Das Bildungszentrum des UniversitatsSpitals Ziirich bietet seit 2016 eine strukturierte Ausbildung in ACP-Beratung an. Foto:UniversititsSpital Ziirich
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Advance Care Planning in der Schweiz

Tanja Krones und Monika Obrist

Neue nationale Rahmenbedingungen haben in
der Schweiz dazu gefiihrt, dass sich mehr Men-
schen fiir Gesundheitliche Vorausplanung
interessieren. Zudem konnten in verschiedenen
Forschungsprojekten bereits die positiven Aus-
wirkungen von Advance Care Planning (ACP)
bestatigt werden. Unsere Autorinnen beschrei-
ben den aktuellen Stand der nationalen Imple-
mentierung und zeigen, warum der internatio-
nale Austausch weiterhin wichtig bleibt.

D ie Schweiz ist in mancher Hinsicht ein be-
sonderes Land. Mitten in Europa und doch
nicht Mitglied der EU, vier Landessprachen, ein
Ausldnderanteil von rund 25 % und ein dezentral
organisiertes Gesundheitswesen: Das Budget und
die Qualitdtsanforderungen fiir wichtige ambu-
lante Versorgungsstrukturen wie etwa von Pflege-
heimen werden primdr auf Gemeindeebene aus-
gehandelt. Relevante Gesetzgebungen im Bereich

der Gesundheit und die Struktur sind kantonal
gegliedert, sodass es letztlich 26 Gesundheitssyste-
me gibt. Der Bund hat die Moglichkeit, einen Rah-
men zu setzen, unter anderem durch Bundes-
recht und -verfassung. Das Volk kann jedoch zu
allen Fragen Initiativen lancieren. Zentral wich-
tige Konzepte und Anliegen werden zwar zuneh-
mend national geregelt. Was tatsdchlich gelebt
wird, muss jedoch mit vielen Stakeholdern aus-
gehandelt werden. Dies gilt auch fiir die Imple-
mentierung von Advance Care Planning (ACP).

Initialziindung: Das Kindes- und
Erwachsenenschutzrecht

Ende der 2000er Jahre war die Frage danach, wer
im Zustand der Einwilligungsunfdhigkeit (in der
Schweiz: ,Urteilsunfdhigkeit”) eines Patienten letzt-
lich entscheidungsbefugt ist, etwa alle 50 Kilome-
ter anders geregelt. Jeder Kanton hatte dazu sein
eigenes Patientengesetz. War es im Kanton Zu-
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Abb. 1: Ebenen der Vorausplanung. (Bundesamt fiir Gesundheit und palliative ch (2018): Gesundheitliche

Vorausplanung mit Schwerpunkt ,, Advance Care Planning’

rich immer der Arzt auf der Basis des ,mut-
mafllichen Willens“ und den ,besten Inte-
ressen’, entschieden in anderen Kantonen
primdr Gerichte oder die Angehorigen,
was im Sinne des Patienten zu tun sei. Mit
Inkrafttreten des Kindes- und Erwachse-
nenschutzrechts am 1.1.2013 wurde das
101-jdhrige Vormundschaftsrecht in der
Schweiz ersetzt. Unter anderem sind nun
die Vertretungsrechte und der Umgang
mit Patientenverfligungen national ein-
heitlich geregelt (Btichler/Gachter 2016).

Die Rechtsgrundlage einer Patienten-
verfligung entspricht weitgehend derje-
nigen in Deutschland. Patientenverfiigun-
gen sind grundsatzlich verbindlich. Sie
unterliegen keiner inhaltlichen oder zeit-
lichen Reichweitenbeschrankung, wenn
sie sich im Rahmen geltender Gesetze be-
wegen, mussen schriftlich freiwillig ver-
fasst und unterschrieben sein, und es gibt
keine Aufklarungserfordernisse. Anders
als in Deutschland kénnen jedoch auch
Minderjédhrige eine giiltige Patientenver-
fiigung verfassen. Zudem hat jeder urteils-
unfdhige Mensch qua Gesetz eine vertre-
tungsberechtigte Person, die ohne weitere
formale Priifungserfordernisse bei medi-
zinischen Mafinahmen entscheidungs-
befugt ist.

