

1. Erkléren, dass Patient*innen individuell versterben: manche kdnnen nicht ,,gehen”, wenn
ein wichtiger Mensch anwesend ist, um ihn*sie nicht zu belasten; andere warten noch
auf den Besuch eines bestimmten Menschen

2. Oftmals sieht man Angehdrigen, die den ganzen Tag anwesend sind, an, dass sie belastet
sind und nicht genligend schlafen, essen und trinken: den eigenen Eindruck zu spiegeln
kann helfen, dass Angehdorige ihre Bediirfnisse wahrnehmen

Ich habe das Gefiihl, dass es Ihnen guttun wiirde, einmal nach Hause zu fahren und etwas zu
schlafen, zu essen, zu trinken oder einen Spaziergang an der frischen Luft zu machen.

Gesprache mit Angehdorigen sollen, wann immer moglich, multiprofessionell gefihrt werden (v.a. in
Anwesenheit der Pflege). Klinische und prognostische Informationen werden von Arzt*innen und
Pflegenden mitgeteilt. Pflegende schildern zusatzlich ihre Perspektive oder fangen emotionale
Reaktionen auf. Pflegende sind vor allem auch zwischen offiziellen Gespradchen fiir Angehorige ein
wichtiger Kontakt und unterstitzen diese im Entscheidungsprozess.

UNIKLINIK

Evidenzbasierte Trainings, um die eigene Gesprachsfiihrung zu verbessern, kdnnen unter folgendem
Link aufgerufen werden (in englischer Sprache): https://www.vitaltalk.org/clinicians/

In der palliativen Situation geht es nicht nur um den Austausch oder das Uberbringen von
Informationen, sondern um den Aufbau einer Beziehung und das gemeinsame Entwickeln von
Perspektiven. Als Unterstilitzung hat sich hier das SPIKES Modell bewahrt:
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Vorbereitung auf das Gesprach und Schaffen von Rahmenbedingungen:

= Sich selbst vorbereiten: Akte lesen, etc.
= Ziele und Inhalte des Gesprdchs vorher im Team klaren > Konsens im Team und konsistente
Informationen an Angehoérige!
= Alle relevanten Personen fiir Besprechung einladen:
o Patient*in (sofern moglich)
o Angehorige, falls moglich auch mit Kindern
o Arzt*innen und Pflegende
o Ggf. psychologische Unterstiitzung (Seelsorge, Psycholog*innen, Palliativdienst)
= Zeitfenster schaffen und Stérungen vermeiden (z.B. Telefon)
=  Privatsphare sicherstellen
=  Fir ruhige Atmosphére und ausreichend Sitzmoglichkeiten sorgen, ggf. Taschentiicher
bereitstellen
- Beispielsweise das Oberarztzimmer der 4b

Beginn:

= Hinsetzen: signalisiert Augenhéhe und Gesprachsbereitschaft

= Alle Anwesenden vorstellen (bei Mitarbeitenden Funktion benennen)
= Auf Augenkontakt achten

= Rahmenbedingungen fiir das Gesprach festlegen, z.B. Zeitrahmen

= Ziel des Gespraches festlegen

»Ich kann mir vorstellen, dass dies fiir alle eine schwierige Zeit ist. Ich méchte gerne besprechen,
wie es [Patient*in] geht, und Ihre Fragen beantworten."

P

Wissensstand der Angehorigen erfassen:

=  Fragen stellen, bevor Informationen vermittelt werden und zuhoéren
= Kenntnisstand und Empfindungen erfahren

= Offene Fragen helfen, den Wissensstand zu erfassen

,Was wurde Ihnen bereits mitgeteilt?*
,Welche Informationen haben Sie iiber die Erkrankung erhalten?“
»Wie sehen Sie die Situation Ihres Angehérigen?“
»Was denken Sie, was in den néichsten Tagen sein wird?“
»Was ist lhr Gefiihl?*

Informationsbedarf der Angehérigen erfassen:
=  Kommunikationsmuster und Informationsbedarf der Angehorigen erkennen:
o Beimanchen I6st es Angst aus, offen Gber den Sterbeprozess und den Tod zu sprechen
und es ist ungewohnt, Gefiihle zu offenbaren und dariiber zu reden
o Andere befiirworten offene Kommunikation und sind dankbar, alles zu erfahren
= Erfragen, welche Informationen mitgeteilt werden sollen
= Belastungsgrenzen wahrnehmen, Ablehnung akzeptieren, unterstitzend bleiben
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,Gewdhnlich informieren wir die Sie offen (iber die aktuelle Situation. Sind Sie mit diesem
Vorgehen einverstanden?“

,Wollen Sie, dass ich Ihnen erklére, welche Verdnderungen im Sterbeprozess auftreten kénnen?“

»Wie offen darf ich mit Ihnen (iber [Thema] sprechen?”

