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Aufgrund der Bestimmung des Artikel 15.b. der Satzung des Europarats,

und in Anbetracht dessen, dass das Ziel des Europarats darin besteht, eine gréRere
Einigkeit seiner Mitgliedsstaaten zu erreichen, und dessen, dass dieses Ziel - unter
anderem - durch die Verabschiedung gemeinsamer Regelungen im
Gesundheitswesen erreicht werden soll,

Eingedenk Artikel 11 der Européischen Sozialcharta beziglich des Rechts auf
Gesundheitsschutz und eingedenk Artikel 3 der Convention on Human Rights and
Biomedicine (ETS No.164), welcher regelt, dass die unterzeichnenden Parteien
jedem gleichen Zugang zu einer Gesundheitsversorgung angemessener Qualitat
bereit stellen, und bedenkend, dass Artikel 4 verlangt, dass jedwede Intervention
im Gesundheitsbereich, Forschung eingeschlossen, unter Einhaltung der
beruflichen Pflichten und berufsethischen Grundsétze zu erfolgen hat und dass
Artikel 10 nachdriicklich auf das Recht eines Jeden hinweist, alle seine Gesundheit
betreffenden Informationen zu erhalten,

In Anerkennung dessen, dass ein Gesundheitswesen Patienten-orientiert sein soll
und Burger notwendigerweise an den Entscheidungen, die ihre
Gesundheitsversorgung betreffen, beteiligt werden sollen,

In diesem Zusammenhang an die Empfehlung des Ministerkomitees an die
Mitgliedsstaaten No.R (2000) 5 ber die Entwicklung von Strukturen fir
Burgerbeteiligung und Patientenmitbestimmung bei Entscheidungsprozessen im
Gesundheitsbereich erinnernd,

Mit der Uberzeugung, dass der Respekt und der Schutz der Wiirde eines
Schwerkranken oder Sterbenden vor allem in der Bereitstellung angemessener
Versorgung in einem entsprechendem Umfeld besteht, um ihm ein Sterben in
Wirde zu ermdglichen,

In diesem Zusammenhang an die Empfehlung 1418 (1999) der Parlamentarischen
Versammlung Uber den Schutz der Menschenrechte und die Wiirde der
Schwerkranken und Sterbenden erinnernd,

Weiterhin an die Empfehlung No.R (89) 13 Uber die Organisation
multiprofessioneller Versorgung von Krebspatienten erinnernd,
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In Anerkennung dessen, dass Palliativmedizin in den européischen Landern noch
weiter entwickelt werden muss,

In diesem Zusammenhang an die Deklaration von Poznan im Jahr 1998 zur
Palliativversorgung in Osteuropa erinnernd,

In Anerkennung dessen, dass das Recht auf Gesundheitsversorgung darauf abzielt,
das grofitmdgliche Mal? an Wohlbefinden des Patienten zu erreichen, unabhéngig
von Alter, ethnischer Zugehorigkeit, wirtschaftlichem oder sozialem Status oder
der Art der Krankheit oder Gebrechlichkeit,

In Anerkennung dessen, dass die Zahl der Menschen, die eine
palliativmedizinische Versorgung bendétigen, wachst,

In Anbetracht dessen, dass den Unterschieden in Bezug auf Verfligbarkeit und
Qualitat einer palliativmedizinischen Versorgung in Europa durch eine wachsende
Kooperation der Lander begegnet werden muss,

In Anerkennung dessen, dass Palliativmedizin die aktive, ganzheitliche
Versorgung, Betreuung und Begleitung von Patienten im fortgeschrittenen Stadium
einer progressiven Erkrankung ist, die auf die Symptomkontrolle von Schmerz und
anderen Symptomen abzielt und psychologische, soziale and spirituelle
Unterstiitzung bietet,

Im Bewusstsein dessen, dass es das Ziel palliativmedizinischer Versorgung ist, die
bestmdgliche Lebensqualitat von Patienten und deren Angehdérigen zu erreichen,

Im Bewusstsein dessen, dass Palliativmedizin Ménnern, Frauen und Kindern im
fortgeschrittenen Stadium einer progressiven Erkrankung die bestmdgliche
Lebensqualitat bis zuletzt ermdglichen will und den Tod weder schneller
herbeifiihren noch hinauszégern will,

In Anbetracht dessen, dass Palliativmedizin das Leben bejaht und das Sterben als
einen natlrlichen Prozess versteht und weder von Hoffnungslosigkeit noch von
Fatalismus bestimmt ist,

In Anbetracht dessen, dass Palliativmedizin ein integraler Bestandteil des
Gesundheitssystems ist und ein unverzichtbares Element des Rechts eines Burgers
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auf Gesundheitsversorgung darstellt, and Regierungen daher verpflichtet sind,
allen, die dies benétigen, den Zugang zu Palliativmedizin zu garantieren,

In Anbetracht dessen, dass es notwendig ist, die Weiterentwicklung qualifizierter
Versorgung, die menschenwirdig ausgefiihrt wird, anzustreben, um dies zu einem
wesentlichen Bestandteil der gesundheitlichen Versorgung von Patienten zu
machen, die bald sterben missen,

In Anerkennung dessen, dass alle Menschen am Ende ihres Lebens méchten, dass
Behandelnde, Pflegende und Betreuende ihnen mit Achtung gegeniibertreten und
wissen, wie sie ihre Wiirde respektieren, Selbststandigkeit erhalten, Symptome
lindern und ihr Leben fiir sie so angenehm wie moglich machen kdnnen,

In Anerkennung dessen, dass Palliativmedizin wie jede medizinische Versorgung
sich am Patienten orientieren sollte, ausgerichtet nach den Bedurfnissen des
Patienten, seine Wertvorstellungen und Vorlieben mit einbeziehend, und dass
Wiirde und Autonomie Fragen von zentraler Bedeutung fiir Menschen sind, die
eine Palliativversorgung bendtigen,

empfiehlt das Ministerkomitee den Regierungen aller Mitgliedsstaaten:

1. Strategien, legislative und andere MalRnahmen auf den Weg zu bringen, die fur
eine einheitliche und umfassende nationale Rahmenpolitik fiir Palliativmedizin
notwendig sind;

2. hierzu, wenn immer dies moglich ist, die im Anhang dieser Empfehlung
aufgefuihrten MaRnahmen unter Berlicksichtigung der jeweiligen nationalen
Bedingungen zu realisieren;

3. die internationale Vernetzung von Organisationen, Forschungsinstitutionen
und anderer Organe im Bereich der Palliativversorgung zu fordern;

4. sich aktiv an der gezielten Verbreitung dieser Empfehlung und des

Erkladrenden Memorandums zu beteiligen, wo angebracht, in Form einer
Ubersetzung.
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Foto: LaszI6 Valuska, Ungarn

Anhang zur Empfehlung Rec (2003) 24

Allgemeine Uberlegungen

Wenngleich in vielen L&ndern der groRere Anteil des Budgets fur die Gesund-
heitsfursorge flir Menschen in ihren letzten Lebensjahren ausgegeben wird,
erhalten diese nicht immer die Versorgung, die ihren Bedirfnissen am
angemessensten ist.

Palliativmedizinische Versorgung beschrankt sich nicht auf eine bestimmte
Erkrankung und umfasst die Zeitspanne von der Diagnosestellung einer
fortgeschrittenen Erkrankung bis hin zum Ende der Trauer; dies kann einen
Zeitraum von mehreren Jahren oder Wochen betreffen, selten auch Tagen.
Palliativmedizinische Versorgung ist nicht identisch mit Versorgung in der
Sterbephase (terminal care), aber sie schliel3t diese mit ein.
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Es ist von groBter Wichtigkeit, dass in den Mitgliedsstaaten ein Klima der
Anerkennung der Palliativmedizin geschaffen wird.

Die Offentlichkeit, Patienten und deren Angehorige mit eingeschlossen, muss tiber
die Bedeutung von palliativmedizinischer Versorgung, Betreuung und Begleitung
unterrichtet werden und verstehen, worin ihr Angebot besteht.

Einige aktuelle Studien, in denen Daten aus insgesamt 35 europdischen Staaten
prasentiert werden, haben die Unterschiede palliativmedizinischer Versorgung in
den verschiedenen Landern aufgezeigt, so zum Beispiel im Hinblick auf die
Finanzierung der Leistungen (so diese (iberhaupt besteht), auf die Systeme des
Gesundheitswesens und die Stellung, die Palliativmedizin in diesen hat, auf
ethische und kulturelle Faktoren, auf die Rolle der nationalen Organisationen und
internationalen Zusammenarbeit fur die Weiterentwicklung der palliativ-
medizinischen Versorgung, auf die Verfligbarkeit von Opioiden und auf die Frage
der Ausbildung und Erweiterung der Anzahl der Beschaftigten in diesem Bereich.

. Richtlinien

Palliativmedizinische Versorgung betreffende Politik sollte auf Werten basieren,
wie sie vom Europarat dargelegt werden: Menschenrechte und Patientenrechte,
Menschenwiirde, sozialer Zusammenhalt, Demokratie, Gleichheit, Solidaritat,
Gleichstellung der Geschlechter, Mitbestimmung und Freiheit der Wahl.

Palliativmedizin beinhaltet folgende Kerndimensionen:
- Symptomkontrolle;

- psychologische, spirituelle und emotionale Unterstiitzung;
- Unterstiitzung der Familie;
- Trauerbegleitung.

Folgende Prinzipien untermauern die Empfehlung:

1. Palliativmedizin ist ein unverzichtbarer und integraler Teil der Gesund-
heitsversorgung. In den nationalen Strategien fur die Gesundheitsversorgung
sollten Vorkehrungen fiir die Entwicklung und funktionelle Integration von
palliativmedizinischer Versorgung enthalten sein.
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10.

Jeder Mensch, der eine palliativmedizinische Versorgung benétigt, sollte
unverzuglich Zugang zu ihr erhalten kénnen, und zwar in einer Form, die

- soweit dies unter verninftigen Gesichtspunkten machbar ist - seinen
Bedurfnissen und Vorlieben entspricht.

Palliativmedizin zielt auf die Erreichung und Erhaltung der bestméglichen
Lebensqualitat fiir Patienten ab.

Palliativmedizin richtet sich auf physische, psychische und spirituelle Aspekte,
die mit einer fortgeschrittenen Erkrankung einhergehen. Dies erfordert den
koordinierten Einsatz hoch qualifizierter und mit den notwendigen Ressourcen
ausgestatteter interdisziplinarer und multiprofessioneller Teams.

Akut auftretenden Problemen sollte begegnet werden, sofern der Patient dies
winscht, oder sie sollten nicht behandelt werden, wenn der Patient dies
vorzieht, wobei aber die palliativmedizinische Behandlung, Betreuung und
Begleitung weiterhin sicher gestellt bleiben muss.

Der Zugang zu palliativmedizinischer Versorgung sollte von der Beddrftigkeit
eines Patienten abhangen, nicht aber von der Art seiner Erkrankung, der Lage
seines Wohnortes, seines sozio-6konomischen Status’ oder anderer Faktoren.
In die Ausbildungsgénge aller in palliativmedizinische Behandlung, Betreuung
und Begleitung involvierten Berufsgruppen sollten palliativmedizinische
Inhalte integriert werden.

Die Forschung sollte sich damit beschéftigen, wie die Versorgungsqualitét
verbessert werden kann. Alle MalRnahmen im Rahmen der Palliativversorgung
sollten im groRtmoglichen Mal’ von entsprechenden Forschungsergebnissen
getragen werden.

Palliativversorgung sollte in angemessener und ausreichender Weise finanziert
werden.

Wie in allen Sektoren medizinischer Versorgung, sollten alle Vertreter der in
die palliativmedizinische Versorgung involvierten Berufsgruppen die
Patientenrechte respektieren, sich gemal der beruflichen Pflichten und
berufsethischen Grundsétze ihrer Profession verhalten und, in diesem Sinne, im
besten Interesse des Patienten handeln.
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Versorgungsformen und Einrichtungen

Palliativmedizin ist ein interdisziplinares und multiprofessionelles Konzept,
das sich den Bedurfnissen von Patienten widmet, und dabei auch die nicht-
professionellen Betreuungspersonen, wie z.B. Angehérige, einbezieht.
Palliativmedizinische Angebote und Strategien miissen ein breites Spektrum
von Ressourcen umfassen, so etwa hdusliche Versorgung, stationare
Versorgung auf spezialisierten oder konventionellen Stationen, Tageskliniken/
Tageshospize und Klinikambulanzen, Notfalldienste und Einrichtungen zur
Entlastung. Diese Angebote sollen umfassend sein, dem jeweiligen
Gesundheitssystem und seiner Kultur entsprechen und sich an den
wechselnden Bedirfnissen und Wiinschen der Patienten ausrichten.
Nicht-professionelle pflegende und betreuende Personen sollen in ihren
Aufgaben unterstiitzt werden und keine groéReren sozialen Nachteile, wie z.B.
den Verlust ihres Arbeitsplatzes, aufgrund ihrer Versorgungstétigkeit erleiden
mussen. Ein formelles Recht auf ,,Pflegeurlaub® wére maéglicherweise
erstrebenswert.

Allen beruflich in die Versorgung von Patienten mit fortgeschrittenen,
progressiven Erkrankungen involvierten Fachkraften sollte jederzeit ein
leichter Zugang zu der entsprechenden Expertise méglich sein.

Spezialisierte palliativmedizinische Versorgung sollte allen Patienten
zugénglich sein, wenn sie diese bendtigen, und zwar zu jeder Zeit und in jeder
Situation.

Es sollte sichergestellt sein, dass die (Weiter-)Entwicklung der
Palliativmedizin auf nationaler Ebene gesteuert wird und eine angemessene
Koordinierung der Einrichtungen mit einer klaren Zuteilung von
Verantwortlichkeiten stattfindet. Die Bildung regionaler Netzwerke wird zur
Erreichung dieses Ziels empfohlen.

Patienten muss der Zugang zu palliativmedizinischer Versorgung garantiert
sein, und zwar ohne unbillige finanzielle Hiirden. Finanzielle oder andere
Arrangements sollten so gestaltet sein, dass die Kontinuitét der
palliativmedizinischen Behandlung, Betreuung und Begleitung gewéhrleistet
ist und den Bedrfnissen der Patienten angepasst werden kann.

Fur Personen, die Patienten im hduslichen Bereich pflegen und betreuen,
miissen ausreichende Angebote fiir eine zeitweise Erholung bei Uberlastung
geschaffen werden.
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I11. Politik und Organisation

1. Palliativmedizin muss ein integraler Bestandteil des Gesundheitssystems eines
Landes sein und als solcher auch Teil komplexer Strategien und spezieller
Programme wie z.B. flir die Versorgung von Krebs-, AIDS- oder geriatrischen
Patienten.

2. Regierungen sollten eine Studie durchfiihren, in der der Bedarf an den
entsprechenden Angeboten, an unterschiedlich hoch qualifiziertem Personal
und an Bildungsprogrammen fiir Vertreter verschiedener Berufsgruppen
(inklusive ehrenamtlicher Mitarbeiter) analysiert wird.

3. Auf der Grundlage einer solchen Bedarfsanalyse sollten nationale oder
regionale Regierungen in enger Zusammenarbeit mit VVertretern der
entsprechenden Berufsgruppen, Patienten und deren Angehdrigen umfassende
nationale Strategien fir eine palliativmedizinische Versorgungsstruktur
entwerfen und diese implementieren.

4. Zudiesen Strategien gehort, dass Regierungen rechtliche, soziale,
wirtschaftliche, kulturelle, administrative und/oder physische Barrieren flr den
Zugang zu einer palliativmedizinischen Versorgung identifizieren. Um solche
Hindernisse, die oft zu Ungleichbehandlungen fiihren, zu iberwinden, sollten
Initiativen und Programme entwickelt werden.

5. Per Gesetzgebung sollten Opioide und andere Medikamente in einer
Bandbreite von Zubereitungen und Dosierungen fiir den medizinischen
Gebrauch zugdnglich sein. Die Furcht vor moglichem Missbrauch sollte nicht
den Zugang zu notwendiger und effektiver Medikation verhindern. In den
Landern sollte eventuell Uberlegt werden, ob dazu neue gesetzliche
Regelungen notwendig sind oder bestehende Regelungen Uberarbeitet werden
sollten.

6. Es wird empfohlen, dass sowohl auf nationaler als auch auf regionaler und
lokaler Ebene interdisziplindre Fokusgruppen oder Réte etabliert werden
sollen, in welche Patienten, deren Angehérige und andere einbezogen werden
und deren Aufgabe es ist, das politische und 6ffentliche Interesse wach zu
halten. Vorzugsweise sollten solche Gruppen mit Regierungen und anderen
Organen dabei zusammenarbeiten, die erforderliche Politik zu implementieren.
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7.

10.

Um eine Qualitatskontrolle palliativmedizinischer Versorgung zu ermdglichen,
ist die Festlegung eines einheitlichen ,,Minimal Data Set (MDS)* erforderlich,
zumindest auf nationaler Ebene.

Aus dem wichtigen Grund der Gleichbehandlung sollte besondere
Aufmerksamkeit auf die palliativmedizinische Versorgung benachteiligter
Gruppen gelegt werden (z.B. Inhaftierte, Menschen mit geistigen
Behinderungen, Obdachlose, Fliichtlinge), weiterhin auf kulturelle und
ethnische Unterschiede, die flr die Bedirfnisse der Patienten eine Rolle
spielen. In gleicher Weise wichtig ist die Aufmerksamkeit, die der palliativ-
medizinischen Versorgung von Kindern gewidmet werden muss.

Fachkréafte haben Anspruch auf eine gerechte Honorierung und Anerkennung
ihrer Arbeit und Kompetenz.

Alljahrlich sollte ein nationaler Bericht (iber die Organisation und den Stand
der Palliativversorgung veroffentlicht werden.

IV. Qualitatssteigerung und Forschung

Die Definition und Anerkennung von Indikatoren guter palliativmedizinischer
Versorgung, anhand derer alle Dimensionen der Versorgung aus Sicht der
Patienten erhoben werden kdnnen, sollte gefordert werden.

Leitlinien fur die klinische Praxis, basierend auf der bestméglichen Evidenz,
sollen unter Einbeziehung von Patienten in systematischer Weise entwickelt
werden.

RegelmaRiges Feedback der Praxis in Form von Audits ist ein wesentlicher
Bestandteil der Qualitatskontrolle.

Wenngleich wissenschaftliche Forschung im Bereich der Palliativmedizin
besonders schwierige ethische Probleme aufwerfen mag, sollten sowohl
pflegerische und betreuerische Dienste als auch medizinische Interventionen
nach anerkannten wissenschaftlichen Methoden qualitativ und quantitativ
evaluiert werden. Der Fokus solcher Studien sollte Patienten-orientiert sein.
Gemeinschaftliche Forschung, sowohl auf nationaler als auch auf europdischer
Ebene, sollte gefordert werden.

Es sollte eine wissenschaftliche Beobachtungsstelle eingesetzt werden, um auf
nationaler und regionaler Ebene verléssliche Daten (ber die Entwicklung und
die Qualitat palliativmedizinischer Versorgung zu sammeln, zu verarbeiten und
zu verbreiten.
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V.

10.

Aus-, Weiter- und Fortbildung

Sowohl im Bereich der Forschung als auch der Ausbildung ist eine
akademische Anerkennung der Palliativmedizin von groRer Bedeutung.
Palliativmedizinische Inhalte sollten in die Ausbildung von Medizinstudenten
sowie Pflegekraften aufgenommen werden. Standardcurricula sowie Fort- und
Weiterbildung sollten etabliert werden, ebenso Ausbildungsprogramme fir
palliativmedizinische Spezialisten.

Die internationale Zusammenarbeit in Bezug auf Ausbildung sollte gefordert
werden, z.B. durch die Einfuhrung eines Handbuchs (ber Palliativstationen, die
zu Austauschprogrammen bereit sind.

Alle Fachkréfte und Laien, die im palliativmedizinischen Bereich tatig sind,
sollten hierzu angemessen ausgebildet bzw. befahigt sein; auf allen Ebenen der
Qualifizierung sollten sie konkrete, tiefe und kulturell einfiihlsame Anleitungen
erhalten.

Palliativmedizinische Ausbildung sollte sowohl mono- als auch interdisziplinar
angelegt sein.

Palliativmedizinische Ausbildung sollte regelméRig aktualisiert werden, z.B.
durch Supervision.

In jedem Land sollten Referenzzentren fiir Lehre und Fortbildung in
Palliativmedizin eingerichtet werden.

Idealerweise sollte die Ausbildung von Fachkréaften folgende drei aufeinander
aufbauende Stufen umfassen: Grundlagen, mittlere Ebene, Unterricht fur
Fortgeschrittene.

Den Léandern wird empfohlen, ein besonderes Gewicht auf die Information der
Offentlichkeit tiber alle relevanten Aspekte palliativmedizinischer Versorgung,
Betreuung und Begleitung zu legen.

Unrichtige, negative Meinungen tiber Opioide bei Patienten, deren
Angehdorigen, Fachkréften und in der Offentlichkeit sollten korrigiert werden.
Dabei sollte sowohl in entsprechenden Offentlichkeitskampagnen als auch in
der Ausbildung von Fachkraften der Unterschied zwischen klinischer
Anwendung und einem potenziellen Missbrauch deutlich hervorgehoben
werden.
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V1. Die Angehorigen

1. Das Ziel und der Grundsatz, den Patienten Nahestehenden zu helfen (in der
Regel Familienangehdrigen) sollten umsichtig umgesetzt werden, indem deren
Fahigkeit, den Patienten emotionale und praktische Unterstiitzung zu geben,
gestarkt wird, desgleichen ihr eigenes Vermdégen, mit dem Krankheitsverlauf,
mit Trauer und Verlust umzugehen. Besondere Aufmerksamkeit sollte der
Vermeidung bzw. der Behandlung von Depressionen aufgrund von
Erschopfung gewidmet werden.

VII. Kommunikation mit Patienten und deren
Angehorigen

1. Nur in einem Klima, einer Haltung und einer Beziehung zum Patienten, die
von Offenheit dem Patienten und dessen Angehdrigen gegeniiber bestimmt
sind, kdnnen palliativmedizinische Versorgung, Betreuung und Begleitung
verwirklicht werden.

2. Fachkréfte sollten darauf achten, in wie weit Patienten ber ihre Situation
informiert werden méchten und in diesem Zusammenhang auf Bedingungen
achten, die durch den kulturellen Hintergrund des Patienten bestimmt sind.

