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Palliative Care

im sudindischen Kerala

Was wir daraus lernen konnen

Sabine Millius

Im stidwestlichen Indien besteht seit 2001 ein Netz-
werk fur die Versorgung schwerkranker und sterben-
der Menschen. Das Neighborhood Network Project
in Palliative Care (NNPC) hat das Ziel, Palliative Care
furalle anzubieten, die diese benotigen. Der Lebens-
raum in Kerala unterscheidet sich zwar von unse-
rem, doch der Blick auf die konkrete Umsetzung der
Projektidee lohnt sich trotzdem: Was konnen wir
von Kerala Uber die Versorgung von schwerkranken
und sterbenden Menschen lernen? Die Autorin war
vor Ort und hat Antworten auf diese Frage.
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ring Community*. ,,Caring Community“ wird dabei

als sorgendes Miteinander innerhalb einer regionalen
oder iiberregionalen Gemeinschaft von Menschen ver-
standen, die durch gleiche Werte, Traditionen, Lebens-
philosophien oder Ziele verbunden sind. Ein Beispiel fiir
eine iiberregional agierenden ,Caring Community“ in
Palliative Care ist die Gay Community (heute LGBTI*)
wahrend der AIDS Epidemie in den 1980er-Jahren. In der
Community entstanden unzédhlige Unterstiitzungsange-
bote, um sich im Umgang mit AIDS und im Sterben bei-
zustehen. Auch in Kerala wird die Gemeinschaft, der ein
kranker Mensch angehort, zielgerichtet genutzt, um ihn
bestméglich zu pflegen und medizinisch zu betreuen.

I m NNPC ist Palliative Care die Aufgabe einer ,,Ca-
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Kerala als Lebensraum

Kerala, ein Bundesstadt im siidwestlichen Teil Indiens, ist
manchen vielleicht durch eine Ayurveda-Reise, einen
Backwater-Trip oder den Besuch der Teeplantagen im hii-
geligen Munnar bekannt. Es existiert aber auch ein Kerala
abseits der Touristenpfade. Betrachtet man den Lebens-
raum Keralas mit seinen gesellschaftlichen Strukturen,
fillt auf, dass Werte wie Gemeinschaftlichkeit, Familie
und soziales Engagement traditionell verwurzelt und ge-
sellschaftlich bedeutsam sind. Dieses Engagement wird
im Netzwerk als Ressource genutzt, um Palliative Care fur
alle anzubieten, die diese bendtigen.

Indien ist ein Land mit ausgeprigter Diversitit, das sich
zwischen Tradition und Moderne bewegt. Es gibt inner-
halb des Landes grosse Unterschiede, was Traditionsver-
haftung, Bildungsstand und Gesundheitsversorgung be-
trifft. Kerala hebt sich von anderen Bundesldndern Indiens
unter anderem mit seiner hohen Alphabetisierungsrate,
seinem Bildungssystem, der starken gesellschaftlichen
Stellung der Frau und seinen Gesundheitsstrukturen ab
(Wamser, 2008). Trotzdem verfiigt Kerala im Vergleich
mit einem High-Income-Country, wie beispielsweise der
Schweiz, iiber wenige finanzielle Mittel und wenige fach-
lich-personelle sowie materielle Ressourcen.

Auch innerhalb Keralas gibt es Unterschiede und eine
Vielfalt an Lebensrdumen. Die lindliche Region unter-
scheidet sich von der stidtischen, was sich aber auch in
anderen Teilen Indiens und der Welt zeigt. Die religiose
Vielfalt Keralas sticht als differenzierender Aspekt zu an-
deren Bundeslidndern Indiens hervor. Wahrend der Gross-
teil der Bevolkerung Gesamtindiens hinduistisch gepragt
ist (80%), existiert in Kerala ein Nebeneinander von Hin-
duismus (57.2%), Islam (23.3 %) und Christentum (19.3%)
(Wamser, 2005, zit. nach Registrar General & Census
Commissioner, 2003).

