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Vorwort

Angesichts der demografischen Entwicklung in unserem Land ist die Forderung von Palliative Care eine ge-
sundheits- und gesellschaftspolitische Notwendigkeit. Darin sind sich Bund, Kantone und Leistungserbringer
einig. Palliative Care ist ein innovatives Versorgungsmodell, das die Herausforderungen der Gesundheitspolitik
—unsere immer éalter werdende Gesellschaft sowie das Bedirfnis vieler Menschen nach Selbstbestimmung
oder die Notwendigkeit einer integrierten Versorgung — aufnimmt und umsetzt. Aufgrund dieser Uberlegungen
hat der «Dialog Nationale Gesundheitspolitik», die gemeinsame Plattform von Bund und Kantonen, am

25. Oktober 2012 die Fortsetzung der «Nationalen Strategie Palliative Care» flr die Jahre 2013 bis 2015
verabschiedet.

Im Zentrum von Palliative Care steht der Mensch in seiner individuellen Lebenswelt. Wenn die Behandlung
einer schwerkranken Person nicht mehr auf die «vollstdndige Heilung» ausgerichtet werden kann, muss es vor
allem darum gehen, die Lebensqualitat zu erhalten oder zu verbessern. Schwerkranke und sterbende Men-
schen bendtigen eine qualitativ hochstehende Betreuung, Begleitung und Behandlung, so wie Palliative Care
sie bietet. Daflr braucht es keine neuen Stellen oder Bildungsgédnge. Vielmehr geht es darum, Palliative Care
in den bestehenden Strukturen besser zu verankern.

Mit der «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012» haben Bund und Kantone, zusammen mit den in
diesem Bereich tatigen Organisationen und Institutionen, bereits wichtige Grundlagen zur Férderung von Pal-
liative Care in der Schweiz geschaffen. So wurde mit den «Nationalen Leitlinien Palliative Care» im Jahr 2010
unter der Federfihrung des Bundesamtes flr Gesundheit (BAG) ein gemeinsames Verstandnis von Palliative
Care erarbeitet, das einem gesamtschweizerischen Konsens entspricht. Eine Arbeitsgruppe unter der Leitung
der Schweizerischen Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) hat Indikati-
onskriterien flr spezialisierte Palliative Care festgelegt. In vielen Kantonen wurden Angebote aufgebaut. Unter
der Federfihrung der Fachgesellschaft palliative ch wurden Qualitatskriterien formuliert und ein Verein zur
Forderung der Qualitat in Palliative Care gegrindet. Im Dezember 2011 hat das Eidgendssische Departement
des Innern (EDI) die Krankenpflege-Leistungsverordnung angepasst. Das BAG und das Bundesamt fir Berufs-
bildung und Technologie (BBT) haben gemeinsam mit den wichtigsten Stakeholdern ein «Nationales Bildungs-
konzept Palliative Care» erarbeitet. Dass heute mehr Menschen Zugang zu Palliative-Care-Angeboten haben
als friher, ist auch auf die Aktivitaten der «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012» zurlckzufUhren.
Vor allem aber sind diese Fortschritte dem grossen Engagement und der zum Teil ehrenamtlichen Arbeit vieler
Akteure zu verdanken, die sich in den Gemeinden, Kantonen oder auf nationaler Ebene fir Palliative Care ein-
setzen.

Mit der «Nationalen Strategie Palliative Care 2013-2015» bauen wir nun auf dieses Fundament auf. Wir wollen
Palliative Care in der Schweiz langfristig in allen Bereichen der Gesundheitsversorgung und des Bildungswe-
sens verankern. Wenn der Bund und die Kantone zusammenwirken, konnen wir dieses Ziel erreichen. Deshalb
haben wir die Fortsetzung der «Nationalen Strategie Palliative Care» zusammen erarbeitet und tragen diese
auch gemeinsam. So kénnen wir unseren Teil dazu beitragen, dass Palliative Care die Lebensqualitat schwer-
kranker und sterbender Menschen und ihrer Angehdrigen in unserem Land weiter verbessert.

Aoy Sk

Alain Berset Carlo Conti

Bundesrat Prasident der Schweizerischen Konferenz
Vorsteher des Eidgenossischen der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen
Departements des Innern und -direktoren
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1 Einleitung

Hauptziel der Nationalen Strategie
Palliative Care

«Bund und Kantone verankern Palliative Care gemein-
sam mit den wichtigsten Akteuren im Gesundheits-
wesen und in anderen Bereichen. Schwerkranke und
sterbende Menschen in der Schweiz erhalten damit
ihren Bedlrfnissen angepasste Palliative Care und
ihre Lebensqualitat wird verbessert.»

Der «Dialog Nationale Gesundheitspolitik», die
gemeinsame Plattform von Bund und Kantonen, hat
am 19. April 2012 die Fortsetzung der «Nationalen
Strategie Palliative Care 2010-2012» flr die Jahre
2013-2015 beschlossen.

In den vergangenen drei Jahren wurden in den sechs
Teilprojekten «Versorgung», «Finanzierung», «Sensi-
bilisierung», «Bildung», «Forschung» und «Ubergrei-
fendes Teilprojekt» viele Massnahmen umgesetzt.
Bund und Kantone sind sich jedoch einig, dass das
Hauptziel der Strategie noch nicht erreicht ist.

In der Nationalen Strategie 2010-2012 wurden drei
allgemeine Grundsatze formuliert, die bei der For-
derung von Palliative Care in der Schweiz angestrebt
werden sollen:

1. Palliative-Care-Leistungen sollen angeboten
werden.

2. Palliative-Care-Leistungen sollen fir alle
zuganglich sein.

3. Die Qualitat der Palliative-Care-Leistungen soll
internationalen Standards entsprechen.
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Doch es besteht weiterhin Handlungsbedarf. Im
Mittelpunkt steht dabei die breite Verankerung von
Palliative Care in den folgenden flnf Bereichen.

Die wichtigsten Aspekte sind hier zusammengefasst:

e |Im Bereich Versorgung fehlt es nach wie vor an
einem flachendeckenden Angebot an Palliative-Care-
Leistungen. Die Situation hat sich zwar verbessert
und viele Kantone haben Angebote aufgebaut. Auch
Qualitatskriterien fur die spezialisierten Angebote
wurden definiert. Aber noch immer sind Palliative-
Care-Leistungen nicht allen Menschen, die sie
bendtigen, zuganglich. Insbesondere der palliativen
Grundversorgung wurde im Rahmen der Strategie
2010-2012 zu wenig Beachtung geschenkt.

e |m Bereich der Finanzierung wurde eine detailierte
Ubersicht der Palliative-Care-Leistungen und ihrer
Finanzierung erarbeitet. Mit der Anpassung von
Art. 7 der Krankenpflege-Leistungsverordnung wird
klargestellt, dass bei der Pflege zu Hause und im
Pflegeheim auch Koordinationsleistungen vergltet
werden, wenn sie durch spezialisierte Pflegefach-
personen erbracht werden. Es bestehen jedoch
weiterhin Finanzierungsschwierigkeiten im spe-
zialisierten stationaren Bereich (Palliativstationen
und -kliniken), im ambulanten Bereich und in der
stationaren Langzeitpflege. Diese Schwierigkeiten
tragen wesentlich dazu bei, dass Palliative-Care-
Leistungen noch nicht flachendeckend zur Verfi-
gung stehen.

¢ Im Bereich der Sensibilisierung wurden verschie-
dene Kommunikations- und Informationsaktivi-
taten umgesetzt. Jedoch ist Palliative Care bei der
Schweizer Bevolkerung — vor allem in der Deutsch-
schweiz — noch nicht geniigend bekannt. Dadurch
wird der Zugang zu Palliative-Care-Leistungen
erschwert.

e Im Bereich der Bildung wurde ein Nationales Bil-
dungskonzept «Palliative Care und Bildung» erarbei-
tet. Um die Qualitat der Palliative-Care-Leistungen
gemass internationalen Standards zu gewahrlei-
sten, braucht es — in Abstimmung mit dem Bedarf
— eine Verankerung von Palliative Care in der Aus-,
Weiter- und Fortbildung namentlich der universi-
taren Medizinalberufe sowie der nicht-universitaren
Gesundheits- und Sozialberufe. Dazu ist nun die
Umsetzung des Bildungskonzepts notwendig.



e |m Bereich Forschung wurden zwei Forschungs-
plattformen in der deutsch- und in der franzosisch-
und italienischsprechenden Schweiz aufgebaut.
Es sind weitere Anstrengungen im Bereich der
Vernetzung und Forschungsforderung notwendig,
um die Qualitat der Palliative-Care-Leistungen zu
fordern.

e Der Bereich Freiwilligenarbeit wurde in der Strategie
2010-2012 nur unter dem Aspekt der Bildung be-
trachtet. Diese Betrachtungsweise soll nun erwei-
tert werden, denn Freiwillige kdnnen im Hinblick
auf eine gemeindenahe Palliativversorgung eine
wichtige Rolle spielen. Dieses Potenzial gilt es ver-
mehrt zu nutzen.

Mit der «Nationalen Strategie Palliative Care 2013-
2015» sollen diese Licken geschlossen werden, so
dass schwerkranke und sterbende Menschen sowie
ihre nahestehenden Bezugspersonen in der Schweiz
Zugang zu guter Palliative Care erhalten. Ausserdem
soll die Forderung von Palliative Care nach Abschluss
der Strategie — unter Berlcksichtigung der Zustan-
digkeiten von Bund, Kantonen und NGOs - soweit
maoglich in den bestehenden Regelstrukturen veran-
kert sein.

Im vorliegenden Strategiedokument wird kurz die
Ausgangslage der «Nationalen Strategie Palliative
Care 2013-2015» beschrieben. Das Kapitel 3 beinhal-
tet die Bedeutung von Palliative Care im Hinblick auf
die aktuellen gesundheitspolitischen, demografischen
und gesellschaftlichen Entwicklungen. Dabei wurden
aktuelle statistische Daten aufbereitet und die Aus-
fihrungen des ersten Strategiedokuments aktuali-
siert. Im vierten Kapitel wird die Bilanz der «Natio-
nalen Strategie Palliative Care 2010-2012» und in den
sechs Teilprojekten dargelegt. Anschliessend wird
der Handlungsbedarf in den verschiedenen Bereichen
beschrieben. Das letzte Kapitel enthélt die Ziele fur
die Fortsetzung der Strategie 2013-2015.
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2 Ausgangslage

Die «Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012»
wurde am 22. Oktober 2009 vom «Dialog Nationale
Gesundheitspolitik», der gemeinsamen Plattform
von Bund und Kantonen, verabschiedet. |hr Haupt-
ziel lautet: «Bund und Kantone verankern Palliative
Care gemeinsam mit den wichtigsten Akteuren

im Gesundheitswesen und in anderen Bereichen.
Schwerkranke und sterbende Menschen in der
Schweiz erhalten damit ihren Bedurfnissen ange-
passte Palliative Care und ihre Lebensqualitat wird
verbessert.»

Im Januar 2010 begann die Umsetzung der Mass-
nahmen in den sechs Teilprojekten «Versorgung»,
«Finanzierung», «Sensibilisierung», «Bildung»,
«Forschung» und «Ubergreifendes Teilprojekt».

Die Gesamtleitung der Strategie liegt beim Bundes-
amt fir Gesundheit (BAG). In den Ko-Leitungen der
sechs Teilprojekte sind die Konferenz der kantonalen
Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK)
(Versorgung und Finanzierung), das Bundesamt flr
Berufsbildung und Technologie (BBT) (Bildung), das
Bundesamt flr Statistik (BFS) (Forschung) sowie die
Schweizerische Fachgesellschaft fur palliative Me-
dizin, Pflege und Begleitung «palliative ch» (Versor-
gung, Sensibilisierung) vertreten.
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Der Grossteil der Massnahmen in den Jahren 2010
bis 2012 bestand in der Erarbeitung von breit mitge-
tragenen Grundlagendokumenten sowohl was die
Definition von Palliative Care betrifft als auch in
Bezug auf die Bereiche Versorgungsstrukturen,
Qualitat, Bildung, Sensibilisierung, Finanzierung und
Forschung.

Bis Ende 2012 konnte die Umsetzung der Massnah-
men mehrheitlich abgeschlossen werden. Allerdings
konnte das oben erwahnte Hauptziel der «Nationalen
Strategie Palliative Care 2010-2012» nicht vollstandig
erreicht werden. In vielen Bereichen fehlt noch die
breite Implementierung der erarbeiteten Grundlagen.
Daflr war der Zeitraum von drei Jahren, der auf-
grund der bestehenden personellen und finanziellen
Ressourcen fir die Umsetzung der in der Strategie
definierten Massnahmen festgelegt worden war, zu
knapp bemessen.

Der Bundesrat hat am 29. Juni 2011 beschlossen,
auf eine ausdrlckliche Regelung der organisierten
Suizidhilfe im Strafrecht zu verzichten und stattdes-
sen die Weiterfihrung der «Nationalen Strategie
Palliative Care» nach ihrem Ablauf Ende 2012 zu pri-
fen. Deshalb hat der «Dialog Nationale Gesundheits-
politik», die gemeinsame Plattform von Bund und
Kantonen, am 19. April 2012 den Entscheid getroffen,
die «Nationale Strategie Palliative Care» in den Jahren
2013-2015 fortzusetzen.

Das vorliegende Dokument wurde am 25. Oktober
2012 vom «Dialog Nationale Gesundheitspolitik» ver-
abschiedet.

2.1 Was ist Palliative Care?

Gemass den «Nationalen Leitlinien Palliative Care»
(2010) umfasst Palliative Care «die Betreuung und die
Behandlung von Menschen mit unheilbaren, lebens-
bedrohlichen und/oder chronisch fortschreitenden
Krankheiten. Sie wird vorausschauend miteinbezo-
gen, ihr Schwerpunkt liegt aber in der Zeit, in der

die Kuration der Krankheit als nicht mehr moglich



erachtet wird und kein primares Ziel mehr darstellt.
Patientinnen und Patienten wird eine ihrer Situation
angepasste optimale Lebensqualitat bis zum Tode
gewabhrleistet und die nahestehenden Bezugsper-
sonen werden angemessen unterstltzt. Die Pallia-
tive Care beugt Leiden und Komplikationen vor. Sie
schliesst medizinische Behandlungen, pflegerische
Interventionen sowie psychologische, soziale und
spirituelle Unterstltzung mit ein.»’

Die 4. Leitlinie «Zielgruppen» halt fest, dass sich
Palliative Care an den BedUrfnissen, Symptomen
und Problemstellungen der betroffenen Patientinnen
und Patienten sowie ihrer nahestehenden Bezugs-
personen orientiert. Aufgrund der unterschiedlichen
Beddirfnisse wird zwischen Patientinnen und Pati-
enten in der Grundversorgung (Patientengruppe A)
und Patientinnen und Patienten in der spezialisierten
Palliative Care (Patientengruppe B) unterschieden
(vgl. Abb. 1). Unter Grundversorgung wird hier die
stationare Langzeitpflege, der akutstationadre Bereich
sowie die ambulante Versorgung der Bevolkerung
durch éarztliche Grundversorger sowie weitere Ge-
sundheitsberufe verstanden.?

Der Ubergang zwischen beiden Gruppen ist fliessend.

Das heisst, eine Person kann im Verlauf ihrer Krank-
heit zu beiden Gruppen gehoren. Da es einer kranken
Person zeitweise auch wieder besser gehen kann,
wechseln sich Phasen der Instabilitat und Komplexi-
tat der Gruppe B mit Phasen der Gruppe A ab.

Abb. 1: Zielgruppen der Palliative Care

<
&
B. Patientinnen <,
e NN
& und Patienten in R
Q)

der spezialisierten

Quelle: BAG und GDK (2010): Nationale Leitlinien Palliative Care

1 Bundesamt fir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) (2010): Nationale Leitlinien Palliative Care

2 Als arztliche Grundversorger werden Arztinnen und Arzte mit Praxistatigkeit und Weiterbildungstitel Allgemeinmedizin, Innere Medizin und Allgemeine Innere Medizin, Kinder- und
Jugendmedizin sowie praktischer Arzt/praktische Arztin als einziger Weiterbildungstitel bezeichnet. Zu den weiteren Gesundheitsberufen zéhlen Pflegefachpersonen, Apothekerinnen
/Apotheker, Hebammen, Fachpersonen der Physio- und Ergotherapie, Erndhrungsberatung sowie Assistenzberufe wie Medizinische Praxisassistentinnen und -assistenten oder
Fachangestellte Gesundheit. Vgl. Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) und Bundesamt fir Gesundheit (BAG) (2012): Neue
Versorgungsmodelle flr die medizinische Grundversorgung. Bericht der Arbeitsgruppe «Neue Versorgungsmodelle fir die medizinische Grundversorgung» von GDK und BAG, S. 5
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3 Die Bedeutung von Palliative Care

In der Schweiz

Palliative Care entspricht als interprofessionelles und
vernetztes Versorgungsmodell den strategischen ge-
sundheitspolitischen Leitideen von Bund und Kantonen.
Angesichts der demografischen Entwicklung in der
Schweiz (Alterung der Gesellschaft) ist die Forderung
von Palliative Care eine gesundheitspolitische Notwen-
digkeit. Wie eine reprasentative Bevolkerungsbefragung
im Auftrag des BAG aus dem Jahr 2009 zudem zeigte,
entspricht Palliative Care dem Bedlirfnis eines grossen
Teils der Bevolkerung.

3.1 Rolle von Palliative Care in der
Gesundheitspolitik

In der Gesundheitspolitik werden eine hohe Qualitat
der Versorgung, die Steigerung der Effizienz und der
Transparenz des Gesundheitssystems sowie eine
Kostendampfung im Gesundheitswesen angestrebt.
Palliative Care entspricht diesen Anforderungen.

3.1.1 Starkung der integrierten Versorgung

Die Alterung der Gesellschaft und damit verbunden
die Zunahme von chronischen Erkrankungen lassen
die Nachfrage nach (haus-)arztlichen und pflegerischen
Leistungen steigen.* In einem Bericht der GDK und
des BAG aus dem Jahr 2012 werden deshalb neue

Versorgungsmodelle fir die zuklnftige medizinische
Grundversorgung skizziert: «Neue Versorgungsmodelle
zeichnen sich durch eine am Patientennutzen orien-
tierte, integrierte Versorgung aus und sind dem Bedarf
angepasst. Damit eine integrierte Versorgung erreicht
werden kann, muss in neuen Versorgungsmodellen die
Zusammenarbeit zwischen den Berufsgruppen verbes-
sert und die Arbeits- und Kompetenzverteilung optimiert
werden.»®

Palliative Care entspricht den Leitideen von GDK

und BAG zu neuen Versorgungsmodellen:® Bei der
Palliative Care wird die Versorgung an den Schnitt-
stellen besonders beachtet, um eine kontinuierliche
Behandlung zu gewahrleisten. Durch Antizipation und
proaktives Verhalten werden Notfallhospitalisationen
vermieden. Palliative Care setzt Koordination bzw.
Vernetzung der verschiedenen Leistungserbringer im
Sinne einer interdisziplindren oder intersektoriellen
Zusammenarbeit voraus. Im Mittelpunkt stehen die
Patientinnen und Patienten mit ihren Bedirfnissen.

3.1.2 Kostendampfung im Gesundheitswesen
Den grossten Anteil der Kosten in der letzten Lebens-
phase insgesamt und insbesondere der durch den Staat
und die Versicherungen getragenen Kosten machen
Hospitalisationen und Akutbehandlungen aus. Eine
Analyse von 15 internationalen Studien durch das BAG
zur Kosteneffektivitat von Palliative Care bzw. zu den
Kosten in der letzten Lebensphase zeigt deutlich, dass
mit Palliative Care die Kosten im 6ffentlichen Gesund-
heitswesen gedampft werden kénnen. Diesen Studien
zufolge fUhrt Palliative Care im Spitalbereich zu kirzeren
Aufenthaltszeiten, zu weniger Notfallhospitalisationen
und Aufenthalten auf Intensivstationen. Zudem konnen
mit einer guten Palliative-Care-Versorgung im ambu-
lanten Bereich Hospitalisationen vermieden werden.
Allerdings ist an dieser Stelle darauf hinzuweisen, dass
mit dem Ausbau der ambulanten Versorgung teilweise
eine Verschiebung der Kosten hin zu den privaten Kos-
tentragern bzw. den betreuenden Familien stattfindet.”

3 Eidgendssisches Departement des Innern (EDI), Generalsekretariat (2011): Die Strategie des Bundesrates in der Gesundheitspolitik, 22. Juni 2011. www.edi.admin.ch

4 Jaccard Ruedin Héléne, Roth Maik, Bétrisey Carine, Marzo Nicola, Busato André (2007): Offre et recours aux soins médicaux ambulatoires en Suisse. Document de travail 22.

