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Abkürzungsverzeichnis

AAPV  Allgemeine ambulante Palliativversorgung

BQKPMV Besonders qualifizierte und koordinierte palliativmedizinische Versorgung

EBM  Einheitlicher Bewertungsmaßstab

HA-BeL  Hausärztliche Begleitung in der letzten Lebensphase

IPOS  Integrated Palliative Care Outcome Scale

MIDOS  Minimales Dokumentationssystem

OPAL  Optimale Versorgung am Lebensende

SAPV  Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

SPICT-DE™ Supportive and Palliative Care Indicators Tool (deutschsprachige Version)
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In Deutschland sterben jährlich mehr als 900.000 Menschen [1], wobei die häufigsten Todesursa-
chen kardiovaskuläre und onkologische Erkrankungen darstellen [2]. Eine Vielzahl dieser Menschen 
entwickelt im Krankheitsverlauf einen palliativen Versorgungsbedarf [3-6], der nach aktuellen 
Schätzungen in den nächsten Jahren noch weiter zunehmen wird [7]. Während nur ein kleiner Anteil 
dieser Menschen in der letzten Lebensphase eine spezialisierte Form der Palliativversorgung (z.B. 
auf einer Palliativstation) benötigt, können die allermeisten Menschen im Rahmen der allgemeinen 
Palliativversorgung, vor allem durch Hausärzt*innen, betreut und begleitet werden. Die allgemeine 
Palliativversorgung wird als die Basis aller palliativen Versorgungskonzepte verstanden. Die konkre-
ten Aufgabenfelder beinhalten beispielsweise die Behandlung von Symptomen und die Begleitung 
bei Problemen niedriger bis mittlerer Komplexität auf physischer, psychischer, sozialer und spiri-
tueller Ebene, die Kommunikation, Therapiezielfindung und Koordination der Versorgung sowie die 
Integration von spezialisierter Palliativversorgung, wenn indiziert [8].

In den genannten Aufgabenfeldern bestehen – trotz der insgesamt dynamischen Entwicklung der 
Palliativversorgung in Deutschland – nach wie vor erhebliche Defizite; u.a. erfolgt oftmals noch 
keine frühzeitige und systematische Umsetzung palliativer Maßnahmen [6]. Zu den wesentlichen 
Hemmnissen gehört häufig eine strukturierte Identifikation von Menschen mit einem potenziellen 
palliativen Versorgungsbedarf [9], insbesondere bei den zahlreichen, häufig älteren und multimorbi-
den Patient*innen mit chronisch progredienten Erkrankungen, wie beispielsweise chronischer Herz-
insuffizienz, chronisch obstruktiver Lungenerkrankung oder Demenz [10-12]. Praktische Erfahrun-
gen und empirische Studienbefunde zeigen, dass in der Versorgungspraxis bereits hinsichtlich der 
Einschätzung palliativer Situationen und des Handlungsbedarfs erhebliche Unsicherheiten und eine 
hohe Variabilität bestehen [9, 13]. Internationale und eigene Studien unterstreichen die Notwendig-
keit, innerhalb der insgesamt heterogenen Gruppe von Patient*innen mit chronisch progredienten 
Erkrankungen diejenigen rechtzeitig und strukturiert zu erkennen, die von einem palliativen Ver-
sorgungsansatz profitieren können [12, 14, 15]. 

Das Erkennen und Einleiten erster Maßnahmen der Palliativversorgung haben größte Bedeutung, 
um die Patient*innen und ihre Angehörigen adäquat zu betreuen. Hausärzt*innen übernehmen im 
Rahmen der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung (AAPV) bei der frühzeitigen Identifikation 
eines potenziellen palliativen Versorgungsbedarfs und der Einleitung sowie Planung der Versorgung 
von schwerkranken und sterbenden Menschen eine Schlüsselrolle [16].

Vorwort
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Die vorliegende Broschüre zur Versorgung am Lebensende wurde auf Grundlage der empirischen 
Daten aus der Interventionsstudie „Optimale Versorgung am Lebensende – OPAL“ entwickelt 
(Förderung: Innovationsfonds beim Gemeinsamen Bundesausschuss, Förderzeitraum: 01.07.2018 – 
31.12.2021, Förderkennzeichen: 01VSF17028). 

