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Input 4: Angehorige von
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Lebensqualitat und
Versorgungsqualitat

Prof. Dr. Iren Bischofberger

Lebensqualitdt und Versorgungsqualitédt beeinflussen
sich gegenseitig und bilden aufgrund der unterschiedli-
chen Perspektiven — der Patientinnen, deren Angehdriger
und der Gesundheitsprofessionellen — ein Spannungsfeld.
Dies illustriert das folgende paradigmatische Beispiel aus
dem realen Leben:

Ein Ehepaar 80+, vital und stets am Puls der Zeit; er geht
am Stock, sie liegt im Spital nach einem Sturz und kom-
pli-ziertem Kndchelbruch bei bestehender Osteoporose.
Wegen einer Kleinen, hartnédckig offenen Nahtstelle und
einer Re-Operation dauert der Aufenthalt mehr als einen
Monat. Mangels Nacht-Spitex ist ein kirzerer Spitalauf-
enthalt fir die Heilungsphase zuhause nicht mdéglich, und
die Wohnort-nahe Rehaklinik hat laut dem Chirurgen nicht
die notige Wundbehandlungskompetenz. Der Spitalkoller
bei der Ehefrau nimmt zu. Der Ehemann beantragt einen
Behindertenparkplatz direkt vor dem Spitalgebdude. Das
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dauert und bedingt zwischenzeitlich beschwerliche Wege
durchs weitldufige Spitalareal. Die Tochter mit Schulkin-
dern tut ihr Bestes beim Pendeln zwischen vier Orten —
eigene Wohnung, Elternhaus, Spital, Arbeitsplatz.

Was zeigt dieses Beispiel? Der medizinische Fortschritt
beziehungsweise die ausgekllgelte Chirurgie und Anas-
thesie fir Menschen im hohen Alter ermdglichen lange
Operationen, in diesem Fall auch ohne Versteifung des
Gelenks. Aber die Wundheilung und Rehabilitation bleiben
anspruchsvoll und fUr die bettlagerige Patientin korperlich
muhsam sowie emotional anstrengend. Der tagliche ban-
ge Blick auf die Wunde bei der Visite ist spannungsgela-
den. Die Versorgungsqualitat ist mangels Alternativen zum
Spital durchzogen. Die nun in der Schweiz aufkeimende
Diskussion zu «Hospital@Home» gibt hier den langst n6-
tigen Impuls flr die Verlagerung von Spitalaufenthalten in
den «Gesundheitsstandort Privathaushalt». Das Risiko fur
im Spital erworbene Infektionen ist ein typischer Treiber
dafdr. Mit einer klug konzipierten Personal-, Hilfsmittel-
und Digitalstrategie hatte die Ehefrau die Genesungspha-
se wesentlich zuhause verbringen kdnnen, dem Ehemann
und der Tochter wére wochenlanges Pendeln ins Spital
erspart geblieben, und sie hatten diese gewonnene Zeit
zusammen mit den Profis fur die Betreuung und Pflege
nutzen kénnen.
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Die Lebensqualitdt des gehbeeintrachtigen Ehemannes
sowie der erwerbstatigen Tochter ist durch den gesam-
ten Unfall- und Genesungsverlauf beeintréchtigt. lhre Hil-
fe ist bereits wahrend des Spitalaufenthalts unerldsslich,
sowohl fur korperliche, seelische wie auch koordinative
Aufgaben. DarUber hinaus eignen sich der Ehemann und
die Tochter neues Wissen an, zum Beispiel zur Wundver-
sorgung. Und vorbereitend fur die Rickkehr der Ehefrau
und Mutter machen sie sich zur Sturzvorbeugung und Re-
habilitation zuhause kundig. Sie bewaltigen die Unsicher-
heit am Ubergang vom Spital nach Hause und im neuen
Alltag. Dazu teilen sie sich die Rollen im Haushalt und die
Tochter auch das Erwerbs- und Familienleben vortber-
gehend neu auf. Aus Sicht der Professionellen sind diese
Anpassungsarbeiten im Privathaushalt beziehungsweise
im Patienten- und Angehdrigenalltag oft unbekannt, oder
wie es ein Oberarzt einer universitaren Poliklinik einmal
umschrieb: eine «Blackbox».

