Serie: Palliativmedizin
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in der Praxis

Lebensqualitat bis zuletzt

Zur zentralen Rolle der Hausarztinnen und Hausarzte in der Palliative Care

Die meisten Patientinnen und Patienten in pallia-
tiven Situationen kénnen im Rahmen der Grund-
versorgung behandelt und betreut werden. Dabei
spielen Hausarztinnen und Hausérzte eine wichtige
Rolle. Sie begleiten die Patientinnen und Patienten
eng am Lebensende, und sie sind es auch, die den
Zugang zu spezialisierter Palliative Care ermogli-
chen. Diese ist nétig, wenn die Krankheitssituation
sehr instabil und die Behandlung der vielfaltigen
Symptome und Leiden sehr komplex wird.

Palliative Care umfasst die Betreuung und die Behandlung
von Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und/
oder chronisch fortschreitenden Krankheiten in den letzten,
wenigen Lebensjahren beziehungsweise Lebensmonaten. Sie
schliesst medizinische Behandlungen, pflegerische Interven-
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< Kiinftig werden mehr Menschen in ihren letzten Lebensjahren
und -monaten palliative Pflege und Begleitung bendtigen.

% 80 bis 90 Prozent der Patienten in palliativen Situationen kénnen
im Rahmen der Grundversorgung behandelt und betreut werden.

< Belastende Symptome in palliativen Situationen sind nicht nur
somatischer Art wie Schmerzen, Dyspnoe oder Ubelkeit, sondern
treten haufig auch in der psychischen, sozialen und spirituellen
Dimension auf.

< In einem Palliative-Care-Betreuungsnetzwerk arbeiten verschie-
dene Berufsgruppen zusammen.

% Angehdrige sollten in Entscheidungen mit einbezogen werden und
entsprechende Unterstiitzung erhalten.

< Wenn die Krankheitssituation der Patienten am Lebensende sehr
instabil und die Behandlung der vielfaltigen Symptome und Leiden
sehr komplex wird, gibt es die Angebote der spezialisierten
Palliative Care.

......................................................................

tionen sowie psychologische, soziale und spirituelle Unter-
stiitzung mit ein und orientiert sich an den Bediirfnissen,
Symptomen und Problemstellungen der betroffenen Patien-
ten sowie ihrer nahestehenden Bezugspersonen. Den Patien-
ten wird eine ihrer Situation angepasste optimale Lebensqua-
litait bis zum Tode gewihrleistet. Palliative Care wird in
einem interprofessionellen Team erbracht.

Mehr Menschen benétigen Palliative Care

Die aktuelle demografische Entwicklung fahrt langfristig
dazu, dass die Schweizer Bevolkerung immer alter wird. Der
Anteil der 65-jahrigen und alteren Menschen an der Bevol-
kerung steigt in den nachsten Jahrzehnten an, wiahrend der
Anteil der unter 20-Jdhrigen im gleichen Zeitraum zuriick-
geht. Altere Menschen leiden hiufiger an gesundheitlichen
Einschrankungen, oft an mehreren und degenerativen
Krankheiten (Multimorbiditit). Deshalb geht diese demo-
grafische Entwicklung mit einer Zunahme von alten, pflege-
diirftigen Menschen einher.

Aufgrund der verinderten Altersstruktur nimmt auch die
Zahl der jahrlichen Todesfille zu. Heutzutage sterben in der
Schweiz jahrlich etwa 60000 Menschen jeden Alters. Das
Bundesamt fiir Statistik geht davon aus, dass die Anzahl der
jahrlichen Todesfalle in den nichsten 20 Jahren um einen
Drittel zunimmt, also von 60000 auf 80 000 Menschen pro
Jahr.

Bei den meisten Menschen tritt der Tod nicht plotzlich ein.
50 bis 60 Prozent der Sterbenden erfahren einen mittel-
schnellen Tod durch eine schwere, fortschreitende Krankheit
(z.B. Krebs) tiber zirka 2 bis 3 Jahre hinweg. In 30 bis 40 Pro-
zent der Fille tritt der Tod nach einer Demenzerkrankung
tber einen Zeitraum von 8 bis 10 Jahren ein.

Diese Entwicklung bedeutet, dass kiinftig mehr Menschen in
ihren letzten Lebensmonaten und -jahren palliative Pflege
und Begleitung benotigen.