3. Fachkréfte sollten bei der Art und Weise, wie sie Informationen an ihre
Patienten weitergeben, die emotionalen oder kognitiven Barrieren beachten,
die oft in der Kommunikation mit Patienten auftreten, die im fortgeschrittenen
Stadium einer progressiven Erkrankung sind.

4. Wenn Kinder betroffen sind, entweder aufgrund einer eigenen Erkrankung
oder der Erkrankung eines Elternteils, sollte die Kommunikation den
Fahigkeiten und Bedrfnissen des Kindes angepasst sein.
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VIII. Teams, Teamarbeit und Versorgungsplanung

1. Palliativmedizinische Versorgung ist interdisziplindr und multiprofessionell,
meist sind ein Arzt und eine Pflegeperson involviert oder andere im
Gesundheitsbereich Tatige, die Uber die Expertise verfiigen, sich um die
physischen, psychischen und spirituellen Bedurfnisse von Patient und
Angehdrigen zu kiimmern. Die Funktionsfahigkeit solcher Teams muss
ermoglicht werden.

2. Entscheidungsfindungen, insbesondere der Weg zur Entscheidungsfindung, die
Uberpriifung und das regelmaRige Uberdenken individueller antizipatorischer
Pflege- und Behandlungspléne sollten gemeinschaftlich zwischen Patient,
Angehorigen und Team erfolgen, wann immer dies angebracht ist und dies den
Wauinschen des Patienten entspricht. Fiir einen angemessenen
Informationsaustausch zwischen unterschiedlichen involvierten Diensten (mit
kurativem oder palliativem Therapieziel) sollte Sorge getragen werden.

3. Ehrenamtliche kénnen ein wichtiger Bestandteil des Teams sein. Sie
Ubernehmen nicht die Aufgaben von hauptamtlichen Fachkréften, aber sie
tragen ihre eigenen Kenntnisse und ihr Engagement bei. Die Einrichtung von
ehrenamtlichen Diensten und die Mdglichkeiten, zur ehrenamtlichen Arbeit
beféhigt zu werden, sollten geschaffen werden.

4. Alle Mitglieder eines Teams sollten tber die ihren Aufgaben entsprechenden
Kenntnisse verfligen und sich tiber Moglichkeiten wie auch Grenzen innerhalb
ihrer Rolle und der Rollen der anderen im Klaren sein.

5. Fur Patienten und Angehdrige ist es sehr wichtig, dass sich die Informationen
der unterschiedlichen in ihre Betreuung und Behandlung involvierten Personen
nicht widersprechen. Daher muss fiir einen optimalen Informationsaustausch
gesorgt werden, um so Missverstandnissen oder Diskrepanzen vorzubeugen. Es
ist ratsam, eine Person als Koordinator einzusetzen, vorzugsweise - abhéngig
von den jeweiligen Umstanden - wére dies der Hausarzt.

6. Jegliche Kommunikation zwischen den Fachkréften tber Patienten oder deren
Angehdrige unterliegt der beruflichen Schweigepflicht, wobei das Recht des
Patienten auf Geheimhaltung seiner medizinischen Befunde sowie das Recht
der Angehorigen auf Privatsphare respektiert werden missen.
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7. Palliativmedizinische Versorgung, Betreuung und Begleitung sind in der Regel
dankbare Aufgaben, kénnen aber auch sehr fordernd sein. Daher ist ,,Caring for
the Caregivers®, die Betreuung der Behandelnden, Pflegenden und
Begleitenden ein wesentlicher Aspekt des palliativmedizinischen Konzepts.
Deren Gesundheits- und Arbeitsschutz sollte daher gesundheitspolitisch
berucksichtigt werden.

IX. Trauer

1. Fir alle, die dies bendtigen, sollten Angebote zur Trauerbegleitung bestehen.

2. Alle hauptamtlich in Palliativmedizin und Hospizarbeit Beschéftigten sollten
Anzeichen von besonders komplizierter oder pathologischer Trauer erkennen
koénnen.
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Empfehlung Rec (2003) 24
des Ministerkomitees an die Mitgliedsstaaten
zur Strukturierung der palliativmedizinischen
und -pflegerischen Versorgung

Erklarendes Memorandum

Allgemeine Uberlegungen

1.

Schon immer haben Gesellschaften versucht, ihre Kranken und Sterbenden zu
unterstiitzen und zu umsorgen. Im Allgemeinen erwecken Sterbende grof3e
Ehrfurcht und sind von einer Aura des Geheimnisvollen umgeben. Die Zeit
nach dem Tod ist zumeist durch Befolgung strikter Rituale und festgelegter
Vorgehensweisen gekennzeichnet. In den meisten Gesellschaften ist das
Betrauern eines Toten Ublich, wenngleich die Ausdruckformen von Trauer und
die Lange der allgemein anerkannten Trauerzeit in unterschiedlichen Kulturen
durchaus variieren kénnen.

Krankheit und Tod gehéren als unausweichliche und integrale Bestandteile zur
menschlichen Existenz und werden dies wohl immer tun. Die Art und Weise,
mit der wir unser Augenmerk auf die je einzigartigen und individuellen
Bediirfnisse von Sterbenden und deren Angehdrige richten und ihnen gerecht
zu werden versuchen, wenn diese sich mit ihrer Verlusterfahrung
auseinandersetzen, kann als sensibler MaRstab fur die sittliche Reife unserer
Gesellschaft gelten. Wenn immer dies mdglich ist, missen wir Krankheiten
verhindern. Wenn Krankheiten auftreten, miissen wir sie eliminieren oder
versuchen zu verhindern, dass sie fortschreiten. Gleichzeitig zu diesen
Bemihungen miissen wir allen Patienten eine optimale Schmerztherapie und
Symptomkontrolle sowie psychologische, emotionale und spirituelle
Unterstiitzung zukommen lassen.

In den vergangenen zwei bis drei Jahrzehnten begann die VVersorgung am

Lebensende den Stellenwert zu erhalten, der ihr zukommt. Es wurden spezielle
wissenschaftliche Zeitschriften wie auch Organisationen fiir Hauptamtliche
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und Laien aus der Taufe gehoben (wie etwa die Européische Gesellschaft flr
Palliativmedizin), und auf nationalen Ebenen wurden Empfehlungen von
Seiten der Politik ausgesprochen, so z.B. von der Irischen Regierung (National
Advisory Committee on Palliative Care 2001) und dem US-amerikanischen
Institute of Medicine (Field and Cassell 1997).

Ein kurzer historischer Uberblick

4. Von der Geburt bis zum Tod befinden wir uns an der Schnittstelle zwischen
Leben und Sterben. Im Leben sind wir vom Sterben umfangen und im Sterben
vom Leben. Uberall auf der Erde sind Gesundheits- und Sozialprogramme
darauf ausgerichtet, Einzelpersonen, Familien und Gemeinschaften beim
Erreichen und Erhalt der bestmdglichen Lebensqualitat zu unterstlitzen. Im
Rahmen der palliativmedizinischen Versorgung, d.h. in Fallen, wenn die
Lebenserwartung nachweislich begrenzt ist, erhalten diese Aspekte eine
unmittelbare Dringlichkeit, weil wir die verbleibende Zeit so gut wie mdglich
nutzen wollen.

5. Schon immer haben Gesellschaften versucht, ihren kranken und sterbenden
Mitgliedern ein angemessenes Mal3 an Versorgung und Unterstiitzung zu
bieten. Jedoch hatte die medizinische Wissenschaft bis etwa zur Mitte des
vergangenen Jahrhunderts in Bezug auf effektive Schmerz- und
Symptomkontrolle nicht viel zu bieten. Fortschritte der medikamentdsen
Behandlungsméglichkeiten seit den 1950er Jahren, kombiniert mit einem
wachsenden Verstandnis der psychosozialen und spirituellen Bediirfnisse
sterbender Patienten, haben den Weg fiir die Entwicklung palliativer
Versorgungsmaoglichkeiten bereitet. Wéhrend der zweiten Halfte des
vergangenen Jahrhunderts haben die Grundsatze der Palliativmedizin eine
weiter gehende Anerkennung und Anwendung erfahren.

6. Im Mittelalter bezeichnete der Begriff ,,Hospiz* eine Unterkunft fur Pilger und
Reisende. In Europa geht die Verbindung des Begriffs ,,Hospiz*“ mit der
Versorgung Sterbender auf die Arbeit von Jeanne Garnier aus Lyon,
Frankreich, im Jahr 1842 zurtick. In Irland er6ffneten in den 1870er Jahren die
Irish Sisters of Charity, deren Orden von Mutter Mary Aikenhead gegrindet
worden war, Hopize in Dublin und Cork, im Jahr 1905 auch in London. Diese
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Einrichtungen kiimmerten sich hauptséchlich um die Versorgung von Patienten
im fortgeschrittenen Stadium einer progressiven Erkrankung. Allerdings
wurden die Bemiihungen in den Bereichen der Schmerztherapie und
Symptomkontrolle dadurch erschwert, dass Uber das Wesen dieser Symptome
als solche nicht viel bekannt war, und weiterhin dadurch beeintrachtigt, dass es
keine effizienten Arzneimittel gab.

In den 1950er Jahren kam eine Reihe von wichtigen Arzneimitteln neu auf den
Markt, so etwa Psychopharmaka, Phenothiazine, Antidepressiva und nicht-
steroidale, antiinflammatorische Medikamente. Um diese Zeit herum bestanden
auch groRere Kenntnisse tiber das Wesen des Schmerzes sowie lber die
Bedeutung von Opioiden fir die Schmerztherapie bei Patienten mit
Krebserkrankungen. Durch die Verfligbarkeit dieser neuen Mittel war die
Madglichkeit einer besseren schmerztherapeutischen Behandlung und
Symptomkontrolle geschaffen worden.

In Bezug auf den Einsatz von Opioiden gab es ernorme Widerstande aus
schlecht informierten Kreisen und hinsichtlich ihres Gebrauchs bestanden
unbegriindete Angste. Durch (ibertriebene Bedenken im Hinblick auf die
Fragen von Abhéngigkeit, Sucht, Toleranz und Atemdepression wurde eine
zuigige Einfuhrung der Opioide in die medizinische Praxis erschwert.
Entsprechende Angste bestanden gleichermaRen bei einer groRen Anzahl von
Medizinern als auch in der Offentlichkeit. Auf Regierungsebene gab es nicht
selten grof3e Unklarheiten tiber den Unterschied zwischen dem therapeutischen
Nutzen von Opioiden und ihrem Missbrauchspotenzial. In einigen Landern
wurde ihr Einsatz per Gesetz verboten, in anderen hingegen erlaubt, jedoch
wurde der Zugang zu Opioiden durch iberméRige burokratische Regelungen
hinsichtlich der Verschreibung, Lagerung und Abgabe nicht leicht gemacht. Es
ist von &uRerster Wichtigkeit, dass wir aus den Fehlern der Vergangenheit
lernen. Der angemessene Kklinische Einsatz von Opioiden sollte deutlich von
ihrem Missbrauchspotenzial unterschieden werden.

Die Entwicklung der modernen Hospizbewegung und Palliativmedizin
verdankt der Vision, dem Mut und dem Einsatz Dame Cicely Saunders’ sehr
viel. Als Krankenschwester, Sozialarbeiterin und Arztin ist sie die weithin
geachtete Pionierin der modernen Hospizbewegung. Nachdem sie einige Jahre
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10.

11.

im St. Joseph’s Hospice im Londoner Stadtteil Hackney gearbeitet hatte,
ertffnete sie im Jahr 1967 das St. Christopher’s Hospice in London, die erste
der modernen Einrichtungen fiir Lehre und Forschung. Dame Cicely hat ihr
gesamtes berufliches und privates Leben der Versorgung und dem Studium
von Patienten mit einer fortgeschrittenen, progressiven Erkrankung gewidmet.
Sie deckte die erschreckenden Defizite in der Versorgung und Begleitung von
sterbenden Patienten und deren Angehdérigen auf und setzte sich fur deren
Bedurfnisse ein. Immer galt ihre besondere Aufmerksamkeit den speziellen
und einzigartigen Bedurfnissen des individuellen Patienten und dessen Familie.
Dame Cicely Saunders hat uns das Konzept der ,, Total Care”, der
ganzheitlichen Versorgung des Patienten, nahe gebracht, Trauerbegleitung
gelehrt und die Notwendigkeit echter, interdisziplindrer Teamarbeit dargelegt.
In einer bemerkenswert kurzen Zeitspanne hat sie dieses Gebiet des
Gesundheitswesens nachhaltig verandert und viele etablierte negative
Haltungen und Vorurteile in Frage gestellt. Kurz, sie hat die Art und Weise
unseres Umgangs mit den Bedurfnissen von sterbenden Patienten und deren
Angehorigen revolutioniert.

Das St. Christopher’s Hospice hat sich von Anfang an dafiir eingesetzt, die
Grundsatze der Palliativmedizin in allen Bereichen der Versorgung zu
verwirklichen. Dieser Enthusiasmus, mit dem von hier aus Kenntnisse und
Fahigkeiten vermittelt wurden, hat sich nicht nur auf GroRbritannien
beschrankt, sondern trug in die ganze Welt. Palliativmedizinische Fachkréfte
von allen Kontinenten haben am St. Christopher’s Hospice gelernt und ihre neu
erworbenen Kenntnisse und Féhigkeiten in ihre eigenen Lander getragen. Es
gibt nicht nur ein einziges Modell zur palliativmedizinischen Versorgung, das
sich auf alle Situationen anwenden lasst. Dennoch sind die Grundséatze der
Palliativmedizin, mit dem Schwerpunkt auf die individuellen Bediirfnisse jedes
einzelnen Patienten und dessen Angehérige, universell. Wie diesem Ziel
begegnet werden kann, mag von Land zu Land und von Region zu Region
unterschiedlich sein.

Bei genauerem Blick auf die Entwicklung der Palliativmedizin in
verschiedenen Landern der Erde ist es erstaunlich, welchen Einfluss eine
einzelne motivierte Person haben kann, die Verdnderungen bewirken will.
Natiirlich wird eine Person, die der Uberzeugung ist, dass es bessere
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12.

13.

Madglichkeiten der Versorgung gibt, Verdnderungen anstoRen. Oftmals wird
diese Person dabei, aufgrund ihrer jingsten personlichen Erfahrungen, als
Katalysator wirken und andere inspirieren, sich ebenfalls fir Veranderungen
einzusetzen. Es ist nicht mdglich, die Entwicklung der Palliativmedizin in
jedem einzelnen Land auf das Genaueste aufzuschliisseln. Es muss gentligen
festzuhalten, dass palliativmedizinische Angebote sich nun auf allen
Kontinenten in der Entwicklung befinden, wenn auch in unterschiedlicher
Gewichtung und in unterschiedlichen Graden der Spezifizierung.

Palliativmedizin bezieht sich nicht nur auf institutionalisierte Versorgungs-
einrichtungen; sondern ist eine Philosophie, die auf jedwede Versorgungs-
situation anwendbar ist. Normalerweise denken wir an die Gemeinde-basierten
Einrichtungen, deren Aufgabe die hdusliche Versorgung von Patienten oder
deren Versorgung in Alteneinrichtungen ist. Gleichzeitig sprechen wir aber
auch von verschiedenen Anséatzen flr die Palliativversorgung von Patienten in
Allgemeinkrankenhdusern. Idealerweise sollten Patienten wéhlen kénnen, wo
sie versorgt werden mdchten, so zum Beispiel zu Hause, in einem Hospiz oder
einem Krankenhaus. Wenn immer dies mdglich ist, sollten Patienten von
verschiedenen Versorgungsmaglichkeiten Gebrauch machen kénnen, je nach
den klinischen Notwendigkeiten und personlichen Vorlieben.

Im Lauf der Zeit haben die besonderen Bediirfnisse von Hospiz-Patienten und
deren Angehdrigen zunehmend Beachtung erfahren und sind in den
Gesundheitsprogrammen aller Lander zum Thema geworden. Wahrend die
grundlegenden Prinzipien fur die Palliativversorgung universell anwendbar
sind, sind die Methoden, die angewendet werden miissen, um die allgemein
anerkannten Ziele umzusetzen, von Land zu Land verschieden. Es ist die
Aufgabe der Planer im Gesundheitswesen jedes Landes, die dortigen
Anforderungen zu prifen und dementsprechende Plane aufzustellen. In Bezug
auf die Planung zukunftiger palliativmedizinischer Versorgungsangebote
kénnen wir einiges aus der VVergangenheit lernen. Alle Anstrengungen miissen
darauf gerichtet sein, fur jeden Patienten und dessen Angehdrige die
bestmdgliche Lebensqualitat zu erreichen und diese zu erhalten. Individuelle
Plane, institutionelle und Gruppen-orientierte Agenden missen diesem Ziel
dienen.
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Einige Daten zur Palliativversorgung in
europaischen Landern

14.

15.

16.

In jiingster Zeit wurden in einer Reihe von Studien Daten zu Ahnlichkeiten
und Unterschieden in der Entwicklung der Palliativmedizin in Europa
prasentiert. Eine Untersuchung in 28 Landern in Osteuropa und Zentralasien,

in der unterschiedliche quantitative und qualitative Methoden angewandt
wurden, hat gezeigt, dass auch dort erhebliche Unterschiede darin bestehen, in
welchem Ausmal palliativmedizinische Angebote denen zuganglich sind, die
sie benétigen, und sehr groBe Ahnlichkeit darin, mit welchem Interesse und mit
welchem Einsatz die Einrichtung umfassender palliativer
Versorgungsleistungen betrieben wird (Clark & Wright 2002).

In Polen und Russland gibt es die groRte Anzahl palliativmedizinischer
Angebote, in einigen ehemaligen Sowjetrepubliken gibt es keine erkennbaren
Ansdtze. In Osteuropa ist die hdusliche Versorgung allgemein ublich, erst an
zweiter Stelle steht die stationdre Palliativversorgung; krankenhausinterne
Unterstiitzungsteams, Tageshospize/-einrichtungen, Pflegeteams in
Pflegeheimen fanden sich wenige. In der Studie werden fiinf so genannte
Beacons (Referenzzentren) in vier L&ndern genannt (Rumaénien, Ungarn, Polen
(2) und Russland). Gemeint sind damit Zentren, die eine zentrale historische
Bedeutung fir die Entwicklung der Palliativmedizin haben und bis heute eine
bedeutende Rolle als Kompetenzzentren spielen.

Diese Studie benennt eine Reihe von erheblichen Problemen, die allen Landern
gemeinsam sind:

- das Fehlen von politischer Anerkennung, Vergiitung und Nachhaltigkeit;
- unzureichende Verfligbarkeit von Opioiden;

- Personalausstattung;

- Mangel an medizinischer und pflegerischer Ausstattung;

- Mangel an Forschungsmdglichkeiten;

- allgemeine negative Klischeevorstellungen.
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17.

18.

19.

20.

Das Pallium-Projekt, gefordert von der Européischen Kommission, untersuchte
die palliativmedizinischen Konzepte und die damit einhergehende Politik in
sieben westeuropéischen Landern (ten Have und Janssens 2002).

In den Niederlanden ging die Entwicklung von Palliativprojekten in den
1970er Jahren von einem Pflegeheim in Rotterdam aus (welches mit den
,.Beacons* - siehe oben - gleich gesetzt werden kann). Laut der Pallium-Studie
liegt in den Niederlanden der Schwerpunkt eindeutig auf hauslicher
Palliativversorgung, die von konventionellen Anbietern geleistet wird, sowie
auf der Versorgung in Pflegeheimen. Ein weitaus Kleinerer Teil der
Versorgung wird von Hospizen geleistet. Dabei wird zwischen Low-Care- und
High-Care-Hospizen unterschieden. Die Ersteren werden hauptséchlich von
ehrenamtlichen Engagement getragen, die Letzteren zeichnen sich durch eine
groBere Einbindung professioneller Expertise aus.

Im Jahr 1998 hat die Regierung ein Programm beschlossen, nach dem in allen
akademischen medizinischen Zentren eine Abteilung fiir die Entwicklung von
Palliativmedizin entstehen sollte. Von politischer Seite aus wird in den
Niederlanden die Integration der Hospize in das existierende
Gesundheitssystem betrieben. Als Teil dieser Entwicklung kann das
zunehmende Interesse von Seiten der medizinischen Fakultaten gesehen
werden, wo eine Vielzahl von Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen
angeboten werden. Auch in Pflegeheimen werden zunehmend
Palliativstationen eingerichtet, entweder in den bestehenden
Pflegeeinrichtungen selbst oder in dafir eigens ausgerichteten Gebduden auf
ihrem Gelande.

Wegen des traditionellen Schwerpunkts auf der ambulanten Versorgung ist ein
grofRer Teil des niederlandischen Engagements auf die Fortbildung und
Unterstiitzung von Allgemeinmedizinern ausgerichtet. Daraus hat sich u.a. ein
landesweites Netzwerk von mobilen Konsiliarteams entwickelt. Im Jahr 2000
wurde von Regierungsseite ein Programm fiir Ehrenamtliche eingefiihrt,
hauptsachlich fiir die Bereiche Koordination und Beféhigung.
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21. In Belgien, so die Pallium-Studie, hat die Regierung eine Reihe Koniglicher
Dekrete erlassen, in denen u.a. steht, dass jedes Krankenhaus und jedes Alters-
und Pflegeheim (ber ein multiprofessionelles Palliative-Care-Team verfligen
sollte. Zudem werden die Berufsgruppen benannt, die in diesen Teams
vertreten sein sollen. Auch haben die Berufs- und Fachverbénde mit regionalen
und nationalen Regierungsbehérden gemeinsam an der Férderung von
palliativmedizinischen Versorgungsstrukturen gearbeitet. Als Schwerpunkte
galten dabei die Integration in das bestehende Gesundheitssystem und die
Ausrichtung auf hdusliche Versorgung.

22. In Schweden begann die Entwicklung spezialisierter palliativmedizinischer
Angebote im Jahr 1977 mit einem Gemeinde-basierten Hospizprogramm im
Stiden des Landes, wéhrend des folgenden Jahrzehnts verbreitete sich dieses
Modell landesweit. In einem Bericht aus dem Jahr 1979 sprach sich die
schwedische Regierung explizit gegen die Schaffung von eigenstdndigen
Einrichtungen nur fur Sterbende aus (siehe auch Fiirst 2000).

23. Nach einer Zeit der Sensibilisierung der Offentlichkeit fiir dieses Thema
begann der Aufbau palliativmedizinischer Versorgungsstrukturen in
Deutschland im Jahr 1983 mit der Er6ffnung der ersten Palliativstation. Darauf
folgten Grindungen diverser Hospizinitiativen und eine Initiative von
Regierungsseite zur Etablierung 12 weiterer Einrichtungen zur
Palliativversorgung.

