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Management Summary

Management Summary

Die «Plattform Palliative Care» von Bund und
Kantonen ist bestrebt, allen Menschen in pallia-
tiven Situationen Zugang zu qualitativ guten und
bedarfsgerechten Angeboten zu sichern. Die
Entwicklung in der Palliative Care wird in den
nachsten Jahren anhand eines Monitorings be-
gleitet. Die diesem Bericht zugrunde liegende
bevolkerungsreprasentative  Umfrage ist Teil
dieses Monitorings. Mit ihr wurde die

B Bekanntheit von Palliative Care in der Schwei-
zer Wohnbevélkerung gemessen sowie

B Bedurfnisse der Schweizer Wohnbevélkerung
in Bezug auf die Versorgung am Lebensende
unter verschiedenen Aspekten ermittelt.

Die Resultate der Befragung basieren auf 1’685
Antworten, wobei sowohl Telefon- als auch
Onlineinterviews durchgefuhrt wurden. Die Er-
gebnisse sind reprasentativ fur die Schweizer
Bevolkerung und koénnen teilweise mit den Er-
gebnissen aus der Befragung von 2009 vergli-
chen werden.

Sensibilisierung zum Thema Lebensende
82 Prozent der Befragten denken ab und zu
oder regelmassig Uber das Lebensende nach, 66
Prozent haben schon mit jemandem Uber das
Lebensende gesprochen. Bei Mdnnern sind diese
Aspekte der Sensibilisierung weniger stark aus-
gepragt, als bei Frauen. Personen mit hoheren
Bildungsabschlissen sprechen eher Uber ihr
Lebensende, auslandische Staatsangehorige eher
weniger. Der Anteil derjenigen, die schon mit
jemandem Uber das Lebensende gesprochen
haben, ist seit 2009 stabil geblieben.

99 Prozent derjenigen die Uber ihr Lebensende
gesprochen haben, geben an, dass sie mit einer
Person aus dem personlichen Umfeld darlber
gesprochen haben; bei 16 Prozent war dies (un-
ter anderem) eine Person aus dem professionel-
len Umfeld (Arztin/Arzt, Pflegepersonal etc.).
Dieser Anteil lag 2009 noch bei 25 Prozent; er
hat demnach deutlich abgenommen.

Vorausplanung und Wiinsche zum
Lebensende

Bei den vier Aspekten zur Vorausplanung von
Betreuung und Behandlung am Lebensen-
de, die erhoben wurden, zeigt sich folgendes
Bild: Rund zwei Drittel der befragten Personen
(68%) haben sich schon einmal Gedanken dazu
gemacht, welche Art der Behandlung und Be-
treuung sie am Lebensende in Anspruch neh-
men mochten. Etwa gleich viele Personen (70%)
wissen, was eine Patientenverfigung ist. Der
Anteil der Personen, die eine Patientenverfu-

gung hinterlegt haben, liegt lediglich bei 16
Prozent. Ein noch tieferer Anteil von 8 Prozent
hat bereits einmal mit einer Gesundheitsfachper-
son Uber die eigenen Wiinsche zur Behandlung
und Betreuung am Lebendende gesprochen.
Erwartungsgemass steigen die Anteile derjeni-
gen, die sich fur eine Vorausplanung interessie-
ren, mit zunehmendem Alter. Auch hier zeigt
sich ein Unterschied nach Geschlecht: Frauen
beschaftigen sich deutlich haufiger mit den
Themen der Vorausplanung als Manner. Perso-
nen mit hoherer Bildung machen sich ofter
Gedanken zur Behandlung am Lebensende und
wissen vermehrt, was eine Patientenverfligung
ist. Ein negativer Zusammenhang zeigt sich be-
zlglich  der  Staatsangehorigkeit:  Auslan-
der/innen wissen weniger haufig Bescheid Uber
die Patientenverfliigung und planen tendenziell
weniger voraus.

Das Bedurfnis nach Vorausplanung ist im franzo-
sischen und tendenziell auch im italienischen
Sprachgebiet weniger ausgepragt als im deut-
schen Sprachgebiet: Fur 48 Prozent der Perso-
nen aus dem lateinischen Sprachgebiet ist der
richtige Zeitpunkt, sich mit Fragen des Lebens-
endes zu beschaftigen, solange man noch ge-
sund ist, wahrend der Anteil im deutschen
Sprachgebiet bei 56 Prozent liegt.

Ein sehr starker Zusammenhang zeigt sich nach
Sprachregionen, wenn es um die Patientenver-
fligung geht: Im deutschen Sprachgebiet wis-
sen 80 Prozent der Personen, was eine Patien-
tenverfigung ist und 19 Prozent haben eine
solche hinterlegt. Im franzésischen und italieni-
schen Sprachgebiet wissen nur 41 bzw. 51 Pro-
zent der Bevolkerung Bescheid Uber die Patien-
tenverfigung und nur gerade 9 bzw. 7 Prozent
machen davon Gebrauch. In allen Sprachgebie-
ten haben Bekanntheit und Einsatz der Patien-
tenverfligung seit 2009 deutlich zugenommen.

Nach dem gewinschten Sterbeort gefragt ge-
ben Uber die ganze Schweiz gesehen knapp drei
Viertel der Befragten (72%) an, dass sie zu Hau-
se sterben mochten. Ein Sechstel gibt an (17%),
dass sie in einer Institution, d.h. im Spital, im
Hospiz oder im Alters- und Pflegeheim sterben
mochten. Der Wunsch, zu Hause zu sterben ist
seit 2009 stabil geblieben, es zeigt sich aber eine
tendenzielle Zunahme des Anteils derjenigen,
die sich wiinschen, in einer Institution oder an
einem anderen Ort, wie. z.B. in der Natur, zu
sterben.

Bekanntheit von Palliative Care

Drei von vier Personen haben schon einmal et-
was von Palliative Care, Palliativmedizin, Pallia-
tivpflege oder lindernder Medizin gehdrt (74%).
Bei den 15-34-Jahrigen ist nur gut der Halfte
einer der Begriffe bekannt (52%). Mit dem Alter
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steigt der Anteil deutlich auf 78 Prozent bei den
35-64-Jahrigen und auf 88 Prozent bei den Gber
65-Jahrigen. Am bekanntesten ist der Begriff im
franzosischen Sprachgebiet. Dort kennen zu-
sammengenommen 96 Prozent einen der vier
Begriffe, 73 Prozent den engeren Begriff «soins
palliatifs». Das italienische Sprachgebiet ent-
spricht ziemlich genau dem schweizerischen
Durchschnitt — 75 Prozent kennen einen der vier
Begriffe, 68 Prozent den engeren Begriff —, wah-
rend die Werte im deutschen Sprachgebiet bei
nur 68 Prozent (vier Begriffe) bzw. 55 Prozent
(engerer Begriff) liegen.

Auch beim Thema der Bekanntheit zeigt sich,
dass Frauen besser informiert sind: Sie kennen
die Begriffe wesentlich haufiger als Manner.
Auch zeigt sich wiederum, dass Personen mit
héherem Bildungsabschluss besser informiert
sind, wohingegen auslandische Personen (no-
tabene unabhangig vom Bildungsstand) eher
schlechter informiert sind, als solche mit schwei-
zerischer Staatsbirgerschaft.

Seit 2009 ist der Anteil derjenigen, die den en-
geren Begriff «Palliative Care» kennen, gesamt-
schweizerisch stark angestiegen: von 48 Prozent
auf 59 Prozent. Der Anstieg liegt im rapiden
Anstieg der Bekanntheit im deutschen Sprach-
raum von 37 Prozent auf 55 Prozent begriindet,
wahrend im franzosischen Sprachraum die Be-
kanntheit auf hohem Niveau sogar leicht abge-
nommen hat.

Einstellungen zu Palliative Care

Die Akzeptanz von Palliative Care in der Bevolke-
rung liegt bei Uber achtzig Prozent: 83 Prozent
sind der Ansicht, dass Palliative Care «sicher»
oder «eher ja» allen schwerkranken und ster-
benden Menschen in der Schweiz zur Verfigung
stehen sollte. Und 84 Prozent der Befragten
wirden Palliative Care «sicher» oder «eher» in
Anspruch nehmen, wenn sie unheilbar krank
wadren.

Bezliglich Geschlecht und Bildung zeigen sich
auch hier dieselben Zusammenhange, wie bei
der Frage nach der Bekanntheit von Palliative
Care.

Im Vergleich zu 2009 ist die Bereitschaft zur
Inanspruchnahme von Palliative Care bei unheil-
barer Krankheit von 77% auf 84% angestiegen.

Kenntnis der Angebote in Palliative Care

Die Personen, die in Hinsicht auf ihr Lebensende
eine Inanspruchnahme von Palliative Care nicht
ausschliessen, wurden gefragt, ob sie wissen, an
wen sie sich wenden wirden, wenn sie Palliative
Care in Anspruch nehmen mochten. Die mit
«Ja» antwortenden wurden zusatzlich gefragt,

an welche Anlaufstellen sie sich wenden wiir-
den.

Rund ein Drittel (32%) der Antwortenden wis-
sen, an wen sie sich wenden wiirden, wenn
sie Palliative Care in Anspruch nehmen méchten.
Mit zunehmendem Alter steigt dieser Anteil
erwartungsgemass: Bei den 15-34-Jahrigen liegt
der Anteil bei 21 Prozent und damit weit unter
dem Durchschnitt. Bei den Uber 65-Jahrigen und
damit bei der Altersgruppe, an die sich die An-
gebote in Palliative Care mehrheitlich richten,
liegt der Anteil bei 50 Prozent.

Als wichtigste Anlaufstellen erweisen sich die
Hausarztinnen und Hausarzte, die von 72 Pro-
zent der Antwortenden genannt werden. Weite-
re 22 Prozent geben an, dass sie sich an einen
Arzt / eine Arztin oder das Pflegepersonal im
Spital wenden wiirden, 15 Prozent an ein auf
Palliative Care spezialisiertes Angebot.

Bei der Frage nach der Bekanntheit der auf
Palliative Care spezialisierten Angebote, die
allen an der Befragung Teilnehmenden gestellt
wurde, zeigt sich, dass stationdre Angebote
besser bekannt sind als ambulante. Mehr als die
Halfte der Personen kennt Sterbehospize (53%)
und Palliativstationen im Spital (52%). Knapp ein
Drittel (30%) kennt das intermedidre Angebot
der Tages- und Nachthospize. Die ambulanten
Angebote «Mobiles Palliative Care Team» oder
«Palliativambulatorium» sind weniger als 20
Prozent der Befragten bekannt.

Reflexion konkreter Erfahrungen mit
Palliative Care

Befragungsteilnehmende, aus deren personli-
chem Umfeld in den letzten 5 Jahren mindestens
eine Person an einer unheilbaren Krankheit ge-
storben ist, wurden zu ihren Erfahrungen mit
der Betreuung und Behandlung einer dieser
Personen am Lebensende befragt.

Von denjenigen, die wissen, ob die verstorbene
Person Palliative Care in Anspruch genommen
hat oder nicht, geben 46 Prozent an, dass Palli-
ative Care in Anspruch genommen wurde,
54 Prozent verneinen dies. Befragte aus dem
franzosischen und dem italienischen Sprachge-
biet geben mit 70 bzw. 48 Prozent haufiger an,
dass die verstorbene Person Angebote der Pallia-
tive Care in Anspruch genommen hat, als Be-
fragte aus dem deutschen Sprachgebiet (37%,).

Uber die Halfte (54%) der Befragten, die wissen,
ob die verstorbene Person Palliative Care in An-
spruch genommen hat oder nicht, beurteilen die
Qualitat der Betreuung und Behandlung als
«gut bis sehr gut», weitere 22 Prozent bewerten
diese als «eher gut» und nur 9 Prozent als «eher
schlecht» bis «sehr schlecht». Befragte, die zu-
dem angeben, dass die verstorbene Person am
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Lebensende spezialisierte Angebote fir Palliative
Care in Anspruch genommen hat, schatzen die
Qualitat der Betreuung und Behandlung wesent-
lich besser ein, als jene, die angeben, dass keine
solchen Angebote in Anspruch genommen wur-
den. Personen aus dem franzosischen Sprachge-
biet beurteilen die Qualitat signifikant schlechter
als Personen aus dem deutschen Sprachgebiet —
unabhangig davon, ob Angebote von Palliative
Care genutzt wurden oder nicht.

94 Prozent der Befragten, welche eine Person im
personlichen Umfeld hatten, die Angebote fiir
Palliative Care in Anspruch nahm, sind der Mei-
nung, dass dies sinnvoll war. Bei den Befragten
mit Verstorbenen im persoénlichen Umfeld, wel-
che keine Angebote flr Palliative Care in An-
spruch genommen haben, geben 35 Prozent an,
dass eine Inanspruchnahme sinnvoll gewesen
ware, 39 Prozent sehen dies nicht so und 26
Prozent kénnen dies nicht beurteilen.

Als weiterer Aspekt wurde gefragt, welche zu-
satzlichen Unterstiitzungsangebote aus Sicht
der Sterbenden oder der Angehd&rigen nach
Einschatzung der Befragten hilfreich gewesen
wadren.

Insgesamt 37 Prozent der Befragten geben an,
keine zusatzliche Unterstitzung als nétig emp-
funden zu haben, 13 Prozent hatten mehr emo-
tionale, psychologische oder spirituelle Unter-
stitzung fur Angehdrige als hilfreich empfun-
den, 9 Prozent mehr emotionale, psychologische
oder spirituelle Unterstlitzung fur die sterbende
Person. Werden die Ergebnisse zu den zusatzli-
chen Unterstltzungsangeboten vor dem Hinter-
grund analysiert, ob die sterbende Person am
Lebensende Angebote fir Palliative Care in An-
spruch genommen hat oder nicht, zeigt sich
tendenziell, dass in den Fallen, wo keine Palliati-
ve Care-Angebote in Anspruch genommen wur-
den, sich die befragten Angehorigen eher zu-
satzliche Unterstitzung gewinscht hatten, als in
den Fallen, wo Palliative Care-Angebote genutzt
wurden. Dies kann als Indiz daflr verstanden
werden, dass die Inanspruchnahme von Palliative
Care oft zu einer gewissen Entlastung von Ster-
benden und deren Angehorigen fuhrt.
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Résumeé

La « plate-forme soins palliatifs » de la Confédé-
ration et des cantons s'efforce de garantir a
toutes les personnes en situation palliative I'ac-
ces a des prestations de qualité et adaptées a
leur besoins. L'évolution du domaine des soins
palliatifs fera I'objet d'un monitoring au cours
des prochaines années. L'enquéte représentative
de la population sur laguelle se fonde le présent
rapport fait partie de ce monitoring. Avec celle-
ci,

W la notoriété des soins palliatifs parmi la popu-
lation résidente suisse a été mesurée et

B les besoins de la population résidente suisse
en matiere de soins en fin de vie ont été identi-
fiés sous différents aspects.

Les résultats du sondage se basent sur 1'685
réponses, collectées par le biais d'entretiens
téléphoniques et en ligne. Les résultats sont
représentatifs de la population résidente suisse
et peuvent étre partiellement comparés aux
résultats de I'enquéte de 2009.

Sensibilisation sur le théme de la fin de
vie

82% des personnes interrogées pensent a leur
fin de vie de temps a autre ou régulierement,
66%ont déja parlé avec quelqu'un de la mort.
Ces aspects de la sensibilisation sont moins pro-
noncés chez les hommes que chez les femmes.
Les personnes ayant un niveau de formation
élevé ont tendance a davantage parler de la fin
de leur vie, tandis que les personnes étrangéres
ont tendance a moins en parler. La part de celles
et de ceux qui ont déja parlé de la fin de vie est
restée stable depuis 2009.

99% des personnes qui ont parlé de la fin de
leur vie affirment en avoir parlé avec une per-
sonne de leur entourage personnel; pour 16%, il
s'agissait (entre autres) d'une personne de la
profession (médecin, personnel soignant, etc.).
En 2009, cette part s'élevait a 25%; elle a donc
fortement diminué.

Planification anticipée et souhaits
concernant la fin de vie

Concernant les quatre aspects de la planifica-
tion anticipée des soins et du traitement en
fin de vie sur lesquels des informations ont été
collectées dans le cadre de l'enquéte, environ
deux tiers des personnes interrogées (68%) ont
déja réfléchi au type de traitement et de soins
gu'elles aimeraient recevoir en fin de vie. Environ
le méme nombre de personnes (70%) savent ce
gue sont des directives anticipées. La part des
personnes qui ont déposé des directives antici-

pées n'est que de 16%. Une part encore plus
faible de 8%a déja parlé a un-e spécialiste de la
santé au sujet de ses souhaits en matiére de
traitement et de soins en fin de vie. Comme on
pouvait s'y attendre, la proportion de celles et
de ceux qui s'intéressent a la planification antici-
pée augmente avec |'age. Ici aussi, on observe
une différence selon le genre : les femmes réflé-
chissent beaucoup plus souvent que les hommes
aux themes de la planification. Les personnes
ayant fait des études supérieures sont plus sou-
vent préoccupées par le traitement a la fin de
leur vie et sont davantage conscientes de ce que
sont des directives anticipées. Il existe une corré-
lation négative en ce qui concerne la nationalité:
les personnes étrangéres sont moins conscientes
des directives anticipées et ont tendance a plani-
fier moins a I'avance.

Le besoin d'une planification anticipée est moins
prononcé dans la région francophone et tend
également a étre moins prononcée dans la ré-
gion italophone que dans la région germano-
phone : pour 48% des personnes dans les ré-
gions latines, il faut se préoccuper des questions
de fin de vie tant que I'on est encore en bonne
santé, tandis que cette proportion est de 56%
en Suisse allemande.

Une corrélation trés forte peut étre observée
selon les régions linguistiques lorsqu'il s'agit des
directives anticipées : dans la région germa-
nophone, 80% des personnes savent ce que
sont des directives anticipées et 19% en ont
déposé. Dans les régions francophones et italo-
phones, seulement 41%, respectivement 51%
de la population ont connaissance des directives
anticipées et seulement 9%, respectivement 7%
les utilisent. Dans toutes les régions linguis-
tiques, la connaissance et I'utilisation des direc-
tives anticipées ont augmenté de maniére signi-
ficative depuis 2009.

Interrogés sur le lieu de décés souhaité, pres de
trois quarts des personnes interrogées (72%)
dans toute la Suisse ont déclaré qu'elles souhai-
tent mourir a leur domicile. Un sixieme (17%)
disent vouloir mourir dans un établissement,
c'est-a-dire un hopital, un établissement spéciali-
sé dans les soins palliatifs, un home ou un EMS.
Le souhait de mourir chez soi est resté stable
depuis 2009, mais on peut constater une ten-
dance a I'augmentation de la part de celles et de
ceux qui souhaitent mourir dans une institution
ou ailleurs, par exemple dans la nature.

Notoriété des soins palliatifs

Trois personnes sur quatre ont entendu parler
des soins palliatifs, de la médecine palliative ou
de la médecine visant a soulager la douleur
(74%). Parmi les personnes de 15 a 34 ans,
seule la moitié connaft ces termes (52%). Avec

Vi
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I'age, la part augmente considérablement pour
atteindre 78% chez les personnes de 35 a 64
ans et 88% chez les personnes de plus de 65
ans. C'est dans la région francophone que ces
termes sont les plus connus. 96% de la popula-
tion de cette région connaissent un des trois
termes, 73% connaissent le terme plus étroit de
« soins palliatifs ». La région italophone refléte
assez fidélement la moyenne suisse - 75% con-
naissent un des trois termes, 68% le terme plus
étroit - alors que dans la région germanophone
les valeurs se situaient & 68% (quatre termes') et
55% (terme plus étroit).

Par ailleurs, on constate que les femmes sont
mieux informées sur le theme des soins palliatifs:
elles connaissent sensiblement plus souvent les
termes que les hommes. Il s'avére également
que les personnes ayant un niveau d'éducation
plus élevé sont mieux informées, alors que les
personnes étrangeres (quel que soit leur niveau
de formation) sont moins informées que celles
qui ont la citoyenneté suisse.

Depuis 2009, la part de celles et de ceux qui
connaissent le terme plus étroit de « soins pallia-
tifs» a fortement augmenté dans toute la
Suisse: de 48% a 59%. Cela est d{ a une rapide
augmentation de la notoriété du terme dans la
région germanophone, de 37% a 55%, tandis
gue dans la zone francophone, le niveau élevé
de notoriété a méme légerement baissé.

Attitudes envers les soins palliatifs
L'acceptation des soins palliatifs au sein de la
population dépasse 80% : 83% sont d'avis que
les soins palliatifs devraient « sGrement » ou
« plutét » étre disponibles pour toutes les per-
sonnes gravement malades et en fin de vie en
Suisse. 84%des personnes interrogées recour-
raient, quant a elles, « sGrement » ou « plutot »
a des soins palliatifs si elles étaient atteintes
d'une maladie incurable.

En ce qui concerne le genre et le niveau de for-
mation, les mémes corrélations peuvent étre
constatées comme pour la question sur la noto-
riété des soins palliatifs.

Par rapport a 2009, la volonté de recourir a des
soins palliatifs en cas de maladies incurables a
augmenté de 77% a 84%.

Connaissance des offres de soins
palliatifs

Il a été demandé aux personnes qui n'excluent
pas de recourir a des soins palliatifs a la fin de
leur vie si elles savaient a qui elles s'adresseraient
pour ce faire. En complément, celles et ceux qui

"En allemand, la question était posée sur 4 termes : «Pallia-
tive Care», «Palliativmedizin», «Palliativpflege» et «lindernde
Medizin».

ont répondu positivement a cette question ont
également été invité-e-s a indiquer quelle per-
sonne elles contacteraient le cas échéant.
Environ un tiers (32%) des répondant-e-s sa-
vent a qui elles ou ils s'adresseraient pour
recourir a des soins palliatifs. Comme prévu,
cette part augmente avec l'age : chez les per-
sonnes entre 15 et 34 ans, la part est de 21% et
se situe donc bien en dessous de la moyenne.
Parmi les plus de 65 ans, et donc parmi le
groupe d'age auquel s'adresse la majorité des
offres de soins palliatifs, la proportion est de
50%.

