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Als Arzt im Spital war ich enttduscht,
als vor Jahren die Subdisziplin Palliativ-
medizin eingefthrt wurde. Durch die zu-
nehmende Spezialisierung hatte unsere
Arbeit bereits an Ganzheit verloren; mit
der Palliative Care bekam das Heilen
(«cure») dann ein noch stdrkeres Gewicht,
denn das «care» wurde an spezialisierte
Fachkrafte Gbergeben.

Wenn ich heute eine Bilanz Uber das
SAMW-Férderprogramm «Forschung in
Palliative Care» ziehe, bin ich umge-
stimmt und Gberzeugt, dass es genau das
gebraucht hat: Forschende, die sich mit
Hingabe flr ein vernachldssigtes Gebiet
engagieren, sich vernetzen und durch
gemeinsame Forschung die Praxis ver-
bessern.

Fur die SAMW ist dieses Programm auch
deshalb ein Erfolg, weil Palliative-Care-
Forschung seit jeher Kriterien erfillt, die
heute breit gefordert werden und gera-
dezu als Hypes bezeichnet werden kén-
nen. Ich denke an «Patient Experience»:
In der Palliative Care und damit verbun-
den auch in der Forschung sind immer
die Patientinnen und Patienten mit ihren
BedUrfnissen im Zentrum. Das zweite
Thema ist «Implementation Science»:
Palliative-Care-Forschung ist stets an-
gewandte Forschung mit dem zentralen
Anliegen, dass die Ergebnisse unmittel-
bar der Patientin, dem Patienten zugute
kommt.

Neben Hypes gibt es die langfristigen
Trends und Entwicklungen. Die alternde
Gesellschaft ist so eine Entwicklung, die
uns herausfordert. Jene Projekte, die sich
mit der palliativmedizinischen Betreuung
zu Hause befassten, sind wegweisend:
80 Prozent aller Befragten mdchten zu
Hause sterben. 80 Prozent sterben zurzeit
in Spitdlern und Heimen. Hier braucht es
dringend neue Wege.

Die Frage bleibt, ob funf Ausschreibun-
gen in funf Jahren ausreichen konnten,
um ein Forschungsgebiet in der jetzigen
Qualitat in der Schweiz nachhaltig zu si-
chern. Es wird schwierig sein, bei anderen
Forderinstitutionen Mittel in dhnlichem
Umfang zu erhalten. Dank dem SAMW-
Programm sind die Chancen auf Erfolg
jedoch gestiegen: durch die vorzuweisen-
den Publikationen und durch gemeinsa-
me Projekteingaben der nun etablierten
Netzwerke.

Um auch kinftig auf Mankos in der aka-
demischen Medizin friihzeitig reagieren
zu kénnen, muss die SAMW mit ihren be-
grenzten Mitteln ihre Programme immer
zeitlich limitieren. Auch wenn das manch-
mal sehr schwerfallt.






Auf der Suche nach

einer Datenbasis

Sophie Pautex, HUG / Steffen Eychmidiller, Inselspital

Wer hat in der Schweiz Zugang zu Pallia-
tive Care und wie |auft das Leben eines
Patienten innerhalb von entsprechenden
Institutionen genau ab? Solche Daten
standen bislang nicht zur Verfligung,
sind aber gemdss den Forschenden
um Sophie Pautex vom Universitats-
spital Genf und Steffen Eychmdller vom
Inselspital Bern von grosser Bedeutung.
Grundlegende Daten sind wichtig, um
weitere Forschungsliicken zu erkennen
und das System der Palliative Care in der
Schweiz zu verbessern. Um diesen Fragen
auf den Grund zu gehen, wurden Frage-
bégen an sechs Palliative-Care-Abteilun-
gen in der Schweiz geschickt. Die For-
schenden sammelten Informationen zum
Zustand der Patientin bei der Aufnahme,
zur Behandlungsform, der gebotenen Un-
terstitzung, dem Entscheidungsprozess
und der Dauer des Aufenthaltes.

