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«Advance Care Planning» - Planung des Lebensendes

Frihe Gesprache erleichtern
die letzte Lebensphase

Nelly Schlumpf, 94, hat festgelegt, wie sie be-
handelt werden will, wenn sie selbst nicht mehr
entscheiden kann. Nun will sie nicht mehr dariiber
sprechen. Oft ist das Lebensende ein Tabuthema.
Fachleute haben jetzt ein Konzept entwickelt,

das die Wiinsche von Patienten ergriinden soll.

Von Regula Pfeifer

Nelly Schlumpf ist Witwe, lebt allein und weitgehend selbst-
standig. Nur die Spitex hilft der 94-Jahrigen einmal pro Woche
beim Duschen und Putzen und ihr Neffe bei der Steuererkla-
rung. Nelly Schlumpfs Wohnungistblitzblank und aufgerdumt.
Die Glaser, die sie aus der Vitrine holt, priift sie, bevor sie sie
den Gasten hinstellt. Dann setzt sich die eher kleine Frau mit
erstaunlicher Leichtigkeit an den Tisch, trotz schmerzender
Arthrose. «<Man muss sich bewegen, will man

Verfiligung halten werden. IThr Hausarzt hat ihr versichert, dass
sie dazu verpflichtet sind.

Angehorige sollen entscheiden
Nicht weit weg von Nelly Schlumpf wohnt Familie Winkel-
mann. «Mal sehen, ob es meiner Mutter besser geht», sagt
Regula Winkelmann, verschwindet und fithrt kurz daraufihre
Mutter ins Wohnzimmer. Die dltere Dame wohnt in einer Dop-
pelhaushalfte gleich neben ihrer Tochter. Die 94-jahrige Ger-
trud Winkelmann setzt sich vorsichtig an den Esstisch. Tochter
und Schwiegersohn Rudolf Schér gesellen sich zu ihr. Die Se-
niorin im dezent senfgelben Pullover wéhlt ihre Worte sehr
bedacht und sagt: «Ich bin in Erwartung», und meint damit: in
Erwartung des Todes. Mit dieser Bemerkung hat sie ihre Toch-
ter schon einmal iiberrascht. Regula Winkelmann hilft ihrer
Mutter, wo immer notig, sie ibernimmt den Einkauf, ladt sie
zum Essen ein und ist fiir sie da, wenn Probleme auftreten. Vor
bald 20 Jahren ist ihre Mutter der Sterbehilfe-

nicht einrosten», sagt sie.

Auch die Patientenverfligung hat die Seniorin
aus eigenem Antrieb verfasst. Von Bekannten
hatte sie davon erfahren. In der Verfiigung hat
sie festgehalten: keine lebensverldngernden
Massnahmen. «Wenn alles nichts niitzt, sollen
sie die Schlauche entfernen», sagt die Seniorin

Viel reden will Nelly
Schlumpf weder
uber die Patienten-
verfligung noch iber
den Heimeintritt.

organisation Exit beigetreten. «Damals wollte
ich meine Sympathie fiir die Organisation be-
zeugen», erkldrt Gertrud Winkelmann. An die
Patientenverfiigung, die sie bei Exit gemacht
hat, erinnert sie sich erst nach und nach kla-
rer. Im Moment hat sie nur einen Wunsch: «Ich
mochte so natiirlich und so einfach sterben

bestimmt. Sie will das Leben geniessen, so

lange es geht. «Erst wenn das Gehirn aufgibt, ist es nicht mehr
interessant», meint sie. Doch viel dartiber reden will sie nicht,
weder uber die Patientenverfiigung noch iiber einen Heim-
eintritt. «<Es kommt, wie es muss», meint sie.

Die Verfiigung gab sie ihrem Hausarzt zur Kontrolle und ihrem
Neffen zum Aufbewahren. Der Neffe war froh, nicht entschei-
den zu miissen, was mit seiner Tante passieren soll. Und Nelly
Schlumpf vertraut darauf, dass sich die Arzte dereinst an die
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wie moglich.» Und falls sie nicht mehr tiber
medizinische Eingriffe entscheiden konnte? Dann wiirden ihre
Angehorigen das Richtige fiir sie tun, ist die Seniorin liberzeugt.
Auch ihre Tochter vertraut darauf, mit Geschwistern und Ver-
wandten im Sinne ihrer Mutter entscheiden zu kénnen. Das
funktioniere bereits heute gut. Schwiegersohn Rudolf Schar
empfiehlt, eine aktuelle Patientenverfligung und einen
Vorsorgeauftrag zu verfassen. Er selbst hat dies bereits fiir sei-
ne eigene Mutter organisiert. Das half, die unterschiedlichen



Ansichten der Beteiligten zu bereinigen. Ob Gertrud Winkel-
mann darauf einsteigen wird? Ihr Interesse dafiir scheint nicht
besonders gross. «<Man soll das Leben nicht komplizierter ma-
chen, als es schon ist», findet sie.

