c ’ gemeinsam + kompetent
’ 0 ensemble + compétent

palliative insieme + con competenza

BETREUUNG STERBENDER MENSCHEN
UND IHRER ANGEHORIGEN

Version Fachpersonen

Empfehlung palliative ch



gemeinsam + kompetent

"0) ensemble + compétent

palliative insieme + con competenza
INHALTSVERZEICHNIS
INNAIESVEIZEICNNIS ...ttt s b et s h e st e e et e e s bt e sbeesmeesabesab e e b e e beennees
L 1001 o 1= OO OPROU PR UPOSOPPTOI
1. Erkennen der Sterbephase (I€1Zt€ 4 — 7 TAZE) .eeccueeeiieeiieeeceeecteeeteeertte e st e e sre e ste e e tee e sbeeesaeessteessaeesnseenns
00 N U] 4 o T 1 o F TSP PRRTOURRPPR
1.2 Erweiterte Informationen / EMpPfehlUngen........c.oociiiir ettt et
1.2.1 Selbsteinschatzung des Patienten und seiner ANGEhOIIZEN ......cccuvvveeeciiieeeciieee e 9
L2, 3 INEUITION ettt sttt e e st e s et e e s e e s et e e s enrne e s eane 9
S Vo o =Y ¥ o o - 1Y Yt USRS 10
INTEIAIES ASSESSIMENT ...eeiiiiieiiie ettt ettt et e st e e bt e e st e e sttt e sabeesabee s bt e e s bt e e sabeesabeesbeeesabeeeanes 11
2L KUPZEOIMN ettt ettt et e st e e bt e e sttt e ab e e sabeesabeeesabeesabeeesbeesabaeenbeesabeesnbeesabaeenanean 11
2.2 Erweiterte Informationen/ EMPIehlUNGEN ........oouviviiiiiicie ettt re et 13
2.2.2 INfOrmMatioNSSTANG .. .coouiiiiieiee ettt ettt sttt b e sae e eae et reens 13
2.2.2 AUSMASS AES LEIAENS ...ttt sttt b e s bt e st e st st e et e e bt e beesmeeemeeenteeneens 13
2.2.3 BRAUIMNISSE .ceeutieiiiieeiiee ettt ettt ettt ettt ettt e sab e sttt esabe e s bt e e sbee e s beeesabeesabeesnbeesabeeebeeesnbaesbeeenaseenns 14
B I N a | o - = o o T 1Y 0 APt 15
S IMI@SSNANIMEN L.t s e ettt e h e s st s r e r e e e nees 16
B KUIZEOIMN ettt e b e s bt e s a et e at e et e e be e she e eh e e eateeab e e be e be e beeabeesheeeateenteereen 16
3.2 Erweiterte Informationen/EmMpPfehlUnGEN ........ccuviiiiii ittt et 18
3.2.1 Uberpriifen der bisherig medizinischen und pflegerischen Massnahmen ..........cccccevveveveenene. 18
3.2.2 Vorausschauende MassnahmenplanUNng .......cccueeiiiiieeiieiiie ettt e e e s 18
3.2.3 Anpassung der medikamentosen ApplikatioNSWEEE .........evveveciiiiiiiiie e 19

3.2.4 Massnahmen zu sozio-kulturellen, psychologischen & spirituellen / religiosen Bedurfnissen ... 19

3.2.5 Kommunikation, Instruktion und BeratuUNng.........c.ccccueiieiiiiiicciiee et 20

G BN a1 o =T = od o = LY TR S UERR 21

A Vel aUFSEVAIUATION. ... .eieiieie ettt b e s bt s a ettt e b e e be e she e sae e st e e be e b e be e aeenaeas 22
i R W] 4 (o o o F TP T PP PR PSPPPOP 22
4.2 Erweiterte Informationen / EMPIehlUNGEN.........oovviiiiiii ettt e e et 23
4.2.1 Wer beurteilt das Befinden des Sterbenden? ..o 23
4.2.2 Wann Wird @ValUIBIT? ....ccocuiiiiieeee ettt ettt s b e e s e e sre e e smeeesneeesareesanes 23
4.2.3 Was WiIrd @VAlUIBIT? ...ttt ettt s e e st e sre e e smreesneeesareeeanes 23

2



gemeinsam + kompetent

"0’ ensemble + compétent

palliative insieme + con competenza
4.2.4 Wie kann der Verlauf evaluiert Werden? .........ccouoiiiieiiieiienieeeeeeeeee e 24
e BN o1 o P o= o o = T S ST 25
5. Tod und Betreuung der TraUBINUEN .......ciiiiiiiiieiiieeeeciiee e esree e ssree e e sire e e s sbbeeessabeeesssabeeessnbeeessssseeessnasens 26
oI A (0 2 o1 1 F T T PSP PTTOPRR PRI 26
5.2 Erweiterte Informationen / EMpPfehlUNgeN........ccvoiviiiiiiiii ittt re e 28
Lo N 0 LY Ao T=R V= 6 (oY o 1=1 1 [T TP PP 28
5.2.2 Administration UNd LOZISTIK ....cueeeiieiieeiciee sttt e e et e e e e eare e e e e 28
5.2.3 Unterstlitzung AngehOrier in der TraUEBI .....i i ciei ittt ettt e e e e e sree e s sbee e s e sbee e e e nanes 28
5.2.4 Begleitung von Mitpatienten / Mitbewohnenden .........c.ccveveiiiiiiicciiccecceecece e 28
5.2.5 Umgang im multiprofessionellen Team mit Abschied und Trauer ........cccccveeeeeeciiiveeeeeeeeeeeirneen, 28
5.2.6 Umgang der Institution mit Abschied und Trauer........ccccvviiiiiiie e e 29
I I V0 o b= =4 o o F= 1Y YR U PRt 30
6. LiteratUrVerzeIChNIS . co.ei ittt sttt st st e b e b bt sttt ere e 31
Mitglieder der ArDEItSEIUPPE. ....co e e e e e e e e e e e e bee e e s e beeeeenarees 32



c ’ gemeinsam + kompetent
’ 0 ensemble + compétent

palliative insieme + con competenza

PRAAMBEL

Herausgeber

Palliative ch als Fachgesellschaft fiir Palliative Care in der Schweiz zeichnet sich verantwortlich fiir den
Inhalt dieser Empfehlung. Die Autorinnen und Autoren wollen zu einer gemeinsamen Sprache und
Verstandigung der Betreuungsteams bestehend aus Fachpersonen, Angehdérigen und Freiwilligen sowie
den Sterbenden beitragen. Darliber hinaus besteht ein Anliegen, etwas zu einer ganzheitlichen
Sterbekultur beizusteuern, welche die personliche, fachliche und gesellschaftliche Sprachlosigkeit
Uberwindet.

Dieses Dokument richtet sich an Fachpersonen. Eine adaptierte Version fir Angehorige und Freiwillige ist
in Planung.

Diese Empfehlung strebt ein optimales gemeinsames Vorgehen an. Dadurch kann und soll dem Sterben
nicht alles Schwere und Belastende genommen werden. Vielmehr geht es darum, durch fundiertes Wissen
und offenes Sprechen Uber das Sterben, den Betroffenen ein Geflihl der Sicherheit und des Aufgehoben
seins zu geben und bittere Einsamkeit zu vermeiden. Abschied tut immer weh, und trotzdem kann gerade
die Zeit des Abschieds fiir alle enorm wichtig, sogar , heilsam” sein.

Ausgangslage

Die Empfehlungen beziehen sich auf die Sterbephase, d.h. auf die letzten vier bis sieben Lebenstage. In der
Praxis hat es sich bewdhrt, verschiedene Bereiche zu unterscheiden: Das Erkennen des Beginnes des
Sterbeprozesses; das Erfassen und Erfragen der jetzt wesentlichen Punkte; die zu treffenden Massnahmen;
deren Evaluation auf ihre Wirksamkeit; und zuletzt um die Aufgaben und das Vorgehen beim und nach
dem Tod.

Zusatzlich geht einer Empfehlung zur Betreuung und Begleitung von Menschen in der Sterbephase als
zentrale Einsicht ein weiterer Aspekt voraus: Vieles entspricht einer Annaherung und keinem
abschliessenden Wissen. Vieles bleibt trotz bester Beobachtung und sorgfaltigster Erfassung ein
Geheimnis, das mit der individuellen Auspragung des Sterbeprozesses und der Einzigartigkeit des
sterbenden Menschen zu tun hat. Zugleich sind alle Beteiligten Betroffene: die Sterbenden, ihre
Angehorigen (Familie und Freunde), die Freiwilligen und die Fachpersonen. Letztendlich geht es darum,
weniger Hilflosigkeit im Umgang mit Sterben und Tod zu erleben.

