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Zusammenfassung

Die meisten Menschen in einer palliativen Situation kénnen im Rahmen der allgemeinen Palliative Care
behandelt und betreut werden — das heisst, in den bestehenden Strukturen der Gesundheitsversorgung
zu Hause (durch Hausérztinnen, Hausérzte, Spitex), im Pflegeheim, im Akutspital oder in einer Institu-
tion fur korperlich und/oder intellektuell behinderte Menschen. Dieses Dokument beschreibt, basierend
auf dem «Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz», die Zielgruppe, die Leistungen, die Versorgungs-
strukturen und die Kompetenzen fiir die allgemeine Palliative Care. Es soll dazu dienen, das Profil der
allgemeinen Palliative Care zu klaren und zu starken.

ZIELGRUPPE

Patientinnen und Patienten in der allgemeinen Palliative Care sind Personen, die sich aufgrund des
Verlaufs ihrer unheilbaren und/oder fortschreitenden Erkrankung mit dem Lebensende vorausschauend
auseinandersetzen oder sich in der letzten Phase des Lebens befinden. Im Vordergrund steht nicht die
Diagnose, sondern die Bedurfnisse und Sorgen des betroffenen Menschen und seiner nahestehenden
Angehdrigen. Aufgrund der demografischen Entwicklung handelt es sich bei Palliativpatientinnen und -
patienten heute mehrheitlich um (hoch-)betagte Menschen, die zu Hause oder in einem Pflegeheim
leben. Sie leiden an fortgeschrittener Gebrechlichkeit («frailty»), an Herz-Kreislauferkrankungen, Krebs,
Organversagen und/oder Demenz — meistens an mehreren Krankheiten gleichzeitig (Multimorbiditat).

LEISTUNGEN

Die sechs Kernleistungen der allgemeinen Palliative Care sind:

Symptome erfassen, behandeln und lindern

Die letzte Lebensphase gestalten

Bei der Entscheidungsfindung unterstiitzen und vorausplanen

Netzwerk bilden und koordinieren

Die Angehdrigen unterstitzen

. Wahrend der Trauerphase begleiten

Dlese Leistungen beginnen friihzeitig — parallel zu diagnose-orientierten Massnahmen. In der ersten
Phase der allgemeinen Palliative Care stehen Massnahmen der Information, Beratung und Antizipation
im Vordergrund. Die zweite Phase umfasst die Umsetzung der antizipierten Massnahmen. Die Leistun-
gen kdnnen — angepasst an die jeweiligen Kompetenzen und Ressourcen — von allen im Palliative-
Care-Netzwerk beteiligten Fachpersonen (Arztinnen und Arzte, Fachpersonen der Pflege, Sozialen Ar-
beit, Seelsorge, Psychologie und weiterer Berufe) und Freiwilligen erbracht werden.

) O Ok WD

VERSORGUNGSSTRUKTUREN

Angebote der allgemeinen Palliative Care braucht es in allen Settings des Gesundheits- und Sozialwe-
sens: Die Mehrheit der Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen lebt zu Hause oder im Pfle-
geheim. Viele von ihnen erleben im Verlauf inrer Krankheit eine Hospitalisierung, oft auch mehrere. Die
meisten sterben im Pflegeheim oder im Spital. Die palliative Versorgung sollte deshalb im ambulanten
und stationdren Versorgungsetting maglich sein. Voraussetzung dafir ist, dass allgemeine Palliative
Care in den jeweiligen Versorgungsstrukturen verankert ist.

KOMPETENZEN

Alle Fachpersonen und Freiwilligen, die Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen betreuen
und behandeln, sollten tiber allgemeine Palliative-Care-Kompetenzen verfugen.

Die Auspréagung und Tiefe der Kompetenzen sind fir die jeweiligen Aus- und Weiterbildung der ver-
schiedenen Berufe und der Freiwilligen stufen- und bedarfsgerecht anzupassen. Fach- und gruppen-
spezifische Aspekte sind dabei mit einzubeziehen.
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Einleitung

Die «Nationale Strategie Palliative Care 2013—-2015» von Bund und Kantonen hat zum Ziel, dass
schwerkranke und sterbende Menschen in der Schweiz ihren Bedirfnissen angepasste Palliative Care
erhalten und ihre Lebensqualitat verbessert wird. Wéhrend die erste Phase der Strategieumsetzung
2010-2012 einen Schwerpunkt auf die spezialisierte Palliative Care legte, ist die Férderung der allge-
meinen Palliative Care ein Ziel der zweiten Strategiephase. Diese Beschreibung der allgemeinen Palli-
ative Care ist ein Grundlagendokument der «Nationalen Strategie Palliative Care». Es bettet sich in das
«Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz» ein.

Um den Zugang zu Palliative Care zu verbessern, ist die Forderung der allgemeinen Palliative Care
zentral. Die meisten Menschen in einer palliativen Situation kdnnen im Rahmen der allgemeinen Palli-
ative Care behandelt und betreut werden — das heisst, im Rahmen der bestehenden Strukturen. Die
Leistungserbringer der Grundversorgung spielen dabei eine wichtige Rolle: Hausarztinnen und Haus-
arzte, Pflegefachpersonen der Spitex oder in sozialmedizinischen Institutionen (Pflegeheime, Institutio-
nen fir Menschen mit kérperlichen oder intellektuellen Behinderungen) und Fachpersonen im Akutspital
sind oft diejenigen, welche bei ihren Patientinnen und Klienten eine palliative Situation erkennen, eine
angemessene Behandlung und Begleitung einleiten und, wenn nétig, einen Einbezug der spezialisierten
Palliative Care sicherstellen kénnen. Sie sind damit wichtige Akteure und Turoffner, um den bedurfnis-
gerechten Zugang zu Palliative Care zu erméglichen.

Die World Health Assembly, das Entscheidungsgremium der WHO, hat 2014 die Resolution
«Strengthening of palliative care as a component of comprehensive care throughout the life course»
gutgeheissen. Darin empfiehlt sie ihren Mitgliedstaaten dringend, Palliative Care mit einem Schwer-
punkt auf die Grundversorgung, die Gemeinde und den ambulanten Bereich zu entwickeln.*

Auch die europaische Gesellschatft fir Palliative Care EAPC empfiehlt den Ausbau von Palliative Care

in der Grundversorgung. Sie hat dazu einen Leitfaden entwickelt. Geméass diesem kdnnen die Leis-

tungserbringer der Grundversorgung:

- Patientinnen und Patienten mit allen lebensbedrohlichen Krankheiten erreichen

- Frih im Verlauf einer lebensbedrohlichen Krankheit mit der Versorgung beginnen

- Das gesamte Umfeld abdecken: kdrperlich, sozial, psychologisch und spirituell

- Die Versorgung in Praxen, Pflegeheimen und im héuslichen Umfeld durchfiihren und so unnétige
Krankenhausaufenthalte vermeiden

- Angehorige unterstiitzen und Trauerbegleitung anbieten.?

Fokus der allgemeinen Palliative Care

Aufgrund der demografischen Entwicklung und des medizinisch-technischen Fortschritts gibt es heute
in den meisten Landern einen fortschreitenden Anstieg der Anzahl Menschen, die an (einzelnen oder
meist mehreren) chronischen Krankheiten mit begrenzter Lebenserwartung leiden. Oft steigen damit
auch der Bedarf nach medizinisch-pflegerischer Betreuung und Behandlung und die Inanspruchnahme
von Gesundheitsdienstleistungen.® Betroffen sind insbesondere altere und hochbetagte Menschen, da
chronische Krankheiten, Multimorbiditat und Gebrechlichkeit («frailty») im Alter haufiger auftreten. Das
Lebensende verschiebt sich aufgrund der steigenden Lebenserwartung zunehmend ins hohe Alter.
Sterben wird mehr und mehr zum Altersph&nomen. Die Todesfélle der 80-jahrigen und alteren Men-
schen werden in den ndchsten Jahren markant ansteigen.

1 67. World Health Assembly (WHA) vom 24. Mai 2014: Strengthening of palliative care as a component of
comprehensive care throughout the life course http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf files/\MWHAG67/A67 R19-
en.pdf

2 EAPC (2015): Leitfaden fir die Entwicklung der Palliativversorgung in der Priméarversorgung, S. 1

8 Gomez-Batiste, Xavier et al. (2013): How to design and implement palliative care public health programmes:

foundation mesures, S. 18
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Die WHO hat bereits 2004 in einem umfassenden Bericht darauf hingewiesen, dass Palliative Care fir
altere Menschen eine Public-Health-Prioritat ist. Es bestehe Evidenz, dass altere Menschen unnétig
leiden, weil ihre Symptome und Probleme nicht erkannt und zu wenig behandelt werden. Der Zugang
zu Angeboten der Palliative Care sei nicht gewahrleistet, obwohl diese Patientinnen und Patienten an
vielfaltigen Problemen litten. Studien zeigten, dass Massnahmen wie die adaquate Linderung von
Schmerzen und Symptomen, gute Kommunikation und Information sowie eine koordinierte Versorgung
durch kompetente Fachpersonen dazu beitragen kdnnen, die Lebensqualitat dieser Menschen zu ver-
bessern.* Im Fokus der allgemeinen Palliative Care steht deshalb diese wachsende Patientengruppe
der alteren, multimorbiden Menschen.

Jedoch ist unbedingt darauf zu achten, dass alle Patientengruppen, die Bedarf nach Palliative Care
haben, Zugang zu den entsprechenden Angeboten erhalten. Dazu gehéren zum Beispiel auch Patien-
tinnen und Patienten mit chronisch obstruktiver Lungenerkrankung (COPD), Herzinsuffizienz oder De-
menz. Zu beriicksichtigen sind insbesondere die spezifischen Bedirfnisse von Kindern und Jugendli-
chen, Menschen mit intellektuellen, kdrperlichen oder Sinnesbehinderungen, Menschen mit Migrations-
hintergrund oder mit psychischen oder Suchterkrankungen.

Ziel und Zweck des Dokuments

Das Ziel dieses Dokuments ist es, das Profil der allgemeinen Palliative Care zu klaren und zu stéarken.
Dazu werden ihre spezifischen Inhalte, ausgehend von den Bedurfnissen der betroffenen Personen,
beschrieben. Das Dokument soll damit eine Grundlage bieten, um Palliative Care in den Kantonen und
Regionen umzusetzen, um die Qualitat der Angebote zu verbessern, die Angebote bekannt zu machen,
die notwendigen Aus- und Weiterbildungsangebote fiir Fachpersonen bereitzustellen oder Finanzie-
rungsfragen zu klaren. Das Dokument ist ein Arbeitsinstrument fir alle in der Palliative Care tétigen
Institutionen und Fachpersonen auf nationaler, kantonaler und regionaler Ebene.

Erarbeitungsprozess

In den Jahren 2013 und 2014 hat eine Arbeitsgruppe unter der Federfiihrung der Schweizerischen Kon-
ferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren GDK erste Grundlagen fir eine Be-
schreibung der allgemeinen Palliative Care erarbeitet. Im gleichen Zeitraum wurde das «Rahmenkon-
zept Palliative Care Schweiz» entwickelt, welches die definitorische Grundlage fiir die Umsetzung von
Palliative Care bildet. Das Rahmenkonzept wurde am 15. April 2014 vom operativen Ausschuss des
Dialoges «Nationale Gesundheitspolitik» verabschiedet. Das vorliegende Dokument basiert auf den Ar-
beiten der GDK-Arbeitsgruppe. Sie wurden durch eine umfassende Literaturrecherche ergénzt und an
das «Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz» angepasst.

Das Dokument wurde am 31. August 2015 vom Projektleitungsgremium der «Nationalen Strategie Pal-
liative Care» verabschiedet. Es soll nun durch Fachpersonen und Institutionen in der Praxis auf seine
Umsetzbarkeit hin getestet werden. Falls Anpassungsbedarf besteht, wird das Dokument entsprechend
Uberarbeitet.

4 WHO Europe (2004): Better Palliative Care for Older People, S. 32
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1 Allgemeine Palliative Care

Das «Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz» unterscheidet drei Ebenen der Palliativversorgung (vgl.
Abb. 1). Diese beschreiben die Spezialisierungsgrade von Palliative-Care-Leistungen, -Versorgungs-
strukturen und -Kompetenzen, die nétig sind, um den Bedirfnissen der betroffenen Menschen und ihrer
Bezugspersonen optimal zu entsprechen. Die drei Ebenen sind «Palliative-Care-Verstandnis», «allge-
meine Palliative Care» und «spezialisierte Palliative Care».5

Abb. 1: Verortung der allgemeinen Palliative Care im «Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz»

Leistungen Kompetenzen / Wissen
Pat. Behandlung und Begleitung bei s P
z. PC Spezialisierte
in der komplexen Symptomen Ar?;ebo(e PC %mpelenzen

spez. PC und instabilen Situationen

Fach- und gruppenbezogene Palliative Care

Angebote der

Unterstiitzl|{ng durch Bezugspersonen & [ reiwillige

Patienten in der Vorausschauend planen G5 Allgemeine
alligemeinen PC und Leiden lindern AL U ) PC Kompetenzen
Grundversorung
Information, Beratungs- und Informationsangebote 13:";:::‘12:"
Gesellschaft Beféhigung & durch NPO's, Kirchen, Gemeinden, am Lebens?
Beratung Schulen ect.
ende
Zielgruppen Versorgungsstrukturen

Quelle: BAG, GDK und palliative ch (2014): Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz. Eine definitorische Grundlage fir die Um-
setzung der «Nationalen Strategie Palliative Care». Bern, S. 8

In diesem Dokument wird die Ebene der allgemeinen Palliative Care ausgefihrt. Dazu wird zuerst die
Zielgruppe beschrieben. Daraus leiten sich anschliessend die Ausfiihrungen zu den Leistungen, Ver-
sorgungsstrukturen und Kompetenzen ab. Zudem werden die Schnittstellen zur fach- und gruppenbe-
zogenen Palliative Care aufgezeigt.

1.1 Wann beginnt die allgemeine Palliative Care?

Der Fokus der Palliative-Care-Versorgung liegt in vielen Landern auf der Behandlung und Betreuung
von Patientinnen und Patienten mit Krebserkrankungen im fortgeschrittenen Stadium. Diese enge Sicht-
weise ist einerseits historisch bedingt, da Palliative Care aus der Onkologie heraus entstanden ist. Eine
weitere Ursache sind die Krankheitsverlaufe. Oft ist die Prognose des Todeszeitpunktes die Entschei-
dungsgrundlage, ob eine Person Zugang zu Palliative Care erhalt. Eine solche Prognose ist in der Praxis
gewohnlich einfacher bei Krebspatientinnen und -patienten, bei denen sich der Zustand rapide ver-
schlechtert und die terminale Phase klar abgrenzbar ist, als fir Krankheitsverlaufe mit weniger klar er-
kennbaren terminalen Phasen wie z.B. COPD, Herzinsuffizienz, Demenz oder Altersgebrechlichkeit.

Diese Krankheiten werden kinftig haufiger auftreten. Die Ursachen liegen vor allem in der demografi-
schen Entwicklung und dem medizinisch-technischen Fortschritt. Deshalb &ndern sich auch die Anfor-
derungen an Palliative Care. Es kommt zu einer so genannten «konzeptionellen Verschiebung» (vgl.
Tab. 1):8

5 BAG, GDK und palliative ch (2014): Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz. Eine definitorische Grundlage
fur die Umsetzung der «Nationalen Strategie Palliative Care». Bern, S. 6

6 Gomez-Batiste, Xavier et al. (2012): Identifying needs and improving palliative care of chronically ill patients,
S. 372
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Tab. 1: Die konzeptionelle Verschiebung in der Palliative Care

Veranderung von Veranderung zu

Terminale Erkrankung Fortgeschrittene chronische Erkrankung

Prognose von einer Woche Begrenzte Lebenserwartung

oder wenigen Monaten

Krebs Alle chronisch fortschreitenden Erkrankungen

Krankheit Krankheitszustand (Gebrechlichkeit, Multimorbiditéat, Abh&ngigkeit)

Fortschreitender Verlauf Fortschreitender Verlauf mit haufigen Krisen, wechselnden
Bedirfnissen und Bedarf an Behandlung und Betreuung

Mortalitat Pravalenz

Quelle: Gbmez-Batiste, Xavier et al. (2012): Identifying needs and improving palliative care of chronically ill patients, S. 372
(angepasst)

Allgemeine Palliative Care beginnt deshalb frihzeitig im Verlauf einer unheilbaren Krankheit bzw. al-
tersbedingter Gebrechlichkeit. Erste Massnahmen kdnnen parallel zur diagnose-orientierten Behand-
lung ergriffen werden, wobei die palliativen Leistungen mehr und mehr in den Vordergrund treten. Dieser
frihzeitige Ansatz ermdglicht es, die verbleibende Lebenszeit den Bedirfnissen der Betroffenen ent-
sprechend zu gestalten und eine kontinuierliche Behandlung und Begleitung zu planen.

1.2 Abgrenzung und Eingrenzung von allgemeiner Palliative Care

Spezialisierte Palliative Care:

Die Patientengruppe der spezialisierten Palliative Care umfasst Patientinnen und Patienten, die auf Un-
terstitzung durch ein spezialisiertes Palliative-Care-Team angewiesen sind. Dies, weil sie eine instabile
Krankheitssituation aufweisen, eine komplexe Behandlung bzw. die Stabilisierung von bestehenden
Symptomen bendétigen oder bei deren Angehérigen die Uberschreitung der Belastungsgrenze erkenn-
bar wird. Dazu gibt es spezialisierte Einrichtungen (wie Palliativstationen und -kliniken) oder mobile
Palliativdienste. Die Fachpersonen verfligen Uiber ausgewiesene Kompetenzen in spezialisierter Pallia-
tive Care.” Der Ubergang zwischen allgemeiner und spezialisierter Palliative Care ist fliessend: Eine
Patientin oder ein Patient kann im Verlauf des Lebens zu beiden Gruppen gehéren.8

Fach- und gruppenbezogene Palliative Care:

Gemass dem «Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz» tragt der Querschnittbereich «fach- und grup-
penbezogene Palliative Care» dem Umstand Rechnung, dass Patientinnen und Patienten in palliativen
Situationen bei bestimmten Erkrankungen fachbezogene Probleme bzw. Bedirfnisse aufweisen (z.B.
bei onkologischen oder neuro-degenerativen Erkrankungen, Nierenkrankheiten, psychiatrischen oder
Suchterkrankungen). Zudem gibt es Bevolkerungsgruppen wie Kinder und Jugendliche, Menschen mit
einer geistigen oder korperlichen Behinderung oder in einer besonderen Lebenssituation (z.B. Migran-
tinnen und Migranten), die besondere Bedurfnisse aufweisen, die es zu berticksichtigen gilt.

Den Bediirfnissen dieser Gruppen gerecht zu werden, stellt besondere Herausforderungen an Pallia-
tive-Care-Leistungen, Versorgungsstrukturen und Kompetenzen von Fachpersonen. Dieser Quer-
schnittbereich ist zum Teil der spezialisierten Palliative Care zuzuordnen, kann aber auch die allgemeine
Palliative Care betreffen.® Diese Schnittstelle zur allgemeinen Palliative Care wird in diesem Dokument
ansatzmassig ausgefihrt.

