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Editorial

Wie wollen wir sterben?

Fortschritte in der Medizin und der zunehmende Wohl-
stand haben dazu beigetragen, dass die meisten Men-
schen in der Schweiz heute erst im hohen Alter sterben.
Ein Nebeneffekt der vielen medizinischen Méglichkei-
ten besteht darin, dass Entscheidungen zu treffen sind,
die den Verlauf der letzten Lebensphase massgeblich
beeinflussen. Wenn Menschen heute mit dem Sterben
Angehoriger konfrontiert werden oder liber ihre eige-
nen Vorstellungen zum Lebensende nachdenken, geht
es weniger um den Kampf gegen den nahenden Tod als
um die Frage, was zu einem guten oder zumindest er-
traglichen Sterben beigetragen werden kann.

Als Folge davon haben sich in den vergangenen Jah-
ren die Vorgdnge in der letzten Lebensphase und auch
unsere Vorstellungen von einem guten Sterben stark
verdandert. Um diese Verdnderungen besser verstehen
zu konnen, ist es wichtig, mehr iiber das Sterben in der
Schweiz zu erfahren: Wie sieht die Versorgung von
Menschen am Lebensende aus? Wie werden heute Ent-
scheide getroffen und von wem? Welche neuen Heraus-
forderungen stellen sich am Lebensende in einer Medi-
zin, die fast alles méglich macht? Wann «darf» ein
Mensch heute liberhaupt noch sterben? — Das sind
Fragen, die im Zentrum des Nationalen Forschungspro-
gramms 67 «Lebensende» stehen.

Die Forschung soll erméglichen, Handlungs- und
Orientierungswissen in einem Gebiet zu erarbeiten, das
in den letzten Jahren auch zu einem 6ffentlichen Thema
geworden ist. Im Kern geht es darum, mehr iiber die
Versorgung von Menschen am Lebensende in der
Schweiz in Erfahrung zu bringen und solide Grundla-
gen zu erarbeiten, damit die medizinische Praxis opti-
miert und politische Prozesse erleichtert werden kon-
nen.

Die Projekte des NFP 67 behandeln unterschied-
lichste Schliisselthemen wie: Kosten der Versorgung am
Lebensende, die Rolle von Patientenverfiigungen, der
Aufbau der Palliative Care, die Praxis der Suizidhilfe,

Menschen mit Demenz am Lebensende, pflegende An-
gehorige zwischen Arbeitswelt und Sterbebegleitung.
Mit diesen Themen sind individuelle, aber auch 6kono-
mische, medizinische, rechtliche und nicht zuletzt poli-
tische Entscheidungen verbunden, welche aus Sicht der
Forschung ndher erkundet werden.

Diese Forschung kann nur gelingen, wenn sie hoch-
stehenden wissenschaftlichen Kriterien gentigt, iiber
Disziplin- und Landesgrenzen hinausschaut und zielo-
rientiert arbeitet. Sie soll dazu beitragen, auf die Frage,
wie wir sterben wollen, angemessene gesellschaftspoli-
tische Antworten geben zu konnen.

L
Markus Zimmermann-Acklin

Prasident der Leitungsgruppe
des NFP 67

o
Y
Jiirg Steiger

Delegierter des Forschungs-
rates des SNF



Uberblick

Die letzte Lebensphase besser verstehen

Das Nationale Forschungsprogramm 67 befasst sich in gesamthaft 33 Projekten mit dem «Lebensende»

von Menschen in der Schweiz. Dabei werden insbesondere die Versorgung sterbender Menschen und

Entscheidungen, die in der letzten Lebensphase getroffen werden, untersucht. Dariiber hinaus werden auch

rechtliche Regelungen und ethische Richtlinien sowie Vorstellungen von einem guten Sterben erkundet.

Nachdem das Sterben in den vergangenen Jahrzehn-
ten gesellschaftlich eher tabuisiert wurde, ist es in
den letzten Jahren zunehmend zu einem 6ffentlichen
Thema geworden. Patientenverfiigungen, der Zugang
zur Palliative Care, die Suizidhilfe, die Betreuung
sterbender Angehoriger oder Behandlungsentschei-
dungen in der letzten Lebensphase beschaftigen heute
viele Menschen und Institutionen. Diskussionen rund
um diese Themen sind von unterschiedlichen Vor-
stellungen und Idealen geleitet, wie ein gutes Sterben
aussehen konnte.

Das Nationale Forschungsprogramm 67, das der

Bundesrat im Jahr 2010 lanciert hat, soll dazu beitragen,

Veranderungen und neu entstehende Bediirfnisse rund
um das Sterben besser zu verstehen. Fiir die Durch-
fiihrung des Programms hat der Bundesrat 15 Millio-
nen Franken zur Verfligung gestellt.

Die Forschungsergebnisse sollen Versorgungs-
licken und problematische Versorgungssituationen
identifizieren und Betroffenen wie auch Behand-
lungsteams moglichst niitzliche Grundlagen fiir
Entscheidungen zur Verfiigung stellen. Dariiber hinaus
sollen Vorschlage fiir die Anpassung rechtlicher
Regelungen entwickelt und ethische Implikationen
reflektiert werden. Schliesslich sollen gesellschaftliche
Veranderungen in der Wahrnehmung des Lebens-
endes besser verstanden werden. Bei all dem hat das
NFP 67 das Ziel, wissenschaftliche Kompetenzen
im Bereich der Lebensende-Forschung in der Schweiz
aufzubauen und zu verstarken.

Forschung zu vier thematischen Schwerpunkten

Die insgesamt 33 Projekte des Programms befor-
schen aus unterschiedlichen disziplindren Perspek-
tiven verschiedene inhaltliche Aspekte des Lebens-
endes. Sie sind vier Modulen zugeteilt. Da derzeit
wenig uber die Versorgung von Menschen am Lebens-
ende und iiber die Entscheidungsfindung bekannt

ist, liegt ein Schwerpunkt auf den beiden ersten von
folgenden Modulen:

«Sterbeverldaufe und Versorgung»: Hier wird die
aktuelle Versorgungssituation in der Schweiz unter-
sucht und konkrete Massnahmen zur Verbesserung
der Versorgung werden erkundet.

«Entscheidungen, Motive und Haltungen»: Heutige
Praktiken und Entscheidungen am Lebensende sollen
besser verstanden, eingeschdtzt und angemessener
gestaltet werden konnen.

«Regelungen und Handlungsvorschldage»: Bestehende
rechtliche Regelungen und ethische Richtlinien
sollen daraufhin geprift werden, ob sie der heutigen
Praxis noch gerecht werden.

«Kulturelle Leitbilder und gesellschaftliche Ideale»:
Hier wird erforscht, wie beispielsweise Spiritualitat,
alternative Religiositdt oder kulturelle Herkunft die
Vorstellungen von einem guten Sterben pragen.

Die detaillierten Projektbeschriebe finden sich im

Kapitel zur Forschung in den vier Modulen (ab Seite 11).
In der Mehrzahl der bewilligten Projekte arbeiten nicht

nur Forschende verschiedener Disziplinen zusammen;

die Zusammenarbeit findet auch zwischen Institutionen

unterschiedlicher Standorte wie auch zwischen Institutio-

nen der Forschung und der Praxis statt (vgl. Grafik).

Wissenstransfer: Von der Forschung in die Praxis

Ein Nationales Forschungsprogramm soll nicht nur
qualitativ hochstehende Forschungsergebnisse zu einem
politisch relevanten Thema hervorbringen, sondern

die Resultate auch interessierten Kreisen zugdanglich
machen und sie mit diesen diskutieren.

Der Wissenstransfer des Programms will eine Briicke
zwischen wissenschaftlicher Reflexion und Praxisfeldern
schlagen. Zielgruppen sind vor allem Entscheidungs-
tragerinnen und -trager im Gesundheitswesen, in der



Politik und in einschldgigen Berufsgruppen. Wo immer
moglich sollen die Ergebnisse des NFP 67 zudem direkt
in die drztliche, pflegerische, soziale, psychologische
und seelsorgerische Praxis einfliessen. Betroffene und
Behandlungsteams sollen so eine bessere Grundlage
fiir Entscheidungen und Abldufe in Hinblick auf das
Lebensende erhalten, sei dies in einem Spital, in einem
Heim oder zu Hause.

Nationale Kooperationen innerhalb
der vier Module des NFP 67

——  Modul 1
———  Modul 2
—— Modul 3

Modul 4

Neuenburg

Freiburg O

Epalinges

Lausanne O

Genf O

O Lenzburg

< Olten
M

Mit den Resultaten des NFP 67 werden aktuelle
Probleme im Umgang mit der letzten Lebensphase
nicht unmittelbar gelost werden konnen. Es ist aber zu
erwarten, dass die Thematik in der Offentlichkeit sowie
in den angesprochenen Zielgruppen mehr Aufmerk-
samkeit erhalt und somit ein wichtiger Diskurs unter-
stiitzt und aus wissenschaftlicher Perspektive geférdert
werden kann.

St.Gallen O

O Bellinzona

O Lugano



Programmleitung und Zeitplan

Leitungsgruppe

PD Dr. Markus
Zimmermann-Acklin
Departement fiir Moral-
theologie und Ethik
der Universitat Freiburg
(Prasident)

PD Dr. Sophie Pautex
USPC, service de premier
recours, Hopitaux Universi-
taires de Genéve

Prof. Luc Deliens

End-of-life Care Research
Group, Freie Universitat
Briissel, Belgien; Institute for
Health Care Research of Vrije
Universiteit, Medical Center
and Vrije Universiteit Amster-
dam, Niederlande

Prof. Arnaud Perrier
Service de médecine interne
générale, Département de
médecine interne, Hopitaux
Universitaires de Genéve

Februar 2011

Prof. Stefan Felder
Wirtschaftswissenschaftliches
Zentrum, Universitat Basel

Prof. Ursula Streckeisen
Padagogische Hochschule
Bern und Institut fiir Soziolo-
gie der Universitdt Bern

Prof. Michael Ewers

Institut fir Medizin, Pflege-
padagogik und Pflegewissen-
schaft, Charité Universitats-
medizin Berlin, Deutschland

Prof. Brigitte Tag
Lehrstuhl fiir Strafrecht,
Strafprozessrecht und
Medizinrecht, Universitat
Zirich

Januar 2013

Erste Ausschreibung: In der Schweiz Der Nationale Forschungsrat genehmigt
Forschende bewerben sich mit einer kurzen

Projektskizze um die Teilnahme am NFP 67

sechs weitere Forschungsprojekte
(zweite Ausschreibung)

O O O
O S S S O -t
Februar 2010 Mérz 2012 September 2012

Der Nationale Forschungsrat genehmigt
27 Forschungsprojekte (erste Ausschreibung)

Der Bundesrat beauftragt den Schweizerischen Start der Forschung

Nationalfonds mit der Durchfiihrung des NFP 67



Programmkoordinatorin Delegierter der Abteilung IV Leiter Wissenstransfer

des Forschungsrats

Delegierter der
Bundesverwaltung

Dr. Stephanie Marie Prof. Jiirg Steiger Mathis Brauchbar
Schénholzer Klinik Transplantationsimmu- advocacy ag, Ziirich
Schweizerischer National- nologie und Nephrologie,
fonds, Bern Universitdtsspital Basel

Sommer 2017

Ende der Forschungsarbeiten

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

O

Ende 2018
Ende des Programms: Prdsentation der
Programmsynthese und Abschlusstagung






Forschung im Modul 1

Sterbeverldaufe und Versorgung

Die Projekte dieses Moduls beschreiben die aktuelle Versorgungs-
situation in der Schweiz. Sie erkunden, welche Einrichtungen

und Massnahmen angesichts des nahenden Todes heute de facto zur
Verfiigung stehen. Sie untersuchen aber auch, wie die Massnahmen
von den Beteiligten — Sterbenden, Arzten, Pflegenden und
Angehbrigen - erlebt werden. Zudem erarbeiten einzelne Projekte
konkrete Vorschlage und Massnahmen mit dem Ziel, die Qualitat
der Versorgung am Lebensende gegeniiber heute zu verbessern.
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Forschung im Modul 1

Betreuungsqualitat am Lebensende

aus Sicht der Hausdrzte und -arztinnen sowie Angehorigen

Die Betreuung von Menschen am Lebensende (Palliative Care) ist fiir alle Beteiligten eine grosse Herausforderung.

Das Projekt beleuchtet die Betreuung aus der Perspektive von Hausdrzten und -drztinnen sowie Angehdoriger

verstorbener Patienten. Das Ziel der Studie besteht darin, die Versorgungsqualitdt am Lebensende zu verbessern.

Hintergrund

Die Mehrheit der Bevolkerung stirbt nach langerer Krankheit nicht nur

an Tumorleiden, sondern auch an Herz-, Lungen- oder Nierenerkrankungen
sowie chronischen Erkrankungen des Nervensystems. Oftmals kommt dem
Hausarzt oder der Hausarztin in der Betreuung von Menschen am Lebens-
ende eine zentrale Funktion zu, da er oder sie die Patienten und deren
Umfeld seit Jahren kennt. Von den Arztinnen und Arzten wird eine hohe
Kompetenz im Bereich der Palliative Care erwartet. Diese geht weit tiber die
Behandlung von Krankheitssymptomen am Lebensende hinaus. Es gehort
zu ihren Aufgaben, in diesen Situationen angemessen zu kommunizieren,
dem Patienten und seiner Familie die notige emotionale Unterstiitzung

zu gewahrleisten, bei der Entscheidungsfindung behilflich zu sein und die
verschiedenen involvierten Gesundheitsdienste zu koordinieren.

Ziele

Vorgesehen ist eine Erhebung auf der Basis von Interviews und Frage-
bogen bei Hausadrzten und -arztinnen sowie Angehorigen verstorbener
Patienten in allen drei Sprachregionen der Schweiz. Hierbei soll vor allem
die Qualitdt der Gesundheitsversorgung von Menschen am Lebensende
erfasst werden. Ein besonderes Augenmerk gilt der Aus- und Weiter-
bildung von zukiinftigen Hausdrzten und -drztinnen und der Qualitdt der
bisherigen Versorgungsstrukturen. Die Ergebnisse der Studie sollen dazu
beitragen, konkrete Verbesserungsvorschlage fiir die palliativmedizinische
Betreuung von Menschen am Lebensende zu formulieren.

Bedeutung

Mit diesem Projekt sollen Liicken in der Betreuung und vor allem der
hausarztlichen Versorgung von Menschen am Lebensende erkannt und
Verbesserungsvorschldge formuliert werden. Die Studie soll einen Beitrag
zur Verbesserung der Palliative Care in der Schweiz leisten.
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Originaltitel
Conditions and Quality of end-of-life care
in Switzerland - the role of GPs

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 303 069
Projektnummer: 139341

Projektverantwortliche

« Dr. Klaus Bally, Institut fiir Hausarztmedizin,
Universitdt Basel

« Prof. Bernice Simone Elger, Institut fiir
Bio- und Medizinethik Basel (IBMB),
Universitdt Basel

« Dr. Heike Gudat Keller, Hospiz im Park,
Klinik fiir Palliative Care, Arlesheim

+ Dr. Dagmar Haller-Hester, Unité de Médecine
de Premier Recours, Faculté de Médecine,
Université de Genéve

« Prof. Brigitte Liebig, Institut fiir Kooperations-
forschung und -entwicklung, Hochschule fiir
Angewandte Psychologie FHNW

+ Prof. Thomas Rosemann, Institut fir
Hausarztmedizin, Universitatsspital Ziirich

- Prof. Peter Tschudi, Institut fiir Hausarzt-
medizin, Universitatsspital Basel

« Prof. Elisabeth Zemp, Swiss Tropical and Public
Health Institute, Universitdt Basel

Kontakt

Dr. Klaus Bally

St. Johanns-Parkweg 2

4056 Basel

Tel.: +41 6132177 44
E-Mail: klaus.bally@unibas.ch



Der Assistierte Suizid:

Entwicklungen wahrend der letzten 30 Jahre

Bereits 1918 entschied der Schweizer Bundesrat, dass die Hilfe beim Suizid straffrei sein solle, wenn die

Motive dafiir uneigenniitzig seien. 24 Jahre spdter wurde dieser Entscheid im Artikel 115 des Strafgesetzbuches

verankert; weitere 40 Jahre spater wurden die ersten Sterbehilfeorganisationen gegriindet.

