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Vorwort

Auch wenn es in Deutschland mittlerweile eine Vielzahl an unter-
schiedlich ausgestalteten Konzepten fiir die gesundheitliche Voraus-
planung gibt, befinden sich spezifische, in die medizinische Grundver-
sorgung integrierte ,Advance Care Planning (ACP)"“-Konzepte, die ei-
ne systemische Implementierung von vorausverfligten Willensbekun-
dungen umfassen, noch in den Anfangen. Der Gesetzgeber hat mit
§ 1329 SGB V einen wichtigen Impuls dafiir geschaffen, ein derartiges
Beratungsangebot auch in deutschen Versorgungsstrukturen zu ver-
ankern.

Bei ACP handelt es sich um ein Konzept, das in den letzten 30 Jah-
ren von den USA, Australien und Kanada ausgehend entwickelt wur-
de. Es verfolgt die Zielsetzung, Menschen dabei zu untersttitzen,
Wiinsche und Vorstellungen fiir zukiinftige medizinische Situationen
zu bilden, auf dieser Basis wohluberlegte Entscheidungen zu treffen
und diese so zu dokumentieren, dass Behandlungen auch dann ver-
l&sslich gemaf dem eigenen wohlerwogenen Willen durchgefiihrt wer-
den, wenn dieser nicht mehr gedulRert werden kann.

Das Thema der gesundheitlichen Vorausplanung von Behand-
lungsentscheidungen tangiert grundsatzliche und zentrale ethische

Fragestellungen. Vor diesem Hintergrund hat die Zentrale Ethikkom-
mission bei der Bundesarztekammer (ZEKO) die aktuellen Entwick-
lungen in Deutschland zum Anlass genommen, Chancen, Risiken und
damit verbundene Herausforderungen von ACP unter Berticksichti-
gung ethischer und rechtlicher Aspekte zu analysieren sowie offene
Fragen bezlglich der konkreten Umsetzung aufzuzeigen.

Die ZEKO méchte mit dieser Stellungnahme eine breite und diffe-
renzierte Diskussion innerhalb und auRerhalb der Arzteschaft dazu
anstoRen, wie eine Vorausplanung von Behandlungsentscheidungen
mittels ACP effektiv unterstlitzt und mdglichst breit zuganglich ge-
macht werden kann.

Berlin, im Oktober 2019

Prof. Dr. jur. Jochen Taupitz
Vorsitzender der Zentralen Ethikkommission
bei der Bundesarztekammer

1. Einleitung
Mit zunehmendem Lebensalter steigen das individuelle Krank-
heitsrisiko und das Risiko fiir das Auftreten chronischer Krank-
heiten. Vor diesem Hintergrund stellen sich viele Menschen
grundlegende Fragen bzgl. ihrer Lebensgestaltung. Dazu gehort
auch die Frage, welche Bedeutung Selbstbestimmung bei einge-
schriankter oder fehlender Entscheidungsfeihigkeit1 bei einer zu-
kiinftigen medizinischen Behandlung fiir sie hat.
Arzte” haben das Selbstbestimmungsrecht ihrer Patienten auch
dann anzuerkennen, wenn diese aktuell nicht oder nur einge-
schrankt entscheidungsfihig sind. Es gibt verschiedene Moglich-
keiten Menschen dabei zu unterstiitzen, von der Wahrnehmung
ihres Selbstbestimmungsrechts bei der Vorausplanung einer me-
dizinischen Behandlung Gebrauch zu machen. Die Bundesirzte-
kammer weist in ihren ,,Grundsétzen zur drztlichen Sterbebeglei-
tung® [8] auf die Bedeutung vorsorglicher Willensbekundungen
fiir solche Situationen hin und hat bereits 2013 und erneut 2018
gemeinsam mit der Zentralen Ethikkommission bei der Bundes-
arztekammer (ZEKO) ,,Hinweise und Empfehlungen zum Um-
gang mit Vorsorgevollmachten und Patientenverfiigungen im
drztlichen Alltag™ [7] formuliert.

Studien weisen darauf hin, dass die Interpretation des Patien-
tenwillens auf der Grundlage von vorsorglichen Willensbekun-
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dungen unsicher sein kann. Patientenvertreter und Angehorige
empfinden die Entscheidungssituationen im Anwendungsfall oft-
mals als belastend, mitunter sind sie sich iiber ihre Aufgabe nicht
im Klaren und kénnen die Wiinsche des Betroffenen fiir eine be-
stimmte Behandlungssituation nicht zutreffend wiedergeben [6;
15; 38; 44]. Aus diesem Grund sind der Dialog zwischen den Be-
troffenen, ihren Vertretern und Angehdrigen und dem Arzt sowie
die Beratung und Aufkldrung von besonderer Bedeutung [33].
Autonomie realisiert sich meist in Beziehungen zu anderen Men-
schen (,,relationale Autonomie®). So hat die ZEKO bereits 2016
in ihrer Stellungnahme ,,Entscheidungsfihigkeit und Entschei-
dungsassistenz in der Medizin® aufgezeigt, dass Menschen mit
eingeschrinkter oder fehlender Entscheidungsfahigkeit in beson-
derer Weise davon profitieren konnen, wenn sie bei der Entschei-
dungsfindung professionell unterstiitzt werden [46].

Ganz generell sollten Menschen die Mdoglichkeit erhalten, bei
ihrer gesundheitlichen Vorausplanung unterstiitzt zu werden. Eine

' Wahrend Geschafts- bzw. Einwilligungsfahigkeit dichotome Begriffe sind, die kein Mehr oder
Weniger zulassen, ist Entscheidungsfahigkeit in verschiedenen Graden oder Entwicklungs-
stufen gegeben (siehe [46]).

? Die in diesem Werk verwendeten Personen- und Berufshezeichnungen beziehen sich auf
alle Geschlechter.
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Form stellt das in Deutschland noch nicht breit etablierte Kon-
zept des ,,Advance Care Planning™ (im Folgenden: ACP)3 dar. Es
soll Menschen fachlich qualifiziert dabei helfen, Wiinsche und
Vorstellungen fiir zukiinftige medizinische Behandlungen zu bil-
den, auf dieser Basis wohliiberlegte Entscheidungen zu treffen
und diese entsprechend aussagekriftig zu dokumentieren. ACP
folgt einem umfassenden Ansatz: Unter Einbindung der etablier-
ten rechtlichen Vorsorgeinstrumente beinhaltet das Konzept ei-
nen auf die Bediirfnisse des Einzelnen ausgerichteten Kommuni-
kations- und Gespréachsprozess (individuelle Ebene) und bezieht
die relevanten Akteure des regionalen Versorgungsystems mit
ein, um die verldssliche Umsetzung der erstellten Vorausverfii-
gungen zu gewéhrleisten (Systemebene).

Mit der vorliegenden Stellungnahme mochte die ZEKO die
empirischen, ethischen und rechtlichen Grundlagen einer professio-
nell begleiteten Vorausplanung von Entscheidungen mittels ACP
fiir den Fall der eingeschrankten oder fehlenden Entscheidungs-
fahigkeit insbesondere in der letzten Lebensphase aufzeigen und
diskutieren. Sie nimmt dabei vor allem die Rolle der Arzte in den
Blick, richtet sich aber auch an andere Berufsgruppen im Ge-
sundheitswesen, die Menschen bei der Vorausplanung fiir medi-
zinische Behandlungen mittels ACP begleiten oder fiir die Um-
setzung der vorsorglichen Willensbekundungen Sorge tragen.

