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1

Gedanken zur Palliativmedizin

Hans Neuenschwander, Christoph Cina

,Unser Leben als denkende, erlebende und
handelnde Wesen ist zerbrechlich und stets
gefahrdet — von au3en und von innen. Die Le-
bensform der Wirde ist der Versuch, diese
Gefahrdungin Schach zu halten. Es gilt, unser
stets gefahrdetes Leben selbstbewusst zu
bestehen*
~Eine Art zu Leben.“ Pascal Mercier
(Peter Bien)

1.1 Palliative Care: Definition
und Bedeutung

Medizin ist priméar darauf ausgerichtet, Krank-
heiten zu vermeiden, zu heilen und den Tod
zu verhindern. Dies ist die Erwartung so-
wohl des Gesunden wie auch des Erkrankten.
Es entspricht auflerdem der Erwartung der
Leistungserbringer, speziell der Arzte!, als er-
folgsgetrimmte Wiederinstandsetzer. Dem-
entsprechend fokussieren sich Ausbildung und
Forschung vorwiegend auf diese Ziele. Die
Erfolge sind nicht von der Hand zu weisen; die
Lebenserwartung hat in den letzten 60 Jahren
ungefiahr um 20 Jahre zugenommen. Das ist
enorm. Ein grofler Teil dieser Lebensverlange-
rung mag zwar nicht auf den bahnbrechenden

1 Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird in diesem
Buch generell die mannliche Form verwendet.
Selbstverstandlich sind, wenn von Patienten und
Arzten die Rede ist, auch weibliche Patientinnen und
Arztinnen gemeint.

Fortschritten der modernen Reparatur-Medi-
zin, sondern auf der Verbesserung der Lebens-
umstinde (Wohlstand, Erndahrung, Hygiene,
Gesundheitsbewusstsein und entsprechendes
Verhalten, Unfallvorbeugung, usw.) beruhen.
Aber dennoch: Krankheiten werden heute, vor
allem in den ersten Lebensjahrzehnten, ge-
heilt. Parallel dazu beobachten wir eine Wand-
lung von akuten Erkrankungen in chronische
Krankheitszustande und damit verbundene
verlangerte Lebenserwartung. Dadurch ist die
Palliativmedizin immer aktueller geworden.
Ein erheblicher Teil des wachsenden Bedarfs
und der zunehmenden Bediirfnisse der Pallia-
tivmedizin konnen also paradoxerweise als
nicht erwiinschtes und vor allem nicht geplan-
tes Nebenprodukt des Erfolgs der modernen
Medizin betrachtet werden. Aldous Huxley
(1894-1963) sagte es in visiondrer Art schon
vor iber 60 Jahren so: ,,Die moderne Medizin
hat so grof3e Fortschritte gemacht, dass es fast
keine gesunden Menschen gibt®.

Noch oft hort man den Einwand: Palliativ-
medizin ist nichts Neues, das haben wir immer
und alle (auch) gemacht, das gehort intrinsisch
zu unserem Berufsverstandnis und zu unserem
Riistzeug an Haltung, Wissen und Féhigkeiten.
Diese Aussage bildet sich in der taglichen Pra-
xis immer weniger deutlich ab. Das mag ver-
schiedene Griinde haben. Sicher spielt eine Rol-
le, dass vor allem in urbanen Gebieten - und
andere gibt es in der Schweiz nur noch wenige -
der Hausarzt auch bei weit fortgeschrittener
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Teil l: Einfiihrung

Krankheit, und vor allem bei der laufend zuneh-
menden Polymorbiditit in fragilem Alter durch
eine Gruppe, aber nicht ein Team, durch meh-
rere Krankheits- und Organspezialisten ersetzt
wird. Dabei will jeder sicher das Beste fiir die
Krankheit oder das Organ seiner Zustindigkeit,
was sich mit dem Besten fiir den Patienten nicht
unbedingt decken muss. Andererseits befindet
sich die Grundversorgung durch neue Arbeits-
modelle (Wandel von Einzelpraxis zu Gruppen-
praxen), Teilzeitarbeit und neue Professionen
wie APN (Advanced Practice Nurse) in einem
grofden Strukturwandel. Ein zweiter Grund
konnte sein, dass im Zeitalter der ,,Losbarkeit
aller Probleme” Sterben aus den Optionen ge-
fallen ist, sowohl fiir den Arzt wie fiir den Be-
troffenen. Ein Hauptgrund ist aber die Tatsa-
che, dass die Palliativmedizin in den letzten
20 Jahren namhafte Fortschritte gemacht hat,
welche bis auf den Tag in Vor- und Nachdiplom-
ausbildung nicht gebiihrend vermittelt werden.
Unter anderem diese Liicke soll das vorliegen-
de Buch schlieen helfen.

Es gibt viele Definitionsversuche von Pallia-
tivmedizin, was an sich schon heifdt, dass es
keinen befriedigenden gibt. Deshalb, und um
ein paar Mythen auszurdumen, ist es einfacher
und vielleicht auch sinnvoll, zu sagen, was mit
Palliativmedizin nicht gemeint ist:

,»Nicht nur am Ende*

Die Spitzenmedizin erlebt den Misserfolg ihrer
Spitzenleistung manchmal als Niederlage: Sie
verliert dann das Interesse. Das sollte eigentlich
nicht passieren, wenn das Interesse nicht auf die
Krankheit, sondern auf den Patienten und seine
Bediirfnisse fokussiert wird. Dieser Gedanke
gilt nicht nur fiir die Onkologie, sondern fiir eine
ganze Reihe anderer Spezialititen, welche in
den letzten Jahrzehnten Durchbriiche erzielt
haben (Kardiologie, Transplantationsmedizin
u.a.). So beschrankt sich der Bedarf an Palliativ-
medizin nicht auf die Onkologie, und ebenso
wenig auf die Phase des Lebensendes, sondern
auf alle Gebiete, in denen akute in chronische
Krankheiten umgewandelt werden. Sie befasst

sich deshalb nicht mit bestimmten Krankheiten,
sondern mit Menschen (und deren Bediirfnis-
sen) in bestimmten, symptomatischen Phasen
ihrer chronischen und/oder weit fortgeschritte-
nen Krankheit. Sie ist fichertibergreifend.

,»Nicht nur Morphium“

Schmerz ist fastimmer die Motivation, ein pal-
liativmedizinisches Konsilium anzufordern.
Meistens ist aber dieses Symptom nicht das
wichtigste Problem. Viel hiufiger besteht eine
komplexe und instabile Polysymptomatik. Oft
stellt es sich auch heraus, dass die Stolper-
steine auch bei existenziellen oder psycho-
sozialen und kulturellen Fragen liegen, bei
Schwierigkeiten im Umgang mit nicht I6sbaren
Problemen, bei der Entwicklung von realis-
tischen Erwartungen, oder in Momenten der
konsensuellen Entscheidungsfindung. So wird
der seelische Schmerz, welcher zerebral an
gleicher Stelle verarbeitet wird wie der soma-
tische Schmerz, unter Umstinden bedeut-
samer und nicht primar mit Morphium be-
handlungsbediirftig.

,»Nicht nur Krebs“

Palliative Care steht fiir alle chronischen de-
generativen nicht heilbaren Krankheiten zur
Verfligung (neurologische, chronische Lungen-
krankheiten, chronische Herzinsuffizienz und
viele andere). Zunehmend wird uns die Besin-
nung der Integration von Palliativmedizin und
Geriatrie beschiftigen. Die Herausforderungen,
vor allem auch in den Entscheidungsprozessen,
sind hier oft komplexer als bei Tumorleiden.
Diese Entscheidungsprozesse werden im Ge-
gensatz zu Krebserkrankungen nicht selten zeit-
lich hinausgeschoben oder vernachlassigt.

