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Management Summary

Hintergrund

Das Ziel von Palliative Care ist es, schwerkranken und sterbenden Menschen eine
ihren Bedtirfnissen entsprechende Versorgung zu bieten und ihre Lebensqualitét zu
verbessern. Ein Grossteil der Menschen mdochte zuhause in ihrer gewohnten
Umgebung sterben. Um dies zu gewéhrleisten, werden Menschen in der Palliative
Care unter Berticksichtigung der korperlichen, psychischen, sozialen und
spirituellen Dimensionen behandelt und betreut. Dies setzt die Zusammenarbeit von
Fachpersonen der verschiedenen Berufsgruppen und mit den Angehdrigen voraus.
Dabei sind vorausschauende Planung und ein regelmaéssiger Informationsaustausch
in Bezug auf Bedtirfnisse und Belastungen der Patientinnen und Patienten und ihrer
Angehorigen von zentraler Bedeutung. Eine kontinuierliche Behandlung und eine
gemeinsame Entscheidungsfindung kénnen nur durch Vernetzung der involvierten
Fachpersonen im ambulanten und stationdren Bereich und unter direktem Einbezug
der Patientinnen und Patienten und der Angehorigen gewidhrleistet werden.

Palliative Care in der Grundversorgung stellt hohe Anforderungen an die beteiligten
Fachpersonen und an die Organisation multiprofessioneller Angebote. Fachwissen
in Symptommanagement, Kommunikation mit Betroffenen, vorausschauende
Planung und eine effiziente interprofessionelle Zusammenarbeit sind wichtige
Qualitétskriterien fiir die Behandlung, Pflege und Betreuung der Patientinnen und
Patienten in der ambulanten Versorgung und im Pflegeheim.

Eine Moglichkeit zur Verbesserung von vorausschauender Planung, von Abldufen
und Vernetzung der palliativen Betreuung und Behandlung bildet die Anwendung
eines Betreuungsplans, der in Papierform oder in elektronischer Form vorliegen
kann. Im Kanton Solothurn steht seit 2012 ein einsatzfahiger Betreuungsplan
Palliative Care in Papierform wie in elektronischer Form fiir die Fachpersonen der
ambulanten und stationdren Betreuung zur Verfligung.

Der Betreuungsplan ist ein Arbeitsinstrument fiir den Runden Tisch und fiir den
tdglichen Informationsaustausch in der interprofessionellen Betreuung in der
Palliative Care. Im Betreuungsplan werden Bediirfnisse der Patientinnen und
Patienten, das Symptommanagement und wichtige Entscheidungen erfasst.

Wichtige Adressen, Erreichbarkeiten und Rollen der Beteiligten sind darin festgelegt.
Unter Einwilligung des Patienten/der Patientin ist auch festgelegt, welche an der
Behandlung und Betreuung beteiligten Fachpersonen zu welchen Informationen
Zugang haben.

Nutzenstudie zum Palliative Care Betreuungsplan Solothurn

Das Institut fiir Epidemiologie, Biostatistik und Pravention (EBPI) der Universitat
Ziirich fiihrte in Zusammenarbeit mit dem Institut fiir Hausarztmedizin (IHAM) im
Auftrag des Bundesamtes fiir Gesundheit (BAG) mit Unterstiitzung der Arztekasse
Genossenschaft im Rahmen der Nationalen Strategie Palliative Care 2013-2015 eine
Nutzenstudie zum Betreuungsplan Palliative Care Kanton Solothurn durch.

Die Untersuchung analysierte in einem ersten Schritt den Stand der Verbreitung des
Betreuungsplans Palliative Care im Kanton Solothurn und im benachbarten Seeland.
Im zweiten Schritt sollte aufgezeigt werden, welchen Nutzen der Betreuungsplan
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fiir Patientinnen und Patienten, deren Angehorige sowie fiir die an der Behandlung
und Betreuung beteiligten Fachpersonen und Leistungserbringer aufweist. Dabei
wurden die Voraussetzungen der Anwendung sowie Liicken und Barrieren und
Facilitators fiir eine weitere Verbreitung des Plans in der ambulanten Palliativ-
Versorgung eruiert.

Folgende Fragestellungen standen dabei im Zentrum:

Auf der Anwendungsebene sind dies Akzeptanz bei Fachpersonen, bei Patientinnen
und Patienten bzw. Angehorigen; Einsatzkriterien; notwendiges Wissen der Fach-
personen, um mit dem Betreuungsplan zu arbeiten; Voraussetzungen damit der
Betreuungsplan in der Zusammenarbeit zwischen Institutionen und Leistungs-
erbringern gut funktioniert.

Auf der Outcome-Ebene sind dies Zufriedenheit von Patientinnen und Patienten,
Angehorigen und Fachpersonen; Einfluss des Betreuungsplans auf die
Informationsqualitét; Einfluss auf den Prozess- und Organisationsnutzen und
insbesondere auf die interprofessionelle Zusammenarbeit.

Und auf der Impact-Ebene sind dies Auswirkungen auf die Betreuungs- und
Behandlungsqualitdt und auf die Effizienz in Bezug auf einen optimierten Einsatz
von Ressourcen.

Methoden

Fiir die Untersuchung wurde ein Mixed-Methods-Studiendesign gewéhlt. Mit einer
online basierten Befragung von Arzten und Fachpersonen der hiuslichen Pflege wie
der Pflege im Pflegeheim wurden in einem ersten Schritt Kenntnis, Bedarf und
Einsatz des Betreuungsplans im Kanton Solothurn und im Berner Seeland
untersucht. In einem zweiten Schritt wurde der Nutzen des Betreuungsplans aus
verschiedenen Nutzer-Perspektiven mittels leitfadengestiitzter Fokusgruppen-
Diskussion und semistrukturierten Interviews untersucht, um Voraussetzung und
mogliche Losungsansitze fiir eine breitere Implementierung des Betreuungsplans in
der Palliative Care Grundversorgung zu eruieren. Mit Palliative Care Experten
wurden weitere Erfahrungen und Voraussetzungen fiir den Einsatz diskutiert.

Auf der Grundlage des Kategoriensystems der Nutzendimensionen wurde eine
qualitative Inhaltsanalyse durchgefiihrt und bei Bedarf die Kategorien ergénzt. Nach
der Kodierung wurde eine Synthese aller wichtigen Ergebnisse gemacht und unter
den drei wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen diskutiert.

Das aufgrund dieser Diskussion zusammengestellte Datenmaterial war die Basis fiir
die Interpretation der Ergebnisse und der Bildung von Schlussfolgerungen und
Empfehlungen. Ergebnisse, Schlussfolgerungen und Empfehlungen wurden am 1.
September 2015 der Begleitgruppe prasentiert und diskutiert und nun im Bericht
erganzt.

Resultate

Der Betreuungsplan wird in der Palliative Care noch eher spérlich eingesetzt wie die
online-basierte Befragung der Fachpersonen zeigte. Wird der Betreuungsplan aber
eingesetzt, so wird er sehr geschitzt und zeigt seinen Nutzen in erster Linie bei der
Funktion als Gesprachsleitfaden bzw. als Checkliste fiir die vorausschauende
Planung. In zweiter Linie liegt der Nutzen in seiner Funktion als Handlungs-
anweisung fiir die Angehorigen bei Notfillen. In dritter Linie unterstiitzt der
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Betreuungsplan den Informationsaustausch zwischen den beteiligten Berufsgruppen
vor Ort, wenn er zuhause bei der Patientin/beim Patienten aufliegt. Der Betreuungs-
plan selber ist — wie er heute angewandt wird — nicht ein Kommunikationsmittel im
Sinne der Ubermittlung von Informationen, der Informationsaustausch zwischen
Fachpersonen geschieht heute noch meist per Fax oder E-Mail oder auch per
Telefon.

Fiir Patientinnen und Patienten und Angehorige ist der Nutzen des Betreuungsplans
sehr hoch. Er unterstiitzt sie bei der Auseinandersetzung mit der Gestaltung des
Lebensendes und mit dem Entscheidungsprozess. Durch Dokumentation der
Entscheidungen und durch den Uberblick der erreichbaren Fachpersonen und der
fir den Notfall geplanten medizinischen und pflegerischen Massnahmen ergeben
sich fiir Patient und Angehorige Autonomie, Sicherheit und Zuversicht.

Insbesondere bei den Pflegenden kamen unabhédngig vom Betreuungsplan grund-
satzliche Hindernisse in der Palliative Care zur Sprache, welche die Pflege und
Betreuung von schwerkranken und sterbenden Patientinnen und Patienten zuhause
erschweren. Es sind dies Schnittstellenprobleme bei Spitalentlassungen, Zeitmangel
der Arzte fiir die vorausschauende Planung, Liicken bei der Zusammenarbeit
zwischen Spezialisten und Grundversorgern, Finanzierung der vorausschauenden
Planung etc. Diese Barrieren sind bekannt und in der Schweiz wie international
durch viele Studien belegt. Der Betreuungsplan kann hier bei konsequenter
Anwendung in Zukunft einen positiven Beitrag leisten.

Schlussfolgerungen

Der Betreuungsplan Palliative Care Solothurn wird von persénlich motivierten
Fachpersonen in Palliative Care eingesetzt, ist aber noch weit entfernt von einem
flachendeckenden Einsatz und einer Verankerung in der ambulanten und der
stationdren Palliative Care Versorgung. In Bezug auf die Giiltigkeit der
Entscheidungen und Verordnungen besteht rechtliche Unsicherheit, da der
Betreuungsplan nicht wie die Patientenverfligung gesetzlich verankert ist.

Die Resultate der Studie leisten einen Beitrag zum besseren Verstdndnis der
Faktoren, welche bei der Umsetzung des Betreuungsplans Palliative Care in der
Grundversorgung auftreten. Damit Patientinnen und Patienten auch in komplexen
Situationen zuhause und im Pflegeheim entsprechend den Qualititskriterien der
Palliative Care betreut werden, bedarf es insbesondere der Zusammenarbeit mit
einem spezialisierten Palliative Care Team, welches besondere Bediirfnisse der
Patientinnen und Patienten und Angehorigen gezielter erfasst und die Fachpersonen
der Grundversorgung unterstiitzen kann. Ziele und Anforderungen der Palliative
Care beinhalten besondere Aspekte der Kommunikation und Kooperation mit
Betroffenen und zwischen den beteiligten Fachpersonen. Dazu bedarf es der
weiteren Entwicklung definierter Prozesse und anerkannter Netzwerke, welche alle
Anbieter an Palliative Care einbeziehen und regelmaéssige Fort- und Weiterbildung
zur Forderung der Kompetenzen. Die aktuelle Nationale Strategie Palliative Care
setzt wegweisende Signale und Schwerpunkte fiir eine verbesserte Palliative Care in
der Grundversorgung. Offen ist jedoch die Kldrung der Zusammenarbeit zwischen
Grundversorgern, Spezialisten und der stationdren Versorgung, welche dringend
angegangen werden sollte.

Seite 8 Universitit Ziirich, EBPI und IHAM USZ 2016



Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

Es sind nach vielen Jahren der Einfithrung palliativer Versorgungsangebote immer
noch zahlreiche politische, strukturelle und finanzielle Liicken vorhanden, sei es
durch Sparmassnahmen oder die demographische Entwicklung, die nicht nur die
Patientinnen und Patienten betrifft, sondern ebenfalls Arzte und Pflegefachpersonen.
Der breitere Einsatz des Betreuungsplans, noch zu entwickelnder Leitlinien fiir
dessen Einsatz und Konsens fiir tiberregional gleiche Plédne konnen fiir die palliative
Versorgung positive Impulse setzen.

Résumé

Contexte

L’objectif des soins palliatifs est d’offrir aux personnes gravement malades ou
mourantes des soins correspondant a leurs besoins et d’améliorer leur qualité de vie.
Une grande partie des personnes souhaite mourir chez elle, dans un environnement
familier. Afin de rendre cela possible, elles sont traitées et suivies avec des soins
palliatifs, dans le respect des dimensions physiques, psychiques, sociales et
spirituelles. A cette fin, une collaboration entre les membres des différents groupes
de professionnels et les membres de la famille est nécessaire. Dans le cadre de cette
collaboration, une planification anticipée et un échange régulier d’informations
relatives aux besoins et aux charges auxquelles sont soumis les patients et patientes
et leurs proches revétent une importance centrale. Un traitement en continu et la
prise de décision commune ne sont possibles que par une mise en réseau des
professionnels concernés dans les domaines ambulatoire et hospitalier et en faisant
participer directement les patients et leurs proches.

Les soins palliatifs dans le cadre des soins de premier recours sont tres exigeants
pour les professionnels concernés et en ce qui concerne 1’organisation d’offres pluri-
professionnelles. Le savoir-faire en matiére de gestion des symptdmes, la
communication avec les personnes concernées, une planification anticipée et une
collaboration interprofessionnelle efficace sont des criteres de qualité importants
pour le traitement, les soins et le suivi des patients, dans le cadre des soins
ambulatoires et en EMS.

L’utilisation d’un plan de suivi, sous forme papier ou électronique, offre une
possibilité d’améliorer la planification anticipée, les déroulements et la mise en
réseau des soins et du traitement palliatifs. Dans le canton de Soleure, un plan de
suivi pour les personnes en fin de vie est disponible depuis 2012 sous forme papier
et électronique pour la prise en charge en milieu ambulatoire et hospitalier.

Le plan de suivi est un instrument de travail pour la table ronde et pour 1'échange
quotidien d’informations, dans le suivi interprofessionnel en soins palliatifs. Les
besoins du patient, la gestion des symptomes et les décisions importantes sont saisis
dans le plan de suivi. Les adresses importantes, les disponibilités et les roles des
intervenants y sont notés. Si le patient y a préalablement donné son consentement, le
plan de suivi présente également quels professionnels impliqués dans le traitement
et dans les soins de ce dernier ont acces a quelles informations.
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Evaluation des bénéfices du plan de suivi du canton de Soleure

L'Institut d’épidémiologie, biostatistique et prévention (EBPI) de I'Université de
Zurich a mené une évaluation relative aux bénéfices du plan de suivi Palliative Care
du canton de Soleure, en collaboration avec I'Institut universitaire de médecine de
famille, sur mandat de I'Office fédéral de la santé publique (OFSP) et avec le soutien
de la Caisse des Médecins Société coopérative, dans le cadre de la « Stratégie
nationale en matiéere de soins palliatifs 2013-2015 ».

Dans une premiére étape, I'étude a analysé 1'état de la diffusion du plan de suivi
Palliative Care dans le canton de Soleure et dans le Seeland voisin. Dans une
deuxieme étape, il s’agissait de montrer 1'utilité du plan de suivi pour les patients,
leurs proches ainsi que pour les professionnels et fournisseurs de prestations
participant au traitement et aux soins. Ce faisant, les conditions pour l'utilisation, les
lacunes et les obstacles a une diffusion renforcée du plan dans les soins palliatifs
ambulatoires, ainsi que les éléments qui favoriseraient cette derniére ont été étudiés.

Les themes suivants ont occupé une place centrale :

Au niveau de I'utilisation, il s’agit de ’acceptation par les professionnels, par les
patients ainsi que par leurs proches ; des criteres pour 'utilisation ; des
connaissances nécessaires des professionnels leur permettant de travailler avec le
plan de suivi ; des conditions nécessaires pour que le plan de suivi fonctionne de
maniere efficace, dans la collaboration entre les institutions et les fournisseurs de
prestations.

Au niveau de I'outcome, il s’agit de la satisfaction des patients, des proches et des
professionnels ; de I'influence du plan de suivi sur la qualité de I'information ; de
'influence sur le bénéfice au niveau des processus et de I'organisation, notamment
sur la collaboration interprofessionnelle.

Et au niveau de l'impact, il s’agit des effets sur la qualité des soins et du traitement
ainsi que sur 'efficacité relative a un emploi optimisé des ressources.

Méthodes

L’étude utilise une conception de recherche par méthodes mixtes. Dans une
premiere étape, un sondage en ligne de médecins et de professionnels de la santé qui
prodiguent des soins a domicile et en EMS a permis d’examiner les connaissances,
les besoins et I'utilisation du plan de suivi dans le canton de Soleure et dans le
Seeland bernois. Dans une deuxiéme étape, 1'utilité du plan de suivi a été étudiée du
point de vue de différentes perspectives d'utilisateurs, au moyen d’une discussion
basée sur des entretiens de groupes focalisés (focus group) et d’interviews semi-
structurées, afin d’identifier les conditions préalables et les approches possibles pour
une utilisation plus généralisée du plan de suivi dans la prise en charge de soins
palliatifs en premier recours. Des expériences et des conditions préalables
supplémentaires pour I'emploi du plan ont été discutées avec des experts en soins
palliatifs.

Fondée sur le systeme de catégories des dimensions d’utilité, une analyse qualitative
du contenu a été effectuée et, lorsque nécessaire, les catégories ont été complétées.
Apres le codage, une synthese de tous les résultats importants a été faite, qui a fait
I’objet d"une discussion entre les trois collaboratrices scientifiques.
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Le matériel de données rassemblé grace a cette discussion a formé la base pour
lI'interprétation des résultats et de la formulation de conclusions et de
recommandations. Les résultats, les conclusions et les recommandations ont été
présentés au groupe d’accompagnement le 1 septembre 2015 et discutés, puis
complétés dans le rapport.

Résultats

Le plan de suivi est utilisé de maniére encore assez limitée dans les soins palliatifs,
comme le montre le sondage en ligne des professionnels. Mais lorsqu’il est employé,
le plan de suivi est trés apprécié et son utilité apparait surtout en tant que guide
d’entretien ou de liste de contrdle pour une planification anticipée. En deuxiéme lieu,
il est utile dans sa fonction d’instruction pour les proches, en cas d'urgence. En
troisieme lieu, le plan de suivi sert de soutien pour I’échange d’information sur place
entre les groupes professionnels participant, lorsqu’il est affiché au domicile du
patient ou de la patiente. Le plan de suivi en lui-méme n’est pas, dans son emploi
actuel, un moyen de communication dans le sens de la transmission d’informations.
En effet, aujourd’hui, I'échange d’informations entre les professionnels se fait
généralement encore par fax, par courriel ou par téléphone.

Pour les patients et pour leurs proches, le plan de suivi est d'une grande utilité. Il les
soutient lors de la réflexion quant a I’organisation de la derniére phase de vie et du
processus de prise de décision. Le fait de documenter les décisions et d’avoir une
vue d’ensemble des intervenants joignables ainsi que des mesures médicales et de
soins prévues en cas d’'urgence, le patient et ses proches gagnent en autonomie, en
sécurité et en confiance.

En particulier le personnel soignant a évoqué, indépendamment du plan de suivi,
des obstacles généraux rencontrés dans les soins palliatifs, qui rendent difficiles les
soins et la prise en charge a domicile de patients gravement malades ou mourants. I
s’agit de problemes d’interfaces lorsqu’un patient quitte 'hopital, du manque de
temps des médecins pour la planification anticipée, des lacunes dans la collaboration
entre les spécialistes et les professionnels prodiguant des soins de base, du
financement de la planification anticipée, etc. Ces obstacles sont connus et de
nombreuses études en attestent, tant en Suisse qu’au niveau international. Utilisé de
maniere conséquente, le plan de suivi peut aider a surmonter ces obstacles a 1’avenir.

Conclusions

Le plan de suivi du canton de Soleure est employé par des professionnels en soins
palliatifs étant personnellement motivés pour ce faire, mais il n’est de loin pas
encore utilisé a grande échelle ou ancré dans les soins palliatifs ambulatoires et
hospitaliers. Concernant la validité des décisions et des ordonnances, la situation
légale est peu claire, le plan de suivi n’étant pas fixé dans la loi, contrairement aux
directives anticipées.

Les résultats de I’étude contribuent a une meilleure compréhension des facteurs
observables lors de I'utilisation du plan de suivi soleurois dans les soins de base.
Une collaboration avec une équipe de soins palliatifs spécialisée est notamment
nécessaire afin que les patients soient suivis conformément aux criteres de qualité
des soins palliatifs, et ce, également dans des situations complexes, a domicile ou en
EMS. Une telle équipe serait a méme de saisir les besoins spécifiques des patients et
de leurs proches de maniere plus ciblée et de soutenir les professionnels prodiguant
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des soins de base. Les objectifs et les exigences relatifs aux soins palliatifs
comprennent des aspects spécifiques de communication et de coopération avec les
personnes concernées ainsi qu’entre les professionnels. Pour ce faire, des processus
définis et des réseaux reconnus doivent étre développés, faisant participer tous les
professionnels en soins palliatifs ; de méme que des formations continues et des
perfectionnements réguliers permettant d’améliorer les compétences. La Stratégie
nationale en matiéere de soins palliatifs donne des signaux clairs et elle fixe des
priorités déterminantes pour améliorer les soins palliatifs de premier recours.
Toutefois, la collaboration entre les professionnels fournissant des soins de base, les
spécialistes et les soins hospitaliers devrait urgemment étre clarifiée, ce qui n’a pas
encore été effectué a ce jour.

De nos jours, apreés l'introduction il y a des années de I'offre en soins palliatifs, de
nombreuses lacunes politiques, structurelles et financiéres persistent, que ce soit en
raison de mesures d’austérité ou du développement démographique, qui ne
concerne pas que les patients, mais aussi les médecins et le personnel infirmier. Un
emploi plus généralisé du plan de suivi et de directives relatives a son utilisation,
encore a développer, ainsi qu'un consensus portant sur des plans identiques a un
niveau suprarégional permettront de faire avancer les soins palliatifs.

Seite 12 Universitit Ziirich, EBPI und IHAM USZ 2016



Einleitung Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

1 Einleitung

Palliative Care in der Grundversorgung bekommt auch der Schweiz mit ihrer
alternden Population eine zunehmende Bedeutung. Der Anteil dlterer Menschen
nimmt stetig zu und die Gruppe der tiber 65-Jdhrigen wird aufgrund von
Schiatzungen von heute 17% bis auf 30% im Jahr 2060 anwachsen (BFS, 2010),
verbunden mit einem starken Anstieg an chronischen Krankheiten und
multimorbiden Patientinnen und Patienten. Hausdrztinnen und Hausédrzte und
Pflegende der Grundversorgung nehmen in der Versorgung dieser Patientengruppe
eine Schliisselrolle ein.

Studien zeigen, dass die meisten Menschen zuhause sterben mdchten, aber oft
sterben sie nicht dort (Townsend et al., 1990; Fischer et al., 2004; Cohen et al., 2006;
Meeussen et al., 2009). Neuere Analysen dazu zeigten beispielsweise fiir die Jahre
2007 und 2008 fiir die Schweiz Anteile von 27.7% von Patientinnen und Patienten,
die zuhause verstarben, 46.1% in einem Spital und 26.2% in einem Alters- und
Pflegeheim (Hedinger et. al., 2014). Eine Studie aus dem UK konnte auch aufzeigen,
dass Patientinnen und Patienten wiinschen, ihr Hausarzt/ihre Hausirztin wiirde
eine wichtige Rolle in der palliativen Phase tibernehmen, speziell in der Kontinuitét
der Versorgung. Die hausirztliche Begleitung und die Mdglichkeit von
Hausbesuchen ist fiir die Patientinnen und Patienten mit der Moglichkeit verbunden,
zu Hause sterben zu konnen (Neergaard et al., 2009, 2010). In Wirklichkeit zeigt sich,
dass der Einbezug der Hausérztin/ des Hausarztes insbesondere nach einer
onkologischen Behandlung oftmals schwierig ist (Aabom, 2009; Kendall et al., 2006;
Anvik et al., 2006). Eine andere Studie aus dem UK konnte auch aufzeigen, dass der
Hausarzt und Hausérztinnen als Versorger eine wichtige Rolle spielen, sogar auch
dann, wenn die Symptomkontrolle nicht gentigend war (Hanratty, 2000). Die
therapeutische Allianz ist dabei ein Prediktor fiir die Lebensqualitdt am Lebensende,
was zeigt, dass es wichtig ist, dass die Arzte sich engagieren, ihre Patientinnen und
Patienten bis zum Lebensende zu begleiten und fiir ihre sterbenden Patienten da
sind, und dies in einer Weise, bei der sie das Gefiihl bekommen, als Mitmenschen
wichtig zu sein (Zhang et al., 2012).

Hier setzt Palliative Care an, um schwerkranken und sterbenden Menschen eine
ihren Bedtirfnissen entsprechende Versorgung zu bieten und ihre Lebensqualitét zu
verbessern. Um dies zu gewdahrleisten, werden Menschen in der Palliative Care
unter Beriicksichtigung der korperlichen, psychischen, sozialen und spirituellen
Dimensionen behandelt und betreut. Dies setzt die Zusammenarbeit von
Fachpersonen der verschiedenen Berufsgruppen und mit den Angehdrigen voraus.
Dabei sind vorausschauende Planung und ein regelmaéssiger Informationsaustausch
in Bezug auf Bedtirfnisse und Belastungen der Patientinnen und Patienten und ihrer
Angehorigen von zentraler Bedeutung. Eine kontinuierliche Behandlung und eine
gemeinsame Entscheidungsfindung konnen nur durch Vernetzung der involvierten
Fachpersonen im ambulanten und stationdren Bereich und unter direktem Einbezug
der Patientinnen und Patienten und der Angehérigen gewidhrleistet werden.
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Um in der Grundversorgung eine qualitativ hochstehende Palliativversorgung
schwerstkranker Menschen und am Ende des Lebens zu erreichen, sind in den
Leitlinien Palliative Care im Rahmen der Nationalen Strategie Palliative Care
folgende Aspekte zentral (BAG und GDK, 2010):

- Konkrete Evaluation und Definition individueller Prioritdten und Bediirfnisse
in Bezug auf die Gestaltung der letzten Lebensphase

- Kommunikation, um die medizinische, pflegerische und psychosoziale
Entscheidungsfindung und Vorausplanung zu erméglichen

- Behandlung von bestehenden oder zu erwartenden Symptomen und
Informationen mit dem Ziel, die Autonomie zu erhalten und die Fahigkeit
zum Selbstmanagement belastender Symptome zu starken

- Vorausplanung fiir Notfallsituationen zuhause bzw. im gew&hlten Umfeld

Der Betreuungsplan Palliative Care nimmt diese Aspekte auf und hat zum Ziel, die
Betreuung von schwerkranken Menschen zuhause zu erleichtern. Am Runden Tisch
wird gemeinsam mit Patientinnen und Patienten und den Angehérigen, mit

Arzt/ Arztin und Pflegefachpersonen anhand des Betreuungsplans vorausschauend
die Behandlung und Betreuung festgelegt.

2 Der Betreuungsplan Palliative Care Solothurn

Der Betreuungsplan ist ein Arbeitsinstrument fiir den Runden Tisch und fiir den
taglichen Informationsaustausch in der interprofessionellen palliativen Betreuung.
Im Betreuungsplan werden Bediirfnisse der Patientinnen und Patienten, Symptome,
Medikamente und wichtige Entscheidungen erfasst. Wichtige Adressen, Erreichbar-
keiten und Rollen sind darin festgelegt. Unter Einwilligung des Patienten/der
Patientin ist auch festgelegt, welche an der Behandlung und Betreuung beteiligten
Fachpersonen zu welchen Informationen Zugang haben (Cina (a, b), 2012).

Mit dem «Betreuungsplan am Lebensende»

- wird eine vorausschauende Umsetzung der Pflege und Betreuung am
Lebensende und damit eine moglichst hohe Lebensqualitét bis zum Tod
ermdglicht

- wird der Informations- und Kommunikationsfluss zwischen den
verschiedenen involvierten Einrichtungen und Gesundheitsfachpersonen
sichergestellt

- konnen die Angehorigen entlastet werden, da das Vorgehen in medizinischen
Notfallsituationen besprochen und bekannt ist

- konnen unnétige und fiir alle Beteiligten sehr belastende
Notfallhospitalisierungen am Lebensende vermieden werden

- wird sichergestellt, dass der Patientenwillen auch in Notfallsituationen
bekannt ist und respektiert werden kann

- kann ein Beitrag geleistet werden, dass Entscheidungen fiir das Lebensende
stabiler bleiben als wenn eine Person sich nicht mit dieser Planung beschaftigt

hat.
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Eine Moglichkeit zur Verbesserung und Erleichterung solcher Planung und
Vernetzung bilden heute elektronische Mittel. Im Massnahmenplan der Nationalen
Strategie Palliative Care 2013-2015 sollen deshalb die Moglichkeiten von eHealth-
Anwendungen aufgezeigt und gefordert werden wie dies ebenfalls in der Strategie
des Bundesrates «Gesundheit2020» (BAG, 2013) vorgesehen ist. In der Schweiz
werden jedoch internetbasierte Mittel als Moglichkeit zur Verbesserung von
Ablédufen, Vernetzung und vorausschauender Planung noch eher spérlich eingesetzt.

Im Kanton Solothurn liegt der Betreuungsplan Palliative Care seit 2012 integriert in
ein Online-Patientendossier bereit, bei dessen Entwicklung und Umsetzung der
Verein «palliative so», die Gesellschaft der Arztinnen und Arzte des Kantons
Solothurn, die Solothurner Spitdler AG mit Unterstiitzung des Kantons und der
Arztekasse involviert waren. Im Online-Dossier liegen zwei Basisdokumente vor,
die Patientenverfiigung und der Betreuungsplan. Der Betreuungsplan ist im Prinzip
eine erweiterte Patientenverfiigung, die interprofessionell abgestiitzt sein sollte.
Das Online-Patientendossier ermdglicht die elektronische Fithrung der Kranken-
geschichte, bei der unter anderem auch Pflegeberichte, ein Medikamentenplan und
ein Kommunikationstool integriert sind. Der Betreuungsplan kann als Basis-
dokument unabhéngig vom Online-Patientendossier ausgedruckt oder in eine
Praxis- bzw. Spital-Krankengeschichte integriert werden.

Die Datenhoheit bleibt bei den Patientinnen und Patienten. Sie bestimmen, wer
Einsicht in den Betreuungsplan nehmen darf. Entscheidungen kénnen jederzeit
widerrufen oder verandert werden (Cina (a), 2012).

Mit einer Nutzenstudie zum Betreuungsplan Palliative Care Kanton Solothurn
sollten die Moglichkeiten von eHealth-Anwendungen im Bereich Palliative Care
aufgezeigt werden (eHealth Suisse, 2013). Das Bundesamt fiir Gesundheit (BAG)
beauftragte im Rahmen der Nationalen Strategie Palliative Care 2013-2015 (BAG
und GDK, 2012) das Institut fiir Epidemiologie, Biostatistik und Pravention in
Zusammenarbeit mit dem Institut fiir Hausarztmedizin der Universitdt Ziirich mit
der Durchfiihrung dieser Nutzenstudie.

3 Studienziele und Operationalisierung

3.1 Ziele der Nutzenstudie

Ziel der Nutzenstudie zum Palliative-Care-Betreuungsplan Solothurn ist es,
aufzuzeigen, welchen Nutzen der Betreuungsplan fiir Patientinnen und Patienten,
deren Angehorige sowie fiir die an der Behandlung und Betreuung beteiligten
Fachpersonen und Leistungserbringer aufweist. Um den Nutzen des
Betreuungsplans Palliative Care zu bewerten, standen folgende Fragestellungen im
Zentrum, mit dem Ziel, unterschiedliche Nutzendimensionen (Tabelle 1) zu erfassen.

Auf der Anwendungsebene sind dies Akzeptanz bei Fachpersonen, bei Patientinnen
und Patienten und Angehdrigen; Einsatzkriterien; notwendiges Wissen der
Fachpersonen, um mit dem Betreuungsplan zu arbeiten; Voraussetzungen damit der
Betreuungsplan in der Zusammenarbeit zwischen Institutionen und
Leistungserbringern gut funktioniert.
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Auf der Outcome-Ebene sind dies Zufriedenheit von Patientinnen und Patienten und
deren Angehorigen sowie Fachpersonen; Einfluss des Betreuungsplans auf die
Informationsqualitét; Einfluss auf den Prozess- und Organisationsnutzen und
insbesondere auf die interprofessionelle Zusammenarbeit.

Auf der Impact-Ebene sind dies Auswirkungen auf die Betreuungs- und
Behandlungsqualitit und auf die Effizienz in Bezug auf einen optimierten Einsatz
von Ressourcen.

Tabelle 1: Zusammenfassung der Nutzendimensionen
Ziel-Ebenen Ziele: Erfassung unterschiedlicher Nutzendimensionen

Anwendungs-Ebene Akzeptanz, Voraussetzungen, Hindernisse

Zufriedenheit, Einfluss auf Informationsqualitét,

Outcome-Ebene .
Prozess- und Organisationsnutzen

I Eb Einfluss auf Betreuungs- und Behandlungsqualitit
mpact-Ebene Einfluss auf Effizienz

3.2 Urspriingliche Grundlagen fiir die Nutzenstudie —
Nutzenbewertung von eHealth-Anwendungen

Im Rahmen der Ziele der Strategie eHealth Schweiz haben Experten gestiitzt auf
verschiedene Studien und Konzepte, die sich mit dem Nutzen von eHealth-
Anwendungen befassen, folgende Nutzendimensionen von eHealth-Anwendungen
identifiziert und einen schriftlichen Fragebogen fiir die Bewertung von e-Health-
Anwendungen entwickelt (eHealth Suisse, 2013). Fragebogen siehe Anhang B.

Abbildung 1: Nutzendimensionen zur Nutzenbewertung von eHealth-Anwendungen
(Quelle: e-Health Suisse, 2013)
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3.3 Operationalisierung der Nutzendimensionen fiir die qualitative

Untersuchung

Das fiir die Nutzenbewertung der Online-Version des Betreuungsplans vorgesehene
Befragungsinstrument von eHealth Suisse (2013; Anhang B) konnte in der
vorliegenden Studie nicht verwendet werden, da die Online-Version des
Betreuungsplans bis dato erst sehr sparlich eingesetzt wurde. Damit war es nicht
moglich, eine schriftliche Befragung von Anwendern durchzufiihren. Als alternative
Erhebungsform entschied sich das Studienteam zusammen mit der Begleitgruppe
fiir eine qualitative Vorgehensweise. Auf Basis der definierten Nutzendimensionen
wurden Fragen formuliert und Gesprachs-Leitfdden fiir die zu befragenden
Zielgruppen — Angehérige, Hausdrztinnen und Hausérzte, Pflegende von Spitex
und Heimen sowie Experten — entwickelt. Es wurden diejenigen Fragen umgesetzt,
welche nicht spezifisch auf den Online-Betreuungsplan fokussierten, sondern den
Betreuungsplan generell betrafen, da bisher mit wenigen Ausnahmen der
Betreuungsplan nur in Papierform zum Einsatz kam.

Im Folgenden sind die unterschiedlichen Nutzendimensionen mit den
entsprechenden Inhalten zusammengestellt. Die detaillierteren Fragestellungen fiir
die Anwender des Betreuungsplans sind im Anhang B formuliert. Die auf dieser
Grundlage erarbeiteten Leitfdden fiir die Interviews (Angehorige Anhang E,
Hausérztinnen und Hausédrzte Anhang F) und fiir die Fokusgruppe (Pflegende
Spitex und Heime Anhang G) finden sich im Anhang. Zu den Interviews der
Palliativexperten sind die Zusammenfassungen im Anhang H aufgezeichnet.

Tabelle 2: Nutzendimensionen und Inhalte

Nutzendimension Informationsqualitit

1: Vollstandigkeit
Entscheidungsqualitit

2: Verfiigbarkeit

3: Initiierung des BP

4: Kommunikation zw. Schnittstellen
Kontinuitat

5: Korrektheit
6: Vertraulichkeit
Nutzendimension Effizienz

7: Verhalten in Akutsituationen

Nicht nur fiir Akutsituationen sondern generell
vorausschauend

8: Arbeitsabldufe des Fachpersonals und Zusammenarbeit
mit Angehérigen
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Inhalt

Runder Tisch

Informationen

PV Einbezug

Verfiigbarkeit,: Uberweisung
Verfiigbarkeit: Ort
Initiierung

Aktualitdt der Informationen
Assessment
Zusammenarbeit: allgemein
Zusammenarbeit: HA / Pflegeheim
Zusammenarbeit: Spital
Zusammenarbeit: Spezialist
Zusammenarbeit: Spitex
Zusammenarbeit: SEOP
Informationsfluss
Korrektheit

Vertraulichkeit

Inhalt

Verstiandlichkeit der Entscheidungen
Akutsituationen: Medikation
Akutsituationen: Verhalten
Arbeitsablédufe: Fachpersonal

Zusammenarbeit: Angehorige
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9: Leistungserfassung

10: Entscheidungseffizienz /Konsens

11: Entschérfte Schnittstellenprobleme

12: Entlastung als Infotrdger

13: Einbezug der Angehérigen

14: Zeitersparnis

15: Kosten- und Ressourcenreduktion
Nutzendimension Qualitit und Patientensicherheit
16: Fehlerrate

17: Behandlungseffektivitit

18: Behandlungskette

19: Antizipation von Notfillen und Krisen

20: Patientenwille

Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

Leistungserfassung

Vorbereitung: Notfall
Hospitalisation

Entlastung als Infotrdger

Einbezug der Angehdérigen
Zeitersparnis

Kosten- und Ressourcenreduktion
Inhalt

Fehlerreduktion

Austrittsplanung
Medikations-Kontinuitdt: Hausarzt
Medikations-Kontinuitit: Spital
Medikations-Kontinuitét: Spezialist
Verhalten in Akutsituationen
Grundsitzlicher Mehrwert
Zusammenarbeit: Spital
Medikation-Kontinuitét: Spital
Antizipation

Einbezug

Wiinsche des Patienten/der Patientin

Behandlungsauftrag

3.4 Untersuchte Perspektiven zum Betreuungsplan

Um ein moglichst vollstandiges Bild zur aktuellen Situation der Umsetzung des
Betreuungsplans Palliative Care im Kanton Solothurn und im anschliessenden
Berner Seeland aufzeigen zu konnen, kontrastiert die Untersuchung die
Perspektiven von betroffenen Angehérigen, von Hausédrzten/Hausédrztinnen, von
Pflegefachpersonen in der hiuslichen Pflege und in Heimen sowie von Palliativ-
Experten. Die hier untersuchten Perspektiven sind in Abbildung 2 griin eingefarbt.
Auf der Grundlage der generierten Daten werden Ansitze und Empfehlungen fiir
den Einsatz und die Verbreitung des Betreuungsplans Palliative Care in der
Grundversorgung formuliert, um Patientinnen und Patienten vermehrt erméglichen
zu koénnen, am Ort ihrer Wahl zu sterben und ihre Lebensqualitdt bestmoglich

aufrecht zu erhalten.
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Abbildung 2: Wirkmodell palliative Betreuung schwerkranker Patientinnen und Patienten

(untersuchte Perspektiven griin)
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4 Methoden

4.1 Literaturiibersicht

Im Hinblick auf eine vorerst geplante vorwiegend quantitative Untersuchung zur
Online-Version des Betreuungsplans Palliative Care Solothurn wurde in einem
ersten Schritt eine Literaturiibersicht zum elektronischen Patientendossier
durchgefiihrt und an der Kickoff-Sitzung dem BAG vorgestellt. Der Vollstandigkeit
halber sind die zusammengestellten Publikationen im Literaturverzeichnis separat
aufgefiihrt, werden hier aber nicht speziell kommentiert.

4.2 Abkldarungen zur Verbreitung des Betreuungsplans Palliative Care

Erste Recherchen des Studienteams ergaben, dass die Anzahl Leistungserbringer,
welche den Betreuungsplan im Kanton Solothurn und im Berner Seeland zu Beginn
der Studie bereits anwandten, nicht genau beziffert werden konnte. Zu dem
Zeitpunkt war die Einfithrung des Betreuungsplans bei rund 60 praktizierenden
Arzten, drei Verantwortlichen der Spitex sowie vier Verantwortlichen von Pflege-
heimen abgeschlossen. Dieser Umstand beeinflusste die Wahl der Untersuchungs-
Methoden und in Zusammenarbeit mit der Begleitgruppe des BAG wurde
entschieden, in einem ersten Schritt eine Vollerhebung zur Verbreitung des
Betreuungsplans im Kanton Solothurn und im Berner Seeland durchzufiihren.
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4.3 Ubersicht iiber die Untersuchungsmethoden

Tabelle 3: Ubersicht iiber die quantitativen und qualitativen Erhebungen
Zielgruppen Erhebungs-Methoden

1. Schritt: internetbasierte Vollerhebung zu Kenntnis und Einsatz des Betreuungsplans

Grundversorgung und stationére

Versorgung: Vollerhebung schriftlicher Online-Fragebogen zu Kenntnis und
Arzte ambulant Einsatz des Betreuungsplans im Kanton Solothurn und Berner
Spitex, SEOP Seeland

Alters- und Pflegeheime
Arzte / Arztinnen und Pflegende Spital

2. Schritt: Vertiefte Erhebung bei Anwendern des Betreuungsplans in Papierform oder Online-Version

Pflegefachpersonen von Spitex und
Pflegeheimen

Pflegeexpertin Palliative Care SEOP

Anwender Betreuungsplan
Papierform und/oder Online-Version
Arzte / Arztinnen der Grundversorgung

Anwender des Betreuungsplans
Papierform und/oder Online-Version
Spital und Palliativstation

3. Schritt: Erhebung bei Betroffenen

Angehorige von Palliativ-Patientinnen und
Patienten

Vertiefte Befragung zur Anwendung des Betreuungsplans
Fokusgruppendiskussion

Vertiefte Befragung zur Anwendung des Betreuungsplans
Leitfadengesttitztes Interview

Vertiefte Befragung zur Anwendung des Betreuungsplans
Leitfadengesttitzte Telefoninterviews

Vertiefte Befragung zur Anwendung des Betreuungsplan
Leitfadengesttitzte Interviews

Erfahrungen mit dem Betreuungsplan im konkreten Fall
Leitfadengesttitzte Interviews

4. Schritt: Erhebung bei Experten

Leitfadengestiitzte Interviews zur Beurteilung von
Voraussetzungen und Einsatzmoglichkeiten des

Experten der Palliative Care
Betreuungsplans

5 Datenerhebungen

5.1 Internetbasierte Vollerthebung
5.1.1 Ziele der Erhebung

Eine erstmalige, systematische Bestandesaufnahme sollte einen Beitrag zur
Orientierung der Anwendung und Kenntnisse des Betreuungsplans im Kanton
Solothurn und dem Berner Seeland leisten. Zur detaillierten Situationsanalyse
wurde eine internetbasierte Vollerhebung durchgefiihrt. Diese erste Befragung
verfolgte einerseits das Ziel, Bekanntheit und Umfang der Anwendung des
Betreuungsplans innerhalb der medizinischen und pflegerischen Leistungserbringer
im Kanton Solothurn und im Berner Seeland systematisch darzustellen. Andererseits
wurde die Bereitschaft zur Teilnahme an einer vertieften Befragung zu Nutzen und
Erfolgsfaktoren des Betreuungsplans erfasst.
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5.1.2 Aufbau der internetbasierten Vollerhebung

Auf Grundlage des Pflichtenheftes des BAG, Unterlagen zur Nutzenbewertung von
e-Health-Anwendungen sowie ergdnzenden Literatur- und Dokumentenrecherchen
wurde ein strukturierter Online-Fragebogen erarbeitet, der nach Riicksprache mit
der Begleitgruppe des BAG und ersten Pretests innerhalb der Auftragsgruppe
nochmals angepasst wurde (siehe Anhang B,G). Der Fragebogen ist systematisch
aufgebaut, so dass jedem Teilnehmenden zu Beginn zwei Basisfragen gestellt
werden. Die Basisfragen beinhalten die Fragen nach den Kenntnissen und dem
Bedarf des Betreuungsplans Palliative Care.

In Abhéngigkeit der Kenntnisse und des Bedarfs folgen Fragen zum Einsatz des
Betreuungsplans, moglichen Anforderungen und Hindernissen sowie zu Alterna-
tiven der Informationstibermittlung. Teilnehmende, die den Betreuungsplan
Palliative Care anwenden, werden abschliessend zu einer vertieften Befragung
eingeladen und gebeten bei Interesse ihre Kontaktdaten zu hinterlassen (siehe
Abbildung 3). Von samtlichen Teilnehmenden wurden demographische Daten
erfasst. Diese schliessen das Alter, das Geschlecht, den Beruf und den Arbeitsort mit
ein. Die Befragung dauerte maximal 5 Minuten. Fiir die Beantwortung des
Fragebogens hatten die Teilnehmer 4 Wochen Zeit. Nach Ablauf der ersten zwei
Wochen wurden Personen, die den Fragebogen noch nicht beendet oder noch nicht
teilgenommen hatten tiber eine Erinnerungsmail nochmals darauf aufmerksam
gemacht.

Abbildung 3: Aufbau der internetbasierten Vollerhebung

Potentielle Nutzer des
BP

v v

Nein Nein
Kenntnis des BP Bedarf
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Mégliche Anforderungen
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Einsatz des BP Informationslibermittlung

Ja¢ ¢Ja

Betreuungsplan
Papierversion

Ja¢ ¢ Ja

Online Betreuungsplan

Bereitschaft zur Bereitschaft zur
Teilnahme an einer Teilnahme an einer
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5.1.3 Rekrutierung der Teilnehmenden

Die Arzte und Arztinnen wurden fiir uns direkt von der Gesellschaft der Arztinnen
und Arzte des Kantons Solothurn (GAeSO) durch die Zusendung eines
Umfragelinks anonym befragt. Dr. Cina informierte im Rahmen eines Arztezirkels
die Arzte iiber die internetbasierte Vollerhebung. Insgesamt wurden der
Studienleitung die Kontaktdaten von 38 Arzten aus Medizentren, Gemeinschafts-
und Einzelpraxen zur Verfiigung gestellt. Diese erhielten den Umfragelink an ihre
personliche E-Mail-Adresse.

Die Rekrutierung der regionalen Spitex-Vereine erfolgte iiber das
Mitgliederverzeichnis, das uns vom Spitex Verband Kanton Solothurn zur
Verfiigung gestellt wurde sowie anhand einer Adressliste der regionalen
Spitexvereine Berner Seeland; die Pflegedienstleitungen der Alters- und Pflegeheime
konnten auf Basis der Adressliste der Alters- und Pflegeheime rekrutiert werden, die
uns die Gemeinschaft Solothurnischer Alters- und Pflegeheime zur Verfiigung stellte.

5.1.4 Durchfiihrung der Befragung

Die internetbasierte Vollerhebung wurde im Zeitraum 11. August 2014 bis zum
8. September 2014 durchgefiihrt und gibt den Stand der Kenntnisse und
Anwendung des Betreuungsplans Palliative Care Anfang September 2014 wieder
(Tabelle 4). Verwendet wurde die Umfragesoftware EFS Survey von Unipark,
QuestBack GmbH.

Tabelle 4: Ubersicht zur internetbasierten Vollerhebung

Ziele — Befragung zur Kenntnis und Anwendung des Betreuungsplans Palliative Care

— AbkKldrung der Bereitschaft zur Teilnahme an einer vertieften Befragung zum
Betreuungsplan Palliative Care

Setting Grundversorgung und stationdre Versorgung
Zielgruppe  Arzte ambulant
Arzte und Pflegende Spital
Spitex
Spitalexterne Onkologiepflege der Krebsliga Solothurn (SEOP)
Alters- und Pflegeheime
Laufzeit 11. August — 08. September 2014

5.1.5 Eingeladene Institutionen und Fachpersonen zur Befragung

Die in die Befragung eingeschlossene Stichprobe bestand aus zwei Dritteln (1 = 268,
68.5%) Arztinnen/ Arzten und aus einem Drittel (n = 123, 31.5%) Pflegefachpersonen
aus Spital, Spitex und Pflegeheimen (siehe Tabelle 5).

Die grosse Anzahl Arzte und Arztinnen erklirt sich durch den Einschluss samtlicher
Grundversorger sowie stationdrer Versorger. Bei Pflegenden hingegen wurden vor
allem Abteilungsleitungen angeschrieben und nicht jede einzelne Pflegefachperson
der betreffenden Institution. Die eingeladenen Pflegefachpersonen verteilen sich auf
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Spitex, Spital und Alters- und Pflegeheime wobei der Grossteil (n = 52) in Alters-
und Pflegeheimen arbeitet. Der Anteil eingeladener Pflegefachpersonen aus Spitex
(n =38) und Spital (n = 33) ist vergleichbar.

Tabelle 5: Eingeladene Institutionen und dazugehorige Fachpersonen

Institutionen (n) Eingeladene (n) Eingeladene
(% Berufsgruppen)

Arzte/Arztinnen 22 + Anonyme 268 68.5%
Personlich eingeladen 22 38 9.7%
Anonym eingeladen Unbekannt 230 58.8%

Pflegende 93 + Spitiler 123 31.5%
Spitex 36 38 9.7%
Spital Unbekannt 33 8.4%
Heim 53 52 13.3%
Pflegende Alterspsychiatrie * *
Institutionsleitung * *

Alle 115 + Spitiler + Arzte der GAeSO 391 100.0%

Bemerkungen: * Beide Personen sind Teil der eingeladenen Pflegenden

5.1.6 Detaillierter Aufbau des Fragebogens

Der Fragebogen war systematisch aufgebaut, so dass jedem Teilnehmenden zu
Beginn zwei Basisfragen gestellt wurden. Die Basisfragen beinhalteten die Fragen
nach den Kenntnissen und dem Bedarf des Betreuungsplans Palliative Care. Um
sicherzustellen, dass alle Teilnehmenden das gleiche Verstdndnis von Palliative Care
haben, wurde vor den Basisfragen die Definition des Begriffs Palliative Care
erwahnt.

5.1.6.1 Definition Palliative Care

In der internetbasierten Vollerhebung wurde zum Einstieg der Begriff Palliative

Care gemass der Definition der Nationalen Leitlinien Palliative Care verwendet
(BAG und GDK, 2010).

«Palliative Care umfasst die Betreuung und die Behandlung von Menschen mit
unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder chronisch fortschreitenden Krankheiten.
Patientinnen und Patienten wird eine ihrer Situation angepasste optimale
Lebensqualitit bis zum Tode gewdhrleistet und die nahestehenden Bezugspersonen
werden angemessen unterstiitzt.»
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5.1.6.2 Definition von Kenntnissen und Bedarf

Die Kenntnisse zum Betreuungsplan Palliative Care wurden fiir die Erhebung
bewusst nicht spezifiziert. Von Interesse waren generelle Kenntnisse des
Betreuungsplans Palliative Care in Papierform und/oder der Online-Version. Die
Kenntnisse zum Betreuungsplan Palliative Care von «palliative solothurn» wurden
anhand folgender Frage erfasst:

Kennen Sie den Betreuungsplan Palliative Care von «palliative solothurn»?