Hintergrund
Die Zahl der Personen, die mit Hilfe eines assistierten Suizids (AS) aus

dem Leben scheiden, hat sich allein in den letzten zehn Jahren verdreifacht.

Diese Zahl steigt voraussichtlich weiter an, wobei exakte Daten zu dieser
Entwicklung fehlen. Um die Entwicklung des AS verstehen zu konnen,
werden mehr Informationen zu den Einflussfaktoren und Motiven bendtigt.
Dieses Wissen ist fiir Entscheide in der Politik von grosser Bedeutung.

Ziele

Das Projekt soll einen Uberblick verschaffen iiber die Periode der letzten
30 Jahre, also seit der Griundung der ersten Sterbehilfeorganisationen

in der Schweiz. Damit kann die Dynamik des AS bestimmt werden. Sowohl
regionale Unterschiede als auch Unterschiede der einzelnen Sterbehilfe-
organisationen beziiglich Vorgehen, Dokumentation und Klientinnen

und Klienten sollen aufgezeigt werden. In der Folge lassen sich Faktoren
identifizieren, welche die Entwicklung des AS beeinflusst haben. Zusadtzlich
wird die Klientel hinsichtlich ihrer Motive fiir AS untersucht, um daraus
vorbeugende Massnahmen im Rahmen von Palliative Care ableiten zu
konnen. Im Projekt werden riickblickend alle in den Schweizer Instituten
fiir Rechtsmedizin archivierten Unterlagen analysiert und statistisch
ausgewertet. Zusatzlich werden die ab dem Projektbeginn neu auftretenden
Todesfalle mit dem fiir die Studie konzipierten Erhebungsbogen erfasst.

Bedeutung

Die Ergebnisse der Studie werden sowohl einen Uberblick iiber den
aktuellen Stand als auch einen Riick- und Ausblick auf die Entwicklung
des AS in der Schweiz gewahren und konnen als Grundlage fiir weiter-
fiihrende Debatten und Entscheide genutzt werden.

Originaltitel
Assisted suicide in Switzerland — a detailed
national survey over the past 30 years

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 230493
Projektnummer: 139240

Projektverantwortliche

« Dr. Christine Bartsch, Abteilung Forensische
Medizin und Bildgebung,
Institut fiir Rechtsmedizin Universitat Ziirich

- PD Dr. Thomas Reisch, Universitatsklinik fiir
Psychiatrie Bern

Institutionelle Zusammenarbeit

« Institut flir angewandte Psychologie,
Department fiir medizinische Wissenschaften,
UMIT - Private Universitat, Osterreich

« Institute fiir Rechtsmedizin in der Schweiz

« Klinik fiir Soziale Psychiatrie und
Allgemeinpsychiatrie, Ziirich

« Institut flr Sozial- und Praventivmedizin
Universitat Ziirich

Kontakt

Dr. Christine Bartsch

Institut flir Rechtsmedizin Universitdt Zirich
Abteilung Forensische Medizin und Bildgebung
Winterthurerstrasse 190/52

8057 Ziirich

Tel.: +41 44 635 56 06

E-Mail: christine.bartsch@irm.uzh.ch
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Forschung im Modul 1

Unbezahlbar?

Der Wert medizinischer Behandlungen am Lebensende

Was kosten lebensverlangernde Massnahmen bei Sterbenden und wie viel ist unsere Gesellschaft bereit,

dafiir auszugeben? Mit einem Experiment zur Zahlungsbereitschaft der Schweizer Bevolkerung fiir medizinische

Behandlungen am Lebensende soll dieses Projekt diese und weitere Fragen beantworten.

Hintergrund

Wie viele medizinische Behandlungen vor dem Tod gibt es, die nur geringen
Nutzen haben? Welchen Preis diirfen lebensverlangernde Massnahmen
haben? Und was denkt die Schweizer Bevolkerung iiber Kosten und

Wert von lebensverlangernden Massnahmen? Diesen schwierigen Fragen
muss sich die Gesellschaft stellen. Denn bis zu einem Viertel aller Gesund-
heitsausgaben werden kurz vor dem Tod verursacht, und es ist zu erwarten,
dass medizinischer Fortschritt und intensivere Behandlungen die Kosten
in der letzten Lebensphase weiter ansteigen lassen. Aufgrund der altern-
den Bevolkerung wird befiirchtet, dass die Gesundheitsausgaben eines
Tages nicht mehr tragbar sind und dies zu empfindlichen Rationierungen
fithren konnte.

Ziele

Dieses Projekt wird ein Praferenzexperiment mit tausend zufallig ausge-
wahlten Personen durchfiihren. Es soll Aufschluss dariiber geben, ob die
Gesellschaft eine Obergrenze fiir Kosten kurz vor dem Tod befiirwortet und
wie hoch diese sein konnte. Den Probanden werden Versicherungsmodelle
angeboten, die sich beispielsweise durch Ausschluss besonders teurer
Medikamente fiir schwere Krankheiten unterscheiden. Aus den Entschei-
dungen ldsst sich fiir vordefinierte demografische Gruppen und die Gesell-
schaft als Ganzes die Zahlungsbereitschaft ableiten. Zudem wird das
Projektteam die Kosten von iiber 70 000 Verstorbenen im letzten Lebensjahr
auf typische Sterbemuster hin untersuchen (z.B. Kosten bei Unfall, bei
kurzer Krankheit, bei chronischen Erkrankungen). In der Folge lasst sich
bestimmen, wie sich die Anteile dieser Sterbemuster iiber die Zeit veran-
dert haben. Dies wird Hinweise liefern, ob sich die medizinische Betreuung
der Sterbenden in den letzten Jahren verstarkt hat oder ob dltere Menschen
heute kurz vor dem Tod in besserem Gesundheitszustand sind als frither.
Beide Erkenntnisse sind wichtige Faktoren zur Schatzung kiinftiger
Gesundheitsausgaben.

Bedeutung

Die Ergebnisse liefern Diskussionsgrundlagen fiir die gesellschaftliche
Debatte um Wert und Nutzen teurer medizinischer Behandlungen kurz vor
dem Tod. Wiinschbar ware die Ausarbeitung moglicher Richtlinien zur
Verhinderung versteckter Rationierung.
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Originaltitel

Unbezahlbar? Der Wert des Lebens und die
Kosten am Lebensende aus gesellschaftlicher
Sicht / Do high health care expenditures

at end of life reflect preferences of the Swiss
population?

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 255 848
Projektnummer: 145096

Projektverantwortliche

+ Prof. Konstantin Beck, CSS Institut fur
empirische Gesundheitsékonomie, Luzern

« Dr. Harry Telser, Polynomics, Olten

« Dr. Viktor von Wyl, CSS Institut fir empirische
Gesundheitsokonomie, Luzern

Kontakt

Prof. Konstantin Beck

CSS Institut fiir empirische Gesundheitsékonomie
Tribschenstrasse 21

6002 Luzern

Tel.: +4158277 1111

E-Mail: konstantin.beck@css-institut.ch



Regionale Unterschiede medizinischer Behandlungen

am Lebensende

Die Studie untersucht die regionale Verteilung der Inanspruchnahme medizinischer Leistungen in den letzten

zwolf Lebensmonaten einer sterbenden Person. Regionale Unterschiede konnen auf medizinische Unter-

bzw. Uberversorgung hindeuten.

Hintergrund

Untersuchungen aus mehreren Landern zeigen, dass der Umfang medi-
zinischer Behandlungen in der letzten Lebensphase regional erheblich
variieren kann. Die unterschiedlichen Behandlungsmuster widerspiegeln
nicht nur die effektiven Bediirfnisse der Patienten und deren Angehorigen,
sondern sind vor allem auf eine unterschiedliche Angebotsstruktur, das
heisst die unterschiedliche regionale Verfiigbarkeit von Spitilern, Arzten
und Arztinnen und Pflegeheimen zuriickzufithren. Dies 1isst vermuten,
dass eine medizinische Fehlversorgung von Patienten besteht, die sich in
einer besonders empfindlichen Lebensphase befinden.

Ziele

Im Rahmen der Studie sollen die regionale Verteilung von Behandlungen
am Lebensende in der Schweiz dokumentiert und mogliche Ursachen
unterschiedlicher Behandlungsmuster identifiziert werden. Fiir die Studie
werden Einzugsgebiete von Spitédlern als geographische Einheiten verwendet.
Dieses Vorgehen ermoglicht eine bevolkerungsbezogene Dokumentation
der regional vorhandenen Ressourcen (Anzahl Spitiler, Arzteschaft, Gerite
usw. pro 1000 Einwohner) und deren Nutzung, unabhdngig von vorgege-
benen administrativen oder anderen Grenzen. Mit Hilfe von Daten der
Krankenversicherungen werden die Behandlungspfade im ambulanten
Bereich, in Spitdlern und in Alters- und Pflegeheimen wahrend der letzten
zwoOlf Lebensmonate von Betroffenen abgebildet. Damit konnen regionale
Unterschiede in der Behandlungsintensitat und der damit verbundenen
Kosten einzelner Patienten bestimmt und im Zusammenhang mit dem regi-
onal verfligbaren Angebot von Leistungen untersucht werden.

Bedeutung

Die Resultate sollen dazu beitragen, dass die Bevolkerung auch in der
letzten Lebensphase effizient und gleichberechtigt mit der bestméglichen
medizinischen Behandlung versorgt werden kann.

Originaltitel
Regional and temporal variation in end of life
care in Switzerland

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 336 903
Projektnummer: 139333

Projektverantwortliche

+ Prof. André Busato, Institut fiir Sozial- und
Praventivmedizin (ISPM), Universitdt Bern
(verstorben im November 2013)

+ Prof. Andreas E. Stuck, Geriatrie Universitat
Bern, Inselspital Bern

« Prof. Matthias Egger, Institut fiir Sozial- und
Praventivmedizin (ISPM), Universitdt Bern

+ Prof. David C. Goodman, The Dartmouth

Institute for Health Policy and Clinical Practice,

Lebanon, NH, USA

Kontakt
Prof. Matthias Egger
Universitdt Bern

Institut fiir Sozial- und Praventivmedizin (ISPM)

Finkenhubelweg 11

3012 Bern

Tel.: +41 31631 3555
E-Mail: egger@ispm.unibe.ch
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Forschung im Modul 1

Bei Krebserkrankungen das Lebensende aktiv vorbereiten -
ein Weg zu weniger Belastung und mehr Selbstbestimmung?

Wer offene Fragen zum Lebensende friihzeitig besprechen und kldren kann, vermag die Lebensqualitdt in der

letzten Phase des Lebens giinstig zu beeinflussen. Dieses Projekt untersucht die Wirkung eines strukturierten

Vorgehens zur friihzeitigen Klarung offener Fragen im Rahmen einer randomisierten Studie.

Hintergrund

Menschen, die an einer fortschreitenden Krebserkrankungen leiden, sind
haufig massiven Belastungen ausgesetzt und stellen sich viele Fragen: iiber
die korperlichen Beeintrachtigungen, die zu erwarten sind, was gegen die
eigene Hilflosigkeit getan werden kann oder wie und wo die verbleibende
Lebenszeit zu verbringen ist. Sie mochten wissen, welche medizinischen
Behandlungen zur Verfiigung stehen, welche Massnahmen zu erwarten
sind, welche Unterstiitzung sowohl professionell als auch privat notig sein
wird und wo die Angehorigen Unterstiitzung erhalten konnen.

Ziele

Das Studienprojekt, die SENS-Studie, mochte untersuchen, inwiefern eine
systematische Diskussion dieser Fragen zu einem moglichst frithen Zeit-
punkt im Krankheitsverlauf zu erkennbarer Stressreduktion sowohl bei den
Patienten als auch bei den Angehorigen fiithrt. Anhand eines Dokuments
werden wesentliche Themenbereich im Rahmen einer oder mehrerer
Konsultationen mit einem Fachteam der Palliative Care parallel zur iiblichen
onkologischen Behandlung bearbeitet. Die Auswahl der Personen erfolgt
nach dem Zufallsprinzip im Rahmen einer randomisierten Studie. Eine
Fachperson der Palliative Care diskutiert im Rahmen der onkologischen
Konsultation offene Fragen anhand des oben beschriebenen Dokuments.
Das Dokument soll {iber langere Zeit als Arbeitsblatt dienen und ist im
Besitz der betroffenen Person. Die StudienteilnehmerInnen erhalten jeden
Monat einen Brief mit einem kurzen Fragebogen zu ihrem Befinden ins-
besondere beziiglich der Lebensqualitdt. Diese Daten werden anonymisiert
und fiir die Studienauswertung aufgearbeitet.

Bedeutung

Es gibt Hinweise aus der Literatur, dass das friihzeitige Besprechen und
die Planung nicht nur einen giinstigen Einfluss auf die Bewaltigung dieser
schwierigen Lebensphase haben, sondern auch auf die verbleibende
Lebenszeit — vor allem durch die Stressreduktion. Es geht also auch um die
Frage, inwiefern eine systematische, problemorientierte Planung zusammen
mit tumorspezifischen Massnahmen die partnerschaftliche Aufgaben-
teilung zwischen Patient, Angehorigen und Fachpersonen fordert. Zudem
kann dies helfen, Notfallmassnah-men, unzureichende Klarheit bei Ent-
scheidungen und unnotige Kosten zu vermindern.
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A structured early palliative care intervention
for patients with advanced cancer — a randomized
controlled trial with a nested qualitative study

Dauer: 39 Monate
Betrag: CHF 331323
Projektnummer: 145088

Projektverantwortliche

« Dr. Steffen Eychmiiller, Palliativzentrum
Inselspital, Bern

+ Monica Fliedner, Palliativzentrum Inselspital,
Bern

Weitere institutionelle Partner

+ Fachbereiche Onkologie und Palliativzentrum,
Kantonsspital St. Gallen

+ Med. Onkologie, Kantonsspital Luzern

Kontakt

Dr. Steffen Eychmiiller
Palliativzentrum Inselspital
Universitatsspital Bern

SWAN Haus

Freiburgstrasse 28

3010 Bern

Tel.: +41 31632 50 40

E-Mail: steffen.eychmueller@insel.ch



Sterben am Lebensanfang

Werdende Eltern, die mit der Diagnose konfrontiert sind, dass ihr ungeborenes Kind nicht lebensfdhig ist,

stehen einer enormen Herausforderung gegeniiber. Das Projekt zielt darauf ab, den Umgang mit dem Tod des

Kindes aus der Perspektive betroffener Eltern und Fachpersonen zu beleuchten.