Das bedeutet auch, dass bei der Betreuung und Begleitung von Menschen in der Sterbephase jeder ganz
unterschiedlich auf das Sterben vorbereitet ist und individuell damit umgeht. Dies spielt bei der daraus
entstehenden (bio-psycho-sozial-spirituellen) Dynamik und deren Bearbeitung eine wichtige Rolle.
Gesellschaftliche und kulturelle Faktoren fliessen ebenso ein.

Das wesentliche Stichwort ist hierbei die Vorbereitung: Eine noch so menschliche und professionelle
Betreuung in der Sterbephase kann wenig hilfreich und sogar reich an ,Nebenwirkungen” (bspw. sozialer
Stress) sein, wenn zumindest in unserer Kultur das Thema Sterben und Tod zeitlebens ausgeklammert
wird. Die Autorlinnen sehen demnach insbesondere bei langsam progredient verlaufenden Erkrankungen
das Vorbesprechen von Angsten und Sorgen im Zusammenhang mit dieser letzten Lebensphase sowohl bei
den Patientlnnen, aber auch bei den Angehdrigen als zentral. Das hier vorgeschlagene Vorgehen kniipft
dann folgerichtig und ohne traumatisierenden Bruch an diese Vorbereitung an.
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Gemeinsame Aufgabe

Das Begleiten und Betreuen von Menschen in der Sterbephase ist eine gemeinsame, haufig sehr
sinnstiftende Aufgabe sowohl fiir Laien als auch fiir Fachpersonen. Alle Beteiligten tragen
Mitverantwortung flr ein Sterben in Wiirde. Gute Information im Betreuungsteam — welches aus
Angehdorigen, Freiwilligen und Fachpersonen besteht - und einflihlsame Kommunikation ohne schwierige
Themen auszuklammern ist dabei zentral. Es geht letztlich um kontinuierliche Beziehungsarbeit und um
eine ,,Normalisierung” der letzten Lebensphase als integraler Bestandteil unseres Lebens.

Deshalb geht es bei dieser Empfehlung nicht nur um Wissen und fachliche Fertigkeiten, sondern auch um
soziale und personliche Ressourcen und Lebenskompetenzen. Und auch Fragen der Haltung werden
einbezogen.

Als Grundlage fur die gemeinsame Aufgabe dienen die international evidenzbasierten Kernelemente zur
Betreuung sterbender Menschen und ihrer Angehorigen, welche im internationalen 10-Schritte
Implementationsmodell vom April 2015 beschrieben sind:

THE 10 PRINCIPLES FOR BEST CARE FOR THE DYING PERSON
1. Recognition that the person is in the last few days and hours of life should be made by the
multidisciplinary team (minimum doctor and nurse) and documented by the senior doctor responsible for

the person’s care

2. Communication of the recognition of dying should be shared with the person where possible and deemed
appropriate and with those important to them

3. The dying person and those important to them - relative or carer or advocate should have the
opportunity to discuss their wishes, concerns, feelings, faith, beliefs, values

4. Anticipatory prescribing for symptoms that can be expected (e.g. pain ) should be available
5. All clinical interventions are reviewed in the best interest of the individual person

6. There should be a review of hydration needs including the commencement, continuation or cessation of
clinically assisted (artificial) hydration

7. There should be a review of nutritional needs including the continuation or cessation of clinically assisted
(artificial) nutrition

8. There should be a full discussion of the plan of care with the dying person where possible and deemed
appropriate and with those important to them / relative or carer or advocate

9. There should be regular reassessments of the dying person at least every 4 hours and review by the
multidisciplinary team at least every 48hours

10. Care for the dying person and those important to them / relative or carer or advocate immediately after
death is dignified & respectful
(Ellershaw, Murphy, First, Abbott, & Wilkinson, April 2015)
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Verschiedene Umgebungen — verschiedene Aspekte

Das hier vorliegende Dokument basiert auf Erfahrungen, die liberwiegend bei Menschen mit langsam
progredienten Leiden zusammengetragen wurden. Kommt es zu einem raschen Verlauf mit einer
Verschlechterung innerhalb weniger Stunden, kénnen die beschriebenen Phasen der Betreuung oft nur
teilweise oder in stark verkirzter Form Anwendung finden.

Die einzelnen Empfehlungen bertlicksichtigen, dass Menschen in verschiedenen Umgebungen sterben (zu
Hause, im Pflegeheim, im Spital, in einer spezialisierten Palliative Care Einrichtung) und verschiedene
kulturelle und gesellschaftliche Hintergriinde haben. Vertieft kann jedoch in diesem Rahmen nicht auf die
Vielfalt der Hintergriinde eingegangen werden. Das Dokument soll Anregungen zum praktischen Vorgehen
liefern.

In der vorliegenden Empfehlung wird versucht, moglichst viele Aspekte des Lebensendes zu erfassen, ohne
die Sterbephase zu ,,medikalisieren”. Der Sterbeprozess soll als ein vielschichtiges Lebensereignis des
sterbenden Menschen gesehen werden, das die ganze Tiefe seiner Existenz umfasst.

Aufbau

Die Empfehlungen zur Sterbephase sind keine Checkliste, sondern ein Leitfaden fiir einen Prozess, in dem
die Qualitat der Beziehungen aller Involvierten der wesentliche Faktor ist. Darin spiegelt sich die
grundlegende menschliche Erfahrung: Beziehungen pragen uns alle auf unterschiedliche Weise von der
Geburt bis zum Sterben.

Das Dokument stiitzt sich auf internationale Erfahrungen in diesem Gebiet (Ellershaw & Wilkinson, 2011),
sowie auf die Expertise von Fachpersonen der Palliative Care in der Schweiz ab.

Aus didaktischen Griinden wird das Dokument in finf Themenbereiche bzw. Phasen gegliedert, um eine
bessere Ubersicht zu ermdglichen, wohlwissend, dass diese Gliederung auch kiinstlich wirken kann.

Phasenmodell der Betreuung in der Sterbephase

5
: 2 3 - Tod und

Erk d Initial Verlaufs-
FRENNEN GEE AIESIEs Massnahmen SHas Betreuungder

Trauernden

Sterbephase Assessment evaluation

3 Zielgruppen

Patient >

Angehorige + Freiwillige
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Fiir jede Phase werden Inhalte (Was?) und Vorgehensweisen (Wie? Wer?) empfohlen, gefolgt von
Referenzen und Beispielen, aber auch von offenen Fragen. Dabei werden durchgangig die vier Bereiche
(bio-psycho-sozial-spirituell) sowie die wichtigsten Aspekte fiir die jeweilige Zielgruppe beschrieben.

Die einzelnen Phasen beinhalten jeweils eine Kurzform erganzt mit erweiterten Informationen. Im Anhang
nach den einzelnen Phasen wird auf weiterfiihrende Instrumente hingewiesen.

Wichtige Fragen zu biografischen Daten, zu aktuellen Lebensgewohnheiten, zum kérperlichen Zustand, zur
psychischen Verfassung, zur sozialen Situation, zu spirituellen Bedlrfnissen und zu persénlichen Wiinschen
sind moglichst vor der eigentlichen Sterbephase, am besten im Rahmen einer Patientenverfligung zu
klaren.

Dokumentation

Die Dokumentation wird je nach Umgebung unterschiedlich gehandhabt. Alle Mitglieder des
Betreuungsteams haben Schreib- und / oder Lesezugriff zu einem gemeinsam gefiihrten
Dokumentationssystem und kénnen sich damit ein Bild zur Gesamtsituation und den aktuellen Problemen
machen. Die Inhalte sind so verfasst, dass sie von allen involvierten Berufsgruppen verstanden werden
konnen (bspw. auch Vermeidung von Abkiirzungen). Beobachtungen, Aussagen von Sterbenden und
Angehorigen sowie Interpretationen sollten dabei unterschieden werden.

In allen Phasen werden interprofessionelle Ziele, Massnahmenplanungen und Verlaufsevaluationen
dokumentiert, sowie Gesprache und Abmachungen zu genannten Themen mit den Betroffenen.

Feedback

Das Dokument versteht sich explizit als Arbeitspapier/Grundlage fiir einen permanenten Qualitatsprozess:
Es lebt von den Feedbacks zu Inhalt und Aufbau, und von der kritischen, aber auch wohlwollenden
Durchsicht, Korrektur und Erganzung.
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1. ERKENNEN DER STERBEPHASE (LETZTE 4 — 7 TAGE)

1.1KURzFORM

Beim Erkennen der Sterbephase handelt es sich um die Angabe einer Wahrscheinlichkeit. Es gibt keine
sicheren Kriterien oder Phdanomene fiir das Eintreten der Sterbephase. Intuition und Erfahrungen spielen
dabei eine grosse Rolle.

