ZUGANG ZUR ALLGEMEINEN PALLIATIVE CARE

Palliative-Care-Foren in der Ostschweiz

Gemeindenahe Palliative-Care-Foren haben in der Ost-
schweiz bereits eine langere Tradition. Ihr Aufbau wird seit
ca. 2008 durch palliative ostschweiz initiiert und gefordert.
Die urspriingliche Idee dieser Netzwerke brachte Steffen
Eychmdiller vor rund 15 Jahren aus Kerala, Indien, in die Ost-
schweiz. Eine Forschungsarbeit veranlasste ihn, in der Ost-
schweiz die |dee der gemeindenahen Palliative Care oder
auch eine Art der «Compassionate Communities» inklusive
der Integration von Freiwilligen anzustossen. Es entstand
ein erstes Handbuch «Palliative Care in der Gemeinde», das
eine gute Grundlage schaffte, aber unterdessen schon eini-
ge Jahre vergriffen ist.

Am 5. Palliativ- und Hospiztag 2009 in Wattwil wurde ein
Wettbewerb ausgeschrieben und die Gemeinden Rappers-
wil-Jona, Heiden, Flawil, Wartau, Kirchberg, St. Gallen Stadt,
Goldach, Sargans, Buchs, Marbach und das Furstentum
Liechtenstein liessen sich inspirieren, sich mit ihrem bereits
existierenden Netzwerk zu bewerben. Der Spezialpreis von
2000 Franken ging an die Gemeinde Goldach. Alle anderen
Netzwerke erhielten Gutscheine fiir Weiterbildung. Damit
war ein wichtiger Grundstein fur die flachendeckende Ent-
wicklung von Palliative-Care-Foren in der Ostschweiz gelegt.
Heute bestehen in der Ostschweiz rund 24 solcher Netzwer-
ke, doch sind noch nicht ganz alle Regionen des Einzugsge-
biets von palliative ostschweiz abgedeckt.

Mit der Bildung von Foren (ber alle Regionen bekommt die
Allgemeine Palliative Care in der Ostschweiz eine deutliche
Aufwertung, eine reibungslosere und unkomplizierte Zu-
sammenarbeit von Institutionen und Organisationen an
der Basis und schliesslich eine Qualitatsverbesserung. An-
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stelle des Handbuchs der Forschungsgruppe hat palliative
ostschweiz in enger Zusammenarbeit mit den bestehenden
Palliative-Care-Foren einen Leitfaden entwickelt, der einer-
seits die Grundsatze festhalt, die Aufgaben und Wirkungs-
bereiche definiert und auch Aussagen macht tber die Zu-
sammensetzung der interprofessionellen Struktur. Auf die
Forenarbeit ein Schwergewicht zu legen, war aus der Sicht
der Ostschweiz eine folgerichtige Entwicklung.

Auf die Grundlagen der Nationalen Strategie Palliative Care
(2010-2015) folgten die kantonalen Konzepte. Deren Um-
setzung auf kommunaler Ebene ist eine logische Folge.

Sinn und Zweck solcher Netzwerke

Die Erfahrung tUber mehr als 15 Jahre zeigt, dass Uber diese
gemeindenahe Netzwerktatigkeit Palliative Care an der Ba-
sis der Institutionen und Organisationen, aber auch bei der
Bevolkerung angekommen ist. Die Fachpersonen tauschen
sich im interprofessionellen Setting tiber Grundsatze der Pal-
liative Care, uber Alltagspraxis und Grundlagen der Zusam-
menarbeit aus. Sie planen anhand auftauchender Fragestel-
lungen die Aktivitaten des Netzwerks. Sie sichern damit die
Grundversorgung der Allgemeinen Palliative Care. Der fach-
liche Austausch, gemeinsame Schulungen und gegenseitige
Information haben Einfluss auf die Versorgungsqualitat in
den Basisorganisationen. Alle Palliative-Care-Anbieter sind im
Netzwerk vertreten. Sie streben ein gemeinsames Verstand-
nis, gemeinsame Werte und Haltungen an und setzen Mass-
nahmen in palliativen Pflegesituationen entsprechend um.

