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Was wurde uns interessieren?

...speziell bei Menschen mit fortgeschrittenen Krankheiten?
...auch besonders in der Psychiatrie?




Was gilt es einzuschatzen in der Palliative Care?

Prognose; Entscheide (incl. PV)

Wissensstand bezuiglich Erkrankung, Erwartungen
Schmerz- und Symptombelastung incl Angst
Komplexitat - Wechselwirkungen

Lebensqualitat abschéatzen (incl. Soz. Rollen)

» Die Erwartungen
» Koharenzgefuhl/ Stresslevels

Umgang mit Sterben und Tod; Sterbewunsch

Kulturelle Besonderheiten

Patientln

Angehorige

Steinhauser KE, Christakis NA.: Ann Int Med 2000, BMJ 2000, JAMA 2000
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- Herzinsuffizienz NYHA IV bei kombiniertem Klappenvitium und KHK

- Uber Jahre verschiedene Interventionen, zuletzt TAVI bei
Aortenklappenstenose in 12/2021

- Bis vor 6 Monaten sehr guter AZ, komplett selbststandig/ sportlich

- Seither AZ- Verschlechterung trotz Intensivierung med. Therapie; Echo:
u.a. Kardiomegalie, EF 50 = 30%; kann keine Treppe mehr gehen

- In letzten 6 Monaten mehrfache Notfallhospitalisationen wegen vor
allem nachtlichen Dyspnoeattacken

- Seit ca. 2 Jahren bipolare Stérung, kurzzeitige Wahnvorstellungen,
weitgehend stabil unter Lithiumtherapie

- Ehemann ‘am Anschlag’ obwohl sehr fit

04.08.2024



‘Concurrent Care’ — concurrent Assessment

Problem-/ Patienten-
Spezifisch

A

SOl Diagnosespezifisch

diagnose
lebenslimitierende
Erkrankung

D+ Th

Wer ist der
Mensch?
‘SENS’....

Was hat der
Mensch?
‘Evidenz'....



1 Epidenmolysa bullosa dysirophica midbe
-RDEBGen SEV
- Chronischezidierender Blasenbidung am garzen Korper it Vemarbungen
- Stalus nach sorigierenden Hand-OP inks und it 1
- Chronisch readvisende.

[ [ [
- Comea Eroscnsn im Rahmen derGrunderiranong
- Zonehmende Erschapfung m Rabmen der Gesamisitason
2 Metastasierendes Plabenepithelharzinom im Beseich beider Handrucken
St inkompleter Tumorexcision 12201, akiuel Reidv

- Keins ausgedefte Diagnosskzum Tumarstagng gewinsch und simiol
- melfache andchinugische Bewteiung; Amputation erge Losung: von Pat kiar abgelshnt
- Akiusk: anamisierende Bhiungen 1.3 und 1.4 213, Transfusion ven insgesami 3
Enythaytenkonzentaten am 1413

3 VaLKMetastase anil rechts i R. Dizgnose?, etusie abszzserend
- Stalus nach Briger Absasssinzsion

1. Was hat der Mensch? medizinisch j=—ce———y

SENS®: Problemfelder und R
oblemfelder und Ressourcen - )

Ubergrediend erassan (
ichibeinden, Reasourcan und won Panent
o
Neawarkorganisation
Lsberaumsiands

diagnostisch

Wemiata perniche Ressrcm Ermgagmien

upport fur Angehorige | Betreuende
Entscheidungsfindung und Enwartungen

Voanden oder ratsndg |

L bt

Sigemans Sareung =

Zogersnghet Gisowa-spiriete Neerache. ety
Gemeinschaft. Umgang mit Srréragen Psychologische Unterstutzung

Wigichhaiten. van der Arbet

2. Woran leidet der Mensch? problem- |
orientiert (SENS) = =1

3. Wer ist der Mensch? individuell
lebensgeschichtlich

4 Beispielbild



Woran leidet Frau G.?

