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Kapitel 6 - Advance Care Planning

== Zusammenfassung

Eine grofse Sorge vieler Menschen im Zusam-
menhang mit chronischer Pflegebediirftigkeit
gilt dem drohenden Verlust der Autonomie,
nicht zuletzt im Kontext medizinischer Maf3-
nahmen in lebensbedrohlichen Situationen,
die mit Einwilligungsunfihigkeit einhergehen.
Der bislang etablierte Einsatz von Patienten-
verfiigungen ldsst deren Potenzial, Autonomie
zu stirken, bisher weitgehend ungenutzt. Ad-
vance Care Planning/Behandlung im Voraus
Planen ist ein bisher wenig etabliertes Kon-
zept, das die Vorausplanung fiir kiinftige,
mit Einwilligungsunfihigkeit einhergehende
gesundheitliche Krisen als einen anspruchs-
vollen Prozess gemeinsamer Entscheidungs-
findung versteht. Kern des Konzepts ist die Be-
fahigung der vorausplanenden Person zu auto-
nomen Entscheidungen durch eine qualifizierte
Gesprdchsbegleitung. Fiirsorge wird hier als
umfassende Stdrkung der Fdhigkeit zu auto-
nomen Entscheidungen verstanden. Die dabei
ermittelten individuellen Behandlungsprdfe-
renzen konnen in inhaltlich aussagekridiftige
Patientenverfiigungen im Sinne wohlinformier-
ter Festlegungen miinden. Damit die so doku-
mentierten Behandlungswiinsche zuverldissig
Beachtung finden, sind eine institutionelle
Implementierung und eine regionale Vernet-
zung der beteiligten Akteure erforderlich. Mit
dem § 132g SGB V haben pflegebediirftige
Menschen in Einrichtungen der stationdiren
Pflege und der Eingliederungshilfe Anspruch
auf kassenfinanzierte Gesprichsbegleitungen
erhalten. Der Beitrag thematisiert aktuelle
Herausforderungen und Kontroversen und
formuliert Anregungen fiir eine Weiterentwick-
lung der Rahmenbedingungen des Advance
Care Planning in Deutschland.

A major concern of many people regarding
chronic need of nursing care is the impend-
ing loss of autonomy, not least in the context
of medical interventions in life-threatening sit-
uations with decisional incapacity. So far, the
prevalent use of advance directives leaves their
potential to strengthen autonomy largely un-
used. The approach of advance care planning
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(ACP) conceptionalises planning for future
health crises associated with decisional in-
capacity as an elaborated process of shared
decision-making, with qualified facilitators
enabling the planning person to make au-
tonomous choices for the care they want to
receive in possible future health crises. Prefer-
ences can be documented in relevant advance
directives. Institutional implementation and
regional networking of all players involved in
the care of the target population warrant that
these treatment wishes are known and hon-
oured where necessary. § 132g of the German
Social Code Book V (SGB V) entitles residents
in long-term care facilities and facilities for
persons with disabilities to take part in facili-
tated ACP conversations covered by the health
insurance funds. The article discusses current
challenges and controversies and makes sug-
gestions for improving the implementation of
advance care planning in Germany.

6.1 Chronisch-progrediente
Pflegebediirftigkeit und
Autonomie

Dauerhafte, perspektivisch zunehmende Pfle-
gebediirftigkeit, wie sie fiir altersassoziierte
Gebrechlichkeit und/oder chronische Multi-
morbiditit typisch ist, ist ein komplexes, de-
mographisch bedingt hoch relevantes Phino-
men mit zahlreichen gesellschaftlichen Im-
plikationen. In einer marktwirtschaftlich aus-
gerichteten Leistungsgesellschaft ist sie nicht
zuletzt eine Provokation, weil pflegebediirfti-
ge Menschen nicht nur in einem enggefiihrten
okonomischen Sinne weitgehend ,,unproduk-
tiv®, sondern auch noch zunehmend passiv
sind und die Kapazititen eines solidarisch
finanzierten Gesundheitssystems in erhebli-
chem Umfang in Anspruch nehmen.

Mit Blick auf diese Provokation ist zu
betonen, dass Pflegebediirftigkeit als betrof-
fene Person zu erleben sowie sich ehrenamt-
lich oder beruflich in ihren Dienst zu stel-
len eine tiefgreifende, prigende, mitunter be-
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gliickende und entwicklungsfordernde (zwi-
schen)menschliche Erfahrung von liebevoller
Zuwendung und Solidaritdt sein kann. Die-
se Facette von Pflegebediirftigkeit zu unter-
schitzen hiefle, einem durch den Leistungs-
gedanken verzerrten, eindimensionalen Men-
schenbild sowie einer Stigmatisierung pfle-
gebediirftiger Menschen Vorschub zu leisten.
Und gleichzeitig ist chronisch-progrediente
Pflegebediirftigkeit fiir viele betroffene Men-
schen nicht zuletzt oder sogar vor allem dies:
eine schmerzliche Erfahrung des Verlusts ih-
rer Autonomie, den sie nur schwer verwinden
konnen. Und neben dem Verlust der Voraus-
setzungen fiir viele Formen der Aktivitit und
Produktivitdt ist es vor allem dieser Autono-
mieverlust, dessentwegen viele (noch) nicht
betroffene Menschen diesen Zustand in be-
sonderer Weise fiirchten (Biischer und Dorin
2014, S. 47 ff).

Daher ist es kein Zufall, dass im ge-
sellschaftlichen Diskurs iiber pflegebediirftige
Menschen die Frage, wie ihre prekédre Auto-
nomie gewahrt und geschiitzt werden kann,
eine iiberragende Rolle spielt. Dem fragi-
len Selbstbestimmungsrecht pflegebediirftiger
Menschen Geltung zu verschaffen ist eine Auf-
gabe, die allen an der alltiglichen, pflegeri-
schen und medizinischen Versorgung dieser
Personen beteiligten Menschen ein hohes Maf}
an Achtsamkeit, Sorgfalt und Bemiihung ab-
verlangt. Der systemimmanenten Tendenz zu
standardisiertem Vorgehen ist eine konsequen-
te, kontinuierliche Orientierung an Wunsch
und Willen der einzelnen Person entgegen-
zustellen, die zu gewihrleisten einen gesell-
schaftlichen Willen und gesellschaftliche Res-
sourcen erfordert — und eine individuelle Hal-
tung, die Selbstbestimmung im Allgemeinen
und fiir diese vulnerable Personengruppe im
Besonderen als ein schiitzenswertes und for-
derwiirdiges Recht respektiert.

6.2 Akutmedizinische Behandlung
pflegebediirftiger Menschen
in Unkenntnis des
individuellen Patientenwillens
als Beispiel einer
systematischen
Autonomieverletzung

Fiir chronisch pflegebediirftige Personen gilt,
dass das Auftreten lebensbedrohlicher, mit
Einwilligungsunfihigkeit einhergehender Er-
krankungen im Vergleich zu einer gesunden
Vergleichsgruppe relativ hiufig, die zu gewin-
nende Lebenszeit dagegen relativ gering ist.
Auch die Wahrscheinlichkeit, dass eine Wie-
derherstellung des — ohnehin funktional schon
eingeschrinkten — Status quo ante gelingt, ist
im Mittel vergleichsweise gering. Chronische
Pflegebediirftigkeit korreliert mit Gebrechlich-
keit (Frailty),l die mit einer statistisch deutlich
geringeren Chance einhergeht, von akut- und
intensivmedizinischen MafBnahmen zu profi-
tieren (Glinther et al. 2020; Jung et al. 2021;
Muscedere et al. 2017).