= Dabei jedoch sicherstellen, dass Angehdorige verstehen, dass der*die Patient*in sterben wird

K

Klinische Informationen vermitteln
= Schlechte Nachrichten ankiindigen

Leider hat sich der Zustand von [Patient*in] nicht so entwickelt, wie wir uns das gewlinscht
hdtten”

Auf Hauptthemen beschranken: i.d.R. aktuelle Situation, Prognose und Behandlungsplan
= Kurze Satze, verstandliche Sprache
= Pflegende miteinbeziehen
= |nformationen gliedern, stiickchenweise vermitteln und Pausen zulassen
= Verstindnis abfragen
o Wichtig: Missverstandnisse erkennen
o Studien zeigen, dass Informationen nach erstem Gesprach haufig nicht verstanden
wurden
o Angehorige sind sich der eigenen Missverstdandnisse nicht bewusst
=  Zweitmeinung anbieten, wenn angesprochen
=  Ruhe vermitteln und Zeit fiir Reaktionen und Fragen geben

,Sie haben gerade viele Informationen erhalten...
... Haben Sie hierzu Fragen?“
... Gibt es etwas, dass Sie gern noch wissen méchten?“
... Was geht Ihnen gerade durch den Kopf?“ (Wenn Personen nachdenklich wirken)

= Eigene Unsicherheiten offen ansprechen und nachste Schritte erldutern

,Ich wiinschte, ich kénnte lhnen genauer sagen, wie sich der Zustand entwickeln wird. Die

Situation kann sich momentan sehr schnell veréindern. Wir geben lhnen in jedem Fall Bescheid,

wenn sich etwas verdndert “

= keine unrealistischen Therapieoptionen anbieten

E E

Emotionen mit Empathie begegnen

= Zuhoren, Geflihle wahrnehmen und zulassen

=  Wahrgenommene Gefiihle benennen: z.B. ,Sie wirken besorgt...”

=  Empathische Antwort: z.B. , Ich wiinschte, ich hatte bessere Nachrichten fiir Sie”

= Raum fiir Emotionen geben = Nach empathischer Antwort Reaktionen abwarten und Raum
nicht mit eigenem Redeanteil fiillen

= Schweigen und langere Gesprachspausen aushalten
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,Uberlegen Sie in aller Ruhe”
,Mdchten Sie kurz dariiber nachdenken?*

S S

Weiteren Verlauf festlegen

= Nachfragen, ob sie sich fiir die Besprechung weiterer Schritte in der Lage fiihlen

=  Weiteres Vorgehen gemeinsam planen: Ziele und Wiinsche der Angehdérigen erfassen, dabei
Perspektive der Patient*in im Fokus behalten

»Wenn [Patient*in] hier mit uns sitzen wiirde, was wiirde er*sie Ihrer Meinung nach dazu sagen?“
»Was war fiir [Patient*in] wichtig?“,, Haben Sie iiber diese Dinge schon einmal in der Familie
gesprochen?

= Je nach Bedarf klare Empfehlungen geben, die auf den Wiinschen und Zielen der Angehorigen
und der Patient*in basieren und Entscheidungen erklaren

,Wiirde es Ihnen helfen, wenn ich Ihnen meine Sicht erklcire?*

=  Entscheidungen zu einzelnen MalBnahmen (z.B. Beatmung) erst festlegen, wenn Therapieziel klar
festgelegt ist
= Beschreiben, was getan wird, um die Lebensqualitat und das Wohlbefinden der Patient*in zu
steigern
= Angehdrigen ausreichend Zeit geben zu sprechen
= Bei Konflikten zwischen Angehérigen
o Neutral bleiben
o Fokus auf Patient*in setzen

Ich sehe, dass es Unstimmigkeiten zwischen lhnen gibt. Ich frage mich, ob wir diese
Unstimmigkeiten beiseitelegen kénnen und uns darauf fokussieren kénnen, wie es mit
[Patient*in] weitergeht.

o Hauptansprechperson soll bei Aufnahme festgelegt worden sein

Zusammenfassen

= Besprochene Informationen und Entscheidungen kurz zusammenfassen
=  Raum fir Fragen geben

= Unterstltzung anbieten

,Was benétigen Sie jetzt?“
,Gibt es etwas, was wir im Moment fiir Sie tun kénnen?“

= Neuen Termin vereinbaren bzw. Angebot fiir ndchstes Gesprach stellen
= Abklaren, wie Teammitglieder kontaktiert werden kénnen
o An pflegerische Kolleg*innen Uiberleiten > Signalisieren, dass alle Kolleg*innen
ansprechbar sind
o Wenn Angehdorige nicht auf Station bleiben kénnen, anbieten, dass sie sich jederzeit
telefonisch melden kénnen > Telefonnummer mitteilen
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Dokumentation

Die wahrgenommene Verantwortung, stellvertretend medizinische Entscheidungen fiir den*die
Patient*in treffen zu missen, kann fiir Angehorige emotional sehr belastend sein. Folgende Aspekte
kénnen dabei helfen, die Belastung flir Angehorige zu reduzieren:

= Unterstltzungsbedarf und (spirituelle) Bedirfnisse erfassen
o Unterstlitzung anbieten: Palliativdienst, Seelsorge, Psycholog*innen
= Gesprache zu verschiedenen Zeitpunkten anbieten:
o Gesprache zu Therapiezieldanderungen
o Gesprach, um Angehorige auf Sterbeprozess vorzubereiten
o Unterstilitzendes Gesprach im Zimmer des*der Patient*in
o Gesprach mit Angehorigen nach Versterben, um Anerkennung und Anteilnahme
mitzuteilen
= Rolle und Aufgaben der Angehorigen klaren
=  Entscheidungen erklaren
= Angehdrigen ermoglichen, sich schriftlich Notizen zu machen: Fragen notieren sowie wichtige
Informationen in Gesprachen
= Schriftliche Informationen zur Verfligung stellen: Flyer fir Angehorige
=  Durch Wortwahl kann Gefihl reduziert werden, Entscheidungen Gber Leben und Tod treffen zu
mussen
o Nicht fragen, was als nachstes getan werden soll, sondern Angehdorige anleiten, sich
daran zu orientieren, was Patient*in sich wiinschen oder denken wiirde

