m Ethik

Persénliche Uberlegungen diirfen nicht fehlen
ACP und die Patientenverfugung «plus»

Die moderne Medizin eréffnet vielfaltige
Behandlungsmethoden. Aber ist auch
alles gewiinscht, was moglich ist? Wenn
man selbst nicht mehr entscheidungs-
fahig ist, kann eine Patientenverfiigung
Auskunft iiber die eigenen Behandlungs-
wiinsche geben. Diese sollte allerdings
konkret und aussagekraftig sein. Genau
das versucht das Konzept Advance Care
Planning (vorausschauende Behandlungs-
planung ACP) sicherzustellen. Monika
Obrist, Co-Geschaftsleitung ACP Swiss,
erklart, auf was ACP Wert legt und welche
Situationen bei der Patientenverfiigung
«plus» beriicksichtigt werden.

Was versteht man unter ACP?

Es ist ein international verwendetes Kon-
zept, das zum Ziel hat sicherzustellen, dass
Menschen im Falle einer Urteilsunfahigkeit
so behandelt werden, wie sie sich das wun-
schen, dass die Behandlung an den Wert-
vorstellungen und Winschen der Patient*-
innen ausgerichtet ist und nicht an den
Vorstellungen von Fachleuten zum Beispiel.

Was unterscheidet ACP von einer normalen
Patientenverfiigung?

Es gibt viele gute Formulare fur eine Patien-
tenverfigung. Im Prinzip kann man auch
ein Blatt Papier nehmen und selber seine
Vorstellungen und Wunsche aufschreiben.
Von daher kann man nicht von einer «nor-
malen» Patientenverfligung reden. Mit
Datum und Unterschrift versehen sind

dies verbindliche Willensausserungen.

Zu den wesentlichen Merkmalen einer ACP-
Verfligung zahlt, dass sie im Rahmen einer
Beratung erstellt wird, dass ein Gesprach
mit einem*einer Berater*in erfolgt, durch
das die Anliegen des Verfassers gespiegelt
und gemeinsam reflektiert werden und
ebenso sichergestellt wird, dass die Verfu-
gung keine Widersprlche enthalt. Der*die
Berater*in ist also eine Art Coach. Dabei
kommen verschiedene Situationen von
Urteilsunfahigkeit in den Blick, die man
bespricht.

Die Erstellung der Verflgung versteht sich
ausserdem als fortlaufender Prozess. Man
legt sich nicht ein fur alle Mal fest, sondern
prift das Festgehaltene von Zeit zu Zeit.
Denn Lebensumstande kdnnen sich ver-
andern, und damit verandern sich oft die
Behandlungsziele.

Ebenso wichtig ist das Gesprach mit nahe-
stehenden Menschen, die im Falle einer

Monika Obrist, Co-Geschaftsleiterin von

ACP Swiss und Geschéftsleiterin von
palliative zh+sh.

Urteilsfahigkeit vertretungsberechtigt sind.
Sie sollen verstehen konnen, was jemand
sich wlnscht, welche Behandlungsziele
jemand hat, wenn sie/er dies nicht mehr
selber ausdriicken kann.

Warum sind die bisherigen Patientenver-
fiigungen unter Umstanden unzureichend?
Es ist nicht so, dass alle bisherigen Ver-
flgungen unzureichend sind. Es kommt
wirklich darauf an, was man festhalt. In
Gesprachen mit Behandlungsteams von In-
tensivstationen horen wir, dass ihnen Ent-
scheidungen schwerfallen, wenn sie einen
bewusstlosen Patienten vor sich haben und
eine Verflgung, bei der nur vorgedruckte
Aussagen angekreuzt sind ohne irgendwel-
che personliche Erklarungen. Konnen die
Behandlungsteams wirklich sicher sein,
dass der Patient verstanden hat, was er
angekreuzt hat, und er sich der Konsequen-
zen bewusst ist? Die Behandlungsteams
sind darauf angewiesen, die personlichen
Werte, Ziele und Uberlegungen des Patien-
ten zu kennen, um auch verifizieren zu kon-
nen, ob er seine Entscheidung gut durch-
dacht hat und ob diese auch fur die
aktuelle Situation gultig ist.
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Es gibt also in der Praxis Verfliigungen, die
unklar und damit wenig hilfreich sind?
Oder Widerspriche enthalten. Wenn
jemand zum Beispiel ankreuzt: «<ich mochte
keine lebensverlangernden Massnahmen»,
und gleichzeitig «lch mdchte reanimiert
werden».

