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Betroffene einbeziehen

« Was sagt das Kind zu seiner Behandlung?

In der Schweiz wird die Stellung des Kindes bei einer medizinischen Behandlung wenig thema-
tisiert. Doch das Gesundheitswesen entwickelt sich: Zusehends werden die Rechte von jungen
Patientinnen und Patienten anerkannt. Die wachsende Autonomie entspricht einer «medizinischen
Vor-Volljahrigkeit».

s «Nothing about us without us»

Im Rahmen der Massnahme «Selbstmanagement-Forderung bei nicht tibertragbaren Krankheiten,
Sucht und psychischen Erkrankungen» wurde ein Betroffenen-Angehorigen-Rat ins Leben gerufen,
der die weitere Umsetzung begleiten wird. Ganz nach dem Motto «Nothing about us without us».

n «\Wir machen sehr positive Erfahrungen»

5 Fragen an Denise Schwegler von der Fachstelle zur Prédvention von Médchenbeschneidungen bei
der Caritas Schweiz. Die Fachstelle betreut und begleitet Schliisselpersonen aus der Diaspora. Ge-
meinsam fithren sie Sensibilisierungsanldsse und Beratungsgespréiche durch. So tragen sie dazu
bei, gefahrdete Mddchen und Frauen vor der Genitalbeschneidung zu schiitzen.
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Betroffene einbeziehen: auf allen Ebenen

Kontinuum des Patienteneinbezugs
Konsultation

Ebenen der

Partizipation Information Kollaboration Partnerschaft

Der Einbezug von Betroffenen und Angehorigen ist eine
wichtige Forderung, die auch das BAG untersttitzt. Es gibt
verschiedene Méglichkeiten, um diesen Einbezug sicher-
zustellen — vom direkten Austausch Fachperson—Patient
(Mikroebene) bis zur politischen Ebene, wo zum Beispiel
Inputs von Betroffenen bei der Erarbeitung von Gesetzes-
vorlagen gefragt sind (Makroebene).

Der Einbezug von Betroffenen und
Angehorigen (engl. patient engage-
ment) gewinnt weltweit an Bedeu-
tung. Die aktive Teilnahme von Be-
troffenen am Gesundheitswesen
wurde auch schon als der «Heilige
Gral der Gesundheitsversorgung»
bezeichnet oder als das «Block-
buster-Medikament des Jahr-
zehnts». Die Bezeichnungen sind
sicherlich zugespitzt, trotzdem ist
mittlerweile auch unter Fachleuten
unbestritten, dass der Einbezug
von Betroffenen wichtig ist. Ohne
ihren stdrkeren Einbezug wird es
schwierig, unser Gesundheitssys-
tem schlanker und bediirfnisorien-
tierter zu gestalten.

Auch im BAG wird der Einbe-
zug von Betroffenen immer wieder
thematisiert. Den Stein ins Rollen
gebracht hat unter anderem die
nationale Strategie des Bundes-
rates «Gesundheit 2020». Dort
werden explizit die Menschen ins
Zentrum geriickt: «Das Gesund-
heitssystem soll um sie und ihre
Bediirfnisse herum weiterentwi-
ckelt werden.» Gefordert wird eine
Einbindung der Versicherten und

der Patientinnen und Patienten,
damit Reformen in der Gesund-
heitspolitik gelingen konnen. Pati-
enten sollen eine vollwertige und
selbstbestimmte Rolle in der Bezie-
hung zu den Gesundheitsfachleu-
ten einnehmen kénnen. Sie sollen
starker in gesundheitspolitische
Prozesse einbezogen werden und
es braucht eine Stirkung der Ge-
sundheitskompetenz und der
Selbstverantwortung, damit die Pa-
tienten besser mit Krankheiten
umgehen konnen oder deren Ent-
stehung gar verhindern kénnen.
Es gibt verschiedene Griinde,
die dafiir sprechen, die Betroffenen
stirker einzubeziehen. Zum Bei-
spiel, weil dadurch die Wirksam-
keit von Behandlungen erhoht
wird und die Versorgung verbes-
sert. Belegt ist dies anhand des
Chronic Care Model: Dieses in den
90er-Jahren entwickelte Modell er-
laubt eine effiziente und hochwer-
tige Versorgung chronisch Kranker.
Es besteht aus insgesamt fiinf Teil-
bereichen, eines davon umfasst
das Selbstmanagement der Patien-
tinnen und Patienten. Dabei geht es

Darf man das einer 14-Jahrigen

AnnaTroelsen, Kauffrau, ist Mitglied des Be-
troffenenrates der Rheumaliga und des Be-
troffenenrates des BAG im Bereich Selbstma-
nagement-Forderung.

Die Frage, wie stark man Kinder und Jugendli-
che bei medizinischen Fragen einbeziehen bzw.
entscheiden lassen soll, finde ich sehr schwierig
zu beantworten. Bei mir wurde mit 14 Jahren
eine Skoliose diagnostiziert, was zu einer Kor-

sett-Therapie flihrte. Auch eine Operation stand
zur Diskussion. Kurze Zeit spater erfuhren wir, dass ich zusatzlich an einer
juvenilen Arthritis leide, weshalb ich diverse Medikamente einnehmen
musste. Ich litt stdndig an Nebenwirkungen und wollte die Medikamente
absetzen, was aus medizinischer Sicht allerdings nicht sinnvoll war, da die
Entziindungen womdglich zu Gelenkschaden gefiihrt hatten. Wie reagiert
man da als Eltern? Auf der einen Seite war ich mit meinen 14 Jahren sehr
reif, aufgeklart und wusste, was ich wollte und welche Konsequenzen das
hatte. Und trotzdem war es schwierig, einzuschéatzen, wie bewusst solche
Konsequenzen einer 14-Jahrigen liberhaupt sein konnen. Des Weiteren
stellt sich fiir mich die Frage der Zumutbarkeit. Darf man einer 14-Jahrigen
Uberhaupt zumuten, selber dartiber zu entscheiden, ob sie Medikamente
mit unangenehmen Nebenwirkungen absetzen und allfallige Gelenkscha-
den in Kauf nehmen kann? Ist das nicht zu viel Belastung, zu viel Druck,
gerade in einer sonst schon nicht einfachen Zeit wie der Pubertat?
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nicht darum, ihnen vorzuschrei-
ben, was sie zu tun haben, sondern
sie darin zu unterstiitzen, Verant-
wortung fiir die eigene Gesundheit
zu iibernehmen. Wichtig ist, dass
Patientinnen und Patienten {iber
die eigene Krankheit informiert
sind, damit sie eigenstdndige Ent-
scheide féllen konnen. Zudem ist
belegt, dass das Selbstmanagement
(in Verbindung mit hausérztlicher
Versorgung) kosteneffizient ist.
Studien haben gezeigt, dass der
Einbezug von Betroffenen die Qua-
litdit und die Sicherheit erh6hen
kann. Auch bei der Erarbeitung
und Umsetzung von Prdventions-

Der Einbezug von
Betroffenen erhoht die
Wirksamkeit von
Behandlungen und ver-
bessert die Versorgung.

projekten gilt der Einbezug von Be-
troffenen als Erfolgsfaktor, insbe-
sondere fiir das Erreichen
benachteiligter Zielgruppen.

Wie kann man nun sicherstel-
len, dass Betroffene stirker ins Ge-
sundheitssystem einbezogen wer-
den? Auf welchen Ebenen kann der
Einbezug erfolgen? Wie konnen
Fachleute mehr «mit» den
Patienten arbeiten anstatt «fiir» die
Patienten? Antworten auf diese
Fragen liefert das sogenannte Mon-
treal-Modell, entwickelt von Fach-

zumuten?

leuten der Universitdt Montreal
(siehe Grafik). Es zeigt die verschie-
denen Stufen des Patienteneinbe-
zugs (Information, Konsultation,
Kollaboration, Partnerschaft) sowie
die verschiedenen organisatori-
schen Ebenen (vom direkten Aus-
tausch Fachperson-Patient iiber
die organisatorische Ebene (Spité-
ler, Heime) bis zur politischen Ebe-
ne (Gesetze)). Weitere Ebenen sind
die Lehre und die Forschung. Aus
einer ganzheitlichen Perspektive
muss das Modell zudem mit den
Themen Gesundheitsforderung
und Prévention erginzt werden.

Ebenen des Einbezugs
Information ist die erste Stufe des
Einbezugs, wobei die Fachperson
die Patientin oder den Patienten
zum Beispiel iiber die Therapie in-
formiert. Hier findet wenig Aus-
tausch statt, es handelt sich um ei-
ne paternalistische Form der
Zusammenarbeit. Die ndchste Stufe
umfasst die Konsultation, wo die
Fachperson die Meinung der Pati-
entin einholt und die Patientin auch
Fragen stellt. Bei der Kollaboration
wird der Patient in Entscheidungen
miteinbezogen und tibernimmt da-
durch eine aktivere Rolle. Bei der
Partnerschaft wird die Patientin da-
rin unterstiitzt, ihre Kapazitdten zu
erkennen und diese fiir ihre eigene
Gesundheit zu nutzen.

Die Idee besteht nun nicht dar-
in, dass jeder Einbezug automa-
tisch als Partnerschaft durchge-

Ich wurde in jede Entscheidung miteinbezogen. Sowohl meine Arzte als
auch meineTherapeuten legten grossen Wert darauf, dass ich verstand,
was meine Diagnosen genau bedeuten und welche Auswirkungen meine
Krankheiten haben. Folglich war ich tiber meine Krankheitsbilder stets
aufgeklart und verstand, oft sogar besser als meine Eltern, was Sache war.

Allerdings musste ich mit 16 Jahren feststellen, dass es auch anders
geht. Da meine Skoliose immer ausgepragter wurde, war eine Opera-
tion unumganglich, was uns allen bewusst war. Allerdings war es aus
medizinischer Sicht auch kein Problem, bis zur Beendigung meiner
Schulzeit abzuwarten. Mein Fall wurde vom Kinderspital der Erwachse-
nenabteilung libergeben und der neu behandelnde Arzt war der Uber-
zeugung, man misse sofort operieren. Wie gesagt, war dies medizi-
nisch gesehen zwar nétig, allerdings stellte ein Abwarten von zwei
Jahren kein Risiko dar. Obwohl ich dem Arzt mitteilte, dass fir mich
aktuell keine Operation infrage kdme, und dies auch gut begriinden
konnte, bat er mich, das Besprechungszimmer zu verlassen, und klarte
meine Eltern dariiber auf, wie unumganglich diese Operation zu die-
sem Zeitpunkt sei. Fiir uns war das eine ganz neue Erfahrung, dass
plotzlich nicht mehr ich tGiber mich entscheiden sollte, sondern meine
Eltern und der Arzt. Das Resultat war, dass wir eine Zweitmeinung
einholten, die meinen Entscheid, abzuwarten, bestatigte.

