on verschiedenen Instrumenten, die sich in'del
pach SG im Bereich Palliative Care etabliert haben.
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Aktuell

Palliative Care beginnt in der Stiftung Kronbiihl im sankt-gallischen
Wittenbach lange vor der letzten Lebensphase. Im Alltag zeigt

sie sich in kleinen Gesten, sorgféltiger Beobachtung und verlisslicher
Begleitung. Im Rahmen eines Forschungsprojekts mit der
OST-Ostschweizer Fachhochschule wurde deutlich, wie viel die

Stiftung bereits leistet und wo sie weiter ansetzen will.

Von Marion Loher

n der Stiftung Kronbiihl in Wittenbach SG werden Kin-

der, Jugendliche und Erwachsene mit schwerer kérperli-
cher und kognitiver Beeintrichtigung betreut, begleitet und
gefordert, oft tiber viele Jahre hinweg. Im Mittelpunke ste-
hen die Menschen. Thre Lebensqualitit zu erhalten oder zu
verbessern, ist das Ziel der tiglichen Arbeit. Ein wichtiger
Teil davon ist Palliative Care. Sie gehért in der Stiftung zum
Alltag und zeigt sich beispielsweise in einem Lied, das fir
ein krankes Kind im Spital aufgenommen wird, in Fotos
einer verstorbenen Person, die mit den Bewohnenden ange-
schaut werden, oder in Kommunikationskarten, mit denen
schwierige Themen wie Sterben, Abschied oder Trauer be-
hutsam angesprochen werden.

Palliative Care wird aber auch dort sichtbar, wo Fachper-
sonen gemeinsam hinschauen: in Rundtischgesprichen,
wenn es einer Person gesundheitlich schlechter geht, oder
in der Frage, was fiir diesen Menschen jetzt Lebensqualitit
bedeutet. «Palliative Care ist bei uns eine Grundhaltungy,
sagt Andrea Gichter, welche die interne Fachgruppe Pallia-
tive Care leitet. Durch die Zusammenarbeit mit der OST-
Ostschweizer Fachhochschule sei ihnen aber bewusst gewor-
den, dass vieles, was in der Stiftung bereits geschieht, stirker
benannt und weiterentwickelt werden miisse.

Themen, die beschaftigen
Entstanden ist diese Zusammenarbeit iiber ein CAS, das
Andrea Gichter an der OST absolvierte. Dort kam sie mit
Daniela Bernhardsgriitter, Wissenschaftliche Mitarbeiterin
am Institut fiir Gesundheitswissenschaften IGW-OST, in
Kontakt und erfuhr vom Forschungsprojekt zu Palliative
Care bei Menschen mit kognitiver oder mehrfacher Beein-
trichtigung (siche Kasten). Als die OST spiter eine Institu-
tion suchte, um die erarbeiteten Handlungsempfehlungen
in der Praxis zu priifen, meldete sich Gichter mit ihrer Fach-
gruppe. «Das Projekt bot uns die Chance, unsere Arbeit zu
reflektieren», sagt sie.

Die Fachgruppe, bestehend aus sieben Vertreterinnen und
Vertretern unterschiedlicher Bereiche der Stiftung, traf sich
drei Mal mit den Studienverantwortlichen der OST. Dabei

wurden die 21 Handlungsempfehlungen angeschaut und
bewertet: Was passt zur Praxis in der Stiftung Kronbiihl?
Was ist bereits vorhanden? Wo braucht es mehr Struktur,
mehr Wissen, mehr Verbindlichkeit? Fiir die Fachgruppe
war rasch klar, dass die Handlungsempfehlungen nahe an
der Realitit ihrer tiglichen Arbeit sind. «Als ich sie gelesen
habe, dachte ich: Das sind genau die Themen, die uns be-
schiftigen», sagt die Fachgruppenleiterin.

