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ZUSAMMENFASSUNG UND SCHLUSSFOLGERUNGEN

ZUSAMMENFASSUNG

Palliative Care gewinnt fiir die Gesundheitspolitik aufgrund der demografischen Entwicklung
sowie der Zunahme an Krankheiten mit langen und komplexen Krankheitsverldufen zuneh-
mend an Bedeutung. Zudem erheben schwer kranke PatientInnen heute vermehrt den An-
spruch, sich die best mdgliche Lebensqualitdt bis an das Lebensende zu bewahren. Palliative
Care-Leistungen tragen diesem Wunsch Rechnung. Zurzeit ist Palliative Care jedoch in der
breiten Offentlichkeit wenig bekannt und im Gesundheitssystem schlecht verankert.

Der Handlungsbedarf fiir Palliative Care wurde auf nationaler und kantonaler Ebene
erkannt. Auf Antrag des Vorstehers des Departements des Innern haben Bund und Kantone
im Oktober 2008 im Rahmen des ,Dialog Nationale Gesundheitspolitik” ein Nationales For-
dergremium Palliative Care eingesetzt. Das Fordergremium soll iiber die nachsten drei Jahre
Palliative Care im schweizerischen Gesundheitswesen besser integrieren. Dazu wurden vier
Arbeitsgruppen zu den Themen Versorgung und Finanzierung, Information, Bildung und
Forschung eingesetzt, welche Massnahmen zur Férderung der Palliative Care in diesen Be-
reichen erarbeiten. Parallel dazu mandatierte das Bundesamt fiir Gesundheit nach einem
Ausschreibungsverfahren INFRAS, den Handlungsbedarf zu ermitteln, um die Massnahmen
gut abzustiitzen.

Der hier ermittelte Handlungsbedarf wurde in enger Zusammenarbeit mit den Co-
Leitungen der vier Arbeitsgruppen und mit ihren rund 80 Mitgliedern aus dem Bereich Palli-
ative Care der Schweiz erarbeitet. Eine erste Einschdtzung erfolgte aufgrund von 12 explora-
tiven Interviews und einem Workshop mit allen Arbeitsgruppenmitgliedern. Die erfassten
Massnahmen wurden in einer schriftlichen Befragung wiederum allen Mitgliedern zur Ge-
wichtung unterbreitet. In einem zweiten Workshop hatten alle nochmals die Gelegenheit,
die Resultate der Befragung zu validieren. Innerhalb der verfiigharen Zeit konnte der Hand-
lungsbedarf allerdings nicht in einem grésseren und fiir die Schweiz reprasentativen Kreis kon-
solidiert werden. Als Ergebnis liegt ein mit den Arbeitsgruppen abgestimmter Massnahmenkata-
log vor. Im Folgenden ist der Handlungsbedarf je Themenbereich zusammengefasst festgehal-

ten.

Verstandnis von Palliative Care
Unter den Arbeitsgruppenmitgliedern herrscht die unbestrittene Meinung, dass das Ver-

standnis von Palliative Care unter den Fachpersonen sehr unterschiedlich ist. Fachpersonen
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im Gesundheitswesen, die mit Palliative Care in Beriihrung kommen, miissen sich auf ein
gemeinsames Verstandnis von Palliative Care einigen. Dies ist eine Grundvoraussetzung, um
die Kommunikation und Zusammenarbeit zwischen den Fachpersonen zu verbessern und in
Zukunft einen gemeinsamen Ansatz von Palliative Care zu verfolgen. Zur Kldrung des Ver-
stdndnisses von Palliative Care schlagen die Arbeitsgruppenmitglieder vor, einheitliche

Hauptbotschaften und nationale Guidelines zu entwickeln.

Versorgung

Aus Sicht der Arbeitsgruppenmitglieder bildet im Bereich der Versorgung der je nach Region
und personlicher Situation ungleiche Zugang zu Palliative Care das unbestrittene Kernprob-

lem. Dies betrifft sowohl den Zugang zu Angeboten in der Grundversorgung wie auch zu den
spezialisierten Behandlungen bei komplexen Anforderungen. Dieses Problem wird zusatzlich
durch fehlende Indikationskriterien akzentuiert, welche zwischen den Leistungen fiir Pallia-
tive Care in der Grundversorgung und der spezialisierten Leistungen unterscheiden.

Weil Institutionen der Grundversorgung (z.B. Spitex und Pflegeheime) mit ihren Res-
sourcen an ihre Grenzen stossen, werden oft unerwiinschte und unrentable Verschiebungen
der PatientInnen in das Akutspital notwendig. Unterstiitzungsangebote wie Mobile Palliati-
ve Care Teams, die an dieser Stelle die Versorgungsliicken schliessen kénnten, sind bisher
noch zu wenig ausgebaut. Ein weiteres Kernproblem besteht darin, dass die verschiedenen
Angebote in Palliative Care zu wenig aufeinander abgestimmt sind. Aufgrund der mangeln-
den Koordination untereinander ist die Prozessqualitdt haufig nicht gewahrleistet. Aus
Sicht der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung fehlt es hier an standardisierten Be-
handlungspfaden, an einem Schnittstellen-Management, das alle in einen Fall involvierten
Akteure koordiniert. Die Zustdandigkeit fiir diese Koordinationstatigkeit miisste ebenfalls
geklart werden.

Unbefriedigend und hinderlich fiir die Planung sind heute auch die schlechte Datenlage
und fehlende Massstdbe, um die Versorgungssituation sowie die Versorgungs- und Prozess-
qualitdt zu bewerten.

Die Hauptstossrichtungen der mit der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung ab-
gestimmten Massnahmen sind daher in diesem Bereich:

» Die Erarbeitung von nationalen Empfehlungen zur Versorgungsplanung unter Beriicksich-
tigung des Bedarfs von verschiedenen Patientengruppen.
» Die Definition und Erhebung von Qualitdtsindikatoren und von Zustandigkeiten fiir die

unterschiedlichen Palliative Care-Leistungen (z.B. Mobile Teams, patientenferne Koordina-
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tionsaufgaben) und von Indikatoren iiber das Angebot und die Nutzung von Palliative Ca-
re-Leistungen.
> Definition von Indikationskriterien fiir die Inanspruchnahme von (spezialisierten) Palliati-

ve Care-Leistungen

Finanzierung

Fiir einen grossen Teil der Arbeitsgruppenmitglieder ist es unbestritten, dass bei der Finan-
zierung von Palliative Care-Angeboten erheblicher Handlungsbedarf besteht. Der grosste
Bedarf ist bei der Kldrung der Finanzierung in der Pflege zu Hause und in Pflegeheimen zu
orten. Da es sich bei Pallative Care hdufig um komplexe Situationen handelt, erfordern sie
einen iiberdurchschnittlichen Pflegebedarf und iiberschreiten deswegen hdufig die tarifier-
ten Hochstsdtze. Mit der neuen Pflegefinanzierung akzentuiert sich das Problem, da den
PatientInnen bis zu 20% der Pflegekosten angelastet werden kann. Auch deckt der Leis-
tungskatalog der Pflege in der Kranken-Leistungsverordnung (KLV) moglicherweise nicht
alle Leistungen ab, die fiir die Behandlung von PatientInnen der Palliative Care benotigt
werden. Insgesamt werden bei einer Betreuung zu Hause weniger Kosten iibernommen, als
bei der Betreuung im Spital. Dies fiihrt hdufig zu einer Hospitalisation eines schwerkranken
und sterbenden Patienten, obwohl dieser mit einem gut funktionierenden Mobilen Palliative
Care-Team zuhause gepflegt werden konnte. Dringender Handlungsbedarf besteht auch bei
der Regelung zur Finanzierung von patientenfernen Leistungen, wie sie bei der Versorgung
aufgelistet sind.

Die als Versorgungsliicken erkannten fehlenden Mobilen Teams konnten in erster Linie
Aufgaben und Beratung iibernehmen (komplexe Schmerzbehandlungen, etc.) und bilden
zusdtzlich eine geeignete Organisation, um die Koordination zwischen den Leistungserbrin-
gern und dem Case/Disease Management zu iibernehmen. Die Finanzierung solcher Dienste
ist jedoch bislang ungeklart.

Im Akutbereich steht die Entwicklung eines alternativen, nicht diagnosebezogenen Ta-
rifmodells fiir die Leistungen der Palliative Care (analog wie fiir jene der Psychiatrie und der
Rehabilitation) aus. Dieses sollte die Bediirfnisse und Komplexitdt von palliativen Situatio-
nen angemessen beriicksichtigen.

Die Hauptstossrichtungen im Bereich der Finanzierung sind aus Sicht der Arbeitsgruppe
Versorgung und Finanzierung:

» Priifung von Finanzierungsregelungen im Rahmen der neuen Pflegefinanzierung,
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» Definition und finanzielle Regelung von Unterstiitzungsleistungen der Mobilen Teams oder
dhnlicher Organisationen,

» Klarung der Finanzierung der Koordinationsleistungen zur vernetzten und integrierten
Versorgung,

» Erarbeitung alternativer Abgeltungsmodelle in der Spitalfinanzierung, welche den beson-
deren Bediirfnissen von palliativen Fillen gerecht werden (z.B. schweregradbezogene Pau-

schalen).

Information

Das Meinungsbild der Arbeitsgruppenmitglieder zeigt deutlich, dass bei verschiedenen Ziel-
gruppen Handlungsbedarf im Bereich der Information besteht. Den grossten Handlungsbe-
darf orten die Fachpersonen der Arbeitsgruppe bei den PatientInnen und Angehorigen sowie
bei Fachpersonen im Gesundheitswesen. PatientInnen und Angehorige sind hdufig nicht gut
iiber Palliative Care-Angebote informiert und nehmen diese in der Folge zu wenig in An-
spruch. Den Fachpersonen im Gesundheitswesen kommt diesbeziiglich eine wichtige Ver-
mittlungsfunktion zu. Da der Wissensstand der Fachpersonen jedoch nach Meinung der Ar-
beitsgruppenmitglieder sehr unterschiedlich ist, werden PatientInnen zu wenig oft an spe-
zialisierte Dienste vermittelt.

In der breiten Offentlichkeit gilt es, den Begriff Palliative Care stirker und in einheitli-
cher Weise bekannt zu machen, so dass die Bevolkerung weiss, was Palliative Care ist und
was sie leisten kann.

Auch bei den gesundheitspolitischen Akteuren besteht Informationsbedarf. Bei diesen
ist wichtig, dass sie den Nutzen von Palliative Care innerhalb des Gesundheitssystems so-
wohl im Hinblick auf die Lebensqualitdt der PatientInnen als auch im Hinblick der Gesund-
heitskosten kennen. Im Bereich der Information stehen folgende Stossrichtungen im Vor-
dergrund:

» Erarbeitung eines Kommunikationskonzepts mit Hauptbotschaften, Zielgruppen, Informa-
tionskandlen, etc.,

» Erstellung eines nationalen Dachportals zu Palliative Care fiir die Informationsvermittlung
aller Zielgruppen,

» Erstellung einer Informationsbroschiire mit Hauptbotschaften zu Palliative Care fiir die
breite Offentlichkeit,

» Integration der Informationen in laufende Projekte des Bundes,
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» Verbreitung von Informationen via Leistungserbringer und Sensibilisierung der Fachperso-
nen zur Weitergabe der Informationen,
» Umfrage zur Bekanntheit von Palliative Care zur Sensibilisierung der gesundheitspoliti-

schen Akteure.

Bildung

Aus Sicht der Arbeitsgruppe Bildung fehlt primdr ein gemeinsamer Konsens der verschiede-

nen Berufsgruppen, iiber welche Kompetenzen die einzelnen Berufsgruppen in Palliative

Care verfiigen miissen. Voraussetzung dafiir ist, dass ein gemeinsames Verstandnis von Pal-

liative Care besteht.

Ebenfalls grundlegenden Bedarf sehen die Fachpersonen in einer Ubersicht iiber die be-
stehenden Bildungsangebote. Das in der Arbeitsgruppe zusammengestellte Weiter- und
Fortbildungsangebot in Palliative Care ist zwar recht vielfaltig, jedoch aus Sicht der Fach-
personen der Arbeitsgruppen zu wenig koordiniert. Ohne Ubersicht lassen sich die vermute-
ten Liicken im Angebot nicht klar identifizieren. Fest steht, dass das Angebot von Kanton
zu Kanton und von Berufsgruppe zu Berufsgruppe unterschiedlich stark ausgebaut ist. Auch
die Qualitdt der Angebote variiert stark, was nach Ansicht der Arbeitsgruppe Bildung bin-
dende Standards notwendig macht.

Nach der Erarbeitung von Guidelines sehen die Mitglieder der Arbeitsgruppen weiteren
Handlungsbedarf, das Thema Palliative Care in den Grundausbildungen einzelner Berufs-
gruppen zu starken. Ausbildungsdefizite bestiinden in der Psychologie, den Sozialberufen,
bei Ungelernten in Pflegeheimen, bei den Freiwilligen und teilweise auch bei den ArztIn-
nen.

Auch interprofessionelle Bildungsangebote sind bisher kaum entwickelt, obwohl sie da-
zu beitragen konnten, die interprofessionelle Zusammenarbeit zu verbessern. Derzeit wissen
die meisten Fachpersonen nicht, iiber welche Kompetenzen die anderen Berufsgruppen in
Palliative Care verfiigen.

Im Bereich der Bildung wurden in Zusammenarbeit mit der Arbeitsgruppe Bildung die
folgenden Hauptstossrichtungen identifiziert:

» Erarbeitung von stufengerechten Bildungsmassnahmen auf Basis von Guidelines, die {iber
alle Berufs- und Sprachgruppen bzw. Organisationen (Arbeitswelt 0DA-Santé) hinweg ak-
zeptiert werden,

» Erstellung einer Ubersicht iiber vorhandene Bildungsangebote und Identifizierung von

Liicken im Bildungsangebot,
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» Forderung der Palliativmedizin auf universitarem Niveau und Verankerung von Palliative
Care in den Curricula der medizinischen Aus-, Weiter- und Fortbildung,

» Sensibilisierung weiterer Berufsgruppen (Physio-/Ergotherapie, Sozialarbeit, Psychologie)
fiir Palliative Care Bildungsmassnahmen,

» Forderung der Ausbildung von Freiwilligen und Ungelernten in der Palliative Care,

» Definition von interprofessionellen Kompetenzen und Schaffung von interprofessionellen

Bildungsangeboten.

Forschung

Die Fachpersonen der Arbeitsgruppe waren sich einig, dass in der Schweiz die Forschung in
Palliative Care noch zu wenig etabliert ist. Die Forschungszentren und Forschungsaktivita-
ten sind in der Schweiz punktuell verteilt und kaum miteinander vernetzt. Es fehlt an
(Nachwuchs-)forschenden, was nicht zuletzt darauf zuriick zu fithren ist, dass Palliative
Care mit nur einem, zudem zurzeit vakanten Lehrstuhl in den akademischen Strukturen
wenig verankert ist. Ein weiteres Problem besteht darin, dass sich die Forschenden zu wenig
iiber laufende Forschungsprojekte und mogliche Fordermittel informieren konnen. Es bedarf
daher aus Sicht der Arbeitsgruppe Forschung an einer Koordination der Forschungsaktivita-
ten und Informationen dariiber von einer zentralen Stelle. Zudem miisse Palliative Care-
Forschung stdrker in den akademischen Strukturen sichtbar werden.

Weiterer Handlungsbedarf wird bei der Qualitat der Forschungsprojekte ausgemacht. Es
muss sichergestellt werden, dass die (potenziell) Forschenden iiber geniigend Forschungs-
kompetenzen verfiigen oder in ersten Projekten fachlich und methodisch unterstiitzt wer-
den konnen. Gerade in Fachhochschulen werden Forschungsmethoden zurzeit noch zu we-
nig vermittelt.

Beziiglich der Forschungsthemen bestehen laut den Arbeitsgruppenmitgliedern die
grossten Liicken bei den folgenden Themen: Entscheidungsprozesse (wie werden Entscheide
getroffen? Patientenprdferenzen, etc.), Qualitdt in der Versorgung (Guidelines, Good Practi-
ce, neue Modelle), Nachfrage und Angebot in der Versorgung mit Palliative Care, Zugang zu
Palliative Care-Angeboten und die Rolle der Freiwilligen und Angehorigen in der Palliative
Care. Ein nicht zu vernachldssigendes Problem dabei ist, dass es teilweise an Datengrundla-
gen in der Schweiz fehlt, um einzelne Forschungsfragen zu behandeln.

Im Bereich der Forschung wurden die folgenden Hauptstossrichtungen ausgemacht:
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» Zentrale Bereitstellung und Verbreitung von Informationen zur Forschung in Palliative
Care in der Schweiz sowie Schaffung eines virtuellen Forschungsmarktes zur Koordination
von Angebot und Nachfrage,

» Griindung von 2-3 Koordinations-Plattformen zur Palliative Care-Forschung,

» Unterstiitzung von (Nachwuchs-)Forschenden bei Forschungsaktivitdten,

» Verankerung von Palliative Care-Forschung in den akademischen Strukturen,

» Schaffung wichtiger Datengrundlagen fiir die Forschung in Palliative Care.

SCHLUSSFOLGERUNGEN

Mit den erteilten Auftragen an INFRAS und der vier Arbeitsgruppen, haben Bund und Kan-

tone die Forderung von Palliative Care breit angelegt. In der verfiigharen Zeit mussten die

vier Arbeitsgruppen arbeitsteilig vorgehen. Jedes Thema fiir sich stellt einen wichtigen Bau-

stein dar, der notwendig ist, um die Betreuung im Bereich von Palliative Care zu verbessern:

> Generell geht es darum, auf verschiedenen Ebenen das Wissen und die Kompetenz in Palla-
tive Care zu verbessern.

» Versorgung und Finanzierung sind grundlegende und sich gegenseitig bedingende The-
men. Im Bericht wird dargestellt, wie Palliative Care-Leistungen in die Versorgungs- und
Finanzierungsstruktur integriert werden kénnten. Mobile Teams und wahrgenommene Ko-
ordinationsaufgaben konnten beispielsweise den Zugang zu Palliative Care verbessern und
zu einer optimalen Versorgung von schwerkranken und sterbenden Menschen fiihren, oh-
ne unnétiges Leid und Kosten am Lebensende zu verursachen. Es ist wichtig, dass die Fi-
nanzierungsanreize so gesetzt werden, dass die Behandlungspfade besser gestaltet werden
konnen. Wie verschiedene Studien zeigen, kann damit die Behandlung nicht nur qualita-
tiv verbessert, sondern auch kostengiinstiger gestaltet werden.

» Die Information iiber Palliative Care ist heute uneinheitlich und ungeniigend. In der brei-
ten Offentlichkeit und bei PatientInnen und Angehérigen ist der Begriff ,palliativ’ wenig
oder gar nicht bekannt oder es besteht ein falsches Bild dariiber. So kann Palliative Care
von PatientInnen zu wenig eingefordert werden (z.B. in Form von Patientenverfiigungen).
Auch Fachpersonen im Gesundheitswesen sowie gesundheitspolitische Akteure kennen die
Mdglichkeiten und den Nutzen von Palliative Care zu wenig. Daher gilt es, einheitliche In-
formationen zu schaffen und diese iiber geeignete Kandle bekannt zu machen.

> In der Aus-, Weiter- und Fortbildung sollen die Kompetenzen zu Palliative Care systemati-
scher als bisher erworben werden. Derzeit sind die notwendigen Kompetenzen nur in den

einzelnen Berufsgruppen und Versorgungsstufen festgelegt und bei verschiedenen Berufs-
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gruppen sind Liicken in der Aus-, Weiter- und Fortbildung festzustellen. Es muss daher
zundchst ein Konsens iiber die notwendigen Kompetenzen in Palliative Care geschaffen
werden. Darauf aufbauend muss sichergestellt werden, dass Palliative Care in den Grund-
ausbildungen hinreichend verankert ist und ein koordiniertes Weiter- und Fortbildungsan-
gebot besteht. Auch braucht es zusdtzliche interprofessionelle Bildungsangebote, die die
Zusammenarbeit zwischen den Berufsgruppen und Versorgungsstufen fordern konnten.

» Forschung in Palliative Care ist fiir alle vier definierten Themenbereiche wichtig. Sie hilft,
die Anerkennung von Palliative Care zu starken und die Qualitdt der Versorgung und Bil-
dung sicherzustellen. Heute ist Palliative Care Forschung in den akademischen Strukturen
der Schweiz nur schwach verankert und es bestehen Forschungsliicken. Es fehlt insbeson-
dere an Nachwuchsforschenden in der Schweiz, was auf mangelnde Informationen und
fehlende Koordination und Unterstiitzung der Forschenden zuriickgefiihrt wird. Die For-
schung in Palliative Care muss daher sichtbarer gemacht werden und Strukturen bereit-

stellen, um die Forschungsaktivitdten zu koordinieren und die Kompetenzen zu starken.

Insgesamt ist aus dem Prozess aus unserer Sicht ein wertvoller, konsolidierter Massnahmen-
katalog entstanden. Die Arbeitsgruppen haben innert kiirzester Zeit viele Vorschlage zur
Losung der einzelnen Themen erarbeitet. Das partizipative Verfahren hat sich dabei als
niitzlich erwiesen. So ist viel Know How zusammen gekommen, die Schliisselakteure konn-
ten sich von Beginn an einbringen und austauschen. Damit wird eine gute Grundlage fiir die
weitere Entwicklung und Umsetzung der vorgeschlagenen Massnahmen gelegt.

Um alle Facetten zur Férderung von Palliative Care aufzunehmen und einzelne Aspekte
ausreichend zu beleuchten, fehlten jedoch Zeit und Mittel. Die erarbeiteten Massnahmen
haben so auch unterschiedliche Detaillierungsgrade. Einige Massnahmen miissen erst noch
weiter ausgearbeitet werden, wahrend andere fiir die Umsetzung vorbereitet sind. Fragen
der Kosten und Finanzierung der vorgeschlagenen Massnahmen waren nicht Gegenstand
dieser Erhebung. In dem Sinne entsprechen die Massnahmen einem ,Wunschkatalog”. Es
wird Aufgabe der Projektleitung und der politischen Entscheidungstrager sein, Prioritdres
von weniger Prioritdrem zu trennen, das Mach- und Finanzierbare zu bestimmen und die
weiteren Konkretisierungs- und Umsetzungsschritte auf die Zeitachse zu legen. Dabei ist zu
bedenken, dass Massnahmen im Moment zwar etwas kosten konnen, dem langfristig jedoch
ein konkreter Nutzen gegeniiber steht: die Lebensqualitdt von schwerkranken und sterben-
den Menschen wird verbessert und die vorhandenen personellen und finanziellen Ressour-

cen im Gesundheitswesen werden dazu wirksam, zweckmadssig und effizient eingesetzt.
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In dem engen Zeithorizont konnte die Gesamtsicht iiber die verschiedenen Themen hinweg
wenig bearbeitet werden. Es handelt sich dabei um:

» Konzentration nicht nur auf Heilung, sondern auch auf die bestmdgliche Lebensqualitat,
» Bediirfnisse der Patienten ins Zentrum stellen,

» Starkerer Einbezug des Umfelds,

» Interdisziplindre Kompetenzen, Teamarbeit und optimale Koordination zugunsten des

Patienten.

Diese Veranderungen tangieren die Versorgung, jedoch auch die Themen Information, For-

schung und Bildung von Palliative Care. Eine engere Zusammenarbeit zwischen den Arbeits-

gruppen hdtte moglicherweise zu einer stdrker vernetzten Sichtweise von Problemen und

Losungen oder auch zu zusdtzlichen Ansdtzen und schérferen Priorisierungen gefiihrt. So

kristallisiert sich bei einer Gesamtbetrachtung der Diskussionen in den Arbeitsgruppen eine

Reihe von Querschnittsthemen heraus, wie z.B.:

» Die Notwendigkeit eines gemeinsamen Verstandnisses von Palliative Care bei Fachpersonen
und in der Offentlichkeit. (Arbeitsgruppen Bildung und Information)

» Der Bedarf an Datengrundlagen zur Palliative Care, z.B. zur Inanspruchnahme, zum Ster-
beort, etc. (Arbeitsgruppen Forschung und Versorgung/Information)

» Die zentrale Verbreitung von Informationen zu Palliative Care, d.h. iiber Bildungsangebo-

te, Forschung, Angebote der Versorgung (alle Arbeitsgruppen).
Fiir den weiteren Prozess empfiehlt sich daher eine koordinierte Zusammenarbeit zwischen

den Arbeitsgruppen, um Doppelspurigkeiten zu vermeiden bzw. Synergien zu nutzen. Dies

kann auch die angestossenen Prozesse nachhaltiger gestalten.
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RECAPITULATIF ET CONCLUSIONS

RECAPITULATIF

Les soins palliatifs revétent une importance croissante pour la politique de la santé en rai-
son de l'évolution démographique et de l'augmentation de maladies a l'évolution longue et
complexe. En outre, les patients gravement malades demandent aujourd'hui a conserver la
meilleure qualité de vie possible jusqu'au bout. Les soins palliatifs tiennent compte de ce
désir. Pourtant, le grand public les connait mal, et ils ne sont pas suffisamment ancrés dans
le systéme de santé.

