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Geleitwort

Annette Widmann-Mauz

Wir sind durch das Grundgesetz dem Schutz der Würde, der körperlichen Un-
versehrtheit und des Lebens jedes Einzelnen verpflichtet. Das gilt in jeder Le-
bensphase gleichermaßen, gerade auch am Lebensende. Dies bedeutet für mich,
dass sich schwerstkranke und sterbende Menschen darauf verlassen können
müssen, dass sie auch in ihrer letzten Lebensphase bis zuletzt gut betreut, ver-
sorgt und begleitet werden. Deshalb hat die Bundesregierung das Gesetz zur
Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung auf den Weg gebracht, das
die Versorgung und Begleitung schwerstkranker Menschen deutlich verbessern
wird. Ziel ist ein flächendeckendes Angebot an Palliativ- und Hospizleistungen
in ganz Deutschland. Wir stärken die Palliativversorgung und die Hospizkultur
an den Orten, an denen Menschen ihre letzte Lebensphase verbringen – sei es
zu Hause, in Pflegeheimen oder in Krankenhäusern.

Wichtig ist, dass jeder Mensch die Hilfe und Unterstützung bekommt, die er
in der letzten Lebensphase wünscht und benötigt. Deshalb schaffen wir indivi-
duelle Beratungs- und Betreuungsangebote. Hierzu gehört die gesetzliche
Grundlage, dass vollstationäre Pflegeeinrichtungen und Einrichtungen der
Eingliederungshilfe für behinderte Menschen ihren Bewohnerinnen und Bewoh-
nern eine individuelle und ganzheitliche Beratung über Hilfen und Angebote
zur medizinischen, pflegerischen, psychosozialen und seelsorgerischen Betreu-
ung in der letzten Lebensphase anbieten können. Dies kann helfen, Ängste vor
Hilfsbedürftigkeit, Isolation oder vor dem Sterben zu mindern und die Selbstbe-
stimmung und Lebensqualität der Menschen in der letzten Lebensphase zu stär-
ken. In Deutschland liegen noch nicht viele Erfahrungen mit einem solchen An-
gebot vor. Wie diese Veröffentlichung aufzeigt, haben aber andere Länder gute
Erfahrungen mit einem solchen – im englischen Sprachraum als »Advance Care
Planning« bezeichneten – Beratungsangebot gemacht.

Im Kern geht es darum, dass Menschen mit anderen Menschen ins Gespräch
kommen und umfassend über bestehende Angebote informiert sind, bevor sie
z. B. eine Patientenverfügung verfassen und detailliert über ihre künftige per-
sönliche medizinische und pflegerische Behandlung und Versorgung entschei-
den – mit ihrer Ärztin/ihrem Arzt oder qualifizierten nicht-ärztlichen Ge-
sprächsbegleitern und mit ihren nächsten Angehörigen, von denen sie sich im
Fall des Falles vielleicht vertreten wissen wollen. Denn Entscheidungen von die-
ser Tragweite fällen wir in aller Regel nicht, ohne uns mit anderen, die uns
wichtig sind und die wir für kompetent erachten, gründlich auszutauschen.

Es geht auch darum, die Strukturen unseres Gesundheitswesens so zu verän-
dern, dass gründlich überlegte und aussagekräftige Vorausplanungen in Klinik
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und Praxis auch zuverlässig wahrgenommen werden und Beachtung finden.
Dazu sind an vielen Stellen Veränderungen nötig. Vor allem aber müssen die
Teams, die Menschen an unterschiedlichen Orten im Gesundheitswesen behan-
deln, ob in Pflegeeinrichtungen, im Rettungswagen, auf der Aufnahmestation
oder im OP, sich so miteinander vernetzen, dass im Voraus geäußerte Behand-
lungswünsche der richtigen Person im richtigen Augenblick bekannt sind und
von ihr berücksichtigt werden können. Nach den im Gesetz zur Verbesserung
der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland vorgesehenen Regelungen
haben Einrichtungen, die ein solches Beratungsangebot einführen, dies durch
Koordinierung der verschiedenen Versorgungsangebote und Kooperation mit
den dafür zuständigen Leistungserbringern und Einrichtungen sicherzustellen.
Die Beratung, die situations- und bedarfsgerecht auch in mehreren Terminen
oder mit verschiedenen Beteiligten durchgeführt werden kann, soll wegen des
medizinisch-pflegerischen Schwerpunkts von den gesetzlichen Krankenkassen
finanziert werden. Ärztlicher Sachverstand ist zwingend einzubeziehen, damit
Fragen z. B. über medizinische Abläufe, Ausmaß, Intensität und Grenzen medi-
zinischer Interventionen und auch Konsequenzen eines etwaigen Therapiever-
zichts umfassend im Rahmen der Beratung beantwortet werden. Denn nur wer
gut und umfassend informiert ist, kann selbstbestimmt individuelle Entschei-
dungen treffen.

Ich hoffe, dass viele Einrichtungen dieses Angebot wahrnehmen und in Ver-
netzung mit Hausärzten, Rettungsdiensten, Krankenhäusern und anderen Ver-
sorgungspartnern inhaltlich im Sinne ihrer Bewohner ausgestalten. Denn die
Politik kann nur Rahmenbedingungen setzen. Es sind die Verantwortlichen vor
Ort in den Städten und Regionen, die die neuen Regelungen mit Leben füllen
und ausgestalten.

Deshalb begrüße ich es sehr, dass Advance Care Planning, ein bisher vor al-
lem in angloamerikanischen Ländern etabliertes Konzept, erstmals in einem
deutschsprachigen Buch einer breiteren Öffentlichkeit zugänglich gemacht
wird. Ich wünsche diesem Buch viele interessierte und engagierte Leser unter-
schiedlichster Berufe und Tätigkeitsfelder und hoffe, dass die Lektüre mit dazu
beiträgt, in Deutschland das Beratungsangebot zur Vorausplanung am Lebens-
ende in die Fläche zu bringen.
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1 Advance Care Planning: eine Einführung

Michael Coors, Ralf J. Jox, Jürgen in der Schmitten

Advance Care – was? Es ist bemerkenswert, wie lange und wie hartnäckig das
im Englischen als Advance Care Planning bezeichnete Konzept von der wissen-
schaftlichen Debatte, dem öffentlichen sowie gesundheitspolitischen Diskurs
und der klinischen Praxis im deutschen Sprachraum (weitgehend) ignoriert
worden ist, während es in der angloamerikanischen Literatur seit den 1990er
Jahren in zunehmender Breite diskutiert und seit Beginn dieses Jahrzehnts mit
wachsendem Tempo in verschiedenen Regionen und Gesundheitssystemen der
Welt implementiert wird. Stellvertretend für die fortgeschrittene internationale
gesundheitspolitische Entwicklung erwähnen wir hier nur einen Leitfaden des
britischen Gesundheitswesens (Henry und Seymour 2008), einen diesbezügli-
chen Bericht des US-amerikanischen Gesundheitsministeriums an den Kongress
(U. S. Department of Health and Human Services 2008) sowie ein Strategiepa-
pier des australischen Bundesstaats Victoria (Australian Department of Health
2014) zu diesem Thema. Diesen programmatischen Papieren liegt eine breite
wissenschaftliche Diskussion zugrunde und sie werden von Initiativen zur Sen-
sibilisierung und Einbeziehung der Bevölkerung flankiert (vgl. zum Beispiel
http://conversationsthatcount.org.nz).

Im deutschsprachigen Raum ist Advance Care Planning dagegen bis vor
Kurzem praktisch unbekannt geblieben. Die wenigsten Menschen hier dürften
bisher mit dem Begriff oder seinen Übersetzungen wie »gesundheitliche Voraus-
planung«, »vorausschauende Behandlungsplanung«, »vorausschauende Versor-
gungsplanung« oder »Vorausplanung der gesundheitlichen Versorgung« etwas
anfangen können oder gar ein präzises Verständnis der Sache haben. Dennoch
gibt es auch im deutschen Sprachraum ganz aktuell Bewegung und zwar gleich
an höchster Stelle: So erwähnt und empfiehlt die Bioethikkommission des öster-
reichischen Bundeskanzleramtes in einer Stellungnahme vom Februar 2015 aus-
drücklich Advance Care Planning (http://www.bundeskanzleramt.at/DocView.
axd?CobId=58509, Zugriff am 16.04.2015), und das Konzept findet (unter
dem Begriff »individuelle/gesundheitliche Versorgungsplanung«) Eingang in ei-
nen Gesetzentwurf der Bundesregierung, über den im Herbst 2015, kurz nach
dem avisierten Erscheinen dieses Buches, im Deutschen Bundestag abgestimmt
werden soll (u Geleitwort zu diesem Buch). Bezeichnenderweise haben viele
Medienberichte über den Entwurf für ein Gesetz zur Verbesserung der Hospiz-
und Palliativversorgung den Passus zur Implementierung von Advance Care
Planning in Einrichtungen der Seniorenpflege praktisch unberücksichtigt gelas-
sen – man darf mutmaßen, dass er von vielen Berichterstattern in seiner Bedeu-
tung und Tragweite nicht verstanden worden ist. Auch in die medizinische Wis-
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senschaft findet das Konzept von Advance Care Planning langsam Eingang: Die
soeben veröffentlichte S3-Leitlinie Palliativmedizin (http://leitlinienprogramm-
onkologie.de/Palliativmedizin.80.0.html, Zugriff am 05.05.2015) beinhaltet
konsensbasierte Empfehlungen zur »vorausschauenden Versorgungsplanung«
bei Menschen mit Tumorerkrankungen (Abschnitt 9.6).