,Wenn [Patient*in] hier sitzen wiirde und gehért hdtte, was wir gerade lber ihren*seinen
Zustand besprochen haben, was wiirde er*sie dazu sagen?“
,Manchmal unterscheiden sich die eigenen Ansichten von denen der [Patient*in]. Was denken
Sie, wdre die Meinung von [Patient*in] dazu?“
,Haben Sie mit [Patient*in] schon mal dariiber gesprochen, was er*sie in so einer Situation
denken wiirde?”

o Verantwortung der Entscheidung von Angehdrigen wegnehmen

»Sie miissen nicht die Entscheidung dartiber treffen [MafsSnahme] zu stoppen. lhre Aufgabe war es
mir zu berichten, was [Patient*in] in dieser Situation gesagt hdtte. Damit kann ich lhnen sagen,
was aus meiner Sicht der beste Weg wdre, um den Zielen von [Patient*in] zu entsprechen...

... 2.B.: In Anbetracht dieser Werte sollten wir uns darauf konzentrieren, das Wohlbefinden Ihres
[Patient*in] zu erhalten. Wenn sich der Zustand verschlechtert, sollten wir ihn*sie nicht an
Maschinen anschliefsen, um den Sterbeprozess zu verlédngern.

o Auf Formulierung achten
»  Was wirde [Patient*in] sagen/denken statt wollen/wiinschen > Wiinsche von
realistischen Therapieoptionen differenzieren
> DNR wird haufiger gewiinscht, wenn es als AND beschrieben wird
> Das Absetzen von bestimmten MaRBnahmen darf nicht als Beenden der
Versorgung missverstanden werden
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Reaktion auf Emotionen: NURSE Schema

KOLN

= Angehorige konnen auf unterschiedliche Weise in Gesprachen reagieren, z.B. Traurigkeit,

Angst, Verzweiflung, Wut

= Unterstlitzende Reaktionen: Aktives Zuhoren und Angehdrigen die Gewissheit geben, dass
Mitarbeitende zur Verfliigung stehen und mit ihren Emotionen umgehen kénnen
= Das NURSE Schema hilft Mitarbeitenden empathisch mit starken emotionalen Reaktionen

umzugehen
Akronym | Bezeichnung
N Name (benennen)
U Understanding

(verstehen)

R Respect (respektieren)
S Support (unterstiitzen)
E Explore (erkunden)

Beispiel

,,Sie wirken frustriert”

»lch glaube, Sie sind gerade sehr wiitend auf
[Thema/Person]”

»lch glaube, Sie wollen mir sagen, dass Sie sehr
groRe Angst vor den nachsten Tagen haben”
,Offenbar ist es so, dass...” (statt ,,Ich verstehe,
dass Sie...”)

»lch versuche mir gerade vorzustellen, wie lhnen
zumute ist...”

,Sie stellen genau die richtigen Fragen und sind
wirklich eine sehr wichtige Stiitze fiir lhren
[Patient*in]”

»lch bin hier, wenn Sie Fragen haben”

,Erzahlen Sie mir mehr dariiber, was Sie denken”
»lch frage mich, was das fir Sie bedeutet?”

Auf Intensivstationen besteht haufig kein langes Verhéltnis zwischen den Mitarbeitenden und den
Angehdrigen, was gemeinsame Entscheidungsprozesse erschweren kann. Angehdorige flihlen sich
teilweise missverstanden oder unter Druck, ihre Ansichten aufzugeben.

Wenn es zu unterschiedlichen Ansichten zwischen Mitarbeitenden und Angehdrigen kommt, kann es
hilfreich sein herauszufinden, warum die Angehérigen sich Therapien wiinschen, die aus Sicht der

Mitarbeitenden nicht sinnvoll sind.

Moglicher Grund
Missverstandnis

Ursprung

Keine ausreichenden

Mogliches Vorgehen
Gespréch fiihren (nach SPIKES Schema)

Informationen erhalten

Widerspriichliche

Informationen erhalten

Stress behindert
Verstandnis

Emotionale Griinde

Schuldgefiihle oder

Verleugnung

Fehlendes Vertrauen

Gesprach unter Mitarbeitenden
notwendig, um konsistente
Informationsweitergabe zu besprechen
Informationen erneut vermitteln,
Unterstlitzung anbieten

Auf Emotionen reagieren, Verantwortung
von Angehorigen wegnehmen
Wahrnehmen, Ansprechen, gemeinsam
weiteren Verlauf planen
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Andere Griinde

Unterschiedliche
Auffassung der
Patient*innenwiinsche
Hoffnung auf ein
Wunder

Wunsch, alles zu tun

KOLN

Palliativkonsil, zweite Meinung einholen,
Zeitrahmen festsetzen fur MaRnahmen

Spirituelle Unterstlitzung anbieten

Herausfinden, was Wunsch bedeutet >
z.B. alles tun, was gut fir Patient*in ist vs.
alles tun, um Patient*in am Leben zu
erhalten

Wenn die unterschiedlichen Ansichten bestehen bleiben, kann Unterstlitzung von aullen helfen, z.B.
Palliativdienst, Sozialdienst, Seelsorge.