24. Wie in der Pallium-Studie zu lesen ist, ging die Entwicklung der
Palliativversorgung in Spanien, nicht wie in vielen anderen Landern, von einer
Graswurzel-Initiative aus dem Hospizbereich aus, sondern wurden vom
nationalen Gesundheitswesen initiiert; die ersten Zentren wurden in
Krankenhdusern der Tertidrversorgung eingerichtet. Im nationalen Plan fiir die
Palliativversorgung aus dem Jahr 2000 wird die Zahl von 241 Einrichtungen
fiir die Palliativversorgung genannt, zur Hélfte ambulante Dienste fir die
hausliche Betreuung, die etwa 23.000 Patienten jahrlich versorgen. Diese
Einrichtungen sind jedoch nicht flachendeckend Uber das Land verteilt, und es
wird mit ihnen nicht die gesamte Bevolkerung erreicht.
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25. GroRbritannien kann im Grofen und Ganzen als die Wiege spezialisierter
Palliativversorgung in Europa gelten. Die Autoren des britischen Beitrags der
Studie merken an, dass die britische Hospizbewegung von jeher auBerhalb des
National Health Systems stand, was eine Verdnderung des Gesundheitssystems
im Sinne ihres Ansatzes erschwert hat. Seit einigen Jahren ist Palliativmedizin
als medizinische Fachspezialisierung anerkannt, ihr akademischer Status
scheint gefestigt. Wie aber in vielen anderen Landern auch, wird die
Palliativversorgung immer noch hauptséchlich aus dem privaten Sektor
finanziert.

26. In Italien begann die Entwicklung palliativmedizinischer
Versorgungsstrukturen Anfang der 1970er Jahre; landesweit wurde seitdem
eine Vielzahl von Hospizen eingerichtet. Vor kurzem raumte die italienische
Regierung der Palliativversorgung einen wichtigen Stellenwert innerhalb ihres
»Plano sanitario nazionale* ein.

27. Ende 1999 ergab sich in den sieben Landern des Pallium-Projekts folgendes
Bild:

. Deutsch- . Nieder- . Grof3-

Belgien -4 Italien | e Spanien  Schweden /.- .o
Beyt_’)lkerung 10,1 81,9 57,4 15,6 40 8,8 57,1
(Millionen)
Stationare 1 64 3 16 1 169 y219
Hospize
Palliativ- 49 50 0 2 23
stationen
Konsiliardienste 55 1 0 34 45 41 336
in Kranken-
h&ausern und
Pflegeheimen
Hausbetreu- 45 582 88 286 75 67 355
ungsdienste
Tages- 2 9 0 0 o] 13 248

einrichtungen
Tageshospize
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28.

29.

30.

31.

In der Schweiz haben die Kantone unterschiedliche Schwerpunkte in der
Organisation ihrer Gesundheitsversorgung. Die Regierung der
franzgsischsprachigen Schweiz ist in die Palliativversorgung involviert,
wohingegen im deutsch- und italienischsprachigen Teil Palliativversorgung
eher in den Handen privater Initiativen liegt. Im Jahr 2000 gab es in der
Schweiz 9 Palliativstationen, 6 Hospize, 6 ambulante Pflegeteams und 6
Konsiliarteams fur Krankenhéduser (2 davon an ein Universitatskrankenhaus
gebunden). Laut einem Bericht der Société de Médecine et des Soins Palliatifs
aus dem Jahr 2000 ist die Ausbildung in Palliativmedizin je nach Pflegeschule
oder medizinischer Fakultét sehr unterschiedlich. Nur eine medizinische
Fakultat bietet speziellen Unterricht von insgesamt 8 Stunden an; das Thema
ist nicht priifungsrelevant und die Ausbildung ist nicht standardisiert.

Der oben genannte Schweizer Report benennt eine Reihe von spezifischen
Problemen, so sei zundchst die foderale Struktur des Landes wenig forderlich
fiir die Anstrengungen in Bezug auf die ortliche Verteilung und Koordinierung
der Entwicklungsbestrebungen, zum zweiten wird der Mangel an
Spezialisierung benannt, da angeblich ,,alle wissen, was Palliativmedizin ist*.
Zum Dritten erlaubte die enge Finanzlage keine Entwicklung eines neuen
Gebiets wie der Palliativmedizin im Gesundheitswesen.

Zum Bereich der hauslichen Versorgung wurde Folgendes angefihrt:

- die traditionellen Familienstrukturen haben sich in vielen Regionen
verdndert; viele alte Menschen leben allein und kénnen sich nicht auf die
Fursorge ihrer Angehdorigen verlassen

- die Halfte aller Schwerkranken mdchte gerne zu Hause versorgt werden

- fehlende finanzielle Mittel sind hierfur das Haupthindernis

Im Bericht werden einige problematische Aspekte angesprochen: So steht nach
anfanglichen Erfolgen die palliativmedizinische Entwicklung in der Schweiz
still, moglicherweise weil sie in den Handen einzelner Pioniere lag, fur die sich
keine Nachfolger gefunden haben. In einigen Kantonen jedoch (vor allem in
Vaadt) entwickelt sich die Palliativbewegung aufgrund der gemeinsamen

26

CM(2003)130




32.

33.

34.

35.

36.

Bemuhungen aller involvierten Berufsgruppen weiter, was zwar nicht einfach
zu erreichen, aber entscheidend war. Weiterhin wurde benannt, dass der Stand
der Information in der Offentlichkeit vollig unzureichend sei, wenngleich dies
nicht nur fur die Schweiz gelten kann.

In Ungarn haben sich in jingster Zeit entscheidende Entwicklungsschritte in
Bezug auf die palliativmedizinische Versorgung getan. Im Health Care Act des
Jahres 1997 wird palliativmedizinische Versorgung explizit erwéhnt; so haben
Patienten seitdem formell das Recht auf Symptomkontrolle und darauf, in
familidarer Umgebung zu leben und dabei, wenn maglich, hdusliche
Versorgungsangebote in Anspruch zu nehmen. Weiterhin sollte Unterstiitzung
fiir Angehdrige und auch spirituelle Unterstiitzung fiir alle Angehdrigen
zugénglich sein.

Das Gesundheitsministerium und die Hospiz- und Palliativgesellschaft haben
Richtlinien fur die Praxis entwickelt und herausgegeben; eine umfassende
Version wurde kirzlich veroffentlicht.

Im September 2001 begann ein einjahriges Ausbildungsprogramm fir
Hospizschwestern und Koordinatoren. Im Jahr 2001 verfiigte das Land tber
4 stationdre Hospize (55 Betten), 14 Hausbetreuungsdienste,

2 Tageseinrichtungen, 2 mobile Teams (Budapest) und Stationen in

5 Pflegeheimen.

Medizinstudenten erhalten etwa 10 Stunden Unterricht in Schmerztherapie und
Symptomkontrolle, 30 Stunden sind psychosozialen Themen gewidmet. In
Pflegeschulen wird ein 80-stlindiges Weiterbildungsprogramm fiir examinierte
Pflegekrafte angeboten, auRerdem gibt es Weiterbildungskurse fiir Arzte.

In Osterreich widmet sich die Gesundheitspolitik seit drei Jahren der
Palliativversorgung. Es wurde ein Bedarfsplan beziiglich der ben6tigten
Palliativbetten herausgegeben, von denen drei Viertel bis zum Jahr 2005
eingerichtet werden sollen.
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37.

38.

39.

In Osterreich ist Palliativmedizin keine anerkannte eigenstindige Fachdisziplin
and es ist dort kaum spezifische Fachkenntnis auf diesem Gebiet zu finden. Es
gibt insgesamt 8 Hospize/Palliativstationen mit einer Gesamtbettenzahl von
100 (2001).

Seit dem Jahr 1998 finden sich palliativmedizinische Inhalte im Curriculum
fiir die Pflegeausbildung, ab 2002 sollen sie in die medizinischen Curricula
integriert werden. In der Weiterbildung flir Fachérzte findet sich eine geringe,
aber zunehmende Beriicksichtigung palliativmedizinischer Themen.

Die finanzielle Unterstiitzung sowohl fiir stationdre Einrichtungen als auch
ambulante Dienste gibt Anlass zur Sorge, da eine Abhangigkeit von relativ
unsicheren Formen privater Bezuschussung besteht.

Definitionen und leitende Prinzipien

40.

41.

Wie in der Empfehlung zu lesen ist, richten sich diese Dokumente nach den
WHO-Definitionen und -Beschreibungen der Palliativmedizin aus den Jahren
1991 und 2002, die in palliativmedizinischen Kreisen weithin anerkannt sind.

Bevor aber Definitionen und leitende Prinzipien diskutiert werden, sollte
unbedingt festgehalten werden, dass Palliativmedizin nicht als etwas betrachtet
werden sollte, das im Wesen etwas vollig anderes ist als andere Felder des
Gesundheitswesens. Wenn dies so wére, ware eine Integration in die
Regelversorgung schwierig, wenn nicht gar unmaglich. Viele ihrer
Kernaspekte lassen sich auch im Rahmen der kurativen Medizin verwirklichen;
allerdings kann die Weiterentwicklung der Palliativmedizin dadurch, dass sie
einen Fokus auf einige weniger beachtete Aspekte - wie etwa spirituelle
Probleme - legt, auch einen positiven Einfluss auf andere Felder des
Gesundheitswesens haben.
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Definitionen

42.

43.

44,

45.

Die Definition der Palliativmedizin hat sich tber Jahre hinweg entwickelt,
wéhrend sich diese Fachrichtung in vielen Landern verbreitet hat.
Palliativmedizin legt sich nicht auf ein bestimmtes Organ, Alter, einen
bestimmten Krankheitstypus oder pathologischen Sachverhalt fest, sondern
definiert sich eher im Rahmen einer wahrscheinlichen Prognose Uber die
angemessene Beriicksichtigung der besonderen Bediirfnisse des individuellen
Patienten und dessen Angehdrigen. Zundchst wurde Palliativmedizin so
verstanden, dass sie nur dann anwendbar sei, wenn der Tod kurz bevorsteht.
Mittlerweile ist es aber allgemein anerkannt, dass sie bereits in einem weit
friheren Stadium im Verlauf einer progressiven Erkrankung viel zu bieten hat.

Das Wort ,,palliativ* leitet sich vom lateinischen ,,pallium* ab, das Mantel
oder Umhang bedeutet. Diese Herkunft des Wortes weist darauf hin, worum es
in der Palliativmedizin im Wesentlichen geht: die Auswirkungen einer
unheilbaren Erkrankung zu verhillen oder denen, die der Kélte ausgesetzt sind,
einen Umhang umzulegen, weil die kurative Medizin ihnen nicht mehr helfen
kann.

Palliativmedizin beinhaltet die Anwendung aller notwendigen palliativen
MaRnahmen, zu denen auch krankheitsspezifische Therapien, wie operative
Eingriffe, Radiotherapie, Chemotherapie, Hormontherapien u.a., gehtren
konnen. Das oberste Ziel all dieser Interventionen ist die groitmégliche
Rehabilitation des Patienten, um die bestmdgliche Lebensqualitat zu erreichen.
Daher ist es von essentieller Bedeutung, dass eine vollstandige Integration der
palliativmedizinischen Angebote im stationdren und ambulanten Sektor
stattfindet. Der potentielle Nutzen aller MaBnahmen, ob nun kausal oder
symptomatisch, muss im Einzelfall regelméRig liberdacht werden, so dass
entsprechende Behandlungsplane aufgestellt werden kdnnen.

Die Weltgesundheitsorganisation definiert Palliativmedizin als ,,aktive,
ganzheitliche Versorgung von Patienten, deren Erkrankung nicht mehr kurativ
behandelt werden kann. Schmerztherapie und die Kontrolle anderer Symptome
sowie psychischer, sozialer und spiritueller Probleme haben hdchste Prioritét.
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46.

47.

48.

Das Ziel palliativmedizinischer Behandlung, Betreuung und Begleitung ist es,
die bestmdgliche Lebensqualitét fiir die Patienten und deren Angehérige zu
erreichen* (Weltgesundheitsorganisation, 1990).

Diese Definition ist insofern I6blich, als sie Patienten-zentriert ist, die
Multidimensionalitat des menschlichen Wesens betont und Lebensqualitat als
das hochste Ziel benennt. Jedoch ist die Wahl des Wortes ,,kurativ* hier nicht
sehr glucklich, da viele chronische Erkrankungen zwar nicht geheilt werden
konnen, Betroffene dennoch aber eine Lebenserwartung von vielen
Jahrzehnten haben kénnen.

Doyle flhrte hierzu erklarend aus, dass ,,palliative” Behandlung, Betreuung
und Begleitung sich auf die letzten Jahre oder Monate des Lebens bezieht, in
denen der Tod weniger als ein abstrakt mogliches, sondern eher als
wahrscheinliches Ereignis gesehen wird, gemessen an den Ausprégungen des
physischen, emotionalen, sozialen und spirituellen Leids, das vorliegen kann
und welches gelindert werden sollte und muss.

Eine jlingere WHO-Definition der Palliativmedizin legt einen gréReren
Schwerpunkt auf die Verhinderung des Leidens:

»Palliativmedizin ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit von
Patienten und ihren Familien, die mit den Problemen konfrontiert sind, die mit
einer lebensbedrohlichen Erkrankung mit einhergehen, und zwar durch
Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch friihzeitiges Erkennen, untadelige
Einschatzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen belastenden
Beschwerden korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art.*

Prinzipien der Palliativmedizin

49.

Im Anhang zu ihrer jlingsten Definition legte die WHO die folgenden
Grundsatze dar, nach denen Palliativmedizin:

- flr die Linderung von Schmerzen und anderen Symptomen sorgt;

- das Leben bejaht und das Sterben als einen natirlichen Prozess betrachtet;
- den Tod weder beschleunigen noch hinauszégern will;
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Foto: Paolo Kirn, Slowenien

- psychologische und spirituelle Aspekte in die Betreuung des Patienten mit

einbezieht;

ein System der Unterstiitzung anbietet, um Patienten dabei zu helfen, bis zu
ihrem Tod so aktiv wie méglich zu leben;

ein System der Unterstiitzung anbietet, um den Angehdrigen dabei zu helfen,
die Zeit der Erkrankung des Patienten und die Zeit der Trauer zu
bewaltigen;

sich mithilfe eines Teams den Beddirfnissen von Patienten und deren
Angehdrigen zuwendet, einschliellich einer Trauerbegleitung, wenn dies
gewdinscht wird;

die Lebensqualitat zu erhdhen sucht und dabei moglicherweise den Verlauf
der Erkrankung positiv beeinflusst;

in einem friihen Stadium der Erkrankung anwendbar ist, zusammen mit
einer Reihe anderer therapeutischer MalRnahmen, die zur Lebens-
verlangerung dienen sollen, wie etwa Chemotherapie, Radiotherapie und
solche Untersuchungsmethoden mit einbezieht, die fur ein besseres

Verstandnis und eine bessere Kontrolle belastender klinischer Symptome
hilfreich sein kénnen.
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50. Diese Grundsatze der Palliativversorgung sollten naher betrachtet werden:

- Palliativmedizin misst der Erreichung und Erhaltung einer optimalen
Schmerz- und Symptomkontrolle einen groRBen Stellenwert bei. Dies
erfordert eine detaillierte Begutachtung jedes individuellen Patienten,
einschliellich einer ausfiihrlichen Anamneseerhebung und kérperlichen
Untersuchung, sowie die Durchflihrung aller anderen erforderlichen
Untersuchungen. Patienten miissen unverziiglichen Zugang zu jeglicher
erforderlichen Medikation haben, inklusive einer Bandbreite von Opioiden
in verschiedenen Darreichungsformen. Auf die Grunderkrankung
ausgerichtete Mafinahmen kénnen ebenfalls von Nutzen fiir die
symptomatische Therapie sein und sollten bei Bedarf verfiigbar sein

- Palliativmedizin bejaht das Leben und betrachtet das Sterben als einen
naturlichen Prozess. Dieser Grundsatz bezieht sich auf manche
problematischen Einstellungen zur Palliativversorgung. Was wir alle als
Wesen gemeinsam haben, ist die unausweichliche Realitat unserer
Endlichkeit. Patienten, die einer palliativmedizinischen Versorgung
bedirfen, sollten nicht als Versagensfalle der Medizin betrachtet werden.
Die Palliativversorgung zielt darauf ab, es Patienten zu erméglichen und sie
darin zu starken, ihr Leben bis zum Moment des Todeseintritts als sinnvoll,
produktiv und erfiillt zu leben. Die Bedeutung der Rehabilitation im Sinne
eines physischen, psychischen und spirituellen Wohlbefindens kann nicht
Uiberbewertet werden.

- Palliativmedizin will den Tod weder beschleunigen noch hinauszégern.
Palliativmedizinische Malinahmen sind nicht dazu gedacht und sollten nicht
dazu benutzt werden, das Leben vorzeitig zu beenden. Gleichermalien ist es
von Bedeutung, dass die technischen Mdglichkeiten der modernen Medizin
nicht dazu benutzt werden, das Leben unnatiirlich zu verlangern. Arzte sind
nicht dazu verpflichtet Behandlungen weiterzufiihren, die nachweislich
nutzlos und extrem belastend fiir den Patienten sind. Palliativmedizin zielt
darauf ab, fir die Patienten die bestmdgliche Lebensqualitat zu erreichen.
Zu dem Zeitpunkt, wenn der Erkrankungsprozess das Leben zu einem
natlrlichen Ende bringt, muss Patienten jede mogliche MalRnahme zur
Forderung ihres physischen, emotionalen und spirituellen Wohls geboten
werden. Im Besonderen soll auf die Tatsache hingewiesen werden, dass
Euthanasie oder arztliche Beihilfe zum Suizid in keiner Definition der
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Palliativmedizin vorkommen; daher nimmt das Komitee hierzu auch nicht
Stellung. Siehe hierzu bitte Kapitel VIII.

- Palliativmedizin bezieht psychologische und spirituelle Aspekte der
Versorgung von Patienten mit ein. Ein hoher Standard physischer
Versorgung ist von essentieller Bedeutung, aber dies allein reicht nicht aus.
Der Mensch darf nicht auf ein rein biologisches Naturwesen reduziert
werden.

- Palliativmedizin bietet ein System der Unterstiitzung an, um Patienten zu
dabei zu helfen, bis zu ihrem Tod so aktiv wie méglich zu leben. Im
Hinblick hierauf ist es wichtig festzuhalten, dass der Patient die Ziele und
Prioritaten bestimmt. Die Rolle der Arzte, Pflegenden und anderer
involvierter Fachkrafte besteht darin, es dem Patienten/der Patientin zu
ermdglichen und ihn/sie darin zu unterstiitzen, die gesetzten Ziele zu
erreichen. Wir wissen, dass sich die Prioritaten eines Patienten im Laufe der
Zeit erheblich verschieben konnen. Arzte, Pflegende und anderer involvierte
Fachkréfte missen fur diese Veranderungen offen sein und entsprechend
reagieren.

- Palliativmedizin bietet ein System der Unterstiitzung an, um den
Angehdrigen dabei zu helfen, die Zeit der Erkrankung des Patienten und die
Zeit der Trauer zu bewéltigen. Palliativmedizinisch gesehen, bilden Patient
und Angehdrige eine ,,Betreuungseinheit”. Angehdrige werden jeweils ihre
individuellen Themen und Schwierigkeiten haben, die herausgefunden und
denen begegnet werden muss. Trauerbegleitung setzt nicht erst nach dem
Tod eines Patienten ein. Siehe hierzu bitte Kapitel VIII.

- Palliativmedizin wendet sich mithilfe eines organisierten Teams den
Bediirfnissen von Patienten und deren Angehdrigen zu. Aus dem oben
Dargelegten ist klar, dass in der Regel keine Einzelperson oder eine einzige
Disziplin der Bandbreite und Komplexitat der Fragen, die wéhrend der
Phase der palliativen Versorgung auftreten, zureichend begegnen kann.
Wenngleich oftmals ein Kernteam, bestehend aus einem Arzt, einer
Pflegeperson und einem Sozialarbeiter, die notwendige Versorgung leisten
kann, so ist es doch héaufig der Fall, dass der Beitrag eines weiteren
Spektrums medizinischer, pflegerischer und anderer in Palliativmedizin
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51.

52.

involvierter Fachkréfte notwendig wird. Damit ein solches Team mit dem
notwendigen Zusammenhalt arbeiten kann, ist es von duBerster Wichtigkeit,
sich Uber die Ziele zu verstandigen und effektiv und unmittelbar

miteinander in Kontakt treten zu kdénnen. Siehe hierzu bitte Kapitel VII.

- Palliativmedizin sucht die Lebensqualitat zu erhdhen. Der Frage der
,Lebensqualitat” ist in den letzten Jahren viel Aufmerksamkeit von Seiten
der Forschung gewidmet worden. Es ist wichtig zu verstehen, dass es sich
dabei nicht einfach um das MaR physischen Wohls oder der
Funktionsféhigkeit handelt. VVielmehr handelt es sich um etwas, das allein
von dem individuellen Patienten definiert werden und sich im Laufe der
Zeit auch deutlich veréndern kann.

- Palliativmedizin ist zu einem friihen Zeitpunkt der Erkrankung anwendbar,
zusammen mit therapeutischen Optionen, die auf die Grunderkrankung
ausgerichtet sind, sowie lebensverlangernden Therapien. Urspringlich
wurde Palliativversorgung als die Pflege von an Krebs erkrankten Patienten
an ihrem Lebensende verstanden. Es ist aber anerkannt, dass
Palliativmedizin Patienten und deren Angehdrigen bereits zu einem
friheren Stadium der Erkrankung viel zu bieten hat, zumindest im
fortgeschrittenen Stadium, wenn ein weiterer Progress der Erkrankung auf
Dauer nicht mehr verhindert werden kann. Dies bedeutet, dass die
Mdglichkeiten der Palliativversorgung in die gesamte Bandbreite der
Versorgung im stationdren und ambulanten Sektor integriert sein muss.

Wie aus den obigen Definitionen zu ersehen ist, bezieht sich Palliativmedizin
nicht auf eine bestimmte Krankheit oder einen bestimmte Art von

Erkrankungen. Sie ist potentiell anwendbar bei Patienten jeden Alters, gestitzt
auf die Erhebung ihrer wahrscheinlichen Prognose und speziellen Bedrfnisse.

Terminale Versorgung gehort zur Palliativversorgung und beinhaltet die
Behandlung, Betreuung und Begleitung von Patienten, deren Tod bevorsteht
und wahrscheinlich in wenigen Stunden oder hdchstens Tagen eintreten wird.
Diesen Begriff als Synonym fir Palliativmedizin oder Palliativversorgung zu
benutzen, ware unzutreffend und wenig hilfreich.
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53.