7 BAG und SBFI (2012): Nationales Bildungskonzept «Palliative Care und Bildung», S. 15
8 BAG und GDK (2011): Nationale Leitlinien Palliative Care. 4. Leitlinie «Zielgruppen», S. 15ff.
9 BAG, GDK und palliative ch (2014): Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz. Eine definitorische Grundlage

fur die Umsetzung der «Nationalen Strategie Palliative Care». Bern, S. 6f.
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2 Zielgruppe der allgemeinen Palliative Care

Patientinnen und Patienten in der allgemeinen Palliative Care sind Personen, die sich aufgrund des Verlaufs
ihrer unheilbaren und/oder fortschreitenden Erkrankung mit dem Lebensende vorausschauend auseinan-
dersetzen oder sich in der letzten Phase des Lebens befinden. Im Vordergrund steht nicht die Diagnose,
sondern die Bedirfnisse und Sorgen des betroffenen Menschen und seiner nahestehenden Angehdrigen.
Aufgrund der demografischen Entwicklung handelt es sich bei Palliativpatientinnen und -patienten heute
mehrheitlich um (hoch-)betagte Menschen, die zu Hause oder in einem Pflegeheim leben. Sie leiden an
fortgeschrittener Gebrechlichkeit («frailty»), an Herz-Kreislauferkrankungen, Krebs, Organversagen und/
oder Demenz — meistens an mehreren Krankheiten gleichzeitig (Multimorbiditat).

Zielgruppe der allgemeinen Palliative Care sind Patientinnen und Patienten aller Altersklassen und mit
einem breiten Spektrum von Diagnosen. Sie zeichnen sich dadurch aus, dass sie mit einer andauernden
oder wiederkehrenden, belastenden Erkrankung leben, die die Aktivitaten des Alltags beeintrachtigt o-
der die Lebenserwartung vorhersehbar verkiirzt.10

2.1 Diagnosen

Zur Zielgruppe der allgemeinen Palliative Care zéhlen Patientinnen und Patienten mit Krebserkrankun-
gen (in stabilen Situationen). Zunehmend ist die Anzahl der Patientinnen und Patienten mit chronisch
obstruktiver Lungenerkrankung (COPD), chronischen Herzkrankheiten, chronischen neurologischen
Krankheiten (vaskular und degenerativ), schweren chronischen Leberkrankheiten oder Nierenkrankhei-
ten, Demenz und fortgeschrittener Gebrechlichkeit («frailty») in palliativen Situationen.

Mit zunehmendem Alter leiden Menschen zudem haufiger nicht nur an einer Krankheit, sondern an
mehreren (Multimorbiditat). Da sich das Lebensende aufgrund der steigenden Lebenserwartung zuneh-
mend ins hohe Alter verschiebt, werden geriatrische Patientinnen und Patienten immer mehr zur Haupt-
zielgruppe fiir Palliative Care.! Die Mehrzahl der Menschen tiber 80 Jahre stirbt nicht an Krebs, sondern
an Herz-Kreislauferkrankungen.

2.2 Krankheitsverlaufe

Diese oben erwdhnten Krankheiten verlaufen ganz unterschiedlich. Das hat Auswirkungen darauf, zu
welchem Zeitpunkt und in welchem Ausmass Palliative-Care-Angebote nétig werden kénnen:1?

Stabiler Krankheitsverlauf mit kurzer Sterbephase (vor allem bei Krebs):

Der Krankheitsverlauf dauert oft mehrere Jahre. Eine Verschlechterung des Zustands, die den Beizug
von Palliative Care erfordert, erfolgt oft wahrend weniger Monate vor dem Tod. Dieser Verlauf beinhaltet
haufig eine voraussagbare Verschlechterung des Gesundheitszustandes wahrend eines Zeitraums von
Wochen, Monaten, oder manchmal auch Jahren. Es besteht normalerweise Zeit, um Bedurfnisse nach
Palliative Care zu antizipieren und die letzte Lebensphase zu planen.

Krankheitsverlauf mit akuten Phasen der Verschlechterung und nachfolgender Stabilisierung
(vor allem bei Lungen- und Herz-Kreislauferkrankungen, COPD):

Dieser Krankheitsverlauf dauert oft zwei bis funf Jahre ab der Diagnose. Dazwischen gibt es haufig
notfallméssige Hospitalisierungen. Jede plotzliche Verschlechterung kann mit dem Tod enden. Auch
wenn die Patientinnen und Patienten oft viele dieser Episoden Uberleben, ist eine graduelle Verschlech-
terung des Gesundheitszustandes typisch. Der Tod erscheint trotzdem oft «pl6tzlich», eine Prognose
ist sehr schwierig.

10 Radbruch, Lukas / Payne, Sheyla (2011): Standards und Richtlinien fiir Hospiz- und Palliativversorgung in
Europa: Teil 1 und 2. Weissbuch zu Empfehlungen der Européischen Gesellschaft fir Palliativ Care (EAPC).
In: Zeitschrift fur Palliativmedizin 12, S. 225

1 Kunz, Roland (2012): Palliative Care und Geriatrie — was ist gemeinsam, was nicht? In: Therapeutische
Umschau 2012; 69(2), S. 115f.

12 Murray, Scott A. et al. (2005): lliness trajectories and Palliative Care, S. 1007f.

9/41



Krankheitsverlauf mit kontinuierlicher, langsamer Verschlechterung (v.a. bei Demenz und Ge-
brechlichkeit):

Dieser Krankheitsverlauf kann sehr unterschiedlich lange dauern. Der Verlauf kann einhergehen mit
einem Verlust von funktionaler Kapazitat, Sprache und Kognition. Oft sind altere Menschen betroffen.
Meistens handelt es sich um eine fortschreitende Verschlechterung von meist ohnehin schon einge-
schrankten kognitiven oder physischen Funktionen. Oft fiihren akute «Ereignisse» wie eine Lungenent-
ziindung oder ein Oberschenkelhalsbruch nach einem Sturz in Kombination mit den abnehmenden Re-
serven zum Tod.

Gerade bei Patientinnen und Patienten mit Krankheitsverlaufen der zweiten oder dritten Art ist es
schwierig, eine Prognose zum Lebensende zu stellen. Es gibt daher meistens keinen klar feststellbaren
Zeitpunkt, der den Ubergang von kurativer zu palliativer Behandlung markiert. Vielmehr sind es einzelne
Phasen im Verlauf einer fortschreitenden Krankheit, die palliative Massnahmen erfordern («palliative
Situationen»). Die Behandlung von multimorbiden alten Patientinnen und Patienten ist oft Gber Jahre
ein Nebeneinander von kurativen und palliativen Massnahmen.!3

2.3 Bedirfnisse in palliativen Situationen

Eine palliative Situation liegt dann vor, wenn — im Zusammenhang mit einer unheilbaren, chronisch-
fortschreitenden Krankheit oder altersbedingter Gebrechlichkeit — eines der folgenden Bedirfnisse vor-
dringlich wird oder wenn mindestens zwei der Bedirfnisse latent auftreten. Zu beachten ist, dass sich
diese Bedirfnisse im Laufe der Zeit verdndern oder verstarken kénnen.

Linderung von belastenden Symptomen

Belastende Symptome kénnen sowohl kérperlich sein, als auch psychische, soziale oder spirituelle As-
pekte umfassen. Je nach Krankheitsverlauf kénnen die Symptome zunehmend starker auftreten oder
in einer bzw. mehreren Krisensituationen mit zwischenzeitlich stabileren Phasen. Sie beeintrachtigen
die Lebensqualitat in hohem Masse.

Bei hochbetagten Menschen sind chronische Schmerzen sehr haufig. Vor allem Menschen mit Demenz
leiden oft an ungelinderten Schmerzen, weil ihre Schmerzen Ubersehen, Schmerzausserungen nicht
erkannt oder falsch gedeutet und daher nicht richtig behandelt werden.'# Bei alteren Menschen ist zu
beachten, dass sich Gebrechlichkeit bzw. koérperliche Schwéache, nachlassende Hor- und Sehkraft,
Schluckstoérungen, Infektanfalligkeit, zunehmende Sturzgefahrdung oder Angst und Verwirrtheit auf alle
Aspekte des Lebens auswirken: auf das Ausmass der Fahigkeiten, den Gesundheitszustand, die Be-
lastung durch die Krankheitssymptome oder auf soziale Verluste. Diese Aspekte stehen dem Beduirfnis,
fur sich selbst zu sorgen, nach Autonomie und sozialer Teilhabe entgegen.'®> Hochbetagte, gebrechliche
Menschen leiden daher haufig unter ihrem korperlichen und/oder geistigen Verfall.16

Auseinandersetzung mit Sterben und Tod

Die Auseinandersetzung mit dem Tod und der Endlichkeit kann fur die betroffenen Menschen wie auch
fur die Angehdorigen schwierig sein. Ungeltste Lebensprobleme, die Erinnerung an Schicksalsschlage
und erlittenes Leid wirken belastend und kénnen Fragen nach Gerechtigkeit und Sinn auslésen.”

13 Kunz, Roland (2012): Palliative Care und Geriatrie — was ist gemeinsam, was nicht? In: Therapeutische
Umschau 2012; 69(2), S. 118

14 Kojer, Marina (2012): Neurologische Aspekte in der Palliativbetreuung Hochbetagter. In: palliative-ch
2012/2, S. 17

15 Klindtworth K. / Miller-Mundt G. / Geiger K. et al. (2015): End of life care for frail older patients in family
practice (ELFOP) — A longitudinal qualitative study on needs, appropriateness and utilization of services.
European Journal of Palliative Care, Abstractbook: 14. EAPC World Congress, 8-10 May 2015, Copenha-
gen, Danemark, 2015, FC184: 63.

16 Muller, Dirk (2012): Palliative Geriatrie — mehr als Palliative Care und Geriatrie. In: pflegen: palliativ 13/2012,
S. 43

R Curaviva (2011): Palliative Care in der stationdren Langzeitpflege
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Selbstbestimmung und Autonomie
Die Selbstbestimmung und Autonomie zu erhalten, sind oft wichtige Bedurfnisse von Menschen mit
unheilbaren und/oder chronisch-fortschreitenden Krankheiten.

Gestaltung der letzten Lebensphase

Wenn eine unheilbare Krankheit diagnostiziert wird oder sich der Gesundheitszustand krankheits- oder
altersbedingt verschlechtert, kdnnen wichtige Fragen zur Gestaltung der letzten Lebensphase aufkom-
men. Diese Wiinsche und Bediirfnisse kénnen ganz unterschiedliche Aspekte umfassen, wie zum Bei-
spiel Beziehungsthemen, finanzielle Fragen, ungeléste Familienkonflikte oder die Regelung von «letz-
ten Dingenx. Bei jiingeren Patientinnen und Patienten geht es bei den sozialen und finanziellen Fragen
oft darum, Aspekte der Arbeitsunféhigkeiten oder Renten zu klaren. Bei dlteren Patientinnen und Pati-
enten stehen eher die Finanzierung der Pflegekosten oder die Frage nach Ergénzungsleistungen im
Zentrum. Generell geht es auch darum, sich bewusst zu werden, was einem selber wichtig ist und viel-
leicht auch, welche Ziele man noch erreichen mdchte. Es kann das Bedirfnis entstehen, diese Wiinsche
in einer Patientenverfigung festzuhalten.

Sterbewlinsche
Am Lebensende kann in einer fiir den Betroffenen unertraglichen Situation der Wunsch zu Sterben oder
nach Suizidbeihilfe entstehen und dauerhaft bestehen bleiben.

Unterstltzung bei schwierigen Entscheidungen

Wenn schwierige Entscheidungsfindungssituationen anstehen (z.B. Entscheidungen zu lebenserhalten-
den medizinischen Massnahmen), kann ein grosses Bedirfnis nach Gespréchen und Unterstiitzung
entstehen. Bei Personen mit unklarem Krankheitsverlauf und Prognose kann die Entscheidungsfindung
schwierig sein (z.B. bei geriatrischen Patientinnen und Patienten). Oft missen Entscheidungen wieder
Uberdacht und revidiert werden. Zusatzlich kann die Entscheidungsfindung durch kognitive Einschran-
kungen erschwert sein.18

Koordination und Vorausplanung

An der Pflege und Betreuung von chronisch kranken, multimorbiden Personen sind oft verschiedene
Fachpersonen beteiligt. Das macht es fiir die betreute Person oftmals schwierig, die fir die Pflege bzw.
Koordination verantwortliche Fachperson zu kennen.!® Es kann deshalb fiir Betroffene ein grosses Be-
durfnis sein, eine klare Ansprechperson zu haben. Bei der Betreuung zu Hause kann ein Bedurfnis nach
Sicherheit entstehen, nach einem stabilen Betreuungsnetz und vorausschauender Planung.

Einbezug der Angehdrigen

Das Bedirfnis, die Angehdrigen mit einzubeziehen, erhélt am Lebensende oft eine zentrale Bedeutung.
Damit kann auch Sorge verbunden sein, die pflegenden Angehérigen zu belasten oder zu Uberlasten.
Im Gegensatz zu jungeren Palliativpatientinnen und -patienten sind altere Menschen haufig alleinste-
hend, weil die Partnerin oder Partner schon verstorben sind und die Kinder weit weg wohnen. Entspre-
chend klein ist oft das engere Betreuungsumfeld.?°

2.4 Patientinnen und Patienten der allgemeinen Palliative Care erkennen

Die Europaische Gesellschaft fir Palliative Care (EAPC) hélt fest, dass die Unsicherheit dariiber, wel-
che Patientinnen und Patienten sich in einer palliativen Situation befinden, nach wie vor ein wesentli-
ches Hindernis fur den Zugang zu allgemeiner Palliative Care darstellt. Palliative Care kommt in Europa
Uberwiegend bei Patientinnen und Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen zur Anwendung.

18 Kunz, Roland (2012): Palliative Care und Geriatrie — was ist gemeinsam, was nicht? In: Therapeutische
Umschau 2012; 69(2), S. 119

19 SAMW (2004): Behandlung und Betreuung von &lteren pflegebedurftigen Menschen, S. 7

20 Kunz, Roland (2012): Palliative Care und Geriatrie — was ist gemeinsam, was nicht? In: Therapeutische
Umschau 2012; 69(2), S. 116
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Dies obwohl viele Patientinnen und Patienten mit anderen Leiden wie HIV/Aids, neurologischen Erkran-
kungen oder mit Herz-, Lungen- oder Nierenerkrankungen gleichermassen auf allgemeine oder gar
spezialisierte Palliative Care angewiesen waren.?! Grundsatzlich kann eine kranke Person der Ziel-
gruppe der allgemeinen Palliative Care zugeordnet werden, wenn die genannten Beddrfnisse in den
Vordergrund treten.

Wichtig ist, die Patientinnen und Patienten friihzeitig zu erkennen, d.h. noch wéhrend der kurativen
Behandlung. Damit kdnnen erste Massnahmen der allgemeinen Palliative Care bereits ergriffen und
vorausgeplant werden (vgl. Kap. 2).

INSTRUMENTE ZUR IDENTIFIKATION VON PATIENTINNEN UND PATIENTEN IN EINER PALLIATIVEN SITUATION

Es gibt verschiedene Instrumente, um Patientinnen und Patienten, die Palliative Care benétigen, zu identifizieren.
Dazu zahlen zum Beispiel der GSF Prognostic Indicator Guidance (PIG),?? das Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT)? oder das NECPAL CCOMS-ICO Tool (NECPAL).?*

Die drei Instrumente sind sowohl hinsichtlich ihres Zwecks — die Verbesserung des Zugangs zu allgemeiner Palli-
ative Care — als auch ihres Inhalts weitestgehend deckungsgleich. So findet sich eine Aufteilung nach Diagnose-
gruppen (u.a. «Krebs», «Herz-/Kreislauferkrankungen», «neurologische Erkrankungen», «Demenz»), denen ver-
schiedene Indikatoren zugeordnet sind. Alle drei Instrumente kombinieren die Wahrnehmung verschiedener Ge-
sundheitsfachpersonen (the surprise question) mit den Wiinschen und Praferenzen der Patienten im Hinblick auf
die Grenzen der kurativen Behandlung und die Einflhrung von palliativen Massnahmen (the choice question).
«NECPAL» und «SPICT» sind als Checklisten, «GSF Prognostic Indicator Guidance» hingegen als mehrstufiger
Entscheidungsbaum konzipiert. Beim NECPAL Tool wurden die gelaufigsten geriatrischen Symptome integriert
und Gebrechlichkeit («fraility») als transversaler Indikator aufgenommen. Das Tool wurde mittels einer Pravalenz-
Studie validiert.?®

Wichtig ist es vor Ort herauszufinden, welche Instrumente und Aktivitaten es gibt, und wie diese umgesetzt wer-
den kénnen.?®

21 Radbruch, Lukas / Payne Sheyla (2011): Standards und Richtlinien fir Hospiz- und Palliativversorgung in
Europa: Teil 1 und 2. Weissbuch zu Empfehlungen der Européischen Gesellschaft fur Palliative Care. In:
Zeitschrift fur Palliativmedizin 12, S. 224

22 http://www.goldstandardsframework.org.uk

23 http://www.spict.org.uk/

24 http://ico.gencat.cat/en/professionals/serveis_i_programes/observatori_qualy/programes/programa_necpal

25 Gomez-Batiste, Xavier et al. (2013): Identifying patients with chronic conditions in need of palliative care in
the general population : development of the NECPAL tool and preliminary prevalence rates in Catalonia

26 Die folgende systematische Ubersichtsarbeitet bietet einen Uberblick iber die in Europa implementierten

Ansétze: Maas, Elke Arnoldina Theodora / Murray, Scott A. / Engels, Yvonne et al. (2013): What tools are
available to identify patients with palliative care needs in primary care: a systematic literature review and
survey of European practice. In: BMJ Supportive & Palliative Care 2013/3, S. 444-451
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2.5 Palliativpatientinnen und -patienten in der Schweiz: Fokus Geriatrie

Mortalitéat Die meisten Menschen sterben im Alter von tGber 80 Jahren.

Die Zahl der Todesfélle in der Schweiz liegt heute bei rund 65'000 pro Jahr. Die Mehrzahl der Menschen
stirbt heute im Alter von tber 80 Jahren und an den firr dieses Alter typischen Krankheiten. Im Jahr
2010 waren 43 Prozent der Verstorbenen 65- bis 85-jahrig und 41 Prozent Uber 85-jahrig.?” Gemass
den Szenarien der Bevolkerungsentwicklung des Bundesamts fir Statistik BFS werden die Todesfalle
der 80-Jahrigen und alteren Menschen weiterhin zunehmen und 2025 rund 46'000 erreichen (65 Pro-
zent aller Todesfalle), wahrend sich jene der unter 80-Jahrigen bei etwa 25'000 stabilisieren werden.?8

Todesursachen Die meisten Menschen sterben an einer chronisch fortschreitenden Krankheit.
Bei den Gber 80-Jahrigen sind Herz-Kreislaufkrankheiten die haufigste Todesursache.
Insgesamt erfolgen 75 Prozent aller Todesfélle aufgrund einer chronisch fortschreitenden Krankheit. Bei
26 Prozent dieser Todesfalle ist Krebs die Hauptdiagnose. Bei 49 Prozent dieser Todesfalle sind andere
chronisch-fortschreitende Krankheiten die Todesursache (Herz-Kreislaufkrankheiten, Erkrankungen der
Atmungsorgane, Demenz).?® Bei den Uber 80-Jahrigen sind Herz-Kreislaufkrankheiten die haufigste To-
desursache. Bei den 47- bis 79-jahrigen Mannern ist Krebs die haufigste Todesursache. Bei den Frauen
ist Krebs vom 36. bis zum 77. Altersjahr die haufigste Ursache.*°

Morbiditat Viele Krankheiten sowie Gebrechlichkeit («frailty») treten im Alter haufiger auf.

