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Thema FoKus

Palliative Care

Editorial

Die Palliative Care hat in den vergangenen Jahren eine erstaunli-
che Entwicklung erfahren. Noch vor Jahren war sie ein Nischenthe-
ma, aufgetaucht im Kontext der in mehreren Landern entstehenden T e e e e
neuen Hospizbewegung. Die dadurch entstandene gedankliche Ver- Grenzen méglichst gut zu leben [2]

kniipfung von Palliative Care mit Sterben und Tod machte eine Aus-
breitung des Kerngedankens von Palliative Care - die fachgerechte
Begleitung eines kranken Menschen in seiner letzten Lebensphase
- nicht gerade einfacher. Doch die zunehmende Bedeutung chroni-
scher Krankheiten verbunden mit einer wachsenden Einsicht in die

Palliative Care eréffent ein breites
ethisches Spektrum [7]

Grenzen der Medizin hat Palliative Care in den letzten Jahren ins Roland Kunz: Bei jedem kommt der Punkt,
Zentrum der gesundheitspolitischen Diskussion geriickt, was sich an dem Heilung nicht mehr méglich ist [9]
unter anderem in der Lancierung einer «Nationalen Strategie Pallia-

tive Care 2010-2012» zeigt. Und im Kontext der Debatte um Ster- Das Ende von Felix [11]

behilfe ist Palliative Care zuweilen gar zu einem «Allheilmittel» ge- Fallbesprechung: «Wer soll alles

gen Winsche nach Suizidbeihilfe geworden. Was ist da geschehen? sein Einverstandnis geben?» [11]

Diese Ausgabe des «Thema im Fokus» zeichnet diese Entwicklung
nach und erlautert die ethischen Fragen, die sich im Kontext der Artikel, Biicher, Links [14]
Palliative Care stellen. Wir haben auch bei Roland Kunz, Chefarzt
Geriatrie am Bezirksspital Affoltern und Co-Prasident der Schwei-
zerischen Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Beglei-
tung, nachgefragt, wo heute die Probleme bei der Umsetzung von
Palliative Care in der Schweiz liegen. Hintergrund dieses Schwer-
punkts ist die Publikation «Ethik in der Palliative Care. Theologische
und medizinische Erkundungen», der zehnte Band in unserer Rei-
he «Interdisziplinarer Dialog - Ethik im Gesundheitswesen». Das
Buch beschreibt umfassend historische, medizinische, ethische und Produkte [17]
theologische Hintergriinde von Palliative Care und dokumentiert ih-
ren Stellenwert im Schweizer Gesundheitssystem. Die Autorin des
Buches, die Medizinerin und Theologin Lea Siegmann-Wirth, hat
auch den Schwerpunktartikel dieser Nummer verfasst. Die Lese-
rinnen und Leser dieser Ausgabe erhalten so aus erster Hand einen
Uberblick zu dieser immer wichtiger werdenden Komponente eines
modernen Gesundheitswesens.

Dialog Ethik Offentlich [15]

Veranstaltungen [15]

Wortklaubereien [18]

Impressum [18]

Am 1. und 2. Dezember findet zudem in Biel die Nationale Palliative-
Care-Tagung 2010 zum Thema «Vernetzte Versorgung» statt. Infor-
mationen zu diesem Anlass finden sich unter:

http://www.congress-info.ch/palliative2010/p1.html?(=1 / IALOG ETHIK

Interdisziplinares Institut
far Ethik im Gesundheitswesen
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Die Bedeutung der Palliative Care wéchst. Ein Bei-
spiel dafir ist die «Nationale Strategie Palliative

Care 2010-2012», in der Bund, Kantone und andere
Akteure im Gesundheitswesen kooperieren, damit
jeder Mensch eine angemessene, seiner individuellen
Situation angepasste Palliative Care erhalten kann.
Dies ist notwendig, weil immer mehr Menschen an
chronisch verlaufenden, unheilbaren und teilweise
komplexen Krankheiten leiden. Zudem verstirbt die
lUberwiegende Mehrheit der Menschen in der Schweiz
nach einer ldngeren Betreuungsbediirftigkeit zu-
meist in Institutionen, obwohl sich viele Menschen
wlinschen, zu Hause in ihrer gewohnten Umgebung
sterben zu kénnen. Nachfolgend werden Geschichte
und Konzept von Palliative Care erlédutert.

Historisch gesehen ist die Palliative Care eng mit der
modernen Hospizbewegung und den im letzten Jahr-
hundert gewachsenen, ganzheitlich orientierten Ent-
wicklungen in der Medizin und Gesellschaft verbun-
den. Vom Kerngedanken her sind aber die moderne
Hospizidee und ihre Umsetzung nicht neu. Hospize,
aus dem lateinischen hospitium (Herberge bzw. Gast-
freundschaft) im 19. Jahrhundert eingedeutscht, ha-
ben ihre Vorldufer in der Antike. Aus einer karitati-
ven Motivation und Verpflichtung heraus kiimmerten
sich besonders Christen um Notleidende und Kranke,
anfanglich bei diesen zu Hause und, nachdem das
Christentum zur Staatsreligion wurde, in 6ffentlich
zuganglichen Hausern, so genannten Xenodochien
oder Fremdenherbergen. Sie standen allen Hilfsbe-
darftigen, Reisenden und Pilgern offen. Die so be-
gonnene Institutionalisierung fand im Mittelalter ihre
Fortsetzung in den Pilgerherbergen der Mdénchsor-
den, wobei die Menschen dort kaum bis zu ihrem Tod
betreut wurden. Medizinhistorisch sind Verbindungen
der modernen Hospizbewegung mit mittelalterlichen
Hospizen aber nicht eindeutig belegt (vgl. Eschen-
bruch 2004).

Reformation und Sakularisierung flihrten spater
zu einer Verbulrgerlichung der Hospize. Oft wurden
Ratsherren ehrenamtliche Pfleger und Vorsteher die-
ser Einrichtungen. Einzelne Personen griindeten neue
Gemeinschaften und Hospize, z.B. Vinzenz von Paul
die Caritasbruderschaft, aus der die Barmherzigen

Schwestern, die Filles de Charité, hervorgingen. Bei
ihnen bekam Mary Aikenhead ihre Ausbildung. Sie
grindete die Irish Sisters of Charity. Mit ihnen er-
Offnete sie 1879 das erste Hospiz in Dublin mit dem
Neuansatz, dass Sterbenden ein eigenes Haus zur
Verfligung stehen soll, in dem sie wie im Spital, doch
in einer ruhigeren, von freundschaftlicher Gastlich-
keit gepragten Atmosphdre gepflegt wirden. Der
Name Hospiz wurde in Anlehnung an die mittelalter-
lichen Hospize und im Bewusstsein gewahlt, dass der
Tod als Beginn einer Reise und nicht als Ende ver-
standen wurde. Auf dieser Reise soll das Hospiz einer
Raststatte gleichkommen. 1902 eréffneten die Irish
Sisters of Charity in London das St. Joseph’s Hospice.
Dort arbeitete Cicely Saunders und erhielt wichtige
Impulse fur ihr Konzept einer hospizlichen Betreuung.

Die Englanderin Cicely Saunders (1918-2005) ver-
kdrperte gewissermassen selbst, zuerst als Kran-
kenschwester, spéter als Sozialarbeiterin und Arztin,
den von ihr geforderten interprofessionellen Kontakt
und multiprofessionellen Zugang zu Patienten und
Patientinnen. Sie revolutionierte die Schmerzbehand-
lung und pragte den fur die Palliative Care wichtigen
Begriff «Total Pain». In ihm drickt sich die Mehrdi-
mensionalitat des Schmerzes aus. Das ausserhalb
der Regelversorgung im St. Christopher’s Hospice
verwirklichte Konzept baute sie mit einem angeglie-
derten ambulanten Hospizdienst aus. 1978 wurde das
erste Beratungsteam in einem Spital eingerichtet.
Saunders legte Wert auf den Einbezug von Angehori-
gen und ehrenamtlich Mitarbeitenden sowie auf For-
schung und Ausbildung. Im Zusammenhang mit einer
Debatte im britischen Parlament stellte sie sich expli-
zit gegen eine Legalisierung der Tétung auf Verlangen
bei Schwerstkranken und hob vielmehr die Notwen-
digkeit einer professionellen und empathischen «Ter-
minal Care» hervor (vgl. Seitz & Seitz 2002).

