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Mobile Palliative-Care-Teams beraten auf Abruf Private und Institutionen

«Manchmal hilft es schon zu wissen,
dass wir jederzeit erreichbar sind.»

Palliative Care ist nicht unbedingt an eine
Institution gebunden. In der Region Bern/jura/
Neuenburg arbeitet ein mobiles Palliative-
Care-Team mit Hausdrzten, Angehorigen, Spitex
und Pflegeheimen zusammen. Manchmal gibt
schon eine telefonische Beratung mehr Sicherheit.

Von Claudia Weiss

«Palliative Care verbessert die Lebensqualitat, das beweisen
inzwischen zahlreiche Studien», sagt Christian Bernet, Direk-
tor und Chefarzt des mobilen Palliative-Care-Teams BeJuNe
(Bern Jura Neuenburg, www.emsp-bejune.ch). Aber auch bei der
taglichen Arbeit sehen er und seine Mitarbeiterin, Pflegefach-
frau Mireille Guilaumé, diesen Effekt immer wieder. Die beiden
schildern drei Fallbeispiele aus ihrem Alltag, die veranschau-
lichen, wie vielfaltig Palliative Care aussehen kann.

Frau A., 68, Brustkrebs mit Knochen- und Lungenmetastasen.
Betreuung daheim und im Palliativzentrum:

Der jlingere Ehemann, erst 62 Jahre alt, arbeitet noch. Seine
Frau will partout keine onkologische Behandlung. Seit Wochen
leidet sie aber unter starken Knochenschmerzen, Angstzustéan-
den, beflirchtet den Verlust ihrer Autonomie und kdmpft zudem
mit Schuldgefiihlen, weil sie den ersten Arztbesuch trotz ihrem
Verdacht hinausschob. Hausliche Pflege mdchte sie nicht in
Anspruch nehmen, sie denkt wie viele andere, diese sei bloss
fiir medizinische Verrichtungen wie die Verabreichung von
Spritzen vorgesehen. Frau A. nimmt nur wenige Medikamente.
Das mobile Beraterteam fiihrte lange Gespriche mit ihr, iiber-
zeugte sie vom Sinn, zur Schmerzlinderung Morphium einzu-
nehmen. Den Rat der Arzte, sich zum gleichen Zweck bestrah-
len zu lassen, lehnte sie ab, weil sie den Radiologen nicht

mochte. Nach erneuten Gespréachen konnte das Team Frau A.
schliesslich tiberzeugen, die Betreuung langsam zu steigern -
nicht zuletzt zur Entlastungihre Mannes. Von da an akzeptier-
te die Patientin, dass einmal pro Woche ein Pflegeteam zuhau-
se vorbeikam. Dank dem Morphium verschwanden die
Schmerzen fast ganz, und Frau A. konnte fiir eine Weile ein
beinahe normales soziales Leben fiihren. «Das gelang nicht
zuletzt dank der guten Zusammenarbeit mit dem Hausarzt»,
sagt Christian Bernet.

Als Frau A. akut verwirrt wurde, verbrachte sie zehn Tage im
Palliativzentrum La Chrysalide in La Chaux-de-Fonds. Dank
der Unterstiitzung durch das

mobile Palliative-Care-Team,
«In unserer taglichen
Arbeit sehen wir,
wie Palliative Care
die Lebensqualitat
enorm steigert.»

das half, ein solides Netz-
werk aus Familie und Freun-
den aufzubauen, konnte sie
danach sogar noch fiir meh-
rere Monate nach Hause zu-
riickkehren. Nach einer sta-

bilen Phase verschlechterte

sich ihr Zustand aber pl6tzlich rasch. Eine Hospitalisation wur-
de nétig, und nach zwei Wochen auf der Palliativstation starb
die Patientin gut betreut.

Herr B., 91, metastasierender Blasenkrebs. Betreuung daheim:

Der Patient ist ehemaliger Schulleiter. Seine Frauist viel jinger
und vitaler als er. Das Ehepaar nimmt Hauspflege in Anspruch,
zudem kommen regelmaissig freiwillige Helfer von der Caritas
vorbei.