379 Bbégen konnten ausgewertet werden:
Die gemass den Forschungsdaten in ei-
ner Palliative-Care-Abteilung behandelte
Person war im Durchschnitt 73 Jahre alt,
weiblich, protestantisch und an Krebs er-
krankt. Nicht-Krebs-Patienten haben es
schwieriger, an Palliative-Care-Angebo-
te zu kommen, wie aufgrund der Studie
deutlich wurde.

Wie erwartet zeigt die Untersuchung ein
sehr heterogenes Bild der Palliative Care

in der Schweiz. Die Verlaufe innerhalb
der Institutionen sind bei Patienten in der
letzten Lebensphase sehr unterschied-
lich. Wer ab welchem Zeitpunkt in eine
Palliative-Care-Abteilung aufgenommen
wird, hdngt, so folgert das Forschungs-
team, von historischen, geografischen
und persénlichen Hintergrinden ab.
Wichtig war den Forschenden auch, zei-
gen zu kénnen, dass die Etablierung einer
nationalen Datenbasis fur Palliative Care
moglich wdre. Das Projekt soll weiter
vorangetrieben werden mit dem Ziel, ein
entsprechendes Datentool in der Schweiz
zu institutionalisieren.



Tod am Lebensanfang

Claudia Meier Magistretti, HSLU / Valerie Fleming, LJIMU

Jedes Jahr sterben in der Schweiz rund
600 Babys im Zeitraum zwischen der 22.
Schwangerschaftswoche und der ersten
Woche nach der Geburt. Diese perina-
talen Todesfalle sind in der Offentlich-
keit kaum ein Thema. Fur die betroffenen
Eltern ist es jedoch ein prdgendes und
dusserst schmerzhaftes Erlebnis, das im
schlimmsten Fall zu posttraumatischen
Belastungsstérungen, Depressionen und
anderen Problemen fihren kann. Da
Uber die Bedurfnisse der Eltern in dieser
Situation bis anhin in der Schweiz keine
Studien existierten, hat sich eine For-
schungsgruppe rund um Claudia Meier
Magistretti von der Hochschule Luzern
und Valerie Fleming von der Liverpool
University diesem Thema angenommen.
Ziel war es, mittels 20 narrativen Inter-
views herauszufinden, wie betroffene
Mutter die Versorgung von der Diagnose
bis zum postnatalen Trauerprozess be-
urteilen: Was war wichtig? Was hat ge-
holfen? Was gefehlt?

Die Ergebnisse aus den Interviews wurden
mit Fachpersonen aus Medizin, Psycho-
logie, Theologie, Krankenversicherungen,
Selbsthilfegruppen und Beratungsstellen
validiert und differenziert. Daraus haben
die Forschenden ein Best-Practice-Modell
entwickelt, eine Art Checkliste, die op-
timales fachliches Handeln in den ver-

schiedenen Prozessen definiert. So halt der
Schlussbericht der Studie fest, wie wichtig
es bei der Diagnose ist, dass vertraute Per-
sonen anwesend sind und die betroffene
Mutter einen Bezugsarzt an ihre Seite be-
kommt, der sie fortlaufend informiert und
begleitet. Viele Eltern brauchen nach der
Geburt auch Unterstiitzung beim Aufbau
einer Beziehung zu ihrem verstorbenen
Kind. Weiter zeigte sich, dass die Betreu-
ung der Hebamme in der Wochenbett-Zeit
von grosser Bedeutung ist, da sie die Mut-
ter nicht nur medizinisch, sondern auch
praktisch und psychologisch unterstitzt.

Alle Massnahmen im Best-Practice-Modell
sind gemadss den Forschenden und der
Expertise der Krankenversicherungen im
bestehenden Gesundheitssystem und in-
nerhalb der Grundversorgung méglich.



Herzoperation und/oder

Palliative Care?

