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Palliativversorgung & Psyche

» Psychische Symptome bei Menschen, die wegen einer somatischen
Erkrankung palliativ versorgt werden - Palliativpsychologie
» Psychische Komorbiditaten bei Menschen, die wegen einer somatischen
Erkrankung palliativ versorgt werden - Palliative Care Psychiatry
» Fortgeschrittene neuropsychiatrische Erkrankungen - Neuro-Palliative Care
» Psychische Erkrankungen als Indikation fur Palliativversorgung?
-> Palliative Psychiatrie
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Agenda

« Schwere und persistierende psychische Erkrankungen

« Erschwerter Zugang zu Palliativversorgung

» Erschwerte Palliativversorgung

» Ansatzpunkte flr Verbesserungen

» Psychische Erkrankungen als Indikation fur Palliativversorgung?
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Schwere und persistierende psychische Erkrankungen

Psychische Erkrankungen:
- 2.B. schwere Depression oder bipolare Stérung
- Schizophrenie oder andere psychotische Storung

Klassische Definition: - schwere Zwangs- oder Angststorung oder
(1) Diagnose (irgendeiner) psychischen Posttraumatische Belastungsstorung
Erkrankung - oder schwere Personlichkeitsstorung
(2) Dauer der Erkrankung/Behandlung
mind. 2 Jahre

Relevante Bereiche maglicher
Beeintrachtigungen:

- Ausbildung und Beruf

- Familie und Freizeit

l l - Wohnen und Alltagsfertigkeiten

(3) Beeintrachtigungsschwere aufgrund
der psychischen Erkrankung

(Guhne Psychiatr Prax 2015)
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SPMI - Pravalenz

ca. 50,78 Mio.": Grundgesamtheit der
Erwachsenen zwischen 18 und 65
Jahren in Deutschland

28 % mit mind. einer
psychischen
Erkrankung pro Jahr

ca. 17,8 Mio. (28 %) Erwachsene mit
psychischer Erkrankung zwischen 18
und 79 Jahren [1]

) : ’ (Guhne
1-2% schwer ca. 500000 -1 Mio. (1-2% ;
psychisch krank / Erwachsene mit einer schweren psychischen PsyChIatr
/ Erkrankung zwischen 18 und 65 Jahren Prax 201 5)
\\ 7 376396 (0,7 %) mit anerkannter
)/ / Schwerbehinderung im Alter zwischen
18 und 65 Jahren
0,7 % mit anerkannter
Schwerbehinderung bei - . .
psychischer Stérung ' Statistisches Bundesamt: am 31.12.2012 g"'vi':,i,'tat
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SPMI - Ubersterblichkeit

Menschen mit SPMI sterben 10 bis 20 Jahre friher (Liu World Psych 2017)
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SPMI - Ubersterblichkeit

Proportions and SMRs of deaths categorised by causes

Il defined &
unknown causes

(John Schizo Res

SMR 2018)
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Individual factors Health systems Social determinants of health
Disorder-specific Leadership Public policies
o Severity of disorder o Absence of relevant policies and guidelines o Discriminating policies
o Family history . . e Low financial protection and limited
Financing in health i
o Symptoms/pathophysiology coverage in health packages
e Low investment in quality care
o Early age of onset Socio-economic position

Information

© Recency of diagnosis o Unemployment

o Limited health information systems
. . e Homelessness
Behaviour-specific

e Tobacco use Service delivery o Low health literacy

o Verticalization and fragmentation of health service:

e Poor diet Culture and societal values

o Lack of care coordination and management

o Inadequate physical activity o Stigma and discrimination in society

o Limited access to services

o Sexual and other risk behaviours o Negative perceptions about persons with SMD

o Substance use (alcohol and drugs,
¢ £s) Human resources Environmental vulnerabilities
e Low motivation (e.g., treatment o Poor quality service provision