Das Neighborhood Network Project
in Palliative Care

Das hohe soziale Engagement bestmoglich nutzen, die we-
nig vorhandenen fachlichen Ressourcen optimal einsetzen
und stirken: dafiir setzt sich das ,Institute of Palliative
Medicine“ in Kozhikode ein. Das Institut ist der Knoten-
punkt des 2001 entstandenen NNPC. Die erste Palliative
Care Initiative in Kerala entwickelte sich bereits 1993. In
der Praxis zeigte sich aber, dass dieses erste Modell nicht
alle Menschen erreichte, die die Versorgung gebraucht
hitten, und dass mit der dabei vorherrschenden biomedi-
zinischen Sichtweise von Krankheit viele Aspekte des Lei-
dens nicht beriicksichtigt wurden. Mit den Jahren und der
Weiterentwicklung des Modells verschob sich die Struktur
von einer eher arztlich gefithrten hierarchischen Struktur
hin zu einem dezentralen Netzwerk von Initiativen, die
von der Gemeinschaft bestimmt wurden (Kumar, 2012;
Sallnow, Kumar & Numpeli, 2010). Dabei wurde gezielt
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mit regionalen Gruppen und Communities zusammenge-
arbeitet und das Modell so weiterentwickelt. Eine zentra-
le Annahme, die dem Projekt zugrunde liegt, ist diejeni-
ge, dass es fiir die Pflege, Betreuung und Begleitung von
Menschen mit chronischen und unheilbaren Krankheiten
ein anderes Modell braucht, als bei Menschen, die an ei-
ner akuten Krankheit leiden (Sallnow, Kumar & Numpeli,
2010).

Im NNPC soll Palliative Care fiir alle, die diese benoti-
gen, und wenn moglich zu Hause gewihrleistet werden.
Den Lead hierbei trigt die Community, also die Menschen
aus der Lebensumgebung der erkrankten Person, die sich
auf freiwilliger Basis engagieren.

Vor-Ort-Erfahrungen der Autorin

Ein Bewohner eines Dorfes, der als freiwilliger Mitar-
beiter tatig ist, beobachtet, dass eine krebskranke
Frau (ber starke Bauchschmerzen klagt, sich vor
Schmerzen im Bett kriimmt und nicht mehr urinieren
kann. Der freiwillige Mitarbeiter ruft den Fachdienst
iiber das Handy an und informiert Gber die Sympto-
matik. Die Pflegende des Fachdienstes kommt vorbei
und stellt einen Harnverhalt fest. Mit der Katheterisie-
rung der Blase werden die Symptome gelindert. Die
Freiwilligen im NNPC unterstiitzen auch in anderen
Bereichen. Ein schwererkrankter Familienvater kann
kein Einkommen mehr fiir seine Familie generieren.
Die Freiwilligen sammeln nun Nahrungsmittel und
Geld im Dorf, damit die Familie genug zu essen hat und
das Schulgeld fiir die Kinder bezahlt werden kann.

Angebote des
,Institute of Palliative Medicine*

Eines der Angebote am ,,Institute of Palliative Medicine®
sind Schulungen, in denen sich Freiwillige Basiswissen in
der Begleitung und Betreuung von schwerkranken und
sterbenden Menschen aneignen. Auch Fachpersonal mit
unterschiedlichem professionellem Hintergrund aus dem
ganzen Land wird am Institut weitergebildet. Die Freiwil-
ligen lernen in einem Grundkurs Probleme zu identifizie-
ren und entsprechende Massnahmen umzusetzen oder in
die Wege zu leiten. Sie arbeiten bei der Umsetzung eng mit
Fachdiensten zusammen und wissen, wann sie diese rufen
miussen.

Fiir medizinische Belange kann das NNPC auf drei mul-
tiprofessionelle Dienste des ,Institute of Palliative Medi-
cine" zuriickgreifen. Zum einen auf den Home Care Ser-
vice, einen multiprofessionellen mobilen Dienst. Aufgrund
der langen Distanzen und dem kaum vorhandenen Fach-
personal konnen pro Tag nur zwei bis drei Patient_innen
besucht werden. Die Besuche erfolgen im multiprofessio-
nellen Team. Ein Besuch kann so erfolgen, dass die Arztin,
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die Pflegeperson, der Physiotherapeut und / oder die Sozi-
alarbeiterin gemeinsam die Fahrt aufs Land auf sich neh-
men, in einem Kleinbus, der gespendet wurde, gefahren
von einem freiwilligen Mitarbeiter. Beim Haus der Patien-
tin wird das Team von der Familie empfangen. Nun setzen
sich alle ums Bett der Patientin und es werden Probleme
und mogliche Lésungen von verschiedenen Seiten her
betrachtet, diskutiert und alle konnen ihre fachliche Ex-
pertise oder Perspektive einfliessen lassen.

Das ,Institute of Palliative Medicine in Kozhikode hat
ausserdem eine Outpatient Clinic aufgebaut, die als Am-
bulatorium fiir Palliative Care funktioniert. Menschen mit
starken Symptomen kommen in Begleitung ihrer Familie
hierher und werden von Arzt_innen, freiwilligen Mitarbei-
ter_innen und Pflegenden betreut und versorgt, nehmen
Medikamente aus der Apotheke der Outpatient Clinic mit
und werden, wenn méglich, wieder von ihren Angehéri-
gen nach Hause gebracht. Die Inpatient Clinic, als dritter
Dienst, ist eine Art Palliativabteilung, wobei auch hier das
Ziel ist, dass der schwerkranke Mensch moglichst wieder
nach Hause gehen kann. Als konkretes Beispiel kann der
einwochige Aufenthalt eines schwerkranken Menschen
mit seinen Angehorigen, die im Umgang mit einer PEG
Sonde instruiert wurden, dienen.

