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Lebens- und Therapiezielfindung
Interprofessionelle Umsetzung bei und mit hochbetagten Menschen

Grundsatzpapier 6
Einleitung

Der deutschsprachigen Fachgesellschaft Palliative Geriatrie (FGPG) gehdren Personen und
Institutionen in Deutschland, Osterreich, der Schweiz, Luxemburg und Sidtirol an. Ziel der
FGPG ist die Etablierung und nachhaltige Umsetzung von Palliativer Geriatrie in diesen
Landern mit ihren unterschiedlichen Versorgungssettings. Um ein gemeinsames,
landeribergreifendes Verstandnis zum zentralen Thema der Lebens- und
Therapiezielfindung bei hochbetagten Menschen zu erzielen, fand im April 2023 eine
Mitgliederakademie in Fulda und im Juni 2023 ein Online-Workshop statt. Die Ergebnisse
sind in dieses Grundsatzpapier eingeflossen. Der Vorstand der FGPG fasste die daraus
resultierenden Uberlegungen zusammen, erginzte sie und verabschiedete das vorliegende
Papier im August 2023.

Zusammenfassung

Im Fokus steht die moglichst friihzeitige, den Bediirfnissen der Menschen entsprechende
Lebens- und Therapiezielfindung, die ihre Wiinsche und Ziele jederzeit respektiert und ihnen
ermoglicht bis zuletzt dort zu leben, wo sie zu Hause sind. Sie enthalt die kontinuierliche
medizinische Therapiezielfindung, unter Berlicksichtigung der Ziele in der taglichen Pflege
und Unterstlitzung. Mitgliederakademie und Grundsatzpapier gehen der Frage nach: Welche
Bedingungen, Sprache, Kommunikationsformen miissen wir finden, damit die Umsetzung
gelingt und wer ist daran beteiligt?

Die Grundlagen der Lebens- und Therapiezielfindung

Menschen in geriatrischer Betreuung dabei zu unterstiitzen und zu begleiten, ihre
Lebensziele zu finden, zu formulieren und zu leben und die Therapie danach auszurichten, ist
eine der grundlegenden Aufgaben der Palliativen Geriatrie. Sie orientiert sich an den
Grundlagen der Care Ethik (Achtsamkeit und Autonomie) und den Grundprinzipien der
biomedizinischen Prinzipienethik (Respekt vor der Autonomie, nicht schaden, Gutes tun und
Gerechtigkeit) nach Beauchamp und Childress (1994).

Das Lebens- und Therapieziel gemeinsam mit den alten Menschen festlegen

Die Anzahl der Erkrankungen, an denen Menschen leiden, nimmt mit dem Alter zu.
Hochbetagte Menschen sind oft multimorbid. Das (ibergeordnete Lebens- und Therapieziel
muss daher fast immer mehrere Erkrankungen im Blick haben. Es orientiert sich vor allem
daran, was der alte Mensch noch vom Leben erhofft und durch die Therapie zu gewinnen
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winscht. Das kann die Fahigkeit zu bestimmten Aktivitaten sein (zum Beispiel spazieren zu
gehen), die Reduktion von Symptomen (zum Beispiel der Schmerzen beim Gehen) und/oder
die Selbststdandigkeit (zum Beispiel sich selbst anziehen kdnnen). Fiir die meisten
hochbetagten Menschen steht die Lebensqualitat im Vordergrund und der Erhalt der
Selbstbestimmtheit. Nur wenigen geht es um das Gewinnen von zusatzlichen Lebensjahren
(Coylewright et al. 2015).

Die oberste Pramisse ist daher, das Behandlungsziel mit dem alten Menschen gemeinsam
festzulegen. Lebens- und Therapieziele ergeben sich nicht aus den Diagnosen, sondern aus
dem Gesprach. Es lohnt sich, immer wieder die kritische Frage zu stellen: Wessen
Behandlungsziel verfolgen wir: wirklich das der Patientin, oder doch das der Angehérigen
oder der Arztin, des Therapeuten, der Pflege? (Kunz 2023).

Menschen mit Demenz einbeziehen

In der Lebens- und Therapiezielfindung ist es geboten, die Gesprache so zu fiihren und die
Fragen so zu stellen, dass auch Menschen mit mittelschwerer Demenz sie beantworten
kénnen. Wenn sich die Person selbst nicht mehr duflern kann, braucht es eine sorgfaltig
erhobene Biographie und vor allem Gesprache mit An- und Zugehdrigen, um den
mutmaRlichen Willen zu erheben.