,Nicht nur der Arzt“

Palliativmedizin pflegt den umgreifenden mul-
ti- und interprofessionellen Ansatz. Das ist zwar
auch anstrengend, aber unter dem Strich ge-
winnbringend. Ein ganzes Team (Arzt, Sozial-
arbeit, Pflege, Psychologie, Seelsorge, usw.)
zieht am gleichen Strick und wenn moglich in
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die gleiche Richtung. Deshalb gilt es ja politisch
als unkorrekt, von Palliativmedizin zu reden.
Der heute akzeptierte Ausdruck heifdt Palliative
Care (man kann ihn mégen oder nicht, aber wir
sind immer noch auf der Suche nach einem bes-
seren). Je nachdem, in welcher Dimension sich
ein Leiden in einem bestimmten Moment
schwerpunktméf3ig auflert, wird sich der Lead
im Lauf einer Lebens- und Krankengeschichte
vielleicht zwischen einzelnen Berufsfachleuten
verschieben.

Wir leben in einer 24-Stunden-Gesellschaft.
Das Leben ist schnell geworden. Und trotzdem
haben wir damit keine Zeit gewonnen. Zeit ist
nicht gewinnbar, hochstens verlierbar.

In der Situation der fortgeschrittenen Krank-
heit, wenn man sogenannt ,,nichts mehr tun
kann‘, bietet der tiefere palliative Gedanke
noch einmal, oder auch endlich, die Chance,
die verbleibende Lebenszeit zu dezelerieren
und ihr dadurch Qualitit zu geben. Und gerade
hier liegt einer der Schwerpunkte der Palliative
Care: ein Erkennungssymbol fiir die moderne
Kardiologie ist der Pace Maker, fiir die Ortho-
padie das Sulzergelenk, fiir die Onkologie die
Chemotherapie, fiir die Radiotherapie der
Linac. Gleichzeitig sind diese Symbole auch im
Tarifsystem abgebildet. Fiir die Palliative Care
ist ein wesentliches Erkennungsmerkmal die
Zeit. Betreuen heifst doch auch, jemandem
etwas geben, wovon er wenig hat, und wir wahr-
scheinlich mehr. Zeit also. Zeit ist teuer und
schlechter fakturierbar als ein PET-Scan oder
eine technisch aufwindige Therapie. Aber,
wenn professionell mit entsprechendem Wis-
sen und Fihigkeiten eingesetzt, ist Zeit sehr
wirksam und relativ untoxisch. Es bleibt zu
hoffen, dass diese Verzerrungen moglichst bald
behoben werden und ,,Zeit der menschlichen
Zuwendung”“ als ein wertvolles Symbol im
Tarifsystem abgebildet wird.

Die schwierigsten Momente in einer Patien-
tenkarriere, flir den Betroffenen und fiir den
Arzt, eben haufig auch ein ,,Betroffener”, sind
diejenigen, in denen eine wegweisende Ent-

1 Gedanken zur Palliativmedizin

scheidung ansteht. Fiir den Onkologen zum
Beispiel geht das irgendwann einher mit der
Notwendigkeit zur Akzeptanz der Therapie-
resistenz der Tumorkrankheit. Als Palliativ-
mediziner darf man von einem Onkologen
selbstverstandlich erwarten, dass er alle kura-
tiven Moglichkeiten kennt und anbieten kann.
Noch wichtiger ist aber, dass dieser Spezialist
den nattirlichen Verlauf einer Krankheit kennt,
und dieses Wissen in seine Uberlegungen ein-
bezieht. Das Problem ist, dass es nattirliche
Verlaufe fast nicht mehr gibt, sodass es zuneh-
mend schwierig wird, sie zu (er-)kennen. Wir
laufen dauernd Gefahr, anstehende Entschei-
dungen an ,noch eine Untersuchung, noch ein
Konsilium, noch ein interdisziplindres Mee-
ting, und noch eine Therapie“ zu delegieren,
und beschneiden damit moglicherweise die
Zeit des Patienten, die er noch héitte, um sich
eben auf'etwas anderes, oder mehr auf die Ge-
genwart (und vielleicht auch auf die Vergan-
genheit, seine Biografie) zu konzentrieren als
auf eine nicht mehr realistische Zukunft. Die
bald einmal uferlose Ausweitung der diagnos-
tischen und therapeutischen Mdglichkeiten
bringt zwar Fortschritt, aber gleichzeitig auch
einen zunehmenden Verlust von Entschei-
dungsfahigkeit, Entscheidungswillen und Ent-
scheidungskraft. Dabei ldsst sich der Moment
der ,,Therapieresistenz® in der Onkologie noch
relativ leicht identifizieren. Viel schwieriger ist
dies bei anderen chronisch evolutiven Krank-
heiten wie der chronischen Herzinsuffizienz
(CHF) oder den chronischen Lungenkrankhei-
ten wie z.B. bei der chronisch obstruktiven
Lungenerkrankung (COPD). Und tatséchlich
ist die Akzeptanz der Palliative Care bei Tu-
morleiden unter Onkologen heute recht gut
etabliert. Viel Sensibilisierungsbedarf gibt es
nach wie vor bei den erwiahnten Krankheiten
CHF und COPD. Die Integration von kura-
tivem und palliativem Bemiihen ist in diesen
haufigen Situationen essenziell, und gleich-
zeitig anspruchsvoll.

Das heifdt, dass die Palliative Care nicht nur
sequenziell am allerletzten Ende an eine Pa-

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfiltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Klaus Bally: Handbuch Palliativmedizin (9783456859699) © 2021 Hogrefe Verlag, Bern; © 2015 by Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern.

13



14

Teil l: Einfiihrung

tientengeschichte angefiigt und an die ,,Spezia-
listen“ delegiert werden soll, sondern dass sie
die sogenannte kurative Phase kontaminieren
und als Gedankengut und Haltung zum Beispiel
in jede multidisziplindre Sitzung wahrend der
ganzen Krankheitsphase einflieflen moge. Es
gibt heute geniigend Evidenz fiir die Verbesse-
rung der Lebensqualitdt, und vielleicht sogar
auch von Lebensquantitit (welche halt fiir vie-
le Menschen auch ein Teil der Qualitét ist) beim
Einsatz von Palliative Care ab Diagnose.

Frither wurden alte Leute alt, weil sie gute ge-
netische Voraussetzungen hatten. Die zukiinf-
tige Generation der iiber 80-Jdhrigen wird das
hohe Alter erreichen, weil das Sterben an der
akuten Krankheit vorher verhindert wurde. Das
konnte auch heifden, dass die zukiinftige Gene-
ration der alten Menschen vulnerabler, fragiler
und kranker, resp. polymorbider sein wird, was
fiir die Palliativmedizin und Palliative Care
neue Herausforderungen mit sich bringen wird.
Auch diese ,,neuen chronisch Kranken“ werden
sich wiinschen, an ihren Krankheiten nicht un-
mittelbar zu sterben, sondern dann auch trotz
der Morbiditat eine bestmogliche Lebensquali-
tit zu bewahren.