Kontakt: annatroelsen @hotmail.com
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Kontinuum des Patienteneinbezugs (nach Carman et al., 2013)
Das Montreal-Modell zeigt das Kontinuum des Patienteneinbezugs und die méglichen Ebenen der Partizipation. Aus
Sicht des BAG sind vor allem auch die Gesundheitsforderung und die Pravention wichtig, die in diesem Modell wenig
zumTragen kommen: Ein Patienteneinbezug soll nicht nur in der Behandlungsphase stattfinden, sondern davor, etwa in
Form von Priméarpréaventionsprojekten an Schulen oder in Quartiervereinen. Es geht hier vor allem um den Einbezug
von gesunden Menschen ausserhalb des Versorgungssettings (siehe Link zu Quint-essenz am Ende des Artikels).

fithrt werden muss. Nicht tiberall
ist eine partnerschaftliche Heran-
gehensweise sinnvoll, alle Stufen
der Zusammenarbeit werden auch
in Zukunft ihre Berechtigung ha-
ben. Allerdings werden in Zukunft
immer mehr Patienten eine part-
nerschaftliche Zusammenarbeit
wiinschen. Dies wird womdglich
auch einen Einfluss auf zukiinftige
Behandlungen haben. So hat eine
Studie mit Patienten mit Herz-
rhythmusstérungen ergeben, dass
jene, die in den Entscheid mitein-
bezogen wurden, weniger invasive
Behandlungen gewéhlt haben.

Auch die Einfithrung des elek-
tronischen Patientendossiers (EPD)
in der Schweiz wird womdglich
Auswirkungen auf den Einbezug
haben und zeigt exemplarisch die
Verschiebung in Richtung aktivere
Rolle der Patientinnen und Patien-
ten: In der Vergangenheit lagen al-
le Daten in den Hdnden der Fach-
leute, den Patienten wurde Einsicht
gewidhrt. Mit dem EPD wird sich
dies d&ndern. Die Hoheit {iber die
eigenen Gesundheitsdaten liegt
nun beim Patienten, der den Fach-
leuten Zugriff gewahrt.

Organisatorische Ebenen

Die Grafik zeigt nicht nur das Kon-
tinuum des Betroffeneneinbezugs,
sondern auch die méglichen Ebe-
nen, auf denen dieser stattfinden
kann. Dies beginnt auf der Mikro-
ebene, also mit dem direkten Aus-

tausch von Betroffenen und Fach-
personen. Auf der ndchsten Ebene
stehen die Gesundheitseinrichtun-
gen, etwa Spitéler und Pflegehei-
me: Patientinnen und Patienten
kénnen sich hier einbringen, um
interne Prozesse im Spitalalltag
oder die Qualitdt der Kommunika-
tion zu verbessern, um Pflegeemp-
fehlungen anzupassen oder um In-
puts bei der Aus- und Weiterbildung
von Gesundheitsfachleuten anzu-
bringen. Auch der Einbezug von
Betroffenen in die Planung von Ge-
sundheitsforderungsprojekten
kann auf dieser Mesoebene ange-
siedelt werden. Auf der Makroebe-
ne geht es um den Einbezug von
Betroffenen auf der kommunalen,
kantonalen oder nationalen Ebene,
um Gesundheitsgesetze zu verbes-
sern oder um bei der Verteilung
von Ressourcen mitzuwirken.

Einbezug von Betroffenen und
Angehorigen im BAG

Das BAG arbeitet zwar nicht syste-
matisch mit Betroffenen und Ange-
horigen, aber in dieser spectra-
Ausgabe wird aufgezeigt, dass
einiges im Gange ist. Im Rahmen
der Ausschreibung «Prédvention in
der Gesundheitsversorgung PGV»
wird ein besonderes Augenmerk
darauf gelegt, dass die geforderten
Projekte den Einbezug der Patien-
ten sicherstellen. Zudem ist das
Selbstmanagement ein prioritdrer
Interventionsbereich (Bereich mit

Ausbildung und
Begleitung der Patienten
und Beteiligten

grossem Handlungsbedarf) bei den
PGV-Projekten. Auch bei anderen
Projekten, etwa zum Thema weib-
liche Genitalverstimmelung oder
Suizidprédvention, arbeitet das BAG
mit Direktbetroffenen und/oder ih-
ren Angehorigen zusammen oder
achtet bei der Vergabe von Projek-
ten darauf, dass der Einbezug si-
chergestellt ist. Bei der Plattform
SELF (Selbstmanagement-Forde-
rung) wurde eigens ein Betroffe-
nen-Angehdrigen-Rat eingesetzt
und bei verschiedenen Kampagnen
und Programmen werden die Mei-
nungen der Offentlichkeit abge-
fragt (Wirkungsmessung, Evaluati-
on). Ein weiteres Beispiel ist das
nationale Konzept Seltene Krank-
heiten: Hier waren Patientenorga-
nisationen von Beginn an bei der
Erarbeitung beteiligt und sind heu-
te eng in die Umsetzung der Mass-
nahmen eingebunden.

Kontakte:

Nadine Stoffel-Kurt, Sektion
Pravention in der Gesundheitsver-
sorgung
Nadine.Stoffel-Kurt@bag.admin.ch

Karin Gasser, Sektion Gesundheit-
liche Chancengleichheit,
Karin.Gasser-GP@bag.admin.ch

Quellen:

Montreal Modell: tinyurl.com/
y3vbmbp4, tinyurl.com/y42mliswo
quint-essenz.ch/de/topics/1117

Salome von Greyerz,
Leiterin Abteilung
Gesundheitsstrate-
gien beim BAG

Betroffene ein-
beziehen, um

die Versorgung zu
verbessern

Gesundheitspolitische Massnahmen
sollten stets so ausgerichtet sein, dass sie
auf den Bedarf, aber auch auf die Bediirf-
nisse der betroffenen Personen abge-
stimmt sind. Das BAG bemtiht sich des-
halb, die Betroffenen bei der Entwicklung
von Strategien und Aktionsplanen von
Beginn weg einzubeziehen.

Im Zentrum der vorliegenden spectra-
Ausgabe steht nicht der Einbezug der
Gesundheitsfachpersonen, sondern der
Einbezug von Patientinnen und Patienten,
Versicherten, Einwohnerinnen und Ein-
wohnern. Die Menschen in der Schweiz
kénnen auf mannigfaltige Weise einen
Beitrag zur Verbesserung der Gesund-
heitsversorgung leisten. So kann ich mich
als Patientin direkt und aktiv bei Behand-
lungsentscheiden einbringen. Ich kann
mich aber auch in gesundheitspolitischen
Prozessen durch Patientenorganisationen
oder Gesundheitsligen vertreten lassen
oder als Stimmbdrgerin meinen Prafe-
renzen Ausdruck verleihen.

Aber nur wer Uber die eigene Krankheit
Bescheid weiss, kann sich bei Behand-
lungsentscheiden aktiv einbringen. Das
elektronische Patientendossier (EPD), das
ab Frihjahr 2020 in der ganzen Schweiz
eingefliihrt wird, wird uns als Patientinnen
und Patienten diesbezliglich neue Még-
lichkeiten bieten. Mit dem EPD werden
meine Gesundheitsinformationen nicht
nur fiir die Fachleute zum richtigen Zeit-
punkt am richtigen Ort zu finden sein,
sondern erstmals auch fiir mich selbst
zuganglich sein.

Von einer Krankheit oder den Folgen
eines Unfalls bin jedoch nicht nur ich
selbst betroffen, sondern auch meine
Angehorigen. lhre Rolle kann fiir den
Genesungsprozess von entscheidender
Bedeutung sein: sei es, dass sie seelische
Unterstlitzung bieten, sei es, dass sie im
Haushalt oder bei der Pflege mithelfen.
Damit diese Unterstiitzung nicht zu Uber-
lastung flihrt, stehen die Angehérigen im
Zentrum der Forschungsprojekte des
Forderprogramms «Entlastungsangebote
fir betreuende Angehdrige».

Patientinnen und Patienten sowie deren
Angehorige sollten fiir uns als Public-
Health-Akteure stets im Zentrum unserer
Bemiihungen stehen.
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Was sagt das Kind zu seiner Behandlung?

In der Schweiz wird die Stellung des Kindes bei einer medizinischen Behandlung wenig thematisiert. Doch das
Gesundheitswesen entwickelt sich: Zusehends werden die Rechte von jungen Patientinnen und Patienten anerkannt.
Die wachsende Autonomie entspricht einer «medizinischen VorVolljghrigkeit». Sie kommt beispielsweise am CHUV

in Lausanne schon zum Tragen.

Wachstum, Ernahrung, sexuelle Orientierung und Gesundheit, Verhiitung — wenn Jungs zu Mannern werden und Madchen zu Frauen, ergeben sich viele
spezifische Fragen und neue gesundheitliche Herausforderungen. Ab welchem Alter konnen Méadchen und Jungs selbst iber medizinische Behandlungen
entscheiden? Bis zu welchem Alter entscheiden die Eltern und Fachleute?

Ob eine medizinische Behandlung
bei einem Kind durchgefithrt wer-
den soll oder nicht, entscheiden in
vielen Fillen die Fachkrifte und
die Eltern. Die Sichtweise des be-
troffenen Kindes bleibt dabei aus-
sen vor. Oberflidchlich betrachtet ist
das nachvollziehbar. Denn im
Schweizer Recht bleibt ein Kind in
der Regel bis zur Volljdhrigkeit ju-
ristisch handlungsunfahig: Es kann
seine Rechte nicht eigenstindig
wahrnehmen.

Doch die Kinderrechtskonven-
tion der Vereinten Nationen hélt
fest, dass sich die Féahigkeiten ei-
nes Kinds zwischen der Geburt
und dem 18. Lebensjahr sehr
schnell entwickeln. Sie hélt auch
fest, dass es diese Entwicklung zu
beriicksichtigen gilt, wenn ent-
schieden wird, ob ein Kind be-
stimmte Rechte wahrnehmen
kann. Fiir das Gesundheitswesen
von Bedeutung sind in diesem Zu-
sammenhang vor allem das Recht
auf die vorrangige Bertiicksichti-
gung des Kindswohls sowie das
Recht des Kinds auf Anhorung.