An erster Stelle dieser ,Kaskadenrege-
lung” ist diejenige Person in medizini-
schen Belangen vertretungsberechtigt, die
der Patient in einer Patientenverfligung
oder in einem sogenannten Vorsorgeauf-
trag benannt hat. Gegebenenfalls kann es
auch ein ,Beistand” sein (analog dem ge-
setzlichen Bevollmdchtigten oder Betreu-
erin Deutschland), der durch die Kindes-
und Erwachsenenschutzbehdrden einge-
setzt wird, falls niemand anderes vertre-
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“.Nationales Rahmenkonzept fiir die Schweiz. Bern, S.15.)

tungsberechtigt ist, etwa weil der Patient
keine Angehorigen hat. Es folgen Ehepart-
ner oder Lebenspartner, wenn sie einen
gemeinsamen Haushalt fiihren, erwach-
sene Kinder, Eltern und Geschwister. Die
Erwachsenenschutzbehoérden schreiten in
diesem Zusammenhang nur in Ausnah-
meféllen ein (Dorr u.a. 2017).

In Berufsrecht und -ethik sowie in vie-
len Kantonen galt bereits viele Jahre vor
Inkrafttreten des nationalen Gesetzes,
dass die behandelnden Arzte Patienten-
verfligungen zentral beachten sollen.
Doch erst durch das Kindes- und Erwach-
senenschutzrecht wurde ein breites Be-
wusstsein dafiir geschaffen, dass auch bei
urteilsunfdhigen Patienten nicht primdr
das zdhlt, was ein Arzt generell meint, was
das Richtige sei, sondern der Wille und
die Werte des Patienten auch im Zustand
der Urteilsunfdhigkeit die Rechtfertigung
einer medizinischen Behandlung bilden,
die ansonsten eine Korperverletzung dar-
stellt - selbst wenn die Behandlung ,Gu-
tes tut”.

Bedeutsame Forschungsprojekte

Parallel dazu startete Ende 2012 der Na-
tionale Forschungsschwerpunkt Lebens-
ende (NFP67),in welchem der Schweize-
rische Nationalfonds mit 15 Millionen
Franken 33 Projekte bis zu maximal fiinf
Jahren forderte, die sich mit Konzept-
und Rechtsfragen sowie Fragen zur Be-
handlung und Betreuung schwer kranker
Menschen befassten (Schweizer. National-
fonds 2018). Hierzu zahlten auch mehre-
re Forschungsvorhaben, die sich mit dem
Konzept und den Effekten der Gesund-
heitlichen Vorausplanung beschéftigten
- so auch die ,MAPS-Studie” (Multipro-
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fessional Advance Care Planning and Sha-
red Decision Making), in der ein auf den
Programmen Respecting Patient Choices
aus Australien und dem deutschen Pro-
gramm beizeiten begleiten aufbauendes
Konzept fiir den Schweizer Kontext entwi-
ckelt und in einer randomisiert kontrol-
lierten Studie fiir die Population schwer
kranker Patienten am UniversitdtsSpital
Ziirich getestet wurde (Krones u.a. 2015/
Krones u.a. 2018).

In einem Anschlussprojekt wurde die
Implementierung des Programms in
Schweizer Alten- und Pflegeheimen un-
tersucht (Hecht u.a. 2018). In dieser Stu-
die konnte fiir verschiedene patienten-
relevante Outcomes die Uberlegenheit des
Programms gegentiiber der Routineversor-
gung gezeigt werden: Die Entscheidungs-
konflikte beziiglich zukiinftiger Notfalle
waren bei Patienten und ihren Angehori-
gen, die wahrend des Spitalaufenthaltes
ein bis drei ACP-Gesprdche durch zuvor
qualifizierte Gesundheitsfachpersonen er-
halten hatten, hochsignifikant geringer.
Die nachbehandelnden Arzte wussten
ebenso wie die Angehdrigen besser tiber
die Wiinsche ihrer Patienten Bescheid,
und die Patienten konnten signifikant
haufiger dort sterben, wo sie sich dies ge-
wiinscht hatten.

