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Von »Advance Care Planning«
zur »Gesundheitlichen Versorgungsplanung« —
Anfinge, Entwicklungen und Adaptionen
eines neuen Konzepts

Zusammenfassung

Das Konzept »Advance Care Planning« entsteht im Jahr 1993 im Kontext der Diskussi-
onen iiber den US-amerikanischen Patient Self-Determination Act von 1990 und wird von
dort ausgehend zu einem Rahmenbegriff fiir die Beforschung der weiteren Entwicklung
(1993 auf der Squam Lake Conference). Die Idee, die Situation schwerstkranker und
sterbender Patienten durch Unterstiitzung bei der Kommunikation zu verbessern,
wurde durch die Ergebnisse der SUPPORT-Studie zwar zunichst in Frage gestellt,
fithrte aber auch dazu, dass die Voraussetzungen fiir das Modell der Entscheidungsfin-
dung selbst hinterfragt wurden. Ein Ergebnis dessen war, dass das primir Autonomie-
basierte Verstindnis von ACP zu einem stirker Sorge-orientierten Ansatz hin weiter-
entwickelt wurde. Das »Respecting Choices«-Programm in La Crosse war dazu die
praktische Umsetzung, deren Erfolg auch empirisch belegt werden konnte und interna-
tional Nachahmung fand. In Deutschland wurde das Konzept durch das Modellprojekt
»beizeiten begleiten« (2008-2011) aufgegriffen. 2015 verabschiedete der Deutsche
Bundestag das Hospiz- und Palliativgesetz und verankerte damit die Moglichkeit einer
Refinanzierung von ACP fiir Pflegeeinrichtungen. Seit Ende 2017 liegt auch die Rah-
menvereinbarung zwischen Krankenversicherern und Trigern vor. Einige der Schwie-
rigkeiten, die in der Rahmenvereinbarung fir den Implementierungsprozess von ACP in
Deutschland angelegt sind, werden am Ende des Aufsatzes kritisch diskutiert.

Abstract/Summary

The concept of »Advance Care Planning« was first brought up in 1993 by reference to
discussions about the Patient Self-Determination Act of 1990 and allowed to describe a
research frame for the further development (so done at the Squam Lake Conference in
autumn 1993). Although the SUPPORT-study was a major setback to the idea of enhan-
cing the situation of terminally ill patients by facilitating communication, it inspired re-
thinking the basic assumptions about decision making. The result was a shift from a
merely autonomy-based understanding of ACP towards a more care-oriented understan-
ding. The »Respecting Choices«-program in La Crosse realized such an approach to
ACP and empirically demonstrated its success. It thereby inspired various international
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ACP projects. One of them was the German project »beizeiten begleiten« (2008-2011).
In 2015, the German parliament passed a bill on hospice and palliative care, which enab-
les the financing of ACP in nursing homes. A general agreement between health care in-
surances and nursing home providers was concluded in December 2017. The paper dis-
cusses difficulties of this agreement with regard to the further implementation of ACP in
Germany.

Schliisselworter

Advance Care Planning; Gesundheitliche Versorgungsplanung; Patient Self-Determi-
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1. Einleitung

Die Frage danach, was »Advance Care Planning« (ACP) ist, kann man auf unterschied-
liche Art und Weise beantworten. Dieser Beitrag wihlt den Weg einer Rekonstruktion
der Anfinge des Konzeptes und seiner weiteren Entwicklung in den USA und skizziert
die Adaption und Entwicklung von ACP in Deutschland. In der Rekonstruktion dieser
Entwicklung erschlieflen sich unterschiedliche rechtliche, moralische und ethische Mo-
tive, die dazu gefiihrt haben, dass ACP international zu einem Erfolgsmodell wurde. Ob
dies auch in Deutschland gelingt, wird sich in den nichsten Jahren zeigen.

2. Die Anfiinge von »>Advance Care Planning« in der Diskussion iiber den Patient Self-
Determination Act (PSDA)

2.1 »Advance Care Planning« und die kritische Bilanzierung des PSDA

Eine PubMed-Recherche nach dem Vorkommen der Wortfolge »Advance Care Plan-
ning« in Titel oder Abstract fithrt auf eine erste Publikation im Jahr 1993: Sie wurde von
einer Autorengruppe aus Boston (Massachusetts) um Ezekiel und Linda Emanuel publi-
ziert und zog eine kritische Bilanz tiber die Konsequenzen des Patient Self-Determina-
tion Act (PSDA).! Der PSDA wurde 1990 im Rahmen des »>Omnibus Budget Reconcili-
ation Act of 1990«? verabschiedet und trat im Dezember 1991 in Kraft. Er verpflichtet
durch Medicare und Medicaid finanzierte Einrichtungen der Gesundheitsversorgung
(insbesondere also Krankenhiuser, Pflegeeinrichtungen, Hospize, ambulante Pflege-
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dienste)® dazu, Patientinnen und Patienten iiber ihr Recht auf Therapiebegrenzung und
iiber die Méglichkeit schriftlicher Vorausverfiigungen (advance directives) — in Form von
Patientenverfiigungen (living will) und/oder Vollmacht (durable power of attorney)* - zu
informieren. Damit wurden vor allem zwei Ziele verfolgt: Zum einen sollte die Anzahl
an Vorausverfiigungen in der Bevélkerung erhéht werden, zum anderen sollte die Kom-
munikation von Patientinnen und Patienten mit ihren Arztinnen und Arzten iiber diese
Fragen geférdert werden.®