Eine Starkung der palliativen Grundversorgung ist nétig
80 bis 90 Prozent der Patienten in palliativen Situationen
konnen im Rahmen der Grundversorgung behandelt und be-
treut werden, das heisst zu Hause mit Unterstiitzung durch
Hausirzte sowie Spitexorganisationen, in den Institutionen
der stationdren Langzeitpflege oder in einem Akutspital.
Dazu miissen keine neuen Strukturen aufgebaut werden. Es
braucht keine zusatzlichen Leistungserbringer. Im Rahmen
der «Nationalen Strategie Palliative Care» soll jedoch das
Palliative-Care-Angebot in der Grundversorgung ausgebaut
und gestarkt werden.
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Fiir Patienten mit komplexen Symptomen und instabilen

Krankheitsverldufen gibt es in vielen Kantonen spezialisierte
Palliative-Care-Angebote wie Palliativstationen und -klini-
ken oder mobile Palliativdienste.

Elemente der palliativen Grundversorgung

Patienten in der palliativen Grundversorgung haben gemein-
sam, dass sie sich aufgrund des Verlaufs ihrer unheilbaren,
lebensbedrohlichen und/oder chronisch fortschreitenden
Erkrankung vorausschauend mit dem Lebensende auseinan-
dersetzen miussen. In der Regel befinden sie sich in den letz-
ten wenigen Lebensjahren oder -monaten des Lebens.

Das Bediirfnis ist gross, die eigenen individuellen Priorititen
und Wiinsche fiir die Gestaltung der letzten Lebensphase ein-
zubringen und festzulegen. Unterstiitzt durch Fachpersonen
treffen Patienten ihre Entscheidungen im medizinischen,
pflegerischen und psychosozialen Bereich. Mithilfe dieser
Entscheidungen ist eine Vorausplanung fiir alle Beteiligte
moglich. Das gilt vor allem fir Notfallsituationen zu Hause
beziehungsweise im Pflegeheim. Ziel ist es, die Autonomie
der Patienten moglichst zu erhalten und die Fahigkeit zum
Selbstmanagement bei belastenden Symptomen zu starken.
Mit der Abklarung von bestehenden oder moglichen Belas-
tungsgrenzen fur die nahestehenden Bezugspersonen und der
Planung alternativer Aufenthaltsorte kann eine Uberlastung
der Angehorigen verhindert werden. Angehorige werden zu-
sdtzlich entlastet, wenn sie tiber regionale Palliativnetzwerke
und Angebote von Freiwilligendiensten informiert sind und
die Finanzierung zu beziehender Leistungen geklart ist.

Zentrale Rolle von Hauséarztinnen und Hausarzten
Hausirztinnen und Hausirzte spielen eine wichtige Rolle bei
der Identifikation, Betreuung und Behandlung von Patienten
in palliativen Situationen in der Grundversorgung: Oft
behandeln sie den Patienten seit vielen Jahren, sie kennen
die Angehorigen und die personliche Lebenssituation. Sie
sind in der Region verankert und wissen um die vorhandenen
ambulanten und stationidren Betreuungs- und Entlastungs-
moglichkeiten. Das sind zentrale Voraussetzungen fur eine
gute palliative Behandlung und Begleitung bis zum Lebens-
ende.
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Palliative Care: das Vorgehen in der Praxis

In der Behandlung und Betreuung von Patienten in einer

palliativen Situation sind vier Bereiche wichtig:

% Symptommanagement — belastende Symptome lindern:
Belastende Symptome sind nicht nur somatischer Art wie
Schmerzen, Dyspnoe oder Ubelkeit. In der palliativen
Situation treten belastende Symptome haufig auch in der
psychischen Dimension auf (z.B. Depression oder Angste).
Soziale Stressfaktoren (z.B. Einsamkeit oder Familien-
konflikte) sowie spirituelle Fragen erschweren die Situation
oft zusidtzlich und bediirfen entsprechender Hilfsangebote.
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Entscheidungsfindung — das Thema ansprechen:

Es ist wichtig, dass Hausirzte die betroffene Person auf
ihre Wiinsche ansprechen und abklaren, wie und wo sie die
verbleibende Lebenszeit verbringen mochte. Hierzu geho-
ren auch die Fragen, ob zum Beispiel lebenserhaltende
Massnahmen oder aber der Verzicht darauf bis hin zu einer
palliativen Sedation infrage kommen. Es ist zu empfehlen,
diese Fragen rechtzeitig zu besprechen, solange der Patient
noch geniigend Kraft hierfiir hat, und mit verstandlichen
Worten schriftlich festzuhalten (z.B. Patientenverfiigung
bzw. Vorsorgeauftrag).
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Netzwerkorganisation — ein Miteinander verschiedener
Berufsgruppen:

In einem Palliative-Care-Betreuungsnetzwerk arbeiten
verschiedene Berufsgruppen zusammen. Aus Sicht der
Patienten und Angehorigen ist eine hervorragende Koordi-
nation und Vorausplanung insbesondere fiir Notfallsitua-
tionen und bei Komplikationen vordringlich. Neben den
Fachpersonen der Spitex und mobilen spezialisierten Pal-
liativdiensten konnen Fachpersonen der Sozialen Arbeit,
der Seelsorge und anderer Bereiche wichtige Koopera-
tionspartner von Hausidrzten sein. Auch lokale Freiwil-
ligendienste konnen eine sinnvolle Ergdanzung des Pallia-
tive-Care-Betreuungsnetzwerks sein.
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Unterstiitzung der Angehérigen — das soziale Umfeld mit
einbeziehen:

Die Betreuung und Begleitung eines kranken Menschen am
Lebensende ist fur die Angehorigen eine in vielerlei Hin-
sicht belastende Situation. Sie sind Betreuende und emo-
tional Betroffene zugleich. Deshalb sollten sie entspre-
chende Unterstiitzung erhalten und in Entscheidungen mit
einbezogen werden.

Koordination und vorausschauende Planung

schaffen Sicherheit

Damit diese vier Bereiche gut abgedeckt werden konnen,
braucht es eine gute Koordination zwischen den involvierten
Fachpersonen und den Angehorigen, zum Beispiel im Rah-
men von regelmissigen «Rundtisch-Gespriachen». Mit einem
gemeinsamen Betreuungsplan werden die verschiedenen
Tatigkeiten aufeinander abgestimmt, gemeinsam therapeu-
tische Ziele festgelegt und die Bediirfnisse des Patienten ins
Zentrum gestellt. Gute Koordination und vorausschauende
Planung stellen die Kontinuitdt der Betreuung sicher und ver-
mitteln dem kranken Menschen und seinen Angehorigen
Sicherheit.

Notfallhospitalisationen konnen vermieden werden, wenn
stets geniigend Reservemedikamente vorhanden sind und
der Patient sowie seine Angehorigen in deren Gebrauch gut



instruiert sind. Zudem ist sicherzustellen, dass immer ein

Ansprechpartner des palliativen Betreuungsnetzes erreichbar
ist.

Wer das Betreuungsnetzwerk koordiniert, muss klar geregelt
sein. Oftmals tibernehmen Hausirzte oder Fachpersonen
der Spitexorganisationen diese Aufgabe. Die Krankenpflege-
Leistungsverordnung wurde dahingehend angepasst, dass die
Koordinationsleistungen der Pflegefachpersonen in komple-
xen Pflegesituationen neu auch zu den Leistungen der obli-
gatorischen Krankenpflegeversicherung zihlen. Im Rahmen
der «Nationalen Strategie Palliative Care» sind weitere
Fragen der Finanzierung von Palliative-Care-Leistungen in
Abklarung.

Spezialisierte Palliative Care:

Unterstiitzung fiir die Grundversorger

Bei Patienten am Lebensende kann es vorkommen, dass die
Krankheitssituation sehr instabil und die Behandlung der
vielfaltigen Symptome und Leiden sehr komplex wird. Dazu
kommen vielleicht eine schwierige soziale Situation, eine
psychische Storung oder tiberlastete Angehorige. Fiir solche
Situationen gibt es die Angebote der spezialisierten Palliative
Care. Sie konnen temporir, im Sinne einer Stabilisierung oder
langerfristig zum Einsatz kommen (vgl. die Fallbeispiele im
Anschluss an diesen Artikel). Spezialisierte Palliative Care
leisten mobile Palliativdienste, Palliativstationen und Pallia-
tivkliniken oder Einrichtungen der Langzeitpflege mit spe-
zialisiertem Palliative-Care-Auftrag.

In vielen Kantonen sind die mobilen Palliativdienste auch be-
ratend tatig. Das heisst, dass sie Hausarzte und Fachpersonen
von Spitexorganisationen und in Langzeitpflegeinstitutionen
mit spezialisiertem Palliative-Care-Fachwissen unterstiitzen
und beraten. Der Patient bleibt nach Méglichkeit an seinem
Aufenthaltsort. Der Hausarzt ist weiterhin verantwortlich
fiir die Behandlung des Patienten. Manchmal ist jedoch auch
eine temporire oder dauerhafte Uberweisung in eine spezia-
lisierte stationire Einrichtung notwendig.

Bei diesen Entscheidungen kommt den Hausirzten eine
wichtige Rolle zu: Indem sie komplexe Situationen erkennen
und entsprechend reagieren, ermoglichen sie schwer kranken
Menschen am Lebensende den Zugang zu spezialisierten
Angeboten und zu einer besseren Lebensqualitt.
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Gemeinsam fiir eine bessere Lebensqualitat

sterbender Menschen

Im Januar 2013 hat der Bundesrat die Gesamtschau «Ge-
sundheit 2020» verabschiedet. Das erste Handlungsfeld be-
trifft die Sicherung der Lebensqualitit: Versorgungsangebote
sollen optimiert und somit bessere Chancen auf Heilung
beziehungsweise auf eine Linderung des Leidens gefordert
werden. Um dieses Ziel zu erreichen, hat der Bundesrat als
Massnahme vorgesehen, die integrierte Versorgung von der
Fritherkennung tiber die Behandlung bis zu Palliative Care zu
verbessern.