Les personnes de contact les plus importantes
sont les médecins de famille, mentionnés par
72% des répondantes et des répondants. 22%
d’entre eux ont indiqué qu'ils consulteraient un
médecin ou le personnel soignant d'un hopital,
15% mentionnent qu'ils consulteraient un-e
spécialiste en soins palliatifs.

Concernant la connaissance des offres de
soins palliatifs - question qui a été posée a
toutes les personnes participantes au sondage —
il ressort que les offres stationnaires sont mieux
connues que les offres ambulatoires. Plus de la
moitié des personnes connaissent les maisons de
soins palliatifs pour patient-e-s en fin de vie
(53%) et les unités de soins palliatifs dans les
hopitaux (52%). Pres d'un tiers (30%) connais-
sent |'offre intermédiaire des cliniques de soins
palliatifs de jour et/ou de nuit. Les offres ambu-
latoires « Equipe mobile extrahospitaliere de
soins palliatifs » ou « Service ambulatoire de
soins palliatifs » sont connus par moins de 20%
des personnes interrogées.

Réflexion sur des expériences concrétes
en lien avec les soins palliatifs

Les participant-e-s a I'enquéte, qui ont perdu au
moins une personne dans leur entourage per-
sonnel suite a une maladie incurable au cours
des cing derniéres années, ont été interrogé-e-s
sur leur expérience concernant les soins et le
traitement de I'une de ces personnes a la fin de
sa vie.

Parmi les répondant-e-s qui savent si la personne
décédée a eu recours ou non a des soins pallia-
tifs, 46% disent qu'il a été fait recours a des
soins palliatifs, 54% mentionnent que ce n'est
pas le cas. Avec respectivement 70% et 48% de
réponses positives, les répondant-e-s des régions
francophones et italophones ont plus souvent
déclaré que la personne décédée avait eu re-
cours a des soins palliatifs que dans la région
germanophone (37%).

Plus de la moitié (54%) des personnes interro-
gées, qui savent si la personne décédée a eu
recours a des soins palliatifs ou non, qualifient la
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qualité des soins et des traitements de
« bonne a trés bonne », 22% la qualifient de
« plutét bonne » et seulement 9%de « plutdt
mauvaise a trés mauvaise ». Les répondant-e-s
qui affirment que la personne décédée a eu
recours a des offres spécialisées de soins pallia-
tifs a la fin de sa vie évaluent essentiellement
mieux la qualité des soins et des traitements que
ceux qui affirment que de telles offres n‘ont pas
été utilisées. Les personnes provenant de la ré-
gion francophone évaluent nettement moins
bien la qualité des soins et des traitements que
les personnes en Suisse allemande, indépen-
damment du fait que les offres de soins palliatifs
aient été utilisées ou non.

94% des personnes interrogées, dont un
membre de leur entourage personnel a eu re-
cours aux soins palliatifs, sont d'avis que cela
était utile. 35% des personnes interrogées, dont
des membres décédés de leur entourage per-
sonnel n'ont pas eu recours a des services de
soins palliatifs, ont déclaré qu'il aurait été utile
d'y recourir. 39% sont de I'avis opposé et 26%
n‘ont pas été en mesure de ['évaluer.

Par ailleurs, les participant-e-s a I'enquéte ont
été interrogé-e-s sur des offres supplémen-
taires qui auraient été utiles du point de vue
des personnes en fin de vie ou de leurs proches.
Au total, 37% des répondant-e-s ont déclaré
gu'aucune offre supplémentaire n’était néces-
saire, 13% auraient jugé utile d’avoir plus de
soutien émotionnel, psychologique ou spirituel
pour les proches, et 9% plus de soutien émo-
tionnel, psychologique ou spirituel pour la per-
sonne en fin de vie. Quand on analyse les résul-
tats des offres supplémentaires en fonction du
recours ou non de la personne en fin de vie aux
soins palliatifs, il ressort que dans les cas sans
recours, les personnes interrogées auraient pré-
féré plus de soutien que dans les cas avec re-
cours aux soins palliatifs. Cela peut étre compris
comme une indication que le recours aux soins
palliatifs conduit souvent a un certain soulage-
ment des personnes en fin de vie et de leurs
proches.
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1.1 Ausgangslage

Bund und Kantone haben im Rahmen der Plattform «Dialog Nationale Gesundheitspolitik» beschlossen,
Palliative Care in der Schweiz zu fordern. In den Jahren 2010-2015 hat der Bund die «Nationale Strategie
Palliative Care» umgesetzt. In verschiedenen Bereichen, beispielsweise Versorgung, Bildung oder Sensibili-
sierung, wurden Massnahmen umgesetzt. Nach sechs Jahren ist die Strategie Ende 2015 ausgelaufen und
wurde im Frihjahr 2017 in die «Plattform Palliative Care» Uberfihrt. Damit werden die Bestrebungen
weitergefuhrt, allen Menschen in palliativen Situationen Zugang zu qualitativ guten und bedarfsgerechten
Angeboten zu sichern. Die Projektleitung der «Plattform Palliative Care» liegt beim Bundesamt fir Ge-
sundheit (BAG), Direktionsbereich Gesundheitspolitik, Sektion Nationale Gesundheitspolitik.

Die Entwicklung in der Palliative Care soll in den nachsten Jahren anhand eines Monitorings begleitet
werden. In einem ersten Schritt wird der Fokus auf die Bekanntheit von Palliative Care in der Bevolkerung
und insbesondere auf die Bedlrfnisse in Bezug auf die Versorgung am Lebensende gelegt.

Mittels der diesem Bericht zugrunde liegenden bevélkerungsreprasentativen Umfrage wurde die

B Bekanntheit von Palliative Care in der Schweizer Wohnbevolkerung gemessen sowie
W BedUrfnisse der Schweizer Wohnbevélkerung in Bezug auf die Versorgung am Lebensende unter ver-
schiedenen Aspekten ermittelt.

Eine Arbeitsgemeinschaft bestehend aus dem LINK Institut und dem Biro BASS wurde vom Bundesamt
fur Gesundheit (BAG), Direktionsbereich Gesundheitspolitik mit der Durchfiihrung der Umfrage beauf-
tragt.

1.2 Inhaltliches Konzept / Fragebogen

2009 hat das Forschungsinstitut GfK im Auftrag des BAG erstmal eine Bevolkerungsbefragung mit Perso-
nen Uber 15 Jahren zu Palliative Care durchgefihrt (GfK 2009). Ziel der Befragung war, Informationen zu
Kenntnissen und Praxis der Schweizer Wohnbevélkerung zu den Themen Lebensende, Sterben und Tod zu
gewinnen. Zudem sollten die Bedrfnisse der Bevolkerung in Bezug auf die Versorgung am Lebensende
ermittelt werden. Die folgenden Themenbereiche wurden in der Studie aufgenommen:

B Gesundheitskompetenz («Health literacy»)

B Personlicher Umgang mit Sterben und Tod (Verhaltensebene)

B Bekanntheit von Palliative Care (Begriff und Angebot) (Wissensebene)
B Einstellung zu Palliative Care (Meinungsebene)

B Soziodemografische Angaben

Der Fragebogen aus der Befragung von 2009 diente als Grundlage fir die Erhebung 2017. Er wurde
Uberpruft und in Absprache mit der Auftraggeberin weiterentwickelt. Als Grundlage fir die Fragebogen-
entwicklung dienten folgende Quellen:

B Hinweise und Vorschlage seitens der Mitglieder der Leitungsgruppe der nationalen Plattform Palliative
Care

B Empfehlungen aus einer Machbarkeitsstudie des Biiro BASS von 2016 (Klinzi et al., 2016)

B Ergebnisse der vom BASS durchgefiihrten Recherche nach thematisch dhnlichen Erhebungen in ande-
ren Landern, ausgehend vom Atlas of Palliative Care in Europe (EAPC 2013; Liste der beigezogenen Erhe-
bungen s. Literaturverzeichnis)
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Der Uberarbeitete Fragebogen ist in folgende thematische Teile gegliedert:

B Sensibilisierung zum Thema Lebensende

B Vorausplanung der Betreuung und Behandlung am Lebensende
B Bekanntheit von Palliative Care

B Einstellungen zu Palliative Care

B Kenntnisse des Versorgungsystem im Bereich Palliative Care

B Reflexion konkreter Erfahrungen mit Palliative Care

Nebst den eigentlichen Inhaltsfragen zum Thema |, Palliative Care” wurden folgende soziodemografischen
Kategorien erhoben oder aus dem Stichproberahmen des BFS bernommen:

B Geschlecht

B Alter(-sgruppe)

B Nationalitat

B Einkommen

B Hochste abgeschlossene Ausbildung
B Konfession

B Sprachgebiet

Diese soziodemografischen Kategorien wurden als Basis fur systematische Zusammenhangsanalysen mit
den eigentlichen Inhaltsfragen genommen.

1.3 Stichprobenziehung und Datenerhebung

Die Stichprobenziehung und Datenerhebung wurden vom LINK Institut in Absprache mit der Auftraggebe-
rin und dem Buro BASS durchgefiihrt. In diesem Abschnitt werden zur Ubersicht nur die wichtigsten An-
gaben zur Stichprobenziehung und Datenerhebung gemacht. Ausfthrliche Angaben finden sich im tech-
nischen Studienbeschrieb im Anhang.

Die Stichprobenziehung der Ausgangsadressen erfolgte aus dem Stichprobenrahmen fir Personen- und
Haushaltserhebungen des BFS (SRPH). Ziel war eine realisierte Stichprobe von N=1'600 aus der Grundge-
samtheit aller in der Schweiz wohnhaften Personen ab 15 Jahren, die in Deutsch, Franzdsisch oder Italie-
nisch Auskunft geben kénnen. LINK erarbeitete aufgrund des geschatzten MengengerUsts zur Erreichung
der gewlnschten N=1'600 Interviews Vorgaben fur die Verteilung der Adressen Uber die Sprachregionen
(nach Sprachgebiet disproportional geschichtete Stichprobe)

Fur die Erhebung wurde ein Mixed-Mode-Ansatz gewahlt, bei dem sowohl telefonische als auch Onlinein-
terviews durchgefihrt wurden. Die Teilnehmer/innen wurden mittels postalischen Anschreibens zur Studie
eingeladen. Das Anschreiben enthielt einen personalisierten Zugang zum Online-Fragebogen. Gleichzeitig
bestand die Moglichkeit, via Anruf auf die LINK-Gratishotline ein Direktinterview am Telefon durchzufiih-
ren. Die Erhebung wurde in Deutsch, Franzésisch und Italienisch durchgefuhrt. Die Onlineinterviews und
die telefonischen Interviews wurden zwischen dem 21. Oktober und dem 01. Dezember 2017 realisiert.

Waéhrend der Feldzeit wurden insgesamt 1'461 Online-Interviews und 224 telefonische Interviews reali-
siert (Total 1’685 Interviews). Tabelle 1 zeigt die Struktur der realisierten Interviews.
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Tabelle 1: Struktur der realisierten Interviews (nach Sprachgebiet disproportional geschichtete Stichprobe)

Ausgangsstichprobe Realisiert
Total Absolut In % Absolut In %
Sprachregion (nach Sprache) 3133 100.0 1'685 100.0
D-CH 1'769 56.4 949 56.3
W-CH 762 24.3 412 24.5
I-CH 604 19.3 324 19.2
Geschlecht 3133 100.0 1'685 100.0
m 1'526 48.7 820 48.7
W 1'607 51.3 865 51.3
Altersgruppen 3133 100.0 1'685 100.0
15-34 882 28.2 442 26.2
35-49 807 25.7 450 26.7
50-69 943 30.1 544 32.3
70+ 501 16.0 249 14.8
Methode 1'685 100.0
Online 1'461 86.7
Telefonisch 224 13.3

Quelle: Technischer Studienbeschrieb LINK Institut (im Anhang)

Zusammenfassend ergibt sich auf der Basis der gultigen Adressen eine Ausschdpfungsquote von 53.8
Prozent.

1.4 Methodik der Datenauswertung

Gewichtung

Aufgrund der disproportionalen Stichprobe mussten die Daten fur Analysen auf Ebene der Gesamtschweiz
auf die tatsachlichen Anteile der Sprachregionen an der Bevolkerung ab 15 Jahren gewichtet werden.
Dazu verwendet wurden die Angaben gemass Statpop des BFS mit Stichdatum 31.12.2015.

Samtliche Darstellungen in diesem Bericht beruhen auf gewichteten Daten.? Ausfiihrliche Angaben zur
Gewichtung finden sich im technischen Studienbeschrieb im Anhang.

Uni- und bivariate Analysen

Als Basis fur die uni- und bivariate Datenauswertung diente ein von LINK erstellter Band mit Kreuztabellen.
Die Antworten zu allen Inhaltsfragen wurden nach den soziodemografischen Fragen disaggregiert. Mittels
statistischer Tests (Chi-Quadrat-Tests, t-Tests und Prop-Tests) wurde die statistische Signifikanz von vor-
handenen Unterschieden tberprift.

Ausfihrliche Angaben zur Disaggregation und zu den Signifikanztests finden sich im technischen Stu-
dienbeschrieb im Anhang.

Die vergleichende Analyse zwischen den Jahren 2009 und 2017 wurde aufgrund der verfligbaren Rohda-
ten vom BASS durchgefihrt. Die statistische Signifikanz von Unterschieden wurde dabei mittels Vertrau-
ensintervallen (t-Tests) ermittelt.

Multivariate Analysen
Zur vertieften Uberpriifung von Zusammenhéngen mit soziodemografischen Angaben wurden vom BASS
multivariate Zusammenhangsanalysen (Logit-Regressionsanalysen) durchgefihrt. Die multivariaten Analy-

2 Die Angaben zur Anzahl der Antwortenden «n=...» in den Anmerkungen zu den Abbildungen und Tabellen entsprechen der
ungewichteten Anzahl.
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sen ermdglichten es, herauszuarbeiten, welche einzelnen Dimensionen wie Alter, Geschlecht etc. — unter
Beriicksichtigung aller anderen Dimensionen — hinsichtlich einer untersuchten Variable einen (statis-
tisch signifikanten) Unterschied ausmachen. Im vorliegenden Bericht werden die Ergebnisse der Logit-
Regression mit Hilfe von sogenannten Odds Ratios grafisch dargestellt. Diese Odds-Ratios geben Auskunft
Uber die Veranderung der Wahrscheinlichkeit aufgrund einer bestimmten soziodemografischen Variab-
len, dass befragte Personen bspw. einer gestellten Frage zustimmen oder sie ablehnen. Zur Uberpriifung
der statistischen Gute der Odds-Ratios wurden 95%-Vertrauensintervalle berechnet (vgl. dazu die Erldute-
rungen zur Abbildung 2).
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2 Ergebnisse

In den folgenden Abschnitten werden die Ergebnisse der Befragung dargestellt. Sie beruhen auf den er-
wahnten statistischen Analysen. Bei den Zusammenhangsanalysen wird im Text, wo nicht anders erwahnt,
auf alle signifikanten Zusammenh&nge mit den soziodemografischen Kategorien hingewiesen. Auf eine
Erwdhnung von nicht-signifikanten Zusammenhangen oder eine Angabe, dass kein Zusammenhang be-
steht wird verzichtet.

2.1 Sensibilisierung zum Thema Lebensende

Als Hintergrundinformation zum Untersuchungsgegenstand «Palliative Care» wird die Sensibilisierung der
Bevolkerung zu Fragen des eigenen Lebensendes einbezogen. Als Aspekte der Sensibilisierung wurde
erhoben, wie haufig Gber das eigene Lebensende nachgedacht wird, ob schon einmal mit jemanden UGber
das eigene Lebensende gesprochen wurde und falls zutreffend, mit welchen Personengruppen solche
Gesprache gefuhrt werden.

Gefragt, wie haufig sie Uber die letzte Zeit ihres Lebens und das Sterben nachdenken, gaben 82 Prozent
an, dass sie dies «regelmassig» oder «ab und zu» tun wahrend 18 Prozent angeben, nie darlber nachzu-
denken (Abbildung 1, linker Balken). In diesem Punkt unterscheiden sich Manner und Frauen signifikant:
Manner geben mit 22 Prozent Uberdurchschnittlich haufig an, sich nie mit Fragen des Lebensendes zu
befassen, wahrend Frauen dies mit 15 Prozent unterdurchschnittlich hdufig angeben (Abbildung 1, 3. und
5. Balken von links).

Abbildung 1: Haufigkeit mit der Uber das Lebensende und das Sterben nachgedacht sowie gesprochen wird

100%
15%
90% 18% — 990 ———— E— I— I
34% “ 27%

80% °

70%

60%

50%

40% 82%

30%

20%

10%

0%
nachgedacht gesprochen nachgedacht gesprochen nachgedacht gesprochen
Total | Manner ‘ Frauen
nie dartber nachgedacht / nie dariber gesprochen
W ab und zu oder regelmassig dartber nachgedacht / schon einmal darliber gesprochen

n=1'682 (3 ohne Angabe), Manner: n=818, Frauen: n=864
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F10 und F11, Berechnungen BASS und LINK Institut
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Bei der Frage, ob schon einmal mit jemandem allgemein Uber das Sterben oder Gber das eigene Lebens-
ende gesprochen wurde liegt der Ja-Anteil erwartungsgemass tiefer als bei der Frage, ob Uber das Le-
bensende nachgedacht wurde. Insgesamt liegt er bei 66 Prozent, bei den Mannern mit 59 Prozent signifi-
kant tiefer als bei den Frauen mit 73 Prozent.

Die statistische Zusammenhangsanalyse, die zu dieser Frage durchgefiihrt wurde, zeigt, dass zusatzlich
zum Geschlecht auch der Bildungsstand einen starken Zusammenhang damit aufweist, ob Uber das
Lebensende gesprochen wird (vgl. Abbildung 2). Personen mit einer Uberobligatorischen Ausbildung
(Sekundarstufe Il, héhere Berufshildung, Hochschulen) sprechen wesentlich haufiger tber das Lebensende
(69%, nicht dargestellt) als Personen, die einzig die obligatorische Schulzeit absolviert haben (50%, nicht
dargestellt). Einen etwas schwacheren, aber immer noch signifikanten, Effekt hat die Staatsangehérigkeit:
Auslander/innen thematisieren ihr Lebensende weniger hdufig als Schweizer/innen — n. b. unabhangig von
den anderen soziodemografischen Faktoren wie Religion, Bildung etc.

Abbildung 2: Zusammenhéange soziodemografischer Faktoren und der Wahrscheinlichkeit mit jemandem
Uber das Lebensende gesprochen zu haben, Odds Ratios (logistische Regression) mit 95%-Konfidenzintervall

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau ———

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige ——
Uber 65-Jahrige  —| T—o—

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit ——

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il —_—
Hoéhere Berufsbildung @
Hochschulen \ 4

Haushaltseinkommen (Basis: weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF I

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12°000 CHF I

Weiss nicht/keine Angabe -

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)

Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche ———
Andere christliche Gemeinschaften ——
Islamische Gemeinschaften - —@&——
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften = — L 4
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos) ——
Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzosisches Sprachgebiet —r—
ltalienisches Sprachgebiet ——
Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja [ —_S—
T T T 1
0 1 2 3 4 5
Odds Ratio

Erlduterung: Die dargestellten Odds Ratios (®) geben Auskunft Gber den Zusammenhang zwischen soziodemografischen Faktoren
und der Wahrscheinlichkeit, dass die befragten Personen mit jemandem Uber das Lebensende gesprochen haben. In der Abbildung
bezeichnen die roten Punkte jeweils die Odds-Ratio eines soziodemografischen Faktors (z.B. Frau) gegentiber dem Basisfaktor (z.B.
Mann). Sind Werte grosser als eins, ist der Zusammenhang positiv, d.h.im Beispiel es ist wahrscheinlicher dass Frauen mit jemandem
Uber das Lebensende gesprochen haben als Manner. Sind die Werte kleiner als eins, so ist der Zusammenhang negativ. Bspw. ist die
Wahrscheinlichkeit, dass ausl. Staatsangehorige Uber das Lebensende gesprochen haben, kleiner als bei CH-Staatsangehorigen.
Uberschneidet das 95%-Konfidenzintervall (—), dargestellt als Strich, die Linie «1» nicht, kann von einem signifikanten Effekt
gesprochen werden. Dies trifft fir beide genannten Beispiele zu. Je grosser der Abstand des Konfidenzintervalls zur Linie «1», desto
starker ist der Effekt.

Anmerkung: Grau abgeschwachte Kategorien weisen keine signifikanten Resultate auf.

n = 1'669 (16 ohne Angabe),

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F11, Berechnungen BASS
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Auch die Konfession hat teilweise einen Effekt: Personen, die anderen christlichen Gemeinschaften ange-
hoéren als den beiden grossen Landeskirchen sprechen eher seltener tber das Lebensende (als der rém.-
kath. Konfession Zugehérige), wahrend Konfessionslose dies eher hdufiger tun. Auch das Alter der Perso-
nen hat einen Einfluss darauf, ob Uber das Lebensende gesprochen wird. Die Gruppe der 15-34-Jahrigen
spricht leicht haufiger darUber als die Gruppe der 35-64-Jahrigen. Gleiches gilt tendenziell auch fiir die
Gruppe der Uber 65-Jahrigen, wobei der Zusammenhang statistisch nicht erhartet ist.