Die Arbeitsdefinition zum Bedarf nach einem Betreuungsplan richtete sich nach der
Definition des Betreuungsplans als «Arbeitsinstrument fiir den Einsatz in der
palliativen Betreuungy». Der potentielle Bedarf nach einem Betreuungsplan wird im
Rahmen dieser Befragung durch das Vorhandensein von Patientinnen und Patienten
in palliativen Situationen beschrieben. In der internetbasierten Vollerhebung wurde
der Bedarf eines Betreuungsplans mit folgender Frage erfasst:

Behandeln/betreuen bzw. pflegen/betreuen Sie Patientinnen und Patienten in
palliativen Situationen?

5.1.6.3 Weiterer Fragebogenverlauf

In Abhéngigkeit von den Kenntnissen und dem Bedarf am Betreuungsplan
Palliative Care wurden den Teilnehmenden unterschiedliche Folgefragen gestellt
(siehe Tabelle 6).

Alle Personen, die angegeben haben, sowohl Kenntnisse als auch Bedarf am
Betreuungsplan Palliative Care zu haben, wurden nach dem tatsachlichen Einsatz
des Betreuungsplans gefragt. Leistungserbringer, die den Betreuungsplan im
Arbeitsalltag einsetzen, wurden in einem weiteren Schritt zu einer vertieften
Befragung eingeladen. Die Bereitschaft zur weiteren Teilnahme wurde tiber die
freiwillige Angabe der E-Mail-Adresse erfasst.

Teilnehmende, die den Betreuungsplan im Arbeitsalltag nicht einsetzten wurden
nach den Griinden fiir den Nicht-Einsatz gefragt sowie den moglichen Massnahmen
zur Forderung des Einsatzes des Betreuungsplans.

Samtliche Personen, die Kenntnisse hatten, aber keinen Bedarf aufwiesen, wurden
nach dem fiktiven Einsatz des Betreuungsplans gefragt. Diese Frage richtete sich
nach dem hypothetischen Einsatz des Betreuungsplans, falls Bedarf bestehen wiirde
und wurde im Fragebogen folgendermassen erfasst.

«Angenommen, Sie wiirden Patientinnen oder Patienten in palliativen Situationen
behandeln/betreuen bzw. pflegen/betreuen, konnten Sie sich vorstellen, den online
Betreuungsplan zu verwenden? »

In Abhéngigkeit der Antwort wurden mdégliche Erwartungen an den
Betreuungsplan oder mogliche Hindernisse fiir den Einsatz des Betreuungsplans
erfragt.
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Die letzten beiden Gruppen setzten sich zusammen aus Teilnehmenden, die den
Betreuungsplan Palliative Care nicht kennen. Von Interesse waren dabei
Alternativen der Informationsiibermittlung bei Leistungserbringern, die
Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen behandeln /betreuen bzw.
pflegen/betreuen. Dariiber hinaus wurde das Interesse am Betreuungsplan
Palliative Care erfragt. Teilnehmende, die mehr tiber den Betreuungsplan Palliative
Care erfahren mochten, hatten die Moglichkeit ihre E-Mail-Adresse zu hinterlassen.

Tabelle 6: Fragebogenverlauf in Abhidngigkeit der Kenntnisse und des Bedarfs zum Betreuungsplan

Bedarf Ja Bedarf Nein
1. Folgefrage 2. Folgefrage 1. Folgefrage 2. Folgefrage
Bereitschaft zur Hypothetischer Erwartungen
Einsatz des BP Ja

o weiteren Teilnahme Einsatz des BP Ja an den BP
o
v
2 Hindernisse und
g Hypothetischer
= Einsatz des BP Nein Massnahmen zur Hindernisse
g Einsatz des BP Nein
v Forderung des BP
=
v
Z Alternativen der Informationsiibermittlung
Y Ende der Befragung
@ Interesse, mehr iiber den BP zu erfahren
£
=
v
N

5.2 Qualitative Erhebungen

Im Zeitraum zwischen Médrz und Juli 2015 wurden zur Vertiefung der
Fragestellungen folgende qualitativen Erhebungen durchgefiihrt:

= Face-to-Face oder Telefoninterviews mit Angehorigen von Palliativ-
Patientinnen und Patienten

= Telefoninterviews mit Hausdrztinnen und Hausarzten

= Fokusgruppe mit Pflegenden von Spitex und Pflegeheimen

= Experteninterviews mit Spezialistinnen und Spezialisten der Palliative Care

5.2.1 Rekrutierung der Teilnehmenden
5.2.1.1 Arzte sowie Pflegende aus Spitex und Pflegeheimen

Die Rekrutierung von Pflegenden und Arzten fiir eine vertiefte qualitative
Befragung zum Betreuungsplan erfolgte anhand der Online-Befragung.
Zusammenfassend haben aus den 115 Teilnehmern der internetbasierten
Vollerhebung 24 geeignete Fachpersonen einer vertieften Befragung zugestimmt.
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Davon waren 15 Arztinnen und Arzte, drei Pflegefachpersonen aus der Spitex sowie
sechs Pflegende aus Alters- und Pflegeheimen.

Auf die Einladung der Arzte zu einer Fokusgruppendiskussion sagte eine Person ab,
eine Arztin wiinschte aus Termingriinden ein Interview und die anderen
antworteten nicht. Da aus diesem Grund keine Fokusgruppe zustande kam, wurden
die Arzte und Arztinnen nochmals angefragt, ob sie alternativ an einem
Telefoninterview teilnehmen wiirden. Von den 15 angefragten Arztinnen und
Arzten konnten schliesslich deren sechs fiir ein Telefon-Interview gewonnen werden.

Von den neun eingeladenen Pflegefachpersonen aus Spitex und Heimen haben im
Marz 2015 sechs Personen (1 Person aus Spitex, 5 Personen aus Pflegeheimen) an
einer Fokusgruppe in Solothurn teilgenommen.

Den Fachpersonen wurde fiir IThre Teilnahme ein Biichergutschein oder Reka-Check
im Wert von Fr. 100.— tibergeben.

5.2.1.2 Angehérige von Palliativ-Patientinnen und -Patienten

Uber die Vermittlung der interviewten Hausérzte und Hausérztinnen konnten vier
Angehorige von verstorbenen Palliativ-Patienten (2) und Palliativ-Patientinnen (2)
zu ihren Erfahrungen mit dem Betreuungsplan befragt werden. Zwei Interviews
wurden telefonisch, zwei zuhause durchgefiihrt, davon eines zuhause bei Sohn und
Schwiegertochter des Verstorbenen. Den Teilnehmenden wurde ein
Biichergutschein im Wert von Fr. 50.— tibergeben.

Unbedenklichkeitserklirung der Ethik-Kommission

Die Ethikkommission Nordwest- und Zentralschweiz EKNZ hat nach Uberpriifung
festgestellt, dass die Durchfiithrung der Angehorigenbefragung aus ethischer Sicht
unbedenklich sei — vgl. Art. 51 Abs. 2 Humanforschungsgesetz (EKNZ UBE-15/68
vom 27.7.2015).

5.2.1.3 Palliative Care Experten

Im Spital Olten konnte mit dem medizinischen Leiter der Palliativ-Station und einer
Pflegenden ein Doppelinterview sowie mit dem fachverantwortlichen
Pflegeexperten und Mitentwickler des Betreuungsplans ein Interview vor Ort
durchgefiihrt werden. Eine Pflegefachperson der SEOP (Spitalexterne onkologische
Palliativpflege der Krebsliga Solothurn) konnte ebenfalls fiir ein Interview
gewonnen werden. Auf nationaler Ebene konnte der Co-Leiter des Universitdren
Zentrums fiir Palliative Care des Inselspitals und Vizeprésident von palliative ch
sowie die Prasidentin von palliative ch befragt werden.

5.2.1.4 Initiator des Betreuungsplans Palliative Care Solothurn

Zum Abschluss der Gesprache wurde mit dem Initiator des Betreuungsplans
Palliative Care Solothurn, Dr. Cina, Hausarzt und Prasident von palliative solothurn
ein Gesprich gefiihrt. Ebenfalls befragt wurde zu Beginn und zum Schluss der
Studie Nicole Oomen, welche als fachverantwortliche Palliative Care-Pflegefachfrau
mit Dr. Cina zusammenarbeitet.
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5.2.2 Durchfiihrung von Fokusgruppe und Interviews

Die Fokusgruppe wurde am 12. Mdrz 2015 durchgefiihrt. Die Diskussion dauerte
2.5 Stunden. Die Moderation und Gesprachsfiihrung besorgte I. Bachmann; M.
Schmid und S. Ziegler protokollierten die Diskussion und ergénzten die Diskussion
mit zusitzlichen Fragen. Bei Ankunft fiillten die Teilnehmenden ein Blatt zu ihren
demographischen Angaben aus.

Die Telefoninterviews mit den Hausadrztinnen und Hausirzten wurden zwischen
dem 19. Mai und 11. Juni 2015 von I. Bachmann und eines von S. Ziegler
durchgefiihrt.

Vor Beginn der Arzte-Interviews und der Fokusgruppe wurden die Teilnehmenden
tiber die Anonymitat der Diskussionen und die digitale Tonbandaufnahme der
Gespréche informiert, was von allen Teilnehmenden akzeptiert wurde.

Die Angehorigen-Interviews wurden zwischen dem 1. und 16. Juli 2015
durchgefiihrt. Zwei davon zuhause bei den Angehdrigen, zwei wurden per Telefon
durchgefiihrt. Die Angehorigen erhielten vor Durchfithrung der Gesprache ein
ausfiihrliches Aufklarungsdokument sowie eine Einwilligungserkldrung, welche sie
vor dem Gespréch unterschrieben.

Die Experten-Interviews wurden zwischen dem 17. Médrz und dem 25. Juni 2015 von
mindestens zwei Mitarbeiterinnen des Projektteams durchgefiihrt; eine Person
fihrte das Interview durch, die zweite Person protokollierte das Gesprach. Zwei
Gespréache wurden per Telefon gefiihrt. Die Gesprachszusammenfassungen der
Experten-Interviews wurden den Experten vorgelegt und fiir die Veroffentlichung
akzeptiert (Anhang H).

5.2.2.1 Entwicklung Leitfaden fiir Fokusgruppe und Interviews

Aufgrund der Nutzendimensionen zum Betreuungsplan und den Ergebnissen der
Online-Befragung der Fachpersonen wurde je ein Leitfaden fiir die Fokusgruppe
und die Arzte-Interviews entwickelt. Auf Basis des Grundleitfadens wurde ein
entsprechender Leitfaden fiir die Angehdrigen-Interviews sowie fiir die Interviews
mit den Experten angepasst. Der Leitfaden bestand aus fiinf Abschnitten, welche
den Ablauf zeitlich strukturierten. Ein Beispiel des Leitfadens fiir die Telefon-
Interviews der Arztinnen und Arzte sowie der Angehérigen findet sich im Anhang.
Der Grundleitfaden ist folgendermassen aufgebaut:

Tabelle 7: Diskussions-Leitfaden fiir Pflegende von Spitex und Pflegeheimen sowie Hausarztinnen
und Hausérzte

Angaben zur teilnehmenden Fachperson, Berufserfahrung und zur Institution/Organisation
(Abgabe Formular zum Ausfiillen vor Beginn der Fokusgruppe)

Einstieg — Vorausschauende Planung mit dem Betreuungsplan anhand eines Fallbeispiels
Informationstibermittlung mit Hilfe des Betreuungsplans
Einbezug von Patienten und Angehdrigen in die Pflege und Betreuung

Der Betreuungsplan als Arbeitsinstrument

m g N % >

Voraussetzungen fiir eine wirksame Umsetzung des Betreuungsplans
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5.3 Datenanalyse der Gruppendiskussion und Interviews

Die Fokusgruppendiskussion und die Face-to-Face-Interviews wie auch die Telefon-
Interviews wurden digital aufgenommen und direkt wortlich auf dem Laptop
protokolliert. Die Experten-Interviews wurden ebenfalls direkt protokolliert und im
Anschluss an das Gesprich erganzt. Die Tonprotokolle der Interviews mit den
Hausérzten und Hausérztinnen sowie den Angehorigen wurden durch einen
wissenschaftlichen Assistenten wortlich transkribiert.

Immer je zwei der Forscherinnen fiihrten unabhéngig eine qualitative Inhaltsanalyse
auf der Grundlage des Kategoriensystems der Nutzendimensionen (Tabelle 2) durch
und ergdnzten bei Bedarf die Kategorien. Unterschiedliche Kodierungen wurden
diskutiert und bereinigt. Nach der Kodierung wurde eine Synthese aller wichtigen
Ergebnisse gemacht und unter den drei wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen
diskutiert.

Das aufgrund dieser Diskussion zusammen gestellte Datenmaterial war die Basis fiir
die Interpretation der Ergebnisse und der Bildung von Schlussfolgerungen und
Empfehlungen. Ergebnisse, Schlussfolgerungen und Empfehlungen wurden am

1. September 2015 der Begleitgruppe préasentiert und diskutiert und nun im Bericht
erganzt.
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6 Resultate der internetbasierten Vollerhebung

6.1 Riicklauf

Von den 391 eingeladenen Personen hatten 115 die internetbasierte Vollerhebung
beendet (siehe Abbildung 4). Die Riicklaufquote der Umfrage belief sich auf 29.4%.
Pflegende beteiligten sich stdrker (n = 52, Ricklaufquote = 42.1%) an der Befragung
als die Arzte/ Arztinnen (1 = 62, Riicklaufquote = 23.1%). Die grosste Riicklaufquote
zeigten Pflegende im Spital (n = 18, Riicklaufquote = 54.5%). Mehr als die Hélfte der
eingeladenen Pflegenden im Spital hatte die Befragung beendet. Am geringsten war
der Riicklauf bei den Arzten und Arztinnen. Dabei hatte die Einladungsart —
personlich oder anonym tiber den Verteilerlink der GAeSO — keinen Einfluss auf die
Teilnahme. Arzte mit personlicher Einladung (1 = 8, Riicklaufquote 21.1%) und jene
mit anonymer Einladung (n = 54, Riicklaufquote 23.5%) hatten zu gleichen Teilen an
der Befragung teilgenommen.

Mogliche Griinde fiir die geringe Teilnahme der Arzte kénnten Zeitmangel oder
eine Ubersittigung an Befragungen sein.

Abbildung 4: Riicklaufquote der eingeladenen Personen
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6.2 Demographische Daten der Teilnehmenden

Zum Zeitpunkt der Auswertungen Anfang September 2014 hatten 115 Personen die
Umfrage beendet (siehe Tabelle 9). Die Teilnehmenden setzten sich zusammen aus
62 Arztinnen und Arzten und 52 Pflegenden sowie einer Person, die als
Institutionsleiterin arbeitete. Das mittlere Alter von 51.2 Jahren berechnet sich aus
einem hoheren Durchschnittsalter innerhalb der Arzte (54.3 Jahre) und leicht
jingeren Pflegefachpersonen (47.6 Jahre).

Insgesamt hatten mehr Frauen an der Umfrage teilgenommen. Entsprechend den
Erwartungen war das Geschlechterverhiltnis innerhalb der Gruppe der

Arzte/ Arztinnen und der Pflegenden entgegengesetzt. Pflegende wiesen einen
deutlich grosseren Frauenanteil auf, wo hingegen bei den Arzten mehr Méanner
teilgenommen hatten.

Der Grossteil der teilnehmenden Arztinnen und Arzte (n = 59) arbeitete in einer
Arztpraxis. Nur wenige gaben an im Spital (n = 2), der Spitex (n = 1) oder einem
Alters- und Pflegeheim (n = 2) zu arbeiten. Die teilenehmenden Pflegefachpersonen
arbeiteten zu gleichen Teilen in Spital (Solothurn und Olten) (n = 18), Spitex (n = 16)
oder Alters- und Pflegeheim (1 = 16).

Tabelle 9: Beschreibung der Teilnehmermerkmale tiber alle Teilnehmenden hinweg, sowie innerhalb
der Arzte und Arztinnen (n = 62) und der Pflegefachpersonen (n = 52)

Arzte
Total Arztinnen Pflegende
Teilnehmer (n) 115* 62 52
Alter (Mittelwert, SD) 51.2 (8.8) 54.3 (8.6) 47.6 (7.7)
Geschlecht
Weiblich 66 18 47
Minnlich 49 44 5
Arbeitsort
Arztpraxis 59 59 -
Spital 20 2 18
Spitex 17 1 16
Alters-, Pflegeheim 19 2 16
Andere 6 3 3

Bemerkungen: * Eine Person wurde als Institutionsleiter weder den Arzten noch den Pflegenden
zugeteilt. Wenn nicht anders vermerkt, sind fiir die Werte die Anzahl Teilnehmenden angegeben.
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6.3 Ergebnisse der internetbasierten Vollerhebung

Die Auswertung der internetbasierten Vollerhebung erfolgte qualitativ. Dazu
wurden in einem ersten Schritt die Kenntnisse und der Bedarf des Betreuungsplans
eruiert.

6.3.1 Ergebnisse der Basisfragen

An der Befragung hatten tiberwiegend solche Fachpersonen teilgenommen, die
einen Bedarf fiir einen Betreuungsplan aufweisen (n = 102, 88.7%), wobei der Bedarf
innerhalb der Arztinnen und Arzte und der Pflegefachpersonen gleich hoch ist
(siehe Abbildung 5, Tabelle 10). Nur wenige der Teilnehmenden (1 = 13)
behandeln/betreuen bzw. pflegen/betreuen keine Patientinnen und Patienten in
palliativen Situationen. Entsprechend kann davon ausgegangen werden, dass die
Teilnehmenden beztiglich des Bedarfs des Betreuungsplans der beabsichtigten
Zielgruppe entsprechen. Innerhalb der Pflegefachpersonen war der Bedarf bei Spitex
(n =15, 28.3%) und Heimen (n = 16, 30.2%) hoher im Vergleich mit dem Spital (n =
14, 26.4%).

Abbildung 5: Bedarf am Betreuungsplan
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Tabelle 10: Bedarf des Betreuungsplans «palliative so»

Bedarf

Ja (n, %) Nein (n,%)

Alle (n = 115) 102 (88.7 %) 13 (11.3%)
Arzte (n = 62) 55 (88.7 %) 7 (11.3%)
Pflegende (n = 53%) 47 (88.7 %) 6 (11.3%)
Spitex 15 (28.3%) 1(1.9%)
Spital 14 (26.4%) 4(7.5%)
Heim 16 (30.2 %) 1(1.9%)

Bemerkungen: Der Bedarf bezieht sich auf alle Teilnehmenden (n = 115, 100%). *Inklusive der Person,
die als Institutionsleitung arbeitet.

Mehr als die Halfte der Befragungsteilnehmenden (n = 58, 50.4%) kannten den
Betreuungsplan Palliative Care als Papierversion, wobei die Papierform unter
Arzten (n = 34, 54.8%) bekannter ist als unter Pflegefachpersonen (1 = 24, 45.3%).
Innerhalb der Pflegenden arbeiteten die meisten Personen (n =9, 17.0%) mit

Kenntnissen zum Betreuungsplan in Papierform in Alters- und Pflegeheimen (siehe
Abbildung 6, Tabelle 11).

Im Vergleich zur Papierversion kannten nur halb so viele Teilnehmer den Online-
Betreuungsplan (n = 32, 27.8%). Dabei waren es mehrheitlich Arzte und Arztinnen
(n =23, 37.1%), die Kenntnisse vom online Betreuungsplan hatten und nur wenige
Pflegende von Spital (n = 4, 7.5%) und Heimen (n = 4, 7.5%). Pflegefachpersonen der
Spitex hatten keine Kenntnisse vom online Betreuungsplan.

Mehr als ein Drittel der beteiligten Fachpersonen (n = 44, 38.3) kannten weder den
Online-Betreuungsplan noch die Papierversion. Dies erstaunt vor dem Hintergrund
des hohen Bedarfs (n = 102, 88.7%) aller Befragten. Dabei waren es mehrheitlich
Pflegende (1 = 25, 47.2%), die keine Kenntnisse aufwiesen, wihrend Arztinnen und
Arzte (n =19, 30.6%) besser iiber den Betreuungsplan Palliative Care informiert
waren. Auffallend viele Pflegende der Spitex (n =9, 17%) hatten trotz ihres hohen
Bedarfs (n = 15, 28.3%) keine Kenntnisse vom Betreuungsplan Palliative Care.
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Abbildung 6: Kenntnisse zum Betreuungsplan
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Bemerkungen: * Bei der Frage nach den Kenntnissen waren Mehrfachantworten moéglich wodurch die
Beteiligung von 100% abweichen kann.

Tabelle 11: Kenntnisse des Betreuungsplans «palliative so»

Kenntnisse®

Papier (n,%) Online (n,%) Nein (n,%)

Alle (n = 115, 100%) 58 (50.4 %) 32 (27.8 %) 44 (38.3 %)
Arzte (n = 62, 100%) 34 (54.8 %) 23 (37.1 %) 19 (30.6 %)
Pflegende (1 = 53*, 100%) 24 (45.3 %) 9 (17.0 %) 25 (47.2 %)
Spitex 7 (13.2%) 0 9 (17.0 %)
Spital 7 (13.2 %) 4(7.5 %) 9 (17.0 %)
Heim 9 (17.0 %) 4(7.5 %) 7 (13.2 %)

Bemerkungen: Die Kenntnisse beziehen sich auf alle Teilnehmenden der jeweiligen Gruppe
(Alle, Arzte/ Arztinnen und Pflegende). *Inklusive der Person, die als Institutionsleitende arbeitet.

?Bei der Frage nach den Kenntnissen waren Mehrfachantworten méglich wodurch sich eine
Beteiligung von mehr als 100% ergeben kann.
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6.3.2 Ergebnisgruppen

In Abhingigkeit der Antworten der Basisfragen wurden die Teilnehmenden
anschliessend unterschiedlichen Gruppen zugeteilt. Es konnten vier grosse Gruppen
gebildet werden:

- Personen, die keine Kenntnisse zum Betreuungsplan Palliative Care haben,
dennoch aber Bedarf aufweisen

- Personen, die lediglich Kenntnisse tiber den Betreuungsplan haben, jedoch
keinen aktuellen Bedarf aufweisen

- Personen, die sowohl Kenntnisse als auch Bedarf am Betreuungsplan
Palliative Care zeigen

- Personen, die weder Kenntnisse noch Bedarf am Betreuungsplan Palliative
Care zeigen

6.3.3 Ergebnisgruppe 1 — Kenntnisse Nein, Bedarf Ja

Ein Drittel (n = 37, 32.2%) der befragten Fachpersonen behandeln/betreuen bzw.
pflegen/betreuen Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen aber
kannten weder den Online-Betreuungsplan noch die Papierversion (siehe Abbildung
2). Innerhalb der Arzte verwendeten derzeit ein Viertel der Befragten alternative
Instrumente zur Informationstibermittlung. Im Vergleich dazu ist der Anteil
Pflegender Leistungserbringer, die trotz Bedarf den Betreuungsplan Palliative Care
nicht kannten mit 37.7% (n = 20) sehr gross.

Dieses Ergebnis bestitigt die hohe Anzahl Pflegender, die keine Kenntnisse hatten
vom Betreuungsplan Palliative Care (siehe Tabelle 6). Dabei waren es vor allem
Pflegende der Spitex (n = 8, 15.1%), die trotz Bedarf keine Kenntnisse vom
Betreuungsplan Palliative Care hatten.

Tabelle 12: Alternativen der Informationsiibermittlung

Alle Teilnehmenden Arzte Pflegende

(n =115, 100%) (n=62,100%) (n =53,100%)
A B 14 Pfl 1

ndere etreu.ungsp dne, Pflegeplanung, (20.9%) 7 (11.3%) 17 (32.1%)

Krankengeschichte
E-Mail 16 (13.9%) 6 (9.7%) 10 (18.9%)
Berichte 14 (12.2%) 3 (4.8%) 11 (20.8%)
Anderes Elektronische Patientendossier 11 (9.6%) 2 (3.2%) 9(17.0%)
Andere Alternativen 6 (5.2%) 3 (4.8%) 3(5.7%)

Bemerkungen: Die Prozentangaben beziehen sich auf die jeweilige Gruppe (Alle Teilnehmenden,
Arzte, Pflegende)
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Abbildung 7: Kenntnisse aber kein Bedarf zum Betreuungsplan
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6.3.3.1 Alternativen der Informationsiibermittlung

Als Alternativen der Informationsiibermittlung werden von den meisten Arzten
und Pflegenden andere Betreuungspléne, Pflegeplanung und Krankengeschichten
(n =24, 20.9%), E-Mails (n = 16, 13.9%), Berichte (n = 14, 12.2%) und andere
elektronische Patientendossiers (n = 11, 9.6%) genannt (siehe Tabelle 12).

Einzelne Befragte nennen zusatzlich Fax (n = 2), miindliche Absprachen (n = 1),
personliche Kontakte und telefonischer Austausch (1 = 2).

Trotz der Anwendung alternativer Mittel zur Informationsvermittlung, zeigten die
befragten Fachpersonen grosses Interesse am Betreuungsplan Palliative Care. Uber
die Hilfte dieser Befragungsteilnehmer (1 = 24) wollten weitere Informationen zum
Betreuungsplan und hatten ihre E-Mail-Adresse hinterlassen. Es handelt sich um

8 Arzte und Arztinnen sowie 16 Pflegefachpersonen, die den Betreuungsplan
Palliative Care kennen lernen wollten.

6.3.4 Ergebnisgruppe 2 — Kenntnisse Ja, Bedarf Nein

Nur ein geringer Teil der befragten Leistungserbringer, kannten den Betreuungsplan
Palliative Care in Papierversion (n =4, 3.5%) oder als Online-Version (n = 1, 0.9%)
und hatten keinen Bedarf. Es handelte sich hierbei um Arzte oder Arztinnen sowie
um Pflegende, die keine Patientinnen und Patienten in palliativen Situation
behandeln/betreuen bzw. pflegen/betreuen, aber dennoch den Betreuungsplan
Palliative Care kannten. Die meisten dieser befragten Fachpersonen (4 Arzte, 2
Pflegefachpersonen) wiirden den Betreuungsplan Palliative Care einsetzen sofern sie
Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen hétten (Tabelle sieche Anhang
D).
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6.3.4.1 Erwartungen an den Betreuungsplan

Vier Personen (3 Arzte, 1 Pflegefachperson) wiirden den Betreuungsplan in
Papierform im Berufsalltag einsetzen, sofern sie Patientinnen und Patienten in
palliativen Situationen hatten. Der hypothetische Einsatz des Betreuungsplans in
Papierform ist mit unterschiedlichen Erwartungen verbunden (siehe Tabelle 13).
Sowohl Arzte als auch Pflegende erwarten vom Betreuungsplan in Papierform eine
erleichterte Koordination entlang der Behandlung, Pflege und Betreuung sowie
einen gleichen Informationsstand der Fachpersonen. Es wiirden verbesserte und
effektivere Arbeitsabldufe als auch die Moglichkeit zum vorausschauenden Planen
von Interventionen erwartet. Zusétzlich wiirden sich die Befragten vom Einsatz des
Betreuungsplans in Papierform eine Entlastung der Patientinnen und Patienten und
der Angehdrigen erhoffen.

Tabelle 13: Erwartungen an den Betreuungsplan in Papierform

X
Alle Teilnehmenden .. r.zte Pflegende
Arztinnen

(n =115, 100%) (1 = 62, 100%) (n =53, 100%)

Gleicher Informationsstand der

Fachpersonen 4 (3.5%) 3 (4.8%) 1(1.9%)
Behandlung, Pilege und Betrevung. 465%) 3 48%) 1 19%)
Z:gl;eascs}?;teer /S Efrfzitivere Arbeitsabldufe 3(2.6%) > (3:2%) L (1.9%)
Interventionen pet aketen Eveignissen 465%) 3 48%) 1019%)
Entlastung von Patientinnen/Patienten und 4 (3.5%) 3 (4.8%) 11.9%)

Angehorigen

Bemerkungen: Die Prozentangaben beziehen sich auf die jeweilige Gruppe
(Alle Teilnehmenden, Arzte/ Arztinnen, Pflegende)

Zwei Personen (1 Arzt, 1 Pflegefachperson) wiirden den Online-Betreuungsplan
einsetzen, sofern sie Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen hétten.
Dabei richteten sie folgende Erwartungen an den Online-Betreuungsplan (siehe
Tabelle 14). Beide Fachpersonen wiirden sich durch den Einsatz des online
Betreuungsplans eine erleichterte Koordination entlang der Behandlung, Pflege und
Betreuung erhoffen. Zusétzlich soll ein vorausschauendes Planen von
Interventionen bei akuten Ereignissen erleichtert werden. Die Pflegefachperson
erwartet dartiber hinaus, dass mit Hilfe des Online-Betreuungsplans Fachpersonen
auf dem gleichen Informationsstand sind.
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6.3.5 Ergebnisgruppe 3 — Kenntnisse Ja, Bedarf Ja

Tabelle 14: Erwartungen an den online Betreuungsplan

Arzt
Alle Teilnehmenden . r‘z ¢ Pflegende
Arztinnen

(n =115, 100%) (1 = 62, 100%) (n =53, 100%)

Gleicher Informationsstand der
Fachpersonen 1(0.9%) - 1(1.9%)
Erleichterte Koordination entlang der 2 (1.7%) 1(1.6%) 1(1.9%)

Behandlung, Pflege und Betreuung

Vorausschauendes Planen von
Interventionen bei akuten Ereignissen 2(1.7%) 1(1.6%) 1(1.9%)

Bemerkung: Die Prozentangaben beziehen sich auf die jeweilige Gruppe (Alle Teilnehmenden,
Arzte/ Arztinnen, Pflegende)

Uber die Hilfte der befragten Fachpersonen mit Kenntnissen und Bedarf (n = 28,
52.9 %) hat angegeben, den Betreuungsplan in Papierform auch tatséchlich
einzusetzen (siehe Abbildung 8). Obwohl zahlenméssig knapp unter den Arzten
und Arztinnen, setzen Pflegende den Betreuungsplan verhiltnisméssig ofter ein (n =
13, 59.2 %). Innerhalb der Pflegenden sind es vor allem jene aus Heimen, die den
Betreuungsplan in Papierform anwenden (n =7, 31.8 %).

Abbildung 8: Kenntnisse und Einsatz des Betreuungsplan in Papierform
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Bemerkung: *Aufgrund eines Missing Values innerhalb der Pflegenden Spitex ergeben die Anzahl
Pflegende Spitex, Pflegende Heim und Pflegende Spital nicht 100% der Pflegenden total.
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Tabelle 15: Einsatz des Betreuungsplans in Papierform bei Bedarf und Kenntnis

Betreuungsplan in Papierform

Kenntnisse Einsatz
Alle (n =115) 53 (100%) 28 (52.9%)
Arzte/ Arztinnen 31 (100%) 15 (48.4%)
Pflegende 22 (100%) 13 (59.2%)
Spitex 7* (31.8%) 3 (13.6%)
Spital 5(22.7%) 3 (13.6%)
Heim 9 (40.9%) 7 (31.8%)

Bemerkung: Zwei Teilnehmende, die beide Betreuungspldne einsetzen werden fiir eine weitere
Befragung ausgeschlossen; *Aufgrund eines Missing Values innerhalb der Pflegenden Spitex ergeben
die Anzahl Pflegende Spitex, Pflegende Heim und Pflegende Spital nicht 100% der Pflegenden total.

Der Online-Betreuungsplan kam im Vergleich zur Papierform noch wenig zum
Einsatz. Ein Viertel (n = 8, 26.7%) der Fachpersonen mit Bedarf und Kenntnissen
zum Online-Betreuungsplan, bestitigten den tatsdchlichen Einsatz (siehe Abbildung
9, Tabelle 16). Es handelt sich hierbei mehrheitlich um Arztinnen/Arzte (n = 5) und
nur wenige Pflegefachpersonen. Wie Tabelle 16 zu entnehmen ist, wird der Online-
Betreuungsplan auch bei Pflegefachpersonen (1 = 3) eingesetzt. Pflegende der Spitex
gaben an, weder Kenntnisse vom Online-Betreuungsplan zu haben, noch ihn
anzuwenden.

Abbildung 9: Kenntnisse und Einsatz des Online-Betreuungsplans
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Tabelle 16: Einsatz des online Betreuungsplans bei Bedarf und Kenntnis

Online-Betreuungsplan

Kenntnisse Einsatz

Alle (n =115) 30 (100%) 8 (26.7%)
Arztinnen/ Arzte 22 (100%) 5(22.7%)
Pflegende 8 (100%) 3 (37.6%)
Spitex 0 (0.0%) 0 (0.0%)
Spital 2(25.0%) 1(12.5%)
Heim 6 (75.2%) 2 (25.0%)

Bemerkung: Es handelt sich hier um alle Teilnehmende mit Bedarf und Kenntnissen zum online
Betreuungsplan

6.3.6 Hindernisse fiir den Einsatz des Betreuungsplans

Viele Fachpersonen mit Kenntnissen und Bedarf setzten den Betreuungsplan in
Papierform dennoch nicht ein (n = 25). Als haufigster Grund dafiir wurde ein
eigener Behandlungs- und Pflegeplan (n = 15, 28.3%) genannt (siehe Tabelle 17).

Tabelle 17: Die hdufigsten Griinde fiir den Nicht-Einsatz des Betreuungsplans in Papierform

Arzte

Alle Teilnehmenden . Pflegende
Arztinnen
=53, 100 =22
(n %) (n = 31) (n=22)
Eigener Pflege- und Behandlungsplan 15 (28.3%) 6 8
Krankengeschichte alleine ist 4(7.5%) 3 1
ausreichend
Behandlungsplan Palliative Care ist 1(1.9%) 1 -

nicht geeignet fiir diese Patientengruppe

Bemerkungen: Alle Teilnehmende bezieht sich auf alle, die Bedarf und Kenntnisse vom
Betreuungsplan in Papierform haben

Im Anhang D sind zu den Hindernissen einzelne Aussagen der Teilnehmenden
zusammengestellt.

Die Ergebnisse zum Einsatz des Betreuungsplans lassen vermuten, dass die
befragten Fachpersonen noch wenig vertraut sind mit dem Online-Betreuungsplan
Palliative Care. Dies bestitigte sich auch in den genannten Griinden fiir den
fehlenden Einsatz des Online-Betreuungsplans (siehe Tabelle 18). Als hdufigste
Griinde gaben die Fachpersonen einen eigenen Behandlungs- und Pflegeplan (1 = 6,
20%) sowie noch zu wenig fortgeschrittene Einarbeitung und Installierung (siehe
weitere Griinde) an.
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Tabelle 18: Die haufigsten Griinde fiir den Nicht-Einsatz des Online-Betreuungsplans

Arzte

Alle Teilnehmenden . Pflegende
Arztinnen
=301 =
(n =30, 100%) (n=22) (n=8)
Eigener Behandlungs- und Pflegeplan 6 (20%) 3 3

Bemerkung: Die Teilnehmerzahlen beziehen sich auf alle, die Bedarf und Kenntnisse vom Online-
Betreuungsplan haben

6.3.7 Massnahmen zur Forderung der Anwendung des Betreuungsplans

Bei der Frage nach entsprechende Massnahmen zur Férderung der Anwendung des
Betreuungsplans in Papierform wurde das Bediirfnis nach Einzelschulungen vor Ort
(n=9, 17.0%) und Schulungen in bestehenden Gefédssen (n = 8, 15.1%) wie z.B.
Qualitétszirkeln deutlich. Zusitzlich wiinschten sich die Befragten eine vereinfachte
Anwendung (n =2, 3.8%) (siehe Tabelle 19). Einzelne Fachpersonen nennen
dartiberhinaus folgende Massnahmen:

—  Arztlicher Dienst und Pflege miissten geschult werden und Betreuungsplan miisste
im Haus-Konzept integriert werden

— Die Organisation eines Runden Tischs ist zu aufwendig

— Ich habe das Gefiihl, dass ich keine Vorlage brauche, wie ich mit Patientinnen und
Patienten umgehen kann. Vieles vom Plan setze ich auch ein

- Keine weiteren Massnahmen, der Einsatz des Betreuungsplans ist geplant

- Nicht notwendig, ging 24 Jahre problemlos auch ohne

— Sobald die Situation gegeben ist

- Wir alternden Hausirzte haben hiufig (noch) keine elektronische KG

—  Wir arbeiten mit einem Betreuungsplan aber auf unsere Kunden zugeschnitten

Tabelle 19: Massnahmen zur Férderung der Anwendung des Betreuungsplans in Papierform

X
Alle Teilnehmenden A :,Zte Pflegende
rztinnen
(n = 53, 100%) Zhnne (n =22)

(n=31)

Eir.lzelschulunge.n vor Ort (Praxis, 9 (17.0%) 3 6

Spitex, Pflegeheim)

Schulungen in bestehenden Gefdssen 8 (15.1%) 6 2

wie z.B. Qualititszirkeln

Vereinfachte Anwendung 2 (3.8%) 2 -

Bemerkung: Die Teilnehmerzahlen beziehen sich auf alle, die Bedarf und Kenntnisse vom
Betreuungsplan in Papierform haben
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Auch beim Online-Betreuungsplan wurde der Wunsch nach mehr Schulung deutlich
(siehe Tabelle 20). Die befragten Fachpersonen hatten das Bedtirfnis nach
Einzelschulungen vor Ort (1 = 3, 10.0%), Schulungen in bestehenden Gefédssen (1 =
10, 33.3%), einem Coaching und einer Kontaktperson bei Fragen und technischen
Problemen (n =1, 3.3%). Zusétzlich wurde eine anwenderfreundlichere Bedienung
(n =2, 6.7%) sowie eine verbesserte Kompatibilitdt der Systeme (n = 2, 6.7%)
gefordert.

Tabelle 20: Massnahmen zur Férderung der Anwendung des online Betreuungsplans

Arzte

Alle Teilnehmenden . Pflegende
(11 = 30, 100%) Arztinnen (n=8)
’ (n=22)

Einzelschul Ort

1nze. sc u. ungen vor r 3(10.0%) 3 )
(Praxis, Spitex, Pflegeheim)
Schulungen in bestehenden Gefdssen

. e 10 (33.3%) 6 4
wie z.B. Qualititszirkel
Coaching/Kontaktperson bei Fragen 1(3.3%) 1
und technischen Problemen e
Anwenderfreundlichere Bedienung 2(6.7%) 2 -
Kompatibilitdt der Systeme 2(6.7 %) 2 -

Bemerkung: Die Teilnehmerzahlen beziehen sich auf alle, die Bedarf und Kenntnisse vom
Betreuungsplan in Papierform haben

Als weitere mogliche Massnahmen werden von einzelnen Fachpersonen folgende
genannt:

~  Die Arzte miissen auch mitmachen

— Sobald ich Patientinnen und Patienten habe, werde ich den Online-Betreuungsplan
anwenden

— Bessere Integration in die Praxissoftware

6.4 Bereitschaft zur weiteren Teilnahme an der Nutzenstudie

Insgesamt zeigte sich bei denjenigen Personen, die den Betreuungsplan auch
tatsdchlich einsetzen eine hohe Bereitschaft zur weiteren Teilnahme an einer
vertieften Befragung (1 = 24, 85.7%). Davon waren zwei Drittel Arztinnen/Arzte
(n =15) und ein Drittel Pflegefachpersonen aus Spitex (n = 3) sowie Alters- und
Pflegeheim (n = 6). Fiir die weitere Befragung wurden 22 Personen eingeladen.
Zwei Teilnehmende wurden aufgrund zu starker Involvierung im Projekt von der
weiteren Teilnahme ausgeschlossen.

6.5 Fazit aus der Vollerhebung

Die Teilnehmenden zeigten grosses Interesse fiir den Betreuungsplan Palliative Care.
Zusitzlich zu den 22 Personen, die fiir eine vertiefte Befragung eingeladen werden
konnten, hatten weitere 24 Personen den Wunsch nach mehr Informationen zum
Betreuungsplan Palliative Care.
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Insgesamt zeigte die Befragung zum Betreuungsplan Palliative Care im Kanton
Solothurn und im Berner Seeland, dass ein hoher Bedarf bei den befragten
Fachpersonen vorhanden ist, dass aber in Anbetracht des Bedarfs und auch des
grossen Interesses am Betreuungsplan relativ geringe Kenntnisse und ein bisher
noch geringer Einsatz des Betreuungsplans festgestellt werden konnte.

Die Einfiihrungszeit des Betreuungsplans scheint fiir eine grossere Verbreitung noch
zu kurz zu sein. Die Ergebnisse zeigen auch, dass Informationsveranstaltungen nicht
hinreichend sind fiir eine Implementierung. Weiter ist aufgrund der Ergebnisse klar
geworden, dass Schulung und Coaching fiir eine breite Implementation — auch des
Online-Betreuungsplans — unabdingbar sind.

6.6 Detaillierte Ergebnisse der Erhebung

Fiir detaillierte Ergebnisse sieche Zwischenbericht zur internetbasierten Vollerhebung
vom November 2014 (Schmid M, Ziegler S, Bachmann-Mettler I. Nutzenstudie
Betreuungsplan Palliative Care Kanton Solothurn. Zwischenbericht: Ergebnisse der
internetbasierten Vollerhebung zuhanden des BAG. Universitat Ziirich, EBPI und
IHAM, November 2014).
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7 Resultate der qualitativen Untersuchung

7.1 Perspektive der Hausdrztinnen und Hausirzte

Hausarztin Pflege
Hausarzt Spitex, Heim

Onkospitex
Patient/in Angehérige SEOP 24 h
Lebensqualitat Einbezug, Zufriedenheit
STATIONAR
Palliativ
Station

weitere Fachpersonen ambulant

7.1.1 Interviewpartner

Es nahmen zwei Hausérztinnen und vier Hausérzte aus dem Kanton Solothurn und
dem benachbarten Berner Seeland an der telefonischen Befragung teil.
Voraussetzung war, dass sie den Betreuungsplan mindestens einmal schon
eingesetzt hatten.

7.1.2 Indikation und Hiufigkeit des Einsatzes

Finf der sechs befragten Hausarztinnen und Hausédrzte haben innerhalb der letzten
drei Jahre den Betreuungsplan insgesamt 13 Mal (1-5 Mal) eingesetzt. Eine
Hausarztin arbeitet seit vier Jahren mit dem Betreuungsplan und hat ihn bereits 16—
20 Mal eingesetzt. Der Betreuungsplan wird bei Patientinnen und Patienten in
komplexeren Situationen eingesetzt, im Pflegeheim, wenn sich der Zustand der
Bewohnerin oder des Bewohners in kurzer Zeit bedrohlich verschlechtert, wenn sich
abzeichnet, dass die Patientinnen und Patienten zuhause bald sterben werden oder
bei Patientinnen und Patienten mit einer Krebserkrankung in der palliativen oder
terminalen Phase der Erkrankung. Miissen fiir die Betreuung einer kranken Person
mehrerer Organisationen koordiniert werden, ist dies ebenso eine Indikation fiir den
Betreuungsplan.

7.1.3 Ergebnisse der Interviews mit Arzten und Arztinnen

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse der Telefoninterviews mit den sechs
Hausirztinnen und Hausédrzten nach Nutzendimensionen (Tabelle 2) beschrieben.

Der Betreuungsplan wird bisher von den Arztinnen und Arzten fast ausschliesslich
in Papierform eingesetzt, selten im Rahmen des elektronischen Patientendossiers.
Die teilnehmenden Arztinnen und Arzte besprechen wichtige Entscheidungen
vorausschauend mit Hilfe des Betreuungsplans. Die Entscheidungen werden
verstidndlich beschrieben, so dass allen Beteiligten klar ist, was zu tun ist. Die
aktuellen Fakten werden im Sinne einer Momentaufnahme beschrieben, womit der
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Plan nicht in «Stein gemeisselt» ist. Dies setzt voraus, dass der Plan bei neuen
Entscheidungen angepasst wird. Wichtig ist dabei, dass der Plan auffindbar ist.
Dank den vorbereiteten grundlegenden Entscheidungen sind die Pflegefach-
personen auch in der Lage, selbstindig zu handeln und weitere Entscheidungen
schneller in die Wege zu leiten.

Der friihzeitig besprochene mdégliche Verlauf der Erkrankung und das Aufnehmen
der Bediirfnisse der Patientin/des Patienten bringen ihnen, den Angehéorigen und
den Fachpersonen Klarheit und grosse Entlastung. Dies steigert auch die Effizienz
der Arbeitsabldufe der Fachpersonen. Wichtig ist dabei, dass Fachpersonen und
Betroffene, vertreten durch die Angehorigen, in personlichem oder telefonischem
Kontakt mit dem Hausarzt/der Hauséirztin bleiben. In komplexen Situationen wird
das Gesprach vorgezogen und der Austausch der Informationen lduft nicht priméar
schriftlich tiber den Betreuungsplan. Damit werden gute Erfahrungen gemacht.

In Palliativ-Situationen zuhause sind Pflegefachpersonen der Spitex involviert. Sie
arbeiten eng mit den Hausérzten zusammen und setzen den Plan nicht nur um,
sondern schitzen die Situation immer wieder neu ein und bringen ihre pflegerische
Perspektive ein. Die befragten Hausdrztinnen und Hausadrzte erwarten und erleben,
dass Pflegende der Spitex sich nicht nur an den Plan halten, sondern mitdenken und
ihre Ideen einbringen. Pflegende konnen aufgrund der Situation, bei der sie beim
Patienten/bei der Patientin anwesend sind, vorausschauend Informationen
sammeln, Entscheidungen vorbereiten und den Arzt/die Arztin schneller und
préziser ansprechen.

Aufgrund der Erfahrungen der befragten Hausdrztinnen und Hausarzte konnen
zum Betreuungsplan folgende positiven Aspekte zusammengefasst werden, welche
zur Qualitdt der Betreuung beitragen:

- Der Betreuungsplan ist ein Leitfaden fiir das Gesprach am Runden Tisch

- Hilft Patientenwille und Behandlungsauftrag verbindlich festzuhalten

- Dokumentation der Informationen fiir Patient/Patientin, Angehdorige und
Fachpersonen zu Hause

- Der Plan ist vor Ort fiir alle einsehbar

- Vorausschauende Planung und Antizipation von Notfdllen und Krisen

- Ungeplante Spitaleintritte konnen vermieden werden

- Betreuungsplan gibt Sicherheit und entlastet

- Spitex-Pflegende denken mit

- Fehlerreduktion auf verschiedenen Ebenen

- Der Betreuungsplan wird in der Praxis als gleichwertiges Dokument wie die
Patientenverfiigung eingesetzt

- Der Betreuungsplan ist hilfreich fiir die grundsétzliche Auseinandersetzung
mit der Palliative Care

Die Arztinnen und Arzte sahen auch Hindernisse fiir den erfolgreichen Einsatz des
Betreuungsplans: Die folgenden Voraussetzungen und Hindernisse fiir die
Anwendung des Betreuungsplans in der palliativen Grundversorgung standen bei
der Beurteilung im Vordergrund:

- Giiltigkeit der Medikamentenverordnung auf dem Betreuungsplan ist unklar
- Der Betreuungsplan lauft zusétzlich zum Verordnungsblatt — fiihrt zu
Doppelspurigkeiten
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- Keine Informationsiibermittlung und neue Medikamentenverordnung mit
dem Betreuungsplan

- Informationsiibermittlung via Betreuungsplan setzt voraus, dass der Zugang
von jedem Ort aus gewdhrleistet ist

- Mit dem Online-Betreuungsplan hat man «nichts in den Hénden», die
Zugangsmoglichkeiten sind nicht klar

- Kontinuitdt tiber Schnittstellen hinweg ist nicht gewd&hrleistet, da nicht alle
Institutionen den Betreuungsplan einsetzen

- Vollstdandigkeit des Plans ist notwendig

- Der Betreuungsplan ist nicht statisch, die Situation kann sich dndern

- Aktualisierung ist aufwendig; Aktualisierung ist klar zu regeln

- Betreuungsplan mit Beschreibung mdéglicher Entwicklungen kann auch zur
Uberforderung der Angehdrigen fiihren, da sie meinen, die ganze
Verantwortung tibernehmen zu miissen

- Anleitung der Angehorigen gemaiss Betreuungsplan ist nicht in jedem Fall
moglich

- Plan deckt nicht alle Bediirfnisse ab, Plan ist zu stark medizinisch ausgerichtet

~ Uber den Nutzen des Plans sind sich die befragten Arztinnen und Arzte nicht
einig: fiir die einen ist er besonders am Anfang von Nutzen, fiir die anderen
auch tiber den ganzen Verlauf der Betreuung.

Nutzendimension Informationsqualitat

Initiierung und Initiative fiir den Betreuungsplan

Im Altersheim wird der Betreuungsplan durch die Pflegefachperson initialisiert,
zuhause durch den Hausarzt oder die Hauséarztin. Erfahrungen zeigen, dass die
Spitex nicht mit dem Betreuungsplan startet, spater jedoch den Lead tibernehmen
kann.

Der Betreuungsplan wird in erster Linie als Leitfaden und Grundlage fiir das
Gesprach mit der Patientin/ dem Patienten, seinen Angehérigen und beteiligten
Fachpersonen (Pflegefachperson Spitex/Pflegeheim) am Runden Tisch geschétzt. Er
gibt Orientierung, welche Themen angesprochen werden sollten und ermdglicht
eine Grundlage fiir die Entscheidungen, welche fiir die (vorausschauende) Planung
der Behandlung, Pflege und Betreuung wichtig sind.

«Beste Erfahrungen mit dem Runden Tisch, alle Beteiligten sind anwesend, machen
das Ofters, gemeinsam erarbeiten, wie es weiter gehen soll — es gib dann keine
Kommunikationsprobleme. Das Gesprich gestaltet sich entlang dem
Betreuungsplan. Erginzend ist Spitex oder eine Person vom Altersheim dabei.»

«Am Runden Tisch — nach der Vorbereitungsphase, bei der die Patientin oder der
Patient und die Angehorigen iiber ein mogliches Gesprich angefragt werden —
Punkte im Betreuungsplan einfach langsam durchgehen. Wir sind mogliche
Szenarien anhand des Plans durchgegangen, was in welcher Situation gemacht
werden soll. Braucht es eventuell noch andere Unterstiitzung, beispielsweise von der
Spitex? Und haben anhand dieses Fragebogens viele Themen abgehandelt.»
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Vorgehen beim Erheben der Informationen und der Vorbereitung von
Entscheidungen

Zuerst werden Situation und Ziele besprochen und festgelegt und darauthin geklart,
ob und wie diese erreicht werden kénnen. Einerseits wird gekldrt, was die
Patientin/der Patient oder die Angehérigen selber noch machen kénnen und wer sie
unterstiitzen kann. Andererseits, was in Akutsituationen wie beispielsweise bei
Atemnot gemacht werden kann. Eine zentrale Frage ist die nach dem Wunsch, wo
der Patient sterben mochte. Dabei scheint es wichtig zu sein, verschiedene
Moglichkeiten aufzuzeigen, damit die Patientin oder der Patient und die
Angehorigen sich fiir die ihnen am besten entsprechende Option entscheiden
konnen.