Le monde politique est conscient de la nécessité d'agir aux niveaux national et canto-
nal. En octobre 2008, a la demande du chef du Département fédéral de l'intérieur, la Confé-
dération et les cantons ont institué un Groupe national de promotion des soins palliatifs
dans le cadre du Dialogue «Politique nationale suisse de la santé». Ces trois prochaines an-
nées, cet organisme ceuvrera a la meilleure intégration des soins palliatifs dans le systéme
sanitaire suisse. Pour ce faire, quatre groupes de travail ont été mis sur pied dans les do-
maines du financement et des soins, de l'information, de la formation et de la recherche et
ce, afin d'élaborer des mesures de promotion des soins palliatifs. En paralléle, 'Office fédé-
ral de la santé publique a mandaté Infras, a lissue d'une procédure d'adjudication, pour
évaluer la nécessité d'agir, de sorte que les mesures répondent aux objectifs visés.

Cette évaluation a été menée en étroite collaboration avec les co-directions des quatre
groupes de travail, composés de quelque 80 membres actifs dans les soins palliatifs. Dans un
premier temps, douze entretiens exploratoires ont eu lieu, ainsi qu'un atelier avec l'ensem-
ble des membres des groupes de travail. Les mesures recensées ont a nouveau été soumises
aux membres pour évaluation, dans un questionnaire. Lors d'un second atelier, ceux-ci ont
eu l'occasion de valider les résultats. Vu le temps imparti, il n'a pas été possible de peaufi-
ner ces mesures dans un cadre plus vaste et représentatif de la Suisse. Résultat : un catalo-
gue de mesures mis au point avec les groupes de travail. Voici un résumé des mesures spéci-

fiques a chaque domaine.

Compréhension des soins palliatifs

Les membres des groupes de travail sont d'avis que les spécialistes ont une compréhension
fort disparate des soins palliatifs. Les spécialistes de la santé actifs dans ce domaine doivent
en avoir une compréhension commune. Il s'agit d'une condition majeure en vue d'améliorer

la communication et la collaboration entre les spécialistes et de suivre a l'avenir une appro-
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che commune en la matiére. Dans l'optique de mieux définir les soins palliatifs, les membres
des groupes de travail proposent de développer des messages uniformes et des lignes direc-

trices a l'échelle nationale.

Soins

De l'avis unanime des membres, le probléme central en la matiére se situe dans l'inégalité

d'accés aux soins palliatifs selon la région et la situation personnelle. Ceci concerne a la fois

l'accés aux offres de base et aux traitements spécialisés lors de demandes complexes. Ce
probléme est amplifié par le manque de critéres d'indication, qui différencient les soins
palliatifs fournis dans les prestations de base et ceux des prestations spécialisées.

Comme les institutions dispensant des soins de base (a l'instar de Spitex et des établisse-

ments médico-sociaux) ont des limites en termes de ressources, il est souvent nécessaire de

transférer des patients dans des héopitaux de soins aigus, ce qui est ni souhaitable, ni renta-
ble. Il existe encore peu d'offres de soutien, comme les équipes mobiles, qui pourraient
combler ces lacunes. Un autre probléme majeur se pose: les diverses offres ne sont pas suffi-
samment harmonisées. Le manque de coordination ne permet souvent pas de garantir la
qualité des processus. D'aprés le groupe de travail Financement et soins, il manque des voies
de traitement standardisées ainsi qu'une gestion des interfaces coordonnant l'ensemble des
acteurs impliqués dans un cas donné. Il serait nécessaire de clarifier les compétences en
l'espéce.

Aujourd'hui, le manque de données et de mesures permettant d'évaluer la situation ain-
si que la qualité des soins et des processus est une source d'insatisfaction et représente un
obstacle a la planification.

Voici les orientations principales des mesures proposées par le groupe de travail Finan-
cement et soins dans ce domaine:

» l'élaboration de recommandations de portée nationale concernant la planification des so-
ins, en tenant compte des besoins des divers groupes de patients,

» la définition et l'évaluation des indicateurs de qualité et des compétences pour les diffé-
rentes prestations dans le domaine des soins palliatifs (p. ex., équipes mobiles, taches de
coordination ne nécessitant pas la présence du patient) ainsi que des indicateurs sur l'of-
fre et l'utilité de ces prestations,

» la définition de critéres d'indication pour le recours a des prestations (spécialisées) dans le

domaine des soins palliatifs.
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Financement

Pour la majorité des membres des groupes de travail, il est absolument nécessaire de pren-
dre des mesures sur le financement des offres en matiére de soins palliatifs. Il faut avant
tout clarifier le financement des soins a domicile et dans les établissements médico-sociaux.
Comme il s'agit souvent de situations complexes, le niveau de soins requis est supérieur a la
moyenne, tout comme souvent, par conséquent, le taux tarifaire maximum. Le nouveau
régime de financement des soins amplifie la problématique : en effet, jusqu'a 20 % des
colits peuvent étre imputés aux patients. De méme, le catalogue des prestations dans
l'ordonnance sur les prestations de l'assurance des soins (OPAS) ne couvre vraisemblable-
ment pas l'ensemble des prestations nécessaires au traitement des patients dans le domaine
des soins palliatifs. Globalement, le remboursement des cofts liés a une prise en charge a
domicile est moins important qu'a l'héopital. Les patients gravement malades et mourants
sont ainsi souvent hospitalisés, quand bien méme ils pourraient étre pris en charge a domi-
cile, avec une équipe mobile opérationnelle dans le domaine des soins palliatifs. Les équipes
mobiles, dont le nombre insuffisant se révéle problématique, pourraient en premier lieu
assumer les taches et l'activité de conseil (traitements antidouleurs complexes, etc.) et for-
mer, de plus, une organisation adéquate dans l'optique de la coordination entre les presta-
taires et de la gestion des cas/des soins (case/disease management). Le financement de tels
services reste toutefois flou.

Dans le domaine des soins aigus, il est prévu d'élaborer un modéle tarifaire alternatif et
non lié au diagnostic pour les prestations de soins palliatifs (par analogie a celles dans le
domaine de la psychiatrie et de la rééducation). Ce modéle devrait tenir compte des besoins
et de la complexité des situations requerrant de tels soins.

Voici les principales orientations dans le domaine du financement, selon le groupe de
travail Financement et soins :

» l'évaluation de réglementations en matiére de financement dans le cadre du nouveau ré-
gime de financement des soins,

» la définition et le réglement financier des prestations de soutien proposées par les équipes
mobiles ou des organisations similaires,

» la réglementation du financement relatif aux prestations de coordination dans l'optique de
la mise en réseau et de l'intégration des soins,

» l'élaboration de systémes de rémunération alternatifs dans le financement hospitalier,
satisfaisant aux besoins particuliers des cas requerrant des soins palliatifs (p. ex., forfaits

liés a la gravité des cas).

INFRAS | 7. Oktober 2009 | HANDLUNGSBEDARF IM BEREICH PALLIATIVE CARE | RECAPITULATIF ET CONCLUSIONS



18|

Information

Selon les membres des groupes de travail, il est nécessaire d'intervenir dans le domaine de
l'information délivrée aux différents groupes cibles. Les spécialistes estiment que les mesu-
res doivent se focaliser sur les patients et leurs proches ainsi que sur les professionnels de
la santé. Les patients et les proches sont souvent mal informés des offres en soins palliatifs;
par conséquent, ils n'y recourent pas assez. Les spécialistes de la santé remplissent ici une
fonction importante de transmission de l'information. Comme, selon les groupes de travail,
le niveau de connaissance des spécialistes est trés disparate, les patients ne sont pas suffi-
samment mis en contact avec les services spécialisés.

Il convient de mieux informer le grand public au sujet des soins palliatifs, et ce, de ma-
niére uniforme. Cela permettra a la population de se familiariser avec les diverses presta-
tions proposées.

Il est aussi nécessaire d'informer les acteurs de la politique sanitaire. Ils doivent con-
naitre l'utilité des soins palliatifs au sein du systéme de santé, dans la perspective a la fois
de la qualité de vie des patients et des cotits de la santé.

En matiére d'information, voici les principales orientations:

» l'élaboration d'un concept de communication comprenant les messages principaux, les
groupes cibles, les canaux d'information, etc.,

» la mise sur pied d'un portail national consacré aux soins palliatifs en vue d'informer l'en-
semble des groupes cibles,

» l'élaboration d'une brochure d'information comprenant les messages principaux sur les
soins palliatifs a l'intention du grand public,

» l'intégration de ces informations dans les projets en cours de la Confédération,

» la diffusion des informations par le biais des fournisseurs de prestations ainsi que la sen-
sibilisation des spécialistes afin qu'ils transmettent l'information,

» la réalisation d'une enquéte sur la notoriété des soins palliatifs dans le but de sensibiliser

les acteurs de la politique sanitaire.
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Formation

D'aprés le groupe de travail Formation, il manque au premier chef un consensus sur les
compétences dont chaque groupe professionnel doit disposer en matiére de soins palliatifs.
Pour ce faire, il est nécessaire d'avoir la méme compréhension des soins palliatifs.

De méme, les spécialistes estiment fondamental d'avoir a disposition une vue d'ensem-
ble de l'offre de formation existante. L'offre de formation postgrade et continue en matiére
de soins palliatifs, recensée par le groupe de travail, est multiple, mais manque de coordina-
tion, selon eux. Sans vue d'ensemble, il est difficile d'identifier les lacunes présumées. L'of-
fre varie fortement d'un canton a l'autre et d'un groupe professionnel a l'autre. Il en va de
méme pour la qualité des offres ; selon le groupe de travail Formation, il est nécessaire
d'établir des standards contraignants.

Les membres des groupes de travail estiment nécessaire d'élaborer des lignes directrices
et de renforcer la thématique des soins palliatifs dans les formations de base de certaines
professions. En l'espéce, il existerait des lacunes en psychologie, en travail social, en phy-
siothérapie et en ergothérapie, mais aussi chez les non-professionnels travaillant dans les
EMS, chez les bénévoles et en partie aussi chez les médecins.

Les offres interprofessionnelles de formation ne sont pas assez développées, quand bien
méme elles pourraient contribuer a améliorer la coopération interprofessionnelle. Actuelle-
ment, la majorité des spécialistes ignorent les compétences dont disposent les autres grou-
pes professionnels en matiére de soins palliatifs.

Dans le domaine de la formation, les orientations suivantes ont été déterminées en col-
laboration avec le groupe de travail Formation:

» l'élaboration de mesures adaptées aux différents domaines de formation sur la base de
lignes directrices, acceptées par l'ensemble des groupes professionnels et linguistiques,

» la création d'un apercu des offres de formation disponibles et l'identification des lacunes
en la matiére,

» la promotion de la médecine palliative au niveau universitaire et l'intégration des soins
palliatifs dans le cursus de la formation médicale de base, postgrade et continue,

» la sensibilisation des autres groupes professionnels (physiothérapie, ergothérapie, travail
social, psychologie) aux mesures de formation dans le domaine des soins palliatifs,

» la promotion de la formation de bénévoles et de non-professionnels aux soins palliatifs,

» la détermination de compétences interprofessionnelles et la création d'offres interprofes-

sionnelles de formation.

INFRAS | 7. Oktober 2009 | HANDLUNGSBEDARF IM BEREICH PALLIATIVE CARE | RECAPITULATIF ET CONCLUSIONS



20|

Recherche

Les spécialistes du groupe de travail sont unanimes: la recherche est insuffisante dans le

domaine des soins palliatifs en Suisse. Les centres et les activités de recherche sont répartis

localement en Suisse et souffrent d'une mise en réseau a peu prés inexistante. Il n'y a pas
assez de chercheurs (ni de reléve), ce qui est imputable au fait que les soins palliatifs sont
peu ancrés dans les structures universitaires - il n'existe qu'une seule chaire, qui, de plus,
est actuellement vacante. Autre probléme: les chercheurs ne peuvent pas suffisamment
s'informer des projets de recherche en cours et des moyens a disposition. Selon le groupe de
travail Recherche, il est nécessaire de coordonner les activités de recherche et les informa-
tions par le biais d'un service centralisé. Par ailleurs, la recherche dans le domaine des soins
palliatifs doit gagner en visibilité dans les structures universitaires.

D'aprés le groupe de travail, des mesures s'imposent aussi quant a la qualité des projets
de recherche. Il faut garantir que les chercheurs (potentiels) puissent disposer de compé-
tences suffisantes en la matiére et bénéficier d'un soutien technique et méthodique durant
les premiers projets. Dans les hautes écoles spécialisées justement, les méthodes de recher-
che ne sont, pour l'heure, pas suffisamment enseignées.

Par ailleurs, il semble y avoir les plus grandes lacunes dans les thémes de recherche sui-
vants: le processus de décision (prises de décision, préférences des patients, etc.), la qualité
des soins (lignes directrices, bonnes pratiques, nouveaux modéles), l'offre et la demande en
soins palliatifs, l'accés aux offres en la matiére et le role endossé par les bénévoles et les
proches dans le domaine des soins palliatifs. Ce faisant, il ne faut pas négliger le nombre
partiellement insuffisant - ce qui est problématique - de données en Suisse en vue de trai-
ter certaines questions relatives a la recherche.

En matiére de recherche, voici les principales orientations:

» la mise a disposition et la diffusion centralisées des informations relatives a la recherche
dans le domaine des soins palliatifs en Suisse ainsi que la création d'un marché virtuel de
la recherche en vue de coordonner l'offre et la demande,

» la création de deux a trois plates-formes de coordination en matiére de recherche dans le
domaine des soins palliatifs,

» le soutien des chercheurs (de la reléve) lors des activités de recherche,

» l'intégration, dans les structures universitaires, de la recherche dans le domaine de soins
palliatifs,

» la création de bases de données indispensables a la recherche dans le domaine des soins

palliatifs.
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CONCLUSIONS

Le présent mandat visait a mettre en lumiére la situation, a évaluer la nécessité d'agir et a
proposer des solutions dans le domaine des soins palliatifs. En paralléle, les groupes de tra-
vail ont approfondi certains aspects et élaboré des propositions concrétes de mise en ceuvre.
Résultat de ces deux projets: un catalogue consolidé et compréhensible de mesures priori-
taires.

En confiant ces mandats a Infras et en créant quatre groupes de travail, la Confédéra-
tion et les cantons ont posé une base importante pour la promotion des soins palliatifs. Vu
le temps imparti, les groupes ont di se répartir le travail. Chaque thématique représente un
élément majeur en soi, indispensable en vue d'améliorer le suivi dans le domaine des soins
palliatifs.
> En régle générale, il s'agit essentiellement d'améliorer a plusieurs niveaux la connaissance

et la compétence en matiére de soins palliatifs.

» Financement et soins sont fondamentaux et complémentaires. Le rapport présente les
facons d'intégrer les prestations de soins palliatifs dans la structure de soins et de finan-
cement. Les équipes mobiles et la coordination des taches pourraient améliorer l'accés aux
soins palliatifs et permettre l'optimisation des soins prodigués a des personnes gravement
malades et mourantes, sans pour autant causer de souffrances et de cofits inutiles en fin
de vie. Il est important que les incitations financiéres permettent de mieux concevoir les
voies de traitement. Diverses études montrent qu'il est ainsi a la fois possible d'améliorer
la qualité du traitement et de réaliser des économies.

Aujourd'hui, l'information relative aux soins palliatifs est hétérogéne et lacunaire. Le

~v

grand public, les patients et les proches connaissent peu ou pas du tout la notion de

« palliatif », ou en ont une fausse idée. Ainsi, les patients ne peuvent pas suffisamment
exiger de soins palliatifs (p. ex., sous forme de directives). Les spécialistes de la santé et
les acteurs de la politique sanitaire connaissent mal les possibilités et 1'utilité des soins
palliatifs. Aussi est-il nécessaire d'uniformiser l'information et de la diffuser par des ca-
naux adéquats.

Dans la formation universitaire, postgrade et continue, les compétences en matiére de

~v

soins palliatifs doivent étre acquises plus systématiquement. Actuellement, les compéten-
ces requises ne sont définies que pour certains niveaux de prestations et certains groupes
professionnels; chez d'autres, des lacunes se font jour dans la formation universitaire,

postgrade et continue. Partant, il faut avant tout arriver a dégager un consensus sur les
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compétences nécessaires en matiére de soins palliatifs. Puis il faut garantir que les soins
palliatifs soient suffisamment intégrés dans les formations de base et qu'il existe une offre
coordonnée en matiére de formation postgrade et continue. Il est aussi nécessaire de pro-
poser d'autres offres interprofessionnelles de formation permettant de promouvoir la col-
laboration entre les différents groupes professionnels et les niveaux de prestations.

» La recherche dans le domaine des soins palliatifs revét une importance particuliére pour
l'ensemble des quatre thématiques définies. Elle permet d'améliorer la reconnaissance des
soins palliatifs et de garantir la qualité des soins et de la formation. Aujourd'hui, la re-
cherche dans ce domaine est peu intégrée dans les structures universitaires suisses, et une
série de lacunes a été mise a jour. La reléve fait notamment défaut au sein des chercheurs
en Suisse, ce qui s'explique par le manque d'information, de coordination et de soutien
aux chercheurs. Aussi la recherche dans le domaine des soins palliatifs doit-elle gagner en
visibilité et mettre a disposition des structures permettant de coordonner les activités de

recherche et de renforcer les compétences.

Globalement, de notre avis, le processus a permis de créer un catalogue de mesures précieux
et consolidé. En trés peu de temps, les groupes de travail ont élaboré de nombreuses propo-
sitions de solution pour les différents thémes. Le processus participatif s'est révélé fort
utile. Les acteurs clés ont pu s'investir dés le début et partager leurs expériences, posant
ainsi une bonne base pour le développement et la mise en ceuvre des mesures proposées.

Le temps et les moyens ont néanmoins manqué pour prendre en compte toutes les fa-
cettes de la promotion des soins palliatifs et mettre certains aspects suffisamment en lu-
miére. Les mesures élaborées différent ainsi par leur niveau de détail. Certaines mesures
doivent encore étre élaborées, d'autres peuvent déja étre mises en ceuvre. Les questions
relatives aux cofts et au financement des mesures proposées n'ont pas fait l'objet de la
présente étude. En ce sens, les mesures correspondent a une sorte de «liste de souhaits». Il
incombera a la direction du projet et aux décideurs politiques de fixer les priorités, de défi-
nir ce qui est faisable et peut étre financé ainsi que d'élaborer le calendrier des étapes pour
la concrétisation et la mise en ceuvre. Il ne faut pas perdre de vue que les mesures, qui
peuvent avoir un certain colit maintenant, représentent une utilité concréte a long terme:
la qualité de vie des personnes gravement malades et mourantes sera améliorée, et les res-
sources humaines et financiéres existant dans le systéme de santé seront utilisées de ma-

niére efficace et appropriée.
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En si peu de temps, il a aussi été possible d'aborder d'autres aspects, dont:
» la focalisation sur une bonne qualité de vie et non sur la guérison,
» l'accent sur les besoins des patients,
» 1la meilleure prise en compte de l'environnement,
» les compétences interdisciplinaires, le travail d'équipe et la coordination optimale

pour le bien des patients.

Ces changements concernent les soins, mais aussi les thémes de l'information, de la recher-
che et de la formation dans le domaine des soins palliatifs. Renforcer la collaboration entre
les groupes de travail aurait probablement mené a une meilleure mise en commun des pro-
blémes et des solutions ou a d'autres approches et a des priorités fixées plus précisément. Il
ressort ainsi de l'ensemble des discussions au sein des groupes de travail toute une série de
thémes transversaux, dont:

» la nécessité d'une compréhension commune des soins palliatifs chez les spécialistes et au
sein de la population (groupes de travail Formation et Information),

» le besoin de disposer de bases de données sur les soins palliatifs, p. ex., sur le recours a ce
type de soins, sur le lieu de décés, etc. (groupes de travail Recherche et
Soins/Information),

» la diffusion centralisée des informations relatives aux soins palliatifs, par le biais d'offres

de formation, de la recherche, des offres de soins (tous les groupes de travail).
Pour la suite de la procédure, il est ainsi recommandé de coordonner la collaboration

entre les groupes de travail afin d'éviter les redondances et d'utiliser les synergies, ce qui

permet aussi de concevoir les processus dans une perspective durable.
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1. EINLEITUNG

Palliative Care gewinnt fiir die Gesundheitspolitik zunehmend an Bedeutung. Dies ist insbe-
sondere bedingt durch die demografische Entwicklung, die Zunahme von chronischen
Krankheiten und die Verldngerung der Krankheitsverldufe. Zudem hat sich das Verstandnis
von Palliative Care in den letzten Jahren ausgeweitet. Wahrend sich dieses zuerst v.a. auf
die eigentliche Sterbephase bezog, schliesst es heute zunehmend auch frithere Stadien
chronischer, unheilbarer Erkrankungen ein. Auch vertreten chronisch kranke Menschen
heute verstarkt den Anspruch, eine bestmdgliche Lebensqualitédt bis ans Lebensende zu
bewahren. Fiir die Gesundheitspolitik stellt sich die Frage, mit welchen Mitteln die Versor-
gung von PatientInnen mit Bedarf an Palliative Care in der Schweiz am besten und am ef-
fektivsten sichergestellt werden kann.

Sowohl auf kantonaler wie auch auf nationaler Ebene ist der Handlungsbedarf in Sachen
Palliative Care erkannt. Auf Antrag von Bundesrat Pascal Couchepin haben Bund und Kan-
tone im Rahmen des ,Dialog Nationale Gesundheitspolitik” ein Nationales Fordergremium
Palliative Care eingesetzt (Entscheid vom 23.8.2008). Das Fordergremium verfolgt iiber die
ndchsten drei Jahre das Ziel, Palliative Care besser im schweizerischen Gesundheitswesen zu
verankern.

Das Nationale Fordergremium besteht aus einem Steuerausschuss und vier thematisch
unterteilten Arbeitsgruppen (Versorgung/Finanzierung, Forschung, Bildung, Information).
Der Steuerausschuss setzt sich aus den Amtsdirektionen des Bundesamtes fiir Gesundheit
(BAG), des Staatssekretariats fiir Bildung und Forschung (SBF), des Bundesamtes fiir Sozial-
versicherungen (BSV), des Bundesamtes fiir Berufsbildung und Technologie (BBT) sowie dem
Prdsidenten, dem Vize-Prdsidenten und dem Zentralsekretdr der Schweizerischen Konferenz
der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) zusammen. Fiir die Ar-
beitsgruppen wurden insgesamt 69 Mitglieder bzw. ExpertInnen ausgewahlt. Die Arbeits-

gruppen werden je durch Co-Leitungen gefiihrt.

1.1. AUFTRAG UND ZIEL

Ziel dieses Auftrags war es, den Handlungsbedarf im Bereich Palliative Care zu erheben, um
zielorientierte Férdermassnahmen einleiten zu konnen. Der Handlungsbedarf sollte in enger
Zusammenarbeit mit den wichtigsten Akteuren - d.h. den Mitgliedern der vier Arbeitsgrup-
pen des Fordergremiums - erarbeitet werden, um einen Konsens iiber den Handlungsbedarf

zu erreichen und die Gemeinsamkeiten, Unterschiede und Prioritdten herauszuarbeiten. Als
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Ergebnis des Prozesses sollte ein konsolidierter Massnahmenkatalog entstehen, der eine
wichtige Voraussetzung bildet fiir die erfolgreiche Umsetzung von Fordermassnahmen zu
Palliative Care in der Schweiz.

Dieser Bericht stellt eine Grundlage fiir die Nationale Strategie Palliative Care dar. Die
vier Arbeitsgruppen haben sich parallel zum Prozess zur Ermittlung des Handlungsbedarfs
getroffen und an Vorschldagen zur konkreten Umsetzung von Massnahmen gearbeitet, wel-
che bei der Ermittlung des Handlungsbedarfs als prioritar angesehen wurden. Die Ergebnisse
der Arbeitsgruppen sind in vier Schluss-Reportings festgehalten und bilden ebenfalls eine

Grundlage fiir die Nationale Strategie Palliative Care.

1.2. METHODISCHES VORGEHEN

Die Arbeiten zur Erhebung des Handlungsbedarfs sollten prozessorientiert ausgestaltet und
in den Arbeitsgruppenprozess eingebettet werden. Dadurch sollte der Austausch zwischen
den Akteuren und das Verstdandnis fiir die Sichtweisen und Positionen der Anderen gefor-
dert werden und letztendlich zu einer l6sungsorientierten Zusammenarbeit im Rahmen des
nationalen Fordergremiums beigetragen werden. Folgendes methodisches Vorgehen wurde

zur Umsetzung gewdhlt:

METHODISCHES VORGEHEN
Literatur- Einzel-
analyse interviews
Sammeln und \ Inputpapier /
informieren

Workshop Ia/Ib

I
Schriftliche Befragung

Bewerten und
priorisieren

Darstellen von Workshop II
Konsens/Dissens und
konsolidieren
Massnahmenkatalog
Schlussbericht

Figur 1
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Literaturanalyse und Einzelinterviews

In einem ersten Schritt wurde ausgewdhlte Literatur zu den vier Themenbereichen ausge-
wertet. Dazu wurden eigene Recherchen auf dem Internet durchgefiihrt sowie Hinweisen
vom BAG und den Co-Leitungen der Arbeitsgruppen nachgegangen. In den Bereichen Infor-
mation und Forschung lag der Schwerpunkt auf der Internetrecherche, die einen Uberblick
iiber die vorhandenen Informationsportale und Forschungszentren in der Schweiz sowie
Good-practice-Beispiele aus dem Ausland liefern sollte. Die Ergebnisse hierzu befinden sich
in den separaten Anhdngen Information und Forschung.

Die explorativen Interviews dienten dazu, erste Einschdtzungen iiber den Handlungsbe-
darf und mdgliche Massnahmen aus Sicht relevanter Akteurgruppen zu erhalten. Die insge-
samt zwoOlf Interviews wurden teils personlich und teils telefonisch anhand von Interview-
leitfaden durchgefiihrt (vgl. Anhang Prozessdokumente). Die Ergebnisse flossen in ein kur-
zes Inputpapier ein, das den Arbeitsgruppenmitgliedern zur Vorbereitung auf den Workshop

im folgenden Arbeitsschritt diente.