In der Schweiz sind heute funf Prozent der Bevolkerung tber 80 Jahre alt. In der Gesamtbevolkerung
der Schweiz wird der Anteil der 65-jahrigen und alteren Menschen von aktuell rund 18 Prozent auf tber
27 Prozent im Jahr 2040 zunehmen. Innerhalb dieser Altersgruppe steigt vor allem der Anteil der hoch-
altrigen Menschen (80 Jahre und mehr) an, von rund 28 Prozent auf 36 Prozent bis 2040.3! Die gesamte
Anzahl der 90-jahrigen und alteren Personen durfte bis 2040 von heute 90°000 auf 270000 Personen
zunehmen (vgl. Abb. 2).32

Die Haufigkeit von Pflegebedirftigkeit und demenziellen Erkrankungen steigt mit dem Alter an.3 Ein
haufiges Morbiditatsrisiko im Alter sind Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Mehr als dreissig Prozent der Gber
75-Jahrigen leiden an ischamischen Herzkrankheiten, wobei Manner haufiger betroffen sind als Frauen.
Gut zwolf Prozent der Uber 75-jahrigen Bevolkerung erleben einen Schlaganfall («stroke»), was oft zu
voribergehender, teilweise aber auch zu langerer Pflegebedurftigkeit fihrt. Auch Diabetes gehdort zu
den relativ haufigen irreversiblen Krankheiten im Alter, ebenso wie Arthrose.3*

Eine Langzeitstudie der Universitat Genf hat ermittelt, dass in der Gruppe der Befragten (339 Personen
von 80 bis 84 Jahren, die zu Hause lebten), 50 Prozent als «fragil» bezeichnet werden missen. Diese
Personen wiesen zudem ein hdheres Risiko fur Stiirze und Hospitalisationen auf und konsultierten 6fter
eine Arztin, einen Arzt.?

2 Bundesamt fur Statistik BFS (2013): Todesursachenstatistik. Sterblichkeit und deren Hauptursachen in der

Schweiz, S. 1

28 Bundesamt fir Statistik (2011): Sinkende Sterberaten, aber Zunahme demenzbedingter Todesfélle. To-
desursachen des Jahres 2009

29 Die restlichen 25% sind «Aussere Ursachen» und «Ubrige Diagnosen». Vgl. Bundesamt fiir Statistik: To-

desfalle: Anzahl, Entwicklung und Ursachen http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/the-
men/14/02/04/key/01.html#parsys 43445

30 Bundesamt fur Statistik (2013): Todesursachenstatistik. Sterblichkeit und deren Hauptursachen in der
Schweiz, S. 1

st Bundesamt fur Statistik: Bevélkerungsstand und -struktur — Indikatoren. Bevélkerung nach Alter.
http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/01/02/blank/key/alter/gesamt.html

82 Szenarien zur Bevolkerungsentwicklung der Schweiz ab 2015 geméss STAT-TAB (Referenzszenario)

33 Vgl. Hopflinger, Francois et al. (2011): Pflegebedirftigkeit und Langzeitpflege im Alter

34 Monod-Zorzi, Stéfanie et al. (2007) : Maladies chroniques et dépendance fonctionnelle des personnes

agées. Données épidémiologiques et économiques de la littérature. Document de travail 25. Schweize-
risches Gesundheitsobservatorium, Neuchatel, S. 35ff.

35 Armi, Franca / Guilley, Edith (2004): La fragilité dans le grand age. Définition et impact sur les échanges
de services. In : Gérontologie et société 2004/2 (n° 109), p. 47-61.
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Abb. 2: Bevolkerungsentwicklung der 80-jahrigen und alteren Personen
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Quelle: Bundesamt fur Statistik BFS, STAT-TAB (Referenzszenario)

Multimorbiditat Uber 80-Jéhrige leiden haufig an zwei oder mehr Krankheiten gleichzeitig.
Zwischen dem Alter der Personen und der Zahl der chronischen Krankheiten besteht ein starker Zu-
sammenhang. Das Schweizerische Gesundheitsobservatorium ermittelte in einer Studie, dass bei den
50- bis 64-Jahrigen rund 13 Prozent an mindestens zwei chronischen Krankheiten litten. Bei den 65-
bis 79-Jahrigen waren es rund 25 Prozent und bei den Personen ab 80 Jahren gut 41 Prozent (vgl. Abb.
3). Bei den drei haufigsten Kombinationen handelt es sich bei der einen Krankheit um Arthrose (in Kom-
bination mit einer Depression, mit grauem Star und mit Osteoporose). Zudem zeigte sich, dass Frauen
ein héheres Multimorbiditatsrisiko aufweisen als M&anner.3¢ Multimorbide Menschen tber 64 Jahre be-
anspruchen mehr Gesundheitsleistungen als die Gesamtbevélkerung. Sie gehdren somit zu der Gruppe
der «leistungsintensiven» Patientinnen und Patienten.3”

Abb. 3: Zahl der chronischen Krankheiten nach Altersklasse, SHARE 2010-2011,
Personen ab 50 Jahren, N= 3627
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Quelle: Moreau-Gruet, Florence (2013): Multimorbiditat bei Personen ab 50 Jahren. Ergebnisse der Befragung SHARE (Survey
of Health, Ageing and Retirement in Europe) (Obsan Bulletin 4/2013). Neuchéatel: Schweizerisches Gesundheitsobservatorium.

36 Moreau-Gruet, Florence (2013): Multimorbiditat bei Personen ab 50 Jahren, S. 4
87 Briingger, Beat et al. (2014): Koordinationsbedarf leistungsintensiver Patienten, S. 18
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Lebensort & Inanspruchnahme von Pflegeleistungen 90 Prozent der 80-84-Jahrigen leben zu Hause.
Der Eintritt ins Pflegeheim erfolgt im hohen Alter, meistens 2 bis 2% Jahre vor dem Lebensende.
Alte Menschen leben mehrheitlich zu Hause: Bei den 80-bis 84-Jahrigen sind dies noch rund 90 Pro-
zent.38 In der Altersgruppe der 80-jahrigen und &lteren Personen lebt die Halfte alleine in einem Haus-
halt. Das sind doppelt so viele wie in der Altersgruppe der 65-bis 79-Jahrigen. 44 Prozent der 80-jahri-
gen und alteren Personen leben in einem Zweipersonenhaushalt.*® Im hohen Alter steigt die stationére
Versorgung rasch an. Im Alter von 95 Jahren und mehr leben 45 Prozent in einer Alters- und Pflegeein-
richtung.*°

Knapp drei von zehn Personen ab 80 Jahren nahmen 2013 Spitex-Leistungen in Anspruch.*! Insgesamt
wurden im Jahr 2013 261’408 Personen von der Hilfe und Pflege zu Hause (Spitex) gepflegt und betreut.
48 Prozent davon waren 80 Jahre alt und &lter. Mehr als die Hélfte der verrechneten Stunden werden
fur 80-jahrige und &ltere Klientinnen und Klienten erbracht. Durchschnittlich beziehen die 80-jahrigen
und alteren Klientinnen und Klienten pro Jahr 60 Stunden Spitex-Leistungen, die unter 65-Jahrigen 39
Stunden. Ungefahr zwei Drittel der Klientinnen und Klienten sind Frauen.*?

Pflegeheime sind heute Orte, wo sich Krankheiten und Beschwerden des Alters kumulieren. Eine grosse
Mehrheit (76 Prozent) der heutigen Heimbewohner und Heimbewohnerinnen sind mittelméassig bis stark
pflegebedurftig. Haufigste Diagnosen bei &lteren und hochaltrigen Personen in Institutionen sind Herz-
und Kreislaufprobleme, Bluthochdruck, aber auch demenzielle Erkrankungen (oft auch Mehrfachdiag-
nosen).*® Der durchschnittliche Aufenthalt in einer Pflegeeinrichtung — vom Eintritt bis zum Tod — hat
sich verkirzt. Er betragt gut 2 bis 2% Jahre (durchschnittlich 4,6 Jahre ohne vorherigen Spitalaufenthalt
und 1,4 Jahre mit vorherigem Spitalaufenthalt).

Kunftig ist ein weiterer Anstieg im Eintrittsalter in eine station&re Einrichtung zu erwarten, mit der Folge,
dass Alters- und Pflegeeinrichtungen noch h&ufiger mit hochaltrigen und multimorbiden Menschen ge-
gen Lebensende konfrontiert sein werden. Zudem durften Zahl und Anteil an demenziell erkrankten
Heimbewohnern in vielen Alters- und Pflegeeinrichtungen weiter ansteigen.**

Unterstitzung durch Angehdrige Viele pflegebedirftige altere Menschen, die zu Hause leben, be-
noétigen Unterstlitzung durch Angehdorige.

In der Schweizerischen Gesundheitsbefragung (SGB) 2012 gaben 13 Prozent der befragten Personen
im Alter von 15 bis 64 Jahren an, dass sie in den letzten 12 Monaten informelle Hilfe beanspruchen
mussten. Dies entspricht zwischen 680 000 und 750 000 Frauen und Manner. Bei den Befragten ab
dem 65. Lebensjahr waren es 16 Prozent. Auf diese Altersgruppe hochgerechnet waren es zwischen
220 000 und 260 000 Personen, die in den letzten 12 Monaten funktionelle Einschrankungen mit infor-
meller Hilfe kompensierten.*> Kunftig werden mehr Frauen und Manner der mittleren Generation mit
familialen Pflegesituationen (pflegebedirftige alte Eltern) konfrontiert sein.*¢

38 Schweizerisches Gesundheitsobservatorium (2011): Nachfrage nach Pflege zu Hause wird steigen. Pflege-
bedurftigkeit und Langzeitpflege in der Schweiz. Medienmitteilung vom 19.05.2011

39 Bundesamt fur Statistik: Strukturerhebung 2013

40 Schweizerisches Gesundheitsobservatorium (2011): Nachfrage nach Pflege zu Hause wird steigen. Pflege-
bedirftigkeit und Langzeitpflege in der Schweiz. Medienmitteilung vom 19.05.2011
4 Bundesamt flr Statistik (2014): Pflege zu Hause und in Alters- und Pflegeheimen: Privater Sektor legt zu.

Sozialmedizinische Betreuung in Institutionen und zu Hause 2013. Medienmitteilung vom 18.11.2014

42 Bundesamt fur Statistik (2014): Statistik der Hilfe und Pflege zu Hause. Ergebnisse 2013: Zahlen und
Trends. BFS Aktuell

43 Hopflinger, Francgois / Bayer-Oglesby, Lucy / Zumbrunn, Andrea (2011): Pflegebedirftigkeit und Langzeit-
pflege im Alter, S. 98ff.

44 Ebd., S. 100

45 Unterstiitzung fir betreuende und pflegende Angehdérige. Situationsanalyse und Handlungsbedarf fur die
Schweiz. Bericht des Bundesrates 5. Dez. 2014, S. 18
46 Hopflinger, Francois (2012): Altern in der Schweiz — demografische, gesundheitliche und gesellschaftliche

Entwicklungen, S. 37
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Sterbeort Die meisten Menschen moéchten zu Hause sterben. In der Altersgruppe der tUber 80-
Jahrigen sterben Uber 80 Prozent in einem Pflegeheim oder im Spital.

Durchschnittlich ereignen sich in der Schweiz rund je 40 Prozent der Todesfélle in einem Spital oder
einem Pflegeheim. 20 Prozent sterben zu Hause bzw. an einem anderen Ort.4” Mit héherem Alter ster-
ben die Menschen in der Schweiz haufiger in einer Alters- und Pflegeinstitution: Von den Todesféllen in
der Altersgruppe der 80- bis 89-Jahrigen ereigneten sich 2006 bis 2011 durchschnittlich 37 Prozent im
Spital, 47 Prozent im Alters- und Pflegeheim und 16 Prozent zu Hause oder an einem anderen Ort. Bei
den Todesfallen der Giber 90-Jahrigen ereigneten sich 20 Prozent im Spital, 76 Prozent im Pflegeheim
und 4 Prozent zu Hause oder an einem anderen Ort. Frauen sterben haufiger im Pflegeheim als Manner,
insbesondere in der Altersgruppe der Uber 80-Jahrigen.*® Aufgrund der demografischen Entwicklung
werden Alters- und Pflegeheime kiinftig haufiger zum Sterbeort.

Todesursachen Die meisten Menschen sterben an einer chronisch fortschreitenden Krankheit.
Bei den Uber 80-J&hrigen sind Herz-Kreislaufkrankheiten die haufigste Todesursache.
Insgesamt erfolgen 75 Prozent aller Todesfalle aufgrund einer chronisch fortschreitenden Krankheit. Bei
26 Prozent dieser Todesfalle ist Krebs die Hauptdiagnose. Bei 49 Prozent dieser Todesfélle sind andere
chronisch-fortschreitende Krankheiten die Todesursache (Herz-Kreislaufkrankheiten, Erkrankungen der
Atmungsorgane, Demenz).*° Bei den uber 80-Jahrigen sind Herz-Kreislaufkrankheiten die haufigste To-
desursache. Bei den 47- bis 79-jahrigen Mannern ist Krebs die haufigste Todesursache. Bei den Frauen
ist Krebs vom 36. bis zum 77. Altersjahr die haufigste Ursache.

2.6 Fach-und gruppenspezifische Bedurfnisse

Neben den in Abschnitt 2.4 genannten Bedirfnissen kénnen in palliativen Situationen spezifische, fach-
und gruppenbezogene Aspekte hinzukommen. Fachbezogene Probleme und Bediirfnisse (z.B. bei on-
kologischen, neuro-degenerativen, psychiatrischen Erkrankungen, Nierenkrankheiten oder Suchter-
krankungen) treten oft im Zusammenhang mit der Linderung von belastenden Symptomen auf. Auch
hinsichtlich der Entscheidungsfindung gibt es spezifische Fragestellungen, z.B. das Aufnehmen oder
Absetzen einer Dialyse. Fir die Lebensqualitdt von Menschen mit psychischen Erkrankungen ist es
enorm wichtig, als selbstbestimmte und ganzheitliche Menschen wahrgenommen und in ihrer Wirde
und Autonomie respektiert zu werden. Dies hat eine Erhebung aus der Schweiz gezeigt.5* Um die fach-
bezogenen Bedurfnisse adaquat zu erfassen, ist eine gute Zusammenarbeit zwischen den Fachperso-
nen der jeweiligen Disziplinen mit den Fachpersonen der Grundversorgung wichtig.

Unabhangig von der Diagnose gibt es zudem gewisse Bevdlkerungsgruppen wie Kinder und Jugendli-
che, Menschen mit einer geistigen oder kérperlichen Behinderung oder in einer besonderen Lebenssi-
tuation (z.B. Migrantinnen und Migranten), die ebenfalls spezifische Bedurfnisse aufweisen. Diese Pa-
tientinnen und Patienten werden zum Teil in der Grundversorgung behandelt und betreut. Oft sind je-
doch die Bedurfnisse in palliativen Situationen sehr komplex. Ein Beizug von spezialisierten Palliative-
Care-Fachpersonen ist in diesen Féllen angezeigt. Im Folgenden werden einige spezifische Bedirfnisse
aufgezeigt, die Menschen mit einer intellektuellen Behinderung, Kinder und Jugendliche und Menschen
mit Migrationshintergrund in einer palliativen Situation aufweisen kénnen.

47 In der Statistik werden nur die Todesfélle in den Institutionen erfasst.

48 Schweizerisches Gesundheitsobservatorium Obsan: Auswertung von Daten zum Sterbeort der Jahre 2006
bis 2011. Im Auftrag des Bundesamts fir Gesundheit. http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspoli-
tik/13764/13777/13793/index.html?lang=de

49 Die restlichen 25% sind «Aussere Ursachen» und «Ubrige Diagnosen». Vgl. Bundesamt fiir Statistik: To-
desfélle: Anzahl, Entwicklung und Ursachen http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/the-
men/14/02/04/key/01.html#parsys 43445

50 Bundesamt fiir Statistik (2013): Todesursachenstatistik. Sterblichkeit und deren Hauptursachen in der
Schweiz, S. 1
51 Sottas, Beat / Briigger, Sarah / Jaquier, Adrienne (2014): Palliative Care und psychische Erkrankungen aus

der Nutzerperspektive, S. 3
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KINDER UND JUGENDLICHE

Die Todesursachen im Kindes- und Jugendalter unterscheiden sich massgeblich von jenen im Erwachsenenalter
und haben unterschiedliche Implikationen fir die palliative Begleitung des Kindes oder des Jugendlichen und sei-
ner Familie. Bezuglich Alter, Krankheits- und Todesursachen kénnen drei Gruppen unterschieden werden: Frih-
und Neugeborene, Kinder und Jugendliche sowie schwerstbehinderte Kinder.5?

Die Halfte der Todesfalle im Kindesalter betrifft Neugeborene, dies vor allem infolge Friihgeburtlichkeit, angebore-
nen Erkrankungen und Fehlbildungen. Oft miissen unter grossem Zeitdruck weitreichende Entscheidungen ge-
troffen werden. Fur die Familien ist die Situation sehr belastend, da sie weder mit ihrem Kind noch mit der medizi-
nischen Situation vertraut sind. lhrem Einbezug in die Entscheidungsprozesse muss deshalb besondere Sorgfalt
gewidmet werden. Die Prognose ist in dieser Patientengruppe besonders schwierig zu stellen. Auch ist es bei die-
sen Patientinnen und Patienten besonders schwierig, Schmerzen zu erkennen. Wenn ein Kind stirbt, bendtigen
die Eltern und Geschwister ausreichend Zeit und Raum, um Abschied zu nehmen. Das Betreuungsteam begleitet
sie in diesem Prozess.

Bei Kindern und Jugendlichen sind Krebs- und Herzerkrankungen sowie Krankheitsfolgen aus der Neugebo-
renenperiode neben Unfallen und Suiziden die haufigsten Todesursachen. Auch Kinder und Jugendliche haben
ein Bedurfnis, in Entscheidungen einbezogen zu werden bzw. selbst zu entscheiden — angepasst an Alter, Ent-
wicklung und Befinden — und letzte Dinge zu regeln. Das Kind entwickelt sich weiter, es behalt gesunde Anteile
und Bedlrfnisse nach gewohnter Beschaftigung und einem altersgemassen Alltag (z.B. Kindergarten oder Schul-
besuch). Fur die zuriickbleibende Familie sind Abschiedsrituale bedeutsam, oft besteht ein grosses Beduirfnis
nach Unterstiitzung dabei.