Angst vor der Luftnot

Angst vor der Belastung
des Ehemanns

Angst vor Wahnvorstellung

4 Beispielbild

emann als Bedroher)



Was kann sie (noch) tun? Funktions- Assessment ICF
(International Classification of functioning, disability and health, WHO)

Beeintrachtigung -5 Beeintrachtigung Beeintrachtigung der
von Korperfunktion <€ der Aktivitaten " Rollenausibung
und Strukturen Sitzen, Stehen, Laufen, (Partizipation)
Schmerz, Ausdauer, Kraft, Treppensteigen ADL, Beruf, Schule, Familie,
Kognition, Schlaf.... Soziale Kontakte....
A /1\
Personliche Faktoren
Externe Faktoren ersonliche Fakiore
hal Bspw. Alter, Geschlecht,
BSpV.\II.' Part?er, ;/e_r att)en Einkommen, Coping, Motivation,
Familie, ggf. Arbeitgeber, Angste, Schmerzverhalten ....
Verhalten Arzte etc.

https://www.who.int/classifications/icf/en/



https://www.who.int/classifications/icf/en/

Wer ist Frau G?

Was macht die jetzige Situation mit ihr?

Beispielbilder



Palliatives Assessment nach SENS

SENS®: Problemfelder und Ressourcen

WWW.Sens-
plan.com

SENS

Die SENS Struktur

Ubergreifend erfassen:

-~

SENS

Allgemeines Wohlbefinden, aktuelle Problembereiche, Ressourcen und Copingstrategien von Patient*in und Angehérigen

Symptome und Auswirkungen der Erkrankung

Korperliche
Symptome

Schmerzen, Nausea, Dyspnoe,
Erschépfung/ Fatigue, Appetit,
Verdauung, Pruritus, Odeme

Psychische

Symptome

Verschlechterung der Kognition, Angst
Depression, Demoralisation inkl.
Todeswunsch, Schlafstérung

Soziale
Stressoren

Auswirkungen auf Beziehungen und
soziale Aktivitaten, Hobbies, Beruf und
Finanzen

Wichtigste persénliche Ressourcen/ Energiequellen

Entscheidungsfindung und Erwartungen

Persénliche
Geschichte und Werte
Spirituelle/ kulturelle
Bediirfnisse
Erwartungen und
Patientenziele
Medizinische und

pflegerische
Entscheide

Planung Lebensende

Bisherige Lebensinhalte (Familie,
Beruf), Werte, Lebensqualitat

Zugehdrigkeit Glaubens-/spirituelle
Gemeinschaft, Umgang mit Sinnfragen

Wichtigste Ziele und Wiinsche
Realistisch? Messgrésse (Funktion)?

aktuelle med. Situation/ geplante
Therapien, vorbestehende
Grundsatzentscheide (CPR, Intub.,
Notfallplan); aktuelle Urteilsfahigkeit
Vertretungsperson fiir med. Entscheide

“Unfinished business”, Testament,
Wiinsche bzgl. Sterbeort, Rituale,
Beerdigung

Netzwerkorganisation

Lebensumstande Aktuelle Wohnsituation (Treppen
etc?), Alternativen, Hilfsmittel,
Mitbewohnende, Antrag AUF/IV

Privates Netzwerk Angehérige, Freunde, Freiwillige etc.,
Verfugbarkeiten?

Professionelles Hausarzt/arztin (Hausbesuche?),

Netzwerk + Spitex. mobiler Palliativdienst,

Verfuigbarkeit Sozialarbeit, psychologische

Unterstiitzung, Seelsorge;

Notfallknopf, Rettungskette?

Support fiir Angehorige / Betreuende
Wichtig: erfassen Sie, was den/ die Patient®in belastet!

Belastung und Vorhanden oder notwendig:
Entlastungs- - Support bei Pflege
méglichkeiten von - Allgemeine Betreuung (z.B.
Angehérigen/ Nachtwache, Haushalt)
Freunden - Psychologische Unterstiitzung

Finanzielle Mbsglichkeiten, von der Arbeit
Stressoren fiir freigestellt zu werden? Finanzielle

Angehdrige Engpésse in der Zukunft?

Www.sens-plan.com

Universitdres Zentrum fir Palliative Care, Inselspital, Universitatsspital Bern, Schweiz
SENS steht unter folgender Creative Commans Lizenz: CC BY-NC-SA-Lizenz (Namensnennung

— Nichi-kommerziell - Weitergabe unter gleichen Bedingungen) 2018 / Version 14 09 2021

10


http://www.sens-plan.com/

SENS Arbeitsblatt
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SENS Arbeitsblatt Patienten
Prompt Snest
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SENS Arbeitsblatt Patienten

Prompt Sheet

Symptommanagement

Welche Probleme/Themen/ Symptome bereiten mir derzeit oder fur die Zukunft am meisten Sor-
gen? In Bezug auf welche der unten auigefiihrten Punkte verspire ich Angst?

