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Zusammenfassung

v

Die Europdische Gesellschaft fiir Palliative Care
(EAPC) legt mit diesem WeiSbuch Standards und
Normen fiir Hospize und Palliative Care in Europa
vor. Der Inhalt richtet sich an die Fachgesellschaf-
ten und das Personal, die direkt mit der Palliativ-
versorgung zu tun haben. Selbstverstdndlich spie-
len - neben der allgemeinen Struktur der Versor-
gung - auch andere Merkmale bei der Qualitdt der
Versorgung von Schwerkranken und Sterbenden
eine wichtige Rolle. Dazu gehoren u.a. Behand-
lungsmethoden, Qualititsmessungen, Therapieer-
folge, Forschung, Bildung, Finanzierung, Verfah-
rensweisen und Organisation sowie Gesetzgebun-
gen. Mit der vorliegenden Richtlinie, die in einem
Konsens mit den europdischen Fachgesellschaften
formuliert wurden, kann die EAPC Empfehlungen
fiir einen einheitlichen Qualitdtsstandard geben.
Themenrelevante Inhalte werden in einer Reihe
zukiinftiger Publikationen detaillierter behandelt.

Abstract

v

The focus of this White Paper is on norms and
standards for hospice and palliative care in Euro-
pe as recommended by the EAPC. In addition to
the structure of care, many other dimensions
play an important role in the provision of quality
hospice and palliative care - such as treatment
methods, quality and outcome measurement, re-
search, education, funding, policy and organisa-
tion, and legislation. The White Paper presents a
common terminology and standards that have
been formulated in a consensus procedure with
the European palliative care associations. Rele-
vant topics will be examined in more depth in a
series of future papers.

1 Hintergrund

v

Die moderne Hospizbewegung begann 1967 mit
der Eroffnung des St. Christopher’s Hospice in
London durch Cicely Saunders. Schon 1975 sah
sich Balfour Mount mit einer Begriffsproblematik
konfrontiert, als er eine Bezeichnung fiir seine
neue Abteilung im Spital Montreal suchte, denn
im franzosischsprachigen Kanada war der Begriff
,Hospiz“ bereits anderweitig besetzt, was ihn ver-
anlasste, den Begriff ,Palliative Care“ einzufiih-
ren.

Seither geht das Ringen um einen einheitlichen
Sprachgebrauch in der Hospiz- und Palliativver-
sorgung weltweit weiter, was auch die Entwick-
lung von internationalen Standards und Richt-
linien behindert. Unldngst gab die Europdische
Gesellschaft fiir Palliative Care (EAPC) eine Be-
standsaufnahme zur Entwicklung der Palliativ-
versorgung in den europdischen Liandern in Auf-
trag. Die Arbeitsgruppe wurde von Carlos Cen-
teno und David Clark geleitet und hat nun ihre
Ergebnisse im EAPC Atlas for Palliative Care he-
rausgegeben, der zum ersten Mal valide Ver-
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gleichsdaten zum Stand der Palliativversorgung in den europdi-
schen Landern liefert [1,2]. Die Auswertung zeigte einige Ge-
meinsamkeiten, aber auch eine grof3e Variabilitdt beziiglich der
Strukturen der Versorgungsangebote. Diese Unterschiede sind
zumindest teilweise bedingt durch ein unterschiedliches Ver-
standnis der zugrunde liegenden Konzepte und Begriffe der Pal-
liativversorgung. Die Entwicklung einer gemeinsamen Termino-
logie wurde als Voraussetzung fiir aussagekraftige Vergleiche ge-
fordert [3].

Diese Situation veranlasste die EAPC, nun auf der Grundlage ei-
nes Konsensverfahrens mit den nationalen Fachgesellschaften
eine einheitliche europdische Terminologie vorzuschlagen. Die
Richtlinien basieren auf diesen im Konsens definierten Fachbe-
griffen. Eine Orientierungshilfe durch Richtlinien und Standards
ist nicht nur fiir diejenigen notwendig, die professionell in der
Hospiz- und Palliativversorgung tdtig sind, sondern auch fiir die
Entscheidungstrager im Gesundheitswesen, die dafiir verant-
wortlich sind, allen Patienten einen addquaten Zugang zur Pallia-
tivversorgung zu ermoglichen.

Mit der fortschreitenden Entwicklung der Palliativversorgung in
ganz Europa stehen die Verantwortlichen nicht nur vor der Ent-
scheidung, wo und wann Angebote der Palliativversorgung ent-
wickelt werden sollen, sondern auch, wie diese umzusetzen und
zu gestalten sind. Eine addquate Strukturqualitét ist Vorausset-
zung fiir eine hohe Versorgungsqualitdt. Behorden und politische
Entscheidungstrager achten auf Kosteneffizienz und versuchen,
die Kosten durch eine Minimierung von Personal und Kostener-
stattung zu reduzieren. Die Pflegeorganisationen kdmpfen um
addquate Personalressourcen, die fiir eine hochqualitative Ver-
sorgung notwendig sind. In diesem Konflikt brauchen beide Par-
teien Empfehlungen beziiglich der erforderlichen Strukturquali-
tat.

In diesem Positionspapier legt die EAPC Richtlinien fiir die Struk-
turqualitdt der Palliativversorgung im stationdren und ambulan-
ten Sektor im Rahmen verschiedener Versorgungskonzepte vor.
Das WeilRbuch beriicksichtigt dabei die unterschiedlichen Kon-
zepte der verschiedenen europdischen Linder und Regionen.
Aus diesem Grund wurden Richtlinien und keine Standards defi-
niert. Wdhrend Standards eine absolute Grenze festlegen, unter-
halb der qualitativ gute Palliativversorgung nicht méglich ist (Mi-
nimalstandards), stellen Richtlinien einen Konsens von Qualitats-
zielen dar, die angestrebt werden sollten. Werden diese Richt-
werte erreicht, ist mit Sicherheit von einer hohen Qualitiat auszu-
gehen.

2 Methoden

v

Dieses WeilRbuch wurde entwickelt, um im Gesundheitssystem
Tdtigen und Entscheidungstrdgern eine Orientierungshilfe und
Empfehlungen an die Hand zu geben. Der erste Entwurf wurde
im Februar 2008 im Rahmen einer Krebskonferenz der Europdi-
schen Union unter der slowenischen Prasidentschaft vorgestellt.
Wie eingangs dargelegt, will die EAPC eher Richtlinien und Ar-
beitsdefinitionen als Standards vorlegen. Standards definieren
starre Grenzen mit Cut-off-Werten, was bedeuten wiirde, dass
Versorgungseinheiten, die diese Standards nicht erreichen, den
Spezialistenstatus verlieren wiirden. Die EAPC-Richtlinien legen
fest, wie eine hochqualitative Palliativversorgung aussehen soll-
te, aber Versorgungsangebote, die - bedingt durch lokale oder re-
gionale Unterschiede - eine oder mehrere dieser Richtlinien
nicht erfiillen, sollen aufgrund dessen nicht diskriminiert wer-
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den. In Anbetracht der unterschiedlichen Gesundheitssysteme
wie auch der unterschiedlichen kulturellen Hintergriinde scheint
es kaum moglich, mit den nationalen Gesellschaften von {iber 20
Ldndern Standards zu vereinbaren, wohingegen ein Konsens be-
ziiglich Richtlinien machbar erscheint.

Der Vorstand der EAPC beauftragte eine Arbeitsgruppe (beste-
hend aus Saskia Jiinger, Sheila Payne und Lukas Radbruch), dieses
Papier vorzubereiten. Der Manuskriptentwurf wurde von Exper-
ten der EAPC (Franco De Conno, Carl-Johan Fiirst, Geoffrey Hanks,
Irene Higgingson, Stein Kaasa, Phil Larkin, Friedemann Nauck)
gegengelesen. Nach den Riickmeldungen der Experten wurde
der Entwurf Giberarbeitet und den Vorstandsmitgliedern der na-
tionalen Mitgliedsgesellschaften der EAPC vorgelegt. Die Stel-
lungnahmen der nationalen Gesellschaften wurden mithilfe der
Delphi-Methode eingeholt, d.h. es wurde nach dem AusmafS der
Zustimmung oder Ablehnung beziiglich der einzelnen Richtlinien
gefragt. Vertreter von 35 verschiedenen nationalen Hospiz- und
Palliativgesellschaften aus 22 europdischen Landern nahmen an
dem Konsensverfahren teil. Auf der Grundlage der Riickmeldun-
gen aus dem Delphi-Verfahren wurde die abschliefSende Version
des Papiers vorbereitet. Diese endgiiltige Version wurde dem
Vorstand der EAPC vorgelegt und als offizielles Positionspapier
der EAPC angenommen.

2.1 Ziel der Richtlinien

Richtlinien kénnen auf nationaler und regionaler /lokaler Ebene
entwickelt werden. Auf nationaler Ebene verkérpern sie eine ein-
heitliche Strategie fiir die weitere Entwicklung und Kontrolle, die
Zeit und Energie sparen hilft. Auf regionaler oder lokaler Ebene
werden die nationalen Richtlinien den spezifischen Charakteris-
tika der entsprechenden Regionen oder Institutionen angepasst.
Eine Kombination beider Verfahren stellt sicherlich die beste Vor-
gehensweise dar [4]. Die Einfithrung von Richtlinien setzt eine
weitreichende fachliche Abstimmung sowie das Einverstindnis
aller beteiligten Teilnehmer voraus, damit Validitdt und Relevanz
der Leitlinien sichergestellt sind. Zweck und Ziele der Richtlinien
zur Palliativversorgung sind in © Tab. 1 beschrieben.

Tab.1

Foérdern der Qualitat und Verringern der Unterschiede in neuen und be-
stehenden Programmen

Entwicklung und Unterstiitzung der Versorgungskontinuitat Giber ver-
schiedene Versorgungsstrukturen hinweg

Fordern der Zusammenarbeit und Partnerschaft zwischen Palliativver-
sorgungsprogrammen, Gemeindehospizen und einem breiten Spektrum
anderer Anbieter der Gesundheitsversorgung

Fordern der Entwicklung und der kontinuierlichen Verbesserung aller
klinischen Programme der Palliativversorgung

Festlegen einheitlich akzeptierter Definitionen der wichtigsten Kernele-
mente der Palliativversorgung, die eine gleichbleibende Qualitdt und
Zuverldssigkeit der betreffenden Versorgungsangebote sicherstellen
Festlegen von nationalen Zielsetzungen fiir den Zugang zu hochqualita-
tiver Palliativversorgung

Fordernvon Initiativen zur Leistungserfassung und Qualitdtsentwicklung

Zweck | Ziele der Richtlinien zur Palliativversorgung (Quelle: [5]).

2.2 Kernbereiche der Richtlinien zur Palliativversorgung
Dieses Papier basiert nicht auf einer systematischen Literatur-
tibersicht, sondern auf Publikationen und anderen Quellen aner-
kannter offizieller Institutionen wie z.B. dem Europarat. Die
Kernaussagen dieser Veroffentlichung wurden von bestehenden
Leitlinien und Empfehlungen zur Palliativversorgung unter-
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schiedlicher Organisationen, Fachgesellschaften, Nationen und
Komitees abgeleitet [4-7]. Das Papier befasst sich mit folgenden
Kernbereichen der Palliativversorgung:

» Definition und Terminologie der Hospiz- und Palliativversor-
gung

gemeinsame Werte und Philosophie

Ebenen der Versorgung

Patientengruppen

Versorgungsangebote und Versorgungsstrukturen

Andere Kernbereiche wie die Verfiigbarkeit und der Zugang zu
Versorgungsangeboten, Aus-, Fort- und Weiterbildung fiir im Ge-
sundheitswesen Tatige, klinische Zertifizierungen und Doku-
mentationsstandards, Offentlichkeitsarbeit sowie Forschung
werden nicht hier, sondern separat abgehandelt.

vVvyvyy

2.3 Problemfelder

Das Konsensverfahren fiir Richtlinien fiir eine qualitativ hochste-
hende Palliativversorgung in der Europdischen Union birgt auf-
grund der betrdchtlichen Heterogenitdt der Versorgungsstruktu-
ren in den verschiedenen Lindern einige Herausforderungen.
Einige Arten von Versorgungsangeboten existieren nur in be-
stimmten Ldandern [1]. Beispielsweise haben die Ergebnisse der
Untersuchung durch die EAPC Task Force gezeigt, dass unter den
52 europdischen Liandern nur 5 Ldander ein gut ausgebautes und
flichendeckendes Netzwerk fiir stationdre Hospize haben. Dage-
gen verfiigen andere Liander (iber einen viel hoheren Anteil an
ambulanten Palliativ-Care-Teams. Dies fiihrt zu der Frage, ob ein
gemeinsames Konzept den verschiedenen regionalen, geografi-
schen und kulturellen Rahmenbedingungen fiir die Palliativver-
sorgung gerecht werden kann. Das Gleiche gilt fiir Begriffe und
Definitionen. Hier konnte sich die Aufgabe, einen Konsens zu er-
zielen, noch schwieriger gestalten als in Nordamerika. Schlief8lich
besteht die Europdische Union aus Lindern mit einer jahrtau-
sendealten Geschichte und verschiedenen Sprache, die sie von-

Land Begriff fiir ,,Palliative Care*

Osterreich
| Palliativbetreuung; Palliativversorgung
Palliatieve zorg
Soins palliatifs
Paljativna skrb

Belgien (flamisch)
Belgien (wallonisch)
Kroatien (Republik

Kroatien)

Zypern Anakoufistiki frontitha [ frontida

Tschechien Paliativni pece

Danemark Palliative indsats; palliative behandeling (og pleje)
Frankreich Soins Palliatifs

Deutschland
Griechenland

Palliativmedizin; Palliativversorgung
Anakoufistiki frontida

Ungarn Palliativ ellts

Island Liknarmedferd [ liknandi medferd

Irland Palliative Care

Israel Tipul tomeh [ tomech; tipul paliativi

Italien Cure palliative

Lettland Paliativa aprupe

Niederlande Palliaitieve zorg

Norwegen Palliativ behandeling; palliativomsorg; palliativ madi-
sin; palliativ pleie

Portugal Cuidados paliativos

Spanien Cuidados Paliativos

Schweden Palliativ vard; palliative medicin

Schweiz Palliative Care; palliative Betreuung

UK Palliative care; palliative medicine
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Palliativ(e) Care; Palliativmedizin; palliative Betreuung

einander trennen, und es muss beriicksichtigt werden, dass die
Lander stolz sind auf diese Unterschiede [3].

Im Rahmen eines Konsensverfahrens muss daher auch gepriift
werden, inwieweit die europdischen Richtlinien zur Palliativver-
sorgung mit den jeweiligen demografischen und kulturellen As-
pekten der verschiedenen Linder und Regionen in Einklang ge-
bracht werden kénnen.

Die Politik der Palliativversorgung ist ein Gebiet, das sich enorm
schnell entwickelt; seit dem Beginn des europdischen Konsens-
verfahrens wurden 2 wichtige Berichte von Regierungen publi-
ziert. Im Juli 2008 wurde vom Department of Health in England
die ,End of Life Care Strategy* veroffentlicht [8]; im April 2009
wurde die zweite Auflage der Konsensrichtlinien des National
Consensus Project der USA herausgegeben [9]. Sowohl die Neue-
rungen dieser zweiten Auflage als auch die spezifischen Richtlini-
en der ,End of Life Care Strategy“ konnten beim europdischen
Konsensverfahren nicht beriicksichtigt werden. Im Sinne einer
Post-hoc-Validierung hat das Lenkungskomitee sichergestellt,
dass die Aussagen dieses WeiRbuches noch mit den Empfehlun-
gen dieser neuesten Dokumente iibereinstimmen.

3 Fachbegriffe | Terminologie

v

Das Vorhaben, die Hospiz- und Palliativversorgung in Europa zu
untersuchen und zu vergleichen, brachte eine heterogene Termi-
nologie zutage [1,10]. Die Unterschiede zeigten sich nicht nur in
der wissenschaftlichen Literatur, sondern auch in Gesetzestex-
ten, Regierungsbeschliissen und Stellungnahmen von Experten
relevanter Fachgesellschaften [10]. Zum Beispiel fanden Pastrana
et al. im Rahmen einer Diskursanalyse von Definitionen in der
Palliativversorgung den Gebrauch unterschiedlicher Begriffe fiir
sich tiberschneidende medizinische Bereiche wie ,Hospice®,
»Hospice Care*, ,Continuing Caring®, ,,End-of-Life Care“, ,Thana-

Tab.2 Gebrduchliche Begriffe
fuir ,Palliative Care“ in verschie-
denen europdischen Landern.

andere Begriffe

lindernde Fiirsorge

Paragoritikes agogis

Accomagnement de fin de vie

(ehrenamtliche) Hospizarbeit

Palliative care

Terminale zorg (Terminal Care)
Lindrende behandling og om-
sorg; palliative care

Supportive and palliative care;
end-of-life care



tology*, ,Comfort Care*, ,Supportive Care* [11]. Uberdies kénnen
verschiedene Begrifflichkeiten auf verschiedene kulturelle Hin-
tergriinde zuriickgefiihrt werden. In der deutschen Sprache gibt
es z.B. kein Aquivalent fiir den Ausdruck ,Palliative Care* und
folglich wird der Ausdruck ,,Palliativmedizin“ sowohl fiir ,Pallia-
tive Care* als auch fiir ,Palliative Medicine* verwendet [11]. Al-
lerdings hat der synonyme Gebrauch von ,Palliativmedizin“ (Pal-
liative Medicine) und Palliative Care in diesem Zusammenhang
zu Bedenken hinsichtlich einer Medikalisierung der Palliativver-
sorgung in Deutschland gefiihrt [11]. Deshalb verwenden einige
Experten den englischen Begriff ,Palliative Care®, um ihn von Pal-
liativmedizin zu unterscheiden. Erst in jiingerer Zeit hat sich in
Deutschland auch der Begriff ,Palliativversorgung* durchge-
setzt2 Ahnliches gilt fiir andere europdische Sprachen, bei denen
es nicht klar ist, inwieweit mit dem offiziellen Begriff , Palliative
Care“ (© Tab.2) die gleichen Konzepte gemeint sind.

