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>> BEGRUSSUNG

Die Ihnen vorliegende Broschtre richtet sich
an alle, die mit gezielter Sedierung konfron-
tiert werden: Patient*innen, Zugehorige
und alle, die Uber den Begriff der gezielten/
palliativen Sedierung gestolpert sind und
gerne mehr daruber erfahren mochten.

Wir wollen Thnen mit dieser Broschure
vermitteln, auf welchen Grundlagen alle
Mitwirkenden des zustandigen Behandlungs-
teams ihre Arbeit organisieren und ausuben.

Diese Broschure dient als informative Unter-
stitzung fur Patient*innen und Zugehorige.

Sie stellt kein rechtlich bindendes Aufklarungs-
dokument dar und kann daher ein personli-
ches Aufklarungsgesprach niemals ersetzen.
Individuelle Bedurfnisse und Umstande
erfordern stets eine spezifische Erorterung des
Einzelfalles, weshalb der direkte Austausch
mit Ihrem Behandlungsteam von entschei-
dender Bedeutung ist, um die jeweils beste
Entscheidung zu treffen.

Den Link zu einem Aufklarungsbogen finden
Sie in Kapitel 15 ,,Unterstiutzung und Hilfen®
(S. 27).
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GEZIELTE ODER PALLIATIVE
SEDIERUNG

Vielleicht haben Sie den Begriff
,palliative Sedierung“ schon einmal
gelesen oder lhr Behandlungsteam

hat lhnen ,palliative Sedierung” als
Behandlungsmaglichkeit vorgeschlagen.

Der Begriff ,palliative Sedierung* ist

in Literatur und Praxis weit verbreitet,
wird aber sehr unterschiedlich verstan-
den und definiert. Im Folgenden wird
deshalb der Begriff ,gezielte Sedierung®
benutzt. Dieser weist darauf hin, dass
wir das Bewusstsein von Patient*in-
nen ,gezielt” herabsetzen, um Leid zu
lindern. Es handelt sich bei ,gezielter”
und ,palliativer” Sedierung aber um die
gleiche Behandlung.

Sedierung bedeutet, das Bewusstsein
von Menschen durch eine medizinische
MaRnahme herabzusetzen.

Durch gezielte Sedierung in der Pallia-
tivversorgung kann vermieden werden,
dass Patient*innen eine leidvolle Situati-
on bewusst erleben.

Genauere Erklarungen zu den Begriffen
kénnen Sie im Kapitel 3 ,Hintergrund-
wissen“ (S. 10) nachlesen.

MIT DIESER BROSCHURE INFORMIEREN
WIR SIE DARUBER,

- was unter gezielter Sedierung
verstanden wird

« wann, wie und warum eine gezielte
Sedierung durchgefiihrt wird

« wie Sie sich auf ein Gesprach mit lhrem
Behandlungsteam vorbereiten kdnnen

» welche weiteren Unterstiitzungs-
moglichkeiten es fiir Sie gibt

« welche Erfahrungen Zugehorige und
Mitarbeitende der Hospiz- und Palliativ-
versorgung gemacht haben

(Palliativmedizin, Palliativpflege) =
Handeln eines Teams verschiedener
Berufsgruppen in dem Bewusstsein,
dass vor allem dann, wenn eine Heilung
nicht mehr moglich oder nicht mehr
gewlinscht ist, noch sehr viel getan

werden kann. Dies schliel$t immer die
Unterstutzung der Zugehorigen mit ein.

PALLIATIVVERSORGUNG

Der Begriff ,palliativ‘ stammt aus dem
Lateinischen (pallium = Mantel) und
versteht unter der ,,Ummantelung” der
Patient*innen eine besondere Form der
Firsorge und Zuwendung.

Grundlage fur die vorliegende Broschtire
ist die Handlungsempfehlung zum ,,Ein-
satz sedierender Medikamente in

der Spezialisierten Palliativversorgung®.

Diese richtet sich an arztliches Personal,
Pflegefachpersonen und Mitarbeitende
weiterer Berufsgruppen, die an der Pallia-
tivversorgung von Patient*innen beteiligt
sind. Die Handlungsempfehlungen dienen
dazu, dass eine gezielte Sedierung hohen
medizinischen, pflegerischen und ethi-
schen Qualitatsanforderungen entspricht.
Gezielte Sedierung findet im Rahmen
einer stationaren oder ambulanten
palliativmedizinischen Versorgung statt.

Da die Empfehlungen flr Fachpersonal
geschrieben sind, werden viele Fachbe-
griffe benutzt und medizinisches Hinter-
grundwissen vorausgesetzt, liber das die
Allgemeinheit in der Regel nicht verfligt.

Damit aber vor allem Sie als Betroffene
verstehen, welche Empfehlungen fiir den
Einsatz von gezielter Sedierung gege-

ben werden, bieten wir Ihnen mit dieser
Broschiire Erlauterungen. Sie finden darin
alle wichtigen Empfehlungen verstandlich
aufgearbeitet. Zusatzlich haben wir Erkla-
rungshilfen und Erfahrungsberichte

mit eingearbeitet, um Sachverhalte zu
veranschaulichen. Diese Broschiire wurde
von Patientenvertreter*innen, Mitarbei-
tenden der Hospiz- und Palliativversor-
gung und Wissenschaftler*innen gemein-
sam erarbeitet.
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Die einzelnen Kapitel sind so geschrieben,
dass sie auch fiir sich verstandlich sind
und Sie direkt die Textpassagen lesen
konnen, die Sie besonders interessieren.
An einigen Stellen haben wir Verweise

zu anderen Abschnitten der Broschiire
eingefligt, in denen Sie weitere Informa-
tionen finden kénnen.

WIE LESE ICH DIESE BROSCHURE?

Wenn Sie oder lhre Zugehorigen vor der
Entscheidung stehen, ob eine gezielte
Sedierung begonnen werden soll, emp-
fehlen wir hnen vor allem mit Ihrem
Behandlungsteam zu sprechen und den
Aufklarungsbogen (S. 30) zu lesen. In
dieser Broschiire ist zundchst das Kapitel
,Falls eine gezielte Sedierung ansteht —
Kurzzusammenfassung® (S. 8) geeignet.
Hier haben wir die wichtigsten Informati-
onen knapp zusammengefasst, um lhnen
zu helfen, gemeinsam eine Entscheidung
zu treffen.



>> FALLS EINE GEZIELTE SEDIERUNG ANSTEHT

KURZZUSAMMENFASSUNG

Gezielte Sedierung in der Palliativversor-
gung ist eine Malnahme am Lebensende,
die nur selten angewendet wird. In der
Regel sind allgemeine MaRRnahmen

(z.B. Schmerzmedikamente, pflegerische
MaRnahmen...) ausreichend, um eine gute
Linderung des Leids zu erreichen.

Es gibt aber auch Situationen, in denen die
gezielte Herabsetzung des Bewusstseins
nach bestem Wissen die einzige Moglich-
keit einer Linderung von Leid darstellt

und daher mit diesem Ziel gewahlt wer-
den kann.

Dieses Kapitel ist eine Kurzzusammen-
fassung der Broschiire fiir das empfohlene
Vorgehen des Behandlungsteams bei

der Sedierung. Es handelt sich dabei nicht
um einen Aufklarungsbogen. Hier sind
vor allem die Empfehlungen aufgelistet,
die Sie in der Entscheidungssituation tber
gezielte Sedierung kennen sollten.

Die nachfolgenden Kapitel gehen ausfiihr-
licher auf diese und weitere Empfehlun-
gen ein.

Wozu dient gezielte Sedierung?

- Gezielte Sedierung wird zur Linderung
von Leid angewendet, wenn andere
MafRnahmen nicht ausreichen.

Sie bewirkt eine voriibergehende oder
dauerhafte Herabsetzung des Bewusst-
seins.

« Zu jeder Zeit steht die Linderung des
Leids der Patient*innen im Mittelpunkt.
Das Behandlungsteam tragt die Ver-
antwortung und sorgt dafiir, dass die
Sedierung nur zum Wohle der Patient*in-
nen durchgefihrt wird.

- Gezielte Sedierung darf nicht zur
Beschleunigung des Todeseintritts ein-
gesetzt werden.

Wer entscheidet?

- Gezielte Sedierung darf nur in
medizinisch begriindeten Fallen ein-
gesetzt werden. Sie als Patient*in ent-
scheiden sich dann dafiir oder dagegen.
Sollten Sie hierzu nicht mehr in der Lage
sein, werden die von lhnen benannten
gesetzlichen Vertreter*innen in lhrem
Sinne entscheiden. Haben Sie niemanden
benannt, wird eine Person vom Betreu-
ungsgericht eingesetzt.

Manchmal verschlechtern sich Symptome
sehr schnell, sodass sofort sedierende
Medikamente eingesetzt werden
mussen, um die Situation unter Kontrolle
zu bringen. In einem solchen Fall bleibt
unter Umstanden also keine Zeit, den
Einsatz der Medikamente in Ruhe zu
besprechen und darliber gemeinsam zu

entscheiden. Sobald allerdings die Krise
abgewendet ist und/oder die Symptome
unter Kontrolle gebracht sind, werden
fir die weitere Behandlung wieder alle
Gesprache mit lhnen oder lhren gesetz-
lichen Vertreter*innen gefiihrt.