Aber auch: welche sigenen guten Erfahrungen habe ich bei der Bewiltigung disser Themen/
Problsme/ Herausfordsrungen/ Symptome bereits gemacht (= sogenannts Ressourcen)?

Korperlich Psychisch S Soziokulturell

2B. Schmerz zB. Einschrinkungen | z.5. Glaube/ Religion | z.5. eigene Rolle

SENS -

ein Arbeitsblatt fiir wichtige Themenbereiche bei schwerwiegenden Erkrankungen

Wozu dient dieses Arbeitsblatt?

Dieses Arbeitsblatt hat zum Ziel, in einer zunehmend schwierigen, belastenden und manchmal fast
ausweglos scheinenden Situation einen Uberblick uber verschiedene Probleme aber auch Starken
herzustellen. Es dient dazu, Planungen zu koordinieren und dadurch letztendlich nicht in der Viel-
zahl der Aufgaben und Belastungen ,unterzugehen®. In schwieriger Lebenssituation das Beste dar-
aus machen, vorauszuplanen und eine gewisse Kontrolle zu behalten - das ist das Ziel.

Dies ist ein Arbeitsblatt, das heidt, es kann und soll schrittweise bearbeitet werden. Idealerweise
auch zusammen mit der Partnerin/ dem Partner und Familie beziehungsweise Freunden, wenn dies
gewunscht und als hilfreich empfunden wird.

Die Aufteilung in die vier Hauptbereiche Symptom-Management, Entscheidungsfindung, Netzwerk
und Support folgt den Erfahrungen von vielen Menschen, die sich in ahnlicher Situation orientieren
mussten — und die Abkarzung ergibt dann SENS — von lateinisch Sinn. Wir hoffen, dass dieses Ar-
beitsblatt auch fur Sie Sinn macht. Wir als Palliativieam arbeiten mit derselben Themenstrukiur. So
finden Sie und wir gemeinsam leichter eine gemeinsame Sprache.

Besprechen Sie die einzelnen Bereiche auch geme mit Ihren Fachpersonen aus Medizin, Pflege,
Psychologie, Seelsorge und Sozialarbeit; — eben wem Sie vertrauen. Das Dokument kann und sall
auch als Vorbereitung fur sogenannte Rundtisch-Gesprache dienen. Dies sind Planungsgesprache
zwischen Ihnen, Ihren Angehdrigen und den Fachpersonen tber die Frage ,wie weiter*. Moglicher-
weise mochten Sie anhand dieser Themen auch eine Patientenverfigung erstellen

Fragen Sie auch uns — diskutieren Sie Ihre Anliegen mit uns. Wir verstehen uns als lhre Partner

Ihr Palliative Care- Team am Inselspital

beim Denken/ Ge- (Familie/ Beruf)
ObelkeitErbrechen | gachtnis Sinnfrage
Traditionen/ Rituale
Atemnot Verwirrtheit Hoffnung
) Beziehung zu ande-
Trauer, Wut Leae ren Mitmenschen
Appetitiosigkeit Angst Beziehung zu etwas | Beziehung zu Fach-
Grosserem personen
Verdauung Depression
Anders: Finanzielle Sargen
Andere: Schlatstorung

Rechtliche Sorgen
Korperbildverdnderung/

Scham Andere
Gefiihi der Einsamkeit

Andere:

Meine wichiigsten Ressourcen] Energiequelien

SENS Arbeitsblatt Patienten
Prompt snest

Entscheidungsfindung

Wie habe ich bisher wichtige Entscheidungen im Leben gefalt (alleine, mit..._...__)? Oder
habe ich mich vor allem auf den Rat von anderen abgestitzt oder sie entscheiden lassen?

Was ist mir ganz besonders wichtig? Was mochte ich in der kommenden Zeit dringend erieben/
erledigen? Welche Ziele mdehte ich (mit den medizinischen Massnahmen) emeichen?

