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Hintergrund

Die Verdnderung der demographischen Entwicklung
mit einem immer grosseren Anteil alter Menschen, der
Zunahme von chronischen Erkrankungen und dem
raschen Anstieg der Sterberate stellt die Planung im
schweizerischen Gesundheitswesen vor eine riesige
Herausforderung. Immer mehr Menschen werden in
den kommenden Jahrzehnten in der Schweiz verster-
ben, wenn die zahlenmassig starke «Babyboom»-Ge-
neration in die letzte Lebensphase kommt. Bis zum
Jahr 2050 rechnet das Bundesamt fiir Statistik [1] mit
einem Anstieg der Sterberate um 50% von derzeit
etwas mehr als 60000 Todesféllen pro Jahr auf iiber
90000. Zudem zeichnet sich ein Mangel an Pflegeper-
sonal ab [2].

Derzeit versterben 80% aller Menschen in der
Schweiz in Spitélern oder Pflegeheimen [3]. Rund 10%
aller Gesundheitsausgaben fallen in den letzten sechs
Monaten eines Menschenlebens an [4]. Bereits in den
kommenden Jahrzehnten werden sehr hohe Kosten
auf unsere Gesellschaft zukommen, wird der gegen-
wartige Weg der Versorgung schwerkranker und ster-
bender Menschen beibehalten. Die Diskussionen um
die Mittelzuteilung, die Triagierung, Fragen zur Indi-
kationsqualitét, aber auch die Diskussion um die Ster-
behilfe im Zeitalter der Rationierung medizinischer
und pflegerischer Leistungen werden deshalb immer
drangender und vehementer. Neue Formen der Betreu-
ung von chronisch Kranken, Schwerkranken und Ster-
benden sind deshalb dringend erforderlich [4]. Ist die
Schweiz fiir diese Herausforderung gertistet? Wie steht
es um die Palliative-Care-Angebote in der Schweiz,
und wie ist der Zugang der Bevolkerung zu diesen
Leistungen?

Entwicklung der Palliative Care

in der Schweiz

In einer ersten Bestandesaufnahme aus der Schweiz
aus dem Jahr 2001 [5] zeigte sich, dass das Angebot an
spezialisierter Palliative Care in der Schweiz regional
extrem unterschiedlich war und ein grosser Bedarf
an Klarung sowohl minimaler Definitionen als auch
von Qualitdts- und Ausbildungsstandards bestand.
Bei einer im Jahr 2006 veroffentlichten Studie zum
Angebot der Palliative Care in 38 Landern Europas [6]
fallt die Schweiz durch einen sehr hohen Anteil an
«No data»-Antworten auf. Weder zur Anzahl von Pal-
liativteams noch zu Spitdlern mit Palliativabteilungen
oder zu Hospizen gab es klare Angaben.
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Tour d’horizon des soins palliatifs
en Suisse en 2008

En Suisse, de plus en plus de gens décéderont au
cours de ces prochaines décennies lorsque la généra-
tion nombreuse née du baby-boom arrivera dans sa
derniere phase de vie. LOMS considere les soins pal-
liatifs comme une stratégie primordiale pour relever
cet immense défi.

L'enquéte sur la situation des soins palliatifs en Suisse
montre qu'il existe des lacunes importantes en ma-
tiere de définition des prestations, d’information, de
qualifications professionnelles et de disponibilité des
offres entre les différentes régions du pays. Cette
étude servira de base aux développements futurs
nouvellement définis par la Confédération et les can-
tons dans la «Stratégie nationale en matiére de soins

palliatifs 2010-2012».

Die vorliegende Bestandesaufnahme soll aufzeigen,
wie weit die Palliativ-Versorgung in medizinischer, pfle-
gerischer und psychosozialer Hinsicht in der Schweiz
in der Grundversorgung in Spitdlern, in Alters- und
Pflegeheimen, im ambulanten Sektor wie auch in Spe-
zialeinrichtungen fiir Palliative Care entwickelt ist,
und wie die Akteure die Situation der Versorgung ak-
tuell und kiinftig einschédtzen.