Umgang mit Angehérigen, die ,,alles wollen”
=  Forderung akzeptieren und gemeinsam mit Angehérigen zugrundeliegende Behandlungswerte

und Bedenken besprechen.

= Phrase bedeutet fiir unterschiedliche Menschen unterschiedliche Dinge > Herausfinden, was

Wunsch bedeutet:

o Alles tun, was zu einer groRtmaoglichen Leidenslinderung flihrt — auch wenn dadurch das
Leben ungewollt verkirzt werden kdnnte.
o Alles, was eine verniinftige Chance hat, das Leben zu verlangern — aber nicht, wenn es

das Leiden erhoht.

UNIKLINIK
113 \

o Alles, was eine verninftige Chance hat, das Leben zu verlangern — auch wenn es zu einer
Zunahme des Leidens fiihren kann.

o Alles, was eine vernlinftige Chance hat, das Leben auch nur ein wenig zu verlangern —
unabhangig davon, wie es sich auf das Leiden auswirkt.

o Alles, was das Leben auch nur ein wenig verlangern kdnnte - unabhangig davon, wie es
sich auf das Leiden auswirkt.

Moglicher Grund

Was ,alles” heillen
konnte

Mogliche Fragen

Aufgabe ,Es fuhlt sich an, als »Was sind Ihre groSten Bedenken?”
wirden wir [Patient*in] | ,Was sind Ihre Hoffnungen?
aufgeben”

Angst/Sorge ,lch will [Patient*in] »Wovor haben Sie am meisten Angst?“
nicht verlieren” »Was ist fiir Sie am schwierigsten?”
,Ich schaffe mein Leben
ohne [Patient*in] nicht”

Glaube ,Gott entscheidet, ,Woran erkennen wir, wann Gott den

wann es fiir [Patient*in]
Zeit ist zu gehen und
nicht wir”

richtigen Zeitpunkt sieht?“

Unzureichendes
Verstandnis

,Mir ist nicht klar, wie
krank [Patient*in] ist”
,Mir ist nicht klar, was
lebensverlangernde
Malnahmen fir
[Patient*in] bedeuten.”

»Was sind fiir Sie die wichtigsten Ziele?”
»Wie sehen Sie die Prognose von
[Patient*in]?“
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2. Besonderheiten in der Kommunikation bei Beenden von MalRhahmen

Folgende MaRRnahmen werden in der Sterbephase kritisch geprift und beendet bzw. abgesetzt, wenn
kein Nutzen im Hinblick auf Symptomlinderung und Lebensqualitat besteht:

- Medikamente, Flissigkeit, Erndahrung, Beatmung, Re-Intubation, Diagnostik, Labor,
Reanimation, Deaktivierung der Defibrillationsfunktion ICD, Dialyse, Zugange, Pflegerische
MaBnahmen (Vitalzeichenkontrolle, Flussigkeitsbilanz, Lagerung zur Dekubitus- und/oder
Pneumonieprophylaxe, Monitoring, Sauerstoffapplikation)

= Das Beenden von MalRnahmen ist immer eine individuelle Einzelfallentscheidung.
o Im Gesprach mit den Angehdrigen ist es wichtig, die Wiinsche der Patient*in zu eruieren
(siehe 1b)
o Entscheidend ist, ob die Lebensqualitdt durch die MaRnahme gesteigert oder
Symptomlinderung erreicht werden kann
o Inder Regel wiinschen sich Angehdrige im Entscheidungsprozess konkrete
Empfehlungen durch die Versorgenden basierend auf den Wiinschen der Patient*in und
medizinischen Fakten
o Religiose und kulturelle Wiinsche sollen im Entscheidungsprozess wahrgenommen und
respektiert werden, wenn sie mit der medizinischen Behandlung vereinbar sind
= Wenn lebenserhaltende MaBRnahmen beendet werden sollen, soll dies friihzeitig kommuniziert
werden
o Fir die meisten Angehorigen ist es leichter, wenn fiir den Entscheidungsprozess mehr
als ein Tag verfiigbar ist und mehrere Gesprache dazu stattfinden konnten. Die
Angehdrigen haben so mehr Zeit, sich mit der medizinischen Entscheidung und ihren
eigenen Geflihlen auseinanderzusetzen und Vorbereitungen zu treffen
= Das Beenden von MalRnahmen ist flir Angehorige, aber auch teils fiir Behandelnde keine rein
medizinische, sondern auch eine emotionale Entscheidung. MaRnahmen kdnnen als ,noch etwas
tun“ missverstanden und das Beenden falschlicherweise mit Sterbehilfe oder Beschleunigung des
Todes assoziiert werden. Folgende Aspekte sind in der Kommunikation zu beachten:
o Bedenken, Hilflosigkeit und Angste erkennen und thematisieren
o Im Gesprach klaren, fiir wen die MalRnahme wichtig ist:
= Welche Symptome sollen durch die MaBnahme gelindert werden (z.B. hat
Patient*in Durst)?
= Was mochte die Patient*in?
=  Gibt es weitere Moglichkeiten der Symptomkontrolle?
o Ausfiihrliche, einfache und verstindliche Aufkldrung: Griinde fiir Beenden oder
Anpassungen sowie mogliche Symptome nach Beenden