,Auch bei urteils-
unfahigen Patienten
zahlt nicht nur das,
was ein Arzt generell
fur das Richtige halt.“

Aktuelle Situation

Gleichzeitig ist auch in der Gesellschaft
das Interesse an den Themen Patienten-
verfligung, Vorausplanung und Pallia-
tive Care gewachsen. Ein Grund dafir ist
sicher die bereits 2009 von Bund und
Kantonen lancierte Nationale Strategie
Palliative Care (Nationale Strategie
2009), welche die Qualitat der Palliative
Care in der Schweiz verbessern soll, die
im internationalen Vergleich unter den
Industrieldandern eher im Mittelfeld liegt
(The Economist 2015). In den vergange-
nen zehn Jahren wurde die Entwicklung
auch durch engagierte Patientenorgani-
sationen (u.a.das Schweizer Rote Kreuz,
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Pro Senectute, Dialog Ethik, die Sterbe-
hilfeorganisation EXIT) vorangetrieben,
die seitdem Patientenverfligungsformu-
lare erstellt und Beratungsangebote eta-
bliert haben.

Momentan sind in der Schweiz nach
unserer Schatzung an die hundert Pati-
entenverfligungsformulare, verschiedene
elektronische Hinterlegungsmoglichkei-
ten und Beratungsangebote zur Patienten-
verfligung ,auf dem Markt". Die Zahl der
Menschen, die eine Patientenverfiigung
haben, ist tatsdchlich auch signifikant an-
gestiegen. Studien des Bundesamts fiir
Gesundheit (BAG) zufolge wussten 2009 et-
was tiber die Hélfte der befragten Erwach-
senen, was eine Patientenverfligung ist,
6 % hatten eine solche hinterlegt. 2017 war
der Anteil derer, die wussten, was eine Pa-
tientenverfiigung ist, auf insgesamt 70 %
gestiegen, wobei 16 % mittlerweile eine
solche hinterlegt hatten.

Weiterhin hatten jedoch nur die we-
nigsten Menschen mit ihrem Arzt oder
einer anderen Gesundheitsfachperson tiber
die Patientenverfiigung gesprochen. Es be-
stehen zudem erhebliche regionale Un-
terschiede (Hinterlegung Patientenverfi-
gung: Deutschschweiz 19 %, Westschweiz
9%, Tessin 7 %) sowie signifikante Diffe-
renzen nach Alter, Bildung und Geschlecht,
mit erwartungsgemadlf$ deutlich héherem
Anteil an alteren Menschen mit Patienten-
verfligung und einem hoéheren Wissen/
Interesse an Patientenverfligungen bei
Frauen und Menschen mit héherem Bil-
dungsabschluss (GfK Switzerland 2009/
BASS 2018). Patientenverfligungen recht-
lich zu regeln, Formulare und Beratung
anzubieten, sind demnach zwar notwen-
dige, aber nicht hinreichende Bedingun-
gen, um einen Qualitdtssprung in der Ver-
sorgung von urteilsunfdhigen Menschen
zu erzielen, sodass die Behandlung hau-
figer nach dem bekannten Willen eines
Menschen ausgerichtet werden kann.

Zentrale Eckpunkte im Nationalen
Rahmenkonzept

Bis vor Kurzem existierte jedoch noch kein
strukturiertes ACP-Ausbildungs- und Im-
plementierungsprogramm in der Schweiz.
Das BAG beauftragte daher die Schweizer
Dachorganisation palliative ch mit der Er-
stellung eines nationalen Rahmenkon-
zepts zur Gesundheitlichen Vorauspla-
nung, welches im Mai 2018 verdffentlicht
wurde. Den Kern des Papiers bildet die
Definition des Konzepts der Gesundheit-
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lichen Vorausplanung, die Definition der
entsprechenden Beratungsunterstiitzung
und Vorschlage der Dokumentation und
Qualitatssicherung (s. Abb. 1).

Als zentrale Eckpunkte wurden folgen-
de Empfehlungen ausgesprochen: (1) Die
Fachwelt und Bevolkerung sollen beziig-
lich des ACP-Konzeptes breit sensibilisiert
werden; (2) ACP soll in die Aus-, Fort- und
Weiterbildung integriert werden. Hierbei
sollte nach Grundfertigkeiten und spezi-
fischen ACP-Fertigkeiten unterschieden
werden; (3) verschiedene interprofessio-
nelle ACP-Modelle erscheinen méglich; (4)
es sollte eine moglichst einheitliche Do-
kumentation mindestens regional/kan-
tonal eingefiihrt werden. Die Arztliche
Notfallanordnung sollte national gelten.
Die Dokumente sollten in das kommen-
de nationale elektronische Patientendos-
sier (E-Health) integriert werden; (5) der
initiale Fokus sollte auf chronisch und
schwer kranken Patienten liegen; das Be-
diirfnis nach Gesundheitlicher Voraus-
planung wird jedoch auch bei gesunden
Menschen anerkannt; (6) eine regionale
Koordination wird empfohlen; (7) die Eta-
blierung einer Verglitung der Beratung
sollte erfolgen und die Implementierung
sollte durch Forschung und Qualitéts-
sicherung begleitet werden.