54.

Palliativmedizin ist die angemessene medizinische Versorgung von Patienten
mit einer aktiven, progressiven und fortgeschrittenen Erkrankung und mit einer
begrenzten Lebenserwartung; der Schwerpunkt der Versorgung liegt dabei auf
der Lebensqualitat. Palliativmedizin beinhaltet die Einbeziehung der
Bedirfnisse der Angehérigen vor und nach dem Tod des Patienten.

Der palliativmedizinische Ansatz. Alle im Gesundheitswesen tatigen
Fachkrafte sollten mit den grundlegenden palliativmedizinischen Prinzipien
vertraut sein und diese angemessen in die Praxis umsetzen kénnen.

Allgemeine Palliativversorgung. Es ist anerkannt, dass einige im
Gesundheitswesen téatige Fachkrafte, obwohl sie nicht ausschlieBlich im
palliativmedizinischen Bereich arbeiten, Fortbildungen absolviert und
Kenntnisse in diesem Bereich haben. Der Ausdruck ,,allgemeine
Palliativversorgung* wird zur Bezeichnung der Téatigkeit dieses Personals
verwendet.

Spezialisierte Palliativversorgung. Spezialisierte Palliativversorgung
bezeichnet solche Dienste, deren Haupttatigkeit in der Bereitstellung von
Palliativversorgung besteht. Diese Dienste betreuen in der Regel ein
Patientengut mit komplexen und schwierigen Bedirfnissen und bendtigen
daher ein hoheres Mal? an Ausbildung, Personal und anderen Ressourcen.

Selbst wenn die Anwendung so genannter krankheitsspezifischer Therapien
nicht mehr sinnvoll ist, so ist auch die Palliativversorgung eine aktive Form
therapeutischen Handelns, die in manchen Féllen einer Intensivversorgung
gleichkommt, die aber nicht mit der VVersorgung auf einer Intensivstation
gleichzusetzen ist. Aktive Interventionen, wie etwa die medizinische
Behandlung einer Hyperkalzidmie, eine Radiatio zur Schmerztherapie, gegen
Blutungen oder bei Riickenmarkskompression, Chemotherapie zur Behandlung
einer Obstruktion im Bereich der Vena cava superior oder operative Eingriffe
zur Behandlung von Frakturen oder intestinaler Obstruktion sind durchaus
ublich. Auch ist die Arbeit mit Patienten und deren Angehdrigen, die wegen
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55.

56.

57.

ihrer Auseinandersetzung mit dem Verlust unter grofRem, zum Teil
Uberbordendem Leidensdruck stehen, ein Uberaus aktives Unterfangen. Die
Rehabilitation ist allgemein als wichtiger Teil aktiver Palliativversorgung
anerkannt (Doyle, Hanks und MacDonald 1998).

Palliativversorgung ist jedoch nicht nur aktiv, sondern auch proaktiv:
potentielle neue Probleme wéahrend des Krankheitsverlaufs sollen
vorhergesehen, wenn nicht gar verhindert, auf jeden Fall aber in Betracht
gezogen werden.

Die Grundsétze, auf denen alle palliativen Versorgungsleistungen beruhen,
zielen auf das Erreichen der bestmdglichen Lebensqualitat fiir Patienten und
deren Angehdrige ab. Dies beinhaltet eine konsequente Symptomkontrolle,
einen ganzheitlichen Ansatz, der die Lebenserfahrung und die gegenwartige
Situation des Patienten beriicksichtigt; eine Betreuung, die sowohl den
Sterbenden als auch diejenigen Menschen, die dem Sterbenden etwas bedeuten,
mit einbezieht, und eine Kommunikationskultur, die sich durch Sensibilitat und
Offenheit auszeichnet und die sich auf Patienten, Pflegende und alle in die
Behandlung involvierten Kollegen erstreckt.

In Irland veréffentlichte das Gesundheitsministerium im Jahr 1996 ein
Krebsprogramm. In diesem Papier wurden folgende Grundsétze genannt, die
beim Aufbau von Palliativdiensten beachtet werden sollten:

- Patienten sollte es ermdglicht werden und sie sollten darin ermutigt werden,
ihre Winsche in Bezug auf den Ort, an dem sie versorgt werden und ihre
letzte Lebensphase verbringen mdchten, zu duern.

- Die Dienste sollten hinreichend flexibel und so vernetzt sein, dass ein
Wechsel von der einen zur anderen Versorgungsform moglich ist, je nach
der Klinischen Situation und personlichen Vorliebe des Patienten.

- Das ultimative Ziel sollte sein, dass alle Patienten, die dies bendtigen,
Zugang zu spezialisierter Palliativversorgung erhalten.
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58. Im Bereich der Palliativmedizin gibt es viele ethische Fragestellungen; die
meisten sind denen dhnlich, die auch in anderen Bereichen des
Gesundheitswesens auftreten. Einige Probleme, wie z.B. Fragen, die das
Lebensende betreffen, spielen jedoch hier eine groRere Rolle.

59. Die Auseinandersetzung mit ethischen Prinzipien in der Palliativmedizin
beruht auf der Einsicht, dass der unheilbar erkrankte oder sterbenskranke
Patient nicht als bloRe biologische Entitat verstanden wird, fur die nichts mehr
getan werden kann, als ein Wesen, dass der Schmerzmedikation bedarf und
dessen Leben nicht unnétig verlangert werden darf, sondern als eine Person,
die als solche sowie als Beziehungswesen fahig ist, ihr Leben bis zuletzt als
eine Erfahrung von Wachstum und Bereicherung zu verstehen.

60. Arzte sollten die Grenzen der Medizin akzeptieren und nicht tibertherapieren.
Es ist von groBer Bedeutung, der falschen Vorstellung entgegenzuwirken, es
gebe nur einen Weg, Schmerzen und Leiden zu behandeln, ndmlich beides
vollstandig zu beseitigen. Es sollte nicht vergessen werden, dass ,, Total Pain*
(die Angst vor dem Tod, die Furcht vor Verlust, Einsamkeit, existenzielle
Fragen, die Empfindung, anderen eine Last zu sein etc.) nicht ausschlieflich
medikamentds behandelt werden kann. Demzufolge ist bei ,, Total Pain* die
Effektivitat der analgetischen Therapie auch abhangig von der Mdéglichkeit, die
medikamenttse Behandlung in eine Atmosphdare menschlich tragender
Beziehungen einzubetten.

61. Unter Beachtung der vier Prinzipien nach Beauchamp und Childress
(Beauchamp und Childress 1994) (Respekt der Autonomie, Benefizienz, Non-
Malefizienz und Gerechtigkeit) sollten, wie in allen anderen Gebieten
medizinischer Versorgung auch, Arzte und andere Betreuungspersonen ihre
Achtung vor der Autonomie des Patienten darin zeigen, dass sie Prioritaten und
Ziele der Versorgung mit den Patienten und den sie Versorgenden absprechen,
dem Patienten alle Informationen, die er haben mdchte, geben und es
respektieren, wenn der Patient nicht behandelt werden mochte.

62. Behandelnde sollten VVor- und Nachteile von MaBnahmen mit Bedacht

abwagen (,,Benefizienz*) und die Risiken jeder klinischen Malnahme
gegenuber deren Nutzen prifen (,,Non-Malefizienz*), um so sinnlose
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63.

64.

65.

66.

Therapien zu vermeiden, die in keinerlei Hinsicht der Pravention, Heilung,
Pflege, Rehabilitation oder Schmerzlinderung dienen. Dies gilt auch fur die
Vermeidung von Interventionen, die zwar teilweise gute Resultate bringen
kénnen, aber dennoch dem generellen Wohl des Patienten abtraglich sind.

Dennoch kann der gewohnliche, auf den oben angefiihrten vier
medizinethischen Prinzipien beruhende Ansatz nicht hinreichend sein. Neuere
Ansétze, wie z.B. die Ethik der Pflege (Tronto 1993) und die Tugendethik
(Maclntyre 1995) scheinen insbesondere fur den Bereich der Palliativmedizin
dienlich zu sein. Die Ethik der Pflege betont die grundsétzlich verletzbare und
abhangige Natur des Menschen. Ethische Uberlegungen betreffen deshalb nicht
nur Entscheidungsfindungen, sondern auch die Qualitat von Beziehungen, so
zum Beispiel Bestandigkeit, Offenheit, Vertrauen und Zuverlassigkeit.

Die Tugendethik wendet sich dagegen, dass Entscheidungen ethisch auf den
Charakter des Menschen zuriickgefiihrt werden: ihr Schwerpunkt liegt darauf,
dass Tugenden dauerhaft in der Praxis gelebt werden missen.

Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen und sterbende Patienten
haben grundsatzlich die selben Rechte wie alle anderen Patienten, wie etwa das
Recht auf medizinische Versorgung und personlichen Beistand (zum Beispiel,
dass eine nahe stehende Person am Bett bleiben darf), ein Recht auf
Aufklarung, aber auch das Recht, sich einer Aufklarung und/oder
diagnostischen Manahmen und/oder einer Behandlung zu verweigern. Die
Behandlungsverweigerung muss besonders dann gewahrt werden, wenn die
angemessene medizinische Behandlung den Tod nicht verhindern kann; eine
Behandlungsverweigerung darf sich in keiner Weise auf die Qualitat der
Palliativversorgung auswirken. Vor allem haben Palliativpatienten ein Recht
auf das groBtmogliche MaR an Menschenwiirde und auf die bestmdgliche
Linderung von Schmerzen und Leid.

Als Beispiel nennen wir die ethischen Prinzipien der Palliativmedizin, wie sie

von der ungarischen Hospiz- und Palliativgesellschaft aufgestellt wurden
(Hegedis 2000):
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Die Mitglieder eines Palliativteams zeigen ihren Respekt vor der
Selbstbestimmung des Patienten, indem sie Prioritaten und Ziele mit dem
Patienten und den Betreuungspersonen abstimmen, Therapiemdglichkeiten
mit dem Patienten besprechen und gemeinsam Behandlungsplane aufstellen,
dem Patienten keine Informationen vorenthalten, die er haben méchte, dem
Bediirfnis des Patienten nach Informationen tiber Behandlungen nachkommen
und es respektieren, wenn der Patient eine Behandlung ablehnt.

Die Mitglieder eines Palliativteams sollten die VVor- und Nachteile einer
MaRnahme (,,Benefizienz*) gegeneinander abwagen, die Risiken jeder
klinischen Entscheidung gegentiber deren Nutzen priifen (,,Non-
Malefizienz*), das Recht des Patienten auf den héchstmdglichen
Behandlungsstandard als abhéngig von den verfligbaren Ressourcen
betrachten sowie ihre Entscheidungen unter Berlicksichtigung von Zuteilung
und Verwendung von Ressourcen treffen.

Sterbende Patienten haben folgende Grundrechte: Das Recht auf
medikamentdse Behandlung, das Recht auf Achtung der Menschenwiirde, das
Recht auf menschlichen Beistand, das Recht auf Schmerzlinderung und
Linderung von Leiden, das Recht auf Aufklarung, das Recht auf
Selbstbestimmung und das Recht, Behandlungen zu verweigern.

Patienten haben das Recht auf detaillierte Information (ber ihren
Gesundheitsstatus und jedwedes Untersuchungsergebnis, tber jede
vorgeschlagene Untersuchung oder Malinahme, tiber mogliche Vorteile und
Risiken, wenn eine Untersuchung oder MalRnahme durchgefiihrt oder nicht
durchgefihrt wird, tber den Zeitpunkt, zu dem eine geplante Untersuchung
oder MalRnahme stattfinden soll, iber ihre Patientenrechte, nach denen sie
tiber jede Untersuchung oder MaRRnahme entscheiden kénnen und tiber
alternative Behandlungen und Methoden, (ber den Fortgang der Behandlung
und die zu erwartenden Resultate.

Patienten haben ein Mitspracherecht bei Entscheidungen, die Untersuchungen
oder Behandlungen betreffen. Voraussetzung fiir die Durchflihrung jeder
medizinischen Intervention ist die eingeholte Zustimmung des aufgeklarten
Patienten.
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Das Recht auf Verweigerung einer Behandlung: Wenn der Patient an einer
schweren Erkrankung leidet, die nach gegenwartigem Stand medizinischen
Wissens selbst bei entsprechender medizinischer Behandlung in absehbar
kurzer Zeit zum Tode fihren wird, kénnen lebenserhaltende oder
lebensrettende MalRnahmen verweigert und der Krankheit ihr natirlicher
Verlauf gelassen werden. Eine entscheidungsféhige Person kann im Hinblick
auf einen spateren Zustand der Entscheidungsunfahigkeit mithilfe eines
Instruments (z.B. einer Patientenverfligung) bestimmte lebenserhaltende oder
lebensrettende MalRnahmen ablehnen. Dies gilt fur den Fall einer zukiinftigen
Erkrankung an einem nicht-heilbarem Leiden, falls dieses mit einer durch die
Krankheit verursachten Unfahigkeit zur Selbstbestimmung, oder mit
Schmerzen, die mit angemessener Behandlung nicht gelindert werden kdnnen,
einhergeht. Die Person hat das Recht, eine andere Person zu benennen, ihre
Rechte im Falle ihrer eigenen Entscheidungsunfahigkeit fiir sie
wahrzunehmen. Diese Verfligung kann jederzeit revidiert werden. Patienten,
die eine Behandlung verweigern, haben das volle Recht auf Schmerzlinderung
und die Linderung von Leiden.

Alle MaRnahmen und Entscheidungen sollten schriftlich dokumentiert
werden.

Versorgungsformen und Einrichtungen

Versorgungsformen

67. Palliativmedizinische Behandlung, Betreuung und Begleitung findet in

folgenden Versorgungsformen statt:

- Zuhause

- Pflegeheim

- Altenheim

- Krankenhaus
- Hospiz
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68.

69.

70.

Der weitaus groBte Anteil palliativmedizinischer Betreuung findet zu Hause
statt; selbst wenn der Patient schlieRlich in einer Institution stirbt, wird er zu
Hause Uber einen langen Zeitraum hinweg palliativmedizinisch versorgt
worden sein. Das hat bedeutende Auswirkungen auf die
palliativmedizinischen Dienste, die unten angesprochen werden.

Waéhrend der letzten zwei Jahrzehnte erschienen in GrofRbritannien mehrere
Berichte, die Einfluss hatten auf die Entwicklung der Dienstleistungen und
Angebote im Bereich Palliativversorgung. In diesen Berichten wurden
folgende Versorgungsprinzipien formuliert:

Wesentliches Prinzip der Palliativversorgung ist es, dass der Patient Zugang
zu Pflegeleistungen hat, und zwar zu einer Zeit und in Versorgungsform, die
mit seinen medizinischen Bedrfnissen und persénlichen Préferenzen in
Einklang stehen. Im Wesentlichen sollte die palliativmedizinische Versorgung
allen Patienten unabh&ngig davon, wo sich sich befinden, zur Verfiigung
stehen. Laut dem Kapitel Uber Definitionen sind alle Mediziner und
hauptamtlichen Pflegekrafte verpflichtet, sich mit den Grundprinzipien der
Palliativmedizin vertraut zu machen. Zur Erflllung dieser Zielsetzung muss
Palliativmedizin in den Curricula fur Mediziner, Pflegeberufe und andere in
die Palliativversorgung involvierten Berufsgruppen mit einbezogen werden.
Aulerdem muss Fachkraften im Gesundheitswesen die Méglichkeit geboten
werden, ihr Wissen und ihre Kenntnisse anhand fachlicher Fort- und
Weiterbildungsprogramme kontinuierlich zu aktualisieren. Wenn daher ein
Patient eine Fachkraft im Krankenhaus, in einer allgemeinmedizinischen
Praxis, im Pflegeheim in oder einer anderen Einrichtung zu Rate zieht, sollte
das in der Gewissheit geschehen kdénnen, dass er eine palliativmedizinische
Basisversorgung erhélt, die mit seinen Bedurfnissen tbereinstimmt.

Es ist auRerdem anerkannt, dass manche Pflegeeinrichtungen, die zwar nicht
ausschliellich auf Palliativversorgung ausgerichtet sind, jedoch einen héheren
Prozentsatz an Patienten haben, die einer Palliativversorgung bedirfen. Daher
ist offensichtlich, dass manche Pflegeheime sowie und andere Einrichtungen
fiir Altere mit einem bedeutendem Anteil an onkologischer Betreuung einen
héheren Bedarf an palliativmedizinischer Expertise haben. Dabei sollte in
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diesen Einrichtungen zumindest einigen Medizinern und hauptamtlichen
Pflegekréften die Mdéglichkeit geboten werden, Fort- und Weiterbildungen zu
besuchen, um zusétzliche Kenntnisse im Bereich der Palliativmedizin zu
erwerben. AulRerdem wird erwartet, dass sie engen professionellen Kontakt mit
spezialisierten palliativmedizinischen Versorgern unterhalten. Das allgemeine
Ziel einer solchen Stratifizierung ware die Gewissheit, dass das professionelle
Niveau jederzeit den jeweiligen Bedirfnissen des Patienten entspricht.

Einrichtungen

71.

72.

73.

74.

Ntzlicherweise unterscheidet man zwischen nicht-spezialisierten und
spezialisierten palliativmedizinischen Einrichtungen. Nicht-spezialisierte oder
konventionelle Dienste bieten die palliative Versorgung nicht als
Hauptleistung. Dazu zahlen die Bezirkspflegedienste, Hausarzte, ambulante
Pflegedienste, Allgemeinstationen in Krankenhdusern und Pflegeheime.

Der GroBteil der Palliativversorgung wird wohl auch in Zukunft von nicht-
spezialisierten Diensten geleistet werden. In vielen Fallen bieten nicht-
spezialisierte Fachkrafte diese VVersorgung ohne Beteiligung von Spezialisten;
in vielen anderen Fallen ist im Rahmen einer nicht-spezialisierten Betreuung
die Intervention von spezialisierten Fachkréften erforderlich, und in einer
kleinen Anzahl von Féllen muss die Betreuung géanzlich von Spezialisten
ubernommen werden.

Nicht-spezialisierte Betreuung schlie8t auch Behandlungen mit ein, die nur ab
und an beigezogen werden, z.B. in radiologischen und
Strahlentherapieabteilungen und der Chirurgie. Bei solchen Dienstleistungen
gibt es manchmal Wartelisten, die sich bei Palliativpatienten besonders
nachteilig auswirken kénnen, und zwar aufgrund ihrer kurzen verbleibenden
Lebenszeit, in der sie noch Nutzen aus diesen Behandlungen ziehen kdnnen.
Daher wurde das Konzept einer ,,palliativen Busspur” vorgeschlagen, die
Palliativpatienten bevorzugten Zugang ermdglicht.

Auf Intensivstationen hat das Konzept der Palliativmedizin in den letzten
Jahren besondere Aufmerksamkeit erhalten.
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75.

76.

77.

78.

79.

Nicht-spezialisierte Krafte kénnen sich zwar ausreichende Erfahrungen fur
relativ unkomplizierte Félle palliativmedizinischer Versorgung aneignen,
aufgrund der beschrénkten Anzahl der von ihnen behandelten
Palliativpatienten (in den Niederlanden, zum Beispiel, haben Hausérzte im
Durchschnitt 2-6 Palliativpatienten im Jahr) ist es ihnen jedoch nicht méglich,
Erfahrungen mit einer komplexeren palliativmedizinischen Versorgung zu
machen. Experimente mit leicht erreichbaren Beratungsstellen haben gute
Unterstiitzungsmaglichkeiten fiir nicht-spezialisierte Fachkréfte aufgezeigt,
sodass der Patient weiterhin in ihrer Behandlung bleibt.

Spezialisierte Angebote bezeichnen Dienste, die ausschlieBlich auf
palliativmedizinische Versorgung ausgerichtet sind, und deren Teams speziell
in diesem Gebiet ausgebildet sind. Solche Dienste ersetzen nicht die Betreuung
der an vorderster Front stehenden Fachkrafte (ambulante Pflegedienste,
Krankenhduser oder Rehabilitationseinrichtungen), sie kdnnen jedoch je nach
den bestehenden Bedirfnissen und der Komplexitat der Umstande deren
Versorgungsleistungen unterstiitzen und erganzen. Der Patient muss tberall die
Madglichkeit haben, diese Dienstleistungen bei Bedarf zu jeder Zeit und ohne
Verzdgerung in Anspruch nehmen zu kénnen.

Die am weitesten verbreiteten Dienste sind spezialisierte stationare
Einrichtungen (Palliativstationen, stationare Hospize), Palliativteams in
Krankenhdusern, ambulante Palliativdienste, Tageshospize, das
»Krankenhausbett zu Hause* und Klinikambulanzen.

Es gibt sehr wenig gesicherte Informationen dariiber, welche Art
palliativmedizinischer Dienste von Patienten bevorzugt wird. In einem Bericht
stellten Wilkinson et al. einen Trend zur gréReren Zufriedenheit mit den
spezialisierten Leistungen im stationdren und ambulanten Sektor fest
(Wilkinson et al. 1999) als mit der Versorgung in Allgemeinkrankenhdusern.
Diese Resultate sollten jedoch wiederum vorsichtig interpretiert werden.

Nicht-spezialisierte Dienste sind u.a. folgende:

- informelle Helfer;
- Ehrenamtliche;
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80.

81.

- Bezirkskrankenschwestern und -pfleger;
- Hausdrzte;
- ambulante Pflegedienste.

Unter spezialisierten palliativmedizinischen Einrichtungen verstehen wir
Dienste, bei denen die Palliativversorgung die Haupttatigkeit bildet. Es wird
dabei vom ausgebildeten Personal ein héheres Niveau an Fachkenntnis und ein
hoher Personal:Patienten-Schliissel verlangt. Diese Art von Leistungen sollten
in allen Pflegeeinrichtungen zur Verfligung stehen und den Patienten
unabhéngig davon, wo sie sich befinden, unterstitzen: Zuhause, im
Krankenhaus, im Altenheim, im Pflegeheim, in Tageshospizen/-einrichtungen,
in Klinikambulanzen und auf Palliativstationen. Spezialisierte
palliativmedizinische Dienste spielen auBerdem eine wichtige Rolle flir andere
Fachkrafte im Gesundheitswesen, indem sie sie bei der Palliativversorgung im
stationdaren und ambulanten Sektor unterstiitzen. Alle Arzte, Pflegende und
andere involvierte Fachkréfte sollten bei Bedarf Zugang zu Rat und
Unterstiitzung von palliativmedizinisch ausgebildeten Fachkraften haben.

