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1. Ausgangslage

Der Bund geht in der Nationalen Strategie Palliative Care 2013 — 2015 davon aus, dass in Zukunft
eine grossere Anzahl Menschen in der letzten Lebensphase mehr Betreuung braucht. Gemass
Prognose des Bundesamtes fir Statistik (BFS) wird bis im Jahr 2050 die Zahl der jahrlichen
Todesfalle in der Schweiz von heute 60°000 auf 90°000 ansteigen.

Die demographische Entwicklung fiihrt dazu, dass die Anzahl alter und vor allem hochaltriger
Menschen markant zunehmen wird, die auf Grund funktionaler koérperlicher Einschrankungen
oder hirnorganischer Stérungen unterstitzungs- und pflegebedurftig sind. Die Betreuung und
Pflege durch die An- und Zugehdrigen zuhause wird — in Verbindung mit Spitex — auch in den
nachsten Jahren weiterhin im Fokus stehen.

1.1 Konzept Basel Stadt — Ist Zustand

,Das Palliative Care Konzept des Kantons Basel-Stadt (2013)“* hat zum Ziel, dass auf allen
Ebenen und in allen Bereichen der Gesundheitsversorgung Patientinnen und Patienten mit
palliativem Behandlungs- und Pflegebedarf fachgerecht im Sinne der ,Nationalen Strategie
Palliative Care 2013 - 2015" behandelt und betreut werden.

Dies heisst, dass

o alle Leistungserbringer Palliative Care kennen

¢ die bestehenden (noch ungeniigenden) Palliative Care Angebote ausgebaut werden

¢ alle Patientinnen und Patienten Zugang zu Palliative Care haben (Akut- & Langzeitpflege,
Spitin und Spitex)

¢ die Fachbegriffe und Definitionen geklart sind.

Fur den Kanton Basel-Stadt sind folgende Massnahmen vorgesehen:
o Verankerung von Palliative Care bei den stationaren und ambulanten Leistungserbringern
¢ Etablierung von Palliative Care Konsiliardiensten und Mobilen Palliative Care Teams
e Sensibilisierung und Information der Bevélkerung

1.2 Ziele des Konzeptes Palliative Care im Johanniter

e Das Konzept Palliative Care definiert die Implementierung und Sicherung von Palliative
Care im Johanniter.

e Die Zertifizierung ist aufrechterhalten.

e Unsere Angebote und Dienstleistungen im Bereich Palliative Care sind in bestehenden
Strukturen verankert.

e Aktuelle Qualitatskriterien fur palliative Medizin, Pflege und Begleitung zur stationdren
Behandlung in Institutionen der Langzeitpflege (Liste C) von palliative ch (2011a) sind im
Konzept berticksichtigt. Sie bilden die Grundlage fiir eine Zertifizierung.

e Der Johanniter hat eine fiihrende Rolle in der Umsetzung von Palliative Care in der
Langzeitpflege im Kanton Basel Stadt.

2. Palliative Care

2.1 Einleitung

Aus Grunden der Vereinfachung gelten die jeweiligen Begriffe im folgenden Text in der
mannlichen und weiblichen Form entsprechend.

1 http://www.palliativ-info-basel.ch/palliativ-info-basel/
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Die Lebenserwartung der Menschen in unserer Gesellschaft steigt stetig. Damit geht jedoch
auch die Zunahme von mehrfach kranken, chronisch und schwer kranken Menschen einher. Als
Folge wiederum davon verandern sich die Anspriiche und Anforderungen an die professionellen
Leistungserbringer im Gesundheitswesen. Palliative Care ist ein umfassender Betreuungs-
ansatz, der dazu dient, eine mdglichst hohe Lebensqualitat von schwer kranken und sterbenden
Menschen und ihren Familien zu erhalten. Die Bevolkerung des Kantons Basel Stadt hat ein
gesetzliches Anrecht darauf, Palliative Care ,bei allen Krankheiten ohne Heilungsaussicht und
in Situationen mit unklarer Heilungsaussicht” eine angemessene und umfassende Versorgung
zu erhalten. Der Johanniter Gbernimmt hier Verantwortung diese anspruchsvolle Aufgabe —
zusammen mit Partnern — zu Ubernehmen. Dazu ist es unumgéanglich, dass sich der Johanniter
und die Mitarbeitenden intensiv mit den Absichten, der Haltung und den konkreten
Handlungsmdglichkeiten in palliativen Situationen auseinandersetzen. Es ist ein sicherer
Beitrag zur Qualitatsentwicklung und -sicherung und ein integrierter Bestandteil in der Pflege
und Betreuung. Grundséatze wie Menschlichkeit, Glaubwirdigkeit, Einzigartigkeit und Qualitat
sind in unseren Leitsatzen definiert.

Das Grundlagenkonzept Palliative Care definiert die Umsetzung von Palliative Care im
Johanniter

2.2 Definition

,Die Palliative Care umfasst die Betreuung und die Behandlung von Menschen mit unheilbaren,
lebensbedrohlichen und/oder chronisch fortschreitenden Krankheiten. Sie wird vorausschauend
mit einbezogen. Ihr Schwerpunkt liegt aber in der Zeit, in der die Kuration der Krankheit als
nicht mehr moglich erachtet wird und kein priméres Ziel mehr darstellt. Patientinnen und
Patienten wird eine ihrer Situation angepasste optimale Lebensqualitdt bis zum Tode
gewabhrleistet und die nahestehenden Bezugspersonen werden angemessen unterstitzt. Die
Palliative Care beugt Leiden und Komplikationen vor. Sie schliesst medizinische Behandlungen,
pflegerische Interventionen sowie psychologische, soziale und spirituelle Unterstitzung mit ein®
(BAG, 2011, S.8).

Palliative Care

1. respektiert das Leben und seine Endlichkeit

2. achtet die Wirde und Autonomie des Patienten und stellt seine Prioritaten in den Mittel-
punkt

3. wird unabhangig vom Lebensalter jedem Patienten angeboten, der an einer unheilbar
fort-schreitenden Krankheit leidet

4. strebt die optimale Linderung von belastenden Symptomen wie Schmerzen, Atemnot,
Ubelkeit, Angst oder Verwirrung an

5. ermdglicht auch rehabilitative, diagnostische und therapeutische Massnahmen, die zur
Verbesserung der Lebensqualitat beitragen (SAMW, Palliative Care - Medizin-ethische
Richtlinien und Empfehlungen, 2013)

Fur die Gewabhrleistung einer mdglichst hohen Lebensqualitat unserer Bewohnerinnen gestalten
sich dadurch folgende fiinf Herausforderungsfelder in der Pflege, Betreuung und Behandlung in
der Langzeitpflege von alten/hochaltrigen Menschen:

1. Das Bedirfnis nach Schmerz- und Symptomkontrolle.

2. Das Bedurfnis tiber den Tod zu sprechen.

3. Das Bediirfnis, nach angemessener Aufklarung und das Bedirfnis das Ausmass der
medizinischen Intervention mitzubestimmen.

4. Das Bedirfnis nach Begleitung beim Sterben.

5. Das Bedirfnis Sterbezeit und Sterberaum zu gestalten (Heimerl, 2007, S. 134ff).
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Aufgrund der Definition und der Herausforderungsfelder sind die ,Empfanger® von Palliative
Care im Johanniter alle Bewohnerinnen, die an einer chronisch fortschreitenden, unheilbaren
oder lebensbedrohlichen Erkrankung leiden. Wir haben uns jedoch entschlossen, die Haltung,
die Palliative Care umschreibt, allen unseren Bewohnerinnen entgegen zu bringen.

3. Zusammenarbeit

3.1 Kern-und Behandlungsteam

Palliative Care wird in der Langzeitinstitution durch ein interprofessionelles
Behandlungsteam erbracht (BAG, 2011, S. 21). Die Sicherstellung der Kontinuitét in der
Pflege, Betreuung und Behandlung stellt eine spezielle Herausforderung dar

(SAMW, 2013, S. 7).

a) Kernteam im Johanniter:
Das Kernteam besteht primar aus Pflegefachfrau oder Pflegefachmann und
Arztin oder Arzt.
Die medizinische Vertretung im Kernteam tibernimmt der Hausarzt oder der Heimarzt.
Die pflegerische Bezugsperson (Pflegefachfrau) ibernimmt im Kernteam, falls sie im
Minimum Uber eine Palliative Care-Weiterbildung A1l verfiigt, die sogenannte Fallfiihrung.
Dabei koordiniert sie alle Aufgaben im Rahmen des Pflegeprozesses.

b) Betreuungs- und Behandlungsteam mit direktem Bewohnerinnenkontakt:
Das Betreuungs- und Behandlungsteam besteht aus allen weiteren
Pflegemitarbeiterinnen mit unterschiedlichen Kompetenzen und Funktionen sowie
fallbezogen ergénzende Fachpersonen; wie beispielsweise Seelsorgerinnen,
Aktivierungstherapie, Freiwillige Mitarbeitende, An- und Zugehdrige.

c) Das erweiterte Betreuungs- und Behandlungsteam:
Das erweiterte Betreuungs- und Behandlungsteam besteht aus Mitarbeitenden der
Bereiche Hotellerie, Kiiche, Unterhalt Immobilie, und Verwaltung.