Die jahrzehntelange Misere aber, aus der Advance Care Planning einen Aus-
weg verspricht, ist im deutschsprachigen Raum nicht weniger bekannt und zu
beklagen als anderswo. Die moderne Medizin, die durch intensivmedizinische
Maßnahmen wie Wiederbelebung und Beatmung seit den 1960er Jahren wahre
Wunder zu vollbringen scheint, hat eine hässliche, von vielen gefürchtete Kehr-
seite: apparativ gestützte Lebensverlängerung um jeden Preis, monatelanges
Quälen im Kampf gegen den zuletzt doch unausweichlichen Tod oder chroni-
sches, jahrelanges Siechtum bei immer geringeren Möglichkeiten der sozialen
Teilhabe. Da häufig zu Beginn einer Therapie nicht vorhersagbar ist, welches
Behandlungsergebnis erreicht werden kann, und da in einer säkularen, pluralis-
tischen Gesellschaft auch Ärzte uneins sind, wann medizinisch mögliche Be-
handlungen zu unterlassen oder abzubrechen sind, schienen Patientenverfügun-
gen die einzige Antwort auf das Problem: Dokumente also, in denen Betroffene
die von ihnen gewünschten individuellen Grenzen lebensverlängernder Behand-
lung im Voraus festlegen.

Ein neues Konzept

Die in den letzten vier Jahrzehnten gepflegte, hier als »traditionell« bezeichnete
Herangehensweise an Patientenverfügungen hat jedoch, wie die Kapitel in Ab-
schnitt 2 dieses Buchs deutlich machen, die in sie gesetzten Erwartungen nicht
erfüllt. Ungezählte wissenschaftliche Artikel haben in diesem Zeitraum das Für
und Wider von Patientenverfügungen erörtert, in Deutschland haben eine ganze
Reihe höchstrichterlicher Urteile und schließlich das sogenannte Patientenverfü-
gungsgesetz aus dem Jahr 2009 ihre rechtliche Verbindlichkeit untermauert.
Doch letztlich zeigen konzeptionelle Einwände, empirische Befunde und die kli-
nische Realität, dass das traditionelle Konzept von Patientenverfügungen (»li-
ving wills«) als gescheitert angesehen werden muss – mit dem Titel eines fulmi-
nanten wissenschaftlichen Verrisses dieses Konzepts durch US-amerikanische
Bioethiker: »Enough. The Failure of the Living Will« (Fagerlin und Schneider
2004). Die Gründe für dieses Scheitern bzw. für die Grenzen der traditionellen
Herangehensweise von Patientenverfügungen werden in den vier Beiträgen zu
Kapitel 2 aus ethischer (u Kap. 2.1), juristischer (u Kap. 2.2), intensivmedizi-
nischer (u Kap. 2.3) und pflegerischer (u Kap. 2.4) Perspektive zusammenge-
tragen.

Was also ist demgegenüber Advance Care Planning? Auch im deutschen
Sprachraum ein breites Bewusstsein dafür zu schaffen, dass mit Advance Care
Planning eine wirklich neue, grundlegend andersartige konzeptionelle Alternati-
ve zur traditionellen Herangehensweise an Patientenverfügungen gegeben ist
und worin sie genau besteht, ist Anliegen dieses Buches. Es wendet sich an alle,

12

1 Advance Care Planning: eine Einführung



die sich mit der heutigen Realität tagtäglicher Therapieentscheidungen in Un-
kenntnis des Patientenwillens und dem damit häufig verbundenen großen Leid
für Patienten, Angehörige und das behandelnde Personal nicht abfinden wollen
und die allen Patienten das Recht zubilligen, dem medizinischen Imperativ des
Machbaren auch dann durch den eigenen Behandlungswillen Grenzen zu set-
zen, wenn sie aktuell nicht mehr in der Lage sind, diesen Willen zu äußern.

Bei wichtigen, schwierigen und womöglich folgenreichen aktuell anstehen-
den Entscheidungen, z. B. über eine Krebsbehandlung oder eine Herzklappen-
operation, finden schon heute regelmäßig vorab ausführliche Gespräche zwi-
schen den behandelnden Ärzten, den Betroffenen und – häufig – deren nächsten
Angehörigen statt, um eine informierte Einwilligung der Betroffenen (Informed
Consent) zu ermöglichen, wie es ethisch geboten und seit vielen Jahren auch
rechtlich vorgeschrieben ist. Der Prozess, in dem Patienten, gegebenenfalls ihre
Angehörigen und die behandelnden Ärzte idealerweise partnerschaftlich zu der
für den Betroffenen in seinen Augen bestmöglichen Entscheidung gelangen,
wird als gemeinsame Entscheidungsfindung (Shared Decision Making) bezeich-
net.

Advance Care Planning ist die Annäherung an das Ideal einer gemeinsamen
Entscheidungsfindung für künftige Behandlungsentscheidungen im Fall hypo-
thetischer Krankheitsszenarien, in denen der Betreffende selbst krankheitsbe-
dingt nicht einwilligungsfähig ist und daher die Entscheidung nicht mehr ak-
tuell beeinflussen kann. Im Zentrum von Advance Care Planning steht ein
qualifizierter Gesprächsprozess zwischen dem Betroffenen, wo möglich seinem
designierten Vertreter (oder nahen Angehörigen) und einer hierfür geschulten
Gesundheitsfachperson (facilitator). Diese steuert als professioneller Moderator
diesen Prozess, in welchem der Betroffene seine Werte, Grundhaltungen und
Ziele reflektiert, relevante künftige hypothetische Szenarien kennen- und so
weit wie nötig verstehen lernt und seine entsprechenden individuellen Behand-
lungspräferenzen im Austausch mit seinem designierten Vertreter (Angehörigen)
entwickelt und artikuliert. In den bisherigen Implementierungen von Advance-
Care-Planning-Projekten werden die professionellen Moderatoren in der Regel
aus verschiedenen nicht-ärztlichen Gesundheitsberufen rekrutiert, während die
behandelnden Ärzte meist abschließend in den Gesprächsprozess einbezogen
werden und durch ihre Unterschrift eine Mitverantwortung für die schriftliche
Patientenverfügung übernehmen.

Der schriftliche Niederschlag dieses zentralen und unersetzlichen Gesprächs-
prozesses ist eine im formalen Aufbau möglichst regional einheitliche, inhaltlich
aber mit Unterstützung des professionellen Prozessbegleiters individuell ausge-
füllte Patientenverfügung als Ausdruck einer informierten Einwilligung in bzw.
Ablehnung von etwaigen künftigen Behandlungsmaßnahmen unter den im Ge-
spräch erörterten Bedingungen (Informed Consent bzw. Refusal). Da sich die
Behandlungswünsche für künftige hypothetische Krankheitsszenarien im Laufe
des Lebens ändern, abhängig vom Gesundheitszustand und von sozialen Gege-
benheiten, versteht sich Advance Care Planning nicht als einmaliger Akt, son-
dern als dauerhafter Gesprächsprozess, der anlassbezogen oder nach höchstens
fünf Jahren wieder aufgenommen und aktualisiert werden sollte – ein weiterer
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kategorialer Unterschied zur traditionellen Herangehensweise an Patientenver-
fügungen.

Damit diese neuartigen, aussagekräftigen und validen Patientenverfügungen
im lokalen und regionalen Gesundheitssystem auch tatsächlich Beachtung
durch das Gesundheitsfachpersonal finden, fordert und fördert Advance Care
Planning einen tiefgreifenden »kulturellen« Wandel von Gesundheitssystemen
und -institutionen mit dem Ziel, patientenzentrierte Behandlung ganz in den
Mittelpunkt des Denkens und Handelns zu stellen.

Grundlagen und Theorie von Advance Care Planning

Die erste grobe Skizze des Konzepts Advance Care Planning wird in den Bei-
trägen zu Kapitel 3 vertieft und detaillierter ausgeführt. Eine Auseinan-
dersetzung mit dem Begriff des Advance Care Plannings und seiner Verwen-
dung in verschiedenen Kontexten (u Kap. 3.1) zeigt auf, dass das vorstehend
skizzierte Verständnis von Advance Care Planning zwar als Mainstream gelten
darf (und allen den Herausgebern bekannten regionalen Advance-Care-Plan-
ning-Projekten zugrunde liegt), dass aber der Begriff nicht geschützt und es ge-
rade bei wissenschaftlichen Veröffentlichungen keineswegs immer klar ist, was
als Advance Care Planning angesehen wird und was nicht. Daran schließt sich
eine philosophisch-ethische Herleitung und Untermauerung von Advance Care
Planning an (u Kap. 3.2). In diesem Beitrag wird nicht zuletzt deutlich, dass
der Nutzen von Advance Care Planning sich nicht erst in einem eventuell künf-
tig eintretenden Anwendungsfall der Patientenverfügung realisiert, sondern
sich bereits während und in der Folge der vorausschauenden Gespräche entfal-
tet: Die gedankliche und emotionale Vorbereitung des Patienten, der Angehöri-
gen und nicht zuletzt des behandelnden multiprofessionellen Teams auf mögli-
che Komplikationen und Verschlechterungen des gesundheitlichen Zustands
kann dazu dienen, die Krankheitssituation besser anzunehmen, ein Gefühl der
Selbstwirksamkeit zu bewahren und damit auch schon lange vor der vielleicht
irgendwann anstehenden Entscheidung Autonomie und Lebensqualität zu för-
dern.