Die folgenden Handlungsempfehlungen berücksichtigen im Besonderen die Sicht von Hausärzt* 
innen bei der Versorgung am Lebensende. Bei der Erstellung der Handlungsempfehlungen wurden 
weiterhin die Erfahrungen und Wünsche von Expert*innen an den Schnittstellen zur haus-
ärztlichen Versorgung (u.a. Pflegedienste, ambulante Palliativdienste, Hospize und Hospizdienste, 
Einrichtungen der stationären Langzeitpflege, Krankenhäuser) sowie von Angehörigen einbezo-
gen. Die Handlungsempfehlungen stellen keine Leitlinie dar und enthalten somit keine Empfeh-
lungsgraduierung. 

Die Broschüre gibt einen Überblick über die Ergebnisse aus dem Projekt OPAL, aus denen sich die 
dargestellten Handlungsempfehlungen für die tägliche Versorgungspraxis und die oben genannten 
Zielgruppen ableiten lassen.

Wir wünschen Ihnen viel Freude bei der Lektüre.

Ihr OPAL-Projektteam
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Das übergeordnete Ziel der gemischt-methodischen Interventionsstudie OPAL war die Weiterent-
wicklung der Versorgung am Lebensende in den zwei niedersächsischen Landkreisen Hameln-Pyr-
mont und Schaumburg. Neben dem frühzeitigen Erkennen von Patient*innen mit potenziellem 
palliativem Versorgungsbedarf sollten die Versorgenden für die Bedürfnisse von Betroffenen und 
Angehörigen sensibilisiert werden.

Um die aktuelle Versorgungssituation von Menschen am Lebensende in den beiden Landkreisen zu 
untersuchen, wurden im Rahmen einer Ist-Analyse (Phase 1: Juli 2018 bis März 2019) insgesamt 
fünf Arbeitspakete durchgeführt:

» schriftliche Befragung von Hausärzt*innen
» Analyse hausärztlicher Routinedaten
» Analyse von Daten der AOK Niedersachsen 
» Interviews mit Expert*innen an den Schnittstellen zur hausärztlichen Versorgung 
» Interviews mit Angehörigen verstorbener Patient*innen der teilnehmenden hausärztlichen Praxen

Kern der sich daran anschließenden Intervention (Phase 2: April 2019 bis März 2020) war die Ein-
führung einer klinischen Entscheidungshilfe in hausärztlichen Praxen, der deutschsprachigen Version 
des Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT-DE™) [17, 18], um die Identifikation von 
Patient*innen mit einem potenziellen palliativen Versorgungsbedarf zu unterstützen und die Ein-
leitung palliativmedizinischer Maßnahmen zu fördern. Flankiert wurde die Intervention in den haus-
ärztlichen Praxen durch eine Kampagne in der Öffentlichkeit mit regionalen Veranstaltungen und 
Newslettern in beiden Landkreisen, um die an der Versorgung beteiligten Personen zu informieren 
und die Vernetzung sowie Kooperation zu fördern.

Im Anschluss an die Intervention folgte die Evaluation (Phase 3: April 2020 bis Dezember 2021) mit 
einer erneuten Erfassung der oben genannten fünf Arbeitspakete. Zusätzlich wurde die Anwendung 
des SPICT-DE™ in der hausärztlichen Praxis analysiert. Das Studienprotokoll ist publiziert worden [19].

Aus dem ausgewerteten Datenmaterial wurden Handlungsempfehlungen für die folgenden drei 
Zielgruppen entwickelt:

1. Hausärzt*innen
2. Expert*innen an den Schnittstellen zur hausärztlichen Versorgung
3. Angehörige

Projektziel und methodisches Vorgehen
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Handlungsempfehlungen 

Empfehlungen für Hausärzt*innen

»  Die Nutzung strukturierter Instrumente und Entscheidungshilfen kann Sie bei der Identifikation 
von Patient*innen mit einem potenziellen palliativen Versorgungsbedarf unterstützen (z.B. das 
SPICT-DE™).