In der Entstehungszeit der modernen Hospizbewe-
gung Mitte der 1950er-Jahre wurde in der Offentlich-
keit der Umgang der modernen Medizin mit dem Tod
in Frage gestellt. Ihr wurden Machbarkeitswahn, To-
desverdrangung und ein unwirdiger, weil technisier-
ter, anonymer und abschiebender Umgang mit den
Sterbenden vorgeworfen. Auch Cicely Saunders wur-
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de durch ihre Erfahrungen mit Sterbenden in Kliniken
dazu bewegt, einen neuen Ansatz in der Begleitung
unheilbar Kranker und Sterbender zu suchen. Es ist
aber auch eine Realitadt, dass die moderne Medizin in
Diagnostik und Therapie Fortschritte und Heilungser-
folge hervorbrachte. Diese fiihrten mit dazu, dass das
Sterben in bestimmten Situationen zu einer eigenen,
langeren Lebensphase wurde und es konnte dadurch
zum Gegenstand von Hospizarbeit werden. Offent-
liche Meinung, personliche Erfahrungen, eine unbe-
stimmte Angst vor einer anonymen Apparatemedizin,
charismatische Leitfiguren wie Cicely Saunders oder
Elisabeth Kibler-Ross, die aufgrund ihrer Interviews
mit Sterbenden das Thema Sterben und Tod entta-
buisierte und 6ffentlich machte, sind weitere Fakto-
ren, die dazu beitrugen, dass die moderne Hospizidee
Fuss fassen konnte, wenn auch ihre jeweilige Auspra-
gung von den kulturellen, sozio-6konomischen und
gesundheitspolitischen Bedingungen eines Landes
abhangig war ist (vgl. dazu Pleschberger 2007).

Begriff und Konzept von Palliative Care

Der Begriff Palliative Care geht auf den kanadischen
Onkologen Balfour Mount zurlick. Er baute aufgrund
seiner Erfahrungen im St. Christopher’s Hospice
1974 eine Palliativstation am Royal Victoria Hospital
in Montreal auf. 1990 fasste die WHO erstmals un-
ter Palliative Care die konzeptionellen Grundlagen der
modernen Hospizidee zusammen. Fir die Idee der
Palliative Care waren verschiedene Begriffe im Um-
lauf wie Hospice Care, Terminal Care oder Supportive
Care, im deutschen Sprachgebrauch sind es Begriffe
wie Palliativmedizin, Hospizbewegung bzw. -arbeit,
Sterbebegleitung, Palliativpflege oder -versorgung.
Palliative Care fand schliesslich als Fachbegriff inter-
national die grésste Akzeptanz. Damit kommt es auch
zu einer Entflechtung von der Meinung, Palliative Care
reduziere sich auf die letzte Lebensphase und eine
Sterbebegleitung. Das englische Wort Care vermag
mit seiner Bedeutung von Sorge, Sorgfalt, Achtsam-
keit, Schutz, Pflege, Betreuung und Anteilnahme so-
wohl die Haltung als auch die Tatigkeit der Caregivers
zu umschreiben. In der Schweiz kennt ihn gemass ei-
ner Umfrage des Forschungsinstituts GfK im Auftrag
des Bundesamts flir Gesundheit (BAG) vom Oktober/
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November 2009 die Halfte der Wohnbevélkerung. Hin-
gegen ist das Verstandnis von Palliative Care, auch in
Fachkreisen, unterschiedlich.

Palliative Care versteht sich als ein medizinisches
Konzept im weitesten Sinne. Historisch betrachtet
kann sie als eine Reaktion auf die von einem natur-
wissenschaftlich-analytischen Krankheitsverstandnis
gepragte Medizin im 19. Jahrhundert gesehen wer-
den. Im Gegensatz zu friher standen damals nicht
der Kranke, sondern seine empirisch beschreibbaren
koérperlichen Symptome im Mittelpunkt. Die Medizin
bemihte sich, die «Maschine Mensch» wieder zum
Funktionieren zu bringen. Im Verlaufe des 20. Jahr-
hunderts erkannte man erneut, dass das Krankheits-
bild eines Menschen zudem sowohl von seelischen
und sozialen als auch biografischen und religios-kul-
turellen Einflissen gepragt ist. Im Bewusstsein der
Mehrdimensionalitdt einer Krankheit wurde so das
biomedizinische Modell zundchst mit dem psychoso-
matischen und schliesslich dem bio-psycho-sozialen
Konzept erganzt. Angesichts der Bedlrfnisse gerade
schwer erkrankter und sterbender Menschen, letzte
Fragen Uber Sinn, Leben, Sterben und Tod zu stellen,
ist in der Palliative Care das bio-psycho-soziale Kon-
zept um die spirituelle Dimension erweitert worden.

Zur Palliative Care, die nicht in jedem Krankheitsfall
zur Anwendung kommt, gibt es keine einheitlich for-
mulierte Definition. Gemdss der Bestimmung in den
medizinisch-ethischen Richtlinien und Empfehlungen
der SAMW zur Palliative Care (2006) richtet sie sich
an Patientinnen und Patienten mit einer unheilbaren,
voraussichtlich unheilbaren, lebensbedrohlichen oder
chronisch fortschreitenden Krankheit. Das Ziel ist es,
dem Patienten eine mdglichst gute Lebensqualitat bis
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zum Tod zu ermdglichen und seine Angehdrigen in
der Trauer auch Uber den Tod hinaus zu begleiten.
Palliative Care schliesst je nach konkreter Situation
in ihre lindernde Sorge praventive, rehabilitative und
kurative Massnahmen ein und versteht sich seit der
zweiten WHO-Definition von 2002 als interdisziplina-
rer team-approach — weniger als eine neue medizi-
nische Disziplin. Jeder Mensch, der es braucht, soll
frih genug und madglichst am Ort seiner Wahl Zu-
gang zu einer qualitativ guten, an den individuellen
Bedlrfnissen und den konkreten Lebensumstanden
ausgerichteten Behandlung und Betreuung haben. In
die interdisziplinare Unterstiitzung ist die Arbeit der
Freiwilligen einbezogen. Zusammen mit dem prob-
lembasierten Vorgehen in der Palliative Care, in dem
die Sichtweise des Patienten und seiner Angehdrigen
sowie seine Beurteilung von Lebensqualitdt zentral
sind, vermag gerade die Unterstlitzung durch Frei-
willige einer Institutionalisierung und Medikalisierung
des Sterbens entgegen zu wirken.

Prinzipien und Ziele von Palliative Care

Sowohl die WHO als auch die Schweizerische Gesell-
schaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung
«palliative ch» formulieren im Zusammenhang mit
ihren Definitionen von Palliative Care Grundsatze
und Ziele. Unter anderen werden dort als Grundsatze
genannt, dass Palliative Care das Leben bejaht und
Sterben als ein normaler Prozess betrachtet wird, die
Linderung von Schmerzen und anderen belastenden
Beschwerden gegentliber der Behandlung des Grund-
leidens Prioritat hat und Palliative Care systemorien-
tiert ist, so dass Umfeld und Ressourcen des Pati-
enten in die Betreuung durch das Team einbezogen
werden. Weitere Prinzipien sprechen die Empathie
an, die Autonomie und Wiirde unter dem Verstandnis,
dass Palliative Care mehr als Sterbebegleitung ist, die
Verfligbarkeit und Kontinuitat in der Betreuung durch
vernetzte Strukturen sowie die Pravention und Ak-
zeptanz von Uberforderung und Belastungsgrenzen
in der Betreuung.

Ein hoher Stellenwert kommt der Kommunikation zu.
Sie spielt sowohl in der interprofessionellen Begeg-
nung mit dem Patienten, seinen Angehérigen und
den ehrenamtlichen Mitarbeitenden als auch in der
Aus- und Weiterbildung, in der Offentlichkeitsarbeit

sowie im Kontakt mit den Verantwortlichen in Politik
und Versicherungen als Kostentrager eine bedeuten-
de Rolle. Das Ziel einer guten Kommunikation liegt
darin, den Patienten mit seinen Sorgen und Angsten
als Person und Subjekt mit eigener Lebensgeschichte
wahrzunehmen und zu verstehen, um so Vertrauen
und Beziehung im Rahmen des Mdglichen zu schaf-
fen. In Politik und Gesellschaft geht es insbesonde-
re darum, eine Auseinandersetzung mit Krankheit,
Leiden, Sterben und Tod sowie eine Sensibilisierung
fir die Bedlrfnisse der Betroffenen anzuregen und
Strukturen aufzubauen, die es erlauben, dass jedem
Menschen, der es braucht, eine dem Leben bis zuletzt
verpflichtete palliative Behandlung und Betreuung zu-
kommt.

Nicht zuletzt aufgrund ihrer Verpflichtung gegeniber
dem Leben wird die Palliative Care immer wieder als
Alternative zur aktiven Sterbehilfe genannt. Doch ist
zu beachten, dass auch die Palliative Care ihre Gren-
zen hat. Nicht immer kdnnen Schmerz und Leiden so
behandelt werden, dass sie fir den Patienten ertrag-
lich sind, und nicht in jedem Falle tritt der Wunsch
nach einer Sterbehilfe zurick.

