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1 Kurzfassung

1.1 Rahmenkonzept —was ist neu?

Im Rahmen der gesundheitspolitischen Prioritdten des Bundesrates «Gesundheit2020» wurde im Juli
2015 das Projekt «Koordinierte Versorgung» lanciert.! Bereits heute leisten verschiedene Stellen wert-
volle Arbeit im Bereich der gesundheitlichen Vorausplanung, z.B. durch das Erstellen von Patientenver-
figungen und Notfallplanen. Im neuen Konzept geht es einerseits um eine Klarung der Terminologie
und andererseits um Empfehlungen zur Optimierung und Strukturierung dieser Prozesse, die von einer
individuellen Wertediskussion bis hin zur regional koordinierten Anwendung und einheitlichen Doku-
mentation reichen. Vorhandenes wird in einen tbergreifenden Prozess von Kommunikations- und Infor-
mationsstrukturen eingebettet und im Sinne einer koordinierten Versorgung gebundelt. Ziel ist es, dass
der Wille eines wohlinformierten Patienten bei fortschreitender Erkrankung einerseits den Behandlungs-
plan aller Beteiligten, andererseits in Situationen des Notfalls und der langer andauernden oder dauer-
haften Urteilsunfahigkeit die Behandlungsentscheidungen leitet. Das Rahmenkonzept beinhaltet Grund-
lagen und Empfehlungen fir die konkrete Umsetzung in die Gesundheitsversorgung der Schweiz. Es
folgt damit der Vision eines Gesundheitssystems, wie sie von der SAMW im Positionspapier «Nachhal-
tige Medizin» im Jahr 2012 definiert wurde — der Vision eines partnerschaftlichen, interprofessionell und
nachhaltig ausgestalteten Gesundheitssystems. Zudem tragt es dazu bei, das Schweizer Gesundheits-
wesen patientenzentrierter auszurichten.?

1.2 Gesundheitliche Vorausplanung: Definition und Konzept

Die Vorausplanung (Antizipation) im Gesundheitswesen ist ein aktiver, von allen Beteiligten gleicher-
massen getragener kommunikativer Prozess mit verschiedenen Ebenen der Konkretisierung. Am An-
fang des Prozesses steht das Erarbeiten von individuellen Praferenzen, das Erfragen von Winschen,
Werten, sowie Zielen und Lebenswillen der betroffenen Personen. Diese Themen gehen haufig weit
Uber den gesundheitlichen Bereich hinaus. Auf dieser Grundlage finden die weiteren Planungs- und
Konkretisierungsschritte statt, die zu verschiedenen Zeitpunkten mit unterschiedlichem Detaillierungs-
grad erfolgen kénnen.

Das vorliegende Rahmenkonzept definiert damit Vorausplanung in einem umfassenderen Sinne, als
was aktuell unter dem englischen Terminus «advance care planning» (Vorausplanung der Betreuung
und Behandlung fir Situationen der Urteilsunfahigkeit) diskutiert und etabliert wird.

Drei Ebenen der Vorausplanung
Es koénnen damit drei verschiedene Ebenen der Vorausplanung unterschieden werden:

1. Die allgemeine Vorausplanung (engl. planning) umfasst das Planen in unterschiedlichen Lebens-
bereichen, nicht nur gesundheitsbezogene Fragen. Die wiederholte Reflexion und Diskussion eige-
ner Werte und Praferenzen bilden die Grundlage fur alle weiteren, dann auf den gesundheitlichen
Bereich ausgerichteten Planungen. Als Dokumentationsform fir die allgemeine Vorausplanung bie-
ten sich bspw. ein Vorsorgeauftrag, ein Testament oder die verbindliche Regelung finanzieller Fra-
gen an.

2. Die krankheitsspezifische Vorausplanung fir Betreuung und Behandlung (engl.: care plan-
ning) ist ein strukturierter und fortlaufender Prozess zwischen betroffenen Personen, ihren Angeho-
rigen und Fachpersonen, um individuelle Behandlungswiinsche zu definieren und zu dokumentieren.
Inhaltlich werden konkrete Krankheitsbilder bzw. -situationen diskutiert, besonders haufig handelt es
sich hier um mdgliche Komplikationen. Die Planung bezieht sich auf Situationen in der Zukunft, wenn
die eigene Urteilsfahigkeit erhalten ist, umfasst aber auch haufig eine Vorausplanung fir Situationen,

1 vgl. www.gesundheit2020.ch und www.bag.admin.ch/koordinierte-versorgung

2 van der Heide, Iris et al. (2016): How to strengthen patient-centredness in caring for people with multimorbidity in Europe?
Policy Brief 22. ICARE4EU consortium http://www.icaredeu.org/pdf/PB_22.pdf
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in denen diese nicht mehr gegeben ist. Der Ubergang zu Advance Care Planning (ACP) ist also
fliessend. Als Dokumentation werden Behandlungs- und Betreuungspléne, bspw. auch im Sinn einer
«palliativen Notfallplanung» erstellt.

3. Die gesundheitliche Vorausplanung fur den Zeitpunkt der eigenen Urteilsunféahigkeit (engl.
advance care planning (ACP) — unabhangig davon, ob diese Urteilsunfahigkeit voriibergehend o-
der dauerhaft ist. Im Voraus (in advance) wird das gewlinschte Vorgehen tiberwiegend mit Blick auf
den Entscheid «lebenserhaltender Massnahmen» definiert, aber auch fir spezifischere Therapien.
Dabei geht es wesentlich darum, den Patientenwillen in medizinisch klare Handlungsanweisungen
zu Ubersetzen. Dokumentiert wird diese Art der Vorausplanung bspw. in Patientenverfiigungen und
Notfallplanen.

Die gesundheitliche Vorausplanung ist stets freiwillig. Ist eine Person bereits urteilsunféhig und sind
keine klaren Willensausserungen vorhanden, werden die vertretungsberechtigten Personen professio-
nell darin unterstitzt, auf der Basis des mutmasslichen Patientenwillens vorauszuplanen. Andererseits
geht es auch um die Antizipation von Krisensituationen, in denen die vertretungsberechtigte Person
nicht erreichbar ist und zeitnah Entscheidungen getroffen werden mussen.

Drei Zielgruppen der gesundheitlichen Vorausplanung

e Beigesunden Personen jeden Alters gilt es, Erwartungen und Vorstellungen anzusprechen/in Er-
fahrung zu bringen sowie das Wissen uber vorhandene Mdglichkeiten zu vermitteln. Sinnvolle Pla-
nungsinhalte sind die Ernennung einer stellvertretenden Person und die Therapieziele bei sicher
dauerhafter Urteilsunfahigkeit (z.B. nach Hirnverletzung).

e Beivulnerablen Personen und / oder Personen mit einer chronisch fortschreitenden, potenti-
ell lebenslimitierenden Erkrankung geht es um die Diskussion und Festlegung von krankheitsspe-
zifischen Behandlungsmdoglichkeiten, insbesondere bezuglich zu erwartender Komplikationen, die
zu Krisen und Notfallhandlungen fuhren kdnnen. Bei geplanten Interventionen (z.B. Tumoroperation)
ist eine ausfuhrliche Vorausplanung fur einen ungunstigen Verlauf sinnvoll.

e Bei schwerkranken Personen und/oder Personen in den letzten Lebensmonaten verschieben
sich die Inhalte der Vorausplanung hin zu einer umfassenden Planung fur den Notfall, fur die Ster-
bephase, fir die Unterstitzung der Angehdorigen, sowie zu den Winschen und Praferenzen im Fall
einer Urteilsunfahigkeit.

Einheitliche Dokumentation

Einen zentralen Stellenwert im Vorausplanungsprozess hat die Dokumentation. Empfohlen wird eine
einheitliche Dokumentation fur die Behandlungswiinsche in akuten Notfallsituationen bspw. in arztlichen
Notfallanordnungen (ANO) und fiir Behandlungs- und Betreuungspléane in Situationen mit zu erwarten-
den Komplikationen. Wichtig sind dartiber hinaus sichere und effektive Prozesse der Speicherung und
Ubermittlung sowie ein schneller Zugang zu den Ergebnisdokumenten bei Wechsel des Wohn- oder
Behandlungsortes. Dabei spielen die sich im Aufbau befindenden e-Health-Netzwerke eine bedeutende
Rolle.

Rolle unterschiedlicher Settings

Ambulante Versorgung, Langzeiteinrichtungen und Spitaler haben wichtige Funktionen im Planungs-

und Umsetzungsprozess der gesundheitlichen Vorausplanung:

e Inder ambulanten Versorgung sind inshesondere die Hausarztinnen und Hausarzte oder die Spi-
tex, aber auch weitere Anbieter wie das Schweizerische Rote Kreuz SRK, Pro Senectute oder Ge-
sundheitsligen wichtig fur die Sensibilisierung der Bevdlkerung zu Vorausplanung, fur die Durchfih-
rung der ersten Planungsschritte (z.B. Werteanamnese), die Ersterstellung eines Behandlungsplans
oder einer Patientenverfiigung sowie deren Re-Evaluation.

e Langzeiteinrichtungen eignen sich besonders gut, um effektive und nachhaltige Strukturen eines
Angebotes der gesundheitlichen Vorausplanung zu etablieren und diese entsprechend den Ressour-
cen der Institution und der Situation der Bewohnenden routinemassig und fortlaufend anzubieten
und anzupassen.

e Das Spital ist haufig der Ort, in welchem die Patientenverfigungen in konkrete Behandlungspléne
Ubersetzt bzw. angepasst werden miissen, insbesondere in der sogenannten Postakut-Phase, wenn
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eine Situation eingetreten ist, fir die eine Patientenverfliigung geschrieben wurde. Hier besteht prio-
ritar die Aufgabe, die gesundheitliche Vorausplanung erneut zu evaluieren, allféllige Defizite zu kor-
rigieren, beziehungsweise der aktuellen Situation und Prognose anzupassen, und entsprechend des
Willens des Betroffenen umzusetzen.

Eine regionale Koordination der verschiedenen Leistungserbringer im Behandlungsnetz ist zentral, da-
mit die Vorausplanung entsprechend der Praferenzen der Betroffenen zum Tragen kommt. Zur Umset-
zung ist die Darstellung der hierfir notwendigen Leistungen in den entsprechenden Vergitungssyste-
men unerlasslich.

1.3 Chancen und Grenzen der gesundheitlichen Vorausplanung

Eine hohe Qualitat der gesundheitlichen Vorausplanung kann wesentliche Anforderungen an eine mo-
derne Gesundheitsversorgung erfillen helfen. Die Informationsbeschaffung ist im IT-Zeitalter leicht,
schwierig bleibt aber die Bewertung der Inhalte. Eine gleiche Augenhéhe zwischen Fachperson und
Ratsuchendem bzw. Patientin oder Patient bildet die Grundlage fur Vertrauen und gemeinsam getra-
gene Entscheide («shared decsion-making»). Partnerschaft durch Vertrauen, Vertrauen durch Bezie-
hungskonstanz und ein permanenter Prozess der Reflexion von Erwartungen, Préaferenzen und Verant-
wortlichkeiten sind Qualitatskriterien fiir eine individualisierte Medizin im 21. Jahrhundert. Das individu-
elle Universum und die Erwartungen der ratsuchenden Person mit dem «Universum» und den Mdglich-
keiten einer evidenzbasierten Medizin zusammenzubringen, ist letztendlich die Aufgabe in diesem Pro-
zess. Die Schlusselkompetenz hierfir ist die Kommunikation.

Die Vorteile der Vorausplanung liegen in der Aufwertung der Selbstbestimmung des bzw. der Betroffe-
nen, im Festlegen klarer Vorgehensweisen und Verantwortlichkeiten im Fall von Komplikationen und
Notfallen mit oder ohne erhaltener Urteilsfahigkeit, sowie der klaren und rasch zugangigen Dokumen-
tation. Dies filhrt zu einer besseren Vernetzung der Behandlungsteams und gibt mehr Sicherheit fir das
konkrete Vorgehen in der Notfallsituation. Vorausplanung férdert auch ein gesellschaftliches Umdenken
hin zu einer vorausschauenden Kommunikation Gber das Lebensende, sowie einer Neubestimmung der
Qualitat der Unterstiitzung und Betreuung in dieser Lebensphase.

Eine zentrale Herausforderung bei der Férderung der gesundheitlichen Vorausplanung liegt in der ver-
breiteten Sorge, dass seitens der Politik und der Kostentrager primér ein Einsparungspotenzial anvisiert
wird. Um diesen Vorbehalten entgegenzuwirken, braucht es eine gute Information sowie eine ergebnis-
offene und partizipative Umsetzung durch einen fortwdhrenden Prozess der Vorausplanung im Sinne
einer gemeinsamen Entscheidungsfindung.

Eine effektive Umsetzung des Vorausgeplanten bedingt das Zusammenspiel von vielen verschiede-
nen Faktoren bei der Umsetzung, aber auch bereits bei der Planung. Neben der Bereitschaft von Be-
troffenen und Fachpersonen, Gber teilweise schwierige Themen zu sprechen und ein Vorgehen zu de-
finieren, erfordert ein Vorausplanungs-Prozess breites Wissen und Erfahrung von méglichen Situatio-
nen im Detail. Auch Zeitressourcen sind erforderlich, um die méglichen Situationen im nétigen Detail-
lierungsgrad mit den Betroffenen zu besprechen. Im vorliegenden Rahmenkonzept werden Empfeh-
lungen zur Implementierung, zur regionalen Vernetzung, sowie zur Qualifizierung der Fachpersonen
formuliert.
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2 Einleitung

Im Rahmen der gesundheitspolitischen Prioritdten des Bundesrates «Gesundheit2020» wurde im Juli
2015 das Projekt «Koordinierte Versorgung» lanciert.® Ein Ziel besteht darin, den Patientenwillen zu
starken, so dass die Behandlung und Betreuung besser entlang den Bedurfnissen von Patientinnen
und Patienten geplant und koordiniert werden kann. Um dies zu erreichen, soll die vorausschauende
Planung, Vorbereitung und Entscheidungsfindung — u.a. durch die Anwendung von Advance Care
Planning (ACP) — gefordert werden. Gesundheitliche Vorausplanung ist nichts Neues. In vielen Situati-
onen wird vorausgeplant, werden Patientenverfigungen ausgefullt und Notfallplane erstellt. Neu ist
die Strukturierung, die von den ersten Schritten einer Wertediskussion bis hin zur regional koordinier-
ten Anwendung und einheitlichen Dokumentation reicht.

Dazu wurde vom Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) eine Taskforce unter der Federfiihrung von «palli-
ative ch»* beauftragt, ein nationales Rahmenkonzept zur Vorausplanung im Gesundheitswesen zu er-
arbeiten. Die Schweizerische Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung wurde manda-
tiert, da sie multiprofessionell zusammengesetzt ist und uber ein breites Fachwissen im Themenbe-
reich der gesundheitlichen Vorausplanung bei unheilbarer, fortschreitender Krankheit und am Lebens-
ende verflgt. Diese stellt einen integralen Bestandteil palliativmedizinischer Behandlungskonzepte
dar, wie diverse Studien,®> Gesetze® und die internationale Gesellschaft fiir «<Advance Care Planning &
End of Life Care»’ zeigen. Gesundheitliche Vorausplanung ist jedoch auch fiir gesunde Menschen re-
levant, da eine Krankheit oder plétzliche Urteilsunféhigkeit zu jedem Zeitpunkt des Lebens auftreten
kann.