Hintergrund

Nach der Diagnose, dass ihr ungeborenes Kind nicht lebensfahig ist,
werden Eltern in der Regel mit der Entscheidung konfrontiert, die
Schwangerschaft vorzeitig zu beenden. Diese Entscheidung wird unter
den Begriffen des «chosen loss» bzw. des «lost choises» diskutiert, welche
die Unausweichlichkeit des Verlusts eines gewtinschten Kindes ver-
deutlichen. Nach einem solchen Schwangerschaftsabbruch treten oft
Trauerreaktionen, aber auch psychische und psychiatrische Erkrankungen
auf. Studien zeigen, dass eine bedirfnisorientierte Versorgung der Eltern
zu deren Entlastung beitrdgt und sie darin unterstiitzt, den Sterbeprozess
des Kindes zu begleiten. Das Projekt stellt die Frage, welche Versorgungs-
angebote in der Schweiz derzeit vorhanden und welche Anpassungen
erforderlich sind, um diese Versorgung bediirfnis- und familienorientiert
zu gestalten.

Ziel

Das Projekt zielt darauf ab, den Umgang mit dem Sterben des Kindes aus
der Perspektive der Eltern und Fachpersonen zu untersuchen. Darauf
aufbauend werden Empfehlungen fiir die Gestaltung einer kiinftigen inter-

professionellen Versorgung formuliert. Zu diesem Zweck sollen mindestens

30 Eltern sowie 30 Fachleute befragt werden.

Bedeutung

Die Ergebnisse des Projekts tragen dazu bei, die bestehende Praxis vor
dem Hintergrund der Erfahrungen betroffener Eltern und Fachpersonen
zu reflektieren. Auf dieser Grundlage konnen Empfehlungen abgeleitet
werden, wie das Handeln und die Zusammenarbeit des Gesundheits-
personals zu verbessern ist. Insgesamt soll ein Beitrag zur Pravention

schwerwiegender gesundheitlicher Spatfolgen bei den betroffenen Familien

geleistet werden.

Originaltitel
Dying at life’s beginning

Dauer: 24 Monate
Betrag: CHF 119551
Projektnummer: 139359

Projektverantwortliche

+ Prof. Valerie Fleming, Departement Gesundheit,
Ziircher Hochschule fiir Angewandte
Wissenschaften, Winterthur

Kontakt

Prof. Valerie Fleming

Ziircher Hochschule fiir Angewandte
Wissenschaften

Departement Gesundheit
Technikumstrasse 9

8400 Winterthur

Tel.: +41 58 934 64 05

E-Mail: flem@zhaw.ch
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Forschung im Modul 1

Palliative Pflege fiir Patienten
mit obstruktiver Lungenerkrankung

Die chronisch obstruktive Bronchopneumopathie (COPD) ist eine hadufig vorkommende, unheilbare Lungen-

erkrankung. Die an dieser Krankheit leidenden Patienten haben oft nur eingeschrankt Zugang zu palliativer

Pflege. Anliegen der Studie ist es, die Lebensqualitdt der Betroffenen zu verbessern.

Hintergrund

Die Symptome einer fortgeschrittenen COPD (unter anderem Atemnot,
Schmerzen sowie Depressionen) werden in vielen Fallen nur unzureichend
gelindert. Zudem kommt es bei den Betroffenen - oftmals im Zusammen-
hang mit einer Infektion — haufig zu respiratorischen Dekompensationen;
diese konnen einen invasiven Eingriff sowie die Behandlung in der
Notaufnahme oder der Intensivstation eines Krankenhauses erforderlich
machen und letztlich zum Tod des Patienten fiithren.

Ziel

Die Studie soll zeigen, dass die frithzeitige Anwendung geeigneter palliati-
ver Massnahmen die Zahl der notwendigen invasiven Eingriffe senken und
die Lebensqualitdt der Betroffenen verbessern kann. Zu diesem Zweck
wird eine Gruppe von Patienten friithzeitig in eine standardisierte palliative
Therapie eingebunden und mit einer zweiten Gruppe verglichen, die, wie
meist liblich, ohne systematische Beteiligung von Fachleuten fiir palliative
Pflege betreut wird.

Bedeutung
Die Ergebnisse der Studie sollen den effizienteren Einsatz der medizini-
schen Ressourcen ermoglichen, die fiir eine angemessene Betreuung der

von dieser schweren chronischen Erkrankung Betroffenen benétigt werden.

Anzustreben ist das Erreichen einer moglichst hohen Lebensqualitat
sowie eine bessere Abstimmung zwischen der Art der angewandten Mass-
nahmen, insbesondere im Bereich der Akutpflege, und den Wiinschen des
einzelnen Patienten.
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Versorgung mehrfach erkrankter und betagter Menschen

am Lebensende

Das Risiko einer medizinischen Uberversorgung ist bei mehrfach erkrankten Betagten hoch. Das Projekt erforscht

die Einflussfaktoren, welche die Wege betagter Patienten durch die Krankenhduser und Krankenheime der

Schweiz am Lebensende bestimmen.

Hintergrund

Der medizinische Fortschritt und die Alterung der Bevolkerung fiihrten

in den letzten Jahrzehnten dazu, dass immer mehr Betagte unter mehreren,
oft chronischen Krankheiten gleichzeitig leiden. Solche Mehrfacherkran-
kungen fiihren oft zu einer intensiven medizinischen Betreuung, vielfach

durch mehrere, auf die einzelnen Leiden spezialisierte Arzte und Arztinnen.

Manchmal sind solche medizinischen Massnahmen weder von den Patienten
noch von ihren Angehorigen erwiinscht, gelegentlich sind sie medizinisch
wenig sinnvoll. Zusatzlich entstehen unnétige Gesundheitskosten.

Ziele

Das Studienteam erforscht, wie viel Zeit betagte Menschen am Lebensende
in Krankenhdusern und -heimen verbringen, wie intensiv sie medizinisch
betreut werden, wo sie sterben und welche regionalen, kulturellen, sozialen,
Okonomischen und medizinischen Faktoren ihren Weg durch die medizini-
schen Institutionen bestimmen. Das Team verkniipft drei schweizerische
Datenbanken: die schweizerische Nationalkohorte, die medizinische Statistik
der Krankenhduser und die Statistik der sozialmedizinischen Institutionen.
Dadurch entsteht die Moglichkeit, den Weg eines Individuums durch die
medizinischen Institutionen wahrend seiner letzten Lebensjahre zu ver-
folgen und den Zusammenhang dieses Wegs mit den regionalen, kulturellen
und anderen Faktoren zu untersuchen.

Bedeutung

Die Erkenntnisse des Projekts konnen bei der Anpassung des Gesundheits-
systems an die Bedtrfnisse der Sterbenden und ihrer Familienange-
horigen behilflich sein. Zusdtzlich konnen die Ergebnisse bei der Debatte
um eine sinnvolle Verteilung medizinischer Ressourcen von Nutzen sein.

Originaltitel

Multimorbidity and pathways of inpatient
care at the end-of-life: a national study

in Switzerland

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 305 954
Projektnummer: 139331

Projektverantwortliche

« Dr. Vladimir Kaplan, Kreisspital fiir das
Freiamt Muri

« Dr. Mathias Bopp, Institut fiir Sozial-
und Praventivmedizin, Universitat Ziirich

Kontakt

Dr. Vladimir Kaplan

Kreisspital fiir das Freiamt Muri
Spitalstrasse 144

5630 Muri

Tel.: +4156 67511 11

E-Mail: vladimir.kaplan@spital-muri.ch
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Forschung im Modul 1

Pflegende Angehorige in komplexen Situationen am Lebensende

Am Lebensende von Menschen entstehen fiir pflegende Angehorige kritische Situationen. Das Projekt
untersucht, wie solche Situationen von den Angehdrigen wahrgenommen werden und wie sie damit umgehen.
Es entwickelt Massnahmen, die belastende Spitaleinweisungen von sterbenden Menschen verhindern.

Hintergrund
Viele Menschen wiinschen sich, ihre letzten Tage zu Hause verbringen Originaltitel
zu konnen. Angehérige, Bekannte und Freunde engagieren sich oft, um den  Informal caregivers in critical end of

. .. . life si i
sterbenden Menschen diesen Wunsch zu erfiillen. Trotzdem sterben viele Ife situations

Menschen im Spital oder Heim, da sie kurz vor dem Tod notfallméssig Dauer: 24 Monate

eingewiesen werden. Ausschlaggebend sind die psychische und physische Betrag: CHF 282 836

Belastung aller Beteiligten, fehlendes Wissen iiber den Sterbeprozess und Projektnummer: 139243

Umgang mit typischen Symptomen, aber auch mangelhafte Unterstiitzung Projektverantwortlicher

oder gar unangemessene Reaktionen von Fachleuten in Krisensituationen. . Dr. Beat Sottas, sottas formative works,
Dass sterbende Personen ihre letzten Tage auf der Intensivstation anstatt Bourguillon

in ihrem vertrauten Umfeld verbringen, kann fiir die Angehorigen belastend

. N . Kontakt
sein, weil sie den Sterbenden den Wunsch nach einem Tod zu Hause Dr. Beat Sottas
nicht erfiillen konnten. sottas formative works

Rue Max von Sachsen 36
Ziele 1722 Bourguillon
Tel.: +41 43 222 50 29

Das Projekt untersucht kritische Situationen am Lebensende von Menschen, ) )
E-Mail: sottas@formative-works.ch

die zu Hause betreut werden. Die pflegenden Angehorigen werden dariiber
befragt, welche Angebote und Rahmenbedingungen notwendig waren,

um unnoétige Spitaleinweisungen zu vermeiden. Um den Einfluss verschie-
dener Rahmenbedingungen und kultureller Unterschiede zu erkunden,
wird die Forschung in den franzésisch- und in den deutschsprachigen
Teilen der Kantone Wallis und Freiburg durchgefiihrt. Dabei werden
Fachpersonen aus verschiedenen Organisationen befragt. Zudem werden
ausfiihrliche Gespriache mit pflegenden Angehorigen und anderen nahe-
stehenden Personen durchgefiihrt.

Bedeutung

Die Erkenntnisse dienen dazu, Instrumente und Workshops zu entwickeln,
die pflegende Angehorige und Fachpersonen bei der Betreuung von sterben-
den Personen stdrken und unterstiitzen. Zum einen kann damit dem letzten
Wunsch vieler sterbenden Personen besser entsprochen werden, zum
anderen wirken diese Informationen fiir einen besseren Umgang mit der
Situation entlastend - fiir die Angehorigen und fiir das Gesundheitssystem.
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Kommunikationsfahigkeit bei der Versorgung von Patienten

am Lebensende

Die Betreuung von Menschen am Lebensende stellt Arzte und Arztinnen sowie Pflegende vor Herausforderungen

beziiglich ihrer kommunikativen Fahigkeiten. Das Projekt entwickelt deshalb eine Ausbildung mit dem Ziel,

die drztliche und pflegerische Kommunikation in der Betreuung von Menschen am Lebensende zu verbessern.

Hintergrund

Nicht allein die medizinisch-fachlichen Kompetenzen, sondern auch

die psychologischen Fihigkeiten des pflegerischen und drztlichen Fach-
personals im Umgang mit Patientinnen und Patienten bestimmen die
Qualitdt der Kommunikation mit den Patienten. Komplexe Sachverhalte
und emotional besetzte Themen wie Sterben und Tod sollten mit den
Betroffenen, die sowohl auf der Verstandes- als auch auf der Gefiihlsebene
dusserst verletzlich sind, auf professionelle Weise besprochen werden.

Ziele

Das Projekt wird eine Ausbildung entwickeln, die sich mit der Kommuni-
kation in der letzten Lebensphase beschiftigt. Grundlage bildet eine
Analyse der Ausbildungsanforderungen an das pflegerische und arztliche
Fachpersonal, das sterbende Patienten betreut. In Gruppengesprachen
(focus groups) mit Arzten und Arztinnen sowie Pflegefachpersonen
werden die wichtigsten Fragen bezliglich der letzten Lebensphase, die
damit verbundenen psychologischen Herausforderungen sowie die fiir die
Kommunikation am Lebensende unabdingbaren Fahigkeiten erfasst werden;
in einer zweiten Phase wird aufgrund dieser Analyse ein spezifisches
Kommunikationstraining entwickelt, das dann in einer Pilotphase auf
seine Wirksamkeit untersucht wird.

Bedeutung

Die im Rahmen des Projekts zu entwickelnde Ausbildung «Kommunikation
am Lebensende» soll pflegerisches und arztliches Fachpersonal dazu
befahigen, einen unbefangenen Umgang mit Patienten zu pflegen, deren
Tod absehbar ist. Das Fachpersonal soll durch Selbstreflexion und Ausbildung
in der Gesprachsfiihrung und Beziehungsgestaltung lernen, sich auf die
Bediirfnisse der Patienten einzustellen.

Originaltitel
Communication skills in end-of-life care

Dauer: 30 Monate
Betrag: CHF 387473
Projektnummer: 139248

Projektleitverantwortliche

+ Prof. Friedrich Stiefel, Service de Psychiatrie de
Liaison, CHUV, Lausanne

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

Kontakt

Prof. Friedrich Stiefel

Service de Psychiatrie de Liaison, CHUV
Bugnon 44

1011 Lausanne

Tel.: +4121314 1084

E-Mail: frederic.stiefel@chuv.ch
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Forschung im Modul 1

Palliative Pflege am Lebensende bei Menschen

mit intellektuellen Behinderungen

Der demographische Wandel beeinflusst die Betreuung von Menschen in Wohnheimen der Behindertenhilfe.

Sind die Heime auf diesen Wandel vorbereitet und konnen Menschen mit einer intellektuellen Beeintrachtigung,

die in solchen Institutionen leben, ihr Lebensende selbstbestimmt gestalten?

Hintergrund

In Wohnheimen der Behindertenhilfe werden immer mehr alte Menschen
betreut. Weil im Alter unheilbare und chronische Krankheiten haufiger
auftreten, nimmt auch der Betreuungsaufwand zu. Bis heute gibt es keine
Daten iiber die palliative Versorgung von unheilbar kranken oder alten,
sterbenden Menschen mit intellektuellen Behinderungen in Wohnheimen
der Behindertenhilfe.

Ziele

Ziel des Forschungsprojektes ist es, die Situation von Erwachsenen mit
intellektueller Beeintrachtigung in Wohnheimen der Behindertenhilfe an
ihrem Lebensende zu untersuchen. Die Betreuung von Menschen in der
letzten Lebensphase ist in der Schweiz von unterschiedlicher Qualitat.

Es ist unklar, wie gut die Wohnheime der Behindertenhilfe auf das Lebens-
ende ihrer Bewohnerinnen und Bewohner vorbereitet sind.

Die Wohnheime der Behindertenhilfe werden mit einem Fragebogen
uber Moglichkeiten der Gestaltung des Lebensendes, iiber Richtlinien und
uber die Partizipation an Entscheidungsprozessen von Erwachsenen mit
einer intellektuellen Beeintrachtigung befragt. Zudem werden problem-
zentrierte Leitfadeninterviews mit Betreuenden, Pflegenden, Arztinnen und
Arzten und ambulanten Palliative-Care-Teams durchgefiihrt.

Bedeutung

Die Studie liefert wichtige Grundlagen fiir die Wissenschaft, die Praxis

und die Politik. Die Daten werden erméglichen, Faktoren zu definieren, die
fiir eine selbstbestimmte Gestaltung des Lebensendes von Erwachsenen
mit einer intellektuellen Beeintrdachtigung in Wohnheimen der Behinderten-
hilfe forderlich sind. Die Studie hilft zudem, die benoétigten Dienstleistungen
im Bereich Palliative Care zu planen. Sie bietet eine Ubersicht iiber die
Angebote fiir Palliative Care und die Bediirfnisse von Erwachsenen mit
einer intellektuellen Beeintrachtigung an ihrem Lebensende.
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Wie erleben Menschen mit schwerer Demenz das Lebensende?

