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Schweiz
Jene Jiivcher Jeitung

Kiinstlich ernahrte Frau

fiirchtet um ihre Selbstbestimmung

Zehntausende in der Schweiz kénnen nicht normal essen — doch ithre Versorgung ist nicht mehr gesetzeskonform

JASCHAR DUGALIC

Im Eingang zum Wohnzimmer von
Margaret Wu steht ein schwarzer Flii-
gel, in der Kiiche dahinter versteckt
sich ein Infusionsstinder. Beide be-
stimmen ihr Leben. Sie ist Musike-
rin, und sie ernéhrt sich wegen einer
Krankheit zu Hause selbst kiinstlich.
Dass sie sich selbst pflegen kann, gibt
ihr eine gewisse Freiheit. «Mein Leben
spielt sich nach Feierabend ab, dann
finden Konzerte statt, dann treffe ich
meine Freunde, gehe mit ihnen aus»,
sagt sie. Die 74-Jdhrige ist seit zehn
Jahren pensioniert, reist aber weiterhin
an Konzerte: in die Tonhalle in Ziirich,
das Stadtcasino in Basel, das KKL in
Luzern und sogar ins Ausland.

Doch ihre Freiheit ist bedroht. Grund
dafiir ist ein Streit zwischen dem Bun-
desamt fiir Gesundheit (BAG) und
Unternehmen, die auf die kiinstliche
Erndhrung zu Hause spezialisiert sind,
sogenannten Homecare-Anbietern. Es
geht darum, wie diese in Zukunft ihr
Geld verdienen diirfen. Rund ein Dut-
zend solcher Anbieter gibt es derzeit in
der Schweiz. Sie liefern die Néhrlosun-
gen den Patienten direkt nach Hause.
Sie begleiten die Patienten nach dem
Spitalaustritt, besorgen ihnen Infusions-
stdnder, Pumpen, Spritzen und weitere
medizinische Giiter und helfen ihnen
bei ihrer jeweiligen Therapie.

Drastisch an Gewicht verloren

Margaret Wu etwa bestellt bei ihrem
Anbieter einmal im Monat ihre Néhr-
l6sung. Die Kartonschachteln mit der
Flissignahrung lagert sie im Keller und
in den untersten Ablagen ihres Biicher-
regals: ein Gemisch aus Fetten, Koh-
lenhydraten, Aminosduren und Elek-
trolyten — 1450 Kilokalorien pro Tag.
Auch den Infusionsstdnder und die
dazugehorigen Pumpen kaufte Wu
bei ihrem Anbieter. Thr jiingster Er-
werb ist ein spezieller Rucksack, in
dem sie Pumpe und Nihrlosung ver-
stauen und mit dem sie ohne ihren In-
fusionsstander verreisen kann. All dies
half ihr dabei, ihre Selbstidndigkeit zu-
riickzugewinnen. Es dauerte drei Jahre,
bis ihr das gelang.

2020 wurde bei Wu eine systemische
Sklerose diagnostiziert. Zwei Jahre spa-
ter begann sie erstmals an Gewicht zu
verlieren. Bei einer Grosse von 1 Meter
60 wog die damals 70-Jahrige 48 Kilo-
gramm. Im selben Jahr, 2022, kam sie
in eine Rehaklinik, ass dort fiinf Mahl-
zeiten pro Tag. Nach mehreren Wochen
wog sie trotzdem nur noch 33 Kilo-
gramm. Die Krankheit verhértet das
Bindegewebe in ihrem Korper, vor
allem um ihren Magen-Darm-Trakt.
Thr Darm bewegt sich deshalb fast
nicht mehr. Sie kann zwar essen, aber
ihr Korper nimmt die Néhrstoffe nicht
auf. Deswegen muss sie sich seither par-
enteral kiinstlich ernéhren.

Eine grosse Einschriankung

Das heisst: Uber einen zentralen
Venenkatheter werden Néhrstoffe
direkt in ihren Blutkreislauf gefiihrt.
Nachts tropft die Nihrlosung zehn
Stunden lang in ihren Korper, regu-
liert durch eine elektronische Pumpe.
Nach dem Spitalaustritt kam wihrend
anderthalb Jahren die Spitex zweimal
téglich zu ihr, verabreichte ihr abends
die Infusion und l6ste diese am Mor-
gen wieder. Eine grosse Einschriankung
ihres Lebens, wie Wu sagt: «Vierzehn
Spitex-Besuche pro Woche, und ich
musste immer zwischen 19 Uhr 30 und
21 Uhr 30 zu Hause sein.» Ein Sozial-
leben habe sie nicht mehr gehabt. Die
kiinstliche Erndhrung habe sie kom-
plett fremdbestimmt. Deshalb ent-
schloss sie sich zu lernen, sich die Infu-
sion selbst zu verabreichen.

