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Arbeitsalltag

Betreuung durch alle Lebensphasen: 3 Fallvignetten

Palliative Care Commitment

Die fiinf Verbande SGAIM, pddiatrie schweiz, Kinderdrzte Schweiz, mfe und palliative.ch bejahen

den Grundsatz, dass Palliativpatientinnen und -patienten regional und in einem interprofessionellen
Setting betreut werden. Sie setzen sich dafiir ein, dass unter ihren Mitgliedern die Standards und
Tools der Palliative Care (wie Rundtischgespréche, Betreuungsplan, Advanced Care Planning und
Assessement wie beispielweise nach dem SENS-Modell [1]) bekannt sind und der erhéhte Arbeits-
aufwand, der gerade auch in der Kindermedizin tiber den Tod hinaus geht (Nachbetreuung), addquat

entgolten wird.

Mercedes Ogal?; Pierre-Yves Rodondi®; Sophie Pautex®; Sébastien Jotterand®; Eva Kaiser®

a Kinder- und Jugendarztin in Brunnen, Delegierte von padiatrie schweiz & Kinderérzte Schweiz; ° Institut de médecine de famille, université de Fribourg,
représentant SSMIG; ¢ Service de médecine palliative, Hopitaux Universitaires Genéve, représentante palliative.ch; ¢ Médecin interniste généraliste,
installé a Aubonne, représentant mfe; ¢ Hausarztin in Meiringen, mfe-Delegierte fiir Palliative Care

Was wollen wir mit diesem Commit-
ment bezwecken?

Das Commitment bildet die Grundlage fiir die
Arbeit der gemeinsamen Arbeitsgruppe Pallia-
tive Care von mfe, pddiatrie schweiz, Kinder-
drzte Schweiz und der SGAIM. Zum besseren
Verstindnis folgen hier einige Gedanken, die
selbst nicht teil des Commitments sind:

Palliative Care erfordert in beispielhafter
Weise eine gute Zusammenarbeit zwischen
den beteiligten Fachpersonen auf regionaler
und oft auch iiberregionaler Ebene. Die Fach-
gesellschaften bejahen den Willen zur Zu-
sammenarbeit explizit und ermuntern ihre
Mitglieder, dabei eine aktive Rolle zu iiber-
nehmen.

In der Palliative Care gibt es eigene Ar-
beitsweisen, die teilweise noch zu wenig unter
Arztinnen und Arzten bekannt sind. Die Fach-
gesellschaften tragen Sorge, dass die Palliative
Care in die Lehrplane der Aus-, Weiter- und
Fortbildung integriert ist.

In der Palliative Care fallt ausgesprochen
viel Arbeitsaufwand in Abwesenheit der Pati-
entinnen und Patienten an. Nach dem Prinzip
«keine Arbeit ohne Lohn» soll dieser addquat
entgolten werden. Die Betreuung der Familien
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auch Uiber den Tod hinaus ist Teil der Palliative
Care. Dies ist oft in der Erwachsenenmedizin
der Fall und noch ofter bei den Kindern.
Manchmal ist unklar, wie diese Arbeit abge-
rechnet werden soll. Die Abrechnungsmog-
lichkeiten innerhalb des bestehenden Tarifes
sollen unter den Mitgliedern der Verbinde
bekannt sein.

Grundsitzliches zur padiatrischen Palliati-
ve Care (PPC) zeigt der Artikel von Streuli und
Bergstrasser [2] sehr klar auf: «Bei Kindern
und Jugendlichen geht es in der PPC oftmals
nur sehr entfernt um das Lebensende. Im
Vordergrund stehen das Leben und die Le-
bensqualitit, haufig unter dem besonderen
Umstand einer komplex-chronischen Erkran-
kung.» Dies erldutern die folgenden zwei Fall-
vignetten auf anschauliche Weise.