Der PSDA wurde in der medizinethischen und gesundheitspolitischen Fachliteratur
Anfang der 1990er Jahre in den USA intensiv und kritisch diskutiert. Zu den frithen Ar-
beiten, die eine durchwachsene Bilanz zogen, gehérte die genannte Arbeit von Emanuel
et al. aus dem Jahr 1993, die - soweit mir derzeit ersichtlich: erstmals — die Ziele des
PSDA mit dem Begriff »advance care planning« beschreibt. So bilanzieren die Autorin-
nen und Autoren die etablierten Kritikpunkte am PSDA folgendermaflen:

»Among these reservations are that (1) admission to a health care facility is not an

optimal time to introduce advance care planning; (2) the PSDA does not involve the

patient’s physician in advance care planning; and (3) there is no funding for mandated

public education on advance care planning.«¢

Die allein in diesem einen Satz dreimal vorkommende Wendung »advance care plan-
ning«, die die (verfehlten) Ziele des PSDA beschreiben soll, findet sich weder im PSDA
selbst, noch in der von den Autoren angefiihrten wissenschaftlichen Literatur iiber den
PSDA. Da der Text schon im Februar 1993 beim American Journal of Medicine einge-
reicht und in revidierter Fassung im Juni 1993 angenommen wurde, handelt es sich m.E.
um den iltesten Beleg fiir die terminologische Verwendung von »advance care plan-
ning«.

Die Art und Weise der Verwendung des Begriffs legt nahe, dass dieser Begriff zu-
néchst die Funktion hatte, die vielfltigen Aspekte der Diskussionen iiber den PSDA auf
einen Begriff zu bringen. Dementsprechend wird »advance care planning« durchgingig
verwendet, um die unterschiedlichen Themen der vorangehenden Diskussion begriff-
lich zu erfassen:

« Vorausplanungs-Gespriche tiber zukiinftige Behandlungsentscheidungen,

. die Einbeziehung der behandelnden Arztinnen und Arzte und der Einsatz von ge-
schulten Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern,

« die Einbeziehung von Angehoérigen in diese Gespriche und die sich daraus mog-
licherweise ergebende bessere Qualitit stellvertretender Entscheidungen,

« die Notwendigkeit eines moglichst frithen Zeitpunktes der Vorausplanungsgespri-
che, deutlich vor der Aufnahme in eine stationire Einrichtung,

« die Vorausplanung fiir Notfille, insbesondere mit Blick auf die vorausverfiigte Ableh-
nung von Wiederbelebungsmafinahmen (DNR-orders).

Das Konzept »Advance Care Planning« entsteht also aus der kritischen Diskussion
iber die Realisierung der Ziele des PSDA und bringt die in diesen Diskussionen ange-
sprochenen vielfiltigen Themen unter eine gemeinsame Uberschrift.
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2.2 Die Squam Lake Conference 1993

Eine prazisere inhaltliche Fassung bekommt der Begriff noch in demselben Jahr, nim-
lich im November 1993 im Rahmen einer interdisziplinaren Konferenz in Squam Lake
(New Hampshire), die sich mit der Entscheidungsfindung bei kognitiv eingeschrinkten
Patientinnen und Patienten unter besonderer Beriicksichtigung von Vorausverfiigungen
beschiftigte — auch hier unter explizitem Verweis auf den PSDA. Im Jahr 1994 erschien
im Hastings Center Report ein von Teno et al. publiziertes Konsenspapier der Teilneh-
mer dieser Konferenz unter dem Titel »Advance Care Planning: Priorities for Ethical
and Empirical Research«.® Der im Frithjahr 1993 von Emanuel et al. formulierte Begriff
wird hier nun programmatisch aufgegriffen und zum Leitbegriffkiinftiger ethischer und
empirischer Forschung iiber den Umgang mit den Folgen des PSDA erhoben.

Dabei bekommt der Begriff nun eine klare inhaltliche Prigung, die bis heute den
Kern dessen ausmacht, was als ACP gilt.” Der Fokus verschiebt sich von der Dokumenta-
tion auf den Gesprachsprozess: »In defining advance care planning, we have chosen to
emphasize a process of communication and not the completion of a form.«'* Dieser Satz
kann bis heute als einer der zentralen, definierenden Sitze dessen gelten, was unter ACP
verstanden wird. Die Autorinnen und Autoren bilanzieren (stellvertretend fiir die Teil-
nehmer der Konferenz):

»As we have defined it, advance care planning is a process of communication that

aims to ensure that clinical care is consistent with patients’ preferences for care. In

some cases, this may lead to the completion of written advance directives, while in
other circumstances the result will be a detailed note in the medical record regarding
the patient’s preferences.«!!
Das mit diesem Papier abgesteckte Forschungsparadigma wurde in den folgenden Jah-
ren zunehmend intensiv empirisch beforscht und kontrovers diskutiert (s. Tab. 1).
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2.3 Advance Directive Education Program »Respecting Your Choices< (1993)

In das Jahr 1993 fillt ein weiteres wichtiges Ereignis fiir die Entstehung und vor allem fiir
die spdtere Verbreitung des Konzeptes »Advance Care Planning«. In der Region La
Crosse im US-Bundesstaat Wisconsin startet 1993 die Implementierung des »Advance
Directives Education Program«, das in der Region La Crosse systematisch tiber den
Umgang mit Patientenverfugungen aufklart und iiber 120 nichtirztliche »Advance Di-
rective Educators« ausbildet, die zu allen Gesundheitseinrichtungen der Region Zugang
haben. Zugleich werden in der Region einheitliche Standards zum Umgang mit Patien-
tenverfiigungsdokumenten verabredet, wie z. B. die Prisenz der Dokumente in jeder Pa-
tientenakte.! Das Programm lauft zunichst unter dem Titel »>Respecting Your Choices«
und wird spiter in »Respecting Choices« umbenannt.