Ist diese gemeinsame Basis vorhanden, folgt der Schritt
nach aussen. Die Sensibilisierung und Information der Be-
volkerung uber das Netzwerk und dessen lokale Angebote
sind heute unverzichtbar. Fir die Bevolkerung einen nieder-
schwelligen Zugang zu den Angeboten zu schaffen, gelingt
sehr gut Gber Veranstaltungen, Lesungen, Filmvorfiihrungen
und Podiumsdiskussionen. Sehr geschatzt wird die Méglich-
keit von personlichen Kontakten. Dabei zeigt sich auch, dass
eine Einbindung in die Gemeindestrukturen sinnvoll ist. Die
meisten Leistungsanbieter verfiigen Uber eine kommunale
Leistungsvereinbarung. Behordenvertretungen im Forum
sind deshalb sehr wertvoll und helfen, Transparenz zu schaf-
fen und die vorhandene Infrastruktur mitnutzen zu kénnen.

Die Kommunikationsplattform

Eine Herausforderung mit der wachsenden Zahl von Netz-
werken ist die Begleitung und Kommunikation mit ihnen.
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Die zweimal jahrlich stattfindende Plattformsitzung hat sich
rasch etabliert. Der Plattform lag urspriinglich der Grund-
gedanke eines Parlaments zugrunde, was bis heute nicht
offiziell geregelt ist, aber im Alltag mehr oder weniger so
umgesetzt wird. Jedes Forum soll liber eine einfache Struk-
tur verfligen (siehe auch Leitfaden fir Foren 2018). Eine
Kerngruppe mit Forumsleitung und einer Delegierten in die
Plattform ist die minimale Anforderung. Die Delegierte, meist
identisch mit der Forumsleitung, nimmt an den regelmassi-
gen Plattformsitzungen teil. Dies dient dem gegenseitigen
Austausch. Nebst Fragen zu Strukturen, Finanzen, Netzwerk-
partnern und der Zusammenarbeit mit anderen Organisatio-
nen, z.B. Behorden, Fachkommissionen etc., kommen immer
auch fachliche Inputs, Ideen und Fragestellungen zur Sprache.

Behandlungs-, Notfall- und Betreuungspliane

Ein wiederkehrendes Thema waren die Notfall- und Betreu-
ungsplane, die in den Foren sehr individuell erstellt und ge-
nutzt wurden. An einer Plattformsitzung wurde palliative
ostschweiz beauftragt, aus den diversen Betreuungsplanen,
die im Umlauf waren, ein gemeinsames Dokument zu erar-
beiten. Der Palliative Betreuungsplan samt einem Formular
Palliative Reservemedikation wurde in Arbeitsgruppen entwi-
ckelt und nach mehrmaligem Testen sowie Stellungnahmen
durch die Basisorganisationen und Diskussionen an Platt-
formsitzungen durch die Teilnehmenden genehmigt und
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offentlich aufgeschaltet. Dieses Schnittstelleninstrument
wird heute Uber die Grenzen der Ostschweiz hinaus genutzt.
Es entstanden Folgeprojekte wie z.B. die Beschaffung und
Anwendung von s.c. Medikamentenpumpen oder auch ein
Einschatzungsformular flr den Palliative-Care-Bedarf, ein-
gebracht durch das Netzwerk im Filrstentum Liechtenstein
(LAK), das aktuell bis zu einer konsensfahigen Version bear-
beitet wird, und diverse weitere. Diese Instrumente werden
auch erganzend zu Projekten des «Advance Care Plannings»
verstanden. Sie werden heute von fast allen Anbietern der
Palliative Care genutzt und fliessen auch in die Schulungen
und Lehrgange ein.

Demenz und Palliative Care

Die Frage, wie Palliative Care und Demenz in eine sinnvolle
Verbindung gebracht werden kann, fiihrte immer wieder
zu regen Diskussionen. Es gibt Foren, die gleichzeitig auch
ein Netzwerk Demenz abdecken, andere pflegen einen
regelmassigen Kontakt mit Vertreterlnnen aus dem Geri-
atrie-, Demenz- und Alzheimerbereich. Die Darstellung der
Phasen und Ebenen, deren Entstehung ebenfalls eng be-
gleitet wurde durch die Vertreterinnen aus den Foren in der
Plattformsitzung, hat zu einer gewissen Klarung gefihrt.
Es wurde offensichtlich, dass trotz des Bewusstseins, dass
Demenz eine palliative Diagnose darstellt, die palliative
Zielsetzung vor allem in der ersten Phase nicht im Vorder-
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grund steht. Bei oft noch ertraglicher Lebensqualitat wird
Uber eine unbestimmte Zeitspanne weiterhin eine kura-
tive Behandlung angestrebt. Beim Ubergang in die Phase
«Lebensende oder End of Life Care» hingegen muss in der
Zusammenarbeit der Fachpersonen Beachtung geschenkt
werden.