Diese schlechtere prognostische Aus-
gangslage korrespondiert erwartungsgemif
mit dem Wunsch vieler Menschen im Zu-
stand fortgeschrittener Frailty, Belastungen
und Risiken medizinischer MaBBnahmen mit
dem Ziel der Lebenserhaltung in diesem Fall
nicht in dem Umfang hinzunehmen, der sich
durch ,,das medizinisch Machbare®, also die
medizinische Indikation ergibt (Garden et al.
2022; Hickman et al. 2004; Klemmt et al.
2021). Vielmehr mochte eine Mehrheit dieser
Menschen Belastungen und Risiken lebenser-
haltender Mafinahmen in einem solchen Fall
nach den eigenem Vorstellungen diesseits des
medizinisch Machbaren begrenzen — sei es,
dass ihnen der Tod auf natiirlichem Wege aus
den unterschiedlichsten Griinden schlicht will-
kommen geworden ist oder sei es, dass sie

1 Fir eine deutsche Version vgl. » https://www.
dggeriatrie.de/ueber-uns/aktuelle-meldungen/1682-
covid-19-dgg- veroffentlicht-poster-zur-klinischen-
frailty-skala-cfs. Zugegriften 30. April 2022.
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ihn einem Weiterleben mit den gegebenen und
kiinftig womdoglich zunehmenden Einschrin-
kungen, Belastungen und Beschwernissen auf
korperlicher, sozialer und seelischer Ebene
vorziehen. Das Wissen um die vergleichsweise
geringe Effektivitit lebenserhaltender Mal-
nahmen bei pflegebediirftigen Menschen und
um ihre diesbeziiglich hdufig restriktiven indi-
viduellen Behandlungspriferenzen begriindet
eine imperative ethische und auch rechtliche
Verpflichtung, dieser Personengruppe aktiv
und gezielt zu ermdglichen, ihre Behandlungs-
priaferenzen auf geeignete Weise im Voraus zu
entwickeln und kundzutun. Das dafiir geeigne-
te Instrument, die Vorausverfiigung, ist seit gut
50 Jahren bekannt, doch ihr Potenzial bleibt
bisher weitgehend ungenutzt.

6.3 Die bisherige
Herangehensweise
an Patientenverfiigungen:
Systemversagen infolge
fortgesetzter impliziter
Reichweitenbeschriankung
und fehlender Befahigung

Patientenverfiigungen, obwohl formal seit den
1970er Jahren in Deutschland etabliert, erfiil-
len bis heute nicht zuverldssig die Funktion,
die ihnen 6ffentlich zugeschrieben wird, nam-
lich typische medizinische Behandlungsent-
scheidungen in lebensbedrohlichen, mit Ein-
willigungsunfihigkeit einhergehenden Situa-
tionen zu leiten. Nur eine Minderheit der Se-
niorinnen und Senioren hat eine Patientenver-
fiigung erstellt (Klemmt et al. 2021; Sommer
etal. 2012), die im Bedarfsfall nicht immer zur
Hand ist bzw. an den Schnittstellen nicht zu-
verldssig tibergeben wird (de Heer et al. 2017).
Vor allem aber sind Patientenverfiigungen von
ungeniigender Aussagekraft und fragwiirdiger
Validitit (Sommer et al. 2012; in der Schmit-
ten et al. 2014). Entsprechend bleiben sie nicht
selten unbeachtet (Sommer et al. 2012) bis hin
zur auch heute noch anzutreffenden kontra-
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faktischen Vorstellung, Patientenverfiigungen
seien fiir nicht-drztliche Mitarbeiter und Mit-
arbeiterinnen des Rettungsdienstes (rechtlich)
nicht bindend (Wiese et al. 2011).

Eine Patientenverfiigung ist eine vorweg-
genommene Einwilligung oder vielmehr in der
Regel eine Ablehnung, unter bestimmten Um-
stinden lebenserhaltende MaBnahmen anzu-
wenden. Damit eine Einwilligung in medizini-
sche Malnahmen oder deren Ablehnung wirk-
sam ist, muss sie nach deutschem Recht wohl-
informiert sein (Informed Consent/Refusal,
vgl. § 630d, § 630e BGB). Gemeinsame Ent-
scheidungsfindung, die einer wohlinformier-
ten Einwilligung idealtypisch vorausgeht, 1dsst
sich als Prozess der Kommunikation und Kol-
laboration beschreiben, der zum Ziel hat, die
Patientin oder den Patienten zu befdhigen, die
fiir ihn richtige Entscheidung zu treffen, also
sein Selbstbestimmungsrecht auszuiiben (El-
wyn 2021).

Es ist inkonsequent, dass ausgerechnet die
Patientenverfiigung als eine der Sache nach
vorweggenommene Informed Refusal von An-
fang an auflerhalb dieses Regelwerks einer
wohlinformierten Einwilligung bzw. Ableh-
nung geblieben ist. Die Szenarien, iiber die es
dafiir nachzudenken gilt, und die zu treffenden
Entscheidungen sind den meisten Menschen
fremd und zudem fiir viele durch das aus-
driickliche Ansprechen der eigenen Sterblich-
keit tabuisiert, angstbesetzt oder gar Trigger
fiir unbewusste Emotionen. Es bedarf deshalb
einer sorgsamen Urteilsbildung auf der Ba-
sis meist neuer Informationen und moglichst
unbeeinflusst von den Angsten, die eine sol-
che gedankliche Konfrontation auslésen kann.
Eine solche Urteilsbildung gilt dann als trag-
fahig, wenn sie entweder im individuellen so-
zialen Netzwerk der Betroffenen entsteht oder
aber wenn sie ersatzweise zumindest im 4rzt-
lichen Gesprich an einem wohlwollend-kriti-
schen drztlichen Gegeniiber erprobt und erhir-
tet worden ist (relationale Autonomie) (Ach
und Schone-Seiffert 2013).

Nichts von alldem ist bisher fiir das Zu-
standekommen von Patientenverfiigungen rea-
lisiert worden. Vor diesem Hintergrund ist die
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Sorge gegeniiber dem darin liegenden fehlge-
leiteten Autonomieverstindnis nachvollzieh-
bar, die der sog. Reichweitenbeschrinkung
von Patientenverfiigungen — das geltende
Recht kennt sie nicht (Patientenverfiigungen
sind ,,unabhingig von Art und Stadium einer
Erkrankung® zuldssig, § 1901la Abs. 3 BGB
(zur Debatte vgl. Enquete-Kommission Ethik
und Recht der modernen Medizin 2004)) —
zugrundeliegen mag. Was infolgedessen mit-
tels der reichweitenbeschriankten und damit fiir
den klinischen Entscheidungsalltag wenig re-
levanten, bis heute unveridndert gebriduchlichen
Formulare wie z.B. des Bundesministeriums
fiir Justiz und Verbraucherschutz (BMJV)? iib-
rigblieb, war die rechtswirksame Verfiigung
von in der Praxis in der Regel wirkungslo-
sen, aber damit auch unschédlichen Festle-
gungen — eine moderne Variante von ,,Des
Kaisers neue Kleider”, weil das interessier-
te Volk bis heute ernstnimmt und mit einem
gewissen Eifer verfolgt, was nach besserem
Wissen in seiner zugeschriebenen Wirkung gar
nicht existiert (in der Schmitten und Marck-
mann 2013).

6.4 Advance Care Planning
(Behandlung im Voraus
Planen): Shared Decision
Making (gemeinsame
Entscheidungsfindung) fiir
mogliche kiinftige Szenarien

Die vorstehende Analyse hat deutlich werden
lassen, dass gerade pflegebediirftige Menschen
zur Wahrung ihrer Autonomie gegeniiber den
etablierten akutmedizinischen Standards Gele-
genheit erhalten miissen, fiir den Fall kiinftiger
schwerer, mit Einwilligungsunfihigkeit ein-
hergehender Erkrankungen ihre Behandlungs-
priferenzen wirksam zum Ausdruck zu brin-
gen, und was in erster Linie geschehen muss,

2 » https://www.bmj.de/SharedDocs/Publikationen/
DE/Patientenverfuegung.html. Zugegriffen: 03. Mai
2022.

damit das Instrument der Patientenverfiigung
hierfiir genutzt werden kann: ndmlich eine
umfassende qualifizierte Gesprichsbegleitung
nach den Standards von Shared Decision Ma-
king und Informed Consent. Genau dies ist
das Potenzial des in den 1990er Jahren als Al-
ternative zur bisherigen Herangehensweise an
Patientenverfiigungen entwickelten Konzepts
des Advance Care Planning (ACP), das wir mit
Behandlung im Voraus Planen (BVP) iiberset-
zen.

Advance Care Planning ist gemeinsa-
me Entscheidungsfindung und wohlinformier-
te Einwilligung bzw. (in der Regel) Ablehnung
fiir den Fall kiinftiger moglicher gesundheitli-
cher Krisensituationen, die mit Einwilligungs-
unfihigkeit einhergehen. Diese Vorausplanung
ist durch den hypothetischen Charakter der zu
planenden Situation prinzipiell unterschieden,
im Ubergangsbereich aber nur unscharf abge-
grenzt von der Behandlungsplanung, die sich
auf absehbares, konkret zur Entscheidung an-
stehendes medizinisches Handeln bezieht.