Es ist offensichtlich, dass ein effektiver europdischer Ansatz zur
Qualitdtsforderung der Palliativversorgung einen eindeutigen
Gebrauch der Begriffe erfordert, was ein gegenseitiges Einver-
nehmen beziiglich der Definition dieser Begriffe voraussetzt. Die
Task Force zur Entwicklung der europdischen Palliativversorgung
hat die Entwicklung und Verfiigbarkeit von Versorgungsangebo-
ten in 42 europdischen Lindern im Atlas of Palliative Care vergli-
chen [2]. In einer kritischen Bewertung des Atlas wurde die Rele-
vanz einer gemeinsamen Sprache unterstrichen, denn verglei-
chende Darstellungen kénnen nur dann einen Einfluss haben,
wenn sie auf einer gemeinsamen Sprache basieren, in der jedes
Wort in jedem Land, in dem es verwendet wird, die gleiche Be-
deutung hat [3].

Da ein absoluter Konsens in Europa unter Beriicksichtigung der
Sprachen und Kulturen gegenwadrtig nicht moglich ist, wird die
EAPC die nachfolgenden Arbeitsdefinitionen fiir Hospiz- und Pal-
liativversorgung gebrauchen.

Im folgenden Text heben die fettgedruckten Textpassagen die
Empfehlungen der EAPC hervor.

3.1 Palliativversorgung

Palliativversorgung ist die aktive, umfassende Versorgung des
Patienten, dessen Erkrankung auf eine kurative Behandlung nicht
anspricht. Kontrolle von Schmerzen, anderen Symptomen sowie
von sozialen, psychologischen und spirituellen Problemen ist
oberstes Ziel. Palliativversorgung ist interdisziplinar in ihrem An-
satz und umfasst den Patienten, die Familie und deren Umfeld.
Palliativversorgung stellt somit das grundlegendste Konzept der
Versorgung dar - dasjenige, das sich an den Bediirfnissen des Pa-
tienten orientiert, wo immer er oder sie betreut wird, sei es zu
Hause oder im Krankenhaus. Palliativversorgung bejaht das Le-
ben und sieht das Sterben als normalen Prozess; weder beschleu-
nigt noch verhindert sie den Tod. Sie strebt danach, die bestmaog-
liche Lebensqualitat bis zum Tod zu erhalten [12].

Trotz der kulturellen Unterschiede beziiglich des palliativen Ver-
sorgungsansatzes in Europa hat die EAPC-Definition der Palliativ-
versorgung einen vereinenden Einfluss auf die Palliative-Care-
Bewegung und Organisationen in vielen europdischen Liandern
[13]. Die EAPC-Definition unterscheidet sich minimal von derje-
nigen der WHO (World Health Organisation), die nachfolgend
aufgefiihrt ist.

Palliativversorgung ist ein Ansatz, der die Lebensqualitdt von Pa-
tienten und deren Familien verbessert, die mit Problemen im Zu-

2 In dieser Ubersetzung wird der Begriff ,Palliativversorgung” als Uberset-
zung fiir ,Palliative Care* verwendet.
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sammenhang mit einer lebensbedrohenden Erkrankung konfron-
tiert sind, und zwar mittels Pravention und Linderung von Leiden
durch frithzeitiges Erkennen und umfassende Erfassung sowie
durch die Behandlung von Schmerz und anderen Problemen im
koérperlichen, psychosozialen und spirituellen Bereich [14].

Diese WHO-Definition hat die dltere WHO-Definition ersetzt, die
sich auf Patienten beschrankte, deren Erkrankung nicht auf kura-
tive Behandlung anspricht [15]. Die neue und modifizierte WHO-
Definition von 2002 erweiterte den Blickwinkel der Palliativver-
sorgung auf Patienten und deren Familien, die mit Problemen im
Zusammenhang mit einer lebensbedrohenden Erkrankung kon-
frontiert sind [16].

3.2 Hospizversorgung

Hospizversorgung betrachtet eine Person ganzheitlich mit dem
Ziel, allen Bediirfnissen - korperlichen, emotionalen, sozialen
und spirituellen - gerecht zu werden. Betreut werden Patienten
am Ende ihres Lebens sowie deren Angehérige - zu Hause, in Ta-
geskliniken und in stationdren Hospizen. Das Personal sowie Eh-
renamtliche arbeiten in multiprofessionellen Teams zusammen,
um eine Betreuung zu bieten, die sich an den individuellen Be-
diirfnissen und Entscheidungen orientiert und hierbei Schmerz-
freiheit, Wiirde, Frieden und Ruhe anstrebt [17].

Die Definition der Hospizversorgung findet deutlich weniger
Konsens als die Definition der Palliativversorgung. Es scheint
grundlegende Unterschiede im Verstindnis der Hospizversor-
gung zu geben, die moéglicherweise die verschiedenen Arten der
Nutzung von Hospizen in Westeuropa widerspiegeln. In einigen
Lindern gibt es einen klaren Unterschied zwischen Hospizver-
sorgung und Palliativversorgung, wahrend in anderen Lindern
die Begriffe synonym verwendet werden. Wenn ein Unterschied
gemacht wird, kann dieser mit institutionellen Rahmenbedin-
gungen zusammenhdangen, bei denen eine Palliativstation als Ab-
teilung innerhalb eines Krankenhauses gilt, wiahrend ein statio-
ndres Hospiz ein eigenstdndiges Versorgungsangebot darstellt.
Die Unterscheidung kann jedoch auch durch den Einweisungs-
grund oder die Art der angebotenen Interventionen begriindet
sein. Unter diesem Aspekt ist in Deutschland z.B. eine Palliativ-
station ein Teil eines Krankenhauses, der sich in erster Linie der
Krisenintervention und medizinischen Stabilisierung widmet,
wadhrend ein stationdres Hospiz Sterbebegleitung fiir Patienten
anbietet, die nicht zu Hause betreut werden kdnnen. Diese Kate-
gorisierung wird in anderen Liandern so nicht verwendet.

In einigen Landern gibt es dhnliche Unterscheidungen fiir ambu-
lante Versorgungsangebote. In Deutschland ist die ambulante
Palliativversorgung auf die Pflege fokussiert, wahrend der ambu-
lante Hospizdienst vor allem psychosoziale Unterstiitzung durch
Ehrenamtliche anbietet.

In einigen Ldndern hat der Begriff Hospiz eher die Bedeutung
einer Philosophie der Betreuung als einer bestimmten Struktur,
in der Versorgung angeboten wird [18]. Zum Beispiel steht in
Deutschland Hospizarbeit vor allem fiir Betreuungsleistungen,
die ihre Wurzeln in einer Biirgerbewegung haben und stark auf
ehrenamtlichem Engagement basieren, wohingegen Palliativver-
sorgung — und noch spezifischer Palliativmedizin - als medizini-
scher Fachbereich angesehen wird.

Da sich jedoch sowohl die zugrunde liegende Philosophie als
auch die Definitionen von Hospiz- und Palliativversorgung in
weiten Teilen iiberschneiden, steht der Begriff Palliativversor-
gung in diesem Papier sowohl fiir Hospiz- als auch fiir Palliativ-
versorgung.
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3.3 Supportive Care

Supportive Care bezeichnet die Vorsorge und das Management
der Beeintrachtigungen durch eine Krebserkrankung und deren
Behandlung. Dies beinhaltet korperliche und psychosoziale
Symptome sowie Nebenwirkungen unter Beriicksichtigung des
kompletten Erlebens einer Krebserkrankung, was auch die Ver-
besserung der Rehabilitation und der Lebensbedingungen nach
Uberleben einer Krebserkrankung umfasst [19]. Es besteht eine
betrichtliche Uberschneidung und keine klare Trennung zwi-
schen dem Gebrauch der Begriffe ,,Palliativversorgung* (Palliati-
ve Care) und ,,Supportive Care*.

Die meisten Experten stimmen darin {iberein, dass mittels Sup-
portive Care diejenigen Patienten betreut werden sollten, die
noch unter antineoplastischer Therapie stehen bzw. auch Patien-
ten einbezogen werden sollten, die eine Krebserkrankung tiber-
lebt haben, wédhrend der Schwerpunkt der Palliativversorgung
auf der Betreuung von Patienten mit weit fortgeschrittenen Er-
krankungen liegt, bei denen antineoplastische Therapien been-
det wurden [20]. Hingegen hat eine nationale deutsche Untersu-
chung gezeigt, dass 9% der Patienten auf Palliativstationen Che-
motherapie erhalten [21]. Uberlebende einer Krebserkrankung
werden dagegen nicht in die Zielgruppe der Palliativversorgung
eingeschlossen. Andererseits befasst sich Palliativversorgung
nicht nur mit Tumorpatienten, sondern auch mit Patientengrup-
pen mit anderen lebensbedrohlichen Erkrankungen.

Supportive Care sollte nicht als Synonym fiir Palliativversorgung
verwendet werden. Supportive Care ist ein Teil der Onkologie,
wdhrend die Palliativversorgung ein eigenes Fachgebiet darstellt,
das sich auf alle Menschen mit einer lebensbedrohlichen Erkran-
kung bezieht.

3.4 Versorgung am Lebensende (End-of-Life Care)
Versorgung am Lebensende kann synonym fiir Palliativversor-
gung und Hospizversorgung verwendet werden, wobei das Le-
bensende als Zeitrahmen von 1-2 Jahren verstanden wird, wah-
renddem der Patient, die Familie und die Behandler realisieren,
dass die Erkrankung lebensbegrenzend geworden ist.

Der Begriff ,Versorgung am Lebensende” findet in Nordamerika
breite Verwendung und wurde in europdischen Lindern vom Ge-
setzgeber aufgegriffen - gelegentlich mit dem Verstiandnis, dass
Palliativversorgung vorwiegend mit Tumorpatienten in Verbin-
dung gebracht wird, wohingegen ,Versorgung am Lebensende*
fiir alle Patienten verwendbar ist. In England z.B. wurde im Som-
mer 2008 eine ,,NHS End of Life Strategy“ publiziert, um das Ster-
ben aller Patienten, wo auch immer sie betreut werden, zu ver-
bessern [8].

»Versorgung am Lebensende“ kann auch spezifischer aufgefasst
werden als umfassende Betreuung fiir sterbende Patienten in
den letzten Stunden oder Tagen ihres Lebens.

Versorgung am Lebensende im engen Zeitrahmen der letzten 48
oder 72 Stunden des Lebens ist das Ziel des ,Liverpool Care Path-
way for the Dying Patient“. Dieser Ansatz wurde geférdert, um
das Hospiz-Modell der Versorgung sterbender Patienten in nicht
spezialisierte Versorgungsstrukturen zu iibertragen [22]. Im Sin-
ne dieser Bedeutung kann Versorgung am Lebensende auch ver-
standen und umgesetzt werden als Betreuungsstandard fiir ster-
bende Patienten, die keiner palliativen Versorgung bediirfen.

© Abb. 1 verdeutlicht die Unterschiede zwischen der engen und
erweiterten Definition von End-of-Life Care. Mit Hinsicht auf die
unterschiedlichen Bedeutungen dieses Begriffs und das Ausmaf3
der Uberschneidungen zwischen Versorgung am Lebensende
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und Palliativversorgung wird in diesem Papier auf End-of-life
Care nicht ausfiihrlicher eingegangen.

3.5 Terminal Care

Terminal Care ist ein dlterer Fachbegriff, der fiir die umfassende
Betreuung von Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankun-
gen und eingeschrdnkter Lebenserwartung verwendet wurde.
Neuere Definitionen der Palliativversorgung beschrdanken sich
nicht auf Patienten mit begrenzter Lebenserwartung im Endsta-
dium einer Erkrankung. Somit hat der Begriff , Terminal Care“ an
Bedeutung verloren und sollte nicht mehr verwendet werden
oder nur zur Beschreibung der Betreuung in der allerletzten Pha-
se (einige wenige Tage) der Erkrankung.

3.6 Entlastungspflege (Respite Care)

Familienmitglieder und andere Personen in der Primarversor-
gung eines Palliativpatienten in der hduslichen Umgebung kon-
nen unter der kontinuierlichen Belastung der Betreuung leiden.
Entlastungspflege bietet diesen Patienten und deren Betreuern
eine geplante oder ungeplante Entlastungspause [23].
Entlastungspflege kann durch Tageskliniken, stationdre Einrich-
tungen oder spezialisierte ambulante Palliativdienste angeboten
werden.

4 Philosophie der Palliativversorgung

v

Trotz der Unterschiede zwischen den nationalen Konzepten der
Palliativversorgung findet sich in der Literatur eine Reihe ge-
meinsamer Werte und Prinzipien, die von Initiativen der Hospiz-
und Palliativversorgung befiirwortet und anerkannt werden
[11,24].

In allen europdischen Landern wird von Experten der Palliativver-
sorgung eine Reihe gemeinsamer Grundwerte anerkannt. Diese
beinhalten die Werte der Patientenautonomie und der Wiirde
des Patienten, die Notwendigkeit einer individuellen Planung
und Entscheidungsfindung sowie einen ganzheitlichen Ansatz.

4.1 Autonomie

In der Palliativversorgung wird jede Person als autonomes und
einzigartiges Individuum anerkannt und respektiert. Die Betreu-
ung wird nur durchgefiihrt, wenn der Patient und | oder die Fami-
lie bereit sind, sie anzunehmen. Idealerweise behdlt der Patient
seine Selbstbestimmung beziiglich der Entscheidungshoheit
iiber den Betreuungsort, die Behandlungsmoglichkeiten und
den Zugang zu spezialisierter Palliativversorgung.

Patienten sollten darin bestdrkt werden, Entscheidungen zu tref-
fen, wenn sie dies wiinschen. Dies erfordert die Weitergabe ada-
quater Informationen beziiglich Diagnose, Prognose, Behandlung
und Betreuungsoptionen sowie aller anderer relevanter Betreu-
ungsaspekte.

Ein stetiger Diskussionspunkt ist die ethische Herausforderung,
wenn die Entscheidungsfdahigkeit des Patienten nicht gegeben
ist oder er keine Entscheidungen treffen mochte und die Bewer-
tung von Informationen sowie die Entscheidungsfindung auf die
Familie oder das Palliative-Care-Personal {ibertragen werden.
Das Gleichgewicht zwischen Autonomie und schiitzender Be-
treuung scheint durch kulturelle Faktoren beeinflusst zu werden,
da die Ubertragung der Entscheidungsfindung vom Patienten auf
die Betreuungspersonen in einigen Lindern hdufiger berichtet
wird.
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Abb.1 Grafische Darstellung der
Schwerpunkte der Palliativversorgung,
der Supportive Care und End-of-Life Care
(Versorgung am Lebensende) unter Ver-
wendung der engeren Definition von End-
of-Life Care (a) und unter Verwendung der
erweiterten Definition von End-of-Life Care

(b).
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4.2 Wiirde Der salutogenetische Ansatz der Palliativversorgung legt den

Palliativversorgung soll in einer respektvollen, offenen und sensi-
blen Weise durchgefiihrt werden, mit Einfithlungsvermégen so-
wohl gegeniiber persénlichen, kulturellen und religisen Wer-
ten, Glaubensinhalten und Gewohnheiten als auch gegeniiber
den Gesetzen jedes Landes.

Wie Lebensqualitdt scheint auch Wiirde ein Begriff zu sein, der
fiir jeden Patienten eine individuelle Bedeutung hat mit unter-
schiedlichen Schwerpunkten und Prioritdten. Abhdngig von der
Definition kann Wiirde eher als eine inhdrente Eigenschaft be-
trachtet werden, denn als GroRe, die beschddigt werden oder
verloren gehen kann. Unter diesem Aspekt ist die Palliativversor-
gung gefordert, Versorgungsstrukturen zu schaffen, in deren
Rahmen Patienten ihre Wiirde erfahren und erleben kénnen.

4.3 Beziehung zwischen Patient und
Versorgungsanbieter

Die in der Palliativversorgung Tatigen sollten eine partnerschaft-
liche Beziehung mit den Patienten und Familien aufbauen. Patien-
ten und Familien sind wichtige Partner bei der Planung der Be-
treuung und beim Management der Erkrankung.