Die Tischrunde diskutiert iiber Wiinsche fiir ein menschen-
wiirdiges Dasein und eine gute Pflege bis zum Lebensende. Eine
Frage erweist sich als ungeldst: Was, wenn Gertrud Winkel-
mann stark pflegebediirftig wiirde? Die Tochter kann und
mochte diese verantwortungsvolle Aufgabe nicht ibernehmen.
Thre Mutter wiirde aber gerne so lange wie moglich in ihren
eigenen vier Wéanden bleiben.

Vertrauen bis zum Lebensende
Seit das neue Erwachsenenschutzgesetz in

Deshalb ist fiir Schumacher das A und O: Keine Handlung vor-
nehmen, die auf den anderen tiberraschend oder bedrohlich
wirkt, und immer vorher das Einverstdndnis einholen. Ausser-
dem miisse man Vertrauliches - sofern es nicht die Pflege be-
trifft - unbedingt fir sich behalten.
Wiahrend die Menschen in der Schweiz zunehmend auf die
schriftliche Form der Willensbekundung setzen, fokussiert
man im angelsédchsischen Raum auf das Gespréch, das zu sol-
chen Entscheidungen fiihrt. In den USA, in Australien und
Kanada entwickelten Fachleute dafiir ein Konzept, das Advan-
ce Care Planning (ACP). Sie bezeichnen damit den Gespréchs-
prozess zwischen einer Patientin, einem Patienten und ei-
nem - meist professionellen - Pflegenden, bei dem eine
mogliche Verschlechterung des Gesundheits-

Kraft getreten ist, hat jeder Mensch in der
Schweiz die Moglichkeit, eine Patientenverfii-
gung und einen Vorsorgeauftrag zu verfassen.
Und so im Voraus zu entscheiden, wie er be-
handelt werden mochte, sollte er einmal nicht
mehr urteilsfahig sein. Oder wer fiir ihn ent-
scheiden dtrfte, falls Fragen offen blieben. In

Sie ist liberzeugt: Die
Angehorigen werden
das Richtige tun,
wenn sie nicht mehr
entscheiden kann.

zustandes im Zentrum steht. Dabei sollten die
Beteiligten die Vorlieben und Wiinsche der
Patientin oder des Patienten herausfinden, die
kiinftige Pflege vorbestimmen und alles
schriftlich festhalten.

Kommunikationsprozess verbessern

einer alternden Gesellschaft mit einer zuneh-

menden Zahl an Demenzerkrankungen wird dies immer wich-
tiger. Und doch tun sich viele schwer damit, sich mit diesen
Fragen auseinanderzusetzen, wie Ruth Schumacher erfahren
hat. Die Dozentin fiir Pflege an der Ziircher Hochschule fiir
Angewandte Wissenschaften (ZHAW) hat viele Jahre bei der
Spitex gearbeitet und dabei Gesprache mit Klientinnen und
Klienten geflihrt, deren Gesundheitszustand sich stark ver-
schlechterte. Einigen verhalf sie zu Patientenverfiigungen. Da-
bei stellte sie fest: «<Nur wenige Klienten kiimmern sich von
sich aus um Fragen zum Lebensende. Alle anderen brauchen
Anstoss und Informationen, um dies anzupacken». Und sie
miissen den Spitex-Angestellten vertrauen kénnen. Das pas-
siert nicht von heute auf morgen. «Das Vertrauen zwischen
Klienten und Pflegenden entwickelt sich parallel zur Beziehung
und héangt stark von deren Verhalten ab», erklart die Fachfrau.

«Das konnte auch fiir uns ein interessanter
Ansatz sein», sagte sich Johanna Niederberger, Leiterin des
Lehrgangs Master of Advanced Studies (MAS) in Gerontologi-
scher Pflege an der ZHAW in Winterthur. Sie lud Karen Harrison
Dening ein, iiber «<Advance Care Planning in Dementia» zu re-
ferieren. Harrison Dening leitet in London die auf Demenz spe-
zialisierte Pflegeorganisation «Admiral Nursing» und forscht
zum Thema. Sie fand zum Beispiel heraus: Gesprache und Ent-
scheidungen, die zu einem fritheren Zeitpunkt gefiihrt und
getroffen wurden, erleichtern die letzte Lebensphase der Be-
troffenen und ihrer Angehdrigen entscheidend. Wiinsche von
pflegenden Angehorigen und Gepflegten klaffen vielfach weit
auseinander. Und nicht zuletzt kénnen Menschen mit Demenz
h&ufig bereits im Anfangsstadium kaum mehr ihre Zukunfts-
vorstellungen dussern. Umso wichtiger ware es, Wiinsche friih-
zeitig festzuhalten.

Checkliste fiir Ihre Patientenverfiigung

1. Entscheiden und notieren Sie vorgangig: Welche medizini-
sche Behandlung will ich im Endstadium einer Krankheit
oder nach einem Unfall ohne reelle Aussicht auf Genesung?
Sollen die Arzte alles medizinisch Machbare ausschépfen?
Welche Behandlungen lehne ich wann ab? Hilfreich: Bespre-
chen Sie sich mit lhrem Arzt.