Palliativmedizin als neu erwachter Anspruch
wurde nach Jahren des Schattendaseins auf die
Agenden der Politik (Nationale Strategie in Pal-
liative Care 2010 -2012 - 2015, Nationale Stra-
tegie gegen den Krebs 2014-20) der Aus- und
Weiterbildungsprogramme gesetzt. Der Natio-
nalfonds forderte die Schweizer Forschung
iiber Palliative Care im Rahmen des NFP 67
( Lebensende“) von 2012 bis 2017. Das For-
schungsprogramm wurde Ende Februar 2019
abgeschlossen. Die Resultate sind grofdtenteils
veroffentlicht und geben der Palliativmedizin
namhaften Schub (s. Kap. 1.3).

Seit 2016 gibt es in der Schweiz die Moglich-
keit, einen interdisziplindren Schwerpunkttitel
Palliativmedizin (,,IdS Palliativmedizin®“) zu er-
werben. Es handelt sich dabei um eine anforde-
rungsreiche Zusatzausbildung, welche fiir das

SWIF (Schweizerisches Institut fiir drztliche
Fort- und Weiterbildung) wegen seiner Inter-
disziplinaritit eine Neuheit ist. Diese Entwick-
lung fordert einerseits zwar die Vertikalisierung
der Spezialitit, farbt aber auch auf die Qualitit
der allgemeinen Palliativmedizin in Verbrei-
tung, Ausbildung und Forschung ab.

1.2 Herausforderungen fiir
den Hausarzt

1.21 Rolle

Worte und Worter sagen Vieles. Sie bestimmen
Inhalte. In unseren Breitengraden wird die Fi-
gur ,Hausarzt“ genannt; ein Arzt, der auch
nach Hause geht, die regionalen Verhaltnisse
als auch den individuellen Kontext kennt, fiir
welchen er zur Lebensqualitit des Patienten
beitragen soll. Auf franzdsisch (médecin de
famille) und italienisch (medico di famiglia) geht
es vordergriindig nicht um das Haus und Heim,
sondern um das Beziehungsnetz. Idealerweise
wird der Arzt diese Begriffe, respektive ihre In-
halte, bei der Interpretation seiner Rolle ver-
schmelzen. Das gibt ihm einen unersetzbaren
Mehrwert, den er in der interprofessionellen
Zusammenarbeit einbringen kann und in sei-
nem Berufsverstandnis auch einbringen soll.

Das Buch ist praxisorientiert, von Fach-
personen aus der Praxis fiir Fachpersonen aus
der Praxis konzipiert. Das vermittelte Wissen
geht nicht immer in spezialistische Details, ist
aber darauf ausgerichtet, dass bei seiner An-
wendung unter Vermeidung groberer Fehler
nicht-komplexe klinische Probleme in Eigenre-
gie angegangen, und dass komplexe Probleme
als solche identifiziert werden konnen.

1.2.2 Entscheiden

Der Hausarzt ist ein Hauptadressat dieses
Buchs. Er ist einer der wichtigen Entschei-
dungstrager. In der Palliativmedizin miissen oft
Weichen gestellt werden (z.B. Hospitalisation
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ja/nein, Erndhrung oder Fliissigkeit ja/nein,

Antibiotika ja/nein, Sedierung ja/nein, usw.).

Wie entstehen Entscheidungen?

+ Am hiufigsten entscheiden wir nicht, weil
wir nicht wahrnehmen, dass eine Entschei-
dung ansteht, weil wir es vergessen, oder
weil wir es hinausschieben. Nun, man kann
das Nichtentscheiden auch als Entschei-
dung betrachten, indem wir alles dem na-
tlirlichen Verlauf iiberlassen. Das ist nicht
per se falsch oder schlecht, es setzt aber
ein entsprechendes Bewusstsein und die
Kenntnis des natiirlichen Verlaufs vor-
aus, erworben aus Wissen und Erfahrung.

« Wir entscheiden aus Gewohnheit (,,das
habe ich schon immer so gemacht®). Dabei
ist das Risiko einer Fehlentscheidung erheb-
lich, wir messen uns nicht an einem Stan-
dard, aufSer an uns selber.

« Wir entscheiden nach Evidenz. Dies wire
eigentlich das Vorgehen der ,,safety“. Leider
gibt es aber in der Palliativmedizin wenige
Daten mit hohem Evidenzniveau. So greifen
wir dann auf Richtlinien oder Empfehlungen
(z.B. dieses Buches) zuriick, welche in der
Regel vor allem Kondensate von Experten-
meinungen sind.

Bei anstehenden wichtigen Entscheidungen ist,
gerade in der palliativen Situation, ein patienten-
und bediirfnisorientierter Fokus angezeigt. Die
Achtung der Autonomie des Betroffenen wird
dabei den Entscheidungsprozess mitpragen. Al-
lerdings geht es vor allem um die relationale Au-
tonomie, welche das Beziehungssystem des
Patienten mitberticksichtigt. Dass der Hausarzt
oft auch noch Teil dieses Systems ist, kompliziert
den Prozess zusitzlich. Das alles heifdt, dass in
zwei augenscheinlich identischen klinischen Si-
tuationen deutlich voneinander abweichende
Entscheidungen verniinftig sein konnen.

Der Arzt, gerade der Hausarzt, sollte auf-
grund seiner jahrelangen beruflichen Expo-
sition den Umgang mit Unvorhersehbarem und
Ungewissheit interiorisiert haben. Die evidenz-
basierte Medizin (EBM) kann ihn von dieser

1 Gedanken zur Palliativmedizin

einsam getragenen Biirde entlasten. Allerdings
fokussieren EBM-Guidelines in der Regel auf
eine bestimmte Krankheit. Vor dem Bild der
Polymorbiditdt in palliativer Situation wird
deshalb die korrekte Anwendung schwierig und
nicht selten auch kontraproduktiv. Da muss die
Integration von explizitem Wissen, z.B. aus
Guidelines und implizitem Wissen aus inter-
und intraindividueller Erfahrung zum Zuge
kommen. ,,Evidenz® ist zwar gut, sie konnte
aber bei anstehenden Entscheidungen der
Patientenorientiertheit im Wege stehen. In die-
sem Moment hat die Funktion des Hausarztes
einen nicht ersetzbaren Mehrwert. Er kennt die
betreute Person seit vielen Jahren - ,,ein Leben
lang® -, ist Teil seiner Biografie, und umgekehrt.
Wenn er bewusst eine individualisierte Mi-
schung zwischen ,,Evidenz und Eminenz (auf
sich selber bezogen)“ sucht und findet, kommt
der Mehrwert zum Zug, die Entscheidungen
gewinnen an ,,Systemrelevanz®.

1.2.3  Zukiinftige Herausforderung:
Autonomie und Gerechtigkeit

Innerhalb der medizinisch-ethischen Grundsét-
ze hat das Konzept der Autonomie in den letz-
ten Jahren ein Primat eingenommen. Diese
Entwicklung kann/konnte durch die Abwen-
dung von Paternalismus und oder anderweitig
begriindbaren asymmetrischen Machtverhalt-
nissen in der Entscheidungsgewalt gerechtfer-
tigt werden. Sie wurde u.a. begiinstigt durch
den heute verblassenden Zeitgeist, dass alles
Machbare moglich und alles Mogliche machbar
sei, dass ,,der Himmel auch unter den Wolken
grenzenlos sei”. Begiinstigend wirkt auch die
Forschungsfreiheit (die wir nicht missen moch-
ten). Der Forscher fiihlt sich bei seiner Arbeit
und der Veroffentlichung der Resultate nicht
verantwortlich fiir z.B. volkswirtschaftliche
Konsequenzen, welche seine neuen Entdeckun-
gen potenziell haben konnten. Und schliefélich
folgt der Gesundheitsmarkt (eigentlich ein
Krankheitsmarkt) nicht tiblichen Gesetzen von
Angebot und Nachfrage mit dem Kontrollin-
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strument ,,Preis, u.a., weil der Preis garantiert
bleibt, auch wenn das Angebot ausufert.

