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Zusammenfassung

Das Konzept von Total Pain wurde in den 1960er Jahren von Cicely 
Saunders geprägt. Es ist auch für die Palliative Geriatrie von gro-
ßer Bedeutung. Gerade für hochbetagte Menschen ist Schmerz ein 
ausnehmend wichtiges Thema. Es ist davon auszugehen, dass alle 
Hochbetagten Bekanntschaft mit jeder Form von Schmerz gemacht 
haben, mit körperlichem, seelischem, sozialem und spirituellem 
Schmerz. Das Erkennen und Behandeln starker bis unerträglicher 
körperlicher Schmerzen hat Priorität vor allen anderen Maßnahmen. 
Dazu ist entsprechendes Fachwissen erforderlich, insbesondere was 
die Besonderheit von medikamentöser Schmerztherapie für hochbe-
tagte Menschen und nichtmedikamentöser Maßnahmen bei chro-
nischem Schmerz betrifft. Aber auch die „Sinnfrage“ als Ausdruck 
von spirituellem Schmerz stellt sich im hohen Alter oft mit großer 
Dringlichkeit. Durch Zuwendung und Aufmerksamkeitslenkung sowie 
durch Berührung und Achtsamkeit kann das Leid gelindert werden. 
Eine lebendige Hospiz- und Palliativkultur in der Einrichtung oder im 
ambulanten Dienst fördert die Umsetzung von Total Pain im besten 
Interesse der hochbetagten Menschen.

Einleitung

Der deutschsprachigen Fachgesellschaft Palliative Geriatrie (FGPG) 
gehören Personen und Institutionen in Deutschland, Österreich, der 
Schweiz, Luxemburg und Südtirol an. Ziel der FGPG ist die Etablie-
rung und nachhaltige Umsetzung von Palliativer Geriatrie in diesen 
Ländern mit ihren unterschiedlichen Versorgungssettings.

Um ein gemeinsames, länderübergreifendes Verständnis zum Stel-
lenwert von Total Pain in der Palliativen Geriatrie zu erzielen, war 
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hen gleichzeitig, beeinflussen sich gegenseitig und weisen – je nach 
individueller Situation –  unterschiedliche Gewichtungen auf. Rückt 
nur eine Dimension in den Fokus, greifen alle Maßnahmen zu kurz.

„Hinter diesen trockenen Begriffen stehen alle aufrüttelnden 
Sorgen, alle mitmenschlichen Probleme und existentiellen Sinn-
fragen, mit denen wir Menschen es in der Seinsbetrachtung zu 
tun haben, besonders in Lebenskrisen. Gibt es einen Schmerz 
oder ein Problem das stärker im Zentrum steht als die Frage nach 
der eigenen Existenz oder dem Sterben?“ (Abt-Zegelin, Knipping 
2007, S. 387)

Total Pain in der Palliativen Geriatrie

„Pain is what the patient says hurts“. (Cicely Saunders) Schmerz ist 
das, was die/der Betroffene sagt. Dies ist auch in der Palliativen 
Geriatrie die wichtigste Prämisse für den Umgang mit Schmerz. Sie 
setzt eine Haltung voraus, die die Einzigartigkeit jedes hochbetagten 
Menschen resepktiert und ihn mit seiner Biographie und seinen Ei-
genheiten akzeptiert und respektiert.

Gerade bei alten Menschen und bei Menschen mit Demenz ist 
Schmerz ein ausnehmend wichtiges Thema. Es ist davon auszugehen, 
dass alle Hochbetagten schon Bekanntschaft mit jeder Form von 
Schmerz gemacht haben. Noch immer werden körperliche Schmer-
zen sehr alter Menschen vielfach für „normal“ gehalten („Was wollen 
Sie in Ihrem Alter?“), seelische und soziale Schmerzen ignoriert und 
die Existenz spiritueller Schmerzen den Betroffenen nicht zugetraut. 
Menschen mit Demenz wird das Schmerzempfinden von Manchen 
noch immer schlichtweg abgesprochen. Die Folge davon ist, dass 
körperliche Schmerzen einfach übersehen und daher nicht gelindert 

