Sterbebegleitung zu Hause
aus der Sicht der Angehorigen

Ob der Wunsch eines schwer
kranken Menschen, zu Hause
zu sterben, erfiillt werden
kann, hangt oft wesentlich
von den Angehorigen ab.

Die Autorin des folgenden
Berichts hat, zusammen

mit ihrer Tochter, alles unter-
nommen, damit ihr Ehemann

zu Hause sterben konnte.

Suzanne Buchs-Rauber

ngefihr neun Monate vor dem
Tode meines Mannes, im Juni
2001, erhielten wir die Nach-

richt, dass mein Mann nur noch
zwei bis drei Monate zu leben habe.
Das Lymphom, welches zunichst er-
folgreich mit Interferon behandelt
worden war, hatte sich in aggressiver
Form in der Wirbelsdule und im
Kopf ausgebreitet. Fiir uns alle, mei-
nen Mann, meine Tochter und mich,
fiel eine Welt zusammen. Wir waren
wie gelahmt, einfach schockiert. Der
Verlauf der Krankheit war dann
doch viel positiver, als man es uns
prognostiziert hatte. Die behan-
delnde Arztin, eine Onkologin vom
Hopital Sud Fribourgeois (Patricia
Vuichard), hat eine erfolgreiche The-
rapie durchgefiihrt. Wahrend der
ersten Zeit haben uns die Kranken-
schwestern vom «Centre médico-
social de la Gruyere» (sozialmedizi-
nisches Zentrum von Greyerz) sehr
unterstiitzt. Es entstand schnell ein
Vertrauensverhaltnis zwischen mei-
nem Mann und den Krankenschwes-

tern einerseits und den Kranken-
schwestern und mir andererseits.
Dank dieser Unterstiitzung konnte
mein Mann fast ausschliesslich zu
Hause gepflegt werden; alle drei bis
vier Wochen war jeweils, fir eine
Therapie, ein Spitalaufenthalt von
ein bis zwei Tagen notig. Der Ge-
sundheitszustand verbesserte sich,
sodass wir nach drei Wochen wieder
ohne zusitzliche pflegerische Hilfe
auskamen. Ich fihlte mich in der
Lage, die Pflege und Betreuung sel-
ber zu tibernehmen. Da ich aber 40
Prozent berufstitig war, musste ich
meine berufliche Tatigkeit sehr stark
reduzieren, denn die psychische Be-
lastung war doch sehr gross. Natiir-
lich war ich auch physisch stark ge-
fordert, aber da sich mein Mann gut
erholte, war fiir mich die Betreuung
und die tagliche Pflege gut zumut-
bar. Ich war froh, das Pflegepersonal
des sozialmedizinischen Zentrums
von Greyerz zu kennen. Ich wusste,
dass wir diesen Dienst eines Tages
wieder wiirden in Anspruch nehmen
mussen.

In dieser Phase der Entspannung
konnte mein Mann sogar sein ange-
fangenes Werk, ein Buch, zu Ende
schreiben. Das gab auch mir sehr
viel Mut und Kraft, meinem Mann
das Leben so angenehm wie nur
moglich zu machen, wohl wissend,
dass er bald sterben wiirde. So hat-
ten wir ein Ziel vor uns, namlich die
Veroffentlichung seines Buches. Am
2. Mirz 2002 fand die Vernissage
statt. Glucklich, das geschafft zu ha-
ben, wofiir er in den letzten Wochen
all seine Krifte mobilisiert hatte,
durfte er ein schones Fest erleben. Es
war zugleich sein Abschied von vie-
len lieben Bekannten und Verwand-
ten.

Suzanne Buchs-Rauber

Von jetzt an machte sich eine
enorme Mudigkeit breit. Eine letzte
Behandlung sollte das rasche Fort-
schreiten der Krankheit etwas ver-
langsamen. Fur uns alle war nun
klar, dass das Leben meines Mannes
langsam dem Ende entgegenging.