Die Betreuung von Kindern mit angeborener oder erworbener schwerster kdrperlicher und geistiger Behinderung
ist besonders anspruchsvoll und aufwéndig. Diese Kinder werden haufig in sozialpadagogischen Langzeit-Ein-
richtungen betreut. Neben dem sozialpadagogischen Ansatz kommt der Erkennung behandelbarer und haufig
unterschatzter Symptome wie Schmerzen eine zentrale Bedeutung zu.53

MENSCHEN MIT EINER INTELLEKTUELLEN BEHINDERUNG

Bei den erwachsenen Personen mit einer intellektuellen Behinderung, die in Wohnheimen der Behindertenhilfe in
der Schweiz leben, sind gemass einer Studie Herzkreislaufkrankheiten die haufigste Todesursache (rund 30 Pro-
zent), gefolgt von Atemwegserkrankungen (14 Prozent) und Krebskrankheiten (14 Prozent). Das durchschnittliche
Sterbealter liegt bei 57 Jahren. Bei Menschen mit Down Syndrom liegt zudem die Pravalenz fir Demenzerkran-
kungen deutlich hoher als in der Allgemeinbevdlkerung. Die Erkrankung setzt oft deutlich friiher ein: Die Préa-
valenzrate steigt bei Menschen mit Down Syndrom von unter 10 Prozent im Alter von 40 Jahren zu bereits mehr
als 30 Prozent im Alter von 50 Jahren. Die Todesursachen lassen vermuten, dass dem Sterben in der Regel eine
langere Zeit vorausgeht, in der die Betroffenen vielfache palliative Bedurfnisse aufweisen.>

Es ist davon auszugehen, dass bei Menschen mit einer intellektuellen Behinderung ofter als bei anderen Patien-
tengruppen Entscheidungen am Lebensende (intensiviertes Schmerz- und Symptommanagement, Abbruch der
Behandlung, Verzicht auf kiinstliche Erndhrung oder Beatmung oder palliative Sedation) getroffen werden. Eine
grosse Herausforderung ist die Wahrung der Selbstbestimmung am Lebensende (Einbezug in die Entscheidungs-
findung). Besondere Bedurfnisse bestehen in Bezug auf die Kommunikation. Menschen mit einer schweren intel-
lektuellen Behinderung kommunizieren haufig nicht verbal. Die nonverbale Kommunikation, Gebardensprache
oder unterstitzte Kommunikation sind daher im Alltag wesentlich. Oft kennen die Betreuenden und Pflegenden in
den Wohnheimen die Kommunikationsmdglichkeiten der Personen tber Jahre hinweg. Sie kennen deren Wun-
sche und Bedirfnisse sehr gut. Problematisch kann die Situation werden, wenn eine Person aufgrund von akuten
Symptomen oder wegen zunehmender Pflegebedurftigkeit in ein Spital oder ein Pflegeheim wechseln muss. Sol-
che Ubergéange sollten wenn méglich vermieden werden.5®

52 SAMW (2013): Palliative Care. Medizin-ethische Richtlinien und Empfehlungen, S. 11f.

53 Ebd.

54 Wicki, Monika T. (2015): Palliative Care fuir Menschen mit einer intellektuellen Behinderung. Handlungsbe-
darf und Massnahmenvorschlage. Bericht im Auftrag des Bundesamts fir Gesundheit BAG, S. 6f.

55 Ebd., S. 12ff.
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PERSONEN MIT MIGRATIONSHINTERGRUND

Eine Studie zu den Bedirfnissen der Migrationsbevolkerung in der Schweiz in Bezug auf Palliative Care zeigte,
dass vor allem migrationssensitive Kommunikation und psychosoziale Begleitung sowie Entscheidungsfindungs-
prozesse und Wertevermittlung als erschwert bewertet werden. Patientenverfiigungen und das Konzept Palliative
Care sind bei der Migrationsbevdélkerung wenig bekannt. Deshalb fallt es Personen mit Migrationshintergrund und
ihren Familien zum Teil schwerer, einzelne Schritte im Voraus zu benennen (insbesondere Sedation, kiinstliche
Ernahrung und Flissigkeitszufuhr, Reanimation und die Diagnose/Prognosevermittlung) und sich von der Hoff-
nung auf Genesung und den Erwartungen an entsprechende Interventionen zu l6sen.

Eine grosse Herausforderung ist oft die Kommunikation (Sprache, der Wunsch nach indirekter Kommunikation bei
Diagnose, Prognose und Behandlung, Kommunikation zum Wechsel von kurativen zu palliativen Interventionen).
Dazu gehéren auch die individuelle Klarung der religidsen und spirituellen Bediirfnisse sowie die sozialen und
kulturellen Spezifitaten zu Sterben und Tod. Wichtig ist die Unterstlitzung durch die Vertretenden der eigenen reli-
gidsen Institutionen oder «Communities». Vor und nach dem Sterben ist die Frage nach Riickfliihrungsméglichkei-
ten der kranken oder verstorbenen Person ein grosses Thema, sowie die rasche Einreise von Angehérigen.

Die Prasenz der Familie und der Stellenwert der Religion sind oft wichtige Ressourcen. Angste vor dem Sterben
kénnen durch beide Elemente potentiell stark reduziert, und spezielle Bedirfnisse durch die Unterstiitzungspoten-
ziale dieser beiden Netzwerke leichter mobilisiert und abgedeckt werden.>®

56 Salis Gross, Corina / Soom Ammann, Eva / Sariaslan, Emine et al. (2014): Migrationssensitive Palliative
Care. Bedarf und Bediirfnisse der Migrationsbevélkerung in der Schweiz, S. 4ff.

18/41



3 Leistungen der allgemeinen Palliative Care

Die sechs Kernleistungen der allgemeinen Palliative Care sind:

Symptome erfassen, behandeln und lindern

Die letzte Lebensphase gestalten

Bei der Entscheidungsfindung unterstiitzen und vorausplanen

Netzwerk bilden und koordinieren

Die Angehdérigen unterstiitzen

. Wahrend der Trauerphase begleiten

Diese Leistungen beginnen frithzeitig — parallel zu diagnose-orientierten Massnahmen. In der ersten Phase
der allgemeinen Palliative Care stehen Massnahmen der Information, Beratung und Antizipation im Vorder-
grund. Die zweite Phase umfasst die Umsetzung der antizipierten Massnahmen. Die Leistungen kdnnen —
angepasst an die jeweiligen Kompetenzen und Ressourcen — von allen im Palliative-Care-Netzwerk betei-
ligten Fachpersonen (Arztinnen und Arzte, Fachpersonen der Pflege, Sozialen Arbeit, Seelsorge, Psycho-
logie und weiterer Berufe) und Freiwilligen erbracht werden.

@ @@ e

Die palliative Behandlung beginnt friihzeitig und parallel zu diagnose-orientierten Interventionen. Bei
langer andauernden Krankheitsverlaufen mit akuten Phasen der Verschlechterung und nachfolgender
Stabilisierung oder mit kontinuierlicher, langsamer Verschlechterung wechseln sich kurative mit palliati-
ven Phasen ab. Kurative und palliative Interventionen erfolgen flexibel nach Bedarf.5” Im Verlauf der
Zeit nehmen die Leistungen der Palliative Care zu und die diagnose-orientierten Massnahmen werden
reduziert. Bei den Kernleistungen der Palliative Care kann zwischen zwei Phasen unterschieden werden
(vgl. Abb. 4):

Allgemeine Palliative Care Terminal
Care/ Trauer-
1. Phase 2. Phase Sterbe- begleitung
(friihzeitig) begleitung

Information tber

Symptome erfassen, Mbglichkeiten der

Symptome regelmassig erfassen, behandeln und

behandeln & lindern Schmerzlinderung etc. lindern
Eerbiftonmnicn Bedurfnisse an- Ziele und Prioritaten fir die verbleibende Zeit
letzten Leb d h sprechen, Information definieren, sozial-rechtliche und organisatorische
ezieniL ebensphase zu Beratungsangeboten Fragen klaren
; ) Patientenverfugung, Notfallplan erstellen, Vorausplanung von
Efseheldungsinding vorausschauende Dis- moglichen Verschlechterungen und akut
& Vorausplanung kussion des Verlaufs bedrohlichen Situationen
Netzwerk bilden & \Fgrmhgt:ér;::r: Netzwerk bilden und koordinieren (Rundtisch-
koordinieren Bestourcon Gesprache, gemeinsamer Betreuungsplan etc.)

Information Gber

Undesstitzling def Maglichkeiten der

Angehdrigen

Unterstutzung der Angehorigen (Freiwillige,
Beratungsdienste)

Unterstitzung
Trauerbegleitung Begleitung in der Trauerphase
Diagnose-orientierte Massnahmen + Zeit
Erkennen der Erkennen des Bedarfs nach spezialisierter
palliativen Situation Palliative Care

Abb. 4: Leistungen der allgemeinen Palliative Care
Quelle: Eigene Darstellung

57 Gomez-Batiste, Xavier et al. (2012): Identifying needs and improving palliative care of chronically ill pa-

tients, S. 372
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Leistungen der allgemeinen Palliative Care werden von den Leistungserbringern der Grundversorgung
erbracht: Sie haben Zugang zu Patientinnen und Patienten aller Diagnosen und kénnen friih im Verlauf
der Krankheit mit der Versorgung beginnen. Sie fuhren die Interventionen zu Hause, in Praxen, in Pfle-
geheimen, Institutionen fir Menschen mit intellektuellen/kdrperlichen Behinderungen oder in Akutspita-
lern durch. Nicht zuletzt sind es auch die Grundversorger, die die Angehérigen bei der Betreuung der
kranken Person unterstiitzen kénnen.58

Voraussetzung fur die Erbringung dieser Leistungen ist die interprofessionelle Zusammenarbeit von
verschiedenen Berufsgruppen und Freiwilligen. Fir eine gute Zusammenarbeit sind die gegenseitige
Akzeptanz und die Wertschatzung der jeweiligen Fahigkeiten und Erfahrungen sowie ein regelméassiger
Informationsaustausch von grosser Bedeutung. Durch die Vernetzung der involvierten Fachpersonen
und Institutionen wird die Kontinuitat der Betreuung und Behandlung gewéhrleistet.5°

3.1 Symptome erfassen, behandeln und lindern

Das Symptommanagement — also das Erfassen, Behandeln und Lindern von Symptomen — dient dazu,
die belastenden Begleiterscheinungen einer Erkrankung zu verhindern oder ertraglicher zu gestalten.
Dies gehoért zu den wichtigsten medizinischen, pflegerischen und psycho-sozialen Leistungen der all-
gemeinen Palliative Care, insbesondere bei sich schnell verdndernden Situationen. Die Symptome kon-
nen korperlicher Art sein, aber auch die psychosoziale oder die spirituelle Dimension betreffen.

1. Phase (frihzeitige Massnahmen): Wenn eine unheilbare Krankheit fortschreitet und/oder die Al-
tersgebrechlichkeit zunimmt, ist es zentral, die Patientinnen und Patienten friihzeitig Uber die Angebote
der Palliative Care zu informieren. Vor allem die Mdglichkeiten der Schmerzlinderung und Symptombe-
handlung sollten dabei thematisiert werden.

2. Phase: Eine Erfassung der Symptome mit geeigneten Instrumenten ist bei allen Patientinnen und
Patienten, insbesondere bei Demenzkranken, wichtig, um eine adaquate Schmerztherapie zu ermégli-
chen.®® Bei betagten Patientinnen und Patienten sind chronische Schmerzen haufig. Oft werden sie
ungentgend behandelt, weil die betroffenen Personen selber sie als «natirlichen» Bestandteil des Al-
terns hinnehmen.®! Zudem ist der Gesundheitszustand alterer Menschen am Lebensende oft fragil und
aufgrund der Multimorbiditat unberechenbar. Immer wieder kénnen Krisensituationen auftreten. Abkla-
rungen und Neueinschatzungen der Situation sind oftmals in kurzen Abstanden nétig. 62

Viele éltere Menschen weisen multiple chronische Krankheitsbilder auf und missen deshalb oft mehrere
Medikamente einnehmen (Polypharmazie). Im Alter kann jedoch die Reaktion auf Arzneimittel veréandert
sein (Pharmakodynamik, Pharmakokinetik). Polypharmazie kann deshalb mit einem erhdhten Risiko an
unerwiinschten Arzneimittelwirkungen einhergehen.8® Uber- und Fehimedikation kénnen zudem fiir
zahlreiche Spitalaufenthalte verantwortlich sein.®* Eine angemessene Verschreibung und regelmassige
Uberpriifung der Medikation ist deshalb in dieser Patientengruppe besonders wichtig.

Nebst den korperlichen Symptomen wie Schmerzen, Dyspnoe oder Ubelkeit gilt es auch psychische
und sozialen Stressfaktoren sowie spirituelle Fragen zu erdrtern und zu lindern. Es kann vorkommen,

58 Murray, Scott A. et al. (2014): Promoting Palliative Care in the community: Production of the primary pallia-
tive care toolkit by the European Association of Palliative Care Taskforce in primary palliative care. In: Pal-
liative Medicine, S. 2

59 BAG und GDK (2010): Nationale Leitlinien Palliative Care. 3. Leitlinie «Prinzipen bei der Erbringung von
Palliative Care, S. 11

60 SAMW (2006): Palliative Care. Medizinisch-ethische Richtlinien und Empfehlungen, S. 14
61 World Health Organization WHO Europe (2011): Palliative care for older people: better practices. S. 38

62 Curaviva Schweiz (2011): Palliative Care in der stationéren Langzeitpflege. Positionspapier Curaviva
Schweiz zur Umsetzung der Nationalen Strategie Palliative Care.

63 World Health Organization WHO Europe (2011): Palliative care for older people: better practices. S. 39

64 Universitit Bern: Berner leiten «Horizon 2020»-Forschungsprojekt der EU zu Medikamenten-Uberkonsum.
Medienmitteilung vom 5. Méarz 2015
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dass psychische Symptome als Folge der kérperlichen Erkrankung gesehen und deshalb bagatellisiert
werden. Anspruchsvoll ist auch die Unterscheidung von medikamentésen Nebenwirkungen und psychi-
schen Symptomen.® Im hoéheren Alter sind Depressionen die haufigste psychische Erkrankung. Sie
gehen mit einer noch geringeren Erkennungs- und Behandlungsrate einher als in anderen Altersab-
schnitten.®® Solche psychischen Krankheiten und soziale Probleme erschweren die Situation haufig zu-
sétzlich und bedurfen entsprechender Behandlung.

Die Massnahmen kdénnen nicht-medikamentdser Art (z.B. Physio-, Atem-, Musik-, Psychotherapie), me-
dikamentéser oder invasiver Art (z.B. Kathetereinlage) sein.

ASSESSMENT-TOOLS

Verschiedene Assessment-Tools (z.B. das «Edmonton Symptom Assessment System» ESAS von Bruera et al.)
dienen dazu, Symptome und Probleme zu erfassen und zu priorisieren, um gezielte Interventionen zu planen. Bei
Palliativpatientinnen und Patienten werden vor allem die Symptome Schmerz, Nausea, Atemnot, Appetitlosigkeit,
Angst und Depression erfasst. Bei geriatrischen Patientinnen und Patienten mussen zusatzlich auch typische
Funktionseinschrankungen élterer Menschen erfasst werden, die manchmal die Lebensqualitat stérker einschréan-
ken als die genannten Symptome. Eine Visuseinschrankung, die das tagliche Zeitungslesen verunmaoglicht oder
eine motorische Behinderung, welche die Selbsténdigkeit einschrankt, kdbnnen von grésserer Bedeutung sein als
beispielsweise Appetitlosigkeit. Das verwendete Assessment-Tool sollte auf diese Bedingungen adaptiert sein.”
Ein geriatrisches Assessment kann dazu beitragen, die medizinischen, psychosozialen und funktionellen Prob-
leme und Ressourcen von &lteren Patientinnen und Patienten zu erfassen und einen umfassenden Behandlungs-
und Betreuungsplan zu entwickeln.®®

Auch bei Menschen mit Demenzerkrankungen braucht es spezifische, auf die Bedirfnisse angepasste Assess-
ment-Tools.

Das SENS-Modell wurde spezifisch dazu entwickelt, um die Bediirfnisse von Patientinnen und Patienten in pallia-
tiven Situationen zu erfassen. Es handelt sich um ein problem- und weniger diagnosebasiertes Modell und soll
helfen, das Erzahlte in verschiedene Aufgabenbereiche einzuordnen. Damit sind einerseits das Setzen von Priori-
taten, als auch eine klare Aufgabenteilung im Team sowie eine Verlaufsevaluation mdglich. Es umfasst die vier
Hauptbereiche Symptom-Management, Entscheidungsfindung, Netzwerk und Support.5®

3.2 Dieletzte Lebensphase gestalten

Eine wichtige Leistung in der allgemeinen Palliative Care ist es — auf Grundlage der individuellen Pra-
ferenzen — Ziele und Prioritaten fir die verbleibende Lebenszeit zu definieren, damit diese Bedurfnisse
spater berlcksichtigt werden kdénnen.

1. Phase (fruhzeitige Massnahmen): In der frihen Phase der allgemeinen Palliative Care geht es
darum, die Patientinnen und Patienten zu beféhigen, dass sie sich auf das Lebensende wie auf andere
Lebenssituationen (z.B. eine Geburt, die Pensionierung etc.) vorbereiten kénnen, dass sie sich Gedan-
ken zu den personlichen Winschen und Vorstellungen am Lebensende machen. Dazu braucht es An-
regung, Beratung und Informationen. Die Angehdrigen sollten, wenn mdglich, miteinbezogen werden.

2. Phase: Mit fortschreitendem Krankheitsverlauf werden die Fragen zur Gestaltung der letzten Lebens-
zeit oft konkreter und dringlicher. Zu den Leistungen der allgemeinen Palliative Care gehdéren daher

65 Ecoplan (2014): Palliative Care und Psychische Erkrankungen, S. 5

66 Stoppe, Gabriela (2006): Alte. In: Gabriela Stoppe, Anke Bramesfeld, Friedrich-Wilhelm Schwartz (Hrsg.):
Volkskrankheit Depression? Bestandsaufnahme und Perspektiven, S. 245-256

67 Kunz, Roland (2012): Palliative Care und Geriatrie — was ist gemeinsam, was nicht? In: Therapeutische
Umschau 2012; 69(2), S. 118

68 Weyerer, Siegfried / Ding-Greiner, Christina / Marwedel, Ulrike et al. (2008): Epidemiologie korperlicher Er-
krankungen und Einschrankungen im Alter, S. 62

69 Eychmiuiller, Steffen (2012): SENS macht Sinn — Der Weg zu einer neuen Assessment-Struktur in der Palli-

ative Care. In: Therapeutische Umschau 69(2), S. 87; vgl. auch: BAG und palliative ch, GDK (2014): Pallia-
tive Care: Lebensqualitét bis zuletzt. Informationsblatt fiir Hausérztinnen und Hauséarzte
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Beratungen zu sozial-rechtlichen Aspekten (finanzielle Absicherung, Invaliditatsrente, Erganzungsleis-
tungen etc.), Fragen der Alltagsorganisation, Unterstiitzung bei familiaren Konflikten, bei Fragen rund
um die Lebensbilanz und den Lebenssinn oder bei spirituellen bzw. religiésen Bedurfnissen.