Zu Advance Care Planning gehort je-
doch nicht nur, dass Behandlungspriferenzen
im Rahmen eines hierfiir erforderlichen Ge-
spriachsprozesses valide eruiert und aussage-
kriftig dokumentiert, sondern auch, dass sie
zuverlassig beachtet werden. Dabei wird es als
Verantwortung nicht mehr der einzelnen Per-
son, sondern des (Gesundheits-)Systems ver-
standen, definierten Zielgruppen regelméalig
qua aktiver Einladung Gelegenheit zu einer
qualifiziert begleiteten Vorausplanung zu ge-
ben, darauf zu achten, dass diese regelméBig
und nach Bedarf aktualisiert wird, und zu ge-
wihrleisten, dass die so entstandenen aussa-
gekriftigen und validen Vorausplanungen bei
Bedarf zur Stelle sind, von den handelnden
Akteuren — gleich an welcher Schnittstelle
oder in welchem Versorgungssektor bzw. wel-
chem Setting — verstanden und schlieflich
auch befolgt werden. Hierfiir ist es erforder-
lich, Advance Care Planning als ein Gesche-
hen auf drei Ebenen zu verstehen:

1. auf der individuellen Ebene der Gesprichs-
begleitung durch eine ACP-spezifisch qua-
lifizierte Person (in Kooperation mit dem/
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der ebenfalls ACP-spezifisch qualifizierten
behandelnden Arzt/Arztin),

2. auf der Ebene der Implementierung in allen
fiir die Versorgung der definierten Ziel-
gruppe relevanten Institutionen und Diens-
ten, namentlich der Rettungsdienste und
der Einzugskrankenhiuser sowie

3. auf der Ebene der regionalen Vernet-
zung der beteiligten Akteure, welche die
Entwicklungen auf Ebene der Individu-
en, Institutionen und Dienste koordinieren
und auf einheitliche, nachhaltig veranker-
te Qualitits- und Dokumentationsstandards
hinwirken sowie Malnahmen der Quali-
titssicherung planen und durchfiihren.

Fiir die Wirksamkeit einer Vorausplanung sind

ihre Inhalte von entscheidender Bedeutung.

Nur wenn hédufige medizinische Entschei-

dungssituationen, die mit Verlust der Einwilli-

gungsfihigkeit einhergehen, im Gesprich und
in der anschlieBenden Dokumentation abge-
deckt werden, kann bei Eintritt der beschriebe-
nen Situationen verldsslich der vorausverfiigte

Wille der Betroffenen umgesetzt werden. Die

Vorausplanung sollte mehrere separate Ab-

schnitte umfassen (in der Schmitten et al.

2016):

1. Allgemeine Einstellungen zum Leben,
Sterben und zum Einsatz medizinischer
MaBnahmen bei schweren Erkrankungen
(Therapiezielkldrung).

2. Behandlungspriferenzen fiir mogliche zu-
kiinftige Entscheidungssituationen: Dabei
sollten drei typische klinische Szenarien
besprochen werden, die sich durch die je-
weils verfiigbare Information tiber den wei-
teren Verlauf unterscheiden:

a. Akute gesundheitliche Krisen mit ei-
nem plotzlichen Verlust der Entschei-
dungsfihigkeit (bspw. in einem von
arztlicher Seite mit verantworteten Not-
fallbogen (Kretschmer 2002; in der
Schmitten et al. 2015b)).

b. Akute schwere Erkrankung mit Ent-
scheidungsunfidhigkeit unklarer Dauer

c. Chronische Erkrankung mit dauerhaf-
ter Entscheidungsunfihigkeit
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3. Ermittlung und Benennung einer Vertrau-
ensperson (bevollmichtigte Person).

Studien zu Advance Care Planning weisen
darauf hin, dass ACP die Anzahl von Vor-
ausplanungsgesprichen und erstellten Patien-
tenverfiigungen steigert (Hammes et al. 2010;
in der Schmitten et al. 2014), die Uberein-
stimmung der durchgefiihrten Behandlung mit
den Wiinschen der Betroffenen fordert (Dete-
ring et al. 2010; Hammes et al. 2010) sowie
mit einem vermehrten Einsatz von palliati-
ver und hospizlicher Versorgung verbunden
ist (Brinkman-Stoppelenburg et al. 2014). Zu-
dem kann ACP Belastungen, Entscheidungs-
konflikte und Stress fiir die Angehérigen und
das Personal reduzieren (Detering et al. 2010).
Dabei zeigt sich, dass komplexe ACP-Pro-
gramme, die verschiedene Interventionskom-
ponenten verbinden, die Ubereinstimmung der
Behandlung mit den Patientenwiinschen effek-
tiver fordern (Brinkman-Stoppelenburg et al.
2014). Auch in stationdren Pflegeeinrichtun-
gen wurden ACP-Programme evaluiert (Flo
et al. 2016). In einer Studie in deutschen Se-
nioreneinrichtungen erhohte ACP nicht nur die
Anzahl, sondern auch die Qualitit von Pa-
tientenverfiigungen (in der Schmitten et al.
2014). In der Folge konnen die Ubereinstim-
mung der Behandlung mit den Wiinschen der
Bewohner sowie der Ressourceneinsatz insbe-
sondere durch den Verzicht auf ungewiinschte
Krankenhausweinweisungen optimiert werden
(Klingler et al. 2016; Molloy et al. 2000; Mor-
rison et al. 2005).

In jlingster Zeit wird die Wirksamkeit von
ACP kontrovers diskutiert (Morrison et al.
2021). Eine ACP-Studie in niederldndischen
Pflegeeinrichtungen konnte zwar eine ver-
mehrte Anzahl von Patientenverfiigungen und
benannten Stellvertretern feststellen, aber kei-
ne signifikanten Effekte auf die Aktivierung
und die Lebensqualitit der Bewohner (Over-
beek et al. 2018). Eine grofe multizentrische
europdische Studie zeigte bei Patientinnen und
Patienten mit fortgeschrittenen Krebserkran-
kungen keinen positiven Effekt von ACP auf
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Lebensqualitit, Symptomlast und Patientenzu-
friedenheit (Korfage et al. 2020).

Bei der Interpretation dieser Studienergeb-
nisse ist zu beriicksichtigen, dass dabei Out-
comes gewihlt wurden, die nicht eine primére
Zielsetzung von ACP darstellen, wie beispiels-
weise Lebensqualitit oder die Aktivierung von
Patientinnen und Patienten. Zudem beschrink-
te sich in vielen Studien die Intervention auf
einzelne ACP-Elemente wie Vorausplanungs-
gespriache oder -dokumente. Angesichts der
Bedeutung von institutioneller Implementie-
rung und Vernetzung im regionalen Versor-
gungssystem fiir die verldssliche Umsetzung
der ermittelten Behandlungspriferenzen iiber-
rascht es wenig, dass die Studien keine signifi-
kanten Effekte von ACP zeigen konnten. Nicht
zuletzt diirfte der Effekt von ACP auch von
der Auswahl der Zielgruppe abhingen. Perso-
nen mit einer fortgeschrittenen Krebserkran-
kung bleiben beispielsweise meist bis zuletzt
entscheidungsfihig und konnen selbst aktu-
ell iiber mogliche Grenzen lebenserhaltender
Therapien entscheiden, sodass eine Vorauspla-
nung gar nicht zum Einsatz kommen kann. Die
Studienergebnisse und die aktuelle Diskussi-
on belegen aber, wie wichtig es ist, weitere
qualitativ hochwertige Studien durchzufiihren,
welche die Effektivitit komplexer ACP-Inter-
ventionen hinsichtlich der Foérderung des pri-
miren Ziels von ACP untersuchen: die Uber-
einstimmung der durchgefiihrten Behandlung
mit den zuvor ermittelten Wiinschen einwil-
ligungsunfihiger Patientinnen und Patienten
(McMahan et al. 2021). Aktuell (09/2019 bis
02/2023) l4duft in Deutschland eine vom Inno-
vationsfonds geforderte cluster-randomisier-
te kontrollierte Studie zur Auswirkung einer
komplexen Advance-Care-Planning-Interven-
tion in Senioreneinrichtungen (BEVOR, Fkz.
01VSF18004).