2. Vorausplanung von Behandlungsentscheidungen:
Sachstand

Erste Ansidtze einer gemeinsamen Vorausplanung von Behand-
lungsentscheidungen, die Teilelemente einer fachlichen Unter-
stiitzung und Systemimplementierung einschlieflich einer ent-
sprechenden Dokumentation enthalten, gibt es in Deutschland
seit Anfang der 2000er Jahre [1; 2; 27; 32; 36; 45].4 Zu nennen
sind hierbei das Projekt der Dokumentation des Verzichts auf
Wiederbelebung des Klinischen Ethikkomitees Erlangen, der
Gottinger Palliativbogen und die Essener Patientenanweisung fiir
lebenserhaltende MaBnahmen (PALMA), die sich primér auf die
arztliche Frage eines Verzichts auf Wiederbelebung bzw. pallia-
tivmedizinische Mafinahmen bei schwer kranken oder sterbenden
Patienten beziehen und damit den ,,do not resuscitate (DNR)*-
bzw. ,,do not attempt resuscitation (DNAR)“-Anordnungen aus
den USA dhneln. Die Initiativen sehen bereits ausdriicklich ein
Gespriach mit dem Betroffenen oder dessen Stellvertreter vor
und fordern die Umsetzung einer bereits bestehenden Patien-
tenverfiigung in eine drztliche Anordnung zum Verzicht auf
Wiederbelebung. Der 2003 publizierte Forschungs- und Ent-
wicklungsansatz des Modellprojekts ,,LIMITS® fokussierte
zwar auch auf die Frage des Verzichts auf Wiederbelebung,
schréinkte diese jedoch nicht auf schwer kranke oder sterbende
Menschen ein, sondern hatte die Vorausplanung des Versuchs
einer Wiederbelebung oder des Verzichts auf Wiederbelebung
bei hochbetagten Menschen in Seniorenheimen und in der
héuslichen Umgebung im Blick. Eine qualifizierte Voraus-
planung gemifl dem Konzept von ACP wurde in Deutschland
erst in jlingerer Zeit in ersten Modellprojekten erforscht und
verschiedentlich implementiert.5

2.1, Darstellung des Konzepts ACP

Bei ACP handelt es sich um ein Konzept der gesundheitlichen Vo-
rausplanung, welches sich international in den letzten 30 Jahren
von den USA, Australien und Kanada ausgehend entwickelt hat.
Es verfolgt die Zielsetzung, Menschen dabei zu unterstiitzen,
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Wiinsche und Vorstellungen fiir zukiinftige medizinische Behand-
lungen zu bilden, auf dieser Basis wohliiberlegte Entscheidungen
zu treffen und so zu dokumentieren, dass sie auch dann verlédsslich
entsprechend dem eigenen wohlerwogenen Willen behandelt wer-
den, wenn sie diesen selbst nicht mehr duflern konnen. Dieses Ziel
versucht ACP mit zwei zentralen Elementen zu erreichen:

Auf der individuellen Ebene erhalten Menschen regelhaft (z. B.
ab einem bestimmten Alter) das Angebot, im Rahmen eines pro-
fessionell begleiteten Gesprachsprozesses eigene Préferenzen fiir
kiinftige medizinische Behandlungen bei Einwilligungsunfihig-
keit zu entwickeln und aussagekraftig zu kommunizieren. Ergeb-
nisse eines solchen Gesprichsprozesses konnen eine vorsorgliche
Willensbekundung fiir die kiinftige Behandlung (wie z. B. eine Pa-
tientenverfligung) und/oder die Benennung einer Vertrauensperson
(durch eine Vorsorgevollmacht oder Betreuungsverfiigung) sein.

Auf der Systemebene werden relevante Akteure des jeweiligen
regionalen Versorgungsystems beteiligt, sodass die Wahrschein-
lichkeit steigt, dass die genutzten Vorsorgeinstrumente zuverlés-
sig beachtet werden. Insbesondere sollen dazu die vorsorglichen
Willensbekundungen in der konkreten Entscheidungssituation
verfiigbar gemacht werden.

Weltweit wird ACP durchaus unterschiedlich ausgestaltet. So
nehmen manche Programme die gesamte Bevolkerung in den
Blick, andere primir schwerstkranke Menschen. Die Verantwor-
tungsverteilung auf verschiedene Akteure oder Gruppen von Ak-
teuren (z. B. Arzte, Pflegekrifte, Gespriachsbegleiter, etc.), die
Qualifizierung der Fachpersonen, die Rollenverteilung im Pro-
zess der Gesprichsbegleitung und die Dokumentation der Ge-
sprache differieren ebenfalls. Jedoch haben sich mit der Zeit auf
der Basis der robuster werdenden Evidenz zu den erfolgreichen
ACP-Programmen Konvergenzen ergeben [34; 39; 40].

In den internationalen Konsensusdokumenten wird ACP als
ein breit angelegtes Konzept definiert, welches Menschen unter-
stiitzt, Wiinsche und Vorstellungen beziiglich ihrer zukiinftigen
medizinischen Behandlung und Betreuung mitzuteilen oder
tiberhaupt erst zu bilden. Grundlage kdnnen auch psychische, so-
ziale und spirituelle Bediirfnisse sein. Ziel von ACP ist es letzt-
lich, dass auf dieser Basis wohliiberlegte Entscheidungen getrof-
fen werden konnen. Fiir die Vorausplanung von Behandlungsent-
scheidungen schwer kranker Minderjahriger [30; 31] und (ande-
rer) Nichteinwilligungsfahiger [23; 42] werden derzeit angepass-
te ACP-Konzepte entwickelt.

ACP dient dazu, durch fachlich speziell qualifiziertes Gesund-
heitspersonal die Wertvorstellungen des Einzelnen mit ihm ge-
meinsam in konkrete medizinische Maflnahmen zu iibersetzen.
Der Einbezug von Personen, die den Betroffenen bei Gesund-
heitsentscheidungen vertreten kénnen, und der Familie in den
Gesprichsprozess sowie eine strukturierte Dokumentation der
Ergebnisse, z. B. in Form einer Patientenverfiigung oder einer
anderen vorsorglichen Willensbekundung, werden ausdriicklich
empfohlen, ebenso eine systematische Implementierung auf der
Ebene des Gesundheitssystems.

® Im deutschen Sprachraum existieren verschiedene Ubersetzungen von Advance Care
Planning, z. B. ,gesundheitliche Vorausplanung®, ,gesundheitliche Versorgungsplanung®,
,Gesundheitliche Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase” (§ 132g SGB V),
,Behandlung im Voraus planen (BVP)", siehe [26].

* Fiir die Problematik der Erlanger Anordnung des Verzichts auf Wiederbelebung ohne
ausreichende Systemimplementierung siehe https://www.cirs-ains.de/cirs-ains/publikationen/
bda-und-dgaiffall-des-monats/674-2016-06-04—10-45-43.html (letzter Zugriff 22.05.2019).

® Siehe Kapitel 2.2.; siehe ferner [10].
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Die Gespriche folgen einer spezifischen Struktur. Die Basis
bildet die Eruierung individueller Wertvorstellungen zum Le-
ben, zu schwerer Krankheit und zum Sterben. Diese personli-
chen Einstellungen liefern nicht nur die Grundlage fiir die ge-
nerelle Ausrichtung medizinischer Behandlung, sondern auch
fiir konkretere Therapieziele, da sich in ihnen der allgemeine
Lebenswille einer Person und ihre Bereitschaft manifestiert,
ggf. auch belastende medizinische Behandlungen fiir eine Le-
bensverldngerung in Kauf zu nehmen. Diese allgemeinen Ein-
stellungen konnen zudem herangezogen werden, um den mut-
maBlichen Patientenwillen zu ermitteln, falls eine vorsorgliche
Willensbekundung keine AuBerungen bzgl. konkreter MaBnah-
men enthalt.

