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Vision: Das Lebensende wie der Lebensanfang
Asthetik, menschliche Warme und beste Kompetenz
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Die gesellschaftliche Frage: welchen «Wert» hat das Lebensende?




Themen

* Erwartungen und Ziele am Lebensende
* Medizinische Diagnosen und Leiden

* Die Vorbereitung des Lebensendes als
Gemeinschaftsprojekt
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Von den Erwartungen

Der Weg In die teilweise selbst verschuldete Hilflosigkeit

Die «Macht» und Faszination der Medizin

Die Hoffnung auf Fortschritt und Technik

Das «Recht» auf medizinische Massnahmen
Der gemeinsame Tanz um den Abgrund herum
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High- tech- Erwartungen und Patientenverfigung

 Die Unzufriedenheit mit der Patientenrolle
 Die Schieflage der Kommunikation

« Rechte UND Pflichten am Lebensende: das neue
Erwachsenenschutzrecht

Zuerst erhoffen wir uns alles von der Medizin, und zuletzt
schutzen wir uns vor ihr: das neue Erwachsenen-
Schutzrecht

uUnd:
Das Image des Lebensendes in der Bevilkerung ist schlecht




Das Ideal des Lebensendes

Zuhause

Im Spital 6

Im Alters- / Pflegeheim |,

Im Hospiz

An einem anderen Ort 6

11

Weiss nicht / keine Angabe

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Zuhause, gut versorgt, keine Belastung fur die
Anderen; Selbstbestimmt und wirdig

www.bag-admin/themen
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Ziele am Lebensende

« MOglichst wenig Angst und Distress bel Patient und
Angeharigen

« MOglichst viel Steuerungsmaoglichkeit und «sense of
coherence» (Antonowsky);

 Sich kompetent fihlen gerade in widriger Lebenslage — wie
geht das bei Demenzen?

- Maglichst viel Lebensqualitat? Wie stellen wir die fest?

Steinhauser et al., 2000;Heyland D, et al., 2006;
Teno and Dosa, 2006; Higginson et al., 2007, 2012




Themen

* Erwartungen und Ziele «late in life»
* Medizinische Diagnosen und Leiden

* Die Vorbereitung des Lebensendes als
Gemeinschaftsprojekt
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Die klinische Situation

Frau G

- Hat eine progrediente Demenz, zunehmender
Unterstltzungsbedarf in den letzten 3 Monaten

- Hat dazu eine Herz- und Nierenerkrankung, bzw. Sie (als
Hausarztin) waren nicht tberrascht, wenn sie innerhalb der
kommenden 12 bis 6 Monate versterben wirde

- Ist vom AZ noch gut (lebt bei berufstatigem Sohn,
ambulant), aber «gibt ab» (Kraft, Gewicht, Lebensenergie)

- Hat Angehdrige, die sich zunehmend Sorgen machen,

- Dann ware dies eine Patientin fur ein palliatives
Assessment



Eine gemeinsame Sprache finden:
die Betroffenen-Sicht als Leitschnur

Medizinische Vorausplanung

Planung: des Alltags:
Keine Viel

Kompetenz Kompetenz
Abhangigkeit Gemeinschaft
Hilflosigkeit Starken/ Vorlieben
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Handwerkszeuge der Palliative Care

1. Prognoseabschatzung/ Red flags

2. Problem- und patientenorientiertes Assessment nach
SENS

S ymptombehandlung
E ntscheidungsfindung

N etzwerk- Organisation

S upport der Angeharigen.

3. ...und Betreuung von Sterbenden

S.Eychmililler




1.Prognose - Red flags: was gilt fur die Demenzen
Spatestens vorausplanen wenn.... u‘

* Reduktion der Funktion/ vermehrt bettlagerig — oder

am Besten bel Frihsymptomen?!