Observatoire suisse de la santé (Obsan), Neuchatel

5 Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) und Bundesamt flir Gesundheit (BAG) (2012): Neue Versorgungsmodelle flr die
medizinische Grundversorgung. Bericht der Arbeitsgruppe «Neue Versorgungsmodelle fir die medizinische Grundversorgung» von GDK und BAG, S. 4

6 Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) und Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) (2012): Neue Versorgungsmodelle fir die
medizinische Grundversorgung. Bericht der Arbeitsgruppe «Neue Versorgungsmodelle fir die medizinische Grundversorgung» von GDK und BAG, S. 9ff.

7 Bundesamt fur Gesundheit (BAG) (2011): Kosteneffektivitdt von Palliative Care. Literaturanalyse. Stand 15. September 2011.

8 Als «letzte Lebensphasen ist in diesem Dokument die Zeitspanne von ungefahr finf Jahren vor dem Tod gemeint.

9 Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) (2011): Kosteneffektivitat von Palliative Care. Literaturanalyse. Stand 15. September 2011
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3.2 Zunehmender Bedarf an Palliative Care®

Das Bundesamt fur Statistik (BFS) rechnet fur die
kommenden Jahrzehnte einerseits mit einem weite-
ren Bevolkerungswachstum, andererseits aber auch
mit der Uberalterung der Bevélkerung in der Schweiz.
Diese Entwicklung hat — auch vor dem Hintergrund des
medizinischen Fortschritts — Auswirkungen auf den
gesundheitlichen Zustand in der letzten Lebensphase
(Zunahme von Multimorbiditat) und auf die Zahl der
jahrlichen Todesfélle. Der Bedarf an Palliative Care wird
daher zunehmen.

3.2.1 Demografische Entwicklung:

Alterung der Bevolkerung

Die aktuelle Altersstruktur der Bevolkerung fuhrt
langfristig zu einer Uberalterung der Gesellschaft:®
Gemass dem «mittleren» Szenario des BFS steigt
der Anteil der 65-Jahrigen und Alteren an der Bevol-
kerung von 17 Prozent im Jahr 2010 auf 28 Prozent
im Jahr 2060 an. Der Anteil der unter 20-Jahrigen
geht hingegen im gleichen Zeitraum von 21 Prozent
auf 18 Prozent zurlck.™

Die demografische Entwicklung geht mit einer Zu-
nahme von alten, pflegedlrftigen Menschen einher.
Vorausgesetzt, dass die Dauer der Pflegebedurftig-
keit — trotz steigender Lebenserwartung — konstant
bleibt, wird sich die Zahl der Uber 64-jahrigen pflege-
bedurftigen Menschen zwischen 2010 und 2030 von
rund 125’000 auf rund 182'000 Personen erhéhen.™
Von den unter 65-Jahrigen waren im Jahr 2010 6500
Personen in Pflegeheimen und 38'500 Personen in
Heimen flir Behinderte untergebracht.’? Zur Entwick-

lung der Zahl der pflegebeddirftigen Personen im Alter

unter 65 Jahren wurden vom BFS keine Prognosen
gemacht.

3.2.2 Veranderung der Sterbeverlaufe

Die Mehrzahl der Todesféalle in der Schweiz lassen
sich wenigen Ursachen zuordnen: Herz-Kreislauf-Er-
krankungen, Krebserkrankungen, Krankheiten der At-
mungsorgane, Unfalle und andere Arten von Gewalt-
einwirkung sowie Demenz. Die Haupttodesursachen
unterscheiden sich je nach Altersgruppe. Da sich die
Altersverteilung der verstorbenen Personen verandert
(vgl. Kap. 3.2.3, Abb. 3), ist langsam auch eine Veran-
derung bei den Haupttodesursachen festzustellen. So
war in den letzten Jahren ein starkerer Rlckgang der
durch Herz-Kreislauf-Erkrankungen und durch Unfélle
bedingten Todesfélle zu beobachten. Demgegeniber
haben die Todesfalle aufgrund demenzieller Erkran-
kungen deutlich zugenommen. Bei Krebs nimmt die
Mortalitatsrate leicht ab, aber die absolute Zahl der
Todesfélle leicht zu.™

Man kann davon ausgehen, dass der Tod bei weniger
als finf Prozent der Falle pldtzlich eintritt (z.B. durch
einen Herzinfarkt). 50 bis 60 Prozent der Sterbenden
erfahren einen mittelschnellen Tod durch eine schwe-
re, fortschreitende Krankheit (z.B. Krebs) Uber zirka
zwei bis drei Jahre hinweg. In 30 bis 40 Prozent der
Falle tritt der Tod nach einer Demenzerkrankung dber
einen Zeitraum von acht bis zehn Jahren ein.™

Das Muster der Mortalitat wird sich in Zukunft veran-
dern: Altere Menschen werden haufiger an gesundheit-
lichen Einschrankungen leiden, oft an mehreren und
degenerativen Krankheiten (Multimorbiditat) und oft
lassen die Sinne nach.®

10 Die Ausflihrungen in diesem Kapitel beinhalten Ergénzungen und aktualisierte Daten zur «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012».

11 Bundesamt fur Statistik (BFS): Zuklnftige Bevolkerungsentwicklung — Daten, Indikatoren — Schweiz, Szenarien.
http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/01/03/blank/key/intro.html (Zugriff April 2012)

12 Das BFS hat flr die zukinftige Bevélkerungsentwicklung der Schweiz neu drei Grundszenarien erstellt: das «tiefe», das «mittlere» und das «hohe» Szenario. Das «mittlere» Szenario
ist an dieser Stelle das Referenzszenario. Dieses Szenario beruht auf der Fortsetzung der Entwicklungen der letzten Jahre, BFS (2010): Szenarien zur Bevolkerungsentwicklung der

Schweiz 2010-2060. Neuenburg, S. 5

13 Fir 2030 ergeben sich, je nach Annahme, zur Entwicklung der behinderungsfreien Lebenserwartung unterschiedliche Zahlen: Bei positiver Entwicklung werden es knapp 170'000
Personen sein, bei negativer Kombination von hoherer Lebenserwartung und verlangerter Morbiditat 230°000. In: Hopflinger Francois, Bayer-Oglesby Lucy, Zumbrunn Andrea
(2011). Pflegedurftigkeit und Langzeitpflege im Alter. Aktualisierte Szenarien fir die Schweiz. Bern, Schweizerisches Gesundheitsobservatorium (Obsan), S. 9-10

13 Bundesamt fiir Statistik (BFS): Sozialmedizinische Institutionen: Anzahl Klienten nach Alter und Geschlecht

http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/14/04/02/key/02.html (Zugriff April 2012)

14 Bundesamt fir Statistik (BFS): Sterblichkeit, Todesursachen — Daten und Indikatoren. http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/14/02/04/key/01.html (Zugriff April 2012)

15 Borasio Gian Domenico (2012): Uber das Sterben. Was wir wissen. Was wir tun kénnen. Wie wir uns darauf einstellen. 5. Auflage, Miinchen, S. 29

16 Vgl. Eidgendssisches Departement des Innern (EDI), Generalsekretariat (2011): Die Strategie des Bundesrates in der Gesundheitspolitik, 22. Juni 2011. www.edi.admin.ch
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3.2.3 Zunahme der Todesfélle in den
kommenden Jahrzehnten

Das Gesundheitssystem muss sich darauf einstellen,

dass die Betreuung von Menschen in der letzten Le-

bensphase komplexer wird. Gleichzeitig nimmt auf-

grund der veranderten Altersstruktur auch die Zahl der

jahrlichen Todesfalle zu.

Heutzutage sterben in der Schweiz jahrlich etwa
60'000 Menschen jeden Alters. Aktuelle Szenarien zur
demografischen Entwicklung berechnen fir die kom-
menden Jahre eine deutliche Zunahme der Todesfélle.
So prognostiziert das BFS innerhalb der nachsten 20
Jahre eine Zunahme der Todesfalle um einen Drittel,
also von 60°000 auf 80'000 Menschen pro Jahr. Im Jahr
2055 werden laut Berechnungen des BFS pro Jahr Uber
100°000 Menschen jeden Alters sterben (vgl. Abb. 2).18

Abb. 2: Entwicklung der Anzahl Todesfalle pro Jahr
in der Schweiz bis 2060
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Quelle: Bundesamt fir Statistik (BFS)

Zunehmen werden gemass den Szenarien der Beval-
kerungsentwicklung des BFS die Todesfélle der 80-Jah-
rigen und alteren Menschen, wahrend sich jene der
unter 80-Jahrigen bei etwa 25'000 pro Jahr stabilisieren
werden.” Abbildung 3 zeigt die zu erwartende Entwick-
lung der Todesfalle nach Alter und Geschlecht bis 2060.

Abb. 3: Entwicklung der Todesfalle nach Alter
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Quelle: Bundesamt fiir Statistik (BFS)

Die aufgezeigte Entwicklung bedeutet, dass kiinftig mehr
Menschen am Lebensende mehr Betreuung bendtigen.

3.2.4 Zunahme der Palliative-Care-Patientinnen
und -Patienten in der Schweiz
In der Schweiz stehen keine Zahlen zur Verfligung, aus
denen ersichtlich werden kdnnte, wie viele Menschen
in der letzten Lebensphase Palliative Care bendtigen.
Eine Arbeitsgruppe in Australien'® schatzte — unter
Anwendung unterschiedlicher Methoden innerhalb eines
konzeptionellen Rahmens — die Gruppe der sterbenden
Patientinnen und Patienten, die Palliativversorgung be-
nétigt, auf 50 Prozent (Minimalschétzung) bis 89 Prozent
(Maximalschatzung) aller Todesfalle.®
In Frankreich wird die Zahl der Personen, die Pal-
liative Care benotigen, auf rund zwei Drittel (64 %)
aller Todesfalle geschéatzt. Diese Berechnung basiert
auf der Anzahl Todesfalle aufgrund von Krankheiten,
von denen angenommen werden kann, dass eine
Palliativversorgung notig ist.?° Eine weitere Studie
schatzt den Anteil an unerwarteten und plotzlichen
Todesfallen in sechs europaischen Landern auf 29
bis 34 Prozent aller Todesfalle.2' In Osterreich fiihrt
der Dachverband «Hospiz Osterreich» jahrlich eine

17 Bundesamt fur Statistik (BFS): Zukunftige Bevélkerungsentwicklung — Daten, Indikatoren — Schweiz. Szenarien.
http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/01/03/blank/key/intro.html (Zugriff April 2012)

18 Bundesamt fir Statistik (BFS) (2011): Sinkende Sterberaten, aber Zunahme demenzbedingter Todesfalle. Todesursachen des Jahres 2009.

Medienmitteilung vom 24. November 2011, Neuenburg

19 McNamara Beverley, Rosenwax Lorna K., Holman C.D. (2006): A method for defining and estimating the Palliative Care Population. In: Journal of Pain and Symptom Management

32(1) S. 5-12.

20 Bei der Minimalschatzung wurden anhand von Fokusgruppendiskussionen und Literatur zehn Krankheiten definiert. Als Palliativpatientinnen und -patienten wurden diejenigen
Personen gezahlt, als deren Todesursache eine dieser zehn Krankheiten erwéhnt wird. Bei der Maximalschatzung wurden alle Todesfalle gezahlt, ausgenommen Todesfélle wahrend
der Schwangerschaft, Geburt, im Kindbett oder wéhrend der Perinatalperiode, Todesfalle durch Verletzung, Vergiftung und andere externe Ursachen oder aufgrund einer externen

Ursache der Morbiditat und Mortalitét.

21 Observatoire nationale de la fin de vie (2012): Rapport 2011. «Fin de vie: un premier état des lieux», S. 95

22 Pelttari Leena, Pissarek Anna H., Zottele Peter (0. J.): Datenerhebung 2010 Hospiz Osterreich, «Durchschnittsalter der 2010 betreuten Patientinnen», S. 11
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Datenerhebung bei allen Hospiz- und Palliativein-
richtungen durch. Laut der Erhebung von 2010 liegt
das Durchschnittsalter von Hospiz- und Palliativpati-
entinnen und -patienten bei rund 70 Jahren.??

Gemass den Erkenntnissen aus Landern mit einer
guten Palliativversorgung kénnten die allermeisten
Sterbevorgédnge (die Schatzungen gehen bis zu 90
Prozent) von geschulten Fachpersonen der medizi-
nischen Grundversorgung begleitet werden.?® Bei
etwa zehn bis zwanzig Prozent der betroffenen
Personen ist spezialisiertes, palliativmedizinisches
Wissen notwendig, das mit den mobilen Palliative-
Care-Teams auch zu Hause zur Verfligung steht.
Lediglich bei ein bis zwei Prozent der betroffenen
Personen sind die Probleme so gravierend, dass sie
nur auf einer spezialisierten Palliativstation behandelt
werden konnen.?

Mit der prognostizierten Zunahme der jahrlichen
Todesfélle — um einen Drittel innerhalb der nédchsten
20 Jahre — dlrfte auch die Anzahl Palliativpatientinnen
und -patienten zunehmen. Geht man von heute 40'000
Personen jahrlich aus, die Palliative Care bendtigen, so
wurde diese Zahl in den nachsten 20 Jahren auf rund
53000 Personen ansteigen. Diese Zunahme wird sich
vor allem im Bereich der palliativen Grundversorgung
auswirken:

Tab. 1: Anzahl Palliativpatientinnen und
-patienten in der Schweiz 2012 und 2032
(Schatzung)

2012 2032

60°'000 80°'000

40000 53'000

Total der Todesfalle in der Schweiz
Palliativpatientinnen und -patienten
gesamt (Schatzung: zwei Drittel)
Davon Palliativpatientinnen und
-patienten in der Grundversorgung
(Schatzung: 80%)
Palliativpatientinnen und -patienten
mit spezialisierter Palliative Care
(Schatzung: 20%)

32°000 42000

8000 11000

Dabei ist nicht berlcksichtigt, dass vor allem die Zahl
der Todesfélle von Uber 80-jahrigen und éalteren Men-
schen zunimmt, was die geschatzte Zahl der Palliativ-
patientinnen und -patienten eher erhdhen dirfte, da
altere Menschen haufiger an gesundheitlichen Ein-
schrankungen und Multimorbiditat leiden als jingere
Menschen.

3.3 Palliative Care und gesellschaftliche
Entwicklung

Palliative Care entspricht dem Wunsch vieler Men-
schen nach Selbstbestimmung und dem Wunsch,
bis zum Lebensende zu Hause bleiben zu kénnen.

In einer reprasentativen Bevolkerungsbefragung im
Auftrag des BAG im Jahr 2009 gaben 44 Prozent

der Befragten an, dass sie Palliative Care sicher in
Anspruch nehmen wirden, wenn sie unheilbar krank
waren. 33 Prozent ziehen es in Betracht. Das ent-
spricht einem Anteil von Uber drei Viertel der Be-
fragten, die Palliative Care positiv gegeniberstehen.
91 Prozent der Befragten waren der Meinung, dass
Palliative Care allen schwerkranken und sterbenden
Menschen in der Schweiz zur Verfligung stehen sollte
(62 Prozent sicher, 29 Prozent eher positiv).?®

3.3.1 Forderung der Selbstbestimmung des
Einzelnen als gesellschaftliche Aufgabe

Der Bundesrat hat am 29. Juni 2011 entschieden,

die organisierte Suizidhilfe nicht zu verbieten oder

im Gesetz ausdricklich zu regeln, sondern Palliative
Care und Suizidpravention zu fordern.?¢ Ziel ist es, die
Selbstbestimmung des Einzelnen in der letzten
Lebensphase zu starken. Dieses BedUrfnis nach
Selbstbestimmung — auch in der letzten Lebensphase —
entspricht den moralischen Grundwerten der heutigen
Gesellschaft. Die Generation, die in den kommenden
Jahren das Rentenalter erreicht, hat sich stark fur

die Selbstbestimmung des Einzelnen engagiert und
wird sie im Bezug auf das Lebensende auch vermehrt
einfordern.?”.28

23 Borasio Gian Domenico (2012): Uber das Sterben. Was wir wissen. Was wir tun kénnen. Wie wir uns darauf einstellen. 5. Auflage, Minchen, S. 25

24 Zu den Angeboten spezialisierter Palliative Care und Palliative Care in der Grundversorgung vgl. palliative ch, BAG und GDK (2012): Versorgungsstrukturen fur spezialisierte Palliative

Care in der Schweiz, Bern

25 GfK Switzerland AG (2009): Reprasentative Bevolkerungsbefragung Palliative Care im Auftrag des Bundesamtes fur Gesundheit (BAG)

26 Suizidhilfe ist in der Schweiz im Rahmen des Art. 115 des Schweizerischen Strafgesetzbuchs (StGB) geregelt (Verleitung und Beihilfe zum Selbstmord): «Wer aus selbstsiichtigen
Beweggriinden jemanden zum Selbstmorde verleitet oder ihm dazu Hilfe leistet, wird, wenn der Selbstmord ausgeflhrt oder versucht wurde, mit Freiheitsstrafe bis zu finf Jahren

oder Geldstrafe bestraft.»

27 Bundesrat (2011): Palliative Care, Suizidpravention und organisierte Suizidhilfe. Bericht des Bundesrates, S. 35

28 Vgl. auch Bundesamt fiir Statistik (BFS) (2012): Sterbehilfe (assistierter Suizid) und Suizid in der Schweiz. Todesursachenstatistik 2009. BFS aktuell, Neuenburg
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Selbstbestimmung des Einzelnen bedeutet unter
anderem auch, dass die verschiedenen Betreuungsan-
gebote in der letzten Lebensphase bekannt sind und in
Anspruch genommen werden konnen. Indem Palliative
Care Leiden lindert und unheilbar kranken Menschen
ein stabiles Betreuungsnetz bietet, tragt sie in bedeu-
tendem Masse dazu bei, die Selbstbestimmung in der
letzten Lebensphase zu starken.?

3.3.2 Die Mehrheit der Menschen wiinscht zu
Hause zu sterben

Verschiedene Studien und Befragungen zeigen, dass
die meisten Menschen am liebsten zu Hause sterben
mochten. In der bereits erwahnten reprasentativen
Bevdlkerungsbefragung der GfK im Auftrag des BAG
haben rund drei Viertel der Befragten «zu Hause» als
bevorzugten Sterbeort angegeben.*°

In der Schweiz wird der Sterbeort seit 1987 nicht mehr
systematisch erhoben. Das Bundesamt fir Statistik
(BFS) hat 2009 eine einmalige Erhebung zu den letzten

Lebensjahren im Heim und im Spital durchgefihrt. Sie
zeigte, dass gegen 80 Prozent der Menschen in Institu-
tionen sterben.®!

Durch die Kombination der Zahlen zu den Verstorbenen
in der Statistik der sozialmedizinischen Institutionen
(SOMED) mit der Medizinischen Statistik der Kran-
kenhauser (MS) und mit der Statistik der nattrlichen
Bevolkerungsbewegung (BEVNAT) kann berechnet
werden, welcher Anteil der Verstorbenen im Spital, im
Pflegeheim oder zu Hause starb. Die Zahlen liegen ab
Erhebungsjahr 2006 vor.

Im Jahr 2009 starben in der Schweiz 62'500 Per-
sonen. Die Berechnung aufgrund der oben erwahnten
Statistiken ergibt, dass sich von diesen Todesfallen
25'300 oder 41 Prozent im Spital ereigneten und
24'800 oder 40 Prozent im Alters- und Pflegeheim
sowie 12'300 (20%) zu Hause oder an einem anderen
Ort. Diese Verteilung variiert von Kanton zu Kanton.
Der Anteil der zu Hause Verstorbenen liegt zwischen
13 und 42 Prozent (vgl. Abb. 4).

Abb. 4: Anteil der zu Hause verstorbenen Personen, 2009

Prozentanteil an allen Todesfallen
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*genauer: weder im Spital noch im Pflegeheim

Kanton

Quelle: Bundesamt fur Statistik (BFS)

29 Bundesrat (2011): Palliative Care, Suizidpréavention und organisierte Suizidhilfe. Bericht des Bundesrates, S. 35

30 GfK Switzerland AG (2009): Reprasentative Bevolkerungsbefragung Palliative Care, im Auftrag des Bundesamt fir Gesundheit (BAG)

31 Bundesamt fiir Statistik (BFS) (2009). 80 Tage im Spital vor dem Heimeintritt. Statistiken der stationaren Gesundheitsversorgung — Studie zu den letzten Lebensjahren im Heim und
Spital. Medienmitteilung vom 17. September 2009. http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/news/medienmitteilungen.htmi?pressID=6054
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Der Anteil der Personen, die im Spital gestorben sind, variiert innerhalb der Kantone zwischen 22 und
53 Prozent, derjenige im Alters- und Pflegeheim zwischen 28 und 52 Prozent (vgl. Abb. 5).

