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Fallvignette 1

* Herr PeterS.

* 61-jahrig

* Cerebralparese, St.n. PEG-Sonde wahrend
5 Jahren bei Schluckstérung

* Leichte intellektuelle Entwicklungsstérung,
Vertretungsbeistandschaft

e Lebt in Institution fuir Menschen mit
Beeintrachtigung

 Lehnt medizinische Interventionen ab
e Keine Patientenverfugung
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Ein paar Zahlen...

* In der Schweiz leben ca 1.7 Mio Menschen mit einer
Beeintrachtigung, davon mind. 20’000 Personen mit
intellektueller Entwicklungsstorung oder
Mehrfachbeeintrachtigung (sag, 2018)

* >70% der Menschen mit IE lebt in Institutionen (Nationales
Forschungsprogramm 67 «Lebensende», PALCAP-Studie Wicki et al. 2015)

* Das Sterbealter bei Menschen mit IE liegt bei 57 Jahren (25 Jahre
friher als allgemeine Bevolkerung, paLcap-studie wicki et al. 2015)

* Nur in 1/3 der Institutionen ist eine Begleitung mit hoherem

Pflegebedarf bis zum Lebensende vorgesehen (Nationales Forschungsprogramm
67 «Lebensende», PALCAP-Studie Wicki et al. 2015)
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Schwierigkeiten mit Palliative Care in Institutionen fir Menschen mit Beeintrachtigung

Barriers

Facilitators

Ausbildung des Fachpersonals in
Institutionen und des
Gesundheitspersonals
Einheitliche
Handlungsanweisungen

Assessment tools (PALLI, EDAPP)
Medizinische Sprache in
einfache Sprache Ubersetzen

Friihe Zusammenarbeit mit PC,
interdisziplindrer Ansatz,
Einbeziehen der Familie

Zugang zu Palliative Care
Hausarzt/-arztin als key player
Individualisierte Pflege
Commitment des Personals

Modifiziertes Conceptual model von Adam et. al, 2020, Palliative Care
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Empfehlungen Grundversorgung
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(angelehnt an Dr. Jorg Stockmann, Hagen-Haspe und Dr. Felix Brem, Weinfelden)

 Jahrliche standardisierte Gesundheitsuberprifungen

Erhalt von Mobilitat
 Regelmaldige Physiotherapie und Bewegungsangebote

Ernahrungsberatung

RegelmiRige Uberpriifung von Therapien mit Psychopharmaka
Impfungen

Individuell angepasste Krebsvorsorge

Guidelines unter Berucksichtigung der Multimorbiditat
Dokumentation aller wichtiger Gesundheitsdaten ab Geburt

Auf die Bedurfnisse ausgerichtete Forschung
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Empfehlungen Schmerzerfassung EDAPP

(Quelle: Dr. M. Belot, FR; adaptiert von F. Nisslein, Heilpadagoge, DE)

Somatische AuBerungen

Datum

Uhrzeiten

Positionen

Psychomotorische und kérperliche AuRerungen

Datum

Uhrzeiten

Werte

Werte

S50MATISCHE
BESCHWERDEN

1. LautduBerungen (rudimentére Sprache) u./o. Weinen u./o.

Schreien:

- fehlen bzw. im Ublichen AusmaR

- wie iiblich, aber ausgeprégter bzw. Auftreten von Weinen
u./o. Schreien

- auslésbar beim Versorgen

- vbllig unbekannter Art

- u./o. neurovegetative Symptome
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MUSKELTONUS

1. Muskeltonus:

- in der Regel normoton — hypoton — hyperton

- wie Ublich, aber Zunahme bei potentiell schmerzhaften
PflegemaRnahmen oder Bewegungen

- spontane Zunahme in Ruhe

- gleiche Zeichen wie unter 3. + schmerzverzerrte Mimik

- gleiche Zeichen wie unter 2. + Schreien und Weinen
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S5CHONHALTUNG
IN RUHE

2. Schonhaltung:

- keine

- wird gesucht

- wird spontan eingenommen

- wird durch die Pflegekraft festgelegt

- Benommenheit aufgrund von Schmerzen
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MIMIK

2. Schmerzverzerrte Mimik: Gesichtsausdruck, der Schmerz
vermittelt:

- in der Regel kaum Mimikspiel

- entspannter oder bekannter angstlicher Gesichtsausdruck

- unbekannter dngstlicher Gesichtsausdruck

- schmerzverzerrte Mimik bei den PflegemaRnahmen

- spontan schmerzverzerrte Mimik

- gleiche Zeichen wie unter 1., 2. und 3. + neurovegetative Symptome
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IDENTIFIKATION
SCHMERZHAFTER
KORPERREGIONEN

3. Schmerzhafte Kérperregion:

- keine

- umschriebene empfindliche Region im Rahmen der
Kérperpflege (Gesicht = Flife = Hinde = Bauch)

