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Palliative Pflege in der Spitex
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Die Begleitung von Krebspatienten in der lezten Lebensphase kann in idea-
ler Weise zu Hause stattfinden, wenn gleichzeitig alle Moglichkeiten der
palliativen Medizin und Pflege, der psychischen und spirituellen Betreuung

sowie der Begleitung durch Angehdrige genutzt werden kann.

Margrit Schonauer*

Palliative Pflege in der Spitex

Seit vielen Jahren arbeite ich in der Spitex und stehe
deshalb auch mit verschiedensten Mitarbeiter/innen,
die in der Langzeitpflege tatig sind, im Kontakt. Doch
das Wort «palliativ» wurde im Zusammenhang mit
dieser Institution selten erwahnt. Deshalb méchte ich
mit meinem Artikel aufzeigen, welchen Stellenwert die
Palliativ-Pflege im Spitex-Bereich bei Krebspatienten
hat. Denn die Bedrfnisse in der letzten Lebensphase,
gerade in der Sterbebegleitung zu Hause, sind von
enormer Bedeutung.

Die Situation der zu betreuenden Krebspatienten in der
Spitex

Wenn wir von der Spitex — in diesem Bericht betrifft es
den Kerndienst Krankenpflege — zu einem Patienten

*Margrit Schénauer, AKP. Hofa 1, Leitung Gemeindekrankenpfege
Wil-Land
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gerufen werden, sei es durch den Hausarzt, die An-
geharigen oder von einer Klinik Gberwiesen, ist der Pa-
tient meistens im terminalen Stadium. Das heisst, er
kommt mit seinen Aktivitaten des taglichen Lebens
nicht mehr klar.

Es darf nun nicht der Eindruck entstehen, wir wr-
den nur terminale Patienten betreuen. Wie aus der
Graphik «Betreute Patienten» ersichtlich wird, gibt es
auch einen Anteil Krebspatienten, die unsere Hilfe
benodtigen, weil sie bei gesundheitlichen Problemen
unterschiedlicher Art, z.B. schlecht heilende Wunden
nach Operationen oder Komplikationen nach Bestrah-
lung, unsere Hilfe brauchen. Diese Patientenbetreuung
gehort jedoch in einen anderen Themenkreis. Fir diese
Patienten hat unsere Pflege noch eine andere Bedeu-
tung: gesund werden!

Oft werden nach einem Hilferuf vorerst nur Hilfs-
mittel gebraucht, und die Angehdrigen kommen mit
der Betreuung noch selber zurecht. Durch ein Bera-
tungsgesprach kann oft Zugang zum Patienten und
seiner Familie stattfinden. Bei der Beratung Uber Hilfe
und Pflege zu Hause, das Angebot der Spitex, wird
dann oft «die Tire getffnet», und die Betroffenen
sind dankbar und erstaunt, tber welche Méglichkeiten
die Spitex verfugt.

An Krebs zu erkranken bedeutet noch zu oft den
Verlust des Freundeskreises und des sozialen Anse-
hens. Die sich vorgestellte Zukunft erfahrt eine gravie-
rende Anderung. Plotzlich ist der Tod nahe. Ist es da
nicht verstandlich, wenn die Hilfe und Pflege eine an-
dere Bedeutung fir den Patienten und seine Familie
erfahrt und mehr erwartet wird als nur: Der Patient
wird gewaschen?! Und trotzdem gibt es hin und wie-
der eine gewisse Abwehr gegentiber den Pflegenden.
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Betreute Patienten in der Spitex Wil-Land

(Patienten, die weniger als zwei Pflegestunden im Jahr beanspruchten, wurden in
der Statistik nicht erfasst.)

Krebspatienten
mit Palliativpflege

Krebspatienten

Unterschiedliche
Krankheiten |

(<]

Von der Spitex Wil-
Land betreute Krebs-
patienten von 1994
bis 1998: Die Zahlen
zeigen eine deutliche
Zunahme dieser Be-
treuungsgruppe.
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Jahr 1994 1995 1996 1997 1998
Patienten 9 9 (5] 19 16

Es wird nur fachliche Pflege erwartet. Vor allem bis ei-
ne vertrauensvolle Basis geschaffen ist zwischen Pati-
ent, Angehorigen und Pflegenden.

Wir begegnen aber auch dem grossen Beddirfnis
nach Mittragen der zum Teil erdriickenden korperli-
chen und psychischen Belastung.