Die Therapiezielklarung wird auf typische Entscheidungssi-
tuationen iibertragen, die in der medizinischen Realitdt konkret
eintreten, aufeinander folgen und in denen Behandlungsentschei-
dungen nicht mit dem Betroffenen selbst besprochen werden
konnen:

1) Zeitlich dringliche Behandlung in einer akuten lebensbe-
drohlichen Krise (Notfall) mit einem plétzlichen Verlust der
Entscheidungsfihigkeit und meist unklarer Diagnose und
Prognose.

2) Akutstationdre Behandlung einer schwerwiegenden Erkran-
kung (oft auf der Intensivstation) mit anhaltender Einwilli-
gungsunfahigkeit von unklarer Dauer z. B. nach einem akuten
Notfall oder nach einem elektiven operativen Eingriff, der
einen komplikationsreichen Verlauf genommen hat. Diese
Situationen sind in der Regel dadurch gekennzeichnet, dass
unterschiedliche Behandlungsergebnisse (Outcomes) jeweils
mit einer bestimmten Wahrscheinlichkeit eintreten kdnnen.
Beispiele hierfiir sind schwere Schlaganfille oder linger
dauernde Intensivbehandlungen mit (multiplem) Organver-
sagen, z. B. nach einer Operation.

3) Behandlung bei einer chronischen Erkrankung mit dauerhaf-
ter Einwilligungsunféhigkeit. Hinsichtlich der verbleibenden
Lebenserwartung ist die Prognose in diesen Situationen
meist offen, hinsichtlich des Wiedererlangens der verlorenen
Teilhabemoglichkeiten durch die geistigen und korperlichen
Einschrankungen hingegen infaust. Dabei sind unterschied-
lich starke Einschridnkungen der Teilhabemdoglichkeiten so-
wie deren zunehmender Verlust im Krankheitsverlauf zu be-
riicksichtigen.

Fiir jede dieser drei typischen Entscheidungssituationen kann

festgelegt werden, welche Zielsetzung die medizinische Behand-

lung jeweils verfolgen soll und unter welchen Bedingungen sich
das Therapieziel gemil3 den Wertvorstellungen der Person ggf.
andert; in Betracht kommen insbesondere folgende Optionen:
1) Alle medizinisch vertretbaren Therapien mit dem Ziel der
Lebensverldngerung.
2) Behandlung mit dem Ziel der Lebensverlédngerung, aber mit
Einschrankungen in Abhéngigkeit von
a) den Belastungen der jeweiligen Behandlungsverfahren
(z. B. Ausschluss einer kardiopulmonalen Reanimation),
und/oder

b) dem Risiko eines aus Sicht des Betroffenen unerwiinsch-
ten Behandlungsergebnisses (z. B. dauerhafte kognitive
und/oder korperliche Einschrankungen).

3) Verzicht auf alle lebensverldngernden Behandlungsmafinah-
men, ausschlieBlich Behandlung mit dem Ziel der Leidens-
minderung und der Férderung des Wohlbefindens.
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Dariiber hinaus konnen z. B. pflegerische, spirituelle und/oder
psychosoziale Wiinsche formuliert werden, insbesondere auch
fiir die Sterbephase.

Das Konzept von ACP sieht eine moglichst regional oder so-
gar national einheitliche Dokumentation der ermittelten Behand-
lungswiinsche vor, da dies das gemeinsame Verstédndnis und die
Sicherheit in der Umsetzung erhoht.

Fiir Notfallsituationen wird meist eine medizinisch eindeutige,
in der Regel einseitige ,,irztliche Notfallanordnung® (ANo) ver-
wendet (vgl. die in den USA etablierte ,,Physician Orders for Life
Sustaining Treatment™, POLST [17; 20; 21; 41]), die auf der Ba-
sis der zuvor ermittelten Therapieziele die medizinischen Mal3-
nahmen festlegt, die im Notfall ergriffen werden sollen.

Da der Notfallbogen Anordnungen fiir konkrete Situationen
enthdlt, stellt er durch die Unterschrift des Patienten iiber eine drzt-
liche Anordnung hinaus auch eine vorsorgliche Willensbekundung
des Patienten dar. Der behandelnde Arzt bestétigt mit seiner Unter-
schrift, dass der Betroffene einwilligungsfahig ist und die Tragwei-
te seiner Verfligungen verstanden hat. Dies soll das Rettungs-
dienstpersonal und die Pflegenden im Notfall dazu anhalten, die
auch fiir sie rechtlich verbindlichen Festlegungen, die der Patient
zusammen mit seinem Arzt getroffen hat, umzusetzen [25].

2.2. Aktuelle Entwicklungen von ACP in Deutschland

Aktuelle Entwicklungen beziiglich ACP in Deutschland betref-
fen zum einen die Implementierung von Modellprojekten und
zum anderen die fiir ACP relevanten rechtlichen Rahmenbedin-
gungen.

In Bezug auf die Implementierung von ACP in Deutschland
wurden z. B. im Jahr 2014 Ergebnisse des Modellprojekts ,,bei-
zeiten begleiten in Senioreneinrichtungen verdffentlicht. In dem
Projekt konnte gezeigt werden, dass durch eine qualifizierte Ge-
spriachsbegleitung zur Erstellung von vorsorglichen Willensbe-
kundungen die Héufigkeit von potentiell handlungsleitenden Vo-
rausverfligungen ansteigt [24; 26]. Auf der Grundlage der Erfah-
rungen in dem Modellprojekt wurden von einer an der Deutschen
Gesellschaft flir Palliativmedizin angesiedelten Task Force mit
Vertretern einschlidgiger Fachgesellschaften und Berufsgruppen
Empfehlungen zur Implementierung von ACP in Deutschland
entwickelt. Im Frithjahr 2017 wurde die ,,Deutschsprachige inter-
professionelle Vereinigung Behandlung im Voraus Planen®
(DiV-BVP) gegriindet [24; 26]. Die Qualifizierung und Zertifi-
zierung von Gesprichsbegleitern sowie die Unterstiitzung beim
Aufbau von Strukturen zur regionalen Implementierung bilden
die Arbeitsschwerpunkte. Dariiber hinaus gibt es in Deutschland
eine Vielzahl weiterer Konzepte zur Implementierung von ACP,
die unterschiedlich ausgestaltet sind (beispielsweise mit Blick
auf die Bevolkerungsgruppen, fiir die die Konzepte entwickelt
werden, die Verantwortungsverteilung [z. B. Arzte, Pflegekrifte,
Gespriachsbegleiter, etc.], die Qualifizierung der Fachpersonen,
die Rollenverteilung im Prozess der Gesprichsbegleitung und
die Dokumentation der Gespriche). Zahlreiche Institutionen
bieten mittlerweile Schulungen und Zertifizierungen fiir ACP-
Berater an, allerdings in sehr unterschiedlicher Ausgestaltung.

Die vorstehenden Entwicklungen auf der Ebene der Imple-
mentierung haben durch das Ende 2015 verabschiedete Hospiz-
und Palliativgesetz (HPG) weitere Impulse erhalten. Nach dem
neuen § 132g SGB V konnen stationdre Pflegeeinrichtungen und
Einrichtungen der Eingliederungshilfe fiir Menschen mit Behin-
derungen auf Kosten der Krankenkassen nichtirztliches Personal
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(Gesprichsbegleiter) einstellen, um ihren Bewohnern eine ,,ge-
sundheitliche Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase®
anzubieten. Nicht von dieser Finanzierung erfasst sind alle ACP-
Angebote, die sich an Menschen richten, die andernorts leben,
also etwa in der hduslichen Umgebung oder im Betreuten
Wohnen. Auch stellt § 132g SGB V nicht die Finanzierung der
erforderlichen regionalen Koordinierung sicher.