ursprünglich für das Frühjahr 2020 in Wien eine Mitgliederakademie 
geplant. Da diese – CoVid-19 bedingt – leider nicht stattfinden konn-
te, startete die FGPG einen gemeinsamen Diskussions- und Schreib-
prozess, bei dem zahlreiche Mitglieder ihre Überlegungen schriftlich 
einbrachten. Die Ergebnisse sind in dieses Grundsatzpapier einge-
flossen. Im Herbst 2020 fand der Fachdialog der FGPG in Berlin mit 
Diskussionen zu Total Pain in der Geriatrie statt. Der Vorstand der 
FGPG fasste die daraus resultierenden Überlegungen zusammen, er-
gänzte sie und verabschiedete das vorliegende Papier im Oktober 
2020.

Das Total Pain Konzept (Cicely Saunders)

Das Konzept von Total Pain wurde in den 1960er Jahren von Cicely 
Saunders im Kontext von Menschen mit terminalen Krebserkrankun-
gen geprägt und ist seit damals zentraler Bestandteil von Palliati-
ve Care. Total Pain, der umfassende Schmerz bedeutet – so Cicely 
Saunders (2000, Seite 9) 

„Körperliche, emotionale und soziale Schmerzen und das spiritu-
elle Bedürfnis nach Sicherheit, Sinn und Selbstwert“. 

Diese Sichtweise hat auch dazu beigetragen, die vorwiegend me-
dizinisch-pflegerische und defizitorientierte Betrachtung hochbetag-
ter Menschen unter dem Blickwinkel der „Ver-Sorgung“ abzulösen 
und den ganzen Menschen, Körper, Geist und Seele in den Blick zu 
nehmen. Die Realität kann niemals ganzheitlich, in all ihren Dimen-
sionen erfasst werden; die menschliche Wahrnehmung erfasst stets 
nur bestimmte Teilbereiche. Das Modell von Total pain will verdeutli-
chen, dass Schmerz ein multidimensionales Geschehen ist, das den 
ganzen Menschen erfasst. Die einzelnen Schmerzqualitäten beste-
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Seelischer Schmerz – Verlust und Trauer

Das hohe Alter ist gekennzeichnet durch die enorme Zunahme von 
schmerzlichen Abschieden. Es sind dies vor allem der Abschied von 
der Gesundheit, von der Lebenskraft, von der Mobilität, von gelieb-
ten Menschen und geliebten Umwelten, für viele auch vom eigenen 
Zuhause, von sozialem Status und von Autonomie.

Viele heute Hochaltrige haben im Laufe ihres Lebens erhebliches 
Leid erfahren, unter anderem durch Krieg, Nachkriegswirren und 
Vertreibung. Biografische Erfahrungen können sich darauf auswir-
ken, wie körperliche Schmerzen geäußert und erlebt werden und 
können dazu führen, dass alte, verdrängte und nie aufgearbeitete 
Traumata wieder aus der Tiefe auftauchen und wiedererlebt werden. 
Seelische Schmerzen und Verzweiflung sind die Folgen. Durch Zu-
wendung und Aufmerksamkeitslenkung (von Wachter, Hendrischke 
2016) sowie durch Berührung und Achtsamkeit kann das Leid gelin-
dert werden.

Sozialer Schmerz – Einsamkeit im hohen Alter

Viele Menschen sind im hohen Alter einsam. Dies hat unter anderem 
damit zu tun, dass Bezugspersonen wie EhepartnerInnen, Geschwis-
ter und gleichaltrige Freunde oft schon gestorben sind. „Ich habe nur 
mehr liebe Menschen auf dem Friedhof“ – so beschreiben Hochbe-
tagte ihre Situation (Heimerl, Kojer 2007). Die CoVid-19 Pandemie 
mit ihren Kontakt- und Besuchseinschränkungen trägt zusätzlich zur 
Vereinsamung von hochbetagten Menschen bei. Wir nehmen hier 
wahr, dass die nachbarschaftliche Hilfe eine neue und unterstützen-
de Bedeutung erhält. Die Erzählungen über gelebte Nachbarschaft 
nehmen zu (Rösler et al. 2020). 

werden. Auf den Schmerz hören und seine Sprache verstehen ist ein 
wesentlicher Auftrag in der palliativen Geriatrie (Staudacher 2017) 
um ihn im ganzheitlichen Sinne zu erkennen und zu lindern.