Keine feste Altersgrenze

In einer Publikation (siehe Link am
Schluss dieses Textes) des Schwei-
zerischen Kompetenzzentrums fiir
Menschenrechte fiihrt der Kinder-
rechtespezialist Jean Zermatten
aus, dass die Frage, ob ein Kind in
eine medizinische Behandlung
einwilligen soll, heikel ist. Dabei
miissen zwei grundlegende Argu-
mente gegeneinander abgewogen
werden: Einerseits ist das Kind
verletzlich, woraus ein besonderes
Schutzbediirfnis hervorgeht. An-
dererseits aber ist ein Kind fiir sei-

ne eigene Gesundheit und Gene-
sung zustdndig. Dieser Tatsache
wird im Gesundheitswesen immer
stirker Rechnung getragen, wie
Zermatten beobachtet: Kinder
werden vermehrt als (teil-)autono-
me Personen und Rechtssubjekte
anerkannt.

Fiir das Bundesgericht gehort
das Recht zur Einwilligung in eine
Behandlung zu den sogenannten
hochstpersonlichen Rechten. Diese
kann ein minderjahriges Kind auch
ohne Vertretung wahrnehmen,
wenn es urteilsfahig ist. Fiir die Ge-
wihrung der Urteilsfahigkeit sieht
die Schweizer Gesetzgebung keine
feste Altersgrenze vor. Die Grenze
ist im Gegenteil flexibel, weil die
Urteilsfahigkeit von Fall zu Fall
evaluiert wird. Beriicksichtigt wird
dabei die Reife, die Auffassungsga-
be, die Fahigkeit, zu differenzieren,
sowie die miindliche Ausdrucksfa-
higkeit eines Kindes.

Intellekt und Willensfreiheit

Im Gesundheitswesen bildet die
Urteilsfahigkeit daher das zentrale
Konzept fiir die Erméchtigung von
Kindern. Dabei besteht fiir die
Schweizer Arztevereinigung die
Urteilsfahigkeit aus zwei verschie-
denen Komponenten. Der erste As-
pekt betrifft den Intellekt: Eine ur-
teilsfahige Person muss die
Situation, in der sie sich befindet,
richtig einschétzen konnen. Sie
muss auch die moglichen Folgen
eines Entscheids erkennen sowie
die Informationen, die sie erhilt,
verstehen konnen. Der zweite As-
pekt dreht sich um den freien Wil-
len: Der Patient muss seinen eige-
nen personlichen Entscheid
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mitteilen und dabei allfalligem
Druck von aussen widerstehen
kénnen.

Sind diese zwei Voraussetzun-
gen gegeben, kann ein minderjah-
riges urteilsfdhiges Kind fiir seine
eigenen Rechte einstehen. Diese
«medizinische Vor-Volljahrigkeit»
berechtigt Kinder und Jugendli-
che, eigenstindige Entscheide
iiber ihre Gesundheit zu treffen.
Sie konnen in eine medizinische
Behandlung einwilligen oder sie
gegebenenfalls auch verweigern,
wie Zermatten ausfiihrt. Dabei er-
wahnt er jedoch, dass im Falle ei-
ner Todesgefahr das Lebenserhal-
tungsprinzip Vorrang hat. Im
Kanton Genf beispielsweise ist die
Arzteschaft aufgrund dieses Prin-
zips zu einer lebensrettenden
Zwangsbehandlung (beispielswei-
se einer Bluttransfusion) ver-
pflichtet.

Autonomie mit klaren Grenzen
Die Frage nach der Autonomie von
Minderjahrigen treibt auch das in-
terdisziplindre Team der «Division
interdisciplinaire de santé des ado-
lescents DISA» um. Die Abteilung
fiir Gesundheit von Jugendlichen
am waadtldndischen Universitits-
spital CHUV in Lausanne bietet
Menschen im Alter zwischen 12
und 20 Jahren Hilfestellungen und
Beratungen in verschiedenen Le-
bensbereichen wie Erndhrung, Se-
xualitidt oder Verhiitung an. Wie die
DISA auf ihrer Webseite festhilt,
bleiben die Gesprdche zwischen
den Mitarbeitenden und den Ju-
gendlichen vertraulich. Die Mitar-
beitenden der DISA ermutigen die
Jugendlichen zwar, auch mit ihrem

Umfeld iber ihre Probleme zu
sprechen. Aber ohne Einwilligung
der Jugendlichen werden die El-
tern nicht tiber die Beratungen in-
formiert. Auch hier bilden lebens-
bedrohliche Situationen die
Ausnahme: Wie in der juristischen
Theorie endet die Autonomie von
Kindern und Jugendlichen auch in
der Praxis dort, wo es darum geht,
eine Todesgefahr abzuwenden.

Kontakt:

Dagmar Costantini, Sektion
Gesundheitsférderung und
Pravention,
Dagmar.Costantini@bag.admin.ch

Quelle:

Die Stellung des Kindes bei einer
medizinischen Behandlung:
Einwilligung, Verweigerung,

Recht auf Anhorung, Kindeswohl,
Jean Zermatten, Schweizerisches
Kompetenzzentrum fiir Menschen-
rechte (SKMR-Newsletter Nr. 16
vom 17. September 2014)
tinyurl.com/yxf92s69

Link:

CHUV, Division interdisciplinaire
de santé des adolescents
www.chuv.ch/fr/disa

«Nothing about us without us»

Im Rahmen der Massnahme «Selbstmanagement-Forderung bei nicht Ubertragbaren
Krankheiten, Sucht und psychischen Erkrankungen» wurde ein Betroffenen-Angehorigen-
Rat ins Leben gerufen, der die weitere Umsetzung begleiten wird. Ganz nach dem

Motto «Nothing about us without us».

Am 18. Juni 2019 fand im BAG in
Bern eine besondere Sitzung statt.
Erstmals wurden die Mitglieder
des Betroffenen-Angehorigen-Rats
(BAR) begriisst, insgesamt sieben
Personen, darunter Anna Troelsen,
Kauffrau, die mit 14 Jahren die Di-
agnose juvenile idiopathische Ar-
thritis erhielt, eine schwere Rheu-
maerkrankung. Seither ist sie auf
der Suche nach der richtigen Be-
handlung. Zudem leidet sie an ei-
ner Skoliose und an einer cortison-
bedingten Osteoporose (siehe dazu
auch ihren Forumsbeitrag auf
Seite 2). Oder Martin Stucky, der
als Kind fremdplatziert wurde und
spater eine Borderline-Person-
lichkeitsstorung entwickelte (siehe
Interview auf Seite 6). Die sieben
Mitglieder des Rats haben unter-
schiedliche Wege hinter sich, aber
gemeinsam haben sie, dass sie
entweder selbst von einer Erkran-
kung betroffen sind oder als Ange-
horige entsprechende Erfahrun-
gen durchleben. Das BAG hat sie
eingeladen, um im Rahmen des

Projekts Selbstmanagement-For-
derung bei nicht tibertragharen
Krankheiten, Sucht und psychi-
schen Erkrankungen (siehe Box)
ihre Sichtweisen, ihre Erfahrun-
gen als Betroffene und Angehorige
einzubringen. Die sieben Personen
decken die Themen nicht {iber-
tragbare und psychische Erkran-
kungen sowie Sucht ab.

Nadine Stoffel-Kurt, Projektlei-
terin im BAG sowie Mitinitiatorin
des BAR, iiber diese erste Sitzung:
«Die Motivation und Bereitschaft
aller war sehr gross und die Dis-
kussion vielfltig und fiir alle berei-
chernd. Wir haben uns bei unserer
Arbeit am bekannten Slogan
«Nothing about us without us> ori-
entiert.» Der Slogan zeige auf, dass
man sich als Fachperson auf Au-
genhohe begeben soll und nicht die
Expertentheorie ohne Experten
aus der Praxis umsetzen solle.

Bislang sind solche Einbeziige
im BAG nicht die Regel. Das hat
verschiedene Griinde. Einerseits ist
es nicht immer einfach, Betroffene

zu finden, andererseits arbeitet das
BAG auch traditionell eher mit den
Gesundheitsligen und Verbdnden
zusammen als mit einzelnen Di-
rektbetroffenen. Zudem bedeuten
solche Prozesse oft Mehraufwand,
der durchaus betrachtlich sein
kann: Personen miissen rekrutiert
werden, der Austausch zwischen
den Akteuren muss sichergestellt
werden, die Betreuung eines sol-
chen Gremiums ist zeitintensiv.

Trotzdem lohnt sich der Auf-
wand. «Ja klar, lohnt sich das», so
Stoffel-Kurt, «die Intervention soll
ja wirksam sein und muss dement-
sprechend zielgruppenadaptiert
sein. Wir Fachleute profitieren von
einer anderen, vielleicht bisher un-
bekannten Perspektive.» Die Mit-
glieder des BAR wiederum profitie-
ren davon, dass sie konkrete
Verbesserungen anbringen und ih-
re Erfahrungen Fachpersonen mit-
geben konnen.

Was gilt es beim Einbezug von
Betroffenen zu berticksichtigen?
«Wichtig ist, dass die Betroffenen

eine Anerkennung erhalten, dass
sie zum Beispiel fiir die Teilnahme
an Sitzungen mit einem Sitzungs-
geld entschidigt werden.» Fach-
leute vertreten ihre Institutionen
und bringen sich im Rahmen ihrer
Arbeit in die Gremien ein — und
werden von ihrem Auftraggeber
dafiir entschadigt. Bei Betroffenen
und Angehéorigen ist das meist
nicht der Fall. Sie bringen sich aus
personlichem Engagement ein und
leisten ihre Arbeit in der Freizeit.
«Daher ist das Entgelt eine wichti-
ge Wertschétzung ihrer Arbeit.»

Kontakt:

Nadine Stoffel-Kurt, Sektion
Pravention in der Gesundheits-
versorgung,
nadine.stoffel-kurt@bag.admin.ch

Mitarbeit auf Augenhohe

Das Selbstmanagement von kranken Personen und
ihren Angehorigen zu starken, ist eine Massnahme
aus der NCD-Strategie. Die Massnahme soll in drei
Schritten umgesetzt werden. Zunachst wurde ein
Referenzrahmen erstellt, der ein gemeinsames
konzeptionelles Vorgehen und Verstéandnis unter
den Akteuren fordern soll. In einem zweiten Schritt
wurde eine Stakeholderplattform ins Leben geru-
fen, die den Austausch unter den Akteuren sicher-
stellen soll. Im Rahmen dieser Arbeiten wurde klar,
dass der Einbezug von Betroffenen und Angehori-
gen ein zentrales Anliegen ist, damit die Plattform
SELF ihre Aufgaben wahrnehmen kann. Im Bereich
Selbstmanagement-Forderung ist die Umsetzung
von Massnahmen (Schritt 3) ohne den Einbezug von
Betroffenen und Angehdrigen undenkbar. Entspre-
chend wurde die Vorbereitungen zur Griindung des
BAR an die Hand genommen.

