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Zusammenfassung

Im Rahmen der Nationalen Strategie Palliative Care wurden in der Schweiz von 2010 bis 2015
in den Bereichen «Versorgung», «Finanzierung», «Sensibilisierung», «Bildung», «Forschung»
und «Freiwilligenarbeit» zahlreiche Massnahmen umgesetzt. 2015 wurde die Nationale Strate-
gie in eine Plattform Ubergefiihrt. Dank der Nationalen Strategie bestehen heute sowohl statio-
nar als auch ambulant zahlreiche Angebote, und Palliative Care hat auch Eingang gefunden
in die Aus-, Weiter- und Fortbildung der Medizinal- und Gesundheitsberufe.

Allerdings gibt es Hinweise darauf, dass bestimmte Bevdlkerungsgruppen aufgrund individu-
eller oder sozialer Merkmale nur beschrankt Zugang zu Palliative-Care-Angeboten haben; zu
diesen vulnerablen Patientengruppen gehéren namentlich Kinder und Jugendliche, Menschen
mit kognitiver Beeintrachtigung, Menschen mit psychischen Erkrankungen und bestimmte
Menschengruppen mit Migrationshintergrund.

Ziel des vorliegenden, im Auftrag der Plattform Palliative Care erstellten Konzeptes ist es,
konkrete Losungsvorschlage aufzuzeigen, wie der Zugang zu Palliative Care fir diese Patien-
tengruppen verbessert werden kann.

Grundlagen und Definitionen; Beschreibung der Zielgruppen inkl. Liicken

Der erste Teil des Konzepts beschreibt die Grundlagen, darunter die Definition von Palliative
Care, das Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz sowie die Bedeutung von Vulnerabilitat im
Kontext von Palliative Care.

Im zweiten Teil werden die vier vulnerablen Patientengruppen beschrieben: wie sie definiert
sind, welches ihre spezifischen Bedirfnisse im Bereich Palliative Care sind, von welchem Be-
darf auszugehen ist, welche Angebote bereits bestehen und wo Liicken zu orten sind.

Licken in der Palliative-Care-Versorgung bestehen bei allen vier Gruppen. Sie unterscheiden
sich allerdings teilweise nicht von jenen, wie sie gemass Aussagen von Palliative-Care-Fach-
leuten auch bei den 75 Prozent der nicht-onkologischen Patientinnen und Patienten am Le-
bensende festzustellen sind. Offensichtlich ist in der Schweiz die Palliative-Care-Versorgung
insgesamt suboptimal. Daflir werden in der Literatur und von Fachleuten einige Faktoren ver-
antwortlich gemacht, die haufig auch bei der Versorgung von vulnerablen Patientengruppen
als Lucken genannt werden. Dazu gehdren namentlich die folgenden:

— Mangelhaftes Wissen zahlreicher Fachleute im Gesundheitswesen
— Ungel6ste Finanzierungsfragen
— Ddrftige Datenlage
— Mangelnde Respektierung des Patientenwillens
Andere Lucken betreffen nur einzelne Patientengruppen:

— Unbefriedigende Angebotsstrukturen (Kinder und Jugendliche, Patientinnen und Pati-
enten mit intellektueller Beeintrachtigung)

— Ungenigender Zugang zur Gesundheitsversorgung (Patienten und Patientinnen mit
Migrationshintergrund)

— Fehlende interprofessionelle Zusammenarbeit (Patientinnen und Patienten mit intel-
lektueller Beeintrachtigung und solche mit psychischen Krankheiten)
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Handlungsempfehlungen und Massnahmen

Der dritte Teil des Konzepts skizziert Handlungsempfehlungen, die die beschriebenen Liicken
schliessen sollen. Dabei wird unterschieden zwischen Handlungsempfehlungen, die allen vul-
nerablen Patientengruppen zugutekommen, und Handlungsempfehlungen, die spezifisch sind
fur einzelne vulnerable Patientengruppen.

Zu den erstgenannten Handlungsempfehlungen gehdren die folgenden:

— Aus-, Weiter- und Fortbildung in Palliative Care fur alle Fachleute, die mit Sterben und
Tod ihrer Patientinnen und Patienten bzw. Klientinnen und Klienten konfrontiert sind

— Systematische Datenerfassung zu Bedarf und Leistungserbringung in Palliative Care
— Klarung und Regelung von Finanzierungsfragen
— Férderung der «gesundheitlichen Vorausplanung»

Zu jeder dieser Handlungsempfehlungen werden Massnahmen formuliert. Die Handlungsemp-
fehlungen und Massnahmen sind teilweise deckungsgleich mit jenen, die im kurzlich veréffent-
lichten Bericht des Bundesrates «Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Le-
bensende» vorgeschlagen werden. Wo dies nicht der Fall ist, wird gezeigt, wie und von wem
die Massnahmen umgesetzt werden kénnen. Die vorgeschlagenen Massnahmen tragen im
Idealfall dazu bei, dass die Palliative-Care-Versorgung in der Schweiz insgesamt, d.h. fir alle
Patientinnen und Patienten verbessert wird.

Zu den Handlungsempfehlungen, die einzelnen vulnerablen Patientengruppen zugutekom-
men, gehdren die folgenden:

— Bereitstellung Uberregionaler Angebotsstrukturen in ausgewahlten Bereichen

— Erleichterter Zugang zur Gesundheitsversorgung flir Menschen mit Migrationshinter-
grund

— Starkung der interprofessionellen Zusammenarbeit

Bei den Handlungsempfehlungen und Massnahmen sind zahlreiche, ganz unterschiedliche
Institutionen, Organisationen und Fachleute als Adressaten angesprochen. Die meisten davon
sind auch Mitglieder der Plattform Palliative Care; dies sollte die Chance erhéhen, dass die
hier skizzierten Lésungsvorschlage auf offene Ohren stossen.
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Résumeé

Dans le cadre de la « Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs », de nombreuses
mesures ont été mises en ceuvre en Suisse entre 2010 et 2015 dans les domaines des
« soins », du « financement », de la « sensibilisation », de la « formation », de la « recherche»
et du « bénévolat ». En 2015, la stratégie nationale a été transformée en une plateforme.
Grace a la stratégie nationale, de nombreux services sont désormais disponibles, tant dans le
secteur hospitalier que dans le secteur ambulatoire, et les soins palliatifs ont également été
intégrés dans les formations prégraduée, postgraduée et continue des professions médicales
et de santé.

Toutefois, certains éléments indiquent que certains groupes de population ont un accés limité
aux services de soins palliatifs en raison de particularités individuelles ou sociales ; ces
groupes de patients vulnérables comprennent les enfants et les adolescents, les personnes
souffrant de troubles cognitifs, les personnes souffrant d’'une maladie mentale et certains
groupes de personnes issues de l'immigration.

L'objectif de ce concept, développé a la demande de la plateforme « Soins palliatifs », est de
proposer des solutions concrétes pour améliorer I'accés aux soins palliatifs de ces groupes de
patients.

Bases et définitions ; description des groupes cibles, y compris des lacunes

La premiére partie du concept décrit les bases, notamment la définition des soins palliatifs, le
concept cadre « Soins palliatifs Suisse » et la signification de la vulnérabilité dans le contexte
des soins palliatifs.

La deuxiéme partie est consacrée aux quatre groupes de patients vulnérables : comment sont-
ils définis ? Quels sont leurs demandes spécifiques dans le domaine des soins palliatifs ?
Quels étaient leurs besoins a assumer ? Quels sont les services existants et les lacunes a
combler ?

Dans chacun des quatre groupes, des lacunes ont été constatées en matiére de soins pallia-
tifs. Toutefois, selon les experts en soins palliatifs, dans certains cas, elles ne different pas de
celles que présentent également les 75 % de patients non oncologiques en fin de vie. Mani-
festement, la prise en charge palliative est globalement sous-optimale en Suisse. Selon la
littérature et les experts, cette situation est attribuée a un certain nombre de facteurs qui sont
souvent aussi cités comme des lacunes dans les soins aux groupes de patients vulnérables.
Il s'agit notamment des facteurs suivants :

— Insuffisance des connaissances de nombreux professionnels de la santé ;
— Questions de financement non résolues ;
— Mauvaise disponibilité des données ;
— Manque de respect de la volonté du patient.
D'autres lacunes ne concernent que des groupes de patients individuels :

— Structures d'approvisionnement insatisfaisantes (enfants et adolescents, patients souf-
frant de déficience intellectuelle) ;

— Acces insuffisant aux soins de santé (patients issus de I'immigration) ;

— Manque de coopération interprofessionnelle (patients atteints de déficience intellec-
tuelle et de maladie mentale).
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Recommandations pratiques et mesures

La troisiéme partie du concept présente des recommandations pratiques destinées a combler
les lacunes décrites. Une distinction est faite entre les recommandations qui bénéficient a tous
les groupes de patients vulnérables et celles qui s’adressent a des groupes spécifiques de
patients vulnérables.

Parmi les premiéres figurent les recommandations suivantes :

— Formation prégraduée, postgraduée et continue en matiére de soins palliatifs pour tous
les professionnels qui sont confrontés a la fin de vie et la mort de leurs patients ou
clients ;

— Collecte systématique de données concernant la demande et I'offre de services dans
le domaine des soins palliatifs ;

— Clarification et réglementation des questions de financement ;
— Promotion de la « planification anticipée des soins ».

Des mesures sont formulées pour chacune de ces recommandations. Les recommandations
et les mesures correspondent en partie a celles proposées dans le rapport du Conseil fédéral
« Améliorer la prise en charge et le traitement des personnes en fin de vie », récemment
publié. Lorsque ce n'est pas le cas, il est indiqué comment et par qui les mesures peuvent étre
mises en ceuvre. Dans l'idéal, les mesures proposées contribueront a améliorer les soins pal-
liatifs dans toute la Suisse, c'est-a-dire pour foutes les patientes et fous les patients.

Voici quelques recommandations qui bénéficient a des groupes spécifiques de patients vulné-
rables :

— Mise en place de structures suprarégionales de soins dans des domaines sélection-
nés;

— Acceés aux soins facilité pour les personnes issues de l'immigration ;

— Renforcement de la coopération interprofessionnelle.

Les recommandations pratiques et les mesures s’adressent a de nombreuses institutions, or-
ganisations et experts trés différents. La plupart d'entre eux sont également membres de la
Plateforme -Soins palliatifs, ce qui devrait augmenter les chances que les solutions présentées
dans ce rapport soient entendues.
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1.  Grundlagen

1.1. Hintergrund, Auftrag und Vorgehen

Im Rahmen der Nationalen Strategie Palliative Care' wurden in der Schweiz von 2010 bis
2015 in den Bereichen «Versorgung», «Finanzierung», «Sensibilisierung», «Bildung», «For-
schung» und «Freiwilligenarbeit» zahlreiche Massnahmen umgesetzt. Dank dieser Nationalen
Strategie hat Palliative Care heute in der Schweiz einen wesentlich héheren Stellenwert: In
der Zwischenzeit bestehen sowohl stationar als auch ambulant zahlreiche Angebote, und Pal-
liative Care hat auch Eingang gefunden in die Aus-, Weiter- und Fortbildung der Medizinal-
und Gesundheitsberufe.

2015 wurde die Nationale Strategie in eine Plattform Ubergefihrt; diese soll dazu beitragen,
den Erfahrungs- und Wissensaustausch zwischen den beteiligten Akteurinnen und Akteuren
zu fordern und gezielt Fragestellungen und Probleme zu bearbeiten. Ziel ist es, dass Palliative-
Care-Angebote allen Menschen bedarfsgerecht und in guter Qualitat zur Verfligung stehen.

Das 1. Forum der Plattform Palliative Care unter dem Titel «Palliative Care — besserer Zugang
fur alle» fand am 27. April 2017 statt. Die Teilnehmenden tauschten sich im Rahmen mehrerer
Workshops Uber den Handlungsbedarf in den verschiedenen Bereichen der Palliative Care
aus. Dabei wurde festgestellt, dass bestimmte Bevoélkerungsgruppen nur beschrankt Zugang
zu Palliative-Care-Angeboten haben, und zwar namentlich:

— Kinder und Jugendliche

— Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
— Menschen mit psychischen Erkrankungen
— Menschen mit Migrationshintergrund

Es bestand Einigkeit, dass es sich dabei um vulnerable Patientengruppen mit oft spezifischen
Problemen und Bedurfnissen handle. Um auch fur diese Patientengruppen Zugang zu quali-
tativ guten Palliative-Care-Angeboten zu gewahrleisten, brauche es spezifische fachliche
Kompetenzen und Leistungen. Solche ausgewiesenen Kompetenzen standen nicht in allen
Regionen bzw. Kantonen zur Verfligung, und dies ware aufgrund der oft kleinen Anzahl Be-
troffener auch nicht sinnvoll.

Es wurde eine Arbeitsgruppe eingesetzt, die den Auftrag erhielt, ein Konzept fur die Uberregi-
onale Zusammenarbeit fir vulnerable Patientengruppen zu erarbeiten: Beschreibung der Pa-
tientengruppen bzw. der palliativen Situationen, Anforderungen an die Ressourcenpersonen,
Méglichkeiten zur Gberregionalen Zusammenarbeit inkl. Klarung der Finanzierung, Konzept
zur Bekanntmachung des Angebots.

Die Arbeitsgruppe unter Leitung von Catherine Hoenger, Responsable des programmes can-
tonaux Soins palliatifs - Santé mental, Service de la santé publique Vaud, legte im Frahjahr
2019 eine Konzeptskizze vor; darin wurden die betroffenen Patientengruppen naher definiert,
die zu ergreifenden Massnahmen beschrieben und eine mégliche Projektorganisation darge-
legt.

Im Sommer 2019 erteilte das BAG Dr. Hermann Amstad von amstad-kor in Basel den Auftrag,
auf der Basis dieser Konzeptskizze sowie weiterer bereits bestehender Grundlagen ein von
den relevanten Akteurinnen und Akteuren konsolidiertes Konzept «Palliative Care fur vul-
nerable Patientengruppen» auszuarbeiten; konkrete Losungsvorschlage sollen zeigen, wie
der Zugang zu Palliative Care firr die angesprochenen Zielgruppen erreicht werden kann.

" BAG, GDK (Hrsg.): Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012 und 2013-2015. Bern, 2010 und 2013.
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Fir das Kap. 2 des Konzepts, d.h. die Beschreibung der vulnerablen Patientengruppen, wurde
mittels Literaturrecherche (siehe Literaturverzeichnis im Anhang) analysiert, welches der Be-
darf bzw. die Bedurfnisse der vier Patientengruppen sind, was bereits existiert (sowohl kon-
zeptionell als auch strukturell) und wo Lucken bestehen. Zudem fanden strukturierte Interviews
mit Fachleuten statt, und zwar einerseits mit Fachleuten fir Palliative Care (Prof. Gian Dome-
nico Borasio, Lausanne; Prof. Steffen Eychmiiller, Bern; Dr. Hans Neuenschwander, Lugano;),
andererseits mit Fachleuten fir die betroffenen Patientengruppen (PD Dr. Eva Bergstrasser,
Zurich [Kinder und Jugendliche]; Prof. Paul Hoff, Zurich [Psychische Krankheiten]; Christina
Affentranger Weber, Curaviva, Bern [Kognitive Beeintrachtigung]; lic. phil. Hildegard Hunger-
buhler, Schweiz. Rotes Kreuz, Bern [Migrationshintergrund] und ausserdem mit der Leiterin
der urspringlichen Arbeitsgruppe, Catherine Hoenger, Lausanne. Dieses Vorgehen wurde
auch fur das Kap. 3 des Konzepts, d.h. die moglichen Verbesserungsmassnahmen und deren
Umsetzung, gewahlt.

Das BAG hat zusatzlich eine Begleitgruppe eingesetzt (sieche Anhang), die bei der Entwicklung
und Finalisierung des Konzepts als Sounding Board mitgewirkt hat.

1.2. Definition von Palliative Care und Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz

Beim Start der «Nationalen Strategie Palliative Care» gab es in der Schweiz eine Reihe von
unterschiedlichen Definitionen von Palliative Care. So bestanden zwischen den verschiedenen
Disziplinen (z.B. Medizin, Pflege, Soziale Arbeit, Psychologie, Seelsorge und Ethik) und in den
Regionen unterschiedliche Verstandnisse zur Palliative Care. Da die verantwortlichen Akteure
ein gemeinsames Verstandnis als zentrale Voraussetzung fir die erfolgreiche Umsetzung der
Strategie erachteten, wurde gleich zu Beginn unter Einbezug der relevanten Stakeholder eine
breit akzeptierte Definition erarbeitet und in «Nationalen Leitlinien» veroffentlicht?; sie lautete
wie folgt:

«Palliative Care umfasst die Betreuung und die Behandlung von Menschen mit unheilbaren,
lebensbedrohlichen und/oder chronisch fortschreitenden Krankheiten. Sie wird vorausschau-
end miteinbezogen, ihr Schwerpunkt liegt aber in der Zeit, in der die Kuration der Krankheit
als nicht mehr méglich erachtet wird und kein priméres Ziel mehr darstellt. Patientinnen und
Patienten wird eine ihrer Situation angepasste optimale Lebensqualitét bis zum Tode gewéhr-
leistet und die nahestehenden Bezugspersonen werden angemessen unterstlitzt. Die Pallia-
tive Care beugt Leiden und Komplikationen vor. Sie schliesst medizinische Behandlungen,
pflegerische Interventionen sowie psychologische, soziale und spirituelle Unterstiitzung mit
ein.»

Bezuglich des Zeitpunktes, zu dem Palliative Care thematisiert bzw. initiiert werden sollte, wird
haufig auf die «Surprise Question» Bezug genommen?: «Would you be surprised if the patient
died within the next year?» Der Zeitpunkt ist dann gegeben, wenn die Frage verneint wird. Das
vorliegende Konzept stitzt sich auf dieses Verstandnis von Palliative Care.

Die «Nationale Strategie Palliative Care» ausserte sich nicht nur zu den unterschiedlichen
Bereichen von Palliative Care (u.a. Versorgungskonzepte und -strukturen; Finanzierungssys-
teme; Fachkompetenzen), sondern auch zu den unterschiedlichen Spezialisierungsgraden
von Angeboten, Leistungen und Kompetenzen. Vor diesem Hintergrund entstand das Bedirf-
nis nach einer gemeinsamen definitorischen Grundlage fir Palliative Care in der Schweiz.
BAG, GDK und palliative ch arbeiteten in der Folge gemeinsam das «Rahmenkonzept Pallia-
tive Care Schweiz» aus; dieses wurde 2014 verdéffentlicht und gilt auch heute noch als Refe-
renzdokument?®.

2 BAG, GDK (Hrsg.): Nationale Leitlinien Palliative Care. Bern, 2011.

3 Veldhoven C.M.M. et al.: Screening with the double surprise question to predict deterioration and death: an ex-
plorative study. BMC Palliat Care 2019; 18: 118.
4 BAG, GDK, palliative ch (Hrsg.): Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz. Eine definitorische Grundlage fiir die
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Das Rahmenkonzept geht von vier Grundsatzen aus:

— den «Nationalen Leitlinien Palliative Care»; die darin festgehaltene Definition von Pal-
liative Care qilt auch flir das Rahmenkonzept.

— dem personenbezogenen Ansatz der Palliative Care: Nicht die medizinische Diagnose
ist ausschlaggebend fiir die Erstellung eines Behandlungsplans, sondern die Bedurf-
nisse und Sorgen des betroffenen Menschen und seiner Bezugspersonen.

— dem Spezialisierungsgrad: Das Rahmenkonzept unterscheidet dabei drei Ebenen,
namlich 1) das Palliative-Care-Verstandnis, das sich auf die Gesellschaft als Ganzes
bezieht; 2) die allgemeine Palliative Care fur Patientinnen und Patienten, die sich auf-
grund des Verlaufs ihrer unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder chronisch fort-
schreitenden Erkrankung mit dem Lebensende vorausschauend auseinandersetzen o-
der sich in der letzten Phase des Lebens befinden; 3) die spezialisierte Palliative Care
fir eine zahlenmassig kleinere Patientengruppe, die eine instabile oder komplexe
Krankheitssituation aufweist. Ausserdem werden hier zwei Querschnittsbereiche ge-
nannt, ndmlich «fach- und gruppenbezogene Palliative Care» sowie «Unterstitzung
durch Bezugspersonen und Freiwillige»

— der zeitlichen Achse: Palliative Care als Vorgehensweise zur bedurfnisorientierten Lei-
denslinderung kann tber den gesamten Verlauf einer unheilbaren Krankheit eine Rolle
spielen, also nicht erst in den letzten Lebenswochen.

Das Rahmenkonzept beschreibt zusatzlich, was Palliative Care in Bezug auf Zielgruppen,
Leistungen, Versorgungsstrukturen und Kompetenzen bedeutet, dies in Abhangigkeit vom
Spezialisierungsgrad.