Ein Beitrag aus sozialwissenschaftlicher Perspektive (u Kap. 3.3) wendet
sich der oben beschriebenen anspruchsvollen Aufgabe der professionellen Mo-
deration eines solchen Gesprächsprozesses zu, die im Englischen als »facilita-
tion« bezeichnet wird. Diese Aufgabe setzt kommunikative Fähigkeiten vo-
raus, wie sie u. a. aus der klientenzentrierten Gesprächsführung bekannt sind
(Rogers 1994, Weinberger 2013), und erfordert darüber hinaus spezifische
Kenntnisse und Fertigkeiten, um dem Betroffenen medizinische Szenarien an-
schaulich zu machen und seine Präferenzen und Festlegungen auf den Prüf-
stand zu stellen, ohne sie suggestiv oder gar manipulativ zu verändern. Als »fa-
cilitator« kommen Angehörige verschiedener Gesundheitsprofessionen in
Betracht, insbesondere, wie dieser Beitrag aufzeigt, auch Mitarbeiter der Sozia-
len Arbeit.
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Exkurs

An dieser Stelle wollen die Herausgeber in einem kurzen Exkurs auf die
Schwierigkeit hinweisen, die englischen Begriffe »facilitation« und »facilita-
tor« ins Deutsche zu übertragen. Diese Frage stellte sich zum einen bei den
eigenen Buchbeiträgen und in besonderer Weise auch bei den von den Her-
ausgebern verantworteten Übersetzungen der vier eigens für dieses Buch an-
gefertigten Beiträge englischsprachiger Autoren. »To facilitate« bedeutet
»erleichtern«, »unterstützen«, »fördern« oder »bahnen«, und genau das ist
unstreitig die Aufgabe der professionellen Moderation des Prozesses der ge-
sundheitlichen Vorausplanung. Aber welche griffige deutsche Entsprechung
eignet sich für die Übersetzung von »facilitation/facilitator«? Es liegt auf der
einen Seite nahe, vor dem Hintergrund eines etablierten professionellen Be-
griffs der psychosozialen Beratung (z. B. in der humangenetischen, der
Schwangerschaftskonflikt- oder auch der Kinderwunschberatung) auf die
Begriffe »Beratung« und »Berater« zurückzugreifen (so z. B. in u Kap. 3.5
und 4.7). Dabei ist Beratung als non-direktive, ergebnisoffene Unterstützung
von Menschen im Prozess einer Entscheidungsfindung zu verstehen. Dieses
Verständnis von Beratung beruht wesentlich auf dem schon genannten Kon-
zept der klientenzentrierten Gesprächsführung sowie der nicht-direktiven Be-
ratung (Rogers 1994, Weinberger 2013) und akzentuiert die aktive Rolle
des facilitators. Dem steht auf der anderen Seite entgegen, dass der Bera-
tungsbegriff im allgemeinen Sprachgebrauch leicht im Sinne eines direktiven
Erteilens von »Rat-Schlägen« missverstanden werden kann. Dies stellt insbe-
sondere vor dem Hintergrund der Tradition eines immer noch nicht gänzlich
verschwundenen ärztlichen Paternalismus ein Problem dar. Zudem fehlt
dem Beratungsbegriff die Komponente der Moderation, die im Englischen
deutlich wird, wenn von »facilitation of a conversation« gesprochen wird.

Darum wurden im Rahmen des Projektes beizeiten begleiten die Begriffe
»Gesprächsbegleitung« und »Gesprächsbegleiter« etabliert (u Kap. 4.5 und
4.6). Auch in den aus dem Englischen übersetzten Texten haben wir in die-
sem Buch die Begriffe »Gesprächsbegleitung« bzw. »Gesprächsbegleiter« ge-
wählt, wenn im Englischen von »facilitation« bzw. »facilitator« die Rede
ist. Der Begriff der Begleitung akzentuiert den Aspekt von »facilitation«,
den Betroffenen als Experten für die für ihn richtigen Behandlungsentschei-
dungen zu betrachten und in dieser Rolle zu stärken, und reflektiert zudem
die Komponente der Moderation. Gegen »Begleitung« (ebenso wie gegen
»Moderation«) spricht allerdings, dass damit der vom facilitator geforderte
Grad der Aktivität nicht hinreichend deutlich wird. Menschen im Prozess
der Entscheidungsfindung zu unterstützen, verlangt mehr als nur ein Dabei-
sein, sondern aktive Hilfe, Information und Führung von Seiten der unter-
stützenden Person. Auch das Konzept des Shared Decision Making, das der
Idee von Advance Care Planning zugrunde liegt, geht davon aus, dass die
unterstützende Person aktiver Teil des Entscheidungsprozesses wird. Ähnlich
wie bei der Übersetzung von »facilitator« mit »Berater« ein non-direktives
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Verständnis des Beratungsbegriffs vorausgesetzt wird, ist also die Verwen-
dung von »Gesprächsbegleiter« auf ein aktives Verständnis des Begriffs der
Gesprächsbegleitung angewiesen, um die jeweiligen Kernaspekte von »facili-
tation« nicht zu verfehlen.

Nach diesem Exkurs kehren wir zurück zu unserer Führung durch Kapitel 3,
dessen nächster Beitrag (u Kap. 3.4) sich der Frage zuwendet, was Advance
Care Planning für Personen zu bieten hat, die aufgrund einer bereits manifes-
ten, unwiderruflichen Entscheidungsunfähigkeit nicht mehr in der Lage sind,
selbst an dem beschriebenen Gesprächsprozess teilzunehmen und die Voraus-
planung aktiv zu gestalten. Die Antwort ist ein Plädoyer dafür, stattdessen mit
den Vertretern (Bevollmächtigten oder Betreuern) dieser Personen in einen
Vorausplanungsprozess einzutreten, um mögliche Entwicklungen zu antizipie-
ren und Behandlungsentscheidungen für relevante (insbesondere Notfall-)Szena-
rien so weit wie möglich in deren Sinne zu erarbeiten und in sogenannten Ver-
treterverfügungen zu dokumentieren.

Wenn bis hierher der Eindruck entstanden ist, dass die Herausgeber das
Konzept des Advance Care Planning gegenüber dem traditionellen Umgang mit
Patientenverfügungen als einen enormen Fortschritt und eine echte Entwick-
lungschance im Sinne einer patientenzentrierten Medizin ansehen, so ist das
richtig, bedeutet jedoch keineswegs, dass alle Fragen beantwortet und keine
Fehlentwicklungen mehr zu befürchten wären. Dem tragen die beiden folgen-
den Beiträge in unterschiedlicher Weise Rechnung. In einer ethischen Analyse
des hier mit »Beratung« übersetzten »facilitation«-Prozesses (u Kap. 3.5) wer-
den das Spannungsfeld von Selbstbestimmung und Fürsorge, die Grenzen und
die Möglichkeiten der ethischen Urteilsbildung für künftige Ereignisse sowie
die Herausforderungen einer qualifizierten Unterstützung bei dieser Urteilsbil-
dung erarbeitet. Das Ergebnis sind Parameter, die ein solcher Beratungsprozess
berücksichtigen sollte, und Kompetenzen, über die ethische Berater oder
Gesprächsbegleiter (facilitators) verfügen sollten, um den an sie gestellten An-
forderungen gerecht zu werden. Nach Überzeugung der Herausgeber kann die
Bedeutung einer spezifischen Qualifikation für die neue Rolle des Beraters/
Gesprächsbegleiters kaum hoch genug eingeschätzt werden, und der Erfolg der
Implementierung von Advance Care Planning in nationale oder regionale Ge-
sundheitssysteme wird davon abhängen, wie entschlossen in diese Qualifikation
investiert wird. Nichts anderes zeigen auch die in diesem Buch repräsentierten
internationalen Advance-Care-Planning-Projekte, auf die gleich einzugehen sein
wird.