Organisatorisch ist der Rat auf Augenhéhe mit dem
Kernteam angeordnet (operationelle Ebene). Er hat
die gleichen Befugnisse und Aufgaben wie das
Kernteam. Dazu gehoren Erstellen der Jahrespla-
nung, Konzeption der Plattform-Veranstaltung und
Kommunikationsmittel etc. Um den Austausch
zwischen Kernteam und BAR sicherzustellen, vertritt
eine Person aus dem BAR die Inputs im Kernteam.
Und als wichtiges Zeichen fiir die Partizipation hat
eine Person aus dem BAR auch Einsitz in die Steuer-
gruppe, also in die oberste Steuerungsebene der
Plattform. Diese Organisation ist ganz frisch und ein
erster Schritt zu mehr Einbezug von Betroffenen
und Angehdérigen. Die Erfahrung wird zeigen, wel-
che Anpassungen es braucht.
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«Es braucht eine Bereitschaft zur Offnung»

Vorbei ist die Zeit, in der Arzte alles besser wussten, stel-
len Martin Stucky und Daniel Scheidegger im gemeinsa-
men Gesprach fest. Vom vermehrten Einbezug von Betrof-
fenen und Angehorigen profitieren nicht nur die Fachleute,
sondern die ganze Gesellschaft.

Herr Stucky, Herr Scheidegger,
Patientenpartizipation ist ein
Schlagwort, das sympathisch
und demokratisch tont. Doch
was bedeutet die Patienten-
teilhabe fiir Sie als Arzt und
fiir Sie als Betroffener?

Daniel Scheidegger: Fiir mich ist
Partizipation nicht nur sympa-
thisch - sie ist vor allem auch notig.
Wir Experten kénnen nicht iiber
die Kopfe der Betroffenen hinweg
entscheiden, was fiir sie wichtig

Fiir mich ist Partizipation
nicht nur sympathisch -
sie ist vor allem auch
notig. Wir Experten kon-
nen nicht iiber die Kopfe
der Betroffenen hinweg
entscheiden, was fiir sie
wichtig und richtig ist.

und richtig ist. Allerdings haben
wir von der Schweizerischen Aka-
demie der Medizinischen Wissen-
schaften (SAMW) gemerkt, dass es
sehr schwierig ist, an Patientinnen
und Patienten zu gelangen. Wir ha-
ben uns an mehrere Patienten-
organisationen gewandt mit der
Bitte, uns eine Liste von Personen
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zuzustellen, die in unseren Arbeits-
gruppen die Sicht von Betroffenen
einbringen konnten. Wir hatten ge-
hofft, so bei Bedarf auf eine Gruppe
von Personen zuriickgreifen zu
konnen, je nach Anlass vielleicht
auf eine Patientin mit einem Nie-
renleiden aus der Westschweiz
oder einen jungen Diabetes-Betrof-
fenen aus dem Tessin. Aber bisher
ist uns das leider nicht gelungen.

Martin Stucky: In meiner Tatig-
keit als freischaffender Genesungs-
begleiter, aber auch in meiner
Teilzeitarbeit im Telefonbe-
ratungsdienst der Stiftung Pro
Mente Sana in Ziirich habe ich hin-
gegen einen engen Kontakt mit Kli-
enten und Patienten. Diese Begeg-
nungen und meine eigene
Erfahrung - vor iiber 20 Jahren
habe ich eine Borderline-Person-
lichkeitsstorung erlebt — befahigen
mich, in o6ffentlichen Referaten,
aber auch in den Selbsthilfegrup-
pen-Tétigkeiten darauf aufmerk-
sam zu machen, dass wir Betroffe-
nen eine Stimme haben und gehort
werden wollen.

Im angelsachsischem Raum
sei die Patientenpartizipation
weiter fortgeschritten, die
Schweiz habe deshalb einen

Nachholbedarf, stellt die
SAMW in ihrer Publikation
«Patienten und Angehérige
beteiligen» fest.Teilen Sie
diese Einschatzung?

Martin Stucky: Ja. Grundsétzlich
braucht es eine Bereitschaft zur
Offnung, und zwar auf allen Seiten.
Auf der Seite der Betroffenen ist
klar, dass wer sich bei Themen der
psychischen Erschiitterung offnet,
sich dadurch auch angreifbar und
verwundbar macht. Da braucht es
vor allem am Anfang Mut. Aber
auch auf der Seite der Gesellschaft
muss man sich fragen: Wie offen ist
die Haltung gegeniiber Menschen
mit psychischen Erschiitterungen
und Krankheitsbildern? Da sind
andere Linder wohl fortschrittli-
cher und weiter als die Schweiz.

Daniel Scheidegger: Das hat si-
cher auch mit der Kultur zu tun. In
der Schweiz wird iiber Krankhei-
ten tendenziell geschwiegen. Das
beginnt sich vielleicht zu dndern,
ab und zu hort man von einem Po-
litiker, der sich 6ffentlich {iber sei-
ne Erkrankung dussert. Aber wenn
Sie in den USA an der Kasse anste-
hen, dann wissen Sie nach zehn
Minuten, dass die Person hinter Ih-
nen im letzten Jahr prostatekto-
miert wurde. Als Schweizer denke
ich manchmal, will ich das tiber-
haupt wissen?

Martin Stucky: Wir werden hier
so erzogen, dass wir nicht iiber Ge-
fithle sprechen. Bei der Pro Mente
Sana haben wir eine Kampagne
namens «Wie geht’s Dir?» gestar-

Medizinische Fachleute miissen zuerst zuhoéren und versuchen zu verstehen, worum es geht. Aber die Patientenerméachtigung hat
auch Grenzen. Viele Patienten finden im Internet Angebote mit falschen Versprechungen. Dort werden fiir Geld Behandlungen ange-
boten, die unter Umstanden mehr schaden als niitzen.

tet, um das ein bisschen aufzuwei-
chen. Wir denken, es ist gut und
wichtig, dariiber sprechen zu kon-
nen, was einen im Inneren be-
schiftigt.

In Sachen Partizipation wer-
den hohe Erwartungen an die
Patienten- und Selbsthilfeor-
ganisationen herangetragen.
Dabei bleibt aber deren Rolle
oft unklar. So scheinen
Schwierigkeiten in der Paarbe-
ziehung vorprogrammiert.
Daniel Scheidegger: Erstens ist es
uns noch nicht gelungen, eine
Paarbeziehung zu etablieren. Und
zweitens sind unsere Erwartungen
so hoch auch wieder nicht. Wenn
wir Probleme l6sen wollen, von de-
nen andere betroffen sind, hétten
wir einfach gerne jemanden am
Tisch, der uns riickmeldet, wenn
wir auf dem Holzweg sind. Ein Bei-
spiel: Ich war lange im Vorstand
der Schweizer Paraplegikerstif-
tung. Da ist auch jeweils ein Betrof-
fener mit dabei. Als wir die For-
schungsprojekte besprachen, ging
es um Exoskelette und wie vorzu-
gehen ist, damit die Betroffenen
wieder zu Fuss unterwegs sein
konnen. Da meldete sich der Para-
plegiker zu Wort: Die Mobilitdt war
nicht sein Problem. Mit dem Roll-
stuhl hatte er sich abgefunden. Was
ihm zu schaffen machte, war seine
Harnblase, das Anlegen des Kathe-
ters und die Infekte. Daran haben
wir anderen iiberhaupt nicht ge-
dacht.

Martin Stucky: Im Rat der Betrof-
fenen des BAG sehe ich meine Rol-
le als sogenannter «Fachexperte in
Erfahrung» so, dass ich als Sprach-
rohr die Wahrnehmung und die
Bediirfnisse von Betroffenen nach
aussen trage. Es geht dabei immer
auch um Aufkldrungs- und Anti-
stigmatisierungsarbeit. Sehr oft
stelle ich dabei fest, dass das Pub-
likum - und die Gesellschaft als
Ganzes — unsere Leiden anders
wahrnimmt als wir selbst. Aus die-
sem Grund finde ich es wichtig,
dass sich Betroffene organisieren
und eine Plattform bilden. Wir er-

Wir ermuntern die Leute,
sich als Betroffene zu
outen. Ich bin iberzeugt,
dass das in Zukunft mehr
passieren wird.

muntern die Leute, sich als Betrof-
fene zu outen. Ich bin {iberzeugt,
dass das in Zukunft mehr passie-
ren wird.

Gehort das fir Sie zu lhrer
Arbeit als Genesungsbegleiter,
den Leuten Mut zu machen?

Martin Stucky: Auf jeden Fall. Ich
begegne immer wieder Personen,
die es nicht wagen, ihrem Arbeitge-
ber anzuvertrauen, dass sie in ei-
ner seelischen Krise stecken. Ich
frage meine Klienten immer: «Was
braucht es, damit du deinem Chef
sagen kannst: <Das und das be-
schiftigt mich, ich bendtige im Mo-
ment etwas mehr Raum und Ent-
lastung>?» Das Wichtigste ist, dass
so eine Aussage keine negativen
Konsequenzen hat. Wenn sich
schon jemand traut, seine Proble-
me anzusprechen, darf das nicht
dazu fithren, dass er dadurch seine
Arbeitsstelle gefahrdet. Viel zu oft
aber passiert genau das, gerade bei
Menschen mit psychischen Er-
schiitterungen. Wenn sich die Ar-
beitgeber iiberfordert fiihlen, fra-
gen sie sich, ob die Person noch
belastbar ist und die Aufgaben er-
ledigen kann, anstatt auf die Be-
diirfnisse einzugehen und nach ei-
ner fiir alle vertraglichen Losung
zu suchen. Deshalb ist es wichtig,
auch die Arbeitgeber zu beraten,
damit sie ihrer Aufgabe nachkom-
men konnen, fiir eine gute Arbeits-
umgebung zu sorgen.

Zurick zum Dialog zwischen
Arzt und Betroffenen. Das sind
in vielen Fillen ja nicht nur die
Patienten, sondern auch die
Angehdrigen. Auch sie miissen
unter Umstanden ihr Leben
neu ausrichten.

Daniel Scheidegger: Ja, wenn sich
Angehorige an der Pflege beteili-
gen, miissen sie natiirlich einge-
bunden werden, idealerweise von
Anfang an. Das setzt allerdings vor-
aus, dass der Patient selbst damit
einverstanden ist, seine Angehori-
gen mit ins Boot zu holen.

Martin Stucky: In meiner Arbeit
habe ich sehr viel mit Angehorigen
zu tun, vor allem zu Beginn, wenn
sich Betroffene aus Scham oder
aus Angst weigern, mit einem Ge-
nesungsbegleiter in Kontakt zu tre-
ten. Die Angehdrigen sind ein we-
sentlicher Faktor im System. Auch
sie kénnen mit einem giinstigen
oder weniger giinstigen Verhalten
beeinflussen, wie sie am Betroffe-
nen empathisch und wohlwollend
dranbleiben konnen, ohne dass ih-
nen die Situation zu nahe geht.
Aber wie beim Betroffenen selbst
braucht es auch bei den Angehori-
gen eine Bereitschaft, hinzuschau-
en und einen Teil zur Losung bei-
steuern zu wollen. Das Thema
Enttabuisierung und Entstigmati-
sierung macht vor niemandem
Halt.

