Palliative Care

Medizinisch-ethische Richtlinien und Empfehlungen

Vom Senat der SAMW genehmigt am 23. Mai 2006
Die deutsche Fassung ist die Stammversion.
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Palliative Care

Medizinisch-ethische Richtlinien und Empfehlungen

l. Praambel

In verschiedenen medizinisch-ethischen Richtlinien, welche in den letzten Jahren von der
SAMW publiziert wurden, ist von Palliative Care' die Rede. Die Definitionen sind uneinheitlich,
das Verstandnis flr Palliative Care ist unterschiedlich und deren Stellenwert in der medizini-
schen Tatigkeit immer noch umstritten. Deshalb wurde angeregt, flr diesen Bereich eigen-
standige medizinisch-ethische Richtlinien auszuarbeiten.

Die Entwicklungen und Fortschritte in der Medizin fihren nebst Erfolgen auch zu einer Zu-
nahme von komplexen medizinischen Situationen. Die fortschreitende Spezialisierung bringt
teilweise eine fragmentierte Sicht- und Behandlungsweise mit sich, welche die Gefahr in sich
birgt, den Patienten?, seine Lebensqualitat und sein Leiden aus den Augen zu verlieren. Le-
bensqualitat kann nicht primar medizinisch definiert werden, sondern ist im lebensgeschichtli-
chen Kontext zu verstehen; das heisst die Sicht des Patienten ist entscheidend. Mit einem
Ansatz, welcher neben kdrperlichen Symptomen auch psychische, soziale und spirituelle As-
pekte ernst nimmt, strebt Palliative Care an, Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen
oder chronisch fortschreitenden Krankheiten wahrend des Krankheitsverlaufes bis zum Tod
eine moglichst gute Lebensqualitat zu erméglichen. Dies gilt insbesondere auch fiir die Neo-
natologie, die Intensivmedizin, die Geriatrie und die Psychiatrie.

Die nachfolgenden Richtlinien sollen die Anwendung von Palliative Care im medizinischen
Alltag aller Fachbereiche unterstiitzen, dies auch in Situationen, in denen noch kurative me-
dizinisch-therapeutische Optionen sinnvoll sind. lhr Ziel ist es nicht, eine neue medizinische
Spezialitat zu begriinden, sondern vor allem zu einer Haltung zu ermutigen, welche die Gren-
zen der Medizin anerkennt und sich dem Sterben des Patienten und dem haufig anklingenden
Geflhl der Hilflosigkeit stellt.

! Palliative Care wird im umfassenden Sinn als Oberbegriff verwendet, weil es in der deutschen Sprache keinen
entsprechenden Begriff gibt.

2 Aus Grunden der leichteren Lesbarkeit gilt in diesem Text die mannliche Bezeichnung fir beide Geschlechter.



Il. Richtlinien

1. Definition®

Unter Palliative Care wird eine umfassende Behandlung und Betreuung von Menschen mit
unheilbaren, lebensbedrohlichen oder chronisch fortschreitenden Krankheiten verstanden. lhr
Ziel ist es, den Patienten eine mdglichst gute Lebensqualitat bis zum Tod zu ermdglichen.
Dabei soll Leiden optimal gelindert und entsprechend den Wiinschen des Patienten, auch
soziale, seelisch-geistige und religids-spirituelle Aspekte beriicksichtigt werden. Qualitativ
hoch stehende Palliative Care ist auf professionelle Kenntnisse und Arbeitsweisen angewie-
sen und erfolgt soweit moglich an dem Ort, den der Patient sich wiinscht. Ihr Schwerpunkt
liegt in der Zeit, in der Sterben und Tod absehbar werden, doch ist es oft sinnvoll, Palliative
Care vorausschauend und friihzeitig, eventuell bereits parallel zu kurativen Massnahmen ein-
zusetzen.

Im Einzelnen heisst dies, Palliative Care:
- respektiert das Leben und seine Endlichkeit;
- achtet die Wirde und Autonomie des Patienten und stellt seine Prioritaten in den Mittelpunkt;

- wird unabhangig vom Lebensalter jedem Patienten angeboten, der an einer unheilbar fort-
schreitenden Krankheit leidet;

- strebt die optimale Linderung von belastenden Symptomen wie Schmerzen, Atemnot, Ubel-
keit, Angst oder Verwirrung an;

- ermdglicht auch rehabilitative, diagnostische und therapeutische Massnahmen, die zur Ver-
besserung der Lebensqualitat beitragen.

2.  Anwendungsbereich

Bei allen Krankheiten ohne Heilungsaussicht und begleitend in Situationen mit unklarer Hei-

lungsaussicht soll Palliative Care integriert werden:

- unabhangig vom Lebensalter fiir alle Menschen (vom Frih- und Neugeborenen bis zum
alten Menschen);

- sowohl in der Betreuung zuhause (z.B. durch ambulante Dienste) als auch in stationaren
Einrichtungen;

- in allen medizinischen und pflegerischen Fachbereichen sowie

- vernetzt in der Zusammenarbeit von Arzten, Pflegenden, Sozialarbeitern, Therapeuten,
Seelsorgern, Angehérigen® und Freiwilligen.