Aufkldrung und Einwilligung

Das Behandlungsteam wird Sie und/oder
Ihre gesetzlichen Vertreter*innen vor der
gezielten Sedierung lber die Maknahme
informieren.

Wahrend der gezielten Sedierung kdnnen
Sie in der Regel nicht mehr sprechen und
Ihre Wiinsche und Bedirfnisse nicht mehr
auBern. Ihr Behandlungsteam fragt Sie
deshalb vor Beginn der gezielten Sedie-
rung nach lhren Wiinschen zu:

- erwarteten pflegerischen MalRnahmen

- der gewtlinschten Dauer der Sedierung

- der angestrebten Tiefe der Sedierung

- eventuellen Aufwachversuchen

- dem Umgang mit sonstiger Medikation

« dem Umgang mit Flissigkeit und
Ernahrung

- gewlinschten Ritualen

« und zu allem, was fiir Sie personlich
wichtig ist.

Wie wird sediert?

« In der Regel wird zu Beginn einer geziel-
ten Sedierung das Bewusstsein leicht bis
maRig herabgesetzt. Das heif’t, dass Sie
auf Ansprache reagieren, z.B. kurz auf-
wachen oder sich bewegen. In der Folge
wird die Dosis nach Bedarf angepasst.

« In akuten Krisensituationen (z.B. bei
starker Blutung oder Atemnot) kann
von vornherein eine hohere Medika-
mentendosis gewahlt werden, um eine

tiefe Sedierung zu erreichen. Bei einer
tiefen Sedierung reagieren Sie nicht mehr
auf Ansprache.

Beobachtung und Anpassungen

der Behandlung im Verlauf

Wahrend einer gezielten Sedierung wird
die Situation durch das Behandlungsteam
regelmalig bewertet. Die Medikamen-
tendosis wird so angepasst, dass das Leid
ertraglich und die Sedierung nicht tiefer ist
als notig.

Umgang mit Fliissigkeit und Erndhrung
Die Gabe von Flissigkeit und Nahrung
kann unabhangig von der gezielten
Sedierung weiter durchgefiihrt oder
beendet werden.

Ein wiirdevoller Umgang

Wahrend lhr Bewusstsein eingeschrankt

ist, wird auf einen wiirdevollen Umgang

geachtet. Zuvor abgesprochene Wiinsche
werden beachtet.

Unterstiitzung der Familie, Freunde und

weiterer Zugehdriger

« Wahrend der Sedierung werden alle tiber
die einzelnen Schritte und den zu erwar-
tenden Verlauf informiert und kénnen
jederzeit Fragen stellen, die ihnen auf
dem Herzen liegen.

« Gezielte Sedierung zur Leidlinderung ist
eine MaRnahme am Lebensende. Sie
kann vorlibergehend eingesetzt werden
oder auch dauerhaft bis zum Versterben
der Patient*innen. Ist eine tiefe Sedie-
rung bis zum Eintreten des Todes geplant,
sollen Sie und lhre Zugehdrigen ausrei-
chend Zeit und Maglichkeit erhalten,
sich vorher in Ruhe voneinander zu
verabschieden, sofern es Ihre korperliche
Verfassung zuldsst. 9



>> HINTERGRUNDWISSEN

BEGRIFFSERKLARUNG UND RECHTLICHER HINTERGRUND

GEZIELTE SEDIERUNG —
EINE DER MOGLICHKEITEN,
UM LEID ZU LINDERN

Die Lebensqualitat eines Menschen kann
am Lebensende oder bei Aussichtslosigkeit
auf Heilung durch schweres korperliches,
psychisches, soziales und/oder seelisches
Leid extrem stark eingeschrankt sein.

Die Palliativversorgung ist durch eine
Haltung gepragt, die in besonderem

Maf darauf spezialisiert ist, Entlastungen
stets ganzheitlich sicherzustellen.

Dies geschieht unter Berlcksichtigung

« der Erkrankungssymptome

- des sozialen Umfelds

- der psychischen Belastbarkeit

« der spirituellen Orientierung und
Sinngebung

Palliativmedizinische Angebote driicken
sich durch die Bereitschaft aus, die
Leidenden in ihrem Leid bedingungslos
anzunehmen. Sie fordern die Kraft der
Patient*innen zur Anpassung an die neue
Situation. Sie unterstitzen in gleichem
Maf} auch die Zugehdrigen und das
Behandlungsteam in deren Fiirsorge und
Anteilnahme.
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Eine entlastende MaRnahme bei beson-
ders ausgepragtem Leid ist die gezielte
Sedierung. lhr Ziel ist das Herabsetzen

des Bewusstseins und somit der Wahrneh-
mung von Leid.

Angestrebt wird ein leichtes, maRiges

oder tiefes Herabsetzen des Bewusstseins.
Gezielte Sedierung kann unterbrochen
werden, um ihre weitere Notwendigkeit
zu prifen. Sie kann aber auch dauerhaft
erfolgen bis zum Versterben.

Die Durchflihrung einer gezielten Sedie-
rung bedarf umfangreicher arztlicher,
pflegerischer, medizinrechtlicher und
ethischer Uberlegungen. An diesen sind
die betroffenen Patient*innen, die Zugeho-
rigen und das gesamte Behandlungsteam
beteiligt.

BEGRIFFSERKLARUNGEN

In dieser Broschiire werden folgende
Begriffe verwendet:

Sedieren

Herbeifiihren einer Herabsetzung des
Bewusstseins durch eine medizinische
Maflnahme

sediert
Bewusstsein ist durch eine medizinische
MaRnahme herabgesetzt

gezieltes Sedieren

Vermeiden des bewussten Erlebens

eines leidvollen Zustandes durch gezielten
Einsatz sedierender Medikamente

voriibergehend sediert
Patient*innen sind nur fiir eine bestimmte
Zeitspanne sediert

sediert bis zum Versterben
Patient*innen sind durchgangig bis
zum Versterben sediert

leicht sediert
Patient*innen erwachen bei Ansprache
kurz und halten Blickkontakt

maRig sediert

Patient*innen halten bei Ansprache keinen
Blickkontakt mehr, Bewegungen mit dem
Korper oder den Augen finden statt

tief sediert

Patient*innen reagieren nicht mehr auf
Ansprache, bei leichter Bertihrung kénnen
aber eventuell noch Bewegungen des
Korpers oder der Augen erfolgen

Leid
unangenehme, belastende, unerwiinschte
Empfindung

existenzielles Leid
individuelles Leid, das sich umfassend
darauf bezieht, dass und wie man lebt

Sedierende Medikamente

Eine Vielzahl von Medikamenten kann
Einfluss auf Bewusstsein und Wachheit
haben. Bei der gezielten Sedierung kom-
men ausschliel3lich jene zur Anwendung,
die dem fachlichen Regelwerk (Leitlinie)
folgen. Das palliativmedizinische Behand-
lungsteam ist mit Dosierung, Wirkungen
und Nebenwirkungen der sedierenden
Medikamente besonders vertraut.

n



EXISTENZIELLES LEID

Von existenziellem Leid wird gesprochen,
wenn das Bewusstwerden der Schwere
einer Erkrankung oder der eigenen End-
lichkeit zu einem , Leiden am Leben* fiihrt.
Dieses driickt sich aus durch Angste,
Hoffnungslosigkeit, Verzweiflung und
manchmal auch durch den Wunsch,

sterben zu konnen.

Existentielles Leid ist Teil eines allum-
fassenden Leids (total pain). Zu diesem
gehoren mit gleicher Bedeutung

Allumfassendes Leid

« korperliche Beschwerden durch
Krankheitssymptome

« psychische Belastungen, die z.B. zu
depressiven Reaktionen und/oder der
Unfahigkeit, Freude zu empfinden,
flhren

« soziale Not durch finanzielle
Uberlastung, den drohenden Verlust
des Zuhauses und durch Vereinsamung
aufgrund des Fernbleibens friiherer
Freund®innen

« spirituelle Not durch die fehlende
Antwort auf die Frage nach dem
Warum und dem Sinn des erlebten
Leidens

@D

,Der allumfassende Schmerz wurde auf
der Palliativstation allumfassend
wahrgenommen und gelindert, umhtillt”“

Das Herabsetzen des Bewusstseins durch
eine gezielte Sedierung bei anders nicht
zu linderndem existenziellen Leid ist eine
groRe Herausforderung. Sie darf nur in
Ausnahmefallen nach den geltenden
Handlungsempfehlungen durchgefiihrt
werden und ist wie jede medizinische
MaRnahme durch rechtliche Vorgaben
eingeschrankt.