Methodik

Die Erhebung baute auf fiinf Schritten auf: Nach
einem Screening relevanter internationaler und
nationaler Datenbanken und Dokumente (Schritt 1)
wurden Fragestellungen und Kriterien zur Entwick-
lung von Palliative Care als inhaltliche Grundlage fiir
den Fragebogen definiert (Schritt 2). Anschliessend
(Schritt 3) erfolgte die Entwicklung des Befragungsin-
strumentes, was aufgrund der unterschiedlichen zu
befragenden Institutionen eine besondere Herausfor-
derung darstellte (Pflegeheime, Spitdler, Spitex usw.).
Nach zwei Pretestphasen wurde der definitive Frage-
bogen Ende 2007 in die franzodsische Sprache iiber-
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setzt. Aufgrund der kleinen Stichprobe aus der italieni-
schen Schweiz wurde auch dort der franzosische Frage-
bogen verwendet.

Der Fragebogen enthielt gesamthaft 122 Fragen
aus funf verschiedenen Bereichen; neben Detailan-
gaben zum Angebot an palliativspezifischen Leistun-
gen wurden auch die Einschdtzung von Palliative Care
im Allgemeinen (Brisanz, Image, Definition) und das
Vorgehen bei der Betreuung von Menschen mit einer
progredienten, weit fortgeschrittenen Krankheit und
begrenzter Lebenserwartung erfasst.

Aufgrund von Adresslisten des Spitalverbandes H+
(n = 3135), der Curaviva (n = 1469) sowie der spezifi-
schen spitalexternen onkologischen und mobilen Pal-
liative-Care-Dienste wurden in diesen Institutionen
Vollerhebungen durchgefiihrt (Schritt 4). Aus allen vor-
handenen Adressen von Spitexorganisationen wurde
eine nach Kanton stratifizierte Zufallsstichprobe vom
Umfang 300 gezogen.

Zur Datenerfassung (Schritt 5a) wurde das Pro-
gramm Epidata Version 3.1. (www.epidata.dk) ver-
wendet. Fir die statistische Auswertung (Schritt 5b)
wurden die Daten ins Statistikprogramm SPSS Version
14 importiert und damit deskriptiv ausgewertet. Fiir
bestimmte Fragestellungen wurde die gleichzeitige
Beantwortung mehrerer Fragen mit Hilfe von Kreuz-
tabellen analysiert.

Ergebnisse

Im Mirz 2008 wurden gesamthaft 2115 Fragebogen
(1594 d/521 f) an die Pflegedienstleitungen der
Schweizer Spitdler, Heime, spezialisierten Palliative-
Care-Institutionen und mobilen Palliative-Care-
Dienste sowie der Spitex geschickt.

Der Riicklauf betrug 57 %, entsprechend 1195 Fra-
gebogen. Drei Viertel der Antworten (881) stammten
aus der deutschen Schweiz und ein Viertel (314) aus
der franzosischen und italienischen Schweiz. 65 % der
Antworten entfielen auf Alters- und Pflegeheime, 15%
auf die Spitaler und 20% auf mobile Dienste.

Meinungsbild zur Palliative Care in der Schweiz

Bekanntheit von Palliative Care

aus Sicht der Befragten

Fast 50% der teilnehmenden Pflegedienstleitenden
waren der Meinung, dass die Definition in der Offent-
lichkeit nicht oder eher nicht klar sei, und 36 % waren
teilweise dieser Meinung. Die Unterschiede zwischen
den Institutionstypen sind klein. Die Meinung zum
Wissen iiber das Palliative-Care-Angebot in der Offent-
lichkeit ist noch eindeutiger: 64 % der Befragten waren
der Ansicht, dass dieses Wissen eher schlecht oder
schlecht sei.

Politische Unterstiitzung durch den Kanton

Ungefdhr die Halfte der Antwortenden (zwischen 43 %
bis 52% je nach Institutionstyp) war der Meinung,
dass die politische Unterstiitzung fiir Palliative Care

in ihrem Kanton zu klein sei. Nur knappe 20% be-
urteilten sie als gerade richtig, wobei die Spitaler die
politische Unterstiitzung etwas positiver beurteilten
als die Heime und spitalexternen Dienste.