,Damit es fiir Sie und lhre*n [Patient*in]. angenehmer ist, werden wir die Monitorkabel und
Zugdnge entfernen. Das gibt Ihnen mehr Ruhe und die Mdglichkeit ungestért die Zeit mit lhrem
Angehdérigen zu verbringen.“
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»Wegen der Verschlechterung werden wir nun Medikamente gegeben, damit [Patient*in] auch
weiterhin wenig Beschwerden hat. Die Medikamente verursachen nicht die Verschlechterung und
vor allem Beschleunigen sie nicht den Sterbeprozess”

o Deutlich kommunizieren, dass nicht die Versorgung, sondern einzelne MalRnahmen
beendet werden
o Die MaRnahmen sind kein Ersatz fiir Gesprache und Begleitung. Daher andere
Méoglichkeiten der Zuwendung aufzeigen: Mundpflege, Massage, Vorlesen, etc.
= Der Palliativdienst, die Seelsorge oder Sozialarbeiter*innen kénnen in der Kommunikation und
Betreuung von belasteten Angehdrigen unterstiitzen (Kontaktliste siehe S. 15-16)

Einordnung von Begrifflichkeiten und deren rechtliche Folgen

=  Mitwirkung bei der Selbstt6tung (statt assistierter Suizid)

o Hilfe beim Beschaffen des todbringenden Mittels, Begleiten und Zulassen der
Suizidhandlung, Unterlassen von Rettungsmalinahmen

o Niemand kann gegen den eigenen Willen zur Suizidhilfe verpflichtet werden

o Nicht strafbar

= To6tung auf Verlangen (statt aktive Sterbehilfe)

o absichtliches und aktives, meist arztliches Eingreifen zur Beschleunigung des
Todeseintritts auf ausdriicklichen Wunsch des*der Patient*in

o Strafbar (sechs Monate bis zu flinf Jahren Freiheitsstrafe)

= Therapieverzicht/-begrenzung (statt passive Sterbehilfe)

o Unterlassen, Reduzieren oder Abbrechen lebenserhaltender MaBhahmen in der
Sterbephase = Zulassen des natirlichen Verlaufs

o Sterben darf durch Unterlassen, Begrenzen oder Beenden einer begonnenen
medizinischen Behandlung ermdglichst werden, wenn dies dem Willen des*der
Patient*in entspricht

o Nicht strafbar

= |nkaufnahme einer Lebensverkiirzung (statt indirekte Sterbehilfe)

o Medikamentése MaRBnahmen zur Linderung von unertraglichen Leiden/Schmerzen als
primares Ziel, auch unter Inkaufnahme des Bewusstseinsverlustes oder eines
beschleunigten Todeseintritts

o Linderung des Leidens kann so im Vordergrund stehen, dass eine moglicherweise
dadurch bedingte Lebensverkiirzung hingenommen werden darf

o Nicht strafbar

Rechtliche Aspekte bei der Entscheidungsfindung zur Therapiebegrenzung (siehe Quelle [6])

= Die Frage, ob eine bestimmte medizinische Mallnahme durchgefiihrt werden soll oder nicht kann
von Patient*innen, den Angehdorigen oder den Behandelnden aufgeworfen werden

= Eine Indikation ist gegeben, wenn eine MaRnahme mit Blick auf das Therapieziel fiir eine*n
individuelle*n Patient*in notwendig und wirksam ist
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Frage nach Durchfiihrung
medizinischer MaBnahmen

Angemessene Erlduterung gegeniiber
Patient/Rechtsvertreter*/Angehorigen;
MaBnahme beenden/nicht beginnen

medizinisch
indiziert?,

Auslegung der
Patienten-

verfligung (Arzt, Akutsituation?
Angehdrige, ggf.
Rechtsvertreter*)
Feststellung des Gemeinsame Wenn mdglich
Patientenwillens Ermittlung des Einrichtung einer gemeinsame
(Arzt, Patient, illens Batrauung Ermittlung des
auf Wunsch mit (Arzt, Vertreter®, veranlassen Patientenwillens**
Angehdrigen) Angehdrige) (Arzt, Angehdrige)

Indizierte MaBnahmen
zunéchst durchfiihren

Indizierte MaBnahmen
zundchst durchfiihren;
Uberpriifung durch
Betreuungsgericht

Dokumentation ‘
und Behandlung
gemal Patientenwillen

{

RegelmiBige Uberpriifung von
Indikation und Patientenwille

Abb. 1 Algorithmus Zur [\'larung des Thempiez1els. *Rechtsvertreter des Patienten ist entweder ein Bevoll-

michtigter oder ein Betreuer. **siehe Stufenschema zur Ermittlung des Patientenwillen (Abb. 2). ***oder

Konsensfindung zeitlich nicht moglich, z. B. in akuter Notfallsituation oder bei Uneinigkeit der Angehorigen

Adaptiert nach [5]

Im Folgenden sind fiir jede der MalRnahmen wichtige Aspekte aufgelistet, die in Gesprdachen mit
Angehdorigen helfen kdnnen, informierte Einzelfallentscheidungen zu treffen und Angehérige auf den

Prozess vorzubereiten.