Welche Fragen zu meiner Krankheit sind noch nicht gekldrt? Was (und wieviel) méchte ich noch
wissen?

Wenn es um das Sterben geht, was muss noch erledigt werden: was machtz ich im Voraus be-

reits festizgen (bspw. im Rahmen siner Patientenverfigung)? Wie stehe ich zu lebensverlingem-
den Massnahmen, zur bei sinem Krei i zur Frage, was mit meinem
Kérper geschehen soll, wenn ich nicht mehr lebe (Autopsie, Organspende)? Habe ich bestmmte

soll, wenn ich daniber nicht mehr selber

bedingt in Angriff nehmen oder regeln will?

r finanzielle Dinge)?

fentiich bessert: Wo machte ich am liebsten
bw._ Treppen, Zugang zu Bad/ WC etc.)?

Ion meine Krifte weniger werden? Welche
inte ich beiziehen? Welche Fachpersonen
, Hausarzt, Freiwilige etc.) stehen zur Ver-

nicht mehr maglich ist?

‘Wenn es zu einer Komplikation/ zu einem Notfall kommen sollte: was mache ich/ machen wir
ganz konkret? Was kann ich/ kinnen wir im privaten Umfeld zu Beginn selber machen, wen rufen
wir dann an? Welche Fachpersonen (bspw. Spitex, Hausarzt, Mobiler Palliativdienst kann auch
nachts kommen? Brauchen wir die Sanpol (,144)? Wie sisht damit unsere _Rettungskette* aus?

Welche Altemativen fiir eins weiters Betreuung (bspw. Pflsgeinstitution) muss ich in Betracht zie-
hen und bersits konkret vorausplanen, wenn dis Betreuung am Ort meiner Wahl (bspw. zuhauss)

Support

Wer meiner wichtigsten/ lisbsten Angehdrigen braucht am ehesten selbst Unterstiitzung, um wen
mache ich mir besondere Sorgen? Wen gibt s bereits als Unterstitzer? Fachpersonen? Familie/
Freunde? Wenn ich versterbe, wer kann auch nach meinem Tod mithefien?

Weitere Fragen/ Anmerkungen:




Angst —
das haufigste Symptom bei fortgeschrittenen Erkrankungen

Medizin: Die Angst, nichts mehr anbieten

LET'S TALK IBOVT THE zu konnen, hilflos zu sein
Betroffene: die Angst, dass man nichts

‘“ !‘l’j M’ s mehr ma.lchen kan-n

Deshalb: Entscheidungsfindung bei
fortgeschrittenen Erkrankungen ist haufig

ELEPHANT IN THE POOM ein gemeinsamer Tanz um den Abgrund

- Gut- und Schlechtwetter-Planung
unterbleibt oft, Vorausplanung hilft

12



Bereiche der Vorausplanung nach SENS

S ymptome
- Korperliche Symptome und Funktionen; performance status; Ernahrungsstatus
- Notfallvorgehen- Selbsthilfe: ‘was mache ich nachts um 2, wenn ich keine Luft

bekomme?’

E ntscheidungsfindung
- Was heisst fur mich ‘leben’? Was ware es nicht mehr?

= Aktualisierung Notfallplan/ Patientenverfliigung

N etzwerk
- Wie sieht meine Rettungskette aus? Wer ist mein privates und

professionelles Netz?

S upport der Angehdrigen

- Wie belastbar ist das Umfeld im Notfall? Wieviel Support braucht es im
Alltag?

13



‘\ Lebensqualitat

erfassen

Frau G: Assessment nach SENS

SENS: Problemfelder und Ressourcen

Symptome and Symptom-Management Netzwerkorganisation
Kéroerliche ' " Privates Netzwerk . .
e Orthopneu, Attacken g || 20T it
St Angst, Demoralisierung MEH. 3 Etaée Lift

. Lebensumstande ’ . 1
ﬁ?azni-.?clﬁe}iitolgen aer RUCkZUg, Sport & Natur Notfallplan Im Notfall ins Spltﬁ'
ﬁgggﬁfse unmog“Ch Support fiir das Umfeld