Beim Aspekt, mit welchen Personengruppen Uber das Lebensende gesprochen wird, zeigt sich, dass fast
alle Befragten mit Personen aus ihrem persénlichen Umfeld, also mit Partner/in, Eltern, Kindern, Freunden
etc. sprechen (2017: 99%, vgl. Abbildung 3). Mit Personen aus dem professionellen Umfeld, wie z.B.
Arztin/Arzt, Pfarrer/in oder Pflegepersonal spricht ein weit kleinerer Anteil von 16 Prozent.

Abbildung 3: Anteil der Personen 2009 und 2017, die mit bestimmten Personengruppen Gber ihr
Lebensende gesprochen haben
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Anmerkung: Das Zeichen —— umfasst das 95%-Vertrauensintervall des Prozentwerts. Uberschneiden sich die Vertrauensintervalle
einer Kategorie von 2009 und 2017 nicht, kann von einer statistisch signifikanten Veranderung gesprochen werden.

2009: n=970; 2017: n=1"113 Personen, die schon mit jemandem Uber das Lebensende gesprochen haben (0 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2009 und 2017, Frage F11a, Berechnungen BASS

Vergleich des Aspekts «Sensibilisierung» mit der Befragung 2009

In der Befragung 2009 lag der Anteil, derjenigen, die angaben, dass sie schon einmal mit jemandem all-
gemein Uber das Sterben oder Uber das eigene Lebensende gesprochen haben bei 63 Prozent, 2017 liegt
er mit 66 Prozent etwas hoher. Die Anteile unterscheiden sich aber nicht statistisch signifikant (vgl. Abbil-
dung 50 im Anhang). Es kann also von einem seit 2009 stabilen Anteil von rund zwei Drittel der Bevdlke-
rung gesprochen werden, der angibt, schon einmal mit jemandem Uber das eigene Lebensende gespro-
chen zu haben.

Beim Aspekt, mit welchen Personengruppen Uber das Lebensende gesprochen wird, zeigt sich 2017 noch
starker als 2009, dass fast alle Befragten mit Personen aus ihrem persénlichen Umfeld, also mit Partner/in,
Eltern, Kindern, Freunden etc. sprechen (2009: 96%, 2017: 99%, vgl. Abbildung 3). Mit Personen aus

dem professionellen Umfeld, wie z.B. Arztin/Arzt, Pfarrer/in oder Pflegepersonal spricht ein weit kleinerer
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Anteil (2009: 25%, 2017: 16%). Dieser Anteil ist seit 2009 deutlich zurlickgegangen. Eine vertiefte Da-

tenanalyse zeigt, dass der Rickgang v.a. auf die Gruppe der 35-64-Jahrigen (von 2009: 28% auf 2017:

11%) und in kleinerem Ausmass auch auf die noch jingere Gruppe der 15-34-Jahrigen (von 2009: 18%
auf 2017: 11%) zurtickzufuhren ist. Bei der Gruppe der Uber 65-Jdhrigen ist das Verhalten nahezu stabil
geblieben (vgl. Tabelle 5 im Anhang).

2.2 Vorausplanung und Wiinsche zum Lebensende

Ein weiterer Themenbereich der Befragung befasst sich damit, inwiefern und zu welchem Zeitpunkt die
Bevolkerung fir sich selbst die Betreuung und Behandlung am Lebensende im Voraus planen méchte, und
inwiefern sie dies auch tatsachlich tut. Zudem interessiert, wie das soziale Umfeld in die Entscheidungsfin-
dung einbezogen wird und Uber die Entscheidung informiert ist. Ergénzend wurde auch erhoben, welche
Sterbeorte die Bevolkerung sich winscht.

In Abbildung 4 ist fur die vier erhobenen Aspekte der Vorausplanung von Betreuung und Behandlung
am Lebensende der Anteil der Personen dargestellt, die dem jeweiligen Aspekt zustimmen. 70 Prozent der
Befragten wissen, was eine Patientenverfligung ist, rund zwei Drittel der Personen (68%) haben sich
schon einmal Gedanken dazu gemacht, welche Art der Behandlung und Betreuung sie am Lebensende in
Anspruch nehmen moéchten. Nur 16 Prozent haben eine Patientenverfligung hinterlegt. Ein noch tieferer
Anteil von 8 Prozent hat bereits einmal mit einer Gesundheitsfachperson tber Art der Behandlung und
Betreuung am Lebensende gesprochen.

Abbildung 4: Vier Aspekte der Vorausplanung von Betreuung und Behandlung am Lebensende und der
jeweilige Anteil der Personen, die zustimmend antworten

100%

81% 80%

80%

60%

40%

20%

0%
Total 15-34 Jahre 35-64 Jahre Uber 65 Jahre
m weiss, was eine Patientenverfligung ist m hat sich Gedanken gemacht
m hat eine Patientenverfligung hinterlegt hat mit Gesundheitsfachperson gesprochen

n=1'679 (6 ohne Angabe); 15-34 Jahre: n=441, 35-64 Jahre: n=877, Uber 65 Jahre: n=361
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F15, F12a, F15a und F13, Berechnungen BASS

Erwartungsgemass steigen die Anteile der zustimmenden Antworten bei allen vier Aspekten mit zuneh-
mendem Alter. Besonders ausgepragt zeigt sich das bei den Aspekten, die auf eine konkrete Auseinander-
setzung mit dem Thema hinweisen: Die Anteile derjenigen, die eine Patientenverfligung hinterlegt haben
und die Anteile derer, die mit einer Gesundheitsfachperson gesprochen haben, erhéhen sich zwischen
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den Kategorien der jlingeren Personen (15-34 Jahre), der Personen mittleren Alters (35-64 Jahre) und der
alteren Personen (Uber 65 Jahren) jeweils auf mehr als das Doppelte.

Die statistische Zusammenhangsanalyse zeigt, dass die vier Aspekte der Vorausplanung in dhnlicher Weise
mit den soziodemografischen Faktoren zusammenhangen. In Abbildung 5 sind deshalb illustrativ die
Zusammenhangsmasse (Odds Ratios) fur den Aspekt «hat sich Gedanken zur Behandlung am Lebensende
gemacht» dargestellt. Die entsprechenden Abbildungen fur die drei anderen Aspekte finden sich im An-
hang (Abbildung 29 bis Abbildung 31).

Nebst dem bereits dargestellten Einfluss, den das Lebensalter auf den Wunsch nach Vorausplanung und
konkretes Handeln aufweist, zeigt sich — wie schon im Abschnitt «Sensibilisierung» — auch ein Zusam-
menhang mit dem Geschlecht. Frauen machen sich wesentlich haufiger Gedanken zum Thema (F: 74%,
M: 61%), wissen haufiger was eine Patientenverfligung ist (F: 72%, M: 67%) und haben haufiger eine
solche hinterlegt als Manner (F: 25%, M: 21%).

Abbildung 5: Zusammenhange soziodemografischer Faktoren und der Wahrscheinlichkeit sich Gedanken
Uber die Behandlung am Lebensende gemacht zu haben, Odds Ratios (logistische Regression) mit 95%-
Konfidenzintervall

Geschlecht (Basis: Mann)

Frau - —
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15 bis 34-Jahrige | ——
Uber 65-Jahrige I S—
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Auslandische Staatsangehérigkeit ——
Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il | S S
Héhere Berufsbildung ®
Hochschulen ®
Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF —_—
8'001-12'000 CHF —_—
Mehr als 12‘000 CHF A
Weiss nicht/keine Angabe ——
Konfession (Basis: Rémisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christiche Gemeinschaften
Islamische Gemeinschaften -
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdorigkeit (konfessionslos) ]
Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzosisches Sprachgebiet —-—
Italienisches Sprachgebiet ] —r
Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
— _._
Ja T T l
0 1 2 3 4
Odds Ratio

n = 1'666 (19 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F12, Berechnungen BASS

Auch hohere Bildung erhéht tendenziell die Wahrscheinlichkeit, dass Personen sich Gedanken zur Be-
handlung am Lebensende machen und wissen, was eine Patientenverfiigung ist. Auf der Handlungsebene
zeigen die Effekte in dieselbe Richtung, sind aber statistisch nicht signifikant. Ein negativer Zusammen-
hang zeigt sich bezlglich der Staatsangehérigkeit: Auslander/innen wissen weniger haufig Bescheid Uber
die Patientenverfiigung und planen tendenziell weniger voraus. Festzustellende Effekte bezlglich der
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religiosen Konfession sind, dass Angehérige islamischer Gemeinschaften signifikant weniger haufig wis-
sen, was eine Patientenverfligung ist und konfessionslose Personen haufiger eine Patientenverfiigung
hinterlegt haben als Angehorige der rémisch-katholischen Kirche.

Ein sehr starker Zusammenhang zeigt sich nach Sprachregionen, wenn es um das Thema Patientenver-
flgung geht (vgl. Abbildung 6): Im deutschen Sprachgebiet wissen 80 Prozent der Personen, was eine
Patientenverfligung ist und 19 Prozent haben eine solche hinterlegt. Im franzésischen und italienischen
Sprachgebiet weiss mit 41 Prozent bzw. 51 Prozent ein weit kleinerer Teil der Bevolkerung Bescheid tber
die Patientenverfligung. Dasselbe gilt fur die Frage, ob eine Patientenverfiigung hinterlegt wurde: Im fran-
zbsischen Sprachgebiet geben 9 Prozent und im italienischen Sprachgebiet 7 Prozent an, eine Patienten-
verfigung hinterlegt zu haben.

Abbildung 6: Anteile der Personen, die wissen was eine Patientenverfligung ist und die eine solche
hinterlegt haben, nach Sprachgebiet

100%
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80%
80%

69%
70% -

60% - o
. 51% B weiss was eine
50% - 1% Patientenverfligung ist

40% - hat eine Patientenverfliigung
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30% -

9%

20% - 16%

10% - 9% 1%

O% = T T T 1
Gesamte Deutsches  Franzosisches ltalienisches
Schweiz Sprachgebiet Sprachgebiet Sprachgebiet

Gesamte Schweiz: n= 1’679 (6 ohne Angabe), Deutsches Sprachgebiet: n= 950, franz. Sprachgebiet n= 409 und ital. Sprachgebiet:
n=320
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F15 und F15a, Berechnungen BASS

Zu der Frage nach der Bekanntheit und Anwendung der Patientenverfligung liegen Vergleichsdaten aus
einer von Pro Senectute in Auftrag gegebenen Befragung vor (Umbricht 2017). Bezlglich Stichprobezie-
hung und Fragestellung unterscheidet sich jene Studie zwar leicht zur vorliegenden. Trotzdem erachten
wir einen Vergleich der Resultate fur vertretbar. Die Werte fur die Bekanntheit der Patientenverfligung far
die Schweiz insgesamt und nach Sprachgebieten unterschieden sich zwischen der Vergleichsstudie und
der vorliegenden Arbeit nur um maximal 4 Prozentpunkte. Bei der Frage, ob eine Patientenverfligung
hinterlegt wurde, unterscheiden sich die Werte um maximal 8 Prozentpunkte. Zusammenfassend kann
gesagt werden, dass die beiden Studien zu sehr ahnlichen Resultaten kommen und sich damit gegenseitig
bestatigen.

Die Antworten auf die Frage nach dem richtigen Zeitpunkt, um sich mit der Behandlung und Betreuung
am Lebensende zu befassen, geben weitere Hinweise darauf, inwiefern eine Vorausplanung als Bedrfnis
gelten kann oder zumindest erwiinscht ist. Abbildung 7 zeigt die Resultate: 53 Prozent sind der Ansicht,
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dass man sich solange man noch gesund ist, d.h. sehr friih, mit dem Thema befassen sollte. Fur 24 Pro-
zent ist der richtige Moment dann, wenn eine schwere Krankheit diagnostiziert wurde und 7 Prozent sind
der Ansicht, dass der richtige Zeitpunkt dann gekommen ist, wenn keine Heilung mehr méglich ist. Bei
der Antwortkategorie «solange man noch gesund ist» unterscheiden sich die Sprachgebiete signifikant:
56 Prozent der Personen im deutschen Sprachgebiet sehen diesen friihen Zeitpunkt als richtig an, wah-
rend dies in der Kategorie «franzésisches und italienisches Sprachgebiet» nur bei 48 Prozent der Fall ist.

Abbildung 7: Anteil der Personen je Zeitpunkt, an dem sie eine Beschaftigung mit dem Thema
Behandlung und Betreuung am Lebensende als richtig erachten, nach Sprachgebiet

100%

m Solange man noch gesund ist
90% Wenn eine schwere Krankheit diagnostiziert wurde

m\Wenn eine Heilung nicht mehr maoglich ist
80% mNie

Weiss nicht
70%
60% 3% 56%
0
50% - 48%
40% -
4 (26%)
30% 4% 23%) 2
20% - 9
° 13% (13%) (15%)
10% - L/ W— {6%)—— (8%) |
2% (2%) - (2%)
0% - T .
ganze Schweiz deutsches Sprachgebiet franz. und ital. Sprachgebiet

Anmerkungen: 1) Bei den Prozentwerten in Klammern () besteht kein statistisch signifikanter Unterschied einzelner Sprachgebiete
zur gesamten Schweiz; 2) Das franz. und das ital. Sprachgebiet wurde in dieser Grafik zusammengefasst, da die Anzahl der Antwor-
tenden fur die italienische Schweiz sehr klein ist und die Anteilswerte naher bei denjenigen der franzosischen Schweiz liegen.
Gesamte Schweiz: n= 1’678 (7 ohne Angabe), Deutsches Sprachgebiet: n= 950, franz. und ital. Sprachgebiet: n=728

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F12b, Berechnungen BASS

Nach dem Ort gefragt, an dem sie sich winschen, sterben zu kénnen, geben Uber die ganze Schweiz
gesehen knapp drei Viertel der Befragten (72%) an, dass sie zu Hause sterben mochten (vgl. Abbildung
8). Zusammengefasst gibt gut ein Sechstel an (17%), dass sie in einer Institution, d.h. im Spital, im Hospiz
oder im Alters- und Pflegeheim streben méchten. Gut ein Zehntel (11%) der Befragten gibt an, dass sie
an einem anderen Ort, wie z.B. in der Natur, sterben mdchten.

Der Wunsch zu Hause sterben zu kénnen ist im deutschen Sprachgebiet signifikant starker ausgebildet
(75%) als im franzdsischen Sprachgebiet (64 %). Entsprechend wiinschen sich dort anteilsmassig mehr
Personen (25%), in einer Institution sterben zu kénnen, als im deutschen Sprachgebiet (15%). Insbeson-
dere die Akzeptanz des Sterbens in einem Hospiz ist mit 9 Prozent im franzdsischen Sprachraum deutlich
hoher als im deutschen Sprachgebiet, mit nur 3 Prozent. Im italienischen Sprachgebiet liegen die Anteile
zwischen denjenigen des deutschen und franzdsischen mit geringer statistischer Trennschérfe. Einzig der
Wunsch, an einem anderen Ort zu sterben, als zu Hause oder einer der genannten Institutionen ist dort
signifikant hoher als in den anderen beiden Sprachgebieten.
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Abbildung 8: Gewulnschter Sterbeort, nach Sprachgebiet
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Anmerkung: Bei den Prozentwerten in Klammern () besteht kein statistisch signifikanter Unterschied des franzésischen bzw. italieni-
schen Sprachgebiets zum deutschen Sprachgebiet

Gesamte Schweiz: n=1'644 (41 ohne Angabe), Deutsches Sprachgebiet: n= 936, franz. Sprachgebiet: n=401 und ital. Sprachgebiet
n=307

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F17, Berechnungen BASS

Wie schwierig (oder leicht) es den Befragten fallt, mit bestimmten Personengruppen Uber die Betreuung
und Behandlung am Lebensende zu sprechen, ist in Tabelle 2 dargestellt. Alle Mittelwerte liegen im Be-
reich von «sehr leicht» bis «eher schwer». Zwischen den Mittelwerten fir den professionellen Bereich und
das familidare Umfeld gibt es keinen markanten Unterschied. Innerhalb des professionellen Bereichs fallt es
offenbar tendenziell leichter, mit Gesundheitsfachpersonal zu sprechen als mit den anderen Gruppen. Im
familiaren Umfeld fallt das Sprechen mit dem Partner oder der Partnerin tendenziell leichter als mit den
eigenen Kindern.

Tabelle 2: Schwierigkeitsgrad des Sprechens Uber Behandlung und Betreuung am Lebensende nach

Personengruppen
Modal-  Standard-
Personengruppe Mittelwert Median wert abweichung
Professioneller Mit einem Arzt/einer Arztin 1.8 2 2 0.7
Bereich Mit einer anderen Gesundheitsfachperson, z.B. einer Pflegefach- 2 2
person 2.0 0.8
Mit einem Psychologen/einer Psychologin 2.2 2 2 0.9
Mit einem Pfarrer / Seelsorger oder einer Pfarrerin / Seelsorgerin 2.3 2 2 1.0
Mit einem Sozialarbeiter/einer Sozialarbeiterin 2.5 2 2 0.9
Familiares Mit Ihrem Partner oder lhrer Partnerin 1.7 1 1 0.8
Umfeld Mit Ihren Kindern 23 2 2 1.0

Anmerkung: Dargestellt ist der Mittelwert der Antwortkategorien 1=sehr leicht, 2=eher leicht, 3=eher schwer, 4=sehr schwer auf die
Frage, wie leicht oder schwer es fallen wirde, mit der jeweiligen Person(-engruppe) tber die Behandlungs- und Betreuungswiinsche
am Lebensende zu sprechen. Die vorliegenden Werte von Median, Modalwert und Standardabweichung lassen den Schluss zu, dass
der Mittelwert hier als geeignete Masszahl gelten kann.

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F14, Berechnungen BASS
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Weitere Hinweise auf die soziale Vernetzung bezuglich der Wiinsche am Lebensende geben die Antwor-
ten auf die Frage, von welchen Personen in ihrem Umfeld die Befragten wissen, welche Betreuung und
Behandlung diese sich am Lebensende wiinschen. Die Ergebnisse sind in Abbildung 9 insgesamt und
nach Altersgruppen dargestellt. Fast durchgangig zeigt sich das Muster, dass je alter die Befragten sind,
sie desto eher Bescheid Uber die Winsche ihres Umfelds wissen. Hier interveniert der weiter oben darge-
stellte Effekt, dass je alter eine Person ist, sie sich desto eher Gedanken Uber ihre Winsche am Lebensen-
de gemacht hat und die plausible Annahme, dass je alter eine Person ist, desto alter auch ihr Umfeld sein
muss.

Am besten informiert sind die Befragten Uber die Winsche ihres Partners / ihrer Partnerin (53%), etwas
weniger gut Uber diejenigen ihrer Eltern — mit einem deutlichen Unterschied, je nachdem ob es sich um
den Vater (36%) oder die Mutter (45%) handelt. Wesentlich weniger gut informiert sind Eltern tGber die
Winsche ihrer Kinder (21%), was plausiblerweise auch teilweise wieder mit dem naturgemass geringeren
Lebensalter der Kinder zusammenhangt. Uber die Wiinsche des ausserfamilidren Freundeskreises sind nur
etwa ein Viertel der Befragten (23 %) informiert.

Abbildung 9: Anteil der Personen, die von Personen aus ihrem Umfeld wissen, welche Betreuung und
Behandlung diese sich am Lebensende wiinschen
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Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F16, Berechnungen BASS

Vergleich des Themas «Vorausplanung» mit der Befragung 2009

Seit der Befragung 2009 ist der Anteil, derjenigen, die wissen, was eine Patientenverfligung ist von 51
Prozent auf 69 Prozent deutlich angestiegen. Im deutschen Sprachgebiet stieg der Anteil von 61 Prozent
im 2009 auf 80 Prozent im 2017, im franzosischen Sprachgebiet von 26 Prozent auf 41 Prozent. Im italie-
nischen Sprachgebiet erfolgte gar ein Anstieg von 14 Prozent auf 51 Prozent, der aber aufgrund der klei-
nen Fallzahl vorsichtig zu interpretieren ist. Ebenfalls deutlich zugenommen - von 12 Prozent auf 23 Pro-
zent - hat der Anteil derjenigen Personen, die eine Patientenverfiigung ausgefullt und hinterlegt haben
(vgl. Abbildung 10).
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Abbildung 10: Anteil der Personen 2009 und 2017, die wissen, was eine Patientenverfligung ist bzw. eine
solche ausgefllt und hinterlegt haben
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2009: Frage nach dem Wissen, was eine Patientenverfligung ist: n=1'599 (1 ohne Angabe); Frage nach Hinterlegung: n=810; 2017:
Frage nach dem Wissen, was eine Patientenverfligung ist: n=1679 (6 ohne Angabe); Frage nach Hinterlegung: n=1'097 (2 0. A.)
Quelle: Befragung Palliative Care 2009 und 2017, Fragen F15 und F15a, Berechnungen BASS

Im Vergleich zur Erhebung 2009 zeigt die Frage, nach dem Ort, wo sich die befragten Personen zu ster-
ben winschen, sehr dhnliche Resultate. Nach wie vor wiinschen sich rund 70 Prozent der Bevélkerung,
zuhause sterben zu kénnen. Ein sehr kleiner, aber tendenziell zunehmender Anteil wiinscht sich, im Spital,
Heim, Hospiz oder an einem anderen Ort zu sterben.

Abbildung 11: Gewdinschter Sterbeort 2009 und 2017
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Anmerkung: Die Antwort «Weiss nicht» war nur in der Befragung 2009 maglich
2009: n=1"597 (3 ohne Angabe); 2017: n=1'644 (41 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F17, Berechnungen BASS
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2.3 Bekanntheit von Palliative Care

Die Bekanntheit von «Palliative Care» wurde mit zwei aufeinanderfolgenden Fragen erhoben. Zuerst wur-
de gefragt, ob die befragte Person schon einmal etwas von Palliative Care gehdrt habe. Falls dies nicht der
Fall war, wurde zusatzlich gefragt, ob die Person schon einmal etwas von Palliativmedizin, Palliativpflege
oder lindernder Medizin gehért habe.