Die Emanzipation des Patienten in die Rich-
tung von Autonomie und Umsetzung der Selbst-
bestimmung ist eine Errungenschaft, die wir
nicht mehr missen mochten. Gleichzeitig zeigt
sie aber zunehmend urspriinglich nicht reflek-
tierte Grenzen auf:

,Die Wirde des Menschen besteht in der
Wahl. (Max Frisch)

Muss dieser Satz von Max Frisch angesichts der
begrenzten Ressourcen relativiert werden? Wie
frei darf diese Wahl bleiben?

Wiinschen kann der potenzielle Verbraucher
und auch der potenzielle Leistungserbringer
»alles“. Aber miissen alle verzichten, wenn es
nicht fiir alle reicht? Oder: Sollen alle paritatisch
ein wenig von den begrenzten Mitteln erhalten,
oder doch umgekehrt, einige Ausgewdhlte
genug und andere nichts?

Urspriinglich ist das Autonomieprinzip pri-
mar im Sinne eines Abwehrrechts, auf die Re-
aktion von sich verbreitendem therapeutischen
Ubereifer (acharnement thérapeutique) in den
Vordergrund geriickt. Es geht dabei um den
Verzicht auf vorhandene und angebotene Res-
sourcen. Bei diesem Teilaspekt des Autonomie-
anspruchs stellt sich die Frage der Verteilungs-
gerechtigkeit der Ressourcen nicht so sehr.
Diese Konstellation finden wir vor allem im
Rahmen der fortgeschrittenen Krankheit, be-
sonders am Lebensende.

In zunehmendem Maf3e konnten aber ange-
sichts von innovativen und ressourcenintensi-
ven Therapieangeboten Anspruchsrechte quan-
titativ wichtiger werden. Die vorhandenen
Ressourcen werden dann Bedarf und Bediirf-
nissen nicht mehr gerecht werden konnen, mit
einer Ausuferung ist zu rechnen. Die alleinige
Steigerung des Angebots zur Befriedigung der
steigenden Nachfrage kann keine Losung sein.
Es werden sich deshalb regulierende Mafinah-
men aufdrangen, welche im Widerspruch zum
absoluten Autonomieprimat stehen werden.

Die Frage wird sich stellen, wie Kriterien zur
sinnvollen gerechten Verteilung der Ressourcen
erarbeitet werden, eher gesetzlich (Gebote und
Verbote), oder eher lenkend /regulierend (Leit-
planken oder Leitschranken)?

Wir kommen nicht umhin, auch innerhalb
des Respekts von autonomen Wiinschen, so-
wohl auf individueller, wie auch auf kollektiver
Ebene, Ziele auszuhandeln und zu formulieren.
Diese Ziele miissen mit den zur Verfligung ste-
henden Ressourcen realisierbar sein. Es wird
notig sein, von einer Kultur des ,,immer besser*
zu einer Kultur des ,,gut genug” zu finden. Ge-
sundheitsfachleute werden dabei eine besonde-
re Verantwortung iibernehmen miissen. So kann
die personlich eingeforderte Autonomie nur in
einer sozialen Verantwortung gelebt werden.

1.3 Impulse durch das NFP 67

Der Nationalfonds forderte die Schweizer For-
schung iiber Palliative Care im Rahmen des
NFP 67 (,Lebensende) von 2012 bis 2017.
Das Forschungsprogramm wurde Ende Febru-
ar 2019 abgeschlossen. Grundsatzlich machen
die Resultate ein nach wie vor sehr heterogenes
palliatives Betreuungsangebot in der Schweiz
sichtbar. Neben wenigen Uberversorgungen
sind, mit grofder Spannweite, Unterversorgun-
gen am Lebensende immer noch hiufig.

Die Resultate sind grofitenteils veroffent-
licht und geben der Palliativmedizin namhaften
Schub. Sie untermauern einerseits mit Daten,
»was wir schon immer vermuteten oder zu wis-
sen glaubten“. Andererseits bringen sie auch
viele neue Erkenntnisse, die hoffentlich in den
klinischen Alltag und in die Gesundheitspolitik
Eingang finden. Folgende Felder mit Hand-
lungsbedarf werden identifiziert und mit ,,Im-
pulsen im NFP-Bericht hervorgehoben:

« Verbesserung von Kommunikation, Koope-
ration und Koordination der Versorgung.
Davon sollen Schnittstellen (horizontal zwi-
schen ambulanter und stationirer Betreu-
ung, sowie vertikal zwischen allgemeiner
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und spezialisierter Palliative Care) homoge-
ner verkniipft werden. Insbesondere wird
der Einbezug von Angehorigen und Haus-
arzten hervorgehoben.

Forderung der Palliative Care in den Ausbil-
dungscurricula aller Gesundheitsfachleute.
Durchsetzung von medizinethischen Grund-
sdtzen, insbesondere zur Ermoglichung der
gemeinsamen Entscheidungsfindung.
Verbesserung der kommunikativen Ablaufe
in Spitilern zur Vermeidung der Fraktionie-
rung der Betreuung durch Spezialisierung.
Verbesserter Fokus auf die Betreuung be-
sonders vulnerabler Personen (Kinder und
Jugendliche, kognitiv Beeintrichtigte, Allo-
glotte, usw.).

Rechtliche und wirtschaftlich-soziale Aner-
kennung der ,,Laienarbeit” durch Angeho-
rige.

Erarbeiten von Transparenz in den Entschei-
dungsprozessen.

Datenanalyse im Hinblick auf die Revision
des Erwachsenenschutzgesetzes, z. B. in Be-
zug auf Entscheidungsfihigkeit.

Forderung der Enttabuisierung im Umgang
mit Sterben und Tod.

1 Gedanken zur Palliativmedizin

Fokus nicht nur auf die somatischen, son-
dern ebenso auf psychosoziale und spirituel-
le Aspekte am Lebensende.

Forschung am Lebensende anerkennen und
etablieren.
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Gebrauchsanweisung

Klaus Bally, Daniel Buche, Tanja Fusi-Schmidhauser, Sophie Pautex, Petra Vayne-Bossert

Sie halten die 4. Auflage des Handbuchs Pal-
liativmedizin in Thren Handen. Fiir die Erst-
ausgabe im Jahr 2000 zeichnete Hans Neuen-
schwander verantwortlich, ebenso fiir die
Zweitausgabe 2005. 2015 hat abermals Hans
Neuenschwander gemeinsam mit Christoph
Cina das Handbuch fiir die 3. Auflage vollstan-
dig neu tberarbeitet. In Anbetracht der aktu-
ellen Dynamik im Fachgebiet der Palliativ-
medizin hat sich der Hogrefe Verlag dazu
entschieden, schon im Jahr 2021 eine abermals
umfassend neu bearbeitete 4. Auflage heraus-
zugeben.

Die Herausgeber dieser 4. Ausgabe des
Handbuchs Palliativmedizin sind sich bewusst,
dass sie in grof3e Fuf3stapfen treten. Sie bedan-
ken sich bei Hans Neuenschwander und Chris-
toph Cina fiir ihr Vertrauen, ihre anhaltende
und tatkraftige Unterstiitzung im Rahmen der
Realisierung dieser 4. Auflage und auch fiir ihre
ganz wertvollen redaktionellen Beitrage.