2.1 Stellenwert der Vorausplanung

Die Vorausplanung ist in unserem Privatleben sowie in unserer Gesellschaft sehr prasent und es be-
steht dabei eine gewisse Routine; von der Auseinandersetzung beziglich Versicherungsschutz, tber
Planung von Beruf und Familie bis zur finanziellen Vorsorge und dem Aufsetzen eines Testaments.
Die Vorausplanung fir die eigene Urteilsunfahigkeit — verursacht durch einen Unfall oder eine Krank-
heit — oder fur das eigene Lebensende ruft jedoch oft Unsicherheit und Angst und dadurch mdéglicher-

weise auch Ablehnung hervor.
Das Forschungsinstitut GfK Switzerland flhrte 2009 im Auftrag des BAG eine reprasentative Bevolke-

rungsbefragung durch.8 Rund die Halfte der Befragten gab an, zu wissen, was eine Patientenverfii-
gung ist. Jedoch hatten nur 12% eine Patientenverfigung erstellt. In einer in vier Palliative-Care-Units
der Schweiz durchgefuhrten Studie gaben rund 30% der Befragten mit einer unheilbaren, fortgeschrit-
tenen Erkrankung an, eine Patientenverfiigung erstellt zu haben.® Rund 60% vertrauten darauf, dass
die Angehdrigen ihre Wiinsche vertreten wirden, falls sie nicht mehr dazu in der Lage wéren, selbst
fur sich zu sprechen. Jedoch hatten nur 27% kirzlich mit ihren Bezugspersonen Uber ihren Willen ge-
sprochen. Die Resultate der Studie zeigen, dass sich Patientinnen und Patienten mit einer unheilba-
ren Erkrankung bei der Entscheidungsfindung einbringen méchten, jedoch nur selten mit inren Ange-
hdrigen Uber ihre Wiinsche sprechen oder diese in einem Dokument verschriftlichen.

Es kann vermutet werden, dass die grosse Vielfalt der Vorlagen und eine gewisse Unsicherheit betref-
fend Inhalte und Umsetzung von Patientenverfiigungen viele Menschen daran hindert, ein solches
Formular auszufillen. Oft wird eine Patientenverfiigung ohne fachliche Begleitung erstellt und es wird

Vgl. www.gesundheit2020.ch und www.bag.admin.ch/koordinierte-versorgung
4 Schweizerische Gesellschaft fiir Palliative Medizin, Pflege und Begleitung, www.palliative.ch

5 vgl. z.B. Detering K.M. et al. (2010). The impact of advance care planning on end of life care in elderly patients: randomised
controlled trial. BMJ 2010; 340.

6 7.B. Verankerung der Gesundheitlichen Versorgungsplanung bzw. "Advance Care Planning (ACP)" fiir stationére Pflegeein-

richtungen im Hospiz- und Palliativgesetzes (HPG) in Deutschland
7 www.acpelsociety.com / https://www.acpel2017.org/

8  GfK Switzerland AG (2009): Reprasentative Bevélkerungsbefragung Palliative Care im Auftrag des Bundesamtes fiir Ge-
sundheit (BAG).

9 Pautex et al. (2015). Advance directives and end-of-life decisions in Switzerland: role of patients, relatives and health pro-
fessionals. BMJ Supportive & Palliative Care.
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festgehalten, welche Massnahmen im Falle der Urteilsunféhigkeit nicht vorgenommen werden sollen.
Ebenso wichtig ist jedoch — neben der Inanspruchnahme eines «Abwehrrechts» — eine gemeinsame
Diskussion der an der Versorgung beteiligten Personen betreffend Therapiezielen und Massnahmen
im Sinne eines vorsorgenden, praventiven Charakters.

Mit dem Konzept der gesundheitlichen Vorausplanung werden Werte, Erwartungen und Wiinsche von
Patientinnen und Patienten ermittelt und in Therapieziele, Behandlungsentscheide und entsprechende
Massnahmen flr zukunftige Situationen der Urteilsunféhigkeit «lbersetzt». Die Ergebnisse werden in
geeigneter Form dokumentiert und es wird sichergestellt, dass diese Informationen jederzeit verfligbar
sind und umgesetzt werden kdénnen. Damit wird ein wichtiger Beitrag geleistet, um die Gesundheits-
versorgung an den Bedurfnissen der Patientinnen und Patienten auszurichten. Bereits heute wird je
nach Bediirfnis des Patienten, der Patientin, dem Interesse und Engagement der (Haus-) Arztinnen
und -Arzte sowie entsprechend der Krankheitssituation geplant. Auch werden Patientenverfiigungen in
unterschiedlichem Detaillierungsgrad als Instrumente der Vorausplanung erstellt und in regelmassigen
Abstéanden erneuert (teilweise mit differenzierter Werteanamnese und Notfallplan). Nun gilt es, das
Vorhandene in einen tbergreifenden Prozess von Kommunikations- und Informationsstrukturen einzu-
betten und im Sinne einer koordinierten Versorgung zu biindeln. Ziel ist es, das Gesundheitswesen
dahingehend zu strukturieren und weiter zu entwickeln, dass der Wille von wohlinformierten Patientin-
nen und Patienten auch in Situationen des Notfalls und der langer andauernden oder dauerhaften Ur-
teilsunfahigkeit die Behandlungsentscheidungen leitet.

2.2 Zweck und Adressaten des Dokuments

Das vorliegende Rahmenkonzept bildet die Grundlage, um die gesundheitliche Vorausplanung mit
Schwerpunkt ACP — basierend auf internationalen Modellen — in der Schweiz zu implementieren. Es
beinhaltet konsolidierte definitorische Grundlagen und Empfehlungen fir die konkrete Umsetzung in
die Gesundheitsversorgung der Schweiz. Es folgt der Vision eines Gesundheitssystems, wie sie von
der SAMW im Positionspapier «Nachhaltige Medizin» im Jahr 2012 definiert wurde. Demnach soll ein
zukiinftiges Gesundheitswesen partnerschaftlich, interprofessionell und nachhaltig ausgestaltet sein.
Zudem tragt es dazu bei, die Patientenzentriertheit im Schweizer Gesundheitswesen zu starken.°
Das vorliegende Rahmenkonzept richtet sich an Fachpersonen im Gesundheits- und Sozialwesen, die
sich mit dieser Thematik auseinandersetzen und Prozesse zur Vorausplanung im Gesundheitswesen
in ihrer Praxis umsetzen mochten. Im Weiteren richtet sich dieses Dokument an Patientinnen, Patien-
ten und weitere interessierte Personen sowie an Akteure aus der Gesundheitspolitik (Bund, Kantone
und Gemeinden sowie Politikerinnen und Politiker) und Nichtregierungsorganisationen, die bei der
Umsetzung von Empfehlungen ebenfalls eine wichtige Rolle spielen.

2.3 Erarbeitungsprozess

Die Taskforce (vgl. Anhang 8.5) hat in einem ersten Schritt einen Entwurf fur ein Rahmenkonzept er-
arbeitet. Dazu wurden drei Workshops mit Fachexpertinnen und -experten aus allen Landesteilen
durchgefiihrt. Auf eine erste Vernehmlassung innerhalb der Taskforce folgte eine elektronische Del-
phi-Befragung von Schliisselpersonen, identifiziert durch die Taskforce. Nach Einarbeitung der Riick-
meldungen wurde das Gesamtdokument auf nationaler Ebene bei weiteren Organisationen im Rah-
men eines runden Tisches diskutiert und finalisiert.

10 van der Heide, Iris et al. (2016): How to strengthen patient-centredness in caring for people with multimorbidity in Europe?
Policy Brief 22. ICARE4EU consortium http://www.icaredeu.org/pdf/PB_22.pdf
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3 Gesundheitliche Vorausplanung:
Definition und Konzept

3.1 Einleitung

Die gesundheitliche Vorausplanung (Antizipation) ist ein aktiver, von allen Beteiligten gleichermassen
getragener kommunikativer Prozess mit verschiedenen Ebenen der Konkretisierung. Am Anfang des
Prozesses steht das Erarbeiten von individuellen Praferenzen, das Erfragen von Wiinschen, Werten,
sowie Zielen und Lebenswillen der betroffenen Personen. Diese Themen gehen haufig weit Gber den
gesundheitlichen Bereich hinaus. Auf dieser Grundlage finden die weiteren Planungs- und Konkretisie-
rungsschritte statt, die zu verschiedenen Zeitpunkten mit unterschiedlichem Detaillierungsgrad erfolgen
kénnen.

Das vorliegende Rahmenkonzept definiert damit Vorausplanung in einem umfassenderen Sinne, als
was aktuell unter dem englischen Terminus «advance care planning» (Vorausplanung der Betreuung
und Behandlung fir Situationen der Urteilsunfahigkeit) diskutiert und etabliert wird. Dieses Kernele-
ment der gesundheitlichen Vorausplanung wurde Anfang der 90er Jahre in Kanada und den USA ent-
wickelt.!! Internationale Expertenmeinungen zur Definition von ACP zeigen ein breites Spektrum an
Interpretationen dieses Terminus. (Grundlagen bilden das bio-psycho-soziale(-spirituelle) Medizinkon-
zept nach G. Engels?? sowie die ethischen Modelle der relationalen Autonomie, der partizipativen Ent-
scheidungsfindung [engl. «shared decision-making»] und der Firsorgeethik'3.)

Ziel des vorliegenden Konzeptes soll sein, dass fur kranke Menschen medizinische Massnahmen er-
griffen oder unterlassen und Entscheide geféllt werden, die dem Willen der wohlinformierten Patientin-
nen und Patienten entsprechen, und dass diese Entscheide von den Angehdrigen nach Mdoglichkeit
mitgetragen oder zumindest verstanden werden kénnen.

Im Vergleich zur bisher in der Schweiz gelebten, weitgehend auf dem Instrument der Patientenverfi-
gung basierenden Praxis, beinhaltet das vorliegende Konzept folgende neue Elemente:

Gesundheitliche Vorausplanung...

¢ ist ein kontinuierlicher, dem Krankheitsverlauf angepasster Prozess, wobei die Begleitung und re-
gelmassige Uberpriifung durch eine qualifizierte Fachperson in diesem Prozess unabdingbar sind.

¢ Dbildet die Grundlage fur das Ergreifen oder Unterlassen von medizinischen Massnahmen resp. fir
die Entscheidungsfindung bei erhaltener und nicht mehr erhaltener Urteilsfahigkeit.

e st nicht isoliert auf das Lebensende fokussiert, sondern kann ihren Anfang in gesunden Tagen
nehmen und ist auch von Bedeutung fir Massnahmen und Entscheidungen in Situationen, bei de-
nen das Lebensende nicht absehbar ist.

e bertcksichtigt den Umstand, dass die Voraussetzungen fur medizinische Entscheidungen bei nicht
voraussehbaren Notfallsituationen, im Rahmen einer sogenannten Postakutphase (nach Uberste-
hen einer gesundheitlichen Krise) und fur den Fall dauerhafter Urteilsunféhigkeit unterschiedlich
sind und daher auch unterschiedlich diskutiert werden missen.

11 Singer PA, Robertson G , Roy D (1996): Bioethics for Clinicians. Advance Care Planning. CMAJ 15;155:1689-92; Teno JM,
Nelson HL, Lynn J (1994): Advance Care Planning. Priorities for ethical and empirical research. Hastings Center Report
24;S32-36.

Coors M, Jox R, in der Schmitten J (Hrsg.) (2015) : Advance Care Planning. Von der Patientenverfigung zur gesundheitli-
chen Vorausplanung. Stuttgart, Kohlhammer.

12 Engels G (1980). The clinical application of the biopsychosocial model. 137( 5), 535-544. The American Journal of Psychia-

try. http://dx.doi.org/10.1176/ajp.137.5.535

Hammes BJ, Harter TD (2015): Philosophisch-ethische Griinde fiir Advance Care Planning. In: Coors M, Jox R, in der Sch-
mitten J (Hrsg.) (2015) : Advance Care Planning. Von der Patientenverfiigung zur gesundheitlichen Vorausplanung. Stutt-
gart, Kohlhammer, S. 95-108. Jox RJ (2017) Preparing existential decisions in later life: advance healthcare planning. In:
Schweda M et al. (Hrsg.) Planning Later Life. Bioethics and Public Health in Ageing Societies. London: Routledge, S. 164-
180.

13

9/32



¢ Dbeinhaltet je nach Wunsch der Person, die eine Beratung in Anspruch nimmt, auch das Gesprach
mit den Angehdérigen resp. Vertrauenspersonen mit dem Ziel, Versténdnis fir Entscheide zu schaf-
fen oder bei Urteilsunféahigkeit den Angehérigen die von ihnen zu féllenden Entscheidungen zu er-
leichtern.

e kann nur sorgfaltig umgesetzt werden, wenn eine (moglichst) einheitliche Dokumentation Uber die
Gesprachsinhalte resp. die Wertvorstellungen, die Behandlungspraferenzen und Wiinsche der zu
beratenden Person vorliegt und diese Dokumentation allen an der Betreuung des Menschen betei-
ligten Personen, insbesondere Vertrauenspersonen und Gesundheitsfachpersonen, unabhangig
vom Ort der Behandlung unkompliziert und zeitnah zuganglich ist. In der Regel kann dies nur mit
einer regionalen Koordination erreicht werden.

e enthalt dariiber hinaus einen systemischen Prozess, der die regionale Umsetzung erleichtert, wozu
etwa Weiter- und Fortbildungen der Arztinnen und Arzte, der Pflege- und Rettungsdienste, die Aus-
arbeitung von Handlungsstandards sowie eine Aufklarung der Bevolkerung gehéren.

Eine gesundheitliche Vorausplanung — unabhé&ngig davon, fir welchen Bereich oder welche Situation
sie gemacht wird — ist stets freiwillig. Das heisst, sie wird nur durchgefiihrt, wenn diese von der be-
troffenen Person auch selbst gewiinscht wird. Ist eine Person bereits urteilsunféhig und sind keine kla-
ren Willensausserungen vorhanden, werden die vertretungsberechtigten Personen auf Wunsch pro-
fessionell darin unterstitzt, auf der Basis des mutmasslichen Patientenwillens vorauszuplanen oder
auch bestehende, unklare Patientenverfligungen zu erganzen und insbesondere fir zuktinftige Notfall-
und Krisensituationen zu konkretisieren, in denen die vertretungsberechtigte Person vielleicht nicht
erreichbar ist und zeitnah Entscheidungen getroffen werden mussen.