Seit einiger Zeit macht das
Schlagwort Patientenermach-
tigung oder «Patient Empo-
werment» die Runde. Aber

inwiefern bedeutet der Macht-
gewinn der Patientin auch
einen Kontrollverlust des
Arztes?

Daniel Scheidegger: Fiir mich ist
es selbstverstindlich, dass wir Arz-
te nicht alles besser wissen. Wenn
ein Patient mit einem Problem
kommt, kann ich ihn nicht nach
drei Satzen unterbrechen, um Tab-
letten zu verschreiben. Ich muss
zuerst zuhoren und versuchen zu
verstehen, worum es geht. Aber die
Patientenerméchtigung hat auch
Grenzen. Viele Patienten finden im
Internet Angebote mit falschen Ver-
sprechen, etwa zu Stammzellthera-
pien. Da verkauft man ihnen fiir
viel Geld Behandlungen im Aus-
land, die unter Umstidnden mehr
schaden als niitzen. Als Arzt méch-
te ich das gemeinsame Gesprich
schon auf Augenhohe fiithren, trotz-
dem kann ich als Spezialist viele
Gesundheitsinformationen besser
einordnen, weil ich mich auf eine
solide Wissensbasis stiitzen kann,
die ich mir im sechsjdhrigen Medi-
zinstudium erworben habe.

Martin Stucky: «Patient Empow-
erment» heisst fiir mich in meiner
Arbeit, Hoffnung und Zuversicht
zu vermitteln. Ich kann als Peer
mein Wissen und meine Erfahrun-
gen einbringen, aber keinesfalls in
der Haltung von «ich weiss genau,
was du jetzt brauchst». Ich glaube,
eine tolle Haltung eines jeden Hel-
fenden — ob Angehorige oder auch
Arzte - ist, zu merken, wann und
wie weit man die Situation in die
Eigenverantwortung des Betroffe-
nen {ibergeben kann.

Wo sehen Sie eine Entwick-
lung im Patienteneinbezug?
Martin Stucky: An vielen Orten.
Bei Pro Mente Sana zum Beispiel
haben wir in den letzten Jahren
einen so genannten «Peer Pool»
aufgebaut. Das sind fast 100 Per-
sonen, die unterschiedliche
Erkrankungen erlebt haben und
nun bereit sind, mit ihren Erfah-
rungen heutigen Betroffenen bei-
zustehen. Aber auch gesellschaft-
lich findet die Idee immer mehr
Anklang. Wenn wir als Gesellschaft
den Nutzen und den Gewinn der
Genesungsbegleitung erkennen,
profitieren auch alle davon. Ganz
besonders freut mich in dieser Hin-
sicht, dass die IV-Stelle in Grau-
biinden erstmals einen Peer ange-
stellt hat. Wenn Sie einen Menschen
mit psychischen Erschiitterungs-
bildern wieder integrieren méoch-
ten, kann es hilfreich sein, wenn er
mit einer Person zusammenarbei-
ten kann, die vielleicht schon Ahn-
liches erfahren hat und weiss, wo-
von er redet.

Daniel Scheidegger (links)

Professor Daniel Scheidegger war von 1988 bis 2013 Vorsteher des De-
partements Anéasthesie und Intensivmedizin am Universitatsspital Basel
und Professor flir Anasthesiologie und Reanimation an der Universitat
Basel. Seit dem 1. November 2016 prasidiert er die Schweizerische Aka-
demie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW).

Martin Stucky (rechts)

Als Kind wurde Martin Stucky fremdplatziert. Die mannigfaltigen
Schwierigkeiten im Jugendalter pragten seinen Lebensweg, er war von
einer Borderline-Erkrankung betroffen. Heute ist er Geschaftsfiihrer und
Inhaber des Unternehmens Service 6000 Stucky & Partner GmbH. Stu-
cky ist zudemTeilzeitmitarbeiter bei der Stiftung Pro Mente Sana in
Zirich — und engagiert sich auch dort in verschiedenen Bereichen und

Projekten wie etwa derTelefonberatung.

Ich glaube, eine tolle
Haltung eines jeden
Helfenden — ob Angehori-
ge oder Arzte — ist, zu mer-
ken, wann und wie weit
man die Situation in die
Eigenverantwortung des
Betroffenen iibergeben
kann. Das ist Patient
Empowerment.

Denken Sie, dass die Pati-
entenpartizipation finanziell
gefordert werden sollte?
Martin Stucky: Ganz klar ja. So
lange die Genesungsbegleitung
nicht als krankenkassenpflichtige
Leistung gilt, bleibt das Finanzielle
bei vielen Betroffenen ein grosses
Thema.

Daniel Scheidegger: Wenn wir
Leute fiir unsere Arbeitsgruppe su-
chen, bieten wir ihnen ja keine Hil-
fe an, sondern wollen, dass sie uns
helfen. Deshalb bezahlen wir den
Personen, die an unseren Sitzun-
gen teilnehmen, Tagesgelder, um
sie fiir ihren Aufwand zu entsché-
digen.

Zum Abschluss: Herr Stucky,
was wiinschen Sie sich als
Betroffener von den Gesund-
heitsexperten?

Martin Stucky: Das Wichtigste ist
Offenheit und die Bereitschaft, ge-
nau hinzuhéren. Wenn das Ich-
Wissen des Betroffenen mit dem
Du-Wissen des Experten zusam-
menkommt und ein gemeinsames
Wir-Wissen entsteht, dann hilft das
dem Betroffenen am besten.

Daniel Scheidegger: Einverstan-
den: Wenn ein Patient kommt,
muss ich herausfinden, was ihn
stort. Wenn er Atemnot hat, dann
sollte ich mich nicht auf einzelne
Blutwerte konzentrieren, die viel-
leicht etwas ausserhalb der Norm
liegen, sondern den Patienten und
sein Problem ernst nehmen. Die
Ursache kann ja vielféltig sein. Ge-
meinsam kommt man sicher
schneller zum Ziel.

Und Sie, Herr Scheidegger,
was wiinschen Sie sich als
Mediziner von den Betrof-
fenen?

Daniel Scheidegger: Ich wiinsche
mir, dass Betroffene verstarkt rea-
lisieren, dass ihre Sichtweisen ge-
fragt sind und wir sie gerne bei
unseren Gesprichen dabeihétten.
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Hilfe fur suchtkranke Eltern

Dank der Internetseite www.elternundsucht.ch sollen
suchtkranke Eltern und ihre Familien die Suchterkrankung
mit ihren Auswirkungen besser verstehen, von Erfah-
rungen anderer profitieren und Unterstltzung holen.
Damit das gelingt, haben insgesamt neun Betroffene

bei der Erarbeitung mitgeholfen.

Was kann
ich fliir mein

Kind tun?

«Sind Sie Vater oder Mutter und
haben ein Problem mit Alkohol
oder anderen Drogen? Oder hat Ihr
(Ex-)Partner oder Ihre (Ex-)Partne-
rin ein Suchtproblem?» So be-
griisst die Stiftung Sucht Schweiz
die Besucher der Website eltern-
undsucht.ch. Mit finanzieller Un-
terstiitzung des Alkoholprédventi-
onsfonds hat sie die Website 2015
ins Leben gerufen und damit ein
doppeltes gesellschaftliches Tabu
angesprochen: Sich eine Sucht ein-
zugestehen, ist schwierig. Noch

schwieriger ist es, zuzugeben, dass
man nicht nur sich, sondern auch
seinen Kindern schadet. Von Sucht-
problemen in der Familie soll in
der Regel niemand erfahren, auch
aus Angst, das Sorgerecht zu ge-
fahrden. Doch eine Sucht préigt den
Familienalltag — Kinder leiden un-
ter der unberechenbaren Atmo-
sphére zu Hause. Mit einer Inter-
netseite wollte Sucht Schweiz ein
einfach und schnell erreichbares
Hilfsangebot bereitstellen. Damit
die Stiftung das sensible Thema
richtig anspricht und das Angebot
den suchtbelasteten Familien auch
wirklich hilft, hat sie die Website
gemeinsam mit suchtkranken El-
tern erarbeitet.

In der Sprache der Zielgruppe

Patientinnen und Patienten von
Fachpersonen aus dem Netzwerk
von Sucht Schweiz haben bei der
Erarbeitung eine wichtige Rolle ge-
spielt. In Fokusgruppen und Ein-
zelgesprichen versuchten sie ge-
meinsam herauszufinden, was die

Wiinsche der Betroffenen sind und
welche Themen auf die Website ge-
horen. Suchtkranke Eltern wollen
trotz ihrer Sucht gute Viter und
Miitter sein. Die Internetseite be-
antwortet daher nun Fragen wie
«Wie erlebt mein Kind diese Situa-
tion?», und weist auf Hilfsangebote
hin. Tipps verraten, wie die Eltern
ihre Sucht mit dem Kind anspre-
chen konnen. Berichte anderer Be-
troffener sollen gegen die Isolation
der Vater und Miitter helfen.
«Sehr wertvoll war die Sicht
der Betroffenen bei der Rubrik
«<Was kann ich fiir mich machen?»>»,
erinnert sich Nadia Rimann aus
dem Projektteam von Sucht
Schweiz. «Wir hatten im Sinn, T&-
tigkeiten wie Sport oder Kinobesu-
che vorzuschlagen — alles unpas-
send fiir die Situation suchtkranker
Eltern.» Die Betroffenen hitten sie

Was kann
ich fur mich

sel|bst tun?

auf den Boden der Realitit geholt.
Heute finden sich in der Rubrik
Tipps, einfachste alltdgliche Dinge
wieder aufzunehmen, wie essen,
Zahne putzen oder duschen. Oder
einfach mal rauszugehen und
durchzuatmen.

Mitarbeit darf kein
Stressfaktor sein

Die Arbeit mit den Betroffenen hat
Rimann in positiver Erinnerung.
«Wichtig war, dass die Betroffenen
von Fachpersonen und Therapeu-
ten begleitet wurden - Sensibilitidt
war gefragt», erzdhlt sie. Betroffe-
ne diirfen bei solchen Projekten
nicht tiberfordert und nicht unter
Zeitdruck gesetzt werden. Die Mit-
arbeit darf kein Stressfaktor sein.
Die Treffen und die ganze Zusam-
menarbeit miissen gut vor- und
nachbereitet werden — beispiels-
weise mit Leitfaden fiir Gesprache.
Auf das Resultat der Zusammenar-
beit ist Nadia Rimann stolz: «Die
Website ist einzigartig und wird
rege genutzt — selbst im Ausland.»