Nach § 132g SGB V kénnen Einrichtungen entsprechend den
individuellen Bediirfnissen des Betroffenen Fallbesprechungen
zu medizinischen Aspekten der letzten Lebensphase und des
Sterbeprozesses anbieten. Die Fallbesprechungen umfassen auch
das Gespréch liber mogliche Notfallsituationen sowie ,,geeignete
einzelne Maflnahmen der palliativmedizinischen, palliativpflege-
rischen und psychosozialen Versorgung®. Der behandelnde Arzt
oder andere Leistungserbringer der vertragsérztlichen Versor-
gung sind in die Fallbesprechung einzubeziehen. Weiterhin sol-
len regionale Betreuungs- und Versorgungsangebote einbezogen
werden, um eine Versorgung des Betroffenen entsprechend der
individuellen Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase si-
cherzustellen. In der im Dezember 2017 geschlossenen Vereinba-
rung des GKV-Spitzenverbands mit den Vereinigungen der Ein-
richtungstrﬁger6 wurden die Voraussetzungen fiir die Finanzie-
rung konkretisiert. Sie regelt die Details der Umsetzung, insbe-
sondere die Beratung einschlielich Dokumentation, die interne
und externe Vernetzung zwecks Einhaltung und Beachtung der
Ergebnisse der gesundheitlichen Vorausplanung sowie die Anfor-
derungen an die Qualifikation der Gespriachsbegleiter. Sie enthélt
allerdings keine Anforderungen an die Kompetenzen und Quali-
fikationen der Dozenten.

Angehorige und weitere Vertrauenspersonen sind nach dem
Gesetz auf Wunsch des Betroffenen an den Fallbesprechungen
zu beteiligen.7 Den rechtlichen Vertreter des Patienten (seinen
Bevollmachtigten oder rechtlichen Betreuer) erwdhnt das Gesetz
indes nicht. Die Vereinbarung der Spitzenverbdnde nennt nur den
rechtlichen Betreuer, nicht aber den Vorsorgebevollméchtigten
[29].

3. Ethische und rechtliche Bewertung

Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfii-
gung haben nicht zuletzt im Rahmen der Diskussion iiber das 3.
Gesetz zur Anderung des Betreuungsrechts (2009) eine groBe
Bekanntheit innerhalb der Arzteschaft und dariiber hinaus er-
langt. Auch bestehen vielféltige Beratungsangebote zu Patienten-
verfiigungen und der Erstellung von Vorsorgevollmachten und
Betreuungsverfiigungen. Spezifische, in die medizinische
Grundversorgung integrierte ACP-Konzepte zur Forderung der
begleiteten gesundheitlichen Vorausplanung inklusive einer sys-
temischen Implementierung von vorausverfiigten Willensbekun-
dungen, wie im Kapitel 2. beschrieben, befinden sich in Deutsch-
land dagegen noch in den Anfangen. Vor diesem Hintergrund sol-
len nachfolgend Chancen, Risiken und damit verbundene He-
rausforderungen von ACP unter Beriicksichtigung ethischer und
rechtlicher Aspekte analysiert werden.

3.1, Chancen und Bedingungen von ACP

ACP bietet die Chance, das durch Vorsorgeinstrumente ange-
strebte Ziel hdufiger zu erreichen: den wohliiberlegten Willen ei-
nes Menschen beziiglich individuell erstrebenswerter Therapie-
ziele und medizinischer Behandlungen auch dann verlésslich zu
kennen und umzusetzen, wenn dieser sich nicht selbst dazu du-
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Bern kann. ACP ermdglicht, das Prinzip der Patientenautonomie
auch bei aktueller Einwilligungsunfihigkeit eines Menschen
nicht nur zu wiirdigen, sondern hiufiger als bisher fiir alle Situa-
tionen einer fehlenden Einwilligungsfihigkeit zu realisieren. Zu-
dem kann ACP die psychische Belastung fiir die Angehdrigen re-
duzieren [vgl. z. B. 5; 12; 22; 28].

Um Menschen bei der Bildung und Ermittlung ihres wohler-
wogenen Willens zu unterstiitzen, sollte ein fachlich qualifizier-
ter Gespriachsprozess angeboten werden. Hat der Betroffene ei-
nen Vertreter und wird dieser dabei einbezogen, erhélt der Pa-
tientenvertreter eine bessere Kenntnis vom Willen des Patienten
[5; 12; 13; 19; 22; 28; 41]. ACP verfolgt nicht die Absicht, den
komplexen Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung
iiber ggf. zu ergreifende medizinische Malnahmen eindimensio-
nal im Sinne einer reinen Dienstleistungsmedizin auf den Patien-
tenwillen engzufiihren. Die grundlegende Bedeutung des die
Arzt-Patienten-Beziehung tragenden Fiirsorgeprinzips soll in
keiner Weise eingeschrankt werden. Das dialogische Vorgehen
bietet vielmehr die Chance, recht verstandene drztliche Fiirsorge
iber die notwendige fachliche Orientierung am Stand der medi-
zinischen Wissenschaft mit der Erkundung der personlichen
Wertpriferenzen des Betroffenen zu verbinden, seine individuel-
le Willensbildung zu unterstiitzen und zu begleiten.

Bereits das Gesprach iliber gesundheitsbezogene Priferenzen
und Werthaltungen kann positive Auswirkungen auf Seiten des
Betroffenen haben. Beispiele hierfiir sind die nachgewiesenen
positiven Effekte von Gespréichen zur Vorausplanung der letzten
Lebensphase auf Lebensqualitit und psychisches Befinden [3;
14; 37]. In randomisiert kontrollierten Studien ergab sich zudem
kein Anhalt fiir eine Erhéhung von Angst oder Zeichen der
Depression durch dieses Gesprach [9; 37]. Gemall heutigem
Wissensstand ist eine interprofessionelle Zusammenarbeit von
fachlich in ACP qualifizierten Arzten mit ausgebildeten
Gesprichsbegleitern forderlich, um eine valide gesundheitliche
Vorausplanung zu erzielen.

Durch geeignete organisatorische MaBinahmen muss die
Wahrscheinlichkeit erhoht werden, dass die dialogisch ermittel-
ten vorsorglichen Willensbekundungen des Betroffenen auch tat-
sdchlich allen fiir die zukiinftige Behandlung zustdndigen Perso-
nen effektiv zur Kenntnis gelangen.® Hierfiir bedarf es insbeson-
dere auch einer Finanzierung, welche die gesamte Behandlungs-
kette umfasst. Letzteres ist bisher durch § 132g SGB V nicht vor-
gesehen.

Dariiber hinaus sind weitere Elemente notwendig, um zu er-
reichen, dass die medizinische Behandlung verlédsslicher dem
wohlerwogenen Willen entspricht. Um auch in akuten Krisen-
und Notfallsituationen Handlungssicherheit fiir die dann verant-
wortlichen Behandlungsteams zu erreichen, scheint gemaf inter-
nationalen Erfahrungen und den Modellprojekten aus Deutschland
eine strukturierte, im Hinblick auf die individuellen Wertvorstel-
lungen, Therapieziele und Grenzen lebensverlangernder Behand-
lungen inhaltlich aussagekriftige und im Hinblick auf die verein-
barten medizinischen Maflnahmen standardisierte Dokumentati-

8 Vereinbarung nach § 132g Abs. 3 SGB V (iber Inhalte und Anforderungen der
gesundheitlichen Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase vom 13.12.2017 (siehe:
https://lwww.gkv-spitzenverband.de/krankenversicherung/hospiz_und_palliativversorgung/
letzte_lebensphase/gesundheitliche_versorgungsplanung.jsp [letzter Zugriff 18.02.2019]).