In der Grafik rechts ist die interprofessionelle ; —
Zusammenarbeit in Form und Farbe dargestellt: 7 N
o Kernteam: Pflege rot/arztlicher Dienst blau Y
Physiotherapie: braun

e Aktivierung: griin Iy /
e Freiwillige: braun \ \ ) /]
e Psychiater: gelb \ /

°

Seelsorge: blau

Zudem arbeiten wir mit externen Fachexperten und -

organisationen zusammen: Fachfrau MAS Palliative

Care, Spezialarzte, Seelsorger der verschiedenen
Abbildung 2: Porchet-Munro, S. 47, 2006

Glaubensrichtungen, Erndhrungsberatung, Physiotherapie,

Krebsliga, Lungenliga, Psychiater, Freiwillige,

Erwachsenenschutzbehorde (KESB).

Spital externe Onkologiepflege
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3.2

Kommunikation

Das gesamte Behandlungsteam beachtet die wesentlichen Aspekte der offenen, adaquaten und
einfihlsamen Kommunikation. Die Grundvoraussetzungen fiir diese hohen Anspriiche sind
Empathie und Wahrhaftigkeit sowie die Bereitschaft, Moglichkeiten und Grenzen offen zu legen.
Dies gilt bei uns fur die Kommunikation mit den Bewohnerinnen, aber auch untereinander im
Kern- und Behandlungsteam sowie gegeniiber externen Netzwerkpartnern (SAMW, 2008, S.7).

3.3

Umgang des Kern- und Behandlungsteams mit psychischen und
physischen Belastungen

Mit dieser Grafik des sogenannten Zwiebelmodells (Abb. 3) mdchten wir aufzeigen, dass
Belastungen auf verschiedenen Ebenen angesiedelt sind. Deshalb gehen wir diese
Problemfelder bzw. -ebenen entsprechend angepasst an; sieche Punkte 1 — 7.

Zuordnung der Ebenen

Obwohl die Arbeit mit alten/hochaltrigen, chronisch-,
unheilbarkranken und sterbenden Menschen von
den Mitarbeitenden des Kernteam als &ausserst
befriedigend beschrieben wird, ist sie mit Leid und
Tragik Uberschattet (Ramirez et al., 1998, S. 209).
Die Anspriche bei der Umsetzung von Palliative
Care in den Dimensionen physisch, psychisch, sozial
und spirituell sind hoch und koénnen zu

Arbeitsunzufriedenheit, beruflichem Stress,
1. Lﬁ'ﬁ:&'&ﬁ,ﬁé’fﬂf 4. mmmnmhenqu-/c e physischer und psychischer Belastung oder
L | ' . e . . .o . -
Bewusster Umgang mit Personelle und materielle Krankheit fihren. Das Burnout ist diesbezlglich eine
Lebel d Sterbe R = H
Gl ke ettt for Aabal: 5. POl = Rahein. oft erwahnte Konsequenz (Pereira et al.,, 2011, S.
in der PC bedingungen erarbeiten 318)
2. Gemeinsam - statt einsam 6. Gesellschaft - bewusster
3. Teamleitung - Umgang mit Leben und
Mut zur Fohrung Sterben

7. Transzendenz - Vertrauen
in Obergeordnete
Zusammenhange

Abbildung 3: Bigorio, 2010, Caring for the carers, S. 3.

Psychische Belastungsfaktoren ergeben sich aus...:

1. dem Umgang mit Sterben und Tod der Bewohnerinnen
2. dem Umgang mit An- und Zugehdrigen
3. der Zusammenarbeit im interdisziplinaren/multiprofessionellen Behandlungsteam
4. der eigenen/personlichen Lebensgeschichte und Lebenserfahrung
5. durch betriebliche Rahmenbedingungen
(Zingg, 2012, S. 3).
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Die Beziehung zu den Bewohnerinnen wird von den Pflegenden professionell gestaltet. Sie
brauchen Moglichkeiten zur Verarbeitung und Bewadltigung des Erlebten und sie sollen
Unterstitzung erfahren in der Auseinandersetzung mit der eigenen Rolle und den zulassigen
Formen der Abgrenzung. Zur Entwicklung der Professionalitat, welche die Mitarbeitenden des
Johanniter vor Uberforderung durch emotionale Belastungen schiitzen neben dem BGM, bietet
die Organisation ihren Mitarbeitenden folgende Angebote zur Unterstitzung an.

Folgende Gefasse kdnnen im Johanniter genutzt werden:
e Ethikausschuss des Stiftungsrates
o Regelmassige psychiatrische Fallbesprechungen gemass Leitfaden durch externe
Fachperson (siehe Pool)
o Fallevaluation: spatestens 14 Tage nach Todesfall, unter den Aspekten ,Positives
Erleben®, ,Erleben von Problembereichen®, ,Schlussfolgerungen® (siehe Pool)
Supervision bei Bedarf durch externe Fachperson
Teamsitzungen
Monatlicher Fachaustausch mit Leitung Pflege und Betreuung
Beratung durch interne Pflegeexpertin MAS Oncological Care
Internes Beratungs- und Unterstitzungsangebot

3.4 Vernetzung

Wir sind mit folgenden anderen Netzwerkpartnern sporadisch oder regelméssig in Kontakt:

o Palliative Zentrum Hildegard, Basel

e Hausarztinnen und Hausérzte: Dr. Bally, Praxis im Haus

¢ Fachgruppe Qualitat Langzeitpflege beider Basel (FQBB)

e Gesundheitsdepartement Kanton Basel Stadt, Bereich Gesundheitsversorgung,
Abteilung Langzeitpflege

o Netzwerk Langzeitpflege SBK

¢ palliative ch und Curaviva

e Spitdler im Kanton Basel Stadt

e Alterspsychologe/-psychiater

e Fachstellen (Alzheimer-Parkinson-MS Vereinigung ect.

e Spezialisierte Therapien: Logopadie, Physiotherapie, ect.

o Erwachsenenschutzbehérde (KESB)

¢ Haus- und Spezialarzte z.B. Palliativmediziner

e Seelsorger verschiedener Glaubensrichtungen

e Sozialarbeitende verschiedener Institutionen

e Spitex-Organisation BS

4. Palliative Care und Ethik

4.1 Multidimensionalitat

Palliative Care bedeutet nicht nur Linderung der Schmerzen und Krankheitssymptome, sondern
ganzheitliche (kdrperliche, seelisch-psychische, soziale/kulturelle und spirituelle Begleitung) des
multimorbiden und unheilbar kranken Menschen. Ganzheitliche Begleitung ist von zentraler
Bedeutung, um ein selbstverantwortliches Leben bis zuletzt sowie Lebensqualitat und
Lebensfreude zu ermoglichen. Dem Johanniter ist die psychosoziale Begleitung der
Bewohnerin und ihrer An- und Zugehdrigen ein zentrales Anliegen.
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In der Palliative Care wird dem alten/hochaltrigen Menschen in seinem ganzheitlichen
Menschenbild begegnet. Dies gelingt unter Berlcksichtigung der folgenden vier Dimensionen:

1) Korperliche Dimension

Alle korperlichen Symptome werden systematisch, regelméassig sowie kontinuierlich erfasst und
behandelt. Zur Symptomkontrolle werden geeignete, valide Messinstrumente fir die
kontinuierliche Beurteilung des Verlaufs eingesetzt. Massgebend fir den interprofessionellen
therapeutischen Plan sind der individuelle Wille und die Bedurfnisse der Bewohnerin. Die
Selbststandigkeit des kranken Menschen ist unter Beriicksichtigung seiner Ressourcen und im
Sinne der ,Hilfe zur Selbsthilfe” zu férdern.

2)  Psychische Dimension

Die psychischen Stressfaktoren der Bewohnerin sowie der betreuenden nahestehenden
Bezugspersonen werden systematisch erfasst. Die Bewadltigungsressourcen des kranken
Menschen, also die Fahigkeiten und Mdoglichkeiten, seine belastenden Erlebnisse adaquat
verarbeiten zu kdnnen, sollten stabilisiert und gefordert werden.