3.3 Bei der Entscheidungsfindung unterstiitzen und vorausplanen

Zu den Grundwerten der Palliative Care z&ahlt die Selbstbestimmung. Palliative-Care-Leistungen werden
nur erbracht, wenn sie den Bedurfnissen der Patientin, des Patienten entsprechen. Damit Patientinnen,
Patienten und Angehdrige selbst entscheiden kénnen, missen ihnen die medizinischen Fakten klar und
verstandlich dargelegt werden.

1. Phase (fruhzeitige Massnahmen): Die individuelle Willensbildung und Entscheidungsfindung ist erst
dann moglich, wenn die Patientin, der Patient und die Angehdrigen friihzeitig, umfassend und verstand-
lich Giber die medizinische Situation aufgeklart sind.”® Aspekte wie die Anwendung lebenserhaltender
Massnahmen oder der gewlinschte Behandlungs- und Sterbeort sollten daher friihzeitig thematisiert
und schriftlich festgehalten werden. Bei Menschen mit Demenz ist die friihzeitige Entscheidungsfindung
umso wichtiger, so dass die betroffene Person involviert und ihre Wiinsche, Bedurfnisse und Wertvor-
stellungen ermittelt werden kdnnen.” Viele Krankheiten wie chronische Herz-, Lungen- und Nieren-
krankheiten, aber auch neurologische Leiden kénnen neben zunehmender Invalidisierung und Abhan-
gigkeit zu lebensbedrohlichen Situationen fuihren. Palliative Care bedeutet in diesen Fallen, dass neben
der Erhaltung der Lebensqualitéat durch unterstitzende und lindernde Massnahmen der Umgang mit
moglichen Verschlechterungen und akut bedrohlichen Situationen mit allen Beteiligten rechtzeitig und
vorausschauend diskutiert wird.”?

2. Phase: Das proaktive Vorausplanen fir kommende Krisen und den Umgang mit diesen sollte im
Verlauf der Krankheit konkretisiert werden, zum Beispiel, indem ein Notfallplan erstellt wird. Zusammen
mit der betroffenen Person und ihren Angehdrigen werden fir mdgliche Komplikationen und Notfélle
(z.B. Hamorrhagie, Dyspnoe) vorausschauend die zu ergreifenden Massnahmen geklart (z.B. Hospita-
lisation, Sedation etc.). Dies beinhaltet auch, geniigend Reservemedikation zu verschreiben und sicher-
zustellen, dass immer ein Ansprechpartner erreichbar ist.

Bei einem Wunsch nach Suizidbeihilfe muss sichergestellt sein, dass die betreffende Person urteilsfahig
ist und dass der Entscheid zum Suizid nicht auf &usseren Druck zurlickzufiihren ist. Insbesondere sollte
sichergestellt werden, dass die erforderlichen palliativen, therapeutischen und/oder psychiatrischen
Massnahmen vorgeschlagen bzw. durchgefiihrt werden und der Wunsch nicht deshalb aufgekommen
ist, weil die Abklarung, Behandlung oder Betreuung nicht adaquat sind.”

PATIENTENVERFUGUNG

Seit dem 1. Januar 2013 ist das neue Erwachsenenschutzrecht (Art. 360-456 ZGB) in Kraft, das die Selbstbestim-
mung fordert und den Umgang mit der Patientenverfligung auf Bundesebene regelt. Anhand der Patientenverfi-
gung kann jede handlungsfahige Person friihzeitig festlegen, welchen medizinischen Massnahmen sie im Fall
ihrer Urteilsunfahigkeit’® zustimmt und welche sie ablehnt. In der Patientenverfiigung kann zudem eine Person
bestimmt werden, die im Falle der eigenen Urteilsunfahigkeit tber die medizinischen Massnahmen entscheiden
soll (vertretungsberechtigte Person). Eine Patientenverfligung ist somit nicht nur ein Instrument, das die Selbstbe-
stimmung der Patientin, des Patienten fordert — sie entlastet auch Angehérige sowie Arztinnen und Arzte im Um-

70 SAMW (2004): Betreuung von Patientinnen und Patienten am Lebensende, S. 6
m van der Steen, Jenny et al. (2014): White paper defining optimal palliative care in older people with de-
mentia, S. 200

e SAMW (2006): Palliative Care. Medizinisch-ethische Richtlinien und Empfehlungen, S. 11
I8 Ebd., S. 14ff.

7 «Urteilsfahig» ist im Sinne des Gesetzes jede Person, die nicht «wegen ihres Kindesalters, infolge geisti-
ger Behinderung, psychischer Stérung, Rausch oder dhnlicher Zustande die Fahigkeit mangelt, vernunft-
gemass zu handeln» (Art. 16 ZGB). Wer nicht urteilsféhig ist hingegen, «vermag unter Vorbehalt der ge-
setzlichen Ausnahmen durch seine Handlungen keine rechtliche Wirkung herbeizufiihren» (Art. 18 ZGB).
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gang mit schwierigen Entscheidungen. Das Institut Neumiinster hat zuhanden von Curaviva Schweiz eine Uber-
sicht zu den in der Schweiz vorhandenen Patientenverfligungen erstellt. Die Zusammenstellung wird jahrlich aktu-
alisiert. www.curaviva.ch > Fachinformationen > Themendossiers > Erwachsenenschutzrecht

NOTFALLPLAN

In einem Notfallplan wird vorausschauend das konkrete Vorgehen bei bestimmten Symptomen oder Situationen
festgehalten. Ziel ist es, dass betroffene Patientinnen und Patienten, Angehérige und professionelle (ambulante)
Teams in Notfallsituationen befahigt werden, rasch und geméass des Willens des Patienten reagieren zu kdnnen.
Falls es zu einer (Notfall-)Hospitalisation kommt, sollen Notfallarzten und Rettungssanitatern sowie dem Personal
auf der Notaufnahme klare und rechtlich verbindliche Handlungsanweisungen gegeben werden, was lebenserhal-
tende Massnahmen betrifft. Zu einem Notfallplan gehért daher, solche wichtigen Informationen mit den Patientin-
nen, Patienten und Angehdrigen zu besprechen und schriftlich festzuhalten. Ausserdem muss vor allem bei der
Betreuung zu Hause und im Pflegeheim sichergestellt sein, dass rund um die Uhr Fachleute erreichbar sind, die
entsprechend ausgebildet sind. Zudem missen notwendiges Material und Medikamente vorhanden sein.

ADVANCE CARE PLANNING

Advance Care Planning (ACP) ist ein professionell begleiteter Gesprachsprozess. Dabei werden die persénlichen
Werte, Ressourcen, Hoffnungen, Wiinsche beztiglich der Behandlung und Betreuung, Lebensziele sowie die
Ziele und Grenzen medizinischer Behandlung thematisiert. Die professionellen Gesprachsbegleiter, die verschie-
denen Berufsgruppen angehdren kénnen, wirken dabei unterstiitzend und moderierend. Der Gesprachsprozess
wird im Verlauf immer wieder aufgenommen und fortgefiihrt. Die Angehérigen werden, falls die betroffene Person
dies wiinscht, mit einbezogen. Es wird empfohlen, die Ergebnisse — in Absprache mit der betroffenen Person — zu
dokumentieren, regelméssig zu aktualisieren und den relevanten Personen zu kommunizieren. Die Patientenver-
figung oder ein Notfallplan kénnen Elemente des ACP sein.”

In verschiedenen Studien wurde gezeigt, dass durch Advance Care Planning die Anzahl Patientenverfiigungen
zunimmt, die Entscheidungsunsicherheit abnimmt und die Wiinsche der Patientinnen und Patienten haufiger be-
rucksichtigt werden. Die Anzahl Hospitalisationen konnte reduziert werden. Eine australische Studie zeigte, dass
Stress, Angste und depressive Reaktionen bei den Hinterbliebenen seltener auftraten.”®

3.4 Netzwerk bilden und koordinieren

Die meisten Menschen mdchten zu Hause sterben. Das ist meistens nur méglich, wenn ein stabiles
Netzwerk aus Fachpersonen, Angehorigen und Freiwilligen eng zusammenarbeitet und die nétige Si-
cherheit vermittelt. Dies gilt insbesondere in Notfallsituationen.

1. Phase (friihzeitige Massnahmen): Friihzeitig geht es darum, sich einen Uberblick (iber die lokal
vorhandenen Ressourcen zur Bildung eines Netzwerks zu verschaffen. Dazu kénnen verschiedene Be-
rufsgruppen gehoéren: (Haus-)Arztinnen und Arzte, Spitex, Fachpersonen der Sozialen Arbeit, der Seel-
sorge oder anderer Bereiche. Zudem kdnnen lokale Freiwilligendienste wichtige Kooperationspartner
sein. Auch die Ressourcen und Méglichkeiten der Angehérigen missen mitbetrachtet werden.

2. Phase: Zu den Kernaufgaben der allgemeinen Palliative Care gehdrt, ein solches Palliative-Care-
Betreuungsnetzwerk zu bilden. Mit steigender Anzahl involvierter Personen entstehen neue Schnittstel-
len. Informationen missen ausgetauscht werden, damit es nicht zu Unterbriichen in der Behandlungs-
kette kommt und die Leistungen gut aufeinander abgestimmt sind. Deshalb gehéren auch Koordination
und Case Management zu den Leistungen der allgemeinen Palliative Care. Um den effizienten Aus-
tausch von medizinischen und pflegerischen Informationen im Palliative-Care-Betreuungsnetzwerk zu
fordern, kann auf verschiedene Instrumente, wie regelmassige «Rundtisch-Gespréache» oder einen ge-
meinsamen Betreuungsplan, zuriickgegriffen werden. E-Health-Instrumente kdnnen dabei hilfreich sein.

75 Advance Care Planning: A Guide for Health and Social Care Staff. NHS (2008). http://www.ncpc.org.uk/si-
tes/default/files/AdvanceCarePlanning.pdf

76 Vgl. z.B. Detering, Karen M. et al. (2010): The impact of advance care planning on end of life care in el-
derly patients: randomised controlled trial. In: BMJ Research 2010; 340

23/41


http://www.curaviva.ch/
http://www.ncpc.org.uk/sites/default/files/AdvanceCarePlanning.pdf
http://www.ncpc.org.uk/sites/default/files/AdvanceCarePlanning.pdf

GEMEINSAMER BETREUUNGSPLAN

Ein gemeinsamer Betreuungsplan dient dazu, die Bedirfnisse der Patientin, des Patienten vorausschauend um-
zusetzen. Ein solcher Betreuungsplan kann in Papierform oder besser als Online-Plattform gestaltet sein. Er be-
gleitet die betroffene Person im Verlaufe der Krankheit durch sémtliche Institutionen hindurch. Der Betreuungs-
plan sollte auf der Patientenverfiigung basieren und nicht nur Symptome wie Depression, Atemnot oder Schmer-
zen erfassen, sondern auch Ziele, Wiinsche und Hoffnungen. Es kdnnen ausserdem wichtige Adressen und An-
gaben zur Erreichbarkeit aufgefuihrt und zentrale Fragen, z.B. zum Medikamentenplan, geklart werden. Sofern die
Patientin, der Patient die Einwilligung erteilt, kénnen alle an der Betreuung und Behandlung beteiligten Fachper-
sonen Zugriff auf den Betreuungsplan erhalten. Bei Online-Lésungen kann jeder dieser Personen eine bestimmte
Rolle zugewiesen, wodurch festgelegt wird, welche Informationen fiir wen zugénglich sind.””

CASE MANAGEMENT

Das Case Management, auch Schnittstellenmanagement genannt, koordiniert sémtliche in einem Fall involvierten
Akteure. Es agiert entlang des Krankheitsverlaufs einer Patientin, eines Patienten und ber die Grenzen der Sek-
toren, Institutionen und Professionen hinweg. Der/die Case Manager/-in Ubernimmt verschiedenste Tatigkeiten,
wie z.B. die Organisation von «Rundtisch-Gesprachen», Unterstiitzung bei der Erarbeitung einer Patientenverfii-
gung oder die Austrittsplanung aus dem Akutspital. Nebst dem Ziel, Unterbriiche in der Behandlungskette zu ver-
meiden, dient das Case Management insbesondere dazu, dass sich Patientinnen und Patienten ihren Zielen fir
die verbleibende Lebenszeit widmen kénnen, ohne sich um organisatorische und administrative Belange kiim-
mern zu mussen. Die Funktion des Case Managers kann von einer im Palliative-Care-Betreuungsnetz involvier-
ten Fachkraft (Hausarzt, Fachperson der Spitex oder der Sozialen Arbeit) oder von einer externen Person Uber-
nommen werden.”®

3.5 Die Angehdrigen unterstitzen

Fur Angehorige ist die Betreuung und Begleitung einer Patientin, eines Patienten in einer palliativen
Situation in vielerlei Hinsicht belastend. Uberforderung, Angste und Unsicherheiten, die alleine kaum zu
bewaltigen sind, kénnen auftreten, aber auch rechtliche und organisatorische Schwierigkeiten oder gar
existenzielle Not. Dies gilt insbesondere fur den Fall, dass die Patientin, der Patient zu Hause betreut
wird. In diesem Umfeld kommt den Angehdrigen schliesslich eine tragende Rolle zu: Ohne ihre tatkréaf-
tige Unterstltzung ist die Betreuung und Behandlung von Patientinnen und Patienten zu Hause gar
nicht moglich.

1. Phase (frihzeitige Massnahmen): In einem ersten Schritt geht es darum, Angehdrige in die Ent-
scheidungsfindung miteinzubeziehen und Uber Unterstitzungsangebote zu informieren (z.B. Freiwil-

lige).

2. Phase: Wahrend der Behandlung und Betreuung eines kranken Menschen werden auch die Bedirf-
nisse der Angehdrigen mit beriicksichtigt und die Grenzen ihrer Belastbarkeit beachtet. Vor allem bei
der Pflege zu Hause ist es wichtig, die Angehdrigen psychosoziale Unterstiitzung, fachliche Beratung
und Anleitung erhalten, um die Betreuung des kranken Familienmitglieds zu bewaltigen.

FREIWILLIGENDIENSTE (FORMELLE FREIWILLIGENARBEIT)

Freiwilligendienste bieten Patientinnen und Patienten sowie ihren Angehdrigen eine Begleitung wahrend der
Krankheitszeit, der letzten Lebensphase und dariiber hinaus. Freiwillig tatige Personen stellen fiir die betroffenen
Personen eine Ergédnzung zum bestehenden medizinischen, pflegerischen, psychosozialen und spirituellen Ange-
bot dar. Da die freiwillig tétige Person weder eine Fachperson noch ein Familienmitglied ist, ist es wichtig, den
Rahmen ihrer Funktion und Zustandigkeit klar zu definieren. Die freiwillig Tatigen tbernehmen zu keinem Zeit-

m Vgl. z.B. http://www.palliative-so.ch/betreuungsplan.htmi

78 Waldispiihl Zindel, Frieda / Rex, Christine (2014): Vom Zufallsprinzip zur Systemsteuerung. In: Pflegema-
nagement 9, S. 16ff.
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punkt die volle Pflege- und Betreuungsverantwortung fiir die kranke Person. Diese liegt immer bei einer Fachper-
son oder den Angehdérigen.”

3.6 Wahrend der Trauerphase begleiten

Die allgemeine Palliative Care umfasst nicht nur die Krankheits- und Sterbephase, sondern auch den
damit einhergehenden Trauerprozess. Trauerreaktionen der Patientin, des Patienten und der Bezugs-
personen zu erfassen und abzuschéatzen ist daher integraler Bestandteil der Palliativbetreuung. Im Ver-
lauf der Krankheit gilt es, auf den drohenden Verlust und den Umgang damit einzugehen und den An-
gehorigen tUber den Tod hinaus Unterstlitzung und Trauerbegleitung anzubieten.8 Das bedeutet, dass
Fachpersonen auch nach dem Tod der Patientin, des Patienten Beratungs- und Unterstiitzungsange-
bote fir die Angehérigen anbieten. Zu diesen Angeboten zahlen z.B. die Seelsorge der Kirchgemein-
den, Trauerbegleitung durch speziell ausgebildete Fachpersonen oder Gespréchs-/Selbsthilfegruppen.

TRAUERCAFE

Ein Trauercafé ist ein Angebot, wo betroffene Personen Uber ihre Trauer sprechen oder einfach zuhéren und da
sein kdnnen. Meistens finden solche Treffen regelmassig statt (z.B. monatlich), das Gespréach wird moderiert,
zum Teil werden Fachpersonen miteinbezogen. Das Angebot kann von Institutionen wie Spitalern oder auch von
Freiwilligendiensten, Kirchen oder anderen Organisationen angeboten werden.

3.7 Den Bedarf nach spezialisierter Palliative Care erkennen

Die meisten Patientinnen und Patienten, die Palliative Care benétigen, werden zuerst in der allgemeinen
Palliative Care behandelt, das heisst von den Leistungserbringern der Grundversorgung. Wenn die
Krankheitssituation instabil wird und/oder die Behandlung und Betreuung sehr komplex, kann der Bei-
zug von spezialisierter Palliative Care notwendig sein. Es ist deshalb eine wichtige Aufgabe der allge-
meinen Palliative Care, diesen Bedarf zu erkennen und entsprechende spezialisierte Dienste beizuzie-
hen. Das kann zum Beispiel ein mobiles Palliative-Care-Team oder ein spitalinterner Konsiliardienst
sein. Eine (temporare) Einweisung auf eine spezialisierte Palliativstation oder in eine Palliativklinik kann
angezeigt sein, um belastende Symptome zu stabilisieren oder wenn bei den Angehdrigen eine Uber-
schreitung der Belastungsgrenze erkennbar wird.8?

INDIKATIONSKRITERIEN FUR SPEZIALISIERTE PALLIATIVE CARE

Im Rahmen der «Nationalen Strategie Palliative Care» wurden die «Indikationskriterien fur spezialisierte Palliative
Care» erarbeitet (BAG und GDK 2011). Die von einer interprofessionellen Fachgruppe verfasste Broschire dient
Fachpersonen als Orientierung, wann der Beizug von spezialisierten Fachpersonen bzw. die Zuweisung in eine
spezialisierte Einrichtung notwendig ist. Um den Grad der Komplexitat zu bestimmen, werden Probleme und Be-
durfnisse auf der kérperlichen, psychischen, sozial/familiar/kulturell/organisatorischen und der existentiellen/spiri-
tuellen/religiosen Ebene aufgefiihrt. Die Kriterien werden anhand von vier Patientenbeispielen illustriert.

PALLIA 10 CH

Um den Bedarf nach spezialisierter Palliative Care zu erkennen, kénnen Fachpersonen des Gesundheitswesens
und der sozialen Arbeit auf das Instrument «Pallia 10 CH» zuriickgreifen. Das Instrument wurde in Frankreich von
der «Société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs» (SFAP) entwickelt und fir den Schweizer Kon-
text angepasst. Es enthalt zehn Fragen zum Gesundheitszustand der Patientin, des Patienten und umfasst neben
der kdrperlichen auch die psychische, die soziale und die spirituelle Dimension. «Pallia 10 CH» existiert bislang
nur auf Franzésisch und kommt somit insbesondere in der Romandie zur Anwendung.8?

