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Einleitung

Erzbischof Vincenzo Paglia

Der Anteil dlterer Menschen an der Ge-
samtbevolkerung im Westen ist deut-
lich gestiegen und die wirtschaftlichen
Kosten, die mit dem hohen Lebens-
alter einhergehen, haben den Fragen
am Lebensende in den letzten Jahren
eine neue Dringlichkeit gegeben. Uber
diese Fragen wird immer héufiger de-
battiert, und sie gehen tiiber das rein
Medizinische, das sich oft nur mit kli-
nischen Belangen befasst, hinaus und
betreffen auch den jeweiligen famili-
dren Kontext und die entsprechende
Umgebung, in denen Entscheidungen
am Lebensende getroffen werden. Die
Bewegung ,Recht auf Sterben® ist zu
einem wichtigen Diskussionsgegen-
stand der heutigen Kultur geworden,
aber leider berticksichtigt sie nicht den
weiter gefassten Rahmen der mensch-
lichen Existenz, d.h. die jeweiligen Le-
bensbedingungen und Beziehungen, in
denen ein Mensch sich befinden kann.
Eine seridse Betrachtung des ,,Sterbens
in Wiirde“ bedeutet also, wieder eine
neue Lebens- und Beziehungskultur zu
finden und umzusetzen, um die grofde
Tragddie unserer Zeit zu vermeiden:
eine erhOhte Lebenserwartung, die
oft mit grofder Einsamkeit einhergeht.
Viele Menschen sterben allein, ohne
jemanden an ihrer Seite zu haben. Dies

hat zu einem radikalen kulturellen
Wandel gefiihrt, der von Empathie und
Sterbebegleitung weg- und zur Idee ei-
nes ,gnadigen Todes“ hingefiihrt hat.
Die Bitte um Euthanasie setzt immer
mit bedriickender Einsamkeit ein, die
negativ erlebt und in Momenten der
Schwiche und der Krankheit noch in-
tensiver bis hin zum Gefiihl der Uner-
traglichkeit empfunden wird. Dann will
man lieber sterben als alleine zu leiden.

Der Wert der Palliativmedizin liegt da-
rin, dass sie Begleitung anbietet und so
dazu beitragt, ein Umfeld fiir einen ,,gu-
ten Tod“ zu schaffen, indem sie Men-
schen von der Angst befreien kann, in
Einsamkeit unertrigliches Leid ertra-
gen zu miuissen.

»Die Palliativmedizin [...] weist in der
Tat den Weg zur Wiederentdeckung
des wichtigsten Aspekts des Arztberufs,
nédmlich der Betreuung von Menschen,
auch wenn eine Heilung nicht moglich
ist. Sicherlich ist die Arzteschaft uner-
miidlich bestrebt, neues Wissen zu er-
werben und eine immer grofSere Zahl
von Krankheiten zu bekdmpfen. Die
Palliativmedizin rdumt ein, dass in der
klinischen Praxis die Grenzen der Medi-
zin zwar hinterfragt und tiberwunden
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werden sollen, diese aber auch erken-
nen und akzeptieren muss, wenn Sie
an ihre Grenzen stofSt. Das bedeutet,
die Kranken nicht im Stich zu lassen,
sondern ihnen nahe zu sein und sie bei
den schwierigen Priifungen an ihrem
Lebensende zu begleiten. Wenn alle
Ressourcen des ,,Handelns“ erschopft
zu sein scheinen, kommt der wichtigste
Aspekt der menschlichen Beziehungen,
das ,,Sein, zum Tragen: anwesend sein,
nahe sein, offen und freundlich sein.
Das bedeutet auch, die Hilflosigkeit
derjenigen zu teilen, die am Ende ih-
res Lebens stehen. Dann bekommt das
Wort ,,Limit“ eine neue Bedeutung. Es
beschreibt nicht linger einen Moment
der Trennung und Einsamkeit, sondern
eine Gelegenheit zur Begegnung und
Gemeinschaft. Der Tod selbst erhdlt
eine neue und symbolische Bedeutung,
wenn er nicht so sehr als Hindernis er-
scheint, gegen das das Leben kdmpfft,
und dem es dann doch weichen muss,
sondern als Erfiillung eines Lebens, das
frei empfangen und liebevoll mit ande-
ren geteilt wurde.“!

Der wirklich entscheidende Punkt,
den ich hervorheben mdchte, betrifft
den Dank, den die Menschheit der
Palliativversorgung fiir ihre ,Wiede-

rentdeckung® eines grundlegenden,
unerlisslichen Ansatzes, namlich der
gegenseitigen Flirsorge, schuldet. Der
barmherzige Samariter ist seit vielen
Jahrhunderten das inspirierende Bei-
spiel der professionellen medizini-
schen Ethik, ein aussagekriftiges Bild,
denn das Verhalten des Samariters
spiegelte die Sorgfalt wider, die man
oft den medizinischen Fachkréften
zuschreibt. Schliefdlich konnte die Me-
dizin lange Zeit nichts anderes tun, als
sich durch Unterstiitzung, Begleitung,
Anwesenheit und Zuspruch um die
Kranken zu kiimmern. Im Laufe vieler
Jahrhunderte hat sie Schmerzen und
durch Krankheit bedingtes Leid nur
teilweise gelindert und nur selten war
sie in der Lage, die Krankheit auf eine
wirklich effektive Weise zu behandeln,
ihren Verlauf zu beenden und dem
Patienten Genesung zu ermoglichen.
Heute scheint esjedoch, dass der barm-
herzige Samariter nicht das Beispiel
ist, dem man in der medizinischen
Versorgung am meisten folgt. Heute
stellt sich ein Krankenhaus als ein Ort
dar, an dem viel Technik angewendet
und Intensivmedizin betrieben wird
- ein Szenario, das den Schwerpunkt
auf wissenschaftliche Moglichkeiten
und nicht auf eine mitmenschliche
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Haltung der Fiirsorge legt. Tatsdchlich
spielt die ,,Heilung®, die iiber viele Jahr-
hunderte hinweg nur eine marginale
Moglichkeit fiir die Medizin darstellte,
heute eine dominante Rolle, und die
heutige Medizin wird ihres eigentlichen
Schwerpunkts beraubt.

Es besteht jedoch die Gefahr, dass sich
das Ziel der ,Fiirsorge” zu dem der ,.Be-
handlung® im Sinne der ,,Heilung“ ver-
lagert. Das Risiko besteht darin, dass
wir gerade in hochtechnologischen
Kontexten die Genesung als das einzi-
ge zu verfolgende Ziel, das einzige loh-
nende Ergebnis betrachten. Diese Hal-
tung hat zwei Konsequenzen: Erstens
das Risiko der Unverhiltnismifdigkeit
in der Nutzung medizinischer Fihig-
keiten, die auf eine Heilung abzielen,
etwas, das um jeden Preis erreicht wer-
den ,,muss®, denn jedes Verfehlen einer
Heilung wird als eine Niederlage fiir die
Medizin angesehen.

So kommen wir zu dem, was einige
Autoren ,therapeutische Hartnickig-
keit“ nennen, was den Patienten letzt-
endlich mit Leiden belastet, die durch
die verwendeten, oft invasiven Mittel
hervorgerufen werden, ohne dass ihre
Verwendung mit einem allgemeinen

Nutzen fiir den Patienten verbunden
ist. ,Alles Mogliche zu tun® (innerhalb
der bekannten Grenzen der Medizin)
kann heute bedeuten, zu viel zu tun
(d.h. Giber das Maf3 hinauszugehen und
damit dem Patienten zu schaden).

Das zweite Risiko besteht darin, den
Patienten aufzugeben, wenn er oder sie
nicht geheilt werden kann, d.h. wenn
ich nicht heilen kann, dann endet mei-
ne Beziehung zum Patienten, ich habe
nichts mehr zu bieten, ich kann nichts
mehr fiir diesen Patienten tun. Das ist
nicht wahr! Auch wenn wir nicht heilen
konnen, so konnen wir doch das Lei-
den lindern und uns um den Menschen
kiimmern. Wir sollten nicht glauben,
dass dies nichts ist. In dem unheilba-
ren Patienten sehen wir immer noch
diesen absoluten Wert, diese unwi-
derrufliche Menschenwiirde, die der
unbedingte Grund fiir jegliche medizi-
nische Tatigkeit ist. Wir kdnnen nicht
ernsthaft iber die Humanisierung der
Medizin sprechen, wenn wir kein wah-
res, vollstdndiges und {iberzeugendes
Verstdndnis der Wiirde des Menschen,
jedes Menschen, insbesondere des
Kranken, Schwerkranken oder Sterben-
den, haben. Doch genau das ist das Ri-
siko, dem der unheilbare Patient heute
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angesichts der Mentalitit der Arzte-
schaft im Westen ausgesetzt wird. Die
Aussagen ,,Es gibt nichts, was wir tun
konnen“ oder ,es ist die Miihe nicht
wert” sind Zeugnisse mangelnder Fiir-
sorge. Das sind gefédhrliche Reden, die
dazu fiihren, dass der Patient im Stich
gelassen wird.

Papst Franziskus dréngt uns in eine
andere Richtung.

.Die Eingriffe am menschlichen Kor-
per werden immer wirksamer, aber sie
stellen nicht immer eine Lisung dar:
Sie kdonnen biologische Funktionen un-
terstiitzen, die unzureichend geworden
sind, oder sie sogar ersetzen, aber das
ist nicht gleichbedeutend mit der For-
derung der Gesundheit. Es ist demnach
zusdtzliche Weisheit notwendig, weil
heute die heikle Versuchung stdrker ist,
mit Behandlungen fortzufahren, die
zwar starke Wirkungen auf den Kor-
per haben, aber zuweilen nicht dem
ganzheitlichen Wohl des Menschen
dienen.“ ,Man will dadurch den Tod
nicht herbeifiihren, sondern nimmt nur
hin, ihn nicht verhindern zu kénnen",
wie der Katechismus der Katholischen
Kirche ausfiihrt (Nr. 2278). Dieser Per-
spektivenwechsel gibt der Begleitung
der Sterbenden die Menschlichkeit

zuriick, ohne Rechtfertigungen fiir die
Ausléschung von Leben zu liefern. Die
personliche und relationale Dimensi-
on des Lebens — und des Sterbens, das
doch immer ein dufSerster Moment des
Lebens ist — muss in Behandlung und
Begleitung des Kranken einen der Men-
schenwiirde entsprechenden Raum ein-
nehmen. Man konnte sagen, dass der
kategorische Imperativ darin besteht,
den Kranken niemals im Stich zu las-
sen. Die Angst vor der Situation, die uns
an die Schwelle der dufiersten Grenze
des Menschen fiihrt, und die zu treffen-
den schwierigen Entscheidungen setzen
uns der Versuchung aus, der Beziehung
auszuweichen. Aber das ist der Ort, an
dem mehr als alles andere Liebe und
Ndihe unsererseits gefragt sind, indem
wir die Grenze akzeptieren, die uns al-
len gemeinsam ist und die uns gerade
dort solidarisch macht. Jeder moge in
der ihm eigenen Art und Weise Liebe
schenken: als Vater oder Mutter, Sohn
oder Tochter, Bruder oder Schwester,
Arzt oder Krankenpfleger. Aber er soll
sie schenken! Auch wenn wir wissen,
dass wir die Heilung von einer Krank-
heit niemals garantieren kénnen, so
kénnen und miissen wir uns doch des
lebenden Menschen stets annehmen:
ohne dass wir selbst sein Leben abkiir-
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zen, aber auch ohne uns sinnlos gegen
seinen Tod zu wehren. Auf dieser Linie
bewegt sich die Palliativmedizin. Sie ist
von grofSer Bedeutung auch auf kultu-
reller Ebene, da sie sich dafiir einsetzt,
all das zu bekdmpfen, was das Sterben
angst- und leidvoller macht, das heifst
Schmerz und Einsamkeit.” >

In diesem Sinne hat die Péapstliche Aka-
demie fiir das Leben das Projekt PAL-LI-
FE ins Leben gerufen und eine internati-
onale Expertenkommission eingesetzt,

die das Projekt bei seinen Initiativen zur
Entwicklung und Verbreitung der Palli-
ativversorgung in der ganzen Welt und
bei der Forderung einer Kultur unter-
stiitzt, die das Sterben als letzten, aber
wichtigen Lebensabschnitt annimmt
und sich um den Sterbenden kiimmert.
In diesem Geist begriifien wir das Weif3-
buch, ein Dokument, das als Arbeits-
instrument fiir die Gesundheitsberufe
dienen kann, sofern sie die Palliativver-
sorgung in den verschiedenen Regio-
nen der Welt implementieren.

1. Schreiben des Kardinalstaatssekretérs an den Prasidenten der Papstlichen Akademie fiir das Leben anldsslich
der von der Akademie organisierten Konferenz zur Palliativmedizin vom 28.02. bis zumo1.03.2018 in Rom.

2. Botschaft des Heiligen Vaters an die Teilnehmer am Europatreffen des ,World Medical Association
(Weltdrztebundes) zum Thema ,,Lebensende®. (Vatikanstadt, Synodenhalle, 16.-17. November 2017).
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Vorstellung der Autoren

Dieses Buch présentiert den Konsens
13 internationaler Experten der Palli-
ativversorgung im Einklang mit den
Zielsetzungen der PAL-LIFE Arbeits-
gruppe zu den wichtigsten Empfehlun-
gen an 13 Interessengruppen zur For-
derung der Palliativversorgung. Einige
der Empfehlungen gelten fiir mehrere
Interessengruppen (beispielsweise die
Empfehlungen fiir die pharmazeuti-
schen Behorden beziiglich der Bereit-
stellung von Morphin sollten auch an
die Gesetzgeber, Verwaltungsbehor-
den, Hersteller pharmazeutischer Pro-
dukte, Hindler und Befiirworter der
Palliativversorgung gerichtet werden;
dasselbe gilt fiir die Empfehlungen an
Universitédten, die auch ,,den Gesund-
heitsberufen und Pddagogen® vorgelegt
werden sollten).

Zahlreiche der in diesem Rahmen vor-
gestellten Aspekte erfordern einen
koordinierten Ansatz. Weltweit stirbt
der Grofdteil der Patienten mit starken
Schmerzen, ohne jemals eine einzige
Dosis Morphin oder ein anderes Opi-
oid-Analgesikum eingenommen zu
haben. Um diese tragische Lage zu
beheben, ist es wichtig, die Notwen-
digkeit eines verbesserten Zugangs zu
Opioiden in der Schmerztherapie be-

kannt zu machen, zugleich auch ihre
Missbrauchspotenziale und ihre nach-
teiligen Auswirkungen. Dies erfordert
einen koordinierten Ansatz von Politi-
kern, Universititen, Apothekern und
Berufsverbidnden, damit Mafinahmen
getroffen werden, um die Ziele auch ef-
fektiv und zugleich mit angemessener
Berticksichtigung von Aspekten der Si-
cherheit zu erreichen.