Gesundheitliche Vorausplanung ist naturgeméass eng mit der Umsetzung der Wiinsche und Behand-
lungspréaferenzen des Patienten oder der Patientin verknlpft; je effektiver die gesundheitliche Voraus-
planung, desto eher werden Patientenwiinsche erfiillt.1# Dabei spielt es keine Rolle, in welchem Be-
reich der Gesundheitsversorgung Vorausplanung ihren Anfang nimmt und in welchem Bereich Wn-
sche und Behandlungspréferenzen umgesetzt werden. Sowohl die breite Bevolkerung als auch Ge-
sundheitsfachpersonen aus dem ambulanten oder stationaren Bereich, sowie Seelsorger und Sozial-
arbeitende sollen fir die Thematik der gesundheitlichen Vorausplanung sensibilisiert werden. Gesund-
heitsfachpersonen im ambulanten Bereich, insbesondere Hausarztinnen und Hausarzte, die ihre Pati-
entinnen und Patienten oftmals Uber einen langen Zeitraum betreuen, aber auch ambulant tatige Pfle-
gefachpersonen in Akut- und Geriatriekliniken, in Langzeitpflegeinstitutionen und Behindertenheimen
sollen dafiir Sorge tragen, dass gesundheitliche Vorausplanung prozesshaft verlauft und dem jeweili-
gen Krankheitsverlauf angepasst wird. Sie sollen sicherstellen, dass eine entsprechende Dokumenta-
tion verfugbar ist und dass die Wiinsche der Patientinnen und Patienten in konkrete medizinische
Massnahmen umgesetzt werden.

3.2 Ebenen der Vorausplanung

Es kénnen drei verschiedene Ebenen der Vorausplanung unterschieden werden:

e Allgemeine Vorausplanung (engl.: planning): umfasst Planungen in ganz verschiedenen Le-
bensbereichen, d.h. neben der gesundheitlichen Vorausplanung auch Uberlegungen zu eigenen
Werten und Planungen fiir finanzielle/testamentarische Fragen, Weitergabe von Aufgaben/Amtern
oder individuelle Anliegen und Préferenzen zur weiteren Lebensgestaltung. Neben Testament und
Vorsorgeauftrag (rechtsgiltige Dokumente) kénnen auch Tagebuchaufzeichnungen oder Briefe zur
Dokumentation dienen. Die Vorausplanung fur mehrere Lebensbereiche dient haufig als Grundlage
fur die Formulierung von Planungen fiir den gesundheitlichen Bereich: Fur spatere Entscheidungen
bei Krankheiten oder Unféllen ist es denkbar, dass Menschen im Rahmen dieser Vorausplanung
festlegen, welche Werte fir sie von Bedeutung sind, welche Rolle Spiritualitat in inrem Leben ein-
nimmt, was Lebensqualitat fur sie bedeutet und welchen Wert ein Leben mit koérperlicher oder geis-
tiger Behinderung fir sie hat.

14 Detering KM, Hancock AD, Reade MC, Silvester W The impact of advance care planning on end of life care in elderly pa-

tients: randomised controlled trial. BMJ. 2010 Mar 23;340:¢1345. doi: 10.1136/bmj.c1345.
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e Krankheitsspezifische Vorausplanung (engl.: care planning): ist ein begleiteter, strukturierter
und fortlaufender Prozess zwischen einer betroffenen Person, ihren Angehérigen und Fachperso-
nen zur Definition und Dokumentation ihrer individuellen Behandlungswiinsche. Diese beziehen
sich meist auf konkrete Krankheitsbilder bzw. -situationen und enthalten deshalb oft spezifische
Winsche zum Vorgehen bei krankheitsbezogenen Komplikationen (bspw. was wiinsche ich als
Vorgehen im Fall einer erneuten Komplikation/Krise meiner fortgeschrittenen Herzinsuffizienz?).
Die gesundheitliche Vorausplanung bezieht sich auf Situationen in der Zukunft mit erhaltener Ur-
teilsfahigkeit, umfasst aber auch haufig eine Vorausplanung fir Situationen, in denen die eigene
Urteilsfahigkeit nicht mehr gegeben ist (s.u.). Dokumente, die sich aus diesem Prozess ableiten,
heissen bspw. Betreuungs- und Behandlungspléne, aber auch «palliative Notfallplanung» mit vor-
definierten Vorgehensweisen fur voraussehbare Komplikationen wie Atemnot, Schmerzen und an-
dere. Im Rahmen des Care Planning sollten auch spirituelle Ressourcen erfasst, sowie alternative
Behandlungsorte fir den Moment der Zustandsverschlechterung diskutiert und definiert werden.

e Die gesundheitliche Vorausplanung flr einen Zeitpunkt der eigenen Urteilsunféhigkeit (engl.
Advance Care Planning (ACP) umfasst Planungen fir Situationen der eigenen Urteilsunféahigkeit
— unabhangig davon, ob diese Urteilsunfahigkeit vortibergehend oder dauerhaft ist. Konkret geht
es hier darum, eine Vertretungsperson zu benennen, die bei Eintreten einer Urteilsunfahigkeit Ent-
scheide zu féllen in der Lage sein soll; auch sollen in dieser Phase Werte der Patientin / des Pati-
enten konkret in medizinische Handlungsanweisungen bei eventueller Urteilsunféhigkeit Ubersetzt
werden. Im Voraus (in advance) wird insbesondere die Richtungsentscheidung geféllt, ob in einer
bestimmten Situation lebenserhaltende Massnahmen gewiinscht sind oder nicht, aber auch spezifi-
schere Therapien (bspw. Gabe von Blutprodukten) werden, falls fir die verfligende Person rele-
vant, vorgreifend angesprochen. Dokumentiert wird diese Art der Vorausplanung in schriftlicher
Form und mindet in Patientenverfigungen und &arztlichen Notfallanordnungen. Mithilfe dieser In-
strumente soll erreicht werden, dass eine Behandlung auch in Notfallsituationen an den Wiinschen
der betroffenen Person ausgerichtet ist, unabhangig vom Ort der Behandlung und den beteiligten
Fachpersonen. Um die Umsetzung der gedausserten Wiinsche bzw. der Verfliigung zu gewéahrleis-
ten, bedarf es einer regionalen Koordination der Dokumentation fur die Notfallsituation (bspw. je-
derzeit einsehbar fir Rettungssanitat, Notarzte).

3.3 Zeitpunkt fur eine Beratung/gesundheitliche Vorausplanung

Grundsatzlich kénnen auch ganz gesunde Individuen zu jedem Zeitpunkt eine Vorausplanung ins
Auge fassen. Bei Auftreten einer Erkrankung und insbesondere einer lebensbedrohlichen Erkrankung
gibt es jedoch Schlisselmomente, die sich fiir eine gesundheitliche Vorausplanung anbieten.®> Am
Beispiel von Patientinnen und Patienten mit Tumorerkrankungen wird das deutlich: Schlisselmomente
sind etwa der Moment der Diagnosestellung, derjenige nach Durchgang der ersten Therapie — oftmals
unter stationaren Bedingungen, der Rickfall oder das Nichtansprechen auf eine Therapie mit sich
verschlechternder Prognose und schliesslich die Anderung des Therapieziels gegen Lebensende, d.h.
der Verzicht auf lebensverlangernde Behandlungen. Bei Patientinnen und Patienten mit chronischem
Organversagen sind das insbesondere diejenigen Momente, da eine Krise Uberstanden wurde und
das Vorgehen bei einer nachsten Krise besprochen werden soll. Schliesslich gilt es bei denjenigen
Patientinnen und Patienten mit einer neurodegenerativen Erkrankung wie einer Demenz, einer
Parkinson-Erkrankung oder vergleichbaren Erkrankungen mit schrittweiser Einbusse der kognitiven
Fahigkeiten, méglichst friihzeitig eine gesundheitliche Vorausplanung anzuregen und im Verlauf
immer wieder anzupassen. Unabhéngig vom Erkrankungsverlauf kann es auch biographische
Schisselmomente geben, etwa Erkrankung bzw. Tod eines nahen Angehérigen oder der Wechsel
religioser Uberzeugungen.

Hierbei gilt es zu bedenken, dass eine gesundheitliche Vorausplanung durchaus auch bei Menschen
moglich ist, die ihre Urteilsfahigkeit bereits verloren haben, indem der vorausverfligte oder mutmassili-

15 Murray SA, Kendall M, Mitchell G, Moine S, Amblas Novellas G, Boyd K (2017) Palliative care from diagnosis to death.
BMJ. 2017 Feb 27;356:j878. doi: 10.1136/bm;.j878

11/32



che Wille durch die vertretungsberechtigte Person erarbeitet und konkretisiert wird oder eine evtl. be-
stehende Patientenverfiigung ausgelegt, erganzt resp. durch eine Arztliche Notfallanordnung (ANO)
erweitert wird.

3.4 Zielgruppen

Folgende Zielgruppen sind unterscheidbar:
Gesunde Personen jeden Alters
Vulnerable Personen und/oder Personen mit einer chronisch fortschreitenden, potentiell lebenslimi-

tierenden Erkrankung

Schwerkranke Personen und/oder Personen, die in absehbarer Zeit sterben werden.
Je nach Zielgruppe stehen unterschiedliche Ebenen der Vorausplanung (Kapitel 2.2.) im Vordergrund.

In jeder Situation bzw. fiir jede Zielgruppe sollte mindestens fest-
gelegt werden, wer die stellvertretende Person ist und welches die
Therapieziele bei sicher dauerhafter Urteilsunfahigkeit (z.B. nach
Hirnverletzung) sind.

Erlauterung: Bei gesunden Personen jeden Alters geht es auch
darum, erstmals die Erwartungen und Vorstellungen anzuspre-
chen, was im Fall einer akuten medizinischen Notfallsituation an
Behandlung mdéglich ist und welche Folgen diese Massnahmen
haben kdnnen (vor allem auch unerwiinschte Folgen). Falls die
Person entgegen dem ublichen Vorgehen einer maximal lebens-
verlangernden Notfall- und Intensivtherapie nach sorgfaltiger Eva-
luation Einschréankungen machen méchte, muss dies in einem
Notfallplan (ANO) analog zu kranken Menschen dokumentiert
werden (wenn z.B. keine Reanimation bei pltzlichem Herzkreis-
laufstillstand gewiinscht wird).

In dieser Situation geht es um die Diskussion und Festlegung von
krankheitsspezifischen Behandlungsmadglichkeiten und -grenzen,
insbesondere beziiglich zu erwartender Komplikationen, die zu
Krisen und Urteilsunféhigkeit fiihren kénnen.

Erlauterung: Dazu braucht es die Kenntnisse von Fachpersonen,
die den Verlauf aus Sicht der alltéglichen Lebensgestaltung inklu-
sive des Einflusses auf die Lebensqualitét einschéatzen kénnen.
Das Wissen von Selbsthilfeorganisationen bei einzelnen Krank-
heitsbildern kann hier ebenfalls einen wertvollen Beitrag leisten.

Nach Uberstehen einer akuten medizinischen Krisensituation
(bspw. akute Atemnot) sollen Patientinnen und Patienten und An-
gehdrige jeweils gemeinsam mit den Generalisten und den Spezi-
alisten das erwiinschte Vorgehen bei einer erneuten Krise im Sinn
eines Debriefings reflektieren und dokumentieren. Bei geplanten
Interventionen (z.B. Tumoroperation) ist eine ausfihrliche Voraus-
planung fir einen ungunstigen Verlauf (Komplikationen peri- und
postoperativ, langandauernder Intensivaufenthalt) sinnvoll. Beste-
hende Festlegungen in Patientenverfugungen missen hierfir ggf.
angepasst werden (z.B. Einwilligung in Reanimation perioperativ
bei gleichzeitiger Festlegung eines Verzichts auf Reanimation pra-
und postoperativ).

16 Einsetzbar je nach Situation und Zielgruppe.

e Gesprachseinstieg (Moti-

vation, Vertraulichkeit)
Stellvertretung
Werteanamnese

e Therapieziel und Plan bei

dauerhafter Urteilsunfa-
higkeit

o Arztliche Notfallanord-

nung (ANO)

Therapieziele fiir Notfall,
Postakutphase und dau-
erhafte Urteilsunféhigkeit
ANO und konkreter Not-
fallplan

Plan Postakutphase
Plan dauerhafte Urteils-
unfahigkeit
Peri-/postinterventionelle
Planung firr ungiinstige
Verlaufe
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Umfassende Planung fir den Notfall, die Sterbephase und Mdg-
lichkeiten der Versorgung.

Erlauterung: Hier geht es neben der Vorausplanung fur den Zeit-
punkt der Urteilsunféhigkeit meist um sehr pragmatische Inhalte
(vgl. z.B. SENS-Struktur?):

Vorausplanung fiir Selbsthilfemassnahmen bei Symptomen
wie Luftnot, Schmerzen etc.

Planung fir die verbleibende Lebenszeit, bspw. wichtige Be-
gegnungen, sog. «unfinished business», Prazisierung im Tes-
tament, kulturell-religiése Rituale, Vorbereitung fir die Sterbe-
phase inkl. gewilinschter Sterbeort

Konkrete Planung einer Notfallkette bei Komplikationen unter

o Letzte Lebensphase inkl.

bevorzugter Sterbeort
Konkrete Planung fir
Komplikationen/Symp-
tomexazerbation, ausge-
richtet an Therapiezielen
der Patientin, des Patien-
ten, ggf. mit Medikations-
vorverordnung und Be-
reitstellung (Notfallplan)

Zusatzmodule:

Einbezug von Angehdérigen und Fachpersonen (sowie deren Pflegeplanung
Instruktion); mogliche Varianten fiir Betreuungsorte bspw. zu- Seelsorge
hause/Pflegeheim Forschung, Organ-
- Planung der Unterstiitzung fiir Angeharige inkl. Vorauspla- spende
nung Trauerphase o Autopsie
e Finanzieller Vorsorgeauf-
trag

3.5 Dokumentation

Einen zentralen Stellenwert im Vorausplanungsprozess hat die Dokumentation. Diese hat verschie-
dene Funktionen: Sie gibt den Beteiligten Gewissheit und Entlastung, verhindert Erinnerungsfehler
und Missverstandnisse, bietet eine materielle Grundlage fiir regelméassige Uberpriifungen und liefert —
im Fall einer Patientenverfligung oder eines Vorsorgeauftrags — als Rechtsinstrument die erforderliche
Verbindlichkeit und Beweiskraft, damit auch danach gehandelt wird. Im Wesentlichen geht es um drei
Arten von Dokumenten, die zum Einsatz gelangen, wobei nicht immer und flr jede Person alle drei
Dokumente erstellt werden missen. Entscheidend ist, dass die Dokumente unabhé&ngig vom Ort der
Behandlung abrufbar sind. Auf samtlichen Dokumenten sollte die vertretungsberechtige Person aufge-
fuhrt sein.

Der Vollstandigkeit halber wird an dieser Stelle noch der Vorsorgeauftrag erwéhnt, wobei dieses In-
strument aus verschiedenen Grinden fur die Umsetzung von medizinischen Entscheidungen ungeeig-
net ist.

Empfohlen wird eine einheitliche Dokumentation fur die Behandlungswiinsche in akuten Notfallsituati-
onen in &rztlichen Notfallanordnungen (ANO), zudem sichere und effektive Prozesse der Speicherung,
Ubermittlung und des schnellen Zugangs zu den Ergebnisdokumenten bei Wechsel des Wohn- oder
Behandlungsortes. Neben der Notfallanordnung kénnen auch die Therapieziele und Massnahmen fir
eine langer andauernde Urteilsunféhigkeit, beispielsweise nach einem Notfall (Postakutphase) und die
dauerhafte Urteilsunfahigkeit nach dem Notfall gemeinsam besprochen und in einer Patientenverfu-
gung dokumentiert werden.