Schwerpunkt auf die Ressourcen und Kompetenzen der Patien-
ten und nicht auf deren Probleme [11]. Dabei hat in jiingerer
Zeit ein resilienzorientierter Ansatz zunehmend an Beachtung
gewonnen. Resilienz beschreibt die Moglichkeit der Patienten,
mit unheilbaren Erkrankungen und den damit verbundenen Pro-
blemen sowie dem durch die eingeschrankte Lebenserwartung
bedingten Perspektivwechsel umzugehen. Das Konzept der Resi-
lienz bietet einen Paradigmenwechsel an: Symptome, Risiken,
Probleme und Verletzlichkeit zu fokussieren, ist defizitorientiert,
wdhrend Resilienz den Fokus auf die Ressourcen des Patienten
richtet. Resilienz unterstreicht die Bedeutung des offentlichen
Gesundheitswesens und schafft eine Partnerschaft zwischen Pa-
tienten, Versorgungspersonal und Gemeindestrukturen [25].

4.4 Lebensqualitat

Ein zentrales Ziel der Palliativversorgung ist es, die bestmogliche
Lebensqualitdt des Patienten zu erreichen, zu unterstiitzen und
zu erhalten.

Die Betreuung ist geleitet von der Lebensqualitdt, die von jedem
Menschen individuell definiert wird. Im Einzelnen wird zwi-
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schen biopsychosozialer und spiritueller Lebensqualitdt unter-
schieden, und es kommen standardisierte Fragebdgen zur Erfas-
sung gesundheitsbezogener und krankheitsspezifischer Lebens-
qualitdt zum Einsatz. Dennoch kann die Bedeutung von , Lebens-
qualitdt” in der Palliativversorgung nur jeder Patient individuell
fiir sich selbst definieren [11]. Wichtige Bereiche der individuel-
len Lebensqualitdt sowie Schwerpunkte innerhalb dieser Berei-
che koénnen sich haufig durch das Fortschreiten der Erkrankung
dndern. Lebensqualitdt scheint eher von der wahrgenommenen
Diskrepanz zwischen Erwartungen und tatsdchlichen Moglich-
keiten abhdngig zu sein als von objektiven Einbuf3en der Leis-
tungsfahigkeit.

4.5 Einstellung gegeniiber Leben und Tod

Viele Definitionen von Palliative Care beinhalten eine Stellung-
nahme zu Leben und Tod [11]. Die erste Definition der WHO
(World Health Organisation) von 1990 postulierte, dass ,Pallia-
tivmedizin das Leben bejaht und das Sterben als normalen Pro-
zess betrachtet”, und andere Definitionen teilen diese Betrach-
tungsweise. Der Tod wird auf gleicher Ebene mit dem Leben ge-
sehen, untrennbar davon und als Teil dessen.

Palliative Care versucht, den Tod weder zu beschleunigen noch
ihn hinauszuschieben.

Euthanasie und drztliche Beihilfe zum Suizid gehéren nicht in
den Bereich der Palliativversorgung [13].

»Der Wert des Lebens, der natiirliche Prozess des Todes und die
Tatsache, dass beide Moglichkeiten zu personlichem Wachstum
und zur Selbstverwirklichung darstellen®, sollten anerkannt wer-
den [24].

4.6 Kommunikation

Gute Kommunikationsmdéglichkeiten sind eine wichtige Voraus-
setzung fiir hochqualitative Palliativversorgung. Diese Kommuni-
kation umfasst die Interaktion zwischen dem Patienten und dem
Versorgungsteam, aber auch die Interaktion zwischen den Pa-
tienten und ihren Angehérigen sowie die Interaktionen zwischen
verschiedenen Professionen und Versorgungsanbietern, die in
die Betreuung involviert sind.

Unzufriedenheit und Beschwerden {iber die Betreuung sind hdu-
figer auf ineffiziente Kommunikation als auf inaddquate Versor-
gungsleistung zuriickzufiihren [4], wahrend eine effiziente Kom-
munikation die Betreuung des Patienten nachweislich verbessert
[26]. Kommunikation in der Palliativversorgung ist viel mehr als
ein reiner Austausch von Information. Schwierige und manchmal
schmerzhafte Bereiche miissen Beriicksichtigung finden, was
Zeit, Verbindlichkeit und Aufrichtigkeit erfordert. Fiir das Perso-
nal in der Palliativversorgung kann es eine belastende Aufgabe
sein, auf der einen Seite ehrliche und vollstindige Informationen
zu vermitteln und auf der anderen Seite die Hoffnungen der Pa-
tienten und deren Familien auf Uberleben trotz des bevorstehen-
den Todes zu respektieren [27]. Fiir eine effiziente Kommunika-
tion miissen angemessene Voraussetzungen geschaffen werden
[4]; dies beinhaltet Ubung und Ausbildung, angemessene und
entsprechend ausgestattete Riumlichkeiten, Zeit zum Gesprach
mit den Patienten und deren Familien sowie zum Austausch mit
dem Team als auch den Zugang zu moderner Informationstech-
nologie.

4.7 Offentlichkeitsarbeit

Der Europarat verkiindete, dass es von duf3erster Wichtigkeit ist,
in den Mitgliedsstaaten der EU ein Klima der Akzeptanz fiir die
Palliativversorgung zu schaffen [4]. Diesbeziiglich ist es entschei-
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dend, gesellschaftliche Kapazitdten auszubauen und vorbeugen-
de Gesundheitsvorsorge zu fordern, damit zukiinftige Generatio-
nen dem Sterben und der Trauer, mit denen wir alle irgendwann
konfrontiert werden, weniger dngstlich gegeniiberstehen [25].

4.8 Multiprofessioneller und interdisziplindrer Ansatz
Teamarbeit wird als zentraler Bestandteil der Palliativversorgung
angesehen [28]. Ein multiprofessionelles Team umfasst Mitglie-
der verschiedener Berufsgruppen und Fachgebiete des Gesund-
heitswesens und anderer Bereiche, die zusammenarbeiten, um
die Betreuung der Patienten in einer bestimmten Situation si-
cherzustellen und/oder zu verbessern. Die Zusammensetzung
des multiprofessionellen Teams hangt von verschiedenen Fakto-
ren ab wie beispielsweise der zu versorgenden Patientengruppe,
dem Ausmaf der zu leistenden Betreuung und den lokalen Gege-
benheiten des jeweiligen Versorgungsbereichs [29].
Palliativversorgung sollte idealerweise in einem multiprofessio-
nellen und interdisziplindren Rahmen angeboten werden. Wenn-
gleich die palliative Grundversorgung durch eine Einzelperson
einer bestimmten Berufsgruppe oder Disziplin geleistet werden
kann, ist eine komplexe spezialisierte Palliativversorgung, die
koérperliche, psychische, soziale und spirituelle Unterstiitzung
leisten kann (s. Abschnitt 5 ,Ebenen der Palliativversorgung*),
nur durch kontinuierliche Zusammenarbeit und Kommunikation
der verschiedenen Professionen und Disziplinen zu gewahrleis-
ten.

Es gibt klare Anzeichen dafiir, dass Teamarbeit in der Palliativver-
sorgung von Vorteil fiir den Patienten ist [4]. Ein systematisches
Literaturreview von Hearn und Higginson zu spezialisierten Pal-
liativteams in der Onkologie hat gezeigt, dass diese Teams - ver-
glichen mit der herkommlichen Betreuung - die Patientenzufrie-
denheit verbessern und dass sie die Bediirfnisse des Patienten
und der Familie besser erfassen und auch besser damit umgehen
konnen [30].

Ferner hat sich gezeigt, dass mit einem multiprofessionellen An-
satz die Gesamtkosten der Betreuung aufgrund der geringeren
stationdren Verweildauer reduziert werden. Eine neuere syste-
matische Literaturiibersicht untermauert die Evidenz der positi-
ven Wirkung der Palliativteams mit dem groSten Effekt im Be-
reich der Schmerz- und Symptomkontrolle [31]. Die Erweiterung
des Teams kann flexibel gestaltet werden und muss auf die Be-
diirfnisse des Patienten abgestimmt werden. Die Minimalversion
kann somit aus einem niedergelassenen Hausarzt und einer spe-
zialisierten Pflegefachkraft bestehen. Allerdings sind in den
meisten Fillen Sozialarbeiter, Psychologen und/oder Ehrenamt-
liche mit eingebunden. Der Europarat empfiehlt, dass die Fiih-
rungsrolle eines jeden Fachbereichs eines spezialisierten Pallia-
tivteams von einer speziell in Palliativversorgung qualifizierten
Fachkraft besetzt sein sollte [4].

4.9 Trauer und Trauerbegleitung

Die Palliativversorgung bietet wdhrend der Erkrankung des Pa-
tienten den Familien und anderen ihnen nahestehenden, in die
Betreuung eingebundenen Personen Unterstiitzung, hilft ihnen,
sich auf den Verlust vorzubereiten und fiihrt die Trauerbeglei-
tung bei Bedarf nach dem Tod des Patienten fort. Angebote der
Trauerbegleitung werden als ein zentraler Bestandteil einer pal-
liativen Versorgung angesehen [4,5].

Das Erfassen und Abschdtzen von Trauerreaktionen des Patienten
und der Familie gehért zu jedem Zeitpunkt des Krankheitsver-
laufs in einer an der Krankheitsentwicklung orientierten Weise
zur Palliativbetreuung. Hierbei wird insbesondere auf Aspekte
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des Verlustes und der Trauer beim Erleben einer lebensbedrohli-
chen Erkrankung eingegangen. Nach dem Tod des Patienten wer-
den der Familie Trauerbegleitung und weitere Unterstiitzung an-
geboten.

5 Ebenen der Palliativversorgung

v

Palliativversorgung kann auf verschiedenen Ebenen stattfinden.
Es sollten mindestens 2 Stufen angeboten werden: ein palliativer
Versorgungsansatz und spezialisierte Palliativversorgung.
Gegenwartig wird in den meisten Dokumenten ein 2-stufiges
Modell beschrieben, und zwar wird unterschieden zwischen
einem palliativen Versorgungsansatz und spezialisierter Palliativ-
versorgung. Der palliative Versorgungsansatz wird von Nichtspe-
zialisten angeboten, die nur gelegentlich Palliativpatienten be-
handeln. Im Gegensatz dazu wird spezialisierte Palliativversor-
gung erbracht von einem Team von entsprechend ausgebildeten
Arzten, Pflegefachkriften, Sozialarbeitern, Seelsorgern und wei-
teren ausgebildeten Personen, deren Expertise zur Optimierung
der Lebensqualitdt von Menschen mit einer lebensbedrohenden
oder belastenden chronischen Erkrankung erforderlich ist [5].

5.1 Palliativer Versorgungsansatz

Der palliative Versorgungsansatz ist ein Weg, um die Arbeitswei-
se und die Methoden der Palliativversorgung in nicht spezialisier-
te Strukturen zu integrieren. Dies schliet nicht nur pharmakolo-
gische und nichtpharmakologische MaRnahmen zur Symptom-
kontrolle ein, sondern auch die Kommunikation mit dem Patien-
ten, der Familie und mit anderen Versorgungsanbietern sowie
Entscheidungsfindungen und Zielsetzungen gemdR den Prinzi-
pien der Palliativversorgung.

Der palliative Versorgungsansatz sollte niedergelassenen Arzten
und dem Personal in Krankenhdusern der Allgemeinversorgung
wie auch ambulanten Pflegediensten und dem Personal in Pfle-
geheimen zugdngig gemacht werden. Um diesen Versorgungsan-
bietern die Umsetzung des palliativen Versorgungsansatzes zu
ermoglichen, muss die Palliativversorgung Bestandteil der Curri-
cula der Grundausbildungen in Medizin, Pflege und anderen ver-
wandten Berufsgruppen sein. Der Europarat empfiehlt, dass alle
Berufsgruppen, die im Gesundheitswesen arbeiten, mit den
Grundprinzipien der Palliativversorgung vertraut und in der
Lage sein sollten, diese in die Praxis umzusetzen [4].

5.2 Allgemeine Palliativversorgung

Das beschriebene 2-stufige Modell kann auf 3 Stufen erweitert
werden mit einem palliativen Versorgungsansatz, der allgemei-
nen und der spezialisierten Palliativversorgung. Allgemeine Pal-
liativversorgung wird durch diejenigen Grundversorger und Spe-

zialisten erbracht, die Patienten mit lebensbedrohlichen Krank-
heiten behandeln und iiber ein gutes Grundwissen und gute Ba-
sisfertigkeiten in Palliativversorgung verfiigen.

Behandler, die haufiger in Palliativsituationen involviert sind, z. B.
Onkologen oder Geriater, deren Haupttdtigkeitsfeld jedoch nicht
die Palliativversorgung ist, konnen eine spezialisierte Weiterbil-
dung in Palliativversorgung erwerben und kénnen dadurch eine
zusatzliche Expertise anbieten. Diese Behandler kdnnen allgemei-
ne Palliativversorgung leisten [4].

5.3 Spezialisierte Palliativversorgung

Patienten mit lebensbedrohlichen Erkrankungen und deren An-
gehorige konnen komplexe Bediirfnisse haben, die die Einbezie-
hung eines spezialisierten Palliativteams erfordern [29]. Speziali-
sierte Palliativversorgung beschreibt Versorgungsangebote, de-
ren Schwerpunkt auf der Palliativversorgung liegt. Diese Dienste
versorgen in der Regel Patienten mit komplexen und schwierigen
Bediirfnissen, was einen héheren Ausbildungsgrad sowie eine in-
tensivere Ausstattung mit Personal und anderen Ressourcen er-
fordert [4].

Spezialisierte Palliativversorgung wird von spezialisierten Versor-
gungsanbietern angeboten fiir Patienten, deren komplexe Anfor-
derungen durch andere Behandlungsméglichkeiten nicht hinrei-
chend abgedeckt werden.

Alle Patienten mit einer fortschreitenden unheilbaren Erkran-
kung sollten Zugang zu einer spezialisierten Palliativversorgung
haben, die sich proaktiv aller Symptome ihrer Erkrankung sowie
der Auswirkung dieser Symptome auf die Patienten und deren
Familien /Betreuer annimmt [29]. Patienten mit komplexen Be-
diirfnissen der palliativen Versorgung bendtigen ein breites
Spektrum an therapeutischen Interventionen zur Symptomkon-
trolle. Die zustdndigen spezialisierten Palliativdienste miissen
iber entsprechend hochqualifiziertes Personal verfiigen, um die-
se Interventionen sicher zu gewdhrleisten.

Spezialisierte Angebote der Palliativversorgung erfordern einen
Teamansatz, der ein multiprofessionelles Team mit einer inter-
disziplindren Arbeitsweise kombiniert. Die Teammitglieder miis-
sen hochqualifiziert sein und sollten ihren Tatigkeitsschwerpunkt
in der Palliativversorgung haben.

Das Angebot spezialisierter Palliativversorgung muss von Fach-
kriften umgesetzt werden, die eine anerkannte Weiterbildung
in spezialisierter Palliativversorgung absolviert haben [5,29].
Von den Teammitgliedern wird erwartet, dass sie Erfahrung im
klinischen Management von Problemen aus vielen verschiede-
nen Bereichen haben, um den komplexen Bediirfnissen der Pa-
tienten gerecht werden zu kénnen. Ihre Arbeit ist geprdgt von
einer substanziellen Expertise in der Betreuung von Patienten
mit lebensbedrohlichen oder belastenden chronischen Erkran-
kungen und deren Familien.
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© Abb.2 zeigt die Elemente des palliativen Versorgungsansatzes,
der allgemeinen und der spezialisierten Palliativversorgung im
Uberblick.

5.4 Palliative Kompetenzzentren (Centres of Excellence)
Das Modell kann noch um eine vierte Stufe erweitert werden,
und zwar durch palliative Kompetenzzentren. Palliative Kompe-
tenzzentren sollten spezialisierte Palliativversorgung in einer
breiten Vielfalt von Settings anbieten, einschlielich stationdrer
und ambulanter Betreuung sowie fachlicher Beratung, und sie
sollten dariiber hinaus akademische Mdoglichkeiten zur For-
schung sowie Aus-, Fort- und Weiterbildung vorhalten. Die Rolle
der palliativen Kompetenzzentren wird noch diskutiert und ihre
Position innerhalb des mehrstufigen Ansatzes der Palliativver-
sorgung wird vom Ausgang dieser Diskussion abhdngig sein.
Palliative Kompetenzzentren sollten Zentren fiir Aus-, Fort- und
Weiterbildung, Forschung und Offentlichkeitsarbeit sowie fiir
die Entwicklung von Standards und neuen Methoden sein.