N o Infections, malnutrition
seeking, adherence)

o Negative beliefs/attitudes of workforce « Access toheats of suicide

e Poor communication

(LIU WOI’ ld P SyCh Medications

20 1 7) o Antipsychotic medications (no treatment, polypharmacy,
higher than recommended dosages)

o Impoverished or unsafe neighbourhoods

Social support

e Limited family, social and community resources
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SPMI - Wiinsche fiir das Lebensende

. Sinn und
A
finden
(adaptiert nach Sweers
LebenS' Arch Psych Nurs 2013)
qualitat - Pofess.
Nicht alleine empathisch
sein versorgt
werden
Keine
starken
Schmerzen
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SPMI - Patientenwiinsche fiir das Lebensende

* Menschen mit SPMI haben ahnliche Wiinsche wie Menschen mit
chronischen somatischen Erkrankungen bzgl.
— Schmerzmedikation trotz Sedierung bei terminalem Krebs
— Palliative Sedierung

— Lebensverlangernde Mallnahmen bei Tetraplegie bei irreversiblem Hirnschaden (Elie

Am J Ger Psych 2018)
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Agenda

» Schwere und persistierende psychische Erkrankungen

« Erschwerter Zugang zu Palliativversorgung

» Erschwerte Palliativversorgung

» Ansatzpunkte flr Verbesserungen

» Psychische Erkrankungen als Indikation fur Palliativversorgung?
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erschwerter Zugang zu Palliativversorgung

» Patienten mit SPMI
— haben seltener dokumentierte gesundheitliche Vorausplanung (Cai Psychiatr Serv 2011)
— erhalten seltener Palliativversorgung (Butler Int J Ment Health Nurs 2018, Chochinov
Schizophr Res 2012, Spilsbury PLOS One 2018)

— werden am Lebensende haufiger reanimiert und intensivmedizinisch behandelt (Huang
Schizophr Res 2018)

* Ausnahmen

— Frankreich: hier werden Menschen mit SPMI etwas haufiger palliativmedizinisch betreut
(Fond Sci Rep 2021, Viprey Eur Arch Psych Clin Neurosci 2021, Fond Lancet Public
Health 2019, Fond J Affect Dis 2020, Fond Psychosom Med 2021)

— US Veterans Administration (Ganzini Psych Serv 2010)
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erschwerter Zugang zu Palliativversorgung - Ursachen

+ SPMI-Symptome wie Antriebslosigkeit

* Menschen mit SPMI fehlen oft relevante Ressourcen
— Unterstutzung durch Familie, Hausarzt, etc.
— Zugang zu Telefonen, Internet, Transport, etc.
— Health Literacy
— Selbstmanagement-Kompetenzen

insbesondere wenn sie obdachlos oder inhaftiert sind (Shalev
Gen Hosp Psych 2017, Hannigan NIHR Journals Library 2022)
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erschwerter Zugang zu Palliativversorgung - Ursachen

» Fragmentierung des Gesundheitssystems (Jerwood Eur J Pall Care 2018)
— Fachrichtungen arbeiten getrennt voneinander, sind wenig vernetzt
— Fachpersonen sind hoch spezialisiert
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erschwerter Zugang zu Palliativversorgung - Ursachen

» Stigmatisierung beider Facher (Morgan J Am Psych Nurs Ass 2016)

They’re really scared . . . when it comes to someone who has
mental illness, ‘specially schizophrenia, they’re really, kinda .
. . they don’t want to handle them. I think they’re aftraid . . .
they don’t know how to deal with them. (Interview 18,
psychiatric nurse)
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erschwerter Zugang zu Palliativversorgung - Ursachen

» Stigmatisierung beider Facher
(McKellar Aging Ment Health 2016)

