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Standards

Grundsétze und Richtlinien fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung in der Schweiz
herausgegeben von der Schweizerischen Gesellschaft fir Palliative Medizin, Pflege und
Begleitung, SGPMP

Vorbemerkung:

Als Uberbegriff fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung wird der englischsprachige
Terminus "Palliative Care" gewéhlt. Und: alle Personenbezeichnungen erfolgen in mannlicher
Form.

Inhaltsverzeichnis
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Definitionen
Kontext

Core values

Standards

= Bereich 1: der Patient

= Bereich 2: Einbeziehung und Umgang mit Angehdérigen/Familie/Freunden

= Bereich 3: Das multidisziplindre Team

= Bereich 4: Strukturell- institutionelle und organisatorische Aspekte der Palliative Care
= Bereich 5: Evaluation und Qualitat in der Palliative Care

= Bereich 6: Aus-, Weiter- und Fortbildung in Palliative Care

= Bereich 7: Forschung und nationale/ internationale Partnerschaft

Glossar

Referenzen

Einfihrung

Diese Standards wurden aufgrund von Modellen aus andern Landern erarbeitet, welche bereits
langjéhrige Erfahrungen auf dem Gebiet von Palliative Care haben, namentlich Kanada, USA,
England und Australien. Eine wesentliche Grundlage bilden die Richtlinien der European
Association for Palliative Care (EAPC), deren Erreichen angestrebt wird. Sie sollen als
Arbeitsinstrument wesentlich dazu beitragen, die Definition von Leistung und Qualitat in der
Palliative Care in der Schweiz zu ermdglichen.

Damit soll:

= eine Basis geschaffen werden fir eine klare Beschreibung des Gebietes Palliative Care

= in Ergdnzung zu den anderen medizinisch/ pflegerischen Spezialitaten,

= eine Orientierungshilfe gegeben werden fur alle Berufsgruppen und Institutionen,

= die Palliative Care zum Inhalt ihnres Angebots machen wollen oder bereits haben,

= schrittweise die Bildung eines nationalen Netzwerks fur Palliative Care ermdéglicht werden,

= der Dialog mit den politisch Verantwortlichen und den Kostentragern erleichtert werden,

= die schrittweise Integration in die Grundausbildung als relevantes Prifungsfach an

= medizinischen Fakultdten und Ausbildungsstatten fir Krankenpflege gefordert,

= und die Formulierung von Curricula fir die Aus-/ Weiter- und Fortbildung in Palliative Care
ermdglicht werden.
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Wichtig: diese Standards werden als Zielvorstellung und fur die Koordination des weiteren Auf-
und Ausbaus von Palliative Care und nicht als Reglementierung bereits bestehender Aktivitaten
formuliert. Sie sollen ausdricklich als Ermutigung und Orientierungshilfe verstanden werden.

Definitionen

=  WHO, Genf 1990, Bericht Nr 804
"Palliative Care ist die aktive, ganzheitliche Behandlung von Patienten mit einer
progredienten, weit fortgeschrittenen Erkrankung und einer begrenzten Lebenserwartung zu
der Zeit, in der die Erkrankung nicht mehr auf eine kurative Behandlung anspricht und die
Beherrschung von Schmerzen, anderen Krankheitsbeschwerden, psychologischen, sozialen
und spirituellen Problemen hdchste Prioritat besitzt".

= Statuten der Schweizerischen Gesellschaft fur palliative Medizin, Pflege und Begleitung
(SGPMPB):
u.a. Art. 3: "Die palliative Medizin, Pflege und Begleitung umfasst alle medizinischen
Behandlungen, die pflegerischen Interventionen sowie die psychische, soziale und geistige
Unterstitzung kranker Menschen, die an einer progredienten, unheilbaren Erkrankung
leiden.
Ihr Ziel besteht darin, Leiden zu lindern und die bestmdgliche Lebensqualitdt des Kranken
und seiner Angehdérigen zu sichern.”