Schdtzungen zufolge wird jede dritte bis vierte in der Schweiz lebende Person im Laufe ihres Lebens an einer

Demenz erkranken. Die Studie untersucht den letzten Lebensabschnitt von Bewohnern und Bewohnerinnen mit

schwerer Demenz in Pflegeeinrichtungen im Raum Ziirich.

Hintergrund

Demenzerkrankungen bilden heute die dritthaufigste Todesursache.

Die Mehrheit der Betroffenen verstirbt im Stadium einer fortgeschrittenen
Demenz in Pflegeeinrichtungen. Bisher ist wenig {iber die letzte Lebens-
phase von Menschen mit schwerer Demenz bekannt. Die Forschenden
erheben international vergleichbare Daten iiber den Gesundheitszustand,
die Pflege- und Behandlungssituation sowie die Lebens- und Sterbe-
qualitdt von schwer Demenzkranken.

Ziele

Die Studie untersucht iiber einen Zeitraum von drei Jahren Bewohner
und Bewohnerinnen von stationdren Pflegeeinrichtungen im Raum
Zirich. Sie wertet die Krankenakten von etwa 1600 Personen aus, um die
Einflussfaktoren des Pflege- und Behandlungsverlaufs, Komplikationen
(z.B. Verhaltensauffalligkeiten, Stiirze, schwere Begleiterkrankungen)
sowie die Sterblichkeitsziffer zu identifizieren. Zusatzlich werden die
Angehorigen von 200 Bewohnern und Bewohnerinnen mit fortgeschrittener
Demenzerkrankung und das zustdndige Pflegepersonal zu den Themen
Lebensqualitdt, Behandlungsqualitdt und -zufriedenheit befragt.
Besonderes Interesse gilt dabei der Sterbephase der Betroffenen und
deren palliativmedizinischer Versorgung.

Bedeutung

Die Studie liefert wichtige Informationen iiber den Verlauf und insbeson-
dere iliber die Sterbephase bei Demenzerkrankungen. Dieses Wissen

kann Betroffenen, deren Angehérigen, aber auch Arzten und Arztinnen
sowie Pflegepersonen dabei helfen, bestimmte Entscheidungen zu treffen
(z.B. fiir Patientenverfiigungen oder bei Komplikationen, anstehenden
Untersuchungen, Hospitalisierung). Weiter eruiert die Studie, wie zufrieden
Angehorige und Pflegende mit der Versorgung von an Demenz erkrankten
Personen sind. Dies hilft den Einrichtungen, ihre Versorgungsqualitdt zu
verbessern. Wichtige Schliisse ergeben sich auch aus der Untersuchung der
Faktoren, die zur Lebensqualitdt bei Demenz beitragen. Daraus lassen sich
Empfehlungen z. B. fiir Angehorige ableiten, wie die Lebensqualitat bis

ins Stadium der fortgeschrittenen Demenz besser erhalten werden kann.

Originaltitel
The Zurich Life And Death with Advanced
Dementia Study (ZULIDAD)

Dauer: 48 Monate
Betrag: CHF 476 072
Projektnummer: 139363

Projektverantwortliche

+ Dr. Henrike Wolf, Klinik fiir Alterspsychiatrie
der Psychiatrischen Universitatsklinik und
Abteilung fiir Psychiatrische Forschung,
Universitdt Zirich

+ Prof. Mike Martin, Zentrum flir Gerontologie,
Universitat Zirich

« Dr. Florian Riese, Klinik fiir Alterspsychiatrie
der Psychiatrischen Universitatsklinik und
Abteilung flir Psychiatrische Forschung,
Universitdt Zirich

« Dr. Albert Wettstein, Zentrum fiir Gerontologie,
Universitat Zirich

« Prof. Christoph Hock, Klinik fiir Alters-
psychiatrie der Psychiatrischen Universitats-
klinik und Abteilung fiir Psychiatrische
Forschung, Universitat Ziirich

Institutionelle Zusammenarbeit

- Stadtérztliche Dienste der Stadt Zirich,
Geriatrischer Dienst / Pflegezentren

+ Krankenheim und Kompetenzzentrum
Sonnweid, Wetzikon

Kontakt

ZULIDAD

Dr. Florian Riese

Psychiatrische Universitatsklinik Ziirich
Gerontopsychiatrisches Zentrum Hegibach
Minervastrasse 145

8032 Ziirich

Tel.: +41 44 389 14 15

E-Mail: florian.riese@bli.uzh.ch

Studienwebsite
www.zfg.uzh.ch/projekt/zulidad.html
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Forschung im Modul 2

Entscheidungen, Motive und Haltungen

Die Forschungsprojekte dieses Moduls sollen dazu beitragen, die
heutigen Praktiken und Entscheidungen am Lebensende besser
verstehen, einschdtzen und angemessener beeinflussen zu kénnen.
Im Zentrum steht dabei einerseits die Situation medizinischer
Kliniken oder von Heimen. Andererseits geht es darum,
Entscheidungsprozesse in der Sterbebegleitung zu verstehen.
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Forschung im Modul 2

Entscheidungen am Lebensende extrem Friihgeborener

in der Schweiz

Am Lebensende extrem friihgeborener Kinder wird hdufig iiber den Einsatz oder Abbruch lebenserhaltender

Massnahmen entschieden. Dieses Projekt untersucht, welche Faktoren bei solchen Entscheiden beriicksichtigt

werden und welche Unterschiede zwischen den Perinatalzentren bestehen.

Hintergrund

Jahrlich kommen in der Schweiz rund 200 bis 250 extrem Frithgeborene
nach einer Schwangerschaftsdauer von weniger als 28 Wochen zur Welt.
Viele dieser Patienten versterben bereits im Gebdarsaal (ca. 20 Prozent)
oder spater auf der Neugeborenen-Intensivstation (ca. 25 Prozent).

Im Zusammenhang mit diesen Todesfallen wird diskutiert, ob der Einsatz
lebenserhaltender Massnahmen sinnvoll ist oder ob eine palliative
Betreuung im Gebarsaal oder auf der Intensivstation vorzuziehen ware.
Retrospektive Untersuchungen lassen vermuten, dass relevante Faktoren
fiir diese Entscheidungen an den Perinatalzentren der Schweiz unter-
schiedlich gewichtet werden. Zentrumsspezifische Merkmale haben
wahrscheinlich einen erheblichen Einfluss auf die Uberlebenschancen
extrem Frihgeborener.

Ziele

Mit diesem Projekt will das Forschungsteam analysieren, wie Entscheidun-
gen am Lebensende extrem Frithgeborener getroffen werden. Uber einen
Zeitraum von zwei Jahren werden alle Todesfalle extrem Frithgeborener in
der Schweiz erfasst. Neben demographischen Daten - einschliesslich
Identifikation des Perinatalzentrums, an welchem die Betreuung erfolgt —
werden die physiologische Stabilitat der Patienten und das Ausmass der
angewendeten intensivmedizinischen Massnahmen erfasst. Zusatzlich
sammelt das Team Informationen dariiber, wie Entscheidungen zum
Verzicht auf intensivmedizinische Massnahmen oder iber deren Abbruch
getroffen werden und welche Rolle dabei den Eltern der betroffenen
Frithgeborenen zukommt.

Bedeutung

In der Schweiz existieren zwischen den neun Perinatalzentren erhebliche
Unterschiede in den Uberlebensraten extrem Friihgeborener. Es ist wichtig,
die Griinde fiir diese Unterschiede besser zu verstehen, um daraus Mass-
nahmen zur Qualitatsverbesserung ableiten zu konnen. Entscheidungen
uber den Einsatz lebenserhaltender Massnahmen bei extrem Frihgeborenen
miissen primdr anerkannte ethische Grundprinzipien beriicksichtigen

und beziiglich prognostischer Uberlegungen moglichst evidenzbasiert sein.
Der Ort der Betreuung sollte bei diesen Entscheidungen eine untergeord-
nete Rolle spielen.
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Originaltitel
End-of-life decision-making in extremely low birth
weight infants in Switzerland

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 232297
Projektnummer: 139303

Projektverantwortliche

+ Prof. Thomas M. Berger, Neonatologische und
Padiatrische Intensivstation, Kinderspital Luzern

+ Dr. Ruth Baumann-Hélzle, Stiftung Dialog Ethik,
Ziirich

+ Prof. Jean-Claude Fauchére, Klinik fiir Neonato-
logie, Universitatsspital Ziirich

+ Dr. Matteo Fontana, Neonatologische
und P&diatrische Intensivstation,
Kinderspital Luzern

+ Dr. Riccardo Pfister, Service de néonatalogie
et de soins intensifs de pédiatrie, Hopitaux
universitaires de Genéve

Kontakt

Prof. Thomas M. Berger

Kinderspital Luzern

Neonatologische und P&diatrische Intensivstation
Spitalstrasse

6000 Luzern

Tel.: +41 41 205 32 85

E-Mail: thomas.berger@luks.ch



Pflegende Angehodrige zwischen Arbeitswelt

und Sterbebegleitung

Die Anforderungen an Angehérige von Menschen am Lebensende sind hoch: Die Begleitung des Sterbenden

und die gleichzeitige Berufsausiibung konnen eine grosse Belastung darstellen. Diese Studie will

die Lebenswirklichkeit von Betroffenen verstehen und Massnahmen zu ihrer Unterstiitzung erarbeiten.

Hintergrund

Menschen am Lebensende werden oft von ihren nachsten Angehorigen
unterstiitzt und begleitet. Die «pflegenden Angehorigen» (Eltern, Kinder,
Ehepartner oder Ehepartnerin, Freunde) sind meist gleichzeitig erwerbs-
tatig und daher starken Belastungen ausgesetzt. Wie gehen sie mit

den konkurrierenden Anspriichen von Arbeit und Pflege um? Mdchten
und kénnen sie ihre verschiedenen Aufgaben neu priorisieren? Welche
Ressourcen konnen diese Menschen mobilisieren, um ihre im Sterben
liegenden Angehorigen angemessen zu pflegen? Das Projekt will Antworten
auf diese Fragen finden und zwischen der Welt der Pflege und jener der
Arbeit eine Briicke schlagen.

Ziele

Das Projekt will dazu beitragen, dass berufstdatige Personen bei der
Sterbebegleitung eines Angehorigen besser eingebunden werden konnen,
und dass auch am Arbeitsplatz eine fiir alle Beteiligten (Arbeitgebende,
Mitarbeitende, Angehorige, Pflegende) befriedigende Situation geschaffen
wird. Mit einem anthropologischen Forschungsansatz werden etwa zwanzig
Lebenssituationen dokumentiert. Die Forschenden fithren Beobachtungen
und Gesprache mit den Betroffenen durch, um zu verstehen, welche
Hiirden Berufstatige in dieser Situation iberwinden miissen.

Bedeutung

Berufstdtige sollten bei ihrer pflegerischen Aufgabe entlastet werden.
Gleichzeitig soll das Projekt Entscheidungstragern helfen, Unterstiitzungs-
angebote fiir «pflegende Angehorige» eines Menschen am Lebensende

zu verbessern. Die Ergebnisse sollen Personen aus Pflegeberufen zu einem
besseren Verstandnis der Zwange von Berufstdtigkeit und Sterbebegleitung
verhelfen. Das Projekt erhebt zudem Datenmaterial, das in die anstehende
politische Debatte liber den Pflegeurlaub und alternative Modelle ein-
fliessen kann. Die gesetzlichen Rahmenbedingungen sind heute in der
Schweiz restriktiv: zur Betreuung eines kranken Kindes wird lediglich ein
dreitdtiger Urlaub gewdhrt.

Originaltitel

Working and supporting a dying relative:
reconciling employment and palliative care in
,end of life‘ situations

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 324 902
Projektnummer: 139246

Projektverantwortliche

« Prof. Marc-Antoine Berthod, Haute école de
travail social et de la santé (EESP), Lausanne

+ Dr. Yannis Papadaniel, Haute école de travail
social et de la santé (EESP), Lausanne

Institutionelle Zusammenarbeit

« Raiffeisen Bank

- Centre d’accompagnement et de prévention
pour les professionnels des établissements
scolaires de Neuchatel (CAPPES)

+ Espace Pallium

- Spital Wallis (GNW)

« Centre Hospitalier Universitaire Vaudois
(CHUV), Lausanne

- Fondation Rive-Neuve

- Service des assurances sociales et de
’hébergement du Canton de Vaud

Kontakt

Prof. Marc-Antoine Berthod

Haute école de travail social et de la santé
Chemin des Abeilles 14

1010 Lausanne

Tel.: +41 21 651 62 43

E-Mail: marc-antoine.berthod@eesp.ch
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Forschung im Modul 2

Entscheidungen am Lebensende in der padiatrischen Onkologie

Entscheidungsprozesse am Lebensende bei Minderjahrigen sind komplex. Sie erfordern einen vielschichtigen

medizinischen, sozialen, ethischen und rechtlichen Ansatz um die jeweiligen Standpunkte zu beriicksichtigen.

Diese Studie untersucht, inwieweit krebskranke Minderjdhrige in diese Entscheidungsprozesse miteinbezogen

werden konnen.

Hintergrund

Bis heute fehlt es weitgehend an Studien beziiglich der Rechte von
Minderjahrigen auf Anhérung und Respektierung ihrer Wiinsche in Gesund-
heitsfragen. Die Studie befasst sich mit Kindern, bei denen kiirzlich Krebs
diagnostiziert wurde oder die wegen eines Krebsleidens in Behandlung
sind. Auch deren Eltern und die behandelnden Arzte und Arztinnen werden
befragt. Die Studienteilnehmer werden aus Zentren der Schweizerischen
Padiatrischen Onkologie Gruppe (SPOG) ausgewdhlt. Befragungen

mittels Fragebogen sollen die Moglichkeit geben, ein ausfiihrliches Bild
davon zu zeichnen, wie aktuell Entscheidungen am Lebensende von
Minderjahrigen getroffen werden. Dariiber hinaus sollen Interviews mit
Onkologen, Eltern und den Minderjdhrigen selbst, Einblicke in die
Einstellungen und Motive geben, die mit dieser schweren Entscheidung
verbunden sind.

Ziel

Die Studie untersucht, inwieweit krebskranke Minderjahrige in Ent-
scheidungsprozesse miteinbezogen werden konnen, bei denen es um
Behandlungen am Lebensende geht. Die Informationen, die im Laufe des
Projektes gesammelt werden, sollen die Begleitumstdande solcher
Entscheidungsprozesse wiedergeben.

Bedeutung

Die Studie soll dazu beitragen, Fragen beziiglich der Autonomie Minder-
jahriger besser verstehen und einschdtzen zu konnen. Zudem soll sie eine
Grundlage dafiir schaffen, beurteilen zu konnen, in welcher Weise und
Intensitat Minderjahrige in Entscheidungsprozesse miteinbezogen werden
sollen. Die Studienergebnisse kénnen von praktizierenden Arztinnen

und Arzten, Forschenden, Bioethikerinnen und -ethikern und politischen
Entscheidungstragern als Leitfaden genutzt werden. Die Studie soll zudem
auf nationaler wie internationaler Ebene einen Beitrag zu den Debatten
uber die Autonomie Minderjahriger leisten, sei es bei Entscheidungen, die
ihre Gesundheit im Allgemeinen betreffen oder schwierige Entscheidungen
am Lebensende.
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Originaltitel

Attitudes and motives concerning end-of-life
decisions: competency and autonomy of children
and adolescents in paediatric oncology

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 291 649
Projektnummer: 139283

Projektverantwortliche

« Prof. Bernice Elger, Institut fiir Bio- und
Medizinethik, Universitat Basel

- Prof.Thomas Kiihne, Onkologie/Hamatologie,
Universitdts-Kinderspital, Basel

« Prof. Felix Niggli, Onkologie Universitats-
Kinderspital, Ziirich

Kontakt

Prof. Bernice Simone Elger

Universitat Basel

Institut fiir Bio- und Medizinethik Basel (IBMB)
Missionsstrasse 24

4055 Basel

Tel.: +41 61260 11 21

E-Mail: b.elger@unibas.ch



Entscheidungsfaktoren fiir die Einweisung auf die Intensivstation

Oft werden Menschen am Lebensende in Intensivpflegestationen (IPS) eingewiesen. Dieses Projekt untersucht,

auf welcher Grundlage Arzte und Arztinnen die Entscheidung treffen, einen schwer kranken, stationir betreuten

Patienten auf die Intensivstation zu verlegen oder nicht.