Die «Nationale Strategie Palliative Care» tragt dazu bei,
diese Massnahme umzusetzen. Auftraggeber fiir die Strategie
Palliative Care ist der «Dialog Nationale Gesundheitspoli-
tik», eine gemeinsame Plattform von Bund und Kantonen.
Verantwortlich fiir die Umsetzung sind das Bundesamt fiir
Gesundheit und die Schweizerische Konferenz der kanto-
nalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren. Die Strate-
gie verfolgt das Hauptziel, dass schwer kranke und sterbende
Menschen in der Schweiz ihren Bediirfnissen angepasste
Palliative Care erhalten und ihre Lebensqualitit verbessert
wird. Gemeinsam ist man auf diesem Weg, jedoch ist die
Starkung der Versorgung komplex kranker Menschen eine
anspruchsvolle Aufgabe. Aus diesem Grund wurde die
«Nationale Strategie Palliative Care» um 3 Jahre verldngert
(2013-2015). @

Korrespondenzadresse:

Lea von Wartburg und Michelle Novak
Eidgendssisches Departement des Innern
Bundesamt fir Gesundheit
Direktionsbereich Gesundheitspolitik
Schwarzenburgstrasse 161

3097 Liebefeld

E-Mail: Lea.vonWartburg@bag.admin.ch
E-Mail: Michelle.Novak@bag.admin.ch

Links und Literatur:

Nationale Strategie Palliative Care: www.bag.admin.ch/palliativecare.

palliative ch - Schweizerische Gesellschaft fiir Palliative Medizin, Pflege und Begleitung:
www.palliative.ch.

Gesamtschau «Gesundheit2020» des Bundesrates: www.gesundheit2020.ch.

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesund-
heitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) (2012): Nationale Strategie Palliative Care
2013-2015.

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesund-
heitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) (2011): Indikationskriterien fiir spezialisierte
Palliative Care.

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesund-
heitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) (2010): Nationale Leitlinien Palliative Care.
Eychmiiller S: SENS macht Sinn - der Weg zu einer neuen Assessment-Struktur in der
Palliative Care. Therapeutische Umschau 2012; 69(2): 87-90.
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Lebensqualitat bis zuletzt:
Wie lauft es in der Praxis?

Zwei Fallberichte zu typischen Situationen in der Palliative Care

220

Menschen in Palliativsituationen sind eine hetero-
gene Patientengruppe. Viele denken bei Palliativ-
medizin primdr an Tumorerkrankungen, aber es gibt
dariiber hinaus viele andere Leiden, die Palliative
Care erfordern. Leider ist der Zugang zur palliativen
Versorgung fiir Menschen mit Organversagen oder
neurologischen Leiden, fiir betagte, mehrfach kranke
Menschen sowie fiir Kinder und andere Nichttumor-
patienten immer noch erschwert.

Komplexe Krankheitssituationen erfordern standardisiertes
Handeln, beispielsweise bei der Linderung von Symptomen.
Andererseits zeichnet sich Palliative Care durch ein indivi-
dualisiertes Vorgehen nach den Bediirfnissen der Patienten
und ihrer Angehorigen aus. Die dafiir notwendigen Ressour-
cen konnen anspruchsvoll sein. Das sei mit den beiden
folgenden Patientengeschichten dargestellt.

Das Gefiihl, es richtig gemacht zu haben

Bei der 50 Jahre alten Frau R. war vor funf Jahren ein invasiv
duktales, hormonsensibles Mammakarzinom diagnostiziert,
reseziert, bestrahlt und chemotherapiert worden. Nach fiinf
Jahren unter Zoladex® und klinischer Tumorfreiheit war es
zu einem ausgedehnten Rezidiv mit zahlreichen Metastasen
gekommen. Unter erneuter antitumoroser Behandlung
konnte das Tumorwachstum nur kurzzeitig eingedammt
werden. Angesichts der Gesamtsituation und nach vielen
Gespriachen mit ihrer Partnerin und ihrem Onkologen
entschloss sich Frau R. zu einer rein symptomatischen
Behandlung. Thr grosster Wunsch war, moglichst lange
beschwerdefrei zu bleiben, zu Hause leben und moglichst
auch sterben zu konnen.

Fiir Frau R. und ihre Lebenspartnerin war Unabhangigkeit ein
wichtiger Wert. Thre Familie und ihr grosser Freundeskreis
hatten sie seit dem Wiederaufflammen der Krebserkrankung
gut unterstiitzt. Es wurde offen tiber die ernsthafte, nun weit
fortgeschrittene Erkrankung gesprochen.