Es wird zwei Jahre spiter, 1995, empirisch evaluiert und die Ergebnisse 1998 publi-
ziert.’> Um die Publikation dieser Ergebnisse in den Diskussionskontext einordnen zu
kénnen, muss man allerdings einen Blick auf die ab 1995 publizierten Ergebnisse der
SUPPORT-Studie werfen, die die Diskussion iiber ACP wesentlich mitprigten.

3. SUPPORT und »Respecting Choices<
3.1 SUPPORT - Ein weiterfiihrender Fehlschlag

»The Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treat-
ments (SUPPORT)« fand von 1989-1994 (Phase I: 1989-1991; Phase II: 1992-1994)
statt und umfasste in Phase II 4.804 schwerstkranke und sterbende Patientinnen und
Patienten in fiinf Krankenhiusern.'* Ziel der SUPPORT-Intervention in Phase Il war es,
diejenigen Defizite in der Versorgung zu korrigieren, die man in Phase I festgestellt hatte,
namlich dass die beobachteten Patientinnen und Patienten héufig in Unkenntnis oder
auch entgegen ihrer Wiinsche am Lebensende aggressiv intensivmedizinisch behandelt
wurden. Zu den principle investigators der SUPPORT-Studie gehérten dabei mit Joanne
Lynn und Joan Teno auch zwei der Autorinnen, die das ACP-Konsenspapier der Squam
Lake Konferenez 1993 publiziert hatten.

Die Verbesserung der Situation der Patientinnen und Patienten sollte im Rahmen der
SUPPORT-Studie entsprechend der Idee von ACP durch Férderung der Kommunika-
tion und durch Unterstiitzung beim Prozess der Entscheidungsfindung tiber Therapien
am Lebensende erreicht werden. So wurden in der SUPPORT-Interventionsgruppe
Arztinnen und Arzten frithzeitig prognostische Informationen iiber die Patienten zur
Verfiigung gestellt, Patientenwiinsche und Wiinsche der Angehérigen eruiert und die-
sen dabei geholfen, Prognosen und Behandlungsverlauf besser zu verstehen. Umgesetzt
wurde dies durch eigens dafiir geschulte Pflegefachkrifte, deren Aufgabe war, » [to] faci-
litate advance care planning and patient-physician communication«.'s

Das Ergebnis der Studie war deutlich negativ: »The phase II intervention failed to
improve care or patient outcomes.«'¢ Weder der PSDA noch die SUPPORT-Interven-
tion hatten etwas an der hiufig aggressiven Intensivtherapie gedndert, der die Patientin-
nen und Patienten am Lebensende ausgesetzt waren. Auch eine nihere Untersuchung
der Effektivitit von schriftlichen Vorausverfiigungen der beobachteten Patientinnen
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und Patienten blieb erniichternd: Nicht nur, dass wenige eine schriftliche Vorausverfu-
gung hatten. Die vorhandenen Verfiigungen hatten auch keinen nachweisbaren Effekt
auf den Behandlungsverlauf."” Von 569 Verfiigungen waren nur 31 Prozent Patienten-
verfiigungen, von denen wiederum nur 36 konkrete Angaben tiber das wenig aussage-
kriftige Standardformular hinaus enthielten.'® Auflerdem wurden die wenigsten beim
Abfassen der Verfiigung arztlich beraten (12 Prozent) und in nur 25 Prozent der Fille
war den behandelnden Arztinnen und Arzten iiberhaupt bekannt, dass eine Patienten-
verfiigung vorlag. Die Autorinnen und Autoren folgerten, dass Vorausverfiigungen, die
beriicksichtigt werden sollen, nicht nur klarer und préziser formuliert werden, sondern
vor allem aus einem Kommunikationsprozess hervorgehen miissten, in dem tiber den
Inhalt der Verfiigung gesprochen wird."

Mit Blick auf das Gesamtdesign der SUPPORT-Studie schlussfolgern Lynn et al.,*°
dass bereits zentrale Vorannahmen des Studiendesigns iiber den Prozess der Entschei-
dungsfindung und der Urteilsbildung im klinischen Setting falsch waren. So diirfte der
Prozess der Urteilsbildung bei den Patientinnen und Patienten erheblich komplexer ver-
laufen als angenommen: Der Fehler war bereits, anzunehmen, dass die Wiinsche der Pa-
tientinnen und Patienten schon feststiinden. Vielmehr kime es darauf an, sie im Rah-
men eines kommunikativen Prozesses dabei zu unterstiitzen, solche Wiinsche iiberhaupt
erst zu bilden und auszuformulieren. Hinzu kommt, dass im klinischen Setting die indi-
viduelle Urteilsbildung der Patientinnen und Patienten durch die systemischen Fakto-
ren, insbesondere die dominanten (irztlichen) Routinen, marginalisiert wird.

Die Forderung der Kommunikation mit den Betroffenen tiber ihre Wiinsche allein
reicht also nicht aus, sondern die Kommunikation muss deutlich frither ansetzen, we-
sentlich auch eine Kommunikation mit den Arztinnen und Arzten sein, die Komplexitit
der Urteilsbildung solcher Entscheidungsfindungsprozesse beriicksichtigen und eine
solche tiberhaupt erst ermoglichen. Sie bedarf auflerdem einer viel weitergehenden Ver-
inderung der systemischen Strukturen in den Einrichtungen des Gesundheitssystems.