SENS-Modell

Als Grundlage der gesamten Entwicklung wird in der Ost-
schweiz vorwiegend das SENS Modell* erfolgreich einge-
setzt und genutzt. Alle Grundlagen und Diskussionen in
den Foren basieren heute auf dieser Struktur. Symptomma-
nagement, ethische Entscheidungsfindung, Netzwerke der
Versorgung und der Support fur Angehorige, Mitbetroffene
und das Betreuungsteam sind wichtige Themen, die in den
Netzwerken regelmassig diskutiert werden.

Austausch und gegenseitige Inspiration

Den Berichten aus den Foren wird an der Plattformsit-
zung eine hohe Prioritat eingerdaumt. Die aktuellen Pro-
jekte und Ideen werden vorgestellt und diskutiert. Oft
nehmen die anderen Delegierten die Anregungen in ihr
eigenes Netzwerk mit und setzen es auf ihre Art in ihrer
Region um. Dieser Austausch ist unglaublich bereichernd,
vielseitig, fruchtbar und motivierend, auch fur palliative
ostschweiz. Von der Plattformsitzung gibt es ein Protokoll,
das an alle versendet wird. Das Interesse ist immer sehr
hoch und in der Regel sind alle Foren an der Plattformsit-
zung vertreten.

Die Struktur der Palliative-Care-Foren

Jedes Palliative-Care-Forum ist Teil von palliative ost-
schweiz. Es richtet sich nach dessen Grundsatzen und
Statuten aus, dhnlich wie die Sektionen sich als Teil von
palliative.ch verstehen. palliative ostschweiz regelt die Zu-
sammenarbeit mit den Foren im Rahmen seines Geschafts-
reglements. Flr die Foren ist der Leitfaden verbindlich und
es besteht ein Reglement fur die Plattform.

Die Kerngruppe

Die Kerngruppe bildet sich in der Regel aus Vertreterinnen
aller regionalen Netzwerkpartner, wobei eine Vertretung
aus folgenden Bereichen unabdingbar ist: Langzeitpflege:
Spitex, Alters- und Pflegeheime, Arzt oder Arztin, Seel-
sorge, Hospiz- und Freiwilligenorganisationen, Sozialarbeit,
allenfalls auch Fachpersonen aus dem Demenzbereich. Sie
nehmen die regionalen Fragestellungen, Themen und Stol-
persteine, die in den Netzwerktreffen auftauchen, in ihre
Planung und Umsetzung auf.

Uberregionale Netzwerkpartner

Auch Uberregional tatige Organisationen wie Pro Senectute,
Mobile Palliative-Care-Dienste (Palliative Plus und palliativer
Briickendienst in der Ostschweiz) sowie auch padiatrische
Palliative-Care-Einrichtungen, psychiatrische und Behinder-
teneinrichtungen etc. verstehen sich als Teil des gesamten
Netzwerkes. Eine Teilnahme in mehreren Foren ist jedoch
aus Ressourcegriinden oft nicht moglich. Um trotzdem den

* Eychmiiller, S. (2014). SENS — eine Strukturhilfe bei komplexen Fragestellungen in der Palliative Care, siehe https://www.palliative-ostschweiz.ch/
fileadmin/Dateiliste/palliative_otschweiz/2015_SENS_Grafik_Fachartikel.pdf
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Kontakt aufrechterhalten zu konnen, laden Foren bei Bedarf
Vertreterlnnen aus diesen Organisationen fur einen Aus-
tausch oder eine Veranstaltung ein und pflegen so einen
direkten Kontakt. Zusatzlich 1adt palliative ostschweiz diese
Uberregionalen Partnerorganisationen ein, eine Vertretung
an die Plattformsitzung zu delegieren. Insbesondere die
Uberregionalen Anbieter von Spezialisierter Palliative Care
und die Hospiz- und Freiwilligenorganisationen mussen
zwingend gut einbezogen und informiert werden.

Interprofessionalitdt und Netzwerkpartner
Interprofessionalitdt und interprofessionelle Zusammen-
arbeit sind ein zentrales Anliegen. Dies geht auch aus den
Leitlinien der nationalen Strategie hervor und ist grundle-
gend fur die Griindung dieser Netzwerke auf der kommu-
nalen Ebene. Der Gewinn: Die lokalen Netzwerkpartner im
Bereich Palliative Care kennen sich personlich, sie kennen
die Angebote und ein Austausch bei Fragen kann jederzeit
unkompliziert gewahrleistet werden.