Der Wunsch von Angehorigen, dass dem Kranken
sein Zustand verschwiegen werden soll, erfordert von
uns Pflegenden fast Unmaogliches. Einerseits sollen wir
dem Patienten nahe sein, ihn betreuen, anderseits dur-
fen wir ihm gegentber nicht offen die Wahrheit sa-
gen. Es entsteht somit ein Spannungsfeld. Um dies ab-
zubauen versucht der Patient (oder seine Angehori-
gen), die Pflegende auf «seine Seite» zu ziehen. Damit
kommt uns eine wichtige Aufgabe zu: Den Patienten
und seine Angehdérigen durch ein gegenseitiges Ver-
stehen und Offenwerden fureinander zu begleiten (lei-
ten). Dies ist schwierig und benétigt viel Geduld, Ver-
standnis und Einfuhlungsvermogen.

Der Patient in seinem betreuenden Umfeld.

Das Ziel von Palliativ-Pflege in der Spitex ist , Men-
schen zu ermoglichen oder zu erleichtern, ihr Leben in
Wiirde zu beenden. Im Begriff palliativ steckt das latei-
nische Wort pallium in Deutsch Mantel. Palliativ weckt
also die Vorstellung einer schiitzenden und bergenden
Geste. Einem Menschen beizustehen, sein Leben in

Wiirde zu beenden, erfordert die Begleitung durch
Vertreter verschiedener Berufsgruppen:

— Den Hausarzt oder Onkologen, der seine korperli-
chen Schmerzen lindert, durch die seine ganze Per-
sonlichkeit gestort wird.

— Die Pflegenden in Spitin und Spitex mit optimaler
Pflege und Begleitung, sowie fachlich Ubergreifen-
dem Rapport bei Ubertritt.

— Den Seelsorger (auf Wunsch), um bei Fragen nach
dem Sinn seiner Existenz eine Antwort zu finden,
oder ihm in Phasen von Angst, Verzweiflung und
Abschiedsschmerz eine Unterstlitzung anzubieten.

Die Unterstitzung der Angehérigen nimmt in der Spi-
tex-Betreuung einen enormen Stellenwert ein. Die An-
gehérigen sollten eigentlich in der Graphik (vgl. unten)
auch in der Mitte, mit dem Patienten stehen. Ich den-
ke, die Angehorigen brauchen oft mindestens so viel
Begleitung und Hilfe wie der Betroffene. Die An-
gehorigen sind gleichzeitig aber auch Helfer fur den
Kranken, damit er in seinem hauslichen Umfeld blei-
ben kann.

Pflegende in Spitin Pflegende in Spitex

Seelsorge Angehorige

Onkologe Hausarzt

Begleiten und Beraten

Betroffene und Angehorige in der hauslichen Situation
bei der Auseinandersetzung mit der Krankheit Krebs
auch emotional zu unterstitzen heisst, am wechselvol-
len Prozess des Kampfes mit dieser Krankheit, wo zum
Teil nacheinander, zum Teil gleichzeitig Gefiihle und
Zustande wie Ablehnen, Verleugnen, Agieren, Ratio-
nalisieren, Annehmen, Depression, Sinn finden, erlebt
und durchlitten werden, teilzunehmen. Das erfordert
offenes Sprechen und Zuhéren kénnen. Sich einlassen
auf die jetzigen Geflihlszustande desPatienten und sei-
ner Angehorigen.

Umfassende Informationen fiir die Pflegenden sind
deshalb notwendig:

— Einstellung des Betroffenen und seiner Familie zur
Krankheit

— Bisheriges Umgehen des Erkrankten und seiner
Familie mit der Krankheit (Coping)

— Eventuelle Erfahrungen mit Tumorkrankheiten in der
Familie und bei Freunden.
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— Emotionale Unterstltzung durch das soziale Umfeld

— Finanzielle Situation der Familie (Versicherungs-
deckung)

- Informationen aus den Bereichen der Lebens-
aktivitaten (ATL)

Bei der Planung der Pflege sind entsprechend der
Situation realistische Ziele anzustreben: vorwiegend
Wohlbefinden, Schmerzfreiheit und Verhiiten von
Zweiterkrankungen (Decubitus, lleus).

Gesundheitsprobleme fiir den Patienten oder seine
Angehdrigen?