Besonders fir Menschen mit Demenz gilt, dass die Lebens- und Therapieziele fortlaufend an
sich andernde Bedingungen angepasst werden miissen. Bereits ab der Erstdiagnose einer
Demenz ist eine vorausschauende Planung notwendig. Allgemeine Fragen sollten geklart
werden, wie zum Beispiel die Frage, ob und in welchem Krankheitsstadium bei einem Infekt
Antibiotika gegeben werden sollen und/oder ob eine Klinikeinweisung gewlinscht wird.

Die Schwierigkeit besteht darin, dass das in der vorausschauenden Planung beschriebene
Ereignis oft erst nach mehreren Jahren in einer fortgeschrittenen Phase der Demenz auftritt.
Dann ist sorgfaltig zu prifen, ob der mutmalliche Wille zu dem Zeitpunkt noch dem vor
Jahren festgelegten Willen entspricht.

Im Behandlungsteam mussen daher immer wieder Besprechungen stattfinden und die
bisherigen Therapieziele anhand des aktuellen Zustandes des Patienten oder der Patientin
besprochen und Uberprift werden. Es ist wichtig die Angehdérigen einzubeziehen, damit sie
den fortschreitenden Krankheitsprozess mitvollziehen kdnnen. Wenn es gelingt, in einem
gemeinsamen Prozess den Krankheitsverlauf zu antizipieren und die Behandlung
entsprechend anzupassen, tragt das zur Entspannung der Situation bei.

Das Lebens- und Therapieziel kann und darf sich dndern

Menschen andern im Laufe ihres Lebens generell immer wieder ihre Prioritdten, vor allem
aber angesichts von schwerer Krankheit und hohem Alter. Es geht also nicht darum, mit Hilfe
eines Therapieziel- oder Therapiebegrenzungsbogens ein fiir alle Mal Lebens- und
Therapieziel schriftlich festzuhalten. Ahnlich wie in der Biographiearbeit, die im wahrsten
Sinn des Wortes Arbeit, namlich kommunikative Arbeit ist, geht es auch bei der Lebens- und
Therapiezielfindung um einen dynamischen Prozess. Das Therapieziel muss regelmaRig
evaluiert werden. Lebens- und Therapiezielfindung sind keine Momentaufnahmen, sondern
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Prozesse, die bis zum letzten Lebenstag andauern. Die notwendige Kommunikation ldsst sich
nicht durch ein Papier ersetzen.

Das oft angefiihrte Argument, dass der Patientenwille sich andern kann und es deswegen
keinen Sinn macht ihn zu erheben, teilen wir nicht.

Die Angehoérigen befdhigen

Nach wie vor ist das eigene Zuhause der Ort, wo die meisten Menschen gepflegt werden und
gepflegt werden wollen. Den (mit)pflegenden Angehdrigen kommt daher eine besondere
Rolle im Um- und Durchsetzen von Therapiezielen zu. In vielen Situationen ist es hilfreich,
die Angehorigen dazu zu befdhigen, das zu vertreten, was sie mit dem hochbetagten
Menschen besprochen haben (beispielsweise: ,, Wir kommen zu Ihnen, weil meine Mutter
weniger Schmerzen haben moéchte.”).

In der Lebens- und Therapiezielplanung missen die professionell Pflegenden und die
behandelnden Arzte aktiv zuhdren, um zu erfahren, was die Angehérigen bereits wissen und
verstanden haben. Es braucht dazu den Aufbau einer Beziehung zu den Angehdérigen, die
vertrauensvolle Kommunikation auf Augenhdhe und die Wertschatzung dafiir, was
Angehdorige in der Pflege leisten. Angehorige missen — wenn das die hochbetagte Person
wiinscht — bereits in die Erstellung des Lebens- und Therapieziels eingebunden werden.

Unterstiitzung bei ,schweren Entscheidungen”

Die derzeitige Generation von alten Menschen ist es nicht gewohnt, tiber sich selbst zu
bestimmen. Viele brauchen dabei Unterstiitzung. Ein Lebens- und Therapieziel zu benennen,
bestimmte Therapien auszuschlieBen oder Reanimationsversuche abzulehnen, kann
Menschen Uberfordern. Wir kdnnen und wollen niemanden zwingen, seine Therapieziele
festzulegen, wir kdnnen nur ermutigen und unterstiitzen. Das ist auch eine Frage des
kulturellen Hintergrunds und eine des Mann oder Frau Seins. Die damit verbundenen
Lebenserfahrungen strukturieren den Gespriachsprozess, mit Uberraschungen ist zu rechnen
(Kohlen 2023).