Drei von vier Personen haben schon einmal etwas von Palliative Care, Palliativmedizin, Palliativpflege oder
lindernder Medizin gehort (74%). Dabei zeigt sich ein starker Zusammenhang mit dem Alter. Bei den 15-
34-Jahrigen ist nur gut der Halfte einer der Begriffe bekannt (52%). Mit dem Alter steigt der Anteil deut-
lich auf 78 Prozent bei den 35-64-Jdhrigen und auf 88 Prozent bei den Uber 65-Jahrigen (Abbildung 12).
Dabei haben édltere Befragte signifikant 6fter vom Begriff «Palliative Care» gehort. Der Anteil derjenigen,
welche den Begriff «Palliative Care» nicht kennen, aber angeben, von einem alternativen Begriff gehort
zu haben, ist nicht vom Alter der Befragten abhéangig.

Abbildung 12: Anteil der Personen, die von «Palliative Care» oder einem alternativen Begriff gehort
haben, nach Altersgruppe
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Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F21 und F21b, Berechnungen BASS

In den Sprachregionen unterscheidet sich die Bekanntheit von Palliative Care deutlich (Abbildung 13).
Am bekanntesten ist der Begriff im franzosischen Sprachgebiet. Dort kennen zusammengenommen 96
Prozent einen der vier Begriffe, 73 Prozent den engeren Begriff «soins palliatifs». Das italienische Sprach-
gebiet entspricht ziemlich genau dem schweizerischen Durchschnitt — 75 Prozent kennen einen der vier
Begriffe, 68 Prozent den engeren Begriff —, wahrend die Werte im deutschen Sprachgebiet bei nur 68
Prozent (vier Begriffe) bzw. 55 Prozent (engerer Begriff) liegen.
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Abbildung 13: Anteil der Personen, die von «Palliative Care» oder einem alternativen Begriff gehort
haben, nach Sprachregion
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Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F21 und F21b, Berechnungen BASS

Weiter zeigt die statistische Zusammenhangsanalyse (vgl. Abbildung 32 im Anhang), dass Frauen die Be-
grifflichkeit von Palliative Care wesentlich haufiger kennen als Madnner und dass Personen mit héherer
Bildung (deutlich) oder hdherem Einkommen (etwas schwacher) den Begriff eher kennen. Bei auslandi-
schen Personen, ist die Wahrscheinlichkeit, den Begriff zu kennen, etwas weniger hoch als bei den Perso-
nen mit schweizerischer Staatsbiirgerschaft. Ahnliches gilt bei Personen, die islamischen Gemeinschaften
oder der Kategorie «andere christliche Gemeinschaften» angehdren: Sie kennen den Begriff weniger oft
als Personen der Basiskategorie «rémisch-katholisch».

Diejenigen Personen, die angaben, dass sie die Begrifflichkeit von Palliative Care kennen, wurden zusatz-
lich gefragt, was sie darunter verstehen. Die gegebenen Antworten wurden nach Bedeutungsfacetten
codiert. Diese sind in Abbildung 14 dargestellt. Die Abbildung zeigt, dass Bedeutungsfacetten wie «Be-
treuung von unheilbar/schwer kranken, sterbenden Menscheny, die der Bedeutung von «palliative care»
entsprechen (grin hinterlegt), am haufigsten genannt werden, gefolgt von Facetten, deren Bedeutung
nicht ganz zutrifft oder mehrdeutig sein kann (orange hinterlegt). Nur zusammengenommen 3 Prozent
der Nennungen entsprechen nicht der Bedeutung von «palliative care» (rot hinterlegt).
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Abbildung 14: Begriffsverstandnis «palliative care» - Haufigkeit der Nennung von Bedeutungsfacetten
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Anmerkung: griin hinterlegt: Facetten entsprechen der Bedeutung von «palliative care»; orange hinterlegt: Facetten kommen der
Bedeutung von «palliative care» nahe oder sind mehrdeutig; rot hinterlegt: Facetten entsprechen nicht der Bedeutung von «palliati-
ve care»

n=1"113

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F22, Berechnungen BASS

Vergleich der Bekanntheit von Palliative Care mit der Befragung 2009
Der Vergleich mit der Befragung von 2009 zeigt, dass gesamtschweizerisch der Anteil derjenigen, die von
«Palliative Care» gehort haben von 48 Prozent auf 59 Prozent deutlich angestiegen ist (Abbildung 15).

Abbildung 15: Anteil der Personen 2009 und 2017, die von «Palliative Care» gehdrt haben, nach
Sprachgebiet
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2009: n=1'600 (0 ohne Angabe); 2017: n=1'676 (9 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2009 und 2017, Frage F21, Berechnungen BASS

17

BASS



2 Ergebnisse

Dieser Anstieg liegt vor allem im deutschen Sprachgebiet begriindet, in dem die Bekanntheit des Begriffs
von 37 Prozent auf 55 Prozent angestiegen ist. Im franzosischen Sprachgebiet kann tendenziell eine leich-
te Abschwachung der Bekanntheit von 80 auf 73 Prozent festgestellt werden, im italienischen Sprachge-
biet bleibt die Bekanntheit in 2017 auf fast demselben Niveau wie 2009.

In Abbildung 16 sind die Bekanntheitswerte zusatzlich nach Grossregionen (sog. WEMF-Regionen®) auf-
geschlisselt. Es zeigt sich, dass die Zunahme der Bekanntheit im Westmittelland tendenziell etwas akzen-
tuierter ist, diejenige in der Region «Alpen/Voralpen» tendenziell etwas schwacher als im deutschen
Sprachgebiet insgesamt.

Abbildung 16: Anteil der Personen 2009 und 2017, die von «Palliative Care» gehért haben, nach WEMF-
Region
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2009: n=1'600 (0 ohne Angabe); 2017: n=1'676 (9 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2009 und 2017, Frage F21, Berechnungen BASS

Der Anteil derer, die nicht von «Palliative Care» gehort haben, aber einen alternativen Begriff kennen, ist
im gleichen Zeitraum (mit 2009: 14% bzw. 2017: 15 Prozent) stabil geblieben (vgl. Abbildung 52 im An-
hang).

3 AU https://admeira.ch/news-studien/mediafacts/wemf-gebietskarte sind die WEMF-Regionen erlautert.
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2.4 Einstellungen zu Palliative Care

Als ein Aspekt der Einstellungen zu Palliative Care wurde erhoben, inwiefern die Befragten der Ansicht

sind, dass Palliative Care allen schwerkranken und sterbenden Menschen in der Schweiz zur Verfligung
stehen soll. Als weiterer Aspekt wurde erhoben, ob sie Angebote in Palliative Care in Anspruch nehmen
wiarden, falls sie unheilbar krank waren. .

Abbildung 17 zeigt, dass insgesamt mehr als 4 von 5 Personen (83%) der Meinung sind, das Palliative
Care allen schwerkranken und sterbenden Menschen in der Schweiz zur Verfligung stehen sollte («sicher»
oder «eher ja»). Nur ein sehr kleiner Anteil von 2 Prozent antworten mit «eher nein», nur einzelne mit
«bestimmt nicht». Bei dieser Frage liegt der Anteil derer, die «sicher» eine Verflgbarkeit von Palliative
Care fur alle befurworten und demnach Palliative Care gegenuber positiv eingestellt sind, bei den Frauen
mit 67 Prozent signifikant hdher als bei den Mannern mit 50 Prozent.

Die statistische Zusammenhangsanalyse (vgl. Abbildung 37 im Anhang) bestatigt, dass je héher der Bil-
dungsabschluss einer Person ist, diese desto eher der Ansicht ist, dass Palliative Care flachendeckend zur
Verfligung stehen sollte. Ein solcher positiver Zusammenhang gilt auch fur das franzésische Sprachgebiet,
d.h. dort lebende Personen beflrworten ein flachendeckendes Angebot an Palliative Care eher (87%) als
Personen im deutschen Sprachgebiet (83%). Der Anteil beflirwortender Antworten aus dem italienischen
Sprachgebiet (77%) unterscheidet sich nicht signifikant von denjenigen der anderen Sprachgebiete.

Abbildung 17: Anteil der Personen, die der Ansicht sind, dass «Palliative Care» allen schwerkranken und
sterbenden Menschen in der Schweiz zur Verfligung stehen sollte, nach Geschlecht

100%
o)
900/0 | 140/0 160/0 11 /0
0
—— 2%
80% «— . T S
20%
70% +—+ 25% — I
60% kann ich nicht beurteilen
m bestimmt nicht
o,
>0% eher nein
40% eher ja
msicher

30%

20%

10%

0%

Total Méanner Frauen

n =1'678 (7 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F27, Berechnungen BASS

45 Prozent der Personen geben an, bei unheilbarer Krankreit Palliative Care «sicher» in Anspruch nehmen
zu wollen. Zusatzlich 39 Prozent antworten mit «eher ja » (Abbildung 18, linker Balken). EIf Prozent
gehen davon aus, eher keine Palliative Care in Anspruch nehmen zu wollen («eher nein»), 4 Prozent leh-
nen eine Inanspruchnahme ganzlich ab («bestimmt nicht»). Zusammengefasst kann gesagt werden, dass
mehr als vier von funf Personen (85%) einer Inanspruchnahme von Palliative Care eher positiv gegentber-
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stehen, wahrend 15 Prozent eher ablehnend eingestellt sind. Abbildung 18 zeigt auch, dass Frauen signi-
fikant ofter (88% «sicher» oder «eher ja» vs. 82% bei den Mannern) und mit grosserer Bestimmtheit
(54% «sicher» vs. 37% bei den Mannern) davon ausgehen, dass sie palliative Angebote in Anspruch
nehmen wirden.

Abbildung 18: Anteil der Personen, die bei unheilbarer Krankheit Angebote der «Palliative Care» in
Anspruch nehmen wirden, nach Geschlecht

100% 1% 3% 2%
0% +——1 1% ———— 8%
13%
80% +——— I | ] .
70% +——— N — - 329 —
0,
60% +—— 9% I——— I keine Angabe
o)
44% m bestimmt nicht
50% .
eher nein
40% eher ja
msicher
30%
20%
10%
0%
Total Manner Frauen

n =1'655 (30 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F24, Berechnungen BASS

Die statistische Zusammenhangsanalyse (vgl. Abbildung 36 im Anhang) zeigt einen erheblichen Zusam-
menhang zwischen héherer Bildung und einer positiven Einstellung zur Inanspruchnahme von Palliative
Care. Auch Personen aus dem italienischen Sprachgebiet tendieren signifikant eher dazu als Personen aus
dem deutschen Sprachgebiet. Zwischen dem Lebensalter und der Zustimmung zur Frage besteht kein
signifikanter Zusammenhang.

Vergleich der Einstellungen zu Palliative Care mit der Befragung 2009

In Abbildung 19 ist der Vergleich zwischen der Befragung 2009 mit den aktuellen Daten zur Frage, ob
die befragten Personen Palliative Care in Anspruch nehmen wiirden, wenn sie unheilbar krank waren,
dargestellt. Es gibt nur wenige Veranderungen, die signifikant sind: Der Anteil mit «Weiss nicht» Antwor-
tenden bzw. derjenigen, die keine Angabe machen, hat signifikant abgenommen (um 6 Prozentpunkte
von 8 auf 2 Prozent), was mdglicherweise aus den unterschiedlichen Erhebungsmethoden der beiden
Befragungen resultiert. Der Anteil derjenigen, die «eher ja» antworten hat signifikant zugenommen (um 6
Prozentpunkte von 33 auf 39 Prozent).

Die Antworten auf die Frage, ob Palliative Care allen schwerkranken und sterbenden Menschen in der
Schweiz zur Verfligung stehen sollte, lassen sich nicht prazise mit denjenigen von 2009 vergleichen, da
sich die Antwortkategorien zu stark unterscheiden. Die Anteile derjenigen Personen die Palliative Care
eher positiv bzw. eher negativ gegentiberstehen bewegen sich 2009 und 2017 in dhnlicher Gréssenord-
nung (vgl. Abbildung 53 im Anhang).
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Abbildung 19: Antworten der Personen 2009 und 2017 auf die Frage, ob sie Palliative Care in Anspruch
nehmen wirden, wenn sie unheilbar krank waren

50%

45%

40%

35%

30%

25%

20%
15%

10%

5%

0%

sicher eher ja eher nein bestimmt nicht weiss nicht

m2009 m2017

Anmerkung: Das Zeichen —— umfasst das 95%-Vertrauensintervall des Prozentwerts. Uberschneiden sich die Vertrauensintervalle
einer Kategorie von 2009 und 2017 nicht, kann von einer statistisch signifikanten Veranderung gesprochen werden.

2009: n=1"598 (2 ohne Angabe); 2017: n=1'685 (29 ohne Angabe wurden zur besseren Vergleichbarkeit als «weiss nicht» klassifi-
ziert)

Quelle: Befragung Palliative Care 2009 und 2017, Frage F24, Berechnungen BASS
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2.5 Kenntnis der Angebote im Bereich Palliative Care

Als Indikatoren zu den Kenntnissen zu den Angeboten im Bereich Palliative Care wurde bei denjenigen
Personen, die eine Inanspruchnahme von Palliative Care nicht ausschliessen, erhoben, ob sie wissen, an
wen sie sich wenden kénnten, wenn sie Palliative Care in Anspruch nehmen mochten. Falls ja, wurde
zusatzlich danach gefragt, an wen resp. welche Stelle(n) sie sich wenden wirden. Zudem wurde bei allen
Personen erhoben, welche auf Palliative Care spezialisierten Angebote ihnen bekannt sind.

Abbildung 20 zeigt, dass nur rund ein Drittel (32%) derjenigen, die eine Inanspruchnahme von Palliative
Care nicht ausschliessen, wissen, an wen sie sich wenden wirden, wenn sie Palliative Care in Anspruch
nehmen mdéchten. Bei den 15-34-Jahrigen liegt der Anteil bei 21 Prozent und damit weit unter dem
Durchschnitt. Bei den Uber 65-Jdhrigen und damit bei der Altersgruppe, an die sich die Angebote in Pallia-
tive Care mehrheitlich richten, liegt der Anteil bei 50 Prozent.

Abbildung 20: Anteil der Personen, die wissen an wen man sich wenden kann, wenn man Palliative Care
nutzen mochte, nach Altersgruppen

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Total 15-34 Jahre 35-64 Jahre Uber 65 Jahre

n =1'622 Personen, die eine Inanspruchnahme von Palliative Care nicht ausschliessen (8 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F25, Berechnungen BASS

Die wichtigsten Anlaufstellen fur diejenigen Personen, die eine Inanspruchnahme von Palliative Care nicht
ausschliessen, sind in Abbildung 21 dargestellt. Als mit Abstand wichtigste Anlaufstelle erweisen sich die
Hausdrztinnen und Hausdarzte, die von 72 Prozent genannt werden. Weitere 22 Prozent geben an, dass sie
sich an einen Arzt / eine Arztin oder das Pflegepersonal im Spital wenden wiirden, 15 Prozent an ein auf
Palliative Care spezialisiertes Angebot. Die Ubrigen Antwortmaoglichkeiten weisen Werte von 10 Prozent
oder tiefer auf.

Die statistische Zusammenhangsanalyse (Abbildung 39 bis Abbildung 48 im Anhang) zeigt, dass die Kate-
gorie «Hausarzt/innen» unabhéngig von Geschlecht, Alter, Sprachgebiet und anderen soziodemografi-
schen Variablen am haufigsten angegeben wird. Die Kategorie «Arzt/Arztin oder Pflegepersonal im Spital»
wird von 15-34-Jahrigen, von Personen mit einem sehr hohen Haushaltseinkommen (mehr als 12000 Fr.
pro Monat) und im franzésischen Sprachgebiet 6fter genannt als in den Vergleichsgruppen. Frauen und
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Personen mit héherem Bildungsabschluss geben &fter an, dass sie ein auf Palliative Care spezialisiertes
Angebot in Anspruch nehmen wiirden.

Abbildung 21: Anteile erster Anlaufstellen, an welche sich Personen fir die Nutzung von Palliative Care
wenden wirden, Mehrfachnennungen méglich

Hausarzt/-arztin (°)

Arzt/Arztin oder
Pflegeperson im Spital (°)

spezifische Angebote in
Palliative Care (*)

Angehorige/Bekannte (*)

Spitex oder eine Spezial-
Spitex (**)

Internet/Google (*)

Psycholog/innen,
Seelsorger/innen... (*)

Pflegepersonal im Alters-
oder Pflegeheim (°)

Anderes

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anmerkungen: Die Frage wurde offen gestellt und die Antworten codiert. Dabei wurde von bestehenden Kategorien (°) ausgegan-
gen und es wurden zusétzliche Kategorien (*) gebildet. Der Kategorie «Spitex oder Spezialspitex» (**) wurden u.a. die Nennungen
von Onkospitex zugewiesen. Nennungen von mobilen Palliative Care-Teams wurden der Kategorie «spezifische Angebote in Palliati-
ve Care» zugeordnet.

n = 560 Personen, die wissen, an wen man sich wenden kann (Frage F25=Ja, 0 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F25a, Berechnungen BASS

Abbildung 22 enthalt die Resultate zur Bekanntheit von auf Palliative Care spezialisierten Angeboten.
Mehr als die Halfte der Personen kennt Sterbehospize (53 %) und Palliativstationen im Spital (52%). Knapp
ein Drittel (30%) kennt das Angebot der Tages- und Nachthospize. Die restlichen Angebote sind weniger
als 20 Prozent der Bevolkerung bekannt.

Die statistische Zusammenhangsanalyse (vgl. Abbildung 43 bis Abbildung 48 im Anhang) zeigt folgende
signifikanten Zusammenhange auf:

B Grundsatzlich sind die Angebote bei Frauen besser bekannt.

B Konsiliardienste sind im italienischen und im franzésischen Sprachgebiet bekannter als im deutschspra-
chigen Raum (I-CH: 18%, F-CH: 11%, D-CH: 6%)

B Palliativambulatorien sind im franzdsischen Sprachgebiet besser bekannt als im deutschen Sprachgebiet
(F-CH: 25%, D-CH: 13%). Im italienischen Sprachgebiet unterscheidet sich deren Bekanntheit (12%) nicht
statistisch signifikant von den anderen beiden Sprachgebieten.

B Die anderen Angebote (d.h. mit Ausnahme der Konsiliardienste und des Palliativambulatoriums) im
italienischen Sprachgebiet weniger gut bekannt als im deutschen und franzésischen Sprachgebiet.

B Palliativstationen sind Personen mit auslandischer Staatsangehorigkeit (39%) weniger gut bekannt als
bei Schweizer/innen (54%).
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Abbildung 22: Bekanntheit der Angebote der Palliative Care-Versorgung

(Sterbe-)Hospiz 53%

Palliativstation im Spital

52%

Tages- oder Nachthospiz

Mobiles Palliative Care Team

Palliativambulatorium

Konsiliardienst

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

n zwischen 1’657 und 1674 (28 ohne Angabe bei Tages- oder Nachthospiz, 11 bei Palliativstation)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F26, Berechnungen BASS

Vergleich der Kenntnisse des Versorgungsystem im Bereich Palliative Care mit der
Befragung 2009

In der Befragung 2009 wurden im Fragebogen zu den Kenntnissen des Versorgungsystems im Bereich
Palliative Care dieselben Fragen gestellt, wie in der Befragung 2017. Allerdings wurden die konkreten
Fragestellungen der Fragen F25 (Wissen, an wen man sich wenden kann), F25b (Anlaufstellen) und F26
(Bekanntheit von Angeboten) und teilweise die entsprechenden Antwortkategorien angepasst, so dass ein
Vergleich der Ergebnisse nicht méglich ist bzw. mdglicherweise zu falschen Schlissen fuhren wiirde.
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2.6 Reflexion konkreter Erfahrungen mit Palliative Care

Befragungsteilnehmende, aus deren personlichem Umfeld in den letzten 5 Jahren mindestens eine Person
an einer unheilbaren Krankheit gestorben ist (n=757), wurden zu ihren Erfahrungen mit der Betreuung
und Behandlung einer dieser Personen am Lebensende befragt.*

Insgesamt 46 Prozent derjenigen, die wissen, ob die verstorbene Person aus dem persénlichen Umfeld
Angebote in Palliative Care in Anspruch genommen hat, geben an, dass spezialisierte Angebote fur Pallia-
tive Care in Anspruch genommen wurden (Abbildung 23). Hierbei zeigen sich signifikante Unterschiede
zwischen den Sprachregionen: Befragte aus dem franzésischen und dem italienischen Sprachgebiet geben
mit 70 bzw. 48 Prozent haufiger an, dass die verstorbene Person Angebote der Palliative Care in Anspruch
genommen hat, als Befragte aus dem deutschen Sprachgebiet (37 %).

Abbildung 23: Anteil der Personen, die angeben, dass die verstorbene Person Angebote fur Palliative Care
in Anspruch genommen hat, total und nach Sprachregion

100%
90% — SR -

30%
80% R —

J0% | 8A% | (52%)
60% +—— —
50% +— —
40% -
30% -
20% -
10% -
0% -

Keine Angebote PC in Anspruch
genommen

®m Angebote PC in Anspruch
genommen

Total Deutsches  Franzosisches Italienisches
Sprachgebiet Sprachgebiet Sprachgebiet

Anmerkung: Prozentwerte in Klammern (): Es besteht kein statistisch signifikanter Unterschied der Prozentwerte des italienischen
Sprachgebiets zum franzosischen Sprachgebiet.

n=570 Personen aus deren persénlichem Umfeld in den letzten 5 Jahren mindestens eine Person an einer unheilbaren Krankheit
gestorben ist; PC in Anspruch genommen: n=269; Keine PC in Anspruch genommen: n= 301 (187 wissen es nicht oder ohne Anga-
be).