»  Mithilfe standardisierter Instrumente lässt sich beispielsweise die Symptomlast Ihrer Patient*in-
nen erfassen (z.B. mithilfe des minimalen Dokumentationssystems (MIDOS) oder der Integrated 
Palliative Care Outcome Scale (IPOS)).

»   Multidisziplinäre Fallbesprechungen oder das gezielte Gespräch mit Kolleg*innen über Patient*in-
nen mit einem (komplexen) palliativen Versorgungsbedarf sind nützlich, um Rat einzuholen und 
sich gegenseitig zu unterstützen.

»  Versuchen Sie möglichst frühzeitig Wünsche und Vorstellungen Ihrer Patient*innen zur Versor-
gung am Lebensende zu erfragen und zu dokumentieren.

»  Für die Versorgungsplanung kann eine frühzeitige Integration und Information von Angehörigen 
hilfreich sein. Stellen Sie hierfür möglichst schriftliche Informationen in laiengerechter Sprache 
zur Verfügung.

»  Bei der Versorgungsplanung für Ihre Patient*innen kann es von Vorteil sein, wenn von Beginn 
an alle Beteiligten eingebunden werden, z.B. Angehörige, ambulante Hospizdienste, Teams der 
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) und Fachärzt*innen.

»  Bestehende Behandlungsmaßnahmen inklusive medikamentöser Therapien sollten regelmä-
ßig überprüft und nicht (mehr) zielführende Maßnahmen/Medikamente in Absprache mit den 
Patient*innen abgesetzt werden.

»  Erwägen Sie, Patient*innen und ihren Angehörigen Notfallnummern zu hinterlassen, um die 
Erreichbarkeit auch außerhalb der Sprechstundenzeiten sicherzustellen; dies schafft Sicherheit 
und reduziert Ängste.

»  Die Aufnahmefähigkeit für Informationen ist für betroffene Personen in Ausnahme- bzw. belas-
tenden Situationen häufig begrenzt. (Wichtige) Informationen sollten daher mehrfach gegeben 
werden.

»  Denken Sie bei der palliativmedizinischen Versorgung an die Abrechnung von Leistungen der 
AAPV gemäß Einheitlichem Bewertungsmaßstab (EBM), z.B. für die palliativmedizinische Erster-
hebung oder die palliativmedizinische Betreuung in der Praxis bzw. Häuslichkeit.

»  Sofern Sie die notwendigen Voraussetzungen erfüllen und an der Vereinbarung teilnehmen, 
können Sie Leistungen der besonders qualifizierten und koordinierten palliativmedizinischen 
Versorgung (BQKPMV) gemäß EBM abrechnen, z.B. für Fallkonferenzen oder für die Erreichbar-
keit und Besuchsbereitschaft in kritischen Phasen.

»  Erwägen Sie bei hoher Symptomlast und komplexen Problemen die Einbindung eines SAPV- 
Teams (Verordnung gemäß Musterformular 63).



8

Hausärzt*innen
Hausärzt*innen spielen eine Schlüsselrolle in der ambulanten Palliativversorgung und versorgen 
einen Großteil ihrer Patient*innen im Rahmen der AAPV. Die Identifikation von Patient*innen, die 
von einer Palliativversorgung profitieren können, ist ein weichenstellender Schritt, der jedoch eine 
besondere Herausforderung für die Versorgenden darstellt. Die obigen Handlungsempfehlungen 
basieren auf den im Projekt OPAL durchgeführten hausärztlichen Befragungen und auf der Auswer-
tung von hausärztlichen Routinedaten.

