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Abstract

Die Bevélkerung in den Europdischen und anderen Industriestaaten wird immer élter, und heut-
zutage leben mehr Menschen zum Ende ihres Lebens hin mit den Beschwerden ernsthafter
chronischer Erkrankungen. Deren Versorgungsbedarf gerecht zu werden, bedeutet eine Her-
ausforderung fiir das Gesundheitswesen. Im Allgemeinen ist und war Palliativversorgung in der
letzten Phase des Lebens hauptséchlich ein Angebot fiir Tumorpatienten, nun muss sie aber flir
eine groBere Bandbreite von Erkrankungen offeriert und umfassender in die Gesundheitsdienste
und Einrichtungen integriert werden. Diese Broschiire ist Teil der Arbeit des WHO—Regionalbiiros
fiir Europa, politischen und anderen Entscheidungstragern im Gesundheitswesen gesicherte
Erkenntnisse in Klarer und verstandlicher Form darzulegen. Sie erlautert, warum Gesundheits-
dienste und —einrichtungen gute Palliativversorgung fiir alle Menschen bereitstellen sollten, die
an einer schweren chronischen Erkrankung leiden. Sie bietet gesicherte Erkenntnisse (iber die
Effektivitat von Palliative Care, zeigt, wie diese verbessert werden kann, und erldutert, warum
ein uneingeschrankter Zugang zur Palliativversorgung notwendig ist. Weiterhin untersucht sie
die unterschiedlichen Zusammenhange in Kultur und Gesundheitswesen verschiedener Lander
und zeigt auf, wie die in der Gesundheitsversorgung hauptamtlich Tétigen ausgebildet und die
Offentlichkeit informiert werden sollte.

In einer Begleitbroschiire mit dem Titel ,,Bessere Palliativversorgung fiir dltere Menschen* wird
diese vulnerable Gruppe im Besonderen beriicksichtigt.

Beide Broschiiren dienen dem Zweck einer breiteren Sensibilisierung der Offentlichkeit, sollen
die Debatte anregen und zum Handeln aufrufen.
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Die Weltgesundheitsorganisation wurde 1948 als
die in internationalen Gesundheitsangelegenheiten
und Fragen der offentlichen Gesundheit richtung-
weisende und koordinierende Sonderorganisation
der Vereinten Nationen gegriindet. Zu den in der
Satzung verankerten Funktionen der WHO gehort
es, auf dem Gebiet der menschlichen Gesundheit
objektive und zuverlédssige Informationen zu liefern
und beratend tatig zu sein. Dieser Verantwortung
wird sie teilweise durch ihr Publikationsprogramm
gerecht, mit dem sie den Landern zu helfen sucht,
eine Politik zu fiihren, die der Gesundheit ihrer
Bevdlkerungen dient, und durch das sie sich mit
den dringlichsten gesundheitlichen Anliegen der
Lander auseinandersetzt.

Das WHO—-Regionalblro fiir Europa ist eines
von sechs in allen Teilen der Welt angesiedel-
ten Regionalbiiros, die alle ihr eigenes, auf die
besonderen gesundheitlichen Probleme ihrer
Mitgliedslander abgestimmtes Programm haben.
In der Européischen Region leben ca. 870 Millionen
Menschen in einem Gebiet, das sich von Gronland
im Norden und dem Mittelmeer im Siiden bis zu den
Kisten der Russischen Foderation am Pazifischen
Ozean erstreckt. Das européische Programm der
WHO Kkonzentriert sich auf die Probleme, die mit
industriellen und post—industriellen Gesellschaften
einhergehen, sowie auf die Probleme der neu ent-
stehenden Demokratien in Zentral- und Osteuropa
und der friiheren UDSSR.

Die WHO strebt die mdglichst breite Verfiigharkeit
ihrer autoritativen Informationen und ihrer gesund-
heitlichen Leitlinien an, weshalb sie sicherstellt,
dass ihre Veroffentlichungen weite internationale
Verbreitung finden, und sie auch deren Ubersetzung
und Bearbeitung fordert. Die Biicher der WHO
tragen dazu bei, Gesundheit zu fordern und zu
schitzen und Krankheiten zu verhiiten und zu
bekampfen. Damit sind sie auch ein Beitrag zur
Verwirklichung des Hauptziels der Organisation,
allen Menschen die Erreichung des bestmdglichen
Gesundheitszustands zu ermoglichen.

WHO-Zentrum fiir Gesunde Stidte und Stédtische
Gesundheitspolitik

Diese Publikation ist eine Initiative des Zentrums fiir
gesunde Stadte und stadtische Gesundheitspolitik
des WHO-Regionalbiiros Europa. Die Arbeit des
Zentrums konzentriert sich darauf, Instrumente
und Ressourcen in verschiedenen Bereichen zu
entwickeln — Gesundheitspolitik, integrative
Planung, offentliche Gesundheit und nachhaltige
Entwicklung, Stadteplanung, Steuerung und soziale
Unterstiitzung. Das Zentrum ist verantwortlich fiir
das Programm Gesunde Stadte und Stddtische
Gesundheitspolitik.
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Vorwort und Geleitwort

Vorwort

Palliativversorgung ist ein bedeutendes Anliegen
der Gesundheitsfiirsorge. Sie befasst sich mit dem
Leiden, der Wiirde und dem Wirdeempfinden, dem
Versorgungsbedarf und der Lebensqualitdt von
Menschen am Ende ihres Lebens. Weiterhin widmet
sie sich der Fiirsorge und Unterstlitzung von deren
Familien und Freunden. Dies ist ein im GroBen und
Ganzen vernachlassigtes Thema in Europa, aber
eines, das fiir jedermann in der Region relevant ist.

Die vorliegende Broschiire dient dem Zweck, einen
knappen und prézisen Uberblick {iber die beste
verfiigbare Datenlage iiber die Auffassung von
Palliativversorgung und entsprechende Dienste und
Einrichtungen zu geben. In der Hauptsache wurde
sie flr Entscheidungstrager und auf allen Ebenen
in der Gesundheitsfiirsorge Tétige geschrieben.
Wissenschaftliche Evidenz in Politik und Handeln
zu (bertragen, ist ein schwieriger Prozess. Wir
hoffen, dass diese Broschiire als ein Mittel zur
Sensibilisierung und Anregung einer Debatte genutzt
werden wird und, dies vor allem, zum Ausbau von
politischen Strategien und MaBnahmen.

Diese Broschiire ist das Ergebnis einer systemati-
schen und umfassenden Sichtung der wissenschaft-
lichen Datenlage und beruht auf der Expertise, auf
Vorschldgen und der Zuarbeit von Einzelpersonen
aus vielen akademischen Zentren und aus ver-
schiedenen Disziplinen, um Empfehlungen fiir die
Politik auszusprechen.

Sie gibt eine europaische Sichtweise wieder, gleich-
wohl mag sie Themen beleuchten, die auch in
anderen Teilen der Erde von Relevanz sind. Wahrend
des Review—Prozesses wurde deutlich, dass die
Datenlage (iber die Palliativversorgung unvollstan-
dig ist. Das Angebot an Palliativversorgung in den
europaischen Landern ist unterschiedlich; woran in
Zukunft noch gearbeitet werden muss, wird beson-
ders hervorgehoben.

Die Broschiire ist verbunden mit einer anderen
Publikation mitdemTitel Bessere Palliativversorgung
fiir &ltere Menschen. Diese beiden Broschiiren sind
eigenstandige Werke und doch gehdren sie zusam-
men. Die erstere entwirft das Szenario der vielen
Fassetten von Palliativversorgung und die letztere
befasst sich detaillierter mit der Versorgung élterer
Menschen.

Durch Zugriff auf klare wissenschaftliche Fakten,
gute Argumente, Beratung und Mitteilungen, die auf
praktischer Erfahrung beruhen und in der Sache
begriindet sind, kann die Arbeit von Politikern sehr
unterstiitzt werden.

Ich bin der tiefen Uberzeugung, dass diese beiden
zeitgerechten Publikationen diese Qualititen erflil-
len.

Ich mochte der Floriani Stiftung und deren
Wissenschaftlichem Direktor, Dr. Vittorio Ventafridda,
ohne deren finanzielle Unterstiitzung und unge-
heuren Enthusiasmus das Projekt niemals hatte
realisiert werden konnen, meinen Dank ausspre-
chen. In gleicher Weise danke ich dem QOpen
Society Institute fiir die Anschubfinanzierung des
Projekts. Meine tiefe Wertschatzung machte ich
allen Experten aussprechen, die zur Ausarbeitung
der vorliegenden Broschiire beigetragen haben,
sowie der European Association of Palliative Care
fir deren fachliche Unterstiitzung. Ein ganz beson-
deres Dankeswort schlieBlich schulde ich Professor
Irene Higginson und Dr. Elizabeth Davies vom King’s
College in London fiir die Tatkraft, mit der beide den
gesamten Ausarbeitungsprozess durchgefiihrt und
koordiniert haben, und fiir ihre exzellente redakti-
onelle Arbeit.

Dr. Agis D. Tsouros

Direktor, Zentrum Gesunde Stadte und Stadtische
Gesundheitspolitik

WHO—-Regionalbiiro fiir Europa



Geleitwort

Palliative Care entspringt der Einsicht, dass jeder
Patient seine eigene Geschichte, Beziehungen und
Kultur hat, und dass er als einzigartige Person
Respekt verdient. Dieser Respekt beinhaltet es, die
beste verfiighare medizinische Versorgung zu bieten
und volle Teilhabe an den Fortschritten der letzten
Jahrzehnte, damit alle die besten Mdglichkeiten
haben, ihre Zeit gut zu nutzen.

Kleinen Hospizteams entsprungen, zeigt die weltweite
Verbreitung der Umsetzung von Palliative Care, wel-
che Wahrheit das Zitat ausspricht, das der bekannten
Anthropologin Margaret Mead zugeschrieben wird:
~Zweifeln Sie niemals daran, dass eine kleine Gruppe
bedachter, engagierter Blirger die Welt andern kann.
In der Tat geschieht dies durch nichts anderes.” Nun
ist es Zeit flir die ndchste Phase — eine Verpflichtung
des Gesundheitswesens unter Berufung auf diesen
groBen Erfahrungsschatz.

