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Menschen, die besonders verletzlich sind, benotigen eine besondere Palliativbetreuung

Wichtig ist, mit allen Mitteln
den wirklichen Willen herauszufinden

Palliative Care muss an die spezifischen Wiinsche
und Bediirfnisse von vulnerablen Menschen
angepasst werden: Wichtig ist herauszufinden,
was sie wiinschen, auch wenn sie das schlecht
ausdriicken kénnen. Das kostet Ressourcen und
Zeit, mehr noch als die allgemeine Palliative Care.

Von Claudia Weiss

Auch wenn sich Palliative Care langsam etabliert: Noch nicht
alle kénnen davon in gleichem Mass profitieren. Vor allem Men-
schen, die besonders verletzlich sind, miissen erst noch einen
sicheren und zuverldssigen Zugang erhalten - also beispiels-
weise Kinder und Jugendliche, Menschen mit einer psychischen
oder kognitiven Beeintrachtigung, alte Menschen mit Demenz
oder Migrantinnen und Migranten.

«Fiir diese Patientengruppen gibt es noch sehr

verantwortlich ist: Auch international sei dieses Thema noch
wenigbehandelt, und besonders fiir die zwei Patientengruppen
psychiatrische Patienten und vulnerable Migranten existiere
noch kaum Literatur. «Weil die ganze Gruppe vulnerabler Men-
schen zahlenmadssig klein ist, gibt es zwar vereinzelte kanto-
nale oder institutionelle Ansitze, aber diese sind noch lange
nicht flachendeckend.» Nicht flachendeckend, geschweige
denn finanziell gedeckt — noch weniger als die allgemeine Pal-
liative Care.

Vulnerabilitat ist keine fixe Grosse

Die Schwierigkeiten fangen allerdings schon vor der Finanzie-
rungsfrage an: Zuerst stellt sich ndmlich die Frage, wie man
«vulnerabel» definiert. Samia Hurst, Professorin fiir Bioethik
an der Universitat Genf, hat das mit ihrer Ethikgruppe an der
Universitat so formuliert: «Vulnerabel, also besonders verletz-
lich, sind all jene, bei denen das Risiko besteht, dass ihre Inte-

ressen nicht korrekt vertreten werden.»

wenige spezialisierte Angebote», fasst Cathe-
rine Hoenger zusammen. Sie ist Leiterin einer
vom Bundesamt flir Gesundheit lancierten
nationalen Arbeitsgruppe, die ein Konzept zur
Umsetzung von Palliative Care fiir vulnerable
Menschen in der Schweiz erarbeitet. Die Ab-

Wir alle tragen
ein Risiko, irgend-
wann in unserem
Leben vulnerabel

zu sein.

Allerdings, warnt sie, sei diese Definition kei-
ne fixe Grosse: «Das kann je nach Lebensum-
stdnden variieren, jemand kann in einer Situ-
ation vulnerabel sein, in einer anderen nicht,
und wir alle tragen ein Risiko, irgendwann in
unserem Leben vulnerabel zu sein.» Beispiels-
weise, wenn wir nach einem Unfall im Koma

klarungen zeigen, dass ein eindeutiger Bedarf
fir diese besondere Gruppe in der ganzen
Schweiz besteht, denn: «Die palliative Betreuung dieser Men-
schen ist sehr komplex.» Man diirfe aber nicht vergessen, dass
das Angebot an Palliative Care in verschiedenen Kantonen auch
fiir die allgemeine Bevolkerung noch neu oder nicht flachen-
deckend sei: «Da erstaunt es nicht, dass die vulnerablen Pati-
enten nicht prioritdr sind.»

Ausserdem handle es sich um ein neues Gebiet, sagt Catherine
Hoenger, die im Kanton Waadt fiir den Bereich Palliative Care

liegen oder aufgrund starker Schmerzen se-
diert werden miissen. Das Wichtigste sei deshalb, den echten
Willen einer betroffenen Person herauszufinden, betont Samia
Hurst: «Auch ohne Urteilsfdhigkeit konnen Menschen Wiinsche
haben.»
Erstkirzlich hat die Bioethikprofessorin, die auch in der Ethik-
kommisson einer Institution fiir Menschen mit kognitiver Be-
eintrdchtigung mitarbeitet, dort eine eindriickliche Situation
erlebt: Als ein junger Bewohner mit einer lebensgefahrlichen