In der Abbildung 1 ist dargestellt, wie die vier Bereiche und die Spezialisierungsgrade zusam-
menhangen. Bei den Zielgruppen kann der Ubergang zwischen den Patientengruppen flies-
send sein, das heisst, eine Patientin oder ein Patient kann im Verlauf einer Krankheit zu beiden
Gruppen gehdren. Bei den Leistungen ist zu beachten, dass es sowohl fachbezogene Pallia-
tive-Care-Leistungen gibt (in der Onkologie, Psychiatrie, Neurologie usw.) als auch gruppen-
spezifische (z.B. fUr padiatrische und geriatrische Patientinnen und Patienten, fir Menschen
mit Behinderungen oder mit Migrationshintergrund).
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Abb. 1: Bereiche und Spezialisierungsgrade von Palliative Care gemass dem «Rahmen-
konzept Palliative Care Schweiz» (Quelle: Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz. Bern,
2014)

Umsetzung der «Nationalen Strategie Palliative Care». Bern, 2014.

Konzept «Palliative Care fiir vulnerable Patientengruppen» / Oktober 2020 10



Das Rahmenkonzept geht davon aus, dass die Zusammenarbeit zwischen Leistungserbrin-
gern der fach- und gruppenbezogenen Palliative Care und der spezialisierten Palliative Care
eine zentrale Voraussetzung ist, um den Bedurfnissen der Patientinnen und Patienten am Le-
bensende optimal gerecht werden zu kénnen.

1.3. «Vulnerabilitat» im Kontext von Palliative Care

«Vulnerabilitat» ist ein Konzept, das in der Gesundheitsversorgung und in der medizinischen
Forschung zur Anwendung kommt® und in der Regel mit «Verletzlichkeit» ibersetzt wird. Es
gibt unterschiedliche Ansichten, was genau darunter zu verstehen ist. Haufig wird damit ein
Zustand bezeichnet, in dem ein Patient/eine Patientin oder eine Patientengruppe die eigenen
Interessen aus unterschiedlichen Grinden nicht in ausreichendem Masse wahrnehmen kann
und deshalb spezieller Unterstitzung bedarf.

In der Medizin kann der Begriff «Vulnerabilitat» auch die Anfalligkeit eines Menschen, an einer
bestimmten Krankheit zu erkranken, beschreiben. Da es sich dabei meist um psychische
Krankheiten handelt, wird der Begriff hauptsachlich in der Psychiatrie verwendet. In den an-
deren medizinischen Fachgebieten wird in diesem Zusammenhang eher von Pradisposition
gesprochen.

«Vulnerabilitat» im erstgenannten Sinn I&sst sich aus einer individualmedizinischen und aus
einer Public-Health-Perspektive beschreiben; beide Perspektiven haben ihre Berechtigung.

Aus einer individualmedizinischen Perspektive werden Patienten und Patientinnen dann als
vulnerabel, d.h. verletzlich, bezeichnet,

— wenn sie abhangig sind von Dritten;

— wenn sie sich nicht selber schiitzen oder auf Schadigung ihrer Interessen adaquat reagie-
ren kénnen;

— wenn ihre Bedurfnisse nicht erkannt werden oder darauf nicht adaquat reagiert wird.

Aus der Public-Health-Perspektive sind Patienten und Patientinnen dann vulnerabel,

— wenn sie keinen oder einen schlechten Zugang zur Gesundheitsversorgung haben, oder
— wenn auf ihre Bedirfnisse nicht adaquat regiert werden kann, weil die entsprechenden
Angebote nicht vorhanden sind.

Einige der interviewten Palliative-Care-Fachleute sind der Ansicht, dass in der Schweiz nur
jene 25% der Menschen, die wegen einer Krebserkrankung sterben, eine adaquate Palliative-
care-Versorgung erhalten. Im Umkehrschluss wirde dies bedeuten, dass alle anderen Men-
schen, die sterben, in Bezug auf Palliative Care als vulnerabel zu bezeichnen waren. Uber-
haupt seien die meisten Patienten und Patientinnen, die Palliative Care bendétigen, als «vul-
nerabel» zu bezeichnen, da sie in der Regel schwer krank und damit auch abhangig von Drit-
ten bzw. schutzbedirftig sind. Das Konzept der Vulnerabilitdt sei zudem nicht unbedingt ge-
eignet zur Differenzierung bestimmter Patientengruppen im Bereich Palliative Care. Die indi-
viduellen Unterschiede zwischen den einzelnen Patienten und Patientinnen seien grosser als
jene zwischen verschiedenen Gruppen. Diese Sicht ist allerdings stark individualmedizinisch
gepragt und ist deshalb flir den vorliegenden Bericht nicht zielfiihrend.

In der Literatur werden bestimmte individuelle bzw. biologische sowie soziale Merkmale be-
schrieben, die Ursache sein kénnen fiir eine erhdhte Vulnerabilitat® (siehe Tab. 1). Fir be-
stimmte Patienten und Patientinnen bzw. Patientengruppen trifft unter Umstanden lediglich
eines dieser Merkmale zu (z.B. Kinder und Jugendliche), fur andere jedoch zahlreiche (z.B.

5 Hurst S.: Vulnerability in research and health care: describing the elephant in the room? Bioethics 2008; 22:
191-202. Leu A. et al.: Fuhrt SwissDRG zu einer Minderversorgung vulnerabler Patientengruppen? Pflegerecht
2015; Nr. 1: 9-14.

6 idem
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fur bestimmte Gruppen von Menschen mit Migrationshintergrund wie Sans Papiers).

Auf der Basis dieser Merkmale werden in der Literatur und von den befragten Fachleuten
zahlreiche vulnerable Patientengruppen definiert’ (siehe Tab. 2). Einige sind eher durch indi-
viduelle bzw. biologische Merkmale gekennzeichnet, andere eher durch soziale Merkmale.
Individuelle und soziale Merkmale kdnnen sich aber bei einzelnen Patientinnen und Patienten
kumulieren (z.B. Kinder mit Migrationshintergrund) und erhéhen dann deren Vulnerabilitat.

In der Abbildung 2 ist dargestellt, wie bestimmte individuelle und soziale Merkmale zu Proble-
men im Gesundheitsbereich flilhren und welches typischerweise diese Probleme sind; auch
wenn in dieser Darstellung Palliative Care nicht namentlich genannt wird, ist klar und auch aus
der Literatur® bekannt, dass sie ebenfalls davon betroffen ist.

Fur das vorliegende Konzept werden auf Grund des Mandats nicht alle vulnerable Patienten-
gruppen berticksichtigt; es ist jedoch davon auszugehen, dass die in Kap. 3 dieses Konzepts
beschriebenen Verbesserungsmassnahmen auch diesen Patientengruppen zugutekommen
werden.

Individuelle bzw. biologische Merkmale

— Alter (Kinder und Jugendliche; Hochbetagte)

— Behinderung (z.B. intellektuelle Beeintrachtigung)

— bestehende Krankheit (z.B. HIV/AIDS; sehr seltene Krankheit; psychische Krankheit)

Soziale Merkmale

— tiefer Bildungsstand

— tiefes Einkommen

— schlechte Wohnsituation

— schlechte Arbeitssituation

— unsicherer Aufenthaltsstatus
— schwaches soziales Netzwerk

Tabelle 1: Individuelle und soziale Merkmale, die kennzeichnend sind fiir vulnerable
Patientengruppen (Quelle: Hurst, 2008)

Vulnerabilitét aufgrund von individuellen Merkmalen

— Kinder und Jugendliche

— sehr alte Menschen

— chronisch kranke Menschen

— Personen mit sehr seltenen Krankheitsbildern

— Personen mit kognitiven Einschrankungen (angeborene intellektuelle Beeintrachtigung;
Demenz; schwere psychische Krankheiten, inkl. Sucht)

Vulnerabilitat aufgrund von sozialen Merkmalen
Personen mit unklarem Aufenthaltsstatus
Patienten mit fehlenden Sprachkenntnissen
Gefangene

Obdachlose

Tabelle 2. Beispiele von vulnerablen Patientengruppen in der Gesundheitsversorgung
(Quelle: Hurst, 2008; Leu et al., 2015)

" idem

8 Asada Y.: Vulnerability in palliative care: an application and extension of the risk chain model. Progress in Pallia-
tive Care 2010; 18: 72-78. Stienstra D., Chochinov H.: Palliative Care for vulnerable populations. Palliative and
Supportive Care 2012; 10: 37-42. Stajduhar K.I. et al.: “Just too busy living in the moment and surviving”: barriers
to accessing health care for structurally vulnerable populations at end-of-life. BMC Palliative Care 2019; 18: 11.
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Abbildung 2: Gesundheitliche Chancengleichheit: ausgewéhite Problemfelder und
Einflussfaktoren (Quelle: BAG (Hrsg.): Faktenblatt «Aktivitdten des BAG im Bereich ge-
sundheitliche Chancengleichheit». Bern, 2018)
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2. Beschreibung der vulnerablen Patientengruppen

21. Kinder und Jugendliche
2.1.1. Definition

Die Kindersterblichkeit ist in der Schweiz in den vergangenen Jahrzehnten erfreulicherweise
massiv gesunken. War es vor 100 Jahren noch der Normalfall, dass in einer vielkdpfigen Fa-
milie Kinder vor dem Erreichen des Erwachsenenalters starben, so ist das Sterben eines Kin-
des heute die grosse Ausnahme. Gerade weil dies so ist, bedeutet jeder einzelne Fall eine
spezielle Herausforderung.

Die Konzeptskizze «Bedarfsgerechte Palliative Care fur vulnerable Patientengruppen» be-
schreibt zwei Patientenbeispiele:

- Tim kommt mit einem schweren Herzfehler zur Welt. Die Eltern entscheiden sich fir den
«palliativen Weg» und erhalten die notwendige Unterstitzung, und Tim stirbt ein paar Tage
nach der Geburt zu Hause.

- Sarah hat von Geburt an eine Stoffwechselstérung, die mit den Jahren zu einer schweren
neurologischen Beeintrachtigung fuhrt. Als sie 13 Jahre alt ist, wird nach einem langeren
Spitalaufenthalt das padiatrische Palliative-Care-Team eingeschaltet. Sechs Monate spa-
ter stirbt Sarah im Spital — fur alle zu diesem Zeitpunkt unerwartet.

Die beiden Beispiele weisen auf die Heterogenitat dieser Patientengruppe hin: Die Alters-
spanne reicht vom Neugeborenen, das seine Bedurfnisse noch nicht verbalisieren kann, bis
zur Quasi-Erwachsenen, die grundsatzlich selbstéandig denken und handeln kénnte. Gleich-
zeitig hat diese Patientengruppe ein gemeinsames Merkmal: Wenn Kinder und Jugendliche
unheilbar krank sind, ist das fir ihre Familien schier unertraglich. Dann brauchen nicht nur die
kranken Kinder viel Betreuung, sondern auch die Eltern, Geschwister und Grosseltern.

Die Arten der lebenslimitierenden Krankheiten, von der diese Patientengruppe betroffen ist,
sind ganz unterschiedlich; gemass einem Vorschlag der britischen «Association for Children
with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families» (die sich heute «Together for
Short Lives» nennt) werden diese Erkrankungen in vier Gruppen eingeteilt®:

— Gruppe 1: Lebensbedrohliche Krankheiten, fur die kurative Therapien mdglich sind, die
aber scheitern kdnnen (z.B. Krebserkrankungen);

— Gruppe 2: Lebensbedrohliche Krankheiten, bei denen intensive Therapiemassnahmen le-
bensverlangernd sein kdnnen (z.B. zystische Fibrose oder Muskeldystrophien)

— Gruppe 3: Progredient verlaufende Erkrankungen, deren Behandlung ausschliesslich pal-
liativ erfolgt (z.B. Stoffwechselerkrankungen)

— Gruppe 4: Schwere, meist neurologische Beeintrachtigungen, die zu einer besonderen An-
falligkeit gegenuber Komplikationen mit unvorhersehbaren Verschlechterungen fuhren
(z.B. schwere Zerebralparese oder schwere Hirn- oder Rickenmarksverletzungen)

Zu diesen vier Gruppen konnte gemass Fachleuten noch eine Gruppe 5 hinzugefugt werden,
namlich die Neugeborenen mit schweren Geburtsfehlern, bei denen die palliative Begleitung
pranatal beginnen kann und haufig auch sollte.

Diese Krankheitsgruppen sind u.a. durch unterschiedlich lange Verlaufe gekennzeichnet. Ge-
mass Aussagen von Fachleuten setzt Palliative Care bei der Gruppe 1 eher spat ein, bei den

9 Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families (ACT): A Guide to the
Development of Children’s Palliative Care Services. ACT, Bristol 2009.
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Gruppen 3 und 4 dagegen friih. Nicht selten erreichen die betroffenen Patientinnen und Pati-
enten das Erwachsenenalter; der Wechsel zur «Erwachsenenmedizin» bedeutet dann zusatz-
liche Herausforderungen.

2.1.2. Spezifische Bedlirfnisse

Wenn Kinder Palliative Care bendtigen, handelt es sich grundsatzlich um komplexe Situatio-
nen. Es ist enorm anspruchsvoll, eine Vertrauensbasis aufzubauen; gerade in der Padiatrie ist
diese jedoch wesentlich. Die Palliative-Care-Betreuung muss deshalb friih genug einsetzen;
oft dauert sie Uber Jahre hinweg.

Je nach Krankheitsgruppe (siehe oben) unterscheiden sich die Symptome in der letzten Le-
bensphase. Voraussetzung fir eine optimale Symptomkontrolle ist auch bei einer palliativen
Behandlung eine gezielte und angemessene Diagnostik. Insbesondere bei Kindern mit Krebs-
erkrankungen, HIV, zystischer Fibrose und schwersten Behinderungen stehen Schmerzen im
Vordergrund der Beschwerden.

Jedes Kind hat in seiner Krankheit immer auch gesunde Anteile; diese sind zu férdern. Altere
Kinder sollten beispielsweise weiterhin die Moglichkeit haben, den Kindergarten oder die
Schule zu besuchen, auch wenn dazu ein Mehraufwand nétig ist''. Manchmal kann auch ein
kurzer Besuch in Kindergarten oder Schule den kleiner gewordenen Lebensradius des Kindes
aufwerten.

Im Bereich der Neonatologie stellen sich im Vergleich zur Betreuung von alteren Kindern an-
dere Herausforderungen. Wenn eine Erkrankung bereits in der Schwangerschaft diagnostiziert
wird, ist der Einbezug eines Palliative-Care-Teams zu diesem Zeitpunkt sinnvoll.

Starker als bei anderen Patientengruppen sind nicht nur die Bedurfnisse des betroffenen Kin-
des, sondern auch jene des Umfeldes zu bericksichtigen. Da die Krankheit des Kindes das
ganze Familiensystem, insbesondere auch die Geschwister betrifft, sind die Angehorigen auf
psychosoziale (und ev. spirituelle) Unterstiitzung angewiesen'?. Die Selbstandigkeit und Au-
tonomiefahigkeit der Patienten und Patientinnen und ihrer Familien darf dabei nicht Uber-
schatzt werden. Moglich ist auch ein Konflikt zwischen den Winschen des Kindes und jenen
der Eltern.

Es ist wichtig, dass Kinder dort behandelt werden und sterben kénnen, wo es ihnen und ihrer
Familie entspricht’™. Eine angemessene Unterstiitzung ist vor allem in der Begleitung zu
Hause notwendig. Die Trauerbegleitung fur die Familie spielt in dieser Patientengruppe eine
herausragende Rolle.

2.1.3. Bedarf

Jahrlich sterben in der Schweiz zwischen 450 und 520 Kinder und Jugendliche im Alter von O
bis 18 Jahren; diese Zahlen sind (iber die Jahre ziemlich konstant™ (vgl. Tab. 3). Hingegen ist
die Anzahl Todesfalle pro Kanton sehr unterschiedlich: Im bevdlkerungsreichsten Kanton Zu-
rich waren es 2018 98 Todesfalle; in kleinen Kantonen wie Obwalden oder Appenzell Inner-
hoden waren es 0'° (vgl. Tab. 5).

0 Bergstrasser E.: Palliative Care in der Padiatrie. Paediatrica 2004; 15: 54-56.

11 Bergstrasser E. et al.: Wie Kinder in der Schweiz sterben. Schliisselergebnisse der PELICAN-Studie. Universi-
tats-Kinderspital Zurich, 2016. Inglin S., Hornung R., Bergstrasser E.: Palliative care for children and adolescents
in Switzerland: a needs analysis across three diagnostic groups. Eur J Pediatr 2011; 170:1031-38.

2idem

3 idem

4 Bundesamt fir Statistik (BfS): Todesfélle nach Alter und Geschlecht, 1970-2018. BfS, Neuchéatel 2019.

15 Bundesamt fiir Statistik (BfS): Todesfélle nach Alter und Kanton, 1991-2018. BfS, Neuchatel 2019.
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Alter (Jahre) | 2014| 2015 2016 2017 2018
0 303 312 295 286 267

1-5 68 80 53 73 80

6-10 21 30 24 28 32
11-15 41 42 39 29 40
16-18 57 53 37 44 63
Total 490 517 448 460 482

Tabelle 3: Anzahl gestorbener Kinder und Jugendlicher im Alter
von 0 bis 18 Jahren in den Jahren 2014-2018 (Quelle: BfS, 2019)

Todesursache Knaben :\:n::n Alle
Perinatale Todesursachen 83 68 151
,r?qr;?]eat:]%r::;ﬁelznehlblldungen, Deformitaten und Chromoso- 65 49 114
Tumoren (C00-D48) 11 19 30
Unfalle und Gewalteinwirkung 19 10 29
Unbekannte Todesursache 19 8 27
Krankheiten des Nervensystems 13 6 19
Endokrine, Erndhrungs- und Stoffwechselkrankheiten 9 7 16
Kreislaufsystem 5 3 8
Infektidse Krankheiten 4 2 6
Atmungssystem 2 4 6
Ubrige Todesursachen 4 1 5
Plotzlicher Kindstod (Sids) 3 0 3

TOTAL 237 177 414

Tabelle 4: Anzahl Todesfélle von Kindern im Alter von 0 bis 14 Jahren in der Schweiz
im Jahre 2017, nach Todesursachen und nach Geschlecht (Quelle: BfS, 2019)

ZH| BE| LU| UR| SZ| OW| NW| GL| ZG| FR| SO| BS| BL
98| 54 24 3 9 0 3 2 5 20 25 6 11
SH| AR| Al| SG| GR| AG| TG TI| VD| VS| NE| GE| JU

3 6 0 30 11 49 16 6 49 11 16 21 4
Tabelle 5: Anzahl 2018 gestorbener Kinder und Jugendlicher im Alter
von 0 bis 18 Jahren nach Wohnkanton (N=482) (Quelle: BfS, 2019)

Etwas mehr als die Halfte der Todesfalle tritt im ersten Lebensjahr auf (vgl. Tab. 3); knapp 40
Prozent ereignen sich in den ersten 4 Lebenswochen. Neugeborene sterben, weil sie zu friih
oder mit schweren Fehlbildungen zur Welt kommen (vgl. Tab. 4).

Krankheitsbedingte Todesfalle jenseits des ersten Lebensjahres treten aufgrund unheilbarer
Krankheiten auf. Neurologische Diagnosen stehen dabei im Vordergrund, gefolgt von Krebs-
und Herzerkrankungen. Bei Kindern ab 2 Jahren, vor allem bei Schulkindern und bei Jugend-
lichen, machen Unfalle beinahe die Halfte aller Todesfalle aus (vgl. Tab. 4).

Laut der PELICAN-Studie sterben in der Schweiz vier von funf Kindern (83%) in einem Spital,
62% davon auf einer Intensivstation'. Jene Kinder und Jugendliche, die nicht plétzlich (z.B.

6 Bergstraesser E. et al.: Paediatric End-of-Life Care Needs in Switzerland (PELICAN Studie 2012-2015). Wie
Kinder in der Schweiz sterben. Paediatrica 2017; 28(3):32-35. Zimmermann K. et al. on behalf of the PELICAN
Consortium: Patterns of paediatric end-of-life care: a chart review across different care settings in Switzerland.
BMC Pediatrics 2018; 18:67.

Konzept «Palliative Care fiir vulnerable Patientengruppen» / Oktober 2020 16



infolge eines Unfalls sterben), werden oft Uber mehrere Jahre palliativ betreut. Die Anzahl zu
betreuender Kinder und Jugendlicher zwischen 0 und 18 Jahren wird auf etwa 5'000 ge-
schatzt".

Aus Sicht von Fachleuten braucht es angesichts der insgesamt eher kleinen Zahl betroffener
Kinder und Jugendlicher und unter Berlcksichtigung der begrenzten Ressourcen innovative
Versorgungsstrukturen, die nach dem Modell eines Netzwerkes mit Knotenpunkten funktionie-
ren. Als Knotenpunkte fungieren Kompetenzzentren mit spezialisiertem Palliative-Care-
Knowhow, die eng mit den ambulant bereits zur Verfigung stehenden Strukturen (Grundver-
sorgung mit Kinder- und Hausarzten) und Angeboten (Kinderspitex) zusammenarbeiten.

Zunehmend sind Langzeitinstitutionen mit der Betreuung dieser Kinder konfrontiert. Bei einer
vorwiegend heilpadagogischen Ausrichtung bestehen haufig grosse Unsicherheiten, wie mit
diesen Kindern medizinisch-pflegerisch umzugehen ist, und dies namentlich, wenn das Le-
bensende naht.