Ebenso bedanken sich die Herausgeber
bei Frau Susanne Ristea und Frau Lisa Maria
Pilhofer vom Hogrefe Verlag fiir ihre kompeten-
te Beratung und Begleitung in den vergangenen
drei Jahren.

Das Buch tragt wie die 3. Auflage den Titel
Handbuch Palliativmedizin. Dies bedeutet kei-
neswegs, dass im vorliegenden Buch nur medi-
zinische Aspekte beleuchtet werden und auf
die mit dem umfassenderen Begriff der Pal-
liative Care assoziierte Haltung nicht eingegan-
gen wird. Es soll aber ein Buch sein, das wie

schon die letzten drei Auflagen im medizini-
schen Umfeld im weitesten Sinn zur Anwen-
dung gelangen wird, primir in der Grundver-
sorgung, aber auch im spezialisierten Umfeld
in Hospizen, Palliativabteilungen und natiirlich
auch im ambulanten Bereich der spezialisier-
ten Palliativversorgung.

Die Herausgeber haben sich bei der Konzep-
tion des vorliegenden Buches am in der Pallia-
tivmedizin zentralen Primat der Erhaltung und
Forderung von Lebensqualitdt orientiert und
daher das Buch in insgesamt neun Teile geglie-
dert:

+ Einfiihrung

» Symptome

« besondere Situationen in der Palliative Care

« Entscheidungsfindung

» Netzwerk im interprofessionellen Team

« die Arbeitsweise im Netzwerk

» Netzwerkarbeit in speziellen Settings oder
mit speziellen Patientengruppen

« Kommunikation und Support fiir Angeho-
rige

+ Anhinge und Services.

Die subjektivempfundene Lebensqualitat wird

zu groflen Teilen vom Gesundheitszustand

beeinflusst und der Gesundheitszustand wird

wiederum bestimmt durch

 eine addquate Symptomkontrolle

« die bestmdgliche korperliche Funktions-
fahigkeit

 das psychische Wohlbefinden
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« und die Erfahrung von Lebenssinn und
Erfiillung.

Dabher sind in diesem Buch insgesamt 18 Kapi-
tel der SymptomKkontrolle gewidmet. Ganz be-
wusst wurde auf ein Kapitel mit dem Titel Psy-
chiatrische Aspekte verzichtet, um auf die in der
Palliativmedizin so wichtigen Symptome wie
Angst, Delir, Schlafstorungen und Trauer ver-
tieft einzugehen. Fiir jedes dieser Symptome
wurde ein eigenes Kapitel neu geschrieben. In
denjenigen Teil, der den besonderen Situatio-
nen in der Palliative Care gewidmet ist, wurde
neben den Notfallsituationen und den Beson-
derheiten der Pharmakotherapie in der Pallia-
tivmedizin ein ganz neues Kapitel zur End-of-
Life Care aufgenommen.

Ebenso wurde angesichts der zunehmenden
Bedeutung der Gesundheitlichen Vorauspla-
nung und der autonomen Entscheidungsfin-
dung zusitzlich zum Kapitel tiber Entschei-
dungsfindung am Lebensende ein Kapitel zur
Gesundheitlichen Vorausplanung geschrie-
ben und in den Teil Entscheidungsfindung
integriert. Ebenso wurde fiir diesen Abschnitt
ein Kapitel iiber Umgang mit Hoffnung ganz
neu verfasst und das urspriingliche Kapitel iiber
Sterbehilfe wurde deutlich erweitert und ist
nun den Sterbe- und Suizidwiinschen gewid-
met. Auch auf den zunehmend an Bedeutung
gewinnenden Freiwilligen Verzicht auf Nah-
rung und Flissigkeit (FVNF) wird in diesem
Kapitel eingegangen.

Fiir kaum eine Disziplin in der Medizin ist
die Arbeit im Netzwerk so wichtig wie in der
Palliativmedizin. Fiir jede im Bereich der Palli-
ativmedizin tatige Fachperson gehort es zu den
Grundvoraussetzungen, dass sie in der Lage ist,
interprofessionell in einem Netzwerk titig zu
sein. Interprofessionalitit bedeutet in diesem
Kontext nicht nur die Zusammenarbeit zum
Wohl des Patienten, sondern auch Respekt und
Wertschitzung flir die Partner aus anderen Be-
rufsumfeldern sowie das Hinterfragen der eige-
nen Rolle im Netzwerk im Sinne einer Selbst-
reflexion. Daher sind der Arbeit im Netzwerk

ganze drei iibergeordnete Abschnitte im Buch

gewidmet. In Anbetracht der Bedeutung der

Arbeit im Netzwerk und auch der palliativen

Betreuung von Menschen mit Nichttumorer-

krankungen in Netzwerken wurden folgende

Kapitel ganz neu geschrieben:

« Palliative Care Community - regionales
Netzwerk Palliative Care

« Palliative Care bei Patienten mit Tumor-
erkrankungen

« Palliative Care bei Patienten mit neurolo-
gischen Erkrankungen

« Palliative Care bei Patienten mit chroni-
schem Organversagen

« Palliative Care bei Menschen mit Behin-
derung und

- Diversititssensitive Palliative Care.

Schliefdlich wurde ebenfalls ganz neu ein Teil
des Buches fiir den Bereich Kommunikation
und Support fiir Angehorige vorgesehen. Fiir
diesen Abschnitt wurde ein Kapitel mit dem
Titel Wichtige Konzepte und daraus folgen-
de Interventionen neu verfasst, ebenso wie ein
Kapitel tiber Psychosoziale Aspekte bei Be-
troffenen - Resilienz, Ressourcen, Coping,
Ressourcen sowie ein Kapitel iiber Spirituali-
tat.

Erganzt werden diese insgesamt 49 Kapitel
durch mehrere Anhidnge, welche die Leser-
schaft bei der tiglichen Arbeit am Patienten un-
terstiitzen sollen.

Das vorliegende Handbuch wurde ganz im
Sinn der Interprofessionalitit von Fachper-
sonen mit ganz unterschiedlicher Ausbildung
aus verschiedensten Berufsfeldern und aus al-
len Landesteilen der Schweiz wiederum fiir
Menschen aus ganz unterschiedlichen Profes-
sionen ebenfalls aus der ganzen Schweiz ver-
fasst und wird in deutscher, franzdsischer so-
wie in italienischer Sprache herausgegeben.
Die Mehrheit der Leser wird Autoren kennen,
die an diesem Buch mitgewirkt haben. Dass
Sie, liebe Leser, mit den Autoren dieses Buches
in Kontakt treten, ist durchaus gewiinscht
und soll letztlich unseren Patienten zu Gute

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfiltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Klaus Bally: Handbuch Palliativmedizin (9783456859699) © 2021 Hogrefe Verlag, Bern; © 2015 by Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern.



2 Gebrauchsanweisung 21

kommen. Moge diese 4. Auflage des Hand-
buchs Palliativmedizin Sie in IThrem klinischen
Alltag zum Wohle der von uns gemeinsam be-
treuten Menschen und deren Angehorigen un-
terstiitzen und begleiten.