Dann aber hatte Herr B. eine Krise: Heftige akute Schmerzen
plagten ihn, und er dusserte den Wunsch zu sterben. Alle Be-
teiligten klimmerten sich sehr um ihn, und die Frage stellte
sich, ob er zuhause bleiben konnte oder ins Spital eingewiesen
werden musste. Das mobile Palliative-Care-Team besprach mit
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Palliative Pflege fiir erwachsene Menschen mit einer Behinderung

Wie alle anderen werden auch erwachsene Menschen mit ei-
ner Behinderung, die in Institutionen leben, immer alter. Das
Durchschnittsalter liegt heute bei 45 Jahren. Weil auch bei
ihnen im Alter unheilbare und chronische Krankheiten haufi-
ger auftreten, nimmt der Betreuungsaufwand zu. Eine Zusatz-
schwierigkeitist die Tatsache, dass je nach Behinderung nicht
alle Bewohnerinnen und Bewohner ihre Wiinsche kundtun
oder Leiden dussern kénnen. Mit der Studie «Palliative Pflege
in Wohnheimen der Behindertenhilfe PalCap» untersuchte
Monika Wicki zusammen mit Simon Meier und Judith Adler
von der Interkantonalen Hochschule fiir Heilpadagogik in Zu-
rich die Fragen: «Sind die Heime auf diesen Wandel vorberei-
tet? Und kdonnen die Personen, die in solchen Institutionen
leben, ihr Lebensende selbstbestimmt gestalten?»

Zu diesem Zweck verschickte das Forscherteam einen Fragebo-
gen an 437 Wohnheime flir Erwachsene mit Behinderung in der
ganzen Schweiz. Gefragt wurde nach den Moglichkeiten der
Gestaltung des Lebensendes, nach Richtlinien und Partizipation
der Bewohnerinnen und Bewohner an Entscheidungsprozessen
am Lebensende. In einem zweiten Schritt fliihrte das For-
schungsteam Interviews durch mit Betreuenden, Pflegenden
und ambulanten Palliative-Care-Teams und wertete sie aus.

ihm viele Fragen, die ihn beschiftigten, unter anderem auch
nach seinem Lebensplan. Dank vermehrter Therapie besserte
sich seine Harnverhaltung, und sein Zustand stabilisierte sich.
Fiir eine kurze Phase gentigte eine telefonische Unterstiitzung,
die auch das Betreuungsteam entlastete. Nach einer erneuten
Krise, in der Herr B. unter stirkeren Schmerzen litt und vor
allem Angst hatte, was auch seine Frau sehr belastete, erhielt
er mehr und starkere Schmerzmittel. Diese machten den Pati-
enten zwar schlifrig, doch er fiihlte sich wohl. «<Das mobile
Palliative-Care-Team war jederzeit zur Unterstiitzung bereit»,
sagt die Pflegefachfrau Mireille Guilaumé. «Und in der folgen-
den Woche starb Herr B. ruhig zuhause.»

Herr C., 78, neurodegenerative Erkrankung. Betreuung im
Pflegeheim mit Unterstiitzung durch das mobile Palliative-
Care-Team:

Der Patient war frither Lehrer und Journalist, ein flugbegeis-
terter, interessierter Mann, der jetztin einem Pflegeheim lebte.
Er hatte schon friith eine Patientenverfiigung ausgefillt.

Als sich seine Erkrankung verstarkte, stellten sich vor allem
Fragen nach der Schmerztherapie und nach Moglichkeiten, mit
seinen Schluckstérungen umzugehen. Via Tablet und mit Zei-
chen konnte er gut kommunizieren. Aber beim Essen musste
ihn das Personal regelméssig mit dem Heimlich-Griff vor dem
Ersticken bewahren. Trotzdem weigerte er sich, das Essen pii-
riert einzunehmen. Mit seinem Rollstuhl war er ziemlich mobil,
tagsiiber bewegte er sich teils selbststandig. In der Nacht aller-
dings litt er unter Angstzustdnden und rief immer wieder, was
fir die Nachtwache einen ziemlichen Stress bedeutete.