Eine grosse Bedeutung kommt auch der gesundheitlichen Vorausplanung (z.B. Advance Care
Planning, Betreuungs- und Notfallplanung) zu. Bei Kindern mit lebenslimitierenden Krankhei-
ten sollten die Therapieziele regelmassig Uberprift und Massnahmen, die fir das Erreichen
eines solchen Zieles erforderlich sind — z.B. eine intensivmedizinische Behandlung — in Bezug
auf ihren erwarteten Erfolg beurteilt werden.

Spezifisch flr die padiatrische Palliative Care ist die Tatsache, dass neben dem erkrankten
Kind Familienangehorige, insbesondere die Eltern und Geschwister, im hohen Mass von der
Krankheit und deren Begleitumstanden betroffen sind und entsprechend Unterstlitzung bené-
tigen.

Da der Wissensstand bezuglich padiatrischer Palliative Care bei Gesundheitsfachleuten un-
geniigend ist'®, braucht es entsprechende Aus- Weiter- und Fortbildungsangebote. Dies gilt
auch fur weitere Fachleute, die mit betroffenen Kindern arbeiten (z.B. Sozial- und Heilpadago-
glnnen).

2.1.4. Bestehende Angebote

Die Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit einer lebenslimitierenden Erkrankung gehort
grundsatzlich zu den Aufgaben eines Kinderarztes/einer Kinderarztin im Spital und in der Pra-
xis; sie kann aber die Expertise und die Arbeit eines spezialisierten Palliative-Care-Teams, zu
dem insbesondere auch Pflegefachpersonen gehdren, nicht ersetzen.

Es gibt in der Schweiz keine Palliative-Care-Station fur Kinder und auch kein Kinderhospiz.
Hingegen gibt es in einigen Regionen der Schweiz bereits Angebote zur palliativen Betreuung
von Kindern und Jugendlichen:

— Das Universitats-Kinderspital Zirich verflgt tGber ein Kompetenzzentrum fir padiatrische
Palliative Care, das im Auftrag der Gesundheitsdirektion des Kantons Zirich arbeitet, je-
doch nicht Uber eigene Betten verfugt.

— In den Kinderspitalern St. Gallen und Luzern steht zur palliativen Versorgung von Kindern
und Jugendlichen ein multiprofessionelles Team zur Verfugung.

— Im Universitats-Kinderspital beider Basel gibt es seit 2019 ein interdisziplinares Palliative-
Care-Team, welches in der Patientenversorgung, Lehre und Forschung aktiv ist.

— Im Kanton Waadt ermdglichte die Schaffung eines vom Kanton finanzierten mobilen padi-
atrischen Palliative-Care-Dienstes, dass Kinder und Jugendliche in allen Settings (d.h. zu

7 Fraser L.K. et al.: Rising national prevalence of life-limiting conditions in children in England. Pediatrics.
2012;129(4): €923-9. https://doi.org/10.1542/peds.2011-2846.

'8 Bergstraesser E. et al.: Paediatric End-of-Life Care Needs in Switzerland (PELICAN Studie 2012-2015). Wie
Kinder in der Schweiz sterben. Paediatrica 2017; 28(3):32-35.
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Hause, im Spital oder in einem Heim) palliativ betreut werden kénnen.

In einigen anderen Regionen werden fiur Kinder und Jugendliche spezifische Angebote aufge-
baut. Diese sind in der Regel mit einer Spitaleinrichtung verbunden.

Auf nationaler Ebene existiert zusatzlich das Netzwerk fur Padiatrische Palliative Care (Pedi-
atric Palliative Care Network, PPCN). Dieses fuhrt regelmassige Austausch- und Vernetzungs-
treffen zwischen Fachpersonen aus den verschiedenen Bereichen und Regionen der Schweiz
durch und leistet so einen wichtigen Beitrag zur Fortbildung. Zudem hat das Netzwerk einen
Betreuungsplan ausgearbeitet; dieser wird von unterschiedlichen Institutionen als nitzliches
Kommunikations- und Verordnungsinstrument eingesetzt.

2.1.5. Liicken

Aus der Literatur' und den Gesprachen mit den Fachleuten haben sich die folgenden vier
Licken herauskristallisiert:

— Ungenligende regionale Abdeckung der Angebote: Im Moment ist es Gllickssache, ob man
an einem Ort wohnt, an dem die Versorgung gut ist. Die spezialisierten Angebote an Spi-
talern in Zurich, Basel, Lausanne, St. Gallen und Luzern reichen nicht aus, und auch die
spitalexterne Versorgung ist schwer zu erbringen. Aktuell wird unter Fachleuten noch dis-
kutiert, ob es weitere Strukturen braucht (z.B. Kinderhospize), ob allenfalls eine Netzwerk-
bildung (mit Anknupfung an bestehende Zentren) ausreichend ware oder ob beide Ldsun-
gen umgesetzt werden sollten.

— Mangelndes Wissen der Gesundheitsfachleute: Grundsatzlich gibt es an allen Kinderspi-
talern Palliative-Care-Fachleute; allerdings besteht ein Mangel an Arztinnen und Arzten,
die in der spezialisierten padiatrischen Palliative-Care-Versorgung ausgebildet sind. Hier
braucht es entsprechende Aus- und Weiterbildungsangebote. Ebenso fehlt ein interprofes-
sionelles Fortbildungsangebot.

— Fehlende interprofessionelle Zusammenarbeit. Die PELICAN-Studie ortete die grossten
Defizite im Bereich der kontinuierlichen und koordinierten Betreuung. Fachleute klagen oft
Uber ungentgende Klarheit im Team in Bezug auf den Behandlungsansatz und die Be-
treuung sowie unklare Zustandigkeiten.

— Ungeléste Finanzierungsfragen: Nach Aussagen der involvierten Fachleute ist es aktuell
schwierig bis unmaglich, spezialisierte Palliative Care fur Kinder und Jugendliche kosten-
deckend zu erbringen; dies gilt nicht nur fur stationare Leistungen im Spital, sondern auch
fur ambulant erbrachte Leistungen (inkl. Kinderspitex; mobile Palliative-Care-Angebote)
und flr Leistungen in Langzeitinstitutionen fir Kinder mit Behinderungen.

9 Bergstraesser E. et al.: Paediatric End-of-Life Care Needs in Switzerland (PELICAN Studie 2012-2015). Wie
Kinder in der Schweiz sterben. Paediatrica 2017; 28(3):32-5. Zimmermann K. et al. on behalf of the PELICAN
Consortium: Patterns of paediatric end-of-life care: a chart review across different care settings in Switzerland.
BMC Pediatrics 2018; 18:67
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2.2. Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
2.2.1. Definition

Trotz unterschiedlicher Definitionen und Einschlusskriterien besteht internationaler Konsens
dariiber®, dass eine kognitive Beeintrachtigung vorliegt, wenn die folgenden drei Kriterien er-
fallt sind:

— eine deutlich verminderte Fahigkeit, neue oder komplexe Informationen zu verstehen und
neue Fertigkeiten zu erlernen und anzuwenden;

— eine deutlich verminderte Fahigkeit, allein im Alltag zurecht zu kommen,;

— frihes Einsetzen (vor dem Erwachsenenalter).

Diese Definition schliesst Personen aus, die erst im Erwachsenenalter kognitiv beeintrachtigt
werden, z.B. durch Demenz, andere Krankheiten oder Unfall.

Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung sind keine homogene Gruppe. Jeder Mensch ist
anders und individuell. Menschen mit einer leichten kognitiven Beeintrachtigung kénnen
durchaus in der Lage sein, innerhalb der Gesellschaft mit einem gewissen Mass an Unabhan-
gigkeit zu leben, wahrend diejenigen mit einer schweren Beeintrachtigung oft eine 24-Stun-
den-Unterstutzung bendtigen.

Einige Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen, insbesondere Personen mit starken kog-
nitiven Einschrankungen, haben auch erhebliche kdrperliche Beeintrachtigungen, die lebens-
begrenzend sein kdnnen. Ebenso kommt es vor, dass Menschen mit kognitiven Beeintrachti-
gungen auch affektiv beeintrachtigt sind, d.h. eine schwere Depression oder eine Borderline-
Personlichkeitsstorung haben.

Es gibt angeborene kognitive Beeintréachtigungen, wie z.B. das Down-Syndrom. Stoffwechsel-
stérungen, Komplikationen wéahrend der Geburt (z.B. Sauerstoffmangel) oder Unfalle im Kin-
desalter kdnnen ebenfalls schwere kognitive Beeintréachtigungen verursachen.

2.2.2. Spezifische Bediirfnisse

Es ist eine berechtigte Annahme, dass die Bedlirfnisse von Menschen mit kognitiver Beein-
trachtigung sich im Kontext von Palliative Care nicht grundsatzlich von jenen der Allgemein-
bevdlkerung unterscheiden. Auch sie winschen sich einen schmerz- und symptomarmen

Tod, méchten Zeit mit ihrer Familie oder ihren Freunden verbringen, und mdchten angehdrt
und einbezogen werden, wenn Entscheide Uber ihre Pflege und Behandlung zu treffen sind.

Bei Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung bestehen jedoch oft besondere Probleme, Her-
ausforderungen und Umstande, die es schwieriger machen, diese Bedurfnisse im Detail zu
erfassen und zu erflllen?'. Dazu gehéren z. B.

— eine ungewohnliche Art, Krankheits- und Stresssymptome auszudriicken, was dazu flihren
kann, dass eine Krankheit erst spat diagnostiziert wird;

— eingeschrankte Einsichtsfahigkeit und damit zusammenhangend Schwierigkeiten beim vo-
rausschauenden Denken und Planen und bei der Entscheidungsfindung;

— zusatzliche Verhaltens- oder psychische Probleme.

Es ist davon auszugehen (wenn auch nicht immer sicher festzustellen), dass auch diese Pati-
entengruppe den Wunsch hat, an ihrem Lebensmittelpunkt (sei dies im familiaren Umfeld bzw.
in einem Wohnangebot einer Institution im Sozialbereich) sterben zu kénnen; dies ist in ge-
wissen Fallen aufgrund folgender Punkte schwierig:

20 European Association for Palliative Care (EAPC): Consensus Norms for Palliative Care of People with Intellec-
tual Disabilities in Europe. EAPC White Paper. EAPC, London 2015.

21 Tuffrey-Wijne |.: Palliative Care and Intellectual Disabilities. Article originally published in 2002, updated in
2017. http://www.intellectualdisability.info/physical-health/articles/cancer,-palliative-care-and-intellectual-disabili-
ties
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— Inden Institutionen fehlt es an pflegerischen, medizinischen, gerontologischen und Pallia-
tive-Care-Kenntnissen.

— Stationare pflegerische Leistungen kénnen nur dann via Obligatorischer Krankenpflege-
versicherung (OKP) abgerechnet werden, wenn die Institution auf einer kantonalen Pfle-
geheimliste figuriert. Da dies schwierig ist, besteht fir die Institutionen kein Anreiz, Pflege-
fachpersonen einzustellen.

— Die Kommunikation und die Zusammenarbeit zwischen Gesundheits- und Sozialpadago-
gik-Fachleuten sind aufgrund von unterschiedlicher Sozialisation und Fachsprache nicht
immer einfach.

2.2.3. Bedarf

In der Schweiz leben rund 20'000 Erwachsene mit einer kognitiven Beeintrachtigung®2. Im Alter
von vierzig Jahren leben rund 75% der Erwachsenen mit einer kognitiven Beeintrachtigung in
einer Wohneinrichtung flr Erwachsene mit Beeintrachtigungen. Einige Menschen mit kogniti-
ver Beeintrachtigung kommen allerdings erst im Alter von Uber 50 Jahren in eine Behinderten-
institution, namlich dann, wenn ihre Eltern alter werden oder gestorben sind. Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung haben eine andere Lebenswirklichkeit als Menschen ohne diese
Beeintrachtigung; auf diese eingehen zu kénnen, erfordert spezifische Kenntnisse und Fertig-
keiten (= Sozial- und Heilpadagogik).

Im Rahmen einer reprasentativen Studie® wurde festgestellt, dass in 31 untersuchten

Wohneinrichtungen im Zeitraum von 2008 bis 2012 von insgesamt 1974 Bewohnerinnen und
Bewohner mit kognitiver Beeintrachtigung 74 gestorben sind. Hochgerechnet auf die ganze
Schweiz wurde dies pro Jahr etwa 125 Todesfélle von Personen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung bedeuten. In einer Folgestudie®* wurde diese Zahl bestatigt. Gemass Aussagen
von Fachleuten sind jedoch palliative Situationen in den Langzeiteinrichtungen haufig; auf die
«Surprise Question» (vgl. Fussnote 3) gab es 2009 im Rahmen einer systematischen Befra-
gung der Langzeiteinrichtungen in 24.5% der Falle ein «Nein»?.

Das durchschnittliche Sterbealter in diesen Wohneinrichtungen lag mit rund 57 Jahren rund
25 Jahre tiefer als in der allgemeinen Bevolkerung. Hierbei muss berlcksichtigt werden, dass
Personen, welche aufgrund des Alters oder medizinischer Notwendigkeiten die Wohneinrich-
tung wechseln mussten, nicht berlcksichtigt sind. Das niedrige durchschnittliche Sterbealter
weist aber darauf hin, dass eine palliative Versorgung bereits vor dem Erreichen des Pensi-
onsalters ein Thema ist und damit auch Wohneinrichtungen betrifft, in denen Personen mit
einer kognitiven Beeintrachtigung wahrend ihres Berufslebens wohnen.

Als haufigste Todesursache wurden zwischen 2008-2012 Herzkreislaufkrankheiten festge-
stellt (32.4%), gefolgt von Atemwegserkrankungen (14.1%) und Krebskrankheiten (14.1%). In
der Studie von 2019 waren die haufigsten Todesursachen bei 105 Todesfallen von Personen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung zwischen 2015 und 2017 eine Erkrankung des Nerven-
systems (24%), Herzkreislaufkrankheiten (21%) und Erkrankungen der Atemorgane (16.1%).
Die Todesursachen lassen vermuten, dass dem Sterben in der Regel eine langere Zeit vo-
rausgeht, in der die Betroffenen intensive palliative Versorgung bendtigen. Im Vergleich zur
allgemeinen Bevolkerung sind die Todesursachen in der vorliegenden Stichprobe haufiger

22 Wicki M. et al.: Palliative Care fir Menschen mit einer intellektuellen Behinderung. Handlungsbedarf und Mass-
nahmenvorschlage. Bericht im Auftrag des Bundesamts fir Gesundheit BAG. Interkantonale Hochschule fiir Heil-
padagogik, Zurich 2015.

23 jdem

24 Wicki M.: Gesundheit und Entscheidungen am Lebensende von Menschen mit Behinderung — eine Langs-
schnittstudie (12/2016-12/2019). Schlussbericht. Interkantonale Hochschule fir Heilpadagogik, Zirich 2019.

25 personliche Mitteilung von Catherine Hoenger, Chargée de mission Soins palliatifs et santé mentale, Direction
générale de la santé, Canton de Vaud
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Atemwegserkrankungen (14.1% vs. 6%) und weniger haufig Krebs oder Folge einer dementi-
ellen Erkrankung.

Die meisten Wohneinrichtungen fur erwachsene Menschen mit Beeintrachtigungen sind sozi-
alpadagogisch ausgerichtet. Gemass der bereits erwahnten Studie von Wicki et al. aus dem
Jahre 2015 ist ein Drittel dieser Institutionen nicht darauf vorbereitet bzw. eingerichtet, dass
die Bewohnerinnen und Bewohner dort sterben kdnnen. Ein weiteres Drittel konnte die Grund-
pflege fur ihre Heimbewohnerinnen und -bewohner gewahrleisten; wenn die Betroffenen aber
auch in der Nacht auf medizinisch-pflegerische Hilfe angewiesen sind, ist ein Verbleib im Heim
nicht mehr moéglich. Nur ein Drittel der Heime — namlich jene, in denen primar Personen mit
schweren und mehrfachen Behinderungen betreut werden — ist in der Lage, Menschen in
komplexen Situationen und intensivem Pflegebedarf bis zum Lebensende zu pflegen und be-
treuen. Es braucht in jedem Fall (in Heimen und zu Hause) Fachberatung und -begleitung.
Mobile spitalexterne Palliativdienste waren hilfreich und wirden auch via OKP finanziert.

2.2.4. Bestehende Angebote

Es gibt schon einige Einrichtungen flir Menschen mit Behinderung, die Uber ein Palliative-
Care-Konzept verfligen, namentlich solche, bei denen konstant ein gewisser Pflegebedarf vor-
handen ist, da sie Menschen mit Mehrfachbehinderung betreuen.

Die Kantone verfolgen unterschiedliche Strategien im Umgang mit der neuen Herausforderung
in den Wohnheimen. Exemplarisch ist nachfolgend das Beispiel des Kantons Waadt darge-
stellt®*®. 2003 wurde ein kantonales Palliative-Care-Programm verabschiedet, das auch fiir
Menschen mit einer lebenslangen Behinderungserfahrung gelten sollte. 2004 wurde den mo-
bilen Palliative-Care-Teams offiziell der Auftrag gegeben, auch die Wohnheime der Behinder-
tenhilfe zu unterstiitzen. 2009 erteilte das Kantonale Sozialamt gemeinsam mit dem Gesund-
heitsamt allen Wohnheimen den Auftrag, auch palliative Pflege und Betreuung zu leisten. Das
heisst, es wurde keine spezialisierte Struktur aufgebaut, sondern die bestehende Struktur mit
Massnahmen angepasst. 20% des gesamten Personals in den Wohnheimen muss eine vier-
tagige Basisausbildung in Palliative Care absolviert haben, zudem muss in jedem Wohnheim
eine Referenzperson mit vertiefter Ausbildung (20 Tage) zur Verfligung stehen. 2015 haben
bereits 13 der 15 Wohnheime diese Basisausbildung durchgefiihrt, es wurden 21% des Per-
sonals ausgebildet. Und in 11 (von 15) Wohnheimen gibt es mindestens eine Referenzperson.

Ende 2019 hat Curaviva Schweiz die «Palliative Care Box» verdffentlicht (bisher auf Deutsch
vorliegend)?’; diese richtet sich an Leitungs- und Fachpersonen in der stationaren Langzeit-
pflege und Institutionen fur Menschen mit Behinderung. Fir das Management bietet die Box
Grundlagen und Argumente zur Prozess- und Organisationsentwicklung im Bereich Palliative
Care. Fachpersonen profitieren ebenfalls von Informationen, Praxiskonzepten, Arbeitsinstru-
menten sowie Umsetzungshilfen zu den Palliative-Care-Kernleistungen und weiteren ange-
gliederten Themen.

Die Box wurde im Auftrag der nationalen Steuergruppe Palliative Care erarbeitet, die sich aus
Vertretenden von Kantonalverbanden und Fachpersonen von CURAVIA Schweiz zusammen-
setzt. Eine aus Fachexperten und -expertinnen bestehende Arbeitsgruppe hat praxiserprobte
Argumente und Tools zusammengetragen und aufbereitet.

26 Wicki M. et al.: Palliative Care fir Menschen mit einer intellektuellen Behinderung. Handlungsbedarf und Mass-
nahmenvorschlage. Bericht im Auftrag des Bundesamts fir Gesundheit BAG. Interkantonale Hochschule fiir Heil-
padagogik, Zurich 2015.

27 online abrufbar unter https://www.curaviva.ch/Fachinformationen/Palliative-Care/Pnoze/
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2.2.5. Liicken

Die Palcap-Studie? sieht Liicken auf institutioneller, kantonaler und nationaler Ebene, und
zwar in den Bereichen Versorgung, Finanzierung, Sensibilisierung, Freiwilligenarbeit, Bildung
und Forschung.

Fehlende Daten: In der Schweiz fehlen umfassende Gesundheits- und Sterbedaten von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrachtigung. Das Bundesamt fiir Statistik verfigt Gber keine
Sterbestatistik, in der ersichtlich ware, ob die verstorbene Person eine kognitive Beeintrachti-
gung hatte oder nicht. Es ist deshalb unklar, welches die Hauptkrankheiten der Personen mit
Behinderungen sind und woran sie sterben. Dies zu wissen ware gerade im Hinblick auf die
mdglicherweise zu treffenden Entscheidungen am Lebensende wichtig.

Wechsel der Institution im Alter: Aufgrund der aktuellen konzeptuellen Ausrichtung vieler
Heime mussen rund zwei Drittel der Bewohnerinnen und Bewohner mit kognitiver Beeintrach-
tigung am Lebensende das Wohnheim wechseln, sei es aufgrund der erhéhten Pflegebedtirf-
tigkeit oder auch, weil einzelne Heime Personen ab 65 Jahren nicht mehr betreuen. Ein Wech-
sel des Wohnorts ist flir diese Personengruppe oft mit Schwierigkeiten verbunden.

Fehlende interprofessionelle Zusammenarbeit: Wesentliche Probleme bestehen auch bei der
Zusammenarbeit zwischen Gesundheitsfachleuten und Fachleuten aus Sozial- und Heilpada-
gogik bzw. -agogik, unter anderem bedingt durch eine unterschiedliche Sprache und Soziali-
sation und fehlende Kenntnisse tber die Fachkompetenz des Anderen.