6 Zielgruppen

v

6.1 Patienten

Palliativversorgung ist nicht auf vorab festgelegte medizinische
Diagnosen beschrankt, sondern sollte fiir alle Patienten mit einer
lebensbedrohenden Erkrankung zugdnglich sein.
Palliativversorgung ist die passende Versorgung fiir alle Patien-
ten und / oder Familien, die mit einer lebensbedrohlichen Erkran-
kung leben oder bei denen das Risiko einer lebensbedrohlichen
Situation besteht, ungeachtet der Diagnose, der Prognose und
des Alters, wenn sie unbefriedigte Erwartungen und/oder Be-
diirfnisse haben und bereit sind, die Betreuung zu akzeptieren
[32]. Palliativversorgung kann die krankheitsmodifizierende
Therapie ergdnzen und unterstiitzen oder sie kann die alleinige
Form der Betreuung werden. Einige Aspekte der Palliativversor-
gung kénnen auch bei Patienten mit dem Risiko einer Erkran-
kung und deren Familien Anwendung finden.

Jedes Jahr sterben in Europa 1,6 Mio. Patienten an Krebserkran-
kungen und etwa 5,7 Mio. Menschen an anderen chronischen Er-
krankungen.

In der europdischen Region (wie von der WHO definiert) sind
881 Mio. Einwohner registriert. Die altersstandardisierte Sterbe-
rate wurde fiir diese Region mit 9300 Todesféllen pro Mio. Ein-
wohner berechnet. Von diesen sind ungefihr 1700 Todesflle
durch Krebserkrankungen und 6500 Todesfille durch andere
chronische Erkrankungen bedingt [33]. Diese Berechnung wird
durch ein kiirzlich veroffentlichtes Review gestiitzt, das besagt,
dass es jedes Jahr 1,7 Mio. Todesfdlle durch Krebserkrankungen
in Europa gibt [34].

Die grofBe Mehrzahl dieser Patienten leidet an Schmerzen, Atem-
not und anderen korperlichen Symptomen oder benétigt Unter-
stiitzung bei psychosozialen oder spirituellen Problemen, die
mit dem Fortschreiten ihrer Erkrankung auftreten kdnnen. Eine
australische Arbeitsgruppe schdtzte — unter Anwendung unter-
schiedlicher Methoden innerhalb eines konzeptionellen Rah-
mens - die Population, die Palliativversorgung benétigt, auf zwi-
schen 50% und 89 % aller sterbenden Patienten [35]. Wdhrend ein
palliativer Versorgungsansatz den meisten dieser Patienten eine
addquate Betreuung bietet, wurde geschitzt, dass mindestens
20% der onkologischen Patienten und 5% der nicht onkologi-
schen Patienten in ihrem letzten Lebensjahr spezialisierte Pallia-
tivversorgung benotigen [36]. Diese Prozentsdtze wurden im
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Konsensprozess allerdings hinterfragt, und es wurden deutlich
hohere Prozentzahlen sowohl von onkologischen als auch nicht
onkologischen Patienten mit Bedarf an spezialisierter Palliativ-
versorgung genannt. Die unterschiedlichen Schdtzungen hdngen
jedoch auch von spezifischen Erkrankungsmustern in verschie-
denen Landern ab. Auch erstrecken sich die Behandlungszeitrau-
me von wenigen Tagen bis zu mehreren Jahren. Mit den Fort-
schritten der modernen Medizin werden jedoch viele der betrof-
fenen Patienten Palliativversorgung iiber einen lingeren Zeit-
raum - und nicht nur im letzten Lebensjahr - benétigen.

Dies bedeutet, dass in der europdischen Region (gemaR WHO-
Definition) zu jedem Zeitpunkt mehr als 320000 onkologische
und 285000 nicht onkologische Patienten Unterstiitzung oder
Betreuung durch spezialisierte Palliativversorgung benétigen.
Diese Zahl ist eher vorsichtig geschdtzt, da die Belastung durch
Symptome und der Bedarf an Palliativversorgung hdufig nicht er-
kannt werden und folglich méglicherweise viel hoher sind als ge-
schatzt. Auch gehen diese Schitzungen davon aus, dass die allge-
meine Palliativversorgung gut entwickelt und generell verfiigbar
ist, was jedoch nur auf wenige europdische Lander zutrifft. Ande-
re Berichte aus England gehen von hoéheren Mortalititsraten
durch onkologische und nicht onkologische Erkrankungen aus
und schdtzen den Prozentsatz an Patienten mit Bedarf an spezia-
lisierter Palliativversorgung deutlich hoher ein [37].

In allen europdischen Lindern kommt Palliativversorgung vor-
wiegend bei Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankun-
gen zur Anwendung. Patienten mit anderen Erkrankungen wie
neurologischen Erkrankungen, HIV | AIDS oder mit fortgeschritte-
nen Herz-, Lungen- oder Nierenerkrankungen kénnen die glei-
chen palliativen Versorgungsbediirfnisse haben wie Tumorpa-
tienten, der Zugang zur Palliativversorgung ist fiir sie jedoch un-
gleich schwerer.

Sowohl korperliche Symptome als auch psychologische, soziale
und spirituelle Bediirfnisse kommen bei Patienten mit chroni-
schen neurologischen, kardialen, zerebrovaskuldren, pulmonalen
oder nephrologischen Erkrankungen oder bei HIV/AIDS ebenso
haufig vor wie bei Tumorerkrankungen. Das Muster der Sympto-
me und der Krankheitsverlauf dieser Patienten kénnen sich von
denen eines Tumorpatienten unterscheiden [38,39], dennoch be-
notigen viele entweder einen palliativen Versorgungsansatz oder
sogar spezialisierte Palliativversorgung, da die Intensitit und
Komplexitdt der Symptome und Probleme dhnlich ausgepragt
sein diirfte wie bei Tumorpatienten.

Der Zugang zu hochqualifizierter Palliativversorgung fiir nicht
onkologische Patienten sollte im Rahmen der Entwicklung der
nationalen und europdischen Gesundheitspolitik Prioritdt haben.
Heute leiden mehr als 95% der im Rahmen spezialisierter Pallia-
tivversorgungsangebote behandelten Patienten an Krebserkran-
kungen [40]. Der niedrige Prozentsatz an nicht onkologischen Pa-
tienten ist vor allem bedingt durch fiir sie hohere Barrieren beim
Zugang zu Angeboten der Palliativversorgung, aber auch da-
durch, dass Palliativversorgung in der Offentlichkeit wie auch in
der medizinischen Fachwelt hdufig als ein auf onkologische Pa-
tienten beschrankter Ansatz wahrgenommen wird.

Ein addquates Angebot von Palliativversorgung fiir nicht onkolo-
gische Patienten erfordert zusdtzliche Ressourcen. Wenn nicht
onkologische Patienten in gleichem MaRBe Zugang zur Palliativ-
versorgung erhalten wie onkologische Patienten, werden die
Prozentsdtze von Patienten mit Bedarf an Palliativversorgung
auf 40% (nicht onkologische Patienten) bzw. 60 % (onkologische
Patienten) geschatzt.



Mit den demografischen Verdnderungen der alternden Popula-
tionen wird sich das Muster der Mortalitdt ebenfalls verdndern
[41]. Immer mehr Menschen leben ldnger; der Anteil der iiber
60-Jdhrigen hat deutlich zugenommen und wird in den nidchsten
20 Jahren weiter anwachsen [41]. Bei zunehmender Lebenser-
wartung werden mehr Menschen an einer schweren chronischen
Erkrankung, wie z.B. kardialen, zerebrovaskuldren, pulmonalen
Erkrankungen, sowie auch an onkologischen Erkrankungen ster-
ben. Da mehr Menschen ein héheres Alter erreichen und chroni-
sche Krankheiten mit zunehmendem Lebensalter hdufiger wer-
den, wird der Anteil der Menschen, die mit einer solchen Erkran-
kung leben und daran leiden, ebenso gréf3er werden. Mit zuneh-
mendem medizinischem Fortschritt werden die Patienten mit
chronischen und beeintrachtigenden Erkrankungen langer leben
konnen und in der Folge iiber einen ldngeren Zeitraum Palliativ-
versorgung bendtigen.

Die Anzahl an onkologischen Patienten mit Bedarf an Palliativ-
versorgung wird in den kommenden Jahren ebenfalls ansteigen,
da zu erwarten ist, dass die Zahl der Patienten mit onkologischen
Erkrankungen aufgrund der fritheren Diagnosestellung, der ver-
besserten Behandlung und der lingeren Uberlebensdauer zuneh-
men wird [40].

Strategische Planungen im Gesundheitswesen erfordern Ansdtze,
die der zunehmenden Nachfrage Rechnung tragen kénnen. Eine
jiingere Analyse der Trends der Vergangenheit und Voraussagen
fiir die Zukunft beziiglich Mortalitdt in England und Wales unter-
streicht die Dringlichkeit, sich auf einen grofRen Zuwachs an alten
und sterbenden Menschen einzustellen. Dies bedeutet, dass ent-
weder deutlich mehr stationdre Betreuungsmoglichkeiten oder
eine ausgeprdgte Entwicklung der gemeindebasierten Betreuung
erforderlich ist [42].

6.2 Krankheitsstadien

Es gibt keinen definierten Zeitpunkt im Verlauf einer Erkrankung
fiir den Ubergang von kurativer zu palliativer Betreuung.
Palliativversorgung ist die addquate Versorgung fiir alle Patienten
ab dem Zeitpunkt der Diagnose einer lebensbedrohlichen oder
beeintrachtigenden Erkrankung [5]. Der Begriff ,lebensbedrohli-
che oder beeintrachtigende Erkrankung* wird hier verwendet,
um eine Gruppe von Patienten aller Altersklassen und mit einem
breiten Spektrum von Diagnosen zusammenzufassen, die mit
einer andauernden oder rezidivierenden belastenden Erkran-
kung leben, die die Aktivitdten des tdglichen Lebens einschrankt
oder die Lebenserwartung vorhersehbar verkiirzt.

Die meisten Patienten brauchen nur in weit fortgeschrittenen
Krankheitsstadien Palliativversorgung, aber einige Patienten be-
nétigen palliative Interventionen zur Uberbriickung von Krisen
bereits zu einem fritheren Zeitpunkt ihres Krankheitsverlaufs.
Dies kann einen Zeitraum von mehreren Jahren, Wochen oder
Tagen betreffen [4].

Beim Ubergang von kurativer zu palliativer Betreuung handelt es
sich oft um keinen eindeutigen Zeitpunkt, sondern vielmehr um
einen graduellen Prozess, in dessen Verlauf sich das Behand-
lungsziel mehr und mehr von der Lebensverldngerung um jeden
Preis zur Erhaltung der Lebensqualitdt verschiebt, mit der Not-
wendigkeit, den Behandlungserfolg und die Nebenwirkungen
sorgfdltig gegeneinander abzuwdgen.

6.3 Kinder und Jugendliche

Palliativversorgung fiir Kinder stellt einen speziellen - wenn-
gleich eng mit der Palliativversorgung fiir Erwachsene verwand-
ten - Fachbereich dar [43].
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Der Europarat weist auf die spezifische Herausforderung der Pal-
liativversorgung fiir Kinder mit unheilbaren und lebensbedrohli-
chen Erkrankungen hin [4].
Palliativversorgung fiir Kinder beginnt mit der Diagnosestellung
und wird unabhdngig davon, ob das Kind eine kurative Behand-
lung erhélt oder nicht, fortgefiihrt [44]. Die Versorgungseinheit
ist das Kind und seine Familie.
Eine lebenslimitierende Erkrankung ist bei Kindern definiert als
eine Erkrankung, bei der ein vorzeitiger Tod tiblich ist, wie z.B.
bei der Muskeldystrophie Duchenne [44]. Lebensbedrohende Er-
krankungen sind Krankheiten, die aufgrund ihrer Schwere mit
einer hohen Wahrscheinlichkeit zu einem vorzeitigen Tod fiih-
ren, bei denen jedoch auch die Chance des Langzeitiiberlebens
bis ins Erwachsenenalter besteht; dies betrifft z.B. Kinder, die
eine Tumortherapie erhalten oder mit akuten schweren Verlet-
zungen auf eine Intensivstation aufgenommen werden.

Pddiatrische Palliativversorgung ist im Vergleich zur Palliativver-

sorgung fiir Erwachsene durch ein heterogeneres Spektrum an

Erkrankungen und einen héheren Prozentsatz an nicht onkologi-

schen Diagnosen charakterisiert. Palliativversorgung fiir Kinder

und Jugendliche kann in 4 Kategorien eingeteilt werden, basie-
rend auf einem Leitfaden zur Entwicklung von palliativen Versor-
gungsangeboten fiir Kinder, erarbeitet durch die Association for

Children’s Palliative Care (ACT) und das Royal College of Paedia-

trics and Child Health in England [45].

» Gruppe 1: lebensbedrohende Erkrankungen, fiir die kurative
Therapien existieren, bei denen jedoch ein Therapieversagen
wahrscheinlich ist. Zugang zu palliativer Versorgung kann in
Kombination mit kurativen Therapien wédhrend der Phase
eines unklaren Therapieerfolgs oder bei Therapieversagen
notwendig werden.

» Gruppe 2: Erkrankungen wie z.B. zystische Fibrose?, bei de-
nen ein vorzeitiger Tod unausweichlich ist und bei denen lang
andauernde intensive Behandlungen zum Ziel haben, das Le-
ben zu verldngern und die Teilnahme an normalen Aktivitdten
zu ermoglichen.

» Gruppe 3: fortschreitende Erkrankungen ohne kurative Be-
handlungsmaoglichkeiten, bei denen hdufig tiber viele Jahre
eine ausschlieRlich palliative Versorgung durchgefiihrt wird;
z.B. Batten-Krankheit und Muskeldystrophie.

» Gruppe 4: irreversible, jedoch nicht progressive Erkrankun-
gen mit komplexen Versorgungsbediirfnissen, die zu Kompli-
kationen fithren und mit der Wahrscheinlichkeit eines vor-
zeitigen Todes einhergehen. Beispiele sind schwere Zerebral-
paresen und schwere Mehrfachbehinderungen nach einer
Hirn- oder Riickenmarkserkrankung.

Spezifische pddiatrische Angebote der Palliativversorgung zur

stationdren Behandlung und hduslichen Versorgung sollten auf-

gebaut werden. Fiir das Kind und seine Familie sollte ein umfas-
sendes Spektrum an klinischen Versorgungsangeboten und Schu-
lungsméglichkeiten zur Verfiigung stehen, und zwar in einer
dem Alter sowie den kognitiven und schulischen Maglichkeiten

angemessenen Form [44].

Das Leitfaden-Dokument zu Standards fiir die padiatrische Pallia-

tivversorgung in Europa, erarbeitet durch das Lenkungskomitee

3 Inwieweit Kinder mit einer zystischen Fibrose im Laufe ihrer Erkrankung
einer Palliativversorgung bediirfen, wird kontrovers diskutiert. Aufgrund
der verbesserten Therapiemdglichkeiten und der Option einer Lungen-
transplantation wird die zystische Fibrose heute von einigen Fachleuten
nicht mehr zwangsldufig als lebenslimitierende Erkrankung betrachtet.
Der Nutzen einer Lungentransplantation bei dieser Indikation ist jedoch
empirisch umstritten [46].
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der EAPC Task Force fiir Palliativversorgung bei Kindern und Ju-
gendlichen (IMPaCCT), zeigt auf, dass palliative Versorgungsan-
gebote fiir Kinder und deren Familien unzureichend vorhanden
sind [44]. Es wurde z.B. auf das Fehlen von gemeindenahen Res-
sourcen hingewiesen, die es den Familien ermdéglichen wiirden,
ihr Kind zu Hause zu betreuen, ebenso auf einen Mangel an Ent-
lastungsangeboten.

Das Zuhause der Familie sollte, wann immer maglich, das Zen-
trum der Betreuung bleiben. Jede Familie sollte Zugang zu einem
multiprofessionellen ganzheitlichen pédiatrischen Palliativ-Care-
Team fiir die Betreuung zu Hause haben [44].
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Hinweis

In diesem offiziellen Positionspapier der Europdischen Gesell-
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die Empfehlungen der Gesellschaft fiir eine gemeinsame Termi-
nologie und gemeinsame Qualitdtsrichtlinien.
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Zusammenfassung

v

Die Europdische Gesellschaft fiir Palliative Care
(EAPC) hat den Schwerpunkt dieser Richtlinie auf
standardisierte Normen fiir Hospize und Palliati-
ve Care in Europa gelegt. Der Inhalt richtet sich
an die Gesellschaften und das Personal, die direkt
mit der Palliativversorgung zu tun haben. Der
zweite Teil dieses offiziellen Positionspapiers der
EAPC stellt die generellen Anforderungen an An-
gebote der Palliativversorgung sowie die spezifi-
schen Anforderungen an die verschiedenen Arten
von Versorgungsangeboten dar. Themenrelevante
Inhalte werden in einer Reihe zukiinftiger Publi-
kationen detaillierter behandelt.

... Fortsetzung aus European Journal of Palliative
Care (EJPC) 2009; 16.6

Abstract

v

The focus of this White Paper is on norms and
standards for hospice and palliative care in Euro-
pe as recommended by the EAPC. The content has
been restricted to those issues directly related to
the distribution of services in the community as
well as the material, staffing and personal equip-
ment of these services. Part two of this official po-
sition paper of the EAPC outlines general require-
ments for palliative care services and the specific
requirements for each service type. Relevant to-
pics will be examined in more depth in a series
of future papers.