Dabei ist das regelméssige Gesprach mit ihr und den nahestehenden Bezugspersonen zu
suchen. Psychologische und/oder psychotherapeutische Interventionen und Angebote sind in
regelmassigen Abstanden zu thematisieren um die Kontinuitat der Betreuung und Behandlung
Zu gewahrleisten.

3) Soziale Dimension

Die soziale Dimension stellt die Lebenswelt der Bewohnerin in den Vordergrund. Sie orientiert
sich nach Mdglichkeit an den Bedirfnissen und an gewohnten Lebens- und Tagesstrukturen
des alten/hochaltrigen Menschen. Bestehende Ressourcen und Eigenverantwortung werden
gestarkt, sodass trotz Einschréankungen durch Krankheit eine selbstbestimmte Gestaltung des
Lebensalltags bis zuletzt méglich ist. Von Bedeutung sind in dieser Dimension unter anderem
die nahestehenden Bezugspersonen, der Freundes- und Bekanntenkreis, die finanziellen und
sozialversicherungsrechtlichen Angelegenheiten, usw. Die vorhandenen lokalen Angebote und
das soziale Helfernetz werden gestarkt und vernetzt.

Der Zugang zu adaquaten Angeboten verschiedener Fachpersonen und die Zusammenarbeit
mit den regionalen Organisationen und Gruppierungen der informellen und formellen
Freiwilligenarbeit sind in regelmassigen Abstanden zu thematisieren und die Kontinuitat der
Betreuung ist zu gewahrleisten. Kulturspezifische Aspekte sind im Rahmen der Behandlung und
Betreuung mit einzubeziehen.

4)  Spirituelle Dimension

Die spirituelle Begleitung leistet einen Beitrag zur Forderung der subjektiven Lebensqualitat und
zur Wahrung der Personenwiirde angesichts von Krankheit, Leiden und Tod. Dazu begleitet sie
die Menschen in ihren existenziellen, spirituellen und religiosen Bedirfnissen auf der Suche
nach Lebenssinn, Lebensdeutung und Lebensvergewisserung sowie bei der Krisenbewaltigung.
Sie tut dies in einer Art, die auf die Biografie und das personliche Werte- und Glaubenssystem
Bezug nimmt. Dies setzt voraus, dass die existenziellen, spirituellen und religiésen Bedirfnisse
der Beteiligten erfasst werden. Interventionen und der Zugang zu adaquaten Angeboten im
Bereich der spirituellen Begleitung sind in regelméassigen Abstédnden im interprofessionellen
Team zu thematisieren, die Kontinuitat der Begleitung ist zu gewahrleisten (BAG, 2010, S. 13-
14).

Im Wissen um das ganzheitliche Menschenbild wird dies in unseren Leitsatzen wie folgt
definiert:
e Wir als Stiftung sind Branchenleader in Basel, weil wir ein heimatlicher Ort sind, an dem
behitende Pflege und grosstmdgliche Sorgfalt aus einer christlichen Grundhaltung
heraus gelebt werden.
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o Wir in der Geschéftsleitung Ubernehmen Verantwortung, weil wir im umfassenden Sinn
Werte erkennen und schatzen und die Ressourcen entsprechend sorgféltig und gezielt
einsetzen

e Wir haben und nehmen uns Zeit fir die Pflege und arbeiten an hohen
Qualitatsstandards, weil fur uns die Lebensqualitadt der Bewohnerinnen im Sinne der
Palliative Care im Zentrum steht.

e Wir fuhlen uns wohl im Johanniter, weil wir uns gegenseitig vertrauen und den
gemeinsamen Arbeitsplatz/Lebensraum als Geschenk erfahren.

e Wir von der Verwaltung sind fir unser Gegenuber DIE kompetente und flexible
Anlaufstelle, weil der Mensch fir uns im Mittelpunkt steht und wir versuchen, das
Unmogliche mdglich zu machen.

¢ Wir von der Gastronomie servieren mit Freude abwechslungsreiche, kreativ gekochte
Gerichte mit frischen Produkten, weil uns das Lacheln der Bewohner am Herzen liegt.

e Wir freiwillig Engagierte stehen an der Seite der Bewohnerinnen und Bewohner, weil wir
uns gerne Zeit fur sie nehmen und Freud’ und Leid mit ihnen teilen.

Die ethische Orientierung von Palliative Care basiert auf den Grundwerten menschlichen
Lebens wie Wirde, Werte, Ethik und Autonomie.

Dazu orientieren wir uns einerseits an den ethischen Richtlinien des Schweizerischen
Berufsverbandes der Pflegefachfrauen und Pflegefachmanner. Sie beschreiben die ethischen
Prinzipien in der Pflege folgendermassen:

e Autonomie Respekt vor Selbstbestimmung.

¢ Nicht schaden Vermeidung von potentiellem Schaden.

e Gutes tun Fordern von Wohlbefinden, Sicherheit und Lebensqualitét.

o Gerechtigkeit Bei der Suche nach einer gerechten Verteilung von Nutzen,

Lasten und Aufwand (SBK, 2006, S. 10ff).

Mit dem Thema Autonomie haben wir uns vertiefter auseinandergesetzt.

4.2 Autonomie

Unter Autonomie wird die Fahigkeit einer Person verstanden, ihren Willen auszudrticken und in
Ubereinstimmung mit ihren Werten und Uberzeugungen zu leben. Sie ist abhangig vom
Informationsstand, der aktuellen Situation und der Bereitschaft und Fahigkeit des Betroffenen,
Verantwortung fiir das eigene Leben und Sterben zu Gbernehmen. Autonomie beinhaltet auch
Verantwortung anderen gegenuber.

Autonomie zu respektieren bedeutet fiir uns:

¢ Dem biografischen Hintergrund des alten/hochaltrigen Menschen Rechnung zu tragen.

e Die Familiendynamik im Auge zu behalten.

e Den alten/hochaltrigen Menschen und seine An- und Zugehdrigen so klar und offen wie
mdglich zu informieren.

¢ Sich zu vergewissern, ob die Information verstanden wurde.

¢ Sich immer wieder zu vergewissern, ob der Wille des alten/hochaltrigen Menschen richtig
verstanden wurde und ihm im Rahmen des Moglichen entsprochen wird.

e Sich bei ausserungsunfdhigen und kognitiv beeintrdchtigen (urteilsunfahigen)
Bewohnerinnen an den von ihnen im Voraus muindlich formulierten oder schriftlich
dokumentierten Werte- und Willensausserungen zu orientieren (SAMW, 2013, S. 8).

4.3 Lebensqualitat in der Palliative Care

Wenn von Palliative Care gesprochen wird, geht es stets um die Verbesserung oder zumindest
Erhaltung der Lebensqualitédt der Betroffenen. Lebensqualitat umfasst viele verschiedene Di-
mensionen. Hierzu wahlen wir folgende Definition: ,Gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist ein
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multidimensionales Konstrukt, das kdrperliche, emotionale, mentale, soziale, spirituelle und
verhaltensbezogene Komponenten des Wohlbefindens und der Funktionsfahigkeit aus der
subjektiven Sicht der Betroffenen beinhaltet" (Schuhmacher, 2003, S. 10).
Demnach ist Lebensqualitat:

e Subjektiv (durch die Person selber beschrieben, beurteilt), oder objektiv (von Aussen:

Beobachtungen, Einschétzungen) wahrnehmbar.

¢ Sich stets wandelnd und dynamisch.

¢ Beruhend auf der Selbstbeschreibung der Bewohnerin.

¢ Eine Darstellung multidimensionaler Begrifflichkeiten (King & Hinds, 2001, S. 33).

Lebensqualitdt wird von uns Menschen — nicht nur in Palliative Care-Situationen — ausserst
individuell beurteilt.

Im Wissen darum, dass die letzte Lebensphase so individuell wie das Leben und wie der
Krankheitsverlauf jeder Bewohnerin ist, steht die Lebensqualitat der Bewohnerin, ihr subjektives
Leiden, ihre Wiinsche, Angste und Hoffnungen im Mittelpunkt aller Bemiihungen von Palliative
Care.

