FORTBILDUNG

Serie: Palliativmedizin in der Praxis

Lasst sich ein gutes Lebensende planen?

Konzepte, Chancen und Grenzen der Vorausplanung

Gesundheitliche Vorausplanung umfasst weit mehr als die vorwegnehmende Zustimmung oder

Ablehnung hinsichtlich lebensverlangernder Massnahmen, wie kiinstliche Erndhrung und Reanima-

tion. Das Ziel der gesundheitlichen Vorausplanung besteht darin, den gesundheitsbezogenen Bediirf-

nissen und Erwartungen von gesunden und kranken Menschen durch sorgfiltige Vorbereitung in

hohem Masse gerecht zu werden.

Klaus Bally

«Ich mochte bis zuletzt selbst entscheiden konnen», oder «Ein
Leben mit einer Demenzerkrankung kann ich mir nicht vor-
stellen», oder «So wie meine Schwester auf der Intensivstation
gestorben ist, mochte ich nicht enden», oder aber auch «Ich
habe Angst, dass meine Kinder eines Tages fiir mich entschei-
den und sich gegen jegliche lebensverlingernde Massnahmen
aussprechen» — solche und dhnliche Ausserungen vernehmen
Haus- und Spezialirzte tagtiglich, vor allem im Gesprach mit
alteren, oftmals polymorbiden Patienten. Manchmal, aber
nicht immer, bitten diese Menschen ihren Arzt, sie beim Verfas-
sen einer Patientenverfiigung zu beraten und zu unterstiitzen.

Vorausplanen - aber wie?

Menschen in unserer Gesellschaft sind mit dem Planen ver-
schiedenster Dinge und Vorhaben vertraut: Wir planen rou-
tinemadssig Geburtstagsfeste, Ferien oder auch unsere Pensio-
nierung. Wir sprechen von Versicherungsplanung, von Gar-
tenplanung, und nicht wenige Menschen planen oftmals in
ganz gesunden Tagen schon ihre Beerdigung mit akribischer
Genauigkeit: Nicht nur der Blumenschmuck und die Orgel-
musik werden auf einen unbestimmten Zeitpunkt im Voraus
reserviert, auch der Grabstein wird so vorbereitet, dass nur

MERKSATZE

» Patientenverfligungen erlauben in der Art, wie sie heute
zum Einsatz gelangen, hdufig keine Riickschliisse auf die
Bedirfnisse und Behandlungserwartungen ihrer Verfasser.

» Mit dem Konzept der gesundheitlichen Vorausplanung
lassen sich Behandlungs- und Versorgungswiinsche konti-
nuierlich dem Krankheitsverlauf anpassen.

> Fir den Erfolg der entsprechenden Strategien ist es unab-
dingbar, dass die Gesprachs- und Beratungsinhalte in ge-
eigneter Form dokumentiert und allen an der Betreuung
des Patienten beteiligten Fachpersonen und Angehérigen
zuganglich gemacht werden.
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noch das Todesdatum eingesetzt werden muss. Geht es aber
darum, wie wir in einer schweren gesundheitlichen Krise be-
handelt und betreut werden mochten oder wer welche Ent-
scheidungen treffen soll, wenn wir eines Tages nicht mehr in
der Lage sein sollten, autonom zu entscheiden, fillt uns das
viel schwerer.

Manche, vor allem iltere Menschen stellen sich aber dieser
Herausforderung und bitten oftmals ihren Hausarzt, sie beim
Verfassen einer Patientenverfiigung zu unterstiitzen. Noch
sind es vergleichsweise wenige, die eine Patientenverfiigung
erstellen (1) — oftmals noch, wenn sie ganz gesund sind. Und
nur selten werden sie von ihrem Arzt darauf angesprochen (2),
obwohl dies von Patienten eigentlich erwartet wiirde (3).

Das Konzept der Patientenverfiigung -

ein Erfolgsmodell?

Vor iiber 40 Jahren wurde in den Vereinigten Staaten mit
der Einfithrung des «California Natural Death Act» erstmals
eine gesetzliche Grundlage fiir Patientenverfiigungen ge-
schaffen, indem Patienten zugestanden wurde, sich gegen
vorgeschlagene medizinische Massnahmen auszusprechen
(4). Das im Jahr 2013 eingefiihrte schweizerische Erwachse-
nenschutzrecht hat in diesem Bereich die Patientenautonomie
gestarkt (5).