Workshop I: Handlungsbedarf aus Akteursicht

Im Rahmen von zwei halbtdgigen Teil-Workshops wurden die in der Literaturanalyse und
den Interviews gewonnenen Erkenntnisse durch eine nochmals breitere Sicht aller einbezo-
genen Akteure ergdnzt. Die Arbeitsgruppenmitglieder lernten dabei die Einschdtzungen und
Vorschldge gegenseitig kennen. Der Workshop verhalf zu einer Auslegeordnung des Hand-
lungsbedarfs und moglicher Massnahmen aus Sicht aller Akteure. Die beiden Teil-Workshops
waren folgendermassen aufgeteilt:

> Workshop Ia: Arbeitsgruppen Versorgung/Finanzierung und Information,

> Workshop Ib: Arbeitsgruppen Bildung und Forschung.

Die Teilnehmenden hatten Gelegenheit, sich auf Basis eines kurzen Inputpapiers (Version in
Deutsch und Franzdsisch) mit den wichtigsten Ergebnissen der Literaturanalyse und der
Einzelinterviews auf den Workshop vorzubereiten. Fiir die beiden Teil-Workshops wurden
zwei separate Inputpapiere, gegliedert nach den Arbeitsgruppenthemen, erstellt.

Am Workshop selber wurden ausgewahlte Themen in Subgruppen und im Plenum disku-
tiert. Die Workshop-Ergebnisse wurden fotografisch festgehalten und dienten als Basis fiir

die schriftliche Befragung im folgenden Arbeitsschritt.
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Schriftliche Befragung der Arbeitsgruppenmitglieder

Bei der schriftlichen Befragung erhielten die Arbeitsgruppenmitglieder Gelegenheit, die im
ersten Workshop und von verschiedener Seite gedusserten Vorschlage zum Handlungsbedarf
und Losungsansdtze zu bewerten und zu validieren. Die Co-Leitungen der verschiedenen
Arbeitsgruppen wurden in die Erarbeitung des Fragebogens stark einbezogen. Der Fragebo-
gen zielte darauf ab, eine differenzierte ,Konsens- und Dissenslandschaft” mit den Gemein-
samkeiten, Unterschieden und Prioritdten der Arbeitsgruppenmitglieder zu erhalten.

Der Fragebogen wurde im elektronischen Excel-Format umgesetzt und enthielt fiinf Be-
fragungsteile: 1. Angaben zur Person (Arbeitsgruppe, beruflicher Hintergrund etc.), 2. Ver-
standnis zu Palliative Care sowie jeweils ein Teil zum Thema der vier Arbeitsgruppen (Ver-
sorgung und Finanzierung, Information, Bildung, Forschung). Die Befragten wurden an-
gehalten, die ersten beiden Teile sowie den Teil ihrer Arbeitsgruppe auszufiillen. Sie waren
jedoch auch frei, die anderen Teile zu beantworten.

Insgesamt haben 45 Mitglieder an diesem Befragungsteil teilgenommen. Dies entspricht
einer Riicklaufquote von 68%. Die Personen verteilten sich wie folgt auf die Arbeitsgruppen
(drei Personen waren in zwei Arbeitsgruppen engagiert):

» Versorgung & Finanzierung 12 Mitglieder (71% der Arbeitsgruppe),

> Information 13 (87% der Arbeitsgruppe),

» Bildung 13 (57% der Arbeitsgruppe),

> Forschung 10 (71% der Arbeitsgruppe).

Beziiglich ihres beruflichen Hintergrundes setzen sich die Antwortenden wie folgt zusam-
men (Mehrfachnennungen mdglich):

» Bildungs- oder Forschungsinstitute: 14,

» Offentliche Verwaltung: 14,

> Interessengruppe (Verbdande, Vereine, NGO's): 11,

» Leistungserbringer Bereich Medizin: 10,

» Leistungserbringer Bereich Pflege: 5,

» Leistungserbringer in anderen Bereichen: 1.
Die Befragungsergebnisse wurden deskriptiv ausgewertet. Bei kontrovers bewerteten Thesen

wurden die ablehnenden Stimmen differenziert nach Mitgliedschaft in der Arbeitsgruppe

und beruflichem Hintergrund ausgewertet. Die Befragungsergebnisse dienten als Grundlage
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flir den Konsolidierungsworkshop und sind in detaillierter Form im separaten Anhang mit

den Prozessdokumenten dieses Berichts zu finden.

Workshop II: Konsolidierung des Handlungsbedarfs

Der zweite halbtdgige Workshop mit den Arbeitsgruppen Versorgung und Finanzierung,
Information und Forschung?! hatte zum Ziel, die Ergebnisse der Bedarfserhebung definitiv zu
konsolidieren und mit den Teilnehmenden einen Konsens iiber die zu ergreifenden Mass-
nahmen und deren Prioritdten zu erreichen. Das Projektteam prasentierte die Ergebnisse der
schriftlichen Befragung und moderierte anschliessend in Zusammenarbeit mit den Co-
Leitungen die Diskussion (in Gruppen und im Plenum).

Als Grundlage fiir den Workshop dienten vier Inputpapiere mit den Befragungsergebnis-
sen zu den Bereichen Verstdndnis, Versorgung und Finanzierung, Information und For-
schung. Die Inputpapiere enthielten je einen Entwurf eines Massnahmenkatalogs.

Die Workshop-Diskussionen wurden fotografisch protokolliert. Das Ergebnis war ein
bereinigter Massnahmenkatalog, der einen integralen Bestandteil dieses Schlussberichts
bildet.

Kritische Wiirdigung der Methodik

Bei der Wahl der Methodik wurde darauf Wert gelegt, dass die Meinungen der Arbeitsgrup-

penmitglieder moglichst gut abgeholt werden. Bei den Arbeitsgruppenmitgliedern handelt

es sich um die bestinformierten Fachpersonen im Bereich Palliative Care. Sie wurden durch

das BAG nach den folgenden Kriterien ausgewahlt:

» Vertreter der relevanten Tragerschaften (zukiinftige Finanzierer, Entscheidungstrdger),

» Vertreter der wichtigsten Versorger in Palliative Care,

» Vertreter aller sonstigen Institutionen mit Spezialisierung in Palliative Care (Fachverban-
de, Bildungsinstitutionen, Forschungsinstitutionen),

» Vertreter von Interessen verschiedener Bevolkerungsgruppen (Kinder, LangzeitpatientIn-
nen, Behinderte),

» Personen in Fiihrungspositionen mit Fachexpertise,

» Gender,

» Sprache.

1 Die Arbeitsgruppe Bildung traf sich an dem Tag separat, da sie die Massnahmen und deren Priorisierung im Grossen und
Ganzen bereits beschlossen hatte.
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Die angefragten Fachpersonen haben alle zugesagt in den Arbeitsgruppen mitzuwirken und

waren somit im Prozess vertreten. Trotz der sorgfdltigen Auswahl der Fachpersonen ist fest-
zuhalten, dass das Ergebnis dieses Berichts kein reprdsentatives Meinungsbild widerspiegeln
kann, sondern durch den Hintergrund und das unterschiedliche Engagement der Fachperso-

nen (sowohl in den Workshops als auch in der Befragung) gefdrbt ist.
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2. VERSTANDNIS VON PALLIATIVE CARE

Uber den Begriff Palliative Care besteht in der Bevolkerung wie auch unter den Fachperso-
nen ein uneinheitliches Verstandnis. In der breiten Bevolkerung ist Palliative Care haufig
erst gar nicht bekannt oder wird auf einzelne Aspekte reduziert, so z.B. auf die Sterbebe-
gleitung. Teilweise ist Palliative Care auch mit falschen Assoziationen wie der Sterbehilfe
(vgl. Begriffe und Definitionen im Annex) verbunden, wohl weil diese Themen zurzeit stark
in den Medien prdsent sind.

Aber auch unter Fachpersonen im Gesundheitswesen ist das Verstandnis von Palliative
Care unterschiedlich. Diese Meinung zeichnet sich auch deutlich in der Befragung ab, wo
nur neun von 45 Mitgliedern der Begleitgruppen? der Ansicht sind, dass ein einheitliches
Verstandnis von Palliative Care besteht. Das uneinheitliche Verstandnis unter den Fachpe-
sonen fithrt dazu, dass Palliative Care in den verschiedenen Berufen sowohl in der Bildung

wie auch in der Praxis mit unterschiedlichen Konzepten und Leitlinien umgesetzt wird.
2.1. HANDLUNGSBEDARF

Einheitliche Begriffe und Definitionen

In der Befragung spricht sich eine klare Mehrheit dafiir aus, fiir die gesamte Schweiz ein-
heitliche Begriffe und Definitionen fiir Palliative Care zu schaffen (vgl. Anhang Prozessdo-
kumente). Weitere Prazisierungen und zusdtzliche Definitionen werden aus Sicht von {iber
80% der Arbeitsgruppenmitglieder fiir die verschiedenen Behandlungssettings (Spital, Hos-
pize, Konsiliardienste, Mobile Teams, Pflegeheime, Spitex etc.) und Leistungen gefordert
(vgl. Anhang Prozessdokumente).

Zurzeit existiert eine Reihe von Definitionen und Grundsdtzen, die jeweils verschiedene
Aspekte von Palliative Care unterstreichen. Die wohl geldufigste Definition ist die der WHO
aus dem Jahr 2002 (vgl. Annex). Weitere in der Schweiz unter den Fachpersonen bekannte
Definitionen sind in Art. 3 der Statuten der Fachgesellschaft palliative ch und in der medi-
zinisch-ethischen Richtlinie der Schweizerischen Akademie fiir medizinische Wissenschaften

(SAMW) aufgefiihrt (vgl. Annex). Des Weiteren hat das Eidgendssische Departement des

2 Die Personen verteilten sich folgendermassen auf die Arbeitsgruppen (drei Personen waren in zwei Arbeitsgruppen engagiert, eine
Person machte dazu keine Angaben): Versorgung & Finanzierung 12 Mitglieder, Information 13, Bildung 13, Forschung 9.

Beziiglich ihres beruflichen Hintergrundes setzen sich die Antwortenden wie folgt zusammen (Mehrfachnennungen méglich): Bildungs-
oder Forschungsinstitute 14, Offentliche Verwaltung 14, Interessengruppe (Verbinde, Vereine, NGO's) 11, Leistungserbringer Bereich
Medizin 10, Leistungserbringer Bereich Pflege 5, Leistungserbringer in anderen Bereichen 1.
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Innern (EDI) Anfang des Jahres 2009 eine Charta entworfen, die vier Grundsdtze zu Palliati-
ve Care festlegt (vgl. Annex).

Die Definition der WHO betont gegeniiber den anderen Definitionen den Aspekt des
frithzeitigen Einbezugs von Palliative Care-Massnahmen. Wie auch die Definition von pallia-
tive ch bezieht die Definition der WHO die Angehorigen als Zielgruppe mit ein. Die Definiti-
on der SAMW sieht die Unterstiitzung und Begleitung von Angehorigen dagegen nicht als
Kernaufgabe der Palliative Care an.

In der Befragung sprach sich eine Zweidrittelmehrheit fiir die WHO-Definition als ge-
meinsame Basis aus (vgl. Figur 2). Fiir jeden vierten Befragten ist die WHO-Definition je-
doch unbefriedigend, weil sie zu weit gefasst sei und zu vieles offen lasse. Guten Zuspruch
finden auch die Grundsdtze des EDI: Praktisch unbestritten sind die Grundsdtze, dass Pallia-
tive Care zum Bestandteil eines modernen Gesundheitssystems zahlt und es darum geht,
schwerkranke Menschen und deren Bediirfnisse ins Zentrum zu stellen. Dazu merken jedoch
einzelne Befragte an, dass auch die Angehorigen in den Grundsatz eingeschlossen werden
miissten. Von einer grossen Mehrheit werden auch die Grundsdtze getragen, dass schwer-
kranke Menschen nach Mdglichkeit selbst und schrittweise entscheiden sollen, wie und wo
sie die letzte Lebensphase verbringen wollen, und dass Palliative Care einen Beitrag leisten

soll, den Sterbeprozess als menschliche Realitdt zu betrachten.
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AKZEPTANZ DER WHO-DEFINITION (2002) UND DER GRUNDSATZE DES EDI

EDI:
Bestandteil
Gesundheitssystem

EDI:
Schwerkranke im Zentrum

EDI:
Selbstbestimmung

EDI:
Sterbeprozess als
menschliche Realitdt

T1:
WHO-Definition

0o/ 200, 400, AN R0%, 100%.

O stimme sehr zu O stimme eher zu M teils/teils O stimme eher nicht zu @ stimme {iberhaupt nicht zu O weiss nicht

Figur 2

Gemeinsames Verstdndnis in der Praxis und Bildung

Damit ein gemeinsamer Ansatz von Palliative Care in der Praxis und Bildung verfolgt werden
kann, ist es aus Sicht der meisten Arbeitsgruppenmitglieder unabdingbar, sich zundchst auf
ein einheitliches Konzept von Palliative Care zu einigen. Dies wurde insbesondere von der
Arbeitsgruppe Bildung betont. Ein solches Konzept bilde die Voraussetzung fiir weitere
Massnahmen zur Forderung von Palliative Care in der Schweiz. Die Arbeitsgruppe schldgt
daher vor, nationale Guidelines unter Einbezug aller Berufsgruppen zu erarbeiten. Ziel sollte
dabei sein, dass die Guidelines von allen Berufsgruppen und allen Versorgungsinstitutionen
(ambulant, stationdr, Schnittstellen) in allen Sprachraumen akzeptiert werden.

Bei den Diskussionen wurde darauf hingewiesen, dass verschiedene Guidelines bereits
existieren, so z.B. die medizinisch-ethischen Richtlinien und Empfehlungen der SAMW
(SAMW 2006) oder die Standards der Fachgesellschaft palliative ch (palliative ch 2001). Die
Standards von palliative ch sollen als Arbeitsinstrument dienen, die Definition von Leistun-

gen und Qualitdt in der Palliative Care in der Schweiz zu ermdéglichen. Sie stiitzen sich we-
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sentlich auf die Richtlinien der European Association for Palliative Care (EAPC) ab, die auf
Basis von bewdhrten Modellen aus andern Lindern (Kanada, USA, England und Australien)
erarbeitet wurden. Daneben existieren auch spezifische Guidelines, die z.B. auf die Onkolo-
gie oder den Langzeitbereich fokussieren. Bei der Erarbeitung von nationalen Guidelines
gehe es darum, diese verschiedenen Arbeiten mit VertreterInnen aller Berufsgruppen zu

validieren und zu integrieren.

2.2. FAZIT

Unter den Arbeitsgruppenmitgliedern herrscht die unbestrittene Meinung, dass es ein ge-
meinsames Verstandnis von Palliative Care braucht. Einerseits bedarf es einer Klarung des
Begriffs in der breiten Offentlichkeit, so dass negative Assoziationen mit dem Begriff ver-
mieden werden. Andererseits miissen sich die Fachpersonen im Gesundheitswesen, die mit
Palliative Care in Beriihrung kommen, auf ein gemeinsames Verstandnis von Palliative Care
einigen. Dies ist eine Grundvoraussetzung, um die Kommunikation und Zusammenarbeit
zwischen den Fachpersonen zu verbessern und in Zukunft einen gemeinsamen Ansatz von
Palliative Care zu verfolgen. Als Massnahme hierzu konnen einheitliche nationale Guidelines

dienen, fiir die bereits Grundlagen vorhanden sind.
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3. ERGEBNISSE ZU DEN EINZELNEN THEMENBEREICHEN

3.1.  VERSORGUNG
3.1.1. AKTUELLE VERSORGUNGSSTRUKTUR

Die Bereitstellung der Versorgungsstrukturen fiir Palliative Care liegt in der Kompetenz der
Kantone (v.a. stationdrer Bereich) und Gemeinden (Spitex, Alters- und Pflegeheime). Die
Versorgungsstrukturen und das Angebot sind je nach Kanton und Region unterschiedlich
gut ausgebaut. Das umfassendste Angebot gibt es in den Kantonen VD, TI, SG, ZH, GE, BE,
BL und VS. Haufig befinden sich Angebote noch in der Pilotphase und gehen auf Einzelini-
tiativen zuriick. Nur wenige Kantone (VD, ZH) verfiigen iiber ein Gesamtkonzept fiir Pallia-
tive Care.

Palliative Care wird in der Schweiz auf verschiedenen Ebenen des Versorgungssystems
angeboten. ExpertInnen schdtzen, dass fiir rund 75 bis 80% der Fdlle von Palliative Care die
Strukturen der medizinischen und pflegerischen Grundversorgung (Spitdler, Alters- und
Pflegeheime, Hausdrzte, Spitex) bei einer entsprechenden Basisqualifikation des Personals
ausreichend sind. Nur fiir rund 20 bis 25% der Fdlle sind spezialisierte Strukturen und ent-
sprechend hoher qualifiziertes Fachpersonal nétig (BAG 2008). Im weiteren Sinn zdhlt auch
die spirituell-psychologische Begleitung zum Angebot von Palliative Care. Diese wird in der
Regel ausserhalb des Gesundheitssektors angeboten.

Die spezialisierten Dienste und Einrichtungen sind im Directory von palliative ch3 iiber-
sichtlich dargestellt. Figur 3 gibt eine Ubersicht iiber die Versorgungsstruktur von Palliative

Care in der Schweiz.

3

http://www.palliative.ch/uni pdf/palliative care directory 2008.pdf.
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VERSORGUNGSSTRUKTUR PALLIATIVE CARE

Grundversorgung spezialisierte Angebote
Akutbereich
Krankenhauser Palliativ- Palliativ-
inkl Rehabilitation KVG konsiliardienste stationen
Langzeitbereich
Alten-, Pflege- und
Behindertenheime L.
Stationire
Hospize
Mobile
Eamilienhereid) Palliativdienste
Zuhause
Niedergelassene, Tages- .
(Fach-) Arzte, Spitex, /Nachthospize
Ambulatorien, Palhatw:
Unterstiitzung durch Ambulatorien
Angehorige
Freiwillige und Ehrenamtliche

Figur 3 Quelle: palliative ch, bearbeitet durch INFRAS.

Die Ubersicht zeigt, dass verschiedene Akteure und Institutionen in die Palliative Care ein-
gebunden sind bzw. dass Palliative Care von einem Netzwerk verschiedenster Institutionen
getragen wird: von der Grundversorgung im Spital, in der Pflege oder zu Hause bis zu spezi-
alisierten Palliative Care-Einrichtungen wie Konsiliardienste, Mobile Palliativdienste, Pallia-
tivstationen und Hospize (vgl. Leistungsbheschreibung im Annex). Die Arbeit der Freiwilligen
bildet auf allen Ebenen eine wichtige Stiitze.

Genauere Daten und Angaben zum Angebot, zur Inanspruchnahme der Angebote und
zum Bedarf fehlen in der Schweiz jedoch weitgehend. Bekannt ist, dass in den spezialisier-
ten Einrichtungen wie Palliativstationen und Hospizen rund 250 Betten verteilt auf zwolf

Kantone bestehen. Es wird jedoch weiterer Aushaubedarf festgestellt, insbesondere bei den
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Einrichtungen fiir jiingere Erwachsene, Kinder und Tagesheimpldtze zur Entlastung der An-

gehorigen.

3.1.2. HANDLUNGSBEDARF

Den grossten Handlungsbedarf bei der Versorgung sieht die Arbeitsgruppe Versorgung und
Finanzierung weniger bei den einzelnen Versorgungsebenen selbst, sondern darin, dass die-
se zuwenig aufeinander abgestimmt, kohdrent ausgestaltet und koordiniert sind. Die Ar-
beitsgruppe Versorgung und Finanzierung hat deshalb den Fokus auf die Analyse von fiinf
exemplarischen Behandlungspfaden aus Sicht der PatientInnen gelegt, um Versorgungs-
und Finanzierungsliicken zu identifizieren. Dabei hat sich gezeigt, dass nicht alle Patien-
tInnen den erforderlichen Zugang zu Palliative Care erhalten und dass sich Probleme stellen
bei der Koordination zwischen den verschiedenen Behandlungsorten. Aufgrund der man-
gelnden Koordination kommt es hdufig zu unerwiinschten und kostspieligen Verschiebun-
gen der PatientInnen in andere Institutionen. Haufig sterben PatientInnen entgegen ihrem
Wunsch im Akutspital, wo sie weniger spezialisierte Betreuung erhalten und sich nicht in
ihrer vertrauten Umgebung befinden.

Neben dieser iibergreifenden Hauptproblematik werden auf den einzelnen Versorgungs-

ebenen die folgenden Probleme geortet:

Grundversorgung
Zugang zu Palliative Care-Angeboten
Ein Problem in der Grundversorgung bildet aus Sicht der Arbeitsgruppe Versorgung und
Finanzierung der ungleiche Zugang zu Palliative Care-Angeboten. Diese Meinung zeichnete
sich auch deutlich in der Befragung ab (vgl. Anhang Prozessdokumente). Unterschiede im
Zugang bestiinden v.a. zwischen den Regionen. Jedoch auch soziotkonomische und sozio-
kulturelle Faktoren wie Bildungsniveau, Gesundheitskompetenz, sozialer Status, Einkom-
men, Migrationshintergrund und Religion seien fiir den Zugang und die Nutzung von Pallia-
tive Care-Angeboten entscheidend. Zudem variiere die Versorgungssituation auch nach Ziel-
gruppe: Nicht-Krebs-PatientInnen wie z.B. chronisch Kranke profitierten noch zu wenig von
Palliative Care-Angeboten. Auch Behinderte, Kinder und psychisch Kranke seien bisher zu
wenig in den Versorgungsstrukturen beriicksichtigt.

Laut der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung wird der Bedarf an palliativer Be-
handlung bei den Grundversorgern zu wenig erkannt, so dass die PatientInnen nicht an

spezialisierte Leistungserbringer weiter vermittelt wiirden. Es fehle an standardisierten Be-
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handlungspfaden fiir Palliative Care-PatientInnen, an denen sich die Versorger orientieren
konnten. Umstritten ist in der Befragung die These, dass es Indikationskriterien fiir die
Inanspruchnahme von Palliative Care-Leistungen braucht (vgl. Anhang Prozessdokumente).
Einige arqumentieren, dass die Situationen von kranken Personen zu individuell und kom-
plex seien, um globale Kriterien anwenden zu konnen. In der Arbeitsgruppe Versorgung und
Finanzierung ist man der Ansicht, dass eine einzige Definition des ,Palliative Care-
Patienten” nicht zu leisten sei, weil die Grenzen zwischen kurativer Behandlung und Pallia-
tive Care fliessend seien. Palliative Care sei auch in der kurativen Behandlung von Beginn
an zu beachten (z.B. im Sinn der Lebensqualitdt). Indikationskriterien seien jedoch fiir die
Inanspruchnahme von Angeboten spezialisierter Palliative Care notwendig und miissten

entwickelt werden.

Akutbereich

Im Akutbereich besteht nach Meinung der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung das
Problem, dass der Spitalalltag sehr strukturiert ist und wenig Freiraum lasst fiir eine ada-
quate individuelle palliative Behandlung und Betreuung. Es miissten daher neue Behand-
lungswege eingeschlagen werden, was entsprechende organisatorische Strukturen und

Kompetenzen des Personals erfordere.

Langzeitbereich
Im Langzeitbereich sind die Strukturen fiir Palliative Care in der Grundversorgung meist
vorhanden. Bei komplexen Fillen mit hohem Pflegebedarf und spezialisierter Symptomkon-
trolle stossen die Pflegeinstitutionen zum Teil mit den notwendigen Gerdten, den Medika-
menten und auch den geforderten Kompetenzen der Fachkrdfte an Grenzen. In der Folge
wird bei solchen Fillen oftmals eine Verlegung in ein Akutspital notwendig.

Zum Langzeitbereich gehoren auch Behindertenheime und Einrichtungen fiir chronische
psychiatrische Erkrankungen. Auch hier besteht ein Bedarf fiir Palliativ Care. Laut Angaben
der Arbeitsgruppe fehlt es in solchen Einrichtungen oft an den entsprechenden personellen

und finanziellen Ressourcen.

Familienbereich, zu Hause
Bei den ambulanten Angeboten besteht gemass der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzie-
rung das Problem, dass eine 24-Stunden-Betreuung haufig aufgrund von mangelnden perso-

nellen und finanziellen Ressourcen nicht gewahrleistet werden kann. Daher miissen Patien-
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tInnen hospitalisiert werden, wenn die Betreuung zu Hause von den Angehodrigen und den
spitalexternen Diensten nicht mehr geleistet werden kann.
Der naheliegende Zugang zu Palliative Care-Angeboten iiber HausdrztInnen ist gemass
Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung je nach Region unterschiedlich gewdhrleistet.
Ein weiteres Problem fiir die ambulante Grundversorgung mit komplexen Palliative Care
PatientInnen bilden auch die Kosten fiir den Erwerb und die Erhaltung der spezialisierten
Fahigkeiten sowie die Investition in spezielle Gerdte. Die Fallzahlen der HausdrztInnen und

der lokalen Spitex-Dienste sind meist zu gering, um die Kosten zu amortisieren.

Unterstiitzende Angebote

Wie im Ausland geht es auch in der Schweiz weniger darum, in der Grundversorgung neue
Strukturen fiir Palliative Care zu schaffen, sondern um den Ausbau von Unterstiitzungsan-
geboten. Dabei haben sich interprofessionelle Spezialistenteams, die dem Grundversor-
gungspersonal beratend zur Seite stehen, in einzelnen Regionen schon bewahrt: so genann-
te spitalinterne Konsiliardienste oder Mobile Palliative Care-Teams. Mobile Teams unterstiit-
zen einerseits die erste Linie in der Behandlung (Grundversorgung) und konnen anderer-
seits notwendige spezialisierte drztliche und pflegerische Leistungen vor Ort erbringen.