«Das war schlussendlich das Angebot der Palliativstation Olten, was etwas
gebracht hat und das kam aus dem Gesprich am Runden Tisch. Weil das sozusagen
relativ schnell akut wurde und waren sie sehr froh iiber diese Alternative. Dieses
Angebot offnete die Tiire und erleichterte diese Wochen zuhause, weil man wusste,
wenn es nicht mehr geht, haben wir etwas. Die Frage ist ja immer, was kann man
ambulant zuhause machen, wo brauchen wir noch ein Akutspital und wenn die
Ressourcen nicht reichen und es nicht mehr geht, kann der Patient zu Hause bleiben
oder wo kann er hin.»

Vollstandigkeit

Der Betreuungsplan dient zur Dokumentation der erhaltenen Informationen und der
Entscheidungen am Runden Tisch. Dabei werden die Informationen als Fakten
festgehalten — ohne eine Interpretation der Fachpersonen. Die Verlaufsbeschreibung
und die Verordnungen werden nicht im Betreuungsplan festgehalten sondern in der
Krankengeschichte (KG) und im Kardex (Dokumentation der Pflege). Erwahnt wird
auch, wie wertvoll es ist, alle Kontaktinformationen der beteiligten Fachpersonen
und Stellvertretungen auf einen Blick zur Verfiigung zu haben.

«Es ist einfach wichtig, dass die Fachleute zusammensitzen und dass man sich des
Vorrausschauenden bewusst ist, dass man einen Plan macht, der die wichtigsten
Eventualititen einschliessen sollte.»

Voraussetzung fiir die Wirksamkeit des Betreuungsplans in Notfallsituationen ist
allerdings ein vollstandiger Plan. Damit effektiv gearbeitet werden kann, sollten
unbedingt alle wichtigen Informationen (z.B. Hospitalisierung ja/nein, Umgang mit
Schmerzen etc.) auf dem Plan stehen und nicht in Paralleldokumenten.

Verfuigbarkeit des Betreuungsplans und Aktualitit der Inhalte

Der Betreuungsplan liegt im Pflegeheim in den pflegerischen Akten, bei der
Patientin oder beim Patienten zuhause liegt er vor Ort auf (der elektronische Plan
wird ausgedruckt), damit er fiir alle einsehbar ist. Einer der befragten Hausérzte
hinterlegt zuhause beim Patienten auch die aktuelle Diagnoseliste und die
Medikamentenliste, damit die Informationen auch dem notfallarztlichen Dienst zur
Verfligung stehen: «Wichtig ist, dass alle Informationen beim Patienten vor Ort sind.»

Die Aktualisierung des Betreuungsplans zuhause (Papierversion und elektronische
Version) ist notwendig, jedoch mit Schwierigkeiten verbunden, wenn der Hausarzt
oder die Hausdrztin dafiir zustdndig ist. Dazu zwei Zitate:
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«Der Plan liegt dann irgendwo in der Stube und dort muss man hinfahren und das
aktualisieren. Das muss dann iibereinstimmen mit dem was die Spitex sagt. Ja, der
muss wirklich aktualisiert sein, sonst hilft der nicht mehr weiter.»

«Auf dem Plan habe ich beispielsweise aufgefiihrt, wie man das Morphium genau
applizieren soll. Die Dynamik einer Krankheit ist aber schwierig festzulegen und
das sieht in einer Woche vielleicht schon wieder anders aus und darum hat das
vielleicht nicht mehr Giiltigkeit, was man vor einer Woche notiert hat.»

Ein anderer Hausarzt ist der Meinung, die Aktualisierung kénne nach telefonischer
Besprechung durch die Spitex oder die SEOP ausgefiihrt werden. Die Zustandigkeit
fiir die Aktualisierung ist aber klar zu regeln.

«Jemand sollte aber den Plan unter seiner Verantwortung haben, das muss
iiberhaupt nicht der Arzt sein.»

Der Betreuungsplan ist nicht statisch, auch seine Funktion kann sich je nach
Situation verdndern:

«Fiir eine Familie hatte der Betreuungsplan nur am Anfang eine Bedeutung,
nachher hielten sie sich nicht mehr daran und haben selbst entschieden, welche
Medikamente die Patientin einnehmen soll.»

Es gibt auch Situationen, in denen Patientinnen und Patienten ihre Meinung —
beispielsweise nicht mehr ins Spital gehen zu wollen — aufgrund einer neu
auftretenden Situation dndern. Dies beruht nicht auf einer mangelnden
Entscheidungseffizienz oder unklaren Absprachen, sondern auf dem sich
verdnderten Gesundheitszustand und der Belastung des Patienten oder der
Patientin und der Angehdrigen.

«Aber wenn man mit ihnen besprechen kann, dass es sich lohnt ins Spital zu gehen
und die Moglichkeit besteht, dass sie nachher wieder nach Hause konnen [...], dann
sind sie schon motiviert.»

«Es ist meistens die emotionale Uberforderungssituation, in welcher dann plotzlich
bisherige Absichten, den Patienten oder die Patientin zuhause zu behalten, gedndert
werden miissen durch die Angehorigen. Aber das ist haufig.»

Kommunikation an den unterschiedlichen Schnittstellen

Der Betreuungsplan an sich wird fiir die laufende Informationstibermittlung und fiir
Verordnungen selten eingesetzt, dafiir werden Fax, E-Mail, Telefon benutzt. In
akuten und komplexen Situationen wird das Gespréch — auch vor Ort beim
Patienten oder der Patientin — vorgezogen. Spater werden die Verordnungen per Fax
schriftlich festgehalten und auf dem Betreuungsplan zuhause bei den Patientinnen
und Patienten durch den Arzt/die Arztin oder die Pflegefachperson ergéinzt, damit
Patientinnen und Patienten, Angehorige, Notfalldrzte und -drztinnen und weitere
involvierte Dienste, wie die SEOP, informiert sind. Somit kommt es zu einer
mehrfachen Dokumentation der Medikation, in der Krankengeschichte beim
Arzt/bei der Arztin, bei der Verordnung per Fax fiir die Spitex, in den pflegerischen
Dokumenten der Spitex und schlussendlich auf dem Betreuungsplan.
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«Das ist nicht ganz so eine einfache Aufgabe, aber fiir das gibt es ja Palliative Spitex.
Ich denke das wire dort sehr gut aufgehoben, das ist deren ihr Ding, den Plan zu
erginzen. Wie man dann kommuniziert, das ist in der heutigen Vielfiltigkeit
natiirlich nicht einfach, Telefon, Fax, E-Mail, etc., aber das ist dann die
Herausforderung. Es entsteht eine Kontinuitdt, alle sind informiert.»

«Erginzend wird vor allem der Fax verwendet, bei der Spitex immer. Sicher werden
Sachen telefonisch besprochen, aber das wird jetzt nicht mehr akzeptiert, dann muss
ich immer beides machen, schriftlich und telefonisch.»

Im Pflegeheim erfolgt die Verordnung miindlich an die Bezugspflegende des
Patienten oder der Patientin. Sie ist die Drehscheibe fiir alle Informationen.

Ein Hausarzt meinte, die Patientinnen und Patienten und deren Angehdrige hitten
mit dem Plan zumindest die gleichen Informationen wie die Fachpersonen. Der
Wert der Information fiir den Patienten/ die Patientin wird jedoch von einem
anderen Hausarzt in Frage gestellt.

«Ob an Patienten Wissen vermittelt werden soll iiber die Handhabung des
Bereuungsplans mit Medikamenten etc., das ist sehr individuell — Angehorige und
Spitex sollen informiert sein und Wissen haben, Wissen hilft dem Patienten nichts,
er muss vor allem emotional eingebettet werden.»

Jingere Angehdrige konnen gut mit dem Betreuungsplan arbeiten und nutzen ihn
auch zum Informationsaustausch mit der Hausirztin oder dem Hausarzt, indem
beispielsweise der Betreuungsplan per E-Mail hin und her geschickt wird und so
einzelne Punkte besprochen werden.

Generelle Voraussetzung fiir eine elektronische Informationstibermittlung mit Hilfe
des Betreuungsplan wére aber der Zugang von jedem Ort aus. Dazu miisste der Plan
online sein und nicht im Wohnzimmer des Patiente oder der Patientin. Die
beteiligten Personen miissten Ergdnzungen machen koénnen; ob dies funktionieren
wiirde, wird jedoch von den befragten Arzten und Arztinnen teilweise angezweifelt.

Nutzendimension Effizienz

Optimierung Schnittstellenproblematik, Zeitersparnis

Es kann Zeit gespart werden, indem die Verdnderung von Situationen oder
mogliche Notfille gut vorbereitet und Abldufe schon vorher festgelegt werden.
Beispielsweise wird darauf geachtet, dass verordnete Medikamente bereits
organisiert werden und zuhause bereit stehen:

«Es ist ja immer so, es kommt irgendeine neue Situation, eine Verinderung. In einer
neuen Situation reagieren viele Leute panikmdssig, alle moglichen Institutionen
werden alarmiert. Es herrscht Chaos, alle sagen irgendetwas..., das spart dann schon
Zeit.»

Im Weiteren erwéhnte ein Arzt, dass der Betreuungsplan eine Dienstleistung fiir
andere Fachpersonen ist, damit sie informiert sind und auch er auf die
grundsatzlichen Informationen im Betreuungsplan zurtickgreifen kann, da diese
nicht auch noch in der Krankengeschichte (KG) dokumentiert werden. Der
ausgefiillte Plan wird gescannt und zur KG gelegt — die Verlaufsbeschreibung
erfolgt dann in der KG.
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Entlastung von Patient/Patientin und Angehérigen und Einbezug der Angehorigen

Patientinnen und Patienten und Angehorige erleben mit dem Betreuungsplan eine
Entlastung, weil damit bestimmte Themen gekldrt und nicht immer wieder in Frage
gestellt werden. Zudem wissen sie, was sie in welcher Situation tun kénnen.

«Die Patienten merken auch, ich hoffe es zumindest, dass — wenn wir das
zusammen besprechen — ich eine gewisse Ahnung habe und ihnen ein bisschen die
Angst nehmen kann, im Hinblick auf das, was da kommt.»

Je nach Erfahrung der Hausarztinnen und Hausédrzte hat der Einbezug der
Angehorigen in die Versorgung des Patienten/der Patientin nichts mit dem Einsatz
des Betreuungsplans zu tun, weil sie Angehdorige schon frither entsprechend
angeleitet hitten. Fiir einen der Arzte war dieser Gedanke aber neu und
tiberlegenswert.

«Die Angehorigen sind sehr froh, dass man das vorbesprochen hat, sie sind
einbezogen und konnen im Notfall vielleicht auch wegen der Reservemedikamente
schauen und helfen.»

Damit Angehorige den Einsatz der verordneten Medikamente verstehen und diese
sicher verabreichen kénnen, benétigen sie eine gute Schulung und Beratung im
Erkennen der Symptome und Regeln fiir den Umgang mit den Medikamenten.

«Wenn da eine Obergrenze angegeben ist, beispielsweise so und so hiufig ein
Medikament applizieren, dann wissen sie, wir konnen so weit gehen und das auch
ausnutzen bevor sie dann nicht mehr weiter wissen. Also sie konnen doch
selbstindiger arbeiten.»

Erfahrungen der Hausdrztinnen und Hausérzte zeigen aber auch, dass die
Anleitung nicht bei allen Angehorigen moglich ist und sie durch Fachpersonen oder
andere Angehorige weitere Unterstiitzung benétigen.

«Sie miissen Symptome erkennen, also was ist Atemnot, Schmerz, was ist Unruhe,
damit sie tiberhaupt wissen, wo muss ich da nachschauen auf diesem
Behandlungsplan. Wenn es um Morphium geht, dann konnen wir die Schulung in
der Praxis machen. Die Angehdrigen holen die Medikamente in der Praxis und wir
kionnen ihnen zeigen, wie das funktioniert. Aber das miissen schon eher Leute sein,
die sich das auch zutrauen. Also vielleicht ist ein Ehepartner nicht geeignet, je nach
Alter. Dann sind es die Kinder, die da mithelfen.»

Nutzendimension Qualitidt und Patientensicherheit

Behandlungseffektivitidt und Koordination entlang der Behandlungskette

Dank der Dokumentation kénnen Fehler reduziert werden, der Betreuungsplan hilft
wichtige Aspekte nicht zu vergessen. Unvertraglichkeiten von Medikamenten sind
notiert, damit der Notfallarzt oder die Notfalldrztin nicht etwas verordnet, was
Patient oder Patientin nicht vertragen.

«Es gibt immer dann Probleme, wenn die Kommunikation nicht richtig funktioniert
und wenn es dokumentiert ist, dann kann man sagen, sehen Sie, das ist doch so
diskutiert worden.»
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Dank dem Betreuungsplan ergibt sich auch fiir die Arzte und Arztinnen eine
grossere Sicherheit, wenn sie die Betreuung neuer Patienten oder Patientinnen
tibernehmen:

«Wenn der Betreuungsplan gqut ausgefiillt ist, dann kann ich einen fremden
Haushalt betreten und den Patienten iibernehmen. Fiir mich hat der Plan dann eine
grosse Bedeutung. Ich habe meine Kollegin vertreten, sie hat den Betreuungsplan
ausgefiillt. Das war fiir mich sehr wertvoll, weil sie das Ehepaar sehr gut kannte
und beispielsweise wusste, dass sie Mitglieder einer Freikirche sind, was
Konsequenzen fiir die Behandlung hat. Meine Kollegin hat sdmtliche notigen
Medikamente bereits vor Ort im Haushalt bereitgestellt. Selbst Morphium, das
eigentlich nicht dazu gedacht ist, in Haushalten aufbewahrt zu werden. Es waren
einfach zwei Ampullen Morphium hinterlegt, aber das reicht aus fiir den Moment.
So ist es moglich, dass eine andere Person kommen kann und umgehend gemdss dem
Behandlungsplan handeln kann. Ich hatte die Moglichkeit, alles nachzuschauen.»

Antizipation von Notféllen und Hospitalisationen

Einige der Hausarztinnen und Hausérzte erwdhnen, dass der Betreuungsplan auch
ein Notfallplan sei, indem Medikamente vorausschauend fiir Notfallsituationen
verordnet werden und die Telefonnummern der involvierten Fachpersonen und
ihrer Vertretungen auf einen Blick zur Verfligung stehen.

Mit dem Betreuungsplan kénnen ungeplante Spitaleintritte reduziert werden, weil
das, was vorausschauend geklart werden kann, auch festgehalten wird.

«Die vorausschauende Planung bei einer Patientin im Alter von 95 Jahren war
genial und beruhigend fiir alle. Die Patientin hatte viele Stoma-Operationen hinter
sich und durch eine Verengung in der Trachea konnte sie nur schwer atmen und
wollte keine Tracheostomie machen lassen. Das Problem war, dass ein moglicher
viraler Infekt eine Erstickung hervorgerufen hitte. Alles wurde genau geklirt mit
dem Betreuungsplan, es war geregelt, was zu tun ist bei schwerster Atemnot, die
Medikamente lagen bereit. Die Patientin musste nicht ins Spital und sie ist nicht
erstickt.»

Nicht alle Notfdlle konnen jedoch vorausschauend geregelt werden, sondern
bendtigen eine spontane Entscheidung. Wiinsche, wie beispielsweise nicht mehr ins
Spital eingeliefert zu werden, werden im Betreuungsplan dokumentiert. Die
Situation kann sich aber so verdndern, dass eine Hospitalisierung trotzdem nicht
umgangen werden kann, da die Art und Weise des Sterbens und die Dauer nicht
vorhersehbar sind. Die Situation muss immer wieder gemeinsam neu beurteilt
werden. Wenn die Angehdorigen nicht mehr weiter pflegen kénnen, dann bleibt
manchmal trotz guter Planung eine Hospitalisierung unumgénglich:

«Man kann das ein Stiick weit voraussehen, wenn dann der Partner sagt, ich kann
das nicht mehr anschauen, denke ich, ist das dann gegeben, aber das kann man ja
ansprechen.»
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Patientenwille

Patientenverfiigungen werden von den Hausédrzten geférdert und anerkannt. Im
Pflegeheim werden sie sogar gefordert, weil es die Angehorigen entlastet, wenn die
Meinungen der Betroffenen dokumentiert sind. Dabei scheint sich der
Betreuungsplan zu einem gleichwertigen Dokument wie eine Patientenverfiigung
zu entwickeln und dient auch dazu, den Behandlungsauftrag und den
Patientenwillen als verbindlich anzuerkennen (auch wenn die rechtliche
Verbindlichkeit fiir den Betreuungsplan nicht gesetzlich geregelt ist).

Liegt keine Patientenverfiigung vor und kann der Patient oder die Patientin den
eigenen Willen nicht mehr dussern, kann entlang den Themen des Betreuungsplans
der mutmassliche Wille des Patienten oder der Patientin gemeinsam mit den
Angehorigen besprochen werden:

«Meine vorausschauende Planung mit dem Betreuungsplan war, dass ich als
Hausdrztin in einer schwierigen Situation mit der Familie ein Rundtisch-Gespriich
machte, an dem wir den Betreuungsplan zusammen ausgefiillt haben. Fiir das finde
ich den Betreuungsplan ein super Instrument. Ich lernte den Patienten leider bereits
in einem sehr dementen Zustand kennen, ich konnte nicht mit ihm selbst sprechen.
Dann habe ich den Betreuungsplan als Anlass genommen, mit der Ehefrau und den
Tochtern gemeinsam zu iiberlegen, wie sich das ihr Vater vorgestellt haben konnte,
sein Leben bzw. auch sein Lebensende. Das ist jetzt schon drei Jahre her und
mittlerweile habe ich bereits wieder an eine Anpassung gedacht. Der Patient lebt
nach wie vor — wobei er immer sterben wollte. Dieses Vorgehen fiihrte einfach dazu,
dass wir eine gute Basis haben und dass ich gemerkt habe, wo Widerspriiche
bestehen, auch innerhalb der Familie.»

Attraktivitdt des Betreuungsplans fiir Fachpersonen

Die teilnehmenden Hausarztinnen und Hausérzte sind der Meinung, dass die
vorausschauende Planung mit dem Betreuungsplan fiir alle beteiligten Personen
eine grosse Entlastung bringt, weil im Voraus festgelegt werden kann, was in einer
neuen Situation zu machen ist und man nicht erst die entsprechende Person suchen
muss. Diese delegierten Aufgaben konnen dann durch die Pflegefachpersonen
selbstandig ausgefiihrt werden. Dies nimmt viel Druck weg und verhindert
«Feuerwehriibungen» mit Notfallirzten. Pflegende konnen zudem Entscheidungen
vorbereiten und dann den Arzt/die Arztin schneller und préziser ansprechen.

«Betreuende Angehirige oder Spitexfachfrau konnen im Plan nachschauen, das
vermittelt viel Sicherheit und entlastet.»

Der Betreuungsplan wird von den teilnehmenden Arzten und Arztinnen als
wichtiges Element in der Palliative Care erlebt, weil er mithilft, sich am Anfang der
palliativen Situation grundsitzlich mit dem Thema auseinanderzusetzen und dazu
beitrdgt, dass nichts vergessen geht:

«[...] es wire ein Hilfsmittel, das die Situation vereinfacht, verbessert und die
Akzelerationen abfangen kann. Also eine klare Verbesserung.»
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Ein weiterer Arzt meint:

«Initial gibt er mehr zu tun und ist kein Mehrwert, im Verlauf dann Vereinfachung.
Es ist eine Investition finde ich, es geht dann einfacher [...]. Aber am Schluss wiirde
ich sagen, ja eher Mehrwert.»

Fiir einen weiteren der Arzte/ Arztinnen, bringt der Betreuungsplan nur zu Beginn
einen Mehrwert:

«Mehrwert zu Beginn, damit man an alles denkt, aber wihrend dem Verlauf ist er
meines Erachtens nicht so geeignet. Fiir den Start ist er gqut. Als
Informationsiibermittlung nicht ideal.»

Attraktivitdt des Betreuungsplans fiir Angehdorige

Angehorige schitzen aus Sicht der befragten Hausarztinnen und Hausérzte die
Gespréche zur Erstellung des Betreuungsplans. Die Zufriedenheit der Angehorigen
wird dadurch grosser.

«Es ist zuerst etwas fremd, wenn man das anbietet und es braucht Zeit, aber
schliesslich, wenn die Leute wissen, um was es geht, ist es gut.»

«Grundsitzlich sind die Angehorigen immer dankbar, wenn man klare Regelungen
hat.»

Anwendung des Betreuungsplans

Voraussetzung fiir Implementierung und Einsatz des Betreuungsplans

Ein vorbereitendes Gesprach mit der Patientin oder dem Patienten und den
Angehorigen und die Klarung der Bereitschaft scheint fiir den gelingenden Einsatz
des Betreuungsplans eine wichtige Voraussetzung zu sein. So werden die
Betroffenen gefragt, ob sie bereit sind, einen Betreuungsplan zu erarbeiten.

«Ich organisiere ein Gesprich zusammen mit Angehorigen und Patienten und dann
besprechen wir den Betreuungsplan. Ich versuche immer den Patienten ein bisschen
Zeit zu geben, oft gebe ich den Betreuungsplan schon mal nach Hause mit, damit sie
die Punkte anschauen konnen [...] und sich ein bisschen mit sich selber und den
Angehorigen unterhalten konnen, was sie eigentlich mdochten in der letzten
Lebensphase.»

«Wenn der Patient einverstanden ist, wird zuerst die Familie einbezogen und erst
dann weitere Leute, dann kann man den Runden Tisch machen.»

Konnte der Zeitaufwand der Arztinnen und Arzte fiir die Erstellung des
Betreuungsplans reduziert werden, wiirde der Einsatz des Plans erleichtert. Einer
der Hausérzte hat administrative Unterstiitzung durch eine angestellte Pflege-
Mitarbeiterin, welche das Gesprach im Plan dokumentiert. Dies bedeutet fiir den
Arzt oder die Arztin eine grosse Entlastung.
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Hindernisse

Fiir den Einsatz des Betreuungsplanes zeigen sich aus Sicht der befragten Arzte und
Arztinnen Hindernisse auf Seite Patient und Angehérige, in der Handhabung des
Betreuungsplans in unterschiedlichen Organisationen und Institutionen, aber auch
in der Giiltigkeit von Medikamentenverordnungen, in der Aktualitdt der
Informationen, in der starken medizinischen Ausrichtung und an den Schnittstellen
der Versorgung. Vieles davon ist verdnderbar, erfordert aber weitere Sensibili-
sierung und Information von Bevolkerung und Fachpersonen sowie die
Optimierung besonders an den Schnittstellen.

Hindernisse auf Seite Patient/Patientin und Angehérige — Interaktionsfahigkeit der
Patientin/des Patienten und des Umfeldes

Einer der Hausérzte hatte den Eindruck, dass sich die Angehorigen der Bedeutung
des Planes fiir zukiinftige Entwicklungen nicht bewusst waren. Sie erlebten das
Gesprach am Runden Tisch gut, waren aber mit der Beschreibung mdoglicher
Entwicklungen tiberfordert, wenn sie das Gefiihl haben, nun die gesamte
Verantwortung in der Situation tibernehmen zu miissen.

«Bei einer Demenz konnen Angehorige Miihe haben, weil sie das Gefiihl haben, sie
miissen jetzt die Verantwortung iibernehmen, was passiert und was nicht. Da kann
ich unterstiitzend helfen und einen Teil der Verantwortung mit iibernehmen.»

«Sie sind zum Teil iiberfordert, wenn man Szenarien skizziert, die sich in Zukunft
entwickeln konnen und an die sie gar nie gedacht haben. Dann sind sie schnell
emotional iiberfordert.»

Gute Erfahrungen machen Hausérztinnen und Hausérzte bei jiingeren
Patienten/Patientinnen oder wenn Angehérige vom Fach sind. Nicht alle
Patientinnen/Patienten und Angehorigen sind in der Lage, ihre Wiinsche und
Erwartungen in Bezug zum Lebensende zu formulieren. Dies wird jedoch als
Voraussetzung fiir die Planung erwartet:

«[...] es muss ein Umfeld sein, das auch gewisse Fihigkeiten hat und Uberlequngen
machen kann. Es gibt immer noch sehr viele Leute, die sind froh, wenn man das fiir
sie frontal macht und selbst pflegt und fertig. Es braucht eine gewisse
Differenzierungs- und Interaktionsfihigkeit des Umfeldes und des Patienten und
dann ist das sehr wertvoll. Also es muss wirklich alles stimmen.»

Bei dlteren Patienten und Patientinnen und Angehdrigen kann die Erstellung eines
Betreuungsplans auch unméglich sein:

«Es gibt Patienten die mochten gar keine Verantwortung iibernehmen. Ich habe
einen Patienten, da wollten wir den Betreuungsplan machen und das ging nicht, er
ist iiber 90 Jahre alt und sowohl der Patient als auch die Angehirigen, die
wiinschten immer alles und da konnten wir gar nichts festhalten.»
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Hindernis Schnittstellen — Professionelle Zusammenarbeit — Kontinuitit der
Betreuung

Die befragten Hausadrzte und Hausdrztinnen berichten von sehr unterschiedlichen
Erfahrungen in Bezug auf die Anwendung des Betreuungsplans durch andere
Organisationen und Institutionen. Ausser der Palliativstation am Kantonsspital
Olten arbeitet keine weitere Abteilung mit dem Plan, am Kantonsspital Solothurn
kommt der Plan tiberhaupt nicht zum Einsatz. Auch in Spitex-Organisationen und
Alters- und Pflegeheimen wird der Plan nicht konsequent eingesetzt. Die Arzte und
Arztinnen wiirden wiinschen und erwarten, dass der Betreuungsplan konsequent
eingesetzt wird, insbesondere von Palliativabteilungen.

«Bei der Palliativabteilung am Kantonsspital Olten geht kein Patient ohne
Betreuungsplan raus. Andere spezialisierten Abteilungen konnten Vorbild sein, in
dem sie konsequent den Betreuungsplan mitliefern. Im Sinne von
Vorbildcharakter.»

Wird dem Betreuungsplan im Spital keine Beachtung geschenkt bzw. wird er bei
Austritt nicht aktualisiert, kann die Kontinuitédt der Betreuung mittels
Betreuungsplan nicht gewéhrleistet werden.

«Im Spital ist der Betreuungsplan oft nicht bekannt. Wenn die Patienten dann aus
dem Spital zuriickkommen, ist da nichts geindert oder angepasst. Niemand arbeitet
dort mit dem Betreuungsplan.»

Schnittstellenprobleme konnen sich auch mit Pflegefachpersonen der Spitex ergeben,
weil nicht alle Organisationen und Pflegefachpersonen den Plan kennen oder nicht
rapportiert wird, dass der Patient einen Plan hat. Die Arztinnen und Arzte erleben
auch, dass es Widerstand gibt in Organisationen, die den Plan nicht kennen.
Grundsitzlich besteht bei der Spitex das Interesse mit dem Betreuungsplan zu
arbeiten, weil dadurch die Koordination der Aufgaben eher mdoglich ist. Es gibt auch
Pflegende die entsprechend dem Plan selbstidndig arbeiten und den Verlauf dem
Arzt oder der Arztin melden.

Die Meinung eines Arztes dazu:

«Die Spitex arbeitet nicht mit diesem Plan — ich kann ihn auch nicht initiieren — die Spitex
ist sehr selbstindig.»

Spezialisten, wie beispielsweise die Onkologen, sind nicht in den Betreuungsplan
involviert, da sie in der terminalen Phase nicht mehr im Team dabei sind.
Hausérztinnen und Hausérzte werden von Onkologen bei Therapieentscheidungen
nicht einbezogen, sondern dartiber schriftlich informiert.

«[...] da ist das Problem mit den Spezialisten. Das interessiert diese in der Regel
nicht. Sobald der Plan aufgestellt ist, haben sich die Onkologen in der Regel bereits
aus diesem verabschiedet. Also eigentlich dann, wenn der Onkologe gesagt hat
«gehen Sie wieder in die Betreuung des Hausarztes, ich kann nichts mehr fiir Sie
tuns.»
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Hindernis Giiltigkeit von Medikamentenverordnungen

An einem Beispiel schildert einer der Arzte, dass die Giiltigkeit von
Medikamentenverordnungen auf dem Betreuungsplan nicht fiir alle
selbstverstandlich ist, insbesondere wenn eine Fachperson dazu kommt und den
Plan nicht kennt.

«Auf dem Betreuungsplan stand, dass der Patient bei Atemnot Morphium bekommt.
Die Pflegefachfrau der Spitex wollte das so nicht akzeptieren. Sie war vor Ort, rief
daraufhin die SEOP an, welche wiederum auf den Behandlungsplan verwies, dass
man Morphium geben konne. Die Spitexfachfrau wollte dies auch von der SEOP
nicht akzeptieren. Sie war der Meinung, das Morphium nicht zu verabreichen, weil
das quasi keine drztliche Verordnung sei. Das mussten wir anschliessend kliren.»

Diese Situation zeigt auf, dass die Giiltigkeit von Informationen und Verordnungen
auf dem Betreuungsplan explizit festgehalten sein sollte, damit Fachpersonen, die
den Bereuungsplan nicht kennen, den Plan akzeptieren und umsetzen.

Hindernis Aktualitit und Veranderbarkeit

Eine der grossten Herausforderungen ist es, den Plan im Verlauf aktuell zu halten.
Dies ist die wichtigste aber auch schwierigste Voraussetzung fiir einen effektiven
und effizienten Einsatz des Betreuungsplans. Ein Hausarzt beschreibt die
Schwierigkeit nachvollziehbar:

«Er miisste immer aktualisiert werden konnen und die Spitex sollte dort
reinschreiben konnen. Ich werde ihn weiterhin nutzen zu Beginn. Es ist etwas
Physisches dieser Plan und ich muss physisch dort etwas reinschreiben, also muss
ich dort anwesend sein, jemand muss das machen, es reicht nicht ein Telefon. Vieles
wird auch telefonisch erledigt, dann steht es aber nicht auf diesem Plan, so kann
man ihn nachher nicht mehr gebrauchen, also muss man ihn nachfiihren. Ich sehe da
einfach Probleme, dass der weiterhin genutzt wird. Es kann auch Verliufe geben, bei
denen man am Plan nichts dndern muss und ihn wirklich bis am Schluss
beibehalten kann und dann ist es ein gutes Instrument.»

Einer der Hausédrzte erwdhnt, dass Patienten oder Patientinnen manchmal Angst
hitten, die nun schriftlich festgehaltenen Entscheidungen kénne man nicht mehr
andern:

«Es steht nirgends auf dem Betreuungsplan, dass man Entscheidungen jederzeit
dndern kann.»

Hindernis Starke medizinische Ausrichtung

Der Betreuungsplan ist ein Abbild von wichtigen medizinischen Aspekten, aber die
Patientin/ der Patient selbst — mit seinen Bediirfnissen — fehlt noch, meinte eine der
Hausarztinnen. Wertvorstellungen und personliche Bediirfnisse sollten erganzt
werden.
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«Ich habe gemerkt, dass spirituelle Aspekte viel zu kurz kommen wie auch
Wertvorstellungen — und gerade beim demenzkranken Patientinnen und Patienten
— das belastet mich als behandelnde Arztin. Der Mann hat mehrfach zu seiner Frau
gesagt: <Ich merke, dass mit mir etwas nicht stimmt und wenn ich wirklich eine
solche Demenz habe, wirst du sehen, nachher, wenn ich mich jetzt nicht umbringe,
wirst du mich in ein Heim geben und unser Haus verkaufen miissen>. Genau in
dieser Situation ist er jetzt, er kann nicht mehr alleine essen, ist bettligerig, genau
das wollte er nie. Ich weiss, dass das seine Frau unglaublich belastet. Ich merke, es
entspricht seinen Wertvorstellungen iiberhaupt nicht, aber mit dem Betreuungsplan
schauen wir nun auf seine Lebensqualitiit.»

Speziell auch bei Patientinnen und Patienten anderer Kulturen, in denen man nicht
tiber diese Themen spricht, wire es wichtig, zu diesen Werten Informationen zu
erhalten.

«Solche Werte herauszufinden war ganz schwierig, aber sehr wichtig. Auf das
miisste noch mehr Wert gelegt werden. Es gibt ja die Rubrik Ziele, Wiinsche,
Hoffnungen des Patienten. Das ist vielleicht die einzig passende Kategorie. Aber
was ist denn eigentlich wichtig, was ist der Punkt? Und dafiir gibt es wirklich nur
ein kleines Késtchen.»

Hindernis Zeit und Finanzierung

Fiir die Erarbeitung des Betreuungsplans muss am Anfang mehr Zeit eingesetzt
werden, im Verlauf der Betreuung kann dann dafiir Zeit gespart werden kann.

Einer der Arzte wiirde allerdings mehr Zeit benstigen um mit dem Plan arbeiten zu
konnen:

«Bei 50 Patienten am Tag und dann noch Patienten zuhause — ist die Zeit knapp —
man briuchte mehr Arzte.»

Ein anderer Arzt meint dazu aber, dass Zeitersparnis bei der Planung nicht im
Vordergrund steht:

«Nein, Zeitersparnis muss es auch nicht sein, es wurde lange zu viel Zeit bei
palliativen Patienten eingespart — sie brauchen mehr Zeit und das soll auch so sein.»

Die Finanzierung wird generell bei Hausbesuchen und somit auch beim Einsatz des
Betreuungsplans als zu gering betrachtet.

«Wir haben als Hausdrzte einen Zuschlag bekommen, wenn der Patient in die
Praxis kommt. Aber wenn ich auf Hausbesuche gehe, gibt es den Zuschlag nicht. Ich
kann die Fahrzeit und die Besuchszeit abrechnen, aber es fehlt eine gewisse
Wertschiitzung dieser Arbeit gegeniiber.»

Hindernisse fiir den Online-Betreuungsplan

Ein Hausarzt hat Erfahrungen mit dem elektronischen Betreuungsplan, er meint
jedoch, dass man damit nichts in den Handen habe und der Plan nicht beim
Patienten oder der Patientin zuhause sei. Zudem scheint es unklar zu sein, wer zum
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elektronischen Plan Zugang hat und wie dieser zum Patienten oder zur Patientin
kommt.

«Ich dachte mir, das ist einfacher, weil man es online einfiillen kann. Wie das dann
genau funktioniert und wer da Einsicht hat, das weiss ich nicht. Ich denke, man hat
da nichts in den Hinden, das ist irgendwo abgespeichert aber nicht beim Patienten.
Oder miisste der dann auch Internetzugang haben? Man kann ihn dem Patienten
mailen? Ich sehe da Probleme, mailen macht man meist erst nach Feierabend, aber
Potenzial widre natiirlich schon vorhanden.»

Griinde fiir den noch geringen Einsatz des Betreuungsplans

Die Uberlegungen, weshalb der Betreuungsplan nicht hdufiger von Hausarztinnen
und Hausérzten eingesetzt wird, obwohl sie den Bedarf anerkennen, sind
unterschiedlich — wie beispielsweise, dass der Plan nicht alle Bedtirfnisse abdecke,
die Finanzierung nicht geregelt sei. Oder aber:

«Es braucht ja in unserer heterogegen Arzteschaft immer eine Weile und mehrere
Wiederholungen bis sich irgendetwas etabliert. Und man muss einfach das Thema
immer wieder bringen.»

7.2 Perspektive von Spitex und Pflegeheimen (Fokusgruppe)

Pflege

Hausarzt
Hausarztin

Spitex, Heim

Onkospitex
Patient/in Angehdrige SEOP 24 h
Lebensqua“tét Einbezug, Zufriedenheit

STATIONAR

Palliativ
Station

weitere Fachpersonen ambulant

7.2.1 Teilnehmende der Fokusgruppen-Diskussion

Die Fokusgruppe wurde im Mérz 2015 in den Rdumen der Krebsliga Solothurn
durchgefiihrt und dauerte zwei Stunden. Von neun eingeladenen Fachpersonen
nahmen sechs an der Fokusgruppe teil (davon zwei von derselben Institution). Fiinf
Personen waren in einem Alters- und Pflegeheim bzw. Demenz-Pflegezentrum tétig,
eine Person bei der Spitex.

Tabelle 18: Daten der teilnehmenden Pflegefachpersonen

Seite 57 Universitit Ziirich, EBPI und IHAM USZ 2016



Resultate der qualitativen Untersuchung Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

Fokusgruppe Alter MW Berufs- Einsatz BP Papierform Einsatz BP online pro

Pflege (Spanne) erfahrung MW Durchschnitt pro Jahr (Spanne) Jahr (Spanne)
(Spanne)

1 Spitex 53 11 6 — 8 pro Jahr (29 - 39) 02((0-1)

5 Pflegeheime (33 -63) (3-25) regelmissig bei komplexen

Patienten-Situationen

7.2.2 Ergebnisse der Fokusgruppendiskussion mit Pflegefachpersonen

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse der Fokusgruppendiskussion mit
Pflegenden, die im ambulanten Bereich bei der Spitex und im stationdren Bereich in
Pflegeheimen titig sind, prasentiert. Ergdnzt werden sie durch die Ergebnisse der
Experteninterviews, die mit Frau Aerni-Kopp, dipl. Pflegefachperson des mobilen
Palliative Care Teams SEOP (spitalexterne onkologische Palliativepflege) der
Krebsliga Solothurn, sowie mit Frau Oomen, Fachverantwortliche Palliative Care bei
der Spitex Seeland, durchgefiihrt wurden (die beiden ausfiihrlichen Interviews sind
im Anhang H zu finden).

Wird der Betreuungsplan — bisher fast ausschliesslich in Papierform — von den
Pflegefachpersonen in der Palliative Care eingesetzt, machen die Pflegenden
positive Erfahrungen. In einer Spitex-Organisation wird der Betreuungsplan bei
allen Patientinnen und Patienten eingesetzt und mogliche Hindernisse bei der
Umsetzung werden fortlaufend angegangen. In den beteiligten Pflegeheimen
kommt der Betreuungsplan je nach Interesse und Engagement des Hausarztes/der
Hausérztin zum Einsatz. Dabei sind vielféltige systemische und individuelle
Hindernisse nicht zu unterschitzen. Ist ein Betreuungsplan erarbeitet worden, liegt
er beim Patienten oder der Patientin zuhause an einer vereinbarten Stelle und steht
allen Beteiligten zur Verfligung. Die Pflegenden in der Spitex und im Pflegeheim
tibernehmen die Verantwortung, dass der Plan laufend evaluiert und aktualisiert
wird. Erfahrungen im Pflegeheim zeigen, dass man dank des Betreuungsplans fiir
Notfallsituationen besser geriistet ist. Komplikationen kénnen friihzeitig erkannt
werden und die Moglichkeit, Reservemedikamente so schnell wie moglich verordnet
zu bekommen, verbessert sich.

Zum Einsatz des Betreuungsplans kénnen aufgrund der Erfahrungen der befragten
Pflegefachpersonen folgende positive Aspekte zusammengefasst werden:

- Betreuungsplan als Instrument der vorausschauenden Planung

- Die Situation wird an einem Rundtischgespréch evaluiert

- Der Betreuungsplan ist beim Patienten/bei der Patientin zuhause verfiigbar

— Durch den Betreuungsplan sind alle Beteiligten auf demselben Informationsstand
- Medikamente werden fiir Notfallsituationen in Reserve verordnet

- Komplikationen werden friiher erkannt

- Der Betreuungsplan fordert das Gesprach mit Patient/Patientin und Angehdrigen
tiber weitere Massnahmen

- Die Angehorigen werden einbezogen.
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In der Fokusgruppendiskussion mit den Pflegefachpersonen aus Pflegeheimen und
der Spitex kamen immer wieder Situationen der Palliativpflege zur Sprache, die sich
hinderlich auf verschiedene Aspekte der Versorgung auswirken. In Bezug auf die
Bewertung des Betreuungsplans tiberwogen eher die Hindernisse, die eine
Etablierung des Betreuungsplans erschweren. Die Autorinnen haben versucht, die
nicht optimal laufenden Versorgungsaspekte ebenfalls den definierten Nutzen—
dimensionen zuzuordnen, damit klarer wird, wo ein gemeinsamer Betreuungsplan
dazu beitragen konnte, die Méngel in der palliativen Versorgung zu verbessern,
wenn entsprechende Voraussetzungen fiir den Einsatz des Plans geschaffen wiirden.

Die grundlegenden Hindernisse fiir die Anwendung des Betreuungsplans Palliative
Care wie auch allgemein fiir die Anwendung des Palliative Care-Ansatzes in der
Grundversorgung konnen aus Sicht der Pflegefachpersonen wie folgt
zusammengefasst werden:

— Unterschiedliche Einschédtzung der Fachpersonen, ob und ab wann ein Patient in
einer palliativen Situation ist

— Fehlende vorausschauende Planung von Hausérztinnen und Hausérzten mit
entsprechender Medikamentenverordnung

- Ungeniigende Absprache bei der Medikamentenverordnung zwischen
Spezialisten und Hausarzt/Hauséirztin

- Ungeniigende Qualitdt und Kontinuitdt der Behandlung von Schmerz oder
Atemnot

- Kurzfristige Patientenentlassungen vor dem Tod ohne addquate Therapie,
Planung und Verordnung

— Nicht alle Hausidrztinnen und Hausirzte sind erreichbar, 6fters kommen sie
abends/nachts nicht ins Pflegeheim, auch Notfalldrzte kommen oft nicht ins
Pflegeheim

- Kein 24 Std.-Angebot der Spitex — nur Privatspitex, die aber keine Medikamente
injizieren darf

— Arzte zeigen generell wenig Bereitschaft ein weiteres Dokument einzufiihren

~ Ubernahme der Fallfithrung nicht immer geklart bzw. gewéhrleistet

— Der Betreuungsplan lauft zusétzlich zum Verordnungsblatt, was
Doppelspurigkeiten verursacht

— Abteilungen im Pflegeheim sind oft nicht elektronisch vernetzt, Privatspitex hat
keine geschiitzte elektronischen Adresse fiir Informationsiibermittlung

- Fehlende Ressourcen im Pflegeheim (Zeit, Weiterbildungen)
- Ungeniigende Finanzierung von Palliative Care Leistungen in Pflegeheimen
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Nutzendimension Informationsqualitat

Initiative fiir den Betreuungsplan

In den Heimen und bei der Spitex wird der Betreuungsplan meist von den Pflege-
fachpersonen initiiert. Manchmal ergibt sich allerdings die Schwierigkeit, dass
Hausérzte / Hausédrztinnen den Einsatz des Betreuungsplans noch hinausschieben
wollen, weil sie die Situation der Patientin/des Patienten noch nicht als palliativ
einschétzen oder der Hausarzt, die Hausérztin kennt den Betreuungsplan noch
nicht:

«Eine von unserer Spitex betreute Krebspatientin hat sich sehr schnell
verschlechtert und es wurden Reservemedikamente notwendig. So habe ich den
Betreuungsplan dem Hausarzt gebracht, dieser kannte ihn nicht, ich forderte
Medikamente fiirs Wochenende, weil die Patientin zuhause bleiben wollte. Es ist
gelungen. Ich habe den Betreuungsplan erhalten und die Patientin ist zuhause
gestorben.»

Auch im Experteninterview hélt Frau Oomen fest, dass die Initiative zur Erstellung
des Betreuungsplans mehrheitlich von den Pflegenden ausgeht und beobachtet, dass
mit zunehmendem Einsatz des Betreuungsplans, die Arztinnen und Arzte und die
Pflegenden durch die positiven Erfahrungen beim Einsatz des Betreuungsplans
offener werden:

«Sie merken, wenn sich die Situation dndert, wenn es belastend wird. Es sind vor
allem die Pflegenden, die das wahrnehmen, was auch verstindlich ist, weil sie niher
am Klienten sind.»

Ein Pflegeheim beispielsweise verwendet nicht den Betreuungsplan sondern ein
anderes Dokument:

«Wir haben nicht in dem Sinne einen Betreuungsplan. Wir haben ein Formular mit
Fragen an den Arzt/die Arztin, mit Medikamenten fiir den Notfall. Das ist vielleicht
ein Grund, weshalb der Arzt oder die Arztin das Gefiihl hat, er oder sie habe ja
schon etwas ausgefiillt.»

Fiir eine andere Teilnehmerin wire es sehr gut, wenn viele Bewohner schon mit
einem Vorsorgeplan kdmen, dies sei heute aber noch Wunschdenken.

Aus Sicht der SEOP - als Pflegedienst fiir onkologische Patienten — wird der
Betreuungsplan vorwiegend von Hausarzt/Hausérztin oder der Palliativstation
initiiert und wird so zur Nahtstelle zwischen der Palliativstation und der
Hausbetreuung. Die Hausdrztinnen und Hausérzte initiieren den Betreuungsplan
jedoch unterschiedlich. Die einen nutzen ihn als Standard fiir den Erstbesuch beim
Patienten oder der Patientin. Die SEOP orientiert sich am Betreuungsplan fiir
Erstmassnahmen, inklusive den Verordnungen auf dem Plan.

«Die Thematik innerhalb des Betreuungsplans ist komplex und Informationen
miissen dem Patienten von einer Fachperson gegeben werden.»

Seite 60 Universitit Ziirich, EBPI und IHAM USZ 2016



Resultate der qualitativen Untersuchung Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

Anhand eines Patientenbeispiels lassen sich Ablauf und Ziele im Zusammenhang
mit dem Betreuungsplan durch die SEOP gut darstellen:

«Die Pflegefachperson der SEOP geht zum Erstbesuch vor Ort und nimmt sich
geniigend Zeit, 2 Stunden fiir ein Erstgespriich, oft mit Angehorigen und
Betroffenen, jedoch nicht am grossen Runden Tisch. Ziel des Erstgespriichs ist es,
die Richtung der Betroffenen zu erfragen, die Aufgabe ist es, den Klienten in Bezug
auf die Betreuung durch Hausarzt und Spitex zu unterstiitzen. Es stellen sich die
Fragen, was im Betreuungsnetzwerk vorhanden ist, ob der Betreuungsplan schon
erstellt wurde oder nicht. Die unterschiedlichen Faktoren sind ortlich sehr
verschieden. Es wiire falsch zu denken, dieser Plan sei im Kanton Solothurn so
implementiert, dass er standardmidssig eingesetzt wird.»

Vollstandigkeit

Um eine vollstandige und umfassende Erhebung der Situation und des Zustands

der Patientin oder des Patienten sowie deren Priaferenzen und Wiinsche zu erreichen,
ist das gemeinsame Gesprach am Runden Tisch mit Patient/Patientin, Angehorigen,
Pflegefachperson, Hausarzt/Hausédrztin und anderen Fachpersonen die optimale
Vorgehensweise. Der Betreuungsplan kann dann als Leitfaden dienen.
Hauséarztinnen und Hauséarzte haben oft nicht die Zeit, daran teilzunehmen. Im
Pflegeheim wird der Runde Tisch eher selten durchgefiihrt:

«Die Griinde, dass ein Runder Tisch im Pflegheim selten durchgefiihrt wird, sind
beispielsweise, dass der Hausarzt nicht abkommlich ist oder kein Interesse daran hat.
Teilweise liegt es auch an Angehorigen, die sich selbst nicht einig sind, dann wird
das ein Problem, da zuerst alles auszuhandeln ist. Bei uns hat es auch viele
Patienten mit Beistandschaft, wie z.B. Alleinstehende, zerstrittene Familien. Dort
gibt es aber auch Beistinde, die bereit sind fiir Gespriche am Runden Tisch.»

Der Betreuungsplan wird als gutes Instrument eingeschitzt, damit alle Beteiligten
zusammen am Runden Tisch tiber die Zukunft sprechen und was auf sie zukommen
kann.

Verfiligbarkeit des Betreuungsplans

Bei der Betreuung zuhause liegt der Betreuungsplan an einem festgelegten Standort,
beispielsweise im Wohnzimmer in einer Schublade. Der Plan muss an diesem
Standort liegen gelassen werden, damit ihn alle bei Bedarf finden. Dabei haben
Spitex und Hausarzt/Hausédrztin meist eine Kopie davon.

Aktualitiat der Inhalte

Frau Oomen als erfahrene Anwenderin des Betreuungsplans ist der Meinung, dass
es wichtig ist, dass die pflegerische Bezugsperson den Plan aktualisieren soll, weil
diese den Patienten oder die Patientin gut kennt und das Vertrauen des Arztes/der
Arztin hat. Wenn es um eine ergidnzende Medikation geht, kann dies auch eine
Spitex-Pflegende anschliessend mit dem Arzt oder der Arztin telefonisch klaren. So
ist es denn auch in der Praxis von Pflegeheimen und Spitex:

«Wir haben Leute, die kommen mit dem Betreuungsplan und so konnen wir ihn im
Prinzip schon anwenden. Da Palliative Care oft iiber lingere Zeit geht, schauen wir,
dass wir den Betreuungsplan dann auch regelmdssig evaluieren. Das kommt oft von
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unserer Seite, dass wir dann mit dem Arzt oder der Arztin zusammensitzen und
sagen konnen, dass wir wieder einmal ein Rundtisch-Gesprich machen und den
Betreuungsplan anpassen wollen.»

«Ich von der Spitex mache das alle 6 Monate oder wenn sich die Situation
verschlechtert hat.»

Die Mitarbeiterin eines der Pflegeheime betont, dass der Betreuungsplan im
Zusammenhang mit Komplikationen hilft, da er aktuell ist und man sich darauf
berufen kann:

«Wichtig dabei ist aber auch, dass die Fachpersonen daran denken, was in Zukunft
noch auftreten konnte.»

Kommunikation an den unterschiedlichen Schnittstellen (siehe auch Qualitit und
Behandlungssicherheit: Koordination entlang der Behandlungskette)

Kommunikation an den Schnittstellen ist aus Sicht der Pflegenden unabhédngig vom
Betreuungsplan oft mangelhaft. Die interdisziplindre Zusammenarbeit (zwischen
Fachgebieten) funktioniert aus Sicht der Pflegefachpersonen der Heime oft nicht,
was eine allgemeine Problematik widerspiegelt und nicht mit dem Betreuungsplan
zusammenhdngt, aber damit eventuell verbessert werden kénnte, wenn dieser als
neutrales Instrument wahrgenommen wiirde.