Hausärztliche Befragung
Von Herbst 2018 bis Frühjahr 2019 wurden alle hausärztlichen Praxen mit Kassensitz in Hameln-
Pyrmont oder Schaumburg zur Teilnahme am Projekt OPAL eingeladen. Vor (t0) und nach der 
Intervention (t1) wurden die Hausärzt*innen schriftlich mit Hilfe des Fragebogens ‚Hausärztliche 
Begleitung in der letzten Lebensphase‘ (HA-BeL) [20] befragt. Dabei handelt es sich um die deutsch-
sprachige Version des General Practice End-of-Life Care Index zur Selbsteinschätzung der haus-
ärztlichen Palliativversorgung [21]. Der Fragebogen besteht aus den Subskalen Klinische Praxis (13 
Items) und Praxisorganisation (12 Items). Der Summenwert der Gesamtskala (25 Items, Spannweite 
14-40) gilt als Maß für die Qualität der hausärztlichen Palliativversorgung. Die Befragung wurde 
durch einen Fragebogen zu strukturellen und organisatorischen Gegebenheiten der teilnehmenden 
Praxen ergänzt.

Zu beiden Zeitpunkten haben 45 Hausärzt*innen aus 33 Praxen an der Befragung teilgenommen 
(29% weiblich, Altersmedian 57 Jahre) [22, 23]. Der mittlere HA-BeL Gesamtscore unterschied sich 
signifikant zwischen den Zeitpunkten um 1,9 Punkte. Die Einschätzungen auf der Subskala Klinische 
Praxis veränderten sich signifikant zum Positiven. Insbesondere die Items zur Hinterlegung von 
Versorgungsplänen, zur Dokumentation von Präferenzen zu Versorgungssetting und Sterbeort sowie 
zum Beginn der Sterbephase zeigten positive Veränderungen. Die Werte der Subskala Praxisorgani-
sation blieben zwischen den beiden Messzeitpunkten weitgehend unverändert.

Hausärztliche Routinedaten
In den teilnehmenden Praxen wurden hausärztliche Routinedaten von verstorbenen Patient*innen 
erfasst. Zu t0 bezogen sich diese Daten auf zwischen April und September 2018 Verstorbene und zu 
t1 auf zwischen April und September 2020 Verstorbene. Die Daten wurden anhand ausgewählter 
Qualitätsindikatoren [6] analysiert. Zu t0 wurden Daten von 302 verstorbenen Patient*innen (48% 
weiblich, Altersmedian 82 Jahre) aus 32 hausärztlichen Praxen erfasst [24]. In die t1-Analysen 
wurden Daten von 154 Verstorbenen aus 24 Praxen einbezogen (54,5% weiblich, Altersmedian 84 
Jahre) [23].

Bei 28% der im Zeitraum t0 Verstorbenen wurden im letzten Lebensjahr Leistungen der AAPV abge-
rechnet; zu t1 waren es 22%. Verordnungen für SAPV im letzten Lebensjahr haben zu t0 19% und 
zu t1 23% der verstorbenen Patient*innen in den hausärztlichen Praxen erhalten.
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Das Supportive and Palliative Care Indicators Tool – SPICT-DE™
Das SPICT-DE™ soll die Identifikation von Patient*innen mit einem potenziellen palliativen 
Versorgungsbedarf und die Einleitung palliativmedizinischer Maßnahmen unterstützen.
Es umfasst die folgenden drei Abschnitte:

1. Allgemeine Indikatoren, die auf eine Verschlechterung des Gesundheitszustandes hindeuten können
2. Spezifische Indikatoren, wenn Erkrankungen im fortgeschrittenen Stadium vorliegen
3. Mögliche Maßnahmen und nächste Schritte

Die Darstellung des SPICT-DE™ 2019 
erfolgt mit der Erlaubnis von SPICT 
International Programme  
(www.spict.org.uk). 

Das SPICT-DE™ und der Anwen-
dungsleitfaden können kostenlos auf 
der entsprechenden Website herunter-
geladen werden. Eine Modifikation 
der Dokumente ist nicht erlaubt.
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Empfehlungen zur Anwendung des SPICT-DE™

»  SPICT-DE™ kann anlassbezogen bei allen Patient*innen mit chronisch-progredienten Erkran-
kungen angewendet werden (siehe Entscheidungspfad zur Anwendung des SPICT-DE™).

