Beratungsherausforderungen im Zusammenhang mit haufigen Erkrankungen
bei der Palliativberatung und Patientenverfligungsberatung
(Kein Anspruch auf Vollstandigkeit — es sind nur die haufigsten Erkrankungen aufgef[]hrt1)

Aus Grunden der besseren Lesbarkeit wird im Folgenden auf die gleichzeitige Verwendung weiblicher und mannlicher Sprachformen
verzichtet und das generische Maskulinum verwendet. Samtliche Personenbezeichnungen gelten gleichermalen flir beide Geschlechter.

Erkrankung und Behinderungen

Bei Palliativberatung Bei Patientenverfigungsberatung

zu beachten

Grundsatzliches

AAPV (Allgemeine Ambulante
PalliativVersorgung): Unheilbar Kranke
kdnnen ggf. viele Jahre in der durch den
Haus-/Facharzt erfolgenden Versorgung
sein.

SAPV (Spezialisierte Ambulante
PalliativVersorgung): Nur fir Schwerstkranke
mit besonders aufwandiger Versorgung

Betrifft ca. 10-15 % der Schwerstkranken/
Sterbenden, Verordnung auf dem Muster 63
notwendig, durchschnittliche SAPV-
Versorgungsdauer: 90 Tage.
https://homecareberlin.de/beratung/beratung-
zur-palliativversorgung/

Palliativstation: dient der Stabilisierung: 1/3
der Patienten wird nach Hause entlassen,
1/3 wird in die Weiterversorgung Uberfihrt
(Pflege-Wohngemeinschaft, Pflegeheim,
Hospiz), 1/3 verstirbt auf der Palliativstation.

Hospiz: Hospizgutachten und beantragter
Pflegegrad erforderlich, durchschnittliche
Hospiz-Versorgungsdauer 28 Tage.

(§ 1827 BGB) zu beachten

Eine Patientenverfligung betrifft nur die
Lebensendphase, nicht Akutereignisse!

Luziditat (Bewusstseinsklarheit) ist immer
zu prufen, nur dann kann ein ,wirksames”
Dokument (nach §1827 BGB) entstehen.

Es wird die Orientierung in den
Dimensionen zur Person, zur Situation,
zeitlich und drtlich gepruft.

Kann die Bewusstseinsklarheit nicht
eindeutig festgestellt werden, ist die
Ursache zu priifen (z.B. Ubermiidung, Gabe
von bewusstseinsein-schrankenden
Medikamenten, Belastungen durch Hitze
und Dehydration) — neuen Termin
festlegen.

Liegt die Bewusstseinsklarheit dauerhaft
nicht vor, kann keine wirksame
Patientenverfiigung erstellt werden, wohl
aber kann unter Mitwirkung des Betroffenen
und seiner Nahestehenden sowie
Betreuer*innen der mutmaRliche Wille
(§1827 Abs. 2) ermittelt werden.

T Haufigkeitsmerkmale entnommen aus dem Qualitatsbericht von Home Care Berlin e.V. 2023 und dem Pflegebox-Ratgeber flir Erkrankungen im Alter
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Onkologische Erkrankungen

Primartumore oder Metastasen

metastasierend

Ubelkeit, Erbrechen, Verstopfung usw.;

Primartumor: Ursprungsgeschwulst, haufig bdsartig,

Metastase: Tochtergeschwulst eines Primartumors, je nach
Lokalisation schwere Symptome wie Schmerzen, Atemnot,

https://pflegebox.de/ratgeber/krankheiten/krebs/

Herzinsuffizienz

Cardio-pulmonale Erkrankungen

Wenn keine Kuration mehr
angestrebt wird — palliative
Weiterbehandlung durch
AAPV, final SAPV,

Leitgedanke: Leid lindern +
Lebensqualitat erhalten oder
wiederherstellen,

Palliative Therapien (z. B.
Chemo/Bestrahlung)
leidenslindernd maglich;

Bei Hirntumoren/Metastasen — Luziditat
sorgfaltig prufen! Ggf. werden Sterbewlnsche
unter Mitwirkung von Sterbehilfevereinen
geadullert — der assistierte Suizid und der
Wunsch nach Tétung auf Verlangen (strafbar)
sind nicht in der Patientenverfligung
unterzubringen.