Image und «Marktwert» von Palliative Care
Fast die Hélfte der Befragten in den Heimen und den
spitalexternen und mobilen Diensten war der Mei-
nung oder eher der Meinung, Palliative Care werde zu-
nehmend zu einem Marketingfaktor in der Gesund-
heitsversorgung. Die Spitdler waren dabei etwas skep-
tischer und nur ein Drittel stimmte dieser Einschédtzung
zu. Weitere rund 30% der Befragungs-Teilnehmen-
den unterstiitzten teilweise diese Meinung.

Verankerung von Palliative Care im Leitbild -
Ist, Soll und Umsetzung

Alters- und Pflegeheime waren {iberwiegend der Mei-
nung, dass Palliative Care ein fester Bestandteil des
Leitbilds sein sollte (90 % gegeniiber 68 % bei den Spi-
tdlern). Fragt man nach der tatsdchlichen Veranke-
rung, dann war Palliative Care aber nur noch bei 50 %
der befragten Alters- und Pflegeheime tatsachlich im
eigenen Leitbild verankert (Spitdler 25 %). Schaut man
weiter die konkrete Umsetzung an, zum Beispiel am
Vorhandensein eines spezifischen interdisziplinaren
Rapport- und Kommunikationssystems, so war dies
in allen Institutionsarten einschliesslich der mobilen
Dienste nur noch in ca. 25 % Realitit.

Palliativspezifisches Vorgehen
in der Grundversorgung

Anwendung palliativspezifischer Standards
und Fachqualifikation

In Anbetracht der grossen Zahl an schwerkranken und
sterbenden Menschen in den Institutionen ist pallia-
tivspezifisches Vorgehen in der Grundversorgung bis-
her eher wenig verbreitet, wie die nachfolgende Gra-
phik (Abb. 1) zeigt.

Wie ist der Stand der palliativen Versorgung von
Patienten in der Schweiz?
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Abbildung 1

Entscheidungsfindung, Einbezug
von Patientinnen, Patienten und Angehorigen
und Betreuung in der Sterbephase
Geht es um den regelmassigen Einbezug von Patien-
tinnen, Patienten und Angehorigen bei der Festlegung
von Behandlungszielen und Massnahmen (Standort-
gesprache), so ist dies etwas weniger hdufig in Spitélern
(70%) als in Alters- und Pflegeheimen bzw. spitalexter-
nen und mobilen Diensten (78 % bzw. 81 %).
Betrachtet man die Sterbe- und Trauerphase, so
zeigen sich markante Unterschiede zwischen Heimen
und Spitdlern. Die Alters- und Pflegeheime geben viel
haufiger an, Patienten und Angehorige auf die Paten-
tenverfiigung anzusprechen (82 %), personliche An-
liegen der Patienten beziiglich Sterben und Todesfall
zu besprechen und zu dokumentieren (92 %) und Mog-
lichkeiten zum Abschiednehmen anzubieten (92 %).
Die spitalexternen Dienste liegen etwas darunter, bie-
ten diese Moglichkeiten aber ebenfalls haufiger an als
die Spitéler. Noch weit weniger ausgebaut ist die Zu-
sammenarbeit mit freiwilligen Helferinnen und Hel-
fern. Auch hier ist der Anteil in den Alters- und Pfle-

Anwendung palliativspezifischer Standards in der Grundversorgung.
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Tabelle 1

Zusammenarbeit mit dem regionalen Palliativ-Netz

Regionales ist fester

Palliativnetz Bestandteil
des Netzes

Spital/ 14%

Rehabilitation

Alters- und 5%

Pflegeheime

Spitex, mobiler 17 %

Dienst, anderes

Total 9%
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ist im es gibt nicht bekannt, fehlende
Austausch  kein ob es Antwort
mit dem Netz regionales

Netz Netz gibt

39% 6% 10% 19%
29% 9% 26% 6%
30% 11% 19% 8%
31% 9% 22% 9%
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geheimen mit 45 % und bei den spitalexternen Diens-
ten mit 60% grosser als in den Spitdlern (36 %).

Vernetzung in der Palliativversorgung

Eine der haufigsten Klagen sowohl seitens der Patien-
ten als auch seitens der Akteure im Gesundheits-
wesen sind die Mdngel bei der Vernetzung der Leis-
tungen. Hausdrztinnen und -drzte beklagen die oft
mangelnde Information iiber Entscheide und z. B. un-
nétige Anderung der Medikation durch die Spitler.
Palliativnetze konnten zur Verbesserung dieser Man-
gel beitragen. Doch ihre Existenz ist hdufig nicht be-
kannt (22 %) und die regelmaéssige Kooperation ist mit
9% sehr gering (Tabelle 1).