Interprofessionelles Team
Das Erkennen der Sterbephase erfolgt soweit moglich im interprofessionellen Team; es sollten
mindestens zwei verschiedene Berufsgruppen beteiligt sein.

Intuition / Uberraschungsfrage

—  Der Verlauf und gute Kommunikation im Team und mit den Angehdérigen beziiglich eigener
Beobachtungen bestimmen die Qualitat des Erkennens der Sterbephase.

— Veradnderungen beim Kranken, welche sich im Bauchgefiihl (,,gut feeling®), in der Intuition der
betreuenden Fachpersonen und Angehorigen manifestieren, tragen wesentlich zur Beurteilung bei (s.
Anhang).

— Ausgangsfrage bspw. bei der Visite: ,Waren Sie / wir Gberrascht, wenn der Patient in den
kommenden 4 - 7 Tagen versterben wiirde?“

Diagnostische Hilfen fiir das Erkennen der Sterbephase

— Veranderung der Atmung (Tiefe, Frequenz), Verdanderung des Allgemein- / Energiezustands
(Bettlagerigkeit, Anorexie, Fatigue, Delir), Reduktion oder weglassen der Einnahme von Flissigkeit,
Medikamenten und Nahrung, Veranderungen der Kognition, allgemeiner Riickzug.

— Weitere Phanomene kdnnen sein: Unruhe, Angst, spirituelle Erfahrungen, Bediirfnis zum Gesprach
mit ausgewahlten Personen, Wunsch nach Verséhnung, Ordnen, Danken, Gebet, religiose Rituale.

Krankheitsverlauf

—  Potentiell reversible Ursachen / Faktoren wie z.B. Opioidnebenwirkungen oder ein Infekt kénnen nur
im Verlauf beurteilt werden.

— Bei akuten Verschlechterungen bzw. raschen Verlaufen kann die Zeitspanne vom Erkennen der
Sterbephase bis zum Eintritt des Todes nur wenige Stunden betragen, mit allen Konsequenzen fiir das
Vorgehen und die Kommunikation.

Kommunikationshilfen:

,Wir machen uns grosse Sorgen wegen der Verschlechterung bei X. Vieles weist darauf hin, dass sie / er
in den nachsten Tagen versterben kénnte. Ggf. (auch abhangig vom kulturell / religiosen Kontext)
Einbezug der Angehorigen: ,Wie erleben Sie / wie schatzen Sie (als Angehorige/r) die jetzige Situation
ein?“
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1.2 ERWEITERTE INFORMATIONEN / EMPFEHLUNGEN

1.2.1 SELBSTEINSCHATZUNG DES PATIENTEN UND SEINER ANGEHORIGEN

Sterben thematisieren

Patienten/innen selbst konnen oftmals die Verschlechterung des eigenen Zustands verbal oder / und
nonverbal relativ gut einschatzen, und ,spliren” den nahenden Tod. Die Erfahrung zeigt, dass es fiir einen
grossen Teil sterbender Menschen eine Erleichterung ist, liber die Lebensendzeit und das Sterben zu
sprechen oder ihre Gefiihle anderweitig auszudriicken (Bilder, Metaphern, Gebarden). Die Kommunikation
Uber das Sterben erfordert wahrscheinlich die hochste Sensitivitat, insbesondere bei Sterbenden und
Angehorigen aus uns wenig vertrauten Kulturen und bei kognitiv eingeschrankten, bzw. aus medizinischen
Griinden ,sprachlosen” Menschen (z.B. Aphasiker) . Respekt, Riicksicht und das Einholen von
Unterstlitzung und Beratung, besonders auch bei religios-ethnischen Unsicherheiten, sind hier wesentliche
Punkte. Dies betrifft auch Situationen, in denen Patient und Angehdrige in einem Dilemma wegen einem
ausgepragten Sterbewunsch oder Frage nach assistiertem Suizid stehen.

Sterbephase ist von Betroffenen erkannt

Das interprofessionelle Betreuungsteam klart mit den Betroffenen friihzeitig religiose, spirituelle und
existenzielle Bedlrfnisse bzw. offene Fragen ab. Die Seelsorge kann die Vorbereitung des baldigen
Sterbens unterstiitzen sowie mogliche religiose Rituale anbieten, bspw. mit Krankensalbung, Segnung,
Kommunion und Gebet. Bei Bedarf vermittelt oder verweist die Seelsorge auf die zustandigen
Religionsvertreter (z.B. Gemeindepfarrer, Priester, Imam, Rabbi, etc.).

1.2.3 INTUITION

Intuition Fachpersonal

Die Intuition, das Bauchgefiihl, spielt eine wichtige Rolle beim Erkennen der Sterbephase. Dies wird auch
wissenschaftlich gezeigt (Benner & Tanner, 1987). Es ist anzunehmen, dass diesem Bauchgefiihl die
Summe von Beobachtungen (bspw. Anderung der Atmung), aber auch von anderen Wahrnehmungen
(bspw. Geruch) zugrunde liegt. Deshalb ist die Uberraschungsfrage, die letztlich nichts anderes als die
Intuition abfragt, im Betreuungsteam ein wichtiger Bestandteil beim Erkennen der Sterbephase: ,Warst du
Uberrascht, wenn der Patient in den nachsten 4- 7- Tagen versterben wiirde?”

Es gibt verschiedene Faktoren und Phanomene, welche die Intuition ,baldiges Sterben” unterstreichen. Die
Zusammenfiihrung der Beobachtungen im Team hilft, die Wahrscheinlichkeit der Vorhersage zu erhéhen.
Beispiele derartiger Verdanderungen sind in der Tabelle im Anhang aufgelistet.

Intuition Angehdoriger

Auch die Intuition der Angehdrigen kann gute Hinweise auf das baldige Sterben geben. Die Angehorigen
nach ihrer Einschatzung zu fragen, hilft einerseits, die Angehdérigen mit einzubinden, andererseits liefert es
wichtige Anhaltspunkte darauf, wie die Angehorigen auf ein bevorstehendes Sterben vorbereitet sind. Je
nach Situation und kulturellem Hintergrund kann offen dartiber gesprochen werden. Folgende Fragen
kénnen hierbei hilfreich sein:

— ,Welche Verdnderungen nehmen Sie bei ihrem Familienmitglied wahr?“

— ,Welche Bedeutung hat das fir sie?“

— ,Denken Sie, ihr Familienmitglied konne sich nochmals erholen?”

— ,Glauben Sie, dass es dem Lebensende zugeht?“ ...
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1.3 ANHANG PHASE 1

In der folgenden Tabelle sind Phanomene aufgelistet, welche auf die Sterbephase hinweisen kénnen. Diese
Faktoren wurden im Rahmen eines europdischen Forschungsprojektes (OPCARE9) aus verschiedenen
Landern und Behandlungsumgebungen zusammengestellt (Domeisen Benedetti et al, 2012).

Table 1: Ranked phenomena for predicting the entering of the last days of life (aus: Final report)

Phdnomen

Terminales Rasseln

Organversagen

Irreversible Verschlechterung des Bewusstseinszustandes

Schnelle Verschlechterung des Allgemeinzustandes

Koma

Keine Flissigkeits- oder Nahrungsaufnahme

Veranderter Atemrhythmus

Verandertes Atemmuster

Intuition der Fachpersonen, Bauchgefiihl

Bewusstseinszustand verschlechtert und verlangsamt sich

Marmorierte Haut

Zentralisation

Nasendreieck: weiss perioral

Kann nicht trinken

Kalte Extremitaten

Schlucken unmoglich

Irreversibler Zustand

Semi-Koma

Unruhe

Zyanose

Veranderte Atmung

Zum Bauchgefihl
https://www.dasgehirn.info/denken/intuition/Intuition-Unbewusste-Entscheidungen-nach-dem-
Bauchgefuehl-5468

TIPP:

Die Handlungsempfehlung Sterbephase (ehemaliger LCP) ist eine evidenzbasierte Leitlinie, welche das
multiprofessionelle Team anhand von Fragen und Zielen fiir ein bestmogliches Wohlbefinden der
Sterbenden und ihren Angehorigen fihrt und befahigt. Sie orientiert sich am bio-psycho-sozialen-
spirituellen Menschenbild.

http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument library/container palliativzentrum/palliativ
zentrum/Dokumente/Handlungsempfehlung%20Sterbephase deutschsprachige%20Version.pdf.ocFile/Ha
ndlungsempfehlung%20Sterbephase deutschsprachige%20Version.pdf
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2. INITIALES ASSESSMENT

2.1 KURZFORM
Das initiale Assessment dient dem interprofessionellen Team dazu, die spezifischen Stressoren und

Ressourcen beim Patienten / der Patientin und dessen Angehdorigen zu erfassen und definieren; es bildet

die Basis fiir die Planung der Massnahmen in Phase 3.

