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Das Nationale Forschungsprogramm NFP 67 «Lebensenden:
Hintergrund, Ziele und Schwerpunkte

Das Wahrnehmung und Gestaltung
des Lebensendes unterliegen gegenwar-
tig einem markanten Wandel. Neue Insti-
tutionen wie Einrichtungen der Palliative
Care oder Sterbehilfeorganisationen be-
fassen sich mit den Bedurfnissen von
Menschen am Lebensende. Der demo-
grafische Wandel und die Veranderung
der Familienformen stellen traditionelle
Modelle der Begleitung und Versorgung
von Menschen am Lebensende in Frage.

Das Ziel des NFP 67 «Lebensende» be-
steht darin, Handlungs- und Orientie-
rungswissen fur den Bereich der letzten
Lebensphase wissenschaftlich zu erarbei-
ten und dieses Entscheidungstragerinnen
und -trégern im Gesundheitswesen, in der
Politik und den Berufsgruppen, die sich
mit der Betreuung von Menschen am Le-
bensende befassen, bereitzustellen. Kon-
kret soll dieses Wissen dazu beitragen:

e die Versorgungssituation fur Menschen
am Lebensende besser einschatzen und
insbesondere Versorgungsliicken oder
problematische Versorgungssituationen
identifizieren zu kénnen;

e den Betroffenen sowie den Angehérigen
der Behandlungsteams eine vertiefte
Grundlage fur angemessene Entschei-
dungen und Ablaufe zur Verfigung zu
stellen;

e Bedingungen einer gerechten und wir-
digen Ausgestaltung der gesundheit-
lichen Versorgung am Lebensende zu
erkennen, notwendige rechtliche Regu-
lierungen zu entwickeln und ethische
Implikationen zu reflektieren;

e gesellschaftliche Entwicklungen besser
zu verstehen und zukUnftige Entwick-
lungen besser abschatzen zu kénnen;

e die wissenschaftlichen Kompetenzen
im Bereich der Lebensende- und Pallia-
tive-Care-Forschung zu starken.

Das NFP 67 umfasst vier Schwerpunkte:

1. Sterbeverldufe und Versorgung: Ge-
genstand sind die heute in der
Schweiz bestehende Versorgungs-
situation von Menschen am Leben-
sende, Verldufe des Sterbens und zu-
gehorige Praktiken unter besonderer
Beachtung der Palliative Care.

2. Entscheidungen, Motive und Haltun-
gen: Hier geht es um Entscheidungen,
die wahrend des Sterbeprozesses
getroffen werden, und um diesen zu-
grunde liegende Beweggriinde, Ein-
stellungen sowie Haltungen.

3. Regelungen und Handlungsvorschla-
ge: Gegenstand dieses Schwerpunkts
sind normative Regelungen, etwa
rechtliche Regelungen umstrittener
Praktiken, ethische Richtlinien oder
Fragen der Verteilungsgerechtigkeit.

4. Kulturelle Leitbilder und gesellschaft-
liche Ideale: Sterben und Tod stossen
seit einigen Jahren auf grosses 6ffent-
liches Interesse. In diesem Schwer-
punkt sollen Fragen zur Sinngebung
von Sterben und Tod, zu kulturellen
Leitbildern und gesellschaftlichen Nor-
mierungsprozessen untersucht wer-
den.

Mehr Informationen zum NFP 67, wie z.B. den

Ausfuihrungsplan und die im April 2012 bewillig-

ten Forschungsprojekte, finden Sie unter:
www.nfp67.ch

Entscheidungen am
in der Schweiz

Prof. Dr. med. Thomas M. Berger, Chefarzt der
Intensivstation des Kinderspitals Luzern, 1979-1985
Studium der Medizin an der Universitat Basel, 1986
Medical Officer in Bophuthatswana (damaliges
Homeland in Sudafrika), 1987-1990 Weiter-
bildung in Chirurgie (St. Gallen) und Padiatrie
(Luzern), anschliessend 6-jahriger Aufenthalt in
den USA. Seit 1997 Leiter der interdisziplinaren
neonatologischen und padiatrischen Intensivsta-
tion des Kinderspitals Luzern. 2005 Habilitation
(Universitat Bern), 2010 Titularprofessur (Univer-
sitdt Bern). Forschungsschwerpunkte: neonatale
Lungenerkrankungen, insbesondere bronchopul-
monale Dysplasie (BPD), ethische Fragen an der
Grenze der Lebensféhigkeit.

E-Mail: thomas.berger@Iluks.ch

Ausgangslage

Jahrlich kommen in der Schweiz rund
200 bis 250 extrem Frihgeborene nach
einer Schwangerschaftsdauer von weniger
als 28 Wochen zur Welt. Viele dieser Pati-
enten versterben bereits im Gebadrsaal
(ca. 20% der Lebendgeborenen) oder spa-
ter auf der Neugeborenen-Intensivstation
(weitere 25%). Im Zusammenhang mit
diesen Todesfallen wird oft diskutiert, ob
der Einsatz lebenserhaltender Massnah-
men sinnvoll ist oder ob eine priméare pal-
liative Betreuung im Gebaérsaal oder spater
auf der Intensivstation im Sinne einer redi-
rection of care vorzuziehen ware. Retros-
pektive Untersuchungen lassen vermuten,
dass relevante Faktoren fir diese Entschei-
dungen an den neun Perinatalzentren der
Schweiz unterschiedlich gewichtet wer-
den."2 Zentrumsspezifische Merkmale
haben wahrscheinlich einen erheblichen
Einfluss auf die Uberlebenschancen ex-
trem Friihgeborener.?!