Tanja Krones, USZ

Altere Patienten mit symptomatischer
Aortenstenose mussen mit einer stark
erhéhten Sterblichkeit rechnen. Eine For-
schungsgruppe um Tanja Krones der Uni-
versitdt Zirich versucht mittels Interviews
herauszufinden, welche Wiinsche diese
Patienten fur die aktuelle Behandlungs-
planung und bei zuklnftigen gesund-
heitlichen Krisen haben. Mdchte sich der
Patient einer offenen Herzoperation oder
einer weniger invasiven kardialen Inter-
vention unterziehen lassen? Zu welchem
Zeitpunkt mochte er den Fokus auf einen
palliativen Behandlungsplan legen? Wie
soll insbesondere bei Komplikationen
wdhrend oder nach der Operation vorge-
gangen werden?

Eine Analyse der Interview-Aussagen von
Patienten, Experten und Angehdrigen so-
wie eine systematische Aufarbeitung der
Literatur dienen als Grundlage fur die
Erstellung einer Entscheidungshilfe. Mit
diesem Instrument soll es dem Patien-
ten, den Angehérigen und den interpro-
fessionellen Behandlungsteams leichter
fallen, einen individuellen Weg zwischen
den medizinischen Maoéglichkeiten und
den zu erwartenden Chancen und Kom-
plikationen zu finden. Zudem wird ein
Fortbildungstool entwickelt, das eine
gemeinsame Entscheidungsfindung mit

hochbetagten Patienten mit symptoma-

tischer Aortenstenose foérdert. Da diese
Patienten in der Regel von verschiedenen
Arzten betreut werden, sind fiir dieses
Programm unterschiedliche Professionelle
angesprochen: Kardiologen, Herzchirurgen,
Geriater, Palliative-Care-Spezialisten und
Hausdrzte.



Wenn Menschen aufthoren
zu essen und zu trinken

André Fringer, ZHAW

Die meisten waren um die 80 Jahre alt
und litten an Krebs oder anderen lebens-
bedrohlichen Krankheiten. lhre Lebens-
erwartung betrug weniger als ein Jahr.
Weil sie Angst davor hatten, von anderen
abhdngig zu werden und ihre Selbstbe-
stimmung zu verlieren, weil sie den Sinn
des Lebens nicht mehr sahen und mude
und erschopft waren, entschieden sie,
mit Essen und Trinken aufzuhéren. In den
meisten Fallen verstarben die Betroffe-
nen nach rund 13 Tagen. Dies sind eini-
ge der Resultate einer ersten nationalen
Befragung zum Freiwilligen Verzicht auf
Nahrung und Flissigkeit (FVNF), die ein
Forscherteam um André Fringer von der
Zircher Hochschule fiir Angewandte Wis-
senschaften in einer empirischen Studie
erhoben hat.

1681 Hausdrztinnen, Hausdrzte und Pfle-
gende haben online einen Fragebogen zu
ihren Erfahrungen mit FVNF ausgefillt.
Somit wurden erstmals in der Schweiz
Daten erhoben zum Verlauf und zur Be-
gleitung von FVNF. Zwar ist FVNF im
beruflichen Alltag eine Randerscheinung
- nur gerade 1.7% der Patientinnen und
Patienten, die in Schweizer Pflegeeinrich-
tungen sterben, wahlen diesen Weg. Fir
involvierte Professionelle kann der FVNF
jedoch eine grosse Herausforderung sein
und sie in ein ethisches Dilemma bringen.
Zum Beispiel dann, wenn die Gesund-

heitsfachpersonen den Wunsch der Ster-
benden nicht akzeptieren kénnen. Zudem
fordert die Begleitung einer Person beim
FVNV einen grossen Zusatzaufwand fur
das Personal, da haufige Gesprdche mit
der sterbewilligen Person und den Ange-
hérigen nétig sind.

Anhand der Studienergebnisse und der
bereits existierenden wissenschaftlichen
Erkenntnisse ist gemdss den Forschenden
deutlich geworden, «dass eine professio-
nelle Auseinandersetzung z. B. mittels
Schulungsmassnahmen zum FVNF not-
wendig ist.» Dies nicht zuletzt auch, weil
das Thema, oft auch als Sterbefasten
umschrieben, zunehmend gesellschaft-
lich diskutiert wird.