Fliissigkeit & Erndhrung

Argumente fir das Absetzen in der Sterbephase:

o Parenterale Flussigkeitszufuhr und parenterale Erndhrung sind eine medizinische
MaRnahme

o Kann fir Patient*innen als Eingriff in den Koérper und Angebundensein an Schlauche
wahrgenommen werden und fiir Angehorige eine Barriere darstellen.

o Kein Hinweis darauf, dass Durst durch Flissigkeitsgabe gelindert wird (Abzugrenzen von
Mundtrockenheit!)

o Zuviel an Flussigkeit kann Lebensqualitdt einschranken und den Sterbeprozess
verlangern: Gefahr der Hyperhydration, v.a. in den letzten Stunden mit Symptomen wie
Erbrechen, Rasselatmung, Atemnot, terminales Delir oder Schmerzen durch Odeme

o Parenterale Ernahrung kann zu Problemen wie Einlagern, Hirndruck, Anregung des GIT
mit Erbrechen und Ubelkeit sowie die Notwendigkeit eines DK fiihren

o Erndhrung iber Sonde kann zu Reflux, Aspiration, Diarrhé mit Inkontinenz, Ubelkeit und
Erbrechen fiihren
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=  Mogliche Herausforderungen im Entscheidungsprozess:
o Haufig emotionale Argumente: Verhungern/ Verdursten lassen (Verwechslung mit
aktiver Sterbehilfe)
o Flussigkeit und Erndhrung werden als letztmogliche TherapiemalRnahme missverstanden
(,,etwas tun“)
Weiterfiihren ist einfacher als Absetzen
Mitarbeitende und Angehdrige denken oft, dass Patient*in Durst hat — das ist nicht
immer der Fall
> Hinweise auf Durstgefiihl: Mimik und Gestik (Schmatzen, Mund- und Lippen mit
der Hand berihren), Saugen an Mundpflegestabchen
=  Mogliche Symptome nach Absetzen von Flissigkeit:
o Blutdrucksenkung mit Veranderung an den BlutgefaRen
o Veranderte Nierenfunktion: weniger Urin
o Psychische Verdanderungen: z.B. Schlafrigkeit, abnehmende Unruhe, manchmal
Verwirrtheit

Beatmung

=  Praktische Hinweise:

o Das gesamte Behandlungsteam in Entscheidungsprozess einbinden bzw. zeitnah tber
Prozess der Entscheidung informieren > alle tragen Entscheidung mit und kénnen
Angehdorige im Prozess unterstitzen

o Vor dem Abbruch sollen alle Betroffenen (iber die mogliche Lebensdauer informiert
werden:

»  Patient*innen mit einer Apnoe versterben wahrscheinlich innerhalb von
Minuten, wahrend andere langer weiterleben kénnen
> Der Tod tritt nicht in allen Fallen mit Sicherheit ein
o Alle Malinahmen sollen erlautert werden
o Kein ,heimliches” Abschalten > Angehorige und ggf. Seelsorger sind anwesend
> Mit Angehdrigen abklaren, ob sie bei Extubation das Zimmer kurz verlassen
wollen
»  Achtung: Patient*in kann nach Extubation umgehend versterben > mit
Angehorigen umfassend abklaren

o Zeitpunkt und Umstande beachten, z.B. nicht wahrend Schichtwechsel oder in der Nacht

=  Mogliche Symptome nach Abbruch der Beatmung (falls Symptomkontrolle nicht ausreicht):

o Dyspnoe

o Agitation (wahrscheinlich v.a. durch Gefiihl der Dyspnoe ausgeldst)

Prophylaktische MaBnahmen

= 7.B. Beenden von prophylaktischer Antikoagulation, aber auch LagerungsmalRnahmen zur
Dekubitusprophylaxe oder Pflegetechniken
=  Abzuwagende Faktoren:
o Waunsch der Patient*in bzw. Zustimmung der Angehérigen
o Kriterium der empfundenen Lebensqualitdt (vermeidbare Verkiirzung des Lebens vs.
ungerechtfertigte Verlangerung des Leidens)
= Wenn moglich, Patient*in/Angehdrige in Entscheidungsprozess einbeziehen
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3. Einbezug von Angehorigen in pflegerische MaRnahmen

Bei der Pflege kdnnen und wollen viele Angehdérige mit einbezogen werden. Das Einbeziehen kann
etwas Geduld kosten, verringert aber Hilflosigkeit, erleichtert die Trauerarbeit und kann auch fir
Pflegende sehr entlastend sein. Dazu werden den Angehdérigen die entsprechenden MaRnahmen
vorgestellt mit der Perspektive, dass sie diese selbst durchfiihren kdnnen (aber nicht missen).