7§1329 Abs. 2 5.2 SGB V.

& Empirische Studien belegen, dass mit ACP-Programmen die Wiinsche von Betroffenen tat-
sachlich signifikant haufiger bekannt sind und befolgt werden [5; 11; 12; 13; 16; 22; 28; 41].
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on der Gesprache unerldsslich. Mit Blick auf die Diskussion um
die rechtlichen Anforderungen an Patientenverfiigungen und an-
dere vorsorgliche Willensbekundungen, die im Anschluss an ei-
nige hochstrichterliche Entscheidungen entstanden ist,” erscheint
es der ZEKO daher wichtig zu betonen, dass im Rahmen des
ACP-Prozesses eben gerade die Moglichkeit besteht, individuell
gewlinschte Therapieziele und relevante medizinische Entschei-
dungen fiir typische Entscheidungssituationen (siche Kapitel
2.1.) konkret zu formulieren.

Die Realisierung einer an den wohlerwogenen Wiinschen von
Patienten ausgerichteten medizinischen Behandlung héangt we-
sentlich davon ab, dass die dafiir notwendigen Behandlungswege
im Rahmen der Versorgung auch tatsichlich zur Verfligung ste-
hen. Wihrend dies im Bereich des Rettungsdienstes und der In-
tensivmedizin weitgehend sichergestellt ist, gilt dies noch nicht
gleichermaflen fiir die palliativmedizinischen Behandlungskon-
zepte, die zur Realisierung entsprechender Therapieziele auch in
der ambulanten und stationdren Versorgung vorhanden sein miis-
sen. Die ZEKO betont, dass es sich bei ACP cinerseits und einer
umfassenden Palliativ- und Hospizversorgung andererseits, an-
ders als zuweilen dargestellt, um komplementire Angebote han-
delt, die sich wechselseitig erginzen.

3.2. Risiken und Herausforderungen von ACP

Es gibt aber auch eine Reihe kritischer Anfragen an ACP, die sich
teils auf einzelne Elemente, teils auf die Umsetzung oder teils
auch auf den Grundansatz dieses Vorsorgekonzepts beziehen.

Ein erster Kritikpunkt betrifft die Gefahr, dass bei Betroffenen
in institutionellen Kontexten der Eindruck eines faktischen
Zwangs zur Vorausplanung entstehen konnte. Das fiir die Voraus-
planung grundlegende Recht auf Selbstbestimmung umfasst
selbstverstandlich auch die Ablehnung einer Vorausplanung. Ins-
besondere, wenn ACP proaktiv von Pflegeheimen oder anderen
Gesundheitseinrichtungen angeboten wird, muss deshalb sicher-
gestellt werden, dass in der Praxis alles vermieden wird, was bei
den Betroffenen das Gefiihl einer Verpflichtung zu ACP fordern
konnte [vgl. 4]. Weiterhin muss kritisch gepriift werden, ob im
Einzelfall eine proaktive Thematisierung von ACP zu Belastun-
gen bei Betroffenen fiihren kann, etwa bei neu aufgenommenen
Bewohnern in einer stationdren Einrichtung. Deshalb ist auch
sensibel darauf zu achten, wann ein geeigneter Zeitpunkt fiir ein
entsprechendes Gesprachsangebot ist. Den genannten Risiken
stehen aber die Chancen eines proaktiven Angebots von ACP ge-
geniiber, das nicht nur dem Wunsch vieler Menschen entspricht,
sondern zudem als Akt drztlicher Fiirsorge im Dienst der Patien-
tenautonomie angesichts der bekannten Probleme bei fehlender
Vorausplanung verstanden werden kann. Nach Auffassung der
ZEKO sollte den Befiirchtungen deshalb nicht durch einen gene-
rellen Verzicht auf ACP, sondern durch eine entsprechend um-
sichtige Gestaltung des Angebots mit entsprechender Qualifizie-
rung des Personals begegnet werden.

Ein zweiter Einwand betrifft mégliche Manipulationsgefahren
im ACP-Gesprichsprozess. Unabhéngig davon, ob ACP als auf-
suchendes Angebot oder auf Anfrage von Betroffenen durchge-
fihrt wird, stellen — moglicherweise auch unbewusste — Beein-
flussungen im Rahmen der Willensbildung ein weiteres Risiko
dar. In jedem Fall muss eine manipulative Form der Gespréchs-
fiihrung vermieden werden, die den Betroffenen in einer seinen
Wiinschen unangemessenen Weise zu restriktiven oder permissi-
ven Festlegungen gegeniiber medizinischen MaBlnahmen am Le-
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bensende dringt oder auch nur zur Nutzung eines bestimmten
Vorsorgeinstruments (wie z. B. einer Patientenverfiigung)
iiberredet.'” ACP kann deshalb nur dann ethisch angemessen um-
gesetzt werden, wenn die Gesprichsbegleiter anspruchsvolle
Voraussetzungen erfiillen, sowohl was ihre formale Qualifikation
als auch was die empathische und respektvolle Haltung gegen-
iiber dem Vorausplanenden betrifft. Zudem muss den Betroffe-
nen geniligend Zeit gegeben werden, die eigenen Vorstellungen
und Wiinsche zu reflektieren, zu artikulieren und ggf. zu revi-
dieren.

Bei der Implementierung von ACP miissen weiterhin drittens
mogliche Rollen- und Interessenkonflikte als Risiken bedacht
werden. Solche Konflikte kdnnen beispielsweise entstehen,
wenn Mitarbeiter einer Einrichtung im Sinne eines Doppel-
mandats einerseits die Institution vertreten und andererseits, als
Gesprichsbegleiter, individuelle Priferenzen von Betroffenen
herausarbeiten sollen, die moglicherweise im Gegensatz zu
gewohnten Abldufen und Werthaltungen oder auch finanziellen
Interessen der Einrichtung stehen. Die Einbezichung externer
Personen als Gespriachsbegleiter kann einen Teil der vorstehen-
den Konflikte verringern. Das héufig als Einwand vorgebrachte
fehlende Vertrauensverhéltnis der externen Fachkrifte zu den
Bewohnern kann auch ein Vorteil sein, da es eine ergebnisoffene,
vorurteilsfreie Vorausplanung erleichtern kann. Zudem koénnen
langerfristig einer Einrichtung zugewiesene Gespréichsbegleiter
die Bewohner besser kennen lernen und in die Organisations-
struktur der Einrichtung integriert werden.

Weitere Bedenken betreffen viertens, dass sich das ACP-
Konzept auf die Herbeifithrung von Patientenverfiigungen
konzentriert und die Bedeutung einer Vertrauensperson und ih-
rer Aufgabe als rechtlicher Vertreter des Betroffenen bei der
Vorausplanung sowie bei ihrer spateren Umsetzung ignorieren
konnte. Die Vorausplanung ist von vorneherein fiir eine Situation
gedacht, in der der Betroffene nicht mehr entscheidungsfihig
sein wird und seine Rechte als Patient nicht ausiiben kann. Da-
her obliegt ihre spitere Umsetzung in der Regel dem Patienten-
vertreter, der den Willen des Patienten festzustellen und in den
Entscheidungsprozess einzubringen hat (vgl. §§ 1901a und
1901b Biirgerliches Gesetzbuch, BGB). Das kann er im
Rahmen eines ACP-Prozesses besonders gut umsetzen, da er
frithzeitig in die Vorausplanung einbezogen wird. Auch die Be-
gleitung und Unterstiitzung des Betroffenen bei der gesundheit-
lichen Vorausplanung gehort zum Verantwortungsbereich des
rechtlichen Vertreters (vgl. auch § 1901a Abs. 4 BGB). Bei der
Vorausplanung sollte der Betroffene deshalb gefragt werden, ob
er bereits einen rechtlichen Vertreter (einen Bevollmichtigten
oder einen rechtlichen Betreuer) hat, und ihm angeboten wer-
den, seinen rechtlichen Vertreter in die Vorausplanung einzube-
ziehen [29]. Andernfalls sollte sich die Vorausplanung auch auf
die Frage erstrecken, ob der Betroffene eine Vertrauensperson
benennen und sie entweder selbst bevollméchtigen oder dem
Betreuungsgericht mittels einer Betreuungsverfiigung als Be-
treuer vorschlagen mochte. !

