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Was ist ein Nationales Forschungsprogramm (NFP)?

Im Rahmen der NFP werden Forschungsprojekte durchgefiihrt, die einen
Beitrag zur Losung wichtiger Gegenwartsprobleme leisten. Gestiitzt auf
Artikel 6 Absatz 2 des Forschungs- und Innovationsforderungsgesetzes vom
7. Oktober 1983 (Stand am 1. Januar 2011) bestimmt der Bundesrat die Fra-
gestellungen und Schwerpunkte, die in den NFP untersucht werden sollen.
Fiir die vom Bundesrat entsprechend in Auftrag gegebene Durchfiithrung der
Programme zeichnet der Schweizerische Nationalfonds verantwortlich.

Das Instrument NFP wird in Artikel 4 der Verordnung zum Forschungs-
und Innovationsforderungsgesetz vom 10. Juni 1985 (Stand am 1. Januar
2011) wie folgt beschrieben:

«! Mit den Nationalen Forschungsprogrammen sollen untereinander koor-
dinierte und auf ein gemeinsames Ziel ausgerichtete Forschungsprojekte
ausgelost und durchgefiihrt werden. Sie sollen wenn noétig ermoglichen, ein
zusdatzliches Forschungspotenzial zu schaffen.

2 Als Gegenstand Nationaler Forschungsprogramme eignen sich vor allem
Problemstellungen,

a. deren wissenschaftliche Erforschung von gesamtschweizerischer Bedeutung
ist;

b. zu deren Losung die schweizerische Forschung einen besonderen Beitrag
leisten kann;

c. zu deren Losung Forschungsbeitrdge aus verschiedenen Disziplinen erfor-
derlich sind;

d. die weder ausschliesslich der reinen Grundlagenforschung, der Forschung
der Verwaltung (Ressortforschung) noch der industrienahen Forschung zu-
geordnet werden konnen;

e. deren Erforschung innerhalb von etwa fiinf Jahren Forschungsergebnisse
erwarten ldsst, die fiir die Praxis verwertbar sind.

3 Bei der Auswahl wird auch beriicksichtigt, ob die Programme

a. als wissenschaftliche Grundlage fiir Regierungs- und Verwaltungsentscheide
dienen konnen;

b. in einem internationalen Projekt bearbeitet werden konnten und auch fiir
die Schweiz von grossem Interesse sind.»

1. Zusammenfassung

Das Ziel des NFP 67 «Lebensende» besteht darin, Handlungs- und Orien-
tierungswissen fiir den Bereich der letzten Lebensphase wissenschaft-
lich zu erarbeiten und dieses Entscheidungstragerinnen und -tragern im
Gesundheitswesen, in der Politik und den Berufsgruppen, die sich mit der
Betreuung von Menschen am Lebensende befassen, bereitzustellen. Mit
«Menschen am Lebensende» sind Menschen gemeint, die, ob Neugeborene,
Kinder, Jugendliche, Erwachsene im mittleren, hohen oder sehr hohen Alter,
aller Voraussicht nach nur noch einige Monate zu leben haben.

Wahrnehmung und Gestaltung des Lebensendes unterliegen gegenwartig
einem markanten Wandel. Neue Institutionen wie Einrichtungen der Pallia-
tive Care oder Suizidhilfeorganisationen befassen sich mit den Bediirfnis-
sen von Menschen am Lebensende. Der demografische Wandel und die
Veranderung der Familienformen stellen traditionelle Modelle der Beglei-
tung und Versorgung von Menschen am Lebensende in Frage. Patienten-
verfluigungen, die Praxis der Suizidhilfe, unterschiedliche Erwartungen an
die medizinische Versorgung und hohe Gesundheitskosten in den letzten
Lebensmonaten sind zum Gegenstand offentlicher Auseinandersetzungen
geworden. Die meisten Menschen in der Schweiz sterben heute im hohen
Alter. In vielen Fillen werden medizinische Entscheidungen gefallt, die
den Verlauf des Sterbens beeinflussen. Diese haben meist nicht (mehr) den
Kampf gegen den drohenden Tod, sondern die Sicherstellung eines «guten
Sterbens» zum Ziel. In den letzten Jahren ist zudem eine Intensivierung
und Pluralisierung von Diskursen uber ein gelungenes bzw. misslungenes
Sterben zu beobachten.

Um diese Prozesse besser verstehen zu konnen, bedarf es neuer Forschung.
Hier setzt das NFP 67 an. Es umfasst vier Schwerpunkte:

_ Sterbeverldufe und Versorgung: Gegenstand sind die heute in der
Schweiz bestehende Versorgungssituation von Menschen am Lebens-
ende, Verlaufe des Sterbens und zugehorige Praktiken unter besonderer
Beachtung der Palliative Care.

_ Entscheidungen, Motive und Haltungen: Hier geht es um Entscheidungen,
die wahrend des Sterbeprozesses getroffen werden, und um diesen
zugrunde liegende Beweggriinde, Einstellungen sowie Haltungen.

_ Regelungen und Handlungsvorschldige: Gegenstand dieses Schwerpunkts
sind normative Regelungen wie rechtliche Regelungen umstrittener
Praktiken, ethische Richtlinien oder Fragen der Verteilungsgerechtigkeit.

_ Kulturelle Leitbilder und gesellschaftliche Ideale: Sterben und Tod stossen
seit einigen Jahren auf grosses offentliches Interesse. In diesem Schwer-
punkt sollen Fragen zur Sinngebung von Sterben und Tod, zu kulturellen
Leitbildern und gesellschaftlichen Normierungsprozessen untersucht
werden.
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Der Bundesrat erteilte dem Schweizerischen Nationalfonds am 24.2.2010
den Auftrag, das NFP 67 «Lebensende» durchzufithren. Fir dieses For-
schungsprogramm mit fiinfjahriger Forschungsphase stehen 15 Millionen
Franken zurVerfligung. Der Forschungsrat des SNF hat eine Leitungsgruppe
mit der strategischen Leitung des NFP beauftragt. Der Ausfiihrungsplan
ist am 27.1.2011 vom Vorsteher des EDI gutgeheissen worden. Das NFP
67 wird am 16.02.2011 offentlich ausgeschrieben. Am 23.3.2011 findet eine
Informationsveranstaltung fir interessierte Forschende statt.

2.  Einfiihrung in das Thema

Wahrnehmung und Gestaltung des Lebensendes unterliegen gegenwartig
einem markanten Wandel. Neue Institutionen entstehen, beispielsweise
Einrichtungen der Palliative Care oder Suizidhilfeorganisationen, die sich
um Bediurfnisse von Menschen am Lebensende bemiihen. Patientenverfii-
gungen,die Moglichkeit, vertretungsberechtigte Personenbeimedizinischen
Massnahmen fiir den Fall der eigenen Urteilsunfahigkeit zu bestimmen,
die Suizidhilfe, unterschiedliche Erwartungen an die medizinische Versor-
gung und hohe Gesundheitskosten in den letzten Lebensmonaten sind zum
Gegenstand offentlicher Auseinandersetzungen geworden.

Der medizinische Fortschritt und der zunehmende Wohlstand haben zu
einer Erhohung der Lebenserwartung beigetragen, so dass die meisten
Menschen in der Schweiz heute im hohen Alter sterben. Bei mehr als der
Halfte aller Sterbefdlle werden medizinische Entscheidungen gefallt, die
den Verlauf des Sterbens beeinflussen. Dabei geht es grosstenteils um Ent-
scheidungen, welche die Veranderung des Therapieziels bzw. die Schmerz-
und Symptomlinderung betreffen. Diese Entscheidungen haben nicht
(mehr) den Kampf gegen den drohenden Tod, sondern die Sicherstellung
eines «guten Sterbens» zum Ziel.