3.2 Ergebnisse der »La Crosse Advance Directive Study (LADS)«

Vor diesem Hintergrund wurde 1995 das Advance Directive Education Program in La
Crosse in der »La Crosse Advance Directive Study« (LADS) evaluiert. Der Implemen-
tierung des Programms war 1991 eine Bevolkerungsbefragung vorausgegangen, anhand
derer man festgestellt hatte, dass nur rund 15 Prozent der Bevolkerung irgendeine Art
von schriftlicher Vorausverfiigung besalen. Die im Jahr 1995 stattfindende und dann
1998 publizierte Evaluation konnte aufgrund einer Untersuchung der Todesbescheini-
gungen, der medizinischen Akten, Interviews mit den behandelnden Arztinnen und
Arzten, sowie mit rechtlichen Stellvertretern, zeigen, dass inzwischen 85 Prozent der
untersuchten Personen eine schriftliche Vorausverfiigung (Patientenverfiigung oder
Vollmacht) hatten und dass diese in 81 Prozent der Fille in der medizinischen Akte vor-
handen war. Anders als in der SUPPORT-Studie war hier also schon nach zwei Jahren
ein deutlicher Effekt der Intervention zu beobachten.

Das noch wichtigere Ergebnis aber war: »When specific treatment preferences were
compared with decisions made at or near the time of death, the decisions were generally
consistent with preferences stated in the advance directives«.* Diese Evaluationsstudie
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konnte damit das erste Mal die Wirksamkeit eines regional implementierten Advance
Care Planning-Programms empirisch belegen, und zeigen, dass die Aussagekraft der
SUPPORT-Studie auch dadurch begrenzt war, dass sie auf schwerstkranke, sterbende
Patienten im Krankenhaus fokussiert war.??

Interessanterweise findet der Begriff »advance care planning« in der Studie aber
keine Verwendung - lediglich die Wendung »advance planning« kommt vor -, obwohl
der Begriff zu diesem Zeitpunkt bereits etabliert ist und das Projekt ohne jeden Zweifel
alle Kriterien dessen erfiillt, was unter »Advance Care Planning« verstanden wird.

So kann dann im Jahr 2001 Thomas J. Prendergast dieses Projekt als das zu diesem
Zeitpunkt einzige erfolgreiche Advance Care Planning Projekt darstellen.?* Zu den we-
sentlichen Griinden, die es im Unterschied zu SUPPORT zu einem Erfolg gemacht ha-
ben, gehort dabei fiir Prendergast, dass Vorausplanung hier als Prozess verstanden wird,
in dessen Rahmen der Fokus gerade nicht allein auf das Ausfiillen von Formularen gelegt
wird, sondern vor allem auf die Unterstiitzung (facilitation) des Gespriches iiber Werte
und Wiinsche der Betroffenen mit ihnen nahestehenden Personen. Damit wird die Vor-
ausplanung auch aus dem Setting stationdrer Einrichtungen heraus in das familidre, per-
sonliche Umfeld verlagert.

Auch in inhaltlicher Hinsicht sieht Prendergast eine neue Orientierung in dem Pro-
gramm: »Rather than ask the patient what he or she wants, they reframed the question
as, >How can you guide your loved ones to make the best decision for you?<«.?* Ohne
dass die Selbstbestimmung der Patienten in Frage gestellt wird, verlagert sich der mora-
lische Fokus der Intervention: In den Blick genommen werden die Sorge-Beziehungen
zwischen Menschen. Den Gesundheitsanbietern wird die Verantwortung dafiir zuge-
schrieben, Patientinnen und Patienten dabei zu unterstiitzen, gemeinsam mit ihnen na-
hestehenden Personen dariiber nachzudenken, wie ihre Beziehungen unter den Bedin-
gungen schwerer Krankheit gestaltet werden sollen. Damit, so betont es auch Hammes
in seinem Bericht iiber »Respecting Choices«, hat sich der Fokus der ethischen Diskus-
sion verlagert: Es geht nicht mehr allein um die Selbstbestimmung des Patienten: »The
focus of Respecting Choices is on helping persons, in the context of their relationships,
to explore and to discuss what it would mean to care about each other if a life-changing
medical problem occurred«.?

Eine fiir diese Abkehr von einer Autonomie-basierten Begriindung von ACP wichtige
Studie wurde 1998 von einer Autorengruppe um Peter A. Singer publiziert.?® Sie unter-
suchte die Anliegen der Personen, die ACP in Anspruch nehmen, und fand heraus, dass
es ihnen nicht nur um das Ausiiben von Kontrolle fiir Situationen der Nichteinwilli-
gungsfihigkeit geht (Autonomie), sondern wesentlich auch um die Vorbereitung auf das
Sterben und den Tod und um die Reduktion der Last der ihnen nahestehenden Perso-
nen. Es geht bei ACP also nicht allein darum, dass ein zukiinftiger Patient sich vor Uber-
griffen durch einen Arzt schiitzen will,*” sondern es geht um einen sozialen Prozess der
Vorbereitung auf das Lebensende, in dem die Sorge fiir nahestehende Personen eine
wichtige Rolle spielt.

Ein Effekt dieser stirkeren Orientierung von ACP an Konzepten der moralischen
Sorge ist dann auch, dass das Abfassen schriftlicher Vorausverfiigungen nicht mehr als
das zentrale Ziel von ACP gelten muss. Ein ACP-Prozess, so betonen es Singer et al., gilt
tiir einige Betroffene auch dann als erfolgreich abgeschlossen, wenn keine schriftlichen
Vorausverfigungen erstellt wurden. Es reicht diesen Personen, fiir sich selbst eine Mei-
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nung gebildet zu haben und zu wissen, dass Angehérige diese kennen, verstehen und
durchsetzen kénnen: »written AD forms may not be the central or defining feature of
the process.«?®

Ging es dem PSDA 1990 noch darum, die Anzahl schriftlicher Vorausverfigungen zu
erhéhen, so hat sich acht Jahre spiter die Diskussion an diesem Punkt gedreht: Der
Kommunikationsprozess, der in der kritischen Diskussion iiber den PSDA immer wie-
der gefordert wurde, und der zu den Kerngedanken des Konzeptes ACP gehort, ist bei
Singer und Prendergast nicht mehr nur eine Voraussetzung dafiir, mehr und bessere
schriftliche Vorausverfiigungen hervorzubringen, sondern die Unterstiitzung der Kom-
munikation mit nahestehenden Personen tiber Sterben und Tod und die in diesem Hori-
zont zu treffenden moralischen Entscheidungen werden selbst zum zentralen Ziel. Dies
in der Praxis umgesetzt zu haben, ist, nach Prendergast, einer der wesentlichen Griinde
tiir den Erfolg von »Respecting Choices«.