Die Empfehlungen im Rahmen des vor-
liegenden Weifdbuches fokussieren auf
entscheidende Fragen. Selbstverstand-
lich kénnen optimale Situationen um-
fassendere und breit angelegte Emp-
fehlungen erforderlich machen (um ein
Beispiel anzufiihren: Die Empfehlung
an die pharmazeutischen Behorden
bezliglich der Verfiigbarkeit von Mor-
phin sollte von einer Erklarung beglei-
tet werden, in der klargestellt wird,
dass mehr als ein preisgiinstiges Opioid
erforderlich ist, da bis zu 80% der Pati-
enten zu einem bestimmten Zeitpunkt
eine Opioidrotation bendtigen, obwohl
in diesem Falle ausdriicklich nur Mor-
phin empfohlen wird). Der entschei-
dende Punkt ist, dass die Regierungen
die notwendigen Schritte einleiten
miissen, um den Zugang zu den Medi-
kamenten in der Palliativversorgung
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zu gewdhrleisten. Dies gilt einschlief3-
lich der Medikamente, die auf der
WHO-Liste der unentbehrlichen Arz-
neimittel stehen, einschliefdlich des
Morphins als Goldstandard und aller
anderen Medikamente der Liste. Auch
konnte es sein, dass einige Empfeh-
lungen nicht die Bedeutung der spiri-
tuellen Begleitung ausdriicken, die in
den korperlichen und psychosozialen
Bereichen gleichermafien wichtig ist.
Spirituelle, religitse und existentielle

Bediirfnisse erfordern ebenfalls Sorg-
falt. Daher sollte das Palliativteam die-
se ansprechen, aufmerksam wahrneh-
men, beobachten und behandeln.

Die Autorengruppe der vorliegenden
Veroffentlichung spricht sich nach-
driicklich dafiir aus, die Empfehlun-
gen umfassend zu beriicksichtigen,
wobei alle vereinbarten Empfehlun-
gen und nicht nur die Hauptempfeh-
lungen aufgenommen werden sollten.
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Zusammenfassung

Hintergrund

— Die Papstliche Akademie fiir das Leben (PAV) ist eine aka-
demische Einrichtung des Heiligen Stuhls (Vatikan) mit
dem Ziel, katholische Lehren zu Fragen der biomedizini-
schen Ethik zu entwickeln und zu férdern.

— Internationale Experten auf dem Gebiet der Palliativver-
sorgung aus verschiedenen Glaubensrichtungen wurden
von der PAV eingeladen, um strategische Empfehlungen

zur globalen Entwicklung der Palliativversorgung zu entwi-

ckeln (,PAL-LIFE-Gruppe®).

Gestaltung

— Dreizehn Experten fiir die Forderung der Palliativversor-
gung nahmen an einem Online-Delphi-Prozess teil. In
vier Durchgidngen wurden die Teilnehmer gebeten, die
wichtigsten Interessengruppen zu identifizieren und fiir
jede einzelne dieser Gruppen strategische Empfehlungen

vorzuschlagen, um die Palliativversorgung voranzutreiben.

— Jede Runde enthielt das Feedback der vorherigen Runden,
bis ein Konsens iiber die wichtigsten Empfehlungen er-
langt wurde.

— In einem letzten Schritt wurde die Ad-hoc-Gruppe auf-
gefordert, die Interessengruppen nach ihrer Wichtigkeit
auf einer 13-Punkteskala anzuordnen, um Vorschlige zur
Implementierung zu geben.

— Eine Clusteranalyse lieferte eine Klassifizierung der Inter-
essengruppen in abgestufter Relevanz fiir die Entwicklung
der Palliativversorgung.

Ergebnisse

— Aus der ersten Runde resultierten13 Interessengruppen
und 43 Empfehlungen. Davon wurden 13 Empfehlungen
als die wichtigsten Empfehlungen ausgewéihlt (eine Emp-
fehlung pro Interessengruppe).
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— Fiinf Gruppen erhielten héhere Punktzahlen.

— Die fiir diese wichtigsten fiinf Gruppen ausgewéhlten
Empfehlungen lauteten: 1) Politische Entscheidungstréger:
Gewihrleistung eines globalen Zugangs zur Palliativversor-
gung; 2) Akademische Akteure: Obligatorisches Angebot
von Kursen in der Palliativversorgung fiir Studenten des
ersten Studienabschnitts; 3) Mitarbeiter des Gesundheits-
wesens: Berufstétige in der Palliativversorgung sollen
entsprechende Zertifizierungen erhalten; 4) Krankenhau-
ser und Gesundheitszentren: Jedes Gesundheitszentrum
soll Zugang zu den essentiellen Medikamenten fiir die
Palliativversorgung gewdhrleisten und 5) Verbidnde der
Palliativversorgung: Nationale Vereinigungen sollten
wirksame Forderer der Palliativversorgung sein und mit
ihren Regierungen im Prozess der Implementierung inter-
nationaler Leitlinien zur Férderung der Palliativversorgung
zusammenarbeiten.

— Nicht ausgewahlte Empfehlungen, sei es der hoher bewer-
teten als auch der restlichen acht Gruppen, werden eben-
falls in der Rangfolge ihrer Wichtigkeit vorgestellt.

Fazit Das vorliegende Weifdbuch ist eine Stellungnahme der
PAV im Hinblick auf die Befiirwortung und Férderung
der Palliativversorgung.

Schliisselwdrter Palliativversorgung, Entwicklung, Férderung, global,
Stellungnahme.

AktuellerTitel  PAL-LIFE WeiRbuch zur globalen Forderung der Palliativver-

sorgung.
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MILIONEN MENSCHEN
STERBEN MIT SCHWEREN
GESUNDHEITLICHENLEIDEN
DURCH LEBENSVERKURZENDE

UND LEBENSBEDROHENDE
ERKRANKUNGEN

Hintergrund

Jahrlich sterben mehr als 25,5 Millionen Menschen
mit schwerem gesundheitlichen Leiden durch lebens-
verkiirzende und lebensbedrohende Erkrankungen .
Weitere 35 Millionen leben unter diesen Bedingungen
mit schweren gesundheitlichen Leiden (). Der grofite
Anteil der Weltbevolkerung hat jedoch keinerlei Zu-
gang zu einer angemessenen Behandlung und Pflege
sowie zu Sozialleistungen.

Die Palliativversorgung unterstiitzt die Linderung
dieser schweren gesundheitlichen Leiden, indem sie
Patienten und ihren Familien physische, psychosoziale
und spirituelle Begleitung anbietet*. Die Palliativver-
sorgung lindert die ,,totalen Schmerzen®, indem sie den
oft tiberméflig technischen, modernen medizinischen
Behandlungsansatz auf ein ganzheitliches, auf den
Menschen als solches fokussiertes Fiirsorgemodell
verlagert. (2)

Schitzungen zufolge belduft sich der Jahresbedarf

an Palliativversorgung weltweit auf ungefiahr 26,8
Millionen Menschen (3). Andere Daten sprechen von
einem noch gréfleren Bedarf von bis zu 40 Millionen
Menschen pro Jahr ). Auch sprechen Schitzungen
von bis zu 61 Millionen Menschen, die weltweit von
schwerem gesundheitlichem Leiden betroffen sind @).
Verschiedene zusétzliche Studien haben nachgewie-
sen, dass ein Defizit der Angebote von Palliativversor-
gung gegeniiber dem Bedarf (s-9) besteht. In diesem
Zusammenhang wurde vor allem auf den mangelnden
Zugang zur Palliativversorgung als eines der grofdten
Probleme der Ungerechtigkeit im Gesundheitswesen
hingewiesen o-1).

* Im Anhang wird eine aktualisierte Definition der Palliativversorgung
angefiihrt. Diese basiert auf einem strengen globalen Konsensprozess,
der von der PAL-LIFE-Gruppe gebilligt wurde.
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Weltweit gibt es einen zunehmenden Anstieg von nicht
iibertragbaren Krankheiten (NCD). Auf globaler Ebene
machen die NCD-Krankheiten 70 % aller Todesfélle aus
(12) und generieren 93 % der Bedarfe an Palliativversor-
gung bei Erwachsenen, wobei ungefihr 80 % der globa-
len Nachfrage nach Palliativversorgung in den Landern
mit niedrigem und mittlerem Einkommen vorkommt
@) (5). Dariiber hinaus altert die Weltbevolkerung. Dies
fiihrt in Verbindung mit der erh6hten Prévalenz nicht
libertragbarer Krankheiten und der Persistenz von
anderen belastenden chronischen und Infektions-
krankheiten zu einer besorgniserregenden Steigerung
der Notwendigkeit der Bereitstellung der Palliativver-
sorgung auf globaler Ebene ). Studien gehen davon
aus, dass bis zum Jahre 2040 der Anteil an Menschen,
die weltweit Palliativversorgung bendtigen, von 25 auf
47 % ansteigen wird. 13)

Dieses wachsende Bediirfnis wird von den internatio-
nalen Gesundheitsorganisationen anerkannt. Die Welt-
gesundheitsorganisation (WHO) hat vor kurzem das
13. Allgemeine Arbeitsprogramm verabschiedet, das
die ,eingeschrinkte Verfiigbarkeit von Diensten der
Palliativversorgung in weiten Teilen der Welt und die
grofden vermeidbaren Leiden von Millionen Patienten
und ihren Familien® (4) (14) feststellt und abschlief3end
mehrere Empfehlungen zur weiteren Entwicklung der
Palliativversorgung und zur Unterstiitzung entspre-
chender globaler Kampagnen anfiihrt. Obwohl die
Forschung gezeigt hat, dass die Palliativversorgung
auf globaler Ebene stetig gewachsen ist, tibertrifft

die Nachfrage das Angebot noch bei weitem. Dieses
Wachstum gestaltet sich auflerdem sehr uneinheitlich,
daeinige Linder in der letzten Dekade nur wenige
Fortschritte erzielten (4-9).

Die katholische Kirche bringt der Palliativversorgung
hohe Wertschitzung entgegen, da diese einen Ansatz
darstellt, der sich um die Schwachen sorgt. Dies zeigt
sich in ihrem Katechismus, der folgende Aussage ent-
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S0Y0

UNGEFAHR DIESER
PROZENTSATZ AN BEDARFEN
AN PALLIATIVVERSORGUNG
BETRIFFT GLOBAL DIE LANDER
MIT NIEDRIGEM ODER
MITTLEREM EINKOMMEN

N
Though research
has shown that PC
has steadily grown
atthe global level,
the demand far
outstrips supply,
and this growth
has been very
uneven”
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hailt: ,,Die Betreuung des Sterbenden ist eine vorbildli-
che Form selbstloser Nichstenliebe; sie soll aus diesem
Grund gefordert werden” (Katechismus der katholi-
schen Kirche, Nr. 2279). Vor kurzem sprach Papst Fran-
ziskus im Kreis von Vertretern des Gesundheitswesens
bedeutungsvolle Worte iiber die Palliativversorgung:
»Ich ermutige Fachleute und Studenten, sich auf diese
Art von Hilfeleistung zu spezialisieren, die nicht weni-
ger wertvoll ist, nur weil sie nicht lebensrettend ist. [Die
Palliativversorgung] leistet etwas, das ebenso wichtig
ist: Sie bringt der Person Wertschitzung entgegen.” (15)

Die Papstliche Akademie fiir das Leben (PAV) ist eine
akademische Einrichtung des Heiligen Stuhls (Vati-
kan), die sich dem Schutz des menschlichen Lebens
widmet und sich unter anderem mit Forschungsfragen
im Bereich der Medizinethik auseinandersetzt. Im
Jahr 2017 startete die PAV ein internationales Projekt
namens “PAL-LIFE: Eine internationale beratende
Arbeitsgruppe zur Erforschung und Entwicklung der
Palliativversorgung weltweit®. Diese Arbeitsgruppe soll
die Katholische Kirche darin beraten, wie sie eine kon-
stante Weiterentwicklung der Palliativversorgung auf
globaler Ebene unterstiitzen kann. e) Dieses Weif3buch
gilt als Stellungnahme der PAV zur Palliativversorgung,
das dazu gedacht ist, anwaltschaftlich in Gesprichen
mit den ortlichen Regierungen, Gesundheitsorganisa-
tionen, Fiihrungskréften vor Ort und in Glaubensge-
meinschaften verwendet zu werden.
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Gestaltungsprozess

Es wurde ein Prozess entwickelt, um einen Konsens
unter den Experten auf dem Gebiet der Palliativver-
sorgung zu erzielen, der die Schliisselempfehlungen fiir
die wichtigsten Interessengruppen betrifft und dabei
die Rangfolge der Empfehlungen und Interessengrup-
pen nach deren Bedeutung einschlief3t und Vorschlige
zur Umsetzung vorbringt.

Die Studie wurde vom Clinical Research Ethical Com-
mittee der Universitdt Navarra vorgelegt und verab-
schiedet.

Auswahl von Experten und Verfahrensdefinition

Die Expertengruppe wurde so ausgewahlt, dass ein
ausgewogenes Verhiltnis hinsichtlich verschiedener
geografischer Regionen und beruflicher Hintergriin-

de bestand. Thre Mitglieder waren Arzte, Ethiker und
Gesundheitsbeauftragte, die in akademischen Zentren
oder internationalen und regionalen Organisationen
der Palliativversorgung titig sind und verschiedenen
Religionen angehoren. Die PAV wihlte zunichst drei
Experten in der Forderung der Palliativversorgung mit
internationaler Erfahrung aus. In einem zweiten Schritt

<
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LEswurde ein
Prozess entwickelt,
um einen Konsens
unter 13 Experten
auf dem Gebiet der
Palliativver-sorgung
zu erzielen.”
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wurden weitere Fachleute durch einen Schneeball-Pro-
zess von Empfehlungen von mindestens zwei Peer-Ex-
perten der Gruppe hinzugefiigt. Diese erreichte schlief3-
lich eine Zahl von dreizehn Personen, die als Experten

fiir die Forderung der Palliativversorgung (,,Ad-Hoc-

Tabelle 1. Mitglieder der Adhoc-Gruppe von PAL-LIFE.

NAME TITEL, INSTITUTION STADT LAND

Alsirafy, Samy Leiter der Abteilung fiir Palliativmedizin, Kairo Agypten
Medizinische Fakultat Kasr Al-Ainy,
Universitat Kairo

Bruera, Eduardo Lehrstuhl der Abteilung fiir Palliativ und Supportiv. ~ Houston USA
Medizin - UT MD Anderson Cancer Center

Callaway, Mary V. Aufsichtsrat, Internationale Vereinigung Houston USA
fiir Hospiz- und Palliativversorgung (IAHPC)

Centeno, Carlos Leiter der ATLANTES Forschungsgruppe, Pamplona Spanien
Universitat von Navarra

De Lima, Liliana Geschaftsfiihrerin, internationale Vereinigung Houston USA
flir Hospiz- und Palliativversorgung (IAHPC)

Foley, Kathleen M. Behandelnde emeritierte Neurologin, New York USA
Memorial Sloan Kettering Krebszentrum

Luyirika, Emmanuel Geschaftsfiihrer, Afrikanische Vereinigung Kampala Uganda
fiir Palliativversorgung (APCA)

Mosoiu, Daniela Geschaftsfiihrerin, Casa Sperantei, Brasov Rumanien
Assoc. Prof. Transylvania Universitat

Pettus, Katherine Beauftragte fiir politische Lobbyarbeit, Houston USA
Internationale Vereinigung fiir Hospiz-
und Palliativversorgung (IAHPC)

Puchalski, Christina Rektorin, George Washington University Washington USA
Institut fir Spiritualitdt und Gesundheit (GWish)
Professor fiir Medizin GWU

Rajagopal, MR Prasident Pallium India, WHO-Partnerzentrum Trivandrum Indien
flir Ausbildung und politische Richtlinien tiber
den Zugang zur Schmerzlinderung

Sitte, Thomas Vorstandsvorsitzender, Fulda Deutschland
Deutsche PalliativStiftung

Yong, Jin-Sun Rektor der katholischen Universitét von Korea Seoul Stidkorea

(CUK), WHO-Kooperationszentrum fiir die
Ausbildung in Hospiz -und Palliativversorgung
Professor fiir Krankenpflege, CUK
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Gruppe®) gelten. Zwei zusitzliche Experten wurden auf-
grund des Vorschlags mehrerer Mitglieder der Gruppe
in der letzten Phase des Verfahrens eingeladen.