Die Hauptcharakteristika spezialisierter palliativmedizinischer Einrichtungen
wurden vom britischen National Council for Hospice and Specialist Palliative
Care Services beschrieben und vom National Advisory Committee on
Palliative Care in Irland befurwortet. Sie lassen sich wie folgt
zusammenfassen:

- Bereitstellung von physischer, psychologischer, sozialer und spiritueller
Unterstiitzung mithilfe von zusammengefihrten Kenntnissen, die anhand
multiprofessioneller, vernetzter Teamarbeit umgesetzt werden.

- Zumindest die Fuhrungsperson jeder Gruppe von Fachkraften innerhalb des
multiprofessionellen Teams sollte ein ausgebildeter und anerkannter
Palliativspezialist sein;

- Patienten und deren Angehdrige werden unterstiitzt und in die
Versorgungsplanung mit einbezogen;

- Patienten werden ermutigt, ihre Praferenzen in Bezug darauf zu &ufern, wo
sie versorgt und wo sie sterben méchten ;

- Pflegende und Angehdrige werden wahrend der Zeit der Erkrankung bis in
die Zeit der Trauer unterstiitzt, wobei die Bedurfnisse der Trauernden
erkannt und berticksichtigt werden;
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- Es findet Kooperation und Zusammenarbeit mit den Fachkréften der
Primarversorgung sowie den stationdren und ambulanten Diensten statt,
sodass Patienten Unterstltzung erhalten, wo auch immer sie sich befinden;

- Der Beitrag von Ehrenamtlichen wird anerkannt und wertgeschatzt;

- Die Einrichtung spielt entweder indirekt oder direkt eine anerkannte Rolle
im Rahmen externer Weiterbildung sowie interner berufsbegleitender
Fortbildungen;

- Fir die angebotene Aus-, Fort- und Weiterbildung werden Standards
festgesetzt;

- Es gibt etablierte Programme zur Qualitatssicherung, die standig zur
Uberwachung der Praxis angewendet werden;

- Es gibt klinische Audits und Untersuchungen zur Evaluierung von
Behandlungen und Ergebnissen;

- Es gibt Unterstiitzungsangebote fiir das Personal, die den Bedurfnissen des
spezialisierten Personals angemessen sind, das in Voll- oder Teilzeit im
palliativmedizinischen Bereich beschaftigt ist.

Personalbedarf eines spezialisierten Palliativdienstes

82. Es ist bekannt, dass sich die Palliativmedizin in Europa in verschiedenen
Entwicklungsstadien befindet. Eine Reihe von Faktoren, einschliellich
wirtschaftlicher Erwégungen, hat Einfluss auf Angebot und Niveau des
vorhandenen Personals. Alle spezialisierten Palliativdienste sollten jedoch
arztliches und pflegerisches Personal mit anerkannter Ausbildung und
Erfahrung in der Palliativmedizin beschaftigen.

83. In GroRbritannien empfielt der National Council for Hospice and Specialist
Palliative Care Services, dass folgende Personalbereiche entweder ganztags,
halbtags oder zu regelméaRigen Zeiten zur Verfiigung stellen sollten.

- Physiotherapie;
- Beschaftigungstherapie;
- Sozialarbeit;

- Personal, das speziell dazu ausgebildet ist, sich den psychosozialen
Belangen von Patienten, Angehérigen und Pflegekréften zu widmen;

- Personal mit Kompetenz in der Trauerbegleitung;
- Koordinator flr seelsorgerische/spirituelle Betreuung;
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- Sprachtherapeut;

- Diétassistent/klinischer Erndhrungswissenschaftler;
- Apotheker;

- Komplementértherapeut;

- Koordinator fur Ehrenamtliche;

- Ausbilder/Unterrichtende;

- Bibliothekar;

- eine angemessene Anzahl an Verwaltungs-, Buro- und allgemeinem
Hilfskréften.

84. Nicht alle spezialisierten palliativmedizinischen Einrichtungen werden in der
Lage sein, alle oben genannten Empfehlungen zu erftllen.

Grundsatz

85. Spezialisierte palliativmedizinische Dienste sollten ein breites Spektrum an
Versorgungsformen anbieten. Die Dienstleistungen sollten so strukturiert sein,
dass Patienten je nach klinischen Bedrfnissen und persénlichen Vorlieben von
einer Versorgungsform zur néchsten wechseln kénnen. Im Folgenden werden
die verschiedenen Einrichtungen aufgefiihrt, die spezialisierte
palliativmedizinische Versorgung anbieten kénnen. Dabei handelt es sich nicht
um isolierte Einheiten, sondern eher um ein koordiniertes, integriertes und
zusammenhdngendes System.

Palliativstation, stationdres Hospiz

86. In dieser Versorgungsform werden Palliativbetten zur Palliativversorgung
vorgehalten. Derartige Stationen erfordern ein hoch qualifiziertes,
fachibergreifendes Team und sind fiir Patienten und deren Angehdrige mit
komplizierteren physischen, psychosozialen sowie/oder spirituellen
Bedurfnissen vorgesehen. Diese Stationen arbeiten mit einer Reihe von
Diensten im stationdren und ambulanten Sektor zusammen. Meist befinden sie
sich auf dem Geldnde oder in der Néhe eines Krankenhauses.
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Palliativmedizinischer Konsiliardienst im Krankenhaus

87. Dieser Begriff beschreibt die Situation, dass ein spezialisiertes Palliativteam in
einem allgemeinen Krankenhaus beratende und unterstiitzende Funktionen
Ubernimmt. Die Betreuung des Patienten bleibt in der Hauptverantwortung des
behandelnden Arztes, welcher jedoch von spezialisiertem Palliativpersonal
beraten und unterstiitzt wird. Dieses Modell dient dazu, die Grundziige der
Palliativmedizin unter anderen medizinischen Kollegen in
Krankenhauseinrichtungen zu verbreiten.

Ambulanter Palliativdienst

88. Viele Patienten werden den Wiinsch dufern, ihre Betreuung entweder zu
Hause oder an ihrem gegenwaértigen Wohnort, z.B. Pflegeheim, Altenheim etc.,
zu erhalten. Der ambulante Palliativdienst wird die Patienten an diesem Ort
besuchen und sie bezliglich der weiteren Betreuung beraten. Bei manchen
Patienten wird eine kurze Einweisung auf eine Palliativstation erforderlich
sein, damit besonders komplizierte Probleme behandelt werden kdnnen. Es
wird jedoch davon ausgegangen, dass sie an ihren vorherigen Wohnort
zurtickkehren kénnen.

Tageshospize/Tageseinrichtungen

89. Die Betreuung tagsiiber kann entweder von einer Palliativstation, einem
stationdrem Hospiz oder von Pflegeheimen und anderen Institutionen
angeboten werden. Patienten kénnen diese entweder an einem oder mehreren
Tagen in der Woche aufsuchen. Die Angebote dort kénnen sein: medizinisch
(Bluttransfusionen, Uberpriifung des Schmerz- und Symptommanagements,
usw.), sozial (Dusche/Bad), rehabilitativ, regenerierend
(Physiotherapie/Beschéaftigungstherapie), entspannend (Massage) oder
unterhaltend (Kunst & Handwerk). Sie dienen ebenfalls dazu, der
Hauptpflegeperson etwas Freizeit zu verschaffen.

Klinikambulanzen

90. Das Angebot von Klinikambulanzen ist ein wertvoller Teil des
palliativmedizinischen Programms.

48

CM(2003)130




91.

92.

93.

[Wilkinson EK et al. Patients and carer preferences for, and satisfaction with,
specialist models of palliative care: a systematic literature review. Palliat Med
1999;13:197-216]

Palliativstationen und stationdre Hospize haben meist eine Kapazitat von 10
bis 15 Betten und nehmen Patienten auf, deren hoher Leidensgrad
(physisch/psychisch/sozial) eine spezialisierte, fachiibergreifende
Palliativversorgung, entweder voriibergehend oder bis ans Lebensende,
erfordert. Diese Stationen haben auerdem eine Ausbildungs- und
Forschungsfunktion. Sie kénnen sich innerhalb eines Krankenhauses befinden
und somit Zugang zu anderen Spezialisten bieten sowie an der dortigen
medizinischen Ausstattung partizipieren, oder sie bestehen als vollkommen
unabhéngige Einrichtungen. Im letzteren Fall ist es wiinschenswert, enge
Beziehungen mit Krankenh&usern zu unterhalten, die eine angemessene
Ausstattung besitzen.

Die Belegungskapazitat einer Palliativstation sollte die Aufnahme von
Patienten zu jeder Zeit und ohne Verzdgerung ermoglichen, vor allem von
Patienten, die vorher zu Hause betreut wurden. Bis vor kurzem wurde der
Bedarf von Palliativbetten fiir Krebspatienten mit 50 Betten pro eine Million
Einwohner berechnet. Diese Zahl beriicksichtigt jedoch weder die Bedirfnisse
von Patienten, die an nicht-onkologischen Krankheiten leiden, noch die
zunehmende Prévalenz chronischer Erkrankungen aufgrund der alter
werdenden europdischen Bevolkerung. Der wirkliche Bedarf liegt
wahrscheinlich bei doppelt so viel Betten. Allgemein gesehen, wird die
jeweilige Anzahl von Betten einer Region von der dortigen demographischen
und sozio-6konomischen Entwicklung und der Verfligbarkeit von bzw. dem
Mangel an anderen spezialisierten palliativen Diensten (Entlastungsbetten,
,Krankenhausbetten zu Hause", etc) abhangen.

Palliativmedizinische Konsiliardienste in Krankenhdusern bestehen
gewdhnlicherweise aus zumindest einem Arzt und einer Pflegekraft, die in
Palliativmedizin spezialisiert sind, hdufig aber auch aus anderen Fachkréften
(Sozialarbeiter, Psychologe, Geistlicher, etc.). Sie arbeiten konsiliarisch auf
Wunsch des Pflegepersonals, des eingewiesenen Patienten und dessen
Angehdrigen. Sie agieren in enger Zusammenarbeit mit verschiedenen anderen
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94.

95.

96.

97.

Spezialisten (dem einweisenden Arzt, Onkologen, Strahlentherapeuten etc.)
sowie anderen Fachkréften im Gesundheitswesen, wie zum Beispiel
Sozialarbeitern, Psychologen und Geistlichen. Sie haben aulerdem eine
Ausbildungsfunktion.

Die Aufgaben und die Arbeitsweise der ambulanten Palliativdienste sind denen
der Krankenhausteams dhnlich. Auf Wunsch des jeweiligen Hausarztes stehen
sie Patienten bei, die entweder zu Hause, im Pflegeheim oder in anderen
ambulanten Einrichtungen leben.

In mehreren Studien werden die vielen organisatorischen, operativen und
finanziellen Schwierigkeiten aufgefihrt, mit denen isoliert arbeitende
Palliativteams in Krankenh&usern und ambulante Palliativdienste zu kdmpfen
haben. Es ist unerlasslich, dass diese Teams Palliativstationen angeschlossen
oder zumindest mit ihnen verbunden sind. Diese Verbindungen gewéhrleisten
nicht nur die Unterstiitzung und fortlaufende Weiterbildung der Teams, sie
fuhren auch zu besserer Kontinuitét der Patientenversorgung.

Tageshospize/-einrichtungen bieten an einem oder mehreren Tagen in der
Woche Betreuung fiir Patienten, die zu Hause leben. Derartige Einrichtungen
wurden bis jetzt hauptsachlich in GroRbritannien entwickelt. Die vorliegenden
Daten zeigen die grof3e Vielfalt ihrer Aufgaben und Arbeitsmethoden. Der
Zweck eines Tageshospizes mag darin bestehen, Symptome zu evaluieren,
verschiedene Behandlungsarten in freundlicher Umgebung anzubieten,
Patienten, Angehorigen und dem Hauptpflegeteam Entlastung zu ermdglichen,
und es so einfacher zu machen, dass Patienten zu Hause zu versorgt und
unndétige Krankenhauseinweisungen vermieden werden kénnen, sowie
psychologische Unterstlitzung und andere ergdnzende Behandlungsansétze
(Musiktherapie, etc.) anzubieten, die darauf ausgerichtet sind, die
Lebensqualitat von Patienten und deren Angehdrigen zu verbessern.

In einigen Landern, wie z.B. Frankreich oder Finnland, bietet eine
Versorgungsform, das so genannte ,,Krankenhausbett zu Hause* eine erhohte
Bereitstellung medizinischer und pflegerischer Leistungen, damit Patienten, die
sonst ins Krankenhaus eingewiesen werden mussten, zu Hause bleiben kénnen.
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98.

99.

100

101.

Dies bedeutet eine krankenhausahnlichere Versorgung, als ambulante Dienste
sie normalerweise anbieten kdnnen. Es gibt verschiedene organisatorische
Modelle, angefangen von einer Erweiterung existierender Ressourcen
innerhalb der hduslichen Umgebung bis hin zur Bereitstellung eines
spezialisierten Teams, das alle Bedurfnissen abdecken kann.

Klinikambulanzen finden sich normalerweise in Akutkrankenhdusern und
Beratungen werden generell vom Konsiliardienst des Krankenhauses
ausgefihrt, das einen Ad-hoc-Beratungsdienst furr Patienten anbietet, die zu
Hause leben und in der Lage sind, die Klinik zu besuchen.

Ein telefonischer Beratungsdienst berat Fachkrafte in Fragen der Versorgung
von Palliativpatienten und vermittelt den Zugang zu spezialisierten
Einrichtungen, wie z.B. Konsiliarteams oder Palliativstationen und stationéren
Hospizen. Anhand der formellen Verbindungen, die mit anderen Fachkréften
und Ehrenamtlichen aufrecht erhalten werden, bietet sie Hilfe in Form von Rat
und Uberweisungen, die auf die jeweilige Situation zugeschnitten sind.
Telefonische Beratungsdienste dieser Art sind meistens durch Kooperation
zwischen mehreren Spezialdiensten innerhalb einer Region entstanden.

. Die Qualitat der bereitgestellten Versorgung in einer bestimmten Region
beruht nicht nur auf der Qualitéat der einzelnen Einrichtungen und Dienste,
sondern auch auf der Koordinierung der Angebote und der bestehenden
Koordinierung zwischen Spezialdiensten und den jeweiligen Erstversorgern.
Sind Angebote in einem aufeinander abgestimmten regionalen Netzwerk
organisiert, verbessert dies den Zugang zu Palliativmedizin und erhéht
sowohl Qualitét als auch Kontinuitét der Betreuung (Elsey und Mclintyre
1996; Mitchell und Price 2001; Schroder und Seely 1998).

Der Betrieb eines solchen Netzwerkes erfordert eine Koordinierung anhand
eines Gremiums oder einer Person (diese Funktion kann von einer
fachubergreifenden Expertengruppe, die die verschiedenen Dienste im
Netzwerk représentiert, oder von einer Palliativstation oder einem stationdren
Hospiz ausgelibt werden). Desgleichen erfordert er ein Spektrum von
Einrichtungen, das die verschiedenen, von den Patienten bendtigten
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102.

Betreuungsstufen abdeckt (Palliativstation, stationdres Hospiz, Betten in
Entlastungseinrichtungen, hdusliche Versorgung, das ,,Krankenhausbett zu
Hause®, Tageshospiz, Langzeit- und Akutversorgung im Krankenhaus), und
Liaison-Dienste (Konsiliardienste in Krankenh&usern und ambulante
Palliativdienste). (Zalot 1989) Ein Netzwerk dieser Art hat verschiedene
Aufgaben: abgesehen von der Koordinierung der Versorgung kann es die
eigenen Resultate bewerten (Audit) sowie Ausbildung und Forschung
koordinieren.

Die Bestandteile eines reibungslos funktionierenden Netzwerks sind:

- gemeinsame Festlegung von Zielen und Qualitatsstandards,

- die bei allen Beteiligten einheitlich angewendeten Kriterien fir Einweisung
bzw. Entlassung auf allen Ebenen der Versorgung,

- die Verwendung von gemeinsamen Bewertungsmethoden,

- die Implementierung von gemeinsamen therapeutischen Strategien, die,
wann immer moglich, auf den Ergebnissen klinischer Untersuchungen
beruhen.

Politik und Organisation

103.

104.

105.

Verschiedene Mitgliedsstaaten des Europarats haben in den letzten
Jahrzehnten umfassende nationale Plane zur Entwicklung und Verankerung
der Palliativmedizin als integriertem Bestandteil des Gesundheitssystems
aufgestellt.

Anhand von Beispielen und ohne Anspruch auf Vollstandigkeit werden hier
drei dieser Staaten aufgefiihrt. Siehe auch das Kapitel tiber allgemeine
Erwagungen.

Spanien hat einen Plan fir Palliativversorgung entwickelt, der vom
interregionalen Rat des nationalen Gesundheitssystems ibernommen wurde,
der Plan Nacional de Cuidados Paliativos; Bases Para Su Desarrollo (18
December 2000). Danach soll eine bedarfsgerechte Palliativversorgung
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106.

107.

bereitgestellt werden, vorzugsweise aus offentlicher Hand finanziert, um die
Zusammenarbeit der verschiedenen Sektoren im Gesundheitswesen zu
fordern, um Gleichstellung zu sichern sowie Qualitat, Wirksamkeit und
Effizienz zu steigern und somit die Zufriedenheit von Patienten, Angehérigen
und Fachkréften zu gewahrleisten. Genauer gesehen lauft dieser Plan darauf
hinaus, die Interdisziplinaritt und Koordinierung mit anderen betroffenen
Bereichen (aullerhalb des Gesundheitswesens) zu ermdéglichen,
Aufmerksamkeit auf die hausliche Umgebung als geeignetsten Ort der
Palliativversorgung zu lenken, die Entwicklung von Richtlinien und
Standards zu sichern und die Ausbildung bzw. Anleitung von Fachkraften
und Angehdrigen zu férdern. In Bezug auf die Ausbildung unterscheidet der
Plan zwischen grundlegenden, mittleren und fortgeschrittenen
Fachkenntnissen. Der spanische Plan enthélt eine ausfiihrliche Beschreibung
zur Evaluierung seiner Umsetzung.

Das ungarische Gesundheitsgesetz von 1997 bezieht sich ausdriicklich auf
Palliativmedizin, und gibt Patienten offiziell das Recht auf
Symptombehandlung und auf ein Leben zu Hause mit ihren Angehdrigen.
Wenn mdglich, sollte eine hausliche Versorgung zur Verfligung stehen, und
auch die Unterstiitzung fiir Angehdrige sowie eine seelsorgerische
Unterstiitzung der Kernfamilie und der weiteren Angehdrigen wird im Gesetz
spezifiziert. Das ungarische Gesundheitsministerium und die Hospiz-
Palliativ-Gesellschaft haben fachgerechte Richtlinien veroffentlicht und diese
vertrieben.

Im Jahr 1999 griindete der irische Minister fiir Gesundheit und Kinder ein
nationales Beratungskomitee fiir Palliativmedizin, das eine beratende Vorlage
zu allen Aspekten von Organisation und Implementierung, einschlieflich der
Finanzierung, verdffentlichte. Es wurde vorgeschlagen, dass Palliativmedizin
ein separater Finanzierungsbereich der Regierung sein sollte (National
Advisory Committee on Palliative Care 2001).
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108.

109.

110.

111.

In den meisten Dokumenten bezlglich nationaler und regionaler Politik wird
grolRes Gewicht auf die 6ffentliche Meinung gelegt sowie auf die Rolle der
Regierungen, Berufsgruppen und Nichtregierungsorganisationen bei der
Vermittlung eines angemessenen Bildes von Tod und Sterben sowie der
Pflege von Patienten mit progredienten, unheilbaren Erkrankungen. Als
Beispiel solcher Politiken auRerhalb Europas gilt das Projekt ,, Tod in
Amerika”, das von der Soros Foundation finanziert wurde und Tod und
Sterben in der Offentlichkeit thematisierte, und zwar auf verschiedenen
Wegen, von der dffentlichen Debatte bis hin zu Theaterstiicken.

Die Basis palliativmedizinischer Politik sowohl auf nationaler als auch auf
regionaler Ebene ist das Wissen um die Bedurfnisse der Patienten. Um in der
Lage zu sein, nationale Strategien in Bezug auf die Palliativmedizin zu
entwickeln und zu tiberwachen, miissen Lander standig Grunddaten anhand
eines Minimal Data Sets (MDS) sammeln, das zum Beispiel
epidemiologische Daten, Daten uber die Nutzung nach Gruppen spezifizierter
Palliativdienste sowie Daten (iber die Verfuigbarkeit solcher Angebote in den
verschiedenen Regionen enthélt. Der Inhalt eines MDS ist teilweise abhangig
vom jeweiligen Informationsbedarf in den verschiedenen Léndern.

Manche Mitgliedsstaaten haben eine Bedarfsanalyse durchgefiihrt. In den
Niederlanden wurde beispielsweise eine von der Regierung finanzierte Studie
durchgefihrt, in der der Versuch unternommen wurde, die gegenwartigen und
zukunftigen Bedirfnisse von Patienten mit fortgeschrittenen Erkrankungen
festzustellen; auf dieser Basis werden Art und Umfang der notwenigen
Versorgungseinrichtungen festgestellt. Mit dem so genannten Minimal Data
Set und der Definition der Bereiche, in denen zumindest Daten gesammelt
werden sollten, um Bedarfsanalysen durchzufiihren und tberprifen zu
kénnen, wurden viel versprechende Erfahrungen gesammelt (National
Advisory Committee on Palliative Care 2001).

Obwohl es kaum Daten darlber gibt, in welchem Mal3e sozial benachteiligte
Mitglieder einer Gesellschaft Zugang zur Palliativmedizin haben, hat das
Komitee den Eindruck, dass obdachlose Menschen, Menschen mit geistigen
Behinderungen, Flichtlinge und andere Menschen nur unter Schwierigkeiten
Zugang zur benétigten Palliativversorgung erhalten. Es bestehen Anzeichen
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112.

113.

114.

115.

dafiir, dass Vertreter ethnischer Minderheiten als Palliativpatienten
unterproportional vertreten sind. Das konnte auf einen Mangel an
»Sensibilitat” fir die kulturspezifischen Bedirfnisse dieser Patienten im
Hinblick auf die Betreuung am Lebensende zurtickzufiihren sein.

Eine besondere Herausforderung stellen Kinder mit unheilbaren und
lebensbedrohenden Krankheiten in der palliativmedizinischen Versorgung
dar, die in den meisten Fallen zu Hause stattfindet; die sparlichen Daten
weisen jedoch darauf hin, dass Palliativmedizin fiir Kinder nur unzureichend
verfugbar ist (Clark 2002; Mabrouk 2001). Kinder benétigen Spezialdienste,
die von padagogisch geschultem Personal, vor allem im Pflegebereich,
erbracht werden. Eine hdusliche Palliativversorgung, die sowohl Kinder als
auch deren Angehdrige unterstltzt, sollte sich daran anschlieRen.