Die Mobilen Teams bieten gemadss der Arbeitsgruppe die Moglichkeit, die Liicken in der
Grundversorgung zu schliessen, auch um unnotige Hospitalisierungen zu vermeiden. Dar-
iiber hinaus konnen sie Aufgaben im Schnittstellen-Management zwischen den verschiede-
nen Leistungserbringern iibernehmen und diese koordinieren.

Bisher besteht in der Schweiz noch kein flaichendeckendes Angebot fiir unterstiitzende
Angebote. Ein Grund ist, dass die Finanzierung solcher Angebote in den meisten Kantonen

ungekldrt ist (vgl. Kap. 3.2.1).

Spezialisierte Angebote

Die spezialisierten Angebote fiir Palliative Care wie stationdre Hospize, Tages- oder Nacht-
hospize und Palliativstationen sind fiir die Palliative Care gut ausgeriistet. Ein Problem bil-
den jedoch der Zugang und die Finanzierung durch die Grundversicherung zu solchen Ange-
boten. Zudem besteht auch hier laut der Arbeitsgruppe ein Bedarf an Indikationskriterien,
die kldren und definieren, ab wann solche Angebote in Anspruch genommen werden kon-

nen.
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Freiwilligenarbeit und Seelsorge

Oftmals wird zu wenig wahrgenommen, dass die Arbeit der Freiwilligen und der Seelsorge in
der Palliative Care-Versorgung ein wichtiges Element darstellt. Die Freiwilligenarbeit und die
Seelsorge sind im Rahmen einer ganzheitlichen Planung in die Diskussion einzubeziehen.
Dabei hat Caritas wichtige Vorarbeit geleistet: Sie hat ein Rahmenkonzept fiir die Ausbil-
dung von Freiwilligen entwickelt und ist daran, Qualitdtsstandards fiir den Einsatz von

Freiwilligen zu Hause und in Institutionen zu verdffentlichen.

Qualitat

Die Qualitat der Palliative Care-Angebote ladsst sich fiir Externe schwer beurteilen. Insbeson-
dere im ambulanten Bereich wird die Qualitdt der Versorgung oft nicht erhoben. Das Quali-
tatsmanagement liegt in der Regel in der Kompetenz der Leistungserbringer. Die Kantone
machen zum Teil Vorgaben zur Strukturqualitdt. In der Versorgung nimmt jedoch die Pro-
zessqualitdt eine Schliisselrolle ein. Oftmals sind fiir den Patienten neue Behandlungswege
notig, die in den herkommlichen Spitalstrukturen nicht vorgesehen sind und beim Personal
zusdtzliche Kompetenzen erfordern. Da einige Menschen mit einer unheilbaren Krankheit
wiinschen zu Hause zu sterben, erhalten angemessene Beratungsgesprache sowie Team und
Institutionen iibergreifende Planungen eine besondere Bedeutung. Elemente der Koordina-
tion oder eines Schnittstellen-Managements sind z.B. Fallbesprechungen mit allen involvier-
ten Akteuren (Spital, Spitex, (Haus-)ArztInnen etc.), die Erarbeitung einer erweiterten Pa-
tientenverfiigung (advanced care planning), ein Prozessmonitoring und Informationsmana-
gement. Die Fachgesellschaft palliative ch hat Kriterien fiir ein Qualitdtslabel im Bereich
Palliative Care entwickelt, die sich zu einem grossen Teil auf die Prozessqualitdt beziehen.
Aus Sicht der Arbeitsgruppe besteht jedoch weiterer Bedarf an Messinstrumenten fiir die
Qualitat der Versorgung. Auch in der Befragung ist eine grosse Mehrheit der Arbeitsgrup-
penmitglieder der Ansicht, dass einheitliche Bewertungsmassstabe fiir die Qualitidt der An-

gebote fehlen (vgl. Anhang Prozessdokumente).

Daten zur Versorgung

Eine grosse Mehrheit der Arbeitsgruppenmitglieder ist in der Befragung der Meinung, dass
die Datenlage (Daten zum Angebot, zu den Leistungen, zur Inanspruchnahme, zum Bedarf)
unzureichend sei, um eine bedarfsgerechte Versorgungsplanung (Angebote, Leistungen,
Qualitdt) sicher zu stellen. Die Qualitdt der Datenlage sei jedoch von Kanton zu Kanton

unterschiedlich.
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3.1.3. FAZIT

Die grossen regionalen Unterschiede der Betreuungsangebote im Bereich der Palliative Care
bilden ein Kernproblem in der Versorgung. Dies betrifft den Zugang zu Angeboten in der
Grundversorgung, wie auch den Zugang zu spezialisierten Angeboten fiir komplexe Fille. In
der Folge kommt es haufig zu unerwiinschten und unrentablen Verschiebungen der Patien-
tInnen in das Akutspital, wenn Institutionen der Grundversorgung (Pflegeheime und Spi-
tex) mit diesen Fillen mangels struktureller und personeller Ressourcen an ihre Grenzen
stossen. Unterstiitzungsangebote wie Mobile Palliative Care-Teams, die an dieser Stelle die
Versorgungsliicken schliessen konnten, sind bisher noch zu wenig ausgebaut.

Ein weiteres Problem besteht darin, dass die verschiedenen Angebote in Palliative Care
zu wenig aufeinander abgestimmt sind. Aufgrund der mangelnden Koordination ist die Pro-
zessqualitat zu wenig gewdhrleistet. PatientInnen erhalten zum Teil nicht die angemessene
Behandlung oder miissen von ihrer vertrauten Umgebung in eine andere Institution verlegt
werden. Aus Sicht der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung fehlt es an standardisier-
ten Behandlungspfaden und einem Schnittstellen-Management.

Unbefriedigend und hinderlich fiir die Planung sind heute auch die schlechte Datenlage
und fehlende Massstdbe, um die Versorgungssituation sowie die Versorgungs- und Prozess-

qualitdt zu bewerten.
3.1.4. LOSUNGSANSATZE UND MASSNAHMENKATALOG

Entstehung des konsolidierten Massnahmenkatalogs
Der Massnahmenkatalog ist Ergebnis von zwei Arbeitsprozessen:
> den Arbeiten innerhalb der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung und
> den Arbeiten von INFRAS im Rahmen der Dokumentanalyse, den Workshops und der

schriftlichen Befragung.

Der vorliegende Massnahmenkatalog wurde am 2. Juni 2009 von der Arbeitsgruppe und
anschliessend nochmals von den Co-Leitungen abschliessend bearbeitet. Der Katalog deckt
sich inhaltlich mit den Vorschldagen der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung, wie sie
im Schlussreporting festgehalten sind. Die folgenden Massnahmen sind in der Tabelle ihrer

Prioritdt nach angeordnet.
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MASSNAHMENKATALOG VERSORGUNG

Massnahmen Prioritdt

Erarbeitung von nationalen Empfehlungen zur Versorgungsplanung wie z.B. eine Beschreibung 111
der erforderlichen Angebote und Leistungen pro Region, der relevanten Zielgruppen etc. Dabei
muss zwischen

a) palliativer Grundversorgung

b) spezialisierten PC-Diensten und Einrichtungen

c) Integration der Versorgung und Vernetzung der Leistungserbringer

unterschieden werden. Auf allen Ebenen sind die Bediirfnisse von besonders vulnerablen
Patientengruppen (bspw. Behinderte) explizit zu beriicksichtigen

Definition und regelmdssige Erhebung von Qualitdtsindikatoren und -kriterien auf den Ebenen 111
Struktur, Prozesse und Ergebnis/Outcome unter Beriicksichtigung von bestehenden Grundla-
gen (Label, Minimum Data Set) sowie Definition und Erhebung von Indikatoren zur Palliative
Care-Versorgung und -Nutzung (inkl. Aufnahme des Todesorts in Todesursachenstatistik des

BFS)

Erarbeitung von Indikationskriterien, die erfiillt sein miissen, damit spezialisierte Palliative 11
Care -Leistungen in Anspruch genommen werden konnen

Integrale Beriicksichtigung von Palliative Care im Rahmen der Qualitdtsstrategie des BAG 11
Behindertenheime, Heime fiir Suchtkranke u.a.: Der Auftrag der Heime ist vor dem Hinter- 11

grund von Palliative Care zu kldren, nétige Ressourcen fiir Palliative Care-Leistungen bereit zu
stellen und das Aus- und Weiterbildungsangebot fiir das Heimpersonal zu verbessern

Tabelle 1 Legende: Prioritdt 1 11 = hoch, 11 = mittel, 1 = tief.

Hauptziel bei den Massnahmen zur Versorgung ist aus Sicht der Arbeitsgruppe, den bedarfs-
gerechten Palliative Care-Zugang und die Versorgung fiir alle Patientengruppen und Regio-
nen sicher zu stellen. Um den Zugang und die Versorgung zu verbessern, soll sowohl bei der
Grundversorgung wie auch bei den spezialisierten Angeboten angesetzt werden. Ein beson-
deres Augenmerk soll dabei v.a. auch auf die besonders vulnerablen Patientengruppen wie
Behinderte und Kinder gerichtet werden.

In der Grundversorgung sollen neben einer generellen Starkung der Hausarztmedizin
Mobile Palliative Care-Teams oder dhnliche Organisationen aufgebaut werden. Die Aufgabe
dieser Teams ist eine zweifache: Sie sollen zum einen die erste Linie in der Grundversorgung
unterstiitzen. Dabei kdnnen die Mobilen Teams die wichtige Aufgabe der Koordination und
Vernetzung zwischen den verschiedenen Leistungserbringern einnehmen und so den Infor-
mationsfluss sicher stellen.

Zum anderen sollen sie auch selber (spezialisierte) drztliche und pflegerische Leistun-
gen erbringen. Dabei ist durch entsprechende gesetzliche Grundlagen sicher zu stellen, dass
Mobile Palliative Care-Teams in Einrichtungen der Grundversorgung (Spitex, Pflegeheime,
Behindertenheime) tatig werden konnen. Auf diese Weise konnte dem haufigen Wunsch, in
vertrauter Umgebung, z.B. zu Hause, zu sterben, nachgekommen werden und dariiber hin-

aus unnotige Rehospitalisationen vermieden werden.
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Um ein flichendeckendes Angebot spezialisierter stationdrer Angebote (Hospize, Pallia-
tivstationen etc.) zu gewdhrleisten, miissen diese aus Sicht der Arbeitsgruppe Versorgung
und Finanzierung in der Spitalplanung beriicksichtigt werden.

Fiir die Inanspruchnahme und Versorgungsplanung braucht es aus Sicht einiger Arbeits-
gruppenmitglieder Indikationskriterien, die erfiillt sein miissen, um Palliative Care-Dienste
in Anspruch nehmen zu kénnen. Innerhalb der Arbeitsgruppe wird in diesem Zusammen-
hang darauf hingewiesen, dass eine Definition eines ,Palliative Care-Patienten” nicht mog-
lich bzw. nicht sinnvoll sei. Die Indikationskriterien seien daher nur auf spezialisierte Palli-
ative Care-Dienste zu beziehen.

Zur Sicherstellung der Qualitdt der Palliative Care-Versorgung sind nach Ansicht der Ar-
beitsgruppe Kriterien und Indikatoren fiir den ambulanten und stationdren Bereich sowie
die spezialisierten Dienste prioritdr. Dazu stehen bereits Grundlagen zur Verfiigung wie La-
bel und Minimum Data Set von palliative ch und Kriterien fiir Fachpersonen von SwissEduc.
Eine wichtige Grundlage fiir die Qualitatssicherung bilden auch Indikatoren zur Palliative
Care-Versorgung und -Nutzung, die ebenfalls erhoben werden sollten. Die Wiederaufnahme

des Todesorts in der Todesursachenstatistik des BES ware ein erster Schritt dahin.

3.2.  FINANZIERUNG
3.2.1. HEUTIGE FINANZIERUNGSLUCKEN UND HANDLUNGSBEDARF

Die teils unbefriedigenden Situationen aufgrund fehlender Anerkennung fiir die anspruchs-
vollen Leistungen und Mangel bei der Versorgung von Palliative Care-PatientInnen hingen
auch mit den gegenwdrtigen Finanzierungsstrukturen und Abgeltungssystemen zusammen.
Palliative Care wird im Krankenversicherungsgesetz (KVG) nicht explizit erwdhnt. Das be-
deutet, dass palliative Behandlungen grundsdtzlich von der obligatorischen Krankenpflege-
versicherung (OKP) vergiitet werden, falls sie von zur obligatorischen Krankenpflegeversi-
cherung zugelassenen Leistungserbringern praktiziert werden (Art. 25 KVG). Je nach Ver-
sorgungsart gelten fiir palliative Leistungen wie fiir andere medizinische und pflegerische
Leistungen jedoch unterschiedliche Tarifwerke. Teils bestehen darin erhebliche Finanzie-
rungsliicken und teils werden falsche Anreize fiir Leistungserbringer gesetzt. Im Folgenden
werden die Finanzierungsregelungen und die damit verbundenen Probleme entlang den

Versorgungsstrukturen von Palliative Care dargelegt.
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Grundversorgung

Akutbereich

Die Finanzierung von Pflichtleistungen im stationdren Akutbereich wird von den Kantonen
sowie der OKP getragen. Gemdss KVG (Art. 49a, Fassung gemdss Ziff. I des BG vom 21. De-
zember 2007 [Spitalfinanzierung], in Kraft seit 1. Januar 2009) haben sich die Kantone zu
mindestens 55 Prozent und die Krankenkassen hochstens mit 45 Prozent an den Kosten fiir
Pflichtleistungen zu beteiligen.

Im Zuge der Revision der Spitalfinanzierung (BG vom 21. Dezember 2007 [Spitalfinan-
zierung], in Kraft seit 1. Januar 2009) wurde auch die Einfilhrung von diagnosebezogenen
Fallpauschen beschlossen. Danach wird nicht mehr nach Aufwand oder per Tagespauschalen
vergiitet, sondern das Spital erhdlt fiir seine Leistungen pro PatientIn gemdss einer Diagno-
se einen fixen Pauschalbetrag. Bis zum 1. Januar 2012 soll nach schweizweit einheitlichen
Fallpauschalen (Swiss-DRG [Diagnostic Related Groups]) abgerechnet werden. Die Pauscha-
len orientieren sich an der Entschddigung jener Spitdler, welche die tarifierte obligatorisch
versicherte Leistung in der notwendigen Qualitit effizient und giinstig erbringen.

Fiir palliative Leistungen sind diagnosebezogene Fallpauschalen schwer vorstellbar. Zum
einen ldsst sich die Dauer der Behandlung von PatientInnen mit Bedarf an Palliative Care
schlecht voraussagen, zum anderen variiert die Behandlung von Fall zu Fall stark und der
Aufwand ldsst sich nicht direkt aus der Diagnose ableiten. Auch aus ethischen Gesichts-
punkten sind Fallpauschalen fiir palliative Leistungen zu hinterfragen, da Fallpauschalen
allgemein zu Anreizen fithren, die Aufenthaltsdauer im Spital zu verringern. Somit waren
Zeiteinsparungen in der psychosozialen Begleitung (auch mit Angehdrigen) zu erwarten.

Es ist daher bereits vorgesehen, dass die diagnosebezogenen Fallpauschalen fiir Leis-
tungen der Palliative Care nicht zur Anwendung kommen. Bisher ist jedoch offen, wie ein
alternativer Tarif im Rahmen der neuen Spitalfinanzierung aussehen konnte.

Aus Sicht der meisten Mitglieder der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung ist bei
der Erarbeitung eines alternativen Abgeltungsmodells insbesondere darauf zu achten, dass
auch Beratungen beim Spitalaustritt und Koordinationsleistungen wie Abkldrungen mit
nachgelagerten Institutionen einbezogen werden. Bisher sei die Finanzierung solcher Leis-
tungen ungeniigend geregelt. So konnen derzeit bspw. Planungsgesprache im Spital, an
denen Fachpersonen von anderen Institutionen (Spitex, HausdrztInnen, spezialisierte stati-
ondre Einrichtungen) teilnehmen, diesen Institutionen nicht vergiitet werden. Auch die
SpitalarztInnen konnen ohne eigene Abrechnungsnummer fiir unvorhergesehene Planungs-

gesprache ausserhalb des Spitals keinen Arbeitsaufwand verrechnen.
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Stationdrer Langzeitbereich

Die Kosten des stationdren Langzeitbereichs (Alters- und Pflegeheime) werden durch die
OKP, die Kantone und Gemeinden sowie die privaten Haushalte in Form von Direktzahlun-
gen getragen. Der Anteil der Finanzierung durch die privaten Haushalte ist im stationdren
Langzeitbereich relativ hoch, da im Unterschied zum Spital der Aufenthalt nicht durch die
OKP gedeckt ist.

Die Finanzierung von stationdren Pflegeleistungen im Langzeitbereich ist im KVG im
Rahmen der Pflegefinanzierung geregelt. Die abzugeltenden Pflegeleistungen sind im Leis-
tungskatalog der Verordnung des EDI vom 29. September 1995 iiber Leistungen in der obli-
gatorischen Krankenpflegeversicherung (KLV Art. 7, Abs. 2) festgehalten. Darunter fallen
auch die palliativen Pflegeleistungen, obwohl sie nicht explizit erwdhnt werden. Grundsatz-
lich werden so palliative Leistungen von der OKP iibernommen, sofern sie von KVG-
anerkannten Leistungserbringern erbracht und auf Anordnung eines Arztes oder einer Arz-
tin vorgenommen werden. Die Abgeltung von KVG-pflichtigen Pflegeleistungen erfolgt bei
Alters- und Pflegeheimen anhand von Rahmentarifen fiir verschiedene Pflegebedarfsstufen.

Die Regelungen sind aus Sicht eines grossen Teils der Arbeitsgruppe Versorgung und Fi-
nanzierung ungeniigend. Dadurch, dass Palliative Care im Leistungskatalog nach Art. 7 KLV
nicht explizit vorgesehen ist, werden nicht alle Leistungen, die fiir Palliative Care benotigt
werden, beriicksichtigt. Ein Beispiel ist die erweiterte Schmerzbehandlung durch die Verab-
reichung von Medikamenten mit patientenkontrollierten Pumpen, welche nicht im Leis-
tungskatalog fiir die Pflege vorgesehen ist. Auch fehlen Entschadigungen fiir Trauerbeglei-
tung, Angehodrigenberatung oder auch fiir den Erwerbsausfall bei Angehorigen. In den Be-
hindertenheimen fehlen grundsdtzlich Vorgaben {iber die Finanzierung von drztlichen oder
pflegerischen Leistungen, so dass die dortigen Mitarbeiter die palliative Betreuung haufig
kostenlos erbringen. Verschiedene Mitglieder der Arbeitsgruppe betonten auch immer wie-
der, dass Koordinationsleistungen wie die Behandlungsplanung bisher zu wenig abgegolten
werden. Dariiber hinaus bestiinden Obergrenzen fiir die Kostenbeitrdge der OKP, welche
durch die teils hohen Medikamentenkosten fiir palliative Behandlungen héufig iiberschrit-
ten wiirden, ohne dass der Patient Pflege in Anspruch genommen habe. Die zusdtzlichen
Kosten miissen dann entweder von den Kantonen und Gemeinden und/oder von den Patien-
tInnen {ibernommen werden. Ein weiteres Finanzierungsproblem im stationdren Langzeitbe-
reich betrifft die unflexible Anpassung der Pflegebedarfsstufen. Bei palliativen PatientInnen
kommt es haufig vor, dass sie kurzfristig einen erhohten Pflegebedarf haben. Eine Neuein-

stufung kann bei den bestehenden Systemen jedoch nur alle 30 Tage vorgenommen werden.
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Ungeklart ist, wer befugt ist, eine allfdllige Neubewertung zu flexibilisieren. Aufgrund der
teilweise ungekldrten Finanzierung der teuren palliativen Behandlungen bestehen aus Sicht
der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung unerwiinschte Anreize zur Rehospitalisati-

on.
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Exkurs: Neuordnung der Pflegefinanzierung:
Am 13. Juni 2008 beschloss das Parlament ein Gesetzespaket zur Neuordnung der Pfle-
gefinanzierung. Es ist geplant, diese auf den 1. Juli 2010 in Kraft zu setzen. Die neue
Pflegefinanzierung regelt in erster Linie die Aufteilung der Pflegekosten und deren
Ubernahme durch die OKP, die Kantone/Gemeinden und die Pflegebediirftigen. Kiinftig
wird die OKP einen fixen, nach Zeitaufwand abgestuften Beitrag an die arztlich verord-
neten Pflegeleistungen erbringen. Die Beitrdge werden durch das Eidgendssische De-
partement des Innern (EDI) in Franken bestimmt und in der Krankenpflege-
Leistungsverordnung (KLV, Art. 7) festgesetzt. Als Ergebnis sollen sich die Beitrdge der
OKP im Rahmen der bisherigen 55% der Pflegekosten bewegen. Die Neuordnung sieht
zudem vor, dass maximal bis zu 20% des hochsten festgesetzten Pflegebeitrags auf die
PatientInnen iiberwalzt werden diirfen. Die Restkosten haben die Kantone zu tragen.
Daneben regelt die Neuauflage die Modalititen zur Akut- und Ubergangspflege neu
(Art. 25a): ,Leistungen der Akut- und Ubergangspflege, welche sich im Anschluss an
einen Spitalaufenthalt als notwendig erweisen und die im Spital drztlich angeordnet
werden, werden von der obligatorischen Krankenpflegeversicherung und vom Wohn-
kanton des Versicherten wahrend langstens zwei Wochen nach den Regeln der Spitalfi-
nanzierung (Art. 49a Abgeltung der stationdren Leistungen) vergiitet.” Nach dieser
Frist haben die PatientInnen die erhdhte Beteiligung von bis zu 20% zu bezahlen. Die
Vergiitung wahrend der Akut- und Ubergangspflege sollte demnach im Unterschied zur
iibrigen Pflege neben der Behandlung auch den Aufenthalt sowie Leistungen, die nicht
im Leistungskatalog der Pflege aufgefiihrt sind, enthalten. Im Gesetzestext (Art. 25a
Abs. 2 KVG) ist die Vergiitung des Aufenthalts wihrend der Akut- und Ubergangspflege
jedoch nicht explizit erwdhnt. Dort heisst es, dass nur die Pflegeleistungen der Akut-

und Ubergangspflege nach den Regeln der Spitalfinanzierung vergiitet werden.
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Die Neuordnung der Pflegefinanzierung bietet kaum Losungen fiir die beschriebenen Prob-
leme. So bleiben die spezifischen Leistungen, die fiir die Pflege von Palliative Care-
PatientInnen notig sind, auch in der revidierten KLV unberiicksichtigt. Das EDI schreibt
dazu jedoch in einem Kommentar zu den vorgesehen Anderungen (Fassung vom 10. Juni
2009), dass eine Uberpriifung von Leistungsdefinition und -umfang zu einem spiteren Zeit-
punkt erfolgen wird. Dabei soll insbesondere geklart werden, ob die Bediirfnisse von pflege-
bediirftigen Personen, die Palliativpflege oder Pflege bei demenziellen Krankheiten bendti-
gen, angemessen beriicksichtigt sind.

Durch die neuen Regelungen zur Verteilung der Kosten auf die Kostentrdger akzentuie-
ren sich die Probleme aus Sicht der PatientInnen. Die PatientInnen haben neben den Kosten
fiir Hotellerie, Betreuung, Krankenversicherungspramie und Selbstbehalt neu bis zu 20% der
Pflegekosten zu {ibernehmen. Dies kann fiir viele PatientInnen zu einer erheblichen, zum
Teil nicht mehr bezahlbaren finanziellen Belastung werden (bis zu CHF 7'100 pro Jahr allei-
ne fiir die Beteiligung an den Pflegekosten). Inshesondere PatientInnen unter 65 Jahren,
die keine Invalidenrente erhalten, werden davon betroffen sein. Durch die Neuordnung
werden so aus Sicht der Arbeitsgruppe Versorgung und Finanzierung zusdtzliche Anreize zur
(teureren) Rehospitalisation geschaffen, was sich gegen das angedachte Palliativkonzept
stellt.

Fiir die Verrechnung der Akut- und Ubergangspflege wurde lediglich eine Frist von
hochstens 14 Tagen gewdhrt. Viele Palliative Care-PatientInnen bediirfen jedoch einer kom-

plexen Pflege iiber einen deutlich langeren Zeitraum.

Familienbereich, zu Hause: Spitex

Fiir die Spitex gelten die gleichen Finanzierungsregelungen und der gleiche Leistungskata-
log wie fiir den stationdren Langzeitbereich (Pflegefinanzierung). Im Unterschied zum sta-
tiondren Langzeitbereich rechnet die OKP jedoch nicht nach Tagespauschalen je Pflegebe-

darfsstufe ab, sondern es gelten Stundentarife fiir die drei Leistungskategorien Abkldrung

und Beratung, Behandlungspflege und Grundpflege (KLV Art. 7, Abs. 2).