Lebensqualitdt wird nicht priméar medizinisch definiert, sondern im lebensgeschichtlichen
Kontext der Bewohnerin verstanden: ,Im Vordergrund des palliativen Ansatzes steht die
Auseinandersetzung mit der fortschreitenden Krankheit, dem personlichen Schicksal des
Patienten, mit seinem Umfeld, seiner Lebensgeschichte, seinem Glauben bzw. seinen
Lebensiiberzeugungen, speziell mit seinen Gedanken und Gefllhlen gegeniber Leiden,
Sterben und Tod (Bio-psycho-sozialer Krankheitsbegriff)“. 2

Folgende Instrumente dienen uns zur Erfassung:
e RAI Assessment Instrumente
¢ Elektronische Pflegedokumentation (ePDok)
e Biographiearbeit
¢ Diverse Assessmentinstrumente zu Schmerz, Sturz, Ausscheidung, Haut, Wunden

4.4 Lebensqualitat von kognitiv eingeschrankten Bewohnerinnen

Die Lebensqualitat bei kognitiv eingeschrankten Bewohnerinnen zu gewahrleisten stellt eine
spezielle Herausforderung dar. Dazu wird im Pflege- und Betreuungskonzept des
Wohnbereiches Maisonette® folgendes festgehalten:

,Das angestrebte Ziel der Pflege und Betreuung ist die Erhaltung der subjektiven
Lebensqualitat der Bewohnerinnen, was eine sehr individualisierte Behandlung und Pflege und
Betreuung bedingt.

In diesem Zusammenhang stellt der britische Arzt und Demenzforscher Tom Kitwood (2000)
vier globale subjektive Zustdnde vor. Diese vier Zustdnde stellen die Grundlage allen
menschlichen Wohlbefindens dar und konnen — zumindest teilweise — auch bei
Demenzbetroffenen gelebt werden.

Diese Zustande werden definiert, als:

e das Gefuhl, etwas wert und fur andere wichtig zu sein

e das Gefuhl, etwas tun zu kbnnen

e das Geflihl, mit andern noch in Kontakt zu treten zu kénnen, sie zu erreichen und eine
Antwort zu erhalten

e das Gefihl der Hoffnung oder des Urvertrauens. (Held, 2013. S. 16)

2 ygl. aao, Seite 3f.
3Schneiter C.; Burgherr N.. Pflege- und Betreuungskonzept Wohnbereich Maisonette; inkl. Konzept fiir die integrative Pflege und Betreuung
von Menschen mit einer Demenzerkrankung oder anderen kognitiven Stérungen. 05.02.2014. APH Johanniter
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Leiden soll gelindert und verhitet werden, Genuss und Freude sollen bereitet werden. Der Wille
der Bewohnerin soll oberste Prioritat haben, muss aber dort, wo er sich selbst- oder
fremdgefahrdend oder gesellschaftlich stérend verhalt, mit angepassten und schonenden
Mitteln korrigiert werden.”

4.5 Entscheidungsprozesse

In der Entscheidungsfindung wéagen wir Sinnhaftigkeit und Machbarkeit ab, prifen Wirkung und
Nebenwirkung, beachten den Willen des Betroffenen und seinen An- und Zugehdrigen und den
daraus entstehenden Nutzen unter Berlcksichtigung der oben beschriebenen bioethischen
Prinzipien (Knipping, 2007, S.52).

Die Entscheidung Uuber die Durchfihrung, den Abbruch oder das Unterlassen einer
vorgeschlagenen medizinischen Massnahme liegt primar bei der urteilsfahigen Bewohnerin
oder dem urteilsfahigen Bewohnerin selbst, nachdem er umfassend und verstandlich informiert
wurde (informed consent). Die fur die Bewohnerin notwendigen Entscheidungsgrundlagen
werden vom Kernteam erarbeitet. Dabei soll eine Losung angestrebt werden, welche von allen
Beteiligten mitgetragen werden kann (Konsens).

Besonders herausfordernd sind Situationen, in welchen sich der betroffene alte Mensch nicht
mehr selbst zu einer Fragestellung &aussern kann. Hier regelt seit 2013 das neue
Erwachsenenschutzrecht den Schutz der nicht entscheidungs- und handlungsfahigen
Bewohnerin (ZGB, 360-456).

4.6 Wenn die Bewohnerin nicht (mehr) will, «lebensmude /
erdenmide» ist

Im Pflegealltag unserer Langzeitpflegeinstitution kommt es vor, dass eine Bewohnerin Pflege-,
Betreuungs- und Behandlungsmassnahmen verweigert. Beispielsweise l&asst sie nicht zu, dass
Mundpflege gemacht wird, will die Medikamente nicht mehr einnehmen, isst und trinkt nicht
mehr. Nach Abklarung behandelbarer Ursachen erachten wir eine Verweigerung als
Willensdusserung. Wir bieten die Massnahmen an, akzeptieren jedoch, wenn sie nicht
angenommen werden kénnen (SAMW, 2013, S. 14). Die Vorgaben des
Erwachsenenschutzrechtes (ZGB, 360-456) werden eingehalten, indem die An- und
Zugehdrigen oder die bevollmachtigte Vertrauensperson informiert und in die weiteren
Entscheidungsprozesse einbezogen werden (Rundtischgesprache)

4.7 Ethische Entscheidungsprozesse

Bei schwierigen Entscheidungen kann eine ethische Fallbesprechung (7-Schritte-Modell*) oder
Beratung hilfreich sein (SAMW, 2013, S. 9). Beim Erkennen von ethischen Dilemmata findet die
ethische Entscheidungsfindung im interprofessionellen Kern- und Behandlungsteam (z.B.
Ethikausschuss des Stiftungsrates) statt. Der erarbeitete Konsens wird nachvollziehbar
dokumentiert, Fallbesprechungen protokolliert. Diese sind auf den WB in den
Bewohnerinnenordnern abzulegen, die Durchfiihrung einer Fallbesprechung und der Hinweis
auf das Protokoll im Pflegebericht dokumentiert.

Abgeleitete  Massnahmen werden in den entsprechenden Pflegeplanungen (individuelle
Pflegeplanung IP) festgehalten.

4.8 Regelung des assistierten Suizid

Die Frage, wie die medizinische Behandlung und Pflege des Menschen in der Endphase des
Lebens aussehen soll, beschéftigt die Offentlichkeit seit Jahren. Palliative Care hat zum Ziel,

4 http://dialog-ethik.ch/wp-content/uploads/2013/06/Dok_Schritte7Dialogneu.pdf
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die Lebensqualitdt der Bewohnerin zu erhalten, sodass nach Mdéglichkeit ein Wunsch nach
assistiertem Suizid nicht aufkommen sollte. Trotz entsprechendem Engagement des
Betreuungsteams kann aber gelegentlich von Seiten einer Bewohnerin der Wunsch
aufkommen, seinem Leben ein Ende zu setzen. Wir anerkennen, dass es Situationen gibt, in
denen die Autonomie des Menschen starker gewichtet werden muss (SBK & FMH, 2001, S.1).

Im Johanniter haben wir uns mit der Thematik assistiertem Suizid vertieft auseinandergesetzt
und folgende Entscheidung getroffen:

In Anlehnung an die Richtlinien der SAMW ,Betreuung von Patienten am Lebensende*
sprechen wir von einer ,fur die Betroffenen unertraglichen Situation“. Fur uns sind die
Voraussetzungen fur einen assistierten Suizid dann gegeben, wenn die Symptomlast fur
den betroffenen Menschen derart unertraglich geworden ist, dass ein assistierter Suizid
gerechtfertigt ist.

Wir stehen zur Hilfe beim Sterben und nicht zum Sterben.

Bei diesen Entscheidungen werden wir vom Heimarzt (Dr. Klaus Bally) und vom
Ethikausschuss des Stiftungsrates unterstitzt.

5. Rechte der Bewohnerin

5.1 Patientenverfigung

Ethisch ist der Anspruch, den eigenen Willen mit einer Patientenverfigung flr Situationen der
Urteilunfahigkeit festzuhalten, im Prinzip der Autonomie begriindet. Dieses beinhaltet das Recht
des Individuums, aufgrund personlicher Wertungen und Vorstellungen, im eigenen Interesse
Entscheidungen zu fallen.