In vielen Landern ist die Palliativmedizin in der Offentlichkeit entweder
unbekannt oder sie wird mit Negativem konnotiert, wie zum Beispiel mit
Fatalismus. Daher findet sie mdglicherweise kaum 6ffentliche
Aufmerksamkeit, woraus sich eventuell auch ein ungentigendes Interesse
ergibt, was z.B. den Beitritt zu Ehrenamtlichenorganisationen betrifft. Ein
Mangel an 6ffentlichem Interesse kann auch zu einer weiteren
Marginalisierung des Themas Tod und Sterben fiihren.

Es gibt Daten, die andeuten, dass der Zugang zur Palliativmedizin von der Art
der Erkrankung (Krebspatienten haben eher Zugang) und auch von sozio-
Okonomischen Faktoren abhangt. Dartiber hinaus wird der Zugang zur
intensiven Terminalversorgung in manchen Landern auf Patienten
beschrankt, bei denen eine begrenzte Lebenserwartung prognostiziert wird,
zum Beispiel 3 Monate. Diese Beschrankung bereitet fast immer grofe
Probleme, wenn der Patient die urspriingliche Lebenswartung Utberschreitet,
aber weiterhin eine hochwertige palliativmedizinische Betreuung benétigt.

Pharmakologische Interventionen bilden die Grundbasis der
Symptomkontrolle. Andere Leidensdimensionen, wie die sozialen
Verénderungen, die mit schweren Erkrankungen und Sterben einhergehen,
sowie seelsorgerische und spirituelle Bedirfnisse lassen sich viel einfacher
lindern, wenn eine angemessene medikamentdse Behandlung stattgefunden
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116.

117.

118.

hat. In manchen Landern gibt es jedoch Probleme bei der Herstellung und der
Verteilung von Medikamenten in die einzelnen Versorgungsregionen. Die
wirtschaftliche Unterstiitzung, die fiir die Bereitstellung einer angemessenen
pharmakologischen Behandlung erforderlich ist, muss auf nationaler und auf
lokaler Ebene stattfinden.

Die Verfugbarkeit von Betdubungsmitteln ist von besonderer Bedeutung, da
deren Verfligbarkeit oft durch rechtliche Vorgaben eingeschrankt ist, sowohl
in Bezug auf die Bandbreite der verfligbaren Opioide wie auch die
unterschiedlichen Dosisregulierungen. Morphin ist das am meisten
verwendete Opioid. Die meisten krebsbedingten Schmerzsymptome lassen
sich mit Opioiden lindern. Im Gegensatz zu den meisten anderen Analgetika
ist der Effekt dosisabhangig, was bedeutet, dass es keine feste Dosis fir jeden
geben kann, sondern dass die Dosis zwischen zehn und mehreren tausend mg
am Tag liegen kann (Foley 1995; Foley 1996). Es miissen unterschiedliche
Opioide zur Verfligung stehen, da die individuell verschiedenen Wirkungen
und Nebenwirkungen einen Opioidwechsel notwendig machen kénnen
(Indelicato and Portenoy 2002).

Wenn Opioide in der Schmerzbehandlung sachgemaR angewendet werden,
gibt es keine gesicherten Erkenntnisse dariiber, dass Abhé&ngigkeit zum
Problem werden konnte. Die WHO und die Européische Gesellschaft flr
Palliativmedizin (EAPC) haben Richtlinien zur Schmerztherapie
veroffentlicht (Hanks et al. 2001; World Health Organisation 1990).

Foderalistische, nationale und regionale Plane sollten Minderheiten von
Patienten besondere Aufmerksamkeit schenken, zum Beispiel
institutionalisierten behinderten Personen, Kindern, Inhaftierten etc. Diese
Personen sollten zu jeder Zeit und ohne Beriicksichtigung ihrer finanziellen
Muittel sofortigen Zugang zu den verschiedenen Spezialeinrichtungen haben
und ihren besonderen Bediirfhissen entsprechende Versorgung erhalten
kdénnen.
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Qualitatssteigerung und Forschung

Qualitatssteigerung

110.

120.

121.

122.

123.

124.

Allgemein gesehen, ist die Qualitatssteigerung in der Palliativmedizin nicht
anders als im sonstigen Gesundheitswesen, wie sie in der Empfehlung des
Europarates R(97)17 inklusive Anhang beschrieben wurde.

Aus den spezifischen Dimensionen der Palliativmedizin (die vorrangige
Bedeutung der Patientenwiinsche, die Angehdrigen als Betreuungseinheit, die
Bedeutung von spirituellen und existentiellen Aspekten und das Mitwirken
von nicht-hauptamtlichen Personen; siehe Kapitel 1) ergeben sich spezifische
Aspekte fiir die Haltung und die Steigerung der Qualitét
palliativmedizinischer Versorgung.

In der Medizin insgesamt gilt die Entwicklung Evidenz-basierter klinischer
Richtlinien als eine der Hauptinnovationen. Wenngleich in vielen Landern
Richtlinien fir Palliativmedizin entwickelt wurden, bildete die relativ
schwache Evidienz-Basiertheit vieler gebrauchlicher Interventionen in der
Palliativmedizin ein Hindernis flr die Entwicklung fester Richtlinien.
Glicklicherweise gibt es in der Cochrane Collaboration, dem wichtigstem
internationalem Gremium zur Férderung Evidenz-basierter Richtlinien, eine
Sektion Palliativmedizin.

Eine kontinuierliche Steigerung der Versorgungsqualitit konnte definiert
werden als systematischer Prozess der Evaluierung und der Verbesserung der
Qualitat der bereitgestellten Angebote.

In vielen auf Palliativmedizin spezialisierten Einrichtungen fehlt es jedoch
immer noch an entsprechenden Bewertungsverfahren. Aus diesem Grund
liefert auch die Literatur in diesem Feld unzureichende Daten.

Fur diese Unzulénglichkeit der Qualitatsbewertung gibt es viele Griinde.
Unter anderem erfordert die Qualitdtsbewertung methodologische Kenntnisse
und logistische Ressourcen, die den meist kleinen Institutionen nicht immer
zu Verfugung stehen. Die Implementierung eines Bewertungsvorgangs setzt
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125.

oto: Jacob Forsell, Schweden

eine Definition von QualitatsmaRstében voraus, sowie die Anwendung von
Bewertungsmethoden, die dem entsprechenden palliativmedizinischen
Kontext angemessen sind, wie z.B. multidisziplindre Audits, und geeignete
Instrumente zur Bewertung der Resultate.

Bei den ausgefiihrten Erhebungen mag es sich einfach um demographische,
administrative und diagnostische Daten handeln, die standardisierte
Informationen Uber die Art der behandelten Patienten geben. Sie kénnen
Leistungsindikatoren darstellen, z.B. die Wartezeit bis zur Inanspruchnahme
eines angeforderten Dienstes oder das anteilige Verhéltnis von Nicht-Tumor-
Patienten. Daraus ergibt sich eine Einschéatzung, inwieweit die erstrebten
Ziele erreicht wurden. Es konnte sich auch um kompliziertere Erhebungen
handeln, die anhand von Instrumenten verschiedene Qualitatsaspekte
bewerten. Unter den gegenwartig verfiigbaren Instrumenten wurden einige
spezifisch fir die Palliativmedizin entwickelt und validiert, wie z.B. die
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126.

127.

128.

129.

130.

Support Team Assessment Schedule (STAS), das Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS) oder die Palliative Care Outcome Scale (POS)
(Bruera et al. 1991; Hearn und Higginson 1999; Higginson und McCarthy
1993).

Sie dienen nicht nur der Qualitdtsmessung, sondern sind auch im klinischen
Alltag nitzlich. Es ist zweckmalig, validierte Hilfsmittel zu verwenden
anstatt neue zu entwickeln.

Die Entwicklung von Qualitatsstandards und deren Verbreitung in allen
Institutionen, die auf Palliativmedizin spezialisiert sind, ist von wesentlicher
Bedeutung. Viele Audits zur Evaluierung von klinischen und anderen
Diensten sind auf die Entwicklung von Standards angewiesen, angesichts
derer es moglich sein wird, Bewertungen in der Praxis vorzunehmen. Ein
»Standard* ist gleichbedeutend mit der Identifizierung der ,,guten
medizinischen Praxis* in einem jeweils spezifischen Bereich der Versorgung.

Standards kénnen auf nationaler und auf regionaler/lokaler Ebene entwickelt
werden. Die nationale Ebene steht fiir eine einheitliche Entwicklungs- und
Kontrollstrategie; sie spart aulerdem Zeit und Energie. Auf regionaler/lokaler
Ebene werden die nationalen Standards den spezifischen Charakteristika der
Regionen oder jeweiligen Institutionen angepasst. Es scheint, dass sich der
beste Ansatz aus einer Kombination von Beidem ergibt.

Die Einfiihrung von Qualitatsstandards setzt eine sehr weit reichende
Rucksprache mit allen involvierten Beteiligten voraus, um sowohl Validitat
als auch Relevanz zu sichern. Mehrere Lander haben Qualitatsstandards
entwickelt, die als Diskussionsbasis in denjenigen Landern gelten kdnnen, die
noch keine haben.

Wie in einer Arbeit von Higginson und anderen gezeigt wird, hat sich die
Auditmethode zur Evaluierung im Bereich der Palliativmedizin, insbesondere
flr spezialisierte multidisziplinare Dienste, als besonders niitzlich erwiesen
(Higginson 1993). Diese Methode besteht in einer systematischen
Evaluierung von bestimmten Tatigkeiten in Form eines fortdauernden
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131.

zyklischen Verfahrens, einschlieBlich der Setzung von Zielen oder Standards,
einer Beobachtung der tatsachlichen Umsetzung Uber einen bestimmten
Zeitraum, einer Analyse dieses Zeitraums im Hinblick auf die gesetzten Ziele
oder Standards und die Einfiihrung eventueller korrektiver MaRnahmen.

Diese Methode stellt die Patienten und deren Angehdrige in den Mittelpunkt
und macht es moglich, alle Tatigkeitsaspekte eines Dienstes, sowohl
klinischer als auch nichtklinischer Natur, bewerten zu kdnnen. Sie hat unter
anderem eine kontinuierliche Qualitatssteigerung und die Weiterbildung der
in den Prozess der Analyse involvierten Fachkrafte zum Ziel.

Forschung in der Palliativmedizin

132.

133.

134.

Da das Hauptziel der Forschung die Steigerung der Versorgungsqualitat fiir
Patienten ist (oder sein sollte), besprechen wir sie unter dem Titel Qualitét
anstatt ihr ein separates Kapitel zu widmen.

Von Anfang an war die Forschung integraler Bestandteil der Entwicklung der
Palliativmedizin und wurde als Prioritat betrachtet. Palliativmedizin ist, oder
sollte, in keinem geringeren Male Evidenz-basiert sein als andere
medizinische Bereiche.

Der signifikante Fortschritt im Bereich des Schmerz- und
Symptommanagements ist den Ergebnissen der Forschung zu verdanken. In
anderen Gebieten der medizinischen sowie Gesundheitssystemforschung
nimmt die Forschung rapide zu; sie muss jedoch in den meisten anderen
Bereichen in Bezug auf gegenwartige und zukiinftige Bed(rfnisse weiter
entwickelt werden. Viele palliativmedizinische Interventionen basieren auf
anekdotenhafter und/oder historischer Uberlieferung. Obwohl das Komitee
Kreativitdt und die Anwendung von unkonventionellen
Behandlungsmethoden nicht unterbewerten will, ist es der Ansicht, dass noch
viele Untersuchungen angestellt werden missen, um das Nutzliche vom
Nutzlosen unterscheiden zu kénnen.
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135.

136.

137.

138.

Der relative Mangel an wissenschaftlichen Untersuchungen in der
Palliativmedizin konnte unter anderem auf Faktoren zuriickzufiihren sein, die
Forschungstétigkeiten bei dieser Patientengruppe einschréanken. Wir werden
auf logistische und demographische Faktoren, auf wissenschaftliche Faktoren
und spezifische ethische Probleme, die mit palliativmedizinischer Forschung
in Verbindung stehen, zuriickkommen.

Die Rekrutierung von Patienten flir bestimmte Studien ist eben aufgrund des
besonderen Wesens der Palliativmedizin mit Schwierigkeiten und
Zeitaufwand verbunden. Insofern Untersuchungen auf Palliativstationen und
in Hospizen durchgefiihrt werden, kann die kleine GréRenordnung dieser
Einrichtungen die Forschung erschweren. Dariiber hinaus bleiben diejenigen
Patienten, die als so strapazierfahig erachtet werden, dass sie an Studien
teilnehmen koénnen, selten lange genug, und die Patienten, die so krank sind,
dass sie langer bleiben, kénnen selten die zusétzliche Belastung einer
Studienteilnahme auf sich nehmen. Daraus ergibt sich, dass wenige einzelne
Stationen eine ausreichende Zahl teilnehmender Patienten aufbieten kénnen,
mit der Studien innerhalb von sinnvollen Zeitspannen ausgefihrt werden
koénnen.

Dazu kommen weiterhin spezifische klinische Faktoren, die Forschungen auf
diesem Gebiet zusatzlich verkomplizieren. Die Patienten sind oft &ltere
Menschen, deren Erkrankung nicht nur ein Organsystem im Korper
beeintrachtigt, sondern die normalerweise ernsthafter Natur und von vielen
unterschiedlichen Symptomen begleitet ist. Es handelt sich um progressive
Erkrankungen, deren Symptome sich besonders im Endstadium sehr schnell
andern konnen. Die Uberlebenszeit ist eingeschrankt und die Einnahme vieler
Medikamente ist nicht ungewohnlich.

Diese verschiedenen Faktoren machen eine einwandfreie
Forschungsmethodologie notwendig, damit das fir die Zielsetzung am besten
geeignete Studiendesign gewahlt werden kann. Die Designs kénnen sowohl
qualitativ als auch quantitativ sein; aufgrund der Bedeutung von Problemen
beziiglich der Sinnfindung oder von psychischen und emotionalen Problemen
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139.

140.

141.

in der Palliativmedizin mag ein qualitativer Ansatz oft sinnvoll erscheinen.
Glicklicherweise finden qualitative Forschungsmethoden in der
medizinischen Wissenschaft zunehmend Anerkennung. Das methodologische
Wissen ist jedoch nicht ausreichend, um sich einer solchen Herausforderung
stellen zu kénnen.

In vielen Landern wird Palliativmedizin noch nicht als eigenstandige
Disziplin anerkannt, sondern eher als eine Versorgungsphilosophie, die den
menschlichen Aspekt unterstreicht. Es gibt wenige Verbindungen mit
akademischen Gremien, und die Palliativmedizin wird von akademischen
Gremien seltener als andere medizinische Bereiche als prioritar im
Gesundheitswesen eingestuft. Aus diesem Grund betrachten nationale
Forschungsfonds Palliativmedizin nicht als separates Forschungsgebiet oder
sie empfinden sie nicht als Prioritat und stellen daher auch nicht die
notwendigen Geldmittel bereit.

Weitere denkbare Hindernisse bei der Entwicklung einer Forschungskultur in
der Palliativmedizin sind u.a.: ein Mangel an gemeinsamen
Bewertungsverfahren und die seltene Anwendung solcher Verfahren; eine
ungenaue Definition der Palliativmedizin; ein Mangel an Interesse von Seiten
der pharmazeutischen Firmen, von einigen wenigen Profit versprechenden
Sektoren wie z.B. der Analgesie abgesehen; und fehlende Kooperation
zwischen palliativmedizinischen Zentren, die Forschung betreiben.

Die Forschung an todkranken Menschen wurde schon aus ethischen Griinden
in Frage gestellt, insbesondere wegen der besonderen Vulnerabilitét dieser
Patientengruppe und deren Unvermdgen, Entscheidungen zu treffen (hohe
Inzidenz kognitiver Storungen) und/oder freie und informierte Einwilligungen
zu geben (Abhéngigkeit von der sie pflegenden Institution, Dankbarkeit, etc.)
(Grande und Todd 2000; Hardy 1997; Kaasa und De Conno 2001). Die grof3e
Mehrheit ist jedoch der Ansicht, dass diese Probleme nicht nur auf die
Palliativmedizin beschrankt sind, sondern auch in anderen medizinischen
Bereichen vorkommen (Geriatrie, Intensivmedizin etc.). Folglich besteht kein
Grund, Palliativpatienten als besondere Kategorie zu behandeln und auf sie
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142.

143.

einen anderen ethischen Kodex anzuwenden als den, der in der Vereinbarung
von Helsinki enthalten ist (Crigger 2000). Forschung auf dem Gebiet der
Palliativmedizin muss daher die ethischen Prinzipien erfillen, die die
klinische Forschung bei Einbeziehung von Patienten bestimmt, und muss von
einem unabhéngigen regionalen oder institutionellen Ethik-Komitee validiert
werden.

Man muss jedoch der Bewertung von Risiken und Nutzen des jeweiligen
Forschungsprojekts besondere Aufmerksamkeit schenken, deren
Interpretation je nach dem Grad der Krankheitsprogredienz sehr
unterschiedlich ausfallen kann. Die Zielsetzung der Betreuung &ndert sich
normalerweise in der Terminalphase, wenn die Lebensqualitat wichtiger wird
als das Uberleben. Es ist daher im Hinblick auf Risiken und Nutzen wichtig,
auf Faktoren zu achten, die vielfach nicht biologischer Natur sind und
wahrscheinlich die Einschatzungen des Patienten verandern.

Obwohl die Européische Gesellschaft flr Palliativmedizin - EAPC - ihr
Bestes getan hat, Kooperation zu foérdern, existiert bis jetzt auf dem Gebiet
der Palliativmedizin ein relativer Mangel an Kooperation zwischen Forschern
aus verschiedenen Landern Europas. Schon aus dem Grund, dass es héufig
schwierig ist, Patienten fir klinische Studien auf dem Gebiet der
Palliativmedizin zu rekrutieren, scheint eine multinationale Zusammenarbeit
auf diesem Gebiet unumgénglich.

Aus-, Fort- und Weiterbildung von Fachkraften
und Schulung von Ehrenamtlichen

144.

Die Ausbildung von Fachkraften und die Aufklirung der Offentlichkeit sind
allerorten ausschlaggebend fiir die Entwicklung der Palliativmedizin. In
vielen Landern wurden drei Ausbildungsstufen angesetzt: die Stufe der
Grundkenntnisse, die allen Medizinern und Pflegekréften im
Gesundheitswesen tbermittelt werden sollen, eine mittlere Stufe fir
diejenigen Fachkréfte, die sich zwar spezifische Kenntnisse tiber
Palliativmedizin aneignen wollten, aber keine palliativmedizinischen
Spezialisten werden wollen, und eine fortgeschrittene Stufe flir diejenigen,
die Spezialisten in Palliativmedizin werden mdéchten.
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145.

146.

147.

148.

Das Studium ist die Zeitspanne, in der Medizinstudenten zum ersten Mal in
Palliativmedizin unterrichtet werden kénnen. Viele Fachorganisationen, z.B.
das Royal College of Physicians in Grof3britannien und die Européische
Gesellschaft fir Palliativmedizin, haben Lehrplanempfehlungen erarbeitet
(Time for education in palliative care1997; Barzansky et al. 1999; Billings
und Block 1997; Mularski, Bascom und Osborne 2001; Seely, Scott und
Mount 1997). Die zwar begrenzte Erfahrung mit der Ausbildung von
Medizinstudenten zeigt, dass es machbar ist, angehende Arzte in die
wesentlichen Aspekte der Palliativmedizin einzufiihren. Uber die
Wirksamkeit und Realisierbarkeit einer Aufnahme in das
Ausbildungsprogramm fiir Krankenpflegeberufe und andere, nicht-
medizinische Berufe ist jedoch weniger bekannt.

Ein wichtiger Platz wird in allen Ausbildungsprogrammen und Lehrplénen
fir Palliativmedizin den ethischen Konflikten eingerdumt sowie der Art und
Weise, wie sowohl hauptamtliche Fachkrafte als auch Laien mit diesen
Problemen umgehen. In solchen Programmen fir die Studenten wird der
Reflexion der eigenen, persénlichen Wertvorstellungen viel Beachtung
geschenkt. Das bezieht sich z.B. auf Belange am Lebensende und deren
mdogliche Auswirkung auf die Pflege- oder Behandlungssituation. Eine
Offenheit im Umgang mit diesen Aspekten wird gefordert.

Zu den wichtigen anzugehenden psychologischen Aspekten gehort die
Mitteilung schlechter Nachrichten, die Diagnose und Behandlung von
psychischen Alterationen, wie z.B. Angsten, Depression und Verwirrtheit.
Das Erkennen einer Veranderung des kognitiven Zustandes ist ebenfalls
wichtiger Bestandteil des Lehrplans. Das Gleiche gilt fur die vom Patienten
und dessen Angehdrigen bendtigte Unterstitzung.

Soziale Aspekte, wie die Lebensbedingungen und Wohnverhaltnisse des
Patienten und dessen Angehdrigen sowie das VVorhandensein oder Fehlen von
sozialer und praktischer Unterstlitzung sind wichtige Themen in der
Ausbildung.
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149.

150.

151.

152.

153.

Eines der typischsten Themen in der palliativmedizinischen Ausbildung ist

die Beachtung spiritueller und kultureller Aspekte. Studenten sollten lernen,
wie wichtig solche Aspekte flr Patienten in ihrer letzten Lebensphase sind,

die Bedirfnisse zu erkennen und die bendtigte Hilfe zu organisieren.

Die organisatorischen Aspekte im Lehrplan sind Kenntnisse Uber das
Gesundheitswesen und die verfligbaren Dienste, die Kenntnis der
gesetzlichen Vorgaben sowie die Méglichkeiten und Grenzen von Teamwork.
Curricula fur das Studium sollten alle oben genannten Aspekte umfassen. Die
meisten davon kdnnen in die laufende medizinische Ausbildung integriert
werden (Seminare, Kurse).

In vielen Landern werden Grundkenntnisse der Palliativmedizin im Rahmen
medizinischer Fortbildung vermittelt (continuing medical education - CME).
Manche nationalen medizinischen Gesellschaften bieten derartige Kurse fiir
Arzte an oder unterstiitzen sie.