Aus gesellschaftlicher Perspektive sind mögliche Fehlentwicklungen von Ad-
vance Care Planning denkbar, wie der nächste Beitrag (u Kap. 3.6) aufzeigt. So
ist bei einer systematischen Implementierung etwa in Einrichtungen der Senio-
renpflege auf die Freiwilligkeit des Advance-Care-Planning-Angebots zu achten,
und das Bemühen um eine möglichst umfassende und im Krankheitsfall aussa-
gekräftige Planung darf nicht zu neuen Machbarkeitsphantasien führen in dem
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Sinne, dass künftige Verläufe und die dann gewünschten Behandlungen lücken-
los geplant und die Vermeidung menschlichen Leidens garantiert werden könn-
ten (vgl. Maio 2011). Besondere Aufmerksamkeit verdienen zudem Interessens-
konflikte, die durch zwischen den beteiligten Institutionen (z. B. Altenheim,
Krankenhaus, Krankenkasse) unter Umständen unterschiedliche und bisher
kaum transparente gesundheitsökonomische Konsequenzen von systematischer
Vorausplanung entstehen können. Hier ist der Ruf nach Forschung und Trans-
parenz dringend zu unterstützen.

Kapitel 3 wird durch eine Darstellung der rechtlichen Rahmenbedingungen
von Advance Care Planning abgeschlossen (u Kap. 3.7). Dabei wird deutlich,
dass die Anforderungen des Advance-Care-Planning-Konzepts, nach dem Pa-
tientenverfügungen grundsätzlich nur als Ergebnis qualifizierter Gesprächsbe-
gleitungen und möglichst unter Beteiligung der designierten Vertreter entstehen
sollen, weit über die formalen Mindestbedingungen hinausgehen, die in
Deutschland im sogenannten Patientenverfügungsgesetz festgelegt wurden. Die-
ses Gesetz ist jedoch nicht als abschließende Regelung, sondern als »Ermöglich-
ungsordnung« zu verstehen; Advance Care Planning nutzt den gebotenen Spiel-
raum und realisiert die vom Gesetzgeber intendierte, wenn auch formal nicht
detailliert vorgeschriebene Befähigung des Einzelnen zu einer selbstbestimmten,
aussagekräftigen und validen Vorausplanung künftiger Behandlungsentschei-
dungen.

Internationale Advance-Care-Planning-Projekte

In Kapitel 4 findet sich eine kleine, exemplarische Auswahl der mittlerweile in-
ternational etablierten Advance-Care-Planning-Projekte. Die Herausgeber sind
sehr dankbar, dass sich die Entwickler von Respecting Choices in den USA
(u Kap. 4.1), Respecting Patient Choices in Australien (u Kap. 4.2) sowie
(ganz aktuell und auch auf Englisch bisher noch nicht in dieser Ausführlichkeit
veröffentlicht) Our Voice in Neuseeland (u Kap. 4.3) die Zeit genommen ha-
ben, diese Leuchtturmprojekte für das vorliegende Buch zu beschreiben und –

in einer von den Herausgebern verantworteten Übersetzung – so erstmals einer
breiten deutschen Leserschaft zugänglich zu machen. Die Beiträge machen
deutlich, dass Advance Care Planning das Potenzial hat, zu einem wesentlichen
strukturierenden Element regionaler oder sogar, wie im Fall Australiens und
Neuseelands, nationaler Gesundheitssysteme zu werden. Voraussetzung ist
freilich der gesundheitspolitische Wille, eine entsprechende Qualifizierung von
Gesundheitsfachpersonal als »facilitators« zu ermöglichen und deren Rolle
und Aufgabe nachhaltig im System zu verankern, wie dies das Beispiel von
Neuseeland eindrucksvoll zeigt. Andere Länder, die Advance Care Planning
ebenfalls bereits in unterschiedlichem Ausmaß und mit unterschiedlichen
Schwerpunkten in ihren Gesundheitssystemen etabliert haben, wie z. B. Kana-
da (www.advancecareplanning.ca), Großbritannien (Henry und Seymour
2008) oder Singapur (http://aic.sg/ACP/, Zugriff am 30.06.2015), bleiben hier
aus Kapazitätsgründen unberücksichtigt.
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Verglichen mit diesen eindrucksvollen Programmen sind die in den deutsch-
sprachigen Ländern bisher etablierten bzw. geplanten Advance-Care-Planning-
Projekte zarte Pflänzchen, und die Forschung steht hierzulande noch ganz am
Anfang. Der in Kapitel 4.4 beschriebene »Vorsorgedialog« ist ein noch in der
Planung begriffenes nationales Advance-Care-Planning-Projekt für Einrichtun-
gen der Seniorenpflege in Österreich. Das deutsche Modellprojekt beizeiten be-
gleiten, das im Rahmen einer interregional kontrollierten Interventionsstudie
implementiert und erfolgreich evaluiert wurde, wird aus der Perspektive der
wissenschaftlichen Projektleitung (u Kap. 4.5) sowie eines der beteiligten Al-
tenheime (u Kap. 4.6) beschrieben. Bemerkenswert ist, dass zwei der ursprüng-
lich vier Einrichtungen, bei denen beizeiten begleiten eingeführt wurde, dieses
Programm bis heute aus eigenen Mitteln (wozu insbesondere auch der Enthu-
siasmus und die Einsatzbereitschaft der verantwortlichen Mitarbeiterinnen zu
zählen sind) in ihre Regelversorgung integriert haben. Diese Einrichtungen dür-
fen ohne Übertreibung als Pioniere der gesetzlichen Regelung gelten, die im
vom Kabinett am 29.04.2015 verabschiedeten Gesetzentwurf der Bundesregie-
rung für ein deutsches Hospiz- und Palliativgesetz enthalten ist und die ein sol-
ches Engagement, so darf man hoffen, künftig durch Zuschüsse aus der gesetz-
lichen Krankenversicherung fördern wird. Einen etwas anderen Fokus hat
schließlich das hier vorgestellte Schweizer Pilotprojekt (u Kap. 4.7), der sog.
MAPS-Trial, in dem Advance Care Planning nicht in Senioreneinrichtungen,
sondern im Krankenhaus begonnen wird und von dort in die ambulante Ver-
sorgung weiter wirken soll, ähnlich wie dies ursprünglich bei Respecting Patient
Choices im australischen Melbourne der Fall war.

Advance Care Planning in speziellen Kontexten

Nach diesen Praxisbeispielen von Advance-Care-Planning-Projekten widmen
sich die Beiträge in Kapitel 5 schließlich konzeptionellen Besonderheiten von
Advance Care Planning im speziellen Setting der Notfall- und Intensivmedizin
sowie in Bezug auf Patientengruppen, die durch bestimmte Erkrankungen oder
andere Merkmale charakterisiert sind. Mit Advance Care Planning in der Not-
fall- und Intensivmedizin (u Kap. 5.1) wird ein bei der bisherigen Herange-
hensweise an Patientenverfügungen schier unüberbrückbarer Gegensatz ange-
sprochen, denn die Patientenverfügungen der Vergangenheit waren in ihrer
stark begrenzten Aussagekraft hinsichtlich typischer klinischer Szenarien und
ihrer unklaren Validität für die Notfall- und Intensivmedizin oftmals unbrauch-
bar. Advance Care Planning vereint den qualifizierten Gesprächsprozess, der zu
verlässlichen und konkreten, nicht zuletzt auch notfallrelevanten Festlegungen
führt, mit notfalltauglichen ärztlichen Anordnungen wie der US-amerikanischen
Physician Orders for Life Sustaining Treatment (POLST) oder entsprechenden
deutschsprachigen Formularen.

In dem Maße, wie Patienten bereits an bestimmten schweren, chronischen
oder auch terminalen Erkrankungen leiden und kritische Komplikationen aus
eigener Erfahrung kennen bzw. auf sich zukommen sehen, ist eine krankheits-
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spezifische Behandlungsplanung möglich und sinnvoll. Die Gesprächsprozesse
gewinnen dadurch eine besondere Qualität, dass die Patienten hier nicht nur Ex-
perten für ihre eigenen Behandlungswünsche, sondern auch für das entsprechen-
de Kranksein und unter Umständen sogar für die infrage stehende hypothetische
Komplikation sind, etwa wenn eine Reanimation oder Beatmung bereits erlebt
wurden. Zudem entsteht durch die größere zeitliche Nähe und Wahrscheinlich-
keit, dass die zu besprechenden Ereignisse auch tatsächlich eintreten werden,
eine hohe Intensität des Gesprächs. Beides setzt eine besonders anspruchsvolle
Qualifikation der Gesprächsbegleiter voraus, wie dies etwa bei Respecting
Choices dadurch berücksichtigt wird, dass für diese Art der Gespräche (»Next
Steps« Programm) eine höchste Qualifikation der »facilitators« erwartet wird.
Die Beiträge behandeln exemplarisch die (onkologische) Palliativmedizin
(u Kap. 5.2), die Kinderheilkunde (u Kap. 5.3), die Psychiatrie (u Kap. 5.4)
und die Versorgung von Patienten mit Herzinsuffizienz (u Kap. 5.5). Ein weite-
res wichtiges Beispiel, das jedoch aus Kapazitätsgründen in diesem Buch nicht
repräsentiert ist, stellt Advance Care Planning mit dialysepflichtigen (terminal
niereninsuffizienten) Patienten dar (vgl. z. B. Luckett et al. 2014).