»Es gibt verschiedene MafSnahmen, mit denen Sie ihren Angehdérigen zusétzlich unterstiitzen kénnen.
Zu diesen Mafsnahmen gehéren beispielsweise [Mafsnahme].
Wenn es fiir sie in Frage kommt, dann kénnen wir diese MafSnahmen gerne zusammen durchfiihren.”
(Angehérigen wéhrend der Anleitung anbieten diese MafSnahme auch alleine
durchzufiihren)

= Angehorigen die Moglichkeit geben, persénliche Gegenstande mitzubringen: Musik, Bilder,
Pflegeartikel, Kuscheltiere, Kissen, Kuscheldecken, Kissenbezug, Schal, Handtuch

,Sie kénnen lhrem Angehdrigen sehr gerne persénliche Gegenstdnde mitbringen die Ihm wichtig sind
(Gegenstdnde aufzéhlen). Wir sorgen dafiir, dass diese Gegenstéinde im Zimmer platziert werden und
mit in die tdgliche Pflege eingebaut werden.”

Welche Sinne flir den*die Patient*in besonders wichtig sind, lasst sich gemeinsam mit den
Angehorigen herausfinden.
= Sehen:
o Lieblingslicht schaffen
»  Lichtquellen reduzieren, ggf. elektrische Kerzen einsetzen
> Sternenhimmel-Licht
o Farben/Bilder zeigen, Videos abspielen
= Hdren:
o Falls moglich, gewlinschte Musik unter Berlicksichtigung der Lautstarke abspielen z.B. via
Radio/CD-Player/Handy
o Gerdusche vorspielen, z.B. Meeresrauschen, Regen
o Gerausche zeitlich begrenzen
o Aus gemeinsamen Leben erzahlen oder vorlesen
= Riechen:
o Aromastoffe: z.B. Parfiim, Blumen (frische Blumen oder z.B. getrockneten Lavendel),
Gewdrze
o Essensgertiche: z.B. frisches Brot, Pizza (Achtung: ggf. nicht geeignet, wenn Patient*in
nicht essen kann)
o Geriche von zu Hause: z.B. eigenes Kopfkissen, Kuscheldecke, Handtuch
o CAVE: Vorlieben erfragen — Gerliche sind mit Emotionen und Erinnerungen verknipft
und kdnnen positive und negative Empfindungen hervorrufen
= Fihlen
o Einreibungen/Massagen, z.B. Handmassage mit Olen, Reiben des Riickens (wird gern
angenommen, da Liegen ein verdndertes Korpergefiihl schafft)
o Korperwarme schaffen, z.B. mit warmen Wickeln oder sanft erwdarmten Warmpack
(CAVE: Verbrennungsgefahr)
Korperkontakt herstellen
Streicheln, z.B. mit Hinden, weichem Schwamm, Fell
Tasten: Hand der Patient*in Giber Gegenstande streichen lassen
Haare kimmen

O O O O
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Kopf streicheln
Unter Anleitung in Lagerung integrieren, z.B. Nestlagerung (fordert Geborgenheit durch
Begrenzung)

=  Schmecken

O

Mundpflege, z.B. Spray mit Lieblingsgetrank

4. Kommunikation und Einbezug der Angehoérigen nach dem Tod

Unmittelbar nach Versterben sind viele Angehorige in einer Art Schockzustand. Oft sind die
Angehdrigen zum ersten Mal in so einer Situation und wissen nicht, was sie tun sollen. Schriftliche
Merkhilfen knnen neben ausfiihrlichen und ruhigen Gesprachen helfen.

= Nach Versterben:

O

O
O

Angehdrige sowie alle Beteiligte liber Versterben und weiteren formalen Ablauf
informieren
Pflegende begleiten Angehdrige in das Zimmer, sofern sie dieses nach dem Versterben
noch nicht betreten haben
Ruhe bewahren, Zeit lassen, keine Hektik
Angehdorigen ungestort Zeit zum Abschied nehmen geben, im Patientenzimmer oder
separatem Abschiedszimmer
> Emotionen zulassen und Angehdrige unterstiitzen, wenn gewlinscht
> Wenn gewilinscht, Abschied mit Unterstitzung der Seelsorge als Ritual
durchfihren (z.B. Aussegnung)
> Angehorigen kénnen klingeln, wenn sie sich verabschiedet haben oder Fragen
klaren mochten
Friedliche Atmosphare schaffen und dabei individuelle Winsche der Angehérigen
erfragen: Kerzen, Blumen, etc.
Religiose und kulturelle Riten nach Wunsch des Verstorbenem durchfiihren
Angehdrige nach Wunsch beim Waschen und Einkleiden des Leichnams einbeziehen
(Hinweis: Bestattungsunternehmen wascht und kleidet Verstorbenen noch einmal)

= Unterstutzende Begleitung der Angehdrigen

O

Einfache Geste der Flirsorge nach Tod: z.B. Tasse Tee anbieten, Taschentiicher
bereitstellen
Angehdorige haben oft sehr viele Fragen zum weiteren Ablauf: offene Fragen
beantworten und ggf. wichtige Informationen schriftlich notieren
> Manchmal haben Angehorige zunachst keinerlei Fragen > anbieten, zu spaterem
Zeitpunkt erneut zu kommen, um noch offene Fragen zu klaren
»  Bei spezifischen Fragen an zustdndige Ansprechperson vermitteln: z.B. hilft
Sozialdienst bei Fragen beziiglich der Kostentibernahme fiir die Beerdigung
(Kontaktdaten siehe Tabelle S. 15-16)
Auf Hilfen in der Trauerzeit hinweisen (Kontaktdaten siehe Tabelle S. 15-16)
Dokumentation, wie Sterben verlief, wer anwesend war, etc. > Auskunft bei spateren
Nachfragen (besonders, wenn Angehdrige verspatet eintreffen)
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5. Kontakte fiir die Versorgung in der Sterbephase