Informationsstand

Es wird erfasst wie der / die Kranke und die Angehérigen die aktuelle Situation erfahren und ob alle
auf dem gleichen Wissensstand sind. Es wird geklart, ob und wer weitere Bezugspersonen lber die
Situation und den weiteren Verlauf informiert (auch: bspw. der ,verlorene Sohn“).

Bei der Kommunikation tber das Sterben werden korperliche, sprachliche, kulturelle und spirituelle
Besonderheiten berticksichtigt. Vielleicht gibt es schwerwiegende Informationsbarrieren, wie bspw.
Verleugnung oder Tabuisierung des Sterbens.

Ausmass des Leidens

In der Gesamtsituation werden die im Vordergrund stehenden Belastungen in den bio-psychosozial
und spirituellen Bereichen bei Patient/in und Angehdrigen ermittelt, damit rasch und angemessen
gehandelt werden oder vorausschauend fiir Notfall- und Krisensituationen geplant werden kann.
In komplexen und instabilen Situationen ist das beiziehen von Fachpersonen der spezialisierten
Palliative Care (BAG & GDK, 2014) hilfreich / nétig (s. Anhang).

Bei psychischen und spirituellen Schmerzen werden friihzeitig, moglichst Fachpersonen (Psychiater,
Seelsorge) fiir Beratungen, hilfreiche Gesprache, Mediationen und Rituale beigezogen.

Eine systematische Erfassung von Risikofaktoren fiir eine mogliche komplizierte Trauer bei den
Angehdorigen ermoglicht eine friihzeitige Vermittlung von Fachpersonen zur Unterstiitzung und
Begleitung in der Trauerarbeit. Mogliche Risikofaktoren: wenig soziale Kontakte / Einsamkeit und
Riickzugsverhalten, vorbestehende depressive Storung, Angst, rascher, ,Uberwaltigender” Verlauf.

Bediirfnisse

Winsche, Werte und Bedurfnisse des Patienten und dessen Angehdorigen stehen im Vordergrund (Z.B.
Wunsch nach bestimmten soziokulturellen oder spirituellen / religiésen Ritualen).

Organisatorische Fragen

Es wird mit den Betroffenen festgelegt, wer bei Verschlechterung der Situation und Eintreten des
Todes Ansprechperson ist und zu welchen Tageszeiten informiert werden soll.

Besteht der Wunsch nach Verlegung / Betreuung an einen anderen Ort, inkl. Riickfiihrung ins
Heimatland werden entsprechende Fachpersonen involviert, die bei der Planung und Organisation
helfen.

Es ist hilfreich, wenn bei Bedarf Dolmetscher in kurzer Zeit abrufbar zur Verfligung stehen.

Kommunikationshilfen

,Gibt es noch jemanden, der informiert werden muss, wie ernst die Situation ist?“ ,Gibt es jemanden,
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2.2 ERWEITERTE INFORMATIONEN/ EMPFEHLUNGEN

2.2.1 INFORMATIONSSTAND

Herausforderungen in der Kommunikation

In vielen Fallen kann die Kommunikation mit dem sterbenden Menschen eingeschrankt sein. Oft liegt am
Lebensende eine Bewusstseinstriibung, ein Delir oder eine bereits langer bestehende Demenz vor.
Schwerhorigkeit oder sprachliche Barrieren kdnnen Hindernisse darstellen. Sterbende sind aber immer
auch Horende, die oft bis zum Schluss auf ihre Weise mitbekommen, was um sie herum geschieht. Bei
Gesprachen ulber Sterben und Tod kénnen zudem kulturelle oder spirituelle Hindernisse auftreten. So
kénnen Angehdrige befilirchten, dass das Sprechen tbers Sterben den Tod beschleunigen kdnnte, da der
Patient dann jede Hoffnung aufgibt. Manchmal versucht die Familie deshalb, solche Gesprache zu
verhindern. Erfahrungsgemass reagieren aber viele sterbende Menschen eher erleichtert, wenn man ihnen
anbietet, Gber das Sterben zu sprechen.

Besprechen der Wiinsche

Liegt eine Patientenverfligung vor, ist es sinnvoll, deren Inhalt bezlglich des Vorgehens in der Sterbephase
nochmals zu bericksichtigen bzw. zu besprechen, vor allem, wenn symptomatisch wirksame Massnahmen
in der Verfligung als nicht erwiinscht definiert wurden (bspw. Gabe von Antibiotika zur symptomatischen
Behandlung von pudrigem Sputum oder Ubel riechenden Wunden). Verschiedene Fragen kénnen hierbei
hilfreich sein, wie z.B. ,,Ist es Ihnen wichtiger keine Schmerzen zu haben, auch wenn die
Schmerzmedikamente lhr Bewusstsein triben kénnen oder ist es lhnen wichtiger, so lange wie moglich bei
Bewusstsein zu bleiben, auch wenn dafiir Schmerzen in Kauf genommen werden missen?“

Abklarung von moéglichen Notfallmassnahmen

Im Weiteren sind die Definition des REA-Status und das Vorgehen beziiglich Betreuung auf einer
Intensivstation wichtig. Ist erkannt, dass es sich mit grosser Wahrscheinlichkeit um die Sterbephase
handelt, wird der Verzicht auf eine Kardiopulmonale Reanimation, auf intensivmedizinische Versorgung
sowie der Verzicht auf einen notfallmassigen Transport in ein Spital klar dokumentiert.

Ambivalenz bei Betroffenen

Die Themen Hoffnung und Sterben sind sehr oft ambivalent prasent. So konnen Patient/innen und
Angehorige gleichzeitig wissen, dass es aufs Sterben zugeht und dennoch auf Heilung hoffen. Dies sollte so
respektiert werden, sofern durch eine sehr unterschiedliche Einschatzung nicht Probleme bei der
symptomatischen Behandlung des Betroffenen entstehen.

2.2.2 AUSMASS DES LEIDENS

Vorhandene belastende Symptome

Es wird erfasst, welche Symptome fur den Patienten /die Patientin belastend sind. Am haufigsten sind es
die Symptome Schmerz, Atemnot, Ubelkeit und Angst. Miidigkeit ist immer vorhanden. Zur
Symptomerfassung stehen verschiedene Instrumente zur Verfligung wie z.B. ESAS (Bruera et al., 1991),
welches in der Sterbephase jedoch meist nur im Sinne der Fremdbeobachtung einsetzbar ist.

ECPA (Morello, Jean und Alix, 1998) und BESD (Warden, Hurley, Volicer et al. 2003) sind
Schmerzassessments fiir Menschen, welche sich nicht dussern kénnen (s.a. Anhang).
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Angst vor Komplikationen

Die Angst vor zu erwartenden Komplikationen (z.B. massive Blutung, Erstickungsanfallen, epileptischen
Anfallen, kompletter lleus) ist oft sehr gross. Die praventive Verordnung von entsprechenden
Medikamenten, das Erstellen eines konkreten Massnahmenplans und die entsprechende Kommunikation
dariber mit Betroffenen, sind deshalb wichtig.

Psychosoziale und spirituelle Stressoren

Nebst den korperlichen Stressoren werden bei Patient/innen und Angehorigen auch die psychischen,
soziokulturellen und spirituellen Belastungen erfasst.

Zum Beispiel:

—  Zeichen einer komplizierten Trauer bei Angehorigen (Wagner, 2013, Smeding, 2012)

— Unterstitzungsbedarf in der Klarung offener finanzieller Fragen

— Unterstitzungsbedarf bei der Betreuung von Kindern

— Vorhandensein von ,,Spiritual Distress” (s. Anhang Bigorio Empfehlung)

- etc.

2.2.3 BEDURFNISSE

Bediirfnisse sind multidimensional

Die Bediirfnisse der Sterbenden und ihren Angehoérigen kdnnen sich in dieser Lebensphase noch oft andern

und richten sich in der Regel nach dem momentanen Befinden. Bestehen Diskrepanzen zwischen den

Winschen des sterbenden Menschen und den Wiinschen von Angehdrigen sollten diese nach

Moglichkeiten friihzeitig geklart werden kénnen, damit die Lebensendphase fiir alle Betroffenen zufrieden

und ,,stimmig” verlaufen kann.