“We’re very comfortable with getting people
better with using the Mental Health Act and
being really positive and saying “look, you
know, we can get you better.” And sometimes
we’ve even had relatives say, “just let

grandma die”, and we've said, “look, no, we're G § a ; g
going to give her ECT” and “this is reversible, o _g o E g = 5
she’s going to eat and drink and rise like xE £ ‘g 85 8%
Lazarus.” E ) :E‘.’: % o -ﬁ 2 %‘
“Death isn’t our business. We don’t do death - ; E {E E ¥E § 4
that's someone else’s problem.” $32 é £ 'g..@ g—%
— = - . » Ov S5 ; a
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erschwerte Palliativversorgung

diagnostic overshadowing

= Fehl-Attribution von somatischen Symptomen auf eine vorbekannte
psychische Erkrankung (Nash Ment Health Pract 2013)
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erschwerte Palliativversol’ " Niane"

Symptome zu

beschreiben
psychiatr. Fachpersonen
Symptome haben
behindern unzureichende
Anamnese und Kommunikations-
Untersuchung kompetenzen
gi G (adaptiert nach
lagnos IC.: MO”Oy
overshadowing .
J Clin Nurs 2021)
Krankenhaus- Fachpersonen
umgebung haben
stresst unzureichendes
Menschen mit Wissen uber
SPMI SPMI
Fachpersonen
haben Vorurteile
gegeniiber
Menschen mit
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erschwerter Zugang zu Palliativversorgung - Ursachen

* No right place to die (Morgan J Am Psych Nurs Ass 2016)

— Ein Zuhause gibt es teils nicht, oder es eignet sich nicht fir die Versorgung am
Lebensende
Hostels nehmen Sterbende teils nicht auf, haben wenig qualifiziertes Personal und
potentiell Sicherheitsrisiken
(akut)psychiatrische Stationen sind mit der somatischen Symptomatik tiberfordert und
eignen sich wenig flr Sterbebegleitung
Gerontopsychiatrische Stationen nehmen Patient:innen unter 60 oft nicht auf
Somatische Stationen inkl. Palliativstationen und Hospize sind oft mit der
psychiatrischen Symptomatik tberfordert und eignen sich baulich nicht fir Patient:innen
mit Eigen-/Fremdgefahrdung
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Agenda

» Schwere und persistierende psychische Erkrankungen

» Erschwerter Zugang zu Palliativversorgung

» Erschwerte Palliativversorgung

» Ansatzpunkte flr Verbesserungen

» Psychische Erkrankungen als Indikation fur Palliativversorgung?
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erschwerte Palliativversorgung

* Menschen mit SPMI haben oft relevante Ressourcen nicht
— Fahigkeit, vertrauensvolle Beziehungen aufzubauen
— Fahigkeit, Rahmenbedingungen einzuhalten

» Einschrankungen der Einwilligungsfahigkeit

Grundhaltungen in der Palliativversorgung passen teilweise nicht

« Umgang mit Eigen- und Fremdgefahrdung

Konfliktreiche familiare Beziehungen, psychisch kranke Angehdrige
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erschwerte Palliativversorgung — Einwilligungsfahigkeit

* Menschen mit SPMI
— Haben einige Risikofaktoren fiir eingeschrankte Einwilligungsfahigkeit
+ Symptomlast
* Medikamentennebenwirkungen

— sind in etwa 50% einwilligungsfahig fur medizinische Behandlung, insbesondere bei
guter Krankheitseinsicht (Calcedo-Barba BMC Psych 2020)
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erschwerte Palliativversorgung — Einwilligungsfahigkeit

* 150 Menschen mit SPMI (60% chronische somatische Erkrankung, aber nicht
akut/lebensbedrohlich; Foti Psych Serv 2005)
— 2% hatten eine Patientenverfiigung und 18% hatten eine Vorsorgevollmacht.
— 95% berichteten Gedanken, Wiinschen und Sorgen bzgl. Versorgung am Lebensende.
— 94% konnten eine Entscheidung zu hypothetischen Szenarien treffen.

— 71% hatten keine Verstandnisprobleme, 26% bendtigten weitere Erklarungen, und 7% schienen die Fragen
misszuverstehen.