Dennoch fiihlte sich die Partnerin von Frau R. belastet, hilf-
los und einsam. Sie arbeitete so gut es ging, sie betreute und
pflegte Frau R., sie koordinierte die zahlreichen Termine
fiir Sprechstunden, Untersuchungstermine, mit Amtern, fiir
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Physiotherapie, Apotheke und scheute sich nicht, den willi-
gen Freundeskreis einzubeziehen. Sie war verzweifelt tiber
den nahenden Abschied. Sie beobachtete bei Frau R. eine
zunehmende Ermiidbarkeit und Kreislaufprobleme mit pra-
kollaptischen Zustanden.

Frau R. tberspielte die Beschwerden, litt aber unter nacht-
lichen Angstzustanden und Schmerzen, deren Charakter und
Ursprung sie nicht ndher lokalisieren konnte. Zwar stand der
behandelnde Onkologe jederzeit telefonisch zur Verfiigung,
aber Frau R. konnte die Termine im Ambulatorium nicht
mehr wahrnehmen. Fir die plotzlich notigen Hausbesuche
sprang die langjahrige Gynikologin ein, zu welcher Frau R.
grosses Vertrauen empfand. Allerdings war diese onkolo-
gisch-internistische Krankheitssituation fiir die Gynakologin
ganz und gar nicht alltaglich.

Die Medikamente gegen Schmerzen (Novalgin®) und Unruhe
(Temesta®) schlugen nicht an. Neu traten proximal betonte
Lihmungen der Extremitdten auf. Frau R. entwickelte eine
Tag-Nacht-Umkehr. Die nachtlichen Angstzustinde wurden
zur Belastungsprobe. Frau R. erschien besonders nachts
verwirrt. Das familidre Versorgungsnetz war aufs Ausserste
beansprucht. Die Partnerin fihlte sich der Situation korper-
lich und emotional nicht mehr gewachsen. Unter grossen
Schuldgefiihlen schlug sie eine Hospitalisation vor. Nach lan-
gem Werben entschied sich Frau R. fur ein weit entferntes
Hospiz.

Im Hospiz prisentierte sich eine geschwichte, bettligrige,
allseits orientierte 50-jahrige Patientin mit bein- und proxi-
malbetonten Lihmungen der linken Korperhilfte, diskret
auch rechtsseitig, daneben bestanden Anstrengungsdyspnoe,
innere Unruhe, Nesteln und eine ausgepragte orthostatische
Dysregulation, die eine Mobilisation verunméglichte. Ob es
sich bei den Lihmungen um die Folgen neu aufgetretener
Hirnmetastasen oder um ein seltenes Lambert-Eaton-Syn-
drom handelte, war weniger wichtig und wurde auch nicht
weiter abgeklart. Ausschlaggebend fiir die Patientin und ihr
Umfeld war, dass die Beschwerden rasch fortschritten, eine
intensive Betreuung fur alle Beduirfnisse rund um die Uhr er-
forderten (die Patientin konnte nicht einmal alleine trinken)
und dass Partnerin und Patientin nicht einordnen konnten,
was hier geschah und wohin dies noch fiihrte. Unter der
physischen und emotionalen Belastung aller Beteiligten, viel-
leicht auch wegen zerebraler Metastasen hatte die Patientin
Angstzustinde entwickelt, die vielleicht Panikattacken ent-
sprachen oder durch Schmerzen bedingt waren, zuletzt be-
stand wohl auch ein Delir (Unruhe, Vigilanzstorungen mit
Tag-Nacht-Umkehr).



Tabelle:
Medikation der Mammakarzinompatientin
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Unter Morphin (Atemnot, Schmerzen), Haldol® (Antiemese,
in hoherer Dosis antidelirant), Tranxilium® abends (Anxio-
lyse, Distanzierung) und Fortecortin® (Roborans, Hirn-
druck, ohne erkennbaren Effekt) liessen sich Atemnot,
Schmerzen und Unruhe prompt und anhaltend auffangen
(Medikation s. Tabelle). Die Nichte blieben ruhig, die nacht-
lichen Angstattacken, verbunden mit erschwerter Atmung
und nicht eingrenzbaren Schmerzen, verschwanden vollig. —
Wie banal. War denn daftir wirklich eine Hospitalisation
notig gewesen? Ja, das war sie!