6.5 Derneue § 132g SGB V:
Advance Care Planning
als mogliche Leistung
der Krankenkassen fiir
pflegebediirftige Menschen
in Einrichtungen der
stationdren Seniorenpflege
und der Eingliederungshilfe

Im Hospiz- und Palliativgesetz wurde im De-
zember 2015 mit dem § 132g Sozialgesetz-
buch V erstmals in Deutschland eine Finanzie-
rungsmoglichkeit fiir die von spezifisch hierfiir
qualifizierten Gesprichsbegleitenden (entspre-
chend den ACP facilitators des US-amerika-
nischen Konzepts) moderierte Vorausplanung
von Behandlungsentscheidungen geschaffen
(Rixen et al. 2016; Rixen 2019). Das An-
gebot der ,,Gesundheitlichen Versorgungspla-
nung fiir die letzte Lebensphase® orientiert
sich dabei ausdriicklich an dem internationa-
len ACP-Konzept® und bietet stationiren Pfle-
geeinrichtungen und Einrichtungen der Ein-
gliederungshilfe fiir Menschen mit Behinde-
rung die Moglichkeit, ACP-Gesprichsleistun-
gen zulasten der Krankenkassen abzurechnen.
Dabei wird es den Einrichtungen freigestellt,
ob sie ihren Bewohnern die neue Gesprichs-
leistung anbieten wollen und wenn ja, ob diese
durch Personal der Einrichtungen oder ihrer
Trager oder in Kooperation mit anderen regio-
nalen Anbietern erbracht wird.

Die Details der Umsetzung regelt eine
Vereinbarung zwischen dem GKV-Spitzenver-
band und den Trigerverbidnden der Einrich-
tungen vom 13.12.2017. Fiir jede Einrichtung
wird bei Nachweis der vorgeschriebenen Qua-

3 Vgl. die Vereinbarung des Vereinbarung zwischen
dem GKV-Spitzenverband und den Trédgerverbdnden
der Einrichtungen vom 13.12.2017, S. 3. » https:/
www.gkv-spitzenverband.de/media/dokumente/
krankenversicherung_1/hospiz_palliativversorgung/
versorgungsplanung/Vereinbarung nach_132g
Abs_3_SGBV_ueber_Inhalte_und_Anforderungen_
der_gesundheitlichen_Versorgungsplanung.pdf.
Zugegriften: 30. April 2022.
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lifikation das Aquivalent einer Vollzeitkraft
auf 400 Bewohner finanziert, die solche ACP-
Gesprichsbegleitungen anbieten kann. Zusétz-
lich zur Beratung der Bewohner obliegt den
ACP-Gesprichsbegleitenden bzw. Einrichtun-
gen die sogenannte interne und externe Ver-
netzung (§§ 11 und 12 der Vereinbarung), also
die nachhaltige Implementierung des neuen
Konzepts innerhalb der teilnehmenden Ein-
richtungen und die erforderliche Koordination
mit allen anderen beteiligten Institutionen und
Akteuren, vor allem den Hausidrztinnen und
-drzten und Palliativnetzen sowie dem Perso-
nal von Rettungsdienst und Krankenhdusern.
Aufgrund der unterschiedlichen Rechtssys-
tematiken von Sozialgesetzbuch und Betreu-
ungsrecht ist bisher wenig beachtet worden,
welchen weitreichenden inhaltlichen Umbruch
der § 132¢g SGB V in Bezug auf die Entstehung
einer Patientenverfiigung bedeutet. Im ,,Patien-
tenverfiigungsgesetz** (Drittes Gesetz zur An-
derung des Betreuungsgesetzes, §§ 1901a ff
BGB) war nach langem parlamentarischem
Ringen von einer fachlich qualifizierten ,,Be-
ratungspflicht™ abgesehen worden, um die for-
malen Hiirden fiir die Erstellung einer Patien-
tenverfiigung moglichst gering zu halten. So
verstidndlich und bedenkenswert diese Motiva-
tion auch war, so problematisch ist die Folge,
dass — wie oben niher ausgefiihrt — Patienten-
verfiigungen regelmaBig erstellt werden, ohne
dass zuvor eine individuelle Befdhigung im
Sinne einer ,,Informed Refusal stattgefunden
hat. Der § 132g SGB V setzt dem den An-
spruch einer definierten kleinen Zielgruppe
auf eine kassenfinanzierte ACP-Gesprichsleis-
tung entgegen, die genau diesen Zweck — die
Befihigung zu einer individuellen Vorauspla-
nung — zum Ziel hat. Damit hat der Gedanke,
dass die Erstellung einer Patientenverfiigung
einer spezifischen Qualifizierung bedarf, Ein-
zug in die Gesetzgebung gehalten. Der dafiir
gewihlte Weg, die vorangegangene qualifi-
zierte Unterstiitzung bei der Vorausplanung
nicht zu einer Voraussetzung fiir deren — auch
rechtliche — Verbindlichkeit zu machen, son-
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dern der Zielgruppe diese qualifizierte ACP-
Gesprichsbegleitung vielmehr regelhaft an-
zubieten, stellt einen Kompromiss zwischen
der angestrebten niedrigschwelligen Giiltigkeit
von Patientenverfiigungen einerseits und dem
faktisch dringlichen Beratungserfordernis mit
dem Ziel eines Informed-Refusal-Standards
andererseits dar.

6.6 Aktuelle Herausforderungen
und Kontroversen bei der
Umsetzung des § 132g SGB V

Bei der Umsetzung des § 132g SGB V ent-
standen inhaltliche Kontroversen in der Frage
der Interpretation und Umsetzung von Ad-
vance Care Planning, die der unterschiedlichen
Herkunft, Perspektive und Interessenslage der
Akteure bzw. ihrer Verbinde, aber auch un-
terschiedlicher Vertrautheit mit dem wissen-
schaftlichen Diskurs zu Advance Care Plan-
ning geschuldet sein mogen. Hinzu kommen
Herausforderungen, die aus den seit Inkraft-
treten des Gesetzes gemachten Erfahrungen in
der Sache resultieren.

Diese im Folgenden skizzierten Kontro-
versen und Herausforderungen zu verstehen
und zu einer konstruktiven Entwicklung bei-
zutragen ist von grofiter Bedeutung. Denn der
§ 132g SGB V kann als ein gesundheitspoliti-
scher Versuchsballon verstanden werden kann,
insofern die ausgewihlte Zielgruppe ja nicht
substanziell von anderen Personen unterschie-
den ist, die einen vergleichbaren Bedarf an
einer ACP-Gesprichsbegleitung haben, aber
im ambulanten Sektor versorgt werden. Fort-
bestehen, Weiterentwicklung oder auch Been-
digung dieser neuen Kassenleistung werden
wesentlich davon abhédngen, ob es den be-
teiligten Akteuren gelingt, Kontroversen zu
iberbriicken, die vorhandenen Moglichkeiten
in liberzeugender Weise zu nutzen und der ge-
meinsamen Sache bei der Gesundheitspolitik
Gehor zu verschaffen.
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= » Fragwiirdige Fokussierung von Advance

Care Planning auf das ,Lebensende”

sowie auf eine Beratung zur Hospiz- und

Palliativversorgung
Advance Care Planning ist gemil} interna-
tionaler Definition (Rietjens et al. 2017) da-
rauf ausgelegt, Menschen zu befihigen, Ziel
und Umfang medizinischer Maflnahmen in
lebensbedrohlichen, mit Einwilligungsunfi-
higkeit einhergehenden Situationen nach ih-
ren individuellen Wiinschen, Priferenzen und
Wertvorstellungen zu gestalten. Advance Ca-
re Planning dient folglich der Autonomie der
Betroffenen und kann insofern nur ergeb-
nisoffen sein; es demgegeniiber — wie der
Gesetzgeber in der Uberschrift des § 132g
SGB V — wertend als Planung , fiir die letz-
te Lebensphase® zu bezeichnen, kann daher
vielleicht am ehesten als ein Fehlverstind-
nis vor dem Hintergrund der bis heute viel-
fach nicht iiberwundenen historischen, nim-
lich von der Reichweitenbegrenzung diktierten
Rezeption von Patientenverfiigungen verstan-
den werden.