Vorsorgeauftrag

Der Vorsorgeauftrag geht tiber die gesundheitliche Vorausplanung hinaus. Mit einem Vorsorgeauftrag
kann man eine naturliche oder juristische Person beauftragen, im Fall der eigenen Urteilsunfahigkeit
die Personensorge oder die Vermogenssorge zu Uibernehmen oder im Rechtsverkehr zu vertreten. Im
Vorsorgeauftrag missen die Aufgaben, die man der beauftragten Person tibertragen will, umschrie-
ben werden. Das Dokument muss handschriftlich verfasst, datiert und unterzeichnet oder notariell be-
glaubigt werden. Man kann beim Zivilstandsamt beantragen, dass ein Hinweis auf den Vorsorgeauf-
trag und der Hinterlegungsort in eine zentrale Datenbank eingetragen werden. Tritt eine Urteilsunfa-
higkeit ein, prift die Erwachsenenschutzbehdrde, ob der Vorsorgeauftrag gultig errichtet worden ist,
die Voraussetzungen fir seine Wirksamkeit eingetreten sind, die beauftragte Person fiir ihre Aufgaben

17 Eychmiiller, S. (2012). SENS macht Sinn — Der Weg zu einer neuen Assessment-Struktur in der Palliative Care. Therapeuti-
sche Umschau; 69 (2). Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern
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geeignet ist und ob weitere Massnahmen des Erwachsenenschutzes erforderlich sind. Nimmt die be-
auftragte Person den Vorsorgeauftrag an, handigt die Erwachsenenschutzbehorde ihr eine Urkunde
aus, die ihre Befugnisse wiedergibt (Art. 360 ff. ZGB). Die notwendige Prozess der Priifung verhindert
haufig einen schnellen Zugriff. Zudem sind die medizinischen Inhalte haufig nicht standardisiert und
die kontinuierliche Re-Evaluation ist nicht vorgesehen bzw. aufwandig. Daher ist der Vorsorgeauftrag
fur medizinische Behandlungsentscheide nicht geeignet.

Patientenverfiigung

In der Patientenverfligung kann eine urteilsfahige Person festlegen, welchen medizinischen Massnah-
men sie im Fall ihrer Urteilsunféhigkeit zustimmt oder nicht zustimmt. Sie kann auch eine natdirliche
Person bezeichnen, die im Fall ihrer Urteilsunfahigkeit mit der behandelnden Arztin oder dem behan-
delnden Arzt die medizinischen Massnahmen besprechen und in ihrem Namen entscheiden soll. Die
Patientenverfigung muss schriftlich verfasst, datiert und unterzeichnet werden. Tritt eine Urteilsunfa-
higkeit ein, so klart die behandelnde Arztin oder der behandelnde Arzt ab, ob eine Patientenverfiigung
vorliegt. Bei Aufnahme in ein Spital sollte jeder Patient nach einer Patientenverfligung gefragt und ge-
lesen werden, da diese auch fir die Notfallfestlegungen (REA Status) von stationdren Patienten rele-
vant sein kann (siehe SAMW Richtlinie Patientenverfligungen, Reanimationsentscheidungen). Die
Arztin oder der Arzt entspricht der Patientenverfiigung, ausser wenn diese gegen gesetzliche Vor-
schriften verstdsst oder wenn begriindete Zweifel bestehen, dass sie auf freiem Willen beruht oder
dem mutmasslichen Willen der Patientin oder des Patienten entspricht (Art. 370 ff. ZGB). Rechtlich
bedarf die Patientenverfiigung keiner spezifischen inhaltlichen Struktur. Aus Sicht von Advance Care
Planning macht es jedoch Sinn, dass sich die Therapieziele und konkreten medizinischen Massnah-
men an der jeweiligen Situation (akuter Notfall, Postakutphase, dauerhafte Urteilsunfahigkeit) orientie-
ren und mdglichst einheitlich sind, um aussagekréftig und umsetzbar zu sein.

Betreuungsplan/Notfallplan

Hier wird aus krankheits-, oft diagnosespezifischer Sicht ein Vorgehen definiert fiir den Fall von Kom-
plikationen insbesondere zuhause, bspw. fir eine Atemnot-Attacke bei einer Lungenerkrankung. Das
Ziel ist einerseits die Hilfe zur Selbsthilfe fir die Patientinnen und Patienten und die Angehérigen, um
bei einem akuten Problem selbsteffizient handeln zu kdnnen, bis professionelle Hilfe eintrifft, und an-
dererseits eine moglichst detaillierte Vorausplanung auch fir den Moment der eigenen Urteilsunfahig-
keit mit Hinweisen auf das Vorliegen einer Patientenverfligung bzw. Informationen Uber die wichtigs-
ten Kontaktpersonen im familiaren und professionellen Bereich.

Arztliche Notfallanordnung (ANO)

In einer arztlichen Notfallanordnung werden diejenigen Fragen vorab geklart, die ggf. einmal notfall-
massig entschieden werden missen (Lebensverlangerung inkl. Reanimation, Verlegung auf IPS
inkl./exKl. Intubation, Verlegung ins Spital, ambulante Lebensverlangerung zu Hause oder symptoma-
tische Leidenslinderung und Behandlung zu Hause/im Spital) (vgl. Beispiele im Anhang 9.2). Diese
Information ist insbesondere wichtig im Rettungsdienst und in der Notfallambulanz.

3.6 Die Rolle des Behandlungssettings

Prinzipiell sind alle Behandlungssettings in den Prozess der Vorausplanung involviert. So haben am-
bulante Versorgung, Langzeiteinrichtungen und Spitéler wichtige Funktionen im Planungs- und Um-
setzungsprozess der gesundheitlichen Vorausplanung:

¢ In der ambulanten Versorgung sind insbesondere die Hausérzte und -&rztinnen sowie die Spitex
wichtig fur die Sensibilisierung der Bevélkerung zu Vorausplanung, Durchfiihrung der ersten Pla-
nungsschritte (z.B. Werteanamnese), Ersterstellung eines Behandlungsplans oder einer Patienten-
verfllgung sowie deren Re-Evaluation.

e Langzeiteinrichtungen eignen sich besonders gut, um effektive und nachhaltige Strukturen eines
Angebotes der gesundheitlichen Vorausplanung zu etablieren und diese entsprechend den Ressour-
cen der Institution und der Situation der Bewohnenden routinemdssig und fortlaufend anzubieten
und anzupassen.

e Das Spital ist haufig der Ort, in welchem die Patientenverfliigungen in konkrete Behandlungsplane
Ubersetzt bzw. angepasst werden mussen, insbesondere in der sogenannten Postakut-Phase, wenn
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eine Situation eingetreten ist, fir die eine Patientenverfliigung geschrieben wurde. Hier besteht prio-
ritar die Aufgabe, die gesundheitliche Vorausplanung erneut zu evaluieren, allféllige Defizite zu kor-
rigieren beziehungsweise der aktuellen Situation und Prognose anzupassen, und entsprechend des
Willens des Betroffenen umzusetzen.

Fur verschiedene Planungsschritte stellen Organisationen wie das SRK, Pro Senectute und Gesund-
heitsligen wichtige Unterstitzung zur Verfigung.

Eine regionale Koordination der verschiedenen Leistungserbringer im Behandlungsnetz ist zentral, da-
mit die Vorausplanung entsprechend der Praferenzen der Betroffenen zum Tragen kommt. Zur Umset-
zung ist die Darstellung der hierfir notwendigen Leistungen in den entsprechenden Vergitungssyste-
men unerlasslich.

Gesundheitliche Vorausplanung

N?esunhde C:ronli(stl:h Scll::werkranke Unterstiitzer Instrumente/
enschen ranke ersonen Dokumente (Bsp.)
vulnerable
Patienten Vorsorgeautftrag,

Testament,
Versicherung,
Festlegung Stv. fur
finanzielle Belange

Juristinnen, Seelsorger,
Beratungsorganisationen
(Patientenorganisationen etc.)

Allgemeine Vorausplanung fur verschiedene Lebensbereiche
(engl. =planning)

_

Krankheitsspezifische Vorausplanung fur Qualifizierte Fachpersonen mit Betreuungsplan,
Betreuung / Behandlung krankheitsbezogenem Wissen Basisdokument
(engl.=care planning) (Hausarzte, APN, Palliative Care) Netzwerk
e . e Qualifizierte Fachpersonen mit [ Festlegung Stv. fir
Vorausplanung fur die Situation der Ult_ellsunfahlgkelt Wissen um Urteilsunfahigkeit und medizinische Belange,
(engl. = advance care planning) um Chancen / Sinn von intensiv- Arztliche
medizinischen und palliativen NOtfa""erordPu”g’
T —. F’at\entenverfugungl,
L Organspendeausweis

Abbildung: Ebenen der gesundheitlichen Vorausplanung
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4 Chancen und Grenzen der gesundheitlichen
Vorausplanung

Die Implementierung der Vorausplanung im Gesundheitswesen bietet viele Chancen — fiir die Patien-
tinnen und Patienten und ihre Angehérigen, fir Fachpersonen und auch fur politische Entscheidungs-
trager. Aber es gibt auch einige Grenzen und Herausforderungen.

4.1 Chancen und Potenziale

Vorausplanung im Gesundheitswesen bietet fur alle Menschen Vorteile. Besonders im Vordergrund
stehen:

e Klare Verantwortlichkeiten im Fall der Urteilsunfahigkeit

¢ Klare Dokumentation fiir Notfallsituationen und dartiber hinaus

e Mehr Sicherheit fur das konkrete Vorgehen in Notfallsituationen

¢ Mehr vorausschauende Kommunikation Gber das Lebensende in Familien und in der Bevélkerung

Ein umfassender Vorausplanungsprozess kann eine gewisse Sicherheit vermitteln: Die Mitbestim-
mung in Form des schriftlich festgehaltenen Patientenwillens ist auch im Falle der Urteilsunfahigkeit
gewahrleistet und kdrperliches sowie seelisches Leiden kdnnen vermindert werden. Auch fir bereits
erkrankte Personen oder fur Menschen nach Durchleben einer medizinischen Krisensituation kann
eine detaillierte Vorausplanung fur diverse Situationen der Urteilsunfahigkeit sinnvoll sein. Eine ge-
wisse Sensibilisierung fur die Notwendigkeit der Vorausplanung (als Anregung, sich Gedanken zu ma-
chen), sollte deshalb der ganzen Bevélkerung vermittelt werden.

Auch fur Angehdrige und Bezugspersonen kann ein im Voraus diskutierter und festgehaltener Patien-
tenwille Klarheit bringen und somit im Falle der Krise entlasten. Im Notfall ist keine stellvertretende
Entscheidungsfindung mehr nétig, was sich stressmindernd auswirken kann. Ebenfalls sind Notfallsi-
tuationen bereits antizipiert und kénnen daher weniger schockierend sein, als wenn sie plétzlich und
unvermittelt auftreten. Der Gesprachsprozess kann ebenfalls positive Auswirkungen auf die Diskussio-
nen im sozialen Netz haben und die Kenntnis beztiglich den Werten und Wiinschen der anderen erho-
hen, was wiederum zu Transparenz flhrt und Konflikte in Stresssituationen vermeiden kann. Die Ver-
tretungsperson ist im Prozess des Advance Care Planning integriert und damit informiert und es kann
gemeinsam und in Ruhe vorausgeplant werden. Eine Befahigung der Angehdrigen und Bezugsperso-
nen im Umgang mit medizinischen Fragen findet statt.

Seitens Fachpersonen steht mit der gesundheitlichen Vorausplanung ein Instrument zur Verfigung,
das es ermdglicht, in vielen Situationen dem Wunsch und den Bediirfnissen der Patientinnen und Pati-
enten besser zu entsprechen und damit eine patientenzentrierte Behandlung anzubieten. Die frihzei-
tige, vorausschauende Planung gemeinsam mit den Betroffenen und an der Behandlung Beteiligten
kann Unsicherheiten und somit Stress reduzieren. Auch «Entscheidungsnotfélle» kénnen durch Vo-
rausplanung haufiger vermieden werden. Durch den qualifizierten, fortlaufenden Gesprachsprozess
kann sichergestellt werden, dass die vorliegenden Dokumente im Notfall oder in Situationen der Ur-
teilsunféhigkeit einer Patientin / eines Patienten valide sind. Durch den Informationsfluss werden zu-
dem die Kenntnisse betreffend des aktuellen Versorgungsnetzwerkes einer Patientin / eines Patienten
erhoht und die Kommunikationsfliisse kdnnen aufrechterhalten werden.

Fur politische Entscheidungstrager sowie weitere Vertreterinnen und Vertreter des Gesundheitswe-
sens ist gesundheitliche Vorausplanung insbesondere im Rahmen der gesetzlichen Anforderungen
des Kindes- und Erwachsenenschutzgesetzes sowie der Erfullung der gesundheitspolitischen Priorité-
ten des Bundesrates (Gesundheit 2020) von Relevanz. Einerseits wird der Patientenwille durch die
verbesserten, koordinierten Versorgungsprozesse gestarkt. Andererseits werden die Kosten und Mas-
snahmen des Gesundheitswesens starker an der Umsetzung des Patientenwillens ausgerichtet und
an qualifizierte Prozesse gebunden. Versorgungsprozesse werden durch Strukturierung besser koor-
dinier- und steuerbar und ihr Monitoring wird vereinfacht. Zudem wirkt eine bestmégliche Orientierung
an Patientenwiinschen und Therapiezielen der Uber- und Unterversorgung entgegen.
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4.2 Grenzen & Herausforderungen

Eine zentrale Herausforderung bei der Férderung der gesundheitlichen Vorausplanung liegt in der ver-
breiteten Sorge, dass dadurch seitens der Politik und der Kostentrager primar ein Einsparungspoten-
zial anvisiert wird. Durch mehr Vorausplanung entstiinden geringere Kosten am Lebensende und da-
mit werde das Gesundheitswesen finanziell entlastet: Diese Argumentationskette ist nur statthaft,
wenn der zentrale Aspekt die Verbesserung der Versorgungsqualitat im Sinne der Patientinnen und
Patienten ist. Um diesen Vorbehalten entgegenzuwirken, braucht es eine gute Information sowie eine
ergebnisoffene und partizipative Umsetzung durch einen fortwahrenden Prozess der Vorausplanung
und der gemeinsamen Entscheidungsfindung. Vorausplanung fir die eigene Urteilsunfahigkeit und/o-
der fiir das Lebensende braucht eine weite Verbreitung der Uberzeugung in der Bevélkerung, dass a)
diese Vorausplanung fir die eigene Person und Individualitat wertvoll und erstrebenswert ist, und b)
damit Entscheide gefallt werden, die entlasten.

Eine effektive Umsetzung des Vorausgeplanten bedingt das Zusammenspiel von vielen verschiede-
nen Faktoren bei der Umsetzung, aber auch bereits bei der Planung. Neben der Bereitschaft von
Fachpersonen, festgelegte Massnahmen durchzufiihren, erfordert ein ACP-Prozess breites Wissen
und Erfahrung von mdglichen Situationen im Detail und die Zeitressourcen, um diese im nétigen De-
taillierungsgrad mit den Betroffenen zu besprechen.