Fallvignette Pidiatrie 1
Tina H. (Name gedndert) wird im Mai 2018 in
der 38. Schwangerschaftswoche mit 2600
Gramm als zweites Kind der Familie geboren.
Pripartal wurde die Verdachtsdiagnose
einer Arthrogryposis gedussert. Schon vor der
Geburt hatten die Eltern Kontakt mit dem Pal-
liativteam des Kinderspitals. Tina zeigt bei Ge-

burt klinisch eine Arthrogryposis multiplex
congenita mit multiplen Kontrakturen der Ex-
tremititen sowie fraglichen Hiiftluxationen
und Klump-/Sichelfiissen bilateral. Status nach
Femurfraktur links und Humerusschaftfraktur
rechts peripartal. Genetisch zeigt sich eine
Duplikation 11p15.5-15.4 (codiert Beckwith-
Wiedemann, Silver Russel-Syndrom).

Postpartal bleibt Tina zwei Monate im
Kinderspital. Der Austritt nach Hause erfor-
dert eine intensive Vorbereitung und Koordi-
nation mit der ambulant fallfithrenden Péadia-
terin, der KinderSpitex und den Therapeuten.
Die Begleitung dieses komplex erkrankten
Kindes zu Hause gestaltet sich anspruchsvoll.
Immer wieder kommt es zu Erbrechen mit
grau-lividem Hautkolorit, zu Infekten der obe-
ren Luftwege und zu Fragen betreffend der Be-
handlung. Die Familie ist jedoch sehr dankbar,
zu Hause sein zu diirfen. Im Oktober 2018
akute Verschlechterung und Verlegung mit der
Rega ins Kinderspital.

Ab November 2018 verbringt Tina einzel-
ne Tage im Kinderheim Weidmatt zur Entlas-
tung der Familie. Eine spezialisierte Logopa-
din nimmt sich der Fiitter- und Essproblematik
an. Ab Januar 2019 wird ein Sauerstoftkonzen-
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Abbildung 1: Foto von Tina (mit freundlicher Genehmigung der Eltern).

trator angeschafft bei langsamer Gesamtver-
schlechterung. Ab Februar 2019 benétigt Tina
24h Sauerstoff. Es findet ein grosses Rund-
tischgesprach zu Hause statt, an welchem alle
Themen inklusive Versterben besprochen wer-
den. Die Eltern mochte weiterhin bei voller
Rea bleiben.

Ab dem 9.3.2019 erschwerte Atmung, kei-
ne relevante Linderung durch Inhalationen.
Auf Wunsch der Eltern Zuweisung ins Kinder-
spital zur Highflow-Therapie, dort initial Sta-
bilisierung. In der Nacht auf den 17.3. Ver-
schlechterung und Entscheid zur “Reduction
of Care” in einem gemeinsamen ethischen Ge-
sprach unter Beizug der ambulanten Pédiate-
rin. Tina verstirbt am 18.3.2019 friedlich im
Beisein ihrer Eltern.

Am selben Tag nahmen die Eltern Tina
nach Hause und die ambulante Padiaterin be-
gleitete die Familie, informierte das ambulante
Betreuungsteam, beriet hinsichtlich Formali-
taten und moglichen Ritualen fiir die Beerdi-
gung. Bis zum heutigen Tag begleitet sie die
Familie im Trauerprozess. Die Schwester be-
suchte in der Zwischenzeit eine Figurenspiel-
therapie und ein Trauerangebot fiir Geschwis-
terkinder.

Fallvignette Pidiatrie 2

Rafael S., geboren am 11.9.2014 - unauffillige
Schwangerschaft und Geburt am Termin,
2. Kind der Familie (Schwester geboren im Juli
2009).

Bis zum 1. Geburtstag reguldres Errei-
chen der «Meilensteine». Nach dem 1. Ge-
burtstag Verlangsamung der motorischen
Fortschritte, mit ungefihr 16 Monaten Stag-
nation. Zuweisung der Hausérztin zum Pad-
iater mit 24 Monaten und bei Verdacht auf

eine neuromuskuldre Erkrankung Weiterwei-
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sung ins Kinderspital. Diagnose: Progredien-
te Neurodegenerative Erkrankung - eine sehr
seltene autosomal rezessiv vererbte lysoso-
male Speicherkrankheit aus der Gruppe der
Sphingolipidosen: GM 2 Gangliosidose/M.
Sandhoft (infantile Form) mit frithem Ver-
sterben.