Oder wenn jemand in seiner Verfugung
schreibt «in einer hoffnungslosen Situa-
tion». Wann ist eine Situation fir diese
Person «hoffnungslos»? Wenn jemand auf
der Intensivstation behandelt wird, kann
immer noch eine kleine Hoffnung auf Hei-
lung oder Besserung bestehen. Man muss
genau formulieren, was man meint, damit
ein Behandlungsteam sicher sein kann,
was man in der betreffenden Situation
winscht, dass die Aussagen auch hand-
lungsleitend sind.

Was soll mit einer Patientenverfliigung
«plus» erreicht werden?

Es soll erreicht werden, dass Menschen
nach Moglichkeit so behandelt werden, wie
sie sich dies winschen. Es gibt natlrlich
auch Wunsche, die nicht umsetzbar sind.
Zudem sollen die Angehdrigen entlastet
werden. FUr sie ist es sehr belastend, sich
zum Beispiel fur den Abbruch einer Be-
handlung zu entscheiden, wenn sie nie
daruber gesprochen haben und keine ent-
sprechende Patientenverfugung vorliegt.
Selbst wenn sie Uberzeugt sind, dass der
Patient es sich so gewlinscht hatte. In die-
sem Fall kann eine formulierte Erklarung
sehr hilfreich sein. In ihr kdnnte jemand
z.B. vermerken, dass er das Risiko vermei-
den mochte, mit einer schweren geistigen
Beeintrachtigung weiterleben zu mussen.
In Australien wurde untersucht, wie es
Menschen nach dem Tod ihrer Angehorigen
geht. Man stellte fest, dass es viel weniger
posttraumatische Belastungsstoérungen
oder Schuldgefihle gab, wenn der Patien-
tenwille vorher klar formuliert war.

Durch eine Patientenverfigung vermeidet
man ungewollte Behandlungen, aber man
kann darin ebenso gewollte Behandlungs-
ziele festhalten.

Welche Situationen werden in einer
Patientenverfiigung «plus» beriicksichtigt?
Es gibt drei Situationen, fir die man etwas
festlegen kann. Zum einen im Notfall: Was
wilinsche ich mir bei einem Notfall, wenn
noch keine Diagnose vorliegt, z. B. wenn ich
(Fortsetzung néchste Seite)
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(Fortsetzung von Seite 3)

plétzlich bewusstlos auf der Strasse liege?
Dann gibt es die Situation «Urteilsunfahig-
keit unklarer Dauer». Zum Beispiel: Ich
liege auf der Intensivstation nach einem
Unfall, es ist soweit alles stabil. Es gibt
eine erste Diagnose und eine vorsichtige
Prognose. Wenn ich urteilsfahig ware, war-
de ich fragen, welche Chancen und Risiken
bestehen. Wenn ich dazu nicht mehr in der
Lage bin, kann ich flr diesen Fall Behand-
lungsziele festlegen. Ich kann ebenso eine
Risikoabwagung vornehmen: Wie viel Risi-
ko, wie viel Belastung nehme ich in Kauf
und ab wann sage ich «nein», hier méchte
ich die Behandlung nicht mehr fortfihren?
Eine dritte Situation tritt ein, wenn jemand
definitiv urteilsunfahig ist, z. B. nach einem
schweren Schlaganfall oder bei fortge-
schrittener Demenz, und dann noch eine
Lungenentziindung oder ein (weiterer)
Schlaganfall hinzukommt. Dann stellt sich
die Frage: Mochte man weiterhin am Leben
erhalten werden oder sieht man in solchen
Verschlechterungen eine Moglichkeit, aus
dem Leben zu scheiden?

In diesen drei Situationen muss man ganz
unterschiedliche Uberlegungen anstellen.
In vielen Formularen ist oft nur die dritte
Situation im Fokus, nicht aber der Notfall
oder die Situation einer Urteilsunfahigkeit
unklarer Dauer, obwohl diese sehr haufig
vorkommt.

Was wird in einer ACP-Verfuigung fixiert?
Zum einen wer die vertretungsberechtigten
Personen sind. Es ist wichtig, mit seinen
Angehdrigen Uber die eigenen Vorstellun-
gen zu sprechen. Dann werden in einem
Standortgesprach die eigenen Wertvor-
stellungen, Lebensperspektiven und Be-
handlungsziele festgehalten. Was mochte
ich noch erleben? Welche Situationen
maochte ich auf keinen Fall erleben? Wo
sind fur mich Grenzen erreicht? In den
Formularen kénnen dann die Behandlungs-
ziele hinsichtlich der drei genannten Situa-
tionen verbindlich festgehalten werden.
Schliesslich gibt es die Moglichkeit, Wun-
sche fur die letzte Lebenszeit in Bezug auf
seelsorgerliche Begleitung, Korperpflege,
Erndhrung oder Therapien zu aussern oder
Einzelheiten zu Organspende oder Be-
stattung zu regeln.