Das Prozedere, das «Dranhéngen»
an die Nihrlosung, wie sie es nennt,

Margaret Wu lebt zu Hause. Dort nimmt sie ihre Nahrung per Infusion zu sich — es handelt sich um ein Gemisch aus Fetten,

Kohlenhydraten, Aminosduren und Elektrolyten.

fihrt sie nun seit iiber einem Jahr
Abend fiir Abend durch. Sie bricht
die Trennlinien zwischen den einzeln
vakuumierten Néihrstoffen, diese ver-
mischen sich mit der Fliissigkeit im Beu-
tel. Sie saugt mit Spritzen zusitzliche
Vitamine und Mineralien aus Ampul-
len und fiigt diese der Néhrlosung bei.
Den fertigen Beutel hingt sie an den
Infusionssténder, befestigt die Schldu-
che des Beutels an einer elektronischen
Pumpe. Dann entliiftet sie sorgfiltig die
Schldauche und ihren Katheter und ver-
kniipft die beiden. Wiirde daraus Luft
in ihren Blutkreislauf gelangen, konnte
sie daran sterben. Doch ihre Hand-
griffe sitzen. Nach 20 Minuten ist sie
fertig und sagt: «Jetzt bin ich sozu-
sagen am Essen.» Inzwischen wiegt sie
wieder 42 Kilogramm.

2000 Franken im Jahr

Doch Wu ist ein Sonderfall. Nicht alle
schwerkranken Patienten konnen sich
selber kiinstlich erndhren. Laut An-
gaben der Homecare-Anbieter und
von deren Branchenverband werden
in der Schweiz rund 25 000 Menschen
zu Hause iiber lingere Zeit kiinstlich
erndhrt: 21 000 oral, 3500 mit einer
Magensonde, 300 mit einem Venen-
katheter, so wie Margaret Wu. Zusam-
men mit Kurzzeitpatienten sind es rund
64 000. Wéhrend sich bei den oral er-
néhrten fast 100 Prozent selber versor-
gen konnen, sind es bei den parenteral
erndhrten lediglich 10 Prozent.

Bei den anderen sind es die Pflege-
dienste, wie die Spitex, die ihnen die
Nihrlosungen verabreichen. Dafiir er-
halten sie eine Instruktion durch Mit-
arbeiter der Homecare-Anbieter. Diese
iibernehmen selbst keine pflegerischen
Aufgaben, sondern stehen den Patien-
ten und dem Pflegepersonal mit tech-
nischem Wissen bei. Sie priifen, welche
Nahrungsersatzprodukte am besten zu
einem Patienten passen, helfen bei der
Wahl eines Produkts oder begleiten die
Patienten bei einer konsequenten Um-
setzung der Therapie.

Fiir all das, was sie ihren Patienten
an Giitern und Dienstleistungen ver-
kaufen, stellen die Homecare-Anbie-
ter den Krankenkassen derzeit eine
Gesamtrechnung aus. Im Schnitt kos-
tet ein kiinstlich ernédhrter Patient
pro Jahr ungefdhr 2000 Franken, wo-
bei grosse Unterschiede zwischen oral
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und parenteral erndhrten Patienten be-
stehen. Die Dienstleistungen verrech-
nen sie dabei tiber hohere Preise ihrer
Produkte, etwa der Nahrlosungen. Indi-
viduelle Vertrage zwischen Anbietern
und den Kassen ermdglichen dies. Nur
sind diese Vertrdge nicht mehr rechts-
konform, sie stammen aus der Zeit, be-
vor das Krankenversicherungsgesetz
(KVG) 1996 in Kraft trat. Gemiss
KVG miissen Produkte, Arzneimittel
und Dienstleistungen jedoch separat
vergiitet werden.

2019 lancierte das BAG einen Pro-
zess, um die Vergiitung der kiinstlichen
Erndhrung in Einklang mit dem Gesetz
zu bringen. Das Bundesamt sprach mit
allen beteiligten Akteuren — Homecare-
Anbietern, Erndhrungsberatern, Pflege-
diensten, Krankenkassen. Und ent-
schied im Sommer 2024, die Vergiitung
der kiinstlichen Erndhrung per 1. Januar
2026 in die Regeln des KVG zu tiberfiih-
ren. Grundsétzlich sind sich die beteilig-
ten Akteure alle einig, dass das bisherige
System iiberarbeitet und dem Gesetz an-
geglichen werden muss. Gestritten wird
dariiber, wie dies erfolgen soll.

Uneinigkeit iiber Tarife

Das BAG will Produkte und Mittel
(Pumpen und Nihrlosungen) geméss
existierenden Listen mit vorgegebenen
Preisen abrechnen lassen. Die Dienst-
leistungen sollen hingegen gemdss gel-
tenden Tarifen fiir Behandlungen der
Erndhrungsberatung oder der Pflege
vergiitet werden. Die Homecare-An-
bieter hingegen wollen, dass ihre
Dienstleistungen mit separaten Tari-
fen versehen werden. Thre Leistungen
seien teurer als jene der Erndhrungs-
beratung oder der Pflege und deren
Tarife entsprechend zu tief.