Ungekléarte Finanzierung: Insbesondere der Einbezug von Gesundheitsfachleuten als externe
Fachpersonen ist fur die Wohneinrichtungen aufgrund komplizierter Finanzierungsmodalitaten
schwierig. In einigen Fallen werden die Betroffenen daher zwischen Wohneinrichtung, Spital
und Pflegeheim hin und her geschoben, weil die bestehende Aufteilung zwischen den einzel-
nen Kostentragern (IV, Krankenkasse) bzw. den involvierten Behoérden (Gesundheits- und So-
zialdirektionen) andere Lésungen erschwert.

2.3. Menschen mit psychischen Erkrankungen
2.3.1 Definition

Im Bericht «Palliative Care und Psychische Erkrankungen» zuhanden des Bundesamtes fur
Gesundheit® wird diese Patientengruppe mit Verweis auf die Richtlinien «Palliative Care» der
Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften® in folgende drei Untergrup-
pen unterteilt:

— Die Gruppe 1 besteht aus Patientinnen und Patienten mit einer schwerwiegenden psychi-
schen Krankheit, die einer Therapie ablehnend gegenilberstehen. Beispiele flr solche
Krankheiten sind eine therapierefraktdre Depression mit wiederholtem Suizidwunsch,
Schizophrenie mit aus Sicht der Betroffenen mangelndem Ansprechen auf bisherige Be-
handlungen und daraus resultierender massiv reduzierter Lebensqualitat, schwere Anore-
xie oder eine gravierende Abhangigkeit von Suchtstoffen.

— Die Gruppe 2 sind psychisch kranke Patientinnen und Patienten, die gleichzeitig an einer
kurativ nicht behandelbaren somatischen Erkrankung leiden. Darlber hinaus sind chro-
nisch psychisch kranke Menschen besonders anfallig fur die Entwicklung somatischer Zu-
satzerkrankungen Unter anderem haben sie eine deutlich tiefere Lebenserwartung als die
Allgemeinbevdlkerung und sind erwiesenermassen oftmals weniger gut medizinisch ver-

28 \Wicki M. et al.: PALCAP — Palliative Care for People with Intellectual Disability. Lay Summary. Interkantonale
Hochschule fiir Heilpadagogik, Zirich 2019.

29 Ecoplan: Palliative Care und Psychische Erkrankungen. Bundesamt fiir Gesundheit, Bern 2014.

30 Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW): Palliative Care. Medizin-ethische
Richtlinien. SAMW, Bern 2006, aktualisiert 2013.
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sorgt als diese. Im vorliegenden Bericht bzw. nachfolgend liegt der Fokus auf den Patien-
tinnen und Patienten der Gruppe 2; zu diesen zdhlen auch Menschen mit Suchterkrankun-
gen.

— Diesen beiden Gruppen steht eine Gruppe 3 gegeniber, jene der «somatischen Patienten
und Patientinnen mit psychischen Symptomen». In der Endphase eines somatischen
Krankheitsprozesses werden psychosoziale Stressoren wirksam, die zum (Wieder)Auftre-
ten von psychischen Stérungen fuhren kénnen. Bereits die Mitteilung einer schlechten
Prognose kann zu psychischen Reaktionen flhren, die Krankheitswert haben. Als hau-
figste psychiatrische Komorbiditdten der Praterminalphase gelten Anpassungsstérung,
Depression, Angststérung und Delir. Uber 60% aller Patienten und Patientinnen in der Pal-
liative Care leiden an einer psychischen Stérung®'. Bei dieser Patientengruppe geht es
also darum, ihre psychischen Symptome trotz der Schwere der somatischen Krankheit
wahrzunehmen, adaquat auf sie einzugehen sowie eine auf die individuelle Situation zu-
geschnittene Therapie einzuleiten.

Diese Einteilung ist nicht unumstritten, namentlich was die Gruppe 1 betrifft. Danach besteht
ein heikles Verhaltnis zwischen «palliativen Ansatzen in der Psychiatrie» («Palliative Psychi-
atry») und dem international breit akzeptierten «Recovery»-Konzept®?. Dessen zentrale Idee
besteht im Hoffnung-Geben gerade bei schweren und chronischen Verlaufen (severe and per-
sistent mental illness, SPMI); in dieser Perspektive lauft «Palliative Psychiatry», sofern dabei
bewusst auf die Ausschopfung bestehender Handlungsoptionen verzichtet wird, dem
«Recovery»-Konzept zuwider.

2.3.2. Spezifische Bediirfnisse

Die Wahrscheinlichkeit ist gross, dass eine Hausarztin einen depressiven Patienten mit einer
Krebserkrankung in ein akutsomatisches Spital einweist und die Depression dort nicht genu-
gend Beachtung erfahrt. Und umgekehrt ist die Akutpsychiatrie nur schlecht auf somatisch
schwer erkrankte Patienten und Patientinnen vorbereitet®®. Wenn eine Patientin mit einer psy-
chischen Krankheit zusatzlich eine schwere somatische Krankheit hat, dann sollten diese ide-
alerweise auf einer einheitlichen Basis behandelt werden, etwa im Sinne des Ansatzes der
Liaisonpsychiatrie.

Psychisch kranke, aber stabile Patientinnen und Patienten unterscheiden sich grundsatzlich
nicht von jenen, die «nur» an einer unheilbaren somatischen Erkrankung leiden. Dennoch gibt
es einige spezifische Bedurfnisse

— Haufig sind Patientinnen und Patienten mit Depressionen und Schizophrenien sehr sen-
sible Menschen. Bei der Kommunikation ist daher speziell darauf zu achten, dass die Pati-
entinnen und Patienten genau einordnen kdnnen, was mit ihnen passiert.

— Psychisch kranke Menschen kdnnen ein anderes Schmerzerleben haben als gesunde Men-
schen und ihre Empfindungen aus ganz unterschiedlichen Griinden anders artikulieren.
Dadurch besteht die Gefahr, dass sie erst Hilfe in Anspruch nehmen, wenn die somatische
Erkrankung bereits weit fortgeschritten ist.

— Bei der Medikation bzw. Schmerztherapie ist, sofern gleichzeitig eine psychopharmakolo-
gische Behandlung erfolgt, auf komplexe Arzneimittelinteraktionen zu achten.

31 Mihlstein V., Riese F.: Psychische Stérungen und Palliative Care. Swiss Medical Forum 2013; 2013; 13:626—
630.

32 Trachsel M. et al.: Acceptability of palliative care approaches for patients with severe and persistent mental ill-
ness: a survey of psychiatrists in Switzerland. BMC Psychiatry 2019; 19: 111

33 Sottas B. et al.: Palliative Care und psychische Erkrankungen aus der Nutzerperspektive, Befragung und On-
line-Erhebung bei Betroffenen, Angehdrigen und Patientenvertretern. Schlussbericht. sottas formative works,
Bourguillon 2014.
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2.3.3. Bedarf

Die 1-Jahres-Pravalenzen der psychischen Krankheiten in Europa sehen wie folgt aus®*:

Alle Psychotischen Stérungen 1.2%
Schwere Depression 6.9%
Anorexia Nervosa 0.2-0.5%
Alkoholabhangigkeit 3.4%

Insgesamt leiden also mehr als 10% der Bevdlkerung in Europa an einer schwerwiegenden
psychischen Krankheit; es ist davon auszugehen, dass diese Zahlen in der Schweiz ahnlich
sind. Umgerechnet auf die Todesfélle ergibt dies rund 6'700 Todesfalle von Menschen mit
psychischen Krankheiten pro Jahr, wobei die Mehrzahl der betroffenen Patientinnen und Pa-
tienten der oben beschriebenen Gruppe 2 angehdren dirfte.

Gemass Literatur® sterben betroffene Patienten und Patientinnen im Vergleich zur Normalbe-
volkerung um bis zu zehn Jahre friiher. Als psychische Stérung mit besonders hoher Mortalitat
gilt die Anorexia nervosa. Nach zehnjahrigem Krankheitsverlauf sind im Durchschnitt etwa
10% der Betroffenen verstorben — trotz des noch jungen Alters bei Ersterkrankung. Haufigste
Todesursachen in dieser Gruppe sind Suizide und kardiovaskulare Ereignisse.

Palliative-Care-Fachpersonen sollten die psychiatrischen Hauptdiagnosen kennen (u.a. De-
pressionen, Angststérungen, psychotische Stérungen inkl. Delir, somatische Symptome von
psychischen Erkrankungen, akute vs. chronische Symptome) und wissen, welche Krankheiten
haufig verwechselt bzw. verkannt werden (z.B. werden Angststdérungen haufig mit kardialen
Problemen und Depressionen mit Demenz verwechselt). Sie sollten Uber ein Grundwissen zu
den Behandlungsmoglichkeiten psychischer Krankheiten verfiugen und den Grundstock der
Psychopharmakologie beherrschen.

2.3.4. Bestehende Angebote

Die Datenlage zur psychiatrischen Versorgung in der Schweiz ist zurzeit unvollstandig und
lasst nur sehr beschrankte kantonsiibergreifende oder internationale Vergleiche zu*. Im Mo-
ment gibt es, abgesehen vom umstrittenen «Palliative Psychiatry»-Ansatz, keine spezifischen
Palliative-Care-Angebote fiir psychisch kranke Patientinnen und Patienten®’.

2.3.5. Liicken

In der Studie von Sottas et al.®® wurde festgestellt, dass keine der befragten Personen in psy-
chiatrischen Kliniken (sowohl Betroffene als auch Fachleute) eine psychisch kranke Person
kennt, die am Lebensende Palliative Care erhalten hat bzw. bei der jemals explizit von Pallia-
tive Care die Rede war; Ausnahmen betrafen Personen, die zusatzlich an Krebs erkrankt wa-
ren. Eine mogliche Erklarung fur diesen Befund lautet, dass Palliative Care in der Psychiatrie
unterdefiniert bzw. gar nicht definiert ist.

Mangelndes Wissen und ungeniigende interprofessionelle Zusammenarbeit der Gesundheits-
fachleute: Komorbiditat stellt bei psychischen Stérungen eher die Regel denn eine Ausnahme
dar. Haufig verfugen Fachpersonen psychiatrischer wie somatischer Ausrichtung Gber ein
mangelhaftes interdisziplinares Grundwissen. Als Folge davon fehlt es an der notwendigen

34 Schuler D. et al: Psychische Gesundheit in der Schweiz. Monitoring 2016. Obsan Bericht 72. Neuchatel 2016.
35 Schlapbach M., Ruflin R.: Koordinierte Versorgung fiir psychisch erkrankte Personen an der Schnittstelle ,Akut-
somatik — Psychiatrie resp. psychiatrische Klinik“ — Schlussbericht. socialdesign ag im Auftrag des Bundesamtes
fur Gesundheit (BAG), April 2017, Bern.

36 Bundesrat: Die Zukunft der Psychiatrie in der Schweiz. Bericht in Erfiillung des Postulats von Philipp Stéhelin
(10.3255). Bern, 2016.

87 Ecoplan: Palliative Care und Psychische Erkrankungen. Bundesamt fiir Gesundheit, Bern 2014.

3 Sottas B. et al.: Palliative Care und psychische Erkrankungen aus der Nutzerperspektive. Befragung und On-
line-Erhebung bei Betroffenen, Angehdrigen und Patientenvertretern. sottas formative works, Bourguillon 2014.
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Zusammenarbeit zwischen den Fachleuten von Grundversorgung, Psychiatrie und Palliative
Care, und es kommt zu einer Unterversorgung der betroffenen Patientinnen und Patienten.

Diirftige Datenlage: Die Datenlage zur psychiatrischen Versorgung in der Schweiz ist zurzeit
unvollstandig; sie lasst nur sehr beschrankte kantonsiubergreifende oder internationale Ver-
gleiche zu.*

2.4. Menschen mit Migrationshintergrund
2.4.1 Definition

Die «Bevolkerung mit Migrationshintergrund» umfasst einerseits die in der Schweiz wohnhaf-
ten Auslanderinnen und Auslander (Ende 2018 waren dies rund 2,2 Millionen) und anderer-
seits Eingeblrgerte sowie Schweizer und Schweizerinnen, deren beide Elternteile nicht als
Schweizer geboren wurden (Ende 2018 waren dies rund 0.5 Millionen); gesamthaft lag ihr
Bevolkerungsanteil bei 37,2 Prozent®®. Angesichts dieses hohen Anteils begriindet der «Mig-
rationshintergrund» per se noch keine Vulnerabilitat.

Die Bevolkerung mit Migrationshintergrund ist sehr heterogen, namentlich was die Altersstruk-
tur, die Lebensbedingungen im Herkunftsland, die Kultur, die Aufenthaltsdauer und den auf-
enthaltsrechtlichen Status, den Bildungsstand, den ausgetbten Beruf sowie das Einkommen
betrifft. Die «Menschen mit Migrationshintergrund» sind also keine homogene Gruppe.

Das Bundesamt fiir Statistik unterschied im Rahmen eines kiirzlich veréffentlichten Berichts*’
verschiedene Nationalitatengruppen. Danach seien die nord- und westeuropaischen Staats-
angehorigen im Gegensatz zu den restlichen auslandischen Staatsangehdrigen sehr gebildet
und einkommensstark und hatten in der Regel ausgezeichnete Lebensbedingungen. Die ost-
und aussereuropaischen (und, in etwas geringerem Masse, die slideuropaischen) Staatsan-
gehdrigen wirden sich hingegen in fast allen Lebensbereichen als besonders benachteiligte
Gruppe herauskristallisieren. Typisch seien ein meist geringer Bildungsstand, mangelnde so-
ziale Beziehungen, finanzielle Schwierigkeiten, ein unsicherer Aufenthaltsstatus und ein teils
unbefriedigender Gesundheitszustand. Zudem wirden haufige Besorgnissymptome sowie
eine schlechte Wohnsituation auf schwierige Lebensumstande in dieser Gruppe hinweisen.
Vor allem die ost- und aussereuropaischen Staatsangehdérigen (zu denen auch die meisten
Sans Papiers gehdren*?) seien sehr stark von objektiver Mehrfachbenachteiligung betroffen.
Es ist denn auch diese Gruppe von Migrantinnen und Migranten, die im Kontext von Palliative
Care (aber auch ganz allgemein im Bereich der Gesundheitsversorgung) als vulnerabel zu
bezeichnen ist.

Abhangig von der kulturellen Sozialisierung kdnnen bei diesen, aber auch anderen Teilen der
Migrationsbevdlkerung spezifische Vorstellungen bezliglich Sterben und Tod vorhanden sein:
Diese widersprechen teilweise dem Konzept von Palliative Care, wenn z.B. die Erwartung be-
steht, dass so lange wie maéglich kurativ behandelt wird.

2.4.2. Spezifische Bedlirfnisse

Es ist davon auszugehen, dass Patienten und Patientinnen mit Migrationshintergrund am
Ende des Lebens grundsatzlich ahnliche basale Bediirfnisse haben wie der Rest der Bevdlke-
rung in der gleichen Situation: Auch sie wunschen sich einen schmerz- und symptomarmen

39 Bundesrat: Die Zukunft der Psychiatrie in der Schweiz. Bericht in Erfiillung des Postulats von Philipp Stahelin
(10.3255). Bern, 2016.

40 Bundesamt fiir Statistik: Standige Wohnbevdlkerung ab 15 Jahren nach Migrationsstatus und verschiedenen
soziodemografischen Merkmalen, 2012-2018. Neuchatel, 2019.

41 Bundesamt fiir Statistik: Wie geht es den Personen mit Migrationshintergrund in der Schweiz? Analysen zur
Lebensqualitat der Bevolkerung mit Migrationshintergrund 2017. Neuchétel, 2019.

42 Morlok M. et al.: Sans-Papiers in der Schweiz 2015. Schlussbericht zuhanden des Staatssekretariats fir Migra-
tion (SEM). B,S,S. Volkswirtschaftliche Beratung AG, Basel 2015.
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Tod und mdchten Zeit mit ihrer Familie oder ihren Freunden verbringen. Daneben kann es
aber zusatzliche spezifische Bedurfnisse geben; zu den wichtigsten gehoért wohl der Wunsch,
in der eigenen Sprache kommunizieren zu kénnen. Daneben werden in der Literatur*® zahlrei-
che weitere Punkte aufgefuhrt:

— Informationspraxis: Dem Ideal der direkten und umfassenden arztlichen Aufklarung Uber
Diagnose und Prognose steht unter Umstanden ein Wunsch nach indirekter Kommunika-
tion, nach Schonung der Betroffenen oder gar nach Nicht-Offenlegung entgegen.

— Entscheidungspraxis: Das ldeal der durch die Betroffenen zu fallenden informierten Ent-
scheidung kann auf Unverstandnis stossen bzw. verweigert werden. Entscheidungskom-
petenzen konnen bei anderen Familienangehdrigen gesehen werden, in der Familie als
Kollektiv gefallt werden wollen, einer medizinischen (oder auch anderen professionellen)
Autoritatsinstanz zugewiesen werden, oder auch einer géttlichen Instanz obliegen.

— Aufrechterhaltung der Hoffnung auf Heilung bis zuletzt. Mit dieser Haltung ist haufig auch
der Wunsch nach maximalen kurativen Therapien und lebensverlangernden Massnahmen
bis zuletzt verbunden.

— Religibse und soziokulturelle Gepflogenheiten im Umgang mit Krankheit und Sterben: z.B.
soziale Anteilnahme (Krankenbesuche), spezifische Didten und Essensgewohnheiten, Hy-
gienevorstellungen, geschlechterspezifische Rollen, Pflegeideale und -erwartungen im
Rahmen unterschiedlicher Verwandtschaftsordnungen.

— Religiése und soziokulturelle Gepflogenheiten im Umgang mit dem Tod: z.B. Herrichten
des Korpers, Bestattung, Ausdruck von Trauer.

— Riickkehr ins Herkunftsland und der Nutzung dortiger Angebote: Studien zeigen, dass eine
Ruckkehr im Sterben haufig zum Thema wird (z.T. auch nur in Form eines Besuchs, um
Abschied von wichtigen Personen zu nehmen), dass die Umstande aber erschwert sein
kénnen, wenn diese Option zu spat thematisiert wird. Zudem kann der Wunsch nach Ruck-
fuhrung nach dem Tod aufkommen, was mit erhéhtem administrativem und finanziellem
Aufwand, ev. auch unter Zeitdruck organisiert werden muss.

2.4.3. Bedarf

Das Bundesamt flr Statistik macht flir 2018 folgende Angaben zur Staatsangehdrigkeit der
standigen Wohnbevélkerung ab 15 Jahren in der Schweiz*:

Schweiz 5'437
Nord- und Westeuropa 493
Sldwesteuropa 571
Ost- und Sudosteuropa 429
Nicht-europaische Staaten 235

Tabelle 6: Staatsangehorigkeit der standigen Wohnbevolkerung
ab 15 Jahren in der Schweiz 2018 (in Tausend) (Quelle: BfS, 2019)

In diesen Zahlen sind Personen im Asylprozess (Ende September 2019 rund 60‘000) sowie
Sans Papiers nicht enthalten. Genaue Angaben Uber die Zahl der in der Schweiz lebenden
Menschen ohne Aufenthaltsberechtigung (d.h. Sans Papiers) sind nicht mdglich, da diese Be-
volkerungsgruppe nicht systematisch registriert ist. Eine im Auftrag des Staatssekretariates fur
Migration durchgefuhrte Experten-Schatzung ging 2015 von 50 000 bis 99 000 Personen ohne

43 Salis Gross C. et al.: Migrationssensitive Palliative Care. Bedarf und BedUrfnisse der Migrationsbevélkerung in
der Schweiz. Schlussbericht. public health services, Bern 2014. Soom Ammann E., Salis Gross C.: Palliative
Care und Migration. Literaturrecherche zum Stand der Forschung einer diversitatssensiblen Palliative Care. Teil-
bericht. public health services, Bern 2014.

44 Bundesamt fur Statistik: Standige Wohnbevdlkerung ab 15 Jahren nach Migrationsstatus und verschiedenen
soziodemografischen Merkmalen, 2012-2018. Neuchatel, 2019.
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geregelten Aufenthaltsstatus aus*. Andere Schatzungen sprechen von bis zu 300'000 Sans
Papiers*.

Aus diesen Zahlen lasst sich ableiten, dass die am ehesten als vulnerabel zu bezeichnende
Gruppe von Migrantinnen und Migranten, namlich jene aus ost- und aussereuropaischen Staa-
ten, mehr als eine halbe Million Menschen umfasst. Bei der Bedarfsabschatzung ist zu bertick-
sichtigen, dass aufgrund des «healthy migrant»-Effekts (vgl. z.B. demographisches Alter) die
Sterberate in der Migrationsbevdlkerung kleiner ist als in der Durchschnittsbevélkerung; nur
etwa 10% der Verstorbenen sind Auslander (12% der verstorbenen Manner und 7% der ver-
storbenen Frauen). Damit ist fiir diese Gruppe von 2‘000 Todesféllen pro Jahr auszugehen®’.

Die Fachleute sind sich einig, dass die Angebote fur diese Gruppe von Migrantinnen und Mig-
ranten grundsatzlich niederschwellig erreichbar sein sollten bzw. im Idealfall «aufsuchend». In
allen Settings waren zudem muttersprachliche Fachleute sehr hilfreich.