Palliative Care Zuhause
bei ALS-Betroffenen

Tenzin Wangmo, UniBAS

Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist
eine degenerative Krankheit des Nerven-
systems, fur die es keine Heilung gibt.
Die fortschreitende Schadigung der Ner-
venzellen fuhrt zu Muskelschwund. Von
der Diagnose bis zum Tod bleiben ALS-
Betroffenen meistens zwei bis drei Jahre
Lebenszeit. Oft werden sie zuhause von
einzelnen oder mehreren Angehdrigen
gepflegt, bis zum Tod. Eine grosse und
mitunter auch aufopfernde Aufgabe,
denn ALS-Betroffene werden sehr schnell
pflegebedurftig.

Ein Forschungsteam um Tenzin Wang-
mo von der Universitdt Basel hat sich
zum Ziel gesetzt herauszufinden, wel-
che Beditrfnisse pflegende Angehorige
haben und wie sie in dieser emotional
und koérperlich herausfordernden Zeit
unterstttzt werden kdnnen. Eine Ana-
lyse von 48 wissenschaftlichen Artikeln
zum Thema machte klar, dass sich die-
ser Frage in der Deutschschweiz bis-
lang niemand angenommen hatte.

Uber den Verein ALS Schweiz, das
Muskelzentrum St.Gallen und die RE-
HAB Basel wurden Interviewpartner
gesucht. Die Fragen drehen sich um
Erfahrungen als ALS-Pflegende und
darum, was ihnen an Unterstltzung
gefehlt hat und welche Hilfe ihnen in
organisatorischer, aber auch persén-

licher Hinsicht geholfen hatte,
Aufgabe zu meistern.

die



Dankbar werden am

Ende des Lebens

Mathieu Bernard, CHUV

Den Angehérigen gegentiber Dankbarkeit
auszudrlicken, kann am Ende des Lebens
viel bewirken: Beziehungen k&nnen auf
friedlichere Weise und mit einer besseren
Qualitat gelebt werden. Davon gehen die
Forschenden um Mathieu Bernard von der
Universitat Lausanne aus. Denn aus frihe-
ren Forschungsprojekten ist bekannt, dass
nicht-physische Faktoren einen grossen
Einfluss auf die Lebensqualitat eines Pa-
tienten und seiner Familie haben kénnen.
Wie aber wird man dankbar? Wie kann
man Menschen dabei unterstiitzen, die
Dankbarkeit fur die Beziehungen zu ihren
Angehérigen auszudriicken?

Fur ihre Studie fuhren die Forschenden mit
Patienten-Angehdrigen-Paaren sogenann-
te Dankbarkeits-Interventionen durch.
Diese bestehen aus zwei Schritten. Der ers-
te ist ein Dankbarkeitsbrief, in dem Patient
und Angehorige jeweils schreiben, wes-
halb sie dem anderen gegenliber dankbar
sind. Der zweite Schritt ist die Ubermittlung
des Briefes zum Beispiel im Rahmen eines
der
einander die Briefe vorzulesen oder zu

Dankbarkeitsbesuches, dazu dient,
Ubergeben. Da solche Besuche sehr emoti-
onal ablaufen kénnen - dies wurde in einer
Vorstudie deutlich — muss die Art und Wei-
se der Ubergabe gemass den Forschenden
flexibel gestaltet werden. Die Erfahrungen,
die Patienten wie auch Angehdérige durch

diese Dankbarkeitsintervention machen,
sollen anschliessend mittels Fragebogen
und vertiefenden Interviews genauer unter-
sucht werden. Auch der Inhalt der Briefe
- von den Studienteilnehmenden zur Ver-
fligung gestellt - wird untersucht.

Die Zwischenergebnisse zeigen eine posi-
tive Auswirkung auf die psychische Belas-
tung der Angehdrigen und insbesondere
auf den depressiven Zustand. In den Inter-
views nach der Intervention berichten die
Teilnehmenden vor allem, wie intensiv ihre
Geflihle waren und wie wichtig es ist, eine
schriftliche Spur zu hinterlassen. Ein weite-
rer Vorteil einer Dankbarkeitsintervention
ist, so die Studienleiter, dass sie mit wenig
Aufwand und ohne grosse Personalschu-
lungen eingeflihrt werden kann.