° Bundesgerichtshof, Beschllisse vom 6. Juli 2016 (XII ZB 61/16) und vom 8. Februar 2017
(XII ZB 604/15).

" zur Bedeutung der ,relationalen Autonomie” vgl. [35] sowie [43]. Zur Kritik an einer
Verengung auf Patientenverfiigungen vgl. [47].

" Siehe Abschnitt VI zu den vorsorglichen Willensbekundungen der ,Grundsatze der Bundes-
arztekammer zur érztlichen Sterbebegleitung” [8] sowie ,Hinweise und Empfehlungen zum
Umgang mit Vorsorgevollmachten und Patientenverfiigungen im arztlichen Alltag* [7].
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Ein flinfter, konkret die deutsche Implementierung betreffen-
der Kritikpunkt bezieht sich auf den Umstand, dass der deutsche
Gesetzgeber in § 132g Abs. 1 SGB V neben zugelassenen Pflege-
einrichtungen i. S. des § 43 SGB XI auch Einrichtungen der Ein-
gliederungshilfe fiir behinderte Menschen einbezogen hat. Da es
sich bei den Bewohnern solcher Einrichtungen um eine beson-
ders vulnerable Personengruppe handelt, die zudem die Voraus-
setzungen der Befdhigung zu einer autonomen Willensbildung
nicht oder nur eingeschrénkt erfiillt (vgl. dazu Kapitel 3.5.), be-
darf es besonderer Vorsichtsmaflnahmen, um einen mdglichen
Missbrauch des Instruments der Vorsorgeplanung etwa auf ein
»gewiinschtes™ Ergebnis hin zu verhindern [vgl. 4]. Selbst wenn
es zutrifft, dass der Zugang behinderter Menschen zur gesund-
heitlichen Vorausplanung bislang generell zu wenig Beachtung
gefunden hat, bedarf es weiterer Forschungsanstrengungen in
diesem Bereich, um zu ermitteln, welche Instrumente fiir wel-
chen Personenkreis tatsédchlich geeignet erscheinen.

Als eine weitere Herausforderung ist schlie3lich sechstens zu
berticksichtigen, dass Menschen, die aus sozialen, kulturellen
und anderen Griinden filir Beratungsangebote schwer erreichbar
sind, moglicherweise einen schlechteren Zugang zu ACP haben.
Dieser Herausforderung kann durch ein niedrigschwelliges,
zielgruppenspezifisches, aufsuchendes ACP-Angebot begegnet
werden.

3.3. Systemkritische Perspektive
Anlésslich der aktuellen Diskussion zur Implementierung von
ACP werden zusitzlich systemkritische Bedenken vorgetragen.

Gesundheitliche Vorausplanung zielt primir auf die Stirkung
der individuellen Patientenautonomie. Die systemisch bedingten
und wirkmichtigen Ursachen von Uber-, Unter- und Fehlversor-
gung bleiben von diesen Bemiihungen unberiihrt. Vor diesem
Hintergrund wird befiirchtet, dass man sich auf eine Symptom-
kontrolle auf individueller Ebene beschrinke, anstatt die wirkli-
chen Ursachen der Probleme anzugehen, mit einer problemati-
schen Verantwortungsverlagerung von der Systemebene hin zu
Einzelpersonen oder regionalen Behandlungsteams [vgl. 35]. Ini-
tiativen zur Foérderung der Vorausplanung miissen deshalb von
konsequenten Bemiihungen erginzt werden, den systemischen,
vor allem auch 6konomisch bedingten Ursachen fiir Fehlversor-
gung entgegenzuwirken.

Ein weiterer Einwand, der gegen die Vorausplanung angefiihrt
wird, betrifft die drohende Verkiirzung umfassender Sorge auf
die medizinische Behandlung [vgl. 18; 35]. Wéhrend insbeson-
dere alte und behinderte Menschen aufgrund ihrer besonderen
Vulnerabilitdt auf ein umfassendes Netz verlédsslicher Sorgebe-
ziehungen angewiesen seien, gehe es bei der Vorausplanung al-
lein darum, die medizinische Behandlung besser auf die Wiin-
sche der Patienten abzustimmen. Im Mittelpunkt der Bemiihun-
gen diirfen nicht die Interessen der professionellen Behandler an
einer Vorausplanung stehen, sondern die tatsdchlichen Bediirf-
nisse der betroffenen Patienten. Vor diesem Hintergrund sollten
in den ACP-Gesprichen nicht nur medizinische Behandlungsfra-
gen, sondern — soweit dies im Rahmen einer Vorausplanung
moglich ist — auch damit in Zusammenhang stehende Vorstellun-
gen vom guten Leben und Sterben einschlielich der fiir den Ein-
zelnen relevanten Sorgebeziehungen thematisiert werden. Inter-
nationale Erfahrungen belegen, dass ACP-Programme dieser
umfassenderen, iiber die Klarung rein medizinischer Aspekte hi-
nausgehenden Anforderung Rechnung tragen kdnnen und mit ei-
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ner erhohten Inanspruchnahme von Palliativ- und Hospizversor-
gung einhergehen [5]. Insbesondere in einem regional gut etab-
lierten ACP-System haben Betroffene hdufiger Zugang zu einer
umfassenden Begleitung, z. B. im Rahmen einer Hospizversor-
gung in der letzten Lebensphase [vgl. 41]. Bei der Vorausplanung
von Behandlungsentscheidungen mittels ACP und der umfassen-
den, flirsorglichen Betreuung der Betroffenen in der letzten
Lebensphase handelt es sich folglich nicht um konkurrierende,
sondern komplementdre Angebote, die nicht gegeneinander
ausgespielt werden sollten.

3.4. Rolle von Arzten im Rahmen von ACP

Arzte sollen mit Patienten iiber die Abfassung vorsorglicher Wil-
lensbekundungen sprechen. Die Entscheidung, entsprechende
Vorsorge zu treffen, liegt stets beim Patienten. In den ,,Hinweisen
und Empfehlungen zum Umgang mit Vorsorgevollmachten und
Patientenverfiigungen im drztlichen Alltag® haben die Bundes-
drztekammer und die ZEKO néher iiber den sachgerechten Dia-
log zwischen Patient und Arzt im Vorfeld von vorsorglichen Wil-
lensbekundungen informiert [7]. Diese Hinweise gelten im Rah-
men von ACP gleichermalen. Aus dem Blickwinkel drztlicher
Fiirsorge kann deshalb die Thematisierung von ACP durch den
Arzt angezeigt sein. Dies gilt insbesondere, wenn bei einer be-
vorstehenden Behandlung oder in einem absehbaren Zeitraum
der Eintritt der Einwilligungsunfédhigkeit mit hoher Wahrschein-
lichkeit zu erwarten ist oder der Patient ohne Kenntnis von den
Moglichkeiten der vorsorglichen Willensbekundung seine Sorge
iiber den moglichen Zustand fehlender Selbstbestimmung ange-
sprochen hat. Studien zeigen [7], dass ein aktives Zugehen auf
den Patienten zur Fragen der Vorausplanung zumeist deren Wiin-
schen entspricht. Dariiber hinaus bestitigt der Arzt mit seiner
Unterschrift unter den entsprechenden Dokumenten, dass der Pa-
tient zum Zeitpunkt ihrer Erstellung einwilligungsfahig war, dass
die medizinischen Aspekte umfassend erdrtert wurden und dass
der Patient diese Aspekte verstanden hat. Die Verantwortung des
Arztes ist besonders hoch, wenn ,,drztliche Notfallanordnungen*
erstellt werden, die ihre Wirkung gerade in Akutsituationen ent-
falten sollen, in denen Behandlungsentscheidungen rasch getrof-
fen werden miissen.'”