«Es entsteht immer irgendwie eine Konkurrenzsituation. Man miisste festlegen, wer
federfiihrend ist. Der Hausarzt kennt die Patienten ja am lingsten, sodass man vom
Spital eher die beratende Funktion erwarten konnte. Wir erleben oft, dass die
Medikation im Spital vollig auf den Kopf gestellt wird. Das wird den Bewohnern
dann nicht gerecht, das ist ein riesiger Stress. Der Hausarzt akzeptiert es nicht und
krempelt langsam auch alles wieder um.»

Die Verfiigbarkeit von Dokumenten bei Uberweisungen ins Spital ist aus Sicht der
Pflegenden schlecht. Auch wenn der Patientin/dem Patienten beim Spitaleintritt der
Betreuungsplan oder eine Pflegedokumentation mitgegeben wird, scheint das
Dokument oft irgendwo liegen zu bleiben. Kommen die Patientinnen und Patienten
vom Spital zurtick, sind die Unterlagen oft sparlich. Die Pflegenden miissen die
Unterlagen dann aktiv einfordern, was zeitaufwendig ist.

«Es geht — glaube ich — auch oft vergessen, dass wir im Heim keinen Arzt haben,
wir sind auf Informationen angewiesen, sonst stehen wir dann alleine da.»

Der Informationsfluss zwischen Spital und Pflegeheimen geht auf ein
grundlegendes Problem zuriick und betrifft nicht nur die Palliativ-Patientinnen und
-Patienten.

Fiir die Spitex ist die Zusammenarbeit mit den Hausérzten/den Hausérztinnen
mitunter schwierig. Dies zeigt sich dadurch, dass einige wenige Know-how bei der
Betreuung in palliativen Situationen und in der Verordnung von Schmerz—
medikamenten haben.

«Diese Situation war bei einer Klientin beispielsweise schwierig wegen der
Morphium-Dosis. Das ist fiir uns eine kaum machbare, intensive Arbeit. Im
Angehorigen-Gesprich haben wir das dann diskutiert und uns gefragt, was man
besser hitte machen konnen.»
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Als besonders schwierig erweist sich die Zusammenarbeit der Spitex mit
Spezialisten, da die Patientinnen und Patienten oft nicht nur einen Hausarzt oder
eine Hausarztin haben, sondern auch zu Fachédrztinnen oder Fachdrzten gehen. Dort
bekommen sie neue Medikamente und der Hausarzt/die Hausérztin ist nicht
orientiert. Dies beeinflusst auch die Effizienz der Arbeitsabldufe und verkompliziert
diese (Nutzendimension Effizienz):

«Ein Patient kam letzte Woche mit Uberweisungsrapport. Ich habe alles gerichtet,
dann ging er zur Bestrahlung, kam mit einer Verordnung vom Radiologen zuriick
und dieser hatte wieder 2 Medikamente gestoppt und dann wusste ich nicht, was
jetzt stimmt. Da habe ich mit dem Onkologen Kontakt aufgenommen und mit ithm
zusammen eine aktuelle Medikamentenliste erarbeitet, per Fax hin und her.»

Idealerweise nimmt der Patient/die Patientin aus Sicht von Frau Oomen den
Betreuungsplan zu einer Konsultation beim Onkologen oder bei der Onkologin
oder zu einer stationdren Behandlung mit, damit alle beteiligten Personen tiber die
Vorarbeit informiert sind. Anpassungen fiir Probleme zuhause tibernimmt dann
wieder der Hausarzt oder die Hausarztin.

Frau Aerni von der SEOP arbeitet oft mit Rundmails bei der Planung und holt sich
vorausplanend die Verordnungen beim Hausarzt oder der Hauséarztin.

«Wenn ich bei einer Klientin bin, dann iiberlege ich, was alles sein konnte. Dann
hole ich beim Arzt oder der Arztin vorbeugende Verordnungen ein, die
Medikamente liegen dann bereit beim Patienten. Das braucht das Vertrauen des
Hausarztes.»

Zudem arbeitet sie mit dem Notfallplan der Palliativstation Olten, der alle
Verordnungen und Massnahmen festhalt. Der Betreuungsplan Palliative Care stellt
aber aus ihrer Sicht keinen Mehrwert dar. Andere Kolleginnen in der SEOP sehen
das anders, sagt sie, weil er den Vorteil bringt, dass alle Beteiligten Personen den
gleichen Plan haben.

Vertraulichkeit und Transparenz der Patientendaten

Die Daten gehoren der Patientin bzw. dem Patienten. Sie sind bei ihnen zuhause
vorhanden. Die Pflegefachperson von der SEOP geht in Bezug auf die Transparenz
SO Vor:

«Wir fragen beim Erstbesuch, ob es in Ordnung ist, wenn wir uns mit allen
Beteiligten vernetzen. Alle Beteiligten erhalten ein Rundmail und auch der Patient
und seine Angehorigen.»
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Nutzendimension Effizienz

Optimierung, Entscheidungseffizienz

Der Betreuungsplan kann dazu beitragen, dass es fiir Pflegende einfacher ist,
Verordnungen vom Hausarzt oder von der Hausédrztin zu erhalten:

«Eine Krebspatientin kam vom Spital und hat sich schnell verschlechtert; ich habe
den Betreuungsplan dem Hausarzt gebracht. Dieser kannte ihn nicht, ich forderte
Medikamente fiirs Wochenende, weil die Patientin zuhause bleiben wollte. Es ist
gelungen. Ich habe die Verordnungen erhalten und die Patientin ist zuhause
gestorben.»

Auch die Pflegeheime bekommen damit so schnell als moglich Verordnungen fiir
Reservemedikamente, oder zumindest fiir die Schmerzmedikation.

Optimierung Arbeitsabldufe Fachpersonal, Entschéarfte Schnittstellenproblematik,
Zeitersparnis

Die Entscharfung der Schnittstellenproblematik scheint im ambulanten Bereich der
Spitex wie im stationdren Bereich der Pflegeheime dringlich:

«Wir haben jetzt innerhalb von eineinhalb Monaten vier Spitalaustritte bei denen
wir Riickfragen machen mussten. Da war nichts vorbereitet. Alleinstehende
Personen wurden nachhause geschickt, oft auch aufs Wochenende hin und mit
unklaren Verordnungen — das ist unglaublich.»

Beispiele von Fachperson aus dem Pflegeheim zeigen, dass die Anwendung — hier
des elektronischen — Betreuungsplans die Schnittstellenprobleme 16sen konnte (siehe
auch Antizipation von Notfillen und Hospitalisationen):

«Der elektronische Betreuungsplan hat die Kommunikation iiber die Schnittstellen
hinweg bzw. bei einer Notfallsituation sehr erleichtert: Im Kanton Bern habe ich bei
der Einweisung einer Patientin ins Spital mit dem elektronischen Betreuungsplan
arbeiten konnen. Alle Unterlagen inklusive Passwort wurden mit Einwilliqung der
Bewohnerin ins Spital mitgegeben. So ging das Gespriich von Arzt zu Arzt und
setzte sich im Spital fort. Der Betreuungsplan kam dann auch wirklich erginzt
zuriick.»

Entlastung des Patienten/der Patientin als Informationstrager

Fiir die Patientin und den Patienten ist es entlastend, wenn Fachpersonen mit dem
Betreuungsplan iiber die Situation informiert werden:

«Wenn ein Patient von Ort zu Ort geht, dann hat der Betreuungsplan eine sehr
gute Funktion neben dem Vorausschauenden, weil sonst jedes Mal das Gleiche
gefragt wird, was fiir den Patienten zermiirbend ist.»

Frau Oomen ist tiberzeugt, dass aus pflegerischer Sicht, der Betreuungsplan fiir die
Pflegefachpersonen sowie Patientinnen und Patienten und die Angehdrigen
Entlastung bringt. Die Fachpersonen haben damit klare Vorgaben und er gibt
Struktur im Gespréch:
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«Es wird alles ganz klar besprochen und es entlastet wirklich enorm. Vorher wird in
der Familie oft nicht iiber bestimmte Sachen gesprochen, dann wird es angesprochen.
Dann merkt man, dass es ja eine andere Dimension im Zusammenleben

ermoglicht.»

Entlastung und Einbezug der Angehorigen

Mit Hilfe des Betreuungsplans werden Angehorige bewusster in Entscheidungen
und in die Pflege einbezogen:

«Im Heim gibt es natiirlich immer die Diskussion um Spital-Einweisung ja oder
nein — ich erlebe oft, dass es noch zwei bis drei Mal ins Spital geht. Da sind die
Angehorigen oft froh, wenn man das mal ausspricht. Der Betreuungsplan kann da
[als Leitfaden] hilfreich sein.»

Es geht aber nicht mit allen Angehorigen gleich gut, einige sind noch nicht so weit,
mit dem Runden Tisch fillt es leichter, ist aber manchmal doch schwierig.

Im ambulanten Bereich, wo die Spitex tatig ist, sieht die Situation anders aus:

«Da sind die Angehorigen beteiligt. Der Patient konnte ohne die Angehirigen ja
nicht zu Hause sein. Gerade solche, die chronisch krank sind, die wir schon lange
pflegen und bei denen wir genau wissen, dass sie zu Hause bleiben wollen, da denkt
man nicht an den Tod, es ist alles gut eingefiidelt, es liauft alles gut. Bei einigen
Klienten habe ich das Thema mit den Angehdrigen bei den Re-Assessments
angesprochen und dann sind sie alle sehr froh, dass sie endlich einen Faden haben,
um das mit dem Klienten (der Mutter, dem Vater) zu besprechen. Ich habe den
Betreuungsplan dann jedes Mal mitgenommen und ihnen gezeigt. In einem Fall hat
die Tochter den Betreuungsplan mit der Mutter iiber Monate immer wieder
angeschaut und besprochen. So waren die Kinder und der Ehemann vom plotzlichen
Tod der Mutter nicht iiberrascht.»

Frau Oomen ist der Ansicht, dass Angehorige in die Situation hineinwachsen und
nach professioneller Anleitung den Patienten oder die Patientin gut betreuen
konnen.

«Wenn man sie anleiten kann, was sie machen diirfen und konnen, ist das fiir sie
sehr entlastend. Das gibt viel weniger hilfloses Zuschauen bis jemand anderer
kommt.»

Nutzendimension Qualitidt und Patientensicherheit

Behandlungseffektivitdt und Koordination entlang der Behandlungskette

Die Behandlungseffektivitit und die Koordination entlang der Behandlungskette
haben insbesondere Einfluss auf die Kontinuitdt der medikamentdsen Behandlung
und schliesslich auf die Patientensicherheit. Einerseits liegen die Schwierigkeiten in
fehlender oder nicht vorausschauender Verordnung oder Abgabe von
Medikamenten, oder in der Anderung der Medikation ohne vorherige Information
der betreffenden Pflegeverantwortlichen, anderseits in mangelnder Information bei
der Spitalentlassung nach Hause oder ins Heim. Damit sind hier wiederum
Schnittstellenproblematiken dargestellt. Diese Probleme sind grundlegender Art
und konnen in Bezug auf die Nutzendimensionen nicht als Nutzen des
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Betreuungsplans beschrieben werden. Sie werden aber trotzdem den
Nutzendimensionen zugeordnet, damit klar wird, wo der Betreuungsplan — wenn er
denn umfassend eingefiihrt wire — moglicherweise Verbesserungen bringen konnte.

Aus Sicht der Pflegeheim-Fachpersonen besteht bei der Verordnung von
Schmerzmedikamenten grosserer Verbesserungsbedarf:

«Viele Hausdrzte und Hausdrztinnen tun sich schwer in der Reserve-Verordnung
von Morphium oder starken Schmerzmedikamenten oder auch von Medikamenten,
welche beruhigen. Beim dlteren Menschen, das sagen auch die Geriater, ist
Morphium eines der besten Schmerzmedikamente, man kann mit 2-3 Tropfen viel
erreichen, wir spritzen nicht mehr als eine halbe Ampulle.»

Die Pflegefachpersonen der Heime machen insbesondere bei Entlassung der
Patientinnen und Patienten aus dem Spital ins Heim problematische Erfahrungen:

«Zum Teil gibt es auch massive Eingriffe, wie die PEG-Sonde, die ohne Riicksprache
mit Pflege oder Hausarzt gesetzt wird. Das ist relativ problematisch.»

Oder ein anderer Aspekt:

«Man erhdlt auch keine Medikamente mehr vom Spital, das ist auch fiir uns
problematisch, vor allem dann, wenn man diese noch aufs Wochenende organisieren
muss. »

Auch fiir die Spitex ist die Entlassung aus dem Spital nach Hause oft mit
Schwierigkeiten verbunden. Da kann sogar die Zeit fiir die Initiierung des
Betreuungsplans fehlen:

«In der Spitex eilt es oft. Ein Patient war beispielsweise noch drei Tage zuhause,
nichts war im Spital vorbesprochen, keine Symptomkontrolle, er kam mit 10
Tabletten nach Hause, nichts war vorbereitet und es blieb keine Zeit mehr fiir den
Betreuungsplan; das ist jetzt schon mehrmals passiert.»

Die Pflegefachperson der Spitex stellt oft auch fest, dass die Betroffenen gar noch
nicht tiber das Thema geredet haben:

«Die Betroffenen wachsen in die Krankheit hinein, was wirklich wichtig ist, wurde
nie besprochen. Das habe ich letzte Woche wieder erlebt, als ein Patient nach Hause
kam. Die Kinder sehen schon lange, dass man da etwas machen muss, aber er kam
mit mehreren Medikamenten nach Hause und konnte nicht mal schlucken. Auch
war keine Schmerztherapie verordnet, obwohl man den Patienten kaum beriihren
konnte. Da wurde nie etwas besprochen. Dieser Patient musste wieder ins Spital
zuriick, denn diese Fragen mussten zuerst geklért sein.»

Antizipation von Notféllen und Hospitalisationen

Fiir Heime ist es oft schwierig, bei Notfédllen den Hausarzt oder die Hausédrztin zu
erreichen. Da Notfille nicht verhindert werden konnen, ist es fiir die
Pflegefachpersonen der Heime wichtig, dass sie — wenn moglich — wahrend der
Nacht und am Wochenende keinen Notfallarzt zuziehen miissen. Die Notfall-Arzte
und —Arztinnen kennen die Bewohner nicht und 6fters sind sie in der Morphium-
Verordnung eher zuriickhaltend oder sie machen gar keinen Heimbesuch. Zudem
gibt es immer weniger Hausdrztinnen und Hausarzte, die nach 18 Uhr ins Heim
kommen. Anderseits fragen die Pflegenden die Hausérztinnen und Hausérzte oft,
ob sie anrufen kdnnen, wenn es einer Person schlechter geht. Die einen sagen ja,
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andere nein. Dann miissen die Pflegenden den Notfalldienst in Anspruch nehmen.
Dazu ein Beispiel aus dem Pflegeheim:

«Wir hatten eine Krisensituation bei einer Frau, wir hitten dringend eine
Verordnung fiir ein Medikament gebraucht, der Notfallarzt wollte sie ins Spital
einweisen, was die Bewohnerin nicht wollte. Schliesslich haben wir einen anderen
Notfallarzt zugezogen, der das erforderliche Medikament dann verordnet hat. Aber
die Zeit, die dann verstrich, war zu lang und niemand fiihlte sich verantwortlich.»

Es gibt Situationen, wo die Pflegenden beim Notfalldienst vehement nach einem
Arztbesuch verlangen miissen und kommen doch nicht immer zum Ziel, dass ein
Arzt oder eine Arztin vorbeikommt, wie im Beispiel einer gestiirzten Frau, bei der
die Pflegeverantwortliche mitten in der Nacht selber ins Heim fahren musste, um
die Bewohnerin auf die Notfallstation des Spitals zu bringen.

Um solche Situationen zu vermeiden, hilft der Betreuungsplan insbesondere in
elektronischer Form:

«Ich hatte den Betreuungsplan in elektronischer Form, wir hatten einen Runden
Tisch und alles ausgefiillt und moglichst alles verordnet, aber dann bei Notfall war
es trotzdem ausgereizt. Uber Computer und Handy mitten in der Nacht habe ich
neue Verordnungen vom Arzt erhalten. Das hiitte aus meiner Sicht nicht gereicht,
wenn wir den Betreuungsplan nur in der Papierform gehabt hitten, da der Arzt
nicht ins Heim gekommen wiire.»

Der Betreuungsplan hilft, Notfélle besser zu bewiltigen:

«Ja, die Anwendung (des Betreuungsplans) im Sinne von vorausschauend mit dem
Arzt oder der Arztin zu besprechen, welche Probleme auftreten konnten, an die wir
jetzt vielleicht noch nicht denken. Seine medizinische Sicht hilft uns da weiter und
wir sind besser gewappnet, um Notfall-Situationen besser zu bewiltigen.»

In der Stadt Solothurn steht noch kein 24 h-Spitex-Betrieb zur Verfiigung, was als
grosser Nachteil fiir palliative Situationen erachtet wird. Deshalb wird mit der
Privatspitex «<home instead» zusammen gearbeitet. Diese darf aber nicht alle
Funktionen austiben, und beispielsweise keine Spritzen verabreichen. Deshalb
versucht das Spitex-Team in diesem Jahr mit dem eigenen Team ein Nachtteam zu
bilden, verbunden mit einem Telefon, um den Angehorigen Sicherheit zu geben
oder um Schmerzmittel zu spritzen.

Gemadss Experteninterview mit der spitalexternen onkologischen Palliativpflege
(SEOP) ist das oberste Ziel jeder professionellen Begleitung, den pflegenden und
betreuenden Beteiligten Sicherheit zu vermitteln:

«Prioritdr ist, ein Ablaufschema zu geben, was bei Angst und Atemnot zu tun ist.
Der Plan ist zuhause gut sichtbar fiir alle Beteiligten aufgehingt, zusitzlich steht
ein Teller bereit, mit allen beschrifteten Medikamenten, die aufgezogen bereit stehen
oder ein Bauchtischli, wenn der Patient noch mobil ist. Der Plan wird so gemacht,
dass die, die dort sind, den Plan im Notfall unabhingig von Fachpersonen
ausfiihren konnen. Auch wenn die Spitex 24 Stunden Dienst hat, ist das gut, denn
fiir den Betroffenen ist die Zeit zu lang. Das konnen alles die Angehdrigen machen,
Atemnot-Tropfli, Temesta, Schmerzmittel in aufgezogenen Spritzen, das gibt
Sicherheit mit einfachen Mitteln, ohne dass sie von jemandem abhingig sind.
Deshalb ist es wichtig, zu wissen, was die Not ist — Angst, Atemnot, Schmerz.»
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Ebenso bestétigt Frau Oomen, dass Spitaleintritte verhindert werden kénnen, indem
klare Verordnungen und entsprechende Massnahmen wie Medikamente zuhause
vorhanden sind.

«Oft entlastet es auch schon vorher, wenn Patienten und Angehorige wissen, wie sie
reagieren konnen. Gerade Atemnot oder Angst, das wird oft auch verursacht durch
Unwissen, Angst und Unsicherheit, und wenn man das angesprochen hat, vor
allem auch, wenn festgelegt wurde, wen die Angehorigen erreichen konnen — dann
entlastet das ungeheuer.»

Patientenwille

Der Betreuungsplan wird fiir Fragen zur Gestaltung des Lebensendes genutzt und
unterstiitzt die Mitarbeitenden der Spitex beispielsweise, Patienten und Patientinnen
und Angehorigen die entsprechenden Fragen zu stellen. Dabei wird der
Betreuungsplan auch anstelle der Patientenverfiigung eingesetzt.

«Dann kommt auch zur Sprache, was noch erlebt werden mochte. Die wenigsten
haben eine Patientenverfiigung. Der Betreuungsplan ist Handhabe fiir die Fragen.»

Um dem Patientenwillen zu entsprechen, sollte aus Sicht der Pflegefachperson der
SEOP jedoch die Patientenverfiigung vor dem Betreuungsplan erstellt werden, weil
sie die Entscheidungsfindung fiir die letzte Lebensphase besser abdeckt:

«Oft gibt es die Frage der Angehirigen, ob es der Patient im Spital nicht besser habe.
Nein, es ist einfach anders, [...] das ist aber nicht schlechter. Wichtig ist eine gute
Aufklirung der Patienten und Angehorigen.»

Die SEOP als mobiles spezialisiertes Palliative Care Team kann beim Runden Tisch
zuhause oder im Spital als Koordinatorin Einfluss nehmen und den Wunsch des
Patienten oder der Patientin, nach Hause zu kommen, unterstiitzen. Hier gilt es sehr
genau abzukldren, was es braucht, damit der Alltag fiir Patient oder Patientin und
Angehorige tragbar wird:

«[...] Wichtig ist dabei, ganz konkrete Fragen zum Alltag zu stellen, wie
beispielsweise wer das Kochen tibernimmt. Hier kann die Koordinatorin dann
Einfluss nehmen. Zudem erlaubt mir meine Kompetenz in der Pflege dem Hausarzt
Informationen geben, was es braucht.»

Es gibt auch Hausadrztinnen und Hausérzte, welche das mobile SEOP-Team anfragen,
ob es den Patienten oder die Patientin besuchen und eine Standortbestimmung
machen kénnte. Dies ist fiir die Arzte und Arztinnen eine Entlastung. Aus Sicht der
interviewten Pflegefachperson der SEOP konnen sich die Hausédrztinnen und
Hausarzte diesen Support holen und miissen nicht alles selber machen.
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Nutzendimension Anwendung des Betreuungsplans

Voraussetzung fiir Implementierung und Einsatz des Betreuungsplans

Einerseits ist die Bekanntheit des Betreuungsplans fiir die Implementierung von
Bedeutung, anderseits ist der Zeitpunkt des Gespréchs eine wichtige Voraussetzung
fiir die Umsetzung im konkreten Fall. Aus Sicht der befragten Pflegenden sind
Motivation und Haltung und das Versténdnis fiir den Sinn des Betreuungsplans
wichtige Voraussetzungen fiir die Akzeptanz des Plans bei den Fachpersonen. Der
bisher mangelnde Einsatz des Betreuungsplans liegt aber aus ihrer Sicht nicht daran,
dass er zu wenig bekannt ist:

«Im Vorstand Palliative Care Solothurn sind alle vertreten, Spital, Heime, Spitex,
diese geben das weiter in die Institutionen, aber es braucht auch noch mehr Zeit. [...]
Der Betreuungsplan wurde schon an vielen Orten prisentiert und beschrieben, auch
wurde geschult.»

Die Pflegefachfrauen sind der Meinung, dass die Implementierung des
Betreuungsplans mit Interesse zu tun hat, mit der Leitung, die dahinter steht.

«Man kann ihn [den Betreuungsplan] zur Kultur in der Institution machen, man
muss Herzblut haben und Interesse.»

Aus Sicht von Frau Oomen sind generell die Akzeptanz von Neuem und der
Zeitpunkt des Gesprachs wichtige Voraussetzungen fiir die Einfithrung des Plans:

«Etwas Neues stosst erst auf Ablehnung. Aber mit der Zeit, wenn die Fachleute mal
Erfolgserlebnisse haben, dann sind sie auch bereit, damit weiterzumachen.»

Die Wahl des richtigen Zeitpunkts fiir ein Gesprach tiber die vorausschauende
Planung am Lebensende benétigt Feingefiihl der Fachpersonen. Der Zeitpunkt kann
nicht von aussenstehenden Fachpersonen oder von Vorgesetzten bestimmt werden.

«Da muss eine Beziehung sein, ein Vertrauen muss aufgebaut sein und erst dann
kann man denken, ja, das ist der richtige Zeitpunkt, dann kann man mit dem
Betreuungsplan kommen.»

Attraktivitat des Betreuungsplans fiir die Fachpersonen

Frau Oomen als Palliative Care Pflegefachperson bei der Spitex wendet den
Betreuungsplan in ihrem Arbeitsfeld an. Zusammen mit Dr. Cina erstellt sie auf
Anfrage zusammen mit ihm oder anderen Arzten oder Arztinnen den Betreuungs-
plan. Wichtig dabei ist vor allem die Entwicklung des Vertrauens der Hausdrztinnen
und Hausérzte und der Pflegenden in ihre Arbeit und die gegenseitige Akzeptanz.

«Ich verstehe auch gut, dass sie zuerst skeptisch sind bis sie selber merken, dass es
wirklich entlastend ist. Die Pflegenden von der Spitex oder von Pflegeheimen
schitzen die Pline sehr. Dann wissen sie, alles ist aufgegleist und sie sind
vorbereitet auf das was kommen konnte.»
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Aus Sicht der SEOP fordert der Betreuungsplan auch die Entwicklung der Palliative
Care:

«Der Mehrwert ist, dass sich die Gesundheitsversorger iiberhaupt Gedanken zur
Palliative Care machen und sich Palliative Care im Kanton Solothurn bewegt hat.
Die Grundversorger haben nun einen Leitfaden, auf den sie sich stiitzen konnen. Es
entsteht ein Wir-Gefiihl, ein gemeinsames Instrument zu haben.»

Hindernisse

Es zeigen sich Hindernisse fiir den Einsatz des Betreuungsplanes in der Haltung zu
Palliative Care und im Verstdndnis fiir eine vorausschauende und koordinierte
Planung. Vieles davon ist verdnderbar, es braucht aber Anderungen an Strukturen
und Prozessen, mehr gegenseitiges Verstandnis der verschiedenen Professionen und
eine Optimierung, besonders an den Schnittstellen der Versorgung.

Hindernis Haltung und Kultur

Mangelndes Verstdndnis von Hausérztinnen und Hausérzten fiir eine
vorausschauende Planung, unterschiedliche Vorstellungen von Palliative Care und
unterschiedlichen Einschitzungen von palliativen Situationen erschweren den
Einsatz des Betreuungsplans:

«Was das Problem ist, es muss einfach als vorausschauend angeschaut werden. Und
dann erlebe ich genau dies, «die Patientin ist ja nicht sterbend, da braucht es kein
Morphium>. Dass solche Verordnungen vorausschauend wiren und damit vieles
erspart werden kionnte, bleibt unberiicksichtigt; das ist dann oft das, weshalb es
nicht klappt.»

Oder wie es eine Spitex-Fachperson ausdriickt:

«Es gibt Hausdrzte[Hausdrztinnen, die den Betreuungsplan hinausschieben
mochten, weil die Situation noch nicht als palliativ eingeschiitzt wird.»

Im Heim spielt aus Sicht der Pflegenden bei der Einfiihrung des Betreuungsplanes
die Philosophie und Kultur des Hauses eine grosse Rolle und der Ansatz muss von
der Leitung vertreten werden:

«Da muss schon etwas von weiter Oben, einer hoheren Position kommen. Es
braucht Kultur oder Einstellung.»

Hindernis Schnittstellen

Mangelnde strukturelle und organisatorische Voraussetzungen erschweren aus Sicht
der Pflegefachpersonen die Erarbeitung der Informationen und den Einsatz des
Betreuungsplans. Hausdrztinnen und Hausérzte konnen insbesondere wegen
Zeitmangel nicht am Runden Tisch teilnehmen, weshalb dieser selten durchgefiihrt
wird. Es kann aber auch schwierig sein, die Angehérigen an den Runden Tisch zu
bitten, weil sie sich tiber das weitere Vorgehen nicht einig sind. Im Weiteren fiithren
aus Sicht der Pflegenden bei Uberweisungen der mangelhafte Umgang mit
mitgelieferten Patientendokumenten innerhalb des Spitals sowie spérliche
Informationen bei Spitalaustritt an die Pflegeheime zu ungentigender Verfligbarkeit
der Informationen. Pflegefachpersonen im Pflegeheim sind auf Informationen des
Spitals oder des Hausarztes/ der Hausérztin angewiesen, was oft nicht respektiert
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werde. Eine Pflegende des Pflegeheimes sieht nicht ein Problem im Betreuungsplan,
sie ist der Ansicht, dass der Betreuungsplan schon funktionieren wiirde, wenn die
Zusammenarbeit generell funktionieren und jemand die Fallfiihrung tibernehmen
wiirde. Zudem scheint oft vergessen zu gehen, dass die Heime meist keinen Arzt
oder keine Arztin haben:

«Wir stehen dann alleine da und sind auf Informationen angewiesen.»

Es wird von Seite der Spitex auch die Vermutung gedussert, dass die sehr vielen
Wiedereintritte und Austritte aus dem Spital mit dem System der Fallpauschale
zusammenhdngen konnten. Immer wieder sind Riickfragen nétig, weil der Austritt
nicht vorbereitet war. Alleinstehende Klienten oder Klientinnen werden nach Hause
geschickt, ohne klare Verordnungen und oft auf das Wochenende hin. Eine der
langjdhrigen Pflegenden wundert sich, dass die vor Jahrzehnten schon erarbeiteten
Konzepte fiir den Spitalaustritt immer noch nicht umgesetzt seien.

Wie in der Nutzendimension Informationsqualitét, in der Rubrik Kommunikation
an den Schnittstellen schon beschrieben, funktioniert aus Erfahrung der Pflegenden
auch die Absprache zwischen Spezialist und Hausédrztin oder Hausarzt in Bezug auf
die Medikamentenverordnung oft nicht und solche ungentigenden Absprachen
zwischen den Arztinnen und Arzten kénnen zuhause zur Verunsicherung des
Patienten oder der Patientin und der Pflegenden der Spitex fiihren.

Praktische Hindernisse

Aus Sicht der interviewten Fachpersonen in Pflegeheimen sagen Arzte oder
Arztinnen oft, dass sie kein neues Papier einfiihren wollten und zeigten wenig
Bereitschaft. Es gibt auch Heime, bei denen der Betreuungsplan zusétzlich
angewandt wird. Bei anderen wird der Betreuungsplan anstelle des Verordnungs-
blatts angewandt. Bei den Heimen fehlen aber oft Ressourcen und Zeit sowie ein
addquates Budget fiir Weiterbildung.

Als praktische Hindernisse zeigt sich auch immer wieder, dass sich das Ende des
Lebens und die palliativen Situationen nicht eigentlich voraus planen lassen:

«Wir sind ja immer wieder iiberrascht wie schnell es einerseits gehen kann und
andererseits erleben wir das Gegenteil, dass es dann noch drei Jahre dauert. Deshalb
ist es im Sinne von vorausschauend wichtig, den Plan rechtzeitig bereit zu haben,
weil es nicht wirklich planbar ist.»

Technische Hindernisse

Bei der elektronischen Version bestehen aus Sicht von Frau Oomen, welche fiir die
Einfiihrung und Verbreitung des Betreuungsplans mitverantwortlich ist, die
Nachteile vor allem darin, dass nicht alle Organisationen elektronisch gertistet und
somit nicht entsprechend vernetzt sind. Die Handhabung des elektronischen
Systems fiihrt teilweise zur Uberforderung der Arzte. Aus ihrer Sicht ist eine
kantonale Regelung notwendig, damit die Systeme kompatibel werden.

«Die elektronische Version des Palliativ-Betreuungsplan ist wirklich sehr gut, aber
man kann sich ein wenig verlieren. Es sollte noch einfacher sein, wie ein Koch-
Rezept und da sind wir jetzt dran.»
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Aktuell konzentriert sich Frau Oomen noch auf die Einfiihrung des Betreuungsplans
in der Papierversion:

«Es ist schon ein grosser Erfolg wie der Betreuungsplan gelebt wird und ich glaube
das ist der erste Schritt. Danach wird es von alleine kommen, sobald alle Zugang zu
den elektronischen Systemen haben und diese auch kompatibel sind. [...] Es wird
dringend notig sein, weil die Arzte nicht iiberall hingehen kénnen.»

Nebst den unterschiedlichen IT-Systemen gibt es weitere Hindernisse in der
Nutzung des elektronischen Patientendossiers:

«Das Patientendossier wire das zentrale Dokument, wo alle Zugang hétten. Wir
(Pflegefachpersonen der SEOP) hatten eine technische Instruktion, wo was lesbar ist,
doch nur der dafiir zustindige Arzt oder die Arztin kann das Patientendossier
eroffnen.»

Auch anwesende Pflegefachpersonen der Pflegeheime wiinschen sich Instruktionen
mit dem elektronischen Betreuungsplan. Das Problem besteht aber auch darin, dass
Heime bzw. die entsprechenden Abteilungen zum Teil nicht entsprechend vernetzt
sind. Bei der Spitex zeigt sich, auch wenn sie im geschiitzten HIN-Bereich
kommunizieren konnen, dass dies beispielsweise mit «<home instead» nicht moglich
ist und deshalb doch wieder alles ausgedruckt werden muss.

Generelle Hindernisse und Nachteile bei der Umsetzung

Der Betreuungsplan ist aus Sicht der interviewten SEOP-Fachperson wenig bekannt,
weil nicht klar ist, welche der vielen Pline und Dokumente zu verwenden sind,
obwohl Bedarf nach einem gemeinsamen Plan vorhanden sei. Aktuell ist der
Betreuungsplan medizinisch ausgerichtet und die pflegerischen Aspekte fehlen. Aus
ihrer Sicht kann die Qualitdt von Behandlung und Pflege von Palliativpatientinnen
und -patienten mit der Anwendung des Betreuungsplans deshalb nicht verbessert
werden:

«Palliative Care hat sich so schnell entwickelt, dass ein Bediirfnis besteht, etwas
Gemeinsames zu haben, das verstehe ich. Wenn eine einzelne Person den Plan
portiert, ist es schwierig, ihn im ganzen Kanton umzusetzen. Fiir mich ist das
Palliativkonzept des Netzwerkdenkens umfassender als ein Plan, den die
Arztegruppe ausfiillen muss. Und es fehlt im Betreuungsplan der Aspekt der Pflege.
Die Pflege kann auch etwas zu Palliative Care beitragen, die Arzte auch. Im
Betreuungsplan kommt die Betreuung nicht zum Ausdruck, da gehoren auch
Psychologen, Seelsorge etc. dazu.»

Verordnungen von Medikamenten kdnnen zu Unklarheiten fiihren, weil sie von
Pflegenden als Leitplanken und nicht als klare Verordnungen verstanden werden
konnen. Weniger erfahrene Pflegefachpersonen der Spitex konnen dadurch
verunsichert werden und benétigen zumindest einen telefonischen Support durch
die SEOP. Der Betreuungsplan wird als Orientierungshilfe fiir Patientinnen und
Patienten, Angehorige und die Spitex betrachtet, er dient jedoch nicht der
ausfiihrlichen Planung oder der Auseinandersetzung und Dokumentation von
Wertvollstellungen:
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«Der Betreuungsplan ist eine Light-Variante fiir die Angehdrigen, Spitex, Patient.
Erweiterte Probleme werden mit dem Betreuungsplan nicht gelost. Er ist auch kein
Notfallplan. Nur der Plan von der Palliativstation deckt Notfille ab. Atemnot,
Blutungen etc. sind zu wenig faktisch beschrieben. Es ist fiir mich eine Orientie-
rungshilfe, zu wissen, diesen Plan haben alle schon einmal gesehen, Thema x wurde
schon mal besprochen. Der Plan ist massnahmenorientiert. Alleine reicht das nicht.
Das ist nicht umfassende Palliative Care.»

Deshalb wird der Einsatz des Plans von der SEOP der Krebsliga Solothurn nicht
forciert, denn ihre Mitarbeitenden gehen vor Ort und kldren direkt mit den
Patientinnen und Patienten und Angehérigen, was sie im Moment wirklich
benétigen. Oftmals sind Angste vorhanden, die angesprochen werden miissen. Mit
dem Betreuungsplan kénnten Patientinnen und Patienten nicht in ihrer
Wertvorstellung unterstiitzt werden, mit einer Patientenverfiigung hingegen schon,
dies ein Ergebnis des Experteninterviews:

«Jetzt kann der Patient noch sprechen. Aber was will er, wenn er nicht mehr
entscheiden kann, wer darf fiir ihn entscheiden? Es geht nicht nur darum, zu
entscheiden, will er Antibiotika, Bluttransfusion, Reanimation. Es miissen
Menschen ins Netzwerk geholt werden, die ihm entsprechen.»

Verbesserungsvorschlige fiir die Forderung des Betreuungsplans

Das Recht des Patienten/der Patientin auf eine gute Planung der Behandlung und
Pflege im letzten Lebensabschnitt sollte aus Sicht von Frau Oomen eine Selbst-
verstandlichkeit werden, und die Fachpersonen miissten sich dafiir die Zeit nehmen.
Nur so konnen Angehorige ihre Nachsten bis zum Schluss begleiten und Unter-
stiitzung erfahren. Dazu braucht es jedoch gentigend Zeit und eine gute
Organisation, damit sich mehrere Personen an einen Tisch setzen. Wichtig ist
insbesondere eine gute Zusammenarbeit unter allen Beteiligten auf Augenhdhe. Zur
Forderung des Betreuungsplans in der Praxis muss vorgelebt werden, wie damit
gearbeitet wird.

Im Berner Seeland wird der Betreuungsplan von fast allen Spitex-Organisationen
eingesetzt. Es brauchte dazu viel Zeit, um auch die Kultur der Palliative Care zu
entwickeln. Die Arbeit von Frau Oomen zur Einfithrung des Betreuungsplans wird
respektiert und fasst Wurzeln. Wichtig ist aus ihrer Sicht, dass die Leitung eines
Betriebs dahinter steht und die Interprofessionalitdt gefordert wird. Ihre gleich-
zeitige Tatigkeit im MediZentrum erméglicht es Frau Oomen, die Arzte und
Arztinnen sowie die Arbeit in der Arztpraxis besser kennen zu lernen und schafft
gegenseitiges Vertrauen:

«Es ist auch oft ein Nichtkennen oder Nichtwissen, das verursacht Ablehnung. Es
ist natiirlich auch ein Kulturwechsel, da wir Pflegenden doch auch schon einiges
Wissen haben und zu einem Teil auch selbstindig sind. Es gibt Hausdrzte die
machen gerne Palliative Care und sind jederzeit erreichbar. Das gibt eine sehr
schone Zusammenarbeit. Ist alles gut iiber die Biihne gegangen, erhalte ich positives
Feedback, dass sie sehr froh sind darum.»
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7.3 Perspektive Angehorige

Pflege

H t
ausarz Spitex, Heim

Hausarztin

Onkospitex
SEOP 24 h

Patient/in
Lebensqualitat

Angehorige

Einbezug, Zufriedenheit

STATIONAR

Palliativ
Station

weitere Fachpersonen ambulant

7.3.1 Demographische Daten

Finf Angehorige (Ehemann, Sohn, Ehefrau, Sohn und Schwiegertochter) berichteten
tiber ihre Erfahrungen mit dem Betreuungsplan wéahrend der Erkrankung ihrer
Familienangehorigen.

Die Patienten und Patientinnen waren zwischen 60 und 90 Jahre alt. Eine Frau und
ein Mann erkrankten an einem Bauchspeicheldriisenkarzinom (60 und 68-jahrig),
eine Frau an einem Hirntumor (84-jahrig) und ein Mann hatte einen Hirnschlag
(92-jahrig). Nach der Diagnose lebten die Patienten zwischen 4 Wochen und 5
Monaten.

Tabelle 17: Angehorige von Palliativ-Patienten, welche mit dem Betreuungsplan betreut wurden

Patientin / Alter  Erkrankung des Befragte Art und Dauer
Patient Jahre Patienten/der Patientin Angehorige des Interviews
Wl 20 Hirnschlag gg}}llyvil:zrglceirtochter chﬁgigll Std.
Ehemann e Igéﬁtéig;;icheldrﬁse Ehefrau Sﬁﬁlﬁi?l Std.
Ehefrau 68 Ié;ité;sdpe;ichel driise Ehemann Telefon, 1 Std.
Mutter 84 Hirntumor Sohn Telefon, 1 Std.

7.3.2 Ergebnisse Interviews mit Angehdorigen

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse der Interviews mit den finf
Angehorigen nach Nutzendimensionen beschrieben.

Der Einsatz des Runden Tisches sowie der Planung und nachfolgenden
Dokumentation der Vorgehensweise im Betreuungsplan wurde von allen befragten
Angehorigen sehr positiv bewertet.
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Aufgrund der Erfahrungen der befragten Angehorigen kénnen folgende positiven
Aspekte zusammengefasst werden, welche zu Qualitdt und Sicherheit der
Betreuung beitragen:

Der Betreuungsplan setzt bei Patient/Patientin und Angehdrigen einen
Entscheidungsprozess in Gang

Der Betreuungsplan ermdglicht die frithe Planung einer neuen Lebensphase
und sich mit dem Unvermeidlichen auseinanderzusetzen und Befiirchtungen
abzubauen

Das Gesprach am Runden Tisch und der Betreuungsplan helfen getroffene
Entscheidungen zu tiberdenken, und ob diese weiterhin im Sinne der kranken
Person sind

Der Betreuungsplan dient der Aktualisierung und Realisierung der in der
Patientenverfiigung getroffenen Entscheidungen

Der Betreuungsplan gibt Sicherheit in Notfallsituationen oder wahrend der
Nacht und entlastet die Angehorigen

Der Betreuungsplan fordert das Selbstmanagement der Angehorigen, sie
konnen nach Schulung auch Pflegeaufgaben tibernehmen

Er entlastet den Patienten/ die Patientin selber, Beftirchtungen kénnen
abgebaut werden

Der Betreuungsplan unterstiitzt das ganze Umfeld, um zuhause sterben zu
konnen

Der Betreuungsplan ermdglicht Patienten und Patientinnen wie Angehdrigen
die Auseinandersetzung mit der eigenen Sterblichkeit, mit ihren
Vorstellungen von Wiirde und Autonomie

Der Plan ist vor Ort fiir alle einsehbar, fiir die Angehorigen und fiir die
Pflegenden

Der Betreuungsplan kann als Basisdokument verwendet werden,
Medikamentendnderungen werden im Medikamentenplan dokumentiert
Dokumentation der Informationen fiir Patienten und Patientinnen,
Angehorige, Fachpersonen zu Hause und fiir nachfolgende Settings
(beispielsweise Palliativstation)

Der Betreuungsplan hilft, die Moglichkeiten der Palliative Care aufzuzeigen
Der Betreuungsplan unterstiitzt die Vorbereitung der Spital-Entlassung nach
Hause

Folgende eher mangelhaften Aspekte beziehungsweise Voraussetzungen zeigten
sich aus Sicht der Angehorigen:
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Akzeptanz der Patientenverfiigung wie auch des Betreuungsplans im Spital
ist nicht immer gewdhrleistet

Selten wird der Betreuungsplan elektronisch und mit Passwortzugang
eingesetzt

Aktualisierung und auch Umstellung der Versorgungssituation ist aufwendig
bei komplexen Féllen

In der Patientenverfiigung wird ein Hinweis auf den Betreuungsplan
vermisst, als Instrument der Umsetzung

Mogliche Doppelspurigkeiten, wenn Entscheidungen der Patientenverfiigung
nicht in den Betreuungsplan tibertragen werden

Voraussetzung fiir einen funktionierenden Betreuungsplan sind auch
Engagement und Zusammenarbeit der Angehorigen
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Nutzendimension Informationsqualitat

Ubersicht und Vollstandigkeit: Initiierung des Betreuungsplans

Bei allen Patientinnen und Patienten stand die vorausschauende Planung der letzten
Lebensphase im Vordergrund. Die zwei &lteren Personen wollten aus dem Spital
bzw. dem Altersheim austreten und zuhause gepflegt werden. Dabei ging es darum,
die Wiinsche der Patientinnen und Patienten und Angehérigen zu unterstiitzen
sowie um die Planung und Koordination der Betreuung, um die Antizipation von
Notféllen und die entsprechenden Massnahmen.

«Als die Mutter noch im Altersheim war, hat die Pflegefachperson den Vorschlag
gemacht, jetzt einen solchen Betreuungsplan zusammen auszuarbeiten, auch im
Hinblick darauf, wenn sie nach Hause kommt. Da haben wir das eigentlich
aufgebaut und auch damit gearbeitet.»

Mit den betroffenen Ehepaaren fiithrten der Hausarzt und die Pflegespezialistin fiir
Palliative Care ein Gesprach am Runden Tisch tiber die Moglichkeiten der Palliative
Care und die Konkretisierung der Patientenverfiigung.

«[...] Der Hausarzt hat ganz klar gesagt, die Aussage, man konne nichts mehr
machen, gebe es einfach nicht, man konne noch ganz viel machen, aber einfach
anders. Also, er diirfe keine Schmerzen mehr haben, man miisse einfach diese
Schmerzen in den Griff bekommen, damit er wieder Lebensqualitit habe. Aber mein
Mann, er wollte sich einer anderen Behandlungsmethode unterziehen, er hat an dem
festgehalten und hatte das Gefiihl, man konne ihm dort helfen. Das war verbunden
mit Reisen und sehr kriftezehrend [...]. Nachher war er drei Wochen auf der
Palliativabteilung. Danach hatte er gegen die Schmerzen das Gerit fiir das
Riickenmark erhalten.»

Ein anderer Angehdriger:

«Wir haben gewusst, sie hat nicht mehr lange zu leben, wir sind wahnsinnig im
Leeren gestanden, sind das zwei Jahre, ein Jahr, ein halbes oder drei Monate? Ich
habe versucht, dem Arzt etwas zu entlocken. Das war fiir uns eigentlich das
Schlimmste. Wir sind dann am Morgen friih zum Hausarzt und haben dort
erfahren, dass es eine schlimme Krankheit ist. Dort war erstmals der Schock sehr
gross, weil er gesagt hat, sie habe Chance Null. [...] Also, das war ehrlich und dann
weiss man auch, um was es geht. Nachher konnten wir uns mit dem Problem
beschiiftigen und das angehen, Tag fiir Tag. [...] Dann ist der Moment gekommen
als der Hausarzt und die Pflegespezialistin fiir Palliative Care zu uns nach Hause
gekommen sind, wo wir das Palliative angeschaut haben. Dort ist dann relativ
schnell eine Beratung in Gang gekommen, welche ich sehr gut gefunden habe.»

Verfiligbarkeit und Aktualitdt des Betreuungsplans

Der Betreuungsplan liegt ausgedruckt vor und ist fiir alle Beteiligten zuhause
einsehbar. Er wird je nach Situation immer wieder angepasst.

«Ja, also wir hatten den Betreuungsplan ausgedruckt, der war in Papierform an
einem bestimmten Ort deponiert. Auch die Spitex war dariiber informiert. Der war
bei den Medikamenten, die da vorsorglich platziert waren mit allen notigen
Adressen und Telefonnummern.»
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«Also sie hatten einen Ordner, der Betreuungsplan war da drin und die Spitex hatte
ihn auch auf dem Computer. Und er wurde immer wieder erginzt, je nachdem, vor
allem auch fiir die Nacht.»

Bisher noch selten steht der Plan auch online zur Verfiigung.

«Und der Plan war fiir uns auch einsehbar, online, wir haben ein Passwort erhalten
und konnten da quasi mitschauen.»

Der Betreuungsplan kann auch als Basisdokument verwendet werden mit einem
parallelen Medikamentenplan, der dann je nach Erfordernissen wieder angepasst
wird.

«Also das Palliative Dokument wurde selber nicht abgedndert, aber sie hatten
natiirlich einen Medikamentenplan [...]. Das haben die Pflegenden eigentlich wenn
notig in enger Absprache mit der Arztin besprochen.»

Wenn sich komplexe palliative Situationen oft &ndern, erfordert das auch haufige
Anderungen des Plans:

«Also das Schwierigste war, dass sich die Situation fast tiglich verdndert hat.
Deshalb musste man auch die Organisation dauernd umstellen. Es hat fast keine
Stabilitit gegeben in der Situation. Das war fast das Schwierigste eigentlich. [...] Es
vor allem auch gut, dass man bestimmte Situationen durchdenken und im Voraus
festlegen konnte wie das Vorgehen ist.»

Nutzendimension Effizienz

Entscheidungsunterstiitzung

In unsicheren Situationen hilft die Planung auch, zu reflektieren, ob die richtigen
Entscheidungen getroffen wurden.

«Bei dieser Sitzung, da kommen auch wieder Gedanken, ob wir das jetzt richtig
machen, das schwingt schon mit und dass man sich wirklich klar wird, was man mit
dem Vater abgemacht hat. Dass man das wirklich wieder 1:1 ganz klar vor sich hat,
das hat die Gedanken schon geordnet. Ich sage stets, wenn eine Unsicherheit da ist,
ist das Wichtigste, diese in Sicherheit umzuwandeln, damit es einfacher wird und
das hilft.»

Durch das Aufzeigen moglicher Szenarien zur Entwicklung der Situation und zu
den Optionen beziiglich Behandlungsmoglichkeiten und Ort der weiteren Pflege
(Palliativstation oder zuhause), ist bei Patientinnen und Patienten und Angehorigen
ein Entscheidungsprozess in Gang gekommen, der ihre Autonomie geférdert und
Werte und Wiinsche von Patient und Angehorigen respektiert hat.

«Sie ist in einer Palliativstation angemeldet worden [...]. Das ist auch wieder so
etwas, was fiir uns wieder eine gewisse Belastung war, weil — wenn man dorthin
geht —ist es fiir den letzten Moment. Aber da sind wir eigentlich schon informiert
worden, wie das ablaufen konnte und was dort abgeht und das war eine grosse
Erleichterung fiir uns. Das gab nachher in gewisser Weise wieder ein gutes Gefiihl
[...]. Die Information finde ich etwas ganz Wichtiges, es gibt nichts Schlimmeres, als
wenn man so im Ungewissen ist. Oder, jemand entscheidet etwas iiber Dinge,
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welche man nicht mitbekommt. Das wire fiir mich schlimm. Ich bin darum froh,
dass von Anfang an mit offenen Karten gespielt wurde.»

«Wir hatten da wahnsinnig Gliick, sie musste einen Tag warten und hat nachher
ein Bett in der Palliativstation bekommen [...]. Fiir mich war es wahnsinnig gut,
dass ich sie dorthin bringen konnte. Sie ist dort extrem gut betreut worden. Sie war
also sehr dankbar fiir alles, was sie bekommen hat, sie haben ihr den Riicken
therapiert, sie haben mit Musiktherapie gearbeitet, ich muss sagen, eine
sensationelle Betreuung.»

Ein anderer Angeh('jriger meinte:

«Es ist natiirlich eine schwierige Situation, wenn man merkt, dass jemand am
Sterben ist und selber gewisse Dinge nicht mehr entscheiden kann. Ich sage das jetzt
mal so, einfach diese Aufgabe vertrauensvoll in meine Hinde und deren meiner
Frau zu legen, das ist schon nicht ganz einfach. Also fiir die Eltern Entscheidungen
zu treffen und so ein bisschen anzunehmen, was sie mochten. Sie hatten beide, also
auch der Vater, danach das Vertrauen, dass wir gute Entscheidungen fiir sie treffen.
Aber so einfach ist das natiirlich nicht.»

