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Handwerkszeuge der Palliative Care

1. Prognoseabschéatzung/ Red flags

2. Problem- und patientenorientiertes Assessment nach SENS

S ymptombehandlung
E ntscheidungsfindung 7
N etzwerk- Organisation R

End | 4

S upport der Angehorigen. oftfe

3. ...und Betreuung von Sterbenden
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Was gilt es einzuschatzen in der Palliative Care?

» Prognose- und Entscheidungsfindung (incl. PV)

» Schmerz- und Symptombelastung incl. Selbsthilfe
» Komplexitat - Wechselwirkungen

* Wissensstand beziiglich Erkrankung

» Distress der Angehdrigen

» Lebensqualitat abschéatzen

* Umgang mit Sterben und Tod

» Stresslevels: Probleme, aber auch Ressourcen

» Die Erwartungen

Steinhauser KE, Christakis NA.: Ann Int Med 2000, BMJ 2000, JAMA 2000

Starken und Schwéachen

Starken... und ...Schwachen

Salutogenese und Pathogenese

Wer ist die Patientin/ der Patient?
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Die Erwartungen erfassen

.Calman — Gap"“ der Lebensqualitat

SOLL

,Gap* = Leiden \

IST

Calman K C. Journal of Medical Ethics 1984; 10: 124-127.

Beispiel

1. Epidermolysa bullosa dystrophica mitibei:
- RDEB-Gen SEV
- Chronisch-rezidivierender Blasenbildungam ganzen Karper mit Vemarbungen
- Status nach komgierenden Hand-OP links und rechts 2010/2011
- Chronisch rezidivierende, schmerzbedingte Immobilisation bei grossflichiger Hautauflosung
- Comea-Erosionen im Rahmen der Grunderkrankung
- Zunehmende Erschdpfung imRahmen der Gesamtsituation
2 Metastasierendes Plattenepithelkarzinom im Bereich beider Handriicken
- 5t.n. inkompletter Tumorexzision 12/2011, aktuell Rezidiv
- Keine ausgedehnte Diagnostik zum Tumorstaging gewtnscht und sinnvll
- mehrfache handchirurgische Beurteilung: Amputation einzige Losung; von Pat. klar abgelehnt
- Aktugll: anamisierende Blutungen 31.3. und 1.4.2013; Transfusion von insgesamt 3
Erythrozytenkonzentraten am 1.4.13
3. Va.LK-Metastase axillar rechts iR. Diagnose 2, zeitweise abszedierend
- Status nach 2xiger Abszessinzision

Frage: woran leidet sie ?
Was ist heilsam fiir sie?
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Medizinische Perspektive

Medizinische Diagnosen

» Epidermolysis bullosa dystrophica

» Metastasierendes Spinaliom re Hand

» Wiederholte massive Blutungen aus der Hand

» Multiple Nahrungsmittel- Unvertraglichkeiten

* Prognose?

Welche Fragen interessieren ?
(auch: Kommunizieren von Prognose)

25

Nach FRIES/ EHRLICH 1981: ,5- D" "\fi‘&\j—/

1. DEATH - Wieviel Zeit bleibt ? .

2. DISEASE - Verlauf der Krankheit/ Komplikationen?
3. DISCOMFORT - mdgliche Einschrankungen d. Autonomie
4. (DRUG)- TOXICITY - Mégliche Aus-/ Nebenwirkungen

5. DOLLARS - Mogliche ,Kosten*“ (auch: Ort)
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Wer? sog. palliative care needs: SPICT

» «Surprise question» E s oramaivecws NS
+ Allgemeine und diagnose-spezifische =
Indikatoren

The SPICT™ is:a guide to identifying people at risk of deteriorating and dying.
Assessmorit of unmet supportive and palliative care needs

‘may be appropriate.
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The SPICT™ is a guide to identifying people at risk of deteriorating health and dying. T

Assess these people for unmet supportive and palliative care needs. =

Look for two or more general indicators of deteriorating health. i

1 mmummzmummbbpg&mmmmhhm«awmm%umd %:._.:

1 Dependent on others for most care needs due to physical and/or mental health problems. f—

1 Two or more unplanned hospital admissions in the past 6 months. | —

1 Significant weight loss (5-10%) over the past 3-6 months, and/ or a low body mass index. ::,

J Persistent, troublesome symptoms despite optimal treatment of underlying condition(s). (S|

1 Patient asks for supportive and palliative care, or treatment withdrawal. e |
i

Prognosefaktoren

Gibt es einzelne klinische Faktoren, die die Prognose bestimmen?
» Bei Krebspatienten: Performance Status and Funktionaler
Zustand (FIM).