Prinzipiell bestehen aufgrund der Gesetzesgrundlage bei der Pflege zu Hause die glei-
chen Finanzierungsprobleme wie im stationdren Langzeitbereich (ungeniigende Beriicksich-
tigung spezifischer Leistungen im Leistungskatalog, Obergrenzen). Die finanzielle Belastung
kann jedoch fiir die PatientInnen mit der Neuregelung der Pflegefinanzierung noch hoher
ausfallen als im Pflegeheim, da die Leistungen pro Stunde verrechnet werden. Der Anteil an

den Pflegekosten, welcher den PatientInnen in Rechnung gestellt wird, kann maximal CHF
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16 pro Stunde betragen. Bei mehr als einer Stunde Pflegebedarf pro Tag fiihrt dies zu einer
hoheren Belastung der PatientInnen in der Spitex als im Pflegeheim. Dadurch werden Pati-
entInnen mdoglicherweise gezwungen, in ein Pflegeheim oder ein Spital zu wechseln, obwohl

sie lieber zu Hause bleiben wiirden.

Familienbereich, zu Hause: niedergelassene (Fach-)ArztInnen:
Die Kosten fiir ambulante drztliche Leistungen werden grosstenteils durch die OKP getragen.
Den Rest finanzieren die privaten Haushalte (Direktzahlungen und andere private Finanzie-
rung) und andere Versicherungen (UVG etc.). Die Abgeltung der Leistungen durch die OKP
ist in einem Rahmenvertrag geregelt, der zwischen der Vereinigung der Schweizer Arztinnen
und Arzte (FMH) und den Krankenversicherern (santésuisse) vereinbart wurde. Der Vertrag
legt den Leistungskatalog Tarmed fest, in dem jeder Leistung nach zeitlichem Aufwand,
Schwierigkeit und erforderlicher Infrastruktur eine bestimmte Anzahl von Taxpunkten zu-
geordnet ist. Der Tarmed ist seit dem 1. Januar 2004 in Kraft. Er wurde zwischen den Tarif-
partnern, d.h. zwischen der FMH, santésuisse, den Spitdlern der Schweiz (H+) und den eid-
genossischen Sozialversicherern (Unfall-, Militdr- und Invalidenversicherung) ausgehandelt.
Im Tarmed sind palliativmedizinische Leistungen grosstenteils gedeckt. Teilweise sind
sie jedoch mit einer zu tiefen Zeitlimite abgebildet, insbesondere Leistungen in Abwesen-
heit des Patienten, d.h. Koordinationsleistungen wie die Erstellung von Patientendokumen-
ten (z.B. eine individuelle Patientenverfiigung). Solche Leistungen diirfen maximal 12-mal
pro drei Monate erbracht werden, wobei die Limitierung fiir elektronisch abrechnende Fach-
drzte entfillt. Probleme in der Finanzierung konnen sich zudem dadurch ergeben, dass Arz-
tInnen mit vielen Palliative Care-PatientInnen riskieren, sich aufgrund der hohen Fallkosten

gegeniiber den Versicherern erkldaren zu miissen.

Unterstiitzende Angebote

Die Regelungen zur Finanzierung von unterstiitzenden Angeboten wie den Konsiliardiensten
im Spital und Mobilen Palliativdiensten sind uneinheitlich. Wahrend Konsiliardienste meis-
tens im Rahmen der Spitalfinanzierung abgegolten werden, erbringen die Mobilen Teams
auch ambulante Leistungen und fallen damit sowohl in die Regelungen der Pflegefinanzie-
rung als auch in den Tarmed. Wie oben beschrieben, sind insbesondere die Regelungen der
Pflegefinanzierung unzureichend. Die Mobilen Teams erbringen in erster Linie unterstiit-
zende, koordinierende und beratende Leistungen, welche von den Pflegenden in den Mobi-

len Teams jedoch gemdss KLV (Art. 7 Abs. 2) nur verrechnet werden kénnen, wenn sie di-
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rekt am Patienten erfolgen. Die Pflegenden der Mobilen Teams beraten jedoch oft am Tele-
fon Angehorige, Patienten und andere Fachpersonen. Die drztlichen Leistungen eines Mobi-
len Teams konnen prinzipiell {iber Tarmed verrechnet werden. Problematisch ist jedoch,
dass ArztInnen in den Mobilen Teams wegen der intensiveren Betreuung hohere Kosten pro
Fall ausweisen als ihre Berufskollegen und damit Riickforderungen seitens der santésuisse
riskieren. Auch betreffend der Finanzierung der Wegzeiten der Mobilen Teams bestehen
Unklarheiten.

In einigen Kantonen wie im Kanton VD sind die Mobilen Dienste den Spitdlern organisa-
torisch angegliedert und werden vollstdndig durch den Kanton finanziert. Je nach kantona-
ler Regelung kann es jedoch vorkommen, dass die unterstiitzenden Dienste vom Pflegeheim
oder von der Spitex nicht in Anspruch genommen werden, weil sie das eigene Budget be-

lasten wiirden. Als Folge davon kann es zu unnotigen Hospitalisationen kommen.

Spezialisierte stationdare Angebote

Bei den spezialisierten stationdren Angeboten (Palliativstationen, stationdre Hospize, Ta-
ges-/Nachthospize) ist die Finanzierung je nach Organisation unterschiedlich geregelt. Die
meisten spezialisierten Angebote haben den Status eines Spitals und sind im Leistungsauf-
trag der Kantone (Art. 39 KVG) beriicksichtigt. Andere fallen unter die Pflegefinanzierung

und stossen so in der Abgeltung ihrer Leistungen (Unterdeckung) auf Probleme.

3.2.2. FAZIT

Es ist unbestritten, dass bei der Finanzierung von Palliative Care-Angeboten Handlungsbe-
darf besteht. Der grosste Handlungsbedarf zeigt sich bei der Schliessung von Finanzierungs-
liicken in der Pflege zu Hause und in Pflegeheimen. Da pallitative PatientInnen hdufig
komplex sind und einen iiberdurchschnittlichen Pflegebedarf haben, iiberschreiten sie oft
die tarifierten Hochstsatze. Mit der geplanten Pflegefinanzierung akzentuiert sich das Prob-
lem zusatzlich. Indem PatientInnen bis zu 20% der Pflegekosten angelastet werden konnen,
miissen sich PatienInnen in Pflegeheimen an den Pflegekosten bis zu CHF 7'100 jdhrlich
beteiligen. Dieser Betrag wird in der spitalexternen Pflege sogar iiberschritten. Auch sind im
Leistungskatalog der Pflege nicht alle Leistungen, die fiir die Pflege bendtigt werden, abge-
deckt, was zu einer Verlegung fithrt oder die PatientInnen zusitzlich belastet. Eine Uber-
priifung des EDI hierzu ist noch ausstehend. Insgesamt werden bei einer Betreuung zu Hau-

se weniger Kosten iibernommen als bei der Betreuung im Spital.
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Ein weiterer Handlungsbedarf besteht bei der Regelung zur Finanzierung von patienten-
fernen Leistungen. Dazu gehoren u.a. Erstellung von Dokumentationen wie Patientenverfii-
gungen, Behandlungsplanung und Koordination mit anderen Leistungserbringern. Koordina-
tionsleistungen wie die Austrittsplanung des Spitals mit nachgelagerter Organisation sind
im KVG im Sinne von Case/Disease-Management nicht explizit vorgesehen. Haufig werden
daher diese Leistungen, wenn iiberhaupt, auf freiwilliger und unentgeltlicher Basis er-
bracht.

Im weiteren muss festgestellt werden, dass mit den bestehenden Finanzierungsregelun-
gen keine oder sogar negative Anreize bestehen, um unterstiitzende Angebote (Mobile
Teams, Spitex etc.), mit deren Hilfe Hospitalisationen vermieden werden konnen, zu bean-
spruchen. Die Finanzierung solcher Dienste ist zurzeit noch zu wenig gekldrt und fiir die
Betroffenen deshalb wenig attraktiv.

Im Akutbereich steht noch die Entwicklung eines alternativen, nicht diagnose-
bezogenen Tarifmodells fiir die Leistungen der Palliative Care (analog wie fiir jene der Psy-
chiatrie und der Rehabilitation) an. Dieses sollte die Bediirfnisse und Komplexitdt von palli-
ativen Fdllen angemessen beriicksichtigen und die Notwendigkeit der Hospitalisationen ins

Akutspital vermindern oder sogar unnoétig machen.
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3.2.3. LOSUNGSANSATZE UND MASSNAHMENKATALOG

MASSNAHMENKATALOG FINANZIERUNG

Massnahmen Prioritdt

Pflege zu Hause: Uberpriifen der Leistungsdefinition und des Leistungsumfangs (gekniipft an 111
Zusatzqualifikationen des Pflegepersonals oder unterschiedliche Komplexitdtsstufen) und
Uberpriifung des Finanzierungsmodells im Rahmen der neuen Pflegefinanzierung (ab 7/2010)
im Hinblick auf tragbare finanzielle Belastungen fiir die PatientInnen und falsche Anreize zur
Hospitalisierung. Priifung, ob Leistungen, die durch das KVG nicht gedeckt sind (Haushalt)
einbezogen werden kdnnen.

Langzeitpflege in Pflegeheimen: Uberpriifen der Leistungsdefinition und des Leistungsum- 111
fangs (gekniipft an eine zusétzliche Qualifikation des Pflegepersonals fiir die Bedarfsabkldrung
oder mit verschiedenen Intensitdtsstufen). Priifung, ob bisher nicht gedeckte Pflegeleistun-
gen wie patientenferne Leistungen /Koordinationsleistungen gedeckt werden konnen, z.B.
durch neu ausgehandelte spezielle Pauschalen und/oder Verzicht auf die Patientenbeteiligung
von max. 20%.

Auftrag an die Tarifpartner, soweit in deren Kompetenz, im Rahmen von neuen Finanzie- 111
rungsmodellen die Ansatze fiir patientenferne Leistungen zu priifen, v.a. fiir Koordinations-
leistungen von Pflegefachpersonen. Fiir drztliche Leistungen, die nach Tarmed verrechnet
werden kdnnen, sind die statistischen Vorgaben fiir die Wirtschaftlichkeitspriifung anzupas-
sen.

Kldarung der Organisationsformen fiir die vernetzte oder integrierte Versorgung und Sicherstel- 111
lung der Finanzierung von mobilen PC-Diensten, welche u.a. fiir das Schnittstellen-
Management, fiir die Planung der Behandlung und Beratung des Behandlungsteams zustdndig
sind

Zustandigkeit und Abgeltung der Unterstiitzungsleistungen von mobilen PC-Diensten bei den 111
Kantonen (vs. Gemeinden) ansiedeln

Definition der spezialisierten Unterstiitzungsleistungen und der dafiir nétigen Qualifikation 111
(Ausbildung- und Weiterbildung)

Akutspital: Erarbeitung von alternativen Abgeltungsmodellen (schweregradbezogene Pauscha- 111
len) fiir Leistungen der Palliative Care im Spital

Niederschwellige Unterstiitzungs- und Beratungsangebote fiir Angehérige 111
Bezahlter Urlaub fiir Angehdrige (analog zum Mutterschaftsurlaub) oder weitere Massnahmen 1
bei Erwerbsausfall

Anpassung bei zeitlichen Limiten und Statistik (Wirtschaftlichkeitspriifung) fiir Arzte mit 1

entsprechendem Patientengut

Einsatz von Freiwilligen fordern

Qualitédtsindikatoren: Einbezug von anderen Qualitdtsindikatoren nebst der Mortalitdtsrate
(bspw. Patientengut), um Fehlanreize zur Entlassung von PC-PatientInnen zu vermeiden

Tabelle 2 Legende: Prioritdt 1 11 = hoch, 11 = mittel, 1 = tief. MPCT = Mobile Palliative Care-Teams.

Die erarbeiteten Massnahmen folgen gemdss den Arbeiten der Arbeitsgruppe der grundle-
genden Zielsetzung, die Finanzierung von Palliative Care-Leistungen der Grundversorgung
und der spezialisierten Palliative Care zu gewdhrleisten und Fehlanreize bei der Finanzie-
rung zu eliminieren, so dass die Versorgung zunehmend in den ambulanten Bereich verla-

gert werden kann. Die im obigen Katalog aufgefithrten Massnahmen richten sich an dem
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identifizierten Handlungsbedarf aus. Es lassen sich die vier folgenden Hauptstossrichtungen

hervorheben:

> Im Rahmen der neuen Pflegefinanzierung sind die Finanzierungsregelungen zu priifen.
Sowohl in der stationdren Langzeitpflege wie in der ambulanten Pflege zu Hause sollen die
Finanzierungsliicken und Fehlanreize per Verordnung und Umsetzungsbestimmungen in
den Kantonen behoben oder gemildert werden: z.B. {iber angemessene, nach Komplexitdt
abgestufte Tagespauschalen oder iiber den Verzicht auf Patientenbeteiligung.

» Unterstiitzungsleistungen der Mobilen Palliative Care-Teams oder dhnlicher Organisationen
sollen definiert und deren Finanzierung gekldrt werden (z.B. {iber eine Anpassung der KLV
Art. 7, Abs. 2).

» Die Finanzierung der Koordinationsleistungen zur vernetzten und integrierten Versorgung
sollen durch die Tarifpartner gekldrt werden.

» Fiir die Spitalfinanzierung sollen durch die Tarifpartner alternative Abgeltungsmodelle
erarbeitet werden, die den besonderen Bediirfnissen von palliativen PatientInnen gerecht

werden (z.B. schweregradbezogene Pauschalen).

3.3.  INFORMATION
3.3.1. SITUATION HEUTE

Der Begriff Palliative Care ist in der breiten Offentlichkeit erst wenig oder ungenau be-
kannt. Viele wissen auch nicht, was unter Palliative Care zu verstehen ist. Einzelne Aktio-
nen (z.B. die sehr gut besuchte Ausstellung im Ziircher Stadthaus, palliative care Netzwerk
ZH, SH 2003, 2004 und in Neuchatel, Fondation La Chrysalide, 2009) haben in jiingster Zeit
dazu beigetragen, Palliative Care regional bekannter zu machen. Genauere Untersuchungen
dazu gibt es jedoch nicht. Es ist anzunehmen, dass die Situation in der Schweiz vergleich-
bar ist mit derjenigen in Deutschland, wo eine reprasentative Umfrage der Deutschen Hos-
piz Stiftung mit dem Meinungsforschungsinstitut EMNID (1000 Befragungen, 2003) ergab,
dass 90% der Befragten nicht wussten, was Palliative Care ist. Allenfalls ist Palliative Care in
der Romandie etwas bekannter als in der Deutschschweiz. Zurzeit fithrt der Bund eine Um-
frage durch, um den Wissenstand zur Palliative Care in der Bevilkerung Schweiz zu ermit-
teln.

In den Medien war Palliative Care bisher kaum ein Thema, ganz im Gegensatz zur Ster-
behilfedebatte. Seit Februar 2009 findet jedoch im Zusammenhang mit den Kosten am Le-
bensende eine differenzierte Berichterstattung aus einem politischen Blickwinkel statt.

Palliative Care fand dabei verstarkt Eingang in populdre Sendegefdsse von Radio und Fern-
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sehen. Wahrend in der Romandie mehrere Artikel ausschliesslich dem Thema Palliative Care
gewidmet waren, wurde in den Deutschschweizer Medien der Begriff Palliativmedizin nur
beilaufig erwdhnt und kaum erklart.

Auch bei den Fachpersonen sind die Ziele und Ansdtze der Palliative Care laut Inter-
views und schriftlicher Befragung unterschiedlich bekannt. Es fehle teilweise an Wissen zu
spezifischen Behandlungsmdglichkeiten der Palliative Care (z.B. Bereich Schmerztherapie:
technische Méglichkeiten von Schmerzpumpen).

Informationen zu Palliative Care werden in erster Linie iiber die Webseiten und Veran-
staltungen von palliative ch und ihrer regionalen Sektionen (siehe Anhang Prozessdoku-
mente) sowie iiber Kandle der Schweizer Krebsliga oder auch der Kirchen bereitgestellt. Die
Information ist somit stark regional fragmentiert und wird zu einem grossen Teil in ehren-
amtlicher Arbeit bereitgestellt. In der Schweiz gibt es bislang kein nationales Informations-
portal zu Palliative Care, weder fiir Fachpersonen noch fiir PatientInnen und Angehorige
oder die breite Offentlichkeit.

3.3.2. HANDLUNGSBEDARF

Der Handlungsbedarf beziiglich der Information zu Palliative Care ldsst sich nach verschie-
denen Zielgruppen darstellen. Zu den Zielgruppen der Information iiber Palliative Care zdh-
len:

a) Die breite Offentlichkeit

b) PatientInnen und Angehorige

c) Fachpersonen im Gesundheitswesen

d) Gesundheitspolitische AkteurInnen

Breite Offentlichkeit:
Ziel der Information fiir die breite Offentlichkeit sollte sein, dass die Menschen den Begriff
Palliative Care kennen und wissen, was Palliative Care {iberhaupt ist. Die Arbeitsgruppen-
mitglieder sind sich in der Befragung iiberwiegend einig, dass der Begriff Palliative Care in
der breiten Offentlichkeit weitgehend unbekannt ist (vgl. Figur 4). Das hat zur Folge, dass
PatientInnen und Angehorige Palliative Care zu wenig einfordern. Informationen sollten so
ausgestaltet sein, dass sich die Bevolkerung umfassend iiber Palliative Care informieren und
Palliative Care selber einfordern kann.

Zudem ist man sich in der Arbeitsgruppe Information darin einig, dass Palliative Care in

der breiten Bevolkerung mit negativen Assoziationen, d.h. Sterben und Tod, behaftet ist.
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Die positiven Aspekte von Palliative Care wie Selbstbestimmung, Lebensqualitdt bis zuletzt,
Vorausplanung etc. fehlen bisher in der Wahrnehmung der breiten Offentlichkeit. Es besteht
daher aus Sicht der Arbeitsgruppe Information Handlungsbedarf, das Image von Palliative
Care zu starken und negative Assoziationen in der Bevolkerung umzupolen.

Die Medien stellen einen wichtigen Informationskanal dar, um das Thema Palliative Care
in der Offentlichkeit zu verbreiten. Zurzeit dreht sich die Berichterstattung stark um das
Thema Suizidhilfe, wodurch dieses eine hohe Aufmerksamkeit erlangt hat. Genauso sollte
man aus Sicht der Arbeitsgruppe Information die Medien stadrker fiir das Thema Palliative

Care aktivieren und auf diese Weise die breite Offentlichkeit sensibilisieren.

PatientInnen und Angehdrige

PatientInnen und Angehorige sollten wissen, was Palliative Care ist, welche Angebote der
Palliative Care existieren und wo sie konkrete Hilfestellung erhalten. Es sollen mdglichst
aktuelle Informationen zum regionalen Angebot, zu den Ansprechstellen und zur Finanzie-
rung zur Verfiigung gestellt werden. Gerade fiir Notfallsituationen ist es wichtig, dass In-
formationen rasch und einfach zuganglich sind. Die Ergebnisse der Befragung zeigen jedoch
deutlich, dass PatientInnen“ und ihre Angehorigen nach Ansicht der Arbeitsgruppenmit-
glieder nicht hinreichend iiber Palliative Care-Angebote informiert sind (vgl. Figur 4). Dar-
iiber hinaus erhalten sie gemass der Arbeitsgruppe Information zu wenige Informationen,
die ihnen helfen, bei einer unheilbaren Erkrankung palliative Massnahmen als therapeuti-

schen Weg einzufordern.

Fachpersonen im Gesundheitswesen:

Bei den Fachpersonen sollte ein gewisser Grundlevel an Wissen zu Palliative Care bei den
beteiligten Berufsgruppen erreicht werden. Gerade Fachpersonen des Grundversorgungssys-
tems (HausirztInnen oder ArztInnen im Akutspital, Spitexpersonal, Pflegepersonal im
Langzeitbereich etc.) sind oft die erste Anlaufstelle fiir Betroffene und Angehdrige. Laut
Aussagen in der Befragung werden PatientInnen sehr unterschiedlich durch Fachpersonen
iiber Angebote in der Palliative Care informiert. Den Wissensstand der Fachpersonen zu Pal-
liative Care schdtzen die Befragten mit einer grossen Mehrheit so auch als sehr heterogen
ein (vgl. Figur 4). Etwas ausgenommen von dieser Ansicht ist die Pflege, bei der gemdss

einigen Aussagen der Arbeitsgruppenmitglieder das notwendige Grundwissen zu Palliative

4 Onkologische PatientInnen sind dabei laut Aussagen einzelner Befragter weitgehend ausgenommen, da in der Onkologie
Palliative Care starker ein Begriff sei.
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Care in der Ausbildung vermittelt wiirde. Dennoch bestehe auch in der Pflege ein uneinheit-
liches Verstdandnis von Palliative Care.

Da zurzeit keine klaren Definitionen zu Palliative Care bestehen, sind sich Fachpersonen
zum Teil auch uneinig dahingehend, ab wann Palliative Care eingesetzt werden kann. Diese
Situation stiitzt wiederum die Tatsache, dass nationale Guidelines entwickelt werden miis-

sen.

Gesundheitspolitische AkteurInnen (Politik/Versicherer/Verbande/Organisationen):

Um Palliative Care im Gesundheitssystem zu verankern, ist es wichtig, dass die gesundheits-
politischen Akteure auf der einen Seite ein einheitliches Verstdndnis von Palliative Care
haben. Auf der anderen Seite sollten sie das Konzept von Palliative Care verstehen, was
unter anderem bedeutet, dass ihnen bekannt ist, inwiefern Palliative Care zur besseren Le-
bensqualitdt der PatientInnen und Angehdrigen sowie zu Kosteneinsparungen im Gesund-
heitswesen beitragen kann. Von einer grossen Mehrheit der Arbeitsgruppenmitglieder wird
den gesundheitspolitischen Akteuren jedoch ein Mangel an Grundverstandnis attestiert
(vgl. Figur 4). Informationsdefizite bestiinden inshesondere bei den Direktfinanzierern von

Gesundheitsleistungen (vgl. Anhang Prozessdokumente).

INFORMATIONS-, WISSENSSTAND UND GRUNDVERSTANDNIS DER ZIELGRUPPEN
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80%

60% —

40% e — -
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Begrifflichkeit Schlechter Unterschiedlicher Mangel an
unbekanntin der breiten Informationsstand bei Wissensstand bei Grundverstdndnis
Offentlichkeit Patienten und Angehdrigen Fachpersonen gesundheitspol. Akteure
n=31 n=32 n=31 n=29

O stimme sehr zu O stimme eher zu @ teils/teils O stimme eher nicht zu @ stimme iiberhaupt nicht zu O weiss nicht

Figur 4

INFRAS | 7. Oktober 2009 | HANDLUNGSBEDARF IM BEREICH PALLIATIVE CARE | ERGEBNISSE ZU DEN EINZELNEN THEMENBEREICHEN




|57

3.3.3. FAZIT

Das Meinungsbild in der Befragung zeigt deutlich, dass fiir die Arbeitsgruppenmitglieder
bedeutender Handlungsbedarf bei allen Zielgruppen (breite Offentlichkeit, PatientInnen und
Angehorige, Fachpersonen im Gesundheitswesen, gesundheitspolitische AkteurInnen) be-
steht.

Den grossten Handlungsbedarf orten die ExpertInnen der Arbeitsgruppen bei den Pati-
entInnen und Angehdrigen sowie den Fachpersonen. PatientInnen und Angehorige sind
hdufig nicht gut iiber Palliative Care-Angebote informiert und nehmen diese in der Folge zu
wenig in Anspruch. Fachpersonen im Gesundheitswesen haben hier eine wichtige Vermitt-
lungsfunktion. Da der Wissensstand der Fachpersonen jedoch nach Meinung der Arbeits-
gruppenmitglieder sehr unterschiedlich ist, funktioniert die Vermittlung von PatientInnen
an spezialisierte Dienste bisher nur zum Teil.

In der breiten Offentlichkeit gilt es, den Begriff Palliative Care stirker und in einheitli-
cher Weise bekannt zu machen, so dass die Menschen wissen, was unter dem Begriff Pallia-
tive Care verstanden wird. Auf diese Weise soll auch das negativ behaftete Bild, das die
breite Offentlichkeit teilweise von Palliative Care hat, korrigiert werden.