Alle unterstiitzten Projekte

Impact of a gratitude-based interven-
tion on patients and caregivers in a
palliative care context: a pilot study

PD Dr. Mathieu Bernard*, Service de soins
palliatifs et de support, CHUV, Lausanne
CHF 120'000.-

Monitoring of Patients Needs, Pro-
fessional Triggers and delivered Basic
Palliative Care Interventions in Rou-
tine inpatient, ambulatory and home
Care of Advanced Incurable Cancer
Patients: MENTOR-Cancer, a phase I/
I complex intervention study

Dr. David Blum, Onkologische Palliativ-
medizin, KSSG, St.Gallen

CHF 80'000.-

* Aus Platzgriinden ist jeweils die/der
Hauptverantwortliche genannt.

French validation of the Integrated
Palliative care Outcome Scale (IPOS)
Prof. Gian Domenico Borasio, Service
de soins palliatifs et de support, CHUV,
Lausanne

CHF 114'350.-

Validation d’un outil d’identification
des patients nécessitant des soins
palliatifs généraux ou spécialisés
Prof. Gian Domenico Borasio, Service
de soins palliatifs et de support, CHUV,
Lausanne

CHF 169'500.-

Palliative sedation in Switzerland -
medical routine or specialized care?
Prof. Georg Bosshard, Klinik fur Geriatrie,
USZ, Zarich

CHF 106'261.—



Projet «Serious game» SG-EoL_RI -
Un outil pédagogique pour une meil-
leure détection et des soins palliatifs
de qualité au plan psycho-spirituel
Prof. Pierre-Alain Charmillot, HE-Arc
Santé, Delémont

CHF 58'775.-

Variation of palliative care in cancer
patients in Switzerland

Prof. Kerri Clough-Gorr, Institute of So-
cial and Preventive Medicine, UniBE, Bern
CHF 131'000.-

How do people at the end of life achie-
ve and maintain existential wellbeing?
Dr. Philippe D’Andres Carruzzo,
CHUV/Palliative Care Program

McGill University, CA

Fellowship: CHF 44'330.-

INDEX - Intranasal Dexmedetomidine
for procedural pain management in
elderly adults in palliative care

Dr. Nathalie Dieudonné-Rahm, Service
de médecine palliative, HUG, Genéve
CHF 25'000.-

Efficacy of a Modular Intervention
to promote Dignity and Mental Well-
Being by a Palliative Consultation-
Liaison Service in Swiss Acute
Hospital Care: A Pilot Randomized
Controlled Trial

Dr. Sandra Eckstein, Palliative Care,
USB, Basel

Part 1: CHF 50'000.-

Part 2: CHF 117'985.-

Respect for patient self-determination
as quality indicator in palliative care:
current state, problems and solutions
in acute care hospitals

Prof. Bernice Elger, Institute for
Biomedical Ethics, UniBAS, Basel

CHF 236'491.-

Voluntary Stopping of Eating and
Drinking (VSED) in Switzerland
Prof. André Fringer, Institut fur Pflege,
FHSG, St.Gallen/ZHAW, Winterthur
CHF 128'300.-

Activity of Daily Living Support in
End of Life care: Impact of the edu-
cation-based intervention program
«AdKinPal» for palliative care nurses
Prof. André Fringer, Institut fur Pflege,
FHSG, St.Gallen/ZHAW, Winterthur
CHF 127'378.-

Development of an educational
program for relatives of patients with
refractory cachexia: An explorative
sequential mixed methods study with
a focus on alleviation of challenges
concerning nutrition, weight and
quality of life

Prof. André Fringer, Institut fur Pflege,
FHSG, St.Gallen/ZHAW, Winterthur

CHF 70'000.-

Palliative ch members’ attitudes
towards assisted suicide: a mixed
methods study

Dr. Claudia Gamondi, Clinica di Cure
Palliative e di Supporto, EOC, Bellinzona
Fellowship: CHF 40'000.-