In der Praxis der Palliative Care haben sich, ausge-
richtet an den Bedlirfnissen der Patienten, vier Haupt-
ziele, auch als die «vier S» flir Symptombehandlung,
Selbstbestimmung, Sicherheit und Support fiir Ange-
hoérige bezeichnet, etabliert (Eychmdller 2008):

1. Beste Mdglichkeiten der Symptombehandlung und
Empowerment der Selbsthilfe in der Symptombe-
handlung

2. Schrittweise, selbstgesteuerte Entscheidungs-
findung, konkrete Vorausplanung von mdglichen
Komplikationen («was machen wir wenn»)

3. Aufbau eines Sicherheitsnetzes (insbesondere
auch ausserhalb des Spitals)

4. Aufbau von Unterstitzungssystemen fir die Fa-
milie, auch Uber den Tod eines Familienmitglieds
hinaus

Palliative Care in der Schweiz

In der Schweiz flihrten Dr. C.-H. Rapin und sein mul-
tidisziplinares Team von der Geriatrischen Universi-
tatsklinik in Genf erstmals 1986 eine Veranstaltung
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mit dem Titel «Palliative Care - Mythos oder Wirklich-
keit?» durch. Zwei Jahre spater wurde die Schweize-
rische Gesellschaft flir Palliative Medizin, Pflege und
Begleitung gegrindet, die sich seit 2006 im Haupt-
titel «palliative ch» nennt. Sie ist Mitglied der 1988
gegrundeten Europaischen Gesellschaft fur Palliative
Betreuung (EAPC). Sektionen als Orte der Vernetzung
und Information gibt es mittlerweile in allen Landes-
teilen. Seit den 1990er- Jahren entstanden durch ein-
zelne Initiativen und Projekte verschiedene palliative
Versorgungsstrukturen im stationaren, teilstationa-
ren und ambulanten Bereich. Als Beispiele seien die
erste Palliativstation in der Schweiz am Kantonspital
St. Gallen, als Hospize die Fondation Rive-Neuve in
Villeneuve oder das Hildegard-Hospiz in Basel sowie
die interdisziplinaren Palliative-Teams im Tessin ge-
nannt. Beziglich der Aus- und Weiterbildung wurde
die Palliative Care als Kompetenzziel im Bundesge-
setz vom 23. Juni 2006 Uber die universitdren Medi-
zinalberufe (MedBG) festgehalten und in der Pflege
besteht mittlerweile ein ausreichendes und in An-
spruch genommenes Angebot an Weiterbildungen. Da
Medizin und Palliative Care auch mit einer Haltung zu
tun haben und gerade das Lebensende mit ethischen
Dilemmasituationen konfrontiert sein kann, formu-
lierte die Schweizerische Akademie der Medizinischen
Wissenschaften (SAMW) 2006 medizinisch-ethische
Richtlinien und Empfehlungen zur Palliative Care.

Eine durch palliative ch und die Schweizerische Krebs-
liga in Auftrag gegebene Bestandesaufnahme ergab
im Jahre 2001 starke regionale Unterschiede in der
Versorgung mit spezialisierter Palliative Care in der
Schweiz und einen Klarungsbedarf bezlglich Defini-
tionen, Qualitats- und Ausbildungsstandards. In der
Westschweiz und im Tessin waren die Palliativangebo-
te differenzierter und besser ins Gesundheitswesen
integriert als in der Deutschschweiz. Die Ergebnisse
fihrten 2001 zum Freiburger Manifest: «Eine natio-
nale Strategie fur die Entwicklung von Palliative Care
in der Schweiz».

Eine erneute nationale Bestandesaufnahme erfasste
2008 die Entwicklung der Palliative Care in der Grund-
versorgung in Spitalern, Alters- und Pflegeheimen, im
ambulanten Bereich sowie in spezialisierten Institu-
tionen fir Palliative Care. Die Untersuchung ergab,
dass, obwohl Palliative Care beflirwortet wird und ge-
rade im Langzeitpflegebereich auch als Image- und

okus

Marketingvorteil angesehen wird, immer noch Defi-
zite bezlglich Definition und Verstandnis von Palliati-
ve Care und ihren Angeboten bestehen. Oft sind die
verschiedenen Akteure mit ihren Leistungen unterei-
nander zu wenig vernetzt, was den Informationsfluss
erschwert. Darunter leiden alle Beteiligten. Palliativ-
netze, die hier Abhilfe schaffen kdnnten, sind oft nicht
bekannt. Solange eindeutige und gemeinsame Rah-
mendefinitionen fehlen, bestehen Unklarheiten in der
Einordnung von Leistungen und Leistungsniveaus der
Institutionen. Trotzdem kann gesagt werden, dass es
international gesehen beziiglich Anzahl von Institutio-
nen und stationaren Betten in der Schweiz eine unge-
nigende Versorgung gibt. Auch fehlt in der Schweiz
eine Unterscheidung von Palliative Care in eine Basis-
kompetenz aller Gesundheitsberufe und eine spezia-
lisierte Kompetenz.

Neben der WHO setzt sich auch die EU, die gemass
einer Untersuchung 2007 in ihren Mitgliedstaaten
ebenfalls Handlungsbedarf feststellte, flr die Im-
plementierung der Palliative Care ein. Ebenso hat
die parlamentarische Versammlung des Europarates
2009 in einer Resolution zur Palliative Care deren
Entwicklung in Europa als notwendig erklart und sie
im Rahmen ihrer Gesundheits- und Sozialpolitik al-
len Mitgliedstaaten als einen wichtigen und fur alle
zuganglichen Bereich der medizinischen Versorgung
empfohlen.

Das Ziel der Versorgung sind nicht «Luxusangebo-
te» flr wenige Schwerkranke, sondern ein bedarfs-
orientiertes, flexibles und qualitativ hochstehendes
flachendeckendes Angebot von optimal vernetzter
Palliative Care fur alle Menschen mit schwerer chro-
nischer Krankheit. Dabei mussen nicht primar neue
bzw. zusatzliche Leistungen geschaffen werden. Ge-
mass internationalen Erfahrungen kénnen ca. 80-85
% aller Probleme in der letzten Lebensphase bei einer
entsprechenden Basisqualifikation in Palliative Care
durch Strukturen der Grundversorgung verbessert
oder gar gel6st werden. Durch einen friihzeitigen Ein-
satz spezialisierter Palliative Care bei fortschreiten-
den Erkrankungen kénnen Kosten gespart werden,
indem bspw. Notfallhospitalisationen vermieden wer-
den (vgl. dazu palliative ch, Versorgungsstrukturen
Palliative Care Schweiz, Zirich 2008, abrufbar unter
www. palliative.ch).
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So ist zu hoffen, dass die Dynamik anhalt, die sich zur

Etablierung einer guten Palliative Care in den letzten 5. Die Forschung ist in der Schweiz etabliert,
Jahren entwickelte. Denn es geht um den Menschen von hochstehender Qualitdt und sie leistet
in der Situation von Krankheit, Leiden und Sterben, wesentliche Beitrége zu gesellschaftlichen
einer Situation, die oft von Hilflosigkeit, Einsamkeit Fragen am Lebensende.

und auszuhaltenden, von uns letztlich nicht zu klaren- 6. Die Instrumente fir die Umsetzung der

den, offenen Fragen begleitet ist. Es ist der Wunsch,

. . ) . Strategie sind geschaffen.
dass hier die Hoffnung auf ein getragenes und beglei-

tetes Leben bis zuletzt nicht stirbt. Dass es der Bund mit der Strategie ernst meint,
ist ersichtlich aus der Freisprechung von 15 Mio.
Lea Siegmann-W(irth Franken im Februar dieses Jahres fir ein Nati-

onales Forschungsprogramm «Lebensende».
Hier sollen Erkenntnisse Uiber die Verlaufe der
letzten Lebensphase sowie Uber die sozialen,
6konomischen, institutionellen, rechtlichen und
Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012 kulturellen Bedingungen fir das Sterben in der

Schweiz gewonnen werden.
Auf Bundes- und teilweise Kantonsebene war

die Palliative Care in den letzten Jahren ver-
mehrt Thema. 2008 raumte der Vorsteher des
Eidgendssischen Departements des Innern
(EDI) der Férderung der Palliative Care Prioritat
ein. Daraus erwuchs ein Nationales Fordergre-
mium «Palliative Care», das in Zusammenar-
beit mit weiteren Akteuren und Experten 2009
einen Bericht zum Handlungsbedarf bezliglich
einer gesundheitspolitisch verankerten Palliati-
ve Care in der Schweiz veroéffentlicht hat. Die-
se «Nationale Strategie Palliative Care 2010-
2012» wurde im Oktober 2009 verabschiedet.
Zu ihren Grundsatzen gehort, dass die Leistun-
gen der Palliative Care in der Schweiz angebo-
ten werden sollen, fiir alle zuganglich sein und
internationalen Qualitatsstandards entspre-
chen sollen. Um die vorhandenen Defizite zu
schliessen, setzt sie in sechs Handlungsfeldern
folgende Ziele fest:

1. In der ganzen Schweiz stehen geniigend
Angebote der Palliative Care zur Verfligung.

2. Der Zugang ist unabhangig vom soziodko-
nomischen Status flr alle Menschen mdg-
lich.

3. Die Bevodlkerung weiss um den Nutzen und
kennt die Angebote.

4. In der Palliative Care tatige Fachpersonen
und Freiwillige verfligen Uber stufenge-
rechte Kompetenzen.
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Ethische Kernfragen

Palliative Care eroffnet

ein breites ethisches Spektrum

Die ethischen Fragen, die durch Palliative Care aufge-
worfen werden, hdangen entscheidend vom Verstand-
nis von Palliative Care ab. Wird ein enger Begriff von
Palliative Care gewahlt, wonach diese im Wesent-
lichen medizinische und pflegerische Massnahmen
unmittelbar vor dem Tod umfassen soll, so befinden
wir uns im Kontext der Sterbehilfe- bzw. End-of-life-
Diskussion. Die hier sich stellenden Fragen sind seit
langerem Gegenstand des medizinethischen Diskur-
ses (fiir eine Ubersicht siehe Kunz 2009). Es geht un-
ter anderem um:

e Entscheidungen Uuber Therapiebegrenzung bzw.
-abbruch,

e Reanimationsentscheidungen,

e Verzicht auf lebenserhaltende oder -verlangernde
Massnahmen,

e spezifische Fragen der End-of-Life-Care wie
Schmerztherapie, Umgang mit Atemnot, Ernah-
rung und Flussigkeitszufuhr oder Sedation.

Je nach Kontext kann die Beantwortung solcher Fra-
gen durch zusatzliche Faktoren (z.B. Demenz bei Pa-
tienten, Entscheidungen bei Kindern) erschwert wer-
den.

Die Ausfihrungen im Hauptartikel und Interview zei-
gen aber, dass eine Verengung von Palliative Care
auf solche in der Medizinethik wohlbekannten Fragen
dem heutigen Verstandnis von Palliative Care nicht
gerecht wird. Auch wenn eine Gleichsetzung von Pal-
liative Care mit dem generellen medizinisch-pflegeri-
schen Umgang mit chronischer Krankheit wiederum
ein zu weites Verstandnis ware, so befasst sich Palli-
ative Care dennoch mit einem deutlich Idngeren Zeit-
raum im Leben eines Patienten als nur dem des un-
mittelbaren Sterbevorgangs. So sind das Verstandnis
von Gesundheit und Krankheit, Schmerz und Leiden,
Sterben und Tod sowie die Lebensqualitat wesentli-
che Aspekte, die durch Palliative Care beruhrt wer-
den. Da diese Begriffe immer auch normativ gefarbt
sowie gesellschaftlich und individuell beeinflusst sind,
offnet sich ein entsprechend weites Spektrum an
ethischen Fragen. Die oben genannten Themen ge-
hoéren da zweifellos dazu, werden aber durch folgende
Themengruppen erganzt:

e Lebensqualitat im Angesicht der Endlichkeit
des eigenen Lebens: «Palliative Care beginnt,
wenn dem Patienten selbst bewusst geworden
ist, dass seine Krankheit nicht mehr heilbar ist.»
Dieses Zitat aus dem Interview mit Roland Kunz
(siehe S. 9) verdeutlicht nicht nur den Zeitpunkt,
ab dem Palliative Care einsetzt, sondern implizit
auch, um was es dann gehen wird. Das Bewusst-
werden der Endlichkeit des eigenen Lebens weckt
Angste, aber auch Wiinsche mit Blick auf die Ge-
staltung der restlichen Lebenszeit. Der Umgang mit
diesen Angsten und Wiinschen mit der Zielvorgabe,
die Lebensqualitdt des Betroffenen flir die letzte
Lebensphase mdglichst zu optimieren, ist hier die
zentrale ethische Herausforderung flr die Fachper-
sonen in Medizin und Pflege, Sozialarbeit und Seel-
sorge, aber auch die Angehoérigen und den betref-
fenden Patienten selbst. Die durch die Krankheit
verursachten Einschrankungen und Beschwerden
sind dabei ein zentraler Faktor. Aus diesem Grund
betrachtet die Palliative Care Schmerzen und Lei-
den in einem umfassenden Sinn (Total Pain). Sie
versucht sie zu lindern, ohne die Leidfahigkeit des
Menschen zu negieren und den Mythos einer leid-
freien Gesellschaft aufrecht zu erhalten - aber
auch ohne die Schmerzen zu bagatellisieren. Es
geht darum, die reale Krankheitssituation zu ver-
bessern und die Patienten im Leben mit der Krank-
heit und dem Sterben in einer ihren Selbstwert und
ihre Selbstbestimmung unterstiitzenden Weise zu
begleiten. Mit dem Ziel einer letztlich nur durch den
Patienten selbst bestimmbaren, bestmdglichen Le-
bensqualitat wird der Patient in seiner individuellen
Lebenssituation im medizinischen Handeln ernst
genommen. Fir Angehdrige und Betreuungsteam
beachtenswert ist, dass die Lebensqualitat aus der
Perspektive des Patienten oft positiver als von aus-
sen beurteilt wird und sich die Perspektive im Ver-
lauf der Krankheit dndern kann.

e Verortungim Tarifsystem des Gesundheitswe-
sens: Wie schon erwahnt besteht ein Abgrenzungs-
problem hinsichtlich der Frage, ab wann jemand ein
«Palliative-Care-Patient» ist. Diese Unscharfe geht
mit einem wichtigen Problem einher, weil bei pallia-
tiven Problemstellungen haufige Wechsel zwischen
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Ethische Kernfragen

Palliative Care eréffnet ein breites ethisches Spektrum

stationarer und ambulanter Betreuung charakteri-
stisch sind. Entsprechend komplex gestaltet sich
die Tariflage — und in einer Zeit mit zunehmendem
Spardruck ist die Gefahr gross, dass dies zulasten
des Patienten geht. Wie das im Interview erwahnte
Beispiel zeigt, sind viele kleine Massnahmen zum
Wohle des Palliativ-Patienten schwer finanzierbar,
obwohl sie sich volkswirtschaftlich sogar rechnen
wilrden. Dazu kommt, dass das oft noch dominie-
rende enge Verstandnis von Palliative Care (ausge-
richtet auf die Sterbephase) den Blick auf mdégliche
Massnahmen zum Wohle des Patienten verengen
kann. So kann es in manchen Fallen durchaus sinn-
voll sein, bei einem Palliativ-Patienten Rehabilita-
tionsmassnahmen umzusetzen, da diese die Le-
bensqualitat der noch folgenden Monate deutlich
verbessern. Bei einem zu engen Verstandnis von
Palliative Care kdnnten solche Optionen aber aus
dem Blickfeld fallen - auch im Hinblick auf die Fra-
ge, wer eine solche Massnahme finanziert.

e Umgang mit Angsten und Hoffnungen, die durch
Palliative Care geweckt werden: Die wachsende
Bedeutung von Palliative Care kann Ubertriebene
Angste wie Ubertriebene Hoffnungen wecken, wo-
bei erstere wohl eher auf der Ebene des Patienten,
letztere auf der Ebene der Gesellschaft anzutreffen
sind. Die (historische) Verknlipfung von Palliative
Care mit Themen wie Sterbehospiz und Sterbehilfe
kann beim einzelnen Patienten (oder seinen Ange-
horigen) ablehnende Reaktionen hervorrufen, wenn
das Thema Palliative Care aufgeworfen wird. Dies
kann wie eine «Kapitulationserklarung» wirken, in-
dem man die Botschaft vermittelt, man tue nicht
mehr alles, was man kénnte. Der Umgang mit sol-
chen Angsten ist denn auch eine wichtige ethische
Herausforderung bei der Implementierung von
Palliative Care im medizinisch-pflegerischen All-
tag. Auf der gesellschaftlichen Ebene wiederum ist
zuweilen die Ubertriebene Hoffhung anzutreffen,
Palliative Care sei gewissermassen eine Patentl6-
sung flr das Problem der Sterbe- bzw. Suizidbei-
hilfe, die dadurch gar nicht mehr noétig seien. Doch
dem ist nicht so. Es dirfte Patienten geben, denen
auch Palliative Care nicht gerecht wird und denen
die Mdoglichkeit einer Suizidbeihilfe weit mehr ent-
spricht — sowohl mit Blick auf die Krankheit, an der
die Betreffenden leiden als auch im Hinblick auf die
persénlichen Wertvorstellungen der Betroffenen.

Mit Blick auf diese Probleme kann die Einbettung der
Palliative Care in einen breit verstandenen medizini-
schen aber auch ethischen Kontext am besten gewdah-
ren, dass keine iberhdhten Anspriche an die Medizin,
z.B. im Sinne einer Lésung von gesellschaftlich-so-
zialen Problemen, entstehen, sie aber trotzdem an
den individuellen Bedlrfnissen der Betroffenen und
an der personlichen Sichtweise von Lebensqualitat
ausgerichtet ist. Eine solche Palliative Care braucht
nicht nur eine Ausbildung in den entsprechenden me-
dizinischen und pflegerischen Méglichkeiten, sondern
auch Wissen Uber die normativen Fragen, die sich im
Umgang mit der letzten Lebensphase eines Menschen
stellen.