Beratende sollten die Differenzierung der

Sterbehilfe gut kennen;
Wichtig: Reanimationswunsch klaren;

bei hoher Symptomlast:

Herzschwéche: mangelnde Sauerstoffversorgung des ges. Kérpers: | — Palliative Versorgung
Atemnot, Angst, spater auch Odeme (Beine, Bauch, Lunge);
https://herzstiftung.de/infos-zu-herzerkrankungen/herzinsuffizienz

durch AAPV final SAPV;

Beratungszeiten oft langer und belastend, ggf.
mehrere Termine verabreden, Pausen
einplanen;

Herzrhythmusstérungen

https://herzstiftung.de/infos-zu-

Herzstolpern, Herzrasen = das Herz kommt aus dem Takt;

herzerkrankungen/herzrhythmusstoerungen/symptome

primar keine palliative
Indikation, ggf. SAPV, wenn
Defibrilatoren deaktiviert
wurden und starke
Einschrankungen vorliegen;

In Akutphasen sollten keine
Patientenverfigungsberatungen erfolgen,

Implementierte Defibrillatoren und deren
Deaktivierung kdnnen Thema sein;
Wichtig: Reanimationswunsch klaren;

Durchblutungsstérungen des Gehirns

aufgrund von Herzschwache mit begleitenden Symptomen wie
Gedachtnisstérungen, verlangsamtes Denken usw.;
https://pflegebox.de/ratgeber/krankheiten/durchblutungsstoerungen/

keine palliative Versorgung,
da keine lebenslimitierende
Erkrankung;

Luziditat sorgfaltig prufen,
Beratungszeit an Belastbarkeit anpassen,;
Wichtig: Reanimationswunsch klaren;

Myokardinfarkt (Herzinfarkt)

Alkohol, Falsch- und Uberernahrung;

Herzkranzgefalverschluss Ursache oft durch z.B. Rauchen,

https.//www.dhzc.charite.de/ratgeber/herzinfarkt/

je nach Symptomlast
(Atemnot, Schmerzen,
psych. Symptome z.B.
Angste) Versorgung durch
AAPV, final SAPV;

Beratungszeit an Belastbarkeit anpassen,
Wichtig: Reanimationswunsch klaren;

COPD (vier Stadien nach GOLD)

https://www.copd-deutschland.de/

Chronisch obstruktive Lungenerkrankung mit Atemnot;

je nach Ausmalf} der Atemnot
— AAPV mit Sauerstoffgabe,
final SAPV;

Beratungszeit an Belastbarkeit anpassen,
Wichtig: Reanimationswunsch klaren;

Seite 2von 6



https://pflegebox.de/ratgeber/krankheiten/krebs/
https://herzstiftung.de/infos-zu-herzerkrankungen/herzinsuffizienz
https://herzstiftung.de/infos-zu-herzerkrankungen/herzrhythmusstoerungen/symptome
https://herzstiftung.de/infos-zu-herzerkrankungen/herzrhythmusstoerungen/symptome
https://pflegebox.de/ratgeber/krankheiten/durchblutungsstoerungen/
https://www.dhzc.charite.de/ratgeber/herzinfarkt/
https://www.copd-deutschland.de/

Neurologische/neurodegenerative Erkrankungen

Demenz vom Alzheimer Typ
Nervenzellschadigung im Gehirn, Rickenmark und Nerven,

auch bei eingeschrankter kognitiver Fahigkeit ist der Ausdruck des
natirlichen Willens erhalten: Kopf wegdrehen, Mund zukneifen,
Hand wegziehen, Sonden herausziehen usw.;
https://pflegebox.de/ratgeber/krankheiten/demenz/

Ausdruck des nattrlichen
Willens beachten!!

Schluckstérung/versiegender
Schluckreflex sind keine
Indikation fur eine PEG,

finale Versorgung SAPV;

Entscheidungsfahigkeit kann zu Beginn der
Demenz vorliegen, falls nicht: mutmallichen
Willen (§ 1827, Abs. 2 BGB) ermitteln

Wichtig: Angehdrige auf die fehlende Indikation
fur kinstliche Ernahrung hinweisen;

Wichtig: Reanimationswunsch klaren;

Morbus Parkinson

Dopamin produzierende Zellen werden immer weniger, d.h.
Regulation motorischer Funktionen nimmt ab, Demenz im
fortgeschrittenen Stadium (Schmerzen, Atemnot,
Schluckstérungen, psych. Symptome z.B. Angste);
https://pflegebox.de/ratgeber/krankheiten/parkinson/

je nach Symptomlast
Versorgung durch AAPV,
final SAPV;

Patientenverfligung maoglich, sofern noch keine
mentalen Stérungen, ggf. mutmallichen Wille
(§ 1827, Abs. 2 BGB) ermitteln;

Wichtig: Reanimationswunsch klaren;

Multiple Sklerose (MS)

neurol. Autoimmunerkrankung mit motorischen Einschrankungen,
im spateren Verlauf haufig kognitive Veranderungen,
Begleitsymptome: Schmerzen, psych. Symptome z.B. Angste;
https://pflegebox.de/ratgeber/krankheiten/multiple-sklerose/

je nach Symptomlast
Versorgung durch AAPV,
final SAPV;

Motorische Einschrankungen sind kein
Hinderungsgrund fur Patientenverfigung,
sorgfaltiges Prifen der Luziditat aufgrund
anderer Einschrankungen (kognitive
Veranderungen);