Wichtig sind bei existenziellem Leid ins-
besondere Anteilnahme und Flirsorge der
Zugehorigen und des Behandlungsteams
sowie medizinische oder psychosoziale
Behandlungsangebote. Dies soll eine
symptomorientierte, fursorgliche Versor-
gung der Patient*innen gewahrleisten.
Haufig kann durch Anteilnahme und
Fiirsorge sogar verhindert werden, dass
die als unertraglich erfahrenen Lebens-
einschrankungen bei existenziellem Leid
den Wunsch nach einem beschleunigten
Sterben auslosen.
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RECHTLICHER HINTERGRUND
ZUR GEZIELTEN SEDIERUNG

Gezieltes Sedieren zur Leidenslinderung
ist unverzichtbarer Bestandteil palliativ-
medizinischer Versorgung. Es besteht
eine Pflicht, Patient*innen bei groRem
Leid zu helfen. Darum miissen Arztinnen
und Arzte wissen, wie und unter welchen
Umstanden im Bedarfsfall sediert werden
kann und darf.

Gezieltes Sedieren bringt viele Heraus-
forderungen mit sich. Das Herabsetzen
des Bewusstseins schrankt die Fahigkeit
der Patient*innen ein oder hebt sie auf,

zu erleben, sich auszudrilicken und selb-
standig zu handeln. Dies stellt einen
tiefen Einschnitt dar. Der teilweise oder
vollstandige Verlust der Moglichkeit,

sich mitzuteilen und Entscheidungen
Uber den weiteren Verlauf der Behandlung
zu treffen, wiegt schwer. Daher darf eine
gezielte Sedierung nur in medizinisch
begriindeten Fallen durchgefiihrt werden.

Gezieltes Sedieren zur Leidlinderung kann
als eine Form der ,Therapie am Lebens-
ende” verstanden werden —auch wenn
keine Heilung der zugrundeliegenden
Erkrankung stattfindet. Sie muss sich aber
von einer strafbaren Totung oder Tétung
auf Verlangen deutlich abgrenzen lassen.
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Bei der gezielten Sedierung liegt der
Schwerpunkt darauf, den Leidensdruck
und die Symptomlast der Patient*innen zu
verringern, so dass diese ihr Leid weniger
oder nicht mehr wahrnehmen. Bei der
strafbaren Toétung oder Totung auf Verlan-
gen ist hingegen das Ziel des Handelns die
Herbeiflihrung des Todes.

Sedierende Medikamente konnen unter
Umstanden das Risiko beinhalten, den
Todeseintritt zu beschleunigen. Sie werden
aber bei der gezielten Sedierung nicht mit
diesem Ziel eingesetzt. Das Bewusstsein
wird nur so weit herabgesetzt, wie es zur
Linderung unertraglichen Leids notwendig
ist. Lebenserhaltende MaRnahmen

(z.B. Erndhrung, Flissigkeitsgabe oder die
Fortfiihrung einer Dialyse) konnen wah-
rend einer gezielten Sedierung fortgefiihrt
oder beendet werden. Diese Entschei-
dung wird, sollte sie angezeigt sein, nach
ausfihrlicher Beratung der Patient*innen
oder deren gesetzlichen Vertreter*innen
mit der Arztin oder dem Arzt gemeinsam
getroffen. Alle Malinahmen werden durch
das Behandlungsteam lberwacht.

JURISTISCHE BEGRIFFE UND RECHT-
SPRECHUNG IN DEUTSCHLAND

Zu Fragen am Lebensende hat sich eine
differenzierte Rechtsprechung entwickelt.
Die relevanten Begriffe werden in der
Offentlichkeit hiufig unklar verwendet.
Wichtige Begriffe werden daher nachfol-
gend erklart und helfen, die Handlungs-
empfehlungen in dieser Broschtiire besser
einzuordnen.

Behandlungsabbruch

Unter Behandlungsabbruch wird die
Einstellung oder Begrenzung lebensverlan-
gernder Malnahmen verstanden, die nicht
mehr dem (mutmaRlichen) Willen der
Patient*innen entsprechen. MaRnahmen
zur Leidenslinderung werden fortgefiihrt,
sofern dies von den Patient*innen nicht
anders gewlinscht wird.

Suizid

Ein Suizid ist jede eigenverantwortliche,
dem eigenen Wunsch entsprechende
Selbsttétung, bei der die sterbewillige Per-
son die letzte zum Tod fiihrende Handlung
selbstandig ausfiihrt, z.B. ein ihr gereichtes
Mittel selbst einnimmt. Eine eigenverant-
wortliche Handlung liegt zudem nur vor,
wenn die Sterbewilligen in der Lage sind,
einen freien, von psychischen Stérungen
unbeeinflussten Willen zu bilden und nach
ihm zu handeln.

Suizidassistenz

Suizidassistenz ist die Beihilfe oder Unter-
stlitzung beim Suizid. Eine Unterstiitzung
in diesem Sinne kann z.B. das Verschaffen
eines todlichen Mittels sein, welches die
Sterbewilligen selbst einnehmen. Suizid-
assistenz ist nicht strafbar.

Totung auf Verlangen

Eine Totung auf Verlangen liegt vor,
wenn eine Person durch eine andere
getotet wird und dies durch die sterbe-
willige Person ausdriicklich verlangt
wurde. Dies ware zum Beispiel der Fall,
wenn eine Arztin oder ein Arzt Patient*in-
nen auf deren eindeutigen Wunsch hin
mithilfe einer Spritze ein todliches Mittel
verabreicht. Diese Handlung ist strafbar
nach § 216 StGB.

Indirekte Sterbehilfe

Bei indirekter Sterbehilfe geht es vor
allem um Therapien, die auf einen sehr
hohen Leidensdruck am Lebensende
reagieren. Die erforderlichen Medikamen-
tendosen, um das Leid auf ein ertragliches
MafR zu reduzieren, bergen das Risiko,

den Todeseintritt zu beschleunigen. Ist die
Lebensverkiirzung nicht beabsichtigt,
nicht vermeidbar und die Medikation
notwendig, um Leid zu mildern, liegt
keine strafbare Totung vor, auch wenn
tatsachlich eine Lebensverklrzung eintritt.
In medizinischen Fachkreisen wird indi-
rekte Sterbehilfe auch als ,Therapien am
Lebensende* bezeichnet.

Haftung bei unterlassener oder unzurei-
chender Behandlung

Nehmen die behandelnden Arztinnen oder
Arzte eine nach medizinischem Standard
klar begriindete Sedierung nicht vor,
obwohl dies dem Wunsch der Patient*in-
nen entspricht, so verstoRen sie gegen
ihre vertraglichen Pflichten und machen
sich zivilrechtlich haftbar. Darliber hinaus
kommt eine strafrechtliche Verantwort-
lichkeit wegen vorsatzlicher oder fahrlas-
siger Korperverletzung durch Unterlassen
in Betracht.
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>> HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

In den folgenden Erklarungen
zu den Handlungsempfeh-
lungen stehen die Patient™in-
nen im Mittelpunkt. Deshalb
sprechen wir Sie, die Pati-
ent*innen, ab jetzt direkt an.

Die folgenden Kapitel mit den
Uberschriften ,Handlungs-
empfehlungen®enthalten die
Empfehlungen, die sich an

Ilhr Behandlungsteam richten.

Diese Empfehlungen sind
nicht rechtlich bindend,
sollen aber zu einem best-
moglichen Umgang mit ge-
zielter Sedierung beitragen.
Sie sind in dieser Broschure
erklart, damit Sie als Betroffe-
ne die Empfehlungen kennen
und verstehen.
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Einzelne Empfehlungen,

die sich auf den Einsatz und
die Wirkweisen bestimmter
Medikamente und komplexer
Ablaufe im menschlichen
Koérper beziehen, wurden in
dieser Broschure ausgelassen.
Diese Handlungsempfeh-
lungen wiirden ausfihrliche
Erklarungen bendtigen, die
den Rahmen dieser Broschure
bei weitem Ubersteigen.

Sie konnen die wenigen aus-
gelassenen Empfehlungen

in der ursprunglichen Hand-
lungsempfehlung zum
,Einsatz sedierender Medika-
mente in der Spezialisierten

Palliativversorgung“ nachlesen.

»

@

Wann wird
gfzid’rf S tiernng ang ewendet?

In Gesprachen mit Ihnen legen wir einen
eindeutigen und individuellen Grund fur
die gezielte Sedierung fest. Dieser wird
durch das Behandlungsteam nachvollzieh-
bar dokumentiert.

Sie leiden unter Symptomen wie z.B. Un-
ruhe und Angst, die Sie belasten. Neben
einer Vielfalt von medikamentdsen, pflege-
rischen und begleitenden MaRnahmen

ist auch eine gezielte Sedierung eine Mog-
lichkeit der Linderung von belastenden
Symptomen.

Wenn Sie unter Schlaflosigkeit leiden,
kann eine Sedierung voriibergehend und
umkehrbar eingesetzt werden. Dies er-
moglicht eine Linderung der belastenden
Schlaflosigkeit und gleichzeitig eine Teil-
nahme am Leben zu den wachen Zeiten.

Sedierung kann auch zur Vorbeugung von
Leid bei der Durchfuihrung von z.B. klei-
neren notwendigen operativen Eingriffen
oder der Beendigung von medizinischen
Malnahmen eingesetzt werden.