Entlastung der Patientin/des Patienten und Einbezug und Entlastung der
Angehorigen

Der Betreuungsplan gibt Patientinnen und Patienten und Angehorigen Sicherheit
und Struktur in der schwierigen Situation. Sie wissen, wie sie in Akutsituationen
vorgehen sollen. Es entlastet sie, zu wissen, dass alle Fachpersonen den gleichen
Informationsstand haben und an wen sie sich in einer Notfallsituation wenden
konnten. Dies reduziert Angst, Stress und Uberforderung und gibt Vertrauen und
Rubhe.

«Wenn man einen Notfall hat oder in das Spital hitte miissen, hitte man den
(Betreuungsplan) mitnehmen konnen, damit man dort nicht zuerst noch was
anderes probiert.»

Eine andere Angehorige beschreibt das gewonnene Vertrauen durch den
Betreuungsplan so:

«Es sind wirklich diese Situationen, welche schwierig sind, in der Nacht, wenn man
alleine ist und wenn nachher irgendetwas ist. Das ist das, vor welchem ich am
meisten Angst hatte und da muss man irgendwie darauf vertrauen, dass man diesen
Ablauf (Betreuungsplan) hat und weiss, ich kann dort anrufen und dann kommt
jemand und dann machen wir das und das. Ja, man muss einfach darauf vertrauen.»

Information und Wissen vermitteln Sicherheit und Stirke fiir den Umgang mit der
Situation:

«Die Mutter ist dann ziemlich stark geworden. Das war gut fiir sie, dass alle
Informationen vorhanden waren, das Wissen, es passiert kein Fehler, das war glaube
ich wichtig fiir alle, aber speziell fiir die Mutter. Sie wusste, sie macht es richtig, es
ist nicht irgendwie eine Eigenaktion. Der Hausarzt hat auch seine Natel-Nummer
der Mutter gegeben, er sei immer zu erreichen, wenn etwas sei, das hat ihr
Sicherheit gegeben, falls ein Notfall ist und sie merkt, der Patient hat eine Not.»
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Ein weiterer Angehdoriger meinte dazu:

«Ja das hat uns eine gewisse Sicherheit gegeben. Wir hatten das Gefiihl, dass wir mit
dieser Situation doch einigermassen umgehen konnen und diese Verantwortung
auch tragen konnen, die Eltern zuhause zu halten.»

Die Patientinnen und Patienten selber werden entlastet und kénnen Befiirchtungen
abbauen:

«Es war so beruhigend als der Plan gekommen ist, das war wirklich absolut gut fiir
alle. Da war der Plan nachher in dem Sinn schon ein Gliick, wirklich fiir ihn, er war
gliicklicher. Er hat wieder gelacht, trotz dem Wissen, dass er sterben will. Da hatte
ich das Gefiihl, weil er gewusst hatte, dass das so funktioniert mit dem Plan und
unserer Abmachung, da war er irgendwie auch ruhig. Er war irgendwie viel ruhiger,
ich habe gedacht, einfach weil er weiss, es geht so, dass er in seinem Umfeld stirbt
und nicht mehr in das Spital muss. [...] Ich habe stets gesagt, es ist irgendwie
harmonisch gewesen, das Sterben. Und das ist das, nicht immer zu denken <oh
hoffentlich muss ich nicht in ein Heim oder ins Spital> [...].»

«Der Betreuungsplan war sehr entscheidend, weil meine Mutter zu einen
«dummen> Zeitpunkt verstorben ist, am Silvester. Da ist niemand erreichbar und da
hat uns dieses Dokument extrem gut geholfen. [...] Wir hatten dann eigentlich am
31. Dezember keinen Arzt zur Verfiigung, aber die SEOP war im Plan auch
aufgefiihrt. Wir wussten auch, dass die Pflegefachperson zur Verfiiqung steht und
wir haben uns dann auf sie abgestiitzt und sie ist dann vorbeigekommen und hat
uns dann diese Unterstiitzung gegeben. Dank dem, dass man eben gut geplant hat,
hat das trotzdem funktioniert, sonst hiitten wie da ein grosses Problem gehabt. [...]
In diesen Situationen ist man natiirlich als Laie schon iiberfordert. Sie hatte auch
die Kompetenz, dass sie Morphium spritzen konnte. Wir haben dann spiter
telefonisch noch eine Arztin erreicht, die auf dem Betreuungsplan war und die hat
dann uns und vor allem der Frau von der SEOP einige Dinge gesagt und
abgesprochen wie das weitere Vorgehen ist.»

Der Betreuungsplan fordert das Selbstmanagement der Angehorigen. Sie sind in der
Lage, aufgrund der Informationen und Anleitung selbstandig zu handeln, auch in
Notfallsituationen oder bei Verschlechterung des Gesundheitszustandes der
Patientin oder des Patienten. Angehorige werden fiir die Medikamenten-
verabreichung bei akut eintretenden Schmerzen geschult und sie fiihlen sich dazu
befdhigt, korrekt zu handeln.

«Die Tropfen [...] die konnte die Mutter dem Vater geben und wir haben noch
gesagt, hoffentlich zihlt sie es richtig ab, wir waren dann plotzlich nicht mehr sicher.
Das war ja Morphium, ja das stimmt, in dieser Schlussphase als es akut war. Das
stimmt, das war wie ein Notfall, dann hat sie es gemacht.»

Eine andere Angehdrige wurde fiir die Verabreichung von Spritzen geschult:

«[...] also ich konnte spritzen, da haben sie mich geschult. Da haben sie immer
gesagt, zuerst wiirden sie mir sagen, was ich machen kann bis sie eintreffen, damit
er schon etwas mehr Mittel gehabt hat. Ich habe stets gesagt, ich will nichts an
dieser Pumpe machen, weil ich in dieser Situation wohl auch nicht mehr so ruhig
wdre. Vor dem hatte ich schon am meisten Respekt.»
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Einer der Angehorigen war durch die Unterweisung ebenfalls bereit, bei Bedarf das
verordnete Medikament in der Nacht zu spritzen:

«Es war so, dass die Pflegende von der SEOP meiner Mutter eine Spritze
Morphium gegeben hat und dann weitere Spritzen vorbereitet hat. Es war geplant,
dass ich iiber die Nacht dort bleibe. Sie wollten dann einen sogenannten
Schmetterling setzen, da hitte ich dann der Mutter bei Bedarf Morphium
verabreichen konnen.»

Die Themen «Mitleiden und Hilflosigkeit» kamen mehrfach zur Sprache. Sie sind
etwas vom Schwierigsten fiir die Angehorigen. Der Betreuungsplan kann mehr
Sicherheit vermitteln, indem sie selber etwas zur Linderung beitragen konnen; das
Mitleiden an und fiir sich kann der Betreuungsplan selbstverstandlich nicht von den
Angehorigen nehmen, er kann sie aber in ihrer Hilflosigkeit unterstiitzen.

«Das war wirklich ganz schlimm. Nach drei Wochen konnten wir ihn wieder nach
Hause nehmen [...]. Er war dann fiinfeinhalb Wochen zuhause bis ich dann ziemlich
an meine Grenzen gekommen bin. Man ist so hilflos, das hingt extrem an und zu
sehen wie er stets schwicher wird, das ist so ein Zuschauen. Trotzdem hat er nach
wie vor daran geglaubt [...], dass es wieder besser wird.»

Information und Zusammenarbeit der Fachpersonen und mit den Angehdorigen

Mit dem Betreuungsplan gelingt es, dass alle Beteiligten auf dem gleichen
Informationsstand sind.

«Ja, auf jeden Fall hatten alle den gleichen Informationsstand. Nachher, nach diesen
fiinfeinhalb Wochen zu Hause, als er in die Palliativstation kam, da ist die
Pflegespezialistin auch mitgekommen und hat noch miindlich informiert. Und weil
das alles sauber dokumentiert worden ist, konnten sie es dort iibernehmen.»

«Informiert waren alle involvierten Arzte, die Spitex, das Spital und natiirlich der
Hausarzt — eigentlich sind beim Hausarzt alle Fiden zusammengelaufen.»

Der Betreuungsplan fordert die Zusammenarbeit zwischen den Angehorigen und
den Fachpersonen, wie auch zwischen den verschiedenen Professionen.
Insbesondere schitzten die Angehorigen, dass der Plan bei ihnen zuhause aufliegt
und sie somit eine Ubersicht und aktive Einflussmdglichkeiten auf den Verlauf der
Betreuung haben.

«Ja, dann wenn die Privatspitex und Spitex zusammengearbeitet haben, da haben
wir gemerkt, die haben sich abgelost, die haben das miteinander abgemacht, die
waren immer synchronisiert. Es war nie niemand dort.»

Dank dem Betreuungsplan konnte auch die Behandlungskontinuitit gewéhrleistet
werden.

«Die Spitex selber, denke ich, war froh, dass es solche Dokumente gibt, dass sie auch
wussten, welche Medikamente sind deponiert, wenn ein Notfall eintritt und dass da
ein Dokument ist mit Ansprechtelefonnummern drauf. Wir haben auch mit der
Spitex sehr gqut zusammengearbeitet.»
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«Wir hatten sehr engen Kontakt mit der Hausirztin, sie hat ab und zu angerufen
oder wir sie. Es war ein sehr enger Kontakt, auch mit der Spitex und auch zwischen
der Arztin und der Spitex hat es direkte Kontakte gegeben. Also wir haben uns da
im Dreieck sehr gut abgesprochen. Oder dann auch mit der SEOP, wo das dann
langsam aktuell wurde, hat das eigentlich sehr gut funktioniert. Auch die Absprache
zwischen der SEOP und der Spitex. Das ist nicht immer so einfach, das habe ich da
herausgemerkt, aber es hat sehr gut funktioniert. Ja ich hatte schon den Eindruck,
dass der Wissensstand iiberall etwa gleich war.»

Qualitit und Patientensicherheit

Antizipation von Notféllen und Krisen und Koordination entlang der
Behandlungskette

Wenn im Betreuungsplan alle Eventualitdten mindestens vorbesprochen und notiert
sind, kann vermieden werden, dass — wenn Hausarzt oder Hauséarztin nicht zur
Verfiigung stehen — der drztliche Notfalldienst zugezogen werden muss. Denn
Notfalldrzte und -drztinnen kennen den Patienten oder die Patientin nicht und
tiberweisen diese viel hdufiger ins Spital ein als die betreuenden Hausarztinnen und
Hausérzte. Voraussetzung ist aber, dass der Notfallarzt/die Notfalldrztin mit dem
Betreuungsplan vertraut ist und die Verantwortung gemeinsam mit dem Patienten
oder der Patientin tibernimmt:

«Wenn wir jetzt da wirklich niemanden mehr gehabt hiitten, dann hitten wir auf
den Notfallarzt zuriickgreifen miissen. Ich bin mir fast sicher, dass der meine
Mutter ins Spital geschickt hdtte in dieser Situation. Sie wire vielleicht genau gleich
gestorben, aber vielleicht wire das dann auch noch etwas linger gegangen [...]. Aber
der Notfallarzt ist ja mit der Situation auch nicht so gut vertraut wie ein Hausarzt,
der damit schon zu tun hatte und weiss, wie die Patientin denkt.»

«Das hat eigentlich so funktioniert. Es war eigentlich immer seine Natel-Nummer
(Arzt), wenn wir ihn angerufen haben, auch dann, wenn wir das Morphium holen
mussten, es war nicht iiber die Spitex zuerst, sondern iiber den Arzt.

«Es war perfekt, man wurde nicht alleine gelassen.»

Der Betreuungsplan dient ergédnzend zum Festlegen des Willens und der Wiinsche
der Patientin oder des Patienten und seiner Angehorigen als Notfallplan oder
Massnahmenplan bei der Verschlimmerung von Symptomen oder Zwischenfillen,
bei denen ein Arzt/eine Arztin oder eine Pflegefachperson schnell erreichbar sein
muss. Medikamente werden vorsorglich verordnet und Gerite bereitgestellt, wie
auch die Telefonnummern der Fachpersonen.

«Ja, die zustindigen Arzte, wie sie erreichbar sind, wer die Bezugspersonen sind,

das war notiert. Vorsorglich wurden die Medikamente im Haus meiner Eltern
platziert, das stand auch drin, neben den Medikamenten, welche die Mutter und der
Vater regelmiissig einnehmen mussten. Dann hat es fiir die Spitex einen speziellen
Medikamentenplan gegeben und zusdtzlich hatten wir Notfallmedikamente im Haus,
fiir den Fall, wenn plotzlich Schmerzen auftauchen. Wir haben auch mit der
Lungenliga vorsorglich ein Sauerstoffgerit besorgt, das hatten wir im Haus. Wir
haben das dann zwar nicht benotigt, aber es war dann vor Ort. Das hat man alles
dank diesem Plan vorausgesehen und auch entsprechend organisiert.»
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Patientenwille und Patientenbediirfnisse

Mit allen vier Patientinnen und Patienten und ihren Angehdrigen wurde als
Ausgangslage fiir die vorausschauende Planung ein Runder Tisch durchgefiihrt, bei
dem die Hausérztin/ der Hausarzt und weitere Fachpersonen (Pflegefachperson der
Spitex oder Pflegespezialistin Palliative Care) anwesend waren. Dabei wurden in
erster Linie die Patientenverfiigung aktualisiert und konkretisiert und die aktuellen
Bediirfnisse als Grundlage fiir den Betreuungsplan einbezogen. Die Zusicherung, in
belastenden Situationen sofort Unterstiitzung zu erhalten, hat Patientinnen und
Patienten und Angehorige beruhigt.

«Ja, wir hatten eine Patientenverfiigung zuhause, aber wir sind nachher natiirlich
blitzartig aktiv geworden, wir sind bei Exit beigetreten, wir haben die
Patientenverfiigung abgemacht, wir konnten wirklich alles regeln. [...] Dann haben
wir das natiirlich gleich ganz offiziell gemacht und beim Arzt deponiert und das
wurde in den Daten [Behandlungsplan] aufgenommen.»

«Ja die Patientenverfiigung wurde dem Betreuungsplan beigelegt. Er hatte am
meisten Angst, er will nicht <verrebeln>, das musste ihm der Hausarzt versprechen
und das hat er —wie ich glaube — auch in den Betreuungsplan reingenommen, dass
er, wenn die Schmerzen stark kommen, dann das Mittel bekommt, um ihn ein
bisschen ruhig zu stellen. Das hat ihn stets ein bisschen beruhigt, weil er gewusst
hat, wenn wieder eine Situation kommt, in der die Schmerzen ansteigen, er etwas
kriegt. Er sagte immer <lasst nicht zu, dass die Schmerzen wieder so hochgehen, gebt
mir einfach was>. Das war glaub ich fiir ihn das Wichtigste, dass das alle gewusst
haben. Er hat auch immer wieder die Palliative Care Pflegefachfrau gefragt und
sagte, dass der Hausarzt thm das versprochen habe. Die Pflegenden bestitigten es
und antworteten jeweils <ja das wissen wir, das ist ganz klar so>.»

Auch wenn die Kommunikation mit den schwerkranken hochaltrigen Eltern nicht
mehr gut gelingt, konnen die Angehdrigen zusammen mit den Fachpersonen mit

Hilfe des Betreuungsplan versuchen, fiir die letzte Lebensphase das abzumachen,
was im Sinne des Kranken ware:

«Ja das war besprochen, dass er nicht mehr ins Spital kommt. Das hat der Hausarzt
mehrmals gesagt, <wenn irgendwas ist, kommt er nicht mehr ins Spital>. Und der
Arzt hat immer gefragt, ist das in eurem Sinn und auch die Mutter, ist das in ihrem
Sinn. Ja, das war so abgemacht, definitiv, das war wirklich so. Und die Mutter
konnte ganz offen ihren Mann fragen, ob er noch ins Spital wolle und ob er sterben
wolle. Er hat ihr Zeichen geben, das ging am besten wenn sie alleine waren [...]. Es
war einfach wichtig, sicher zu sein, dass man nicht plotzlich etwas macht. Das war
so, auch wenn der Hausarzt nach Hause gekommen ist, gab es einfach so klirende
Fragen [...], damit man das gewusst hat.»

«Wir haben ihn sehr schnell nach Hause genommen und dank Privatspitex mit der
Pflege begonnen noch ohne Plan und dann konnte man in aller Ruhe den Plan
kreieren. Es waren alle an einem Tisch und haben besprochen wie es gehen sollte, so
dass es im besten Willen des Vaters wire.»
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Attraktivitiat/ Akzeptanz fiir Angehorige

Der Betreuungsplan ermoglicht den Patientinnen und Patienten und Angehorigen
die Auseinandersetzung mit der eigenen Sterblichkeit, mit Wiirde und Autonomie
und gibt Hilfestellung, eine Person eher gehen zu lassen. Dies nédhrt die Hoffnung,
dass sich auch die Gesellschaft Gedanken dariiber macht und zukiinftig Sterben und
Tod als Teil des Lebens akzeptiert.

«Heute ist vieles so befremdend, das Unangenehme will man immer von sich weisen
und das gehort einfach dazu, [...]. Das [der Plan] war sehr lehrreich. Und ich habe
auch die Hoffnung, dass die Gesellschaft in diese Richtung geht, dass es fiir uns
besser wird, dass unsere Kinder sich nicht so wehren miissen, dass — wenn wir in
dieser Situation sind — wir ruhiger sterben konnen. Ernst genommen werden.»

«Da bin ich jetzt beruhigt zu wissen, es gibt so etwas auch fiir uns. [...], deshalb ist
der Plan so gut, weil er die beiden Teile verbindet, denjenigen, der weggeht und
diejenigen, welche bleiben.»

«Das Gute fiir uns an diesem Plan war, dass wir den Start mitbekommen haben und
uns dann dem Vater zuwenden konnten. Und der Plan lief einfach so. Es ist
eigentlich nur positiv, ich kann nichts anderes dazu sage; dass man unterstiitzt
worden ist und nicht selbst an die Grenzen kommt, dass Leute zur Hilfe da waren.
Wir mussten den Plan nachher auch nie korrigieren, es hat so funktioniert.»

Umsetzung und Einfiihrung des Betreuungsplans

Voraussetzungen

Die befragten Angehdrigen waren sehr interessiert und engagiert und haben sich
Gedanken gemacht, welche Voraussetzungen notwendig sind, um den Nutzen des
Betreuungsplans zu erh6hen. Engagement und Zusammenarbeit wird als
Voraussetzung fiir die Arbeit mit Betreuungsplan gesehen.

«Der Plan lebt vor allem mit den Leuten, also mit dem Engagement der Arzte, aber
natiirlich auch von unserer Seite als Angehorige. Es braucht beide Seiten, es braucht
eine Zusammenarbeit, damit der funktionieren kann. Aber die Idee finde ich sehr gut,
es erleichtert eine schwierige Situation sehr stark.»

Einsatzkriterien

Unterschiedlicher Zeitpunkt fiir Gesprache tiber das Sterben und den
Betreuungsplan: Angehorige betonen, wie wichtig es sei, den richtigen Zeitpunkt fiir
End-of-Life Gespréche zu finden, auch wenn die Fachpersonen den Bedarf dafiir
schon frither erkennen:

«Ja, das haben wir schon besprochen, bevor wir nochmals dorthin gegangen sind
[Alternativmedizin], aber mein Mann wollte das nie. Er hat das einfach
weggeschoben und der Hausarzt hat gesagt, dass es fiir ihn diesen Plan B noch gar
nicht gebe. Er hat stets gesagt, dass er sich gerne mit der Pflegespezialistin und der
Spitex an den Runden Tisch sitzen und das miteinander besprechen mochte. Aber
mein Mann wollte das irgendwie gar nicht und erst dann, als wir vom Spital
zuriickgekommen sind, haben wir es gemacht — die Spitex haben sie nachher
informiert [...].»
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Hindernisse bei der Umsetzung des Betreuungsplans

Akzeptanz von Patientenverfiigung und Betreuungsplan

Bei einem der vier Betroffenen wurden der Betreuungsplan und der Wunsch des
Patienten, nach Hause zu gehen, vom Spital nur schwer akzeptiert. Im Vorfeld schon
wurde dort die Patientenverfiigung nicht wahrgenommen:

«Die Patientenverfiigung war von Anfang an existent und trotzdem war es ganz
schwierig im Spital. Die wollten nichts davon wissen, obwohl wir thnen diese
rechtzeitig gegeben haben. Die haben einem das Gefiihl gegebenen, man wolle den
Vater loswerden und das hat uns sehr geschmerzt. Dann haben sie ihn noch weiter
therapiert mit Gymnastik etc., obwohl ihm das wegen seiner Arthrose Schmerzen
bereitet hat; er hat nur noch geweint. Das war eine Maschinerie und sie haben ihn
gar nicht ernst genommen. Das Ziel, den Willen des Vaters durchzusetzen und den
vom Hausarzt ausgeldsten Betreuungsplan laufen zu lassen, das ist im Spital nicht
gut angekommen. Dank dem Hausarzt konnte man ihn dann nach Hause nehmen
und auch dank der Mutter welche zuhause alles eingerichtet hat. Gliick war, das der
Hausarzt Kenntnisse hatte vom Betreuungsplan. Da das offenbar noch nicht alle
Arzte wissen, hiitte das nochmals anders kommen konnen.»

Verbesserungsvorschlag
Vermeiden von Widerspriichen zwischen Patientenverfiigung und Betreuungsplan:

«Es kommt darauf an, was jemand in die Patientenverfiigung hineinschreibt oder
wie viel. Mein Vorschlag wire es, die Struktur des Betreuungsplans grundsdtzlich
so zu lassen, vor allem auch fiir Leute die keine Patientenverfiigung haben. Wenn
eine Patientenverfiigung vorliegt, dann sollte man zuerst die Patientenverfiigung
anschauen, entweder wird das in der Patientenverfiigung geregelt oder man kopiert
das alles in den Betreuungsplan. Zu kliren wire aber wie das rechtlich ist, wenn da
Widerspriiche wiren. Also ich sehe das mit den Doppelspurigkeiten nicht so als ein
Problem an. Aber die wichtigen Eckpunkte, denke ich, sollten schon in diesem
Dokument [dem Betreuungsplan] stehen.»

In der Patientenverfiigung wére ein Hinweis auf den Betreuungsplan hilfreich:

«Ich hitte mir vorstellen konnen, dass dieser Hinweis (auf den Betreuungsplan) bei
der Patientenverfiigung ist. Das hitte geholfen, zu wissen, dass diese zwei Blitter
zusammengehoren.»

Ein Angehoriger der frither im Bereich Informationstechnologie gearbeitet hatte, war
tiberrascht, dass die Informationen nicht schon elektronisch vorhanden waren:

«Ich bin eigentlich sehr iiberrascht, dass das noch nicht elektronisch vorhanden ist.
Es kann doch nicht sein, dass der Hausarzt die Patientin untersucht und im Spital
wird sie wieder untersucht [...]. Da habe ich mir vorgestellt, es sollte eine Datei sein,
in welcher Bisheriges genau nachgefiihrt ist und wer was gemacht hat.»
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7.4 Die Anwendung von Betreuungsplianen in anderen Kantonen

Eine E-Mail-basierte Umfrage bei vorwiegend ambulanten spezialisierten
Palliativdiensten der Deutschschweiz hatte zum Ziel, die Verbreitung und die
Kriterien fiir den Einsatz eines Betreuungsplans in verschiedenen Regionen der
Schweiz zu erfassen. Gefragt wurde nach einem Instrument, mit dem die
vorausschauende Planung und allenfalls notwendige Massnahmen strukturiert und
dokumentiert werden. Bei den erwahnten Betreuungsplanen handelt es sich um
Dokumente in Papierform, die von den Organisationen selber entwickelt wurden.

7.4.1 Teilnehmende

An der Befragung nahmen folgende Institutionen/Organisationen teil:

- SEOP (Spitalexterne Onkologie- und Palliativpflege) Basel Land

- SEOP Aargau, Onkologie- und Palliative Care

- SPITEX BERN (Region Stadt Bern)

- ONKO-PLUS - Kanton Ziirich

- Kantonsspital St. Gallen, Palliative Care und Onkologisches Ambulatorium
mit onkologischer Palliativsprechstunde

- Palliativer Briickendienst

- Krebsliga Ostschweiz.

7.4.2 Einsatz des Betreuungsplans in komplexen Situationen

Alle befragten Dienste setzen ihren Betreuungsplan bei Patientinnen und Patienten
mit komplexen Situationen ein. Er dient der Konkretisierung des eventuell in der
Patientenverfiigung festgehaltenen Willens des Patienten/der Patientin und der
Dokumentation der Ergebnisse des Runden Tisches. Ein Dienst erwdhnt, dass sie die
Runden Tische oft ohne Hausarzt/Hausérztin oder Onkologe durchfithren und sie
diese anschliessend informieren. Vier der sieben an der Umfrage beteiligten Dienste
setzen ihren Betreuungsplan hauptséchlich als Notfallplan ein. Dabei werden vor
allem kurzfristige Massnahmen, wie die Verabreichung von (Reserve-)
Medikamenten bei der Zunahme von Symptomen oder das Wunschspital bei
dringenden Spitaleinweisungen mit Patientinnen und Patienten und Angehérigen
besprochen und schriftlich festgehalten. Zwei Dienste setzen einen ausfiihrlicheren
Betreuungsplan ein, der nicht nur ein Massnahmen-Notfallplan ist.

7.4.3 Initiierung des Betreuungsplans

Initiiert wird der Betreuungsplan von den Spezialistenteams, jedoch selten von
Hausérzten/Hausidrztinnen (ausser Palliativsprechstunde Kantonsspital St. Gallen
und Briickendienst Ostschweiz). Der Betreuungsplan Palliative Care des Kantons
Solothurn wird bei der Spitex Bern (Region Stadt Bern) sehr selten eingesetzt.
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7.4.4 Vor- und Nachteile

Vorteile

Gemadss den Mitteilungen der befragten Organisationen ist ein Betreuungsplan bei
der Zusammenarbeit mit anderen Diensten sehr hilfreich, weil klare Abmachungen
bestehen. Fiir den Informationsaustausch zwischen den beteiligten Organisationen
ist es wichtig, dass das Dokument bei der Patientin oder beim Patienten zuhause
deponiert wird und alle involvierten Personen davon Kenntnis haben. Es werden
auch Wiinsche und Bediirfnisse von Patientinnen und Patienten festgehalten, die bei
spateren Entscheidungen einbezogen werden. Kontinuitdt und Sicherheit werden
von mehreren Diensten als Vorteile des Betreuungsplans erwdhnt. Dazu werden
Ziele formuliert, die gut evaluiert werden kénnen (Kantonsspital St. Gallen). SEOP
Aargau und ONKO-PLUS erwidhnen die Wichtigkeit der vorausschauenden
Planung mit Patientinnen und Patienten sowie den Angehorigen und den
entsprechend gezielteren telefonischen Support bei Unklarheiten.

Nachteile

Als Nachteil wird erwéhnt, dass der Betreuungsplan bei vielen Hausédrztinnen und
Hausirzten wie auch bei Onkologen/Onkologinnen nicht bekannt sei und sie keine
Hausbesuche und Rundtisch-Gesprache machen (Spitex Bern). Andererseits haben
Hausérzte Miithe damit, wenn Pflegende einen Notfallplan selber erstellen und
anschliessend mit den Hausédrzten/Hausérztinnen besprechen. Zudem erweist sich
die Dokumentation von Verdnderungen, beispielsweise medikamentdse
Verordnungen, als schwierig und der Austausch der Informationen findet
telefonisch statt (Spitex Bern, ONKO-PLUS).

8 Der Betreuungsplan aus Sicht der Expertinnen und Experten

Nachfolgend werden die wichtigsten Punkte der Expertenmeinungen dargestellt.
Die Zusammenfassungen der einzelnen Interviews sind im Anhang H zu finden.
Folgende Fachpersonen wurden befragt: Dr. med. Manuel Jungi, Leitender Arzt
Palliative Care; Corinne Christ, dipl. Pflegefachfrau, Palliativstation; Ernst Néf,
fachverantwortlicher Pflegeexperte Palliative Care; alle Kantonsspital Olten.

Dr. med. Steffen Eychmiiller, Leitender Arzt, Co-Leiter Universitdres Zentrum fiir
Palliative Care, Inselspital Bern und Vizepréasident palliative ch sowie Sonja Flotron,
Présidentin palliative ch.

Ein Betreuungsplan wird generell von allen Befragten als ein wichtiges und
niitzliches Instrument fiir die Palliativversorgung zuhause oder im Pflegeheim
wahrgenommen, wobei auch andere Modelle Anwendung finden konnen. Wichtig
ist, dass die Patientin oder der Patient seine Problemfelder selber bestimmt, zeigt
wie sie oder er schwierige Situationen erlebt und welche Alltagskompetenzen
vorhanden sind. Das ist die Grundlage, damit die Patientin oder der Patient die
vorausschauende Planung gut akzeptieren kann. Der Plan gibt einen raschen
Uberblick iiber die wichtigsten Probleme und Entscheide und der Zielsetzungen des
Patienten oder der Patientin.
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Das Ziel des Planes ist die grossere Sicherheit fiir Patientinnen und Patienten,
Angehorige und Fachpersonen, indem schwierige Situationen und Notfille
vorausschauend geplant werden. Der Plan erfordert strukturiertes Denken bzw. hilft,
Ablédufe und Vorgénge zu strukturieren , was besonders auch fiir jiingere und
weniger erfahrene Arztinnen und Arzte und Pflegefachpersonen hilfreich sein kann.
Der Betreuungsplan kann die Basis legen fiir Netzwerkdenken und Netzwerkarbeit
und durch die interprofessionelle Betreuung dazu beitragen, dass die Rollen in der
Betreuung hinterfragt werden. Ein Erfolgsfaktor ist die Kldrung der
Verantwortlichkeit fiir den Betreuungsplan bzw. die Festlegung des Leads. Dieser
muss nicht immer bei der Hausédrztin oder dem Hausarzt liegen, sondern kann bei
einer Pflegefachperson sein. Hier muss am Paradigmenwechsel der inter-
professionellen Zusammenarbeit gearbeitet werden.

Der Betreuungsplan wird als eine effiziente Art eingeschitzt, Palliative Care
zuhause oder im Heim zu leisten. Es wird mit dem Plan aber nicht einfach Zeit
gespart, denn Werte, Bediirfnisse wie auch Alltagskompetenzen durch den
Patienten/die Patientin aufzuzeigen, die Besprechung des Umfelds und die
Einschédtzung der Situation, sind aufwendig. Der Betreuungsplan hilft zu
strukturieren, die Zeitinvestition muss jedoch geleistet werden.

Das Instrument muss einfach zu handhaben sein und soll nicht parallel zu anderen
Dokumenten laufen, um Doppelspurigkeiten zu vermeiden. Dies ist heute meist
nicht gegeben, da gleichzeitig Krankengeschichte und Pflegeplanung gefiihrt
werden. Elektronisch kénnen Anderungen zwar schneller ausgefiihrt werden, der
Einfiihrung stehen aber noch grosse Hindernisse entgegen, da in der
Gesundheitsversorgung die elektronischen Daten-Systeme stationdr wie ambulant
nicht kongruent sind. Immer hdufiger werden in der Spitex auch Tablets verwendet,
wobei auch hier Ubereinstimmung mit bestehenden Instrumenten notwendig ist.
Scheinbar besteht bei den elektronischen Aufzeichnungen heute auch eine Liicke in
der Riickverfolgung getitigter Anderungen im pflegerischen Plan. Dies ist eine
umso wichtigere Liicke, da fiir den miindlichen Austausch zwischen den
Fachpersonen immer weniger Zeit zur Verfiigung steht. Erst wenn zwischen den
Systemen Kompatibilitdt erreicht wird, ist auch eine Zeitersparnis moglich.

Um den Plan in der Schweiz bekannter zu machen, ist wichtig, dass Patientinnen
und Patienten und Angehdrige bei Entscheidungen mitbestimmen wollen und einen
Plan fordern, was aber voraussetzt, dass sie diesen kennen. Arztinnen, Arzte und
Pflegefachpersonen miissen heute schon viele Papiere ausfiillen, was die Akzeptanz
eines neuen Dokuments reduziert. Wird der Betreuungsplan zusétzlich zum
problemorientierten Palliative Care Assessment und zur Planung eingesetzt, dann
ist der Betreuungsplan keine zusétzliche Erleichterung. Im Kantonsspital Olten gibt
die Palliativ-Station trotzdem immer einen Betreuungsplan mit, der dann bei
weiteren Spitaleintritten vom Patienten oder der Patientin wieder mitgebracht wird.
Der Plan ersetzt aber nicht den drztlichen Austrittsbericht und den Pflegebericht. So
ist der Betreuungsplan bei Austritt eine Art Serviceleistung fiir die nachfolgende
ambulante Betreuung und hilft Kontinuitdt zu gewdahrleisten, wenn der Plan von
Hausarzt/Hausérztin und den Pflegefachpersonen weiter gefiihrt wird.
Palliativstationen, wie beispielsweise diejenige am Inselspital, geben keinen
Betreuungsplan nach Hause mit, sondern einen Austrittsbericht mit allen relevanten
Angaben fiir jede schwierige Situation und den unterstiitzenden Moglichkeiten.
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Ein weiteres Hindernis bei der Umsetzung der vorausschauenden Planung ist die
bei Arztinnen und Arzten oft noch ungeniigende Bereitschaft, Reservemedikamente
zu verordnen. Mogliche Griinde kdnnte mangelndes Vertrauen in die ausfithrenden
Pflegefachpersonen oder Angehdrigen sein oder, dass Arztinnen und Arzte nicht
gewohnt sind, antizipierend zu arbeiten. Ansatzpunkte fiir Verbesserungen konnten
gemeinsame Fortbildungen von Arztinnen, Arzten und Pflegefachpersonen sein.
Eine andere Moglichkeit wire das Angebot von Referenzpersonen fiir Palliative
Care in Organisationen, zu welchen Arztinnen und Arzte Vertrauen haben. Fiir
Institutionen wie Pflegeheime, Spitex oder auch Spitéler ist eine Voraussetzung, dass
die Direktion dahinter steht und den Plan fordert.

Erfahrungen zeigten, dass Skepsis gegentiber dem Plan durch Schulung und eigene
Erfahrungen mit dem Einsatz bei Arztinnen und Arzten wie Pflegenden abgebaut
werden kann. Setzen die Fachpersonen den Plan erfolgreich ein, nehmen sie die
Vorteile wahr und sehen den Nutzen. Auch fiir die Fachpersonen ergeben sich mehr
Sicherheit und Erleichterung bei der Betreuung und bei Abwesenheit kann eine
andere Fachperson die Betreuung fortfiihren.

Nochmals wird betont, dass der Betreuungsplan und die Patientenverfiigung
zusammen gehdoren, da es Uberschneidungen gibt und die rechtliche Verbindlichkeit
bisher nur fiir die Patientenverfiigung besteht. Wiirde der Betreuungsplan bzw.
Notfallplan als wichtiger Teil der Patientenverfiigung anerkannt, wiirde dies auch
die Verbreitung des Betreuungsplans férdern. Damit sich diese beiden Dokumente
ergdnzen, ware aber klarer zu formulieren, was in die Patientenverfiigung gehort
und was in den Betreuungsplan.

Da es schweizweit wie international verschiedene Modelle strukturierten Vorgehens
tiir die Betreuung von palliativen Patientinnen und Patienten gibt und die
Verbreitung von Assessments und Dokumentation in der Schweiz unterschiedlich
ist, miissten sich die Akteure auf einen gemeinsamen Standard einigen.
Wiinschenswert wire ein Modell, welches die Verbindung zur Abrechnung von
Arzt- und Pflegeleistungen schafft, wie dies Beispiele aus Australien, Nord-
Deutschland und Holland zeigen. Ein solches Modell kénnte einerseits den Einsatz
eines Betreuungsplans und der damit verbunden palliativen Leistungen férdern und
anderseits die Entwicklung der finanziellen Abgeltung dieser Leistungen
unterstiitzen. Um eine solche Entwicklung zu férdern und alle Stakeholders an
einen Tisch zu bringen, miisste sich eine tibergeordnete Organisation daftir
einsetzen. palliative ch konnte hier eine wichtige Rolle tibernehmen und
beispielsweise im Rahmen der Bigorio-Empfehlungen die Entwicklung weiter
bringen. Die Sektionen konnten anschliessend gemeinsam mit den Institutionen die
Anpassung an die regionalen Verhiltnisse entwickeln.

Einen gemeinsamen Betreuungsplan oder Empfehlungen dazu zu entwickeln ist nur
die eine Seite. Um Palliative Care in den Regionen zu verankern, brauchte es fiir die
Versorgungsregionen einen klaren Leistungsauftrag fiir eine Koordinationsstelle der
mobilen Palliativdienste im Sinne eines Palliative Care Netzwerkes. Dazu ist das
Commitment der Kantone erforderlich und die Anreize miissten anders gestaltet
werden.
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9 Der Betreuungsplan aus Sicht des Initiators

9.1 Voraussetzungen fiir den Einsatz des Betreuungsplans

Richtiger Zeitpunkt

Eine wichtige Voraussetzung fiir den erfolgreichen Einsatz des Betreuungsplans
sieht Dr. Cina darin, den richtigen Zeitpunkt beim Patienten/bei der Patientin und
den Angehorigen nicht zu verpassen. Es brauche eine gewisse Sensibilitdt, um den
richtigen Zeitpunkt zu treffen:

«Ist es zu friih, dann denkt der Patient, man habe ihn schon aufgegeben.»

Insbesondere bei Patientinnen und Patienten mit einer Krebserkrankung, bei denen
der Onkologe oder die Onkologin mit der Therapie an Grenzen komme, werden
Hausarzt oder Hausarztin wieder wichtig und sollten die letzte Lebensphase
vorbereiten, was sehr heikel sei. Es miisse bei Patient oder Patientin und den
Angehorigen ein gewisser Leidensdruck vorhanden sein und klar werden, dass eine
Betreuung notwendig werde. Dies brauche eine sehr hohe Sensibilitdt, auch bei den
Pflegefachpersonen.

Basis Runder Tisch

Ziel des Betreuungsplans ist es, die Lebensqualitdt der Menschen am Lebensende zu
verbessern. Die Basis dafiir sollte das interdisziplindre, interprofessionelle Gespréch
sein, zusammen mit dem Patienten/der Patientin und den Angehorigen am Runden
Tisch.

Da der Computer am Runden Tisch stérend sein konne, sei es vorzuziehen, den
Betreuungsplans in Papierform mitzunehmen. Das Rundtisch-Gesprach miisse
immer vorbereitet werden, es sei ein Prozess bis ein Runder Tisch stattfinde. Der
Plan helfe dabei, im Gesprach nicht abzuschweifen, da sehr komplexe Themen
besprochen und geregelt werden miissten.

Am Runden Tisch miisse auch geklédrt werden, wer was mit welcher Kompetenz
mache, dabei sind gewisse Kompetenzen vom Gesetzgeber definiert, wie
beispielsweise die drztliche Verantwortung fiir die Medikamente.

Patientenverfiigung und Betreuungsplan

Im Online-Dossier gibt es zwei Basisdokumente: die Patientenverfiigung und den
Betreuungsplan. Der Betreuungsplan sei im Prinzip eine erweiterte Patienten-
verfligung, die interprofessionell abgestiitzt sein sollte. Der Betreuungsplan sei aber
gleichzeitig eine Checkliste, damit in der Notfallsituation jeder Beteiligte wisse,
«jetzt geht es nach dieser Liste».

Die Nachfrage nach der Patientenverfiigung habe in den letzten fiinf Jahren
zugenommen und heute kdmen die Patientinnen und Patienten zu ihm als Arzt und
fragten, was er davon halte. Die Patientenverfiigung l9se bei weitem nicht alle
Probleme, aber es sei eine Moglichkeit, mit den Patientinnen und Patienten dartiiber
zu sprechen . Es sei den Patientinnen und Patienten aber auch klar zu machen, dass
sie in der Patientenverfiigung alles verfiigen und regeln kénnten, dass in der Realit&t
nachher vieles auch anders kommen und viel komplizierter sein konne. Das
Entscheidende dabei sei aber, dass die Betroffenen zumindest dariiber nachgedacht
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hitten und die Angehdrigen wissen, dass man sich damit auseinandersetze. Und
dies 16se einen wichtigen Prozess aus.

Verbesserung der Akzeptanz des elektronischen Patientendossiers

Die Akzeptanz des Online-Dossiers ist noch relativ wenig ausgeprégt. Bei den ersten
Einsdtzen des Betreuungsplans im Rahmen des Umsetzungs-Projektes im Kanton
Solothurn konnte Dr. Cina beispielweise eine gewisse Abwehrhaltung gegentiber
dem Online-Dossier feststellen.

Aus Sicht von Dr. Cina brauchte es in der Schweiz ein elektronisches Dossier und
eine Software. In der Hausarztmedizin gebe es jedoch viele unterschiedliche
Software. Aber auch auf Seite der Spitex sei fast alles nicht kompatibel. Die Spitex
bevorzuge bisher den Fax zum Informationsaustausch. Die Digitalisierung im
Bereich Pflege sei noch weiter im Riickstand als bei den Hausdrztinnen und
Hausérzten, da bei diesen heute ein gewisser Druck fiir die Einfithrung der
elektronischen Krankengeschichte bestehe.

9.2 Hindernisse fiir den Einsatz des Betreuungsplans

Die auch bei den befragten Akteuren sowie auch in anderen aktuellen Studien
gefundenen Hindernisse sind fiir Dr. Cina nicht tiberraschend und er erklirt sie wie
folgt:

Paradigmenwechsel in der Versorgung. Der Betreuungsplan und seine
Anwendung basierten auf dem Paradigmenwechsel der interprofessionellen
Zusammenarbeit, womit viele Personen heute noch Miihe hitten.

«Uberprofessionalisierungy». Weiter problematisch sieht Dr. Cina eine gewisse
Uberprofessionalisierung bzw. Spezialisierung, welche zu einer weiteren
Fragmentierung der Medizin fiihre und Schnittstellen noch weniger durchléssig
mache.

Medikamentenbereitstellung durch Hausarzt/Hausirztin. Heute gebe es noch viele
Arzte, welche nicht gerne Medikamente auf Vorrat verschrieben. Die Medikamente
miissten aber beim Patienten oder der Patientin vorhanden sein. Aus Sicht von Dr.
Cina lasse das ausgepréagte Sicherheitsdenken heute humanitédre Pflichten vergessen.
Falls es beispielsweise am Sonntag beim Patienten zu einer Notsituation komme,
dann miisse das Morphin vorhanden sein, in gentigender Dosierung. Dr. Cina
erlebte in dieser Hinsicht noch nie Schwierigkeiten, da Menschen, die
Palliativpatienten zuhause betreuen, hoch motiviert seien und handeln.

Die Zusammenarbeit Hausarzt — Onkologe sei eine weitere wichtige Barriere.
Krebs-Patientinnen und -Patienten wiirden wihrend der Therapie oft tiber ldngere
Zeit nur in der Onkologie betreut und erst gegen Schluss der Krankheit kdmen sie
wieder zur Hausédrztin, zum Hausarzt. Hier spielt auch die Annahme der
Patientinnen und Patienten und Angehdrigen mit, dass es Onkologe oder Onkologin
dann schon richten werde. Aus seiner Sicht verwenden die Onkologinnen und
Onkologen meist relativ wenig Zeit darauf, zu kommunizieren, was die angewandte
palliative Krebstherapie konkret bedeute, wie beispielsweise eine Verldngerung der
Uberlebenszeit von sechs Monaten. Hier gebe es bedauerlicherweise interdiszi-
plindre und interprofessionelle Mauern, die tiber die Kommunikation hinaus gingen.
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Finanzierung. Dass die ganze Finanzierung der Palliative Care in der
Grundversorgung noch nicht ganz geregelt sei, diirfe bei der Diskussion nie
vergessen werden. Hier zeigten sich immer noch grosse Diskrepanzen zwischen
medizinisch-therapeutischer Leistung sowie Beratungs- und Betreuungsleistung;:
Jedes Viertlinien-Chemotherapeutikum werde von der Krankenkasse tibernommen,
spreche Arzt oder Arztin dagegen eine Stunde mit dem Patienten/der Patientin ,
dann habe dies keinen entsprechenden Wert. Arzte und Arztinnen kénnten zwar
Mischrechnungen machen, aber bei der Pflege sei das grundsétzlich unméglich.

Erreichbarkeit der Fachpersonen. Wenn man Palliative Care Patientinnen und
Patienten betreuen wolle, dann miisse man erreichbar sein. Es sei auch kein Problem,
wenn man es so mache, wie es im Betreuungsplan vorgesehen sei. Er habe nachts
praktisch nie ein Telefon. Die Betreuenden wiissten dank des Betreuungsplans
genau, was zu tun sei: «Wenn es Atemnot gibt, dann machen wir das, das und das». Und
wenn es nicht gehe, dann kénnten sie ihn als betreuenden Arzt anrufen und er

konne dann immer noch telefonisch weiterhelfen. Dies gebe eine enorme Ruhe im
System.

Aufbau der Spitexorganisationen. Eine weitere Schwierigkeit bei der Umsetzung
von Palliative Care sei der Aufbau von Spitexorganisationen. Das sei eine riesige
Organisation mit sehr vielen Teilzeitbeschiftigten mit hoher Fluktuationsrate. Es
niitze nichts, wenn man ein Expertenteam habe, das dann aber nicht verfiigbar sei
im notwendigen Moment.

Weitere Hindernisse. Dr. Cina sieht in der Grundversorgung weitere generelle
Hindernisse, welche eine gute Palliative Care behindern, wie der Mangel an
Fachpersonen, die fehlenden zeitlichen Ressourcen oder die Bestrebungen der Pflege,
sich abzugrenzen. Und Palliative Care habe mit Interprofessionalitédt zu tun, mit Zeit,
mit einer anderen Haltung und Denkart, einem anderen Zugang. Dafiir sei die
Sensibilitit bei den Pflegenden héher als bei den Arzten und Arztinnen, was er der
Sozialisierung von jungen Medizinern zuschreibt.

9.3 Ausblick und Empfehlungen

Dr. Cina sieht die folgenden Massnahmen als Unterstiitzung fiir eine weitere
Verbreitung und Verankerung des Betreuungsplans Palliative Care.

Elektronisches Patientendossier und mobile App. Im Seeland gelang es, vor allem
in den Medizentren, eine gleiche Software zu entwickeln und auch den
Medikamentenplan mit dem Online-Dossier zu verlinken. Im Rahmen des
elektronischen Patientendossiers wurde zusammen mit der Arztekasse eine mobile
App entwickelt, die mit einem Tablet eingesetzt wird. Das Abschreiben der Daten ist
nicht nur sehr fehleranfillig, sondern auch zeitaufwendig. Ebenfalls werden App
und SMIS (Swiss Medical Internet Services) verlinkt. Auf die App hat jede
berechtigte Person mit entsprechendem Passwort Zugriff. Die App ist vorlaufig aber
nur fiir die medizinisch-pflegerischen Akteure im Betreuungsteam konzipiert. Die
Daten sind auf dem SMIS (Swiss Medical Internet Services), auf dem Server der
Arztekasse. Dies entspricht auch den strengen Kriterien der Datensicherheit. Im
Moment wird insbesondere an der sicherern Verschliisselung der Daten auf der App
gearbeitet. Die App enthilt alle Daten wie den BP, ein Kommunikationstool, man
kann Reports an alle Beteiligten senden, die direkt in das SMIS integriert werden.
Die Spitex bevorzugt zurzeit den FAX, «sie haben gerne ein Papier in der Hand.»
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Die Digitalisierung mit Tablet (SMIS) und App stosst zurzeit bei Arzten und
Arztinnen sowie Pflegenden auf Widerstand. Diese Instrumente werden — wie vor
Jahren die elektronische Krankengeschichte — kaum genutzt. Der beteiligte Arzt/die
Arztin hat im App selbst eine Ubersicht iiber die Patientinnen und Patienten. Bei
jedem Patienten/jeder Patientin sind die Kontaktdaten und eine dazugehé6rige Map
gespeichert, ebenso der Betreuungsplan, die eingescannte Patientenverfiigung,
Berichte sowie Medikamente mit Verordnungen. Der Betreuungsplan und die
Medikamente kénnen innerhalb der App ausgefiillt werden. Das wird immer
synchronisiert.

Es gibt eine fallverantwortliche Person. Diese muss nach seiner Meinung nicht
immer der Arzt oder die Arztin sein. Aber hier seien die Meinungen sehr
unterschiedlich.

Mobile Care Teams. Ein laufendes Projekt im Kanton Solothurn ist die Schaffung
von Mobile Care Teams im Rahmen der Nationalen Strategie. Die Planung der
Umsetzung lduft schon einige Jahre und es bestehen von verschiedenen Seiten noch
Widerstdnde und die Finanzierung vom Kanton ist noch nicht definitiv abgesegnet.
Folgendes ist geplant:

Ein Telefon, das fiir die Bevolkerung jederzeit offen ist. Dort soll jemand an der
Leitung sein, der die Anfragen entsprechend delegiert. Noch nicht geldst werden
konnte die Tragerorganisation, diese sollte Teil der Grundversorgung sein.

Aufteilung des Kantons in drei Regionen. Da der Kanton Solothurn sehr verzettelt
ist, wére eine Losung, dass der Kanton in drei Regionen aufteilt wiirde — eine Region
Olten, eine mittlere Region und eine Region Solothurn. Dort stiinden sogenannte
Kernteams, bestehend aus einem Hausarzt/einer Hausarztin und einer
Pflegefachperson, zur Verfiigung. Diese hitten auch die Aufgabe, Qualitétszirkel zu
infiltrieren, das Online-Dossier zu lehren und zu implementieren und das App zu
instruieren etc. Wichtig ist die Uberlegung, dass Personen vor Ort sein miissen, die
die Akzeptanz haben. Momentan werden die Kernteams zusammengestellt, zwei
davon sind bereits bestimmt. In der ndchsten Phase wird geschaut, wer in ihrer
Region Interesse an einem solchen Konzept hat. Danach informieren wir diese in
einem ersten Schritt und machen Schulungen mit ihnen. Im ersten Schritt werden
Betreuungsplan und Konzept erkldrt, danach das Online-Dossier etc.
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10 Diskussion und Schlussfolgerungen

10.1 Voraussetzungen fiir den Einsatz des Betreuungsplans

Mit dieser Untersuchung konnten vielfdltige Vorteile des Betreuungsplans fiir
Patientinnen und Patienten, Angehorige und Fachpersonen sowie Voraussetzungen
und Hindernisse fiir dessen Umsetzung systematisch erfasst und beschrieben
werden. Der Betreuungsplan ist ein wichtiges Instrument der vorausschauenden
Planung in der Palliative Care und trédgt zu einer qualitativ besseren Versorgung der
Patientinnen und Patienten und der Angehdrigen bei. Angehorige berichten, dass
Leiden und Schmerzen mit einer vorausschauenden Planung reduziert werden und
sie selbstbestimmter und autonomer leben und handeln kénnen. Es ist anzunehmen,
dass ungeplante Spitaleintritte dank vorausschauender Entscheidungen, verordneter
Medikation in akuten Situationen und der Anleitung von Angehdrigen seltener sind.