... Continued from the European Journal of Pallia-
tive Care (EJPC) 2009; 16.6

7 Umsetzung der Palliativversorgung

v

In diesem Abschnitt steht die Umsetzung von Pal-
liativversorgung in Wohnortndhe im Mittelpunkt.
Die Basisvoraussetzungen und grundlegende An-
forderungen an palliative Versorgungsangebote
werden beschrieben. AnschlieBend werden in
Teil 8 die verschiedenen Arten von Versorgungs-
angeboten mit den jeweils spezifischen Anforde-
rungen an sie vorgestellt.

Die folgenden grundlegenden Anforderungen
sind fiir die Bereitstellung von Palliativversor-
gung in hohem MaRe relevant:

» vorausschauende Planung

» Kontinuitdt der Versorgung

» Verfiigbarkeit der Versorgung

» bevorzugter Ort der Versorgung

Im folgenden Text heben die fettgedruckten Text-
passagen die Empfehlungen der EAPC hervor.

7.1 Vorausschauende Planung

(Advance Care Planning)

Idealerweise besprechen sich der Patient?, die Fa-
milie und das Palliativteam beziiglich der Planung
und Umsetzung der Palliativversorgung mitei-
nander und beriicksichtigen dabei die Prdferen-
zen und Ressourcen des Patienten sowie die me-
dizinischen Empfehlungen. Anderungen des Zu-

! Translated from the article ,White Paper on standards
and norms for hospice and palliative care in Europe:
part 2“ first published in the European Journal of Pallia-
tive Care 2010; 17 (1): 22-33, continued from the Euro-
pean Journal of Palliative Care 2009; 16 (6): 278-289.
Kindly reproduced by permission of the publishers of
the EJPC, who retain the copyright. All rights reserved.
www.ejpc.eu.com
Ubersetzung des Artikels ,White Paper on standards and
norms for hospice and palliative care in Europe: part 2.

Erstpublikation im European Journal of Palliative Care
2010; 17 (1): 22-33. Fortsetzung von ,Teil 1%, Erstpubli-
kation im European Journal of Palliative Care 2009; 16
(6): 278-289, deutsche Ubersetzung in Z Palliativmed
2011; 12: 216-227. Mit freundlicher Genehmigung der
Herausgeber der EJPC, die das Copyright behalten. Alle
Rechte vorbehalten. www.ejpc.eu.com

Zur Verbesserung der Lesbarkeit erfolgen alle Personen-
bezeichnungen wie ,Patient* und ,Mitarbeiter* nur in
mdnnlicher Form.
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Radbruch L, Payne S. Standards und Richtlinien fiir Hospiz- und Palliativversorgung in Europa: Teil 2... Z Palliativmed 2011; 12: 260-270



stands oder der Leistungsfdhigkeit des Patienten werden durch
entsprechende Anderungen der Behandlung beriicksichtigt; aus
einem Prozess kontinuierlicher Diskussion und Anpassung ergibt
sich der individuelle, den Krankheitsstadien entsprechende, Be-
handlungsplan.

Mit dem Fortschreiten der Erkrankung und einer Verschlechte-
rung der kognitiven und korperlichen Funktionen kann die Ent-
scheidungsfdhigkeit mancher Patienten jedoch eingeschrankt
sein, sodass sie moglicherweise nicht mehr fahig sind, an der Ent-
scheidungsfindung mitzuwirken. Daher sollte die Palliativversor-
gung die Methoden der vorausschauenden Planung einbeziehen,
damit diese Patienten eine ihren Vorstellungen entsprechende
Palliativversorgung erhalten kénnen, falls sie es wiinschen.
Patientenverfiigungen erlauben es den Patienten, ihre personli-
che Autonomie zu bewahren und geben Anleitung zur Versor-
gung, falls die Patienten urteilsunfdhig werden und keine Ent-
scheidungen mehr treffen konnen [1].

Der rechtliche Stellenwert der Patientenverfiigungen ist in den
europdischen Ldandern unterschiedlich. Nur in wenigen Landern
sind diese Dokumente nach geltendem Recht verbindlich.

Es wird fortlaufend diskutiert, wie verbindlich Patientenverfii-
gungen sein sollten. Die Prdferenzen eines Patienten kdnnten
sich mit dem Fortschreiten der Erkrankung verdndern, und es
ist auch nicht immer klar, ob die Patienten angemessen infor-
miert wurden oder die entsprechenden Informationen verstan-
den haben. Somit kénnten Patientenverfiigungen fiir eine zu ei-
nem bestimmten Zeitpunkt bestehende Situation nicht mehr
mafSgeblich oder nie fiir diese Situation gedacht gewesen sein.
Patientenverfiigungen kénnen durch eine Vorsorgevollmacht er-
gdnzt oder ersetzt werden. Dieses Dokument erlaubt es dem Pa-
tienten, einen Stellvertreter zu benennen, eine Person, die Be-
handlungsentscheidungen fiir den Patienten treffen wird, falls
der Patient unfdhig wird, solche Entscheidungen zu treffen [1].
Der addquate Einsatz sowohl eines Vorsorgebevollmdéchtigten als
auch einer Patientenverfiigung erfordert, dass der Patient und
der Stellvertreter die personlichen Prdferenzen des Patienten un-
ter Beriicksichtigung der spezifischen Erkrankung besprochen
haben und dass sie seitens des Palliativteams angemessen iiber
den zu erwartenden Krankheitsverlauf informiert wurden. In
einigen europdischen Landern gibt es hierfiir noch keine rechtli-
che Basis.

7.2 Zugang zu Palliativdiensten

Palliativdienste und -einrichtungen sollten fiir alle Patienten un-
verziiglich zur Verfiigung stehen, wann immer und wo immer
sie diese benétigen [2, 3].

Palliativteams sollten auf einen gleichberechtigten Zugang zur
Palliativversorgung fiir alle Patienten hinarbeiten, unabhdngig
von deren Alter und Diagnosen, den jeweiligen Versorgungs-
strukturen (auch in lindlichen Riumen) sowie von ethnischer
Herkunft, sexueller Orientierung oder finanziellen Méglichkeiten
[4].

Ein gleichberechtigter Zugang zu Palliativversorgung sollte in al-
len europdischen Landern gewahrleistet sein. Die Palliativversor-
gung sollte bedarfsorientiert und ungeachtet des kulturellen,
ethnischen und sonstigen Hintergrunds gesichert sein.

Patienten mit gleichwertigen Bediirfnissen sollten in gleicher
Weise zu Versorgungsangeboten Zugang haben. Der Zugang soll-
te nicht von der Zahlungsfahigkeit abhdngen [3].

Der Zugang zu hochqualitativer Palliativversorgung sollte nicht
von der Zahlungsfihigkeit des Patienten oder der Angehérigen
abhdngen.
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7.3 Kontinuitat der Versorgung

Die Kontinuitdt der Versorgung im gesamten Krankheitsverlauf
und in verschiedenen Einrichtungen des Gesundheitssystems ist
eine Grundvoraussetzung fiir Palliativversorgung [4].

Dies gilt sowohl fiir die Kontinuitdt der Versorgung wdhrend des
gesamten Krankheitsverlaufes als auch hinsichtlich verschiede-
ner Einrichtungen des Gesundheitssystems. Diese Kontinuitat
tragt dazu bei, Fehler in der Versorgung und unnétiges Leiden
von Patienten mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung zu ver-
meiden; sie kann den Patient und seine Familie davor bewahren,
sich alleingelassen zu fiithlen und kann sicherstellen, dass die
Wiinsche und Préferenzen des Patienten respektiert werden.
Palliativversorgung ist ein integraler Bestandteil aller Strukturen
des Gesundheitssystems (Krankenhaus, Notfallstation, Pflege-
heim, Betreuung zu Hause, betreutes Wohnen, Ambulanzen und
Versorgungszentren sowie Einrichtungen auf3erhalb des klassi-
schen Gesundheitssektors wie Schulen und Gefdngnisse). Das
Palliativteam arbeitet mit professionellen Behandlern und infor-
mellen Betreuenden in jeder dieser Versorgungsstrukturen zu-
sammen, um die Koordination, Kommunikation und Kontinuitdt
der Palliativversorgung {iber alle institutionellen und hduslichen
Versorgungsstrukturen hinweg sicherzustellen. Krisen und un-
notigen Verlegungen vorzubeugen, ist ein wichtiges Qualitdts-
merkmal von Palliativversorgung [4].

7.4 Bevorzugter Ort der Versorgung

Die meisten Patienten mochten im eigenen Zuhause betreut wer-
den, falls méglich bis zu ihrem Tod. Im Gegensatz dazu sterben
die meisten Patienten in einem Krankenhaus oder einem Pflege-
heim.

Eine zunehmende Datenmenge sowohl auf der Grundlage von
Bevolkerungsumfragen als auch anhand von Patientenbefragun-
gen zeigt, dass die Mehrheit der Tumorpatienten es vorziehen
wiirde, zu Hause zu sterben. Studien haben ergeben, dass rund
75% der Befragten sich wiinschen, ihre letzte Lebensphase zu
Hause zu erleben [5]. Dieser Wunsch ist jedoch an das Vorhan-
densein eines starken sozialen und familidren Netzwerks gebun-
den; der Prozentsatz jiingerer, alleinstehender oder verwitweter
Patienten, die es bevorzugen wiirden, zu Hause zu sterben,
scheint deutlich darunter zu liegen.

Im Gegensatz zu den Pridferenzen der Patienten ist in Europa je-
doch das Krankenhaus oder Pflegeheim am hdufigsten der Ster-
beort. In einer Ubersichtsarbeit zur Palliativversorgung in
Deutschland variierten die Angaben zum Sterbeort in Abhdngig-
keit von der Herangehensweise der verschiedenen Autoren zum
Teil betrdchtlich, das Sterben in Institutionen wurde jedoch ins-
gesamt mit einer Haufigkeit von 60-95% beziffert. Auf der
Grundlage unterschiedlicher Studien mit variierenden Prozent-
sitzen kommen die Autoren der Ubersichtsarbeit hinsichtlich
des Sterbeorts in Deutschland zu folgenden Schétzungen: Kran-
kenhaus 42-43%, zu Hause 25-30%, Alters- und Pflegeheime
15-25%, stationdre Hospize 1-2%, andere 3-7% [6].

Vielen Patienten ist es moglich, die (iberwiegende Zeit des letzten
Lebensjahres zu Hause zu verbringen, sie werden aber dann zum
Sterben ins Krankenhaus verlegt. Es wurde kritisiert, dass viele
sterbende Menschen aufgrund inaddquater Unterstiitzung im er-
weiterten hduslichen Umfeld zur Versorgung am Lebensende ins
Krankenhaus verlegt werden [3].

Der bevorzugte Betreuungs- und Sterbeort des Patienten sollte
anerkannt und mit dem Patienten und der Familie besprochen
werden, und es sollten MaRnahmen getroffen werden, um die-
sen Prdferenzen, falls méglich, gerecht zu werden [7].
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Palliativversorgung

Abb.1 Stufenmodell der Palliativdienste

v T - - — (Quelle: Nemeth C, Rottenhofer I. Abge-
palliativer smeualls[erte lJIPtgrstutzung far lls_pgzmhmerte stufte Hospiz- und Palliativversorgung in
Versorgungsansatz | allgemeine Palliativversorgung | Palliativversorgung |  5ctarreich. Wien: Osterreichisches Bun-
akute Versorgung Krankenhaus palliativer L . desinstitut fir Gesundheitswesen; 2004).
g Palliativstation
q Alten- und Konsildienst
Langzeitversorgung Pfleqehei
Sy e T, stationdres Hospiz
ni‘(agaecrl?)afrs;tine Hospizdienste | mbulante
] Palliativteams i
Home Care ambulante Kranken- Tageshospiz
pflegedienste

Es ist jedoch wichtig, sich klarzumachen, dass der Sterbeort von
anderen Faktoren als der Praferenz des Patienten bestimmt wer-
den kann. Im Endstadium einer Erkrankung kann sich der medi-
zinische Zustand in solchem MaRe verschlechtern, dass zur in-
tensiven medizinischen und pflegerischen Betreuung eine Kran-
kenhauseinweisung oder Verlegung auf eine spezialisierte Sta-
tion erforderlich wird, da diese Versorgung im hauslichen Umfeld
nicht mehr erbracht werden kann.

7.5 Orte der Versorgung

Palliative Behandlung, Betreuung und Unterstiitzung werden im
hduslichen Umfeld, in Pflegeheimen, in Altersheimen, in Kran-
kenhdusern und in stationdren Hospizen oder bei Bedarf in ande-
ren Versorgungsstrukturen erbracht [2].

Es ist gegenwadrtig anerkannt, dass Palliativversorgung auf loka-
ler und regionaler Ebene in Form eines , Kontinuums der Spezia-
lisierung“ angeboten werden sollte [8]. Das Spektrum sollte sich
erstrecken von Angeboten der Primdrversorgung bis hin zu spe-
zialisierten Versorgungsangeboten, deren Kernaktivitit aus-
schlief8lich Palliativversorgung ist. Palliativversorgung kann an-
geboten werden als ein palliativer Versorgungsansatz oder als all-
gemeine Palliativversorgung im Rahmen nicht spezialisierter
Strukturen und Einrichtungen oder als spezialisierte Palliativver-
sorgung [2].

Nicht spezialisierte Angebote der Palliativversorgung sind:
Gemeindekrankenpflege | spitalexterne Krankenpflege
niedergelassene Hausdrzte

ambulante Pflegedienste

Abteilungen des Allgemeinkrankenhauses

Pflegeheime

Spezialisierte Angebote der Palliativversorgung sind:
Palliativstationen

stationdre Hospize

palliative Konsildienste im Krankenhaus

ambulante Palliativdienste /| Home Care Teams

ambulante Hospizdienste

Tageshospize

,Krankenhaus zu Hause*3

Ambulanzen* und Versorgungszentren

Gegenwartig, wie auch in Zukunft, wird ein groRer Teil der Pallia-
tivversorgung durch nicht spezialisierte Versorgungsangebote
geleistet. Folglich miissen nicht spezialisierte Behandler einen
einfachen Zugang zu fachlicher Beratung und Unterstiitzung
durch Spezialisten haben.

v

vvyvyy

VVVVYVYYVYYVYY

3 Dieses Versorgungsangebot ,Hospital at home* ist nicht in allen europdi-
schen Landern verfiigbar.

4 In der Schweiz ist anstatt Ambulanzen eher der Begriff ,,Ambulatorien“ ge-
brauchlich.

Nicht spezialisierte Dienstleister bendtigen eine spezifische An-
leitung, um den palliativen Versorgungsansatz umzusetzen oder
allgemeine Palliativversorgung gewdhrleisten zu konnen. Inte-
grative Versorgungswege sind hilfreich, um die Umsetzung zu
vereinfachen [9]. Der Liverpool Care Pathway for the Dying Pa-
tient (LCP) wurde in der Leitlinie fiir Supportive and Palliative
Care des National Institute for Health and Clinical Excellence (NI-
CE) als Methode empfohlen, um die besonderen Bediirfnisse ster-
bender Tumorpatienten zu identifizieren und addquat darauf
einzugehen [7].

Integrative Versorgungswege und -modelle wie der Liverpool
Care Pathway for the Dying Patient werden als Fortbildungs-
wie auch Qualitatssicherungsinstrument zur Verbesserung der
Betreuung von sterbenden Patienten in nicht auf Palliativversor-
gung spezialisierten Versorgungsstrukturen empfohlen.

In einigen nicht spezialisierten Versorgungsstrukturen (z.B. Ra-
diologie, Radiotherapie oder Chirurgie) kdnnen begrenzte Res-
sourcen zur Einfithrung einer Warteliste fiihren. Diese Wartelis-
ten sind fiir Palliativpatienten aufgrund der eingeschrankten Le-
bensspanne, in der sie noch von der Behandlung profitieren
konnten, besonders nachteilig. Aus diesem Grund wurden ,Fast
Tracking Pathways“ vorgeschlagen, um Palliativpatienten bevor-
zugten Zugang zu gewdhren [2].

In Anbetracht der verringerten Lebenserwartung der Palliativpa-
tienten sollten in medizinischen Versorgungsstrukturen be-
schleunigte Behandlungspfade eingefiihrt werden, die eine ange-
messene Bevorzugung dieser Patienten sicherstellen, um einer
unverhdltnismaRigen Belastung durch Zeitverlust vorzubeugen.

Das Angebot an spezialisierter Palliativversorgung sollte so struk-
turiert sein, dass es den Patienten den klinischen Erfordernissen
oder personlichen Priaferenzen entsprechend den Wechsel von
einer Versorgungsstruktur in eine andere ermdglicht. Dies impli-
ziert, dass spezialisierte palliative Versorgungsangebote keine
isolierten Einheiten sind und dass die Koordination der Versor-
gungsangebote wesentlich ist.

Es sollte ein umfassendes System von Dienstleistungen mit sta-
tiondren und ambulanten Versorgungsangeboten sowie unter-
stiitzenden Angeboten zur Verfiigung stehen, um alle Versor-
gungsbediirfnisse und Behandlungsmdéglichkeiten abzudecken
[10].