Lebensende extrem Frilhgeborener

Ziele und Methoden

Mit diesem Projekt will das Forschungs-
team analysieren, wie Entscheidungen
am Lebensende extrem Frihgeborener
getroffen werden. Uber einen Zeitraum
von zwei Jahren werden die Umstande al-
ler Todesfalle extrem Frithgeborener in
der Schweiz erfasst und analysiert. Neben
demographischen Daten — einschliesslich
der Identifikation des Perinatalzentrums,
an welchem die Betreuung erfolgt — wer-
den die physiologische Stabilitat der Pati-
enten und das Ausmass der angewende-
ten intensivmedizinischen Massnahmen
erfasst. Zusatzlich sammelt das Team In-
formationen dartber, wie Entscheidun-
gen zum Verzicht auf intensivmedizi-
nische Massnahmen oder Uber deren
Abbruch getroffen werden und welche
Rolle dabei den Eltern der betroffenen
Frihgeborenen zukommt.
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Bedeutung

In der Schweiz existieren zwischen den
neun Perinatalzentren erhebliche Unter-
schiede in den Uberlebensraten extrem
Frihgeborener!'? Es ist wichtig, die
Grunde fir diese Unterschiede besser zu
verstehen, um daraus Massnahmen zur
Qualitatsverbesserung ableiten zu kon-
nen. Entscheidungen Uber den Einsatz
lebenserhaltender Massnahmen bei ex-
trem Frihgeborenen mussen priméar an-
erkannte ethische Grundprinzipien be-

ricksichtigen und bezlglich prognos-
tischer Uberlegungen méglichst evidenz-
basiert sein. Der Ort der Betreuung sollte
bei diesen Entscheidungen eine unterge-
ordnete Rolle spielen.
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Sterben am Lebensanfang
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Ausgangslage

Werdende Eltern, welche die Diagnose
erhalten, dass ihr ungeborenes Kind nicht
lebensfahig ist, stehen einer enormen
Herausforderung gegentber. Nach der
Diagnose, werden Eltern in der Regel mit
der Entscheidung konfrontiert, die
Schwangerschaft vorzeitig zu beenden
oder das Kind auszutragen, bis es spon-
tan wahrend der Schwangerschaft oder
kurz nach der Geburt verstirbt. Diese Ent-
scheidung wird unter den Begriffen des
«chosen loss!"» bzw. des «lost choi-
ces!?y diskutiert, welche die Unaus-

weichlichkeit des Verlusts eines ge-
winschten Kindes verdeutlichen. Nach
einem solchen  Schwangerschaftsab-
bruch treten oft Trauerreaktionen, aber
auch psychische und psychiatrische Er-
krankungen aufC4.,

In der Schweiz wird ein Mangel an Op-
tionen fur die betroffenen Familien so-
wie an orientierenden Grundlagen fur
die Information, Beratung und Betreu-
ung festgestellt. Dies wirft die Frage auf,
welche Versorgungsangebote derzeit in
der Schweiz gegeben sind, wie diese von
den betroffenen Familien erfahren wer-
den und welche Anpassungen erforder-
lich sind, um eine bedirfnisorientierte
und interdisziplindre Versorgung leisten
zu koénnen. Studien haben namlich ge-
zeigt, dass eine bedurfnisorientierte Ver-
sorgung der Eltern zu deren Entlastung
beitragt und sie darin unterstitzt, den
Sterbeprozess des Kindes zu begleiten®!,

Ziel und Methoden

Das Projekt erstellt eine Bestandesauf-
nahme der Versorgungsangebote in der
Schweiz und klart ab, wie die vorhande-
nen Angebote hin zu einer bedurfnisori-
entierten Versorgung weiterentwickelt
werden kénnen.

Das Projekt zielt darauf ab, den Um-
gang mit dem Sterben des Kindes aus der
Perspektive der Eltern und Fachpersonen
zu untersuchen. Zu diesem Zweck wer-
den qualitative Interviews mit mindestens
30 Eltern sowie 30 Fachleute durchge-
fihrt. Daten werden thematisiert und
mittels Inhaltsanalyse kategorisiert.

Bedeutung

Die Ergebnisse des Projekts tragen da-
zu bei, die bestehende Praxis vor dem
Hintergrund der Erfahrungen betroffener
Eltern und Fachpersonen zu reflektieren.
Auf dieser Grundlage kénnen Empfeh-
lungen abgeleitet werden, wie das Han-
deln und die Zusammenarbeit des Ge-
sundheitspersonals zu verbessern ist. Ins-
gesamt soll ein Beitrag zur Pravention
schwerwiegender gesundheitlicher Spét-
folgen bei den betroffenen Familien ge-
leistet werden.

Links: www.nfp67.ch
Fachstelle Fehlgeburt und perinataler Kindstod:
www.fpk.ch
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