Hier mochte ich nur auf drei Beispiele von Stérungen,
(Z2weiterkrankung) im Zusammenhang mit der Krebser-
krankung eingehen. Ich denke aber, es gabe eine
ganze Palette. Darin sehe ich oft die Macht- und
Hilflosigkeit der Angehorigen. Im Spital wird die Pflege
durch das professionelle Pflegepersonal vorgenommen
und die Angehérigen warten (meistens) vor der Tar.
Zu Hause werden die Angehorigen konfrontiert mit
vielen Problemen, sei das durch Pflegematerial, das
herbeigeschafft wird oder bei der Mithilfe in der Pfle-
ge. Nehmen wir folgende Beispiele:

Decubitus

Der Decubitus stellt uns Pflegefachkrafte vor einen
storenden Zwiespalt. Diese schmerzhaften Hautlasio-
nen sollte man auf jeden Fall verhindern. Doch kénnen
unsere Patienten nicht immer die optimale vorbeugen-
de Pflege bekommen. Eine altere, unelastisch gewor-
dene Haut, die zudem schlecht durchblutet ist, ist kei-
ne gute Voraussetzung. Eiweissmangel infolge
schlechter Erndhrung fordert auch seinen Preis. Strah-
len- und chemotherapeutische Eingriffe ziehen Haut-
sprodigkeit nach sich. Die Lagerung kann oft nur
schwer verandert werden, beziehungsweise nur be-
stimmte Arten der Lagerung sind moéglich. Um diesen
Patienten eine optimale Pflege bieten zu kénnen, mus-
sen wir notwendigerweise immer wieder einen Kom-
promiss finden zwischen:

— dem Zustand des Patienten (wie lange hat er noch
zu leben?)

— dem Wunsch des Patienten (Komfort und dadurch
Wohlbefinden)

— und unserer professionellen Pflegemeinung.

Dieser Kompromiss sollte mit den Angehérigen und
dem Team gefunden werden, denn nur so kénnen sich
alle damit zurecht finden. Ich méchte nur auf eine
Moglichkeit von Hilfsmitteln hinweisen. Ich denke je-
des Pflegeteam hat seine Erfahrungen, z.B. Varihesiv-

platten (Hydrocoloidverband), mehrere Tage abge-
deckt, kein schmerzhafter Wechsel, Angehoérige mus-
sen die Verschlechterung und allfallige Angste betref-
fend Schmerzen nicht durchleben.

Exikkose-Dehydration

Dehydration muss behandelt werden. Nach diesem
Prinzip werden noch heute sterbende gequadlt. Mehr
und mehr Untersuchungen beweisen aber eindeutig,
dasss routinemassig durchgefiihrte kinstliche Rehy-
drationen (Infusionen) bei Sterbenden nicht in jedem
Fall sinnvoll ist. Zudem hat die Dehydration fir den
Sterbenden unter Umstanden Vorteile (Inkontinenz,
Erbrechen, Bronchialsekret, Aszites). Der Patient soll
bekommen, wonach er Lust hat, appetitlich zubereitet
und liebevoll verabreicht, nicht mehr und nicht weni-
ger. Leider wird das Gewahren einer Infusion gleichge-
setzt mit arztlicher Behandlung und oder pflegerischer
Zuwendung. Das Unterlassen hingegen, mit Vernach-
lassigung. Schliesslich wird uns das Nahen des sicheren
Todes eindeutig bewusst. Wichtig ist in diesem Mo-
ment das Befinden des Patienten, (die Qualitat ).
Wahrend bei akuter Dehydration ein unstillbares
Durstgefuhl auftritt, bewirkt die langsame Dehydrati-
on in erster Linie Mundtrockenheit.

Und wieder kommen wir an den Punkt, gesundheit-
liches Problem fiir den Patienten oder seine Angehéri-
gen. (Arzt, Pflegeteam) wer mochte die Rehydration?
Warum wird diese Intervention gewtinscht? Um etwas
zu tun, was konventionellerweise getan wird?

Mundpflege

Eine gute Mundpflege ist wichtig. Der Mundzustand
bedarf der téglichen Einschatzung. Heimttckisch kann
sich eine Pilzerkrankung installieren, die haufig durch
Medikamentengabe (Kortikoide, Antibiotika, Chemo-
therapie,) und Vitaminmangel bedingt ist. Ziel einer
guten Mundpflege ist es , nicht nur unangenehme
Empfindungen und Gertiche oder die Mundtrocken-
heit zu beseitigen. Entscheidend bei der Mundpflege
und Befeuchtung ist nicht die verwendete Losung son-
dern die Haufigkeit und Regelmassigkeit. Deshalb ver-
suchen wir, wohlschmeckende, erfrischende (bei Be-
darf entzindungshemmende), dem Patienten bekann-
te Getranke zur Mundpflege anzubieten. Dazu ge-
horen das Mund sptilen oder auswischen Schluck-
beschwerden) mit Tee, Cola, Bier oder Weisswein. Me-
lonenschnitzli = kihl, Butterflockli = fettend. Zitrus-
frichte oder Safte fordern die Speichelproduktion und
bewirken eine gute Mundbefeuchtung (Achtung:
Schleimhautreizungen). In der Terminalphase verwen-
den wir oft Pipetten (kleine Mengen, aber regelmassig,
stiindlich). Die Luftfeuchtigkeit unterstitzen wir mit ei-
nem Ultraschall-Vernebler. Die Lippenpflege sollte
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Im Notfall sind die
beruhigenden Worte
einer vertrauten,
kompetenten Pflege-
person am Patienten-
bett durch nichts zu
ersetzen.
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nicht ausser acht gelassen werden. Fir die Angehori-
gen ist dies eine gute Moglichkeit und eine grosse Hil-
fe, da sie oft froh sind, wenn sie fiir den Patienten
noch etwas tun kénnen. Auf diese Weise werden sie in
die Pflege integriert und ihr Geftihl der Hilflosigkeit et-
was gemindert.