Kontakte:

Barbara Christen, Sektion Gesund-
heitsforderung und Pravention,
barbara.christen @bag.admin.ch

Nadia Rimann, stellvertretende
Leiterin Pravention,
nrimann @suchtschweiz.ch

Widerspruchliche Informationen aufgrund
fehlender Koordination

Die Arztin sagt «A», der Apotheker «B» und die Pflege-
fachperson sagt «C». \Wenn sich Gesundheitsfachpersonen
widersprechen, sind Kranke verunsichert. Zwei Forschungs-
projekte des Forderprogramms «Interprofessionalitat im
Gesundheitswesen» untersuchen, wie sich die Zu-
sammenarbeit patientenzentriert weiterentwickeln lasst.

Umfragen belegen, dass etwa jede
sechste erwachsene Person in den
letzten zwei Jahren unvereinbare
Informationen von verschiedenen
Gesundheitsfachpersonen erhalten
hat. Solche widerspriichlichen Ein-
schitzungen — etwa hinsichtlich
der Diagnose, der Therapieent-
scheide oder der Verhaltensemp-
fehlungen — verunsichern und ver-
wirren die Patientinnen und
Patienten. Oft fiihren sie zum vor-
zeitigen Abbruch einer Behand-
lung und einem entsprechend un-
giinstigen Resultat.

Im Forderprogramm «Inter-
professionalitdt im Gesundheits-
wesen» des Bundesamtes fiir Ge-
sundheit erarbeiten verschiedene
Forschungsprojekte praxisnahe

Wissensgrundlagen zur Verbesse-
rung der Zusammenarbeit zwi-
schen den unterschiedlichen Be-
rufsgruppen. Zwei dieser Projekte
beziehen explizit die Sicht der Pa-
tientinnen und Patienten ein und
fragen nach deren Nutzen aus ei-
ner gut funktionierenden interpro-
fessionellen Zusammenarbeit.

An der Universitdt Genf inter-
essiert sich ein Forschungsteam
unter der Leitung von Marie-Paule
Schneider Voirol fiir chronisch
erkrankte Personen, die von ver-
schiedenen Spezialisten behandelt
werden und bei denen deshalb
sowohl der Koordinationsbedarf
wie auch die Gefahr fiir Widersprii-
che erhoht ist. Mittels Fragebogen
sind die Forschenden daran, syste-
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matisch zu erheben, wel-
ches die haufigsten Wider-
spriiche sind und wie die
Kranken damit umgehen.
Aus diesen Erkenntnissen
wird das Forschungsteam

dann Empfehlungen ab-
leiten.

Am Winterthurer Insti-
tut fiir Gesundheitsokono-
mie der Ziircher Hoch-
schule fiir Angewandte
Wissenschaften befragt ein
Forschungsteam schweiz-
weit verschiedene Patien-
tenberatungsstellen tiber den Stel-
lenwert von widerspriichlichen
Einschédtzungen. Die am Projekt be-
teiligte wissenschaftliche Mitarbei-
terin Irene Kobler sagt: «Unsere
Umfrage hat gezeigt, dass gegen-
sitzliche Einschédtzungen ein gros-
ses Thema sind. Am haufigsten
scheinen sich Hausarzt und Fach-
arzt zu widersprechen.» Auch die-
ses Projekt steckt noch in der Phase
der Datensammlung. Die Resultate
und konkrete Empfehlungen wer-
den im néchsten Jahr vorliegen.

Kontakt:

Cinzia Zeltner, Sektion Weiterent-
wicklung Gesundheitsberufe,
cinzia.zeltner@bag.admin.ch

Link:

Forschungsprojekte des Forder-
programms «Interprofessionalitat
im Gesundheitswesen»
tinyurl.com/yytbkbtx

Verstandliche Gesundheitsinformationen -

dank Einbezug von Betroffenen

Verstandliche Gesundheitsinformationen sind entscheidend, um sich gesund zu
verhalten und um sich im Gesundheitssystem zurechtzufinden. Erst Informationen,
die verstanden werden, ermoglichen ein eigenverantwortliches Entscheiden und
Handeln. Eine leicht verstandliche Sprache ist vor allem flr Personen mit niedrigem
Bildungsniveau und geringen Kenntnissen der ortslblichen Sprachen wichtig.

In der Schweiz haben 800 000 Per-
sonen Leseschwierigkeiten und
konnen komplizierte Texte kaum
verstehen. Auch verfiigt mehr als
die Hilfte der Schweizer Bevolke-
rung iiber eine geringe Gesund-
heitskompetenz. Im Umgang mit
der eigenen Gesundheit und mit
Krankheiten sollten aber alle mog-
lichst eigenverantwortlich ent-
scheiden konnen. Dies setzt die
Féhigkeit voraus, sich im Gesund-
heitssystem zurechtzufinden und
Gesundheitsinformationen zu ver-
stehen, zu beurteilen und anzu-
wenden.

Bei der Vermittlung von Ge-
sundheitsinformationen muss die
Diversitdt der Bevdlkerung hin-
sichtlich Bildung, sozialem Status,
Herkunft, Sprache und Gesund-
heitskompetenz unbedingt beriick-
sichtigt werden. Eine leicht
verstdndliche Sprache ist insbe-
sondere filir die Verstdndigung mit
soziokulturell benachteiligten Per-
sonen wichtig. Wie aber konnen
die fachlich oft komplexen Infor-
mationen so aufbereitet werden,
dass sie von allen verstanden wer-
den? Das Biiro fiir Leichte Sprache
von Pro Infirmis und das Kompe-
tenzzentrum migesplus des SRK
wissen hier Rat. Dank Einbezug
von Betroffenen kénnen Gesund-
heitsinformationen besser ver-
stindlich gemacht werden.

N\F

Leichte
LSprache y

Leichte Sprache einfach
gemacht

Seit Anfang 2015 gibt es das Biiro
fiir Leichte Sprache von Pro Infir-
mis, das Informationsmaterialien
nach den Regeln der Leichten
Sprache vereinfacht und die Bot-
schaften insbesondere fiir Perso-
nen mit kognitiven Einschrankun-
gen leicht verstdndlich macht. Fiir
das Biiro arbeiten auch Menschen
mit Leseschwierigkeiten, welche
die vereinfachten Texte in kleinen
Gruppen auf ihre Verstdndlichkeit

priifen. Diese Priiferinnen und Prii-
fer werden fiir ihre Arbeit entsché-
digt. Thr Miteinbezug erfordert
aber Zeit und die Bereitschaft, die
Informationen den Riickmeldun-
gen entsprechend anzupassen. Die
Auftraggeber erhalten einen Priif-
nachweis und ein Giitesiegel, wel-
ches das Sprachniveau als Leichte
Sprache kennzeichnet.

Der Bedarf fiir diese Dienstleis-
tung ist vorhanden: Neben einem
Biiro in der Deutschschweiz und in
der Romandie konnte Pro Infirmis
vor Kurzem auch eines im Tessin
eroffnen.

Auch das Portal fiir gesundheit-
liche Chancengleichheit migesplus.
ch des Schweizerischen Roten
Kreuzes setzt sich dafiir ein, dass
Gesundheitsinformationen ver-
mehrt in leicht verstédndliche Spra-
che iibersetzt werden. Das Team
von migesplus.ch ist spezialisiert
auf Informationsvermittlung an
schwer erreichbare Zielgruppen
(insbesondere Migrantinnen und
Migranten in der Schweiz) und be-
rit Institutionen bei der zielgrup-
pengerechten Ausgestaltung von
Gesundheitsinformationen. Das
Verfassen von Texten in einfacher
Sprache ist eine von mehreren
Empfehlungen. Mittlerweile sind
auf der Webseite rund 457 Publika-
tionen von 139 Gesundheitsorgani-
sationen in bis zu 56 Sprachen zu
finden, viele davon sind in leicht
verstdndlicher Sprache. Kiinftig
sollen es noch mehr werden.

Praxisbeispiel Booklet EPD

Die Kommunikationsmittel zum
«Elektronischen Patientendossier
EPD» sind ein Beispiel, wie es mit
Leichter Sprache gelingen kann,
komplexe Informationen verstand-
licher darzustellen. Die Koordinati-
onsstelle eHealth Suisse hat ihre
EPD-Broschiiren und die Patien-
teninformation in Deutsch, Franzo-
sisch und Italienisch auf Leichte
Sprache iibersetzen lassen.

Beispiel:

Ursprungstext:
«lhre Einwilligung fir die
Eroffnung eines EPD kdnnen Sie

lllustrationen und Audio helfen
weiter

Als Alternative und Ergdnzung zu
Texten bieten sich Illustrationen,
Videos oder Audioversionen an.
Auf Webseiten konnen animierte
Bilder oder kurze Erkldrvideos ver-
wendet werden, um die Informa-
tionen fiir Personen mit Lese-
schwierigkeiten besser verstind-
lich zu machen. Eine zertifizierte
und barrierefreie Umsetzung (wie
auf www.patientendossier.ch) stellt
zudem sicher, dass die Inhalte auch
als Audioversion {ibers Ohr aufge-
nommen werden konnen.

Kontakte:

Annatina Foppa, eHealth Suisse,
Kompetenz- und Koordinationsstelle
von Bund und Kantonen,
annatina.foppa@e-health-suisse.ch

Sabina Hosli, Sektion Gesundheitli-
che Chancengleichheit,
Sabina.Hoesli@bag.admin.ch

Links:
www.buro-leichte-sprache.ch
www.migesplus.ch
www.patientendossier.ch

Leichte Sprache

jederzeit und ohne Begriindung wieso.»

widerrufen.»
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«Sie konnen das EPD jederzeit
I6schen. Sie miissen nicht sagen,



Freiwilligenarbeit: eine tragende
Saule der Palliative Care

Aufgrund der demografischen Entwicklung wird die Be-
treuung und Pflege kranker Familienmitglieder durch
Angehorige klnftig noch wichtiger. Mit ihrer Arbeit kdnnen
Freiwillige das professionelle Angebot erganzen — und
insbesondere auch betreuende Angehorige unterstiitzen

und entlasten.

Schon heute beteiligen sich zahl-
reiche Freiwillige an der psychoso-
zialen und emotionalen Begleitung
von Betroffenen und ihren Angeho-
rigen. Beispielsweise hat das

Schweizer Radio und Fernsehen
dieses Jahr Christiane von May zur
«Heldin des Alltags» erkoren. Sie
hat die Stiftung pro pallium ge-
griindet, in der Freiwillige Famili-

In Zukunft diirfte die Freiwilligenarbeit an Bedeutung gewinnen.

en mit schwerstkranken
Kindern beistehen und im
Alltag entlasten.