Hintergrund

Bei der Intensivmedizin handelt es sich um eine besondere und kosten-
intensive Gesundheitsleistung. Ein Patient ist bei einem Aufenthalt auf
der Intensivstation einer grossen korperlichen und emotionalen Belastung
ausgesetzt. Daher sollten die Chancen des Uberlebens und die Lebens-
qualitat signifikant erhoht werden. Gleichzeitig muss die Verlegung mit
Einwilligung der Patienten vorgenommen werden. Die Betroffenen sind
vor allem gebrechliche Patienten fortgeschrittenen Alters und Menschen,
die an einer schweren Erkrankung leiden und denen eine schlechte
Prognose gestellt wurde. Der Prozess der Entscheidungsfindung muss
gerecht sein. Bei der Abwagung der Umstdnde sollten alle Patienten gleich
behandelt werden.

Ziele

Die Studie will erforschen, welche Faktoren den Entscheidungen der

Arzte und Arztinnen fiir oder gegen die Verlegung eines Patienten auf die
Intensivpflegestation zugrunde liegen. Gesprache mit Internisten und
Intensivmedizinern stellen ein Teil der Studie dar. Dariiber hinaus erfolgt
eine Evaluation von Entscheidungskriterien mittels Fragebogen. Einerseits
soll also ermittelt werden, ob IPS-Arzte und -Arztinnen das Sterberisiko
bei Patienten, die fiir eine Verlegung auf die IPS vorgesehen sind, in gleicher
Weise einschdtzen wie Stationsdrzte und -arztinnen. Andererseits soll
eruiert werden, aufgrund welcher Faktoren diese Einschdatzungen zustande
gekommen sind.

Bedeutung

Anhand der Ergebnisse sollen bei der Einweisung von Patienten in die
Intensivpflegestation Verbesserungsmoglichkeiten eruiert und Strategien
zur Forderung einer gerechten Verteilung dieser Gesundheitsressourcen
entwickelt werden.

Originaltitel

Medical and non-medical factors that influence
the decision to admit a seriously ill patient to
intensive care

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 233271
Projektnummer: 139304

Projektverantwortliche

- Dr. Monica Escher, Equipe mobile douleur et
soins palliatifs, Service de pharmacologie et
toxicologie cliniques, Hopitaux universitaires
de Genéve (HUG)

« Prof. Pierre Dayer, Service de pharmacologie et
toxicologie cliniques, HUG

« Dr. Patricia Hudelson, Service de médecine de
premier recours, HUG

+ Prof. Mathieu Nendaz, Service de médecine
interne générale, HUG

+ Prof. Thomas Perneger, Service d’épidémiologie
clinique, HUG

+ Prof. Bara Ricou, Service des soins intensifs, HUG

Kontakt

Dr. Monica Escher

Hopitaux universitaires de Genéve (HUG)

Equipe mobile douleur et soins palliatifs

Service de pharmacologie et toxicologie cliniques
Rue Gabrielle Perret-Gentil 4

Tel.: +41 22 38299 32

E-Mail: monica.escher@hcuge.ch
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Forschung im Modul 2

Extrem Friihgeborene an der Grenze zur Lebensfahigkeit:

Was beeinflusst die Entscheidungen?

Entscheidungen fiir oder gegen lebensverlingernde Massnahmen bei extrem Friihgeborenen fallen nicht

immer im Interesse des Kindes aus. Das Projekt untersucht, welche Faktoren bei der Entscheidungsfindung eine

Rolle spielen und welche Unterschiede zwischen den Involvierten und der Gesellschaft bestehen.

Hintergrund

Wenn bei einem extrem frithgeborenen Kind eine schwierige medizinische
Entscheidung getroffen werden muss, tendieren Arzte und Arztinnen
sowie Pflegende dazu, nicht nur im Interesse des Kindes zu handeln.
Weitere Faktoren wie personliche Einstellungen und Wertvorstellungen
spielen bei Entscheidungen am Lebensende ebenfalls eine wichtige

Rolle. Diese wiederum werden durch Alter, Berufserfahrung, Kultur und
religiose Einstellung beeinflusst.

Ziele
Das Projekt will Einstellungen und Wertvorstellungen untersuchen, die

bei Entscheidungen am Lebensende von Fruhgeborenen eine Rolle spielen.

Es soll auf alle Arzte und Arztinnen und Pflegepersonen fokussieren,

die in Schweizer Neugeborenen-Intensivstationen arbeiten. Von grossem
Interesse ist der Einfluss langdauernder Belastung dieser Berufsgruppen
durch schwerkranke Neugeborene und ethische Dilemmata, die auf-
grund schwieriger und belastender Entscheidungen erwachsen. Zudem
sollen Einstellungen und Werte beziiglich extremer Frithgeburtlichkeit bei
den Eltern wie auch auf gesellschaftlicher Ebene erforscht werden.

Bedeutung

Die Studie wird wichtige neue Informationen liefern beziiglich des
Einflusses der persénlichen Einstellungen und Werte von Arzten und
Arztinnen sowie Pflegenden auf Entscheidungen am Lebensende.
Zusatzlich wird die chronische Belastung durch schwierige medizinisch-
pflegerische Situationen am Lebensende von extrem Frithgeborenen
beschrieben. Dieses Wissen soll mit den Resultaten der Befragung von
Eltern und Bevolkerung eine breite und offene Diskussion iiber die
schwierigen Entscheidungen ermoglichen. Das Projekt kann iiber die
Betreuung von extrem Frithgeborenen hinaus anderen intensivmedizini-
schen Disziplinen wertvolle Fakten bieten.
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Originaltitel
Attitudes and values among health care
providers, parents and society regarding

end-of-life decision-making in extremely preterm

infants in Switzerland

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 394 859
Projektnummer: 139350

Projektverantwortliche

« Prof. Jean-Claude Fauchére, Klinik fiir
Neonatologie, Universitatsspital Zirich

« Prof. Hans Ulrich Bucher, Klinik fiir
Neonatologie, Universitadtsspital Ziirich

« Prof. Thomas M. Berger, Neonatologische
und Pddiatrische Intensivstation,
Kinderspital Luzern

+ Dr. Ruth Baumann-Héalzle, Interdisziplindres
Institut fiir Ethik im Gesundheitswesen,
Dialog Ethik, Ziirich

Kontakt

Prof. Jean-Claude Fauchére
Universitatsspital Ziirich

Klinik fiir Neonatologie
Frauenklinikstrasse 10

8091 Ziirich

Tel.: +41 44 255 35 84

E-Mail: jean-claude.fauchere@usz.ch



Sterbewiinsche bei Menschen in schwerer Krankheit

Menschen mit fortgeschrittenen unheilbaren Krankheiten machen sich hdufig Gedanken iiber das Sterben

und einige von ihnen haben Sterbewiinsche. Das Projekt soll die Sicht von Betroffenen beleuchten und daraus

Massnahmen fiir eine angemessene Betreuung und Begleitung ableiten.

Hintergrund

Sterbewtiinsche bei schwer kranken Menschen haben meist einen kom-
plexen Hintergrund. Sie sind eng mit der Behandelbarkeit und dem
Verlauf einer Erkrankung, mit der Lebensqualitit, mit der Biographie, mit
Bediirfnissen, Haltungen und Sorgen der Betroffenen, aber auch mit dem
unmittelbaren Umfeld und der Gesellschaft verbunden. Wie schwerkranke
Menschen ihre Lebens- und Sterbewiinsche sehen und begriinden, ist
noch wenig erforscht. Dies gilt besonders fiir unheilbar kranke Menschen,
die nicht an einer Tumorkrankheit leiden.

Ziele

30 Menschen mit unheilbaren fortgeschrittenen Erkrankungen, die keine
Krebsleiden sind, werden zu ihrer Lebenssituation und Lebensqualitit,

zu ihren Haltungen, Sorgen und Bediirfnissen befragt. Aus den Antworten
werden Hinweise auf die Absichten, Griinde, Bedeutungen und Funktionen
von Sterbewiinschen gewonnen, auch dafiir, wie sich diese im Verlauf der
Zeit verandern und wie sie gegeneinander abgewogen werden. Die ndchsten
Angehorigen und betreuenden Fachpersonen werden zur Patienten-
situation und zu ihren eigenen Haltungen befragt. Besonderes Augenmerk
wird auf den Einfluss gelegt, den die Haltungen der Angehorigen und

Betreuenden auf die Entscheidungen der Patientinnen und Patienten haben.

Die Studienmethode folgt einem interpretativ-phdnomenologischen Ansatz.
Sie wurde in einer vorangehenden Studie entwickelt, die dhnlichen Fragen
bei Menschen mit einer Krebserkrankung nachgegangen ist. Mit dieser
Studie wurde ein Modell erarbeitet, das eine strukturierte Analyse von
Sterbewtiinschen erlaubt und das bei der NFP-67-Studie angewendet wird.

Bedeutung

Die Erkenntnisse des Projekts sollen helfen, Menschen besser zu verstehen,
die sich angesichts ihres nahenden Todes mit der eigenen Endlichkeit

und ihrem Sterben auseinandersetzen. Dies tragt zu einer verfeinerten
medizinethischen Betrachtung und Einschadtzung von Sterbewiinschen sowie
zu einer verbesserten Entscheidungsfindung, Betreuung und Begleitung
von Menschen am Lebensende bei.

Originaltitel

Palliative non-oncology patients’ wish to die. The
attitudes and concerns of patients with neurolo-
gical diseases, organ failure or frailty about the
end of life and dying

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 267 663
Projektnummer: 145089

Projektverantwortliche

+ Dr. Heike Gudat Keller, Hospiz im Park,
Klinik fiir Palliative Care, Arlesheim

« Prof. Christoph Rehmann-Sutter, Institut fir
Bio- und Medizinethik, Universitdt Basel, und
Institut fiir Medizingeschichte und Wissenschafts-
forschung (IMWGF), Universitat zu Liibeck

+ Dr. Kathrin Ohnsorge, Hospiz im Park, Klinik fiir
Palliative Care, Arlesheim und Universitdt Padua

Kooperationspartner

+ Prof. Guy Widdershoven, Department of Medical
Humanities, VU medisch centrum, Amsterdam,
Niederlande

« Dr. Rouven Porz, Ethikstelle, Inselspital Bern

« Klinik fiir Akutgeriatrie, Universitatsspital Basel
(Prof. R. Kressig)

« Institut fiir Hausarztmedizin Basel
(Prof. P. Tschudi)

+ Medizinische Universitatsklinik, Kantonsspital
Bruderholz (Prof. J. Rutishauser)

+ Medizinische Klinik, St. Claraspital Basel
(Prof. Ch. Ludwig und PD Dr. D. Koberle)

- REHA Basel (PD Dr. M. Hund-Georgiadis)

Kontakt

Dr. Heike Gudat Keller

Hospiz im Park, Klinik fiir Palliative Care
Stollenrain 12

4144 Arlesheim

Tel.: +41 61706 92 22

E-Mail: heike.gudat@hospizimpark.ch
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Forschung im Modul 2

Medizinische Entscheidungen am Lebensende:

Haufigkeit und Trends in der Schweiz

Medizinische Entscheidungen, die direkten Einfluss auf die Lebensdauer des Patienten haben, werden durch

den medizinischen Fortschritt immer hdufiger. Das Projekt untersucht die Praxis der Entscheidungsfindung bei

lebensverlangernden oder -verkiirzenden Massnahmen in der Schweiz.

Hintergrund

Medizinische Versorgung und lebensverlangernde Massnahmen am
Lebensende sowie das Recht auf Selbstbestimmung werden in der Bevol-
kerung und der Politik seit Jahren breit diskutiert. Neben ethischen
Aspekten wird auch zunehmend die Frage nach der Finanzierbarkeit
gestellt, zumal aufgrund des medizinischen Fortschritts der Sterbeprozess
von Patienten stetig verldngert werden kann. Verldssliche Informationen
zur effektiven Praxis drztlicher Entscheide am Lebensende sind jedoch
nur selten vorhanden. Es ist anzunehmen, dass die Entscheidungsfindung
nicht nur medizinisch definiert, sondern auch durch kulturelle Normen
und Einstellungen von Patienten, Angehéorigen sowie behandelnden Arzten
beeinflusst wird.

Ziele

Das Projekt soll giiltige und aktuelle Informationen iiber die Art und
Haufigkeit medizinischer Entscheidungen am Lebensende in der Schweiz
liefern. Dabei werden Vergleiche zwischen den Sprachregionen der
Schweiz, aber auch mit anderen europdischen Lindern vorgenommen.
Der Vergleich mit der ersten Studie dieser Art in der Schweiz von 2002
ermoglicht zudem, Einblicke in den zeitlichen Verlauf zu gewinnen.
Ausgangspunkt sind 9000 zufallig ausgewahlte Todesscheine aus der
Deutschschweiz, der Westschweiz und dem Tessin. Arztinnen und Arzte,
die den jeweiligen Todesschein ausgestellt haben, werden befragt, welche
medizinischen Massnahmen mit welcher Absicht vor dem Tod eines
Patienten getroffen wurden, wie die Entscheidungsprozesse abliefen und
wer in diese involviert war.

Bedeutung

Die Studie will mit gesicherten Zahlen ein Fundament errichten zur
Orientierung fiir die arztliche Praxis, fiir politische Entscheidungen und fiir
die Entwicklung von Richtlinien, aber auch fiir die 6ffentliche Diskussion.
Die Ergebnisse sollen zu einem besseren Bewusstsein von ethischen
Aspekten bei drztlichen Entscheiden am Lebensende fiihren und dazu
beitragen, die Lebensqualitat todlich erkrankter Menschen zu verbessern.
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Ausgaben am Lebensende aus okonomischer Sicht

Das Projekt entwickelt eine Theorie fiir die Messung des Gesamtnutzens von lebensverlangernden Massnahmen.

Die wichtigsten Grossen werden empirisch geschdtzt und mit den dabei anfallenden Kosten verglichen.

Das Projekt liefert konomische Grundlagen fiir die Regulierung von Gesundheitsleistungen am Lebensende.

Hintergrund

Industrialisierte Lander brauchen einen immer grosseren Anteil des
Volkseinkommens fiir das Gesundheitswesen. Rund ein Viertel dieser
Ausgaben fallen im letzten Lebensjahr an. Aufgrund herkommlicher
Bewertungsmethoden scheinen den hohen Ausgaben aber relativ geringer
Nutzen in Form von zusdtzlicher Lebenszeit (oft nur wenige Monate)

oder hoherer Lebensqualitdt gegentiberzustehen. Es stellt sich daher die
Frage, ob und wie der Zugang zu lebensverlangernden Massnahmen
rationiert werden soll.