»  Besonders bei langwierigen Krankheitsverläufen kann das SPICT-DE™ Sie dabei unterstützen, 
einen potenziellen palliativen Versorgungsbedarf zu erkennen.

» Sie können das SPICT-DE™ während oder nach der Konsultation anwenden.

»  Um Veränderungen im Krankheitsverlauf frühzeitig zu erkennen, bietet es sich an, die Anwen-
dung in regelmäßigen Abständen zu wiederholen.

»  Sie können das SPICT-DE™ als Grundlage für die Dokumentation, die Planung nächster Schritte 
und die Einleitung palliativmedizinischer Maßnahmen, z.B. im Rahmen der AAPV, nutzen.

SPICT-DE™ – eine klinische Entscheidungshilfe für die Praxis
Kern der Interventionsphase im Projekt OPAL war die Anwendung des SPICT-DE™ über einen Zeit-
raum von zwölf Monaten zur Identifikation von Patient*innen mit einem potenziellen palliativen 
Versorgungsbedarf in der hausärztlichen Praxis. Nach einer Schulung im Frühjahr 2019 wurden 
die teilnehmenden Hausärzt*innen gebeten, das SPICT-DE™ anlassbezogen bei erwachsenen 
Patient*innen mit mindestens einer chronisch-progredienten Erkrankung anzuwenden. Eine Folge-
erhebung wurde sechs Monate nach der initialen Einschätzung veranlasst. Zum Abschluss der Inter-
ventionsphase haben die teilnehmenden Hausärzt*innen einen Feedbackbogen zur Anwendung im 
Praxisalltag ausgefüllt.
Während der Interventionsphase haben 43 Hausärzt*innen aus 32 Praxen mithilfe des SPICT-DE™ 
insgesamt 580 Patient*innen (59,5% weiblich, Altersmedian: 84 Jahre) hinsichtlich eines poten-
ziellen palliativen Versorgungsbedarfs eingeschätzt. Etwa die Hälfte der Patient*innen hatten eine 
kardiovaskuläre (47%) und ein Drittel eine onkologische Erkrankung (33%). In der Folgeerhebung 
sechs Monate nach der initialen Ersteinschätzung mit dem SPICT-DE™ wurden 412 Patient*innen 
erfasst.

» Bei 76% wurde eine Überprüfung der nicht-/medikamentösen Therapien durchgeführt.
» Eine Klärung der Therapieziele wurde bei 53% der Patient*innen initiiert.
» Im Nachbeobachtungszeitraum wurde bei 56% der Patient*innen mindestens ein kritisches Ereignis  
 (z.B. akute Krankheitskrise) verzeichnet.
» Etwa 37% der Patient*innen waren mindestens einmal stationär im Krankenhaus.
» Zum Zeitpunkt der Folgeerhebung waren 34% der Patient*innen verstorben.

Die Mehrheit der Hausärzt*innen (85%) erachtete die Anwendung des SPICT-DE™ als praktikabel 
und zwei Drittel konnte sich vorstellen, dieses auch weiterhin zu nutzen.
Das SPICT-DE™ wurde als praxisnahes Instrument von den teilnehmenden Hausärzt*innen mehr-
heitlich akzeptiert und als hilfreich bei der Identifikation von Patient*innen mit einem potenziellen 
palliativen Versorgungsbedarf erachtet. Die Einschätzung mithilfe des SPICT-DE™ gibt Hinweise auf 
eine Verschlechterung des Gesundheitszustandes sowie ein absehbares Versterben der Patient*innen.
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Entscheidungspfad zur Anwendung des SPICT-DE™



12

Empfehlungen für Expert*innen an den Schnittstellen zur hausärztlichen Versorgung

»  Nutzen Sie Möglichkeiten zum Austausch und zur Vernetzung. Stellen Sie Hausärzt*innen sowie 
anderen an der Palliativversorgung beteiligten Personen Ihre Arbeit und Ihre Einrichtung vor. 
Lassen Sie ihnen Informationsmaterial über Ihre Einrichtung zukommen.