Viel erreichen liesse sich auch bei Personen, die zwar Uber ein Netz verfligen, aber nicht Gber
die notwendigen Informationen; wichtig waren hier Informationsanlasse, bei denen auch Per-
sonen mitwirken, die innerhalb der betreffenden Community ein hohes Ansehen geniessen.
Allgemeine Informationen (wie Infoblatter, Handblcher oder Internetquellen) sind weniger hilf-
reich als die auf das spezifische Individuum und seine Familie ausgerichtete Unterstitzung
durch Schlisselpersonen aus den Communities. Diese Schliisselpersonen missen jedoch gut
geschult sein, damit sie die richtigen Informationen zum Schweizer Gesundheitswesen und zu
Palliative Care vermitteln. Manchmal kursieren auch Fehlmeinungen, die Gber Schlisselper-
sonen vermittelt wurden.

2.4.4. Bestehende Angebote

Fur Gesundheitseinrichtungen bedeutet es eine grosse Herausforderung, angesichts der zu-
nehmenden Vielfalt inrer Patientinnen und Patienten ein hohes Niveau von Patientensicherheit
und Versorgungsqualitat aufrechtzuerhalten. Im Rahmen des vom BAG initiierten Programms
«Migration und Gesundheit» haben sich mehrere gréssere Spitaler und Spitalgruppen im Netz-
werk «Swiss Hospitals for Equity» zusammengeschlossen und setzen sich dafur ein, die Ver-
sorgungsqualitat flr benachteiligte Bevdlkerungsgruppen zu verbessern und Zugangsbarrie-
ren abzubauen.

Aktuell gibt es keine spezifischen strukturellen Palliative-Care-Angebote fur diese Patienten-
gruppe; diese seien jedoch — so die Meinung von Fachleuten — auch nicht unbedingt notwendig
bzw. zielfuhrend. Hingegen hat das Bundesamt fur Gesundheit 2015 sog. «Migrationssensitive
Checklisten fiir Palliative Care» veréffentlicht*®; allerdings liegen diese im Moment nur in den
drei Amtssprachen vor.

Eine Studie* im Auftrag des BAG hat bei den zehn grossten Anbietern von spezialisierter
stationarer Palliative Care in der Schweiz nachgefragt, wie viele Patientinnen und Patienten
mit Migrationshintergrund sie behandeln und inwieweit migrationsspezifische Angebote vor-
handen sind. Die Anzahl der behandelten Patientinnen und Patienten mit Migrationshinter-

45 Morlok M. et al.: Sans-Papiers in der Schweiz 2015. Schlussbericht zuhanden des Staatssekretariats fir Migra-
tion (SEM). B,S,S. Volkswirtschaftliche Beratung AG, Basel 2015.

46 Nationale Plattform Gesundheitsversorgung fiir Sans-Papiers: Gesundheitsversorgung fir verletzliche Gruppen
in der Schweiz. Situation und Empfehlungen. 2014.

47 In der Schweiz gibt es 2019 67'000 Todesfélle; davon betrafen 6'400 Auslanderinnen und Auslander. Die
Gruppe der Menschen aus ost- und aussereuropaischen Staaten macht ca. ein Drittel aller Auslanderinnen und
Auslander aus. Dies ergibt die Schatzung von ca. 2'000 Todesféllen in dieser Gruppe.

48 Biihimann R.: Migrationssensitive Checkliste in der Palliative Care. Fragen an den Patienten, die Patientin.
BAG, Bern 2015. Bihlmann R.: Migrationssensitive Checkliste in der Palliative Care. Fragen an die Angehérigen.
BAG, Bern 2015.

49 Salis Gross C. et al.: Migrationssensitive Palliative Care. Bedarf und BedUrfnisse der Migrationsbevélkerung in
der Schweiz. Schlussbericht. public health services, Bern 2014.
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grund variiert betrachtlich und reicht (gemass Schatzungen) von 5 bis 10 % (in vier Institutio-
nen) tber 20 % (ebenfalls in vier Institutionen) bis zu 30-40% (in zwei Institutionen).

Die Studie kommt zum Schluss, dass das Thema migrationssensitive Palliative Care in der
Schweiz noch kaum bearbeitet wurde. In keiner der befragten Institutionen gibt es Informati-
onsmaterial ausser in den Landessprachen. Nur in drei Institutionen ist nach eigener Einschat-
zung genigend transkulturelle Kompetenz bei den involvierten Fachpersonen vorhanden. Bei
den in Palliative Care geschulten Freiwilligen fehlt eine zusatzliche Schulung in transkultureller
Kompetenz noch Uberall. Kontakte mit nicht-christlichen Religionsvertretern bestehen in funf
Institutionen. Zwei Institutionen haben Kontakte zu weiteren Selbstorganisationen der Migrati-
onsbevolkerung. Neutrale spirituelle Rdume sind in drei Institutionen vorhanden, sieben haben
Zugriff auf Raume flr gréssere Besuchergruppen. Etabliert sei die Zusammenarbeit mit inter-
kulturellen Ubersetzungsdiensten, wobei bemerkt wird, dass diese kaum auf die spezifischen
Anforderungen in der Palliative Care vorbereitet seien.

Angesichts der bestehenden Zugangshiirden von Sans Papiers zu den Regelstrukturen haben
sich im Laufe der Zeit verschiedene spezifische Versorgungseinrichtungen gebildet, die expli-
zit an Sans Papiers gerichtete Dienstleistungen erbringen und die Regelstrukturen gezielt er-
ganzen. Die spezifische Versorgung erfolgt in der Regel ausserhalb des OKP-Systems und
weist andere Finanzierungsmechanismen bzw. Tarifsysteme auf. Sie ist in vielen Fallen moti-
viert und gepragt von sozialem bzw. humanitdrem Engagement und wird je nach Stadt bzw.
Kanton in unterschiedlichem Ausmass von der 6ffentlichen Hand unterstitzt™.

2.4.5. Liicken

Gemass der Literatur® bestehen fiir die beschriebene Gruppe von Migrantinnen und Migran-
ten erhebliche Barrieren im Zugang und in der Nutzung der vorhandenen Angebote. Dafur
werden verschiedene Faktoren verantwortlich gemacht:

— das fehlende Wissen (iber die Angebote oder Vorurteile gegeniiber Angeboten (z.B. nur
fur Mehrheitsbevdlkerung/Mittelschicht; Gesundheitswesen diskriminiert Minderheiten;
Palliative Care hat etwas mit Suizidbeihilfe zu tun);

— die schlechte geographische Erreichbarkeit bzw. die Hochschwelligkeit der Angebote;

— die schwierige Kommunikation, einerseits aufgrund der fehlenden Sprachkenntnisse, an-
derseits aufgrund des Rollenverhaltens in Gesprachen und aufgrund der unklaren Zustan-
digkeiten fur Information und Entscheidungen;

— falsche Annahmen der Gesundheitsfachleute, insbesondere der (Haus-)Arztinnen und
Arzte, dass namlich die Migrationsbevdlkerung es vorziehe, informell zu Hause zu pflegen,
und auch in der Lage sei, die damit einher gehenden Belastungen zu tragen.

— Strukturelle Barrieren kdnnen auch entstehen durch ungedeckte finanzielle Kosten, z.B.
durch Arbeitsausfalle von Angehérigen aufgrund der Betreuung zu Hause oder durch die
Ruckfuhrung vor bzw. nach dem Tod.

— In der Literatur wird ausserdem darauf hingewiesen, dass das Konzept «Palliative Care»
stark individualistisch und angelséchsisch geprégt sei, so dass es der Migrationsbevolke-
rung teilweise nur schwer zuganglich sei.

%0 Nationale Plattform Gesundheitsversorgung fiir Sans-Papiers: Gesundheitsversorgung fiir verletzliche Gruppen
in der Schweiz. Situation und Empfehlungen. 2014. f

51 Bilhger V. et al.: Health Care for Undocumented Migrants in Switzerland. Policies — People — Practices. Swiss
Federal Office of Public Health, International Center for Migration Policy Development, Swiss Forum for Migration
and Population Studies — University of Neuchétel, Vienna, 2011.

Salis Gross C. et al.: Migrationssensitive Palliative Care. Bedarf und Bedurfnisse der Migrationsbevdlkerung in
der Schweiz. Schlussbericht. public health services, Bern 2014.

Soom Ammann E., Salis Gross C.: Palliative Care und Migration. Literaturrecherche zum Stand der Forschung
einer diversitatssensiblen Palliative Care. Teilbericht. public health services, Bern 2014.
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3. Handlungsempfehlungen und deren Umsetzung

3.1. Ubersicht iiber die Liicken bei der Palliative-Care-Versorgung von vulnerablen
Patientengruppen

Die Beschreibung der vulnerablen Patientengruppen in Kap. 2 hat gezeigt, dass bei allen vier
Gruppen Licken in der Palliative-Care-Versorgung bestehen. Diese Licken unterscheiden
sich teilweise nicht von jenen, wie sie gemass den interviewten Palliative-Care-Fachleuten
auch bei den 75% nicht-onkologischen Patientinnen und Patienten am Lebensende festzustel-
len sind. Wenn man die Qualitat der Palliative-Care-Versorgung in der Schweiz ins Verhaltnis
setzt zur Anzahl Personen, die diese erhalten, gibt es deshalb eine zweigipflige Haufigkeits-
verteilung (vgl. Abb. 3, ausgezogene Linie): Der eine, kleinere Gipfel mit einer sehr guten Pal-
liative-Care-Versorgung umfasst die onkologischen Patientinnen und Patienten; der zweite,
grossere Gipfel mit einer mehrheitlich schlechten Palliative-Care-Versorgung umfasst die Gb-
rigen Patientinnen und Patienten. Es ist davon auszugehen, dass sich zahlreiche vulnerable
Patientinnen und Patienten ganz am linken Rand dieses zweiten Gipfels befindet.

heutiger Zustand anzustrebender Zustand

l |

......

Haufigkeit

Haufung von
vulnerablen
Patientengruppen

-
-
-

_______

sehr schlecht schlecht gut sehr gut

Qualitdt der Paliative-Care-Versorgung

Abb. 3: Qualitit der Palliativ-Care-Versorgung und Haufigkeit, mit der Patientinnen und
Patienten diese erhalten (eigene Darstellung).

Offensichtlich ist in der Schweiz die Palliative-Care-Versorgung insgesamt suboptimal. Daflr
werden in der Literatur und von den interviewten Fachleuten einige Faktoren verantwortlich
gemacht, die haufig auch bei der Versorgung von vulnerablen Patientengruppen als Licken
genannt werden (vgl. Kap. 2.1. — Kap. 2.4.). Dazu gehdren namentlich die folgenden:

Mangelhaftes Wissen zahlreicher Gesundheitsfachleute: Gemass den interviewten Fachleu-
ten sind die Kenntnisse und Fertigkeiten vieler Arztinnen und Arzte im Bereich Palliative
Care relativ bescheiden, dies obwohl Palliative Care seit einigen Jahren Bestandteil der Aus-
bildung ist und Mdglichkeiten fur die Weiterbildung (z.B. interdisziplinarer Schwerpunkt Palli-
ativmedizin) vorhanden sind. Gleiches gilt fir Pflegefachpersonen und weiteren Fachperso-
nen im stationdren und ambulanten Bereich. Dies flhrt dazu, dass Palliative Care als Be-
handlungsoption viel zu oft gar nicht erst in Betracht gezogen wird. Bei vulnerablen Patien-
tengruppen trifft dies in besonderem Masse zu, da Betroffene ihre Bedlrfnisse haufig nicht
gut ausdricken kénnen.
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Ungeléste Finanzierungsfragen: Ein Bericht von BAG/GDK®? weist darauf hin, dass eine un-
genlgende oder fehlende Finanzierung den Ausbau von Palliative-Care-Angeboten behin-
dert und den Zugang zu Palliative Care in der Grundversorgung und zu spezialisierter Pallia-
tive Care fir Patientinnen und Patienten und deren Angehoérige beeinflusst. Der gerechte
und schnelle Zugang sei in der Schweiz noch nicht fir alle Menschen mit unheilbaren, le-
bensbedrohlichen und/oder chronisch fortschreitenden Krankheiten und ihre Angehdrigen
gewahrleistet. An anderer Stelle®® wird darauf hingewiesen, dass das gegenwartige Finanzie-
rungssystem die Koordination und die Kommunikation mit den Betroffenen und ihren Ange-
hdrigen nicht in genligendem Masse abgelte, sondern dazu neige, einzelne technische Ar-
beitsvorgange Ubermassig zu vergiten.

Darlber hinaus beklagen sich Kinderarzte und -arztinnen schon seit langerem, dass die be-
sonderen Anforderungen in der Padiatrie tariflich nur schlecht abgebildet seien. Dieser Be-
fund akzentuiert sich noch, wenn in einer Palliative-Care-Situation zusatzlich das gesamte
Umfeld einer professionellen Unterstlitzung bedarf. Finanzierungsfragen stellen sich auch
bei Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung, da hier einerseits unterschiedliche Kostentra-
ger (IV, Kanton, OKP) involviert sind und anderseits nicht immer klar ist, ob gewisse Symp-
tome krankheits-, behinderungs- oder altersbedingt sind.

Diirftige Datenlage: Die OECD und die WHO beschreiben in einem 2011 veréffentlichten Be-
richt>* die fehlende Datengrundlage als zentrale Schwéche des Schweizer Gesundheitssys-
tems: «The paucity of information on health inequities and quality of care makes it difficult to
assess whether Switzerland receives value for money for its major financial investment in
health care.» Dieser Befund trifft immer noch zu, auch und gerade im Kontext von Palliative
Care fUr vulnerable Patientengruppen.

Mangelnde Respektierung des Patientenwillens: Die Respektierung des Patientenwillens ist
zentral fur die Behandlung und Betreuung; dies trifft auch fir die Palliative-Care-Versorgung
zu. Gerade bei Patientinnen und Patienten, die sich aufgrund einer Beeintrachtigung oder
Krankheit oder aufgrund sprachlicher Schwierigkeiten schwer tun, ihren Willen auszudrtcken,
besteht die Gefahr, dass Gesundheitsfachleute diese gesetzliche Vorgabe nicht genligend
beachten.

Andere Lucken betreffen nur einzelne Patientengruppen:

Unbefriedigende Angebotsstrukturen: Flr zahlenmassig kleine Patientengruppen wie Kinder
und Jugendliche oder Patienten und Patientinnen mit intellektueller Beeintrachtigung bringt es
die foderale Struktur des Schweizer Gesundheitssystems mit sich, dass in gewissen Kantonen
keine Angebote bestehen. Es gibt Vorschlage fir sinnvolle, kantonsibergreifende Strukturen
(z.B. Netzwerke mit Kompetenzzentren als Knotenpunkte), doch sind diese noch weit entfernt
von einer Realisierung.

Ungeniigender Zugang zur Gesundheitsversorgung: Bei den Patienten und Patientinnen mit
Migrationshintergrund hat die Gruppe der ost- und aussereuropaischen Staatsangehdrigen
grundsatzlich einen erschwerten Zugang zur Gesundheitsversorgung, und damit auch zu Pal-
liative Care.

Fehlende interprofessionelle Zusammenarbeit: Gemass den «Nationalen Leitlinien Palliative
Care» ist die Zusammenarbeit von verschiedenen Berufsgruppen ein tragendes Element der
Palliative Care. Bei Patientinnen und Patienten, die am Lebensende von mehreren Berufs-
gruppen (z.B. Sozial- und Gesundheitsfachleuten) behandelt werden, fihren Kommunikati-

52 BAG, GDK (Hrsg.): Finanzierung der Palliative-Care-Leistungen der Grundversorgung und der spezialisierten
Palliative Care (ambulante Pflege und Langzeitpflege). Bern, 2013.

53 Jox R. et al.: Geriatrische Palliative Care in der Westschweiz. Standortbestimmung und Empfehlungen. Weiss-
buch. 2018.

5 OECD/WHO: OECD Reviews of Health Systems: Switzerland. OECD Publishing 2011. DOI:
http://dx.doi.org/10.1787/9789264120914-en
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onsschwierigkeiten zwischen diesen Fachleuten und die mangelhafte oder fehlende Zusam-
menarbeit dazu, dass die Palliative-Care-Versorgung suboptimal oder schlecht ist. Der Mangel
an Zusammenarbeit und Koordination bei der Betreuung am Lebensende flihrt nicht nur zu
teilweise unangemessenen Spitaleinweisungen, sondern verursacht auch Unsicherheiten und
Angste bei den betroffenen Personen und ihren Angehdrigen. Dies betrifft namentlich Patien-
tinnen und Patienten mit intellektueller Beeintrachtigung und solche mit psychischen Krank-
heiten®®.

In den Kapiteln 3.3. und 3.4. werden Handlungsempfehlungen skizziert, welche die in diesem
Bericht beschriebenen Lucken schliessen sollen. Dabei wird unterschieden zwischen Hand-
lungsempfehlungen, die allen vulnerablen Patientengruppen zugutekommen (Kap. 3.3.), und
Handlungsempfehlungen, die spezifisch sind fur einzelne vulnerable Patientengruppen (Kap.
3.4.). Die in Kapitel 3.3. skizzierten Massnahmen tragen im ldealfall dazu bei, dass die Pallia-
tive-Care-Versorgung in der Schweiz insgesamt, d.h. fUr alle Patientinnen und Patienten ver-
bessert wird (= gestrichelte Linie in Abb. 3). Kapitel 3.5 enthalt eine Synopsis aller Handlungs-
empfehlungen und Massnahmen.

Vorgangig aber wird im Kapitel 3.2. dargelegt, welche Feststellungen und Handlungsempfeh-
lungen der Bundesrat in seinem im September 2020 verdoffentlichten Bericht zur Verbesserung
der Palliative-Care-Versorgung in der Schweiz gemacht hat; sowohl die Feststellungen als
auch die Handlungsempfehlungen decken sich in vielen Punkten mit jenen, die im vorliegen-
den Bericht zu finden sind. Der Bericht des Bundesrates bestatigt die weiter oben gemachte
Feststellung, dass die Palliative-Care-Versorgung in der Schweiz insgesamt suboptimal ist;
gerade die vulnerablen Patientengruppen leiden in besonderem Masse unter dieser Situation.

3.2. «Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Lebensende»: Emp
fehlungen des Bundesrates in Erfiillung des Postulates 18.3384 der SGK-SR5¢

Im April 2018 hat die Kommission fur soziale Sicherheit und Gesundheit des Standerates
(SGK-SR) das Postulat 18.3384 «Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Le-
bensende eingereicht. In der Begrindung wird darauf hingewiesen, dass der Wunsch der Blir-
gerinnen und Burger, in Wirde und selbstbestimmt, angemessen begleitet sowie mdglichst
frei von Angsten und Schmerzen die letzte Lebenszeit verbringen und sterben zu kénnen, in
der Schweiz noch nicht tberall erflllt werden kdénne. Zwar seien im Rahmen der Nationalen
Strategie Palliative Care 2010-2015 und der nachfolgenden Plattform Palliative Care in den
Kantonen und Gemeinden viele Angebote aufgebaut worden, haufig allerdings als Pilotmo-
delle mit begrenzter Laufzeit. Inzwischen habe sich gezeigt, dass die Finanzierung dieser An-
gebote schwierig und deren Fortbestand gefahrdet sei. Es gelte daher zu Uberprifen, wie die
Palliative-Care-Versorgung noch besser in die bestehende Gesundheitsversorgung integriert
und finanziert werden kdnne. Damit die Lebensqualitat in der letzten Lebensphase erhalten
und ein wardiges Sterben fur alle mdglich sei, brauche es zudem rechtzeitig gefuhrte, offene
Gesprache uber das Lebensende. Im Hinblick darauf sei eine grundsatzliche Sensibilisierung
der Bevolkerung fir das Thema «Lebensende» erforderlich.

Fur die Beantwortung des Postulats wurde in einem ersten Schritt eine ausfiihrliche Situati-
onsanalyse durchgefihrt; diese kommt zu ahnlichen Befunden wie der vorliegende Bericht:

— Grosse Lucken im Versorgungsangebot gebe es noch in drei Bereichen: bei den stationa-
ren Hospizstrukturen, bei den mobilen Palliativdiensten und beim Zugang zu Angeboten

5 Gemeint ist hier die Gruppe 2 der Menschen mit psychischen Krankheiten (vgl. Kap. 2.3.1.).
5 Bundesrat: Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Lebensende. Bericht in Erfiillung des Pos-
tulates 18.3384 der SGK-SR. Bern, 2020.
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fur Patientinnen und Patienten mit nicht-onkologischen Erkrankungen, und zwar insbeson-
dere flir ltere Menschen sowie fir Kinder und Jugendliche mit lebenslimitierenden Erkran-
kungen.

— Spezialisierte Palliative-Care-Angebote im Akutspital wiirden noch nicht flachendeckend
zur Verfugung stehen, und wenn doch vorhanden, seien die Leistungen nicht immer aus-
reichend finanziert. Zudem mangle es im Bereich der Angebote der spezialisierten Pallia-
tive Care an breit abgestitzten und aufeinander abgestimmten Definitionen und Struktur-
kriterien. Diese Grundlagen seien nétig, um die Qualitat der Angebote, eine adaquate Fi-
nanzierung und bedarfsgerechte Aus-, Weiter- und Fortbildungsangebote sicherzustellen.