Zusétzlich zu den regelméRigen CME-Programmen haben einige Lander eine
Weiterbildung auf fortgeschrittenerem Niveau entwickelt, die jedoch immer
noch flir Nichtspezialisten gedacht ist (mittlere Stufe). Das von der University
of Wales entwickelte Fernstudium der Palliativmedizin ist daflr ein Beispiel,
wie auch der vom Dutch College of General Practitioners entwickelte Kurs.
Die Zielsetzung dieser Kurse ist es, Teilnehmern die Weiterbildung zu
Palliativexperten zu ermdglichen, wéhrend sie weiterhin in ihrem
urspriinglichem Spezialgebiet arbeiten. Ein weiteres Beispiel der
Universitatsausbildung auf einem hoheren Level ist das inter-university
diploma (DES) in Belgien, das von der Universite Libre de Bruxelles auf den
Weg gebracht wurde. Der Schwerpunkt liegt auf der Kontinuitét der
Versorgung, ohne dogmatische Grenzziehung zwischen kurativer und
palliativer Behandlung.

Auf noch hoherer Ebene liegt das Weiterbildungsprogramm fir
Palliativspezialisten, das hauptsachlich in denjenigen europdischen Landern
hoch entwickelt ist, in denen die Palliativmedizin als eigenstédndiges
Fachgebiet anerkannt wird.
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Kommunikation

154. Gute Kommunikationsfahigkeiten sind unerlésslicher Bestandteil aller
Bereiche des Gesundheitswesens und als solche nicht auf die Palliativmedizin
beschrankt. Beschwerden (iber minderwertige Versorgung sind oft eher auf
ineffektive Kommunikation als auf nicht angemessene Versorgungsleistungen
zuriickzufiihren. Kommunikation beinhaltet viel mehr als nur die Mitteilung
von Informationen. Es ist ein Prozess, an dem viele Menschen beteiligt sind,
wenn es darum geht, Informationen auszutauschen sowie gegenseitiges
Verstandnis und Unterstiitzung zu gewinnen. Dabei missen schwierige und
manchmal schmerzliche Belange sowie das emotionale Leid, das im
Zusammenhang mit diesen Problemen entsteht, berticksichtigt werden. Dazu
braucht man Zeit, Einsatzbereitschaft und den aufrichtigen Wunsch, die
Belange eines anderen hdren und verstehen zu wollen. Zum Teil geht es
darum, Antworten zu geben, doch viel mehr noch darum, der Person
beizustehen, wenn es keine Antworten gibt, und zu versuchen, sich in ihren
Schmerz einzufiihlen. Es handelt sich hier nicht um ein ,,optionales Extra“,
sondern um einen grundlegenden, inharenten und notwendigen Bestandteil
der Versorgung. Friiher haben viele Curricula fir die Ausbildung in
Gesundheitsberufen das Problem der Kommunikation nicht bearbeitet. Dieser
Mangel wurde nun erkannt und die meisten Lehrplane befassen sich
inzwischen mit dem Problem der Kommunikation.

155. Kommunikation findet nicht nur zwischen palliativmedizinischen und
-pflegerischen Fachkraften und dem Patienten statt. Zu ihr gehdrt auch die
Kommunikation zwischen Medizinern, Pflegekraften und Angehérigen,
zwischen dem Patienten und dessen Angehdrigen (oder wichtigen
Bezugspersonen), und die Kommunikation zwischen verschiedenen
Fachkraften des Gesundheitswesens in den unterschiedlichen
Versorgungsformen. Zur Gewahrleistung unverziiglicher und effektiver
Kommunikation zwischen allen Parteien sind folgende Elemente erforderlich:

- Aus-, Fort- und Weiterbildung fiir alle Mediziner und Pflegekrafte im
Bereich Kommunikation;
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- Krankenhduser und Kliniken sollten dienliche und zweckmaRige Raume flr
vertrauliche Besprechungen mit Patienten und Angehdrigen zur Verfligung
stellen;

- Mediziner und hauptamtliche Pflegekréfte sollten jede Woche Zeit fur
Zusammenkiinfte mit Patienten und Angehdérigen sowie die
Kommunikation mit anderen Fachkraften einplanen;

- Mediziner und hauptamtliche Pflegekréafte sollten Zugang zur modernen
Informationstechnik haben.

Kommunikation zwischen Patient und Fachkréaften im Gesundheitswesen

156.

157.

Im Verlauf einer typischen Krankheit wird der Patient mit einer Vielfalt von
Fachkraften in Kontakt kommen. Jedes dieser Zusammentreffen ist eine
Gelegenheit zur Kommunikation. Ein Teil unserer Kommunikation findet auf
sprachlicher Ebene statt, vieles wird jedoch ohne Worte ausgedrtickt. Im
Allgemeinen méchten Patienten ehrliche, genaue, verstandliche und
widerspruchsfreie Informationen tber ihre Krankheit und deren mdglichen
Konsequenzen erhalten. Es kommt nicht selten vor, dass Arzte, Pflegende und
Familienmitglieder das Bedurfnis verspiren, die Hoffnung zu erhalten und
daher Patienten tiber die Wahrheit hinwegtauschen. Diese gut gemeinte
Strategie kann im weiteren Verlauf der Erkrankung sehr wohl groRe
Schwierigkeiten bereiten. Schlechte Nachrichten sind immer schlecht, aber
die Art der Vermittlung und das AusmaB, in dem sich Patienten unterstitzt,
akzeptiert und verstanden fuhlen, kann malRgeblichen Einfluss haben auf ihre
Fahigkeit, mit der neuen Realitdt umzugehen.

Zudem gibt es klare emotionale, psychische Grenzen fiir das Ausmalf3
bedrohlicher Informationen, die ein Mensch in einem Gesprach aufnehmen
kann: sobald die schlechte Nachricht unterbreitet wurde, kénnen weitere
Informationen angesichts dieses Schicksalsschlags normalerweise nicht mehr
aufgenommen werden. Es hat sich daher als notwendig herausgestellt, bei der
Mitteilung von Informationen Abstand zu gewahren sowie Patienten und
Angehorigen Zeit zu lassen, die schlechten Nachricht zu verarbeiten. Hierzu
haben sich vorhandene Stufenmodelle als sehr dienlich herausgestellt (z.B.
Buchman in 3).
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158.

159.

Grundsétzlich sollten Patienten Informationen tber ihre Erkrankung,
Behandlungsmdglichkeiten oder Prognose auf einfiihlsame, unterstiitzende
und ehrliche Weise vermittelt werden. Was die Autonomie und Achtung der
Selbstbestimmung der Patienten betrifft, ist es von entscheidender Bedeutung,
dass sie die nétigen Informationen erhalten, um eine informierte Wahl treffen
zu konnen. Aufgrund kultureller Einflisse ist gut moglich, dass manchen
Patienten weniger daran liegt, ausfihrlich informiert zu werden, und sie
eventuell wichtige Entscheidungen leichter anderen tberlassen.

Kognitive Beeintrachtigungen koénnen in der Palliativmedizin die
Kommunikation besonders erschweren. Es ist wichtig, eventuelle
wechselhafte kognitive Einschrankungen zu beriicksichtigen und regelméagig
zu priifen, inwieweit das Gesagte verstanden wurde.

Kommunikation zwischen Patienten und Angehdérigen

160.

161.

162.

In der palliativen Betreuungssituation stehen sowohl Patienten als auch
Angehdrige oft unter Stress. Nicht selten findet kaum eine oder Uberhaupt
keine Kommunikation zwischen den verschiedenen Betroffenen statt. Unter
solchen Umstdnden kommt es sehr leicht zu Missverstdndnissen sowie
Missgunst und Verbitterung. Einzelpersonen kdnnen das Geflihl haben, dass
das Ausmal? der Belastung durch die Pflege zu groR ist. Alte Rivalitaten und
Eiferstichteleien kbnnen zum Vorschein kommen und den ganzen Prozess
sehr schnell aus der Bahn bringen.

Mediziner und hauptamtliche Pflegekrafte haben die Sorgfaltspflicht, dieses
Phanomen zu erkennen und ihm entgegen zu treten. Zumindest kénnen sie als
Vorbild zeigen, dass Informationen ausgetauscht werden und dass die
Menschen ehrlich mit sich selbst und mit anderen tber ihre Ansichten und
Geflihle reden konnen. Ein einziges Familientreffen kann schon sehr viel
veréndern und eine Situation retten, die sonst mdglicherweise in einen
Hexenkessel aus Wut, Verbitterung und Missgunst ausarten konnte.

Die besonderen Bedurfnisse von Kindern und Jugendlichen missen beachtet

werden. In sehr angespannten Familiensituationen werden Kinder manchmal
aus dem Prozess ausgeschlossen, in dem gut gemeinten aber fehlgeleiteten
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Versuch, sie ,,beschiitzen“ zu wollen. Genau wie Erwachsene brauchen
Kinder die Mdéglichkeit gehért und verstanden zu werden und sollten soweit
wie mdoglich in der familidren Kerngruppe integriert bleiben. Wéhrend Kinder
sehr viel Betreuung, Hilfe und Erkl&rungen brauchen, kénnen sie ihren Eltern
und anderen Erwachsenen auch sehr viel Trost, Liebe und Unterstiitzung
bieten.

Kommunikation zwischen den Fachkréaften

163. Die Betreuung eines einzelnen Patienten kann eine groRe Anzahl von
Fachkréften aus den verschiedensten Berufsgruppen und unterschiedlichsten
Versorgungsformen involvieren. Infolgedessen ist es von entscheidender
Bedeutung, dass die Mdglichkeiten fiir einen schnellen Austausch genauer,
aktueller und sachdienlicher Informationen gegeben sind. Haufige
Kommunikationsprobleme sind auRer Zeitmangel die Definition der Rollen,
Grenzsetzungen und unterschiedliche Ansichten Uber die Versorgung. Genau
wie in Familien geht es nicht nur um den Informationsaustausch. Es ist
vielmehr wichtig, den Standpunkt des anderen zu verstehen, besonders wenn
es Meinungsunterschiede gibt in Bezug auf die angemessenen
Behandlungsstrategien. Unter solchen Umstédnden mag eine
»Fallbesprechung” Gelegenheit fiir ein gegenseitiges Verstandnis bieten, in
der Erwartung, dem Patienten hierdurch eine einmtige Stellungnahme
anbieten zu konnen. Es ist empfehlenswert, eine Gelegenheit zum offenen
Meinungsaustausch zu schaffen, vorzugsweise in Gegenwart eines externen
Moderators. Weitere Informationen dazu im néchsten Kapitel.

Teams, Teamarbeit und Versorgungsplanung

164. Aufgrund der oftmals komplizierten Natur der Probleme, mit denen Patienten
im fortgeschrittenen Stadium ihrer Erkrankung und deren Angehérige
konfrontiert sind, muss die allgemeine und spezialisierte Betreuung von
einem interdisziplindren Team angeboten werden, das in der Lage ist,
physische, psychologische, soziale und spirituelle Unterstiitzung zu bieten,
und das Uber eine Mischung an Kompetenzen verfiigt, die Uber
interdisziplindre und vernetzte Teamarbeit zum Tragen kommen sollen. Das
beschrénkt sich nicht nur auf Palliativversorgung: alle Arten komplexer
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165.

166.

Versorgung, ob akut oder langerfristig, verlangen nach multidisziplinarer
Teamarbeit. Die Teamarbeit in der Palliativversorgung hat jedoch einige
spezifische Merkmale: das Einbeziehen von nicht-hauptamtlichen
Mitarbeitern wie Ehrenamtlichen und Familienmitgliedern, der Bedarf an
Betreuung fiir die Betreuer und die Bedeutung emotionaler und spiritueller
Belange (Cummings 1998).

Obwohl noch unvollstédndig belegt, gibt es dennoch deutliche Hinweise
darauf, dass die Teamarbeit in der Palliativversorgung fiir die Patienten von
Vorteil ist.

Die Erweiterung des Teams ist flexibel und wird von den Bedurfnissen des
Patienten bestimmt; die Minimalvariante kann daher aus dem Hausarzt und
einer Fachpflegeperson bestehen, meist sind in die Teams jedoch
Sozialarbeiter, Psychologen und Ehrenamtliche involviert. Es wird kaum in
Frage gestellt, dass alle diese Fachkrafte und Freiwilligen die Mdglichkeit
haben sollten, an Teamentscheidungen teilzunehmen; was jedoch noch zur
Debatte steht, ist die Frage, ob Angehérige als Mitglieder des Palliativteams
betrachtet werden sollen. Die Tatsache, dass die Angehdrigen oft
Hauptpflegepersonen sind, sollte fiir eine Beteiligung sprechen, doch die
Tatsache, dass sie gleichzeitig auch Teil der ,,Betreuungseinheit“ sind, spricht
dagegen.

Es wird oft unterschieden zwischen interdisziplindren und multidisziplinéren
Teams. Die Ersteren messen berufsméaRigen Abgrenzungen weniger
Bedeutung zu als die Letzteren - im Wesentlichen tibernimmt das ganze Team
die Betreuung, sodass Aufgaben nicht unbedingt je nach Berufsstand verteilt
werden. Die Fihrung des interdisziplindren Teams hangt von den jeweils
anstehenden Aufgaben und nicht von der professionellen Hierarchie ab, wie
das bei multidisziplinaren Teams der Fall ist. Manche Autoren ziehen
interdisziplindre Teams deutlich den multidisziplindren vor. Das Komitee hat
keine grundsatzliche Préferenz und ist der Meinung, dass Uber die Art des
Teams anhand der lokalen Situation und des anliegenden Problems
entschieden werden soll.
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167. Obwohl es noch keine Studien Uber Unterschiede zwischen Teams mit
Fuhrung eines Arztes und anderen Teams gegeben hat, ist das Komitee der
Ansicht, dass bei spezialisierten Teams zumindest die Filhrungsperson jeder
Fachgruppe eine anerkannte, palliativmedizinisch ausgebildete Fachkraft sein
sollte.

168. Da fur Patienten von essentieller Bedeutung ist, dass sie von den
unterschiedlichen Teammitgliedern gleiche Informationen erhalten, ist die
Kommunikation ein wichtiger Bestandteil der Teamarbeit. Teams sollten
transparente Kommunikationswege etablieren um sicherzustellen, dass alle
Teammitglieder die Gelegenheit haben, am Betreuungsprozess teilzunehmen
und zeitnah Gber Entwicklungen informiert werden.

Versorgungsplanung und Patientenverfligungen

169. Bei der Palliativversorgung wird eine bedeutende Verbesserung erzielt, wenn
sie auf vorausschauende und vorsorgende Weise geplant wird (Cummings
1998). Die Versorgungsplanung nimmt wichtige Symptome und zu
erwartende Symptome sowie gegenwartige und zukdinftige psychosoziale und
spirituelle Probleme in den Fokus. Wenn das auf systematische und
bestdndige Weise geschieht, kdnnen unnétige Krisen und
Krankenhauseinweisungen vermieden werden.

170. Die antizipatorische Versorgungsplanung erstreckt sich normalerweise auch
auf das Gespréch Uber Patientenverfigungen in Bezug auf medizinische
Entscheidungen am Lebensende, zum Beispiel den Abbruch medizinisch
aussichtsloser Behandlungen, das Schmerz- und Symptommanagement mit
mdoglicherweise lebensverkiirzenden Auswirkungen sowie Sedierung am
Lebensende. In dem AusmaR, in dem der Patient das Thema anschneidet,
sollten Arzte bereit sein, ihre Ansichten tber &rztlich assistierten Tod
(assistierter Suizid und Euthanasie) darzulegen. Eine ausfuhrliche Diskussion
und eine Empfehlung des Europarates in Bezug auf dieses Thema ist in
Dokument 8421 des Europarates vom 21. Mai 1999 zu finden, und zwar in
der ,,Empfehlung zum Schutz der Menschenrechte und der Wiirde
Sterbenskranker und Sterbender*.
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171.

172.

173.

Im Rahmen diese Memorandums sollte es ausreichen hervorzuheben, dass die
ethische Beurteilung solcher Entscheidungen bei den Arzten zwar
unterschiedlich ausfallt, dass aber allgemein akzeptiert wird, dass Fachkrafte
imstande sein mussen, eine offene Diskussion mit ihren Patienten zu flihren
(Quill 1996). Diese Offenheit mag manchmal sogar der Forderung nach
einem arztlich assistiertem Tod vorbeugen. Es ist wichtig, dass Fachkréfte
eine ausreichende Ausbildung erhalten in Bezug auf die ethischen Konflikte,
die bei der Versorgung von Patienten an ihrem Lebensende auftreten, damit
sie in der Lage sind, sich eine wohl bedachte Meinung lber diese Themen zu
bilden und diese auf angemessene Weise mit Patienten und deren
Angehorigen besprechen kénnen. Ethische Konflikte kénnen entstehen, wenn
ein Patient auf seinem Sterbenswunsch besteht, selbst wenn noch weitere
palliative Mdglichkeiten offen sind. Haufiger liegen die Konflikte jedoch
auBerhalb der Problematik des drztlich assistierten Todes, zum Beispiel wenn
palliativmedizinische Interventionen, wie z.B. Schmerzbehandlung mit hohen
Dosen Morphin, vielleicht oder vermutlich unerwiinschte lebensverkiirzende
(oder lebensverlangernde!) Wirkungen haben kénnen.

Abgesehen von den offensichtlichen Vorteilen im Falle der Einbindung von
Patienten und Angehdrigen in die Festlegung und Uberwachung der
Versorgungsplanung, gibt es Anzeichen, dass dies auch zur
wahrgenommenen Qualitat der Betreuung beitragt.

Da viele in die palliativmedizinische Versorgung eingebundene Personen, ob
nun Fachkraft oder nicht, die Palliativversorgung mit wechselndem
Schwerpunkt sowohl als dankbare als auch anspruchsvolle Aufgabe
einschatzen, ist es kaum Uberraschend, dass die Literatur dem Thema
»Betreuung der Betreuer” grofle Aufmerksamkeit schenkt. Obwohl es auch in
diesem Zusammenhang noch keine ausreichend gesicherten Erkenntnisse aus
der Sicht des beruflichen Gesundheits- und Arbeitsschutzes in Bezug auf die
beste Art und Weise dieser Betreuung gibt, bestehen jedoch kaum Zweifel,
dass eine ,,Betreuung der Betreuer” von Nutzen ist. Im Rahmen von
Teambesprechungen kann die Belastung der Betreuenden systematisch
thematisiert werden, um einer volligen Uberlastung entgegen zu wirken. Das
betrifft besonders die Belastung von Angehdérigen sowie von Personen, die in
der Versorgung sowohl pflegerische als auch andere Betreuungsaufgaben
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174.

wahrnehmen. Familientreffen in Gegenwart des Patienten sowie mit einer
oder zwei der betreuenden Fachkrafte kénnen zur Aufrechterhaltung der
starken familidren Unterstiitzung und zur VVorbeugung von vermeidbaren
Krisensituationen beitragen.

Cummings beschreibt einen wichtigen und oft vergessenen Aspekt von
Teamwork: die Tatsache, dass Teams aufgebaut und erhalten werden missen
(Cummings 1998). Teams und besonders palliativmedizinische Teams
durchlaufen angeblich einen Zyklus, der dem menschlichen Lebenszyklus
nicht unahnlich ist: eine erste Phase voller idealistischem Enthusiasmus, die
durch Kooperation und charismatische Filhrung gekennzeichnet ist; eine
zweite Phase, in der das Element des Managements starker zutage tritt und
sich die Initiatoren immer weniger im Team selbst wieder finden; und eine
dritte Phase, die aus einer Mischung aus Idealismus und Pragmatismus
besteht.

Ehrenamtliche

175.

176.

Es mag im Zusammenhang dieses Memorandums niitzlich sein, einer
Kategorie von Personen Aufmerksamkeit zu schenken, die besonders, aber
nicht ausschlieflich im Bereich der Palliativmedizin zu finden sind:
Ehrenamtliche. Ehrenamtliche spielen eine wichtige, wenn auch oft
unterschétzte Rolle in der Palliativversorgung. Sie kbnnen dem Patienten die
Bereitschaft bieten, ihnen zuzuhdren. Da sie keine hauptamtlichen
Verpflichtungen haben, kénnen sie sich ganz dem Patienten widmen, der oft
Zeit braucht, um Uber seinen Leiden zu sprechen. Gibt es eine solche dritte
Partei bzw. Person (der sich leichter anzuvertrauen ist), erméglicht dies dem
Patienten, sich auf einer Ebene mit einem anderen zu sehen und sich als
lebendige Person verstanden zu wissen, die noch Bestandteil der Gesellschaft
ist.

Eine weitere wichtige Aufgabe der Ehrenamtlichen kann darin bestehen, den
Angehérigen Erholung von der Versorgung der kranken Person zu bieten
(wodurch oft Schuldgefiihle gemildert werden), aber auch die Mdglichkeit,
Geflihle auszudriicken und nach dem Tod des Patienten Trauerbegleitung zu
erhalten.
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177.

178.

179.

180.

181.

182.

183.

Ehrenamtliche spielen auch fir Fachkrafte eine wichtige Rolle, da sie als
unterstitzende Verbindungsglieder fungieren kénnen. AuRerdem geben
ehrenamtliche Helfer den Fachkraften die nétige Zeit, ihre Arbeit zu
verrichten. Fachkréfte kénnen vom Ehrenamtlichen neue Informationen uber
den Patienten erhalten.

Um eine glaubhafte Partnerrolle einnehmen zu kénnen, missen ehrenamtliche
Helfer geschult, begleitet und von einer Gesellschaft oder einem Verein
anerkannt werden. Schulung ist unerldsslich und setzt eine sorgféltige
Auswahl voraus. Die Bereitschaft zum Helfen allein reicht nicht aus.

Ehrenamtliche Helfer bilden ein Team, das unter der Verantwortung eines
Koordinators agiert, der das Bindeglied zwischen ehrenamtlichen Helfern und
den Betreuungspersonen, zwischen dem Krankenhaus und dem Verein bildet.
Die Supervision findet zusammen mit dem jeweiligen Betreuungsteam statt.

Ehrenamtliche Vereine bilden die Basis, die fir die Einflihrung von
ehrenamtlichen Helfern in Krankenhdusern erforderlich ist. Sie sind fiir die
Bereitstellung von ehrenamtlicher Hilfe in der hduslichen Umgebung
ebenfalls unverzichtbar.

Im interdisziplindren Team ersetzen Ehrenamtliche niemanden; sie erganzen
die Arbeit der anderen und greifen nicht in die Belange der anderen ein,
sondern leisten einfach ihren eigenen Beitrag. Ihre Rolle und die von ihnen zu
leistenden Aufgaben sollten klar definiert sein. Fachkrafte und
Verwaltungsmitarbeiter missen die Teilnahme dieser nicht-hauptamtlichen
Mitarbeiter vollkommen akzeptieren.