Advance Care Planning ist aber in kei-
ner Weise reichweitenbeschrinkt: Weder sind
alle mit dem § 132g SGB V angesproche-
nen Bewohner terminal erkrankt; viele haben
vielmehr eine Lebenserwartung von Jahren
oder Jahrzehnten. Noch bedeutet eine Vor-
ausplanung stets nur eine Begrenzung oder
Verneinung von Therapie mit dem Ziel der
Lebenserhaltung: Nicht wenige dieser Men-
schen entscheiden sich im Rahmen des Vor-
ausplanungsprozesses dafiir, den akutmedizi-
nischen Standard der Lebenserhaltung unein-
geschrinkt oder mit nur wenigen Einschrén-
kungen zu bestitigen. Eine solche Planung
ist dann aber schlechterdings in keiner Wei-
se ,fiir das Lebensende®, sondern vielmehr
Hfir den Fall einer lebensbedrohlichen Er-
krankung®. Daher priferiert die 2017 gegriin-
dete deutsche Fachgesellschaft fiir Advance
Care Planning (» www.advancecareplanning.
de) die neutrale, ergebnisoffene Ubersetzung
,»Behandlung im Voraus Planen* gegeniiber
der fiir den § 132g SGB V gewihlten Uber-
schrift.

Unbeschadet dieser begrifflichen Klirung
ist es ebenso richtig, dass Advance Care Plan-
ning eine breite Schnittstelle zur Palliativ-
versorgung bietet. Denn viele Menschen in
den gesetzlich spezifizierten Settings prife-
rieren wiederum als Ergebnis einer ACP-Ge-
spriachsbegleitung, dass in lebensbedrohlichen
gesundheitlichen Krisen — ungeachtet einer et-
waigen medizinischen Indikation! — Malinah-
men mit dem Ziel der Lebenserhaltung nur
in stark begrenztem Umfang oder gar nicht
zum Einsatz kommen sollen. Die Beachtung
dieser Priferenzen in solchen Féllen durch ei-
ne auch akut abrufbare palliative Versorgung
zu ermoglichen ist fiir die entsprechenden
Einrichtungen eine Herausforderung, die pal-
liativpflegerisches Know-how in der Einrich-
tung sowie eine enge Vernetzung mit pallia-
tivmedizinisch kompetenten (Haus-)Arztinnen
und Arzten bzw. multiprofessionellen Pallia-
tivdiensten voraussetzt.

Im selben Zusammenhang gibt es un-
terschiedliche Einschédtzungen zu der Frage,
ob Beratung zur Hospiz- und Palliativversor-
gung ein Teil von Advance Care Planning
ist. Der Gesetzestext versucht, zwei Auftra-
ge miteinander zu verbinden, die bei genauer
Betrachtung wenig miteinander zu tun haben:
die Beratung iiber ,,Hilfen und Angebote der
Sterbebegleitung®, die jedenfalls der Hospiz-
und Palliativversorgung zuzuordnen ist, und
die Vorausplanung insbesondere fiir ,,mogli-
che Notfallsituationen* lebensbedrohlicher ge-
sundheitlicher Krisen, wie sie der internatio-
nalen Definition von Advance Care Planning
entspricht. Dabei ist bisher nicht gezeigt wor-
den (und auch nicht erkennbar), dass eine an-
lasslose Aufkldrung der in Einrichtungen der
Seniorenpflege und der Eingliederungshilfe le-
benden Menschen iiber ,,Hilfen und Angebote
der Sterbebegleitung® gewiinscht und von Nut-
zen ist. Zumindest bediirfte es fiir eine solche
Beratung keiner gesonderten ACP-Qualifizie-
rung der Gesprichsbegleitenden, wie sie in der
Umsetzungsvereinbarung vom 17.12.2017 zu
§ 132g SGB V dann an anderer Stelle (§ 12)
definiert wird, sondern einer palliativmedizi-
nischen Qualifizierung, wie es sie etwa fiir
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Pflegekrifte schon gibt, sofern nicht geeig-
nete Printmaterialien schon geniigen wiirden.
Wichtiger fiir die diesbeziiglich aktuell bediirf-
tigen Bewohner der genannten Einrichtungen
erschiene es vielmehr, dass Palliativkonzept,
palliative Haltung, palliative Ressourcen und
palliative Vernetzung verlésslich vor Ort ver-
fiigbar sind und sich im Bedarfsfall als kurz-
fristig abrufbar und tragfihig erweisen.

Aus wissenschaftlicher Sicht erscheint es
mehr als ungliicklich, dass seitens des Ge-
setzgebers beim Auftrag des § 132g SGB V
eine begriffliche Vermischung ohne erkennba-
re sachliche Grundlage stattgefunden hat, denn
die im Gesetz verankerte Vorstellung, das (laut
Umsetzungsvereinbarung ,,an Advance Care
Planning angelehnte*) Beratungsangebot des
§ 132g SGB V solle neben der Vorauspla-
nung fiir medizinische Behandlung in gesund-
heitlichen Krisen eine Beratung iiber ,,Hilfen
und Angebote der Sterbebegleitung® beinhal-
ten, muss als eine wesentliche Grundlage fiir
den seither ausgetragenen, im folgenden Ab-
schnitt vorgestellten konzeptionellen Konflikt
angesehen werden.

= m Konkurrierende konzeptionelle
Schwerpunkte und uneinheitliche
Standards bei der Qualifizierung
von Advance-Care-Planning-
Gesprachsbegleitenden
Ein Uberblick iiber die verschiedenen An-
bieter von Qualifizierungen fiir die Rolle der
Gesprichsbegleitenden nach § 132g SGB V
ist den Autoren nicht bekannt. Die von zwei
der Autoren (GM und JidS) mitverantwortete
Version dieser Qualifizierung wird von Schu-
lungszentren angeboten, deren Trainer nach
dem Standard von Advance Care Planning
Deutschland (www.advancecareplanning.de)
zertifiziert sind. Anders konzeptionierte oder
akzentuierte Qualifizierungen werden von den
zahlreichen regionalen (Palliativ-)Akademien
zum Beispiel der Wohlfahrtsverbidnde angebo-
ten, von privaten Einrichtungstrigern und von
einzelnen diesbeziiglich wissenschaftlich oder
praktisch engagierten Akteuren.
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Die Umsetzungsvereinbarung zum § 132g
SGB V benennt in § 12 zwar die Themenfel-
der, die in der Qualifizierung zur Gesprichs-
begleitung verbindlich abgedeckt worden sein
miissen. Doch es werden nicht die ACP-spe-
zifischen Kompetenzen formuliert, die fiir ei-
nen erfolgreichen Abschluss demonstriert wer-
den miissen. Zudem ist keine ACP-spezifische
Qualifizierung fiir Trainer vorgegeben, was
bedeutet, dass jede von einem Schulungszen-
trum ausgewihlte Lehrperson die Qualifizie-
rung fiir den § 132g SGB V unterrichten darf,
ohne dafiir formal ACP-spezifische Qualifika-
tionen mitbringen zu miissen. Den Autoren
ist bisher nur von dem von ihnen mitverant-
worteten Konzept von Advance Care Planning
Deutschland bekannt, dass — in Anlehnung
an das US-amerikanische Vorbild Respecting
Choices — eine aufwendige ACP-spezifische
Trainer-Qualifizierung mit nahezu 200 UE ab-
solviert werden muss, deren erfolgreicher Ab-
schluss zur Zertifizierung als ACP-Gesprichs-
begleiter-Trainer fiihrt. Offenbar bestehen un-
ter den Anbietern der § 132g-Qualifizierung
weit auseinanderliegende Vorstellungen darii-
ber, als wie spezifisch diese Qualifizierung zu
gelten hat, und es existieren diesbeziiglich in
der Umsetzungsvereinbarung keine Vorgaben
(und somit auch keine Kontrollen).

Eher anekdotisch ldsst sich Gesprichen
mit verschiedenen anderen Schulungsanbie-
tern sowie Personen, die deren Schulungen
absolviert haben, entnehmen, dass deren Fo-
kus vergleichsweise stirker auf Palliative-
Care-Themen als auf Advance Care Planning
liegt. Solche Unterschiede lassen sich durch
die Formulierung des § 132g SGB V erkléren,
die zumindest Raum fiir einen solchen Pal-
liative-Care-Schwerpunkt ldsst. Auch werden
unterschiedliche Formulare fiir die Dokumen-
tation von Vorausplanungsgesprichen (also fiir
die Erstellung entsprechender Patientenverfii-
gungen) verwendet bzw. empfohlen, darunter
auch gar keine sowie nicht selten die bis dato
verbreiteten, oben ausfiihrlich kritisch disku-
tierten Formulare des BMJV. Letzteres kor-
respondiert mit der an dieser Stelle fiir die
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Autoren unverstindlichen Umsetzungsverein-
barung zum § 132g SGB 'V, die in einer Fufino-
te ausdriicklich dazu einlddt, u. a. diese bisher
verbreiteten, in ihrer Reichweite beschrinkten
und daher fiir den klinischen Entscheidungs-
alltag weitgehend unwirksamen Formulare zu
verwenden.

