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Summary: In 1999 and 2000 the Swiss National
Society for Palliative Care (PC) in collabora-
tion with the Swiss Cancer League performed
a national survey in order to assess the pres-
ent situation regarding number and qualifica-
tion of services active in palliative care.

Methods: The survey contained three
search strategies (national list of health-care-
institutions, hand-search, structured inter-
views) to identify and qualify the current offer
regarding PC in Switzerland. In addition re-
gional health care programs and plans as well
as the national law for health care were
analysed regarding palliative care. Health In-
surance companies were asked to declare
coverage of palliative care services.

Results: 24 institutions that provide con-
tinuous palliative care either in a hospital/
hospice or home-based setting could be iden-
tified. There are remarkable differences re-
garding the geographic distribution, specific
training in PC, composition of teams as well as
the availability of 24-hour-service and govern-
mental support. Only half of the regions men-
tion palliative care in their health care pro-
grams or plans and neither by law nor by the
majority of Health Insurance Companies cov-
erage of specific palliative care is guaranteed.

Conclusions: Further assessment of spe-
cific regional needs for Palliative Care, clear
definitions of content and offer, more and
qualified institutions and a well coordinated
education and information about the strength
and offer of Palliative Care among the public
and professionals will be helpful in order to
promote Palliative Care within the “End-of-
life-Care™.

Einleitung

Diese Studie wurde im Jahr 2000 im
Auftrag der Schweizerischen Gesellschaft fiir
Palliative Medizin, Pflege und Begleitung und
der Schweizerischen Krebsliga durch ein Team
des Centre Francois-Xavier Bagnoud durch-
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gefiihrt. Es ging darum, als Ausgangslage fiir
weitere Entwicklungen festzustellen, wie
viele Einrichtungen fiir spezifische Palliative
Care derzeit in der Schweiz existieren, und
zudem Krankenkassen und Gesundheitsde-
partemente, sowie allgemeine Gesetzestexte
beziiglich des Vorkommens bzw. der Veran-
kerung von Palliative Care zu befragen und
zu analysieren. Diese Bestandesaufnahme ist
auch im Zusammenhang mit der nationalen
Strategie fiir Palliative Care zu sehen, wie sie
an der Konsensus-Tagung der Gesellschaft
gemeinsam mit der Schweizerische Krebsliga
am 1.2.2001 in Fribourg formuliert wurde.

Hinfithrung zur Fragestellung

1996 verstarben in der Schweiz 62637
Menschen. Davon litten 42% an einer Herz-
Kreislauferkrankung, was eine Abnahme um
7% seit 1980 bedeutet, und 25% an malignen
Tumorerkrankungen, entsprechend einer Zu-
nahme um 10% seit 1980. Weitere Todesur-
sachen finden sich im Bereich von Atem-
wegserkrankungen, Unfillen, Stoffwechsel-
erkrankungen, Suiziden, etc. Stellt man sich
die Frage, was mit schwerkranken Menschen
in der Schweiz geschieht, so zeigt sich, dass
1986 zuletzt eine Statistik iiber den Sterbeort
in der Schweiz erhoben wurde. Damals ver-
starben etwa 75% im Spital oder in einem
Pflegeheim. Ebenfalls finden sich in den
letzten Jahren keine definierten Daten zu den
Gesundheitskosten im letzten Lebensjahr.
Studien aus anderen Lindern, insbesondere
den USA, zeigen jedoch, dass bis zu 40% aller
Ausgaben fiir Gesundheit eines versicherten
Menschen im letzten Lebensjahr getitigt
werden [1]. Was Menschen brauchen, die an
einer unheilbaren Erkrankung leiden, wurde
im Rahmen des Forschungskongresses Palli-
ative Care in Berlin anhand einer Umfrage
dargestellt [2]. Im Vordergrund steht das Be-
diirfnis nach einer sehr guten Behandlung
von Schmerz und anderen Symptomen,
«iiber Tod und Sterben reden kénnen», ein
koordiniertes Behandler- und Betreuernetz
zur Verfiigung zu haben, wesentliche Infor-
mationen iiber Hilfe zur Selbsthilfe zu er-
halten, sowie mitentscheiden und mitbe-
stimmen zu konnen. Andere Linder, z.B.
Deutschland oder Australien haben seit 1990
bzw. 1985 ihr Angebot fiir Palliative Care
massiv ausgeweitet, Australien beispiels-
weise flichendeckend mit einem Angebot
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von etwa 50 stationdren Betten pro 1 Mio.
Einwohner und landesweit flichendecken-
den Home-Care-Diensten [3].