Ziele

Im Zentrum steht die 6konomische Analyse der medizinischen Versorgung
am Lebensende. Einerseits befasst sich das Projekt mit der theoretischen
Valuierung von lebensverlangernden Massnahmen bei hohen Mortalitats-
risiken, da herkémmliche Methoden fiir die Einschitzung dieser Situation
ungeeignet sind. Andererseits definiert das Projekt den Nutzen, der iiber
die eigentliche Lebensverldngerung hinausgeht, z.B. die Weiterentwicklung
von Medikamenten oder die Moglichkeit des Abschiednehmens von
Familie und Freunden.

Bedeutung
Die im Projekt entwickelte Theorie dient als Grundlage fiir die empirische
Ermittlung des relevantesten, direkten und indirekten Nutzens von
lebensverlangernden Massnahmen, der den Kosten gegeniibergestellt wird.
Dazu werden Patientendaten (Diagnose, Behandlung und dazugehorende
Kostenpauschalen) von Schweizer Krankenhdusern sowie Zeitreihen
von Medikamentenpreisen verwendet. Eine Umfrage iiber die Zahlungs-
bereitschaft von Patienten, Angehdorigen und Gesunden bei verschiedenen
Eingriffen soll den nicht direkt messbaren Nutzen erfassen.

Die theoretischen und empirischen Resultate dieser Studie sind von
Interesse flir Gesundheitspolitiker, Krankenhduser und Krankenkassen
sowie fiir alle Mitglieder der Gesellschaft in ihrer Doppelfunktion als

Pramienzahler und potentielle Beziiger von lebensverldngernden Leistungen.
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Forschung im Modul 2

Planung des Lebensendes (Advance Care Planning)

Fiir behandelnde Teams ist es oft schwierig, die Wiinsche der Patienten am Lebensende zu beriicksichtigen und

die Angehdrigen zu unterstiitzen. Um Einsicht in diese Prozesse zu erhalten, sollen die Instrumente der Planung

(«Advance Care Planning») und der Entscheidungshilfen («Decision Aids») zusammengefiihrt und in der Praxis

getestet werden.

Hintergrund

In den letzten 20 Jahren hat sich gezeigt, dass die Starkung der rechtlichen
Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen ethisch und juristisch relevant
ist. Das kommende Erwachsenenschutzrecht fordert diese Starkung.
Damit ist jedoch nicht gewdhrleistet, dass die Behandlung am Lebensende
den Wiinschen der Patienten angepasst wird oder die Entscheidungs-
findung der Patienten, ihrer Angehorigen und der Behandlungsteams
leichter geworden ist.

Ziele

Die Studie beabsichtigt, zusammen mit nationalen und internationalen
Partnern die Best Practice zur Planung der Situation am Lebensende

zu entwickeln. Fiir die Schweiz bedeutet dies zunachst, ein Programm fiir
das Akutspital zu testen. Durch das Programm werden zum einen Arzte
und Arztinnen weitergebildet. Analog zu international erfolgreichen
Programmen werden zum anderen auch Fachkrifte des Gesundheitswesens
(Pflegende, Sozialarbeitende, Seelsorgende) zur zertifizierten Gesprachs-
fiihrung ausgebildet. Das Programm wird mittels einer Interventions-
studie getestet. Beriicksichtigt werden urteilsfihige Patienten, die voraus-
sichtlich nur noch wenige Wochen bis Monate zu leben haben, und ihre
nachsten Bezugspersonen.

Bedeutung

Bisherige Studien zeigen, dass Programme strukturierter Gesprdache durch
geschulte Behandlungsteams dazu fiihren, dass die Anzahl der Patienten-
verfiigungen zunimmt, die Entscheidungsunsicherheit abnimmt und die
Wiinsche der Patienten haufiger beriicksichtigt werden. Angehorige
scheinen zudem nach dem Tod des Patienten signifikant weniger traumati-
siert und depressiv zu sein. Zudem nehmen durch solche Programme die
Zahl medizinisch invasiver Behandlungen und die Kosten am Lebensende
ab, ohne dass dies einen negativen Einfluss auf die Sterblichkeit hat.

Die Forschenden hoffen mittels des Weiterbildungsprogramms, der damit
verbundenen Dokumentation und der Informationsvermittlung zwischen
Spital, Rettungsdiensten und Hausdrzten und -arztinnen die Praxis
entscheidend zu verbessern.
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Entscheidungsfindung in der hausérztlichen Betreuung

am Lebensende

Die Entscheidungsfindung in der hausdrztlichen Betreuung von unheilbar kranken und sterbenden Menschen

stellt eine komplexe Situation dar. Mit dem Projekt sollen Hinweise fiir die Aus- und Weiterbildung sowie

die Verbesserung der Strukturen ambulanter Palliativversorgung gewonnen werden.

Hintergrund

Hausarztinnen und -drzte spielen eine wichtige Rolle bei der Begleitung
von unheilbar kranken oder sterbenden Menschen. Gemeinsam mit
Patienten, Angehdrigen und Pflegekraften miissen sie Entscheidungen
treffen, wenn es um die Uberweisung in ein Spital oder Hospiz, um Symptom-
linderung oder um einen Therapieabbruch geht. Uber die Voraussetzungen
und Herausforderungen der Entscheidungsfindung in der hausarztlichen
Palliativbetreuung und -versorgung ist bis heute erst wenig bekannt.

Ziele

Das Projekt zielt darauf ab, die Entscheidungsfindung am Lebensende zu
untersuchen - unter Berticksichtigung der Beziehung zwischen Hausarzt
oder -arztin und Patienten, der Kommunikation mit Angehorigen sowie

der Kooperation mit Pflegekrdften, mit Angehorigen und Spitdlern. Zudem
erforscht es, wie bedeutend die gesetzlichen Bestimmungen, die kantonal
unterschiedlichen Versorgungsstrukturen, die Patientenverfiigungen oder
die normativen Vorstellungen von «gutem Sterben» fiir die Entscheidungen
am Lebensende sind. Neben der Analyse von Rahmenbedingungen der
Primérversorgung am Lebensende auf kantonaler und Bundesebene
werden Interviews mit gesundheitspolitischen Akteuren, Patientenorgani-
sationen und Vertretern der Hausdrzte und -drztinnen sowie mit Pflege-
kriften durchgefiihrt. Uberdies werden Hausirzte und -irztinnen,
Pflegekrafte und Angehorige von sterbenden Menschen aus der deutschen,
franzosischen und italienischen Schweiz in Gruppendiskussionen zu
Bedingungen und Prozessen der Entscheidungsfindung am Lebensende
befragt. Die Auswertung der Gesprache soll zentrale Faktoren und
Indikatoren einer gelungenen Entscheidungspraxis in der hausdrztlichen
palliativen Betreuung und Versorgung bestimmen.

Bedeutung

Die Erkenntnisse der Studie sollen zu einer Verbesserung der hausarzt-
lichen Palliativbetreuung in der Schweiz beitragen, indem sie die fiir eine
optimale Entscheidungspraxis notwendigen Kompetenzen von Hausarzten
und -drztinnen benennen und die Bedingungen und Herausforderungen
der hausarztlichen Begleitung am Lebensende kenntlich machen.
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Forschung im Modul 2

Der Sterbewunsch bei Bewohnern von Alters- und Pflegeheimen

Uber den Sterbewunsch betagter Menschen ist wenig bekannt. Dieses Projekt untersucht den Sterbewunsch

von Bewohnern und Bewohnerinnen von Alters- und Pflegeheimen in drei Regionen der Schweiz. Ein besseres

Verstandnis dieses Wunsches kdnnte zu einer besseren Pflege beitragen.

Hintergrund

Der Sterbewunsch hat viele Facetten: Es kann sich um den Wunsch nach
einem naturlichen Tod handeln, es kann aber auch ein ausdricklicher
Wunsch nach Beihilfe zum Suizid oder nach aktiver Sterbehilfe sein.

Der Wunsch zu sterben ist im Rahmen der Palliativpflege insbesondere bei
Menschen mit Krebs im Endstadium untersucht worden. Bis heute weiss
man aber nur wenig liber die Sterbewiinsche von betagten Menschen

in Alters- und Pflegeheimen. Dies, obwohl es nicht selten ist, dass betagte
Menschen oft einen schlechten Gesundheitszustand haben und Sterbe-
winsche dussern.

Ziele

Das Projekte untersucht 380 Bewohner von Alters- und Pflegeheimen in
drei unterschiedlichen Regionen der Schweiz (in den Kantonen Waadt,
Tessin und St. Gallen). In den teilnehmenden Institutionen werden alle
neuen Bewohner um ihre Mitwirkung gebeten. Sind die Bewohner zur Teil-
nahme bereit, erfolgt eine Einschatzung der Auspragung ihres Sterbe-
wunsches sowie eine Beurteilung ihrer spirituellen Not und ihres psycho-
logischen Zustandes. Mit einem Teil der Studienteilnehmer werden
qualitative Interviews durchgefiihrt. In der Folge werden die Haufigkeit,
Schwere und Ursachen des Sterbewunsches bestimmt. Ein besonderer
Schwerpunkt liegt auf der Beleuchtung der Zusammenhinge zwischen
spiritueller Not, Depression und Sterbewunsch.

Bedeutung

Die Ergebnisse der Untersuchung sollen Pflegepersonal sowie Arzten
und Arztinnen in Alters- und Pflegeheimen einen besseren Blick auf die
Ursachen des Sterbewunsches bei betagten Menschen vermitteln.
Zudem soll das Projekt — unter grosstmoglicher Wahrung der personlichen
Integritdt und Wiirde des Einzelnen - die Entwicklung konkreter Mass-
nahmen bei der Pflege von Menschen ermoglichen, deren Verzweiflung
sich im Wunsch zu sterben ausdriickt.
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Forschung im Modul 3

Regelung und Handlungsvorschlage

Gesetzliche Regelungen und gesellschaftliche Normen betreffen

auch das Lebensende. Die Forschungsprojekte dieses Moduls ergriinden,
ob die aktuellen und geplanten Gesetze, Verordnungen und Richtlinien
der Praxis in Spitdlern, Heimen oder zu Hause gerecht werden.

Sie hinterfragen gesellschaftliche Normen, etwa die Autonomie oder die
damit zusammenhdngende Entscheidungsfahigkeit der Sterbenden.
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Forschung im Modul 3

Selbstbestimmung am Lebensende — Recht oder Pflicht?

Medizinische Entscheidungen am Lebensende stehen in engem Zusammenhang mit dem Dogma der Selbst-

bestimmung des Patienten. Dieses Dogma wird in diesem Projekt aus rechtlicher Sicht kritisch beleuchtet.

Die Bediirfnisse sterbender Menschen und die Erfahrungen medizinischen Fachpersonals stehen dabei im Zentrum.

Hintergrund

Die Bedeutung der Selbstbestimmung im Zusammenhang mit der
medizinischen Behandlung hat im Verlaufe der vergangenen Jahrzehnte
zugenommen. So soll die Patientenverfiigung der betroffenen Person
ermoglichen, selbst iber ihr Lebensende zu entscheiden, auch wenn sie
nicht mehr urteils- und einwilligungsfahig ist. Das Projekt geht davon
aus, dass die rechtliche Ausgangslage der medizinischen Praxis und der
Realitat sterbender Patienten nicht in jeder Hinsicht gerecht wird und
daher grundlegend zu hinterfragen ist. Dabei soll nicht nur der bisherige
Umgang mit der Problematik der Selbstbestimmung iiberprift werden.
Vielmehr geht es auch darum, Losungen fiir den rechtlichen Umgang
mit medizinischen Entscheidungen am Lebensende zu erarbeiten, die in
Einklang stehen mit der medizinischen und psychischen Realitat.

Das Projekt definiert auf dieser Grundlage konkrete Regelungsvorschldge
zuhanden des Gesetzgebers und formuliert Handlungsanleitungen fir
nicht juristisch ausgebildetes medizinisches Fachpersonal.

Ziel
Das Projekt arbeitet mit den anerkannten rechtswissenschaftlichen
Methoden. Fir den Vergleich verschiedener Rechtsvorlagen sollen

Erkenntnisse und Erfahrungen anderer Rechtsordnungen genutzt werden.

Um besser abschdtzen zu kénnen, auf welche praktischen Bediirfnisse
die Regulierung reagieren muss, soll empirisch untersucht werden,

mit welchen Problemen medizinisches Personal in Kliniken und Pflege-
einrichtungen fiir Schwerstkranke konfrontiert ist.

Bedeutung

Die Ergebnisse des Projekts sind einerseits fiir den Gesetzgeber, die
Behorden und Gerichte von Bedeutung, denn immer 6fter werden
Entscheidungen liber das Lebensende auch auf juristischer Ebene und
mit rechtlichen Mitteln ausgetragen. Andererseits sind die Arzteschaft
und das weitere medizinische Personal auf klare Regelungen angewiesen.
Sie alle miissen wissen, ob eine Entscheidung nicht nur aus zwischen-
menschlicher oder medizinischer Hinsicht sinnvoll erscheint, sondern

ob sie auch juristisch abgesichert ist.
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Urteilsunfahigkeit am Lebensende und ihre Beurteilung

Die Urteilsfahigkeit einer Person ist fiir Entscheidungsprozesse am Lebensende von grosster Bedeutung.

Sie ist beispielsweise Voraussetzung fiir das Inkrafttreten einer Patientenverfiigung. Das Projekt untersucht

Bedingungen und Méglichkeiten der d@rztlichen Erfassung von Urteilsfahigkeit.

Hintergrund

Die letzte Lebensphase eines Menschen wird haufig begleitet von einem
Zustand der Urteilsunfahigkeit. Gerade am Lebensende ergeben sich
jedoch oft komplexe Entscheidungssituationen, die Urteilsfahigkeit
voraussetzen. Arztinnen und Arzte miissen daher priifen kénnen, ob eine
Patientin oder ein Patient urteilsfahig ist. Wird festgestellt, dass eine Person
hinsichtlich einer bestimmten Entscheidung nicht (mehr) urteilsfahig ist,
hat dies Folgen fiir das weitere Vorgehen, ob beispielsweise eine Patienten-
verfiigung in Kraft tritt oder ob eine vertretungsberechtigte Person
eingesetzt wird.

Ziele

In einer ersten Phase des Projekts werden die Literatur zum Thema
aufgearbeitet und bestehende Beurteilungsinstrumente analysiert. In einer
zweiten Phase wird anhand der Befragung von 300 Arztinnen und Arzten
empirisch untersucht, welches die gegenwartige Beurteilungspraxis in
der Schweiz ist. Die dritte Phase bilden die Integration und die ethische
Diskussion der Ergebnisse sowie Vorschldge fiir die Erarbeitung von
Richtlinien. Diese Phase wird durch eine multidisziplindre, internationale
Expertengruppe begleitet. Geplant ist zudem die Entwicklung eines
Trainingsmoduls fiir Arztinnen und Arzte.

Bedeutung

Das Projekt leistet einen wichtigen Beitrag zur Etablierung landesweiter
Standards zur Erfassung von Urteilsfihigkeit. Diese sind im Licht der
zunehmenden Akzeptanz der Selbstbestimmung von Patienten wichtig.
Die Ergebnisse des vorliegenden Forschungsprojekts konnen fiir die
Ausarbeitung kiinftiger Leitlinien, etwa durch die Schweizerische Akademie
der Medizinischen Wissenschaften, hilfreich sein.
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Forschung im Modul 3

Gesetzliche Regulierung am Lebensende -
Wo soll sich der Staat einmischen?