Zentral fur die Grundhaltung der Leitung und aller Mitarbeitenden im Johanniter ist der Respekt
vor dem Recht der Bewohnerin auf Selbstbestimmung. Der medizinisch-ethische Grundsatz der
SAMW, die das ,Recht der Patientinnen auf Selbstbestimmung®“ wiederholt betont haben, hat im
Johanniter grésste Bedeutung: ,Die Respektierung des Willens der urteilsfahigen Bewohnerin
ist zentral fUr die Behandlung und Betreuung*“.®

Mit dem neuen Erwachsenenschutzrecht wird die Verbindlichkeit von Patientenverfigungen auf
gesamtschweizerischer Ebene einheitlich geregelt (ZGB 360ff). Grundsatzlich gilt: Je klarer eine
Patientenverfligung ist und je konkreter sie auf die aktuelle medizinische Situation zutrifft, desto
gewichtiger ist ihre Rolle im Entscheidungsprozess

Unsere Institution empfiehlt allen urteilfahigen Bewohnerinnen, eine Patientenverfiigung zu
verfassen. Den Bewohnerinnen, An —und Zugehoérigen und Gasten steht im Johanniter ein
ausgewabhltes Angebot an Broschiren zur Verfigung:

. FMH Patientenverfiigung ausfihrliche Version

. FMH Patientenverfiigung kurze Version

. Merkblatt: Welche Patientenverfligung ist fir mich die Beste?
. Bestellflyer flir den Dokupass der Pro Senectute

Bei folgenden Ansprechpartnern finden sie die entsprechende Unterstiitzung.

e GGG Voluntas, Basel / Web: http://www.qggg-voluntas.ch/Home.77.0.htm |
e Pro Senectute, Basel / Web: http://bb.pro-senectute.ch/

5 vgl. Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW), Behandlung und Betreuung von &lteren,
pflegebedurftigen Menschen, 18. Mai 2004, Seite 7
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Sehr wichtig ist, dass die Patientenverfiigung alle zwei Jahre Uberpriift, erneut unterschrieben
und in den Dossiers abgelegt wird.

5.2 Vorsorgeauftrag bei Urteilsunfahigkeit

Fur den Fall einer Urteilsunfahigkeit, ist im Erwachsenenschutzrecht der Vorsorgeauftrag mit
Vorsorgevollmacht vorgesehen. Darin ist festgelegt, wer die Dinge des Alltags stellvertretend
erledigen darf. Wird bei einer Bewohnerin die Urteilsunfahigkeit durch die Arztin oder den Arzt
festgestellt, sind wir bei den administrativen Aufgaben gerne beratend behilflich.

6. Umgang mit Sterben und Tod
6.1 End of Life Care

Palliative Care soll eine moglichst gute Unterstiitzung bis zum Lebensende ermdglichen. Was
unter einem ,guten Sterben® verstanden wird, kann nicht durch objektive Kriterien festgelegt
werden, sondern ist individuell von Mensch zu Mensch verschieden. Friihere Ausserungen sind
fur uns wegleitend. Die Vorstellungen der An- und Zugehdrigen und unserer Mitarbeitenden des
Kern- und Behandlungsteams spielen bei der Beurteilung mit, sind jedoch nicht entscheidend.
Ein ,gutes Sterben“ ist auch durch optimale Palliative Care nicht immer garantiert, da es eng mit
der Lebensgeschichte der Bewohnerin und dem Verlauf der Krankheit verknupft ist.
Medikamenttse und pflegerische Massnahmen setzen wir mit dem Ziel der Symptomlinderung
ein. Schmerzen und Leiden sollen gelindert werden, auch wenn dies in Einzelfdllen zu einer
Beeinflussung der Lebensdauer fihren kann (SAMW, 2013, S. 15-16).

Wahrend der ,End of Life Care” beriicksichtigen wir folgende Aspekte:

e Wir nehmen den Menschen in seinem ganzheitlichen Menschenbild (physisch,
psychisch, sozial und spirituell) und unter Einbezug seiner Lebensgeschichte wahr.

¢ Wainsche und Bedirfnisse thematisieren und erfassen wir friihzeitig.

e Wir schaffen eine wirdige Umgebung und Atmosphére.

e Wir gehen auf die Religion, Spiritualitat und Kultur ein.

¢ Wir gewahrleisten eine empathische Begleitung wahrend des Sterbens (Pleschberger et
al., 2005, S.137).

Bei Doppelzimmern beachten wir die Winsche und Bedlrfnisse aller Beteiligten und leiten
wenn notig die moglichen organisatorischen Massnahmen ein.

Nach Eintritt des Todes wird der Verstorbene in diesem Falle nicht im Zimmer aufgebahrt,
sondern im Andachtsraum.

6.2 Abschied und Trauer

Der Umgang mit Verstorbenen erfolgt in unserer Langzeitpflegeinstitution in der gleichen
wertschatzenden Haltung, wie der Umgang mit dem lebenden alten/hochaltrigen Menschen.
Dies bedeutet fiir uns insbesondere, dass...

e ...im Umgang mit dem Verstorbenen die familidren, sozio-kulturellen und spirituellen

Bedurfnisse soweit als moglich berticksichtigt werden.

e ...unsere Langzeitpflegeinstitution den An- und Zugehérigen und den Mitarbeitenden
ermoglicht, in angemessener Art und Weise Abschied zu nehmen. Den An- und
Zugehdrigen wird Unterstitzung in ihrer Trauer angeboten oder vermittelt.

e ...das Behandlungsteam fur den Umgang mit Belastungen Unterstitzung erhalt (SAMW,
2013, S. 17).
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Bei der Entwicklung unserer Abschiedskultur vertrauen wir im Johanniter auf die Kraft
christlicher Tradition.

Unsere Kultur des Abschieds umfasst nicht nur die Zeit wahrend des Sterbens, sondern auch
die Zeit danach. An- und Zugehdrige und Betreuende haben die Moglichkeit, sich in wirdiger
Form von den Verstorbenen zu verabschieden. Mit ,Kultur® meinen wir ein gewachsenes,
sichtbares System von Werten und Normen, Ritualen und Symbolen, die sich erstens im
Verhalten der Mitarbeitenden zeigen, zweitens den Ausdruck von Gedanken und Gefuihlen
gegenuber Verlust, Sterben, Tod und Trauer unterstiitzen und gestalten sowie drittens den An-
und Zugehorigen einen Rahmen fir ihr individuelles Abschied nehmen vom Verstorbenen und
fur ihr Trauern geben.

Der Ablauf und die Rituale des Abschiednehmens sind klar festgelegt und im Prozess ,Austritt
Bewohnerin® beschrieben.

Konkrete Massnahme (siehe Vorgaben Prozess ,Austritt Bewohnerin®):
e Platzierung unseres fahrbaren Korpus mit dem Minsterengel vor dem Zimmer des
Verstorbenen, mit kiinstlichen Kerzen und einem Gedenkbuch.
e Abschiedsritual auf dem Wohnbereich mit der Bewohnerin, den An- und Zugehdrigen
und Mitarbeitenden innert zwolf Stunden nach Eintritt des Todes.
o Letztes Geleit des Sarges mit der Johanniterfahne auf dem Sarg bis zum Fahrzeug des
Bestatters.

Wir sind offen fir weitere Rituale und Symbole. Wir sind uns bewusst, dass Rituale und
symbolische Handlungen eine trostende und heilende Kraft auf Menschen in Krisensituationen
entfalten. Wir verstehen Rituale als eine sinnstiftende Form des Menschen, zu sich selber zu
finden.

Trauer von An- und Zugehorigen betrachten wir als komplexes und intensives emotionales,
somatisches, kognitives, soziales und kulturelles Geschehen wéhrend der Reaktion auf einen
Verlust (Paul & Muller, 2007, S. 411).

1x pro Jahr wird ein Gedenkgottesdienst fur alle Verstorbenen Bewohnerinnen abgehalten zu
dem die An- und Zugehorigen, die Bewohnerinnen und alle Mitarbeiterinnen eingeladen sind.
Am 1. Jahrtag eines jeden Verstorbenen, erhalten die An-und Zugehorigen eine Gedenkkarte.

Unser interner ,Ratgeber flir Begleitpersonen und Angehoérige von Sterbenden® ist ein
unterstiitzendes Instrument fur alle Betroffenen.
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7. Umgang mit den An- und Zugehorigen

Der Einbezug der An- und Zugehoérigen der Bewohnerin ist uns wichtig. Diese Personen sind
bei der Planung von Pflege, Betreuung und Behandlung als Partner zu betrachten. Dabei
achten wir trotzdem auf die Selbstbestimmung des betroffenen Menschen (BAG, 2010, S.12).

An- und Zugehorige haben fur die Bewohnerin eine grosse und vielfaltige Bedeutung.
Angehdrige sind in unserem Verstandnis sowohl familiare Angehorige als auch diejenigen, die
die Bewohnerin als ihre Bezugspersonen angeben.