Methodik

Institutionen fiir Palliative Care, die bei
der Schweizerischen Gesellschaft fiir Pallia-
tive Medizin, Pflege und Begleitung regi-
striert waren, sowie solche, die iiber die re-
gionalen Krebsligen eruiert werden konnten,
wurden besucht, und die verantwortlichen
Personen mit Hilfe eines strukturierten Inter-
views befragt. Zusitzlich wurden Fragebogen
an Spitiler gemiss der Spitalliste und an
Dachorganisationen der Spitex bzw. von
Pflegeinstitutionen versandt, um mogliche
Liicken zu entdecken. Zusitzlich erfolgte
nochmals eine Umfrage bei allen kantonalen
Krebsligen und Pflegeschulen, auch beziig-
lich des Ausbildungsangebotes. Zusitzlich
wurde das KVG beziiglich spezifischer Er-
wihnung von palliativen Leistungen bzw.
von Leistungen aus dem Bereich unheilbarer
Erkrankungen evaluiert. Es erfolgte sodann
eine Umfrage an alle kantonalen Gesund-
heitsdepartemente, ihr kantonales Angebot
an Palliative Care zu nennen, sowie eine
zweite Umfrage an eine Auswahl von Kran-
kenkassen, die etwa 80% aller Versicherten
reprasentierten.

Einschrankungen der Aussagekraft
der Studie

Wie in der Methodik erwihnt, wurden
nur institutionalisierte Einrichtungen fiir Pal-
liative Care befragt. Nicht erfasst wurden
demnach Grundversorger, die Palliative Care
anbieten, sowie Spitex, Alters- und Pflege-
heime im einzelnen, insofern sie nicht durch
die Befragung der Dachorganisationen er-
fasst werden konnten. Ebenfalls nicht ein-
geschlossen ist die Bestandesaufnahme von
Aktivitdten der freiwilligen Organisationen
sowie spezielle Gebiete der Palliative Care
wie der Piddiatrie. Die Erhebung des «Aus-
und Fortbildungsangebotes in Palliative
Care» ist unvollstdndig, da insbesondere im
deutschsprachigen Raum der Schweiz bisher
keine vollstindige diesbeziigliche Erhebung
gemacht wurde [4].

Ergebnisse

Zahl und Ausstattung der Einrichtungen
fiir Palliative Care in der Schweiz

Es wurden 24 derartige Einrichtungen
erfasst und befragt. Die Gesamtbettenzahl
umfasst in der Schweiz derzeit 146 Betten,
wobei eine Schwankung von etwa 20 Betten
einzurechnen ist, da verschiedene Abteilun-
gen je nach Bedarf eine unterschiedliche
Menge an Betten spezifisch fiir Palliative
Care bereitstellen. Bezogen auf 1 Mio. Ein-
wohner ergibt dies eine Bettenzahl von etwa
20 Betten pro 1 Mio. Einwohner. Das Ange-
bot ist kantonal und geographisch sehr unter-
schiedlich verteilt; nur zwolf der 26 Kantone
verfiigen iiber derartige Einrichtungen, und
die Romandie verfiigt vergleichsweise iiber
deutlich mehr Einrichtungen als die Deutsch-
schweiz oder das Tessin.

Unter den 24 Einrichtungen finden sich
15, die ein stationdres Angebot, und 9, die
einen mobilen Dienst zuhause zur Verfiigung
stellen. In fast allen Fillen findet sich ein
interdisziplindres Team mit Arzten und Pfle-
genden, die kooperieren. Sehr verbreitet ist
zudem die Integration anderer Disziplinen
(Seelsorge, Sozialarbeit, Physiotherapie etc.),
wie auch von Freiwilligen. 85% aller Ein-
richtungen bieten eine Betreuung rund um
die Uhr an. Alle Teams verfiigen iiber
mindestens eine Person, die spezifisch in
Palliative Care oder Onkologie ausgebildet
ist, wobei sich die Ausbildung in Palliative
Care héufig auf den interdisziplindren Kurs
der Schweizerischen Krebsliga bezieht.

Ebenfalls 85% aller Einrichtungen
orientieren sich an der WHO-Definition der
Palliative Care beziehungsweise der Dekla-
ration von Barcelona der «European Associ-
ation for Palliative Care» (EAPC) [5]. Héufig
finden sich Standards, die von den Institu-
tionen selbst erstellt wurden (Pflege- und
medikamenttse Richtlinien). In der Schweiz
gibt es derzeit noch keine Akkreditierung
oder Zertifizierung fiir sogenannte palliative
Leistungen. In diesen Institutionen werden
meistens Patienten/-innen mit Krebsleiden
behandelt (80-90%), das Alter der Patienten/
-innen betrédgt 18-103 Jahre.