Der Erfolg des Kerala-Modells

Die Abdeckung an Palliative Care in Nord-Kerala durch
das NNPC wurde im Jahr 2010 auf {iber 60% geschitzt,
Gesamtindien wies zum gleichen Zeitpunkt eine Abde-
ckung an Palliative Care von gerademal 2% auf (Sallnow,
Kumar & Numpeli, 2010). Dies spricht fiir den Erfolg des
Kerala-Modells. Jedoch gibt es auch beim NNPC Heraus-
forderungen, wie beispielsweise den Mangel an ausge-
bildeten Arzt innen, oder ungeniigende Verantwortungs-
tibernahme durch das offentliche Gesundheitswesen
(Kumar, 2011).

In Lindern mit wenigen materiellen Ressourcen,
schlechter Gesundheitsversorgung und mangelnder Infra-
struktur sterben Menschen an Krankheiten, die in Indus-
trielindern als heilbar oder rehabilitierbar gelten. Der
Zugang zu lindernden Medikamenten ist nur begrenzt
vorhanden und man ist mit unertréiglichem Leiden kon-
frontiert. Palliative Care-Anséitze sollten auch in diesen
Lindern dringend geférdert werden. Dr. Kumar vom Ins-
titut und sein Team geben ihre Erfahrungen nun auch in
anderen Lindern weiter, beispielsweise in Bangladesch,
Thailand oder Athiopien.

Palliative Care in Kerala und in der Schweiz

Was konnen wir konkret lernen vom Projekt in Kerala?
Wird da nicht versucht, Unvergleichbares miteinander zu
vergleichen? Die Unterschiede zwischen einem Industrie-
land, wie der Schweiz, und Kerala, scheinen dafiir auf den
ersten Blick zu gross. Infrastruktur, Gesellschafts- und Ar-
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beitsstrukturen, Traditionen sowie vorhandene Ressour-
cen unterscheiden sich grundlegend. Wir verfiigen iiber
Spitéler, Alters- und Pflegeheime, Spitex-Organisationen,
Apotheken und {iber eine Krankenversicherung. Verfiigba-
re soziale Ressourcen sind jedoch nur in einem begrenzten
Mass vorhanden. Der keralesische Ansatz kann nicht eins
zu eins Uibernommen werden; aber es kdnnen Grundprin-
zipien transferiert und an den eigenen Lebensraum adap-
tiert werden.

Drei Griinde, warum das Projekt/die Gemeinschaft in
Kerala als beispielhaft gelten kann, sind erstens die Sensibi-
lisierung fiir das Thema im Sinne der Health Promoting
Palliative Care, zweitens die Gemeinschafl, die als echte Part-
nerin angesehen wird, und drittens die regionale Vernetzung.

Was bedeutet das konkret
fiir unsere Pflegepraxis?

Umgang mit schwerer Krankheit, Sterben
und Tod als Aspekt von Public Health

Bei der Sensibilisierung im Sinne der Health Promoting Palli-
ative Care geht es um eine Art von Offentlichkeitsarbeit,
die sich nicht allein um das Wissen zu Existenz und Struk-
turen der Palliative Care dreht. Es geht vielmehr darum,
Impulse zu geben, sich auf verschiedenen Ebenen der
Gesellschaft mit den Themen Tod, Sterben, Verlust und
schwerer Krankheit auseinander zu setzen und miteinan-
der einen fiir uns als Gesellschaft moglichst stimmigen
Umgang mit diesen schwierigen Lebensrealititen zu ent-
wickeln.

Es geht darum, wie wir als Nachbar innen, Arbeits-
kolleg_innen, Vereinskolleg_innen, Klassenkameraden in-
nen, Vorgesetzte usw. mit betroffenen Menschen und ih-
ren Angehorigen umgehen. Wir sollten ein Bewusstsein
dafiir entwickeln, dass dieser Umgang eine zentrale Aus-
wirkung auf die Lebensqualitdt der betroffenen Menschen
und ihrer Angehdrigen haben kann. Als Fachpersonen
konnen wir dazu ermutigen, mit ihnen in Begegnung zu
treten. Vielleicht miissen dafiir erst Angste abgebaut wer-
den, damit Mut entsteht, Tabus aufgebrochen und das
Vertrauen in die Fahigkeiten gestérkt werden, ganz im Sin-
ne von Empowerment. Ein schones Beispiel fiir diesen
Ansatz sind die ,,Letzte Hilfe Kurse"!, bei denen Fachper-
sonen mit Laien iiber Themen wie Trauer, Sterben und
Tod ins Gespriach kommen.