79 BAG, GDK und palliative ch (2014): Formelle Freiwilligenarbeit in der Palliative Care. Empfehlungen fiur
kantonale und kommunale Behdrden sowie interessierte Organisationen

80 SAMW (2006): Palliative Care. Medizin-ethische Richtlinien. Basel
81 BAG und GDK (2011): Indikationskriterien fiir spezialisierte Palliative Care. Bern, S. 9
82 Soins Palliatifs Vaud (2013): Pallia 10 CH, https://www.reseaux-sante-vaud.ch/pallia-10-ch
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3.8 Leistungen der fach- und gruppenbezogenen Palliative Care

Die spezifischen Leistungen der fachbezogenen Palliative Care sind im Detail unter Einbezug der je-
weiligen Fachpersonen fir jeden Bereich einzeln zu definieren. Inshesondere beim Erkennen, Lindern
und Behandeln von Symptomen spielen fachbezogene Aspekte eine wichtige Rolle.

EMPFEHLUNGEN ZUM BEIZUG VON FACHPERSONEN DER PSYCHIATRIE/PSYCHOTHERAPIE

Im Rahmen der «Nationalen Strategie Palliative Care» wurden Empfehlungen fir die allgemeine Palliative Care

zum Beizug von Fachpersonen aus der Psychiatrie/Psychotherapie entwickelt. Dabei stehen die folgenden Pati-

entengruppen im Fokus:

- Menschen mit einer psychiatrischen Vorgeschichte bzw. mit einer psychischen Stérung, die sich aufgrund von
kurativ nicht behandelbaren somatischen Erkrankungen in einer palliativen Situation befinden

- Somatisch schwer kranke Menschen am Lebensende, die aufgrund ihrer palliativen Situation psychische
Symptome/Krisen entwickeln

Die Empfehlungen sollen dabei helfen, zu erkennen, wann der Beizug von Fachpersonen aus dem Bereich der

Psychiatrie/Psychotherapie sinnvoll sein kann — entweder aufgrund eines Bedarfs des Betreuungsteams oder auf-

grund eines expliziten oder impliziten Bedurfnisses der Patientinnen/Patienten bzw. ihrer Bezugspersonen. Zwei-

tens sollen sie dabei unterstiitzen, den Beizug dieser Fachpersonen organisatorisch umzusetzen.8

Auch in Bezug auf die gruppenbezogene Palliative Care gibt es spezifische bzw. zuséatzliche Leistun-
gen. Bei Kindern und Jugendlichen braucht es zum Beispiel gesonderte, dem jeweiligen Lebensalter
und der Entwicklungsphase der Patientinnen und Patienten geméasse Informationen und Anleitung so-
wie die Vermittlung besonderer Angebote fir die Eltern und Geschwister.8* Fiir die Schmerzbeurteilung
und -behandlung sind spezifische Kenntnisse und Instrumente nétig. Oft ist mehr Zeit fur die Entschei-
dungsfindung notwendig. Vorlaufige lebenserhaltende Massnahmen kénnen hilfreich sein. In die Ent-
scheidung fliessen auch Uberlegungen (iber mdgliche Folgen des Uberlebens des Kindes ein. Die Be-
gleitung der Eltern und Geschwister — in der palliativen Situation und bei der Trauerverarbeitung — hat
in der péadiatrischen Palliative Care einen besonderen Stellenwert. Insbesondere bei gesunden Ge-
schwistern im schulpflichtigen Alter kann der friihzeitige Beizug von Fachpersonen der Sozialpadagogik,
der Schulpsychologie oder der Schulsozialarbeit wichtig sein.

Bei der Pflege und Betreuung von schwerkranken, sterbenden Menschen mit einer intellektuellen Be-
hinderung ist insbesondere das Ermdéglichen von Selbstbestimmung auch bei Entscheidungen am Le-
bensende eine Herausforderung. Ethische Fragen haben oft einen grossen Stellenwert. Zudem braucht
es geeignete Instrumente, um die Winsche und die Urteilsfahigkeit der Personen zu erfassen. Beson-
ders wichtig ist in diesem Bereich die interprofessionelle Zusammenarbeit zwischen Sozialpadagogin-
nen und Sozialpadagogen, Agogen und Agoginnen mit Pflegefachpersonen, Arztinnen und Arzten und
Fachpersonen der spezialisierten Palliative Care.85

Bei Menschen mit Migrationshintergrund ist oft eine verstarkte Unterstiitzung der Patientinnen, Patien-
ten und ihrer Angehérigen nétig. Eine migrationssensitive Begleitung in der Krankheits- und Sterbe-
phase sowie angemessene Kommunikation (unter Umstanden auch indirekte Kommunikation, Hoff-
nungserhalt) spielen eine wichtige Rolle. Dabei ist auch der Zugang zu professioneller, in Palliative Care
geschulter Ubersetzung zentral. Die psychosoziale und/oder religitse Begleitung durch Schliisselper-
sonen aus den «Communities» sollte sichergestellt werden.8¢

83 BAG und GDK (2014): Empfehlungen fir die allgemeine Palliative Care zum Beizug von Fachpersonen aus
der Psychiatrie/Psychotherapie

84 Nationale Akademie der Wissenschaften Leopoldina und Union der deutschen Akademien der Wissen-
schaften (2015): Palliativversorgung in Deutschland — Perspektiven fur Praxis und Forschung. S. 14

85 Wicki, Monika T. (2015): Palliative Care fir Menschen mit einer intellektuellen Behinderung. Handlungsbe-
darf und Massnahmenvorschlage. Bericht im Auftrag des Bundesamts fir Gesundheit BAG, S. 23

86 Salis Gross, Corina / Soom Ammann, Eva / Sariaslan, Emine et al. (2014): Migrationssensitive Palliative

Care. Bedarf und Bedurfnisse der Migrationsbevélkerung in der Schweiz, S. 9
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4 Versorgungsstrukturen

Angebote der allgemeinen Palliative Care braucht es in allen Settings des Gesundheits- und Sozialwesens:
Die Mehrheit der Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen lebt zu Hause oder im Pflegeheim.
Viele von ihnen erleben im Verlauf ihrer Krankheit eine Hospitalisierung, oft auch mehrere. Die meisten
sterben im Pflegeheim oder im Spital. Die palliative Versorgung sollte deshalb im ambulanten und statio-
naren Versorgungsetting moglich sein. Voraussetzung dafiir ist, dass allgemeine Palliative Care in den
jeweiligen Versorgungsstrukturen verankert ist.

Zur Erbringung der allgemeinen Palliative Care braucht es keine spezialisierten Palliative-Care-Einrich-
tungen, sondern vielmehr die vorhandenen Strukturen vor Ort, in denen die Patientinnen und Patienten
oft schon uber l&éngere Zeit behandelt und betreut werden. Im Hinblick auf die Zielgruppe der allgemei-
nen Palliative Care sind die haufigsten Dienste, in denen allgemeine Palliative-Care-Leistungen er-
bracht werden, die ambulante Grundversorgung und Pflegeheime sowie Akutspitdler, insbesondere die
Fachbereiche Geriatrie, Padiatrie (Neonatologie), Onkologie oder Intensivmedizin. Dieser breite Ansatz
ist entscheidend, um eine gute palliative Pflege fir alle Patientinnen und Patienten zu erreichen.8”

Wichtig ist, festzuhalten, dass nicht eine einzelne Institution, sondern das Palliative-Care-Netzwerk die
kleinste Einheit der regionalen Palliativversorgung ist. Die Basis fur den Aufbau von palliativen Versor-
gungsstrukturen ist also die Vernetzung und die Mitwirkung in diesem Netz. Nur so kann ein gleicher
Zugang zu den Angeboten der Palliative Care fir alle Menschen in der Schweiz gewahrleistet werden.s8

4.1 Das Palliative-Care-Netzwerk im ambulanten Bereich (zu Hause)

Rund 90 Prozent der 80-84-jahrigen Personen in der Schweiz leben zu Hause. Die meisten Menschen
mochten auch zu Hause sterben. Jedoch ereignen sich rund 80 Prozent der Todesfalle in Institutionen
(vgl. Kap. 1.6). Damit Patientinnen und Patienten bis zuletzt zu Hause gepflegt und betreut werden
kénnen, braucht es ein gut funktionierendes Betreuungsnetzwerk. Wichtig sind in diesem Bereich die
Angehdrigen und informellen Freiwilligen. Sie sind ein Schlisselfaktor, damit Menschen bis zum Tod zu
Hause gepflegt werden kénnen.8°

Das Palliative-Care-Netzwerk besteht in der Regel mindestens aus einer Hausérztin, einem Hausarzt
und einer spitalexternen Pflegefachperson. Je nach Bedurfnissen der betroffenen Personen und den in
der Region vorhandenen Ressourcen kénnen zudem ein Freiwilligengruppen, die Kirchgemeinde, der
Sozialdienst und das mobile Palliative-Care-Team (bzw. Briickendienst) oder weitere Personen und
Organisationen in das Netzwerk eingebunden werden.®°

Hauséarztinnen und Hausérzte

Fir Patientinnen, Patienten und Angehdrige ist die Hausarztin, der Hausarzt oft eine wichtige Ansprech-
person, besonders im Falle einer unheilbaren, fortschreitenden Krankheit bzw. Altersgebrechlichkeit.
Oft begleiten Hausarztinnen und Hausérzte die Patientin oder den Patienten seit vielen Jahren, sie ken-
nen die Angehorigen und die persénliche Lebenssituation. Das bedeutet, dass Hausérztinnen und
Hausérzte den grossen Vorteil haben, den Palliative-Care-Patienten zu kennen, noch bevor die unheil-
bare Krankheit einsetzt. Diesen Vorteil hat die arztliche Grundversorgung gegeniiber der spezialisierten
Palliative Care, die oft einen relativ spaten ersten Kontakt mit den Patientinnen, Patienten und Angeho-
rigen hat.®?

87 Gomez-Batiste, Xavier et al. (2013): How to design and implement palliative care public health pro-
grammes: foundation measures, S. 21
88 BAG, GDK und palliative ch (2012): Versorgungsstrukturen fur spezialisierte Palliative Care in der

Schweiz. Bern, S. 5
89 World Health Organization WHO Europe (2011): Palliative care for older people: better practices, S. 36

90 Vgl. Palliativzentrum Kantonsspital St. Gallen (0.J.): Palliative Care in der Gemeinde. Ein Handbuch zur
Vernetzung. Erfahrungen aus einer Ostschweizer Studie. St. Gallen

o1 Schneider, Nils / Mitchell, Geoffrey K. / Murray, Scott A. (2010): Palliative care in urgent need of recogni-
tion and development in general practice: the example of Germany. S. 2
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Hausérztinnen und Hausérzte sind in der Region verankert und kennen die vorhandenen Betreuungs-
und Unterstitzungsmaéglichkeiten. Unter Beriicksichtigung des persénlichen Umfeldes der betroffenen
Person sowie der regionalen strukturellen Gegebenheiten, kann die Hausarztin, der Hausarzt ein inter-
professionelles Team zur Betreuung zu Hause zusammenstellen und allenfalls die Ubergeordnete Ko-
ordination Gbernehmen.®2

Spitalexterne Pflege

Auch die spitalexterne Pflege nimmt eine zentrale Rolle bei der Betreuung von Patientinnen und Pati-
enten zu Hause ein. Wird die Patientin, der Patient regelmassig zu Hause von der Spitex betreut, sind
es oftmals die Spitex-Mitarbeitenden, die einen guten Einblick ins private Umfeld der betroffenen Person
erhalten und so uber deren Bedurfnisse am besten informiert sind. Auch unterstiitzen sie die Angehori-
gen und leiten diese an. Deshalb kann es sich auch anbieten, dass eine Spitex-Mitarbeiterin, ein Spitex-
Mitarbeiter die Koordination tibernimmt.

Kinder und Jugendliche in palliativen Situationen werden oft zu Hause betreut, oft begleitet durch ein
universitares Zentrumsspital. Kinderspitex-Dienste spielen dabei eine zentrale Rolle. Der Einbezug von
Freiwilligen und informellen Helferinnen und Helfern ist wichtig, um die Eltern bei dieser schwierigen
Aufgabe zu unterstiitzen und zu entlasten.

Zusammenarbeit und Informationsaustausch

Um die Kontinuitat der Betreuung zu sichern, sind eine gute Zusammenarbeit und ein fortwahrender
Informationsaustausch zwischen den involvierten Fachpersonen unabdingbar. Bei dlteren, multimorbi-
den Menschen besteht eine wichtige Aufgabe darin, frihzeitig, proaktiv und gemeinsam Risiken und
Komplikationen wie Stlrze oder Delir anzugehen.

EMPFEHLUNGEN:
STRUKTURKRITERIEN FUR EIN PALLIATIVE-CARE-NETZWERK IM AMBULANTEN BEREICH?3

- Alle Personen und Organisationen, die in der Gemeinde in einer palliativen Situation zum Einsatz kommen
kénnten, sind ermittelt

- Die Ubergeordnete Koordination ist sichergestellt®*

- Die interprofessionelle Zusammenarbeit mit Fachpersonen verschiedener Berufsgruppen und die Zusammen-
arbeit mit Freiwilligendiensten ist geregelt

- Die Zusammenarbeit mit spezialisierten Palliativdiensten (mobile Palliative-Care-Teams, Palliativstationen/-
kliniken, Abteilungen/Einrichtungen der spezialisierten Langzeitpflege) ist institutionalisiert

- Gemeinsame Gefasse fir den Informationsaustausch und die interprofessionelle Entscheidungsfindung sind
vorhanden (z.B. runde Tische, gemeinsamer Betreuungsplan)

- Ein gemeinsamer Notfallplan stellt die Erreichbarkeit von Fachpersonen rund um die Uhr sicher

- Die Bevolkerung der Gemeinde kann sich tber eine zentrale Anlaufstelle Uber das Palliative-Care-Netzwerk
informieren und Unterstiitzung anfordern

92 BAG und palliative ch (2014): Palliative Care: Lebensqualitat bis zuletzt. Informationsblatt fir Hausarztin-
nen und Hauséarzte, Bern

93 Vgl. Palliativzentrum Kantonsspital St. Gallen (0.J.): Palliative Care in der Gemeinde. Ein Handbuch zur
Vernetzung. Erfahrungen aus einer Ostschweizer Studie. St. Gallen

94 Wer ein solches Netzwerk koordiniert, kann von Fall zu Fall verschieden sein — je nachdem, welche Fach-

personen in die Behandlung und Betreuung involviert sind und die Patientin, den Patienten vielleicht schon
Uber langere Zeit begleiten. Das kdnnen zum Beispiel die Hausérztin, der Hausarzt, eine Pflegefachperson
der Spitex oder auch ein Sozialdienst sein.
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4.2 Palliative Care in sozialmedizinischen Institutionen

Sozialmedizinische Institutionen umfassen Alters- und Pflegeheime, Institutionen fir Menschen mit ei-
ner Behinderung und andere Einrichtungen (z.B. Institutionen fiir Suchtkranke oder fiir Personen mit
psychosozialen Problemen).? Allgemeine Palliative Care sollte in allen Institutionen verankert sein, in
denen Menschen in palliativen Situationen betreut werden.

Haufig treten altere Menschen erst bei einer sehr hohen Pflegebedurftigkeit oder nach einem Spitalau-
fenthalt in ein Alters- und Pflegeheim ein. lhre Lebensdauer im Heim ist dann sehr kurz, sie dauert oft
nur einige Wochen bis Monate. Fir die Pflegenden besteht die Herausforderung darin, rasch und mit
erhdhtem Aufwand die aktuelle Lebenssituation der Bewohnerinnen und Bewohner mit ihren individuel-
len Gepflogenheiten und Bedurfnissen kennenzulernen. Durch die kurze Aufenthaltsdauer erhdht sich
zudem die Zahl der Todesfalle pro Jahr. Das bedeutet, dass die Pflegenden innerhalb kurzer Zeit mit
vielen Sterbesituationen konfrontiert sind. Das kann fiir das Pflegepersonal sowie fur die Institutionen
zu einer erhohten Belastung fuhren.%

Zusammenarbeit von Fachpersonen und im Betreuungsnetzwerk

Allgemeine Palliative Care in sozialmedizinischen Institutionen soll in erster Linie gewahrleisten, dass
die Menschen im Heim behandelt und betreut werden kénnen, so dass keine Verlegung in ein Spital
notwendig wird. Dazu ist eine kontinuierliche, enge Zusammenarbeit zwischen den Fachpersonen der
Pflege, Betreuung und den der medizinischen Versorgung wichtig. Je nach Bedirfnissen der betroffe-
nen Person sind auch Fachpersonen aus der Seelsorge, der Sozial- oder Heilpddagogik oder therapeu-
tische Fachpersonen involviert. Zur Unterstitzung sowohl der Pflegenden wie der Angehérigen — vor
allem fir Besuche und Sitzwachen — leisten oft Freiwillige einen wichtigen Beitrag zu einer kontinuierli-
chen Begleitung. Fir eine palliative Kultur ist auch der Einbezug des gesamten tibrigen Personals wich-
tig. Mitarbeitende der Kiche, des Hausdienstes und der Administration sind oft bedeutsame Kontakt-
personen fir die pflegebedirftigen Menschen.9”

Eine optimale palliative Versorgung gelingt nur, wenn die verschiedenen Akteure der Versorgungsre-
gion miteinander in einem steten Kontakt und in einem regelmassigen Austausch stehen. Die sozialme-
dizinischen Institutionen der Langzeitpflege sind auf die Zusammenarbeit mit dem Palliative-Care-Netz-
werk im ambulanten Bereich, mit spezialisierten Palliative-Care-Angeboten (v.a. mobile Palliativdienste,
spezialisierte Palliativstationen und -kliniken) und mit Fachpersonen verschiedener Berufsgruppen an-
gewiesen.%

Institutionsinterne Abschiedskultur

Wichtig ist zudem auch die institutionsinterne Abschiedskultur. Die sterbende Person soll ungestort und
an einem geeigneten Ort von ihren Angehdrigen Abschied nehmen kénnen. Wenn das Bedurfnis be-
steht, hat sie hat Anspruch auf spirituellen Beistand ihrer Wahl. Die Institution schafft einen Rahmen,
der Abschiedsrituale und -riten fir alle Beteiligten sicherstellt. Die Institution sollte besondere religiése
und kulturelle Abschiedsrituale der Hinterbliebenen respektieren.®® Den Familien sollten auch nach dem
Tod ihres Angehérigen Gesprache und Unterstiitzung angeboten werden.

95 Vgl. Bundesamt fur Statistik BFS: Gesundheitsdienste und Personal — Sozialmedizinische Institutionen
http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/14/03/02.html (Zugriff am 22.07.2015)

96 Curaviva Schweiz (2011): Palliative Care in der stationédren Langzeitpflege. Positionspapier Curaviva
Schweiz zur Umsetzung der Nationalen Strategie Palliative Care.