Die letzten zwei Wochen waren eine
sehr intensive Zeit, und alle Beteilig-
ten, mein Mann, meine Tochter, das
Pflegepersonal und ich, waren sehr
gefordert. Es war der Wunsch mei-
nes Mannes, zu Hause zu sein und
zu Hause sterben zu diirfen. Fir
mich und meine Tochter war es eine
Selbstverstindlichkeit, alles zu un-
ternehmen, damit dies moglich
wurde. Die behandelnde Arztin hat
dem sozialmedizinischen Zentrum
des Greyerzbezirk die notigen Infor-
mationen und Anweisungen gege-
ben. So war das Pflegepersonal ge-
nauestens informiert Uber die
Bediirfnisse unserer Familie, insbe-
sondere, was die Betreuung und
Pflege meines Mannes anbelangte.
Die Zusammenarbeit zwischen der
Arztin und dem Pflegepersonal des
Zentrums war sehr intensiv. Dies er-
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moglichte eine optimale Pflege und
Betreuung, sodass wir uns sehr si-
cher fiihlten. Unser Vertrauen in das
Pflegepersonal war ja schon sechs
Monate frither hergestellt worden.
Taglich, ausser am Wochenende,
kam nun eine Krankenschwester fiir
die korperliche Grundpflege. Manch-
mal musste auf Anordnung der Arz-
tin auch Blut genommen werden, um
die notwendigen Tests zu machen.
Dies lag in der Kompetenz des Pflege-
personals, ebenso wie die Bekamp-
fung der Schmerzen rund um die Uhr.
Diese intensive Zeit war gepragt von
der Zuversicht, dass wir es bewilti-
gen konnen. Wir fuhlten uns gebor-
gen und gut betreut vom kompeten-
ten Pflegepersonal. Uns ist positiv
aufgefallen, wie liebevoll und riick-
sichtsvoll sie uns begleitet haben. Es
war zu spuren, dass sie sich darum
sorgten, dass wir, die Angehorigen,
nicht uberfordert wiirden. Und
meine Tochter und ich waren zuver-
sichtlich, vielleicht auch, weil wir
zehn Jahre frither schon unseren
Sohn und Bruder in seiner Krankheit

bis zum Sterben zu Hause begleitet
hatten. Mir fiel natiirlich der grosse
Teil der Arbeit zu, da meine Tochter
ja berufstatig war. Doch die morali-
sche Unterstiitzung durch meine
Tochter war ungemein wichtig fiir
mich. Sie hat sehr viel mitgetragen,
rein auf psychischer Ebene. Sie hat
ihrem Vater den Abschied erleichtert
durch ihr feinfuihliges Verhalten
wihrend der letzten Stunden seines
Lebens. So hat sie ihrem Vater auf
ihre Weise das «Gehen» oder das
Sterben etwas einfacher gemacht.
Fiir mich war es ein eindriicklicher
Moment, ich werde ihn nie verges-
sen. Am letzten Tag vor dem Sterben
hat mein Mann der Krankenschwes-
ter gegeniuiber gedussert, dass er
nicht ins Spital gehen mochte. Es
war aber fiir uns trotzdem beruhi-
gend zu wissen, dass die Arztin Vor-
kehrungen getroffen hatte fur den
Fall, dass eine Spitaleinweisung un-
umganglich sein sollte.

Natiirlich war es nicht immer ein-
fach, einen schwer kranken Men-
schen zu Hause zu pflegen. Dadurch

erlebt man das Fortschreiten der
Krankheit hautnah mit. Das ist es
auch, was mir personlich sehr Miihe
gemacht hat: der korperliche Zerfall
eines Menschen, den man sehr liebt.
Geistig ist mein Mann bis zum Ster-
ben voll priasent gewesen, obwohl
das Interesse am alltiglichen Ge-
schehen in den letzten Tagen sehr
nachliess. Oft hat er sich auch Sor-
gen gemacht wegen dem grossen Ar-
beitsaufwand, den wir mit ihm hit-
ten. Dann trostete er uns mit den
Worten: «Fiir euch wird auch wieder
einmal eine bessere Zeit kommen.»

Wir sind sehr dankbar, dass wir uns
fiir eine Sterbebegleitung zu Hause
entschieden haben. Es trostet uns
oft, dass wir alles gegeben haben,
um die letzten Monate so angenehm
wie moglich zu verbringen. [ |
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Das HumanDokument -
die Patientenverfigung von Dialog Ethik

Verschiedenste Arztegesell-
schaften, Spitaler, Patienten-
und Selbsthilfe-, Sterbehilfe-,
religiose und viele weitere
Organisationen bieten For-
mulare und Leitfaden an,
welche den Menschen helfen
sollen, ihre Wiinsche fiir die
letzten Lebenstage schriftlich
festzuhalten. In einigen die-

ser so genannten Patienten-
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verfiigungen dominieren
vorgedruckte Elemente, an-
dere bieten Raum fiir per-
sonliche Angaben. Im Folgen-
den wird eine Patientenver-
fliigung vorgestellt, die neben
inhaltlichen auch technische
Starken hat: Sie wird zentral
registriert und ist Giber eine
Telefonhotline abrufbar.