Der kranke Mensch und seine An- und Zugehorigen bilden in der Palliative Care eine ,Unit of
Care” (Behandlungseinheit, System). An- und Zugehoérige konnen nicht durch andere
Bezugspersonen ersetzt werden, weil sie ein vielfaltiges Lebens- und Beziehungsgeflecht mit
der Bewohnerin verbindet. Fir die Bewohnerin bedeuten An- und Zugehoérige Wertschéatzung,
Vertrauen, Sicherheit, Geborgenheit und noch nicht Abgeschrieben zu sein. Sie bieten Quellen
zur Lebensfreude und Unterstitzung bei der Losung unerledigter ,Geschafte”.

Die Mitarbeitenden im Johanniter sind sich der besonderen psychischen und sozialen
Belastungen der An- und Zugehdrigen bewusst und begleiten sie im Prozess der letzten
Lebensphase bzw. Krankheit ihres Familienmitglieds. An- und Zugehérige werden deshalb —
entsprechend den Wiunschen der Bewohnerin — umfassend in die Kommunikation und
Begleitung einbezogen. Situative und geplante Gesprache sind Bestandteil des Pflegealltages.
Der Ratgeber ,Wir begleiten“ wird den An-und Zugehorigen personlich abgegeben mit einem
Gesprachsangebot zu Fragen, Angsten und Sorgen.

Die An- und Zugehorigen betrachten wir demnach auf der einen Seite als Angehorige des
Behandlungsteams — sie bendtigen in belastenden Situationen jedoch ebenso Zuwendung,
Begleitung und Erklarungen vom Kernteam. Wir ermdglichen ihnen wahrend 24 Stunden den
Zugang in unserer Langzeitpflegeinstitution. Auf Wunsch wird ermdglicht, dass sie auch
wahrend der Nacht bei inrem Familienmitglied sein kénnen. Mdglichkeiten fir Verpflegung und
Ubernachtung werden angeboten.

Der Einbezug der An- und Zugehdrigen richtet sich auf die Zusammenarbeit zum Wohl der
Bewohnerin. Weiterreichende Betreuung und Beratung An- und Zugehériger kann vom
Johanniter nicht geleistet werden. Entsprechende Stellen, die dies anbieten kdnnen, werden
gerne vermittelt.

8. Institutionalisierte, formelle Freiwilligenarbeit

Um die einleitend beschriebenen Herausforderungen von Palliative Care in der Zukunft zu
meistern, wird die organisierte Freiwilligenarbeit immer wichtiger. Ehrenamtliche Helferinnen
leisten mit ihrem unbezahlten Einsatz einen wichtigen Beitrag, indem sie begleitende An- und
Zugehdrige und betreuende Berufsgruppen psychosozial und emotional entlasten (SAMW,
2013, S. 6).

Zur Erganzung im Bereich sozialer Bedurfnisse spielen die Freiwilligen des Johanniters eine
wichtige Rolle. Die Koordinatorin weiss der verschiedenen Ressourcen der Freiwilligen diese
zielgerichtet einzusetzen (Freiwilligenkonzept 2017)

Die Freiwilligen sind geschult und auf ihre Aufgabe vorbereitet. Sie kennen ihre Rechte und
Pflichten.
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9. Palliative Care bei Menschen mit kognitiver
Beeintrachtigung (Demenz)

Wir betreuen in unserer Langzeitpflegeinstitution Menschen mit kognitiver Beeintréchtigung
(Demenz) in verschiedenen Settings (offen und geschlossene Wohnbereiche, Wohngruppen).

Menschen mit Demenz erhalten palliative Pflege, Betreuung und Behandlung ab ihrem Einzug.
Ziel ist es ihre Lebensqualitédt zu erhalten oder zu verbessern (siehe auch Kap. 4.3). Sie
unterscheiden sich durch ihr Erleben und Verhalten von anderen Bewohnerinnen in folgenden
Aspekten:

e Gedachtnis: Durch den zunehmenden Verlust des Frischgedachtnisses leben Menschen
mit Demenz oft in einem friheren Teil ihres Lebens. Informationen verstehen sie zwar im
Moment, vergessen sie jedoch wéahrend einer Handlung wieder und wehren sich dann oft
gegen fur sie unverstandliche Massnahmen. Mit der Abnahme der kognitiven Fahigkeiten
ist auch die Orientierungsfahigkeit in Raum und Zeit, aber auch beziiglich des eigenen
sozialen Umfeldes und der eigenen Personen verbunden. Dies kann zu Angst und Unruhe
fuhren.

o Abstraktes Denken, Urteilsfahigkeit: Der Verlust des abstrakten Denkens lasst das
Verstehen von Zusammenhangen zunehmend unmdglich werden. Trotz Informationen
kénnen sich Menschen mit Demenz kaum mehr entscheiden. Deshalb ist in dieser
Situation die Bestimmung der bevollmachtigten Vertrauensperson unerlasslich.

e Kommunikation: Es féllt Menschen mit Demenz zunehmend schwer, Winsche,
Bedurfnisse aber auch Beschwerden sowie ihr subjektives Erleben verbal auszudriicken.
Unsere sorgféaltigen Verhaltensbeobachtungen helfen, aus Mimik, Korperhaltung und
Reaktionsweisen auf mogliche stérende Symptome zu schliessen.

o Korperempfindung: Die Wahrnehmung des eigenen Koérpers kann zunehmend verloren
gehen. Dies zeigt sich manchmal in einer vollig veranderten Koérperhaltung oder darin,
dass der Mund fur die Nahrungsaufnahme nicht mehr gefunden wird. Die Lokalisation von
Schmerzen kann dadurch verunmdglicht werden, weil die Person nicht mehr anzeigen
kann, wo es wehtut. Eine volle Harnblase kann zu einer zunehmenden Unruhe und
Aggressivitat fuhren.

e Emotionen: Die Erlebnisfahigkeit fir Gefiihle bleibt bis zuletzt erhalten. Wir sind
Uiberzeugt, dass unser positiv gestaltetes Umfeld den Menschen mit Demenz das Geflhl
von Geborgenheit und Verstandnis vermittelt und dass Gefiihle bei uns ausgelebt werden
durfen. Damit verbessern wir die Lebensqualitat. Die Biografie bezogenen Aktivitaten
ermdglichen Freude und positive Empfindungen, Rituale vermitteln Ruhe und
Geborgenheit, Musik und Tanz lassen das Bewegungsbedurfnis positiv erleben (Kunz &
Wilkening, 2005, S. 95ff).

Die wichtigsten psychischen Bedirfnisse von Menschen mit Demenz benennen wir mit
folgenden Begriffen: Liebe, Bindung, ldentitat, Beschaftigung, Einbeziehung und Trost (Kitwood,
2008, S. 122). Das Ziel, diese Bedurfnisse maglichst zu erfiillen, wird durch unsere Pflegenden
mit den nétigen fachlichen und menschlichen Kompetenzen, fundiertem Wissen und einer
sogenannten personenzentrierten Haltung angestrebt (Held & Ermini-Funfschilling, 2006, S.
22).

In diesem Zusammenhang betonen wir nochmals die Wichtigkeit der Zusammenarbeit mit den
An- und Zugehorigen der betroffenen Bewohnerin.
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Vor allem bei der Biographiearbeit, bei der Informationen aus dem friheren Leben des
Betroffenen erfasst werden, benétigen wir das Wissen der An- und Zugehorigen, da sich diese
Menschen selber meist nicht mehr gentgend verbal ausdriicken kénnen (Kostrezewa, 2005,

S. 124).

Die Schmerzerfassung und -behandlung bei Menschen mit Demenz beruht — wie bei allen
anderen Bewohnerinnen — auf Schmerzerkennung, Schmerzerfassung und Schmerz-therapie.
Im Alltag werden Schmerzen oft durch Verhaltensveranderungen erkannt. Unruhe,
Aggressivitat, verminderter Appetit oder Schlafstérungen, wie auch Veranderungen der Mimik,
der Kdrperhaltung und Mobilitat kénnen beobachtet werden. Fir die Erfassung der Schmerzen
wenden wir das validierte BISAD (Beobachtungsinstrument fir das Schmerzassessment bei
alten Menschen mit schwerer Demenz) an. (Fischer, 2012)

10. Symptommanagement

10.1 Symptome

Bei chronisch kranken, multimorbiden Bewohnerinnen am Lebensende kénnen Symptome
auftreten, die durch geeignete Massnahmen effektiv minimiert werden kénnen.

Unser Grundsatz ist, exzellente Symptomkontrolle ist gegeniiber der Behandlung des
Grundleidens vorrangig.

Um diese Leiden lindern zu kdnnen, erfassen wir die haufigsten storenden Symptome der
Bewohnerin mit dem Assessmentinstrument des RAIl und dokumentieren im dazu gehérigen
Schmerzprotokoll (QSys).