Im Unterschied zu den Definitionen der SGPMP und der WHO (vgl. Quellenangabe im Anhang) wird in der vor-
liegenden Definition die Unterstitzung und Begleitung von Angehérigen nicht zu den Kernaufgaben der Palliative
Care gezahlt. Die Mitbetreuung der Angehdorigen ist zwar wiinschenswert und in der praktischen Arbeit wichtig,
aber nicht spezifisch fur Palliative Care. Der Fokus der vorliegenden Richtlinien liegt beim Patienten. Im Sinne
einer umfassenden Betreuung der Patienten wird die Begleitung der Angehdrigen jedoch in unterschiedlichen
Kapiteln erwahnt.

Als Angehdrige im Sinne dieser Richtlinien werden die einem Patienten nahe stehenden Personen insbesondere
Ehe- oder Lebenspartner und nachste Verwandte oder enge Bezugspersonen bezeichnet. Kantonale Gesetze
kénnen den Begriff Angehdrige in anderer Weise definieren.



3. Allgemeine Aspekte von Palliative Care

In der Medizin stellen sich Fragen der Palliative Care in allen Bereichen. Kurative Behandlun-
gen und Palliative Care erganzen sich haufig und bilden ein Ganzes. Eine scharfe Trennlinie
zwischen kurativem und palliativem Ansatz existiert deshalb oft nicht. Ausschlaggebend ist die
Anderung in der Haltung des Patienten sowie der Behandelnden beim Festlegen des Thera-
piezieles. Im Vordergrund des palliativen Ansatzes steht die Auseinandersetzung mit der fort-
schreitenden Krankheit, dem persénlichen Schicksal des Patienten, mit seinem Umfeld, seiner
Lebensgeschichte, seinem Glauben bzw. seinen Lebensiiberzeugungen, speziell mit seinen
Gedanken und Geflihlen gegentiber Leiden, Sterben und Tod (Bio-psycho-sozialer Krank-
heitsbegriff).

Palliative Care ist jedoch auch Missverstandnissen, Uberhéhten Erwartungen und Gefahren
ausgesetzt:

Zu den Missverstandnissen gehort, dass:
- alle belastenden Symptome immer gentigend gelindert werden kdnnen;

jede lindernde Behandlung bereits Palliative Care ist;

Palliative Care auf Sterbebegleitung reduziert wird;

Palliative Care gleichbedeutend ist mit dem Verzicht auf kurative Behandlungsansatze.

Zu den Uberhdhten Erwartungen an Palliative Care gehort, dass:
- der Wunsch nach begleitetem Suizid oder aktiver Sterbehilfe in allen Situationen zuricktritt;
- das Sterben so beeinflusst werden kann, dass es immer zu einem friedlichen Sterben kommt.

Zu den Gefahren gehort, dass:

- sich Palliative Care auf das Verschreiben von Opiaten beschrankt;
- Palliative Care ausschliesslich an Spezialisten delegiert wird;

- Palliative Care zum Ersatz von sinnvollen kurativen Optionen wird;

- Palliative Care aufgrund ékonomischer Uberlegungen zur Vorenthaltung von medizinisch-
indizierten Massnahmen eingesetzt wird.

4. Grundwerte und Haltungen

Im Folgenden werden jene Grundwerte und Haltungen hervorgehoben, welche fir Palliative
Care von besonderer Bedeutung sind.

4.1. Wirde des Patienten

Die Wirde ist mit dem Menschsein gegeben, ist also unabhangig von der Bewusstseinslage
eines Menschen oder einem bestimmten Kontext. In diesem Sinn ist Wirde unverlierbar und
muss bedingungslos respektiert werden. In Situationen der Schwache — beispielsweise bei
fortgeschrittener Erkrankung und im Sterben — ist sie allerdings leicht verletzbar.

Die Orientierung an der Wirde des Patienten zeigt sich insbesondere darin, dass die Behan-
delnden und Begleitenden:

- den unheilbar kranken oder sterbenden Patienten in seiner Einzigartigkeit sehen und ihm
individuell begegnen;



- der besonderen Verletzlichkeit des Patienten sowohl im Verhalten als auch in jeder Form
der Kommunikation Rechnung tragen;

- sich auf Fragen von Sinn und Sinnlosigkeit sowie Endlichkeit einlassen und dem Patienten
die Méglichkeit geben, auch existentielle Fragen anzusprechen.

Die Achtung der Wirde einer Person schliesst die Respektierung seiner Autonomie ein.

4.2. Autonomie

Unter Autonomie wird die Fahigkeit einer Person verstanden, ihren Willen auszudrticken
und in Ubereinstimmung mit ihren Werten und Uberzeugungen zu leben. Sie ist abhangig
vom Informationsstand, der aktuellen Situation und der Bereitschaft und Fahigkeit des Be-
troffenen, Verantwortung flr das eigene Leben und Sterben zu (bernehmen. Autonomie
beinhaltet auch Verantwortung anderen gegenuiber.