Eine Herausforderung für unsere ethische Urteilsbildung

Die in den letzten Jahrzehnten geführte gesellschaftliche und wissenschaftliche
Kontroverse über die Berechtigung und Reichweite von Patientenverfügungen
war insofern zirkulär, als die zahlreichen, teils prinzipiellen, teils pragmatischen
Einwände gegen Patientenverfügungen nichts daran änderten, dass der klinische
Alltag in Praxis und Krankenhaus tagtäglich die Notwendigkeit einer funktio-
nalen Vorausplanung erkennen ließ. Das Konzept des Advance Care Plannings
als ein qualifizierter, professionell moderierter Gesprächsprozess auf der Mik-
roebene und als ein komplexes, in die regionale Gesundheitsversorgung inte-
griertes System auf der Makroebene lässt viele der bisher vorgebrachten Vorbe-
halte gegenstandslos werden, ganz einfach weil Advance Care Planning zu
einem gewissen Grad nachweislich leistet, was angeblich nicht geleistet werden
kann – exemplarisch nachzuvollziehen in einer wissenschaftlichen Publikation
über Respecting Choices, die in ihrem Diskussionsteil der oben zitierten, gegen
traditionell entstandene Patientenverfügungen gerichteten Kritik von Fagerlin
und Schneider (2004) Punkt für Punkt die Überlegenheit von Advance Care
Planning gegenüberstellt (Hammes et al. 2010, S. 1252ff.).

Der grundsätzliche Einwand jedoch, dass die Vorausplanung künftiger
Behandlungsentscheidungen eine Herausforderung für unsere ethische Urteils-
bildung bedeutet, weil wir uns die zu entscheidenden hypothetischen Szenarien
vorstellen müssen, wird auch durch Advance Care Planning nicht aus der Welt
geräumt. Auch wenn man darüber streiten kann, in wie weit sich Advance
Care Planning mit anderen zukunftsrelevanten Entscheidungen vergleichen
lässt, so ist Selbstbestimmung durch eine solche Behandlungsplanung doch
prinzipiell ähnlichen Unwägbarkeiten und Einschränkungen – etwa der frag-
würdigen Stabilität der Entscheidung angesichts der Schwierigkeit, sich künftige
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Szenarien lebenswirklich vorzustellen – unterworfen wie Selbstbestimmung in
anderen Lebensbereichen, die bindende Festlegungen für eine ungewisse Zu-
kunft betreffen. Es ist insofern auch richtig und wichtig, darauf hinzuweisen,
dass Selbstbestimmung durch Advance Care Planning prinzipiell zu Fehlent-
scheidungen führen kann, die nicht mehr revidierbar sind und fatale Folgen ha-
ben können. Doch Advance Care Planning geht von der Grundannahme aus,
dass es unter Abwägung der gegebenen Alternativen besser ist, kritische
Behandlungsentscheidungen bei selbst nicht entscheidungsfähigen Menschen
auf der Basis einer möglichst sorgfältigen persönlichen Vorausplanung dieser
Menschen zu treffen, als sie blind der Eigendynamik medizinischer Machbar-
keit zu unterwerfen oder aber den behandelnden Teams und Angehörigen abzu-
verlangen, dieser Machbarkeit durch eigene Werturteile Grenzen zu setzen –

erfahrungsgemäß wird diese Verantwortung (durchaus zu Recht) als Überforde-
rung empfunden.

Advance Care Planning beinhaltet dagegen das Potenzial, die Behandlungs-
planung des Einzelnen so zu gestalten, dass Behandelnde und Angehörige den
darin enthaltenen Richtlinien guten Gewissens folgen können. Denn die an dem
Gesprächsprozess beteiligten Ärzte und Angehörigen bzw. Vertreter verfügen
dann, wenn es darauf ankommt, nicht nur über ein angelesenes Wissen über
die Werte, Ziele und Behandlungswünsche dieses Patienten, sondern sie können
im angestrebten Idealfall auf einen lebendigen Austausch zu diesen Themen
zurückgreifen. Das ist weit mehr, als sich nur auf einen schriftlich dokumentier-
ten Willen zu berufen. Der Gewinn von Advance Care Planning liegt also nicht
in erster Linie darin, dass die schriftlichen Patientenverfügungen dadurch regel-
mäßiger vorliegen und konkretere Aussagen enthalten, sondern vielmehr darin,

1. dass die Entscheidungsbildung des Einzelnen durch den Gesprächsprozess
bestmöglich unterstützt worden ist,

2. dass die Personen des sozialen und des medizinischen Umfeldes von Anfang
an intensiv mit in die Entscheidungsfindung einbezogen worden sind und

3. dass sie daher entsprechend besser informiert und darauf vorbereitet sind,
im Ernstfall eine Therapieentscheidung im Sinne des Patienten zu treffen.

Advance Care Planning ist konzeptionell unvereinbar mit jeglichem Versuch ei-
ner Reichweitenbeschränkung auf bestimmte Arten oder Phasen von Krankheit;
gleichzeitig kommt Advance Care Planning (verglichen mit dem Status quo tra-
ditioneller Patientenverfügungen) den Kritikern einer unbeschränkten Reichwei-
te ein großes Stück entgegen, weil deren berechtigter Forderung nach einem re-
lationalen Verständnis von Autonomie umfassend Rechnung getragen wird.

Advance Care Planning ist also letztlich eine neue »Philosophie« im Umgang
mit Therapieentscheidungen im Sinne einer patientenzentrierten und daher im
buchstäblichen Sinn »personalisierten Medizin«. Statt vor der komplexen Her-
ausforderung gesundheitlicher Vorausplanung zu kapitulieren, wird sie hier als
Chance begriffen, die Qualität der Patientenversorgung insgesamt zu verbes-
sern. Natürlich ist auch der Verzicht auf eine Vorausplanung eine mögliche
Entscheidung, die vom Einzelnen getroffen werden kann. Aber vieles spricht
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dafür, dies dann zumindest mit denjenigen Personen zu besprechen, die später
einmal werden entscheiden müssen, vor allem den engsten Angehörigen. Damit
steht aber bereits die Frage im Raum, wer von diesen ggf. als rechtlicher Stell-
vertreter agieren soll und für diese Person wiederum wird sich die Frage stellen,
was sie dann wie entscheiden soll. Und mit all diesen Fragen ist man bereits in
einen Prozess der Vorausplanung eingetreten.

Exkurs

Es ist nicht einfach, vielleicht unmöglich, den englischen Begriff »Advance
Care Planning« ohne Bedeutungsverluste ins Deutsche zu übersetzen. Der
bislang oft dafür gebrauchte Begriff »gesundheitliche Vorausplanung« ist
recht vage und bringt nur unzureichend zum Ausdruck, dass es im Wesentli-
chen darum geht, künftige Therapieentscheidungen vorauszubestimmen. Au-
ßerdem klingt der Begriff in manchen Ohren allzu euphemistisch, insofern
die antizipierten Situationen ja gerade keine der Gesundheit sind, sondern
Situationen schwerer Krankheit oder gar der Sterbensnähe. Die Stärke des
Begriffs liegt andererseits gerade in seiner Weite, weil er auch andere Aspek-
te der Vorausplanung als reine Behandlungsentscheidungen erfasst.

Der in der S3-Leitlinie für Palliativmedizin verwendete Terminus »voraus-
schauende Versorgungsplanung« betont zwar mit dem Wortteil »Versor-
gung« die über medizinische Therapie hinausgehende Planung pflegerischer,
psychosozialer und spiritueller Versorgung und verdeutlicht gut die Antizi-
pation künftiger Situationen, krankt aber zugleich an mangelnder Spezifität,
da er den Kern der vorgezogenen Therapieentscheidung nicht zum Ausdruck
bringt. Der Terminus »Versorgung« kann zudem leicht als ein Begriff der
Verwaltungssprache wahrgenommen werden.

Demgegenüber bringt der Begriff »vorausschauende Behandlungspla-
nung« das zentrale Anliegen von Advance Care Planning besser auf den
Punkt, freilich mit dem Nachteil, dass er als Engführung auf medizinische
Entscheidungen missverstanden werden kann. Die Herausgeber dieses Buches
konnten bisher keine ideale deutsche Entsprechung von »Advance Care Plan-
ning« identifizieren und sind sich im Verlauf dieses Buchprojekts uneinig ge-
worden, welcher der genannten drei Begriffe bevorzugt werden sollte. Wir
haben uns deshalb entschieden, den bisher in der Literatur am häufigsten ver-
wendeten Begriff »gesundheitliche Vorausplanung«, der von Anfang an als
Überschrift über diesem Buchprojekt stand, im Titel des Buches zu belassen.