Pharmakotherapie ist ein wichtiges Standbein der Symptom-
behandlung, und eine kluge Abdeckung mit moglichst weni-
gen Substanzen bleibt eine Kunst. Gerade bei komplex kran-
ken Menschen und bei Menschen am Lebensende erfordern
aber die biologisch-somatischen, psychischen, sozialen und
spirituellen Dimensionen der Beschwerden und der Krank-
heit selbst einen mehrdimensionalen Ansatz, der Patienten
und ihre Angehorige einbezieht. Wenn die Situation zu Hause
so sehr aus dem Ruder lauft, dass sich ein engagiertes
Betreuungsnetz vollig aufreibt, Nachte durchwacht werden
und Angehorige unter dem Druck von Verantwortung,
Gefiihlen der Schuld oder Trauer zusammenbrechen, kann
eine kurze Hospitalisation Raum schaffen, Atem zu holen,
sich neu zu organisieren und Ziele zu tiberdenken. Manch-
mal gelingt das unter der Zasur einer Hospitalisation rascher
als mit einer Intervention zu Hause.

Die Gesprache mit der Partnerin nahmen grossen Raum ein.
Sie musste als hauptverantwortliche Bezugsperson die Zu-
sammenhinge verstehen. Mogliche Szenarien in der nahen
Zukunft wurden besprochen, Losungsmoglichkeiten abge-
wogen. Als Betroffene musste ihrer grossen Trauer und den
Gefiithlen der Hoffnungslosigkeit Raum gegeben werden.
Eine Vertrauensperson fiir spatere Gespriche fand sich in der
Gynikologin von Frau R. Unterschwellige Konflikte mit
der weiteren Familie von Frau R. brachen auf und mussten
beigelegt werden (wer entscheidet, wer betreut). Wihrend-
dessen profitierte Frau R. von angepassten Tagesstrukturen
und Pharmakotherapie, vielleicht von der Physio- und Musik-
therapie, sicher aber von kurzen, aber haufigen Gesprichen
mit und ohne Familie.

Nach der zweiten durchschlafenen Nacht und der Entschleu-
nigung im Hospiz entschloss sich die Partnerin, Frau R. nach
Hause zuriickzunehmen. Dies, obwohl die Paresen weiter
zunahmen. Damit begann am dritten Tag die Organisation
des Austritts. Das Familiennetz wurde reaktiviert, die betreu-
ende Gynikologin instruiert, inklusive medikamentosem
Notfallplan, Telefonlisten und Notfallnummern. Die 6rtliche
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Spitex, bisher aussen vor, wurde telefonisch detailliert infor-
miert. Spitalbett und weitere Hilfsmittel wurden organisiert.
Fiir den entfernteren Transport musste eine kostengiinstige
Losung gefunden werden.

Frau R. kehrte am vierten Hospitalisationstag nach Hause
zuriick, die Notfallnummer des Hospiz in der Tasche. Zwei
Tage wurde das Zimmer fiir Frau R. freigehalten, sie beno-
tigte es aber nicht. Drei Tage nach Austritt rief die Spitex an,
weil Frau R. iiber Bauchschmerzen klagte. Ein kurzes Ge-
sprach ergab einen Harnverhalt. Ein Blasenkatheter behob
das Problem. Danach verlief alles ruhig. Frau R. triibte lang-
sam ein und verstarb zehn Tage nach Austritt ruhig zu Hause.
Die Partnerin fiihlte sich der Sache gewachsen, sie «wusste»,
was auf sie zu kam, sie hatte es im Griff. Sie war gefordert
und traurig, aber auch tief befriedigt, diese letzte Zeit zu
Hause ermoglicht zu haben. Nicht nur fiir Frau R., auch fiir
sich selbst. Riickblickend blieb ihr das Gefiihl, «es richtig
gemacht zu haben».

Gefiihle von Ambivalenz und Schuld

Frau G., 75 Jahre, hatte als schwere Raucherin eine COPD
entwickelt. In den vergangenen zwei Jahren sah sie sich mit
einer kontinuierlichen Verschlechterung ihrer Atemsituation
konfrontiert. Daneben litt sie an Herzproblemen, Diabetes
und Arthrose. Sie pflegte engen Kontakt mit ihren Tochtern
und Enkelkindern. Die allein lebende Frau bestand auf
Unabhingigkeit und Selbstbestimmung. Thren Hausarzt und
ihren Pneumonologen besuchte sie nur «mit dem Kopf unter
dem Army». Erst vor einem Jahr hatte sie eine kontinuierliche
Sauerstofftherapie erhalten. Laut Familie lag es auch an Frau
G. selbst, dass notwendige Entlastungsmassnahmen verzo-
gert eingeleitet wurden.

Mehrmals hatte die ilteste Tochter, die im Gesundheits-
bereich arbeitete und die Ernsthaftigkeit der COPD erkannt
hatte, Frau G. mit schwerster Atemnot zu Hause aufgefun-
den und sie in extremis auf die Notfallstation gebracht. Beim
letzten Mal wire Frau G. auf der Fahrt fast gestorben. In den
letzten zwolf Monaten waren vier notfallmissige Hospitali-
sationen notig gewesen, wegen Infektexazerbationen, eines
Herzinfarktes und einmal, weil tiber das Wochenende der
Sauerstoff ausgegangen war.