Ein weiterer, wesentlicher Aspekt, der dem menschlichen Leben inharent ist, ist die Nicht-Planbarkeit:
«Je planmassiger der Mensch vorgeht, umso wirkungsvoller trifft ihn der Zufall» (Friedrich Durren-
matt). Der Antizipation von Behandlungsentscheiden sind auch bei bester Vorausplanung Grenzen
gesetzt. Die Nicht-Planbarkeit menschlichen Lebens hebt das Anliegen des Planens keinesfalls auf,
relativiert es aber und entlastet von der Illusion, die Lebensvollziige vollumfanglich kontrollieren zu
kénnen.

Zusatzlich gibt es weitere wichtige Aspekte wie kulturelle Hintergriinde, Glaubensvorstellungen, die
eigenen Kompetenzen (intellektuell, sprachlich) oder die Sozialisierung (z.B. im Paternalismus), wel-
che die Bereitschaft, im Voraus zu planen, beeinflussen kdnnen. Auch soziale Beziehungen und die
Kommunikationskultur spielen eine Rolle: So kann Intransparenz beziglich den eigenen Wiinschen
aus Rucksicht auf Belastung oder wegen Schuldgefiihlen durchaus gewollt sein. Das Recht auf Nicht-
Planen, bzw. die Freiwilligkeit der Inanspruchnahme einer vorausschauenden Planung der Behand-
lung, muss zu jedem Zeitpunkt gewabhrleistet sein. Auch besteht die Gefahr, dass ein neuer «medizini-
scher Paternalismus» gefordert wird und keine weitere private, vom medizinischen System unabhan-
gige Vorsorge mehr getroffen werden kénnte. Es darf kein «Zwang zur Vorsorge»18 bestehen, son-
dern eine Vorausplanung im Allgemeinen und ACP im Besonderen sollen eine Méglichkeit bieten, die
eigenen Winsche und Gedanken fir den Fall der Urteilsunfahigkeit fachlich begleitet zu besprechen
und festzuhalten.

18 Heller, A.; Pleschberger, S. (2006). Palliative Versorgung im Alter. In: Kuhlmey, A.; Schaeffer, D. (Hrsg.). Alter, Gesundheit
und Krankheit. Bern: Huber. S.391

Neitzke, G. (2015). Gesellschaftliche und ethische Herausforderungen des Advance Care Plannings. In: Coors, M; Jox, R.;
In der Schmitten, J. (Hrsg.) (2015): Advance Care Planning — von der Patientenverfiigung zur gesundheitlichen Vorauspla-
nung, 1. Auflage, W. Kohlhammer: Stuttgart. S. 152-163.
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5 Implementierung

Aus den Erfahrungen von evaluierten und erfolgreichen ACP-Projekten (Respecting (Patient) Choices,
Oregon POLST, «beizeiten begleiten», MAPS-Trial Zirich, «Our voice») lassen sich Qualitatsanforde-
rungen fir die Implementierung der gesundheitlichen Vorausplanung ableiten.1® Insbesondere bedarf
es eines komplexen und «lernenden» regionalen Ansatzes, der folgende Elemente enthalt:2°

1. Qualitat der Kommunikation:

e Einen breit getragenen gesellschaftlichen Prozess der Sensibilisierung der Bevolkerung fir die
Thematik durch Informationskampagnen und Gesundheitshildungsangebote

e Grundausbildung und spezifische Weiter- und Fortbildung von Fachpersonen im Gesundheitswe-
sen zu relevanten Inhalten, Fertigkeiten, Dokumentationen, Re-evaluierungen und Umsetzung der
Ziele in konkrete intensivmedizinisch oder palliativmedizinisch effektive Behandlungsplane

e Aufsuchende, interprofessionell durchgefiihrte, koordinierte und adaquat vergitete Gesprachsbe-
gleitung durch qualifiziertes Personal

2. Qualitat der Dokumentation:

Dokumentationsebene: e-Health (integriert in bestehende bzw. im Aufbau befindliche Netzwerke)
Moglichst mindestens regional einheitliche Dokumentation von akuten Notfallsituationen in Arztli-
chen Notfallanordnungen

3. Qualitat der Koordination (Versorgungskette):

e Sichere und effektive Prozesse der Speicherung, Ubermittlung und schnellen Abrufung relevanter
Dokumente bei Wechsel des Wohn- oder Behandlungsortes

¢ Regionale Koordinierung und Unterstiitzung bei der Implementierung in Institutionen und Fachver-
banden auf einer stabilen (wenn maoglich 6ffentlich getragenen) finanziellen Basis als Aufgabe des
offentlichen Gesundheitswesens

¢ Kontinuierliche (Re)-Evaluation der Prozesse durch Forschung, Giberregionale Konferenzen und
offentliche Veranstaltungen zur Thematik

Daraus ergeben sich Anforderungen an Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat auf verschiedenen
Ebenen, die im Folgenden ausgeflihrt werden.

5.1 Qualifikation von Fachpersonen

Fachpersonen, die in den Vorausplanungsprozess involviert sind, bendtigen Wissen, Fertigkeiten und
eine entsprechende Haltung, die es ermdglichen, strukturiert den Patientenwillen in Bezug auf zukinf-
tige Notfalle und Situationen der Urteilsunféhigkeit zu ermitteln, zu dokumentieren und regelmassig zu
re-evaluieren. Die Anforderungen an die Qualifikation hangen davon ab, welches spezifische Modell

der ACP-Beratung und Gesprachsbegleitung gewahlt wird.?* Auch wenn es unterschiedliche Nuancen

19 vgl. dazu u.a. Detering 2016, Krones et al 2015, in der Schmitten/Marckmann 2016, Gilissen et al 2017, Tolle und Teo 2017

20 vgl dazu 1) Gilissen et al (2017:47) zu Kriterien firr eine erfolgreiche institutionelle Implementierung von ACP in (Pflege)In-
stitutionen, sowie 2) Tolle und Teno (2017: 1078) furr eine erfolgreiche regionale Implementierung von ACP, basierend auf
dem Vergleich des ebenfalls von Respecting Choices getragenen POLST Programms in Oregon im Verhaltnis zu anderen
US-Staaten:

1) «We summarized preconditions in five domains: to have sufficient knowledge and skills, to be willing and able to partici-
pate in advance care planning, to have good relationships, to have an administrative system in place, and contextual
factors supporting advance care planning (...)»

2) «ltis difficult to disentangle the reasons behind the differences in care at the end of life in Oregon as compared with
other states, but we think that the differences in care reflect the complexity and intensity of the initiatives developed in
coordination with the POLST program. Although Washington also has an established POLST Program, it has not devel-
oped educational materials, coordinated cross-system conferences, conducted research, and maintained a statewide
registry, as Oregon has done (...). Transforming care near the end of life requires a willingness to forgo the temptation
of an easy fix by merely implementing the use of the POLST forms (...). Until we embrace the complexity of this social
interaction, the need of multifaceted interventions, and the application of public health strategies, we will fail to make the
needed improvements at the close of life.»

21 Setzt man auf ein System, welches primér auf rztlicher Beratung und Gespréchsbegleitung aufbaut, wie dies in einigen

US-Bundesstaaten der Falll ist, erfordert dies vor allem eine Fortbildung von (Haus-)Arztinnen und Arzten in spezifischen

kommunikativen Fertigkeiten, neben einer Auffrischung von zentralen Inhalten notfall- und palliativmedizinischer Konzepte.
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der verschiedenen ACP-Programme weltweit gibt, so ist allen gemeinsam, dass es einerseits ein leicht
zugangliches und zeitressourcenoptimiertes Angebot einer Basisaushildung braucht. Fir die Schweiz
wird vorgeschlagen, dieses in die bestehenden Curricula aller relevanten Berufsgruppen (v.a. Medizin,
Pflege, Soziale Arbeit, Psychologie, Seelsorge) zu integrieren. Auf der anderen Seite sind vertiefte
Wissensinhalte und Fertigkeiten erforderlich, die neu erworben, weitergegeben und kontinuierlich ver-
bessert werden miissen. Diese Kenntnisse und Fertigkeiten bauen auf einem Grundwissen im Bereich
der Notfall- und Palliativmedizin auf. Vorausgesetzt werden zudem Kenntnisse in der klientenzentrier-
ten Gesprachsfiuhrung, gemeinsamer Entscheidungsfindung (engl. Shared Decision-Making), Kompe-
tenzen zur interprofessionellen Zusammenarbeit, ein bio-psycho-soziales Medizinverstandnis sowie
Kenntnisse des systemischen Ansatzes. Die darauf aufbauenden ACP-spezifischen Kenntnisse und
Fertigkeiten sowie Anforderungen an die Haltung werden in der folgenden Tabelle aufgefihrt:

Wissen/ - Kenntnis des ACP-Prozesses

Kenntnisse - Krankheitsspezifisches Wissen betreffend Prognose, Risiken & Komplikationen

- Beurteilung der Urteilsfahigkeit

- Wissen um Vorgehen und Evidenz intensivmedizinischer und palliativmedizinischer Massnahmen bei
unterschiedlichen Krankheitsbildern

- Kenntnis der gesetzlichen Grundlagen (Erwachsenenschutzrecht)

- Kenntnis der regionalen/kantonalen Versorgungsstrukturen (Netzwerk) und der verwendeten Formu-
lare bzw. Inhalte der in der Region verfigbaren Dokumentation

Fertigkeiten/ - Beratung uber zukiinftige medizinische Behandlungsentscheidungen fiir Notfélle und Urteilsunféhigkeit

Skills - Techniken der intensiven Eruierung der von der Patientin/vom Patienten gewiinschten Grenzen einer
lebensverlangernden Behandlung

- Ubersetzung der Wertvorstellung der Patientin/des Patienten in medizinische Massnahmen bzw. Uber-
prifung der Kongruenz von Patientensituation, Massnahmen und Therapieziel

- Vermeiden von Suggestion

- Krankheitsspezifisch: Umgang mit Unsicherheit und Hypothese

- Umgang mit bereits bestehenden Patientenverfligungen

- Aufnahme und Vermittlung bei wichtigen Anliegen der Patientin, des Patienten, die wahrend der ACP-
Gesprache thematisiert werden (wie biographische Arbeit, Fragen zur aktuellen Behandlung, existenti-
elle und psychologische (Behandlungs-)Bediirfnisse)

- Beratung und Unterstiitzung beim Erstellen einer giltigen Dokumentation (Patientenverfigungen,
ANO), Re-Evaluation

Haltung - Partnerschaftliches Erarbeiten von moglichen Zukunftsszenarien zwischen Betroffenen und Fachper-
sonen

- Befahigung des Patienten / der Patientin fiir eigene Entscheidungen, Patientenorientierung inkl. Be-
ruicksichtigung kultureller Unterschiede

- Transparenz beziiglich Grenzen (Machbarkeit, individuelle Grenzen)

- Reflexion uber die eigenen Werte sowie eigene Auseinandersetzung mit den zu besprechenden The-
men (Krankheit, Urteilsunfahigkeit, Sterben, Tod)

5.2 Dokumentation & weiterfihrende Planung

Ein unerlasslicher Baustein der Vorausplanung im Gesundheitswesen ist die eindeutige, der Behand-
lungssituation angepasste Dokumentation der Ergebnisse. Zudem muss sichergestellt werden, dass
diese Informationen zu jeder Zeit und an jedem Ort einer mdglichen Behandlung sofort abrufbar sind.
Fur akute Notfalle verwenden alle ACP-Projekte weltweit daher maximal zweiseitige arztliche Notfall-
verordnungen. Diese sind im Idealfall auch schriftlich in Papierform an verschiedenen Orten vorhan-
den (Pflegeheim, Hausarztpraxis, elektronische Patientenakte im Spital).

Setzt man primér auf nicht-arztliche Fachkréafte (Sozialarbeitende/Pflegeexperten/Advance Practice Nurses) wie in Neusee-
land, braucht es ebenso eine Aus- bzw. Weiterbildung in kommunikativen Fertigkeiten sowie zu relevanten Inhalten in palli-
ativmedizinischen und notfall-/intensivmedizinischen Fragen fiir die Gesprachsbegleitung bei schwerkranken Patientinnen
und Patienten. Bei genuin interprofessionellen Modellen wie dem Modell von Respecting (patient) choices oder «beizeiten
begleiten» wird auf eine kurze, aber intensive Basisfortbildung fiir (Haus-)Arztinnen und Arzte sowie eine intensive Ausbil-
dung fur Gesprachsbegleiter gesetzt.
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5.3 Regionale Netzwerke, Koordination und Vergttung

Es hat sich gezeigt, dass eine Nachhaltigkeit von Programmen zur Vorausplanung nur durch eine re-
gionale Koordination in einem Netzwerk erreicht werden kann.?2 Die Aufgaben dieser regionalen Koor-
dination liegen sowohl auf Change-Management-Ebene (Unterstiitzung von lokalen Verbanden und
Institutionen wie Patientenorganisationen, Spitéalern, Pflegeheimen, Versorgungszentren fir die Umge-
staltung bisheriger Prozesse zu Patientenverfigungen), als auch im Bereich der 6ffentlichen und fach-
lichen Sensibilisierung:23

- Die zZustandigen fur die regionale Koordination stellen sicher, dass die Qualitat der Aus- und Wei-
terbildung der Fachpersonen gewéhrleistet ist. Sie unterstiitzen die institutionelle Verankerung der
Vorausplanung in einzelnen Spitalern, Pflegeheimen, ambulanten Diensten und Praxen.

- Sie helfen mit, das Bewusstsein der Bevolkerung zu bestimmten Themenbereichen zu starken. Sie
stellen die Ubermittiung der Dokumente der Vorausplanung beim Wechsel des Ortes (beispiels-
weise vom Pflegeheim ins Spital) durch effektive Strukturen sicher.

- Sie ermoglichen im Fall eines Verzichts auf lebensverlangernde Maximalmassnahmen (bspw. Ver-
zicht auf Notfalltransport und Intensivstation) den Zugang zu qualitativ hochwertiger palliativer Be-
handlung und Betreuung sowie eine grosstmdgliche Sicherheit bei der dezentralen Versorgung
(bspw. regionale Palliativnetze mit zentraler Rolle von Hausarzten und Spitex, die eine auf die zu-
vor eruierten Therapieziele abgestimmte Behandlung auch im Notfall anbieten).

Zu den Aufgaben der regionalen Koordinatoren zahlt auch die Unterstiitzung von regionalen Qualitats-
prozessen und interregionalen Forschungsvorhaben und Fachkonferenzen, um die notwendige, mog-
lichst rasche Integration neuer Forschungsergebnisse und zentraler Erfahrungen in die regionalen
Strukturen und Prozesse voranzutreiben. Unerlasslich ist die Darstellung der Leistung aller Fachper-
sonen, die in den ACP Prozess involviert sind, in den entsprechenden Vergitungssystemen (Behor-
den, Spital, Langzeiteinrichtungen, ambulante Versorgung).

22 Tolle und Teno 2017, in der Schmitten/ Marckmann 2016

23 Siehe neben dem NEJM Artikel auch in der Schmitten/Marckmann 2016; Erfolgreiche ACP Implementierung durch Regio-
nale Koordination: Warum eine gute ACP-Gespréachsbegleitung (facilitation) nicht ausreicht. In Bioethica Forum

20/32



6 Empfehlungen

1.