Fiir Menschen am Lebensende ist es oft schwierig, selbststdndig zu entscheiden, wie viele medizinische

Leistungen sie in Anspruch nehmen sollen. Dieses Projekt untersucht, wie weit diese Entscheide Angehérigen,

Arztinnen und Arzten, Sterbebegleitenden, Heimleitenden oder Krankenkassen iiberlassen werden diirfen

und wie viel staatliche Kontrolle notig ist.

Hintergrund

Personen, die zusammen mit sterbenden Menschen oder an ihrer Stelle
uber lebensverlangernde oder lebensverkirzende Massnahmen ent-
scheiden miissen, tragen eine grosse Verantwortung. Das Recht entlastet
sie gegenwartig nicht in dieser Verantwortung, da klare Entscheidungs-
kriterien fehlen. Zugleich sind die im Entscheidungsprozess am Lebens-
ende involvierten Personen vielfdltigen Einflussfaktoren (z.B. Kosten-
anreizen) ausgesetzt. Diese Situation kann dazu fithren, dass nicht immer
zum Wohl der sterbenden Person entschieden und gehandelt wird.

Ziele

Damit am Lebensende im Interesse der betroffenen Personen gehandelt
wird, sind geeignete rechtliche Rahmenbedingungen unabdingbar.

Die Einrichtung der Patientenverfiigung und die geltenden Strafnormen
reichen dafiir nicht aus. So stellt sich etwa die Frage, ob Regelungen
erforderlich sind, mit denen die Unabhidngigkeit sowie die personliche
und fachliche Eignung von Sterbe- und Suizidhelferinnen und -helfern
sichergestellt werden. Zudem ist zu fragen, ob rechtlich ndher zu definieren
ist, welche Ressourcen und Infrastrukturen fiir lebensverlangernde
Massnahmen bereitzustellen sind. Nicht zuletzt ist zu diskutieren, ob
und wie Entscheide am Lebensende sowie deren Umsetzung iiberwacht
werden sollen.

Bedeutung

Das Projekt soll aus rechtswissenschaftlicher Perspektive aufzeigen, wie
die Menschenrechte auf Leben und Integritdt, auf Selbstbestimmung
sowie auf Menschenwiirde in einem Bereich verwirklicht werden kénnen,
in dem autonomes Entscheiden oft nicht mehr moglich ist und die Betroffe-
nen besonderen Schutz benoétigen. Das Ziel besteht darin, zugunsten der
Politik und Gesellschaft ein praktikables Regulierungsmodell fiir Sterbe-
und Suizidhilfe in medizinischen und sozialen Institutionen zu entwickeln.
Damit will das Projekt einen Beitrag zum Schutz von schwerkranken

und betagten Menschen leisten und im Interesse der beteiligten Akteure
Rechtssicherheit herstellen.
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Originaltitel

Regulating end-of-life decisions in clinics, nursing
homes and hospices: Human rights standards
and administrative law instruments

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 327 397
Projektnummer: 139262

Projektverantwortliche

« Prof. Bernhard Riitsche, Rechtswissenschaft-
liche Fakultat, Universitat Luzern

- Prof. Regina Kiener, Rechtswissenschaftliche
Fakultat, Universitat Ziirich

Kontakt

Prof. Bernhard Riitsche

Universitdt Luzern

Professor fiir Offentliches Recht und
Rechtsphilosophie
Rechtswissenschaftliche Fakultat
Frohburgstrasse 3

6002 Luzern

Tel.: + 4122953 69

E-Mail: bernhard.ruetsche@unilu.ch



Selbstbestimmt sterben? Suizidbeihilfe und Autonomie

In der Debatte um Suizidbeihilfe ist das Recht auf Selbstbestimmung weitgehend anerkannt. Umstritten ist jedoch,

unter welchen Bedingungen die Entscheidung einer Person, ihrem Leben mit Hilfe anderer Personen ein Ende zu

setzen, als autonom gelten kann. Das Projekt soll kldaren, welche Bedingungen sinnvoll in einen Zusammenhang

mit Autonomie gebracht und wie sie spezifiziert werden kdnnen.

Hintergrund

Im Verlauf der intensiv gefiihrten Debatte um eine restriktivere Regulierung
der Suizidbeihilfe in der Schweiz wurde dem Recht auf Autonomie von
allen Seiten ein hoher Stellenwert beigemessen. Dabei wurde allerdings
deutlich, dass grosse Unklarheit und Uneinigkeit hinsichtlich der Bedingun-
gen bestehen, die eine Person erfiillen muss, damit die Entscheidung fiir
Suizidbeihilfe als autonom gilt. So haben sowohl Befiirworter als auch
Gegner einer restriktiveren Regulierung ihre Positionen mit der Autonomie
von Personen begriindet.

Ziele

Das Projekt soll klaren, welche der in der Debatte vorgeschlagenen
Bedingungen sinnvoll in einen Zusammenhang mit Autonomie gebracht
und wie diese Bedingungen spezifiziert werden konnen. In der Auseinan-
dersetzung mit den philosophischen, juristischen, psychologischen und
offentlichen Debatten sollen dabei zwei Arbeitshypothesen iiberpriift
werden. Erstens: Ein anspruchsvoller Begriff der Autonomie, mit dem sich
Beschrankungen der Suizidbeihilfe begriinden liessen, kann im liberalen
Kontext nicht verteidigt werden. Zweitens: Einige der vorgebrachten
Bedingungen konnen auf andere, von Autonomie unterschiedene Werte
wie z.B. Wohlergehen, Lebensschutz oder Menschenwiirde zuriickgefiihrt
werden. Sie sollten daher nicht in die Bestimmung der Bedingungen fiir
Autonomie einfliessen.

Bedeutung

Eine Kldarung der Bedingungen von Autonomie ist nicht nur fir akademi-
sche Debatten, sondern auch fiir die politische und 6ffentliche Diskussion
um eine Regulierung der Suizidbeihilfe unverzichtbar. Durch die Bestim-
mung eines Begriffs der Autonomie er6ffnet das Projekt eine wichtige
Perspektive auf die gegenwartige Debatte: Wenn sich mit Autonomie
kaum Einschrankungen begriinden lassen (z.B. fiir gesunde Personen mit
einem Sterbewunsch), welcher Stellenwert sollte dann dem Prinzip des
Respekts vor der Autonomie beigemessen werden? Sollten fiir die Frage
nach einer Regulierung moglicherweise auch andere, von Autonomie
verschiedene Werte wie z.B. Wohlergehen, Lebensschutz oder Menschen-
wiirde stiarker berticksichtigt werden?

Originaltitel
Assisted suicide and autonomy

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 225074
Projektnummer: 6740_139272

Projektverantwortlicher
« Prof. Peter Schaber, Arbeits- und Forschungs-
stelle fiir Ethik der Universitat Ziirich

Institutionelle Zusammenarbeit

« Universitdrer Forschungsschwerpunkt Ethik
der Universitat Zirich

- Institut fiir Biomedizinische Ethik der
Universitdt Zirich

+ Kompetenzzentrum Medizin — Ethik — Recht
Helvetiae der Universitat Ziirich

+ Rechtswissenschaftliches Institut der
Universitdt Luzern

Kontakt

Prof. Peter Schaber

Arbeits- und Forschungsstelle fiir Ethik
der Universitat Zrich

Zollikerstrasse 117

8008 Ziirich

Tel.: +41 44 634 85 26

E-Mail: schaber@philos.uzh.ch
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Forschung im Modul 4

Kulturelle Leitbilder und gesellschaftliche Ideale

Am Lebensende spielen auch Sinnfragen und Wertvorstellungen
eine Rolle. Die Projekte in diesem Modul untersuchen, wie etwa
Spiritualitdt, Religiositat, die aktuelle Lebenssituation oder

auch die kulturelle Herkunft die Sterbeprozesse und Entscheidungen
am Lebensende beeinflussen.
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Forschung im Modul 4

Wie verarbeiten Jugendliche das Sterben eines Elternteils?

Wenn ein Elternteil stirbt, sind die Kinder auf Unterstiitzung von aussen angewiesen. Anhand biographischer

Erzahlungen von Menschen, die als Jugendliche einen Elternteil verloren haben, wird untersucht dieses Projekt,

wie sie die Integration von institutioneller Hilfe in den Lebenszusammenhang erlebt haben.

Hintergrund

Das Projekt steht im Zusammenhang der interdisziplindaren Bemiithungen,
die institutionalisierte Begleitung von Sterbeprozessen in palliativ orien-
tierten Einrichtungen wie Sterbehospizen oder Krankenhdusern zu
verbessern. Es will sich nicht auf die Sterbenden fokussieren, sondern

auf die Angehorigen. Die Erfahrung, nichste Verwandte zu verlieren, bringt
Jugendliche in eine Krisensituation, in der sie oft Unterstiitzungsangebote
annehmen. Die Frage ist dann aber, welche Wirkung diese Unterstiitzungs-
leistungen in der weiteren Lebensgestaltung der Jugendlichen entfaltet.
Diese Fragestellung wurde in der bisherigen Forschung vernachldssigt.

Ziele

Durch die Studie soll eine Forschungsliicke geschlossen werden. Dabei
werden rund 20 offene Interviews mit Menschen gefiihrt, die im Jugend-
alter einen Elternteil durch Krankheit verloren haben. Die aufgezeichneten
Erzdahlungen werden mittels einer sprachlichen Feinanalyse ausgewertet.

Bedeutung

Die Problematik rund um die Begleitung der Angehorigen von Sterbenden
wird in palliativ orientierten Institutionen und in der Sozialpolitik in

den ndchsten Jahren an Dringlichkeit gewinnen. Das Projekt erarbeitet
hierfiir notiges Grundlagenwissen. Die Erkenntnisse konnen als Ent-
scheidungsgrundlagen fir Institutionen praktisch genutzt werden. Fiir eine
angemessene Unterstiitzung von Jugendlichen ist es wichtig zu verstehen,
welche biographische Bedeutung entsprechende Hilfen fiir sie haben
konnten. Die zu erwartenden Ergebnisse sollen in die Gestaltung solcher
Unterstiitzungsprogramme einfliessen.
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Originaltitel

The habitual foundations of adolescents facing
the loss of a parent — how is institutional support
interiorized?

Dauer: 28 Monate
Betrag: CHF 102 429
Projektnummer: 6740_139300

Projektverantwortliche

+ Prof. Benno Schimmelmann, Universitatsklinik
fir Psychiatrie, Bern

« Dr. Caroline Grosser, Universitare Psychia-
trische Dienste Bern, Abteilung Forschung/
Entwicklung Pflege und Padagogik

+ Dr. Christoph Abderhalden, Universitdre
Psychiatrische Dienste Bern, Abteilung
Forschung/Entwicklung Pflege und Pddagogik
(verstorben im Mé&rz 2013)

Kontakt

Dr. Caroline Grosser

Universitdre Psychiatrische Dienste Bern
Abteilung Forschung/Entwicklung Pflege und
Padagogik

Bolligenstrasse 111

3000 Bern 60

Tel.: +41 3193097 18

E-Mail: caroline.grosser-ummel@gef.be.ch



Lebenssinn, Spiritualitdt und Wertvorstellungen

bei Menschen am Lebensende

Der Verlust des Lebenssinns ist eine der wichtigsten Ursachen fiir den Wunsch, das Leben zu beenden.

Aber was bedeutet Lebenssinn am Lebensende fiir die betroffenen Menschen? Mit einer neuen Interview-Methode

soll diese Frage in den drei grossen Schweizer Sprachregionen untersucht werden.

Hintergrund

Die Anzahl der begleiteten Selbsttotungen in der Schweiz nimmt stetig zu.
Die Forschung der letzten Jahre zeigt deutlich, dass der Wunsch, das

Leben zu verkiirzen, nicht so sehr aufgrund von Schmerzen oder anderen
korperlichen Beschwerden aufkommt. Entscheidend sind vielmehr psycho-
logische Griinde, darunter vor allem der Verlust des Lebenssinns. Komplex
dabei ist, dass jeder Mensch unter Lebenssinn etwas anderes versteht.

Ziele

Ziel dieses Projektes ist die Erfassung derjenigen Bereiche, die fiir den
Lebenssinn der Menschen in der Schweiz am Lebensende entscheidend
sind (Lebenserwartung von weniger als sechs Monaten). Dabei wird -
aufgrund fritherer Forschungsergebnisse - ein besonderes Augenmerk auf
die personlichen Wertvorstellungen und die Spiritualitdt gelegt. Schliesslich
soll untersucht werden, in welcher Weise diese Faktoren den Wunsch

nach Lebensverkiirzung beeinflussen. Um diese Ziele zu erreichen, wird
eine neue Interview-Methode eingesetzt. Sie ermoglicht den teilnehmen-
den Patienten, selbst zu definieren, welche Faktoren in ihrer Situation
dem Leben einen Sinn geben. Dariiber hinaus werden Fragen zu den
Bereichen Spiritualitdat, Wertvorstellungen und dem Wunsch nach Lebens-
verkiirzung gestellt.

Bedeutung

Die Ergebnisse der Untersuchung werden einerseits beschreiben, welche
Bereiche in der letzten Lebensphase eines Menschen sinnstiftend wirken
konnen. Andererseits wird der Einfluss von Lebenssinn, Spiritualitdt

und Wertvorstellungen auf den Wunsch nach Lebensverkiirzung am
Lebensende dargestellt. Diese Erkenntnisse konnen helfen, eine bessere
Betreuung fiir schwerstkranke Menschen zu organisieren. Nach einer
Pilotphase sollen die Ergebnisse als Grundlage dienen, um eine neue,
sinnzentrierte und unterstiitzende Behandlung fiir Menschen in der letzten
Lebensphase zu entwickeln.

Originaltitel
Meaning in life, personal values, spirituality,
and wishes for hastened death at the end of life

Dauer: 24 Monate
Betrag: CHF 162 939
Projektnummer: 139313

Projektverantwortliche

+ Prof. Gian Domenico Borasio, Chaire de
médecine palliative, Université de Lausanne

« Dr. Mathieu Bernard, Chaire de médecine
palliative, Université de Lausanne

+ Dr. Claudia Gamondi, Istituto Oncologico della
Svizzera Italiana, |0SI, Ospedale S. Giovanni,
Bellinzona

« Dr. Florian Strasser, Kantonsspital St. Gallen

Kooperationspartner
+ Dr. Martin Fegg, Ludwig-Maximilians-Universitat,
Miinchen, Deutschland

Kontakt

Prof. Gian Domenico Borasio

Université de Lausanne

Centre Hospitalier Universitaire Vaudois
Av. Pierre Decker 5

1011 Lausanne

Tel.: +41 21314 02 88

E-Mail: borasio@chuv.ch
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Forschung im Modul 4

Imagination und Kommunikation des Vertrauens am Lebensende

Am Lebensende treten hdufig unkontrollierbare Ereignisse und Prozesse auf. Dazu gehdren auch bildhafte Formen

des Erlebens. Wo alles Tun an seine Grenzen kommt, eréffnen sich imaginative Spielrdume des Verstehens

und Verhaltens, die fiir das Vertrauen am Lebensende bedeutsam sind. Dieses Projekt soll Orientierungswissen

und Deutungshilfen fiir die spirituelle und seelsorgliche Begleitung Sterbender erarbeiten.

Hintergrund

Symbolisch verdichtete Ausserungen von Menschen am Lebensende zu
verstehen und auf diese angemessen einzugehen, gehort zu den anspruchs-
vollen Aufgaben von Seelsorge und Spiritual Care. Dass Menschen in
Todesndhe oft von ungewohnlichem, imaginativem Erleben berichten

oder sich in einer symbolischen Sprache mitteilen, bedeutet fiir ihre
seelsorgliche und spirituelle Begleitung zugleich eine Herausforderung
und eine Chance. Das Verhaltnis zwischen Vertrauen und symbolischer
Kommunikation ist in diesem Zusammenhang bisher kaum erforscht.