Beispiele:

— Besteht z.B. am Tag das Bedirfnis nach Schutz, Riickzug und Ruhe, mochten Betroffene in der Nacht
vielleicht nicht alleine sein.

— Inden einen Situationen liberldsst man die Entscheidung oder Verantwortung gerne den
Fachpersonen, in anderen ist es wichtig die Autonomie wahrnehmen zu kénnen.

— Um das Leben abschliessen zu kénnen, mdchte sich der Sterbende vielleicht noch von ganz
bestimmten Menschen verabschieden oder sich verséhnen kénnen. Gelegentlich wird auch der
Wunsch ausgesprochen, bestimmte Menschen nicht ans Sterbebett zu lassen.

— In bestimmten Umgebungen ist auch eine letzte Begegnung mit Tieren moglich.

— Manchmal gibt es noch Unerledigtes (,,unfinished business”) das zu Enden gefiihrt werden will und es
missen daflir entsprechende Personen organisiert werden (z.B. Notar).

— Es wird die Moglichkeit fir Gesprache unter vier Augen mit der Seelsorge oder dem Religionsvertreter
angeboten (z.B. fiir die Beichte).

— Werte und Wiinsche betreffend Traditionen und Religionen und die Méglichkeiten der Umsetzung
werden besprochen (z.B. Durchfiihrung von Ritualen durch Religionsvertreter)

— Esist zu klaren, ob der Aufenthaltsort den Bediirfnissen des Patienten / der Patientin und dem Umfeld
entspricht, damit noch rechtzeitig Abklarungen und entsprechende Vorbereitungen fiir einen
Ortswechsel gemacht werden kénnen. Eine grosse Herausforderung fiir die Familien und
Betreuungspersonen ist, wenn der /die Sterbende seine letzte Zeit zu Hause verbringen mochte, dies
aber fir die Angehorigen nicht vorstellbar ist.
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2.3 ANHANG PHASE 2

Indikationskriterien fiir Spezialisierte Palliative Care:
http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/13764/13768/13785/index.htm|?lang=de

Edmonton Symptom Assessment System (ESAS):
http://www.palliative.org/newpc/professionals/tools/esas.html
www.pallnetz.ch/p129000192.html?cmsaction=get document...id

Echelle comportementale de la douleur pour personnes agees non communicates (ECPA) :
http://www.gemidas-gm.geriatrie-web.de/docs/ECPA.pdf

BESD (Beurteilung von Schmerzen bei Demenz)
http://www.ag-d.ch/fileadmin/user upload/downloads/pdf/BESD beurteilung schmerzen demenz.pdf
http://www.dgss.org/die-gesellschaft/arbeitskreise/schmerz-und-alter/downloads/

Empfehlungen zu Palliative care und Spiritualitat, Bigorio 2008
http://www.palliative.ch/fileadmin/user_upload/palliative/fachwelt/E Standards/E 12 1 bigorio 2008

S

piritualitaet de.pdf
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3. MASSNAHMEN

3.1 KURZFORM
Hier werden konkrete, aktuelle und praventive Massnahmen zur Unterstitzung und Betreuung in den bio-

psycho-soziokulturellen und spirituellen Bereichen fiir Patient/innen und Angehdérige geplant.

Uberpriifen der bisherig medizinischen und pflegerischen Massnahmen

Anpassung und / oder Reduktion der Medikation mit dem Ziel, nur noch unmittelbar symptomatisch
wirksame Medikamente einzusetzen. Hierzu gehort auch die Deaktivierung eines intrakardialen
Defibrillators (ICD).

Der Applikationsweg wird der Situation und den Moglichkeiten und Wiinschen des Patienten / der
Patientin angepasst.

Die pflegerischen Massnahmen (Korperpflege, Lagerung, Verbandwechsel, etc.) werden den
Bediirfnissen des Patienten /der Patientin und dem notwendigen Bedarf angepasst.

Notwendige Hilfsmittel sind vor Ort (elektr. Pflegebett, Absauggerat etc.).

Vorausschauende Massnahmenplanung

Verordnung von Reservemedikamenten fiir die haufigsten Symptome in der Sterbephase (Schmerz,
Unruhe, Sterberasseln, Ubelkeit / Erbrechen, Atemnot). In jedem Fall Therapieempfehlungen im
Anhang beachten.

Vorgehen im Notfall inkl. Selbsthilfemassnahmen und Erreichbarkeit (z.B. Notfallnummern) mit
Bezeichnung der verfligbaren Privat- und Fachpersonen sind definiert (siehe auch Kommunikation).
Rahmenbedingungen fiir den Fall einer palliativen / terminalen Sedierung sind definiert.

Massnahmen zu spirituellen / religiosen , psychologischen & sozio-kulturellen Bediirfnissen

Moglichkeiten zur Férderung der Resilienz und Erhalt von Hoffnung im Sinn von Vertrauen auf das
Gute (,,éspoir/ ésperence”), werden von Fachpersonen unterstitzt.

Planung und Nutzung von kulturell- religiosen Besonderheiten / Ritualen. Angebote flr entlastende
Seelsorgegesprache zu Themen wie: Schuld und Vergebung, Beichte, Trost, Ermutigung und Zuspruch
der Hoffnung und Vision des Glaubens.

Kommunikation, Instruktion & Beratung

Information des Patienten / der Patientin und der Angehdrigen sowie des involvierten Betreuungsteams

Uber die neue Situation und die geplanten und getroffenen Massnahmen:

Die Zielsetzungen und der aktuelle Behandlungsplan werden erlautert, unter Berlicksichtigung
unterschiedlicher, kultureller Aspekte.

Die aktive Mitwirkungsmoglichkeit bei der Betreuung / Behandlung seitens der Angehorigen inkl.
Einliben von Notfallmassnahmen wird definiert.

Koénnen und mochten Angehorige tagsiiber und auch nachts anwesend zu sein, werden sie auch dazu
ermutigt. Einen familiaren Anwesenheitsplan zu etablieren ist sinnvoll.

16




* gemeinsam + kompetent
’ ensemble + compétent

palliative ' insieme + con competenza

17



c ’ gemeinsam + kompetent
’ 0 ensemble + compétent

palliative insieme + con competenza

3.2 ERWEITERTE INFORMATIONEN/EMPFEHLUNGEN

3.2.1 UBERPRUFEN DER BISHERIG MEDIZINISCHEN UND PFLEGERISCHEN MASSNAHMEN
Medikamentose und diagnostische Massnahmen

Medikamente, welche nicht zur Symptomlinderung beitragen, werden abgesetzt.

z.B. Thrombozytenaggregationshemmer (Aspirin, Plavix 0.3.), Statine, Blutdruckmedikamente,
Supplementation (Kalium, Calcium, Vitamine, etc.). Dies betrifft hdufig auch bereits den Zeitraum einiger
Wochen vor der Sterbephase.

Routine Uberwachungen ohne Konsequenzen werden abgesetzt (Blutdruck, Puls, Sauerstoffsittigung,
Blutzucker, Gewicht)

Geplante diagnostische Massnahmen stoppen, wenn daraus keine Konsequenzen mehr resultieren.

Lebensverlangernde Massnahmen

Potenziell lebensverlangernde Massnahmen werden gestoppt, wenn diese nicht der Symptomenlinderung
und Lebensqualitat dienen (Bsp. Antibiotika, Bluttransfusionen, Antikoagulation [therapeutisch oder
prophylaktisch], Erndhrung).

Es muss entschieden werden, ob ein ICD deaktiviert werden soll.

Pflegerische und therapeutische Massnahmen

Pflege- und Therapiemassnahmen entsprechen den aktuellen Bedirfnissen und dem notwendigen Bedarf
anpassen (z.B. Korperpflege, komplizierte Verbandwechsel vereinfachen, schmerzhafte Prozeduren
reduzieren oder einstellen).

3.2.2 VORAUSSCHAUENDE MIASSNAHMENPLANUNG

Therapieempfehlungen

Die Therapieempfehlungen fiir die 5 Hauptsymptome (Schmerz, Unruhe, Sterberasseln,
Ubelkeit/Erbrechen, Atemnot) in der Sterbephase sollen immer durch die institutionseigenen
Fachpersonen editiert werden. Die beigefligten Empfehlungen im Anhang basieren auf internationalen
Erfahrungen.