97 Ebd.

98 Ebd.

99 SAMW (2004): Behandlung und Betreuung von éalteren pflegebedurftigen Menschen, S. 22.

29/41


http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/14/03/02.html

Wohnheime fiir Menschen mit intellektuellen Behinderungen

Fur die Wohnheime der Behindertenhilfe ist der demografische Wandel ebenfalls spiirbar, denn auch
die Lebenserwartung von Personen mit einer intellektuellen Behinderung steigt an. Mit steigendem Alter
nimmt der Betreuungs- und Pflegeaufwand zu. Palliative Care wird zunehmend erforderlich. In der
Schweiz leben rund 20’000 Erwachsene mit einer intellektuellen Behinderung. Von den 40-Jahrigen und
alteren Personen leben rund 75 Prozent in einem Wohnheim.1%° Das durchschnittliche Sterbealter liegt
bei rund 57 Jahren. Das heisst, dass eine palliative Versorgung bereits vor dem Erreichen des Pensi-
onsalters ein Thema ist und damit auch Wohnheime betrifft, in denen Personen mit einer intellektuellen
Behinderung wahrend ihres Berufslebens wohnen.101

Eine besondere Herausforderung besteht, wenn Personen mit einer intellektuellen Behinderung, die
Uber langere Zeit pflegebedurftig werden, aufgrund der konzeptionellen Ausrichtung des Wohnheims in
eine andere Institution wechseln missen. Dabei handelt es sich in den meisten Féallen entweder um
allgemeine Pflegeheime oder und Wohnheime der Behindertenhilfe, die fiir die Pflege und Betreuung
alter Menschen mit einer lebenslangen Behinderungserfahrung spezialisiert sind. Ein solcher Wechsel
fahrt nicht selten zu starken Kommunikationsproblemen. Diese wiederum kénnen Verhaltensauffallig-
keiten oder Aggressionen auslésen. Selbst bei Personal, das in der Pflege und Betreuung von Men-
schen mit intellektueller Behinderungen geschult ist, braucht es Zeit, die Person und ihre Kommunika-
tionsmoglichkeiten kennenzulernen. Ein Ubergang in eine andere Einrichtung sollte daher wenn méglich
vermieden werden. Die Wohnheime der Behindertenhilfe sollten sich auf die palliative Versorgung die-
ser Personen einstellen und die allgemeine Palliative-Care-Versorgung vor Ort sowie die Zusammen-
arbeit mit Angeboten der spezialisierten Palliative Care starken.102

EMPFEHLUNGEN:
STRUKTURKRITERIEN FUR PALLIATIVE CARE IN SOZIALMEDIZINISCHEN INSTITUTIONEN103

- Palliative Care ist mit einem Konzept (Leitlinien) in der Institution verankert. Guidelines und Standards kénnen
dabei unterstitzen, ein solches Konzept zu implementieren

- Fur Wohnheime der Behindertenhilfe besteht ein Konzept dartiber, wie lange und in welchen Situationen die
Personen begleitet werden kénnen, welche externe Unterstiitzungsangebote angefordert werden kénnen (z.B.
Spitex, mobile Palliativdienste, Freiwillige), wann ein Wechsel angebracht ist und in welche Institution die Per-
sonen wechseln kénnen

- Pro Institution ist eine Ressourcenperson vorhanden, die Uber vertiefte Kompetenzen im Bereich Palliative
Care verfugt (empfohlen Niveau B gemass Fachgesellschaft palliative ch)

- Ein multidimensionales Assessment zur adéaquaten Erfassung der Bedurfnisse und Symptome und zur Be-
ricksichtigung der Selbstbestimmung (v.a. Patientenverfigung) wird standardmassig angewendet.

- Es gibt ein Aus- und Weiterbildungskonzept fiir alle Mitarbeitenden, evtl. auch institutionsiibergreifend (z.B.
Alters- und Pflegeheime zusammen mit Wohnheimen der Behindertenhilfe und/oder mit spezialisierten Pallia-
tivdiensten)

- Die interprofessionelle Zusammenarbeit mit Fachpersonen verschiedener Berufsgruppen und die Zusammen-
arbeit mit Freiwilligendiensten ist geregelt

- Gemeinsame Gefasse fir den Informationsaustausch und die interprofessionelle Entscheidungsfindung sind
vorhanden (z.B. runde Tische, gemeinsamer Betreuungsplan)

- Die Zusammenarbeit mit dem Palliative-Care-Netzwerk im ambulanten Bereich ist etabliert

- Die Zusammenarbeit mit spezialisierten Palliativdiensten (mobile Palliative-Care-Teams, Hospizen oder Pallia-
tivstationen/-kliniken) ist institutionalisiert

- Angebote zur Unterstutzung der Angehdérigen sind vorhanden (z.B. Nachtwachen durch Freiwilligendienste,
Ubernachtungsmdglichkeiten, Trauercafés etc.)

100 wicki, Monika T. (2015): Palliative Care fiir Menschen mit einer intellektuellen Behinderung. Handlungsbe-
darf und Massnahmenvorschlage. Bericht im Auftrag des Bundesamts fur Gesundheit BAG, S. 4

101 Ebd., S. 8
102 Ebd. S. 12

103 Zur Umsetzung vgl. palliative ch: Qualitétskriterien fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung zur statio-
naren Behandlung in Institutionen der Langzeitpflege (Liste C)



4.3 Palliative Care im stationaren Akutbereich

Rund 40 Prozent der jahrlichen Todesfélle in der Schweiz ereignen im Spital. Bei Kindern im Alter von
eins bis neun Jahren und in der Altersgruppe der 50- bis 79-Jahrigen ist das Spital der haufigste Ster-
beort.194 Der stationare Akutbereich wird durch Spitaler inkl. Rehabilitation und Psychiatrie abgedeckt.
Allgemeine Palliative Care sollte in allen Kliniken, Abteilungen und Zentren verankert sein, in denen
Menschen in palliativen Situationen betreut werden. Einige Fachbereiche, wie zum Beispiel Geriatrie,
Padiatrie (Neonatologie), Onkologie oder Intensivmedizin, sind haufiger betroffen als andere.

Erkennen von palliativen Situationen

Um die allgemeine Palliative Care im stationdren Akutbereich zu verankern, ist das Erkennen von Pati-
entinnen und Patienten in palliativen Situationen zentral. Eine grundlegende Voraussetzung dafir ist
eine Haltung, die die Endlichkeit des Lebens und die Grenzen der modernen Medizin anerkennt und in
der nicht nur die Heilung, sondern auch eine gute Sterbebegleitung ein erstrebenswertes medizinisches
und pflegerisches Ziel darstellt.105

Interprofessionelle Zusammenarbeit©®

Die palliative Grundversorgung im Spital wird durch spitalinterne Teams, bestehend mindestens aus
Arztinnen, Arzten und Pflegefachpersonen mit entsprechenden Grundkompetenzen in Palliative Care
erbracht. Neben der kérperlichen Symptombehandlung (z.B. Schmerztherapie) umfasst sie auch Phy-
siotherapie, rehabilitative und praventive Massnahmen sowie psychologische und psychosoziale Be-
treuung. Kurative und palliative Massnahmen kénnen sich erganzen.

Die interprofessionelle Zusammenarbeit ist auch im stationdren Akutbereich sehr wichtig. Eine gute
Teamarbeit der Fachpersonen mit den auf eine Zielgruppe zugeschnittenen Kompetenzen ermdglicht
eine ganzheitliche, den individuellen Bedurfnissen zugeschnittene palliative Betreuung. Zum Beispiel
braucht es fur altere, multimorbide Menschen mit vielféltigen Symptomen eine koordinierte Zusammen-
arbeit von Fachpersonen der Geriatrie, Onkologie, Kardiologie, Palliative Care, Pharmazie, Gerontopsy-
chiatrie, Psychologie, Pflege, Sozialen Arbeit, Ernahrungsberatung, Logopadie, Physio-, Ergotherapie
und der Seelsorge oder Spiritual Care, angepasst an die Bedurfnisse und die verschiedenen Stadien
der Krankheit(en).197 Punktuell kann auch der Einbezug von spezialisierter Palliative Care (z.B. Palliativ-
Konsiliardienst) angezeigt sein.

Einbezug der Angehérigen

Die Einbindung der Angehdrigen ist ebenfalls ein wichtiges Thema. Dazu gehort, dass Besuchszeiten-
regelungen angepasst werden oder eine Ubernachtungsmaglichkeit besteht. Die Bediirfnisse der An-
gehdrigen sind Teil der palliativen Betreuung. Wenn es einem Wunsch entspricht, sollen sie aktiv in die
pflegerische Versorgung einbezogen werden.108

Gerade wenn Patientinnen und Patienten schon tber langere Zeit zu Hause von den Angehérigen be-
treut wurden, sind die Bezugspersonen oftmals sehr erschopft und benétigten mehr Unterstiitzung. Im
Spital kann diese belastende Situation thematisiert und entsprechende Massnahmen zur Unterstiitzung
der Angehdrigen konnen eingeleitet werden (z.B. Beizug von Freiwilligendiensten).

104 Schweizerisches Gesundheitsobservatorium Obsan: Auswertung von Daten zum Sterbeort der Jahre 2006
bis 2011. Im Auftrag des Bundesamts fur Gesundheit. http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspoli-
tik/13764/13777/13793/index.html?lang=de

105 Al-Qurainy, R. / Collis, E. / Feuer, D. (2009): Dying in an acute hospital setting: the challenges and solu-
tions. In: International Journal of Clinical Practice 2009/63, 3, S. 512

106 BAG (2013); Themenbericht der Arbeitsgruppe Interprofessionalitat der Plattform Zukunft arztliche Bildung
Vgl. Modell 5. http://www.bag.admin.ch/themen/berufe/11724/14204/index.html?lang=de

107 World Health Organization WHO Europe (2011): Palliative care for older people: better practices, S.27

108 George, Wolfgang / Banat, Gamal André (2013): Sterben im Krankenhaus. Anmerkungen zu den Sterbe-
bedingungen in deutschen Krankenh&usern. In: das Krankenhaus 11/2013, S. 2

31/41


http://www.bag.admin.ch/themen/berufe/11724/14204/index.html?lang=de

Planung der Spitalentlassung

Wenn eine Patientin oder ein Patient in einer palliativen Situation wieder nach Hause entlassen werden
kann, sollte der Austrittsplanung grosse Aufmerksamkeit geschenkt werden. Mit einer guten Planung
und Organisation der Spitalentlassung kann dazu beigetragen werden, dem Wunsch vieler Menschen
zu entsprechen und ein Sterben zu Hause zu ermdglichen. Durch eine strukturierte und standardisierte
Austrittsplanung — zum Beispiel mit telefonischer Kontaktaufnahme vor Austritt und Zustellung des Be-
treuungsplanes — kann die Zusammenarbeit zwischen station&r und ambulant tatigen Leistungserbrin-
gern verbessert werden.1% Im akutstationdren Bereich kann hier insbesondere der Sozialdienst eine
wichtige Funktion Gbernehmen. Voraussetzung fiir eine gute Austrittsplanung ist, dass die Fachleute
aus dem Spital den ambulanten Bereich gut kennen. Denkbar ist, dass die Fachleute aus dem Spital
die ambulanten Leistungserbringer bei schwieriger Symptomkontrolle auch nach Entlassung der Pati-
entinnen und Patienten konsiliarisch unterstiitzen. Auf diese Weise kann ein Spital die palliative Betreu-
ung im ganzen Einzugsgebiet verbessern. Durch eine enge Zusammenarbeit mit Hausérztinnen, Haus-
arzten und Spitex kann der Prozess der Spitaleinweisung optimiert oder Hospitalisationen vermieden
werden.110

EMPFEHLUNGEN:
STRUKTURKRITERIEN FUR PALLIATIVE CARE IM STATIONAREN AKUTBEREICH

- Palliative Care ist mit einem Konzept (Leitlinien) in der Institution verankert. Guidelines und Standards kénnen
dabei unterstiutzen, ein solches Konzept zu implementieren

- Instrumente, Leitlinien 0.&. zum Erkennen von Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen werden
standardmassig angewendet

- Pro Institution bzw. Abteilung/Klinik/Zentrum ist eine Ressourcenperson vorhanden, die Uber vertiefte Kompe-
tenzen im Bereich Palliative Care verflgt (empfohlen Niveau B2 gemass Fachgesellschaft palliative ch)

- Die individuellen Bedurfnisse und Symptome werden mittels eines multidimensionalen Assessments erfasst
und regelmassig Uberpriift

- Patientinnen und Patienten werden angemessen informiert. Der Umgang mit Patientenverfuigungen ist gere-
gelt.

- Die interprofessionelle Zusammenarbeit mit Fachpersonen verschiedener Berufsgruppen ist geregelt

- Gemeinsame Gefasse fur den Informationsaustausch und die interprofessionelle Entscheidungsfindung sind
vorhanden (z.B. interprofessionelle Fallbesprechungen, gemeinsamer Betreuungsplan)

- Die Zusammenarbeit mit einem spezialisierten Palliativdienst (v.a. Palliativ-Konsiliardienst oder Palliativsta-
tion/-klinik) ist institutionalisiert

- Es gibt ein Aus- und Weiterbildungskonzept fir alle Mitarbeitenden

- Die Entlassungsplanung erfolgt nach einem standardisierten Prozess unter Einbezug der ambulanten Leis-
tungserbringer bzw. der sozialmedizinischen Institutionen und der Angehdrigen

- Die Zusammenarbeit mit dem Palliative-Care-Netzwerk im ambulanten Bereich ist etabliert

- Angebote zur Unterstiitzung der Angehorigen sind vorhanden (z.B. angemessene Besuchszeitenregelung,
Ubernachtungsmdoglichkeiten, Nachtwachen durch Freiwilligendienste, Trauercafés etc.)

109 Weber, Andreas / Obrist, Monika / Vontobel, Heiner et al. (2010): Aus Schnittstellen werden Nahtstellen.
Planung der Spitalentlassung bei schwerer, unheilbarer Krankheit. In: Schweizerische Arztezeitung
2010/91, 28/29, S. 1111ff.

110 Ebd.
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5 Kompetenzen

Alle Fachpersonen und Freiwilligen, die Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen betreuen und
behandeln, sollten tber allgemeine Palliative-Care-Kompetenzen verfugen.

Die Auspragung und Tiefe der Kompetenzen sind fir die jeweiligen Aus- und Weiterbildung der verschie-
denen Berufe und der Freiwilligen stufen- und bedarfsgerecht anzupassen. Fach- und gruppenspezifische
Aspekte sind dabei mit einzubeziehen.

Die Zusammenarbeit verschiedener Berufsgruppen ist ein tragendes Element der Palliative Care. Sie
gewahrleistet, dass die Bedurfnisse der betroffenen Person und ihrer Angehdrigen ganzheitlich erfasst
und bericksichtigt werden. Zudem ermdglicht sie eine kontinuierliche Betreuung und Behandlung durch
die involvierten Fachpersonen und Institutionen. Fir eine gute Zusammenarbeit ist es zentral, dass jede
Fachperson, die gelegentlich oder oft Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen behandelt
und betreut, Gber angepasste Kompetenzen in allgemeiner Palliative Care verfligt. Die Inhalte der Pal-
liativmedizin und -pflege sollten deshalb in die Aus-, Weiter- und Fortbildung aller an der Betreuung von
Patientinnen und Patienten beteiligten Berufsgruppen integriert werden.''! Dies empfiehlt auch die
World Health Assembly WHA in ihrer Resolution zur Férderung der Palliative Care.1'?

Die Inhalte sind fur die jeweiligen Aus- und Weiterbildungen der verschiedenen Berufe (Medizin, Pflege,
Seelsorge, Soziale Arbeit, Psychologie etc.) stufengerecht anzupassen. Sie sollten im Rahmen der re-
gularen, bestehenden Ausbildungen vermittelt werden (z.B. «undergraduate medical education», Ge-
sundheitsberufe Sekundarstufe Il und Tertiarstufe A und B). Da flr verschiedene Bereiche bereits gute
Grundlagen bestehen, wird in diesem Kapitel vor allem auf diese vorliegenden Arbeiten verwiesen.

5.1 Bildungsziele Palliative Care

Im Nationalen Bildungskonzept «Palliative Care und Bildung» werden die folgenden tbergeordneten
Bildungsziele genannt, die umgesetzt werden sollten, damit die in der Palliative Care tatigen Fachper-
sonen Uber die erforderlichen stufengerechten, fachlichen und allgemeinen Kompetenzen in der Pallia-
tive Care verfligen:13

1. In der Aus- und Weiterbildung besteht ein gesamtschweizerisch einheitliches Verstandnis zu Pallia-
tive Care.

2. Die Auszubildenden werden stufengerecht befahigt, das Leiden von Menschen mit unheilbaren, fort-
schreitenden Erkrankungen zu erkennen und zu verstehen sowie mit diesen Menschen gemeinsam
die Behandlungs- und Betreuungsziele zu erarbeiten (Shared Decision Making). Diese Ziele werden
in interprofessioneller Arbeit unter Einbezug der zur Verfligung stehenden Ressourcen umgesetzt.

3. Die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen verfiigen neben den erforderlichen Handlungskom-
petenzen (Fach-, Sozial-, Selbst- und Methodenkompetenz) auch Gber die notwendigen personalen
und sozialkommunikativen Kompetenzen, namentlich iber Kommunikationsfahigkeit, Teamfahigkeit
und Kooperationsfahigkeit.

Daraus werden drei untergeordnete Ziele abgeleitet:

1. Die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen sind befahigt, in interprofessionellen und interdiszip-
lindren Teams zu arbeiten.

2. Die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen verfligen tber profunde Fach-, Kommunikations-
und Sozialkompetenzen.

1 SAMW (2004): Betreuung von Patientinnen und Patienten am Lebensende, S. 13

12 Vgl. 67. World Health Assembly (WHA) vom 24. Mai 2014: Strengthening of palliative care as a compo-
nent of comprehensive care throughout the life course http://apps.who.int/gb/eb-
wha/pdf files’lWHAG67/A67 R19-en.pdf

113 Bundesamt fiir Gesundheit BAG und Staatsekretariat fur Bildung, Forschung und Innovation SBFI (2012):
Nationales Bildungskonzept «Palliative Care und Bildung», S. 17ff.
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3. Die Fachpersonen kennen die Aspekte der Multidimensionalitat in der Palliative Care. Sie sind sich
der unterschiedlichen berufsspezifischen Kompetenzen bewusst, achten jedoch gleichzeitig diese
unterschiedlichen Kompetenzen und nehmen die Verantwortung in der Zusammenarbeit gegeniber
den Patientinnen und Patienten wahr. So kann der ganzheitliche Zugang zur Patientin, zum Patien-
ten unter Berlcksichtigung seiner korperlichen, psychischen, sozialen und spirituellen Dimension
gewahrleistet werden.