Ein erstes personliches Treffen fand im Mérz 2017 im
Haus der PAV in Rom statt. Das Ziel des Treffens be-
stand darin, die Strategie und Methode zur Identifizie-
rung der Schliisselempfehlungen festzulegen, die diese
Ad-Hoc-Gruppe erarbeiten sollte. Es wurde umrissen,
wie eine Stellungnahme (ein ,,White Paper®) zur Férde-
rung der Palliativversorgung entworfen werden sollte,
die Empfehlungen fiir die Strategieentwicklungen zur
Gesundheitspolitik enthélt als Orientierungshilfe fiir
verschiedene Interessengruppen dient und die aufzeigt,
auf welche Weise die Entwicklung der Palliativversor-
gung in bestimmten Ladndern und Regionen vorange-
trieben werden konnte.

Im Rahmen der Zielsetzungen des vorliegenden Projek-
tes legte die Ad-Hoc-Gruppe die WHO-Definition der
Palliativversorgung ihrer Arbeit zugrunde. Die Gruppe
libernahm auch die strategischen Richtlinien der WHO
fiir 6ffentliches Gesundheitswesen zur Palliativversor-
gung (17).

Identifizierung von Interessengruppen

In der ersten Runde wurden die Experten der Ad-Hoc-
Gruppe per E-Mail eingeladen, die wichtigsten Interes-
sengruppen zu ermitteln, an die sich die Empfehlungen
richten sollten. Diese Interessengruppen wurden auf-
grund ihrer Schliisselrollen und ihrer Kompetenz, die
Palliativversorgung auf nationaler oder regionaler Ebene
im Gesundheitswesen bzw. in der Gesellschaft fortzu-
entwickeln, bestimmt. Anhand der urspriinglichen Liste
schlugen die Mitglieder der Ad-hoc-Gruppe in einem
Delphi-Konsensprozess neue Interessengruppen vor
oder dnderten solche, die bereits in der Liste aufgefiihrt
waren. SchlieRlich wurde eine endgiiltige Liste von 13
Gruppen erstellt. Je nach Fachgebiet wurde jeder Exper-
te einer bestimmten Interessengruppe zugeordnet.

]
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Mitglieder der
Ad-hoc-Gruppe
schlugen
Interessengruppen
vor oder anderten
solche, die bereitsin
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1/0

JEDES MITGLIED DER AD-HOC-
GRUPPE WURDE GEBETEN,
JEDE EMPFEHLUNG NACH DER
LIKERT-SKALA VON 1BIS 5 ZU

BEWERTEN.

Tabelle 2. Zuordnung von Mitgliedern der
Ad-hoc-Gruppe zu den Interessengruppen.

MEMBER STAKEHOLDERS

Samy Al-Sirafy Pharmazeutische Behorden

Eduardo Bruera, Daniela Mosoiu  Politische Entscheidungstrager

Carlos Centeno, Jin-Sun Yong Universitaten
(Akademische Einrichtungen)

Liliana de Lima Apotheker

Emmanuel Luyirika Berufsverbande und -gesellschaften
Daniela Mosoiu Massenmedien

Katherine Pettus Internationale Organisationen

Christina Puchalski Religionen, religidse Institutionen,

spirituelle und ethische Gruppen

M. R. Rajagopal Krankenhauser und Gesundheitszentren
Thomas Sitte Patienten und Patientengruppen
Jin-Sun Yong Beschéftigte im Gesundheitswesen
Mary Callaway Wohltatige und gemeinntitzige

Organisationen

Kathleen Foley Andere Berufsverbande
und Gesellschaften auBerhalb
des Gebiets der Palliativversorgung

Konsensprozess fiir die Empfehlungen

In der zweiten Runde wurde jedes Mitglied per E-Mail
kontaktiert und gebeten, zwei bis drei Empfehlungen
fiir seine entsprechende Interessengruppe abzugeben.
Jeder Empfehlung wurde eine Erklarung beigefiigt, die
eine Begriindung des Vorschlags von bis zu 200 Worten
enthielt. Die Empfehlungen basierten auf den bisheri-
gen Arbeiten und Erfahrungen der Experten in ihren
eigenen oder in verschiedenen anderen Institutionen,
um die bestmoglichen Empfehlungen fiir simtliche
Interessengruppen zu gewihrleisten.

In der dritten Runde wurden alle Empfehlungen iiber
ein Online-Umfragetool (https://es.surveymonkey.
com/) mit der gesamten Ad-Hoc-Gruppe geteilt. An
dieser Stelle wurde jedes Mitglied der Ad-Hoc-Gruppe
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dazu aufgefordert, jede Empfehlung aufeiner Li-
kert-Skala von 1bis 5 (1 ist ,,liberhaupt nicht wichtig”
und 5 ,.extrem wichtig®) zu bewerten. In diesem Rah-
men wurde die durchschnittliche Punktzahl fiir jede
Empfehlung berechnet. Die Ergebnisse wurden vorab
in einer von der PAV im Mérz 2018 in Rom organisierten
Konferenz iiber die Palliativversorgung vorgestellt und
anschliefdend von der Ad-Hoc-Gruppe in einer erneuten
personlichen Beratung mit einer Expertenuntergruppe
besprochen. Im Rahmen dieses Treffens wurde eine
griindliche Uberpriifung der Empfehlungen und Um-
setzungsvorschlige durchgefiihrt, um die Formulierung
Zu verbessern.

In der vierten Runde sahen zwolf Mitglieder der Ad-
Hoc-Gruppe ihre vorherigen Bewertungen erneut
durch; an dieser Stelle wurde eine weitere Rangfolge
der Interessengruppen erstellt, die auf ihre Bedeutung
flir die Entwicklung der Palliativversorgung fokussiert.
Auf der Grundlage der 13-Punkte-Skala wurden Punkte
gemaf der von jedem Mitglied ausgesprochenen Be-
wertung vergeben [Bereich: 12 (am schlechtesten = ein
Punkt pro Experte) bis 156 (am besten = 13 Punkte pro
Experte)]. Eine explorative k-Means-Clusteranalyse lie-
ferte eine Kategorisierung der Interess-engruppen auf
verschiedenen Bedeutungsstufen fiir die Entwicklung
der Palliativversorgung. Im letzten Schritt dieser vierten
Runde wurden die Mitglieder der Ad-Hoc-Gruppe ein-
geladen, Umsetzungsvorschlige fiir jede Empfehlung
Zu unterbreiten.

Befiirwortung der Empfehlungen von Seiten
der PAV und Vorstellung der Ergebnisse

Die sich daraus ergebenden Empfehlungen der einzel-
nen Interessengruppen wurden tiberarbeitet und kon-
sentiert und anschlieféend vom Verwaltungsrat der PAV
gebilligt. Die Befiirwortung wurde dann im Rahmen
der Plenartagung des Jahrestreffens der PAV (im Juni
2018) als offizielle Stellungnahme der Akademie und als
die Empfehlungen von PAL-LIFE bekannt gegeben.
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(1) Punktezahlen beziiglich
der entsprechenden
Bedeutung (im Bereich von 1
bis 156) und k-Means fiir die
Clusteranalyse. Die k-Means
Clusteranalyse bestatigte
das Vorhandensein von
zwei Bewertungsstufen

der Interessensgruppen:
Funf Gruppen erzielten
héhere Punktezahlen (um
die K-Mean 103.4 herum)
und neun Interessengruppe
erhielten niedrigere Bewer-
tungen (um ein k-Mean 52.4
herum).

Einige Uberlegungen zu den Empfehlungen

Im vorliegenden Werk stellen wir alle Empfehlungen
vor, die in den Kapiteln der einzelnen Interessen-
gruppen enthalten sind. Die Reihenfolge ergibt sich
aufgrund ihrer Bedeutung fiir die Palliativversorgung
gemaf des Konsenses der Ad-Hoc-Gruppe.

Tabelle 3. Rangordnung der Interessengruppen (1).

INTERESSENGRUPPE PUNKTEZAHL GRUPPE k
MITTELWERT

Politische Entscheidungstrager 122 103.4

Universitaten (akademische Einrichtungen) m

Beschaftigte im Gesundheitswesen 103

Krankenhauser und Gesundheitszentren 92

Berufsverbande und -gesellschaften 89

der Palliativversorgung

Internationale Organisationen 71 52.4

Massenmedien 69

Wohltatige und gemeinniitzige 62

Organisationen

Pharmazeutische Behdrden 59

Patienten und Patientengruppen 53

Mitarbeiter in der Seelsorge 50

Vereinigungen auBerhalb des Bereichs 29

der Palliativversorgung

Apotheker 26

In jedem Kapitel werden zu Beginn die Empfehlungen
angefiihrt, die als die wichtigsten ausgewéhlt wurden.
Alle Empfehlungen werden mit einer Begriindung
bzw. Reflexion und durch Literaturangaben belegt. Des
Weiteren enthalten die fiinf am hdchsten bewerteten
Empfehlungen auch Umsetzungsvorschlége.
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Die politischen Entscheidungstrager miissen den gesell-

schaftlichen und ethischen Wert der Palliativversorgung
anerkennen und die bestehenden Strukturen, Richtli-

nien und Zielvorgaben fiir die Gesundheitsfiirsorge so

anpassen, dass alle Patienten, die Unterstiitzung beno-

tigen, auch einen Zugang zur Palliativversorgung erhal-

ten. Sie miissen auch die notwendigen Schritte einleiten,
um ein integriertes Gesundheitssystem zu gewéhrleisten

und eine reibungslose Uberleitung der Patienten zwi-

schen den verschiedenen Versorgungsebenen zu ermog-
lichen, damit die Patienten mit komplexen Problemen

je nach Bedarf auf sekundére und tertiire Ebenen und
wenn méglich auch in die Versorgung im hauslichen

Umfeld tiberwiesen werden konnen.

Patienten mit chronisch-progressiven Erkrankungen

wie z.B. Krebs, kongestiver Herzinsuffizienz, chronisch
obstruktiver Lungenkrankheit und HIV/AIDS, entwi-

ckeln vor ihrem Tod schwere kdrperliche, psychosoziale

und spirituelle Symptome @) (2. Es gilt in diesem Zusam-

menhang fiir erwiesen, dass die Palliativversorgung von
groflem Nutzen ist, um einen Grofdteil dieses Leidens

bei Patienten sowie die psychosoziale und spirituelle
oder existentielle Belastung im familidren Umfeld zu

mindern 3).

Es gibt deutliche Anzeichen dafiir, dass diese Vorteile

mit einer allgemeinen Verringerung der Gesamtkosten
fiir die Versorgung einhergehen (). Die genannten Kos-

teneinsparungen werden vor allem durch die Vermei-

dung unnétiger krankheitsbedingter Untersuchungen
und Behandlungen sowie Krankenhauseinweisungen

in Akutkrankenhéuser und auf Intensivstationen erzielt

(5-8). Der Wert im Gesundheitswesen ergibt sich aus der

Kosten-Nutzen-Rechnung. Die Palliativversorgung wirkt

sich auf beide Komponenten aus.
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Empfehlungen
fiir die Umsetzung

Begriindung

— Einbindung nationaler Verbdnde zwecks Forderung
der Palliativversorgung

— Forderung des Zugangs zur Palliativversorgung als
Menschenrecht bei Ortlichen politischen Entschei-
dungstrigern

— In der Férderung Kooperation mit anderen Initiati-
ven, beispielsweise mit der Bewegung fiir ganzheit-
liche, patientenorientierte Pflege, Priventivmedizin
und Gesundheitsférderung

— Durchfiihrung einer Aufklarungskampagne mit Fokus
auf das unnétige Leid und die ethische Verantwor-
tung der Regierung

— Einbindung der Palliativversorgung als Bestandteil
der nationalen Pldne und Strategien fiir ibertragbare
Krankheiten

Zweite Empfehlung

Die politischen Entscheidungstriger miissen sicherstel-
len, dass ein allgemeiner Zugang zur Palliativversorgung
gewihrleistet ist und in eine krankheitsorientierte Be-
handlung eingebunden wird.

Es gibt eindeutige Belege dafiir, dass der Nutzen der
Palliativversorgung gesteigert wird, wenn die Patienten
hierzu einen frithen Zugang erhalten. Dies geschieht
durch eine mogliche Leidenslinderung und gleichzeitige
Kosteneinsparungen fiir unnétige rein krankheitsori-
entierte Interventionen. Dieser frithe Zugang zur Pal-
liativversorgung sollte eingebunden sein in die krank-
heitsorientierte Behandlung, anstatt spiter nach deren
Versagen erstmals palliative Mafdnahmen einzusetzen.
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Dritte Empfehlung

Die politischen Entscheidungstriger miissen eine
grundlegende Ausbildung auf dem Gebiet der Palliati-
vversorgung fiir die Fachkréfte im Gesundheitswesen
gewihrleisten, die sich um die Behandlung von Patien-
ten mit chronisch fortschreitenden Erkrankungen kiim-
mern. Sie miissen auflerdem Strukturen, Prozesse und
Ergebnisse im Gesundheitssystem so anpassen, dass
die Patienten mit komplexeren Problemen Zugang zur
sekundéaren und tertidren Palliativversorgung erhalten
konnen.

Die Palliativversorgung sollte

— Auf primérer Ebene angeboten werden (durch ge-
meindebasierte Fachkréfte im Gesundheitswesen und
Fachkréfte wie Onkologen, Kardiologen, usw., die auf
die Behandlung der Grunderkrankung fokussieren),

— Auf sekundirer Ebene (durch primére Fachkréfte im
Gesundheitswesen im Austausch mit den Experten
auf dem Gebiet der Palliativversorgung fiir Patienten
mit komplexeren Problemen) und

— Auf'tertidrer Ebene (durch Spezialisten auf dem Ge-
biet der Palliativversorgung fiir Patienten mit den
komplexesten Problemen, die sich zudem um Ausbil-
dung und Forschung in der Region kiimmern).

POLITISCHE
ENTSCHEI-
DUNGSTRAGER

Begriindung
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Begriindung

Alle akademischen Einrichtungen, die einen Abschluss
in Bereichen der Gesundheitsversorgung anbieten,

Erste Empfehlung

miissen verpflichtend palliative Inhalte als Bestandteil

des Grundstudiums anbieten.