Markus Christen
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Interview

Roland Kunz: «Bel jedem kommmt der Punkt,
ab dem Heilung nicht mehr moglich ist»

Welche Herausforderungen bestehen bei der Umset-
zung von Palliative Care in der Schweiz? Zu dieser
und anderen Fragen nimmt Roland Kunz, Co-Prési-
dent von palliative ch, im Gesprdch mit «Thema im
Fokus» Stellung.

Was ist Ihrer Ansicht nach der Grundgedanke von
Palliative Care?

Palliative Care geht von der Einsicht aus, dass bei vie-
len Krankheiten bzw. Patienten irgendeinmal ein Punkt
erreicht wird, ab dem eine eigentliche Heilung nicht
mehr moglich ist. Da jeder Mensch sterblich ist, tritt
dieser Zeitpunkt faktisch bei jedem einmal ein. Fir die
Medizin stellt sich dann die Frage, wie man mit dieser
Situation umgehen will. Palliative Care ist die Antwort
auf diese grundlegende Feststellung - aber auch eine
Gegenbewegung zu einer Medizin, die in den vergan-
genen Jahrzehnten den Schwerpunkt zu isoliert nur
auf kurative Therapien gelegt hat. In der modernen
Medizin werden die Grenzen der Kuration und die Be-
durfnisse des unheilbar kranken Patienten oft nicht
mehr wahrgenommen. Palliative Care schliesst diese
Licke und umfasst alle Massnahmen, mit denen die
letzte Lebensphase eines Menschen optimal gestaltet
werden kann. Da ist beispielsweise Schmerztherapie
nur eine Komponente von vielen anderen.

Ab wann erfolgt bei einem Krankheitsverlauf der Uber-
gang von einer kurativen Therapie zu Palliative Care?

Einmal abgesehen davon, dass dies natlirlich vom Ein-
zelfall abhangt, beginnt man meines Erachtens heute
im Schnitt deutlich zu spat mit Palliative Care. Man
verbindet diesen Begriff immer noch mit der Zeit kurz
vor dem Tod eines Patienten. Doch das ist ein falsches
Verstandnis dieses Ansatzes. Allgemein gesprochen
dirfte der richtige Zeitpunkt fir das Einsetzen von
Palliative Care dann sein, wenn dem Patienten selbst
bewusst geworden ist, dass seine Krankheit nicht
mehr heilbar ist. Dann sollte das Gesprach mit den
medizinischen Fachkraften dartiber beginnen, wie die
letzte Lebensphase gestaltet werden soll — wobei die-
se Phase durchaus auch Wochen, Monate, wenn nicht
gar Jahre umfassen kann. Es gibt aber keine einfache
Ldsung flur dieses Abgrenzungsproblem, namlich, ab

wann wir von einem Palliative-Care-Patienten spre-
chen sollen. Palliative Care sollte mdglichst frihzei-
tig, auch erganzend zu kurativen Massnahmen, ein-
setzen.

Warum besteht in den Kdpfen diese enge Verkniipfung
zwischen Palliative Care und der Zeit unmittelbar vor
dem Tode?

Daflr dirften mehrere Grinde ausschlaggebend
sein: Erstens beginnt man, wie schon erwahnt, oft
zu spat mit Palliative Care. Das verfestigt auch bei
den Fachleuten in Medizin und Pflege das Bild, wo-
nach es sich dabei um eine Massnahme handelt, die
unmittelbar vor dem Tod eingeleitet wird. Zweitens
wird das Thema in den Medien oft in Zusammenhang
mit der Sterbehilfe erdrtert. So liest man oft, dass
anstelle eines assistierten Suizids durch Exit oder
Dignitas doch vermehrt auf Palliative Care gesetzt
werden solle. Durch diese Gegenulberstellung wird
aber Palliative Care gewissermassen zu einer ande-
ren Form von Sterbehilfe. Drittens schliesslich haben
viele Menschen - wohl aus historischen Grinden -
eine enge Verknlpfung von Palliative Care und der
Morphiumabgabe im Kopf. Man erinnert sich an eine
Grossmutter im Spital, der man kurz vor dem Tode
noch Morphium gegen die Schmerzen gegeben hat.
So verfestigt sich das Bild von Palliative Care als me-
dizinische Massnahme fir Sterbende.

Macht denn Palliative Care gewissen Patienten Angst?

Da eben viele Menschen Palliative Care mit dem be-
vorstehendem Tod verknipfen, kommt es in der
Tat vor, dass Patienten die Aussage, man konzent-
riere sich nun auf Palliative Care, schlecht aufneh-
men. Palliative Care wird mit aufgegeben werden und
Therapieverzicht gleichgesetzt. Die heutige Heraus-
forderung ist denn auch, allen Beteiligten deutlich
zu machen, dass Palliative Care weit mehr umfasst:
sowohl eine Haltung gegeniber dem Patienten und
seinem Leiden als auch ein klar umrissenes Set an
Fachwissen. Letzteres bei den Fachleuten in Medizin
und Pflege zu fordern, ist die Aufgabe der Schweize-
rischen Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und
Begleitung.



«Bei jedem kommt der Punkt,

ab dem Heilung nicht mehr maglich ist»

Ab wann ist Palliative Care in der Schweiz zu einem
Thema geworden?

Die schweizerische Gesellschaft wurde 1988 gegriin-
det - im gleichen Jahr, in dem auch die Europaische
Gesellschaft flr Palliative Betreuung (EAPC) aus der
Taufe gehoben wurde. Bezeichnend flir den schweize-
rischen Ansatz ist dabei, dass wir von Beginn weg in-
terdisziplinar ausgerichtet waren, d.h. Fachleute aus
Geriatrie, Onkologie, Pflege, Seelsorge und anderen
Gebieten wirkten von Anfang an bei der Gesellschaft
mit. Andere Lander waren da deutlich fokussierter. In
Grossbritannien beispielsweise entwickelte sich Palli-
ative Care aus der Hospizbewegung, in Deutschland
wiederum durch Fachleute aus dem Bereich Schmerz-
bekampfung, also inshesondere Anasthesisten.

Welchen Stellenwert hat Palliative Care in der Schweiz
heute erreicht?

Ich denke, dass Palliative Care etwa ab Mitte der
1990er-Jahre in breiteren Kreisen zur Kenntnis ge-
nommen worden ist. In der Deutschschweiz waren
das Kantonsspital St. Gallen, in der Westschweiz die
Fondation Rive-Neuve in Villeneuve (das erste Hospiz
im Sinne einer Palliative Care Einheit in der Schweiz)
sowie die Spitaler in Lausanne und Genf Pioniere. Der
Stellenwert ist dann stetig gestiegen und hat durch
die Ende 2009 von Bund und Kantonen prasentierte
Nationale Strategie Palliative Care deutlich an Schub-
kraft gewonnen. Heute ist es wesentlich einfacher ge-
worden, mit Partnern aus anderen Bereichen des Ge-
sundheitswesens wie z.B. den Versicherungen oder
den Kantonen uber Palliative Care zu sprechen.

Welchen konkreten Nutzen kann denn der Patient von
der Nationalen Strategie Palliative Care erwarten?

Zum einen wird sich dadurch die Ausbildung von
Fachleuten aus Medizin und Pflege verbessern, d.h.
der Patient kann eine bessere Qualitat in Bezug auf
Palliative Care erwarten. Zum anderen bestehen heu-
te im Alltag viele kleine Hindernisse, welche die Um-
setzung der Palliative Care erschweren. Nehmen wir
das Beispiel, dass ein unheilbar kranker Patient aus
dem stationdren Bereich eines Spitals nach Hause
entlassen werden will. Nun wiirde es sich anbieten,
mit dem Hausarzt und der Spitex-Pflegekraft im Spi-
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Dr. med. Roland Kunz ist Chefarzt Geriatrie
am Spital Affoltern und des dortigen Zen-
trums fur Palliative Care. Er ist Dozent flr
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Lehrgangen sowie Co-Prasident von palliative
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liative Medizin, Pflege und Begleitung.

tal zusammenzusitzen, um die Weiterbetreuung opti-
mal vorzubereiten. Doch die heutige Tarifregelung er-
laubt keine gleichzeitige Verrechnung von Leistungen
aus dem stationdren und dem ambulanten Bereich,
d.h. der Hausarzt misste unentgeltlich zum Gesprach
kommen und gleichzeitig seine Praxis fur eine Stun-
de schliessen, er wirde Einkommen verlieren. Er hat
also keinerlei Anreize, den Fall mit dem Spitalarzt zu
besprechen.