Der Pneumonologe hatte mit Frau G. iiber die immer schlech-
teren Stabilisierungsmoglichkeiten gesprochen. Er erklarte
ihr, dass die Therapie irgendwann - vielleicht nichstens —
nicht mehr anschlagen werde, dass es jetzt aber noch einmal
gut gegangen sei. Frau G. bestitigte der Tochter, der Pneu-
monologe habe mit ihr «gesprochen», gab dabei aber nur den
zweiten Teil der Botschaft wieder. Umgekehrt klagte sie, dass
die Atemnot beklemmend und die Aussicht auf die unaus-
weichlichen Atemnotkrisen erdriickend sei.

Trotz moralischer Bedenken erwog sie einen assistierten
Suizid, sozusagen als kleineres von zwei Ubeln. In einer Bera-
tung durch eine neuere Sterbehilfeorganisation wurde sie
eingehend tiber die Moglichkeiten des Freitods informiert,
ungleich schlechter aber iiber die noch ginzlich fehlenden
palliativen Behandlungsoptionen. Die Familie schrie auf,
Frau G. fehlte der Mut, eine Entscheidung zu treffen.

Unter den zunehmenden Krisensituationen suchten die Toch-
ter das Gesprach mit dem Pneumonologen und baten ihn um
eine Anmeldung ihrer Mutter im Hospiz.
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FORTBILDUNG

Was zeigen uns diese beiden Falle?

Die beiden Patientengeschichten sind exemplarisch. Die Tumorpatientin
und ihre Angehérigen erkannten die Endlichkeit der Erkrankung und stell-
ten sich den damit verbundenen Fragen. Der Onkologe und die Gynakologin
stellten sich der anspruchsvollen Aufgabe, kurative und palliative Medizin
im richtigen Mass und zum richtigen Moment anzubieten. Das engagierte
Netz geriet zwar kurzzeitig ins Schlingern, bedingt durch einen raschen
Krankheitsverlauf, aber auch (angesichts der Komplexitat vollkommen ver-
standlich) durch ungeniigende Antizipation der Grundversorger. Die Situa-
tion konnte durch eine kurze Intervention eines spezialisierten Palliative-
Care-Teams aufgefangen und wieder an die Grundversorger libergeben
werden. Retrospektiv ein vorbildlicher, individualisierter Behandlungspfad
mit guten personellen Ressourcen ambulant und stationdr und sorgfalti-
gem Management der kritischen Schnittstellen.

Anders war es bei der COPD-Patientin mit fortgeschrittenem Organversa-
gen. |hr fehlte die Wahrnehmung, dass ihre Uberlebensprognose vergleich-
bar war mit derjenigen einer Krebserkrankung und die Symptomlast stati-
stisch gesehen sogar grésser war als die eines Patienten mit fortgeschrit-
tenem Tumorleiden. Die Schere zwischen Therapieerwartung und realer
Verschlechterung der Lebensqualitdt (Calman-Gap) lésten bei der Patientin
Gefiihle von Unsicherheit und Ambivalenz aus. Beides wurde durch die
bemdiihte, aber wahrlich hilflose Familie mit ausgetragen. Die Kollusion zwi-
schen COPD-Patienten und ihren Behandelnden ist ein bekanntes Phéno-
men. Die symptomatische Behandlung von Atemnot, Angst und Delir ist bei
Patienten mit Lungenerkrankung weitaus anspruchsvoller als bei Tumor-
patienten: Es ist eine standige Gratwanderung zwischen Symptomlinderung
und Medikamententoxizitét.