Fur Bewohnerin, die in ihrer Kommunikationsfahigkeit stark eingeschrénkt sind, stehen
bewdhrte Instrumente zur Schmerz- und Symptombeobachtung zur Verfligung.

Mit folgenden Symptomen ist am Lebensende (End of Life) immer zu rechnen
(Neuenschwander, 2006, S. 217ff):

Schmerz

Dyspnoe (Atemnot)

Death Rattle (Todesrasseln)
Xerostomie (Mundtrockenheit)
Angst

Im Symptommanagement orientieren wir uns unter anderem an den Expertenstandards von
Bigorio® und Palliative Care Wallis.

10.2 Pflegekonzepte und -methoden

In der praktischen Pflege, Betreuung und Behandlung wenden wir folgende Pflegekonzepte,
-verfahren und -methoden an:

Bezugspflege
Pflegekonzept
Biographiearbeit
Kinasthetik
Validation
Hygienekonzept

6 http://www.palliative.ch/de/fachbereich/arbeitsgruppen-standards/best-practice/
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Medikamentenkonzept

RAI Konzept
Schmerzkonzept
Wundkonzept

Diverse Pflegestandards ect.

Der Johanniter ist seit 2009 1SO zertifiziert und verpflichtet sich den Qualitatskriterien qualivista
(Leistungsanforderungen und —bewertung fur Alters- und Pflegeheime der Kantone BS | BL |
SO).

11. Fort- und Weiterbildung

Die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen und Freiwilligen sollen Uber die erforderlichen
stufengerechten Kompetenzen in der Palliative Care verfiigen. Im Nationalen Bildungskonzept
"Palliative Care und Bildung" (BAG, 2012) sind Empfehlungen beztiglich der Bildung im Bereich
Palliative Care formuliert. Es wird festgehalten, dass folgende Ubergeordnete Bildungsziele fir
die Palliative Care tatigen interprofessionellen Fachpersonen aber auch fur Freiwillige zu
erreichen sind:

1. In der Aus- und Weiterbildung besteht ein gesamtschweizerisch einheitliches
Verstandnis zu Palliative Care.

2. Die Auszubildenden werden stufengerecht befahigt, das Leiden von Menschen mit
unheilbaren, fortschreitenden Erkrankungen zu erkennen und zu verstehen sowie mit
diesen Menschen gemeinsam die Behandlungs- und Betreuungsziele zu erarbeiten
(Shared Decision Making). Diese Ziele werden in interprofessioneller Arbeit unter
Einbezug der vorhandenen Ressourcen umgesetzt.

3. Die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen verfliigen neben den erforderlichen
Handlungskompetenzen (Fach-, Sozial-, Selbst- und Methodenkompetenzen) auch tber
die notwendigen personalen und sozialkommunikativen Kompetenzen, namentlich Gber
Kommunikationsfahigkeit, Teamfahigkeit, Kooperationsfahigkeit (BAG, 2012, S. 17).

Bei den nicht-universitaren Pflege- und Betreuungsberufen wird Palliative Care einerseits in der
beruflichen Grundbildung in den Bildungsverordnungen und Bildungsplanen im Grundsatz
thematisiert.

Beispielsweise in den Grundbildungen zu "Fachfrau Gesundheit EFZ", "Fachfrau Betreuung
EFZ" (3-jahrige Ausbildungen) und "Assistentin Gesundheit und Soziales EBA" (2-jahrige
Ausbildung). In den drei Lernorten (Lehrbetriebe, Berufsfachschulen und Uberbetriebliche
Kurse) werden die entsprechenden Kompetenzniveaus vermittelt und eingeibt. In den
Lehrgéngen der héheren Berufsbildung, wie beispielsweise bei der dipl. Pflegefachfrau HF und
der dipl. Aktivierungsfachfrau HF, wird Palliative Care bereits im Rahmenlehrplan erwahnt
(BAG, 2012, S. 13)
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Definition der Aushildungsniveau Palliative Care (palliative.ch Ausbildungsniveaus)
Grundversorgung

Niveau Al

Personen, die gelegentlich in ihrem Berufsalltag mit chronisch kranken Menschen oder mit
akuten Situationen am Lebensende konfrontiert sind. Diese Personen sind entweder in der
Grundversorgung oder im Gemeinwesen tatig.

Niveau A2
Berufsfachleute im Gesundheitswesen, die gelegentlich palliative Patienten und deren Familien
begleiten. Diese Fachpersonen sind in der Grundversorgung tatig.

Niveau B1

Samtliche Berufsgruppen des Gesundheitswesens, die oft mit palliativen Situationen zu tun ha-
ben oder diese zum Arbeitsalltag gehdren. Diese Fachpersonen bieten palliative
Grundversorgung an.

Spezialisierte Versorgung

Niveau B2

Berufsfachleute des Gesundheitswesens, deren Berufsalltag vor allem Palliative Care Situatio-
nen umfasst (Palliative Care Einrichtungen, Palliative Care Teams spitalintern/-extern) oder als
Ressourcepersonen fur Fachleute aus anderen Gebieten. Diese Fachpersonen bieten
spezialisierte palliative Versorgung an (palliative.ch)

Niveau C
Berufsfachleute des Gesundheitswesens, eigentliche Experten, die hochspezialisierte Palliative
anbieten
Internes Angebot fir die Fort- und Weiterbildung in Palliative Care:
1. Grundlagenkurs: Alle neuen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter besuchen den
Grundlagenkurs Palliative Care 2 Tage (16 Std.): Definition Grundlagen, Abschied-
Sterben-Tod und Trauer, Angehdrige einbeziehen, Netzwerkarbeit

2. Level Al oder A2 wird jahrlich flr neue Mitarbeiter angeboten

3. Die Mehrheit 90% der Pflegenden mit Abschluss auf Niveau Sekundarstufe Il oder
Tertiarstufe verfiigt Gber einen Al Level in Palliative Care.

4. Level B1/B2: Jede Wohngruppe verfugt Gber einen Mitarbeiter Level B1 oder B2

5. Die Pflegeexpertin (MAS Palliative Care oder Oncolocical Care) leistet im Johanniter
supportive, edukative Unterstitzung.

6. Der Zirkel Pflegeentwicklung ist die Fachgruppe Palliative Care:

7. Tagung Palliative Care:1x jahrlich zum Themenschwerpunkt der Palliative Care wird
eine obligatorische interdisziplindre inhouse Fortbildung (1 Tag) durchgefihrt.

Die Teilnahme an externen Weiterbildungsangeboten oder Kongressen zu Themen der
Palliative Care werden vom Betrieb unterstitzt. Zudem stellt der Johanniter diverse
Fachzeitschriften und Fachliteratur zur Verfigung
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12. Qualitat

Die Verantwortung fir die Umsetzung von Palliative Care liegt im Johanniter beim ZPE unter
der Leitung der PEX bzw. QB im Auftrag der Leitung Pflege.

Das Debriefing findet anhand eines Fragebogens fir An-und Zugehdrige nach Todesfall statt.
Im Pflegeteam wird eine abschliessende Fallbesprechung unter den Aspekten ,was ist gut
gelungen®, ,was war schwierig/herausfordernd® und Schlussfolgerungen durchgefiihrt.

Der Johanniter orientiert sich an den Zielvorgaben der in diesem Konzept erwéhnten
Qualitatskriterien der Liste C fur Langzeitpflegeinstitutionen von palliative ch (2011a):

1. Im Rahmen von Selbstevaluationen:

Die regelmassige Uberpriifung des Konzeptes in der praktischen Umsetzung — wie wird
Palliative Care gelebt im Pflegealltag — zeigt die Integration in die bestehenden Strukturen und
Prozesse auf. Die entsprechende Umsetzung von nétigen Massnahmen gewdhrleistet die
Nachhaltigkeit von Palliative Care.

2. Im Rahmen von Audits durch qualitépalliative

Alle 2 Jahre fuhrt das Johanniter im Wechsel Bewohnerinnenbefragungen durch die Firma
QUALISevaluation und interne Mitarbeiterinnenbefragungen durch. Zudem orientiert sich das
Johanniter an den Qualitatsvorgaben qualivista der Kantone Basel Stadt, Baselland und
Solothurn.

12.1 Weiterentwicklung dieses Grundlagenkonzeptes Palliative Care

Dieses Grundlagenkonzept Palliative Care wird vom internen Palliative Care-Team mindestens
alle drei Jahre auf Aktualitét der Inhalte Uberprft.