Körperlicher Schmerz im hohen Alter

Viele alte Menschen leiden an mehreren chronischen Erkrankungen 
gleichzeitig, sie sind multimorbid (Britt et al. 2008). Damit nehmen 
auch chronische Schmerzen mit dem Alter zu (Kunz 2016). Die Zahl 
der möglichen Schmerzursachen steigt, und die Schmerzen sind oft 
nicht eindeutig einer Ursache zuzuschreiben. 

Das Erkennen und Behandeln starker bis unerträglicher körperlicher 
Schmerzen hat Priorität vor allen anderen Maßnahmen. Schmerzge-
peinigten Menschen ist mit guten Worten – seien sie auch noch so 
zutreffend – nicht zu helfen, solange ihre körperlichen Qualen nicht 
ausreichend gelindert sind (Kojer 2016). Dazu ist entsprechendes 
Fachwissen erforderlich, insbesondere was die Besonderheit von 
medikamentöser Schmerztherapie für hochbetagte Menschen (Kunz 
2016) und nichtmedikamentöser Massnahmen bei chronischem 
Schmerz (Bulechek 2016) betrifft.

In der Praxis sind in einer Reihe von Einrichtungen und Diensten 
noch viele Fragen in Hinblick auf das Schmerzmanagement offen. 
Auch die altbekannten Mythen im Umgang mit Opiaten begegnen 
uns weiterhin regelmäßig, allen voran die Sorgen, Opiate könnten 
abhängig machen, das Leben eines Menschen verkürzen oder gar 
seinen Tod verursachen. Diese unbegründeten Ängste müssen in 
Fortbildungen angesprochen und bearbeitet werden. 
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sende, meist unerwünschte Verhalten löst neuerlich Missver-
ständnisse und Schmerzen aus“ (Kojer 2021).

Die wachsenden kognitiven Einschränkungen sind Ursache vielfäl-
tiger schmerzhafter Erfahrungen. Sich nicht mehr zurechtzufinden 
in Raum und Zeit, die Selbständigkeit für Alltagsaufgaben wie den 
Toilettengang zu verlieren oder nicht zu verstehen, was mit einem 
geschieht sind wichtige Aspekte des Total Pain.

Es gibt keine Hinweise darauf, dass Menschen mit Demenz weni-
ger Schmerz empfinden, als kognitiv intakte Menschen. Hingegen 
haben kognitiv Eingeschränkte oft Schwierigkeiten, der Umgebung 
verständlich zu machen, was sie quält. Sie erleben den Schmerz 
als Gefühl, das sich langsam anschleicht oder plötzlich da ist. Stö-
rungen des Gedächtnisses, der Wahrnehmung und der exekutiven 
Funktionen erschweren das Erkennen von Schmerzen (Kunz 2012). 
Dies führt dazu, dass Menschen mit Demenz in derselben Situation 
weniger Schmerzmittel erhalten, als kognitiv intakte PatientInnen 
(Bernabei et al 1998, Morrison und Siu 2000, Husebo et al 2016). 
Umso wichtiger sind die „indirekten Schmerzzeichen“ (Kojer 2016) 
wie Schlafstörungen, sozialer Rückzug, Aggressivität und Abwehr-
verhalten, Apathie und Indifferenz (Kunz 2016).

Der Fremdbeobachtung kommt für die Behandlung körperlicher 
Schmerzen von Menschen mit Demenz besondere Bedeutung zu. 
Neben einem guten Assessment geht es um die Eruierung von mög-
lichen Schmerzursachen. 