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F33, Berechnungen BASS

Wie Abbildung 24 zeigt, beurteilt Uber die Halfte (54 %) aller dazu Befragten (n=570) die Qualitat der
Betreuung und Behandlung als «gut bis sehr gut», weitere 22 Prozent bewerten diese als «eher gut» und
nur 9 Prozent als «eher schlecht» bis «sehr schlecht». Befragte, die zudem angeben, dass die verstorbene
Person am Lebensende spezialisierte Angebote fur Palliative Care in Anspruch genommen hat, beurteilen
die Qualitat der Betreuung und Behandlung besser, als jene, die angeben, dass keine solchen Angebote in
Anspruch genommen wurden.

* Der Anteil derjenigen, aus deren personlichem Umfeld in den letzten 5 Jahren mindestens eine Person an einer unheilbaren Krank-
heit gestorben ist betragt 45 Prozent (gewichtet). Es handelt sich um 757 Personen (ungewichtet)
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Abbildung 24: Beurteilung der Qualitat der Betreuung und Behandlung der verstorbenen Person am
Lebensende total und nach Inanspruchnahme von Palliative Care

80%
71%
70%
60%
54%
50% 49%
40%
30%
20% - 18%
15%
1% 1%
10% - 6% 7% H
3% 2% 2% 4%
0% - . | — | I |
Total Palliative Care in Anspruch genommen  Kein Palliative Care in Anspruch
genommen
m Sehr gut/gut  mEher gut Eher schlecht  m Schlecht/sehr schlecht Weiss ich nicht

n=570 Personen aus deren personlichem Umfeld in den letzten 5 Jahren mindestens eine Person an einer unheilbaren Krankheit
gestorben ist; PC in Anspruch genommen: n=269; Keine PC in Anspruch genommen: n= 301 (187 wissen es nicht oder ohne Anga-
be).

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F32 und F33, Berechnungen BASS

Die statistische Zusammenhangsanalyse zeigt, dass zusatzlich zur Inanspruchnahme von Palliative Care die
Konfession sowie die Sprachregion einen leichten Zusammenhang mit der Beurteilung der Qualitat
aufweisen: Personen, die einer islamischen Gemeinschaft angehéren, Reformierte sowie Konfessionslose
schatzen die Qualitat der Betreuung und Behandlung im Vergleich zu Angehérigen der rom.-kath. Kon-
fession haufiger als weniger gut ein, unabhangig davon, ob Angebote von Palliative Care genutzt wurden
oder nicht (vgl. dazu Abbildung 33 im Anhang). Personen aus dem franzosischen Sprachgebiet beurteilen
die Qualitat signifikant schlechter als Personen aus dem deutschen Sprachgebiet — ebenfalls unabhéngig
davon, ob Angebote von Palliative Care genutzt wurden oder nicht (vgl. Abbildung 33 im Anhang): Von
den Personen im franzésischen Sprachgebiet antworten 70 Prozent mit «sehr gut», «gut» oder «eher
gut», bei den Personen aus dem deutschen Sprachgebiet betragt dieser Anteil 78 Prozent.

Die Faktoren Geschlecht, Alter, Staatsangehdrigkeit, Bildung und Einkommen haben keinen signifikanten
Effekt auf die Beurteilung der Qualitat.

Wie Abbildung 25 zeigt, sind 94 Prozent der Befragten, welche eine Person im persénlichen Umfeld
hatten, die Angebote fur Palliative Care in Anspruch genommen hat, der Meinung, dass dies sinnvoll war.
Bei den Befragten mit Verstorbenen im personlichen Umfeld, welche keine Angebote fir Palliative Care in
Anspruch genommen haben, geben 35 Prozent an, dass die Inanspruchnahme sinnvoll gewesen waére, 39
Prozent sehen dies nicht so und 26 Prozent kénnen dies nicht beurteilen. Nach Sprachregion betrachtet
zeigt sich bei Letzteren, dass Personen aus der franzosischsprachigen Schweiz mit 52 Prozent signifikant
haufiger als der Durchschnitt das Gefuhl haben, dass die Inanspruchnahme von Palliative Care-Angeboten
sinnvoll gewesen ware.
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Abbildung 25: Anteil Befragte, welche die Inanspruchnahme von Angeboten fir Palliative Care als sinnvoll
erachtet haben, resp. hatten

100% 94%
80%
60%
399 | ist/ware sinnvoll gewesen
40% 35% ° . u . .
o m ist/ware nicht sinnvoll gewesen
26% _—
weiss nicht
20% —
20, 4%
0% T
Angebote fir Palliative Care Angebote fir Palliative Care
wurden in Anspruch wurden nicht in Anspruch
genommen genommen

n=570 Personen aus deren personlichem Umfeld in den letzten 5 Jahren mindestens eine Person an einer unheilbaren Krankheit
gestorben ist; PC in Anspruch genommen: n=269; Keine PC in Anspruch genommen: n= 301 (187 wissen es nicht oder ohne Anga-
be).

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F34a und F34b, Berechnungen BASS

In Abbildung 26 wird festgehalten, welche zusatzlichen Unterstlitzungsangebote aus Sicht der Sterben-
den oder der Angehérigen nach Einschatzung der Befragten hilfreich gewesen waren (Mehrfachantwor-
ten mdglich). Insgesamt 37 Prozent der Befragten geben an, keine zusatzliche Unterstltzung als nétig
empfunden zu haben, 13 Prozent hatten mehr emotionale, psychologische oder spirituelle Unterstiitzung
far Angehorige und 9 Prozent dieselbe Art der Unterstltzung fir die sterbende Person als hilfreich emp-
funden.

Abbildung 26: Zusatzliche Unterstitzungsangebote und der jeweilige Anteil der Personen, die sich mehr
Unterstitzung gewinscht hatten

Keine zusatzliche Unterstiitzung notig 37%
Angehorige: Emotionale, psych. oder spirit. Unterstiitzung
Sterbende Person: Emotionale, psych. oder spirit. Unterstitzung
UnterstUtzung allgemein

mehr/bessere Unterstutz. bei der med. Behandlung/Pflege zu Hause
mehr/bessere Info und Beratung zu den Angeboten am Lebensende
mehr/bessere spez. Angebote im Bereich Palliative Care

Exit / Sterbehilfe

Entlastung in finanz. oder admin. Hinsicht

Anderes 13%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

n=465 Personen aus deren personlichem Umfeld in den letzten 5 Jahren mindestens eine Person an einer unheilbaren Krankheit
gestorben ist (292 «weiss nicht» oder ohne Angabe).
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F35, Berechnungen BASS

Werden die Ergebnisse vor dem Hintergrund analysiert, ob die sterbende Person am Lebensende Angebo-
te fUr Palliative Care in Anspruch genommen hat oder nicht (Tabelle 3), so zeigt sich Folgendes: Bei den
Antwortenden, deren verstorbene Angehdrige Palliative Care-Angebote genutzt haben, hatten 57 Prozent
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zusatzliche Unterstiitzung gewlnscht. Bei denjenigen, deren Angehdrige keine Palliative Care-Angebote
genutzt haben, liegt der Anteil mit 69% wesentlich héher. Dies bedeutet, dass tendenziell in den Féllen,
wo keine Palliative Care-Angebote in Anspruch genommen wurden, sich die befragten Angehérigen eher
zusatzliche Unterstiitzung gewlinscht hatten, als in den Fallen, wo Palliative Care-Angebote genutzt wur-
den. Dies kann als Indiz daftr verstanden werden, dass die Inanspruchnahme von Palliative Care oft zu
einer gewissen Entlastung von Sterbenden und deren Angehérigen fiihrt.

Tabelle 3: Anteil der Personen die Palliativ-Care-Angebote genutzt bzw. nicht genutzt haben, nach
Wunsch nach mehr Unterstltzung

Verstorbene/r Angehoérige/r hat Palliative Care-Angebote genutzt

ja nein weiss nicht
(n=190) (n=247) (n=83)
oo goniceh (n346) 57% 69% 81%
gewvesen ) 43% 31% 19%
(::;;g) 100% 100% 100%

n=465 Personen aus deren personlichem Umfeld in den letzten 5 Jahren mindestens eine Person an einer unheilbaren Krankheit
gestorben ist (292 «weiss nicht» oder ohne Angabe).
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F33 und F35, Berechnungen BASS

Vergleich der konkreten Erfahrungen mit Palliative Care mit der Befragung 2009
Zu diesem Thema wurden in der Befragung 2009 keine Fragen gestellt. Es sind keine Vergleiche maglich.
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4 Anhang I: Abbildungen und Tabellen

4 Anhang I: Abbildungen und Tabellen

4.1 Abbildungen der statistischen Zusammenhangsanalysen

Abbildung 27: Odds Ratios zur Frage F11 «Haben Sie schon einmal mit jemanden allgemein tber das
Sterben oder Uber das Lebensende geredet?»

BASS

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau ———

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige ——
Uber 65-Jahrige  —| T—o—

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit ——

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il —_—
Hoéhere Berufsbildung @
Hochschulen \ 4

Haushaltseinkommen (Basis: weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF I

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12°000 CHF I

Weiss nicht/keine Angabe -

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)

Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche ———
Andere christliche Gemeinschaften ——
Islamische Gemeinschaften - —@&——
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften L 4
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos) ——
Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzosisches Sprachgebiet —r—
ltalienisches Sprachgebiet ——
Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja [ —_S—
T T T
0 1 2 3 4
Odds Ratio

Logistische Regression mit «ja» gleich 1 und «nein» gleich 0.
n = 1'669 (16 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F11, Berechnungen BASS
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Abbildung 28: Odds Ratios zur Frage F12 «Einige Leute befassen sich im Voraus damit, welche Art von
Behandlung sie in Anspruch nehmen machten, wenn sie unheilbar krank wéren und bald sterben
mussten. Sie Uberlegen sich zum Beispiel, ob sie gewisse Operationen, eine Chemotherapie oder starke
Schmerzmittel bekommen méchten oder nicht. Haben Sie sich dazu schon einmal Gedanken gemacht?»

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jdhrige)
15 bis 34-Jahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehdorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit

Hoéchste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il

Hoéhere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF
8'001-12'000 CHF
Mehr als 12°000 CHF
Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christiiche Gemeinschaften

Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzosisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja

w -

2
Odds Ratio

Logistische Regression mit «ja» gleich 1 und «nein» gleich 0.
n = 1'667 (18 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F12, Berechnungen BASS
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Abbildung 29: Odds Ratios zur Frage F13 « Haben Sie sich schon einmal mit einer Arztin, einem Arzt oder

einer anderen Gesundheitsfachperson dartber gesprochen, welche Art von Betreuung und Behandlung

Sie am Lebensende in Anspruch nehmen méchten?»

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il

Hohere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja

Odds Ratio

Logistische Regression mit «ja» gleich 1 und «nein» gleich 0.
n = 1'668 (17 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F13, Berechnungen BASS
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Abbildung 30: Odds Ratios zur Frage F15 « Wissen Sie was eine Patientenverfigung ist?»

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il

Hohere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja

—

1 2 3

Odds Ratio

Logistische Regression mit «ja» gleich 1 und «nein» gleich 0.
n=1'671 (14 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F15, Berechnungen BASS
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Abbildung 31: Odds Ratios zur Frage F15a «Haben Sie eine Patientenverfiigung ausgefullt und

hinterlegt?»

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jéahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il

Hohere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja

—_—
-—
.
———
®
@
—_——
B —
®
—_—
—_—
—_—
&
—_—
-—
-—
—_—
T T T

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «ja» gleich 1 und «nein» gleich 0.
n = 1'667 (16 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F15a, Berechnungen BASS
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Abbildung 32: Odds Ratios, dass die Frage F21 oder F21b mit «Ja» beantwortet wurde: «Haben Sie schon

mal etwas von Palliative Care gehort» und « Haben Sie schon mal etwas von Palliativmedizin,
Palliativpflege oder lindernder Medizin gehort?»

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau —_———

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige - @
Uber 65-Jahrige _—

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit — -—

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il —_—

Hohere Berufsbildung -

Hochschulen —

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)

4'001-8'000 CHF - —_—
8'001-12'000 CHF —_—
Mehr als 12000 CHF ®
Weiss nicht/keine Angabe - ——
Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche - T
Andere christliche Gemeinschaften | —@—

Islamische Gemeinschaften -| -@—
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften — —_:_—
Keine Zugehorigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)

Franzosisches Sprachgebiet — &
Italienisches Sprachgebiet —_—
Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja ——
T T
0 4
Odds Ratio

Logistische Regression mit «ja» gleich 1 und «nein» gleich 0.
n = 1668 (17 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F21/F21b, Berechnungen BASS
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Abbildung 33: Odds Ratios zur Frage F32 «Wie schatzen Sie insgesamt die Qualitat der Betreuung und
Behandlung der verstorbenen Person am Lebensende ein?», unter Kontrolle, ob die verstorbene Person

Palliative Care in Anspruch nahm

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehérigkeit

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il

Hohere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Islamische Gemeinschaften

Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzésisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Verstorbene Person hat PC in Anspruch genommen (Basis: Nein)
Ja

TT

’

4
Odds Ratio

Logistische Regression mit «sehr gut», «gut» und «eher gut» gleich 1 und «eher schlecht», «schlecht» und «sehr schlecht» gleich 0
n = 507 (Personen mit Todesfall im personlichen Umfeld, 250 mit keinen oder fehlenden Angaben)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F30, F32 und F33, Berechnungen BASS
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Abbildung 34: Odds Ratios zur Frage F33 «Hat sie verstorbene Person am Lebensende spezialisierte
Angebote fir Palliative Care in Anspruch genommen?»

BASS

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau - —

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige —_—
Uber 65-Jahrige >

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit — —T—

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il @
Hohere Berufsbildung @
Hochschulen - @

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)

4'001-8'000 CHF ]
8'001-12'000 CHF —
Mehr als 12'000 CHF -| —@——
Weiss nicht/keine Angabe - —

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche — ——
Andere christliche Gemeinschaften | —@&——

Islamische Gemeinschaften —
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften -
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)

Franzosisches Sprachgebiet —
Italienisches Sprachgebiet @

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «ja» gleich 1 und «nein» gleich 0.
n = 566 (Personen mit Todesfall im personlichen Umfeld, 191 mit keinen oder fehlenden Angaben)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F30, F33, Berechnungen BASS
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Abbildung 35: Odds Ratios zur Frage F33 «Hat sie verstorbene Person am Lebensende spezialisierte

Angebote fir Palliative Care in Anspruch genommen?» unter Kontrolle, ob die Person schon von Palliative

Care gehort hat

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il

Hohere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Von Palliative Care gehort (Basis: nein)
Ja

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «ja» gleich 1 und «nein» gleich 0.

n = 566 (Personen mit Todesfall im personlichen Umfeld, 191 mit keinen oder fehlenden Angaben)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F21, F21b, F30, F33, Berechnungen BASS
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Abbildung 36: Odds Ratios zur Frage F24 «Wenn Sie selber unheilbar krank waren, wiirden Sie Palliative

Care in Anspruch nehmen, wenn lhnen ein solches Angebot zur Verfligung stehen wiirde?»

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jéahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il

Hohere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja

——

1

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «sicher» und «eher ja» gleich 1 und «eher nein» und «bestimmt nicht» gleich 0

n = 1'650 (35 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F24, Berechnungen BASS
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Abbildung 37: Odds Ratios zur Frage F27 « Sind Sie der Meinung, dass Palliative Care allen schwerkranken
und sterbenden Menschen in der Schweiz zur Verfligung stehen soll?»*Logit: 1=Sicher, eher ja, 0= Eher
nein, Bestimmt nicht, Kann ich nicht beurteilen F27

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau e

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige
Uber 65-Jahrige | I

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)

Auslandische Staatsangehorigkeit — ——
Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il —_—
Hohere Berufsbildung -
Hochschulen - @

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)

4'001-8'000 CHF - —_—
8'001-12'000 CHF ——
Mehr als 12000 CHF ©®
Weiss nicht/keine Angabe - ——
Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche - -1
Andere christliche Gemeinschaften ——
Islamische Gemeinschaften - —_—
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften — @
Keine Zugehorigkeit (konfessionslos) -T——
Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzosisches Sprachgebiet — e
Italienisches Sprachgebiet ——
Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja e _—
@ T T T 1
0 1 4 5

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «sicher» und «eher ja» gleich 1 und «eher nein», «bestimmt nicht» und «kann ich nicht beurteilen»
gleich 0.

n = 1’650 (35 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F27, Berechnungen BASS
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Abbildung 38: Odds Ratios zur Frage F25: «Wissen Sie, an wen man sich wenden kann, wenn man
Palliative Care nutzen méchte?»

Geschlecht (Basis: Mann)

Frau - —_—
Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige -—
Uber 65-Jahrige —_—
Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit —-—
Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il -—0—
Hohere Berufsbildung O
Hochschulen —_—
Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF —_—
8'001-12'000 CHF ——
Mehr als 12'000 CHF - —_O—
Weiss nicht/keine Angabe - -——
Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche — -To—
Andere christliche Gemeinschaften ——
Islamische Gemeinschaften -| —@—p——
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften — @
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos) ——
Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet ——
Italienisches Sprachgebiet — ——
Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja —r—
T T T
0 1 4

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «ja» gleich 1 und «nein» gleich 0.
n = 1'604 (81 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F25, Berechnungen BASS
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Abbildung 39: Odds Ratios zur Frage F25a: «Wissen Sie, an wen man sich wenden kann, wenn man Palli-

ative Care nutzen moéchte?»: Hausarzt genannt

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jéahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)

Sekundarstufe Il
Hohere Berufsbildung
Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «Hausarzt genannt» gleich 1 und «Hausarzt nicht genannt» gleich 0.
n = 556 Personen, die wissen, an wen man sich wenden kann, wenn man Palliative Care nutzen mdéchte (4 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F25 und F25a, Berechnungen BASS
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Abbildung 40: Odds Ratios zur Frage F25a: «Wissen Sie, an wen man sich wenden kann, wenn man
Palliative Care nutzen mochte?»: Arzt oder Pflegepersonal im Spital genannt

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jéahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il

Hohere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit « Arzt oder Pflegepersonal im Spital genannt» gleich 1 und « Arzt oder Pflegepersonal im Spital nicht

genannt» gleich 0.

n = 556 Personen, die wissen, an wen man sich wenden kann, wenn man Palliative Care nutzen mdéchte (4 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F25 und F25a, Berechnungen BASS
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Abbildung 41: Odds Ratios zur Frage F25a: «Wissen Sie, an wen man sich wenden kann, wenn man Palli-

ative Care nutzen mochte?»: Spitex genannt

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige
Uber 65-Jahrige

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il

Hohere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12°000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «Spitex genannt» gleich 1 und « Spitex nicht genannt» gleich 0.
n = 556 Personen, die wissen, an wen man sich wenden kann, wenn man Palliative Care nutzen mdéchte (4 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F25 und F25a, Berechnungen BASS
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Abbildung 42: Odds Ratios zur Frage F25a: «Wissen Sie, an wen man sich wenden kann, wenn man Palli-

ative Care nutzen mochte?»: Auf Palliative Care spezialisierte Angebote genannt

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe I

Hohere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12'000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzésisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «auf Palliative Care spezialisierte Angebote genannt» gleich 1 und «auf Palliative Care spezialisierte An-

gebote nicht genannt» gleich 0.

n = 556 Personen, die wissen, an wen man sich wenden kann, wenn man Palliative Care nutzen mdéchte (4 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F25 und F25a, Berechnungen BASS
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Abbildung 43: Odds Ratios zur Frage F26: «Welches der folgenden Angebote kennen Sie?»:
Palliativstation genannt

BASS

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau - —_—

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige -
Uber 65-Jahrige -

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit -—

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il —_—
Hohere Berufsbildung -

Hochschulen — 4

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF ——
8'001-12'000 CHF e
Mehr als 12000 CHF —_—
Weiss nicht/keine Angabe - —_——

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche — —_—
Andere christliche Gemeinschaften ——
Islamische Gemeinschaften -| —@&———
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften | —&————
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos) —j—

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet —_—
Italienisches Sprachgebiet — -—

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja ——

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit « Palliativstation genannt» gleich 1 und «Palliativstation nicht genannt» gleich 0.
n = 1'650 (30 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F26, Berechnungen BASS



4 Anhang I: Abbildungen und Tabellen

Abbildung 44: Odds Ratios zur Frage F26: « Welches der folgenden Angebote kennen Sie??»: Mobiles
Palliative Care Team genannt

BASS

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau - —_—

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige ——
Uber 65-Jahrige ——

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit ——

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il —-——
Hohere Berufsbildung O

Hochschulen &

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)

4'001-8'000 CHF ——
8'001-12'000 CHF ——
Mehr als 12000 CHF @
Weiss nicht/keine Angabe - -

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)

Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche —
Andere christliche Gemeinschaften — P
Islamische Gemeinschaften —
R

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften —
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

_._
Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet -
ltalienisches Sprachgebiet | -@—

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja ——
T T T

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit « Mobiles Palliative Care Team genannt» gleich 1 und « Mobiles Palliative Care Team nicht genannt»
gleich 0.

n = 1'650 (30 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F26, Berechnungen BASS
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Abbildung 45: Odds Ratios zur Frage F26: « Welches der folgenden Angebote kennen Sie?»: Konsiliar-
dienst genannt

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau - T—

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)

15 bis 34-Jahrige -1

Uber 65-Jahrige @
Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit ——

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il —_—
Hohere Berufsbildung O
Hochschulen &

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)

4'001-8'000 CHF —1—
8'001-12'000 CHF o —@—
Mehr als 12'000 CHF - @
Weiss nicht/keine Angabe - 1o
Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche — —e
Andere christliche Gemeinschaften O . S
Islamische Gemeinschaften - &
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften — 1@
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos) | —@&—1—
Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet ®
Italienisches Sprachgebiet — ®
Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja . S—
T T T |
0 1 4 5