Ein weitreichender Bestandteil der Arbeit, die sich
zum ganzen Spektrum der Palliativversorgung wei-
terentwickelte, war der Durchbruch in der Haltung
zum Schmerz, der in den 1960ern erstmals in
all seiner Komplexitit Beachtung fand. Es begann
mit der Konzentration auf den Tumorschmerz.
Diese Schwerpunktsetzung ermdglichte die
Forschungsanfange, die in der Broschire Cancer
pain relief, herausgegeben von der WHO, resul-
tierte. Heutzutage hat Palliative Care/Palliativmedizin,
S0 wie es urspriinglich beabsichtigt war, sich auf
die Beriicksichtigung des oftmals komplexen Leids
von Menschen mit anderen lebensbedrohlichen
Erkrankungen erweitert.

Der ndchste Schritt ist sicherlich die Integration
von Palliativmedizin in die Schulmedizin sowie ein
entschlossenes Vorgehen in Hinblick auf Ausbildung
des Fachpersonals und Offentlichkeitsarbeit. Dieses
Ziel beinhaltet es nicht nur, jedem Einzelnen und
seiner Familie eine Leidenslinderung, sondern
auch die Maoglichkeit zur Versorgungswahl zu
geben, eine Maglichkeit, die zurzeit bedauerlicher-
weise oftmals nicht besteht. Die Familie, als die
Hauptpflegegemeinschaft in der Gemeinde, braucht
die Beratung durch eine multidisziplinare Gruppe
von Fachleuten, wenn sie ihr Potenzial ausschopfen
soll, damit Patienten so aktiv wie moglich bis zum
Ende ihres Lebens leben konnen. Dann werden
angenehme Erinnerungen es den Trauernden erlau-
ben, eine Zufriedenheit zu erfahren, die ihnen beim
Weiterleben hilft.

Dazu aber bedarf es eines gesellschaftlichen wie
auch eines politischen Impetus, der eine Verénderung
der Haltung wie auch eine entsprechende Befahigung
aller Fachleute, die in die Versorgung von Patienten
mit lebensbedrohlichen Erkrankungen involviert
sind, mit sich bringt. Es bedarf eher des mensch-
lichen Engagements als teurer Medikamente und
Interventionen, und alle Regierungen sollten dies zu
ihren Belangen zéhlen.

Die vorliegende Broschiire zeigt diese Herausforde-
rungen mit beispielhafter Klarheit.

Dame Cicely Saunders



Einleitung

Die allgemeine Lebenserwartung in europdischen
und anderen Industriestaaten nimmt zu, und immer
mehr Menschen sind alter als 65 Jahre. Das Altern
der Bevolkerung bringt es mit sich, dass sich auch
die Krankheitsbilder dndern, an denen Menschen
leiden und sterben. Im letzten Jahrhundert gab es
eine erhebliche Reduzierung der Sterblichkeit von
Kindern und Jugendlichen an Infektionskrankheiten.
Die Menschen versterben in zunehmend hohem
Alter infolge ernster chronischer Erkrankungen,
welche eine groBe Bandbreite physischer, psy-
chischer und sozialer Beschwerden und Probleme
mit sich bringen. Gesundheitswesen miissen in der

Lage sein, dem Versorgungsbedarf dieser Menschen
gerecht zu werden, durch Linderung des Leidens
und Unterstiitzung von Menschen jeglichen Alters,
damit es ihnen gut geht und sie ihre Lebensqualitat
so lange wie maglich aufrecht erhalten konnen.
Mit groBerer Ndhe zum Lebensende verdn-
dern sich die Symptome der Menschen dyna-
misch, und auch der Kommunikationsbedarf mit
Familienangehorigen, Freunden, Behandelnden,
Pflegenden und Begleitenden. Am Lebensende
angelangt zu sein, ist ein ausgesprochen person-
liches Erlebnis, das sowohl emotional als auch
korperlich kréaftezehrend sein kann.



Wéhrend dieser Phase bendtigen Patienten und
deren Familien besonders auf sie eingehende
Unterstiitzung; und die Gesundheitsflirsorge muss
dergestalt organisiert sein, dass sie rasches,
dem zunehmenden Versorgungsbedarf gerecht
werdendes Handeln zuldsst. Dazu gehdren die
Gewdhrleistung guter Schmerztherapie und
Symptomkontrolle, Trost, sensible Kommunikation,
klare Information und ein umfassendes
Versorgungsangebot. Diese MaBnahmen konnen
dazu beitragen, dass Menschen in ihrem Leben bis
zum Ende einen Sinn sehen, und der Unterstiitzung
ihrer Angehorigen in der Zeit danach dienen.

Wir alle werden sterben, und obwohl diese Tatsache
genauso zum Leben gehort wie die Geburt, denkt
man nicht gerne daran. Wir mogen zwar festlegen,
welche Art der Behandlung wir am Lebensende
wiinschen, oder mit dem Trost rechnen, den wir in
kulturellen oder religisen Uberzeugungen finden
werden, aber die meiste Zeit ziehen wir es vor, nicht
allzu viel dartiber nachzudenken. Gesundheitswesen
jedoch diirfen sich nicht solchen Ausfliichten hinge-
ben. Viele Menschen bediirfen bereits jetzt einer
besseren Versorgung am Lebensende. Diese mis-
sen die Gesundheitssysteme vorhalten, genauso
wie sie heute fir den Versorgungsbedarf in der
Zukunft vorausplanen miissen.

Palliativversorgung ist traditionell auf den Bedarf von
Patienten am Ende ihres Lebens und deren Familien
ausgerichtet,wurde aberzumeistnurTumorpatienten
angeboten. Der Versorgungsbedarf, der bei
Menschen mit schweren chronischen Erkrankungen
auftritt, bedeutet, zusammen mit neuen Belegen fiir
die Effektivitdt der Palliativversorgung, dass diese
nun weitreichender angeboten und in groBerem
Umfang in die bestehenden Gesundheitsdienste
und —einrichtungen integriert werden muss. Die
relative Vernachldssigung der Palliativversorgung
von Seiten der Gesundheitspolitik zeigt sich
in dringlichen Problemen des Offentlichen
Gesundheitswesens, die sich Gesundheitspolitikern
und anderen Entscheidungstrdgern stellen. Die
vorliegende Broschiire empfiehlt ihnen, welchen

Schlisselbereichen sie sich zuwenden sollen. Sie
packt das Problem als eines des oOffentlichen
Gesundheitswesens an und gibt Informationen zu
Epidemiologie, Trends, Personalfragen, Qualitats-
sicherungsmaBnahmen und Resonanz auf
MaBnahmen und Entwicklungen vor Ort, welche
zur Planung flir die Versorgung am Lebensende
hilfreich sind.

Unter Berufung auf wissenschaftliche Ergebnisse,
hauptséchlich aus Europa und Nordamerika, werden
in der vorliegenden Broschiire zehn unterschiedliche
Aspekte der Palliativversorgung diskutiert:

1. warum Verdnderungen in der Bevolkerung
die Versorgung am Lebensende zu einer
Sache des offentlichen Gesundheitssystems
machen;

2. den daraus entstehenden Bedarf an Versor-
gung;

3. was Palliativversorgung ist;

4. die Bedeutung individueller Rechte, Préferen-
zen und Wahlméglichkeiten;

5. wissenschaftliche Erkenntnisse iiber die
Effektivitat der Palliativversorgung;

6. die Notwendigkeit, vulnerablen Gruppen den
Zugang zu Palliativversorgung zu sichern;

7. wie MaBnahmen zur Verbesserung der Qualitat
der Palliativversorgung entwickelt werden
konnen;

8. wie Aus— und Fortbildung in Palliativmedizin/
Palliative Care flir Behandelnde, Pflegende
und Begleitende verbessert werden konnen;

9. die Notwendigkeit, das offentliche Bewusstsein
flir Fragen der Palliativversorgung und
Mdglichkeiten der Versorgungswahl zu schér-
fen; und

10. Forschung und Entwicklung im Bereich Palli-
ativmedizin/Palliative Care, welche fir poli-
tische Entscheidungstrdager von Nutzen ist.



Der demografische Wandel
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Die Sachlage

Das Altern der Bevilkerung

Die Bevolkerung in den européischen und anderen
Industrienationen wird immer &lter (Abb. 1). Die
Menschen leben langer und der Anteil derer, die
alter als 65 Jahre und ein sehr hohes Alter erreichen
werden, wachst.

Epidemiologische Verdnderungen von
Krankheitsbildern

In dem MaBe, in dem die Bevdlkerung altert, ver-
andern sich die Krankheitshilder, an denen die
Menschen leiden und sterben. Es sterben zuneh-
mend mehr Menschen infolge ernster chronischer
Erkrankungen, und inshesondere bei dlteren Men-
schen besteht gegen Ende des Lebens eine hohe
Wahrscheinlichkeit von Multiorganinsuffizienz.

Die prognostizierten fiinf hdufigsten Todesursachen
flir das Jahr 2020 sind kardiale, zerebrovaskulére,
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Quelle: World population ageing 1950—-2050 (1).

Abb. 1 — Die alternde Bevdlkerung: Die Gruppe der 60-Jéhrigen und
Alteren

chronische respiratorische Erkrankungen
sowie respiratorische Infektionserkran-
kungen und Bronchialkarzinome

(Tabelle 1).

Es ist noch nicht vollstandig geklart, ob
gestiegene Lebenserwartung unabding-
bar von langeren Perioden der Gebrech-
lichkeit gegen Ende des Lebens begleitet
sein muss. Einige neuere Untersuchungs-
ergebnisse und Prognosen weisen auf
ein optimistisches Bild hin, wonach Ge-
brechen in aufeinander folgenden alters-
bezogenen Kohorten abnehmen. Wenn
jedoch mehr Menschen ein hoheres Alter
erreichen und wenn chronische Erkran-
kungen mit dem Alter haufiger auftreten,
wird der Anteil derer in der Bevolkerung,
die mit den Folgewirkungen zu leben ha-



Tabelle 1 - Fiir 2020 prognostizierte héufigste Todesursachen und
frithere Ursachen im Jahr 1990

Fiir 2?29 " Friihere
rognostizierte
Erkrankung p Rga it Rangfolge 1990
lf:r';%’r't('f:#fungen 1 ! ben, zunehmen. Das bedeutet, dass es

mehr Menschen geben wird, die gegen
Ende des Lebens irgendeine Form der

Zerebrovaskulére
Erkrankum];en 2 2

(einschlieBlich Schlaganfall) Hilfe benﬁtigen.