4__1 CURAVIVA 919

[
L)
©

(&)
o

=
=]

'S

©

o

>>



Erkrankung ins Spital eingeliefert wurde, fragte die junge Arz-
tin dessen Mutter, wie weit sie im Notfall mit der Reanimation
gehen solle: ob er allenfalls per Intubation oder intensivmedi-
zinische Eingriffe behandelt werden solle oder nicht. Als die
Mutter unsicher war, schlug die Arztin vor, den jungen Mann
selbst zu fragen. Die Mutter wehrte ab, das niitze gar nichts,
ihr Sohn kénne das ohnehin nicht verstehen.

Tatsédchlich dusserte dieser jedoch eine ganz klare Meinung:
«Er antwortete, dass er im Notfall intensivmedizinisch behan-
delt werden wolle», erzahlt Samia Hurst. «Das war sehr beriih-
rend - er konnte tatsdchlich formulieren, was fiir ihn am wich-
tigsten war.» Wichtig sei, sagt Hurst, dass man bei Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung nicht technisch frage,
also mit Ausdriicken wie «Reanimation» oder «Intubation»,
sondern eher nach den Gefiihlen forsche: «Was befiirchten
Sie?» Oder: «Was wiinschen Sie?» So finde man heraus, was
am meisten zdhle.

Genau bei der Kommunikation ortete Monika Wicki, Professo-
rin an der Interkantonalen Hochschule fiir Heilpddagogik HfH,
schon 2015 mitihrer Studie Palcap (Palliative Care flir Personen
mit geistiger Behinderung) die grossten Herausforderungen:
Schwierigkeiten bei der Kommunikation fiihren zu Schwierig-
keiten beim Erfassen der Symptome und oft zu spater Diagno-
se. Die meisten Ergebnisse der Palcap-Studie seien heute nach
wie vor glltig, fasst Monika Wicki zusammen: «Sensibilisie-
rung und eine bessere Schulung zum Thema tun immer noch

Anzeige

dringend not. Palliative Care ist noch langst nicht flachende-
ckend, es gibt zu wenig ausgebildetes Personal in den Institu-
tionen, und Vernetzung ist dringend nétig», nennt sie wichtige
Punkte. «Momentan fehlt in vielen Institutionen das Wissen,
wo Hilfe zu finden ist.» Denn in einzelnen Einrichtungen ka-
men komplexe Fille hochstens zwei, drei Mal jahrlich vor, «da
bringt es mehr, fiir eine gute Vernetzung mit spezialisierten
Teams zu sorgen».

Eine Studie der HfH mit neuesten Erkenntnisse zur Gesund-
heitsversorgung und Entscheidungen am Lebensende von Men-
schen mit kognitiver Beeintrachtigung wird demnaéchst publi-
ziert. Sie zeigt, dass sich in den letzten fiinf Jahren immerhin
einiges verbessert hat: «Bei den Entscheidungen am Lebens-
ende werden Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung dank
dem neuen Erwachsenenschutzgesetz und der Sensibilisierung
durch Studien, Bund und Kantone heute viel 6fter einbezogen.»

Juristische Regelung

Vernetzung hin, Wissen her, schwierig wird es, wenn eine vul-
nerable Person ihre Wiinsche aus irgendeinem Grund nicht
ausdriicken kann. Erst recht, wenn sich dann die Angehorigen
untereinander oder im Austausch mit Pflegefachleuten und
Betreuungspersonen nicht einig sind dariiber, was die betrof-
fene Person wirklich wollen wiirde. Dann stellen sich nicht nur
ethische, sondern auch juristische Fragen: Wer darf wie viel
bestimmen? Wann ist jemand urteilsfahig? Die Schweizerische
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Palliative Care fiir Menschen mit Kommunikationsproblemen: In der Stiftung Scalottas konnen sie dank den personlichen,

individuell abgestimmten Hilfen der Unterstiitzten Kommunikation ihre Bediirfnisse aussern.

Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) hebt in
ihren medizin-ethischen Richtlinien hervor, dass auch Men-
schen mit kognitiver Beeintrachtigung nicht per se als urteils-
unfahig gelten, und dass «selbstbestimmte Entscheide wenn
immer moglich durch geeignete Interventionen zu unterstiit-
zen und zu férdern sind». Denn: «Bei angepasster Information,
einfithlsamer Kommunikation und geniigend Zeit sind in vielen
medizinischen Fragen selbstbestimmte Entscheide moglich,
auch wenn dies auf den ersten Blick nicht so aussieht.»