Dieses Rahmenkonzept soll als Basis genutzt werden, um weitere Konkretisierungsschritte zu pla-

nen und umzusetzen. Eine Koordination der verschiedenen Regionen der Schweiz betreffend

Netzwerkdokumentation soll dazu dienen, eine mogliche Vereinheitlichung anzustreben.

Das Verstandnis von gesundheitlicher Vorausplanung als kommunikativem Prozess mit verschie-

denen Ebenen der Konkretisierung soll in der klinischen Praxis und insbesondere auch bei der Be-

volkerung geférdert werden.

Die Vorausplanung soll genutzt werden zur Intensivierung partnerschaftlicher Entscheidungspro-

zesse (englisch «shared decision-making») in ganz verschiedenen Lebenssituationen: von ganz

gesund bis schwerkrank. Die dafiir notwendigen Grundkompetenzen sollen in der Bevélkerung zu-

nehmend verankert werden, bspw. bereits durch Integration in die Schulausbildung.

Die im Rahmenkonzept definierte Terminologie bzw. Wortwahl beim Thema Vorausplanung soll im

Gesundheitswesen in der Schweiz zuklinftig mdglichst einheitlich Verwendung finden. Drei durch

das Prozesshafte miteinander verbundene Ebenen sollen hierbei unterschieden werden, um fur

alle Betroffenen und Involvierten eine klare Orientierung zu ermdglichen:

¢ die allgemeine Vorausplanung (englisch «planning» oder «anticipation») fiir verschiedene Le-
bensbereiche, basierend auf den eigenen Werten und Praferenzen;

o die krankheitsspezifische Vorausplanung (englisch «care planning»), bezogen auf die Heraus-
forderungen und besonders auf Komplikationen spezifischer Krankheitsbilder;

¢ die gesundheitliche Vorausplanung fiir den Moment der eigenen Urteilsunfahigkeit (engl.«ad-
vance care planning»), sowohl im Allgemeinen (bspw. fir Notfallsituation durch einen Unfall) als
auch im Speziellen (bei spezifischen Krankheitsbildern, in der sog. Postakutphase oder fiir eine
moglicherweise langdauernde Urteilsunfahigkeit).

Ein Schwerpunkt liegt bei Menschen mit langsam fortschreitenden Erkrankungen (sog. vulnerable

Menschen) und in der letzten Lebensphase. Hier soll die gesundheitliche Vorausplanung ein fester

und moglichst klar strukturierter Bestandteil der klinischen Praxis werden, mit entsprechender Ver-

ankerung als professionelle Leistungskategorie und entsprechender finanzieller Vergutung.

Fur die Umsetzung ist eine jederzeit zugangliche und moglichst einheitliche Form der Dokumenta-

tion unerlasslich, die zumindest in der jeweiligen Region/im regionalen Netzwerk standardisiert

werden sollte. Fur die Dokumentation der Planung fur Notfallsituationen erscheint eine national ein-

heitliche Form des Dokuments als &rztliche Notfallanordnung (ANO) sinnvoll. Die gesetzlich veran-

kerten Schritte zu einer elektronischen Patientendokumentation in der Schweiz sind hier friihzeitig

synergistisch zu nutzen.

Die Entwicklung der Qualitat bei Beratung und Umsetzung im professionellen Bereich liegt in der

Verantwortung der Fachorganisationen. Wichtig hierbei ist die Beriicksichtigung der Interprofessio-

nalitat und einer besonders hohen Anforderung und Wertzumessung an die Kommunikationsquali-

tat.

Das positive Image der gesundheitlichen Vorausplanung soll durch gemeinsame Aktivitdten von

offentlichen Organisationen wie Bund und Kantone zusammen mit Fachverbanden, Selbsthilfe-/Pa-

tientenorganisationen bis hin zu Krankenkassen geférdert werden.
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7 Schlussbemerkungen

Die Veranderung hin zu einem mehr partizipativ und kommunikativ ausgerichteten Gesundheitswesen
ist bereits im Gange. Der Ruf nach einer partizipativen Entscheidungsfindung ist nicht neu.?* Internati-
onal entwickelte sich das Interesse am Einbezug der Patientinnen und Patienten in den Behandlungs-
prozess seit den spéaten 1970er-Jahren. Auch die gesundheitliche Vorausplanung zielt auf eine wohl-
informierte Bevolkerung, welcher die Gefahren der Uber-, Unter und Fehlversorgung bekannt sind und
die selbst «weise wahlt».25

Hierzu bedarf es fachlich exzellenter Bildungs- und Sensibilisierungsprogrammen, welche von der Po-
litik und der (Fach-)Medien mitgestaltet werden. Eines der erfolgreichsten Programme in dieser Hin-
sicht ist das neuseelandische Programm «our voice-to tatou reo»,26 welches kontinuierlich und auf
verschiedenen Kanélen (Zeitungen, Fernsehen, 6ffentliche, von der Politik unterstiitzte Kampagnen,
u.a. den «national conversation day», zentrale Bildungsmaterialien) und fur verschiedene Bevolke-
rungsgruppen angepasst die Thematik vermittelt. Im Sinne der gesundheitlichen Chancengleichheit
sollten alle gesellschaftlichen Gruppen einbezogen werden (z.B. Alleinstehende, Personen aus tiefe-
ren soziodkonomischen Schichten, Personen mit Migrationshintergrund).

Die Evidenz zeigt, dass in den Regionen, in welchen ein qualitativ hochwertiges Vorausplanungs-
bzw. ACP-Programm umgesetzt wurde (wie beispielsweise in den USA in La Crosse/Wisconsin,
Oregon, und in Australien/Victoria) die Krankheitskosten sinken kdnnen, da unerwiinschte Hospitalisa-
tionen vermieden werden. Dies sollte jedoch vor allem als positiver Nebeneffekt gewertet werden —
viel wichtiger ist, dass die Vorausplanung im Gesundheitswesen zu einer patientenorientierteren und
koordinierten Behandlung und Betreuung beitragt. Wenn die gesundheitliche Vorausplanung fachlich
hochqualifiziert angeboten wird, fihrt dies gemass der aktuellen Evidenzlage in den allermeisten Fal-
len dazu, dass Menschen letztlich weniger im Spital und mehr zuhause sterben kdnnen — da die meis-
ten Menschen sich dies wiinschen, wenn eine exzellente (Notfall-)Versorgung auch dort geleistet wird.

24 Gerber et al. (2014). Shared Decision Making - Arzt und Patient entscheiden gemeinsam. Grundlagenpapier der DDQ.
Schweizerische Arztezeitung. 95:50.

25 Elshaug et al (2017) : Levers for addressing medical underuse and overuse: achieving high-value health care. Lancet,
http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(16)32586-7

26 http://advancecareplanning.org.nz/assets/Advance_care_planning_guide.pdf

22/32



8 Anhang

8.1 Fallbeispiele

Im Folgenden wird fir verschiedene gesundheitliche Situationen und Settings zunéchst ein reales
Fallbeispiel geschildert, in welchem in dieser Situation kein ACP stattgefunden hat. Im zweiten Schritt
wird ein weiteres reales Beispiel illustriert, in welchem ACP in einer &hnlichen Situation stattgefunden
hat und/oder Schritte erlautert, die im Sinne von ACP stattfinden wirden.

Situation 1: Gesunder junger Mensch

Ein 40-jahriger Patient liegt nach einem schweren Unfall mit Schadel-Hirntrauma auf der Intensivpfle-
gestation (IPS). Zwei Stunden nach dem Unfall erscheint die mit dem Patienten zusammenlebende
Lebensgefahrtin und erkundigt sich nach dem Zustand. Am néchsten Tag kommt die seit zwei Jahren
nicht mehr mit dem Patienten zusammenlebende Noch-Ehefrau mit den beiden Tdchtern und bittet um
Auskunft. Die beiden Frauen sprechen nicht miteinander. Die Ehefrau bittet darum, dass alles ge-
macht werden solle, um das Leben des Patienten zu erhalten. Die Lebensgeféahrtin dussert, dass sie
glaubt, ihr Partner wirde ein Leben, in dem er schwer behindert sei, nicht wollen. Am Wochenende
wird die Situation kritisch, der Hirndruck steigt stark an, so dass tberlegt wird, die Schadeldecke teil-
weise zu entfernen. Die Prognose ist jedoch bezlglich der neurologischen Situation auch dann
schlecht. Die Frage nach dem mutmasslichen Willen des Patienten beztiglich der mdglichen Mass-
nahmen kommt erstmals bei Visite zur Sprache. Das Team ist hdchst verunsichert, wie es vorgehen
soll.

Situation mit Advance Care Planning

Die erste Frage, die im Rahmen einer Vorausplanung bei gesunden Menschen aktiv angesprochen

wird (zum Beispiel durch die Hausarztin oder den Hausarzt im Rahmen der ersten Herz-Kreislauf

«Check up»-Untersuchungen, oder im Rahmen einer qualifizierten Beratung zur Patientenverfligung

durch Patientenberatungsstellen, die die Person selbst initiiert) ist die Frage nach der Vertretungsbe-

rechtigung.

e Wer soll bei einem plétzlichen Ereignis (Unfall, Herzkreislaufstillstand und nachfolgender, langer
andauernder Urteilsunféahigkeit) den Patienten vertreten?

¢ Sind alle damit einverstanden?

¢ Gibt es mogliche Konflikte bei der Festlegung der Vertretungsberechtigung?

Im ACP-Prozess wird der verfiigenden Person empfohlen, die designierte vertretungsberechtigte Per-
son und allenfalls wichtige andere Bezugspersonen zu den (weiteren) Gesprachen einzuladen.

Auf der Basis der Werteanamnese wird — wenn die Person dies mdchte — besprochen, was wichtig
ware, sollte ein plétzliches Ereignis dazu flhren, dass ein so schwerer neurologischer Schaden ein-
tritt, dass eine dauerhafte Urteilsunféhigkeit resultieren kdnnte. Es wird erlautert, wie neurologische
Prognosen zustande kommen, dass diese initial nach dem Ereignis meistens nicht sicher sind, mit zu-
nehmender Dauer jedoch klarer wird, ob jemand wieder urteilsfahig sein wird und wann mit grosst-
madglicher Sicherheit eine dauerhafte Urteilsunfahigkeit diagnostiziert werden kann (sekundérer Hirn-
schaden durch Hypoxie z.B. nach Reanimation drei Monate, primarer Hirnschaden durch Trauma bis
zum einem Jabhr).

Es wird eruiert, wie dann das primére Therapieziel aussehen soll, ob auch in der postakuten Phase
der neurologischen Prognoseunsicherheit eine Therapiezielanderung im Sinne der verfigenden Per-
son ware (d.h. eine frihzeitige Umstellung auf Palliative Care ohne hundertprozentige Sicherheit, dass
der Schaden bleibend ist, mit der Konsequenz, dass moglicherweise die Chance verpasst wird, wieder
urteilsfahig zu werden). Hierbei wird auch angesprochen, dass Menschen sich haufig adaptieren und
die Situation selbst anders beurteilen, wenn man diese erlebt hat.

Sollte nach sorgfaltiger Evaluation keine maximal lebensverlangernde Therapie im Sinne des Men-
schen sein, der verfigen méchte, wird die individuelle Grenze einer lebensverlangernden Behand-
lung fur die Postakutphase nach dem Unfall und die Situation der dauerhaften Urteilsunfahigkeit do-
kumentiert. Es wird besprochen, wie dann eine Palliation aussieht (in der Regel, da keine Beatmung
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notig ist, Verzicht auf kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitszufuhr unter guter palliativer Symptomkon-
trolle). Wenn es der verfigenden Person wichtig ist, werden auch Fragen der Organspende ange-
sprochen und diese Festlegungen medizinisch kompatibel mit den weiteren getroffenen Festlegungen
dokumentiert und — falls die vertretungsberechtigten Personen nicht anwesend waren — dazu geraten,
diese Uberlegungen ausfiihrlich gemeinsam zu besprechen. Sollte die Verfiigung nicht mit der primar
behandelnden Arztin oder dem Arzt stattfinden, wird dazu geraten, die getroffenen Festlegungen
nochmals mit der Hausérztin bei der ndchsten Routinekonsultation zu besprechen, die Dokumentation
in der Hausarztpraxis und der vertretungsberechtigten Person abzugeben, falls vorhanden in elektro-
nischen Dossiers abzulegen und diese Festlegungen regelmassig zu tberprifen.

Soziale Aspekte: Angesichts der Lebenssituation des Patienten (getrennt lebend, neue Lebenspart-
nerin, minderjahrige Kinder) wéare es durchaus angebracht und zu empfehlen, die Frage der Stellver-
tretungsrechte in Situationen der Urteilsunfahigkeit auch im Kontext der Trennungsvereinbarung mit
entsprechenden Fachpersonen zu thematisieren (Familienberatung, Notar, KES, etc.)

Situation 2: Patient mit chronischer Erkrankung

Ein 65-jahriger Patient leidet seit vielen Jahren an einer COPD, auch bestehen kardiale Probleme. Vor
funf Jahren erlitt der Patient einen Hinterwandinfarkt. Vor acht Wochen wurde er wegen einer Exazer-
bation der COPD hospitalisiert und musste eine Woche auf der Intensivstation beatmet werden. Aus
Sicht des allein lebenden Patienten hat seine Lebensqualitét in den letzten Monaten aufgrund der Er-
krankung sehr stark abgenommen. Es besteht eine sehr vertrauensvolle Beziehung zum Hausarzt. In
der ersten Konsultation nach dem Spitalaufenthalt teilt der Patient seinem Hausarzt mit, dass er nun
Mitglied bei Exit sei und er eine Patientenverfiigung der FMH ausgefullt habe, die er mitgebracht
habe. Er dussert, dass er hoffe, dass dies fir seinen Hausarzt in Ordnung sei und bittet darum, dass
die Patientenverfliigung zu den medizinischen Akten gelegt wird. Der Hausarzt nimmt diese entgegen,
versichert, dass dies fur ihn kein Problem sei und er sich Uber das Vertrauen freue. Die Patientenver-
figung wird zu den Akten genommen. Diese enthélt folgende Festlegungen:

1. Diese Patientenverfligung ist in folgenden Situationen anwendbar

Ich erstelle diese Patientenverfiigung nach reiflicher Uberlegung fiir den Fall, dass ich krankheits- oder unfallbedingt
nicht mehr fihig bin, meinen Willen zu dussern. Die Patientenverfiigung soll zur Anwendung kommen:

“»< in allen Situationen, in denen ich urteilsunfahig bin und medizinische Behandlungsentscheide getroffen werden
miissen; das heisst, bei akuten, neu auftretenden Ereignissen wie Herzinfarkt, Schlaganfall, Unfall, aber auch bei

chronisch verlaufenden Erkrankungen im fortgeschrittenen Stadium;

leh machte mit meiner Patientenverfiigung vor allem erreichen,...

...dass die medizinischen Maglichkeiten zur ...dass die medizinische Behandlung vor al-
Erhaltung meines Lebens ausgeschépft wer- lem der Linderung des Leidens dient. Die Ver-
den. Mein Leiden soll bestmdéglich gelindert langerung der Lebenszeit um jeden Preis ist
werden, ich nehme aber in Kauf, dass die von fiir mich nicht vorrangig. Ich nehme in Kauf,
mir gewlinschte Lebenserhaltung mit Belas- oder dass durch den Verzicht auf bestimmte medi-
tungen verbunden sein kann. zinische Behandlungen mein Leben verkiirzt
werden kann.
| Das trifft fiir mich eher zu. xDas trifft fir mich eher zu.