Bei schwer kranken Patienten ist die Erstellung konkreter
Notfallplane inkl. medikamentdser Vorverschreibungen, ange-
passt an das jeweils individuelle Therapieziel, eine wichtige arzt-
liche Aufgabe, die ggf. von palliativ geschulten Pflegefachperso-
nen unterstiitzt werden kann. Es obliegt dann insbesondere Not-
drzten und Arzten, die den Patienten im Krankenhaus betreuen,
die qualifiziert erstellten Behandlungspliane verldsslich und si-
tuationsangemessen umzusetzen.

Den primir betreuenden Arzten kommt zudem die Aufgabe
des Ansprechens einer sinnvollen Re-Evaluation einer bestehen-
den vorsorglichen Willensbekundung zu, falls sich der Gesund-
heitszustand oder die Lebenssituation des Patienten verdndert.

ACP édndert nichts daran, dass jeder Beteiligte die Verantwor-
tung fiir sein eigenes Tun oder Unterlassen trdgt. Dies gilt auch
fiir den Fall, dass ACP in interprofessioneller Zusammenarbeit
verwirklicht wird. Stehen qualifizierte Fachpersonen als Ge-

12 Notfallanordnungen sind rechtlich nichts anderes als Patientenverfiigungen, die allerdings
durch die &rztliche Unterschrift den Anspruch besonders hoher Validitét erheben. Auch sie
kénnen jedoch — wie jede Patientenverfiigung — vom Patienten jederzeit (auch formlos)
widerrufen werden (siehe § 1901a Abs. 1 S. 3 BGB).
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sprachsbegleiter zur Verfiigung, ist zu priifen, welche Vorschlage
oder Formulierungen von diesen iibernommen werden konnen.
Ein Arzt soll in jedem Fall fiir die Erérterung medizinischer Fra-
gen (z. B. beziiglich der individuellen Prognose oder spezifischer
medizinischer Maflnahmen) zur Verfiigung stehen. Verantwor-
tung tragt aber auch der Patient selbst. [hm obliegt die Entschei-
dung, ob und in welchem Umfang unter Einbeziehung welcher
Personen er Vorsorge fiir den Fall seiner Einwilligungsunféhig-
keit treffen mochte. ACP soll ihn dabei fachlich unterstiitzen,
aber nicht steuern, dridngen oder gar bevormunden.

3.5. ACP bei Menschen mit aktuell eingeschrénkter oder fehlender
Entscheidungsfahigkeit

ACP hat primér den aktuell einwilligungsfidhigen Menschen im
Blick, der im Rahmen seines Selbstbestimmungsrechts fiir eine
zukiinftig zu erwartende Situation eingeschrankter oder fehlen-
der Entscheidungsfihigkeit Anweisungen fiir die von ihm ge-
wiinschte medizinische Behandlung gibt. Dies wirft die Frage
auf, ob und inwiefern ACP auch auf Personengruppen anwend-
bar ist, die die Voraussetzung der Einwilligungsfahigkeit gegen-
wirtig nicht erfiillen. Hier gibt es ein breites Spektrum unter-
schiedlich gelagerter Konstellationen, die sich beziiglich der
Grade, der Reichweite, der Dauer sowie der moglichen Ursachen
eingeschrankter Entscheidungsfahigkeit erheblich voneinander
unterscheiden.

Wann immer moglich, sollte die Vorausplanung von Behand-
lungsentscheidungen mittels ACP zusammen mit dem (noch oder
wieder) einwilligungsfihigen Betroffenen erfolgen. Im Fall einer
voriibergehenden Stérung der Einwilligungsfahigkeit sollte die
Vorausplanung daher in der Regel auf einen spiteren Zeitpunkt
verschoben werden, in dem die Beeintrachtigungen iiberwunden
sind. Bei ldngerfristig bestehenden, aber nur relativ schwach aus-
gepragten Beschriankungen der Entscheidungsfahigkeit konnen
die Betroffenen oft durch eine auf ihre individuellen Bediirfnisse
abgestimmte Entscheidungsassistenz die Schwelle zur Einwilli-
gungsfihigkeit tiberschreiten und damit ihr Selbstbestimmungs-
recht selbst aktiv zur Geltung bringen [vgl. 46].

Es gibt aber auch Personengruppen, die durch solche Unter-
stiitzungsangebote nicht jenen Grad an Entscheidungskompetenz
erreichen konnen, der zur Erfiillung der rechtlich erforderlichen
Einwilligung vor medizinischen Mafinahmen notwendig ist. Sie
sind zum Zeitpunkt der Vorausplanung einwilligungsunféhig und
werden dies voraussichtlich auch bleiben. In diesen Fillen kann
zwar der Betroffene selbst keine Vorausplanung betreiben, doch
kann es sinnvoll sein, mit dem rechtlichen Vertreter mogliche zu-
kiinftige medizinische Entscheidungssituationen vorauszuplanen
(;,Vorausplanung mit dem Vertreter) [23].

Eine erste Gruppe bilden Personen, die aufgrund ihres jungen
Alters noch nicht dazu in der Lage sind, die Bedeutung und Trag-
weite einer womdglich komplexen medizinischen Behandlung
zu verstehen, sich dariiber ein eigenes Urteil zu bilden oder dem-
entsprechend zu entscheiden. Eine bindende Patientenverfiigung
kann von Minderjihrigen nach dem Gesetz (§ 1901a BGB) nicht
erstellt werden. Bei Minderjahrigen liegt die letzte Entscheidung
iiber eine bestimmte MaBBnahme bei den Sorgeberechtigten, d. h.
in der Regel bei den Eltern, die als Vertreter ihres Kindes zu sei-
nem Wohl entscheiden miissen. Jedoch sind minderjdhrige Pa-
tienten auch dann aktiv in die Aufklarung und Therapieplanung
einzubeziehen, wenn sie altersbedingt noch nicht als einwilli-
gungsfihig anzusehen sind.
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Eine zweite Gruppe bilden erwachsene Personen, die friiher
einmal einwilligungsfihig waren, infolge einer weit fortgeschrit-
tenen (z. B. neurodegenerativen) Erkrankung ihre Einwilligungs-
fahigkeit aber irreversibel verloren haben. Hier miissen Behand-
lungsentscheidungen gemeinsam mit dem rechtlichen Vertreter
des Patienten (Bevollméchtigter oder rechtlicher Betreuer) auf
der Grundlage des friiher erkldrten oder mutmaflichen Willens
des Patienten getroffen werden." Unabhiingig davon miissen alle
Moglichkeiten genutzt werden, den Patienten aktiv in die Thera-
pieplanung einzubeziehen und iiber die geplanten Maflnahmen
aufzuklaren.