Autonomie zu respektieren bedeutet fir die Betreuenden:

- dem biografischen Hintergrund der kranken Person Rechnung zu tragen;

- die Familiendynamik im Auge zu behalten;

- die kranke Person und ihre Angehérigen so klar und offen wie méglich zu informieren;

- sich zu vergewissern, ob die Informationen verstanden wurden;

- sich immer wieder zu vergewissern, ob der Wille der kranken Person richtig verstanden
wurde und ihm im Rahmen des Mdglichen entsprochen wird;

- sich bei dausserungsunfahigen Patienten an allfallig von ihnen im Voraus mundlich formu-
lierten oder schriftlich dokumentierten Werte- und Willensausserungen zu orientieren.

5. Entscheidungsprozesse®

Der Entscheid Uber die Durchfliihrung, den Abbruch oder das Unterlassen einer vorgeschlagenen
medizinischen Massnahme liegt beim urteilsfahigen® Patienten, nachdem er umfassend und
verstandlich informiert worden ist (informed consent). Die fiir den Patienten notwendigen Ent-
scheidungsgrundlagen werden in der Regel im Betreuungsteam erarbeitet. Dabei soll ein Resul-
tat angestrebt werden, welches von allen Beteiligten mitgetragen werden kann. Wesentliche
Beschllsse werden schriftlich festgehalten, regelmassig Uberprift und allenfalls angepasst.

Dem Patienten wird flir die Entscheidung — soweit mdglich — ausreichend Zeit eingeraumt.
Faktoren, welche den Entscheid beeinflussen kénnen, wie beispielsweise Erwartungen Dritter
oder das Gefiihl, den anderen zur Last zu fallen, missen angesprochen werden.

Besonders schwierig sind Situationen, in welchen sich der betroffene Patient nicht oder nicht
mehr selbst zu einer medizinischen Massnahme dussern kann. War der Patient zu einem friihe-
ren Zeitpunkt urteilsfahig, muss alles Notige getan werden, um seinem mutmasslichen Willen zu

5 Erganzend hierzu die medizinisch-ethischen Grundsatze der SAMW zum Recht der Patientinnen und Patienten
auf Selbstbestimmung (2005), welche die Entscheidungsfindung insbesondere die Entscheidungsfindung bei
nicht urteilsfahigen Patienten ausfihrlich regeln.

® Die Urteilsfahigkeit wird im Hinblick auf eine bestimmte Handlung abgeschatzt und zwar im Zusammenhang mit
dem Komplexitatsgrad dieser Handlung. Sie muss im Moment des Entscheides vorhanden sein. Auch Minder-
jahrige oder Entmuindigte kdnnen beziiglich Einwilligung oder Verweigerung einer Behandlung urteilsfahig sein.



entsprechen. Fehlt jedoch jeglicher Hinweis auf den Willen des Patienten, muss sich der Ent-
scheid unter Einbezug der Angehdrigen an dessen wohlverstandenen Interessen orientieren.
Bei schwierigen Entscheiden kann eine strukturierte ethische Fallbesprechung oder Beratung
hilfreich sein.

6. Kommunikation

Zur palliativen Behandlung und Betreuung gehort wesentlich der Aspekt der offenen, ada-
quaten und einfihlsamen Kommunikation mit dem Patienten und auf dessen Wunsch mit sei-
nen Angehdrigen. Eine verstandliche und wiederholte, stufenweise Aufklarung versetzt den
Patienten in die Lage, realistische Erwartungen zu entwickeln und ermdglicht eine eigenstan-
dige Willensbildung und Entscheidung. Grundvoraussetzungen dazu sind Empathie und
Wahrhaftigkeit gegentiber dem Patienten und die Bereitschaft, Moglichkeiten und Grenzen
der kurativen wie der palliativen Behandlung offen zu legen.

Manchmal méchte sich ein Patient nicht realistisch mit seiner Krankheit auseinandersetzen.
Diese Haltung ist zu respektieren. Sie erlaubt dem Kranken, Hoffnungen zu hegen, die ihm
helfen kdnnen, eine schwierige Situation besser auszuhalten. Hoffnung hat einen eigenstan-
digen Wert, welcher palliative Wirkung entfalten kann.

Dricken Angehorige den Wunsch aus, den Kranken vor schlechten Nachrichten zu schonen,
oder umgekehrt die Verleugnung der Krankheit durch den Patienten nicht zu berlcksichtigen,
missen die Hintergriinde fur solche Wiinsche thematisiert werden. Das Recht des Patienten
auf Aufklarung bzw. Nicht-Wissen steht jedoch Gber den Wiinschen der Angehdérigen. Die
Angehdrigen sollen aber im Umgang mit dieser schwierigen Situation unterstitzt werden.