Kontext

Weltweit werden die Menschen alter. Die chronischen Krankheiten und speziell die
onkologischen, nehmen zu, was die Entwicklung von Palliative Care notwendig macht. Die
Notwendigkeit zur Entwicklung von Palliative Care wird unterstiitzt von politischen
Stellungnahmen auf européischer (Europarat 6/99) und nationaler Ebene (Bundesrat 7/2000).
Zusatzlich spricht sich die Schweizerische Krebsliga ebenso fur eine Férderung von Palliative
Care als notwendigem Bestandteil einer Behandlungsstrategie bei insbesondere weit
fortgeschrittenen Krebsleiden aus, wie auch die European Society of Medical Onkology (ESMO)
und die American Society of Clinical Oncology (ASCO). Auch die nationale und internationale
Debatte zu Fragen der Euthanasie bzw. der Unterstlitzung am Lebensende ("End- of- life-
Care") erfordert die klare Artikulierung der Hilfsangebote durch Palliative Care.
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"Core values”

= Symptomkontrolle: Excellente Symptomkontrolle (neben kdrperlichen Symptomen auch
Behandlung bzw. Linderung von psychischen, sozialen und spirituellen Problemen) ist
gegeniber der Behandlung des Grundleidens vorrangig.

= Multidimensional: Bio-psycho-sozial-spirituell: Als Modell dient das bio- psycho- soziale
Modell (nach G.L. Engel) erweitert durch den Bereich des Spirituellen.

= Teamarbeit: Die multidimensionale Problematik der Palliative Care erfordert ein
qualifiziertes multidisziplindres Team und eine gut koordinierte Teamarbeit (Medizin, Pflege,
Psychologie, Sozialarbeit, Seelsorge, etc.).

= Empathie und Respekt: Sterben ist ein natirlicher Teil vom Leben. Medizin und Pflege muss
trotz ihrer berechtigten Ausrichtung auf Heilung das Sterben und den Tod in die klinische
Praxis integrieren.

= Autonomie und Wirde: Palliative Care umfasst mehr als Sterbebegleitung; sie zeigt auch
praktische Wege zur Rehabilitation in nicht heilbarer Situation mit dem Ziel des Lebens bis
zum Tod. Oberstes Ziel ist die bestmdgliche Lebensqualitat formuliert aus der Sicht des
Patienten, sowie die Hilfe zur Selbsthilfe.

= Systemorientierung: Die Einbeziehung des Umfeldes (Angehorige/Freunde) des Patienten
sowie der individuellen Ressourcen der Patienten sind ein fester Bestandteil des
diagnostischen und therapeutischen Vorgehens im Team.

= Verflgbarkeit und Kontinuitat: Der Wunsch des Patienten zur Begleitung und Behandlung
am Ort seiner Wahl hat Prioritat und erfordert miteinander vernetzte Betreuungsstrukturen
(Stationar, ambulant, Pflege zu Hause).

= Pravention und Akzeptanz: Respektierung der Belastungsgrenzen der Angehérigen und
Pravention von Burn-out des therapeutischen Teams.

Standards

Bereich 1: der Patient

Hierbei geht es nicht nur um die Beriicksichtigung des Krankhaften (Pathogenese), sondern
auch um Massnahmen und Krafte, welche die gesunden Anteile und Ressourcen des
Erkrankten fordern (Salutogenese).

a) Korperliche Dimension:

= Vergewisserung, dass die Situation des Patienten eine palliative ist, und dies wenn nétig mit
den entsprechenden diagnostischen Hilfsmitteln ("Restaging") und unter Beizug anderer
Fachpersonen und -disziplinen.

= Systematische, regelméssige und kontinuierliche Erfassung aller kérperlichen Symptome
durch ein interdisziplinares Team (interdisziplinar hier: mindestens arztlicher und
pflegerischer Bereich).

= Einsatz geeigneter und validierter Messinstrumente fur die kontinuierliche Erfassung und
Beurteilung des Verlaufs (z.B. Schmerzprotokoll).

= Erarbeitung und Einsatz von medizinischen und pflegerischen Richtlinien (Guidelines) fur
die Behandlung der wichtigsten korperlichen Symptome.