»  Sprechen Sie sich mit den betreuenden Hausärzt*innen ab, wie die Kommunikation im Rahmen 
der gemeinsamen Versorgung von Patient*innen und ihren Angehörigen sichergestellt werden 
kann. Stimmen Sie sich ab, welche Informationen in welchen Situationen gewünscht werden.

»  Eine kontinuierliche und breit angelegte Öffentlichkeitsarbeit kann dazu beitragen, die Bevöl-
kerung zu den Themen Tod und Sterben zu sensibilisieren, Tabuisierungen entgegenzuwirken 
sowie Betroffenen Ihr Versorgungsangebot bekannt zu machen.

»  Versuchen Sie ausreichend Zeit für Patient*innen und ihre Angehörigen einzuplanen, insbesondere 
bei der Informationsweitergabe und Aufklärung über palliative Versorgungsmöglichkeiten und 
Entlastungsangebote.

»  Die Aufnahmefähigkeit für Informationen kann für betroffene Personen in Ausnahme- bzw. be-
lastenden Situationen stark begrenzt sein. (Wichtige) Informationen sollten daher mehrfach und 
angepasst an die jeweilige Situation gegeben werden.

»  Erwägen Sie, Patient*innen und ihren Angehörigen Notfallnummern zu hinterlassen, um die 
Erreichbarkeit auch außerhalb regulärer Dienstzeiten zu ermöglichen; dies schafft Sicherheit und 
reduziert Ängste.
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Expert*innen
Unter Expert*innen werden im Projekt OPAL Personen verstanden, die in den Landkreisen Hameln-
Pyrmont und Schaumburg an der Schnittstelle zur hausärztlichen Palliativversorgung tätig sind (z.B. 
Mitarbeitende stationärer Hospize, ambulanter Hospiz- oder Pflegedienste, stationärer Einrichtun-
gen der Langzeitpflege, von SAPV-Teams und Palliativstationen).

Um die Sicht dieser Expert*innen auf die regionale Versorgungssituation von Menschen am Lebens-
ende zu erfassen, wurden sowohl in der Phase der Ist-Analyse (t0) als auch in der Evaluations-
phase (t1) Interviews geführt. Diese fanden zwischen November 2018 und März 2019 (t0) in den 
jeweiligen Einrichtungen der Befragten sowie telefonisch zwischen Mai und Juli 2020 (t1) statt. Die 
Themenschwerpunkte der Interviews waren die regionale Versorgungsinfrastruktur, die gegenwärti-
ge Versorgungssituation und -praxis von Menschen am Lebensende sowie die Zusammenarbeit und 
Vernetzung der an der Versorgung Beteiligten. In den Interviews zu t1 wurden zusätzlich wahr-
genommene Entwicklungen und Veränderungen sowie weiterbestehende Herausforderungen in der 
regionalen Palliativversorgung thematisiert.

Im Zeitraum t0 wurden 28 Interviews mit Expert*innen aus insgesamt 20 verschiedenen Diensten 
und Einrichtungen geführt; zu t1 nahmen 27 Expert*innen an den Interviews teil [25]. Drei über-
greifende Themen spielten in den Interviews eine zentrale Rolle:
» Kooperation und multiprofessionelle Vernetzung
» Identifikation des palliativen Versorgungsbedarfs
» Kommunikation und Information

Eine gelingende Palliativversorgung zeichnet sich für die befragten Expert*innen oftmals durch eine 
gute regionale und lokale Vernetzung und Kooperation aller an der Versorgung beteiligten Profes-
sionen und Einrichtungen aus. Grundlage für eine optimale Versorgungsplanung am Lebensende 
ist zudem die frühzeitige Identifikation des palliativen Versorgungsbedarfs und damit einhergehend 
die frühzeitige Einleitung palliativer Maßnahmen. Dies stellt aus Sicht der Expert*innen nach wie 
vor eine zentrale Herausforderung dar. Ebenfalls entscheidend sind die Aspekte Kommunikation 
und Information. Dies meint zum einen eine gute Erreichbarkeit der jeweiligen Versorgenden bzw. 
Leistungserbringenden für Patient*innen und ihre Angehörigen. Zum anderen betrifft dies Infor-
mation und Aufklärung über palliative Behandlungsoptionen. Damit eng in Verbindung steht aus 
Sicht der Expert*innen eine kontinuierliche und intensive Öffentlichkeitsarbeit zur Aufklärung der 
Bevölkerung.
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Empfehlungen für Angehörige

»  Suchen Sie das Gespräch mit den behandelnden Personen und teilen Sie Ihre Bedürfnisse und 
Gedanken sowie Sorgen und Ängste offen mit.