Persénlicher Umgang Wut Anliegen des

mit Beschwerden E;trizpl;izgt]:r?cli-ﬁgen Fur den Ehemann
AE”;-tivci:“lneSicc::rLizfindung und Erwartungen klnrg‘;[g;it:#ggs- BrUder, SChW&gerln
Erwartungen Urteilsfahigkeit: ++ Propiame der Angst vor Pflegeheim
Seaoneene. " Keine Belastung sein Angenengsn —

Srseneeunesn Keine CPR, keine IB SENS

Persénliche \_/

Geschichte )
Mehr Information

T T A I I | I www.sens-plan.com oder palliativzentrum@insel.ch
End-of-Life Anliegen Utono Ie . b B

(Ublicherweise nicht . Universitares Zentrum fur Palliative Care, Universitat Bern, Schweiz

h SEMS steht unter folgender Creative Commons Lizenz: CC BY-MNC-SA-Lizenz
im ersten VI e I SC h O n g e reg e It (Mamensnennung — Micht-kommerziell — Weitergabe unter gleichen Bedingungen)
Assessment) 2018

14



E ntscheidungsfindung/ Erwartungen

N etzwerk

S upport fur das Umfeld %’






Assessment der Lebensqgualitat (siehe Input Monica Fliedner)

Beispiel: der CALMAN - Gap

«Kurativ» SOLL

Leiden

IST
«Palliativ» W

Calman K C. Journal of Medical Ethics 1984: 10: 124-127.
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KC Calman

Fournal of medical ethics, 1984, 10, 124-127

Quality of life in cancer patients — an
hypothesis

K CCalman Department of Oncology, University of Glasgow



Gan Masmars.
Duality of Lite Reducs the Gap
|the 4
mm /\/\/\/ "’
Time ] Increme Guality

. . . of Present Life
hF’g”“ ll) A rcprt‘;sentitli?n of the gap berween reality and Figure 4) The improvement in the quality of life represents

Opes, and ambitions. either a reduction in expectations or a change in the present

mixture of reality.

Miness ——— Essier

to Cope With
|
Figure 5) Reality is made up of many components. Even if
Witmse Difficut 1o one aspect, for example physical illness or mental illness, is
ope i limiting, it is still ible to grow in other ways.
Figure 2) The timing of illness can be related to the ability """ 08, It 18 St poss & ¥

1o cope.

o Narrowing
g the Gap

Energy
SN
Self Othars
Figure 3) The impact of illness can have several effects on  Figure 6) To grow requires energy, from the individual and/
the quality of life, sometimes enhancing, sometimes or others.
diminishing.
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[

:-H—.-u|
-

Modell - Calman Gap — Figure 1 = W —

Es gibt immer Schwankungen, der Gap der Erwartung und
der Realitat wird nie ganz geschlossen sein. Die Licke
misst die Lebensqualitat. Viele wollen die Licke
schliessen, was die treibende Kraft zur Erreichung von
personlichen Zielen ist.

Die Aktivitat des Verkleinern der Llcke ist oft befriedigender
als das Resultat.

20



Anwendungen im klinischen Kontext

Erfassung des Calman Gap

- Einschatzung der Wirkung neuer Therapien: bspw. OP,
Immuntherapie, Opioide

- Einschatzung der eigenen Performance flur Rickkehr nach
Hause

- Einschatzung der personellen Unterstltzung pro 24 h zuhause

- Einschatzung der Wirkung von Ernahrung im Rahmen von
Tumorkachexie durch Patientin und Angehdrige

21



Koharenzgefuhl als «Garant» fur Lebensqualitat ?

«We are coming to understand health not as the absence of disease, but rather
as the process by which individuals maintain their sense of coherence (i.e. sense
that life is comprehensible, manageable, and meaningful)

and ability to function in the face of changes in themselves and their relationships

with their environment.”

Antonovsky, A. (1979). Health, stress, and coping. New
perspectives on mental and physical well-being, 12-37.

Das Lebensende als Wechselphase/ change flir mich und meine Beziehungen

Die Aufgabe flur das Umfeld: Fachpersonen UND Angehdrige

22


https://www.azquotes.com/quote/765427
https://www.azquotes.com/quote/765427

Assessment des Sense of Coherence

Beispiel Schmerzen, schwierig zu behandeln

1. Verstehbarkeit

-Verstehen WIR den Schmerz? Weitere Diagnostik?