Zuletzt möchten wir noch all denen danken, die uns als Herausgeber beim Ent-
stehen dieses Buches unterstützt haben: Das sind an erster Stelle die Autorinnen
und Autoren der einzelnen Beiträge. Damit verbunden danken wir auch den
externen Übersetzerinnen zweier englischsprachig eingereichter Beiträge, Frau
Angela Starkmann und Frau Dr. Dorothee Wagner von Hoff. Zu danken haben
wir auch der Direktorin des Zentrums für Gesundheitsethik (ZfG), Frau Dr.
Andrea Dörries, sowie den Mitarbeiterinnen des ZfG, insbesondere Frau Elin
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Scheel und Frau Marie Danelski, für die Unterstützung in der Bearbeitung der
Manuskripte und bei der Übersetzung einzelner Beiträge aus dem Englischen.
Für inhaltliche Beratung danken wir ganz herzlich Herrn Prof. Dr. Georg
Marckmann vom Institut für Ethik, Geschichte und Theorie der LMU Mün-
chen. Schließlich danken wir den Mitarbeitern im Kohlhammerverlag, insbe-
sondere Herrn Dr. Ruprecht Poensgen und Frau Daniela Bach, für die Aufnah-
me des Bandes in das Verlagsprogramm und die konstruktive, geduldige
Unterstützung bei der Erstellung des Bandes. Ein großer Dank gilt auch der
Deutschen PalliativStiftung in Fulda, durch deren finanzielle Unterstützung es
möglich ist, dieses Buch zu einem günstigeren Preis anzubieten, als es ansonsten
kalkulatorisch möglich wäre!

Wir hoffen, mit diesem Buch zu einer regen medizinischen, gesundheitspoliti-
schen und gesamtgesellschaftlichen Debatte beitragen zu können, die im deut-
schen Sprachraum – jedenfalls in Deutschland – bisher erst am Anfang steht
und die uns allen am Herzen liegen sollte, nicht zuletzt da jede und jeder Ein-
zelne jederzeit persönlich oder mittelbar betroffen sein kann.

Hannover/München/Düsseldorf, im April 2015
Michael Coors

Ralf J. Jox
Jürgen in der Schmitten
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2 Defizite bisheriger Vorausverfügungen

2.1 Ethische Grenzen und Defizite der
Patientenverfügung1

Ralf J. Jox, Jürgen in der Schmitten, Georg Marckmann

2.1.1 Zur Geschichte der Patientenverfügung und ihrer
Verbreitung in Deutschland

Die Patientenverfügung erfreut sich in Deutschland inzwischen immer größerer
Bekanntheit und Beliebtheit. Dies zeigt sich sowohl an ihrer Präsenz und Promi-
nenz in der gesellschaftlichen Debatte als auch an der Häufigkeit ihrer tatsächli-
chen Inanspruchnahme durch die Bürger. Bereits 1978 hatte der Kölner Medi-
zinrechtsprofessor Wilhelm Uhlenbruck die neun Jahre zuvor von dem
amerikanischen Menschenrechtler Luis Kutner eingeführte Idee des »Living
will« aufgegriffen und als »Patientenbrief« bzw. später »Patiententestament« in
Deutschland bekannt gemacht (Kutner 1969; Uhlenbruck 1978; Benzenhöfer
und Hack-Molitor 2009). Während dieses Instrument in den 1980er Jahren nur
wenigen in Deutschland bekannt war, gab es in den 1990er Jahren erste fachli-
che Diskussionen darüber, bevor es im ersten Jahrzehnt des 21. Jahrhunderts
schließlich gesundheitspolitisch diskutiert und rechtlich verankert wurde, unter
anderem gefördert durch die rasante Entwicklung der Hospiz- und Palliativbe-
wegung sowie durch die zunehmende Klärung der Rechtslage im Rahmen ver-
schiedener höchstrichterlicher Urteile (Putz und Steldinger 2012; Jox 2013).
Nicht zuletzt prominente Prozesse vor dem Bundesgerichtshof führten dazu,
dass in diesem Jahrzehnt öffentlich viel über die Patientenverfügung diskutiert
wurde: über ihre Vorzüge und Nachteile, ihre theoretische Begründung wie
auch ihre praktische Umsetzung. Mit dem Dritten Gesetz zur Änderung des Be-
treuungsrechts aus dem Jahr 2009, das die stellvertretende Entscheidung bei
nicht einwilligungsfähigen Patienten regelt, wurde das zuvor bereits von der

1 Der Beitrag ist eine Weiterentwicklung des Artikels Jox RJ (2013) Die Patientenverfü-
gung und ihre praktische Umsetzung in Deutschland. Z für med Ethik 59 (2013): 269–
282; sowie des Buchbeitrags Jox RJ (2015) Die Patientenverfügung und ihre praktische
Anwendung: Lernen aus Defiziten. In: Neumann K-P, Buse K (Hrsg.) Jahrbuch der Ju-
ristischen Gesellschaft Bremen 2014. Bremen: Edition Temmen. S. 81–96.
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höchstrichterlichen Rechtsprechung anerkannte Vorsorgeinstrument der Patien-
tenverfügung nun auch vom Gesetzgeber explizit als verbindliche Willensäuße-
rung des Patienten kodifiziert (Deutscher Bundestag 2009; Wiesing et al. 2010).

Parallel zur gesellschaftlichen Debatte stieg auch die Zahl derjenigen Bürger,
die eine Patientenverfügung verfassten. Noch im Jahr 1998 hatte eine repräsen-
tative Befragung der deutschen Bevölkerung ergeben, dass lediglich 2,5 % eine
Patientenverfügung verfasst hatten (Schröder et al. 2002). In den Jahren 2006
und 2007 fanden zwei sorgfältig durchgeführte Repräsentativerhebungen her-
aus, dass nun bereits 11,0 % bzw. 10,4 % der Bürger angaben, eine Patienten-
verfügung zu besitzen (Lang und Wagner 2007). Das Marktforschungsinstitut
GfK veröffentlichte nur wenig später, nämlich 2009, als das neue Gesetz in Kraft
trat, eine Häufigkeit von 17,8 % (Apotheken Umschau und GfK Marktfor-
schung 2009). Befragungen aus dem Jahr 2012 lieferten noch einmal deutlich
höhere Zahlen: Die Forschungsgruppe Wahlen veröffentlichte im Auftrag des
Deutschen Hospiz- und Palliativverbandes eine Häufigkeit von 26 %, und das
Schlaganfall-Barometer der Deutschen Schlaganfall-Hilfe gab bekannt, dass
mehr als die Hälfte (52 %) der Bürger über 65 Jahre angaben, eine Patientenver-
fügung erstellt zu haben (Deutsche Schlaganfall-Hilfe 2012; Deutscher Hospiz-
und PalliativVerband 2012). Einer Umfrage des Marktforschungsunternehmens
GfK im Auftrag der Deutschen Friedhofsgesellschaft aus dem Jahr 2013 zufolge
berichtete mehr als ein Drittel der Deutschen über 30 Jahren (genau 35,6 %),
eine Patientenverfügung zu besitzen (Deutsche Friedhofsgesellschaft 2013).

Daraus lässt sich ein Trend ableiten: Die Zahl der Deutschen, die Patienten-
verfügungen nutzen, scheint sich laut demoskopischen Untersuchungen in den
14 Jahren zwischen 1998 und 2012 vervielfacht zu haben. Auch wenn die tat-
sächliche Häufigkeit vielleicht niedriger liegen mag, da es heute stärker als frü-
her eine soziale Erwünschtheit darstellt, eine Patientenverfügung zu haben, und
manche Befragten vielleicht nicht zwischen der Patientenverfügung und den an-
deren Vorsorgeinstrumenten (z. B. der Vorsorgevollmacht) differenzierten, las-
sen diese Befragungen doch den Schluss zu, dass die Patientenverfügung heutzu-
tage von einem großen Teil der Bevölkerung genutzt wird. Zudem scheint die
Häufigkeit nicht nur mit dem Alter anzusteigen, sondern auch bei denjenigen
deutlich höher zu sein, die an einer chronischen oder gar lebensbegrenzenden
Erkrankung leiden, etwa bei Patienten mit einer Amyotrophen Lateralsklerose
(van Oorschot 2008; Evans et al. 2012; van Oorschot et al. 2012). Dies ist auch
deshalb plausibel, weil manche Spezialambulanzen, Patientenorganisationen,
Selbsthilfegruppen sowie Hospiz-und Palliativeinrichtungen besonders aktiv in
der Information und Beratung zu Patientenverfügungen sind (Jox et al. 2009;
Bickhardt 2012; Knittel 2011). Man darf also annehmen, dass ein relevanter
Anteil der Patienten in Krankenhäusern sowie der Bewohner von Alten- und
Pflegeheimen Patientenverfügungen erstellt hat und dass dieser Anteil künftig
weiterhin wachsen, vielleicht bald die Mehrheit darstellen wird. Nicht zuletzt
war ja auch im Zuge des Gesetzgebungsverfahrens zur Patientenverfügung 2009
bekannt geworden, dass es Heime gab, welche bei der Aufnahme neuer Bewoh-
ner die Existenz oder Neuausfertigung einer Patientenverfügung verlangten, was
schließlich zu der gesetzlichen Klarstellung führte (§ 1901a Abs. 4 BGB), dass
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niemand zur Erstellung einer Patientenverfügung gezwungen werden darf und
diese nicht zur Bedingung eines Vertragsabschlusses gemacht werden darf.