Die Vermeidung krisenbedingter Hospitalisationen ist ein wichtiges Qua-
litdtsmerkmal einer «Best Palliative Care». Frau G. war weit davon entfernt.
Zu kurze Hospitalisationen bergen das Risiko, dem erhéhtem Gesprachs-,
Koordinations- und Managementbedarf bei komplex kranken Patienten
nicht gerecht zu werden. Folgen sind iiberfliissige Kriseninterventionen und
eine verspatete Einleitung palliativmedizinischer Behandlungsansatze. Hier
ware eine Unterstiitzung der ambulanten Grundversorger bitter notwendig.
Die Umstellung auf das Fallpauschalensystem wird diesen Missstand wohl
kaum mindern —im Gegenteil. Auf der ambulanten Seite fehlt die Wahrneh-
mung, dass Nichttumorpatienten eine lange Lebensphase durchleben, in
welcher der mehrdimensionale palliativmedizinische Behandlungsansatz
mit dem entsprechenden Fachwissen, dem niederschwelligen Zugang, der
vernetzten Versorgung und der entsprechenden Finanzierung gelebt und
Patienten und Angehérigen vermittelt werden miisste.
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Frau G. verstand den Schritt ihrer Kinder erst nicht und
lehnte es ab, in ein Hospiz zu gehen. Die Realitit holte sie
aber bald ein. Nach einer weiteren Infektexazerbation und
Hospitalisation in der ICU und medizinischen Klinik wurde
in der interdisziplinaren Konferenz festgelegt, keine intensiv-
medizinischen Behandlungen mehr anzubieten. Frau G. trat
daraufhin auf eigenen Wunsch verfritht nach Hause aus. Die
unfertige Austrittsplanung fithrte zu Hause in eine umge-
hende Atemnotkrise. Die Tochter nutzten den Moment und
veranlassten den Eintritt ins Hospiz.

Im Hospiz zeigte sich die ganze Ambivalenz von Frau G. Die
Unzufriedenheit iiber das zu kleine Zimmer, die wechselnden
Pflegepersonen, die zu direkte Arztin waren Ersatzbiihnen
fiir das eigentliche Thema: die enger werdenden Behand-
lungsoptionen, die Auseinandersetzung mit Endlichkeit und
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Sterben, die Trauer tber den Abschied und daneben die
selbsterklarte Rolle als Vorbild sowie das Gefiihl, zur Last zu
fallen, «iiberzitig» zu sein und Geld zu kosten.

Unter vorsichtiger Morphingabe nach dem Basis-Bolus-Prin-
zip, Delirprophylaxe mit Haldol® und Lexotanil® niedrig
dosiert entschirften sich Atemnot und Angst eindricklich.
Auch die iibrige Palette an Medikamenten wurde auf festen
Waunsch der Patientin beibehalten, eingeschlossen das Statin
fur ein langes Leben. Patientin und Familie profitierten von
regelmassigen Gesprachen, in denen auch der Sterbewunsch
der Patientin thematisiert wurde. Die Patientin nahm davon
Abstand, wobei das gute Ansprechen auf Opioide und Ben-
zodiazepine und die Moglichkeit einer palliativen Sedation
als «letzter Ausweg» den Ausschlag gaben. Frau G. dusserte,
im jetzigen Zustand «noch lange leben» zu wollen. Die Fa-
milie diskutierte, wie bei einem erneuten Infekt zu verfahren
sei. Der Konsens untereinander war harte Arbeit. Einzig eine
Riickkehr nach Hause wurde von allen verworfen. Hausarzt
und Pneumonologe wurden tber die Entscheidungen infor-
miert und waren daftir dankbar.

Nach einem kurzen «Honeymoon» mehrten sich Phasen mit
Somnolenz und Verwirrtheit. Klinisch bahnte sich eine
erneute Infektion an, sicher lag eine kritische Hypoxie vor.
Die Patientin selbst realisierte die schleichende Verschlechte-
rung nicht, wohl aber die Familie. Frau G. lehnte Gespriche
zu ihrer Gesundheit rundweg ab, die Familie konnte damit
schlecht umgehen. Es kamen Zweifel tiber die Wahrnehmung
des Gesundheitszustands, tiber getroffene Entscheidungen,
iber das Hospiz an sich auf.

Rund 14 Tage nach Hospizeintritt brachte eine fulminante
Lungenentziindung den befiirchteten Einschnitt, begleitet von
einem hyperaktiven Delir. Frau G. war nicht mehr entschei-
dungsfihig. Die Familie beschloss nach erneuten Gespra-
chen, der Krankheit ihren Lauf zu lassen. Die lebensverlin-
gernden Medikamente wurden sistiert, die Symptomkontrolle
ausgebaut. Wenige Stunden spiter wurde wegen Eskalation
der Dyspnoe eine palliative Sedation eingeleitet. Die Familie
verabschiedete sich vor Einleiten der Sedation bewusst von
Frau G. Unter Sedation konnte eine ruhige Situation herge-
stellt werden. Die Familiengesprache waren hoch zeitauf-
wandig. Die laufenden Dosisanpassungen von Morphin und
Dormicum® waren, wie immer bei COPD, anspruchsvoll.
Frau G. verstarb 24 Stunden nach Beginn der Sedation ruhig
im Beisein ihrer Familie.

Die Tochter meldete sich Wochen spiter wieder zum Ge-
spriach. Sie berichtete, dass die Familie emotional nicht zur
Ruhe komme, weil die Gefiihle von Ambivalenz und Schuld
nicht beiseitegelegt werden konnten. 23
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Dr. med. Heike Gudat

Stollenrain 12, 4144 Arlesheim
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