Chronisch-

obstruktive 3 6 n .
Lungenerkrankungen Veranderungen der sozialen Strukturen
Infektionen der 4 3 Die Anzahl der nicht professionell Pfle-

unteren Atemwege

genden (z.B. pflegende Angehdrige),
insbesondere der Frauen, auf die man
sich traditionellerweise verlassen hat,
Menschen am Ende des Lebens zu
pflegen und zu unterstiitzen, wird abnehmen. Die Familien sind kleiner geworden, starker zerstreut,
und sie verandern sich, beeintrachtigt durch zunehmende Migration, Scheidung und duBeren Druck.
Weniger Frauen (und Manner) werden in der Lage sein die Zeit fiir Unterstlitzung und Pflege zu
erlibrigen. Dies bedeutet, dass Gesundheitssysteme sich vor die Aufgabe gestellt sehen eine effek-
tivere und mitfiihlende Versorgung fiir eine groBere Anzahl von Menschen am Ende deren Lebens
bereitzustellen.

Diese strukturellen Veranderungen in der Bevolkerung bedeuten jedoch nicht notwendigerweise, dass
die Pflege—/Versorgungskosten fiir Menschen in den letzten Jahren ihres Lebens die Finanzierung des
Gesundheitswesens moglicherweise sprengen werden. Tatsachlich zeigen internationale Vergleiche
keine gleich bleibende Relation zwischen dem Anteil der dlteren Menschen eines Landes und des-
sen Gesamtausgaben fiir das Gesundheitswesen. Dennoch konnen innovative Wege der Versorgung
entwickelt werden, um dem Bedarf gerecht zu werden. Es gibt bereits Bespiele fiir hervorragende
Ldosungen, die auf der Zusammenarbeit enthusiastischer Fachleute aus verschiedenen Landern beru-
hen. Die Hauptaufgabe fiir Strategen und Politiker im Gesundheitsbereich ist es, diese Informationen
flr eine effektive Planung einzusetzen, die dem Bedarf von uns allen gerecht wird, den wir am Ende
unseres Lebens haben werden.

Lungenerkrankungen, 5 10
Tracheal- und Bronchialkrebs

Quelle: Murray & Lopez (2)

Vorgaben fiir die Politik

1. Politische Strategen miissen jetzt mit der Planung beginnen, wie man dem Versorgungsbedarf der
alternden Bevolkerung am Ende des Lebens gerecht werden kann.

2. Gesundheitssysteme miissen sich mit deutlich mehr Intensitat um die Versorgung von Menschen
aller Altersgruppen bemiihen, die an schweren chronischen Erkrankungen leiden und daran ster-
ben werden.
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Versorgungsbedarf gegen

Ende des Lebens

Die Sachlage

Die Bandbreite von Problemen und Beschwerden
bei verschiedenen Erkrankungen

Menschen, die an schweren chronischen Krank-
heiten leiden, sind einer groBen Bandbreite von
Problemen und Beschwerden ausgesetzt; und jede
Erkrankung selbst bringt spezifische Symptome mit
sich. Eine ischamische Herzerkrankung kann angi-
nose Beschwerden verursachen oder aber Dyspnoe
und Fatigue wie bei Herzinsuffizienz. Ein Schlaganfall
infolge einer zerebrovaskuldren Erkrankung kann die
Ursache von Mobilitats— oder Sprachstorungen sein,
wéhrend eine chronisch—obstruktive Lungenerkran-
kung zu einer Aktivitatseinschrankung aufgrund von
Luftnot filhren kann. Haufig treten mehrere chro-
nische Krankheiten gemeinsam auf und so addieren
sich die durch sie verursachten diversen Probleme
und Beschwerden und beeintréchtigen die Lebens-
qualitat. Der Verlauf einer HIV-Infektion und von AIDS
ist von Riickfall und Remission gekennzeichnet und
diese Erkrankungen fiihren zu multiplen Beschwer-
den und Symptomen, die der Linderung bediirfen.
Obwonl fiir viele Betroffene die Uberlebenszeit weit-

Verwirrung _|

Schlafstorungen
Depression
Schmerz
Appetitlosigkeit
Atembeschwerden

Obstipation
Erbrechen
Angst (Patient)

Angst (Familie)

IIIH

B Tumorerkrankung

O Andere terminale
Erkrankung

T T T T T T T T d
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

% Symptom / Beschwerde

Quelle: Higginson 1. Epidemiologically based needs assessment for
palliative and terminal care, Radcliffe Medical Press 1997 (1)

Abb 2. Prévalenz von Beschwerden und Symptomen im letzten Jahr des Lebens

aus langer geworden ist, ist sie in manchen Landern
und fiir einige gesellschaftliche Gruppen sehr gering
geblieben. Wenngleich zwischen den verschiedenen
Krankheiten durchaus Unterschiede bestehen,
zeigen epidemiologische Studien, dass im letzten
Jahr des Lebens viele gleichartige Symptome und
Beschwerden auftreten (Abb. 2). Die Stérke der
Symptome kann jedoch unterschiedlich sein. Hierzu
bedarf es weiterer Untersuchungen.

Sorgen und Bediirfnisse von Patienten und ihren
Familien

Sorgen und die Interpretation von Termini wie
,Lebensqualitat® sind ausgesprochen subjektiv.
Einige Menschen sind am meisten von physischen
Symptomen wie Schmerz betroffen, andere von
den Auswirkungen, die ihre Erkrankung auf ihren
Alltag hat. Andere mogen aufgrund der Unsicherheit
ihrer Situation besorgt sein, wegen religidser oder
spiritueller Belange oder wegen der Auswirkungen,
die ihre Erkrankung auf ihre Familie hat. Die Ein-
stellungen von Patienten konnen sich von denen
ihrer Arzte unterscheiden und auch von denen der
Familienmitglieder, die sich um sie kiimmern.

Zum groBten Teil hat sich die Forschung bisher auf
Tumorpatienten konzentriert. Vielen gemeinsam
sind Fragen wie die des Kommunikationsbedarfs
mit Familienmitgliedern, Behandelnden und Pfle-
genden sowie des Zurechtkommens mit Invaliditat,
Schmerz, Angst und Depression. Familienmitglieder
und in die Versorgung Involvierte berichten haufig,
dass sie Unterstiitzung flr die Versorgung des
Kranken bendtigen und auch, um mit Angsten und
Niedergeschlagenheit umgehen zu konnen. Jiingste
Forschungsergebnisse zeigen vergleichbare Sorgen
und maglicherweise groBeren Versorgungsbedarf
zu einigen Zeitpunkten wahrend des Krankheitsver-
laufs bei Nichttumorpatienten.
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Versorgungsbedarf bei unsicherer Prognose

Obschon der Verlauf einer Tumorerkrankung oftmals prognostiziert werden kann, so bestehen doch
im Hinblick auf den Verlauf vieler anderer allgemeiner chronischer Erkrankungen Unsicherheiten
(Abb. 3).

Menschen, die beispielsweise an Herzinsuffizienz oder chronisch—obstruktiver Lungenerkrankung
leiden, mdgen zwar unter erheblich groBeren Einschrankungen l&nger leben, sterben aber plétzlich
und ohne Vorwarnung nach einer rapiden Phase der Verschlechterung. Demenzkranke mdgen zwar
lange leben, werden aber zunehmend abhangiger und entfremden sich immer mehr von denjenigen,
die ihnen nahe stehen, was fiir Angehorige sehr schwierig sein kann. Dies wird in der Begleitbroschii-
re, Bessere Palliativversorgung fiir dltere Menschen, detaillierter ausgefiihrt.

Die Verldufe allgemeiner ernsthafter chronischer Nichttumorerkrankungen mogen den Eindruck
erwecken, dass die Versorgungsplanung fiir die Betroffenen schwieriger ist. Jedoch bedeutet die
Unsicherheit der Prognosestellung nicht, dass die Note der betroffenen Patienten und ihrer Familien
weniger wichtig sind.

Vorgaben fiir die Politik

Hauptsachlich Tumorerkrankungen

1. Politische Entscheidungstriager miissen die Mittel dafiir bereit-

Kurze Periode der offenkundigen Verschlechterung

— 7cit

ich Herz- und L

Tod
"4

nen

Hauptsachlich Demenz oder Altersschwache

\l_\m\—\'\,\

Prolongierter geistiger und korperlicher Verfall

Quelle: Lynn & Adamson (2)

Abb. 3 - Verlaufskurven einiger allgemeiner
ernsthafter chronischer Krankheiten

stellen, dass Palliative Care integraler Bestandteil aller Gesund-
heitsdienste und —einrichtungen wird und nicht bloB als ,Extra
obendrauf” betrachtet wird.

. Politische Entscheidungstrager miissen MaBnahmen ergreifen,

anhand welcher der nicht beriicksichtigte Versorgungsbedarf
bei allen allgemeinen chronischen Erkrankungen, gemessen
an deren Pravalenz, festgestellt wird, u.a. Tumorerkrankungen,
ischamische Herzerkrankungen, zerebrovaskuldre und chro-
nisch—obstruktive Lungenerkrankungen, Endzustdnde von
Leber— und Nierenerkrankungen, Infektionserkrankungen und
Demenz.

. Von Seiten der Politik muss die Zahl der Menschen mit schweren

chronischen Erkrankungen in den ausgesprochen unterschied-
lichen Versorgungsformen festgestellt werden, u.a. in Gemeinde-
einrichtungen, Pflegeheimen und Krankenhausern, einschlieBlich
Intensivstationen.

. Von Seiten der Politik muss auch der Einsatz von Familien und

nicht professionell Pflegenden anerkannt werden. Sie muss die-
se unterstiitzen, damit sie besser in die Lage versetzt werden,
flr den Patienten zu sorgen und mit dem Geflihl des Verlusts
zurechtzukommen, das dessen Erkrankung mit sich bringt. Dies
kann moglicherweise eine dhnliche Form der Unterstiitzung sein
wie sie denjenigen gewahrt wird, die die Verantwortung der
Elternschaft tragen.
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Palliativversorgung

Was ist Palliative Care/Palliativmedizin?
Palliativmedizin / Palliative Care ist gemaB der De-
finition der Weltgesundheitsorganisation (WHO) von

2002:
...ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitét von Pa-
tienten und ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert
sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung
einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lin-
dern von Leiden durch friihzeitige Erkennung, sorgféltige
Einschatzung und Behandlung von Schmerzen sowie
anderen Problemen koérperlicher, psychosozialer und

spiritueller Art.