Auch bei den gesundheitspolitischen Akteuren besteht Informationsbedarf. Bei diesen
ist wichtig, dass sie den Nutzen von Palliative Care sowohl im Hinblick auf die Lebensquali-

tdt der PatientInnen als auch auf die Gesundheitskosten kennen.
3.3.4. LOSUNGSANSATZE UND MASSNAHMENKATALOG

Entstehungsprozess des konsolidierten Massnahmenkatalogs

Der konsolidierte Massnahmenkatalog baut auf dem identifizierten Handlungsbedarf auf
und ist in Zusammenarbeit mit der Arbeitsgruppe Information entstanden. Er widerspiegelt
zu einem grossen Teil die Ergebnisse der Befragung, die durch die Arbeitsgruppe Informati-
on am Workshop II nochmals diskutiert und zum Teil neu priorisiert wurden. Als Ergebnis

aus diesem Prozess ist der folgende konsolidierte Massnahmenkatalog entstanden.
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Konsolidierter Massnahmenkatalog

KONSOLIDIERTER MASSNAHMENKATALOG INFORMATION

Massnahme (Lésungsansatz) Prioritdt
Handlungsfeld 1: Kommunikationskonzept
Erarbeitung eines nationalen Kommunikationskonzepts. Dieses muss folgendes beinhalten: 111
- Definition von Hauptbotschaften
- Definition von Zielgruppen und Informationskandlen
- Konkrete Massnahmen je Zielgruppe (vgl. Handlungsfelder 2-4)
- Einbindung verschiedener Medienprodukte
Handlungsfeld 2: Information der breiten Offentlichkeit
Erstellung eines nationalen Webportals (Website) zu Palliative Care (alle Zielgruppen) 111
Erstellung einer Informationsbroschiire zu Palliative Care 111
Integration in laufende Projekte des Bundes, z.B. E-Health, Gesundheitskompetenz, Migration 111
und Gesundheit
Gewinnung von starken Absendern als Distributionskandle (z.B. NGO's) 11
Stdrkere Lancierung des Themas in den Medien: 11
- Netz von Ankerpersonen in den Medien ausbauen und pflegen
- ,Gallionsfigur” in den Medien platzieren
Handlungsfeld 3: Information der PatientInnen und Angehdrigen
Verbreitung von Informationen via Leistungserbringer, z.B. bei Spitaleintritt, beim Hausarzt, 111
tiber Care Teams, Apotheken etc.
Schaffung von regionalen Ansprechstellen 111
Koordinierter Webauftritt fiir PatientInnen und Angehdrige mit Verweis auf regionale Websei- 11
ten
Handlungsfeld 4: Sensibilisierung der Fachpersonen
Empowerment der Leistungserbringer zur Weitergabe von Informationen 111
Stdrkere Vernetzung von Fach- und Berufsverbanden, z.B. durch Koalition "Pro Palliative 11
Care" (Initiative palliative ch)
Publikation von Studienergebnissen
Stdrkere Vernetzung von Fachpersonen
Web-Infoportal fiir Fachpersonen
Handlungsfeld 5: Sensibilisierung der gesundheitspolitischen AkteurInnen
EMNID-Befragung zur Bekanntheit von Palliative Care in der Bevélkerung® 111
Zielgruppenspezifische Aufbereitung von Informationen 11
Interessensgemeinschaft bilden und Kandle der Netzpartner (NGO, Verbdnde) nutzen 11
Verbreitung von Informationen zur Wirksamkeit von Palliative Care 11

Tabelle 3 Legende: Prioritdt 1 11 = hoch, 11 = mittel, 1 = tief.

5 Der Bund fiihrt zurzeit bereits eine Bevolkerungsbefragung durch.
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Kommunikationskonzept und Hauptbotschaften
Fiir die Umsetzung von Informationsmassnahmen in der Palliative Care ist aus Sicht der
Arbeitsgruppe Information in einem ersten Schritt ein nationales Kommunikationskonzept
zu erarbeiten. Das Konzept soll Hauptbotschaften beinhalten, Zielgruppen und Informati-
onskandle definieren, den Bedarf aufzeigen und die anvisierten konkreten Massnahmen
auffithren. Als ersten zentralen Schritt hat die Arbeitsgruppe Information bereits konkrete
Hauptbotschaften definiert, die mittels einer Informationsbroschiire verbreitet werden sol-
len (vgl. unten). Dass solche einheitliche Hauptbotschaften im Sinne einer ,unité de
doctrine” formuliert werden miissen, erachten auch Mitglieder anderer Arbeitsgruppen laut
den Befragungsergebnissen als zentral. Gemdss Aussagen Einzelner sollte jedoch gepriift
werden, inwieweit bestehende Grundlagen wie die Richtlinien der SAMW fiir die Botschaften
verwendet werden konnen.

Das nationale Kommunikationskonzept tragt gemdss der Arbeitsgruppe Information zur
nachhaltigen Umsetzung von Massnahmen bei, indem es die weitere Koordination der
Hauptakteure sicherstellt. Auch die definierten Hauptbotschaften sollen eine gewisse Kon-

tinuitdt der Massnahmen im Bereich Information gewdhrleisten.

Information der breiten Offentlichkeit

Zur Bekanntmachung von Palliative Care in der breiten Offentlichkeit hat die Arbeitsgruppe
Information erste Vorschldge zur Struktur und zum Inhalt eines nationalen Webportals aus-
gearbeitet. Das Internet ist bereits heute ein wesentliches Medium, um sich rasch zu infor-
mieren. Ein wesentliches Ziel ist eine einheitliche Definition und gute Koordination der
webbasierten Informationen zu Themen der Palliative Care aus allen Landesteilen. Neben
allgemeiner Information sollen sich Nutzer auch sehr rasch ein Bild iiber das Angebot in
ihrer Region machen konnen. Das Portal soll also nicht nur die Zielgruppe breite Offentlich-
keit ansprechen, sondern alle relevanten Zielgruppen (im Speziellen Betroffene und Fach-
personen). Dazu soll das Portal auf alle wesentlichen thematisch gleichgerichteten Websites
verweisen (z.B. Netzwerke, BAG Website, Bildungsangebote, Forschung etc.).

Ein nationales Webportal wird durch die Befragungsergebnisse gestiitzt, wobei einzelne
Mitglieder anderer Arbeitsgruppen - insbesondere aus der 6ffentlichen Verwaltung - dieser
Massnahme geringe Prioritdt einrdumen (vgl. Anhang Information). Als Griinde nennen
diese Personen die Finanzierungsfrage und bereits existierende Websites zu Palliative Care

(insbesondere www.palliative.ch der Fachgesellschaft palliative ch), auf denen man aufbauen

konnte. Die Arbeitsgruppe Information plant sodann auch Doppelspurigkeiten zu vermei-
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den, indem die Inhalte des Webportals mit den Inhalten der Websites der Hauptakteure
(BAG, Kantone, palliative ch) abgestimmt werden sollen.

Als zweites Produkt ist von der Arbeitsgruppe Information eine Informationsbroschiire
zu Palliative Care erarbeitet worden. Diese bildet den Startpunkt fiir den einheitlichen Auf-
tritt und die Definition von Palliative Care, welche zum einen die Bekanntheit steigern und
zum anderen zu einem einheitlichen Verstandnis von Palliative Care beitragen soll. Wie
beim Dachportal, dussern sich einige Mitglieder anderer Arbeitsgruppen (die Mehrheit aus
der offentlichen Verwaltung) dieser Massnahme gegeniiber kritisch und stellen die Wirkung
eines einheitlichen Auftritts infrage. Dariiber hinaus befiirchtet man, regionalen Unter-
schieden nicht gerecht zu werden. Hierbei ist zu bemerken, dass die jetzige Broschiire den
regionalen Unterschieden gerecht wird. Die Kantone/Regionen konnen bspw. ihre eigenen
Angebote in die Broschiire einfiigen.

In der Befragung werden des Weiteren Massnahmen stark priorisiert, die sich an beste-
hende Strukturen anlehnen. Als besonders wichtig erachten die Mitglieder der verschiede-
nen Arbeitsgruppen, Informationen zu Palliative Care in laufende Projekte des Bundes zu
integrieren. Relativ breit akzeptiert und als wirksam angesehen ist auch die Nutzung von
starken Absendern als Distributionskanile (z.B. NGO’s).

Die Nutzung der Medien zur stdarkeren Bekanntmachung von Palliative Care wird in der
Befragung kontrovers beurteilt. Auf der einen Seite verspricht man sich eine hohe Strahl-
kraft der Medien, insbesondere des TVs. Auf der anderen Seite befiirchten einige ExpertIn-
nen unqualifizierte Berichterstattungen im Skandalformat, die kontraproduktiv wirken
konnen. Daher braucht es aus Sicht der Arbeitsgruppe Information unbedingt Ankerperso-
nen in den Medien, die das Dossier Palliative Care kennen und sachgemadss Bericht erstat-
ten. In den Printmedien bestehen bereits einzelne Kontakte zu Journalisten, die gut zum
Thema Palliative Care informiert sind.

Kaum Unterstiitzung bei den ExpertInnen findet die Massnahme einer breiten Informa-
tionskampagne (Fernsehspots, Plakate) analog zu AIDS und Rheuma. Gegen die Massnahme
sprechen v.a. die hohen Kosten. Zudem wird die Wirksamkeit einer solchen Kampagne ange-

zweifelt.

Information der PatientInnen und Angehorigen
Zur besseren Information der PatientInnen und Angehdrigen steht gemdss den Ergebnissen
der Befragung die Verbreitung via Leistungserbringer im Vordergrund. Dies erfordert jedoch,

dass die Leistungserbringer ausreichend iiber Palliative Care informiert sind. Gleichzeitig

INFRAS | 7. Oktober 2009 | HANDLUNGSBEDARF IM BEREICH PALLIATIVE CARE | ERGEBNISSE ZU DEN EINZELNEN THEMENBEREICHEN



161

muss aus Sicht der Arbeitsgruppe Information ein Empowerment der Leistungserbringer
stattfinden, damit diese Informationen an die PatientInnen und Angehdrigen weiter geben.
Gute Modelle hierzu finden sich im Ausland, z.B. in England und Australien. Diese Modelle
setzen auf Gemeindeebene an und zielen darauf ab, die lokalen Leistungserbringer zu befd-
higen, den Bedarf der PatientInnen an Palliative Care-Massnahmen zu erkennen und diese
entsprechend zu vermitteln®.

Als weitere Mdglichkeit wird in der Befragung die Schaffung von regionalen Ansprech-
stellen angesehen sowie der Aufbau eines koordinierten Webauftritts mit Informationen zu
Palliative Care-Angeboten. In Bezug auf die Webseite ist zu priifen, ob das Angebot an be-
stehende Internetseiten wie die von palliative ch angegliedert werden kann. In der Befra-
gung zeigt sich, dass Nicht-Mitglieder der Arbeitsgruppe Information, insbesondere aus der
Verwaltung, einer solchen Massnahme aus Kosten-/Nutzen-Erwdgungen heraus kritisch ge-

geniiber stehen. Ahnliche Vorbehalte existieren zu den regionalen Ansprechstellen.

Sensibilisierung der Fachpersonen

Um ein einheitliches Grundwissen zu Palliative Care bei den Leistungserbringern sicher zu
stellen, ist aus Sicht der Arbeitsgruppe Bildung die Sensibilisierung in der Aus-, Weiter und
Fortbildung zentral. Dies zeigt sich auch deutlich in den Befragungsergebnissen (vgl. An-
hang Prozessdokumente). Die Zustdndigkeit hierfiir sieht die Arbeitsgruppe bei der Bildung.
Die weiteren Massnahmen wie die Publikation von Studienergebnissen, stdrkere Vernetzung
von Fach- und Berufsverbdnden sowie die starkere Vernetzung von Fachpersonen und das
Web-Infoportal werden in der Befragung eher als ,nice to have”-Massnahmen bewertet. In
Bezug auf die starkere Kommunikation von Studienergebnissen bezweifelt die Arbeitsgruppe
Information, dass solche Informationen ankommen, da Fachpersonen bereits mit Studiener-
gebnissen anderer Disziplinen ,{iberflutet” wiirden. Daher setzt die Arbeitsgruppe Informa-
tion starker auf die Vernetzung von Fach- und Berufsverbanden, z.B. durch die Koalition
Pro Palliative Care’. Durch die Vernetzung der wichtigsten politischen Akteure sollen Infor-

mationskandle geéffnet und Informationen gezielter verbreitet werden konnen.

6 vgl. www.goldstandardsframework.nhs.uk.

7" Die Koalition Pro Palliative Care wurde Ende 2008 durch die Fachgesellschaft palliative ch lanciert und zielt auf die Forde-
rung von Palliative Care durch Einbindung der wichtigsten politischen AkteurInnen in der Schweiz ab. Bisherige Mitwir-
kende/unterstiitzende AkteurInnen sind (definitive Entscheide der Vorstdnde stehen teilweise noch aus): Krebsliga, Cu-
raviva, Caritas, SAMW, SBK/ASI, FMH, SGIM, SGG, SGI, SEK, Patientenorganisation, Alzheimervereinigung, santésuisse, Kin-
derspitex Schweiz, Spitexverband und Bischofskonferenz.
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Sensibilisierung der gesundheitspolitischen Akteure

Damit die gesundheitspolitischen AkteurInnen fiir Palliative Care-Anliegen sensibilisiert
sind, braucht es aus Sicht der Arbeitsgruppe Information eine EMNID-Befragung zur Be-
kanntheit von Palliative Care in der breiten Offentlichkeit. Eine solche Befragung kénnte
ein wichtiges Argumentarium liefern. Eine solche Umfrage wird zurzeit durch den Bund
durchgefiihrt.

Die weiteren drei Massnahmen werden sowohl von der Arbeitsgruppe Information, also
auch von Mitgliedern anderer Arbeitsgruppen, als Erfolg versprechend angesehen. Vorbehal-
te regten sich jedoch bei Informationen zur Wirksamkeit, da die Wirksamkeit von Palliative
Care schwer messbar sei. Einig ist sich die Arbeitsgruppe Information darin, dass die Infor-
mationen an gesundheitspolitische AkteurInnen spezifisch aufbereitet werden miissen.

Einen wichtigen Schritt in Richtung Sensibilisierung der gesundheitspolitischen Akteu-
rInnen hat aus Sicht der Arbeitsgruppe Information bereits die Koalition Pro Palliative Care
getan. Sie sei daran, die wichtigsten politischen AkteurInnen fiir die Férderung der Palliati-
ve Care in der Schweiz zu gewinnen und in die laufenden Aktivitdten einzubinden. Das
Commitment und die Partizipation dieser AkteurInnen wiirden eine bessere Legitimations-
basis fiir die Aktivitdten der Fachgesellschaft palliative ch schaffen. Eine Person merkt dazu
an, dass die finanzielle Beteiligung der AkteurInnen sich als Herausforderung darstellen

konnte.

3.4. BILDUNG
3.4.1. SITUATION HEUTE

Das bestehende Bildungsangebot in der Palliative Care ist noch jung und in den letzten
Jahren aus regionalen Initiativen heraus gewachsen. In einzelnen Regionen besteht bereits
ein gut ausgebautes Angebot. Gemass den Erhebungen ist das Gesamtangebot schweizweit
gesehen bisher noch unkoordiniert und als sehr heterogen zu bezeichnen. Mit dem Ziel, die
Angebote zu standardisieren und zu vernetzen hat die Arbeitsgruppe SwissEduc von pallia-
tive ch im Jahr 2008 die wichtigsten Ausbildungen in Palliative Care mit Hilfe der Sektionen
erhoben und publiziert (SwissEduc 2008). Die Arbeitsgruppe Bildung hat zusammen mit dem
BAG und INFRAS im Friihling 2009 eine breite, aber noch unvollstindige Ubersicht iiber die
Bildungsangebote in der Schweiz erstellt (vgl. Anhang Prozessdokumente).

Fiir alle Gesundheitsberufe auf der Sekundarstufe II sowie der Tertidrstufe A und B

bestehen Grundlagen (MedBG, Rahmenlehrpldne, Bildungspldne etc.) zur Integration von
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Palliative Care in die Grundausbildung®. Die Verbindlichkeit und der Umsetzungsstand die-
ser Vorgaben sind jedoch unterschiedlich weit fortgeschritten. Effektiv besteht das grosste
Ausbildungsangebot im Bereich der Pflege. Bei der Humanmedizin fand die Palliativmedizin
dank der Studienreformen, der Verankerung im MedBG und den entsprechenden Vorgaben
des Lernzielkataloges (LZK) in den letzten Jahren vermehrt Eingang in die Curricula und ist
grundsatzlich in den Unterricht an allen fiinf medizinischen Universitdten integriert. Die
Vorgaben des LZK werden 2011 erstmals in der neuen eidgendssischen Schlusspriifung iiber-
priift.

Fiir die Fachhochschul-Gesundheitsberufe (wie Pflege, Ergotherapie, Physiotherapie,
Hebamme, Erndhrung und Didtetik) wurden unter der Fiihrung der Rektorenkonferenz der
Fachhochschulen der Schweiz (KFH) im Auftrag des BBT die Abschlusskompetenzen neu
erarbeitet. In den allgemeinen Kompetenzen heisst es, dass die Fachpersonen "{iber die
wissenschaftlichen Kenntnisse verfiigen, die fiir die palliativen Massnahmen erforderlich
sind". Bei der/dem dipl. Pflegefachfrau/-mann HF ist Palliative Care ebenfalls bereits im
Rahmenlehrplan verankert. Dabei haben die Organisationen der Arbeitswelt die Aufgabe zu
priifen, ob bzw. in welcher Form Palliative Care z.B. in den Rahmenlehrplan der hoheren
Fachschulen oder den Bildungsplan bei den beruflichen Grundbildungen der entsprechenden
Gesundheitsberufe aufzunehmen ist.

Im Sozialwesen nimmt Palliative Care in den Grundausbildungen der verschiedenen Qua-
lifikationsstufen (Sek. II, Tertidrstufe A und B) einen eher kleinen, ergdnzenden Stellen-
wert ein.

Im Weiter- und Fortbildungsbereich verfiigen Pflegefachkrafte ebenfalls iiber das brei-
teste Angebot. Erganzend zu den berufsspezifischen Angeboten bestehen auch einige inter-
disziplindre Weiterbildungsangebote (z.B. MAS in Palliative Care, FHSG oder CAS Palliative
Care am Careum ZH). Das interdisziplindre Weiterbildungsangebot ist jedoch noch klein und
wenig mit den einzelnen Berufgruppen koordiniert. In der Weiter- und Fortbildung von
ArztInnen werden wohl Module in Palliative Care angeboten; auch diese sind jedoch noch
wenig koordiniert mit den einzelnen Facharztweiterbildungen. Gemédss MedBG (Art. 17)
muss in Zukunft Palliativ Care in der drztlichen Weiter- und Fortbildung bewusst verortet

werden.

8 Auf europaischer Ebene hat der Europarat 1999 Palliative Care als einen festen Bestandteil der medizinischen Ausbildung
vorgeschrieben (Conseil de 'Europe, Recommandation 1418, 1999). Vergleichbare Anstrengungen gibt es in Kanada, Austra-
lien und England.
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Die Arbeit von Freiwilligen bildet in der Palliative Care nicht nur eine Erganzung, son-
dern ist eine tragende Stiitze. Freiwillige bendtigen ebenfalls eine Ausbildung, Supervisio-
nen und Weiterbildungen. Caritas hat ein Rahmenkonzept zur Ausbildung von Freiwilligen
entwickelt, in dem Ziele, Inhalt und Umfang der Ausbildung definiert sind. Caritas bildet
zurzeit Freiwillige in neun Regionen der Schweiz aus. In gewissen Regionen wie Waadt und

Jura fiihren regionale Caritas-Stellen Freiwilligengruppen.

3.4.2. HANDLUNGSBEDARF
Aufgrund einer Befragung, die die Arbeitsgruppe Bildung im Januar und Februar 2009 unter
den Mitgliedern durchgefiihrt hat, und der Befragung von INFRAS im April 2009 kristalli-

siert sich fiir den Bereich Bildung folgender Handlungsbedarf heraus:

Fehlender Konsens zwischen den Berufsgruppen

Die Arbeiten in der Arbeitsgruppen haben deutlich gemacht, dass das Verstdandnis von und
die Haltung zu Palliative Care keineswegs einheitlich ist und dass es notwendig ist, zuerst
iiber alle Berufsgruppen hinweg gemeinsame ,Guidelines” zu entwickeln. Es besteht kein
Konsens dariiber, welche Berufe - die fiir Palliative Care relevant sind - iiber welche stufen-
gerechte Kompetenzen verfiigen miissen. Eine Vereinheitlichung der Inhalte setzt die ver-
bindliche Festlegung der bentétigten Kompetenzen pro Berufsgruppe voraus.

Entsprechend wird auch die interprofessionelle Zusammenarbeit als ungeniigend wahi-
genommen, obwohl gerade in der verstdrkten interprofessionellen Zusammenarbeit ein gros-
ses Potenzial vermutet wird. Die Rollenteilung bleibt oft unklar, nicht zuletzt auch weil
interprofessionelle Bildungsangebote kaum entwickelt sind. Dabei ist darauf zu achten, dass
die berufsspezifischen wie auch interprofessionellen Bildungsangebote klar definiert wer-

den.

Aus- Weiter- und Fortbildungsbedarf

In den Langzeitinstitutionen ist der Anteil von Ungelernten hoch und nimmt weiter zu.
Palliative Care stellt jedoch fiir Ungelernte oft eine Uberforderung dar. Auch bei den Frei-
willigen, die fiir Palliative Care eine sehr wichtige Stiitze bilden, fehlen hinreichende Aus-
bildungsangebote. Im Weiteren wird auch bemingelt, dass die jetzt ambulant titigen Arz-
tInnen in ihrer Aus- und Weiterbildung zu wenig auf Palliative Care sensibilisiert wurden
und daher iiber sehr unterschiedliche Kenntnisse, Fertigkeiten und Fahigkeiten in Palliative

Care verfiigen.
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Liickenhaftes Bildungsangebot

Das Angebot an Aus-, Fort- und Weiterbildungen zu Palliative Care ist uniibersichtlich, un-
koordiniert und auf seine Qualitdt hin nicht bewertet. Bemangelt wird, dass die Versor-
gungseinrichtungen zu wenig sensibilisiert sind fiir die Notwendigkeit von Bildungsmass-
nahmen und, dass beim Management Anreize fehlen, um die Aus- und Weiterbildung der
Mitarbeitenden zu fordern.

Beim Bildungsangebot wird festgestellt, dass Liicken bestehen und dass die verschiede-
nen Angebote untereinander nicht koordiniert sind. Um die Aus-, Weiter- und Fortbildung
von Palliative Care flichendeckend sicher zu stellen, ist es notig, sich in einem ersten
Schritt einen umfassenden Uberblick iiber die bestehenden Angebote zu verschaffen, die

Liicken und den Anpassungsbedarf zu identifizieren und die Angebote zu koordinieren.

Qualitat der Bildungsangebote

Die Qualitat der verschiedenen Angebote ist gemdss den ExpertInnen sehr unterschiedlich,
u.a. weil noch keine bindenden Standards fiir das Bildungsangebot in der Palliative Care
existieren. Die Arbeitsgruppe SwissEduc von palliative ch hat zwar Standards fiir die Bil-
dungsangebote entwickelt und darauf ein freiwilliges Anerkennungsverfahren fiir Bildungs-
anbieter aufgebaut. Die Gesellschaft hat jedoch keine Befugnis fiir eine schweizweite Zerti-
fizierung. Wichtig erscheint den ExpertInnen bei der Erarbeitung von Standards, dass alle
massgeblichen Akteure (Organisationen der Arbeitswelt, Bildungsanbieter etc.) einbezogen

werden.

3.4.3. FAZIT

Die Bildung in Palliative Care ist nach Ansicht der Arbeitsgruppenmitglieder noch zu wenig
koordiniert und in gewissen Bereichen zu wenig ausgebaut. Um Bildungsmassnahmen zu
ergreifen, fehlt es gemdss den ExpertInnen in erster Linie an grundlegenden Guidelines. So
braucht es zundchst einen gemeinsamen Konsens der verschiedenen Berufsgruppen dariiber,
welche Kompetenzen die einzelnen Berufsgruppen in Palliative Care benotigen. Vorausset-
zung dafiir ist, dass ein gemeinsames Verstandnis von Palliative Care besteht. Wie auch die
Befragungsergebnisse zeigen, ist man unter ExpertInnen der Ansicht, dass dies bisher nicht
der Fall ist. Es ist folglich ein nationales Bildungskonzept zu Palliative Care unter Einbezug

der massgeblichen Akteure zu erarbeiten.
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Ebenfalls grundlegenden Bedarf sehen die ExpertInnen darin, eine Ubersicht iiber die
bestehenden Bildungsangebote zu schaffen, welche auch Aussagen zur Qualitdt der Angebo-
te macht. Das Weiter- und Fortbildungsangebot in Palliative Care ist zwar teilweise sehr
vielfdltig, jedoch aus Sicht der Fachpersonen der Arbeitsgruppen zu wenig koordiniert. Fest
steht, dass das Angebot von Kanton zu Kanton und von Berufsgruppe zu Berufsgruppe un-
terschiedlich stark ausgebaut ist. Auch die Qualitdt der Angebote variiert stark, was nach
Ansicht der Arbeitsgruppe Bildung bindende Standards notwendig macht.

Dringenden Handlungsbedarf sehen die Mitglieder der Arbeitsgruppen auch darin, das
Thema Palliative Care in den Grundausbildungen einzelner Berufsgruppen zu starken. Aus-
bildungsdefizite bestiinden in der Psychologie, im Sozialwesen (soziale Arbeit, Sozialpdda-
gogik etc.), bei Ungelernten in Pflegeheimen, bei den Freiwilligen und teilweise auch bei
den ArztInnen.

Auch interprofessionelle Bildungsangebote sind bisher kaum entwickelt, obwohl sie da-
zu beitragen konnen, die interprofessionelle Zusammenarbeit zu verbessern. Derzeit wissen
die meisten Fachpersonen nicht, iiber welche Kompetenzen die anderen Berufsgruppen in

Palliative Care verfiigen.
3.4.4. LOSUNGSANSATZE UND MASSNAHMENKATALOG

Entstehung des konsolidierten Massnahmenkatalogs

Der Massnahmenkatalog ist Ergebnis von zwei Arbeitsprozessen:

» den Arbeiten innerhalb der Arbeitsgruppe Bildung und

> den Arbeiten von INFRAS im Rahmen der Dokumentanalyse, den Workshops und der

schriftlichen Befragung.

Ein erster Entwurf des Massnahmenkatalogs wurde der Arbeitsgruppe am 8. Juni 2009 zuge-
stellt. Die Kommentare wurden von der Co-Leiterin Frau C. Gasser telefonisch zuriickgemel-
det und anschliessend von INFRAS in den unten dargestellten Katalog eingearbeitet. Der
Katalog deckt sich inhaltlich weitgehend mit den Vorschldgen der Arbeitsgruppe Bildung,
wie sie im Schlussreporting festgehalten sind. Im Schlussreporting hat die Arbeitsgruppe

die Massnahmen gebiindelt und zeitlich priorisiert.
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Massnahmenkatalog

MASSNAHMENKATALOG BILDUNG

Massnahme (Lésungsansatz)

Prioritdt

A. Kldrung der Bildungsgrundlagen

Gemeinsame, Arbeitsgruppen-iibergreifende Erarbeitung von Schweizer Guidelines, die iiber
alle Berufs- und Sprachgruppen hinweg akzeptiert werden.

