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Heute scheiden nur etwa 10 Prozent der Menschen, die jahrlich in der Schweiz sterben, plétzlich und unerwar-
tet aus dem Leben. Die Mehrheit der Menschen stirbt nach einer mehr oder weniger langen Krankheits- und
Pflegephase. Die haufigsten Todesursachen in der Schweiz sind Herzkreislaufkrankheiten und Krebs.

KUnftig wird eine grossere Anzahl Menschen mehr Betreuung am Lebensende bendtigen. Das hat vor allem
damit zu tun, dass die Menschen in der Schweiz immer alter werden und unheilbare, chronische Krankheiten
im Alter haufiger auftreten. Aber auch jingere, unheilbar kranke Patientinnen und Patienten bendétigen oft Uber
langere Zeit umfassende medizinische und pflegerische Betreuung. Problematisch ist diese Entwicklung, weil
gleichzeitig die Anzahl der jahrlichen Todesfélle in der Schweiz aus demografischen Grinden von heute 60'000
auf 90°'000 Menschen im Jahr 2050 zunehmen wird.

Aus gesundheitspolitischer Sicht besteht deshalb Handlungsbedarf. Palliative Care ist eine Antwort auf diese
kommende Herausforderung. Es handelt sich dabei um ein Angebot der Gesundheitsversorgung fir unheilbar
kranke und sterbende Menschen. Palliative Care beinhaltet eine umfassende medizinische und pflegerische
Behandlung von Schmerzen und anderen Beschwerden. Bei Bedarf wird psychische, soziale und spirituelle
Unterstlitzung angeboten. Palliative Care steht fir ein bestmaogliches Leben mit der Krankheit bis zum natdr-
lichen Tod.

In der Schweiz bestehen im Bereich der Palliative Care erhebliche Licken in der Versorgung, Finanzierung,
Information, Bildung und der Forschung. Das hat eine Untersuchung des Handlungsbedarfs ergeben, welche
das Bundesamt fir Gesundheit (BAG) und die Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen
und -direktoren (GDK) in Auftrag gegeben haben.

Bund und Kantone haben deshalb im Rahmen der Plattform «Nationale Gesundheitspolitik» beschlossen,
Palliative Care in der Schweiz zu férdern. In der vorliegenden «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012»
setzen sie sich das Hauptziel, Palliative Care gemeinsam mit den wichtigsten Akteuren in das Gesundheits-,
Sozial-, Bildungs- und Forschungswesen zu verankern.

Mit der «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012» legen Bund und Kantone Ziele zur Schliessung der
festgestellten Licken fest. Gemeinsam mit allen Partnern werden die Massnahmen realisiert und die Mittel
zielgerichtet eingesetzt. Die Strategie fokussiert auf eine verstarkte Koordination sowie auf eine bessere
Synergienutzung auf nationaler und kantonaler Ebene. Sie gibt die entscheidenden Impulse, die eine mittel-
und langfristige Verbesserung der Gesundheitsversorgung am Lebensende bewirken.

Wir danken allen Beteiligten fUr |hr grosses Engagement bei der Ausarbeitung und der kommenden
Umsetzung der Strategie.

Pascal Couchepin Pierre-Yves Maillard

Bundesrat Prasident der Schweizerischen Konferenz
Vorsteher des Eidgendssischen der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen
Departements des Innern und -direktoren
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Palliative Care verbessert die Lebensqualitat von
Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und
chronisch fortschreitenden Krankheiten. Sie umfasst
medizinische Behandlungen, pflegerische Interven-
tionen sowie psychische, soziale und spirituelle
Unterstltzung in der letzten Lebensphase.

1. Warum soll Palliative Care in der Schweiz
gefordert werden?

Heute scheiden nur etwa 10% der Menschen, die
jahrlich in der Schweiz sterben, ploétzlich und uner-
wartet aus dem Leben. Die Mehrheit der Menschen
in der Schweiz stirbt nach einer Uber langere Zeit
langsam zunehmenden Pflegebedurftigkeit. Die
Betreuung in dieser letzten Lebensphase ist in der
Schweiz unterschiedlich gut. So werden Schmerzen
und andere Beschwerden, physische oder seelische
Probleme oft nur unzureichend gelindert. Die meisten
Menschen in der Schweiz sterben im Alters- und
Pflegeheim, obwohl sich die Mehrheit ein Sterben
zuhause wilnscht.

In Zukunft bendtigt eine gréossere Anzahl Menschen
in der letzten Lebensphase mehr Betreuung. Das hat
vor allem damit zu tun, dass die Menschen in der
Schweiz immer alter werden und unheilbare, chro-
nische Krankheiten im Alter haufiger auftreten. Mul-
timorbiditat — das gleichzeitige Bestehen mehrerer
Krankheiten bei einer Person — als charakteristisches
Phanomen des Alterns wird damit ebenfalls haufiger
vorkommen und die Behandlung deutlich komplexer
machen. Aber auch jingere schwerkranke Patien-
tinnen und Patienten mit Krebsleiden, neurologischen
Leiden oder chronischen Krankheiten bendtigen oft
Uber langere Zeit umfassende medizinische und pfle-
gerische Betreuung.

Problematisch ist diese Entwicklung, weil die Zahl
der jahrlichen Todesfalle in der Schweiz aus demogra-
fischen Griinden in den nachsten Jahren gleichzeitig
zunimmt. Heute sterben in der Schweiz jahrlich rund
60'000 Menschen jeden Alters. Das Bundesamt fir
Statistik (BFS) rechnet damit, dass diese Zahl bis im
Jahr 2050 auf jahrlich 90'000 Menschen ansteigt.
Um diese Herausforderungen zu meistern, sind inno-
vative gesundheitspolitische Modelle wie Palliative
Care notwendig.

2. Palliative Care in der Schweiz: Ist-Situation

Bund und Kantone haben 2008 das Nationale Forder-
gremium «Palliative Care» eingesetzt. Unter der Leitung
des BAG und der GDK haben rund 80 Expertinnen und
Experten von Januar bis Juni 2009 den Handlungsbe-
darf im Bereich Palliative Care in der Schweiz erhoben
und Massnahmen erarbeitet. Die Erhebung zeigt, dass
in den funf Bereichen «Versorgung», «Finanzierung»,
«Sensibilisierung», «Bildung» und «Forschung» Licken
bestehen. Die wichtigsten sind hier aufgezeigt:

e £s mangelt an einer flachendeckenden Versorgung
an Palliative-Care-Angeboten. Zudem fehlen Defini-
tionen und Qualitatskriterien fir die verschiedenen
Leistungen sowie eine Versorgungsplanung in den
Kantonen.

e Bei der Finanzierung muss geklart werden, wie
Leistungen der Palliative Care finanziert werden sol-
len, die nicht zu den KVG-Pflichtleistungen gehoren.
Bei Palliative-Care-Leistungen, die von der Obligato-
rischen Krankenpflegeversicherung (OKP) vergltet
werden, besteht zum Teil die Schwierigkeit, dass
die im KVG festgelegten Limiten Uberschritten
werden oder die Ausgestaltung der Vergutung zu
wenig spezifisch ist, weil der Pflege- und Behand-
lungsaufwand bei Palliative-Care-Patientinnen und
-Patienten hoher ausfallt. Vor allem flr den Bereich
der patientenfernen Leistungen sind Lésungen zu
erarbeiten.

e Bei der Sensibilisierung der Bevolkerung ist davon
auszugehen, dass die meisten Menschen nicht
wissen, was Palliative Care ist.

e Bei der Bildung herrschen sehr unterschiedliche
Vorstellungen Uber die notwendigen Kompetenzen
in Palliative Care. Im Bereich der Grundausbildung
aller Gesundheitsberufe bestehen zwar die notwen-
digen Grundlagen, um Palliative Care in die Aus-
bildung zu integrieren. Die Verbindlichkeit und der
Umsetzungsstand dieser Vorgaben sind jedoch sehr
unterschiedlich weit fortgeschritten. Spezifische
Weiterbildungsqualifikationen in der Humanmedizin
(z.B. Facharzttitel, Schwerpunkte oder Fahigkeits-
ausweise FMH) fehlen.

e Die Forschung im Bereich der Palliative Care ist
noch nicht breit etabliert und es bestehen etliche
Forschungslicken. Die Forschung ist derzeit nicht in
der Lage, wesentliche Beitrage zur Weiterentwicklung
der Palliative Care zu leisten. Wichtige statistische
Grundlagen werden nicht erhoben.
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3. Palliative Care in der Schweiz: Soll-Zustand

In der Strategie sind drei allgemeine Grundsatze

formuliert, die bei der Férderung von Palliative Care in

der Schweiz angestrebt werden sollen:

e Palliative-Care-Leistungen sollen angeboten werden.

e Palliative-Care-Leistungen sollen flr alle zugéanglich sein.

¢ Die Qualitat der Palliative-Care-Leistungen soll inter-
nationalen Standards entsprechen.

4, Strategische Ziele zur Schliessung der Liicken

Die Nationale Strategie Palliative Care zeigt auf, wie
die Diskrepanz zwischen Ist- und Soll-Zustand vermin-
dert werden kann. Dazu sind Ziele fir die Handlungs-
felder «Versorgung», «Finanzierung», «Sensibilisie-
rung», «Aus-, Weiter- und Fortbildung», «Forschung»
sowie «Umsetzung der Strategie» festgelegt.

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.

Alle schwerkranken und sterbenden Menschen in
der Schweiz erhalten damit ihrer Situation ange-
passte Palliative Care und ihre Lebensqualitat wird
verbessert.

Sechs Handlungsfelder

1. «Versorgung»

Oberziel: In der ganzen Schweiz stehen genligend
Angebote der Palliative Care zur Verfligung.

2. «Finanzierung»

Oberziel: Der Zugang zu Palliative-Care-Leistungen
ist unabhéangig vom sozio6konomischen Status fir
alle Menschen gewabhrleistet.
3. «Sensibilisierung»

Oberziel: Die Bevdlkerung in der Schweiz weiss

um den Nutzen von Palliative Care und kennt deren
Angebote.
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4. «Aus-, Weiter- und Fortbildung»

Oberziel: Die in der Palliative Care tatigen Fachper-
sonen und Freiwilligen verfligen Uber die erforder-
lichen stufengerechten Kompetenzen in Palliative
Care.

5. «Forschung»

Oberziel: Die Forschung zur Palliative Care ist eta-
bliert. Sie liefert Forschungsresultate hochstehender
Qualitat und wesentliche Beitrage zu gesellschaft-
lichen Fragen am Lebensende.

6. «Umsetzung der Strategie»
Oberziel: Die Voraussetzungen fir die Umsetzung

der Nationalen Strategie Palliative Care sind mittels
geeigneter Instrumente geschaffen.



1. Einleritung
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1.1 Gesundheitspolitische Bedeutung von
Palliative Care

Die letzte Lebensphase’ hat in den vergangenen
Jahren im Bereich der Gesundheitsversorgung an
Bedeutung gewonnen: Mehr Menschen in der
Schweiz sind von unheilbaren, fortschreitenden
Krankheiten betroffen. Die Krankheitsverlaufe sind
langer und komplexer geworden, und es hat eine
Verlangerung der letzten Lebensphase stattgefun-
den. Die Gesundheitsversorgung der Schweiz tragt
dieser veranderten Situation heute noch zu wenig
Rechnung. Menschen in der letzten Lebensphase
leiden oft an einer ungenltigenden Symptomlinderung,
psychischen oder seelischen Problemen, ihre Win-
sche — zum Beispiel zu Hause zu sterben — kénnen
nicht ausreichend bertcksichtigt werden. Aus diesen
Grinden braucht es Palliative Care.

Palliative Care, also die palliative Medizin, Pflege und
Begleitung, strebt die Verbesserung der Lebensqua-
litat von schwerkranken und sterbenden Menschen
in ihrer verbleibenden Lebenszeit an. Palliative Care
lindert die Symptome und die Menschen leiden
wahrend der letzten Phase ihres Lebens weniger.
Sie bietet nebst medizinischer Behandlung und
Pflege auch psychische, soziale und spirituelle Unter-
stltzung. Diese Unterstltzung wird durch multidis-
ziplindre Behandlungs- und Betreuungsteams sowie
Freiwillige erbracht. Dabei stehen die Winsche des
schwerkranken Menschen im Zentrum. Er kann sein
Lebensende gestalten und auf Wunsch werden auch
seine Angehorigen begleitet. Mit Palliative Care kann
die Versorgung zu Hause gestarkt und der Wunsch
nach selbstbestimmtem Sterben (z. B. assistiertem
Suizid) verringert werden.

Aufgrund der prognostizierten, demografisch be-
dingten Zunahme der Todesfélle in der Schweiz wird
Palliative Care in den ndchsten Jahrzehnten weiter an
Bedeutung gewinnen. Das Bundesamt flir Statistik
(BFS) rechnet, dass bis im Jahr 2050 die Zahl der
jahrlichen Todesfalle in der Schweiz von heute 60°000
auf 90000 ansteigen wird. Gleichzeitig zeichnet sich
ein deutlicher Mangel an Pflegepersonal und ein An-
stieg der Gesundheitskosten ab.

' Zu definierende Begriffe sind im Glossar im Anhang aufgefihrt.
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Diese Prognosen machen die Notwendigkeit deut-
lich, auf die zunehmende Anzahl von schwerkranken
und sterbenden Menschen gesundheitspolitisch zu
reagieren. Aus diesem Grund hat der Europarat den
Mitgliedslandern im Januar 2009 empfohlen, Palliative
Care als innovatives Modell der Gesundheits- und
Sozialpolitik gezielt zu fordern.

1.2 Politische Aktivitaten und Auftrage zur
Palliative Care

Der Handlungsbedarf im Bereich Palliative Care ist
von politischer Seite erkannt. Der Vorsteher des
Eidgendssischen Departements des Innern (EDI)
erteilte dem Bundesamt fur Gesundheit (BAG) im
Januar 2008 den Auftrag, die Situation der Palliative
Care in der Schweiz zu klaren (vgl. Abbildung 1). Die
Abklarung zeigte deutlich die unzureichende Etablie-
rung von Palliative Care im Gesundheitswesen und
die dringend notwendige Sensibilisierung sowohl von
Fachpersonen als auch der Bevolkerung.

Der Vorsteher des EDI erklarte daher im Sommer
2008 die Forderung von Palliative Care zu einer
Prioritéat seines Departements. Das BAG flihrte im
Auftrag des EDI Gesprache mit der Schweizerischen
Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen
und -direktoren (GDK), welche die Forderung von
Palliative Care ebenfalls als wichtiges gesundheitspo-
litisches Anliegen betrachtet. Es wurde beschlossen,
Palliative Care im Dialog «Nationale Gesundheitspoli-
tik», der Plattform des EDI und der GDK, zu themati-
sieren.

Das EDI und die GDK setzten Ende Oktober 2008 ein
Nationales Fordergremium «Palliative Care» ein, be-
stehend aus einem Steuerungsausschuss (Amtsdirek-
tionen von BAG, BBT, SBF, BSV und dem Prasidium,
Vizeprasidium und dem Zentralsekretdr der GDK) und
vier Experten-Arbeitsgruppen zu den Themen «Ver-
sorgung und Finanzierung», «Information», «Bildung»
und «Forschung».



Damit wurde das Nationale Projekt «Palliative Care»
lanciert. Das Nationale Fordergremium «Palliative
Care» verfolgt das Ziel, Palliative Care besser im
schweizerischen Gesundheitswesen zu verankern.
Unter Leitung des BAG und der GDK erarbeiteten
rund 80 Expertinnen und Experten von Januar bis
Juni 2009 einen Bericht zum Handlungsbedarf im
Bereich Palliative Care in der Schweiz.? Nebst
Akteuren auf nationaler und kantonaler Ebene,
leistete die Schweizerische Gesellschaft fir Palliative
Medizin, Pflege und Begleitung (Fachgesellschaft
palliative ch) wertvolle Unterstlitzung und Mitar-

beit. Aufgrund dieses Berichts und weiteren Studien
erarbeitete das BAG zusammen mit der GDK von Juli
bis Oktober 2009 die «Nationale Strategie Palliative
Care 2010-2012». Darin setzen sich Bund und Kan-
tone das Hauptziel, Palliative Care gemeinsam mit den
wichtigsten Akteuren in das Gesundheitswesen und in
andere Bereiche zu verankern. Die Strategie wurde am
22. Oktober 2009 vom «Dialog Nationale Gesundheits-
politik» verabschiedet.

Abbildung 1: Politische Aktivitaten 2008-2009

2008

1.3 Inhalt dieses Berichts

In Kapitel 2 werden die gesellschaftlichen Herausfor-
derungen in der letzten Lebensphase dargestellt. In
Kapitel 3 bis 5 wird der Begriff Palliative Care erlau-
tert und die Entwicklung von Palliative Care auf natio-
naler und internationaler Ebene prasentiert. In Kapitel
6 werden die Licken und der Handlungsbedarf in der
Schweiz dargestellt. Dabei wird hauptsachlich auf die
Bereiche Versorgung, Finanzierung, Sensibilisierung/
Information, Bildung und Forschung eingegangen.
Kapitel 7 legt drei Grundsatze der Férderung von
Palliative Care in der Schweiz dar. Sie bilden die Basis
fur die nachfolgende Formulierung der strategischen
Ziele auf gesamtschweizerischer Ebene im Kapitel

8. Kapitel 9 zeigt eine tabellarische Ubersicht tber die
Licken, die strategischen Ziele und die Grundsétze.

2009

Januar 2008 Sommer 2008 Oktober 2008
Auftrag des Der Vorsteher Lancierung des
Vorstehers des EDI erklart Nationalen

des EDI zur Palliative Care Projekts «Pallia-
Prifung der zu einer Prioritat  tive Care»

Situation der
Palliative Care
in der Schweiz

seines Departe-
ments.

Erste
Gesprache mit
der GDK

Einsetzung des
Fordergremi-
ums «Palliative
Care» durch
EDI und GDK

Januar bis Juni 2009
Experten-
Arbeitsgruppen des
Fordergremiums
erarbeiten

a. Licken im Bereich
der Palliative Care

b. Massnahmen zur
Forderung der
Palliative Care

2 INFRAS (2009). Erhebung des Handlungsbedarfs Palliative Care. Schlussbericht. Zurich. www.bag.admin.ch/palliativecare
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Juli bis Oktober 2009
Erarbeitung und
Verabschiedung der
«Nationalen Strategie
Palliative Care
2010-2012»



2. QGesellschaftliche Herausforderungen in
der letzten Lebensphase

Dieses Kapitel zeigt auf, welche Entwicklung in Bezug machen deutlich, dass die letzte Lebensphase immer
auf die letzte Lebensphase in den vergangenen Jahren mehr zu einer gesellschaftlichen Herausforderung
und Jahrzehnten stattgefunden hat und welche Ver- wird. Das Kapitel legt diese mehrschichtigen Vor-
anderungen daraus resultieren. Diese Veranderungen gange dar und verdeutlicht so die Notwendigkeit fr
sowie die Prognosen fir die kiinftige Entwicklung Palliative Care.
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2.1 Daten und Fakten zur Sterblichkeit und
den Todesursachen in der Schweiz

Wahrend in den vergangenen Jahrzehnten die Anzahl
Todesfalle pro Jahr ungefahr gleich blieb, ist in den
kommenden Jahrzehnten mit einer starken Zunahme
zu rechnen. In diesem Kapitel wird erlautert, warum
die Krankheitsverlaufe vor dem Tod zunehmend
langer und komplexer werden.

Die Zahl der Todesfalle nimmt zu

Rund 60'000 Menschen jeden Alters sterben heute
jahrlich in der Schweiz. Das Bundesamt fiir Statistik
rechnet damit, dass diese Zahl bis im Jahr 2050

um rund 50% zunimmt, also auf 90°000 Todesfalle
pro Jahr (vgl. Abbildung 2). Dies ist vor allem alters-
strukturell bedingt:® Prognosen zeigen, dass sich die
Zahl der Uber 80-Jahrigen bis im Jahr 2030 mehr als
verdoppelt.*

Abbildung 2: Entwicklung der Anzahl Todesfalle
in der Schweiz bis 2050
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Quelle: Bundesamt fur Statistik

In den vergangenen Jahrzehnten ist die Zahl der
Todesfalle in der Schweiz weitgehend stabil geblie-
ben. Grund dafir ist, dass mehr Menschen im hohen
Alter sterben, wahrend die Anzahl Todesfalle vor dem
65. Altersjahr stetig zuriickgegangen ist. So waren
2006 mehr als ein Drittel der Verstorbenen 85-jahrig
oder alter — 1976 war es weniger als ein Flinftel.’
Grund dieser Entwicklung sind auch die medizi-
nischen Fortschritte der vergangenen Jahrzehnte.

Mit zunehmendem Alter bedeutet dies aber nicht in
erster Linie Heilung, sondern die Verédnderung von be-
drohlichen Krankheiten in chronische Langzeiterkran-
kungen.® Aber auch das Leben von jlingeren schwer-
kranken Patientinnen und Patienten mit Krebsleiden
oder neurologischen Leiden etc., wird auf Grund der
verbesserten medizinischen Mdaglichkeiten verlan-
gert.

°  Bundesamt flr Statistik: Zuklnftige Bevolkerungsentwicklung — Daten, Indikatoren — Schweiz, Szenarien.
http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/01/03/blank/key/ent_erw.html

4 Monod-Zorzi, Stéfanie et al. (2007): Maladies chroniques et dépendance fonctionnelle des personnes agées.
Données épidémiologiques et économiques de la littérature. Neuchatel, Observatoire suisse de la santé.

° Bundesamt fir Statistik (2009): Bevélkerungsbewegung — Indikatoren. Todesfalle.

http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/01/06/blank/key/04/01.html

¢ Kunz, Roland (2008): Individuelle Bedirfnisse — ganzheitliche Angebote. Betreuung von &lteren Menschen in der letzten Lebensphase. In: Curaviva (Hrsg.):
Orte des Lebens — Orte des Sterbens. Palliative Care in Alters- und Pflegeinstitutionen. Wadenswil, S. 11-20.
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Todesursachen und Alter

Die haufigsten Todesursachen sind heute Herzkreis-
laufkrankheiten, Krebs und Demenz.” Herzkreislauf-
krankheiten verursachen 37% der 60'000 jahrlichen
Todesfalle in der Schweiz und stellen somit die
bedeutendste Gruppe dar. Mit 26% stehen die Todes-
félle aufgrund von Krebserkrankungen an zweiter
Stelle. Infolge der Alterung der Bevdlkerung hat auch
die Anzahl der demenzbedingten Todesfalle zuge-
nommen. Diese stehen 2007 mit 7% der Todesfalle
erstmals an dritter Stelle der Todesursachen. Diese
Zahl hat sich seit 1997 nahezu verdoppelt. Jeweils
6% aller Todesfalle machen Erkrankungen der Atem-
wege (Grippe, Pneumonie, chronische Bronchitis,
Asthma) und die Gruppe der gewaltsamen Todesfalle
aus. Diese umfasst Unfélle, Suizide (inkl. assistierte
Suizide) und andere nicht krankheitsbedingte Todes-
félle.® Seit den 1970er Jahren nehmen die Suizide
von Menschen, die jinger sind als 74, tendenziell

ab. In der gleichen Periode hat jedoch die Anzahl der
Suizide von Menschen, die 74 und alter sind, deutlich
zugenommen. Dies betrifft mehr Manner als Frauen.
Abbildung 3 zeigt, dass Todesfalle aufgrund von
unheilbaren, fortschreitenden Erkrankungen wie
Herzkreislaufkrankheiten, Krebs, Demenz und Erkran-
kungen der Atmungsorgane bei alteren Menschen
deutlich haufiger auftreten als bei jingeren Men-
schen.

Abbildung 3: Haufigste Todesursachen nach Alter
im Jahr 2007
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Quelle: Bundesamt fur Statistik (2009):
Todesursachenstatistik 2007

Lange Krankheitsverlaufe vor dem Tod

Die Entwicklung zeigt, dass die Zahl der Menschen
mit unheilbaren, fortschreitenden Krankheiten in
Zukunft zunehmen wird. Bereits heute zeigt sich,
dass nur etwa 10% der Menschen, die jahrlich in der
Schweiz sterben, einen pldtzlichen und unerwarteten
Tod — mitten aus einem selbstandigen Leben heraus —
erleiden (z.B. plotzlicher Herztod). Bei rund 20% der
Menschen zieht sich die Krankheits- und Pflegephase
Uber einen kurzen bis mittleren Zeitraum hin (z.B.

bei Krebserkrankungen), bei weiteren 20% Uber eine
langere Pflegeabhangigkeit (z.B. bei Herz- und Kreis-
lauferkrankungen).

50% der Menschen sterben nach einer Gber mehre-
re Jahre langsam zunehmenden Pflegebedurftigkeit,
bedingt durch eine Kombination von verschiedenen
Krankheiten wie z.B. Herzkreislauf- oder Lungenkrank-
heiten, Demenz, Hirnschlag, Osteoporose oder Dia-
betes.® Die Zahl der Menschen, die an vier und mehr
chronischen Krankheiten gleichzeitig leiden, hat in der
Schweiz zwischen 1985 und 2005 um 300% zugenom-
men.™

7 Die Reihenfolge ist fir beide Geschlechter identisch.

8 Bundesamt fir Statistik (2009): Weiterhin leicht sinkende Sterberaten. Todesursachen des Jahres 2007

2008/02; 14 Suppl., 28-32
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Zahlreiche Studien zeigen zudem, dass Patientinnen
und Patienten in der letzten Lebensphase oft an
Schmerzen, Dyspnoe, Atemnot oder Ubelkeit leiden.
Hinzu kommen héaufig psychische Leiden wie Angst
oder Depressionen.™

Die meisten Menschen sterben in Institutionen

In den letzten Jahrzehnten verlagerte sich das Ster-
ben zunehmend in Institutionen. Aktuell findet inner-
halb der Institutionen eine Verschiebung vom Spital
in Alters- und Pflegeheime statt. In der Schweiz wer-
den Informationen zum Sterbeort der Menschen im
Bundesamt fur Statistik seit 1987 nicht mehr regel-
massig erhoben. 2009 wurde jedoch eine einmalige
Erhebung zu den letzten Lebensjahren in Heim und
Spital durchgefihrt. Sie zeigt, dass sich 2007 34%
der Todesfélle von Personen lUber 75 Jahren im Spital
ereigneten, 51% im Pflegeheim (bzw. einer anderen
sozialmedizinischen Institution) und 15% zuhause
oder an einem anderen Ort."?

