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1. Ausgangslage

Die Grundlage einer jeden medizinischen Behandlung ist die Werthaltung des Patienten, welche im Rah-
men der medizinisch sinnvollen Moglichkeiten die relevanten Therapieziele und entsprechende Massnah-
men definiert. Dies gilt auch fir Situationen der Urteilsunfahigkeit. Das 2013 in Kraft getretene Kindes- und
Erwachsenenschutzrecht hat zum Ziel, das Selbstbestimmungsrecht von Patientinnen und Patienten, die
urteilsunfahig sind, juristisch zu starken. Der Arzt darf nur noch bei Dringlichkeit eigenméchtig handeln,
falls der Wille des Patienten nicht bekannt ist. Ansonsten braucht er die Einwilligung einer Drittperson.
Auch diese hat sich am Willen des Patienten zu orientieren, welcher allenfalls in einer Patientenverfiigung
oder mindlich formuliert worden ist. Diese gilt im Prinzip auch fir medizinische Notfallsituationen.

In der Praxis ist die Umsetzung dieser Behandlungsgrundsatze jedoch nicht trivial.

Kurz bevor das revidierte Kindes- und Erwachsenenschutzrecht in Kraft getreten war, hat das Forschungs-
institut Gesellschaft fir Konsumforschung GfK Switzerland 2009 im Auftrag des BAG eine reprasentative
Bevolkerungsbefragung durchgefiihrt (BAG 2009). Rund die Halfte der Befragten gab an, zu wissen, was
eine Patientenverfligung ist, jedoch hatten nur sehr wenige, vor allem &ltere Menschen (ca. 12% der Gber
75-jahrigen) eine Patientenverfligung erstellt. In einer weiteren Studie aus der Schweiz in vier spezialisier-
ten Palliative-Care-Abteilungen hatten rund 30% der Befragten mit einer unheilbaren, fortgeschrittenen
Erkrankung eine Patientenverfiigung erstellt. 60% wollten die Entscheidungen ihren Angehdorigen tberlas-
sen, falls sie selbst urteilsunfahig werden. Insgesamt hatten jedoch nur 30% mit ihren engsten Bezugsper-
sonen jemals Uber ihren Willen gesprochen. Die Resultate dieser Studie (Pautex et al. 2015) zeigen, dass
sich Patientinnen und Patienten mit einer unheilbaren Erkrankung zwar involvieren moéchten, jedoch selten
auf eigene Initiative mit ihren Angehdérigen lber ihre Wiinsche sprechen oder diese zum Beispiel in einer
Patientenverfiigung verschriftlichen. In einer systematischen Ubersichtsarbeit wurde zudem gezeigt, dass
Angehorige schwer traumatisiert werden kénnen, wenn sie fiir ein krankes Familienmitglied entscheiden
sollen, ohne darin unterstitzt zu werden (Wendler und Rid 2011). Zudem sind Patientenverfiigungen hau-
fig medizinisch nicht valide (d.h. sie enthalten widerspriichliche Angaben), nicht an den jeweiligen Gesund-
heitszustand angepasst, nicht gemeinsam besprochen, nicht auffindbar oder werden manchmal auch dann,
wenn sie vorliegen, nicht in die Behandlungsplane Gibernommen. Die Wiinsche von urteilsunfahigen Patien-
ten zu kennen und zu beriicksichtigen erscheint fiir die behandelnden Arzte und interprofessionellen Be-
handlungsteams im aktuellen Gesundheitssystem daher oft schwierig (vgl. Faegerlin und Schneider 2004).