Die hohe Prävalenz der Patientenverfügung in Bevölkerungsumfragen steht
jedoch im Gegensatz zu Untersuchungen, wie häufig Patientenverfügungen in
Einrichtungen des Gesundheitswesens tatsächlich vorkommen. Nach einer Stu-
die in elf Seniorenheimen einer nordrhein-westfälischen Großstadt berichteten
die Mitarbeiter dieser Heime, dass sie lediglich von 12,4 % der Bewohner (135
von 1.089) Patientenverfügungen vorliegen hatten (Sommer et al. 2012), eine
weitere Erhebung derselben Arbeitsgruppe aus einer anderen Seniorenheim-
Stichprobe aus dem Jahr 2009 ergab ein Vorkommen von Patientenverfügun-
gen bei 113 (19,7 %) der 573 Bewohner (in der Schmitten et al. 2014). Von
224 Patienten, die zwischen August 2008 und September 2010 auf einer chirur-
gischen Intensivstation des Universitätsklinikums Charité in Berlin verstorben
sind, hatten nur 21 (9,4 %) eine Patientenverfügung (Graw et al. 2012). Eine
ähnliche Untersuchung, welche 477 zwischen Dezember 2010 und Dezember
2011 auf vier Intensivstationen eines Universitätsklinikums verstorbene Patien-
ten zu Grunde legte, fand 64 Patientenverfügungen (13 %) in den Akten (Har-
tog et al. 2014). Eine neuere Untersuchung, bei der Notfallmediziner ihre Pa-
tienten auf existierende Patientenverfügungen ansprachen, erbrachte nur eine
Häufigkeit von 12 % (Brokmann et al. 2014). Etwas höhere Häufigkeiten wur-
den in einer präoperativen Befragung chirurgischer Patienten aus dem Jahr
2007 (16,7 %) (Justinger et al. 2009) sowie insbesondere in Befragungen von
Patienten mit chronischen Krankheiten gefunden: eine Studie an 200 Nieren-
kranken aus den Jahren 2009–2010 ermittelte, dass 26 % eine Patientenverfü-
gung hatten (Driehorst und Keller 2014), und eine Umfrage in der onkologisch-
hämatologischen Ambulanz einer Universitätsklinik fand bei 29 % entweder
eine Patientenverfügung oder eine Vorsorgevollmacht (Pfirstinger et al. 2014).

2.1.2 Unkenntnis der Patientenverfügung im
Anwendungsfall

Wodurch lässt sich diese Diskrepanz zwischen der in Bevölkerungsumfragen
berichteten Häufigkeit von Patientenverfügungen und ihrer tatsächlichen Ver-
breitung in Einrichtungen des Gesundheitswesens erklären? Neben den genann-
ten methodischen Unschärfen sind vor allem drei wahrscheinliche Gründe zu
nennen.

A. Mangelnde Kommunikation gegenüber Angehörigen

Gemeinhin gilt die Patientenverfügung als eine sehr private, intime Angelegen-
heit. Viele Bürger informieren sich zwar im Internet, bei Vorträgen oder an-
hand von Broschüren und Büchern, suchen aber keine persönliche Beratung
auf. Sie erstellen ihre Verfügung »im stillen Kämmerlein« und legen sie
anschließend an einem sicheren, vielleicht sogar geheimen Ort ab, informieren
ihre Angehörigen aber nicht darüber. Im Bedarfsfall haben diese dann keine
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Kenntnis von der Existenz der Verfügung oder können sie zumindest nicht auf-
finden. Diese Situation kann vor allem dann entstehen, wenn Menschen sich
schwer tun, über Sterben, Krankheit und Leiden mit anderen zu sprechen. Hin-
zu kommt, dass immer mehr Bürger – vor allem die älteren Bürger in urbanen
Ballungszentren – alleinstehend sind und keine Angehörigen haben. Gerade sie
aber fühlen das Bedürfnis, mit einer Patientenverfügung vorzusorgen, da sie
nicht darauf bauen können, dass Angehörige im Krankheitsfall ihren Willen
zur Geltung bringen können.

B. Mangelnde Kommunikation gegenüber Gesundheitspersonal

Die Scheu, Ärzten, Pflegenden oder anderen Berufsgruppen im Gesundheitswe-
sen gegenüber die eigene Patientenverfügung anzusprechen, ist nachgewiesener-
maßen noch größer, als mit der eigenen Familie darüber zu reden (Burchardi et
al. 2005; McCarthy et al. 2008; Becker et al. 2010). Patienten erwarten oder
hoffen, dass die Initiative zur Besprechung künftiger Behandlungsentscheidun-
gen von den Ärzten ausgeht, und würden das sehr begrüßen (Schöffner et al.
2012), doch diese sprechen das Thema selten proaktiv an (Burchardi et al.
2005). In einer aktuellen Befragung von 394 Patienten einer onkologischen
Ambulanz sagten 92 % derer, die keine Patientenverfügung hatten, dass sie nie
ein ärztliches Angebot erhielten, über eine Patientenverfügung zu sprechen,
doch mehr als die Hälfte würden dies gerne tun (Pfirstinger et al. 2014). Dabei
wäre ein Arzt-Patient-Gespräch über die Patientenverfügung aus mindestens
zwei Gründen essenziell: erstens, weil bei der Erstellung der Patientenverfügung
nur eine kompetente ärztliche Aufklärung und Beratung sicherstellen kann,
dass Selbstbestimmung wirklich ausgeübt wird (worauf noch einzugehen sein
wird), und zweitens, da auf diesem Wege der Arzt die Präferenzen des Verfü-
genden kennenlernt und somit im Bedarfsfall auch danach handeln kann. Au-
ßerdem ist es unschwer nachzuvollziehen, dass eine Patientenverfügung im
Kontext einer ärztlichen Behandlung eher umgesetzt wird, wenn sie die Doku-
mentation einer ärztlichen Beratung enthält.

C. Mangelnde Mitteilung durch Angehörige oder rechtliche Stellvertreter

Solange Patientenverfügungen allenfalls der privaten Umgebung des Patienten
bekannt und nicht auf eine strukturierte Weise in das Gesundheitssystem inte-
griert sind (z. B. über elektronische Versicherungskarten oder zentrale Register),
sind Ärzte im Behandlungsfall darauf angewiesen, dass die Angehörigen bzw.
rechtlichen Stellvertreter des Patienten auf die Verfügung hinweisen und diese
auch vorlegen. Doch ebenso wie die Patienten selbst scheuen auch die Angehö-
rigen und Stellvertreter oft davor zurück, gegenüber Ärzten das Thema Patien-
tenverfügung anzusprechen, obwohl zumindest die Betreuer und Bevollmächtig-
ten per Gesetz den ausdrücklichen Auftrag haben, einer Patientenverfügung
»Ausdruck und Geltung« zu verschaffen (§ 1901a BGB Abs. 1 Satz 2). Dies
mag wiederum verschiedene Gründe haben. Angehörige sind sich vielleicht
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nicht sicher, ob die Patientenverfügung wirklich schon greift, sie wollen sich
den eigenen Entscheidungsspielraum offenhalten oder trauen sich nicht, der
ärztlich indizierten Maßnahme ein Veto entgegenzusetzen (was die Beachtung
einer Patientenverfügung ja oft zur Folge hätte) (Morrison et al. 1995).

Diese drei Faktoren führen im Ergebnis dazu, dass viele Patientenverfügungen
im Bedarfsfall nicht dort vorliegen, wo sie gebraucht werden. Dieser Missstand
sollte auf vielfache Weise angegangen werden. Erstens muss in Veröffentlichun-
gen, Informationsbroschüren, Fortbildungsveranstaltungen und Medienberich-
ten viel stärker als bisher betont werden, dass es darauf ankommt, wie die Pa-
tientenverfügung kommuniziert und verbreitet wird – sowohl innerhalb der
Familie als auch im Dialog mit Ärzten und anderen Verantwortungsträgern im
Gesundheitswesen (Evans et al. 2012; Spoelhof und Elliott 2012).

Zweitens sollte das international erfolgreiche Modell der vorausschauenden
Behandlungsplanung (Advance Care Planning) in geeigneten sozialen Kontexten
eingeführt werden, etwa in Alters- und Pflegeheimen, in Ambulanzen für chro-
nisch und lebensbedrohlich Erkrankte oder in der Beratung von Personen mit
einem hohen gesundheitlichen Risiko. Unter der vorausschauenden Behand-
lungsplanung versteht man eine langfristige, strukturierte und qualifizierte Un-
terstützung von Bürgern und Familien, die für künftige Therapieentscheidungen
Vorsorge treffen wollen. Hierbei wird besonders auf die praktische Umsetzung
von Patientenwünschen in konkrete Behandlungsentscheidungen geachtet (Ro-
mer und Hammes 2004; Marckmann und in der Schmitten 2013). Dies geschieht
unter anderem dadurch, dass Vorsorgedokumente wie die Patientenverfügung
(aber auch Vorsorgevollmachten und Notfallpläne) rechtzeitig allen lokalen An-
bietern von Gesundheitsdienstleistungen zur Kenntnis gebracht werden. Der
Hausarzt oder behandelnde Facharzt, der betreuende ambulante Pflegedienst,
das örtliche Krankenhaus und der örtliche Rettungsdienst sind über das regionale
System der vorausschauenden Behandlungsplanung informiert, kennen die ent-
sprechenden Dokumente und setzen diese im Anwendungsfall angemessen um.