In der Stadt Zurich erhebt das Statistische Amt
jahrlich Informationen zum Sterbeort. Gemass diesen
Zahlen sind 38% der 3480 Menschen, die im Jahr
2007 in der Stadt Zlrich starben, in einem Alters-,
Kranken- und Pflegeheime gestorben. 29% der
Menschen starben im Spital und 19% zu Hause.™
Abbildung 4 zeigt die Verteilung der Sterbeorte in der
Stadt ZUrich unterschieden nach Geschlecht.

Daraus ist ersichtlich, dass 24% der Manner zu
Hause sterben, wahrend es bei den Frauen nur 15%
sind. Jedoch sterben 47% der Frauen im Alters-,
Kranken- und Pflegeheim, hingegen nur 26% der
Manner. Dies dirfte hauptsachlich auf die hohere
Lebenserwartung von Frauen zurlckzufihren sein,
wie auch die erwahnte Erhebung des Bundesamts fur
Statistik bestatigt: Manner kdnnen dank der Prasenz
einer in der Regel jingeren Partnerin im Alter haufig
zuhause leben. Sie sterben eher im Spital, dies nach
einer akuten Verschlechterung ihres Gesundheits-
zustands. Frauen verbringen ihren letzten Lebens-

Abbildung 4: Sterbeorte der Bevolkerung in der Stadt Ziirich, 2007
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Quelle: Statistisches Jahrbuch der Stadt Zirich 2009

Die International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) halt fest, dass von den
ungelinderten Schmerzen sowie psychischen und spirituellen Problemen leben und sterben

Medienmitteilung 17.09.2009

3 Vgl. Prasidialdepartement der Stadt Zurich (2009): Statistisches Jahrbuch der Stadt ZUrich.

52 Millionen Menschen, die weltweit jahrlich sterben, rund 10 Millionen Menschen mit
. IAHPC (2008): The IAHPC Manual of Palliative Care. 2nd Edition.

Bundesamt flr Statistik (2009): 80 Tage im Spital vor dem Heimeintritt. Statistiken der stationéren Gesundheitsversorgung — Studie zu den letzten Lebensjahren in Heim und Spital.
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abschnitt dagegen haufiger ohne Partner in einem
Pflegeheim und bilden daher einen Grossteil der
hochbetagten Bevolkerung.

Gemaéss internationalen Studien mdchten jedoch 75%
der Menschen zu Hause sterben. Fir die Schweiz
sind dazu keine Zahlen verflgbar.™

Eine Untersuchung aus Grossbritannien kommt zum
Schluss, dass der Anteil der Menschen, die zu Hause
sterben, in Zukunft geringer wird. Hingegen nimmt
der Anteil der Menschen, die in Alters- und Pflege-
heimen sterben, deutlich zu. Grund dafir ist, dass
mehr Menschen im hohen bis sehr hohen Alter ster-
ben und die Krankheitsverlaufe komplexer werden.'®

Konsequenzen

¢ Die Anzahl Todesfalle pro Jahr nimmt in den
nachsten Jahrzehnten altersstrukturell bedingt zu.

e Mehr Menschen werden an unheilbaren, fort-
schreitenden Krankheiten leiden. Die Krankheits-
verlaufe vor dem Tod werden langer und komplexer.
Das wirkt sich auf die Gesundheitskosten aus.

e Menschen, die an unheilbaren und komplexen
Krankheiten leiden, leben haufig mit einge-
schrankter Selbststandigkeit und verminderter
Lebensqualitat. Sie leiden an Schmerzen und
psychischen Symptomen.

e Gegenwartig sind Alters- und Pflegeheime
wichtige Sterbeorte. Die meisten Menschen
mochten jedoch zu Hause sterben.

e Mit dem Anstieg der Lebenserwartung und der
Zunahme von unheilbaren, fortschreitenden Krank-
heiten wird der Pflegebedarf zunehmen.

2.2 Mangelnde Unterstiitzung in der letzten
Lebensphase

Unterstitzung und Betreuung von Menschen in der
letzten Lebensphase kénnen von Familienangehdri-
gen, Bekannten und von professionellen Pflegefach-
personen erbracht werden. Dieses Kapitel zeigt auf,
dass der steigenden Nachfrage jedoch ein abneh-
mendes bzw. stagnierendes Pflege- und Unterstut-
zungsangebot gegeniber steht.

Die Familie als Lebensform verliert an Bedeutung
Wo man die letzte Lebensphase verbringt, hangt u.a.
von der gesundheitlichen Verfassung ab, ob man

mit einem Partner, einer Partnerin lebt oder ob sich
Kinder, Verwandte oder der Freundeskreis um einen
kiimmern.'® Die aktuelle Entwicklung der Lebens-
formen in der Schweiz zeigt jedoch, dass zunehmend
mehr Menschen ohne Familie leben. Dieser Teil der
Bevolkerung besteht aus jungen Erwachsenen und
alten Menschen sowie Personen, die zeitlebens
kinderlos sind.'” Auch das Zusammenleben mit
anderen Verwandten oder mit Bekannten ist selten
geworden.'® Abbildung 5 zeigt, dass die Familie als
Lebensform immer mehr an Bedeutung verliert. Noch
1970 hielten sich Familien- und Nichtfamilienhaus-
halte in etwa die Waage. Das hat sich seither stetig
verandert. Von insgesamt 3'324'300 Privathaushalten
machten Nichtfamilienhaushalte 2007 zwei Drittel aus
(67%). Paare mit Kindern bildeten gut einen Viertel
(27 %) der Haushalte und der Anteil der Einelternfami-
lien lag bei 5,4%.

™ Vgl. Higginson, 1J/Sen-Gupta, GJ (2000): Place of care in advanced cancer: a quantitative systematic literature review of patient preferences. In: Journal of Palliative Medicine, 3(3),

S. 287-300.

'* Gomes, Barbara/Higginson, Irene J. (2008): Where people die (1974-2030): past trends, future projections and implications for care. In: Palliative Medicine 2008/22, S. 33-41.

'® Kruse, Andreas (2007): Das letzte Lebensjahr. Zur korperlichen, psychischen und sozialen Situation des alten Menschen am Ende seines Lebens. Stuttgart, S. 39

7 Bundesamt fir Statistik (2008): Familien in der Schweiz. Statistischer Bericht 2008. Neuchatel, S. 7f.

'8 Hopflinger, Francois/Hugentobler, Valérie (2005): Familiale, ambulante und stationare Pflege im Alter. Perspektiven flr die Schweiz. Bern, S. 81

12 | Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012



Abbildung 5: Privathaushalte nach Haushaltstyp, 1970 bis 2007

1970 .

1980

Jahr

1990

2000

2007

I Einelternhaushalt
- [ Paar mit Kind(ern)
[ Kinderloser Haushalt

0 500000 1'000°000 1'500'000 2'000'000 2'500'000 3'000'000 3500000

Anzahl Privathaushalte

Familiare und informelle Pflegeleistungen
nehmen ab

Um als pflegebedlrftiger Mensch zu Hause leben zu
konnen, braucht es Hilfeleistungen von Angehorigen,
Bekannten oder Nachbarn. Dabei wird unterschieden
zwischen unbezahlten (familidren) Pflege- und Betreu-
ungsaufgaben im eigenen Haushalt fur pflegebedtrf-
tige erwachsene Personen und informellen unbezahl-
ten Pflegeleistungen und Dienstleistungen flr andere
Haushalte (informelle Freiwilligenarbeit).

Von allen in der Schweiz erbrachten Pflege- und Be-
treuungsleistungen wird der Gberwiegende Teil durch
Angehorige und Familienmitglieder erbracht. In rund
5% der Mehrpersonenhaushalte in der Schweiz lebt
mindestens eine pflege- oder betreuungsbedurftige
erwachsene Person. Das entspricht rund 210°000
Personen (ohne Alleinlebende). Die Angehérigen und
Familienmitglieder ermoglichen, dass kranke und
behinderte Menschen in ihrer gewohnten Umgebung

Quelle: Bundesamt fur Statistik
Familien in der Schweiz, Statistischer Bericht 2008

bleiben kdnnen und ersparen dem Gesundheitswe-
sen betrachtliche Kosten.'® Wiirden diese unbezahl-
ten Betreuungsarbeiten von bezahlten Fachpersonen
ausgeflhrt, entsprache dies gemass einer Schatzung
des Bundesamtes flr Statistik einer Bruttolohnsumme
von 1,2 Milliarden Franken (im Jahr 2000). Im Rahmen
der informellen Freiwilligenarbeit wurden allein im
Jahr 2004 unbezahlte Arbeitsstunden im Wert von
Uber 3 Milliarden Franken erbracht.?°

In der familiaren Pflege von Angehdrigen sind vor
allem Frauen im Alter von 40 bis 64 engagiert. Aber
insbesondere arbeitstatige Frauen sind sehr haufig
nicht mehr in der Lage, diese zuséatzliche Aufgabe zu
erftllen.?" Auch Lebensumstande wie Wohnsituation
oder die geografische Distanz von Familienmitglie-
dern machen es schwieriger, Versorgung und Betreu-
ung von schwer kranken und alten Menschen selbst
zu Ubernehmen. Weil viele pflegebediirftige Men-
schen zudem in einem hohen Alter sind, sind vielfach

9 Schon-Buhlmann, Jacqueline (2005): Unbezahlte Pflegeleistungen von Privatpersonen und -Haushalten. In: Soziale Sicherheit CHSS 5/2005, S. 274

20 Vgl. ebd., S. 276ff.

21 Bruschweiler, Anja (2009): Ist Elternpflege Teil der Personalpolitik? In: NZZexecutive, 25./26. Juli 2009, S. e3
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auch die pflegenden Angehdrigen «nicht mehr die

jingsten» (gerade bei der partnerschaftlichen Pflege).

Sie sind mit den Krafte raubenden und korperlich
anstrengenden Pflegeaufgaben oft Uberfordert.??

Sterben wird aus dem Alltag der Menschen
verdrangt

Die veranderte Familiensituation (Berufstatigkeit

der Frauen, veranderte Wohnverhaltnisse, generelle
Instabilitat familiarer Bindungen) tragt dazu bei, dass
der familiare Raum immer weniger als der geeignete
Ort fur das Sterben verstanden wird. Die Betreuung
der Menschen in der letzten Lebensphase durch
Fachkrafte wurde immer bedeutsamer, so dass die
Familie in der Versorgung Sterbender gar als «unpro-
fessionell» erscheint. Das hat zur Folge, dass das
Sterben aus dem alltdglichen Erfahrungshorizont der
Menschen verschwindet.?

Diese Entwicklung hangt auch mit der zunehmenden
«Privatisierung» des Todes zusammen: In friiheren,
traditionalen Gesellschaften betraf das Sterben als
«offentliche» Angelegenheit die gesamte (Haus-, Dorf-)
Gemeinschaft. Inzwischen konzentriert sich die Bewal-
tigung des Sterbensprozesses im Wesentlichen auf
die Privatsphare und den Kreis der engeren Familien-
angehorigen. Der Anblick von Sterbenden und Toten
ist nichts Alltagliches mehr.24

Es besteht also in der heutigen Gesellschaft ein
Erfahrungsdefizit und in diesem Zusammenhang
auch eine vermehrte Unsicherheit im Umgang mit
sterbenden bzw. trauernden Menschen.

Personalmangel im Pflegebereich

Das Schweizerische Gesundheitsobservatorium

Obsan geht von einem massiv hoheren Stellenbe-

darf im Pflegebereich bis 2020 aus. Die Prognosen

zum Pflegeleistungs- und Personalbedarf betreffen
die Spitaler, die Alters- und Pflegeheime sowie die

Spitexdienste. Das Obsan entwickelte zwei Szenarien

(vgl. Abbildung 6):

e |m Referenzszenario ist der demografische Effekt
mit einer VerkUlrzung der Hospitalisationsdauer und
einer Verbesserung des Gesundheitszustands der
alteren Bevolkerung gekoppelt. Unter Voraussetz-
ung dieser Hypothesen kdnnte der Bedarf an
Pflegeleistungen wie folgt zunehmen: Hospitalisa-
tionstage +2,4%, Beherbergungstage in Alters-
und Pflegeheimen +30% und Spitex-Klienten
+20%. Geht man von einer unveranderten Produkti-
vitat und Erwerbsquote aus, werden aufgrund
dieses erhohten Pflegeleistungsbedarfs bis 2020
mindestens 13% mehr Stellen im Pflegebereich
benotigt.

e Das Alternativszenario beobachtet die Bedarfsent-
wicklung bei (gegenltber 2006) unveranderter
Hospitalisationsdauer und gleich bleibendem
Gesundheitszustand der alteren Bevolkerung. Dies
wdurde eine Personalaufstockung um 25% erfordern.

e Diese Entwicklung ist problematisch, wenn man
bedenkt, dass bis zum Jahr 2020 die Uber-65-Jahrigen
zahlenmassig um etwa 34% gegenuber 2006 zuneh-
men. Gleichzeitig wird der Anteil der Personen im
Erwerbsalter nur um 4% steigen.?®

22

Hopflinger, Francois/Hugentobler, Valérie (2005): Familiale, ambulante und stationare Pflege im Alter. Perspektiven fir die Schweiz. Bern, S. 37

% Pleschberger, Sabine (2005): Nur nicht zur Last fallen. Sterben in Wirde aus der Sicht alter Menschen in Pflegeheimen. Freiburg i.B., S. 10f.

2 Schneider, Werner (2005): Wandel und Kontinuitat von Sterben und Tod in der Moderne — zur gesellschaftlichen Orientierung des Lebensendes, S. 37

25
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Abbildung 6: Entwicklung der Bevolkerung sowie des Pflegeleistungs- und Stellenbedarfs 2020
far die Schweiz (im Vergleich zu 2006, in %)
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Bevodlkerung Pflegebedarf Stellenbedarf

Hausarztinnen- und Hausarztemangel

Die Inanspruchnahme ambulanter medizinischer
Leistungen steigt mit zunehmendem Alter, insbeson-
dere in der Allgemeinmedizin. Eine Studie des Obsan
(2008)?¢ prognostiziert, dass diese Fachrichtung am
meisten von einer Reduktion des Bestandes an Arz-
tinnen und Arzten betroffen sein wird. Der erwartete
Nachfragelberhang kénnte im Jahr 2030 rund 40%
der zu erwartenden Inanspruchnahme entsprechen.

Kosten der Langzeitpflege verdoppeln sich

bis 2030

Das Obsan prognostiziert zudem, dass die Kosten der
Alters- und Pflegeheime sowie der Spitexdienste von
7,3 Milliarden im Jahr 2005 auf rund 18 Milliarden im
Jahr 2030 ansteigen konnten. Dieser Anstieg hangt
direkt mit der wachsenden Anzahl der Uber 80-jah-

Quelle: Bundesamt fur Statistik
Gesundheitspersonal in der Schweiz, 2009

rigen Personen zusammen. Dabei machen die Kosten
fur Alters- und Pflegeheime rund 80% aus. Der Ko-
stenanstieg konne eingeschrankt werden, wenn der
Gesundheitszustand der Bevolkerung durch Praventi-
on und Gesundheitsforderung verbessert und damit
der Erhalt der Selbststandigkeit gefordert wirde. Mit
der Forderung der Spitexdienste konnten Personen
mit funktionalen Behinderungen im eigenen Haushalt
verbleiben. Dies konnte die Zahl der Bewohnerinnen
und Bewohner in Alters- und Pflegeheimen senken
und Kosten einsparen.?’

26 Seematter-Bagnoud, Laurence et al. (2008): Offre et recours aux soins médicaux ambulatoires en Suisse — Projections a I'horizon 2030. Observatoire suisse de la santé, Neuchatel.

27 Schweizerisches Gesundheitsobservatorium (2008): Die Kosten der Langzeitpflege werden sich bis 2030 in der Schweiz mehr als verdoppeln.

Medienmitteilung 22.04.09, Neuchatel
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Konsequenzen

e Die Unterstutzung und Pflege von schwerkranken
Menschen in der Familie wird seltener. Grund
daflr sind einerseits gesellschaftliche Veran-
derungen, andererseits haben zunehmend mehr
Menschen keine Angehorigen, welche diese
Unterstltzungsleistung erbringen kdénnten.

¢ Im professionellen Bereich (vor allem Alters- und
Pflegeheime) wird der Bedarf nach Unterstltzung
stark zunehmen. Es werden jedoch ein Perso-
nalmangel im Pflegebereich sowie ein Mangel an
Hausarztinnen und Hausarzten prognostiziert.

e Die Langzeitpflege wird immer komplexer,
bedingt durch die steigende Zahl von Menschen
mit unheilbaren, fortschreitenden, multimorbiden
und dementiellen Erkrankungen. Die Pflege und
Betreuung dieser Menschen erfordert hohe
soziale und pflegerische Kompetenzen — gerade in
Bezug auf die Schmerzerfassung und -Therapie.

e Alters- und Pflegeheime tragen den grossten
Anteil an der prognostizierten Kostensteigerung
im Gesundheitswesen. Um diese Entwicklung zu
dampfen, ist eine Verlagerung der Pflege vom
stationaren in den ambulanten Bereich notig.

2.3 Vermehrter Entscheidungsbedarf in der
letzten Lebensphase

Dieses Kapitel zeigt die Entwicklung auf, im Laufe
derer der Wille der kranken Person zunehmend ins
Zentrum rlckte. Dies hat Konsequenzen fur die Ent-
scheidungen in der letzten Lebensphase.

Autonomie der Patienten in der letzten Lebens-
phase immer wichtiger

Viele Menschen haben das Bedurfnis, Uber ihre
letzte Lebensphase und Uber den Zeitpunkt und die
Art ihres Sterbens selbst zu bestimmen. Dies geht
einher mit der Entwicklung zum «emanzipierten

Patienten»?®. Die Patientin, der Patient mdchte selbst
entscheiden, was flr sie/ihn gut ist, selbst Wert oder
Unwert ihres/seines Daseins in einer ganz konkreten
Krankheitssituation bestimmen. Nicht allein nur das
Wohl, sondern auch der Wille der kranken Person
steht im Zentrum. Dabei sind sowohl aktuell ge-
troffene Entscheide wie auch antizipierte Entschei-
dungen (z.B. Patientenverfligungen) oder der mut-
massliche Wille massgeblich.

Die Schweizerische Akademie der Medizinischen
Wissenschaften (SAMW) betont das Recht auf
Selbstbestimmung jeder Patientin und jedes Pati-
enten. Dies bedingt eine «frihzeitige, umfassende
und verstandliche Aufklarung des Patienten oder
seiner Vertreter Uber die medizinische Situation» als
Voraussetzung fur die Willensbildung und Entscheid-
findung.?®

Eine andere soziologische Sichtweise begriindet das
zunehmende Bediirfnis nach Selbstbestimmung in
der letzten Lebensphase als Versuch, den mit dem
Sterben verbundenen Kontrollverlust auszugleichen:
Der Prozess des Sterbens ist oft von Phasen der
Hilflosigkeit und der Ohnmacht gepragt. Weil aber

in der heutigen Gesellschaft Autonomie und Selbst-
bestimmung von enorm hohem Wert sind, wird die
Verletzlichkeit des Menschen in der Sterbephase als
eine Bedrohung erfahren. In dieser Perspektive zielen
auch die Forderungen nach assistiertem Suizid darauf
ab, die Kontrolle Uber den Sterbeprozess zu erhalten,
indem Zeitpunkt und Art des Sterbens selbst be-
stimmt werden kénnen.*

% Putz, Wolfgang (2005): Selbstbestimmtes Sterben. In: Bauernfeind, Ingo/Mendl, Gabriela/Schill, Kerstin (Hrsg.): Uber das Sterben. Entscheidungen und Handeln am Ende des

Lebens. Minchen, S.102-113.

2 Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) (2004): Betreuung von Patientinnen und Patienten am Lebensende. Medizinisch-ethische Richtlinien, S. 3

%0 Pleschberger, Sabine (2005): Nur nicht zur Last fallen. Sterben in Wirde aus der Sicht alter Menschen in Pflegeheimen. Freiburg i. Br., S. 10f.
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Entscheide zwischen dem Machbaren und dem
Wiinschbaren

Mit der wachsenden Komplexitat der Krankheitsver-
ldufe und den medizinischen Fortschritten werden
auch Entscheide Uber Behandlungsmaoglichkeiten
komplexer. Lasst sich fur eine einzelne Krankheit eine
Prognose im Allgemeinen oft recht prazise stellen,
wird es bei multimorbiden Patientinnen und Pati-
enten zunehmend schwierig. Wann soll eine Thera-
pie abgebrochen werden? Wann beginnt die letzte
Lebensphase? Welche kurativen Interventionen sind
sinnvoll? Wo liegt der Unterschied zwischen Verbes-
serung der Lebensqualitat und alleiniger Lebensver-
langerung? Der medizinischethischen Entscheidungs-
findung unter Einbezug der Betroffenen und ihrer
Angehorigen kommmt deshalb eine zentrale Bedeutung
zu.?" Entscheidende Faktoren bei diesem Prozess
sind Selbstbestimmung und Selbststandigkeit, wel-
che die Qualitat des Lebens in jeder Phase ganz ent-
scheidend mitbestimmen. Lebensqualitat ist dabei als
ein individuelles, subjektives, situatives und deshalb
immer auch individuell veranderliches Konzept zu
betrachten. Das macht es notig, mit der betroffenen
Person immer wieder neu zu klaren, was fir sie in
der aktuellen Situation Lebensqualitat bedeutet.®?

In der Praxis zeigt sich, dass die schwierigen Ent-
scheidungen in der letzten Lebensphase nicht im-
mer so verlaufen, wie es flr die betroffene Person
winschenswert ware. Einerseits mangelt es Fach-
personen an den entsprechenden Kompetenzen und

Ressourcen. So zeigte eine deskriptive Studie, dass
in der Schweiz bei rund einem Drittel der Patien-
tinnen und Patienten die Entscheide zum Lebensen-
de weder mit der betroffenen Person noch mit ihren
Angehorigen diskutiert wurden.®

Andererseits existieren strukturelle Faktoren, welche
die freie Entscheidungsfindung behindern. In der
Schweiz gibt es zwar keine gesellschaftlich verein-
barten Rationierungskriterien wie etwa in Grossbri-
tannien. Aufsatze und Studien aus verschiedenen
Fachgebieten zeigen jedoch, dass in gewissen
Situationen rationiert wird.3* Das heisst, dass Patien-
tinnen und Patienten Leistungen nicht zur Verfligung
stehen, die nltzlich wéaren. Solche impliziten Ratio-
nierungseffekte wurden vor allem im pflegerischen
Bereich geortet, verursacht durch einen Mangel an
zeitlichen, fachlichen oder personellen Ressourcen

in den Pflegeteams. Es wurden zudem Bereiche der
medizinischen Versorgung ausgemacht, die schwerer
zuganglich sind als andere: Es sind dies die Psychiat-
rieversorgung, Rehabilitationsversorgung sowie Lang-
zeitversorgung und -betreuung chronisch Kranker.%®

@

des Sterbens. Palliative Care in Alters- und Pflegeinstitutionen. Wadenswil, S. 11f.

N

Vgl. ebd., S. 18

8

Kunz, Roland (2008): Individuelle Bedirfnisse — ganzheitliche Angebote. Betreuung von &lteren Menschen in der letzten Lebensphase. In: Curaviva (Hrsg.): Orte des Lebens — Orte

Van der Heide et al. (2003): End-of-life decision making in six European countries. Descriptive study. In: The Lancet 2003/9381, S. 345-350

34 Vgl. Arbeitsgruppe «Rationierung» im Auftrag der Steuerungsgruppe des Projekts «Zukunft Medizin Schweiz» (2007): Rationierung im Schweizer Gesundheitswesen: Einschatzung

und Empfehlungen. In: Schweizerische Arztezeitung 88: 35, S. 1431-1438.
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Vgl. ebd.
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Konsequenzen

e Selbstbestimmung und Selbststandigkeit in der
letzten Lebensphase haben an Bedeutung gewon-
nen. Dies gilt es bei therapeutischen und pflege-
rischen Entscheidungen zu bericksichtigen. Die
betroffene Person sowie ihre Angehorigen sind
mit einzubeziehen.

Die Lebensqualitat ist der massgebende Faktor
bei Entscheidungen. Weil sie ein individuell und
situativ veranderliches Konzept ist, besteht in der
Praxis die Notwendigkeit, mit der betroffenen
Person immer wieder neu zu klaren, was fir sie in
der aktuellen Situation Lebensqualitat bedeutet.
Fachpersonen brauchen fir die Entscheidungsfin-
dung mit der betroffenen Person und ihren Ange-
horigen entsprechende Kompetenzen und Zeit.

Es gibt bereits heute Diskussionen bezlglich Ra-
tionierung und Zielsetzung der eingesetzten Mittel
(z.B. sehr teure Chemotherapien bei sehr weit
fortgeschrittenen Krebsleiden). Die Diskussion um
die Grenzen des Gesundheitswesens, des Mach-
baren und des Sinnvollen, ist notwendig.