Sozialer, psychischer und spiritueller Schmerz können über lange 
Zeit im Vordergrund stehen. In der beginnenden Demenz quält die 
Betroffenen vor allem die Angst, die Kontrolle über ihr Leben zu ver-
lieren. Dazu kommt die große – oft verleugnete – Angst vor der un-

Spiritueller Schmerz im hohen Alter

Menschen im hohen Alter sind mit vielen Verlusten konfrontiert. 
Viele von ihnen sprechen deutlich aus, dass sie sich unnütz oder 
wertlos fühlen. Gerade im hohen Alter stellt sich die „Sinnfrage“ oft 
mit großer Dringlichkeit. Häufig fragen sich ältere Menschen beim 
Eintritt in ein Pflegeheim, ob ihr Leben dort noch einen Sinn ha-
ben kann, ob sie überhaupt noch für etwas gut sind. Unter diesem 
Sinnlosigkeitsgefühl, dem „existentiellen Vakuum“ (Frankl 1985), 
leiden die Betroffenen sehr, zumal dieser Schmerz von der Umwelt 
häufig negiert oder nicht ernst genommen wird. Hilfreich ist eine 
Haltung der Betreuenden, die Spiritualität nicht nur als einen von 
vier Teilbereichen menschlichen Leidens sieht, sondern als Kern des 
menschlichen Seins versteht (Raischl 2019). Hochbetagte erleben 
spirituellen Schmerz verstärkt, gleichzeitig fällt es ihnen oft schwer 
ihn auszudrücken. 

Spirituelle Unterstützung ist Aufgabe des interdisziplinären Teams. 
Die Seelsorge als spezialisierte Spiritual Care (palliativ ch 2019) ist 
Teil davon und ist dazu aufgerufen auf ihre Art für die Seele hochbe-
tagter Menschen zu sorgen.

Schmerzen von Menschen mit Demenz

Im Verlauf der Demenz gehen Orientierung, Gedächtnis und Denkfä-
higkeit zunehmend verloren. Die Leidensfähigkeit bleibt davon unbe-
rührt. Die Betroffenen leiden ganz besonders darunter, andere nicht 
zu verstehen und von ihnen nicht verstanden zu werden.

„Von niemandem verstanden zu werden führt zu Gefühlen tiefs-
ter Verlassenheit und völliger Hilflosigkeit. Das daraus erwach-
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Unabdingbare Voraussetzungen für eine rechtzeitige und bedarfs-
gerechte Schmerztherapie bei Hochbetagten mit und ohne Demenz 
sind:

	ı Einfühlsame Beobachtung, sorgsame Beachtung indirekter 
Schmerzzeichen (z. B. Unruhe, Appetitverlust, zunehmende 
Verwirrtheit).

	ı Gelingende, von Vertrauen getragene Kommunikation mit 
den Betroffenen, im betreuenden Pflegeteam und zwischen 
den beteiligten Berufsgruppen.

	ı Verlässliche Dokumentation 

	ı Beachtung möglicher Schmerzursachen

Sind diese Voraussetzungen gewährleistet, bewähren sich Assess-
mentinstrumente und die Einführung eines Schmerzmanagements 
in der Einrichtung oder im Dienst, in den Schritten: 1. Beschreiben 
2. Interpretieren 3. Hypothesen formulieren 4. Intervenieren 5. Eva-
luieren 6. Anpassung der Intervention (Büche 2019, Thomm 2016). 

Professionell Sorgende können nicht alle Schmerzen lindern, nicht 
alles auflösen, auch wenn sie sich um den optimalen Umgang mit 
Menschen mit Demenz und ihren Schmerzen bemühen. Oft müssen 
Betroffene und mit ihnen auch MitarbeiterInnen ein bestimmtes Maß 
an erträglichen Schmerzen einfach aushalten. Es ist stets hilfreich 
und eine Erleichterung für die Betroffenen, wenn sie ihre Schmerzen 
und Nöte ausdrücken können und damit ernst genommen werden. 

Besteht der Verdacht, dass ein Mensch mit Demenz Schmerzen 
hat, kann es sinnvoll sein, mit einer nieder dosierten probatorischen 

gewissen Zukunft. Menschen am Beginn ihrer Demenz empfinden in 
dieser Situation seelischen und spirituellen Schmerz. Immer noch 
geht Demenz mit Stigmatisierung einher, mit Scham der Betroffenen, 
oft auch ihrer Angehörigen. Dies führt häufig zu einer deutlichen Ein-
schränkung von Kontakten und damit zu sozialen Schmerzen. 