I  Unerwartetes akutes Ereignis (z.B. Unfall, Schlaganfall, Herzinfarkt)

Wenn ich durch ein unerwartetes akutes Ereignis urteilsunfahig werde und es sich nach ersten Notfallmassnah-
men und sorgféltiger arztlicher Beurteilung als unmdglich oder unwahrscheinlich erweist, dass ich meine Urteils-
fahigkeit wieder erlange, so verlange ich den Verzicht auf alle Massnahmen, die nur eine Lebens- und Leidens-
verlangerung zur Folge haben.

B ja L1 nein

IV Reanimation im Falle eines Herz-Kreislauf-Stillstands und/oder Atemstillstands
lch méchte reanimiert werden,

<2 ja L] nein

w
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Situation mit Advance Care Planning

Ein halbes Jahr spater ist der Patient mit einer erneuten mittelschweren Exazerbation der COPD im
Spital. Zudem fallt eine leichte Erh6hung der Herzenzyme auf. Der Patient hat seine Patientenverfi-
gung mitgebracht. Beim kurzen, durch die Atemnot erschwerten Eintrittsgesprach aussert der Patient,
dass die Situation beim letzten Spitalaufenthalt sehr schwierig fir ihn gewesen sei, seine Lebensquali-
tat auch zuhause zunehmend abgenommen habe und er eigentlich nicht mehr auf die Intensivstation
mochte. Auf die Aussage zur Reanimation in der Patientenverfiigung angesprochen, aussert der Pati-
ent, dass er gedacht habe, dass eine Reanimation ja eben nicht bedeuten wiirde, dass er beatmet auf
der Intensivstation liegen misste und ihm nicht klar gewesen sei, dass eine Reanimation in aller Re-
gel und recht sicher bei ihm einen langeren Intensivaufenthalt und eine Beatmung bedeuten wiirde.
Der aktuelle REA und IPS-Status im Spital wird auf «nein» gesetzt.

Nach vier Tagen konservativer Therapie geht es dem Patienten etwas besser. Im Gesprach mit der
Stationsérztin zur weiteren Planung spricht diese auch nochmals die Patientenverfligung an und die
Frage, ob diese nicht gegebenenfalls re-evaluiert werden sollte. Der Patient bejaht. Die ACP-Patien-
tenberatung am Spital wird involviert und fiihrt zwei einstiindige Gespréache mit dem Patienten, einmal
allein, beim zweiten Mal mit dem besten Freund des Patienten, der nun als Vertretungsperson einge-
setzt wurde. Neben der Vertretungsberechtigung wird nach ausfihrlicher Werteanamnese und Thera-
piezielklarung die ANO besprochen. Eigentlich méchte der Patient bei einem nachsten Notfall nicht ins
Spital, sondern ambulant versorgt werden. Er schéatzt seine aktuelle Lebensqualitét noch als so ertrag-
lich ein, dass es fur ihn noch wichtig ware, den nachsten Tag zu erleben, dies aber nicht durch einen
erneuten Spitalaufenthalt. Er macht sich jedoch grosse Sorgen um mdgliche Symptome der Atemnot.
Die ANO wird mit dem Patienten gemeinsam mit dem Status B3 (lebensverlangernde Behandlung zu
Hause) ausgefiillt, von der leitenden Arztin der Klink unterschrieben und dem Bericht an den Hausarzt
mit der Empfehlung mitgegeben, diese Festlegung im Licht der Mdglichkeit einer palliativen Notfallbe-
handlung bei Atemnot zu re-evaluieren. Der Hausarzt bespricht diese Option nach Austritt mit dem
Patienten. Aufgrund der lokalen Gegebenheiten beim Wohnort des Patienten erscheint es schwierig,
eine solche Palliativnotfallplanung zu garantieren. Daher wird der Notfallstatus auf B2 (lebensverlan-
gernde Behandlung, Mitnahme ins Spital, keine Intubation, keine IPS) gesetzt und die neue ANO vom
Hausarzt, Patient und dem vertretungsberechtigten Freund des Patienten unterschrieben. Acht Mo-
nate spater verstirbt der Patient unter guter Symptomkontrolle mit palliativer Sedierung auf der Pallia-
tivstation des Spitals.

Situation 3: Person mit Behinderung und chronischer Erkrankung

Ein 32-jahriger Patient wird mit einem angeborenen Stoffwechseldefekt auf der Intensivstation eines
Spitals behandelt. Er ist durch Schaden aufgrund der friher limitierten Behandlungsmaoglichkeiten der
Grunderkrankung kognitiv auf dem Stand eines circa 4-jahrigen Kindes. Er lebt seit 10 Jahren in einer
Einrichtung fur Menschen mit Behinderungen. Die Familie kimmert sich liebevoll um ihn. Er fuhlt sich
in der Einrichtung wohl, freut sich immer sehr, wenn er seine Eltern zuhause ein- bis zweimal im Mo-
nat besucht. Wenn er dort abgeholt wird, ist er immer kurz sehr traurig, ist dann aber schnell wieder
«der Alte». Aufgrund einer schweren Krise seiner Stoffwechselerkrankung mit pulmonalem Infekt ist er
nun auf der Intensivstation eines Spitals. Der Vater des Patienten, der auch sein Beistand ist, bringt
eine von ihm selbst unterzeichnete Patientenverfiigung der FMH (Kurzfassung) mit, die folgende Fest-
legungen enthalt:
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Flr den Fall, dass ich urteilsunfahig bin, mdchte ich A 3 :

L] dass alle medizinisch indizierten Massnahmen (inklusive Reanimation) zur Behandlung der akuten Erkrankung
und zur Wiedererlangung der Urteilsfahigkeit getroffen werden;

oger

X nicht reanimiert werden und es sollen keine intensivmedizinischen Massnahmen (insbesondere Beatmung)
durchgefUhrt werden;

oger

nicht reanimiert werden, bin mit einer Behandlung auf einer Intensivstation aber sinverstanden

Wenn sich nach Initialer Stabilisierung meines Zustands zeigt, dass eine Wiedererlangung der Urteilsfahigkeit wenig
wahrscheinlich und die Gefahr einer langer dauernden Plegebadirftigkeit hoch ist, mochte ich, dass

alle Massnahmen zur Lebenserhaltung weitergeflhrt werden, solange noch eine Hoffnung auf Wiedereriangung
der Urteilsfahigkeit besteht; 2

>( auf weitere labenserhaltende Massnahmen verzichtet wirg,

lch winsche in jedem Fall die wirksame Behandlung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen wie
Angst, Unruhe, Atemnot und Ubelkeit

;\.' Ich habe nachfolgend genannte Vertretungsperson eingesetzt, welche ich ermachtige, meinen Willen gegenluber
dem Behandlungsteam geltend zu machen. Diese Person ist Uber meinen Zustand zu informieren und in die Ent-
scheidungsfindung einzubeziehen; sie kann meine Krankengeschichte einsehen und ich entbinde ihr gegoniber
samtliche Arzte und Pflegefachpersonen von der Schweigepflicht,

\
Die Familie verlangt auf der Basis der Patientenverfiigung, dass die Intensivbehandlung des Patienten
nicht mehr weitergefhrt wird.

Situation mit Advance Care Planning

Es werden drei ethisch moderierte Gesprache gefihrt: Zunéchst mit dem IPS-Behandlungsteam, dann
gemeinsam mit den Angehérigen des Patienten. Der Zustand des Patienten bessert sich innerhalb
kurzer Zeit, so dass die Beatmung beendet werden kann. Vor Entlassung des Patienten von der IPS
wird mit den Angehorigen, den Hauptbezugspersonen in der Einrichtung fur Menschen mit Behinde-
rungen, dem Behandlungsteam der IPS und der Stoffwechselsprechstunde ein weiteres Gespréach fir
die zukinftige Planung gefuhrt. Es stellt sich heraus, dass es vor Jahren auf einer anderen Intensiv-
station zu einer fur die Familie und aus Sicht der Familie auch fiir den Patienten sehr belastenden Be-
handlungssituation gekommen ist, die zum Ausfillen der aktuellen «Patientenverfigung» durch den
Vater gefiihrt hat. Auch wird die grosse Sorge der Familie gedussert, dass es flir den Patienten sehr
schlimm ware, wenn er so krank ware, dass er nicht mehr in der Einrichtung verbleiben und/oder nicht
mehr die Familie zuhause besuchen kénnte. Dies, da sind sich alle einig, wére nicht im Sinne des Pa-
tienten. Es wird besprochen, dass die vertretungsberechtigten Personen natirlich — auch schriftlich —
Behandlungswiinsche auf der Basis des mutmasslichen Willens und den besten Interessen des Pati-
enten formulieren kénnen, eine Standard-Patientenverfliigung jedoch nicht das richtige Dokument fur
diese Situation ist. Es wird vereinbart, dass die Koordinierungsstelle Patientenverfligung des Spitals
nach der Entlassung eine Dokumentation des Patientenwillens durch die vertretungsberechtigte Per-
son gemeinsam mit den Angehdrigen und dem Patienten, der Bezugsperson im Heim und der dort be-
treuenden Heimarztin, dem Heimarzt anbietet und diese Mdglichkeit grundsétzlich in der Einrichtung
fur Menschen mit Behinderungen zu erdortern.

Situation 4: Perioperative ACP-Planung

Eine 53-jahrige Patientin ist seit Monaten auf der Warteliste fur ein lebenswichtiges Organ und wird
mit einer Dekompensation auf eine Intensivstation aufgenommen. Die Patientin hat eine Patientenver-
fugung des SRK ausgefiillt, in welcher angegeben ist, dass sie nicht reanimiert werden mochte. Dem
Ehemann der Patientin wird mitgeteilt, dass die Patientin bei dieser Patientenverfigung von der War-
teliste genommen werden muss, oder dass die Patientenverfiigung fur ungultig erklart wird.
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Situation mit Advance Care Planning

Eine Pflegefachperson auf der Intensivstation hat die Fortbildung zur ACP-Gesprachsbegleitung ab-
solviert und macht darauf aufmerksam, dass die Mdglichkeit besteht, eine differenzierte Notfallplanung
auf der Basis der bestehenden und auch gultigen Patientenverfligung vorzunehmen (Beispiel periope-
rative Notfallanordnung, siehe Anhang 9.2 ). Diese Beratung wird gemeinsam mit der behandelnden
Arztin, der in ACP ausgebildeten Pflegefachperson und mit dem Ehemann der Patientin durchgefiihrt,
da die Patientin weiter urteilsunféhig ist. Auf dieser Basis wird festgelegt, dass die Patientin — auch in
ihrem Sinne und gemass der Patientenverfligung nicht reanimiert wird (erste Spalte perioperative
ANO, B 0), sollte es zu einem plétzlichen Herzkreislaufstillstand kommen. Bei einem Organangebot
stimmt der Ehemann im Sinne seiner Frau allen Notfallmassnahmen wahrend der OP zu, da («Kurz»)-
Reanimationsmassnahmen wahrend dieser OP und postoperativ sehr wahrscheinlich sind und eine
OP in diesem Fall ohne Reanimation aus Sicht der Anasthesie nicht sinnvoll durchfihrbar wére (peri-
operativ A 0). Es wird jedoch besprochen und zusatzlich explizit festgehalten, dass eine dauerhafte
Herzkreislaufiiberbriickung nach OP (ECMO) nicht durchgefiihrt wird. Sollte es zu schweren Kompli-
kationen postoperativ kommen, wird festgelegt, ein palliatives Therapieziel anzustreben (C0). Dieser
Plan wird mit der Intensivmedizin abgesprochen und in die elektronische Patientenakte unter Reani-
mationsstatus und unter Patientenverfiigung eingescannt.

Die Patientin kann zunachst von der IPS auf die Normalstation verlegt werden. lhr Zustand ver-
schlechtert sich jedoch wieder, ohne urteilsféhig zu werden und ohne ein Organangebot zu bekom-
men. Nach drei Wochen wird auf ein komplett palliatives Therapiekonzept umgestellt. Die Patientin
verstirbt nach weiteren zwei Wochen auf der medizinischen Normalstation des Spitals.

Situation 5: Schwerstkranke Patientin

Eine Patientin mit praterminalem Tumorleiden, die seit zwei Wochen auf einer Palliativstation liegt, hat
den grossen Wunsch, nochmals nach Hause entlassen zu werden. Es wird ein runder Tisch einberu-
fen mit Patientin, Sohn, Fachstelle Palliative Care (Spitex), Sozialdienst, Bezugspflege und Palliative-
Care-Arzt. Ziel ist ein Urlaub zuhause mit der Moglichkeit, die terminale Phase zu Hause zu erleben.
Bei ungenigender Symptomkontrolle wird zugesichert, dass jederzeit eine direkte Rickkehr ins reser-
vierte Bett auf der Palliativstation mdglich ist (nicht via Notfall). Eine Patientenverfligung mit entspre-
chenden Festlegungen und ein ausfihrlicher Austrittsbericht inklusive Reservemedikation liegen vor.
Gegen Mittag wird die Patientin entlassen. Sie ist glicklich Giber den Austritt nach Hause. Um sechs
Uhr am nachsten Morgen ruft der Sohn wegen einer drastischen Zustandsverschlechterung mit massi-
ver Atemnot an, bei welcher die Reservemedikation nicht ausreichend ist. Daher wird der Notarzt ver-
standigt. Trotz Patientenverfiigung und Beteuerung des Sohnes, dass die Patientin nicht auf den Not-
fall, sondern direkt auf die Palliativstation mdchte, wird sie auf den Notfall gebracht. Dort erfolgt wegen
kardialer Rhythmusstorung ein internistisches Konsil. Es wird ein Versuch der medikamentdsen Um-
stellung des Herzrhythmus gemacht. Der verargerte Sohn ruft mehrmals auf der Palliativstation an und
bittet um Verlegung auf die Palliativabteilung. Es erfolgen mehrere Telefonate der Stationsarztin der
Palliative Care auf der Notfallstation mit Bitte um umgehende Verlegung. Um 10 Uhr trifft die Patientin
mit massiver Atemnot auf der Palliativstation ein. Trotz intravendser Morphin- und Dormicumgabe be-
steht keine ausreichende Symptomkontrolle. Nach Beginn eines Dormicumperfusors wird dann rasch
eine gute Symptomkontrolle erzielt. Trotz Sedation ist eine Kommunikation mit der Patientin mdglich.
Um 23 Uhr desselben Tages verstirbt die Patientin im Beisein ihrer Familie.

Situation mit Advance Care Planning
Das Beispiel zeigt eindriicklich, dass zum einen lokal bereits sehr gute ACP-Strukturen bestehen.