Das Projekt mochte diese Liicke schliessen.

Ziel

Um besser zu verstehen, welche Rolle das Vertrauen als handlungs- und
wahrnehmungsformende Einstellung in Sterbeprozessen spielt, untersucht
das Projekt unterschiedliche Darstellungs- und Ausdrucksformen imagina-
tiven Erlebens in Todesndhe. Dazu gehoren insbesondere Sterbetraume,
Sterbebettvisionen und Nahtoderfahrungen. Dabei wird gefragt, inwiefern
imaginatives Erleben und symbolische Kommunikation in Todesndhe zur
Selbstdeutung sowie Verarbeitung des erlebten Kontrollverlusts beitragen.
Methodisch setzt das Projekt bei erzahlerisch vermittelten Erfahrungen
wie Traumen oder Visionen von Menschen in Todesndhe an.

Bedeutung

Das Projekt erarbeitet ein vertieftes Verstindnis von vertrauensbasierten
Coping-Strategien in Todesndhe und der Symbolsprache des Sterbeerlebens.
Auf diese Weise sollen praktisches Orientierungswissen und Deutungs-
hilfen fiir die seelsorgerische und spirituelle Begleitung von Sterbenden
erarbeitet werden. Die Studie will einen Beitrag zur Verbesserung der
Pastoral Care und der Spiritual Care in der Schweiz leisten. Im Rahmen
des Projekts werden somit Phanomene naher betrachtet und gedeutet,
die bei Sterbenden offenbar eine wichtige Rolle spielen, in der Forschung
jedoch bislang wenig beachtet wurden. Dies obwohl sie am Lebensende
offensichtlich eine wichtige Funktion haben, wenn es um die Verarbei-
tung einschneidender Erlebnisse wie dem Kontrollverlust oder der Todes-
angst geht.
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Originaltitel

Hermeneutik des Vertrauens am Lebensende —
Imaginatives Erleben und symbolische Kommuni-
kation in Todesndhe

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 216 307
Projektnummer: 145093

Projektverantwortliche

« Prof. Pierre Biihler, Direktor des Instituts
fiir Hermeneutik und Religionsphilosophie,
Universitdt Zirich

« Prof. em. Brigitte Boothe, Klinische Psychologie,
Psychotherapie und Psychoanalyse,
Universitdt Zirich

+ Prof. Ingolf U. Dalferth, Lehrstuhl fiir Systema-
tische Theologie, Symbolik und Religions-
philosophie, Universitat Ziirich

+ Dr. Andreas Hunziker, Geschéftsfiihrender
Oberassistent am Instituts fiir Hermeneutik
und Religionsphilosophie, Universitat Zrich

« Prof. Ralph Kunz, Universitat Zirich, Lehrstuhl
fiir Praktische Theologie, Universitat Ziirich

+ PD Dr. Simon Peng-Keller, Institut fiir
Hermeneutik und Religionsphilosophie,
Universitat Zirich

Kontakt

PD Dr. Simon Peng-Keller

Institut flir Hermeneutik und
Religionsphilosophie

Kirchgasse 9

8001 Ziirich

Tel.: +41 44 634 54 00

E-Mail: simon.peng-keller@theol.uzh.ch



Lebensende im Gefangnis -

Rechtlicher Kontext, Institutionen und Akteure

Menschen im Gefdngnis konnen nicht frei bestimmen, wie und wo sie sterben. Die Thematik des wiirdevollen

Sterbens erfordert daher im Gefdangnis spezielle Aufmerksamkeit. Dieses Projekt untersucht, was es bedeutet,

im Freiheitsentzug zu sterben und welche ethischen, juristischen und sicherheitsrelevanten Fragen dabei

bedeutend sind.

Hintergrund

Nach geltendem Recht sollen Menschen im Freiheitsentzug den gleichen
Zugang zu medizinischer Versorgung und Pflege haben wie der Rest der
Bevolkerung. Die Mehrzahl der Fragen und Probleme, die das Lebensende
von Menschen in Freiheit betreffen, gelten auch im Freiheitsentzug.

Es gilt aber zu beachten, dass die Rahmenbedingungen und die Ablaufe
in Gefdngnissen im Zusammenhang mit dem Lebensende eine Reihe von
Hindernissen erzeugen. Diese erschweren es, den Anforderungen von
Pflege und Schmerzlinderung im Kontext des Einsperrens und Strafens
zu geniigen. Weiter nimmt auch in Schweizer Gefdangnissen die Zahl
alterer Menschen stetig zu. Zudem zeichnet sich ein Trend zu hdrteren und
langeren Strafen ab, welcher sich in Verdnderungen der Verwahrungs-
praxis und in der neuen Moglichkeit der lebenslangen Verwahrung zeigt.

Somit steigt auch die Zahl der Menschen, die im Gefdngnis sterben werden.

Die laufende Diskussion zu gutem Sterben und palliativer Medizin zeigt,
dass gerade jene Menschen, die nicht frei bestimmen kénnen, wie und wo
sie sterben, spezieller Aufmerksamkeit bedtirfen.

Ziele

Mittels ethnografischer Methoden, Fallstudien und juristischen Analysen
untersucht dieses Projekt Fragen des Lebensendes aus der Perspektive
verschiedener Akteure und auf unterschiedlichen institutionellen Ebenen
im Schweizer Strafvollzug. Dazu sollen die rechtlichen und institutionellen
Grundlagen sowie bisherige Praktiken im Umgang mit dem Lebensende
und Sterben in verschiedenen Gefangnissen analysiert werden. Weiter
rekonstruiert das Forschungsteam konkrete Félle aus der Perspektive der
Betroffenen (Insassen, Angehorige, Personal, weitere institutionelle
Akteure) und dokumentiert sich abzeichnende institutionelle Losungen
und Beispiele guter Praxis.

Bedeutung

Das Projekt greift ein neues und wachsendes soziales Problem auf.

Es befasst sich mit Fragen des institutionellen Umgangs und der guten
Praxis zum Lebensende im Kontext des Schweizer Strafvollzugs und dient
sowohl den Interessen der Praxis wie auch der Wissenschaft.

Originaltitel
End-of-Life in Prison: legal context,
institutions and actors

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 302 099
Projektnummer: 139296

Projektverantwortliche

« Dr. Ueli Hostettler, Bereich Soziologie,
Sozialpolitik und Sozialarbeit, Universitat
Freiburg

« Dr. Marina Richter, Bereich Soziologie,
Sozialpolitik und Sozialarbeit, Universitat
Freiburg

« Prof. Nicolas Queloz, Rechtswissenschaftliche
Fakultat, Universitat Freiburg

Institutionelle Zusammenarbeit
« Justizvollzugsanstalt Lenzburg
« Justizvollzugsanstalt Péschwies

Kontakt

Dr. Ueli Hostettler

Universitat Freiburg

Bereich Soziologie, Sozialpolitik und Sozialarbeit
Rte des Bonnesfontaines 11

1700 Freiburg

Tel.: +41 26 300 78 10

E-Mail: ueli.hostettler@unifr.ch
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Forschung im Modul 4

Alternative Religiositdt und deren Konsequenzen am Lebensende

Leben und Sterben sind ein zentrales Thema fiir Religionen und Religiositat. Dieses Projekt untersucht die

Konzeptionen, Verbreitung und die Konsequenzen alternativ-religiéser Vorstellungen und Praktiken im Hinblick

auf den Umgang mit Sterbenden in der Schweiz.

Hintergrund

In der Schweiz nimmt die Bedeutung alternativ-religioser Konzepte

und Praktiken aufgrund der tiefgreifenden Veranderung der religiosen
Landschaft stetig zu. Das Projekt untersucht solche Konzepte hinsichtlich
der Gestaltung des Lebensendes. Merkmale einer alternativen Religio-
sitdt sind vielfach der Bezug auf das Individuum, Weltbejahung, Skepsis
gegeniiber der Konzeption eines personalen Gottes und religiosen
Institutionen sowie die Berufung auf «Spiritualitdt» anstatt «Religion».

Ziele

Im Zentrum des Projektes stehen drei Fallstudien, anhand derer alternativ-
religiose Vorstellungen hinsichtlich ihrer Bedeutung fiir das Handeln

von Institutionen, Betroffenen und Pflegepersonal untersucht werden.

Das Projekt konzentriert sich dabei auf die Phase des Lebens, in der Arzte
und Arztinnen, Pflegepersonal und Betroffene von einem kurz bevorstehen-
den Tod ausgehen. Im methodischen Zentrum der Studie stehen Inter-
views, mit denen Erfahrungen, Bediirfnisse und Problematiken hinsichtlich
des Umgangs mit dem Lebensende eruiert werden sollen, sowie die textbe-
zogene Analyse von Wertvorstellungen, die diese Praktiken steuern. Es sollen
also nicht nur Bedirfnisse, sondern auch Umsetzungsproblematiken
erhoben werden und die dahinter stehenden Theorien erhoben werden.

Bedeutung

Das Projekt vermittelt Kenntnisse iiber die Konsequenzen, mit denen auf-
grund der Verdanderungen des religiosen Kontexts im medizinisch-pflegeri-
schen Umgang mit dem Lebensende gerechnet werden muss. Zudem
werden losungsorientierte Strategien fiir den Umgang mit Problemfeldern
der alternativ-religios beeinflussten Gesundheitspraxis und der Schul-
medizin formuliert.
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Originaltitel
Spirituality and end of life. The consequences of
alternative religiousness in palliative care.

Dauer: 36 Monate
Betrag: CHF 302 792
Projektnummer: 139280

Projektverantwortliche

+ Prof. Dorothea Liiddeckens, Religionswissen-
schaftliches Seminar, Universitat Ziirich

- Dr. Rafael Walthert, Religionswissenschaftliches
Seminar, Universitat Ziirich

« Prof. Helmut Zander, Lehrstuhl fiir Vergleichende
Religionsgeschichte und Interreligiosen Dialog,
Theologische Fakultat, Universitat Freiburg

Kontakt

Prof. Dorothea Liiddeckens
Universitat Ziirich
Religionswissenschaftliches Seminar
Kirchgasse 9

8001 Ziirich

Tel.: +41 44 634 47 19

E-Mail: dorothea.lueddeckens@uzh.ch



Lebensende und Diversitat im Altersheim

Altersheime werden zunehmend zu Sterbeinstitutionen fiir hochbetagte und pflegebediirftige Menschen.

Dieses Projekt untersucht, wie sich die zunehmende Vielfalt von Lebenswelten auf die Gestaltung des

Lebensendes in Altersheimen auswirkt.

Hintergrund

Wenn Heimbewohner und -bewohnerinnen nicht mehr uneingeschrankt
in der Lage sind, ihre Wiinsche und Bediirfnisse fiir ein «gutes Sterben»
zu dussern, libernimmt dabei insbesondere das Pflegepersonal eine
tragende Rolle. Fiir die Heime ergibt sich in der heutigen Gesellschaft
zudem die Notwendigkeit, sich mit der ausgepragten Diversitat von
Bewohnerschaft und Personal auseinanderzusetzen, insbesondere solchen
mit Migrationshintergrund.

Ziele

Das Projekt beabsichtigt, das soziale Handeln und die kulturellen Deutungen
des «guten Sterbens» im Altersheim auszuleuchten. Es interessiert sich
dafiir, wie mit gesellschaftlicher Diversitdt, insbesondere im Migrations-
kontext verfahren wird. Dabei wird untersucht, wie sich die Vergemein-
schaftung respektive die Individualitdt im Alltag gestaltet. Methodisch
wird eine offene ethnographische Forschungsstrategie gewahlt. Geforscht
wird in drei Typen von Abteilungen, die unterschiedliche Formen von
Vergemeinschaftung aufweisen. Die Forschenden gehen davon aus,

dass die verschiedenen Formen der Vergemeinschaftung unterschiedliche
Ausgestaltungen des Lebensendes hervorbringen.

Bedeutung

Die Studie soll ein besseres Verstandnis davon gewinnen, wie gesell-
schaftliche Diversitdt das Lebensende im Altersheim strukturiert und wie
die involvierten Akteure dabei interagieren. Dieses Verstandnis tragt

dazu bei, Elemente einer kompetenten beruflichen Handlungsfahigkeit
und entsprechende Grundlagen fiir ein «gutes Lebensende» in der Gegen-
wart zu formulieren.

Originaltitel
,Doing death‘ and ,doing diversity* in
nursing homes

Dauer: 24 Monate
Betrag: CHF 273010
Projektnummer: 139365

Projektverantwortliche

- Prof. Heinzpeter Znoj, Institut fiir
Sozialanthropologie der Universitat Bern

« Dr. Corina Salis Gross, Institut fiir
Sozialanthropologie der Universitdt Bern

Kontakt

Dr. Corina Salis Gross

Institut fiir Sozialanthropologie der
Universitat Bern

Langgassstrasse 49a

3000 Bern 9

Tel.: +41 31631 36 33

E-Mail: corina.salisgross@anthro.unibe.ch
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Informationen

Der Schweizerische Nationalfonds

Der Schweizerische Nationalfonds (SNF) ist die
wichtigste Schweizer Institution zur Forderung der
wissenschaftlichen Forschung. Im Auftrag des Bundes
fordert der SNF die Grundlagenforschung in allen
wissenschaftlichen Disziplinen, von der Philosophie
uber die Biologie und Medizin bis zu den Nano-
wissenschaften. Im Zentrum seiner Tdtigkeit steht
die wissenschaftliche Begutachtung von Forschungs-
projekten. Er unterstiitzt jahrlich fast 3500 Projekte
mit 700 Millionen Franken, an denen rund 8000 For-
schende beteiligt sind.

Was ist ein NFP?

Die Nationalen Forschungsprogramme (NFP) leisten
wissenschaftlich fundierte Beitrdge zur Losung
dringender Probleme von nationaler Bedeutung.

Sie werden vom Bundesrat beschlossen, dauern vier bis
fiinf Jahre und sind mit fiinf bis 20 Millionen Franken
dotiert. Die NFP sind problemorientiert und sie

haben eine inter- und transdisziplindre Ausrichtung.
Sie koordinieren einzelne Forschungsprojekte und
-gruppen im Hinblick auf ein Gesamtziel.

Weitere Exemplare dieser Broschiire

kdnnen bezogen werden unter:

Schweizerischer Nationalfonds

zur Forderung der wissenschaftlichen Forschung
Wildhainweg 3

Postfach 8232

CH-3001 Bern

Tel.: +41 (0)31 308 22 22
Fax:+41 (0)31 305 29 70
E-Mail: nfp67@snf.ch

www.snf.ch
www.nfp67.ch
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www.nfp67.ch

Das NFP 67 in Kiirze Das NFP 67 hat folgende Ziele:

Das NFP 67 erarbeitet Wissen, auf - Bereitstellung von Handlungs- und
dessen Basis die Entscheidungsprozesse Orientierungswissen fiir den Bereich
am Lebensende von Menschen in der der letzten Lebensphase

Schweiz verbessert werden kénnen. - Erarbeitung von Ergebnissen, die in
Das NFP 67 verfiigt tiber einen Finanz- die medizinische, pflegerische, soziale

rahmen von 15 Millionen Schweizer und seelsorgerische Praxis einfliessen

Franken und dauert bis 2018. Es wurden - Identifikation von Versorgungsliicken

33 Forschungsprojekte bewilligt. und problematischen Versorgungs-
situationen