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit « Konsiliardienst genannt» gleich 1 und « Konsiliardienst nicht genannt» gleich 0.
n = 1'650 (30 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F26, Berechnungen BASS
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Abbildung 46: Odds Ratios zur Frage F26: « Welches der folgenden Angebote kennen Sie?»: Pallia-

tivambulatorium genannt

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jéahrige
Uber 65-Jahrige

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il

Hohere Berufsbildung

Hochschulen

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF

8'001-12'000 CHF

Mehr als 12000 CHF

Weiss nicht/keine Angabe

Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche
Andere christliche Gemeinschaften

Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet
Italienisches Sprachgebiet

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja

r

—_—

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «Palliativambulatorium genannt» gleich 1 und «Palliativambulatorium nicht genannt» gleich 0.

n = 1'650 (30 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F26, Berechnungen BASS
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Abbildung 47: Odds Ratios zur Frage F26: « Welches der folgenden Angebote kennen Sie?»: Tages- oder
Nachthospiz genannt

Geschlecht (Basis: Mann)

Frau - ——
Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige -
Uber 65-Jahrige ——
Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit —o1—
Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il ——
Hohere Berufsbildung -
Hochschulen T
Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)
4'001-8'000 CHF ——
8'001-12'000 CHF ———
Mehr als 12'000 CHF - —_—
Weiss nicht/keine Angabe - ——
Konfession (Basis: Romisch-katholisch)
Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche — T——
Andere christliche Gemeinschaften —-+——

Islamische Gemeinschaften -
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften —
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos)

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)

Franzdsisches Sprachgebiet -o0—
ltalienisches Sprachgebiet - -@—
Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja ——
T T
0 1

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit « Tages- oder Nachthospiz genannt» gleich 1 und «Tages- oder Nachthospiz nicht genannt» gleich 0.
n = 1'650 (30 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F26, Berechnungen BASS
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Abbildung 48: Odds Ratios zur Frage F26: « Welches der folgenden Angebote kennen Sie?»: (Sterbe-)
Hospiz genannt

Geschlecht (Basis: Mann)
Frau - ——

Alter (Basis: 35 bis 64-Jahrige)
15 bis 34-Jahrige -—
Uber 65-Jahrige -To—

Staatsangehorigkeit (Basis: CH)
Auslandische Staatsangehorigkeit ——

Hochste Ausbildung (Basis: Keine oder oblig. Schule)
Sekundarstufe Il —_—

Hohere Berufsbildung O

Hochschulen 4

Haushaltseinkommen (Basis: Weniger als 4'000 CHF)

4'001-8'000 CHF T——
8'001-12'000 CHF ——
Mehr als 12'000 CHF - ——
Weiss nicht/keine Angabe - —or—
Konfession (Basis: Romisch-katholisch)

Protestantische und evangelisch-reformierte Kirche — -

Andere christliche Gemeinschaften ——1
Islamische Gemeinschaften -| —@—

Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften -| —@&———
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos) —o—

Sprachgebiet (Basis: Deutsches Sprachgebiet)
Franzdsisches Sprachgebiet T
Italienisches Sprachgebiet - @

Todesfall im pers. Umfeld (Basis: Nein)
Ja ——
T T T

2 3
Odds Ratio

Logistische Regression mit «(Sterbe-)Hospiz genannt» gleich 1 und «(Sterbe-)Hospiz nicht genannt» gleich 0.
n = 1'650 (30 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Fragen F26, Berechnungen BASS
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4.2 Abbildungen und Tabellen von Detailanalysen

Abbildung 49: Anteil der Personen, die regelmassig, ab und zu oder nie tber ihr Lebensende und das
Sterben nachdenken

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

18%

Total

(16%) (20%)

(62%)

Manner Frauen

m Nie ®m Abundzu Regelmassig

Anmerkung: Bei den Kategorien «Ab und zu» und «Regelmdssig» unterscheiden sich weder die Anteile der Mdnner noch diejenigen
der Frauen signifikant von den entsprechenden Anteilen der Gesamtheit der Personen. Deshalb stehen die entsprechenden Prozent-

werte in Klammern ()

n=1'681 (4 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2017, Frage F10, Berechnungen BASS
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Abbildung 50: Anteil der Personen 2009 und 2017, die schon einmal Gber ihr Lebensende gesprochen

haben

2009

2017
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Anmerkung: Das Zeichen —— umfasst das 95%-Vertrauensintervall des Prozentwerts. In der vorliegenden Grafik Uberschneiden sich
die Vertrauensintervalle. Demnach liegt kein statistisch signifikanter Unterschied zwischen dem Ja-Anteil von 2009 mit demjenigen

von 2017 vor.
2009 n=1'598 (2 ohne Angabe), 2017 n=1'682 (3 ohne Angabe)
Quelle: Befragungen Palliative Care 2009 und 2017, Frage F11, Berechnungen BASS

Tabelle 5: Anteil Personen pro Altersgruppe, welche schon einmal mit einer Person aus dem
professionellen Umfeld (Arzt, Pflegepersonal, Pfarrer, Organisation) allgemein Gber das Sterben oder Uber

lhr Lebensende geredet haben

Altersgruppe 2009 2017

15-34 18.1% 10.7%
35-64 27.6% 11.3%
65+ 31.7% 31.2%

2009 n=1'598 (2 ohne Angabe), 2017 n=1'682 (3 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2009 und 2017, Frage F11, Berechnungen BASS
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Abbildung 51: Anteile der Personen in der Vergleichsstudie, die die Moglichkeit einer Patientenverfligung
gut kennen / schon davon gehort haben und die eine solche ausgefullt haben

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

76%

m kennt die Mdglichkeit einer
Patientenverfligung gut oder
hat schon davon gehért

m hat eine Patientenverfligung
ausgefullt

Gesamte Deutsches  Franzosisches Italienisches
Schweiz Sprachgebiet Sprachgebiet Sprachgebiet

Quelle: Umbricht (2017, S.6+8), Darstellung BASS

Abbildung 52: Anteil der Personen 2009 und 2017, die von «Palliative Care» oder einem alternativen
Begriff gehdrt haben

70%

60%

50%

40% -

30% -

20% -

10% -

0% -

von Palliative Care gehort nicht von Palliative Care, aber von Palliativmedizin,
Palliativpflege oder lindernder Medizin gehort

m2009 m2017

2009: n=1'600 (0 ohne Angabe); 2017: n=1'676 (9 ohne Angabe)
Quelle: Befragung Palliative Care 2009 und 2017, Fragen F21 und F21b, Berechnungen BASS
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Abbildung 53: Antworten der Personen 2009 und 2017 auf die Frage, ob Palliative Care allen
schwerkranken und sterbenden Menschen in der Schweiz zur Verfligung stehen soll

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

sicher/eher ja

eher nein/bestimmt nicht weiss nicht /
kann ich nicht beurteilen

m 2009 m2017

Anmerkung: Das Zeichen —— umfasst das 95%-Vertrauensintervall des Prozentwerts. Uberschneiden sich die Vertrauensintervalle
einer Kategorie von 2009 und 2017 nicht, kann von einer statistisch signifikanten Veranderung gesprochen werden.

2009: n=1'600; 2017: n=1'678 (7 ohne Angabe)

Quelle: Befragung Palliative Care 2009 und 2017, Frage F27, Berechnungen BASS
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1 Ausgangslage und Zielsetzung

Das Bundesamt fur Gesundheit (BAG), Direktionsbereich Gesundheitspolitik, Sektion Nationale
Gesundheitspolitik, ist fir die Weiterfihrungen von Bestrebungen verantwortlich, um allen
Menschen in palliativen Situationen Zugang zu qualitativ guten und bedarfsgerechten Angeboten
zu sichern. Die Entwicklung in der Palliative Care in der Schweiz soll dazu in den kommenden
Jahren anhand eines Monitorings begleitet werden.

In einer bevdlkerungsreprasentativen Befragung wurden die Bekanntheit von Palliative Care sowie
die Winsche und Beditirfnisse am Lebensende der Schweizer Wohnbevolkerung ermittelt. Die
Bietergemeinschaft LINK Institut fir Markt- und Sozialforschung (kurz: LINK) und das Biro fir
arbeits- und sozialpolitische Studien BASS AG (kurz: Buro BASS) haben den Zuschlag erhalten,
die Erhebung durchzufiihren. Dabei wurde als Stichprobengrundlage auf den Stichprobenrahmen
fur Personen- und Haushaltserhebungen (SRPH) zuruickgegriffen.

Die Studie startete — nach einem Pretest im LINK Internet Panel (s. Pretestbericht vom
26.09.2017), der zu kleineren Anpassungen am Fragebogen fuhrte — am 21. Oktober 2017.
Feldende war der 01. Dezember 2017. Insgesamt konnten in der sechswoéchigen Feldzeit 1°685
Interviews realisiert werden.

Der vorliegende Studienbeschrieb fasst die wichtigsten Punkte der Studiendurchfiihrung
zusammen.

3|15
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2 Studiensteckbrief

2.1 Erhebungsmethode

Fur die Erhebung wurde ein Mixed-Mode-Ansatz gewdhlt, bei dem sowohl telefonische als auch
Onlineinterviews durchgefuhrt wurden. Die Teilnehmer/innen wurden mittels postalischen
Anschreibens zur Studie eingeladen. Auf dem Anschreiben fand sich ein personalisierter Zugang
zum Online-Fragebogen. Gleichzeitig bestand die Moéglichkeit, via Anruf auf die LINK-Gratishotline
ein Direktinterview am Telefon durchzufihren.

Personen, die nach zwei Wochen weder den Online-Fragebogen ausgefillt noch ein telefonisches
Interview gegeben hatten, wurden via Erinnerungsschreiben an die Teilnahme erinnert.

Wiederum zwei Wochen spéter erhielten alle Personen, welche bis dahin weder online noch
telefonisch an der Studie teilgenommen hatten, ein zweites Erinnerungsschreiben. Dabei wurden
zwei unterschiedliche Anschreiben eingesetzt: Eines flr Personen, von denen LINK Uber eine
Telefonnummer verfigte, ein anderes fur sog. ALTEL, also Personen, von denen keine
Telefonnummer bekannt war. Bei Ersteren wurde im Brief zusétzlich darauf hingewiesen, dass ein
Anruf durch LINK erfolgt, wenn der Online-Fragebogen nicht innerhalb der ndchsten Tage
ausgefillt werden sollte.

Detaillierte Informationen zum Befragungsablauf finden sich in Kapitel 3.1.

2.2 Felddaten

Die Onlineinterviews wurden zwischen dem 21. Oktober und dem 01. Dezember 2017 realisiert.
Telefonische Interviews wurden zwischen dem 21. Oktober (inbound) bzw. dem 20. November
(outbound) und dem 01. Dezember 2017 geflhrt.

2.3 Grundgesamtheit

Die Grundgesamtheit umfasst alle in der Schweiz wohnhaften Personen ab 15 Jahren, die in
Deutsch, Franzdsisch oder Italienisch Auskunft geben konnten.

2.4 Stichprobengrundlage (Adressen)

Die Stichprobenziehung der Ausgangsadressen erfolgte aus dem Stichprobenrahmen fur
Personen- und Haushaltserhebungen des BFS (SRPH). LINK erarbeitete aufgrund des
geschatzten Mengengerusts zur Erreichung der gewiinschten N=1‘600 Interviews Vorgaben fir die
Verteilung der Adressen Uber die Sprachregionen sowie die Haupt- und Reservestichprobe.

Die Zielgrossen fur die Sprachregionen waren wie folgt (und ergo disproportional) definiert:

DS 900
WS 400
TI 300

415



06. Dezember 2017 ll “ K

Technischer Studienbeschrieb INSTITUT
BAG Palliative Care

Das BFS lieferte auf dieser Grundlage LINK folgende Ausgangsstichprobe, die sich pro Stichprobe
wie folgt Gber die Subgruppen ,Sprachregion” sowie ,Anteil Adressen mit Telefonnummern*
verteilte:

Subgruppen Hauptstichprobe Reservestichprobe

Absolut In % Absolut In %
TOTAL 3133 100% 745 100%
Deutschschweiz 1769 56.4% 444 59.6%
Westschweiz 762 24.3% 168 22.6%
Tessin 602 19.3% 133 17.9%
ALTEL 1438 45.9% 335 45.0%
NO-ALTEL 1695 54.1% 410 55.0%

Die Reservestichprobe wurde aufgrund der sehr guten Ausschépfung in der Hauptstichprobe nicht
aktiviert. Die Adressen enthielten alle Angaben, die fiir die Kontaktierung der Zielpersonen
notwendig waren.

Somit war in der aktivierten Hauptstichprobe fiir 54.1% der Adressen mindestens eine gliltige
Telefonnummer fur eine allfallige telefonische Erinnerung vorhanden.

515
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3 Durchfihrung der Befragung

3.1 Befragungsablauf im Detail

Die Befragung erfolgte hauptsachlich mittels Online-Fragebogen. Die Zielpersonen erhielten
zunachst ein Einladungsschreiben mit den Zugangsdaten zum Online-Fragebogen und konnten
unverziglich nach Erhalt des Schreibens mit dem Ausfiillen beginnen. Alternativ konnten sich die
Zielpersonen Uber die Gratis-Hotline des LINK Instituts flr ein telefonisches Direktinterview, aber
auch bei Fragen und Unklarheiten melden. Ebenso bestand die Mdglichkeit, sich den Direktlink
zum Interview per E-Mail zustellen zu lassen.

Im Verlauf der Erhebung waren zwei postalische Erinnerungsschreiben vorgesehen. Zusétzlich
zum zweiten Erinnerungsschreiben erfolgte eine telefonische Erinnerung bei denjenigen Personen,
fur welche zum entsprechenden Zeitpunkt noch kein Interview vorlag und fur die eine
Telefonnummer bekannt war.

Der Erhebungsverlauf kann in folgende 4 Phasen aufgeteilt werden:

. Phase 1 — Versand Einladungsschreiben: Aufforderung zur Teilnahme an der Studie via
aufgedrucktem Login oder via Direktinterview am Telefon durch Anruf auf die LINK-
Gratishotline. Personen, die sich auf der LINK-Hotline meldeten, aber das Interview lieber
online ausfillen wollten und bereit waren, eine E-Mail-Adresse anzugeben, wurde per E-Mail
ein Direktlink zum Online-Fragebogen zugestellt.

o Phase 2 — Versand erstes Erinnerungsschreiben: Personen, welche bis zum Stichtag
noch nicht an der Studie teilgenommen hatten, wurden mittels eines ersten
Erinnerungsschreibens an die Teilnahme erinnert. Es standen zur Studienteilnahme
dieselben Kanéle wie unter ,Phase 1 — Einladungsschreiben® beschrieben zur Verfiigung.

. Phase 3 — Versand zweites Erinnerungsschreiben: Beim Erinnerungsschreiben 2 wurde
unterschieden zwischen Personen mit vorliegender Telefonnummer (NO-ALTEL) und
Personen, von denen LINK uber keine Telefonnummer verfugte (ALTEL). Beiden
Personengruppen standen dieselben Kanéle zur Studienteilnahme zur Verfligung wie in
Phase 1 bzw. Phase 2. NO-ALTEL-Personen wurden zusatzlich darauf hingewiesen, dass
ein Anruf durch LINK erfolgt, wenn sie in den kommenden Tagen nicht an der Studie
teilnehmen wirden.

. Phase 4 — CATI-Erinnerung: Telefonische Erinnerung von Personen mit bekannter
Telefonnummer. Durchfiihrung eines Direktinterviews oder — sofern dies verweigert wurde —
Versand der Zugangsdaten per E-Mail.

3.2 Einladungs- und Erinnerungsschreiben

Sowohl das Einladungs- als auch die Erinnerungsschreiben waren im Namen der Auftraggeberin
verfasst und wurden vom Sprachdienst des BAG ins Franzosische und Italienische tbersetzt.
Absender der Briefe war das Bundesamt fir Gesundheit. Alle Schreiben wurden jeweils per A-Post
verschickt.
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Waéhrend die Druckvorstufe (Erstellen von PDFs) durch LINK tbernommen wurde, erfolgte der
Versand des Einladungsschreibens und der beiden Erinnerungsschreiben tber die in Luzern
ansassige Bachler-Sidler AG (BSL). Das Bundesamt fur Gesundheit stellte daftir gentigend
Versandcouverts zur Verfligung.

Die Schreiben enthielten folgende Angaben:
e Hintergrund und Zielsetzung der Studie
e Befragungszeitraum
e Login-Daten zum Online-Fragebogen
e Hinweise zum Datenschutz (fir SRPH-Stichproben obligatorisch)
¢ Kontaktmoglichkeiten beim LINK Institut (Gratis-Telefonnummer)

e Erinnerungsschreiben 2 NO-ALTEL: Hinweis auf Anruf durch das LINK Institut

3.3 Postalische Versande

Im Rahmen des Projekts BAG Palliative Care wurden folgende Versénde per A-Post ausgeldst:

Ankiindigungsschreiben Erinnerungsschreiben 1 Erinnerungsschreiben 2

ALTEL NO-ALTEL
Anzahl 3133 2454 824 895
Datum 20. Oktober 2017 03. November 2017 16. November 2017

Das Porto wurde jeweils direkt dem BAG via Rechnungsreferenznummer verrechnet.

3.4 Postretouren

Briefretouren erhielten sowohl LINK als auch das BAG. Dieses meldete die Retouren in
regelméassigen Abstanden dem LINK Institut. LINK entfernte die entsprechenden Personen aus der
Stichprobe, um weitere Anschreiben an diese Personen zu vermeiden. Grdsstenteils handelte es
sich dabei um Personen, welche verzogen waren und denen das Schreiben von der Post nicht
zugestellt werden konnte.

3.5 Hotline wéahrend der Erhebung

Fur die Erhebung wurde eine telefonische und per E-Mail erreichbare® Hotline fiir die in der
Stichprobe enthaltenen Zielpersonen betrieben.

! Personen, welche sich den Direktlink auf den Online-Fragebogen zuschicken liessen (entweder durch Anruf auf die
Gratis-Hotline oder im Rahmen der telefonischen Erinnerungsanrufe), erhielten eine E-Mail der Adresse BAG-
2017@link.ch. Rickmeldungen auf diese E-Mail-Adresse gelangten direkt ins Postfach der zustéandigen Projektleiterin
(Daniela Schempp) und wurden entsprechend bearbeitet.
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Mit dem Einladungs- und den Erinnerungsschreiben wurde den Zielpersonen die Mdglichkeit
angeboten, sich aktiv per Telefon bei LINK zu melden, sei es, um ein Direktinterview
durchzufiihren, um sich den Direktlink zum Online-Fragebogen zuschicken zu lassen, Fragen zu
stellen, Hilfe beim Einsteigen in den Online-Fragebogen zu erhalten, die Einladung in einer
anderen Sprache zu erhalten oder aber um sich von der Erhebung abzumelden (Verweigerung
oder Ausfall). Diese Meldungen von Zielpersonen wurden bei LINK erfasst und verarbeitet.

Speziell geschulte Mitarbeitende des LINK Instituts nahmen entsprechende Anrufe entgegen,
fihrten Direktinterviews durch oder verschickten Direktlinks zum Online-Fragebogen,
beantworteten thematische Fragen, halfen bei Problemen mit dem Einstieg in den Online-
Fragebogen und trugen Ausfélle und Verweigerungen direkt im LINK-Adressverwaltungssystem
ein. Die Hotline wurde in den drei Landessprachen Deutsch, Franzésisch und Italienisch
angeboten.

3.6 Fragebogen

Da es sich beim vorliegenden Projekt um eine Mixed-Mode-Studie handelt, wurden zwei
unterschiedliche Fragebogentypen verwendet: Einerseits ein CAWI- bzw. Online-Fragebogen,
andererseits ein CATI- bzw. telefonischer Fragebogen. Grundlage fur beide Fragebogen bildete
der 2009 eingesetzte Fragebogen zu derselben Thematik. Die Fragebogen unterscheiden sich
ausschliesslich aus methodischer Sicht in gewissen Fragen. So wurden bspw. Fragen, bei denen
am Telefon die Antwortkategorien nicht vorgelesen wurden, den Interviewer/innen aber Kategorien
zur Zuteilung der Nennungen zur Verfigung standen, online offen abgefragt und anschliessend
durch LINK codiert (s. Kap. 4.2).

3.6.1 CAWI-Fragebogen

Der Online-Fragebogen wurde inhaltlich vom Biro BASS in Zusammenarbeit mit dem BAG
entwickelt und von LINK gemeinsam mit dem BAG an die Online-Erhebungsmethode angepasst.
Der Online-Fragebogen wurde zwischen dem 19. und 22. September 2017 einem Pretest im LINK
Internet-Panel (n=32 Interviews) unterzogen. Aufgrund der Optimierungsvorschlage aus dem
Pretestbericht vom 26. September 2017 wurden am Online-Fragebogen kleinere Anderungen
vorgenommen.

Die Ubersetzungen des Fragebogens ins Franzésische und Italienische wurden vom Sprachdienst
des BAG vorgenommen. LINK Ubernahm die Programmierung in allen drei Sprachen und stellte
der Auftraggeberin vor Studienstart einen Testlink zu. Das finale OK zu allen Sprachversionen
erfolgte durch das BAG am 19. Oktober 2017.

3.6.2 CATI-Fragebogen

Der telefonische Fragebogen wurde im Vorfeld — im Gegensatz zum CAWI-Fragebogen — keinem
Pretest unterzogen. Gewisse Anpassungen — dies betraf insbesondere die Kategorien bei den
halboffenen Fragen — wurden aber aufgrund der Erkenntnisse aus dem CAWI-Pretest auch am
CATI-Fragebogen vorgenommen.
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3.7 Fragebogendauer

Der Offerte lag eine erwartete durchschnittliche Fragebogendauer von maximal 10 Minuten
zugrunde.