Abb. 5: Anteil der im Pflegeheim und im Spital verstorbenen Personen, 2009
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Anteil im Krankenhaus

In den Kantonen GE, VS, BS, BL, VD, TI, NW, FR,
JU, NE, SZ und SO ist der Anteil der im Spital Ver-
storbenen grésser als der Anteil der im Pflegeheim
Verstorbenen (insgesamt 47 Prozent gegeniber

34 Prozent), wahrend in den Kantonen AR, SH, UR,
LU, BE, ZG, TG, GR, GL, SG, ZH, OW und AG we-
niger Personen im Spital als im Pflegeheim sterben
(36 Prozent gegen 44 Prozent). In den Kantonen, in
denen insgesamt mehr Personen im Spital sterben,
finden sich geringfligig weniger Todesfélle zu Hause
(18 Prozent gegen 21 Prozent).

Quelle: Bundesamt fiir Statistik (BFS)

In Frankreich ereignen sich jahrlich rund 27 Prozent
aller Todesfalle zu Hause. Das franzosische «Obser-
vatoire national de la fin de vie» hat ermittelt, dass
Palliativpatientinnen und -patienten durchschnittlich
weniger haufig zu Hause sterben als die Gesamtheit
der verstorbenen Personen (23 Prozent). Daflr star-
ben Personen, die als potenzielle Palliativpatientinnen
und -patienten identifiziert wurden (vgl. Kap. 3.2.4),
haufiger im Spital (64 Prozent im Vergleich zu 57 Pro-
zent aller Todesfalle).
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3.4 Fazit: Steigender Bedarf an Palliative Care

Die vorhergehenden Ausfihrungen zeigen deutlich,
dass in der Schweiz die Zahl der jahrlichen Todesfélle
stetig zunimmt. Die Betreuung in der letzten Lebens-
phase wird aufgrund der demografischen Entwicklung
komplexer. Ausserdem geht man davon aus, dass die
Zahl an onkologischen Patientinnen und Patienten mit
Bedarf an Palliative-Care-Leistungen in den kommen-
den Jahren zunehmen wird. Griinde daflr sind eine
frihere Diagnosestellung, die verbesserte Behand-
lung und eine langere Uberlebensdauer.?

Die Mehrheit der Patientinnen und Patienten, die an
einer Krebserkrankung oder einer anderen schweren,
unheilbaren chronischen Erkrankung leiden, «leidet
an Schmerzen, Atemnot und anderen kdrperlichen
Symptomen oder bendtigt Unterstltzung bei psycho-
sozialen oder spirituellen Problemen, die mit dem
Fortschreiten ihrer Erkrankung auftreten kénnen.»33
Schmerzen sind in der Endphase von Krebserkran-
kungen und anderen terminalen Krankheitsverlaufen
das haufigste korperliche Symptom, das die Lebens-
qualitat deutlich mindert.

Schmerztherapien sind somit ein sehr wichtiger As-
pekt von Palliative Care. Sie kénnten einen wesent-
lichen Teil des Leidens lindern und den Patientinnen
und Patienten Raum fir den bewussten Abschied
geben.®* Wie in Kapitel 3.3.1 aufgezeigt, ist dies auch
ein wichtiger Aspekt zur Starkung der Selbstbestim-
mung in der letzten Lebensphase.

Der Bedarf an Palliative Care wird in den kommenden
Jahren deutlich zunehmen. Vor dem Hintergrund der
Forderungen nach einer Starkung der integrierten
medizinischen Versorgung der Bevdlkerung und der
Kostendadmpfung im Gesundheitswesen entspricht
die Forderung von Palliative Care der strategischen
gesundheitspolitischen Ausrichtung von Bund und
Kantonen.

32 Radbruch Lukas, Payne Sheyla (2011): Standards und Richtlinien fir Hospiz- und Palliativversorgung in Europa: Teil 1. Weissbuch zu Empfehlungen der Européischen Gesellschaft fir
Palliative Care (EAPC). In: Zeitschrift fur Palliativmedizin 12, S. 225

33 Radbruch Lukas, Payne Sheyla (2011): Standards und Richtlinien fir Hospiz- und Palliativversorgung in Europa: Teil 1. Weissbuch zu Empfehlungen der Européischen Gesellschaft fir
Palliative Care (EAPC). In: Zeitschrift fur Palliativmedizin 12, S. 224

34 Kunz Roland (2009): Palliative Care — schwierige Entscheidungen am Lebensende. In: Therapeutische Umschau 66(8), S. 603
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4  Bilanz «Nationale Strategie Palliative

Care 2010-2012»

Die «Nationale Strategie Palliative Care» ist bei Bund,
Kantonen und den relevanten Organisationen bekannt
und breit abgestiitzt. Sowohl in den Kantonen als auch
bei Fachpersonen ist ein gesteigertes Interesse und
eine vermehrte Sensibilisierung fir Palliative Care
festzustellen. Dies zeigten die vielen Anfragen und eine
Informationsveranstaltung fir die Kantone im Januar
2012. Die Zusammenarbeit von Bund und Kantonen und
der Einbezug der Stakeholder wurden immer wieder als
beispielhaft und als Vorbild flr andere Projekte bezeich-
net (z.B. an der Tagung von BAG und GDK zum Thema
Demenz im Herbst 2011). Im Folgenden werden die
Ergebnisse sowohl als Ganzes als auch in den sechs
Teilprojekten vorgestellt. Referenz sind die in der Stra-
tegie festgesetzten Ziele und die im Umsetzungsplan
definierten Massnahmen.

4.1 Gesamthafte Beurteilung der
Strategieumsetzung

Seit Januar 2010 wurden in sechs Teilprojekten ver-
schiedene Massnahmen umgesetzt. Anhand einer
Selbstevaluation (Kap. 4.1.1) und mittels einer Befra-
gung in den Kantonen (Kap. 4.1.2) wurde im Herbst
2011 deren Wirkung Uberpruft. Kapitel 4.1.3 zeigt
zudem kurz einen internationalen Vergleich auf.

4.1.1 Resultate der Selbstevaluation

Mittels einer Selbstevaluation im Herbst 2011 wur-
den die Konzeption und der Stand der Umsetzung
der «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012»
sowie ihre Wirkungen analysiert.®® Zweck der Selbst-
evaluation war die Optimierung der Umsetzung und
der Zielerreichung. Der Zeitpunkt der Selbstevaluation
wurde so gewahlt, dass allfallige Anpassungen in der
laufenden Strategie bis 2012 mdglich waren. Ausser-
dem konnten so die Weichen fur die sich abzeich-
nende Weiterfihrung frihzeitig gestellt werden.

35 Die Methode einer extern begleiteten Selbstevaluation wurde gewéhlt, da die Strategie zum Zeitpunkt der Evaluation noch mitten in der Umsetzung stand (Halbzeit). Im Fokus
standen daher nicht die Ergebnisse, sondern vielmehr die Prozesse und die Organisation der Umsetzung, die anhand von schriftlichen Befragungen, teilstandardisierten Telefon-
interviews und eines Workshops mit den Teilprojektleitenden und mittels Expertengesprachen evaluiert wurden.
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_ Aus der Selbstevaluation resultierten fiinf Empfehlungen

Empfehlung1 Fortsetzung der Strategie Giber 2012 hinaus
Es braucht weitere koordinierte Anstrengungen aller Akteure, um die in den letzten Jahren
erarbeiteten Konzepte und Grundlagen umzusetzen.

Umsetzung der Die Empfehlung 1 wurde vom Dialog «Nationale Gesundheitspolitik» am 19. April 2012
Empfehlung gutgeheissen.

Empfehlung2 Mehr Verbindlichkeit bei der Tragerschaft der Strategie
Die Selbstevaluation zeigte Bedarf an mehr verbindlichem Engagement der Tragerinstituti-
onen. Dazu gehort, dass alle Trager deutlich machen, wie viele personelle und finanzielle
Ressourcen sie fur die Umsetzung der Strategie bereitstellen und dass die gegenseitigen
Erwartungen transparent gemacht werden.

Umsetzung der Die Empfehlung 2 betrifft vor allem die organisatorische Ebene und wird bei der Fortsetzung
Empfehlung der Strategie berlcksichtigt. Es wird eine detaillierte und préazise Projektplanung mit klaren
Kompetenzen und Verantwortlichkeiten angestrebt.

Empfehlung3 Besserer Einsatz der Ressourcen in Schwerpunkten
Die Umsetzung der erarbeiteten Grundlagen, etwa in den Bereichen Qualitatssicherung und
Bildung, wird teilweise erhebliche personelle und finanzielle Ressourcen beanspruchen.
Angesichts der beschrankten finanziellen und personellen Ressourcen ist es dringend not-
wendig, dass die Strategie in ihrer Fortsetzung Schwerpunkte setzt.

Umsetzung der Die Empfehlung 3 wird im Rahmen der Fortsetzung der Strategie umgesetzt. Zudem wurde

Empfehlung der Fachhochschule Nordwestschweiz (FHNW) der Auftrag erteilt, ein Konzept fir ein «Natio-
nales Koordinationszentrum Palliative Care» (Arbeitstitel) zu erarbeiten. Das Koordinations-
zentrum koénnte wichtige operative Arbeiten in den Bereichen Qualitatssicherung, Bildung
oder Kommunikation tGbernehmen. Damit wirde die Fachgesellschaft palliative ch, deren
Vorstandsmitglieder allesamt unentgeltlich tatig sind, erheblich entlastet.

Empfehlung 4 Intensivierung und Systematisierung der Zusammenarbeit der Verantwortlichen bei
der Umsetzung der Strategie
Die Zusammenarbeit der Strategieverantwortlichen soll intensiviert, ein Umsetzungsplan mit
Zwischenzielen erarbeitet und das Controlling des Projektfortschritts systematisiert werden.
Weiter sollen die in den Selbstevaluationen der Teilprojekte aufgeworfenen offenen Fragen
geklart werden. Insbesondere gilt es, den Handlungsbedarf und die Strategie im Teilprojekt
Finanzierung zu definieren, die Zuordnung der Themen «Freiwilligenarbeit» und «Inhouse-
Weiterbildung» festzulegen und Ressourcen fiir die Medienarbeit im Teilprojekt Sensibilisie-
rung bereitzustellen.

Umsetzung der Die Empfehlung 4 wurde teilweise umgesetzt, indem das Controlling des Projektfortschritts

Empfehlung mittels Statusberichten und einer Meilensteinplanung verbessert wurde. Die offenen Fragen
werden bei der Erarbeitung des Massnahmenplans in der Fortsetzung der Strategie aufge-
nommen und diskutiert.

Empfehlung5 Kantone noch mehr einbeziehen und NGOs starken
Kantone und NGOs sind wichtige Partner bei der Umsetzung der Strategie. Es wird empfoh-
len, die Kantone besser in die Strategie einzubeziehen und eine Plattform zu schaffen, im
Rahmen derer sich die Kantonsvertretungen treffen und austauschen kénnen.

Umsetzung der Die Empfehlung 5 wurde umgesetzt. Um die Kantone noch mehr in die Strategie einzube-

Empfehlung ziehen, wurde am 20. Januar 2012 eine Informationsveranstaltung fur die Vertreterinnen und
Vertreter der kantonalen Gesundheitsdirektionen durchgeflihrt. Das Interesse und der Bedarf
an kontinuierlichem Informationsaustausch und starkerer Vernetzung im Bereich Palliative
Care ist gross. Es ist geplant, diese Plattform in der Fortsetzung der Strategie weiterzuflihren
und zu institutionalisieren. Die NGOs wurden bei der Erarbeitung des Massnahmenplans in
der Fortsetzung der Strategie durch ein so genanntes «Strategie-Forum» miteinbezogen.
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4.1.2 Befragung der Kantone

Bei einer schriftlichen Befragung aller kantonalen
Gesundheitsdirektionen im November 2011 wurde
gefragt, ob die Nationale Strategie einen Einfluss auf
die Entwicklung und Umsetzung von Palliative Care
im jeweiligen Kanton habe.® Von den zustdndigen
Personen in den 26 Gesundheitsdirektionen haben
20 diese Frage mit «ja» oder «teilweise» beantwor-
tet. Mehrmals wurde erwahnt, dass die Strategie
eine gute Grundlage biete und als Referenzrahmen
fur die Entwicklung eines kantonalen Konzeptes die-
ne. Die Grundlagendokumente sind in praktisch allen
Kantonen bekannt und wurden fir die Arbeiten vor
Ort bereits verwendet. Im Bekanntheitsgrad an erster
Stelle stehen die «Nationalen Leitlinien Palliative
Care», die in allen Kantonen verwendet wurden.

Ende 2011 verflgten 15 Kantone Uber eine explizite
rechtliche Grundlage zur Férderung von Palliative Care
auf Gesetzes- und/oder Verordnungsebene (vgl. Abb. 6).
Vier Kantone verfligen Uber eine rechtliche Grundlage,
in der Palliative Care nicht explizit benannt wird, jedoch
darunter subsummiert werden kann.®” Drei Kantone ga-
ben bei der Befragung an, dass entsprechende Geset-
zesvorlagen in Planung sind. Neun Kantone verfligten
Ende 2011 Uber ein verabschiedetes Konzept bzw. eine
Strategie flr Palliative Care. In den Kantonen Bern,
Freiburg, Genf, St. Gallen und Tessin ist die Erarbeitung
eines Konzepts/einer Strategie geplant oder im Gange
bzw. inzwischen bereits umgesetzt. Mit Ausnahme der
Kantone Aargau und St. Gallen verfligen die erwahnten
Kantone auch Uber gesetzliche Grundlagen zur Forde-
rung von Palliative Care.

Abb. 6: Gesetzliche und strategische Grundlagen zur Forderung von Palliative Care in den Kantonen,

Stand Ende 2011

Explizite gesetzliche Grundlage vorhanden
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Quelle: Bundesamt fir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK), 2011

36 Bundesamt fir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) (2012): Stand und Umsetzung von Palliative Care in

den Kantonen Ende 2011. Ergebnisbericht vom 8. Februar 2012

37 Im Berner Gesundheitsgesetz wird Palliative Care im Sinne von «besonderen Behandlungsmodellen und vernetzten Versorgung» (Art. 4c) gefordert. Im Gesundheitsgesetz des
Kantons Glarus heisst es: «Sterbende haben Anrecht auf angemessene Behandlung und Begleitung» (Art. 50). Im Kanton Solothurn ist das «Recht auf ein menschenwirdiges
Sterben» im kantonalen Gesundheitsgesetz festgelegt (Art. 40). Im Kanton Appenzell Ausserrhoden ist im Gesundheitsgesetz festgehalten, dass «unheilbar Kranke und Sterbende
[...] Anspruch auf angemessene Pflege und auf Linderung ihrer Leiden» haben (Art. 22, Abs. 2).
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Abb. 7: Spezialisierte Palliative Care in der Schweiz, Stand Ende 2011

Palliativstation/Palliativklinik (28)
Hospiz mit Pflegeheimstatus (5)
Tages-/Nachthospiz (0}
Palliativambulatorium (10}

Mobilies Palliativ-Care
-Team (18)

Palliativ-Konsiliardienst
im Akutspital (13)

Quelle: Bundesamt fur Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK), 2011

Der Stand der Umsetzung von spezialisierten Pallia-
tive-Care-Angeboten wurde bei der Befragung eben-
falls erhoben (vgl. Abb. 7).%8

Zum Befragungszeitpunkt bestand in der Nordost-
schweiz (Zurich, St. Gallen) und in der Westschweiz
(Waadt, Neuenburg, Freiburg, Wallis) sowie in der Re-
gion Basel ein breites Angebot an Palliativstationen/
-kliniken. Dagegen existieren in der Zentralschweiz
und im Mittelland noch kaum solche Angebote. Inzwi-
schen sind jedoch weitere Palliativstationen/-kliniken
geplant bzw. bereits er6ffnet worden (z.B. im Kanton
Solothurn).

Hospize, d.h. spezialisierte Palliative-Care-Einrich-
tungen im Bereich der stationaren Langzeitpflege,
sind in der Schweiz erst wenig verbreitet. In der
Befragung haben vier Kantone angegeben, Uber ein

solches Angebot zu verfliigen. Diese Institutionen sind
vor allem in der Zentral- und Nordostschweiz zu finden
(Aargau, Luzern, Zirich und Schwyz). Tages- oder
Nachthospize bzw. Palliativ-Tageskliniken gibt es in
der Schweiz bis anhin nicht. Auch Palliativambulatorien
gibt es in der Schweiz erst wenige.

Bei den mobilen Palliative-Care-Teams und den Palli-
ativ-Konsiliardiensten im Akutspital zeigte sich in der
Befragung ein ahnliches Bild wie bei den stationdren
Palliative-Care-Angeboten. Das hangt vor allem damit
zusammen, dass die mobilen Palliativdienste in den
meisten Regionen von einem Spital bzw. einer Palli-
ativstation aus koordiniert werden. So besteht eine
gut ausgebaute Versorgung in der Nordostschweiz
(ZUrich, St. Gallen) und der Westschweiz (Waadlt,
Neuenburg, Freiburg, Wallis) sowie im Tessin, wenige
Angebote in der Zentralschweiz und im Mittelland.

38 Definitorische Grundlage bildete das Dokument «Versorgungsstrukturen fir spezialisierte Palliative Care» (2012). Allerdings lassen sich die Angebote nicht immer exakt abgrenzen
und zuordnen. Es wurde zudem nicht im Detail Gberprift, ob die aufgeflihrten Angebote den Kriterien der Versorgungsstrukturen entsprechen (z.B. in Bezug auf Personalausstattung

und -qualifikation, rdumliche Ausstattung, Mindestgrosse usw.).
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Der Vergleich mit einer Befragung aus dem Jahr 2008
macht deutlich, dass bis 2011 die Anzahl Palliative-
Care-Angebote in der Schweiz in allen Bereichen der
spezialisierten Palliativversorgung zugenommen hat.*°
Tabelle 2 vergleicht das Ergebnis der Befragung mit
den Zahlen einer Bestandsaufnahme aus dem Jahr
2008 sowie mit den Empfehlungen der European
Association for Palliative Care (EAPC):4°

Tab. 2: Vergleich der Anzahl spezialisierter
Palliative-Care-Angebote in der Schweiz
2008 und 2011
2008 2011
Anzahl Palliativ- 20 28
stationen/-kliniken
Anzahl Betten

Empfehlung EAPC

219 295 ~ 600 Betten
(80—100 pro Mio. Einw.)
Anzahl Hospize mit 2 6
Pflegeheimstatus

Anzahl mobile 12 19

Palliativdienste

~ 80
(1 pro 100°000 Einw.)

Aus der Tabelle ist ersichtlich, dass die Anzahl spezia-
lisierter Palliative-Care-Betten in Palliativstationen und
-kliniken in der Schweiz heutzutage um rund ein Drit-
tel hoher ist als im Jahr 2008. Im Vergleich mit den
Empfehlungen der EAPC, wonach zur Sicherstellung
einer guten Palliativversorgung 80 bis 100 Betten pro
Million Einwohnende notig sind, besteht nach wie vor
Ausbaubedarf. Dasselbe gilt flr die Anzahl mobiler
Palliativdienste.

Die positive Entwicklung beim Aufbau spezialisierter
Palliative-Care-Angebote in den Kantonen ist sicher

nicht allein der «Nationalen Strategie Palliative Care
2010-2012» zu verdanken. Aber die Ergebnisse

der Befragung zeigen, dass die Nationale Strategie

der Entwicklung von Palliative Care in der Schweiz
Schwung verliehen hat. Mittels der erarbeiteten
Grundlagen vermochte sie die verschiedenen, zum
Teil bereits laufenden Aktivitaten in eine gemeinsame
Richtung lenken.

4.1.3 Die Schweiz im internationalen Vergleich
2010 erschien der Bericht «The quality of death» der
Economist Intelligence Unit.*' Darin wurde ein Index
zur Ermittlung der «Qualitat des Sterbens» ermittelt.
Dieser Index enthalt die vier Kategorien «basic end-
of-life healthcare environment», «availability of end-
of-life care», «cost of end-of-life care» und «quality
of end-of-life care». 40 Lander, davon 30 OECD-
Staaten und 10 weitere Lander mit verfligbaren Daten
wurden miteinander verglichen. Die Schweiz landete
insgesamt auf Rang 19.