18 | Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012

2.4 Fazit

Die Mehrzahl der Menschen in der Schweiz stirbt
nach einer langeren Pflegeabhangigkeit aufgrund
einer unheilbaren, fortschreitenden, multimorbiden
Erkrankung, oft verbunden mit physischen und psy-
chischen Leiden. Die Krankheitsverlaufe werden zu-
nehmend komplexer. Eine angemessene Pflege und
Unterstltzung ist je langer je weniger gewahrleistet.
Ausserdem ist es den meisten betroffenen Personen
nicht maoglich, ihr Lebensende dort zu verbringen, wo
sie mdchten — namlich zu Hause.

Angesichts dieser Entwicklung kommen auf das
Gesundheitssystem in der Schweiz grosse Herausfor-
derungen zu. Die Gestaltung der letzten Lebensphase
wird zu einem wichtigen Thema werden. Politik und
Gesellschaft missen sich damit auseinandersetzen
und Wege suchen, dieser Herausforderung zu begeg-
nen. Eine Maglichkeit ist die Forderung von Palliative
Care.



3. Palliative Care: Definition und Leistungen
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Mit Palliative Care wird zukUlnftigen Herausforde-
rungen in der letzten Lebensphase der Menschen
begegnet. Das BAG definiert Palliative Care folgender-
massen:®

«Palliative Care verbessert die Lebensqualitat von
Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und
chronisch fortschreitenden Krankheiten. Sie umfasst
medizinische Behandlungen, pflegerische Interven-
tionen, psychische, soziale und spirituelle Unterstut-
zung in der letzten Lebensphase.»

Palliative Care kommt bei allen fortschreitenden
Krankheiten ohne Heilungssaussicht und begleitend in
Situationen mit unklarer Heilungsaussicht zum Einsatz
— unabhangig vom Lebensalter, fur alle Menschen und
deren Angehdrige. Sie kann mit den so genannten «vier
S»%” beschrieben werden, welche den HauptbedUrfnis-
sen von unheilbar kranken Menschen entsprechen:

S wie Symptombehandlung
S wie Selbstbestimmung

S wie Sicherheit

S wie Support fir Angehorige

3.1 Besser leben, weniger leiden

Palliative Care lindert Symptome wie Schmerzen,
Ubelkeit, Atemnot oder Miidigkeit. Sie hilft bei psy-
chischen Leiden wie Angst oder Depression in der
letzten Lebensphase. Palliative Care bietet ebenfalls
Unterstltzung bei psychosozialem Leiden wie Ein-
samkeit oder familiaren Konflikten sowie im Bereich
der Spiritualitat (Seelsorge). Zudem gibt sie Anleitung
zur Selbsthilfe zur Bewaltigung der Symptome.

Palliative Care kann auch dazu beitragen, einen Todes-
wunsch zu mindern und damit die Inanspruchnahme
von assistiertem Suizid zu verhindern.%®

Palliative Care stellt den Menschen in den Mittel-
punkt. Die betroffene Person bestimmt, wie sie ihre
letzte Lebensphase gestalten mdchte. Ihre indivi-
duellen Prioritdten werden respektiert. Gemeinsam
werden Entscheidungen schrittweise und voraus-
schauend getroffen. Damit werden mogliche Kompli-
kationen antizipiert.

Moglichkeiten der Palliative Care sind zu einem frU-
hen Zeitpunkt einer Erkrankung hilfreich und sinnvoll
beispielsweise zur Schmerzbehandlung.®® Palliative
Care und kurative Medizin ergdnzen sich und kénnen
bei medizinischer Indikation parallel eingesetzt wer-
den. Der Schwerpunkt der Palliative Care betrifft die
Zeit, in der Sterben und Tod néher rlicken.*® Grafisch
kann das Zusammenspiel von Palliative Care und
kurativer Medizin wie folgt dargestellt werden:

Abbildung 7: Palliative Care und kurative Medizin

Kurative Behandlung

Zukunft Palliative Care: Forderung der\Lebensqualitat

Betreuung beim Sterben und wahrend Trauerprozess

Zeitpunkt der Diagnose Zeitpunkt des Todes

Quelle: Coleman et al. 2008

8

Diese Definition wird im vorliegenden Bericht, basierend auf der Charta des EDI, verwendet. Die Charta halt die Grundsétze des EDI zur Palliative Care fest und wurde im Auftrag

vom EDI im Dezember 2008 vom BAG verfasst. Sie ist auf der BAG-Website zuganglich. Weitere Definitionen des Begriffes «Palliative Care» sind im Anhang zu finden.

@
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y la eutanasia. Madrid, S. 519-572

Eychmiiller S. (2008). Die Lebenssinfonie fertig schreiben. VSAO Journal 24.01.2008. Angepasst ins Deutsche durch Bundesamt fir Gesundheit im 2009.

Vgl. Goméz, Sancho M./Ojeda, Martin M. (2008): Medicina paliativa y eutanasia. In: Goméz, Tomillo et al. (Hrsg.): Aspectos médicos vy juridicos del dolor, la enfermedad terminal

3 Schweizerische Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung (2003). Palliative Betreuung als Verantwortung fir schwer kranke Menschen
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3.2 Am Ort der Wahl

Palliative Care ist nicht an einen bestimmten Betreu-
ungsort gebunden. Der schwerkranke Mensch soll -
soweit wie moglich — selbst entscheiden, wo er seine
letzte Lebensphase verbringen mochte. Die Schwei-
zerische Gesellschaft fir Palliative Medizin, Pflege
und Begleitung (Fachgesellschaft palliative ch) hat
einen Vorschlag zur Definition von Versorgungsstruk-
turen ausgearbeitet (vgl. Abbildung 8). Sie unterschei-
den zwischen Angeboten in der Grundversorgung,
unterstitzenden und spezialisierten Angeboten.

Abbildung 8: Versorgungsstrukturen

Die Grundversorgung umfasst die erste Linie der Be-
handlung. Unter die Leistungserbringer in der Grundver-
sorgung fallen die Akutspitéler, Alters- und Pflegeheime,
niedergelassenen Arzte, die Spitex und die Ambulato-
rien.

Unter unterstitzende Angebote werden in diesem
Bericht die Palliativ-Konsiliardienste und die mobilen
Palliativdienste/mobilen Palliative-Care-Teams ver-
standen. Diese Dienstleistungen unterstltzen die
Leistungserbringer der Grundversorgung und sind
sowohl beratend als auch anleitend tatig. Die Konsili-
ardienste und die mobilen Palliative-Care-Teams sind

Grundversorgung
(80% der Faélle)

Unterstiitzende
Angebote

Spezialisierte
Angebote
(20% der Falle)

Akutbereich
(Krankenhauser inkl. Rehabilation)

Langzeitbereich
(Alters- und Pflegeheime)

Familienbereich, zu Hause
(Niedergelassene Arzte, Spitex, Ambulatorien,
Unterstltzung durch Angehorige)

Palliativ-
stationen

Freiwillige und Ehrenamtliche

Quelle: palliative ch, angepasst durch das BAG
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spezialisierte, interprofessionell arbeitende Teams,
die sich in erster Linie an die Betreuenden (Fachper-
sonen und Angehorige) wenden und erst in zweiter
Linie an die Patientinnen und Patienten. Die Konsili-
ardienste sind im Spital tatig, wahrend die mobilen
Palliative-Care-Teams eher zuhause und in Pflege-
heimen arbeiten.

Unterstltzend sind auch Freiwillige und Ehrenamt-
liche tatig. Sie setzten sich aus qualifizierten ehren-
amtlichen Hospizbegleitenden und mindestens einer
hauptamtlich koordinierten Fachkraft zusammen.
Palliative-Care-Patientinnen und -Patienten sowie
deren Angehorigen bieten sie mitmenschliche Be-
gleitung und Beratung in der Zeit der Krankheit, des
Schmerzes, des Abschieds und der Trauer.

Far Menschen mit komplexen Krankheiten und
aufwandiger Betreuung braucht es spezialisierte
Angebote. Zu den spezialisierten Angeboten gehoren
Palliativstationen in Akutspitadlern, stationdre Hospize,
Tages- oder Nachthospize und Palliativ-Ambulatorien.

3.3 Gemeinsam statt einsam

Die Zusammenarbeit von verschiedenen Berufsgrup-
pen ist ein tragendes Element der Palliative Care.
Nebst der zentralen medizinischen Versorgung durch
Arztinnen und Arzte, Pflegefachpersonal oder Spitex-
organisationen, ist auch die Einbindung von Freiwil-
ligen und bei Bedarf psychologische und spirituelle
Unterstltzung wichtig.!

Palliative Care bietet damit wahrend der letzten Le-
bensphase Sicherheit: Gemeinsam mit multiprofessi-
onellen Fachpersonen, Freiwilligen und Angehérigen
wird ein verlassliches Unterstltzungsnetz aufgebaut,
insbesondere ausserhalb des Spitals. Der schwer-
kranke Mensch wird in seiner letzten Lebensphase
nicht allein gelassen, sondern durch ein Netz von
verschiedenen Personen getragen. Dadurch werden
auch ein moglichst langes Verbleiben am Ort der
Wahl gewahrleistet und unndtige Einweisungen ins
Akutspital moglichst vermieden.

Die Angehorigen werden wahrend der Krankheit

bei Bedarf entlastet und unmittelbar nach dem Tod
der ihnen nahestehenden Personen unterstitzt. Sie
kennen die Unterstitzungsmoglichkeiten vor Ort und
konnen sie in Anspruch nehmen.

3.4 Fazit

Palliative Care orientiert sich an den individuellen
Winschen und Beddrfnissen der schwerkranken,
sterbenden Menschen und weniger an den Diagno-
sen und ihren Heilungschancen. Das Ziel ist es, dass
Menschen in der letzten Lebensphase besser leben,
weniger leiden und am Ort ihrer Wahl bleiben kénnen.
Palliative Care bietet Hilfe zur Selbsthilfe und die Mog-
lichkeit, die letzte Lebensphase selbst zu gestalten.
Gemeinsam mit Fachpersonen und Freiwilligen fihrt
sie zu praxisorientierten Losungen und lasst die
schwerkranken Menschen nicht alleine. Dadurch fahrt
sie zur Entlastung der Angehdorigen und spart durch die
Vorausplanung Kosten ein.

41 Zur lllustration dieser Definition von Palliative Care vgl. Beispiel eines Palliative-Care-Patienten aus der Praxis im Anhang
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4. Palliative Care: International
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Auf internationaler Ebene befassen sich die die
Weltgesundheitsorganisation (WHO), die Europaische
Union (EU) und der Europarat mit Palliative Care. In
Kanada und in Australien wurde Palliative Care erfolg-
reich ins Gesundheitssystem verankert. Beide Lander
weisen Parallelen zum schweizerischen Gesundheits-
system auf, weshalb sie nachfolgend auch vorgestellt
werden.

4.1 Aktivitaten der Weltgesundheits-
organisation (WHO)

Die 51 Mitgliedstaaten der WHO Europa haben 1998
die Strategie «Health 21 — the health for all policy
framework for the WHO European Region» verab-
schiedet. Diese gibt Prioritaten und Ziele vor, wel-
che Bedingungen schaffen, so dass alle Menschen
eine bestmogliche Gesundheit erreichen und halten
kéonnen. Im Bereich «Sterben in Wirde» empfiehlt
die Strategie: Alle Menschen sollen das Recht auf ein
Sterben in Wirde haben. Das heisst, wenn mdglich,
am Ort der Wahl, umgeben von den Angehdrigen
und moglichst frei von Schmerzen und anderen
Beschwerden. Die Wiinsche des Individuums sollen
bei Entscheidungen im Zentrum stehen. Im Bereich
der Palliative Care muss die Aus- und Weiterbildung
von Fachkraften gestarkt werden. Zudem sollten auch
Familie, Freundeskreis und Pflegende Unterstltzung
erhalten.#?

Das WHO-Regionalbiro Europa 2004 hat in zwei
Publikationen festgehalten, dass Palliative Care ein
wichtiges Public-Health-Anliegen ist.#*44 Bisher seien
in Europa Schmerzen und Leiden, die BedUrfnisse am
Lebensende und die Lebensqualitat von sterbenden
Menschen sehr vernachlassigt worden.

Die WHO behandelt Palliative Care hauptséachlich

im Rahmen ihres Krebsprogrammes, aber auch im
Rahmen von HIV/Aids-Projekten. Ein wichtiger Aspekt

inrer Aktivitaten ist die Schmerzlinderung und somit

die Verbesserung der Lebensqualitat der Patientinnen

und Patienten.

e Im Rahmen des WHO «Global Communications
Program» wurde die Publikation «Cancer Pain
Release» verdffentlicht. Damit soll die Symptom-
kontrolle bei Krebs und HIV in der Palliative Care
verbessert werden.

¢ Ein Modul umfasste im Rahmen der «Three by Five-
Initiative» (treat three million people living with HIV/
AIDS by 2005) die Palliative Care. Im Zentrum ste-
hen einerseits das Symptommanagement wahrend
akuter oder chronischer Krankheit und andererseits
die Ausbildung von Patientinnen, Patienten, An-
gehorigen und Freiwilligen. Damit soll eine bessere
Betreuung zu Hause zu gewahrleisten werden.
Entsprechend wurden Guidelines fir «First-level
Facility Health Workers» entwickelt.*

e Ein weiteres Projekt ist «A Community Health
Approach to Palliative Care for HIV and Cancer
Patients in Africa». Dies ist ein Projekt von funf
Landern mit dem Ziel, die Lebensqualitat von HIV/
Aids- sowie Krebspatientinnen und -patienten durch
die Entwicklung von nachhaltigen, gemeindebasier-
ten Palliative-Care-Programmen zu verbessern.

4.2 Palliative Care in Europa: Aktivitaten der
EU und des Europarats

Das Europaische Parlament hat 2007 einen Bericht

in Auftrag gegeben, der die Entwicklung von Pallia-
tive Care in den 27 EU-Mitgliedsstaaten analysieren
sollte.*8 Ziel des Auftrags war es, eine Ubersicht tber
das Verstandnis, die Organisation, das Angebot und
die Finanzierung von Palliative Care in der EU und den
einzelnen Mitgliedsstaaten zu erhalten. Es wurden
Empfehlungen zur politischen Umsetzung in der EU
und den Mitgliedsstaaten formuliert. Handlungsbe-
darf wurde in mehreren Bereichen identifiziert:

42 WHO Europe (1999): Health 21: the health for all policy framework for the WHO European Region, S. 37-38. http://www.euro.who.int/document/health21/wa540ga199heeng.pdf
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4 WHO http://ftp.who.int/htm/IMAI/Modules/IMAI_palliative.pdf
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WHO Europe (2004): Palliative Care. The solid facts http://www.euro.who.int/document/E82931.pdf

WHO Europe (2004): Better Palliative Care for Older People www.euro.who.int/document/E82933.pdf

Policy Department Economic and Scientific Policy (2008): Palliative Care in the European Union.

http://www.europarl.europa.eu/activities/committees/studies/download.do?file=21421
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e Der Zugang zu den Angeboten der Palliative Care
ist nicht fir alle betroffenen Personen gleich gut.

e Patientinnen und Patienten mit Krebserkrankungen
sind besser versorgt.

e Die Finanzierung von Palliative-Care-Leistungen ist
nicht immer gesichert.

e Es fehlt an in Palliative Care ausgebildetem
Personal.

e £s gibt keine allgemein akzeptierten Qualitatsstan-
dards fur Palliative Care.

Der Bericht halt fest: «Raised to the policy level, this
translates to a need for efficient use of re-sources
(both human and financial) to guarantee the best pos-
sible quality of care.»

Die Parlamentarische Versammlung des Europarates
hat am 28. Januar 2009 einstimmig eine Resolution
zur Palliative Care verabschiedet.*” Sie ist Teil des
Berichts «Palliative Care: Modell einer innovativen
Gesundheits- und Sozialpolitik».® Der Bericht macht
deutlich, dass die Entwicklung von Palliative Care

in samtlichen europaischen Landern notwendig ist.
Nur mit einer gezielten Férderung kann sie fur alle
Menschen mit lebensbedrohenden Krankheiten zur
Verfligung stehen. Mit der Zustimmung zur Resolu-
tion empfiehlt die Parlamentarische Versammlung
den Mitgliedsstaaten ausdrlcklich, ein schlissiges
und nachvollziehbares gesundheitspolitisches Kon-
zept fur Palliative Care zu entwickeln. Palliative Care
soll als wesentliche Saule der medizinischen Versor-
gung sichtbar und damit fir Patienten einforderbar
gemacht werden. Sie hat Modellcharakter fir eine
innovative Gesundheits- und Sozialpolitik.

4.3 Palliative Care in Kanada

In Kanada sind die Provinzen/Territorien fur die Be-
reitstellung von Angeboten der Gesundheitsversor-
gung verantwortlich. Die Bundesregierung unterstttzt
sie bei der Finanzierung dieser Angebote. Sie setzt
zudem die nationalen Prinzipien fiir das Gesundheits-
versorgungssystem durch den «Canada Health Act»
fest und verwaltet sie. Der «Canada Health Act» ist
Kanadas Gesetzgebung flr die 6ffentlich finanzierte
Krankenkasse. Die Bundesregierung ist verantwort-
lich fir Themen wie Public Health, Gesundheitsforde-
rungsprogramme und Gesundheitsforschung.

Die kanadische Regierung lancierte 2001 ein Pro-
gramm zur Forderung von Palliative Care und zur
Entwicklung einer nationalen «End-of-Life-Care»-Stra-
tegie. Der erste Schritt war die Einsetzung eines Se-
kretariats fur Palliative Care im Gesundheitsministe-
rium. Dieses fungiert als «Kristallisationspunkt» und
erleichtert die Zusammenarbeit zwischen den Betei-
ligten. Im Fokus stehen drei Ebenen: Gemeinden,
Inter-Departemental (auf Bundesebene) und Bund/
Provinzen und Territorien. Von 2001 bis 2006 betrug
das jahrliche Budget dieses Sekretariats zwischen

1 und 1,5 Mio. kanadische Dollar (CAD). 2007 wurde
das Budget massiv auf 0,5 Mio. CAD gekUrzt®°.

2002 veranstaltete das Sekretariat einen Planungs-
workshop zur Entwicklung eines 5-Jahres-Akti-
onsplans zur Forderung von Palliative Care. Daran
nahmen Vertreter von Uber 150 nationalen Organisa-
tionen, von Provinzen, Territorien, Regionen, aus For-
schung, Bildung und Regierung teil. Resultat war die
Etablierung von finf Arbeitsgruppen zu den Themen
Best Practice und Qualitat, Aus- und Weiterbildung,
Information und Sensibilisierung der Offentlichkeit,
Forschung und Qualitat. Ein Koordinationskomitee
bestehend aus den Co-Leitungen der Arbeitsgruppen,

3

Die Schweiz ist seit 1963 Mitglied des Europarats. Die von der Versammlung verabschiedeten Texte sind richtungsweisend fir die Arbeiten des Ministerkomitees und fir die

zwischenstaatlichen Arbeitsbereiche des Europarates. Auch flr die nationalen Regierungen und Parlamente bieten sie eine wichtige Orientierungshilfe. Solche Initiativen haben in
der Vergangenheit zur Einfihrung von Rechtsinstrumenten geflihrt wie beispielsweise der Europdischen Menschenrechtskonvention.
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Europarat http://assembly.coe.int/Main.asp?link=/Documents/WorkingDocs/Doc08/EDOC11758.htm
Europarat http://assembly.coe.int/Main.asp?link=/Documents/WorkingDocs/Doc08/EDOC11758.htm

Canadian Hospice Palliative Care Association (2008): Fact Sheet. Hospice Palliative Care in Canada.
http://www.chpca.net/resource_doc_library/Fact_Sheet_HPC_in_Canada_2008.pdf

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) / Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) | 25



Vertreter der End-of-Life-Care-Coalition und dem Ge-
sundheitsministerium, gewahrleistete die Koordinati-
on, die Nutzung von Synergien und die Verhinderung
von Doppelspurigkeiten. Zwischen 2002 und 2007
realisierten die fUnf Arbeitsgruppen eine Vielzahl

von Projekten. Zur Wirksamkeit: Wahrend 1997 nur
30% der kanadischen Bevdlkerung schon einmal von
Palliative Care gehort hatten, waren es 2003 schon
60%. 2007 I6ste das Sekretariat die Arbeitsgruppen
sowie das Koordinationskomitee auf. Das Sekretariat
mit seinen Aktivitaten befindet sich zurzeit in einer
Evaluationsphase.

4.4 Palliative Care in Australien

In Australien sind die sechs Staaten und zwei Territo-
rien fr die Bereitstellung und das Management der
Gesundheitsversorgung zustandig. Sie unterhalten
direkte Beziehungen zu den meisten Gesundheits-
versorgern. Das Commonwealth hat von politischer
und strategischer Seite her die Fihrungsrolle inne.
Die Regierungen der Staaten und Territorien finan-
zieren einen grossen Teil der Angebote selbst. Das
Commonwealth finanziert medizinische Angebote
ausserhalb des Spitals, Aktivitdten im Bereich der Ge-
sundheitsforschung und der Information. Offentliche
Spitdler werden gemeinsam finanziert. Die Gesund-
heitsversorgung wird von einem Mix aus offentlichen
und privaten Anbietern gewahrleistet. Der grosste
Teil des nationalen Gesundheitsversorgungssystems
ist «Medicare», die 6ffentliche Krankenversicherung.
Sie ist wird Uber Steuereinnahmen finanziert (einkom-
mensabhangig).

Im Jahr 2000 hiess der australische Gesundheitsmi-
nister die Nationale Palliative-Care-Strategie gut. Sie
ist in Zusammenarbeit mit den Gesundheitsdeparte-
menten der australischen Regierung, Staaten und
Territorien, mit Palliative-Care-Anbietern und Orga-

nisationen auf Gemeindeebene entstanden. Dieses
Konsensusdokument setzt die nationalen Prioritaten
im Bereich Palliative Care in Australien fest. Staaten
und Territorien nitzen die Strategie bei der Planung
der Entwicklung ihrer Palliative-Care-Angebote.

Die Strategie hat drei Ziele:

e Verbesserung von Verstandnis und Bewusstsein
von Palliative Care in der Bevolkerung und bei Fach-
personen sowie ein Bekenntnis der Berufsgruppen
zur wichtigen Rolle von Palliative Care bei der Be-
treuung von sterbenden Menschen und deren Netz-
werk.

e Unterstltzung der fortlaufenden Verbesserung in
Qualitat und Effektivitat von Palliative-Care-Ange-
boten in Australien.

e Unterstltzung von Partnerschaften bei der Be-
reitstellung der Betreuung und Begleitung von
sterbenden Menschen und ihren Angehérigen und
Unterstltzung von qualitativ hochstehenden und
wirksamen Angeboten.

Die australische Regierung hat zudem ein Nationales
Palliative-Care-Programm erstellt. Es hat zum Ziel,
den Zugang und die Qualitat von Palliative Care zu
verbessern. Im Zentrum stehen vier Bereiche: Un-
terstltzung fir Patientinnen und Patienten, Familien
und Pflegende in den Gemeinden; besserer Zugang
zu palliativer Medizin in den Gemeinden; Aus-, Wei-
ter- und Fortbildung fir Fachleute sowie Forschung
und Qualitatsverbesserung. Im Rahmen dieser
Programme werden verschiedene Projekte durch-
gefihrt und finanziell unterstitzt.5" Fir Palliative-
Care-Forschungsprojekte werden jahrlich Gelder zur
Verfligung gestellt.®?

51 Australien Governement. Departement of Health and Aging. The Australian Government's National Palliative Care Program
http://www.health.gov.au/internet/main/publishing.nsf/Content/palliativecare-program.htm

52 Vgl. http://www.nhmrc.gov.au/grants/types/granttype/strategic/palliative.htm#r2
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5. Palliative Care in der Schweiz:
Politik, Recht und Kantone
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In der Schweiz gewinnt Palliative Care zunehmend an
Bedeutung. Die Palliativ- und Hospizbewegung ent-
stand in den 1980er Jahren und zeichnete sich durch
vereinzelte Initiativen aus.®® 1979 wurde in Genf die
erste Palliativeinheit gegrindet. Weitere folgten in
den Kantonen Basel-Stadt (1983) und Waadt (1988).
Im Tessin wurden 1990 Angebote fir die ambulante
Palliative-Care-Betreuung und fir den stationaren
Bereich geschaffen.® In den folgenden Jahren wur-
den die Angebote in diesen Kantonen ausgebaut.
Andere Kantone, wie St. Gallen, Basel-Landschaft,
Zurich, Neuenburg, Bern oder Wallis begannen damit,
neue Angebote zu schaffen.

Nachfolgend werden die politische Unterstltzung und
die gesetzlichen Grundlagen auf Bundesebene und
die Situation in den Kantonen beschrieben.

5.1 Parlamentarische Vorstosse auf
Bundesebene

Von 1998 bis 2008 Jahren wurden im National- und
Standerat mehrere parlamentarische Vorstosse zur
Palliative Care eingereicht.®® Sie reichen von der
umfassenden Forderung der Palliative Care (Interpel-
lation Heim 2008, Motion Kommission fir Rechts-
fragen 2003) bis zu Fragen der Finanzierung von
Palliative-Care-Leistungen (Interpellation Gross 2003,
Motion Rossini 2000, Interpellation Ruffy 1998).

Die bessere Information Uber Palliative Care wurde
ebenfalls thematisiert (Interpellation Bortoluzzi 2000).
In weiteren Vorstdssen wird die Palliative Care am
Rande erwahnt oder ist von den Vorstdssen betrof-
fen. Auffallend ist die unklare Definition und Verwen-
dung der Begriffe Palliative Care, Palliative Medizin,
Palliativpflege und Sterbebegleitung. Die Antworten
des Bundesrates auf die parlamentarischen Vorstosse
ergeben ein unterschiedliches Bild. Bei Fragen der
Finanzierung herrschte bis 2007 Zurtckhaltung, wobei
im Bereich der Information der Handlungsbedarf seit
dem Jahr 2000 als gegeben betrachtet wird.