Project: CHF 83'500.-



A Mixed Methods Study on Perinatal
Palliative Care Services in Switzerland
Dr. Manya J. Hendriks, Klinik fir Neo-
natologie, USZ, Zurich

CHF 171759.-

A nurse-led patient-centred interven-
tion to increase advance directives for
outpatients in early stage palliative
care: a randomized controlled trial
with an embedded explanatory
qualitative study

Prof. Katia Iglesias, Haute Ecole de Santé
HES-SO, Fribourg

CHF 200'000.-

Alzheimer’s Disease-specific Interven-
tion of Advance care planning (ADIA)
Prof. Ralf Jox, Chaire de soins palliatifs
gériatriques/Institut des humanités en
médecine, CHUV/UniL, Lausanne

CHF 173'200.-

Does the «Dementia-pall-intervention
against symptom burden» (POS-
DemA) improve dementia care in
Swiss nursing homes?

Prof. Andrea Koppitz, Departement
Gesundheit, ZHAW, Winterthur/Hoch-
schule fir Gesundheit HES-SO, Fribourg
Fellowship: CHF 20'000.-

Project: CHF 120'000.-

Pain Intervention for people with
Dementia in nursing homes (PID)
Prof. Andrea Koppitz, Departement
Gesundheit, ZHAW, Winterthur/Hoch-
schule fiur Gesundheit HES-SO, Fribourg
CHF 14'775.-

Shared Decision-Making and Advance
Care Planning for elderly patients
with symptomatic aortic stenosis

Prof. Tanja Krones, Klinische Ethik, USZ/
Institut fur Biomedizinische Ethik und
Medizingeschichte, UZH, Zurich

CHF 150'000.-

Interventions to Improve Palliative
Care in Advanced Dementia

Dr. Andrea Loizeau, UZH/Marcus
Institute for Aging Research,

Harvard University, US

Fellowship: CHF 47'836.-

Facts boxes for burdensome medical
interventions in dementia palliative
care (DemFACTS)

Prof. Mike Martin, Psychologisches
Institut, UZH, Zurich

CHF 222'648.-

Where new life meets death: a re-
search based best practice model for
palliative and bereavement care

Prof. Claudia Meier Magistretti, Institut
fur Sozialpddagogik und Bildung, HSLU,
Luzern

CHF 159'000.-

A national palliative care database:
atool to better define the needs of
palliative care patients in Switzerland
Prof. Sophie Pautex, Service de
médecine palliative, HUG, Genéve

CHF 97'600.-



Comparing the effectiveness of
palliative care for elderly people in
long term care facilities in Europe
and Switzerland

Prof. Sophie Pautex, Service de
médecine palliative, HUG, Genéve
Part 1: CHF 170'500.-

Part 2: CHF 64'700.—-

Compétence/sensibilité transculturelle
dans la communication clinique en
soins palliatifs spécialisés

Prof. Pascal Singy, Service de Psychiatrie
de Liaison, CHUV, Lausanne

CHF 88"171.—

Patient-needs-based multi-professional
delivery of Palliative Interventions by
oncologists and oncology nurses:
arandomized Phase Il trial

Prof. Florian Strasser, Onkologie und
Palliativmedizin, KSSG, St.Gallen

CHF 80'000.-

Mobile health technologies for pal-
liative care patients at the interface
of in-patient to out-patient care:

A feasibility study to predict deterio-
ration of patient’s health status and
aiming to prevent unplanned hospital
re-admissions

Dr. Gudrun Theile, Prof. Matthias
Guckenberger, Kompetenzzentrum
Palliative Care, USZ, Zirich

CHF 132'863.-

Palliative Care for Patients with
Severe Persistent Mental Illness
PD Dr. Manuel Trachsel, Institut far
Biomedizinische Ethik und Medizin-
geschichte, UZH, Zurich

CHF 217'836.-

Palliative care at home: A multiper-
spective study on the complex needs
of ALS family caregivers

PD Dr. Tenzin Wangmo, Institut fur
Bio- und Medizinethik, UniBAS, Basel
CHF 100'000.-