- druckschmerzempfindlich

- zeigt sich bei Beobachtung im Rahmen der Untersuchung

- wird spontan angezeigt

- Untersuchung wegen Schmerzen nicht méglich
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KORPER-
AUSDRUCK

3. Beobachtung der Spontanbewegungen ({un-)willkirlich, {un-
koordiniert)):

- kann sich wie gewohnt Uber den Kérper ausdriicken oder agieren

- in der Regel kaum Maglichkeiten, sich Uber den Kérper
auszudriicken oder zu agieren

- Stereotypien oder Hyperaktivitdt (entsprechend den motorischen
Fahigkeiten)

- Verminderung der Spontanbewegungen

- unbekannte Bewegungsunruhe oder Kollaps

- gleiche Zeichen wie unter 1. und 2. + schmerzverzerrte Mimik

- gleiche Zeichen wie unter Lund 2. oder 3. + Schreien und Weinen
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SCHLAF

4. Schlafstérungen:

- normales Schlafverhalten

- unruhiger Schlaf

- Ein- oder Durchschlafstérungen

- Zerstérung der Schlafarchitektur (Stérung Wach-/Schlaf-
rhythmus)
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INTERAKTION
BEI DER
PFLEGE

8. Fahigh £ Person zu interagieren. Arten der

Beziehung:

- akzeptiert Kontakt oder hilft teilweise mit bei der Pflege (Anziehen,
Transfers, ..}

- reagiert wie gewohnt d@ngstlich bei Berihrung

- ungewdhnliche dngstliche Reaktion bei Berihrung

- reagiert mit Abwehr oder Wegziehen

- Ruckzugsreaktion
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KOMMUNIKATION

9. Sprachliche oder nichtsprachliche Kommunikation:

- wenig kommunikative Ausdrucksmaoglichkeiten

- verfligt dber kommunikative Ausdrucksmoglichkeiten

- verlangt mehr: sucht ungewdhnlich viel Aufmerksamkeit
- vorlbergehende Kommunikationsschwierigkeiten

- feindlich gestimmte Abwehr jeglicher Kommunikation
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Fallvignette 2

* Frau Elisabeth R.
e 53-jahrig
e Rett-Syndrom, respiratorische Krisen

e Schwere intellektuelle
Entwicklungsstorung, vollumfangliche
Beistandschaft durch Mutter

e Lebt in Institution fiir Menschen mit
Beeintrachtigung

e «\Vertreterdokumentation» vorhanden
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Wer entscheidet?

* «Das Erstellen einer Patientenverfligung ist ein
hochstpersonliches Recht: Es ist ausgeschlossen, eine

Patientenverfiigung fir eine andere Person zu verfassen.»
(FMH, 2024)
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&ﬁ The Picture Communication Symbols by Tobii
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Patientenverfiigung in leichter Sprache

Teil 1 - Diese Dinge mag ich:

Mit Menschen zusammen sein Ja Nein

@O 6¢C
OO @ x

Mit Tieren zusammen sein

o -

In meinem Zuhause sein Ja Nein

Nein

Spazieren

Nein

X

v PY Aus: https://www.patientenverfuegung-in-leichter-sprache.ch,

OR Patrick Roduner
for 5



Vertreterdokumentation

Beistandin

Betreuungs-
personen
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Ausblick

e PAL_LINK: Palliative und End-of-Life Care fiir Menschen mit kognitiver oder
Mehrfachbeeintrachtigung — Entwicklung eines Versorgungskonzepts in der Ostschweiz

e Weiterbildungslehrgang «Palliative Care fiir Menschen mit Beeintrachtigung»
Bildungszentrum flir Gesundheit und Soziales im Kanton Thurgau
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«Schwierigkeiten in der Kommunikation mit geistig
behinderten Patienten stellen eine der wichtigsten Hiirden auf
dem Weg zu einer qualitativ hochwertigen medizinischen

Versorgung dar. »

Prof. N. Lennox, Queensland, 1997
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Quellen

* Nationales Forschungsprogramm 67 «Lebensende», PALCAP-Studie Wicki et al. 2015
* https://www.bag.admin.ch/de/intellektuelle-beeintraechtigung-und-palliative-care

* The palliative care needs of adults with intellectual disabilities and their access to palliative
c?roelséervices: A systematic review Emily Adam et al., Palliative Medicine 2020, Vol. 34(8) 1006

 Palliative Care bei Menschen mit Beeintrachtigungen, Daniela Bernhardsgrutter, Katharina
Linsi und Katja Leiggener; palliative.ch (2024), 22 (3), 46 — 52

e Céline Suter, Advance Care Planning und Vertreterverfliigungen, in : Jusletter 28 janvier 2019
* https://www.patientenverfuegung-in-leichter-sprache.ch/, Patrick Roduner

* Dgpalliativmedizin.de

e Metacom Unterstitzte Kommunikation
e ChatGPT
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