5.2 Gesetzliche Grundlagen auf Bundesebene

Zur Umschreibung der Rahmenbedingungen fir die
Palliative Care in der Schweiz sind die gesetzlichen
Vorgaben auf Bundesebene wichtig. Palliative Care
fallt hier in den Geltungsbereich von Gesetzen in den
Bereichen Finanzierung, Information, Aus-, Weiter-
und Fortbildung sowie Forschung.

¢ Finanzierung: Auf die Palliative Care anwendbare
Bestimmungen sind im Bundesgesetz Uber die
Krankenversicherung (KVG) und in der Verordnung
des EDI Uber Leistungen in der obligatorischen
Krankenpflegeversicherung (Krankenpflege-Leistungs-
verordnung, KLV) enthalten. Der Begriff der Palliative
Care ist nicht explizit im KVG erwadhnt und es beste-
hen keine spezifischen Leistungs- oder Finanzierungs-
regelungen. Im Rahmen der Palliative Care erbrachte
Leistungen werden jeweils dann von der obligato-
rischen Krankenpflegeversicherung (OKP) verglitet,
wenn es sich um KVG-Pflichtleistungen handelt. Nicht
vergltet werden hingegen hauswirtschaftliche
Leistungen und soziale bzw. psychosoziale Betreu-
ungsleistungen.
¢ Information: Gemass der Organisationsverordnung
fUr das Eidgendssische Departement des Innern
(OV-EDI), Art. 9, verfolgt das BAG das Ziel, die Bevol-
kerung und die im Gesundheitsbereich tatigen Kreise
mit den notigen Informationen Uber Fragen der Ge-
sundheit und der gesundheitlichen Entwicklung zu
versorgen.
Bildung: In der Bildung bestehen Grundlagen im
Bundesgesetz Uber die universitaren Medizinalberufe
(MedBG). Gemass Art. 6 missen Absolventinnen und
Absolventen eines Studienganges Uber die wissen-
schaftlichen Grundlagen verfligen, die fur vorbeu-
gende, diagnostische, therapeutische, palliative und
rehabilitative Massnahmen erforderlich sind. Art. 17
besagt, dass die Weiterbildung dazu befahigt, Patien-
tinnen und Patienten bis zum Lebensende zu beglei-
ten. Weitere gesetzliche Grundlagen sind das Bundes-

% Raemy-Bass, Catherine Lugnon Jea-Pierre und Eggimann, Jean-Claude (2000). Palliative Care in der Schweiz. Bestandesaufnahme 1999-2000. Krebsliga Schweiz, Schweizerische
Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung. Association Frangois-Xavier Bagnon.

5 Associazione Hospice Ticino http://www.hospice.ch

% Vgl. Zusammenstellung auf der Webseite des Bundesamtes fur Gesundheit, Palliative Care, Politik. www.admin.ch/palliativecare
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gesetz Uber die Fachhochschulen (FHSG) und das
Bundesgesetz Uber die Berufsbildung (BBG).

® Forschung: Fir diesen Bereich dient Art. 64 der
Bundesverfassung als Grundlage, ausserdem das
Bundesgesetz Uber die Forschung sowie die
OV-EDI, Art. 9: Das BAG steuert die Forschung auf
dem Gebiet der Gesundheit, der Kranken-, Unfall-
und Militéarversicherung und der Aus-, Weiter- und
Fortbildung in den akademischen Medizinalberufen.

5.3 Situation in den Kantonen

Die Bereitstellung der Versorgungsstrukturen fir Pal-
liative Care liegt in der Kompetenz der Kantone (v.a.
stationarer Bereich) und Gemeinden (Spitex, Alters- und
Pflegeheime). Eine Bestandesaufnahme zeigte im Jahr
2000 regional grosse Unterschiede beim Angebot an
Palliative Care.® Generell waren die Angebote in der
Westschweiz und im Tessin differenzierter ausgestaltet
als in der Deutschschweiz. Seither wurden Strukturen
der Palliative Care von Region zu Region unterschiedlich
intensiv ausgebaut. Die Versorgungslage wird im Kapitel
6.2 vertieft dargestellt.

Kantonale Unterschiede bestehen auch beztglich der
rechtlichen Grundlagen. Das BAG hat beim Institut fir
Foderalismus der Universitat Freiburg eine Zusammen-
stellung der kantonalen Rechtsgrundlagen de lege lata
et de lege ferenda zu Palliative Care in Auftrag gegeben.
BerUcksichtigt werden ausschliesslich die Vorschriften,
die in den elektronischen systematischen Rechtssamm-
lungen der Kantone publiziert worden sind bzw. flr eine
solche Publikation vorgesehen sind. Es hat sich jedoch
gezeigt, dass in den Kantonen neben rechtssatzmas-
sigen Grundlagen zahlreiche weitere (rechtlich) relevante
Grundlagen zu Palliative Care bestehen (Konzepte,
Programme, Leitbilder, Listen, Leistungsvereinbarungen
etc.), die Uber die offiziellen Webseiten der Kantone
zum Teil nur schwer und nicht umfassend erschliessbar
sind. Es kann daher nicht ausgeschlossen werden, dass
bestimmte Vorschriften, insbesondere solche, die sich

nicht in Erlassen des Gesundheits- und sozialen Be-
reichs finden, unbericksichtigt geblieben sind.%’

5.4 Beispiele aus drei Kantonen

Aktuell werden in einigen Kantonen Férdermassnah-
men fur die Palliative Care entwickelt und umgesetzt.
In diesem Kapitel werden —im Sinne von «Best Prac-
tice» — die Kantone mit den meisten (spezialisierten)
Angeboten im Bereich Palliative Care vorgestellt.

Beispiel Kanton Waadt

1999 wurde im Grossen Rat ein Postulat Uberwiesen,
welches eine (Weiter-)Entwicklung der Palliative Care
im Kanton Waadt forderte. In Erfillung dieses Postu-
lats beauftragte der «Service de la santé publique» im
Jahr 2000 das Institut fur Sozial- und Praventivmedi-
zin der Universitat Lausanne, die aktuelle Situation zu
analysieren und Vorschlage fir die Organisation der
Palliative Care im Kanton Waadt auszuarbeiten.%®

Der Bericht stellte fest, dass die Palliative-Care-Ver-
sorgung in den einzelnen Regionen sehr unterschied-
lich weit entwickelt ist. Der Zugang ist nicht fir alle
Menschen gewahrt. Und auch Fachleute haben nicht
den gleichen Zugang zu Angeboten der Beratung,
Aus- und Weiterbildung und Unterstitzung. Ange-
sichts dieser Licken empfahl der Bericht die
Entwicklung eines kantonalen Palliative-Care-
Programms. Dieses 5-Jahres-Programm wurde am
25. Juni 2002 vom Grossen Rat genehmigt und am

1. Januar 2003 gestartet.’® Zur gleichen Zeit wurde
ein Steuerkomitee eingesetzt, welches die Lancierung
des Programms lenkte und die Evaluation organisierte.

% Eychmuller, Steffen/Schmid Margareta/Miller, Marianne (2009): Palliative Care in der Schweiz — Nationale Bestandesaufnahme 2008. Schlussbericht Projekt No OCS 01776-08-
2005. Oncosuisse — Schweizerische Vereinigung gegen Krebs; Krebsliga Schweiz; Stiftung Krebsforschung Schweiz.

5

5¢

Vaud et a la Direction du Service des hospices cantonaux. Lausanne

&

Institut fir Foderalismus der Universitat Freiburg (2009): Palliative Care in der kantonalen Gesetzgebung. Freiburg

Renard, Delphine/Chérif, Chéraz/Santos-Eggimann, Brigitte (2001): Organisation des soins palliatifs dans le canton de Vaud. Rapport au Service de la santé publique du canton de

Canton de Vaud, Santé publique (2004): Programme cantonal de développement des soins palliatifs.

www.vd.ch/fileadmin/user_upload/themes/sante_social/prevention_sante/fichiers_pdf/soins_palliatifs/Brochure_soins_palliatifs_dec04.pdf
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Das Programm des Kantons Waadt hat zum Ziel, allen
Menschen den gleichen Zugang zu Palliative Care zu
gewabhrleisten — unabhangig von Alter, Krankheitsbild,
Lebensort oder anderen soziookonomischen Fak-
toren. Konkret heisst das:

e Das Angebot der Palliative Care soll dahingehend
verbessert werden, dass die BedUrfnisse der
Waadtlander Bevolkerung abgedeckt sind.

e Den Pflegefachpersonen soll eine Aus- und Weiter-
bildung zugesichert werden, die sie befahigt, pati-
entenorientiert zu handeln und die Bedurfnisse von
Palliative Care-Patientinnen und -Patienten zu er-
kennen.

¢ Im Rahmen der Gesundheitsversorgungsnetze soll
die Kontinuitat der Behandlung und Pflege durch die
akkurate Zusammenarbeit der beteiligten Fachleute
und Institutionen verbessert werden.

e Die Bevolkerung soll Uber die Maglichkeiten und
die bestehenden Angebote der Palliative Care infor-
miert werden.

Die Entwicklung der Palliative Care soll sich dabei

hauptsachlich auf die Nutzung der bestehenden Res-

sourcen stutzen.

Im Rahmen des Programms wurden fir die Entwick-
lung von Palliative Care zwei Prioriaten definiert: 1)
Die Schaffung von vier mobilen Palliative Care Teams
fUr jede Region des Kantons und 2) die Verstarkung
der Ausbildung der Fachpersonen der Grundversor-
gung. Die mobilen Palliative-Care-Teams unterliegen
der Verantwortung der einzelnen Gesundheitsversor-
gungsnetze. Sie bieten telefonische Beratungen so-
wie Beratung vor Ort, Unterstltzung fir die Fachper-
sonen der Grundversorgung sowie Orientierungshilfe
fUr Patientinnen und Patienten in der entsprechenden
Versorgungsregion. Die Teams bestehen mindestens
aus einer Arztin, einem Arzt und einer Pflegefachper-
son mit entsprechender Ausbildung. Je nach Bedarf
konnen weitere Fachleute aus der Psychologie, der
Seelsorge, Sozialarbeit etc. beigezogen werden.

Finanziert werden die mobilen Teams durch das
kantonale Gesundheitsamt.

Bei der Bildung wurden zwei prioritdre Achsen unter-
schieden: 1) Die sogenannte Sensibilisierungs-Aus-
bildung mit einer Dauer von 3 bis 4 Tagen richtet sich
an Personen aller Ausbildungsstufen in Pflegeinstitu-
tionen. Dieses Bildungsangebot findet innerhalb der
Institutionen statt. 2) Die Vertiefungs-Ausbildung mit
einer Dauer von 10 bis 20 Tagen erlaubt, eine Person
pro Institution zu einer Art «Ressourcen-Person» mit
spezifischem Palliative-Care-Wissen auszubilden.
Weitere Massnahmen, die in diesen funf Jahren reali-
siert wurden, sind:®°

¢ \erbesserungen der Pflege in der Padiatrie mit der
Schaffung eines mobilen Teams, das auf padiat-
rische Palliative Care spezialisiert ist (2006)

e Schaffung einer zusatzlichen Palliative Care-Betten-
einheit im Spital

e Schaffung eines Lehrstuhls fur Palliativmedizin far
die Kantone Waadt und Genf (2006)

¢ Information der Fachleute und der Bevdlkerung
durch diverse Aktionen

e Definition der Zusammenarbeit mit den Freiwilligen-
organisationen (2005)

e \erstarkung der Palliative Care fir Menschen mit
Behinderungen, besonders in Institutionen.

Auf Basis der durchgefihrten Evaluation fallt die Bi-
lanz des Programms zufriedenstellend aus.®' Der Kan-
ton Waadt verflige nun Uber ein «solides Dispositiv»
im Bereich der Palliative Care. Aber einige Schlissel-
elemente im Bereich der Versorgung, der Ausbildung
und der Qualitéat wirden noch fehlen. Das Steuerko-
mitee hat deshalb empfohlen, das Programm fir die
Legislatur 2008-2012 zu verlangern.

80 Canton de Vaud, Service de la santé publique (2007): Rapport d'activité du Programme cantonal de développement des soins palliatifs.
http://www.vd.ch/fileadmin/user_upload/themes/sante_social/prevention_sante/fichiers_pdf/soins_palliatifs/Rapport_programme_soins_palliatifs_2007.pdf

5 Vgl. ebd
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Abbildung 9: Palliative-Care-Programm des Kantons Waadt, Kosten und Budget 2003-2008

Comptes Comptes Comptes Comptes Comptes Comptes
2003 2004 2005 2006 2007 2008

Equipes mobiles SP 761600 1'100°700 1'316°400 1°298'013 1'396°000 1'396'000
Formation par les réseaux 133'630 118'361 293'055 215285 240'000 240°000
Formation Centre de diffusion 124000 124'000
Soins palliatifs pédiatriques 80°000 160000 160000 160000
Autres: journeées bénévoles, handi- 20°000 89100
cap, soutien bénévolat
Total 895130 1°219°061 1'689°455 1673298 1°940°000 2'009°100

Beispiel Kanton Ziirich
Die Gesundheitsdirektion des Kantons Zirich hat 2006
ein Konzept fur die Palliativversorgung in der stationaren
akutsomatischen Versorgung verabschiedet.®? Darin
sind verschiedene Massnahmen festgehalten, welche
die Sicherstellung einer angemessenen palliativen Be-
treuung der Zircher Bevolkerung zum Ziel haben. 2007
haben alle kantonalen und subventionierten Spitéler ei-
nen Leistungsauftrag fur die palliative Grundversorgung
in der stationdren Akutsomatik erhalten.
Hervorzuheben sind folgende Aufgaben und Pflichten:
e Zur Versorgung von Palliative-Care-Patientinnen und
-Patienten stellt das Spital den abteilungsibergreifen-
den Einsatz eines interdisziplinaren Palliativtieams
sicher.
¢ Das Spital benennt eine verantwortliche Ansprech-
person flr Palliative Care.
e Das Spital verflgt Gber ein Konzept fir spezifische
Ablaufe und interne sowie externe Schnittstellen,
welches entsprechend umgesetzt wird.

Als weitere Massnahme wurden insgesamt acht Institu-
tionen als Kompetenzzentren fiir Palliative Care benannt.
Sie sollen der Betreuung von Patientinnen und Patienten
mit komplexen BedUrfnissen dienen, sich in der For-
schung, der Entwicklung von Standards und der Aus- und
Weiterbildung engagieren. Zudem sind sie fur Unterstit-
zung und Beratung der niedergelassenen Arztinnen und
Arzte sowie der Spitexdienste bei der Patientenbetreu-
ung zustandig. Bisher hat der Kanton Zirich rund 2 Mio.
CHF flr die Forderung der Weiterbildung und Projekte im
ambulanten Bereich investiert.

Der Stand der Umsetzung wurde im Mai 2009 mittels
einer Umfrage in den 20 Spitédlern des Kantons erhoben.
Im Bereich Ausbildung zeigte sich, dass alle Spitaler Uber
arztliches und/oder pflegerisches Personal mit Ausbil-
dung im Bereich Palliative Care verfligen — grosstenteils
mit Minimalausbildung. 11 Spitaler verfligen Uber ein
interdisziplindres Team fur Palliative Care, in vier Spitalern
ist eines im Aufbau. Auch in Bezug auf die Konzepte zu
internen und externen Ablaufen und zum Schnittstellen-
Management besteht gemass dem Zlrcher Gesund-
heitsdirektor Thomas Heiniger noch Handlungsbedarf.®

3

3

Gesundheitsdirektion Kanton Zirich (2006). Palliative Care in der stationdren akutsomatischen Versorgung im Kanton Zrich.
http://www.gd.zh.ch/internet/gd/de/news2/2006/09030601.ContentList.0003.Document.pdf

Referat «Das kantonale Konzept und der Stand der Umsetzung» an der Tagung «Palliative Care im Kanton Zirich. Wo stehen wir — wohin wollen wir» vom 25. Juni 2009
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Beispiel Kanton Tessin®

Im Kanton Tessin wurde 1990 im Mendrisiotto «Hos-
pice Ticino», ein Palliative-Care-Hauspflegeprogramm
gestartet. Nach und nach entstanden weitere loka-
le Hospice-Einrichtungen. Im Jahr 2000 wurde der
kantonale Hospice-Verein (Associazione Hospice
Ticino) mit Sitz in Lugano gegriindet, welcher die flnf
Hospice-Einrichtungen (Mendrisio, Lugano/Malcan-
tone, Locarno, Bellinzona/Valli und Hospice Pedi-
atrico) koordiniert. Im gleichen Jahr wurde Hospice
vom Kanton als subsidiare Organisation zur Spitex
anerkannt. Damit waren die Grundvoraussetzungen
fUr den Zugang zu Staats- beziehungsweise Gemein-
desubventionen geschaffen.

1996 wurde der palliativmedizinische Konsiliardienst
der Tessiner Spitaler ins Leben gerufen. Neben
Konsilien und Ausbildung entwickelt und verbreitet
er palliativmedizinische Standards in den 6ffentlichen
Spitédlern. Der palliativmedizinische Dienst setzt sich
aus Arzten und Pflegenden zusammen, die eng mit
dem Hospice-Programm zusammenarbeiten. Seit
Herbst 2003 besteht innerhalb des Onkologischen
Instituts in Bellinzona eine kleine Bettenstation fir
sehr komplexe Situationen. Die Triage fiir diese Bet-
ten wird vom palliativmedizinischen Konsiliardienst
vorgenommen.

Im Hospice-Programm werden gegenwartig rund
400 Patienten jahrlich betreut, Tendenz steigend.

Die mittlere Uberlebenszeit betragt 40 bis 60 Tage.
In den letzten drei Monaten des Lebens verbringen
diese Patienten durchschnittlich nur 14 Tage in einem
Spital. Gut 47% von ihnen sterben zuhause.

Hospice Tessin verfligt Gber ein Budget von
1151000 CHF im Jahr 2007 und 1'216'000 CHF im
Jahr 2008. Davon waren jeweils rund 800000 CHF
staatliche Subventionen via Leistungsauftrage (80%
zulasten der Gemeinden, 20% zulasten des Kantons).
Der Rest wird durch Spenden finanziert. Im Hospice
arbeiten eine Administratorin (20%), eine Sekretarin

(50%), eine kantonale Koordinatorin (50%), sieben
Pflegende (470%), eine Musiktherapeutin (20%) und
sechs Arzte (200%). Die Sozialarbeitenden werden
von der kantonalen Krebsliga zur Verfligung gestellt.
Weitere wichtige Fachpersonen aus der Psychologie,
der Physiotherapie, der Seelsorge sowie Freiwillige
werden ad hoc integriert.

In Zusammenarbeit mit der «Associazione Ticinese di
Cure Palliative» bietet Hospice jahrlich verschiedene
Aus- und Weiterbildungen an. Das Angebot ist in der
Regel multi- und interdisziplinar.

Das Hospice-Programm hat sich folgende Ziele

gesetzt:

e Umfassende Betreuung unter Einbezug der Familie
und des sozialen Netzes

e Koordination der beteiligten Ressourcen und An-
sprechpartner, um Komplikationen und Hospitalisie-
rungen zu vermeiden

e Der Patient soll die ihm verbleibende Zeit moglichst
in einer Umgebung verbringen durfen, die auf seine
individuellen BedUrfnisse eingehen kann.

e Unterstltzung der Angehorigen in ihrer Doppelrolle

e Psychosoziale Unterstitzung der Pflegeeinheit

e Unterstltzung von Pflegeeinheit und Pflegegruppe
in der Trauerphase

e Optimierung der Kontakte mit den Hausarzten

e Angebot einer kontinuierlichen Weiter- und Fortbil-
dung in Palliativmedizin.

8 Vgl. Neuenschwander, Hans (2005): Hospice Ticino: Bei palliativmedizinischer Betreuung die Wahl geben. In: Managed Care 1/2005, S. 8-10
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6. Palliative Care in der Schweiz:
Ist-Situation und Lucken
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Trotz verschiedener Aktivitaten in den Kantonen be-
stehen weiterhin Licken und in gewissen Bereichen
auch Klarungsbedarf. Die Licken wurden im Rahmen
einer Erhebung zum Handlungsbedarf® von rund 80
Expertinnen und Experten im Jahr 2009 ermittelt.%®

Sie zeigt Handlungsbedarf in sechs Bereichen:

¢ Verstandnis von Palliative Care
e \/ersorgung

e Finanzierung

e Sensibilisierung/Information

e Aus-, Weiter und Fortbildung

e Forschung

6.1 Verstandnis von Palliative Care

In der Schweiz existiert eine Reihe von Definitionen

von Palliative Care (vgl. Anhang). Bei der Erhebung

des Handlungsbedarfs bestand Konsens darlber, dass
ein einheitliches Verstandnis von Palliative Care in der
Schweiz fehlt. Weder in den verschiedenen Disziplinen
noch in den verschiedenen Landesteilen ist man sich
einig, was Palliative Care genau beinhaltet und was z.B.
die Qualitat von Palliative Care ausmacht. Eine Mehrheit
der in der Erhebung Befragten ist der Ansicht, dass eine
einheitliche Definition und ein einheitliches Verstandnis
von Palliative Care erarbeitet werden sollten. Die Defini-
tion und das Verstandnis von Palliative Care sollen dabei
die bestehenden Richtlinien und Standards angemessen
bertcksichtigen. Entscheidend bei diesem Vorgehen ist
der gemeinsame Prozess, damit die wichtigen Akteure
im Gesundheitswesen sich mit diesen Grundsatzen
einverstanden erklaren und sie nach Innen und nach
Aussen Uberzeugt vertreten kénnen.

Die Expertinnen und Experten sind sich einig, dass der
Mensch und seine Bedurfnisse im Zentrum von Palliati-
ve Care stehen. Schwerkranke Menschen sollen selbst
und schrittweise entscheiden konnen, wie und wo sie
ihre letzte Lebensphase verbringen mochten. Gemass

den Fachleuten missen bei dem zu erarbeitenden
nationalen Verstandnis die verschiedenen Behandlungs-
settings (Spital, Pflegeheime, Hospize, mobile Teams,
Konsiliardienste) und Leistungen unterschieden werden.
Prazisierungen sind ebenfalls in Bezug auf die verschie-
denen Anspruchsgruppen und ihre unterschiedlichen
BedUrfnisse notig (z.B. Kinder, kérperlich und/oder gei-
stig behinderte Menschen, Demenzkranke). Es besteht
Einigkeit dartber, dass Palliative Care ein fester Bestand-
teil eines zeitgemassen Gesundheitswesens ist.

Zusammenfassung der Liicken

¢ |n der Schweiz fehlen eine einheitliche Definition
und ein einheitliches Verstandnis von Palliative
Care, welche von den wichtigen Akteuren im Ge-
sundheitswesen anerkannt und vertreten werden.

6.2 Versorgung

Die Fachgesellschaft palliative ch unterscheidet in der
Versorgung zwischen Grundversorgung, unterstlit-
zenden und spezialisierten Palliative-Care-Angeboten
(siehe Kapitel 3):

e | eistungserbringer der Grundversorgung (1. Linie in
der Behandlung) sind die Akutspitaler, die Alters- und
Pflegeheime, die niedergelassenen Arztinnen
und Arzte, die Spitex und die Ambulatorien. Die
Expertinnen und Experten nehmen an, dass ca. 75-
80% der Menschen, die Palliative Care bendtigen,
in der Grundversorgung behandelt werden kénnen.
Dies allerdings unter der Voraussetzung, dass Ange-
bote zur Unterstltzung der Grundversorger im Be-
reich der Palliative Care bestehen (vgl. nadchster
Abschnitt).

e Unter unterstiitzende Angebote werden die Pallia-
tiv-Konsiliardienste und mobile Palliativdienste/
mobile Palliative-Care-Teams verstanden. Diese
Angebote unterstitzen die Leistungserbringer der
Grundversorgung und sind sowohl beratend als

% INFRAS (2009). Erhebung des Handlungsbedarfs Palliative Care. Schlussbericht. Zurich. www.bag.admin.ch/palliativecare

% Das methodische Vorgehen ist in Kapitel 3 im Anhang beschrieben.
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auch anleitend tatig. Unterstltzend tatig sind auch
Freiwillige und Ehrenamtliche.

® Die restlichen 25% bis 20% der Menschen, die
Palliative Care bendtigen, sind aufgrund der Kom
plexitat ihrer Behandlung und des damit verbun-
denen erhdhten Betreuungsaufwands auf speziali-
sierte Angebote angewiesen. Zu den spezialisierten
Angeboten gehoren Palliativstationen in Akutspita-
lern, stationare Hospize, Tages- oder Nachthospize
und Palliativ-Ambulatorien.

Ungleicher Zugang zu den Leistungen

Fir die Menschen in der Schweiz besteht ein unglei-
cher Zugang zu den Angeboten von Palliative Care.
Je nach Region, Alter, soziobkonomischem Status
oder Krankheitsbild sind die Zugangschancen grosser
oder kleiner. Die Expertinnen und Experten sind sich
einig, dass insbesondere Patientinnen und Patienten,
die nicht an einer Krebserkrankung leiden, einen
erschwerten Zugang zu Palliative-Care-Leistungen
haben.