Verlauf: Beginn der ambulanten palliati-
ven Begleitung im Dezember 2016. Januar
2017 PEG-Einlage, Mai 2017 Button-Einlage.
Antikonvulsive Therapie mit Valproat, ab Ende
Oktober 2017 Valproat und Levetiracetam.

Am 14.9.2017  Allgemeinzustandsver-
schlechterung: Erbrechen, blasses Kolorit, apa-
thisch, kachelnde Atmung - danach wieder
Stabilisierung. Ab dem 21.11.2017 tagliche
Kontakte wegen Erbrechen, Wiirgen, etc. Am
26.11.2017 grosses Familien-Geburtstagsfest
des Grossvaters. Gegen Abend des 26.11.2017
- die Feier neigt sich dem Ende zu - zu-
nehmende Verschlechterung, apathisch, kar-
chelnde Atmung. In den ersten Stunden des
27.11.2017 durfte Rafael friedlich im Beisein
seiner Eltern zu Hause versterben.

Die ambulante Padiaterin und initial auch
die KinderSpitex begleitete anschliessend die
Familie im Trauerprozess, bei der Vorberei-
tung der Beerdigung, des Jahrestages und bei
emotionalen Verschlechterungen einzelner
Familienmitglieder.

Die Begleitung von Kindern und Jugend-
lichen sowie deren Familien erstreckt sich hau-
fig tiber Jahre oder Jahrzehnte — und oft paral-
lel zu kurativen Behandlungsversuchen. Es ist
besonders schon zu erleben, wie sich die Kin-
der trotz ihrer Erkrankung im Rahmen ihrer
Moglichkeiten entwickeln. Gerade in der pad-
iatrischen Palliative Care geht es immer um
die ganze Familie und eine gute Trauerbeglei-
tung ist essentiell.

Arbeitsalltag

Fallvignette 3

Eine 53-jahrigen Frau, die in einer abgelege-
nen landlichen Region lebte und keinen Haus-
arzt hatte, meldete sich wegen Kopfschmerzen
in der Praxis eines Kollegen. Schnell war Kklar,
dass sie nicht ambulant betreut werden konn-
te, sie wurde hospitalisiert und die Diagnose
ergab ein fortgeschrittenes Bronchuskarzi-
nom, ausgedehnt metastasierend mit Hirn-
metastasen als Ursache ihrer Kopfschmerzen.
Ich wurde gebeten, die hausirztliche Betreu-
ung zu ibernehmen.

Ich arbeite seit 6 Jahren angestellt in einem
Arztezentrum an fiinf Halbtagen. Wir sind
mehrere Angestellte, stellen die hausérztliche
Versorgung von Mo-Sa sicher und beteiligen
uns am arztlichen Notfalldienst. Ich habe den
Basiskurs von palliative.ch absolviert und wer-
de oft angesprochen, wenn es um die Betreu-
ung Sterbender geht. Dank der Zusammenar-
beit mit der in Palliative Care sehr erfahrenen

Spitex ist meine Anwesenheit ausserhalb mei-

Abbildung 2: Foto von Rafael (mit freundlicher
Genehmigung der Eltern).

Abbildung 3: Foto von Rafael mit seinem be-
malten Sarg (mit freundlicher Genehmigung der
Eltern).
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ner reguldren Arbeitszeit in der Regel nicht er-
forderlich.