In Bezug auf die einzelnen Kategorien ist das Ab-
schneiden der Schweiz unterschiedlich gut (vgl.
Tabelle 3): Vor allem in der Kategorie «quality of
end-of-life care» liegt die Schweiz mit Platz 30 von
insgesamt 40 Landern ziemlich weit hinten. Die
Indikatoren, die in dieser Kategorie erhoben wurden,
sind zum Beispiel das 6ffentliche Bewusstsein fur
«end-of-life care», die Aus- und Weiterbildung von
Fachpersonen, Verflgbarkeit von Schmerzmitteln
etc. Aus dem Bericht wird nicht ersichtlich, wann
und wie die Indikatoren erhoben worden sind, wes-
halb die Resultate mit einem gewissen Vorbehalt zu
lesen sind.

39 Eychmiiller Steffen, Schmid Margareta, Mdller Marianne (2009): Palliative Care in der Schweiz — Nationale Bestandsaufnahme 2008. Die Angaben beider Befragungen 2008 und 2011

basieren auf Selbstangaben.

40 Radbruch Lukas, Payne Sheyla (2011): Standards und Richtlinien fir Hospiz- und Palliativversorgung in Europa: Teil 1 und Teil 2. Weissbuch zu Empfehlungen der Européischen
Gesellschaft fur Palliative Care (EAPC). In: Zeitschrift fur Palliativmedizin 12, S. 216-227 und 260-270

41 Economist Intelligence Unit (EIU) (2010): The quality of death. Ranking end-of-life care across the world. A report from the Economist Intelligence Unit, commissioned by LIEN

foundation
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Tab. 3: Index zur Ermittlung der «Qualitat des Sterbens» in 40 Landern (Economist Intelligence Unit 2010)

Ranking der Schweiz

Basic end-of-life
healthcare
environment
(20% Gewichtung)

Availability of
end-of-life care
(25% Gewichtung)

Cost of end-of-life
care
(15% Gewichtung)

Quality of end-of-life
care
(40% Gewichtung)

Zu einem anderen Ergebnis kommt die «\Worldwide
Palliative Care Alliance» (WPCA). Sie hat 2011 den
Entwicklungsstand von Palliative Care in allen Lan-
dern der Welt ermittelt und gemaéss vier Stufen der

Political instability risk, GDP per head ($ at PPP), old age
dependency ratio, life expectancy at birth, healthcare
spending (% of GDP), number of hospital beds, doctors and
nurses per 1000 non-accidental deaths, social security
expenditure on health and national pension scheme co-
verage

Availability of hospices and palliative care services per
million population aged 65 and over, availability of volunteer
workers for end-of-life care support, percentage of death
touched by end-of-life care and the existence of a govern-
ment-led national palliative care strategy

Availability of public funding for end-of-life care, financial
burden to patients for available end-of-life care services, as
well as average payment by patient for end-of-life care
service per week

Public awareness of end-of-life care, training for end-of-life
care in medical schools, availability of pain killers, accredita-
tions for end-of-life care providers, doctor-patient transpar-
ency, government attitude towards end-of-life care and
existence of a do not resuscitate (DNR) policy

integration» eingeteilt.*®

Rang 1 von 40

Rang 4 von 40

Rang 15 von 40

Rang 30 von 40

gangen ist. Die Studie wurde auch schon im Jahr
2006 durchgefihrt. Auch in dieser Erhebung wurde
die Schweiz in die Gruppe 4 «countries approaching

Palliative-Care-Entwicklung klassifiziert.*? Die Schweiz
wurde in die hochste Stufe, 4b, eingeteilt: Lander,

in denen sich Palliative-Care-Angebote in einem
fortgeschrittenen Grad der Integration in die Gesund-
heitsversorgung befinden. Die Lander in der Gruppe
4b zeichnen sich zum Beispiel dadurch aus, dass
Palliative-Care-Aktivitaten von verschiedenen Orga-
nisationen angeboten und auf verschiedenen Stufen
stattfinden, dass eine breite Sensibilisierung fir das
Thema seitens der Gesundheitsfachpersonen und der
Gesellschaft besteht, dass Bildungsangebote ent-
wickelt werden (auch auf akademischer Stufe) oder
dass Palliative Care in die Gesundheitspolitik einge-

Zurzeit gibt es keine weiteren aktuellen Studien, in
denen die Palliative-Care-Situation in verschiedenen
Landern verglichen wird. Die EAPC ist dabei, eine
zweite Auflage des «EAPC Atlas of Palliative Care

in Europe» zu erarbeiten. Dazu wurden 2011 mittels
eines Fragebogens 53 Lander eingeladen, Fragen
zum aktuellen Stand der Palliative-Care-Entwicklung
zu beantworten. Die Schweiz hat sich an dieser Be-
fragung beteiligt. Mit diesen Resultaten wird es mog-
lich sein, eine abgestltzte Aussage Uber die Position
der Schweiz im internationalen Vergleich zu machen.

42 Lynch Thomas, Clark David, Connor Stephen R. (2011): Mapping levels of palliative care development: a global update 2011. Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA), London

43 Wright Michael, Wood Justin, Lynch Thomas, Clark David (2006): Mapping levels of palliative care development: a global view. International observatory on end of life care,

Lancaster (GB)
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4.2 Beurteilung und Erreichen der Teilziele in

den sechs Teilprojekten

Im folgenden Kapitel wird dargestellt, was in den
Teilprojekten der «Nationalen Strategie Palliative Care
2010-2012» erreicht wurde, was nur teilweise und was
nicht erreicht wurde.

4.21 \Versorgung

Oberziel

«In der ganzen Schweiz stehen geniigend Ange-
bote der Palliative Care zur Verfligung»

Allgemeine Beurteilung

Die fur die Strategieperiode 2010-2012 vorgesehenen
Massnahmen wurden umgesetzt. Das Oberziel wurde
dadurch jedoch nur zum Teil erreicht, da der Schwer-
punkt vor allem auf die spezialisierte Palliative-Care-
Versorgung gelegt wurde. Im Bereich der Palliative Care
in der Grundversorgung besteht weiterhin Handlungs-
bedarf. Die Befragung der Kantone im November 2071

(vgl. Kap. 4.1.2) zeigte zudem, dass Palliative-Care-Ange-
bote noch nicht in allen Kantonen zur Verfligung stehen.

Erreichen der Teilziele
1. Teilziel

«Die Angebote der Palliative Care in der Grund-
versorgung und im spezialisierten Bereich sind
definiert und mit Qualitatskriterien unterlegt.»

Versorgungsstrukturen fiir spezialisierte

Palliative Care

Unter Federflihrung der Fachgesellschaft «palliative ch»
und in Zusammenarbeit mit dem BAG und der GDK,
wurde das Dokument «Versorgungsstrukturen fir
spezialisierte Palliative Care» Uberarbeitet. Es bietet
eine Ubersicht Uber die notwendigen Palliative-Care-An-
gebote in der Grundversorgung und in der spezialisier-
ten Palliative Care (vgl. Abb. 8). Ausgangslage sind die
unterschiedlichen Bedirfnisse von Palliativpatientinnen
und -patienten.** Ausserdem enthélt das Dokument
eine einheitliche Definition der spezialisierten institutio-
nalisierten Angebote der Palliative Care in der Schweiz.

Abb. 8: Versorgungsstrukturen fiir spezialisierte Palliative Care in der Schweiz
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Quelle: palliative ch, BAG und GDK

44 Gemass Definition in den «Nationalen Leitlinien Palliative Care», 4. Leitlinie: «Zielgruppen»
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Diese Versorgungsstrukturen wurden am 20. Januar
2012 im Rahmen einer Informationsveranstaltung den
Kantonsvertreterinnen und -vertretern vorgestellt. Rlck-
meldungen wurden im Rahmen eines Stellungnahme-
verfahrens entgegengenommen und eingearbeitet. Das
Dokument «Versorgungsstrukturen» wurde im Frihjahr
2012 vom BAG und der GDK verabschiedet.

Definition von Qualitatskriterien

Um die Qualitat der Palliative-Care-Leistungen in Insti-
tutionen zu Uberprifen, wurden unter der Federfiihrung
von palliative ch bislang drei Kriterienlisten entwickelt:
Liste A fUr spezialisierte Palliativkliniken bzw. -stationen,
Liste B fUr spitalinterne und -externe mobile Palliativ-
dienste und Liste C fir die stationdre Behandlung in
Institutionen der Langzeitpflege.

2. Teilziel

«In samtlichen Regionen der Schweiz werden
Angebote der Palliative Care aufgebaut. Sie
werden koordiniert und vernetzt erbracht. lhre
Qualitat wird regelmassig liberpriift.»

Uberpriifen der Qualitat von Palliative-Care-
Angeboten

Um die Qualitét von Palliative-Care-Leistungen in
Institutionen zu Gberprifen, wurde am 16. Marz 2010
— unter Federflhrung von palliative ch — der Schwei-
zerische Verein fir Qualitat in Palliative Care gegrin-
det. Dieser vergibt ein Label fUr die Qualitat in der
Palliative Care.

qualitépalliative®

Dazu wird die Leistungsqualitat stationarer und ambu-
lanter/mobiler Einrichtungen und Dienste flr Palliative

Care durch Auditorinnen und Auditoren vor Ort Uber-
pruft. Grundlage flr die Qualitatsprifung bilden die
entwickelten Qualitatskriterien. Im Zusammenhang
mit der Spitalplanung 2012 haben einzelne Kantone
Leistungsauftrage fur Palliative Care im akutstatio-
naren bzw. im Langzeitbereich an ein bestandenes
Audit geknipft.
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Versorgungsplanung in den Kantonen

Am 20. Januar 2012 fand im Rahmen der Teilprojekte
«Versorgung» und «Finanzierung» eine Informations-
veranstaltung fur die kantonalen Gesundheitsdirekti-
onen statt. Das Interesse war sehr gross. Den rund
50 Teilnehmenden wurden die Grundlagendokumente
der Nationalen Strategie prasentiert und Projekte aus
drei Kantonen vorgestellt. Die Diskussionen zeigte
deutlich, dass in den Bereichen Finanzierung und
Versorgung, aber auch Bildung und Sensibilisierung
noch Handlungsbedarf besteht. Als Unterstltzung fur
die Versorgungsplanung in den Kantonen wurden die
«Versorgungsstrukturen fir spezialisierte Palliative
Caren» erarbeitet.

3. Teilziel

«Kriterien fiir die Inanspruchnahme von unter-
stitzenden und spezialisierten Palliative-Care-
Leistungen sind festgelegt.»

Indikationskriterien fiir spezialisierte

Palliative Care

Unter der Leitung der GDK hat eine Expertengruppe
(bestehend aus Vertreterinnen und Vertretern ver-
schiedener spezialisierter Palliative-Care-Institutionen
sowie eines kantonalen Gesundheitsdepartements),
die «Indikationskriterien flr spezialisierte Palliative
Care» entwickelt.

Sie bilden die Vorgabe flr ein Entscheidungsinstru-
ment, wann der Beizug von spezialisierten Fach-



personen bzw. die Zuweisung in eine spezialisierte
Palliative-Care-Einrichtung angezeigt ist. Sie richten
sich in erster Linie an das Fachpersonal, welches
unheilbar kranke Patientinnen und Patienten in der
Grundversorgung behandelt (z.B. Hausarzte, Spitex,
Pflegeheim, Allgemeinspital).

4.2.2 Finanzierung
Oberziel

«Der Zugang zu Palliative-Care-Leistungen ist,
unabhangig vom soziookonomischen Status,
fir alle Menschen gewahrleistet.»

Allgemeine Beurteilung

Das Oberziel wurde nur teilweise erreicht. Die Erarbei-
tung von einheitlichen und sachgerechten Lésungen
zur Finanzierung — wie dies urspringlich vorgesehen
war — ist aufgrund der unterschiedlichen kantonalen
Regelungen und Abgeltungssysteme kaum maglich.
Jedoch wurde eine detaillierte Ubersicht der Palliati-
ve-Care-Leistungen und ihrer Finanzierung erarbeitet,
die viel zur Klarung und Orientierung beitragt.

Erreichen der Teilziele

Vorbemerkung

Die GDK und das BAG haben einen gemeinsamen
Bericht «Leistungen der Palliative Care in der Grund-
versorgung und im spezialisierten Bereich in der
ambulanten und stationaren Langzeitpflege und ihre
Finanzierung» erarbeitet. Der Bericht beschreibt de-
tailliert die Situation im Bereich der Finanzierung und
identifiziert die Hauptschwierigkeiten. Im Teil 1 des
Berichts wird aufgezeigt, welche Leistungen der Pal-
liative Care im Rahmen der Obligatorischen Kranken-
pflegeversicherung (OKP) vergltet werden. Im Teil 2
werden die Leistungen der Palliative Care beschrie-
ben, die durch andere Finanzierungstrager (Kantone,
Gemeinden und weitere) abgegolten werden mis-
sen, und diese wurden mit Beispielen illustriert.

1. Teilziel

«Die Leistungen der mobilen Palliative-Care-
Teams konnen bei entsprechendem Bedarf

von allen Menschen in Anspruch genommen
werden. Die Finanzierungszustandigkeiten der
Kantone, der OKP und der Patientinnen und
Patienten sowie der weiteren Kostentragern ist
geklart.»

Finanzierung der Leistungen der Mobilen
Palliative-Care-Teams

Zurzeit sind die Verantwortlichkeiten, die Organisa-
tionsstrukturen und der Auftrag von mobilen Pallia-
tive-Care-Teams nicht einheitlich festgelegt. In der
Schweiz existieren verschiedene Formen von mobilen
Teams. In der Westschweiz und im Tessin agieren die
«équipes mobiles» hauptsachlich in der «2. Linie».
Das heisst, sie unterstitzen die Leistungserbringer
der Grundversorgung mit spezialisiertem Palliative-
Care-Fachwissen und sind nicht direkt in der Patien-
tenbetreuung tatig. In der Deutschschweiz gibt es
eher Mischformen, wobei haufig auch die spezialisier-
te Palliativpflege am Patienten zum Téatigkeitsbereich
der mobilen Palliativdienste gehort. Dementspre-
chend unterscheidet sich auch die Finanzierung der
Leistungen von mobilen Palliative-Care-Teams. Der
Bericht der GDK und des BAG zur Finanzierung zeigt
Modelle und ihre Finanzierung aus verschiedenen
Kantonen auf. Die Erarbeitung einer sachgerechten
Losung ist aufgrund unterschiedlicher kantonaler
Regelungen nicht realisierbar.

2. Teilziel

«Die von ambulanten und in stationaren Lang-
zeitinstitutionen erbrachten Palliative-Care-
Leistungen konnen bei indiziertem Bedarf von
allen Menschen genutzt werden. Die Finanzie-
rungszustandigkeiten der Kantone, der OKP
und der Patientinnen und Patienten sowie
weiteren Kostentragern ist geklart.»
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Erganzung der Krankenpflege-Leistungsverordnung
Das BAG hat die Frage der Leistungslicken der Obliga-
torischen Krankenpflegeversicherung (OKP) geprtft und
eine Unsicherheit bei den Pflegeleistungen identifiziert.
Dabei handelt es sich um Koordinationsleistungen der
Pflegefachpersonen in komplexen Pflegesituationen.
Gestutzt auf diese Einschatzung wurde ein Vorschlag
zur Ergédnzung von Artikel 7 Absatz 2 Buchstabe a der
Krankenpflege-Leistungsverordnung (KLV) ausgearbei-
tet. Das Eidgendssische Departement des Innern (EDI)
hat die KLV per 1. Januar 2012 entsprechend angepasst.
Der Absatz heisst nun neu «Massnahmen der Abkla-
rung, Beratung und Koordination».

3. Teilziel

«Die im akutstationaren Bereich erbrachten
Leistungen der Palliative Care konnen bei Indi-
kation von allen Menschen in Anspruch genom-
men werden. Die Finanzierungszustandigkeiten
der Kantone, der OKP und der Patientinnen und
Patienten sowie weiteren Kostentragern sind
geklart.»

Tarifierung von Palliative-Care-Leistungen in
Palliativstationen und -kliniken

Fir spezialisierte Palliativstationen und -kliniken ist
die Situation bezlglich der Finanzierung ihrer Leis-
tungen heute schwierig. Da fir den Bereich der
spezialisierten Palliative Care keine gesamtschweize-
risch einheitliche Tarifstruktur vorliegt, missen die
traditionell kleinen Spitaleinheiten oder Institutionen
zeitaufwandige Einzelverhandlungen mit Leistungs-
tragern fihren. Deshalb verfolgt eine Arbeitsgruppe
unter Federfihrung von palliative ch das Ziel, fir die
spezialisierte Palliative Care eine leistungsbezogene,
gesamtschweizerisch einheitliche Tarifstruktur zu
schaffen. Dazu sind solide Datengrundlagen erfor-
derlich. Um diese zu erarbeiten, hat palliative ch

bei der Zircher Hochschule fir Angewandte Wis-
senschaften (ZHAW) einen Projektvorschlag fir ein
Patienten-Klassifikations-System Palliative Care in
Auftrag gegeben. Dieses soll spater als Grundlage fur
eine abgestufte Tarifierung dienen. Notwendig ist die
Einbindung dieser Arbeiten in SwissDRG. Dazu haben
erste Gesprache stattgefunden. Bis Ende 2012 soll
dem Verwaltungsrat von SwissDRG ein Antrag flr ein
entsprechendes Tarifprojekt unterbreitet werden.
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4. Teilziel

«Die im ambulanten Bereich erbrachten Leist-
ungen der Palliative Care sind bei indiziertem
Bedarf fiir alle Menschen zuganglich. Die Zu-
standigkeiten der Kantone und der OKP in Be-
zug auf die Finanzierung der Vernetzungs- und
Koordinationsleistungen in der Palliative Care
sind geklart.»

Vgl. Abschnitt zum 2. Teilziel
4.2.3 Sensibilisierung
Oberziel

«Die Bevolkerung in der Schweiz weiss um den
Nutzen von Palliative Care und kennt deren
Angebote.»

Allgemeine Beurteilung

Die Massnahmen wurden weitgehend umgesetzt.
Dennoch kann das Oberziel nicht als erreicht be-
trachtet werden. Palliative Care ist in der Bevolkerung
noch nicht umfassend bekannt. Auch bei Fachper-
sonen bestehen Informations- und Wissensltcken.

Erreichen der Teilziele
1. Teilziel

«Die Informationen zu Palliative Care sind ziel-
gruppenspezifisch aufbereitet und zuganglich.»

Kommunikationskonzept Palliative Care

Zu Beginn der Strategieumsetzung wurde ein Kom-
munikationskonzept erarbeitet. Dieses enthalt Kom-
munikationsziele, zentrale Botschaften und einen
Massnahmenkatalog. Ziel der Kommunikations-
massnahmen ist es, einerseits Gber die Umsetzung
der Nationalen Strategie zu informieren (Zielgruppe:
Fachpersonen, Institutionen) und andererseits in der
Bevolkerung den Wissensstand zu Palliative Care zu
erhohen. Im Rahmen der Umsetzung des Kommu-
nikationskonzepts wurden verschiedene Aktivitaten
verfolgt: 1) Erarbeitung einer Basisdokumentation
Uber Palliative Care, 2) Information Uber Palliative
Care mittels verschiedener Kanale, 3) Medienmonito-
ring.



1) Erarbeitung einer Basisdokumentation tber
Palliative Care
Auf der BAG-Website wurden zwei Faktenblatter
aufgeschaltet, die kurz und knapp das Wichtigste zur
«Nationalen Strategie Palliative Care» und zur ge-
sundheitspolitischen Bedeutung von Palliative Care
aufzeigen. Zudem wurden auf Grundlage von Diskus-
sionen in verschiedenen Gremien Kernbotschaften
festgelegt, die kurz und verstandlich die wichtigsten
Inhalte der Palliative Care erklaren.
Diese Kernbotschaften dienen als «Leitplanken», da-
mit Palliative Care einheitlich prasentiert werden kann.
In einem Pretest wurden diese Kernbotschaften auf
ihre Verstandlichkeit und Akzeptanz bei der Bevdlke-
rung Uberprift.

2) Information Uber Palliative Care mittels
verschiedener Kanale
Das BAG, die GDK und palliative ch informierten auf
ihren Webseiten sowie mittels Informationsmails und
Newsletter regelmassig Uber die Fortschritte bei der
Umsetzung der Nationalen Strategie Palliative Care.
Insgesamt wurden finf Medienmitteilungen ver-
sandt. Es konnten zudem in verschiedenen Publika-
tionen Artikel zur Palliative Care und zur Nationalen
Strategie veroffentlicht werden.