Nach Einschitzung und Erfahrung der wis-
senschaftlichen Fachgesellschaft Advance Ca-
re Planning Deutschland ist die spezifische
Qualifizierung zur ACP-Gesprichsbegleitung
duferst ernstzunehmen, da mit dieser Titig-
keit Verantwortung dafiir iibernommen wird,
dass etwaige Festlegungen hinsichtlich der
Durchfiihrung oder Unterlassung lebenserhal-
tender Therapie — nicht nur, aber insbeson-
dere auch fiir den Notfall — verldsslich dem
Willen der vorausplanenden Person entspre-
chen. Daher besteht seitens der Fachgesell-
schaft der Anspruch, dass nur zertifizierte
ACP-Gesprichsbegleiter-Trainer zum Einsatz
kommen diirfen und dass im Rahmen der Qua-
lifizierungsmafnahme seitens der ACP-Ge-
sprichsbegleiter-Trainees fiir eine erfolgreiche
Zertifizierung die erforderlichen Kompetenzen
entwickelt und demonstriert werden miissen.
Die fiir die Qualifizierung von Advance Ca-
re Planning Deutschland entwickelten Stan-
dards umfassen daher eine gegeniiber der Vor-
gabe in § 12 der Umsetzungsvereinbarung
deutlich erhohte Zahl von Unterrichtsstunden
(Umfang des Workshops), von der rund ein
Drittel durch Kleingruppen-Training mit Si-
mulationspatientinnen und -patienten gekenn-
zeichnet ist, sowie zusitzlich zur Vorgabe der
Umsetzungsvereinbarung weitere Supervisi-
ons-Stunden der ersten realen Ubungsgespri-
che zwischen den hierfiir auseinandergezoge-
nen drei Workshop-Blocken. Zudem ist aus
Sicht von Advance Care Planning Deutschland
mit Blick auf die Hiirden der Implementierung
des Konzepts in Rettungsdiensten und Kran-
kenhiusern und auf die erforderliche Validitit
eine moglichst bundesweit einheitliche Doku-
mentation (besonders hinsichtlich der Planung
fiir den akutmedizinischen Notfall) dringend
wiinschenswert, die mit einem anerkannten
Qualitidtsstandard fiir die Qualifizierung von

ACP-Gesprichsbegleiterinnen und -begleitern
hinterlegt ist (Nauck et al. 2018).

== Advance Care Planning

mit der Vertretung dauerhaft

einwilligungsunfahiger Personen
Viele Personen der im § 132g SGB V benann-
ten Zielgruppen sind nicht mehr (oder waren
noch nie) selbst einwilligungsfdhig, sondern
werden durch einen Bevollmichtigten oder
Betreuer vertreten. Auch und gerade fiir die-
se Personen ist das Angebot einer qualifiziert
begleiteten, entsprechend mit der vertreten-
den Person durchgefiihrten Vorausplanung und
ihre Dokumentation dringend erforderlich, ge-
rade fiir den Notfall, wo z.B. der rechtliche
Betreuende zur Unzeit noch schlechter erreich-
bar ist als bevollmichtigte Angehdrige und
wo auch bei Erreichbarkeit einer Vertretung
der Notfall unter Umsténden keine Zeit mehr
lasst, den mutmaBlichen Willen der Betrof-
fenen griindlich zu rekonstruieren und dabei
womdglich auch noch eigene emotionale Be-
findlichkeiten der vertretenden Person ange-
messen zu bearbeiten.

Im Zuge der Umsetzung des § 132g SGB V
wurden Unsicherheit und Sorgen geédufert, in-
wieweit eine Dokumentation der mit der Ver-
tretung durchgefiihrten Vorausplanung, die ja
per definitionem keine Patientenverfiigung ge-
mil § 1901a BGB ist, rechtlich tragfihig sein
kann, da eine schriftliche Vorausplanung durch
die Vertretung im Betreuungsrecht bisher nicht
ausdriicklich gesetzlich geregelt ist. Dieser
Befiirchtung ist empirisch entgegenzusetzen,
dass von Vertretungen verantwortete schriftli-
che Begrenzungen lebenserhaltender Therapie
im Krisenfall seit vielen Jahren in deutschen
Einrichtungen der stationdren Seniorenpflege
regelmélig gelebte Praxis sind (in der Schmit-
ten et al. 2014; Sommer et al. 2012), so-
dass die Frage nicht lauten kann, ob solche
Vorausplanungen toleriert werden sollten, son-
dern wie sie so gestaltet werden konnen, dass
sie ethischen, medizinischen und rechtlichen
Standards geniigen (in der Schmitten et al.
2021). Es ist auch ohne eine ausdriickliche
gesetzliche Regelung nicht nur das Recht, son-
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dern die Pflicht der Bevollmichtigten bzw.
Betreuenden, fiir den Fall lebensbedrohlicher
Situationen im Voraus zu planen und den mut-
maBlichen Willen der Betroffenen bestmoglich
zu rekonstruieren, wenn dadurch am ehesten
im Sinne der Betroffenen gehandelt werden
kann (Lipp 2020; Petri und Priitting 2021a,
2021b; in der Schmitten et al. 2015a). In vie-
len Fillen ldsst sich der mutmaBliche Wille
des betroffenen Individuums fiir einschldgige
gesundheitliche Krisensituationen zuverlédssig
in Erfahrung bringen oder zumindest mit gu-
ter Annédherung rekonstruieren. Je weniger in
diesem Prozess iiber den mutmaBlichen Willen
der betroffenen Person in Erfahrung gebracht
werden kann, desto zuriickhaltender muss aus
verfassungsrechtlicher Sicht eine etwaige Be-
grenzung von lebenserhaltenden MaBBnahmen
im Sinne der Betroffenen erfolgen (Hofling
2019).

== Advance Care Planning als Mittel der

Kostensenkung im Gesundheitswesen?

Risiken und Nebenwirkungen

von Advance Care Planning
Die Etablierung eines kassenfinanzierten An-
gebots von Advance Care Planning fiir die
vulnerable Gruppe der in Einrichtungen der
stationdren Seniorenpflege und der Eingliede-
rungshilfe lebenden Menschen gibt Anlass zur
Sorge, dass es sich bei diesem aus den USA
stammenden Konzept um ein verdecktes Ins-
trument zur Senkung des stetig wachsenden
Ressourcenbedarfs fiir das Gesundheitssystem
handeln konnte, von dem ein nicht geringer
Teil bekanntlich in den letzten Lebensjahren
eines Menschen entsteht. Insbesondere steht
in Frage, ob bei einem Angebot an alle Be-
wohner der den § 132g SGB V umsetzenden
Einrichtungen noch die Freiwilligkeit gewihr-
leistet werden kann, dieses Angebot anzuneh-
men oder auch nicht. Eine weitere Sorge lautet,
ob der Beratungsprozess selbst mit der ge-
botenen Achtsamkeit und Sensibilitit erfolgt
(oder iiberhaupt erfolgen kann), ohne dass sich
selbst bei guten Absichten der Systemdruck
suggestiv oder gar manipulativ auswirkt und
die Entscheidungen der Betroffenen systema-
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tisch verfilscht, etwa im Sinne eines vermeint-
lich kostensparenden Verzichts auf Malnah-
men mit dem Ziel der Lebenserhaltung (Coors
2019; Neitzke 2015).

