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Die Quialitat von Palliative Care hangt neben Standards
und Ausbildung auch von guter Forschung ab. Eine
solide wissenschaftliche Basis ist wesentlich: fur die
Verbesserung der multidimensionalen Erfassungen
und Interventionen fiir Patienten und Angehdrige,

fur die Verhttung von unnétigem Leiden (tertidre
Pravention) und fur die Optimierung der finanziellen
Ressourcen.

Obschon die meisten medizinischen Disziplinen auch
Menschen mit fortschreitenden, unheilbaren Krankhei-
ten behandeln, haben Forschungsprojekte, welche fir
Palliative Care relevant sind, einen noch zu geringen
Stellenwert. Der Schwerpunkt liegt oft bei bio-medizi-
nischen Fragestellungen, oder die Hypothesen werden
zu mono-disziplindr getestet. Andererseits tragen
Personen aus diesen Disziplinen haufig wertvolle
(u.a. methodologische) Unterstitzung bei.

Palliative Care-Forschung umfasst ein sehr breites
Spektrum von Berufsgruppen, von multidimensionalen
Fragestellungen und Projektformen. Wenige dieser
maoglichen Projekte kdnnen gegenwartig umgesetzt
werden. Die Hindernisse liegen auf verschiedenen
Ebenen: individuell (Ausbildung in Methodologie,
Forschungs-Erfahrung), lokal (institutionelle Unterstit-
zung, geschutzte Zeit), oder regional/national (Konkur-
renz fur finanzielle Unterstiitzung mit bio-medizini-
schen Projekten, Entscheidungsgremien unerfahren in
Palliative Care). Projekte, die fokussiert und machbar
sind und gleichzeitig der Komplexitat sowie den
ethischen Anforderungen von Palliative Care gerecht
werden, sind schwierig zu formulieren

Das Ziel dieses nationalen Projekts (PURPOSE) ist es,
das Potential von Personen aus verschiedensten Be-
rufsgruppen zu erfassen, die an Forschung interessiert
sind, Kenntnis zu erhalten von méglichen Forschungs-
projekten in Palliative Care, sowie die Charakteristika
und Auswirkungen von Forschungshindernissen
zu beschreiben. PURPOSE ist der erste Schritt einer
Schweizerischen Palliative Care Forschungs-Initiative
(Swiss-PCRI), die zum Ziel hat, Forschung in Palliative
Care langfristig zu fordern. Das Projekt wird getragen
durch eine Forschungsgruppe aus dem Vorstand der
SGPMP.

Forschung

Es werden auf breiter Basis (multidisziplinar, Berufsver-
bande etc.) Forschungsprojekte, Abstracts, Manu-
skripte und Drittmittel aus den letzten 5 Jahren in der
Schweiz gesammelt. Zusatzlich wird dazu eingeladen,
potentielle Forschungsprojekte in Kurzform zu um-
reissen (letter of intent). Diese Projekte werden durch
ein Expertenkomitee auf die Erfullung der Palliative
Care-Definition (WHO 2002) hin gepriift und durch
ein ausgeweitetes Komitee (Betroffene etc.) auf ihr
Potential, Palliative Care zu verbessern, betrachtet.
Parallel dazu werden mittels eines Fragebogens und
regionaler Fokusgruppen Hindernisse fir die Palliative
Care-Forschung erfasst. Dieses Projekt der SGPMP lebt
von der Mitarbeit aller an Forschung in Palliative Care
interessierten Personen. Die Resultate werden die poli-
tischen Entscheidungen zur nationalen Forschungs-
entwicklung beeinflussen. Daher kommen finanzielle
Mittel vom Bundesamt fiir Gesundheitswesen und der
SGPMP (mit Untersttitzung der SAMW).

Sie sind alle eingeladen, mir als Studienkoordinator
von Swiss-PCRI schon jetzt 1.) potentielle Forschungs-
projekte (Kurzform) und 2.) Kontaktadressen zu
schicken. Wir freuen uns.