In den letzten Lebensmonaten eines Menschen steigen die Ausgaben fiir
die gesundheitliche Versorgung in der Regel stark an. Im letzten Lebensjahr
wird flir Gesundheitsversorgung im Durchschnitt mehr als das Zehnfache
ausgegeben als in friheren Lebensabschnitten.

Daneben stehen die Bestimmung der Angemessenheit bzw. der Sinnlo-
sigkeit («futility») von Behandlungen am Lebensende sowie deren Prio-
risierung und Rationierung im Zentrum der Aufmerksamkeit. Rechtliche
Neuregelungen werden beispielsweise flir den Bereich der Suizidhilfe und
fir Entscheidungen zum Behandlungsabbruch und -verzicht gefordert. Im
zukunftig giltigen Erwachsenenschutzrecht werden mit den Patientenver-
figungen und der Moglichkeit, vertretungsberechtigte Personen in medizi-
nischen Angelegenheiten zu bestimmen, neue Rechtsinstitute geschaffen.

Der demografische Wandel und die Veranderung der Familienformen stel-
len traditionelle Modelle der Begleitung und Versorgung von Menschen
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am Lebensende in Frage. Die Zugangsmoglichkeiten zur spezialisierten
Versorgung am Lebensende, beispielsweise in einem stationdren Hospiz
oder einer Palliativstation, sind fiir die Betroffenen je nach Krankheit und
Sterbeverlauf, Bildungs- und Informationsstand, Alter, Geschlecht, Migra-
tionshintergrund, sozialem Status und den bestehenden Versorgungsange-
boten ungleich, was u.a. Gerechtigkeitsfragen aufwirft.

Die Suizidhilfe ist in den letzten Jahren zu einem o6ffentlichen Thema ge-
worden. Besonders umstritten ist die Beihilfe bei psychisch Kranken, bei
Menschen mit Behinderungen und bei polymorbiden alteren Menschen.
Der zunehmende, so genannte Suizidtourismus in die Schweiz deutet dar-
auf hin, dass Praktiken und Entscheidungen am Lebensende im mittel-
europaischen Kontext unterschiedlich beurteilt werden und verschieden
geregelt sind. Gegenwartig lasst sich eine gesellschaftliche «Normalisie-
rung» des Suizids beobachten. Kennzeichen dieser Entwicklung ist einer-
seits die Infragestellung von staatlichem Lebensschutz und traditionellem
arztlichem Verhalten, das zum Teil als Paternalismus kritisiert wird, ande-
rerseits aber auch ein zunehmendes Interesse an der Suizidprdvention.
Im internationalen Vergleich ist die Suizidrate in der Schweiz relativ hoch.
Und wie in anderen Landern auch erreicht die Suizidrate in der Schweiz
bei hochaltrigen Menschen das Maximum.

In den letzten Jahren ldsst sich zudem eine Intensivierung und Plurali-
sierung von Diskursen iiber gelungenes bzw. misslungenes Sterben und
einen guten bzw. schlechten Tod beobachten. Verschiedene, zum Teil ge-
gensatzliche Sterbedeutungen, -semantiken und -narrationen bestehen
nebeneinander, wahrend traditionelle religiose Deutungen von Leiden,
Sterben und Lebensschutz erodieren. Dafiir erhadlt die Vorstellung eines
selbstbestimmten Sterbens zunehmende Bedeutung. Bei vielen Menschen
am Lebensende - namentlich bei schwerstbehinderten Neugeborenen,
extrem Fruhgeborenen oder Menschen mit Demenzerkrankungen — stosst
diese Vorstellung jedoch an Grenzen.

Der angedeutete Wandel im Bereich von Sterben und Tod, der auch der
Schweizer «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012» und zahlrei-
chen internationalen Forschungsprojekten zugrunde liegt, verandert das
Erleben der letzten Lebensphase durch den Einzelnen bzw. die Einzelne
und dessen bzw. deren Angehorige, flihrt zu neuen Herausforderungen fir
die Behandlungsteams und wirft im Bereich politischer Entscheidungen
neue Fragen auf.

Um diese Veranderungen und ihre Folgen besser verstehen zu konnen,
bedarf es neuer Forschung. Idealerweise sollten sich unterschiedliche
Disziplinen mit dem Thema «Lebensende» beschaftigen und dabei unter-
schiedliche Akteurperspektiven (Patientinnen und Patienten, Angehorige,
behandelnde Personen etc.) und Kulturen (Romandie, Deutschschweiz, ka-
tholisch vs. protestantisch gepragte Regionen etc.) beruicksichtigen. Bislang
fehlen grundlegende empirisch abgestiitzte Kenntnisse iber Sterbeprozesse,
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Sterbebedingungen und sterbensbezogene Entscheidungen, die am Le-
bensende getroffen werden. Insbesondere iiber das Zustandekommen von
Entscheidungen und tiber die Motive, Einstellungen und Haltungen, welche
diesen zugrunde liegen, ist wenig bekannt.

Eine im Rahmen der «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012»
durchgefiihrte Umfrage hat ergeben, dass im Bereich Palliative Care in
der Schweiz grosse Forschungsliicken bestehen, namentlich in der Versor-
gungsforschung, der Untersuchung von Entscheidungsprozessen und der
Qualitatssicherung. Wegweisende Diskussionen beispielsweise iiber die
Praxis der impliziten Rationierung bei hochaltrigen Menschen am Lebens-
ende werden bislang kaum gefiihrt, und vertiefte Auseinandersetzungen
mit der Institutionalisierung des Sterbens, der Okonomisierung und der
rechtlichen Ausgestaltung, mit gesellschaftlichen Deutungen und verbrei-
teten Idealen wie etwa der Idee des selbstbestimmten Sterbens stehen
ebenfalls noch weitgehend aus.

3. Ziele des NFP 67 «Lebensende»

Das Ziel des NFP 67 «Lebensende» besteht darin, Handlungs- und Orien-
tierungswissen flir den Bereich der letzten Lebensphase wissenschaftlich
zu erarbeiten und dieses Entscheidungstragerinnen und -tragern im Ge-
sundheitswesen, in der Politik und den Berufsgruppen, die sich mit der Be-
treuung von Menschen am Lebensende befassen, bereitzustellen. Konkret
soll dieses Wissen dazu beitragen:

_die Versorgungssituation fiir Menschen am Lebensende besser
einschatzen und insbesondere Versorgungsliicken oder problematische
Versorgungssituationen identifizieren zu konnen,

_den Betroffenen sowie den Behandlungsteams eine vertiefte Grundlage
fiir angemessene Entscheidungen und Ablaufe zur Verfligung zu stellen,

_Bedingungen einer gerechten und wiirdigen Ausgestaltung der
gesundheitlichen Versorgung am Lebensende zu erkennen, notwendige
rechtliche Regulierungen zu entwickeln und ethische Implikationen zu
reflektieren,

_ gesellschaftliche Entwicklungen besser zu verstehen und zukiinftige
Entwicklungen besser abschdtzen zu konnen,

_die wissenschaftlichen Kompetenzen im Bereich der Lebensende-
und Palliative-Care-Forschung zu starken.
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4. Programmschwerpunkte

Das NFP 67 «Lebensende» umfasst vier Schwerpunkte: «Sterbeverlaufe
und Versorgung», «Entscheidungen, Motive und Haltungen», «Regelungen
und Handlungsvorschlage» und «Kulturelle Leitbilder und gesellschaftli-
che Ideale». Diese vier Themenbereiche ermoglichen die Beforschung des
Lebensendes aus unterschiedlichen wissenschaftlichen Perspektiven. Die
in den nachfolgenden Programmschwerpunkten aufgefiihrten konkreten
Forschungsfragen haben exemplarischen Charakter und sollen zur Erar-
beitung von innovativen Forschungsprojekten anregen.