In einem abgestuften System palliativer Versorgungsangebote,
wie in © Abb. 1 dargestellt, konnen die verschiedenen Bediirfnis-
se der Patienten und Angehorigen mit dem am besten geeigneten
Versorgungsangebot in Einklang gebracht werden [10]. In einem
solchen System kann der richtige Patient zum richtigen Zeit-
punkt am richtigen Ort behandelt werden.
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7.6 Palliative Netzwerke
Regionale Netzwerke, die ein breites Spektrum an Institutionen,
Versorgungsangeboten und wirksamer Koordination bieten, kon-
nen den Zugang zu Palliativversorgung verbessern und die Quali-
tat wie auch die Kontinuitdt der Betreuung steigern.
Relevante Expertenberichte zur Qualitdt der Palliativversorgung
empfehlen die spezialisierte Palliativstation als Zentrum eines re-
gionalen Palliativnetzwerks [2,3].
Es sollte mindestens eine spezialisierte Palliativstation in jedem
regionalen Versorgungsgebiet zur Verfiigung stehen.
Die spezialisierte Palliativstation sollte das Kernelement der spe-
zialisierten Palliativversorgung sein. Die Angebote der speziali-
sierten Palliativversorgung in allen anderen Versorgungsstruktu-
ren einschlieBlich allgemeiner Krankenhduser und gemeindeba-
sierter Primarversorgung sollten von der spezialisierten Palliativ-
station ausgehen oder formal mit ihr verbunden sein [3]. Diese
Verbindung garantiert nicht nur die Unterstiitzung und kontinu-
ierliche Fortbildung der Teams, sondern verbessert auch die Kon-
tinuitdt der Patientenversorgung [2].
In seinen Empfehlungen stellt der Europarat fest, dass die Versor-
gungsqualitit in einer bestimmten Region nicht nur von der Qua-
litdt der einzelnen Institutionen und Versorgungsangebote ab-
hdngt, sondern auch von der Koordination der spezialisierten An-
gebote und der Koordination zwischen den spezialisierten Ange-
boten und den Angeboten der Primdrversorgung [2]. Wenn die
Versorgungsangebote innerhalb eines zusammenhdngenden re-
gionalen Netzwerkes organisiert sind, verbessert dies den Zu-
gang zur Palliativversorgung und kommt sowohl der Qualitdt
wie auch der Kontinuitdt der Betreuung zugute [9,11-13]. Damit
ein solches Netzwerk gut funktioniert, miissen 2 Bedingungen
erfiillt sein: eine wirksame Koordination und ein breites Spek-
trum an Institutionen und Dienstleistungen.
Die wirksame Koordination wird am besten durch einen Case-
Manager (Fallkoordinator, Schliisselperson) erreicht, der den In-
formationsfluss und die Kontinuitdt der Versorgung tiber die ver-
schiedenen Versorgungsstrukturen bewerkstelligen kann [5].
Eine wirksame Koordination der Versorgungsangebote wird es
einem grofBeren Teil der Menschen ermdéglichen, zu Hause zu
sterben, falls sie dies wiinschen. Um effektiv zu sein, miissen die-
se Koordinationsleistungen 24 Stunden am Tag und 7 Tage pro
Woche verfiigbar sein.
Die Koordination kann durch ein Team oder eine Person geleistet
werden. Das Case-Management und die Koordination kénnen
von einer interdisziplindren Expertengruppe vorgenommen wer-
den, die die verschiedenen Versorgungsangebote innerhalb des
Netzwerks reprdsentiert oder von einer Palliativstation oder
einem stationdren Hospiz.
Das Spektrum der Versorgungsangebote sollte alle verschiedenen
Stufen der Versorgung, die von den Patienten benétigt werden,
abdecken (© Abb.1) [10]. Zusdtzlich werden Liaisondienste
nachdriicklich empfohlen (Konsildienste im Krankenhaus sowie
ambulante Palliativdienste).
Ein Palliativversorgungsnetzwerk hat mehrere Aufgaben. Kom-
ponenten eines gut funktionierenden Netzwerkes sind neben
der Koordination der Betreuung:
» die gemeinsame Definition von Zielen und Qualitdtsstandards
» einheitliche Aufnahme- und Entlassungskriterien auf allen
Ebenen der Betreuung
» die Anwendung gemeinsamer Evaluationsmethoden
» die Einfiihrung gemeinsamer therapeutischer Strategien auf
der Grundlage der vorhandenen Evidenz
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Uber das Angebot der Betreuung hinaus sollte das Netzwerk die
eigene Effizienz {iberpriifen, z.B. durch Audits, und sollte Ausbil-
dungs- und Forschungsaktivititen organisieren und supervidie-
ren [14].

7.7 Personal in der spezialisierten Palliativversorgung
Versorgungsangebote, die nicht in Palliativversorgung speziali-
siert sind, kénnen nach einem palliativen Versorgungsansatz vor-
gehen oder palliative Grundversorgung leisten, selbst wenn da-
fiir nur eine einzelne Berufsgruppe oder gar eine einzelne Person
(z.B. ein Hausarzt in einer Einzelpraxis) zur Verfiigung steht, so-
fern sie von einem interdisziplindren Team unterstiitzt werden.
Am effektivsten wird Palliativversorgung von einem interdiszip-
lindren Team von Behandlern durchgefiihrt, die sowohl {iber das
Wissen als auch tiber die praktischen Erfahrungen in allen ihre
Disziplin betreffenden Aspekten des Versorgungsprozesses ver-
fiigen [15]. In nicht spezialisierten Versorgungsstrukturen ist
multiprofessionelle Teamarbeit allerdings eher die Ausnahme
als die Regel. Es sollte daher sichergestellt sein, dass nicht spezia-
lisierte Dienste kontinuierlich in einem angemessenen Austausch
mit spezialisierten Anbietern stehen.

Fiir die spezialisierten palliativen Versorgungsangebote wird ein
multiprofessionelles Team mit einem interdisziplindren Arbeits-
stil benotigt.

Der Europarat [2] und das National Advisory Committee on Pal-
liative Care [3] beschreiben die personellen Voraussetzungen fiir
Angebote der spezialisierten Palliativversorgung. Demnach soll-
ten die folgenden Fachkrafte - in Erganzung zu Pflegefachkraften
und drztlichem Personal - in Vollzeit-, Teilzeittatigkeit oder re-
gelmdRig zu festgelegten Zeiten zur Verfiigung stehen:

» Sozialarbeiter

» Behandler mit Kompetenzen in psychosozialer Unterstiitzung
» eine angemessene Anzahl von Mitarbeitern fiir administrative
und Sekretariats- sowie allgemeine Biirotdtigkeiten
Physiotherapeuten

Trauerbegleiter

Koordinatoren fiir seelsorgerische Betreuung

Koordinatoren fiir Ehrenamtliche

Seelsorger (Klinikseelsorge)

Wundpflegespezialisten

Spezialisten fiir Lymph&demtherapie

Ergotherapeuten

Logotherapeuten

Erndhrungsberater

Pharmazeuten

Therapeuten fiir komplementdre / alternative Heilverfahren
Trainer / Unterrichtende

Bibliothekare

Das palliative Kernteam sollte - als Minimalanforderung - aus
Pflegefachkriften und Arzten mit einer spezialisierten Ausbil-
dung bestehen und, wenn mdéglich, durch Psychologen, Sozialar-
beiter und Physiotherapeuten ergdnzt werden. Behandler ande-
rer Berufsgruppen konnen Mitglieder des Kernteams sein, haufi-
ger wird es sich hierbei jedoch um Liaisondienste handeln.
Hierbei miissen Unterschiede zwischen verschiedenen europdi-
schen Lindern, Regionen und Versorgungsstrukturen in Bezug
auf die Mitglieder des Kernteams und des erweiterten Teams be-
riicksichtigt werden. Zum Beispiel werden in manchen Ldandern
Psychologen als wichtige Mitglieder der Kernteams betrachtet,
wahrend in anderen Lindern diese Berufsgruppe fiir die klini-
sche Arbeit mit Patienten und ihren Familien keine Bedeutung
hat.

VVYVYVVYVVYVYVVVVYVVYVYYVYY
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Kinder benétigen spezialisierte Versorgungsangebote und diese
miissen von padiatrisch geschultem Personal umgesetzt werden.
Dies gilt vor allem fiir padiatrische Palliativpflegedienste. Hausli-
che Palliativangebote zur Unterstiitzung von Kindern und deren
Familien sollten verfiigbar sein [2].

7.8 Ehrenamtliche Arbeit

Einrichtungen der spezialisierten Palliativversorgung sollten Eh-

renamtliche einschlieBen oder mit ehrenamtlichen Diensten zu-

sammenarbeiten.

Ehrenamtliche Mitarbeiter leisten einen unverzichtbaren Beitrag

zur Palliativversorgung. Die Hospizbewegung als Biirgerbewe-

gung basiert auf ehrenamtlicher Arbeit. Der Europarat unter-
streicht die Wichtigkeit der ehrenamtlichen Arbeit zur Ermogli-

chung hochqualitativer Palliativversorgung in der Gemeinde [2].

Damit ehrenamtliche Mitarbeiter die Rolle eines Partners im Pal-

liativnetzwerk addquat ausfiillen kénnen, miissen einige Voraus-

setzungen gegeben sein:

» Ehrenamtliche Mitarbeiter miissen von einem entsprechen-
den Dachverband befdhigt, supervidiert und anerkannt wer-
den.

» Befdhigung ist unabdingbar und verlangt eine sorgfaltige
Auswahl der ehrenamtlichen Mitarbeiter.

» Ehrenamtliche Mitarbeiter arbeiten innerhalb eines Teams
unter der Verantwortung eines Koordinators.

» Der Koordinator ist die Verbindung zwischen den ehrenamt-
lichen Mitarbeitern und den Behandlern, zwischen dem
Krankenhaus und dem Dachverband.

» Im interdisziplindren Team ersetzen die ehrenamtlichen Mit-
arbeiter kein Personal, sondern erganzen die Arbeit des
Teams.

Beziiglich der detaillierten Personalanforderungen fiir die unter-

schiedlichen Angebote der Palliativversorgung siehe Abschnitt 8

(,Palliative Versorgungsangebote*).

7.9 Palliative Pflegekarenz

Die rechtlichen Voraussetzungen fiir eine Karenzzeit fiir pflegen-
de Angehérige von Palliativpatienten sind nur in Osterreich und
Frankreich gegeben. Ahnliche Regelungen sollten auch in ande-
ren europdischen Landern eingefiihrt werden, um es Familienmit-
gliedern zu ermaglichen, ihre Angehérigen so lange wie erforder-
lich zu Hause zu betreuen.

Eine Beurlaubung vom Arbeitsplatz fiir Menschen, die fiir ihre
schwerkranken und sterbenden Ehepartner, Eltern, Kinder oder
andere nahe Verwandte sorgen, wiirde es vielen Patienten er-
moglichen, bis zu ihrem Tod in ihrem Zuhause zu bleiben. Recht-
liche Grundlagen fiir eine palliative Pflegekarenz existieren aller-
dings nur in 2 europdischen Ldandern. Die Einfiihrung von ver-
gleichbaren Gesetzgebungen in anderen Landern ware ein gro-
Ber Schritt in der Entwicklung der Palliativversorgung. Die recht-
liche Anerkennung eines Erstattungsanspruchs fiir eine palliative
Pflegekarenz wiirde zudem fiir Familienmitglieder und andere
pflegende Angehorige die Belastung durch die Pflege mindern.

8 Palliative Versorgungsangebote

v

In diesem Abschnitt werden Richtlinien zu den minimalen Res-
sourcen gegeben, die erforderlich sind, um dem Bedarf an Pallia-
tivversorgung in der Bevolkerung einer Region zu begegnen. Die
verschiedenen Arten von Versorgungsangeboten werden anhand
der folgenden Charakteristika vorgestellt:

» Definition und Zielsetzung der Angebote
» Bedarf an wohnortnaher Versorgung in der Region
» Ausstattung (Personal und raumliche Anforderungen)

8.1 Palliativstation

8.1.1 Definition und Zielsetzung

Palliativstationen erbringen die spezialisierte stationare Palliativ-
versorgung. Eine Palliativstation ist eine auf die Behandlung und
Betreuung von Palliativpatienten spezialisierte Abteilung. Nor-
malerweise handelt es sich um eine Abteilung innerhalb eines
Krankenhauses oder eine diesem angegliederte Abteilung, aber
sie kann auch als eigenstandige Struktur vorkommen. In man-
chen Landern sind Palliativstationen reguldre Stationen eines
Krankenhauses, die Kriseninterventionen fiir Patienten mit kom-
plexen Symptomen und Problemen anbieten; in anderen Landern
koénnen Palliativstationen auch alleine arbeitende Institutionen
sein, die Versorgung am Lebensende fiir Patienten leisten, die
nicht langer zu Hause betreut werden kénnen. Das Ziel der Pallia-
tivstationen ist es, krankheits- und therapiebedingte Beschwer-
den zu lindern und, falls méglich, den Zustand des Patienten zu
stabilisieren sowie den Patienten und seine Angehérigen psycho-
logisch und sozial so zu unterstiitzen, dass die Entlassung nach
Hause oder die Verlegung in eine andere Versorgungsstruktur
moglich wird.

Palliativstationen nehmen Patienten auf, deren medizinischer
Zustand (korperlich, psychologisch, sozial und spirituell) speziali-
sierte multiprofessionelle Palliativversorgung erfordert [2]. Pa-
tienten kdnnen fiir wenige Tage oder fiir einige Wochen auf diese
Stationen aufgenommen werden; medizinische, pflegerische,
psychosoziale oder spirituelle Probleme kénnen dafiir vorrangig
ausschlaggebend sein.

Palliativstationen kénnen auch Betreuung in Tageshospizen, am-
bulante und hdusliche Versorgung, Unterstiitzung bei der ange-
messenen Versorgung von Patienten in Alten- und Pflegeheimen
und Trauerbegleitung anbieten, zusammen mit fachlicher Bera-
tung und Fortbildung [16].

Die wesentlichen Dienstleistungen sollten 24 Stunden pro Tag an
7 Tagen pro Woche verfiigbar sein [15]. Wenn mdglich, sollten
eine 24-Stunden-Telefonberatung fiir Behandler und eine 24-
Stunden-Telefonrufbereitschaft fiir dem Palliativteam bekannte
ambulante Patienten und deren Angehdrige eingerichtet sein.
Palliativstationen sollen mit verschiedenen Versorgungsangebo-
ten im ambulanten und stationdren Bereich zusammenarbeiten
[2]. Sie arbeiten in einem Netzwerk zusammen mit Gesundheits-
zentren, Krankenhausstationen, Hausdrzten, ambulanten Pflege-
diensten und Hospizen sowie mit anderen entsprechenden Ver-
sorgungsangeboten [6].

8.1.2 Bedarf

Es wird geschitzt, dass 50 Palliativbetten pro 1 Mio. Einwohner
bendtigt werden. Bei einer optimalen GroRe von 8-12 Betten
pro Einheit (Palliativstation) wiirde dies 5 Palliativstationen pro
1 Mio. Einwohner entsprechen. Neuere Schitzungen haben den
Bedarf fiir Palliativ- und Hospizbetten auf 80-100 bendtigte Bet-
ten pro 1 Mio. Einwohner hochgesetzt.

Bis vor Kurzem wurde der Bedarf an Palliativbetten fiir Tumorpa-
tienten auf 50 Betten pro 1 Mio. Einwohner geschdtzt. Diese Be-
rechnung bertiicksichtigt jedoch weder den Bedarf fiir nicht on-
kologische Patienten noch die steigende Prdvalenz an chroni-
schen Erkrankungen in der dlter werdenden europdischen Bevél-
kerung [2]. Der aktuelle Bedarf belduft sich méglicherweise auf
die doppelte Anzahl an Betten.
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Die erforderliche Anzahl an Palliativbetten in einer bestimmten
Region ist im Allgemeinen abhdngig von der regionalen Demo-
grafie und der sozio6konomischen Entwicklung sowie der Ver-
fiigbarkeit anderer spezialisierter palliativer Versorgungsangebo-
te, die z.B. Entlastungspflege und ambulante und hdusliche Ver-
sorgung anbieten. Fiir Osterreich wurden 60 Betten fiir 1 Mio.
Einwohner empfohlen, den regionalen Bedingungen entspre-
chend verteilt [10]. In Irland empfiehlt das National Advisory
Committee on Palliative Care, dass mindestens 80-100 Palliativ-
betten fiir 1 Mio. Einwohner zur Verfiigung stehen sollten [3].
Der EAPC Atlas of Palliative Care in Europe untersucht die beste-
hende Anzahl Palliativbetten in verschiedenen europdischen
Lindern [17]. Die geschdtzte Anzahl von Palliativbetten in West-
europa bewegt sich zwischen 10-20 Betten pro 1 Mio. Einwoh-
ner (Portugal, Tiirkei) und 50-75 Betten pro 1 Mio. Einwohner
(Schweden, UK, Island, Luxemburg). Folglich muss die Anzahl
der Betten sogar in vielen westeuropdischen Ldndern erhoht
werden - und die Situation in den meisten osteuropdischen Lan-
dern ist noch deutlich schlechter.