Gesundheit und Entscheidungen

am Lebensende von Menschen mit
Behinderung - eine Langsschnittstudie
Prof. Monika Theresa Wicki, Departe-
ment Weiterbildung und Forschung, HfH,
ZUrich

CHF 99'000.-

Specialised Paediatric PAlliativE
CaRe: Assessing family, healthcare
professionals and health system
outcomes in a multi-site context of
various care settings (SPhAERA)

Dr. Karin Zimmermann, Padiatrische
Palliative Care, Universitats-Kinderspital,
Zurich

Part 1: CHF 50'000.-

Part 2: CHF 200°'000.-



In der Schweiz sterben heute rund 90% der Bevélkerung nicht aufgrund eines plétz-
lichen Todes, sondern nach einer Krankheits- und Pflegephase. Das Ende des Lebens
ist somit bei den meisten Menschen ein unterschiedlich lang dauernder Prozess. Trotz-
dem war noch bis vor zehn Jahren das Angebot an Palliative Care in der Schweiz ver-
glichen mit anderen L&ndern sehr bescheiden. Bund und Kantone beschlossen deshalb
im Rahmen der Nationalen Gesundheitsstrategien die Palliative Care gezielt zu
fordern.

Unter dem international verwendeten Begriff Palliative Care werden Massnahmen zu-
sammengefasst, die das Leiden unheilbar kranker Menschen lindern und ihnen bis
zum Tod eine bestmdégliche Lebensqualitét gewdhrleisten sollen. Ein Thema, mit dem
sich die SAMW seit geraumer Zeit befasst. 2014 lancierte sie mit der Unterstitzung
der Stanley Thomas Johnson und der Gottfried und Julia Bangerter-Rhyner Stiftungen
(siehe Box) das Férderprogramm «Forschung in Palliative Care 2014 — 2018».

Das Programm umfasste ein breites Feld der fir die Palliative Care relevanten Berei-
che: die Behandlung von korperlichen Symptomen, die psychosoziale und spirituelle
Begleitung, Unterstiitzung bei ethischen Fragen, Aspekte zu Infrastruktur und Behand-
lungsplanung. Onkologie wurde bewusst ausgeklammert, da Forschung in diesem Be-
reich bereits anderweitig finanziert wird.

Wer ist die SAMW?

Die Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) wurde
1943 als Forschungsférderinstitution gegriindet. Sie setzt sich fur eine hohe For-
schungsqualitat ein, férdert den wissenschaftlichen Nachwuchs und starkt wichti-
ge, aber in der Schweiz wenig etablierte Forschungsfelder. Zudem agiert sie heute
als Think Tank und unterstitzt positive Entwicklungen in der Medizin und Gesund-
heitsversorgung. Ein Schwerpunkt sind die medizin-ethischen Richtlinien als Hilfe-
stellungen fur die Praxis. www.samw.ch



Eine breit aufgestellte interdisziplindre Expertenkommission wurde fir die Evaluation
der Gesuche eingesetzt. Die Kommission wurde vom jeweiligen Vize-Prdsidenten
Forschung der SAMW geleitet.

Prof. Peter Meier-Abt, Bern (SAMW, Prdsident, bis Dez. 2016)
Prof. Martin Schwab, Bern (SAMW, Prasident, ab Jan. 2017)
PD Dr. Klaus Bally, Basel

PD Dr. Eva Bergstrdsser, Zurich

Prof. Gian Domenico Borasio, Lausanne

Prof. Manuela Eicher, Lausanne

Prof. André Fringer, Winterthur

Prof. em. Urs Martin Lutolf, Zirich

Prof. Isabelle Noth, Bern

Prof. Sophie Pautex, Genéve

Prof. Kai M. Résler, Basel

Dr. Michael Réthlisberger, Bern (SAMW, ex officio, bis Aug. 2016)
Dr. Myriam Tapernoux, Bern (SAMW, ex officio, ab Nov. 2016)

Wer sind die Stiftungen?