4.1  Sterbeverldufe und Versorgung

Der erste Schwerpunkt befasst sich mit der heute in der Schweiz beste-
henden Versorgungssituation von Menschen am Lebensende und dem Ver-
lauf des Sterbens. Neues Wissen in diesem Bereich bildet die Grundlage
fiir weiterfiithrende Fragestellungen. Fir Forschungsprojekte in diesem
Schwerpunkt sind CHF 4,5 Mio. vorgesehen.

Sterbeverldufe und institutionelle Kontexte

Die Mortalitatsursachen sind in der Schweiz weitgehend bekannt. Jedoch
fehlt das Wissen iiber entsprechende Sterbeverldaufe und unterschiedliche
Versorgungssituationen, beispielsweise in Abhangigkeit von unterschied-
lichen zum Tod fithrenden Krankheiten wie schweren Behinderungen bei
Neu- oder Frithgeborenen, Tumorerkrankungen, Herz-Kreislauferkran-
kungen, Demenzen oder dem irreversiblen Wachkoma. Ebenfalls wenig
erforscht sind Zusammenhange zwischen dem Alterssuizid bzw. der Sui-
zidhilfe und der Versorgungssituation. Mogliche Forschungsfragen in die-
sem Zusammenhang lauten: Lassen sich typische Verldaufe beschreiben?
Unterscheiden sich die Sterbeverldaufe in Krankenhdusern von jenen in
Pflegeheimen bzw. zu Hause? Warum sterben so wenige Menschen zu
Hause? Was geschieht mit Patientinnen und Patienten, die vergeblich
auf eine Organspende warten und in dieser Situation sterben? Inhalte
von Todeszertifikaten oder Bescheinigungen konnten hier von besonde-
rem Interesse sein. Zudem: Wie handeln berufliche und semiberufliche
Akteure, die in Sterbeprozesse involviert sind, u.a. Pflegende, Arzte und
Arztinnen, Seelsorgerinnen und Seelsorger, Therapeutinnen und Thera-
peuten, Hilfskrdfte, Sterbebegleiterinnen und Sterbebegleiter? Was sind
ihre Anspriiche, ihre Schwierigkeiten, ihre Erfahrungen? Angesichts der
demografischen Entwicklungen und der Veranderung der Familienformen
ist es auch wichtig, Wissen tiber die Rollen und Aufgaben von Angehorigen
zu ermitteln, insbesondere unter Bertucksichtigung von Genderaspekten.
Ebenso ist die Untersuchung von Trauerprozessen im Zusammenhang mit
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unterschiedlichen Versorgungssituationen und Sterbeverldaufen von Inter-
esse. Aufschlussreich waren schliesslich ethnographische Erkundungen
des Alltags auf einer Palliativstation oder in einem Sterbehospiz und die
Untersuchung von Thanatopraktiken, die den Sterbeprozess in solchen
Kontexten gleichsam «konstruieren».

Palliative Care

Derzeit ist unbekannt, inwieweit Menschen am Lebensende Zugang zur
Palliative Care mit arztlicher, pflegerischer, sozialer, psychologischer und
seelsorgerlicher Betreuung haben. Liicken im Zugang zur Palliative Care
bestehen offensichtlich sowohl in der medizinisch-pflegerischen Grund-
versorgung als auch in der Betreuung durch spezialisierte Palliative-Care-
Teams. Es bleibt bisher ungeklart, inwieweit diese Dienste zu Hause, in
Alten- und Pflegeheimen, Institutionen fiir Menschen mit Behinderungen
oder Akutspitdlern zur Verfliigung stehen. Auch sind Symptome und Be-
diirfnisse der Patientinnen und Patienten an diesen unterschiedlichen
Orten unbekannt. Forschungsfragen in diesem Zusammenhang sind bei-
spielsweise: Wie kann der Bedarf an Palliative Care seitens der Menschen
am Lebensende realistisch abgeschatzt und prognostiziert werden? Inwie-
weit bestehen spezielle Einrichtungen wie Palliative-Care-Stationen, pal-
liative Konsiliardienste, mobile Palliative-Care-Dienste? Welche Aufgaben
werden von Freiwilligen iibernommen? Verfligen die Grundversorger tiber
eine angemessene Ausbildung im Bereich der palliativen Grundversor-
gung? Eine Vergleichsstudie von Sterbeverlaufen mit und ohne palliative
Grundversorgung konnte Aufschluss tiber deren Relevanz geben. Was lasst
sich tiber die Kontrollierbarkeit von Sterbesituationen sagen, sind Wiinsche
nach Kontrolle der Situation und Prozesse uiberhaupt erfiillbar? Es ist be-
kannt, dass chronische Schmerzen und Schlafstorungen zur Entwicklung
von Depressionen und Suizidalitat beitragen: Welchen Einfluss hat hier
die Qualitdat der palliativmedizinischen Versorgung? Um Vergleiche von
Sterbeverldaufen mit und ohne spezialisierter Palliative Care anzustellen,
ware Wissen liber Qualitatsindikatoren fiir unterschiedliche Verlaufe von
Nutzen und waren medizinische Vergleichstudien zu unterschiedlichen
Interventionen hilfreich. Besonders interessant ist die Untersuchung von
Aspekten sozialer Ungleichheit: Bestehen soziale Unterschiede im Zugang
zu den genannten Institutionen? Welche Rolle spielen die soziale Schicht-
zugehorigkeit, das Geschlecht und die Frage des Migrationshintergrunds
von Menschen am Lebensende? Zudem ware abzukldaren, wie es um die
Versorgung mit Schmerzmitteln in der Schweiz steht: Gibt es hier Ungleich-
heiten? Auch sollte die Frage von Aus- und Weiterbildungen fiir Arztinnen
und Arzte sowie Pflegepersonal im Bereich der Schmerztherapie und Sym-
ptomkontrolle beleuchtet werden.
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Kosten der Versorgung am Lebensende

Dass die Kosten fiir die Versorgung wahrend der letzten Lebensmonate im
Durchschnitt sehr hoch sind, ist bekannt. Offen ist, wie diese in Abhangig-
keit von Geschlecht, Alter, Gesundheit, Sterbeverlauf, Region, Institution
etc. genau aussehen. Unbekannt ist zudem, wie hoch die Pflegekosten bzw.
die Kosten fiir die palliative Versorgung im Vergleich zu denjenigen fir an-
dere medizinische Massnahmen am Lebensende sind. Die Konzentration
der Kosten am Lebensende spricht zunadchst zugunsten der Kompressions-
these!, wahrend die Zunahme chronischer Erkrankungen, von Situationen
der Multimorbiditdat und Pflegefdllen dagegen fiir die Medikalisierungs-
these? spricht. Welche Hypothese ldsst sich heute in der Schweiz empirisch
belegen? Die Kosten fiir die medizinische Versorgung von Menschen am
Lebensende scheinen mit zunehmendem Alter der Sterbenden zu sinken.
Lasst sich beispielsweise die Vermutung belegen, dass der Zugang zu Mit-
teln der gesundheitlichen Versorgung mit zunehmendem Alter schwieri-
ger wird und dass daher die umstrittene Altersrationierung eine bereits
etablierte Praxis ist?

4.2 Entscheidungen, Motive und Haltungen

Im Zentrum des zweiten Schwerpunkts stehen Entscheidungen, die im
Zusammenhang mit dem Sterben getroffen werden, und Motive, Einstel-
lungen sowie Haltungen, die diesen zugrunde liegen. Forschungsprojekte
in diesem Bereich sollen dazu beitragen, die bestehenden Praktiken und
Entscheidungen besser zu verstehen und einzuschdtzen sowie angemes-
sener beeinflussen zu konnen. Fiir Forschungsprojekte zu diesem Schwer-
punkt sind CHF 3,5 Mio. vorgesehen.