Bern, im Juli 2021

Klaus Bally

Daniel Biiche

Tanja Fusi-Schmidhauser
Sophie Pautex

Petra Vayne-Bossert
(Hrsg.)
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Erkennen einer Palliativsituation —
Voraussetzung fiir aufrichtige

Kommunikation

Petra Vayne-Bossert, Klaus Bally

3.1 Einleitung

Bis vor wenigen Jahrzehnten wurde der Begriff
der Palliativmedizin als Synonym fiir die Medi-
zin am Lebensende verwendet. Erst in den letz-
ten zehn Jahren konnte auch wissenschaftlich
gezeigt werden, dass die frithe Erfassung der
entsprechenden Bediirfnisse von betroffenen
Menschen und deren Angehorigen mit der
nachfolgenden palliativmedizinischen Unter-
stiitzung verglichen mit einer Population, die
nicht in den Genuss dieser Fritherfassung
resp. frithen palliativmedizinischen Begleitung
kommt, zu einer deutlich besseren Lebensqua-
litat, zu einer Verringerung von Depressions-
und Angstsymptomen und sogar zu einer Le-
bensverlangerung fithrt [16].

Dies hat aber noch nicht zu einem generel-
len Umdenken gefiihrt. Leider werden Pallia-
tivsituationen von Gesundheitsfachpersonen
immer noch viel zu spit als solche erkannt, was
zur Folge hat, dass palliativmedizinisch ausge-
bildete Arzte sowie Pflegende oftmals erst
wenige Tage vor dem Lebensende beigezogen
werden. Die empfohlenen Mafinahmen be-
schrianken sich dann auf eine Symptomlinde-
rung; eine eingehende psychosoziale Beglei-
tung und Unterstiitzung bei wegweisenden
Entscheidungen ist in diesem vergleichsweise
spiaten Stadium oft nicht mehr realisierbar.

Je nach vorliegender Erkrankung mit der
entsprechenden Prognose sollten die Bediirf-
nisse der betroffenen Patienten Monate bis Jah-

re vor ihrem Tod erfasst werden. Schon hier
muss erwahnt werden, dass Instrumente, wel-
che zur Ermittlung der Prognose resp. der Uber-
lebenswahrscheinlichkeit geschaffen wurden,
nicht in gleichem Mafle geeignet sind, Men-
schen als Palliativpatienten zu identifizieren,
um deren ganz spezifischen Bediirfnissen ge-
recht zu werden.

3.2 Instrumente zur
Erfassung der Prognose/
Uberlebenswahrscheinlichkeit

Um Uberlebenswahrscheinlichkeiten zu be-

stimmen, wurden vor 20 Jahren sogenannte

Prognose-Instrumente entwickelt, die in der

Tabelle 3-1 einzeln beschrieben werden:

« Palliative Performance Scale (PPS - aktuelle
Version 2 [PPSv2])

« Palliative Prognostic Index (PPI)

» Palliative Prognostic Score (PaPS).

3.3 Die Surprise-Question

Wiire ich tiberrascht, wenn mein Patient innerhalb
der kommenden 6-12 Monate versterben wiirde?
Seit mehr als 10 Jahren wird diese Frage einge-
setzt, um unterstiitzt durch andere Indikatoren
die Uberlebensprognose eines Patienten abzu-
schitzen und ihn unter Umsténden als Palliativ-
patienten zu identifizieren.
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Tabelle 3-1: Instrumente zur Erfassung der Prognose/Uberlebenswahrscheinlichkeit.

Besonderes

Es sind keine Blutanalysen notwendig;
das Instrument konnte in verschiedenen
Populationen (nicht nur onkologische
Patienten) getestet und validiert werden.

Mit diesem Instrument kénnen kurze
Uberlebenszeiten prognostiziert werden.
So kann z.B. bei einer Punktzahlvon > 6
eine zu erwartende Uberlebenszeit

von weniger als 3 Wochen mit einer
Sensitivitat von 80 % und einer
Spezifitat von 85 % vorausgesagt
werden.

Mit diesem Instrument konnen
Uberlebenswahrscheinlichkeit von > 30

Prognose- Beschreibung

Instrument

PPSV2! Es handelt sich um eine Weiter-

(Palliative entwicklung des Karnofsky-Indexes:

Performance = Neben der symptombezogenen

Scale) Einschrankung der Aktivitat und
der Selbstversorgung werden auch
der aktuelle Bewusstseinsgrad und
die Nahrungs- sowie Flussigkeits-
zufuhr durch den Patienten mit-
berlcksichtigt.

PPI2 Es handelt sich um eine Weiterent-

(Palliative wicklung des oben beschriebenen PPS,

Prognostic wobei auch gewisse Symptome wie

Index) Atemnot und Delirium sowie gewisse
klinische Zeichen wie das Vorliegen von
Odemen mitberticksichtigt werden.

PaPS? Dieses Instrument bedient sich zur

(Palliative genaueren Prognose gewisser Labor-

Prognostic parameter.

Score)

'[2];2[9];3[8].

Mittels eines systematischen Reviews wurde
die Aussagekraft dieser Surprise-Question etwas
genauer untersucht: Hierbei konnte eine grof3e
Variabilitat beziiglich der Fahigkeit, Patienten in
ihrem letzten Lebensjahr zu erkennen, festge-
stellt werden (Sensitivitat: 11,6-95,6 %). Insbe-
sondere ist diese Frage ungeeignet, um Patien-
ten zu identifizieren, welche nicht auf Palliative
Care angewiesen sein werden (Spezifizitit: 13,8-
98,2%) [19].

Bei allen oben aufgefiihrten Prognose-
Instrumenten nimmt die Qualitit von Ubetle-
bensprognosen mit zunehmend verbleibender
Lebenserwartung eines Patienten ab. Arzte sind
haufig zu optimistisch und tiberschitzen die
Uberlebenszeit, vor allem dann, wenn ein Pa-
tient voraussichtlich noch linger als drei Mona-
te leben wird. Bei einer Uberlebenswahrschein-
lichkeit von mehr als einem Jahr entspricht

Tagen prognostiziert werden.

das Prognostizieren durch Arzte eher einem
Ratespiel als einem wissenschaftlich erprobten
Instrument (Genauigkeit schwankt von 23-
78%) [20]. Auch sind, vor allem bei ilteren
Menschen mit vielen Komorbiditaten, die
Krankheitsverldaufe sehr individuell und daher
schwer vorhersagbar [1].

Da es letztlich darum geht, die palliativen
Bediirfnisse von ernstlich erkrankten Men-
schen zu erfassen, und diese Bediirfnisse oft-
mals nicht in Zusammenhang stehen mit der
prognostizierten Uberlebenswahrscheinlich-
keit, wurden in den letzten Jahren mehrere In-
strumente entwickelt, welche nicht mehr allei-
ne auf Uberlebensprognosen basieren, sondern
sich an den Bediirfnissen der Menschen sowie
an allgemeinen und krankheitsspezifischen In-
dikatoren orientieren.
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3.4 Instrumente zu Erfassung
von Palliativpatienten
und deren Bediirfnissen

Am bekanntesten und als Vorreiter fiir solche In-
strumente ist sicher der Gold-Standard-Frame-
work zu erwihnen, welcher bereits schon seit
zwanzig Jahren im angelsiachsischen Sprach-
raum gebraucht wird und heute als ,,Evidence
Based Best Practice” gilt [17]. Dieses Instrument
hat sich bewéhrt, indem es nachweislich die
Fritherkennung von Palliative-Care-Situationen
optimiert, eine Zusammenarbeit im Netzwerk
fordert, sowie ein sorgfiltiges Advance Care
Planning ermdéglicht. Als ,, Trigger-Punkte® wer-
den in einem Flowchart drei Schritte festgehal-
ten, wobei jeder fur sich alleine geeignet ist,
einen Palliativpatienten als solchen zu identifi-
zieren und in der Folge seine entsprechenden
Bediirfnisse zu erfassen sowie diesen gerecht zu
werden:

1. Schritt: Beantwortung der oben erwahnten
Surprise-Question.

2. Schritt: Beriicksichtigung allgemeiner Indi-
katoren wie z. B. eine zunehmende funktionelle
Einschrinkung, signifikanter Gewichtsverlust
(>10 % des Korpergewichts innerhalb der letz-
ten 6 Monate) oder aber auch der Wunsch des
Patienten auf Therapieverzicht resp. Verzicht
auf lebensverlingernde Maffnahmen.