Interview: Markus Christen
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Fallbeispiel.:
Das Ende von Felix

Das vorliegende Fallbeispiel ist fiktiver Natur.

Felix S. hat nun bereits seine flinfte Chemothera-
pie hinter sich, doch sein Lungenkrebs konnte auch
damit nicht besiegt werden. Aufgrund der robusten
Konstitution von Felix halten die Arzte eine Lebens-
erwartung von bis zu einem Jahr noch durchaus fir
moglich. Doch sie glauben nicht, dass Hoffnung be-
steht, das Voranschreiten des Krebses noch bremsen
zu kdnnen. Schliesslich hat Felix nun sogar eine expe-
rimentelle Therapie hinter sich, in der ein neuer, viel
versprechender Wirkstoff getestet wurde, auf den Fe-
lix aber nicht angesprochen hat. Die Arzte sehen kei-
ne Optionen mehr und suchen nun das Gesprach mit
ihm, wie es weiter gehen soll. So kommt eines Mor-
gens die Arztin Monika K., die neue Leiterin der Palli-
ativstation des Krankenhauses, zu ihm ans Spitalbett
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Fallbeispiel

und stellt sich vor. Felix, der sich innerlich langsam
mit der Hoffnungslosigkeit seiner Situation abgefun-
den hat, schreckt auf: «Palliativmedizin?», fragt er,
«Wollen sie mich nun auf Morphium setzen?». Felix
reagiert ungehalten auf das Gesprachsangebot und
blockt alle weiteren Fragen ab. Er wolle allein gelas-
sen werden. Auf die Nachfrage von Monika, ob sie an
einem anderen Tag wiederkommen solle, meint er:
«Wenn's unbedingt sein muss...»

Aufgabe: Entwickeln Sie eine Vorgehensweise, wie bei
einem zweiten Gespréach die Thematik Palliative Care
mit Felix besprochen werden kdnnte. Listen Sie dabei
die besonderen ethischen Fragen auf, die sich in die-
sem Zusammenhang stellen.

Fallbesprechung TiF 91:
«Wer soll alles sein Einverstandnis geben?»

Die Einholung des Informed Consent oder der infor-
mierten Einwilligung ist eine Grundvoraussetzung bei
jeder Studie mit einwilligungskompetenten Teilneh-
merinnen. Die Ausgestaltung im Einzelfall ist jedoch
immer wieder Thema zahlreicher Diskussionen, weil
Details von Fachleuten teilweise unterschiedlich be-
urteilt werden. DarlUber hinaus sollte die Ausgestal-
tung auch landes- und kulturspezifische Besonderhei-
ten bericksichtigen.

In unserem Fallbeispiel handelt es sich um eine in
einem Entwicklungsland durchgefiihrte Studie, die
psychologische Effekte von Frauen untersuchen soll,
welche orale Verhlitungsmittel einnehmen. Der be-
schriebene Konflikt beinhaltet die unterschiedlichen
Positionen zweier Studienteams. Das lokale Studien-
team X moéchte den Informed Consent an die Gepflo-
genheiten vor Ort anpassen und besteht darauf, dass
bei der Einverstandniserklarung neben der Unter-

schrift der Frau auch die ihres Ehemannes nétig ist.
Dagegen meint Team Y aus einem Industrieland, das
die Studie initiiert hat, dass auf die Unterschrift des
Ehemannes verzichtet werden sollte, weil diese nach
seinem Verstandnis dem Prinzip der Autonomie der
Frau entgegenstehen wiirde. Doch welcher Position
sollte der Vorrang gegeben werden?

Uberlegen wir die verschiedenen Szenarien. Wiirde
sich Team X durchsetzen, so wirde regelmassig je-
der Ehemann einer potentiellen Studienteilnehmerin
obligatorisch Uber die Studie informiert werden und
je nach seiner Entscheidung wirde die Frau an der
Studie teilnehmen (dirfen) oder nicht. Die autono-
me Entscheidung der Frau Uber die Studienteilnahme
wirde so unmdglich, weil entsprechend der Gepflo-
genheiten des betreffenden Entwicklungslandes der
Mann das Sagen (ber die Belange seiner Frau hat.
Schlimmstenfalls wiirde die Frau sogar zur Studie ge-
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«Wer soll alles sein Einverstandnis
geben?»

zwungen, wenn der Ehemann seiner Frau die Studien-
teilnahme nahe legt und sie selbst sich ausserstande
fuhlt, sich zu widersetzen.

Wirde sich Team Y durchsetzen und die Unterschrift
der Ehemanner ablehnen, so wirde die Studie even-
tuell gar nicht durchfiihrbar sein, weil die Frauen es
nicht gewohnt sind oder sich gar flirchten, Entschei-
dungen ohne ihre Ehemanner zu treffen. Es kdnnte
auch zu vielen Studienabbrichen fihren, weil Frau-
en zuerst in die Studie eingewilligt haben und spater
erst bemerken, dass sie mit ihrem Mann in Konflikt
geraten kdnnen und deshalb weitere Termine flr psy-
chologische Befragungen im Rahmen der Studie ab-
sagen. Da eine hohe Zahl von Studienabbriichen die
Validitat der Studie beeintrachtigt, resultiert hieraus
ein Problem. Ein weiteres Szenario ist vorstellbar,
wenn die Frauen, die sich autonom fir die Studien-
teilnahme entschieden haben, ihren Ehemann spa-
ter davon in Kenntnis setzen. Nicht nur aus den be-
schriebenen Gepflogenheiten der mannerbestimmten
Entscheidungen kann ein Konflikt mit dem Ehemann
entstehen, sondern auch mit auf Gleichstellung be-
dachten Mannern. Diese kdnnten Uber ihre Partnerin
enttduscht sein, weil sie Forschern im Rahmen der
psychologischen Erhebungen bestimmte, die Privat-
sphare der Ehe betreffende Auskilinfte erteilt.

Ist ein Kompromiss vorstellbar, der die beiden gegen-
satzlich erscheinenden Positionen von Team X und Y
miteinander vereinen kann? Der Blick in die bekann-
teste Richtlinie zum Informed Consent, die Deklara-
tion von Helsinki (DoH), hilft uns, Argumentationen
fir unsere Fallbesprechung zu finden. So heisst es,
dass das individuelle Wohlergehen der Teilnehmen-
den von Studien Vorrang haben muss tber alle ande-
ren Interessen. Man kann also argumentieren, dass
die zusatzliche Einholung des Einverstandnisses von
den Ehemannern dem individuellen Wohlergehen
der Frauen dienen kann, da sie so nicht mit ihrem
Ehemann in Konflikt geraten. Das Einverstandnis der
Manner muss nicht so formuliert werden, dass es
obligatorisch und letztlich entscheidend ist, sondern
die Einholung soll der Frau empfohlen werden, um
die Entscheidung flr oder gegen die Studie gemein-
schaftlich zu besprechen und zu tragen. Den Studi-
enleitern kommt bei dem Aufklarungsgesprach eine
besondere Verantwortung zu, weshalb sie dement-
sprechend geschult sein sollten, um herauszufinden,
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was der freie Wille der Frau ist und ob dieser dem Wil-
len des Ehemannes entgegensteht. Bei einer Diskre-
panz sollte nach der personlichen Einschatzung der
Autorin eher von einem Studieneinschluss abgesehen
werden. Damit ist der Forderung der DoH Rechnung
getragen, dass es die Pflicht von forschenden Arzten
ist, die Wiirde, die Integritat, das Recht auf Selbstbe-
stimmung, die Privatsphare und Verschwiegenheit in
Bezug auf persdnliche Informationen der Studienteil-
nehmenden zu schitzen.

Ein weiteres Prinzip der DoH besagt, dass sich die
forschenden Arzte und Arztinnen der geltenden ethi-
schen, gesetzlichen und verwaltungstechnischen Vor-
schriften Uber die Forschung am Menschen bewusst
sein sollten - in ihren eigenen Landern sowie der auf
internationaler Ebene. Die landesspezifischen Vor-
schriften dirfen jedoch die in der vorliegenden De-
klaration genannten Bestimmungen zum Schutz der
Menschen in keiner Weise abschwachen oder aufhe-
ben. Bei der eben vorgeschlagenen Vorgehensweise
im Fallbeispiel wiirden die landesspezifischen Gege-
benheiten berlcksichtigt werden, ohne die internati-
onalen zu verletzen.

Speziell fur reproduktionsmedizinische Fragestellun-
gen der Forschung hat die WHO Empfehlungen entwi-
ckelt: Guidelines on reproductive health research and
partners> agreement (http://www.who.int/reproduc-
tivehealth/topics/ethics/partners_guide_serg/en/in-
dex.html). Diese Empfehlungen betonen ausdricklich
den Unterschied zwischen dem «consent», den die
Versuchsperson nach autonomer Entscheidung gibt
oder nicht und der einen verbindlichen Charakter hat,
und dem «agreement» des Partners der Versuchs-
person, welches keinen verbindlichen Charakter hat.
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Fallbesprechung

«Wer soll alles sein Einverstandnis geben?»