Medizinische und verwandte Entscheidungen

Schwierige medizinische Entscheidungen, denen das Forschungsinteresse
gelten soll, sind z.B. jene zum Behandlungsabbruch oder -verzicht, etwa zum
Verzicht auf die Reanimation, zum Abbruch einer Dialysebehandlung, zum
Einsatz schmerz- und symptomlindernder Mittel, zum Einsatz kiinstlicher
Ernahrung und Beatmung, zum Einsatz intensivmedizinischer Massnah-
men oder zur palliativen und terminalen Sedation. Auch liber gesellschaft-
lich umstrittene Entscheidungen wie die Suizidhilfe, die Lebensbeendigung
bzw. Totung auf Verlangen oder die Totung ohne Verlangen aus Mitleid soll
Wissen erarbeitet werden. Die Frage nach der Bedeutung, Einschatzung

! Diese geht davon aus, dass Menschen zusehends linger gesund und behinderungsfrei leben,
sodass sie in Zukunft durchschnittlich spater und weniger lang hilfs- und pflegebedurftig sein
werden.

2 Gemeint ist die Annahme, die Kosten fiir die Gesundheitsversorgung wiirden aufgrund der
zunehmenden Lebenserwartung und der demografischen Alterung zunehmen.
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und Auswirkung des Hirntodkonzepts und der damit verbundenen Praxis
der Entscheidfindung am Lebensende eroffnet ein weiteres Themenfeld.
Von Interesse ist hier, wie Entscheidungen zustande kommen, wie die Ver-
fahren aussehen, wer daran beteiligt ist und inwieweit das Konzept der
Patientenautonomie dabei eine Rolle spielt. Besonderes Interesse gilt der
Untersuchung von Aufgaben und Rollen, welche Angehorige, Pflegende und
Arztinnen sowie Arzte bei Entscheidungen am Lebensende {ibernehmen.
Mogliche Forschungsfragen in diesem Zusammenhang sind: Wie gestaltet
sich das Informationsmanagement in den Behandlungsteams? Inwieweit
werden Entscheidungen so geplant und vorbereitet, dass sie in der Bilan-
zierung als «rechtzeitig geplant» eingeschatzt werden konnen? Bestehen
Strukturen, die dies unterstiitzen? Auch uUber Verbreitung und Inhalt von
Patientenverfligungen ist wenig bekannt: So interessiert, wer eine Verfii-
gung ausfiillt, welche Vorlagen bevorzugt werden, und — vor allem — welche
Wiinsche und Anliegen hier zum Ausdruck gebracht werden. Auch stellt
sich die Frage, welchen Einfluss Patientenverfiigungen de facto auf die
Entscheidfindung ausiiben. Ein weiterer Forschungsgegenstand betrifft
das Verhaltnis von Patientinnen und Patienten sowie deren Angehorigen
zu den Mitgliedern der Behandlungsteams. Schliesslich interessiert auch
die Frage, ob und inwieweit sich Patientenwiunsche und erwartungen in
Abhéangigkeit vom Krankheitszustand unterscheiden.

Haltungen und Beweggriinde

Den genannten (medizinischen) Entscheidungen liegen Haltungen und
Beweggriinde zugrunde, die erforscht werden sollen. Inwieweit spielen bei-
spielsweise Ansichten der «Heiligkeit des Lebens» und die Gewichtung von
Lebensqualitatskriterien eine Rolle? Der Einfluss religioser und anderer
Uberzeugungen, die Relevanz beruflicher Erfahrungen fiir Entscheidungen
am Lebensende, die Differenzen zwischen verschiedenen Institutionen,
Berufsgruppen und medizinischen Spezialisierungen sind zu erkunden.
Schliesslich soll auch die Realitat der Arzt-Patient- bzw. Pflegende-Patient-
Beziehung, deren Veranderungen sowie deren Einfluss auf die Sterbepro-
zesse erforscht werden. Spielt das Modell des «Shared Decision Making» in
der klinischen Praxis heute eine Rolle? Von besonderem Interesse ist die
Frage, welche Rolle das Vertrauen zwischen Sterbenden und Betreuenden
und die asymmetrische Informationsverteilung zwischen den Beteiligten
bei der Entscheidfindung spielen. Nicht zuletzt gilt die Aufmerksamkeit
auch Haltungen, Beweggrunden, Erwartungen und Menschenbildern bei
Patientinnen und Patienten sowie deren Angehorigen und Bekannten.

Allokationsentscheidungen

Eine weitere Fragestellung betrifft den Umgang mit der Ressourcenknapp-
heit und damit die Allokationsentscheidungen am Krankenbett (Mikroe-
bene), in den Institutionen (Mesoebene) und in der Gesundheitspolitik
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(Makroebene) sowie den Interdependenzen zwischen diesen Ebenen.
Forschungsfragen in diesem Zusammenhang sind beispielsweise: Gemass
welcher Vorstellungen und Haltungen regeln die Behandelnden den Zu-
gang zu den Mitteln der Gesundheitsversorgung am Krankenbett? Welchen
Einfluss auf Therapieentscheidungen am Lebensende hat die Unsicherheit
uber den Sterbeverlauf ex ante und ex post? Solche Fragen stellen sich in
zugespitzter Weise in den Bereichen Onkologie und Intensivmedizin, aber
auch im Zusammenhang mit alltaglichen Entscheidungen auf geriatrischen
Stationen oder in Pflegeheimen. Wie wird beispielsweise mit Risiko umge-
gangen? Welche Rolle spielt die «rule of rescue» (Massnahmen zur Rettung
eines akut gefahrdeten Patientenlebens haben stets Prioritdt) im klinischen
Alltag? Auf der Mesoebene waren Entscheidungen zur Personalpolitik, der
Ausgestaltung von Behandlungsleitlinien oder richtlinien und deren Aus-
wirkungen auf den Zugang zu Behandlungen am Lebensende zu untersu-
chen. Auch Entscheidungen auf der Makroebene, die z.B. den Ausbau der
Infrastruktur der Gesundheitsversorgung betreffen, haben einen Einfluss
auf Uberleben und Kosten: Dieser Einfluss ist aber weitgehend unbekannt.
Im Zusammenhang mit den Ausgaben am Lebensende sind schliesslich
Moglichkeiten zu erkunden, pflegende Angehorige finanziell zu entlasten.