Die Betreuung von Schwerkranken und Sterbenden ist mit einem Risiko von Spannungen und
Konflikten zwischen Patient, Angehoérigen und Betreuenden verbunden. Ein einheitlicher In-
formationsstand, regelmassige Gesprache sowie die Bestimmung einer Bezugsperson kon-
nen hilfreich sein, um Spannungen zu vermindern oder Konflikte zu bewaltigen.

7.  Kontinuitit und interdisziplinire Vernetzung’

In der Palliative Care sind fiir den Patienten und seine Angehérigen nebst den Arzten und
Pflegenden oft weitere Fachpersonen® sowie Freiwillige wichtige Saulen des Betreuungs- und
Beziehungsnetzes. Fir eine gute Zusammenarbeit ist die gegenseitige Akzeptanz und Wert-
schatzung unerlasslich. Dies erfordert die Wahrnehmung und die Anerkennung der eigenen
Grenzen und Moglichkeiten.

Die Sicherstellung der Kontinuitat in der Behandlung und Begleitung stellt eine spezielle Her-
ausforderung dar. Erméglicht wird dies durch die Vernetzung aller involvierten Fachleute, nicht
nur innerhalb der Institution, sondern auch zwischen Hausarzt, ambulanten und stationaren
Einrichtungen und den Institutionen untereinander. Durch die Bestimmung einer verantwortlichen

’ Mit Interdisziplinaritat ist sowohl die Zusammenarbeit der verschiedenen Fachbereiche als auch der verschie-
denen Berufsgruppen gemeint.
Als weitere Fachpersonen sind beispielsweise die Physio-, Ergo-, Kunst-, Musik-, Ernahrungstherapeuten, Seel-
sorger und spiritueller Beistand gemass Wunsch des Patienten, Psychotherapeuten, Sozialarbeiter zu erwahnen.



Bezugs- und Ansprechperson flr den Patienten kénnen die organisatorischen Voraussetzungen
daflir geschaffen werden. Der Hausarzt besitzt hier eine Schllisselfunktion.

Die Notwendigkeit der interdisziplindren Zusammenarbeit entbindet die behandelnden Arzte,
Pflegenden und weiteren Fachpersonen nicht von ihrer Verantwortung fir die Entscheidungen
und Massnahmen in ihrem Zustandigkeitsbereich.

8. Palliative Care in verschiedenen Bereichen der Medizin

Palliative Care im Sinne der Symptomlinderung, aber auch als Unterstitzung bei der Krank-
heitsbewaltigung kann bei allen chronischen Erkrankungen notwendig sein. Die optimierte
Therapie der Grundkrankheit ist meistens auch die beste Symptomlinderung; kurative und
palliative Ansatze erganzen sich. Viele Krankheiten wie chronische Herz-, Lungen- und Nie-
renkrankheiten, aber auch neurologische Leiden kénnen neben zunehmender Invalidisierung
und Abhangigkeit zu lebensbedrohlichen Situationen fiihren. Palliative Care bedeutet in die-
sen Fallen, dass neben der Erhaltung der Lebensqualitat durch unterstiitzende und lindernde
Massnahmen der Umgang mit méglichen Verschlechterungen und akut bedrohlichen Situatio-
nen mit allen Beteiligten rechtzeitig und vorausschauend diskutiert wird.®

8.1. Palliative Care in der Padiatrie

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 seiner Familie. Bezlglich Alter, Krankheits- und Todesur-
sachen kénnen drei Gruppen unterschieden werden: Frih- und Neugeborene, Kinder und
Jugendliche sowie schwerst behinderte Kinder."

8.1.1. Friih- und Neugeborene'

Die Halfte der Todesfalle im Kindesalter betrifft Neugeborene, dies vor allem infolge Frihge-
burtlichkeit, angeborenen Erkrankungen und Fehlbildungen. Unter einem grossen Zeitdruck
missen oft weitreichende Entscheidungen getroffen werden. Fur Eltern ist die Situation sehr
belastend, da sie weder mit ihrem Kind noch mit der medizinischen Situation vertraut sind.
Ihrem Einbezug in die Entscheidungsprozesse muss deshalb besondere Sorgfalt gewidmet
werden.

o Dies beinhaltet beispielsweise das Ansprechen von Fragen der Indikation fir weitere medikamentdse Interventi-
onen, Hospitalisationen, Verlegungen, operative Massnahmen, IPS-Aufenthalte, kiinstliche Beatmung oder Re-
animationsmassnahmen.

10 Wenn nachfolgend vom Kind gesprochen wird, ist immer auch der Jugendliche gemeint.

11Siehe auch die «kEmpfehlungen zur Betreuung von Friihgeborenen an der Grenze der Lebensfahigkeit (Gestati-
onsalter 22-26 SSW)» sowie die «kEmpfehlungen zur Palliativpflege von sterbenden Neugeborenen» und die
SAMW-RL «Grenzfragen der Intensivmedizin» und «Behandlung und Betreuung von zerebral schwerst gescha-
digten Langzeitpatienten».