3) Medienmonitoring

Die Berichterstattung tber Palliative Care wurde
anhand eines Medienmonitorings kontinuierlich
Uber-prift. Es zeigte sich, dass das Thema Palliative
Care vor allem in der Deutschschweiz oft in Verbin-
dung mit anderen Themen (z.B. Berichte Uber as-
sistierten Suizid) in Erscheinung tritt. Auch besteht
ein Zusammenhang zwischen dem Ausmass der
Berichterstattung und dem Bestehen von Palliative-
Care-Angeboten. So sind zum Beispiel rund um die
etablierte Palliativversorgung im Kanton St. Gallen

einige Artikel in den regionalen Zeitungen erschienen.

In der franzosischen Schweiz wurde héaufiger als in
der Deutschschweiz Uber Leistungen von einzelnen
Institutionen oder von einzelnen Fachleuten, Angeho-
rigen und Freiwilligen berichtet.

Nationale Informationsplattform Palliative Care
Am 30. August 2010 wurde die «Nationale Informati-
onsplattform Palliative Care» www.palliative.ch auf-
geschaltet. Betroffene und interessierte Laien kénnen
sich auf der Website kundig machen, was Palliative
Care beinhaltet, wie die Finanzierung geregelt ist
oder welche Angebote in ihrer Region zur Verfligung
stehen. Fachpersonen finden Bildungsangebote,
Behandlungsempfehlungen oder Informationen zu
Forschungsaktivitaten. Die Publikumsseiten stehen in
Deutsch, Franzosisch und Italienisch zur Verfligung;
das Fachportal in deutscher, franzésischer und eng-
lischer Sprache. Es werden regelmassig Informati-
onen und interessante Beitrage zu einzelnen Themen
aufgeschaltet.

2. Teilziel

«Die Information erfolgt mittels einheitlicher
Definitionen und Botschaften.»

Broschiire «Unheilbar krank — und jetzt?»

Mit der Broschire «Unheilbar krank — und jetzt?»,
erarbeitet von BAG, GDK und palliative ch, steht den
Kantonen und Regionen ein fertiges Informationsmit-
tel zur Verfigung. Sie kdnnen die Broschlire mit ihren
regionalen Adressen erganzen und Ubernehmen die
Verteilung.

unheilbar krank =
und jetzt?

Die Druckkosten gehen zu Lasten der regionalen
Anbieter und wurden teilweise (oder ganz) von den
kantonalen Gesundheitsdepartementen Ubernom-
men. Bisher wurden in 11 Kantonen tber 200 000 Ex.
der Broschure verteilt.
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4.2.4 Bildung
Oberziel

«Die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen
und Freiwilligen verfiigen iiber die erforderli-
chen stufengerechten Kompetenzen in Palliati-
ve Care.»

Allgemeine Beurteilung

Wie geplant wurden die Massnahmen umgesetzt.
Mit dem Nationalen Bildungskonzept «Palliative Care
und Bildung» wurde ein wichtiger Schritt hin zur
Erreichung des Oberziels gemacht. Um das Ziel voll-
standig zu erflllen, muss die Umsetzung des Natio-
nalen Bildungskonzepts in den kommenden Monaten
und Jahren weitergefihrt werden.

Erreichen der Teilziele
1. Teilziel

«Ein gemeinsames Bildungskonzept zur Palliative
Care ist fiir alle Berufsgruppen entwickelt.»

Nationales Bildungskonzept «Palliative Care und
Bildung»

Gemeinsam mit den Vertreterinnen und Vertretern
der betroffenen Organisationen und massgeblichen
Akteuren erarbeiteten das BAG und das BBT ein Nati-
onales Bildungskonzept.

Nationales Bildungskonzept
«Palliative Care und Bildung»

Strategisches Grundlagenpapier (Empfehlungen)

Ziel des Konzepts ist es, ein strategisches Grundla-
genpapier in Abstimmung mit den «Nationalen Leitli-
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nien Palliative Care» vorzugeben. Es sollen Bildungs-
ziele zu Palliative Care (Empfehlungen) formuliert
werden, die einem gesamtschweizerischen Konsens
entsprechen.

Auf Grundlage dieser Bildungsziele sind auf den ver-
schiedenen Bildungsstufen entsprechende Lernziele/
Kompetenzen zu Palliative Care allenfalls anzupassen
respektive zu erarbeiten. Bei der Erarbeitung des
Konzepts wurde ein breiter Kreis von relevanten Ak-
teuren miteinbezogen: Im Rahmen eines «Sounding
Board» wurde das strategische Grundlagenpapier am
27. Mai 2011 mit rund 60 Teilnehmenden diskutiert.
Am 15. Dezember 2011 wurde das Konzept anlass-
lich einer Informationsveranstaltung vorgestellt.

Der Steuerausschuss Palliative Care hat das Nationale
Bildungskonzept am 19. Marz 2012 verabschiedet.

2. Teilziel

«Palliative Care ist integraler Bestandteil der
Aus-, Weiter- und Fortbildung der universitaren
Medizinalberufe und der nichtuniversitaren
Gesundheits- und Sozialberufe sowie weiterer
relevanter Berufsgruppen.»

Verortung der Kenntnisse und Kompetenzen zu
Palliative Care im Lernzielkatalog

Da rund 80 Prozent der Palliativversorgung von
Nicht-Spezialisten geleistet wird (vgl. Kap. 2.1),

ist es unerlasslich, dass diese Kernkompetenzen

im Medizinstudium breiter aufgenommen werden
(wie unter anderem bereits in Deutschland und in
Grossbritannien geschehen). Mit der Schweizerischen
Medizinischen Interfakultatskommission (SMIFK)
wurde deshalb vereinbart, Palliative-Care-Lernziele
im Schweizerischen Lernzielkatalog (SCLO) breiter zu
verankern. Am 9. Februar 2012 wurde eine Arbeits-
gruppe «Undergraduate Education Palliative Care»
einberufen, die sich unter anderem aus Vertrete-
rinnen und Vertretern der medizinischen Fakultaten
der Schweiz zusammensetzt. In dieser Arbeitsgruppe
wurden anhand einer Ist-Analyse der Handlungsbe-
darf an den verschiedenen medizinischen Fakultaten
eruiert und entsprechende Empfehlungen respektive
Ldsungen erarbeitet. Geméass dem Auftrag der SMI-
FK vom 26. Mai 2012 hat die Arbeitsgruppe zudem
zur Verankerung von Palliative Care im aktuellen



Lernzielkatalog (SCLO) Stellung genommen und auf-
gezeigt, wo und wie Palliative Care in Zukunft breiter
aufgenommen werden kdonnte. Anschliessend wurde
die Umsetzbarkeit der Ergebnisse durch die Vizede-
kane gepruft. Im November 2012 werden die Ergeb-
nisse der SMIFK prasentiert. Die Arbeitsgruppe wird
ab 2013 unter dem neuen Namen «Schweizerische
Fachgruppe Undergraduate Medical Education Pallia-
tive Care» (UMEPC) weiterhin zusammenarbeiten.

Verankerung in der arztlichen Weiter- und
Fortbildung

Mit der Fachgesellschaft Palliativmedizin und dem
Schweizerischen Institut fur arztliche Weiter- und
Fortbildung (SIWF) und verschiedenen Fachgesell-
schaften finden Gesprache statt, um zu klaren, wie
und in welchem Umfang die Palliativmedizin in den
Weiterbildungsgangen und den entsprechenden Wei-
terbildungsprogrammen verankert werden soll und
wie spezifisch spezialisiertes Fachwissen in Palliativ-
medizin in der arztlichen Weiterbildung situiert
werden kann.

Forum «Bildung und Arbeitswelt Palliative Care»
Zur Diskussion der Umsetzung des Nationalen Bild-
ungskonzepts in den verschiedenen Bildungsge-
fassen und auf den verschiedenen Bildungsstufen
wurde das Forum «Bildung und Arbeitswelt Palliative
Care» ins Leben gerufen. Es findet am 14. Dezember
2012 in Bern zum ersten Mal statt und soll in den
kommenden Jahren fortgeflhrt werden. Das Forum
soll als Austauschplattform dienen: Es soll ein fach-
licher Austausch ermaoglicht und erleichtert werden,
um einen koharenten Bildungsdiskurs im Bereich
Palliative Care auf nationaler Ebene zu etablieren.

Voranalyse fiir die institutionsinterne
Weiterbildung

Zum Thema Freiwillige und institutionsinterne Wei-
terbildung hat im Frihjahr 2010 ein «Runder Tisch»
mit allen relevanten Akteuren stattgefunden. Curaviva
erhielt das Mandat, einen Bericht (Voranalyse) zur
Forderung der Inhouse-Weiterbildung Palliative Care
flr Mitarbeitende ohne spezifische Ausbildung und/
oder mit Assistenzausbildung in Alters- und Pflege-
heimen, Institutionen fir Menschen mit Behinderung
und fur Spitex-Mitarbeitende (ohne Ausbildung) im
ambulanten Bereich unter Einbezug der massgeb-
lichen Akteure zu erarbeiten. Die Voranalyse wurde
Ende Oktober 2011 am «Runden Tisch» vorgestellt.

3. Teilziel

«Freiwillige verfiigen iiber Kompetenzen in
Palliative Care und erhalten zur Erfiillung ihrer
Aufgaben die notige Unterstiitzung.»

Konzept «Bildung und Support zu Freiwilligenar-
beit in der Palliative Care»

Caritas Schweiz und das Schweizerische Rote Kreuz
(SRK) erarbeiteten im Auftrag des BAG das «Natio-
nale Konzept Bildung und Support zur Freiwilligenar-
beit in Palliative Care». Darin wird die Rolle der Frei-
willigen in der Palliative Care definiert und es werden
Massnahmen flr einen verbesserten Einbezug vorge-
schlagen. Ende Oktober 2011 diskutierten 23 Fach-
leute am «Runden Tisch» die Frage, wie viel Bildung
es fur Freiwillige in der Palliative Care braucht. In den
darauffolgenden Abklarungen zur Weiterarbeit in die-
sem Thema zeigte sich, dass eine Beschrankung auf
Bildungsmassnahmen zu kurz greift. Deshalb wurde
2012 ein Mandat vergeben, um den Handlungsbedarf
im Bereich der formellen Freiwilligenarbeit*® zu Uber-
prufen, zu erweitern und zu priorisieren.

45 Die formelle oder institutionalisierte Freiwilligenarbeit bezeichnet Freiwilligentatigkeiten in geregelten und zielgerichteten Kontexten von Vereinen und Organisationen. Sie unter-
scheidet sich von informellen Formen der Freiwilligenarbeit, die starker im privaten und nachbarschaftlichen Kontext ausserhalb des eigenen Haushaltes stattfindet (vgl.
Stadelmann-Steffen Isabelle, Traunmiiller Richard et al. (2010): Freiwilligen-Monitor Schweiz 2010. Zirich, S. 28-29)
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425 Forschung
Oberziel

«Die Forschung zur Palliative Care ist etabliert.
Sie liefert Forschungsresultate hochstehender
Qualitat und wesentliche Beitrage zu gesell-
schaftlichen Fragen am Lebensende.»

Allgemeine Beurteilung

Die Teilziele und Massnahmen in diesem Teilprojekt
mussten Anfang 2011 angepasst werden. Grund
daflr waren mangelnde personelle Ressourcen zu
Beginn der Strategieumsetzung. Zudem hatte sich
herausgestellt, dass die urspringlich formulierten
Teilziele aufgrund der gegebenen Rahmenbedin-
gungen nicht erreicht werden konnten. Die neu
formulierten Ziele und Massnahmen wurden in den
darauffolgenden Monaten angegangen und umge-
setzt. Vor allem die Vernetzung von Forschenden in
der Schweiz konnte verbessert werden.

Nationales Forschungsprogramm «Lebensende»
(NFP 67)

Parallel zur Erarbeitung der «Nationalen Strategie Pal-
liative Care» wurde unter der Federfiihrung des BAG
ein Vorschlag fur ein Nationales Forschungsprogramm
(NFP) verfasst. Der Bundesrat beauftragte im Frihjahr
2010 den Schweizerischen Nationalfonds (SNF) mit der
Durchfiihrung des NFP 67 «Lebensende». Es zielt mit
seinem Budget von 15 Mio. Franken darauf ab, neue
Erkenntnisse Uber die letzte Lebensphase sowie die
sozialen, 6konomischen, institutionellen, rechtlichen
und kulturellen Bedingungen im Zusammenhang mit
dem Sterben in der Schweiz zu gewinnen.*s

Lehrstuhl und Forderprogramm Palliative Care
der SAMW

Die Schweizerische Akademie der Medizinischen
Wissenschaften (SAMW) hat auf Anfrage des BAG
ihre Mdglichkeiten der Forschungsforderung in
Palliative Care geprift. Im Herbst 2012 hat sie den
Entscheid gefallt, das Projekt «Unterstltzung der
Forschung in Palliative Care» auf Januar 2013 umzu-
setzen. Dieses Projekt zielt auf den nachhaltigen
Ausbau der Forschungskompetenzen und -ressourcen
im Bereich Palliative Care und besteht aus zwei Tei-

len, die voneinander unabhangig sind: Die Schaffung
einer «Stiftungsprofessur Palliativmedizin» an einer
Medizinischen Fakultat mit langfristiger Ubernahme
und zweitens die Lancierung eines Forschungsfor-
derprogramms «Forschung in Palliative Care». Das
Forderprogramm stellt Gber einen Zeitraum von finf
Jahren jahrlich 2 Mio. Franken zur Verfligung. Beim
Forderprogramm sind verschiedene Forderinstru-
mente vorgesehen wie Anschubfinanzierung (z.B. zur
Konkretisierung von Projektideen, Durchfihrung von
Pilotprojekten und Evaluationen), Projektunterstut-
zung, personenbezogene Stipendien sowie Unterstit-
zung von Fortbildungsangeboten.

Erreichen der Teilziele
1. Teilziel

«Eine nationale Informations- und Koordinati-
onsplattform fiir die Forschung in der Palliative
Care ist aufgebaut.»

Forschungsplattform Palliative Care

Die Forschungsplattform Palliative Care hat zum Ziel,
die Forschenden in der Schweiz zu informieren und zu
vernetzen. Sie soll einen fachlichen und wissenschaft-
lichen Austausch zu Forschungsaktivitdten ermaglichen.

palliative care forschung schweiz
recherche soins palliatifs suisse
ricerca cure palliative svizzera
palliative care research switzerland

In der franzosischen und italienischen Schweiz hat sich
die «plateforme latine de recherche en soins palliatifs et
fin de vie» (plrsp) bereits seit geraumer Zeit etabliert.
Im Frihjahr 2011 wurde eine eigene Internetseite
aufgeschaltet (www.plrsp.ch). In der Deutschschweiz
fand die Kick-Off-Veranstaltung fir den Aufbau einer
analogen Plattform unter Federfiihrung von BAG und
palliative ch im September 2011 statt.

An dieser Veranstaltung wurde eine interdisziplinare
Arbeitsgruppe ins Leben gerufen, welche die
konzeptionellen und inhaltlichen Aufbauarbeiten der

46 Vgl. www.nfp67.ch, Nationales Foschungsprogramm «Lebensende»
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Forschungsplattform Deutschschweiz in Angriff ge-
nommen hat und den Kontakt zur «plateforme latine»
sicherstellt. Ein weiteres Forschungstreffen im Juni
2012 stiess ebenfalls auf grosses Interesse.

2. Teilziel

«Die Erhebung statistischer Grundlagen zur
Palliative Care ist auf Stufe Bund/Kantone uiber-
priift und angepasst. Bestehende statistische
Grundlagen sind vermehrt in Bezug auf Pallia-
tive Care ausgewertet.»

Statistische Datensituation im Bereich

Palliative Care

Um einen Uberblick iiber die aktuelle Datensituation
zu erhalten, hat das Bundesamt fir Statistik (BFS) die
bestehenden nationalen Statistiken mit Blick auf Va-
riablen zu Palliative Care Uberprift (Stand Dezember
2011). Bertcksichtigt wurden dabei aber nicht nur die
nationalen Statistiken, sondern auch kantonale und
regionale Datenquellen. Der Bericht zeigt auf, dass
insgesamt sowohl in der Bundesstatistik als auch bei
den kantonalen Stellen sehr wenige Informationen
zum Thema Palliative Care vorliegen.

4.2.6 Ubergreifendes Teilprojekt
Oberziel

«Die Voraussetzungen fiir die Umsetzung der
Nationalen Strategie Palliative Care sind mittels
geeigneter Instrumente geschaffen.»

Allgemeine Beurteilung

Das Oberziel ist erreicht. Die festgelegten Massnah-
men wurden umgesetzt. Mit den «Nationalen Leit-
linien Palliative Care» wurde eine wichtige Vorausset-
zung zur Foérderung der Palliative Care in der Schweiz
geschaffen.

Langerfristige Verankerung von Palliative Care in
der Schweiz

Im Laufe der Umsetzung der Nationalen Strategie
Palliative Care hat sich gezeigt, dass die Ressourcen
der Fachgesellschaft palliative ch und ihrer Mitglieder
nicht ausreichen, um die ihr zugedachten Aufgaben
bewaltigen zu konnen. Auch im Hinblick auf den Ab-

schluss der «Nationalen Strategie Palliative Care
2013-2015» ist deshalb das Uberdenken der Struk-
turen, der Arbeitsteilung und der Umsetzungsplanung
notwendig. Damit sich palliative ch wieder vermehrt
auf ihre Kernaufgaben konzentrieren kann, zeichnet
sich als mogliche Losung die Auslagerung gewisser
operativer Aufgaben an eine neu zu griindende Orga-
nisation ab. Das BAG hat deshalb der Fachhochschule
Nordwestschweiz (FHNW), Institut fir Nonprofit-
Management, den Auftrag zur Erarbeitung eines
Konzeptpapiers erteilt. In diesem Konzept wurden in
Zusammenarbeit mit palliative ch die Aufgaben eines
neuen Koordinationszentrums Palliative Care Schweiz
(Arbeitstitel), die Organisation und die Anforderungen
an die Organisationsstruktur definiert sowie die Vor-
und Nachteile verschiedener Organisationsformen und
Finanzierungsmoglichkeiten aufgezeigt.

Erreichen der Teilziele
1. Teilziel

«In der Schweiz bestehen nationale Grundsat-
ze (Guidelines) zur Palliative Care, die von den
Akteuren der Palliative Care anerkannt sind und
vertreten werden.»

Nationale Leitlinien Palliative Care
Das wichtigste Resultat im Ubergreifenden Teilprojekt
sind die «Nationalen Leitlinien Palliative Care».

Nationale Leitlinien
Palliative Care

Sie definieren Palliative Care und formulieren die
Grundwerte und Prinzipien, beschreiben die Zielgrup-
pen, die Behandlungs- und Betreuungssettings sowie
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die Leistungserbringer von Palliative Care. Die Nati-
onalen Leitlinien haben zum Ziel, die Akzeptanz der
Palliative Care zu verbessern und deren Verankerung
in unterschiedlichen Bereichen der Gesellschaft zu
fordern. Deshalb wurde unter der Leitung des BAG
bei der Erarbeitung ein breiter Kreis an Akteuren aus
der ganzen Schweiz miteinbezogen. Insgesamt haben
sich Uber 100 Organisationen an der Erarbeitung
beteiligt. Damit konnte zum ersten Mal ein nationaler
Konsens dartber erreicht werden, was Palliative
Care beinhaltet. Die Leitlinien wurden am 21. Okto-
ber 2010 vom «Dialog Nationale Gesundheitspolitik»
verabschiedet und inzwischen fast 10°000 Mal in drei
Landessprachen verteilt.

2. Teilziel

«Der Informationsaustausch zwischen den
nationalen Akteuren der Palliative Care und der
Wissenstransfer zwischen Wissenschaft und
Praxis («putting evidence into practice») sind
gewahrleistet.»

Nationale Palliative-Care-Tagungen

Am 1. und 2. Dezember 2010 fand in Biel die erste
Nationale Palliative-Care-Tagung mit rund 600 Fach-
leuten aus den Bereichen Medizin, Pflege, Sozialar-
beit, Psychologie, Seelsorge usw. sowie Vertretern
von Bund und Kantonen statt. Dabei wurde mit Pra-
xisbeispielen Uberzeugend dargestellt, wie eine gute
Vernetzung die Versorgung in der letzten Lebens-
phase verbessern kann. Auch die Hindernisse bei der
Vernetzung wurden deutlich: ungeklarte Finanzierung
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insbesondere von Koordinationsleistungen, fehlende
Rollenklarung und nicht definierte Ablaufe.

Am 13. und 14. November 2012 findet, wiederum in
Biel, die zweite Nationale Palliative-Care-Tagung zum
Thema «Palliative Care: nationale Strategie — regio-
nale Integration» statt.