3.3 Die Weiterentwicklung von »Respecting Choices<

Die weitere Entwicklung und die Verbreitung der Idee und des Konzeptes von ACP
wurde in den folgenden Jahren wesentlich durch die Weiterentwicklung des Programms
»Respecting Choices« geprigt, das immer wieder in empirischen Studien evaluiert
wurde.?® Bereits 2003 berichtet Hammes, dass die in Oregon entwickelte und erprobte
»Physician Order for Life-Sustaining Treatment« (POLST) in das ACP-Konzept von
Respecting Choices integriert wurde.*® Der einseitige POLST-Bogen® wurde urspriing-
lich fiir Pflegeeinrichtungen entwickelt und konnte dort erfolgreich eingesetzt werden,
um Bewohnerinnen und Bewohnern zu erméglichen, Wiederbelebungsmafinahmen ab-
zulehnen und nur dann ins Krankenhaus verlegt zu werden, wenn eine angemessene pal-
liative Versorgung (comfort care) in der Einrichtung nicht mehr gewihrleistet werden
konnte. Die Evaluation zeigte, dass die Wiinsche der Betroffenen durchweg umgesetzt
wurden und es dadurch u.a. zu erheblich weniger Fillen kam, in denen Bewohner der
Einrichtungen im Krankenhaus verstarben.® Dabei, so Joan Teno, geht es auch beim
POLST-Bogen nicht einfach um das Ausfiillen eines Formulars, sondern um eine kom-
plexe Intervention in das Versorgungssystem, zu dem insbesondere eine gute Beratung
der Betroffenen gehort.>

Auch das Konzept der Gesprichsfithrung fiir die Vorausplanung wurde kontinuier-
lich weiterentwickelt. Linda Briggs stellte 2004 das Konzept der »In-Depth-Interviews«
vor,>* das daraufzielt, eine bessere und vertrauensvollere Kommunikation in der Voraus-
planung zu erméglichen. Heute wird im Rahmen von »Respecting Choices« in der Vo-
rausplanung zwischen first, next und last steps unterschieden:* Die ersten Vorauspla-
nungsschritte (first steps) betreffen jeden Erwachsenen. Hier geht es v.a. um eine sehr
allgemeine Vorausplanung, die Wahl eines rechtlichen Stellvertreters und die Planung
fir die Situation einer dauerhaften und ernsten neurologischen Schidigung, die die Ur-
teilsfahigkeit einschrankt. Ein Next-Steps-Gesprich wird dann angesetzt, wenn chroni-
sche Erkrankungen fortschreiten oder die Symptomlast zunimmt. Im Rahmen dieses
Gespriches ist »die Bandbreite der Behandlungsoptionen fiir den Fall, dass die Erkran-
kung fortschreitet«3¢ zu eruieren. Das Last-Steps-Gesprich richtet sich an gebrechliche
altere Menschen und Patientinnen und Patienten, bei denen der Eintritt des Todes bin-
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nen zwolf Monaten zu erwarten ist. Hier geht es wesentlich um Behandlungsziele am
Lebensende.

4. ACP in Deutschland: Zum gegenwirtigen Stand der Entwicklung
4.1 Internationale Verbreitung

ACP hat sich seit 2002 international wesentlich unter dem Einfluss von »Respecting
Choices« verbreitet. Allerdings findet sich auch schon im Jahr 2000 im Journal of the
American Medical Association (JAMA) ein Artikel zur empirischen Evaluation eines pa-
rallel zu »Respecting Choises« implementierten ACP-Programms in Kanada,*” das auf
einem bereits seit 1988 implementierten Programm zur Unterstiitzung bei der Entschei-
dungsfindung und beim Ausfiillen von Patientenverfiigungen fuf$t. In Kanada entstand
also parallel zur US-amerikanischen Entwicklung ein weiteres ACP-Modell unter dem
Titel »Let me decide« (LMD), das als Programm zur Implementierung von Patienten-
verfiigungen startete. Bereits der erwahnte JAMA-Artikel aus dem Jahr 2000 zieht Par-
allelen zu »Respecting Choices«. Im Unterschied zu »Respecting Choices« fokussierte
das kanadische Projekt ausschliellich auf Pflegeeinrichtungen, in Analogie dazu stand
die kommunikative Unterstiitzung beim Ausfiillen von Patientenverfiigungen im Vor-
dergrund. Prendergast erwihnt das kanadische Projekt in seinem Artikel 2001 dann als
einziges analoges Projekt zu »Respecting Choices«.3® Inzwischen hat sich das kanadi-
sche ACP-Konzept deutlich weiter entwickelt. Im Jahr 2008 formuliert der kanadische
Hospiz- und Palliativverband ein »National Framework: Advance Care Planning in Ca-
nada«%, das den Rahmen fiir die weitere nationale Entwicklung absteckt.

