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Transition

Palliative Care als Kontinuum durch ein Leben mit Bruchstellen
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Transition durch ein Leben mit Bruchstellen

§ Dantes Reise
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Das Ziel einer Transition und unserer Arbeit?
Wie erreicht man es?

Dante kennt eine faszinierende und provozierende Antwort...
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Transition, ist die Kunst die Bruchstellen friihzeitig zu erkennen

(P)PC ist keine Sterbemedizin.

(P)PC ist ein unverzichtbarer Teil der (hochspezialisierten) Medizin.

Unterstitzung der Familie

Unterstiitzung des Fachpersonals
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Flihrende Fachdisziplin
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Die Ursachen sind sehr vielfaltig und fiir sich
genommen sehr selten, die Kinder immer einzigartig

- - Anteil  Anteil
Diagnosegruppen / Diagnosen PPC  Todes-
Pat.  fille

Sauglinge (1. Lebensjahr)
Friihgeburtlichkeit, Fehlbildungen, Geburtskomplikationen 5% 50%

Heilbare Krankheiten
Krebserkrankungen, korrigierbare Herzfehler

<10%
Onkologie

Eingeschrénkte Lebenserwartung
nicht-korrigierbare Herzfehler, (Cystische Fibrose)

ver Kr

i >80%
Stoffwechselerkrankungen Muskeldystrophie

Neurologie

L il Ki iten mit Behinderung
Cerebralparese, Mehrfachbehinderung nach
Schédelhirntrauma / Ertrinkungsunfall
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Grundlage fir eine Transition
durch ein Leben mit Bruchstellen

Wandergruppe zusammenstellen
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Beispiel Neo-IMPACT Programm
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UNDERSTAND  CONSIDER DECIDE RE-EVALUATE  COMMUNICATE
Medizinische und
Psychosoziale
Fachgesprache/
- Perinatal
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Das Ziel einer Transition und wie erreicht man es?

Es geht immer auch um ein Gegeniiber — und in unserem Beruf ist es nicht
unsere Wanderung, sondern wir sind die Begleitenden
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Grundlage fiir eine Transition
durch ein Leben mit Bruchstellen

» Wandergruppe zusammenstellen

» Routenplanung

* Ausristung

« Einteilung der Krafte / Selbstsorge
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Kunst einer professionellen Reisebegleitung

» Professionalitat = das Privileg, einen Menschen /

eine Familie in einer klaren Rolle zu unterstiitzen
(es ist nicht unsere Wanderung, wir sind die Begleitenden)

.Die Medizin war
einst einfach, Vertrauen / Partnerschaft
unwirksam und |
relativ sicher. Eine gute Kommunikation
Heute ist sie
komplex, -
wirksam und
potenziell
hochgefahrlich.”

Die gule Fachperson

Professionalitat

ek et 1o concept.
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Grundlage fiir eine Transition
durch ein Leben mit Bruchstellen

* Wandergruppe zusammenstellen

» Routenplanung
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Eine Wanderung beginnt meist mit einer Tar

Screening, Triage, A

1t, Reevaluations Tool (START), kispisg.ch/pact|

» Aber wer méchte durch diese Tur gehen...?

#PALLIVIA

PACT rechtzeitig und Bedarfs-gerecht beziehen

Start IMPACT-
Programm***
Radar-Stufe* ohne
Patientenkontakt Team/F START-Score 225
START-Score 15-24
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E e =]
" | medizinische das Kind
(Envartte) signikante Belastung der Elfern, Geschurster, Famile Eis) —
E gl derze keine kuratve Therspe for Grunderkrankung / Verdachiediagrose | 31T
Teicvole Symptome des Kindes (mit hoher Wahrscheinlahker) (voraussitich) | 4
nur unzureichend kontrolierbar
ndes i den ersten