Regional unterschiedliche Angebote in den
Kantonen

Ein Grund flr den ungleichen Zugang ist das in den
einzelnen Kantonen und Regionen unterschiedliche
Angebot an Palliative-Care-Leistungen. In der latei-
nischen Schweiz verfligen die Kantone Tessin, Waadt
und Genf Uber die umfassendsten Angebote. In der
Deutschschweiz gehoren Zirich, Bern, St. Gallen und
Basel-Landschaft zu den Anbietern mit den umfas-
sendsten Angeboten. Die Versorgungsstrukturen in
den Ubrigen Kantonen sind sehr unterschiedlich weit
ausgebaut. Erst wenige Kantone haben ein Konzept flr
Palliative Care. «In vielen Kantonen fehlt der politische
Wille, konkret etwas zum Ausbau der Palliativpflege zu
tun», schreibt der Tages-Anzeiger am 10. Marz 2008.%7

Fehlende Kriterien fiir Inanspruchnahme
Als grosses Defizit beurteilen die Expertinnen und
Experten die fehlenden Kriterien, die Patientinnen

und Patienten erflllen missen, damit sie Leistungen
der Palliative Care in Anspruch nehmen kénnen
(Indikationskriterien). Damit Gber die Finanzierung
spezieller Palliative-Care-Leistungen — sei es im
Spital, ambulant oder im Pflegeheim — entschieden
werden kann, bedarf es der Definition dieser Kri-
terien. Diese Indikationskriterien konnen auch den
Grundversorgern Hilfe bieten beim Entscheid, wann
z.B. ein Konsiliardienst oder ein mobiles Team be-
ratend beizuziehen oder eine Uberweisung in eine
Palliativstation oder ein Hospiz notwendig ist. Weil
es heute an diesen Kriterien mangelt, kdnnen die
Leistungserbringer der Grundversorgung haufig keine
Palliative-Care-Leistungen verordnen. Dementspre-
chend werden dem Patienten, der Patientin diese
notwendigen Leistungen vorenthalten.

Fehlende Versorgungsplanung

Die Datenlage zur Versorgungsplanung in der
Schweiz ist unzureichend und von Kanton zu Kanton
sehr unterschiedlich. Es ist deshalb schwierig, eine
Ubersicht zu den Angeboten, den Leistungen, der
Inanspruchnahme und zum Bedarf zu erhalten. Die
Expertinnen und Experten fordern ein entsprechendes
Monitoring zu Angebote und Leistungen von Palliative
Care.

In den meisten Kantonen fehlt eine umfassende Pla-
nung zur Bereitstellung von Palliative Care Leistungen.
Die Planungsvorgaben sollen die Palliative-Care-
Angebote der Grundversorgung, die unterstltzenden
Angebote (z.B. mobile Palliative-Care-Teams) und die
spezialisierten Angebote der Palliative Care (z.B. Pallia-
tivstationen) beriicksichtigen und eine flaichendeckende
Versorgung mit Palliative-Care-Leistungen gewahrlei-
sten. Dabei sind auch die Freiwilligenorganisationen in
die Planung zu integrieren, was haufig vernachlassigt
wird. So bestétigt die die Erhebung, dass die Zu-
sammenarbeit mit Freiwilligen in der Betreuung von
schwerkranken Menschen noch nicht sehr weit verbrei-
tet ist.%® Insbesondere in den Spitélern ist diese Form
der Zusammenarbeit noch wenig etabliert.

87 Meier, Michael (2008): Palliativpflege? Viel geriihmt, kaum gefordert. In: Tages Anzeiger, 10. Méarz 2008, S. 3.

%8 Eychmiller Steffen/Schmid Margareta/Muller Marianne (2009): Palliative Care in der Schweiz — Nationale Bestandesaufnahme 2008.
Schlussbericht Projekt No OCS 01776-08-2005. Oncosuisse — Schweizerische Vereinigung gegen Krebs; Krebsliga Schweiz; Stiftung Krebsforschung Schweiz
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Bei der Versorgungsplanung ist auch der Koordinati-
on der verschiedenen Angebote und Massnahmen
besondere Aufmerksamkeit zu schenken. Aufgrund
der mangelnden Koordination zwischen den Behand-
lungsorten kann es zu unerwlnschten Notfall-Hos-
pitalisationen kommen. Auf diesen Aspekt wird im
Kapitel Finanzierung naher eingegangen.

Unzureichende Qualitatssicherung von Palliative-
Care-Leistungen

Qualitatssicherung in der Palliative Care kann extern
durch kontrollierende Instanzen (z.B. Gesetzes-
grundlagen oder Behdrden) oder intern, z.B. durch
Pflegeplanung, Dokumentation oder Entwicklung von
Standards erfolgen. Man unterscheidet drei Aspekte
der Qualitat: Strukturqualitat, Prozessqualitat und
Ergebnisqualitat.

Die Strukturqualitat umfasst die Rahmenbedin-
gungen, unter denen Leistungen erbracht werden
(wie Organisationsform, Materialausstattung, Grosse
und Ausstattung einer Pflegeeinrichtung, quantitative
und qualitative Personalausstattung). Hierzu machen
die Kantone teilweise Vorgaben. Fir die Palliative
Care wichtig sind die Prozess- und die Ergebnis-
qualitat. Erstere beschreibt die Art und den Umfang
pflegerischen und medizinischen Handelns (Planung,
Dokumentation, Kontrolle, Entwicklung von Standards
und Modellen). Die Ergebnisqualitat bezieht sich auf
das physische, psychische und soziale Wohlbefinden
der Patientin, des Patienten und des Personals («Er-
gebnis der Pflege»). Diese beiden Aspekte werden
von den Leistungserbringern jedoch haufig weder
vorgegeben noch erhoben. Deshalb fordern die
Expertinnen und Experten verstarkte Bemuthungen
bei der Festlegung von Qualitatskriterien und deren
Uberprifung.

In einer im Jahr 2008 durchgefihrten Bestandesauf-
nahme zu Palliative Care in der Schweiz wurden rund
2000 Pflegedienstleitende an Schweizer Spitalern, in
Alters- und Pflegeheimen sowie spezialisierte Pallia-
tive-Care-Institutionen, mobile Palliative-Care-Dienste
und Spitex-Organisationen zur Umsetzung von
Qualitatskriterien in der Praxis befragt.®® Drei Viertel
der Befragten gaben an, dass sie Uber keine Rege-
lung der Zusammenarbeit flr die palliative Betreuung
verfliigen. Zwei Drittel der Institutionen haben kein in-
terdisziplinares Rapport- und Kommunikationssystem.
Nur ein Funftel der Institutionen flUhrt regelmassig
interdisziplindre Fallbesprechungen durch.

Im Jahr 2006 hat die Fachgesellschaft palliative ch
mit einem Qualitdtsmanagementprozess fur speziali-
sierte Einrichtungen der Palliative Care in Form eines
Audit-Prozesses begonnen («Label Palliative Care»).
Die Qualitatskriterien entsprechen internationalen
Vorgaben. Die Audits und die Labelvergabe werden
von der Fachgesellschaft palliative ch weitgehend
unentgeltlich erbracht.

Palliative ch erhebt zudem jahrlich im Rahmen des
«Minimum Data Set» Informationen Uber Palliative-
Care-Patientinnen und -Patienten in der Schweiz.
Dabei werden minimale Daten von einer grosstmog-
lichen Zahl von Patientinnen und Patienten, die in
Palliativstationen, Hospizen oder von spitalinternen
oder -externen mobilen Teams betreut werden,
ermittelt. Sie betreffen die mittlere Aufenthaltsdauer,
den Sterbeort, die wichtigsten Diagnosen und die
Lebensqualitat der Patientin, des Patienten wahrend
der Betreuung.

8 Eychmiiller, Steffen/Schmid, Margareta/Miller, Marianne (2009): Palliative Care in der Schweiz — Nationale Bestandesaufnahme 2008.
Schlussbericht Projekt No OCS 01776-08-2005. Oncosuisse — Schweizerische Vereinigung gegen Krebs; Krebsliga Schweiz; Stiftung Krebsforschung Schweiz.
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Zusammenfassung der Versorgungsliicken

e Der Zugang zu Leistungen der Palliative Care ist
nicht fur alle schwerkranken und sterbenden
Menschen gewahrleistet.

¢ Die Bedlrfnisse der unterschiedlichen Zielgruppen
(Manner, Frauen, Migrantinnen und Migranten
usw.) sind noch zu wenig bekannt.

e Die Angebote der Palliative Care sind je nach
Landesteil/Kanton unterschiedlich.

e Einheitliche Kriterien fehlen, die erflillt sein mUs-
sen, damit Leistungen der Palliative Care verord-
net werden konnen (Indikationskritieren).

¢ Die Datengrundlage zur Versorgungssituation im
Bereich der Palliative Care ist in der Schweiz
unzureichend.

¢ In den meisten Kantonen/Landesteilen fehlt eine
umfassende Versorgungsplanung zur Palliative
Care.

e Die Qualitat von (spezialisierten) Palliative Care
Leistungen ist nicht systematisch dokumentiert.

6.3 Finanzierung

Die Ursachen fur die wenig ausgebaute Versorgung im
Bereich Palliative Care sind vielfaltig. Ein Grund liegt
u.a. bei den wenig entwickelten Versorgungsstrukturen.
Deren Aufbau fallt in den Zustandigkeitsbereich der
Kantone und Gemeinden. Weitere Griinde liegen bei
den gegenwartigen Finanzierungsstrukturen und Abgel-
tungssystemen: Der Begriff «Palliative Care» existiert
nicht explizit im Bundesgesetz vom 18. Marz 1994 Gber
die Krankenversicherung (Krankenversicherungsge-
setz, KVG; SR 832.10). Es bestehen daher auch keine
spezifischen Leistungs- oder Finanzierungsregelungen.
Im Rahmen von Palliative Care erbrachte Leistungen
werden erst dann von der obligatorischen Krankenpfle-
geversicherung (OKP) vergtitet, wenn es sich um KVG-
Pflichtleistungen handelt.

Schwierigkeiten bei der Finanzierung
Zurzeit liegen die Schwierigkeiten darin, dass

1. gewisse Leistungen der Palliative Care nicht zu
den KVG-Pflichtleistungen gehdren und somit
nicht im KVG erfasst sind’® oder

2. bei gewissen Leistungen, die im KVG festgelegten
Limiten Uberschritten werden oder die Ausge-
staltung der VergUtung zu wenig spezifisch ist,
weil der Pflege- und Behandlungsaufwand bei
Palliative-Care-Patientinnen und -Patienten hdher
ausfallt. Ein Problem stellt hier die fehlende
Definition von Palliative Care dar, die dringend
notwendig ware, damit der erhohte Pflege- und
Behandlungsaufwand ausgewiesen werden konnte.

Konsequenzen

In beiden obgenannten Féllen Ubernehmen andere
Finanzierungstrager (z.B. Kantone (Ergéanzungslei-
stungen, Sozialhilfe), Patientinnen und Patienten,
Angehdrige’") diese Leistungen. Sind es die Patien-
tinnen und Patienten oder deren Angehdorige, hangt
die Inanspruchnahme der Leistungen von ihrer
finanziellen Situation ab. Benachteiligt sind Menschen
mit schwachen finanziellen Mitteln. Die bestehenden
Schwierigkeiten bei der Finanzierung flhren haufig
dazu, dass die Behandlung und Pflege der Patien-
tinnen und Patienten eher im Spital durchgefihrt
wird.”? Dies ist flr Patientinnen und Patienten haufig
kostengulnstiger. Andererseits ist die Versorgung im
ambulanten Bereich oft unzureichend. Dies kann dazu
fUhren, dass ein wirdiges und selbstbestimmtes
Sterben an dem Ort, den die betroffene Person sich
wulnscht, nicht maglich ist. Nachfolgend werden die
Ist-Situation und die wichtigsten Konsequenzen flr
die drei Bereiche ambulant, stationar und die Uber-
gadnge ambulant — stationar aufgezeigt.

7 Die Frage, wie diese zurzeit im KVG nicht erfassten Leistungen zukiinftig finanziert werden sollen, wird im vorliegenden Dokument offen gelassen. Verschiedene Kostentrager

kommen dafir in Frage.

7' Fur die Angehérigen ist insbesondere der Erwerbsausfall ein Thema, wenn sie ein Familienmitglied pflegen.

72 Dies wurde von den Expertinnen und Experten u.a. anhand von Behandlungspfaden dargelegt.
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Finanzierung zu Hause und im Pflegeheim

A. Pflege (Neue Pflegefinanzierung)

In der Sommersession 2008 verabschiedete das Par-
lament das Bundesgesetz Uber die Neuordnung der
Pflegefinanzierung. Dieses betrifft die Krankenversi-
cherung, die Alters- und Hinterlassenenversicherung
(AHV) sowie die Erganzungsleistungen (EL). Diese
Gesetzesanderungen sowie die notwendigen Ausflh-
rungsverordnungen des Bundes treten auf den 1. Juli
2010 in Kraft. Die Pflegefinanzierung gilt sowohl fir
Pflegeheime (stationéare Langzeitpflege) als auch fir
die ambulante Pflege (z.B. Spitexdienste bei Patien-
tinnen und Patienten, die zu Hause leben).

Nicht im KVG erfasste Leistungen

Palliative Care ist im Leistungskatalog nach Art. 7 KLV
nicht explizit benannt. Es gibt deshalb Leistungen, die
fUr eine Palliative-Care-Behandlung notig sind, welche
nicht berlcksichtigt werden. Die Expertinnen und
Experten nennen als Beispiel die erweiterte Schmerz-
behandlung durch die Verabreichung von Medikamen-
ten mit patientenkontrollierten Pumpen. Auch fehlen
Entschadigungen fur die Beratung von Angehdrigen
(auf die Schwierigkeit der patientenfernen Leistungen
wird nachfolgend bei den mobilen Palliative-Care-
Teams eingegangen). In Einrichtungen fir Menschen
mit kérperlichen und geistigen Behinderungen fehlen
grundsatzlich Vorgaben Uber die Finanzierung von
arztlichen oder pflegerischen Leistungen, so dass

die dortigen Mitarbeitenden die palliative Betreuung
haufig ohne Bezahlung erbringen.

Uberschrittene Limiten

e Akut- und Ubergangspflege: In Bezug auf die
finanzielle Last fUr die Patientinnen und Patienten
sehen die Expertinnen und Experten ein Problem
bei der Akut- und Ubergangspflege, welche gemass
der neuen Pflegefinanzierung auf 14 Tage beschrankt
ist. Die Mehrheit der Palliative-Care-Patientinnen

und -Patienten brauchen Uber einen deutlich
langeren Zeitraum komplexe Pflegeleistungen.

e Spitexleistungen: Die arztlichen Auftrage oder
Anordnungen missen nach drei Monaten Uberprift
werden, wenn pro Quartal voraussichtlich mehr als
60 Stunden Pflegeleistungen geleistet werden.
Diese Stundenanzahl wird bei der Pflege von
Palliative-Care-Patientinnen und -Patienten mei-
stens erreicht und haufig Gberschritten.

e Ein weiteres Finanzierungsproblem im stationaren
Langzeitbereich betrifft die unflexible Anpassung
der Pflegebedarfsstufen. Bei Palliative-Care-Patien-
tinnen und -Patienten kommt es haufig vor, dass sie
kurzfristig einen erhdhten Pflegebedarf haben.

Konsequenzen

Im Bundesgesetz tUber die Krankenversicherung ist
festgehalten, dass hochstens 20% des hochsten
vom Bundesrat festgesetzten Pflegebeitrags auf die
Patientinnen und Patienten Uberwalzt werden dir-
fen. Dazu kommen weitere anfallende Kosten fir
Hotellerie (bei einem Heimaufenthalt) und Betreuung.
Gerade flr unter 64- bzw. 65-jahrige Palliative-Care-
Patientinnen und -Patienten mit tiefem Einkommen,
die keine AHV-/IV-Rente beziehen und somit keinen
Anspruch auf Erganzungsleistungen haben, ist die
finanzielle Belastung hoch.

B. Medizinische Behandlung (Tarmed)

Die Kosten flur ambulante arztliche Leistungen wer-
den grosstenteils durch die Obligatorische Kranken-
versicherung (OKP) getragen. Den Rest finanzieren
die privaten Haushalte (Direktzahlungen und andere
private Finanzierung) und andere Versicherungen
(UVG etc.). Die Abgeltung der Leistungen durch

die OKP ist in einem Rahmenvertrag geregelt, der
zwischen der Vereinigung der Schweizer Arztinnen
und Arzte (FMH) und den Krankenversicherern
(Santésuisse) vereinbart wurde. Der Vertrag legt
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den Einzelleistungstarif «Tarmed» fest, in dem jeder
Leistung nach zeitlichem Aufwand, Schwierigkeit und
erforderlicher Infrastruktur eine bestimmte Anzahl
von Taxpunkten zugeordnet ist. Der Tarmed ist seit
dem 1. Januar 2004 in Kraft. Er wurde zwischen den
Tarifpartnern — der FMH, den Krankenversicherern
(Santésuisse), den Spitalern der Schweiz (H+) und
den eidgendssischen Sozialversicherern (Unfall-, Mili-
tér- und Invalidenversicherung) — ausgehandelt.

Nicht im KVG erfasste Leistungen
Im Tarmed sind die wichtigsten palliativmedizinischen
Leistungen aufgefihrt.

Uberschrittene Limiten

Teilweise sind Palliative-Care-Leistungen jedoch mit
einer zu tiefen Zeitlimite abgebildet, insbesondere
Leistungen in Abwesenheit der Patientin oder des
Patienten, d.h. Koordinationsleistungen wie die
Erstellung von Patientendokumenten (z.B. eine
individuelle Patientenverfiigung).

C. Mobile Palliative-Care-Teams

Die mobilen Palliative-Care-Teams” sind spezialisier-
te, interprofessionell arbeitende Teams. |hr Ziel ist
es, die Leistungserbringer der Grundversorgung bei
der Behandlung und Pflege von Palliative-Care-Pati-
entinnen und -Patienten zu unterstitzen. Sie wenden
sich in erster Linie an die Betreuenden (Fachpersonen
und Angehorige) zu Hause und im Pflegeheim, erbrin-
gen aber im Bedarfsfall auch spezialisierte Leistungen
direkt bei Schwerkranken und Sterbenden. Ziel ist es,
dass die Patientin, der Patient in seiner gewohnten
Umgebung bleiben und sterben kann.

Die mobilen Palliative-Care-Teams sind keine Lei-
stungserbringer nach KVG und kénnen daher als
solche keine Leistungen erbringen. Die Mitglieder
der dieser Teams konnen jedoch als Arzt bzw. Arztin
medizinische Leistungen via Tarmed und als Pflege-
fachperson Pflegeleistungen (Pflegefinanzierung)

abrechnen. In einigen Kantonen werden die mobilen
Palliative-Care-Teams auch vollstandig durch den Kan-
ton finanziert (z.B. Waadt).

Nicht im KVG erfasste Leistungen

Die mobilen Palliative-Care-Teams erbringen in erster
Linie unterstltzende, beratende und allenfalls koor-
dinierende Leistungen. Von den Pflegefachpersonen
konnen diese Leistungen gemass KLV (Art. 7 Abs. 2)
nur verrechnet werden, wenn sie in Anwesenheit
des Patienten oder der Patientin erfolgen. Die Pflege-
fachpersonen beraten allerdings oft am Telefon und
zwar Fachleute, Angehdrige sowie Patientinnen und
Patienten, weshalb diese Leistungen nicht nach KLV
abgerechnet werden kénnen. Auch betreffend Finan-
zierung der Wegzeiten der mobilen Palliative-Care-
Teams bestehen Unklarheiten. Eine Schwierigkeit bei
der Finanzierung besteht auch dann, wenn mehrere
Leistungserbringer zur gleichen Zeit Leistungen
erbringen.

Wenn die Leistungen der Pflegeheime Uber Vollko-
stenpauschalen abgegolten werden, besteht fir diese
wenig Anreiz, mobile Palliative-Care-Teams beizuzie-
hen, da die Heime deren Leistungen selber verglten
mussen.

Uberschrittene Limiten

Die arztlichen Leistungen eines mobilen Teams
konnen prinzipiell Uber Tarmed verrechnet werden.
Kritisch kann bei der Arzteschaft sein, dass wegen
der intensiveren Betreuung von Palliative-Care-
Patientinnen und -Patienten hohere Kosten pro Fall
entstehen.

Konsequenzen

e Die mobilen Palliative-Care-Teams unterstltzen die
Grundversorger bei der Erbringung von Palliative-
Care-Leistungen. Gerade bei komplexen Fallen
ist diese Unterstltzung wichtig, damit diese Pa-
tientinnen und Patienten addquat daheim oder im

7® Entscheidend ist hier nicht die Bezeichnung und genaue Organisationsform dieser Dienste,

Organisationen wie Spitex oder stationdren Einrichtungen angegliedert werden.

sondern ihre Funktion. Entsprechend kénnen diese Aufgaben bspw. bei bestehenden
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Pflegeheim versorgt werden kénnen. Kann diese
Versorgung nicht gewahrleistet werden, erfolgen
Notfall-Einweisungen ins Akut-Spital, die sich mit
der Unterstitzung der mobilen Teams hatten ver-
meiden lassen. Dies kann einen Kostenanstieg zur
Folge haben.

e Das Wissen und das Verstandnis Uber den Nutzen
der mobilen Palliative-Care-Teams sind noch gering.
Aus diesem Grund, und auch auf Grund der unge-
|6sten Finanzierung vor allem von patientenfernen
Leistungen der Teams ist die Versorgung langst
nicht in allen Landesteilen ausreichend gewahrleistet.

Stationar

A. Behandlung und Pflege im Akut-Spital

(Neue Spitalfinanzierung)

Das Parlament hat am 21. Dezember 2007 die Neure-
gelung der Spitalfinanzierung beschlossen. Im akut-
stationdren Bereich ist der Ubergang zu diagnosebe-
zogenen Fallpauschalen nach dem «DRG-System»
(«Diagnosis Related Groups») vorgesehen. Bei der
Abgeltung von Palliative-Care-Leistungen mittels
diagnosebezogenen Fallpauschalen gibt es die fol-
genden Schwierigkeiten:

¢ Die Hauptschwierigkeit liegt darin, dass Palliative
Care primér ein problemorientierter und hochstens
sekundar diagnosebezogener Behandlungsansatz ist.
Ausserdem besteht bei Palliative-Care-Patientinnen
und -Patienten keine direkte Beziehung zwischen
Schweregrad einer Diagnose und der Verweildauer im
Akutspital. Der Behandlungsaufwand lasst sich nicht
unmittelbar aus der Hauptdiagnose ableiten.”

e Menschen, die palliative Behandlung bendtigen,
bleiben haufig langer im Spital als es die DRG-bezo-
gene Aufenthaltsdauer vorsieht. Diese Patientinnen
und Patienten sind fir die Spitédler nach einer gewis-
sen Anzahl Tage defizitdr und es besteht der Anreiz,
die Patientinnen und Patienten (zu) friih zu entlassen.

¢ Je nach Fallpauschalensystem kénnen Anreize
bestehen, welche die Spitadler veranlassen, sich
innerhalb von Fallgruppen auf moglichst «einfache»
oder «standardisierte» Falle zu spezialisieren. Die
Versorgung «komplexerer» Falle wirde dadurch
eingeschrankt oder auf andere Anbieter verlagert.
Gerade bei spezialisierten, stationaren Angeboten
der Palliative Care wie z.B. Palliativstationen, kann
die Finanzierung mittels DRG-Fallpauschale sehr
problematisch sein. Denn Palliativstationen behan-
deln vor allem komplexe Palliative-Care-Patien-
tinnen und -Patienten.

Angesichts der genannten Schwierigkeiten ist bereits
vorgesehen, dass die diagnosebezogene Fallpauscha-
le fir spezifische Palliative-Care-Abteilungen nicht zur
Anwendung kommt. Bisher ist offen, wie ein alter-
nativer Tarif im Rahmen der neuen Spitalfinanzierung
aussehen kénnte. Aus Sicht der Expertinnen und
Experten ist bei der Erarbeitung eines alternativen
Abgeltungsmodells auf Folgendes zu achten:

Aktuell nicht im KVG erfasste Leistungen

Derzeit werden Planungsgesprache im Spital, an de-
nen Fachleute von anderen Institutionen teilnehmen,
nicht vergutet. Bei der Erarbeitung eines alternativen
Abgeltungsmodells ist darauf zu achten, dass auch
Beratungen beim Spitalaustritt und Koordinationslei-
stungen wie Abklarungen mit nachgelagerten Insti-
tutionen einbezogen werden. Bisher sei die Finanzie-
rung solcher Leistungen schwierig.

Eventuell kiinftig nicht vollstdndig durch KVG
gedeckte Leistungen

Bei der Ausarbeitung eines alternativen Abgeltungs-
modells ist zukUnftig zu berlcksichtigen, dass Pallia-
tive-Care-Patientinnen und -Patienten einen héheren
Behandlungspflegeaufwand und eine langere Aufent-
haltsdauer ausweisen kénnen.

74 Vgl. Roeder, Nobert et al. (2002): DRGs in der Palliativmedizin: Ist die palliativmedizinische Begleitung Schwerstkranker pauschalierbar? In: Das Krankenhaus 12/2002, S.1000-1004.
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B. Spezialisierte Palliative Care

Bei den spezialisierten stationaren Angeboten (Pallia-
tivstationen und Hospize) ist die Finanzierung je nach
Organisation unterschiedlich geregelt. Die Palliativsta-
tionen sind meist Teil eines Spitals und im Geltungs-
bereich der Spitalfinanzierung. Die Hospize k&nnen
den Status eines Spitals haben und im Leistungsauf-
trag der Kantone (Art. 39 KVG) berlcksichtigt sein,
wobei dies langst nicht bei allen Hospizen der Fall
ist. Andere Hospize fallen unter die Pflegefinanzie-
rung. Grundsatzlich ist der Status der Hospize in der
Schweiz noch uneinheitlich, was auch unterschied-
liche Finanzierungsarten zur Folge hat. Die Frage der
Einordnung von Hospizen liegt in der Entscheidungs-
kompetenz der Kantone.

Ubergang ambulant - stationar

A. Vernetzungs- und Koordinationsleistungen

FUr Palliative-Care-Patientinnen und -Patienten ist der
Ubergang zwischen dem stationdren und ambulanten
Bereich nicht befriedigend geldst. Haufig kommt es
zu Unterbrlchen in der Behandlungskette. Die Lei-
stungserbringer sind nach Aussage der Expertinnen
und Experten wenig vernetzt. Es kommt nicht selten
vor, dass Informationen nicht weiter gegeben und
die Leistungen nicht koordiniert werden. Unndtige
Rehospitalisationen kénnen die Folge von mangeln-
der Vernetzung und Koordination sein. Griinde daftr
sehen viele Fachleute nicht zuletzt in der unzurei-
chenden Finanzierung von Vernetzungs- und Koordi-
nationsleistungen.