Sollte trotz vielfaltiger Angebote und Mal3-
nahmen durch lhr Behandlungsteam keine
Linderung von belastenden Symptomen
erfolgen, ist eine gezielte Sedierung eine
Behandlungsmoglichkeit.

Im Verlauf verschiedener Erkrankungen
kénnen krisenhafte Situationen entstehen
wie z.B. schwere Blutungen oder Atemnot.
In diesen Fallen kann zusatzlich zur Gabe
von Medikamenten eine gezielte Sedie-
rung in Frage kommen.

Existentielles Leid, wie auf S. 13 beschrie-
ben, stellt in erster Linie keinen eindeu-
tigen Grund einer Sedierung bis zum
Versterben dar. Es wird immer zuerst eine
voribergehende Sedierung durchgefiihrt.

Wiirde eine Verringerung der sedierenden
Medikamente mit groRRer Sicherheit erneut
zu unertraglichem Leid fiihren, kann eine
gezielte Sedierung bis zum Versterben
aufrechterhalten werden.

Der Wunsch nach einer Sedierung wird
immer grindlich besprochen.




>> HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

Wozn Aient
gfzidh’ S Aiermng?

Ein Einsatz von sedierenden Medikamenten
dient der Linderung von Leid.

Zu jeder Zeit vor oder wahrend der geziel-
ten Sedierung steht Ihr Leid im Mittel-
punkt. Das Behandlungsteam tragt die
Verantwortung und sorgt dafiir, dass die
Sedierung nur zu Ihrem Wohl durchge-
flhrt wird. In keinem Fall wird eine Sedie-
rung angewendet, um das Behandlungs-
team oder andere Personen, wie

2.B. lhre Zugehorigen, zu entlasten.

Gezielte Sedierung darf nicht zur
Beschleunigung des Todeseintritts ein-
gesetzt werden.

En’rschfiﬂmgs'
Pm?zfss

Gezielte Sedierung darf nur in medizinisch
begrlindeten Fallen eingesetzt werden.
Sie als Patient*in entscheiden sich dann
daflir oder lehnen ab. Sollten Sie hierzu
nicht mehr in der Lage sein, werden die
von lhnen benannten gesetzlichen Ver-
treter*innen in lhrem Sinne entscheiden.
Haben Sie niemanden benannt, wird eine
Person vom Betreuungsgericht eingesetzt.

Fiir eine gezielte Sedierung wird von lhnen
bzw. Ihren gesetzlichen Vertreter*innen
und dem Behandlungsteam festgelegt,
wer in den Entscheidungsprozess mit
einbezogen wird.

Bei Krankheiten, bei denen mit starker
Atemnot und/oder unvermittelt auf-
tretender starker Blutung gerechnet wer-
den muss, kann die eventuelle Durchfiih-
rung einer gezielten Sedierung vorab mit
Ihnen bzw. lhren gesetzlichen Vertreter*in-
nen besprochen werden. Dieses Gesprach
und die sich aus ihm ergebene Entschei-
dung werden in den Patient*innenunter-
lagen festgehalten.

Es wird im Team geprift, ob die Beschwer-
den trotz aller MalRnahmen zur Linderung
tatsachlich auf keine Behandlung anspre-
chen und unertraglich sind. Besonders

bei existenziellem Leiden wird hierbei
zusatzlich psychologisches und seelsorge-
risches Wissen eingebunden.

Bei Gewissenskonflikten aller oder ein-
zelner Beteiligten bezlglich der gezielten
Sedierung kann die Entscheidungsfindung
durch eine Ethikberatung/ein ethisches
Fallgesprach unterstiitzt werden. Die
Ergebnisse werden nachvollziehbar in den
Patient*innenunterlagen festgehalten.

Manchmal verschlechtern sich Symptome
sehr schnell, sodass sofort sedierende
Medikamente eingesetzt werden miissen,
um die Situation unter Kontrolle zu
bringen. In einem solchen Fall bleibt unter
Umstanden keine Zeit, den Einsatz der
Medikamente in Ruhe zu besprechen

und daruiber gemeinsam zu entscheiden.
Sobald allerdings die Krise abgewendet ist
und/oder die Symptome unter Kontrolle
gebracht sind, werden fiir die weitere Be-
handlung wieder alle Gesprache mit lhnen
oder lhren gesetzlichen Vertreter*innen
geflihrt und eine Einwilligung eingeholt.

Medikamente kdnnen unbeabsichtigt zum
Herabsetzen des Bewusstseins flihren.

In diesem Fall wird die Dosis und Art der
Medikamente uberpriift und gegebenen-
falls angepasst.

Der Vorgang der Entscheidungsfindung
fiir die gezielte Sedierung wird nach-
vollziehbar in den Patient*innenunter-
lagen festgehalten.

19



>> HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

AnfElanng

mwnd Einwi [[igbmg

Das Behandlungsteam wird Sie oder
Ihre gesetzlichen Vertreter*innen vor der
gezielten Sedierung informieren liber:

« den Grund fiir den Einsatz

- das Ziel

- die Wirkung

- die geplante Dauer

- die Risiken

- die Nebenwirkungen und méglichen
Auswirkungen auf die Lebenszeit

« den moglichen Verlauf ohne die
Sedierung

- die Freiwilligkeit der Inanspruchnahme

Wenn Sie es wiinschen, werden lhre
Zugehorigen in den Entscheidungsprozess
miteinbezogen.

Nach erfolgter Aufklarung und dem Ver-
streichen eines angemessenen Zeitraumes
werden Sie oder lhre gesetzlichen Ver-
treter*innen gebeten, eine Entscheidung
zu treffen und gegebenenfalls Ihr Einver-
standnis zu erteilen.

Wahrend der gezielten Sedierung kénnen
Sie in der Regel nicht mehr sprechen

und lhre Wiinsche und Bediirfnisse nicht
mehr dulern.
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Ihr Behandlungsteam fragt Sie deshalb
vor Beginn der gezielten Sedierung nach
lhren Wiinschen zu:

- pflegerischen MalRnahmen

- der Dauer der Sedierung

- der angestrebten Tiefe der Sedierung

- eventuellen Aufwachversuchen

« dem Umgang mit sonstiger Medikation

- dem Umgang mit Flussigkeit und
Ernahrung

- gewlinschten Ritualen

« und zu allem, was fiir Sie personlich
wichtig ist.

Der Verlauf und die Inhalte der Aufklarung
und Einwilligung werden in den Pati-
ent*innenunterlagen festgehalten.

Wie wnad womit

wird sédliert?

Um das Bewusstsein herabzusetzen,
erfolgt die Auswahl der Medikamente
nach:

- dem Grund

- dem Ziel

« der Wirkung (schmerzlindernd,
angstlésend, beruhigend...)

« der Wirkdauer (kurz-, mittel- oder
langfristig wirksam)

« den moglichen unerwiinschten
Nebenwirkungen

Angstlindernde und beruhigende
Medikamente sind in der Regel die Mittel
der ersten Wahl zum Herabsetzen des
Bewusstseins.

Wahrend einer gezielten Sedierung wird
die Therapie mit Medikamenten zur Lin-
derung von Schmerzen und/oder Luftnot
fortgesetzt und die Dosis im Verlauf
entsprechend angepasst.

Bei einer gezielten Sedierung werden nur
so viele Medikamente gegeben, wie zur
Linderung des Leids notwendig sind.

Die Sedierung sollte nicht tiefer als not-
wendig sein.

In der Regel wird zu Beginn der gezielten
Sedierung das Bewusstsein leicht bis
maRig herabgesetzt.

Leicht sediert heil3t, Sie erwachen bei
Ansprache kurz und halten Blickkontakt.

Bei einer maRigen Sedierung kénnen Sie
keinen Blickkontakt mehr halten, aber den
Korper oder die Augen bewegen.

In der Folge wird die Dosis nach Bedarf
angepasst.

In akuten Krisensituationen (z.B. bei
starker Blutung oder Atemnot) kann von
vorneherein eine hohere Medikamenten-
dosis gewahlt werden, um eine tiefe Se-
dierung zu erreichen. Sie reagieren danach
nicht mehr auf Ansprache. Bei leichter
Berlihrung kdnnen aber noch Bewegungen
des Korpers oder der Augen erfolgen.

Es ist auch maglich, dass Sie nicht mehr
auf leichte Berlihrung reagieren.

Eine gezielte Sedierung sollte in der Regel
zunachst vortibergehend erfolgen und
nach einem zuvor festgelegten Zeitraum
neu beurteilt werden. Die Durchfiihrung
legt Ihr Behandlungsteam mit Ihnen fest.

Eine gezielte Sedierung bei existentiellem
Leid wird in jedem Fall zunachst vortiber-
gehend, fur einen vorab festgelegten
Zeitraum (bis maximal 24 Stunden), durch-
geflihrt. Danach wird sie gemeinsam neu
beurteilt.
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>> HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

bevbac Mwng nnd AMW(SSW/@

Aev Bernandl

Wahrend einer gezielten Sedierung wird
die Situation durch das Behandlungsteam
regelmalig neu eingeschatzt. Die Dosis
wird so angepasst, dass das Leid ertraglich
ist und die Sedierung nicht tiefer ist als
notig.