Obwohl der Nutzen fiir alle Beteiligten offensichtlich ist, wird der Betreuungsplan in
komplexen palliativen Situationen nicht konsequent eingesetzt. Viele
Einschrankungen und Hindernisse, die einen konstanten und flachendeckenden
Einsatz des Plans verhindern, sind auf die bekannten Phinomene bei der
Einfiihrung von Neuerungen zurtickzufiihren. Ebenso fiithren bekannte Defizite bei
der Umsetzung von Palliative Care — wie beispielsweise ungentigendes Wissen und
mangelnde Erfahrung der Fachpersonen zu Palliative Care oder das mangelnde
Bewusstsein fiir partnerschaftliche Zusammenarbeit und Netzwerkarbeit — zu den
beschriebenen Erschwernissen bei der Einfiihrung und dem Einsatz des Plans.

Eine kiirzlich am Institut fiir Hausarztmedizin der Universitédt Ziirich durchgefiihrte
qualitative Studie ging diesen Fragen ebenfalls nach und hat mit Experten und
Fachpersonen der Palliative Care Probleme und Barrieren diskutiert und konkrete
Losungsansitze fiir zukiinftige Entwicklungen der Palliative Care in der Grund-
versorgung definiert und Verbesserungsmassnahmen entwickelt. Wie dort
aufgezeigt werden konnte, sind Kommunikation, interdisziplindre Zusammenarbeit,
Koordination der Aufgaben, gemeinsame Entscheidungsfindung und
vorausschauende Planung fiir die Kontinuitét einer bediirfnisgerechten Versorgung
von Menschen am Lebensende von grosster Bedeutung. Hier zeigen sich auch heute
noch, nebst der zu entwickelnden Haltung und dem Fachwissen in Palliative Care,
die grossten Liicken (Bachmann-Mettler I, Schmid M, Kunz R, Rosemann T, 2014).

Dies sind keine auf die Schweiz beschrankten Phianomene der palliativen
Grundversorgung, sondern auch international bekannt und somit wichtige Bereiche
fir Verbesserungen (Mitchell, 2004; Rhee, 2008; Neergaard et al., 2008; Gotze et al.,
2010; Meissner et al., 2011).

Bei der Zusammenarbeit zwischen Grunduversorgern und Palliative Care Spezialisten
(Arzte und Arztinnen mit Zusatzausbildung oder spezieller Erfahrung in Palliative
Care, Pflegeexpertinnen und Pflegeexperten fiir Palliative Care oder Onkologie-
Pflege) zeigen sich ebenfalls Barrieren. Fachpersonen der Grundversorgung sind in
Bezug auf den Zuzug von Palliative Care Spezialisten ambivalent, insbesondere die
drztlichen Grundversorger beim Einbezug anderer spezialisierter Arztinnen und
Arzte. Arztinnen und Arzte wollen selber entscheiden, wann wer zugezogen wird
und konnen sich oft schlecht vorstellen, dass bei Entlassung einer Patientin/eines
Patienten in komplexer Situation automatisch ein Spezialisten-Team zum Zuge
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kommt. Auch wenn viele der Hausdrztinnen und Hausérzte der Meinung sind, sie
seien die passenden Ansprechpartner, um Palliative Care zu diskutieren und hétten
das spezifische Wissen und Konnen, um Palliative Care zu leisten, zeigt sich bei
ndherem Hinschauen jedoch, dass in der Grundversorgung spezielle Kompetenzen,
wie die Anwendung von Schmerzpumpen, Dosierung von Opiaten, etc.,
verstandlicherweise nicht bei allen vorhanden sind (Bachmann-Mettler, Schmid,
Kunz & Rosemann, 2014; Dazzi, 2012).

Bei der Zusammenarbeit zwischen Spitilern und Grundversorgern kommt die
bekannte Schnittstellenproblematik zum Tragen, wie unzureichende Information

zur Entlassung nach Hause, zu spates Eintreffen des Arztbriefes oder der
Medikationsliste, was die zeitgerechte Organisation der ambulanten Versorgung

und der Organisation des Versorgungsnetzwerkes behindert. Hier zeigen aktuelle
Projekte in der Schweiz Verbesserungsmoglichkeiten an den Schnittstellen bei der
Planung der Spitalentlassung bei schwerer unheilbarer Krankheit auf (Weber, Obrist,
Vontobel et al., 2010).

Weitere fehlende strukturelle Voraussetzungen, sind neben den mangelnden
zeitlichen Ressourcen insbesondere die nicht kompatiblen IT-Systeme zwischen den
verschiedenen Organisationen und Institutionen; dies erschwert oder verunméglicht
gar das Arbeiten mit dem Online-Betreuungsplan.

10.2 Detaillierte Diskussion der Ergebnisse

In den folgenden Abschnitten werden die Ergebnisse der Studie zusammengefasst
und diskutiert. Die von den befragten Experten und Expertinnen eingebrachten
Aspekte und Losungsvorschlédge sind direkt in den folgenden Abschnitten in die
Diskussion eingebracht. Die Interviewprotokolle sind im Anhang H zu finden.

1. Der Nutzen des Betreuungsplans ist fiir Patientinnen und Patienten und
Angehorige sehr hoch. Die vorausschauende Planung mit Hilfe des
Betreuungsplans unterstiitzt die Patientinnen und Patienten und Angehorigen
und motiviert sie, in sehr belastenden und ungewissen Situationen existentielle
Entscheidungen zu treffen und dadurch die Gewissheit zu haben, dass ihr Wille
respektiert wird.

Die Dokumentation der Entscheidungen sowie der Uberblick erreichbarer
Fachpersonen und der Massnahmen, die in einer Notfallsituation von
Angehorigen autonom durchgefiihrt werden kénnen, gibt Patientinnen und
Patienten und Angehdrigen Sicherheit, Ruhe und Zuversicht, die es ihnen erst
ermdglichen, zuhause betreut zu werden, resp. zu betreuen.

Erst die Besprechung der Priferenzen beim weiteren Vorgehen beziiglich
Behandlung und Pflege, die Planung und Koordination der Versorgung zuhause
und die Antizipation von akuten Situationen, erméglicht Patientinnen und Patienten
und Angehorigen eine bewusste Auseinandersetzung mit dem nahenden Sterben
und Abschiednehmen zuhause. Fachexperten betonen allerdings, dass es wichtig sei,
vor einem Gesprach tiber «Leben und Tod» eine Beziehung zur Familie aufzubauen
und den Zeitpunkt abzuwarten bis diese bereit ist, liber existentielle Fragen zu
entscheiden. Die Auswirkungen dieser Gesprache sind nicht zu unterschéitzen. Die
Gewissheit, dass beispielsweise Schmerzmittel jederzeit zur Verfligung stehen und
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informierte Fachpersonen auch kurzfristig erreichbar sind, reduzieren Angste vor
unertraglichem Leiden und die Hilflosigkeit der Angehorigen. Die Familien
kommen in der Phase des Abschiednehmens zur Ruhe und erlangen Vertrauen,
belastende Situationen gemeinsam angehen zu konnen.

Voraussetzung fiir das Erlangen dieser Zuversicht ist nebst der Moglichkeit und
Fahigkeit zur personlichen Auseinandersetzung mit der Endlichkeit des Lebens, eine
gezielte und prozesshafte Schulung und Unterstiitzung der Angehorigen durch alle
beteiligten Fachpersonen, sowie deren Erreichbarkeit und Einsatzbereitschaft
wihrend 24 Stunden. Dabei bietet vor allem die SEOP der Krebsliga Solothurn
gezielte und ergdnzende Unterstiitzung, was fiir alle Beteiligten eine grosse
Entlastung bedeutet.

2. Der Betreuungsplan Palliative Care Solothurn wird von personlich motivierten
Fachpersonen in Palliative Care eingesetzt, ist aber noch weit entfernt von einem
flichendeckenden Einsatz und einer Verankerung in der ambulanten und
stationdren Palliative Care Versorgung.

Obwohl gemdss der Onlinebefragung ein Bedarf fiir einen Betreuungsplan
vorhanden ist (n = 102, 88.7%), kennt nur die Hilfte der 115 Teilnehmenden den
Betreuungsplan in Papierversion und lediglich ein Drittel den Online-
Betreuungsplan (mehrheitlich Arzte/ Arztinnen n = 23). Pflegende aus der Spitex
weisen als einzige Teilnehmergruppe keine Kenntnisse des Online Betreuungsplans
auf. 22 Personen setzen den Betreuungsplan als Papierversion ein (12 Arzte/10
Pflegende) und 6 Personen (3 Arzte/3 Pflegende) setzen auch die Online-Version ein.
Diese Fachpersonen arbeiten in oder mit der Gemeinschaftspraxis von Dr. Cina.

Als héufigste Griinde fiir den Nicht-Einsatz des Betreuungsplans wurden folgende
genannt: Eigener Pflege- und Behandlungsplan, Krankengeschichte alleine sei
ausreichend und der Betreuungsplan Palliative Care sei nicht geeignet fiir diese
Patientengruppe. Es ist davon auszugehen, dass der Behandlungsplan heute noch
vorwiegend bei schwerkranken Menschen in bereits komplexen Situationen (ca. 25%
der Patientinnen und Patienten, BAG, 2011) und weniger generell im Rahmen einer
langerfristigen und vorausschauenden Planung eingesetzt wird. Zudem werden
heute noch verhéltnismassig wenige Patientinnen und Patienten in komplexen
palliativen Situationen zuhause betreut, die dringend einen Betreuungsplan
benétigen. Viele von ihnen werden bis in die Sterbephase von spezialisierten Arzten
und Arztinnen (beispielsweise Onkologen) behandelt und treten bei Verschlech-
terung des Gesundheitszustandes wieder ins Spital ein und sterben dort.
Hausérztinnen und Hausérzte betreuen je nach Patientenpopulation ihrer Praxis pro
Jahr nur wenige Betroffene in komplexen Situationen (Bachmann-Mettler, Schmid,
Kunz & Rosemann, 2014; Dazzi, 2012). Dies mindert aber nicht die zentrale Rolle,
welche die Hausérztin oder der Hausarzt bei der Versorgung von Patienten mit
unheilbaren Erkrankungen und begrenzter Lebenserwartung einnimmt
(Klindtworth, Schneider & Bleidorn, 2013; Nauck und Jaspers, 2012).

Der Betreuungsplan ist im Kanton Solothurn weder im ambulanten noch im
stationdren Bereich institutionalisiert. Die Arbeit damit basiert vorwiegend auf
individueller Motivation und Préferenzen der Fachpersonen und ist nicht Teil eines
umfassenden Betreuungskonzeptes. Fachpersonen, die den Plan vorwiegend nutzen,
waren im Rahmen von Arbeitsgruppen unmittelbar an der Erarbeitung des Plans
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beteiligt. Im stationdren Bereich arbeitet ausschliesslich die Palliativabteilung des
Kantonsspitals Olten konsequent mit dem Betreuungsplan indem bei jedem Austritt,
nebst dem &rztlichen und pflegerischen Bericht, ein Betreuungsplan (Papierversion)
erstellt und an die nachfolgende Institution zusammen mit dem Austrittsbericht
tibermittelt wird. Das Echo darauf sei sehr gering, sagen die leitenden Fachpersonen
der Palliativabteilung. Eine Mitarbeiterin der spitalexternen onkologischen
Palliativpflege der Krebsliga Solothurn (SEOP) bevorzugt die Patientenverfiigung,
weil dort auch die personlichen Werte der Patientin oder des Patienten beschrieben
sind. Der Betreuungsplan sei vorwiegend medizinischer Natur und in der aktuellen
Situation richtet sie sich nach den aktuellen Belastungen von Patient/Patientin und
Angehorigen, die sie im direkten Gesprach schnell erfassen konne.

Trotz grosser Sensibilisierungs- und Informationsarbeit bei Arztinnen, Arzten und
Pflegefachpersonen durch den Initiator des Betreuungsplans, Dr. Cina, ist der
Online-Plan wenig bekannt und es bestehen zu grosse Hindernisse fiir den Einsatz
in der Praxis. Gemdss Riickmeldungen bei der Expertenbefragung verunméglichen
in erster Linie unterschiedliche oder fehlende IT-Systeme in der ambulanten und
stationdren Versorgung sowie Firewalls in Spitdlern einen elektronischen
Datenaustausch zwischen den verschiedenen Institutionen und Organisationen.
Einzelne der befragten Hausérztinnen und Hausédrzte meiden bewusst den
zusétzlichen Aufwand mit elektronischen Systemen und moéchten nicht noch mehr
Zeit vor dem Computer verbringen. Die Entlastung der Hausarztinnen und
Hausérzte durch eine pflegerische Fachperson, welche den elektronischen
Betreuungsplan nach dem Gespréach am Runden Tisch aufsetzt, wird sehr geschitzt
und hat sich in zwei Gemeinschaftspraxen etabliert. Ebenso wird die Pflegefach-
person der spitalexternen onkologischen Palliativpflege (SEOP) regelmassig von
Hausérzten/Hausédrztinnen beigezogen, um eine Standortbestimmung mit den
Betroffenen durchzufiihren, wenn der Dienst die Koordinationsfunktion {ibernimmt.

3. Der Nutzen des Betreuungsplans ist in erster Linie ein Gespriachs-Leitfaden der
Fachpersonen fiir die Konkretisierung vorwiegend medizinischer Aspekte der
Patientenverfiigung. In diesem Sinne wird die vorausschauende Planung fiir die
Sterbephase der Patientinnen und Patienten zu Hause gefordert.

In zweiter Linie dient der Plan den Angehdrigen als Handlungsanweisung (akute
Atemnot/Schmerzdurchbriiche, Adressen der involvierten Fachpersonen) mit der
sie kurzfristig korrekt handeln kénnen. Somit wird der Betreuungsplan zu einem
Notfallplan.

Erst in dritter Linie unterstiitzt der Plan den Informationsaustauch zwischen den
verschiedenen beteiligten Berufsgruppen und Organisationen und fiihrt zu einem
aktuellen und gleichen Informationsstand aller Beteiligten.

Fiir fast alle befragten Hauséarzte / Hausarztinnen und Pflegenden ist der
Betreuungsplan ein wichtiges Hilfsmittel bei der Gespréachsgestaltung, wenn es
darum geht, den Patientenwillen beziiglich seiner Ziele und Wiinsche in Bezug auf
die medizinische Versorgung und bei der Gestaltung der letzten Lebensphase und
Sterbephase zu erfassen und zu besprechen. Der Leitende Arzt der Palliativstation
Olten (Jungi, 2015) sieht im Betreuungsplan einen Qualitdtsgewinn, weil er ihn auch
bei Assistenten als Mittel einsetzt zum Lernen von strukturiertem Denken und fiir
die Entwicklung eines «Rundumblickes» bei der Austrittsplanung.
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Allerdings wird der Betreuungsplan in der Grundversorgung relativ spét, oft beim
Auftreten von Komplikationen erstellt, was eher zu einer kurzfristigen voraus-
schauenden Planung in der End-of-Life Phase fiihrt. Geméass Aussagen einiger
befragter Fachpersonen und einer Fachexpertin, kommt es aus verschiedenen
Griinden zu dieser Situation. Viele Patientinnen und Patienten und Angehorige sind
(noch) nicht bereit, frithzeitig tiber das Sterben zu sprechen. Auch Spezialistinnen
und Spezialisten (Onkologen) oder Hausarztinnen und Hausérzte schétzen die
Situation oft noch nicht als «palliativ» ein und z6gern somit die Auseinandersetzung
mit «dem Sterben» und den mdéglichen Komplikationen und Belastungen hinaus.
Diese Wechselwirkung zwischen Patient und Arzt kénnte mit einer sorgfaltigen und
offenen Kommunikation seitens des Arztes und der Arztin vermindert werden und
wiirde dem Anliegen der Palliative Care nach einer langerfristigen voraus-
schauenden «Lebensplanung» forderlich sein (Hanratty, 2000; Neergaard et al. 2009;
Zhang et al., 2012).

Eine Fachexpertin regt an, anstelle des Betreuungsplans eine Patientenverfiigung als
Mittel der vorausschauenden Planung und zur Entscheidungsfindung zu nutzen
und sie auch als Massnahmenplan einzusetzen. Fiir Akutsituationen zuhause, kdme
dann ergidnzend ein tibersichtlicher Notfallplan zum Einsatz.

Fiir die Fachexpertin der spitalexternen onkologischen Palliativpflege der Krebsliga
Solothurn (SEOP) ist der Betreuungsplan eher eine Orientierungshilfe, er gibt ihr
jedoch keine Informationen tiber die Wertvorstellungen des Patienten oder der
Patientin und der Angehdrigen. Deshalb dient ihr der Betreuungsplan in erster Linie
fur die Sicherheit der Angehorigen in Notfallsituationen. Alle verordneten
Medikamente bereitet sie zuhause verabreichungsfertig vor und leitet die
Angehorigen dazu an, wann und wie sie die Medikamente verabreichen sollten. Aus
ihrer Sicht gelten die Medikamente auf dem Betreuungsplan als verordnet und sie
verabreicht diese entsprechend in Akutsituationen. Pflegende der Spitex erachten
diese Verordnung jedoch nur im Sinne einer vorausschauenden Verordnung und
verlangen vom Arzt/von der Arztin eine zusitzliche schriftliche Verordnung in der
Akutsituation, was zu Verzogerungen der Behandlung fithren kann. Trotzdem
schitzen Pflegende der Spitex den Betreuungsplan als sehr hilfreiches Instrument
der vorausschauenden Planung, weil frithzeitig mogliche Massnahmen bei
Akutsituation vorbesprochen, entsprechende Massnahmen definiert und mogliche
Komplikationen bewusster und frither wahrgenommen werden. Nicht zu
unterschétzen ist dabei die Herausforderung, insbesondere die
Medikamentenverordnung auf dem Plan zuhause beim Patienten oder bei der
Patientin aktuell zu halten. Verbindlicher und klarer als der Betreuungsplan ist fiir
die Mitarbeiterin der SEOP der Notfallplan fiir jedes Symptom, der von der
Palliativstation jeder Patientin/jedem Patienten bei Austritt mitgegeben wird. Auch
die leitenden Fachpersonen und der Pflegexperte der Palliativstation bestédtigen,
dass sie den Betreuungsplan erganzend zum pflegerischen und &drztlichen
Austrittsbericht erstellen, selber diesen aber nicht als Arbeitsinstrument einsetzen,
da sie andere umfassende Instrumente einsetzen.

Seite 97 Universitit Ziirich, EBPI und IHAM USZ 2016



Diskussion und Schlussfolgerungen Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

Der Betreuungsplan férdert die Versorgungskontinuitét vor allem dann, wenn
Notfalldrzte zum Einsatz kommen und durch den Betreuungsplan einen Uberblick
tiber die Situation und die Planung erhalten oder wenn Patientinnen und Patienten
in eine Institution (Pflegeheim /Spital) eintreten oder von der Palliativstation nach
Hause oder ins Pflegeheim gehen. Fiir die Informationsiibermittlung innerhalb des
Teams bentitzen Pflegende der Spitex oder der SEOP ihre eigenen Pflegepldne oder
informieren die beteiligten Fachpersonen tiber den Verlauf via Rund-Mails.

4. Der Betreuungsplan hat fiir Fachpersonen unterschiedliche Bedeutungen und
Erwartungen, was zu einer Vielfalt von Begriffen fiihrt.

Im Rahmen dieser Untersuchung zeigte sich, dass die Benennung bzw. die
Definitionen von Pldnen fiir Behandlung und Betreuung von schwerkranken
Personen und am Lebensende nicht immer tibereinstimmend verwendet werden. Es
ist die Rede von Betreuungsplan, Notfallplan, Massnahmenplan, Pflegeplan,
Patientenverfiigung und seit ein paar Jahren auch von Advance Care Planning, was
tibersetzt nichts anderes heisst als vorausschauende Planung, was der eigentliche
Kern des Betreuungsplans ist. Advance Care Planning hat aber als Begriff eine
weiter reichende Bedeutung und beinhaltet einen professionell begleiteten
Gesprachsprozess tiber Werte, Ressourcen, Hoffnungen, Lebensziele, Bediirfnisse
sowie tiber Ziele und auch Grenzen moglicher medizinischer Behandlungen. In
diesem Konzept tibernehmen professionelle nicht-drztliche Gesprachsbegleitende
die Rolle eines «facilitators» und wirken dabei unterstiitzend und moderierend. Da
dieser Prozess dynamisch ist, wird der Gesprachsprozess im Verlauf immer wieder
aufgenommen und fortgefiihrt. Im Idealfall entsteht eine Vorausverfiigung, die den
Stand des Gesprachsprozesses reflektiert (in der Schmitten, 2013). Wichtig dafiir ist
die Einfiihrung regional einheitlicher Formulare fiir Patientenverfiigungen und
insbesondere Notfallpldne (in der Schmitten et al., 2014). Patientenverfiigungen sind
noch nicht sehr stark verbreitet, sind oft bei Bedarf nicht zur Hand, selten
aussagekriftig oder nicht a-jour und bleiben vom medizinischen Personal nicht
immer beachtet.

Die kiirzlich von palliative zh+sh durchgefiihrte Jahrestagung 2015 mit dem Titel
«Das Unplanbare planen» legte ihren Fokus auf die Patientenverfiigung und deren
Entstehung und Umsetzung. Es ging um die Frage, welches Recht und welche
Moglichkeiten Patientinnen und Patienten haben, eigene Entscheidungen in Bezug
auf Leben und Lebensende zu treffen und auch durchzusetzen. In den Diskussionen
ging es um Erfahrungen und Niitzlichkeit von Patientenverfiigungen. Sind die
Wiinsche und Bediirfnisse der Betroffenen damit abgedeckt? Enthalten sie klare und
realistische Handlungsanweisungen fiir die Fachpersonen? Im Weiteren wurden
Rechtsgrundlagen, notwendige Kompetenzen und Liicken und somit der
Handlungsbedarf bei den Patientenverfiigungen diskutiert.

Eine Arbeitsgruppe von palliative zh+sh erarbeitet aktuell in Zusammenarbeit mit
der Abteilung fiir Klinische Ethik des Universitdtsspitals Ziirich (Krones T., 2011-
2017) einen Notfallplan (NOPA®) in der Kombination von Advance Care Planning
und dem von palliative zh+sh erarbeiteten Massnahmenplan fiir palliative
Patientinnen und Patienten. Ziel ist eine regionalen Implementierung. Im
Massnahmenplan wird das konkrete Vorgehen bei bestimmten Symptomen oder
Situationen festgehalten, mit dem Ziel, dass betroffene Patientinnen und Patienten,

Seite 98 Universitit Ziirich, EBPI und IHAM USZ 2016



Diskussion und Schlussfolgerungen Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

Angehorige und professionelle Teams befdhigt werden, Notfallsituationen zu
bewiltigen (Rogenmoser, 2015).

Die Zeit scheint reif, die aktuelle Entwicklung von Pldnen aufzunehmen und — wenn
moglich — einen Konsens anzustreben, um zu verhindern, dass weiterhin eine
Vielfalt von Betreuungs- und Massnahmenplédnen eine breite Implementierung
erschwert.

5. Es besteht eine rechtliche Unklarheit in Bezug auf die Giiltigkeit des
Betreuungsplans und der Verordnungen der Medikamente

Der Betreuungsplan wird in der Endphase der palliativen Phase eingesetzt und ist in
diesem Sinn eine vorausschauende Planung fiir die End-of-Life-Care und somit nur
bedingt fiir die gesamte Palliative Care. Patientenverfiigungen werden von den
Hausérzten gefordert und anerkannt, im Pflegeheim sogar gefordert, weil sie
Angehorige entlasten, wenn die Meinungen der Betroffenen dokumentiert sind.
Dabei entwickelt sich der Betreuungsplan zu einem gleichwertigen Dokument wie
eine Patientenverfiigung.

Wie sich gezeigt hat, bestehen zwischen den Fachpersonen noch unterschiedliche
Meinungen in Bezug auf die Giiltigkeit der Informationen und Verordnungen auf
dem Betreuungsplan. Es stellt sich die Frage, ob die rechtlichen Handhabung des
Betreuungsplanes allenfalls gleich ist wie bei der Patientenverfiigung, die seit dem
1. Januar 2013 im Rahmen des neuen Erwachsenenschutzrechts explizit geregelt ist,
welches mehr Gewicht auf die Selbstbestimmung legt. Eine Patientenverfiigung legt
fest, welchen medizinischen Massnahmen man im Fall einer Urteilsunfihigkeit
zustimmt oder nicht bzw. wer im Ernstfall tiber medizinische Massnahmen
entscheidet. Ebenso konnen Anordnungen fiir den eigenen Sterbeprozess getroffen
werden (EJPD, 2012). Sehr wichtig ist die Regelung der Giiltigkeit des
Betreuungsplans auch im Hinblick auf Fachpersonen, welche im Notfall zu einem
Patienten/einer Patientin gerufen werden und einerseits den Patienten oder die
Patientin und/oder anderseits den Betreuungsplan nicht kennen. Die rechtliche
Giiltigkeit ist somit eine der Voraussetzungen fiir die Akzeptanz und Umsetzbarkeit
des Betreuungsplans.
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11 Empfehlungen

11.1 Empfehlungen zum Betreuungsplan

Die Einfithrung und der Einsatz eines Betreuungsplans sind anspruchsvolle
Aufgaben und benétigen Fachwissen, Erfahrung und Routine. Die meisten
behandeln pro Jahr nur wenige Patientinnen und Patienten in komplexen palliativen
Situationen und haben deshalb wenig Erfahrung in Palliative Care und
vorausschauender Planung. Bei der weiteren Forderung der Palliative Care und
insbesondere bei der vorausschauenden Planung mit einem Betreuungsplan sollten
die nachfolgend aufgefiihrten Voraussetzungen geschaffen werden.

Empfehlung 1
- Die Erliduterungen zum Betreuungsplan sind zu erweitern

Schriftliche Information tiber Sinn und Zweck des Betreuungsplans fiir Patientinnen
und Patienten und Angehdrige sollten in einer adressatengerechten Sprache
angeboten werden. Eine konkrete Anleitung zum Gebrauch des Betreuungsplans
sollte erstellt werden — insbesondere auch zur Aktualisierung des Betreuungsplans
vor Ort bei der Patientin/beim Patienten. Die Verbindlichkeit der Verordnungen im
Betreuungsplan ist zu kldren und die Verordnungen sind schriftlich festzuhalten.

Empfehlung 2

- Begriffskldrung und Doppelspurigkeiten mit anderen Plinen, Berichten und der
Patientenverfiigung reduzieren

- Klirung der rechtlichen Situation bei der Verwendung des Betreuungsplans in Bezug
auf die rechtliche Giiltigkeit von drztlichen Verordnungen und Anweisungen — Der
Betreuungsplan ist Teil oder Ersatz der Patientenverfiigung

- Nationale Guidelines und Qualitiitskriterien fiir die vorausschauende Planung
entwickeln (palliative ch/Bigorio)

—  Uberregionale Zusammenarbeit und Entwicklung eines einheitlichen
Betreuungsplans

Anzustreben ist ein Betreuungsplan, der iiberregional nutzbar und mit anderen
Pflege- und Notfallpldnen kombinierbar ist und die Patientenverfiigung erganzt
bzw. operationalisiert. Kurzfristig sind Begriffsklarungen notwendig und
Doppelspurigkeiten mit anderen Pldnen zu reduzieren. Ebenso ist die rechtliche
Giiltigkeit der drztlichen Verordnungen und Anweisungen auf dem Betreuungsplan
abzukléren.

Mittelfristig sollten nationale Guidelines bzw. Qualitédtskriterien fiir die
vorausschauende Planung tiber einen Konsens von Expertinnen und Experten und
Fachpersonen entwickelt werden und die Basis fiir einen einheitlichen Betreuungs-
plan gelegt werden.
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Empfehlung 3 — Einfithrung des Betreuungsplans
- Einfiihrung des Betreuungsplans mit professionellem Projektmanagement

- Fachliche Unterstiitzung der Grundversorger durch Fachexperten der Palliative Care
bei der Erstellung eines Betreuungsplans aktiv anbieten

- Ausbildung von Berater und Beraterinnen zur Beratung der Patientinnen und
Patienten unterstiitzen

- Finanzielle Anreize fiir interprofessionale vorausschauende Planung und
Zusammenarbeit

Zeitmangel, insbesondere der Arztinnen und Arzte in der Grundversorgung, am
Runden Tisch fiir die vorausschauende Planung teilzunehmen, stellt ein Hindernis
dar, die Zusammenarbeit im interprofessionellen Netzwerk von Anbeginn zu
etablieren. Die Diskussion von Fragen zur Entscheidungsfindung auf Grundlage
individueller Préferenzen erfordern spezifische Kommunikationsfidhigkeiten, welche
durch Fachexperten der Palliative Care unterstiitzt werden kénnen.

Die Leistungen fiir die Besprechung, Planung und die Etablierung des Betreuungs-
netzes sollten explizit und aufwandgerecht finanziert werden. Dies wiirde der
vorausschauenden Planung bzw. dem breiten Einsatz des Betreuungsplans den
notwendigen Schub verleihen.

In der Broschiire «Unheilbar krank und jetzt»' ist explizit nur die Patienten-
verfligung erwédhnt und die Planung angesprochen. Hier sollte aber vermittelt
werden, dass fiir die Umsetzung der Inhalte der Patientenverfiigung und der
Planung ein Betreuungsplan gemeinsam mit Fachpersonen, Patientin oder Patient
und Angehorigen ausgefiillt werden sollte.

Empfehlung 4 — Zusammenarbeitskultur férdern

- Forderung einer Zusammenarbeitskultur der verschiedenen Fach- und
Berufsgruppen mit Rollen- und Aufgabenklirung — insbesondere zwischen
Grundversorgern und Spezialisten, zwischen Grundversorgern und Fachexperten
Palliative Care sowie zwischen Grunduversorgern und Spitdlern.

Ein Betreuungsplan, der von allen Berufsfeldern angenommen wird, kénnte dazu
einen wichtigen Beitrag leisten. Das eigentliche Core-Konzept von Palliative Care
beinhaltet eine offene und vertrauensvolle Zusammenarbeit und gute
Kommunikation zwischen den verschiedenen Professionen, um dem kranken
Menschen und seinen Angehérigen die bestmégliche, koordinierte Behandlung und
Betreuung zu gewdahrleisten. Wissenschaftliche Belege gibt es viele, dass
Zusammenarbeit und interprofessionelle Kommunikation in der Palliative Care aus
unterschiedlichen Griinden bis heute oft noch nicht optimal funktionieren.

! http:/ /www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik /13764 /13774 / index.html1?lang=de (Zugriff 30.9.15)
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Empfehlung 5 — Einbezug nationale eHealth Strategie

- Kantonale oder nationale eHealth Strategie einbeziehen fiir die Lancierung einer
eApplikation des Betreuungsplans

Bisher beinhaltet die elektronische Version des Betreuungsplans Palliative Care SO
ein Online-Dossier, das vom Hausarzt oder von der Hausédrztin parallel zur
elektronischen Krankengeschichte gefiihrt wird. Wollen Arztin oder Arzt
beispielsweise Medikamentenlisten in den Betreuungsplan tiberfiihren, benétigen
sie eine spezifische kostenpflichtige Software, wollen sie nicht Zeile fiir Zeile einzeln
hintiber kopieren. Auch die Erstellung des elektronischen Plans erfordert
Ubertragungsarbeit von den papierenen Notizen in die computerisierte Form. Dies
ist zeitaufwendig und sollte von einer Praxis-Mitarbeiterin ausgefiihrt werden
konnen. Die elektronische Applikation sollte leicht anzuwenden sein und dabei am
Computer bzw. mittels App auf dem Tablet oder Smartphone ausfiillbar sein (siehe
dazu 9.3). Wenn das Ziel einer breiten Anwendung des Betreuungsplans erreicht
werden soll, muss die elektronische Losung ohne technische bzw. finanzielle
Hindernisse anwendbar sein.

Empfehlung 6 — Arzte-Information und Aus- und Weiterbildung verbessern
— Uberpriifung Lernzielkataloge Palliative Care in Bezug auf vorausschauende Planung

Die Lernzielkataloge zu Palliative Care fiir Medizinalberufe, Psychologieberufe und
Gesundheitsberufe sollten im Hinblick auf die Anwendung eines Betreuungsplans
und der vorausschauenden Planung explizit sein”.

— Informationsblatt’ fiir Hausdrztinnen und Hausirzte «Palliative Care: Lebensqualitit
bis zuletzt»

Koordination, vorausschauende Planung, Rundtischgesprédche und der
Betreuungsplan sind hier explizit erwédhnt. Es ist aber nicht anzunehmen, dass
Hausérztinnen und Hausérzte ohne vertiefte Information die Vorgehensweise mit
einem Betreuungsplan einfach so umsetzen kénnen. Hier muss der Betreuungsplan
aufgezeigt und die Anleitung dazu explizit aufgezeigt werden.

Empfehlung 7 — «Einzelkimpfende» zusammenbringen und Lead iibernehmen

— Bisher ist vieles in der Palliativversorgung abhingig von sehr engagierten
Pionierinnen und Pionieren und «Einzelkdmpfenden»

Nicht nur in Bezug auf die Einfithrung des Betreuungsplans, auch in Bezug auf die
Umsetzung von Palliative Care generell - insbesondere in der Grundversorgung —
ist bisher vieles erreicht worden, weil einzelne Arztinnen und Arzte und einzelne

2 http:/ /www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik /13764 /13772 / index.html1?lang=de (Zugriff 30.9.15)

3 BAG und palliative ch. Lebensqualitit bis zuletzt. Informationsblatt fiir Hausarztinnen und Hauzsérzte. 2014
Publikationsnummer BAG 2014_GP-06 6250
http:/ /www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik / 13764 /13774 /14899 / index.htm]?lang=de
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Pflegefachpersonen sich stark fiir Palliative Care eingesetzt, sich politisch engagiert
haben etc. Mit der Ausweitung von Palliative Care und dem Ziel, diese allen schwer
kranken und sterbenden Menschen zugutekommen zu lassen, ist es dringlich, dass
auf die Phase des «Einzelkdmpfertums» nun die Phase eines tibergeordneten Leads
und der strukturellen Verbesserungen anschliesst. Auch wenn dies mit der Palliative
Care Strategie des Bundes geférdert wird, kann (noch) nicht darauf verzichtet
werden, dies immer von neuem wieder zu benennen. Denn die Realitit sieht immer
noch anders aus und es braucht weitere Anstrengungen, um tiber alle
professionellen Grenzen hinweg eine gemeinsame Sprache fiir Palliative Care zu
finden.

11.2 Generelle Empfehlungen

Die vorliegende Untersuchung hatte zum Ziel, den Nutzen des Betreuungsplans
Palliative Care Solothurn aufzuzeigen. Die Ergebnisse zeigten dariiberhinaus, dass
zur Foérderung des Betreuungsplans immer noch auch die grundlegende Férderung
der Palliative Care von zentraler Bedeutung ist. Gleichzeitig konnte die breitere
Einfiihrung eines von den verschiedenen Akteuren und Stakeholdern gemeinsam
getragenen Betreuungsdokumentes in der Palliative Care — kiinftig vermehrt
eingebunden in das elektronische Patientendossier — auch auf die weitere
Entwicklung von Palliative Care einwirken und noch bestehenden Liicken positiv
beeinflussen.

Auch wenn Palliative Care in den letzten Jahren erfreulich mehr Akzeptanz und
Verbreitung gefunden hat, ist den folgenden grundlegenden Aspekten weiterhin
Aufmerksamkeit zu schenken:

- Forderung des Kulturwandels zu einer bewussten Gestaltung des letzten
Lebensabschnitts

- Sensibilisierung der Bevilkerung und der Patientinnen und Patienten, eine
vorausschauende Planung von Hausdrzten/Hausdrztinnen und Fachspezialisten
einzufordern

- Zugang zu Spezialisten der Palliative Care fiir jeden Patienten/jede Patientin in
komplexen palliativen Situationen mit entsprechender Sensibilisierung der
Grundversorger

Von Bedeutung ist weiterhin eine Starkung des Kulturwandels zu einer bewussten
Gestaltung der letzten Lebensphase in der Gesellschaft. Eine verstarkte
Sensibilisierung der Bevolkerung und der Patientinnen und Patienten soll dazu
fiihren, bei schwerer, nicht mehr heilbarer Krankheit und am Ende des Lebens eine
vorausschauende Planung von Hausdrztinnen und Hausérzten und Fachspezialisten
einzufordern. Zudem soll jeder Patient und jede Patientin in komplexer palliativer
Situation Zugang zu Spezialisten der Palliative Care wie beispielsweise zu Mobilen
Palliative Care Diensten, Briickendiensten, SEOP erhalten. Um das zu erreichen, ist
eine verstédrkte Sensibilisierung der Grundversorger und der Betroffenen
erforderlich.
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Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

A Betreuungsplan Palliative Care von palliative so

Betreuungsplan Palliative Care

Problemliste mit Massnahmenplan (in Absprache mit dem Arzt)

Herr [0 Frau [J Geburtsdatum:

Name:
Vorname:
Strasse:
PLZ:

ort:

Neue AHV Nummer:
Krankenkasse:
Versicherungsklasse:

Ja[d Nein [ zum Ausfiillen abgegeben [

Patientenverfiigung vorhanden:
Bemerkungen:

Spi

Hausarzt (HA):
Adresse HA:
Mobilnummer HA:
E-Mail HA:

Vertretung HA geméss
personlicher Absprache:
Benachrichtigung nachts
bei

Wichtige Adressen mit Tel. und E-Mail

Bezugspersonen:

Fom: 20110827 gepast 0130201 Sate 03

Vertretungsberechtigte Person:

Spitex:

Seelsorge:

Freiwilige / Nachtwache:

Weitere:

Spitaleinweisung:

Fals Spitaleinweisung, wo?:
Verantwortlicher Spitalarzt:

Unruhe, Verwirrtheit, Bewusstlosigkeit ‘

Verdauungsprobleme (Obstipation, Ubelkeit, Erbrechen, Durchfall, etc.) ‘

Weitere Probleme (z.8. Aszites, epileptischer Anfall, Odeme, Fieber etc.)

Die aktuelle Medikation ist iiberpriift worden, nicht unbedingt notwendige
Medikamente wurden abgesetzt. Ja[] Nein

Aligemeine Bemerkungen ‘

Es braucht:
Antibiotika

Unter folgenden Bedingungen:

Nein (J3a (]
Nein 32 0

‘ Ziele, Wiinsche, Hoffnungen des Patienten: (evtl. mit Prioritéten versehen)

Blutentnahme  Nein []Ja[]

Hauptdiagnosen:

Allergien,

Massnahmenplan bei:

‘ Angst, Depression, seelische Schmerzen

ci Nein (32 (0
Kiinst. Beatmung Nein []Ja []
Infusion (Fluid)  Nein []Ja (]

imation/1PS Nein []Ja (]

Erfasst von: am: Mit dem Patienten | Mit den Angehdrigen
hen:

‘ Atemnot, Husten, Rasselatmung

Erndhrung / Emal 7 Fliissigkei (Durst, trockene

(PEG, Magensonde, parenterale Eméhrung)

‘ Hautverhaltnisse: Juckreiz, Wunden, Dekubitus

‘ Miidigkeit / Schwache

‘ Schmerz

‘ Schlafstorungen

Fom: 20110827 v naepast 20130201 Sene 200n3

Teil Arzt: besprochen: besproc!
Ja [ Nein (] Ja O Nein O
Unterschrift
Teil P Unterschrift
Patient/
Bezugsperson
Unterschrift
Geandert von: am: Mit dem Patienten | Mit den Angehorigen
Besprochen: :
JaNein O Ja O Nein O]
Unterschrift
Unterschrift
Patient/

Erlduterungen zum Betreuungsplan von palliative s0’

Zweck

Der Betreuungsplan ist ein Hilfsmittel zur konkreten Umsetzung der Zielformulierungen der

Nationalen Leitlinien Palliative Care.

Der Betreuungsplan eignet sich als Arbeitsinstrument und Hilfsmittel fiir die Konsensfindung mit
dem Patienten und zwischen den Professionen, welche an der Patientenbetreuung beteiligt sind. So
kann er bspw. am Runden Tisch helfen, an wichtige zu besprechende Themen zu erinnern und
Gespréchsergebnisse festzuhalten.

Der einmal ausgefiillte Plan wird zur Nahtstelle sowohl zwischen den Professionen, aber auch
zwischen ambulanter und stationdrer Betreuung, indem er aufzeigt, welche Betreuung mit dem
Patienten abgemacht und durchgefiihrt wurde, resp. welche Betreuung fiir bestimmte Situationen
geplant ist.

Anwendung

Der Betreuungsplan begleitet den Patienten durch die Institutionen und das Betreuungssetting. Eine
aktuelle Version liegt in gedruckter Form beim Patienten.

Der Betreuungsplan soll, wenn immer mdoglich, elektronisch gespeichert werden.

4
Quelle: http:/ / www.palliative-so.ch/betreuungsplan.html, August 2012

Seite 110 Universitit Ziirich, EBPI und IHAM USZ 2016



Anhang A -1 Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

Der Betreuungsplan basiert auf Konsens und gilt sowohl fiir die Pflege wie auch fiir die Arzte im
Kanton Solothurn als Standard.

Der urteilsfihige Patient hat die Datenhoheit, indem er bestimmt, wer Einsicht in den
Betreuungsplan nehmen darf. Er kann seine Entscheidungen jederzeit widerrufen oder verandern!

Grundsitze an denen sich der Betreuungsplan orientiert

Palliative Care: ,Palliative Care umfasst die Betreuung und die Behandlung von Menschen mit
unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder chronisch fortschreitenden Krankheiten [...]
Patientinnen und Patienten wird eine ihrer Situation angepasste optimale Lebensqualitit bis zum
Tode gewihrleistet und die nahestehenden Bezugspersonen werden angemessen unterstiitzt»
(Quelle: Nationale Leitlinien Palliative Care).

4 «S»: Der Betreuungsplan dient der vorausschauenden Umsetzung der 4 «S» in Palliative Care.:

Symptom-Management: Durch die Erfassung der vorhandenen und vermutlich sich einstellenden
Beschwerden des Patienten wird ein Behandlungs- und Betreuungskonzept entwickelt, welches an
einem Runden Tisch in interprofessioneller Zusammenarbeit erarbeitet wird. Diese Massnahmen
schliessen alle sinnvollen Optionen d.h. rein medizinische und pflegerische Handlungen wie auch
z.B. Physiotherapie, Ergotherapie oder Musiktherapie ein. Ziel der Massnahmen soll sein, dass dem
Patienten ein hohes Mass an Autonomie und Lebensqualitidt gewdhrleistet wird.

Selbstbestimmung: Der Betreuungsplan nimmt Bezug auf eine allenfalls vorhandene
Patientenverfiigung und thematisiert Ziele, Wiinsche und Hoffnungen des Patienten. Als
Arbeitsinstrument soll er helfen, dass wichtige Fragen des Patienten direkt angesprochen werden.
Nicht selten wird in einer kurativ orientierten Medizin bei komplex kranken Patienten die Frage
nach den Erwartungen des Patienten nicht oder nur rudimentér abgefragt. Mit dem Gespréch tiber
Ziele und Hoffnungen und mit der Ermutigung eine Patientenverfiigung zu verfassen, erhalt der
Patient den Anstoss, sich tiber seine letzte Lebensphase Gedanken zu machen und seine Anliegen zu
formulieren.

Sicherheit: Verdnderte Arbeitsmodelle und die Reorganisation des Notfallwesens erschweren nicht
selten die Erreichbarkeit des betreuenden Haus- oder Spezialarztes. Damit steigt das Risiko, dass
Patienten in Notfallsituationen unnétig hospitalisiert werden und dabei der Wille des Patienten
missachtet wird. Palliative Betreuung kann nur erfolgreich umgesetzt werden, wenn diese
Betreuung tiber 24 Stunden sichergestellt und im Betreuungsplan festgehalten wird.

Support: Palliative Care ist ein Versorgungskonzept der letzten Lebensphase, das sich radikal an
den Betroffenen orientiert. Betroffen ist nicht nur der Patient, sondern in einem hohem Mass auch
seine Umgebung, sein Umfeld mit seinen Angehorigen und Beziehungspersonen. Die
Unterstiitzung aller involvierten Personen unter Einschluss des professionellen Betreuerteams und
das Erfassen und Beurteilen der jeweiligen Grenzen der Belastbarkeit verdient in diesem Kontext
hochste Prioritat.
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B Nutzendimensionen zum Betreuungsplan Palliative Care

Nutzendimension:
Informationsqualitit

Ubersicht und Vollstindigkeit

Verfiigbarkeit bei Patient/Patientin
und bei Fachpersonen

Aktualitdat der Patientendaten,
Vereinbarungen, Entscheidungen,
Medikation, Zielsetzungen

Kommunikation zwischen
unterschiedlichen Schnittstellen

Korrektheit des Informationsgehalts
(keine Interpretationen)

Vertraulichkeit und Transparenz der
Patientendaten (Fiir Personal und
Patientinnen /Patienten)

Nutzendimension: Effizienz

Optimierung
Entscheidungsunterstiitzung:
Verhalten in Akutsituationen

Optimierung der Abldufe:

Arbeitsabldufe des Fachpersonals und

Zusammenarbeit mit Angehorigen

Optimierung der Leistungserfassung

Optimierung der
Entscheidungseffizienz/Konsens

Entlastung des Patienten/der Patientin

als Informationstrager

Einbezug und Entlastung der
Angehoérigen

Seite 112

Fragestellungen Informationsqualitat

Benutzen Sie den Plan telquel oder haben Sie
andere Rubriken anftigen miissen?

Wird die PV einbezogen? Werden die
Informationen am Runden Tisch zusammen
erarbeitet? Wenn nicht, wer macht das?

Wo und in welcher Form liegt der Plan vor? Wer
hat wie Zugang zum elektronischen Plan (Online-
Dossier)?

Wer aktualisiert die Daten, bei welcher
Gelegenheit? Hat eine Person den Lead oder macht
das die betreffende Person zeitgleich nach
Entscheid oder Anderung?

Wird und wie wird der Plan als
Kommunikationsmittel verwendet? Wird nur die
Zustandsbeschreibung oder Anderung an alle
iibermittelt? Per welches Medium (E-mail, Fax,
Telefon, SMS, elektronischer Plan)

Sind die Informationen als Fakt beschrieben oder
gibt es Interpretationen? Wo werden eigene
Meinungen, Interpretationen t{iber den Zustand
beschrieben (z.B. KG, Kardex)?

Dito: was wird wie und bei welcher Gelegenheit
dem Patienten/der Patientin, den Angehérigen,
was wird den Fachpersonen mitgeteilt bzw. nicht
mitgeteilt?

Fragestellungen Effizienz

Sind die Entscheidungen bei Akutsituationen
gentigend klar beschrieben und geregelt, sodass
allen klar ist, was zu tun ist? Gibt es Notfille, die
nicht geregelt werden kénnen?

Gibt es Synergien? Oder wird weiterhin zwei-
/ mehrgleisig gefahren durch verschiedene
Systeme in Arztpraxis, Heim, Spitex?

Arzt/ Arztin, Spitex, Heim: Online- vs. Papier-
Version

Haben z.B. Pflegende den Vorteil, dass Sie
Entscheidungen vorbereiten kénnen und dann den
Arzt/die Arztin schneller und préiziser ansprechen
konnen bzw. Verschreibung verlangen kénnen?

Wie reagieren die Patientinnen und Patienten
darauf, dass nun alles Wichtige aufgeschrieben ist?
Dass sie sich z.B. mit dem Sterben mehr befasst
haben, dariiber geredet haben? Sind sie entlastet?
Wie macht sich das bemerkbar?

Werden Angehoérige ofters, anders einbezogen?
Was bedeutet der Plan fiir die Angehoérigen,
beziehen sie sich darauf, gibt er ihnen mehr
Sicherheit?
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Nutzendimension: Qualitit und
Patientensicherheit

Reduktion von Fehlerraten

Behandlungseffektivitat

Koordination entlang der
Behandlungskette

Antizipation von Notfdllen und Krisen

Patientenwille und Behandlungsauftrag
sind verbindlich festgelegt

Nutzendimension:
Attraktivitit/Akzeptanz

Attraktivitit fiir Patientinnen und Patienten
und fiir Angehorige

Attraktivitit fiir Personal, Zuweisende,
Nutzer

Ebene der Umsetzung

Einsatzkriterien

Voraussetzungen fiir den Einsatz des
Online-Betreuungsplans und in
Papierversion

Veridnderbare Hindernisse /nicht
veranderbare Hindernisse

Verbesserungsvorschldge
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Fragestellungen Qualitit und
Patientensicherheit

Konnten schon Fehler vermieden werden?
Welche Art von Fehlern?

Wo gibt es Unterbriiche? An welchen
Schnittstellen funktioniert es besonders gut?

In welchen Situationen konnten Notfélle bzw.
Krisen voraussehend geldst werden?

Wie, wann und wo wird das festgelegt? Wird
die Patientenverfiigung einbezogen? Wer ist
beteiligt? Runder Tisch?

Fragestellungen Attraktivitit/Akzeptanz

Wie ist die Akzeptanz des Betreuungsplans bei
Patientinnen und Patienten und Angehorigen?

Wie zufrieden sind Patientinnen/Patienten
und Angehorige bei der Betreuung mit dem
Betreuungsplan?

Wie ist die Akzeptanz des Betreuungsplans bei
den Fachpersonen?

Wie zufrieden sind die Fachpersonen bei der
Betreuung mit dem Betreuungsplan?

Fragestellungen Umsetzung des
Betreuungsplans

Art der Erkrankung; Setting; ab welchem
Zeitpunkt? Was sind die Kriterien fiir
palliativ?

Voraussetzungen fiir den Einsatz? Wann und
von wem wird der elektronische Plan
eingesetzt? Immer, sporadisch? Wann und
von wem wird der Papier-Plan eingesetzt?
Immer, sporadisch?