Spezialisierte Angebote der Palliative Care —
Spezialeinrichtungen und Spazialabteilungen
Von den gesamthaft antwortenden Institutionen
(n = 1195) konnten aufgrund einer Selbsteinschat-
zung durch die Verantwortlichen der Institutionen
138 Einrichtungen oder Organisationen mit spezia-
lisiertem Angebot in Palliativ Care identifiziert und
130 einem Bereich zugeordnet werden. Auf den Lang-
zeitbereich entfallen hiervon 48 Institutionen, 41 auf
den Akutbereich (stationdr) und 30 auf den mobilen
Bereich. 11 Institutionen bieten sowohl Leistungen
der Akut- als auch der Langzeitversorgung.

Spezialisierte Palliative Care zwischen
Anspruch und Wirklichkeit

Spezialisierte Palliative Care ist international an Krite-
rien gekntipft wie die regelmaéssige Verfiigbarkeit eines
interprofessionellen Palliative Care Teams mit fach-
spezifischer Ausbildung, an eine geregelte Zusammen-
arbeit, sowie zum Beispiel an den Einsatz palliativ-
spezifischer Symptomerfassungs-Instrumente und Be-
handlungsleitfaden.

Institutionen, die in der vorliegenden Befragung
fiir sich den Status «spezialisiert» in Anspruch neh-
men, erfiillen derartige Kriterien und Anforderungen
nur teilweise. Auffdllig ist hierbei, dass die medizini-
sche Kernkompetenz im Team (Arztin/Arzt) ausserhalb
der Spitéler nur sehr wenig integriert ist (im Langzeit-
bereich in 50%, ausserhalb einer Institution/mobile
Dienste nur in 37 %; Tabelle 2).

Zwar weisen Institutionen, welche das Giitesiegel
«spezialisiert in Palliative Care» fiir sich in Anspruch
nehmen, einen hoheren Prozentsatz an palliativspezi-
fischen Vorgehensweisen auf (z.B. Einsatz spezifischer
Behandlungsguidelines; Tabelle 3), aber insgesamt zei-
gen diese Zahlen eine vergleichsweise geringe Verbrei-
tung palliativspezifischen Vorgehens in der Schweiz.

Auch das Kriterium der 24-Stunden-Erreichbarkeit
einer Fachperson in Palliative Care («Hintergrund-
dienst») wird von den spezialisierten Institutionen
fiir Palliative Care nur teilweise erfiillt. Nur gerade ein
Viertel der Institutionen im Langzeitbereich und im
Spital verfiigt tiber einen 24-Stunden-Hintergrund-
dienst. Findet die Versorgung ausserhalb einer Insti-
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Tabelle 2

Interprofessionelle Zusammensetzung spezialisierter Palliativteams (Selbstdeklaration)

Palliative

Care Team Arzt
Langzeitbereich  50%
Akutspital 81%
Ausserhalb 37%
einer Institution

Akut- und Lang-  73%
zeitbereich

Total 57%
Tabelle 3

Arztin/ Pflege

85%
88%
70%

82%

83%

Psycho- Sozial- Physio- Pfarrer Trauer- Frei-

logie arbeit  therapie begl. willige
17% 17% 31 % 60% 23% 73%
46 % 54% 66% 68% 20% 37%
10% 17% 13% 10% 30% 37%
36% 18% 46% 36% 36% 54%
26% 27 % 40% 51% 25% 50%

Einsatz spezifischer Guidelines zur Behandlung von schwerkranken und sterbenden

Patienten

Einsatz spezifischer Guidelines

Spital/Rehabilitation
Alters- und Pflegeheime

Spitex, mobiler Dienst, anderes

—
FMH

EMH — SCHWABE

Editores Medicorum Helveticorum

Alle Institutionen Spezialeinrichtungen

Ja Nein fehlend Ja Nein
33% 47 % 20% 67 % 33%
25% 68 % 7% 48 % 52%
21% 69 % 10% 64 % 36 %

tution statt, so steht ein solcher Dienst mit einem An-
teil von 53 % ebenfalls nicht in gentigendem Ausmass
zur Verfligung.