»  In Patient*innenverfügungen und Vorsorgevollmachten können Wünsche und Vorstellungen der 
Betroffenen sowie ihrer Angehörigen schriftlich niedergelegt werden. Sprechen Sie mit den be-
treuenden (Haus-)Ärzt*innen über die Inhalte und aktualisieren Sie diese gegebenenfalls.

»  Fragen Sie frühzeitig und kontinuierlich nach Informationen und Beratung zum Krankheitsver-
lauf und zur Behandlungsplanung.

»  Um besser vorbereitet zu sein, sollten Sie sich bei den behandelnden Personen Auskunft darü-
ber einholen, ob und welche möglichen Begleiterscheinungen von Krankheiten bzw. von Behand-
lungen auftreten können.

»  Bitten Sie die behandelnden Personen um Handlungsempfehlungen sowie Informationen 
darüber, wie Sie sich in bestimmten Situationen verhalten können und wann Sie weitere Hilfe 
hinzuziehen sollten.

»  Erwägen Sie, die behandelnden Personen nach einer Telefonnummer zu fragen, unter der diese 
im Bedarfs-/Notfall erreichbar sind.

»  Scheuen Sie sich nicht, um Hilfe zu bitten. Es gibt verschiedene Entlastungsangebote und 
Unterstützungsmöglichkeiten (z.B. Selbsthilfegruppen für pflegende Angehörige, Sozialdienste, 
Nachbarschaftshilfe etc.).

»  Fragen Sie die behandelnden Personen bei Bedarf nach psychologischen und/oder therapeutischen 
Angeboten.

»  Gehen Sie achtsam mit sich selbst um, damit Sie bevorstehenden Belastungen entgegenwirken 
können. Pflegen Sie nach Möglichkeit weiterhin soziale Kontakte, um sich mit anderen auszutau-
schen. Achten Sie auf ausreichende Erholungsphasen.

Angehörige
In der Versorgung und Begleitung von Menschen am Lebensende haben Angehörige in vielfacher 
Hinsicht eine sehr wichtige Funktion. Sie fungieren als Bezugspersonen für Patient*innen, sind 
häufig Ansprechpersonen für die an der Versorgung Beteiligten und übernehmen pflegerische sowie 
organisatorische Aufgaben. Dies stellt sie oftmals vor erhebliche Herausforderungen.
Zur indirekten Ermittlung der Sicht von Betroffenen auf die Versorgung am Lebensende wurden 
Interviews mit Angehörigen von verstorbener Patient*innen geführt, bei denen eine fortschreitende, 
lebenslimitierende Erkrankung vorlag. Die Interviews fanden zwischen Februar und Juni 2019 (t0) 
bei den Angehörigen zuhause bzw. zwischen Oktober 2020 und Juni 2021 (t1) telefonisch statt.
Zu t0 wurden 28 Interviews mit insgesamt 30 Angehörigen und zu t1 18 Interviews mit 19 Angehö-
rigen geführt. Die befragten Personen standen überwiegend in einer Partner- oder Eltern-Kind-Be-
ziehung zu den jeweils Verstorbenen.
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In den Interviews traten vier Themenfelder hervor:
» Offene Kommunikation über Sterben und Tod
» Information und Beratung zu Krankheitsverlauf und Behandlungsplanung
» Erkennen von Unterstützungsbedarf
» Versorgungskontinuität