In der Neonatologie ist deshalb folgendes zu beachten:
- Fur die Entscheidungsfindung wird soviel Zeit wie mdglich eingeraumt. Vorlaufige lebens-
erhaltende Massnahmen kdnnen hilfreich sein.

- In die Entscheidung fliessen auch Uberlegungen tiber mogliche Folgen des Uberlebens des
Kindes ein. Hierbei ist zu beachten, dass die Prognose in dieser Patientengruppe besonders
schwierig zu stellen ist.

- Zu erwartende Komplikationen werden friihzeitig angesprochen.

- Der adaquaten Schmerz- und Symptomkontrolle wird besondere Aufmerksamkeit gewidmet,
weil das Erkennen von Schmerzen bei diesen Patienten besonders schwierig ist.

- Eltern erhalten Zeit und Raum um Abschied zu nehmen, wenn ihr Kind stirbt. Das Betreu-
ungsteam begleitet sie in diesem Prozess.

- Die Bestattung von friih- oder totgeborenen Kindern ist ein wichtiger Bestandteil der Trauer-
verarbeitung. Familien werden hierfir unterstitzt, beraten und begleitet.

8.1.2. Kinder und Jugendliche

Krebs- und Herzerkrankungen sowie Krankheitsfolgen aus der Neugeborenenperiode sind
neben Unfallen und Suiziden die haufigsten Todesursachen bei Kindern und Jugendlichen.
Folgende Aspekte spielen in der palliativen Betreuung eine wichtige Rolle:

- Das Kind steht im Zentrum und wird in Entscheidungen — angepasst an Alter, Entwicklung,
Befinden und eigenem Bediirfnis — einbezogen.'?

- Das Kind wird im Kontext seiner Familie gesehen.

- Das kranke Kind entwickelt sich weiter und behalt gesunde Anteile und Bedlrfnisse nach
gewohnter Beschaftigung. Hieraus erklart sich die Wichtigkeit flr die Aufrechterhaltung ei-
nes altersgemassen Alltages (z.B. Kindergarten- oder Schulbesuch).

- Dem sterbenden Kind wird ermdéglicht, letzte Dinge zu regeln.

- Abschiedsrituale sind flur die zurtickbleibende Familie von grosser Bedeutung. Die Familie,
inklusive Geschwister, wird hierbei unterstutzt.

8.1.3. Schwerst behinderte Kinder™

Die Betreuung von Kindern mit angeborener oder erworbener schwerster kdrperlicher und
geistiger Behinderung ist besonders anspruchsvoll und aufwandig. Diese Kinder werden hau-
fig in sozialpadagogischen Langzeit-Einrichtungen betreut.

Dabei ist folgendes zu beachten:

- Neben dem sozialpadagogischen Ansatz kommt der Erkennung behandelbarer und haufig
unterschatzter Symptome wie Schmerzen eine zentrale Bedeutung zu. Deshalb muss der
Zugang zu adaquater arztlicher und pflegerischer Betreuung gewahrleistet sein.

- Fur die Behandlung dieser Kinder sind spezifische Kenntnisse nétig. Speziell entwickelte
Instrumente, z.B. zur Schmerzbeurteilung, sind einzusetzen.

12Minderjélhrige kénnen bezuglich der Behandlungseinwilligung urteilsfahig sein. Die Urteilsfahigkeit wird fur die
konkrete Situation und fir die konkrete Handlung (Einwilligung) beurteilt. Vgl. «Recht der Patientinnen und Pati-
enten auf Selbstbestimmung», medizinisch-ethische Grundsatze der SAMW.

13Vergleiche auch SAMW-RL «Behandlung und Betreuung von zerebral schwerst geschadigten Langzeitpatien-
ten»



8.2. Palliative Care in der Intensivmedizin

Das Betreuungsteam einer Intensivstation setzt sich fiir das Uberleben eines Patienten ein, im
Wissen um eine grosse Wahrscheinlichkeit, dass der Patient trotz allem sterben wird. In vielen
Fallen verlangert sich die Zeitspanne der Ungewissheit aufgrund der zunehmenden therapeu-
tischen Méglichkeiten. In diesen Situationen ist das Team aufgefordert, angesichts der prog-
nostischen Unsicherheit parallel zu den therapeutischen auch palliative Massnahmen in Be-
tracht zu ziehen..

Palliative Care in der Intensivmedizin bedeutet insbesondere, dass:

- eine adaquate Schmerz- und Symptomkontrolle alle anderen medizinischen Massnahmen
erganzt;

- zu erwartende Komplikationen friihzeitig angesprochen werden;

- Intensitat und Grenzen der Therapie sowie die Erwartungen des Patienten in Bezug auf die
Behandlung am Lebensende diskutiert werden;

- trotz Zeitdruck Entscheidungsprozesse und Anpassungen der Behandlungsziele stattfinden
kdnnen;

- soweit mdglich Patienten und Angehdrige offen Uber die Schwere der Erkrankung und die
Wahrscheinlichkeit eines tédlichen Verlaufs informiert werden.