Das BAG-Rahmenkonzept ist sicher ein
Meilenstein in der Implementierung der
Gesundheitlichen Vorausplanung in der
Schweiz; jedoch hat das BAG, anders als
das Bundesministerium fiir Gesundheit
in Deutschland, keine vergleichbare Durch-
setzungskompetenz. Die wesentliche Im-
plementierung muss nun durch die kan-
tonalen Gesundheitsbehérden und wich-
tige Stakeholder erfolgen. Hierfiir wird
aktuell die Etablierung einer nationalen
Qualitédtsplattform ,ACP-Swiss” initiiert.

Das Bildungszentrum des Universitats-
Spitals Ziirich bietet seit 2016 als erstes
und bisher einziges Bildungsinstitut eine
strukturierte Ausbildung in ACP-Beratung
an. Bisher wurden tiber 100 Gesundheits-
fachpersonen (Pflegende, Sozialarbeiter,
Arzte, Seelsorger) ausgebildet. Die Fortbil-
dungen wurden aber nicht nur von kli-
nisch tdtigen Fachpersonen besucht, son-
dern auch von Mitarbeitenden von Bera-
tungsstellen, etwa der Krebsliga, palliative
zh+sh oder der Schweizer Patientenorga-
nisation SPO, welche Interessierten diese
Beratung nun zu einem mehr oder weni-
ger kostendeckenden Tarif anbieten. Durch
aktive Supervision und regelmafiige Aus-

tauschtreffen soll die Qualitit der Beratun-
gen auf einem hohen Niveau sicherge-
stellt werden.

Vision: Griindung einer nationalen
Tragerschaft ACP-Swiss

Um die im Rahmenkonzept ,Gesundheit-
liche Vorausplanung” festgehaltenen Emp-
fehlungen schweizweit einheitlich umzu-
setzen, ist die Errichtung einer Tragerorga-
nisation, in die neben den Interessen von
Bund, Kantonen und Versicherern insbe-
sondere auch die Expertise aller interes-
sierten Fach- und Patientenorganisationen
eingebracht wird, dringlich.

Die Qualitdt und Validitat der ACP-Be-
ratungen, der Ausbildung der Berater und
der verwendeten Formulare konnen un-
seres Erachtens nur so wirksam geschtitzt
sowie in transparenten Prozessen und in
standiger Kommunikation und Abstim-
mung mit der Deutschsprachigen inter-
professionellen Vereinigung Behandlung
im Voraus Planen (DiV-BVP) weiterent-
wickelt werden. Das Interesse ist grof3, Ge-
sprdache dartiber sind bereits im Gange.
Wir hoffen, dass wir in fiinf Jahren eine
Erfolgsgeschichte schreiben diirfen. m

Eine ausfiihrliche Literaturliste finden Sie
unter www.mabuse-verlag.de

Wofiir machen Sie keine Pldne?

,Ich habe kein einziges meiner Kinder geplant
und glaube auch, Plane als Eltern fiir die Kinder
zu machen, die sie ganz
personlich betreffen,
macht keinen Sinn.”

Dr. med. Tanja Krones
geb. 1969, ist Leitende
Arztin Klinische Ethik
und Geschaftsfiihrerin
des Klinischen Ethik-
komitees des Univer-
sitdtsspitals Zirich.
tanja.krones@usz.ch

,Ich mache keine Pldne fiir Sonnenaufgénge,
fiir das SchliefSen von Freundschaften, fiir die
Liebe und das Gliick!”

Monika Obrist

geb. 1957, ist Pflege-
fachfrau HF Palliative
Care und hat einen
MSc in Organisations-
entwicklung. Sie ist
Préasidentin von pallia-
tive ch und Geschafts-
leiterin von palliative
zh+sh.
monika.obrist@
pallnetz.ch
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