3. Schritt: Erheben von spezifischen klinischen
Indikatoren der vorliegenden Organerkran-
kung. Dies kann beispielsweise bei chronischen
Lungenerkrankungen sehr hilfreich sein und
erlaubt das Erfassen von Palliativsituationen,
die Arzte spontan oftmals nicht als palliativ ein-
schitzen wiirden.

Ahnliche Instrumente sind mittlerweile in
verschiedenen Sprachen erhiltlich. Die in der
Schweiz gebriuchlichsten werden in Tabel-
le 3-2 dargestellt und erldutert.

Speziell zu erwdhnen ist ein allerdings noch
nicht validiertes Instrument mit dem Namen

Pallia 10-CH. Hierbei handelt es sich um ein
einfaches 10-Frage-Instrument, abgedndert
von der franzosischen Originalfassung der So-
ciété Frangaise d’Accompagnement et de Soins
Palliatifs (SFAP), veroffentlicht im Kanton
Waadt im Rahmen der kantonalen Strategie
Palliative Care.

Sobald ein Palliativpatient als solcher iden-
tifiziert wurde, wird man sich Gedanken ma-
chen, was dies fiir die Kommunikation und fiir
die weitere Betreuung bedeutet. Das Behand-
lungsziel soll nun klar auf die Lebensqualitit
ausgerichtet sein. Auf belastende Interven-
tionen mit bescheidenem bis nicht vorhande-
nem Nutzen [14] und Spitaleinweisungen mit
unklarem Behandlungsziel soll zum Wohl des
Patienten verzichtet werden [3].

3.5 Kommunikation -
Bereitschaft fiir ein
Prognosegesprach und
Wahrhaftigkeit

Die Art der Kommunikation in diesem Stadium
der Erkrankung unterscheidet sich grundsitz-
lich von derjenigen, die fiir das Uberbringen
schlechter Nachrichten zur Anwendung ge-
langt. Es geht um Unsicherheit bzgl. des weite-
ren Verlaufs, das Abwagen der Prognose und
insbesondere auch um das Krankheitsverstand-
nis des betroffenen Menschen. Dabei spielt die

Bereitschaft des Patienten, sich auf'ein derarti-

ges Gesprich einzulassen, eine wichtige Rolle.

Entscheidend ist letztlich, dass der Patient in

die Lage versetzt wird, aufgrund der erhaltenen

Informationen die fiir ihn personlich richtigen

Entscheidungen zu treffen [7].

Gemif den Medizin-ethischen Richtlinien
der SAMW ,,Palliative Care” [13] (angepasst an
das neue Erwachsenenschutzrecht 2013)

« gehort zur palliativen Behandlung und Be-
treuung ganz zentral der Aspekt der offenen,
adidquaten und einfithlsamen Kommuni-
kation mit dem Patienten und auf dessen
Wunsch mit seinen Angehorigen.
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Tabelle 3-2: Instrumente zur Erfassung von Palliativpatienten und deren Bedurfnissen.

Name Jahr

Gold
Standard
Frame-
work
Prognostic
Indicator
Guidance
(GSF-PIG)

2000
4. Aufl.
(2011)

2011
3.1 Aufl.
(2017)

Tool to
identify
Advanced-
Terminal
patientsin
need of
palliative
care within
health
social
services
(NECPAL
CCOMS-
ICO©
TOOL)?

Supportive 2014
and

Palliative

Care

Indicators

Tool

(SPICT™)4

RADboud
Indicators
for
Palliative
Care
Needs
(RADPAC)®

2012

Pallia 107 2010

1. Aufl.

N/A: Daten nicht bekannt; COPD: Chronic Obstructive Pulmonary Disease; CHI: chronische Herzinsuffizienz.

Sprache

Englisch

Englisch
Spanisch
Portugiesisch

Deutsch
Englisch
Franzosisch
Spanisch
Portugiesisch
Danisch
Schwedisch
Hollandisch
Japanisch

Englisch

Franzosisch

'[12];2[4];3[5];4[6];°[10];6[18];7[15].

Setting

Vor allem
Grund-
versorgung;
auch in Klinken
getestet

Grund-
versorgung

Vor allem
Grundversor-
gung;auch in
Klinken getestet

Vor allem
Grundversor-
gung; geeignet
far Tumorpati-
enten, Patienten
mit COPD und
chronischer
Herzinsuffizienz

Grund-
versorgung

Zeit-
bedarf

Anzahl Indikatoren/
Parameter
Flussdiagramm mit 3 N/A
Kapiteln
1. ,Surprise question®
2. Allgemeine Indikato-

ren (11 + funktionel-

les Assessment)
3. Spezifische Indikato-

ren nach Organsys-

tem unterteilt (11)

Flussdiagramm mit 3 N/A
Kapiteln
1. ,Surprise question®
2. 11 allgemeine
Parameter
3. 2 spezifische
Parameter
Gemaf NECPAL ist ein
Mensch dann als
Palliativpatient zu
betrachten, wenn die
LSurprise Question®
bejaht wird und mindes-
tens ein Parameter
identifiziert werden kann.

5-10
Min.

e 6 allgemeine
Indikatoren

e mehrere spezifische
Indikatoren nach
Organsystem
unterteilt (7)

Indikatoren pro N/A
Krankheit

e COPD: 6 Indikatoren

e CHI: 7 Indikatoren

e Tumor: 8 Indikatoren

10 Punkte

Palliative Care Betreu-
ungist bei > 3 Punkten
indiziert.

N/A

Sensitivitat/
Spezifitat

'Sensitivitat:
62,6%
Spezifitat:
91,9%

3Sensitivitat:
91,4%
Spezifitat:
32,9%

5Sensitivitat:
78%
Spezifitat:
72%

N/A

N/A
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« versetzt eine verstindliche und wiederholte,
stufenweise Aufklarung den Patienten in die
Lage, realistische Erwartungen zu entwi-
ckeln und ermoglicht eine eigenstandige
Willensbildung und Entscheidung.

+ sind Empathie und Wahrhaftigkeit sowie die
Bereitschaft, Moglichkeiten und Grenzen der
kurativen wie der palliativen Behandlung of-
fenzulegen, Grundvoraussetzungen dazu.

Wenn Max Frisch einmal sagte, dass man dem
anderen die Wahrheit wie einen Mantel hin-
halten soll, dass er hineinschliipfen kann und
nicht wie ein nasses Tuch um den Kopf schla-
gen soll, meinte er damit wohl auch, dass man
individuelle und kulturelle Besonderheiten
berticksichtigen soll (s. auch Kap. 46). Eben-
falls in den Medizin-ethischen Richtlinien der
SAMW ,,Palliative Care“ ist daher festgehal-
ten, dass sich manchmal ein Patient nicht rea-
listisch mit seiner Krankheit auseinanderset-
zen mochte. Diese Haltung sei zu respektieren.
Sie erlaube dem Kranken, Hoffnungen zu he-
gen, die ihm helfen konnen, eine schwierige Si-
tuation besser auszuhalten. Hoffhung habe ei-
nen eigenstindigen Wert, welcher palliative
Wirkung entfalten konne.