Bereits 2004 hatten jedoch fiihrende Wissenschaftler in den
USA Kritik am Konzept der Patientenverfiigung geiibt und
sich gefragt, wieso Patientenverfiigungen, obwohl sie als In-
strument zur Vorausverfiigung des Patientenwillens als wert-
voll erachtet werden, nach so vielen Jahren noch immer nicht
weiter verbreitet sind (6). Viele Situationen, wie jene einer
akuten Nichteinwilligungsfihigkeit, sind in den entsprechen-
den Formularen nicht abgebildet (7), oder die in einer Patien-
tenverfuigung gemachten Aussagen sind in sich widerspriich-
lich (8). Oftmals spricht der Verfasser einer Patientenverfii-
gung nicht mit der von ihm eingesetzten stellvertretend
entscheidenden Person tiber seine Wertvorstellungen, Be-
diirfnisse und Erwartungen (9), was dann dazu fiihrt, dass
der Vertreter den Patientenwillen nicht genau kennt oder dass
gar eine Nichtiibereinstimmung zwischen Patient und Patien-
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Abbildung: Beispiel einer drztlichen Notfallanordnung, wie sie im

Universitdtsspital Ziirich zur Anwendung gelangt (aus dem Rahmen-

konzept gesundbeitliche Vorausplanung, entstanden im Kontext des

Projektes «Koordinierte Versorgung» im Auftrag des BAG)
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tenvertreter festzustellen ist (10). Zudem sehen sich viele
Menschen nicht in der Lage, folgenschwere Entscheidungen,
wie die Einlage einer PEG-Sonde, zu treffen, ohne sich die
reale Situation einer Schluckunfihigkeit, zum Beispiel nach
einem Hirnschlag, iberhaupt vorstellen zu kénnen.

Das Konzept des «Advance Care Planning» (ACP)
Die genannten Probleme beim Erstellen und der Umsetzung
von Patientenverfiigungen haben schon vor iiber zwanzig
Jahren dazu gefihrt, dass zu Beginn der Neunzigerjahre in
Kanada und in den USA das Konzept des «Advance Care
Planning» (ACP) entwickelt wurde (11). Unter ACP im enge-
ren Sinn versteht man ein Konzept der kontinuierlichen Vo-
rausplanung im Hinblick auf eine moglicherweise spater ein-
tretende Situation der Urteilsunfahigkeit.

Im deutschen Sprachraum hat sich der Fachbegriff der
gesundheitlichen Vorausplanung etabliert, dabei geht es
nicht nur um eine Vorausplanung im Hinblick auf eine spa-
tere Urteilsunfihigkeit, sondern um eine weit umfassendere,
moglichst frith im Leben einsetzende Lebens- und Gesund-
heitsplanung. Wesentliche Elemente des ACP und natiirlich
auch der gesundheitlichen Vorausplanung sind:
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A regelmissige Gespriche mit dem betroffenen Menschen
selbst und, wenn immer méglich, mit seinen Angehorigen
iber vorliegende Erkrankungen, die Prognose und die Be-
handlungsoptionen

A Kennenlernen der Werte, des Willens und eventuell auch
des Glaubens des Individuums

A Kliren der Behandlungs- und Versorgungswiinsche

A Benennen einer oder mehrerer Vertretungspersonen

A schriftliche Dokumentation des Inhalts dieser Gespriche
und Zugang aller Beteiligten zur entsprechenden Doku-
mentation

A Planung fiir Notfallsituationen (mit oder ohne erhaltene
Urteilsfahigkeit).

Patientenverfiigungen haben in diesem Konzept nach wie vor

einen hohen Stellenwert. Entscheidend ist, dass aus den ent-

sprechenden Formularen nicht nur ersichtlich ist, ob jemand
reanimiert, kiinstlich erndhrt oder beatmet werden mochte
oder nicht, sondern dass auch die Wertehaltung und die indi-
viduellen Behandlungsziele dokumentiert sind. Wichtig in
diesem Kontext sind die vorliegenden Erkrankungen mit den
gegebenen Behandlungsmoglichkeiten und der Prognose.

Der Patient soll idealerweise in der Lage sein, vor dem Hin-

tergrund der bei ihm vorliegenden Erkrankungen mit der ent-

sprechenden Prognose sinnvolle Erwartungen und Behand-
lungswiinsche zu formulieren. Neben dem Formular der Pa-
tientenverfigung soll nach Moglichkeit auch eine arztliche

Notfallanordnung (ANO) erstellt werden, aus der auf einen

Blick hervorgeht, ob der betreffende Mensch in einer Notfall-

situation alle verfiigbaren lebensrettenden und lebensverlin-

gernden Massnahmen in Anspruch nehmen mochte oder bei
fortgeschrittener Erkrankung beispielsweise nicht mehr in
ein Spital eingewiesen werden mochte (siehe Abbildung).

Modelle fur arztliche Notfallanordnungen finden sich auf

der Homepage des Programms «beizeiten begleiten», das,

ausgehend vom US-amerikanischen ACP-Programm «Re-
specting Choices» (12), unter anderem von einer Gruppe am

Institut fur Allgemeinmedizin der medizinischen Fakultit,

Heinrich-Heine-Universitit Diisseldorf, entwickelt wurde (13),

oder auch im Rahmenkonzept, das von einer Taskforce im

Rahmen des Projektes «Koordinierte Versorgung» im Auf-

trag des BAG erstellt wurde (14).

Idealerweise wird ein derartiges Konzept der gesundheitli-

chen Vorausplanung regional, auf der Basis definierter Stan-

dards, implementiert. Hierbei ist es von grosser Wichtigkeit,
dass die Dokumentation moglichst einheitlich gestaltet und

im Bedarfsfall allen Beteiligten zuganglich ist. Die Entwick-

lung des elektronischen Patientendossiers (EPD) im Rahmen

von eHealth Suisse bietet mit den entsprechenden Stamm-
gemeinschaften voraussichtlich einen idealen Rahmen fiir
diesen erforderlichen Zugang zur Dokumentation.