Im Angehdrigendiskurs sind der medizinische Fortschritt
und seine Auswirkungen auf das lange Leben mit Ge-
sundheitsbeeintrachtigungen unterbeleuchtet — ganz im
Unterschied zum gebetsmuUhleartig wiederholten demo-
graphischen Trend. Neue Medikamente und Diagnostik-
verfahren oder Operationstechniken, die zwar Zeichen
einer prosperierenden Gesundheitswirtschaft sind, be-
deuten fur die Angehdrigen nicht selten eine jahre- oder
jahrzehntelange (Mit-)Verantwortung flr die Bewaltigung
von Krankheit und Beeintrachtigung. Auch wenn der me-
dizinische Fortschritt manche Erleichterung bringt (zum
Beispiel Mikrochirurgie), so nehmen die Herausforderun-
gen insgesamt zu. Denn in der «Gesellschaft des langen
Lebens» leben Menschen und deren Angehdrigen mit
den Konsequenzen von Krankheiten oder Unfallen immer
langer, einschliesslich umfangreicher Medikation, Unter-
suchungen, Re-Operationen usw. «Weiterleben lernen»
haben dies Anselm Strauss und Juliet Corbin vor mehr als
einem Vierteljahrhundert bezeichnend umschrieben." Sie
verweisen ausdrUcklich auf die Situation der Angehdrigen
und den Einfluss auf deren Lebensqualitat.

Die Bewadltigung der Konsequenzen des medizinischen
Fortschritts — also die teils intensive pflegerische Unter-
stitzung und Begleitung im Alltag — ist weit weniger spek-
takulér als die operativen chirurgischen oder pharmazeuti-
schen Kinste und werden daher auch weniger alimentiert
und medial présentiert. Die Herausforderungen der haus-
lichen Langzeitpflege bleiben aber unverandert bestehen.

1 Strauss, Enselm und Juliet Corbin (1988): Unending work and
care — Manageing chronic illness at home.

Mehr noch: Dies fordert einen intensiven Diskurs der
Versorgungs- und Lebensqualitét, der letztlich auch die
langjéhrige «care — cure»-Debatte auf eine nachste Ebene
fihren muss. Auch die gesundheitspolitischen Prioritaten
des Bundesrates (Gesundheit2030) haben die Langzeit-
pflege im Blick. Allerdings kommen die Angehérigen darin
erstaunlich wenig vor. Dies ist umso bemerkenswerter, als
das «Forderprogramm zur Entlastung pflegender Ange-
horiger 2017-2020» ergiebige Erkenntnisse zu den rund
600’000 Angehdrigen in der Schweiz lieferte.

Gefragt sind nun klug konzipierte und finanzierte Versor-
gungskonzepte am «Gesundheitsstandort Privathaus-
halt», damit sich der Blick in die «Blackbox» fur Unkundige
rasch erhellt und sich die Versorgungs- und Lebensqua-
litét verbessert.

Résumé

La qualité de vie et la qualité des soins s’influencent mu-
tuellement et forment un champ de tension en raison des
différentes perspectives des patients, de leurs proches
et des professionnels de la santé. Cela est démontré par
I’auteure dans un exemple concret:

Un couple de plus de 80 ans, en forme mais il marche
avec une canne et elle est a I'hpital apres une chute et
une fracture compliquée de la cheville. En raison d’une
complication, le séjour dure plus d’un mois, et il n’est pas
possible de transférer la patiente plus proche de son do-
micile ou de la faire soigner a son domicile car I'infrastruc-
ture est manquante. Alors que la patiente développe un
«blues » de I'hépital, son mari demande une place de sta-
tion-nement pour handicapés directement devant le ba-
timent de I'hdpital, et doit entre-temps faire des déplace-
ments pénibles a travers le vaste site de I'hépital. La fille
du couple, qui a des enfants scolarisés, fait de son mieux
pour faire la navette entre quatre endroits - son propre
appartement, la maison de ses parents, I'hdpital et son
lieu de travail.

Cet exemple démontre que, du point de vue des pro-
fessionnel-le-s, les adaptations que doivent faire les pa-
tient-e-s et leurs proches dans leur quotidien aprés une
intervention médicale sont souvent inconnues. Faire face
aux conséguences du progres meédical — c’est-a-dire
assurer l'assistance et I'accompagnement dans la vie



quotidienne des patient-e-s — est bien moins spectaculaire
que «I'art» chirurgical ou pharmaceutique, et est donc
également moins alimenté et présenté dans les médias.
Cependant, les défis des soins de longue durée a domi-
cile restent inchangés. Un défi majeur réside dans la prise
en compte des proches-aidants dans les stratégies de
soins a longue durée, comme par exemple les priorités de
Conseil fédéral « Santé2030 », alors que le programme de
promotion « Offres visant a décharger les proches aidants
2017-2020» avait apporté un éclairage tres riche sur
quelque 600 000 proches-aidants en Suisse. Il convient
maintenant de mettre en place des concepts de soins in-
teligemment congus et financés au niveau du ménage
privé.
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