Kontakt

Telefon/Anschrift

Anmerkung

Klinikinterne Kontakte

Palliativmedizinischer
Dienst

palliativzentrum-pmd@uk-
koeln.de

0221 478-3357

Funk: 25-1329

Oder Uber das
Leistungsstellenmanagement
(LSTM) in ORBIS ("allgemeine
Anforderung"/"palliativmedizinisch
er Konsiliardienst" als Erst- oder
Folgekonsil)

Verfligbar von Montag bis
Freitag zwischen 8:00 und
15:30 Uhr
Kann durch
Casemanager*innen,
Arzt*innen, Pflegekréaften oder
Sozialarbeiter*innen der
Abteilung angefordert werden

Patienten-Informations-
Zentrum (P1Z)

Lage im Erdgeschoss im
Bettenhaus

0221 478-82820

Bietet generell Informationen
zu verschiedenen
krankheitsbezogenen
Themengebieten in Form von
Broschdren fir Patienten und
deren Angehorige

Bietet Unterstiitzung bei
sozialen, psychischen und

Evangelische Seelsorge:
0221 478-5500

MSH wirtschaftlichen
Sozialdienst EG, Raum 006 Fragestellungen;
0221 478 -5905 kann _bel K|_nderbetreuung oder
finanziellen Aspekten
weiterhelfen
Zur entlastenden
Gesprachsfihrung
Katholische Seelsorge:
0221 478-4952 Hinweis auf Gottesdienste in
0221 478-5961 der Uniklinik: Auf Ebene 1 im
Seelsorge

Bettenhaus

Imam, Rabbiner, etc. werden
i.d.R. von der Familie selbst
organisiert

Rufbereitschaft
Seelsorge (evangelisch
und katholisch)

0221 478-5001

Erreichbar tber die jeweilige
Station oder Hauptpforte

Ehrenamtlicher
Besuchsdienst
(Hospizdienst)
Dagmar Overbeck

dagmar.overbeck@uk-koeln.de
0221 478-84639

Bietet Zeit fir Gesprache und
Austausch

Ethikkonsil

https://rechtsmedizin.uk-
koeln.de/institut/ethik-konsil/

Unabhéngige Empfehlungen in
ethisch umstrittenen
Situationen des klinischen
Alltags

Psychologische Unterstitzung (fir Angehérige)

Klinik und Poliklinik far
Psychiatrie und
Psychotherapie

0221 478-87291
0221 478-4037

Notfallversorgung, 8:00 - 16:00
Uhr, auRBerhalb dieser Zeiten ist
der diensthabende Arzt der
Psychiatrie jederzeit Giber die
zentrale Pforte erreichen
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Klinik und Poliklinik far
Psychosomatik und
Psychotherapie
-Konsildienst-

0221 478-39540

Nach telefonischer
Rucksprache kdnnen einzelne
stationar behandelte Patienten

vorgestellt werden

Klinische
Psychoonkologie, innere
Med 1

0221 4781-97190

Neben der
psychotherapeutischen
Betreuung stehen
Patient*innen auch
komplementare Angebote wie
Kunst-, Musik- und
Bewegungstherapie zur
Verfligung

Sozialpsychiatrischer
Dienst

Gesundheitsamt (Aul3enstelle)
Laurenzplatz 1-3
50667 Kdln

0221 221-24710

Fir Krisensituationen und
Notfélle, die psychiatrische
Hilfe erfordern, Mo bis Do von
8:00 — 16:00 Uhr und Fr von
8:00 — 12:00 Uhr

Trauerbegleitung fur Angehérig

(0]

Hospizdienst am
Zentrum far
Palliativmedizin der

+49 221 478-3364

palliativzentrum-
hospizdienst@uk-koeln.de

Gruppentreffen in den Raumen
des Palliativzentrums
(feststehende Termine)

Zusatzlich einmal im Monat

MSH/Endlich e.V.

koeln.de/projekte/trauercafe-und-
trauerbegleitung/

Uniklinik Ko6In https://palliativzentrum.uk- Trauerspaziergang auf dem
koeln.de/zentrum/stationaere- Friedhof Melaten
versorgung/hospizdienst/

Bietet Unterstiitzung bei der
Trauerbewaltigung und
https://palliativ-hospiz- Austausch mit anderen

Trauergruppe

Betroffenen (wichtig: derzeit
aufgrund der Pandemie nur fir
Angehorige von Patient*innen

des MSH)

Lebenswert Café

LebensWert e.V.

an der Uniklinik K&ln
im ClO-Gebaude (70)
Kerpener Str. 62
50937 Kdln

0221 478-97190
info@vereinlebenswert.de

https://www.vereinlebenswert.de/
psychoonkologie/lebenswert-cafe/

Gemeinsames Kaffee trinken

mit anderen Betroffenen in der

Regel am ersten Dienstag im
Monat.

Findet aktuell nicht statt wegen
der Corona-Pandemie
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