Die Umsetzung der Bildungsziele ist je nach Bildungsstufe geméass den jeweiligen Bildungsvorgaben
anzugehen. Dabei missen verschiedene Rahmenbedingungen beriicksichtigt werden wie die unter-
schiedlichen verfassungsmassigen und gesetzlichen Vorgaben und die Bildungsstufen mit ihren unter-
schiedlichen Funktionen (vgl. schweizerisches Bildungssystem).114

5.2 Kernkompetenzen in Palliative Care!®®

Die Europdaische Gesellschaft fuir Palliative Care EAPC hat allgemeine Kernkompetenzen fir Palliative
Care formuliert. Sie gelten fur alle Berufsgruppen, die Patientinnen und Patienten in palliativen Situati-
onen betreuen.116

Diese zehn Kernkompetenzen umfassen:
1. Die Kernelemente der Palliative Care auf das Betreuungssetting anpassen, in dem die be-

troffene Person und seine Familie sich befinden

Das korperliche Wohlbefinden wahrend dem ganzen Krankheitsverlauf verbessern

Die psychologischen Bedirfnisse der Patientin, des Patienten beriicksichtigen

Die sozialen Bedurfnisse der Patientin, des Patienten beriicksichtigen

Die spirituellen Bedurfnisse der Patientin, des Patienten berticksichtigen

Die Bedurfnisse der pflegenden Angehorigen in Bezug auf die kurz-, mittel- und langfristigen

Betreuungsziele der Patientin, des Patienten beriicksichtigen

7. Der Herausforderung der klinischen und ethischen Entscheidungsfindung in Palliative Care
begegnen

8. Ubergreifende Koordination der Betreuung und interdisziplinare Zusammenarbeit iiber alle
Settings, in denen Palliative Care angeboten wird, praktizieren

9. Fur Palliative Care angemessene Fertigkeiten hinsichtlich des persénlichen Umgangs mit be-
troffenen Personen und der Kommunikation entwickeln

10. Sich selber reflektieren und sich kontinuierlich beruflich weiterbilden.

o0k wN

5.3 Allgemeine Palliative-Care-Kompetenzen in der medizinischen Grundversorgung

Palliativmedizin in der arztlichen Aus- und Weiterbildung bzw. forschungsbezogenen Lehre ist im Medi-
zinalberufegesetz (MedBG), Art. 6, Abs. 1, lit. a + b sowie in Art. 17, Abs. 1 und Abs. 2, lit. ¢ als Aus-
und Weiterbildungsziel verankert. Darin sind die Kompetenzen bei Abschluss der universitaren Ausbil-
dung resp. der facharztlichen Weiterbildung umschreiben. Die lebenslange Fortbildung ist eine ethische
und im Rahmen von Art. 40 lit. b MedBG eine Berufspflicht jedes Arztes und jeder Arztin und kann mit
Disziplinarmassnahmen geahndet werden (MedBG Art 43). Um allgemeine Palliative-Care-Kompeten-
zen in der arztlichen Ausbildung zu verankern, hat eine Arbeitsgruppe unter der Leitung des Bundes-
amts fir Gesundheit einen Vorschlag zur Ergédnzung des Schweizerischen Lernzielkatalogs (SCLO)

114 Ebd., S. 20

115 Gemeinsame erforderliche (interprofessionelle) Kernkompetenzen fiir die allgemeine Palliative Care in der
Schweiz werden auf der Basis der oben erwéhnteneuropéischen Empfehlungen und Kernkompetenzen
derzeit von der Arbeistgruppe SwissEduc von palliative ch erarbeitet. Der Katalog sollte voraussichtlich
nachstes Jahr vorliegen und kann als Referenzdokument genutzt werden.

116 Gamondi, Claudia / Larkin, Philip / Payne, Sheila (2013): Core competencies in palliative care: an EAPC
White Paper on palliative care education — part 1. In: European Journal of Palliative Care 2013, 20(2), S.
86-91 und Gamondi, Claudia / Larkin, Philip / Payne, Sheila (2013): Core competencies in palliative care:
an EAPC White Paper on palliative care education — part 2. In: European Journal of Palliative Care 2013,
20(3), S. 140-145
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erarbeitet, der fur alle medizinischen Fakultaten gilt und die Grundlage der eidgendssischen Priifung
bildet. Dieser wurde von der Schweizerischen Medizinischen Interfakultdtskommission (SMIFK) gutge-
heissen.11” Die Umsetzung dieser Lernziele wurde durch kontinuierliche Gesprache mit den fir die
Lehre verantwortlichen Vizedekanen unterstitzt. Im Rahmen dieser Arbeitsgruppe wurden auch Arbei-
ten zu den unten zitierten Grundlagendokumenten initiiert und begleitet. Zudem wurden auf Basis der
im SCLO aufgenommenen Lernziele von der Facharztegruppe palliative ch im Auftrag des Bundesam-
tes flr Gesundheit fur die Facharztausbildungen spezifische allgemeine Lernziele und Kompetenzen in
Palliativmedizin erarbeitet.1’® Diese wurden vom Plenum des Schweizerischen Instituts fir arztliche
Weiter- und Fortbildung (SIWF) angenommen und gelten so als Grundlagen fir die 43 facharztlichen
Weiterbildungsgange, die zu einem eidgendssischen Weiterbildungstitel fihren.119

GRUNDLAGEN DER PALLIATIVMEDIZIN

Fur die Anwendung in der Lehre und Praxis kdnnen zwei Standardwerke empfohlen werden: Zum einen das «Hand-
buch Palliativmedizin» (3., vollstandig Uberarbeitete Auflage 2015) und zum anderen «Palliativmedizin Essentials
— Das 1x1 der Palliative Care» (2015), das sich auf den Schweizerischen Lernzielkatalog bezieht und vom BAG in
Auftrag geben wurde.*?°

5.4 Allg. Palliative-Care-Kompetenzen fir Mitarbeitende in Gesundheitsberufen

OdASanté, die Nationale Dach-Organisation der Arbeitswelt Gesundheit, hat im Rahmen eines umfas-
senden Projekts die Kompetenzen der Mitarbeitenden in Gesundheitsberufen in der Grundversorgung
der Palliative Care ermittelt (mit Fokus auf die Berufe in Pflege und Betreuung).?!

Der umfassende Kompetenzkatalog beschreibt die erforderlichen Rahmenbedingungen, Kenntnisse
und Fahigkeiten als Handlungskompetenzen, die in geeigneter Form in den Bildungserlassen der be-
ruflichen Grundbildung und den Bildungsgangen der Hoheren Berufsbildung und der Fachhochschulen
verankert werden sollen:

- Symptomerfassung und -linderung

- Verbale und nonverbale Kommunikation mit Betroffenen

- Kommunikation mit nahestehenden Bezugspersonen

- Zusammenarbeit und Kommunikation im interdisziplinaren und interprofessionellen Team

- Wahrung des Selbstbestimmungsrechts der Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen der
Grundversorgung

- Erkennen und Wahren der eigenen Grenzen in palliativen Situationen der Grundversorgung

- Ubergeordnete ethische und normative Grundlagen fiir den Umgang mit palliativen Situationen

Die aufgefihrten Kompetenzen verstehen sich als Empfehlungen an die fur die Bildungserlasse zustan-
digen Organe. Die stufengerechte Auspragung der Kompetenzen an die Anforderungsniveaus der ver-
schiedenen Bildungsstufen der Schweizerischen Bildungssystematik ist Sache der zustandigen Organe
der Bildungserlasse. Die Empfehlungen zeigen auf, welche Kompetenzen nur auf der tertidren Stufe
anzusiedeln sind. Ubergeordnet gilt immer die Vorgabe, dass die Verantwortung fir den Pflegeprozess
immer bei der tertidren Stufe liegt, die Mitarbeitenden der Sekundarstufe Il und das Assistenzpersonal
nehmen ihre Aufgaben im Rahmen der Delegation der Diplompflege wahr.

17 Lernziele PC im SCLO
http://iwww.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/13764/13772/index.html|?lang=de

118 Checkliste fur die Facharztausbildungen
http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/13764/13772/index.html?lang=de

119 Vgl. www.bag.admin.ch/palliativecare > Bildung

120 Neuenschwander, Hans / Cina, Christoph (2015) (Hrsg.): Handbuch Palliativmedizin. 3., vollstandig tber-

arbeitete Auflage. Bern und Eychmiiller, Steffen (2015) (Hrsg.): Palliativmedizin Essentials. Das 1x1 der
Palliative Care. Bern

121 OdASanté (2015): Kompetenzen der Mitarbeitenden in Gesundheitsberufen in der Grundversorgung der
Palliative Care. Ein Projekt von OdASanté im Auftrag des Staatssekretariats fir Bildung, Forschung und
Innovation SBFI
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Im Rahmen des Projekts wurde versucht, diejenigen Kompetenzen herauszuarbeiten, die spezifisch
sind fir die allgemeine Palliative Care. Zahlreiche dieser Kompetenzen sind auch fir nicht palliative
Settings erforderlich und eine klare Abgrenzung ist eigentlich nicht méglich. Viele Kompetenzen sind
damit bereits in den bestehenden Bildungserlassen verankert, allerdings nichtim Kontext der Dimension
Palliative Care. Es muss also darum gehen, diese Kompetenzen im Verstandnis der Palliative Care zu
positionieren und die erweiterte Dimension der Palliative Care sichtbar in den Bildungserlassen zu ver-
ankern.1??

5.5 Allgemeine Palliative-Care-Kompetenzen fur Freiwillige

Freiwillig Tatige sollten Giber angemessene Kompetenzen verfiigen, damit sie Betroffene, Angehérige
und Fachpersonen entlasten und keinesfalls zusatzlich belasten. Der Besuch eines Grundkurses fir
Freiwillige ist daflir eine wichtige Voraussetzung. Zentral sind v.a. soziale und kommunikative Kompe-
tenzen. Freiwillige sind diskret und verschwiegen, nehmen sich selber zuriick, héren einfiihlsam und
respektvoll zu, sind in ihrer Grundhaltung ruhig und tolerant. Sie er- und anerkennen ihren Wirkbereich
und kdnnen sich abgrenzen. Dies setzt eine ausgeglichene physische und psychische Gesundheit vo-
raus. lhre sozialen und kommunikativen Kompetenzen zeigen sich nicht nur im Umgang mit den Be-
troffenen und ihren Angehdrigen, sondern auch in der Zusammenarbeit mit der Einsatzleitung oder im
Austausch mit anderen Freiwilligen oder Fachpersonen.123

5.6 Palliative-Care-Kompetenzen der Bevélkerung

Im Toolkit zur Férderung der allgemeinen Palliative Care empfiehlt die EAPC Bildungsinitiativen, die
sich sowohl an die Offentlichkeit, wie auch an die im Gesundheitswesen tatigen Personen richten. Ziel
ist es, die Gesellschaft dazu zu bringen, ein offeneres Verhaltnis zum Tod, dem Sterben und der Trauer
zu entwickeln.124

Bei der Realisierung von offentlichen Impulsen fir die Gesamtbevdlkerung sind die migrationsspezifi-
schen Elemente zu beriicksichtigen. Hier bietet sich eine zielgruppenspezifische, beziehungsgeleitete
und interaktiv gestaltete Informationsvermittlung in den Selbstorganisationen und informellen Gruppie-
rungen (allenfalls eingebettet in Veranstaltungen zu allgemeinen Gesundheitsthemen), in migrations-
sensitiv ausgestalteten Beratungen (z.B. zum Ausflillen von Patientenverfiigungen) an.125

Eine gute Palliativversorgung kann nur gelingen, wenn sich die Gesellschaft auf ganz verschiedenen
Ebenen damit befasst. Die Normalisierung des Lebensendes und des Sterbens als genuiner Bestandteil
des Lebens scheint wichtig: weniger Medikalisierung, mehr vorausschauende Auseinandersetzung mit
der eigenen Endlichkeit. Zusatzlich geht es darum, dass das «normale Sterben» im Alltag wieder pra-
sent wird, und nicht hinter verschlossenen Tiren der Spitaler und Pflegeinstitutionen verwahrt wird.126

122 Ebd., S. 13

123 BAG, GDK und palliative ch (2014): Formelle Freiwilligenarbeit in der Palliative Care. Empfehlungen fir
kantonale und kommunale Behdrden sowie interessierte Organisationen. S. 28f.

124 EAPC (2015): Leitfaden fir die Entwicklung der Palliativversorgung in der Primé&rversorgung

125 Salis Gross, Corina / Soom Ammann, Eva / Sariaslan, Emine et al. (2014): Migrationssensitive Palliative
Care. Bedarf und Bedurfnisse der Migrationsbevolkerung in der Schweiz, S. 7f.

126 Eychmuiller, Steffen (2015) (Hrsg.): Palliativmedizin Essentials. Das 1x1 der Palliative Care, S. 17
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Schlussbemerkungen

Palliative Care sollte als «Grundeinstellung» Uberall im Gesundheitswesen verankert werden. Dazu
braucht es Veranderungen in allen Bereichen der Gesundheitsversorgung. Es missen gesellschaftliche
und wissenschaftliche Debatten Gber Sterben, Tod und Palliative Care gefoérdert werden. Auch in Bezug
auf die Koordination der Gesundheitsversorgung besteht Handlungsbedarf. Die Fragmentierung des
Gesundheitswesens ist bekannt und betrifft nicht nur palliative Situationen. Aber sie ist in diesen Situa-
tionen besonders evident, weil oft eine grosse Zahl an Leistungserbringern und Angeboten innerhalb
einer relativ kurzen Zeitspanne involviert sind.

Zentral fur die Forderung und Verankerung der allgemeinen Palliative Care sind die Angehdrigen.
Schwerkranke und sterbende Menschen zu begleiten und zu pflegen ist eine schwierige Aufgabe fiir
Familien. Sie benétigen dabei Unterstitzung und Anleitung. Die Herausforderung besteht darin, das
Potenzial innerhalb der Familien zur Pflege von kranken und sterbenden Patientinnen und Patienten zu
nutzen, ohne sie zu Uberfordern.?”

Um die allgemeine Palliative Care besser zu férdern, braucht es schliesslich mehr Forschung. Wie ster-
ben die Menschen, die zu Hause sind? Wie sterben Menschen in Pflegeheimen? Wie sterben sie in
Wohnheimen fir Personen mit korperlicher oder geistiger Behinderung? Wann werden sie ins Spital
Uberfuihrt und aus welchem Grund? Gibt es Unterschiede nach Alter, Geschlecht, Diagnose, Region,
kulturellem Hintergrund? Von wem werden sie behandelt und betreut? Was sind ihre Bedurfnisse? Wel-
che Leistungen erhalten sie, welche wirden sie bendtigen? Was sind ihre Symptome (multidimensio-
nal), was die Todesursachen? Wie steht es um die Angehdérigen? Forschung im Bereich der Verlaufe
am Lebensende, post-mortality Studien, Befragungen von hinterbliebenen Angehdrigen etc. kénnten
dazu beitragen, diese Fragen zu beantworten.

Der Ausbau der allgemeinen Palliative Care erfordert keine neuen Strukturen oder andere Leistungser-
bringer. Es braucht die bestehenden Angebote und die darin tatigen Fachpersonen aller Berufsgruppen
und Freiwilligen, die bereit sind, ihre Leistungen mehr auf die Behandlung und Betreuung von Menschen
in palliativen Situationen auszurichten. Eine wichtige Voraussetzung dafir ist, dass Sterben und Tod
als Bestandteile des Lebens anerkannt werden. Die Begleitung von Menschen am Lebensende ist eine
genauso wichtige Aufgabe wie Pravention, Kuration und Rehabilitation.

127 Schneider et al. (2010): Developing targets for public health initiatives to improve palliative care. Im: BMC
Public Health 10:222, S. 6f.
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Glossar

Angehdérige

Mit «Angehdrigen» werden diejenigen Personen bezeichnet, zu denen die Patientin, der Patient eine
emotionale Beziehung pflegt und ein enges Vertrauensverhaltnis hat. Dazu zéhlen Ehe- und Lebens-
partner/ -Partnerinnen, Eltern, Kinder oder Geschwister, wie auch Freunde aus dem Lebensumfeld.

Gebrechlichkeit («frailty»)

Gebrechlichkeit («frailty») steht im Zusammenhang mit dem Konzept der funktionellen Abhéangigkeit. Es
gibt keine Standarddefinition von Frailty, aber man geht dahingehend einig, dass es sich um einen Zu-
stand von grosser Vulnerabilitédt handelt, charakterisiert durch eine Verringerung der funktionellen Re-
serven und der Widerstandsfahigkeit gegeniiber missgunstigen Ereignissen (z.B. Stiirze). Grundsatz-
lich werden finf Dimensionen bertcksichtigt: Mobilitat, physische Beeintrachtigungen, Sinnesbeein-
trachtigungen, Gedéachtnis und Tatkraft. Wenn mindestens zwei Dimensionen betroffen sind, spricht
man von Gebrechlichkeit.128

Geriatrische Palliativmedizin

Geriatrische Palliativmedizin kann als medizinische Behandlung und Betreuung von alteren Patientin-
nen und Patienten mit gesundheitsrelevanten Problemen und progressiven, fortgeschrittenen Krankhei-
ten mit limitierter Prognose definiert werden. Der Fokus der Behandlung und Betreuung liegt dabei auf
der Lebensqualitat. Wichtig ist das Nebeneinander von geriatrischer Medizin und Palliative Care.1?°
Palliative Care und geriatrische Medizin (sowie auch Langzeitpflege, Dementia Care) teilen wichtige
Kernelemente, was die Prinzipien und Prozesse der jeweiligen Disziplinen angeht. Zuséatzlich verfiigt
jeder Fachbereich Uber spezifisches Wissen und Angebote. Viel wichtiger ist jedoch, dass diese Diszip-
linen eine gemeinsame Philosophie teilen: die Verpflichtung zu Patientenzentrierung und zu ganzheitli-
cher und humaner Behandlung und Betreuung von Menschen, die sich in einer besonders vulnerablen
Lebenssituation befinden.130

Multimorbiditat

Multimorbiditat wird definiert als das gleichzeitige Auftreten von zwei oder mehr chronischen Krankhei-
ten. Sie hat zahlreiche Auswirkungen auf die betroffenen Personen wie auch fur die Akteure des Ge-
sundheitswesens. Fir die Patientinnen und Patienten kann sie zu funktionellen Einschrankungen sowie
zu einem Verlust von Autonomie und Lebensqualitat fihren und weniger gunstig verlaufen, als wenn
nur eine Krankheit vorlage. Zudem steht die Multimorbiditéat in einem signifikanten Zusammenhang mit
einem erhodhten Hospitalisierungsrisiko, héheren Behandlungskosten und einem Anstieg an verschrie-
benen Medikamenten. Mit zunehmendem Alter lasst sich ein Anstieg der Pravalenz der Multimorbiditéat
beobachten. Frauen sind haufiger von Multimorbiditat betroffen.13!

128 Monod-Zorzi Stéfanie et al. (2007) : Maladies chroniques et dépendance fonctionnelle des personnes
agées. Données épidémiologiques et économiques de la littérature, S. 30

129 Pautex, Sophie et al. (2010): A common definition of geriatric palliative medicine. Letter to the editor. In:
Journal of the American Geriatrics Society 58(4), S. 790

130 Pacala, James T. (2014): Is Palliative Care the «New» Geriatrics? Wrong Question —We’re Better Together.
In: Journal of the American Geriatrics Society 62(10), S. 1970

131 Moreau-Gruet, Florence (2013): Multimorbiditat bei Personen ab 50 Jahren, S. 1f.
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