Noch zu wenig sichtbar

Eine zentrale Erkenntnis ist, dass die Stiftung bereits sehr
viel im Sinn von Palliative Care leistet, manches davon aber
zu wenig sichtbar ist. Es gibt ein Konzept, Betreuungspline
fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene in kritischen ge-
sundheitlichen Situationen, Gespriche mit Fachpersonen
und Betreuungsteams sowie regelmissige Treffen mit Ange-
hérigen. Das Konzept sei aber noch zu wenig prisent. «Man
muss wissen, dass es eines gibt», sagt Barbara Eggimann,
Verantwortliche des Fachbereichs Schule und Mitglied der
Fachgruppe. Das Konzept soll nun aktualisiert und so ver-
ankert werden, dass Palliative Care nicht als Spezialthema
einzelner Fachpersonen verstanden wird, sondern als ge-
meinsame Aufgabe in Schule, Wohnen, Pflege, Therapie —

«Palliative Care verbindet pflege-
rische, padagogische, medizinische,
therapeutische und ethische Fragen.
Deshalb sollte Palliative Care
innerhalb der Stiftung den gleichen
Stellenwert wie etwa Kinasthetik
oder basale Stimulation bekommen.»

Barbara Eggimann,
Verantwortliche des Fachbereichs Schule
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und Betreuung. «Das muss den einzelnen Mitarbeitenden
noch bewusster werden», so Eggimann.

Gerade in einer Institution wie der Stiftung Kronbiihl
beginnt Palliative Care nicht erst, wenn das Lebensende
nahe ist. «Viele Klientinnen und Klienten leben mit kom-
plexen gesundheitlichen Herausforderungeny, sagt Cornelia
Federer, die das Team der Medizinischen Versorgung der
Schule leitet und ebenfalls Mitglied der Fachgruppe ist.
«Viele Erkrankungen lassen sich nicht heilen.» Bei den Kin-
dern stehen zwar Schule und Férderung im Vordergrund,
doch auch darin stecke viel Palliative Care. Zum Beispiel,
wenn es darum geht, die Wahrnehmung zu stirken und
kleine «Inseln des Gliicks» zu schaffen. Im Erwachsenenalter
wird mehr darauf fokussiert, Menschen in ihrem Alltag so
zu begleiten, dass Wohlbefinden und Teilhabe maéglich blei-
ben. Unterstiitzte Kommunikation, Kinisthetik und basale
Stimulation sind dabei wichtige fachliche Grundlagen. Dass
vieles davon bereits Palliative Care ist, werde intern aber
noch zu wenig erkannt, bedauert die Fachgruppe. Aus ihrer
Sicht verbindet Palliative Care pflegerische, pidagogische,
medizinische, therapeutische und ethische Fragen. «Deshalb
sollte Palliative Care innerhalb der Stiftung den gleichen
Stellenwert wie etwa Kinisthetik oder basale Stimulation
bekommen», so Eggimann.

VERSORGUNG BESSER VERNETZEN

Mit dem Projekt «PAL_LINK» entwickelt die OST-Ostschweizer
Fachhochschule ein Versorgungskonzept fiir Palliative und End-
of-Life Care bei erwachsenen Menschen mit kognitiver oder
Mehrfachbeeintrachtigung in der Ostschweiz. Im Zentrum steht
die Frage, wie Menschen mit Beeintrachtigung am Lebensende
gut begleitet werden kénnen und wie ihr Zugang zu Palliative
Care verbessert werden kann.

Der Handlungsbedarfist gross, wie Projektmitarbeiterin Daniela
Bernhardsgritter vom Institut flir Gesundheitswissenschaften
IGW-OST, sagt. «<Menschen mit kognitiver oder Mehrfachbeein-
trachtigung haben oft komplexe Palliative-Care-Bedurfnisse.
Gleichzeitig fehlen in der Schweiz bislang institutions- und pro-
fessionsubergreifende Versorgungskonzepte.»

PAL_LINK setzt deshalb auf Vernetzung und Beteiligung. In ei-
ner ersten Phase wurde die aktuelle Situation erhoben. 29 Wohn-
heime aus der Ostschweiz nahmen an der Befragung teil. Er-
ganzend fuhrte das Projektteam Einzel- und Gruppeninterviews
mit Angehérigen und Fachpersonen sowie Workshops mit Men-
schen mit kognitiven Beeintrachtigungen durch. Aus diesen
Erhebungen entstanden 21 Handlungsempfehlungen, die an-
schliessend in der Praxis, namentlich in der Stiftung Kronbthl,
gepruft wurden.