Heisst: Mit der BAG-Losung wiir-
den die Anbieter in Zukunft weniger
Geld verdienen. So viel weniger, dass
sie jetzt davor warnen, ihre Dienste so
nicht mehr erbringen zu konnen. Es
drohe eine Unterversorgung der Be-
handlungen zu Hause, mehr Patienten
miissten folglich stationir betreut wer-
den, das wiederum wiirde zu deutlich
hoheren Kosten fiihren, so die Argu-
mente der Anbieter. 2024 erzielten sie
laut Angaben ihres Branchenverbands
einen Umsatz von 105 Millionen Fran-
ken. Schétzungsweise 61 Millionen da-
von durch verkaufte Produkte, darunter

auch die Nahrlosungen. Weitere 31 Mil-
lionen machten zusitzliche Dienstleis-
tungen und Beratungen aus. 11 Millio-
nen kosteten die Transporte der Néhr-
l6sungen zu den Patienten.

Insbesondere die Transporte konn-
ten die Anbieter in Zukunft nicht mehr
abrechnen. Diese sind nicht durch die
obligatorische Krankenversicherung
gedeckt. Die Patienten miissten in der
Folge selbst dafiir aufkommen oder ihre
Néhrlosungen bei einer Apotheke ab-
holen. Fiir Wu wire dies eine Katastro-
phe: «Ein Beutel wiegt fast zwei Kilo-
gramm. Eine Schachtel enthilt fiinf Beu-
tel, reicht also fiir fiinf Tage. Ich kann un-
moglich jede Woche ein- bis zweimal zur
Apotheke gehen und zehn Kilogramm
nach Hause schleppen.»

Motion eingereicht

Das BAG schldgt eine Alternative
vor: Anstelle der Homecare-Anbie-
ter konnten Erndhrungsberater oder
Pflegedienste die Behandlung und
Beratung der Patienten iibernehmen.
Doch diese Fachleute widersprachen
dem BAG Anfang Jahr in mehreren
Schreiben. Die Aufgaben der Home-
care-Mitarbeiter seien zu spezifisch,
und die Praxis zeige, dass weder Er-
ndhrungsberater noch Pflegedienste
dies iibernehmen konnten. Auch sie
warnen vor Versorgungsliicken. Inzwi-
schen hat sich die Politik eingeschaltet.
Die FDP-Nationalritin Bettina Balmer
reichte diesen Mirz eine Motion ein,
in der sie fordert, dass der heutige Zu-
stand beibehalten werde.

«Das Vorgehen des BAG ist ein wei-
teres Beispiel der tiberbordenden Biiro-
kratisierung, einer <«Zertifizitis>: Alles
muss durchreguliert sein», sagt sie. Sie
findet, der Bundesrat sollte den Home-
care-Anbietern per Verordnung eine
passende Erlaubnis erteilen. Dies liesse
sich einfach durch die hochspezialisier-
ten Leistungen der Homecare-Anbieter
begriinden, die zudem nur ein kleines
Patientensegment betreffen. Balmers
Motion soll demnéchst behandelt wer-
den. Politikerinnen von links bis rechts
unterstiitzen ihren Vorstoss.

Das BAG sieht dies jedoch kritisch.
Sonderlizenzen wiirden eine Reihe von
Sonderlosungen bei anderen Behand-
lungen nach sich ziehen. Diese wiren
allesamt intransparent und nicht ge-
setzeskonform. Der gleichen Mei-
nung sind auch die Krankenversiche-
rer. Deren Dachverband Prio.Swiss be-
firwortet den Wechsel der Vergiitung.
Dies bringe mehr Transparenz in die
Abrechnung. Im heutigen System wiiss-
ten die Krankenversicherer nicht, was
genau vergiitet werde und in welchem
Umfang. Ausserdem sei derzeit nicht
iberpriifbar, welche der Leistungen
wirklichen Pflichtleistungen entspréa-
chen, die von der Grundversicherung
gedeckt sind.

Diese Intransparenz aufzuldsen,
scheint das vorrangige Anliegen von
BAG und Krankenkassenverband zu
sein. Denn wie sich die Kosten ent-
wickeln werden, konnen beide nicht ge-
nau sagen. Es konnte also durchaus sein,
dass eine gesetzeskonforme Abrech-
nung mehr kosten wird als die jetzige.
Fiir Margaret Wu sind die Kosten eben-
falls zweitrangig. Ihr ist nur eines wich-
tig: «Dass ich zu Hause bleiben kann, die
Nahrung zu mir geliefert wird und ich
mich hier selber erndhren kann.» Wiirde
dies wegfallen, konnte sie kein selbst-
bestimmtes Leben mehr fithren.

Der Widerstand und die politische
Intervention scheinen einen ersten Er-
folg zu verzeichnen. Bundesrétin Elisa-
beth Baume-Schneider teilte Anfang
Woche mit, dass ihr Innendepartement,
zu dem das BAG gehort, derzeit priife,
ob der Inkraftsetzungstermin verscho-
ben werden solle. Die Homecare-An-
bieter sollen so noch etwas mehr Zeit
erhalten, um sich auf die Anderungen
einzustellen.