Schmerzen der Angehörigen

Total Pain betrifft auch die nicht selten selbst schon hochbetagten 
Angehörigen. Sie leiden an körperlicher Überforderung, zunehmen-
der sozialer Isolierung, Rat- und Hoffnungslosigkeit. Die fortschrei-
tende Demenz des geliebten Menschen erfüllt sie mit lebensbe-
gleitender, oft auch vorweggenommener Trauer. Angehörige von 
Menschen mit Demenz leiden oft unter uneindeutigen Verlusten und 
brauchen Unterstützung im Umgang damit. „Ein uneindeutiger Ver-
lust hat kein Ende, keinen Abschluss“ (Boss 2014) und zeigt sich z. 
B. in der Frage: Wenn mein Partner mich nicht mehr erkennt, sind wir 
dann noch verheiratet? Das kann eine wichtige Aufgabe für psycho-
soziale Berufsgruppen sein.

Schmerzen erkennen und lindern

Gelingende Kommunikation und einfühlsame Beobachtung sind Vo-
raussetzungen für einen guten Umgang mit Total Pain. Im Zentrum 
steht der Aufbau einer vertrauensvollen Beziehung auf Basis einer 
validierenden Haltung. Gerade im Umgang mit dem umfassenden 
Lebensschmerz von Menschen mit Demenz gewinnt die Intuition, 
die oft auf unterschwelligen Beobachtungen beruht, einen höheren 
Stellenwert. 
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plinäre Fallbesprechungen, regelmäßige Dienstübergaben, die über 
das Augenfällige (Fieber, Zustand einer Wunde etc.) hinausgehen und 
bewährte Assessmentinstrumente. In der Verantwortung der Leitung 
liegt es, für einen bedarfsgerechten Personalstand zu sorgen, der 
ausreichend Zeit für den Umgang mit komplexen Schmerzgesche-
hen gewährleistet und für die Vermittlung von relevantem Wissen in 
Fortbildungen zu sorgen. 
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Schmerztherapie zu beginnen und das Verhalten gut zu beobach-
ten. Beruhigt und entspannt sich die/der Betroffene daraufhin, kann 
rückgeschlossen werden, dass die Vermutungsdiagnose richtig war. 

Das interdisziplinäre Team in der Palliativen Geriatrie

Der Umgang mit ganzheitlichem Schmerz erfordert ein interdiszip-
linäres Team. In der Palliativen Geriatrie begegnen wir leider nicht 
oft einem interdisziplinären Team. Allerdings werden vielfach die 
Potentiale einer Einrichtung nicht ausreichend genutzt: Betreuungs-
kräfte, regelmäßig wiederkehrende ÄrztInnen, AlltagsbegleiterInnen, 
Präsenzkräfte, SeelsorgerInnen, Ehrenamtliche bzw. HospizhelferIn-
nen und Angehörige sollten zumindest punktuell an der Schmerz-
erfassung und – je nach Kompetenzbereich – an der Linderung der 
Schmerzen beteiligt sein. Ganzheitlichkeit kann auch dadurch ent-
stehen, dass die individuellen Stärken und Schwächen jedes Einzel-
nen im Team gesehen, respektiert und genutzt werden, auch wenn 
das Team nicht interdisziplinär zusammengesetzt ist. Vernetzung mit 
Palliativdiensten ermöglicht auch dann interdisziplinäre Zusammen-
arbeit.

Umgang mit Total Pain in sorgenden Organisationen

Palliative Geriatrie ist ein Thema, das die gesamte Institution betrifft. 
Eine lebendige Hospiz- und Palliativkultur in der Einrichtung oder im 
ambulanten Dienst fördert die Umsetzung von Total Pain im besten 
Interesse der hochbetagten Menschen. Der umfassende Schmerz ist 
ein Konzept, das eine palliative Grundhaltung voraussetzt und gleich-
zeitig dazu beiträgt, diese zu festigen und zu vertiefen. In der Umset-
zung braucht es konkrete strukturierte Vorgehensweisen, interdiszi-
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