= Integration weiterer Dimensionen (psycho-sozial-spirituell) und der Wiinsche des Patienten
in den interdisziplindren therapeutischen Plan.

= Forderung der Selbstandigkeit des Patienten ("Hilfe zur Selbsthilfe", "patient
empowerment"”)

= Entscheidungsfindung: Unterstiitzung des Patienten im Versuch der Formulierung seines
Willens unter Einbezug der Angehdrigen zu einem Zeitpunkt, wo die kognitiven Funktionen
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dies vollumfanglich erlauben. Diskussion und Vereinbarung zur Frage der
Reanimation/intensivmedizinischen Massnahmen mit der Mdglichkeit der jederzeitigen
Neufestlegung. Die Entscheidungsfindung folgt den ethischen und gesetzgeberischen
Grundsatzen (vgl. Patientenverfligung).

= Verstandliche, umfassende und wiederholte Information des Patienten und seiner
Angehdorigen.

= Enge Zusammenarbeit mit anderen medizinischen Fachbereichen (Anasthesiologie,
Pharmakologie, Radiotherapie, Onkologie, etc.) und paramedizinischen Disziplinen
(Physiotherapie, Ergotherapie etc.) bei der Kontrolle kérperlicher Symptome.

b) Psychische Dimension:

Systematische Erfassung psychischer Stressoren des Patienten (z.B. Angste, frithere
Erlebnisse von Sterben und Tod im Umfeld, Vorerfahrung mit Helfern/ Arzten, Erleben
von Kranksein und Abhangigkeit, Autonomieverlust, Hilf- und Hoffnungslosigkeit in
Anbetracht der Progredienz).

Kenntnis Giber die wichtigsten Bewdltigungsmechanismen im Allgemeinen und Erkennen
sowie Respektierung der individuellen Bewaltigungsmechanismen des Patienten.
Kenntnis der wichtigsten Bezugspersonen des Patienten. (siehe Domane 2)
Wiederholte Besprechung und Diskussion der psychischen Probleme mit dem Patient/
den Angehdérigen und im interdisziplinaren Team, sowie Gewahrleistung einer
Kontinuitat der Betreuung.

Regelmassige Verfiigharkeit spezifischer psychologischer/ psychotherapeutischer
Interventionen und Angebote (Psychoonkologie, Gesprachs- Psychotherapie,
Familientherapie, Musiktherapie etc.).

Gebrauch standardisierter Leitfaden fur die medikamenttse Behandlung von
Depression, Angst/ Unruhe, Verwirrung.

Systematische Erfassung von potentiellen und manifesten psychiatrischen Stérungen
wie: Depression, Suizidtendenzen, Halluzinationen, Sucht, Delir.

Zugang zu und Kollaboration mit der Fachpsychiatrie.

Zusicherung gegentber dem Patienten, die Angehdrigen auch nach seinem Tod zu
begleiten.

¢) Soziale Dimension:

www.palliative.ch

Erfassung der sozialen Situation: Lebenssituation (auch Eigenheiten, Wiinsche,
Gewohnheiten), umgebende Personen und deren Unterstiitzungspotential, Wohnung
(incl. Rollstuhlgangigkeit), Finanzfragen, Hobbies, soziale Rollen etc.

Kenntnis der wichtigsten krankheitsbedingten Veranderungen/ Rollenverluste und deren
Auswirkungen sowohl seitens des Patienten als auch seitens der Angehdorigen.
Interdisziplinarer Plan gemeinsam mit Patient/ Angehdrigen zur Minderung der sozialen
Probleme. Nutzung und Beriicksichtigung von Ressourcen/ Vorlieben/ Wiinschen.
Zugang zu Unterstltzung durch Sozialarbeit/ Sozialdienst.

Regelmassige, interdisziplinare Evaluation der sozialen Stressoren und der
Lésungsversuche.

Informationen tdber und Organisation von regionalen Betreuungsstrukturen. (siehe
Doméne 4)
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d) Spirituell- religiose Dimension:

Offenheit und Respekt gegenuber existentiellen und spirituell- religiosen Fragen des
Patienten unabhangig von der vom Patienten gewéhlten Religion; Eingehen auf
Winsche; Kontakte zu entsprechenden Religionsvertretern ermdglichen.