Suizidhilfe

Die Suizidhilfe stellt in der Schweiz eine Besonderheit dar, welche weltweit
mit grosser Aufmerksamkeit beobachtet wird. Oft arbeiten hier Arztinnen
und Arzte mit Sterbehilfeorganisation zusammen. Uber die Entscheidfin-
dung, die Grinde, Haltungen und Motive der Sterbewilligen, welche um
Beihilfe bitten, aber auch liber die Rolle, die Haltungen und die Motive der
beteiligten Arztinnen und Arzte und Sterbehelferinnen und -helfer ist aber
wenig bekannt. Mogliche Forschungsfragen in diesem Zusammenhang
sind: Wie viele Menschen bitten aus welchen Griinden um Suizidhilfe?
Welche Rolle iibernehmen die Arzte und Arztinnen in der gegenwirtigen
Praxis (in der Schweiz im Unterschied beispielsweise zu Oregon oder den
Benelux-Staaten)? Inwieweit sind Sterbehelfende, die den Organisationen
angehoren, in die Entscheidfindung involviert? Welche Auswirkungen
haben Medienberichte und die Werbung der Suizidhilfeorganisationen?
Angesichts der nationalen und internationalen Bedeutung der Suizidhilfe
liegt es nahe, die Grundlagen fiir ein permanentes Monitoring zu erarbei-
ten, das ermoglicht, Veranderungen unmittelbar wahrzunehmen und dar-
auf angemessen zu reagieren. Wesentlich erscheint zudem die Frage, wie
mit Sterbehilfe, die nicht unter drztlicher Verantwortung und mittels eines
verschreibungspflichtigen Mittels stattfindet, umgegangen werden soll.
Auch ware es wichtig, die organisierte Sterbehilfe an sich als Phanomen zu
untersuchen.
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4.3 Regelungen und Handlungsvorschldge

Im dritten Schwerpunktbereich, fiir welchen CHF 2,5 Mio. vorgesehen sind,
stehen normative Regelungen im Zentrum des Interesses. Diese betreffen
u.a. Offentliches Recht, Verfassungsrecht, kantonale Gesundheitsgesetze,
Sozialversicherungs-, Straf- und Privatrecht, zudem Gerichtsurteile, welche
beispielsweise die Praxis der Suizidhilfeorganisationen beurteilen. Dane-
ben ist das drztliche Standesrecht sowie das so genannte Soft-Law von
Bedeutung, wie beispielsweise die medizinisch-ethischen Richtlinien der
Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW),
berufsethische Richtlinien des Schweizerischen Berufsverbands der Pfle-
gefachfrauen und Pflegefachmdnner (SBK) oder die «Empfehlungen zur
Betreuung von Frithgeborenen an der Grenze der Lebensfihigkeit» der
Schweizerischen Gesellschaft fiir Neonatologie. Auch Ethikrichtlinien von
Einrichtungen, etwa einzelner Akutspitdler oder Pflegeheime zur Rege-
lung der Suizidhilfe, Empfehlungen Kklinischer Ethikkommissionen oder
einzelner Ethikkonsiliardienste sind normativ relevant.

Rechtliche Regelung

Zundchst ist die Diskussion uber eine angemessene strafrechtliche Re-
gelung der umstrittenen Suizidhilfe (Artikel 115 StGB) und der ebenfalls
umstrittenen Totung auf Verlangen (Artikel 114 StGB) aufzunehmen und
sind insbesondere die unterschiedlichen Vorschldge zu einer rechtlichen
Neuregelung der Suizidhilfe zu prifen. Forschungsfragen in diesem Zu-
sammenhang lauten beispielsweise: Wie ist die Praxis der indirekten Ster-
behilfe zu beurteilen, wie ist sie rechtlich einzuschdtzen? Bediirfen die
haufig getroffenen Entscheidungen zum Behandlungsabbruch und -ver-
zicht oder auch die terminale Sedation spezieller rechtlicher Regelungen?
Wie konnten solche Regelwerke aussehen? Wie sieht das Verhaltnis der in-
volvierten Rechtsmaterien zueinander aus? Zu untersuchen ist ferner der
Einfluss der rechtlichen Neuregelung der Patientenverfiigungen und der
Vertretung bei medizinischen Massnahmen im neuen Erwachsenenschutz-
recht auf klinische Entscheidungen. Auf dieser Basis ist eine Beurteilung
der Schweizer Regelung beispielsweise im Vergleich mit der deutschen und
osterreichischen Rechtslage vorzunehmen.

Standesethische und verwandte Richtlinien

Die Suizidhilfe wird durch das Standesrecht der FMH unter Bezugnahme
auf die SAMW-Richtlinien zur Betreuung von Patientinnen und Patienten
am Lebensende standesrechtlich geregelt. Es fragt sich, inwiefern solche
Regelungen befriedigend sind oder eine formalgesetzliche Regelung ange-
messener oder notwendig wire. Ahnliche Fragen stellen sich hinsichtlich
der Richtlinien der SAMW zu Patientenverfiigungen, Reanimationsent-
scheidungen, Palliative Care und Grenzfragen der Intensivmedizin bei
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Erwachsenen wie bei Neugeborenen. Welche Bedeutung haben die medi-
zinisch-ethischen Richtlinien im drztlichen und pflegerischen Alltag? Sind
sie bekannt und akzeptiert, bediirfen sie einer Uberarbeitung? Eine weitere
Frage betrifft das Verhaltnis der standesethischen Richtlinien zu strafge-
setzlichen Regelungen im Bereich der Behandlung und Betreuung von
Patientinnen und Patienten am Lebensende. Besteht die Gefahr, dass die
Rechtsprechung die Richtlinien der SAMW und das Standesrecht im Kon-
fliktfall zuriicktreten lisst? Wie werden die Arzteschaft, die Pflegenden und
die Angehorigen bei allfdlligen rechtlichen Entscheidungen eingebunden?

Fragen der Verteilungsgerechtigkeit

Die Praxis der Priorisierung bzw. Posteriorisierung von medizinischen
Massnahmen und Kriterien zur Rationierung bzw. Leistungsbegrenzungen
am Lebensende sind aus gesundheitsokonomischer, rechtlicher und ethi-
scher Sicht zu untersuchen. Bekanntlich sind vor allem Allokationskriterien
und deren Anwendung auf der Makro-, Meso- und Mikroebene Gegenstand
normativer Auseinandersetzungen. Angesichts sehr teurer, haufig aber nur
bedingt effektiver neuer Medikamente ist zu fragen, ob und inwieweit ge-
sundheitsokonomische Analysen zur Kosteneffektivitat von Behandlungen
bei Entscheidungen am Lebensende eine Rolle spielen diirfen oder sol-
len. Zu klaren bleibt zudem, welche Leistungen im Bereich von Palliative
Care von der Grundversicherung iibernommen werden sollten und wo die
Grenzen zum Beispiel hinsichtlich der Finanzierung spiritueller, sozialer
und psychologischer Begleitung von Menschen am Lebensende zu ziehen
sind.

Normative Regelungen im kulturellen Kontext

Offensichtlich spielen bei der Beurteilung schwieriger Entscheidungssi-
tuationen kulturell gepragte Handlungsmuster und soziale Normen eine
grosse Rolle. Im europdischen Kontext lassen sich z.B. unterschiedliche
Einschatzungen finden fiir das Beenden einer kiinstlichen Beatmung,
die Einstellung der kinstlichen Ernahrung bei Wachkomapatienten und
-patientinnen, den Behandlungsabbruch bei schwerstbehinderten Neu-
geborenen, die Suizidhilfe oder die (in den Benelux-Staaten erlaubte)
arztliche Totung auf Verlangen (vgl. Kap. 4.2). Von Interesse ware die Bear-
beitung der kulturanthropologischen Frage, inwieweit sich unterschiedli-
che normative Regelungen auf kulturelle Deutungen zuriickfiithren lassen
(vgl. Kap. 4.4). Ebenso stellt sich die rechtsethische Frage, welche Dynamik
fir normative Regelungen die moderne Mobilitdat und die Migration von
Arztinnen und Arzten und Pflegenden einerseits, von Patientinnen und
Patienten am Lebensende andererseits mit sich bringt. Eine zentrale, mit
kulturellen Vorstellungen eng verbundene Frage betrifft die inhaltliche Be-
stimmung dessen, was als Sinnlosigkeit oder Nutzlosigkeit medizinischer
Massnahmen am Lebensende betrachtet werden kann bzw. soll. Es ware
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interessant, wenn Beurteilungsmassstabe betreffend Nutzlosigkeit oder —
positiv gewendet — Zweckmassigkeit von Behandlungen am Lebensende
wissenschaftlich begriindet werden konnten.