« Schwierig zu behandelnde Symptome

« Clinical estimation of survival/ «surprise question»:
weniger als 12 Monate

« Komplexe Entscheidungsfindung

 Mehr als 2 Hospitalisationen/ Notfalle in letzten 6
Monaten

« Polymorbiditat, incl. Stirze, Infekte

Glare P, J Oncol Practice 2011
NCCN guidelines 2012

Gomez X, NECPAL, BMJ SUEi Pall 2012
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2. Die Selbsteffizienz steigern
Vorausplanung nach SENS

S ymptombehandlung
E ntscheidungsfindung

N etzwerk- Organisation

S upport der Angehdrigen.

Eychmuller 2006; Lickiss 2003, BAG 2010
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Gemeinsamer Plan: das Arbeitspapier
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Beispiel

E ntscheidungsfindung/ End of life Vorbereitung (Bsp.)

* Wie gerne fallen Sie Entscheide? Alleine, mit wem?

« Was ist Ihnen ganz besonders wichtig? Womit mochten
Sie die verbleibende Lebenszeit flllen?

* Welche Ziele mochten Sie mit den (u.a. medizinischen)
Massnahmen erreichen?

« Auch: Patientenverfiigung etc.
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Beispiel
N etzwerk (Bsp.)

* Wo maochte ich am liebsten sein/ bleiben? Wie
sind die Ortlichen Verhaltnisse (bspw. Treppen
- Lift, Zugang zu Bad/ WC, wo ist der
Hauptaufenthaltsraum, etc.)?

* Von wem kann ich Unterstutzung erwarten,
erbitten?

* Auch: ,Rettungskette” fur Notfall

 Vorausplanung weitere Varianten der
Betreuung (bspw. Pflegeinstitution) ?

S.Eychmililler ||




Frau G. - Versuch Zusammenfassung

S: zunehmende Schwéache, zunehmende Atemnot,
zeitweise «Aussetzer»; Angst vor Sterben (vor allem
Atemnot)

E: solange wie moglich zuhause (Haustier!); keine weiteren
Notfallhospitalisationen

N: der Sohn; das Haus

S: Support fur den
alleinstehenden Sohn

Palliative Problem- und Ressourcenliste
statt med. Di agnosen Patientenverfiigung

S.Eychmililler




Der Wunsch von Frau G: noch selber mitsteuern

Ein Miteinander auf Augenho6he in der ganzen Crew:
Patientln trotz eingeschrankter Kraft, Angehdrige und
Fachpersonen
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Und trotz aller Planung
«dealing with uncertainty in the time of plenty»

Das Thema Unvorhersehbarkeit, Unkontrollierbarkeit ganz
besonders bei den Demenzen:

- KOnnen wir das ertragen?
- Wer versteht nicht?
- Pseudosicherheit durch Vorausplanung?

- Der gesellschaftliche Kontext von dkonomisierter
Kalkulation und (Effizienz)berechnung der Zukunft

Srivastava R, NEJM 2011



Palliative Care

Der IST- Zustand

Erst-/ Rezidiv-

diagnose _
lebenslimitierende Last minute
Erkrankung palliative care

= besser sterben
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SOLL: keine Frage des Zeitpunkts, sondern der Inhalte

Erst-/ Rezidiv-

diagnose _
lebenslimitierende Ein Konzept des parallelen
Erkrankung Vorgehens: bei Fachpersonen

und Betroffenen

S.Eychmiller




Die Vorausplanung im Netz: ein Pilotprojekt an der Insel

L ife domains inventory (SENS)

[ A dvance care planning ]

N etwork documentation

>
L
A
N
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Die Inhalte von Plan B

—Beurteilung der Lebensbereiche («<SENS»)
Symptome, Entscheide (Ziele, Patientenverfligung),
Netzwerk

—Die elektronische Krankengeschichte als Leitstruktur
sowohl spitalintern (prominent!) als auch im Netzwerk
—Die Verknupfung zum kantonalen e-health -Projekt