Fir das Ausfillen des Online-Fragebogens benétigten die Antwortenden durchschnittlich 11.3
Minuten (um 5% getrimmtes Mittel). Der Median liegt bei 10.3 Minuten. Ein telefonisches Interview
dauerte im Durchschnitt 12.25 Minuten.

3.8 Telefonische Mahnung (CATI)

Die 3. Phase der Mahnungen umfasste bei den Adressen mit Telefonnummer eine telefonische
Erinnerung (CATI-Mahnung). Diese erfolgte aufgrund des zufriedenstellenden Rucklaufs in
moderater Form.” Die telefonische Kontaktierung erfolgte zu den Ublichen Betriebszeiten des LINK
Instituts:

Mo-Fr: 17.30-21.00h
Sa: 9.30-13.00h / 15.00-18.30h

Samtliche Erinnerungsanrufe im Rahmen der Studie erfolgten auf Deutsch aus dem LINK-
Telefonlabor in Luzern und auf Franzdsisch aus dem LINK-Telefonlabor in Lausanne.

Die CATI-Erinnerungen wurden im Zeitraum vom 20. bis 23. November 2017 durchgefuhrt.

Insgesamt wurden dabei 81 telefonische Interviews realisiert. Nach Erreichen der angestrebten
1'‘600 Interviews und unter Berucksichtigung der korrekten regionalen Verteilung wurde auf weitere
telefonische Mahnanrufe verzichtet.

3.9 Selektion und Schulung der Befrager/innen

Fir die telefonische Mahnung sowie fir die telefonische Hotline wurden bei LINK speziell
geschulte Befrager/innen und Supervisor/innen eingesetzt. Unabhéangig vom bereits vorhandenen
Grundwissen wurden alle ausgewéahlten Befrager/innen im Vorfeld der Studie problemorientiert fur
die Studie instruiert.

Die Schulungsveranstaltung fir die telefonische Hotline erfolgte zu Feldstart am 23. Oktober, eine
zweite Schulung fir die Durchfiihrung der Erinnerungsanrufe fand am 20. November 2017 statt. In
Luzern erfolgte die Instruktion durch die LINK-Projektleitung, an den Standorten Lausanne und
Lugano durch die Leitung der Telefonlabore. Die Schulung dauerte an allen drei Standorten
ungeféhr jeweils eine Dreiviertelstunde und umfasste folgende Inhalte:

e Studienspezifisches Basis-Wissen in Form von allgemeinen Angaben: Studiensteckbrief
und -zielsetzung, Studienablauf, Auftraggeberin, Kontaktadressen, etc.;

e Ablauf und Inhalt der Studie;

e Argumentarium, um die Zielpersonen von der Teilnahme Uberzeugen zu kénnen;

2 Da fir die italienischsprachige Schweiz per Start der Mahnanrufe am 20. November 2017 bereits die gewiuinschte Anzahl
Interviews von n=300 vorlag, wurde auf telefonische Mahnanrufe im Tessin verzichtet.
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e Zugang zum Online-Fragebogen, damit die Befrager/innen bei Problemen mit dem Einstieg

in den Fragebogen helfen kénnen.

e Kontaktangaben bei palliative.ch

Die Befrager/innen verfligten zudem wahrend der gesamten Befragungszeit Uber die wichtigsten

Unterlagen fir die Befragung in Form der folgenden ,Platzunterlagen®:
e Studiensteckbrief
e Argumentarium

e Anklndigungsbrief und Erinnerungsbriefe

Die Befrager/innen wurden wahrend der ganzen Felddauer von vollamtlichen Supervisor/innen,
welche ebenfalls an der Schulung teilgenommen hatten, und der Projektleitung kontrolliert und

betreut.

3.10 Realisierte Interviews

Wahrend der Feldzeit wurden insgesamt 1‘461 Online-Interviews und 224 telefonische Interviews

realisiert (Total 1685 Interviews).

Die nachfolgende Tabelle zeigt die Struktur der realisierten Interviews:

Ausgangsstichprobe

Total Absolut In %
Sprachregion (nach Sprache) 3133 100.0
D-CH 1769 56.4
W-CH 762 24.3
I-CH 604 19.3
Geschlecht 3'133 100.0
m 1526 48.7
w 1607 51.3
Altersgruppen 3'133 100.0
15-34 882 28.2
35-49 807 25.7
50-69 943 30.1
70+ 501 16.0
Methode

Online

Telefonisch

Realisiert

Absolut
1'685
949
412
324
1'685
820
865
1'685
442
450
544
249
1'685
1'461
224

In %
100.0
56.3
24.5
19.2
100.0
48.7
51.3
100.0
26.2
26.7
32.3
14.8
100.0
86.7
13.3

Zusammenfassend ergibt sich auf der Basis der giiltigen Adressen eine Ausschépfung von 53.8%,
womit die Annahme aus der Offerte um tber 2 Prozentpunkte Ubertroffen werden konnte.
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4 Berichterstattung

4.1 Berichterstattung und Datenlibermittlung
Die Studie ,Palliative Care* umfasste vonseiten LINK folgende Berichterstattung:

o Vorliegender technischer Studienbeschrieb

. Finale Fragebogen in D/F/I

o Codelisten fur F22, F25 und F35

. SPSS-Rohdatensatz (inkl. Gewichtungsfaktor, s. Kapitel 4.4.1)

. Excel-Tabellen (gewichtet & ungewichtet)

. Gewichtungsprotokoll

Die offenen Nennungen der Fragen F22, F25 und F35 wurden von LINK codiert und die

entsprechenden Codes ins SPSS integriert. Zur besseren Nachvollziehbarkeit der Codierung
wurden die offenen Nennungen ebenfalls ins Rohdatenfile aufgenommen.

4.2 Codierung

Die Fragen F22, F25 sowie F35 wurden im CAWI-Fragebogen immer offen gestellt. Im CATI-
Fragebogen bestand die Mdglichkeit, unter dem Code ,anderes” Nennungen zu erfassen, welche
keiner der vorgegebenen Kategorien zugeordnet werden konnten.

Die offenen Nennungen auf die Fragen F22, F25 sowie F35 wurden im Nachgang von LINK
anonymisiert und codiert. Die entsprechenden Codelisten sind diesem Bericht beigelegt.
Gleichwohl befinden sich im SPSS-Rohdatensatz gemass Absprache sowohl die Originalnennung
wie auch die von LINK vergebenen Codes.

4.3 Excel-Tabellen

Die Excel-Tabellen wurden gemass Ausschreibung und nach Ricksprache mit dem Biro BASS
bzw. dem BAG sowohl gewichtet wie auch ungewichtet aufbereitet. Alle Fragen wurden wie folgt
mit den vorgegebenen Variablen gekreuzt:

Variable  Gruppierung / Break
Geschlecht — Ab SRPH (Spalte G/sex)

Mann
Frau
Altersgruppen — Ab SRPH

15-24
25-34
35-44

45 - 54

55— 64
65—-74

75 ++
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Grossregionen — Ab SRPH (Zuteilung nach Postleitzahl)

Région lémanigue

Espace Mittelland

Nordwestschweiz

Zurich

Ostschweiz

Zentralschweiz

Ticino

Sprachregi

on — Ab SRPH (Zuteilung nach Postleitzahl)

Deutsches Sprachgebiet

Franzdsisches Sprachgebiet

Italienisches Sprachgebiet/Ratoromanisches Sprachgebiet

Hochste abgeschlossene Ausbildung — Ab Fragebogen S01

Niedriger Schulabschluss (1-4)

Keine Schulbildung (1)

Primarschule (2)

Sekundarschule (3)

Anlehre (4)

Mittlerer Schulabschluss (5-9)

Berufslehre oder Berufsschule (5)

Diplommittelschule oder allgemeinbildende Schule (6)

Handelsschule, Handelsdiplom (7)

Berufsmatura (8)

Maturitatsschule, Gymnasium, Lehrerseminar (9)

Hoherer Schulabschluss (10-12)

Héhere Fachschule (10)

Technikerschule (Technikum) (11)

Hohere Berufshildung mit Meisterdiplom, Eidg. Fachausweis oder gleichwertigem
Abschluss (12)

Hochschule / Uni (13/14)

Fachhochschule, paddagogische Hochschule (13)

Universitat, ETH (14)
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Variable  Gruppierung / Break

Einkommen — Ab Fragebogen S03
Weniger als 4'000 CHF (1)
Weniger als 4'000 CHF (1)
4'001-8'000 CHF (2/3)
4'001-6'000 CHF (2)
6'001-8'000 CHF (3)
8'001-12'000 CHF (4/5)
8'001-10'000 CHF (4)
10'001-12'000 CHF (5)
Mehr als 12000 CHF (6/7)
12'001-15°000 CHF (6)
Mehr als 15000 CHF (7)
weiss nicht/keine Angabe (8/98/99)
weiss nicht/keine Angabe (8 [CAWI], 98/99 [CATI])
Nationalitdt — Ab SPRH (Nationalitat)
Schweizer/innen (8100)
Auslénder/innen (Rest)
Religion — Ab Fragebogen S02
Romisch-Katholische Kirche (1)
Protestantische und Evangelisch-Reformierte Kirche (2)
Andere evangelische Gemeinschaften und Freikirchen (3)
Christ-Katholische Kirche (4)
Christlich-Orthodoxe Kirche (5)
Andere christliche Gemeinschaften (6)
Judische Glaubensgemeinschatft (7)
Islamische Gemeinschaften (8)
Andere Kirchen und Religionsgemeinschaften (9)
Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos oder ohne Religion) (10)

4.4 Methodische Anmerkungen

4.4.1 Gewichtung

Die anvisierten Zielgréssen nach Sprachregion waren geméass Wunsch des BAG und wie in Kapitel
2.4 dargelegt disproportional. Fir Analysen auf Ebene der Gesamtschweiz muss diese
Disproportionalitét entsprechend zurtickgewichtet werden auf die tatsachlichen Anteile der
Sprachregionen an der Bevolkerung ab 15 Jahren. Dazu verwendet wurden die Angaben gemass
Statpop des BFS mit Stichdatum 31.12.2015.

Im SPSS-Rohdatensatz findet sich dazu folgender Gewichtungsfaktor, welcher fur Analysen auf
Ebene Gesamtschweiz angewahlt werden muss: ,gewicht*
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4.4.2 Vertrauensbereich

Bei der Interpretation der Untersuchungsergebnisse muss bertcksichtigt werden, dass sich
Stichprobenerhebungen stets innerhalb gewisser Fehlerspannen bewegen, deren Bandbreite
aufgrund statistischer Zusammenhénge angegeben werden kann. Das bekannteste Mass hierfur
ist der so genannte Vertrauensbereich.

Die Grosse des Vertrauensbereichs wird mit folgender Formel berechnet:

L)
- n

V = Vertrauensbereich
p = Anteil der Befragten, die eine bestimmte Antwort gegeben haben (in Prozentpunkten)
n = Stichprobengrdsse (ungewichtet)

Der Vertrauensbereich gibt an, wie gross der Stichprobenfehler der ungewichteten Stichprobe (mit
einer Wahrscheinlichkeit von 95%) bei dieser Stichprobengrésse und Antwortverteilung hochstens
ist. Konkret bedeutet dies bei der Stichprobengrésse der aktuellen Studie (n=1'685):

Wenn bei einer Frage 50% aller Befragten die Antwort X gegeben haben, dann liegt der «wahre»
Wert mit 95% Wahrscheinlichkeit zwischen 47.6% und 52.4% (Fehlermarge: 2.4 Prozentpunkte).

Wenn bei einer Frage 20% aller Befragten die Antwort X gegeben haben, dann liegt der «wahre»
Wert (mit 95% Wahrscheinlichkeit) zwischen 18.1% und 21.9% (Fehlermarge: 1.9 Prozentpunkte).

4.4.3 Signifikanztests in den Excel-Tabellen

In den Excel-Tabellen wurde bei allen Fragen mittels Chi-Quadrat-Test Uberprift, ob die
Antwortverteilungen bei Teilstichproben signifikant von der Verteilung bei der gesamten Stichprobe
abweichen. Signifikant hthere Werte werden in den Tabellen grin markiert, signifikant tiefere
Werte rot gekennzeichnet.

Bei allen Fragen, zu denen Mittelwerte berechnet wurden, wurde mittels t-Test Uberpruft, ob sich
die Mittelwerte einer Teilstichprobe signifikant von den Mittelwerten von sinnvoll vergleichbaren
anderen Teilstichproben unterscheiden. Signifikante Unterschiede werden dabei mit einem
Buchstaben unter dem Mittelwert bezeichnet. «A» bedeutet demnach, dass sich dieser Mittelwert
signifikant vom Mittelwert der Spalte A unterscheidet. «CD» heisst, dass der Mittelwert sich
signifikant von den Mittelwerten der Spalten C und D unterscheidet.

Bei Fragen ohne Mittelwerte wurde mittels Prop-Test Uberpriift, ob die Anteile einer bestimmten
Antwortvorgabe zwischen sinnvoll miteinander vergleichbaren Subgruppen signifikant voneinander
abweichen. Signifikante Unterschiede wurden dabei mit einem Buchstaben unter den
Anteilswerten gekennzeichnet. «G» bedeutet demnach, dass dieser Anteilswert signifikant hoher
liegt als der Anteilswert der Spalte G. «GH>» heisst, dass der Anteilswert signifikant tiber den
Werten der Spalten G und H liegt.
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5 LINK Projektteam

INSTITUT

Fur die Realisation der Studie Palliative Care war beim LINK Institut folgendes Projektteam

zustandig:
Strategische Projektleitung
Operative Projektleitung
Online-Programmierung

CATI-Programmierung

Matthias Winzer
Daniela Schempp, Mirjam Hausherr
Nemanja Bicanin

André Pauli

Feldleitung CATI Lausanne Christine Grosjean
Luzern Jelena Mirkovic
Lugano Stefania Zammarano
Auswertung und Datenaufbereitung Raimund Vogl
Aufbereitung Briefe (Druckvorstufe) Albin Sigrist

Wir méchten uns sowohl beim BAG als auch beim Bliro BASS ganz herzlich fir die stets
angenehme und produktive Zusammenarbeit bedanken.

Freundliche Griisse
LINK Institut

Daniela Schempp
Senior Projektleiterin Sozialforschung

daniela.schempp@link.ch
041 367 72 21

MA_\,, Q\«(

Matthias Winzer

Leiter Bevdlkerungsbefragungen
matthias.winzer@link.ch
041 367 73 98
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170464 BAG PALLIATIVE CARE 170464 BAG PALLIATIVE CARE
CAWI FRAGEBOGEN DEUTSCH CATI FRAGEBOGEN DEUTSCH

Stichprobe SRPH - Max. Ausschopfung Stichprobe SRPH - Max. Ausschopfung
Methode CAWI/CATI Mixed-Mode Methode CAWI/CATI Mixed-Mode
Zielgruppe Bevdlkerung ab 15 Jahren Zielgruppe Bevolkerung ab 15 Jahren
Quoten (interlocked) keine Quoten (interlocked) keine
Gewichtung auf 000 keine Gewichtung auf 000 keine
Region Gesamtschweiz Region Gesamtschweiz
Fragebogenlange 10 Minuten Fragebogenlange 10 Minuten
Device Alle Gerate mdoglich Device Alle Gerate moglich
Version CAWI-Version 18. Oktober 2017 Version CATI-Version 18. Oktober 2017
MASTERLISTE CAWI MASTERLISTE CATI
Bei allen Fragen leeres Weiterklicken erlauben mit Warnhinweis Bei allen Fragen folgende Antwortkategorien grau und am Ende jeder Fragebatterie dazuprogrammieren

8 weiss nicht
9 keine Angabe
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IHSTITUT

SCREENING

EO1 EINSTIEG CAWI
Sehr geehrter Herr / Sehr geehrte Frau EINBLENDUNG AB DATENBANK (NAME/VORNAME)

Wir danken lhnen herzlich, dass Sie sich die Zeit nehmen, an dieser wichtigen Studie teilzunehmen.

Mit dieser Befragung méchte das Bundesamt fiir Gesundheit mehr tUber die Bedirfnisse und Einstellungen der
Schweizer Bevoélkerung zum Thema Lebensende erfahren. Wir bitten Sie, uns bei diesem Vorhaben mit lhrer
wertvollen Zeit zu unterstiitzen.

Das Ausfilllen des gesamten Fragebogens dauert ca. 10 Minuten. Wir bitten Sie, die Fragen mdglichst spontan
zu beantworten. Alle lhre Angaben werden nur anonymisiert ausgewertet und streng vertraulich behandelt.

Herzlichen Dank!

CATI nicht stellen - Verifizierung im TIP

EO2 VERIFIZIERUNG ZIELPERSON CAWI

Fir diese Befragung zuféllig ausgewahlt wurde Herr / Frau EINBLENDUNG AB DATENBANK
(NAME/VORNAME) (Sicherheitscode: <Sicherheitscode>). Es ist sehr wichtig, dass die ausgewahlte Person
diesen Online-Fragebogen personlich ausfllt.

F10
Es gibt Personen, die sich mit dem Thema Leben und Sterben auseinandersetzen, andere mdchten sich lieber
nicht damit befassen. Wie ist das bei lhnen?

Wie haufig denken Sie Uber die letzte Zeit von Ihrem Leben und das Sterben nach?

SP
None

1 regelmassig
2 abundzu
3 nie

CATI nicht stellen - Verifizierung im TIP

F10
Es gibt Personen, wo sich mit dem Thema Leben und Sterben auseinandersetzen, andere méchten sich lieber
nicht damit befassen. Wie ist das bei lhnen?

Wie héaufig denken Sie Uber die letzte Zeit von lhrem Leben und das Sterben nach? Sie kdnnen mir sagen...

SP
None

1 regelmassig
2 abundzu
3 nie
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HETITUT

F11
Haben Sie schon einmal mit jemandem allgemein tUber das Sterben oder tber Ihr Lebensende gesprochen?

F11
Haben Sie schon einmal mit jemandem allgemein tber das Sterben oder tiber Ihr Lebensende geredet?

SP
None
None
1 Ja
2 Nein
Flila

Mit wem war das?

MP
9 offenes Textfeld
FallsF11=1

Mit dem Partner / der Partnerin

Mit den Eltern / Grosseltern
Mit Thren Kindern

Mit Freunden / anderen Verwandten
Mit dem Arzt / der Arztin
Mit dem Pfarrer / Seelsorger

Mit Pflegepersonal
Mit jemandem von einer Organisation
Mit anderen Personen, welchen?

©oo~N O O b~ WON

SP
None
None
1 Ja
2 Nein
Flla

Mit wem ist das gewesen?

Ich lese lhnen dazu mehrere Antwortmaéglichkeiten vor und Sie kénnen mir jeweils sagen, ob Sie mit dieser
Person dariiber geredet haben oder nicht.

MP
9 offenes Textfeld
Falls F11=1

Mit dem Partner / der Partnerin

Mit den Eltern / Grosseltern
Mit Ihren Kindern

Mit Freunden / anderen Verwandten
Mit dem Arzt / der Arztin
Mit dem Pfarrer / Seelsorger

Mit Pflegepersonal
Mit jemandem von einer Organisation
Mit anderen Personen, welchen?

©oo~N O O b~ WON P

F12
Einige Leute befassen sich im Voraus damit, welche Art von Behandlung sie in Anspruch nehmen mdchten,
wenn sie unheilbar krank waren und bald sterben missten.

Sie Uberlegen sich zum Beispiel, ob sie gewisse Operationen, eine Chemotherapie oder starke Schmerzmittel
bekommen mdéchten oder nicht.

F12
Es gibt Leute, wo sich im Voraus damit befassen, welche Art von Behandlung sie in Anspruch nehmen mdchten,
wenn sie unheilbar krank waren und bald sterben mussten.

Sie Uberlegen sich zum Beispiel, ob sie gewisse Operationen, eine Chemotherapie oder starke Schmerzmittel
bekommen mdéchten oder nicht.
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HETITUT

Fl2a
Haben Sie sich dazu schon einmal Gedanken gemacht?

Fl2a
Haben Sie sich dazu schon einmal Gedanken gemacht?

SP
None
None
1 Ja
2 Nein
F12b

Wann ist fur Sie der beste Zeitpunkt, um sich mit solchen Fragen zu befassen?

SP
None
None
1 Ja
2 Nein
F12b

Wann ist fir Sie der beste Zeitpunkt, um sich mit solchen Fragen zu befassen?

Sie kdbnnen mir sagen...

SP
None
None
1 Solange man noch gesund ist
2 Wenn eine schwere Krankheit diagnostiziert wurde
3 Wenn eine Heilung nicht mehr moglich ist
4 Nie
5 Weiss nicht
F13

Haben Sie schon einmal mit einer Arztin, einem Arzt oder einer anderen Gesundheitsfachperson dariiber
gesprochen, welche Art von Betreuung und Behandlung Sie am Lebensende in Anspruch nehmen méchten?

SP

None

None
1 Ja
2 Nein

SP
Keine separate Einblendung der Antwortmdglichkeit "weiss nicht" (s. Masterliste)
None
1 Solange man noch gesund ist
2 Wenn eine schwere Krankheit diagnostiziert wurde
3 Wenn eine Heilung nicht mehr moglich ist
4 Nie
5 Weiss nicht
F13

Haben Sie schon einmal mit einer Arztin, einem Arzt oder einer anderen Gesundheitsfachperson dariiber
geredet, welche Art von Betreuung und Behandlung Sie am Lebensende in Anspruch nehmen méchten?

SP

None

None
1 Ja
2 Nein
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HETITUT

F14
Uber das eigene Lebensende zu sprechen ist nie leicht. Mit einigen Personen kann man das besser, mit
anderen weniger gut.

Wie leicht oder schwer wirde es Ihnen fallen, mit den folgenden Personen Uber Ihre Behandlungs- und
Betreuungswiinsche am Lebensende zu sprechen?

Bei Personen, zu denen keine Aussage mdglich ist, wéhlen Sie "nicht zutreffend" an.