Diskussion

Palliative Care als Vorgehenskonzept fiir schwerkranke
und sterbende Menschen scheint aus Sicht der Leis-
tungsanbieter bisher in der Schweizerischen Bevolke-
rung wenig bekannt zu sein. Auch wenn solche Zah-
len fiir die Schweiz fehlen, ist davon auszugehen, dass
ein Grossteil der Menschen hier nicht gentigend iiber
Palliative Care und die Angebote informiert ist [7, 8].

Einordnung des Leistungsniveaus der eigenen Institu-
tion. Nimmt man internationale Vergleiche vor [6],
so ist die Schweiz sowohl hinsichtlich Anzahl der Ins-
titutionen als auch der stationdren Betten fiir Pallia-
tive Care wenig entwickelt. Bei der Interpretation der
Daten bleibt jedoch ein grosses Unbehagen: Zu un-
scharf ist das Profil der einzelnen Angebote aufgrund
fehlender gemeinsamer Definitionen von Leistungen
und Leistungsniveaus der Palliative Care. So lange
solche Rahmendefinitionen fehlen, kbnnen viele An-
bieter heute mit guter Begriindung sagen, dass sie Pal-
liative Care «machen».

Insbesondere die international geldufige Unter-
scheidung von Palliative Care in eine Basiskompetenz
aller Gesundheitsberufe und eine spezialisierte Diszi-
plin fehlt in der Schweiz [10]. Das zeigt sich auch bei
Kriterien und Charakteristika von Leistungen der
spezialisierten Palliativversorgung wie 24-Stunden-
Hintergrunddienst, Zusammensetzung und Qualifi-
kation der Fachteams und der Nutzung von Guide-
lines in der Praxis. Die Schweiz erfiillt hier interna-
tionale Vorgaben bspw. aus Kanada nicht [11]. Ein
grosser Anteil der teilweise fehlenden oder wider-
spriichlichen Angaben (z.B. Integration in Palliativ-
netze, Selbstbewertung als spezialisierte Institution
bei gleichzeitig fehlender Voraussetzung wesentlicher
Strukturmerkmale) l4sst sich sowohl auf die fehlenden
Definitionen als auch auf fehlende Qualifikations-
pfade zurtickfiihren.

Viele dieser Defizite haben Eingang gefunden in
die «Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012»,
die nicht zuletzt auf Grundlage dieser Erhebung im
Oktober 2009 verabschiedet und definiert wurde [12].
Fir die Zukunft braucht es vor allem einheitliche
Definitionen, Qualitditsmerkmale und Bildungsange-
bote, die eine sinnvolle Integration in das bestehende
Gesundheitssystem ermoglichen. Besonders wichtig ist
hierbei die Kooperation mit den Grundversorgern [13].

Fiir die Zukunft braucht es einheitliche Definitionen, Qualitatsmerkmale

und Bildungsangebote, die eine Integration von Palliative Care in

das bestehende Gesundheitssystem ermoglichen

Die Vertreterinnen und Vertreter der hier befragten
Institutionen befiirworten die Integration von Pallia-
tive Care ins eigene Leitbild, besonders in Einrichtun-
gen der Langzeitbetreuung. Eine besondere Qualitédt
in der Betreuung von Menschen in dieser schwierigen
Lebenslage vorweisen zu konnen, scheint fiir Image
und Marketing wichtig zu sein, ebenso wie die Bertick-
sichtigung der Patientenpraferenzen und der Einbe-
zug der Angehorigen in Entscheidungsprozesse [9].

Nicht zuletzt aufgrund eines sehr uneinheitlichen
Gebrauchs der Begriffe bestehen Unsicherheiten in der
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Schlussfolgerungen

Das bestehende Angebot an Palliative Care in der
Schweiz ist sehr heterogen, entbehrt einer gemein-
samen definitorischen Grundlage und ist regional
sehr unterschiedlich ausgepragt. Ein qualitativ hoch-
stehendes Angebot an regional optimal vernetzter
Palliative Care mit Grundversorgern und mobilen
Diensten, Hospizen, Alters- und Pflegeheimen und
Spitdlern im Verbund sollte fiir die Zukunft eine
wesentliche Alternative zum «Lebensende in der Ins-
titution» [14] werden.
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