S.Eychmililler



Teil 3: Betreuung von Sterbenden
5 Phasen

1 2 4 >

3 Tod und

Erkennen der Initiales Verlaufs-
Massnahmen . Betreuung der
Sterbephase Assessment evaluation
Trauernden

3 Zielgruppen

Patient >
Angehorige

© Taskforce Sterbephase palliative ch 2015

S.Eychmililler



Das Lebensende als Trendsetter fur ein neues
Medizinkonzept

Zelle Person Universum

Problem/ patienten —
spezifische
Massnahmen

Tod

S.Eychmililler



Themen

* Erwartungen und Ziele «late in life»
* Medizinische Diagnosen und Leiden

* Die Vorbereitung des Lebensendes als
Gemeinschaftsprojekt
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Ein Netz von Menschen — Familie/ Freunde und
Profis

Beziehungen sind, was zahlt

S.Eychmililler



Die Vorausplanung als «Burgerpflicht» ?

Wie am Anfang, so am Ende
« Wollen und kdénnen wir das Lebensende vorausplanen?
* Welches Wissen, welche Fertigkeiten brauchen wir?

 Welche Menschen brauchen wir dazu?

* Will ich dem Lebensende ins Auge sehen, oder nicht?
« Wirkung und Nebenwirkungen

- mehr als nur medizinische Fragen

S.Eychmililler



Nachhaltigkeit: Antizipation und Koordination

Sensibilisierung

Ein nachhaltiges Gesundheitssystem
I fur die Schweiz

Roadmap der Akademien der Wissenschaften Schweiz

Vorausplanung
Vulnerable Gruppen und

Chronic Care Koordination

Gesundheit | Santé
Sanita | Sanadad




Learning from India
Neigbourhood Network in Palliative Care, Kerala

Ziele des Networks

 Empowerment der Bevolkerung fir
die Betreuung von Schwerkranken
und Sterbenden

* Filter der Probleme durch “Laien”

 Einen kosten- effizienten Palliative
Care (PC) Service entwickeln

S.Eychmililler



Die Entstehung von Gemeindeforen

Erstes Forum Palliative Care Appenzeller Vorderland

Heiden/AR. Im Kirchg ind trum fand der erste Forum der Palliative Care
Appenzeller Vorderland statt. Dabei wurde unter ande
eine Notfallnummer gesprochen. - pdiMC

Das erste Forum von Palliative Care
Appenzeller Vorderland stiess auf grosses
Interesse. (Bilder: zVg)

S.Eychmililler

“n

Falliative Cargj
zuhause, im
Schwerkrankey
‘Wohlgefiihl e
aus Freiwillige
Pflegefachper:
Zusammen.

Fiir sie alle ste
seiner ganzen
Palliative Cargj
den sterbendd
wie es Refere
Forum Palliati
beschrieb. Dig
‘Wunsch nach
ebenso sein
freiwillige Hel

Damit die Wi 2 eTRaln ung e werae
kiinnen hrancht ae dia Zneammanarhait unn
Ange
Beru

Eine kleine Blrgerbewegung




Anreize und Kosten am Lebensende

Was wird von der Kasse bezahlt am Lebensende?

- Jede Behandlung im Spital
- Jede «teure» medizinische Therapie

- Was ist, wenn wir uns gegen Spital und teure
Therapien entscheiden?

- Betreuung zuhause: eigener Geldbeutel

- Betreuung im Pflegeheim: eigener Geldbeutel

- Wollen wir das?

- Ist es sinnvoll, das medizinische Diagnosen allein die
Grundlage fir Leistungsvergutung in dieser Lebensphase
sind?




Fazit: Die Vorbereitung des Lebensendes ist
sinnstiftend — und preiswert...

Besonders, wenn die Zukunft so schwierig
vorhersagbar ist

Als ich dachte, ich wirde fur
das Sterben lernen, lernte ich
fur das Leben

Das Lebensende als
gesellschaftliche
Reifeprifung

S.Eychmililler