Gemif} den Vorgaben des Ausschusses der Vereinten

Nationen fiir wirtschaftliche, soziale und kulturelle

Rechte (CESCR) werden die Mitgliedstaaten dazu auf-

gefordert, den allgemeinen Zugang zur Palliativversor-

gung zu gewihrleisten. Diese Verpflichtung beinhaltet
die Gewéhrleistung, dass die Fachkrifte im Gesund-

heitswesen angemessene Bildungsstandards erfiillen ().
Auf dieser Grundlage fordert die WHO die Mitgliedstaa-
ten dazu auf, die Grundlagen der Palliativversorgung in
alle Ausbildungscurricula der Medizin und der Pflege
einzubinden (2). Mit anderen Worten, das Volkerrecht
schreibt vor, dass die Regierungen und Universititen

der Mitgliedstaaten das Gesundheitspersonal im Ein-

klang mit den von der WHO festgelegten Grundsitzen

angemessen ausbilden miissen @).

Studien deuten darauf hin, dass eine frithzeitige und

kontinuierliche Beschiftigung der Studenten mit Pal-

liativversorgung in der Ausbildung verbunden ist mit
der Entwicklung positiver Haltungen. Zugleich ge-

langen Medizinstudenten im ersten Studienabschnitt
durch die Integration palliativer Inhalte zu einer

grofReren Zufriedenheit (). Studien belegen auch die

Meinung von Krankenpflegeschiilern im ersten Aus-

bildungsabschnitt, dass Inhalte der Palliativversor-

gung ein wesentlicher Bestandteil ihrer Ausbildung
sein sollten und dass diese einen positiven Beitrag

zur personlichen und auch beruflichen Entwicklung

leisten ().

Die vollstédndige Einbindung von Kursanteilen der

Palliativversorgung in alle Ausbildungsginge fiir ange-
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Empfehlungen
fiir die Umsetzung

Begriindung

hende Fachkrifte im Gesundheitswesen ist sowohl eine
volkerrechtliche Verpflichtung als auch nachgewiese-
nermafden eine wirksame Bildungsstrategie.

— Verabschiedung eines nationalen Gesetzes, das die
Ausbildung auf dem Gebiet der Palliativversorgung
vorschreibt

— Entwicklung von Rahmenlehrplénen fiir die teamba-
sierte, interdisziplinire Palliativversorgung

— Lehrpline zur Palliativversorgung miissen theoreti-
sche und praktische Komponenten enthalten, die auf
der Ebene der Primarversorgung integriert sind.

— Lehre zum Thema der Palliativversorgung an Fakul-
taten mit klinischer Erfahrung und akademischen
Lehrstiihlen

— Finanzierung von Bildungsprogrammen mit staat-
lichen Budgets fiir die Gesundheitsfiirsorge im Ge-
sundheitswesen

— Falls Palliativversorgung nicht gelehrt wird, sollen
die Experten auf dem Gebiet der Palliativversorgung
dazu aufgefordert werden, Vortrage zu Themen der
Palliativversorgung zu halten, um die Nachfrage zu
steigern.

Zweite Empfehlung

Die Palliativversorgung soll als eigensténdiges, longitu-
dinales Fach in die Curricula von medizinischen Fakul-
taten und Krankenpflegeschulen eingebunden werden.

Ausbildung und formelle Schulung auf dem Gebiet der
Palliativversorgung sind wesentliche Bestandteile fiir
alle Fachkréfte im Bereich des Gesundheitswesens. Ihre
Einbeziehung in den ersten Studienabschnitt fithrt zu
einer besseren klinischen Betreuung der Patienten.
Ausbildung und Schulung auf dem Gebiet der Palliati-
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vversorgung fordert Wissen, Kompetenzen und Fahig-
keiten (im Besonderen im kommunikativen Bereich)
und verbessert die Einstellung zur Palliativversorgung.
Die Studenten, die im ersten Studienabschnitt Inhalte
der Palliativversorgung lernen, berichten, sich als Fach-
kréfte besser zu fithlen und besser vorbereitet zu sein,
um sich um alle Patienten in allen Krankheitsstadien,
inklusive des Endstadiums, zu kiimmern (e) (7). Es gibt
weltweit eine Tendenz hin zur verpflichtenden Ein-
fiihrung der Palliativversorgung als Unterrichtsfach in
einer Reihe von Lindern (8). Die Empfehlungen fiir die
Entwicklung von Lehrplinen fiir Studenten im Fach
Palliativversorgung sind bereits verfiigbar (9).

Dritte Empfehlung

Empf. 3.1: Simtliche Hochschulen, die an der Ausbil-
dung von medizinischem Fachpersonal beteiligt sind
(Arzte, Krankenpfleger, Apotheket, Sozialarbeiter,
Seelsorger usw.), miissen Kurse anbieten, die ,,Spiritual
Care” und ,,Spiritualitit und Gesundheit” als Bestand-
teil des verpflichtenden Lehrplans fiir den ersten Stu-
dienabschnitt auf dem Gebiet der Palliativversorgung
umfassen.

Empf. 3.2: Die verpflichtenden Studiengénge auf dem
Gebiet der Palliativversorgung fiir die Studenten der Ge-
sundheitsberufe sollen teambasiert und interdisziplinar
gestaltet sein, wobei ein ausschliefdlich theoretischer
Ansatz vermieden werden sollte.

Empf. 3.3: Simtliche Universititen, die an der Ausbil-
dung von Fachkriften im Gesundheitswesen beteiligt
sind, sollten das pddagogische Personal so schulen, dass
es in der Lage ist, eine teambasierte und interdisziplina-
re Ausbildung auf dem Gebiet der Palliativversorgung
anzubieten. Dieses Personal soll auch fest an der Fakul-
tét angestellt sein.
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Begriindung

Die Einbindung von Kursen zur Palliativversorgung

in Form von Pflichtlehrgingen im ersten Studien-
abschnitt reicht nicht aus, um eine angemessene
Ausbildung der Fachkréfte im Gesundheitswesen
sicherzustellen. Dies muss ndmlich im Rahmen eines
angemessenen Qualitdtsmanagements der Inhalte und
der Bildungsmethode erfolgen. In den USA und auch
in anderen Lindern weltweit wird die Palliativversor-
gung oft nur als Teilbereich eines anderen Lehrgangs
unterrichtet (10). Auch wenn die Palliativversorgung als
vollstdndiger Lehrgang in den Lehrplan aufgenommen
wird, neigen die Studenten der Gesundheitsberufe

im ersten Studienabschnitt dazu, in verschiedener
Ausprigung teils mangelnde Selbststindigkeit und
mangelndes Selbstvertrauen zu zeigen (). Es besteht
somit Bedarf zur Weiterentwicklung einer qualitativ
hochwertigen Ausbildung.

Studien zufolge férdert die Einbeziehung von Me-
dizinstudenten in klinische Praktika mit wirklichen
Begegnungen mit den Patienten und der folgenden
Riickbesinnung durch schriftliche Reflexion ein tiefe-
res Verstindnis der Palliativversorgung und fiihrt sogar
zu lebensverdndernden Erfahrungen (12) 13). Kranken-
pflegestudenten im ersten Studienabschnitt mit Palli-
ativversorgung als Wahlfach stellten fest, dass es grofde
erzieherische Werte vermittelte, den Berichten der
Patienten zuzuhdren und mit den Patienten zusammen
zu sein (14). Diese Art von Ausbildungsprogrammen
umfasst den sich ausweitenden Bereich der ,,Spirituali-
tat und Gesundheit®.

Studenten der Gesundheitsberufe, die auf dem Gebiet
der Spiritualitit und Gesundheit geschult wurden,
zeigten ein hoheres Maf$ an Wissen und Kompetenzen
sowie positivere Einstellungen im Vergleich zu den
Studenten, die diesen Unterricht nicht erhalten hatten
@s). Ahnliche Auswirkungen fiir die Bedeutung eines
kritisch reflektierenden Ansatzes zeigte ein anderes
Projekt der beruflichen Ausbildung im Gesundheits-
wesen (16). Das Angebot eines Spiritualitdtsprogramms
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flir Studenten des ersten Studienabschnitts der Pfle-
geberufe zeigte auch positive Auswirkungen aufihre
Kompetenzen (7).

In diesem Rahmen empfiehlt die Nationale Konsens-
konferenz der USA von 2009 (Pasadena, Kalifornien),
dass alle Palliativversorgungsprogramme Spiritual Care
in ihre allgemeinen Mafinahmen zur Qualititsverbes-
serung integrieren sollten. Dies ist darin begriindet,
dass spirituelle Probleme als Teil der vitalen Bediirfnis-
se der Patienten angesehen werden miissen, da Spiri-
tual Care Bestandteil simtlicher patientenorientierter
Pflegemodelle sein sollte ¢8). Da die Palliativversorgung
im Wesentlichen holistisch ist, ist dariiber hinaus ein
teambasierter, interdisziplinirer Ansatz erforderlich.
Die Ausbildung in der Palliativversorgung muss daher
die Fahigkeit zur effektiven Teamarbeit vermitteln.

Es hat sich bereits gezeigt, dass eine interdisziplinire,
multiprofessionelle Ausbildung im ersten Studienab-
schnitt die Selbstdndigkeit und das Wissen iiber Kern-
fragen der Palliativversorgung der Medizinstudenten
verbessert (19). Daher empfiehlt die Internationale Kon-
senskonferenz (Genf, Schweiz) von 2013, dass neben
der Integration der Palliativversorgung in die Curricula
der Gesundheitsberufe auch ein Lehrplan entwickelt
werden sollte, der die Fachbereiche Spiritual Care,
Selbsterfahrung, kulturelle Sensibilitit und spirituelle
Bewertung kontinuierlich einschlief3t (20).
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GESUNDHEITS-

Begriindung

Empfehlungen

fiir die Umsetzung

Erste Empfehlung

Die auf dem Gebiet der Palliativversorgung tiatigen

Pflegekrifte sollen angemessen zertifiziert werden und

aktiv in die Weiterbildung involviert werden, um ange-
messene Kompetenzniveaus beizubehalten.

Die WHO fordert die Mitgliedstaaten dazu auf, dass

nicht nur in den Grundlagen der Palliativversorgung

fiir alle medizinischen Ausbildungen und Pflegeberufe
bereits im ersten Studienabschnitt ausgebildet wird,

sondern zusétzlich eine Fortbildung fiir alle Fachkrifte

im Gesundheitswesen, die routineméf3ig Patienten
mit lebensbedrohlichen Krankheiten begegnen, ge-

wéhrleistet und die vollstdndige Einbindung der Palli-
ativversorgung in allen Bereichen sichergestellt wird.
Insbesondere muss auf die lokale Ebene und auf den

fortgeschrittenen Krankheitsverlauf fokussiert werden.
Die Mitgliedstaaten werden auch aufgefordert, eine

fachqualifizierende Ausbildung anzubieten, um die

Fachkrifte im Gesundheitswesen vorzubereiten, die

jenseits der eigentlichen Palliativversorgung titig sind
). Dies bedeutet, dass die Fachkrifte im Gesundheits-

wesen eine entsprechende Zertifizierung erhalten und
sich die Fahigkeiten aneignen miissen, die geméaf den

entsprechenden Zertifizierungsstandards gefordert
werden. Fachspezifische Schulungen sind insbeson-

dere dort wichtig, wo die Rolle von Spezialisten in der

Palliativversorgung noch nicht institutionalisiert ist.

— Kontaktaufnahme mit den nationalen Behorden fiir

Medizin und Krankenpflege sowie mit dem Gesund-

heits- und Erziehungsministerium iiber die natio-

nalen Verbédnde, um sich fiir die Anerkennung der
Palliativversorgung als eigenstdndigen Fachbereich

einzusetzen.
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Begriindung

— Griindung einer Arbeitsgruppe aus Mitgliedern der
Arzte- und Pflegekammern und Experten auf dem Ge-
biet der Palliativversorgung im jeweiligen Land zwecks
Ermittlung eines Mindestniveaus an Kompetenzen,
Wissen und Fihigkeiten auf dem Gebiet der Palliati-
vversorgung sowie der erforderlichen Erfahrung, um
eine Anerkennung als Zusatzqualifikation auf dem
Gebiet der Palliativversorgung zu erreichen.

— Standardisierung der Fachausbildung im Gesund-
heitswesen mit Grund- und Fachzertifizierungspro-
grammen in Ubereinstimmung mit dem entsprechen-
den, lAnderspezifischen Verfahren fiir den Erhalt einer
offiziellen Zertifizierung fiir Fachkréfte im Gesund-
heitswesen.

Zweite Empfehlung

Alle Fachkréfte im Gesundheitswesen, die auf dem Gebiet
der Palliativversorgung tétig sind, miissen sich fortlaufend
weiterbilden, um Kenntnisse und Fihigkeiten in anderen
Disziplinen, die mit ihrem eigenen Berufszweig zusam-
menhéngen, zu erwerben, wihrend sie einen interdiszipli-
niren und teambasierten Ansatz in die Praxis umsetzen.

Die Fachkréfte im Gesundheitswesen miissen ihre fach-
spezifische Berufsausbildung durch eine stindige inter-
disziplinére paddagogische Ausbildung ergénzen. Da die
umfassende Betreuung auf den ethischen Grundsitzen
der Patientenorientierung und Ganzheitlichkeit beruht,
ist die Entwicklung multidisziplinirer Kompetenzen ein
Muss fiir die Fachkréfte im Gesundheitswesen (2). Einer
qualitativen Studie zufolge sind sich die Arzte selbst da-
riiber einig, dass eine praxisorientierte und berufsiiber-
greifende Fortbildung erforderlich ist. Dies begriinden
sie mit der These, dass das palliative Grundwissen fiir die
Praxis im klinischen Alltag einfach nicht ausreicht ). Es
ist somit unabdingbar, dass die Fachkrifte im Gesund-
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heitswesen weiterhin Grundkenntnisse tiber andere
relevante Disziplinen erwerben und sich Kompetenzen
innerhalb ihres Fachgebiets aneignen. Um dies in die
Praxis umzusetzen, miissen sie auch Fahigkeiten in der
interdisziplindren Teamarbeit entwickeln.

Dritte Empfehlung

Samtliche Fachkréfte im Gesundheitswesen, die in der
Palliativversorgung titig sind, sollten die Spiritualitit
des Einzelnen durch angemessene Mafinahmen ein-
schliefilich Self-Care fordern. Aufderdem sollen sie in
die Lage versetzt werden, spirituelle N6te einzuschitzen
und in angemessenem Mafie Spiritual Care zu iiben.

Die Entwicklung der eigenen Spiritualitit gilt als ent-
scheidendes Element fiir diese Art von Teamfahigkeit.
Dies ist darauf zuriickzufiihren, dass die Teamdynamik
auf gegenseitigem Respekt und Verstdndnis basiert, was
wiederum die Fihigkeit erfordert, tiber sich selbst und
andere zu reflektieren (). Die Internationale Konsens-
konferenz von 2013 empfiehlt daher allen Mitgliedern
des Palliativteams, sich auf dem Gebiet von Spiritual
Care ausbilden zu lassen und sich freiwillig um eine an-
dauernde Fortbildung zu bemiithen, um dadurch Féahig-
keiten im Bereich der Selbstsorge und Selbstreflexion zu
entwickeln @). Studien belegen, dass ein Kurs in Spiritu-
alitit das psychologische und spirituelle Wohlbefinden
des Pflegepersonals fordern kann, was dazu beitragen
kann, ein effektiveres Pflegeumfeld zu schaffen (). Eine
wirklich holistische und teamorientierte Palliativversor-
gung erfordert von den Arzten eine angemessene spiri-
tuelle Beurteilung. Die Fachkrifte im Gesundheitswesen
sollten sich daher darum bemdtihen, stets fiir sich selbst
zu sorgen, um auch fiir andere immer wachsam zu sein
und iiber eine ausreichende Sensibilitét zu verfiigen, die
spirituelle Not anderer angemessen zu erkennen @3).