8.1.3 Anforderungen

Palliativstationen benétigen ein hochqualifiziertes multiprofes-
sionelles Team [2]. Von den Teammitgliedern der Palliativstatio-
nen wird erwartet, dass sie liber eine spezialisierte Weiterbil-
dung verfiigen. Das Kernteam besteht aus Arzten und Pflegefach-
kraften. Das erweiterte Team umfasst relevante angegliederte
Professionen wie Psychologen, Physiotherapeuten, Sozialarbei-
ter oder Seelsorger.

Ein zentrales Merkmal der Palliativstation ist das multiprofessio-
nelle Team mit spezialisierten Teammitgliedern aus verschiede-
nen Gesundheitsberufen, ergianzt durch ehrenamtliche Mitarbei-
ter [6].

Die Minimalanforderung an das Kernteam sind Arzte und Pflege-
fachkréfte, dazu kommt regelhaft die Mitarbeit von Psychothera-
peuten, Sozialarbeitern, Physiotherapeuten und Seelsorgern. Da-
riiber hinaus sollten Behandler anderer Professionen bei Bedarf
problemlos hinzugezogen werden kénnen. Von allen Mitgliedern
des Kernteams wird erwartet, dass sie tiber eine vom nationalen
Berufsverband zertifizierte Weiterbildung in Palliativversorgung
verfiigen.

Zum drztlichen Personal sollen Fachidrzte mit entsprechendem
Spezialwissen und Erfahrung in Palliativmedizin gehoren. Von
den Pflegefachpersonen wird erwartet, dass sie nach dem Exa-
men eine professionelle Weiterbildung in Palliativversorgung ab-
geschlossen haben. Ehrenamtliche Mitarbeiter sollten einen Kurs
fiir ehrenamtliche Hospizarbeit absolviert haben [10].
Palliativstationen benétigen ein fest zugeordnetes Kernteam von
Pflegefachkriften und Arzten. Auf Palliativstationen sollte das
Verhdltnis von Pflegefachkraften pro Bett mindestens 1:1, bes-
ser jedoch 1,2:1 betragen. Fiir Palliativstationen werden Arzte
mit einer spezialisierten Weiterbildung gebraucht, in einem Ver-
haltnis von mindestens 0,15 Arzten pro Bett.

In Versorgungsstrukturen, in denen Kinder betreut werden, soll-
te in jeder Schicht mindestens eine Pflegefachkraft mit spezieller
padiatrischer Qualifikation arbeiten.

Es gibt eine Vielzahl von Empfehlungen zur Personalausstattung
hinsichtlich spezialisierter Palliativpflegekrafte fiir verschiedene
Versorgungsstrukturen. So sollte nicht weniger als 1 spezialisier-
te Vollzeitpflegekraft pro Bett vorhanden sein [3]. Ebenso wird
empfohlen, dass zumindest ein vollzeitbeschdftigter in Palliativ-
medizin spezialisierter Facharzt fiir 5-6 Betten zur Verfiigung
steht.
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Palliativstationen bendtigen ein erweitertes Team mit Vertretern
anderer relevanter Berufsgruppen wie z. B. Psychologen, Sozialar-
beitern, Seelsorgern oder Physiotherapeuten. Diese Behandler
sollten ins Team integriert sein oder eng mit ihm zusammenar-
beiten. Eine standige Mitarbeit oder zumindest ein problemloses
und geregeltes Hinzuziehen dieser Berufsgruppen bei Bedarf soll-
te gesichert sein.

Nationale Gutachten zu Normen fiir die Personalausstattung von
Palliativstationen stimmen darin iiberein, dass folgende relevan-
te Berufsgruppen in ein erweitertes Team der Palliativstation
einbezogen sein miissen: Logotherapeuten, Psychologen, Kran-
kenhausseelsorger, Ergotherapeuten, Erndhrungsberater, Phar-
mazeuten, Physiotherapeuten, Wundpflegespezialisten, Spezia-
listen fiir Lymphddemtherapie, Sozialarbeiter und Spezialisten
fiir Trauerbegleitung. Zusatzlich sollten ehrenamtliche Mitarbei-
ter mit einem hauptamtlichen Koordinator fiir ehrenamtliche
Hospizarbeit zur Verfiigung stehen.

Palliativstationen sollten eine heimische Atmosphére mit ruhigen
und privaten Bereichen bieten. Sie sollten separate Einheiten mit
einer Kapazitdt von 8-15 Betten sein. Die Abteilung sollte mit 1-
oder 2-Bett-Patientenzimmern und Ubernachtungsméglichkeiten
fiir Angehoérige sowie Raumen fiir soziale Aktivitdten, z.B. Kiiche
oder Wohnzimmer, ausgestattet sein.

Die Patientenbereiche sollten behindertengerecht ausgestattet
sein. Jedes Patientenzimmer sollte ein eigenes Badezimmer ha-
ben. Auf der Abteilung sollte ein Raum zur Aufbahrung der Ver-
storbenen, zum Abschiednehmen und zum Meditieren sowie fiir
multifunktionelle Nutzung zur Verfiigung stehen. Der Zugang zu
einer Kapelle oder einem Gebetsraum (Raum fiir Menschen mit
unterschiedlichen Glaubensrichtungen) ist wiinschenswert.

Das Versorgungssetting sollte Sicherheit und Bequemlichkeit so-
wie Moglichkeiten fiir Privatsphdre gewdhren [15]. Wenn mog-
lich, sollten die Versorgungsstrukturen eine heimische Atmo-
sphdre und einen Zugang ins Freie bieten.

8.2 Stationdres Hospiz

8.2.1 Definition und Zielsetzung

Ein stationdres Hospiz nimmt Patienten in ihrer letzten Lebens-
phase auf, wenn die Behandlung in einem Krankenhaus nicht
mehr notwendig und die Betreuung zu Hause oder einem Pflege-
heim nicht méglich ist.

Die zentralen Ziele eines stationdren Hospizes sind die Linderung
der Symptome und das Erreichen der bestmdglichen Lebensqua-
litdt bis zum Tod sowie Unterstiitzung in der Trauer [10].

In vielen Landern haben stationdres Hospiz und Palliativstation
eine sehr dhnliche Funktion, wahrend in anderen Landern klare
Unterschiede zu erkennen sind.

In Deutschland werden z.B. Patienten fiir Kriseninterventionen
auf eine Palliativstation aufgenommen, fiir eine Begleitung in
der letzten Lebensphase hingegen in ein stationdres Hospiz. In
manchen Ldandern ist ein Hospiz im Gegensatz zu einer Palliativ-
station ein eigenstandiges Versorgungsangebot, das den Schwer-
punkt seiner Arbeit auf Versorgung am Lebensende (End-of-Life
Care) legt.

8.2.2 Anforderungen

Ein stationdres Hospiz benétigt ein multiprofessionelles Team,
das die Versorgung der Patienten und ihrer Angehérigen nach
einem ganzheitlichen Ansatz leistet. Der Pflegepersonalschliissel
sollte mindestens 1, vorzugsweise 1,2 Pflegefachkrifte pro Bett
betragen. Ein in Palliativmedizin qualifizierter Arzt sollte 24 Stun-
den am Tag erreichbar sein. Die psychosoziale und spirituelle Be-
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treuung durch entsprechend ausgebildete Mitarbeiter sollte re-
gelhaft gewabhrleistet sein, ebenso sollten ehrenamtliche Mitar-
beiter einbezogen werden.

Das Kernteam des stationdren Hospizes besteht aus Pflegefach-
personen und muss stets rasch auf einen qualifizierten Arzt zu-
greifen konnen. Das erweiterte Team umfasst Sozialarbeiter, Psy-
chologen, Seelsorger, Physiotherapeuten, Erndhrungsberater, Lo-
gotherapeuten und Ergotherapeuten sowie ehrenamtliche Mitar-
beiter [10].

Ein stationdres Hospiz erfordert eine heimische Atmosphére mit
behindertengerechter Gestaltung, 1- oder 2-Bett-Zimmern und
einer Kapazitdt von mindestens 8 Betten. Das Hospiz sollte mit
Raumlichkeiten fiir soziale und therapeutische Aktivititen ausge-
stattet sein.

Ein stationdres Hospiz sollte eine eigenstdndige organisatorische
Einheit mit einem eigenen Team und mindestens 8 Betten sein
[10]. Die Patientenzimmer sollten mit einem Bad ausgestattet
sein. Ubernachtungsmoglichkeiten fiir Angehérige sollten ange-
boten werden.

8.3 Palliativer Konsildienst®

8.3.1 Definition und Zielsetzung

Der palliative Konsildienst leistet spezialisierte palliative Fachbe-
ratung und Unterstiitzung fiir anderes Klinikpersonal, Patienten
und deren Familien sowie andere Behandler in der Versorgungs-
struktur des Krankenhauses. Er bietet formelle und informelle
Ausbildung an und vernetzt sich mit anderen Diensten innerhalb
und auRerhalb des Krankenhauses.

Palliative Konsildienste sind in einigen Landern auch bekannt als
Hospital Supportive Care Teams oder Hospital Mobile Teams
[17]. Palliativkonsilteams bieten in erster Linie Unterstiitzung
fiir Behandler in anderen Krankenhausabteilungen und Poliklini-
ken, die nicht in Palliativversorgung spezialisiert sind [10].

Ein zentrales Ziel des Palliativkonsilteams ist die Linderung der
zahlreichen Symptome der Palliativpatienten in verschiedenen
Abteilungen des Krankenhauses durch ein Mentoring des dienst-
habenden Personals und durch Unterstiitzung der Patienten und
ihrer Angehérigen. Des Weiteren soll die Expertise in Palliativme-
dizin und -versorgung in diesem Umfeld zur Verfiigung gestellt
werden.

Unterstiitzung und Fortbildung wird in den Bereichen Schmerz-
therapie, Symptomkontrolle, ganzheitliche Versorgung und psy-
chosoziale Unterstiitzung angeboten. Dies beinhaltet die konsi-
liarische Mitbetreuung von Patienten auf einer Vielzahl von ver-
schiedenen Abteilungen und die Beratung anderer Behandler. Die
Entscheidung iiber und die Umsetzung von Therapien und Inter-
ventionen bleibt dabei jedoch in der Verantwortung des betreu-
enden medizinischen Personals. Das Palliativkonsilteam interve-
niert auf Anfrage des medizinischen oder pflegerischen Perso-
nals, des stationdr aufgenommenen Patienten und seiner Ange-
horigen [2]. Vom Team wird erwartet, dass es mit anderen Spe-
zialisten eng zusammenarbeitet.

Das Ziel eines Palliativkonsilteams ist die Verbesserung der Be-
treuung, um die Entlassung von der Akutstation zu féordern und
den Ubergang von stationdrer zu ambulanter Betreuung zu ver-
einfachen.

MaBnahmen seitens des Teams konnen ein gut begleiteter Wech-
sel des Patienten auf die Palliativstation oder die Koordination

zwischen stationdrer und ambulanter Versorgung sein. Die enge
Zusammenarbeit mit anderen Versorgungsangeboten und Betei-
ligung an einem tragfiahigen palliativen Netzwerk sind wichtige
Funktionen des Palliativkonsilteams. Mogliche zusdtzliche Auf-
gaben in diesem Zusammenhang sind das Angebot einer Hotline
zur Beratung von drztlichem und pflegerischem Personal in
schwierigen palliativen Fragestellungen und regionale Fortbil-
dungs- und Trainingsangebote zu ausgewdhlten Fragestellungen
der Palliativversorgung [6].

8.3.2 Bedarf

Ein palliativer Konsildienst sollte an jede Palliativstation angeglie-
dert sein und sollte bei Bedarf jedem Krankenhaus zur Verfiigung
stehen. Fiir ein Krankenhaus mit 250 Betten sollte mindestens ein
Team vorhanden sein.

Es wdre wiinschenswert, wenn an jede Palliativstation ein Pallia-
tivkonsilteam angegliedert wdre. Im Bedarfsfall sollte ein solches
Team fiir jedes Krankenhaus zur Verfiigung stehen [10]. Aller-
dings ist dieses Unterstiitzungs- und Betreuungsmodell in der
Mehrzahl der europdischen Liander noch sehr unterreprdsentiert
[17]. Linder mit einem hohen Anteil an Palliativkonsilteams sind
Belgien, Frankreich, Irland und UK. In den meisten anderen euro-
pdischen Landern ist ein betrdachtlicher Mangel an diesen Teams
zu verzeichnen.

8.3.3 Anforderungen

Ein Palliativkonsilteam besteht aus einem multiprofessionellen
Team mit mindestens einem Arzt und einer Pflegefachkraft mit
spezialisierter Weiterbildung in Palliativversorgung.

Dem Kernteam sollten Arzte und Pflegefachkrifte fest angehéren
[10,16]. Vom drztlichen und pflegerischen Personal wird eine
spezialisierte, durch die nationalen Fachgesellschaften akkredi-
tierte Weiterbildung erwartet. Das Team sollte rasch andere Be-
rufsgruppen hinzuziehen kénnen, die in Liaison mit ihm arbei-
ten: Spezialisten in Trauerbegleitung, Krankenhausseelsorger, Er-
ndhrungsberater, Therapeuten, Onkologen, Pharmazeuten, Phy-
siotherapeuten, Psychiater, Psychologen, Sozialarbeiter und Lo-
gotherapeuten. Das klinische Personal sollte durch administrati-
ves Personal unterstiitzt werden. Unterstiitzung der Mitarbeiter,
z.B. durch Supervision, sollte dem Team zur Verfiigung stehen.
Ein Palliativkonsilteam sollte einen Raum fiir Teamkonferenzen
sowie administrative Unterstiitzung zur Verfiigung haben.

8.4 Ambulanter Palliativdienst®

8.4.1 Definition und Zielsetzung

Das ambulante Palliativteam leistet spezialisierte Palliativversor-
gung fiir Patienten, die einer Versorgung zu Hause bediirfen und
unterstiitzt deren Familien und Betreuer. Ebenso bietet es spezia-
lisierte Beratung fiir Hausdrzte, andere niedergelassene Facharz-
te und Pflegefachpersonen, die die Patienten zu Hause betreuen.
Das ambulante Palliativteam ist ein multiprofessionelles Team,
das in erster Linie Menschen zu Hause oder im Pflegeheim (z.B.
Verwandte, drztliches Personal, Pflegefachpersonal, Physiothera-
peuten) unterstiitzt. Es bietet Unterstiitzung nach einem abge-
stuften Versorgungsansatz. Meistens hat das ambulante Palliativ-
team eine Konsiliar- und Mentorfunktion und bietet Expertise in
Schmerztherapie, Symptomkontrolle, Palliativversorgung und
psychosozialer Unterstiitzung. Das ambulante Team kann die Be-

5 In Osterreich und der Schweiz wird hauptsichlich der Begriff Palliativkon-
siliardienst verwendet [10,21].

6 In der Schweiz und in Osterreich ist der Begriff ,Mobiler Palliativdienst*
gebrduchlich und die Teams bestehen aus auf Palliativversorgung speziali-
sierten Fachleuten mit oder ohne ehrenamtliche Mitarbeiter [10,21].
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ratung und Unterstiitzung auch dem Patienten direkt anbieten.
Weniger haufig ist es selbst direkt in die Pflege involviert — dann
in Kooperation mit dem Hausarzt und anderen Primdrversor-
gern. In einzelnen Féllen mit komplexen Symptomen und Proble-
men kann das ambulante Palliativteam die Behandlung vom
Hausarzt und den Primdrversorgern {ibernehmen und eine ganz-
heitliche Palliativversorgung leisten. Die Vorgehensweise ist
auch abhdngig von der lokalen Versorgungssituation und dem
Grad, in dem primdre Behandler involviert sind. Das ambulante
Palliativteam assistiert ebenfalls beim Transfer zwischen Kran-
kenhaus und hauslicher Versorgung [10].

8.4.2 Bedarf

Es sollte ein ambulantes Palliativteam fiir 100000 Einwohner ge-
ben. Das Team sollte 24 Stunden pro Tag verfiigbar sein [10].
Ambulante Palliativteams miissen an 7 Tagen pro Woche und 24
Stunden pro Tag verfiigbar sein [6].

GemadR dem EAPC Atlas of Palliative Care in Europe haben UK, Po-
len und Schweden einen hohen Anteil an ambulanten Palliativ-
diensten mit einem Verhdltnis von ungefihr einem Dienst fiir
160000-180000 Einwohner [17]. Italien und Spanien verfiigen
ebenfalls tiber eine beachtliche Anzahl an ambulanten Diensten
mit einem Verhdltnis von ungefdhr 1 Dienst auf 310000-380 000
Einwohner. Die Anzahl der ambulanten Versorgungsangebote in
den anderen europdischen Liandern ist allerdings deutlich klei-
ner. In einigen Regionen gibt es praktisch gar keine ambulanten
Palliativdienste (z.B. gibt es in Deutschland insgesamt 30 Dienste
fiir eine Bevolkerung von mehr als 80 Mio. Einwohnern).