Amyotrophe Lateralsklerose ALS

Neuronen-Schadigung an der Bewegungsmuskulatur, keinerlei
mentale Einschrankungen (Kommunikationsfahigkeit ggf. mit
Hilfsmitteln wie Sprachcomputer lange erhalten);
https.//www.dgm.org/muskelerkrankungen/amyotrophe-
lateralsklerose-als

primar AAPV durch Haus-
und Facharzt, seit 2024
hausliche
Intensivversorgung durch KK
getragen, auch, wenn noch
keine Beatmungspflicht
vorliegt, finale Versorgung
durch SAPV;

Patientenverfligung moglich, solange
Kommunikationsfahigkeit gegeben ist,

haufigster Eintrag in PV:
Beatmungseinstellung, wenn
Kommunikationsfahigkeit entfallt.

Wichtig: Reanimationswunsch bzw.
Beatmungswunsch/-Ablehnung ausdrtcklich
benennen;

Apoplex (Schlaganfall — Hirninfarkt)

Durchblutungsstérung durch Gefaldverschluss / Blutung im Gehirn;
https://www.schlaganfall-hilfe.de/de/verstehen-vermeiden/was-ist-
ein-schlaganfall

primar nicht
lebenslimitierend daher
hausarztliche Versorgung, je
nach Ausmalf} der Symptome
AAPV, final SAPV;

Je nach der Schadigung eingeschrankte
Entscheidungsfahigkeit, ggf. mutmallichen
Wille (§ 1827, Abs. 2 BGB) ermitteln;

Wichtig: Reanimationswunsch klaren;
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Chronische Erkrankungen

Chronische Niereninsuffizienz

zunehmender Nierenfunktionsverlust bis zum Nierenversagen,
Abbauprodukte + Uiberschissiges Wasser werden nicht mehr
ausgeschieden, was zu Odemen fiihrt, weitere Symptome:
Schmerzen, Ubelkeit, Atemnot;
https://www.gesundheitsinformation.de/chronische-nierenkrankheit-
niereninsuffizienz.html

je nach Symptomlast
Versorgung durch AAPV,
final SAPV;

Beratungszeit an Belastbarkeit anpassen,
da Erkrankung eher im hohen Lebensalter
auftritt — Luziditat sorgfaltig prufen;

Wichtig: Reanimationswunsch klaren;

Leberzirrhose im Endstadium

fortschreitende Erkrankung mit zunehmender
Funktionseinschrankung bis zur Funktionsaufgabe mit Symptomen
wie Schmerzen, Ubelkeit, Atemnot, erhéhte Blutungsneigung,
Bauchwasserentwicklung, starke Verwirrtheit;
https://medizindoc.de/leberzirrhose-symptome-lebenserwartung-
ursachen-stadien/

je nach Symptomlast
Versorgung durch AAPV,
final SAPV,

haufig: notwendige Ascites-
Punktion;

Beratungszeit an Belastbarkeit anpassen,
Luziditat sorgfaltig prufen;
Wichtig: Reanimationswunsch klaren;

Rheumatische/Systemische Erkrankungen
Autoimmunerkrankungen (Lupus erythematodes, Sklerodermie),
chron. Entzindungen an Gelenken, Haut, Muskeln, BlutgefaRen +
inneren Organe — Funktionseinschrankungen bzw. -verlust,
Symptome: Atemnot, Niereninsuffizienz, starke Schmerzen in
Gelenken + Muskeln, Schluckbeschwerden
https://www.msdmanuals.com/de/heim/knochen-gelenk-und-
muskelerkrankungen/systemische-rheumatische-
erkrankungen/%C3%BCbersicht-%C3%BCber-systemische-
rheumatische-erkrankungen

je nach Symptomlast
Versorgung durch AAPV,
final SAPV;

Keine Einschrankungen, die zur
Entscheidungsunfahigkeit fihren, es sei denn,
diese ist durch entsprechende
Medikamentengaben eingeschrank.
Beratungszeit an Belastbarkeit anpassen,

Wichtig: Reanimationswunsch klaren;

HIV/Aids

Aids = fortgeschrittenes Stadium einer HIV-Infektion, Immunsystem
nicht mehr in der Lage, Krankheitserreger / die Entstehung von
Tumoren zu erkennen und sich dagegen zu wehren, mogliche
Symptome. z. B. durch Infektionen oder Tumorbildung: Schmerzen,
Atemnot, Angst;

https:.//www.aidshilfe.de/de/hiv-aids

je nach Symptomlast
Versorgung durch AAPV,
final SAPV;

Beratungszeit an Belastbarkeit anpassen,
Wichtig: Reanimationswunsch klaren;
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Psychische Stérungen