Zusammenfassung der Finanzierungsliicken

Zwei Licken sind festzustellen:

e Gewisse Leistungen der Palliative Care gehoren
nicht zu den KVG-Pflichtleistungen und mussen
anders als durch KVG finanziert werden.

e Bei gewissen Leistungen werden die im KVG
festgelegten Limiten Uberschritten oder die Aus-
gestaltung der Vergltung ist zu wenig spezifisch,
weil der Pflege- und Behandlungsaufwand bei
Palliative-Care-Patientinnen und -Patienten hoher
ausfallt. Ein Problem ist hier die fehlende Definiti-
on von Palliative Care, die notwendig ist, damit der
erhohte Pflege- und Behandlungsaufwand ausge-
wiesen werden kdnnte.

Im Einzelnen sieht dies wie folgt aus:

e Bei der neuen Pflegefinanzierung bestehen beide
Arten von Licken. Bei den Nicht-KVG Pflicht-
leistungen ergeben sich insbesondere bei den
patientenfernen Leistungen Schwierigkeiten. Bei
den Limiten sind Probleme im ambulanten Be-
reich bei der Akut- und Ubergangspflege und den
Spitex-Leistungen auszumachen und im statio-
naren Langzeitbereich bei der unflexiblen Anpas-
sung der Pflegebedarfsstufen.

e Im Tarmed gibt es kaum ungedeckte palliativ-
medizinische Leistungen — abgesehen von mog-
lichen LimitenUberschreitungen bei Leistungen in
Abwesenheiten des Patienten.

® Die Finanzierungssituation fur Leistungen der
mobilen Palliative-Care-Teams, welche als inter-
disziplindres Team die Grundversorger zuhause
und im Pflegeheim unterstitzen, ist schwierig.
Sie sind keine Leistungserbringer nach KVG.
Einige Leistungen kénnen via Tarmed oder Pfle-
gefinanzierung abgegolten werden, wobei zentrale
Leistungen wie beispielsweise Beratungen nicht
oder ungenutgend vergltet werden konnen.

e Bei der neuen Spitalfinanzierung ist die getrof-
fene Entscheidung zu begrissen, die diagnose-
bezogenen Fallpauschalen fir spezifische
Palliative-Care-Abteilungen nicht anzuwenden.
Bei der Ausarbeitung eines alternativen Abgel-
tungsmodells ist zuklnftig zu berlcksichtigen,
dass Palliative-Care-Patientinnen und -Patienten
einen hoheren Behandlungspflegeaufwand und
eine langere Aufenthaltsdauer ausweisen kdonnen.
Zudem ist darauf zu achten, dass auch Beratungen
beim Spitalaustritt und Koordinationsleistungen
wie Abklarungen mit nachgelagerten Institutionen
einbezogen werden.

e Bei den spezialisierten stationaren Angeboten
(Palliativstationen und Hospize) ist die Finanzierung
je nach Organisation unterschiedlich geregelt. Die
Palliativstationen sind meistens Teil eines Spitals
und im Geltungsbereich der Spitalfinanzierung.
Der Status der Hospize ist jedoch von Kanton zu
Kanton unterschiedlich.

e Bei den Ubergangen zwischen ambulanter und
stationarer Versorgung kommt es haufig zu Un-
terbriichen in der Behandlungskette. Griinde daftr
sehen die Expertinnen und Experten u.a. in der
unzureichenden Finanzierung von Leistungen der
Vernetzung und Koordination.
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Konsequenzen

Die bestehenden Schwierigkeiten fliihren oft dazu,
dass die Behandlung und Pflege der Patientinnen
und Patienten eher im Spital anstatt zu Hause statt-
findet. Dies ist fir Patientinnen und Patienten haufig
kostengUnstiger. Andererseits ist die Versorgung

im ambulanten Bereich oft unzureichend. Aufgrund
der mangelnden ambulanten Versorgung erhoht sich
die Wahrscheinlichkeit von Notfalleinweisungen ins
Spital.

Die bestehenden Licken flihren dazu, dass andere
Finanzierungstrager (z.B. Kantone (Erganzungslei-
stungen, Sozialhilfe), Patientinnen und Patienten
und deren Angehorige) diese Leistungen Uberneh-
men mussen. Sind es die Patientinnen, Patienten
oder Angehorige selbst, hangt die Inanspruchnahme
der Leistungen von ihrer finanziellen Situation ab.
Benachteiligt sind Menschen mit wenig finanziellen
Mitteln.

6.4 Sensibilisierung

Die Bevolkerung in der Schweiz ist in Bezug auf Pal-
liative Care erst wenig sensibilisiert. Die Expertinnen
und Experten stellen fest, dass der Begriff und die
Angebote der Palliative Care in der Schweiz unzurei-
chend bekannt sind (vgl. Abbildung 10):

Abbildung 10: Informations- und Wissenstand der
Zielgruppen iber Palliative Care
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Quelle: INFRAS (2009). Erhebung des Handlungsbedarfs Palliative Care

Geringe Bekanntheit von Palliative Care

e Bevolkerung: Der Begriff Palliative Care ist in der
Offentlichkeit erst wenig bekannt. Es ist anzuneh-
men, dass die Situation in der Schweiz vergleichbar
ist mit derjenigen in Deutschland. Eine reprasen-
tative Umfrage der Deutschen Hospiz-Stiftung mit
dem Meinungsforschungsinstitut EMNID zeigte,
dass 95% der Bevolkerung den Begriff «Palliative
Care» nicht kannten oder ihn falsch einordneten.’®
Schweizer Pflegedienstleitende sind ebenfalls
der Ansicht, dass 64% der Schweizer Bevdlkerung
Palliative Care kaum kennen.’® Zurzeit trifft der
Bund Vorbereitungen flr eine reprasentative Bevol-
kerungsumfrage in der Schweiz.

75 Deutsche Hospiz-Stiftung (2003): Was denken die Deutschen Uber Palliative Care? http://www.hospize.de/docs/stellungnahmen/14.pdf

76 Eychmdller, Steffen/Schmid, Margareta/Mdller, Marianne (2009): Palliative Care in der Schweiz — Nationale Bestandesaufnahme 2008.
Schlussbericht Projekt No OCS 01776-08-2005. Oncosuisse — Schweizerische Vereinigung gegen Krebs; Krebsliga Schweiz; Stiftung Krebsforschung Schweiz.
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e Fachpersonen im Gesundheitswesen: Der Begriff
«Palliative Care» ist bei den Fachpersonen bekannt.
Hingegen wissen sie eher wenig Uber die Ziele und
die Anséatze von Palliative Care. Es fehlt teilweise
an Wissen Uber spezifischen Behandlungsmog-
lichkeiten (z.B. im Bereich Schmerztherapie). Dabei
sind Fachpersonen des Grundversorgungssystems
(Hausarztinnen und Hausarzte, Arztinnen und Arzte
im Akutspital, Spitexpersonal, Pflegepersonal im
Langzeitbereich etc.) meist die erste Anlaufstelle
flr Betroffene und deren Angehorige.

e Gesundheitspolitische Akteure: Es ist davon auszu-
gehen, dass ein Grossteil der gesundheitspoli-
tischen Akteure (Politik/Versicherer/Verbande/
Organisationen) zu wenig Uber Palliative Care und
deren gesundheitspolitische Bedeutung weiss.

Keine bis wenig Medienprasenz

Das Medienmonitoring der letzten Monate zeigt, dass
Palliative Care von den Medien selten aufgegriffen
wird — hoéchstens im Zusammenhang mit der Diskus-
sion rund um die Kosten in der letzten Lebensphase.
In der Romandie ist der Begriff («soins palliatifs») ge-
laufiger als «Palliative Care» in der Deutschschweiz.”’
Das Thema «Suizidbeihilfe» ist seit 2007 dagegen in
den Medien sehr prasent.

Regional unterschiedliche Informationen
Informationen Uber Palliative Care werden durch die
Fachgesellschaft palliative ch und ihrer regionalen
Sektionen sowie Uber Kanale der Krebsliga Schweiz
oder auch den (Landes-)Kirchen verbreitet. Diese
Informationen sind stark regional fragmentiert. In der
Schweiz gibt es bislang kein nationales Webportal zu
Palliative Care, das alle Zielgruppen (Fachpersonen,
Patientinnen und Patienten sowie Angehdorige und
die breite Offentlichkeit) anspricht. Dabei hat eine
Studie des Bundesamtes flr Statistik gezeigt, dass
das Internet eine wichtige Informationsquelle bei
Gesundheitsfragen ist.”® In den Institutionen stehen
nur selten schriftliche Informationen zum Palliative-

Care-Angebot fur Patientinnen und Patienten zur
Verfligung. Das hat zur Folge, dass Patientinnen und
Patienten sowie deren Angehorige Palliative Care bei
Bedarf zu wenig einfordern kbnnen — wenngleich in
ihrer Region auch Angebote existieren.

Zusammenfassung der Liicken bei der
Sensibilisierung

e Der Begriff und die Angebote der Palliative Care
sind in der Schweiz erst wenig bekannt. Die
Bevadlkerung, aber auch Fachpersonen der Palliative
Care und gesundheitspolitische Akteure sind in
Bezug auf Palliative Care wenig sensibilisiert.

e Das Thema Palliative Care wird von den Medien
wenig aufgegriffen.

e Es existieren keine national einheitlichen Informa-
tionen — weder existiert ein nationales \Webportal
noch nationale Informationsmaterialien.

6.5 Aus-, Weiter- und Fortbildung

Ein weiteres Handlungsfeld stellt die Aus-, Weiter- und
Fortbildung” von Fachpersonen und Freiwilligen dar.
Die Ist-Situation prasentiert sich folgendermassen:

Fehlendes nationales Bildungskonzept

Unter den Berufsgruppen besteht bisher kein Konsens
Uber die notwendigen Kompetenzen in Palliative Care.
Ein nationales Bildungskonzept wére deshalb erforder-
lich. Dieses formuliert Empfehlungen zu (gemeinsamen)
Lernzielen in allen Berufsgruppen der Palliative Care.
Zudem sollen auch methodische Empfehlungen fir die
Vermittlung dieser Lerninhalte ausgearbeitet werden,
die sich z.B. mit Fragen der Interdisziplinaritat oder In-
terprofessionalitat befassen. In diesem Zusammenhang
ist der Zeitpunkt der Wissensvermittlung wichtig: Findet
sie im Rahmen einer Aus-, Weiter- oder Fortbildung
statt? Handelt es sich um eine betriebliche Weiterbil-
dung im ambulanten oder stationdren Bereich? Ande-

77 In den Westschweizer Zeitungen sind mehrere Artikel erschienen, die sich dem Thema Palliative Care widmeten. In den Deutschschweizer Medien wurde der Begriff

(«Palliativmedizin») nur beildufig erwahnt und kaum erklart (BAG-Erhebung).

76 Bundesamt fur Statistik (2006). Internetnutzung in den Haushalten der Schweiz. Ergebnisse der Erhebung 2004 und Indikatoren.

79 Was unter «Weiter- und Fortbildung» zu verstehen ist, ist zwischen BBT und BAG noch zu klaren.
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rerseits wird den spezifischen Anforderungen an die
verschiedenen Professionen (Bildungsstufen) Rech-
nung getragen (differenzierte Kompetenzen auf den
verschiedenen Stufen). Es wird deutlich, dass jedes
auf einen bestimmten Beruf bezogene Bildungskon-
zept in Palliative Care eine besondere Herausforde-
rung an die Interprofessionalitat darstellt.

Da Kompetenzen aus verschiedenen Bereichen wie
Medizin, Pflege, Public Health, soziale Arbeit, Seel-
sorge etc. vermittelt werden mussen, ist es nicht
maoglich, den Palliativbereich allein einer Profession
zuzuordnen. Wo es notwendig ist und besser zum
Ziel fuhrt, sollen deshalb interdisziplindre und inter-
professionelle Lerneinheiten empfohlen werden.

Ausbildung: Grundlagen existieren, Umsetzung
jedoch unterschiedlich

Fir alle Gesundheitsberufe auf der Sekundarstufe Il
sowie der Tertiarstufe A und B bestehen Grundlagen,
damit Palliative Care in die Ausbildung integriert
werden kann. Diese Grundlagen sind beispielsweise
ein Gesetz, Rahmenlehrplane oder Bildungspléane.
Die Verbindlichkeit und der Umsetzungsstand dieser
Vorgaben sind jedoch unterschiedlich weit fortge-
schritten:

e Humanmedizin: Bei der Humanmedizin fand Pallia-

tive Care in den letzten Jahren vermehrt Eingang in

die Curricula. Palliative Care ist im Bundesgesetz

vom 23. Juni 2006 Uber die universitaren Medizinal-
berufe (Medizinalberufegesetz MedBG) als Kompe-

tenzziel verankert, und zwar sowohl in der Ausbil-
dung als auch in der Weiterbildung. Die einzelnen
Ausbildungsziele sind im neuen Lernzielkatalog
operationalisiert und beim Schlussexamen in
Humanmedizin Prifungsstoff. Erstmals wird die
Erreichung der Lernziele mit der Eidgendssischen
Prifung im Jahr 2011 Gberprift werden. Weiter
sind die Ausbildungsziele auch Gegenstand der
Akkreditierung der Studiengdnge gemaéass MedBG.
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e Nicht-universitire Gesundheitsberufe auf Stufe

Fachhochschule und Berufsbildung: Unter der
Flhrung der Rektorenkonferenz der Fachhochschu-
len der Schweiz (KFH) wurden die Abschlusskom-
petenzen fir die Fachhochschul-Gesundheitsberufe
(wie Pflege, Ergotherapie, Physiotherapie, Hebam-
me, Erndhrung und Diatetik) neu erarbeitet. In den
«Allgemeinen Kompetenzen» heisst es, dass die
Fachpersonen «Uber die wissenschaftlichen Kennt-
nisse verflgen, die fir die palliativen Massnahmen
erforderlich sind». Diese Abschlusskompetenzen
sollen einen normativen Rahmen fur die Curricula-
Entwicklung bilden. Die Umsetzung soll anschlies-
send mittels eines Akkreditierungsverfahrens
geprift werden. Die Akkreditierung ist ein mehr-
stufiges und transparentes Verfahren, das anhand
von definierten Qualitatsstandards Uberprift, ob die
Ausbildungsgange qualitative Anforderungen
erflllen. Grundsétzlich wird es Aufgabe der Arbeits-
welt sein, gemeinsam mit den Bildungsanbietern
die Integration von Palliative Care in die Ausbildung
anzustreben. Bei der dipl. Pflegefachfrau/-mann

HF ist Palliative Care ebenfalls bereits im Rahmen-
lehrplan verankert. In der Pflege besteht das
grosste Ausbildungsangebot. Fir die Expertinnen
und Experten ist auf lange Sicht hinaus eine Veran-
kerung der Palliative-Care-Kompetenzen in der
Ausbildung von nicht-universitaren Gesundheits-
berufen ein Ziel. Dabei haben die Organisationen
der Arbeitswelt zu prifen, ob bzw. in welcher Form
Palliative Care zum Beispiel in den Rahmenlehrplan
der hdéheren Fachschulen oder den Bildungsplan bei
den beruflichen Grundbildungen der entspre-
chenden Gesundheitsberufe aufzunehmen ist.
Soziale Arbeit. In der Sozialen Arbeit nimmt Palliative
Care in der Ausbildung keinen bis geringen Stellen
wert ein. In der Grundausbildung (Tertidrstufe A

und B) ist Palliative Care nicht als Pflichtmodul
vorgesehen. Bei der Ausbildung zur Fachperson
Betreuung fur Betagte ist Palliative Care in der
Bildungsverordnung enthalten. Abhangig vom
Belegungsmodus in der Ausbildung kann Palliative
Care als Wahlpflichtmodul belegt werden.
Seelsorge: Mit der klinischen Seelsorge-Ausbildung
existiert hier eine gute Grundlage.



e Nicht-universitdre Gesundheitsberufe auf Stufe
Fachhochschule und Berutsbildung: In der Pflege
existiert bereits ein ausreichendes Weiterbildung-

Weiter- und Fortbildung: Handlungsbedarf im am-
bulanten Bereich und in der Langzeitpflege
e Humanmedizin: Die Expertinnen und Experten

sind der Meinung, dass die Forderung nach bes-
serer Qualifizierung in der Weiterbildung am Besten
dann erflllt ist, wenn Palliative Care breit und damit
in moglichst allen Weiterbildungscurricula verankert
wird. Das MedBG liefert dazu die gesetzliche
Grundlage. Die Verankerung von Palliative-Care-
Inhalten in den Weiterbildungscurricula von
klinischen Facharztprogrammen wird anlasslich des
Akkreditierungsverfahrens Uberprtft. Sollten Wei-
terbildungsziele in den entsprechenden Weiterbil-
dungsprogrammen fehlen oder wurden sie nicht
adaquat umgesetzt, kann der Akkreditierungsent-
scheid des EDI im Jahr 2011 mit entsprechenden
Auflagen versehen werden.

In der Humanmedizin fehlen zurzeit spezifische
Weiterbildungsqualifikationen fir Palliative Care
wie Facharzttitel, Schwerpunkte oder Fahigkeits-
ausweise FMH. Die Spezialisierung von Arztinnen
und Arzten in Palliative Care ist fiir die Behandlung
von komplexen Palliative-Care-Patientinnen und
-Patienten jedoch wunschenswert. Wie eine solche
Qualifizierung angestrebt werden soll, ist noch zu
diskutieren.

Grundsatzlich liegt die Umsetzung der Weiter- und
Fortbildung bei den Berufsorganisationen. Das
Schweizerische Institut fur arztliche Weiter- und
Fortbildung (SIWF) und die medizinischen Fach-
gesellschaften sind flr die Ausarbeitung der Wei-
ter- und Fortbildungsprogramme (Facharzttitel,
allfallige Schwerpunkte und Fahigkeitsausweise,
Fortbildungsmodule), deren Durchfiihrung, Anwen-
dung und Evaluation verantwortlich. Dartber hinaus
konnen sowohl die kantonalen Arztegesellschaften
als auch die FMH nicht-fachspezifische oder
facherlbergreifende Veranstaltungen anbieten bzw.
anerkennen (so auch zur Palliative Care).

Die Expertinnen und Experten erachten den Hand-
lungsbedarf bei der ambulant tatigen Arzteschaft
als gross. Beispielsweise sind die Fachkenntnisse

zur Palliative Care der Hausérztinnen und Hausarzte,

die in Alters- und Pflegeheimen Patientinnen und
Patienten betreuen, haufig ungenigend. Probleme
gibt es bei der Diagnostik, der Koommunikation und
der Therapie, z.B. von Schmerzen.

sangebote zu Palliative Care. Diese Angebote wer-
den von den Fachpersonen auch genutzt.

Soziale Arbeit: In der Weiterbildung spielt Palliative
Care eine wichtige Rolle, etwa bei «Sterbeprozesse
zu Hause» (Case Management in der sozialen Ar-
beit) und bei der Beratung im Umgang mit
Krisensituationen und Ubergangsphasen. Dazu gibt
es verschiedene Weiterbildungsangebote («Geron-
topsychologie», CAS Case Management etc.)
Betriebliche Weiterbildung: Die Weiterbildung in
Alters- und Pflegeheimen richteten sich bis anhin
Uberwiegend an die qualifizierten Fachkrafte. Der
Anteil Ungelernter, die auch in der direkten Pflege
und Betreuung arbeiten, wird jedoch zunehmend
grosser. Auch bei den Mitarbeitenden, die bewoh-
nernahe Dienstleistungen erbringen, sollte das Wis-
sen gefordert werden. Die Expertinnen und Exper-
ten stellen fest, dass in allen Institutionen — nicht
nur in Alters- und Pflegeheimen — das Bewusstsein
fur die Notwendigkeit von Bildungsmassnahmen
zur Palliative Care gering ist. Es fehle an Anreizen
flr das Management, um die Aus- und Weiterbil-
dung der Mitarbeitenden zu férdern.

Public Health: Komplexe Krankheitsgeschehen und
End-of-Life-Situationen, die Leistungen von mehreren
Disziplinen und Professionen notwendig machen,
verbesserte Zugangsbedingungen zu qualitdtsgesi-
cherten Angeboten fir vulnerable Patientengruppen,
aber auch Fragen nach gerechter Verteilung der Res-
sourcen in der Versorgung, setzen evidenzbasierte
Planungsgrundlagen voraus. Obwohl es sich um eine
kleine Zielgruppe von Fachpersonen in Wissenschaft
und Praxis handelt, sollten die Weiterbildungen flr
Public Health, Gesundheitsmanagement und ange-
wandte Ethik die gewachsenen Anspriche an das
Gesundheitssystem aufgreifen und bearbeiten.
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Unkoordinierte Bildungsangebote der

Palliative Care

Die erwahnten Bildungsangebote sind erst in den
vergangenen Jahren entstanden. Die Angebote sind
untbersichtlich, wenig koordiniert und nicht syste-
matisch auf ihre Qualitat hin Gberprift. Damit Aus-,
Weiter- und Fortbildungen zu Palliative Care
flachendeckend angeboten werden kdnnen, ist ein
umfassender Uberblick zu erarbeiten und die Quali-
tat der Angebote zu gewahrleisten. Anschliessend
sollten diese Angebote besser vernetzt und koor-
diniert werden, damit Synergien genutzt werden
konnen. Mit einer Erhebung der Angebote kdonnten
bestehende Llicken entdeckt und allenfalls geschlos-
sen werden.

Da die Qualitat der Angebote unterschiedlich ist,

hat die Arbeitsgruppe Bildung der Fachgesellschaft
palliative ch bereits Standards fir Bildungsangebote
ausgearbeitet. Darauf aufgebaut wurde ein freiwilli-
ges Anerkennungsverfahren fir Bildungsanbietende.
Allerdings verfligt die Fachgesellschaft Uber keine
Befugnis zur schweizweiten Zertifizierung der Ange-
bote.

Mangelnde Interprofessionalitat und
Interdisziplinaritat

Die interprofessionelle Zusammenarbeit in der Pal-
liative Care ist unzureichend. Die Grundlage daftr
kann in der Aus- und Weiterbildung gelegt werden.
Dementsprechend sollten interprofessionelle Kompe-
tenzen (im Rahmen des Bildungskonzepts) festgelegt
werden. Anschliessend sollen interprofessionelle
Aus- und Weiterbildungsmodule geschaffen werden.
Zurzeit ist das Angebot an interprofessionellen Bil-
dungsangeboten gering, wobei es einzelne Initiativen
im Bereich der Weiterbildung (Pflege und Human-
medizin) gibt. Aber auch die Interdisziplinaritat muss
gefordert werden, z.B. die Zusammenarbeit zwischen
den ambulant tatigen Leistungserbringern der Grund-
versorgung und den Spezialistinnen und Spezialisten
in den Spitalern (z.B. Onkologie).
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Fehlende Lehrstiihle in Palliative Care

In der Schweiz gibt es einen Lehrstuhl fir Palliative
Care, angegliedert an den Universitaten Genf und
Lausanne. Zurzeit ist er nicht besetzt. Bei der Beset-
zung von LehrstUhlen in Palliative Care ist darauf zu
achten, dass die Person das Thema — Uber alle Spe-
zialisierungen hinweg — nicht nur in der Forschung,
sondern auch in der Lehre verankert. Wichtig ist eine
Vernetzung innerhalb der Fakultat vor allem mit den
neu entstandenen Lehrstihlen fir Hausarztmedizin,
damit die ldentifikation der Grundversorger mit dem
Thema gestarkt wird. Eine Zusammenarbeit Uber
den Fachbereich Humanmedizin hinaus mit andern
Lehrstuhlinhabenden (z.B. FH Pflege, Psychologie) ist
anzustreben, um diesem multiprofessionellen Thema
gerecht zu werden.

Notwendige Ausbildung von Freiwilligen
Freiwillige sind seit Beginn der Palliative-Care-Be-
wegung ein tragendes Element der Betreuung. Die
Expertinnen und Experten weisen jedoch darauf hin,
dass die Aus- und Weiterbildung der Freiwilligen
heute nicht flaichendeckend gewabhrleistet ist.
Kantonale und regionale Ausbildungsangebote fir
diese Zielgruppe sollen deshalb gefoérdert werden.
Caritas Schweiz hat ein Rahmenkonzept zur Ausbil-
dung von Freiwilligen entwickelt. Darin sind Ziele und
Umfang der Ausbildung definiert. Zurzeit bilden sie
Freiwillige in neun Regionen der Schweiz aus und
fhren teilweise regionale Caritas-Stellen fur Freiwilli-
gengruppen.



Zusammenfassung der Liicken in der Aus-, Weiter
und Fortbildung

e Es fehlt ein nationales Bildungskonzept zu Pallia-
tive Care, das u.a. die gemeinsamen Lernziele aller
Berufsgruppen festlegt.

e Fir die Ausbildung der Gesundheitsberufe sind die
Grundlagen wie Gesetze, Rahmen- und Bildungs-
plane unterschiedlich weit fortgeschritten und
muUssen weiterhin gestarkt werden.

e Spezifische Weiterbildungsqualifikationen flr
Palliative Care in der Humanmedizin wie Facharzt-
titel, Schwerpunkte oder Fahigkeitsausweise FMH
fehlen. Die ambulant tatige Arzteschaft verflgt tber
zu wenige Kompetenzen in Palliative Care.

e Das Bewusststein fur die Notwendigkeit betrieb-
licher Weiterbildung in Palliative Care ist bei der
Leitung von Institutionen (z.B. Alters- und Pflege-
heime, Spitéler) gering. Wenn betriebliche Weiter-
bildung angeboten wird, sind ungelernte
Mitarbeitende davon ausgeschlossen.

e Die bestehenden Bildungsangebote zur Palliative
Care sind nicht koordiniert.