Diese Empfehlungen sind damit sehr gut auf unser
Fallbeispiel anwendbar. Sie sehen in seltenen Aus-
nahmeféllen sogar vor, auch lokalen Gegebenheiten
zu entsprechen, die ein Einverstandnis des Eheman-
nes obligatorisch machen. Die Autorin ist jedoch der
Ansicht, dass in solchen Féallen besonders griindlich
geprift werden sollte, ob die Studie unbedingt in der
betreffenden Region durchgefiihrt werden muss oder
ob es sinnvolle Alternativen gibt. Die untersuchte
Fragestellung sollte unmittelbar relevant und wich-
tig fur die betreffenden Menschen der Region sein.
Fir die eben beschriebenen Ausnahmefalle ist die
Begrindung der WHO nachvollziehbar: Forscher kén-
nen helfen, nach dem ethischen Ideal in Bezug auf
den Respekt der Autonomie der Studienteilnehmer zu
streben, indem sie Ubliche Praxen, die die individuelle
Autonomie verletzen, zurlickweisen und institutionel-
le Anforderungen zum Partnereinverstandnis anfech-
ten. Aber wegen bestehender kultureller, religitser,
politischer oder rechtlicher Zwéange ist es manchmal
unmadglich, das ethische Ideal zu erreichen.

Flr bestimmte Studienkonstellationen sehen die Emp-
fehlungen der WHO auch vor, die Partnerin oder den
Partner eines Studienteilnehmers vor Studienbeginn
obligatorisch in Kenntnis zu setzen, wenn korperliche
Risiken wie Infertilitat, Infektion oder Schwangerschaft
flr Partner bzw. Partnerin bestehen («partner autho-
rization»). Dabei wird betont, dass die Versuchsperson
ihr Einverstandnis geben muss, bevor der Partner oder
die Partnerin kontaktiert und informiert wird. Dieses
Einverstandnis kann in begriindeten Umstanden unbe-
dingte Voraussetzung flir den Studieneinschluss sein.

In unserem Fallbeispiel kann es einen Unterschied
machen, ob nur Studienteilnehmerinnen rekrutiert
werden sollen, die schon routinemassig orale Verh-
tungsmittel einnehmen oder die Einnahme beginnen
sollen. In einer ausfihrlichen Besprechung beider
Studienteams miusste im zweiten Fall hinterfragt wer-
den, ob es nicht zwingende Griinde gibt, den Ehe-
mann obligatorisch Uber die Studie zu informieren,
weil es in dem betreffenden Entwicklungsland evtl.
Gesetz sein kdnnte, dass eine Ehefrau nicht mutwillig
den Kinderwunsch des Mannes ignorieren darf. Eine
genauere Beurteilung des Falles wiirde die Kenntnis
der detaillierten Umstande erfordern.

Margrid F&ssler
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Artikel/Blcher, Links

Erganzungen

Artikel/Blicher

Eschenbruch N. (2004): Ein besseres Sterben? Die
Entstehung der modernen Hospizbewegung und
ihre historischen Voraussetzungen. Praxis 93:
1265-1267.

Eychmiller S. (2008): Die Lebenssinfonie fertig sch-
reiben. VSAO Journal ASMAC 27(1): 11-13.

Kunz R. (2009): Lebensende - Zur Ethik des Ster-
bens. In: Arn C., Weidmann-Higle T.: Ethikwis-
sen flr Fachpersonen. Handbuch Ethik im Ge-
sundheitswesen Band 2. Basel, Schwabe & EMH:
273-292.

Pleschberger S. (2007): Die historische Entwicklung
von Hospizarbeit und Palliative Care, in: Knipping,

Links

European Association for Palliative Care

http://www.eapcnet.eu/

Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012:

Cornelia (Hg.), Lehrbuch Palliative Care, Bern:
24-29.

SAMW - Schweizerische Akademie der Medizinischen
Wissenschaften (2006): Palliative Care. Medi-
zinisch-ethische Richtlinien und Empfehlungen,
elektronisch veroffentlicht in: www.samw.ch.

Seitz 0., Seitz D. (2002): Die moderne Hospizbewe-
gung in Deutschland auf dem Weg ins 6ffentliche
Bewusstsein. Urspriinge, kontroverse Diskussio-
nen, Perspektiven (Neuere Medizin- und Wissen-
schaftsgeschichte; 12), Herbolzheim.

http://www.bag.admin.ch/themen/medizin/06082/index.html?lang=de

palliative ch: Schweizerische Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung:

http://www.palliative.ch/de/index.php

WHO Definition von Palliative Care:

http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
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Dialog Ethik Offentlich

Der Fall Rappaz

Der Fall des Hanfbauern Bernard Rappaz, der sich
rund 2 Monate im Hungerstreik befand, stellt eine
komplexe Herausforderung dar. Er bewegte die Of-
fentlichkeit stark, und es stellen sich zahlreiche ethi-
sche Fragen. Dialog Ethik hat hierzu in den Medien
verschiedentlich Stellung genommen.

http://www.dialog-ethik.ch/aktuell_oeffentlich_d.
php

Publikationen

Am 19. August erscheint ein neuer Leitfaden fir die
Beratung bei vorgeburtlichen Untersuchungen: «Psy-
chosoziale Beratung bei vorgeburtlichen Untersu-
chungen - Anleitungen fir die Beratungspraxis und
interdisziplinares Fachwissen». Der Leitfaden soll die
Qualitat der psychosozialen Beratung bei Pranataler
Diagnostik fordern (fir Informationen zur Vernissage
siehe Veranstaltungen).

Vortrage/Schulungen (Auswahl)

e Medizinische Fakultat Innsbruck: Friigeborenen-
Medizin zwischen Hoffhnung und Sorge. Referat
im Rahmen der Vortragsreihe Wissenschaft und
Verantwortlichkeit. (09.06.2010, Ruth Baumann-
Holzle)

e Schweizerische Herzstiftung, Seminar: «Damit
mein Wille zahlt» (Aarau, 10.06.2010, Daniela Rit-
zenthaler-Spielmann und Judith Naef)

o Nottwiler Schmerzpsychotherapie-Tage, Symposi-
um Schmerz & Ethik: Ethische Entscheidungsfin-
dung bei Leiden und Schmerz (17.06.2010, Diana
Meier-Allmendinger)

e Institut Universitaire Kurt Bésch (IUKB): Schwei-
zer Tagung Inter- und Transdisziplinaritat, Fallbei-
spiel: Ethische Entscheidungsfindung im Gesund-
heitswesen - Gelebte Interdisziplinaritat auf allen
Verantwortungsebenen (Sion, 02.07.2010, Ruth
Baumann-Hoélzle)
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Dialog Ethik in den Medien (Auswahl)

e Schaffhauser Nachrichten: »Sehr problematisch»
(14.07.2010, Ruth Baumann-Hdélze)

e Zircher Arztezeitung: «Ermessensentscheide im
arztlichen Alltag» (Nr. 2, Juli 2010, Andreas U. Ger-
ber)

e Swissinfo.ch: «Staat darf Rappaz sterben lassen»
(18.07.2010, Ruth Baumann-Hdlze)

e St. Galler Tagblatt: «Der Wille des Patienten zahlt»
(23.07.2010, Markus Breuer)

e Migros Magazin: «Der moderne Mensch will alles
unter Kontrolle haben — auch seinen eigenen Tod»
(26.07.2010, Ruth Baumann-Hadlzle)

Veranstaltungen

Soweit nicht anders vermerkt, finden die Veranstal-
tungen in Zirich statt. Fir weitere Informationen
oder eine Anmeldung kontaktieren Sie bitte unser
Sekretariat oder schauen Sie sich auf unserer Home-
page um: 044 252 42 01 / info@dialog-ethik.ch

www.dialog-ethik.ch

Einladung zur Vernissage des Leitfadens
«Psychosoziale Beratung bei vorgeburtlichen
Untersuchungen»

19. August 2010 um 17 Uhr, Zentrum Karl der Grosse,
Kirchgasse 14, 8001 Zdirich

Wir freuen uns, Ihnen den druckfrischen Leitfaden
«Psychosoziale Beratung bei vorgeburtlichen Unter-
suchungen - Anleitungen flr die Beratungspraxis
und interdisziplindres Fachwissen» vorzustellen. Bitte
melden Sie sich bis am 16. August 2010 per E-Mail
Uber info@dialog-ethik.ch an.

http://www.dialog-ethik.ch/veranstaltungen__
news_d.php
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Fallbesprechungen - Interdisziplinare ethische
Entscheidungsfindung in Medizin und Pflege

Beginn: 06. September 2010

Im Rahmen einer interdisziplinaren Kleingruppe koén-
nen Sie Ihre Fallsituationen einbringen. Als Methode
wird das Modell 7 Schritte Dialog verwendet. Dieses
stellt eine Mdglichkeit dar, wie man solche Entschei-
dungen angehen kann.

www.dialog-ethik.ch/kursetraining_d.php

Informationsveranstaltung zum Bildungsangebot:
Ethik im Berufsalltag

09. September 2010, 18.15-19.45 Uhr

Wir mdchten interessierte Personen einladen, unsere
Kurse sowie unser Kursteam kennen zu lernen. Ne-
ben Kurzinputs zum Thema «Ethik im Berufsalltag»
(aus verschiedenen fachlichen Perspektiven) infor-
mieren wir Uber unser Bildungsangebot und beant-
worten Fragen. Beim Apéro bleibt zusatzlich Zeit, sich
persodnlich auszutauschen.