— Die Leistungserbringer der Grundversorgung (Hausarztinnen und Hausarzte, Spitex, Pfle-
geheime, Akutspitaler) wurden Patientinnen und Patienten in der letzten Lebensphase
nicht immer rechtzeitig erkennen; der Beizug von spezialisierter Palliative Care (sofern an-
gezeigt) verzdgere sich dadurch.

— Die gesundheitliche Vorausplanung im Sinne einer frihzeitigen Diskussion uUber die Be-
durfnisse und Winsche der Patientinnen und Patienten und einer vorausschauenden, ge-
meinsamen Behandlungsplanung sei in allen Bereichen (ambulant, akutstationar, Lang-
zeit) zu wenig gut implementiert. Dabei sei namentlich auch die Abgeltung dieser Leistun-
gen noch nicht geklart.

— Die geltenden Regelungen zur Abgeltung von Leistungen gemass Krankenversicherungs-
gesetz (KVG) wirden nur einen Teil der Aufgaben berlcksichtigen, die eine ganzheitliche
Palliative Care ausmachen. Nicht abgedeckt seien Leistungen, die nach einem mehrdi-
mensionalen Pflegeverstandnis nicht nur auf kdrperliche, sondern auch auf psychosoziale
und spirituelle Bedurfnisse reagieren, Leistungen zur Begleitung und Betreuung von An-
gehorigen oder konsiliarische Leistungen von mobilen Palliativdiensten.

— Und nicht zuletzt wirden verlassliche Daten zur Palliative-Care-Versorgung fehlen, sowohl
was die einzelnen Angebote betrifft, als auch die angebotenen Leistungen oder Zahlen
zum Bedarf. Diese Kennzahlen wéren fir die Kantone eine wichtige Grundlage fiir die Pla-
nung und Steuerung.

Aus dieser Situationsanalyse hat der Bundesrat die folgenden Schlussfolgerungen gezogen:

1. Mit den heutigen Strukturen im Gesundheitswesen wird es nicht méglich sein, die zuneh-
mende Anzahl sterbender Menschen und ihre Angehdrigen angemessen zu behandeln
und zu betreuen.

2. Das Lebensende wird als akutes Ereignis behandelt — obwohl rund 70 % der Todesfalle in
der Schweiz zu erwarten sind und damit frihzeitig und vorausschauend vorbereitet werden
koénnten.

3. Die gesellschaftliche Entwicklung hin zu einem «gestaltbaren» und «selbstbestimmten
Sterbeny fihrt zu neuen Ungleichheiten am Lebensende.

4. Angebote der Palliative Care sind nicht ausreichend in die Gesundheitsversorgung inte-
griert. Nicht alle Patientengruppen haben den gleichen Zugang zu diesen Angeboten.

Aus Sicht des Bundesrates ist es zwingend notwendig, dass Sterben und Tod als Bestandteile
des Lebens und der Gesundheitsversorgung anerkannt sind. Dazu sollen Rahmenbedingun-
gen geschaffen werden, damit sich alle Menschen frihzeitig mit ihnrem Lebensende auseinan-
dersetzen kdnnen. Patientinnen und Patienten, die sich in der letzten Lebensphase befinden,
sollen eine Behandlung und Begleitung erhalten, die medizinisch sinnvoll ist und sich an den
individuellen Winschen und Bedurfnissen der betroffenen Person ausrichtet mit dem Ziel, die
Lebensqualitat bis zuletzt zu erhalten oder zu verbessern. Der Zugang zu Palliative Care soll
fur alle Menschen in der Schweiz ermdglicht werden.

Um diese Ziele zu erreichen, schlagt der Bundesrat elf Massnahmen in vier Themenbereichen
vor (siehe Tab. 7).
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Themenbereich 1:
Sensibilisierung & vorausschauende Auseinandersetzung mit dem Lebensende férdern

Massnahme

1.A | Standige Arbeitsgruppe «Gesundheitliche Vorausplanung» einsetzen

Themenbereich 2:
Menschen in der letzten Lebensphase und ihre Angehorigen angemessen unterstiitzen

Massnahmen

2.A | Projekt «Zugang zur allgemeinen Palliative Care» lancieren und umsetzen

2.B Austauschformat fur die strukturierte Zusammenarbeit erarbeiten

2.C | Regionale/kantonale Informations- und Beratungsstellen «Letzte Lebensphase» be-
zeichnen

Themenbereich 3:
Behandlung und Betreuung von Menschen mit einer komplexen Symptomatik in der
letzten Lebensphase verbessern

Massnahmen

3.A | Angebote der spezialisierten Palliative Care definieren

3.B | Neuregelung der Vergutung von Hospizstrukturen prifen

3.C | Spitalexterne mobile Palliativdienste férdern

3.D | Konzept «Palliative Care fir spezifische Patientengruppen» erarbeiten und umsetzen

3.E | Empfehlungen an die Kantone fiir eine fiir eine integrierte Palliative-Care-Versorgung
formulieren

3.F | Abgeltung von palliativmedizinischen Leistungen im akutstationaren Bereich sicherstel-
len

Themenbereich 4:
Die Aktivitaten im Bereich Palliative Care werden auf nationaler Ebene koordiniert und
der Wissensaustausch ist sichergestellit.

Massnahme

4 A Nationale Plattform Palliative Care weiterfihren

Tabelle 7: Verbesserung der Palliative-Care-Versorgung in der Schweiz: Themenberei-
che und Massnahmen aus Sicht des Bunderates (Quelle: Bericht des Bundesrates, 2020)

Abb. 4 zeigt, abgeleitet von diesen Bereichen, den Handlungsbedarf in Bezug auf verschie-
dene Anspruchsgruppen. Die vulnerablen Patientengruppen sind explizit im Themenbereich
3 angesprochen; da sie aber gleichzeitig auch Teil der Ubrigen Betroffenengruppen sind,
mussen auch in den Ubrigen Handlungsfeldern Verbesserungen erzielt werden, damit sich
an ihrer Situation etwas bessert.
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Abbildung 4: Empfehlungen des Bundesrates zur Verbesserung der Palliative-Care-
Versorgung in der Schweiz: Ubersicht iber Themenbereiche, Betroffene und Hand-
lungsbedarf (Quelle: Bericht des Bundesrates, 2020)

3.3. Handlungsempfehlungen, die allen vulnerablen Patientengruppen zugute-
kommen

Wie in Kap. 3.1. ausgeflihrt, ist die Palliative-Care-Versorgung in der Schweiz insgesamt sub-
optimal. Unter dieser Situation leiden insbesondere vulnerable Patientinnen und Patienten, da
sie oft mehr MUhe haben als andere, ihre Bedurfnisse zu formulieren und deren Beriicksichti-
gung einzufordern. Die Situation der vulnerablen Patientengruppen bessert sich also nur dann
substanziell, wenn sich die Palliative-Care-Versorgung insgesamt verbessert. Vor diesem Hin-
tergrund kommt den im Bericht des Bundesrates «Bessere Betreuung und Behandlung von
Menschen am Lebensende» formulierten Massnahmen eine grosse Bedeutung zu. Sie sind
deshalb bei den notwendigen Massnahmen «mitzudenken», werden jedoch nachfolgend nicht
mehr einzeln aufgefiihrt.

Ein Ubergeordnetes und zentrales Handlungsfeld betrifft die Sensibilisierung der Bevoélkerung
fur die Bedeutung von Palliative Care (vgl. Tabelle 7, Themenfeld 1): Sterben und Tod sind in
der Gesellschaft immer noch mehrheitlich tabuisiert. Eine Folge davon ist, dass das Verstand-
nis von und fur Palliative Care in der Bevdlkerung bescheiden ist. Die interviewten Fachleute
waren sich einig, dass ein gemeinsames und breites Verstandnis von und fur Palliative Care
in der Bevolkerung, bei dem nicht primar die Sterbephase, sondern die Lebensqualitat in der
letzten Lebensphase im Zentrum steht, die Grundlage sei fiir alle weiteren Verbesserungs-
massnahmen. Erst auf dieser Basis steige die Nachfrage nach Palliative Care und

— seien die Menschen bereit, sich rechtzeitig mit dem eigenen Sterben und Tod auseinan-
derzusetzen (= Kap. 3.3.4);

— flhlten sich die involvierten Fachleute veranlasst, sich das notwendige Wissen im Bereich
Palliative Care anzueignen (= Kap. 3.3.1.) und verstarkt die interprofessionelle Zusam-
menarbeit zu pflegen (= Kap. 3.4.1.);

— entstehe der Druck auf die Politik, die fehlenden Angebotsstrukturen zu schaffen (= Kap.
3.4.2.), die finanziellen Fragen befriedigend zu l6sen (= Kap. 3.3.3) und die Ressourcen
zur Erfassung und Auswertung der relevanten Daten bereitzustellen (> Kap. 3.3.2.)

Ideal ware eine grossangelegte, mehrjahrige Sensibilisierungskampagne zum Thema «Le-
bensqualitat in der letzten Lebensphase» via Zeitungen, Fernsehen und soziale Medien nach
dem Beispiel der HIV/AIDS-Kampagne oder der Organausweis-Kampagne. Allerdings wird
sich der Bund aufgrund fehlender gesetzlicher Grundlagen nicht entsprechend engagieren
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kénnen. Alternativ sollte die Plattform Palliative Care eine solche Sensibilisierungskampagne
ins Auge fassen — selbstverstandlich im kleineren Massstab und in enger Abstimmung mit
palliative ch. So kdnnte eine Arbeitsgruppe der Plattform Palliative Care in Zusammenarbeit
mit palliative ch und mit externer Unterstlitzung ein Konzept flir eine Sensibilisierungskam-
pagne verfassen; Teil davon ware eine kurze, breit akzeptierte und laienverstandliche Be-
schreibung von Palliative Care. Diese kdénnte durch die Plattform-Mitglieder (darunter alle Kan-
tone sowie zahlreiche Berufs-, Fach- und Dachverbande) auf moglichst vielen Kanalen be-
kannt und zum Thema gemacht werden, namentlich auch bei den Interessevertretern und
NPOs der vulnerablen Patientengruppen. Zudem kénnte sie in den Spitalern und den Pflege-
heimen standardmassig mit den Eintrittsunterlagen abgegeben werden, dies durch Vermitt-
lung von H+ Die Spitaler der Schweiz und Curaviva Schweiz, die ebenfalls in der Plattform
vertreten sind. Ausserdem sind die die Medien(-kanale) fur die Migrationsbevolkerung (siehe
www.migesmedia.ch) als Multiplikatoren miteinzubeziehen.

In den folgenden Unterkapiteln sind vor allem Massnahmen formuliert, die gezielt vulnerable
Patientengruppen erreichen sollen.

3.3.1. Handlungsempfehlung 1: Aus-, Weiter- und Fortbildung in Palliative Care fiir alle Fach-
leute, die mit Sterben und Tod ihrer Patientinnen und Patienten bzw. Klientinnen und
Klienten konfrontiert sind®’

Die Tatsache, dass die behandelnden und betreuenden Fachpersonen Uiber zu wenig Wissen
im Bereich Palliative Care verfiigen, stellt nach Ansicht der interviewten Fachleute bei allen
vulnerablen Patientengruppen ein Problem dar. Folge davon ist unter anderem, dass der Be-
darf nach Palliative Care nicht oder zu spat erkannt wird, dass die spezifischen Bedirfnisse
der betroffenen Menschen nicht wahrgenommen werden oder dass die Zusammenarbeit der
involvierten Fachleute suboptimal ist. Das «mangelhafte Wissen» betrifft nicht nur Gesund-
heitsfachleute, sondern auch Fachleute aus dem Sozialbereich (Heilpadagogik, Sozialpada-
gogik, Sozialarbeit), die namentlich bei der Betreuung von vulnerablen Patientengruppen eine
wichtige Rolle als Bezugspersonen wahrnehmen.

«Bildung» war von Beginn an einer der Schwerpunkte der Nationalen Strategie Palliative Care.
In deren Rahmen haben sich Bund und Kantone zusammen mit den relevanten Partnern da-
rum bemuht, Palliative Care in die Aus-, Weiter- und Fortbildung von universitaren und nicht-
universitaren Gesundheitsberufen sowie von weiteren relevanten Berufsgruppen zu integrie-
ren. Ein Faktenblatt der Plattform Palliative Care vom Juli 2018 fasst die bisher erzielten
Ergebnisse zusammen. Erfolge wurden danach namentlich im Bereich der Ausbildung von
Medizinalberufen sowie von Gesundheitsberufen FH und HF erzielt: Palliativmedizin ist neu
Gegenstand der Eidgendssischen Prifung der Humanmedizin; ebenso ist Palliative Care im
Gesundheitsberufegesetz (fur Pflege FH) verankert und in den Kompetenzkatalog der Ge-
sundheitsberufe HF (fir Pflege HF und Fachangestellte Gesundheit, FaGe) aufgenommen.
Hingegen ist es nicht gelungen, Palliative Care in den Studiengangen Soziale Arbeit; Sozial-
und Heilpadagogik sowie Psychologie zu verankern. Zudem scheint nach Einschatzung der
interviewten Fachleute im Bereich der Weiter- und Fortbildung aller relevanten Berufe ein
Manko zu bestehen; unklar ist, ob zu wenige Angebote bestehen oder ob diese zu wenig
nachgefragt werden.

Massnahme 1.1: Arztinnen und Arzte, die regelmassig schwerkranke und sterbende Patien-
tinnen und Patienten behandeln, haben sich die notwendigen Kenntnisse und Fertigkeiten in

57 In dieser Handlungsempfehlung 1 wurden im Kontext des vorliegenden Berichts neue Umsetzungsvorschlage
skizziert, die Uber den eigentlichen Auftrag dieses Berichts hinausgehen. Diese Vorschlage sollen im Rahmen der
Ubergeordneten Arbeiten geprtift und gemeinsam mit den angesprochenen Akteuren weiter diskutiert und bei
Maoglichkeit vorangetrieben werden.

% Plattform Palliative Care (Hrsg.): Faktenblatt «Bildung und Palliative Care». Bern, 2018.
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allgemeiner Palliative Care anzueignen.
Umsetzung:

— Das SRK organisiert Fortbildungskurse zum Thema «Bedlirfnisse von vulnerablen Patien-
tengruppen» fiir Palliative-Care-Fachleute; der Besuch solcher Kurse wird flr Inhaber des
Schwerpunktes «Palliativmedizin» fur verbindlich erklart (siehe oben).

In Zusammenarbeit mit den angesprochenen Mitgliedern des Forums der Plattform Palliative
Care (siehe Adressaten gemass Kap. 3.5) kénnten auch die folgenden Vorschlage umgesetzt
werden und so zu einer verbesserten Betreuung und Behandlung nicht nur von vulnerablen,
sondern von allen Patientinnen und Patienten am Lebensende beitragen:

— Ausgewahlte Fachgesellschaften (z.B. Allgemeine Innere Medizin, Padiatrie, Onkologie,
Neurologie) legen allgemeine Palliative Care als Prifungsstoff fur die Facharztprufung fest.

— Das SIWF andert die FBO dahingehend ab, dass Fachgesellschaften gewisse Fortbil-
dungsinhalte als verbindlich erklaren kénnen.

— Die Fachgruppe Arzte von palliative ch organisiert Palliative-Care-Workshops im Rahmen
der Jahreskongresse von Fachgesellschaften; zudem erarbeitet sie internetbasierte, mo-
dulare Fortbildungsangebote. Die Wahrnehmung solcher Fortbildungsangebote wird von
den zustandigen Fachgesellschaften fur verbindlich erklart (siehe oben).

— Nach dem Beispiel des Kantons Tessin kénnten kantonale Arztegesellschaften mehrtéagige
Basiskurse «allgemeine Palliative Care» fur Hausarztinnen und -arzte organisieren; der
Standortkanton sollte einen Teil der anfallenden Kosten ubernehmen.

Massnahme 1.2: Pflegefachpersonen, die regelmassig schwerkranke und sterbende Patien-
tinnen und Patienten behandeln, haben sich die notwendigen Kenntnisse und Fertigkeiten in
allgemeiner Palliative Care anzueignen.

Umsetzung: Pflegeheime und Spitex-Organisationen flihren regelmassig interne Weiterbildun-
gen zum Thema allgemeine Palliative Care durch und informieren ihre Mitarbeitenden tber
die Palliative Care Toolbox und den Gesprachsleitfaden «Migrationssensitive Palliative Care».

In Zusammenarbeit mit den angesprochenen Mitgliedern des Forums der Plattform Palliative
Care (siehe Adressaten gemass Kap. 3.5) kénnen die folgenden Vorschlage zusatzlich umge-
setzt werden und zu einer verbesserten Betreuung und Behandlung nicht nur von vulnerablen,
sondern von allen Patientinnen und Patienten am Lebensende beitragen:

— Fachhochschulen und Héhere Fachschulen flihren Palliative Care als Pflichtlehr- und Pri-
fungsfach ein.

—  Spitaler, Pflegeheime und Spitex-Organisationen sorgen dafiir, dass — abhangig von der
Grdsse der Institution — eine bestimmte Anzahl Mitarbeitende Uber eine Weiterbildung in
allgemeiner Palliative Care verfiugt. Aufgrund der Hochaltrigkeit und der Komplexitat der
Kunden in den Heimen misste jedes Team Uber Fachpersonen mit Ausbildungsniveaus
A1-B1 und die ganze Institution Gber mindestens eine spezialisierte Fachperson ab Ni-
veau B2 verfligen, damit eine 24-Stunden-Betreuung méglich ist.*

Massnahme 1.3: Fachleute im Sozialbereich (Sozialarbeit, Sozial- und Sonderpadagogik), die
regelmassig altere Klientinnen und Klienten betreuen (z.B. in Langzeitinstitutionen fir Men-
schen mit kognitiver Beeintrachtigung), haben sich Grundkenntnisse in allgemeiner Palliative
Care anzueignen.

Umsetzung:

— Die Fachhochschulen und héheren Fachschulen organisieren Einfiihrungskurse in Pallia-
tive Care, die flr alle Fachrichtungen offen sind.
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— Langzeitinstitutionen fir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung oder schwerer psychi-
scher Erkrankung fiihren interne Weiterbildungen zum Thema Alter werden, Sterben und
Tod durch.

Massnahme 1.4: Ausarbeitung spezifischer Weiter- und Fortbildungsangebote fur Palliative
Care in der Padiatrie.

Umsetzung:

— palliative ch, die Schweizerische Gesellschaft flir Padiatrie, die Allianz Kinderspitaler der
Schweiz (AllKids) und das BAG finanzieren gemeinsam die Umsetzung eines Pilotprojek-
tes «Weiterbildung Padiatrische Palliative Care»; mit der Ausarbeitung werden die bereits
existierenden spezialisierten padiatrischen Palliative Care-Teams beauftragt.

— Die Kinderspitaler motivieren geeignete Mitarbeitende fur die Absolvierung von Weiter-
und/oder Fortbildungsangeboten und unterstutzen sie in geeigneter Weise.

3.3.2. Handlungsempfehlung 2: Systematische Datenerfassung zu Bedarf und Leistungs-
erbringung in Palliative Care

Im Rahmen der Erarbeitung der «Nationalen Strategie Palliative Care» erstellte das Bundes-
amt fur Statistik ein Inventar der Datensituation Uber Palliative Care; der entsprechende Be-
richt kam zum Schluss, dass insgesamt sowohl in der Bundesstatistik als auch bei den kanto-
nalen Stellen wenig Informationen zum Thema Palliative Care vorliegen wiirden®. Nach Aus-
sagen der Fachleute hat sich an dieser Situation bis heute wenig geandert. Auch der bereits
erwahnte Bericht des Bundesrates weist darauf hin, dass Daten zu den einzelnen Angeboten
im Bereich Palliative Care nur sehr eingeschrankt vorhanden seien®'. Ein erster Versuch, ein
Minimal Data Set (Swiss Pall Data Set) zu etablieren, war nicht erfolgreich, sondern zeigte vor
allem die Heterogenitat der Palliative-Care-Landschaft.

Fir die Pflegeheime (bzw. Sozialmedizinischen Institutionen der Langzeitpflege) existiert auf
Bundesebene die SOMED-Statistik. Seit der Kantonalisierung der Behindertenhilfe gibt es auf
Bundesebene keine Statistik mehr fur Institutionen fir Menschen mit Behinderung, obwohl
dies laut Behindertenrechtskonvention angezeigt ware. Ebenso fehlen Todesstatistiken zu
Personen mit intellektueller Behinderung und umfassende Daten zur Lebenssituation von alten
Menschen mit Behinderung in der Schweiz®.

Das Bundesamt fur Gesundheit hat im Rahmen der Nationalen Strategie Palliative Care zu
zahlreichen spezifischen Fragestellungen Studien in Auftrag gegeben. Zahlreiche For-
schungsprojekte gab es zudem im Zusammenhang mit dem Nationalen Forschungsprogramm
67 «Lebensendey; diese haben in ausgewahlten Bereichen gewisse Datengrundlagen liefern
koénnen.

Vereinzelt wurde auch die Meinung geaussert, dass viel Energie notwendig ware, bessere
Daten zu erhalten, und der Effekt dennoch fraglich ware. Die fehlenden Daten seien nicht das
Hauptproblem, und in der Schweiz sei aufgrund des Fdderalismus auch keine befriedigende
Lésung absehbar. Diesen Bedenken ist in geblhrender Weise Rechnung zu tragen.