» Assoziation mit Lebenserwartung: Delir, Dyspnoe, Schwache,

Paul Glare, US/ Paddy Stone, UK
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Performance Status

ECOG/WHO/Zubrod score

Table 1. The ECOG scoring system versus the Karnofsky scoring system

Karnofsky score

: 2 Normal, no evidence of disease 100
Fully active, no restrictions ‘3 . <
Able to perform normal activity with only minor symptoms 90
Restricted in strenuous activity Normal activity with effort 80
Ambulatory, can carry out work Able to care for self but unable to do normal activities 70
Ambulatory >50% of the time X ) .
Requires occasional assistance, cares for most needs 60
Capable of self-care % = <
i s Requires considerable assistance 50
Unable to work/usual activities
Ambulatory =50% of the time Disabled, requires special assistance 40
Capable of limited self-care only Severely disabled 30
Disabled, no self-care Very sick, requires active support 20
Confined to bed or chair Moribund 10

ECOG = Eastern Cooperative Oncology Group; WHO = World Health Qrganization

Laborwerte und Uberleben (PiPS- predicting model)

Kurzes Uberleben (Tage/ wenige Wochen) bei:

- Hypalbuminamie

- Leukozytose

- Lymphozytopenie

- Thrombopenie (?)

- hohe LDH

- hohes C-reaktives Protein CRP

Gwilliam B, Stone P, BMJ 2011
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Schwache: das prognotische Symptom Richtung
Lebensende

PPS PaP Score

* Conscious level » Breathing

* Intake

e Karnofsky

* Self care
e Activity
+ Ambulation

PALLIATIVE PERFORMANCE SCORE

I
Eychmiller S, Domeisen F et al

Assessment: das wichtigste Instrument

Sit down and listen (und schaue und rieche und fuhle..)
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SOLL: PallCare keine Frage des Zeitpunkts sondern
der Inhalte

Problem-/ Patienten-
Spezifische Diagnose + Th

Erst-/ Rezidiv-

diagnose
lebenslimitierende Ziele: ein gemeinsames Vorgehen,
Erkrankung eine gemeinsame Sprache,
eine gute Vorausplanung
Vorgehen

1. Surprise question
2. Red flags
3. Assessment nach SENS

S ymptombehandlung

E ntscheidungsfindung

N etzwerk- Organisation

S upport der Angehdrigen.

Und: wer ist die Patientin/ der Patient?
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Hintergrund

*  WHO Definition von Palliative Care 2002:
physisch, biosozial, spirituell

* Inhalte des ,Gold Standards Framework” (GSF, 2010)

¢ Inhalte der National Comprehensive Cancer Network Leitlinien
fur Palliative Care (NCCN, 2011 + 2013)

» Kilinische Erfahrungen in St.Gallen / Bern

« Studien (Temel et al 2010; Zhang et al 2009;
Bakitas, 2010, 2011)

PZI - Zentrum fur Palliative Care

Vorausplanung: Lebensqualitat trotz Widrigkeiten

Salutogenese
Balance von «generalisiertem Defizit an Ressourcen und

generalisierter Widerstandskraft» (heute: Resilienz - Konzept)

«Sinnstiftung» als Ziel:«sense of coherence »
» Verstehbarkeit
» Handhabbarkeit

Frau G

» Sinnhaftigkeit
Antonovsky, Aaron 1979 Health, Stress and Coping,
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Das neue Rahmenkonzept BAG und palliative ch

Planning Als Teil der Agenda 2020
= allgemeine Vorausplanung

Care Planning
= gesundheitliche Vorausplanung planung i Gesundnalswesen it

«Advancs Care Planning»

Advance Care Planning Ratmenkczt

= gesundheitliche Vorausplanung
fur die Situation der eigenen o

Urteilsunfahigkeit * '
|

wis ‘a"t\\ A

Taskforce Rahmenkonzept (Ltg.): T.Krones,
L.von Wartburg, S. Felber, S. Eychmiller

19

Frau G: S ymptom - Management

(Bsp.)