In Gesprdachen mit den Verantwortlichen des Pflegeheims
konnte das mobile Palliative-Care-Team etliche Verbesserun-
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Die Studienergebnisse zeigten: In etwas mehr als der Halfte
aller befragten Wohnheime fir Erwachsene mit einer Behinde-
rung gab es in den letzten funf Jahren Todesfélle, aber nur ein
Drittel der Wohnheime beherbergte die Personen auch dann
bis ans Lebensende, wenn sie liber eine langere Zeit stark pfle-
gebedurftig wurden. «In den Wohnheimen sind nur wenige
Leitlinien zu Palliative Care vorhanden, Instrumente zur Erfas-
sung der Entscheidungsfahigkeit fehlen weitgehend», so fassen
die Forschenden die Befragungen zusammen. «Die betroffenen
Personen wurden bei Entscheidungen am Lebensende haufig
kaum mit einbezogen. Am wenigsten, wenn sie von einer geis-
tigen Behinderung betroffen waren.» In Wohnheimen, die tiber
Leitlinien zu Palliative Care verfligen, attestierten die Befragten
den Menschen mit Behinderung eine hohere Selbstbestim-
mung bei Entscheidungen am Lebensende alsin Wohnheimen,
in denen keine solchen Leitlinien vorlagen.

Die Studie liefert Grundlagen fiir die Wissenschaft, die Praxis
und die Politik, sagen die Autorinnen und der Autor: «Die Da-
ten ermdglichen es, Faktoren zu definieren, die fir eine selbst-
bestimmte Gestaltung des Lebensendes von Erwachsenen mit
Behinderung forderlich sind, insbesondere von jenen mit einer
intellektuellen Behinderung.»

gen fiir solch schwierige Situationen einbringen: Schmelztab-
letten statt normaler Tabletten verhinderten, dass sich der
Patient verschluckte. Und das Pflegepersonal erstellte ein
Atem-Sedierungsprotokoll. Dank diesen Massnahmen fiihlten
sich alle wieder sicherer, sodass der Patient die ndchsten zwei
Monate ruhig verbringen konnte. «Manchmal hilft es schon zu
wissen, dass wir jederzeit erreichbar sind», sagt Chefarzt Chris-
tian Bernet. Spater kam es erneut zu einer schluckbedingten
Notsituation, und wieder wurde das Beratungsteam beigezo-
gen. Die Fachleute empfahlen, das Esas-Tool (Edmonton Sym-
ptom Assessment System) einzusetzen: Mit diesem konnten
die Pflegenden das Wohlbefinden ihres Patienten anhand von
Kreuzen bemessen, beispielsweise «kein Schmerz» bei null,
«schlimmstmdglicher Schmerz» bei zehn. Das Instrument hilft
unter anderem auch, Notsituationen frith zu erkennen. Herr C.
schétzte diese angepasste Kommunikationsméglichkeit und
zeigte mit den gesetzten Kreuzen, dass sein Wohlbefinden gut
war. Das Pflegepersonal war dank diesen Massnahmen beru-
higt und gestérkt. Vor einem Monat starb der Patient ruhig und
ohne Komplikationen.

Unterstiitzung fiir Patienten und Umfeld

«Wir wollen uns um alle kiimmern», erklart Christian Bernet.
«Die Patienten kénnen wir von vielen Angsten entlasten; dies
wiederum beruhigt auch die Angehodrigen und die Pflege-
teams.» Oft gehe es auch um Organisatorisches: Wer kimmert
sich um welches Bediirfnis? «Dabei muss man sich immer be-
wusst sein, dass Palliative Care bedeutet, in einem System zu
arbeiten», betont Bernet: «Alles, was fir den Patienten gut ist,
hilft auch den Angehérigen, und umgekehrt. So kann man viel
Mehrwert schaffen.» @
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