Die Hospiz- und Freiwilligengruppen sind ein zentraler Be-
standteil eines Forums und unverzichtbar. Dabei ist auch
dem Einbezug von privaten Anbietern und freiberuflich
tatigen Fachpersonen, sowie dem Einbezug von Pro Infir-
mis, Pro Senectute, Krebsliga, Lungenliga etc. Rechnung zu
tragen. Zunehmend bekommt auch das Thema Migration
einen Stellenwert und Fachpersonen aus diesem Bericht
werden punktuell zunehmend miteinbezogen. Der Zusam-
mensetzung und Abdeckung von neuen Themen der Palli-
ative Care mussen die Foren laufend Beachtung schenken
und bei Bedarf auch das fachliche Spektrum erweitern.

Zeitaufwand und Finanzierung

Fragen stellen sich oft betreffend Zeitaufwand und Finan-
zierung der Netzwerkarbeit. Fir Institutionen, die sich im
Bereich Palliative Care zertifizieren lassen wollen, ist die
Netzwerkarbeit ein Schwerpunkt. In der Vergangenheit ha-
ben sich Vertreterinnen aus diesen Institutionen bei uns ge-
meldet, um zu klaren, wie sie Zugang bekommen zu einem
bestehenden Netzwerk oder wie ein neues Forum initiiert
werden kann. Diese Institutionen sind in der Regel sehr inte-
ressiert, Einsitz zu nehmen und sich in den Kerngruppen zu
engagieren. Aber auch andere Organisationen stellen Mitar-
beitende fiir diese Arbeit frei, weil es oft in ihrem Interesse
oder aufgrund ihres Leitbildes wichtig ist dabei zu sein. Auch
die Moglichkeit der Positionierung ihrer Dienstleistungen
kann damit niederschwellig wahrgenommen werden. Sehr
oftist es Fachpersonen auch einfach ein personliches Anlie-
gen, sich fur die Weiterentwicklung und ein gutes Angebot
in der Palliative Care fiir die Betroffenen zu engagieren.

Der Zeitaufwand wird von den Foren und vor allem von
den Kerngruppen selbst definiert. In der Regel findet in je-
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dem Forum pro Jahr mindestens eine Veranstaltung oder
ein Anlass statt. Sind mehr Aktivitaten notwendig oder
gewunscht, wird der Mehraufwand als selbstverstandlich
mitgetragen. Unterstiitzung bietet auch jederzeit die Ge-
schaftsstelle von palliative ostschweiz.

Die Kantone Thurgau und Appenzell-Ausserrhoden haben in
der Vergangenheit eine gewisse finanzielle Unterstitzung
flr die Foren zugesagt. Ansonsten werden die Aktivitaten in
den Foren sehr unterschiedlich finanziert. Die Foren werden
finanziell unterstutzt durch Beitrage der Gemeinden, Kirch-
gemeinden, Spenden, Kollekten und auch lber Serviceclubs
sind Beitrage moglich. Durch die sehr heterogene Entwick-
lung der Foren wird auf die Vorgabe einer einheitlichen Fi-
nanzierungsstruktur durch palliative ostschweiz vorlaufig
verzichtet. Jedes Forum hat die Moglichkeit, Gber palliative
ostschweiz ein Bankkonto zu er6ffnen und selbstandig zu
flihren, ohne dass es eine formelle Organisationsstruktur
bendtigt.

Offentlichkeitsarbeit und Prisenz der Foren

palliative ostschweiz bietet allen Netzwerken die Mog-
lichkeit, Uber die Homepage ihr Forum vorzustellen, sowie
Dokumente, Flyer und Grundlagenpapiere offentlich zu-
ganglich aufzuschalten. Ebenfalls besteht die Mdglichkeit,
Veranstaltungen und Ereignisse im Veranstaltungskalen-
der aufzufuihren. Diese werden in der Regel im alle ein bis
zwei Monate erscheinenden Newsletter publiziert. Uber
ein Suchinstrument auf der Homepage von palliative ost-
schweiz konnen alle Foren, Organisationen, Institutionen,
insbesondere auch Freiwilligenorganisationen, Trauercafés
etc. aufgefunden werden.