Komplikationen

In der Palliativ-Pflege kann es viele unberechenbare Si-
tuationen und Komplikationen geben. Beim Entscheid,
die letzten Wochen und Tage zu Hause verbringen zu
wollen, ist ein vertrautes Gesprach zwischen Patient,
Angehorigen, Arzt und Spitex unerldsslich. Kranke und
ihre Angehorigen flrchten alles Unbekannte mehr, als
das was sie erklart bekommen haben. Angste basieren
meist darauf, dass der Patient und seine Angehorigen
oft nicht wissen, was mit ihnen geschieht und was
noch vor ihnen liegt. Gut verstandliche, fundierte In-
formation Uber Krankheit und Komplikationszusam-
menhange aber auch tber Méglichkeiten der Erleich-
terung vereinfachen in der Regel die Situation. In der
Terminalphase beschaftigen aktuelle Beschwerden den
Patienten mehr als die Diagnose. Die Angehorigen be-
schaftigt dann der Sterbevorgang und die Frage, was
muss ich tun im Ernstfall?

In unserem Team sprechen wir uns Uber die Zustan-
digkeit fir die Nacht ab (Abruf privat). Im Normalfall
(Arbeitsalltag) ist keine 24 Stunden-Bereitschaft ge-
plant .

Im Notfall sind die beruhigenden Worte einer ver-
trauten, kompetenten Pflegeperson am Patientenbett
durch nichts zu ersetzen.

Schmerzzustande

Ich frage den Patienten: «Wo haben Sie Schmerzen?»
«Ich habe Lebensschmerzen», antwortet er. Lebens-
schmerzen, was fur ein starker Ausdruck! Seine Be-
deutung wird mir klar, wenn ich dem Patienten zuho-
re. «Was mich am Leben halt, verursacht mir Schmer-
zen. Ich bin krank, schmerzgeplagt am ganzen Korper,
abhangig, eine Last fur die andern, unfahig, ohne
Funktion und Aufgabe. Ich habe meinen Platz in der
Familie verloren. Ich bin lustlos und ziellos, warte, aber
worauf? Das Sterben selbst macht mir keine Angst.
Ich habe Angst vor Schmerzen, vor Ersticken oder
noch schlimmer, meine Sinne zu verlieren, nicht mehr
Herr zu sein.»

Eine typische Aussage Uber das grosse physische,
soziale, familidre und psychische Leid meines Patien-
ten. Nur der Patient alleine kann von seinen Schmer-
zen erzahlen. Da beginnt oft eine grosse Herausforde-
rung fur uns in der Spitex. Das Vertrauen in unsere

Professionalitat zu gewinnen. Vertrauen zu haben in
unser Fachwissen und die Moglichkeiten. Fir den Pati-
enten und seine Angehérigen nicht immer leicht (be-
reits gemachte Erfahrungen). Wie gross sind doch im-
mer noch die Vorurteile gegentiber der Spitex. Gedan-
ken wie Infusion, Sauerstoff und sonstige Hilfsmittel
verbindet man auch heute noch mit Spitalaufenthalt.

Die Dokumentation des Pflegeverlaufes ist sehr
sorgfaltig zu fuhren, besonders hinsichtlich der
Schmerzempfindungen und der Medikamentengabe.
(Schmerzprotokoll und Verlaufsblatt Gber Medikamen-
tenverabreichung).

Nahtstellen einer guten Zusammenarbeit

Eine gute Zusammenarbeit zwischen Hausarzt und
Pflegenden ist unabdingbar. Dank langjahriger Zusam-
menarbeit (in meiner Situation) ist auch ein grosses,
gegenseitiges Vertrauen gewachsen zwischen den
Hausarzten und uns Pflegenden. Ein Vertrauen auch in
die fachliche Professionalitat, der in der Spitex tatigen
Pflegenden.