Diese Sorgen und Mahnungen sind jeden-
falls insoweit berechtigt, als Advance Care
Planning ein auBerordentlich anspruchsvol-
ler Gesprichsprozess ist, bei dem seitens der
ACP-Gesprichsbegleiterinnen und -begleiter
in hohem Mafle ein Potenzial fiir Suggestion
und Manipulation sowie nach Erfahrung der
Autoren noch mehr fiir Verfilschung und Ir-
refiihrung durch mangelndes Verstindnis bzw.
nicht liberwundene fehlerhafte Vorverstind-
nisse im Bereich der Vorausplanung fiir le-
bensbedrohliche gesundheitliche Krisen gege-
ben ist. Dies rechtfertigt, an die Qualifizierung
zur ACP-Gesprichsbegleitung hochste Mal3-
stdbe anzulegen und auch im weiteren Verlauf
eine Qualititssicherung dieser Gesprichsfiih-
rung zu gewdhrleisten (Riedel et al. 2019).
Die Autoren teilen die geduferten Sorgen mit
Blick darauf, dass die gegenwirtige Konstruk-
tion des § 132g SGB V wie oben dargelegt
weder bei den Anbietern der ACP-Gesprichs-
begleiter-Qualifizierung eine ACP-spezifische
Trainer-Qualifizierung voraussetzt, noch dass
fiir die Qualifizierung fiir die ACP-Gespréchs-
begleitung der erfolgreiche Nachweis erwor-
bener Kompetenzen, also ein Bestehen vor-
ausgesetzt wird, geschweige dass Rezertifizie-
rungen und Qualitdtskontrollen von ACP-Ge-
sprachsbegleiterinnen und -begleitern vorgese-
hen sind. Hier besteht ein dringlicher Hand-
lungsbedarf.

Was die Freiwilligkeit der Inanspruchnah-
me eines institutions-weiten Advance-Care-
Planning-Angebots angeht, so ist diese For-
derung selbstverstindlich berechtigt und die
Erfahrung bestitigt, dass ein Teil der angespro-
chenen Personen dieses Angebot nicht oder
nicht zum aktuellen Zeitpunkt in Anspruch
nehmen mochte. Eine dariiber hinaus gehen-
de Kritik in dem Sinne, dass ein proaktiv
aufsuchendes Angebot im Grunde abzulehnen
ist, da es eine Art unvermeidlichen Gruppen-
zwang entfalte, dem sich kaum zu entziehen
sei, schiittet dagegen das Kind mit dem Bade
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aus. Denn es ist umgekehrt der akutmedizini-
sche Standard der Lebenserhaltung mit allen
medizinisch mdoglichen, hoch invasiven Mit-
teln, der seit vielen Jahren fiir alle Bewohner
unausgesprochen gilt und auch bei Einwilli-
gungsunfihigkeit zur Anwendung kommt, ob
sie dies wollen oder nicht.

Es muss verwundern, dass iiber der Sor-
ge vor einer Suggestion durch Advance Care
Planning mit dem unterstellten Ziel der Kos-
tenreduktion der #uBerst reale Systemdruck
des medizinisch-industriellen Komplexes ganz
in Vergessenheit zu geraten scheint, der von
der maximalen Therapie mit dem Ziel der
Lebenserhaltung auch in dieser Patientengrup-
pe bisher fraglos wirtschaftlich profitiert. So
gesehen ist die Alternative gar nicht, ob ei-
ne Vorausplanung erfolgt oder nicht, sondern
ob die systemimmanente, implizite und vielen
Betroffenen in ihrer Konsequenz daher kei-
neswegs bewusste ,,Vorausplanung* fiir den
Fall einer gesundheitlichen Krise im Sinne des
akutmedizinischen Standards in dubio pro vi-
ta durch eine transparente und ergebnisoffene
individuelle Vorausplanung ersetzt wird.

Eine weitere Kritik an Advance Care Plan-
ning postuliert einen Konflikt zwischen Fiir-
sorge und Autonomie (Schuchter et al. 2018).
Diese Antagonisierung iibersieht, dass die
Gleichsetzung von Fiirsorge und medizini-
scher Lebenserhaltung paternalistische Ziige
hat und dass Fiirsorge sich durchaus und viel-
leicht noch mehr darin duflern kann, Menschen
mit grofer Achtsamkeit und Sorgfalt zu be-
fahigen, die fiir sie richtigen Abwidgungen
hinsichtlich des Einsatzes medizinischer Maf3-
nahmen bei lebensbedrohlichen gesundheitli-
chen Krisen zu treffen (in der Schmitten und
Marckmann 2019). Advance Care Planning ist
Fiirsorge durch Stirkung von Autonomie.

Was schlieBlich die vielen dieser Kritiken
zugrundeliegende Sorge angeht, Advance Care
Planning konne ein verdecktes Instrument zur
Senkung der Kosten fiir das Gesundheitssys-
tem sein, so ist es erstens richtig und zu begrii-
Ben, dass die Vermeidung ungewollter Mal-
nahmen mit dem Ziel der Lebenserhaltung,
insbesondere von Hospitalisierungen und in-

tensivmedizinischen Behandlungen, Ressour-
cen freisetzt, die an anderer Stelle verwendet
werden konnen (Klingler et al. 2016). Zwei-
tens wird bisher unterschitzt, wie aufwendig
und auch ressourcenintensiv eine richtig ver-
standene regionale Implementierung von Ad-
vance Care Planning sowie ein damit notwen-
dig eng verschrinktes Angebot palliativmedi-
zinischer Betreuung ist. Bisherige Erkenntnis-
se sprechen dafiir, dass die konsequente Imple-
mentierung von Advance Care Planning eher
eine Kostenverlagerung mit dem Effekt ei-
ner erheblich verbesserten Versorgungsqualitit
zur Folge hat als eine Reduktion der Gesamt-
kosten. Die kritische Aufmerksamkeit sollte
sich daher darauf richten, die regionale Imple-
mentierung von Advance Care Planning auch
konsequent mit den dafiir erforderlichen Res-
sourcen auszustatten.

== Anstellung von
ACP-Gesprachsbegleiterinnen und
-begleitern bei den Einrichtungen/
Tragern versus regionalen
Kooperationspartnern

Bislang ist die formale Realisierung von ACP-
Gesprichsbegleitungen vor allem durch den
Ansatz geprigt, ausgewihlte Mitarbeitende
der Einrichtungen fiir die ACP-Gesprichsbe-
gleitung zu qualifizieren und auch mit den
Aufgaben der Koordination zu betrauen, ent-
sprechend § 7, Buchstabe (a) der Umsetzungs-
vereinbarung vom 13.12.2017 (vgl. Fulino-
te 3). Auf den ersten Blick erscheint dies
einleuchtend, da die ACP-Kompetenz damit
vor Ort in der Einrichtung verfiigbar und eine
Nihe zwischen Gesprichsbegleiterinnen und
-begleitern, Bewohner und Pflegepersonal
wahrscheinlich ist. Die bisherigen Erfahrun-
gen mit dieser Losung haben aber schwer-
wiegende Nachteile erkennen lassen: In den
Einrichtungen ist es oft schwierig, Personen zu
rekrutieren, die den kommunikativ anspruchs-
vollen Aufgaben der Gesprichsbegleitung ge-
wachsen sind. Geeignetes Personal ist hédufig
schon mit anderen Aufgaben ausgelastet und
der gut gemeinte Vorsatz, auch noch ACP zu
gewihrleisten, fillt im Alltag anderen Prio-
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rititen zum Opfer. Zudem bringen die Ein-
richtungsmitarbeitenden in der Regel nicht die
spezifischen Qualifikationen fiir das komple-
xe Anforderungsprofil fiir die Koordination
im Bereich von Organisationsentwicklung und
Change Management mit. Nicht zuletzt ist die
aufwendige Qualifizierung in kleinen Teilzeit-
stellen (z.B. 20 % bei 80 Bewohnern) wenig
wirtschaftlich, auch im Hinblick auf die oft ho-
he Personalfluktuation.

Demgegeniiber erscheint eine Kooperati-
onslosung fiir die Implementierung des § 132¢g
SGB V gemilBl § 7, Buchstabe (c¢) der Um-
setzungsvereinbarung vom 13.12.2017 erfolg-
versprechender, und sie birgt zudem erhebli-
che Vorteile fiir die regionale Implementierung
(Marckmann et al. 2018). Dabei wird ein Team
professioneller ACP-Gesprichsbegleiterinnen
und -begleiter mit moglichst hohen Stellenan-
teilen bei einem geeigneten regionalen Arbeit-
geber angestellt, die dann jeweils fiir mehrere
Einrichtungen zustéindig sind, entsprechend ei-
ner vollen Stelle auf 400 Bewohnende. In einer
offenen Ausschreibung konnen fiir die Stel-
len die am besten qualifizierten Personen ge-
wonnen werden. Zudem kann eine Person fiir
die Koordination ausgewéhlt werden, die iiber
die notwendigen Qualifikationen verfiigt und
sich primédr dieser Aufgabe widmet. Die Ge-
sprachsbegleitenden bilden ein professionel-
les Team, das sich untereinander austauschen,
in seinen Kompetenzen gemeinsam fortent-
wickeln und bei Abwesenheiten oder Aus-
fallen gegenseitig vertreten kann. Sie werden
den Einrichtungen fest zugeordnet und in de-
ren Routinen so weit einbezogen, dass eine
tragfdhige Vertrauensbasis zu Bewohner und
Mitarbeitenden entstehen kann. Anders bei
Anstellungen einzelner Teilzeitkrifte in Ein-
richtungen entsteht so eine nachhaltige, stabile
regionale Struktur, die eine gewisse Fluktuati-
on verkraften kann, ohne bei Ausscheiden von
Mitarbeitenden gleich komplett zusammenzu-
brechen, was den aufwendigen Implementie-
rungsprozess bei der Einrichtungs-L&sung un-
ter Umsténden jedes Mal auf null zuriicksetzen
wiirde. Die Qualifizierung und kontinuierliche
Rezertifizierung der Gesprichsbegleiterinnen
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und -begleiter ist aufgrund ihres im Mittel min-
destens doppelt so hohen Stellenanteils ent-
sprechend wirtschaftlicher.