Finanzierung der Einrichtungen

Das KVG ermoglicht eine Teiliiber-
nahme der Kosten. Wesentliche Liicken fin-
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den sich im Bereich der ambulanten Versor-
gung. Die Umfrage bei den Versicherungen
(n = 16) zeigt, dass auch hier gemiss dem
KVG vergiitet wird, wobei Palliative Care als
spezifische Leistung bei 3 von 16 Versiche-
rungen vollig unbekannt ist. Es gibt auch
keine spezifische Abrechnungsziffer fiir Pal-
liative Care. In einem Fall wird erwihnt, dass
nur «kurative und priventive Leistungen»
erstattet werden, in einem anderen Fall wer-
den pauschal ambulant pro Tag 50 Franken
fir spitalexterne Behandlungen vergiitet.
Bei einigen Einrichtungen muss der/die
Patient/in selbst zu Finanzierung beitragen,
in anderen Fillen helfen Stiftungen.

Politische Rahmenbedingungen
fiir Palliative Care in der Schweiz

Bislang fehlt eine nationale Deklaration
zu Palliative Care auf Bundesebene. Ledig-
lich indirekt wird in einer Erkldrung des
Bundesrates vom Juli 2000 sowie in der Ant-
wort auf die Motion Rossini Palliative Care
als notwendiges Angebot im Gesundheitswe-
sen unterstiitzt. Letzteres findet in den letzten
Monaten auch zunehmend in der Debatte
um die Sterbehilfe Niederschlag.

Die Umfrage bei den Gesundheitsde-
partementen der Kantone ergab, dass ledig-
lich in 11 von 26 Kantonen Palliative Care
spezifisch im Leistungsangebot des Gesund-
heitswesens verankert ist. Dies umfasst die
Kantone Waadt, Wallis, Genf, Jura, Neuen-
burg, Basel-Stadt, Freiburg, St. Gallen,
Schaffhausen, Basel-Land und Tessin.

Keine Antwort konnte erhalten werden
aus den Kantonen Ziirich und Solothurn, als
unklar beziiglich des Angebots muss die Ant-
wort des Kantons Aargau gewertet werden.
In allen anderen Kantonen ist Palliative Care
bekannt, findet jedoch keine spezifische Er-
wihnung in Leistungsauftragen oder Papie-
ren der Gesundheitsdirektion, einige verfii-
gen jedoch iiber ein spezifisches Angebot
(Bern, Appenzell-Ausserrhoden, Schwyz,
Luzern).

Ausbildung in Palliative Care in der Schweiz

Es finden sich sehr unterschiedliche
Ausbildungsangebote, was Intensitit, Ziele
und Inhalte betrifft. Diese reichen von stun-
denweisen Angeboten im Bereich der Aus-
bildung beispielsweise in der Hoheren Fach-
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schule Onkologie, bis hin zu mehrtigigen
Kursen (Schweizerische Krebsliga, CHUV
Lausanne) oder bis zum Postgraduierten-Stu-
dium am «Institut Universitaire Kurt Boesch»
in Sion. Fast alle Angebote werden als inter-
disziplindre Kurse angeboten (Teilnehmer
und Dozenten). Bei bisher fehlenden natio-
nalen Empfehlungen zur Aus- und Weiterbil-
dung in Palliative Care sind die Programme
miteinander nur schwer vergleichbar.