Die Kriterien bei der regelmaRigen Bewer-
tung sind:

« das AusmaR lhres Leids
« die Tiefe der Sedierung
- die moglichen Nebenwirkungen

Ihre Zugehorigen kénnen bei der Bewer-
tung hinzugezogen werden.

Das Behandlungsteam legt fest, wie oft
eine Bewertung erfolgt. Dabei werden die
Art der Sedierung (leicht, maRig oder tief,
durchgangig oder voriibergehend) und die
Wirkung der Medikamente berticksichtigt.

g im \/evin wf

Das Ausmalf des Leids wird, soweit
moglich, durch die Befragung von lhnen
und lhren Zugehorigen eingeschatzt.

Zusatzlich schaut das Behandlungsteam
regelmalig nach lhnen. Das AusmaR lhres
Leids erkennt man beispielsweise an/am:

» Gesichtsausdruck

- LautauBerungen wie Stohnen und
Schreien

« Korperhaltung

- Bewegungen

« Unruhe

« schnellem Puls

« Schwitzen

Unter einer gezielten Sedierung kann sich
Ihre Atmung verandern.

Die Tiefe der Sedierung wird anhand von
Reaktion auf Ansprache und leichte, nicht
schmerzhafte Berihrung eingeschatzt.

Die Ergebnisse der regelmaRigen Bewer-
tung der Situation und daraus gezogener
Konsequenzen werden nachvollziehbar

in den Patient*innenunterlagen dokumen-
tiert.

Umgong mit Flidssigkeit
mnd Ernahmng

Zwei Entscheidungen fiir den Fall einer
gezielten Sedierung sind zu treffen:

+ ob und wie sedierende Medikamente
gegeben werden

« ob und wie Flissigkeit und Nahrung
wahrend der gezielten Sedierung
uber Infusion und/oder Magensonde
zugefiihrt werden sollen

Die Entscheidung, ob Fliissigkeit und/
oder Nahrung gegeben werden soll,

ist getrennt von der Entscheidung tber
den Einsatz der gezielten Sedierung

zu treffen.

Wenn Sie die Entscheidung nicht mehr
selbst treffen konnen, Gbernehmen

dies Ihre gesetzlichen Vertreter*innen
gemeinsam mit dem Behandlungsteam.

Entscheidungsgrundlage ist dabei immer
Ihr zuvor geauRerter oder mutmaRlicher
Wille.

Alle Vor- und Nachteile, die durch die
kiinstliche Flussigkeits- und Nahrungs-
zufuhr entstehen, sind abzuwagen.
Die Linderung Ihres Leids steht dabei
immer im Vordergrund.

Alle Entscheidungen werden in den
Patient*innenunterlagen schriftlich fest-
gehalten.

Kiinstliche Erndhrung und %

Flussigkeitszufuhr

In der letzten Lebensphase essen und
trinken die meisten Menschen nicht mehr.
Sie verspliren keinen Hunger und haben
auch wenig oder keinen Durst. Das ist ein
natirlicher Vorgang, denn die Sterbenden
brauchen nichts mehr zu essen und zu
trinken. Wenn man ihnen kiinstlich Flts-
sigkeit oder Nahrung gibt, kann dies eher
eine Belastung darstellen als eine Wohltat.

Haufig jedoch leiden die Zugehorigen,
wenn nicht mehr gemeinsam gegessen
und getrunken werden kann. Besprechen
Sie Ihre Winsche und Sorgen mit [hrem
Behandlungsteam, damit Sie gemeinsam
entscheiden konnen, was fiir lhre Situation
am besten ist (1)
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>> HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

Ein wivdevoller
Umg/mg

Auch wahrend lhr Bewusstsein einge-
schrankt ist, wird auf einen wiirdevollen
Umgang geachtet. Zuvor abgesproche-

ne Wiinsche werden beachtet. Vor und
wahrend der Sedierung werden Sie vor
arztlichen und pflegerischen MaRnahmen
weiterhin angesprochen und informiert.

Sind lhre Wiinsche nicht bekannt, ent-
scheiden die gesetzlichen Vertreter*innen
in lhrem Sinn.

Alle MalRnahmen kénnen entsprechend
den veranderten Bedingungen und lhrem
zuvor gedulierten Willen angepasst wer-
den.

Ihr Wohlbefinden und die Linderung
Ihrer Symptome stehen von Beginn an
im Vordergrund. Die Tiefe der Sedierung
wird regelmaRig Uberprift und
angepasst.

Unterstii f”z&mg
im Team

Die Mitglieder des Behandlungsteams
werden gezielt auf die Versorgung und
die Durchflihrung der gezielten Sedierung
vorbereitet. Hierzu findet im Vorfeld eine
Besprechung im Team statt.

Die auch fiir das Behandlungsteam belas-
tende Situation der gezielten Sedierung
kann bei einer Nachbesprechung oder
durch Betreuung durch speziell geschultes
Fachpersonal aufgearbeitet werden.

Es werden Hilfestellungen zur Verarbei-
tung von Belastungen und emotional
einschneidenden Situationen angeboten.
Auch die stetige Verbesserung der Ver-
sorgung ist ein Anspruch einer solchen
Nachbesprechung.

Unterstii ’rzpmg vonm Familie, Fremna*-
innen wnd weiteren Zug f‘MViﬁ en

Sie als Zugehdrige werden, sobald die Pati-
ent*innen zugestimmt haben, von Anfang
an in die Vorbereitung, Durchfiihrung und
Begleitung der gezielten Sedierung ein-
gebunden. Sie sind wichtige Partner*innen
fiir das Behandlungsteam.

Wahrend der Sedierung werden Sie lber
die einzelnen Schritte und den zu erwar-
tenden Verlauf informiert und kdnnen
jederzeit Fragen stellen, die Ihnen auf dem
Herzen liegen.

Das Behandlungsteam bietet auch lhnen
als Zugehorige Unterstiitzung an. Diese
kann in Form von Gesprachen erfolgen,
aber auch durch die Vernetzung mit Orga-
nisationen (z.B. Hospizverein).

Sie als Zugehorige werden beraten und
auch angeleitet, wie Sie wahrend der
gezielten Sedierung unterstiitzen und

Nahe zeigen kdnnen, beispielsweise durch:

+ Reden und Beriihren

» Schaffen einer wohltuenden Atmo-
sphare, z.B. durch Musik, Vorlesen,
Singen und Diifte

» Mundpflege

« Lagerung

Ist eine tiefe Sedierung bis zum Versterben
geplant, sollen Sie vorher ausreichend Zeit
und Méglichkeit erhalten, sich in Ruhe

zu verabschieden, sofern es die Situation
zulasst.

Uber den Tod hinaus unterstitzt Sie das
Behandlungsteam. Verbleibende Beden-
ken bezliglich der Sedierung und des
Ablaufs kénnen jederzeit nachbesprochen
werden.

.

,Mit der Einleitung der tiefen Sedierung
war keine Kontaktaufnahme zu meinem
sterbenden Partner mehr moglich. Im Nach-
hinein denke ich: Ein deutlicher Hinweis

zur Notwendigkeit der Verabschiedung
hétte mir geholfen.“
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>> KOMMUNIKATION ZWISCHEN PATIENT*INNEN

UND BEHANDLUNGSTEAM

Im Gesprach mit lhrem Behandlungsteam
sollen Sie wichtige Informationen erhalten
und die Moglichkeit haben, Fragen zu
stellen und lhre Wiinsche und Sorgen aus-
zudrticken. Wir haben einige Vorschlage
und Tipps gesammelt, die Sie im Gesprach
unterstitzen kénnen.

Mégliche Fragen/Anliegen:

Wenn mir spdter noch Fragen einfallen,
wann und wo kann ich Sie ansprechen?

Diirfen meine Zugehdrigen Sie ansprechen?
Ich habe Angst vor..

Wie kénnen Sie mir helfen?

TIPPS

- Palliativversorgung will auf Augenhdhe
stattfinden. Ihr Behandlungsteam
mochte gemeinsam mit lhnen Entschei-
dungen treffen. Ihre Wiinsche, Ansichten
und Fragen sind wichtig.

» Sie mussen sich nicht zusammenreiRen.
- Sie dirfen Nein sagen.

« Scheuen Sie sich nicht, alles, was Ihnen
auf dem Herzen liegt, anzusprechen.

- Nehmen Sie sich Stift und Papier mit,
vielleicht wollen Sie sich Notizen
machen. Es kann auch hilfreich sein,
wenn Sie bereits im Voraus lhre person-
lichen Fragen und Anliegen notieren.

- Bringen Sie gerne eine Person |hres
Vertrauens mit, denn vier Ohren horen
mehr als zwei.

» Manchmal kann man in einer belasten-
den Situation nicht alles verstehen.
Zogern Sie nicht, nachzufragen, gerne
auch mehrfach die gleiche Frage.

« Trauen Sie sich, hr Behandlungsteam
anzusprechen, wenn noch weitere
Fragen oder Unklarheiten aufkommen.