2. Wenn Sie an einer todlich verlaufenden Krankheit leiden,
sollten Sie mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt besprechen,
welche Behandlungen in welchem Krankheitsstadium nicht
mehr ausgefiihrt werden sollen.

3. Halten Sie auch Wiinsche zur Pflege fest und lassen Sie sich
von einer Pflegefachperson dazu beraten. Sie konnen An-
gaben machen zu lhrem Tagesrhythmus, zu Beriihrungen
und Koérperkontakt, zu Kérperpflege, zum Schlafen, zu Ge-
riichen, zu Farben, zu (erwiinschten oder unerwiinschten)
Besuchen, zu Larm. Das Kantonsspital St. Gallen bietet
online eine Vorlage mit einer Auswahl solcher Punkte an.

4. Besprechen Sie lhre Vorstellungen mit den nachsten Ange-
horigen.

5. Wahlen Sie eine Patientenverfligung einer Organisation
oder eines Spitals (Ubersicht auf www.curaviva.ch) und
fillen Sie sie aus. Oder schreiben Sie die Verfligung nach
eigenen Vorstellungen. Setzen Sie Datum und Unterschrift
darunter.

6. Hinterlegen Sie ein zuséatzliches Exemplar |hrer Patienten-
verfligung beim Arzt und eines bei einer Vertrauensperson.

7. Fuhren Sie stets eine Karte mit sich (am besten im Porte-
monnaie) mit dem Hinweis, dass Sie eine Patientenverfu-
gung erstellt haben und wo sich diese befindet.

8. Bevollmachtigen Sie allenfalls zuséatzlich eine Vertrauens-
person mit dem Vollzug lhrer Patientenverfiigung.

9. Priifen Sie mindestens alle zwei Jahre die Patientenverfu-
gung und bestatigen Sie sie erneut mit aktuellem Datum
und Unterschrift.
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Nelly Schlumpf, 94, vertraut darauf, dass Arzte und Pflegende sie dereinst so behandeln,
wie sie es in ihrer Verfligung festgeschrieben hat.

Auch in der Schweiz sollte dieser Kommunikationsprozess ver-
bessert werden, ist Johanna Niederberger tiberzeugt. «Bisher
werden Gesprache iiber Lebensend-Wiinsche zu selten ge-
fihrt.» Und wenn, dann mit unterschiedlicher Qualitat und
Professionalitdt. Das hange von der verantwortlichen Pflege-
person ab, von betrieblichen Vorgaben, vom Zeitdruck oder
dem Zeitpunkt.

Foto: Conradin Frei

Johanna Niederberger. Wer heikle Gesprache fiihrt, braucht
Fingerspitzengefiihl. Aber auch Fachwissen und Kommuni-
kationstechniken. Deshalb sollten nicht Angehorige diese
Aufgabe iibernehmen, sondern Fachleute. «<xAm besten Pflege-
fachpersonen», findet Niederberger. Da die meisten Men-
schen in Heimen und Spitélern sterben, sind es hauptsachlich

die Pflegenden, die Tag und Nacht fiir sie

Der Idealfall tritt nur selten ein

Wie wirde denn ein solches Gesprach im
Idealfall ablaufen? Niederberger macht ein
Beispiel: Eine Frau mit leichter Demenz trittin
ein Pflegeheim ein, bringt eine Patientenver-
figung mit, dussert sich wahrend des Ein-

Das eigene Sterben
ist ein Tabu, an dem
auch Menschen in
hohem Alter nur
ungern ritteln.

sorgen und oftin den letzten Lebensminuten
dabei sind. Deshalb wéren sie prédestiniert
fur diese Aufgabe, so Niederberger, besser
noch als Arzte oder Seelsorgende, die selte-
ner anwesend sind. Bereits heute fordert die
ZHAW interessierte Pflegefachleute in ihren

trittsgespréachs zu ihren Pflegewiinschen fiir

die Zukunft und verlangt eine klarende Aussprache mit den
Angehorigen. Doch die Realitét sieht meist anders aus, weiss
Niederberger, die iber eine langjahrige Erfahrung als Pflege-
fachfrau verfligt. Betagte Menschen treten widerwillig ins
Heim ein, und die Angehdrigen stecken mitten in einer Krise.
In so einer Situation sei ein Gesprach fast unmoglich.
Einfach ist es nie. «Das eigene Sterben ist ein Tabu, an dem
auch Leute im fortgeschrittenen Alter ungern riitteln», sagt
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kommunikativen Fahigkeiten und ihrem ge-
rontologischen Wissen. So vermittelt sie ih-
nen im «MAS in Patienten- und Familienedukation», wie sie
Patienten und ihre Angehorigen informieren, beraten und
schulen kénnen. Und im «MAS in Gerontologischer Pflege»
erfahren die Studierenden Neues iiber chronische Mehrfa-
cherkrankungen und kognitive Beeintrachtigungen bei be-
tagten Menschen. Das wird ihnen helfen, den Bediirfnissen
der Betagten gerecht zu werden, wenn diese nicht mehr in
der Lage sind, sich zu dussern. ®
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