Datum der Erstellung:

Basel, November 2014

Datum der Uberprifungen:
1. Uberprifung: 31.08.2015
2. Uberprufung: 29.08.2018

Verantwortlich fur die Qualitatssicherung:
Batler Iris, Leitung Pflege und Betreuung
Doris Minger, Qualitatsbeauftragte Pflege und Betreuung
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13. Abschluss

Hoffnung ist nicht die Uberzeugung,
dass etwas gut ausgent,
sondern die Uberzeugung,

dass etwas Sinn hat,

egal wie.

(Vacvlav Havel)
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15. Anhang
15.1 Modell ethischer Entscheidungsfindung’

7 http://dialog-ethik.ch/wp-content/uploads/2013/06/Dok_Schritte7Dialogneu.pdf
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7 Schritte //ialog

Ein Modell ethischer Entscheidungsfindung

1. Schritt: Erfahrung des Sachverhaltes als ethisches Problem

A) Die verschiedenen an der Besprechung beteiligten Personen stellen nacheinander ihre
Problemwahrnehmung dar. Alle beriicksichtigen dabei:

= jhre wissenschaftliche Erfahrung, welche quantifizierend den medizinischen und pflegerischen Sachwverhalt
feststellt,

s hre Lebenserfahrung, welche qualifizierend die bisherigen Erfahrungen mit Menschen mit dem
vorliegenden kérperlichen bzw. psychischen Zustand reflektiert und

= hre Du-Erfahrung mit der aktuellen Patientin oder dem Patienten, welche ebenfalls qualifizierend diese
Begegnung in die medizinisch-ethischen und pflegeethischen Glterabwagungen einbezieht.

B) Die Beteiligten diskutieren, welches die grosste Schwierigkeit der Situation ist. Diese wird als
ethische Fragestellung in einen Satz gefasst: «Unser gemeinsames ethisches Problem ist, ...»

2. Schritt: Kontextanalyse

A) Was wissen wir noch nicht, was wir fiir die Kldarung des ethischen Problems wissen miissten? Fiir
die Beantwortung dieser Frage kénnen die folgenden (zeitlichen, biographischen, institutionellen und
personellen) Teilfragen hilfreich sein:

= Wie ist unser, unter Schritt 1 formuliertes Problem entstanden und wie war sein Verlauf?

= (Gibt die Lebensgeschichte des Patienten oder der Patientin wichtige Hinweise in Bezug auf das Problem?
= \Wo findet das Problem statt? (Art der Institution, Station, Abteilung, etc.)

= Wer ist am Problem beteiligt? (Und: Wer hat welche Verantwortlichkeiten und Kompetenzen?)

B) Uberpriifung: Wird auch nach dieser Kontextanalyse die obige Formulierung des ethischen
Problems noch als eine gute Fassung der Hauptschwierigkeit empfunden?

Wenn nein: Neuformulierung des ethischen Problems und entsprechende Anpassung der Kontextanalyse.

3. Schritt: Wertanalyse

War Schritt 2 die Vertiefung auf der deskriptiven Ebene, so ist Schritt 3 die Vertiefung auf der norma-
tiven Ebene. Ziel ist es, die konfligierenden Werte besser zu verstehen und einordnen zu kénnen.

Fur diese Vertiefung kénnen die folgenden Fragen hilfreich sein:
= Was fiir Werthaltungen der Involvierten stehen auf dem Spiel?

= Kénnen wir den Wertekonflikt typisieren, indem wir ihn als Spannung zwischen allgemeinen ethischen
\Werten fassen?

Fir Fragen im medizinischen undfoder pflegerischen Kontext kénnen fir diese Typisierung die vier bioethischen
Prinzipien herangezogen werden (z.B. «Autonomie versus Gutes tun»):

® Autonomieprinzip: Selbstbestimmung und Wirde der Patientin bzw. des Patienten respektieren

® Prinzip «nicht schaden»: Nicht mit der Behandlung Schadigungsn oder Leiden zufiigen

® Prinzip «Gutes tun»: Tun, was in unseren Augen fur die Patientin bzw. den Patienten gut ist

® Gerechtigkeitsprinzip: Ressourcen fair verwenden (auch: nicht bestimmte Patientengruppen diskriminieren)

4. Schritt: Entwurf von mindestens drei Handlungsmoglichkeiten

Ausser in Notfallsituationen gibt es fast immer drei und mehr Handlungsoptionen. Damit wird die
Entscheidungsbildung aus der Situation des «Entweder-Oder»n herausgefithrt und kénnen
Machtkampfe vermieden werden.

In diesem Arbeitsschritt geht es um eine moglichst ungewertete und vielfaltige Aufzahlung. Dabei werden
nicht einmal die rechtlichen Grenzen beachtet, um die kreative Entdeckung von Handlungsvarianten maximal
zu fordern.
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5. Schritt: Analyse der Handlungsmoglichkeiten
A) Zuerst werden die rechtlich nicht zulassigen sowie alle praktisch nicht méglichen Handlungs-
maéglichkeiten weggestrichen.

B) Die Handlungsvarianten werden nach Argumentationsmustern geordnet, um allfillige eigene
Tendenzen zu Einseitigkeiten erkennen zu kénnen. Oft geniigt es, nach folgenden Typen zu sortieren:

Argumentationsmuster wenn Uberwiegend, Warmlampe

» Deontologischer Ansatz der konsequenten «Lebenserhaltung»  «technischer Imperative: Wird zu viel
Prioritat: Lebenserhaltung ohne Leidensabwagungen gemacht?

» Deontologischer Ansatz des absoluten « Autonomieanspruchs»  «lst die Patientin oder der Patient in der
Prioritat: Selbstbestimmung ohne Flirsorgepilichten des anstehenden Frage autonomiefahig, d.h.
Behandlungsteams entscheidungsfahig?»

» Teleologischer Ansatz der «fremdbeurteilten Lebensqualitat»  «Erh&lt die Patientin oder der Patient das,
Prionitat: Fremdbestimmte Lebensqualitatsbeurteilung chne was ihrer Situation angemessen ist?»

vertiefte Beschaftigung mit dem Einzelfall

6. Schritt: Konsensfindungsprozess und Handlungsentscheid

A) Verallgemeinerung

» Fallverallgemeinerung: 1. Welche Handlungsmaglichkeiten kénnen wir verallgemeinern? 2. Welche Verallge-
meinerungen fihren zu welchem Klima in der Zusammenarbeit? 3. Welches Klima wollen wir?

» Systemverallgemeinerung: Was fir Fragen wirft diese Problemstellung im Hinblick auf die Institution auf?

» Erwachsen aus diesen Uberlegungen noch weitere Handlungsoptionen?

B) Hierarchisierung der Handlungsoptionen

» Eingriffstiefe: Mit welchem Entscheid beschneiden wir den Autonomieanspruch der Patientin bzw. des
Patienten am starksten? Mit welchem am geringsten?
» Regel fur die Konsensfindung: Ausschopfen der niederschwelligen Handlungsoptionen

C) Giiterabwagung

Vor und Nachteile jeder Handlungsmaglichkeit werden in Hinblick auf die damit verwirklichten und die damit
nur teilweise oder nicht verwirklichten Werte in einer Tabelle aufgelistet.

Achtung: Die Abwagung soll den unterschiedlichen Charakier dieser Gilter (wertebezogene Vor und Nachteile)
bericksichtigen.

D) Handlungsentscheid

Falls keine Einigkeit zu Stande kommt, wird die folgende Frage bearbeitet: «\Was fehlt uns noch, damit wir zu
einem Handlungsentscheid kommen kénnen?»

7. Schritt: Kommunikation und Uberpriifung des Handlungsentscheids

A) Umsetzung und Kommunikation

» Allgemein: Was ist, dem getroffenen Entscheid entsprechend, nun zu tun? Wie ist es zu tun und wer tut es?

» Spezifisch: Wer kommuniziert den Entscheid wie mit der Patientin bzw. dem Patienten? Wie ist im Falle
deren bzw. dessen Kommunikationsunfahigkeit allenfalls mit deren bzw. dessen Bezugspersonen zu
kommunizieren? (Achtung: Ist die Schweigepflicht tangiert?)

» Wird der Entscheid schriftlich festgehalien (Akte) und eventuell unterzeichnet?

B) Uberpriifung
» Braucht der Entscheid ein «Verfallsdatum», da sich die Situation wesentlich verdndern kann?

» \Wird der Entscheid (eventuell gemeinsam mit anderen, &hnlichen Entscheiden) zu einem bestimmten
Zeitpunkt evaluiert, damit wir daraus flir weitere Dilemmasituationen lernen kénnen?

» Gibt es Dinge, die bei der ndchsten Fallbesprechung besser gemacht werden kénnen?
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