3. Teilziel

«Die Wirksamkeit und Zweckmassigkeit der
Massnahmen wird regelmassig evaluiert.»

Evaluation der Umsetzung der Nationalen
Strategie Palliative Care 2010-2012

Im Rahmen einer Selbstevaluation wurden im Herbst
2011 die Konzeption und der Stand der Umsetzung
der «Nationalen Strategie Palliative Care» sowie ihre
Wirkungen analysiert. Ziel der Selbstevaluation war
die Optimierung der Umsetzung und der Zielerrei-
chung. Der Zeitpunkt der Selbstevaluation wurde so
gewahlt, dass die Weichen fir allfallige Kursanpas-
sungen bzw. eine sich abzeichnende Weiterflihrung
frihzeitig gestellt werden konnen (vgl. Kap. 4.1.1).



b Handlungsbedarf 2013-2015

Die Bilanz der «Nationalen Strategie Palliative Care
2010-2012» zeigt, dass viele der geplanten Massnah-
men umgesetzt wurden. Wichtige Grundlagendoku-
mente wurden erarbeitet, womit eine gute Basis fir
die Forderung und Verankerung von Palliative Care
in der Schweiz gelegt ist. Nun geht es darum, diese
Grundlagen in allen Bereichen der Gesundheitsversor-
gung und des Bildungswesens zu implementieren.
Der Handlungsbedarf fir die Fortsetzung der Stra-
tegie in den Jahren 2013 bis 2015 wurde anhand
der Arbeiten in den vergangenen drei Jahren, den
Ergebnissen der Selbstevaluation, den Rickmel-
dungen und Gesprachen mit zahlreichen beteiligten
Akteuren sowie einer Sichtung der aktuellen Litera-
tur ermittelt. Ausserdem fand am 30. Mai 2012 ein
«Strategie-Forum Palliative Care» statt, an dem rund
60 Vertreterinnen und Vertreter der Kantone sowie
verschiedener Organisationen teilgenommen haben.
In funf Kleingruppen wurden hier Anregungen und
Vorschlage eingebracht, die in den hier aufgezeigten
Handlungsbedarf eingeflossen sind.

5.1 Allgemeine Beurteilung

Im Hinblick auf eine effiziente und nachhaltige Umset-
zung in der zweiten Strategiephase und unter Berlick-
sichtigung der zur Verfligung stehenden Ressourcen
sind Anpassungen im Bereich der Projektorganisation
sowie der langfristigen Verankerung von Palliative Care
notwendig.

5.1.1 Anpassen der Projektorganisation

Es hat sich gezeigt, dass zwischen den sechs Teilpro-
jekten der ersten Strategiephase grosse Synergien
und Abhangigkeiten bestehen. Um der unerlass-
lichen Vernetzung zwischen den Themenbereichen
besser Rechnung zu tragen und die Ressourcen zu
blindeln, ist es zielfGhrender, die Teilprojekte «Ver-
sorgung» und «Finanzierung» sowie «Bildung» und
«Forschung» zusammenzulegen. Das Thema «Frei-
willigenarbeit» wurde in der Strategie bislang nur
unter dem Teilprojekt «Bildung» berlcksichtigt. Wie
sich herausgestellt hat, greift dieser Ansatz zu kurz.
Deshalb soll in der Fortsetzung der Strategie die for-
melle Freiwilligenarbeit als eigenes Teilprojekt gefihrt
werden.

5.1.2 Sicherstellen der langfristigen Veranke-

rung von Palliative Care in der Schweiz
Wie in der Einleitung festgehalten, ist es das Ziel
dieser Strategiefortsetzung, dass die Aufgaben nach
Abschluss dieser Phase — unter der Berlcksichtigung
der Zustandigkeiten von Bund (Bildung, Forschung)
und Kantonen (Versorgung) — soweit maglich in die
bestehenden Regelstrukturen Uberfihrt werden
kénnen. Zusammen mit den wichtigsten Partnern
der Strategie wie der Fachgesellschaft palliative ch
ist deshalb in den kommenden zwei bis drei Jahren
eine Struktur aufzubauen, die nach Abschluss der
«Nationalen Strategie Palliative Care» die langfristige
Verankerung der Férderung von Palliative Care in der
Schweiz weiterhin sicherstellt.

5.2 Versorgung und Finanzierung

Die Befragung der Kantone zum Stand der Umsetzung
von Palliative Care (vgl. Kap. 4.1.2) hat gezeigt, dass im
Bezug auf die Versorgung und Finanzierung noch viel
Handlungsbedarf besteht.

5.2.1 Forderung von Palliative Care in der
Grundversorgung

Im Hinblick auf die demografische Entwicklung ist
davon auszugehen, dass immer mehr geriatrische
Patientinnen und Patienten Palliative Care bendtigen
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werden. Diese werden in erster Linie von ihrem Haus-
arzt und der regionalen Spitex oder dem Pflegeteam
in einer Institution der Langzeitpflege betreut. Spezia-
listen werden bedarfsweise zugezogen.*’

In den vergangenen drei Jahren der Umsetzung der
«Nationalen Strategie Palliative Care» wurde der
Schwerpunkt eher auf die spezialisierte Palliative
Care gelegt. Viele Rickmeldungen von Leistungser-
bringern, unter anderem auch am «Strategie-Forum
Palliative Care» vom 30. Mai 2012, haben gezeigt,
dass jetzt die gleichen Anstrengungen fur den Be-
reich der palliativen Grundversorgung notwendig sind.
Dies bestatigt auch eine umfassende Delphi-Studie
aus Deutschland, in der die wichtigsten Handlungs-
felder zur Férderung von Palliative Care empirisch
ermittelt wurden. Die Zusammenarbeit zwischen
spezialisierten Palliative-Care-Diensten und den
Leistungserbringern der Grund-versorgung sowie die
Starkung der palliativen Grundversorgung durch Aus-
bildung und Aufklarung stehen ganz zuoberst.*®

Definition von Palliative Care in der Grundver-
sorgung und Indikationskriterien

Als wichtige Voraussetzung, um die palliative Grundver-
sorgung zu férdern, wurde von verschiedenen Akteuren
die Erarbeitung einer gemeinsamen Definition genannt.
Sie soll zum Beispiel klaren, was eine Palliativpatientin
in einem Pflegeheim von einer «normalen» Patientin
unterscheidet, wie die Hausarztin erkennt, dass ein
Patient Palliative Care bendtigt, oder welche Pflege-
leistungen der Spitex spezifisch als Palliative-Care-
Leistungen gelten. Diese Definitionen sind die Grund-
lage, um Palliative Care sichtbar und fassbar zu machen
und somit breit zu verankern.

Mehrfach wurde zudem der Bedarf nach Indikationskri-
terien fur Palliative Care in der Grundversorgung geaus-
sert. Analog zu den bestehenden «Indikationskriterien
flr spezialisierte Palliative Care» soll damit ein Arbeits-
instrument zur Verfiigung stehen, welches das «Erken-
nen» von Palliative-Care-Patientinnen und -Patienten fir
die Leistungserbringer der Grundversorgung erleichtert.

Palliative Care in der stationaren Langzeitpflege
und im ambulanten Bereich

Europaweit leben immer mehr betagte Menschen in
Pflegeheimen, die schwere Krankheiten oder Behinde-
rungen aufweisen.*® Die demographische Entwicklung
und der Fortschritt in der Medizin fihren bei mehr
Patientinnen und Patienten mit chronischen Krankheiten
zu komplexen Situationen am Lebensende. Dies wird in
der Studie «Pflegebedurftigkeit und Langzeitpflege im
Alter» des Obsan bestétigt.®® Sie zeigt, dass die Zu-
kunft der Pflege von betagten Menschen nicht nur von
einem Anstieg der Anzahl betagter pflegebeddrftiger
Menschen gepragt wird, sondern, dass eine Verlage-
rung stattfindet: die alteren Menschen bleiben langer
zu Hause und gehen erst in ein Pflegeheim, wenn der
Pflegebedarf sehr hoch ist. Dies ist insbesondere bei
Mehrfacherkrankungen und der damit verbundenen
Behandlung der Fall.

Die Bewohnerinnen und Bewohner von Pflegeheimen
oder ahnlichen Institutionen leiden haufig unter ver-
schiedenen Krankheiten, darunter Krebserkrankungen,
aber auch Demenzerkrankungen, neurologischen Lei-
den, Rheumatismus, etc. Diese Krankheiten verlaufen
nicht unbedingt todlich. Sie kénnen jedoch schwerwie-
gende psychische und physische Auswirkungen haben,
die ohne Palliative Care nur schwer zu kontrollieren
sind.

Finanzierung von Palliative Care in der
Grundversorgung

Im Rahmen der Anhérung zur Anpassung von Art. 7 der
Krankenpflege-Leistungsverordnung (KLV) wurde mo-
niert, dass der Aufwand fir die Pflege von Palliativpati-
entinnen und -patienten die héchste Pflegebedarfsstufe
(220 Minuten pro 24 Stunden) Uberschreitet. Dieser
Einwand soll im Rahmen der vorgesehenen Evaluation
der Neuordnung der Pflegefinanzierung zu einem spé-
teren Zeitpunkt diskutiert werden. So ist im Kommentar
zu den im Rahmen der Pflegefinanzierung vorgese-
henen Anderungen der Obligatorischen Krankenpfle-
geversicherung (OKP) vom 10. Juni 2009 festgehalten:

47 Kunz Roland (2012): Palliative Care und Geriatrie — was ist gemeinsam, was nicht? In: Therapeutische Umschau 69(2), S. 116

48 Behmann Mareike, Jinger Saskia, Radbruch Lukas, Schneider Nils (2012): Public health actions to improve palliative care in Germany: Results of a three-round Delphi study.

In: Health Policy 106, S. 303-312

49 Pott Murielle, Debons Jérome (2011): Mourir en institution : impact sur le vivre-ensemble, In: Tagungsbericht des 1. Internationalen frankophonen Kongresses der Palliative Care
vom 28. bis 30 Juni 2011, Lyon http://congres.sfap.org/sites/default/files/pdf/Lyon2011/actes2011.pdf

50 Francois Hopflinger, Lucy Bayer-Oglesby, Andrea Zumbrunn (2011): Schweizerisches Gesundheitsobersvatorium. Pflegebedirftigkeit und Langzeitpflege im Alter, Aktualisierte

Szenarien fur R+die Schweiz, S.136

52 Vgl. Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin und Deutscher Hospiz- und PalliativVerband (2012): Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen im hohen Lebens-
alter in Pflegeeinrichtungen. Grundsatzpapier zur Entwicklung von Hospizkultur und Palliativversorgung in stationaren Einrichtungen der Altenhilfe. Berlin
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«In Bezug auf Leistungsdefinition und -umfang ist zu
erganzen, dass eine Uberpriifung zu einem spéateren
Zeitpunkt erfolgen wird. Insbesondere wird dabei zu kla-
ren sein, ob die BedUrfnisse von pflegebedurftigen Per-
sonen, die Palliativpflege oder Pflege bei demenziellen
Krankheiten bendtigen, angemessen berlcksichtigt und
gegebenenfalls Anpassungen notwendig sind.»®'

Im Hinblick auf diese Evaluation ware es empfehlens-
wert, bereits heute eine wissenschaftlich fundierte
Messung des Zeitaufwandes fir die Pflege von Pallia-
tivpatientinnen und -patienten in der stationdren Lang-
zeitpflege sowie im ambulanten Bereich durchzufih-
ren. Voraussetzung dafir ist die Erarbeitung der oben
beschriebenen Definition von Palliative Care.

5.2.2 Forderung von Palliative Care im
spezialisierten Bereich

Wie bereits erwahnt, wurde der Schwerpunkt der
«Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012» im
Bereich «Versorgung» auf die spezialisierte Palliative
Care gelegt. Mit den «Indikationskriterien fir speziali-
sierte Palliative Care» und den «Versorgungsstrukturen
fUr spezialisierte Palliative Care» wurden wichtige
Grundlagendokumente erarbeitet, um spezialisierte
Palliative Care zu férdern. Die Befragung der Kantone
im Herbst 2011 hat zwar gezeigt, dass spezialisierte An-
gebote wie Palliativstationen oder -kliniken, spezialisier-
te Hospize im stationaren Langzeitbereich oder Mobile
Palliative-Care-Teams noch nicht in der ganzen Schweiz
zur Verfligung stehen. Jedoch konnten mit der Natio-
nalen Strategie wichtige Impulse zur Férderung solcher
Angebote gesetzt werden. Im Rahmen der Plattform
fUr die Kantone (vgl. Kap. 5.2.4) sollen diese Aktivi-
taten fortgefihrt werden. Weiterhin Handlungsbedarf
besteht in Bezug auf die Finanzierung von Palliative-
Care-Leistungen in Spitalstrukturen mit Palliative-Care-
Auftrag (Palliativstationen oder -kliniken) sowie hinsicht-
lich der Palliative Care in der spezialisierten stationaren
Langzeitpflege.

Erarbeitung eines Patientenklassifikationssystems
Im Rahmen der «Nationalen Strategie Palliative Care
2010-2012» wurde die Erarbeitung eines Patien-
tenklassifikationssystems flr die Finanzierung von
Palliative-Care-Leistungen in Spitalstrukturen mit
Palliative-Care-Auftrag (Palliativstationen oder -kli-
niken) aufgenommen. Diese Arbeiten missen in den
kommenden Monaten weitergefuhrt werden.

Palliative Care in der Padiatrie

Wo Kinder Palliative Care bendtigen — sei dies aufgrund
von onkologischen Erkrankungen, Unfallfolgen, Ge-
burtsgebrechen, schweren Behinderungen oder in der
Neonatologie (extreme Frih- oder Mangelgeburten)
—handelt es sich angesichts der spezifischen padiat-
rischen Bedlrfnisse um komplexe Situationen. Man
denke an den Entwicklungsaspekt bei Kindern, an die
Kommunikation sowie an den Einbezug der Eltern und
die Auswirkungen, welche solche Situationen auf die
Geschwister haben.5? Um Palliative Care in der Padi-
atrie zu fordern, ist zuerst eine Analyse der aktuellen
Situation, der Bedirfnisse und der bestehenden Res-
sourcen und Angebote notwendig. Darauf basierend
kénnen weitere Massnahmen abgeleitet werden.

5.2.3 Vernetzung und Austausch zwischen

den Kantonen
Am 20. Januar 2012 fand im Rahmen der Teilprojekte
«Versorgung und Finanzierung» der «Nationalen Strate-
gie Palliative Care» eine Informationsveranstaltung fur
die fur Palliative Care zustandigen Vertreterinnen und
Vertreter der kantonalen Gesundheitsdirektionen statt.
Alle Kantone waren vertreten. Es zeigte sich, dass so-
wohl grosses Interesse am Thema als auch ein Bedrf-
nis nach besserer Vernetzung und vermehrtem Informa-
tionsaustausch bestehen. Deshalb soll diese Plattform
ausgebaut und institutionalisiert werden.

51 Verordnung vom 29. September 1995 (ber Leistungen in der Obligatorischen Krankenpflegeversicherung (OKP). Vorgesehene Anderungen per 1. August 2009 (andere Anderungen)
und 1. Juli 2010 (Pflegefinanzierung). Anderungen und Kommentar im Wortlaut. Bern, 10. Juni 2009

52 Vgl. BAG und GDK (2011): Indikationskriterien fur spezialisierte Palliative Care. Bern, S. 24
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Im Rahmen dieser Austausch- und Informationsplatt-
form kdnnen die Kantone bei der Umsetzung von
Palliative-Care-Versorgungsstrukturen unterstitzt
werden. Dies betrifft zum Beispiel die Bereitstellung
eines flachendeckenden Angebotes, die Sicherstel-
lung eines gleichwertigen Zugangs, die Gewahrlei-
stung einer kontinuierlichen Pflege und Behandlung
oder die Entwicklung von regionalen und kantonalen
Synergien. Die Erarbeitung einer Webplattform
konnte die kantonalen Verantwortlichen dabei unter-
stltzen und Informationen Uber den aktuellen Stand
der Umsetzung bereitstellen. An zwei bis drei jahr-
lichen Treffen kdnnten sich die kantonalen Verantwort-
lichen zudem Uber aktuelle Themen austauschen.

5.2.4 Fazit

Der Schwerpunkt der «Nationalen Strategie Palliati-
ve Care» in den Bereichen «Versorgung und Finan-
zierung» sollte fir die kommenden Monate auf die
palliative Grundversorgung gelegt werden. Mit der
Erarbeitung einer Definition von Palliative Care in

der Grundversorgung konnte Palliative Care besser
fassbar und damit auch sichtbar gemacht werden.
Das sind wesentliche Voraussetzungen dafir, dass

alle schwerkranken und sterbenden Menschen in der
Schweiz Zugang zu Palliative Care erhalten. Um die
Umsetzung von Palliative Care in den Kantonen und Re-
gionen zu fordern, ist es sinnvoll, eine Plattform fir den
Austausch und die gegenseitige Vernetzung zu bieten.

5.3 Bildung und Forschung

In den kommenden Jahrzehnten ist mit einer markanten
Zunahme alterer Menschen mit altersbedingten, oft
chronischen Krankheiten und Mehrfacherkrankungen

zu rechnen. Aufgrund dieser Entwicklung wachst der
Bedarf an professionellen medizinischen, pflegerischen,
therapeutischen und psychosozialen Leistungen. Die
Nachfrage nach qualifizierten Gesundheitsfachpersonen
und Forschungsgrundlagen nimmt zu.5® Ohne adaquate

Massnahmen im Bildungs- und Forschungsbereich
lassen sich die Herausforderungen im Gesundheits-
und Sozialsystem nicht anpacken.

5.3.1 Implementierung Nationales
Bildungskonzept

Das Nationale Bildungskonzept «Palliative Care und
Bildung», das am 19. Marz 2012 vom Steueraus-
schuss Palliative Care verabschiedet wurde, zielt auf
die Starkung der Berufskompetenzen in Palliative
Care. Es bildet die strategische Grundlage zur Imple-
mentierung von Bildungszielen in der Aus- und Wei-
terbildung zur Erlangung von stufengerechten Kom-
petenzen in der Palliative Care. Diese umfassen die
berufliche Grundbildung, die héhere Berufsbildung,
die Hochschulstufe und die Weiterbildung.

Eine Herausforderung sind abgestimmte und stufen-
gerechte, am Bedarf und an der Aufgabenteilung in
der Praxis ausgerichtete Lernziele und Kompetenzen
fir Fachpersonen auf allen Bildungsstufen.

Forum «Bildung und Arbeitswelt Palliative Care»
Unter der Federfiihrung des BAG und BBT wird das
Forum «Bildung und Arbeitswelt Palliative Care»

am 14. Dezember 2012 erstmals stattfinden. Es

soll den Austausch Uber alle Bildungsstufen hinweg
ermodglichen und ist ein zentraler Erfolgsfaktor fir

die Umsetzung des nationalen Bildungskonzepts. Die
Verankerung von Bildungsstandards — in allen fir die
Palliative Care wesentlichen Aus- und Weiterbildungs-
angeboten — ist eine wichtige Voraussetzung fur
adaquate Palliative-Care-Leistungen in der Gesund-
heitsversorgung, insbesondere in der medizinischen
Grundversorgung. Damit die Ziele des nationalen Bil-
dungskonzepts fur alle relevanten Berufsgruppen der
palliativen Versorgung umgesetzt werden, braucht es
eine kontinuierliche Begleitung der Verantwortlichen
auf allen Bildungsstufen. Das Forum «Bildung und Ar-
beitswelt Palliative Care» muss deshalb auch in den
kommenden Jahren weitergefihrt werden.

53 Geméss dem Schweizerischen Gesundheitsobservatorium (Obsan) benétigen die Institutionen im Gesundheitswesen bis 2020 25'000 zuséatzliche qualifizierte Fachkrafte
(Schweizerisches Gesundheitsobservatorium (Obsan) (2009): Medienmitteilung vom 26. Februar 2009, Neuenburg
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5.3.2 Universitare Bildung

Auf der universitaren Stufe lag der Fokus in den ver-
gangenen drei Jahren auf den Medizinalberufen. 2012
wurden Vorarbeiten zur Verankerung von Palliative-Care-
Lernzielen im Schweizerischen Lernzielkatalog (SCLO)
aufgenommen. Ziel dieser Arbeiten ist es, zukinftig
Palliative Care im Grundstudium der Medizinalberufe
als obligatorisches Prifthema fir alle Studierenden zu
verankern. Inhalte der Palliativmedizin sind im SCLO
zwar formuliert, aber im Detaillierungsgrad nicht ausrei-
chend, um inhaltlich und organisatorisch (Stundenzahl,
Lehrformate) in der ganzen Schweiz eine vergleichbare
Ausbildung im Fach Palliativmedizin zu gewahrleisten.
Auch in der arztlichen Weiterbildung sollen die bereits
aufgenommenen Arbeiten vorangetrieben werden, da-
mit das Ziel der Verankerung von Palliativmedizin in der
Aus-, Weiter- und Fortbildung der Arztinnen und Arzte
erreicht wird.