Fur die Projektgruppe PURPOSE:

Dr. Florian Strasser

Onkologie und Palliativmedizin

Fachbereich Onkologie/Hamatologie, DIM,
Kantonsspital

9007 St.Gallen

florian.strasser@kssg.ch und fstrasser@bluewin.ch;
Tel. 071 494 11 11
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«L'initiative Suisse pour la Recherche en Soins Palliatifs»

La qualité des soins palliatifs dépend non seulement
des standards et de la formation, mais également
d’une recherche de bonne qualité. Une base scientifi-
que solide est essentielle afin d* améliorer la prise en
charge multidimensionnelle des patients et de leurs
proches, pour éviter des souffrances inutiles (préven-
tion tertiaire) et pour utiliser les ressources (financiéres)
de facon efficiente.

La plupart des disciplines médicales qui s'occupent
de personnes atteintes de maladies avancées non-
guérissables, ménent des projets de recherche, certes
importants pour les soins palliatifs, mais encore trop
souvent liés aux questions bio-médicales avec une
hypothése testée de facon (trop) mono disciplinaire.
Par ailleurs ces autres disciplines offrent souvent un
soutien (p.e. méthodologique) précieux.

Les soins palliatifs englobent un spectre trés large
de professionnels impliqués, de questions multidi-
mensionnelles et de formes de projets. Une minorité
de ces projets peuvent actuellement étre menés a
bien a cause d’'obstacles situés a différents niveaux:
individuels (formation en méthodologie, expérience en
recherche), local (soutien institutionnel, temps réservé)
ou régional/national (concurrence pour le soutien
financier avec les projets biomédicaux, instances de
décision inconnues en soins palliatifs). Les projets sont
difficiles a formuler, car ils doivent étre suffisamment
focalisés, réalisables et tenir compte simultanément de
la complexité et des enjeux éthiques dans le domaine
des soins palliatifs.

Le but de ce projet national (PURPOSE) est de
rassembler un potentiel de personnes intéressées par
la recherche, issues de différentes professions, d‘avoir
connaissance de projets de recherche possibles en
soins palliatifs et de décrire les caractéristiques et
les conséquences des obstacles pour la recherche.
PURPOSE est un premier pas de l'initiative suisse pour
la Recherche en Soins Palliatifs (Swiss-PCRI) avec |'ob-
jectif d’encourager a long terme la recherche en soins
palliatifs. Le projet est soutenu par le groupe recher-
che du comité de la SSMSP.
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Recherche

Les projets de recherche (multi- et uni-disciplinaires),
les abstracts, les articles et les produits dérivés des

5 derniéres années seront rassemblés. De courts
résumés de projets de recherche (letter of intent)
potentiels seront analysés par un comité d'experts afin
de s'assurer qu'ils remplissent les criteres de définition
des soins palliatifs (OMS 2002) et par un comité plus
large (personnes concernées...) afin de les «perfec-
tionner». En parallele, les obstacles a la recherche en
soins palliatifs seront analysés a I'aide d'un question-
naire et de «focus groups» régionaux.

Ce projet de la SSMSP vit de la collaboration de
toutes les personnes intéressées par la recherche en
soins palliatifs. Les résultats influenceront les décisions
politiques pour le développement de la recherche au
niveau national avec, a la clé, des moyens financiers
mis a disposition par I'Office Fédéral de la Santé et la
SSMSP (avec le soutien de I’ASSM).

Vous étes tous invités a m’envoyer (en tant que
coordinateur de |'étude Swiss-PCRI) 1) vos abstracts
sur des projets de recherche potentiels et 2) vos adres-
ses de contact. Nous nous réjouissons d'avance de vos
envois.

