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~Medizin und alles war tipptopp. Aber ...
es gab nie Zeit fiir ein Gesprach.”

Komplexe Situationen am Lebensende
aus Sicht Pflegender Angehériger

Beat Sottas Sarah Briigger Adrienne Jaquier
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Vom Nationalfond genehmigtes Projekt

Ausgangslage

< Wunsch nach einem Lebensende zu Hause im vertrauten Umfeld,
umgeben von der Familie und Freunden

< Engagement der Familie, von Freunden und Freiwilligen

< (vermeidbare) Hospitalisierung in den letzten Tagen

< Bedarf nach angemessener Unterstitzung

Thema der Forschung

< Welche Situationen werden von den Angehérigen
als kritisch wahrgenommen?

< Wie werden Entscheide gefallt? Gibt es «gute Strategien»?

Methodik 25 Fallstudien + Expertengesprache
in Freiburg und Wallis d/f
qualitative Verfahren
Erfahrungen, Beddirfnisse, Ressourcen, Bewéltigungsstrategien 2
|
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Ausgangslage Sicht der Professionals

«Die Frage der pflegenden Angehérigen ist

a priori nicht einfach;

diese Problematik verlangt, sich gleichzeitig

auf die pflegende Person, tndldichrdere ey
die gepflegte Person,
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Das Gesundheitssyste™

die Fachpersonen um Pflegende und Gepflegte herum,
sowie das Gesundheitssystem zu konzentrieren...»
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Die Situation ist oft viel komplizierter...
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Konklusion — und Ausgangslage

T «Die Frage der pflegenden Angehdrigen ist
a priori nicht einfach;
diese Problematik verlangt, sich gleichzeitig
auf die pflegende Person,
die gepflegte Person,
andere (nicht-pflegende) Angehérige,
fur Dienstleistungen engagierte Personen,
Freiwillige, die Zeit und Présenz bieten,
die Fachpersonen um Pflegende und Gepflegte herum,
sowie das Gesundheitssystem zu konzentrieren...»
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Im Verlauf eines Tages...

... der Rest des Tages liegt in der
Verantwortung der pflegenden
Angehdrigen
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Die Situation ist oft viel komplizierter...

Griinde fiir diese Diversitat
- Die formellen Angebote decken nicht alles ab.
-> Die Angehérigen mobilisieren die mobilisierbaren Ressourcen.

- Die Koordination und Kooperatit ischen den
involvierten Ak ist t.

Lebensende
.l Hariomales Furse-ungaprogramrt HF &7
Alle mobilisierbaren Ressourcen mobilisi
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Die 5 Typen von kritischen Situationen
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@ Miidigkeit und Uberlastung

Pflegende Angehorige haben keine Kraft mehr
La prise en charge est épuisante sur la plan physique et psychique

- Pflegelast: zu wenig Schlaf. Dauerprisenz wihrend 24h
- Andere Lasten:

Organisation und Koordination der Externen, Pflege- und Arztvisiten
viel administrative Arbeit, Empfang von Besuchern

- Finanzielle Last: Vereinbarkeit mit Erwerb, hohe Selbstbehalte,
teure Gerdte, wenig finanzielle Unterstiitzung
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e Alleingelassensein / Unverstandensein

Pflegende Angehdrige fiihlen sich alleingelassen und nicht unterstitzt

- Soziale Isolation:

Zeit fur soziale Kontakte fehlt; viele Bekannte ziehen sich mit der Zeit zuriick
Gegentiber fehlt, mit dem man (iber die Sorgen sprechen kann

- Wenig Unterstiitzung und Anerkennung:

Verbleib zu Hause wird finanziell penalisiert,
Vorurteile und Unverstdndnis

Eehlende K . :
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Entlastungsdienste und Beratung sind oft schwer erhdltlich
oder entsprechen nicht dem Bedarf
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e Trauer, Schmerz und Zukunftssorgen

Pflegende Angehdrige mussen sich auf den bevorstehenden Tod und
das Danach vorbereiten
- Auseinand zung mit sck er Krankheit und Tod:

Zwischen Hoffen und Hinnehmen

eigene Belastung und Endlichkeit wird bewusst

- Emotionelle Belastung: die Beziehung verindert sich, Abschied nehmen,
Alleinsein

- Existenzielle Sorgen: « Was mache ich danach? »
emotionale und materielle Ungewissheit iiber die Zukunft
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O Hilf- und Machtlosigkeit

Pflegende Angehdrige wissen kaum, was auf sie zukommt.
Sie haben das Gefiihl, dass sie nicht gentgend tun,
und sie haben Angst, ihre Aufgaben nicht richtig zu machen.

- Informationsdefizite: iber die Krankheit und den Verlauf, iiber Therapien,
Uber angemessene Pflege und Handlungen
Uber die Sterbephasen und die Bediirfnisse Sterbender

- Méngel in der Vorbereitung: zur Pflege zu Hause
(iber Notfallsituationen
Uiber mogliche Schwierigkeiten
uber das Sterben
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9 Gefiihl der Fremdbestimmung

Pflegende Angehorige haben den Eindruck, dass sie die Kontrolle
tber ihr Leben und die Situation zu Hause verlieren.

- in die Rolle hineingezwingt: Erwartungen der Familie + Gesellschaft (Frauen)
- nicht mehr bei sich zu Hause: immer wieder sind Externe und Besucher da

- nicht mehr frei bei Entscheidungen: paternalistische Haltung,
Professionals und Externe wissen es besser und machen Druck
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@ Midigkeit/Uberlastung

e Alleingelassensein
Unverstandensein

e Trauer, Schmerz, Zukunftséngste

@ Hilf- und Machtlosigkeit

© Fremdbestimmmung

Obwobhl die Pflege zu Hause schwierig und aufreibend war, sagen die
pflegenden Angehdrigen, sie seien dankbar fiir diese Zeit und die
bereichernde Erfahrung. Sie bereuen ihren Entscheid nicht.
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Empfehlungen in 4 Bereichen

Merci

Information und
Aus- und Vorbereitung der
Weiterbildung Pflegenden
Angehorigen

Versorgung

Flexible und rasch = Interprofessionelle  + Bessere (Teil)-Finanzierung
i i der

verfiigbare Dienste lernen auf

= Supportausserhalb = Einbezug pflegender hiusliche Pflege pestingsebiotng

i iten + Nacht Sriger als . ion dber in der hauslichen

24h Helpline Partner und Angebote, Dienste Versorgling

= Spirituelle Experten praktische Aspekte  +  Vereinfachung der
emotionelle = Wissenund der Versorgung administrativen
psychologische Kompetenzen in +  Niederschwellige Ye"(ah'?" bei
Unterstiitzung palliative care il

+ Frither Einbezug . ikation mit inkl. emotior ? .
der palliative care Patienten und SozialeSpinticlic (liJ_nterstutzung e

T el iesen

" ko und Aspekte Antragsverfahren
Entlastungs- "
angebote

I
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Dr. Beat Sottas
sottas formative works

Rue des Epouses 2
1700 Fribourg

Tel. +4179 2859177
sottas@formative-works.ch
www.formative-works.ch