- Vielleicht konnen Seelsorger*innen,
Psycholog*innen oder Therapeut*innen
(z.B. Physio-, Kunst- oder Musiktherapie)
Sie unterstutzen. Fragen Sie nach
moglichen Angeboten.

« Auch bei gezielter Sedierung kénnen
ehrenamtliche Hospizbegleiter*innen
Sie und lhre Zugehorigen begleiten.
Fragen Sie gerne nach den Kontaktdaten
Ihres ortlichen Hospizvereins.
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>> UNTERSTUTZUNG UND HILFEN

WO SIE WEITERE INFORMATIONEN
ZUR GEZIELTEN SEDIERUNG UND
ZU VERSCHIEDENEN ASPEKTEN DER
PALLIATIVVERSORGUNG FINDEN

Wir hoffen, Ihnen mit dieser Broschiire
einen guten Uberblick Uber die gezielte
Sedierung zu verschaffen. Wenn Sie sich
gerne noch weiter zur gezielten Sedierung
oder auch zur Palliativmedizin an sich
informieren wollen, schauen Sie sich die
nachfolgenden Quellen an:

Patientenleitlinie Palliativmedizin

fiir Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung

Diese Patientenleitlinie ist nicht nur fur
Patient*innen hilfreich, die an Krebs
erkrankt sind. Sie finden hier Informati-
onen zu einer Vielzahl von Aspekten der
Palliativversorgung. Die Kapitel in dieser
Broschiire zu ,,BegriRung®, ,Kommunika-
tion zwischen Patient*innen und Behand-
lungsteam®, ,,Unterstiitzung und Hilfen®
und ,Versorgungsstrukturen® beruhen
zum Teil auf dem Inhalt der Patienten-

leitlinie.

Sie konnen sich die Patientenleitlinie
Palliativmedizin hier kostenlos herunter-
laden:

https://www.leitlinienprogramm-onkolo-
gie.de/patientenleitlinien/palliativmedi-

zin/

One Minute Wonder: Gezielte Sedierung
Die Diakonie Erlangen hat auf Basis der
Handlungsempfehlung zum ,Einsatz
sedierender Medikamente in der Speziali-
sierten Palliativversorgung®, auf der auch
diese Broschure beruht, eine Kurzinforma-
tion zur gezielten Sedierung zusammen-
gestellt. Das Konzept ,One Minute Wonder*”
stellt eine Art ,,Mini-Fortbildung® fiir
Mitarbeitende der Hospizversorgung dar,
die innerhalb einer Minute die wichtigsten
Informationen zu einem Thema vermitteln
soll. Das Informationsmaterial ist also
nicht auf Personen ohne Fachkenntnisse
zugeschnitten, aber sehr lbersichtlich

und knapp aufbereitet.

Das Dokument zum ,,One Minute Wonder:
gezielte Sedierung” kdnnen Sie sich mit
folgendem Link kostenlos herunterladen:

https://www.diakonie-erlangen.de/
fileadmin/04 Downloads Erlangen/Ein-
richtungen/Hilfen im Alter/Hospiz am
Ohmplatz/OMW Hospiz gezielte Sedie-
rung Zusammenfassung.pdf
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Sollten Sie auch an anderen Themen
interessiert sein, die als ,One Minute
Wonder“ aufbereitet wurden, finden Sie
hier alle weiteren Informationsmaterialien:

https://www.diakonie-erlangen.de/
ich-brauche-hilfe/hilfen-im-alter/senio-
renheime-hospiz/hospiz-am-ohmplatz/
one-minute-wonder/

Informationsmaterialien fiir Patient*innen
und Zugehorige aus dem Projekt iSedPall
Das Projekt iSedPall ist das Anschlusspro-
jekt zu SedPall, welches die Handlungs-
empfehlung zum ,Einsatz sedierender
Medikamente in der Spezialisierten
Palliativversorgung® herausgebracht hat.
Im Projekt iSedPall wurden unter anderem
Informationsmaterialien zur gezielten
Sedierung fur Patient*innen und Zugehori-
ge entwickelt. Diese finden Sie auch in der
neuen Auflage der urspriinglichen Hand-
lungsempfehlung. Den von der Arbeits-
gruppe empfohlenen Aufklarungsbogen
finden Sie hier ebenfalls:

https://www.dgpalliativmedizin.de/ised-
pall
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Informationen zu Hospiz- und Palliativ-
bewegung in Leichter Sprache

Wir haben uns bemiiht, diese Broschiire
moglichst verstandlich zu halten. Gezielte
Sedierung und Palliativversorgung im
Allgemeinen sind aber keine einfachen
Themen. Informationen in Leichter Spra-
che kdnnen helfen, komplexe Sachverhalte
herunterzubrechen und verstandlicher zu
machen. Die Bayerische Stiftung Hospiz
hat deshalb grundlegende Informationen
zur Hospiz- und Palliativversorgung in
Leichter Sprache aufbereitet:

https://www.bayerische-stiftung-hospiz.
bayern.de/leichte-sprache/index.php

Broschiire zur palliativen Sedierung

Das Helios Klinikum Emil von Behring in
Berlin hat eine Broschire zur palliativen
Sedierung erstellt, die Patient*innen und
Zugehorigen als Orientierungshilfe zum
Thema ,Palliative Sedierung” dienen soll.
Wichtige Aspekte werden auf sechs Seiten
knapp und lbersichtlich mit anschau-
lichen Illustrationen aufgefuhrt.

Bei Interesse an der Broschiire kdnnen Sie
sich an das Sekretariat der Klinik wenden:

Helios Klinikum Emil von Behring

Klinik fir Palliativmedizin und Geriatrie
Sekretariat 030/8102 65700
BEB-PaGe-Berlin@helios-gesundheit.de

ADRESSEN VON ANLAUF- UND
BERATUNGSSTELLEN

Wenn Sie nicht nur weitere Informations-
materialien suchen, sondern Arztinnen
und Arzte oder Einrichtungen der Hospiz-
und Palliativversorgung, konnen lhnen
folgende Adressen weiterhelfen. Sie finden
hier auch Kontaktdaten von Selbsthilfe-
organisationen. In diesem Kapitel ist nur
eine kleine Auswahl an Adressen und Kon-
taktdaten angegeben, die Auflistung ist
nicht vollstandig. Weitere Kontaktadressen
sind in der Patientenleitlinie Palliativ-
medizin (1) aufgelistet.

Ambulante Dienste, Hospize und Palliativ-
stationen:

SAPV-Teams (Spezialisierte Ambulante
Palliativversorgung), Hospize und Pallia-
tivstationen in ganz Deutschland kénnen
Sie unter folgenden Links finden:

www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.
de

www.krebsinformationsdienst.de/weg-
weiser/adressen/palliativ.php

www.dhpv.de

Arzt-/Arztinnensuche:

Wenn Sie niedergelassene Facharztinnen
und -arzte suchen, kann lhnen die Website
der Kassenarztlichen Bundesvereinigung
weiterhelfen:

www.kbv.de/html/arztsuche.php

Pflegedienste:

Wenn Sie einen Pflegedienst in lhrer
Nahe suchen, kann es sich lohnen, einen
Blick auf die Website Ihrer Krankenkasse
zu werfen. Unter den Begriffen ,Pflege-
navigator” oder ,Pflegelotse” bieten viele
Krankenkassen eine Hilfestellung bei der
Suche nach einem geeigneten Pflege-
dienst an.

Selbsthilfe:

Die Nationale Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS) kann
Ihnen helfen, Selbsthilfegruppen in lhrer
Nahe zu finden:

www.nakos.de

Otto-Suhr-Allee 115, 10585 Berlin;
Telefon: 030 31018960;

E-Mail: selbsthilfe@nakos.de

Wenn Sie oder lhre Angehdrigen an Krebs
erkrankt sind, kdnnen die Selbsthilfeorga-
nisationen des Hauses der Krebs-Selbsthilfe
die richtigen Ansprechpartner*innen fiir
Sie sein:

Haus der Krebs-Selbsthilfe:
Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn
Telefon: 0228 33889 540;

E-Mail: info@hausderkrebsselbsthilfe.de
www.hausderkrebsselbsthilfe.de
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>> VERSORGUNGSSTRUKTUREN

Palliativversorgung findet an vielen verschie-
denen Orten statt: bei Ihnen zu Hause, im
Pflegeheim, in Einrichtungen flir Menschen
mit Beeintrachtigungen, im Hospiz oder im
Krankenhaus.

In diesem Kapitel geben wir lhnen einen
kleinen Einblick in die verschiedenen Struktu-
ren der Hospiz- und Palliativversorgung.

Erganzend haben wir einige Erfahrungsberichte

von Mitarbeitenden der Hospiz- und Palliativ-
versorgung und von Zugehorigen eingefugt.
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ALLGEMEINE PALLIATIVVERSORGUNG
(APV)

Die meisten Patient*innen werden von
Mitarbeitenden der Allgemeinen Palliativ-
versorgung (APV) versorgt.