— 30% gaben an, vom Interview belastet zu sein, 4% brachen deswegen vorzeitig ab, niemand dekompensierte
psychisch oder benétigte eine Krisenintervention.
* 106 Menschen mit SPMI verglichen mit 95 Menschen mit chronischen somatischen
Erkrankungen (Elie Am J Ger Psych 2018)
— Fur 90% vs. 87% war das Gesprach Uber das Lebensende nicht unangenehm.
— 1 Mensch mit SPMI brach das Interview wegen zu grof3er Belastung ab.
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erschwerte Palliativversorgung — Einwilligungsfahigkeit

» Gemeinsame Entscheidungsfindung

— Einfache Sprache, Begriffe des Patienten nutzen
Fakten visualisieren
Mehrzeitige Aufklarung, Wichtiges wiederholen

Werte und Ziele klaren und darauf basierend Behandlungsoption
empfehlen

Vereinbarungen verschriftlichen

» Unterstltzte Entscheidungsfindung (Jeste Psych Int Biol Proc
2018)
— informelle Unterstitzung durch Vertrauenspersonen/Freiwilligen
— formelles Einsetzen eines Unterstltzer(kreise)s

» Ersetzte Entscheidungsfindung (gesetzliche Betreuung)
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erschwerte Palliativversorgung - Grundhaltungen

» Grundhaltungen in der Palliativversorgung passen teilweise nicht zu SPMI

[They] readmitted him when he had chest pain, and he was

sent off to [ XXX] hospital. When he was there he didn’t get

any psych meds at all, because he didn’t want them, and they

said oh no, we would never force any one to take their pills.

This is new modern medicine. But psych patients will always (Morgan JAm Psych
refuse and you have to. . . . Oh no, well, he was pacing the Nurs Ass 2016)
hallways and he was going on . . . So they sent him back to

[YYY] hospital and I never walked so much, he paced so

fast, I kept saying . . . he needs some medications to calm

him down so he can rest. (Interview 6, psychiatric nurse)
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erschwerte Palliativversorgung - Grundhaltungen

» Grundhaltungen in der Palliativversorgung passen teilweise nicht zu SPMI

— ,Respekt vor der Autonomie® wird haufig verstanden als ,machen was der Patient sagt,
dass er will“.

— WillensauRerungen von Menschen mit SPMI kénnen jedoch Ausdruck der Erkrankung
sein, also krankheits-bestimmt statt selbst-bestimmt.

— Ein unhinterfragtes Akzeptieren von WillensauRerungen kann dazu fiihren, dass eben
nicht der tatsachliche Wille des Patienten umgesetzt, sondern vielmehr der Patient
seiner Erkrankung ausgeliefert gelassen wird.

— Ein Hinterfragen potentiell ungtinstiger Entscheidungen und sanfter Druck kénnen
Patient:innen helfen, das zu tun was mit ihren Werten und mittel-/langfristigen Zielen
Ubereinstimmt.
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Agenda

» Schwere und persistierende psychische Erkrankungen

« Erschwerter Zugang zu Palliativversorgung

» Erschwerte Palliativversorgung

» Ansatzpunkte flr Verbesserungen

» Psychische Erkrankungen als Indikation fur Palliativversorgung?
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Ansatzpunkte fiir Verbesserungen

Die Organisation und Koordination von Versorgung von Menschen mit SPMI
am Lebensende kann verbessert werden durch

+ Wissensvermittlung

» Kompetenzaufbau

» Vernetzung Uber Fachergrenzen

» Multidisziplinare Teams

» Spezialisierte Versorgungsangebote

* Anti-Stigma-Arbeit

» Erarbeiten und Validierung spezifischer Tools und Interventionen (Boer BMC
Psych 2019)
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Ansatzpunkte fiir Verbesserungen

« Etablierung von surprise question und gesundheitlicher Vorausplanung in
der Psychiatrie (Boer BMC Psych 2019)

 Integrated Mental Health and Palliative Care Task (IMhPaCT) project (Taylor
Int J Palliat Nurs 2012)
— Cross-training (Workshops und Unterlagen zum Selbstlernen)
— gegenseitige Hospitationen
— Einfihrung von Liaison-Rollen
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Ansatzpunkte fiir Verbesserungen