In Zukunft diirfte die
Freiwilligenarbeit noch
mehr an Bedeutung ge-
winnen. Mit dem zuneh-
menden Durchschnittsal-
ter steigt auch die Anzahl
chronisch und unheilbar
kranker Menschen in der
Schweiz an. Zudem verin-
dern sich die Familien-
strukturen und der Zu-
sammenhalt zwischen den
Generationen lost sich ein
Stiick weit auf. Umso mehr
tragen Freiwillige mit ih-

rer Arbeit dazu bei, dass schwer-
kranke und sterbende Menschen
moglichst auch weiterhin am Ort
ihrer Wahl betreut werden kénnen.
Dartiiber hinaus zeigen die Dienste
von Freiwilligen auch den Angeho-
rigen, dass sie mit ihren Anliegen
und Angsten nicht alleingelassen
werden — und auf Unterstiitzung
zéhlen konnen.

Im Jahr 2014 hat das Bundes-
amt fiir Gesundheit in Zusammen-
arbeit mit verschiedenen Institu-
tionen und Organisationen
Empfehlungen erarbeitet, wie die
ehrenamtlichen Leistungen organi-
siert und geférdert werden kon-
nen. Zu den wichtigsten Empfeh-
lungen gehort die Einrichtung von
regionalen Informations- und Be-
ratungsstellen, die Betroffene und
Hilfesuchende auf die verschiede-
nen Angebote hinweisen. Solche
Stellen sind als Drehscheibe auch
mit weiteren Diensten der palliati-
ven Versorgung vernetzt und kon-
nen dafiir sorgen, dass sich Fach-
personen und Laien gut abstimmen.

Die Freiwilligen sollten wéh-
rend ihrer Einsétze bei Bedarf eine
qualifizierte Fachperson kontaktie-
ren konnen. Allen Beteiligten muss

klar sein, dass die Arbeit der Frei-
willigen das Betreuungs- und Be-
handlungsangebot erginzt, aber
nicht ersetzt. Dabei unterstiitzen
die Freiwilligen nicht nur die
schwerkranken Personen selbst,
sondern auch deren nahes soziales
Umfeld. Hilfreich fiir eine gelingen-
de Begleitung unheilbar kranker
Menschen ist, wenn alle Beteiligten
gemeinsam die jeweiligen Zustin-
digkeitsbereiche definieren. So
kann unter Mitwirkung von Fach-
personen, Angehorigen und Frei-
willigen ein Betreuungsnetzwerk
entstehen, das tragfahig ist.

Kontakt:

Flurina Naf, Sektion Nationale
Gesundheitspolitik,
flurina.naef@bag.admin.ch

Link: Formelle Freiwilligenarbeit
in der Palliative Care
tinyurl.com/yy8bovz8

Nach Suizid: den Hinterbliebenen
eine Stimme geben

Eine Wanderausstellung mit dem Titel «Suizid — und dann?»
sensibilisiert fUr die Trauerarbeit der Hinterbliebenen nach
einem Suizid. Betroffene wurden in die Erarbeitung der

Ausstellung einbezogen.

«Ich weiss jetzt, dass ich’s schaffen
kann. Wieder und wieder, wenn es
sein muss. Papi — du hast so viel
verpasst!», so Vera Rohner iiber
den Suizid ihres Vaters. Das Zitat
ist Teil einer Wanderausstellung
mit dem Titel «Suizid — und dann?».
Der Fokus dieser Ausstellung liegt
insbesondere bei den Hinterbliebe-
nen, bei Familie und Freunden,
aber auch bei weiteren Personen,
die betroffen sind, Lokfiihrer, Not-
fallsanitédter, Polizist. Pro Suizid
sind bis zu zehn Personen grossen
psychischen Belastungen ausge-
setzt. Sie alle miissen einen Weg
finden, damit umzugehen. Bei
1000 Suiziden pro Jahr sind das
jedes Jahr bis zu 10 000 Personen.

Die Ausstellung verfolgt das Ziel,
den Hinterbliebenen eine Stimme
zu geben, ihr Leiden und ihre Ge-
fithle zu beschreiben und ihr Um-
feld zu sensibilisieren. Wissen-
schaftliche Studien zeigen, dass
Hinterbliebene wiederum ein héhe-

Ausstellung ausleihen

Die Wanderausstellung kann als Gesamtpaket oder
modular ausgeliehen werden (zum Beispiel von

Gemeinden, Vereinen, Schulen, Firmen usw.). Die
Ausstellung besteht aus insgesamt 19 Rollups (zu

res Suizidrisiko haben. Daher ist
Trauerarbeit der Hinterbliebenen
und ihre Betreuung Prédventions-
arbeit. Der 2016 verabschiedete
Nationale Aktionsplan Suizidpré-
vention widmet eines von zehn Zie-

Fakten, Hinterbliebenen, Helfenden und Spiritua-
litat). Der Verein trauernetz unterstitzt die lokalen
Veranstalter bei der Planung eines Rahmen-
programmes. Die Ausleihe ist kostenlos, allerdings
muss der Veranstalter Kosten flirTransport sowie
Auf- und Abbau Gibernehmen. Bei Interesse bitte

melden bei: info@trauernetz.ch.

len den Hinterbliebenen. Die Wan-
derausstellung ist im Rahmen der
Umsetzung des Aktionsplans ent-

-

Suizid -
und dann?

Was ein Suisid bel Himtesblichenen. heem Umfeld
und Hebfraden austéses kann

standen.

Die Hinterbliebenen machen oft
einen komplizierten und langen
Trauerprozess durch. Schock,
Schuldgefiihle, Wut, Hilflosigkeit,
Sinnlosigkeit. Jeder Mensch re-
agiert anders auf den Suizid einer
nahestehenden Person, aber fiir alle
gilt: Trauer ist keine Krankheit, aber
sie kann krank machen.

Um die Stimmen der Betroffe-
nen moglichst getreu wiedergeben
zu konnen, wurden Betroffene auch
bei der Erarbeitung der Ausstellung
zugezogen und konnten ihre Vor-
stellungen einbringen.
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Wo gibt es Hilfe?
Fiir Hinterbliebene gibt es ver-
schiedene Angebote, die weiter-
helfen kénnen. Einerseits gibt es
professionelle Angebote wie ambu-
lante Psychotherapien (einzeln
oder in Gruppen), andererseits gibt
es Selbsthilfegruppen.

— Selbsthilfegruppen Nebelmeer in
Bern, Ziirich und Biel: fiir junge
Menschen, die einen Elternteil
durch Suizid verloren haben.

— Verein Regenbogen: fiir Eltern,
die ein Kind verloren haben
(nicht nur durch Suizid)

— Verein Refugium: fiir Hinterblie-
bene nach einem Suizid

— Verein Trauernetz: fiir Betroffene
sowie fiir Fachpersonen (Vernet-
zung und Schulung)

— Fondation As’trame: fiir trauern-
de Kinder und Familien in der
Westschweiz

Kontakt:

Esther Walter, Sektion Nationale
Gesundheitspolitik,
esther.walter@bag.admin.ch

Link:
www.bag.admin.ch/
suizidpraevention

«Wir machen sehr positive Erfahrungen»

5 Fragen an Denise Schwegler von der Fachstelle zur Pra-
vention von Madchenbeschneidungen bei der Caritas
Schweiz. Die Fachstelle betreut und begleitet Schllisselper
sonen aus der Diaspora, sogenannte Multiplikatorinnen
und Multiplikatoren. Gemeinsam flihren sie Sensibilisie-
rungsanlasse und Beratungsgesprache durch. So tragen sie
dazu bei, gefahrdete Madchen und Frauen vor der Genital-

beschneidung zu schitzen.

1 Wieso setzt Caritas
Schweiz bei der Praventi-
on von Madchenbeschnei-
dungen auf Freiwillige?
Wir sprechen nicht von Freiwilli-
gen, sondern von Multiplikatorin-
nen und Multiplikatoren, weil wir
mit den Personen einen Vertrag ab-
schliessen und sie fiir ihren Auf-
wand entschiddigen. Wir arbeiten
mit rund fiinfzig Frauen und Mén-
nern zusammen, die sich in ihrem
Umfeld fiir das Ende von weibli-
chen Genitalbeschneidungen enga-
gieren. Fiir uns sind diese Perso-
nen zentral, weil wir nur dank
ihnen mit den oft isolierten Grup-
pierungen aus Somalia, Eritrea
und Athiopien in Kontakt treten
konnen. Die Multiplikatorinnen
und Multiplikatoren haben die glei-
che Herkunft und sprechen auch
dieselbe Sprache. Oft sind sie auch
selbst betroffen. Sie geniessen eine
hohe soziale Akzeptanz, die es ih-

nen erlaubt, Diskussionen iiber das
oft tabuisierte Thema der Méad-
chenbeschneidung anzustossen
und im besten Fall einen Werte-
wandel einzuleiten.

Wie finden Sie lhre

Multiplikatorinnen und

Multiplikatoren?
Caritas Schweiz hat im Jahr 2006
eine Vermittlungsstelle zur Praven-
tion von Méddchenbeschneidungen
eingerichtet, die grosstenteils vom
Bundesamt fiir Gesundheit finan-
ziert wird. Seither bieten wir jahr-
liche Weiterbildungen fiir Migran-
tinnen und Migranten an und
schreiben hierfiir auch die Vermitt-
lungsdienste fiir Dolmetschende
an. Eine grosse Rolle spielt auch
das personliche Netzwerk der bis-
herigen Multiplikatorinnen und
Multiplikatoren, sie konnen Be-
kannte und Angehorige motivieren,
sich ebenfalls zu engagieren.

Vor allem Lander wie Somalia, Eritrea, Sudan, Agypten, Guinea, Sierra

Leone, Mali und Djibouti weisen hohe Beschneidungsraten auf. Weltweit
sind mehr als 200 Millionen Madchen und Frauen von weiblicher Genital-
beschneidung betroffen.

Wie teilen Sie sich die
Aufgaben zwischen
Caritas Schweiz und den
Multiplikatoren auf?
Wir begleiten und coachen unsere
Multiplikatorinnen. Bevor sie star-
ten, vermitteln wir ihnen das
Grundwissen zum Thema und zu
unseren Beratungsangeboten.
Auch spéter bilden wir sie regel-
méssig weiter, weil es uns ein gros-
ses Anliegen ist, dass die Qualitit
der Priaventionsgesprdache und der
Informationsanldsse stimmt. Wenn
eine Multiplikatorin einen Sensibi-
lisierungsanlass organisiert, be-
stimmt sie die Ortlichkeit und ladt
die Leute ein. Sie moderiert dann
auch den Anlass und iibersetzt,
wenn eine Fachperson vom Netz-
werk gegen Mddchenbeschneidung
Schweiz zum Publikum spricht.
Wir sind vor allem bei noch weni-
ger erfahrenen Multiplikatorinnen
und Multiplikatoren an den Anlés-
sen dabei und liefern auch soge-
nannte Moderationssets. Das sind
Fotokarten, etwa zum Thema
Frauengesundheit, also beispiels-
weise Verhiitung, Jungfraulichkeit
und Schwangerschaft. Zwei dieser
Karten behandeln die Genitalbe-
schneidung. Es ist oft einfacher,
iiber dieses sensible Thema zu
sprechen, wenn es in einen grosse-
ren Rahmen eingebettet ist.