Massnahme 2.1: Durchfuhrung gezielter Forschungsprojekte zu Themen wie Bedarfsklarung,
aktuelle Versorgungspraxis oder Haltungsfragen bei Gesundheitsfachpersonen und Fachper-
sonen im Sozialbereich.

60 Bundesamt fiir Statistik: Inventar der Datensituation tUber Palliative Care. Neuchétel, 2012.

61 Bundesrat: Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Lebensende. Bericht in Erflllung des Pos-
tulates 18.3384 der SGK-SR. Bern, 2020.

62 Wicki M. et al.: Palliative Care fir Menschen mit einer intellektuellen Behinderung. Handlungs-bedarf und Mas-
snahmenvorschlage. Bericht im Auftrag des Bundesamts fur Gesundheit BAG. Interkantonale Hochschule fir
Heilpadagogik, Zirich 2015.
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Umsetzung:

— Kantone und Krankenversicherungen (und im Idealfall weitere Geldgeber) aufnen gemein-
sam einen Fordertopf zur Unterstiitzung von Forschungsprojekten zu Palliative Care bei
vulnerablen Patientengruppen.

— Die Plattform Palliative Care setzt ein Expertengremium ein, das Ausschreibungen zu re-
levanten Fragestellungen konzipiert und die Gesuche evaluiert.

Massnahme 2.2: Etablierung einer Statistik im Bereich Langzeitinstitutionen fur Menschen mit
Behinderung.

Umsetzung: Gemass dem Vorschlag von Standerat Eder (Motion 16.4020) sollte der Bundes-
rat statistische Erhebungen im Bereich Langzeitinstitutionen fir Menschen mit Behinderung
unterstitzen. Die Kantone waren grundsatzlich bereit, Daten zu liefern, mochten aber nicht
allein fur den Aufwand aufkommen.

3.3.3. Handlungsempfehlung 3: Kldrung und Regelung von Finanzierungsfragen

Nicht nur die interviewten Fachleute haben immer wieder — fUr jede vulnerable Patienten-
gruppe und flr jedes Versorgungssetting — darauf hingewiesen, dass die Finanzierung der flr
eine gute Palliative-Care-Versorgung notwendigen Leistungen vielfach ungeklart sei; auch im
Postulat 18.3384 der SGK-SR («Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Le-
bensende») wird betont, dass die Finanzierung dieser Angebote immer noch schwierig und
deren Fortbestand daher gefahrdet sei. Zu einem ahnlichen Befund war Jahre zuvor schon ein
Bericht von BAG/GDK zur Finanzierung der Palliative-Care-Leistungen gekommen®®. Der Be-
richt hielt fest, dass die ungenligende oder fehlende Finanzierung den Zugang zu Palliative
Care in der Grundversorgung und zu spezialisierter Palliative Care fir Patientinnen und Pati-
enten und deren Angehdrige beeinflusse; es ist davon auszugehen, dass dieser Befund in
besonderem Masse flir vulnerable Patientengruppen zutrifft. Gemass dem 2019 veréffentlichte
Bericht zu «Stand und Umsetzung von Palliative Care in den Kantonen» sehen auch die Kan-
tone die lickenhafte und fragmentierte Finanzierung von Palliative Care als grésste Heraus-
forderung®.

Beim DRG-System hat es zwar in den letzten Jahren Anpassungen gegeben (Bertcksichti-
gung von Palliative Care als Prae MDC), doch scheint sich dadurch die Situation im stationaren
Bereich nicht wesentlich gebessert zu haben. Im Moment gibt es eine sehr grosse Streuung
bezlglich Aufenthaltsdauer in Palliative-Care-Stationen; dies ergibt kein sinnvolles «grou-

ping».

Im ambulanten Bereich sind es namentlich Leistungen in Abwesenheit des Patienten (z.B.
Koordinationsaufgaben oder Gesprache mit Angehérigen), der hohe Abklarungs- und Bera-
tungsaufwand bei der Spitex sowie der Einsatz der mobilen Palliative-Care-Dienste, deren
Abgeltung oft Probleme bereitet.

In Langzeitinstitutionen fir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung und fir Menschen mit
schwerer psychischer Erkrankung kann die palliative Betreuung nicht via KVG abgerechnet
werden, es sei denn, die betreffende Institution sei auf der kantonalen Pflegeheimliste; aller-
dings ist dies mit einem immensen administrativen Aufwand verbunden, da zwei verschiedene
Erfassungssysteme zur Anwendung kommen (Pflege: RAI/RUG oder BESA; Betreuung:
IBBplus). Ideal ware, wenn die anfallenden Leistungen mit einem System erfasst werden kénn-
ten.

Die Situation betreuender Angehdriger (namentlich auch solcher von schwerkranken Kindern

63 BAG, GDK (Hrsg.): Finanzierung der Palliative-Care-Leistungen der Grundversorgung und der spezialisierten
Palliative Care (ambulante Pflege und Langzeitpflege). Bern, 2013

64 Liechti L., Kiinzi K.: Stand und Umsetzung von Palliative Care in den Kantonen. Ergebnisse der Befragung der
Kantone und Sektionen von palliative ch 2018. Schlussbericht. BASS, Bern 2019.
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und Jugendlichen) scheint sich in naher Zukunft zu verbessern. Im Mai 2019 hat der Bundesrat
die Botschaft zum Bundesgesetz liber die Verbesserung der Vereinbarkeit von Erwerbstatig-
keit und Angehdrigenbetreuung ans Parlament Gberwiesen. National- und Standerat haben
der Vorlage am 20. Dezember 2019 zugestimmt. Das neue Gesetz regelt die Lohnfortzahlung
bei kurzen Abwesenheiten und schafft einen bezahlten Betreuungsurlaub fir Eltern von
schwer kranken oder verunfallten Kindern.

Der Bericht des Bundesrates «Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Le-
bensende» skizziert Massnahmen, mit denen die bestehende Finanzierung in einzelnen Ver-
sorgungssettings Uberprift bzw. verbessert werde soll (siehe Tab.7, Massnahmen 3B und F).

Mit Fokus auf die vulnerablen Patientengruppen werden nachfolgend weitere Massnahmen
vorgeschlagen:

Massnahme 3.1: Die Langzeitinstitutionen fir Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung
oder einer schweren psychischen Erkrankung erganzen ihre heilpadagogische und agogische
Ausrichtung um eine medizinisch-pflegerische Komponente.

Umsetzung: Erziehungs-, Sozial- und Gesundheitsdepartemente missen gemeinsam eine L6-
sung finden, wie behinderte Menschen auch in der letzten Lebensphase adaquat versorgt
werden kénnen. Im Idealfall sollten die notwendigen Leistungen nicht mehr aus verschiedenen
Topfen finanziert werden; in diesem Zusammenhang braucht es mittelfristig auch eine einheit-
liche Erfassung heilpadagogischer und medizinischer Leistungen. Langzeitinstitutionen im Be-
hindertenbereich kénnten auf die kantonalen Pflegeheimlisten aufgenommen werden; so ware
es ihnen maoglich, fur ihre Bewohnerinnen und Bewohner bzw. Klientinnen und Klienten auch
medizinische und pflegerische Leistungen zu erbringen und diese via KVG abzurechnen. Re-
gionale Gegebenheiten sind zu berlcksichtigen.

3.3.4. Handlungsempfehlung 4: Etablierung der «gesundheitlichen Vorausplanung»

Die Respektierung der Selbstbestimmung von Patientinnen und Patienten ist nur mdglich,
wenn deren Werte, Erwartungen und Wunsche bekannt sind. Mit der «gesundheitlichen Vo-
rausplanung», wie sie das 2018 veroffentlichte «Nationale Rahmenkonzept Gesundheitliche
Vorausplanung»® beschreibt, ist es mdglich, diese zu ermitteln und in Therapieziele, Behand-
lungsentscheide und entsprechende Massnahmen flr zuktinftige Situationen der Urteilsunfa-
higkeit zu «Ubersetzen». Die Ergebnisse werden in geeigneter Form dokumentiert und es wird
sichergestellt, dass diese Informationen jederzeit verfliigbar sind und umgesetzt werden kon-
nen. Gemass Rahmenkonzept sind vulnerable Menschen eine wichtige Zielgruppe fir diesen
Ansatz. Im Kontext der Ubergeordneten Arbeiten hat der Bundesrat eine Massnahme formu-
liert, um die gesundheitliche Vorausplanung starker zu etablieren (siehe Tab.7, Massnahme
2).

Gerade bei vulnerablen Patientengruppen stellt die Respektierung der Selbstbestimmung oft
eine Herausforderung dar, da die Urteilsfahigkeit wegen Alter, kognitiver oder psychischer Be-
eintrachtigung reduziert sein kann oder fehlende Sprachkenntnisse eine grosse Hirde darstel-
len kénnen. Zwar ist die friher noch oft anzutreffende unkritische paternalistische Grundhal-
tung von Gesundheitsfachleuten mehr oder weniger verschwunden; auch Institutionen haben
mit diesem Anliegen wenig Probleme. Hingegen sind es haufig die Angehdrigen, die Uber Be-
troffene bestimmen wollen. Ebenso ist das Verhaltnis zwischen Beistand und Fachpersonen
nicht immer einfach und bedarf der Klarung. Die Schweiz hat 2014 die UNO-Behinderten-
rechtskonvention (BRK) ratifiziert; die BRK soll den vollen und gleichberechtigten Genuss aller
Menschenrechte und Grundfreiheiten durch alle Menschen mit Behinderungen férdern, schiit-
zen und gewahrleisten sowie die Achtung ihrer Wirde férdern.

65 BAG, palliative ch (Hrsg.): Gesundheitliche Vorausplanung mit Schwerpunkt «Advance Care Planning». Natio-
nales Rahmenkonzept flr die Schweiz. Bern, 2018.
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Einzelne Fachleute weisen darauf hin, dass «Selbstbestimmung» fir einzelne Betroffene auch
eine Uberforderung bedeuten kann; gefragt sei deshalb auch «Fiirsorge» von Seiten der Ge-
sundheitsfachleute. Damit daraus nicht ein unkritischer «Paternalismus» entstehe, brauche es
jedoch die Kontrolle durch ein Team.

Massnahme 4.1: Bei Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung wird mit geeigneten Mitteln
versucht, ihre Erwartungen und Winsche zu eruieren.

Umsetzung: Im Kanton Waadt setzt das Projekt «plan de crise conjointe» dieses Anliegen um.
Die GDK kénnte eine Ubersetzung des Projektes veranlassen und Curaviva Schweiz flr seine
Verbreitung sorgen. Zudem enthalten die Palliative-Care-Box und die Online-Themenbox «Al-
ter und Behinderung» von Curaviva Unterlagen zur Umsetzung der Behindertenrechtskonven-
tion (z.B. Checklisten und Musterkonzepte, in der die Mitbestimmung thematisiert wird).

3.4. Handlungsempfehlungen, die einzelnen vulnerablen Patientengruppen zugute-
kommen

3.4.1. Handlungsempfehlung 5: Stérkung der interprofessionellen Zusammenarbeit

Sowohl bei Palliative-Care-Fachleuten als auch bei Fachleuten der Interprofessionellen Zu-
sammenarbeit (IPZ) besteht grundsatzlich Einigkeit, dass IPZ in Palliative Care bereits intrin-
sisch angelegt ist. Die Palliative-Care-Fachleute aus Medizin, Pflege, Sozialarbeit, Psycholo-
gie oder Seelsorge sind es gewohnt, ihre Tatigkeiten in einem patientenzentrierten Ansatz
miteinander zu planen und aufeinander abzustimmen. Dies trifft namentlich dann zu, wenn das
entsprechende Setting klar auf Palliative Care ausgerichtet ist, wie dies in der Regel in einem
Hospiz, einer stationaren Palliativabteilung oder teilweise in Pflegeheimen der Fall ist.

Probleme kdénnen dann auftreten, wenn Palliative Care in einem ungewohnten Setting nétig
wird, z.B. in einer Langzeitinstitution fir Menschen mit einer Behinderung oder in einer psy-
chiatrischen Klinik, das heisst, wenn verschiedene Berufswelten aufeinanderstossen, die
sonst wenig miteinander zu tun haben und sich daher haufig auch nicht «verstehen». Die da-
raus entstehenden Missverstandnisse filhren nicht selten dazu, dass die Palliative-Care-Ver-
sorgung der betroffenen Patientinnen und Patienten ungentgend ist.

Ideal waren gemischte Teams aus Sozial- und Gesundheitsfachleuten in Langzeitinstitutionen
fur Menschen mit einer Behinderung oder in psychiatrischen Kliniken. Wichtig ware dann al-
lerdings die Klarung, wer woflir verantwortlich ist bzw. wie die Abgeltung erfolgt.

Massnahme 5.1: In Langzeitinstitutionen fir Menschen mit kognitiver oder schwerer psychi-
scher Beeintrachtigung sind vermehrt gemischte Teams aus Sozial- und Gesundheitsfachleu-
ten vorzusehen.

Umsetzung:

— In der Ausbildung von Sozialfachleuten sind interprofessionelle Ansatze vorzusehen, z.B.
Praktika in einer Institution der Gesundheitsversorgung (Pflegeheim, Spital).

— Die Starkung von IPZ wird von den Institutionen, in denen Klientinnen und Klienten pallia-
tiver Betreuung bedurfen, als Leitungsaufgabe definiert und wahrgenommen (z.B. durch
Ermdglichung von interprofessioneller Weiterbildung).

— Es braucht einen regelmassigen Austausch zwischen Sozial- und Gesundheitsfachleuten
und Absprachen, ob bzw. welche Leistungen auch von Sozialfachleuten erbracht werden
kénnen und wie der Zugang zum Patientendossier (oder zu Morphinen) geregelt ist.
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3.4.2. Handlungsempfehlung 6: Bereitstellung (berregionaler Angebotsstrukturen in ausge-
wéhlten Bereichen

Gemass dem Bericht «Stand und Umsetzung von Palliative Care in den Kantonen»® ist in den
letzten Jahren bei allen Palliative-Care-Angeboten ein Ausbau feststellbar. Allerdings sei die
Versorgungsdichte kantonal unterschiedlich; vor allem kleinere |andliche Kantone hatten sel-
tener eigene Angebote. Dies betrifft vor allem Angebote fir Kinder und Jugendliche, flir Men-
schen mit kognitiver Beeintrachtigung sowie fir Menschen mit Suchterkrankungen. Da in allen
Fallen die Zahl betroffener Menschen relativ klein ist, braucht es wahrscheinlich Gberkantonale
Kooperationen. In Deutschland gibt es auf nationaler Ebene fachliche Vorgaben, was und wie-
viel es in welchem Setting braucht; so etwas ware auch in der Schweiz sinnvoll.

In der Schweiz stirbt nur eine kleine Anzahl von Kindern zuhause; die meisten sterben im
Krankenhaus und viele davon auf der Intensivstation (sieche PELICAN-Studie). Bei einer guten
ambulanten Versorgung kénnten es bis zu 84% sein, die zuhause bei ihrer Familie sterben®.
Dazu waren allerdings mehr mobile padiatrische Palliative-Care-Teams notwendig, die rund
um die Uhr mit aufsuchender Rufbereitschaft flr Krisen zur Verfiigung standen. Wegen der
Seltenheit von Palliativsituationen bei Kindern betragt der Mindesteinzugsbereich eines sol-
chen Teams ca. 1.5 Mio. Einwohner. In Bayern decken 6 Teams das ganze Land mit 12.5 Mio.
Einwohnern ab (vgl. Konzept der Bayerischen Staatsregierung®®).

Ahnliches trifft zu flir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung und Menschen mit schwerer
psychischer Erkrankung; auch hier braucht es mobile Palliative-Care-Dienste, die in Behinder-
teninstitutionen die spezialisierte Palliative Care leisten kénnten. Im Kanton Waadt kann die
Spitex auch in Behindertenheimen tatig sein. Hilfreich ware auch, wenn die SPITEX in den
Langzeitinstitutionen fiir Menschen mit Behinderung tatig werden diirften; dies ist kantonal
unterschiedlich geregelt. Die Spital-externe Onkologie-Pflege (SEOP), die es in einigen Kan-
tonen gibt, verfiigt nicht automatisch Uber Palliative-Care-Kompetenz oder Gber Kompetenz
fur vulnerable Patientengruppen.

Auf der Grundlage einer klaren Definition der Angebote der spezialisierten Palliative Care und
einer verstarkten integrierten Palliative Care-Versorgung in den Kantonen sollen auch Ange-
botsstrukturen geschaffen werden, die den Zugang zu Palliative Care fiir die vulnerablen Pa-
tientengruppen verbessern.®®

Massnahme 6.1: Gezielte Verbesserung der Palliative-Care-Angebote fir Kinder und Jugend-
liche.

Umsetzung:

— Uberkantonale Kooperationen, um die Einzugsgebiete zu erreichen.
— Zentrale Platzierung der Kinderpalliativieams mit Anbindung an grosse padiatrische Zen-
tren, z.B. Unispitaler oder Kantonsspitaler.

Massnahme 6.2: Gezielte Verbesserung der Palliative-Care-Angebote flir Menschen mit kog-
nitiver Beeintrachtigung und fir Menschen mit schwerer psychischer Krankheit, die in Lang-
zeitinstitutionen oder zuhause leben.

66 |iechti L., Kiinzi K.: Stand und Umsetzung von Palliative Care in den Kantonen. Ergebnisse der Befragung der
Kantone und Sektionen von palliative ch 2018. Schlussbericht. BASS, Bern 2019.

67 Bender H.U., Riester M.B., Borasio G.D., Flihrer M: «Let's bring her home first.» Patient characteristics and
place of death in specialized pediatric palliative home care. J Pain Symptom Manage 2017; 54:1 59-166.

68 Bayerisches Staatsministerium fiir Umwelt und Gesundheit (Hrsg.): Palliativversorgung von Kindern und Ju-
gendlichen in Bayern, erstellt in Zusammenarbeit mit der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Palliativmedizin in
Bayern. Miinchen, 2008.

69 Bundesrat: Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Lebensende. Bericht in Erfillung des Pos-
tulates 18.3384 der SGK-SR. Bern, 2020
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Umsetzung:

— In den Langzeitinstitutionen flir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung und Menschen
mit schwerer psychischer Erkrankung sollte eine bestimmte Anzahl von Mitarbeitenden flr
die allgemeine Palliative Care weitergebildet werden.

— Fur die spezialisierte Palliative Care braucht es Uberkantonale, mobile Palliative-Care-
Dienste, die auch in der Lage sind, spezifische Bedurfnisse von vulnerablen Patienten-
gruppen wahrzunehmen bzw. abzudecken; diese Dienste kdnnten sich an bereits beste-
henden Beispielen orientieren™.

Massnahme 6.3: Spezialisierung von «Advanced Practice Nurses» (APN) auf bestimmte vul-
nerable Patientengruppen (im Sinne von specialized community practice nurses).

Umsetzung: Etablierung eines Master-Studiengangs in Advanced Practice Nursing in der gan-
zen Schweiz und Schaffung der notwendigen gesetzlichen Grundlagen (Verschreibungser-
laubnis usw.), wie in der Waadt schon geschehen.

Massnahme 6.4: Bezeichnung von Palliative-Care-Referenzzentren fur vulnerable Patienten-
gruppen.

Umsetzung: Nach dem Beispiel der Referenzzentren fir Seltene Krankheiten’" kénnte ein Pi-
lotprojekt fur ein Palliative-Care-Referenzzentrum «Kinder und Jugendliche», «Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung», «Menschen mit schwerer psychischer Erkrankung» oder «Men-
schen mit Suchtkrankheiten» lanciert werden. In diesen Zentren ware die notwendige fachliche
Expertise bezlglich spezialisierter Palliative Care fiir die entsprechende Patientengruppe ab-
rufbar.

3.4.3. Handlungsempfehlung 7: Erleichterter Zugang zur Gesundheitsversorgung fiir Men-
schen mit Migrationshintergrund

Es sind namentlich Menschen mit Migrationshintergrund und zusatzlichen belastenden Fakto-
ren (fehlende oder wenig Bildung, unsicherer Aufenthaltsstatus, Traumafolgestérungen), die
gemass Literatur und Aussagen von Fachleuten einen erschwerten Zugang zur Gesundheits-
versorgung haben. Dies betrifft allerdings nicht nur Palliative Care, sondern samtliche Berei-
che der Gesundheitsversorgung. Fir den Bereich Palliative Care kommt allerdings erschwe-
rend hinzu, dass Menschen mit einem anderen soziokulturellen Hintergrund oft auch andere
Vorstellungen zu Sterben und Tod haben. Vertrauen und Beziehung spielen in diesem Kontext
eine wichtige Rolle.

Auf Initiative des BAG entstand vor einiger Zeit das Netzwerk «Swiss Hospitals for Equity».
Die Mitglieder verpflichten sich, Massnahmen in den Bereichen interkulturelles Dolmetschen
sowie Sensibilisierung und Schulung des Personals einzuleiten und zu dokumentieren; diese
sollen zudem in das Qualitatssystem der Institution integriert werden. Das Universitatsspital
Lausanne (CHUV) hat mit dem Département Vulnérabilités et médecine sociale (DVMS) eine
Einrichtung geschaffen, die diese Vorgaben beispielhaft umsetzt.