In ldndlichen Gegenden miissen ambulante Dienste gréf3ere Ein-
zugsgebiete abdecken, um kosteneffektiv zu arbeiten [18]. Des-
halb miissen regionale Netzwerke entwickelt werden, um ambu-
lante Palliativversorgung in den lindlichen Gebieten mit geringer
Infrastruktur anzubieten.

8.4.3 Anforderungen

Das Kernteam eines ambulanten Palliativteams besteht aus 4-5
vollzeitbeschiftigten Mitarbeitern und umfasst Arzte und Pflege-
fachkrafte mit spezialisierter Weiterbildung, einen Sozialarbeiter
und administratives Personal.

Das Kernteam eines mobilen ambulanten Palliativteams sollte
aus Behandlern mit einer durch die nationalen Berufsverbdnde
anerkannten spezialisierten Weiterbildung in Palliativversor-
gung bestehen [10].

In manchen ambulanten Palliativteams wird die tdgliche Betreu-
ung der Patienten und ihrer pflegenden Angehérigen von Perso-
nal ohne spezialisierte Weiterbildung geleistet, wobei diesem in
Palliativversorgung spezialisierte Arzte und Pflegefachkrifte zur
fachlichen Anleitung und Supervision zur Verfiigung stehen [7].
Zusatzlich sollten andere Berufsgruppen wie Physiotherapeuten,
Psychologen, Ergotherapeuten, Logotherapeuten, Erndhrungsbe-
rater und Seelsorger problemlos hinzugezogen werden kénnen
und ehrenamtliche Mitarbeiter vorhanden sein.

Das ambulante Palliativteam arbeitet eng mit anderen Berufs-
gruppen zusammen, sodass das gesamte Spektrum einer multi-
professionellen Teamarbeit im hdauslichen Umfeld angeboten
werden kann.

In manchen Ldndern gibt es keine multiprofessionellen Teams,
stattdessen wird die hdusliche Palliativversorgung {ibernommen
von spezialisierten Palliativpflegediensten und spezialisierten
Arzte, die in (Hausarzt-)Praxen oder in ambulanten Unterstiit-
zungsdiensten arbeiten.
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Palliativversorgung im hauslichen Umfeld erfordert eine enge Zu-
sammenarbeit mit anderen professionellen Dienstleistern wie
spezialisierten Pflegediensten und niedergelassenen Arzten mit
spezialisierter Ausbildung einschlieRlich (aber nicht begrenzt
auf) regelmdRige Besprechungen am Patientenbett (und andere
Aufgaben).

Das ambulante Palliativteam bendétigt einen Arbeitsraum, der
den Pflegefachkriften, Arzten und Sozialarbeitern zur Verfiigung
steht, sowie ein Besprechungszimmer und einen Lagerraum fiir
medizinisches Material.

8.5 ,,Krankenhaus zu Hause* (Hospital at home)

Das ,,Krankenhaus zu Hause“ bietet eine intensive, krankenhaus-
artige Betreuung fiir den Patienten zu Hause.

In manchen europdischen Ldndern, z.B. Frankreich oder Finn-
land, bietet das , Krankenhaus zu Hause" eine intensive medizini-
sche und pflegerische Versorgung, die es dem Patienten, der an-
sonsten ins Krankenhaus aufgenommen werden miisste, erlaubt,
zu Hause zu bleiben. Dies erfordert eine Art der Betreuung, die
der Versorgung im Krankenhaus viel dhnlicher ist als der {ibli-
chen hduslichen Versorgung. Es finden sich verschiedene organi-
satorische Modelle, die von einer Erweiterung der bestehenden
Ressourcen im hduslichen Umfeld bis zur Zuteilung eines spezia-
lisierten Teams reichen, das alle Anforderungen abdecken kann
[2].

8.6 Ambulanter Hospizdienst’

(ehrenamtliches Hospizteam)

8.6.1 Definition und Zielsetzung

Der ambulante Hospizdienst besteht aus ehrenamtlichen Mitar-
beitern und bietet Unterstiitzung und Beistand fiir Palliativpa-
tienten und deren Angehorige in Zeiten der Erkrankung, der
Schmerzen, des Abschieds und der Trauer. Der ambulante Hospiz-
dienst ist Teil eines umfassenden Unterstiitzungsnetzwerks und
arbeitet eng mit professionellen Angeboten der Palliativversor-
gung zusammen.

Der ambulante Hospizdienst ist fiir die psychosoziale und emo-
tionale Unterstiitzung der Patienten, Angehorigen und der pro-
fessionellen Behandler wesentlich und fordert die Aufrechterhal-
tung und Verbesserung der Lebensqualitdt des Patienten und sei-
ner Angehorigen. Die Unterstiitzung bleibt {iber den Tod des Pa-
tienten hinaus bestehen und geht in der Phase der Trauerbeglei-
tung weiter [10]. Ambulante Hospizdienste leisten nicht nur
einen unverzichtbaren Anteil an der Palliativversorgung fiir Pa-
tienten und deren Angehorige, sondern treten auch als Fiirspre-
cher der Palliativversorgung in der Offentlichkeit auf. In manchen
Ldndern beteiligen sich ehrenamtliche Mitarbeiter an der Akqui-
sition von finanziellen Mitteln, an Reprdsentations- und Verwal-
tungsaufgaben sowie an der Organisation und Leitung von Hos-
pizen.

8.6.2 Bedarf

Es sollte ein ambulanter Hospizdienst fiir 40000 Einwohner ver-
fiigbar sein [10].

Allerdings war der Konsens beziiglich dieser Aussage im Delphi-
Prozess (s. Teil 1 dieses Artikels in Z Palliativmed 2011; 12: 216-
227) nicht so grofd wie bei anderen Aussagen. Der Bedarf an am-
bulanten Hospizdiensten kann je nach der Rolle der ehrenamtli-
chen Mitarbeiter in den nationalen und lokalen Versorgungs-

7 Bezeichnung in der Schweiz und Osterreich: Freiwillige oder Hospizgruppe
bzw. Hospizteam [10,21].
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strukturen unterschiedlich ausgeprégt sein. In manchen Regio-
nen kann ein ambulantes Hospizteam fiir bis zu 80000 Einwoh-
ner ausreichend sein.

8.6.3 Anforderungen

Der ambulante Hospizdienst besteht aus speziell ausgebildeten
ehrenamtlichen Hospizarbeitern und mindestens einem haupt-
amtlichen Koordinator.

Ein ambulanter Hospizdienst besteht aus mindestens 10-12 eh-
renamtlichen Hospizarbeitern und einem festen hauptamtlichen
Koordinator. Der Koordinator sollte eine Ausbildung im Bereich
der Sozial- oder Gesundheitsversorgung und eine zusitzliche
spezielle Schulung in Palliativversorgung haben. Die ehrenamtli-
chen Mitarbeiter sollten einen akkreditierten Lehrgang absol-
viert haben und an regelmafSigen Supervisionen und Selbstrefle-
xionen sowie an einer kontinuierlichen Fortbildung teilnehmen
[10]. Die erforderliche Qualifikation fiir ehrenamtliche Mitarbei-
ter und deren Koordinator ist abhdngig von deren Arbeitsfeldern
in der Palliativversorgung. Ehrenamtliche Mitarbeiter in admi-
nistrativen oder anderen Funktionen bediirfen einer anderen
Art von Schulung.

8.7 Tageshospiz

8.7.1 Definition und Zielsetzung

Tageshospize oder Tageszentren sind Orte in Krankenhdusern,
stationdren Hospizen, Palliativstationen oder Gemeinden, die
speziell dafiir geschaffen wurden, kreative und therapeutische
Aktivitaten bei Palliativpatienten zu férdern.

Patienten verbringen normalerweise einen Teil des Tages im Ta-
geszentrum, entweder jeden Tag oder einmal pro Woche. Tages-
hospize legen den Schwerpunkt ihrer Betreuung auf das kreative
Erleben und die soziale Betreuung, wobei sie den Patienten die
Moglichkeit bieten, wiahrend des Tages an verschiedenen Aktivi-
tdten auflerhalb des familidaren Umfeldes teilzunehmen. Formale
drztliche Betreuung ist iiblicherweise nicht Teil der tdglichen
Routine, jedoch kénnen Patienten in manchen Tagesbetreuungs-
zentren einige Behandlungen, wie z.B. Bluttransfusionen oder
eine Chemotherapie, erhalten, wahrend sie im Zentrum sind.
Das zentrale Anliegen ist eine soziale und therapeutische Betreu-
ung, um die soziale Isolation zu verhindern sowie die Belastung
der Angehdrigen und der Betreuungspersonen zu verringern.

8.7.2 Bedarf

Bis heute sind Tageszentren ein charakteristisches Kennzeichen
der Hospiz- und Palliativentwicklung in GroRbritannien mit
einer angegebenen Zahl von mehr als 200 Zentren. In anderen
europdischen Landern sind sie jedoch nur sehr spdrlich vertreten
[19]. Demzufolge fehlt eine klare Schdtzung des Bedarfs an Tages-
zentren in europdischen Lindern. Eine mittlere Voraussage des
Bedarfs an palliativen Versorgungsangeboten empfiehlt jedoch
ein Einzugsgebiet von 150000 Einwohnern fiir ein Tageszen-
trum. Aufgrund der mangelnden Evidenz werden Pilotprojekte
stark angeraten [10].

Es muss angemerkt werden, dass in vielen Landern Tageshospize
nicht als wesentliches Versorgungsangebot betrachtet werden
und stattdessen andere Modelle palliativer Versorgungsleistun-
gen angeboten werden.

Es sollte ein Tageshospiz fiir 150000 Einwohner zur Verfiigung
stehen [10]. Nationale Pilotprojekte sollten aufgebaut und evalu-
iert werden, um den Bedarf fiir diese Art von Versorgungsange-
bot zu untersuchen.

8.7.3 Anforderungen

Ein Tageszentrum verfiigt Gber ein multiprofessionelles Team
und wird von ehrenamtlichen Mitarbeitern unterstiitzt. Es wird
empfohlen, dass 2 Pflegefachkrifte wihrend der Offnungszeiten
prasent sind, wobei mindestens eine spezialisierte Palliativpfle-
gefachkraft fiir 7 Tagesbesucher zur Verfiigung steht. Ein qualifi-
zierter Arzt sollte im Bedarfsfall direkt erreichbar sein. Ein schnel-
les Hinzuziehen anderer Professionen wie Physiotherapeut, Sozi-
alarbeiter oder Seelsorger sollte gewdhrleistet sein [3,10].

Ein Tageshospiz sollte Patientenrdume, einen Therapieraum, Per-
sonalrdume, ein Bad, eine Kiiche und einen Ruheraum haben. Alle
Raume sollten behindertengerecht gestaltet sein.

Ein Tageszentrum sollte eine heimische Atmosphdre bieten. Die
Patientenrdume sollten bequem ausgestattet und fiir multifunk-
tionellen Gebrauch geeignet sein. Das Zentrum ist eine eigen-
standige organisatorische Einheit mit mindestens 6 Pldtzen und
kann einem stationdren Hospiz oder einer Palliativstation ange-
gliedert sein.

8.8 Palliativambulanz (Palliative Outpatient Clinic)
Palliativambulanzen bieten Sprechstunden und Beratung fiir Pa-
tienten, die zu Hause leben und denen es moglich ist, die Klinik
aufzusuchen.

Palliativambulanzen sind ein wichtiger Bestandteil der gemein-
denahen Palliativversorgungsprogramme. Normalerweise sind
sie an spezialisierte Palliativstationen oder stationdre Hospize
angegliedert. Patienten mit fortschreitenden Erkrankungen und
eingeschranktem Allgemeinzustand ist es oft nicht linger mog-
lich, in die Ambulanz zu kommen. Deshalb sollten Palliativambu-
lanzen in die regionalen Netzwerke integriert sein, um sich mit
stationdren Diensten, ambulanten palliativen Teams oder Pri-
madrversorgerteams abzustimmen.

9 Diskussion und Ausblick

v

Nach einer Pionierphase von ungefahr 4 Jahrzehnten ist die Pal-

liativversorgung noch immer eine ziemlich junge Disziplin, und

Konsensusprozesse sind eine neue Entwicklung. Ferris et al. hal-

ten in ihrer Publikation iiber das US-basierte Modell zur Anlei-

tung der Versorgung von Patienten und ihren Familien fest, dass

grundlegender Fortschritt sich dort entwickeln konnte, wo es

Vorkdampfer gab [15]. Die Versorgungsansdtze griindeten {ibli-

cherweise auf individuellen Auffassungen. Es lief§ sich eine be-

achtliche Variabilitdt sowohl der individuellen Versorgungspro-

gramme als auch der uneinheitlichen Zugangsmoglichkeiten zur

Versorgung beobachten.

In ihrer jiingsten Publikation der Resultate der EAPC Task Force

zur Entwicklung der Palliativversorgung in Europa zeigten Carlos

Centeno u. Kollegen die folgenden Probleme bei der Evaluation

von Angeboten der Palliativversorgung auf [19]:

» verschiedene Arten von Versorgungsangeboten in verschie-
denen Lindern

» Mangel an einheitlichen Standards und allgemein akzeptier-
ten Definitionen aller verfiigharen Arten von Versorgungsan-
geboten

» verschiedene Interpretationen dessen, was als ,,spezialisierte
palliative Versorgungsressource* betrachtet wird

Mit Bezug auf diese Publikation stellte von Gunten fest, dass diese

Inkonsistenz den Dialog, den Vergleich und den Fortschritt be-

hindert [20]. Er plddierte stark fiir einen europdischen Konsens
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und wies auf Kanada und die USA hin, die mit gutem Beispiel vo-
rangegangen sind.
Der Bedarf an fachlichem Konsens dariiber, was hochqualifizierte
Palliativversorgung ausmacht, ist eine Voraussetzung fiir eine ef-
fektive Versorgungsleistung innerhalb des gesamten Betreuungs-
spektrums.
Diese von der EAPC empfohlenen Richtlinien und Standards zu
verbreiten und gegeniiber Entscheidungstrdgern und Interes-
sensvertretern zu befiirworten, wird das o6ffentliche Interesse an
der Hospiz- und Palliativversorgung in Europa starken [4].
Die World Health Organization (WHO) empfiehlt Politikern, si-
cherzustellen, dass Palliativversorgung ein integraler Bestandteil
jeder Gesundheitsversorgung wird und nicht als ,zusétzliches
Extra“ gesehen wird [5]. Dies steht in Ubereinstimmung mit den
Empfehlungen des Europarates an seine Mitgliedstaaten, dass
Palliativversorgung ein unentbehrlicher und integraler Teil des
Gesundheitssystems ist. Deshalb sollten nationale Gesundheits-
strategien MaBnahmen zur Entwicklung und tragfdhigen Inte-
gration der Palliativversorgung beinhalten [2]. Gesundheitsorga-
nisationen miissen fiir die Qualitdtsverbesserung belohnt wer-
den. Partnerschaften zwischen geriatrischen Teams, Pflegehei-
men und Behandlern der Palliativversorgung sollten aufgebaut
werden.
Die EAPC unterstiitzt die folgenden an Politiker und Entschei-
dungstrager gerichteten Empfehlungen der WHO [5]:
» Anerkennung der gesundheitspolitischen Bedeutung der
alternden Bevélkerung
» Durchfiihrung von Qualitdtsaudits palliativer Versorgungs-
angebote
» Forderung der Entwicklung von Kerndatenpaketen
» Forderung von Audits und Qualitdtsverbesserungsmethoden/
Honorieren der Einbeziehung von Organisationen im
Gesundheitswesen
» Sicherstellung einer addquaten Finanzierung, Honorierung
und Unterstiitzung multiprofessioneller Versorgungs-
angebote
» Sicherstellung eines ausreichenden Zeitdeputats fiir palliative
Lerninhalte in der Weiterbildung von Berufen im Gesund-
heitswesen und Unterstiitzung der Behandler, sich regel-
madRig auf den neuesten Stand zu bringen
» gezieltes Vorgehen gegen die Stereotypen, die dazu fiihren,
dass dlteren Menschen im Bedarfsfall keine Palliativversor-
gung angeboten wird
Der Schwerpunkt dieses WeiRbuches liegt auf den Richtlinien
und Standards fiir Hospiz- und Palliativversorgung in Europa ge-
mdf den Empfehlungen der EAPC. Der Inhalt wurde auf die As-
pekte beschrdnkt, die direkt mit der Verteilung von Versorgungs-
angeboten auf Gemeindeebene zusammenhdngen sowie mit der
technischen, rdumlichen und personellen Ausstattung dieser Ver-
sorgungsangebote.
Selbstverstdndlich spielen zusdtzlich zur Struktur der Versorgung
andere Dimensionen fiir die Bereitstellung hochqualitativer Hos-
piz- und Palliativversorgung eine wichtige Rolle - beispielsweise
Behandlungsmethoden, Qualitits- und Outcome-Assessment,
Forschung, Ausbildung, Finanzierung, Politik und Organisation
sowie rechtliche Regelungen. Diese Bereiche im Detail abzude-
cken, iibersteigt die Moglichkeiten dieses Weibuchs. Relevante
Themen werden in einer Reihe zukiinftiger Publikationen einge-
hender beleuchtet.
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