Hilfe bei der Erstellung einer Patientenverfiigung, soweit vom Patienten gewiinscht (vgl.
Bereich 1a korperliche Dimension, Frage der Reanimation).

Einbezug der Angehdérigen in diese Gesprache, falls von ihnen und dem Patienten
erwinscht.

Ansprechen und Einbezug dieser Dimension in den von Pflegenden, Patienten und
Angehoérigen gemeinsam erarbeiteten therapeutischen Plan.

Bereich 2: Einbeziehung und Umgang mit Angehdrigen/ Familie/ Freunden

Mit Einverstandnis des Patienten Einbeziehung der Nachsten wahrend der ganzen
Dauer der Betreuung (Fragen der diagnostischen Abklarungen, der Verlaufsbeurteilung
und des therapeutischen Plans).

Regelmassige Aussprachen zwischen dem therapeutischen Team und den Angehorigen
in einer geeigneten Umgebung (“family conference").

Erkennen und Respektierung der Belastungsgrenzen der Angehdrigen, Aufzeigen von
Hilfen (Krebsligen/ psychosoziale Hilfsstellen etc.).

Unterstitzung im Trauerprozess und Identifizierung von Personen, die gefahrdet sind fur
eine pathologische Trauer.

Angebot einer Trauerbegleitung fur die Hinterbliebenen.

Bereich 3: Das multidisziplinare Team

www.palliative.ch

Palliative Care ist Teamarbeit. Ein Kern- Team sollte im Minimum aus einer
Pflegeperson und einem Arzt, beide mit mindestens einer Grundausbildung in Palliative
Care bestehen.

Das Team zeichnet sich aus durch regelmassige Kontakte, in denen die diagnostischen
und therapeutischen Gesichtspunkte ausgetauscht und die Ziele neu festgelegt und
dokumentiert werden.

Das Team verflugt Gber gemeinsame Standards/Instrumente fir Erfassung, Diagnostik,
Therapie und Verlauf.

Zum Kern- Team treten weitere Professionen hinzu wie Seelsorge, Physiotherapie,
Ergotherapie, Psychologie/ Psychiatrie, invasive Schmerztherapie, Sozialarbeit,
Erndhrungsberatung und andere.

Es bestehen Grundkenntnisse in der Gesprachsfihrung unter Einschluss der
Vermittlung von sog. "Schlechten Nachrichten”.

Es besteht die Mdglichkeit einer externe Supervision (mdglichst Team- Supervision) mit
spezieller Aufmerksamkeit bezlglich des Umgangs der Teammitglieder mit den Themen
Sterben und Tod.

Es bestehen Strukturen des regelmassigen interdisziplindren Austausches, der
Evaluation und Fehleranalyse (vgl. Bereich 5).

Fir stationare Institutionen bestehen Kontakte zu anderen nationalen oder
internationalen anerkannten Palliative- Care- Teams im Sinne von Partnerschaften und
Austausch (vgl. Bereich 7).

Teil eines multidisziplinaren Teams sind Freiwillige Helfer und Trauerbegleiter, welche
eine Grundausbildung in Palliative Care absolviert haben und regelmassig begleitet und
supervidiert werden.

Jedes Team ist um den Auf- und Ausbau regionaler Netzwerke flr palliative Betreuung
bemunht (vgl. Bereich 4).

Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs
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Bereich 4. Strukturell- institutionelle und organisatorische Aspekte der Palliative Care

= Aufbau und Angebot regionaler/ kantonaler Strukturen oder Netzwerke, welche
stationare Einrichtungen (Konsiliardienst, Bettenstation, Hospize/Heime), mobile Dienste
(spitalintern, - extern) und Betreuung zuhause (Spitex, Grundversorger) umfassen
(Gewabhrleistung der Kontinuitat). Der Aufbau dieser Strukturen setzt einen
entsprechenden politischen Willen und finanzielle Unterstiitzung voraus.