8.3. Palliative Care in der Onkologie

Im Gegensatz zu chronisch-degenerativen Leiden ist «Krebs» in unserem Bewusstsein noch
haufig Sinnbild der Unheilbarkeit und des Todes. Diese metaphorische Bedeutung beeinflusst
den Patienten, seine Angehdrigen und seine Betreuer. Auch wenn in einer bestimmten Situa-
tion flr alle Beteiligten palliative Massnahmen im Vordergrund stehen missten, kann die
Schwierigkeit im Umgang mit der Unvermeidlichkeit von Sterben und Tod behandelnde Arzte
und Patienten dazu verleiten, dennoch eine kaum erfolgsversprechende Tumortherapie
durchzuflihren. Es besteht dann die Gefahr, dass therapeutischer Ubereifer zu einer Ver-
nachlassigung der palliativen Aspekte flihrt. Der wichtigste Teil eines solchen Therapieange-
bots besteht oft darin, die Hilflosigkeit ertraglicher zu machen. Damit sich Krebskranke nicht
aus unrealistischer Hoffnung einer aussichtslosen Therapie mit belastenden Nebenwirkungen
unterziehen, ist die angemessene Information Uber die Vor- und Nachteile einer tumor-
reduzierenden Therapie und die Mdglichkeiten und Grenzen von Palliative Care von grosser
Bedeutung.

FUr Palliative Care in der Onkologie soll folgendes beriicksichtigt werden:

- Unheilbarer Krebs ist eine Krankheit mit begrenzter Uberlebenszeit, die sich im kdrperlichen,
psychischen und sozialen Bereich auswirkt.

- Der Patient wird angemessen informiert Gber die Prognose mit oder ohne Therapie und die
mogliche Einschrankung der Lebensqualitat durch Nebenwirkungen der Therapie. Chemo-
und Strahlentherapien kénnen dem Patienten nicht nur mit kurativer sondern auch mit palliati-
ver Zielsetzung vorgeschlagen werden. Der Nutzen und die Belastung durch Nebenwirkungen
solcher Therapien sollen mit besonderer Sorgfalt abgewogen und mit dem Patienten bespro-
chen werden.
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- Eine Sequentialitat zwischen kurativem und palliativem Ansatz kann vermieden werden, wenn
eine kompetente und adaquate Symptomkontrolle bereits zu einem Zeitpunkt einsetzt, in wel-
chem noch eine Heilungschance besteht.

- Spannungen und Konflikte zwischen Patienten, Betreuenden und Familienmitgliedern sind
haufig. Sie sind in der Regel Ausdruck unterschiedlicher oder unerfillbarer Erwartungen. Nur
die wiederholte und authentische Information erlaubt es den Beteiligten, realistische Erwar-
tungen zu entwickeln.

- Der Verzicht auf eine unbegrenzte Weiterflihrung des Kampfes gegen den Krebs kann dem
Patienten und seinen Angehoérigen Raum und Zeit geben, um Abschied zu nehmen und wich-
tige Dinge zu regeln.

8.4. Palliative Care in der Altersmedizin'

Die Lebensphase des Alters ist haufig verbunden mit chronischen Krankheiten und Multimor-
biditat. Durch die Fortschritte der Medizin existieren heute viele Moglichkeiten flr komplexe
Eingriffe und Therapien. Es besteht die Gefahr, den multimorbiden geriatrischen Patienten als
Summe von Organstdrungen zu betrachten und jede einzeln zu behandeln, was zu einer zu-
nehmenden Anzahl eingesetzter Medikamente flhrt. Palliative Care unterstitzt den geriatri-
schen Ansatz, Sinn der Behandlung, Compliance des Patienten und Interaktionen regelmas-
sig zu Uberprifen. Die Indikation fir Interventionen ist vor allem am Einfluss auf die Lebens-
qualitat und am Gewinn an Selbstandigkeit zu messen und nicht an der medizinischen Mach-
barkeit. Andererseits dirfen keine Behandlungsoptionen nur auf Grund des Alters des Pati-
enten ausgelassen werden.

Chronische Schmerzen sind bei betagten Patienten haufig, werden aber oft ungentigend be-
handelt, weil die Patienten und das Betreuungsteam sie als unabanderliche Tatsache hin-
nehmen. Eine Erfassung mit geeigneten Instrumenten ist bei allen Patienten, insbesondere
bei Demenzkranken, wichtig, um eine adaquate Schmerztherapie zu ermdglichen.

Bei eingeschrankter Kommunikationsfahigkeit sind nonverbale Willensdusserungen wie eine
Nahrungs- oder Medikamentenverweigerung nach Ausschluss behandelbarer Ursachen zu
respektieren.' Dokumentierte friihere Willensdusserungen kdnnen in der Entscheidungsfin-
dung hilfreich sein.