Palliative Care/Palliativmedizin sorgt fiir die Lin-
derung von Schmerzen und anderen belastenden
Symptomen, bejaht das Leben und betrachtet das
Sterben als einen normalen Prozess; sie beabsich-
tigt weder den Tod zu beschleunigen noch ihn hin-
auszuzogern. Palliative Care integriert die psycho-
logischen und spirituellen Aspekte der Versorgung
der Patienten und bietet ein Unterstiitzungssystem,
das ihnen dabei behilflich sein soll, bis zum Tod so
aktiv wie mdglich zu leben. Zudem bietet Palliative
Care ein Unterstiitzungssystem, das der Familie
hilft, mit der Krankheit des Patienten und der eige-
nen Trauer zurechtzukommen. Als teamorientierter
Ansatz widmet Palliative Care sich den Belangen
von Patienten und deren Familien, falls notwendig,
inklusive Trauerberatung. Sie erhoht die Lebens-

“Total pain“ und generelle Note miissen auch bei Nichttumorpatienten
beachtet werden

Wenn Patienten versuchen ihren Schmerz zu beschreiben, benutzen sie Formulierungen
wie ,,es scheint, als ob alles bei mir nicht in Ordnung ist“ und sprechen nicht nur iiber
[Schmerz und] andere Symptome, sondern beschreiben auch psychisches Leid und
ihre sozialen oder spirituellen Probleme.

Was wir bisher nun weltweit im Bereich von Palliative Care gelernt haben, war nie-
mals nur fiir eine bestimmte Gruppe von Patienten und deren Familien gedacht. In die
Versorgung Involvierte, die iiber einen langen Zeitraum hinweg versuchen mit dem
Stress zurechtzukommen, verdienen gleichermaBen Unterstiitzung, und nur allzu oft
kiimmert sich niemand um ihre Belange.

Dame Cicely Saunders, Griinderin der modernen Hospizbewegung, 1964 und 2001
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qualitdt und mag den Verlauf der Krankheit positiv
beeinflussen. Sie ist in einem frithen Stadium der
Krankheit neben anderen Therapieformen wie Che-
motherapie oder Strahlentherapie, mit der Intention
der Lebensverldngerung, anwendbar und umfasst
die Untersuchungen, die nétig sind, um belastende
klinische Komplikationen besser verstehen und
behandeln zu konnen.

Palliative Care sollte bedarfsgerecht angeboten wer-
den, d.h. bevor die Note nicht mehr zu handhaben
sind. Palliative Care darf nicht als etwas verstanden
werden, das ausschlieBlich spezialisierte Pallia-
tivieams, —einrichtungen oder Hospize anbieten,
nachdem andere Behandlungen eingestellt wurden.
Sie sollte ein integraler und in jedem Setting gege-
bener Bestandteil der Versorgung sein.

Ist das nicht einfach nur gute Versorgung?

Alle Bereiche im Gesundheitswesen, die seit vielen
Jahren ganzheitliche Versorgung fiir Menschen mit
schweren chronischen Erkrankungen anbieten,
haben die weitergehenden Bediirfnisse und Note
von Patienten und ihren Familien erkannt. Dies gilt
ganz besonders fir die Allgemeinmedizin, Geriatrie,
Padiatrie, Psychiatrie und Rehabilitation. Pallia-
tivmedizin ist hauptsdchlich auf Schmerztherapie
und die Kontrolle anderer Symptome ausgerichtet
und auf die Identifizierung des Versorgungsbedarfs
von Patienten und deren Familien sowie flexibles
Reagieren darauf, das jeweils Notwendige zu tun,
um den Menschen dabei zu helfen ihre Situation
anzunehmen und mit ihr zurechtzukommen.

Was muss denn Neues getan werden?

Da flir alternde Bevolkerungen ein veranderter Ver-
sorgungsbedarf entsteht, miissen die Gesundheits-
systeme entsprechend flexibel darauf reagieren
und auch die Vorstellungen {iber Versorgung am
Lebensende miissen sich anpassen. Ublicherweise
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Abb. 4 - Traditionelles Konzept von Palliativmedizin/
Palliative Care
wird Palliativversorgung zumeist denjenigen
angeboten, die an Tumorerkrankungen leiden.
Dies geschieht zum Teil deswegen, weil der Ver-
lauf dieser Krankheiten vorhersagbarer ist und
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Abb. 5 — Neues Konzept von Palliativmedizin/
Palliative Care

es daher leichter fallt, den Versorgungsbedarf
von Patienten und deren Familien zu erkennen
und in die Planung einzubeziehen. Eine Folge
dessen war die Vorstellung, dass Palliativver-
sorgung nur fiir die letzten wenigen Wochen
des Lebens relevant ist und dass diese nur von
spezialisierten Diensten geleistet werden kann
(Abb. 4).

Tatséchlich aber leiden die Betroffenen und
ihre Familien unter zahlreichen Beschwerden
und Problemen wahrend der vielen Jahre der
Erkrankung, und sie bendtigen Hilfe zur ent-
sprechenden Zeit und nicht zu einem leicht
zu bestimmenden Zeitpunkt kurz vor dem
Tod. Die Vorstellung, palliativmedizinische und
hospizliche Unterstiitzung und Versorgung
ausschlieBlich am Lebensende anzubieten,
entspricht in keiner Weise der nicht selten
auftretenden Situation, dass Menschen von
der Diagnosestellung an palliativmedizinischer
Versorgung bediirfen und bis zum Ende ihres
Lebens von BehandlungsmaBnahmen profi-
tieren, welche auf den weiteren Verlauf ihrer
Erkrankung Einfluss nehmen. Neue Konzepte
von Palliative Care/Palliativmedizin suchen die
Angebote und Dienstleistungen mehr daran
zu orientieren, was wir iber den Verlauf einer

Das Konzept von Palliative Care/Palliativmedizin als einer Intervention, die zusammen mit potentiell
kurativen BehandlungsmaBnahmen angeboten werden kann, muss weiterentwickelt und zur bedarfs-
gerechten Versorgung alternder Gesellschaften eingesetzt werden, einschlieBlich der von jiingeren
Menschen und Kindern mit lebensbedrohlichen Erkrankungen.

Vorgaben fiir die Politik

1. Diese Konzepte einer Palliativversorgung miissen weiterentwickelt und umgesetzt werden, zur
bedarfsgerechten Versorgung alternder Bevodlkerungsgruppen sowie der von jiingeren Menschen
und Kindern mit lebensbedrohlichen Erkrankungen.

2. Palliativmedizinische und hospizliche Dienste und Einrichtungen miissen in groBerem MaBe ange-
boten und sektoreniibergreifend in die bestehenden Gesundheitsdienste integriert werden.

3. Der Zugang zum Angebot sollte weniger an Diagnosen, sondern eher an bestehenden Symptomen
und Problemen orientiert sein sowie an der Geeignetheit der Dienste fiir eine bedarfsgerechte

Versorgung.
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Rechte und WahIimdglich-
keiten der Versorgung
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Jeder Mensch hat das Recht auf ... Sicherheit im Falle der Arbeitslosigkeit, Krankheit, Invaliditét
oder Verwitwung, im Alter sowie bei anderweitigem Verlust seiner Unterhaltsmittel durch unver-

schuldete Umstéande.

Artikel 25, Die Allgemeine Erkldrung der Menschenrechte, Vereinte Nationen, 2001

Ethische Argumente

Alle Menschen haben das Recht auf qualitativ hoch-
wertige Versorgung im Falle einer schweren Er-
krankung und auf ein Sterben mit Respekt vor ihrer
Wiirde, frei von alles iiberwdltigenden Schmerzen
und entsprechend ihrer Religiositat und Spiritualitat.
Wenngleich Palliative Care/Palliativmedizin seiner-
zeit fiir Tumorpatienten entwickelt wurde, verlangen
ethische Uberlegungen iiber Gerechtigkeit, Gleich-
heit und Gleichbehandlung, dass dieser Versor-
gungsstandard auch anderen mit einem ahnlichen
Versorgungsbedarf angeboten wird. Weiterhin ist es
ethisch von Betracht, in welcher Weise Versorgung
angeboten wird und welche Wahimdglichkeiten die
Menschen diesbeziiglich haben mdchten.
Menschen, die schwerkrank sind oder mit einem
chronischen Leiden zurechtkommen miissen, haben
ihre eigenen Erfahrungen und Wertvorstellungen.
Die Bereitschaft und der Wille der Menschen, offen

tiber ihre Erkrankung und ihre Prognose zu spre-
chen, variieren. Das Gleiche gilt fiir die Beddirfnisse,
deren Anerkennung sie sich wiinschen, das MaB an
Symptomkontrolle, das sie als angenehm erachten,
die Interventionen, die sie in Betracht ziehen wiirden,
oder wen sie flir sich sorgen lassen méchten. Diesen
personlichen Vorstellungen Rechnung zu tragen, ist
eine der wesentlichen Vorgehensweisen, mit der
Behandelnde und Pflegende den Betroffenen und
ihren Familien das Gefiihl geben konnen, selber die
Faden in der Hand zu behalten. Es den Menschen
zu ermoglichen, an den Entscheidungsfindungen
teilzuhaben, bedarf der Sensibilitat gegeniiber per-
sonlichen und kulturellen Werten, der Empathie und
der Fahigkeit, andere zu informieren und so zu star-
ken, dass sie Entscheidungen (iber ihre Versorgung
treffen konnen, wenn sie dies mochten.