Bipolare Stérungen
manische und depressive Symptome wechseln sich ab;
https.//dgbs.de/bipolare-stoerung

keine palliative
Versorgung, da keine
lebenslimitierende
Erkrankung vorliegt;

eingeschrankte Entscheidungsfahigkeit, flr psychische
Beeintrachtigungen liegen besondere
Verfugungsformulare vor;
https://www.dgppn.de/schwerpunkte/selbstbestimmung/
patientenverfuegung.html

Depression

Traurige Gefuihle und negative Gedanken bestimmen das
gesamte Leben;
https://gesund.bund.de/depressionftursachen

keine palliative
Versorgung, da keine
lebenslimitierende
Erkrankung vorliegt

eingeschrankte Entscheidungsfahigkeit im Schub, im
Zweifelsfall Entscheidungsfahigkeit durch
psychiatrisches Gutachten bestatigen lassen;
https://www.dgppn.de/schwerpunkte/selbstbestimmung/
patientenverfuequng.html

Suizidalitat
Psyischer Zustand, bei dem Gedanken und Verhalten darauf
ausgerichtet sind, den eigenen Tod selbst herbeizufiihren:

Griinde kénnen sein: psychischen Ursache z.B. Depression
oder Angsten oder krankheitsbedingte belastende Symptome
wie Schmerzen, Atemnot;
https://www.suizidprophylaxe.de/suizidalitaet1/allgemeine-
informationen/

Suizidalitat aufgrund von
unaushaltbarem Leid ->
keine Palliativindikation!
Leidenslinderung durch
Behandlung/Therapie der
Ursache durch Facharzt
oder im Fall von
belastenden Symptomen
durch AAPV/SAPV;

bei Suizidgefahrdung stark eingeschrankte
Entscheidungsfahigkeit, bei erkennbarer
Selbstgefahrdung besteht Handlungsbedarf.
https://www.dgppn.de/schwerpunkte/selbstbestimmung/
patientenverfuequng.html

Mentale Einschrankungen

Korsakow Syndrom

Schwere Hirnschadigung mit Gedachtnisstérung
Haupt-Risikofaktor: chron. Alkoholmissbrauch, in Einzelfallen
Polyneuropathien;
https://www.nescure.de/korsakow-syndrom/

keine lebenslimitierende
Erkrankung — keine
Palliativversorgung, in
Einzelfallen, Symptome,
die behandlungsbedurftig
sind;

Entscheidungsfahigkeit kann je nach Ausmalf} der
Hirnschadigung noch vorliegen — Luziditat prifen!
wenn keine verbindliche/wirksame Patientenverfigung
moglich ist — Erfassung des mutmaflichen Willens

(§ 1827, Abs. 2 BGB)

Trisomie 21 oder Down Syndrom

Chromosom 21 liegt 3 x vor, kognitive Einschrankungen
unterschiedlicher Schwere, lebenslimitierende
Begleiterkrankungen: hohe Infektanfalligkeit, pulmonale
Hypertonie, neurologische Einschrankungen, Demenz im
hoheren Lebensalter, das klassische Loch in der Herzwand
kann schon im Kindesalter operiert werden;
https://www.lebenshilfe.de/informieren/familie/down-syndrom

je nach Symptomlast
Versorgung durch AAPV,
final SAPV;

Je nach kognitiver Einschrankung kann eine
Entscheidungsfahigkeit vorhanden sein, auch diese
Entscheidungen sind verbindlich, wenn das Ausmalf}
der Entscheidung verstanden werden kann;

Unbedingt adressatengerechtes Informationsmaterial
nutzen: z.B.: https://bonn-lighthouse.de/pv/bestellen/,
mehr Zeit fur die Beratung einplanen,
Zugehdrige/Betreuer*innen mdglichst miteinbinden;
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Erganzende Informationen:

Haufige Erkrankungen im Alter: https://pflegebox.de/ratgeber/krankheiten/

Ubersicht und Erlauterungen zu Krankheiten unter: https://gesund.bund.de/

Todesursachenstatistik bundesweit: https://de.statista.com/themen/69/todesursachen/ oder
https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Gesundheit/Todesursachen/ inhalt.html

Statistische Daten fiir Berlin zum Thema (2023): https://download.statistik-berlin-
brandenburg.de/45d50e8dc1f380ea/cfO9babccb6e2/SB A04-10-00 2023j01 BE.pdf

SEKIS-Datenbank mit den Landesgesundheitsselbsthilfeorganisationen, bei denen Betroffene Rat und Unterstlitzung finden kénnen:
https://www.sekis-berlin.de/selbsthilfe/datenbank-der-selbsthilfe/ 018&type=Y143 F163 225899 091823

Ansprechpartner fur seltene schwere Erkrankungen bundesweit gelistet NAKOS (blaue Adressen): https://www.nakos.de/adressen/.
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