MP
Randomisieren, Code 1 und 2 als Packli, 2 immer nach 1
None

~ [sehr leicht

N |eher leicht

w |eher schwer

A |sehr schwer

o1 Nicht zutreffend

1 Mit einem Arzt/einer Arztin

Mit einer anderen
2 Gesundheitsfachperson, z.B. einer
Pflegefachperson
Mit einem Sozialarbeiter/einer
Sozialarbeiterin
Mit einem Pfarrer / Seelsorger oder einer
Pfarrerin / Seelsorgerin

5 Mit lhrem Partner oder lhrer Partnerin

6 Mit lhren Kindern
7 Mit einem Psychologen/einer Psychologin

F14
Uber das eigene Lebensende zu reden ist nie leicht. Mit einigen Personen kann man das besser, mit anderen
weniger gut.

Wie leicht oder schwer wiirde es lhnen fallen, mit den folgenden Personen Uber Ihre Behandlungs- und
Betreuungswiinsche am Lebensende zu reden?

Sie kénnen mir jeweils sagen, dass es fir Sie ,sehr leicht", "eher leicht", ,eher schwer” oder ,sehr schwer” ware.

MP
Randomisieren, Code 1 und 2 als Packli, 2 immer nach 1
None

~ [sehr leicht

N |eher leicht

w |eher schwer

A |sehr schwer

o1 |Nicht zutreffend

1 Mit einem Arzt/einer Arztin

Mit einer anderen
2 Gesundheitsfachperson, z.B. einer
Pflegefachperson
Mit einem Sozialarbeiter/einer
Sozialarbeiterin
Mit einem Pfarrer / Seelsorger oder einer
Pfarrerin / Seelsorgerin

5 Mit lhrem Partner oder lhrer Partnerin

6 Mit lhren Kindern
7 Mit einem Psychologen/einer Psychologin
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F15
Wissen Sie, was eine Patientenverfligung ist?

Version Deutsch CAWI/CATI

HETITUT

F15
Wissen Sie, was eine Patientenverfligung ist?

SP
None
None
1 Ja
2 Nein
F15a

Haben Sie eine Patientenverfigung ausgefillt und hinterlegt?

Eine ausgefiillte Patientenverfiigung kann zuhause, bei Angehorigen, bei Arzten oder Institutionen hinterlegt
werden.

SP

None

Falls F15=1
1 Ja
2 Nein
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SP
None
None
1 Ja
2 Nein
F15a

Haben Sie eine Patientenverfigung ausgefillt und hinterlegt?

Eine ausgefilllte Patientenverfiigung kann zuhause, bei Angehorigen, bei Arzten oder Institutionen hinterlegt
werden.

SP

None

Falls F15=1
1 Ja
2 Nein
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Version Deutsch CAWI/CATI

HETITUT

F16
Wissen Sie von den folgenden Personen aus lhrem Umfeld, welche Betreuung und Behandlung sie sich am
Lebensende wiinschen?

Bei Personen, zu denen keine Aussage mdglichist, wahlen Sie "nicht zutreffend" an.

F16
Wissen Sie von den folgenden Personen aus lhrem Umfeld, welche Betreuung und Behandlung sie sich am
Lebensende wiinschen?

MP
Randomisieren Code 2 und Code 3 als Packet
None
he]
c
j_)
S| 2|23
11213
1 Von lhrem Partner oder lhrer Partnerin
2 Von lhrem Vater
3 Von lhrer Mutter
4 Von lhrem Kind / Ihren Kindern
5 Von einem oder mehrerer lhrer Freunde
F17

An welchem Ort wiirden Sie sich wiinschen, sterben zu kénnen?

<1> bis <4> randomisieren, ltem <5> immer am Schluss. ; <5> offenes Textfeld

SP
None
1 Spital
2 Alters- und Pflegeheim
3 Zu Hause
4 Hospiz
5

an einem anderen Ort: wo?

MP
Randomisieren Code 2 und Code 3 als Packet
None
he]
c
2
S| 2|23
1123
1 Von lhrem Partner oder lhrer Partnerin
2 Von lhrem Vater
3 Von lhrer Mutter
4 Von lhrem Kind / Ihren Kindern
5 Von einem oder mehrerer lhrer Freunde
F17

An welchem Ort wiirden Sie sich wiinschen, sterben zu kénnen?

(1) bis (4) randomisieren, Item (5) immer am Schluss. ; <5> offenes Textfeld
SP
None

Im Spital ODER
im Alters- und Pflegeheim ODER
Daheim ODER

in einem Hospiz ODER

a A W N BB

an einem anderen Ort?
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F21
Jetzt kommen wir zum Thema "Palliative Care". Haben Sie schon mal etwas von «Palliative Care» gehort?

F21
Jetzt kommen wir zum Thema "Palliative Care". Haben Sie schon mal etwas von «Palliative Care» gehort?

SP
None
None
1 Ja
2 Nein
F21b

Haben Sie schon mal etwas von Palliativmedizin, Palliativpflege oder lindernder Medizin gehért?

SP
None
None
1 Ja
2 Nein
F21b

Haben Sie schon mal etwas von Palliativmedizin, Palliativpflege oder lindernder Medizin gehért?

SP

None

Falls F21 <>1
1 Ja
2 Nein

F22

Wie wirden Sie beschreiben, was Palliative Care, respektive Palliativpflege oder Palliativmedizin bedeutet?

MP
6 offenes Textfeld
Falls F21=1 oder F21b=1

1 offenes Textfeld

SP

None

Falls F21 <>1
1 Ja
2 Nein

F22

Wie wirden Sie beschreiben, was Palliative Care, respektive Palliativpflege oder Palliativmedizin bedeutet?

MP
6 offenes Textfeld
Falls F21=1 oder F21b=1

=

Linderung von Schmerzen / Leiden
2 Keine Heilung / nicht kurativ

Begleitung und Betreuung von unheilbar
Kranken/schwerkranken/sterbenden Menschen

Ganzheitliche Betreuung (Gesprache, Angehorige, mehrere
Fachpersonen beteiligt,...)

Bestmdgliche Lebensqualitat (fur unheilbar Kranke schaffen)

Lebensende / letzte Tage / bald sterben
Sterben in Wiirde / in Frieden
Sterbehilfe

Heilung von Schwerkranken

Anderes:

QOWwowo~NO O
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F23
Bitte lesen Sie die folgenden Erlauterungen zu Palliative Care aufmerksam durch, da sich die weiteren Fragen
darauf beziehen.

Palliative Care ist ein Angebot fiir Menschen, die unheilbar krank sind. Auch wenn eine Heilung nicht mehr
mdglich ist, kann man noch viel machen, damit die kranken Menschen nicht zu sehr leiden und mdglichst gut mit
ihrer Situation umgehen kénnen.

Palliative Care beinhaltet die medizinische und pflegerische Behandlung von Schmerzen und Beschwerden. Bei
Bedarf wird psychologische, spirituelle und soziale Unterstitzung angeboten, auch fir Angehorige. Das Ziel der
Palliative Care ist ein bestmdgliches Leben mit der Krankheit bis zum natiirlichen Tod.

Palliative Care hat nichts zu tun mit Sterbehilfe, wo das Leben vorzeitig beendet wird.

Ruckwartsbutton ausblenden!
None

F23
Bevor wir zu den nachsten Fragen kommen, méchte ich Ihnen kurz den Begriff Palliative Care erklaren, da sich
die weiteren Fragen darauf beziehen.

Palliative Care ist ein Angebot fir Menschen, wo unheilbar krank sind. Auch wenn eine Heilung nicht mehr
maglich ist, kann man noch viel machen, damit die kranken Menschen nicht zu sehr leiden und mdglichst gut mit
ihrer Situation umgehen kénnen.

Palliative Care beinhaltet die medizinische und pflegerische Behandlung von Schmerzen und Beschwerden. Bei
Bedarf wird psychologische, spirituelle und soziale Unterstitzung angeboten, auch fur Angehorige. Das Ziel von

der Palliative Care ist ein bestmdgliches Leben mit der Krankheit bis zum natirlichen Tod.

Palliative Care hat nichts zu tun mit Sterbehilfe, wo das Leben vorzeitig beendet wird.

None

F24
Wenn Sie selber unheilbar krank waren, wirden Sie Palliative Care in Anspruch nehmen, wenn lhnen ein
solches Angebot zur Verfigung stehen wirde?

F24
Wenn Sie selber unheilbar krank waren, wiirden Sie Palliative Care in Anspruch nehmen, wenn lhnen ein
solches Angebot zur Verfugung stehen wirde?

Sie kbnnen mir sagen...

SP
None

1 sicher

2 eherja

3 eher nein

4 bestimmt nicht
F25

Wissen Sie, an wen man sich wenden kann, wenn man Palliative Care nutzen mochte?

SP

None

Falls F24 <> 4
1 Ja
2 Nein

SP
None

1 sicher

2 eherja

3 eher nein

4 bestimmt nicht
F25

Wissen Sie, an wen man sich wenden kann, wenn man Palliative Care nutzen mochte?

SP

None

Falls F24 <> 4
1 Ja
2 Nein
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F25a
An wen wirden Sie sich wenden?

F25a

An wen wirden Sie sich wenden?

Jetzt geht es um die verschiedenen Angebote der Palliative Care-Versorgung.

Welches der folgenden Angebote kennen Sie?

MP

Randomisieren

None
< €
& =&
3 53
o] c O
1 2

Palliativstation im Spital
Mobiles Palliative Care Team

Konsiliardienst
Palliativambulatorium

ga ~rw N B

Tages- oder Nachthospiz

6 (Sterbe-)Hospiz
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Kennen Sie...
MP
Randomisieren
None
1 Palliativstation im Spital
2 Mobiles Palliative Care Team
3 Konsiliardienst
4  Palliativambulatorium
5 Tages- oder Nachthospiz
6 (Sterbe-)Hospiz

~ |bekannt

MP MP
offenes Textfeld Item 5 offen
Falls F25=1 Falls F25=1
1 offenes Textfeld 1 An meinen Hausarzt / Hausérztin
2 An das Pflegepersonal im Alters- oder Pflegeheim (Alters-/Pflegeheim)
3 Aneinen Arzt/ eine Arztin oder das Pflegepersonal im Spital (Spital)
4 An die Spitex oder eine Spezial-Spitex, z.B. Onkospitex oder ein mobiles
Palliative Care Team
5 Anderes:
F26 F26

Jetzt geht es um die verschiedenen Angebote von der Palliative Care-Versorgung.

Welches von den folgenden Angebote kennen Sie? Bitte antworten Sie mir jeweils mit "Ja, kenne ich" oder
"Nein, kenne ich nicht".

nicht
bekannt
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F27
Sind Sie der Meinung, dass Palliative Care allen schwerkranken und sterbenden Menschen in der Schweiz zur
Verfligung stehen soll?

F27
Sind Sie der Meinung, dass Palliative Care allen schwerkranken und sterbenden Menschen in der Schweiz zur
Verfligung stehen soll?

Sie kdnnen mir sagen...

SP
None
None
1 Sicher
2 Eherja
3 Eher nein
4  Bestimmt nicht
5 kann ich nicht beurteilen
F30

Ist in den letzten 5 Jahren jemand aus lhrem persoénlichen Umfeld, der Ihnen nahe stand, an einer unheilbaren
Krankheit gestorben (z.B. Krebs)?

SP
None
None
1 Sicher
2 Eherja
3 Eher nein
4  Bestimmt nicht
5 kann ich nicht beurteilen
F30

Ist in den letzten 5 Jahren jemand aus lhrem persoénlichen Umfeld, wo Ihnen nahe gestanden hat, an einer
unheilbaren Krankheit gestorben, wie z.B. Krebs?

SP
None
None
1 Ja
2 Nein
F30b

Waren das eine oder mehrere Personen?

SP
None
Falls F30=1

1 Eine Person
2 Mehrere Personen

SP
None
None
1 Ja
2 Nein
F30b

Ist das eine oder sind das mehrere Personen gewesen?

SP
None
Falls F30=1

1 Eine Person
2 Mehrere Personen
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F3la
Die folgenden Fragen betreffen lhre Erfahrungen mit der Betreuung und Behandlung, die Sie am Lebensende
der verstorbenen Person gemacht haben.

None
Falls F30b=1

Version Deutsch CAWI/CATI

F3la
Ich wirde Ihnen gerne ein paar Fragen stellen zu Ihren Erfahrungen mit der Betreuung und Behandlung am
Lebensende von dieser Person.

None
Falls F30b=1

F31b
Die folgenden Fragen betreffen lhre Erfahrungen mit der Betreuung und Behandlung, die Sie am Lebensende
dieser Personen gemacht haben.

Bitte wahlen Sie fiir sich die Person aus, bei der Sie am meisten Uber die Betreuung und Behandlung am

Lebensende wissen und beantworten Sie die folgenden Fragen fiir diese Person.

None
Falls F30b=2

F31b
Ich wiirde Ihnen gerne ein paar Fragen stellen zu Ihren Erfahrungen mit der Betreuung und Behandlung am
Lebensende von einer von diesen Personen.

Bitte wahlen Sie fiir sich die Person aus, wo Sie am meisten Uber die Betreuung und Behandlung am

Lebensende wissen.

None
Falls F30b=2

F32
Wie schatzen Sie insgesamt die Qualitét der Betreuung und Behandlung der verstorbenen Person am
Lebensende ein?

SP
None
Falls F30=1

sehr gut

gut

eher gut

eher schlecht
schlecht

sehr schlecht
weiss ich nicht

~No o0 WN B
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F32
Wie schatzen Sie insgesamt die Qualitdt von der Betreuung und Behandlung von der verstorbenen Person am
Lebensende ein?

Sie kbnnen mir sagen...

SP
Keine separate Einblendung der Antwortmdglichkeit "weiss nicht" (s. Masterliste)
Falls F30=1

sehr gut

gut

eher gut

eher schlecht
schlecht

sehr schlecht
weiss ich nicht

~No o0 WDN B
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F33
Hat die verstorbene Person am Lebensende spezialisierte Angebote fur Palliative Care in Anspruch
genommen? Damit meinen wir z.B. eine Palliativstation, ein Hospiz oder ein mobiles Palliative Care Team.

F33
Hat die verstorbene Person am Lebensende spezialisierte Angebote fiir Palliative Care in Anspruch genommen?
Damit meinen wir z.B. eine Palliativstation, ein Hospiz oder ein mobiles Palliative Care Team.

Sie kdnnen mir sagen...

SP
None
Falls F30=1
1 Ja
2 Nein
3  Weiss nicht
F34a

War es lhrer Ansicht nach sinnvoll, dass diese spezialisierten Angebote fiur Palliative Care in Anspruch
genommen wurden?

SP
None
Falls F30=1
1 Ja
2 Nein
3  Weiss nicht
F34a

Ist es Ihrer Ansicht nach sinnvoll gewesen, dass diese spezialisierten Angebote fur Palliative Care in Anspruch
genommen worden sind?

Sie kbnnen mir sagen...

SP
Keine separate Einblendung der Antwortméglichkeit "weiss nicht" (s. Masterliste)
Falls F33=1

1 Ja
2 Nein
3  Weiss nicht

SP
None
Falls F33=1
1 Ja
2 Nein
3  Weiss nicht
F34b

Ware es lhrer Ansicht nach sinnvoll gewesen, ein spezialisiertes Angebot fur Palliative Care, wie z.B. eine
Palliativstation, ein Hospiz oder ein mobiles Palliative Care Team in Anspruch zu nehmen?

SP

None

Falls F33=2
1 Ja
2 Nein

3  Weiss nicht

F34b
Ware es lhrer Ansicht nach sinnvoll gewesen, ein spezialisiertes Angebot fur Palliative Care, wie z.B. eine
Palliativstation, ein Hospiz oder ein mobiles Palliative Care Team in Anspruch zu nehmen?

Sie kénnen mir sagen...

SP

None

Falls F33=2
1 Ja
2 Nein

3  Weiss nicht
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F35
Welche zusétzliche Unterstiitzung wéare aus der Sicht der sterbenden Person und der Angehérigen hilfreich
gewesen?

MP
offenes Textfeld
Falls F30=1

1 offenes Textfeld

F35
Welche zusétzliche Unterstiitzung wéare aus Sicht von der sterbenden Person und den Angehdrigen hilfreich
gewesen?

MP
Item 8 offen
Falls F30=1

1 Keine zusatzliche Unterstiitzung notig

mehr oder bessere Information und
2 Beratung zu den Angeboten am
Lebensende

mehr oder bessere Unterstiitzung bei der
3 medizinischen Behandlung oder Pflege
zu Hause

mehr oder bessere spezialisierte
Angebote im Bereich Palliative Care

Sterbende Person: Emotionale,
5 psychologische oder spirituelle
Unterstitzung

Angehdorige: Emotionale, psychologische
oder spirituelle Unterstiitzung

7 Entlastung in finanzieller oder administrativer Hinsicht
8 Anderes:
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S00
Zum Abschluss der Befragung bitten wir Sie noch um einige Angaben zu lhrer Person.

None
None

Version Deutsch CAWI/CATI

HETITUT

S00
Jetzt sind wir schon fast am Ende vom Interview. Zum Abschluss von der Befragung bitten wir Sie noch um ein
paar Angaben zu lhrer Person.

None
None

S01
Welches ist Ihre hdchste abgeschlossene Ausbildung?

SP
None
None

Keine Schulbildung
Primarschule
Sekundarschule
Anlehre

a A WDN PP

Berufslehre oder Berufsschule

Diplommittelschule oder
allgemeinbildende Schule

7 Handelsschule, Handelsdiplom

8 Berufsmatura
Maturitatsschule, Gymnasium,
Lehrerseminar
10 Hohere Fachschule
11 Technikerschule (Technikum)

Hohere Berufshildung mit Meisterdiplom,
12  Eidg. Fachausweis oder gleichwertigem
Abschluss
Fachhochschule, padagogische
Hochschule
14  Universitat, ETH

13
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S01
Welches ist die hdochste Ausbildung, wo Sie abgeschlossen haben?

SP
None
None

Keine Schulbildung
Primarschule
Sekundarschule
Anlehre

a A WDN PP

Berufslehre oder Berufsschule

Diplommittelschule oder
allgemeinbildende Schule

7 Handelsschule, Handelsdiplom

8 Berufsmatura
Maturitatsschule, Gymnasium,
Lehrerseminar
10 Hohere Fachschule
11 Technikerschule (Technikum)

Hohere Berufshildung mit Meisterdiplom,
12 Eidg. Fachausweis oder gleichwertigem
Abschluss
Fachhochschule, padagogische
Hochschule
14  Universitat, ETH

13
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S02
Welches ist zurzeit Ihre Religion oder Konfession?

SP
None
None

Protestantische und Evangelisch-
Reformierte Kirche

Andere evangelische Gemeinschaften
und Freikirchen

Romisch-Katholische Kirche
Christ-Katholische Kirche
Christlich-Orthodoxe Kirche

Andere christliche Gemeinschaften
Judische Glaubensgemeinschaft
Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und
Religionsgemeinschaften

Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos oder
ohne Religion)

© O ~NO OO~ wWw DN

=
o

S02
Welches ist zurzeit Ihre Religion oder Konfession?

SP
None
None

Protestantische und Evangelisch-
Reformierte Kirche

Andere evangelische Gemeinschaften
und Freikirchen

Romisch-Katholische Kirche
Christ-Katholische Kirche
Christlich-Orthodoxe Kirche

Andere christliche Gemeinschaften
Judische Glaubensgemeinschaft
Islamische Gemeinschaften

Andere Kirchen und
Religionsgemeinschaften

Keine Zugehdrigkeit (konfessionslos oder
ohne Religion)

© O ~NO OO~ wW DN
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S03

Wie hoch ist ungefahr das Netto-Monatseinkommen von lhrem Haushalt, das heisst das, was nach Abzug der
Sozialversicherungsbeitrage ausbezahlt wird?

Zéahlen Sie bitte alle Einkommen von den Personen zusammen, die etwas fir den Unterhalt beisteuern. Zahlen
Sie nicht nur die Lohne, sondern auch allféllige andere Einkommen dazu.

SP
None
None

Weniger als 4'000 CHF
4'001-6'000 CHF
6'001-8'000 CHF
8'001-10'000 CHF
10'001-12'000 CHF
12'001-15°000 CHF

Mehr als 15°000 CHF
weiss nicht/keine Angabe

00N Ok WN PR

S03

Wie hoch ist ungefahr das Netto-Monatseinkommen von lhrem Haushalt, das heisst das, was nach Abzug von
den Sozialversicherungsbeitrdgen ausbezahlt wird?

Z&hlen Sie bitte alle Einkommen von den Personen zusammen, wo etwas fir den Unterhalt beisteuern. Zahlen
Sie nicht nur die Lohne, sondern auch allféllige andere Einkommen dazu.

SP
None
None

Weniger als 4'000 CHF
4'001-6'000 CHF
6'001-8'000 CHF
8'001-10'000 CHF
10'001-12'000 CHF
12°001-15°000 CHF
Mehr als 15°000 CHF

N o ok WODN B
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S99 S99
Herzlichen Dank dafir, dass Sie sich die Zeit genommen haben, unsere Fragen zu beantworten! CATI nicht stellen - Hinweis an IWER:
Wiinschen Sie weitere Informationen zu Palliative Care oder suchen Sie eine Unterstiitzung in lhrer Region, Ende der Online-Befragung - Daten gespeichert. Wechseln Sie jetzt ins TIP.

dann wenden Sie sich an palliative ch, die Dachorganisation fur Palliative Care in der Schweiz: www.palliative.ch
, Kontakt: info@palliative.ch, Tel. 044 240 16 21

Das Forschungsteam wiinscht lhnen fiir die Zukunft alles Gute.

Link auf die Homepage hinterlegen;
wenn auf diesem Bildschirm Compl=1
None
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