Natdirlich ist es wichtig, realistische Ziele zu setzen. Aber: Alte Menschen diirfen auch
unrealistische Ziele haben. Die Hoffnung spielt dabei eine groRe Rolle, sie soll uns aber nicht
zu sinnloser Ubertherapie verleiten.

Betroffene kénnen sich oft nicht vorstellen, welche Belastungen und Einschrankungen der
Lebensqualitdat mit einer bestimmten Therapie zur Erreichung ihres Lebenszieles verbunden
sind. Sie sind hier auf Klarheit und offene, gut verstdandliche Information durch die
professionell Sorgenden angewiesen.

Der richtige Zeitpunkt

In der Palliativen Geriatrie geht es nicht erst am Lebensende darum, herauszufinden, was
alte Menschen wollen. Es geht also nicht nur um die Frage: Wie will ich sterben? Es geht
vielmehr um die Frage: ,,Wie gestalte ich mein Leben in Anbetracht der mir zur Verfligung
stehenden Ressourcen? Lebens- und Therapiezielfindung missen friihzeitig beginnen. Es gibt
unterschiedliche Anldsse im Verlauf der Betreuung, um mit der Lebens- und
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Therapiezielfindung zu beginnen: Wenn es ein Problem gibt oder wenn das Problem erkannt
wird; ,,aus der Not heraus”; wenn unterstiitzende Dienste dazukommen; oder einfach, wenn
es jemand der Beteiligten anspricht.

Das ganzheitliche Menschenbild

Die Palliative Geriatrie geht von einem ganzheitlichen Menschenbild und einem
ganzheitlichen Verstandnis von Gesundheit und Krankheit aus. Entsprechend dem Konzept
von Total Pain geht es nicht nur um die Linderung von korperlichen Symptomen, sondern
ebenso um psychosoziale und spirituelle Bediirfnisse. Aus dieser ganzheitlichen Sichtweise,
sprechen wir von Lebenszielen. Das Flihren eines Therapieziel-Gesprachs braucht viel Wissen
und die Fahigkeit, die richtigen Worte zu finden. Ein guter Beginn fiir ein Gesprach tber
Lebensziele mit hochbetagten Menschen kann zum Beispiel eine Frage sein, wie: ,,Haben Sie
noch einen ganz groRen Lebenswunsch?“

Ebenso ist es wichtig, kulturelle und gender-bezogene Hintergriinde und deren Einfluss auf
die Bedirfnisse und Ziele der hochbetagten Menschen zu beriicksichtigen und sich auch der
kulturellen Differenzen im und zum Behandlungsteam bewusst zu sein.

Interprofessionelle Lebens- und Therapiezielfindung

Es besteht die Gefahr, dass das behandelnde Team glaubt zu wissen, was fiir den
hochbetagten Menschen wichtig ist. Oft wird die Situation von den alten Menschen selbst
jedoch anders eingeschatzt. Die Vorstellungen liber die Therapieziele kénnen zwischen
Betroffenen, Angehorigen und Begleitenden weit auseinanderklaffen. Es braucht
Kommunikationsstrukturen, in denen diese Vorstellungen miteinander besprochen werden
konnen. Oberste Prioritat hat der Wille der Patient*innen. Welche Fragen hat
gegebenenfalls die Ethikberatung zu stellen, um das Finden des Therapieziels zu
unterstitzen?

Die Lebens- und Therapiezielfindung soll all jene involvieren, die an der Therapie beteiligt
sind. Es fiihrt zu groBen Problemen und ist absolut nicht mehr state of the art, wenn die
Ziele von der Medizin im Alleingang festgelegt werden. Lebens- und Therapiezielfindung ist
eine interprofessionelle Aufgabe. Gerade in der Langzeitpflege hat die Berufsgruppe der
Pflege eine besonders grolRe Bedeutung. Pflegende kennen die Betroffenen oft am besten,
ihre Sichtweise ist unbedingt zu bericksichtigen. Die Medizin muss die groRe Kompetenz
und Bedeutung der Pflege viel bewusster wahrnehmen, wertschatzen und diese
Berufsgruppe in alle wesentlichen Entscheidungen einbeziehen. Die Pflege soll und darf ihr
professionelles Know how den Arzt*innen gegeniiber viel selbstbewusster vertreten. Neben
der Medizin und der Pflege sind auch Ziele fiir die physio-, ergo- oder
aktivierungstherapeutische Behandlung, fiir Psychologie und Sozialarbeit festzulegen.