Auch Kinder und Jugendliche haben gemaéss den Richtlinien
«Urteilsfahigkeit in der medizinischen Praxis» das Recht, tiber
medizinische Behandlungen, fiir die sie urteilsfahigsind, selbst
zu entscheiden. In der juristischen Literatur

Foto: Stiftung Scalottas

wire die Ehefrau befugt, diese Entscheidung zu treffen. Aller-
dings darf sie nichtihre personliche Meinung dussern, sondern
muss den mutmasslichen Willen des Patienten vertreten.»

Besonders viel Zeit und Ressourcen sind notig
Juristisch und ethisch ist vieles geregelt. Was also ist n6tig, um
den Zugang zu Palliative Care flir vulnerable Gruppen im Alltag
sicherzustellen? Catherine Hoenger von der schweizerischen
Arbeitsgruppe sagt: «Es braucht viel Lobbyarbeit, damit die
Rahmenbedingungen gesteckt werden kénnen.» Von Fachge-
sellschaften iiber Ausbildungsgremien fiir Gesundheits- und
Sozialberufe, Sozial- und Gesundheitsamter der Kantone bis
hin zu Krankenkassen, IV und Bundesamt fiir

werden als grobe Orientierung folgende Le-
bensalter genannt: «Im Bereich geringfligiger
medizinischer Entscheidungen ist ein Min-
destalter von 7 Jahren angemessen, fiir einfa-
che Eingriffe gelten 12 Jahre und fiir komplexe
beziehungsweise iliber einen ladngeren Zeit-
raum dauernde Behandlungen werden 16 Jah-

«Selbstbestimmte
Entscheide sind
durch geeignete

Interventionen
zu unterstiitzen.»

Sozialversicherung: Alle miissten darauf sen-
sibilisiert werden, dass Palliative Care fiir die-
se Patientengruppen besonders viel Zeit und
Ressourcen brauche. «Diese Lobbyarbeit wird
zum Teil im Rahmen der nationalen Plattform
flr Palliative Care geschehen.»

Ausserdem miissten Fachpersonen, die jeden

re als Richtschnur angegeben.»

Situationen, in denen eine vulnerable Person auch mit Unter-
stliitzung ihren Willen nicht mehr dussern kann, sind in der
Schweiz vom Gesetz geregelt. Michelle Salathé, Juristin und
Leiterin des Ressort Ethik der SAMW, erkldrt das am Beispiel
des 57-jahrigen Vincent Lambert aus Frankreich: Dieser lag
nach einem Unfall jahrelang im Wachkoma, und wahrend sei-
ne streng katholischen Eltern ihn am Leben erhalten wollten,
kéampfte die Ehefrau darum, dass die lebenserhaltenden Mass-
nahmen eingestellt werden: Er habe sich immer gegen kiinst-
liche Lebensverldngerung ausgesprochen.

Drei Gerichtsentscheide waren noétig, bis der Wachkoma-Pati-
ent diesen Sommer sterben durfte. «Bei uns kénnte ein solcher
Fall nicht eintreten», erklart Michelle Salathé. «Laut Gesetz

Tag mit vulnerablen Personen arbeiten, iiber

mehr Wissen verfiigen. «<Es braucht Pionierarbeit auf jeder Ebe-
ne.» Sowohl Sozialpddagoginnen einer Einrichtung, Pflegefach-
leute der Spitex, kantonale Beamte und Fachhochschul-Leitun-
gen als auch die Betroffenen und ihre Angehdrigen miissten
einbezogen werden. «Im Idealfall sollte es Fachpersonen mit
Expertise in Palliative Care dieser speziellen Patientengruppen
geben», fasst sie zusammen. «Das braucht aber iiberregionale
Zusammenarbeit und kostet Geld.»
Wenn auch langsamer als die durchschnittliche Palliative Care:
Die besondere Form fiir vulnerable Gruppen nimmt Formen an.
Catherine Hoenger ist optimistisch: «Das kiinftige nationale
Konzept wird ermoglichen, alle interessierten Personen zu-
sammenzubringen.» ®
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