Neuausrichtung der professionellen Dienste
hierzulande

Im NNPC wird den Menschen, die Teil der Lebenswelt

von schwerkranken, sterbenden Menschen sind, eine
wichtige Bedeutung zugesprochen und die Verantwortung

1

https:/www.letztehilfe.info/
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wird geteilt. Auch die Personen, die wir hier bei uns pfle-
gen, haben ihren Lebensraum und ihre Geschichte. Infol-
ge einer Erkrankung werden wir vielleicht Teil davon, fiir
eine begrenzte Zeit. Der Patient ist aber nicht nur Patient,
sondern vielleicht auch Ehemann, Vater, Nachbar oder
Vereinskollege. Er lebt in seiner Lebenswelt, von der er in
wiinschenswerter Weise getragen und unterstiitzt wird.
Wenn wir unsere Rolle als Fachpersonen reflektieren, er-
kennen wir, dass wir fiir einen, oft sehr wichtigen Teil der
Lebensqualitit von schwerkranken und sterbenden Men-
schen zustdndig sein konnen. Aber die gesamte Verant-
wortung fiir die Lebensqualitdt auf uns zu nehmen, mutet
unrealistisch an, stellt eine kaum zu tragende Last dar und
wirft die kritische Frage auf, ob dies nicht auch als eine
Form der Anmassung aufgefasst werden konnte. Das ist
ein Grund, weshalb Palliative Care nicht nur Aufgabe ei-
ner Fachrichtung sein, sondern multiprofessionell umge-
setzt werden sollte.

Zu dieser ganzheitlichen Sichtweise des Palliative Care
Ansatzes gehort auch die soziale Dimension im Leben der
Patient_innen als bedeutender Faktor fiir die Lebensquali-
tdt. Es soll hierbei nicht das Ziel sein, Laien zu Profis zu
machen oder die Bedeutung der Fachdienste abzuwerten.
Es geht vielmehr um eine partnerschaftliche Orientierung
aneinander und ein partnerschaftliches Miteinander, bei
dem Fachpersonen die Gemeinschaft als echte Partnerin se-
hen. Das scheint teilweise auch eine Neuorientierung und
kritische Reflexion von uns als Akteurinnen und Akteure
des Gesundheitsdienstes zu erfordern. Es ist wichtig, eine
offene, partnerschaftliche Haltung auch Laien gegeniiber
einzunehmen und familidre, nachbarschaftliche Unter-
stiitzung und weitere Freiwilligentétigkeit als echte Res-
source anzuerkennen, statt diese nur als ,,Liickenbtisser
wahrzunehmen, und die Begegnung auf Augenhohe nicht
zu scheuen.

Schauen, was bereits daist

Die Erfahrung im NNPC zeigt, dass regionale Vernetzung
forderlich ist fiir die Umsetzung einer gemeinschaftsba-
sierten, nachhaltigen Palliative Care fiir alle. Dies beinhal-
tet die Zusammenarbeit von Fachpersonen mit regionalen
Gruppen und lokalen Behorden und bezieht die gesell-
schaftliche sowie politische Kultur mit ein. Das scheint
als Grundprinzip auch umsetzbar bei uns. So kdnnen wir
schauen, welche lokalen Ressourcen das Quartier, das
Dorf oder die Nachbarschaft bereithilt. Mancherorts gibt
es Schliisselpersonen der Palliative Care oder der Politik,
die es einzubinden lohnt. Das kann beispielsweise ein
Apotheker sein, der sich besonders um altersfreundliche
Kundenorientierung bemiiht, eine Kirchenchorleitung,
die mehrmals jéhrlich Auftritte in den Abteilungen des re-
gionalen Altersheims organisiert, oder eine medizinische
Fachperson, die sich sehr um eine Zusammenarbeit bei
der Betreuung zu Hause engagiert. Es hat nicht {iberall
alles, aber es hat tiberall etwas, das sich nutzen lésst. Es
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ist unbestreitbar, dass wir zur Linderung von Symptomen
tiber ausgezeichnetes Fachwissen und iiber gut ausgebil-
dete Fachpersonen verfiigen miissen. Jedoch sollte nicht
ausser Acht gelassen werden, wie wichtig, die sozialen Be-
ziehungen fiir die Lebensqualitdt schwerkranker und ster-
bender Menschen sind. Das NNPC im drmlichen Kerala ist
das beste Beispiel dafiir.
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