Massnahme 7.1: Ermachtigung (Empowerment) von vulnerablen Menschen mit Migrationshin-
tergrund und Vermittlung, was Palliative Care bedeutet.

70 wWachter M., Bommer A.: Mobile Palliative-Care-Dienste in der Schweiz — Eine Bestandesaufnahme aus der
Perspektive dieser Anbieter. Schlussbericht. Hochschule Luzern, 2014.
1 https://www.kosekschweiz.ch/versorgung/netzwerke-bilden
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Umsetzung:

— Gezieltes Ansprechen von Gemeinschaften (Communities) der Migrationsbevdlkerung via
Multiplikatorlnnen oder spezifische Gesundheitsorganisationen (flr die tamilische Bevol-
kerung z.B. www.nalavalvu.ch)

— Bildung eines Pools an Palliative-Care-Interessierten in den Gemeinschaften der Migrati-
onsbevodlkerung

— Platzierung von thematischen Beitragen zu Palliative Care in den Medien fir die Migrati-
onsbevdlkerung

— Integration von «transkulturellen Vermittlerinnen und Vermittlern» in Palliative-Care-
Teams; vor allem Migrantinnen und Migranten der 2. und 3. Generation mit Ausbildungen
im Gesundheitsbereich eignen sich fir diese Aufgabe.

Massnahme 7.2: Ausbau des Netzwerkes «Swiss Hospitals for Equity»

Umsetzung: Langfristig (> 5 Jahre) kénnte die Mitwirkung bei Swiss Hospitals for Equity Vo-
raussetzung sein fur die Aufnahme eines Spitals auf eine kantonale Spitalliste.

Massnahme 7.3: Vernetzung von Palliative-Care-Fachleuten mit Organisationen, die sich fur
«Sans Papiers» einsetzen.

Umsetzung: Durchfihrung von Vernetzungs- und Austauschtreffen zwischen Palliative-Care-
Fachleuten und Organisationen, die sich fir «Sans Papiers» einsetzen.

Massnahme 7.4: Spezifische Sensibilisierung von Gesundheitsfachleuten und von Fachleuten
im Sozialbereich sowie von freiwilligen Helferlnnen in den Spitalern flr migrationsspezifische
Aspekte

Umsetzung: Ausbau der Bildungsangebote des SRK zum Thema «Umgang mit Vielfalt» auf
der Basis einer Leistungsvereinbarung mit den zustéandigen (kantonalen) Behorden.

Massnahme 7.5: Finanzierung und Bereitstellung von Dolmetscherdiensten in ambulanten und
stationaren Einrichtungen

Umsetzung:

— Schaffung von Uberkantonalen Dolmetschervermittlungsstellen, bei denen telefonisch Dol-
metscherinnen und Dolmetscher beigezogen werden kénnen.

— Finanzierung von interkulturellen Dolmetschenden als integraler Bestandteil der Gesund-
heitsversorgung tber das KVG.
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3.5. Synopsis

Die Palliative-Care-Versorgung in der Schweiz ist insgesamt suboptimal. Unter dieser Situation leiden insbeson-
dere vulnerable Patientinnen und Patienten, da sie oft mehr Mihe haben als andere, ihre Bedlirfnisse zu formu-
lieren und deren Berticksichtigung einzufordern. Die Situation der vulnerablen Patientengruppen bessert sich also
nur dann substanziell, wenn sich die Palliative-Care-Versorgung insgesamt verbessert. Vor diesem Hintergrund
kommt den im Bericht des Bundesrates «Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Lebensende»
formulierten Massnahmen eine grosse Bedeutung zu; sie sind deshalb bei den notwendigen Massnahmen «mit-
zudenkeny, werden jedoch nachfolgend nicht mehr einzeln aufgefihrt.

Handlungs-
empfehlung 1

Aus-, Weiter- und Fortbildung in Palliative Care fur alle Fachleute, die
mit Sterben und Tod ihrer Patientinnen und Patienten bzw. Klientinnen

und Klienten konfrontiert sind

zu schlies-
sende Liicken

— Mangelhaftes Wissen zahlreicher Fachleute im Gesundheits- und Sozialbereich

— Fehlende interprofessionelle Zusammenarbeit

betroffene Pati-
entengruppen

— Kinder und Jugendliche

— Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
— Menschen mit psychischen Erkrankungen
— Menschen mit Migrationshintergrund

Massnahme 1.1

Arztinnen und Arzte, die regelmissig schwerkranke und sterbende
Patientinnen und Patienten behandeln, haben sich die notwendigen
Kenntnisse und Fertigkeiten in allgemeiner Palliative Care anzueig-

nehmung solcher Fortbildungsangebote wird von den zustandigen Fachge-
sellschaften fur verbindlich erklart.

nen. Adressaten
Umsetzung Das SRK org_anisiert Fortbildgngsktljrsle zum Thema «Bedirfnisse von vyl— SRK

nerablen Patientengruppen fiir Palliative-Care-Fachleute; der Besuch die-

ser Kurse wird fiir die Inhaber und Inhaberinnen des Schwerpunktes «Pal-

liativmediziny fir verbindlich erklart.

Ausgewahlte Fachgesellschaften (z.B. Allgemeine Innere Medizin, Padiat- | Med. Fachge-

rie, Onkologie, Neurologie) legen allgemeine Palliative Care als Prifungs- sellschaften

stoff flr die Facharztprifung fest.

Das SIWF andert die FBO dahingehend ab, dass Fachgesellschaften ge- | g)\wWF

wisse Fortbildungsinhalte als verbindlich erklaren kénnen.

Die Fachgruppe Arzte von palliative ch organisiert Palliative-Care-Work- Fachgruppe

shops im Rahmen der Jahreskongresse von Fachgesellschaften; zudem Arzte von

erarbeitet sie internetbasierte, modulare Fortbildungsangebote. Die Wahr- palliative ch

Nach dem Beispiel des Kantons Tessin kénnten kantonale Arztegesell-
schaften mehrtagige Basiskurse «allgemeine Palliative Care» flir Haus-
arztinnen und -arzte organisieren; der Standortkanton sollte einen Teil der
anfallenden Kosten Ubernehmen.

Kantonale Arz-
tegesellschaf-
ten

Massnahme 1.2

Pflegefachpersonen, die regelmassig schwerkranke und sterbende
Patientinnen und Patienten behandeln, haben sich die notwendigen
Kenntnisse und Fertigkeiten in allgemeiner Palliative Care anzueig-
nen.

Adressaten

Umsetzung

Pflegeheime und Spitex-Organisationen fiihren regelmassig interne Weiter-
bildungen zum Thema allgemeine Palliative Care durch und informieren
ihre Mitarbeitenden Uber die Palliative Care Toolbox und den Gesprachs-
leitfaden «Migrationssensitive Palliative Care».

Pflegeheime

Spitex-Organi-
sationen

Fachhochschulen und Hoéhere Fachschulen fiihren Palliative Care als
Pflichtlehr- und Prufungsfach ein.

Fachhoch-
schulen Pflege

Hoéhere Fach-
schulen Pflege

Spitaler, Pflegeheime und Spitex-Organisationen sorgen dafir, dass — ab-
hangig von der Grdsse der Institution — eine bestimmte Anzahl Mitarbei-
tende Uber eine Fortbildung in allgemeiner Palliative Care verfugt. Aufgrund
der Hochaltrigkeit und der Komplexitat der Kunden in den Heimen musste
jedes Team Uber Fachpersonen mit Ausbildungsniveaus A1-B1 und die

Spitaler
Pflegeheime

Spitex-Organi-
sationen
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ganze Institution Uber mindestens eine spezialisierte Fachperson ab Ni-
veau B2 verfigen, damit eine 24 Stunden-Betreuung méglich ist.

Massnahme 1.3

Fachleute im Sozialbereich (Sozialarbeit, Sozial- und Sonderpadago-
gik), die regelmassig éltere Klientinnen und Klienten betreuen (z.B. in
Langzeitinstitutionen fiir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung),
haben sich Grundkenntnisse in allgemeiner Palliative Care anzueig-
nen.

Adressaten

Umsetzung

Die Fachhochschulen und héheren Fachschulen organisieren Einfuhrungs-
kurse in Palliative Care, die fur alle Fachrichtungen offen sind.

Fachhoch-
schulen Sozi-
ale Arbeit

Hohere Fach-
schulen Sozi-
ale Arbeit

Langzeitinstitutionen fir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung oder
schwerer psychischer Erkrankung fiihren interne Fortbildungen zum Thema
Alter werden, Sterben und Tod durch.

Langzeitinstitu-
tionen flr Men-
schen mit kog-
nitiver Beein-
trachtigung
oder schwerer
psychischer

Erkrankung
Massnahme 1.4 | Ausarbeitung spezifischer Weiter- und Fortbildungsangebote fiir Pal-
liative Care in der Padiatrie. Adressaten
Umsetzung palliative ch, die Schweizerische Gesellschaft fir Padiatrie, die Allianz Kin- | palliative ch
derspitaler der Schweiz (AllKids) und das BAG finanzieren gemeinsam die Schweiz. Ge-
Umsetzung eines Pilotprojektes «Weiterbildung Padiatrische Palliative sellschaﬁ fiir
Care»; mit der Ausarbeitung werden die bereits existierenden «Padiatri- Padiatrie
sche Palliative Care»-Teams beauftragt.
Allianz Kinder-
spitaler der
Schweiz (All-
Kids)
BAG
«Padiatrische
Palliative
Care»-Teams
Die Kinderspitaler motivieren geeignete Mitarbeitende fir die Absolvierung | Kinderspitaler
von Weiter- und/oder Fortbildungsangeboten und unterstiitzen sie in geeig-
neter Weise.
Handlungs- Systematische Datenerfassung zu Bedarf und Leistungs-

empfehlung 2

erbringung in Palliative Care

zu schlies-
sende Liicken

— Ddrftige Datenlage

betroffene Pati-
entengruppen

— Kinder und Jugendliche

— Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
— Menschen mit psychischen Erkrankungen
— Menschen mit Migrationshintergrund

Massnahme 2.1

Durchfiihrung gezielter Forschungsprojekte zu Themen wie Bedarfs-
klarung, aktuelle Versorgungspraxis, Haltungsfragen bei Gesund-

heitsfachpersonen und Fachpersonen im Sozialbereich. Adressaten
Umsetzung Kantone und Krankenversicherungen (und im ldealfall weitere Geldgeber) | Kantone
aufnen gemeinsam einen Fordertopf zur Unterstltzung von Forschungs- | krankenversi-
projekten zu Palliative Care und vulnerablen Patientengruppen. cherungen
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Die Plattform Palliative Care setzt ein Expertengremium ein, das Ausschrei-
bungen zu relevanten Fragestellungen konzipiert und die Gesuche evalu-
iert.

Plattform Palli-
ative Care

Massnahme 2.2

Etablierung einer Statistik im Bereich Langzeitinstitutionen fiir Men-
schen mit Behinderung.

Adressaten

Umsetzung

Gemass dem Vorschlag von Standerat Eder (Motion 16.4020) sollte der
Bundesrat statistische Erhebungen im Bereich Langzeitinstitutionen fir
Menschen mit Behinderung unterstitzen. Die Kantone waren grundsatzlich
bereit, Daten zu liefern, mdchten aber nicht allein fir den Aufwand aufkom-
men.

Bund
Kantone

Handlungs-
empfehlung 3

Klarung und Regelung von Finanzierungsfragen

zu schlies-
sende Liicken

— Ungel6ste Finanzierungsfragen

betroffene Pati-
entengruppen

— Kinder und Jugendliche

— Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
— Menschen mit psychischen Erkrankungen
— Menschen mit Migrationshintergrund

Massnahme 3.1

Die Langzeitinstitutionen fiir Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung oder einer schweren psychischen Erkrankung erganzen
ihre heilpadagogische und agogische Ausrichtung um eine medizi-
nisch-pflegerische Komponente.

Adressaten

Umsetzung

Erziehungs-, Sozial- und Gesundheitsdepartemente missen gemeinsam
eine Lésung finden, wie behinderte Menschen auch in der letzten Lebens-
phase adaquat versorgt werden kénnen. Im Idealfall sollten die notwendi-
gen Leistungen nicht mehr aus verschiedenen Topfen finanziert werden; in
diesem Zusammenhang braucht es mittelfristig auch eine einheitliche Er-
fassung heilpadagogischer und medizinischer Leistungen.

Langzeitinstitutionen im Behindertenbereich kénnten auf die kantonalen
Pflegeheimlisten aufgenommen werden; so ware es ihnen moglich, fur ihre
Bewohnerinnen und Bewohner bzw. Klientinnen und Klienten auch medizi-
nische und pflegerische Leistungen zu erbringen und diese via KVG abzu-
rechnen. Regionale Gegebenheiten sind zu beriicksichtigen.

EDK
SODK
GDK

Handlungs-
empfehlung 4

Etablierung der «gesundheitlichen Vorausplanung»

zu schlies-
sende Liicken

— Mangelnde Respektierung des Patientenwillens

betroffene Pati-
entengruppen

— Kinder und Jugendliche

— Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
— Menschen mit psychischen Erkrankungen
— Menschen mit Migrationshintergrund

Massnahme 4.1

Bei Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung wird mit geeigneten

Mitteln versucht, ihre Erwartungen und Wiinsche zu eruieren. Adressaten
Umsetzung Im Kanton Waadt setzt das Projekt «plan de crise conjointe» dieses Anlie- | GDK
gen um. Die GDK konnte eine Ubersetzung des Projektes veranlassen und | cyraviva
Curaviva Schweiz fur seine Verbreitung sorgen. Zudem enthalten die Palli-
ative-Care-Box und die Online-Themenbox «Alter und Behinderung» von
Curaviva Unterlagen zur Umsetzung der Behindertenrechtskonvention.
Handlungs-

empfehlung 5

Starkung der interprofessionellen Zusammenarbeit

zu schlies-
sende Liicken

— Fehlende interprofessionelle Zusammenarbeit

Konzept «Palliative Care flr vulnerable Patientengruppen» / Oktober 2020

46




betroffene Pati-
entengruppen

— Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
— Menschen mit psychischen Erkrankungen

Massnahme 5.1

In Langzeitinstitutionen fiir Menschen kognitiver oder schwerer psy-
chischer Beeintrachtigung sind vermehrt gemischte Teams aus So-

zial- und Gesundheitsfachleuten vorzusehen. Adressaten
Umsetzung In der Ausbildung von Sozialfachleuten sind interprofessionelle Ansatze Fachhoch-
vorzusehen, z.B. Praktika in einer Institution der Gesundheitsversorgung schulen
(Spital oder Pflegeheim). Hohe Fach-
schulen
Die Starkung der interprofessionellen Zusammenarbeit wird von den Insti- | Curaviva
tutionen, in denen Klientinnen und Klienten palliativer Betreuung bedurfen, | | ejtungen von
als Leitungsaufgabe definiert und wahrgenommen (z.B. durch Ermogli- | | angzeitinstitu-
chung von interprofessioneller Weiterbildung). tionen
Es braucht einen regelméassigen Austausch zwischen Sozial- und Ge- Berufsver-
sundheitsfachleuten und Absprachen, ob bzw. welche Leistungen auch bande von Ge-
von Sozialfachleuten erbracht werden kénnen und wie der Zugang zum sundheits- und
Patientendossier (oder zu Morphinen) geregelt ist. Sozialfachleu-
ten
Handlungs- Bereitstellung uberregionaler Angebotsstrukturen in ausge-

empfehlung 6

wahlten Bereichen

zu schlies-
sende Liicken

— Unbefriedigende Angebotsstrukturen

betroffene Pati-
entengruppen

— Kinder und Jugendliche
— Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung

Massnahme 6.1

Gezielte Verbesserung der Palliative-Care-Angebote fiir Kinder und

Jugendliche. Adressaten
Umsetzung Uberkantonale Kooperationen, um die Einzugsgebiete zu erreichen. Kantone
Zentrale Platzierung der Kinderpalliativieams mit Anbindung an grosse pa- | Kantone

diatrische Zentren, z.B. Unispitaler oder Kantonsspitaler.

Kinderspitaler

Massnahme 6.2

Gezielte Verbesserung der Palliative-Care-Angebote fiir Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung und fiir Menschen mit schwerer psychi-
scher Krankheit, die in Langzeitinstitutionen oder zuhause leben.

Adressaten

Umsetzung

In den Langzeitinstitutionen flr Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
und Menschen mit schwerer psychischer Erkrankung sollte eine bestimmte
Anzahl von Mitarbeitenden fir die allgemeine Palliative Care weitergebildet
werden.

Langzeitinstit-
tionen

Fir die spezialisierte Palliative Care braucht es tiberkantonale, mobile Pal- | Kantone
liative-Care-Dienste auch in der Lage sind, spezifische BedUrfnisse von vul-
nerablen Patientengruppen wahrzunehmen bzw. abzudecken; diese
Dienste kdnnten sich an bereits bestehenden Beispielen orientieren.
Massnahme 6.3 | Spezialisierung von «Advanced Practice Nurses» (APN) auf eine be-
stimmte vulnerable Patientengruppen (im Sinne von specialized com-
munity practice nurses). Adressaten
Umsetzung Etablierung eines Master-Studiengangs in Advanced Practice Nursing in | Fachhoch-
der ganzen Schweiz und Schaffung der notwendigen gesetzlichen Grund- | schulen Pflege
lagen (Verschreibungserlaubnis usw.), wie in der Waadt schon geschehen. | |nstitut fiir Pfle-
gewissen-
schaft UniBS
Kantone
47
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Massnahme 6.4

Bezeichnung von Palliative-Care-Referenzzentren fiir vulnerable Pati-
entengruppen.

Adressaten

Umsetzung

Nach dem Beispiel der Referenzzentren fiir Seltene Krankheiten kdnnte ein
Pilotprojekt firr ein Palliative-Care-Referenzzentrum «Kinder und Jugendli-
che», «Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung», «Menschen mit schwe-
rer psychischer Erkrankung» oder «Menschen mit Suchtkrankheiten» lan-
ciert werden. In diesen Zentren ware die notwendige fachliche Expertise
bezlglich spezialisierter Palliative Care fir die entsprechende Patienten-
gruppe abrufbar.

GDK

Handlungs-
empfehlung 7

Erleichterter Zugang zur Gesundheitsversorgung fiir Men-

schen mit Migrationshintergrund

zu schlies-
sende Liicken

— Ungenlgender Zugang zur Gesundheitsversorgung

betroffene Pati-
entengruppen

— Menschen mit Migrationshintergrund

Massnahme 7.1

Erméachtigung (Empowerment) von vulnerablen Menschen mit Migra-

tionshintergrund und Vermittlung, was Palliative Care bedeutet. Adressaten
Umsetzung Gezieltes Ansprechen von Gemeinschaften (Communities) der Migrati- BAG
onsbevolkerung via Multiplikatorinnen oder spezifische Gesundheitsorga-
nisationen.
Bildung eines Pools an Palliative-Care-Interessierten in den Gemeinschaf- | BAG
ten der Migrationsbevdlkerung.
Platzierung von thematischen Beitrdgen zu Palliative Care in den Migran- | BAG
tenmedien.
Integration von «transkulturellen Vermittlerinnen und Vermittlern» in Pallia- | Spitaler
tive-Care-Teams; vor allem Migrantinnen und Migranten der 2. und 3. Ge-
neration mit Ausbildungen im Gesundheitsbereich eignen sich fiir diese
Aufgabe.
Massnahme 7.2 | Ausbau des Netzwerkes «Swiss Hospitals for Equity» Adressaten
Umsetzung Langfristig (> 5 Jahre) konnte die Mitwirkung bei Swiss Hospitals for Equity | GDK
Voraussetzung sein fur die Aufnahme eines Spitals auf eine kantonale Spi-
talliste.
Massnahme 7.3 | Vernetzung von Palliative-Care-Fachleuten mit Organisationen, die
sich fiir «<Sans Papiers» einsetzen Adressaten

Umsetzung

Durchfiihrung von Vernetzungs- und Austauschtreffen zwischen Palliative-
Care-Fachleuten und Organisationen, die sich flr «Sans Papiers» einset-

PC-Fachleute
NGOs «Sans

Zen Papiers»
Massnahme 7.4 | Spezifische Sensibilisierung von Gesundheitsfachleuten und von
Fachleuten im Sozialbereich sowie von freiwilligen Helferinnen und
Helfern in den Spitalern fiir migrationsspezifische Aspekte Adressaten
Umsetzung Ausbau der Bildungsangebote des SRK zum Thema «Umgang mit Vielfalt» | SRK
auf der Basis einer Leistungsvereinbarung mit den zustandigen (kantona- | oG
len) Behoérden.
Massnahme 7.5 | Finanzierung und Bereitstellung von Dolmetscherdiensten in ambu-
lanten und stationaren Einrichtungen Adressaten
Umsetzung Finanzierung von interkulturellen Dolmetschenden als integraler Bestand- | Parlament
teil der Gesundheitsversorgung Uber das KVG.
Schaffung von uberkantonalen Dolmetschervermittlungsstellen, bei denen | Kantone
telefonisch Dolmetscherinnen und Dolmetscher beigezogen werden kon-
nen.
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