Die Sachlage

Zunehmend gibt es Forschungsergebnisse dariiber,
welche Entscheidungen die Menschen im Hinblick
auf ihre Versorgung am Lebensende treffen moch-
ten. Die meisten Studien ergaben, dass etwa 75%
der Befragten es bevorzugen wiirden, zu Hause zu
sterben. Diejenigen, die vor kurzem einen Ange-
horigen oder Freund verloren haben, wiirden am
ehesten stationdre Hospizversorgung bevorzugen.
Eine Reihe von Studien ergab, dass 50 bis 70% der
Menschen, die wegen einer schweren Krankheit der
Behandlung und Pflege bediirfen, am Ende ihres Le-
bens lieber in ihrer hduslichen Umgebung versorgt
werden machten (wenngleich ein Teil dieser Gruppe
moglicherweise stationdre Versorgung bevorzugen
wiirde, sobald der Tod nahe ist).
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Detaillierte Studien aus den Vereinigten
Staaten zeigen, dass der Anteil derer,
die zu Hause sterben, 18 bis 32 %
betrdgt. Die Niederlande konnen eini-

ge Erfolge in Bezug darauf aufweisen,
Quellen: United States: Weizen SMS et al. (1); England und Wales: Office o iativdi
of National Statistics 2000; Schweiz: Hochrechnungen des Bundesamts em.e P alette Von. Palllatwdlensj[en und
filr Statistik 1985; France: INSERM 1999; Niederlande: Zentrales Amt fur —€inrichtungen in den verschiedenen
Statistik der Niederlande, 2000, M. Ribbe, persnliche Mitteilung. Deutschland:  Settings vorzuhalten und es den Men-
T. Schindler, personliche Mitteilung. Irland: J. Ling, personliche Mitteilung. ; e
Hinweis: Die Daten verschiedener Lander werden, wenn sie iiberhaupt gesam- schen somit zu ‘?rmo,g“Ch‘?_" 2u Hause
melt werden, auf unterschiedliche Art und Weise erhoben; dies beeintréichtigt zU Sterben, so sie dies wunschen. In
die Vergleichsmaglichkeit, aber betont auch die Notwendigkeit, dass die \jelen Lindern steigt der Anteil derje—
Gesundheitswesen in Europa beginnen sollten, diese Daten routinemiBig . .. .
2u erheben. Etwa 15% der Sterbefalle in den Niederlanden ereignen sich in  Migen, die in Pflegeheimen versterben.
Altersheimen; diese sind nicht in der oben abgebildeten Grafik enthalten.
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Abb. 6 — Vorldufige Daten (iber den Sterbeort nach Léndern

Vorgaben fiir die Politik

Einige Lander erarbeiten derzeit nationale und regionale Strategien fiir die Palliativversorgung, und
jedes Land muss fiir sich entscheiden, welche Mdglichkeiten der Versorgung es als prioritdr erachtet,
anbieten und in die Versorgungsplanung aufnehmen kann. Wenn aber die Menschen keine Informa-
tionen dariiber erhalten, welche Versorgungsmaglichkeiten zur Verfiigung stehen, ist es leicht zu
behaupten, dass die beste Versorgung angeboten wird. Zurzeit sind die meisten Gesundheitssysteme
nicht so organisiert, dass es fiir die Menschen einfach wire, eine Palliativversorgung zu erhalten oder
dort sterben zu kdnnen, wo sie es wiinschen. In vielen Landern gibt es keine nationale Erfassung von

Daten zu Sterbeorten.

1. Die Gesundheitspolitik muss das Recht der Menschen auf hoch qualifizierte Palliativversorgung
und auf eigene Entscheidungen dariiber anerkennen, und zwar unabhangig von der Art ihrer Er-
krankung. Diese Rechte sollten in der Gesundheits— und Sozialgesetzgebung verankert sein.

2. Politische Entscheidungstréger sollten Gberprifen, wo Schwerkranke versorgt und wo sie sterben
mochten.

3. Politische Entscheidungstréager sollten regelméBig die Verteilung der Sterbeorte iberpriifen als
eine InterimsmaBnahme zur Erhebung der Ergebnisqualitat des Systems der bereitgestellten Pal-
liativversorgung.

4. Politische Entscheidungstrager sollten die Gesundheitsdienste und —einrichtungen ermutigen,
Préferenzen in Bezug auf die Art der Versorgung und den Sterbeort zu erfragen. Den individuellen
Préferenzen gerecht zu werden, sollte das ultimative MaB fiir den Erfolg sein.
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Effektive Palliativ—
versorgung

Die Sachlage

Schmerz und Symptomkontrolle

Palliativmedizin hat (ber viele Jahre Expertise in
Schmerztherapie und Symptomkontrolle erarbeitet.
Die Schmerzen von Patienten mit einer fortgeschrit-
tenen Tumorerkrankung konnen groBtenteils gelin-
dert werden, wenn die entsprechenden klinischen
Richtlinien befolgt werden und wirksame Medika-
mente, einschlieBlich Opioide, zur Verfligung stehen.
Durch Palliativmedizin wurde die Anwendung der
Prinzipien zur Linderung von Schmerz und anderen
Symptomen weiter verbreitet. Jedoch bedarf es noch
eines groBeren Einsatzes, um alle Mediziner darin zu
unterrichten, Schmerz und andere belastende Symp-
tome zu erheben, zu tiberwachen und zu behandeln,
und zwar in allen Bereichen der Versorgung.

Kommunikative Fahigkeiten

Effektive Kommunikation zwischen Arzten und Pati-

enten hat eine Reihe von Folgen fiir die Gesundheit,

am héufigsten z.B. Verbesserung des psychischen

Befindens, Besserung von Symptomen und Funk-
tionen, bessere Beherrschung
von Schmerz, Blutdruck— und
Blutzuckerwerten. Die  Fa-
higkeit von Behandelnden,
Pflegenden und Begleitenden,
mit den Familien in gutem
Kontakt zu stehen und diese
in Entscheidungsprozesse
einzubinden, zeigt sich immer
wieder als ein wichtiger Faktor
flir deren Zufriedenheit mit
der Versorgung am Lebens-
ende. Die kommunikativen
Fahigkeiten ~ Behandelnden,
Pflegenden und Begleitenden
konnen verbessert werden,

indem Konsultationen per Video aufgezeichnet und
im Rahmen eines Feedback besprochen werden.
Dennoch bendtigen sie weitere Unterstiitzung, um
diese neuen Féhigkeiten in der taglichen Praxis
nachhaltig umzusetzen.

Aufkldrungs— und Informationsgespréche
Aufzeichnungen oder Zusammenfassungen von be-
deutungsvollen Informationsgespréchen sind fiir die
meisten Tumorpatienten von Nutzen. Sie flihren zu
besserem Verstandnis und besserer Erinnerung von
Informationen, ohne dass dies psychische Probleme
verursacht, und zu einer groBeren Zufriedenheit.
Dennoch miissen diese bei Patienten mit schlechter
Prognose sensibel eingesetzt werden, und es muss
beachtet werden, ob Patienten die volle Wahrheit
tiberhaupt erfahren mochten.

Unterstiitzung von pflegenden Angehdrigen und
nahe stehenden Personen

Pflegende sind im Allgemeinen mit der hauslichen
Versorgung zufrieden und schatzen Entlastungsan-
gebote (Respite Care) oder Sitzwachen, falls sie dazu
bereit sind, den Patienten einmal alleine zu lassen.
Die wenigen, die an Gruppenunternehmungen oder
Unterstiitzungsangeboten und Selbsthilfegruppen
teilnehmen, schétzen die Gelegenheit der offenen
Kommunikation mit anderen.

Koordination der Versorgung

Struktur und Bereitstellung in den verschiedenen
Landern sind unterschiedlich, abhéngig von
historischen Normen, nationaler Politik und Fi-
nanzierungsmodellen. In vielen Landern wird viel
Palliativversorgung von den Beschéftigten in der
Primérversorgung und in Krankenhdusern geleistet.
Andere haben den Schwerpunkt auf die Entwicklung
von stationdren Palliativ— und Hospizdiensten ge-
legt. Wiederum anderen lag mehr an der hauslichen
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ermoglicht werden kann, bis zum Tod hauslich
versorgt zu werden, wenn sie dies mochten. Auch gibt es Hinweise darauf, das die Lebensqualitat
ihrer Familien und der sie Pflegenden und Behandelnden durch diese koordinierte Palliativversorgung
verbessert werden kann.

Spezialisierte Palliative—Care—Teams

Im Zuge der Entwicklung von Palliative Care ist ein (ibliches Modell fiir die Bereitstellung von Pallia-
tivversorgung die Konzentrierung von Expertise in multiprofessionellen Teams, die in Krankenh&usern,
stationdren Einrichtungen wie Palliativstationen und Hospizen oder in Gemeindediensten und —einrich-
tungen arbeiten. Die Aufgabe dieser Teams ist es, die Symptome von Patienten zu erheben, deren Be-
schwerden und Probleme aufzunehmen und Wege aufzuzeigen, wie diese gelindert bzw. geldst werden
konnen, sowie Patienten und deren Familien ganz allgemein zu unterstiitzen. Diese Teams kiimmern
sich in der Regel daher um eine ausgewdahlte Gruppe von Patienten, die von anderen Teams von Be-
handelnden zu ihnen liberwiesen wurden und die einer ausgesprochen komplexen Symptomkontrolle,
Kommunikation und Versorgungskoordination bediirfen. Dennoch zeigt sich in wissenschaftlichen
Untersuchungen durchgéngig die Effektivitit von spezialisierten Palliative—Care—Teams; sie bringen
messbare Vorteile sowohl fiir Patienten als auch deren Familien im Hinblick auf die Behandlung
von Schmerz und anderen Symptomen sowie die Patienten— und Angehdrigenzufriedenheit (Abb. 7).
Diese Teams konnen durch Fortbildungstétigkeit und Zusammenarbeit ebenfalls Verbesserungen der
Symptombehandlung und Kommunikation unter den nichtspezialisierten Einrichtungen und Diensten
bewirken.

Quelle: Higginson et al. (14)

Vorgaben fiir die Politik

1. Politisch Verantwortliche missen die Gewinnung von palliativmedizinischen und —pflegerischen
Kenntnissen und Fertigkeiten des Fachpersonals in allen Versorgungssettings fordern, besonders
in den Bereichen Schmerztherapie, Symptomkontrolle und Kommunikation.

2. Palliativdienste miissen sektoreniibergreifend koordiniert werden (hausliche Versorgung, Kran-
kenhaus, stationdres Hospiz/Palliativstation, Pflegeheim und andere Institutionen).