Der richtige Zeitpunkt

fiir die gesundheitliche Vorausplanung
Gesundheitliche Vorausplanung kann sehr frith beginnen.
Grundsatzlich ist es durchaus denkbar, dass Menschen in ge-
sunden Tagen im Rahmen eines Beratungsgesprachs festlegen
und niederschreiben, welche Werte fiir sie von Bedeutung
sind, was sie unter Lebensqualitit verstehen und auch wel-
chen Stellenwert Spiritualitat fur sie einnimmt. Gemass dem
oben erwihnten Rahmenkonzept handelt es sich hierbei um



LINKTIPP

Projekt «Koordinierte Versorgung»

In diesem Artikel wird mehrfach auf das von einer interdiszi-
plindren Taskforce erarbeitete Rahmenkonzept gesundheitliche
Vorausplanung hingewiesen, das im Auftrag des BAG im Kon-
text des Projektes «Koordinierte Versorgung» entstanden ist:

https://www.bag.admin.ch/
bag/de/home/themen/strategien-politik/
nationale-gesundheitspolitik/
koordinierte-versorgung.html

die sogenannte allgemeine Vorausplanung, die durchaus vor
dem Auftreten irgendwelcher Erkrankungen ihren Anfang
nehmen kann.

Bei Auftreten einer oder mehrerer Erkrankungen, die nicht
obligat zum Lebensende fithren, geht es darum, im Rahmen
eines kontinuierlichen Prozesses iiber die Erkrankung, die
Prognose und Behandlungsmaoglichkeiten in der gegebenen
Situation zu sprechen und daraus die Behandlungswiinsche
und Therapieziele abzuleiten. Man spricht dann von einer
krankbeitsspezifizischen Vorausplanung. Dies muss noch gar
nicht im Hinblick auf die Situation einer moglichen Urteils-
unfihigkeit geschehen, sondern ist Ausdruck einer den Pa-
tienten in hohem Masse miteinbeziechenden Gesundheits-
und Behandlungsplanung. In diesem Kontext konnen auch
Behandlungs- respektive Betreuungspliane entstehen, wofiir
es in unserem Land schon einige sehr schone Beispiele gibt (15).
Wenn es um gesundheitliche Vorausplanung fiir einen Zeit-
punkt der eigenen Urteilsunfahigkeit geht, das heisst um ACP
im engeren Sinn, ist es wichtig, dass die Werte, Erwartungen
und Wiinsche des Patienten in eigentliche Handlungsanwei-
sungen iibersetzt werden, die dann wiederum im Patienten-
verfugungsformular und im Formular der arztlichen Notfall-
anordnung zu dokumentieren sind.

Von Hausirzten wird erwartet, dass sie jene Patienten identi-
fizieren, fur die eine gesundheitliche Vorausplanung sinnvoll
ist, dass sie diese aktiv darauf ansprechen und vor allem auch
den richtigen Moment erfassen, um eine gesundheitliche Vo-
rausplanung in die Wege zu leiten oder der gegebenen Krank-
heitssituation anzupassen. Instrumente wie das in Gross-
britannien gebrauchliche «Gold Standards Framework» (16)
erlauben es, Patienten zu identifizieren, deren Lebensprog-
nose deutlich eingeschrankt ist. Murray et al. haben auf-
gezeigt, zu welchen Zeitpunkten Menschen mit fortschreiten-
der Erkrankung besonders empfanglich fiir Gesprache iiber
die Natur der Erkrankung, den Verlauf, die Prognose und die
sich daraus ableitenden Behandlungswiinsche sind (17).

Chancen und Grenzen der Vorausplanung

Zweifelsohne birgt das dynamische Konzept der gesundheit-
lichen Vorausplanung im weiteren und dasjenige des ACP im
engeren Sinn Chancen, dass Behandlungspriferenzen besser
beriicksichtigt werden, als dies bisher mit dem Konzept des
vergleichsweise statischen Instruments der Patientenverfii-
gung der Fall war (18). Betreuende lernen die Bediirfnisse
ihrer Patienten besser kennen; Patienten erfahren dadurch
Sicherheit; das Vorgehen in Notfallsituationen wird anti-
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zipiert, und Angehorige werden vom Entscheidungsdruck
entlastet.

Auf der anderen Seite muss bedacht werden, dass auch bei
bester Absicht dem Vorausplanen von Behandlungsentschei-
den gewisse Grenzen gesetzt sind. Nicht jede erdenkliche Le-
bens- und Krankheitssituation ldsst sich antizipieren. Letzt-
lich miissen Hausarzte ihre Patienten auch darauf vorberei-
ten, dass sie bei fortschreitender Erkrankung moglicherweise
eines Tages nicht mehr selbst entscheiden konnen, dass dann
andere Menschen fiir sie entscheiden miissen und nicht alle
erdenklichen eines Tages zu fillenden Behandlungsent-
scheide schon im Vorfeld festgelegt werden konnen: «Prepare
for the unpreparable.» (19) A
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