* Welche Probleme/Themen/ Symptome bereiten
Ihnen derzeit oder fir die Zukunft am meisten
Sorgen?

» Aber auch: welche eigenen guten Erfahrungen o
haben Sie dabei bereits gemacht
(Ressourcen)? Was bringt Innen Energie?

10
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E ntscheidungsfindung/ End of life Vorbere

(Bsp.)

» Praferenzen: Was ist Ihnen ganz besonders wichtig? Womit
mdchten Sie die verbleibende Lebenszeit flllen?

* Welche Ziele mdchten Sie mit den (u.a. medizinischen)
Massnahmen erreichen (= «patient defined outcomes»)?

» Auch: Patientenverfiigung etc.

Fragen Entscheidungsfindung am Lebensende

» Ziele/ Praferenzen patienten-orientiert (,targeted therapy*)

» diagnosespezifische Daten und zeitliche Prognose

» diagnosespezifische Massnahmen und Reanimation

» Patientenverfiigung

» Pflegerische Bedurfnisse am Lebensende, Ort des Sterbens
» Kulturspezifische Bedurfnisse

* Autopsie

» EXxit oder Dignitas Mitglied

11
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N etzwerk

* Wo mdchte ich am liebsten sein/ bleiben? Wie sind
die ortlichen Verhaltnisse (bspw. Treppen - Lift,
Zugang zu Bad/ WC, wo ist der
Hauptaufenthaltsraum, etc.)?

« Von wem kann ich Unterstliitzung erwarten,
erbitten?

¢ Auch: ,Rettungskette” fir Notfall

» Vorausplanung weitere Varianten der Betreuung

(bspw. Pflegeinstitution) ?

S upport

* Machen Sie sich Sorgen um lhre
Familie/ Angehorigen?

* Woher bekommt Ihre Familie/
Angehorigen Unterstitzung und
Energie?

12
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SENS bei Frau G

S ymptome: Schmerzen (Nerven-) re Hand/ Arm

Angst: Todesangst bei Blutungen; Angst vor Einsamkeit

E ntscheidungsfindung: «Gottverdammich», ich habe bisher selbststandig

gelebt; Angst vor Bevormundung, Angst vor dem Sterben

N etzwerk: Inkonstanz der Betreuer; kein Platz in der Herberge; der

Hausarzt; die Schwestern

S upport: die Schwestern, die Freundin

SENS Arbeitsblatt

WINSELSPITAL Universitires Zentrum fi Palliative Care

SENS Arbeitsblatt
Patienten

Prompt Shest

SENS -

ein Arbeit fiir wichtige iche bei

Wozu dient dieses Arbeitsblatt?

Dieses Arbeitsblatt hat zum Ziel, in einer schwierigen, belastenden und manchmal fast ausweglos scheinen-

den Situation einen Uberblick iiber verschiedene Probleme aber auch Stirken herzustellen. Es dient dazu,
Planungen zu koordinieren und dadurch letztendlich nicht in der Vielzahl der Aufgaben und Belastungen

,unterzugehen”. In schwieriger Lebenssituation das Beste daraus machen, und eine gewisse Kontrolle zu

behalten - das ist das Ziel r T

Dies ist ein Arbeitsblatt, das heisst, es kann und soll schrittweise bearbeitet werden. Idealerweise auch zu-

sammen mit der Partnerin/ dem Partner und Familie beziehungsweise Freunden, wenn dies gewiinscht und

Netawerk und Sup
port folgt den Erfahrungen von vielen Menschen, die sich in shnlicher Situation orientieren mussten —und
die Abkiirzung ergibt dann SENS — von lateinisch Sinn. Wir hoffen, dass dieses Arbeitsblatt auch fir Sie Sinn
macht,

Besprechen Sie die einzelnen Bereiche auch gerne mit Ihren Fachpersonen aus Medizin, Pflege, Psychologie,
Seelsorge und Sozialarbeit; - eben wem Sig Das Dokument kann und sol

fiir sogenannte dien

awischen Ihn

gen und den Fachpersonen tiber die Frage

Fragen Sie auch uns - diskutieren Sie Ihre Anliegen mit uns. Wir verstehen uns als Ihre Partner.