In bestimmten Krankheitssituationen bendtigt es eine individuell auf den Patienten / die Patientin
abgestimmte Reservemedikation wie z.B. epileptische Anfélle (s. Anhang Therapieempfehlungen)

Palliative Sedierung

Sprechen Symptome nicht mehr auf Massnahmen an, kann eine palliative Sedierung erwogen werden (s.
Anhang). Die Veranderung des Bewusstseins ist ein normaler Bestandteil des Sterbeprozesses, wenngleich
zeitlich auch sehr unterschiedlich lange prasent. Eine medikamentdse Veranderung des Bewusstseins mit
Benzodiazepinen ist nur in Ausnahmefallen in der Sterbephase nétig. Bei refraktdaren Symptomen
empfiehlt sich der Beizug eines spezialisierten Palliative Care Teams. Eine kontinuierliche palliative
Sedierung erfolgt dann in Kooperation mit diesem Team.

Eine medikamentdse Veranderung des Bewusstseins mit Benzodiazepinen ist nur in Ausnahmefallen in der
Sterbephase nétig. Ist der Leidensdruck des Patienten / der Patientin unaushaltbar gross, weil Symptome

18



c ’ gemeinsam + kompetent
’ 0 ensemble + compétent

palliative insieme + con competenza

nicht mehr auf Massnahmen ansprechen, kann eine palliative Sedierung erwogen werden. Der
Entscheidungsprozess ob und fiir die Art der Sedierung, findet im multiprofessionellen Team und den
Betroffenen statt. Es empfiehlt sich der Beizug eines spezialisierten Palliative Care Teams. Eine palliative
Sedierung erfolgt in Kooperation mit diesem Team.

3.2.3 ANPASSUNG DER MEDIKAMENTOSEN APPLIKATIONSWEGE

Applikationsweg

Ist eine orale und / oder rektale Applikation nicht mehr moglich, sollte auf eine subkutane (s.c.) oder
venose Applikation gewechselt werden, im Bewusstsein der Gefahr, einer intravasalen
Volumeniiberlastung (s. Anhang Bigorio Empfehlung 2009).

, Off label use”

Die meisten fir die Betreuung in der Sterbephase notwendigen Medikamente konnen s.c verabreicht
werden. Dabei ist zu beachten, dass viele der s.c. verabreichten Substanzen dann im ,off label use”
angewandt werden, was aufgrund internationaler und nationaler Evidenz und Erfahrung unproblematisch
ist. (s. Anhang Bigorio Empfehlung 2012)

3.2.4 MASSNAHMEN ZU SOZIO-KULTURELLEN, PSYCHOLOGISCHEN & SPIRITUELLEN / RELIGIGSEN

BEDURFNISSEN

Infrastruktur

Sicherstellen von notwendiger Infrastruktur (z.B. ein elektr. Pflegebett und andere Hilfsmittel fir zu Hause
/ Klappbetten fur die Angehérigen / Verlegung ins Einzelzimmer / Nachbarbett sperren / um die
Verpflegung der Angehdrige besorgt sein / etc.).

Die Umgebung des Sterbenden wird im Rahmen der Moglichkeiten angenehm und persénlich gestaltet.

Freiwillige Helfende
Bei Bedarf wird der Einbezug von freiwilligen Helfenden organisiert. Eine anwesende Person kann
wesentlich zur Angst- und Stressreduktion des Sterbenden beitragen, teilweise auch bei Angehdrigen.

Sozialdienst / Case and Care Management

Fachpersonen frihzeitig beiziehen, wenn Unterstiitzungsbedarf besteht fir: z.B. Erstellung eines
Nottestaments, die Sicherstellung der Kinderbetreuung, Austritt nach Hause zum Sterben, Uberfiihrung ins
Heimatland, u.a.

Psychologische Unterstiitzung

Psychologische Unterstiitzung sicherstellen fiir Kriseninterventionen, bei langanhaltendem Sterbeprozess,
oder die Planung von Unterstiitzungsangeboten fiir die Trauerphase bei moglicherweise komplizierter
Trauer.

Seelsorgerische Unterstiitzung

Die seelsorgerische Begleitung wie in Phase 2 erfasst, sicherstellen. Allenfalls Notfallseelsorge beiziehen
(z.B. fur Krankensalbung, Kriseninterventionen, Taufe, Trauung). Es empfiehlt sich, hierfir Kontaktlisten
zusammenstellen.
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Es gibt Hilfen flr die Berticksichtigung kulturell-religioser Aspekte und Eigenheiten (s. Anhang). (Baumann,

2012) (Eychmdiller, 2015)

3.2.5 KOMMUNIKATION, INSTRUKTION UND BERATUNG

Kommunikation

Das Betreuungsteam ist dafiir besorgt, dass jeweils alle Beteiligten Fachpersonen lber die aktuelle
Situation von Sterbenden und Angehérigen und den geplanten Massnahmen informiert sind.

Die geplanten Massnahmen werden Patient/in und Angehorigen erklart und mit ihnen besprochen. Die
Moglichkeit einer Zuhilfenahme eines (interkulturellen) Dolmetschers soll frith in Erwdgung gezogen
werden.

Instruktion
Angehorige werden ermutigt gewisse Handlungen beim Kranken durchzufiihren. Méchten Angehorige
bestimmte Massnahmen selber durchfiihren erhalten sie dazu Instruktionen von Fachpersonen.

Beratung

In Entscheidungsprozessen betreffend Massanhmenplanung und der Sterbebegleitung, wird Patient/innen

und Angehorigen entsprechende Beratung angeboten.

Erweitertes Betreuungsteam
Personen aus dem erweiterten Betreuungsteam, die nicht mehr oder nicht regelmassig in die Betreuung

des Sterbenden involviert sind (z.B. hausérztl. Dienst, Ortsseelsorge, das Pflegeteam im Heim, Spezialarzt/-

arztin, Spitex u.a.) sollten Uber die Sterbephase des Betroffenen informiert werden, um bei Kontakt zu den

Angehdrigen Uber die aktuelle Situation informiert zu sein.
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3.3 ANHANG PHASE 3

Therapieempfehlungen Symptomkontrolle Handlungsempfehlung Sterbehase:
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument library/container palliativzentrum/palliativ
zentrum/Dokumente/Therapieempfehlungen%20Handlungsempfehlung%20Sterbephase.pdf.ocFile/Thera
pieempfehlungen%20Handlungsempfehlung%20Sterbephase.pdf

Empfehlung Hydratation in der Palliative Care, Bigorio 2009:
http://www.palliative.ch/fileadmin/user upload/palliative/fachwelt/E Standards/Bigorio 2009 Hydratati
on _dt.pdf

Besonderheiten der Pharmakotherapie in der Palliative Care, Bigorio 2012:
http://www.palliative.ch/fileadmin/user upload/palliative/fachwelt/E Standards/Besonderheiten der Ph
armakotherapie in der Palliative Care.pdf

S3- Leitlinien Palliativmedizin, Deutschland 2015: http://leitlinienprogramm-
onkologie.de/Palliativmedizin.80.0.html

Mitarbeiterhandbuch fiir den Umgang mit Sterbenden und Angehorigen aus unterschiedlichen
Glaubensrichtungen, Hirslanden Klinik 2012:

http://www.palliative-

ostschweiz.ch/fileadmin/user upload/04aktuelles/fachartikel/2012 HZU Brosch Sterben und Tod.pdf

Sedierung in der Palliativmedizin — Leitlinie fiir den Einsatz sedierender Massnahmen in der
Palliativversorgung
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=Vm0QOI143ngYRA%3D
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http://www.palliative-ostschweiz.ch/fileadmin/user_upload/04aktuelles/fachartikel/2012_HZU_Brosch_Sterben_und_Tod.pdf
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4. VERLAUFSEVALUATION

4.1 KURZFORM

Bei der Verlaufsevaluation geht es darum, die pflegerisch- medizinischen, psychosozialen und spirituellen
Aspekte im Gesamten zu beachten. Das Ziel ist eine moglichst angst- und stressarme Sterbephase fiir alle
Beteiligten, aber auch die Anerkennung, dass beim Sterben und Tod neben Geflihlen wie Dankbarkeit und
Warme auch sehr viele negative Emotionen wie Verzweiflung, Hadern, Aggressivitat oder schlicht fast
unertragliche Traurigkeit auftreten konnen. Dies ist besonders haufig bei unerwartetem Versterben.

Verlaufsevaluation

— Die fir den Sterbenden in Phase 3 festgelegten Massnahmen werden regelmassig, d.h. in der Regel
taglich im interprofessionellen Team auf deren Wirkung Gberprift und bei Bedarf angepasst.