Drittens gibt es erwachsene Personen, die — etwa aufgrund ei-
ner geistigen Behinderung — dauerhaft so stark in ihrer Entschei-
dungsfihigkeit eingeschriankt sind, dass sie zeitlebens als nicht
einwilligungsfahig gelten. Dementsprechend kann sich die Be-
handlungsentscheidung, die gemeinsam mit dem rechtlichen Ver-
treter des Betroffenen zu treffen ist, von vorneherein nur an dem
mutmalBlichen Willen des Patienten ausrichten, der anhand der
Wiinsche, Bediirfnisse und der Biographie des Betroffenen zu
bestimmen ist."* Auch in diesen Fillen ist der Patient entspre-
chend seinen Moglichkeiten in die Therapieplanung einzubezie-
hen und iiber die geplanten Maflnahmen aufzukléren.

Auch fiir diese drei Personengruppen kann es sinnvoll sein,
gemeinsam mit dem rechtlichen Vertreter und dem Betroffenen
mogliche zukiinftige medizinische Entscheidungssituationen vo-
rauszuplanen. Dies ist zundchst wichtig fiir akute medizinische
Krisen, in denen der rechtliche Vertreter nicht so rechtzeitig hin-
zugezogen werden kann, um mit ihm das Aufkldrungsgesprich
zu fithren und ihm ausreichend Zeit und Gelegenheit zu geben,
den Patientenwillen einzubringen und ggf. auch zu ermitteln.
Aber auch fiir weniger akute Entscheidungssituationen kann die
Vorausplanung mit dem rechtlichen Vertreter und dem Betroffe-
nen hilfreich sein, da diese Situationen dann frithzeitig und ohne
akuten Entscheidungsdruck mit ihnen besprochen und gepriift
werden kann, wie jeweils entsprechend dem Willen des Betroffe-
nen verfahren werden soll.

Es ist allerdings darauf hinzuweisen, dass der rechtliche Ver-
treter in der aktuellen Entscheidungssituation stets zu beteiligen
ist, wenn der Patient einwilligungsunfahig ist — und zwar auch
dann, wenn auf Grundlage der Vorausplanung gemeinsam mit
ihm und dem Betroffenen eine Vorausverfiigung erstellt worden
und diese einschlégig ist. Auf die Festlegungen in der Dokumen-
tation der Vorausplanung mit dem Vertreter darf deshalb nur zu-
riickgegriffen werden, wenn der rechtliche Vertreter des Patien-
ten nicht rechtzeitig erreicht oder nicht in die Entscheidungsfin-
dung einbezogen werden kann.

4. Zusammenfassung und Empfehlungen

Eine fachlich qualifizierte Unterstiitzung von Menschen bei der
Vorausplanung von Behandlungsentscheidungen bietet aus Sicht
der ZEKO grundsitzlich das Potenzial, patientenorientierte Ent-
scheidungen bei Verlust der Einwilligungsfahigkeit zu férdern.
Der Gesetzgeber hat mit § 132g SGB V einen wichtigen ersten
Impuls dafiir geschaffen, ein derartiges Beratungsangebot auch
in deutschen Versorgungsstrukturen zu verankern. Allerdings
sind noch Fragen beziiglich der konkreten Umsetzung offen.
Diese Fragen betreffen nicht nur die Identifikation geeigneter

" vgl. § 1901a BGB
" Vgl. § 1901a BGB

Deutsches Arzteblatt | DOI: 10.3238/arztebl.2019.zeko_sn_acp_01



Zielgruppen, sondern auch die spezifischen Aufgaben von Arz-
ten und Angehorigen anderer Gesundheitsberufe im Aufbau und
in der Durchfiihrung von ACP-Programmen sowie die Einzelhei-
ten der Implementierung einschlielich der Koordinierung. Noch
weithin ungeklért sind zudem Fragen der institutionell veranker-
ten Qualitdtssicherung, der ausreichenden Finanzierung sowie
der Evaluation.

Die ZEKO mdchte mit dieser Stellungnahme eine breite und
differenzierte Diskussion innerhalb und auBerhalb der Arzte-
schaft anstoflen, wie eine Vorausplanung von Behandlungsent-
scheidungen mittels ACP effektiv unterstiitzt werden kann.

Konkret ergeben sich aus Sicht der ZEKO folgende Schluss-
folgerungen und Empfehlungen:

(11 ACP kann ein sinnvolles Mittel sein, Menschen dabei zu un-
terstiitzen, von den Instrumenten der Vorausplanung (Vorsor-
gevollmacht, Betreuungsverfiigung, Patientenverfiigung, Be-
handlungswiinsche) selbstbestimmt Gebrauch zu machen
und fiir eine verlédssliche Umsetzung zu sorgen.

(11 ACP sollte sowohl fiir chronisch und schwer kranke Patien-
ten als auch fiir Gesunde verfligbar sein, und zwar unabhén-
gig von sozialen und kulturellen Kontexten.

(1) Angebote zur gesundheitlichen Vorausplanung sollten auch
Menschen mit eingeschrinkter Entscheidungsfihigkeit zu-
génglich sein. Der Vertreter (die sorgeberechtigten Eltern
bzw. der Bevollmichtige oder rechtliche Betreuer) und An-
gehorige des Patienten sollen in den Gesprachsprozess friith-
zeitig einbezogen werden.

(11 Arzte und Angehérige anderer Berufsgruppen im Gesund-
heitswesen sollten sich iiber das ACP-Konzept informieren
und sich an den Diskussionen iiber eine selbstbestimmte Vo-
rausplanung von Behandlungsentscheidungen und ihre effek-
tive Umsetzung beteiligen.

(1] Arzte sollten im ACP-Prozess eng mit entsprechend qualifi-
zierten Angehorigen anderer Berufsgruppen im Gesundheits-
wesen zusammenarbeiten.

(1) Aufgrund der zentralen Bedeutung eines ausgewogenen, er-
gebnisoffenen Gesprichsprozesses fiir eine gelingende Vo-
rausplanung kommt der Qualifizierung der an ACP beteilig-
ten Personen, insbesondere der Gesprichsbegleiter, ein he-
rausragender Stellenwert zu. Die ZEKO begriifit deshalb Be-
mithungen, Standards fiir die Qualifizierung aller an ACP be-
teiligten Personen und fiir Mainahmen zur Qualitdtssiche-
rung zu entwickeln. ACP sollte als Querschnittsthema in die
Aus- und Fortbildung von Arzten und anderen relevanten
Berufsgruppen integriert werden.

(1) Fiir die Implementierung von ACP ist eine angemessene Fi-
nanzierung unerlédsslich. Da die regionalen Strukturen und
Akteure der Gesundheitsversorgung in die Implementierung
einzubeziehen sind, ist u. a. auch fiir die regionale Koordinie-
rung eine angemessene Finanzierung sicherzustellen.

(1] Fir die Anwendbarkeit und verldssliche Umsetzung von
ACP ist eine Vereinheitlichung der Dokumentation anzustre-
ben. Dies erscheint insbesondere fiir drztliche Notfallanord-
nungen unerldsslich, damit diese von Rettungsdiensten und
Notfallmedizinern in kiirzester Zeit erfasst und angemessen
umgesetzt werden konnen.

[T Bei der spiteren Umsetzung der Vorausplanung ist der recht-
liche Vertreter des Patienten stets einzubeziehen, sofern nicht
der Zustand des Patienten ein sofortiges Handeln gebietet. Er
ist primér dafiir zustdndig und verantwortlich, den Willen des
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einwilligungsunfahigen Patienten festzustellen und in den
Behandlungsprozess einzubringen.

Die Realisierung einer an den wohlerwogenen Wiinschen
von Patienten ausgerichteten medizinischen Behandlung
hingt wesentlich davon ab, dass alle dafiir notwendigen Be-
handlungswege im Rahmen der Versorgung auch tatsiachlich zur
Verfiigung stehen. Die Implementierung von ACP-Programmen
sollte insbesondere durch eine ausreichende Palliativ-
versorgung flankiert sein.
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