Weitere relevante Berufsgruppen auf
universitarer Bildungsstufe

Palliative Care basiert auf der Zusammenarbeit von
verschiedenen Berufsgruppen. Je nach BedUrfnis des
kranken Menschen und seiner nahestehenden Be-
zugspersonen werden Fachpersonen verschiedener
Sozial- und Psychologieberufe, der Seelsorge oder
weitere Berufe beigezogen.® Deshalb ist es notwen-
dig, dass Palliative Care kiinftig in weiteren fur die
Palliativversorgung relevanten Berufsgruppen auf
universitarer Bildungsstufe gefordert wird.

5.3.3 Nicht-universitare Bildung

Analog zu den universitaren Berufsgruppen gilt es, die
Kompetenzen in Palliative Care auf den verschiedenen
Bildungsstufen und Fachrichtungen der nicht-universi-
taren Bildung zu starken. Heute bestehen in der Pflege
und in der sozialen Arbeit ausreichend Weiterbildungs-
angebote in Palliative Care. Eine Herausforderung sind
abgestimmte und stufengerechte, am Bedarf und an
der Aufgabenteilung in der Praxis ausgerichtete Lern-
ziele und Kompetenzen flr Fachpersonen auf allen
Bildungsstufen, die von einem gesamtschweizerisch

einheitlichen Verstandnis von Palliative Care ausgehen.
Zurzeit bestehen diesbezlglich noch unterschiedliche
Vorstellungen. Die Teilnehmenden des «Strategie-
Forums Palliative Care» waren sich am 30. Mai 2012
einig, dass die Zielgruppe der nicht-universitaren
Bildungsgange in der zweiten Strategiephase verstarkt
berlcksichtigt werden soll. Daflir missen sowohl der
Handlungsbedarf mit den Verantwortlichen aus den
jeweiligen Bereichen ermittelt als auch die bereits
bestehenden Lernkompetenzen in Palliative Care, wo
notwendig, angepasst oder erganzt werden. Das Na-
tionale Bildungskonzept «Palliative Care und Bildung»
gibt den Rahmen im Sinne von Empfehlungen vor, wie
Palliative Care in den verschiedenen Bildungsrichtungen
auf den Stufen Fachhochschule und héhere Berufsbil-
dung sowie in der beruflichen Grundbildung geférdert
werden kann.

Verankerung in der Aus- und Weiterbildung der
nicht-universitiaren Gesundheits- und Sozialbe-
rufe und weiterer relevanter Berufsgruppen

Im Bereich der Fachhochschulen soll Uberprift werden,
ob aufgrund des Nationalen Bildungskonzepts in den
Aus- und Weiterbildungen gegebenenfalls Anpassungen
bzw. Erganzungen bezlglich Palliative Care notwendig
sind. Im Bereich der Berufsbildung geht es darum,
dass die Verbundpartner, im Speziellen die Organisati-
onen der Arbeitswelt (OdASanté, SAVOIRSOCIAL etc.)
Uberprifen, ob es in den einzelnen Ausbildungsgangen
der beruflichen Grundbildung und der hoheren Berufs-
bildung Anpassungen bzw. Ergdnzungen zu den bereits
bestehenden Kompetenzen in Palliative Care braucht.

Weiterbildung von Mitarbeitenden

ohne Fachausbildung

Palliative-Care-Versorgung betrifft alle Bildungsstufen.
Bildungsmassnahmen missen auch diejenigen
Leistungserbringer erreichen, die Uber keine Fachaus-
bildung verfigen und/oder in der formellen Freiwilli-
genarbeit tatig sind. Diese Zielgruppen sind nicht in
der Schweizer Bildungssystematik abgebildet, da sie

54 Vgl. BAG und GDK (2011): Nationale Leitlinien Palliative Care. «6. Leitlinie: Erbringer der Palliative Care», S. 211,
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ausserhalb der formalen Bildungsstrukturen situiert
sind. Curaviva, der nationale Verband der Heime und
Institutionen, hat deshalb im Rahmen der ersten
Strategiephase eine Voranalyse fir die Forderung der
betriebsinternen Weiterbildung von Mitarbeitenden
ohne Fachausbildung durchgefiihrt.®” Konkrete Mass-
nahmen wurden bis heute nicht umgesetzt, dies auch
aufgrund unklarer Zustandigkeiten. Angesichts der
wichtigen Rolle der Mitarbeitenden ohne Fachausbil-
dung und deren hohen Anzahl in den Pflege- und Al-
tersheimen stellt sich die Frage, wie die betriebliche
Weiterbildung in Palliative Care bei dieser Zielgruppe
gefordert werden kann.

Formelle Freiwilligenarbeit

Als Fazit fUr die formelle Freiwilligenarbeit in der
Palliative Care kristallisierte sich aus den bisherigen
Arbeiten der «Nationalen Strategie Palliative Care»
heraus, dass der Handlungsbedarf in diesem Bereich
Uber Bildungsmassnahmen hinaus geht. Die formelle
Freiwilligenarbeit ist ein Querschnittthema der «Na-
tionalen Strategie Palliative Care». Deshalb bedarf es
auch entsprechender Massnahmen in der Versorgung
und Finanzierung, Bildung und Forschung sowie in
der Sensibilisierung. Ein neues Teilprojekt «Freiwil-
ligenarbeit & Angehdrigenunterstitzung» soll der
wichtigen Rolle dieser Zielgruppen gerecht werden
(vgl. Kap. 5.5).

5.3.4 Forschungsférderung in Palliative Care
Forschung in Palliative Care, insbesondere die Versor-
gungsforschung, ist eine Voraussetzung fir die Qua-
litat der Angebote und ermaoglicht eine gute Versor-
gungsplanung in den Kantonen und Regionen. Heute
gibt es in der Schweiz kaum Forschungsstrukturen.
Es sind wenige Forschende und kleine Forschungs-
teams in der Palliative Care aktiv. Die Vernetzung der
Forschungsakteure findet noch in ungenigendem
Mass statt, auch ist sie Uber die Disziplinen hinaus
kaum gegeben. Informationen Uber laufende und
abgeschlossene Forschungsprojekte wie auch Uber
Forschungsfinanzierung sind noch zu wenig sichtbar.

Palliative Care findet nur teilweise Eingang in Leh-
re und Forschung an Universitaten und Fachhoch-
schulen. Aufgrund des Engagements der SAMW
wird sich die Situation in den kommenden Jahren
verbessern (vgl. Kap. 4.2.5). Nebst dem Aufbau von
Strukturen in Lehre und Forschung ist es notwendig,
Strukturen der interdisziplinaren Forschungsvernet-
zung aufzubauen, damit Forschung in Palliative Care
Forschungsresultate liefert, die der ganzheitlichen
Perspektive in Palliative Care gerecht wird.

Bedarf nach Koordination, Vernetzung

und Information

Mit der Lancierung des Nationalen Forschungspro-
gramms 67 «Lebensende» (NFP 67) durch den
Schweizerischen Nationalfonds (SNF) im Frihjahr 2011
und dem Beginn eines «Forderprogramms Forschung
in Palliative Care» unter der Federfiihrung der SAMW
2013 werden wichtige Grundlagen zur Forschungsfor-
derung in der Palliative Care geschaffen.®® Erganzend
dazu besteht ein Bedarf an Information, Vernetzung
und Koordination der Forschenden. Deshalb wurde im
Rahmen der «Nationalen Strategie Palliative Care» in
der Westschweiz und im Tessin sowie in der Deutsch-
schweiz je eine Forschungsplattform aufgebaut. Aller-
dings sind weitere Arbeiten notwendig, um Palliative-
Care-Forschung weiterzuentwickeln. Insbesondere
muss die Zusammenarbeit zwischen den Sprachregi-
onen geférdert werden. Palliative Care verfolgt einen
ganzheitlichen interdisziplindren Ansatz. Deshalb ist
es auch notwendig, dass sich die Forschungsakteure
verschiedener Disziplinen und Institutionen vernetzen,
um so gemeinsam das Wissen Uber Palliative Care in
Politik und Gesellschaft zu verbessern.

5.3.5 Verbesserung der Datenlage

Wie im Bericht zur Datenlage im Bereich Palliati-

ve Care festgehalten wurde, liegen sowohl in der
Bundesstatistik als auch bei den kantonalen Stellen
sehr wenige Informationen Uber Palliative Care vor.%’
In der Bundesstatistik gibt es nur sparliche Angaben
Uber palliative Einrichtungen, Uber betreute Personen

56 Curaviva (2011): Voranalyse zur Férderung der Inhouse-Weiterbildung von Pflege-Mitarbeitenden ohne Fachausbildung in Alters- und Pflegeheimen, Institutionen fir Menschen mit
Behinderung und Spitex-Mitarbeitenden ohne Fachausbildung im ambulanten Bereich. Luzern

57 Weitere Informationen unter: www.nfp67.ch
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oder erbrachte Leistungen: Vereinzelte Informationen
zu erbrachten palliativen Leistungen finden sich in der
Medizinischen Statistik der Krankenhauser (MS) und
in der Erhebung zum Gesundheitszustand betagter
Personen in Institutionen (EGBI). Angaben zum Ster-
beort liessen sich zudem aus den Daten der Bevolke-
rungsstatistik (BEVNAT), der Medizinischer Statistik
der Krankenhauser (MS) und der Pflegeheimstatistik
(SOMED) rekonstruieren.

Umfangreiche und informative, jedoch nicht reprasenta-
tive Daten fur die Schweiz liefern zwei Befragungen aus
den Jahren 2000 und 2008, die auf Initiative der Fachge-
sellschaft palliative ch durchgefihrt wurden.%® Zusam-
men mit den Daten der Strukturbefragung im Jahr 2011
im Rahmen der «Nationalen Strategie Palliative Care»®®
bilden sie eine gute Datengrundlage im Hinblick auf das
Leistungsangebot. Die Fortfiihrung dieser Befragungen
ist jedoch nicht gewahrleistet.

In den Kantonen und Regionen werden ebenfalls Daten
zu unterschiedlichen Themen der Palliative Care gesam-
melt, die nicht in die Bundesstatistiken aufgenommen
werden. Allerdings zeigt der Bericht zur Datenlage im
Bereich Palliative Care, dass diese Daten sehr hetero-
gen sind, sowohl bezlglich Themen, als auch bezlglich
Qualitat. Deshalb sind keine generalisierten Aussagen
Uber den Entwicklungsstand der Palliative Care in der
Schweiz maglich.

5.3.6 Fazit

Die Vertreterinnen und Vertreter aus Bildung und
Forschung waren sich am «Strategie-Forum Palliative
Care» vom 30. Mai 2012 einig, dass die «Nationale
Strategie Palliative Care» in den letzten beiden Jahren
wichtige Grundlagen fur den Weg zur Starkung von
Palliative Care in den Bereichen Bildung und Forschung
geschaffen hat. Deshalb sollen die begonnenen Ar-
beiten fortgesetzt werden. Die Basis bildet dabei ein
von allen relevanten Bildungsakteuren getragener
Konsens Uber Bildungsziele in Palliative Care. Dartber
hinaus mussen im Teilprojekt «Bildung» spezifische

Massnahmen flr die verschiedenen Bildungsstufen
umgesetzt werden.

Auch die Férderung der Forschung muss in den kom-
menden Jahren weiter vorangetrieben werden. Sta-
tistische Datengrundlagen zum Lebensende sollten
vermehrt ausgewertet werden. Sie bilden eine wichtige
Grundlage flr die Versorgungsplanung in den Kantonen
und Regionen. Indem die bestehenden Licken in Bil-
dung, Lehre und Forschung in Palliative Care geschlos-
sen werden, wird die Versorgungsqualitat am Lebens-
ende fur alle Menschen verbessert.

5.4 Sensibilisierung

Der Aufbau von Palliative-Care-Angeboten ist nicht
erfolgreich, wenn die Menschen nicht wissen, was
Palliative Care ist. Trotz verschiedener Kommunika-
tionsaktivitaten sind Palliative Care und ihre Ange-
bote vor allem in der Deutschschweiz noch wenig
bekannt.®% Allerdings sind drei Jahre eine sehr kurze
Zeitdauer, um die Bevolkerung fir ein bis anhin fast
unbekanntes Thema zu sensibilisieren. Hinzu kommt
erschwerend, dass Sterben und Tod auch in der
Schweiz nach wie vor Tabuthemen sind.

Der Bundesrat hat zudem in seinem Bericht «Palliative
Care, Suizidpravention und organisierte Suizidhilfe»

aus dem Jahr 2011 festgehalten, dass heute in der
Gesellschaft in erster Linie Suizidhilfeorganisationen als
Maglichkeit zur Wahrung der Selbstbestimmung am
Lebensende wahrgenommen werden. Andere Mdoglich-
keiten, die ebenfalls dazu beitragen kdnnen, die Selbst-
bestimmung am Lebensende zu starken — wie Palliative
Care, Patientenverfliigungen, das Erkennen und Behan-
deln von Depressionen — sind in der Bevolkerung wenig
bekannt. Das Wissen um diese Angebote ist aber eine
wichtige Voraussetzung, um einen umfassend selbst-
bestimmten Entscheid treffen zu kénnen. Deshalb sind
in diesem Bereich vermehrt Anstrengungen erforder-
lich. Handlungsbedarf besteht vor allem auf den zwei
Achsen «Information der Bevolkerung» und «Informati-
on von Fachpersonen».

58 Raemy-Bass Catherine, Lugon Jean-Pierre, Eggimann Jean-Claude (2000): Palliative Care in der Schweiz. Bestandaufnahme 1999-2000. Schweizerische Krebsliga, Schweizerische
Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung, Association Francois-Xavier Bagnoud. Eychmdiller Steffen, Schmid Margareta, Muller Marianne (2009): Palliative Care in
der Schweiz — Nationale Bestandaufnahme 2008. Schlussbericht Projekt Nr. OCS 01776-08-2005. Oncosuisse, Krebsliga Schweiz, Stiftung Krebsforschung Schweiz

59 Bundesamt fur Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) (2012): Stand und Umsetzung von Palliative Care in

den Kantonen Ende 2011. Ergebnisbericht vom 8. Februar 2012

60 Bundesrat (2011): Palliative Care, Suizidpravention und organisierte Suizidhilfe. Bericht des Bundesrates. S. 35
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5.41 Sensibilisierung der Fachpersonen

In der Bevdlkerungsbefragung im Auftrag des BAG,
die im Jahr 2009 durchgefiihrt wurde, haben die
meisten Befragten angegeben, dass sie ihre Haus-
arztin bzw. ihren Hausarzt als erstes zu Rate ziehen
wlrden, wenn sie sich Uber Palliative Care informie-
ren wollten. Man kann also davon ausgehen, dass
das medizinische Fachpersonal der Grundversorgung
meist die erste Anlaufstelle fir gesundheitsrelevante
Fragen ist. Eine Sensibilisierung dieser Fachpersonen
im Sinne einer Befahigung zur Beratung bei Fragen
der Gestaltung der letzten Lebensphase ist deshalb
notwendig. Umso mehr, als dass es in der Fachwelt
heute noch unterschiedliche Auffassungen davon
gibt, was Palliative Care beinhaltet: «Die Onkologen
und die Chirurgen sprechen von einem Palliativpati-
enten, wenn seine vollstandige Heilung nicht mehr
maoglich ist. Dagegen interpretieren Internisten und
Geriater es als eine palliative Situation, wenn das
Leiden des Patienten und die Symptomkontrolle im
Vordergrund stehen. Wieder andere setzen Palliative
Care gleich mit Sterbebegleitung.»®?

Gemass einer Studie aus Frankreich ist es empfeh-
lenswert, den Schwerpunkt der Sensibilisierung in
einer ersten Phase auf die Fachpersonen zu legen
und erst in einem zweiten Schritt auf die Bevolke-
rung. Ein Informationsvorsprung soll dazu beitragen,
dass Fragen von Patientinnen und Patienten kompe-
tenter beantwortet werden kdénnen.

5.4.2 Sensibilisierung der Bevélkerung

2009 wurde im Auftrag des BAG eine reprasentative
Bevolkerungsbefragung durchgeflihrt. Sie ergab, dass
rund die Héalfte der Befragten den Begriff «Palliative
Care» kannte. Dabei bestehen jedoch grosse regio-
nale Unterschiede: In der Genfersee-Region gaben
78 Prozent der Befragten an, den Begriff schon
einmal gehort zu haben. Im Tessin sind es noch rund
zwei Drittel, wahrend es in der Deutschschweiz

nur noch rund ein Drittel aller Personen ist. Frauen
kennen den Begriff eher als Manner; den 15-24-Jah-
rigen ist er deutlich weniger bekannt als den Ubrigen
Altersgruppen. Klar zeigt sich ein Zusammenhang mit
der Bildung: Je hoher das Ausbildungsniveau, desto
bekannter ist der Begriff «Palliative Care» .53

Zum gleichen Ergebnis kam eine klrzlich veroffentli-
chte Studie zur ambulanten Alterspflege und -betreu-
ung.®* Angesichts der Tatsache, dass sich die grosse
Mehrheit der Menschen in der Schweiz wiinscht,

zu Hause zu sterben, sei Palliative Care im Bereich
der ambulanten Versorgung von grosser Bedeutung.
Deshalb wurde im Rahmen einer Befragung von 712
Personen aus der Deutschschweiz der Kenntnisstand
bezlglich Palliative Care erhoben.

Knapp ein Drittel der befragten Personen gab an, den
Begriff Palliative Care und/oder den Begriff der Palli-
ativen Pflege/Palliativen Medizin zu kennen. Dieses
Ergebnis deckt sich mit der Bevolkerungsbefragung
zu Palliative Care im Auftrag des BAG.

Bedarf nach praktischen Informationen tber
Palliative Care

Man muss also davon ausgehen, dass der Kenntnis-
stand bezlglich Palliative Care heute immer noch
lickenhaft ist. Es besteht vor allem ein Bedarf an
praktischen Informationen Uber Palliative Care. Dies
zeigte sich etwa im Rahmen der 50 qualitativen In-
terviews zum Test von Kernbotschaften zur Palliative
Care im Frihjahr 2012 (vgl. Kap. 4.2.3). Die einge-
ladenen Personen hatten nach den Interviews viele
Fragen wie etwa, wer Palliative Care bezahlt, wer sie
erbringt oder wo sie angeboten wird. Dem entspricht
die Auswertung der Nutzerstatistik des Informations-
portals www.palliative.ch. Am haufigsten wurden die
Seiten mit den allgemeinen Informationen zu Palliative
Care aufgerufen:

61 Gossi Urs (2012): Palliative Care: «Das haben wir doch schon immer gemacht!» Probleme und Erfahrungen in Palliative Care aus Sicht eines internistischen Spitalarztes.

In: Therapeutische Umschau 69(2), S. 75

62 INPES (2003): Etude exploratoire sur les connaissances, représentations et perceptions a I'égard des soins palliatifs et de I'accompagnement. Etude réalisée par le Crédoc a la

demande de I'INPES, September 2003

63 GfK Switzerland AG (2009): Reprasentative Bevolkerungsbefragung Palliative Care. Im Auftrag des Bundesamtes fiir Gesundheit (BAG)

64 Fluder Robert, Hahn Sabine, Bennett Jonathan et al. (2012): Ambulante Alterspflege und -betreuung. Zur Situation von pflege- und unterstiitzungsbedurftigen alteren Menschen zu

Hause. Schriften zur Sozialen Frage. Soziale Sicherheit und Integration, Band 5, Zirich
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Tab. 4: Nutzer/innenstatistik des
Informationsportals www.palliative.ch

Untersuchter Zeitraum: 1. Januar bis 31. Mai 2012
Besucher/innen total: 24'368
Seitenaufrufe total: 89’466

Meistbesuchte Seiten

Home 16'187
Was bedeutet Palliative Care? 4552
News 3612
Patientenverfigung 2168
Wo finde ich Palliative Care? 2065
Wann beginnt Palliative Care? 1951
Forschung 1845
Jobs 1636
Zlrich (ZH) 1338
Best Practice 1284

Bei der Information Uber Palliative Care sollte auch
der Aspekt der Patientenverfligung bertcksichtigt
werden. Die Webseiten-Statistik zeigt, dass diesbe-
zUglich Informationsbedarf besteht. In der Patien-
tenverfligung kdnnen die persoénlichen Wiinsche

und Bedurfnisse formuliert werden. Entscheidungen
konnen im Voraus zusammen mit den Angehdrigen
getroffen werden. Liegt eine Patientenverfligung vor,
kann auf die Bedurfnisse der Patientin, des Patienten
Ricksicht genommen werden. Im besten Fall werden
damit Notfallhospitalisationen und nicht gewlinschte
Interventionen vermieden.