= Sicherstellung des Aufbaus, Organisation und Funktion der regionalen Netzwerke durch
Bildung interdisziplinarer Arbeitsgruppen, welche die strukturelle Entwicklung leiten (z.B.
kantonale Koordinationsstelle fur Palliative Betreuung).

= Interdisziplindre Organisation der spezialisierten Dienste im Rahmen des regionalen
Netzwerks.

= Aufbau einer Struktur fur Palliative Care mit Spezialistenniveau moéglichst an jedem
universitaren Zentrum bzw. Zentrumsspital, welches mit dem regionalen Netzwerken
verbunden ist.

= Akzeptieren von Einschrankungen in der Entwicklung von Palliative Care- Strukturen,
welche durch die geographische Lage oder andere Einflussfaktoren gegeben sein
kdnnen.

= Gewabhrleistung einer standigen Erreichbarkeit (7 Tage, 24 Stunden) und eines
ungehinderten Informationsaustausches zwischen den beteiligten Diensten.

= Starkung der patienteneigenen Kréfte und Selbsthilfemdglichkeiten, aber auch
Respektierung der Belastbarkeitsgrenzen des Umfelds.

= Dokumentation und jahrliche Evaluation der erbrachten Dienste/ Leistungen innerhalb
jedes Netzwerks.

= Regionales und nationales Angebot von regelmassigen Fortbildungsveranstaltungen

= Nutzung bereits bestehender Strukturen/ Institutionen und Kompetenzen bei der
Entwicklung von Palliative Care.

= Regelmassiger Austausch mit anderen Disziplinen/ Fachgesellschaften zur Vermeidung
von Doppelspurigkeit.
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Bereich 5: Evaluation und Qualitat in Palliative Care

= Als neue Disziplin anerkennt Palliative Care die Prinzipien kontinuierlicher Qualitats-
entwicklung: Strukturqualitat (Voraussetzungen zur Erfillung des Leistungsauftrages
von Palliative Care), Prozessqualitat (Angemessenheit, Effizienz, Fehlervermeidung)
und Ergebnisqualitat ("Kundenzufriedenheit"). Letzteres steht im Vordergrund.

= Jede Region und jede Institution definiert damit verbindliche Jahresziele und einen
Entwicklungsplan, orientiert an der nationalen Strategie der SGPMP und an einer
regionalen/lokalen Bedirfnisanalyse.

= Verantwortliche Personen fir die Qualitat und Evaluation fur jede Region und/oder
Institution werden namentlich genannt und sind den lokalen Gesundheitsdepartementen
bekannt.

= FUr stationére Institutionen: die Evaluation erfolgt derzeit weitgehend durch das
Verfahren des "Audit" (interdisziplinér besetzte Auditgruppe), wobei mindestens je ein
Teilnehmer der Audit-Gruppe die politisch Verantwortlichen und eine auslandische,
anerkannte Institutionen der palliative Care reprasentieren muss. Ein Audit findet
mindestens alle 2 Jahre statt und evaluiert die selbstgewdahlten Ziele und Strategien. Der
Audit-Prozess hat eine nationale Zertifizierung zum Ziel.

= Die in diesem Standard definierten "Core Values", insbesondere Aspekte und Ziele zur
Verbesserung und Stabilisierung der Multidisziplinaritat, Symptomkontrolle und
Einbeziehung der Angehérigen sind feste Bestandteile jeder Evaluation.

= Andere validierte Evaluationsinstrumente, spezifisch fur Palliative Care, werden
angewandt (z.B. ESAS).

= Ein wesentlicher Punkt ist die Einbeziehung der Patienten/ der Angehdrigen in die
Evaluation des Angebots an Palliative Care.