In Australien wird seit 2002 das Programm »Respecting Patient Choices« umge-
setzt, das explizit in Anlehnung und unter Anleitung des US-amerikanischen »Respec-
ting Choices« aufgebaut wurde. Im Mai 2010 kommt es auf die Initiative von William
Silvester, einem der Begriinder von »Respecting Patient Choices«, in Melbourne zur
Griindungskonferenz der internationalen »Society for Advance Care Planning and End
of Life Care« (ACPEL-Society),* die sich inzwischen in »Advance Care Planning - In-
ternational« (ACP-I) umbenannt hat. An dieser Konferenz nahm auch eine Gruppe von
Arztinnen und Arzten und weiteren Mitarbeitenden des Gesundheitswesens aus Neu-
seeland teil, die noch im Juni 2010 eine nationale ACP-Kooperative in Neuseeland griin-
deten, die binnen vier Jahren von 60 auf tiber 1.000 Mitglieder anwuchs.* Das in Neu-
seelandimplementierte Modell von ACP orientiertsich dabeiam Vorbild derkanadischen
Entwicklung. In Grofibritannien formulierte das Gesundheitsministerium 2008 eine
»End of Life Care Strategy«, die die Umsetzung von ACP empfiehlt.*> Auch in der
Schweiz* und in Osterreich** gibt es Projekte und Modelle zur Implementierung von
ACP.

4.2 »Dbeizeiten begleiten< — das deutsche Modellprojekt

Seit 2008 wird auch in Deutschland an der Implementierung von ACP gearbeitet. Hin-
tergrund der Aufmerksamkeit fiir das Thema ACP war auch hier die Erfahrung einer
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geringen Verbreitung und mangelnden Wirksamkeit von Patientenverfiigungen.* Die
Probleme wurden von den Initiatoren des deutschen ACP-Modells »beizeiten beglei-
ten« pointiert auf den Punkt gebracht: Patientenverfiigungen sind »wenig verbreitet,
bei Bedarf nicht zur Hand, selten aussagekriftig, von fragwiirdiger Validitit und bleiben
von medizinischem Personal hiufig unbeachtet«.* Die Hinwendung zum Konzept
ACP geschieht also in Deutschland dhnlich wie in den 1990er Jahren in den USA vor
dem Hintergrund, dass das Instrument der Patientenverfiigung in der Praxis keine wirk-
liche Verbesserung in der medizinischen Versorgung von Menschen an deren Lebens-
ende bewirkt.

Von2008-2011 forderte das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF)
ein von Jirgen in der Schmitten, Georg Marckmann und Sonja Rothidrmel geleitetes
Modell-Projekt zur Adaption von »Respecting Choices« in das deutsche Gesundheits-
system unter dem Titel »beizeiten begleiten«.*’ Eine Gruppe von finf Mitarbeitenden
der Studie wurde dafiir in La Crosse nach dem Curriculum von »Respecting Choices«
als facilitator und als instructor fortgebildet. Dabei zeigte sich, dass das amerikanische
Modell fiir den Kontext des deutschen Gesundheitswesens véllig neu konzipiert werden
musste.*®

Im Unterschied zum US-amerikanischen Vorbild wurde der Prozess der Vorauspla-
nung institutionell in Pflegeeinrichtungen angesiedelt und stellte ein Angebot an die
Bewohner der jeweiligen Pflegeeinrichtungen dar. Im Rahmen des Projektes wurde die
Intervention eines aufsuchenden Gesprichsangebots zur Vorausplanung in vier Senio-
reneinrichtungen einer Region eingefiihrt und im Rahmen der Evaluation mit zwei Kon-
trollregionen verglichen, in denen keine Intervention erfolgte.*” Die Anbindung der Vo-
rausplanung an stationire Pflegeeinrichtungen ging im Rahmen des Projektes mit einer
regionalen Implementierung einher: Die Hausirzte in der Region wurden in das Projekt
mit einbezogen, ebenso das regionale Klinikum. In den Einrichtungen wurden Ge-
sprichsbegleiterinnen und -begleiter geschult und den Bewohnerinnen und Bewohnern
der Einrichtungen Gespriche zur Vorausplanung anboten, in die méglichst auch die na-
hen Angehérigen und insbesondere (potentielle) rechtliche Stellvertreter einbezogen
wurden. Ziel des Gesprichsprozesses war dabei, »zu aussagekriftigen (wirksamen) und
validen (zuverlissigen) Festlegungen«* zu kommen. Dafiir wurden im Rahmen des
Projektes eigene Formulare entwickelt. Insbesondere der amerikanische POLST-Bogen
wurde zu einer drztlichen Notfallanordnung weiterentwickelt.*!

Faktisch riickt damit die schriftliche Dokumentation als Ergebnis des Gesprichspro-
zesses wieder stirker in den Vordergrund. Dementsprechend fokussiert die Evaluation
des Projektes auf Anzahl, Validitit und Aussagekraft vorhandener Patientenverfiigun-
gen im Vergleich zu den Kontrollregionen, wobei als Indikator fiir die Aussagekraft der
Patientenverfiigung u. a. galt, dass ein »POLST-dhnlicher Notfallbogen« vorlag.* Diese
Fokussierung der Evaluation mag auch daran liegen, dass die Evaluation messbare Krite-
rien braucht, sie birgt aber auch die Gefahr, dass sich gegeniiber den US-amerikanischen
Entwicklungen in dem deutschen Modellprojekt der Schwerpunkt wieder mehr auf die
Erstellung von Vorausverfiigungsformularen verlagert.
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4.3 Gesetzliche Verankerung (§ 132g SGB V), Task-Force ACP und Rahmenvereinbarung

Mit der Verabschiedung des Hospiz- und Palliativgesetzes im Jahr 2015 wurde in § 132g
SGB V die »Gesundheitliche Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase« veran-
kert.> Der Paragraph eréffnet Pflegeeinrichtungen und Einrichtungen der Einglie-
derungshilfe fir Menschen mit Behinderung die Moglichkeit, eine gesundheitliche
Versorgungsplanung anzubieten und regelt, dass diese entsprechend einer Rahmenver-
einbarung zwischen den Trigern und den Krankenversicherungen zu refinanzieren ist.
Explizit muss auch die Teilnahme von Arztinnen und Arzten an der Vorausplanung aus
der drztlichen Gesamtvergiitung refinanziert werden.