2. Ziele der Studie

Ziel der MAPS Studie war es, die Wirksamkeit des international zurzeit intensiv beforschten (Houben et al.
2014, Brinkmann —Stoppelenburg et al. 2014, Gilissen et al. 2017, Butler et al. 2014) und in manchen Mo-
dellregionen (vgl. z.B. Tolle und Teno. 2017, in der Schmitten et al. 2014, Coors et al. 2015) bereits imple-
mentierten Konzepts der gemeinsamen vorausschauenden Behandlungsplanung (engl. Advance Care
Planning (ACP) in der Schweizer Gesundheitsversorgung zu prifen. Es sollten fiir die moglichen Situationen
der Urteilsunfahigkeit, inklusive zukiinftiger Notfalle und Behandlungen am Lebensende, fachlich begleitete
interprofessionelle Prozesse und Dokumente entwickelt werden, um Behandlungserwartungen und Win-
sche von Patientinnen und Patienten gezielt zu ermitteln und in Therapieziele, Behandlungsentscheide und
entsprechende medizinische Massnahmen fiir zukiinftige Situationen der Urteilsunfahigkeit zu Gibersetzen.
Dieses Konzept sollte in einer ersten Phase flir schwer kranke urteilsfahige Patienten im Akutspital, im
zweiten Schritt flr bereits urteilsunfahige Patienten im Akutspital sowie bei urteilsfahigen und urteilsunfa-
higen Bewohnerinnen und Bewohnern in Pflegeheimen getestet werden.
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Der Erfolg des Programms sollte darin gemessen werden, ob es seitens der Patientinnen und Patienten zu
einer verbesserten Information und Unterstiitzung in schwierigen Entscheidungssituationen, zur verbesser-
ten Lebensqualitdt am Lebensende und zur konkreten Umsetzung ihrer Behandlungswiinsche fiihrt. Bei
den Angehorigen sollte erfasst werden, inwieweit das ACP Programm zu weniger Entscheidungskonflikten
und Traumatisierungen durch den Tod ihrer nahestehenden Person fihrt. Seitens der Fachpersonen im Ge-
sundheitswesen sollte gepriift werden, ob die Wiinsche der jeweiligen Patienten besser bekannt sind und
dem entsprechend auch haufiger umgesetzt werden kdnnen. Zudem sollte die Rate an erstellten Patien-
tenverfiigungen, der Anteil der klar definierten vertretungsberechtigten Personen und der korrekten Doku-
mentation von zentralen Behandlungswiinschen der Patientinnen und Patienten, wie Reanimation,
Intubation, oder kiinstliche Erndhrung gemessen werden.

3. Methode
Entwicklung der komplexen ACP Intervention

ACP Qualifizierungsprogramm

Die MAPS Studie orientierte sich an aktuellen internationalen Standards von ACP - Weiterbildungs- und
Supportprogrammen aus den USA (respecting choices®), Australien (respecting patient choices®) und aus
Deutschland (beizeiten begleiten®). Die Studienverantwortlichen wurden initial in Melbourne, Australien zu
«respecting patient choices®» Facilitators ausgebildet. Die internationalen Konzepte wurden hierauf an die
Situation in der Schweiz und an die Bedingungen eines Akut/-Universitatsspitals sowie eines Pflegeheims
kulturell und sprachlich adaptiert. Das so etablierte Qualifizierungsprogramm diente der Kompetenzent-
wicklung in Gesprachsfiihrung und Prozessbegleitung fiir die Erstellung einer gemeinsamen vorausschauen-
den Behandlungsplanung mit Patienten und Angehérigen durch interprofessionelle Teams (Arzte,
Pflegende, Sozialarbeiter/innen, Spitalseelsorger/innen und Patientenberatung). Die erste Weiterbildung
(MAPS 1, urteilsfahige schwerkranke Patienten im Akutspital) wurde von Prof. Dr. Jirgen in der Schmitten
(beizeiten begleiten®) unterstitzt. Die nachfolgenden Weiterbildungsmodule der zweiten Studienphase
wurde allein durch das MAPS-Studienteam durchgefiihrt. Die ACP-Gesprachsbegleiter wurden wahrend der
gesamten Studienzeit durch das MAPS Team unterstiitzt und erhielten regelmassig die Gelegenheit, ihre
Erfahrungen untereinander auszutauschen und sich innerhalb der Institution zu vernetzen.

Formulare fiir Patientenverfiigung (MAPS 1) und Dokumentation des Patientenwillens durch die vertre-
tungsberechtigte Person (MAPS 2)

Die meisten in der Schweiz gebrauchlichen Patientenverfiigungen wurden fiir die MAPS-Studie evaluiert. Es
konnte aber keine gefunden werden, welche den Anspriichen einer ACP-konformen Dokumentation voll-
umfanglich genligt hatte. So wurden im Verlauf der ersten Studienphase eine ACP Patientenverfligung
(«Patientenverflgung plus») sowie in der zweiten Studienphase eine «Vertreterverfligung» fiir die Behand-
lungswiinsche von bereits urteilsunfahigen Menschen im Rahmen der Schweizer Rechtslage entwickelt.

Die «Patientenverfiigung plus» nach ACP Standard enthalt im Wesentlichen folgende spezifische Formu-
lare:

- Formular fiir Notfallsituationen («Arztliche Notfallanordnung», ANO)

- Formular fir Festlegungen in einer schwere Krankheitssituation mit langerer Urteilsunfdhigkeit und
unsicherer Prognose bezliglich der Wiedererlangung der Urteilsfahigkeit, in der Regel nach einer
Notfallsituation oder Intervention («Postakutbogen»)

- Formular fiir Festlegungen fiir den Zustand einer bleibenden Urteilsunfahigkeit (,,Dauerhafte Ur-
teilsunfahigkeit”)
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Die arztliche Notfallanordnung (ANO) wurde entsprechend der POLST (Physician Order for Life Sustaining
Treatment form) aus den USA, eng angelehnt an die im beizeiten begleiten® Programm entwickelte HANNO
(Hausarztliche Notfallanordnung) erstellt. Anhand der ANO kann das gewiinschte Therapieziel und medizi-
nische Massnahmen zur Lebensverlangerung fiir eine Notfallsituation eindeutig festgelegt werden.

In enger Zusammenarbeit mit der Juristischen Fakultat der Universitdt Luzern (Frau Professor Regina Aebi-
Miuller, Frau Dr. Bianka Dorr, NFP Projekt ,Selbstbestimmung am Lebensende im Schweizer Recht: Eine
kritische Auseinandersetzung mit der rechtlichen Pflicht, selber entscheiden zu missen“) wurde fiir den
zweiten Studienteil die ‘Dokumentation des Patientenwillens durch die vertretungsberechtigte Person’ ent-
wickelt. Dieses Dokument verschriftlicht den mutmasslichen Willen eines Patienten, gedussert durch die
vertretungsberechtigten Personen und/oder ergédnzt bestehende Patientenverfligungen. Nicht selten wer-
den hierzulande «Patientenverfiigungen» fiir bereits urteilsunfahige Patienten durch die vertretungsbe-
rechtigten Personen ausgefiillt. Die im Rahmen der ACP Prozesse niedergelegten Dokumente klaren die
Legitimationsgrundlagen fir zukilinftige Behandlungsentscheide bei bereits urteilsunfahigen Menschen mit-
tels intensiver Unterstitzung durch eine ACP-Gesprachsbegleitung.

Entscheidungshilfen

Ein internationales Novum des im Rahmen der MAPS Studie entwickelten Schweizer ACP Konzeptes stellt
die systematische Integration von evidenzbasierten Entscheidungshilfen (vgl. Stacey et al. 2014), Butler et
al. 2014) fur Patienten in den ACP Prozess dar. Entscheidungshilfen wurden zu den Themenbereichen ,,Re-
animation - Wiederbelebung”, ,Dyspnoe — Atemnot”, ,kiinstliche Erndhrung”, , Dialyse” und ,Ort der letz-
ten Lebensphase” erstellt. Sie beinhalten allgemeine Erkldarungen, haufig gestellte Fragen, evidenzbasiertes
Wissen und medizinische Informationen und laden zu einer personlichen Abwéagung ein. Patienten finden
darin Angaben dazu, welche Vor- und Nachteile medizinische Massnahmen, vor allem auch Notfallmass-
nahmen, haben und inwiefern diese Angaben auf ihre eigene Situation zutreffen kénnten. Zudem wurde
ein Informationsfilm flir Patienten zu den unterschiedlichen Therapiezielen in Kooperation mit der Harvard
University erstellt (Volandes et al 2013), welcher zusammen mit den Patienten im Rahmen von ACP- Ge-
sprachen gezeigt werden kann.

4. Studiendesign und Durchfiihrung

Interventionsstudie im Akutspital

Die Hauptinterventionsstudie wurde als doppelt verblindete, randomisiert-kontrollierte Studie durchge-
fihrt, um die Auswirkungen des ACP Konzeptes fiir schwer kranke Patienten zu testen. In verschiedenen
Abteilungen am Universitatsspital Zurich (Innere Medizin, Onkologie, Radio-Onkologie, Hdmatologie, Ne-
phrologie, Dermatologie, Neurologie) wurden Patienten mit der so genannten surprize question (I would
not be surprised if my patient died within the next 12 months, Weissman und Meier 2011) gemeinsam mit
den im Universitatsspital behandelnden Arzten gescreened. Insgesamt traf dies auf 1464 Patienten wih-
rend 18 Monaten zu. Ausgeschlossen wurden alle Patienten, die nicht urteilsfahig waren (Einschluss in der
zweiten Studienphase), zu schwach waren, zu wenig deutsch sprachen oder aus Sicht des behandelnden
Arztes den Schweregrad ihrer Erkrankung nicht wahrhaben wollten. Zudem brauchten die Patienten fiir
den Einschluss in die Studie eine ebenfalls einwilligende nahestehende Bezugsperson und einen nachbe-
handelnden Arzt, da diese flr die Messung der Effekte befragt werden mussten.

In der ersten Studienphase wurden 115 Patienten eingeschlossen, im zweiten Studienabschnitt (urteilsun-

fahige Patienten) 10 weitere Patienten. Die Patienten und/oder ihre Angehérigen erhielten nach Einwilli-
gung in die Studie wahrend ihres stationdren Aufenthaltes bzw. wahrend ihrer Behandlung in den
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Spezialambulatorien je nach Randomisierung bis zu drei Standort- oder Austrittsgesprache mit dem Sozial-
dienst oder bis zu drei ACP-Beratungsgesprache durch zuvor qualifizierte (s.0.) Mitarbeiter des Universitats-
spitals Zirich.

Im Rahmen eines ACP-Gesprachs erhielten die Patienten die Mdglichkeit, ihre Wertvorstellungen systema-
tisch gemeinsam zu besprechen, das gewiinschte Therapieziel fir Notfallsituationen, ggf auch fir eine Be-
handlung nach einem Notfall (Postakutbogen) oder fiir eine dauerhafte Urteilsunfahigkeit festzulegen.
Meist wurde wahrend des ersten Beratungsgesprachs der Kurzfilm gezeigt, der Informationen zu den mog-
lichen Therapiezielen und Therapiewegen verdeutlicht. Wenn gewtinscht, konnten sich Patienten zu spezifi-
schen medizinischen Massnahmen dussern. Zum besseren Verstandnis der Vor- und Nachteile von
medizinischen Notfall- und Intensivbehandlungen wurden ihnen die Entscheidungshilfen erldutert und ab-
gegeben. Im ACP Prozess wurden die gewiinschten Massnahmen gemeinsam auf medizinische Validitat mit
den gewiinschten Therapiezielen und Konsistenz mit den zentralen Wertvorstellungen des Patienten durch
die ACP -Gesprachsbegleiter Gberprift.

Die Patienten, ihre Angehdrigen und die nachbehandelnden Arzte wurden drei und sechs Monate nach
Austritt aus dem Spital zu studienrelevanten Endpunkten befragt. Bei den Patienten, die wahrend der
Nachverfolgung innerhalb von 6 Monaten nach Austritt starben, wurde der behandelnde Arzt kurz nach
Versterben des Patienten befragt, Angehorige drei Monate nach dem Tod des Patienten. Die medizinischen
Akten der Patienten wurden zudem auf erfolgte medizinische Behandlungen gescreened.

Machbarkeits-Studie: ACP in Alters- und Pflegeheimen

In der zweiten Studienphase wurde zum einen durch eine pra- und postinterventionelle Querschnittsge-
samterhebung in zwei deutschschweizer Alters- und Pflegeheimen untersucht, inwiefern sich die Anzahl
der Patientenverfiigungen und die Klarung der Vertretungsberechtigungen verandert, wenn ein an die Ver-
haltnisse eines Pflegeheimes adaptiertes ACP Konzept eingefiihrt wird. Zum anderen wurden zum tieferen
Verstandnis der Prozesse, Erfahrungen und Effekte in beiden teilnehmenden Institutionen Fokusgruppenin-
terviews mit den Betreuungsteams und verantwortlichen Haus- und Heimarzten durchgefiihrt. Die Studien-
auswertung der zweiten Studienphase ist noch im Gange, erste Ergebnisse werden voraussichtlich im
August 2017 publiziert.

5. Resultate
Endpunkte

Der primare Endpunkt der Hauptinterventionsstudie war, ob der Reanimationswunsch des Patienten den
Angehorigen und dem behandelnden Arzt sechs Monate nach Studieneinschluss bekannt ist, oder- falls der
Patient/die Patientin in dieser Zeit verstirbt und ein plotzlicher Herz-Kreislaufstillstand eintritt - ob dieser
Wunsch erfillt wurde. Neben dem Wunsch nach Reanimation wurden auch die Wiinsche des Patienten be-
zlglich Intubation, Dialyse, kiinstlicher Ernahrung und Fliissigkeit, Antibiotikagabe und Ort der letzten Be-
treuungsphase in der gleichen Weise untersucht.

Zentrale sekunddre Endpunkte waren die Rate an Patientenverfiigungen und Klarung der Vertretungsbe-
rechtigungen 6 Monate nach Studieneinschluss sowie Entscheidungskonflikte beziglich der Behandlung bei
zukiinftigen Notfallen, Angst und Depressionen bei Austritt und nach sechs Monaten bei Patienten und ih-
ren Angehdrigen (O’ Connor et al 1995). Wenn Patienten in der Zwischenzeit verstorben waren, wurde drei
Monate nach Versterben die Depression der Angehérigen (Hospital Anxiety and Depression Scale HADS)
und die Auswirkungen des Versterbens mittels der ,,Impact of Event Skala” (IES in deutscher Version) erho-
ben und das TIME Interview (in deutscher Version) durchgefiihrt.

Ergebnisse

Wahrend erste Publikationen des Konzepts und der Ergebnistrends bereits veroffentlicht wurden (Krones
et al. 2015, Karzig et al. 2016) sind die Publikationen der zentralen Ergebnisse in internationalen Publikati-
onsorganen noch im Review. Daher erfolgt an dieser Stelle eine allgemeine Zusammenfassung der Ergeb-
nisse:
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- Nach einem ACP-Beratungsprozess sind die konkreten Behandlungswiinsche von Patienten, ihren vertre-
tungsberechtigten Personen und ihrem behandelnden Arzt/Arztin auch nach sechs Monaten signifikant
haufiger bekannt. Die Patienten liberlassen es kaum mehr allein ihren Angehorigen oder ihrem Arzt, wie sie
in einer Krisensituation behandelt werden mdchten, sondern legen dies selber fest.

-Sowohl die Patienten als auch ihre Angehorigen geben deutlich weniger Entscheidungskonflikte fir zu-
kiinftige mogliche Notfallsituationen nach Austritt des Patienten aus dem Spital und nach 6 Monaten an.

- Wahrend zu Beginn der Studie die meisten Patienten reanimiert werden wollten, hdufig kombiniert mit
der Erwartung, dies bei einer guten Prognose zu tun, lehnten 6 Monate nach Einschluss in die MAPS-Studie
mehr als zwei Drittel der Interventionspatienten eine Reanimation ab. Sdmtliche Interventionspatienten
legten ihren Wunsch klar fest, wahrend die Zahl bei der Kontrollgruppe bei einem Drittel Unentschlossener
blieb.

-Bezlglich Angst und Depressivitdt von Patienten und ihren Angehdrigen ergaben sich keine signifikanten
Unterschiede zwischen Interventions- und Kontrollgruppe. Die Impact of Event Werte nach dem Tod eines
Patienten waren in der Berechnung bei Ersatz aller fehlenden Werte bei Angehérigen in der Interventions-
gruppe signifikant geringer als in der Kontrollgruppe.

- Alle Interventionspatienten hatten eine Patientenverfiigung und in ihrer Patientenverfiigung «plus» eine
vertretungsberechtigte Person bestimmt.

- Die ACP Patientenverfiigung “plus” ermdoglichte eine differenzierte Festlegung der Wiinsche der Patien-
ten, die medizinisch verstindlich und umsetzbar formuliert den behandelnden Arzten die Sicherheit geben
kann, im Sinne des Patienten handeln zu kénnen. Die Behandlungswiinsche fiir Reanimations- und Notfall-
situationen, sowie die Fragen zur Durchfiihrung einer kiinstlichen Erndhrung, Flissigkeitszufuhr, Dialyse
und Antibiotikagabe der Interventionspatienten waren in der medizinischen Dokumentation signifikant
besser dokumentiert als die Behandlungswiinsche der Kontrollgruppenpatienten.

- Die Erfullung der Wiinsche in Bezug auf den Sterbeort gelang durch die ACP-Intervention signifikant haufi-
ger.

-Wie die ersten Ergebnisse der MAPS 2 Studienphase zeigen, sind in einem Pflegeheim der MAPS 2-Studie
die Bezeichnung der vertretungsberechtigten Person verbessert worden, wahrend im anderen Heim die
Zahlen gleichblieben. Insgesamt war die Implementierung aufwandiger als initial veranschlagt. Wie auch
weitere Ergebnisse aus anderen Landern (z.B. Gilissen et al 2017, Tolle und Teno 2017, Coors et al 2015, in
der Schmitten et al 2014) zeigen, reicht die Ausbildung von einzelnen Gesprachsbegleitern in einer Institu-
tion nicht aus. Es braucht vermutlich ein koordiniertes «change management» und eine regionale Imple-
mentierung, um tatsachlich in der Breite signifikante Verbesserungen der Versorgungsqualitdt zu bewirken.

6. Bedeutung der Resultate fiir Wissenschaft und Praxis

Vorausplanung als Prozess

Im Sinne des Erwachsenenschutzrechts handelt es sich bei ACP um eine Vorausplanung fiir einen Zeitpunkt
der eigenen Urteilsunfahigkeit, inklusive Behandlungen fiir Notfalle und langer andauernde oder bleibende
Urteilsunfahigkeit. Die Zustimmung oder Ablehnung medizinischer Massnahmen fiir zuklinftige Situationen
der Urteilsunfahigkeit beruht auf dem Konzept der gemeinsamen Entscheidungsfindung zwischen Behand-
lungsteam, Patient und — falls vom Patient gewiinscht- weiteren nahestehenden Personen. Andert sich der

6
End of Life
National Research Programme NRP 67



Gesundheitsstatus eines Menschen, werden bisherige Festlegungen gemeinsam neu beurteilt und bespro-
chen. Werte, Erwartungen und Préferenzen kdnnen sich je nach Lebenssituation dndern. Daher ist jede Vo-
rausplanung ein andauernder Prozess. Der ACP-Beratungs- und Begleitungsprozess ist gepragt von der
jeweiligen aktuellen Lebenssituation der verfligenden Person und gekennzeichnet durch die Ergebnisoffen-
heit gegeniiber ihren Praferenzen. Deshalb ist eine wiederholte Auseinandersetzung und Uberpriifung ge-
meinsam mit der jeweiligen Person sowie den an der Versorgung und Begleitung beteiligten Fachpersonen
notwendig, um eine valide Grundlage fiir medizinische Entscheidungen zu schaffen. Die Vorausplanung
sollte daher zu verschiedenen Zeitpunkten und mit unterschiedlichem Detaillierungsgrad erfolgen.

Aufsuchendes, aktives Gesprachsangebot
Die Gelegenheiten zu Gesprachen missen aktiv gesucht werden, um die Chance nicht zu verpassen, den

Patientenwillen zu ermitteln. Idealerweise werden diese Gesprache im ambulanten Setting begonnen,
eventuell initiiert durch die Hausarztin/den Hausarzt. Medizinische und pflegerische Fachpersonen im Spi-
tal kdbnnen zudem Patientinnen und Patienten, die eine Notfallsituation tGberstanden haben, auf die Mog-
lichkeit einer Vorausplanung schon im Spital ansprechen, oder auch darauf, eine bestehende
Patientenverfiigung gemass den Erfahrungen zu liberarbeiten. Die Gesprache miissen nicht im Spital abge-
schlossen werden, sondern kdnnen nach Austritt von der Hausarztin, vom Hausarzt oder einer anderen am-
bulanten Stelle Gbernommen werden.

Kommunikations- und Informationsstrukturen in Institutionen
Das Angebot im Spital sollte primar auf die Re-Evaluation und auf die Umsetzung bestehender Patienten-

verfliigungen fokussiert sein. Das Spital ist hdufig der Ort, in welchem die Patientenverfiigungen in konkrete
Behandlungsplane umgesetzt werden miissen, da die Situation eintritt, die in einer Patientenverfligung be-
schrieben ist. Hier werden daher auch Defizite bestehender Patientenverfliigungen offensichtlich, wenn
diese zum Beispiel allein auf Situationen der sicher bleibenden Urteilsunfihigkeit oder auf eine aussichts-
lose Prognose Bezug nehmen und zur akuten Notfallsituation oder fiir eine eher schlechte, aber nicht hun-
dertprozentig sichere Prognose der Urteilsunfahigkeit keine Aussagen treffen. Eine im Spital selbst
erfolgende Vorausplanung ist eng verbunden mit der Frage nach dem aktuellen Reanimations- und Notfall-
status. Dieser sollte im Sinne von ACP nicht «alleine» stehen, sondern auf dem Boden der gemeinsam erar-
beiteten Therapieziele erfolgen. Wahrend eines Spitalaufenthalts kann es auch spontan immer wieder zu
krisenhaften Verlaufen kommen. Die Institutionen sollten daher eine professionelle, strukturierte, bedarfs-
gerechte Dokumentation und Notfallplanung aktiv einfordern, Strukturen fiir den Transfer, den Zugriff und
die Archivierung des Patientenwillens auf ihre Qualitat Gberpriifen und die Beachtung und Befolgung dieser
Festlegungen einfordern.

Kommunikations- und Informationsstrukturen in der Schweiz
Bereits heute schon wird je nach Bediirfnis des Patienten, der Patientin, dem Interesse und Engagement

der (Haus-)Arztinnen und -Arzte sowie entsprechend der Krankheitssituation geplant und Patientenverfii-
gungen in unterschiedlichem Detaillierungsgrad als Instrumente der Vorausplanung erstellt, sowie in regel-
massigen Abstanden erneuert. Nun gilt es, diese in einen Gbergreifenden Prozess von Kommunikations-
und Informationsstrukturen einzubetten und im Sinne einer koordinierten Versorgung zu biindeln. Ziel ist
es, mithilfe der ACP-Systematik die Strukturen im Gesundheitswesen dahingehend zu verdndern und Bera-
tungsangebote zu entwickeln, dass der wohlinformierte Wille von Patientinnen und Patienten auch in Not-
fallsituationen, in Situationen der langer andauernden oder der bleibenden Urteilsunfahigkeit die
Behandlungsentscheidungen leitet.
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7. Weiterfiihrende Projekte

Qualifizierungsprogramm ACP

Das Fortbildungsprogramm ACP ist durch das Studienteam weiterentwickelt worden und wird vom Bil-
dungszentrum des Universitatsspitals Zlirich mehrmals pro Jahr angeboten. Die mehrstufige Ausbildung
zum/r zertifizierten Berater/in Advance Care Planning umfasst verschiedene Ausbildungsmodule zu Formu-
laren und Dokumenten, zu klinischen, juristischen und ethischen Aspekten von Patientenverfligungen, evi-
denzbasierte Entscheidungshilfen, Beratungstechniken, Gesprachstraining mit Schauspielpatienten und
supervidierte Gesprachsbegleitungen. Hierbei kommt auch regelhaft das vom NFP67 im Rahmen des Know-
ledge Transfer gemeinsam mit dem Universitatsspital Zlrich geférderte interaktive ACP e learning Pro-
gramm zum Einsatz, durch welches fiir Arztinnen und Arzte auch SIWF zertifizierte Weiterbildungspunkte
erworben werden kénnen.

Peri-operative ANO

Bei geplanten operativen Eingriffen ist insbesondere bei bereits schwerkranken Patienten absehbar, dass
es Situationen der langer andauernden Urteilsunfahigkeit geben wird. Eine aktive und strukturierte Planung
mit Hilfe von ACP bringt mehr Klarheit fiir die peri- und postoperativen Behandlungen insbesondere bei
komplikativem Verlauf nach einem Eingriff. Ein Nachfolgeprojekt am Universitatsspital Zirich hat zum Ziel,
das Gesprich zwischen behandelnden Arzten und Patienten vor einer Operation aktiv zu férdern und die
Behandlungswiinsche der Patienten fiir mogliche komplikative Verldufe routinemassig festzuhalten. Die
Arzte sollen in ihrer Gesprichskompetenz zu Therapiezielklarungen nach ACP gezielt fortgebildet und an-
hand einer konkreten Checkliste im Gesprach mit den Patienten unterstiitzt werden.

ACP-NOPA-Projekt

In Zusammenarbeit mit palliative zh+sh wurde ein weiteres Nachfolgeprojekt zur verbesserten Versorgung
von palliativ erkrankten Patienten im Kanton Zirich initiiert. Eine konkrete web-basierte computerge-
stiitzte Notfallplanung, die Pflegende und Arzte bei der Erstellung eines individuellen Notfallplans unter-
stlitzt, erfolgt auf die Standortbestimmung mittels ACP-Gesprachen durch zuvor qualifiziertes Fachpersonal
(u.a. Spitex, Fachpflege im Bereich der Alten- und Pflegeheime, Heim- und Hausérzte sowie Palliativ- Care
Spezialisten). Basierend auf der Grundkrankheit des Patienten schlagt das IT-Programm relevante Notfallsi-
tuationen vor. Die Vorausplanung soll das Verstandnis der Patienten und ihren Angehdrigen (iber die Er-
krankungen und mogliche Notfallszenarien vertiefen und durch die Festlegungen die Sicherheit und
Handlungsfahigkeit in solchen Situationen erhdhen. Das Ziel ist die Gewahrleistung einer qualitativ hoch-
wertigen Behandlung am Lebensende gemdass dem Wunsch und dem Willen der Patienten beziiglich ge-
meinsam festgelegter Therapieziele, abgestimmt mit konkreten medizinischen Behandlungsmoglichkeiten
in der Region. Bei Schwererkrankten wird der Aufbau eines Betreuungsnetzes unterstitzt, wodurch nicht
indizierte oder ungewollte Spitaleinweisungen vermieden werden sollen. Das Konzept der ACP-Schulung
wurde fiir das ACP-NOPA-Projekt erweitert. Der erste Kurs wurde im Mai 2017 mit verschiedenen Pilotklini-
ken und weiteren Institutionen des Kantons Zirich gestartet.

Nationale Zusammenarbeit

Wahrend und nach Ablauf der Studiendauer wurden schweizweit zahlreiche Vortrage. Workshops und Ver-
anstaltungen durch das MAPS Team durchgefiihrt. Die Studienverantwortlichen sind ferner in der Nationa-
len Taskforce des BAG zur Erstellung eines Rahmenkonzeptes fir die Implementierung von ACP in der
Schweiz im Rahmen der Strategie 2020 vertreten, die Federfiihrung liegt bei Palliative.ch. Ein Factsheet
wurde bereits federfiihrend durch das MAPS Team erstellt. Die Finalisierung des Rahmenkonzepts ist in
2017 zu erwarten.
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Internationale Zusammenarbeit

Schliesslich wurde und wird die internationale Zusammenarbeit weiter ausgebaut. Das MAPS Studienteam
ist mit den Ergebnissen der MAPS Studie und den geschildeten Nachfolgeprojekten auf verschiedenen In-
ternationalen Fachkonferenzen (u.a. International Society for Advance Care Planning and End of Life Care-
ACPEL Society in 2017 in Banff, Canada) vertreten. Im Rahmen des intensiven Austausches mit Vertretern
von beizeiten begleiten und des Konzepts Behandlung im Voraus planen (BVP), wurde eine deutschspra-
chige interprofessionelle Vereinigung ‘Behandlung im Voraus planen’ (DiV-BVP) gegriindet. In einer Arbeits-
gruppe werden zurzeit sowohl die Formulare der ACP Patientenverfiigung «plus» als auch die
Qualifizierungsprogramme fiir Arzte, ACP Botschafter in Institutionen, ‘zertifizierter ACP Gespréachsbeglei-
ter’ und ‘Train the Trainer ACP’ iberarbeitet und abgeglichen. Ziel ist der intensive Austausch, die Verbes-
serung der Qualitat der Qualifizierung und Gesprachsbegleitung sowie die Vereinheitlichung erfolgreicher
Konzepte.
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