Ziel des Forschungsprojekts ist es, ein Ubergeordnetes, praxis-
taugliches Konzept zu entwickeln, das den Institutionen Orien-
tierung in der Palliative-Care-Arbeit gibt. Aktuell befindet sich
die Studie in der Schlussphase, die Handlungsempfehlungen
werden im Herbst 2026 auf einer neuen Projekt-Website publi-
ziert. Damit ist das Thema fiir die OST aber nicht abgeschlossen.
«Die Handlungsempfehlungen haben viel Potenzial fur Nach-
folgeprojekte», sagt Bernhardsgrutter.
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Mehr verstehen, weniger interpretieren

Die grosste Herausforderung sicht die Fachgruppe in der
Kommunikation. Viele Menschen mit kognitiver oder
mehrfacher Beeintrichtigung konnen sich kaum oder gar
nicht verbal ausdriicken. Sie zeigen ihre Gefiihle, Schmerzen
oder ihre Angst in Mimik, Korperspannung, Atmung, Un-
ruhe oder anderen Verinderungen im Alltag. «Die verbale
Kommunikation fehlt, sagt Jasmin Ryffel, Teamleiterin
Medizinische Versorgung bei den Erwachsenen und Mit-
glied der Fachgruppe. «Das ist nicht immer einfach fiir uns,
da wir viel interpretieren miissen.» Gichter betont, dass sie
und ihre Kolleginnen stark im Beobachten seien. «Aber
wenn der Wille einer Person nicht klar erfasst werden kann
oder Signale von Angehérigen oder Fachpersonen unter-
schiedlich gedeutet werden, kommen auch wir an Grenzen.»
Die Fachgruppe wiinscht sich deshalb bessere Instrumente,
die im Alltag Orientierung bieten. Ein allgemeingiiltiges
Tool werde es wohl kaum geben, so Eggimann. Doch struk-
turierte Beobachtungshilfen konnten helfen, Zeichen besser
einzuordnen, Standards zu schaffen und Gespriche mit An-
gehorigen, Arztinnen und Arzten zu erleichtern.

Bis zum letzten Atemzug gesehen werden
Ebenso wichtig bleibt die Frage, wie Klientinnen und Kli-
enten stirker einbezogen werden konnen. Viele Menschen
mit kognitiver Beeintrichtigung bendtigen Informationen
zu ihrer Krankheit, Behandlung oder Prognose in einer
Form, die fur sie verstindlich sind. «Wir wollen Partizipa-
tion noch stirker fordern», sagt Ryffel. Autonomie sehe bei
jeder Person anders aus. Deshalb brauche es passende Kom-
munikationsmittel, geniigend Ressourcen und Fachwissen.
«Menschen mit schwerer Beeintrichtigung sollen auf ihre
Weise und mit ihren Moglichkeiten mitentscheiden kon-
nen», so Gichter.

Fiir die Fachgruppe ist nach der Zusammenarbeit mit der
OST vor allem eins klar: Palliative Care muss in der Stiftung
Kronbiihl noch sichtbarer werden. Dies aber nicht nur in
zusitzlichen Projekten wie der «Gliicksdusche» oder dem
geplanten Gedenkgarten, sondern als «gelebter Teil» im All-
tag. Dafiir sollen Fithrungspersonen und Mitarbeitende
gezielter geschult werden, etwa in Form von Inhouse-Wei-
terbildungen. Zudem brauche es in den Fachbereichen kiinf-
tig mehr Ansprechpersonen, die das Thema im Wohnen,
in der Schule, Pflege, Therapie und Betreuung mittragen.
Auch der Austausch mit der
Fachhochschule und anderen

Weitere Hinweise
finden Sie hier:

Institutionen soll weitergefiihrt
werden. « Wir miissen am Ball
bleiben, um mehr Aufmerk-
samkeit zu bekommen», sagt
Federer. «Auch Menschen mit
schwerer Beeintrichtigung sol-
len bis zum letzten Atemzug
gesehen, verstanden und be-

gleitet werden.» B