Welche Erfahrungen
machen Sie mit dieser
Zusammenarbeit? Was
lauft gut und wo liegen
die Herausforderungen?
Grundsétzlich machen wir sehr po-
sitive Erfahrungen. Die Multiplika-
torinnen und Multiplikatoren hel-
fen uns, unsere Ziele zu erreichen:
Wir wollen unbeschnittene Méd-
chen vor dem Eingriff bewahren.
Wir wollen aber auch mdglichst
allen Menschen in der Schweiz ei-
nen Zugang zur Gesundheitsver-
sorgung verschaffen. An den Anlds-
sen begegnen wir vielen oft
vulnerablen Frauen, die unser Sys-
tem nicht kennen — und deshalb
nicht wissen, dass hier in der
Schweiz alle Formen der weibli-
chen Genitalbeschneidung strafbar
sind. Oft wissen sie auch nicht,
dass sie medizinische Hilfe bekom-
men oder kostenlose Beratung. Ei-
ne grosse Herausforderung fiir un-
sere Multiplikatorinnen und
Multiplikatoren liegt darin, sich in
ihrem Umfeld zu exponieren. Sie
brauchen Mut, um den kritischen
Stimmen zu begegnen, die ihnen
vorwerfen, ein schlechtes Licht auf
die Gemeinschaft zu werfen. Fiir
uns in der Fachstelle liegt die Her-
ausforderung darin, dass die Grup-
pe der Multiplikatorinnen sehr he-
terogen ist, etwa in Bezug auf das
Engagement und die Aktivititen,
aber auch beziiglich Ausbildung

Denise Schwegler, Fachstelle zur
Pravention von Madchenbeschnei-
dungen, Caritas Schweiz, Luzern

und Vertrautheit mit elektroni-
schen Medien. Manche haben kei-
ne E-Mail-Adresse, dadurch erhoht
sich der Aufwand fiir unsere Koor-
dinationsarbeit.

5 Setzt Caritas Schweiz
auch in anderen Bereichen
auf die Zusammenarbeit
mit Freiwilligen?
Ja, fiir uns ist das ein Erfolgsmo-
dell, das wir auch in anderen Pro-
jekten anwenden. Ein Beispiel ist
die Hilfe fiir Bergbauern. Wir ver-
mitteln Freiwillige, die dann je
nach Bediirfnis im Stall, beim Heu-
en oder in der Kinderbetreuung
mitarbeiten. Auch unser Paten-
schaftsprojekt «mit mir» setzt auf
Freiwillige, die bereit sind, als Pa-
tin oder als Pate einem Kind aus
schwierigen sozialen Verhéaltnissen
beizustehen. Die Kooperation mit
Freiwilligen hat fiir uns einen gros-
sen Nutzen, denn mit ihrer Arbeit
tragen die Freiwilligen zu einer so-
lidarischen Gemeinschaft bei. Sie
helfen uns, die Liicken im sozialen
Netz zu fiillen, wo wir aufgrund
von fehlenden personellen oder
finanziellen Ressourcen keine
professionellen Angebote machen
koénnen.

Kontakt:

Denise Schwegler, Fachstelle zur
Pravention von Madchenbeschnei-
dungen, Caritas Schweiz, Luzern,
dschwegler@caritas.ch

Link:
www.maedchenbeschneidung.ch
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Die Patientensicht zahlt

Es braucht die Sichtweise von Patientinnen und Patienten,
um deren Wohlergehen zu verbessern und um die Gesund-
heitsversorgung weiterzuentwickeln. Behandlungen sollen
nicht nur klinisch wirksam und rentabel sein, sondern fir
die Patienten auch akzeptabel und wiinschenswert. Im
Rahmen der OECD-Studie PaRIS werden nicht nur die
Fachleute nach dem Behandlungserfolg befragt, sondern
auch die Patienten. Das BAG prUft eine Beteiligung der

Schweiz an dieser Studie.

Labortests oder MRI-Bilder konnen nichts dariiber aussagen, wie sich ein
Patient fiihlt oder wie er den Erfolg einer Behandlung beurteilt.

Im Zentrum der Schweizer Ge-
sundheitspolitik steht der Mensch
und sein Wohlbefinden. In der
Strategie «Gesundheit 2020» hat
sich der Bundesrat zum Ziel ge-
setzt, die Gesundheitsversorgung
um die Menschen und ihre Bediirf-
nisse herum weiterzuentwickeln.
Dabei sollen durch eine wirksame
Vorbeugung, Fritherkennung und
Langzeitversorgung Krankheiten
und Leid vermieden werden. Im
Fokus sind vor allem die zuneh-
mende Anzahl dlterer Menschen
und damit der Anstieg chronischer
Krankheiten.

Es braucht die Einbindung die-
ser Patientinnen und Patienten, um
deren Wohlergehen zu verbessern.
Wie kann man nun die Partizipati-
on umsetzen? Unterschieden wer-
den Ansidtze und Massnahmen
zum Einbezug der Patientensicht
fir Behandlungsempfehlungen,
das Aufgleisen von Forschungspro-
jekten und fiir die Auswertung von
Erfolgsquoten.

Die patientenorientierte
Behandlung

Heute besteht ein zunehmendes
Bewusstsein dafiir, dass Behand-
lungen nicht nur klinisch wirksam
und rentabel sein miissen, sondern
auch fiir die Patienten akzeptabel
und tatsdchlich wiinschenswert.

Bisherige Indikatoren fiir die medi-
zinische Wirksamkeit einer Be-
handlung, beispielsweise Labor-
tests oder MRI-Bilder, kénnen
jedoch nichts dariiber aussagen,
wie sich ein Patient fithlt oder wie
er den Erfolg einer Behandlung be-
urteilt. Zuweilen féllt diese Beurtei-
lung zwischen Fachperson und Pa-
tient sehr unterschiedlich aus.

Um festzustellen, welche Be-
handlungsoption den grdssten
Nutzen fiir die Patienten mit sich
bringt, werden heute zunehmend
sogenannte «Patient-reported Out-
come Measures» (PROMs) verwen-
det. Dies sind Fragebdgen, die von
Patientinnen und Patienten beant-
wortet werden, um ihren Gesund-
heitszustand und die eigene
Funktionsfahigkeit zu messen (bei-
spielsweise in Bezug auf Mobilitat).
Auch ihre Bediirfnisse, Werte und
Prédferenzen werden abgefragt.
PROMs umfassen Fragen zum Ge-
nesungsprozess und zur Nachhal-
tigkeit einer Behandlung, da die
Fragen vor, wiahrend und nach ei-
ner Behandlung gestellt werden.
Einzelpersonen mit genau den
gleichen Gesundheitszustdnden,
Diagnosen oder Krankheiten kon-
nen ganz unterschiedliche Wahr-
nehmungen davon haben, wie sie
sich nach der gleichen Behandlung
fithlen.
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PROMs fordern daher nicht nur
eine patientenorientierte Behand-
lung, sondern auch die Kommuni-
kation zwischen Patienten und Ge-
sundheitsfachpersonen sowie das
Monitoring und die Anpassung des
Behandlungsverlaufs.

Landervergleiche mit PaRIS
Auf iibergeordneter Ebene dienen
PROMs unter anderem dem Leis-
tungsvergleich von Gesundheits-
systemen verschiedener Lédnder.
Die internationale Organisation fiir
wirtschaftliche Zusammenarbeit
und Entwicklung (OECD) fiihrt da-
her eine neue Studie durch: Pati-
ent-Reported Indicator Surveys
(PaRIS). PaRIS soll helfen, ein um-
fassenderes Bild iiber unser Ge-
sundheitssystem zu erhalten. Das
BAG priift eine Beteiligung der
Schweiz an PaRIS. (Die Schweiz
hat sich bereits in den Jahren 2006
und 2011 an OECD-Studien betei-
ligt und hat dort gut abgeschnit-
ten.)

Die PaRIS-Studie wird sich vor
allem mit chronischen Erkrankun-
gen beschiftigen, insbesondere Di-
abetes und Krebs. Schliisselfragen
werden zum Beispiel sein: Bringen
Diabetes-Programme in meinem
Land die Menschen dazu, sich tat-
séchlich besser zu fithlen? Wie geht
es Menschen, bei denen in den letz-
ten flinf Jahren Krebs diagnosti-
ziert wurde, und unterscheidet sich
das von dhnlichen Patienten in an-
deren Landern? Wie gut ist die Ver-
sorgung auf die Bediirfnisse der
Patienten ausgerichtet?

Wo steht die Schweiz?
Patientinnen und Patienten sind
bei gesundheitspolitischen Prozes-
sen auf allen politischen Ebenen
ausreichend einzubeziehen. In den
letzten Jahren konnten deutliche
Fortschritte bei der Integration der
Patientenperspektive in der Versor-
gung erzielt werden. Ziel muss es
kiinftig sein, Patientinnen und Pa-
tienten auch bei der Ausgestaltung
des Versorgungssystems zu beteili-
gen, damit Angebote entstehen, die
deren Bediirfnisse abdecken. Die
neue PaRIS-Studie kénnte hier zu-
sitzliche Informationen liefern.
Um den Einbezug der Interes-
sen der Bevolkerung zudem weiter
zu fordern, miissen Patientinnen
und Patienten auch iiber ausrei-
chende rechtliche Instrumente
verfiigen. Rechte, die ein partner-
schaftliches Zusammenspiel zwi-
schen Patientinnen und Patienten
und behandelnden Personen er-
moglichen. Die stirkere Beriick-
sichtigung der Patientenrechte ist
neben der stirkeren Partizipation
von Patientinnen und Patienten ein
weiteres wichtiges Ziel der Agenda
Gesundheit2020.

Putting peop'lé
at the centre
of health care

PaRIS survey of Patients
with Chronic Conditions

@)OECD

Broschtire der OECD zur
PaRIS-Studie, Juni 2019

Kontakt:

CarloTschudi, Sektion Qualitat und
Prozesse, carlo.tschudi@bag.
admin.ch

Link:
Allgemeine Informationen zu PaRIS:
www.oecd.org/health/PaRIS.htm
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