4.4 Kulturelle Leitbilder und gesellschaftliche Ideale

Entgegen der lange Zeit vertretenen These von der gesellschaftlichen Ver-
drangung und Tabuisierung von Sterben und Tod findet seit tiber zwei Jahr-
zehnten eine gesellschaftliche Thematisierung von Sterben und Tod statt.
Das Sterben wurde bzw. wird gleichsam «entdeckt». Was die «Diskursivie-
rung» von Sterben und Tod und die damit einhergehende gesellschaftliche
Normierung bzw. Institutionalisierung des Sterbens auszeichnet, steht im
Zentrum des vierten Programmschwerpunkts, fir welchen CHF 2,5 Mio.
vorgesehen sind. Die im Folgenden beschriebenen Dimensionen sind eng
ineinander verwoben.

Fragen der Sinnstiftung

In einer Gesellschaft, die keine allgemein geteilten Sinngebungen mehr
kennt, sieht sich das Individuum mit dem Tod allein gelassen. Ein relatives
Vakuum ist an die Stelle der Religion getreten, und die Kirchen haben ihre
Funktion der Sinnstifterin weitgehend verloren. Angesichts der genannten
Enttabuisierung ist zu fragen, welche Deutungen an die Stelle traditionel-
ler religioser Semantiken treten bzw. getreten sind, wenn beispielsweise
vom Sinn des Leidens und Sterbens die Rede ist. Inwieweit ist die Idee
des «Todes als Ubergang» zugunsten der Idee des «Todes als Ende» in den
Hintergrund getreten, inwieweit nicht? Das Interesse gilt nicht zuletzt der
Wiederentdeckung und Re-Integrierung der spirituellen Dimension in die
moderne Medizin, die im Selbstverstandnis der Palliative Care eine bedeu-
tende Rolle spielt.

Kulturelle Leitbilder

In den vergangenen Jahrzehnten sind unterschiedliche kulturelle Leitbil-
der von einem guten und schlechten Sterben entstanden. Zum Teil wird
eine neue «ars moriendi» gefordert. Welche kulturellen Vorstellungen und
kollektiven Deutungen prdgen diese Bilder? Von Interesse ist beispiels-
weise die Idealvorstellung eines «natiirlichen Sterbens», das haufig als
Gegenstick zu einem inhumanen Sterben unter Anwendung moderner
medizinischer Mittel gedacht wird. Auch dem Ideal eines «selbstbestimm-
ten» Sterbens kommt heute grosse Bedeutung zu. Es stellt sich die Frage, in
welchem Zusammenhang die Vorstellung des selbstbestimmten Sterbens
mit gesellschaftlichen Prozessen der Individualisierung steht und wie die
veranderte Bewertung des Alterssuizids («Normalisierung» des Alterssui-
zids) mit der Idee des selbstbestimmten Sterbens zusammenhadngt.
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Gesellschaftliche Normierung

Die kulturellen Leitbilder schlagen sich in gesellschaftlichen Normen
nieder, welche in die Ratgeberliteratur Eingang finden, eine mediale Dif-
fusion erfahren und die Praxis der Sterbebegleitung unmittelbar pragen
konnen. Eine Institutionalisierung des Sterbens zeichnet sich ab. Zu fragen
ist in diesem Zusammenhang etwa, inwieweit sich eine soziale Erwartung
durchsetzt, gemdss derer das Sterben einen Prozess des personlichen
Wachstums mit sich bringen oder/und gemadss derer die Sterbenden be-
stimmte Phasen durchschreiten sollten. Dabei interessiert insbesondere,
welche Normen sich im Kontext der Palliative Care verbreiten: Auf welche
Soll-Vorstellungen wird hier rekurriert? Was ist ein «guter» Sterbeprozess?
Und welche Korperbilder, -identitaten und -politiken bilden sich im Um-
feld von Palliative-Care-Einrichtungen aus, die unter dem Einfluss neuer
Sterbensnormen stehen? Gutes Sterben meint meist bewusstes Sterben,
sodass sich die Frage stellt, welche Normen bei Sterbeprozessen wirksam
werden, die nicht bewusst erlebt werden.

5. Forschungsstrategische Leitlinien

Alle Forschungsprojekte miissen sich mit der Situation von Menschen am
Lebensende in der Schweiz befassen und einen wissenschaftlichen Beitrag
zur Zielerreichung des NFP «Lebensende» in Aussicht stellen. Dartiiber
hinaus sollen sich die Projekte an folgenden forschungsstrategischen Leit-
linien ausrichten:

Multi- bzw. Interdisziplinaritat

Forschungsprojekte sollen nach Moglichkeit unterschiedliche disziplindre
Zugange zur gewahlten Fragestellung integrieren, also multidisziplinadr ar-
beiten. Sofern sinnvoll, sollen sie interdisziplinar angelegt sein, indem eine
facheriubergreifende Arbeitsweise vorgesehen wird.

Projektiibergreifende Kooperationen und Beriicksichtung
vorhandener Daten

Kooperationen mit anderen Projekten in- und ausserhalb des NFP 67 sowie
auf internationaler Ebene sind erwtinscht. Geprift werden soll in allen Fal-
len, ob bereits relevante Daten oder Ergebnisse anderer Projekte vorliegen,
welche Entscheidungen und Praktiken am Lebensende bzw. die Forschung
im Bereich der Palliative Care betreffen. Zu denken ist beispielsweise an
die «Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012» oder an internationale
Studien wie Euronic, Ethicus, Eureld, Prisma, Euro Impact oder Opcare 9. Al-
lenfalls ist eine enge Zusammenarbeit mit dem Bundesamt fiir Statistik (BfS)
oder dem Schweizerischen Gesundheitsobservatorium (Obsan) vorzusehen.
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Schwerpunktiibergreifende Perspektiven

Projekte, die Aspekte aus mehreren Programmschwerpunkten (vgl. Kap. 4)
herausgreifen und miteinander kombinieren, sind willkommen. Ebenso
besteht ein Interesse daran, dass Einzelprojekte, die Themen aus verschie-
denen Schwerpunkten aufgreifen, bei der Bearbeitung einander erganzen-
der Forschungsfragen kooperieren.

Komparative Forschungsdesigns

Systematisch vergleichende Forschungsdesigns, die beispielweise den re-
gional unterschiedlichen Zugang zur Versorgung am Lebensende, unter-
schiedliche Sterbeverlaufe in Abhdngigkeit von bestimmten Interventionen
oder die Entscheidfindungspraxis im internationalen Vergleich thematisie-
ren, sind erwtiinscht. Die Situation in der Schweiz bietet gute Bedingungen,
kulturelle Differenzen im Hinblick auf die Praxis und Vorstellungen betref-
fend dem Lebensende zu erkunden.

Diachrone Perspektive und Langsschnittstudien

Das auf eine Forschungsdauer von maximal funf Jahren angelegte NFP
67 bietet auch Moglichkeiten fiir diachron angelegte Untersuchungen und
Langsschnittstudien.VonInteresse sind beispielsweise Interventionsstudien
oder Studien zu Entwicklungen im Bereich der Suizidhilfe und anderer um-
strittener Entscheidungen am Lebensende. Wunschbar ist beispielsweise
eine Wiederholung der Eureld-Studie, um Entwicklungen in der Schweiz
mit denjenigen in anderen europdischen Landern vergleichen zu konnen.
Ebenfalls sind Studien mit einem Langsschnittdesign iiber den Zugang zur
Palliative Care oder uber die Veranderung der Vorstellungen vom guten
Sterben moglich.