Drittens sollten Patienten idealerweise ihre Patientenverfügung oder zumin-
dest einen Hinweis darauf stets bei sich tragen, oder es muss auf andere Weise
sichergestellt sein, dass die Dokumente im Bedarfsfall vorliegen. Dies ist auch
ein integrales Merkmal des führenden Modells vorausschauender Behandlungs-
planung, »Respecting Choices« im US-Bundesstaat Wisconsin (Hammes et al.
2010). In Deutschland bieten zwar manche Patientenverfügungsformulare ein
Kärtchen an, das die Existenz und den Aufbewahrungsort der Verfügung nennt
und das man in sein Portemonnaie aufnehmen kann. Hinweise helfen jedoch
wenig, wenn der textliche Inhalt der Verfügung im Bedarfsfall nicht in Gänze
vorliegt. Dabei wäre es heute ein Leichtes, die komplette Patientenverfügung
und andere Vorsorgedokumente auf der Versichertenkarte (bzw. einer elektro-
nischen Gesundheitskarte) zu speichern, die ja bei fast jeder medizinischen Be-
handlung schon allein zu administrativen und finanziellen Zwecken ausgelesen
wird. Ebenso wie bei anderen sensiblen persönlichen Dokumenten ließe sich
der Datenschutz technisch gewährleisten. Denkbar wäre auch eine miniaturi-
sierte papierene Form der Patientenverfügung analog einem Diabetes-Pass oder
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Herzschrittmacher-Pass. Eine weitere Möglichkeit ist die Nutzung eines zentra-
len elektronischen Registers für Patientenverfügungen, in dem die Bürger ihre
Verfügungen gesichert einstellen und jederzeit ändern können und Ärzte wiede-
rum mit Hilfe eines ärztespezifischen Codes (z. B. »Doc-Check«) die Verfügun-
gen jederzeit lesen könnten (McLaren 2009; Klugman und Usatine 2013). Sol-
che Register (analog oder in Kombination mit Organspenderegistern) werden
in anderen Ländern mit großem Erfolg genutzt (siehe zum Beispiel das U. S. Li-
ving Will Registry: www.uslivingwillregistry.com). Bürger können zwar bisher
schon beim Zentralen Vorsorgeregister der Bundesnotarkammer angeben, ob
sie eine Patientenverfügung haben, aber weder können sie den Text selbst dort
hinterlegen noch können Ärzte darauf zugreifen (Jox et al. 2008).

Viertens sollte bei jeder stationären medizinischen Behandlung danach ge-
fragt werden, ob der Patient eine Patientenverfügung sowie andere Vorsorge-
dokumente hat und wo diese zu finden sind. In einer amerikanischen Studie
gaben 84 % der befragten 258 Patienten in einem Akutkrankenhaus an, dass
sie über ihre Patientenverfügung gefragt werden wollen, in einer anderen Stu-
die waren es 87 % von 75 ins Krankenhaus aufgenommenen Tumorpatienten
(Reilly et al. 1994; Dow et al. 2010). Idealerweise sollte die bloße Existenz ei-
ner Verfügung bereits bei der administrativen Aufnahme in ein Krankenhaus
notiert werden (Schöffner et al. 2012). Zusätzlich sollte es zum professionellen
Qualitätsstandard gehören, dass Ärzte wie Pflegende bei ihren jeweiligen
Anamnesegesprächen sowie bei anästhesiologischen präoperativen Aufklä-
rungsgesprächen nach Vorsorgedokumenten (v. a. Vorsorgevollmacht und Pa-
tientenverfügung) fragen und, falls diese existieren, Kopien der Dokumente in
die Patientenakte aufnehmen. Selbstverständlich sollten sich die Behandelnden
nicht darauf beschränken, Vorsorgedokumente bloß abzufragen und abzuhef-
ten, sondern sie sollten mit den Patienten darüber ins Gespräch kommen, da-
mit deren Gehalt ihnen klar wird.

Es reicht indes nicht, die Verfügung nur irgendwo abzuheften oder elektro-
nisch abzuspeichern, sie muss an einer prominenten Stelle in der papierenen
bzw. elektronischen Patientenakte gut sichtbar sein und gleichsam ins Auge
springen, damit alle an der Behandlung Beteiligten jederzeit die Patientenverfü-
gung und auf ihr basierende konkrete Behandlungsempfehlungen einsehen
können – auch der diensthabende Arzt in der Nacht (Weinick et al. 2008). Zu-
dem muss durch Schulungen des Personals und die Schaffung angemessener
Kommunikationsstrukturen erreicht werden, dass an kritischen Stellen im
Behandlungsprozess auf die Patientenverfügung bzw. die Patientenautonomie
regelhaft Bezug genommen wird. Bei Verlegungen zwischen verschiedenen Sta-
tionen eines Krankenhauses oder zwischen verschiedenen Einrichtungen im
Gesundheitswesen müssen die Vorsorgedokumente stets mitgegeben und effek-
tiv mitkommuniziert werden.

2.1.3 Umsetzbarkeit von Patientenverfügungen

Selbst wenn 100 % der erstellten Patientenverfügungen im Behandlungsfall den
Entscheidungsträgern vorlägen, wäre damit noch nicht garantiert, dass sie tat-
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sächlich respektiert und angewandt werden. In Fortbildungen kritisieren Ärzte
immer wieder, dass zahlreiche Patientenverfügungen nicht umsetzbar seien, da
sie zu vage, zu eng, widersprüchlich, unverständlich formuliert oder nicht vali-
de seien. Empirische Untersuchungen von Patientenverfügungstexten bestätigen
diese Einschätzung: Die schon erwähnte Auswertung von mehr als 100 Patien-
tenverfügungen in Alten- und Pflegeheimen fand, dass der ganz überwiegende
Teil der Dokumente zu manchen klinisch wahrscheinlichen Szenarien keine ein-
deutigen Aussagen trafen und sich zu einigen für das Altenheim besonders rele-
vanten Szenarien gar nicht positionierten (Sommer et al. 2012). Hinzu kommt
die Frage der Validität, also der Übereinstimmung von Verfügungswillen und
-text: Vergleicht man, was Patienten in ihren meist vorgefertigten Patientenver-
fügungen (Formularen) ankreuzen, mit dem, was sie in ausführlichen persönli-
chen Gesprächen als ihre Wünsche äußern, ergeben sich erhebliche Inkongruen-
zen (Winter et al. 2010; Nauck et al. 2014). Daher verwundert es nicht, dass
laut einer Befragung von Ärzten und Pflegenden auf Intensivstationen die Pa-
tientenverfügungen in der Mehrzahl der Fälle nicht befolgt werden (Jox et al.
2012).

Die Konsequenz dieser Probleme ist offenbar, dass Patientenverfügungen bis-
her in vielen Fällen keinen Effekt auf die tatsächliche Therapie am Lebensende
haben. Diese ernüchternde Schlussfolgerung legen Studien aus deutschen Inten-
sivstationen wie auch amerikanische Untersuchungen nahe (Graw et al. 2012;
Hartog et al. 2014; SUPPORT study group 1995; Fagerlin und Schneider
2004). Die Aussagekraft einer Patientenverfügung hängt daran, wie gut die da-
rin formulierten Festlegungen »auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssitua-
tion zutreffen«, wie es in § 1901a Abs. 1 BGB heißt. Patientenverfügungen soll-
ten daher stets hinreichend konkret beschreiben, für welche hypothetischen
gesundheitlichen Situationen die Festlegungen gelten. In der Regel stellen sich
die Verfasser der Patientenverfügungen dabei bestimmte Leidenszustände mit-
samt ihrer Prognose vor, in denen sie nicht mehr medizinisch am Leben erhal-
ten werden wollen. Letztlich geht es für viele um die Frage: Wo liegt bei mir
die Grenze zwischen einem Leben, das ich mit medizinischen Mitteln erhalten
wissen will, und einem Leben, das ich nicht mehr leben will (Emanuel 2008)?
Dies hat oft mit bestimmten Fähigkeiten sozialer Teilhabe zu tun (etwa Be-
wusstsein, Kommunikationsfähigkeit), mit bestimmten Würdevorstellungen
oder mit der Intensität des Leidens. Ganz entscheidend ist dabei meist, welche
Wahrscheinlichkeit besteht, dass diese Zustände verbesserbar sind.

Daher stecken in den meisten Situationsbeschreibungen prognostische Aussa-
gen (z. B. »wenn ich das Bewusstsein unwiederbringlich verloren habe«, »wenn
ich mich im Endstadium einer unheilbaren Krankheit befinde«). Patientenverfü-
gungen, die lediglich bestimmte Therapien ablehnen, ohne Situationen ihrer
Anwendbarkeit zu beschreiben, bergen in der Anwendung Probleme, da man
sich dann fragen muss, ob der Betreffende wirklich alle möglichen Situationen
vor Augen hatte und zum Beispiel auch bei der kleinsten, leicht heilbaren Lun-
genentzündung nicht antibiotisch behandelt werden möchte. Solche situations-
unabhängigen Verfügungen können allerdings dann sinnvoll sein, wenn der Be-
treffende auf Grund einer subjektiv als ungenügend erlebten Lebensqualität,
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