111

Anschliessend kommunikative Begleitung: Bekanntmachung der Guidelines bei den Bil-
dungs- und Versorgungsinstitutionen und in der Offentlichkeit, Sensibilisierung der Be-
rufsgruppen

111

Auf Basis der Guidelines sind stufengerechte Bildungsmassnahmen fiir die Aus-, Weiter-
und Fortbildung zu erarbeiten.

111

Klarung, inwiefern, die stufengerechten Bildungsmassnahmen fiir alle Beteiligten als ver-
bindlich erklart werden kdnnen, z.B. auf Basis des MedBG.

11

Forschung iiber die Wirksamkeit von Bildungsmassnahmen in Palliative Care vorantreiben,
inkl. Evaluationen, Outcome- und Zufriedenheitsmessungen.
-> soll in Arbeitsgruppe Forschung aufgenommen werden.

Tabelle 4 Legende: Prioritdt 1 11 = hoch, 11 = mittel, 1 = tief.

B. Haufigere Nutzung der Weiter- und Fortbildungsangebote

,Bildungs-Landkarte”: Erfassung und Publikation einer Ubersicht iiber die bestehenden
Angebote und Wissenstrdger an einer zentralen Stelle auf dem Internet (z.B. BAG, palliati-
ve ch etc.) und aktive Bewerbung der Angebote bei den Zielgruppen (Berufsverbédnde etc.)

111

Forderung der Vernetzung und Koordination bestehender Angebote, Aufzeigen von Liicken
und moglichen Synergien bestehender Angebote

111

Setzen von Anreizen fiir das Management von Versorgungsinstitutionen (z.B. finanzielle,
Belohnungssystem etc.) zur Forderung der betrieblichen Weiterbildung

11

Werbung fiir Palliative Care Fortbildungsangeboten bei den relevanten Bildungsinstitutio-
nen

11

C. Aus-, Weiter- und Fortbildung in der Medizin

Forderung und Stédrkung der Palliativmedizin auf universitdrem Niveau, sowohl in der Lehre
wie auch in der Forschung

111

Bessere Verankerung von Palliative Care durch Aufzeigen von Angebotsliicken und Integra-
tion in Curricula und Programmen.

i. Ausbildung: Die Inhalte sind schon definiert (MedBG, LZK)

i. Integration von Palliative Care in den Programmen der wichtigsten Facharztrichtun-
gen (Allgemeinmedizin, innere Medizin, Onkologie, Radioonkologie, Geriatrie, evt.
weitere)

i Priifen eines minimalen Curriculums (Modul) fiir alle Facharztrichtungen

. Obligatorische Module in Palliative Care fiir stérker betroffene Facharztrichtungen

V. Priifen eines Fahigkeitsausweises fiir Palliative Medizin

111

Priifen, ob der Bund oder die Kantone auf der Basis des Medizinalberufegesetzes Empfeh-
lungen fiir Fortbildungen formulieren kdnnen

11

Teaching am Fall durch Konsiliardienste und Mobile Teams fordern (Modell VD)

11

Anerkennung der ,Stages” durch die FMH (explizite Klassifikation von Palliative Care-
Einrichtungen als formelle Weiterbildungsstétten fiir AssistenzérztInnen)

11

Spezifische und akzeptierte Praktika in Palliative Care-Institutionen/Pflegeheimen etc. in
die Weiterbildungscurricula integrieren

11

Tabelle 1(ff). Legende: Prioritdt 111 = hoch, 11 = mittel, 1 = tief.

INFRAS | 7. Oktober 2009 | HANDLUNGSBEDARF IM BEREICH PALLIATIVE CARE | ERGEBNISSE ZU DEN EINZELNEN THEMENBEREICHEN




68|

D. Aus-, Weiter- und(Fortbildung) in der Pflege, in weiteren Berufen und von Freiwilligen

Sensibilisierung der Berufsgruppen fiir Palliative Care-Bildungsmassnahmen 111

Ausarbeitung eines Konzepts fiir die Ausbildung von Freiwilligen und Ungelernten in der 111
Palliative Care mit Standards, Kompetenzen und Qualitatskriterien auf Basis der zu erarbei-
tenden Guidelines (vgl. oben) und bestehender Grundlagen (z.B. Rahmenkonzept der Cari-
tas Schweiz 2008)

Priifung durch das BAG, inwieweit Palliative Care in den normativen Grundlagen verwand- 11
ter Berufsgruppen verankert ist (im Gang)

Sensibilisierung der Leitungen in Pflegeeinrichtungen fiir die Wichtigkeit der Weiterbil- 11
dungsmassnahmen

Schaffen von Weiterbildungsangeboten fiir die Pflege, fiir weitere betroffene Berufe, fiir 11
Ungelernte und Freiwillige

Fordern des Teachings am Fall durch Konsiliardienste und Mobile Teams 11
Aktive Bewerbung der betrieblichen Weiterbildung vor Ort 11

E. Interprofessionelle Weiterbildung

Definition von interprofessionellen Kompetenzen (auf Basis der Guidelines, vgl. oben) 111
Erarbeiten von gemeinsamen Ausbildungsmodulen durch interdisziplindre Fachgruppen 111
(z.B. Kommunikation, Umgang mit Angehdrigen, Entscheidungsfindung etc.)

Schaffung von interprofessionellen Bildungsangeboten und Integration in bestehende 111
Weiterbildungscurricula und die betriebliche Weiterbildung

Sensibilisierung der Leistungserbringer (Spitdler, Alters- und Pflegeheime, etc.) und der 11

Berufsverbande fiir das Potenzial und die Wirksamkeit von interprofessionellen Weiterbil-
dungsmassnahmen

Forderung des interinstitutionellen Austauschs 11
Priifung der Zusammenlegung von Teilen der Grundausbildung von MedizinerInnen und 11
Pflegenden auf universitdrem Niveau

Priifung, ob interprofessionelle Inhalte in den normativen Grundlagen (MedBG, Lernziel- 11
kataloge, Abschlusskompetenzen, Rahmenlehrpléne etc.) verankert werden kénnen

Klarung der Tragerschaft von interprofessionellen Bildungsangeboten 11
Fordern der Forschung iiber die Wirksamkeit von interprofessionellen Bildungsmassnah- 1

men (-> in Arbeitsgruppe Forschung aufzunehmen)

F. Finanzierung

Finanzierungsgefasse des Bundes im Bereich der Aus- und Weiterbildung nutzen (FHSG, 111
BBG, UFG, Forschungsgesetze usw.)

Klarung der Finanzierung von interprofessionellen Bildungsangeboten zwischen Bund und 1
Kantonen

Tabelle 1 (ff) Legende: Prioritdt 111 = hoch, 11 = mittel, 1 = tief.

Die Arbeitsgruppe erkannte, dass die unterschiedlichen Haltungen zu und Vorstellungen
iiber Palliative Care unter den verschiedenen beteiligten Akteuren ein Hindernis in der wei-
teren Entwicklung von Palliative Care darstellt. In der Folge erachtet es die Arbeitsgruppe
als vordringlich, zuerst ein gemeinsames Verstandnis und gemeinsame Ziele zwischen den
verschiedenen Berufsgruppen fiir Palliative Care zu entwickeln. Analog zu anderen Landern

wie Kanada sollen in einem ersten Schritt berufs- und sprachgruppeniibergreifende ,Guide-
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lines” (Vision) entwickelt werden, die von allen massgeblichen Akteuren getragen werden.

Diese Guidelines sollen eine Grundlage bieten fiir alle nachfolgenden Massnahmen im Bil-

dungsbereich, aber auch dariiber hinaus fiir die Themen der anderen Arbeitsgruppen. Die

Guidelines sollen von einer kleineren Expertengruppe erarbeitet und im Rahmen einer Ver-

nehmlassung unter den verschiedenen Akteuren konsolidiert werden. Die Guidelines sollen

kommunikativ gut aufbereitet und den Fachkreisen wie auch der Offentlichkeit breit be-
kannt gemacht werden. Fiir die Verbreitung sollen verschiedene Kommunikationskandle

(Flyer, Internet etc.) genutzt werden. Die Bekanntmachung soll u.a. auch dazu dienen, eine

breitere Diskussion iiber Palliative Care in Gang zu setzen.

Gestiitzt auf diese Guidelines sollen in einem ndchsten Schritt stufengerechte, berufs-
gruppenspezifische und -iibergreifende Bildungsmassnahmen entwickelt werden mit dem
Ziel, Palliative Care in allen betroffenen Bereichen und Berufsgruppen und auf allen Bil-
dungsstufen integral zu verankern. Es sei dabei immer abzukldren, mit welcher Handlungs-
situation bspw. eine Fachfrau/mann Gesundheit EFZ/ Hohere Fachschule/Bachelor/Master
mit Palliative Care konfrontiert ist. Die Kompetenzen seien differenziert (je nach Hand-
lungskontext) auszugestalten. Im Rahmen eines Bildungskonzeptes sollen die Lernziele und
Rollen fiir die verschiedenen Berufsgruppen in ihrem jeweiligen beruflichen Umfeld (Set-
ting) definiert werden. Das Bildungskonzept soll von einer Expertengruppe auf Basis von
bereits bestehenden Grundlagen, z.B. von palliative ch, entworfen werden. In diesem Zu-
sammenhang soll auch gekldrt werden, inwiefern Bildungsmassnahmen fiir die verschiede-
nen Berufsgruppen als verbindlich erkldrt werden konnen.

Diese in der Tabelle unter A) genannten Massnahmen gelten als Voraussetzung fiir alle
weiter nachfolgenden Spezifizierungen, die innerhalb der Arbeitsgruppe zum Teil weniger
breit abgestiitzt und teilweise kontrovers sind.

» Um die Aus-, Weiter und Fortbildungsangebote besser zu koordinieren, soll eine berufs-
gruppeniibergreifende Ubersicht iiber die Angebote, eine sogenannte ,Landkarte”, erstellt
werden.

> Mehrheitlich unterstiitzt wird die Schaffung von Lehrstiihlen fiir Palliative Care. Damit soll
die Stellung von Palliative Care verbessert und die Forschung intensiviert werden (For-
schungsmittel, DoktorandInnen). Der Lehrstuhl miisste jedoch dem multiprofessionellen
Anspruch gerecht werden konnen. Gegen den Lehrstuhl werden aber auch dahingehend
Bedenken gedussert, dass Palliative Care ein klassisches Querschnittsthema bildet und vor-

rangig in den Weiterbildungscurricula der Grundversorgung verankert werden sollte. Eini-
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ge befiirchten, dass mit einem Lehrstuhl der Kontakt zur ,Basis” (Hausarztmedizin) verlo-

ren gehen konnte.

~v

In diese andere Richtung zielt die Massnahme ab, Palliative Care integral in den Curricula
der Weiter- und Fortbildungen der medizinischen Grundversorgung und der verschiedenen
Facharztrichtungen im ndheren und weiteren Umfeld von Palliative Care zu verankern.

Damit sollen alle Grundversorger und Facharzte besser qualifiziert werden. Im Bereich der
Weiterbildung stehen dem Bund im Rahmen des Medizinalberufegesetzes (MedBG) Kompe-
tenzen zu, entsprechende Ziele und Qualitdtsanforderungen fiir Facharzttitel vorzugeben.
Der Bund soll zudem die Bestrebungen der FMH unterstiitzen, einen speziellen Fahigkeits-
ausweis FMH zu schaffen. Ebenso soll das BAG sich bei den kantonalen Behorden dafiir

einsetzen, dass sie ihren ArztInnen den Besuch von Palliative Care-Fortbildungen nahe le-

gen.

~v

Bei der integralen Verankerung der Bildungsmassnahmen soll auf die Aushildung von
Freiwilligen und Ungelernten und von bisher kaum beriicksichtigten Berufsgruppen der
Psychologie, Seelsorge, im Sozialwesen (soziale Arbeit, Sozialpddagogik etc.), ein besonde-
res Augenmerk gelegt werden. Wie in der Medizin und der Pflege sollen auch hier eine
breite Bestandesaufnahme vorgenommen, Liicken identifiziert und auf Basis der Guideli-

nes stufengerechte Bildungsangebote geschaffen werden.

~v

Schliesslich soll inshesondere die interprofessionelle Ausbildung verbessert werden. Dazu
sind die interprofessionellen Kompetenzen zu definieren und gemeinsame interprofessio-
nelle Aus- und Weiterbildungsmodule an den verschiedenen Ausbildungsstétten sowie in-
nerhalb des Betriebs vor Ort zu schaffen. Der berufsgruppeniibergreifende Austausch soll
gefordert und Moglichkeiten zur Zusammenlegung von Aushildungsmodulen in der Grund-

ausbildung der Medizin und der Pflege gepriift werden.

Die Arbeitsgruppe befasste sich am Rande auch mit der Finanzierung der Ausbildung. Sie
schldgt vor, dass primar die bestehenden Finanzierungsgefdsse des Bundes im Bereich der
Aus- und Weiterbildung genutzt werden sollen (FHSG, BBG, UFG, Forschungsgesetze, usw.).
Bei den interprofessionellen Angeboten sollen Bund und Kantone die Finanzierungsfrage

kldren.
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3.5. FORSCHUNG
3.5.1. SITUATION HEUTE

Bestehende Forschungsstrukturen

Es gibt in der Schweiz einige aktive Forschungsteams und -zentren im Bereich der Palliative
Care. Fiihrend sind das Kantonsspital St. Gallen mit einem eigenen Palliativzentrum sowie
die Universitatsspitdler Genf und Lausanne. Dariiber hinaus gibt es Forschungsarbeiten zur
Palliative Care im Tessin (Lugano, Forschungsteam am Ospedale San Giovanni Bellinzona),
an der Fachhochschule HES-SO im Kanton Wallis, am Inselspital Bern und am Institut fiir
Sozialethik der Universitdt Luzern (vgl. Anhang Prozessdokumente). Im Kanton Ziirich sind
verschiedene Kompetenzzentren fiir Palliative Care an ausgewdhlten Spitdlern (u.a. Univer-
sitdts- und Kinderspital) im Aufbau begriffen. Insgesamt zeichnet sich die Forschungsland-
schaft im Bereich Palliative Care durch kleine, teilweise erst wenig etablierte Forschungs-
teams mit inhaltlich sehr unterschiedlichen Schwerpunkten aus.

Im gesamten Forschungssystem der Schweiz ist die Forschung im Bereich Palliative Care
eher schwach verankert. So gibt es zurzeit nur einen, zudem vakanten Lehrstuhl fiir Pallia-
tive Care (angeschlossen an die Universitdten Lausanne und Genf). Weder vom Bund noch
vom Schweizerischen Nationalfonds (SNF) wurde Forschung zu Palliative Care bis anhin ge-
zielt gefordert. Um hier Abhilfe zu schaffen, hat das BAG im Dezember 2008 beim SNF ein
Vorschlag fiir ein Nationales Forschungsprogramm mit dem Arbeitstitel ,Sterben als politi-
sche und gesellschaftliche Herausforderung” eingereicht. Zurzeit priift der SNF im Rahmen
der laufenden Priifrunde 2008/2009 den entsprechenden Programmvorschlag zur Thematik
Palliative Care. In diesem Programmvorschlag werden auch Fragen zur Epidemiologie chroni-
scher Krankheiten und Versorgungsforschung angesprochen. Gestiitzt auf die Evaluationser-
gebnisse des SNF wird der Bundesrat voraussichtlich Ende 2009/anfangs 2010 iiber die Lan-
cierung neuer NFP entscheiden kénnen.

Im Rahmen der Swiss Palliative Care Initiatve II - ein Initiative von palliative ch - wer-
den methodologische Unterstiitzung sowie eine kleine Anschubfinanzierung fiir For-
schungsprojekte angeboten. Ziel dieser Forderung ist es, die Exfolgschancen von Projektge-
suchen bei anderen Forderorganisationen (z.B. SNF) zu vergrossern.

Es gibt Anzeichen, dass der Palliative Care-Forschung im Rahmen der medizinischen
Forschung allmahlich mehr Gewicht beigemessen wird. So wird beispielsweise im nationalen
Krebsprogramm 2005-2010 (Oncosuisse) die Bedeutung von Palliative Care und von entspre-

chenden Bedarfs- und Wirksamkeitsanalysen herausgestrichen. Zudem hat die SAMW medi-
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zinisch-ethische Richtlinien fiir Palliative Care erarbeitet (SAMW 2006) und fordert darin

eine starkere Forderung der Forschung in allen Bereichen der Palliative Care.

Forschungsliicken

Auf internationaler Ebene ist die Forschung im Bereich Palliative Care in England und den
USA besonders aktiv. Doch auch in weiteren Landern bestehen Forschungszentren und teil-
weise auch nationale Forschungsstrategien zu Palliative Care (z.B. Australien, England, Ka-
nada, Norwegen, Niederlande, vgl. Anhang Prozessdokumente). Die wichtigsten Forschungs-
themen auf internationaler Ebene sind Symptomkontrolle (v.a. in den Bereichen Schmerz,
Miidigkeit und Depression und v.a. bei Krebs-PatientInnen), die Inanspruchnahme und Ef-
fektivitat von spezialisierten Versorgungsangeboten sowie Entscheidfindungs- und Kommu-
nikationsprozesse in der letzten Lebensphase. Doch auch in fortschrittlichen Landern wie
England werden fiir die Palliative Care-Forschung nur knapp 0,2% der Mittel der gesamten
Krebs- und End-of-Life-Forschung verwendet (WHO 2004).

In den Interviews und der konsultierten Literatur werden international wie national re-
lativ grosse Forschungsliicken im Bereich Palliative Care geortet (European Parliament 2008,
WHO 2004). Aus Schweizerischer Optik sei es einerseits wichtig, sich durch eine spezifische
Schwerpunktsetzung auf internationaler Ebene zu profilieren. Andererseits solle die For-
schung auch zu einem besseren Wissen zur spezifischen Situation in der Schweiz beitragen,
wie z.B. zu den Bediirfnissen von Betroffenen und Angehorigen oder der Wirksamkeit der
regionalen Versorgungsstrukturen und -modelle. Dabei sind sowohl medizinische wie auch
sozial- und geisteswissenschaftliche Ansatze von Bedeutung.

Die Arbeitsgruppenmitglieder hatten in der Befragung die Gelegenheit, verschiedene
Themen zu priorisieren. Insgesamt ist ein grosser Konsens beziiglich der vorgeschlagenen
Themen mit Forschungsbedarf festzustellen (meist iiber 60% Zustimmung). Den meisten
Forschungsbedarf sehen die Arbeitsgruppenmitglieder im Bereich der Versorgungsforschung.
Uber alle Bereiche (Praxis der Palliative Care, Versorgung, Palliative Care & Gesell-
schaft/Politik) gesehen, erscheint den Arbeitsgruppenmitgliedern die Erforschung der fol-
genden Aspekte von Palliative Care als vorrangig:
> Entscheidprozesse (Forschung zur Praxis der PC): Wie werden Entscheide getroffen? Um-

gang mit Patientenpraferenzen, Auswirkungen von Patientenverfiigungen, Guidelines als
Grundlage fiir Entscheidprozesse

» Qualitdt/Guidelines (Versorgungsforschung): Good practice, neue Modelle
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» Nachfrage und Angebot (Versorgungsforschung): Bediirfnisse und Prdferenzen von ver-
schiedenen Bevdlkerungsgruppen, Prognosen beziiglich Nachfrage- und Kostenentwick-
lung, typische Patientenpfade

» Zugang zu Palliative Care (Versorgungsforschung)

» Rolle der Freiwilligen und Rolle der Angehorigen in der Palliative Care (Forschung Palliati-
ve Care in der Gesellschaft/Politik)

TOP 5 FORSCHUNGSTHEMEN UND -FRAGEN

Praxis PC: ‘ ‘
Entscheidungsprozesse ‘ ‘ ‘
n=23

Qualitdt, Guidelines

Versorgung: ‘ ‘ ‘
n=23

Nachfrage und Angebot

Versorgung: ‘ ‘ ‘
n=23

Zugang zu Palliative Care

Versorgung: ‘ ‘ ‘
n=22

Gesellschaft/Politik:
Rolle der Freiwilligen und ‘ ‘ ‘ ‘
Angehdrigen

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Anteil Befragte

O stimme sehr zu O stimme eher zu @ teils/teils O stimme eher nicht zu @ stimme iiberhaupt nicht zu O weiss nicht

Figur 5 Text
Nur bei einzelnen Themen wie ,Einfliisse der Politik”, ,Informationsstand der Bevilkerung”,

~Symptomforschung”, ,Kommunikation” ist der Forschungsbedarf etwas umstrittener (zwi-

schen 50% und 60% Zustimmung) (vgl. Anhang Prozessdokumente).
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3.5.2. HANDLUNGSBEDARF

Erhohung der Forschungsaktivitat zur Palliative Care in der Schweiz

Wie vorgdngig ausgefiihrt, muss sich die Forschung in Palliative Care in der Schweiz erst

noch richtig etablieren. Ein Hauptproblem ist der Mangel an (Nachwuchs-)Forschenden und

damit wenig realisierte Forschungsprojekte zu Palliative Care in der Schweiz. So werden laut

Erfahrungen der Arbeitsgruppenmitglieder wenige Forschungsprojekte zur Palliative Care

eingereicht. Auch in Forschungsprojekten anderer medizinischer Fachgebiete (Geriatrie,

Pddiatrie, Onkologie, Kardiologie, Neurologie) sind Fragestellungen aus dem Bereich Pallia-

tive Care selten integriert, wie die Ergebnisse der Befragung zeigen (vgl. Anhang Prozessdo-

kumente).

Das Problem der geringen Forschungsaktivitdt auf dem Gebiet der Palliative Care ist auf
verschiedene Griinde zuriickzufiihren. Die Hauptgriinde sieht die Arbeitsgruppe gemdss den
Diskussionen in der Arbeitsgruppe und den Ergebnissen der Befragung darin, dass:

1. Palliative Care nicht als eigene Forschungsdisziplin an den Universitaten, Fachhoch-
schulen und Spitdlern etabliert ist. Dadurch hat die Palliative Care Forschung nur eine
geringe Visibilitdt in den bestehenden Strukturen (Universitdten, Fachhochschulen, Spi-
tdlern).

2. wenige Informationen zu den Forschenden in der Palliative Care (bspw. zu anderen For-
schenden, Forschungszentren, laufende Projekte, Fordermoglichkeiten, etc.) verfiighar
bzw. schwer zugadnglich sind.

3. insbesondere in der klinischen Forschung personelle, zeitliche und finanzielle Ressour-

cen fehlen.

In den Interviews werden dariiber hinaus noch weitere Griinde angefiihrt. Ein Grund sei,
dass das Thema Palliative Care allgemein noch eine geringe Bekanntheit geniesse. Die The-
se, dass das Interesse der Forschenden am Thema Palliative Care zu gering sei, wird in der
Befragung dagegen als etwas zuriickhaltender beurteilt (vgl. Anhang Prozessdokumente).
Schliesslich scheinen laut einem Interviewpartner die bestehenden Fordermdglichkeiten fiir
Palliative Care-Forschende nicht zu greifen. So gabe es beispielsweise keine Forderprofessu-

ren im Bereich Palliative Care und auch mit den weiteren personellen Férdermassnahmen
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(Stipendien und verschiedenen Nachwuchsforderprogrammen®) wiirden nur selten Palliative
Care-Forschende unterstiitzt. Auch die Selektionskriterien des SNF seien hinderlich. PC-
Forschende seien in der Regel sehr breit und teilweise auch interdisziplindr ausgerichtet
und brduchten deshalb mehr Zeit fiir eine Spezialisierung. Es brauche auch viel klinische
Erfahrung, um Palliative Care-Forschung durchzufiihren. Palliative Care-Forschende seien
deshalb meistens dlter als Forschende aus anderen medizinischen Bereichen und somit be-
nachteiligt oder sie fielen aufgrund der Alterslimiten des SNF sogar ganz aus dem Fordersys-
tem heraus. In der Befragung der Forschenden unter den Arbeitsgruppenmitglieder zeigt
sich so auch, dass die Forschenden bisher selten aus dem SNF Unterstiitzung erhalten ha-
ben. Mindestens gleich bedeutend waren andere Finanzierungsquellen wie private Stiftun-
gen und NGO’s, Universitdten und Fachhochschulen oder die EU (vgl. Anhang Prozessdoku-

mente).

Forderung der Koordination der Palliative Care Forschung

Neben der schwachen Etablierung wird von Seiten der Arbeitsgruppenmitglieder die fehlen-
de Koordination von Forschungsprojekten zur Palliative Care in der Schweiz beméngelt. Die
Forschenden in den verschiedenen Zentren seien wenig vernetzt und arbeiteten noch zu
wenig zusammen. Auch zwischen den verschiedenen Forschungsinstitutionen (Fachhoch-
schulen, Universitdten und Spitdlern) findet kaum Zusammenarbeit statt, was zur Folge hat,
dass Grundlagenforschung und angewandte Forschung nebeneinander statt koordiniert be-
trieben werden. Griinde fiir die mangelnde Koordination sehen die Arbeitsgruppenmitglieder
in fehlenden Strukturen, wo Informationen iiber bestehende Forschung zusammen laufen,
Forschende und die Praxis sich vernetzen und Zusammenarbeitsformen gefunden werden
konnen. Auch Angebot und Nachfrage von Forschungsprojekten seien bisher nicht koordi-
niert. So finden Forschungswillige nur schwer Informationen iiber Forschungsmoglichkei-
ten. Dies zeigt auch, dass fehlende Koordination und geringe Forschungsaktivitit eng zu-

sammen hdngen.