Anmeldung (bitte bis 05.09.2010): info@dialog-ethik.
ch, 044 252 42 01 oder per Post an Dialog Ethik,
Schaffhauserstrasse 418, 8050 Zurich

Kolloquium des Fordervereins Dialog Ethik: Werte
und Wertreflexion im klinischen Alltag

20. September 2010, 18.00-20.00 Uhr, Bildungsraum
Dialog Ethik, Zurich

Der Forderverein Dialog Ethik |adt Sie herzlich ein zum
nachsten Kolloquium. Werte sind bewusste oder un-
bewusste Orientierungen, von denen sich Individuen
und Gruppen bei ihrer Handlungswahl leiten lassen.
An unserer Veranstaltung moéchten wir speziell auf die
Wahrnehmung von Wertefragen und auf den Umgang
mit Wertekonflikten im klinischen Alltag eingehen.
Mit welchen Werten werden wir in der Praxis haupt-
sachlich konfrontiert? Wie erfolgt die Erkennung von
Wertefragen und -konflikten? Wie bewusst prifen wir
diese? Werden daraus wertebasierte Handlungsent-
scheidungen gezogen?

http://www.fv.dialog-ethik.ch/programm__news_d.
php
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Certificate of Advanced Studies: «Ethische Ent-
scheidungsfindung im Gesundheitswesen»

Beginn: 01. Oktober 2010

Unser Basiskurs vermittelt solide Grundkenntnisse in
Ethik, die sich im beruflichen Alltag konkret umsetzen
lassen. Ethische Fragen von der Neonatologie Uber
die Intensivmedizin bis zur Geriatrie werden themati-
siert und ethische Entscheidungsfindung interdiszip-
linar trainiert. Die angewandte Ethik bietet Methoden
reflektierten Umgangs mit Dilemmasituationen und
belastenden Konflikten. Sie stellt Klarungs- und Ent-
scheidungshilfen fir den beruflichen Alltag bereit. Oft
eroffnen sich ganzlich neue Lésungsperspektiven.

www.dialog-ethik.ch/basiskurs_d.php

Certificate of Advanced Studies: «Ethische Ent-
scheidungsfindung in Organisationen»

Beginn: 03. Dezember 2010

Der Aufbaukurs bearbeitet die Organisation sowie das
organisationale Handeln und fihrt in die so genannte
«Strukturenethik» ein. Er gibt eine Ubersicht iber un-
terschiedliche Formen der Institutionalisierung ethi-
scher Unterstlitzung und zeigt, wie strukturierte Ent-
scheidungs-findungsverfahren entwickelt und in der
eigenen Institution eingefiihrt werden kénnen. Dieser
Kurs bietet konkrete Anleitung und Hintergrundwis-
sen zu ausgewahlten Formen der Institutionalisierung
(Stichwort Ethik-Forum).

www.dialog-ethik.ch/aufbaukurs_d.php

Fortbildung: «Ethische Fallbesprechungen leiten»

Beginn: 08. Dezember 2010 (3 einzeln buchbare
Kursbldcke)

Das Modell 7 Schritte Dialog ist eine Methode fir die
Strukturierung ethischer Fallbesprechungen, die in
zahlreichen Spitdlern und Kliniken eingesetzt wird.
Ziel dieses Kurses ist die Kompetenz, Fallbesprechun-
gen in interdisziplindaren Teams nach dieser Methode
moderieren zu kénnen.

Der Kurs richtet sich an Personen, die das Modell 7
Schritte Dialog bereits kennen. Der vorgangige Be-
such des Kurses «Fallbesprechungen - Interdiszipli-
nare ethische Entscheidungsfindung» wird empfoh-
len.
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Vorschau

04.11.2010: Ethik-Foren-Treffen 2010, Kantonsspital
Winterthur

25.02.2011: Beginn Zertifikatskurs «Ethische Ent-
scheidungsfindung im Gesundheitswesen»

Zertifikatskurse des Master of Advanced Studies MAS
in ethischer Entscheidungsfindung in Organisation
und Gesellschaft werden gemeinsam mit dem Institut
Soziale Arbeit und Gesundheit, Hochschule fiir Soziale
Arbeit der Fachhochschule Nordwestschweiz und dem
Interdisziplindren Institut fur Ethik und Menschen-
rechte der Universitét Fribourg durchgefihrt.

Produkte

Lea Siegmann-Wiirth:
Ethik in der Palliative Care. Theologische und me-
dizinische Erkundungen

Palliative Care ist ein neues, noch junges Konzept in
der Behandlung und Betreuung von kranken Men-
schen. Es knlpft an die Geschichte der Hospize an,
die weit in die Vergangenheit zurickreicht, als mo-
derne Hospizbewegung aber mit der Eréffnung des
St. Christopher’s Hospice 1967 in London beginnt.
1990 fand die grundlegende Zielsetzung der Hospiz-
bewegung unter dem Begriff Palliative Care Eingang
in eine Definition der Weltgesundheitsorganisation.
Palliative Care ist eine Antwort auf grundlegende
Fragen der modernen Medizin: Wie weit wollen, sol-
len oder mussen wir Leben erhalten, verlangern und
verbessern, wenn es von unheilbarer Krankheit, Al-
ter oder Sterben begrenzt wird? Was wird flr ein der
menschlichen Wirde und Freiheit gerecht werdendes
Leben und Sterben gefordert? Ist alles medizinisch
Machbare zu tun, oder widerspricht dies persoénlichen
und gesellschaftlichen Vorstellungen von einem guten
Leben und Sterben? Und dort, wo die heutige Medizin
an ihre Grenzen stdsst, wie gehen wir mit dem Leiden
und Sterben um? Welche Bedlrfnisse stehen in die-
sen Situationen im Vordergrund? Wie kann ihnen fir
maglichst alle entsprochen werden? Was ist wesent-
lich in der Beziehung, in Haltung und Verhalten zuein-
ander zwischen jenen, die unheilbar krank sind, die

Thema FOKUS

Die e-Zeitschrift von Dialog Ethik: Ausgabe 86 — August 2009

Dialog Ethik — Newsletter

gehen missen, vielleicht wollen, und jenen, die sie
in dieser Situation betreuen und begleiten? Das Buch
«Ethik in der Palliative Care» gibt Antworten auf diese
Fragen, indem es umfassend die historischen, medi-
zinischen, ethischen und theologischen Hintergriinde
von Palliative Care beschreibt und ihren Stellenwert
im Schweizer Gesundheitssystem dokumentiert.

Band 10 in der Reihe «Interdisziplinarer Dialog — Ethik
im Gesundheitswesen». Lang-Verlag, Bern. Das Buch
erscheint im Herbst 2010, ca. 220 Seiten, ca. CHF 60.

Vorbestellung unter: info@dialog-ethik.ch,
Tel: +41 (0)44 252 42 01
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Kontakt

Dialog Ethik, Interdisziplinares Institut
fur Ethik im Gesundheitswesen
Schaffhauserstrasse 418

8050 Zurich

Tel. +41 (0)44 252 42 01

Fax +41 (0)44 252 42 13

eMail: info@dialog-ethik.ch

Web: www.dialog-ethik.ch

/ J1ALOG ETHIK

Interdisziplinares Institut
far Ethik im Gesundheitswesen

Wortklaubereien
Schlaf

Schlaflosigkeit ist angeblich eine wahre Volkskrankheit geworden. Kein Wunder, dass in den Labors der pharma-
zeutischen Industrie mit Hochdruck daran gearbeitet wird, diese Geissel der Menschheit zu bekampfen, mit der
schénen Nebenwirkung, dass der Erfinder eines wirksamen aber mdglichst nebenwirkungsfreien Schlafmittels
sein Geld sozusagen im Schlaf verdienen kann. Sprachlich gehen das lateinische labor (Arbeit) und Schlaf auf die
gleiche indogermanische Wurzel fir schlaff werden, herabhédngen, herabgleiten zuriick. Wer aber viel arbeitet
und so schwere Lasten tragt, dass er dabei in ein labiles Wanken gerat, wird seinen verdienten Schlaf der Ge-
rechten meistens auch ohne Schlafmittel aus dem Labor finden.

xamba
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