— Das Betreuungsteam tauscht sich einmal pro Tag zur Einschatzung der Gesamtsituation aus:

Besprechung aktueller Probleme

Neueinschatzung, ob es sich um die Sterbephase handelt

Besprechung vorhandener neuer Stressoren und evtl. neue Priorisierung
e Die Einschatzung der Situation durch die Angehorigen wird einbezogen
— Das Befinden der Angehdrigen Bedlrfnis nach Riickzug und Entlastung werden regelmassig erfragt.
— Erortern ob alle wichtigen Personen von der Familie und dem Betreuungsteam integriert sind.
— Erortern ob Unterstlitzung durch Fachpersonen der spezialisierten Palliative-Care notig ist.

Kommunikation

Wichtig ist die Information an die Angehdrigen, was normal im Sterbeprozess ist. Es benotigt Erklarung,
welche Phdnomene mit grosser Wahrscheinlichkeit vor allem fiir begleitende Personen Stress bedeuten,
nicht aber unbedingt fiir den Sterbenden: z.B. Mundatmung /- trockenheit und Rasselatmung bei bereits
eingetretener Bewusstseinstriibung /- losigkeit; fehlender Stuhlgang tiber Tage; fehlendes Verlangen nach
Flussigkeit, etc. (s. Anhang Broschire fiir Angehorige tiber Veranderungen am Lebensende).

Hilfe zur Kommunikation mit Angehérigen: ,Wie erleben Sie heute Ihre Frau/ Mann etc.? Wie geht es
Ihnen? Was brauchen Sie? Haben Sie Fragen zur Behandlung? Denken Sie, dass sie/ er leidet? Wenn ja,
worunter (vgl. Kommunikation Gber normale Phdnomene des Sterbens). Was sollten wir Ihrer Meinung
nach noch mehr beachten/ tun, damit es besser geht? Fihlen Sie sich ausreichend unterstitzt? Haben Sie
Fragen, die wir gemeinsam (und mit wem) besprechen sollten?“
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4.2 ERWEITERTE INFORMATIONEN / EMPFEHLUNGEN

W-Fragen und bestimmte Kriterien sind bei der Verlaufsevaluation hilfreich.

4.2.1 WER BEURTEILT DAS BEFINDEN DES STERBENDEN ?

In erster Linie geben Sterbende verbal oder nonverbal Ausdruck zu ihrem Befinden. Jedoch kénnen alle,
die in der taglichen Betreuung involviert sind (Angehorige, Freiwillige, Fachpersonen) Aussagen dazu
machen.

4.2.2 WANN WIRD EVALUIERT?

Regelmassig. Je nach Betreuungsumgebung (Spitex / Langzeitpflegeberich / Akutpflegebereich) bedeutet
dies ein unterschiedliches Zeitintervall. Deshalb ist es wichtig, dass das Team festlegt, was regelmassig ist.
Es sollte mindestens stiindlich nach dem / der Sterbenden geschaut werden, um auf Verdnderungen rasch
reagieren zu kénnen. Idealerweise kann eine Rund- um- die- Uhr- Prasenz durch Angehorige, Freunde und
Freiwillige gewdahrleistet werden, die jederzeit auf Fachpersonen zuriickgreifen kénnen.

4.2.3 WAS WIRD EVALUIERT?

Die in Phase 3 festgelegten Massnahmen zur Symptomkontrolle (z.B. bei Schmerzen, Atemnot, Angst) und
zum Wohlbefinden des / der Sterbenden und der Angehdrigen werden auf deren Wirksamkeit Gberprift
und angepasst. Dem psychischen und spirituellen Support wird dabei ein grosser Platz eingerdumt.

Evaluation medizinischer,- therapeutischer und pflegerischer Massnahmen
Beispiele:
— Die Basismedikation und Reservemedikamente werden auf ihre Wirkung tGberpruft.
— Die spezielle Positionierung ist atemunterstitzend.
— Der / die Sterbende leidet nicht unter Schmerzen / Schmerzen sind ertraglich.
— Der / die Sterbende scheidet aus und leidet nicht unter einer vollen Blase.
— Die Mundschleimhaut und die Lippen sind feucht.
— Neu auftretende belastende Symptome sind erfasst, kommuniziert und Interventionen eingeleitet
(z.B. Seitenlagerung und Flussigkeitsreduktion bei Sterberasseln).
- etc

Evaluation begleitender Massnahmen
Beispiele:
— Der/ die Sterbende hat weniger Angst, wenn rund um die Uhr oder vor allem nachts jemand am
Bett sitzt.
— Die Gespréache (bspw. mit der Seelsorge) helfen gegen innere Unruhe.
- etc

Evaluation der Betreuung und Begleitung Angehoriger

Beispiele:
— Die Angehorigen fiihlen sich bei der Betreuung des Sterbenden zu Hause sicher.
— Notfallnummern und Kontaktdaten sind vorhanden.

23



c ’ gemeinsam + kompetent
’ 0 ensemble + compétent

palliative insieme + con competenza

— Die Angehorigen verfuigen tber geniigend psychische und physische Kraft, um den / die Sterbende
zu begleiten und betreuen.
- etc

Evaluation der Umgebungsgestaltung

Beispiele:

Die Familie hat genligend Intimsphéare und Ruhe.

— Die notwendige Infrastruktur ist vorhanden (Klappbett / Getranke, etc.).
Die Patientenumgebung ist angenehm und personlich gestaltet.

- etc.

Evaluation der Teambelastung
Beispiele:
— Das Team fiihlt sich sicher, die notwendigen Kompetenzen sind vorhanden.
— Das spezialisierte Palliative Care Team (kennt die Situation) steht im Hintergrund bereit / ist
involviert.
- etc.

Einschdtzung der ,, Todesnahe”
Beispiele:
— Der / die Sterbende hat eine Schnappatmung
— Das Bewusstsein ist eingetriibt
— Siehe Tabelle 1 in Phase 1 Anhang
- etc.

Evaluation, ob es sich noch um die Sterbephase handelt

Achtung: Bei Hinweisen, dass es sich nicht um die Sterbephase handelt (Verbesserung der Kognition, der
Atmung, Kontaktaufnahme mit der Umwelt, Verlangen nach Flissigkeit / Nahrung) wird das weitere
Vorgehen unmittelbar im Team und mit den Angehdérigen besprochen. Es empfiehlt sich hier ein
schrittweises, zeitlich strukturiertes Vorgehen (Evaluation alle 24 Stunden) unter Vermeidung einer
kompletten Wiederaufnahme vorbestehender Medikation, die moglicherweise zur massiven
Verschlechterung beigetragen hat. Die orale oder subkutane Gabe von Fliissigkeit Gber die nachsten
Stunden bis zur nachsten gemeinsamen Beurteilung des Verlaufs ist die haufigste initiale Massnahme.

4.2.4 WIE KANN DER VERLAUF EVALUIERT WERDEN?

Beobachtung

Die umfassende Beobachtung mit allen Sinnen ist das A und O der Betreuung von Sterbenden,
insbesondere, wenn sich diese nicht mehr dussern kdnnen. Dies reicht von verkrampften Gesichtszligen
oder Handen, schnellem Puls, Tachypnoe, Unruhe / Krampfe, Zittern, schweiBiger Haut, angstgeweiteten
Augen, Stohnen, bis zu einem harten Bauch oder voller Blase.

Kommunikation

Mit einfachen Fragen, die mit Ja oder Nein beantwortet werden kénnen (oder Nicken, Kopfschiitteln oder
Daumen hoch oder runter) kann man relativ lange noch eine minimale Evaluation des Befindens des
Sterbenden sicherstellen. Auch die Frage nach dem Wunsch eines Gebets oder eine Liedes wird oft non-
verbal beantwortet.
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4.3 ANHANG PHASE 4:
Broschiire flr Angehdrige tGber Veranderungen am Lebensende:
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/home/unser fachbereich/qualitaet/broschueren.html

Handlungsempfehlung Sterbephase, Verlaufseinschatzung S. 9-11
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument _library/container palliativzentrum/palliativ
zentrum/Dokumente/Handlungsempfehlung%20Sterbephase deutschsprachige%20Version.pdf.ocFile/Ha
ndlungsempfehlung%20Sterbephase deutschsprachige%20Version.pdf

25


http://www.palliativzentrum.kssg.ch/home/unser_fachbereich/qualitaet/broschueren.html
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument_library/container_palliativzentrum/palliativzentrum/Dokumente/Handlungsempfehlung%20Sterbephase_deutschsprachige%20Version.pdf.ocFile/Handlungsempfehlung%20Sterbephase_deutschsprachige%20Version.pdf
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument_library/container_palliativzentrum/palliativzentrum/Dokumente/Handlungsempfehlung%20Sterbephase_deutschsprachige%20Version.pdf.ocFile/Handlungsempfehlung%20Sterbephase_deutschsprachige%20Version.pdf
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument_library/container_palliativzentrum/palliativzentrum/Dokumente/Handlungsempfehlung%20Sterbephase_deutschsprachige%20Version.pdf.ocFile/Handlungsempfehlung%20Sterbephase_deutschsprachige%20Version.pdf

‘ ’ gemeinsam + kompetent
. 0 ensemble + compétent

palliative insieme + con competenza

5. TOD UND BETREUUNG DER TRAUERNDEN

5.1 KURZFORM

Je besser die Kommunikation, das gegenseitige Kennen und Vertrauen und die Vorbereitung auf den
bevorstehenden Tod in der Sterbephase (oder frither), desto weniger Stress entsteht fiir alle Beteiligten
im Moment des Eintretens des Todes und der unmittelbaren Zeit danach. Der Beginn dieser Phase stellt
fir alle Beteiligten nochmals eine Herausforderung dar, die ein von Authentizitat und Empathie gepragtes
Miteinander erfordert.