Zum anderen macht es aber auch deutlich, dass eine Systemimplementierung unerlasslich ist, so
dass alle Beteiligten der Behandlungskette der Vorausplanung vertrauen und diese auch umsetzen.
Zudem zeigt das Beispiel, dass in der ambulanten Situation trotz guter Planung Versorgungsliicken
bestehen: Eine palliative Sedierung zuhause ist prinzipiell méglich, kann aber in der Schweiz bisher
nur in Ausnahmefallen von ambulanten Palliative-Care-Fachkraften angeboten werden.
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Situation 6: Patient mit Demenz

Ein 86-jahriger Patient leidet seit fiinf Jahren an einer zunehmenden Demenz, nimmt jedoch noch am
Leben teil, kann kommunizieren und erscheint die meiste Zeit sehr zufrieden. Noch lebt der Patient
zuhause mit Unterstiitzung der Spitex und Betreuung durch die Angehdérigen. Wegen einer Infektions-
erkrankung wird der Patient ins Spital eingeliefert. Dort erhélt er auf der Station Antibiotika. Am darauf-
folgenden Tag ist die Entziindung etwas besser, der Patient ist jedoch zunehmend verwirrter und un-
ruhig. Die zusténdige Stationséarztin teilt den Angehdrigen mit, dass der Patient auf keinen Fall reani-
miert werden wird, weil das medizinisch nicht sinnvoll sei. Eine Verlegung auf eine Intensivstation er-
achte sie ebenfalls nicht als sinnvoll. Die Angehdrigen sind unsicher, ob das dem Willen ihres Vaters
entspricht und bitten um Unterstiitzung.

Situation mit Advance Care Planning

Der Sozialdienst des Spitals wird durch die Angehdrigen involviert. Er bespricht, nach Ricksprache
mit dem behandelnden Arzt, im Rahmen von zwei Beratungsgesprachen zum einen die Lebens- und
Krankheitserfahrung sowie die Wertvorstellungen des Vaters, und zum anderen seine aktuelle Le-
benswirklichkeit. Dies wird in einer Dokumentation des Patientenwillens durch die vertretungsberech-
tigte Person festgehalten. Dadurch wird deutlich, dass der Patient selbst aus Sicht der Kinder noch
eine so gute Lebensqualitat hat, dass lebensverlangernde Massnahmen prinzipiell dann sinnvoll sind,
wenn diese schliesslich nicht in einen Zustand einer deutlichen Verschlechterung der gesundheitli-
chen Situation minden. Unter Verwendung einer Entscheidungshilfe Reanimation werden die Erfolgs-
chancen einer Reanimation in vergleichbaren Fallen demonstriert und Vor- und Nachteile eines Ver-
zichts und einer Durchflihrung einer Reanimation erortert. Hierauf sind sich die Angehdrigen sicher,
dass eine Herz-Lungen-Wiederbelebung nicht im Sinne ihres Vaters ist. Die Abwagung, ob die Belas-
tung eines Intensivaufenthaltes fir den Vater die Chance auf eine Lebensverlangerung aufwiegen
wiirde, wird weiter intensiv diskutiert. Nach Auffassung der Angehérigen habe der Vater den Arzten
und der Medizin sehr vertraut und grundsatzlich Behandlungen zugestimmt.

Der behandelnde Arzt erlautert den Angehdrigen in einem Gesprach, dass er die Chance, dass der
Vater bei einer schweren Infektion mit einer Intensivbehandlung in einen Zustand kommen wirde, in
welchem er die gleiche Lebensqualitat wie zuvor habe und weiter zu Hause wohnen kdnnte, als nicht
ausgeschlossen, aber sehr gering einschatze. Zudem wird diskutiert, dass die Belastung des Spitalau-
fenthalts dem Vater nun augenscheinlich Mihe mache, und ihm dies nicht gut tue.

Nach diesen interprofessionell gestitzten Erlauterungen wird ein Notfallplan erstellt, welcher eine
ANO mit einer CO-Festlegung enthélt. Sollte es zu einem Notfall kommen, stimmt die Familie einem
Spitalaufenthalt mit primar palliativem Behandlungsziel zu. Es wird empfohlen, diesen Plan auch mit
der Spitex und der Hauséarztin zu erdrtern und zu erwagen, inwieweit eine palliative Behandlung zu
Hause bei den wahrscheinlichsten akuten Notféallen (Pneumonie, Herzstillstand, Sturz) mdglich wére.
Der Patient wird nach Entlassung an ein Spezialpalliativteam angebunden und erhélt einen differen-
zierten Notfallplan. Nach dem Spitalaufenthalt lebt er zwolf Monate weiter in seiner hauslichen Umge-
bung.
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8.2 Dokumentationsbeispiele
Beispiel Arztliche Notfallanordnung (ANO) des UniversitatsSpitals Ziirich

UniversitatsSpital
Ziirich

Arztliche Notfallanordnung (ANO)
Patientenverfiigung: Aktueller Reanimations- und Notfallstatus

Wor-/Nachname

Geburtsdatum

In einer lebensbedrohlichen Notfallsituation gilt bei oben genannter Person, sofern sie selbst nicht
urteilsfahig ist: Mur eine Antwort miglich |8, B0, B1, B2, B3, Cj— sonst ungiltig!

Therapieziel: Lebensverlangerung - soweit medizinisch moglich und vertretbar

] a ..m Beginn uneingeschrinkter Notfall- und Intensivtherapie
einschliesslich einer Herz-Lungen-Wiederbelebung

Therapieziel: Lebensverldngerung, aber mit folgenden Einschrankungen der Mittel

[] BO .".. Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

ansonsten Beginn uneingeschrankter Notfall-und Intensivtherapie
] B1 m.. Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

leine invasive (Tubus) Beatmung

ansonsten Beginn uneingeschrankter Notfall-und Intensiviherapie
[] B2 m.. Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

Keine invasive (Tubus) Beatmung

leine Behandlung auf einer Intensivstation

ansonsten Beginn uneingeschrankter Notfalltherapie
] B3 m Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

Keine invasive (Tubus) Beatmung

[ eine Behandlung auf einer Intensivstation

Keine Mitnahme ins Spital/auf eine Notfallstation

ansonsten Beginn uneingeschrankter Notfalltherapie am

aktuellen Lebensort

Therapieziel: Linderung (Palliation), nicht Lebensverlingerung
] c m ausschliesslich lindernde Therapie

wenn moglich Verbleib am aktuellen Lebensort
Diese ANO ist Ausdruck meines Behandlungswillens.

Ort den unterschrift (o.g. Person)

Diese ANO gibt den mutmasslichen/gedusserten Behandlungswillen der 0. g. Person angemessen wieder,

Ort den Unterschrift [Vertreter*in]

|:| Notfallplan

Ich bestétige Urteilsfahigheit und Verstandnis der Implikati di Entscheid
e g igkeit und Verstandnis der Implikationen dieser Entsc ung vorhanden

Ort den unterschrift [Arztindarzt)

Ich habe den Entscheidungsprozess begleitet.

Ort den Uniterschrift (Berater*in)

Diese ANO gilt auch im Spital, solange dort nicht aus gegebenem anlass [z.B. Operation, intensivmedizinische Behandlung oder
bleibende Urteilsunf@higkeit) und in Ubereinstimmung mit dem Patientenwillen eine abweichende Regelung vereinbart wird.

A | advance
i el Patientenverfizung I-ﬁ'n - )
Div-BVP | | PCare plannin
— > p a
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Beispiel Perioperative Notfallanordnung

Peri- und postinterventionelle
Arztliche Notfall-Anordnung P-ANO

Therapieziel A= Lebensverlangerung
Therapieziel B= | ebensverlangerung mit Einschriankungen

Therapieziel C= Palliation

Patienten Etikette

Pro Spalte ist nur ein Kreuz moglich!

bei plotzlicher
Urteilsunfidhigkeit/
Verschlechterung

Wihrend der Intervention und
der postintventionellen Phase.
Geplante Intervention:

bei Komplikationen mit langerer
Urteilsunfahigkeit im post-
interventionellen Verlauf

Al] O0000

Beginn uneingeschrankter Notfall-und
Intensivtherapie einschliesslich
einer Herz-Lungen-Wiederbelebung

AL] ®0000

uneingeschrankte Notfall-und
Intensivtherapie einschliesslich
Herz-Lungen-Wiederbelebung

ALl 990000

uneingeschrankte Notfall-und
Intensivtherapie einschliesslich
Herz-Lungen-Wiederbelebung

Bo[ | @OOOO
keine Herz-lungen-Wiederbelebung

ansonsten Beginn uneingeschrankter
Notfall-und Intensiviherapie

Bo[ | 90000

keine Herz-Lungen-Wiederbelebung
ansonsten uneingeschrinkte Notfall-
und Intensivtherapie

B[ | @OO00
keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

ansonsten uneingeschrankte MNotfall-und
Intensiviherapie

B1[ | @®OOO

keine Herz-lungen-Wiederbelebung
keine invasive [Tubus) Beatmung
ansonsten Beginn uneingeschrankter
Notfall-und Intensivtherapie

B1[ | @

keine Herz-Lungen-Wiederbelebung
keine imvasive (Tubus) Beatmung
ansonsten uneingeschrankte Notfall-
und Intensivtherapie

81 | @@

keine Herz-Lungen-Wiederbelebung
keine invasive (Tubus) Beatmung
ansonsten uneingeschrankte Motfall-und
Intensivtherapie

B2 | 09000

keine Herz-lungen-Wiederbelebung
keine invasive (Tubus) Beatmung
keine Behandlung auf einer
Intensivstation

ansonsten Beginn uneingeschrankter
Notfalltherapie

B2 | 09009

keine Herz-Lungen-Wiederbelebung
keine invasive [Tubus) Beatmung
keine Behandlung auf einer
Intensivstation

ansonsten uneingeschrankte
Notfalltherapie

c ] 00000

ausschliesslich lindernde Therapie/
Palliaticn

c[] oo00®

ausschliesslich lindernde Therapie/
Palliation

|:| Die Festlegungen in meiner
Patientenverfligung gelten.

Diese P- ANO ist Ausdruck meines Behandlungswillens.

Ort den

Unterschrift (o.g. Persan)

Ich bestatige Urteilsfahigkeit und Verstandnis der Implikationen dieser Entscheidung

Ort den

unterschrift frztin/art)

Diese P- ANO gibt den mutmasslichen/gedusserten Behandiungswillen der o. g. Person angemessen

wieder.
Ort den

Uniterschrift {WVertrater *in)

UniversitatsSpital
Fiirich

/ , | ddvance
W4y | care planning
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8.3 Beispiele zur Feststellung der Urteilsfahigkeit

e SAMW (2013). Betreuung von Patientinnen und Patienten am Lebensende. Medizin-ethische
Richtlinien. 1. Aufl. 2004.

e Trachsel, M. et al. (2014). Urteilsfahigkeit. Ethische Relevanz, konzeptuelle Herausforderung und

arztliche Beurteilung. Schweiz Med Forum, 14(11):221-225.

Tabelle 1
Relevante Aspekte fir die Beurteillung von UF=,

Erfassung des psychopathologischen Status

— Kognitive Funktionen

(z.B. Autmerksamkert, Onentierung, Gedachtnis)
— Emotionale Faktoren (z.B. Angst, Depressivitat, Suizidalitat)
—Weitere Symptome wie psychotische und manische

(z.B. Wahn, formale Denkstérungen, Impulsivitat)

Erfassung der fiur UF relevanten psychischen Fahigkeiten

z.B. SAMW-Kriterient)
Verstindnis der situationsspezifischen Anforderungen

— Art und Komplexitét der Erkrankung
und der Behandlungsoptionen
—Weitere situationale Faktoren
(z.B. Zertdruck, soziale Unterstiitzung des Patienten)

Beriicksichtigung der Konsequenzen und Alternativen
einer medizinischen Entscheidung

— Evaluation der Chancen und Risiken einer Behandlung aus
medizinischer, psychologischer und sozialer Perspektive
— Beriicksichtigung der Vlerfligbarkeit alternativer Behandlungen

Periodische Reevaluation der Fihigkeiten des Patienten
und der Situation

? In Anlehnung an Grisso T, Appelbaum P5. Assessing competence
to consent to treatment: A guide for physicians and other health
professionals [2].

b Nachzuschlagen in den SAMW-Richtlinien «Betreuung von
Patientinnen und Patienten am Lebensendes. Medizin-ethische
Richtlinien [3].

e Halmich, M. (2013). Kriterien zur Einsichts- und Urteilsfahigkeit.

Ja

Nein

Fahigkeit zur
Erkenntnis von
Tatsachen und
Kausalverlaufen

Ist sich der Patient bewusst, dass er eine
Erkrankung/Verletzung hat?

Versteht der Patient aufgrund seiner intellektuellen
Kapazitat die (&rztliche) Information Uber seine
Krankheit/Verletzung?
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Versteht er, worin die geplante MaBnahme liegt?

Versteht der Betroffene, welche Einschrankungen er
hinnehmen muss, wenn es zur Behandlung kommt?

Nimmt er zur Kenntnis, dass es Alternativen gibt, worin
sie bestehen und welche Folgen und Risiken sie
aufweisen?

Versteht er die Komplikationen, die mit einer
Nichtbehandlung verbunden sind?

Fahigkeit der
Bewertung

Ist der Patient in der Lage zwischen den Risiken ohne
und mit Behandlung abzuwagen?

Ist es ihm moglich, zwischen den Vor- und Nachteilen
der Behandlung zu entscheiden?

Fahigkeit zur
einsichtsgemaBen
Selbstbestimmung
(Steuerungsfahigkeit)

Ist der Patient in der Lage sich dieser Erkenntnis gemaB
zu verhalten oder unterliegt er irgendwelchen (ev.
psychiatrischen) Einschrankungen?

8.4 Mustercurricula

«beizeiten begleiten»

http://www.beizeitenbegleiten.de/

ACP Ausbildungsprogramm UniversitatsSpital Zurich:

http://www.usz.ch/bildung/fort-weiterbildung/alle-berufe/seiten/beratungskompetenz-patienten-

verf% C3%BCgung-nach-advance-care-planning-standard.aspx

8.5 Beispiele anderer Lander

Kanada

http://www.advancecareplanning.ca/what-is-advance-care-planning/

USA

summary of some US- webpages (incl. five wishes, prepare etc.)
https://www.everplans.com/articles/guide-online-end-of-life-resources

https://prepareforyourcare.org/welcome (mit sign in)

https://www.nia.nih.gov/health/understanding-healthcare-decisions-end-life

Grossbritannien

https://www.nhs.uk/Planners/end-of-life-care/Pages/planning-ahead.aspx

http://www.dyingmatters.orqg/

http://www.livinganddyingwell.org.uk/

Neuseeland

https://livinganddying.org.nz/
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http://www.beizeitenbegleiten.de/
http://www.usz.ch/bildung/fort-weiterbildung/alle-berufe/seiten/beratungskompetenz-patientenverf%C3%BCgung-nach-advance-care-planning-standard.aspx
http://www.usz.ch/bildung/fort-weiterbildung/alle-berufe/seiten/beratungskompetenz-patientenverf%C3%BCgung-nach-advance-care-planning-standard.aspx
http://www.advancecareplanning.ca/what-is-advance-care-planning/
https://www.everplans.com/articles/guide-online-end-of-life-resources
https://prepareforyourcare.org/welcome
https://www.nia.nih.gov/health/understanding-healthcare-decisions-end-life
https://www.nhs.uk/Planners/end-of-life-care/Pages/planning-ahead.aspx
http://www.dyingmatters.org/
http://www.livinganddyingwell.org.uk/
https://livinganddying.org.nz/