Die Stanley Thomas Johnson Stiftung unterstitzt Projekte in den Bereichen Kultur,
Bildung, humanitdre Hilfe und Medizinische Forschung. Ziel ist stets, die Lebens-
qualitdt von Menschen zu verbessern und die gegenseitige Verstandigung zu for-
dern. Die Stiftung mit Sitz in Bern geht zurlick auf die Frau des englischen Flug-
zeugindustriellen Stanley Thomas Johnson. www.johnsonstiftung.ch

Die Gottfried und Julia Bangerter-Rhyner-Stiftung unterstitzt ausschliesslich me-
dizinische Forschung und soziale Projekte. Das Vermdgen der Stiftung stammt aus
dem unternehmerischen Wirken des Berners Gottfried Bangerter, der als Industriel-
ler und Politiker eine bedeutende Rolle gespielt hatte. www.bangerter-stiftung.ch









Im Vergleich zu anderen Ldndern mit
dhnlichen Altersstrukturen und eben-
falls steigender Lebenserwartung hinkte
die Schweiz in der Forschung in Palliatve
Care hinterher. Die Nationale Strategie
Palliative Care (2010 - 2015) sah des-
halb explizit eine Forschungsoffensive
vor. Forschung war und ist wichtig fir die
Qualitat der Versorgung einerseits und
far den Perspektivenwechsel in der thera-
peutischen Medizin andererseits.

Insgesamt 138 Gesuche wurden einge-
reicht, 34 Projekte unterstitzt. Die Quali-
tat der Gesuche wurde von Call zu Call
hoher.

Fragestellungen,

Die Vielfalt war sowohl in den
Berufen der Haupt-
gesuchstellenden (Arztinnen und Arzte,
Pflegewissenschaftler/innen und Sozial-

wissenschaftler/innen) wie in den Her-

kunftsinstitutionen der Projekte (Universi-

taten, Fachhochschulen, Universitatsspi-
taler und Kantonsspitdler) sichtbar.

Ein Abschlusssymposium im November
2019 in Bern erméglichte einen Einblick
in die unterstitzten Projekte und mach-
te durch die zahlreichen Teilnehmenden
sichtbar, wie das Férderprogramm zum
Aufbau von Kapazitdten (research com-
munity building) beigetragen hatte.

2008 gab es in der Schweiz gerade ein-
mal 12 Publikationen zu Palliative Care.
Heute — auch dank dem SAMW-Férder-
programm — werden jdhrlich zwischen 70
und 80 Artikel in der Schweiz publiziert.
Das Férderprogramm trug unter ande-
rem dazu bei, die Datenlage zu ver-
bessern und Forschungsnetzwerke Uber



Institutionen hinweg aufzubauen. Bei vie-

len Projekten wurde deutlich, dass eine
Weiterverfolgung des erforschten The-
menbereiches wichtig wdre.

Viel Potential gibt es nach wie vor bei den
soziologischen, psychologischen, theolo-
gischen, 6konomischen und philosophi-
schen Aspekten.

Die SAMW hat verschiedene Standbeine
und ist deshalb als Férderinstitution mit
begrenzten Ressourcen und Mitteln tatig.
Sie versteht sich als Think Tank, der rele-
vante Entwicklungen in der Medizin und
Gesellschaft friih erkennt und Anschub-
finanzierungen ermdglicht. Aus diesem
Grund muss sie die Férderprogramme
immer zeitlich begrenzen.

Zurzeit ist nicht absehbar, dass Palliative
Care in der Schweiz spezifisch geférdert
wird, obwohl grosser Bedarf bestinde.
Die geschaffenen Forschungskapazitaten
und aufgebauten Netzwerke sollten aber
bewirken, dass Palliative-Care-Projekte
bessere Chancen auf eine kompetitive
Finanzierung durch Standard-Projekt-
férderungen z. B. beim SNF haben.

Palliative Care sollte noch stdrker in den
akademischen Institutionen verankert
werden, damit sie fur Nachwuchsfor-
schende attraktiv bleibt. Zudem mussten
erfahrene und interdisziplinar funktionie-
rende Forschungsteams in der Schweiz
langfristig etabliert werden, um auch
auf internationalem Niveau mithalten zu

kénnen.
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