Praxisbeispiele von Aktivitaten in den Foren

«BEING THERE»

Der Film «BEING THERE» von Thomas Lichinger (Ostschwei-
zer Filmemacher, 2016 erschienen) war ein Vorzeigeprojekt.
Fast in allen Regionen haben die Kinos den Film in ihr Pro-
gramm aufgenommen und haben bei der Premiere von
der Moglichkeit Gebrauch gemacht, dass das Publikum mit
Thomas Lichinger und Fachpersonen aus den Foren eine
Diskussion zu den brennendsten Fragen rund um den Film
und Palliative Care flihren konnte. Auch mit weiteren Filmen
zum Thema Palliative Care (z.B. ,Sub Jayega“ und weiteren)
konnten immer wieder Moglichkeiten fir Vernissagen und
Podiumsdiskussionen geschaffen und genutzt werden.

«DA SEIN»

Aus dem umfangreichen Interviewmaterial des Films
«BEING THERE», das dort keine Verwendung fand, durfte
palliative ostschweiz zusammen mit Thomas Luchinger



das Buch «DA SEIN» herausgeben, das wiederum den Foren
zur Verfugung gestellt werden konnte fur Veranstaltungen
und zum Verkauf an Interessierte. (Informationen, die DVD
«BEING THERE» und das Buch «DA SEIN» kdnnen Uber palli-
ative ostschweiz bezogen werden.)

Wanderausstellung

palliative ostschweiz hat zwischen 2011 und 2017 eine
Wanderausstellung entwickelt und den Netzwerken zur
Verfugung gestellt. Mit Begleitveranstaltungen konnte die
interessierte Bevolkerung ans Thema Palliative Care heran-
geflihrt und dabei immer auch die lokalen Netzwerke und
Angebote miteinbezogen werden. Finanziert wurde die
Ausstellung tber einen Forderverein und sie konnte in rund
30 Gemeinden in der Ostschweiz und einigen weiteren Or-
ten in der Deutschschweiz gezeigt werden.

«Bevor ich sterbe, ...»

Dieses Projekt wird aktuell in der Stadt St. Gallen im Mai
2022 gestartet (siehe ,palliative ch, Ausgabe 1/22, S.65f).
Initiiert wurde es von einer Gruppe von Vertreterinnen der
Fachhochschule OST, der Seelsorge und aus dem Palliative-
Care-Forum Stadt St. Gallen. Die Moglichkeiten, dieses Pro-
jekt auch in weiteren Regionen der Ostschweiz zeigen zu
kénnen, sind in Abklarung. palliative ostschweiz wird vor-
aussichtlich in Kurrze darlber informieren konnen (weitere
Informationen auch unter: www.bevor-ich-sterbe.ch).

Richtig wichtig

Das Instrument aus der LAK (Liechtensteinische Alters- und
Krankenhilfe), das eine spielerische Auseinandersetzung
mit dem Leben, den eigenen Winschen, dem eigenen Weg
ermoglicht, stosst aktuell auch bei den Foren fur ihre Akti-
vitaten auf Interesse (weitere Informationen Uber richtig-
wichtig@lak.li).

Mitgliedschaft palliative.ch

Um Palliative Care auch eine Weiterentwicklung zu ermog-
lichen und die gesamte Netzwerkarbeit zu fordern, ist die
Mitgliedschaft bei palliative.ch wichtig. Einzelmitglieder,
aber auch die Kollektivmitgliedschaften sind sehr hilfreich
und geben Palliative Care Gewicht. Die Palliative-Care-Fo-
ren kdnnen dies lber eine kollektive Fordermitgliedschaft
unterstutzen. Sie zeigen damit ihre Solidaritat und Identi-
fikation mit dem Verband. Gerade Uber die Aktivitaten der
Foren besteht eine gute Moglichkeit, auch weitere Einzel-
Fordermitglieder zu gewinnen. Fordermitglieder sind in
der Regel nicht in Palliative Care tatige Personen, sondern
Menschen, die mit einem Beitrag diese Entwicklung weiter
férdern wollen, Solidaritat und Identifikation zeigen.

Die «PalliNews», herausgegeben von palliative.ch, ist eine
geeignete, jahrlich erscheinende Broschire, die an Veran-
staltungen aufgelegt und Palliative Care so der Bevdlkerung
zuganglich gemacht werden kann.

Katharina Linsi

Katharina Linsi

Geschaftsflhrerin palliative
ostschweiz

k.linsi@palliative-ostschweiz.ch
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