8.5. Palliative Care in der Psychiatrie'®

Viele psychiatrische Leiden kdnnen chronisch verlaufen oder sind durch haufige Rezidive cha-
rakterisiert. Umso wichtiger ist in solchen Fallen ein palliativer Ansatz, der nicht in erster Linie
das Bekampfen der Krankheit zum Ziel hat, sondern den bestmdglichen Umgang mit der
Symptomatik oder Behinderung. Oft kann die Lebensqualitat verbessert und das Suizidrisiko
gesenkt werden, wenn zusatzlich zu kurativen bzw. stérungs-orientierten Behandlungen eine
palliative Unterstiitzung und Zuwendung stattfindet.

14siehe dazu auch SAMW-RL und Empfehlungen «Behandlung und Betreuung von alteren, pflegebediirftigen
Menschen»

15ng. hierzu SAMW-RL «Behandlung und Betreuung von zerebral schwerst geschadigten Langzeitpatienten» Kap.
4.4. insbesondere Kommentar ad 4.4.

16ng. hierzu auch SAMW-RL «Zwangsmassnahmen in der Medizin».
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Schwierige Situationen ergeben sich vor allem bei:

- Therapierefraktaren Depressionen mit wiederholtem Suizidwunsch;

- Schweren Schizophrenien mit aus Sicht des Patienten ungentigender Lebensqualitat;
- Schwersten Anorexien;

- Abhangigkeit von Suchtstoffen.

Psychisch kranke Patienten kdnnen auch von somatischen Krankheiten betroffen sein. Es
besteht dann das Risiko, dass deren Symptome Ubersehen bzw. nicht richtig eingeordnet
werden. In diesen Situationen ist eine enge Kooperation von Psychiatern und Psychothera-
peuten mit den Facharzten anderer medizinischer Disziplinen notwendig.

9. Sterben und Tod

9.1. Palliative Care bei Patienten am Lebensende’’

Patienten am Lebensende sind in besonderem Masse auf Palliative Care angewiesen. Pallia-
tive Care soll eine moglichst gute Unterstitzung bis zuletzt ermdglichen. Was unter einem
guten Sterben zu verstehen ist, kann nicht durch objektive Kriterien festgelegt werden, son-
dern ist von den individuell sehr unterschiedlichen Vorstellungen abhangig. Friihere Ausse-
rungen des Patienten sollen wegleitend sein. Die Vorstellungen der Angehérigen und der Mit-
glieder des Betreuungsteams spielen bei der Beurteilung mit, dirfen aber nicht entscheidend
werden. Ein gutes Sterben kann auch durch optimale Palliative Care nicht garantiert werden,
da es eng mit der Lebensgeschichte verknlpft ist. Medikamentdse und pflegerische Mass-
nahmen sind mit dem Ziel der Symptomlinderung einzusetzen, belastende Massnahmen sol-
len unterlassen werden. Schmerzen und Leiden sollten gelindert werden, auch wenn dies in
einzelnen Fallen zu einer Beeinflussung der Lebensdauer fiihren sollte. Die Beeinflussung der
Lebensdauer, insbesondere deren Verkiirzung wird allgemein tberschatzt.

9.1.1. Behandlungsverzicht oder -abbruch

Angesichts des Sterbeprozesses kann der Verzicht auf lebenserhaltende Massnahmen oder
deren Abbruch gerechtfertigt oder geboten sein. Ebenso besteht in den letzten Lebenstagen
oft kein Bedurfnis mehr nach Flissigkeit und Nahrung. Der Einsatz einer kiinstlichen Hydrie-
rung erfordert eine sorgfaltige Abwagung von erwarteter Wirkung und unerwiinschten Neben-
wirkungen. Bei der Entscheidungsfindung sollten Kriterien wie Prognose, voraussichtlicher
Behandlungserfolg im Sinne der Lebensqualitat sowie die Belastung durch die vorgeschlage-
ne Therapie berlcksichtigt werden.

9.1.2. Sedation

Palliative Care zielt darauf ab, die Fahigkeit des Patienten zur Kommunikation zu erhalten.
Gelegentlich kann jedoch eine zeitlich begrenzte Sedation indiziert sein, um vortibergehend
schwer behandelbare Symptome ertraglich zu machen, bis entsprechende therapeutische

17ng. hierzu auch SAMW-RL «Betreuung von Patientinnen und Patienten am Lebensende», insbesondere auch

die Definition von «Patienten am Lebensende» in Ziff. 1: «Damit sind Kranke gemeint, bei welchen der Arzt auf-
grund klinischer Anzeichen zur Uberzeugung gekommen ist, dass ein Prozess begonnen hat, der erfahrungsge-
mass innerhalb von Tagen oder einigen Wochen zum Tod fuhrt. »



Massnahmen die gewiinschte Wirkung bringen. In diesem Fall soll qualitativ und zeitlich nur
so weit sediert werden, als dies flr die Linderung der Symptome nétig ist.