Die gute Infrastruktur der Spitex (Dokumentation,
Materialien, Gerate und Hilfsmittel sind vorhanden).
Die Flexibilitat der Mitarbeiter/innen (Arbeitszeit) er-
maoglicht es, dem Patienten und seinen Angehorigen
Sicherheit zu geben. Die Moglichkeit, weitere fachliche
Unterstlitzung von der onkologischen Station einer Kli-
nik einzuholen, ist sehr wertvoll. Dank der fachlich
kompetenten und zu jeder Zeit abrufbaren Unterstiit-
zung, sei es durch fachlichen Rat oder Material (Infusi-
onspumpe) ist Vieles machbar. Wichtig und hilfreich
dabei ist vor allem, dass das sehr unbtrokratisch geht.
Die Palliatvstation am Kantonsspital St.Gallen wurde
fur mich schon oft zu einer Anlaufstelle mit grossem
Verstandnis. Auch an einem Silvesterabend auf Hilfe
zahlen zu kénnen, wissen nur Betroffene zu schatzen,
die es erlebt haben.

Zusammenarbeit im Spitex-Team

Ein amerikanischer Arzt sagte: «Heilen — das kénnen
wir selten; lindern — das kénnen wir oft; aber trosten —
das kénnen wir immer.» Der physische Schmerz tritt
nie isoliert auf. Der schmerzgeplagte Patient leidet an
Kérper und Seele. Er erwartet von uns Pflegenden eine
aufmerksame Fachkenntnis, die es ihm erlaubt, als
Mensch bis zum Lebensende anerkannt zu werden.
Eine gute Pflege muss unter allen Umstanden Achtung
vor dem kranken Menschen bekunden und seine Wr-
de bewahren.

Ich denke, dieses Pflegeverstandnis versuchen wir
auf unsere Patienten abzuleiten. Dank einem Team,
das immer wieder bereit ist, sich auf Neues einzulassen
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und auch grosse Anforderungen anzunehmen ist es
uns moglich, gemeinsam an diese Herausforderungen
heranzugehen.

Hand in Hand mit der Therapie sollte eine hochqua-
lifizierte Pflege einhergehen.

Pflege ist zu verstehen als eine «menschliche Ant-
wort» auf ein menschliches Problem.

Wenn sich ein Team entschliesst, palliative Pflege in
der Spitex durchzuftihren bedeutet dies, sich auf fol-
gende Fragen einzulassen:

— Sind wir Uber den gegenwartigen Stand der Krebs-
krankenpflege ausreichend informiert?

— Koénnen wir erfolgreich Strategien anwenden, um
mit eigenen depressiven Stimmungen und Aggres-
sionen sowie mit denen der Pflegeempfanger und
ihren Angehérigen hilfreich umzugehen?

— Lassen wir Fragen der Pflegeempfénger nach ihrer
voraussichtlichen Lebensdauer zu und wie verhalten
wir uns?

— Sind wir bereit, auch ausserhalb der geregelten Ein-
satzzeit eine Betreuung zu tbernehmen?

— Kann ich beim Sterben dabei sein (jede einzeln be-
antworten)?

Mit den Antworten dazu entscheidet sich sehr viel.
Wenn die Angehdrigen des Patienten Vertrauen in das
Spitex-Team fassen kénnen, sind nicht nur professio-
nelle Pflege gefragt sondern auch Ansprechbarkeit.
Das Wissen, jederzeit (auch nachts) Hilfe zu bekom-
men gibt Stltze (auch bei Nichtgebrauch). Die An-
gehorigen, die ihre Patienten zu Hause betreuen,
fihlen sich oft sehr allein (Spital = Rufsystem, Glocke).
Das bedeutet flrs Spitex-Team gegenseitige Abspra-
che und Toleranz. Auch gegenseitig aufbauen,
zuhoren, bestarken, unterstiitzen und Verstandnis zei-
gen.

Nach einem Nachteinsatz, sowie anschliessendem
Durcharbeiten und Sterbebegleitung ohne Mittags-
pause, von einer Mitarbeiterin mit Tee und Dreikonigs-
kuchen im Buro Uberrascht zu werden, vermittelt ein
Geflihl von Verstandnis und ein Uberwaltigendes Los-
lassen kdnnen. Nach solchen Pflegesituationen auf das
Verstandnis und offene Ohren im Team zu treffen ist
besonders wertvoll. Es bestarkt und hilft, auch grosse
Belastungen im Team zu tragen.

Deshalb mochte ich sogar so weit gehen und sagen:
palliative Pflege in der Spitex geht nicht fur Einzel-
kampfer sondern nur im Team und gemeinsam.
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