¢ Interprofessionalitat und Interdisziplinaritat, die fur
die Erbringung von Palliative Care notwendig sind,
sind in der Aus-, Weiter- und Fortbildung noch
unzureichend integriert.

e |n der Schweiz gibt es erst einen (aktuell unbe-
setzten) Lehrstuhl zur Palliative Care.

e Freiwillige der Palliative Care werden zu wenig
aus- und weitergebildet.

6.6 Forschung

In der Schweiz wurde bis anhin erst wenig im Bereich
Palliative Care geforscht. Die Forschungslandschaft
zeichnet sich durch wenige Forschende und kleine,
kaum etablierte Forschungsteams mit inhaltlich sehr
unterschiedlichen Schwerpunkten aus. Auf internatio-
naler Ebene hingegen wird Forschung zu Palliative Care
betrieben. In einigen Landern existieren Forschungszen-
tren und teilweise umfassende nationale Forschungs-
strategien zu Palliative Care (z.B. Australien, England,
Kanada, Norwegen, Niederlande). Internationale Erkennt-
nisse lassen sich jedoch nur bedingt auf die Schweiz
Ubertragen.

Grosse Liicken in der Forschung

Forschungsbedarf sehen die Expertinnen und Experten

bei folgenden Themen, wobei die Versorgungsforschung

als prioritar beurteilt wird (vgl. Abbildung 11):

e Entscheidungsprozesse (Forschung zur Praxis der
Palliative Care): Wie werden Entscheide getroffen?
Umgang mit Patientenpraferenzen, Auswirkungen
von Patientenverfligungen, Guidelines als Grundlage
fir Entscheidprozesse

e Qualitat/Guidelines (Versorgungsforschung):

«Good Practice», neue Modelle der Versorgung

e Nachfrage und Angebot (Versorgungsforschung):
Bedurfnisse und Praferenzen von verschiedenen Be-
volkerungsgruppen, Prognosen beziiglich Nachfrage-
und Kostenentwicklung, typische Patientenpfade

e Zugang zu Palliative Care (Versorgungsforschung)

Abbildung 11: Die wichtigsten Forschungsthemen im Bereich Palliative Care

Praxis:
Entscheidungsprozesse
n=23

Versorgung:
Qualitdt, Guidelines
n=23

Versorgung:
Nachfrage und Angebot
n=23

Versorgung:
Zugang zu Palliative Care
n=22

Gesellschaft/Politik:
Rolle der Freiwilligen
und Angehdrigen

D stimme sehr zu

D stimme eher zu

M tcils/teils

D stimme eher nicht zu

D stimme Uberhaupt nicht zu
D weiss nicht

0% 20% 40% 60%

80% 100% Anteil Befragte

Quelle: INFRAS (2009). Erhebung des Handlungsbedarfs Palliative Care
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e Rolle der Freiwilligen und Rolle der Angehdrigen in
der Palliative Care (Forschung Palliative Care in der
Gesellschaft und in der Politik)

Die Forschung sollte zu einem besseren Wissen

zur Situation im Bereich der Palliative Care in der
Schweiz beitragen, wie z.B. zu den Bedurfnissen von
Betroffenen und Angehdorigen oder der Wirksamkeit
von regionalen Versorgungsstrukturen und -modellen.
Dabei sind sowohl medizinische wie auch sozial- und
geisteswissenschaftliche Ansatze von Bedeutung.
Durch eine spezifische Schwerpunktsetzung konnte
sich die Schweiz auch auf internationaler Ebene pro-
filieren.

Fehlende statistische Grundlagen

Far einen kontinuierlichen Wissensaufbau und die
Entwicklung der Palliative Care in der Schweiz fehlen
wichtige Datengrundlagen. Es mangelt u.a. an regel-
massigen Erhebungen zu den Todesumstanden, im
Besonderen aber zum Ort des Sterbens (vgl. Kapitel
2.1).8° Es ist wenig darlber bekannt, wie Menschen
in der Schweiz ihre letzten Monate bzw. Wochen vor
dem Tod verbringen. Diese statistischen Grundlagen
sind jedoch fir die Versorgungsplanung und wei-
tere Interventionen im Bereich der Information und
Bildung eine Notwendigkeit. Die Expertinnen und Ex-
perten sind sich einig, dass in allen Handlungsfeldern
wichtige Grundlagen der Forschung fehlen.

Nicht in bestehenden Strukturen wie Universi-
taten und Fachhochschulen verankert

Die Forschung im Bereich Palliative Care ist im gesamt-
en Forschungssystem schwach verankert. An Universi-
taten, Universitatsspitalern und Fachhochschulen wird
vereinzelt Forschung zu Palliative Care betrieben. Vor
dem Hintergrund der steigenden Bedeutung von Palliati-
ve Care im Gesundheitssystem ist ihre Bedeutung aber
nach wie vor gering. Das hat u.a. damit zu tun, dass die
Verantwortlichen in den erwahnten Forschungs- und
Bildungsinstitutionen wenig fur das Thema sensibilisiert

sind und Forschungsaktivitdten kaum unterstttzen. Flr
(Nachwuchs-)Forschende sind deshalb die Anreize klein,
Forschungsprojekte oder sogar ihre Spezialisierung auf
Palliative Care auszurichten.

Forschungsgelder werden zu wenig genutzt

Die oben genannten Grinde fiihren u.a. dazu, dass es
wenige Forschungsprojekte im Bereich der Palliative
Care gibt. Fragestellungen der Palliative Care finden
in Forschungsprojekten anderer Disziplinen selten
Eingang. Aus diesen Griinden werden die — z.B. beim
Schweizerischen Nationalfonds (SNF) — zur Verfigung
stehenden Forschungsgelder wenig genutzt.

Schwierigkeiten bei der Forderung von
Forschenden in der Palliative Care

Die Forderung von Forschenden im Bereich der Palli-
ative Care ist nach wie vor mangelhaft. Es gibt keine
Forderprofessuren und auch mit weiteren personellen
Féordermassnahmen wie Stipendien und Nachwuchs-
forderprogrammen werden selten Palliative-Care-
Forschende unterstutzt.

Wenig Vernetzung zwischen den Forschenden

Die Forschenden der Palliative Care sind schlecht
vernetzt und arbeiten nur vereinzelt zusammen.

Dies trifft auch auf die Zusammenarbeit mit anderen
Disziplinen zu. Grinde fir diese ungenlgende Ver-
netzung werden unter anderem bei den fehlenden
Informationen zu «Wer forscht zu welchen Themen?»
gesehen. Die Vernetzung zwischen der Forschung
der Klinik/Praxis der Palliative Care findet ebenfalls
wenig statt. Der Forschungsbedarf der Praxis gelangt
nicht zu den Forschenden und Forschende erhalten
schwer Zugang zu den Institutionen der Praxis, um
ihre Projekte durchzufihren. Die Expertinnen und Ex-
perten sind der Meinung, dass mehr Information und
Koordinationsarbeit flr eine verbesserte Vernetzung
ndtig sind.

8 Bei der in Kapitel 2.1 erwédhnten Untersuchung des Bundesamtes flr Statistik zu den letzten Lebensjahren in Heim und Spital handelt es sich um eine ein Mal durchgefiihrte Studie.
Damit die kantonale Versorgungsplanung und auch die Wirksamkeit der Palliative-Care-Versorgung Uberprift werden kénnen, sind jedoch regelméssige Erhebungen notig.
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Zusammenfassung der Liicken in der Forschung

e |n der Schweiz wird erst wenig zu Palliative Care
geforscht und es bestehen erhebliche Forschungs-
lUcken, beispielsweise im Bereich der Versorgung.

¢ Wichtige statistische Grundlagen werden nicht
erhoben.

e Die Forschung im Bereich der Palliative Care ist
kaum in bestehenden Strukturen wie Universi-
taten, Universitatsspitaler oder Fachhochschulen
verankert. Die Verantwortlichen in diesen Institu-
tionen sind wenig fir Palliative Care sensibilisiert
und unterstitzen Forschungsaktivitaten im
Bereich Palliative Care kaum.

e Die zur Verfligung stehenden Forschungsgelder
werden selten fir Forschungsprojekte der
Palliative Care verwendet.

® Die bestehenden Mdaglichkeiten, gezielt For-
schende (Personenforderung) zu férdern, greifen
fUr Palliative-Care-Forschende wenig.

e Forschende der Palliative Care sind durftig ver-
netzt und arbeiten nur vereinzelt zusammen. Dies
trifft auch auf die Zusammenarbeit mit anderen
Disziplinen zu.

Exkurs: Vorschlag fir ein Nationales
Forschungsprogramm (NFP)

Das BAG erarbeitete im Jahr 2008, gemeinsam mit
einer interdisziplindren Forschungsgruppe, einen Vor-
schlag fur ein Nationales Forschungsprogramm (NFP)
mit dem Hauptfokus Palliative Care. Der Vorschlag
wurde vom Staatssekretariat flr Bildung und For-
schung (SBF) geprift. Er wurde mit weiteren Themen
kombiniert und Gberarbeitet. Das SBF Uberreichte ihn
nun dem Schweizerischen Nationalfonds fir die wis-
senschaftliche Machbarkeitsprifung. Der Bundesrat
will Ende 2009/Beginn 2010 tber die Durchflihrung
der néchsten NFP entscheiden.®’

& Warum braucht es trotzdem Massnahmen zur Férderung der Forschung im Bereich Palliative Care? Es ist zurzeit offen, ob ein Nationales Forschungsprogramm (NFP) mit
Schwergewicht «Palliative Care» tatsachlich durchgefiihrt wird. Sollte es vom Bundesrat genehmigt werden, konnten Forschende frithestens 2011/2012 Projekte einreichen.
Die Vorbereitung fiir die Projekteingabe muss aber bereits jetzt beginnen, ebenso die Unterstiitzung. Sollte der politische Entscheid gegen ein NFP mit Schwergewicht «Palliative
Care» ausfallen, benétigt die Palliative-Care-Forschung umso mehr Unterstiitzung.
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/. QGrundsatze zur Forderung von
Palliative Care
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Nach der Beschreibung der Ist-Situation werden in
diesem Kapitel drei allgemeine Grundséatze zur For-
derung der Palliative Care in der Schweiz beschrie-
ben. Grundsatze sind Erkenntnisse, Aussagen oder
Regeln, welche die Basis flir nachfolgende Uberle-
gungen, Aussagen oder Tatigkeiten bilden.

Sie definieren den Soll-Zustand, der bei der Forde-
rung von Palliative Care angestrebt werden soll.
Diese Grundsatze sind anhand internationaler Emp-
fehlungen der EU und der WHO sowie aufgrund der
rechtlichen Grundlagen des Bundes ermittelt worden.

1. Palliative Leistungen sollen angeboten
werden

Die Leistungen der Palliative Care sollen in allen Regi-
onen der Schweiz zur Verfiigung stehen.

Dies entspricht der Forderung der WHO an die Poli-
tik:82 Gesundheitsversorgungssysteme muissen mehr
Gewicht auf die Pflege und Betreuung von Menschen
jeden Alters legen, die mit schweren, chronischen
Krankheiten leben und an ihnen sterben. Palliative-
Care-Angebote missen breiter verfligbar und in der
Gesundheitsversorgung besser verankert sein. Die
EU weist in ihrem Bericht® darauf hin, dass gegen-
wartig hauptsachlich erwachsene Patientinnen und
Patienten mit Krebserkrankungen Zugang zu Palliative
Care haben. Sie fordert deshalb, dass die Angebote
so weit wie moglich auch auf Kinder sowie Patien-
tinnen und Patienten mit anderen schweren (auch
psychiatrischen) Erkrankungen ausgedehnt werden
sollen. Der EU-Bericht betont zudem, dass eine opti-
male Palliative-Care-Versorgung nicht nur angemes-
sene medizinische und therapeutische Interventionen
beinhaltet, sondern auch psychologische, emotionale
und spirituelle Unterstitzung.

Dieser Grundsatz wird auch von den gesetzlichen
Grundlagen der Schweiz gestlitzt. So besagt die

Organisationsverordnung des EDI (Art. 9): Das Bun-
desamt fur Gesundheit verfolgt das Ziel, «den Zugang
der gesamten Bevolkerung zu einer umfassenden
medizinischen Betreuung und einer qualitativ guten
Pflege bei weiterhin tragbaren Gesundheitskosten
sicherzustellen.»

Wie die WHO festhalt, bringt auch das beste Angebot
nichts, wenn die Menschen nicht wissen, dass es zur
Verfligung steht. Information tber und Sensibilisie-
rung fur Palliative Care sind notwendig. Sie empfiehlt
daher, dass die Gesundheitspolitik eine Komponente
der «public education» enthalte, um die Bevolkerung
fur die Belange und die Bedeutung von Palliative Care
zu sensibilisieren. Auch die EU beschreibt die Infor-
mation der Bevolkerung als eine Massnahme, die von
der Politik ergriffen werden sollte.

2. Palliative Leistungen sollen fiir alle
zuganglich sein

Die Finanzierung der Leistungen muss so gestaltet
sein, dass alle Menschen — unabhangig von Alter und
Krankheit, von Einkommen, Status oder Geschlecht —
den gleichen Zugang zu den Angeboten von Palliative
Care haben.

Die EU halt in ihrem Bericht fest, dass der Zugang

zu Palliative-Care-Leistungen zu den gleichen Be-
dingungen wie fir andere Gesundheits- und Sozial-
dienste moglich sein sollte. Die WHO empfiehlt, dass
sich politische Entscheidungstrdgerinnen und -trager
darum bemtuhen sollten, dass Palliative Care als
regularer Bestandteil der nationalen Gesundheitsver-
sorgung zur Verfligung steht und nicht als zusatzliche
«Extra-Leistung». Weiter sollten sie daflr sorgen,
dass die ganze Palette der Palliative-Care-Leistungen
finanziert wird, inkl. mobile Palliative-Care-Teams.

52 Alle Forderungen der WHO an die Politik sind aufgefiihrt in der Broschire «Palliative Care. The solid facts» (2004)

8 European Parliament, Policy Department Economic and Scientific Policy (2008): Palliative Care in the European Union
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So garantiert auch Art. 8 der Bundesverfassung die
Gleichheit der Behandlung und verbietet jede Dis-
kriminierung: «Niemand darf diskriminiert werden,
namentlich nicht wegen der Herkunft, der Rasse, des
Geschlechts, des Alters, der Sprache, der sozialen
Stellung, der Lebensform, der religiésen, weltan-
schaulichen oder politischen Uberzeugung oder we-
gen einer korperlichen, geistigen oder psychischen
Behinderung.»

3. Die Qualitat der palliativen Leistungen
soll professionellen Standards entsprechen

Die Qualitat gibt an, in welchem Masse eine Dienst-
leistung den bestehenden Anforderungen entspricht.
Um die Qualitat der Palliative-Care-Versorgung
sicherzustellen, braucht es gemass dem vorher er-
wahnten EU-Bericht allgemein akzeptierte Standards
fur Palliative Care. Die WHO schlagt vor, Institutionen
der Gesundheitsversorgung, die Qualitatsprozesse im
Bereich der Palliative Care durchfiihren, zu belohnen.
Auch sollte die Verbreitung von «Good-Practice»-Bei-
spielen und innovativen Ansatzen gefdrdert werden.
Die Verordnung Uber die Krankenversicherung, SR
832.102. Art. 32 (Wirkungsanalyse) besagt, dass das
BAG in Zusammenarbeit mit den Versicherern, Lei-
stungserbringern und Kantonen sowie Vertretern der
Wissenschaft zu untersuchen hat, ob die Qualitat und
Wirtschaftlichkeit der Grundversorgung gewahrleistet
ist.

Zur Qualitatsverbesserung sollen im Bereich der Bil-
dung die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen
und Freiwillige Uber die erforderlichen Kompetenzen
verfligen. Dies betrifft einerseits die Grundausbildung
in Palliative Care flr alle Berufsgruppen und anderer-
seits die spezialisierte Weiterbildung. Die EU emp-
fiehlt, Palliative Care in die Grundausbildung von Arz-

tinnen, Arzten und Pflegefachpersonen zu integrieren.

So kénne die Betreuung in der letzten Lebensphase
fUr viele Menschen in Europa nachhaltig verbessert
werden. Auch die Rolle der Freiwilligen dUrfe nicht
vernachlassigt werden, da sie einen unschatzbaren
Wert fir die Palliative Care haben. Die WHO fordert
die Entscheidungstragerinnen und -trager im Bereich
der Bildung auf, sicherzustellen, dass Palliative Care
ein wichtiger Bestandteil in der Aus- und Weiterbil-
dung der Medizin, Pflege, Sozialarbeit, Seelsorge
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und anderen Gesundheitsberufen wird. Politische
Entscheidungstragerinnen und -trager mussten die
Entwicklung von Palliative-Care-Kompetenzen bei
allen beteiligten Berufsgruppen fordern. Das Bundes-
gesetz Uber die universitaren Medizinalberufe (Med-
BG), Art. 6 (Kenntnisse, Fertigkeiten und Fahigkeiten)
halt fest, dass Absolventinnen und Absolventen eines
Studienganges Uber die wissenschaftlichen Grundla-
gen verfligen mussen, die flr vorbeugende, diagnos-
tische, therapeutische, palliative und rehabilitative
Massnahmen erforderlich sind.

Auch die Forschung kann wesentliche Beitrage zur
qualitativen Verbesserung und Weiterentwicklung von
Palliative Care liefern. So halt der EU-Bericht fest,
dass zur Sicherstellung der Qualitat in der Palliative
Care die Forschung gefordert werden muss. Die
Forderung der WHO geht in die gleiche Richtung: Po-
litische Entscheidungstrager missen Nationale For-
schungsstrategien fir Palliative Care entwickeln und
die Finanzierung in diesem Bereich verstarken. Sie
empfiehlt auch, regelmaéssig den Sterbeort zu erfas-
sen, weil an dieser Information die Wirksamkeit der
Palliative-Care-Versorgung Uberprift werden konne.
Gemass Bundesverfassung, Art. 64, fordert der Bund
die wissenschaftliche Forschung und die Innovation.
Er kann die Forderung insbesondere davon abhangig
machen, dass die Qualitatssicherung und die Koordi-
nation sichergestellt sind.

Vergleich des Ist- und Soll-Zustandes von Palliative
Care in der Schweiz

1. Werden palliative Leistungen angeboten?

Die Analyse des Ist-Zustandes im vorausgegangenen
Kapitel hat gezeigt, dass die Angebote der Palliative
Care je nach Landesteil und Kanton unterschiedlich
ausgebaut sind. In einigen Kantonen gibt es gut
ausgebaute Versorgungsstrukturen, in andern dage-
gen kaum. In den meisten Kantonen oder Landes-
teilen fehlt eine umfassende Versorgungsplanung
zur Palliative Care. Ausserdem sind der Begriff und
die Angebote der Palliative Care in der Schweiz erst
wenig bekannt.

2. Sind palliative Leistungen fir alle zugénglich?

Der Zugang zu Leistungen der Palliative Care ist in
der Schweiz nicht fur alle schwerkranken Menschen
gewabhrleistet. Je nach Region, soziodkonomischem



Status, Krankheitsbild oder Geschlecht sind die
Zugangschancen grosser oder geringer. Insbeson-
dere Patientinnen und Patienten, die nicht an einer
Krebserkrankung leiden, haben einen erschwerten
Zugang zu Palliative Care. Die Schwierigkeiten bei
der Finanzierung liegen einerseits darin, dass ge-
wisse Leistungen der Palliative Care nicht zu den
KVG-Pflichtleistungen gehdren. Andererseits werden
bei gewissen Leistungen die im KVG festgelegten
Limiten Uberschritten oder die Ausgestaltung der Ver-
gltung ist zu wenig spezifisch, weil der Pflege- und
Behandlungsaufwand bei Palliative-Care-Patientinnen
und -Patienten hdher ausfallt. In diesen Fallen mus-
sen die Leistungen von anderen Finanzierungstragern
Ubernommen werden (z.B. Kantone (Ergénzungs-
leistungen, Sozialhilfe), Patientinnen, Patienten,
Angehorige). Sind es die Patientinnen, Patienten
oder Angehodrige selbst, hdngt die Inanspruchnahme
der Leistungen von ihrer finanziellen Situation ab.
Benachteiligt sind Menschen mit wenig finanziellen
Mitteln.

3. Entspricht die Qualitat der palliativen Leistungen
professionellen Standards?

Die Qualitat von (spezialisierten) Palliative Care-
Leistungen ist nicht gesichert. In der Schweiz fehlen
einheitliche Grundséatze zur Palliative Care, die von
den wichtigsten Akteuren anerkannt und vertreten
werden. Im Bereich der Bildung fehlt ein nationales
Bildungskonzept zur Palliative Care, das u.a. die ge-
meinsamen Lernziele aller Berufsgruppen der Pallia-
tive Care festlegt. In der Humanmedizin sowie auch
in der Pflege, der Sozialarbeit und der Psychologie
mangelt es an spezifischen Weiterbildungsqualifika-
tionen. Die ambulant tatige Arzteschaft verfiigt Uber
zu wenige Kompetenzen in Palliative Care. In den
Institutionen (Alters- und Pflegheimen, Spitéler) sind
ungelernte Mitarbeitende oft von Weiterbildungsmag-
lichkeiten ausgeschlossen. Die bestehenden Bildung-
sangebote zur Palliative Care sind nicht koordiniert.
Auch die Forschung kann ihren Beitrag zur Quali-
tatssicherung nicht leisten. Es bestehen erhebliche
Forschungslicken, z.B. im Bereich der Versorgung.
Wichtige statistische Grundlagen werden nicht erho-
ben. Palliative-Care-Forschung ist kaum in bestehen-
den Strukturen wie Universitaten, Universitatsspitaler
oder Fachhochschulen verankert.

Fazit

Die aktuelle Situation im Bereich Palliative Care in
der Schweiz erflllt noch nicht die drei festgelegten
Grundsatze. Ist- und Soll-Zustand liegen weit ausei-
nander. Fur die gesundheitspolitischen Akteure der
Schweiz besteht deshalb eindeutig Handlungsbedarf.
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«Palliative Care verbessert die Lebensqualitat von
Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und
chronisch fortschreitenden Krankheiten. Sie umfasst
medizinische Behandlungen, pflegerische Interven-
tionen sowie psychische, soziale und spirituelle
Unterstltzung in der letzten Lebensphase.»

Angesichts der grossen Diskrepanz zwischen Ist-Situ-
ation und Soll-Zustand im Bereich der Palliative Care
in der Schweiz wird eine Nationale Strategie Palliative
Care empfohlen.

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.

Alle schwerkranken und sterbenden Menschen in
der Schweiz erhalten damit ihrer Situation ange-
passte Palliative Care und ihre Lebensqualitat wird
verbessert.

Um das Hauptziel zu erreichen, sind Massnahmen in
den Handlungsfeldern «Versorgung», «Finanzierung»,
«Sensibilisierung», «Aus-, Weiter- und Fortbildung»,
«Forschung» sowie «Umsetzung der Strategie» not-
wendig. Fir jedes dieser sechs Handlungsfelder sind
Ober- und Teilziele definiert.

1. Handlungsfeld: Versorgung

Oberziel
In der ganzen Schweiz stehen geniigend Angebote
der Palliative Care zur Verfligung.

Teilziele

1.1 Die Angebote der Palliative Care in der Grundver-
sorgung und im spezialisierten Bereich sind
definiert und mit Qualitatskriterien unterlegt.

1.2 In sdmtlichen Regionen der Schweiz werden
Angebote der Palliative Care aufgebaut. Sie
werden koordiniert und vernetzt erbracht. lhre
Qualitat wird regelmassig Uberprift.

1.3 Kriterien flr die Inanspruchnahme von unterstit-
zenden und spezialisierten Palliative Care
Leistungen sind festgelegt (Indikationskriterien).
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2. Handlungsfeld: Finanzierung

Oberziel

Der Zugang zu Palliative-Care-Leistungen ist, un-
abhangig vom sozio6konomischen Status, fir alle
Menschen gewahrleistet.

Teilziele

2.1

2.2

2.3

Die Leistungen der mobilen Palliative-Care-Teams
koénnen bei entsprechendem Bedarf von allen
Menschen in Anspruch genommen werden. Die
Finanzierungszustandigkeiten der Kantone, der
obligatorischen Krankenpflegeversicherung und
der Patientinnen und Patienten sowie weiteren
Kostentragern ist geklart.

Die von ambulanten und in stationaren Langzeit-
institutionen erbrachten Palliative-Care-Leistungen
kénnen bei indiziertem Bedarf von allen Menschen
genutzt werden. Die Finanzierungszustandigkeiten
der Kantone, der obligatorischen Krankenpflegever-
sicherung und der Patientinnen und Patienten so-
wie weiteren Kostentragern ist geklart.

Die im akutstationaren Bereich erbrachten Leist-
ungen der Palliative Care konnen bei Indikation von
allen Menschen in Anspruch genommen werden.
Die Finanzierungszustandigkeiten der Kantone, der
obligatorischen Krankenpflegeversicherung und der
Patientinnen und Patienten sowie weiteren Kosten-
tragern sind geklart.
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2.4 Die im ambulanten Bereich erbrachten Leistungen

der Palliative Care sind bei indiziertem Bedarf fir alle
Menschen zugénglich. Die Zustandigkeiten der
Kantone und der obligatorischen Krankenpflegeversi-
cherung in Bezug auf die Finanzierung der Vernet-
zungs- und Koordinationsleistungen in der Palliative
Care sind geklart.

3. Handlungsfeld: Sensibilisierung

Oberziel
Die Bevolkerung in der Schweiz weiss um den Nut-
zen von Palliative Care und kennt deren Angebote.

Teilziele
3.1 Die Informationen zu Palliative Care sind zielgrup-

penspezifisch aufbereitet und zuganglich.