Katharina Bartschi

Katharina Bartschi



rau G. ist 72-jahrig und wohnt
F in einer mittelgrossen Stadt. Seit
zwei Jahren ist sie verwitwet.

Thr Sohn wohnt mit seiner Familie
weiter weg, ihre Tochter wohnt in
der Nabhe, ist berufstitig und nicht
verheiratet. Das Verhiltnis unterein-
ander ist gut; regelmassig telefoniert
Frau G. mit Tochter und Sohn. An
Festtagen wie Ostern und Weih-
nachten besucht man sich, plaudert
und geniesst das Zusammensein.
Niemand hat dann das Bediirfnis,
schwierige Themen anzusprechen.
Regelmaissig trifft sich Frau G. mit
Bekannten ihrer Generation. Der
Kreis ist schon kleiner geworden. Ei-
nige kimpfen mit gesundheitlichen
Schwierigkeiten und sind auf die Un-
terstiitzung der Spitex angewiesen.
Andere haben sich auf die Warteliste
des Altersheims setzen lassen. Vor ei-
nigen Wochen hat ein Nachbar eine
Hirnblutung erlitten. Seither ist er
einseitig gelahmt, kann sich nicht
mehr sprachlich dussern und ist ganz
auf fremde Pflege angewiesen. Seine
Frau steht vor einem Berg von noch
nicht gelosten Problemen mannigfal-
tiger Art.

Diese Erfahrung hat Frau G. nach-
denklich gestimmt. Thr ist es nun
wichtig, Vorkehrungen zu treffen fur
den Fall, dass sie selbst einmal in
eine dhnliche Situation gerat. Ster-
ben und Tod sind fiir sie keine Ta-
bus, sondern bilden den Abschluss
des irdischen Lebens. Sie mochte die
verbleibende Zeit ihren Vorstellun-
gen entsprechend gestalten und be-
enden. Sie hat sich umgeschaut und
verschiedene Patientenverfugungen
studiert. Schliesslich hat sie sich fiir
das HumanDokument der Institu-
tion Dialog Ethik (siehe Kasten) ent-
schieden.

Inhalte der Patientenverfiigung
Zum HumanDokument gehoren eine
Informationsbroschiire, die Patien-
tenverfugung («HumanDokument»),
eine Wegleitung und eine Vorsorge-
vollmacht. Die Unterlagen konnen
per Post angefordert werden'. Sie
bieten Raum, um den personlichen

1 Bestelladresse: Dialog Ethik, Sonneggstrasse 88, 8006
Ziirich. www.dialog-ethik.ch; bei schriftlicher Bestellung
der Unterlagen ist ein adressiertes, mit 2.20 Franken
frankiertes C4-Couvert beizulegen.

Willen fiir die letzten Lebenstage
festzuhalten, und sie erleichtern das
Gesprach mit den Angehorigen und
dem Hausarzt.

Im HumanDokument koénnen die
folgenden Informationen festgehal-
ten werden:

B Personliches und Personalien

B Bezugspersonen: Im HumanDo-
kument konnen die wichtigsten Be-
zugspersonen angegeben werden.
Behandelnde Arzte sowie Pflegende
konnen von ihrem Berufsgeheimnis
gegeniiber diesen Bezugspersonen
entbunden werden. Die aufgefihr-
ten Personen konnen auch ermich-
tigt werden, Entscheidungen zu tref-
fen, sofern die ausfiillende Person
selber dazu nicht mehr fihig ist.

B Medizinische und pflegerische
Massnahmen: Der medizinische
Fortschritt ermoglicht es heute vie-
len Menschen, linger und mit einer
besseren Lebensqualitit zu leben als
frither. Neue medizinische Hand-
lungsmethoden konnen jedoch auch
zu neuen Problemsituationen fihren.
Als autonome, urteilsfihige Person
haben wir das Recht, auf uns nicht
winschenswert erscheinende medizi-
nische und pflegerische Massnahmen
zu verzichten. Umgekehrt konnen wir
Massnahmen, soweit sie nach den
Regeln der medizinischen respektive
pflegerischen Kunst angemessen
sind, auch einfordern. Im Human-
Dokument kann die ausfiillende Per-
son zum Beispiel festhalten, ob sie in
bestimmten Situationen die Leidens-
minimierung oder die Lebensverldn-
gerung hoher gewichtet. Sie kann
auch bestimmen, wie und in wel-
chem Umfang sie im Fall einer Er-
krankung oder eines Unfalls mit
Verlust der Entscheidungs- und Kom-
munikationsfahigkeit medizinisch be-
handelt werden will.