3. Politisch Verantwortliche miissen Mittel zur Finanzierung der gesamten Palette effektiver Palliati-
ve—Care-Dienste und Einrichtungen bereitstellen, einschlieBlich spezialisierter Dienste, die dafiir
sorgen konnen, dass Patienten und deren Familien auch Zugang zu den Diensten erhalten, die sie
bendtigen.
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Vulnerable Gruppen

Die Sachlage

Trotz des Fortschritts in der Weiterentwicklung von
Palliativmedizin kann belegt werden, dass in ver-
schiedenen Landern einige gesellschaftliche Grup-
pen von guter Palliativversorgung ausgeschlossen
sind bzw. dass man ihren besonderen Versorgungs-
bedarf nur unzureichend beriicksichtigt. Dies kann
sowohl die weniger Wohlhabenden betreffen als
auch einige ethnische Minderheiten, altere Men-
schen und Kinder.

Die Griinde fiir den unterschiedlichen Zugang sind
nicht ganz klar; als Vermutung gelten — jedoch bisher
nicht untersucht — Wille und Féahigkeit verschiedener
Gruppen mit den Dingen alleine zurechtzukommen,
ohne die besonderen Formen der zur Verfligung
stehenden Hilfen, Diskriminierung, unzureichendes
Erkennen des Bedarfs oder aber eher allgemeine
Probleme in der Struktur des Gesundheitswesens.

Soziookonomischer Status

Bei Menschen, die in weniger wohlhabenden Regi-
onen leben, gibt es eine hohere Mortalitatsrate bei
einigen Tumorerkrankungen; jedoch sterben sie eher
im Krankenhaus als zu Hause. Diese Forschungser-
gebnisse, zuerst aus dem Vereinigten Konigreich,
dann gleichermaBen aus Italien berichtet, legen die
Vermutung nahe, dass es schwieriger sein konnte,
ambulante Palliativdienste in sozial schwachen
Gegenden vorzuhalten. Andere Gruppen, die kaum
erreicht werden, sind Obdachlose, Inhaftierte,
Nicht—Sesshafte und Langzeit—Psychiatriepatienten
sowie geistig Behinderte.

Kulturelle und ethnische Gruppen

Unabhéngig von kulturellen, ethnischen oder

religiosen Hintergriinden konnen alle Menschen

spirituelles Leid und existenzielle Krisen erleben,
wenn sie auf das Ende
inres Lebens zugehen.
Das Fachpersonal im
Gesundheitswesen muss
solche Krisen erkennen
konnen und wissen, wie
und wo es Unterstiitzung
von Vertretern der unter-
schiedlichen Glaubens-
richtungen innerhalb der
Gesellschaft ~ erhalten
kann. Im Vereinigten
Konigreich sind die Mit-
glieder einiger kultureller
und ethnischer Gruppen
seltener als Patienten in
stationdren  Hospizein-
richtungen vertreten. Es



gibt Hinweise darauf, dass diese nur unzureichend schmerztherapeutisch versorgt sind und dass
das Fachpersonal tiber die kulturellen Unterschiede innerhalb der heutigen Gesellschaften besser in-
formiert sein muss. Wie viel Selbstbestimmung gewiinscht wird, der Wunsch nach voller Aufkldrung,
Konzepte in Bezug auf das Sterben und die Rituale, die mit ihm einhergehen, sind innerhalb und unter
den diversen Gruppierungen sehr unterschiedlich.

Altere Menschen

Altere Menschen haben nicht in dem MaBe Zugang zu Hospiz— und Palliativdiensten, wie man es
erwarten konnte. Belegt ist ein deutlicher Mangel an Erhebung und Behandlung von Symptomen
wie dem Schmerz in Krankenhdusern sowie in Pflegeheimen, den Settings also, in denen éltere
Menschen wéahrend der letzten Jahre ihres Leben sehr oft versorgt werden.

Kinder und Jugendliche

Kinder und Jugendliche sind insofern eine besondere Gruppe, als dass ihr Tod verheerende und
dauerhafte Auswirkungen auf deren Familien hat. Palliative—Care—Teams sollen eine zentrale Rolle
spielen, darauf bedacht sein, unndtiges Leid zu verhindern, feinfiihlige Gesprache zu filhren und
spéteren Zweifeln der Eltern (iber die Wahl der Behandlung entgegenzuwirken, da diese allein schon
Leid verursachen konnen. Es miissen verschiedene Versorgungsformen vorgehalten werden, u.a.
ambulante, stationdre und Entlastungsangebote (Respite Care).

Vorgaben fiir die Politik

In allen Bereichen der Gesundheitsfiirsorge muss jederzeit sichergestellt sein, dass alle Mitglieder
der Gesellschaft gleichberechtigt Zugang haben. Dies fiir die Palliativversorgung sicherzustellen, ist
mindestens von gleichrangiger Bedeutung wie flir jeden anderen Bereich der Gesundheitsfiirsorge.
Forschung dartiber gibt es bisher wenig, in vielen Bereichen bestehen Erkenntnisliicken, und inter-
nationale Vergleiche kénnen von groBem Wert sein.

1. Von Seiten der Politik muss sichergestellt werden, dass die offentlichen Organe den gleichbe-
rechtigten Zugang aller gesellschaftlichen Gruppen zur Palliativversorgung kontrollieren.

2. Organisationen der Gesundheitsfiirsorge miissen Mittel dafiir bereitstellen, dass vor Ort die vul-
nerablen Gruppen identifiziert werden und die Qualitit der fiir sie bereitgestellten Dienste kont-
rolliert und verbessert wird.

3. Von Seiten der Politik muss die Verbreitung der ,,guten Praxis“ in der tatsachlichen Erreichung
vulnerabler Gruppen gefordert werden.
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Verbesserung von Einrich-

tungen und Dienstleistungen

Wir haben bereits so viel Wissen, inshesondere im Bereich der Symptomkontrolle, das die
Versorgungsrealitit verbessern wiirde, wenn wir es nur effektiver in die Praxis umsetzen wiirden.

Die Sachlage

Wissen allein reicht nicht

Es wird immer deutlicher, dass neue Erkenntnisse
tiber effektive Versorgung selten zu einer umfas-
senden Verbesserung fiihren, ohne dass gleichzeitig
auch entschiedene Energie auf die Veranderung der
bisherigen Praxis verwendet wird. Viele Lander ver-
suchen daher, ein systematischeres Herangehen zu
erarbeiten, wie sie Erkenntnisse fir die Verbesse-
rung ihrer Gesundheitsdienste einsetzen sollen. Dies
umfasst die Entwicklung klinischer Richtlinien wie
auch Audits, die Entwicklung von ,Care Pathways*“
unter Einbeziehung derjenigen, die diese Dienste
nutzen, in Hinblick auf Veranderungsvorschldge und
regelméaBigeres Feedback, sowie die Ausarbeitung
von MaBnahmen, anhand derer das Fachpersonal

im Gesundheitswesen ermutigt wird, gemeinsam an
der Qualitatsverbesserung der bestehenden Dienste
zu arbeiten.

Es ist jedoch keine einfache oder leichte Aufgabe,
Struktur, Praxis und Verhaltensweisen zu andern.
Fir den Bereich der Tumortherapie ist die Entwick-
lung evidenz—basierter klinischer Richtlinien von
gemischtem Erfolg gekennzeichnet. Die Reviews
solcher Initiativen zeigen, dass Richtlinien vor Ort
entwickelt und dort fiir ihre Umsetzung geworben
werden muss, flankiert von AusbildungsmaBnahmen,
Feedback, multiprofessioneller Zusammenarbeit
und effektivem Projektmanagement. Einige entspre-
chende Audit-Instrumente fiir die Outcome—Analy-
se wichtiger Aspekte der Palliativversorgung sind
ebenfalls entwickelt und in verschiedenen Settings

erfolgreich angewandt worden.

Forderung innovativer Ansétze

Palliativpatienten und deren Familien
an der Gestaltung von Dienstleistun-
gen zu beteiligen, kann sich aufgrund
der Notwendigkeit, schwerkranke
Menschen nicht (ber Gebiihr zu
belasten, schwieriger gestalten als
in anderen Bereichen der Gesund-
heitsfiirsorge. Jedoch ist es nicht
unmaglich, und einige Projekte sind
dabei, hierfiir flexible Modelle zu
erarbeiten. Andere Vorgehensweisen
beinhalten regelmaBige Befragungen
von Palliativpatienten oder trauernden
Angehorigen (iber deren Ansicht iiber
die Qualitat der Versorgung, die der



Was wollen wir erreichen?

Woran kénnen wir erkennen, dass eine
Anderung auch eine Verbesserung
darstellt?

Welche Anderungen kénnen wir vorneh-

men, damit eine Verbesserung erzielt
werden kann?

Patient erhalten hat. Ergebnisse der
Befragungen konnen in die lokale Be-
darfsanalyse aufgenommen worden und
so Einfluss auf die Versorgungsplanung
nehmen. Eine Methode, die zurzeit auf
groBes Interesse stoBt, ist continuous
quality improvement (kontinuierlicher
Qualitatssicherungs— und Verbesserungs-
kreislauf). Diese kann sowohl innerhalb
eines einzelnen Dienstes oder einer ein-
zelnen Einrichtung implementiert werden
als auch so strukturiert werden, dass sie
von verschiedenen Teams gemeinsam
genutzt wird. In jedem Falle erfahren die in die Versorgung involvierten Teams wie gut ihr lokales
System ist; sie erfassen den Ist—Zustand und versuchen in wiederkehrenden Zyklen von Planung,
Implementierung, Einsichtnahme und erneuter Planung Anderungen auf den Weg zu bringen (Abb. 8).
Es gibt bereits erstaunliche Berichte iiber den Erfolg dieser Methode bei lokaler Anwendung. Lokale
Palliativversorgungsnetzwerke konnen niitzlich sein, um anbieteriibergreifend/organisationsiiber-
greifend ,,gute Praxis“ zu bieten.

Handeln Planen

Untersuchen

Quelle: Langleg et al. (1)

Abb. 8 - Modell Qualitdtsmanagement

Vorgaben fiir die Politik

Es ist unwahrscheinlich, dass eine dieser Methoden zur Qualitatssicherung unter allen mdglichen
gegebenen Bedingungen bestens funktioniert oder ohne fahige Leitung, Einbeziehung des Personals
oder bereitgestellte Mittel nachhaltig durchgeflinrt werden kann (2). Diese Art von Wandel vollzieht
sich nicht von Jetzt auf Gleich; es mag mehrere Jahre dauern, bis sich Erkenntnisse durchgesetzt
haben, neue Fertigkeiten und Praktiken gelernt und akzeptiert sind, Strukturen gefordert und

Netzwerke entstanden sein werden. Investitionen in die Verbesserung des Angebots miissen daher

als LangzeitmaBnahme verstanden werden.

1. Politische und andere Entscheidungstréger miissen die Mitwirkung von Diensten und Einrichtungen
in der Gesundheitsfiirsorge in Audit— und Qualitatssicherungsprogrammen im Palliativbereich
honorieren.

2. Politische Entscheidungstrager sollen die Verbreitung von Bespielen ,guter Praxis“ férdern und
kontinuierlich den Erfolg solcher MaBnahmen und Methoden im Palliativbereich tberprtifen.

3. Organisationen der Gesundheitsfiirsorge miissen eine Kultur entwickeln und aufrechterhalten,
welche eine gute Teamarbeit des Fachpersonal fordert und anhand derer sich feststellen Iasst,
welche Bereiche der Palliativversorgung weiterentwickelt oder verbessert werden sollten.

4. Beispiele fiir innovative Ansatze und deren erwiesener Beitrag zur Palliativversorgung sollten
bekannt gemacht und sie sollten gefordert werden.
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Ausbildung des

Fachpersonals

Die Sachlage

Traditionelle/herkémmliche Ausbildung

Wenngleich sich dies langsam &andert, so hat
Palliativmedizin in der herkdmmlichen Aus— und
Weiterbildung von Behandelnden und Pflegenden
keinen hohen Stellenwert. Viele Lehrbicher fiir Me-
dizinstudenten und Krankenpflegeschiiler enthalten
praktisch keine Informationen ber die Versorgung
am Lebensende, auBer (iber Prognosen (Abb. 9).
Dies mag erklaren, warum oftmals Arzte berichten,
sie filhlten sich nicht gut ausgebildet in Bereichen
wie der Ubermittlung schlechter Nachrichten, Er-
stellung von Prognosen, Kontrolle von Symptomen
oder Unterstiitzung von Patienten in schwierigen
Entscheidungssituationen. Dies mag teilweise auch
erklaren, warum oftmals Menschen zu spét oder gar
nicht in palliativmedizinische Behandlung (iberwie-
sen werden. Es gibt jedoch erfreuliche Belege dafir,
dass viele dieser Fertigkeiten wahrend der Ausbil-
dung oder in Fort— und WeiterbildungsmaBnahmen
erworben werden konnen.

Todesursache
Chronisch-
Aspekt Lt inom  Schl Demenz obstruktive
Lungenerkrankung
Pogose /' VVV @V vv
Symptome ‘/ l/
Todesart V ‘/
Entscheidungs- V
findung
vv

Auswirkung auf

die Angehorigen

Quelle: mod. n. Carron, Lynn & Keaney (1).

Abb. 9 — Information iiber Behandlung am Lebensende bei vier verschie-
denen zum Tode fiihrenden Krankheiten, enthalten in vier amerikanischen
Medizinlehrbiichern

Lernen im Arbeitsalltag

Studien bei Medizinstudenten zeigen, dass die-
jenigen, die die Chance erhalten, fiir langere Zeit
Krebspatienten zu begleiten oder von diesen in
Kommunikationsiibungen zu lernen, besser zuhoren,
schwierige Themen besprechen und Menschen bei
Entscheidungsfindungen helfen kénnen und wollen.
Es hat sich ebenfalls gezeigt, dass fertig ausgebil-
detes Krankenpflegepersonal und approbierte Arzte
sich zu einem spateren Zeitpunkt ihrer beruflichen
Laufbahn weitere Kenntnisse in der Gesprachsfiih-
rung durch den Besuch von Intensivkursen aneignen
konnen. Jedoch ist es fiir diese nicht immer leicht
die neuen Fertigkeiten auch zu pflegen, wenn man
die Arbeitsrealitdt bedenkt. Dies mag bedeuten,
dass die Arzte und Pflegenden iber einen langeren
Zeitraum mehr Training mit konstruktivem Feed-
back brauchen oder aber dass Gesundheitsdienste
mehr dafiir tun missen eine Arbeitskultur und
Praxis zu entwickeln, in der solche Befihigungen
auch genutzt werden (Abb. 10). Hierzu gehort die
Bereitstellung von mehr Zeit, damit eine qualitativ
hochwertige Versorgung geleistet werden kann,
dazu missen entsprechende Mdglichkeiten gege-
ben sein. Auch die hochstqualifizierten Fachleute
konnen bei der Arbeit nicht ihr Bestes geben, wenn
sie sich gedrédngt, gehetzt, nicht wertgeschétzt und
der Kritik ausgesetzt sehen.

Ethische Fragen bei der Versorgung von Pati-
enten werden immer schwieriger, besonders bei
progredienter und schwerer Erkrankung, daher
ist die Fortbildung mit Diskussion der ethischen
Aspekte einer Vielzahl von Themen von funda-
mentaler Bedeutung. Hierzu gehdren der Umgang
mit vertraulichen Informationen und komplexer
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eines nicht einwilligungsfahigen Patienten
zu treffen.

niedergelassener
=] Allgemeinmediziner

Perfusor
Trauer

Schmerzpumpe/

(=3 [0}
=] a
T o
k4 @
£ £
E &
£ @
g £

£
N4 [53

n

Quelle: Barclay et al. (2).

Abb. 10 - Arzte in verschiedenen Stadien der beruflichen Karriere
(in %), die Aus—, Fort- oder Weiterbildungen zu verschiedenen pallia-
tivmedizinischen Themen erhalten

Schulung aller in die Palliativversorgung involvierten Fachleute

Es ist unrealistisch zu erwarten, dass der groBer werdende Bedarf an Palliativversorgung durch
die Aufstockung der palliativmedizinisch spezialisierten Arbeitskrafte gedeckt werden wird. Wahr-
scheinlicher ist, dass die Losung darin zu finden sein wird, generell palliativmedizinische Kenntnisse
und Fertigkeiten in allen Gesundheitsberufen auszubauen. Es ist gut belegt, dass Kenntnisse und
Haltungen bei Fachpersonal in der Primarversorgung verbessert werden kénnen, aber dann sollten
Generalisten von Spezialisten lernen und umgekehrt. Wenn Nichttumorpatienten einen besseren Zu-
gang zur Palliativversorgung erhalten sollen, miissen auch die Palliativspezialisten selbst mehr iiber
nichttumorinduzierte Symptome lernen.

Vorgaben fiir die Politik

1. Politische und andere Entscheidungstrager sollten sicherstellen, dass Palliativmedizin zum Kern-
bereich der Aus—, Fort— und Weiterbildung von Arzten, Pflegenden, Sozialarbeitern, Seelsorgern
und anderer Gesundheitsberufe gehort.

2. Es solle eine ausreichende Zahl an Spezialisten in Palliativmedizin/Palliative Care ausgebildet und
darin unterstiitzt werden, diese Bildungsaufgaben zu iibernehmen.

3. Organisationen der Gesundheitsfiirsorge miissen die Mittel aufbringen, Fachleute im Gesundheits-
wesen darin zu unterstiitzen, palliativmedizinisch auf dem Laufenden zu bleiben, besonders in
Schmerztherapie und Kontrolle anderer Symptome, in der Aufrechterhaltung und Weiterentwick-
lung ihrer Fahigkeiten zur Symptomerhebung und Kommunikation sowie der Nutzung aller zur
Verfligung stehenden Ressourcen.

4. Organisationen der Gesundheitsfiirsorge missen eine Arbeitskultur und —praxis entwickeln und
aufrechterhalten, in der palliativmedizinische, —pflegerische und hospizliche Befahigungen des
Fachpersonals auch genutzt werden; hierzu miissen diese auch ausreichend Zeit fiir die Patienten
und deren Angehdrigen haben diirfen.
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Offentlichkeltsarbel

Die dffentliche Debatte iiber Tod und Sterben

Es ist schon oft angemerkt worden, dass die Men-
schen in Industrienationen im Zuge des Fortschritts
in Hinblick auf die 6ffentliche Gesundheit, die Le-
bensbedingungen und die Lebenserwartung nicht
mehr so mit Tod und Sterben vertraut sind, wie
es frithere Generationen einmal waren. Auch der
Verlust starker religioser oder spiritueller Orientie-
rungen mag zu Sprachlosigkeit und einem Wegfall
des Rahmens gefiihrt haben, in welchem Menschen
leicht diber den Tod sprechen konnen. Tats&chlich
gehoren Tod und Sterben wohl heutzutage so wenig
zu den Erfahrungen des normalen Lebens, dass die
Mdglichkeit des Sterbens verdréngt und der Tod
als etwas Unerwartetes betrachtet wird. Auch der
Medizin kann vorgeworfen werden, die Ansicht zu
vertreten, der Tod sei eher ein Scheitern anstatt

etwas Normales, das vielleicht hinausgezogert
werden kann, sich aber unweigerlich ereignen
wird. Hingegen prasentieren uns viele der taglichen
Nachrichten, die Gegenwartskunst und die Popmu-
sik Bilder des Sterbens oder des Todes von Anderen
— oftmals als plotzliches Ereignis zur falschen Zeit
oder als Verschulden eines Anderen. Manchmal
jedoch zeigen uns die Medien auch Menschen, die
mit einer ernsthaften Erkrankung bis zum Tode ein
gutes Leben gefiihrt haben, die der Gemeinschaft
etwas gegeben oder sie inspiriert haben.

Persdnliche Erfahrung

Die meisten Erwachsenen haben den Tod mindes-

tens eines Angehorigen oder Freundes erlebt. Die

offentliche Unterstiitzung, die die Hospizbewegung

erhalt, sowohl finanziell als auch in Form von Zeit
und Konnen der Ehrenamtlichen,
gibt Zeugnis (iber die Bedeutung,
die die Menschen dieser Art
der Versorgung beimessen. In
Kroatien hat jiingst eine Initiative
Ehrenamtliche geworben, die
schlieBlich einmal pro Woche
Hausbesuche machten — derzeit
sind es 10.000 Hausbesuche pro
Jahr. In der Tat gehoren Sterbende
zu den Verletzlichsten unter uns,
und die Qualitat der Versorgung,
die sie erhalten, muss als MaB-
stab fiir die Humanitat unserer
Gesellschaft betrachtet werden.
Innovative Projekte in der Gesund-
heitsfiirsorge spielen eine Rolle bei
der Aufkldrung der Offentlichkeit
tber Fragen der Versorgung am
Lebensende und Palliativmedizin



und Hospizarbeit. Dies kann bereits in der Schule
beginnen. So hat z.B. der National Council for Hospi-
ce and Specialist Palliative Care (UK) Materialien fiir
Lehrer erarbeitet, die sich um Schiiler kimmern, die
kirzlich einen Verlust erlitten haben.

