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Lebensende als Teil des Lebens

«Obwohl man weiss, wie vielen Menschen es passiert, denkt man nie,
dass es einen auch selbst treffen konnte.» Tiziano Terzani (2014)

* Angste ...
... vor dem Leiden, vor der Lebensbilanz, vor dem endgiltigen Aus

Lebensbilanz

Was war gut in meinem Leben?

Was ist mir nicht gelungen?
Habe ich meine Aufgaben erfullt?
Wird etwas von mir bleiben?

Mariete Strobl
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https://mementotag.de/lebensbilanz/

Aufgaben in der Palliative Care

Voraussetzungen
Bestmogliche Linderung von * Die im klinischer *fltag
Lebensqualitat Leiden praktizic: \'\C\\e‘\ 1g in

: eﬁ»(\'(')% Jdaffiative
“\“\% _rrcinnen und Patienten
wird aufgegeben

* Rechtzeitig einsetzende
Palliative Care wird zum
selbstverstandlichen Teil der

bestehender Dienste Weitere(s) Pflege und Begleitung
Markus Zimmermann, NFP67, 2019
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Betreuung am Lebensende — die Schwelz im
Hintertreffen? (Finkelstein et al 2021)
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Wie gut sind wir in der Palliative Care fir ,,Andere®?

* Kinder jeglichen Alters*

e Psychiatrisch Erkrankte*

* Hoch-betagte Menschen*

* Multimorbide Menschen

* Menschen mit multipler Organinsuffizienz
* Menschen mit neuro-degenerative Erkrankungen
* Schwer- und Schwerstbehinderte

* Flichtlinge, Asylanten und Sans-Papiers

* Menschen mit Migrationshintergrund*
 Menschen im Gefangnis™

* Menschen mit Suchterkrankungen

*CH-Berichte liegen vor



Wie gerne planen wir voraus?
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Sehr gerne
begeisternd

Sehr ungern
Kaum Motivation



Wann?
Entscheidungsfindung: viel zu oft viel zu spat (?)

<j1

Fortschreitende Zunehmende Letzte Erste Tage nach Trauer
Krankheit Verschlechterung \-€Penstage dem Tod
|
1 Jahr 6 Monate Tod 1 Jahr

Ziel: Vorausplanung und Festlegen / Revision der Grundsatzentscheide

als systematischer und kontinuierlicher Prozess = Plan B
(gesundheitliche Vorausplanung oder Advance Care Planning)
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Der Wunsch der Betroffenen:
mitsteuern und beste Kommunikation

Ein Miteinander auf Augenhohe in der ganzen Crew: Betroffene (trotz
eingeschrankter Kraft), Angehorige und Fachpersonen



Das Ideal des Lebensendes

Zuhause

Im Spital | ©

Im Alters- / Pflegeheim | 5

Im Hospiz | 1
An einem anderen Ort 6

Weiss nicht / keine Angabe 11

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Wunsch: Zuhause, gut versorgt, keine Belastung fir die Anderen, selbstbestimmt und wirdig

Alterstagung Thun/2022/MFliedner W.\NW-bag‘admm/themen
Fliedner et al 2021



http://www.bag-admin/themen

Sterbeort — Wunsch und Wirklichkeit

*n=1.010, Befragungszeitraum: Oktober 2015

gewlnschter Sterbeort*

Krankenhaus

Alten-/Pflegeheim 2% I

Sonstige /Weil nicht

tatsachlicher Sterbeort (2013)

Abbildung 1| Quellen: TNS Emnid, Prof. Dr. Wolfgang M. George (z.T. Schatzungen), Faktencheck Gesundheit 2015

| BertelsmannStiftung
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Was den Patienten / die Angehoérigen beschaftigt

* Wie viel Zeit bleibt mir?
Werde ich leiden?
Kommt eine Zeit der Hilflosigkeit / Einsamkeit auf mich zu?

Wie hoch ist die Belastung der Anderen?

Wo kann ich sein?
* Was muss ich noch beenden / vorbereiten?

Wer oder was ist mir noch wichtig?

Wer kann mir Antworten geben?

Wie komme ich im Notfall ins Spital?

Was kann ich fur schwierige Lebensphasen planen und wer muss Bescheid wissen?



Welche Fragen interessieren?
(auch: Kommunizieren von Prognose)

,5- D“ (nach Fries & Ehrlich 1981)

DEATH - Wieviel Zeit bleibt?

DISEASE - Verlauf der Krankheit/ Komplikationen?
DISCOMFORT - Moégliche Einschrankungen der Autonomie?
(DRUG)- TOXICITY - Mogliche Aus-/ Nebenwirkungen

DOLLARS - Mogliche ,, Kosten (auch: Ort)

We want to be told, but we don’t want to know ...
(H. Chochinov)




Ziel der frihzeitigen Palliative Care

* Frihzeitige vorrausschauende Planung (advance care planning)

Ziele: ,4 S“

Selbsthilfe S ymptome
Selbstbestimmung E ntscheidungsfindung

Sicherheit N etzwerk- Organisation

Support S upport Familie etc.