Das Gesetz stellt ins Zentrum des Angebotes der »Gesundheitlichen Versorgungs-
planung« sogenannte Fallbesprechungen, in denen entsprechend der Bediirfnisse der
versicherten Person medizinische Mafinahmen in der letzten Lebensphase und wihrend
des Sterbeprozesses besprochen und geplant werden sollen. Insbesondere sind dabei
Mafinahmen in Notfallsituationen zu berticksichtigen. Das Gesetz verweist dabei auch
auf die Notwendigkeit der Einbeziehung anderer regionaler Versorgungsangebote (ins-
besondere Rettungsdienste und Krankenhiuser). Auch, wenn die Terminologie von den
Begriffen abweicht, die sonst in den Diskursen tiber ACP iiblich sind, ist hier doch offen-
sichtlich ein rechtlicher Rahmen fiir die Implementierung von ACP geschaffen.

Dies bestitigt dann auch die am 17.12.2017 verabschiedete Rahmenvereinbarung,**
die mit fast einem Jahr Verspitung gegeniiber dem im Gesetz avisierten Datum
(31.12.2016) in Kraft trat. Begleitet wurde der Verhandlungsprozess von einer durch das
Bundesministerium fiir Gesundheit finanzierten Task-Force »Advance Care Plan-
ning«. Die Task-Force Empfehlungen® sind im Kern eine Weiterentwicklung des Mo-
dellprojektes »beizeiten begleiten«. Insbesondere schlagen sie vor, den englischen Be-
griff »Advance Care Planning« mit »Behandlungen im Voraus planen (BVP)« ins
Deutsche zu iibertragen®® und definieren Eckpunkte fiir ein Fortbildungscurriculum fiir
qualifizierte BVP-Gesprichsbegleiter. Aus den Kreisen der Task-Force hat sich inzwi-
schen eine eigenstindige Fachgesellschaft gegriindet, die »Deutschsprachige Interpro-
fessionelle Vereinigung — Behandlungen im Voraus planen (DiV-BVP)<«.¥

Was die curricularen Vorgaben fiir die Fortbildung zum Berater bzw. zur Beraterin fiir
Gesundheitliche Versorgungsplanung betrifft, orientiert sich die Rahmenvereinbarung
grundsitzlich an den Empfehlungen der Task-Force, sie iibernimmt aber z. B. nicht noch
weitere von der Task-Force vorgesehene Qualifizierungsstufen, wie BVP-Trainer oder
BVP-Koordinatoren. In der Definition dessen, was als abrechenbare gesundheitliche
Versorgungsplanung im Sinne von § 132g SGB V gelten soll, formuliert die Rahmenver-
einbarung (schon aus systemischen Griinden) Anspriiche des Versicherten gegeniiber
der Einrichtung. Eine weitreichende Konsequenz daraus ist, dass die Rahmenvereinba-
rung sich ausschliefSlich auf die Dokumentation von Willensduf3erungen der Bewohner
selbst konzentriert (s. § 9, Abs. 3) und darum keine schriftliche Dokumentation eines
mutmaflichen Willens durch rechtliche Stellvertreter (sog. Vertreterverfiigung oder
Vertreterdokumentation)’® vorsieht.

Wenn eine Vorausplanung nur mit dem rechtlichen Stellvertreter (und ggf. weiteren
Angehérigen) ohne Beteiligung des Versicherten stattfindet, weil dieser z. B. nicht mehr
in der Lage ist, seinen Willen zu duf8ern, diirfte nach der Rahmenvereinbarung m. E.
keine abrechenbare »Gesundheitliche Versorgungsplanung fir die letzte Lebens-
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phase« vorliegen, da die Beratung nach § 8 der Rahmenvereinbarung ein Angebot an
den Versicherten ist. Wenn diese Interpretation zutrifft, wiirde das die Umsetzbarkeit
erheblich einschrinken, insofern eine Versorgungsplanung dann nur mit Bewohnern
moglich ist, die sich noch aktiv am Prozess beteiligen konnen. Kognitiv stark einge-
schrinkten Personen, die sich nicht mehr an einem Gesprich beteiligen kénnen, kann
keine Vorausplanung angeboten werden und sie kann dann auch nicht mit dem recht-
lichen Stellvertreter stellvertretend vorgenommen werden — zumindest nicht als refi-
nanzierte Leistung.

Da die Rahmenvereinbarung allerdings auch die Maoglichkeit vorsieht, natiirliche
Willensiduferungen als solche zu dokumentieren,* ist eine Vorausplanung auch mit kog-
nitiv eingeschrinkten (z.B. dementiell verinderten) Bewohnerinnen und Bewohnern
moglich, wenn diese sich noch an einer Kommunikation beteiligen kénnen. Der Status
der Dokumentation einer natiirlichen Willensduf3erung kann dabei allerdings rechtlich
nicht mit einer Patientenverfiigung gleichgestellt werden, weil diese nach § 1901a (1)
BGB nur von einem urteilsfihigen Erwachsenen aufgesetzt werden kann. Ethisch ist die
Bindungswirkung natiirlicher Willensiuflerungen bekanntermaflen umstritten,* so
dass diese Festlegung der Rahmenvereinbarung méglicherweise zu weiteren Unsicher-
heiten und Diskussionen in der Praxis fithren wird. Insbesondere ist in diesen Situatio-
nen der rechtliche Stellvertreter gefordert, die Willensiduflerungen zu interpretieren. In
welcher Form diese Interpretationen der natiirlichen Willensduerungen durch den
Stellvertreter aber dokumentiert werden sollen, ist nicht geklart, da eine Vertreterdoku-
mentation nicht vorgesehen ist.