BESCHAFTIGTE IM
GESUNDHEITS-
WESEN

Begriindung
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ZENTREN

KRANKENHAUSER
UND GESUNDHEITS-

Erste Empfehlung

Jedes Krankenhaus und Gesundheitszentrum sollte

einen erschwinglichen Zugang zu Medikamenten der
Palliativversorgung ermoglichen. Dies gilt auch fiir

die WHO-Modellliste der unentbehrlichen Arznei-

mittel, insbesondere fiir oral verabreichtes Morphin

zur schnellen Schmerzlinderung. Krankenhéauser und

Gesundheitszentren sollten die Erbringung von Dienst-

leistungen auf dem Gebiet der Palliativversorgung auch

als moralische und ethische Pflicht annehmen.

Die heutzutage zunehmend technologiebasierte Medi-
zin ist so sehr krankheitsorientiert, dass sie den Men-

schen als solchen aufder Acht ldsst. Das gesundheitsbe-

HRS) wird oft

zogene Leiden (health related suffering

vollkommen ausgeklammert.

Hartnickige Versuche, die Krankheit zu behandeln,

auch wenn jegliche Therapie sinnlos ist, fithren neben

der korperlichen, sozialen und psychischen Belastung

auch zu finanziellen Schwierigkeiten und seelischen
Belastungen. In seiner Ansprache an die Teilnehmer

der PAV-Plenarsitzung (Clementine Hall, 5. Mirz 2015)
sagte Papst Franziskus: ,,Ich begriifie daher Ihre wis-

senschaftlichen und kulturellen Bemithungen, um zu

gewdihrleisten, dass die Palliativversorgung alle Men-
schen erreichen kann, die sie benétigen. Ich ermutige

Fachleute und Studenten, sich auf diese Art von Hil-

feleistung zu spezialisieren, die nicht weniger wert ist,

nur weil sie nicht lebensrettend ist. Die Palliativversor-
gung erkennt ndmlich etwas gleich Wichtiges an, und

zwar den Wert des Menschen.” (1)

Die WHA forderte in ihrem wegweisenden Beschluss

(@ von 2014 alle Mitgliedstaaten dazu auf, die Palliati-

vversorgung auf allen Ebenen (primir, sekundir und

tertidr) im Rahmen der Kontinuitét der Versorgung
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KRANKENHAUSER
UND GESUNDHEITS-
ZENTREN

Empfehlungen
fiir die Umsetzung

(d.h. ab der Zeit des Auftretens der gesundheitsbezoge-
nen Beschwerden bis zum Tod des Patienten und in der
Fortsetzung als Unterstiitzung der Familie nach dem
Tod des Patienten) zu integrieren.

— Sicherstellung der Ausbildung der Mitarbeiter in den
Grundlagen der Palliativversorgung

— Definition einer Integrationsstrategie des Kranken-
hauses oder Gesundheitszentrums zugunsten der
Palliativversorgung

— Erstellung eines Mindestdatensatzes zur Uberwa-
chung der Versorgungsqualitét bei fortschreitenden
Krankheiten und am Lebensende.

Zweite Empfehlung

Empf. 2.1 Die Erbringung von Dienstleistungen auf
dem Gebiet der Palliativversorgung soll auch als mora-
lische und ethische Pflicht anerkannt werden.

Empf. 2.2 Einrichtung eines Palliativdienstes als Be-
standteil der Routineversorgung, in erster Linie auf
der Grundlage der Sorge im hiuslichen Umfeld, falls
erforderlich in Zusammenarbeit mit stationédren Ein-
richtungen

Empf. 2.3 Gewédhrleistung der Schulung aller Mitar-
beiter in den Grundlagen der Palliativversorgung, um
einen palliativen Ansatz in der gesamten Gesundheits-
versorgung zu gewéhrleisten

Empf. 2.4 Gewéahrleistung der Anwesenheit von min-
destens einem Arzt und einer Pflegefachkraft mit Fach-
ausbildung in Palliativversorgung in jeder Institution
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Gesundheit bedeutet nach Angaben der Weltgesund-
heitsorganisation nicht nur das Fehlen einer Krankheit,
sondern einen Zustand des vollstindigen kdrperlichen,
sozialen und psychischen Wohlbefindens. Leider ist die
moderne Medizin zunehmend auf Technologie basiert
und so sehr krankheitsorientiert geworden, dass sie
den Menschen als solchen aufder Acht lésst. Das krank-
heitsbedingte Leiden wird oft vollkommen ausgeklam-
mert. Hartnickige Versuche, die Krankheit zu heilen,
auch wenn jegliche Behandlung sinnlos ist (,,Futility®),
fiihren neben der kérperlichen, sozialen und psychi-
schen Belastung auch zum finanziellen Abseits und
spiritueller Not. In seiner Ansprache bei Radio Vatikan
vom 5.3.2015 mit dem Titel ,Wir diirfen die Alten nicht
alleine lassen®, sprach Papst Franziskus: , Ich begriifde
daher Ihre wissenschaftlichen und kulturellen Bemii-
hungen, um zu gewéhrleisten, dass die Palliativversor-
gung alle Menschen erreichen kann, die sie benétigen.
Ich ermutige Fachleute und Studenten, sich auf diese
Art von Hilfeleistung zu spezialisieren, die nicht we-
niger wert ist, nur weil sie nicht lebensrettend ist. Die
Palliativversorgung erkennt etwas ebenso Wichtiges
an, und zwar den Wert des Menschen.” (1)

Die WHA forderte in ihrem wegweisenden Beschluss

(2 von 2014 alle Mitgliedstaaten dazu auf, die Palliativ-
versorgung auf allen Ebenen (primér, sekundér und
tertiir) im Rahmen der Kontinuitét der Versorgung
(d.h. ab der Zeit des Auftretens der gesundheitsbezoge-
nen Beschwerden bis zum Tod des Patienten und in der
Fortsetzung als Unterstiitzung der Familie nach dem
Tod des Patienten) zu integrieren.
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VERBANDE
DER PALLIATIV-

VERSORGUNG

Begriindung

Erste Empfehlung

Die Vertreter der nationalen Verbande sollten den

Ausbau der Palliativversorgung effektiv unterstiitzen

und dabei mit ihren Regierungen zusammenarbeiten,

um die internationalen politischen Rahmenbedingun-

gen umzusetzen. Diese Unterstiitzung soll auch die
Konventionen, Beschliisse und Erkldrungen in den

jeweiligen Landern (z.B. UNGASS-Ergebnisdokument,

Agenda 2010 und WHA-Beschluss) beriicksichtigen.

Patienten, die eine Palliativversorgung bendtigen,

leiden héufig unter vielfiltigen und sich wechselseitig
beeinflussenden Krankheiten. Sie befinden sich im

hiuslichen Umfeld, in Einrichtungen der Langzeit-

pflege, Pflegeheimen und Krankenhiusern. Fiir diese

Patienten ganzheitliche Dienstleistungen zu erbringen

erfordert multidisziplindre Teams, die im nationalen/

offentlichen Gesundheitssystem, in der Kirche oder in

nicht-staatlichen Bereichen titig sind. (1)

Diese Teams miissen ihre Interventionen geméif} den
Bediirfnissen des Patienten (gleich ob Erwachsener

oder Kind) und mit der Familie des Patienten planen
@. Um die Fihigkeiten zu entwickeln und ihr Wissen
zu verbessern, greifen die Mitglieder der multidiszip-

lindren Teams auf Richtlinien und Empfehlungen von
Verbianden und Vereinigungen der Palliativversorgung
zuriick, die hiufig mit Regierungen, anderen zivil-

gesellschaftlichen Organisationen, Geldgebern und

Projekttragern im Bereich der Palliativversorgung zu-

sammenarbeiten. So kdnnen funktionale Kapazititen,
die Erbringung von Dienstleistungen und Forschungs-

netzwerke aufgebaut werden (3). Diese Elemente bilden

ein System, das selbst die am meisten benachteiligten

Bevolkerungsgruppen erreichen kann, die vom tibli-

chen Gesundheitssystem nicht erreicht werden. (4)
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Empfehlungen
fiir die Umsetzung

— Durchfiihrung von Workshops fiir Unterstiitzer mit
Vertretern nationaler Verbinde, um Vertreter der
Zivilgesellschaft dazu zu befdhigen, wirksame Lobby-
kampagnen und -strategien zu nutzen.

— Die nationalen Verbdnde haben die Macht und Legiti-
mitét, von ihren Regierungen zu erbitten und zu verlan-
gen, dass diese die internationalen politischen Richtli-
nien und Leitlinien umsetzen, die das Ziel verfolgen, die
Palliativversorgung in die nationalen politischen Richt-
linien und Programme zu integrieren, die Programme
fiir nicht tibertragbare Krankheiten (NCD-Programme)
zu stdrken und die Ziele fiir nachhaltige Entwicklung
(SDG) in die Agenda 2030 der WHO aufzunehmen.

— Bemiihung um die Erstellung nationaler Standards auf
dem Gebiet der Palliativversorgung zur Entwicklung
einer Strategie auf dem Gebiet der Palliativversorgung,
die in die allgemeine Gesundheitsversorgung einge-
bunden wird (inklusive der priméren und spezialisier-
ten Ausbildung und Schulung der Palliativversorgung
und der Zusammenarbeit, sei es mit Regierungs- als
auch mit Nicht-Regierungsorganisationen).

Zweite Empfehlung

Die Berufsverbidnde und -gesellschaften und alle Nicht-Re-
gierungsakteure miissen die Gelegenheiten nutzen, um
innerhalb der Lander titig zu werden und die Palliativver-
sorgung auf Patienten im hauslichen Umfeld, in Gemein-
den, Krankenh&iusern und Altenheimen auszuweiten.

Dritte Empfehlung

Die Verbande sollten den Aufbau von Kapazititen, die
Forschung, die Entwicklung und Dokumentation von
Best Practice-Beispielen und das Peer-to-Peer-Lernen auf
dem Gebiet der Palliativversorgung in den Landern unter-
stiitzen, in denen sie titig sind.
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Vierte Empfehlung

Die Verbinde sollten sich darum bemiihen, auf alterna-
tive Finanzierungsquellen fiir die Palliativversorgung
zuriickzugreifen, um die Staatshaushalte auf diese Weise
zu erginzen. Diese Forderer sollten solche Verbande
nicht von ihrer finanziellen Férderung ausschliefen,
denn von 6ffentlichen Mitteln unabhéngige Finanzie-
rungen konnen hiufig die Bemiihungen der Regierung
ergdnzen und in einigen Fallen Pionierleistungen im
Rahmen der Umsetzung von Regierungsinitiativen
ermoglichen.

Die Patienten, die Palliativversorgung bendétigen, leiden
oft unter verschiedenen und sich gegenseitig beeinflus-
senden Krankheiten. Sie werden im hiuslichen Umfeld,
in Altersheimen und Krankenhé&usern betreut. Die Er-
bringung umfassender, ganzheitlicher Dienstleistungen
fiir Patienten erfordert multidisziplindre Teams, die

im nationalen/6ffentlichen Gesundheitssystem, in der
Kirche oder in Nicht-Regierungsbereichen angesiedelt
sein konnen. Diese Teams von Fachleuten miissen ihre
Interventionen geméaf3 den Bediirfnissen des Patienten
(ob Erwachsener oder Kind) und mit der Familie des
Patienten planen (5). Die Entwicklung der Professiona-
litédt solcher multidisziplindrer Teams hingt zur Erbrin-
gung der Dienstleistungen an den Stellen, an denen sie
erforderlich sind, oft vom Vorhandensein eingespielter
Berufsverbdnde und -vereinigungen auf dem Gebiet der
Palliativversorgung ab. Die Verbdnde arbeiten hiufig
mit Regierungen, anderen zivilgesellschaftlichen Or-
ganisationen, Spendern und Projekttrdgern im Bereich
der Palliativversorgung zusammen, um den Aufbau
von funktionalen Kapazititen und die Erbringung von
Dienstleistungen und Forschungsnetzwerken zu ge-
wiéhrleisten (e). Diese bilden dann ein System, das auch
benachteiligte Gemeinden erreichen kann, die von den
bestehenden Gesundheitssystemen anders nicht er-
reicht werden kénnen (7).
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INTERNATIONALE
ORGANISATIONEN

Begriindung

Erste Empfehlung

Internationale Organisationen sollten die WHO-Mit-

gliedstaaten (World Health Organisation) dazu auffor-

dern, Richtlinien und Verfahren zur Umsetzung der
WHA-Resolution 67/19 (World Health Assembly) als

wesentlichen Bestandteil ihrer Strategien zu entwi-

ckeln und die Agenda 2030 fiir die Ziele der nachhal-
tigen Entwicklung umzusetzen, wobei besonders auf

die Bediirfnisse von Kindern und Senioren fokussiert

werden soll.

Im Wissen darum, dass mehr als 75 Prozent der Weltbe-
volkerung keinen Zugang zur Palliativversorgung hat,
verabschiedeten die WHO-Mitgliedstaaten 2014 ein-

vernehmlich die WHA-Resolution 67/19. Im Jahr 2015
setzten die Mitgliedstaaten der Vereinten Nationen

einvernehmlich die Agenda 2030 fiir die nachhaltige

Entwicklung mit der Zusage ,niemanden zu benachtei-

ligen” um.

Niemanden zu benachteiligen heif3t Folgendes: Die

Mitgliedstaaten und Agenturen der Vereinten Nationen
miissen zusammenarbeiten, um integrierte, auf die

Menschenrechte gestiitzte Richtlinien und Verfahren
zu entwickeln, damit ihre Hauptziele im Bereich des

offentlichen Gesundheitswesens erreicht werden kon-
nen. An den Menschenrechten orientierte politische
Richtlinien auf dem Gebiet des 6ffentlichen Gesund-
heitswesens ermoglichen integrierte, auf den Men-

schen fokussierte Dienstleistungen, die fiir alle Biirger,
Einwanderer und Fliichtlinge jeden Alters in allen

Bereichen zugénglich sind, und zwar im hiuslichen

Umfeld, im Altersheim, in l&ndlichen oder stiddtischen
Krankenh&usern und Kliniken und in Langzeiteinrich-

tungen wie Pflegeheimen und Gefingnissen (-10).
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Begriindung

Zweite Empfehlung

Die Mission des Heiligen Stuhls am Hauptquartier der
Vereinten Nationen soll das bestehende Weif3buch
liber die Bedeutung der Palliativversorgung und die
kontrollierten Arzneimittel nutzen, um die globalen
Zielsetzungen (der Agenda 2030) als Grundlage fiir die
Ausarbeitung von Beitrdgen und vorbereiteten Inter-
ventionen am Hauptquartier der Vereinten Nationen,
in den Fachorganisationen des Wirtschafts- und Sozial-
rates der Vereinten Nationen und an den Unterorganen
Zu erreichen.