SENS macht Sinn in komplexen Situationen
Vorausplanung in widriger Lebenslage

BAG (2009, 2012); Fliedner et al 2019, Eychmller (2012); Malin (2004)
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Zur Erinnerung

Ideal Realitat

* Selbstbestimmt, autonom * Beziehungsabhangig

* Selbststandig * Vulnerabel

* Ich und «gekaufte» Profis * Wir brauchen Menschen
* Lebensende selbstdefiniert * Lebensende akzeptieren

* Schicksal statt Machsal

Gemeindenahe Palliative Care als Ausweg?



ENS NF

SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Was sagen Patienten dazu? ] e

Nationales Forschungsprogramm NFP 67

Resultate des qualitativen Teils der ,,SENS Studie® (NFP 67, NCT01983956)

 Emotional: Umgehen lernen mit offener / ehrlicher Anzahl (=20

Kommunikation ; ‘

* Sich ernst genommen fuhlen 3

* Kognitiv: Stimulation, Gber bestimmte Themen \‘
nachzudenken — SENS macht Sinn und bietet Sicherheit ~

m Lunge m Pankreas Kolon

* Motivation, so gut wie moglich fur sich selbst
vorauszuplanen

Prostata ® Mamma

* Wissen, an wen man sich wenden kann

e Einfluss auf die Kommunikation mit / in der Familie

und den Angehorigen
Fliedner et al (2019)
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Familie / Angehorige

* Derjenige, den der Patient als seine Familie definiert

 Wahrend manche Familien durch den Stress, dem sie ausgesetzt sind,
naher zusammen rutschen, Beziehungen noch mehr vertiefen als sie
jemals waren, werden in anderen Familien in der emotionell
beladenen Situation einer terminalen Erkrankung unterschwellige

Konflikte aufkommen und zum Stress der Familie hinzu kommen



Familie / Angehorige

* Quelle starker Unterstutzung oder chronischem Stress

e forderlich oder zerstorend
 Wohlbefinden unterstiitzen oder krank machen...

»Familie braucht genau gleiche Betreuung wie der Patient

» Effektives Assessment, Versorgungsplanung und anbieten von
Unterstutzung



«Trauer ist die heilsame Antwort eines lebendigen Herzens auf
Abschiede und Trennungen» (Canacakis & Nassfeld-Scheppers, 1987)
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Versorgung

,Das Spital zuhause” oder ,,Eine
hausliche Atmosphare im Spital“?



Palliative Care am Inselspital

Familie / Freunde /

Arzte / Pflegende Angehbrige
Seelsorge / Klinischer
Psychoonkologie Pharmakologe
Sozialdienst Admipistrative

Dienste
Physio- / Musik- / Weitere
Emahrungstherapie | Professionen

Freiwillige
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Was kann schief laufen?

,2Zusammenkommen ist ein Anfang,
Zusammenbleiben ist ein Fortschritt, und
Zusammenarbeiten ist Erfolg.”

(Henry Ford, Griinder von Ford)

* Aufgabenbereiche?
* Verantwortungen?
e Zielsetzungen?
* Beziehungen untereinander?
z.B. formales Uber- oder Unterordnungssystem



Lebensende als Teil des Lebens

https://hoerschatz.ch/verein/

Beate Lakotta, Walter Schels
Noch mal leben vor dem Tod
Wenn Menschen sterben
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Hier entsteht <Letzte Reise,

das Internetportal zum Thema
Lebensende

https://lwww.letztereise.ch

Kunstprojekt (Chang, 2011)

Go Wish Cards
Voice Your Choice*

http://www.gowish.org


http://www.randomhouse.de/Autor/Beate-Lakotta/p169809.rhd
http://www.randomhouse.de/Autor/Walter-Schels/p36422.rhd

Palliative Care-Initiativen in der Offentlichkeit

Kinderhospizverein (D)

Der Herzenssache-Bus (D)
Mobile Kunsttherapie fur Kinder

‘( defau eung ’ Trauercafé, Celle (D)

Palliative Care
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Knowing-Being-Doing

Experiment: Kinder reden mit

LETZTE HILFE
Betagten (ber das Sterben
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Palliative Care — nur sinnvoll im lokalen Netz

weitere

\AA

fijr Pflege

Hausarzt

$ 1 ¥ E X
Hilfe und Pflege zu Hause
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Und was ist das «Schmierol» im Ganzen?

* Beziehungen, die menschliche Warme, der Respekt

e ...und die Freiwilligen im interprofessionellen Team (vgl.
international!)
* Bindeglied zwischen Privat- und Fachpersonen
* Bindeglied zwischen Institution und Gemeinde
* Informationstragerinnen

* ... und vielleicht auch Therapiebegleittiere
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Was ist heilsame Kommunikation?

Diagnose- orientiert = Defizitorientiert
oder
Alltags - orientiert = Ressourcenorientiert

-2 Kommunikation auf Augenhohe
—>Das anglo-amerikanische « Why don’t you...»?
=2 Wertschatzendes Suchen nach Gesundem / Starkem



Jeder Mensch stirbt seinen eigenen Tod

* Ja —diesen Weg geht jeder Mensch auf seine eigene Art
* Menschen helfen, ihre Lebenssymphonie zu Ende zu schreiben
* Dmitrij Panov

«Lebt wohl, meine Freunde, war schoén mit euch.
Leb wohl, Welt, du warst die tollste, in der ich hdtte sein kbnnen.
Leb wohl, Leben, ich hétte kein besseres haben kbnnen.»