B Letzte Lebensphase und Phase
nach dem Tod: Eine Frage betrifft
die palliative Behandlung und Be-
treuung, wenn der Tod unausweich-
lich wird. Weitere beziehen sich auf
Sterbeort, religiose Sterbebegleitung,
Rituale. Zudem besteht die Mog-
lichkeit, Wiinsche beziiglich Organ-
spende und Obduktion festzuhalten.
Und die ausfillende Person kann be-
stimmen, wer Einsicht nehmen darf
in die Krankengeschichte und in

welchem Umfang. Ein weiteres Ka-
pitel widmet sich den Wiunschen
iber die Art der Bestattung, das
Grab und die Abdankung.

B Vorsorgevollmacht: Auf der letz-
ten Seite der Patientenverfiigung fin-
den Hinweise auf wichtige Doku-
mente und ihren Aufbewahrungsort
Platz. In diesen Kontext gehort die
separate Vorsorgevollmacht. Darin
bestimmt die ausfiillende Person
eine oder zwei Personen ihres Ver-
trauens und erteilt ihnen die Voll-
macht, in Situationen, in denen sie
selber nicht mehr dazu in der Lage
ist, an ihrer Stelle rechtliche, person-
liche und wirtschaftliche Entschei-
dungen zu fillen.

Die Registrierung des Human-
Dokumentes

Frau G. verfasst die Anordnungen in
der Patientenverfiigung im Vollbe-
sitz ihrer geistigen Krifte, also im
Zustand der Urteilsfihigkeit, und
nach reiflicher Uberlegung. Thr Wille
ist jetzt schriftlich festgehalten und
mit ihrer Unterschrift als Ausdruck
des mutmasslichen Willens rechts-
verbindlich. Die Anordnungen gel-
ten fiir den Fall, dass sie einmal nicht
mehr in der Lage sein sollte, ihren
Willen kundzutun.

Damit im Akutfall die Patientenver-
fiigung greifbar ist, lasst Frau G. ihr
HumanDokument bei Dialog Ethik
datenschutzkonform  registrieren.
Ein Plastikkartchen in ihrem Porte-
monnaie weist auf die Patientenver-
fiigung hin. Uber eine Telefonhot-
line konnen wihrend 24 Stunden
am Tag die im Dokument festgehal-
tenen Informationen abgerufen wer-
den. Ein vorgingiger Kontrollriick-
ruf soll sicherstellen, dass die
Informationen nicht in falsche
Hinde geraten.

Frau G. wird von Dialog Ethik alle
zwei Jahre daran erinnert, ihre Pati-
entenverfigung zu tiberpriifen und
bei Bedarf Daten auf den neusten
Stand zu bringen und sie mit einer
Vignette aktuell zu datieren und zu
unterschreiben.

Dialog Ethik bietet als einzige Insti-
tution die elektronische Registrie-
rung der Patientenverfiigung und
der Vorsorgevollmacht an. Dies ga-
rantiert, dass im Notfall die ent-
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Wer ist Dialog Ethik?

Die Institution Dialog Ethik, die hinter
dem HumanDokument steht, ist eine
politisch, religios und wirtschaftlich
unabhangige Non-profit-Organisation,
deren Ziel es ist, die Vor- und Nachteile
der modernen Medizin je nach Situa-
tion sorgfaltig abzuwagen. Dialog Ethik
macht sich stark fiir die Autonomie der
Patientinnen und Patienten, fordert die
Entscheidungsqualitat der Behand-
lungsteams und setzt sich fiir eine faire
Verteilung der Leistungen und Mittel
im Gesundheitswesen ein.

sprechenden Dokumente verfugbar
sind. Zu jeder Tageszeit konnen
uber die Telefonhotline die drin-
gend Dbenotigten Informationen
miundlich in Erfahrung gebracht
werden. Anschliessend kann die
vom Verfasser original unterschrie-
bene Patientenverfiigung per Fax
ubermittelt werden.

Einbindung ins Gesundheitssys-
tem

Die vergangenen Monate haben ge-
zeigt, dass die Verbreitung der Pati-
entenverfugung dank verschiedens-
ter Anbieter im Gesundheitswesen
gut voranschreitet. So nehmen viele
Arzte eine Vorreiterrolle wahr und
unterstiitzen ihre Patienten beim Be-
antworten der medizinischen Fra-
gen. Angehorige der Pflege und der
Spitexdienste, aber auch BegleiterIn-
nen von Schwerkranken finden im
Rahmen ihrer Arbeit gute Gelegen-
heiten, auf die Patientenverfugung
hinzuweisen. So sind es auch Seni-
orenorganisationen, die viele altere
Menschen erreichen und Auf-
klarungsarbeit leisten. Da es nie zu
frith ist, um eine Patientenverfiigung
auszufillen, missen auch jungere
Menschen angesprochen werden.
Dazu eignen sich am besten Zeit-
schriften von Versicherern, zum Bei-
spiel Krankenkassen.