Hindernisse aus der Online-Befragung und
den qualitativen Befragungen

Verbesserungsvorschldge aus der Online-
Befragung und den qualitativen Befragungen

Universitit Ziirich, EBPI und IHAM USZ 2016



Anhang A -1

Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

C  Basisfragebogen Nutzenbewertung eHealth-Anwendungen’

Bezeichnung und Beschreibung der im Interesse stehenden eHealth-Anwendung

Demografische Angaben

eHealth-Anwendung

Ausbildung:
Abteilung:
Alter:

Funktion:

Geschlecht:

Nutzendimension: Informationsqualitat

Verfiigbarkeit -
Zeitnahe

Verfiigbarkeit -
Ortsunabhangigkeit

Verfiigbarkeit -
Einfacher Zugriff

Verfiigbarkeit -
Auffindbarkeit

Volistandigkeit

Korrektheit

Vertraulichkeit

Informationsqualitat
insgesamt

Dank [Projekt XY] ist der Zugriff auf medizinische Unterlagen der Patientinnen
und Patienten (Uberweisungsschreiben, Austrittsberichte,
Roéntgenaufnahmen, Rezepte etc.) frither méglich (z.B. weil Berichte
schneller fertig- und online zur Verfiigung gestellt werden kénnen).

[ trifft zu [ trifft eherzu [ trifft eher nicht zu [ trifft nicht zu
[J nicht anwendbar

Dank [Projekt XY] ist ein ortsunabhangiger Zugriff auf medizinische
Unterlagen der Patientinnen und Patienten (Uberweisungsschreiben,
Austrittsberichte, Rontgenaufnahmen, Rezepte etc.) moglich.
[ trifft zu [ trifft eherzu [ trifft eher nicht zu

[J nicht anwendbar

Dank [Projekt XY] ist der Zugriff auf medizinische Unterlagen der Patientinnen
und Patienten einfacher mdoglich (z.B. weil die Unterlagen nicht mehr
physisch beschafft werden miissen).

[ trifft zu [ trifft eherzu [ trifft eher nicht zu
[J nicht anwendbar

Dank [Projekt XY] sind die fiir die Behandlung relevanten Angaben in den
medizinischen Unterlagen der Patientinnen und Patienten systematischer
auffindbar (z.B. weil vorhandene Daten besser strukturiert vorliegen).

[ trifft zu [ trifft eherzu [ trifft eher nicht zu [ trifft nicht zu
[J nicht anwendbar

Dank [Projekt XY] sind mehr relevante medizinische Unterlagen der
Patientinnen und Patienten verfiigbar.

[ trifft zu [ trifft eherzu [ trifft eher nicht zu
[J nicht anwendbar

Dank [Projekt XY] sind die verfiigbaren medizinischen Unterlagen der
Patientinnen und Patienten haufiger korrekt (z.B. weniger
Transkriptionsfehler).

[ trifft zu [l trifft eher zu
[J nicht anwendbar

Dank [Projekt XY] ist die Vertraulichkeit der medizinischen Daten besser
gewahrleistet. Nur Berechtigte haben Zugriff auf die Daten.
[ trifft zu [ trifft eherzu [ trifft eher nicht zu

[J nicht anwendbar

Wie schatzen Sie insgesamt den Mehrwert von [Projekt XY] beziglich der
Informationsqualitat ein ? (Bessere medizinische Versorgung durch richtige
Information zur richtigen Zeit am richtigen Ort)

[) stark positiv [ eher positiv [J eher unbedeutend [J véllig unbedeutend
[J nicht anwendbar

0 trifft nicht zu

0 trifft nicht zu

0 trifft nicht zu

[ trifft eher nicht zu 0 trifft nicht zu

0 trifft nicht zu

5
eHealth Suisse. Nutzenbewertung von eHealth-Anwendungen. Bern, 22. Oktober 2013; S. 7-9
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Nutzendimension: Effizienz

Optimierung Behand- Dank [Projekt XY] wurden Arbeitsablaufe des medizinischen Personals

lungsprozesse — optimiert.

Interne Ablaufe [ trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu
[J nicht anwendbar

Optimierung Behand- Dank [Projekt XY] werden schneller Behandlungsentscheide getroffen.

lungsprozesse — O trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu
Entscheidungs- [ nicht anwendbar

unterstiitzung

Optimierung Behand- Dank [Projekt XY] wird der Aufwand des medizinischen Personals fir
lungsprozesse — Administration, Dokumentation und Archivierung reduziert.

Administrativer O trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu
Aufwand [ nicht anwendbar

Zeitersparnis in der Dank [Projekt XY] wird der Aufwand fiir die Ubermittlung von medizinischen
Ubermittiung Unterlagen innerhalb lhrer Institution und entlang der Behandlungskette

reduziert (z.B. weil im Spital der Versand oder in der Hausarztpraxis das
Ablegen von Austrittsberichten wegfallt bzw. eine medienbruchfreie
Kommunikation erméglicht wird).

O trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu
[J nicht anwendbar
Optimierung der Dank [Projekt XY] wird die Leistungserfassung und —verrechnung
Leistungserfassung erleichtert (z.B. weniger Riickfragen durch Codierer notwendig).
O trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu
[J nicht anwendbar
Effizient insgesamt Wie schéatzen Sie insgesamt den Mehrwert von [Projekt XY] bezuglich der

Effizienz ein? (Durchgangige elektronische Ablaufe verbessern die
Koordination und den raschen Informationsaustausch zwischen den Akteuren
im Gesundheitswesen)

[ stark positiv [ eher positiv ] eher unbedeutend 1 véllig unbedeutend
[J nicht anwendbar

Reduktion von Dank [Projekt XY] werden Fehler in der Diagnosestellung und Behandlung
Fehlerraten respektive Critical Incidents reduziert.
O trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu
[J nicht anwendbar
Behandlungs- Dank [Projekt XY] wird medizinisch angemessener gehandelt bzw. besser
effektivitat informiert entschieden.
O trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

[0 nicht anwendbar
Dank [Projekt XY] werden unnétige Untersuchungen oder Eingriffe
vermieden.
O trifft zu [ trifft eherzu [ trifft eher nicht zu [ trifft nicht zu
[J nicht anwendbar

Koordination entlang Dank [Projekt XY] wird die Behandlung der Patientinnen und Patienten

der Behandlungskette zwischen den Behandelnden entlang der Versorgungskette besser

abgestimmt.

[ trifft zu [ trifft eherzu [ trifft eher nicht zu [ trifft nicht zu

[ nicht anwendbar
Qualitat und Wie schéatzen Sie insgesamt den Mehrwert von [Projekt XY] bezuglich der
Patientensicherheit Qualitat und Patientensicherheit ein? (Die richtige Information zum richtigen
insgesamt Zeit am richtigen Ort hilft, Fehler in der Diagnose zu vermeiden)

[ stark positiv eher positiv [ eher unbedeutend 1 véllig unbedeutend
[ nicht anwendbar
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Nutzendimension: Reputation*

Attraktivitat fur Dank [Projekt XY] ist das kantonale Gesundheitswesen / Ihre Institution fir
Patientinnen und Patientinnen und Patienten attraktiver.
Patienten
O trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu
[J nicht anwendbar
Attraktivitat fur Dank [Projekt XY] ist die Attraktivitdt des kantonalen Gesundheitswesens /
Personal lhre Institution als Arbeitgeber gesteigert.
O trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

[J nicht anwendbar

Attraktivitat fur Dank [Projekt XY] ist das kantonale Gesundheitswesen/lhre Institution fiir
Partner / Zuweiser Partner bzw. Zuweiser (ausserhalb des Kantons) attraktiver.
O trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

[J nicht anwendbar

Neue Dank [Projekt XY] werden im kantonalen Gesundheitswesen/in Ihrer
Dienstleistungen Institution neue Dienstleistungsangebote flir Patientinnen und Patienten
entwickelt.
O trifft zu [ trifft eherzu  [J trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

[J nicht anwendbar

Reputation insgesamt Wie schatzen Sie insgesamt den Mehrwert von [Projekt XY] bezliglich der
Reputation des Standorts / Institution ein? (Die elektronische Vernetzung tragt
zur Attraktivitat des kantonalen Gesundheitswesens/einer Institution (je nach
Projektperimeter) fur Patientinnen und Patienten, Fachpersonal und Partner
bei.)

[0 stark positiv [ eher positiv [ eher unbedeutend [ véllig unbedeutend
[0 nicht anwendbar
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D Weitere Ergebnisse der Online-Befragung von Fachpersonen
Zu Abschnitt 6.3.4:
Anzahl Teilnehmende mit Kenntnissen des Betreuungsplans Palliative Care aber
ohne Bedarf
Kenntnisse
Papier- Online- Beider Keine (n)
Version (n) Version (n) Versionen (n)
Alle (n = 115) 4(3.5%) 1 (0.9%) 1(0.9%) 7 (6.1%)
Arztinnen/Arzte (n = 62) 3 (4.8%) 1 (1.6%) - 3 (4.8%)
Pflegende (1 = 53) 1(1.9%) - 1 (1.9%) 4(7.5%)
Spitex - - - 1 (1.9%)
Spital 1(1.9%) - 1 (1.9%) 2 (3.8%)
Heim - - - 1(1.9%)

Bemerkungen: Die Prozentangaben bezichen sich auf die jeweilige Gruppe (Alle TN, ArztInnen, Pflegende)

Zu Abschnitt 6.3.6:

Hindernisse, die von einzelnen Fachpersonen genannt wurden

Betreuungsplan ein erstes Mal eingesetzt, Patient ist jedoch 3 Tage spater unerwartet verstorben
In den letzten Monaten keine entsprechenden Patienten behandelt

M. E. bis jetzt fiir meine Patienten nicht notwendig gewesen. Die meisten meiner Patienten in
Palliativsituationen befinden sich sowieso in den Pflegeheimen. Dort im Kardex existiert
nattirlich eine dhnliche Art Betreuungsplan

Nicht daran gedacht, da kein onkologischer Patient

Noch keine Gelegenheit gehabt

Noch nicht eingefiihrt, ist jedoch in Bearbeitung

Patienten bringen keinen mit, im Spital wird er nicht ausgefiillt, arztlicher Dienst kennt den
Betreuungsplan nicht

Wir haben einen eigenen Betreuungsplan Palliative Care speziell fiir die Padiatrie entwickelt, da
wir mit Kindern und Jugendlichen arbeiten

Bisher hat es sich noch nicht ergeben, es ist aber geplant, den Plan einzusetzen

Der Zeitaufwand scheint mir aktuell noch zu gross zu sein

Die hiesige Spitex ist mit dem Instrument noch zu wenig vertraut

Noch nicht installiert

Aktuell keine Palliativ-Patienten

Arbeite sehr eng mit Spitex und Krebsliga zusammen

Bisher noch keine Gelegenheit dazu gehabt

Im Moment braucht es noch viel Zeit, zudem Problem der doppelten Aktenfithrung
(elektronisches Patientendossier und Online-Palliative-Dossier)

Ist zu wenig prasent, wird als Ressource vergessen. Es hat am Standort keine Schulung gegeben,
nur Infos tiber das Vorhandensein

Der Online-Betreuungsplan ist aufwendig

Es war mir zu wenig bewusst, dass es diesen Betreuungsplan gibt

Wir benutzen den Betreuungsplan nicht in X., da noch nicht implementiert bei uns
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E Leitfaden Interviews Angehorige

EINFUHRUNG

Guten Tag Herr/Frau

Hier spricht «Interviewerin» vom Institut fiir Epidemiolgie, Biostatistik und
Pravention der Universitdt Ziirich. Wir haben vor ein paar Tagen diesen Termin fiir
ein Telefoninterview zur Palliative Care Betreuung Thres/Ihrer Angehdorigen
vereinbart. Herzlichen Dank fiir Ihre Bereitschaft, trotz Ihrer schweren Zeit, an
unserer Befragung mitzumachen. Sie helfen damit, fiir kiinftige kranke Personen die
Palliative Betreuung zu verbessern.

Unser Gesprach wird etwa 30 — 45 Minuten dauern. Ziel ist insbesondere
herauszufinden, wie Sie die Betreuung und Behandlung Ihres/Ihrer Angehérigen
und die Unterstiitzung erlebt haben und was Thnen der Betreuungsplan Palliative
Care von «palliative solothurn» gebracht hat.

Schwerpunkte dieses Gesprachs sind vor allem Themen wie:

- Informationsiibermittlung mit Hilfe des Betreuungsplans
- Vorausschauende Planung mit dem Betreuungsplan
- Einbezug von Patient und Angehérigen in die Pflege/Betreuung

Das Gesprach wird digital aufgezeichnet (Tonband). Es werden samtliche Aussagen
nur anonym, ohne Angabe von Namen und Geburtsdatum verwendet. So sind keine
Riickschliisse auf Thre Person und die Ihres verstorbenen Angehorigen moglich.

Sie konnen das Gespréch jederzeit abbrechen und wenn Ihnen eine Frage
unangenehm ist, miissen sie diese nicht beantworten. Sagen Sie es einfach.

Bevor wir zum Betreuungsplan kommen, wiirde mich zunéchst interessieren ...

1. WIE DIE SITUATION ZUHAUSE WAR

Thr/Thre Angehorige wurde vom Hausarzt Dr. X bzw. Threr Hausédrztin Dr. Y und
der Spitex zuhause betreut.

Wie lange wurde er/sie betreut, bis er/sie starb?

War Ihr Angehoriger/Ihre Angehorige in einem Spital und dann nach Hause zurtick
gekommen? In welchem Spital bzw. Abteilung (Palliative Station) wurde er /sie
behandelt?

An welcher Krankheit hat Thr verstorbener Angehorige/Thre Angehorige gelitten?

0 Krebs 0 Herz-Kreislauf- | Lungenkrankheit
Erkrankung /COPD
O Neurologisches Leiden O andere Erkrankung
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Welches waren fiir den Patienten/die Patientin generell die ihn/sie am stdrksten
belastenden Symptome zuhause:

O Atemnot 0 Schmerzen 0 Ubelkeit/Erbrechen 0 Durchfall

O Verstopfung O Angst O Depression O Schlafstorungen
O chron. Miidigkeit O Verwirrtheit 0 Wunden, Wundliegen O Juckreiz
(Fatigue)

O ANAETE .

Welche der Symptome oder auch Situationen haben Sie am meisten belastet?

Welche Betreuungsaufgaben haben Sie tibernommen?

Welche Fachpersonen waren an der Betreuung Thres Mannes / Frau/ Eltern beteiligt?

0 Hausarzt O Spitex 0 SEOP 0 Spezialist 0 Palliativ Station
0 Psychologe/in 0 Physiotherapeut/in 0O Seelsorger O andere:

Beschreiben Sie zuerst einmal aus Threr Sicht, welches die wichtigsten Aspekte
(pos/neg) der Betreuung und Behandlung Thres Angehérigen zuhause waren und
danach wiirde ich Thnen gerne vorbereitete Fragen stellen.

2. EINSTIEG - VORAUSSCHAUENDE PLANUNG MIT DEM
BETREUUNGSPLAN

Fiir die Betreuung Thres/Threr Angehorigen wurde der sog. Palliative Care
Betreuungsplan ausgefiillt. Der Betreuungsplan ist ein Instrument zu einer
vorausschauenden Planung.

WANN:
- Wann wurde begonnen, mit dem Betreuungsplan zu arbeiten?

Ev. Nachfragen:

- war das gleich am Anfang, als bekannt war, dass Ihr Angehoriger/Ihre
Angehorige schwer krank ist?

- war das als Thr Angehoriger/Ihre Angehorige von der Palliativ Station nach
Hause zurtick kam?
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WIE:

WER:
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Wurden Informationen/Entscheidungen in Bezug auf die kommende
Betreuung und Behandlung am «Runden Tisch» gemeinsam erarbeitet?

Wer war dabei und wann im Laufe der Betreuung wurde der Runde Tisch
gemacht? Erfolgten mehrere Runde Tische?

Wie wurden die Entscheidungen erarbeitet/ getroffen /besprochen? Wurden
diese aktualisiert, wenn sich die Situation verdnderte?

Wer hat vorgeschlagen mit einem Betreuungsplan zu arbeiten, wer hat damit
begonnen zu arbeiten? (Hausirztin/ Hausarzt, die Spitex oder die
Palliativstation?)

Wo und in welcher Form lag der Plan vor? Lag der Plan als Papier bei Thnen
zuhause oder war er bei den Fachpersonen der Spitex oder beim Arzt/bei der
Arztin?

Lag der Betreuungsplan auch in einem elektronischen Dossier beim Arzt/bei
der Arztin vor?

Hat Thr Angehoriger/Thre Angehorige als Patient/Patientin das ok gegeben,
wer Zugang zu den elektronischen Daten hat?

Gab es Rundmails, die auch Sie oder Thr Angehoriger/Ihre Angehorige
erhalten haben, in denen Anderungen in der Situation oder der Behandlung
mitgeteilt wurden, die vorher miindlich mit dem Arzt/der Arztin oder der
Spitex und mit Ihnen besprochen wurden?

Hatte eine Person die Fithrung im Nachtragen oder Aktualisieren der Daten
und bei welcher Gelegenheit wurde das gemacht?

Welche Informationen wurden im Betreuungsplan aufgeschrieben?

Wie waren Sie beschrieben?

Waren die aufgeschriebenen Informationen fiir Sie und Ihren
Angehorigen/Thre Angehorige immer verstandlich?

Waren die Informationen auf dem Betreuungsplan fiir Sie und Ihren
Angehorigen/Thre Angehorige wichtig?

Hatte Thr Angehoriger/Thre Angehorige schon vor der schweren Erkrankung
eine Patientenverfiigung?

Wurden diese Informationen in den Betreuungsplan aufgenommen und/oder
blieb die PV daneben bestehen?

Waren die Entscheidungen gentigend klar beschrieben und so geregelt, dass
allen klar war, was in einer bestimmten Situation zu tun ist?

Wurden die Medikamentenverordnungen (Rezepte) separat aufgeschrieben
oder waren sie im Betreuungsplan aufgeschrieben?

Wurden Verordnungen laufend ergénzt, wenn der Arzt/die Arztin zum
Hausbesuch kam? oder machte das die Spitex nachdem sie mit dem
Hausarzt/der Hausérztin telefoniert hatte?
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Ev. ergdnzende Fragen:

Gab es (Notfall)-Situationen, die nicht geregelt werden konnten?

Hatte Ihr Angehoriger/Thre Angehorige ihre Meinung, nicht ins Spital gehen
zu wollen oder ins Spital gehen zu wollen im Verlauf der Erkrankung
gedndert?

Sind Sie der Meinung, dass durch den Betreuungsplan vermieden werden
konnte, dass Thr Angehoriger/Ihre Angehdorige notfallméssig nochmals ins
Spital musste?

Welche Vor- oder Nachteile erleben Sie mit dem Betreuungsplan Palliative
Care im Zusammenhang mit Komplikationen, z.B. Schmerzen, Zunahme der
Atemnot, Durchfall/ Verstopfung und Notfallsituationen?

Konnten die Symptome und Belastungen dank dem Betreuungsplan
frithzeitig erkannt und angegangen werden?

Konnten wichtige Anliegen von Ihnen und ihren Angehérigen dank dem
Betreuungsplan geregelt und besprochen werden?

Wissen Sie welche Instrumente fiir die Symptomerfassung eingesetzt wurden
(ESAS)? Haben Sie diese auch selber eingesetzt, um Hinweise zu erhalten, wie
es Threm/Threr Angehorigen geht?

3. VERBESSERTE INTRA- UND INTERDISZIPLINARE ZUSAMMENARBEIT MIT
HILFE DES BETREUUNGSPLANS

Der Behandlungsplan ist ein Instrument der Informationstibermittlung zwischen
den verschiedenen Institutionen — Spital, Pflegeheim, Spitex, Hausarztpraxis und
den verschiedenen Fachpersonen wie Hausarztin und Hausarzt, Pflegefachperson,
Spezialisten, Psychologen, Seelsorger, Palliative Care Team im Spital und zuhause.
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Waren die Arzte/ Arztinnen und Pflegenden, die zu Thnen nach Hause
gekommen sind immer tiber den aktuellen Stand der Situation informiert?
Wurde dazu der Betreuungsplan gelesen und allenfalls mit Ihnen und

Threm /Threr Angehorigen besprochen?

Haben sich diese Fachpersonen an die Informationen, Verordnungen und
Entscheidungen gehalten, die im Betreuungsplan festgelegt waren?

Waren die Arzte/ Arztinnen und Pflegenden fiir Sie immer erreichbar —
kamen Sie haufig genug zu Ihnen nach Hause und bei Bedarf auch sofort?
Falls es zu einem Eintritt ins Spital gekommen ist — wurde auf den
Betreuungsplan Bezug genommen? Waren die Arzte/ Arztinnen und
Pflegenden im Spital tiber den Inhalt des Betreuungsplans informiert?

Falls nicht — hat nachher in der Betreuung im Spital deshalb etwas gefehlt — ist
etwas schief gelaufen?

Wourde ein aktueller Betreuungsplan vom Spital nach Hause mitgegeben?
Wenn nicht, wer hat den Betreuungsplan zuhause aktualisiert?

Wie wire fiir Sie ein idealer Ablauf der Informationsiibermittlung, damit alle
beteiligten Personen informiert sind?

Wurden Zustandsbeschreibungen oder Anderungen an alle iibermittelt?
Wurden ergénzend — E-Mail, Tel, Fax, SMS, Berichte etc. eingesetzt?
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BEHANDLUNGSKONTINUITAT:

Half der Betreuungsplan, dass sie auch fiir Notfdlle geniigend informiert
waren?

Hatten Sie das Gefiihl, dass alle gleich informiert waren zum Zustand, zu den
Bediirfnissen und zur Behandlung Thres/Threr Angehérigen?

Und auch zu Thren Bediirfnissen als Angehorige? Konnten fiir Ihre
Bediirfnisse Losungen gefunden werden?

Hatten Sie oft wechselndes Personal und gab es oft eine Notfallsituation?
Hatten Sie das Gefiihl, dass auch in diesen Situationen durch den
Betreuungsplan die Kontinuitdt in der Behandlung gewéhrleistet war?
Welche Aufgaben konnten Sie tibernehmen? Schmerzbehandlung (Mo,
Tabletten, Spritzen), Schlafmittel, Sauerstoff, etc. und welche Situationen
damit Sie selber tiberbriicken zum Beispiel?

Gab es nebst dem Betreuungsplan noch weitere Dokumente, die zuhause
parat lagen fiir die Betreuenden? Und fiir Sie? (Krankengeschichte,
Pflegeplanung)

4. EINBEZUG VON IHNEN ALS ANGEHORIGE BZW. VON
PATIENTIN/PATIENT IN DIE PFLEGE/BETREUUNG
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Welches Wissen hat IThnen der Arzt/die Arztin oder die Pflegefachperson
vermittelt, damit Sie mit dem Betreuungsplan arbeiten konnten?

Wurden Sie als Angehorige im Umgang mit den Entscheidungen einbezogen?
Wurde ihre Meinung akzeptiert und befolgt?

Wie wurden Sie im Umgang mit mdgl. Massnahmen, die sie ausfiihren sollten,
einbezogen und wie geschult? War die Schulung fiir Sie gentigend?

Welchen Anteil an diesem Gelingen hat der Betreuungsplan Palliative Care?
Wurden Sie als Angehorige und der Patient/ die Patientin durch den
Betreuungsplan Palliative Care entlastet? Was hat Sie besonders entlastet?
Oder war der Einbezug bei Entscheidungen und Betreuung vielleicht auch
eine Uberforderung? Was genau iiberforderte Sie oder auch den
Patienten/die Patientin?

Fiihlten Sie sich als Angehorige sicherer mit einem Betreuungsplan zuhause?
Was hat der Betreuungsplan sonst noch bewirkt bei Ihnen und beim
Patienten/bei der Patientin? (Vertrauen, Sicherheit, Zuversicht, Ruhe, Zeit fiir
anderes, Entlastung, dass Wichtiges besprochen werden konnte)?

Gab er dem betroffenen Patienten/der Patientin mehr Autonomie in den
Entscheidungen? Wie wurde Thre Verantwortlichkeit beeinflusst?

Hatte der Betreuungsplan einen Einfluss darauf, wie belastend oder zufrieden
TIhr Angehoriger/Thre Angehdrige verstorben ist? Wie waren die korperliche,
psychische und seelische Situation? Hat er/sie gelitten oder «friedlich»
verstorben?
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ABSCHLUSS DES GESPRACHS
Wir wiren nun am Ende dieses Interviews angelangt.

Mochten Sie zum Betreuungsplan oder sonst zu Ihren Erfahrungen noch etwas
ergdnzen, das wir noch nicht besprochen haben?

Ganz herzlichen Dank fiir Ihre Zeit und Ihre wertvollen Beitrage! Ihre Antworten
werden dazu dienen, die Palliative Care weiter zu entwickeln. Gerne werden wir Sie
tiber die Resultate der Studie auf dem Laufenden halten. Haben Sie im Moment
gerade noch Fragen?

Ich bedanke mich herzlich fiir dieses Interview und wiinsche Ihnen noch einen
schonen Tag.

Wie gesagt, schicken wir Ihnen als kleinen Dank per Post einen Biichergutschein zu.

Seite 123 Universitit Ziirich, EBPI und IHAM USZ 2016



Anhang A -1 Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

F Leitfaden Telefoninterviews mit Hausarztinnen und Hausarzten

EINFUHRUNG
Guten Tag Frau/Herr

Hier spricht «Interviewerin» vom Institut fiir Epidemiologie, Biostatistik und
Pravention der Universitdt Ziirich. Wir haben Anfang Marz diesen Termin fiir ein
Telefoninterview zum Betreuungsplan Palliative Care vereinbart. Herzlichen Dank
fir Thre Bereitschaft und Ihr Engagement.

Das Interview wird etwa 45 Minuten beanspruchen. Ziel dieses Gespréchs ist
insbesondere herauszufinden, was Sie benétigen, damit der Betreuungsplan
Palliative Care von «palliative solothurn» in der Praxis den Dienst leistet, den
Patienten, Angehorige und Fachpersonen fiir eine wirksame und effiziente Palliative
Care benotigen. Schwerpunkte dieses Gesprachs sind vor allem Themen wie:

- Vorausschauende Planung mit dem Betreuungsplan

- Informationsiibermittlung mit Hilfe des Betreuungsplans

- Einbezug von Patient und Angehérigen in die Pflege /Betreuung
- Der Betreuungsplan als Arbeitsinstrument

- Voraussetzungen fiir eine wirksame Umsetzung des Betreuungsplans
Palliative Care

Das Gesprach wird digital aufgezeichnet. Es werden samtliche Aussagen in
anonymisierter Form verwendet, so dass keine Riickschliisse auf Thre Person
moglich sind. Sie konnen das Interview jederzeit abbrechen und sind nicht
verpflichtet, Fragen, die Ihnen unangenehm sind zu beantworten.

Bevor wir zum Betreuungsplan als Arbeitsinstrument kommen, wiirde mich
zundchst interessieren...

- Wie viele Jahre arbeiten Sie bereits mit dem Betreuungsplan Pallative Care?
der Papierversion? dem elektronischen?

- Wie oft haben Sie den Betreuungsplan schon angewendet? (Evtl. pro Jahr)
- Wann setzen Sie den Betreuungsplan Palliative Care ein? Einsatzkriterien?

1.  EINSTIEG - VORAUSSCHAUENDE PLANUNG MIT DEM
BETREUUNGSPLAN

Der Betreuungsplan Palliative Care ist ein Arbeitsinstrument zur Vorausschauenden
Planung. Angenommen Sie haben/hitten einen Patienten in einer palliativen
Situation fiir den eine vorausschauende Planung notwendig ist, wie fiithren Sie als
behandelnde Arztin/als behandelnder Arzt die Vorausschauende Planung durch?
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Ergénzende Fragen, falls nicht beantwortet mit der einfiihrenden Frage:

WIE:

Wie werden Entscheidungen /erarbeitet/ getroffen /besprochen?
Werden Informationen/Entscheidungen am Runden Tisch erarbeitet?

Welche Informationen werden erfasst? Sind Informationen als Fakt
beschrieben?

Wird die PV einbezogen?

Sind Entscheidungen gentigend klar beschrieben und geregelt, so dass allen
klar ist, was zu tun ist?

Wer initiiert den Betreuungsplan?

Wo und in welcher Form liegt der Plan vor?

Wer hat wie Zugang zu den elektronischen Daten?
Wer aktualisiert die Daten, bei welcher Gelegenheit?
Hat eine Person den Lead?

Ev. ergdnzende Fragen:

Gibt es Notfille, die nicht geregelt werden kénnen?

Andern Patienten/ Angehorige ihre Meinung, nicht ins Spital gehen zu
wollen?

Koénnen mit dem Betreuungsplan ungeplante Spitaleintritt vermieden werden?
Welche Vor- oder Nachteile erleben Sie mit dem Betreuungsplan Palliative
Care im Zusammenhang mit Komplikationen, z.B. Verstopfung, Zunahme

der Atemnot und Notfallsituationen?

Welche Assessmentinstrumente werden fiir die Symptomerfassung eingesetzt
(ESAS)?

VERBESSERTE INTRA- UND INTERDISZIPLINARE ZUSAMMENARBEIT
MIT HILFE DES BETREUUNGSPLANS

Der Behandlungsplan ist ein Instrument der Informationstibermittlung zwischen
den verschiedenen Organisationen und Fachpersonen: Spital, Pflegeheim, Spitex,
Hausarztpraxis, Pflegefachpersonen, Spezialisten wie Onkologen, Pneumologen,
Psychologen, Seelsorger, Palliative Care Team im Spital und zuhause.
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Welche Voraussetzungen sind nétig, damit der Betreuungsplan auch in der
Zusammenarbeit zwischen verschiedenen Institutionen bzw.
Leistungserbringern (ambulant — stationédr) gut funktioniert? Anwendungs-
Ebene

Welche Anforderungen stellen Sie an eine gute Informationstibermittlung, bei
der alle beteiligten Fachpersonen und der Patient/ Angehdrige tiber die
aktuelle Situation, neue Entscheidungen und Planungen laufend informiert
werden — trotz der Schnittstellenproblematik?

Welche Rolle nimmt dabei der Behandlungsplan Palliative Care ein?

Wird und wie wird der Plan als Kommunikationsmittel verwendet?
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Werden Zustandsbeschreibung oder Anderung an alle vermittelt? Werden
ergdnzend — E- Mail, Tel, Fax, SMS etc. eingesetzt?

BEHANDLUNGSKONTINUITAT:

Sind alle informiert? Besteht Kontinuitédt bei wechselndem Personal und im
Notfall? Angehorige konnen handeln, fiihlen sich sicherer, werden geschult?
Haben z.B. Pflegende den Vorteil, dass sie Entscheidungen vorbereiten
konnen und dann den Arzt schneller und préziser ansprechen kénnen bzw.
Verschreibung verlangen kénnen?

Gibt es nebst dem Plan noch weitere Dokumente wie KG/Pflegeplanung mit
personlichen Interpretationen?

Hat der Patient/ Angehorige die gleichen Informationen wie die
Fachpersonen, oder was wird nicht mitgeteilt?

3. EINBEZUG VON PATIENT/IN UND ANGEHORIGEN PFLEGE/BETREUUNG

Der Einbezug der Betroffenen (Patient/in und Angehorige) in die Entscheidungen
und die Betreuung ist eine wichtige Voraussetzung fiir eine gelingende Palliative

Care.

Welches Wissen miissen Patient und Angehorigen vermittelt werden, damit
mit dem Betreuungsplan gearbeitet werden kann? Frage

Welchen Anteil an diesem Gelingen hat der Betreuungsplan Palliative Care?
Wie werden die Angehdorigen im Umgang mit den Entscheidungen und mogl.
Massnahmen, die sie ausfiihren sollten, einbezogen und geschult?

Werden Patienten/ Angehorige durch den Betreuungsplan Palliative Care
entlastet?

Auswirkungen/Erfahrungen/Bedeutung? Mehr Sicherheit, Autonomie?
Verantwortlichkeit? Starkerer Einbezug, Uberforderung?

4. DER BETREUUNGSPLAN ALS ARBEITSINSTRUMENT

Kann die Qualitdt der Behandlung und die Patientensicherheit mit dem
Betreuungsplan Palliative Care als Arbeitsinstrument verbessert werden? Was ist
Ihre Einschitzung dieser Aspekte?

Erzdhlen Sie bitte mit Beispielen Thre Einschdatzung zu diesen Aspekten.
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Erfahrungen mit z.B. Reduktion von Fehlern. Konnten dank dem
Betreuungsplan schon Fehler vermieden werden? Welche Art von Fehlern?

Zeitersparnis bei Informationsiibermittlung?

Hat der Betreuungsplan positive Auswirkungen auf den Einsatz von
Ressourcen wie z.B. Zeitersparnis in Prozessen der Behandlung und der
Administration?

Patientenwille und Behandlungsauftrag sind verbindlich festgelegt
Antizipation von Notféllen, Krisen

Konnen mit dem Betreuungplan Notfélle und Krisen besser antizipiert und
Hospitalisationen verhindert werden?

Attraktivitat fiir Patienten, Personal, Zuweisende?
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- Wie ist die Akzeptanz des Betreuungsplans bei Fachpersonen, Patienten und
Angehorigen?

-  Wie ist die Zufriedenheit der Patienten, Angehérigen und Fachpersonen bei
der Betreuung mit dem Betreuungsplan?

5. ANWENDUNG UND KENNTNISSE DES BETREUUNGSPLANS
PALLIATIVE CARE

Wir haben nun den Betreuungsplan Palliative Care als Arbeitsinstrument
besprochen. Gehen wir nun einen Schritt zuriick und betrachten, wie es sich mit den
Kenntnissen und dem Einsatz des Betreuungsplans in der Realitdt verhilt. Die
Online-Befragung hat folgendes gezeigt:

50% (34 Arzte, 24 Pflegende) der Personen, die geantwortet haben, kennen die
Papierversion des Betreuungsplans Palliative Care des Kanton SO. Fast 90% geben
jedoch an, Bedarf fiir einen Betreuungsplan Palliative Care zu haben.

- Welche mdoglichen Erkldrungen gibt es fiir die geringen Kenntnisse trotz des
hohen Bedarfs?
- Wie wurde der Betreuungsplan bei Ihnen eingefiihrt? (Schulung? Dauer?)

- Wann, bei welchen Situationen /Patienten setzen Sie den Betreuungsplan ein?
Wie hdufig kommt das vor pro Jahr?

- Benutzen Sie den Plan, wie er urspriinglich gestaltet wurde oder haben Sie
andere Rubriken anfiigen miissen?

Verbesserungsvorschlage?
Den Online-Betreuungsplan kennen 28% der Befragten, eingesetzt wird er kaum.

- Welche Griinde und Hindernisse gibt es dafiir? Verdnderbar — nicht
verdnderbar?

- Welche Alternativen zum Betreuungsplan Papierform bzw. zum Online-
Betreuungsplan werden verwendet?

6. VORAUSSETZUNGEN FUR EINE WIRKSAME UMSETZUNG DES
BETREUUNGSPLANS PALLIATIVE CARE

Was benoétigen Sie aus Ihrer Sicht, damit der Betreuungsplan Palliative Care in Threr
Praxis patientenorientiert und mit hoher Qualitdt umgesetzt werden kann?

ABSCHLUSS DES GESPRACHS

Wir wéren nun am Ende dieses Interviews angelangt. Herzlichen Dank fiir Thre Zeit
und Thre wertvollen Beitrége! Ihre Antworten werden dazu dienen, die Palliative
Care weiter zu entwickeln. Gerne werden wir Sie iiber die Resultate der Studie auf
dem Laufenden halten. Haben Sie im Moment gerade noch Fragen?

Ich bedanke mich herzlich fiir dieses Interview und wiinsche Ihnen noch einen
schonen Tag.
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G  Leitfaden Fokusgruppendiskussion Pflegende

Einfiihrung — (max. 10 Min.)

Guten Abend und herzlich willkommen zu dieser Diskussionsrunde. Wir danken
Thnen sehr herzlich fiir Ihre Bereitschaft, heute Abend Thr Wissen und Thre
Erfahrung rund um den Betreuungsplan Palliative Care von «palliative solothurn»
mit uns zu teilen.

Ich heisse Iréne Bachmann-Mettler, bin vom Institut fiir Hausarztmedizin in Ziirich
und Co-Leiterin der Nutzenstudie des BAG zum Thema Betreuungsplan Kanton
Solothurn. Als Pflegende habe ich selbst viele Jahre im Bereich der Palliative Care in
der Onkologie gearbeitet. Dr. Margareta Schmid, Co-Leiterin, sowie Sarah Ziegler
wissenschaftliche Projektmitarbeiterin, beide tatig am EBP]I, stellen sich nun selbst
vor inkl. ihrer Rolle beim heutigen Gesprach.

Vorstellungsrunde Teilnehmende:

Name, Arbeitsort, Anzahl Jahre, die Sie mit dem Betreuungsplan Palliative Care
arbeiten.

Ziel dieses Fokusgruppengespréchs ist insbesondere herauszufinden, was Sie
bendtigen, damit der Betreuungsplan Palliative Care von «palliative solothurn» in
der Praxis den Dienst leistet, den Patienten, Angehorige und Fachpersonen fiir eine
wirksame und effiziente Palliative Care benotigen.

Sie sind Expertinnen zu diesem Thema und wir sind da, um Ihre Meinungen zu
erfahren. Fiihlen Sie sich frei, Ihre Ansichten mitzuteilen und vor allem auch
untereinander zu diskutieren.

Damit wir IThre Kommentare festhalten konnen, werden wir die Diskussion auf
Tonband aufnehmen. Aus diesem Grunde bitte ich Sie hoflich, dass nur eine Person
auf einmal spricht. In Bezug auf die Vertraulichkeit gilt fiir alle Anwesenden die
berufliche Schweigepflicht. Beim Festhalten der Resultate aus unserer Diskussion
werden keine Namen genannt und keine Personen beschrieben sondern nur ihre
Ansichten.

Erfahrungsgemadss finden die Teilnehmenden die Diskussionen spannend. Damit
alle Themen besprochen werden kénnen, werde ich jeweils nach einer gewissen Zeit
unterbrechen und zum néchsten Thema wechseln.

Haben Sie noch Fragen?
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Einstieg — Vorausschauende Planung mit dem Betreuungsplan (15 Min.)

Zum Einstieg prasentiere ich Ihnen ein Patientenbeispiel, das Ihnen helfen soll, Thre
Erfahrungen rund um den Einsatz des Betreuungsplans Palliative Care von
«palliative solothurn» zu schildern.

Frau Miiller wird mit einem metastasierendem Pankreaskarzinom, zuhause oder im
Pflegeheim betreut. Der Hausarzt, der Onkologe und Sie von der Pflege sind
einbezogen in die Behandlung/Betreuung. Die palliative orale Tumortherapie
wurde vor zwei Wochen abgebrochen, weil sie nicht den gewtinschten Erfolg zeigte.
Seither leidet Frau Miiller unter zunehmenden Schmerzen und leichter Atemnot.
Frau Miiller méchte trotzdem zuhause/im Pflegeheim bleiben und auch dort
sterben. Ihr Ehemann und weitere Angehorige tibernehmen teilweise die Pflege. Seit
zwei Tagen leidet Frau Miiller auch unter diffusen Angsten und Schlaflosigkeit.

Fragen:

Was unternehmen Sie, damit die Patientin zuhause oder im Pflegeheim bleiben kann
und bei zunehmenden Symptomen und Belastungen nicht doch (evtl. notfallméassig)
ins Spital eingeliefert wird?

Wie fiihren Sie die vorausschauende Planung durch?

- Welche Erfahrungen machen Sie damit?

- Welche Informationen werden erfasst? Sind Informationen als Fakt
beschrieben?

- Wie werden Entscheidungen erarbeitet/besprochen/ getroffen?

— Runder Tisch, Qualitit und Patientensicherheit?

- Wer initiiert den Betreuungsplan Palliative Care?

Evotl. konkreter

- Wird die PV einbezogen?

- Werden die Informationen/Entscheidungen am runden Tisch erarbeitet?
Wenn nicht, wer macht was?

-  Welche Assessmentinstrumente werden fiir die Symptomerfassung eingesetzt?
(ESAS?)

- Welche Rolle/ Unterstiitzung spielt dabei der Betreuungsplan Palliative Care?

- Wer hat Zugang zum Plan — wo und in welcher Form liegt er auf? Frage 2

- Wer aktualisiert die Daten, bei welcher Gelegenheit? Rolle des Leads und
Zeitfaktor?

- Welche Vor- oder Nachteile erleben Sie mit dem Betreuungsplan Palliative
Care im Zusammenhang mit Komplikationen z.B. Verstopfung, Zunahme der
Atemnot und Notfallsituationen?
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Evtl. erginzende Fragen:

- Sind Entscheidungen gentigend klar beschrieben und geregelt, so dass allen
klar ist, was zu tun ist?

- Gibt es Notfdlle, die nicht geregelt werden kénnen?

— Andern Patienten/ Angehdrige ihre Meinung, nicht ins Spital gehen zu
wollen?

—~  Wann, wem und iiber welche Medien werden solche Anderungen mitgeteilt?

Informationsiibermittlung mit Hilfe des Betreuungsplans (15 Min.)

Der Behandlungsplan ist ein Instrument der Informationstibermittlung zwischen
den verschiedenen Organisationen und Fachpersonen: Spital, Pflegeheim, Spitex,
Hausarztpraxis, Pflegefachpersonen, Spezialisten wie Onkologen, Pneumologen,
Psychologen, Seelsorger, Palliative Care Team im Spital und zuhause.

Welche Anforderungen stellen Sie an eine gute Informationsiibermittlung, bei der
alle beteiligten Fachpersonen und der Patient/ Angehdrige tiber die aktuelle
Situation, neue Entscheidungen und Planungen laufend informiert werden — trotz
der Schnittstellenproblematik?

Welche Rolle nimmt dabei der Behandlungsplan Palliative Care ein?

z.B. alle sind informiert, Kontinuitit bei wechselndem Personal und im Notfall,
Angehorige konnen handeln, fithlen sich sicherer, werden geschult.

- Wer aktualisiert die Daten, bei welcher Gelegenheit? Hat eine Person den
Lead?

- Wird und wie wird der Plan als Kommunikationsmittel verwendet?
Zustandsbeschreibung oder Anderung an alle vermittelt? Mit welchem
Medium — E-Mail, Telefon, Fax, SMS etc?

- Gibt es nebst dem Plan noch weitere Dokumente wie KG/Pflegeplanung mit
personlicher Interpretationen?

- Hat der Patient/ Angehorige die gleichen Informationen wie die
Fachpersonen, oder was wird nicht mitgeteilt?

- Haben Pflegende den Vorteil, dass sie Entscheidungen vorbereiten und dann
den Arzt schneller und préziser ansprechen kénnen bzw. Verschreibungen
verlangen kénnen?

Einbezug von Patient und Angehorigen in die Pflege/Betreuung (15 Min.)

Der Einbezug der Betroffenen (Patient, Angehorige) in die Entscheidungen und die
Betreuung ist eine wichtige Voraussetzung fiir eine gelingende Palliative Care.

-  Welchen Anteil an diesem Gelingen hat der Betreuungsplan Palliative Care?

- Welches Wissen muss Patient und Angehorigen vermittelt werden, damit mit
dem Betreuungsplan gearbeitet werden kann?
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Evo. konkretisieren

- Wie werden die Angehorigen im Umgang mit den Entscheidungen und
moglichen Massnahmen, die sie ausfiihren sollten, einbezogen und geschult?

- Auswirkungen/Erfahrungen/Bedeutung? (mehr Sicherheit,
Selbstbewusstsein? Verantwortlichkeit? Stirkerer Einbezug, Uberforderung)

- Werden Patienten/ Angehorige durch den Betreuungsplan Palliative Care
entlastet?

Der Betreuungsplan als Arbeitsinstrument (10 Min.)

Kann die Qualitdt der Behandlung und die Patientensicherheit mit dem
Betreuungsplan Palliative Care als Arbeitsinstrument verbessert werden? Was ist
Ihre Einschitzung dieser Aspekte?

Erzdhlen Sie bitte mit Beispielen Thre Einschdatzung zu diesen Aspekten.

- Erfahrungen mit z.B. Reduktion von Fehlern

- Konnten dank dem Betreuungsplan Palliative Care schon Fehler vermieden
werden? Welche Art von Fehler?

— Zeitersparnis bei Informationsiibermittlung

- Hat der Betreuungsplan positive Auswirkungen auf den Einsatz von
Ressourcen wie z.B. Zeitersparnis in Prozessen der Behandlung und der
Administration?

- Optimierung der Entscheidungsfindung

- Optimierung beim Verhalten in Akutsituationen

- Einbezug und Entlastung von Angehorigen

- Patientenwille und Behandlungsauftrag sind verbindlich festgelegt

- Antizipation von Notféllen, Krisen

- Konnen mit dem Betreuungsplan Notfélle und Krisen besser antizipiert und
Hospitalisationen verhindert werden?

— Attraktivitat fiir Patienten, Personal, Zuweisende?

- Wie ist die Akzeptanz des Betreuungsplans bei Fachpersonen, Patienten und
Angehorigen?

- Wie zufrieden sind Patienten, Angehorige und Fachpersonen bei der
Betreuung mit dem Betreuungsplan?

- Welche Vorteile und Nachteile kennen Sie?

Anwendung und Kenntnisse des Betreuungsplans Palliative Care (10 Min.)

Wir haben nun den Betreuungsplan Palliative Care als Arbeitsinstrument
besprochen. Gehen wir nun einen Schritt zuriick und betrachten, wie es sich mit den
Kenntnissen und dem Einsatz des Betreuungsplans in der Realitdt verhilt. Die
Online-Befragung hat folgendes gezeigt:

50% (34 Arzte, 24 Pflegende) der Personen, die geantwortet haben, kennen die
Papierversion des Betreuungsplans Palliative Care des Kantons SO. Fast 90% geben
jedoch an, Bedarf fiir einen Betreuungsplan Palliative Care zu haben.
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Welche moglichen Erklarungen gibt es fiir die geringen Kenntnisse trotz des hohen
Bedarfs?

- Wie wurde der Betreuungsplan bei Ihnen eingefiihrt? (Schulung? Dauer?)

- Wann, bei welchen Situationen /Patienten setzen Sie den Betreuungsplan ein?
Wie hadufig kommt das vor pro Jahr?

- Benutzen Sie den Plan, wie er urspriinglich gestaltet wurde oder haben Sie
andere Rubriken anfiigen miissen?

- Verbesserungsvorschlage?
Den Online-Betreuungsplan kennen 28% der Befragten, eingesetzt wird er kaum.

- Welche Griinde und Hindernisse gibt es dafiir? Verdnderbar — nicht
verdnderbar?

- Welche Alternativen zum Betreuungsplan in Papierform und zum Online-
Betreuungsplan werden verwendet?

Voraussetzungen fiir eine wirksame Umsetzung des Betreuungsplans Palliative
Care (10 Min.)

Was benoétigen Sie aus Ihrer Sicht, damit der Betreuungsplan Palliative Care in Threr
Praxis patientenorientiert und mit hoher Qualitdt umgesetzt werden kann?

Abschluss des Gesprichs

Fiir die wertvolle Diskussionen danken wir Ihnen herzlich. Ihre Beitrage werden
dazu dienen, die Palliative Care weiter zu entwickeln. Gerne werden wir Sie tiber
die Resultate der Studie auf dem Laufenden halten.
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H Zusammenfassung Experteninterviews zum
Betreuungsplan

Dr. Manuel Jungi, Leitender Arzt Palliative Care, Kantonsspital Olten (Jungi, 2013)
Corinne Christ, dipl. Pflegefachfrau, Palliativstation, Kantonsspital Olten

Erfahrungen mit dem Betreuungsplan: Einsatz

Der Betreuungsplan wird im Rahmen der Austrittsplanung basierend auf den
Patienten- und Angehdrigengesprachen gemeinsam von Arzt/ Arztin und der
Pflegefachperson erstellt oder aktualisiert und allen nachfolgenden involvierten
Fachpersonen als PDF Dokument per Mail an eine «hin-Adresse» zugestellt. Zudem
wird er bei den Patientendokumenten im elektronischen System archiviert. Der
Arzt/die Arztin ist fiir den Versand des Plans an die drztlichen Kollegen zustindig,
die Pflegefachperson fiir die nachfolgenden pflegerischen Institutionen.

CC: «Der Plan wird dann mit dem Patienten besprochen und er bekommt eine
ausgedruckte Version mit nach Hause.»

Ergédnzend zum Betreuungsplan kdnnen fiir den Patienten / die Patientin
Notfallpldne erstellt werden zu einzelnen Problemen, wie Atemnot, Blutung,
epileptischer Anfall. Damit erhalten sie konkrete Handlungsanweisungen fiir den
«Notfall» zu Hause.

M]: «Beim Betreuungsplan hingt viel davon ab, wie detailliert wir ithn ausfiillen.
Das variiert sehr stark und ist auch abhingig vom Patienten, wie detailliert er das
haben mochte. Wir konnen auch fixe Dosierungen und Reservedosierungen
hineinnehmen, wo dies hilft. Bei anderen Situationen ist es besser man hiilt es
allgemein.»

Nutzen

Patienten schitzen den Betreuungsplan, weil er ihnen einen Uberblick iiber wichtige
Kontaktpersonen im und ausserhalb des Spitals gibt, und sie wissen, dass damit die
wichtigsten Informationen fiir die weiteren Fachpersonen festgehalten sind. Dabei
ist der Betreuungsplan insesondere auch hilfreich, wenn Patienten auf die
Notfallstation eines Spitals eingewisen werden.

CC: «Nur in komplexen Situationen macht er Sinn. Ich bemerke einfach die
Sicherheit, die dieser Plan den Patienten geben kann, ich denke auch bei
Unsicherheit und Angst kann der Plan hilfreich sein. Es gibt auch Sicherheit den
nachbetreuenden Personen.»

CC: «Die Patienten wissen auch, dass sie den Betreuungsplan wieder mitnehmen
miissen, wenn sie auf den Notfall kommen. Das klappt schon recht gut.»

M]: «Wenn der Plan vom Betreuungsteam wahrgenommen wird und realisiert wird,
dass ja bereits Einiges gekldrt ist, dann hilft er. Auch auf dem Notfall sollte dann
eben entsprechend gehandelt werden. Die weiteren Massnahmen sollten der
Situation gerecht umgesetzt werden, z.B. wenig oder keine Diagnostik mehr. Es
kommt aber auch vor, dass im Stress auf dem Notfall die Dokumente zwar

abgegeben aber nicht geniigend wahrgenommen werden. Dann werden entgegen
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dem Plan Massnahmen getroffen. Da weiss ich noch nicht, wie man das optimieren
kann. Auch der Rettungsdienst war iiberfordert mit diesem Plan, wenn da zum
Beispiel drinsteht man soll nicht reanimieren.»

Von Patientinnen und Patienten, Angehdrigen und Mitarbeitenden der Spitex und
Pflegeheimen wird der Plan geschétzt, von den Hausédrztinnen und Hausarzten
kriegen wir zu wenig oder keine Riickmeldungen.