» Einrichten eines Hospizes in einer Obdachlosenunterkunft (Podymow Palliat
Med 2006)
— 86 % der Patient:innen hatten eine psychische Erkrankung, zuséatzlich 82% eine
Abhangigkeit
Fachkrafte aus Innerer Medizin, Palliativversorgung und Psychiatrie
Ausschank von Alkohol auf Wunsch
Akzeptanz von iv-Drogenkonsum (aufderhalb der Unterkunft), Bereitstellen steriler
Kanilen und Abwurfbehalter
Gute Akzeptanz unter Patient:innen (in vertrauter Umgebung versterben)
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Agenda

» Schwere und persistierende psychische Erkrankungen

« Erschwerter Zugang zu Palliativversorgung

» Erschwerte Palliativversorgung

» Ansatzpunkte flr Verbesserungen

» Psychische Erkrankungen als Indikation fur Palliativversorgung?
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SPMI als Indikation fur Palliativversorgung?
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stationare Psychiatrische Behandlungen werden von Diverse somatische Behandiungen Diverse somatische Behandlungen
Behandlungen (Elektrolytentgleisungen) (Elektrolytentgleisungen) mit
oder Elekirolytentgleisungen unterbrochen Zwangsemahrung
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SPMI als Indikation fur Palliativversorgung?

» Ethikkonsultation, parallel Antrag auf Genehmigung einer Zwangsbehandlung
* Wegen extrem schlechten Nutzen-Schaden-Verhaltnis einer Zwangsernahrung Verlegung

auf Palliativstation
« versohnliches Wiedersehen mit der Mutter
» Versterben binnen weniger Tage

UPIK Daece inien _)|_ ggé\é?rsﬁatssp-tal

(Weber Nervenarzt akzeptiert)
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SPMI als Indikation fur Palliativversorgung?

Argumente gegen EOL care fir Anorexie
(Geppert AJOB 2015, Giordano Phil Psych
Psychol 2019)

» Kein progredienter, histopathologischer
Prozess
— Somatische Symptome sind reversibel.
— Klinische Remissionen sind auch nach
Jahrzehnten noch méglich.

» Lebensgefahr wird durch Behandlungs-
ablehnung ,verursacht®, die Patient:innen
daflr nicht einwilligungsfahig.

— Patient:innen haben typischerweise keinen

Todeswunsch.
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Argumente fur EOL care fur Anorexie (Yager
J Nerv Ment Dis 2020, Westermair AJOB
2021)

* In manchen Féllen Gberwiegen die
Belastungen einer Lebenserhaltung unter
Zwang den erwartbaren Nutzen.

* Manche Patient:innen sind einwilligungs-
fahig fur lebenserhaltende Mallnahmen.
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SPMI als Indikation fur Palliativversorgung?

Vergleichbare Situationen kénnen auftreten bei therapierefraktaren

* Abhangigkeiten,

» psychotischen Erkrankungen, in deren Rahmen Patient:.innen sich exzessiv bewegen oder
nicht essen (Bassirpour J Palliat Med 2011; Rosenbaum J Psychiatr Pract 2022),

+ Katatonien (Baldinger-Melich Clin Neuropsy 2016; Levitt J Pall Care 2021; Tuerlings Ned
Tijdschr Geneeskd 2008; Trachsel APA 2022).
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Fazit

Menschen mit schweren und persistierenden psychischen Erkrankungen
(SPMI)

* haben ahnliche Winsche fur das Lebensende wie Menschen ohne SPMI.

» haben ein hohes Risiko fur Unterversorgung im Gesundheitssystem,
einschlieBlich der Palliativversorgung.

 gut palliativ zu versorgen ist herausfordernd und komplex, aber mdglich
wenn Uber Facher- und Sektorengrenzen hinweg zusammengearbeitet wird.

+ sind haufig einwilligungsfahig fur ihre Behandlung — ggf. mit Unterstitzung.
» konnten in Einzelfallen wegen ihrer SPMI Palliativversorgung bendtigen.
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