Programme konnen ein positiveres Bild davon
vermitteln, was eine gute Versorgung bewirken
kann. Sie konnen eine bessere Kenntnis (ber die
verschiedenen Versorgungsmdglichkeiten bei den-
jenigen bewirken, die die Versorgung von dlteren
Angehdrigen organisieren mochten, und auch ein
genaues Hinschauen sowie Druck von Seiten der Of-
fentlichkeit in Bezug darauf, Strategien zur Deckung
des Versorgungsbedarfs auch umzusetzen. Wenn
die Menschen mehr darliber wissen,

was (ber zum Tode flinrende Er-

krankungen an Erkenntnis gesichert

ist und was nicht sowie auch, worin

die Behandlungs— und Versorgungs-

optionen bestehen, dann kénnen sie

auch realistischer abwégen, welche

Planungen sie fiir inre eigene Zukunft

machen mdchten.

Vorgaben fiir die Politik

Der Erfolg und die Verbreitung von
Hospizarbeit und Palliativmedizin

Hauptquellen

Center to Advance
Palliative Care
(www.capc.org, aufgesucht
am 28. Juli 2003).

Facts on dying 2002 -

Brown atlas of dying.
Providence, RI, Brown
University, 2002
http://www.chcr.brown.
edu/dying/brownatlas.htm,
aufgesucht am 23. Juli 2003).

gibt Zeugnis dariiber, fiir wie wichtig die Offentlichkeit qualitativ hochwertige Versorgung am Ende
des Lebens erachtet. Bereits jetzt gibt es Beispiele wirksamer Offentlichkeitsarbeit, die sich diesen
Themen tber die Einbindung von populérer Kultur gewidmet haben, von Medien, Musik und Literatur.
Es ist hdufig ein besonders eindriicklicher Weg, sowohl die Debatte als auch zum Handeln anzuregen,
wenn man Geschichten von Patienten, ihren Familien und den sie Versorgenden der Offentlichkeit

bekannt macht.

1. Strategien der Gesundheitspolitik miissen Offentlichkeitsarbeit als einen Bestandteil einbeziehen,
um den Bekanntheitsgrad von Belangen der Palliativmedizin zu steigern.

2. Dies sollte weiter gehen als die iiblichen ErwachsenenbildungsmaBnahmen und eine Vielzahl von
Medien einbeziehen, um so Menschen aus vielen Bereichen der Gesellschaft zu erreichen.

Improving care for the dying
(www.growthhouse.org,
aufgesucht am 28. Juli 2003).

International Association
for Hospice and Palliative Care
(www.hospicecare.com,
aufgesucht am 28. Juli 2003).

Last Acts. A national coalition
to improve care and caring
near the end of life
(www.lastacts.org,
aufgesucht am 28. Juli 2003).

Lynn J, Harrold J.

Handbook for mortals:
guidance for people facing
serious illness. New York,

NY, Oxford University

Press, 1999
(http://www.abcdcaring.
org/educate/index.html,
aufgesucht am 28. Juli 2003).

Macmillan Cancer Relief
(www.macmillan.org.uk,
aufgesucht am 28. Juli 2003).

Project on Death in America
(Open Society Institute)
(www.soros.org/death.html,
aufgesucht am 28. Juli 2003).

The art of dying. Changing
attitudes to a good death
from antiquity to the present
day. London, King’s College
London,
(www.kcl.ac.uk/depsta/
humanities/art_of_dying,
aufgesucht am 28. Juli 2003).
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Forschung und Entwicklung

Liicken in der Beforschung effektiver Versor-
gungsmaBnahmen

Diese Broschiire hat gezeigt, wie sich die wissen-
schaftliche Grundlage fiir den Versorgungsbedarf
am Ende des Lebens und effektive Palliativversor-
gung in den vergangenen vierzig Jahren Stiick um
Stiick erweitert hat. Sie zeigt ebenfalls, wo noch
Kenntnisliicken bestehen. Wir brauchen dringend
Forschung zu Atiologie und Behandlung von Nicht-
tumorschmerz und Symptomen, zu den Barrieren
flir den Zugang zur Versorgung und zur Palliativ-
versorgung von Nichttumorpatienten. Bereiche, die
der tieferen Untersuchung bediirfen, sind z.B. die
Versorgung alterer Menschen und unterschiedlicher
kultureller Gruppen, soziale, psychologische und
spirituelle Aspekte der Palliativversorgung und die
Entwicklung von Messinstrumenten. Es ist eine ste-
tige Herausforderung fiir die Forschenden, den Ver-
sorgungsbedarf und die Bediirfnislage sensibel zu
erfassen sowie die Vorstellungen von Patienten und

deren Angehorigen mit anderen Untersuchungser-
gebnissen in Einklang zu bringen, um so effektive
Ldsungen zu erarbeiten.

Zudem muss das bestehende Datenmaterial im
Bereich Palliativmedizin besser genutzt werden,
auch zur Entwicklung von MaBnahmen zur routi-
neméaBigen Erfassung des Bedarfs und der Qualitét
der Versorgung. Fiir vergleichende Untersuchungen
eignen sich unterschiedliche Modelle und Kosten
der Versorgung, der Ausgaben fiir palliativmedizi-
nische und hospizliche Einrichtungen und Dienste
sowie die Forschung auf internationaler Ebene. Eine
wichtige Frage ist, welche MessgroBen sinnvoll fiir
vergleichende Versorgungsforschung eingesetzt
werden konnen, etwa Opioidverbrauch, Anteil der
Nichttumorpatienten an der Versorgung und Anteil
der Patienten, die unter unzureichender Schmerz-
therapie sterben miissen, oder palliativmedizinischer
Support fiir Patienten in Pflegeheimen.

¢ Im Vereinigten Konigreich werden nur 0,18% der gesamten Regierungsausgaben

und Spendeneinnahmen fiir die Krebsforschung im Bereich Palliativmedizin und

Versorgung am Lebensende aufgewendet.

¢ In den Vereinigten Staaten werden nur 0,9% der Krebsforschungsmittel fiir den

Bereich Palliativmedizin ausgegeben.



Vorgaben fiir die Politik

Liicken in der Beforschung der Umsetzung des
Sachstands in die Praxis

Sind der Versorgungsbedarf und die Effektivitat von
Interventionen erst durch Forschung belegt, wird
noch viel zu tun sein, um dies in die tagliche Praxis
der Gesundheitsdienste und —einrichtungen zu
tibertragen. Es bedarf der Forderung zum Ausbau
von Initiativen zur Ausbildung von Fachleuten wéh-
rend der unterschiedlichen Stadien ihrer Laufbahn,
damit sie ihre Kenntnisse in der Erhebung des Be-
darfs verbessern und die Praxis dementsprechend
verandern konnen. In Modellprojekten miissen
Konzepte zur Koordinierung der Palliativversorgung
von Fachleuten in den unterschiedlichen Versor-
gungsformen erprobt werden.

Obwohl die Palliativversorgung fiir jedermann von Bedeutung ist, kann sie doch keinen nennens-
werten Anteil der flir die Forschung ausgegeben Mittel flir sich verbuchen. In verschiedenen Landern
wurden vor kurzem die nationalen Strategien fiir die Krebsforschung untersucht, mit dem Ergebnis,
dass weniger als 0.5% der Mittel fiir die Forschung im Bereich Palliativmedizin ausgegeben werden.
Gemessen daran, dass mehr als die Halfte aller Menschen, bei denen eine Tumorerkrankung diagnos-
tiziert wird, an ihrer Erkrankung sterben werden, ist dies ein unglaublich kleiner Betrag.

1.

2.

Politisch Verantwortliche miissen nationale Strategien fiir die Forschung im Bereich Palliativver-
sorgung entwickeln und die Investitionen in diesem Bereich auf alle Erkrankungen ausdehnen.
Politisch Verantwortliche sollten in die Entwicklung von nationalen Data—Sets zur Palliativversor-
gung investieren.

. Mittelgeber fiir die Forschung sollten erheben, wie groB der Anteil an Ausgaben fiir palliativmedi-
zinische Forschung in den verschiedenen Krankheitsbereichen ist, und bestehendes Ungleichge-
wicht beseitigen.

. Mittelgeber flir die Forschung missen innovative Forschungsvorhaben (Ideen, die aller Wahr-

scheinlichkeit nach in der Praxis etwas bewegen oder verandern konnen) starken, um Menschen

mit schweren chronischen Erkrankungen dabei zu helfen, gut zu leben und auch gut zu sterben.
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Mit einer Schenkung von Virgilio und Loredana Flo-
riani wurde 1977 die Floriani Stiftung gegriindet. Sie
war die erste in Italien, die kostenfreie ambulante
Versorgung flir unheilbar kranke Patienten einge-
richtet hat. Ziel der Stiftung ist die Verbreitung und
Umsetzung von Palliativmedizin und Hospizarbeit
im Dienste unheilbar kranker Patienten, einer Ver-
sorgung, die alle Aspekte des Leidens der Patienten
beriicksichtigt. Zum Konzept der Stiftung gehort
auch, dass Patienten und deren Angehdrige bei
jedem Schritt auf ihrer schwierigen Reise begleitet
werden.

Mit dem Ziel, Palliativmedizin und Hospizarbeit in
[talien und weltweit zu verbreiten, hat die Floriani
Stiftung die Griindung der European Association for
Palliative Care, die Italian Association for Palliative
Care und die Italian School of Palliative Care gefor-
dert und finanziell unterstiitzt.

Die Floriani Stiftung griindete ebenfalls den Freun-
deskreis der Floriani Stiftung, der sich neben der
Forderung und Organisation von Events dem Fund-
raising und der Umsetzung der satzungsgeméBen
Aufgaben der Stiftung widmet.



Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V.

Wir danken der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin, Berlin, fiir die Finanzierung der deutschen Ubersetzung und des
Layouts sowie die Verteilung der Broschiire in deutscher Sprache.
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