Sie kam an einem Freitagmittag liegend
und mit Sauerstoff aus dem weit entfernten
Zentrumsspital nach Hause und wurde von
der Spitex in Empfang genommen, die vorher
die Verordnungen aus dem Spital von mir hat
abzeichnen lassen. Ein Hausbesuch war mir
vor dem Wochenende nicht mehr moglich.
Beim Hausbesuch in der folgenden Woche sah
ich dann eine kachektische bettlagerige Pa-
tientin mit Dekubitus am Steissbein sowie
Léhmung und Einflussstauung des rechten
Armes duch Tumorinfiltration. Schmerzen
und Atemnot waren mit Morphin kontrolliert.
Sie war wach und ansprechbar. Augenfillig
war, wie stark die Wahrnehmung der Situation
zwischen ihrem Mann und der Patientin diffe-
rierte. Sie wollte gesund werden, liess sich
hoftnungsvoll Clexane gegen mogliche Lun-
genembolien spritzen. Uber Tod und Sterben
wollte sie nicht sprechen. Er hatte hingegen er-
fasst, dass es sich um ihre letzten Lebenstage
handelte, war durch den schnellen Verlauf
tiberfordert und hitte die Pflege gerne voll-
standig in professionelle Hiande gegeben. So
kurzfristig konnte man jedoch keine Sitzwache
fir die Nacht organisieren und niemanden,
der ihr bei Bedarf Morphintropfen hitte geben
konnen. Das Gespréich mit den Mann dauerte
beim Hausbesuch langer als das mit der Pati-
entin, mit der die Spitex mehr zu tun hatte als
ich. Er war schlussendlich durch die Situation
gezwungen, sich mehr einzubringen, als er
eigentlich bereit war. Dies fithrte rasch zu einer
symptomatische Belastungsstérung, welche
zusitzliche Behandlung erforderte.

Gerne hitte ich ein Rundtischgespriach
durchgefiihrt und einen Betreuungsplan nach
den Vorstellungen der Patientin erstellt.
Da sie sich weigerte zu sehen, dass ihr Le-
bensende gekommen ist, und ihr Mann ihr
nicht jhre Hoftnung nehmen wollte, war dies
aber nicht moglich. So haben sich die Spitex
und ich so gut nach bestem Wissen und
Gewissen moglich zu den Verordnungen ab-
gesprochen und haben bei Unsicherheiten
Rat beim MPD (Mobiler Palliativer Dienst
am Spital) geholt.

Thr Mann hatte sich Hilfe durch Freunde
aus der Zentrumsregion organisiert, die mit
der Familie kamen, um ihre Ferien in dem
abgelegenen Tal zu verbringen und ihr beizu-
stehen. Hilfe aber auch Belastung durch den
Besuch, aber immerhin war er so mit seiner
sterbenden Frau nicht allein. Schlussendlich
verstarb die Patientin nur zwei Wochen nach
der Spitalentlassung im Beisein ihres Mannes
und den Freunden.

Sie war sehr unbefriedigend von uns allen
betreut. Es war seit Diagnosestellung nur ein
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Monat vergangen. Wir konnten die Symptome
knapp medikamentds in Schach halten und
die Spitex hatte die gesamte Korperpflege ge-
meistert. Begleitende Gespréche, die wir im
Angesicht des Todes so bedeutsam finden, fan-
den aber nicht statt und das fehlte uns. Aber
vielleicht, so mussten wir realisieren, war das
eher unser Problem als ihres.

Bis auf das Gespréch beim allerersten Be-
such habe ich die Zeit, die ich mit den Mann
der Patientin verbracht habe, {iber sein Kran-
kenkasse abgerechnet, da er fiir seinen Teil
selbst versichert ist.

Die Hausbesuche mit dem langen Hin-
und Riickweg gingen vollstindig zulasten der
Krankenkasse der Patientin. Die Arbeit in Ab-
wesenheit iiberschritt in dieser kurzen Zeit die
Limitationen nicht. So konnte der gesammte
erbrachte Zeitaufwand korrekt abgerechntet
werden.

Auch wenn in diesem speziellen schnel-
len Verlauf einer uns vorher nicht bekannten
Patientin ein unbefriedigendes Gefiihl zu-
riickblieb, lieben die Spitex und ich das
gemeinsame Zusammenspiel bei der Betreu-
ung von Sterbenden und ihren Angehdrigen.
Die dabei entstehenden Interaktionen sind
etwas ganz Besonderes. In der Regel bleibt
das Gefiihl zuriick, etwas Sinnvolles getan
zu haben. Es gehort fiir mich zu den zahl-
reichen schonen Aufgaben in der Hausarzt-
medizin.
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Im PHC 02/2020 wurde bereits ein Artikel
zum Thema veréffentlicht. Diesen finden
Sie hier: https://phc.swisshealthweb.ch/
de/article/doi/phc-d.2020.10189/
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