M]: «Von den Hausirzten bekommen wir zu wenig Riickmeldung. Wir wissen
nicht ob sie den Plan iiberhaupt schitzen. Von der Spitex und der SEOP weiss ich,
dass sie damit arbeiten, dass er eine Hilfe ist. Auch von Patienten und Angehirigen
haben wir eigentlich gute Riickmeldungen.»

Der Betreuungsplan trdgt zur besseren Qualitdt der vorausschauenden Planung bei
und hilft den Fachpersonen, strukturiert zu denken und zu planen. Zudem wird er
in Ergdnzung oder anstelle der Patientenverfiigung geschitzt und hilft, auch
schwierige Themen anzusprechen.

CC: «Ich finde schon, dass die Austrittsplanung dann vorausschauender ist und
dass alle Punkte erfasst sind. Es geht nichts vergessen. Was bei den allgemein-
medizinischen Patienten dann vielleicht vorkommen konnte.»

M]J: «Ich finde auch, er schult uns im strukturierten Denken bei der
Austrittsplanung. Gerade auch fiir die Rotationsassistenten, die auf die
Palliativstation kommen und mehrheitlich noch wenig Ahnung von Palliative Care
haben, hilft es ihnen auch, dieses vorausschauende Planen und Denken beim
Austritt zu schulen. Darum iibergebe ich das Ausfiillen der Betreuungspline an die
Assistenten, damit sie das lernen und sich daran gewdhnen, das nochmals
durchzudenken, Haben wir an alles gedacht? Haben wir das Notige verordnet? Ich
glaube schon, dass er ein Qualititsgewinn ist.»

M]: «Gerade bei Patienten, die keine PV ausfiillen konnen oder wollen, ist der
Betreuungsplan ein Leitfaden fiir das weiterbetreuende Team, wo man sehen kann,
was man schon besprochen hat, und was man festgelegt hat. Juristisch ist es nicht
eine gleiche Absicherung wie eine Patientenverfiiqung. Aber es hilft in Situationen,
wo ein Team Miihe hat, solche Sachen anzusprechen.»

Zudem kann der Betreuungsplan zur Reduktion von Fehlern zuhause beitragen, z.B.
bei der Verordnung/Dosierung der Schmerzmittel. Damit Patientinnen und
Patienten und Angehorige mit dem Plan zu Hause zurecht kommen, werden sie im
Spital darauf vorbereitet, indem sie beispielsweise auf Wunsch in die Pflege
integriert werden und in der Applikation von Schmerzmitteln geschult werden.

Einfiihrung des Betreuungsplans

Der Betreuungsplan wurde im Rahmen eines Projekts durch den fachverant-
wortlichen Pflegeexperten, Ernst Néf, auf der Palliativstation eingefiihrt. Alle
Pflegenden und Arzte der Palliativstation erhalten eine Schulung zur Anwendung
des Betreuungsplans, und bei Bedarf wird ein Teaching der Fachpersonen auf
anderen Abteilungen angeboten.

Die Hausédrztinnen und Hausédrzte und Pflegeorganisationen in der Region Olten
wurden zum Betreuungsplan noch nicht gezielt und flachendeckend geschult wie in
anderen Regionen des Kanton Solothurns. Deshalb ist er noch zu wenig bekannt.
Erfahrungsgemass braucht es Zeit, bis die Fachpersonen fiir die Palliative Care
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sensibilisiert sind und eine entsprechende Haltung entwickeln kdnnen.
Insbesondere Schulungen bei Spitexorganisationen kénnten zur Férderung des
Betreuungsplans fiihren.

M]J: «Ich habe noch nicht die durchschlagende Idee, wie wir die Grundversorger
besser erreichen konnen. Meine Erfahrung war, dass gerade Hausdrztinnen und
Hausdrzte bei Fortbildungen zum Thema Palliative Care nicht in grossen Zahlen
kamen. Bei den bisherigen Fortbildungen habe ich gemerkt, dass das Verstindnis
beziiglich Palliative Care ein anderes ist. Die besten Erfahrungen mache ich, wenn
die Hausdrztinnen und Hausdirzte gute Riickmeldungen von Pflegenden, Patienten
und Angehorigen bekommen und merken, dass es etwas Gutes ist. Oder wenn eine
personliche Betroffenheit vorliegt. Mein Eindruck ist, dass die Pflegenden
zuginglicher sind als die Arzte. Die Pflegenden werden aber noch hiufig abgeblockt,
wenn sie zum Spezialisten oder dem Hausarzt gehen und den Plan einbringen
wollen und miissen immer wieder nachhaken. Aber es gibt dem Betreuungsteam
Sicherheit. Den Hausirzten ist dies noch oft zu wenig bewusst.»

Hindernisse fiir den flichendeckenden Einsatz des Betreuungsplans

Der Einsatz des Betreuungsplans im ganzen Kantonsspital ist momentan noch
schwierig umzusetzen, weil die «Palliative Care Haltung» auf anderen Stationen
noch nicht soweit entwickelt ist, dass der Nutzen des Betreuungsplans erkannt wird.
Konsilien auf anderen Stationen tragen jedoch dazu bei, dass Verstdndnis dafiir zu
férdern und sich ein erweiterter Blick auf den Patienten/die Patientin entwickeln
kann, bei dem auch die psychosozialen und spirituellen Aspekte einbezogen werden.

Ein weiteres Hindernis sind Doppelspurigkeiten der verschiedenen Dokumente

M]J: «Der Betreuungsplan ersetzt weder den pflegerischen Uberweisungsrapport
noch den drztlichen Bericht. Das macht es natiirlich wieder schwierig, weil er ein
zusdtzliches Dokument ist. Die Pflegenden aber auch die Hausdrztinnen und
Hausidrzte miissen noch mehr lesen. Die werden sonst schon iiberschwemmt mit
Berichten.»

Das Kantonsspital Olten arbeitet nicht mit der elektronischen, Web-basierten
Version der Arztekasse, weil ein zusitzliches neues elektronisches System, nebst
vielen anderen, aktuell zu viel wire. Zudem sind die unterschiedlichen Software-
Systeme ein Problem.

M]: «Hausdrztinnen und Hausdrzte haben in der Praxis eigene IT-Systeme. Auch
dltere Generationen der Hausdrzte haben jetzt mit Aufwand begonnen ihre Papier-
KG in elektronische KGs umzuwandeln. Da kann eine weitere elektronische
Plattform, die extra nochmals gespiesen werden muss, nochmals Mehraufwand
bedeuten.»
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Ernst Naf Fachverantwortlicher Pflegeexperte, Palliative Care
Kantonsspital Olten

Einfiihrung des Betreuungsplans

Ernst Naf hat im Jahr 2012 als Projektleiter fiir den Aufbau der Palliativstation am
Kantonsspital Olten den Betreuungsplan auf der Palliativstation eingefiihrt.

«Es war fiir mich klar, es werden nicht viele Patienten auf Palliativstation sein, hier
wird es am einfachsten sein, den Betreuungsplan einzufiihren und die Indikation
dafiir war bei diesen Patienten gegeben. Und ich wusste es ist dann unter meiner
Obhut, ich weiss was liauft und ich habe die Projektleitung. Diese optimalen
Voraussetzungen waren gegeben.»

Auf den anderen Abteilungen des Spitals waren diese Voraussetzungen nicht
gegeben. Es folgte nach einer grundsétzlichen Offenheit gegentiber dem Plan kein
Projekt zur Einfiihrung im ganzen Spital.

«Ausserhalb der Palliativstation habe ich es so gehandhabt, dass, wenn ich den Plan
als sinnvoll erachtete, ihn hervorholte, eine diplomierte Pflegende instruierte und
gleichzeitig den Assistenten. Aber wenn es kein Projekt gibt, das begleitet, einfiihrt,
kontrolliert und evaluiert, dann lduft nichts.»

Nutzen des Betreuungsplans

Gemdss Herr Nif ist der Betreuungsplan grundsétzlich ein gutes Instrument. Ob es
hilfreich ist fiir die Betreuung der Pflege zuhause, kann er nicht beurteilen, weil der
Plan noch nicht evaluiert wurde und die Palliativstation ausschliesslich Lieferant des
Betreuungsplans fiir die Betreuung zuhause ist. Zeichen, die auf einen Nutzen des
Plans hindeuten, ist die Nachfrage von Pflegeheimen, die keinen Plan erhalten,
wenn der Patient/ die Patientin vorher auf einer anderen Abteilung als der
Palliativstation hospitalisiert gewesen ist.

«Trotzdem bin der Uberzeugung, dass er eingebettet werden muss in ein
Bewusstsein, dass es ihn braucht. Es braucht interprofessionelle Kooperation und
iiber die einzelnen Dienstleister hinaus, also ambulant, stationdr, SEOP, Spitex,
etc..»

«Der Betreuungsplan wird nicht primdr als Hilfsmittel gebraucht fiir den Runden
Tisch. Fiir uns wiirden wir ithn nicht brauchen. Palliative Care ist bei uns grund-
siitzlich schon breit aufgestellt. Er gibt einen Uberblick fiir andere und Patienten.
Den Sinn sehe ich absolut ein. Wir brauchen den Betreuungsplan als Arbeits-
instrument fiir andere aber Inhalt an sich ist bereits anderweitig festgehalten. Wir
brauchen den Betreuungsplan als Instrument zur Informations-Ubermittlung an
alle, die mit dem Patienten zu tun haben. Deshalb haben wir auch klar geregelt, dass
Spitex, Arzte, wirklich alle so einen Plan bekommen. Es ist eine Dienstleistung an
den Patienten, an die nachfolgenden Betreuer, an das interprofessionelle Team und
die Nachbetreuung und danach indirekt vielleicht doch auch wieder an uns, weil wir
auch das Interesse haben, dass der Patient gut versorgt ist und nicht gleich wieder
zuriick kommt zu uns. Rehospitalisation oder Krisen ev. verhindern indem gute
Nachsorge sichergestellt wird.»
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Voraussetzungen fiir die Einfiihrung des Betreuungsplans

Die Einfithrung des Betreuungsplans kann nur erfolgreich sein, wenn sie tiber ein
gut abgestiitztes Projekt der Arzteschaft und der Pflege erfolgt. Dazu braucht es
auch eine Sensibilisierung der Fachpersonen. Der Auftrag fiir ein Projekt miisste von
der Geschiftsleitung erfolgen.

«Es braucht Commitment, das Anerkennen vom Bedarf und die Bereitschaft Zeit zu
investieren.»

Weitere Probleme ergeben sich insbesondere mit dem elektronischen Dossier.

«Wenn man schaut, was fiir Probleme nur bereits Spitiler intern haben um iiber
verschiedene Fachgebiete hinweg eine konsistente IT aufzubauen, kann nicht
erwartet werden, dass von aussen jemand kommt und das plotzlich funktioniert.
Und sonst miisste man das Ganze parallel fiihren, was nicht realistisch ist wegen
den Ressourcen und weil gewisse technische Dinge gar nicht funktionieren
aufgrund von Schutzmechanismen.»

Im Weitern musste geklart werden, wie Uberschneidungen mit dem
Uberweisungsrapport der Pflege vermieden oder fiir den Betreuungsplan genutzt
werden konnten.

«Deshalb habe ich das auch in den Handhabungs-Richtlinien formuliert, wie man
damit umgehen soll. Bei der elektronischen Version liuft man dann Gefahr, dass
man es doppelt machen muss.»

Forderung des Betreuungsplans

Laut Herr Nif bestehen verschiedene Moglichkeiten den Plan weiter zu fordern und
zu verbreiten. Beispielsweise durch einen allfdlligen drztlichen und pflegerischen
Konsiliardienst Palliative Care an anderen Standorten der Solothurner Spitidler AG
oder wenn SEOP und Spitex den Plan vermehrt bei den Hausérztinnen und
Hausérzten einfordern.
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Barbara Aerni-Kopp, dipl. Pflegefachfrau, SEOP
(Spitalexterne onkologische Palliativpflege, Krebsliga Solothurn)

Beschreibung der Aufgaben der SEOP im Zusammenhang mit dem
Betreuungsplan anhand eines Patientenbeispiels

«Ich gehe zum Erstbesuch vor Ort und nehme mir geniigend Zeit, 2 Stunden fiir
Erstgespriich, oft mit Angehorigen und Betroffenen, nicht am grossen Runden Tisch.
Ziel des Erstgesprichs ist es, die Richtung der Betroffenen zu erfragen. Meine
Aufgabe ist es, Klient oder Klientin in Bezug auf den Hausarzt und die Spitex zu
unterstiitzen. Was ist im Betreuungsnetzwerk vorhanden, ist schon ein
Betreuungsplan (BP) vorhanden oder nicht? Die Faktoren sind ortlich sehr
unterschiedlich. Es wiire falsch zu denken, dieser Plan sei im Kanton SO so
implementiert, dass er standardmadssig eingesetzt werde. Prioritir ist: Ein
Ablaufschema zu geben, was bei Angst und Atemnot zu tun ist. Von der
Palliativstation Olten besteht ein Ablaufplan, was zu tun ist, der Plan ist zuhause
qut sichtbar fiir alle Beteiligten aufgehingt, zusdtzlich steht ein Teller inklusive
aller beschrifteten Medikamente aufgezogen bereit oder ein Bauchtischli, wenn der
Patient noch mobil ist. Oberstes Ziel ist die Sicherheit der Beteiligten unabhingig
von Fachpersonen! Ich mache den Plan so, dass die, die dort sind, den Plan im
Notfall unabhingig von Fachpersonen ausfiihren konnen. Auch wenn die Spitex
24 h Dienst hat, ist das gut, denn fiir den Betroffenen ist die Zeit zu lang. Das
kionnen alles die Angehirigen machen, Atemnot-Tropfli, Temesta, Schmerzmittel in
aufgezogenen Spritzen, das gibt Sicherheit mit einfachen Mitteln, ohne dass sie von
jemandem abhingig sind. Deshalb ist es wichtig, zu wissen, was die Not ist; hier
Angst, Atemnot, Schmerz. Bei Schlaflosigkeit ist die Frage, wen stort sie, den
Klienten, die Umuwelt, muss Nachtruhe sein?»

Es gibt Hausérztinnen und Hausérzte, die den Zweitlinien-Dienst SEOP nicht
bendtigen, sie sind selber 24 Stunden erreichbar.

«80% der Palliativ-Patienten werden von der Grundversorgung versorgt, 20%
brauchen einen Spezialdienst.»

Initiative fiir den Betreuungsplan

Der Betreuungsplan wird vorwiegend von Hausarzt/Hausérztin oder
Palliativstation initiiert und wird so zur Nahtstelle zwischen der Palliativstation und
der Hausbetreuung. Die SEOP orientiert sich am Betreuungsplan fiir
Erstmassnahmen, inkl. den Verordnungen auf dem Plan. Die Hausérztinnen und
Hausérzte initiieren den Betreuungsplan unterschiedlich. Die einen nutzen ihn als
Standard fiir den Erstbesuch.

«Die Thematik innerhalb des Betreuungsplans ist komplex und Informationen
miissen dem Patienten von einer Fachperson gegeben werden.»
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Vorausschauende Planung

Die SEOP ist bei Runden Tischen zuhause oder im Spital dabei, wenn sie als
Koordinationsstelle Einfluss nehmen kann. Hier ein Beispiel aus der Praxis:

«Eine Frau lebt mit Ehemann und Hund zuhause, Ergotherapie und Physiotherapie
sind involviert, ich wusste als Koordinatorin, was es braucht, damit die Frau nach
Hause kommen kann. Ganz konkrete Fragen stellen: Wer kocht bei Ihnen zuhause?
Auch wenn sie sagen, es ist kein Problem zu kochen, ich kann da Einfluss nehmen,
da nehme ich mir gerne die Zeit.»

«Es gibt auch den Hausarzt, meine Kompetenz ist klar die Pflege, ich kann dem
Hausarzt Informationen geben, was es braucht. Es gibt Hausdrztinnen und
Hausdrzte, die rufen an und fragen, ob ich vorbei gehen kann und eine
Standortbestimmung machen kann. Das ist eine Entlastung fiir die Hausdrzte. Ich
bin nicht der Meinung, dass sich die Hausirztinnen und Hausdrzte in allen
Gebieten auskennen miissen, sie miissen sich den Support holen. Das ist eine gute
Entwicklung, diese Unterstiitzung bei uns zu holen.»

Frau Aerni arbeitet oft mit Rundmails bei der Planung und holt sich vorausplanend
die Verordnungen beim Hausarzt/bei der Hausérztin. Zudem arbeitet sie mit dem
Notfallplan der Palliativstation Olten, der alle Verordnungen und Massnahmen
festhalt. Somit hat der Betreuungsplan fiir sie keinen Mehrwert. Andere Kolleginnen
in der SEOP sehen das anders, sagt sie, weil er den Vorteil bringt, dass alle
Beteiligten Personen den gleichen Plan haben.

«Alle Beteiligten erhalten das Rundmail und auch der Patient, seine Angehirigen;
Ausnahme: Vorbeugende Verordnungen, die ich beim Arzt einhole, teile ich nicht
mit allen Beteiligten. Wenn ich bei einer Klientin bin, dann iiberlege ich, was alles
sein konnte. Dann hole ich beim Arzt vorbeugende Verordnungen, die Medikamente
liegen dann bereit beim Patienten. Das braucht das Vertrauen des Hausarztes.»

Einbezug der Patientenverfiigung

Gemass Frau Aerni sollte die Patientenverfiigung vor dem Betreuungsplan erstellt
werden, weil sie die Entscheidungsfindung fiir die letzte Lebensphase besser
abdeckt.

«Oft gibt es die Frage der Angehorigen, <Hat er es im Spital nicht besser?> Nein, es
ist einfach anders, nichts zu tun braucht Gelassenheit, ist aber nicht schlechter.
Wichtig ist eine gute Aufklarung!»

Datenhoheit

Die Daten gehoren dem Klienten. Sie sind bei ihm zuhause vorhanden und wenn er
ins Spital geht, nimmt er sie mit.

«Wir fragen im Erstbesuch, ob es in Ordnung ist, wenn wir uns mit allen
Beteiligten vernetzen.»
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Vorteile des Betreuungsplans

Der Betreuungsplan wird als gutes Instrument fiir die Informationsiibermittlung
eingeschétzt beim Ubergang von Spital nach Hause und umgekehrt. Somit kénnen
die Tage tiberbriickt werden, bis Hausérztin oder Hausarzt nach Hause kommen.

«Seit dem Erwachsenenschutz-Gesetz hat sich viel gedndert, die Papiere werden
respektiert. Wenn wir 144 anrufen, mailen wir diesen Plan schon ins Spital an die
Oberiirzte.»

«Der Betreuungsplan ist kein Arbeitsinstrument fiir die SEOP. Wir erhalten
Informationen, aber wir leisten keinen Beitrag zur Erstellung des Plans. Man
arbeitet zuhause, der Hausarzt aktualisiert den Plan, dann kommt der Plan wieder
mit dem Patienten mit ins Spital.»

Zudem fordere der Betreuungsplan die Entwicklung der Palliative Care.

«Der Mehrwert ist, dass man sich in der Gesundheitsversorgung iiberhaupt
Gedanken zur Palliative Care macht und sich Palliative Care im Kanton Solothurn
bewegt hat. Die Grundversorger sind nicht mehr so grenzenlos, sie haben einen
Leitfaden, sie konnen sich darauf stiitzen. Es entsteht ein «Wir-Gefiihl», ein
gemeinsames Instrument zu haben.»

Nachteile des Betreuungsplans

Verordnungen von Medikamenten konnen zu Unklarheiten fiihren, weil sie als
Leitplanken verstanden werden und nicht als klare Verordnung. Weniger erfahrene
Pflegefachpersonen der Spitex konnten dadurch verunsichert werden und
benotigten zumindest einen telefonischen Support durch die SEOP. Der
Betreuungsplan wird als Orientierungshilfe fiir Patienten, Angehorige und die
Spitex betrachtet, er diene jedoch nicht der ausfiihrlichen Planung oder der
Auseinandersetzung und Dokumentation von Wertvollstellungen.

«Der Betreuungsplan ist eine Light-Variante fiir die Angehdrigen, Spitex, Patient.
Erweiterte Probleme werden mit dem BP nicht gelost Er ist auch kein Notfallplan.
Nur der Plan von der Palliativstation deckt Notfille ab. Atemnot, Blutungen etc.
sind zu wenig faktisch beschrieben. Es ist fiir mich eine Orientierungshilfe, zu
wissen, diesen Plan haben alle schon einmal gesehen, iiber Thema x wurde schon
mal gesprochen. Er ist massnahmenorientiert. Alleine reicht das nicht. Das ist nicht
umfassende Palliative Care.»

Deshalb wird der Plan von der SEOP nicht forciert, denn sie gehen vor Ort und
kldren direkt mit Patientin/Patient und Angehorigen, was sie im Moment wirklich
benétigen. Oftmals sind Angste vorhanden, die angesprochen werden miissen. Mit
dem Betreuungsplan konnten die Patientinnen und Patienten nicht in ihrer
Wertvorstellung unterstiitzt werden, mit einer Patientenverfiigung hingegen schon.
Zudem sei der Betreuungsplan medizinisch ausgerichtet, zur Pflege stehe jedoch
nichts darin.

«Jetzt kann er noch sprechen, aber was will er, wenn er nicht mehr entscheiden kann,
wer darf fiir ihn entscheiden. Es geht nicht nur darum zu entscheiden, will er
Antibiotika, Bluttransfusion, Reanimation. Ich muss Menschen ins Netzwerk holen,
die ihm entsprechen.»
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«Ich kann zu jedem Punkt des Betreuungsplans Empfehlungen als Pflegende geben,
aber ich muss das dem Hausarzt zuerst iibergeben, da der BP medizinisch orientiert
ist. Zur Pflege steht nichts drin. Die Qualitit der Behandlung und Pflege kann
dadurch nicht gross verbessert werden.»

Zudem ist aus Sicht von Frau Aerni unklar, wie Verdnderungen auf dem Plan
weitergegeben werden, denn jede Verdnderung hat auch zur Folge, dass die
Medikamente zuhause bereit stehen miissen. Deshalb bevorzugt sie Rundmails,
damit alle Personen informiert sind. Sie fragt sich auch, ob die Angehdrigen mit dem
Betreuungsplan einen Mehrwert haben.

«Angehirige kamen noch nie aktiv auf mich zu, dass sie den Betreuungsplan hitten;
mit der Patientenverfiigung kommen sie dagegen manchmal und sagen, <wir hétten
da noch etwas, das sie vielleicht brauchen konnen>.»

Elekronisches Patientendossier der Arztekasse

Nebst den unterschiedlichen IT-Systemen gibt es weitere Hindernisse in der
Nutzung des Patientendossiers.

«Das zentrale Patientendossier wire das zentrale Dokument, wo alle Zugang hiitten.
Wir hatten eine technische Instruktion, wo was lesbar ist, doch nur der dafiir
zustindige Arzt kann das Patientendossier erdffnen.»

Hindernisse bei der Umsetzung

Der Betreuungsplan ist gemdss Frau Aerni wenig bekannt, weil nicht klar ist, welche
der vielen Plane und Dokumente zu verwenden sind, obwohl Bedarf vorhanden ist.

«Palliative Care hat sich so schnell entwickelt, dass ein Bediirfnis besteht, etwas
Gemeinsames zu haben, das verstehe ich. Ob sich der Plan grundsitzlich durchsetzt?
Wenn eine einzelne Person den Plan initiiert, ist es schwierig, ihn im ganzen

Kanton umzusetzen. Fiir mich ist das Palliativkonzept des Netzwerkdenkens
umfassender als ein Plan, den die Arztegruppe ausfiillen muss. Und es fehlt die
Pflege. Die Pflege kann auch etwas zu Palliativ Care beitragen, die Arzte auch. Im
BP kommt die Betreuung nicht zum Ausdruck, da gehoren auch Psychologen,
Seelsorge etc. dazu.»

Seite 141 Universitit Ziirich, EBPI und IHAM USZ 2016



Anhang A -1 Der Betreuungsplan aus Sicht von Angehérigen, Fachpersonen und Experten

Frau Nic Oomen, Palliative Care Pflegespezialistin in der Spitex und
stundenweise angestellt bei Dr. Cina zur Einfiihrung und Unterstiitzung beim
Erstellen des Betreuungsplans

1.  Papierversion des Betreuungsplans

Nutzen des Betreuungsplans

Frau Oomen ist tiberzeugt, dass aus pflegerischer Sicht der Betreuungsplan fiir die
Pflegefachpersonen sowie Patient/Patientin und deren Angehorige Entlastung
bringt. Die Fachpersonen haben damit klare Vorgaben und er gibt Struktur im
Gespréch:

«Es wird alles ganz klar besprochen und es entlastet wirklich enorm. Vorher wird in
der Familie oft nicht iiber bestimmte Sachen gesprochen, dann wird es angesprochen
und dann merkt man, dass es ja eine andere Dimension im Zusammenleben
ermoglicht.»

Zeitpunkt des Gesprichs

Die Wahl des richtigen Zeitpunkts fiir ein Gesprach tiber die vorausschauende
Planung am Lebensende benétigt Feingefiihl der Fachpersonen. Der Zeitpunkt kann
nicht von anderen Fachpersonen oder von Vorgesetzten bestimmt werden.

«Da muss eine Beziehung sein, ein Vertrauen muss aufgebaut sein und erst dann
kann man denken, ja, das ist der richtige Zeitpunkt, dann kann man mit dem
Betreuungsplan kommen.»

Durch diese positiven Erfahrungen werden auch die Arzte und Pflegenden offener
gegeniiber dem Betreuungsplan. Die Initiative zur Erstellung des Betreuungsplans
geht mehrheitlich von den Pflegenden aus.

«Sie merken, wenn sich die Situation dndert, wenn es belastend wird. Es sind vor
allem die Pflegenden die das wahr nehmen, was auch verstindlich ist, weil sie
wirklich nah am Ball sind, also niher beim Klienten.»

Unnotige Spitaleintritte verhindern

Frau Oomen berichtet, dass Spitaleintritte verhindert werden kénnen, indem klare
Verordnungen vorhanden sind und entsprechende Massnahmen wie Medikamente
zuhause vorhanden sind.

«Oft entlastet es auch schon vorher, wenn sie wissen wie sie reagieren konnen.
Gerade Atemnot oder Angst, das wird oft auch verursacht durch Unwissen, Angst
und Unsicherheit, und wenn man das angesprochen hat, vor allem auch wen sie
erreichen konnen, das entlastet ungeheuer.»
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Einbezug der Angehorigen

Auch Angehorige wachsen in die Situation hinein und kénnen nach einer Anleitung
gut betreuen.

«Wenn man sie anleiten kann, was sie machen diirfen und konnen, ist das fiir sie
sehr entlastend. Das gibt viel weniger hilfloses Zuschauen bis jemand anders
kommt.»

Aktualisierung des Betreuungsplans

Wichtig ist es, dass die pflegerische Bezugsperson den Plan aktualisiert, weil sie den
Patienten gut kennt und das Vertrauen des Arztes oder der Arztin hat. Wenn es um
eine ergdnzende Medikation geht, kann dies auch eine Spitex-Pflegende
anschliessend mit Arztin oder Arzt telefonisch klaren.

Informationsiibermittlung mit dem Betreuungsplan

Bei einer Konsultation beim Onkologen oder bei einer stationdren Behandlung
nimmt der Patient den Betreuungsplan mit, damit alle beteiligten Personen tiber die
Vorarbeit informiert sind. Anpassungen fiir Probleme zuhause tibernehmen dann
wieder Hausédrztin oder Hausarzt.

Einfiihrung des Betreuungsplans

Die Einfiihrung des Betreuungsplans wird als sehr aufwendig erlebt und kann nur
durchgefiihrt werden, wenn die Fachpersonen motiviert sind und den Sinn der
Sache verstehen und den Erfolg erleben.

«Etwas Neues stosst erst auf Ablehnung. Aber mit die Zeit, wenn sie mal
Erfolgserlebnisse haben, dann sind sie auch bereit zu sagen — okay, machen wir
weiter.»

Rolle als Fachverantwortliche fiir Palliative Pflege

Frau Oomen arbeitet in der Spitex und wendet den Betreuungsplan in ihrem
Arbeitsbereich an. In einem weiteren Pensum arbeitet sie mit Dr. Cina zusammen
und erstellt auf Anfrage mit ihm zusammen oder weiteren Arzten den
Betreuungsplan. Wichtig dabei ist die Entwicklung des Vertrauens der
Hausérztinnen und Hausérzte und der Pflegenden in ihre Arbeit und die
gegenseitige Akzeptanz.

«Fiir den Hausarzt ist es sehr wichtig, dass sie wissen wie ich ticke, ich kenne wie
sie ticken und das macht die Arbeit viel einfacher und auch interessanter und mit
der Zeit entsteht auch wirklich eine Zusammenarbeit. Es ist einfach auch ein
Kennenlernen. Ich verstehe das auch gut, dass sie zuerst skeptisch sind bis sie selber
merken, dass es wirklich entlastend ist. Die Pflegenden von der Spitex oder von
Pflegeheimen schitzen die Pline sehr. Dann wissen sie, alles ist aufgegleist, und sie
sind vorbereitet auf das was kommen kionnte.»
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Einsatz des Betreuungsplan im Berner Seeland oder Kanton Solothurn

Der Betreuungsplan wird im Berner Seeland in den von fast allen Spitex-
Organisationen eingesetzt. Es brauchte viel Zeit um auch die Kultur der Palliative
Care zu entwickeln, doch ihre Arbeit wird respektiert und fasst Wurzeln. Wichtig ist
es, dass die Leitung eines Betriebs dahinter steht und die Interprofessionalitét
gefordert wird. Die Anstellung im MediZentrum erméglicht es Frau Oomen, die
Arztinnen und Arzte und die Arbeit in einer Praxis besser kennen zu lernen und
schafft gegenseitiges Vertrauen.

«Es ist auch oft ein Nichtkennen oder Nichtwissen, das verursacht Ablehnung. Es
ist natiirlich auch ein Kulturwechsel, dass wir Pflegenden doch auch schon einiges
wissen und wir wollen auch einen Anteil selbstindig sein. Es gibt Hausdrztinnen
und Hausdrzte die machen gerne Palliative Care und sind jederzeit erreichbar. Das
gibt eine sehr schone Zusammenarbeit und auch wenn ich Feedback erhalte, wenn
alles gut iiber die Biihne gegangen ist, dann sind sie sehr froh dariiber.»

Weitere Voraussetzungen zur Forderung des Betreuungsplans

Fiir Frau Oomen sollte es eine Selbstverstindlichkeit werden, dass die Patientin oder
der Patient das Recht auf eine gute Planung der Behandlung und Pflege im letzten
Lebensabschnitt hat und sich die Fachpersonen dafiir Zeit nehmen. Nur so kénnen
Angehorige ihre Nachsten bis zum Schluss begleiten und Unterstiitzung erfahren.
Dazu braucht es jedoch gentigend Zeit und eine gute Organisation, wenn mehrere
Personen an einem Tisch sitzen sollen, sowie eine gute Zusammenarbeit auf gleicher
Augenhohe unter allen Beteiligten. Weiter kann der Betreuungsplan in der Praxis
gefordert werden in dem vorgelebt wird, wie mit dem Betreuungsplan gearbeitet
wird.

2.  Elektronische Version des Betreuungsplans

Vor- und Nachteile der elektronischen Version

Nachteile bestehen vor allem darin, dass nicht alle Organisationen elektronische
Gerite haben und somit nicht entsprechend vernetzt sind sowie die Handhabung
des elektronischen Systems teilweise zur Uberforderung der Arztinnen und Arzte
fihrt. Zudem ist eine kantonale Regelung notwendig, damit die Systeme kompatibel
werden.

«Das elektronische Palliativ-Programm ist wirklich sehr gut, aber man kann sich
ein wenig verlieren. Es sollte noch einfacher sein, wie ein Marmeladen-Rezept und
da sind wir jetzt dran.»

Aktuell konzentriert sich Frau Oomen auf die Einfiihrung des Betreuungsplans in
der Papierversion, weil nicht zwei Systeme gleichzeitig eingefiihrt werden konnen.

«Es ist schon ein grosser Erfolg wie der Betreuungsplan gelebt wird und ich glaube
das ist der erste Schritt und danach wird es von alleine kommen, sobald alle
elektronisch arbeiten. Und es wird mit der Zukunft kommen miissen. Es wird
dringend notig sein, weil die Arzte nicht iiberall hingehen kénnen.»
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Sonja Flotron, Prasidentin palliative ch

Patientenverfiigung und Notfallplan

Frau Flotron ist der Uberzeugung, dass bei allen Patienten in der Palliative Care ein
frithzeitig erstellter Betreuungsplan fiir alle Beteiligten von Vorteil ware oder
zumindest dann, wenn Komplikationen zu erwarten sind. Entscheidungen, die dem
Willen des Patienten entsprechen und einen Handlungsauftrag beinhalten, wie
beispielsweise die Gabe von Antibiotika, Bluttransfusionen, sollten in einer
Patientenverfiigung festgehalten werden. Die Entscheidungsfindung erfolgt
interprofessionell, z.B. am Runden Tisch. Ein Notfall-, resp. Antizipationsplan
beinhaltet dann entsprechende Handlungsanweisungen fiir Notfallsituationen und
ist kurz und tbersichtlich gestaltet.

«Man miisste ganz klar festhalten, ist der Betreuungsplan fiir die Antizipation da,
fiir die Notfallplanung, damit klare Instruktionen fiir alle da sind, inklusive Patient,
Angehorige und alle Fachpersonen damit eine gewisse Kontinuitit in der Pflege, in
der Betreuung da ist oder ist es etwas Grosseres.»

Elektronische Dokumente

Elektronische Krankengeschichten oder Betreuungspliane konnen schneller
aktualisiert werden, als jene auf Papier. Allerdings bestehen dabei auch Nachteile:

«Wenn Papierform und elektronische Daten vorhanden sind, das ist dann die
Fehlerquelle, weil man vergisst z.B. das Papier neu auszudrucken und a jour zu
halten. Es gibt dann plotzlich Verwirrtheit und Fehlerquellen wenn eine alte
Version noch in den Papieren ist.»

Zudem erinnert Frau Flotron an die Notwendigkeit der Kompatiblitdt zwischen den
Systemen der verschiedenen Anwender, welche aktuell nicht gewéhrleistet ist.

Nutzen

Der grosste Nutzen ist die Sicherheit fiir die Patientinnen und Patienten. Der
Betreuungsplan konnte auch ein erster Schritt sein fiir ein effektives
Netzwerkdenken und die Netzwerkarbeit. Dazu konnten sich Reverenzpersonen der
Institutionen regelmdssig treffen und austauschen.

«Uberspitzt formuliert ist es die einzige Art effiziente Palliative Care zuhause oder
in einem Heim anzuwenden. Ich weiss nicht wie man das anders machen konnte.»

Ob mit dem Betreuungsplan Zeit gespart werden kann, bezweifelt Frau Flotron.

«Die reine Informationsiibermittlung, was macht man wann, ja das ist klar, aber die
ganze Umfeldbesprechung und Einschitzung einer Situation, die braucht einfach
Zeit. Mit dem Betreuungsplan ist es strukturierter, aber diese Zeit, die muss man
haben fiir den Austausch, fiir Einschitzungen, um nihere Informationen zu
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erkliren, etc. Viele jiingere vor allem und vielleicht unerfahrene Pflegende haben
diesen Moment des Ausstausches sehr sehr notig.»

Entscheidend ist auch, einen Konsens im Team zu finden, was bei unerfahrenen
Fachpersonen nicht immer einfach ist, weil sie noch nicht sagen kénnen, was fiir die
Patientin oder den Patienten stimmt.

Hindernisse fiir den breiten Einsatz des Betreuungsplans

Der mangelnde Bekanntheitsgrad des Betreuungsplans darf nicht nur auf eine
fehlende Bereitschaft von Patientinnen und Patienten und deren Angehdorigen, den
Betreuungsplan effektiv mitzutragen, zuriickgefiihrt werden sondern auch darauf,
dass Fachpersonen zu wenig tiber den Zweck des Plans informiert sind.

«Wenn eine Fachperson an einem Wochenende alleine arbeitet und dann eine
Komplikation auftritt und sie diesen Plan einfach anwenden konnte, dann hat sie
auch die nachfolgenden Pline mitgetragen. Sie hat erlebt wie viel Sicherheit das
gibt.»

Zudem ist die ungentigende finanzielle Abgeltung ein wichtiger Grund fiir den
ungentigenden Einsatz des Betreungsplans. Massnahmenpléne sind sehr
zeitintensiv, und je nach kantonaler Regelung oder Krankenversicherungen kann die
Erstellung eines Massnahmenplans nicht unter Koordinationsaufgaben abgerechnet
werden. Ein weiteres Hindernis ist ungeniigende Bereitschaft der Arztinnen und
Arzte, Medikamente vorausschauend zu verordnen. Mogliche Griinde dafiir sind
mangelndes Vertrauen in die ausfiihrenden Fachpersonen oder weil Arztinnen und
Arzte nicht gewohnt sind, antizipierend zu arbeiten. Gemeinsame Forbildungen
oder eine erfahrene Referenzperson fiir Palliative Care in allen Organisationen, zu
der die Arztinnen und Arzte Vertrauen hat, kénnten Ansatzpunkte fiir
Verbesserungen sein.

Voraussetzungen

Den Betreuungsplan bekannt zu machen benétigt viel Zeit und der eigeschlagene
Weg dazu, ist fiir Frau Flotron richtig. Voraussetzung ist, dass die Direktion der
Institution dahinter steht und den Plan férdert. Ebenso gehoren eine finanzielle
Abgeltung, die Bereitschaft der Zusammenarbeit und das gegenseitige Vertrauen
dazu sowie die Bereitschaft der Patientinnen und Patienten und deren Angehdrigen,
mitzumachen.

«Zudem miisste klarer formuliert werden, was gehort in die Patientenverfiigung
und was gehort in einen Massnahmenplan.»

Aus Sicht von Frau Flotron benétigen Gesprache rund um den Betreuungsplan
theoretische Kenntnisse in Gespréchsfiihrung. Insbesondere braucht es aber auch
Vorbilder, welche die Fachpersonen anleiten und von denen sie lernen kénnen.

«[...]. Es braucht halt auch die innere Haltung und es braucht diesen Reifeprozess
der Fachpersonen, diese Themen auch ansprechen zu konnen. Man muss wirklich
sehr viel selber dariiber nachgedacht haben und sich damit auseinandergesetzt haben,
um dies mitfiihlend mit den Patienten und Angehdrigen besprechen zu konnen.»
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Gefahr besteht auch, dass zu viele Spezialisierungen aufgebaut werden, wie
beispielsweise fiir Advance Care Planning, etc.

«Ich glaube, das kann es nicht sein; man fiihrt ein Gesprich mit Patient und
Angehorigen durch, z.B. um einen Betreuungsplan auszuarbeiten, daraus
entwickelt sich ein grosses Vertrauensverhiltnis zum Patienten, und dann kann
nicht hauptsichlich eine andere Person zur Betreuung kommen. Das gibt dann
einen Unterbruch im Vertrauensverhiltnis. Patienten und Angehorige klagen schon
heute, dass sie sehr viele Gesichter sehen und das ist fiir sie sehr belastend und in
Krisensituationen natiirlich iiberhaupt nicht forderlich.»

Elektronische Version des Betreuungsplans

Voraussetzung fiir den Erfolg einer elektronischen Version ist die einfache und
schnelle Bedienung des Instruments. Zudem miissen sie kompatibel sein mit den
bereits im Einsatz stehenden Instrumenten, wie Tablets in der Spitex beispielsweise.
Anderungen der Informationen sollen einfach zu handhaben sein. Ein weiteres
Thema ist die Nachverfolgbarkeit der Geschichte.

«Das grosse Problem mit elektronischen Daten ist, dass Verdnderungen nicht mehr
historisch abrufbar sind. Man verindert eine Verordnung, man verindert einen
pflegerischen Plan, aber man weiss danach nicht mehr, was vorher oder noch friiher
geschehen ist. Anders ist es in der Papierversion — doch die wenigsten haben Zeit,
die Geschichte zuriickzuverfolgen, das wird eher miindlich weitergegeben, dort wo
noch die Moglichkeit besteht, miteinander auszutauschen. Das wird besonders in
der Spitex immer weniger ermoglicht.»

Forderung des Bekanntheitsgrads und des Einsatzes des
Betreuungsplans

Frau Flotron ist sehr froh tiber die Erfahrungen, die bis heute, insbesondere auch
dank der Initiative von Dr. Cina, gemacht wurden. Darauf kann nun aufgebaut
werden, indem man sich auch vermehrt mit inhaltlichen Themen auseinandersetzt.
Zur Forderung des Betreuungsplans kénnte gemass Frau Flotron palliative ch ein
Leitbild oder «Bigorio Empfehlungen» entwickeln und auf ihren
Informationskanilen vermehrt allgemeine Informationen zum Betreuungsplan
vermitteln. Zudem konnten die Sektionen weitere Aufgaben tibernehmen.

«Was die Sektionen machen konnen, sind Treffen von Referenzpersonen oder von
verschiedenen Institutionen organisieren. Der eigentliche Betreuungsplan muss
dann die Institution zusammen mit den involvierten Fachpersonen entwickeln,
damit er an die ihre Verhiltnisse angepasst ist.»

Im Weiteren sollte die Bevolkerung sensibilisiert werden fiir die Themen Sterben,
Tod, Leid, Vorrausschauen, etc. und das Thema sollte in den medizinischen und
pflegerischen Ausbildungen und bei anderen Fachpersonen angesprochen werden.
Der Betreuungsplan, resp. Notfallplan kann weiter geférdert werden, indem er als
wichtiger Teil der Patientenverfiigung anerkannt wird, da diese mit der gesetzlichen
Verankerung heute ernst genommen wird.

«Ich kann mir nicht vorstellen, dass man einen Betreuungsplan machen kann ohne
eine Patientenverfiigung zu haben. Das iiberschneidet sich, geht ineinander hinein.»
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Dr. med. Steffen Eychmiiller, Leitender Arzt, Co-Leiter Universitdres Zentrum fiir
Palliative Care, Inselspital Bern und Vizeprésident palliative ch

Nutzen des Betreuungsplans
Dr. Eychmiiller sieht folgenden grossten Nutzen:

«Rascher Uberblick iiber die wichtigsten praktischen Probleme und wichtigste
Entscheide wie REA und auch bzgl. Zielsetzungen des Patienten, laufende
medizinische und pflegerische Versorqung, Hinweise auf kulturelle Sensitivititen,
Achtung zeigen, was mochte der Patient nicht.»

Zudem betont er, dass es wichtig sei, dass der Patient seine Problemfelder mit
seinem Titel tiberschreibt und seine eigene Agenda bestimmt und sich an der
Planentwicklung alle beteiligen. Nur so kann die Patientin oder der Patient die
vorausschauende Planung akzeptieren. Wichtigstes Ziel sei, die Alltagskompetenzen
der Patientin oder des Patienen zu kennen und wie schwierige Situationen erlebt
und erkannt werden.

Etabilierung des Betreuungsplans in der Schweiz und international

Gemdss Dr. Eychmiiller gibt es in den Regionen verschiedene Modelle wie
beispielsweise, VD, TI, Ostschweiz (Eychmdiller, 2012) Modell mit guten
Vorgehensweisen, wobei die Verbreitung sehr unterschiedlich ist. Im Vergleich zur
Schweiz gibt es in West-Australien ein staatliches Palliativ-Netz das die gleiche
Assessment- und Dokumentationsstruktur hat mit Verbindung zur Abrechnung von
arztlicher und pflegerischer Leistungen, ebenso auch in Nord-Deutschland und
Holland. Damit sich der Betreuungsplan in der Schweiz weiter etablieren kann,
miisse man sich entscheiden, ob man einen gemeinsamen Plan férdern und, falls ja,
ein Gold Standard Framework wie in England entwickeln méchte. Zudem sollten
Patientinnen und Patienten einen Plan fordern:

«Der Patient muss sagen, dass sind meine Pléine. Arzte sind schlecht im Annehmen
von neuen Dokumenten. Das muss vom Patienten kommen, ich habe meinen Plan,
ich will mit dem arbeiten. Der Patient muss sich im Plan selber gespiegelt sehen.»

Ebenso wichtig ist es, dass das Tool einfach zu handhaben ist und nicht
doppelspurig zu anderen Dokumenten lduft. Ein weiterer Erfolgsfaktor ist die
Kldrung der Verantwortlichkeit fiir den Betreuungsplan:

«Der Lead ist immer bei der Palliative Care Nurse, auch in in der Ostschweiz, auch
im Kanton Bern. Die Pflegende hat den Lead, der Arzt gibt das ok, dass er akzeptiert.
Jemand der immer vor Ort ist, 24 Stunden.»

Beispiel Region Bern

«Aktuell wird der Betreuungsplan durch die SEOP dokumentiert und das
Dokument wird per Mail verschickt. Zudem liuft ein einfaches KTI Projekt mit
Telekommunikationsfirma mit sicherer Cloud und es wird festgelegt, welche
Profession zu welchem Teil zustindig ist. Lead ist bei der Palliativ-Pflege.»
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Erfahrungen aus St. Gallen

«Eine Befragung bei Hausirztinnen und Hausdrzten ergab, dass sie am Anfang
skeptisch waren, dann wurde eine Schulung gemacht und nun sind die froh, wenn
sie am Wochenende weg sind und doch Ansprechpartner da sind fiir die
Patientinnen und Patienten und deren Angehorige. Das bringt Erleichterung bei
der Betreuung — man muss es erlebt haben.»

Regionale Entwicklung

«Regional werden Netzwerke versuchen sich auf eine Dokumentationsweise zu
einigen. Wir versuchen den Link zu machen zu Swiss Palliativ-Dataset, damit wir
auf dem Patientenpfad nachvollziehen kénnen, welche Leistungen und Probleme
aufgetreten sind, auch zum Leistungsnachweis und Tarifierung. Es sollen nicht nur
statistische sondern auch praktische Daten erhoben werden.»

Weitere Erfahrungen

Laut Dr. Eychmiiller gibt es nur eine bessere Kontinuitét in der Versorgung, wenn
alle Fachpersonen, die beteiligt sind, eine Idee haben, wie ein Palliative Care
Assessment funktioniert und SEOP eine elektronische Dokumentation hat.
Zeitersparnis mit dem Betreuungsplan ist zudem nur méglich, wenn stationdre und
ambulante Systeme kongruent sind. Der Betreuungsplan ist fiir Dr. Eychmiiller
keine zusitzliche Erleichterung, Entscheidungen mit dem Patienten zu treffen, da
bei einem durchgehend eingesetzten problemorientiertem PC Assessment immer die
heiklen Punkte zur Sprache kommen. Auch wird von der Palliativstation kein
Betreuungsplan mit nach Hause gegeben, sondern ein Austrittsbericht, in dem fiir
jede schwierige Situation alle unterstiitzenden Moglichkeiten aufgeschrieben sind.

Im Weiteren werden gute Erfahrungen gemacht indem Patientinnen und Patienten
zur Vorbereitung des Runden Tisches ein sog. «Prompt Sheet» erhalten. Pflegende
und Arzte bereiten sich auch entsprechend vor.

«Ein Prompt Sheet ist an sich unabhingig vom Inhalt. Es wurde z.B. in Sydney
gestartet, damit die Augenhihe in der Konsultationen besser wird. Arzte wurden
benotet, wie gut sie auf die Patienten eingegangen sind. Die Inhalte sind von
Zustand und Situation abhingig, denn die Selbststeuerung ist zentral.»

Empfehlungen fiir die Weiterarbeit

«Fiir Versorgungsregionen braucht es einen klaren Leistungsauftrag fiir eine
Koordinationsstelle der mobilen Palliativdienste als relativ unabhingige Stelle im
Sinne einer gemeinsamen Plattform eines Palliative Care Netzwerkes. Dazu braucht
es das Commitment vom Kanton. Volkswirtschaftlich spart das Geld, aber die
Anreize sind falsch, weil leere Betten oder die Reduktion von Notfillen kein Geld fiir
das Spital bringen. Auch Hausdrztinnen und Hausdrzte miissen zuerst
Erfahrungen sammeln, z.B. mit problemorientiertem Assessment, denn erst mit der
Zeit zeigt es seinen Nutzen. Wichtig ist zudem, dass Patienten und Angehorige bei
Entscheidungen mitbestimmen wollen und fordern, wenn sie es mochten.»
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Ergdnzend meint Dr. Eychmiiller, dass die ,,ganze Dokumentationsgeschichte», nur
die Spitze des Eisbergs sei. Zentral ist die Frage: «Wie verstehen wir Profis unsere Rolle
mit den Patienten, wie verstehen wir uns in einem Healthcare-Team? Ich habe einmal nicht

das Sagen, wenn die Pflegende den Lead hat.»
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I Studienteam und Begleitgruppe

Name/Vorname Funktion E-Mail-Adresse
Studienteam
Dr. med. Co-Projektleitung

.schmi h.ch
Margareta Schmid EBPI UZH margareta.schmid@uzh.c

Irene Bachmann-Mettler

Co-Projektleitung

irene.bachmann@usz.ch

IHAM UZH
Wissenschaftliche Mitarbeiterin

Sarah Ziegler sarah.ziegler@uzh.ch
EBPI UZH

Begleitgruppe

Flurina N&f Wissenschaftliche Mitarbeiterin flurina.naef@bag.admin.ch
Palliative Care & Koordinierte
Versorgung, BAG

Lea von Wartburg Projektleitung Palliative Care & lea.vonwartburg@bag.admin.ch
Koordinierte Versorgung, BAG

Dr. med. Leiterin Sektion Nationale margreet.duetzschmucki

Margreet Duetz Schmucki

Catherine Bugmann

Pia Coppex

Stefan Leutwyler

Hannes Boesch
Dr. med. Bruno Frey-Revaz
Dr. med. Christian Lanz

Madeleine Meyer

Gesundheitspolitik, BAG

Wissenschaftliche Mitarbeiterin E-
Health-Suisse

GDK (bis Aug. 2014)

Stv. Generalsekretdr GDK (ab Sept.
2014)

Vertretung der Arztekasse Schweiz
Hausarzt Dotzigen
Kantonsarzt Solothurn

Spitex Zuchwil, Spitex Kanton
Solothurn

@bag.admin.ch

catherine.bugmann@e-health-
suisse.ch

pia.coppex@gdk-cds.ch

stefan.leutwyler@gdk-cds.ch

hannes@arpage.ch
bfreyrevaz@hin.ch
christian.lanz@ddi.so.ch

madeleine.meyer@zuchwil.ch
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