Fokussierung auf bestimmte Zielgruppen

Bei der Sensibilisierung der Bevolkerung bietet es
sich an, einzelne Zielgruppen zu fokussieren. Eine

auf Basis der Bevolkerungsbefragung durchgefiihrte
Segmentierungsanalyse hat gezeigt, dass es sich
empfiehlt, sich auf Frauen ab 40 Jahren mit mittlerer
bis niedriger Bildung zu konzentrieren. Bei jingeren
Personen hat der Themenkreis «Lebensende» zu we-
nig Betroffenheit ausgeldst. Bei Personen mit héherer
Ausbildung ist Palliative Care bereits gut bekannt. Die

Befragung hat zudem ergeben, dass sich Manner im
Allgemeinen weniger flr dieses Thema interessieren.
Die Erfahrungen in Préaventions- und Gesundheitsan-
liegen zeigen, dass Frauen als Multiplikatorinnen bei
den Méannern funktionieren. Zudem sind es meistens
die Frauen, die die Pflege eines Angehdrigen Uber-
nehmen.

Palliative Care fiir die Migrationsbevoélkerung
Damit alle Menschen, die Palliative Care bendti-
gen, auch Zugang dazu haben, sind Abklarungen zu
den spezifischen Bedirfnissen am Lebensende bei
den verschiedenen (religidsen) Gruppen der Mig-
rationsbevdlkerung notwendig. Laut WHO gibt es
Evidenz, dass die Bedirfnisse von Migrantinnen und
Migranten nach Schmerzlinderung nicht ausreichend
berlcksichtigt werden.®® Eine wichtige Vorausset-
zung, um Migrantinnen und Migranten den Zugang
zur Palliative Care zu ermoglichen, ist die Erhebung
von kulturellen Unterschieden und Beddrfnissen,
zum Beispiel im Bezug auf das erwiinschte Mass an
Autonomie, die Art und Weise mit Sterben und Tod
umzugehen und darlber zu reden, oder im Hinblick
auf Rituale im Umgang mit Sterben und Tod.

Information im 6ffentlichen Raum

Im Rahmen der 50 qualitativen Interviews zum Test
von Kernbotschaften zur Palliative Care im Frih-

jahr 2012 wurde auch gefragt, Gber welche Kanale
informiert werden sollte. 82 Prozent der Befragten
meinten, dass solche Botschaften Uber Palliative Care
durchaus ihre Berechtigung im 6ffentlichen Raum
haben.6 Sie gehorten sogar dorthin, damit alle die
Thematik kennenlernen und sich frihzeitig dartber
Gedanken machen konnten. Zudem sei wichtig, dass
man nicht nur als Patientin oder als Patient, sondern
auch als Angehorige/r die Mdglichkeit habe, sich Uber
Palliative Care zu informieren.

Bei der Frage «Woher kennen Sie den Begriff Pallia-
tive Care, Palliative Pflege oder Palliative Medizin?»
wurde in der Studie zur ambulanten Alterspflege am
haufigsten der Bereich der Printmedien als Infor-

65 WHO (2004): Palliative Care. The solid facts. Kopenhagen

68 18 Prozent der Befragten waren der Ansicht, dass Informationen Uber Palliative Care ausschliesslich in den privaten Raum gehorten, das heisst zum Beispiel in das Gesprach

zwischen Arzt/Arztin und Patient/Patientin.
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mationsquelle genannt (Tageszeitungen, lllustrierte
und Magazine, Fach-, Verbands- und Mitgliederzeit-
schriften und Broschiren). Ein weiterer wichtiger
Informationskanal ist gemass diesen Ergebnissen
auch das Fernsehen.®’

5.4.3 Fazit

Sowohl bei den Fachpersonen als auch bei der Be-
volkerung besteht Sensibilisierungsbedarf. Es ist
von Vorteil, die Sensibilisierungsaktivitdten in einem

ersten Schritt auf die Fachpersonen zu konzentrieren.

Dies deshalb, weil sie oft die erste Anlaufstelle sind,
wenn sich jemand Uber Palliative Care informieren
mochte. Dabei ist es wichtig, Fachpersonen auch
fur kulturelle Unterschiede im Bezug auf das Thema
«Sterben und Tod» zu sensibilisieren.

Die Sensibilisierung der Bevdlkerung sollte in der
zweiten Phase erfolgen, wenn das Wissen bei den
Fachpersonen vorhanden ist. Als Kommunikations-
kanal wirden sich auf die Zielgruppen abgestimmte
Printmedien anbieten. Vermittelt werden sollten
praktische Informationen zu Palliative Care und zur
Patientenverfligung.

5.5 Institutionalisierte Freiwilligenarbeit
und Angehorigenunterstiitzung

Zukinftig werden chronische Krankheitsbilder und
Komplexitat der Krankheiten weiter zunehmen.

Mit dieser Entwicklung steigt nicht nur die Nach-
frage an qualifizierten Gesundheitsfachpersonen
und der Bedarf an professionellen medizinischen,
pflegerischen, therapeutischen und psychosozialen
Leistungen, sondern auch der Bedarf an unbezahlter
Arbeit®® und Unterstltzung. Die verdnderte demo-
grafische Struktur (Zunahme alterer Personen und
weniger Personen im Erwerbsalter) sowie haushalts-
und familiendemografische Umwalzungen (Anstieg

an Einpersonenhaushalte, fehlende intergeneratio-
nelle Hilfe) haben Auswirkungen auf die Finanzen
der 6ffentlichen Haushalte, insbesondere in den
Bereichen Gesundheit und Sozialausgaben.®® Der
Legislaturfinanzplan 2013-2015 nennt die Starkung
der informellen Pflege und der Langzeitpflege zu
Hause als Handlungsempfehlung, um den Druck auf
die Gesundheitsausgaben zu dampfen.”® Organisierte
Freiwilligenarbeit kann hier einen Beitrag leisten,
indem pflegende und betreuende Angehorige sowie
weitere nahestehende Bezugspersonen (z.B. Nach-
barn, Freunde) psychosozial und emotional entlastet
werden. Freiwillige dienen auch als Unterstitzung der
betreuenden Berufsgruppen.

Freiwilligenarbeit in der Palliative Care in der Schweiz
ist ein formeller, institutionalisierter Freiwilligen-
dienst, der als selbstéandige Gruppe organisiert oder
in eine stationare Institution integriert oder in einer
solchen angegliedert ist.”’ Finanziert wird die Frei-
willigenarbeit heute in der Schweiz von privaten und
offentlichen Tragern. Nebst dem professionellen
bezahlten Personal spielen Freiwillige eine wich-

tige Rolle in der palliativen Versorgung.’? Allerdings
besteht in den Bereichen der Versorgungsplanung
und Organisationsstrukturen sowie in der Information
Uber die formelle Freiwilligenarbeit in Palliative Care
Handlungsbedarf. Dies zeigen eine Bedarfsanalyse im
Auftrag des BAG’® sowie weitere Studien.

5.5.1 Zusammenarbeit, Koordination und
strukturelle Voraussetzungen

Das Spektrum an Palliative-Care-Leistungen, die von
Freiwilligengruppen erbracht werden, reicht von admi-
nistrativen Arbeiten und Offentlichkeitsarbeit bis zur
sozialen und psychischen Begleitung Betroffener und
derer nahestehender Bezugspersonen in der letzten

67 Fluder Robert, Hahn Sabine, Bennett Jonathan et al. (2012): Ambulante Alterspflege und -betreuung. Zur Situation von pflege- und unterstiitzungsbedirftigen alteren Menschen zu
Hause. Schriften zur Sozialen Frage. Soziale Sicherheit und Integration, Band 5, Zurich, S. 190

68 Nebst der eigentlichen Hausarbeit und den Arbeiten im Zusammenhang mit der Kindererziehung und -betreuung werden freiwillige und ehrenamtliche Téatigkeiten (z.B. Vereinsakti-
vitaten) sowie informelle unbezahlte Arbeiten (z.B. Hilfeleistungen an betreuungsbeddirftige Verwandte) unter dem Oberbegriff «Unbezahlte Arbeit» zusammengefasst (Bundesamt
flr Statistik, 2011. http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/20/04/blank/key/einleitung.html).

69 Hopflinger Francois, Bayer-Ogleby Lucy, Zumbrunn Andrea (2011): Pflegebedrftigkeit und Langzeitpflege im Alter. Aktualisierte Szenarien fir die Schweiz. Buchreihe des
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Lebensphase. Auch Trauerbegleitung kann ein Bestand-
teil der Palliative-Care-Leistungen von Freiwilligen sein.

Zusammenarbeit zwischen freiwillig Tatigen und
anderen Fach- und Personengruppen

Bei der palliativen Behandlung und Betreuung zu
Hause ist ein gutes Zusammenwirken von Professi-
onellen, Angehdrigen und Freiwilligen besonders
wichtig. In diesem Betreuungsnetz kdnnen auch ge-
wisse Spannungsfelder entstehen. So hat eine Studie
gezeigt, dass sich manche Freiwillige in ihrer Tatig-
keit zu wenig ernst genommen und wertgeschatzt
fuhlten.” Auch werden Freiwillige zum Teil zu spaét in
die Versorgungsplanung integriert.”® Fehlende oder
ungenltgende Kommunikation zwischen Freiwilligen
und Professionellen kénnen zu weiteren Reibungen
fihren. Gegenseitige Absprachen und eine gute
Dokumentation der erbrachten Leistungen und des
Zustandes der Patientin, des Patienten und seines
Umfeldes und eine klare Aufgabenregelung sind in
diesem Zusammenhang besonders wichtig.’®

Koordination und Vermittlung von
Freiwilligeneinsatzen

Koordination und Vernetzungsarbeit werden im Be-
reich der Freiwilligenorganisationen immer wichtiger.
Nicht nur von Seiten der Freiwilligenorganisationen,
auch von den Freiwilligen selbst besteht ein gewisser
Anspruch einer professionellen Flihrung, die durch
Schaffung einer qualifizierten Koordinationsstelle
maoglich wird.”” Auf regionaler und kantonaler Ebene
bestehen vereinzelt solche Angebote. Fragen stellen
sich in diesem Zusammenhang, welche Arbeiten eine
professionalisierte Fiihrung abdecken sollte, wie und
von wem diese langfristig finanziert werden kann.

5.5.2 Bildung und Unterstiitzung fiir und von
Freiwilligengruppen

Stufengerechte Kompetenzen sowohl der Fachper-
sonen als auch der Freiwilligen bilden die Grundlage
einer guten Begleitung und Betreuung in der Palliative
Care. Freiwillige konnen sich mittels Basiskursen

das Grundwissen fir eine gute Unterstltzung und
Begleitung von Betroffenen und Angehdérigen aneig-
nen. FUr eine gute Versorgung in der Palliative Care
ist es sehr wichtig, dass Freiwillige und Behorden,
Organisationen und Fachpersonen ihre gegenseitigen
Aufgabenbereiche kennen. Freiwillige unterstitzen
und erganzen die Arbeit der Professionellen, ersetzen
diese jedoch nie.

Angebote der Freiwilligenbildung

Caritas Schweiz und das Schweizerische Rote Kreuz
(SRK) haben im Rahmen der «Nationalen Strategie
Palliative Care 2010-2012» einen Bericht zur Bildung
und zum Support von formell tatigen Freiwilligen in
der Palliative Care verfasst (vgl. Kap. 4.2.4). Heute
bieten verschiedene national und regional tatige Or-
ganisationen Kurse fur die formelle Freiwilligenarbeit
an. Fir die Freiwilligenarbeit in der Palliative Care gibt
es neben Kursen der Basisbildung auch spezifische
Bildungsangebote flur Freiwillige, die beispielsweise
auf eine bestimmte Zielgruppe fokussieren (z.B. Be-
gleitung von Alzheimerpatientinnen und -patienten).
Angebote der Basisbildung sind in der Schweiz
flachendeckend vorhanden.” In den Inhalten der An-
gebote bestehen keine wesentlichen Unterschiede.
Hingegen variiert der Umfang der Kurse teilweise
stark (zwischen 2 Tagen und 120 Stunden). Des-
halb wird im Bericht der Caritas und des SRK darauf
hingewiesen, dass die Erarbeitung eines Nationalen
Rahmenkonzepts fir die Freiwilligenbildung nttzlich
sein konnte. Ein solches Konzept sollte allgemein
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gefasste Richtlinien enthalten und eine Orientierung
fur Bildungsanbietende bieten.”® Allerdings zeigt die
Bedarfsanalyse, die im Auftrag des BAG durchgefihrt
wurde, dass ein solches nicht notwendig ist: Schon
heute haben sich einheitliche Bildungsstandards der
Hospizbewegung bei den Freiwilligenorganisationen
durchgesetzt.® Vielmehr ist es unerlédsslich, dass
Freiwillige regelmassig Weiterbildungen besuchen
konnen und Gefasse des regionalen Austauschs
vorhanden sind. Sehr hilfreich ware aus Sicht der
Freiwilligenbasis in Bezug auf die Bildung, wenn
eine Ubersicht der Bildungsangebote fiir die formelle
Freiwilligenarbeit Uber geeignete Websites gebilndelt
zu finden waére.®!

5.5.3 Informationen und Zugang zur
Freiwilligenarbeit

Der Informationsstand Uber Palliative Care ist in

der Schweiz noch ungentgend (vgl. Kap. 5.4). Auch
fur den Freiwilligenbereich besteht diesbezlglich
Handlungsbedarf. Eine Ostschweizer Studie zur
lokalen und regionalen Vernetzung der ambulanten
Palliative-Care-Versorgung zeigt auf, dass Betroffene
und andere Personen nur teilweise Uber die Existenz
von Freiwilligendiensten informiert sind.®? Viele
kennen deren Arbeitsbereiche und Einsatzorte nicht.
Aufgrund fehlender Kenntnisse nutzen Betroffene
die Angebote der freiwilligen Mitarbeitenden ungenu-
gend oder stehen diesen anfanglich sogar skeptisch
gegentber. Zudem fehlen Angebote fir bestimmte
Zielgruppen und/oder die Zugangschancen zu diesen
sind erschwert — insbesondere fir Demenzerkrankte
und Personen mit Migrationshintergrund.®® Die Infor-
mationen zur formellen Freiwilligenarbeit in Palliative
Care scheinen insgesamt sowohl fir Betroffene und
Professionelle, als auch flr potenzielle Freiwillige
heute noch ungenlgend zu sein.®

Angebote der Freiwilligenarbeit in Palliative Care
Freiwillige in der Palliative Care werden oft Uber
Mund-zu-Mund-Propaganda oder Uber Informations-
veranstaltungen (6ffentliche Referate, Standaktionen,
Verteilen von Flyers, Kurse) rekrutiert. Auch Inserate
in Zeitungen mit sozialkaritativem und/oder kirch-
lichem Fokus und in Zeitschriften flr Seniorinnen und
Senioren sind hilfreich.®® Fachexperten gehen davon
aus, dass nicht mehr altruistische Motivationslagen
zum freiwilligen Engagement in der Palliative Care
fihren, sondern berufs- und erfahrungsbezogene An-
reize bei jingeren Personen im Vordergrund stehen.®®
Informationen zu Mdoglichkeiten der Unterstltzung
durch Freiwilligengruppen sind fir Betroffene nicht
immer einfach zu finden. Wie die Bedarfsanalyse
zeigt, erzielt eine nationale Website womadglich nicht
den erwarteten Nutzen. Vielmehr gilt es, bestehende
Informationsportale zu nutzen fir den Bereich der
formellen Freiwilligenarbeit in Palliative Care.

5.5.4 Fazit

In der «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-
2012» wurde das Thema «Freiwilligenarbeit» im
Teilprojekt «Bildung» bearbeitet. In den Jahren
2013-2015 soll das Thema umfassender bertcksichti-
gt werden. Freiwillige bringen in den oft durch Leiden
und Schmerzen gepragten Alltag von Patientinnen,
Patienten und Angehdrigen ein Stiick Normalitat
zurlck und tragen zur Lebensqualitat der Betroffenen
bei. Freiwilligengruppen sind nicht nur fir Betroffene
und deren Angehdrige, sondern auch fir Institutionen
wichtig. Aus gesundheits-, sozialpolitischer und finanzi-
eller Perspektive sind sie wichtige Akteure in der Palli-
ative Care. Deshalb ist es zentral, dass die Angebote
der Freiwilligenarbeit flr alle sichtbar und zuganglich
sind — sowohl fur diejenigen, die die Dienstleistungen
in Anspruch nehmen wollen, als auch fir potenzielle
Freiwillige.
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6 Ziele der Nationalen Strategie
Palliative Care 2013-2015

Hauptziel der Strategie

Bund und Kantone verankern Palliative Care
gemeinsam mit den wichtigsten Akteuren im
Gesundheitswesen und in anderen Bereichen.
Schwerkranke und sterbende Menschen in der
Schweiz erhalten damit ihren Bediirfnissen an-
gepasste Palliative Care und ihre Lebensqualitat
wird verbessert.

1. Teilprojekt «Versorgung und Finanzierung»

Oberziel

In der ganzen Schweiz stehen ausreichende Ange-
bote der Palliative Care zur Verfligung. Der Zugang
zu Palliative-Care-Leistungen ist flr schwerkranke
und sterbende Menschen, unabhangig von Dia-
gnose, Alter oder vom soziodkonomischen Status,
gewahrleistet.

Teilziele

1. Die Angebote und Leistungen der Palliative Care
in der Grundversorgung sind definiert und Indika-
tionskriterien sind festgelegt.

2. Spezialisierte Palliative-Care-Leistungen in stati-
onaren Institutionen und in der Padiatrie stehen
bei indiziertem Bedarf zur Verfligung.

3. Regionale, kantonale und interkantonale Synergien
in Bezug auf Strategien und Angebote im Bereich
Palliative Care sowie Finanzierungsmodelle
werden durch Informationsaustausch zwischen
den Kantonen und Bereitstellung von Umsetzungs-
varianten und Best-Practice-Modellen gefordert.

2. Teilprojekt «Bildung und Forschung»

Oberziel

Die in Palliative Care tatigen Lehr- und Fachper-
sonen verfligen Uber die erforderlichen stufenge-
rechten Kompetenzen in Palliative Care. Lehre und
Forschung in Palliative Care in der Schweiz sind
weitgehend konsolidiert und tragen zur Versor-
gungsqualitat am Lebensende bei.

Teilziele
1. Das gemeinsame Bildungskonzept zur Palliative Care
bildet die Basis fir eine koordinierte Umsetzung.

2. Palliative Care ist integraler Bestandteil der
Aus-, Weiter- und Fortbildung der universitaren
und der nicht-universitdren Gesundheits- und
Sozialberufe sowie weiteren relevanten Berufs-
gruppen.

3. Die Massnahmen zur Forderung der Forschung in
Palliative Care werden weitergeflhrt.

3. Teilprojekt «Sensibilisierung»

Oberziel

Die Bevolkerung und die Fachpersonen in der
Schweiz wissen um den Nutzen von Palliative Care
und kennen deren Angebote.

Teilziele

1. Fachpersonen werden Uber geeignete Kanale flr
Palliative Care sensibilisiert.

2. Die Informationen zu Palliative Care fiir die Bevol-
kerung sind zielgruppenspezifisch aufbereitet.

3. Die Bevolkerung wird Uber geeignete Kanale fur
Palliative Care sensibilisiert.

4, Teilprojekt «Freiwilligenarbeit und
Angehorigenunterstiitzung»

Oberziel

Die Angebote und Dienstleistungen der formellen
Freiwilligenarbeit in Palliative Care sind flachen-
deckend bekannt und werden von kantonalen und
kommunalen Behorden und Organisationen des
Gesundheits- und Sozialwesens sowie von Fach-
personen vorausschauend flr die Betreuung und
Begleitung schwerkranker sterbenden Menschen
und deren Bezugspersonen genutzt.

Teilziele

1. Informationen zu den Anforderungen an die
Flhrung und Koordination der formellen Frei-
willigenarbeit in Palliative Care sind erarbeitet.

2. Bestehende Kanale zur Férderung der formellen
Freiwilligenarbeit in Palliative Care werden genutzt.

3. Informationen zu Dienstleistungen und Angebote
der formellen Freiwilligenarbeit in Palliative Care
werden bei der Bevdlkerung bekannt gemacht.
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