Die dritte Zielsetzung der Agenda 2030 fiir nachhaltige
Entwicklung von 2015, ,,Gesundes Leben fiir alle Alters-
gruppen” schliefdt das Ziel 3.8 der flichendeckenden
Gesundheitsversorgung und den Zugang zu Arzneimit-
teln ein. Der Grofiteil der Delegationen der Vereinten
Nationen, welche die Agenda 2030 diskutieren, weif3
aber nicht, dass die Palliativversorgung und die Palli-
ativarzneimittel (diese werden im Text namlich nicht
angegeben) in der UHC (WHO-Definition) enthalten
sind und dass ,unentbehrliche Arzneimittel“ auch die
international kontrollierten Arzneimittel fiir die Pallia-
tivversorgung wie das Morphin (geméifl der WHO-Mo-
dellliste) einschliefien. Es ist wesentlich festzulegen,
dass die Erreichung des Ziels 3.8 die Einbindung der
Palliativversorgung in die 6ffentlichen Gesundheitssys-
teme geméaf} der WHA-Resolution 67/19 erfordert.

Da die Palliativversorgung ein relativ neuer medi-
zinischer Fachbereich und somit auch eine neue
Thematik fiir die Vereinten Nationen ist, enthalten
wenige Dokumente der Vereinten Nationen {iberhaupt
vereinbarte Formulierungen auf dem Gebiet der Pal-
liativversorgung. Dies gestaltet die Einfiihrung eines
neuen Programms schwierig! Die Entwicklung einer
,vereinbarten Sprache” (agreed language = vereinbarte
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Sprache ist ein Fachausdruck der WHO fiir die Sprach-
regelung zur verstindlichen Fach-Kommunikation
innerhalb der vielen verschiedenen Mitgliedsstaaten)
erfordert die engagierte und informierte Beteiligung
erfahrener Diplomaten an Missionen, die in der Lage
sind, das neue Thema zu férdern und dies auch tun
mochten. Die Diplomaten des Heiligen Stuhls in allen
Biiros der Vereinten Nationen kdnnten diese Rolle
spielen, wenn sie erst einmal tiber das Thema infor-
miert sind und grundlegende Dokumente zur Hand
haben. Bislang haben die Delegierten des Heiligen
Stuhl in New York, Genf und Wien keine Unterstiit-
zungsbekundungen fiir die Einbeziehung grundlegen-
der Palliativbehandlungsrichtlinien, einschliefdlich des
Zugangs zu kontrollierten Arzneimitteln, in Debatten
und Diskussionen beziiglich des Gesundheitswesens,
der Menschenrechte, der Senioren oder der Agenda
2030 vorgebracht. Dies konnte darauf zuriickzufiihren
sein, dass die Mitarbeiter der Missionen die Bedeutung
der Palliativversorgung fiir die Agenda der Vereinten
Nationen nicht wahrnehmen und daher keinen Zugang
zur ,vereinbarten Sprache” haben, um vorschlagen zu
konnen, diese im Rahmen der Entwurfsverfahren oder
der vorbereiteten Interventionen einzubeziehen. Die
Missionen des Heiligen Stuhls konnten zur Aufklarung
anderer Missionen bei den Agenturen der Vereinten
Nationen beitragen. Dies kann durch die Verteilung
eines (weiteren) WeifRbuches erfolgen, in dem Definiti-
onen, Erkldrungen, die vereinbarte Sprache und Emp-
fehlungen fiir vorgeschlagene Texte enthalten sind, die
durch technische Briefings und Nebenveranstaltungen
auf wichtigen Konferenzen und hochrangigen Foren
vermittelt werden. Die Ergebnisse des weiteren Weif3-
buches sollten 1) offizielle Sitzungsaufzeichnungen, die
Aussagen des Heiligen Stuhls zur Palliativversorgung
und den -medikamenten und den 2) sich entwickeln-
den Fundus der vereinbarten Sprache hinsichtlich der
Palliativversorgung und der kontrollierten Medika-
mente beinhalten (1-17).

INTERNATIONALE
ORGANISATIONEN

WEISSBUCH FUR GLOBALEN FORDERUNG DER PALLIATIVVERSORGUNG —65



INTERNATIONALE
ORGANISATIONEN

Literaturver-
zeichnis

1. Carrasco JM, Lynch T, Gar-
ralda E et al. Palliative care
medical education in European
uni-versities: a descriptive study
and numerical scoring system
pro-posal for assessing educati-
onal development. J Pain Symp-
tom Manag. 2015;50(4):516-23.

2. Recommendations of the
ropean Association for Palliative
Care (EAPC) for the development
of -undergraduate curricula in
palliative medicine at European
medical schools. [Internet].
Verfiigbar unter: http://www.
eapcnet.eu//Themes/Education/
Medical/CurriculumUpdate.aspx

66— WEISSBUCH FUR GLOBALEN FORDERUNG DER PALLIATIVVERSORGUNG

3. Meghani SH, Hinds PS. Policy
brief: the Institute of Medici-

ne report Dying in America:
Im-proving quality and honoring
individual preferences near the
end of life. [Internet]. Band 63,

Nursing outlook. Washington DC:

National Academies Press; 2015.
51-9 S. Verfligbar unter: http://
www.nursingoutlook.org/article/
S0029655414002565/fulltext

4. Henderson A, Rowe J,
Watson K, Hitchen-Holmes D.
Graduating nurses’ self-efficacy
in palliative care practice: An
exploratory study. Nurse Educ
Today [Internet]. 2016;39:141-6.
Verfiigbar unter: http://dx.doi.
org/10.1016/j.nedt.2016.01.005

5. Roji R, Noguera-Tejedor

A, Pikabea-Diaz F, Carrasco
JM, Centeno C. Palliative Care
Bedside Teaching: A Qualitative
Analysis of Medical Students’
Reflective Writings after Clin-
ical Practices. J Palliat Med.
2017;20(2):147-54.

6. Borgstrom E, Morris R, Wood
D, Cohn S, Barclay S. Learning
to care: medical students’
reported value and evaluati-

on of palliative care teaching
involving meeting patients and
reflective writing. BMC Med
Educ [Internet]. 2016;16(1):306.
Verfligbar unter: http://bmc-
mededuc.biomed-central.com/
articles/10.1186/ s12909-016-
0827-6

7. Hold JL, Blake BJ, Ward EN.
Nurse Education Today Percep-
tions and experiences of nursing
students enrolled in a palliative
and end-of-life nursing electi-
ve : A qualitative study. Ynedt
[Internet]. 2015;35(6):777-81.
Verfiigbar unter: http://dx.doi.
org/10.1016/j.nedt.2015.02.011

8. Osdrio IHS, Gongalves LM,
Pozzobon PM, Gaspar Junior
JJ, Miranda FM, Lucchetti ALG,
et al. Effect of an educational
intervention in “spirituality and
health” on knowledge, attitudes,
and skills of students in he-
alth-related areas: A controlled
randomized trial. Med Teach
[Internet]. 2017;22:1-8. Ver-
figbar unter: https://doi.org/1
0.1080/0142159X.2017.1337878

9. Radio Vatikan. Papst Fran-
ziskus: Wir diirfen die Alten
nicht alleine lassen. [Internet].
Radio Vatikan; verfligbar unter:
http://de.radio-vaticana.va/
news/2015/03/05/de/ pope_
francis_we_must_not_aban-
don_the_elderly/1127144.

10. World Palliative Care Alli-
ance. Global atlas of pal-liative
care at the end of life [Internet].
Weltgesundheitsorganisation
(WHO), Herausgeber. London:
Worldwide Hospice Palliative
Care Alliance und Weltgesund-
heitsorganisation, 2014. S. 111,
Verfiigbar unter: http://www.
who.int/cancer/publications/
palliative-care-atlas/de/

11. The PGA Handbook General
Assembly [Internet]. New York:
Permanent Mission of Swit-
zer-land to the United Nations;
2011. Verfligbar unter: https://
WwWw. unitar.org/ny/sites/unitar.
org. ny/files/UN_PGA_Hand-
buch.pdf

12. Transforming our World: The
2030 Agenda for Sustainable
Development [Internet]. Vereinte
Nationen, 2015. Available from:
https://sustainabledevelopment.
un.org/post2015/transfor-min-
gourworld

13. Holy See Statement on Agen-
da 2030. (Emphasises definitions
on sexual and reproductive he-
alth. Could do something similar
with UHC) [Internet]. Verfiigbar
unter: http://en.radiovaticana.
va/news/15/09/09/holy_see_on_
uns_2030_agenda_for_sus-
tain-fahige_entwicklung/1169218

14. Holy See Statement to HLPF
Juli 2017. Quotes Pope Francis
statement on compassion for
“real men and women who live,
struggle, and suffer and are often
forced to live in great poverty,
deprived of all rights. [Internet].
2017. Verfiigbar unter: https://
sustainabledevelopment-un.org/
content/documents/21590holy-
see.pdf

15. Turkson PC. Statement of
His Eminence Peter Cardinal
Turkson, Prefect of the Di-castery
for Promoting Integral Human
Development, Head of the
Delegation of the Holy See to

the United Nations Confer-ence
to Support the Imple-mentation
of SDG 14: Conserve and Sus-
tainably [Internet]. New York;
2017. Verfligbar unter: https://
sustainabledevelopment.un.org/
content/docu-ments/24049holy-
seer1.pdf

INTERNATIONALE
ORGANISATIONEN

16. Weltgesundheitsorganisati-
on: Definition of Universal Health
Coverage [Internet]. Verflighar
unter: http://www.who.int/
health_financing/universal_
coverage_definition/de /

17. Weltgesundheitsorga-
nisation: WHO-Modellliste
der wichtigsten Medikamente
[Internet]. Presse der WHO
Weltgesundheitsorganisation,
2013. Verfligbar unter: http://
www.who.int/medicines/publi-
kationen/ essentialmedicines/
de/index.html

WEISSBUCH FUR GLOBALEN FORDERUNG DER PALLIATIVVERSORGUNG —67






MASSENMEDIEN

Erste Empfehlung

Die Massenmedien sollten in den Aufbau einer Kultur
des Verstidndnisses fiir fortschreitende Krankheiten

und die Rolle der Palliativversorgung wihrend des ge-

samten Lebens und als Bestandteil der flichendecken-

den Gesundheitsversorgung einbezogen werden.

Es liegt eine falsche Wahrnehmung hinsichtlich der
Palliativversorgung vor, sei es in der breiten Offent-

lichkeit wie auch bei Experten auf dem Gebiet des

Gesundheitswesens, nach der die Palliativversorgung
nur fiir die medizinische und pflegerische Versorgung

am Lebensende steht (1. Die Palliativversorgung richtet

sich aber nicht nur an Sterbende. Mit diesem Wissen
wird es auch fiir andere Patienten (mit lebensbedroh-

lichen Krankheiten) unerldsslich, eine Palliativversor-

gung bereits in einem frithen Krankheitsstadium zu
erhalten (2). Dazu brauchte es einen kulturellen Wech-

sel, der sich von den Arzten auf die ganze Bevdlkerung

ausbreiten sollte.

Zweite Empfehlung

Die Massenmedien sollten als Informationsquellen auf
Personen zuriickgreifen, die die Palliativversorgung

selbst erlebt oder in Anspruch genommen haben, und

dies unabhéingig davon, ob sie diese anbieten oder

erhalten.

Angesichts der hdufigen Missverstdndnisse und Ver-

wirrungen, die es in der Presse und den allgemeinen
Medien beziiglich der Palliativversorgung gibt, wére

eine bessere Informationsquelle fiir die Massenmedi-
en Auflerst wiinschenswert. Wir wissen, dass Politiker
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MASSENMEDIEN

Begriindung

normalerweise, auch wenn fachliche Inhalte benotigt
werden, Zeitungen und in geringerem Umfang die
Fachkrifte im Gesundheitswesen als Informationsquel-
len heranziehen. Diese Informationen betreffen nor-
malerweise kontroverse Situationen @3). Die Verweise
auf die Palliativversorgung beziehen sich in erster Linie
auf die sozio-politischen Debatten zu den Vorschldgen
der Gesetzgeber auf dem Gebiet der Versorgung im
Endstadium von Krankheiten ).

Dritte Empfehlung

In Anbetracht des potenziellen, umfassenden Nut-
zens flir die Menschheit miissen die Massenmedien
der Gesundheitsfiirsorge und der Palliativversorgung
Bedeutung beimessen. Dabei muss der Wert der Ge-
samtbetreuung, die korperliches, soziales, emotionales
und spirituelles Wohlbefinden bietet, hervorgehoben
werden und inspirierende und positive Geschichten
von Patienten, Familien und Betreuern sollten in den
Vordergrund gestellt werden.

Normalerweise sind in den Massenmedien Themen der
Palliativversorgung eher negativ besetzt. Sie bringen
diese in der Regel mit sogenannter ,,Sterbehilfe”, Tod
und Leiden in Verbindung und vergessen die Verbesse-
rung der Lebensqualitit derer, die sich am Ende ihres
Lebens befinden, die Dankbarkeit, die viele Patienten
und Familien empfinden, sowie zahlreiche andere
positive Aspekte der Palliativversorgung (s-6).

Vierte Empfehlung

Die Massenmedien sollten aufjeden Fall in ihren Nach-
richten mehr tiber die Palliativversorgung berichten und
dieses Thema ganz oben auf die Tagesordnung setzen.
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Die Offentlichkeit und Gesellschaft erfahren kaum
etwas liber die Palliativversorgung. Dieser Aspekt ist
bekanntlich eine der wichtigsten Herausforderungen
fiir die Entwicklung der Palliativversorgung und deren
Einbindung in das Gesundheitssystem 3). Wenn die
Massenmedien der Palliativversorgung mehr Aufmerk-
samkeit schenken und mehr dariiber informieren,
gelangt das Thema in den Mittelpunkt der Gesellschalft,
da die Medien zu den Hauptverbreitern des 6ffentlich
verfiigbaren Wissens und der 6ffentlichen Meinung
gehoren ().

|
MASSENMEDIEN

Begriindung

WEISSBUCH FUR GLOBALEN FORDERUNG DER PALLIATIVVERSORGUNG —73



|
MASSENMEDIEN

Literatur-
verzeichnis

1. Cobb MR, Puchalski CM,
Rumbold B. Oxford Textbook of
Spirituality in Healthcare He-
althcare spirituality: a ques-tion
of knowledge Waterfalls and
buckets. M Cobb, C Puchalski
and BR., Herausgeber. Oxford:
Oxford University Press; 2012.

74— \WEISSBUCH FUR GLOBALEN FORDERUNG DER PALLIATIVVERSORGUNG

2.Yong J, Kim J, Park J, Seo I,
Swinton J. Effects of a Spir-itu-
ality Training Program on the
Spiritual and Psychosocial Well-
Being of Hospital Middle Mana-
ger Nurses in Korea [Internet].
Band 42, The Journal of Con-
tinuing Education in Nursing.
2011. Verfligbar unter: http://

www.slackinc.com/doi/resolver.

asp?doi=10.3928/00220124-
20101201-04

3. Centeno C, Garralda E,
Carrasco JM, den Herder-van
der Eerden M, Aldridge M,
Steven-son D, et al. The Palli-
ative Care Challenge: Analysis
of Barriers and Opportunities
to Integrate Palliative Care in
Europe in the View of National
Associations. J Palliat Med

[Internet]. 2017;20(11):1195-204.