Man kann sehr viel festlegen, aber man

muss es nicht. Es soll niemand bedrangt
werden. Wenn sich jemand in einer Frage
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Fur Behandlungsteams ist es wichtig, die Behandlungsziele eines Patienten zu kennen.

nicht entscheiden kann, muss diese offen-
bleiben. In diesem Sinn ist es ein Prozess.
Man muss immer Uberprifen, ob die Ver-
flgung fUr einen noch stimmt oder ob sich
etwas verandert hat. DafUr ist jede*r
selbst verantwortlich.

Die Patientenverfligung erhalt man als
Dossier. Es gibt Uberlegungen, dass man
die letzte Version des Dossiers auf Wunsch
in ein elektronisches Patientendossier
(EPD) einspeist. Es ware hilfreich, wenn in
einem Notfall jede Klinik darauf zurlck-
greifen konnte. Eine solche Plattform ist
beim Bund noch in Arbeit.

Was verbirgt sich hinter der ACP-NOPA-
Applikation?

Dies ist ein Programm, mit dem Patienten-
verfugungen erstellt werden. Damit arbei-

ten bereits viele Kliniken und Berater*in-
nen. Es bietet die Moglichkeit, Patienten-
verfugungen auf einem geschitzten Server
zu speichern und jederzeit zu aktualisieren.

DarUber hinaus kann man damit einen
Notfallplan (NOPA) fir Palliative-Care-
Patient*innen erstellen. Dabei wird zu-
sammen mit dem*der Patient*in und den
Angehorigen besprochen und festgehalten,
welches die Behandlungsziele sind und
was beim Auftreten von Symptomen wie
Schmerzen, Angstzusténden, Ubelkeit oder
Atemnot passieren soll. Die entsprechen-
den Medikamente und Materialien liegen
dann vor Ort parat. In einem Notfallplan
wird auch festgehalten, ob man in einer
akuten Krise ins Spital eingewiesen werden
oder zu Hause behandelt werden mochte,
und wer einen dann betreuen wird.
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Wann sollte man mit der Erstellung einer
Patentenverfluigung beginnen?

Wenn man das Bedurfnis dazu hat. Es soll
nie ein Zwang sein. Man hat auch das
Recht, nicht planen zu wollen. Es gibt in-
zwischen auch junge Menschen, die in eine
Beratung kommen und im Blick auf einen
moglichen Unfall eine Verfugung erstellen.

Sie haben betont, dass eine Patientenver-
figung mit einer qualifizierten Begleitung
erstellt werden sollte...

Ja, es ist eine ganz andere Art von Bera-
tung, als sie Arzte und Pflegende normaler-
weise durchfihren. Sie sind es gewohnt, im
Umgang mit Patienten Empfehlungen aus-
zusprechen. Bei dieser Beratung geht es
aber darum, dass man genau hinhoért, wo
eine Person steht und was sie wiinscht, und
gleichzeitig ihre Aussagen hinterfragt, Kon-
sequenzen und Szenarien skizziert, die sich
aus dem Verfligten ergeben, um sicher zu
gehen, dass sie alles richtig verstanden hat.
Das Beratungskonzept gibt es seit vielen
Jahren. Es wurde international — insbeson-
dere in Australien, den USA, Kanada und
Deutschland — erprobt und immer weiter
verfeinert. In der Ausbildung, die aus einem
Grundkurs und aufbauenden Berater*-
innen-Kurs besteht, lernt man, wie man
richtig nachfragt.

Interview: Detlef Kissner

Uber ACP
Advance Care Planning ist ein inter-
national verwendetes Konzept im Ge-
sundheitswesen, mit dem Ziel besser
sicherzustellen, dass auch bei nicht ur-
teilsfahigen Menschen die Behandlung
an deren Wertvorstellungen ausgerichtet
wird. Das ACP-Konzept nahm seinen
Ausgang in den 1990er-Jahren in den
USA und Kanada, breitete sich in den
2000er-Jahren im englischsprachigen
Raum und Deutschland aus und wurde
mit dem nationalen Forschungspro-
gramm NFP 67 «Lebensende» (2012-
2017) auch in der Schweiz zunehmend
bekannter. Zahlreiche internationale,
aber auch in der Schweiz durchgefliihrte
Studien, Projekte und wissenschaftliche
Publikationen befassen sich mit dem
Konzept ACP

acp-swiss.ch/Red.