3.6 Derrichtige Augenblick
fir ein Gesprach

Patienten mit lebensbedrohlichen Erkrankun-
gen erleben eigentliche Schliisselmomente, an
denen sie grundsitzlich empfinglich sind fiir
Gesprache liber die Prognose ihrer Erkrankung.
Murray et al. [11] beschreiben drei unterschied-
liche Verlaufe von chronischen zum Tode fiih-
renden Erkrankungen:

1. Krankheiten mit einer raschen
funktionellen Verschlechterung kurz vor
dem Lebensende

Diesen Verlauf' beobachtet man typischerweise
bei Tumorpatienten. Zu einer Einschrankung
ihres psychischen Wohlbefindens kommt es bei

diesen Menschen zum Zeitpunkt der Diagnose-
stellung, nach der Spitalentlassung im An-
schluss an die erste Therapie, bei einem Fort-
schreiten der Erkrankung unter Behandlung
und schliefdlich Tage bis Wochen vor dem Le-
bensende. Das sind diejenigen Situationen, in
denen Patienten oftmals verunsichert sind und
empfinglich fiir vertiefende Gesprache. Dann
sind auch Diskussionen iiber den zu erwarten-
den Verlauf der Erkrankung mit evtl. vorweg-
zunehmenden Entscheidungen angezeigt. Dies
gilt insbesondere auch fiir Stadien der Erkran-
kung, in denen noch ein kurativer Ansatz ver-
folgt wird.

2. Erkrankungen mit intermittierenden
funktionellen Verschlechterungen

Es sind dies in der Regel Patienten mit chroni-
schem Organversagen wie COPD-Patienten,
Menschen mit weit fortgeschrittener Herz-
oder Niereninsuffizienz oder auch mit einer
Leberinsuffizienz infolge Leberschadigung bei
chronischer Hepatitis oder tibermafiigem Al-
koholkonsum. Diese Patienten werden haufig
nicht oder viel zu spit als Palliativpatienten
identifiziert, weswegen im Gesprich oftmals
nur Therapiemdglichkeiten besprochen werden
und kaum einmal potenzielle Entscheidungen
iber das Unterlassen oder Erbringen von le-
bensverlangernden Mafdnahmen. Bei diesen
Menschen bietet sich insbesondere der Mo-
ment nach einer Spitalentlassung an, um Ge-
sprache tiber die Prognose und sich daraus ab-
leitende Entscheidungen zu fiihren.

Wichtig ist es auch in Erfahrung zu brin-
gen, ob diese Patienten bei einer erneuten
Verschlechterung ihres Gesundheitszustandes
nochmals hospitalisiert werden mochten.

3. Erkrankungen mit einer allméihlichen
oftmals sich iiber Jahre hinziehenden
funktionellen Verschlechterung

Hierzu gehoren Menschen mit einer Demenz
aber auch Patienten mit einer chronisch fort-
schreitenden neurodegenerativen Erkrankung.
Auch diese Individuen werden haufig nicht als
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Palliativpatienten erkannt. Der entscheidende
Augenblick fiir ein Gesprich tiber die Prognose
der Erkrankung wird oft verpasst, weswegen
Entscheidungen stellvertretend fiir den bei fort-
geschrittener Erkrankung urteilsunfihigen Pa-
tienten gefillt werden miissen. Bei diesen Men-
schen gilt es, Gespriache iiber das weitere
Vorgehen bei evtl. ungiinstigem Verlauf so frith
wie moglich anzusetzen.

3.7 Inhalte eines Gesprachs
bei moglicher Verschlechterung
des Gesundheitszustandes

Zuerst wird man sich einige Grundfragen stel-

len und diese mit dem Patienten ansprechen:

« Was denkt der Patient; wie viel versteht er
von seiner Erkrankung; was mochte er tiber
seine Erkrankung und den zu erwartenden
Verlauf wissen; was mochte er planen resp.
frithzeitig entscheiden?

«  Welche Ziele (kurativ und /oder palliativ) sol-
len im Gespriach mit dem Patienten verein-
bart werden; ist ein Plan B vorgesehen bei
Verschlechterung der gesundheitlichen Situ-
ation?

» Werin der Familie soll wie umfassend infor-
miert und aufgeklart werden?

Die Erfahrung zeigt, dass Patienten oftmals gar
nicht bereit sind, die Botschaft tiber eine Ver-
schlechterung ihres Gesundheitszustandes an-
zunehmen und Gespriche tiber die Prognose
der Erkrankung zu fithren. Jackson et al. [7]
raten dazu, in solchen Situationen primar die
Dringlichkeit zu definieren, mit der die prog-
nostischen Uberlegungen angestellt werden
sollen und ein auf den individuellen Patienten
zugeschnittenes Gesprich zu fiihren. Oftmals
benotigt der Patient Zeit, um sich fiir solche
Diskussionen zu o6ffnen. Dass schwer kranke
Menschen gleichzeitig erfiillt sind von der Hoff-
nung auf eine Genesung und der Angst vor
einem ungiinstigen Verlauf'ist eher die Regel als
die Ausnahme. Hier sind insbesondere Fragen

geeignet wie ,Was wiirde es fiir Sie bedeuten,
wenn sich ihre Hoffnung auf eine Genesung
nicht erfiillen wiirde - haben Sie sich hierzu
schon Gedanken gemacht?*

Praxistipps

Murray et al. [11] geben einige ganz konkrete
Empfehlungen, wie ein solches Gesprach ge-
fuhrt werden konnte:

- ,Wenn einer meiner Patienten eine Erkran-
kung wie die Ihrige hat, fihre ich in der Re-
gel ein Gesprach mit ihm uber die Prog-
nose resp. die zu erwartenden Verlaufe. Es
ist ja erfreulich, dass die Therapie diesmal
erfolgreich war; auf der anderen Seite ma-
che ich mir Gedanken, was sein wird, wenn
Ihre Krankheit eines Tages nicht mehr
wirksam behandelt werden kann*

« ,Mochten Sie mit mir allein daruber spre-
chen oder sollen wir noch jemanden aus
lhrem Familien- resp. Freundeskreis bei-
ziehen?“

« ,In diesem Gesprach sollten wir erfassen,
wozu Sie jetzt und in Zukunft in der Lage
sein mochten; auch mochte ich mit Ihnen
Uber Ihre aktuelle Situation sprechen,
welche Informationen Sie zu lhrer Krank-
heit benotigen und welche Gedanken und
Sorgen Sie sich machen, wenn Sie an lhre
Zukunft denken.*

- ,Darf ich Sie fragen, was Ihnen bisher zu
Ihrer Krankheit mitgeteilt wurde und wie
ein moglicher Verlauf aussehen konnte?*

- ,Wasist lhnen wichtig,im Voraus festzule-
gen resp. zu entscheiden?”

. ,Esist mirein Anliegen, dass lhre Lebens-
qualitat so gut als moglich ist; ich habe
auch die Moglichkeit, zum Erreichen die-
ses Ziels einen Spezialisten auf dem Ge-
biet der Palliative Care beizuziehen.*

Im Verlauf dieses Gesprachs ist es von Bedeu-
tung, immer wieder Pausen einzulegen, in
denen der Patient sich Fragen tiberlegen kann
und auch Emotionen wie Angst und Wut zum
Ausdruck bringen kann.
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