Pour le groupe projet PURPOSE:

Dr. Florian Strasser

Onkologie und Palliativmedizin

Fachbereich Onkologie/Hdmatologie, DIM,
Kantonsspital

9007 St.Gallen

tél. 071 494 11 11

florian.strasser@kssg.ch und fstrasser@bluewin.ch



PURPOSE

Dr. Florian Strasser

PURPOSE

(Potential for multidisciplinary palliative care research significant

to improve care of patients close to end-of-life) — primo passo della

«Swiss Palliative Care Research Initiative»

43

Con gli standards e la formazione, la qualita delle cure
palliative si basa anche su una buona ricerca. Una
solida base scientifica & essenziale per migliorare |'ap-
proccio multidimensionale e gli interventi in pazienti e
congiunti, per prevenire inutili sofferenze (prevenzione
terziaria) e per lo sfruttare al meglio le risorse (finan-
ziarie).

Sebbene la maggior parte delle discipline mediche
curi anche persone sofferenti di malattie progressive
e inguaribili, i progetti di ricerca importanti per le
cure palliative non hanno ancora un posto di rilievo
confacente. Il centro di gravita é sovente situato nei
problemi bio-medici oppure le ipotesi sono investigate
in modo troppo monodisciplinare. D'altro lato, espo-
nenti di queste discipline offrono spesso aiuti preziosi
(tra I'altro, metodologici).

La ricerca in cure palliative abbraccia un ampio
ventaglio di gruppi professionali coinvolti, di proble-
mi multidimensionali e di progetti. Pochi di questi
possibili progetti possono attualmente essere realizzati
per la presenza di ostacoli a vari livelli: individuale
(formazione in metodologia, esperienza di ricerca),
locale (sostegno istituzionale, tempo limitato) oppure
regionale/nazionale (concorrenza di progetti bio-medi-
ci per il sostegno finanziario, istanze decisionali poco
informate delle cure palliative). E difficile formulare
progetti mirati e fattibili e, nel contempo, adeguati alla
complessita e alle esigenze etiche delle cure palliative.

Lo scopo di questo progetto nazionale (PURPOSE)

é di stabilire il potenziale di persone interessate alla
ricerca in gruppi professionali diversi e di progetti di
ricerca possibili in cure palliative, nonché di descrive-
re le caratteristiche e le conseguenze di ostacoli alla
ricerca. PURPOSE & il primo passo di una iniziativa di
ricerca svizzera in cure palliative (Swiss-PCRI) al fine
di promuovere a lungo termine ricerche in questo
ambito. Il progetto e affidato ad un gruppo di ricerca
del comitato direttivo della SSMCP.

Ricerca

Si raccolgono su larga scala (multidisciplinare,
associazioni professionali, ecc.) progetti di ricerca,
abstracts, manoscritti e mezzi finanziari degli ultimi 5
anni in Svizzera. Inoltre si invita a descrivere breve-
mente potenziali progetti di ricerca (letter of intent).
| progetti sono esaminati da un comitato di esperti
in merito alla compatibilita con la definizione di cure
palliative (WHO 2002) e da un comitato allargato
(persone interessate, ecc.) sulla loro potenzialita di
miglioramento delle cure palliative. Parallelamente,
si individuano ostacoli alla ricerca in cure palliative
mediante un questionario e con il contributo di gruppi
regionali mirati.

Questo progetto della SSMCP si avvale della collabo-
razione di tutte le persone interessate alla ricerca in
cure palliative. | risultati avranno un influsso sulle deci-
sioni politiche in merito allo sviluppo della ricerca . Per
guesto motivo esso é finanziato dall’Ufficio federale
della Sanita e dalla SSMCP (con |'aiuto dall’ASSM).

Siete sino da ora tutti invitati: 1) a segnalare bre-
vemente potenziali progetti di ricerca e 2) ad inviare
indirizzi per contatti a me personalmente (quale coor-
dinatore del Swiss-PCRI). Ne saremo molto lieti.

Per il Gruppo del progetto PURPOSE:

Dr. Florian Strasser

Onkologie und Palliativmedizin

Fachbereich Onkologie/Hamatologie, DIM,
Kantonsspital

9007 S.Gallo

tel. 071494 11 11

florian.strasser@kssg.ch und fstrasser@bluewin.ch;
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