Forderung von Nachwuchsforschenden und Aufbau
von Forschungsstrukturen

Das NFP 67 will die wissenschaftlichen Kompetenzen und daher den aka-
demischen und wissenschaftlichen Nachwuchsim Bereich der Lebensende-
und Palliative-Care-Forschung starken. Projekte, die diesem Aspekt beson-
dere Beachtung schenken, indem beispielsweise Dissertationsprojekte
ermoglicht oder grundlegende Forschungsstrukturen und -plattformen ge-
starkt werden, sind erwiinscht.
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6. Praktischer Nutzen und Adressatenkreis

Der praktische Nutzen des NFP 67 «Lebensende» besteht darin, Grund-
lagen zu liefern, die Behorden, Politik, Berufsgruppen und private wie
offentliche Institutionen bei anstehenden Entscheidungen und Entwick-
lungen in Hinblick auf das Lebensende unterstiitzen. Das im Rahmen des
NFP 67 erarbeitete Wissen soll zudem dazu beitragen, den oOffentlichen
Diskurs uber das Lebensende zu versachlichen. Dartiber hinaus soll die
Lebensende- und Palliative-Care-Forschung in der Schweiz auch tiber das
NFP 67 hinaus gestarkt werden.

Das NFP 67 «Lebensende» richtet sich daher insbesondere an:

_Forschende in der Schweiz in den angesprochenen Disziplinen;
_Fihrende Forschungsprogramme und -institutionen im Ausland;

_ Parlamentarierinnen und Parlamentarier mit Bezug zum Thema;

_ Politische Parteien in der Schweiz;

_Behorden bei Bund, Kantonen und Gemeinden mit Bezug zum Thema;

_ Institutionen des Gesundheitswesens und deren Organisationen
(u.a. H+, Curaviva, Spitex-Schweiz, OdASanté);

_Institutionen und Organisationen, die in der Sterbebegleitung involviert
sind (u.a. Kirchen, Hospize, Voluntas);

_ Betroffene Berufsgruppen, respektive deren Fachverbande und Fachge-
sellschaften (u.a. SBK, Verein zur Forderung der Pflegewissenschaft V{P,
SAMW, FMH);

_ Patientenvereinigungen u.a. Organisationen, welche die Interessen
von Menschen am Lebensende vertreten (u.a. Exit, Dignitas, Krebsliga
Schweiz);

_ Betroffene Institutionen der Aus-, Weiter- und Fortbildung;

_ Medien und interessierte Offentlichkeit.
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7.  Programmablauf

Die Forschungsdauer im NFP 67 «Lebensende» ist auf finf Jahre festgelegt.
In der ersten Phase werden ausgewahlte Projekte mit einer Laufdauer von
maximal 36 Monaten durchgefiihrt. Die zweite Phase dient der Vertiefung
und Erweiterung einzelner Themenbereiche. Hierzu konnen Projekte auf
Einladung der Leitungsgruppe analog eines Bonus of excellence verlangert
werden. Interventionsstudien konnen mit entsprechender Begriundung
auch eine langere Laufdauer als 36 Monate beantragen.

Bei Vorliegen allfdlliger thematischer Liicken kann die Leitungsgruppe
sowohl in der ersten wie in der zweiten Phase ad hoc eine erganzende
Zweitausschreibung beschliessen.

8. Eingabeverfahren und Projektauswahl

Der Ausfiihrungsplan sowie Formulare, Reglemente und Weisungen fir die
Projekteingabe liber das mySNF Portal konnen unter www.snf.ch abgeru-
fen werden.

Im NFP 67 kommt ein zweistufiges Eingabeverfahren zur Anwendung: zu-
erst werden Projektskizzen, dann auf Einladung hin Forschungsgesuche
eingereicht.

Skizzen und Gesuch sind elektronisch iber das Web-Portal mySNF einzu-
reichen. Um mySNF nutzen zu konnen, ist eine vorgangige Registrierung
auf der Startseite von mySNF (https://www.mysnf.ch) erforderlich. Bereits
geloste Benutzerkontos sind gililtig und geben unbefristet Zugang zu samt-
lichen Forderinstrumenten des SNF. Neue Benutzerkontos missen fiir eine
termingerechte elektronische Einreichung bis spatestens zwei Wochen vor
dem Eingabetermin beantragt werden. Das Einreichen der Unterlagen auf
dem Postweg kann nur in Ausnahmefallen und nach Riicksprache mit der
Programmkoordinatorin des NFP 67 akzeptiert werden.

Skizzen und Gesuche sollen in deutscher oder franzosischer Sprache ein-
gereicht werden, wenn dies aufgrund des Forschungsprojekts sinnvoll ist.
Die Leitungsgruppe erwartet, dass ohne inhaltliche, d.h. im Forschungsge-
genstand selbst begriindete Argumente, Skizzen und Gesuche in englischer
Sprache eingereicht werden. Aus evaluationstechnischen Griinden muss
die fiir die Skizze gewdahlte Sprache auf Gesuchsebene beibehalten werden.
Die Forschungsdauer des NFP 67 ist auf 60 Monate festgelegt. Die Dauer
einzelner Forschungsprojekte ist auf maximal 36 Monate beschrankt; be-
grindete Ausnahmen konnen bei Interventionsstudien gemacht werden.
Uber allfillige Verlingerungen von Projekten wird erst im Verlauf des Pro-
gramms entschieden.
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Die Eingabe einer Skizze oder eines Gesuches im Rahmen eines Verbunds
ist moglich. Es ist darauf zu achten, dass diese Skizzen und Gesuche unab-
hangigen Einzelskizzen bzw. Einzelgesuchen gleichgestellt sind. Sie wer-
den einzeln evaluiert und miissen deshalb alle relevanten Informationen
umfassen.

Die Zusammenarbeit mitinternationalen Forschungsgruppenist erwilinscht,
wenn dadurch ein Mehrwert erzielt wird, der ohne grenzuberschreitende
Kooperation nicht moglich ware, oder wenn die Schweizer Forschung
durch externe Impulse inhaltlich und methodisch substanziell bereichert
wird. Uber eine allfillige (Ko-)Finanzierung des ausldndischen Projektteils
wird fallweise entschieden. Der Wissenschaftsfonds Osterreich (FWF)
ist im Rahmen des NFP 67 am Verfahren «Lead Agency» interessiert, die
Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) hat sich gegen eine Beteiligung
am NFP 67 entschieden.

8.1  Skizzen

Einsendeschluss ist der 20.5.2011. Skizzen miussen einen Abriss des vorge-
sehenen Forschungsprojekts enthalten und iiber folgende Punkte Auskunft
geben:

Einzugeben direkt Uiber das Portal mySNF:

_ Grunddaten und Zusammenfassung
_Nationale und internationale Zusammenarbeit

_Budget: ungefihre personelle und materielle Kosten

Als PDF-Dokumente im Portal mySNF hochzuladen sind:

_Projektbeschreibung
- Thema, Zielsetzung des Projekts
- Forschungsstand
- Forschungsplan: Fragestellungen und methodisches Vorgehen
- Zeitplan; Meilensteine
- Erwarteter Nutzen und Umsetzungsmoglichkeiten der Ergebnisse
- Liste der funf wichtigsten Publikationen auf dem Gebiet der Skizze

- Liste der funf wichtigsten Publikationen der Gesuchstellenden bzw.
des Forschungsteams
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Fir die Projektbeschreibung muss die auf mySNF zur Verfligung gestellte
Vorlage verwendet werden. Sie darf maximal sechs A4-Seiten, inklusive
Deckblatt, umfassen.

_Kurzes Curriculum Vitae der Gesuchstellenden im Umfang von je maxi-
mal zwei A4 Seiten. Langere CV werden nicht berticksichtigt.