Bereich 6: Aus-, Weiter- und Fortbildung in palliativer Medizin und Pflege

= Anerkennung der Empfehlungen zur Aus-, Weiter- und Fortbildung der SGPMP und der
EAPC; diese Empfehlungen beriicksichtigen die Vermittlung von Wissen ("knowledge"),
Fertigkeiten ("skills") und Haltung ("attitude") in Palliatve Care. Orientiert an diesen
Empfehlungen Angebot einer kontinuierlichen Weiterbildung auf regionaler und/oder
nationaler Ebene, formuliert fir verschiedene Leistungsniveaus: Basiskenntnisse in der
Ausbildung ("undergraduate”) und Basiskenntnisse in der Weiterbildung
("postgraduate™), sowie Spezialkenntnisse in Palliative Care. Forderung der Teilnahme
an den von der SGPMPB empfohlenen Weiterbildungs veranstaltungen. Stetige
Berticksichtigung neuer Forschungsergebnisse in der Aus-, Weiter- und Fortbildung.

= Besondere Berucksichtigung der Integration und Prifungsrelevanz von Palliative Care in
den medizinischen Studiengang und die Ausbildung in Krankenpflege in der Schweiz
("undergraduate education").

= Aufbau und Bereitstellung eines kompetenten Lehrkdrpers fir Palliative Care in der
Schweiz durch spezifische Forderung ("Ausbildung der Ausbildner"), bspw. durch Auf-
und Ausbau kantonaler Zentren fir Palliative Care.

= Zusammenarbeit insbesondere mit Gesellschaften der arztlichen und pflegerischen
Grundversorgung.

= Elektronische Dokumentation und Veroéffentlichung aller Fortbildungsangebote auf der
Internet-Seite der SGPMP.

= Sensibilisierung der Oeffentlichkeit fur die Bedurfnisse der Schwerkranken und
Information Uber die palliative Medizin und Pflege.
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Bereich 7: Forschung und nationale/internationale Partnerschaft

= Forschung in Palliative Care ist in der Regel interdisziplinar. Zusétzlich ist sie auch in der
Regel multizentrisch, um eine moglichst hohe Evidenz zu erreichen. Die Beteiligung von
Betroffenen in das Design von Studien ist wiinschenswert.

= Die Kooperation jeder Institution mit anderen nationalen oder internationalen Zentren im
Sinne von expliziten Partnerschaften ist vordringlich fiir die Entwicklung von PC.

= Unterstitzung von Forschung wird durch Patenschaft mit erfahrenen Forschern
ermdglicht.

= Kollaboration und Forschung koordiniert durch die EAPC besitzt die volle Unterstiitzung
der einzelnen Institutionen (Ziel: beantwortbare Fragen).

= Neue Entwicklungen in der PC werden Uber die nationale Gesellschaft Interessierten
zuganglich gemacht.

= Eine mdglichst hohe Evidence in der Forschung anzustreben, ist selbstverstandlich;
gleichzeitig werden jedoch auch die Einschrankungen von Forschung bei
Schwerkranken und Sterbenden anerkannt.

Glossar

Kriterium:

Phanomen, welches man zahlt oder misst, um Qualitat zu bestimmen Qualitat: Qualitat ist die
Gesamtheit der Charakteristika einer Entitat, welche ihr erlaubt, explizite und implizite
Bedurfnisse zu befriedigen. Hierbei geht es darum, eine Verbindung zwischen der Struktur
(oder den Bedingungen), dem Prozess und den effektiven Resultaten herzustellen.

Norm:

Generelle Regel, die anzeigt, was eine definierte Personengruppe als gut ansieht. Angehdorige:
Personen im Umkreis der erkrankten Person, die sie als wichtige Ressourcen ansieht, und/oder
die eine Beziehung im Sinne von Verantwortlichkeit mit ihr haben.

Standard:
Anzahl oder genaue Menge, die das Qualitatsniveau festlegt, welches angemessen, akzeptabel
und optimal ist.

Qualitatsstandards:

Norm, welche das minimale, das optimale oder akzeptable Niveau einer Handlung oder eines
Resultats definiert. Ein Standards kann dazu benutzt werden, ideale, tUbliche oder Referenz
Bedingungen festzulegen. Im Rahmen der Akreditierung bildet ein Qualitatsstandard die
Bemessensgrundlage fur das Qualitatsniveau einer Aktivitat oder eines Prozesses.
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