En wirde das Team nicht | 611
Gberraschen

= bestert d WiogTchiat dacs das Kird i der erster # Lebanswodher verstrot | 8T
und dafir — ggf. mit Hilfe des PACT — noch Zeit zu Hause verbringen konnte

NeoSTART-Summe: I

START-Score <15
*Radar Stufe: ion 1x/Jahr mit Beratung; optional
**PACT-Stufe: Betr L ) und ination von PPC- i E
Pédiatrisches Advance Care Team (PACT) wéhrend F italisatit Beratung
(ggf. mit initialem '+ 'min); ion inkl.
1(-2)x/Jahr
***|MPACT-Programm: Advanced Care-/! /! mit und
assif isi g von und il
START bitte an info.palliatit il ispisg.ch
{ @
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(Transitions-)Betreuungsplan / - Sprechstunde

Download: Kispisg.ch/pact

Betreuungsplan T*
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Grundlage fir eine Transition
durch ein Leben mit Bruchstellen

» Wandergruppe zusammenstellen

» Routenplanung

» Ausrustung
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Wie schwer ist der Rucksack der Familie?

+ = Ressourcen / Positives
- = Belastung

Grosse zeigt Ausmass der
Themen
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Symptom- und Belastungsassessment: Miriam Wanzenried et al. Palliative.ch KINDERSPITAL

Unsere Ausriistung
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Wenn wir uns nicht (mehr) finden ﬁ

Care-Ethik
N
Deontologie =
Pflichtenethik ’ WAT E
S

Streuli, 2020 ein ethischer Notfallkoffer fiir die Padiatrie, KIS

=)
OSTSCHWEIZER
#/PALLIVIA KINDERSPITAL

19

Wenn die Fakten ausgehen,
schafft Moralin Forte Abhilfe.

—
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. Moralin:

b : Forte
‘B €i politischen Debatten

.

20 Tabletten

Jetzt Analysefrei in ihrer Apotheke.

Dies ist ein rhetorisches Stilmittel.
Zu Risiken und Nebenwirkungen Lesen Sie die Argumentationsbeilage
und fragen Sie ihren Marx oder einen Dialektiker.
R IS A A T LILEI / AULOT 7 UTL/ UULITITLYYYY KINDERSPETAL
liCologne/status/1080973910731091968
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Was dirfen und sollen wir tun?

» Das maximal Mdégliche ist nicht immer das Optimum
» Nur weil man kann heisst es nicht das wir sollen

Sein-Sollens-Fehlschluss
Naturalistischer Fehlschluss
Technisch Therapeutischer Imperativ
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Werte-Fakten-Skalpell -
— und der naturalistische Fehlschluss A3
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Shared Decision-Making-Wanderkarte 3

= Wanderkarte gemeinsam lesen, im Wissen, dass es nicht unsere Wanderung ist

Shared Decision Making Spektrum
Interpretative Phase Informative Phase  Konsumenten-
orientiertes Modell
[Entscheidungstriger ~ Medizinische indirekt Kind / Eltern  Ausgeglichen Kind / Ettern Kind / Eltern
Fachperson via Medizinische
Fachperson
Informationsfiuss  Einseitig Eher einseitig Multiateral Eher einseitig Einseitig
Rolle der Fachperson | Beschitzer der Interpretation auf  Partner Informierende, Diensteister
arztichen Kunst Werlen der Elter / aufidarende
Experten
Rolle von Elternund  Unwissend, tberfordert Partner Kompetente Entscheidungstrager
Kind

Abbildung 1. Shared Decision-Making als Spektrum [16],

©2022 Hogrefe Therapeutische Umschau (2022), 79(8), 409-41

Das Willisauer-Ringli (Doghnut)

Gesellschaft
Grenz-
Dimension

Guidelines'