Das richtige MaR an Therapie finden und umsetzen

Es geht um das richtige und addquate MaR an Therapie. Wir sehen im hohen Alter einerseits
die Gefahr von Ubertherapie. Unter ,futility” verstehen wir nutzlose MaRnahmen, die
angeboten oder eingeleitet werden, obwohl sie nicht im Sinne der hochbetagten Person
sind, oder von ihr nicht gewlinscht werden (Kunz 2023). Nutzlose MalRnahmen fiihren weder
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zu einer Lebensverldangerung noch zu einer Zunahme an Lebensqualitat, sie verbessern auch
nicht den Sterbeprozess (Schneiderman 1990). Ein wichtiges Beispiel ist hier das Setzen einer
PEG-Sonde bei einer Person mit fortgeschrittener Demenz. Im Zweifelsfall fallt es den
Behandelnden leichter, etwas zu tun als es zu lassen (Kohlen 2023). Das primare Unterlassen
einer Mallnahme fallt leichter, als diese im Verlauf wieder einzustellen, auch wenn das aus
ethischer Sicht meist als gleichbedeutend anzusehen ist.

Gleichzeitig wollen wir darauf achten, dass Menschen nicht gedrangt werden, Therapien
abzulehnen und dadurch ihr Leben vorzeitig zu beenden. Da wir wissen, dass es vielen alten
Menschen ein besonderes Anliegen ist, nicht zur Last zu fallen, sehen wir hier eine
besondere Gefahr. Das Lebensziel kann es auch erfordern, alle therapeutischen Ressourcen
auszuschopfen. Es geht aber darum, diese Ressourcen nur jenen alten Menschen zukommen
zu lassen, die dies auch wiinschen.

Lebens- und Therapieziele umsetzen — Handeln in Konfliktfeldern

Die grofSte Herausforderung besteht nicht darin das Lebens- und Therapieziel zu finden,
sondern darin wie es gelingt, die Therapie entsprechend den Zielen umzusetzen und dabei
alle relevanten Beteiligten mitzunehmen. Unterschiedliche Interessenslagen und
Konstellationen kdnnen in der Umsetzung zu Konflikten fliihren. So kann beispielweise eine
Betroffene vor allem Ruhe wiinschen, wahrend die Einrichtung, in der sie betreut wird,
Therapie anbieten will. Patient*innen kénnen auch zwischen unterschiedlichen
Einschatzungen stehen, auf der einen Seite die Hausarztin, die den Nutzen einer Therapie in
Frage stellt und auf der anderen Seite der Facharzt, der maximale Therapie verordnet. Das
Berufsethos von Arzt*innen oder von der Pflege kann eine Therapie nahelegen, die jedoch
von der Patientin abgelehnt wird. Guidelines kénnen zu Widerspriichen zu einer
individualisierten Therapie fihren. Behandelnde bringen Haltungen und Vorstellungen von
Therapiezielen basierend auf ihrem beruflichen, kulturellen, manchmal auch religidsen
Hintergrund ein. Dieser kann sich deutlich von dem der Patientin und ihrer Angehorigen
unterscheiden.

Besonders schwierig ist dies, wenn ein hochbetagter Mensch ins Krankenhaus kommt. Die
Aufenthaltsdauer im Krankenhaus ist oft langer als notwendig, weil das Krankenhaus haufig
nicht optimal mit alten Menschen und ihren individuellen Zielen umgehen kann. Es braucht
eine rechtssichere Form der Willensbekundung der*des Betroffenen, die einem Patienten
bei der Aufnahme ins Krankenhaus mitgegeben wird. Es gibt gute Erfahrungen mit dem
Vorsorgedialog in Osterreich und der drztlichen Notfallanordnung in der Schweiz. Diese
Dokumente sind im Krankenhaus zu beriicksichtigen. Im Idealfall fragt schon die Notarztin
beim Abholen aus dem Heim danach.

Immer wieder erleben wir, dass Angehorige mehr Therapie wollen als die alten Menschen
selbst. Dies kann zum Beispiel damit zusammenhéangen, dass Angehorige die Hoffnung
haben, Versaumtes noch nachholen zu kénnen oder auch, dass sie flirchten, ihre
Lebensaufgabe zu verlieren.