-Versteht die BETROFFENE den Schmerz? - Demo CT/ MRI/ Labor

2. Handhabbarkeit

-Was kann die Betroffene selbst tun, um den Schmerz zu beeinflussen?
-Fuhlt sich die Person dabei sicher (Angst?)

3. Sinnhaftigkeit

-Gelingt es, durch 1. und 2. die Akzeptanz und Einordnung der aktuellen
Situation in einen grosseren ‘Sinn’ zu erreichen?



Ein Kontinuum

Zwischen ‘health — ease’ und Dis-ease

Maximum health Maximum diesease

Nicht abhangig von einem Faktor (bspw. Diagnose/ Mikroben), sondern von multiplen Faktoren
Relevant: Selbstdefinition, Ich- Geflhl, Rollenverstandnis



Ein (akademisches) Erfassungs- Tool: SEIQoL-Q

1. Fragebogen: SEIQoL-Q

?ilzt:f;?;:vorten Sie die folgenden Fragen, indem Sie die Zahl ankreuzen, die am besten auf 2 A Ch sen:
1. Wie wichtig ist Ihnen derzeit gar nicht  weniger . .. sehr extrem ) W ! Chtl g ke It .
der Lebensbereich... wichtig wichtig chtig wichtig wichtig = Z ufn e d en h e |t
...Familie? 0 25 50 75 100
...Partnerschaft? 0 25 50 75 100
...Freunde? 0 25 50 75 100
...gesellschaftliches Leben? 0 25 50 75 100
...Geld/ Finanzen? 0 25 50 75 100
...Arbeit/ Beruf? 0 25 50 75 100
...korperliche Gesundheit? 0 25 50 75 100
...seelisches Wohlbefinden? 0 25 50 75 100
...Selbstédndigkeit/ Unabhingigkeit? 0 25 50 75 100
... Wohnraum/ Zuhause? 0 25 50 75 100
...Hobbies/ Freizeit? 0 25 50 75 100
...Religion/ Spiritualitit? 0 25 50 75 100
. .
2. Wie zufrieden sind Sie derzeit gar nicht  weniger sehr extrem O Boyle’ Ciaran et al 1995

— mit dem Lebensbereich... zufrieden zufrieden  ““T®9"  ,ufrieden  zufrieden o

KANTOMSSFITAL WINTERTHER



E ntscheidungsfindung/ Erwartungen

N etzwerk

S upport fir das Umfeld j?,(



N = Assessment des Netzwerks: a) Profis 24/7

Der Mobile PalliativDienst
MPD als Drehscheibe

5

S FI T E X

Hilfe wnd Pllege zn Hause
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http://www.google.ch/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0CAcQjRw&url=http://www.zentrumschoenberg.ch/de/ueber-uns/bau-entstehung.php&ei=dySQVOrGO4LZasDDgcgK&bvm=bv.81828268,d.d2s&psig=AFQjCNHoZEJl69axq4I9iSkXZtPP6HVPZg&ust=1418819055470575
http://www.spitexbl.ch/

Assessment des sozialen Netzes/ privates N

28



S = Support fur das Umfeld

Assessment der ,unit of care” aus Sicht
Patientin:
Um wen machen Sie sich Sorgen?

Haben Sie Sorgen, dass Sie Ihre Angehdérigen

uberlasten?

29



Was iIst speziell am palliativen Assessment?

Schwer kranker Mensch mit lebensbedrohlicher Krankheit =
beschrankter Lebenserwartung: Zeit ist kostbar!!

Radikale Patientenzentriertheit

* Priorisierung durch den Patienten.....oder?

Umfeld explorieren

« Familiares System

* Bisheriges Betreuersystem (Vorbehandler, Freunde...)

» Vorinformationen nutzen! Abgleich mit Patient

« Zeitrahmen abmachen! (max. 5- 10 min. bei
Dyspnoe/ Fatigue!)

« Evtl. geschlossene Fragen



Das Wichtigste zur Relativierung von ‘Assessment’

- Was alles NICHT gesagt wird...

- Die Abhangigkeit von Vertrauen und
Beziehung

- Né&herung statt Wissen: die eigene
Brille und Vieles bleibt im Nebel

- Ein Prozess mit Zeit, idealerweise
Interprofessionell und partizipativ

MIT den Betroffenen

S
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