Diskussion

Betrachtet man den Stellenwert von Pal-
liative Care in anderen Lindern mit einem
vergleichbar entwickelten Gesundheitssystem,
so zeigt sich, dass in der Schweiz Palliative
Care noch in den Kinderschuhen steckt. Dies
konnte an einem bereits qualitativ hochste-
henden Versorgungsangebot oder aber auch
an einem mangelnden Bekanntheitsgrad von
Palliative Care liegen. Wie in vielen Landern
bringt auch in der Schweiz die Debatte um
die sogenannte «End of Life Care», aber auch
um Sterbehilfe und Euthanasie, Palliative
Care zunehmend ins Zentrum dieser Diskus-
sionen. Grossangelegte Studien, was mit
schwerkranken Menschen in unserem Ge-
sundheitssystem geschieht, finden sich vor
allem in den USA (SUPPORT-Studie [6]).
Hierbei zeigt sich vor allem, dass es im Be-
reich weit fortgeschrittener Erkrankungen
bislang nur sehr wenig Forschung beziiglich
Kriterien zur Entscheidungsfindung und zur
Inanspruchnahme von «High-tech-Medizin»
gibt. Erste Reaktionen anderer schweizeri-
scher Fachgesellschaften wihrend der
Durchfiithrung dieser Studie zeigen, dass sich
Palliative Care in der Schweiz ganz wesent-
lich als ein zusdtzliches Angebot an die
Grundversorger und Spitaldrzte, aber auch
an alle pflegerischen Fachpersonen zu ver-
stehen hat. Sie nicht mit dem Anspruch eines
Gold-Standards oder einer bereits eigenen
Fachdisziplin auftreten. Das Wissen und die
verbesserten Fertigkeiten im Umgang mit
schwerkranken und sterbenden Menschen zu
verbessern, wird allerdings selten bestritten.
Hinweise darauf gibt es auch in den De-
klarationen beispielsweise der «European
Society of Medical Oncology» (ESMO) oder
der «American Society of Clinical Onco-
logy» (ASCO), die beide Palliative Care als
wesentliche Kompetenz fiir ihre Fachperso-
nen fordern. Der Europarat [7] hat 1999 Pal-
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liative Care als einen festen Bestandteil der
medizinischen Ausbildung vorgeschrieben.
Vergleichbare Anstrengungen zur Verbesse-
rung der Ausbildung in Palliative Care finden
sich in Kanada, Australien und vor allem in
England. Als eine Art «Bedarfskennzahl» fiir
Palliative Care findet sich international die
Zahl von 50 Betten pro 1 Mio. Einwohner,
ergdnzt durch mobile Dienste, die gemein-
sam mit den Grundversorgern und der Ge-
meindepflege die Betreuung im Sinne eines
Netzwerks ermdoglichen. Hier liegt die
Schweiz noch weit zuriick, wobei in der
Praxis iiberwiegend alleinstehende Men-
schen, und solche mit sehr komplexen
Leiden, die in Pflegeheimen nicht betreut
werden konnen, auf derartige Betten an-
gewiesen wiren. Palliative Care sollte hierbei
nicht nur Patienten mit onkologischen Lei-
den offentstehen.

Schlussfolgerungen

Trotz aller Einschrinkungen dieser
Studie konnen Schlussfolgerungen fiir vier
Bereiche gezogen werden.

1. Bedarfsanalyse: Wo braucht es wie-
viel an Palliative Care?
Geographisch, aber auch je nach Profes-
sionalitit der bereits bestehenden Struk-
turen, wird es unterschiedliche Bediirf-
nisse und Liicken in der Betreuung von
schwerkranken Menschen geben. Diese
Analyse sollte iiberwiegend in der Zu-
sammenarbeit mit den kantonalen Ge-
sundheitsdepartementen als Koordina-
tionsstelle fiir das bereits bestehende
professionelle Angebot erfolgen.

2. Inhalte der Palliative Care:

Die Studie macht deutlich, dass von al-

len Anbietern dieser spezifischen Leis-

tung klar deklariert werden sollte, was
sie unter Palliative Care verstehen und
welche Leistungen sie auf welchem Qua-
litdtsniveau konkret anbieten konnen.

Diesbeziiglich war und ist es notwendig,

dass die Schweizerische Gesellschaft fiir

Palliative Medizin, Pflege und Beglei-

tung Standards zur Festlegung der Rah-

menbedingungen, orientiert an interna-
tionalen Empfehlungen, erarbeitet hat.

3. Komplettierung des Angebotes:
Trotz der Studie bleibt unklar, welche
Fachpersonen ausserhalb der genannten
Institutionen Leistungen in Palliative
Care bereits heute anbieten. Dies betrifft
insbesondere den Bereich der Grund-
versorger und auch Teile der Pflegeein-
richtungen. Eine weitere Analyse ist nur
in enger Zusammenarbeit mit den Fach-
gesellschaften beziehungsweise der ein-
zelnen Institutionen moglich.

4. Koordination der Ausbildung:

Eine Schliisselfunktion fiir den weiteren
Aufbau einer qualifizierten Palliative
Care stellen die zukiinftigen Ausbildner
in den Kursen fiir Palliative Care dar.
Deren Qualitdt und Zahl bestimmt die
zukiinftige Behandlungsqualitit fiir die
Patienten/-innen wesentlich. Ebenfalls
miissten die Fortbildungsprogramme
der bestehenden Angebote den Emp-
fehlungen der Europiischen Palliativ-
gesellschaft beziehungsweise der Schwei-
zerischen Palliativgesellschaft angegli-
chen werden.

Unter Beriicksichtigung dieser vier Punkte
sollte es moglich sein, in den kommenden
Jahren ein inhaltlich und qualitativ ver-
gleichbares Angebot fiir Palliative Care unter
Nutzung der vorbestehenden Kompetenzen
in immer mehr Regionen der Schweiz auf-
bzw. ausbauen zu kénnen.
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