In Belgien bewilligte der Konigliche Erlass aus dem Jahr 1991 finanzielle
Unterstiitzung fur verschiedene palliativmedizinische Organisationen und
Vereine, die sowohl im stationdren als auch ambulanten Sektor tétig sind.

In einem Zeitalter, in dem das Thema Tod ein Tabu ist, hat die Teilnahme
von ehrenamtlichen Helfern auch eine wichtige symbolische Bedeutung. Uber
ihr personliches Engagement hinaus représentieren sie auch die Gesellschaft,
welche die sterbende Person umgibt. Ihre Arbeit erinnert an die nachbarliche
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Solidaritat der Vergangenheit, als die Menschen noch zu Hause starben. Sie
holen den Tod wieder in die Gesellschaft zurtick und zeigen, dass dieser nicht
nur Fachkrafte, sondern die gesamte Gesellschaft angeht.

Trauer

184.

185.

Trauerbegleitung gilt in der Literatur als unverzichtbarer Bestandteil von
palliativmedizinischen Programmen und als ein Service, der in allen
palliativmedizinischen Versorgungsformen angeboten werden sollte, auf
Palliativstationen, in stationdren Hospizen, in Krankenh&usern und innerhalb
der hduslichen Betreuungssituation. Daflir gibt es einen zweifachen Grund.
Erstens fangt die Trauer meistens schon vor dem eigentlichen Tod des
Patienten an, da die palliative Phase einer Krankheit im Wesentlichen eine
Zeit zunehmenden Verlusts sowohl fur den Patienten als auch dessen
Angehorige ist. Zweitens betrachten in der Palliativversorgung tétige
Fachkréfte die Angehorigen (die nicht unbedingt Blutsverwandte sein
missen) als die ,,Betreuungseinheit”. Daher erscheint es logisch, so weit wie
nétig mit den Angehorigen auch nach dem Tod des Patienten eine
flrsorgliche Beziehung aufrechtzuerhalten (Doyle, Hanks und MacDonald
1998).

Die Trauerbegleitung dient dazu, den Patienten und Angehdrigen zu helfen,
mit der Vielfalt an Verlusten, die wéhrend der Krankheit und nach dem Tod
des Patienten auftreten, umzugehen. Trauerbeistand sollte auf der Basis
mehrerer Faktoren angeboten werden, einschlielich eines individuellen
Assessments, der Intensitat der Trauer, Bewéltigungsfahigkeit der
Uberlebenden und Bedirfnisse, wie sie von den jeweiligen Angehorigen
empfunden werden. Die Wirksamkeit der Trauerbegleitung wurde in
verschiedenen Studien lber die Arbeit professioneller
Trauerbegleitungsdienste und professionell unterstiitzter
Ehrenamtlichendienste nachgewiesen. Nach seiner Uberpriifung dieser
Studien kam Parkes zu dem Schluss, dass Trauerbegleitungsdienste ,,dazu
geeignet sind, die Risiken des Auftretens psychiatrischer und
psychosomatischer Stérungen nach einem Todesfall zu verringern* (Parkes
1980).
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186.

187.

188.

189.

Die mit Verlust, Trauer und Trauerfallen assoziierten Probleme sollten
berticksichtigt werden, sobald die Palliativversorgung beginnt, und zwar nach
einer anfanglichen Einschdtzung wéhrend des gesamten Verlaufs.
Angehdrige, die empfinden, dass ihre Nahestehenden gut versorgt waren und
Gelegenheit hatten, ihre Anliegen zu aufiern und Unterstiitzung erhielten, sind
eher in der Lage, die schwierige Aufgabe des Trauerns zu bewéltigen.
Gleichermafen wird ein Angehoriger, der ernste Bedenken beziiglich der
Qualitat der Betreuung hat, die seinem Nahestehenden und ihm selbst zukam,
eher mit vielfaltigen Trauerreaktionen und einer verlangerten Phase
trauerbedingter Morbiditat konfrontiert sein.

Die Unterstiitzung der Angehdrigen beinhaltet Hilfe im Verlauf der
Erkrankung und wéhrend der Trauerzeit. Diese zwei Arten von Hilfestellung
sind in Wirklichkeit eng verwandt: alles das, was vor dem Tod des
Nahestehenden als positiv erlebt wurde, wird danach beim
Bewdltigungsprozess helfen. Die Vorbereitung auf Verlust gehort schon zum
Trauerprozess. Die Trauerbegleitung kann daher vor, wéhrend und nach dem
Tod des Nahestehenden stattfinden. Es handelt sich um einen allumfassenden
Prozess, der ein paar Stunden oder mehrere Monate einnehmen kann.
Hauptamtliche Betreuer kdnnen auf vielfache Weise Hilfe leisten: sie kbnnen
den Angehdrigen helfen, ihre Ansichten und Gefuhle deutlicher zu erkennen
und mitzuteilen (Ambivalenz, Schuldgefiihle, Enttduschung etc.). Dadurch
kann das Team helfen, ungeldste oder Konfliktsituationen zu bewaltigen.
Aullerdem kann das Team bei Bestattungsangelegenheiten und rechtlichen
Formalitdten in Bezug auf den Willen des Verstorbenen u.a. Hilfe leisten.

Das Nach-vorne-Schauen und die Vorbereitung auf die Zeit nach dem Tod
des Nahestehenden kann als antizipatorischer Trauerprozess betrachtet
werden.

Wenn die Gefiihle unterdriickt werden, wird der Trauerprozess
voraussichtlich schwierig werden; wenn ihnen Ablass gewahrt wird, ist der
Trauerprozess leichter zu verkraften. Es muss unbedingt Zeit und Raum daftr
gefunden werden.
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190. Das Bild, das die Angehérigen in sich tragen, spielt beim Trauerprozess eine
wichtige Rolle. Nach dem Tod, wenn sich oft ein groRes Geflihl der Leere
einstellt, fihlt sich der trauernde Mensch isoliert, verletzbar und unféhig, mit
der neuen Situation fertig zu werden. Angehérige und Freunde bieten wenig
Unterstlitzung; das soziale Netz stiitzt sie nicht mehr so gut wie zuvor. Die
von der Palliativversorgung bereitgestellte Trauerbegleitung fllt diese
Licke: Gedenkfeiern, Briefwechsel, telefonische Beratung, Einzelgespréche
und Selbsthilfegruppen sind die vielen Formen dieser neuen Art der
Trauerbegleitung. Trauerbegleitungsdienste sollten den Bediirfnissen von
Kindern und Jugendlichen besondere Aufmerksamkeit schenken, da diese
Trauer moglicherweise auf ganz andere Weise als Erwachsene begreifen und
damit umgehen. Trauerbegleitungsdienste sollten auch kulturelle
Unterschiede beruicksichtigen.
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191. Es besteht ein Mangel an systematischem Studien ber die Wirksamkeit der
unterschiedlichen Formen von Trauerbegleitung. Trauerbegleitungsdienste
werden von qualifizierten Fachkraften gemanagt und koordiniert, die ihrer
Zusténdigkeit entsprechende Abschliisse und Ausbildungen absolviert haben.
In Trauerbegleitung geschulte Ehrenamtliche bieten Unterstiitzung und
werden von Fachkréften supervisorisch begleitet.

Die Stufen der Trauerbegleitung

192. Trauerbegleitung kann in drei Stufen unterteilt werden (Worden 1999).

Die erste Stufe ist die allgemeine Trauerbegleitung. Sie kann von gut
ausgebildetem Personal und begleiteten Ehrenamtlichen durchgefiihrt werden.
Es handelt sich dabei um keinen Beratungsdienst, obwohl in Trauerbegleitung
geschulte Ehrenamtliche auf entsprechende Beratungsfertigkeiten
zuriickgreifen werden. Das kann besonders von Nutzen sein fir Personen, die
keine soziale Unterstiitzung oder das Gefiihl haben, von méglichen
Hilfsquellen abgeschnitten zu sein. Diese Stufe ist ausreichend fiir die
tiberwiegende Mehrheit derjenigen, die Trauerbegleitung in Anspruch
nehmen.

Auf der zweiten Stufe findet Trauerberatung statt, die von entsprechend
qualifiziertem Personal angeboten werden sollte, das an einen spezialisierten
Palliativdienst oder eine Gemeinde-basierte Einrichtung angebunden ist. Diese
Beratung ist angebracht fur Menschen mit komplizierteren Verlustgefuhlen,
vielleicht aufgrund von zusétzlichen Stressfaktoren oder unzulénglichen
Bewaéltigungsmechanismen.

Die dritte Stufe bezieht eine intensivere Psychotherapie mit ein, die eine
Uberweisung an spezialisierte Fachkrafte erfordert. Das kann in Féllen
auftreten, in denen durch den Verlust grundlegende funktionelle
Verhaltensstorungen oder eine nachhaltige emotionale Krise ausgeldst werden.

193. Allen drei Stufen gemein ist eine Einschétzung des Risikopotenzials, anhand

dessen Gesprache mit Einzelpersonen oder Angehdrigen Uber die fir sie
geeignetste Art der Trauerbegleitung gefuhrt werden kdnnen.
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Glossar

Betreuung der Betreuer bezeichnet eine Tatigkeit, die sich ausdriicklich auf die
Schwierigkeiten und Belastungen richtet, mit denen ,,Betreuer” im Rahmen der
Versorgung von sterbenden Menschen konfrontiert werden. Das kann auch
Trauerbegleitung einbeziehen. Es ist ein wichtiger Praventionsaspekt von Betreuer-
Burnout.

Betreuungs-/Versorgungsplan: ein Dokument, das vom Palliativteam zusammen mit
dem Patienten und Angehdrigen erarbeitet und regelmaRig revidiert wird. Es ist eine
genaue Auffiihrung der Bediirfnisse und Vorlieben des Patienten und der Angehérigen,
der zu erwartenden Entwicklungen und der Aufgaben der verschiedenen involvierten
hauptamtlichen und nicht-hauptamtlichen Betreuer. Ein Pflege-/Betreuungsplan ist
soweit wie moglich vorausschauend und konzentriert sich auf die Pravention von
Krisensituationen.

Tageshospize/-einrichtungen sind normalerweise an eine Palliativstation oder eine
stationdre Hospizeinrichtung angeschlossen. Patienten kénnen entweder an einem oder
mehreren Tagen in der Woche anwesend sein. Man kann die Leistungen als
medizinisch (Bluttransfusionen, Uberpriifung des Schmerz- und
Symptommanagements etc.), sozial (Dusche/Bad), rehabilitiv
(Physiotherapie/Beschaftigungstherapie), entspannend (Massage) oder ablenkend
(Kunst & Handwerk) betrachten. Tageseinrichtungen/-hospize ermdglichen dem
Hauptbetreuer aulRerdem etwas Freizeit.

Angehorige (,,family*): im Zusammenhang der Palliativversorgung bestehen die
»Angehorigen* aus allen Nicht-Fachkréften, die aufgrund einer bestehenden affektiven
Beziehung in die Betreuung des Patienten involviert sind. Die Familie bzw. die
Angehdrigen werden oft als ,,Betreuungseinheit” bezeichnet, selbst wenn das nicht
buchstablich der Fall ist (der Patient soll und wird Mittelpunkt der Betreuung sein).
Dieser Terminus bekréftigt die Bedeutung der Angehérigen, die Betreuung sowohl
bieten als auch selbst bendétigen.

Sinnlosigkeit (,,futility*) ist ein sehr umstrittener Begriff, der die Anwendung von
praventiven, diagnostischen oder Behandlungsmalinahmen bezeichnet, die dem
Patienten keinen wesentlichen Nutzen bringen. Er ist ahnlich der franzdsischen Idee
des ,,acharnement thérapeutique“ (therapeutische Wut) zu verstehen, die sich
hauptsachlich auf heilende und lebensverldngernde Behandlungen bezieht.
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Hospizbetreuung: Hospizbetreuung ist nicht hinreichend definiert. Urspringlich
bezog sich dieser Begriff auf eine Versorgung, die im Gegensatz zur etablierten
Krankenversorgung entwickelt wurde. Ein Grofiteil der Arbeit wird von
Ehrenamtlichen durchgefiihrt und es wird viel Wert auf Spiritualitit sowie darauf
gelegt, es den Patienten so angenehm wie mdglich zu machen. Heutzutage werden
,,Hospizbetreuung* und ,,Palliativversorgung” in vielen Landern synonym benutzt.

Hospiz kann entweder eine Institution oder einen Hausbetreuungsdienst fir die
héusliche Versorgung bezeichnen. In einigen Landern wird zwischen Low-Care-
Hospizen und High-Care-Hospizen unterschieden.

Individueller Betreuungs-/Versorgungsplan: siehe ,,Betreuungs-/
Versorgungsplan “.

Interdisziplinar bezeichnet eine Art von Teamwork, bei der die Betreuung von einem
Team als Ganzes geboten wird; die Abgrenzungen zwischen Fachbereichen und
Kompetenzen hat bei interdisziplindren Teams weniger Bedeutung als bei
multidisziplinaren.

Multiprofessionell bezieht sich auf ein Team, in dem mehr als eine Berufsgruppe
vertreten ist. Ein multiprofessionelles Team kann aus Arzten und Pflegefachkraften
sowie einer Reihe von anderen Fachkréften im Gesundheitswesen bestehen; es kann
auf interdisziplindre oder auf multidisziplinare Weise agieren.

Nationale / regionale Plane fiir Palliativversorgung: eine Strategie, die von
Politikern, Fachkraften und Patienten entwickelt wurde, und deren Zielsetzung und
Prinzipien darin bestehen, Bedarfsdeckung, Gleichstellung und Qualitat (Wirksamkeit,
Effizienz und Zufriedenheit) palliativmedizinischer Versorgung zu erreichen. Die
gemeinsamen Elemente eines rationalen Plans beinhalten eine Ermittlung des Bedarfs,
die Definition klarer Ziele, die Implementierung spezifischer Dienste,
Unterstlitzungsangebote fiir allgemeine/konventionelle Dienste (besonders diejenigen
mit einem hohen Anteil an Patienten im fortgeschrittenen Krankheitsstadium und
solche Dienste, die Gemeinde-basiert tatig sind), Aus-, Fort- und Weiterbildung, die
Forderung der Verfugbarkeit von Opioiden, spezifische Gesetzgebungen, Finanzierung,
Ausarbeitung von Standards und systematische Evaluierung des Outcomes.

Palliativversorgung, palliativmedizinische Behandlung, Betreuung und Begleitung
(,,Palliative Care*): von ,,Palliative Care* gibt es verschiedene Definitionen. Diese
Empfehlung und das erlauternde Memorandum verwenden eine etwas revidierte
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Version der von der WHO 1990 formulierten und 2002 revidierten Definition: die
aktive, ganzheitliche Betreuung von Patienten mit einer progredienten, progressiven
Erkrankung. Die Therapie von Schmerzen und anderen Symptomen sowie die
Behandlung von psychischen, sozialen und spirituellen Problemen ist von vorrangiger
Bedeutung. Das Ziel der palliativmedizinischen Versorgung ist es, fiir Patienten und
deren Angehérige die bestmdgliche Lebensqualitét zu erzielen.

Palliativmedizin ist die spezifische medizinische Versorgung von Patienten mit
aktiven, progressiven und fortgeschrittenen Erkrankungen, fir die eine beschrénkte
Lebenserwartung prognostiziert wurde und bei denen die Lebensqualitat im Zentrum
aller Bemiuihungen steht. Sie ist Bestandteil der Palliativversorgung.

Lebensqualitat: Das Hauptziel der Palliativversorgung ist eine optimale
Lebensqualitdt. Diese Idee bleibt jedoch schwer fassbar und ist bei Patienten mit
fortgeschrittenen Erkankungen schwierig zu messen. Messinstrumente, die fir
Untersuchungen im Zusammenhang mit der Auswirkung krankheitsspezifischer
Therapien entwickelt wurden, sind in der Palliativmedizin meist nicht anwendbar,
insbesondere augrund ihrer mangelnden Beachtung von spirituellen Belangen am
Lebensende. In der Palliativmedizin kann Lebensqualitit angemessener beurteilt
werden anhand der individuellen Vorstellungen der Patienten.

Rehabilitation ist die bestmdgliche Wiederherstellung der Funktionalitat der Patienten
mit progredienten Erkrankungen, um ihnen soweit wie mdglich ein aktives Leben und
eine optimale Lebensqualitat zu ermdglichen. Dies kann die Hinzuziehung von
Physiotherapeuten und Beschaftigungstherapeuten erfordern.

Entlastungspflege bezeichnet eine Form der Versorgung, die Angehdorige
voriibergehend von der Pflege des Patienten befreit. Das kann unerl&sslich werden,
wenn z.B. ein Partner selbst medizinische Betreuung benétigt oder Erholung braucht.
Entlastungspflege kann entweder in Krankenhadusern, Pflegeheimen, Altenheimen oder
Hospizen angeboten werden. Die Abgrenzungen zwischen Entlastungspflege,
Betreuung in Tageshospizen oder -einrichtungen und voriibergehenden
Krankenhauseinweisungen aus medizinischen Griinden sind nicht immer Klar.

Spezialisierte palliativmedizinische Dienste sind Dienste, die sich Wesentlichen auf
das Angebot palliativmedizinischer Leistungen durch ein interdisziplindres Team unter
Leitung einer entsprechend ausgebildeten und erfahrenen Palliativfachkraft
konzentrieren.
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Spirituelle Begleitung konzentriert sich auf Sinnfragen sowie auf existentielle und
religidse Fragen, die angesichts fortgeschrittener progressiver Erkrankungen oft bei
Patienten und deren Angehérigen zur Sprache kommen. Sie beschrénkt sich nicht auf
religidse Patienten, sondern befasst sich mit allen a-religiésen und religiosen Patienten
und deren Angehdrigen, sowohl vor und nach dem Tod.

Versorgung in der Terminalphase ist ein Bestandteil der Palliativversorgung und
meint ublicherweise die VVersorgung von Patienten in den letzten Stunden oder Tagen
ihres Lebens.

Ehrenamtliche sind diejenigen Helferinnen und Helfer, die einen Teil ihrer Zeit der
Palliativversorgung von Patienten widmen. Sie erhalten dafiir keine Bezahlung und
haben zu den Patienten keine vorher bestehende affektive Beziehung. In der Regel
werden sie von Ehrenamtlichenorganisationen geschult, von denen auch ihre Einsatze
koordiniert werden. Auch Fachkréfte kdnnen als Ehrenamtliche tétig sein.
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Bericht des Europarats zur Strukturierung der palliativmedizinischen und
-pflegerischen Versorgung

Der Bericht des Expertenkomitees des Europarats zu Fragen der Strukturierung der
palliativmedizinischen und -pflegerischen Versorgung wurde am 12. November 2003
offiziell vom Ministerkomitee des Europarats angenommen. Dieser Bericht ist das
Ergebnis intensiver Zusammenarbeit einer Vielzahl von Beteiligten aus vielen
verschiedenen L&ndern. Die abschliefenden Empfehlungen, die von dem begleitenden
Memorandum untermauert werden, definieren einen neuen Standard fur die
palliativmedizinische Versorgung in den Mitgliedsstaaten.

Insbesondere haben die Mitgliedsstaaten nun vereinbart, strategische, gesetzgeberische
und andere notwendige Mafinahmen fiir eine einheitliche und umfassende nationale
Rahmenpolitik fir die palliativmedizinische Versorgung zu verabschieden. Im Bericht
wird Palliativmedizin als essentieller und integraler Teil des Gesundheitswesens
anerkannt. Jeder Mensch, der eine palliativmedizinische Versorgung benétigt, sollte
ohne unbotmaRige biirokratische Hiirden oder Verzégerung Zugang zu einer solchen
Versorgung haben, und zwar in einer Versorgungsform, die seinen individuellen
Bedirfnissen und seiner personlichen Wahl entspricht. Der Bericht betont den Bedarf
an strukturierten Programmen flr die Aus-, Fort- und Weiterbildung sowie fir die
Forschung.

Die Entscheidung, diesen Bericht zu verabschieden, ist ein Beleg fiir das Engagement
der Mitgliedsstaaten, palliativmedizinische Einrichtungen und Dienste auf den
héchstmdéglichen Standard zu bringen. Der Erfolg dieses Berichts wird sich daran
messen lassen, in welchem Ausmal wir palliativmedizinische Programme ausarbeiten
und implementieren, die es ermdglichen, den Bedirfnissen von Patienten und deren
Angehérigen in allen 45 Mitgliedsstaaten umfassend zu begegnen.

Bei der Verabschiedung des Berichts haben die Mitgliedsstaaten vereinbart, die
internationale Vernetzung der entsprechenden verantwortlichen Behdrden zu férdern
sowie ebenfalls eine aktive, gezielte Verbreitung dieser Empfehlungen zu unterstltzen.
Daher hat das EAPC-East Koordinationszentrum, in Zusammenarbeit mit vielen
nationalen Organisationen, sich entschlossen, im Oktober 2004 die Grundséatze dieses
Berichts in so vielen Landern wie mdéglich zu verbreiten. Als Europaer kénnen wir
gemeinsam Verénderungen bewirken, wenn wir den Bericht des Europarats in unseren
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Heimatlandern publik machen und partnerschaftlich daran arbeiten, diese Vision zu
verwirklichen. Gemeinsam kdnnen wir die Welt veréandern!
Stockholm, August 2004
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Carl Johan Furst Sylvia Sauter

EAPC East Coordination Centre
Stockholms Sjukhem Foundation
112 35 Stockholm, Schweden
www.eapceast.org
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Anmerkung der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin zur deutschen
Ubersetzung der Empfehlung Rec (2003) 24 des Ministerkomitees an die
Mitgliedsstaaten zur Strukturierung der palliativmedizinischen und -pflegerischen
Versorgung

Die Umsetzung der Hospizidee in die Schulmedizin begann in Deutschland unter dem
Begriff ,,Palliativmedizin®, der von Anfang an alles umfassen sollte, was im Englischen
mit dem Begriff ,,Palliative Care* umschrieben wird.

»Palliative Care* begann bei uns erst in den letzten Jahren in den allgemeinen
Sprachgebrauch Eingang zu finden und I&sst sich nicht hinreichend mit einem Wort
iibersetzen. In der Ubersetzung von ,,Palliative Care* haben wir daher ,Palliative Care*
- je nachdem, in welchem Bedeutungszusammenhang der Begriff im Originaltext
benutzt wird - als

* Palliativmedizin

* palliativmedizinische Behandlung, Betreuung und Begleitung

* Palliativversorgung

* palliativmedizinische Versorgung

ins Deutsche Ubertragen.

Eberhard Klaschik
Préasident der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin
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