Verfiigbar unter: http://online.
liebertpub. de/doi/10.1089/jpm
2017.0039

4. Downing J. Using the media
to promote palliative care.

Int J Palliat Nurs [Internet].
2010;16(3):107. Verfiighar
unter: http://search.ebscohost.
com/ login.aspx?direct=true&d-
b=-jlh&AN=105163177&si-
te=e-host-live

5. Carrasco JM. Social Rep-
re-sentation of Palliative Care in
the Media: A Qualitative Analy-
sis of Spanish Newspapers. PLos
One 2019.

6. Carrasco JM, Centeno C.
What message do Spanish
media convey about pallia-
tive care? Eur J Palliat Care.
2016;23(1):32-4.




WOHLTATIGE UND
GEMEINNUTZIGE
ORGANISATIONEN

Begriindung

Erste Empfehlung

Einzelpersonen und Organisationen, die fiir die Palli-

ativversorgung tétig sind, miissen sich in wohltitigen
und gemeinniitzigen Einrichtungen engagieren und

dort in palliativen Fragen ausbilden und diese férdern,
damit die Entwicklung der Palliativversorgung und die

Erbringung von Dienstleistungen auf diesem Gebiet

unterstiitzt wird.

Die Palliativversorgung muss weltweit in die nationa-

len Gesundheitssysteme integriert werden. Die natio-

nalen Regierungen haben unzureichende Finanzmittel

zur Unterstiitzung der Entwicklung der Palliativversor-
gung bereitgestellt. Nicht-Regierungsorganisationen,
Berufsverbédnde, Stiftungen, religiose Organisationen,

Wohltitigkeitsorganisationen, gemeinniitzige Stiftun-

gen und Entwicklungsagenturen spielten eine wichtige

Rolle bei der Entwicklung der Hospiz- und Palliativver-
sorgung auf internationaler wie auf lokaler Ebene, die
sowohl medizinische als auch soziale Unterstiitzung

leisten.

Da Regierungen potenziell eine flichendeckende

Gesundheitsversorgung und zugleich eine Basispalli-

ativversorgung anbieten kdnnen, miissen alle Geberor-

ganisationen mit den Leistungserbringern fiir Palliativ-

versorgung zusammenarbeiten, um innovative Konzepte

zur Bildung und sozialen Hilfeleistung zu entwickeln (1-4).

Zweite Empfehlung

Es sollte eine Ubersicht (Mapping) iiber die Geber fiir
die Hospiz- und Palliativversorgung erfasst und im

Rahmen einer Sitzung der vorhandenen und potentiel-

len Geber vorgestellt werden. Die teilnehmenden Geber
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Begriindung

sollten ihre Programmstrategien, Erfolge und Lerner-
fahrungen vorstellen und einen Aktionsplan entwi-
ckeln, um den ungedeckten Bedarf zu adressieren.

Die Palliativversorgung entwickelt sich weltweit lang-
sam, aber die Organisationen, die derzeit die Politik
zur Palliativversorgung, ihre Dienstleistungen, Aus-,
Fort- und Weiterbildungen, Bewusstseinsbildung und
Drogenpolitik finanzieren, sind nicht gut bekannt bei
den Leistungserbringern der Palliativversorgung, die
nach Unterstiitzung suchen. Ein detailliertes Mapping
und eine detaillierte Beschreibung der Finanzierungen
durch die bestehenden nationalen und regionalen
Geber wie der privaten Stiftungen, der Unternehmens-
stiftungen, der nationalen Entwicklungsagenturen,
der Wohltitigkeitsvereine und anderer Organisationen
wiirde als Ressourcen-Datenbank fiir die Programme
der Palliativversorgung dienen (5-8).

Dritte Empfehlung

Geber, die dhnliche Themenbereiche wie Bildung und
Entwicklung der Versorgung finanzieren, sollten sich
zusammenschliefien, um eine Gebergemeinschaft zu
griinden, die eine Hebelwirkung fiir die Unterstiitzung
und Steigerung der Unterstiitzung der Programme
bewirken kann.

Es gibt keine ausreichende Finanzierung zur Entwick-
lung und Bereitstellung der Palliativversorgung auf
lokaler, regionaler oder nationaler Ebene. Geber, die
sich zusammenschliefden, um dhnliche Programme zur
Palliativversorgung zu unterstiitzen, kKénnten eine He-
belwirkung erzeugen, um die erforderlichen Geldmittel
flir die Finanzierung der Programme auf dem Gebiet
der Palliativversorgung bereitzustellen (9-14).
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Begriindung

Begriindung

Erste Empfehlung

Morphin (vorzugsweise die orale Rezeptur mit sofortiger
Freisetzung) ist das bevorzugte Medikament zur Be-

handlung mittelschwerer bis schwerer Krebsschmerzen

in der Palliativversorgung und sollte verfiigbar und zu-

ginglich sein. Keine Regierung sollte Morphin mit retar-

dierter Freisetzung, transdermale Fentanylpflaster oder
Oxycodon mit langsamer Freisetzung zulassen, ohne

auch die Bereitstellung des weit verbreiteten oralen Mor-

phins mit sofortiger Freisetzung zu gewéhrleisten.

Morphin wird von der WHO als Opioid der ersten Wahl
fiir die Behandlung von mittelschweren bis schweren

Krebsschmerzen bei Erwachsenen und Kindern emp-

fohlen ¢-4). Obwohl Morphin in verschiedenen Rezep-

turen erhiltlich ist -4), empfiehlt es sich, die Verfiig-
barkeit von kostengilinstigem Morphin mit sofortiger

Wirkstofffreisetzung aufgrund der Erschwinglichkeit

und flexiblen Nutzung als Mittel der ersten Wahl anzu-

sehen. Obwohl auch andere, neuere und starke Opioide
zur Verfiligung stehen sollten, sollte die Verfiigbarkeit

dieser neueren Opioide nicht als Ersatz fiir die Verfiig-

barkeit von Morphin angesehen werden.

Zweite Empfehlung

Es sollte eine Liste unentbehrlicher Arzneimittel fiir
die Palliativversorgung bereitgestellt werden, welche

diejenigen Medikamente zusammenstellt, die notwen-

digerweise zugéinglich sein sollen.

Patienten mit lebensbegrenzenden Krankheiten,

einschlieflich Krebs und anderer Krankheitsbilder,
konnen aufgrund von Schmerzen leiden und eine
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PHARMZEUTISCHE
BEHORDEN

Begriindung

breite Palette anderer Symptome aufweisen (5-6). Die
Verfligbarkeit von Medikamenten zur Linderung von
Schmerzen und anderer Symptome gilt als wesent-
licher Bestandteil der Palliativversorgung, da viele
Symptome bei todkranken Menschen effektiv gelindert
werden konnen, indem man einfache und zugéngliche
Medikamente einsetzt. Die 20. Ausgabe der WHO-Liste
der unentbehrlichen Arzneimittel von 2017 und die 6.
Auflage der WHO-Modellliste der unentbehrlichen Arz-
neimittel fiir Kinder enthalten einen Abschnitt, der den
»Schmerz- und Palliativmedikamenten® gewidmet ist.
Die aufgefiihrten Medikamente sind wesentlich fiir die
Schmerzlinderung und die Kontrolle anderer typischer
Symptome bei Palliativpatienten. Die IAHPC-Liste der
unentbehrlichen Arzneimittel fiir die Palliativversor-
gung ist eine noch umfassendere Liste (7). Solche Listen
konnen als Orientierung fiir die Entwicklung von Emp-
fehlungen in den Ldndern dienen.

Es sei an dieser Stelle darauf hingewiesen, dass die

Bereitstellung der unentbehrlichen Arzneimittel fiir
die Palliativversorgung ein Bestandteil und nicht ein
Ersatz fiir eine ganzheitliche Palliativversorgung ist.

Dritte Empfehlung

Um die Verfiigbarkeit und den Zugang zu kontrollier-
ten Medikamenten, die fiir Palliativpatienten erfor-
derlich sind, sicherzustellen, sollten pharmazeutische
Behorden mit den betroffenen Stellen zusammenarbei-
ten, um eine Abstimmung der nationalen Richtlinien
fiir kontrollierte Medikamente zu erreichen.

Einschrinkende Regelungen, welche die Verfiigbar-
keit und den Zugang zu kontrollierten Medikamenten
eingrenzen, inklusive der Opioid-Analgetika, stellen
in vielen Landern nach wie vor ein Hindernis fiir die
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Schmerzkontrolle dar (8). Gleichzeitig nimmt der Miss-
brauch kontrollierter Medikamente zu, der auf eine
fehlende Kontrolle oder eine irrefiihrende Vermark-
tung der neuen Opioide/Zubereitungsformen zuriick-
zufiihren ist und einen negativen Einfluss auf die
Schmerzkontrolle nimmt. Die pharmazeutischen Be-
horden werden dazu aufgefordert, in Zusammenarbeit
mit den betroffenen Stellen nationale Richtlinien zu
uiberarbeiten, die Opioid-Analgetika kontrollieren und
sich an den WHO-Empfehlungen zu orientieren (9).
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PATIENTEN
UND PATIENTEN-
GRUPPEN

Begriindung

Erste Empfehlung

Patienten und Patientengruppen kénnten zu einer

wichtigen Unterstiitzung bei der Entwicklung und

Forderung einer Aufklarungskampagne fiir alle Patien-
ten mit palliativem Bedarf und ihre Familien werden,

um das Wissen und das Verstédndnis der Palliativversor-
gung und ihrer Rolle im Rahmen des Entscheidungs-
findungsprozesses zu Therapieentscheidungen zu

verbessern.

Das Unwissen in Fragen der Gesundheit (Health illiter-
acy) stellt selbst in Landern, in denen die Palliativver-

sorgung sehr gut entwickelt ist, ein Hindernis dar fiir

die friithe Einbindung der Palliativversorgung, die die

Therapie verbessern wiirde (). Filschlicherweise konn-

ten einige Patienten annehmen, dass die Linderung der
Symptome ein Weg ist, den Tod zu beschleunigen @) 2.
In Gesundheitsfragen herrscht ein grof3es Unwissen.

Patienten und deren Zugehdrige sind sich nicht dessen
bewusst, dass Palliativversorgung auch zeitgleich mit

aktiv auf eine Heilung zielenden Therapien angeboten
werden kann. Die auf diese Gruppen fokussierte Auf-

klarung kann dazu beitragen, die Mythen iiber die Pal-

liativversorgung als eine das Sterben beschleunigende
oder ausschliefilich fiir sterbende Patienten geeignete

Behandlung zu iiberwinden.

Zweite Empfehlung

Die Patienten und Patientengruppen der Palliativver-

sorgung benoétigen das Know-how und die Werkzeuge,
um Wissen auf den unterschiedlichsten Ebenen zu

verbreiten 3) ().
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PATIENTEN
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GRUPPEN

Begriindung

Der Mangel an Wissen, die unzureichende oder zu
libertriebene Behandlung fiithren zu nutzloser Futili-
ty (Fehlversorgung) (), fiigen Patienten Leid zu und
verkiirzen deren Leben, anstatt ihre Moglichkeiten zu
unterstiitzen, voriibergehenden Problemen und Symp-
tomen zu widerstehen und diese zu tiberwinden.
Informationen iiber Palliativversorgung unterstiitzen
die Gesellschaft (6). Deren 6ffentliche Verfiigbarkeit
generiert Schliisselworter und zeigt, auf welche Weise
man Informationen erhalten kann. Gleichzeitig miis-
sen die erforderlichen Mittel hierzu umgesetzt und fiir
die elektronische Nutzung iibers Internet, Druckversi-
onen, personliche Treffen oder Lernprogramme vorbe-
reitet werden. Die Menschen sind unvorbereitet, aber
sie sollten wissen, wie man niitzliche Fragen stellt und
bendtigen angemessene Werkzeuge, um Antworten fiir
die gemeinsame Entscheidungsfindung und die infor-
mierte Zustimmung zu finden (7-9).
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Fifte ih Seelsorge
und Spiritual Care




FACHKRAFTE IN

SEELSORGE UND
SPIRITUAL CARE

Begriindung

Erste Empfehlung

Religiose Einrichtungen und Gruppen fiir Spiritual

Care sollten sich darum bemiihen, Spiritual Care und
Seelsorge in die Leitlinien und als Bestandteil der

routinemafigen Palliativversorgung einzubinden,
einschliefRlich des fortlaufenden Assessments von

spirituellem Leid und spirituellem Wohlbefinden.

Die WHO hat Spiritual Care als notwendiges Element

der Palliativversorgung anerkannt. Spirituelle Notla-

gen (spirituelles oder existentielles Leid) miissen von
allen Teammitgliedern angesprochen werden, um

Patienten und Familien die bestmdgliche Versorgung
zu bieten und deren Schmerzlinderung zu férdern.

Verschiedene Konsensuskonferenzen in den USA und
auf internationaler Ebene entwickelten Definitionen
und Modelle fiir die Behandlung der spirituellen Not

im Kklinischen Umfeld @).

Religidse Leiter sollten fiir die Einbindung von mul-

tiprofessionell ausgetibter Spiritual Care in der Pallia-

tivversorgung eintreten. Auch sollen sie sich fiir eine

angemessene Ausbildung aller Arzte in Spiritual Care

flir Patienten und ihre Familien sowie fiir die Entwick-
lung, Schulung und nachhaltige Unterstiitzung von

Seelsorgern im Gesundheitswesen einsetzen (2-3).

Zweite Empfehlung

Empf. 2.1: Einbindung multiprofessioneller Spiritual

Care als erforderlicher Bestandteil der Palliativversor-
gung in die Lehrplidne der Medizin, Krankenpflege,
Sozialen Arbeit, Theologie und jeglicher anderer

vorberuflicher Ausbildungen. Die Inhalte variieren je
nach der klinischen Aufgabe dieser Fachleute.
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FACHKRAFTE IN
SEELSORGE UND
SPIRITUAL CARE

Begriindung

Empf. 2.2: Einbindung einer multiprofessionellen,
stdndigen Weiterbildung der medizinischen und
pflegerischen Fachkréifte der Palliativversorgung,
einschlielich der Seelsorger und Geistlichen, die sich
um die Palliativpatienten kimmern.

Empf. 2.3: Spiritual Care ist ein Bestandteil der routi-
nemaéfdigen Palliativversorgung und muss in das Vor-
gehen bei der Erstaufnahme integriert sein und sich
in der dauernden Erfassung der spirituellen Not und
des spirituellen Wohlbefindens fortsetzen.

Neben den klinischen Aspekten der spirituellen Be-
gleitung gibt es die ethische Pflicht in allen Bereichen
des Gesundheitssystems, die Wiirde aller Menschen
zu achten. Insbesondere religidse Institutionen kon-
nen dazu anleiten, dass sichergestellt ist, dass alle
Menschen mit Wiirde behandelt werden und dass

sie ein Recht auf Untersuchung und Linderung ihrer
Leiden haben, sowie Zugang zu Spiritual Care erhal-
ten ). Diese Modelle basieren auf der Akzeptanz,
dass Spiritualitit im weiten Sinne ein entscheidendes
Element der Palliativversorgung ist. Alle Mitarbeiter
im Gesundheitswesen leisten im allgemeinen Sinne
Spiritual Care; Krankenhausseelsorger oder in Spiritu-
al Care ausgebildete Fachkréfte sind Experten in der
Austlibung von Seelsorge und Spiritual Care.