Wichtig ist:

— Das schrittweise und ruhige Vorgehen. Nicht alles auf einmal erledigen wollen.

— Zeit und Raum fiir Abschied ermoglichen (Angehdrige und Team).

— Nachbesprechung und ggf. weitere Betreuung Angehoriger in der Trauerphase.

Patient/in ist verstorben

— Klaren im Team wer die Todesnachricht tiberbringt. Wenn moglich diejenige Person, welche eine
Beziehungen zu den Angehorigen hat. Dabei sollten kulturell- religiose Besonderheiten beachtet
werden. Es wird im Vorfeld vereinbart, zu welchen Zeiten, an welche Person die Todesnachricht
Uberbracht wird.

— Je nach Situation wird der / die Verstorbene Erstversorgt und die Umgebung so gestaltet damit die
Familie in einem wiirdigen Rahmen eine erste Abschiedszeit erfahren kann (abstellen aktueller
medizinischer Gerate, und die Entfernung von Infusionen richtet sich nach Vorgaben der
Institutionen).

— Angebot der Seelsorge fiir die Unterstiitzung der Angehorigen und Gestaltung von Abschiedsritualen
beim Verstorbenen. Die Durchfiihrung besonderer religioser Handlungen (z.B. Waschungen)sollte
moglichst schon friihzeitig geklart worden sein, um entsprechend handeln zu kénnen.

Todesfeststellung und wichtige Informationen durch den arztl. Dienst

— Feststellung des Todes (Untersuchung)

— Erfragen von Informationsdefizit bzgl. Todesursache, aktuelle Stressoren

— Erfragen von Vorgehen bzgl. Autopsie, Organspende, falls nicht vorgangig geregelt
— Information weiterer involvierter Fachpersonen bspw. Hausarzt / -arztin.

Versorgung des / der Verstorbenen

— Information an die Familie Gber weiteres Vorgehen (Ankleiden des Verstorbenen, Planung von
Ritualen, Zeit zum Abschiednehmen, weitere Besuche, etc.)

— Erfragen von Wiinschen der Angehérigen und / oder Einbezug beim Ankleiden und der Gestaltung des
Totenbettes und der Umgebung, etc.

Unterstiitzungsmaéglichkeiten fiir Trauernde und Team

— Miindliche und schriftliche Information tiber administrative Ablaufe inkl. Bestattungsunternehmen
— Angebot fiir eine erneute Kontaktaufnahme und Gesprache mit dem Behandlungsteam

— Trauerbegleitung der Hinterbliebenen klaren
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5.2 ERWEITERTE INFORMATIONEN / EMPFEHLUNGEN

5.2.1 DER / DIE VERSTORBENE

Medizinische Handlungen

Das offizielle Feststellen des Todes, ist institutionell geregelt (je nach Situation, kann diese Handlung bis
am nachsten Morgen warten).

Die Entfernung von Medical Devices kann bei natirlichen, erwarteten Todesfallen unmittelbar
vorgenommen werden (dies richtet sich nach den Vorschriften der Institution)

Versorgung und Aufbahrung

Die Versorgung und Aufbahrung richten sich nach den Wiinschen des /der Verstorbenen und der
Angehorigen und den Moglichkeiten der Institutionen. Dabei werden auch rituelle, religiose Handlungen
berlicksichtigt, welche durch die eigenen Familien oder religiose Vertreter durchgefiihrt werden.

5.2.2 ADMINISTRATION UND LOGISTIK

Administration institutionell

Jede Institution hat eigene Regelungen beziiglich Abldufen und Meldewesen nach dem Tod, die es zu
beachten gilt.

Administration durch Angehérige

Es ist sinnvoll den Hinterbliebenen Merkblatter zu geben, welche auflisten was nun Administratives getan
werden muss, wo auf welcher Gemeinde sie sich melden missen und sie beziglich weiteren Vorgehens
Unterstiitzung erhalten.

5.2.3 UNTERSTUTZUNG ANGEHORIGER IN DER TRAUER

Allgemeine Unterstiitzung Trauernder

Die meisten Hinterbliebenen kénnen mit der Trauer und dem Abschied umgehen oder wissen wo sie die
notige Unterstiitzung erhalten. Es ist sicher hilfreich, wenn sie mit dem Betreuungsteam tber ihr Erleben
in den letzten Tagen sprechen kdnnen. Das Betreuungsteam bekundet ihre Wertschatzung gegenliber dem
Verstorbenen / der Verstorbenen und den Angehérigen fir ihr hilfreiches Dasein / ihre Begleitung in der
letzten Zeit! Diese Achtung kann unterstrichen werden mit einer nachfolgenden Trauerkarte.

Komplizierte Trauer

Menschen die Schwierigkeiten mit Abschied und Tod haben und das Risiko einer komplizierten Trauer
besteht, sollten eine weitere professionelle Betreuung erhalten. Dafiir konnen Kontaktadressen zu
entsprechenden Fachpersonen vermittelt werden.

5.2.4 BEGLEITUNG VON MITPATIENTEN / MITBEWOHNENDEN
Das Betreuungsteam begleitet bei Bedarf auch trauernde Mitpatienten / Mitbewohnende durch
Gesprache oder begleitete Abschiedsrituale.

5.2.5 UMGANG IM MULTIPROFESSIONELLEN TEAM MIT ABSCHIED UND TRAUER
Es ist wichtig flr das Betreuungsteam in irgendeiner Form Abschied zu nehmen und schwierige Situationen
positiv abschliessen zu kénnen (u.a. zur Burnout-Prophylaxe). Vielleicht haben auch das
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Reinigungspersonal oder Mitarbeitende vom Etagenservice und andere das Bediirfnis Abschied zu nehmen
oder Erlebnisse auszutauschen.

Hier bieten Institutionen verschiedene Maoglichkeiten:

— Abschiedsrituale im multiprofessionellen Team (dem Verstorbenen gedenken)

— Reflexion der Gesamtsituation im multiprofessionellen Team

— Debriefing ( z.B. traumatischer Todesfall) durch interne oder externe Person (Supervision)

5.2.6 UMGANG DER INSTITUTION MIT ABSCHIED UND TRAUER

Institutionen bieten nach ihren Méglichkeiten Aktivitaten und Rituale im Zeichen von Abschied und Trauer.
Es ist wichtig aufzuzeigen, dass man achtsam mit diesen Themen umgeht. Verstorbene sind nicht einfach
vergessen und es wird anerkannt, dass die Trauerzeit im Leben eines Menschen schwierig sein kann.

Ideen dazu:

— Trauercafé im Sinne von Begegnungen und begleitetem Erfahrungsaustausch (s. Anhang)

— Trauerbroschire mit tréstenden Worten und Kontaktadressen zu Fachstellen (s. Anhang)

— Gedenkfeier / Jahresfeier flir Angehdrige und Fachpersonen

— Inden Monaten danach: Nachfrage und Gesprache mit der Seelsorge zur Trauerverarbeitung

- etc.

Keiner wird gefragt,
wann es ihm recht ist,

Abschied zu nehmen von Menschen,
Gewohnheiten, sich selbst irgendwann.
Plotzlich heisst es damit umzugehen,
ihn auszuhalten diesen Abschied,
diesen Schmerz des Sterbens,
dieses Zusammenbrechen, um neu aufzubrechen.

Margot Bickel
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5.3 ANHANG PHASE 5

Trauerbroschire:
http://www.pallnetz.ch/cm data/trauerbroschuere gdz Iil.pdf

Trauercafé:
http://www.palliativzentrum.kssg.ch/content/dam/dokument_library/container_palliativzentrum/palliativ
zentrum/trauercafe.pdf.ocFile/trauercafe.pdf
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