Hierzu zahlen zum Beispiel Hausarztinnen
und Hausdrzte oder Onkolog*innen, die
Erfahrung mit der medizinischen Beglei-
tung von palliativen Patient*innen haben

(1).
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SPEZIALISIERTE PALLIATIV-
VERSORGUNG (SPV)

Bei komplexeren Erkrankungssituationen,
wenn beispielsweise Beschwerden nur
schwer gelindert werden kdnnen oder ein
sehr hoher Betreuungsbedarf vorliegt,
wird speziell qualifiziertes medizinisches
Personal in die Versorgung mit einbezo-
gen. In der Spezialisierten Palliativver-
sorgung (SPV) arbeiten Palliativmedizi-
ner‘innen eng mit Palliativpflegekraften
zusammen. Weitere Berufsgruppen z.B.
aus den Bereichen Psychologie, Seelsorge,
Sozialarbeit und Physiotherapie kdnnen
das Behandlungsteam erweitern.

SPV kann bei Ihnen zu Hause durch
sogenannte SAPV-Teams und stationar
in einem Krankenhaus oder Hospiz statt-
finden (1).

SPEZIALISIERTE AMBULANTE
PALLIATIVVERSORGUNG (SAPV)

Teams der Spezialisierten Ambulanten
Palliativversorgung (SAPV-Teams) kdnnen
Sie zuhause betreuen, wenn eine allge-
meinpalliative Versorgung nicht mehr
ausreicht. Sie kommen auch in Pflege-
heime, Einrichtungen fiir Menschen mit
Beeintrachtigungen und Hospize.

Sie lindern Beschwerden, die in der Sterbe-
phase auftreten kénnen, organisieren die
Versorgung mit speziellen Hilfsmitteln
und beraten und unterstiitzen Zugehdcrige.
Dafiir sind die SAPV-Teams zu allen Tages-
und Nachtzeiten erreichbar.

Wenn der SAPV-Bedarf besteht, konnen
Ihre betreuenden Arztinnen und Arzte

diese verordnen (1).

Zusammen mit dem SAPV-Team:

LWir arbeiten in einem Team der ambu-
lanten spezialisierten Palliativversorgung
SAPV. Gezielte Sedierungen werden bei uns

durchgefiihrt. Jede gezielte Sedierung ist
fiir die Patientinnen, deren Zugehdrigen,
aber auch fiir unser Team eine besondere,
stets individuelle Situation.

Wir erinnern uns oft an Herrn P, der unter
einer rasch fortschreitenden Muskelldhmung
litt. Er hatte einen Beruf; in welchem er viel
und gerne kommunizierte. Als er aufgrund
der Muskelldhmung kaum mehr selbststdn-
dig atmen und sprechen konnte und immer
wieder starke, nicht addquat zu lindernde
Luftnot hatte, konnte er keine Lebensquali-
tiat mehr verspliren. Alle zuvor durch-
gefiihrten Therapieversuche hatten nicht
ausgereicht. Sein Wunsch, im Kreise der
Familie Weihnachten zu feiern, insbesonde-
re mit seinem einzigen in den USA lebenden
Sohn, wurde erfiillt. Am Tag der gezielten
Sedierung waren wir mit einem Team aus

2 Arzten und 2 Pflegekrdften vor Ort. Seine
Familie war versammelt anwesend und
begleitete ihn. Das Vertrauen, die Wiirde
und die Liebe, mit der seine Familie Herrn

P auch im Tiefschlaf untersttitzte, wird uns
immer im Gedcdchtnis bleiben”.
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STATIONARE PALLIATIVVERSORGUNG

Ziel einer stationaren Versorgung im
Krankenhaus ist die Linderung von Be-
schwerden, damit Patient*innen wieder

in ihre vertraute Umgebung zurlickkehren
konnen. Es gibt spezielle Palliativstatio-
nen. Palliativdienste des Krankenhauses
konnen Sie aber auch auf Normalstationen
besuchen und behandeln. Wenn Pati-
ent*innen eine intensive Betreuung beno-
tigen, aber keine Therapie im Krankenhaus
notwendig ist, konnen sie in einem Hospiz
versorgt werden. Hier kdnnen Erkrankte

in der letzten Lebensphase leben. Speziell
ausgebildete Mitarbeitende sind standig
vor Ort, die drztliche Betreuung tiberneh-
men Hausarztinnen und Hausarzte oder
Arztinnen und Arzte der SAPV (1).

Auf Station:
»AUFATMEN...
...weil wir uns liebevoll umsorgt fiihlten

..weil ich Verantwortung teilen und
abgeben konnte

...weil wir zur Ruhe kamen

...weil die unertrégliche Schmerzlast fiir
meinen Lebensgefdhrten endlich weniger
wurde

..weil alles andere ,,draufSen” blieb und

es nur noch um das Hier und Jetzt ging
Bis zum letzten AUSATMEN®
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Im Hospiz: @
,Herr B. ist Mitte 40, als er die Diagnose
einer Krebserkrankung im Endstadium
erhdilt. Ftir ihn ist schnell klar, wenn er
aufgrund seiner starken Beschwerden und
Einschrdnkungen nicht mehr selbststdn-
dig leben kann und sehr leidet, mochte er
gezielte Sedierung in Erwdgung ziehen.

Als es ihm dann nicht mehr gelingt, einen
Brief von seinem Sohn aus dem Kuvert zu
ziehen, weint er sehr. Jetzt ist der Zeitpunkt
gekommen. Nach einem langen Gesprdch
mit seinem Behandlungsteam wird klar:
Sein Leid kann mit allgemeinen MafSnah-
men nicht ausreichend gelindert werden.
Eine gezielte Sedierung kénnte ftir Herrn B.
das Richtige sein. Und Herr B. entscheidet
sich: Er will eine gezielte Sedierung. Die
gezielte Sedierung soll auf der Palliativsta-
tion stattfinden, weil sie in dem Hospiz, in
dem er sich befindet, nicht durchgefiihrt
wird. Er wird von der gesamten Familie in
seinem Vorhaben unterstiitzt. Sein Onkel
besorgt den Transportschein vom Hausarzt
und seine engste Familie ist am Tag vor der
Verlegung auf die Palliativstation rund um
die Uhr bei ihm. Herr B. spricht nochmal
liber seine Erkrankung — tiber seine Gefiihle,
was Lebensqualitdt ftir ihn bedeutet. Fiir
ihn persénlich war Selbststdndigkeit immer
sehr entscheidend. Er sei zufrieden mit
seinem Leben, wie er es gefiihrt habe, aber
Jetzt mochte er nur noch schlafen. Als der
Fahrer des Transportdienstes eintrifft,

um Herr B. auf die Palliativstation zu brin-
gen, wird dieser vom Team verabschiedet.“

EHRENAMT

Neben der professionellen Palliativversor-
gung gibt es auch ehrenamtliche Hospiz-
mitarbeitende, die eine spezielle Schulung
durchlaufen haben. Sie bieten Hilfe und
Unterstltzung in allen Versorgungssitua-
tionen und an allen Orten an — bei lhnen
zu Hause, im Hospiz oder auch im
Krankenhaus (1).

,Als ehrenamtliche Hospizbegleiterin

bin ich Teil des Besuchsdienstes des Hospiz-
vereins Erlangen auf der Palliativstation
des Uniklinikums Erlangen. Ich besuche,
begleite und unterstiitze Patient*innen und
deren Zugehdrige, wenn sie dies mochten,
und nehme mir Raum und Zeit fiir Begeg-
nungen und Austausch von Mensch zu
Mensch angesichts der Abschiedlichkeit und
Schwere des Lebens. Hospizarbeit bedeutet
fiir mich die Wiirdigung des Gegentibers in
seinem Menschsein, gelebte Solidaritdt,

ein Geben und Nehmen auf Augenhohe.
Alles ist moglich und darf sein. Weinen,
Lachen, Reden, Schweigen. Verbundenheit.
Respekt. Herzenswdrme. Mitaushalten, was
schwer ist. Mich beriihren lassen. Einander
die Hand reichen. Gerne bin ich fiir Sie da!“

ZUR GEZIELTEN SEDIERUNG

Die Anforderungen an die Durchfiihrung
einer gezielten Sedierung sind in der
Regel nur im Rahmen der Spezialisierten
Palliativversorgung (SPV) umsetzbar.
Wenn eine Entscheidung zu gezielter
Sedierung getroffen werden muss, ist es
sinnvoll, Mitarbeitende aus der SPV
einzubeziehen.
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>> WORTERBUCH

ambulant

Patient*innen kénnen nach einer Behand-
lung oder Versorgung wieder nach Hause
gehen, Gegenteil von stationar (1)

Aufwachversuch

Wenn Patient*innen voriibergehend
sediert werden, wird nach einer abge-
sprochenen Zeitspanne die Gabe der
sedierenden Medikamente verringert,
sodass Patient*innen wieder aufwachen.
Das Behandlungsteam kann dann liber-
prifen, ob eine ausreichende Linderung
von Leid ohne weitere Sedierung moglich
ist oder ob eine erneute Sedierung
empfohlen wird.