Die Angehörigen betonen die Bedeutsamkeit von frühzeitiger Information und Aufklärung sowie der 
Möglichkeit, offen mit den betreuenden Personen über die eigenen Sorgen, Ängste und Bedürf-
nisse sprechen zu können. Um ihre Nahestehenden am Lebensende begleiten zu können sowie den 
Verbleib in der Häuslichkeit – wenn gewünscht – so lange wie möglich aufrecht zu erhalten, ist es 
aus Angehörigensicht wichtig, frühzeitig und kontinuierlich Informationen über den zu erwartenden 
Krankheitsverlauf, zur weiteren Behandlung sowie zu den zu erwartenden Begleiterscheinungen von 
Krankheit bzw. Behandlung zu erhalten. Zu wissen, „was auf mich zukommt“ eröffnet die Möglich-
keit, als Angehörige*r die eigenen Ressourcen mit Blick auf die bevorstehenden Belastungen besser 
einschätzen zu können und kann dazu beitragen, Überlastungssituationen zu vermeiden. Zudem 
erleben über Krankheitsverlauf und Begleiterscheinungen informierte Angehörige mehr Handlungs-
sicherheit in der Betreuung ihrer Nahestehenden im Alltag.

Angehörige stoßen jedoch in der Begleitung der letzten Lebensphase ihrer Nahestehenden häufig 
an die Grenzen ihrer Belastbarkeit, können dies jedoch oftmals aus verschiedenen Gründen in der 
belastenden Situation selbst nicht wahrnehmen und erst in der Rückschau thematisieren. Dennoch 
werden Unterstützungsangebote als hilfreich für die persönliche Situationsbewältigung empfunden. 
Hausärzt*innen spielen hier eine wichtige Rolle, um über psychologische und/oder therapeutische 
Angebote zu informieren, um Überlastungssituationen und aufkommenden Unterstützungsbedarf zu 
erkennen und gezielt gegenzusteuern.

Die Vielzahl der in die Versorgung am Lebensende eingebundenen Personen kann allerdings auch 
zur Herausforderung für Angehörige und Betroffene werden. Als belastend wird beispielsweise ein 
häufiger Personalwechsel erlebt. Durch die personelle Diskontinuität fehlt dann das Wissen über 
die individuellen Gegebenheiten und es wird erforderlich, bereits ausgetauschte Informationen zum 
Krankheits- und Versorgungverlauf, getroffenen Absprachen und geäußerte Wünsche wiederholt 
mitzuteilen und zu erläutern.
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Ausblick

Die Weiterentwicklung der Versorgungssituation von Menschen am Lebensende wird weiterhin 
Gegenstand der Diskussion und Forschung sein. Die Autor*innen der vorliegenden Handlungsemp-
fehlung freuen sich über Rückmeldungen und Anmerkungen.
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punkt Hospizarbeit und Palliativversorgung Niedersachsen für die vielfältige Unterstützung. Mit 
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Gesundheitsregionen

» Hameln-Pyrmont
 http://www.gesundheitsregion-hameln-pyrmont.de
» Schaumburg
 https://www.schaumburg.de/gesundheitsregion

Fachgesellschaften und Verbände

» Deutsche Gesellschaft für Allgemeinmedizin und Palliativmedizin (DEGAM) 
 https://www.degam.de
» Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP)
 https://www.dgpalliativmedizin.de
» Hausärzteverband Niedersachsen
 https://www.hausaerzteverband-niedersachsen.de

Versorgungsangebote 

» Wegweiser Hospiz- und Palliativversorgung Deutschland der DGP
 https://www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de
» Runder Tisch Palliativ und Hospiz in der Region Hannover
 https://www.palliativ-hospiz-hannover.info

Vorsorge und Patient*innenrechte 

» Bundesministerium der Justiz: Vorsorgevollmacht, Betreuungs-/Patient*innenverfügung
 https://www.bmj.de/DE/Themen/VorsorgeUndPatientenrechte/Betreuungsrecht/Betreuungsrecht_node.html

Instrumente 

» Supportive and Palliative Care Indicators Tool – SPICT-DE™
 https://www.spict.org.uk/the-spict/spict-de
» Palliativmedizinisches Basisassessment – PBA
 https://www.dgpalliativmedizin.de/category/3-pba-dokumentationshilfen.html
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