S. Aktuelle Herausforderungen und Perspektiven
S.1 Wie viel Dokumentation ist notig, wie viel sinnvoll?

Zu den wesentlichen Fragen der weiteren Entwicklung von ACP in Deutschland gehort
die Frage, welchen Status die Dokumentation in Form von Patientenverfiigungen, Not-
fallbégen und Vorsorgevollmachten haben wird. Vielfach scheint die Erwartung vorzu-
herrschen, dass iiber die Implementierung einer Gesundheitlichen Versorgungsplanung
mehr valide und aussagekriftige Patientenverfiigungen entstehen, die dann ein héheres
Maf3 an Rechtssicherheit erzeugen. Damit bewegt man sich aber noch ganz in den Bah-
nen der US-amerikanischen Diskussion iiber den PSDA Anfang der 1990er Jahre: Man
will Rechtssicherheit fiir schwierige Entscheidungssituationen schaffen.

Der eigentliche, auch moralisch weiterfithrende Mehrwert von ACP wiirde damit
verpasst. Denn dieser liegt m. E. gerade darin, nicht primér auf das Ausfiillen von For-
mularen und auf die Herstellung von Rechtssicherheit zu setzen, sondern darauf, dass
Menschen dabei geholfen wird, mit ihrer eigenen Verantwortung und der Verantwor-
tung ihrer Angehorigen in Situationen schwerer Krankheit und des Sterbens umzuge-
hen, indem dafiir gemeinsam vorausgeplant wird. Eine wesentliche Frage wird also sein,
ob die nun in Bewegung kommenden Implementierungsprozesse in den Einrichtungen
in erster Linie auf das Ausfiillen von Formularen hinauslaufen, oder ob sie wirkliche Ge-
sprachs- und Beratungsprozesse initiieren, in deren Zentrum die ethische Urteilsbil-
dung der Betroffenen gemeinsam mit den ihnen nahestehenden Personen steht.®!
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Weiterfithrend scheint mir hier eine aktuelle Studie, die, ihnlich wie im US-amerika-
nischen Kontext die Studie von Singer et al.®?, nach den Bediirfnissen der betroffenen
Personen fragt, denen ACP angeboten wird.®® In zumindest einem Ergebnis stimmen
diese beiden Studien deutlich iiberein: »Das Gelingen von ACP ist aus Patientensicht
mebhr als nur die Erstellung eines Dokuments.«**

5.2 Regionale Implementierung

Die regionale Vernetzung der Anbieter der Gesundheitlichen Versorgungsplanung ist
zwar rechtlich vorgeschrieben und auch in der Rahmenvereinbarung verankert, aller-
dings fehlt ihr eine Refinanzierung. Die Task-Force ACP hat zu Recht darauf hingewie-
sen, dass eine regionale BVP-Koordination, die die in einer Region beteiligten Organisa-
tionen unterstiitzt und miteinander vernetzt, fiir das Gelingen einer regionalen
Implementierung eine wesentliche Voraussetzung ist. Da derzeit keine Refinanzierung
solch einer regionalen Koordination vorgesehen ist, wird es im besten Falle so laufen,
dass Koordinatorinnen und Koordinatoren fiir eine Region aus anderen Mitteln finan-
ziert werden (z. B. von Wohlfahrts- oder anderen Trigerverbinden, Stiftungen oderauch
von engagierten Kommunen). Andernfalls steht zu befiirchten, dass einzelne Einrich-
tungen in derselben Region unabhingig voneinander beginnen werden, Leistungen
nach § 132g SGB V abzurechnen, ohne, dass es in der Region zu der rechtlich vorgegebe-
nen und der Sache nach dringend notwendigen Vernetzung kommt.

.3 Implementierung von ACP in Deutschland kritisch begleiten

Die Implementierung von ACP (bzw. BVP) steht in Deutschland erst am Anfang. Der
Rahmen fiir die Refinanzierung des Angebotes der gesundheitlichen Versorgungspla-
nung fir die letzte Lebensphase wurde gerade erst verabschiedet, an zahlreichen Orten
starten nun Fortbildungen fiir Beraterinnen und Berater zur Gesundheitlichen Versor-
gungsplanung, die sich an den curricularen Vorgaben der Rahmenvereinbarung orien-
tieren. In den nichsten Jahren wird sich zeigen, ob diese Prozesse der Implementierung
erfolgreich sind. Das wird auch davon abhidngen, wie viele Einrichtungen sich auf den
Weg der Implementierung begeben und ob diese sich regional vernetzen. Dieser Prozess
muss in den néchsten Jahren sowohl durch empirische Studien als auch durch ethische
Reflexion weiterhin kritisch begleitet werden. Das gilt insbesondere fiir den Bereich der
Eingliederungshilfe fir Menschen mit Behinderungen, fiir den es so gut wie keine Er-
fahrungen und empirischen Daten zu ACP gibt. Es wird zu tiberpriifen sein, ob das An-
gebot von ACP unter den nun etablierten Rahmenbedingungen das leisten kann, wozu
es angetreten ist: Dafiir zu sorgen, dass Menschen in schwerer Krankheit und am Le-
bensende dabei unterstiitzt werden, ihre Wiinsche gemeinsam mit ihnen nahestehenden
Personen zu reflektieren und zu artikulieren, so dass sie dann auch entsprechend ihren
Wiinschen behandelt werden konnen.
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