3.2 Die Information erfolgt mittels einheitlicher Defi-

nitionen und Botschaften.



4. Handlungsfeld: Aus-, Weiter- und Fortbildung

Oberziel

Die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen und
Freiwilligen verfligen Uber die erforderlichen stufen-
gerechten Kompetenzen in Palliative Care.

Teilziele
4.1 Ein gemeinsames Bildungskonzept zur Palliative
Care ist fir alle Berufsgruppen entwickelt.

4.2 Palliative Care ist integraler Bestandteil der Aus-,
Weiter- und Fortbildung der universitaren Medizinal-
berufe und der nicht-universitaren Gesundheits-
und Sozialberufe sowie weiteren relevanten
Berufsgruppen.

4.3 Freiwillige verfliigen Gber Kompetenzen in Palliative
Care und erhalten zur Erfillung ihrer Aufgaben die
ndtige Unterstltzung.

5. Handlungsfeld: Forschung

Oberziel

Die Forschung zur Palliative Care ist etabliert. Sie
liefert Forschungsresultate hochstehender Qualitat
und wesentliche Beitrage zu gesellschaftlichen
Fragen am Lebensende.

Teilziele

5.1 Palliative-Care-Forschung ist in bestehenden
Strukturen wie Universitaten, Fachhochschulen
und Universitatsspitalern verankert und die Koordi-
nation mit themennahen Gebieten ist sicherge-
stellt. Dazu werden ein oder zwei Kompetenz-
zentren fUr die Forschung im Bereich Palliative Care
aufgebaut.

5.2 Forschende der Palliative Care nutzen die natio-
nalen und internationalen Gefasse der Forsch-
ungsforderung.

5.3 Die Erhebung statistischer Grundlagen zur Palliative
Care ist auf Stufe Bund/Kantone Uberpriift und ange-
passt. Bestehende statistische Grundlagen sind
vermehrt im Bezug auf Palliative Care ausgewertet.
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6. Ubergreifendes Handlungsfeld: Umsetzung
der Strategie

Oberziel

Die Voraussetzungen fir die Umsetzung der
Nationalen Strategie Palliative Care sind mittels
geeigneter Instrumente geschaffen.

Teilziele

6.1 In der Schweiz bestehen nationale Grundséatze
(Guidelines) zur Palliative Care, die von den Ak-
teuren der Palliative Care anerkannt sind und
vertreten werden.

6.2 Der Informationsaustausch zwischen den natio-
nalen Akteuren der Palliative Care und der
Wissenstransfer zwischen Wissenschaft und
Praxis («putting evidence into practice») sind
gewabhrleistet.

6.3 Die Wirksamkeit und Zweckmassigkeit der Mass-

nahmen wird regelmassig evaluiert.
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Versorgung

Finanzierung

Sensibilisierung

Aus-, Weiter- und

Fortbildung

Licken/Ist-Situation

Der Zugang zu Leistungen der Palliative Care ist nicht
fur alle schwerkranken und Menschen gewahrleistet.
Die Angebote der Palliative Care sind je nach
Region/Kanton unterschiedlich.

Kriterien fehlen, die erflllt sein missen, damit Leist-
ungen der Palliative Care In Anspruch genommen
werden konnen.

Die Datengrundlage zur Versorgungssituation im
Bereich der Palliative Care ist in der Schweiz unzu-
reichend.

In den meisten Kantonen/Regionen fehlt eine umfas-
sende Versorgungsplanung zur Palliative Care.

Die Qualitat von (spezialisierten) Palliative-Care-
Leistungen ist nicht gesichert.

Gewisse Leistungen der Palliative Care gehoren nicht
zu den KVG-Pflichtleistungen und sind somit nicht im
KVG erfasst.

Bei gewissen Leistungen werden die im KVG fest-
gelegten Limiten Uberschritten oder die Ausgestal-
tung der Vergltung ist zu wenig spezifisch, weil der
Pflege- und Behandlungsaufwand bei Palliative-Care-
Patient/-innen hoher ausfallt. Ein Problem stellt hier
die fehlende Definition von Palliative Care dar, die
notwendig ist, damit der erhdhte Pflege- und Be-
handlungsaufwand ausgewiesen werden konnte.

Der Begriff und die Angebote der Palliative Care

sind in der Schweiz erst wenig bekannt. Die Bevol-
kerung aber auch Fachpersonen der Palliative Care
und gesundheitspolitische Akteure sind in Bezug auf
Palliative Care wenig sensibilisiert.

Das Thema Palliative Care wird von den Medien
wenig aufgegriffen.

Es existieren keine national einheitlichen Informati-
onen — weder existiert ein nationales \Webportal noch
nationale Print-Informationsmaterialien.

Ein nationales Bildungskonzept zur Palliative Care
fehlt, das u.a. die gemeinsamen Lernziele aller Berufs-
gruppen der Palliative Care festlegt.

Fur die Ausbildung der Gesundheitsberufe sind die
Grundlagen wie Gesetze, Rahmen- und Bildungsplane
unterschiedlich weit fortgeschritten und missen
weiterhin gestarkt werden.

Strategisches Ziel

In der ganzen Schweiz
stehen gentigend Ange-
bote der Palliative Care
zur Verfligung.

Der Zugang zu Palliati-
ve Care-Leistungen ist,
unabhangig vom sozioo-
konomischen Status, fur
alle Menschen gewahr-
leistet.

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

In der Palliative Care
tatige Fachpersonen
und Freiwillige verfligen
Uber die erforderlichen
stufengerechten Kom-
petenzen in Palliative
Care.

Grundsatz

Palliative Leistungen
sollen angeboten
werden.

Palliative Leistungen
sollen fir alle zuganglich
sein.

Palliative Leistungen
sollen angeboten
werden.

Die Qualitat der palli-
ativen Leistungen soll
professionellen Stan-
dards entsprechen.
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Liicken/Ist-Situation Strategisches Ziel Grundsatz

Spezifische Weiterbildungsqualifikationen in der In der Palliative Care Die Qualitat der palli-
Humanmedizin wie Facharzttitel, Schwerpunkte oder  tatige Fachpersonen ativen Leistungen soll
Fahigkeitsausweise FMH fehlen. Die ambulant tatige ~ und Freiwillige verfigen professionellen Stan-
Arzteschaft verflgt Giber zu wenige Kompetenzen in Uber die erforderlichen  dards entsprechen.
Palliative Care. stufengerechten Kom-

Das Bewusststein fur betriebliche Weiterbildung zur petenzen in Palliative

Palliative Care ist bei der Leitung von Institutionen ge- Care.

ring. Wenn betriebliche Weiterbildung angeboten wird,

sind ungelernte Mitarbeitende davon ausgeschlossen.

Die bestehenden Bildungsangebote zur Palliative Care

sind nicht koordiniert.

Interprofessionalitat und Interdisziplinaritat, welche

flr die Erbringung von Palliative Care notwendig sind,

sind in der Aus-, Weiter- und Fortbildung noch unzurei-

chend integriert.

In der Schweiz gibt es erst einen (aktuell unbesetzten)

Lehrstuhl zur Palliative Care.

Freiwillige der Palliative Care werden zu wenig aus-

und weitergebildet.

Aus-, Weiter- und Fortbildung

In der Schweiz wird erst wenig zu Palliative Care ge- Die Forschung zur Palli- Die Qualitat der palli-
forscht und es bestehen erhebliche Forschungsliicken ative Care ist etabliert.  ativen Leistungen soll
z.B. im Bereich der Versorgung. Wichtige statistische  Sie liefert Forschungs-  professionellen Stan-

Grundlagen werden nicht erhoben. resultate hochstehender dards entsprechen.
2  Palliative-Care-Forschung ist kaum in bestehenden Qualitat und wesent-
B Strukturen wie Universitaten, Universitatsspitdler oder liche Beitrage zu gesell-
§ Fachhochschulen verankert. Die Verantwortlichen schaftlichen Fragen am
e in diesen Institutionen sind wenig fur Palliative Care Lebensende.
sensibilisiert und unterstitzen Forschungsaktivitaten
kaum.

Die zur Verfligung stehenden Forschungsgelder wer-
den selten fliir Forschungsprojekte der Palliative Care
verwendet.

Die bestehenden Maglichkeiten, gezielt Forschende
(als Person) zu fordern, greifen fir Palliative-Care-
Forschende wenig.

Forschende der Palliative Care sind kaum vernetzt und
arbeiten nur vereinzelt zusammen. Dies trifft auch auf
die Zusammenarbeit mit anderen Disziplinen zu.

o In der Schweiz fehlen eine einheitliche Definition und  Grundlagen fir die Um- Die Qualitat der palli-
'; o ein einheitliches Verstandnis von Palliative Care, die setzung der Nationalen ativen Leistungen soll
S 2 von den wichtigen Akteuren im Gesundheitswesen Strategie Palliative Care professionellen Stan-
.E E anerkannt und vertreten werden. sind mittels geeigneter dards entsprechen.

g & Instrumente geschaf-

S fen.
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11. Anhang

1. Organigramm Nationales Férdergremium «Palliative Care»

Auftraggeber

Dialog Nationale Gesundheitspolitik

(Vorstand GDK, Departementsvorsteher EDI
und betroffene Bundesédmter)

Steuerungsausschuss

Bund: Amtsdirektionen BAG, BBT, SBF und BSV
Kantone: Prasidium und Zentralsekretariat GDK

Finanzierung/Versorgung AG Information AG Bildung AG Forschung
Ursula Ulrich-Vogtlin, BAG Annette Griinig, GDK Catherine Gasser, BAG Judith Binder, BAG
Annette Griinig, GDK Steffen Eychmdiller, palliative ch Simone Hofer, BBT Sophie Pautex, palliative ch
Arbeitsgruppen

2. Fallbericht

Nachfolgend ist der Fallbericht eines Patienten aufgeflihrt. Es dient zur Veranschaulichung des Geschehens
in der letzten Lebensphase und zeigt die Moglichkeiten der Palliative Care auf.

Herr K. - von der medizinischen Planung der Therapien hin zu einer aktiven Gestaltung seiner
verbleibenden Lebenszeit

Herr K ist 67 Jahre alt, pensionierter Elektroingenieur und lebt mit seiner Ehefrau in einem Dorf. Vor drei
Jahren war bei ihm ein Speiseréhrenkrebs diagnostiziert worden. Da der Tumor klein war und Aussicht auf
Heilung bestand, durchlief er zundachst eine Chemotherapie. Dann wurde bei einer grossen Operation der
Tumor, sowie ein Teils des Magens entfernt und eine Bestrahlungstherapie durchgefiihrt. Dank seiner guten
korperlichen Verfassung erholte er sich von diesen Strapazen gut und war wahrend zwei Jahren beschwer-
defrei.

Vor einem Jahr kam es zu Schmerzen in der rechten Schulter. Es bestand der Verdacht auf ein Wiederauf-
treten des Tumors — in Form einer Absiedlung in den Knochen. Es wurde wiederum eine Chemotherapie
eingeleitet. Es musste davon ausgegangen werden, dass sich an anderen Korperstellen ebenfalls Absied-
lungen gebildet hatten. Die Arzteschaft stufte gegeniiber dem Patienten und seiner Ehefrau die Situation
weiterhin als gunstig ein.
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Nur zwei Wochen nach Beginn der neuen Therapie traten massive Schmerzen in beiden Schultern auf.
Daraufhin wurde der Patient fir eine Notfallbehandlung ins nahe Spital gebracht. Wegen einer Uberdosie-
rung an Schmerzmitteln musste Herr K. auf die Intensivstation eingewiesen werden. Dort kam es nicht nur
zu einer ausgepragten Lungenentzindung, sondern auch zu einem Nierenversagen. Deutlich geschwacht
Uberstand er nach Wochen auch diese Komplikationen. Seine Krafte reichten nicht mehr aus, sein Haus fir
Spaziergdnge zu verlassen. Auf Rat der Arzteschaft setzte er jedoch die Chemotherapie fort. Sein Zustand
verschlechterte sich zunehmend. Er hatte keinen Appetit mehr, schlief viel, hatte kaum Interesse an seiner
Umwelt und an seinen Hobbies wie der Musik. Nach wie vor setzte die betreuende Arzteschaft auf das
Behandlungsziel Heilung.

Wegen neuer massiver Schmerzen kam Herr K. schliesslich auf die Palliativstation eines grésseren Spitals.
Hier fielen vor allem die ausgepragte Mudigkeit und Appetitlosigkeit auf. Die Schmerzen konnten relativ
rasch mit Medikamenten gebessert werden. Es zeigten sich nun trotz der Chemotherapie in den letzten
Wochen, dass sich immer mehr Absiedlungen in den Knochen, vor allem in den Rippen und in der Wirbel-
saule gebildet hatten. Auf die Frage nach seinen Zielen, gab Herr K. zunachst die Heilung an. Nach kurzem
Zogern und dem Eingestandnis, dass dies ja wohl nicht maéglich sei, wollte er moglichst viel Zeit zu Hause
verbringen — mit seiner Frau, der Aussicht auf die Berge und seiner Musik. Auf keinen Fall wollte er seiner
Frau zur Last fallen.

Gemeinsam mit der Ehefrau wurde ein Plan entworfen: Welche Massnahmen kénnen zu Hause ergriffen
werden, wenn die Schmerzen oder die Atemnot zunehmen? Wer kann aus dem Familien- und Freundes-
kreis zuhause mithelfen? Welche wichtigen Dinge missen noch geregelt werden? Wo bekommt die Ehe-
frau konkrete Unterstitzung? MUssen zu Hause bauliche Anpassungen erfolgen? An diesem Punkt nahm
Herr K. sein Leben wieder selbst in die Hand. Noch im Spital plante er die innenarchitektonischen Ande-
rungen fir seinen Aufenthaltsort im 1. Stock seines Hauses.

Die Schwerpunkte begannen sich zu verschieben: von der medizinischen Planung der Therapien hin zu einer
aktiven Gestaltung seiner verbleibenden Lebenszeit. Entscheidend waren seine eigenen Ziele unter Berick-
sichtigung seiner Grenzen wie der korperlichen Kraft.

Er ging mit einem klar definierten Unterstitzungsnetz fir sich und seine Frau nach Hause. Zur Unterstut-
zung wurden alte Freunde als Helfer angefragt. Zuhause richtete er sich in seinem Aussichtszimmer ein,
arrangierte sich zunehmend und gezwungenermassen mit seiner Kraftlosigkeit. Dort blieb er bis zu seinem
Tod vier Wochen spater.

Spater berichtete die Ehefrau, dass diese Zeit zu Hause zwar hart und traurig war, aber gepragt von einem

grossen Sicherheitsgeflhl durch das private Netz und das «Palliativnetz». Besonders schatzte sie die Telefo-
nerreichbarkeit rund um die Uhr und die Moéglichkeit, auch Sorgen «abladen» zu kénnen.
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3. Methodisches Vorgehen zur Erhebung der
Liicken

Erhebung des Handlungsbedarfs

Das BAG erteilte im Dezember 2008 fir die Erhebung
des Handlungsbedarfs im Bereich der Palliative Care
in der Schweiz ein externes Mandat. Das beauftrage
Forschungs- und Beratungsburo flhrte die Untersu-
chung mit den Expert/-innen des Nationalen Forder-
gremiums im Zeitraum Januar bis Juli 2009 durch.
Explorative Interviews mit ausgewahlten Expert/-
innen und Literaturhinweise dienten einer ersten
Einschatzung bezlglich des Handlungsbedarfs. An
einzelnen Workshops zu den Themen der Finanzie-
rung/Versorgung, Information, Bildung und Forschung
wurden diese Erkenntnisse durch alle Expert/-innen
erganzt. Bei der anschliessenden schriftlichen Befra-
gung bewerteten sie die gedusserten Vorschlage zum
Handlungsbedarf und moglichen Losungsansatze. An
einem abschliessenden Workshop wurde ein Kon-
sens zum Handlungsbedarf und zu maéglichen Mass-
nahmen unter den Expert/innen erarbeitet, worauf ein
Schlussbericht durch das Forschungs- und Beratungs-
blro verfasst wurde. Dieser Schlussbericht stellt eine
der Grundlagen fir die Nationale Strategie Palliative
Care dar.

Erarbeitung von Massnahmen zur Forderung von
Palliative Care

Der Dialog Nationale Gesundheitspolitik (NGP) erteilte
den Expertinnen und Experten des Nationalen For-
dergremiums im Dezember 2008 den Auftrag, fur die
Bereiche«Finanzierung/Versorgung», «Information»,
«Bildung und Forschung» bis im Juni 2009 Forder-
massnahmen auszuarbeiten. Die Arbeitsgruppen zu
den vier Themen wurden durch Ko-Leitungen gefihrt.
Bei der Finanzierung/Versorgung wurde die Ko-Lei-
tungen durch die GDK und das BAG gestellt. In der
Information Gbernahmen die GDK und die Schweize-
rische Gesellschaft flr Palliative Medizin, Pflege und
Begleitung «palliative ch» die Leitung. Bei der Aus-,
Weiter- und Fortbildung leiteten das Bundesamt fir
Berufsbildung und Technologie (BBT) und das BAG
die Arbeitsgruppe. Fur die Forschung sicherten pallia-
tive ch und das BAG die Ko-Leitung. Alle Arbeitsgrup-
pen verfassten einen Kurzbericht mit Vorschlagen

zu Zielen und Massnahmen. Diese Kurzberichte sind
ebenfalls eine der Grundlagen der Nationalen Strate-
gie.

Die operative Fiihrung des Gesamtprojekts war beim
Bundesamt fir Gesundheit angesiedelt.
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4. Glossar

Assistierter Suizid®

Assistierter Suizid
(Beihilfe zum Selbst-
mord)

Weitere
Formen der
Sterbehilfe

Definition

Bereitstellen oder Verschreiben eines
todlichen Medikaments, das einer Per-
son die Selbsttotung ermaoglicht.

Direkte aktive Sterbehilfe

Gezielte Totung zur Verklrzung der Lei-
den eines anderen Menschen. Der Arzt
oder ein Dritter verabreicht dem Pati-
enten absichtlich eine Spritze, die direkt
zum Tod fuhrt.

Indirekte aktive Sterbehilfe

Zur Linderung von Leiden werden Mittel
(z.B. Morphium) eingesetzt, die als Ne-
benwirkung die Lebensdauer herabset-
zen konnen. Der moglicherweise friher

eintretende Tod wird in Kauf genommen.

Passive Sterbehilfe

Verzicht auf die Aufnahme oder Abbruch
von lebenserhaltenden Massnahmen.
(Beispiel: Ein Sauerstoffgerat wird abge-
stellt.)

Rechtsgrundlage

Nur wer «aus selbstsichtigen Beweg-
grinden» jemandem beim Selbstmord
Hilfe leistet (z.B. durch Beschaffung
einer todlichen Substanz), wird nach Art.
115 StGB mit einer Freiheitsstrafe bis zu
funf Jahren oder Geldstrafe bestraft.

Die — gesetzlich nicht bindenden — Richt-
linien der SAMW erlauben die arztliche
Beteiligung an der Beihilfe zum Suizid
nur bei Patienten am Lebensende.

Diese Form der Sterbehilfe ist heute
nach Artikel 111 (vorsatzliche Tétung),
Artikel 114 (Tétung auf Verlangen) oder
Artikel 113 (Totschlag) StGB strafbar.

Diese Art der Sterbehilfe ist im StGB
nicht ausdrlcklich geregelt, gilt aber als
grundsatzlich erlaubt. Die Richtlinien
der SAMW betrachten diese Form der
Sterbehilfe als zulassig.

Diese Form der Sterbehilfe ist ebenfalls
gesetzlich nicht ausdrlcklich geregelt,
wird aber als erlaubt angesehen. Eine
entsprechende Definition ist in den
SAMW-Richtlinien enthalten.

8 www.ejpd.admin.ch/ejpd/de/home/themen/gesellschaft/ref_gesetzgebung/ref_sterbehilfe/ref_formen_der_sterbehilfe.html
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Chronische Krankheit

Chronische Krankheiten sind sich langsam entwi-
ckelnde und lang andauernde Erkrankungen, wie z.B.
Herzkreislaufkrankheit, Asthma, Parkinson, Brust-
krebs, Diabetes mellitus, Multiple Sklerose, Apoplex,
Shizophrenie, Demenz, Epilepsie, Gicht, Rheuma,
Colitis ulcerosa, Morbus Crohn etc. Sie zeichnen
sich durch einen langwierigen Verlauf aus, der in der
Regel mit Komplikationen verbunden ist und nicht
selten mit geringer Lebenserwartung einhergeht.
Oftmals bestehen mehrere Krankheiten (Multimorbi-
ditat). Chronische Krankheiten erfordern eine kontinu-
ierliche medizinische Versorgung. Ohne diese droht
eine lebensbedrohliche Verschlimmerung resp. eine
Verminderung der Lebenserwartung oder eine dauer-
hafte Beeintrachtigung der Lebensqualitat.

Dialog Nationale Gesundheitspolitik

Diese Plattform wurde vom Eidgendssischen De-
partement des Innern (EDI) und der Konferenz der
kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
(GDK) lanciert. Ihr Ziel ist es, die Gesundheitspolitik
des Bundes und der Kantone besser aufeinander ab-
zustimmen. Dreimal jahrlich finden gemeinsame Sit-
zungen statt. Die Geschéftsstelle des Bundes fiir die
Nationale Gesundheitspolitik ist im BAG eingebettet.

Fordergremium Palliative Care

Der Dialog «Nationale Gesundheitspolitik Schweiz»
hat an seiner Sitzung vom 23. Oktober 2008 ein Na-
tionales Fordergremium «Palliative Care» eingesetzt.
Dieses Fordergremium verfolgt das Ziel, «Palliative
Care» besser im schweizerischen Gesundheitswesen
zu verankern. Das rund 80 Expertinnen und Experten
umfassende Gremium hat von Januar bis Juni 2009
Losungsvorschlage zu den vier Bereichen «Finanzie-
rung» und «Versorgung», «Sensibilisierung», «Aus-,
Weiter- und Fortbildung» sowie «Forschung» erarbeitet.

Krankheitsphasen
Bezlglich der Dauer verschiedener Krankheitsphasen
gibt es keine gtiltigen Definitionen. In der Fachwelt
versteht man darunter vorwiegend folgende
Zeitrdume:

— Kurze Krankheit

— Mittlere Krankheitsdauer
— Lange Krankheitsphase

bis 12 Wochen
3 bis 24 Monate
ab 2 Jahren

Kurative Medizin, Kuration

Die kurative Medizin wendet Methoden an, die Krank-
heitszustande beenden oder deren Fortschreiten
verhindern sollen. Nicht immer ist eine Heilung im
Sinne einer vollstandigen Wiederherstellung moglich.
Kuration ist eine der drei Sdulen der Medizin — neben
der vorbeugenden (praventiven) und der wiederher-
stellend-eingliedernden (rehabilitativen) Medizin.

Letzte Lebensphase

Palliative Care ist grundsatzlich in jeder Phase der
unheilbaren Erkrankung maglich. Das BAG definiert
«letzte Lebensphase» als einen Zeitraum von bis zu
zwei Jahren vor dem Tod.

Multimorbiditat, multimorbid

Unter Multimorbiditat (oder auch Polymorbiditat)
versteht man das gleichzeitige Bestehen mehrerer
Krankheiten bei einer einzelnen Person. Charakteri-
stisches Phanomen des Alterns (linearer Anstieg mit
den Lebensjahren).

Palliative Care: Definitionen

WHO Die WHO definiert Palliative Care als ein «...
approach that improves the quality of life of patients
and their families facing the problem associated with
life-threatening illness, through the prevention and relief
of suffering by means of early identification and im-
peccable assessment and treatment of pain and other
problems, physical, psychosocial and spiritual».8

8 WHO Europe (2004): Palliative Care. The solid facts.
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SAMW In der medizinisch-ethischen Richtlinie zu Pal-
liative Care wird darunter eine umfassende Behand-
lung und Betreuung von Menschen mit unheilbaren,
lebensbedrohlichen oder chronisch fortschreitenden
Krankheiten verstanden. |hr Ziel ist es, den Patienten
eine maglichst gute Lebensqualitat bis zum Tod zu
ermaoglichen. Dabei soll Leiden optimal gelindert und
entsprechend den Winschen des Patienten, auch so-
ziale, seelisch-geistige und religids-spirituelle Aspekte
berlcksichtigt werden. Die Definition der SAMW
sieht die Unterstltzung und Begleitung von Angehéri-
gen nicht als Kernaufgabe der Palliative Care an.

palliative ch Die palliative Medizin, Pflege und
Begleitung (Palliative Care) strebt mit einem umfas-
senden Ansatz eine moglichst hohe Lebensqualitat
fur den Patienten wahrend des gesamten Verlaufes
jeder unheilbaren, fortschreitenden Krankheit an. lhr
Schwerpunkt liegt aber in der Zeit, in der Sterben und
Tod absehbar sind. Sie will dem Patienten durch eine
optimale Symptomlinderung und Unterstltzung im
sozialen, seelischen und religidés-spirituellen Bereich
das Leben erleichtern und ihn begleiten bis zu sei-
nem Lebensende. Palliative Care hat nicht in erster
Linie das Bekdmpfen der Krankheit zum Ziel, sondern
das bestmdgliche Leben mit ihr. Dabei bezieht sie auf
Wunsch auch die Angehdrigen ein, unterstitzt und
begleitet sie.

palliative ch

Die Schweizerische Gesellschaft fur Palliative Medi-
zin, Pflege und Begleitung zahlt Gber 1800 Mitglieder.
Sie hat zum Ziel, die Verbreitung von Palliative Care
auf gesamtschweizerischer Ebene zu férdern. So
sind etwa Qualitdtsstandards und Aufbildungsemp-
fehlungen erarbeitet worden. Unterstitzt wird die Bil-
dung regionaler Sektionen, damit Palliative Care den
spezifischen Bedurfnissen der Kantone und Regionen
angepasst werden kann.
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