Dem Moralischen Stress bei den Betreuenden vorbeugen

Fiur die Betreuenden ist es belastend, wenn sie erleben oder daran mitwirken miissen, dass
unnotige (futile) oder unerwiinschte Behandlungen durchgefiihrt werden. Das Gefihl, das
entsteht, wenn Betreuende meinen zu wissen, was ein*e Patient*in sich wiinscht, es aber
nicht umsetzen konnen, wird als moral distress, moralischer Stress bezeichnet.
Therapiezielfindung und -umsetzung hilft, dem moralischen Stress der Betreuenden
vorzubeugen. 90% der Pflegenden haben Erfahrungen mit nutzlosen Therapien gemacht
(Albisser Schleger 2008). Waren in der Vergangenheit Erkrankungen des Bewegungsapparats
Hauptgrund fiir das Verlassen des Berufs in der Pflege, so riickt heute moralischer Distress
immer haufiger als Ursache in den Fokus (Doppelfeld 2013).

Die Kompetenz, Gesprdche zur Lebens- und Therapiezielfindung zu fihren, erfordert eine
spezielle Ausbildung und muss auch anerkannt werden. Daher ist es unbedingt erforderlich,
dass Fortbildung dazu und die Gesprache selbst im Rahmen der finanzierten Arbeitszeit
stattfinden.

Mit Bildung verschrénken

Das Thema muss Eingang in die Aus- Fort- und Weiterbildung finden. Es braucht einen fixen
Platz in allen Curricula in Palliative Care, Geriatrie und Palliativer Geriatrie. Wir haben es
deshalb in das Curriculum der Fachgesellschaft fir Palliative Geriatrie aufgenommen. Wir
sprechen uns dafiir aus, dass es auf Tragerebene eine verpflichtende Weiterbildung zu
Lebens- und Therapiezielfindung und -umsetzung in den Einrichtungen und Diensten gibt,
die hochbetagte Menschen betreuen und versorgen. Wir sehen das als einen Ausdruck von
Verbindlichkeit von Seiten der Trager.

Wir nehmen wahr, dass es zu wenig Literatur gibt, in der es um die interprofessionellen
Aspekte der Lebens- und Therapiezielfindung geht. Die meisten Publikationen beziehen sich
nur auf intensivmedizinische Fragestellungen.

Last not least: 6konomische Aspekte

Es ist nicht die Aufgabe von Lebens- und Therapiezielfindung, Ressourcen zu sparen. Wir
sprechen uns deutlich gegen ihre Okonomisierung aus. Dennoch méchten wir zu bedenken
geben: Lebens- und Therapiezielfindung haben auch volkswirtschaftliche Aspekte.
Ubertherapie am Lebensende wird gegenwirtig in allen deutschsprachigen
Gesundheitssystemen durch betriebswirtschaftliche Anreize gefordert. Es ist daher auch ein
medizinisch-wirtschaftliches Problem! Wir haben ein paradoxes System der vollstandigen
Ausfinanzierung von Uber- und Fehltherapie am Lebensende. Das Ziel der Lebenserhaltung
gilt als ,normal” in unserem Gesundheitssystem, unabhangig von der von betroffenen
Menschen vielleicht geduBerten Zielsetzung und Lebenssituation. Die letzten Lebensmonate
sind medizinisch gesehen nachweislich ,die teuersten”. Wir fragen uns, ob wir das als
Gesellschaft so wollen? Der Prozess vor dem Lebensende, der dazu dient, Lebens- und
Therapieziele gemeinsam mit den Betroffenen und Beteiligten herauszufinden, wird
allerdings derzeit vielerorts noch nicht finanziert. Auf medizinische Mallnahmen zu
verzichten muss meist aufwendiger begriindet werden, als ,alles zu tun”. Sterben als
normalen Prozess und als Teil des Lebens zuzulassen, fallt uns als Gesellschaft schwer.



Teilnehmer*innen an der FGPG Mitgliederakademie am 29. — 30. 4. 2023 sowie
06.06.2023:

Peter Brall (D), Annette Ciurea (CH), Susanne Domkar (AT), Bettina Ernst (D), Monika Fuchs (D), Jenni
Giovanna (CH), Ute Hartenstein (D), Katharina Heimerl (AT), Monika Karl-Schild (AT), Heike Kautz (D),
Roland Kunz (CH), Andreas Liideke (D), Monika Liideke (D), Ursa Neuhaus (CH), Michaela Petre (CH),
Harald Retschitzegger (AT), Helen Ritschard (CH), Manuela Roker (D), Sebastian Schiel (D), Gerda
Schmidt (AT), Barbel Sievers-Schaarschmidt (D), Thomas Sitte (D), Stefanie Tom (D), Nicole Weis-
Liefgen (L)

Mitarbeit am Grundsatzpapier:

Marina Kojer, Helen Kohlen
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