Bei therapierefraktiren belastenden Symptomen kann eine kontinuierliche Sedation erfor-
derlich werden. Dabei wird das medikamentds induzierte Koma, bis zum Tod weitergefihrt.
Eine solche Sedation soll nur mit dem Einverstandnis des Patienten durchgeflihrt werden. Ein
zwischenzeitliches Aufwachen ist mit dem Patienten zu diskutieren. Bei nicht mehr entschei-
dungsfahigen Patienten sollte die Moglichkeit der Sedation vorbesprochen oder Inhalt der
Patientenverfligung sein. Fur Angehdrige oder die Betreuer ist es manchmal schwierig, das
Leiden des Patienten auszuhalten. Dies darf aber kein Grund sein, eine Sedation einzuleiten,
wenn sie nicht dem Wunsch des Patienten entspricht. Es wird empfohlen, Klinikintern ein Ent-
scheidungsprotokoll zu erstellen und zu befolgen, welches auch ein Nachgesprach mit Ange-
hérigen und Betreuenden beinhaltet.

In der besonderen Situation des Behandlungsabbruches (Extubation auf der Intensivstation),
in welcher der Tod des Patienten absehbar wird, kann eine Sedation indiziert sein.

Eine Sedierung am Lebensende darf nicht zur Lebensverklirzung eingesetzt werden, nimmt
eine solche aber unter Umstanden in Kauf. Sie setzt sich dadurch von der aktiven direkten
Sterbehilfe ab.

9.2. Abschied und Trauer

Der Umgang mit Verstorbenen soll in der gleichen wertschatzenden Haltung erfolgen wie der
Umgang mit Lebenden, unabhangig vom Ort des Sterbens.

Dies bedeutet insbesondere, dass

- im Umgang mit dem Leichnam die familiaren, sozio-kulturellen und spirituellen Bedurfnisse
der betroffenen Personen soweit als mdglich berlcksichtigt werden;

- die Institution und ihre Mitarbeitenden ermdglichen, dass Angehdrigen ihrem Bedlirfnis ent-
sprechend Raum und Zeit zur Verfligung steht um in angemessener Art und Weise Ab-
schied von der verstorbenen Person zu nehmen. Den Angehérigen wird Unterstitzung in ih-
rer Trauer angeboten oder vermittelt;

- auch dem Betreuungsteam Aufmerksamkeit und Unterstlitzung gewidmet wird.

10. Forschung

Die Forschung in allen Bereichen von Palliative Care soll geférdert werden Forschung ist not-
wendig, um neue Methoden und Ansétze vor deren generellen Anwendung in der Praxis so
objektiv wie mdglich zu evaluieren. Angesichts der Subjektivitdt der gesammelten Grundlagen
(z.B. Schmerz, Lebensqualitat usw.) sollen die qualitativen und quantitativen Untersuchungs-
methoden selbst vorab auf ihnre Relevanz, Praktikabilitdt und Angemessenheit gepruft wer-
den. Personen, welche palliativ behandelt werden, sind haufig besonders schutzbedurftig.

18Bei der Sedation werden unterschiedliche Begrifflichkeiten verwendet (palliative Sedation, terminale Sedation
usw.). Dies erklart zum Teil die grossen Schwankungen in der Pravalenz.

12
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lll. Empfehlungen

Die nachstehenden Empfehlungen richten sich insbesondere an die Institutionen des Ge-
sundheitswesens, der Aus-, Weiter- und Fortbildung sowie an politische Instanzen und Kos-
tentrager.

Nachfolgende Rahmenbedingungen werden als unerlasslich fir die Umsetzung von Palliative
Care im ambulanten und stationaren Bereich erachtet:

1. Die Férderung und Unterstlitzung der Palliative Care durch eidgenéssische und kantonale
Gesundheitsbehérden sowie die organisatorische und finanzielle Unterstlitzung von Palli-
ative-Care-Netzwerken.

2. Die Verankerung der Palliative Care als Ausbildungsinhalt in der Ausbildung (in den medi-
zinischen Fakultaten, den Schulen fir Pflegeberufe und den Therapieausbildungen), in der
Weiterbildung (Weiterbildungscurricula der Fachgesellschaften, héhere Fachschulen der
Pflege) und in der kontinuierlichen Fortbildung (Fachgesellschaften, FMH, SBK usw.).

3. Das grundsatzliche Uberdenken der Finanzierung von Palliative Care im stationaren und
ambulanten Bereich. Die Entscheidung flr den Verzicht auf kurative Anstrengungen in
aussichtslosen Situationen zu Gunsten eines palliativen Ansatzes darf flr den Patienten
nicht zu einer zusatzlichen finanziellen Belastung flhren.

4. Integration von Palliative Care in bestehende Behandlungs- und Pflegekonzepte und lau-
fende Uberpriifung der Qualitat der angebotenen Palliative Care.

5. Die Férderung der Forschung in allen Bereichen von Palliative Care.
6. Die Information der Offentlichkeit Uber Inhalte und Méglichkeiten der Palliative Care durch

Berufsverbande und interessierte Organisationen (wie z.B. Krebs- und Lungenliga, Herz-
stiftung usw.).
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