Optimum
Indikation

1. Partnerschaft

2. Praferenzen fur Informationen

3. Praferenzen fir ie Entscheidungs-
fndung

4.Sammiung und Reaktion auf Ideen,
Angste und Bedirtnisse

Kind / Patient

5. entfikation der mdgichen Optionen

Zukiinftige Person

6. Kiarung der Evidenz bzgl. Optionen

7. Treffen einer Entscheidung

8. Ausarbeitung eines Plans inkl

Fakten und Werte
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Grundlage fiir eine Transition
durch ein Leben mit Bruchstellen

* Wandergruppe zusammenstellen

* Routenplanung

* Ausristung

« Einteilung der Krafte / Selbstsorge
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Selbstfiirsorge
(Ausschnitt aus «When I Loved Myself Enoughy)

Kim McMillen

(Ubersetzung Wolfgang Zeitler)

Als ich mich selbst zu lieben begann, erkannte ich, dass Kummer und emotionales Leiden nur
Warnzeichen sind dafir, dass ich entgegen meiner eigenen Wahrheit lebe. Heute weiR ich,
das ist "AUTHENTISCH SEIN".

Als ich mich selbst zu lieben begann, verstand ich, wie sehr es jemanden beeintréchtigen
kann, wenn ich versuche, diesem Menschen meine Wiinsche aufzuzwingen, auch wenn ich
eigentlich weiR, dass der Zeitpunkt nicht stimmt und dieser Mensch nicht dazu bereit ist - und
das gilt auch, wenn dieser Mensch ich selber bin. Heute nenne ich das "RESPEKT".

Als ich mich selbst zu lieben begann, hérte ich auf, mich nach einem anderen Leben zu
sehnen, und ich konnte sehen, dass alles, was mich umgibt, mich einlddt zu wachsen. Heute
nenne ich dies "REIFE".
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Einteilung der Kréafte / Selbstsorge

*  Identifizieren des Naturalistischen
Fehlschlusses (Kénnen — Sollen)

+  Anerkennen der Wertevielfalt

+  Sicht erkennen in der eigenen Rolle
+  Forderung Verstandnis
+  Shared Optimum

*  Ethikkultur im Haus

+  Kontextsensibilitat

Kénnen - Wie? Womit?

Verhalten / Aktivitat [l Handeln - Was?

Umgebung / Kontext [l Wahrnehmen -

Wo? Wann? Wer?

Ebenen + der

In Anlehnung an Robert Dilts und Aaron Antonovsky

Ziel der Transition und unseres Weges?

Das Ziel aus Dantes Sicht:
Das grosse, wahre Glick
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Wie erreichen wir das wahre Gliick?
Jla diritta via era smarrita“ (Inf. I, 3)

Das Urproblem mit dem Gluck...
Adam und Eva hatten im Paradies unmittelbar
(diritta) Zugang zum Gluick

aber sie waren unbewuft gliicklich.

Nach dem Biss vom Baum der Erkenntnis
wurden sie bewusst ungliicklich.

S ;\
OSTSCHWEIZER

HPALLIVIA KINDERSPITAL

31

Dante‘s Antwort zum Weg zum wahren Glick m

]

Bio

barkeit

Ressourcen —> ext. Stim
Kohéarenz
Saluto-
Spirituell Hand- Sinn-

haftigkeit

habbarkeit
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Der Rucksack ist gepackt. Das letzte Hinderniss.

Kulturell tief verwurzelte Grenze zwischen den Seelenanteilen
(auch in unserem Gesundheitssystem)

« Dante hat den Durchtritt und die Verbindung alleine gewagt und
teuer bezahlt.

» Gemeinsam aber kénnen wir diese Verbindung
schaffen.

Ressourcen —> < ext.stimuli

Kohérenz
Saluto-
gen

Sinn-

Spirituell haftigkeit
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Von Herzen gute gemeinsame Wanderungen
und wahres Gliick!

Danke fiir ihre Aufmerksamkeit!

Wo es Nebel gibt, gibt es irgendwann
eine ,Transition“ durch die Nebelgrenze...

Fragen/Rickmeldungen:
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Danke fiirs Mitgehen!
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