Behandlungsteam

Das Behandlungsteam setzt sich aus
Mitarbeitenden verschiedener Berufs-
gruppen zusammen. Neben Pflegefach-
kraften und Mediziner*innen kénnen

je nach Bedarf und Verfligbarkeit z.B.
Seelsorger*innen, Sozialarbeiter*innen,
Physiotherapeut*innen und Kunst- oder

Musiktherapeut*innen das Team erganzen.

Das Behandlungsteam wird unterstiitzt
von Hospizehrenamtlichen.

Bewusstsein

Gesamtheit der Vorgange, durch die
sich eine Person ihrer selbst und der
AuRenwelt bewusst wird (2)

Diagnose

eine durch eine Arztin oder einen Arzt
festgestellte und mit einem Namen
benannte Krankheit

Dialyse

medizinische Behandlung als Ersatz fur
die eigene Nierenfunktion, Reinigung des
Blutes von krankhaften Bestandteilen oder
Abfallstoffen (Blutwasche) (2)

Ethikberatung/ethisches Fallgesprdich
Ethikberatung ist eine professionelle
Beratung zu ethisch schwierigen Fragen,
Lebens- und Entscheidungssituationen.

In der Ethikberatung sind zum Beispiel
speziell geschulte Pflegefachkrafte,
Mediziner*innen, Seelsorger*innen,
Psycholog*innen, Patientenfiirsprecher*in-
nen und Medizinethiker*innen tatig. (3)

Existenzielles Leid
individuelles Leid, das sich umfassend
darauf bezieht, dass und wie man lebt

ganzheitlich

Therapiekonzept unter Beriicksichtigung
von korperlichen, psychischen, sozialen
und spirituellen Aspekten. Neben der Gabe
von Medikamenten kénnen auch pflege-
rische und psychosoziale MaRnahmen

zur Linderung von Leid beitragen bzw.
notwendig sein (4).

gesetzliche Vertreter*innen

Gesetzliche Vertreter*innen sind Perso-
nen, die im Namen einer anderen Person
rechtliche Entscheidungen treffen konnen,
wenn diese Person dazu nicht in der Lage
ist. Es gibt verschiedene Regelungen fiir
gesetzliche Vertreter*innen: Mit einer
Vorsorgevollmacht kénnen z.B. Zugehorige
flr Patient*innen entscheiden.

Ein Gericht kann Betreuer*innen fiir
Personen bestellen, die nicht mehr in der
Lage sind, ihre Angelegenheiten selbst zu
regeln. Uber das Ehegattennotvertretungs-
recht kdnnen Ehepartner*innen im Notfall
auch ohne eine spezielle Vollmacht flrei-
nander Entscheidungen treffen. Dies gilt
aber nur fir sechs Monate und eine Arztin
oder ein Arzt missen schriftlich bestati-
gen, dass die gesetzlichen Voraussetzun-
gen fiir das Ehegattennotvertretungsrecht
erfullt sind. (5)

gezieltes Sedieren

Vermeiden des bewussten Erlebens eines
leidvollen Zustandes durch gezielten
Einsatz sedierender Medikamente

Handlungsempfehlungen

konkrete Ratschlage und Anweisungen,
Empfehlungen zu bestimmten Handlungs-
weisen (2)

Hospizverein
Verein fir die ehrenamtliche Begleitung
und Beratung von Palliativpatient*innen

(2)

Infusion
Gabe von Flissigkeit Uiber ein Blutgefaf (1)

kiinstliche Fliissigkeits- und Nahrungs-
zufuhr

Zufiihren von Flissigkeit und/oder
Nahrung tiber ein BlutgefaR oder eine
Magensonde in angemessener Menge

Lagerung

Positionierung von Patient*innen z.B.im
Bett; ein wichtiger Bestandteil der Pflege,
dient der Vermeidung von Druckgeschwii-
ren, kann die Atmung erleichtern und das
Wohlbefinden der Patient*innen steigern

lebenserhaltende Mafinahmen

jegliche BehandlungsmaRnahmen mit
dem Ziel einer Verlangerung des Lebens,
z.B. Operationen, Medikamente,
Erndhrung, Flissigkeitsgabe oder die
Fortflihrung einer Dialyse

leicht sediert
Patient®innen erwachen bei Ansprache
kurz und halten Blickkontakt

Leid
unangenehme, belastende, unerwiinschte
Empfindung

Leitlinie

von einer Expertengruppe erstellte
Orientierungs- und Entscheidungshilfe,
basierend auf derzeit bestehendem medi-
zinischen Wissen und der Erfahrung von
Expert*innen (1)

Magensonde

dinner Schlauch, der durch die Speise-
rohre in den Magen eingefiihrt wird zur
Entnahme oder Gabe von Flissigkeit oder
Nahrung (2)

mdfig sediert

Patient*innen halten bei Ansprache keinen
Blickkontakt mehr, Bewegungen mit den
Augen oder dem Korper finden statt

Mundpflege

Pflegen von Mund und Zahnen (2),
Befeuchtung der Mundschleimhaut mit-
tels eines Tupfers oder Schwammchens
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Palliativversorgung

(Palliativmedizin, Palliativpflege) =
Handeln eines Teams verschiedener
Berufsgruppen in dem Bewusstsein,
dass gerade dann, wenn eine Heilung
nicht mehr maoglich oder nicht mehr
gewiinscht ist, noch sehr viel getan
werden kann. Dies schliet immer die
Unterstltzung der Zugehorigen mit ein.

sedieren

Herbeiflihren einer Herabsetzung des
Bewusstseins durch eine medizinische
Malnahme

sediert
Bewusstsein ist durch eine medizinische
MaRnahme herabgesetzt

sediert bis zum Versterben
Patient*innen sind durchgangig bis zum
Versterben sediert

Sedierung
Ergebnis oder Prozess des Sedierens

stationdr
Versorgung im Krankenhaus oder Hospiz,
Gegenteil von ambulant (1)

Symptome

Zeichen, die bei einer bestimmten
Erkrankung auftreten oder Beschwerden
durch eine bestimmte Erkrankung (1)

Symptomlast

Belastung und Leid durch Krankheits-
zeichen und Beschwerden
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symptomorientiert

arztliches und pflegerisches Handeln
orientiert sich nicht an den Diagnosen,
sondern an den belastenden Symptomen

Tiefe der Sedierung

AusmaR einer Sedierung, reicht von leich-
ter Sedierung (Reaktion auf Ansprache)
bis zu tiefer Sedierung (keine Reaktion auf
Ansprache, evtl. Reaktion auf Berlihrung)

tief sediert

Patient*innen reagieren nicht mehr auf
Ansprache, bei leichter Bertihrung kénnen
aber eventuell noch Bewegungen des
Korpers oder der Augen erfolgen

total pain

Das total pain-Modell erklart Schmerz

als kompliziertes Erleben eines Menschen.
Schmerz bzw. Leid setzt sich aus vier
Ebenen zusammen: korperlich, seelisch,
sozial und spirituell. Diese vier Ebenen
miissen auch bei der Behandlung von
Schmerzen bedacht werden (4).

voriibergehend sediert
Patient*innen sind nur fiir eine bestimmte
Zeitspanne sediert

Zugehdrige

Freund*innen und Familie sowie alle
Personen, die den Patient*innen verbun-
den sind
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KONTAKT FUR INHALTLICHE FRAGEN
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ARBEITSWEISE

Fiir die Erstellung der Erlduterung zur
Handlungsempfehlung haben wir uns

an dem ,Methodenreport zur Erstellung
von Patientenleitlinien zu S3-Leitlinien/
NVLim Rahmen der Leitlinienprogramme"
(6) orientiert. Der Methodenreport diente
als Leitfaden fiir die Organisation des
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gemeinsam diese Broschiire erarbeitet. In
Kleingruppentreffen wurden die einzelnen
Texte erstellt und im gesamten Gremium
besprochen und abgestimmt. An allen
Kleingruppen waren sowohl Mitarbeiten-
de der Hospiz- und Palliativversorgung als
auch Patientenvertreter*innen beteiligt.
Vor Veroffentlichung wurden fachliche
Expert*innen und Mitglieder der Offent-
lichkeit um Riickmeldung zur Broschiire
gebeten, deren Kommentare wurden im
Redaktionsgremium besprochen und ggf.
eingearbeitet.

‘

Weitere Informationen zum Ablauf und

zur Arbeitsweise finden Sie im Methoden-
papier zu diesem Projekt, veroffentlicht
unter:

https://www.palliativmedizin.uk-erlangen.

BN

https://www.dgpalliativmedizin.
de/dgp-aktuell/handlungsempfeh-
lung-zum-einsatz-sedierender-medika-
mente-in-der-spezialisierten-palliativver-

de/forschung/sedierung/standard-titel/

sorgung-erschienen.html
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die Handlungsempfehlung zum ,Einsatz
sedierender Medikamente in der Speziali-
sierten Palliativversorgung” (7), 2021 her-
ausgegeben durch den Forschungsverbund
SedPall in Kooperation mit der Deutschen
Gesellschaft fir Palliativmedizin e.V.

Der Forschungsverbund SedPall setzte sich
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lungsempfehlung zum ,Einsatz sedieren-
der Medikamente in der Spezialisierten
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