Betroffenheit weckt Bereitschaft

Die Zahl der Organspender nimmt ab

Die meisten Menschen in der Schweiz
haben eine positive Haltung zur Organ-
spende. Trotzdem geht die Zahl der Organ-
spender zuriick. Wahrend Corona sind die
Zahlen deutlich eingebrochen. Der natio-
nale Organspendetag am 12. September
gibt Gelegenheit, sich mit diesem Problem
auseinanderzusetzen.

2018 haben in der Schweiz 158 verstorbe-
ne Personen ein oder mehrere Organe
gespendet. Seither geht die Zahl der Organ-
spender wieder zurlick. Besonders drama-
tisch sind die Zahlen wahrend der Corona-
Krise eingebrochen — auf 32. Dies zeigt
eine Statistik von Swisstransplant.

Die Stiftung ist im Auftrag des Bundes-
amtes flir Gesundheit auf nationaler Ebene
fUr die Zuteilung der Organe zustandig.
«Die Spenderzahlen waren leider schon vor
Corona leicht ricklaufig Uber Monate hin-
weg», teilt Franz Immer mit, der CEO von
Swisstransplant.

Mehrheit halt Willen nicht fest
Swisstransplant steht vor einem Wider-
spruch: Die meisten Schweizerinnen und
Schweizer haben eine positive Haltung zur
Organspende. Aber 60 Prozent der Bevolke-
rung halten ihren Willen nicht fest. «In
dieser schwierigen Situation des Verlusts
tun sich die Angehdrigen schwer, stell-
vertretend im Sinne des Verstorbenen ein-
zuwilligen», sagt Franz Immer.

Ob man bereit ist, Organe zu spenden oder
nicht, kann auf verschiedene Arten fest-
gehalten werden. Zum Beispiel in einer
Patientenverfligung oder auf einer Spender-
karte, die man auf sich tragt. Eine weitere
Moglichkeit ist das von Swisstransplant
geflhrte nationale Organspenderegister.

Wenig Eintrage

Im nationalen Spenderegister haben sich
bislang (Stand Ende Juli 2020) 95'114 in
der Schweiz lebende Personen registriert —
nur ein Prozent der Bevolkerung. Sinnvoll
ware aus Sicht von Franz Immer, dass sich
Uber 80 Prozent der Bevolkerung im Regi-
ster eintragen liessen. Davon ist man noch
weit entfernt. Der CEO von Swisstransplant
stellt fest, dass sich Menschen oft durch
das Gefuhl von Betroffenheit fir einen Ein-
trag entscheiden. Betroffenheit auslosen
kénne etwa ein Artikel in einer Zeitschrift,
eine Fernsehsendung oder die Tatsache,
dass ein Familienmitglied auf ein Spender-

organ angewiesen ist. Laut Franz Immer
empfehlen Experten das sogenannte
«Nudging», um die Bereitschaft zur Organ-
spende zu erhdhen. Beim Nudging («An-
stossen», «<Schubsen») bewegt man jeman-
den auf mehr oder weniger subtile Weise
dazu, etwas Bestimmtes zu tun oder zu
lassen.

Bischofe gegen Widerspruchslosung

Die Widerspruchsldsung, wie sie in der
Schweiz eine Volksinitiative einfUhren will,
ist ein klassischer Fall von Nudging. Mit der
Widerspruchslosung wirden alle Menschen
zu Organspendern, sofern sie dem zu Leb-
zeiten nicht ausdrucklich widersprochen
haben. Bislang gilt in der Schweiz: Organe
kénnen nur bei Personen entnommen wer-
den, die dazu ausdrucklich ihre Zustim-
mung gegeben haben.

Die Schweizer Bischofe haben sich im ver-
gangenen Jahr gegen die Widerspruchs-
I6sung ausgesprochen. Die Organspende
sei ein Akt der Barmherzigkeit und der
Nachstenliebe, der freiwillig gemacht
werden musse.

Barbara Ludwig/Red.

B Nahere Infos: www.swisstransplant.org
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Mit der Organspende-Karte kann man doku-
mentieren, ob man Organe, Gewebe oder Zellen
spenden mochte oder nicht.
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