Ihr Palliative Care- Team am Inselspital

- Gemeinsamer Behandlungsplan nach SENS

13
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Beispiel Frau G — Behandlungsplan nach SENS

Bereich Probleme assnahme Profess. Spezialdisz.

Beispiel Frau G — Behandlungsplan nach SENS

_

14
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Pilotvorgehen Insel

5 \
{2 N
PLANB (=)

Wann? -

Bei wem? P rognosis/ risk assessment

Welche? . ..

Was? L ife domains inventory

Mit wem? A nitcipation (incl. ACP) & communication
Wo doku- .

mentiert? N etwork documentation

29

Haupt- Tools: Planung Insel

¢ Grundsatzentscheide ipdos

¢ und modulares Basisdokument Netzwerk (ab Ende 2017)

Basisdokument:

- Vereinheitlicht mit Hausarzten und Spitex/ SEOP

Vereinheitlicht mit Arbeitsgruppe Pilotkliniken Insel

Diskutiert und modifiziert mit Gruppen von Patienten und Angehdrigen
Pilotiert in &hnlicher Version im Kanton Solothurn seit 2015

Wird modular zusammengestellt

UCI - Zentrum fur Palliative Care / Eychmiiller et al 2016 30

15
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Basisdokument Netzwerk

Module:
1. Kontaktdaten
2. Grundatzentscheide — Verfigungen
3.
4

. Reservemedikamente

UCI -~ Zentrum fir Palliative Care / Titel und Referent/in (Einfiigen > Kopf- und Fusszeile)

Problemassessment und Massnahmen

TiNsELSP U

Basizdokumentation Netzwerk

2 Grundsstzentssheide - Verfugungen

FalienienverfugungVorsargeautiag

Patienten-Verfigung

Versergasuftrag

O NenD

2um Ausfillen a

2um Ausfilen

coR J2D NenD) (imAsbarg)
Armerkungen 21 CFR:
Spialsinasisung J20 NenD Anmerurgen
i Unterfolgandan Ssdingungen
it Nenm s
Slatansusion NenD e
Kinsticha Emshrng aneral Nenm sam
KrstisnaEmatng parenteal  Nen @ 3
Chematherspe NenD e
Kinsticna Bastmung (1 Nenm s
Kirstiche Bestmung (Trecheostoms) Nen [ Jal
Emwsisung IFS Nenm sam

Erfasstvon

Untersene

Gesnser von
Venrstungtaresnigte Prson

Untersonet

Datum

Untersehif Patient | Vertratungsberachtiste Parsan

Datum Unterscnes Patient
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TINSELSPITAL | UCI WINSELSPITAL | UCI
Basisdokumentation Netzwerk Basisdokumentation Netrwerk
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ausserhalb P und Notlaliverordnung Bspw Ort der Betreuung; wichtige Lebensinhakie/Ressourcen;

Unfini

Hautverh3itni

Netzwerk-Organisation
Bspw. Aktusle Wahnumgebung: priv

Netz inkl, Netfalkette
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Ein Netz von Menschen —
Familie/ Freunde und Fachpersonen

Vorausplanung in der Hausarztpraxis: die Studie

Gesundheitsversorgung
Nationales Forschungsprogramm

www.nfp74.ch/de/projekte

17
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Basiskurse Palliativmedizin

Universitdres Zentrum fiir Palliative Care

Palliativ-Basiskurs 2018 fur Arztinnen und Arzte

Sommerkurs
Modul 1: 24. und 25. August 2018, Bad Muntelier am See, Murten
Modul 2: 14. und 15. September 2018, Seminarhotel Maschberg, Grosshochstetten

Kursdauer
Beginn: Freitag: 14.00
Ende: Samstag 17.00

http://www.palliativzentrum.insel.ch/de/bildung-forschung/weiterbildung/palliativ-

basiskurs-fuer-aerztinnen-und-aerzte/

UCI - Zentrum fir Palliative Care / Titel und Referent/in (Einfiigen > Kopf- und Fusszeile)

35
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