Die Leitungsgruppe entscheidet letztinstanzlich liber die Einladung zur
Gesuchseinreichung. Sie zieht nach Bedarf Expertinnen und Experten aus
dem Ausland zur Entscheidfindung bei. Dabei kommen die unten aufge-
fiihrten Auswahlkriterien zur Anwendung. Abweisende Entscheide liber
Projektskizzen werden den Autorinnen und Autoren in Form einer Verfi-
gung mitgeteilt.

8.2 Gesuche

Autorinnen und Autoren, deren Skizze positiv beurteilt wurde, werden in
einem zweiten Schritt zur Eingabe eines Forschungsgesuchs eingeladen.
Identifiziert die Leitungsgruppe einen Koordinationsbedarf zwischen ein-
zelnen Projekten, werden die betroffenen Antragsstellenden bei der Einla-
dung zur Einreichung eines Gesuchs entsprechend informiert und gegebe-
nenfalls zur Zusammenarbeit aufgefordert. Forschungsgesuche sind gemass
den Richtlinien des Nationalfonds tiber das Portal mySNF einzureichen.

Die Leitungsgruppe entscheidet auf der Basis von externen nationalen und
internationalen Gutachten sowie einer internen Evaluation, welche For-
schungsgesuche dem Forschungsrat (Abteilung IV, Prasidium) zur Geneh-
migung beziehungsweise Ablehnung unterbreitet werden.

Bei bewilligten Projekten ist der Antrag auf Freigabe innerhalb von vier
Monaten ab Datum der Verfligung zu stellen.
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8.3 Auswabhlkriterien
Skizzen und Gesuche werden aufgrund folgender Kriterien evaluiert:

_ Wissenschaftliche Qualitat: Theorie, Forschungsfragestellung, For-
schungsdesign und Methode miissen nachvollziehbar dargelegt werden.
Die Projekte miuissen dem Wissensstand der aktuellen Forschung und
den internationalen wissenschaftlichen Standards entsprechen.

_ Wissenschaftliche Originalitat: Die Projekte miissen gegeniiber bereits
durchgefiihrter oder laufender Forschung eine innovative Komponente
aufweisen.

_ Wissenschaftlicher Ausweis: Einreichende von Skizzen und Gesu-
chen miissen in ihrem Fach wissenschaftlich ausgewiesen sein und die
personlichen und formellen Voraussetzungen fiir die Gesuchstellung
erfiillen (vgl. Reglement des Schweizerischen Nationalfonds liber die
Gewahrung von Beitragen). Der wissenschaftliche Ausweis zeigt sich
insbesondere an einer bisherig erfolgreichen Forschungstatigkeit und an
addaquaten, nationalen und internationalen hochrangigen Publikationen.

_ Ubereinstimmung mit den Programmzielen: Die Projekte miis-
sen mit den im Ausfiihrungsplan beschriebenen wissenschaftlichen
Schwerpunkten libereinstimmen und in den Gesamtrahmen des
NFP 67 passen.

_Machbarkeit: Die Durchfithrbarkeit der vorgeschlagenen Studie muss
uberzeugen (z.B. Durchfiihrbarkeit in ethischer Hinsicht, Verfiigbarkeit
oder Zugang zu Daten, Fragen der Rekrutierung, zeitliche Realisierbar-
keit).

_ Multi- oder Interdisziplinaritat: Projekte mit Fragestellungen, die
unterschiedliche disziplindre Zugange zu einer Fragestellung inte-
grieren oder eine facherubergreifende Herangehensweise verlangen,
sind erwtinscht. Es ist darzulegen, wie die multi- oder interdisziplindre
Zusammenarbeit sichergestellt wird.

_Anwendung und Umsetzung: Umsetzungsrelevanz ist ein Kernelement
von Nationalen Forschungsprogrammen. Vorhaben mit hoher und aus-
gewilesener Praxisrelevanz kommen deshalb Prioritat zu.

_Personal und Infrastruktur: Die Arbeiten miissen in einem fir das
Projekt adaquaten personellen und infrastrukturellen Rahmen durchge-
fiihrt werden konnen.

Die Abteilung IV der Geschaftsstelle des SNF prift die Einhaltung der for-
malen Kriterien vor der inhaltlichen Begutachtung (vgl. Beitragsreglement
des SNF). Skizzen und Gesuche, die die formalen Kriterien nicht erfiillen,
werden keiner materiellen Priifung unterzogen.
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8.4 Terminplan und Budget 9. Akteurinnen und Akteure

Der Zeitplan des NFP 67 sieht wie folgt aus:

Leitungsgruppe

Markus Zimmermann-Acklin, Dr., Departement fiir Moraltheologie
Offentliche Ausschreibung 16. Februar 2011 und Ethik der Universitat Fribourg (Prasident)
Eingabefrist fur Projektskizzen 20. Mai 2011 Luc Deliens, Prof. Dr.,, End-of-life Care Research Group, Vrije Universiteit
Einladung zur Einreichung von Forschungsgesuchen Ende August 2011 Brussel, Belgien; Institute for Health Care Research of Vrije Universiteit
Eingabefrist flir Forschungsgesuche 1. Dezember 2011 Medical Center and Vrije Universiteit Amsterdam, Niederlande
Entscheid iiber Forschungsgesuche Februar 2012

Stefan Felder, Prof. Dr., Wirtschaftswissenschaftliches Zentrum,

Beginn der Forschung April 2012 Universitit Basel

Silvia Kéappeli, PD Dr. Dr., Zentrum fiir Entwicklung und Forschung Pflege,

Das NFP 67 verfuigt uiber einen Finanzrahmen von CHF 15 Millionen. Die Universititsspital Zirich

zur Verfiigung stehenden Mittel werden voraussichtlich wie folgt auf die
verschiedenen Aktivititen verteilt: Sophie Pautex, PD Dr., Equipe Mobile Antalgie et Soins Palliatifs, Dépar-
tement de réhabilitation et gériatrie, Hopitaux Universitaires de Geneve

Arnaud Perrier, Prof. Dr., Service de médecine interne générale,

Schwerpunkt 1 CHF 4,5 Mio. Département de médecine interne, Hopitaux Universitaires de Geneéve
Schwerpunkt 2 CHF 3,5 Mio. . . )
Schwerpunkt CHF 2.2 Mio Ursula Streckeisen, Prof. Dr., Pddagogische Hochschule Bern,
P 3 & — und PD Dr.,, Institut fiir Soziologie der Universitit Bern
Schwerpunkt 4 CHF 2,5 Mio.
Umsetzung und Administration CHF 2,0 Mio Brigitte Tag, Prof. Dr. iur. utr., Lehrstuhl fur Strafrecht, Strafprozessrecht
und Medizinrecht, Universitat Zirich
8.5 Kontakte Forschungsratsdelegierter

Jurg Steiger, Prof. Dr., Klinik Transplantationsimmunologie und Nephro-

Fir Fragen zur Eingabe und Evaluation von Skizzen und Gesuchen kon- logie, Universititsspital Basel

taktieren Sie bitte die Programmkoordinatorin: Stephanie Schonholzer,

nfp67@snf.ch oder 031 308 22 22. Programmkoordinatorin

Fir Fragen zu Saldren und anrechenbaren Kosten kontaktieren Sie bitte Stephanie Schonholzer, Dr., Schweizerischer Nationalfonds (SNF), Bern
den Finanzbereichsleiter Marcel Schneider, mschneider@snf.ch oder 031 . .

308 22 22. Leiter Wissenstransfer

Mathis Brauchbar, advocacy AG, Ziirich

Bundesbeobachter

Herbert Brunold, Fachstelle Evaluation und Forschung, Bundesamt
fur Gesundheit, Bern

Fiir das Staatssekretariat fiir Bildung und Forschung (SBF), Bern
Claudine Dolt, Dr.
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