Dialog Ethik bietet im Begleitkon-
zept zum HumanDokument Veran-
staltungen zum Thema «Leben, Lei-
den und Sterben» an. Das Gesprich
uber das Tabuthema Sterben soll da-
mit gefordert werden. In unserer
hektischen Zeit finden viele Men-
schen die Ruhe dazu nicht. Niemand
kennt die Stationen seines Lebens.
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Ein Unfall, ein Herzinfarkt, eine
Hirnblutung kénnen Griinde dafiir
sein, dass ein Mensch in die Intensiv-
station des Spitals eingeliefert wird.
Unter diesen Umstinden ist es oft-
mals sehr schwierig, den Willen und
die personlichen Wiinsche zu kom-
munizieren. Zu wissen, welche Ge-
danken sich ein Mensch iiber Leben,
Leiden und Sterben gemacht hat,
hilft in solchen Situationen allen Be-
teiligten, das ertrdgliche Mass von
medizinischer Behandlung und Be-
treuung stellvertretend festzulegen.
In dieser Situation, besonders jedoch
wenn der Patient irreversibel ent-
scheidungsunfihig ist, sind Patien-
tenverfigungen hilfreich.

Das  Begleitkonzept  beinhaltet
schriftliche Unterlagen fir eine in-
terdisziplindre Veranstaltung mit lo-
kalen Vertretern der Arzteschaft, der
Seelsorge, der Spitex und eventuell
weiterer Leistungserbringer. Dialog
Ethik organisiert den Anlass, be-
dient die Podiumsteilnehmer (Arzt,
Seelsorger, Spitex) mit den notigen
Unterlagen (z.B. eine Liste mit den
hdufigsten gestellten Fragen) und
moderiert das Gesprach. Die Podi-
umsteilnehmer beleuchten aus ihrer
beruflichen Sicht die Situation des
Leidens und Sterbens. Anschliessend
haben die Teilnehmer Gelegenheit,
Fragen zu stellen. Der Anlass lebt
von der aktiven Beteiligung der Be-
sucher. Die bis anhin durchgefithrten
Veranstaltungen waren sehr erfolg-
reich und boten den Podiumsteilneh-
mern wie auch den Besuchern eine
besondere Chance der Begegnung.

Dialog Ethik ist sehr interessiert an
der Zusammenarbeit mit Arztenet-
zen und integrierten Versorgungs-
netzwerken. Der Kontakt erfolgt
iiber die Projektleitung.

Die Vorteile einer Patientenver-
fiigung

Das Verfassen einer Patientenverfi-
gung geht meist einher mit einer Bi-
lanzierung des eigenen Lebens. Wer
sich dazu durchringt, erfihrt oftmals
eine spurbare Entlastung.

Fiir Arzte und Pflegende ist es hilf-
reich, den mutmasslichen Willen des
Patienten zu kennen; es fillt ihnen
leichter, einem Patienten alle lebens-
erhaltenden Massnahmen zuzumu-
ten oder diese zu unterlassen und auf
eine palliative Behandlung zu wech-
seln, wenn die Entscheidung fir das
eine oder andere schriftlich vorliegt.
Angehorige scheuen sich oftmals aus
verschiedenen Griinden, das Thema
anzusprechen. Wer jedoch im Alter
mit seinen Nachkommen tber sein
Sterben sprechen kann, kront das
gegenseitige  Vertrauensverhiltnis.
Eine gut abgefasste und aktuelle Pa-
tientenverfiigung, die jederzeit ab-
rufbar ist, bedeutet auch fiir die An-
gehorigen eine grosse Hilfe. [ |
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Aufruf an aktiv Interessierte

zu setzen?

schlaepfer11@bluewin.ch

Bei der Begleitung Sterbender zu Hause stellen sich fiir Hausarztinnen/Hausarzte
und fur Pflegende spezifische Fragen und Probleme. Wo erleben Sie in Inrem Alltag
die Probleme und Stolpersteine? Waren Sie interessiert an praxisorientierten Guide-
lines oder Checklisten (oder kennen Sie bestehende Dokumente dieser Art), welche
nutzliche Hinweise zu den wichtigsten Punkten auflisten?

Waren Sie interessiert, sich in einer Arbeitsgruppe mit diesen Fragen auseinander

Rickmeldungen und Hinweise aller Art sind erbeten an: Hansueli Schlapfer, E-Mail:




