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1. Ausgangslage: Auftrag des Bundesrates

Sich mit Krankheit, Behandlungsmoglichkeiten, Lebensqualitat und der Endlichkeit des Lebens zu
beschaftigen, ist eine zentrale Voraussetzung fiir ein selbstbestimmtes Leben und wiirdevolles
Sterben. Diese Auffassung teilt auch der Bundesrat. Er hat sich mit dem Bericht zum Postulat 18.3384
«Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Lebensende» zum Ziel gesetzt, die
Rahmenbedingungen fir die Gesundheitliche Vorausplanung (GVP) in der Schweiz zu verbessern [1].

Im Auftrag des Bundesrates haben das Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) und die Schweizerische
Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) im Friihling 2021 eine nationale Arbeitsgruppe
«Gesundheitliche Vorausplanung» (AG GVP) eingesetzt. Diese besteht aus Fachpersonen aus den
Bereichen Medizin, Pflege, Palliative Care, soziale Arbeit, Recht und Ethik. Eingebunden sind zudem
Vertretungen von Betroffenenorganisationen sowie Entscheidungstragerinnen und -trager aus den
nationalen Fach- und Leistungserbringerverbanden.

Ziel der AG GVP ist es, das Konzept der Gesundheitlichen Vorausplanung zu konkretisieren und
Massnahmen umzusetzen.

2. Vorgehen

Die AG GVP stiitzt sich bei ihren Arbeiten auf die Erkenntnisse, die der Bundesrat in seinem Bericht
«Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Lebensende» im September 2020 publiziert
hat und berucksichtigt die glltigen rechtlichen Rahmenbedingungen zur GVP (vgl. unten, Punkt 3).
Das BAG hat zudem 2020 eine Bestandsaufnahme fiir die Schweiz und 2021 eine Studie zu den
Bedurfnissen von Fachpersonen und ausgewahlten Personengruppen hinsichtlich der GVP erarbeiten
lassen [2, 3]. Anhand dieser Grundlagen und ausgehend vom nationalen Rahmenkonzept «Gesund-
heitliche Vorausplanung mit Schwerpunkt Advance Care Planning», das 2018 von Fachexpertinnen
und -experten unter der Leitung des BAG und palliative.ch verdéffentlicht wurde [4], hat die AG GVP
die inhaltlichen Arbeiten aufgenommen.

In einem ersten Schritt hat sie den Handlungsbedarf ermittelt und Empfehlungen fir die Umsetzung
der GVP erarbeitet. Diese standen unter dem Titel «Modell fur die Umsetzung der GVP» vom

17. Mai 2022 bis 15. Juli 2022 in der 6ffentlichen Vernehmlassung. Die eingegangenen Stellung-
nahmen sind in der Endfassung bertcksichtigt, die im Marz 2023 unter dem Titel «Roadmap fir die
Umsetzung der GVP in der Schweiz» mit 12 Empfehlungen publiziert wurden. Diese bilden die
Grundlage fiir die schrittweise Umsetzung konkreter Projekte und Arbeiten.


https://www.samw.ch/de/Ethik/Themen-A-bis-Z/Gesundheitliche-Vorausplanung.html
https://www.plattform-palliativecare.ch/gvp
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3. Wissensgrundlagen

Im Kontext des Nationalen Forschungsprogramms «Lebensende» (NFP 67) und der Aktivitdten des
BAG zu Palliative Care und koordinierter Versorgung wurden erste Studien und Grundlagen zur GVP
mit Fokus auf die Schweiz publiziert [5]. Auf diese Erkenntnisse stlitzt sich der Bundesrat in seinem
Postulatsbericht «Bessere Betreuung und Behandlung von Menschen am Lebensende», den er im
September 2020 veréffentlicht hat, und bei seinem Auftrag, die GVP zu starken [1]. Im Folgenden
werden die relevanten Erkenntnisse zusammengefasst [5].

Das Lebensende erfordert Entscheidungen

Das Sterben ist einem Paradigmenwechsel unterworfen [5]. Die letzte Lebensphase und das Sterben
werden nicht nur vom Krankheitszustand bestimmt, sondern vermehrt auch von unterstiitzenden
medizinischen Massnahmen. Dies hat zur Folge, dass heute viele Menschen erst sterben, nachdem
medizinische Entscheidungen getroffen wurden, das Sterben nicht langer zu verzégern [6]. Diese
medizinischen Entscheidungen werden am Lebensende mit der betroffenen Person oder ihren nahe-
stehenden Personen besprochen oder basieren auf bereits bekannten Wiinschen [7].

Bei diesen Prozessen gibt es Verbesserungspotenzial [8]. In den Schweizer Sprachregionen werden
Betroffene in unterschiedlichem Masse in medizinische Entscheidungen am Lebensende einbezogen,
wobei Personen aus dem Tessin (im Vergleich zur West- und Deutschschweiz) am wenigsten invol-
viert sind [9]. Dariiber hinaus gibt es immer noch Situationen — unabhangig von der Urteilsfahigkeit —
in denen weder die Betroffenen selber noch ihre nahestehenden Personen mitentscheiden kénnen
bzw. friihere Willensdusserungen beigezogen werden [6].

Gesundheitliche Vorausplanung ist fiir die Mehrheit der Bevélkerung wichtig

Gemass einer reprasentativen Umfrage im Auftrag des BAG machen sich rund zwei Drittel der
Schweizer Bevolkerung Gedanken dazu, wie sie am Lebensende betreut und behandelt werden
mochten [10]. Dabei ist rund die Halfte der Ansicht, dass man sich friihzeitig — wenn man noch
gesund ist — dariiber Gedanken machen sollte. Unterschiede gibt es nach Alter, Geschlecht und
Bildungsstand: Altere Menschen machen sich (iber das Lebensende mehr Gedanken als jiingere.
Frauen denken haufiger dartiber nach als Manner und wissen haufiger, was eine Patientenverfigung
ist. Ein hoherer Bildungsgrad erhéht die Wahrscheinlichkeit von Uberlegungen zur Behandlung am
Lebensende und von Kenntnissen Uber die Patientenverfligung [10].

Die Hemmschwelle ist hoch, mit Familie, Freundeskreis und Fachpersonen Gesprache Uber schwere
Krankheiten oder Unfalle, Sterben und Tod zu flihren. Es fehlt der Austausch Uber eigene Vorstel-
lungen und Bediirfnisse der Behandlung. Grundsatzlich haben viele Menschen Vertrauen in ihre
nahestehenden und/oder die vertretungsberechtigten Personen sowie in Fachpersonen, dass diese
situativ richtig entscheiden werden [3]. Fachpersonen erachten es als wichtig, dass mindestens eine
vertretungsberechtigte Person bekannt ist, die ihre Rolle kennt und Gber die Wiinsche und Bediirf-
nisse der urteilsunfahigen Person Bescheid weiss. Fur nahestehende Personen und Fachpersonen
ist die GVP entlastend und bietet Orientierung im Fall einer Situation der Urteilsunfahigkeit [3].

Fast jede funfte in der Schweiz wohnhafte Person verfugt geméass Zahlen von 2017 Uber eine
Patientenverfiigung [10]. Jingere Menschen haben deutlich weniger haufig eine Patientenverfligung
hinterlegt als altere Menschen. Zudem fiillen Frauen haufiger eine Patientenverfligung aus als Man-
ner. Mit zunehmendem Alter steigt der Anteil an Personen, die eine Patientenverfligung haben [10].
Eine weitere Untersuchung zeigt, dass in der Schweiz 2021 gut 44 Prozent der Wohnbevdlkerung
Uber 65 Jahre Uber ein solches schriftliches Dokument verfligte [11]. Der Anteil der Personen, die an-
geben, ein schriftliches Dokument mit Behandlungswiinschen am Lebensende zu besitzen, bei den
65- bis 69-Jahrigen bei rund 30 Prozent, bei den lber 80-Jahren sind es rund die Halfte [11]. Deut-
liche Unterschiede gibt es in allen Alterssegmenten und nach Bildungsniveau, Migrationshintergrund
und Sprachregion [10,11].
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Zahlreiche Projekte und Initiativen

Projekte zur GVP wurden in den vergangenen Jahren in allen Landesteilen der Schweiz lanciert [2,
12]. Allerdings nicht in allen Regionen und fiir alle Zielgruppen im gleichen Umfang. Es gibt beispiels-
weise bisher nur wenige Referenzdokumente und Aktivitdten zur GVP fir Menschen mit einge-
schrankter Urteilsfahigkeit [13].

Verschiedene etablierte Organisationen und Einzelpersonen bieten Beratungen in unterschiedlicher
Form, Lange und fiir unterschiedliche Situationen an. Auch die Qualifikation der Anbietenden, die
Kosten der jeweiligen Angebote und die Art der Beratung variieren [2].

Angesichts dieser Vielfalt sehen befragte Fachpersonen Handlungsbedarf bei der Vereinheitlichung
von Formularen (z. B. Minimalanforderungen an Vorlagen von Patientenverfligungen) und weisen
darauf hin, dass die Beratungstatigkeit durch Aus-, Weiter, und Fortbildung von Fachpersonen im
Gesundheits- und Sozialwesen gestarkt werden sollte. Es sollte grundsatzlich vermehrt in die Sensi-
bilisierungsarbeit der Bevélkerung und der Fachpersonen investiert werden [2].

Angebot und Wirkung von Patientenverfiigungen

Es gibt in der Schweiz eine grosse Vielfalt an Vorlagen fir Patientenverfliigungen, die von unter-
schiedlichen Organisationen angeboten werden [2]. Einige Organisationen, z. B. das Schweizerische
Rote Kreuz oder Pro Senectute, bieten Beratungen an. Auch Hausarztinnen und Hauséarzte kénnen
beim Ausfillen der Patientenverfugung unterstitzen. Rein rechtlich bedarf die Patientenverfigung
keiner spezifischen inhaltlichen Struktur oder einer fachlichen Beratung (Art. 371-373 ZGB). Sie muss
einzig schriftlich verfasst, datiert und unterzeichnet werden. Die zur Verfligung stehenden Vorlagen fir
Patientenverfligungen beinhalten in der Regel einerseits Fragen zur Auseinandersetzung mit den per-
sOnlichen Werten, Vorstellungen und Praferenzen. Andererseits enthalten sie meist Formulierungen
flr oder gegen bestimmte medizinische Massnahmen.

In der medizinischen Praxis erflllen Patientenverfligungen ihren Zweck haufig nicht [14]. Grund daflr
ist unter anderem, dass sie nicht (rechtzeitig) gefunden werden. Selbst wenn sie in der Akutsituation
zur Verfligung stehen, sind sie oft zu allgemein formuliert und ermdéglichen deshalb keine konkreten
Handlungsschritte [14]. Zwei rechtswissenschaftliche Forschungsprojekte des NFP 67 kommen zum
Schluss, dass die geltenden Vorschriften zur Errichtung einer verbindlichen Patientenverfugung in der
Praxis zu Schwierigkeiten fihren kénnen [15, 16].

Gesprache mit Fachpersonen

Menschen flirchten sich weniger vor dem Tod als vielmehr vor dem Sterben [17]. Viele haben ein
grosses Bedlirfnis, ihre Vorstellungen in Bezug auf Sterben und Tod friihzeitig mit der behandelnden
Arztin bzw. dem behandelnden Arzt und mit weiteren Bezugspersonen zu besprechen. Sie wiinschen
einen proaktiven und offenen Dialog durch die Fachleute [18]. Spezifische Einstiegsfragen erleichtern
es Fachpersonen und Betroffenen, Gesprache Uber die Praferenzen und Bedlirfnisse hinsichtlich der
zukunftigen Behandlung und des Lebensendes zu beginnen [3]. Ein friiherer Beginn der GVP kann
hilfreich sein. Fachpersonen aus dem Gesundheits- und Sozialwesen sowie aus dem Beratungsbe-
reich kdnnen eine Rolle spielen, um den Prozess der GVP anzustossen. Die Forschungsergebnisse
legen nahe, dass Fachpersonen eine wichtige Rolle zukommt, um individuelle Wiinsche und Préfe-
renzen in realistische und realisierbare Ziele der Behandlung und Pflege zu Uibersetzen.
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