Starkung der Forschungskompetenzen und Qualitdt der Palliative-Care Forschung
Ein weiteres Problem in der Forschung stellt die teilweise mangelnde Methodenkompetenz

von (potenziell) Forschenden in der Palliative Care dar. Laut Aussagen der Arbeitsgruppen-

9 Marie-Heim-Vdgtlin-Programm (Frauenforderung), Ambizione, EURYI Awards, ProDoc, PROSPER (speziell fiir den wiss.
Nachwuchs in den Bereichen Sozial- und Praventivmedizin, Bioethik und Pflegewissenschaften), SCORE (fiir den Bereich
klinische Forschung), MD-PhD-Programm fiir forschungsorientierte ArztInnen.
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mitglieder fehlt es insbesondere an den Fachhochschulen an den notwendigen methodi-
schen Kenntnissen, um ein Forschungsprojekt durchzufiihren, da die Ausbildung in den

Fachhochschulen starker praxisorientiert ausgerichtet ist.

Starkung der akademischen Forschung und Publikation von Forschungsergebnissen
Palliative Care-Forschung ist in der Schweiz bisher sehr wenig sichtbar. Laut der Arbeits-
gruppe Forschung wird an verschiedenen Stellen nah an der Praxis geforscht, die Resultate
wiirden jedoch zu wenig publiziert. So wiirden bspw. an Fachhochschulen Diplomarbeiten zu
Palliative Care vergeben. Die Ergebnisse dieser Arbeiten wiirden jedoch nicht bekannt und
konnten so auch nicht fiir weitere Forschung verwendet werden. Daher erachtet es die Ar-
beitsgruppe Forschung als wichtig, die Forschung stdrker zu akademisieren und die Publika-
tion von Forschungsergebnissen in Fachzeitschriften sicher zu stellen. Dies kénne auch
dazu beitragen, (Nachwuchs-)Forschende fiir Forschung in Palliative Care zu motivieren. Um
die Forschung stdrker zu akademisieren, fehle es jedoch an geeigneten Strukturen an den
Universitdten und Fachhochschulen (nur ein vakanter Lehrstuhl, wenige Lehrauftrdge, we-

nige Forschungspldtze, wenig Unterstiitzung).

Bereitstellung von notwendigen Datengrundlagen fiir die Palliative Care Forschung

In der Schweiz mangelt es teilweise an Datengrundlagen, um spezielle Forschungsfragen zu
Palliative Care zu bearbeiten. So wird in der Schweiz an keiner Stelle erhoben, wie und wo
schwerkranke Palliative Care-PatientInnen sterben. Im Ausland stiitzt sich dagegen eine

Vielzahl von Forschungsprojekten auf solche Daten.

3.5.3. FAZIT

Die Forschung in Palliative Care, so sind sich die ExpertInnen in den Arbeitsgruppen einig,
ist in der Schweiz noch zu wenig etabliert. Die Forschungszentren und Forschungsaktivita-
ten sind punktuell in der Schweiz verteilt und sind nicht miteinander vernetzt. Es fehlt an
(Nachwuchs-)forschenden, was nicht zuletzt darauf zuriick zu fiihren ist, dass Palliative
Care mit nur einem einzigen vakanten Lehrstuhl in den akademischen Strukturen zu wenig
verankert ist. Ein weiteres Problem besteht darin, dass sich die Forschenden zu wenig {iber
laufende Forschungsprojekte und mogliche Fordermittel informieren konnen. Es bedarf da-
her aus Sicht der Arbeitsgruppe Forschung an einer Koordination der Forschungsaktivitaten
und Informationen dariiber von einer zentralen Stelle. Zudem miisse Palliative Care-

Forschung stdrker in den akademischen Strukturen sichtbar werden.
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Weiterer Handlungsbedarf wird bei der Qualitiat der Forschungsprojekte festgestellt. Es
muss sichergestellt werden, dass die (potenziell) Forschenden iiber geniigend Forschungs-
kompetenzen verfiigen und dass diese bei ihren Projekten fachlich und methodisch unter-
stiitzt werden konnen. Gerade in Fachhochschulen werden Forschungsmethoden zurzeit
noch zu wenig vermittelt.

Beziiglich der Forschungsthemen bestehen laut den Arbeitsgruppenmitgliedern die
grossten Liicken bei den folgenden Themen: Entscheidprozesse (Wie werden Entscheide
getroffen, Patientenpraferenzen, etc.), Qualitdt in der Versorgung (Guidelines, good practi-
ce, neue Modelle), Nachfrage und Angebot in der Versorgung mit Palliative Care, Zugang zu
Palliative Care Angeboten und die Rolle der Freiwilligen und Angehorigen in der Palliative
Care. Ein nicht zu vernachldssigendes Problem dabei ist, dass es teilweise an Datengrundla-

gen in der Schweiz fehlt, um einzelne Forschungsfragen zu behandeln.
3.5.4. LOSUNGSANSATZE UND MASSNAHMENKATALOG

Entstehungsprozess des Massnahmenkatalogs

Aus den beiden Prozessen der Arbeiten innerhalb der Arbeitsgruppe Forschung und den
gemeinsamen Workshops mit INFRAS ist ein konsolidierter Massnahmenkatalog entstanden.
Der Massnahmenkatalog baut auf dem oben beschriebenen Handlungsbedarf auf. Konkret
wurden im ersten Workshop Losungsansatze zu verschiedenen Problembereichen andisku-
tiert und in der schriftlichen Befragung zur Bewertung gestellt. Parallel zur Befragung hat
die Arbeitsgruppe Forschung in ihren Sitzungen weitere Massnahmen identifiziert. Diese
sowie die Auswertung der Befragung sind in einen Entwurf eines Massnahmenkatalogs ein-
geflossen, der im zweiten Workshop zur Diskussion gestellt wurde. Als Ergebnis des zweiten

Workshops ist ein iiberarbeiteter und konsolidierter Massnahmenkatalog entstanden.

Konsolidierter Massnahmenkatalog

Der konsolidierte Massnahmenkatalog ist nach drei Handlungsfeldern strukturiert. Das erste
Handlungsfeld bildet dabei das zentrale Anliegen der Palliative Care Forschung, namentlich
die Forschungsaktivitdten zu Palliative Care in der Schweiz zu erhdhen und die Qualitdt der
Forschung sicher zu stellen. In diesem Ziel sind die meisten in Kapitel 3.5 aufgefiihrten
Handlungsbedarfe zusammen gefasst. Das zweite Handlungsfeld hat das Ziel, Palliative Care
in bestehende akademische Strukturen zu verankern. Die Massnahmen in diesem Hand-

lungsfeld zielen auf eine starkere Sichtbarkeit und Legitimitdt von Palliative Care, dienen
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jedoch indirekt auch dem Ziel 1. Das dritte Handlungsfeld schliesslich zielt darauf ab, die
fiir Forschungsprojekte in Palliative Care notwendigen statistischen Grundlagen sicher zu

stellen.

KONSOLIDIERTER MASSNAHMENKATALOG FORSCHUNG

Massnahme (Lésungsansatz) Prioritdt

Handlungsfeld 1: Erhhung der Forschungsaktivitdten in der Palliative Care und Sicherstellung der
Qualitdt

Bereitstellung und Verbreitung von relevanten Informationen zur Forschung der Palliative 111
Care in der Schweiz (Forschungszentren, andere Forschende, Forschungsprojekte, Bildungsan-
gebote im Ausland zur Palliative Care Forschung, Instrumente der Forschungsférderungen,
private Forschungsstiftungen), etc.

Schaffung eines virtuellen Forschungsmarktes: Koordination von Angebot und Nachfrage nach 111
Forschungsprojekten auf einer Online-Plattform.

Griindung von 2-3 regionalen Koordinations-Plattformen zur Palliative Care Forschung. 111

Unterstlitzung von (Nachwuchs-)Forschenden bei Forschungsaktivitaten durch Tutoren (Pro- 111
tokoll-Verfassen, Eingabe bei Forderungsinstitutionen, Forschungsprojekt-Fiihrung, Methoden,
Publikation)

Lobby Arbeit: Forschungstage im Rahmen von nationalen Palliative Care Tagungen 1

Forderung der Ausbildung zu Palliative Care Forschung in der Schweiz

Stdrkere Beteiligung an internationalen Forschungsprojekten

Sensibilisierung und Gewinnung von Stiftungen fiir die Finanzierung von Forschungsprojekten

Priifung neuer Nachwuchsfordermodelle analog zu Modellen im Ausland (z.B. Kanada)

===

Uberpriifung Selektionskriterien des SNF

Handlungsfeld 2: Verankerung von Palliative Care Forschung in bestehende akademische Strukturen

Sensibilisierung der Universitdaten, Fachhochschulen und Spitaler in Bezug auf die Palliative 111
Care Forschung

Schaffung von Lehrstiihlen und Férderung von Lehrauftragen zu Palliative Care 111
Freistellung von Klinikern fiir die wissenschaftliche Tatigkeit 111

Handlungsfeld 3: Schaffung wichtiger Datengrundlagen fiir die Forschung in Palliative Care

Erfassung der zurzeit fehlenden statistischen Parameter 111

Integration der notigen Parameter in bestehende Statistiken 111

Tabelle 5 Legende: Prioritdt 1 11 = hoch, 11 = mittel, 1 = tief.

Erh6hung der Forschungsaktivitdten in der Palliative Care und Sicherstellung der Qualitat
Die Massnahmen im Handlungsfeld ,Erhéhung der Forschungsaktivitdten in der Palliative
Care und Sicherstellung der Qualitdt” setzen auf mehreren Ebenen an. Im Vordergrund ste-
hen Massnahmen zur Férderung der Information iiber Forschung in Palliative Care, der Ver-
netzung und Koordination sowie der Kompetenzerweiterung. Die Massnahmen leiten sich
aus dem im Kapitel 3.5.2 beschriebenen Handlungsbedarf ab. Dort wurde die fehlende In-

formation als eine Hauptbarriere fiir Forschungsaktivitdten in Palliative Care identifiziert.

INFRAS | 7. Oktober 2009 | HANDLUNGSBEDARF IM BEREICH PALLIATIVE CARE | ERGEBNISSE ZU DEN EINZELNEN THEMENBEREICHEN



179

Die Bereitstellung und Verbreitung von Informationen kann daher wesentlich zu einer ver-
mehrten Forschungsaktivitat sowie zur Verbindung von Praxis und akademischer Forschung
beitragen. Als Medium fiir die Bereitstellung von relevanten Informationen schldgt die Ar-
beitsgruppe Forschung das Internet vor. In der schriftlichen Befragung fanden Massnahmen
zur besseren Information der Forschenden jeweils breite Unterstiitzung - auch von Seiten
der Mitglieder anderer Arbeitsgruppen. Um die Nachfrage und das Angebot fiir Forschungs-
projekte ersichtlich zu machen, wird ein virtueller Forschungsmarkt (analog zum Arbeits-
markt) vorgeschlagen. Einerseits konnten Institutionen aus der Palliative Care-Praxis, wel-
che Forschungsfragen haben, auf dem virtuellen Forschungsmarkt ein entsprechendes Inse-
rat aufgeben. Andererseits konnten Forschende ihr Angebot fiir mdgliche Forschungsprojek-
te inserieren. So sollen sich Nachfrage und Angebot treffen und das Bewusstsein fiir Pallia-
tive Care-Forschung erhoht werden.

Des Weiteren konnen aus Sicht der Arbeitsgruppe Forschung regionale Koordinations-
plattformen zu einer vermehrten und qualitativ guten Forschung in Palliativ Care beitragen.
Die Koordinationsplattformen sind als Treffen gedacht, bei denen Institutionen aus der
Praxis und Forschung 2-3 Mail pro Jahr zusammen kommen. Ziel dabei ist, einerseits die
Forschenden untereinander und andererseits Praxis und akademische Forschung zu vernet-
zen. Dadurch konnen nach Ansicht der Arbeitsgruppe mehr Forschungsprojekte nah am
Bedarf der Praxis entstehen. Gleichzeitig boten diese Treffen eine Plattform zur Unterstiit-
zung von (Nachwuchs-)Forschenden bei der Eingabe und Durchfiihrung ihrer Forschungspro-
jekte, wodurch die Forschenden ihre Forschungskompetenzen erweitern konnen. Zur besse-
ren Vernetzung der Forschenden und der Praxis sowie zur Unterstiitzung der Forschenden
bei Thren Forschungsprojekten standen in der Befragung zwei andere Losungsansitze zur
Diskussion: die Bildung nationaler Kompetenzzentren sowie die Schaffung eines Forder- und
Dienstleistungszentrums fiir Palliative Care-Forschung z.B. analog zur Schweizerischen Ar-
beitsgemeinschaft fiir Klinische Krebsforschung (SAKK). Bei diesen Massnahmen geben die
Befragten den Kompetenzzentren den Vorrang. Beim Forder- und Dienstleistungszentrum
wird die Machbarkeit und Finanzierbarkeit eines solchen Zentrums angezweifelt. Die Koor-
dinationsplattform stellt aus Sicht der Arbeitsgruppe Forschung eine bessere Losung als die
Kompetenzzentren dar, da Kompetenzzentren in der Schweiz schwierig zu bestimmen seien.
Die Koordinationsplattformen konnten die Funktionen der Kompetenzzentren iibernehmen.
Dazu sollen Fachpersonen aus den verschiedenen Forschungszentren die Rolle eines Mentors

iibernehmen und die Forschenden bei ihren Projekten betreuen.
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Palliative Care Forschung muss aus Sicht der Arbeitsgruppe Forschung schliesslich da-
durch gefordert werden, dass sie innerhalb eines breiten Public Health Publikums starker
sichtbar gemacht wird. Daher soll jahrlich eine nationale Palliative Care-Tagung stattfinden,
bei der Forschung ein Schwerpunkt bilden soll.

Die weiteren Massnahmen wurden teilweise in den Workshops aufgeworfen oder in der
Befragung zur Bewertung gestellt. Die Experten der Arbeitsgruppe raumen diesen Massnah-
men aus den folgenden Griinden jedoch geringere Prioritdt ein:

» Forderung der Ausbildung zur Palliative Care-Forschung in der Schweiz: Die Schweiz ist
aus Sicht der Arbeitsgruppe zu klein, um Ausbhildungsangebote zur Palliative Care-
Forschung anzubieten. Alternativ solle man im Rahmen der Informationsplattform starker
auf entsprechende Angebote im Ausland hinweisen.

» Stdrkere Beteiligung an internationalen Forschungsprojekten: Diese Massnahme wird zwar
als sinnvoll angesehen, vorerst gelte es jedoch die Forschung in der Schweiz stark zu ma-
chen.

» Sensibilisierung und Gewinnung von Stiftungen fiir die Finanzierung von Forschungspro-
jekten: Mit der Eingabe von guten Forschungsprojekten zu Palliative Care werden aus
Sicht der Arbeitsgruppe Forschung die Stiftungen automatisch sensibilisiert. Der Schwer-
punkt sei daher zunachst darauf zu legen, gute Forschungsprojekte zu definieren.

» Priifung neuer Nachwuchsférdermodelle analog zu Modellen im Ausland (z.B. Kanada):
Dazu braucht es in der Schweiz gemdss der Arbeitsgruppe Forschung zuerst die notigen
Strukturen.

» Uberpriifung der Selektionskriterien des SNF: Die Selektionskriterien des SNF fiir Palliative
Care anzupassen, erachtet die Arbeitsgruppe als unrealistisch. Zudem bestiinde die Gefahr,
Palliative Care mit einer Sonderrolle in ein schlechtes Licht zu riicken. Diese Auffassung

wurde auch in der Befragung vertreten.

Verankerung von Palliativ Care-Forschung in bestehende akademische Strukturen

Die Verankerung von Palliativ Care-Forschung in den akademischen Strukturen soll durch
verschiedene Massnahmen sichergestellt werden. In einem ersten Schritt sollen Universita-
ten, Fachhochschulen und Universitdtsspitdler in Bezug auf die Palliative Care-Forschung
sensibilisiert werden. Dabei sollen auch nicht-medizinische Fakultdten und andere medizini-
sche Fachrichtungen angegangen werden, um die interdisziplindre Zusammenarbeit und
Forschungsprojekte zu Palliative Care in anderen Disziplinen zu fordern. Diese Massnahme

fand auch in der Befragung breite Zustimmung (vgl. Anhang Prozessdokumente).
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Des Weiteren sollen Lehrstiihle zur Palliative Care und Lehrauftrdge zu dieser Disziplin
gefordert werden. Dadurch wiirden mehr Fachpersonen in Palliative Care in akademischen
Positionen tédtig und prasent. Dies kann aus Sicht der Arbeitsgruppe Forschung erstens dazu
beitragen, vermehrt Forschung zu publizieren und dadurch sichtbarer zu machen. Zweitens
wiirde Forschung in Palliative Care fiir Nachwuchsforschende attraktiver, da sie zum einen
Vorbilder und Perspektiven erhielten und zum anderen vermehrt fachliche Unterstiitzung in
Anspruch nehmen konnten. Drittens soll die verbesserte akademische Verankerung die poli-
tische Legitimitat von Palliative Care im Allgemeinen erhéhen.

Schliesslich sind gemadss der Arbeitsgruppe Forschung Kliniker fiir die wissenschaftliche
Tatigkeit frei zu stellen, um die Forschung aus der Praxis zu fordern und Grundlagen- und

angewandte Forschung besser zu verbinden.

Schaffung wichtiger Datengrundlagen fiir die Forschung in Palliative Care

Im Vergleich zum Ausland bestehen schlechte Datengrundlagen fiir Forschung in der Pallia-
tive Care in der Schweiz. Um hier Abhilfe zu schaffen, sollen in einem ersten Schritt die
zurzeit fehlenden statistischen Parameter ermittelt werden. In einem zweiten Schritt sollen

diese Parameter in bestehende Statistiken integriert werden.
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ANNEX

BEGRIFFE UND DEFINITIONEN

Definitionen zu Palliative Care

» WHO (2002): ,Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients
and their families facing the problem associated with life-threatening illness, through the
prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable assess-
ment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and spiritual Pal-
liative care:

» provides relief from pain and other distressing symptoms;

» affirms life and regards dying as a normal process;

» intends neither to hasten or postpone death;

» integrates the psychological and spiritual aspects of patient care;

» offers a support system to help patients live as actively as possible until death;

» offers a support system to help the family cope during the patients illness and in
their own bereavement;

» uses a team approach to address the needs of patients and their families, including
bereavement counselling, if indicated;

» will enhance quality of life, and may also positively influence the course of illness;

» is applicable early in the course of illness, in conjunction with other therapies that
are intended to prolong life, such as chemotherapy or radiation therapy, and includes
those investigations needed to better understand and manage distressing clinical
complications..”

> Art. 3 der Statuten der Fachgesellschaft palliative ch (2007): "Die palliative Medizin, Pfle-
ge und Begleitung umfasst alle medizinischen Behandlungen, die pflegerischen Interven-
tionen sowie die psychische, soziale und geistige Unterstiitzung kranker Menschen, die an
einer progredienten, unheilbaren Erkrankung leiden. Ihr Ziel besteht darin, Leiden zu lin-
dern und die bestmogliche Lebensqualitdt des Kranken und seiner Angehdrigen zu si-
chern. Die Ausiibung der palliativen Medizin, Pflege und Begleitung beinhaltet:

a) die Linderung der Hauptsymptome,

b) die Suche nach den geeignetsten Massnahmen, um Leiden zu lindern, sowie deren

stetige Uberpriifung,
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c) den Einbezug der psychischen, sozialen und geistigen Bediirfnisse in die Behandlung
und Pflege der Kranken,
d) die Unterstiitzung der Angehdrigen wahrend der Krankheit des Patienten und nach
seinem Tod.
e) die Beriicksichtigung der ethischen Aspekte, insbesondere im Zusammenhang mit der
individuellen Situation,
f) die Achtung gegeniiber dem Leben und seinem natiirlichen Ende,
g) die ziel- und kompetenzorientierte, interdisziplindre Zusammenarbeit,
h) die Unterstiitzung und die Weiterbildung derjenigen Mitarbeiter, die an der Behand-
lung, Pflege und Begleitung beteiligt sind."
> SAMW(2006): Unter Palliative Care wird eine umfassende Behandlung und Betreuung von
Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen oder chronisch fortschreitenden Krankhei-
ten verstanden. Ihr Ziel ist es, den Patienten eine moglichst gute Lebensqualitdt bis zum
Tod zu ermoglichen. Dabei soll Leiden optimal gelindert und entsprechend den Wiinschen
des Patienten, auch soziale, seelisch-geistige und religios-spirituelle Aspekte beriicksich-
tigt werden. Qualitativ hoch stehende Palliative Care ist auf professionelle Kenntnisse und
Arbeitsweisen angewiesen und erfolgt soweit moglich an dem Ort, den der Patient sich
wiinscht. Thr Schwerpunkt liegt in der Zeit, in der Sterben und Tod absehbar werden, doch
ist es oft sinnvoll, Palliative Care vorausschauend und frithzeitig, eventuell bereits parallel
zu kurativen Massnahmen einzusetzen. Im Einzelnen heisst dies, Palliative Care:
» respektiert das Leben und seine Endlichkeit;
> achtet die Wiirde und Autonomie des Patienten und stellt seine Prioritdten in den Mit-
telpunkt;
» wird unabhdngig vom Lebensalter jedem Patienten angeboten, der an einer unheilbar
fortschreitenden Krankheit leidet;
» strebt die optimale Linderung von belastenden Symptomen wie Schmerzen, Atemnot,
Ubelkeit, Angst oder Verwirrung an;
> ermoglicht auch rehabilitative, diagnostische und therapeutische Massnahmen, die zur
Verbesserung der Lebensqualitédt beitragen.
» Charta des Eidgendssischen Departements des Innern (EDI) (2009): Gemdss den Grundsat-
zen zu Palliative Care....
> stehen im Zentrum der Palliative Care die schwerkranken Menschen und ihre Bediirf-

nisse.
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> sollen schwerkranke Menschen selbst und schrittweise entschieden, wie und wo sie
die letzte Lebensphase verbringen wollen.

» ist Palliative Care Bestandteil eines modernen Gesundheitssystems

» leistet Palliative Care einen Beitrag, dass in der Gesellschaft der Sterbeprozess als

menschliche Realitdt betrachtet wird.

Weitere Begriffe rund um das Thema End-of-life

Sterbebegleitung: Sterbebegleitung heisst einem Menschen in seinem letzten Lebensab-
schnitt beistehen. Ihn nicht alleine lassen, Da sein, Spannungen oder auch Stille aushalten,
Gesprdche anbieten, Wiinsche erfiillen. Sterbebegleitung kann sowohl von Berufspersonen,
als auch von Laien gemacht werden. Haltung und Handlungen von Palliative Care sind der

Sterbebegleitung zuzuordnen.

Sterbehilfe: Allgemeiner, undifferenzierter und vager Begriff, der verwendet wird, um un-
terschiedliche Massnahmen oder deren Unterlassung bei der Begleitung von Sterbenden zu

beschreiben.

Passive Sterbehilfe: Unter Passiver Sterbehilfe versteht man den Verzicht auf die Einleitung
lebensverlangernder Massnahmen oder das Absetzen solcher Massnahmen bei Schwerstkran-

ken.
Assistierter Suizid: Der Freitod von Schwerkranken ist eine trdstliche Vorstellung fiir eine

grosse Zahl von gesunden und kranken Menschen. Es sind letztendlich nur ganz wenige, die

diesen Weg wahlen.
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GLOSSAR DER VERSORGUNGSSTRUKTUREN

Gestiitzt auf die Definitionen von palliative.ch (vgl. BAG 2008) lassen sich vier Typen von

Angeboten der Palliative Care unterscheiden:

A) Palliative Grundversorgung
» Akutspital inkl. Rehabilitation
» Langzeitbereich: Alten- und Pflegeheime

» Ambulanter Bereich: Arzte, Therapeuten, Spitex, Unterstiitzung durch Angehérige

B) Unterstiitzende Angebote (fiir die Grundversorgung):
» Fiir komplexere Fdlle benotigt das Fachpersonal der Grundversorgung in der Regel Unter-
stiitzung durch spezialisierte, interprofessionelle Teams:
» Palliativkonsiliardienst im Spital (Zielgruppe ist in erster Linie das Spitalpersonal)
> Mobiler Palliativdienst: (Zielgruppe sind in erster Linie das Betreuungspersonal zu
Hause und im Pflegeheim sowie Hausdrzte)

» Freiwillige und Ehrenamtliche (z.B. qualifizierte ehrenamtliche HospizbegleiterInnen)

C) Spezialisierte Angebote

» Stationdres Hospiz (fiir PatientInnen, wo hdusliche Betreuung oder im Pflegeheim nicht
moglich ist und Behandlung im Akutspital keine Verbesserung verspricht..

» Palliativstation (im Unterschied zum Hospiz Angebot von Spezialtherapien).

» Tages- oder Nachthospiz bzw. Palliativ-Tagesklinik (zeitlich limitierte Betreuung):

» Palliativ-Ambulatorium (Einrichtung innerhalb oder im Verbund mit Akutkrankenhaus)

D) Koordinationsdienste

Gerade bei komplexeren Fillen ist eine gute Koordination der verschiedenen Bereiche der
Behandlungskette sehr wichtig. Die Koordinationsfunktion wird auch als Schnittstellen-
oder Case Management bezeichnet. Diese Funktion kann von verschiedenen Akteuren iiber-

nommen werden (z.B. Hausarzt/HMO oder Konsiliardienste).
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