Geistliche und andere Personen, die nicht zum mul-
tiprofessionellen Team gehoren, bieten religiose Be-
treuung in einem gemeinschaftlichen Umfeld an und
sollten deshalb auch in den klinischen Aspekten von
Spiritual Care geschult werden. Alle Studierenden der
Facher des Gesundheitswesens und der Theologie sowie
die Seelsorger im Gesundheitswesen sollten neben ihrer
pastoralen Befahigung ein grundlegendes Verstindnis
der klinischen Aspekte von Spiritual Care erlangen.
Eine Vertiefung der Inhalte hdngt von der Rolle der
jeweiligen Berufsgruppe im klinischen Umfeld ab.
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Zusitzlich zu den klinischen Aspekten der spirituellen
Betreuung gilt fiir simtliche Teile und Ebenen des
Gesundheitssystems die ethische Pflicht der Wahrung
der Menschenwiirde. Vor allem religiése Organisati-
onen kdnnen sich darum bemiihen, sicherzustellen,
dass alle Menschen wiirdevoll behandelt werden, ein
Recht auf Untersuchung und Schmerzlinderung ha-
ben und dass alle Menschen auch Zugang zur berufs-
libergreifenden Spiritual Care erhalten.

FACHKRAFTE IN
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SPIRITUAL CARE
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NICHT IN
DER PALLIATIV-

VERSORGUNG

TATIGE
VERBANDE
UND GESELL-

SCHAFTEN

Begriindung

Erste Empfehlung

Die nicht in der Palliativversorgung tatigen Fachverbin-
de und -gesellschaften sollten Menschenrechtsorgani-

sationen dazu ermutigen, die vorhandenen Erklarungen
zu berticksichtigen und Strategien umzusetzen, deren

Zielsetzung die Férderung der Palliativversorgung welt-

weit im Rahmen der Menschenrechte ist.

Viele Institutionen und Organisationen haben erklart,

dass sie die Schmerzlinderung und die Palliativversor-

gung als Menschenrecht anerkennen (-5).

Zweite Empfehlung

Forderung und Zusammenarbeit mit anderen Berufsver-
bénden zur Erarbeitung von Leitlinien fiir die Palliativ-

versorgung bezogen auf bestimmte Krankheiten.

Die WHO geht in ihrem globalen Atlas zur Palliativver-

sorgung von der Schitzung aus, dass 20 Millionen Pati-

enten pro Jahr — 19 Millionen Erwachsene und 1 Million
Kinder - an ihrem Lebensende von der Palliativversor-
gung profitieren konnten. Die Anzahl erhoht sich auf

40 Millionen, wenn wir die Bediirfnisse schwerkranker
Menschen vor ihrem letzten Lebensjahr einschliefen.
Patienten, die an Krebs, HIV und einem weiten Spek-

trum nicht libertragbarer Krankheiten leiden, gelten
alle als Zielgruppe der Palliativversorgung. Auf die

Krankheit fokussierte Spezialisten haben den Bedarf fiir
Palliativversorgung erkannt und Richtlinien beziiglich
der Palliativversorgung fiir Patienten entwickelt, die

aufgrund von Tuberkulose, Herzerkrankungen, HIV,

Krebs, nephrologischer oder neurologischer Erkrankun-

gen behandelt werden (6-15).
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APOTHEKER

Erste Empfehlung

Die Apotheker sollten eine aktive Rolle im Team der

Palliativversorgung spielen, indem sie beurteilen, ob

die den Patienten verordneten Medikamente angemes-
sen sind, indem sie eine rechtzeitige Verabreichung
gewihrleisten, die Teammitglieder {iber pharmakolo-

gische Interaktionen aufklaren und sicherstellen, dass

die Patienten und das Pflegepersonal die verschriebene
Therapie auch verstehen, um die Behandlungen richtig

durchzufiihren.

Zweite Empfehlung

Die Apotheker sollten sich darum bemiihen, effiziente

Verfahren fiir die zeitnahe Zubereitung nicht standard-
geméfder Rezepturen bereitzustellen. Sie sollten Wege

finden, diese fiir den Patienten verfiigbar und zugédng-
lich zu machen, insbesondere wenn im Land keine

Generika oder glinstigere Rezepturen verfiigbar sind.

Dritte Empfehlung

Die Apotheker sollten die Patienten, Familien und Arzte
darin unterweisen, wie eine sichere und legale Entsor-

gung aller Medikamente nach dem Tod eines Patienten
sichergestellt werden kann. Es sollte eine gute Kom-

munikation mit den Behérden und Aufsichtsorganen

aufgebaut und aufrechterhalten werden, um eine sichere

Abgabe und Verwendung, insbesondere von kontrollier-

ten Medikamenten wie den Opioid-Analgetika sicherzu-

stellen.
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— Palliativpatienten miissen hiufig eine Multimedika-
APOTHEKER mention einnehmen und sind somit einem erhéhten
Risiko hinsichtlich der Wechselwirkungen von Medika-
menten und den Nebenwirkungen der fiir die Palliativ-
versorgung wesentlichen Medikamente ausgesetzt. Die
Apotheker verfiigen iiber ein umfassenderes Wissen
iiber die Medikamente und deren Auswirkungen als
jede andere Fachkraft im Gesundheitswesen und sind
somit die kompetentesten Personen, um mogliche
Probleme zu erfassen und angemessene Empfehlungen
zu geben (-2).

Begriindung
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Epilog

Der Beitrag der Religionen

Von Anfang an umfasste die Palliativ-
versorgung nicht nur die Linderung
und Kontrolle der koérperlichen und
seelischen Symptome, sondern auch
die Vorbereitung auf den Tod. Dies
geschah in dem Bewusstsein, dass
existenzielle Fragen niemals wirklich
von den Krankheitserfahrungen eines
Patienten getrennt werden konnen,
insbesondere dann nicht, wenn die
Krankheit als unheilbar gilt und deren
Fortschreiten bis zum Tode unver-
meidlich ist. Dank der Palliativver-
sorgung wird ,,der Tod selbst in einen
symbolischen Horizont geriickt, in dem
er sich nicht so sehr als das Ende her-
vorhebt, an dem das Leben abbricht
und zum Erliegen kommt, sondern viel
mehr als Erfiillung eines frei empfan-
genen und liebevoll geteilten Daseins
gesehen wird“ ().

Um dieses Ziel zu erreichen, ist es
wichtig, dass die Palliativversorgung

die grofden anthropologischen Fragen
aufnimmt und die enormen ethischen
Herausforderungen intensiv reflek-
tiert, mit denen wir in Bezug auf das
Lebensende konfrontiert sind. Auch
muss sie sich den Bediirfnissen des
Menschen stellen, die sich aus den
dynamischen Verdnderungen des
menschlichen Geistes vor dem Tod
ergeben. Neben der Kklinischen Erfah-
rung fordert die Palliativversorgung
den Beitrag der Humanwissenschaf-
ten ein sowie das unerlédssliche Wort
der Wahrheit und die Mitteilung des
Sinns, der von den Religionen in der
menschlichen Suche nach Sinn und
Selbstfindung angeboten wird.

Es besteht eine enge Verbindung
zwischen der Religion und der Pal-
liativversorgung. Diese Beziehung
basiert auf der Sorge, die die Religio-
nen fordern, wenn sie den Menschen
als physische und geistige Ganzheit
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betrachten, wenn sie ein Verstdndnis
davon néhren, dass der Sinn des Le-
bens nicht darin besteht, sich nur um
sein eigenes individuelles Selbst zu
kiimmern, sondern mit den anderen
und vor allem mit den Schwichsten
der Gesellschaft verbunden sind. Die
goldene Regel besagt: ,Was du nicht
willst, das man dir tu, das flige auch
keinem andern zu.” Positiv gewendet
bedeutet das: ,,Achte auf den Anderen
wie auf dich selbst.”

Deshalb sind Liebe, Fiirsorge und Mit-
gefiihl fundamentale Elemente der re-
ligiosen Botschaft. Gerade diese Sorge
um den Anderen muss in allen Erdtei-
len durch die Verbreitung der Philo-
sophie der Palliativversorgung ausge-
weitet, erhalten und vertieft werden.

Heute erkennt die wissenschaftliche
Gemeinschaft der Palliativversorgung
die bedeutende Rolle der Religionen

an, da diese konkrete Impulse fiir
die Sorge um Kranke oder Sterben-
de geben, vorausgesetzt, die Religio-
nen sind in der Lage, die Rédnder der
Menschheit, also die Bediirftigsten
einer Gesellschaft zu erreichen. Die
Religionen koénnen aber noch viel
mehr tun. Religionen fordern nicht
nur eine stirkere Verfiigbarkeit der
Palliativversorgung, wo diese notig
ist, sondern sind auch die wahre Kraft
der Palliativversorgung. Die ganz-
heitliche Aufmerksamkeit gegeniiber
dem einzelnen Menschen entspricht
keiner menschlichen Logik und noch
weniger der 6konomischen Logik, die
unsere heutige Kultur beherrscht. Das
Ergebnis einer solchen Logik kann nur
das Hervorbringen, was Papst Franzis-
kus als ,Wegwerf-Kultur® bezeichnet.
Nur eine ,religiose* Auslegung der
menschlichen Existenz und Wirklich-
keit, ob konfessionell gepridgt oder
nicht, ermdglicht uns, ein Gut zu se-
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hen und zu bekréftigen, das jenseits
des Sichtbaren liegt und dem kein
berechnendes Mafy entspricht. Nur
eine ,geweitete” Rationalitit gegen-
liber dem Heiligen ermoglicht es zu
bestétigen, dass es einen unantast-
baren Wert des menschlichen Lebens
gibt, auch wenn dieses zerbrechlich
ist und offensichtlich von Krankheit
uberwiltigt wird. Die Palliativversor-
gung steht fiir ein tief religioses Men-
schenbild, und genau diese Vision
gilt als die wahre Seele und die wahre
Kraft der Palliativversorgung.

.Religidser Glaube unterstiitzt die
Grundsdtze der Palliativversorgung
bei der Linderung von Schmerz und
Leid in der Anndherung an ein natiir-
liches Lebensende.“?

Man kann nur hoffen, dass alle Re-
ligionen die Bewegung der Palliati-
vversorgung aktiv unterstiitzen und
ihren wertvollen Beitrag der Weisheit
leisten, um eine Kultur der Begleitung
hervorzubringen, die wirklich inklu-
sivist und die Wiirde eines jeden Men-
schen achtet.

1. Maruzza Foundation. Religions of the World Charter. Palliative Care for Older People. Verfiigbar unter http://

www.fondazionemaruzza.org/wp/wp-content/uploads/2017/03/Charter.pdf (zuletzt 21 Dezember 2018
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Definition der
Palliativversorgung

Die Palliativversorgung ist die aktive,
ganzheitliche Betreuung von Men-
schen aller Altersgruppen, die unter
schweren gesundheitlichen Problemen
leiden, insbesondere von Personen an
ihrem Lebensende. Ziel der Palliativ-
versorgung ist es, die Lebensqualitit
der Patienten, ihrer Familien und ihrer
Versorgenden zu verbessern.

Die Palliativversorgung

—umfasst Prévention, Fritherken-
nung, umfassende Diagnostik und
Behandlung von korperlichen Pro-
blemen, einschliefflich Schmerzen
und anderen belastenden Sympto-
men, psychischen Beschwerden,
spirituellen Leiden und sozialen
Bediirfnissen. Im Rahmen des Mog-
lichen miissen deren Interventionen
immer evidenzbasiert sein.

— bietet Unterstiitzung, damit Patien-
ten ihre Zeit vor dem Tod so erfiillt
wie moglich erleben kdnnen, indem
sie eine gute Kommunikation er-
moglicht und ihnen und ihren Fa-

milien dabei hilft, die Zielsetzungen
der Pflege zu bestimmen.

—kann im gesamten Krankheitsver-
lauf geméfd den Bediirfnissen des
Patienten Anwendung finden.

— wird in Verbindung mit krankheits-
beeinflussenden Therapien angebo-
ten, wann immer es notig ist.

—kann den Krankheitsverlauf positiv
beeinflussen.

— mochte den Zeitpunkt des Todes we-
der beschleunigen noch verzogern,
sagt Ja zum Leben und erkennt das
Sterben als natiirlichen Prozess an.

— unterstiitzt die Familie und das Pfle-
gepersonal wahrend der Krankheit
des Patienten und in der Trauer um
den Patienten.

— wird erbracht, indem die kulturellen
Werte und Uberzeugungen des Pati-
enten und seiner Familie anerkannt
und respektiert werden.

— kann in allen Einrichtungen des Ge-
sundheitswesens (zu Hause und in
den Einrichtungen) und auf allen
Ebenen (primdr bis tertiir) ange-
wendet werden.

Die vollstéandige Definition einschlieBlich der Glossar-Begriffe und des Textes in anderen Sprachen kénnen
Sie hier aufrufen: https://hospicecare.com/what-we-do/projects/consensus-based-definition-of-pallia-

tive-care/definition/
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—kann von Fachleuten mit einer
Grundausbildung auf dem Gebiet
der Palliativversorgung angeboten
werden.

— erfordert eine spezialisierte Palliati-
vversorgung durch ein multiprofes-
sionelles Team bei der Behandlung
komplexerer Fille.

Um eine Integration der Palliativ-
versorgung zu erreichen, sollten Re-
gierungen:

1. angemessene Strategien erarbeiten
und Vorschriften erlassen, welche
die Palliativversorgung in Gesetze,
nationale Programme und Haushal-
te des Gesundheitswesens einbin-
det;

2. gewdhrleisten, dass die Krankenver-
sicherungen die Palliativversorgung
in ihren Leistungskatalog aufneh-
men;

3. den Zugang zu unentbehrlichen
Arzneimitteln und Technologien der
Schmerzlinderung und der Palliativ-
versorgung, einschliefflich der Re-

zepturen fiir Kinder gewihrleisten;

. gewahrleisten, dass Palliativversor-

gung Bestandteil sdmtlicher Ge-
sundheitsleistungen ist (von den
Gesundheitsprogrammen der Ge-
meinden bis zu den Krankenhiu-
sern), dass alle Patienten untersucht
werden und alle Teammitglieder
eine grundlegende Palliativversor-
gung anbieten kénnen, wihrend zu-
gleich auch Spezialistenteams zur
Beratung oder Uberweisung verfiig-
bar sind.

. den Zugang zu angemessener Pal-

liativversorgung schutzbediirftiger
Gruppen, einschliefdlich Kinder und
Senioren gewihrleisten;

. mit Universititen, Hochschulen und

Lehrkrankenhdusern zusammenar-
beiten, um die Forschung sowie die
Schulung auf dem Gebiet der Palli-
ativversorgung als ein wesentliches
Element in die Curricula einzube-
ziehen, wobei dies die Grundausbil-
dung, und die fachspezifische Fort-
und Weiterbildung umfasst.
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