Nicht zuletzt kann diese regionale Pool-
Struktur jederzeit iiber die im § 132g SGB V
definierten Sektorengrenzen hinaus erweitert
werden, sei es im Rahmen einer Erweiterung
des gesetzlichen Anspruchs oder der Hinzu-
nahme anderer Modelle zur Refinanzierung,
um ACP auch anderen, bisher von diesem
Angebot ausgeschlossenen aber dessen nicht
minder bediirftigen Bevélkerungsgruppen an-
zubieten, wie etwa privatversicherten Bewoh-
ner und Angehorigen in den Einrichtungen
sowie im Betreuten Wohnen und im ambu-
lanten héuslichen Umfeld lebenden pflegebe-
diirftigen Personen. Insgesamt bedeutet die-
se Strategie der regionalen Implementierung
des § 132g SGB V eine erhebliche Profes-
sionalisierung der ACP-Gesprichsbegleitung
bei deutlich geringeren Qualifikationskosten.
Nach den haufig erniichternden Erfahrungen
von Advance Care Planning Deutschland mit
der einrichtungsbezogenen Implementierung
in den zuriickliegenden fiinf Jahren konnte
diese regionale Implementierung eine zentrale
Voraussetzung fiir die nachhaltig erfolgreiche
Umsetzung des § 132g SGB V sein — mit
Perspektiven fiir die mittelfristig notwendi-
ge Ausweitung des ACP-Angebots auf andere
Personengruppen.

== Mangelnde Ressourcen fiir die
notwendige regionale Implementierung
von Advance Care Planning
Der Gesetzgeber und in der Folge die Part-
ner der Selbstverwaltung sind zwar der Emp-
fehlung der Task Force Advance Care Plan-
ning der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativ-
medizin gefolgt, die Aufgaben der regiona-
len Implementierung in Gesetz (Absatz 2 des
§ 132¢g) und Umsetzungsvereinbarung (§§ 10
und 11) zu beriicksichtigen. Doch wurden
dafiir weder Mittel noch spezifische Quali-
fizierung eingeplant, und daran haben auch
die deutlichen diesbeziiglichen Empfehlungen
mehrerer einschlidgiger Fachgesellschaften im
Rahmen des Stellungnahmeverfahrens gemif
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§ 132g SGB V, Absatz 3, Satz 2 nichts gedn-
dert.

Die Erfahrung mit der Implementierung
von Advance Care Planning sowohl in
Deutschland wie auch international zeigen
aber, dass ein kultureller Wandel und damit
verbunden ein ,,Systems Change* erforderlich
sind, um dieses Konzept in der Praxiswirk-
lichkeit ankommen zu lassen (Hammes und
Harter 2015). Dazu braucht es zunichst auf
institutioneller Ebene personelle Ressourcen
mit ACP-Expertise und Change-Management-
Kompetenzen, um die notige Organisations-
entwicklung bis hinunter in die Routinen und
Standards des Qualititsmanagements und die
kontinuierlichen Fortbildungsprogramme fiir
Mitarbeitende zu begleiten, ob in den Ein-
richtungen der Seniorenpflege und Einglie-
derungshilfe, den Krankenhdusern oder dem
Rettungsdienst. Sodann ist es erforderlich, auf
regionaler Ebene aus einer operativ titigen
Steuergruppe heraus ein Netzwerk aller betei-
ligten Akteure zu initiieren und kontinuierlich
zu moderieren, um die fiir ein lebendiges, ler-
nendes System erforderlichen Verdnderungs-,
Entwicklungs- und (ldngerfristig) Qualitdtssi-
cherungsprozesse zu begleiten.

6.7 Regionale Implementierung
von Advance Care Planning
als Angebot fiir alle
pflegebediirftigen Personen:
Anregungen fiir die
Weiterentwicklung der
gesetzlichen und regionalen
Rahmenbedingungen

Die aktuelle wissenschaftliche Kontroverse
um die Wirkungen von Advance Care Plan-
ning zeigt, dass das Konzept kein Selbstldufer
ist. Zahlreiche Studien, in denen nur einzel-
ne Elemente des komplexen Ganzen getestet
wurden, haben die Erwartungen ihrer Autorin-
nen und Autoren enttduscht. Auch in Deutsch-
land besteht ein Risiko, dass der Fortbestand

des § 132g SGB V aufgrund der Schwichen,
die in der Umsetzung schon heute erkennbar
sind, prinzipiell in Frage gestellt werden wird.
Dabei hat das Konzept so lange keine faire
Chance sich zu beweisen, wie Konstruktions-
fehler der Gesetzgebung, aber auch mangelnde
Involvierung der regionalen Schliisselakteure
in diesem Pilotprojekt eine erfolgreiche regio-
nale Implementierung verhindern. Aus Sicht
der Autoren haben vor allem folgende drei An-
derungen das Potenzial, die regionale ACP-
Implementierung zu einem Erfolg werden zu
lassen:

= » Tragfdahige Ausgestaltung
der Kooperationslosung
(Gesprachsbegleiter-Pool) gemaf § 7
Buchstabe (c) der Umsetzungsverein-
barung zu § 132g SGB Vvom 13.12.2017

Zum Zeitpunkt der Gesetzgebung und Umset-
zungsvereinbarung gab es noch kein praxis-
bewihrtes Modell einer Kooperationsldsung,
und die Verbénde der Einrichtungstriger haben
iiberdies erkennen lassen, dass sie die ein-
richtungsinterne Anstellungslosung bevorzu-
gen, was moglicherweise auch Interessenkon-
flikten geschuldet sein konnte. Mittlerweile
sind in verschiedenen Regionen Bestrebungen
im Gange (bzw. wie im oben erwéhnten Rhein-
Kreis Neuss erfolgreich), die Implementierung
von Advance Care Planning als regionale Auf-
gabe und Entwicklungschance anzusehen und
dementsprechend die sektorunabhingige Ko-
operationslosung zu favorisieren.

Dabei hat sich gezeigt, dass die Koopera-
tionslosung in der gegenwirtigen Form hand-
werkliche Mingel aufweist, die eine Umset-
zung ohne eine unterstiitzende Férderung von
auBlen fast unmoglich machen. Zunichst ist
der vorgesehene Overhead von 15% nicht
wirtschaftlich, da in der Regel nicht — wie
im Fall der einrichtungszentrierten Losung —
auf eine schon bestehende und ungleich gro-
Bere rdumliche und administrative Struktur
zuriickgegriffen werden kann. Zum zweiten
entstehen Doppelstrukturen und Reibungsver-
luste dadurch, dass die Mittel nur von den
Einrichtungen abgerufen und von diesen an
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den Kooperationspartner weitergeleitet wer-
den konnen, sodass diese ebenfalls (admi-
nistrative) Overheadkosten haben und unklar
bleibt, welcher der beiden Partner bei verzo-
gerten Zahlungen in Vorleistung gehen muss;
hier wire eine Abtretungsoption eine einfache
und wirksame Losung. Zum dritten gibt es bis-
her keinen Stellenmarkt fiir ACP-Gesprichs-
begleiterinnen und -begleiter, sodass zentrale
Anstellungstrdager vor der kaum 19sbaren Auf-
gabe stehen, Personen zu finden, die sich be-
werben und zunichst auf eigene Kosten beim
alten Arbeitgeber die mehrmonatige Qualifi-
zierung durchlaufen, bevor sie zertifiziert sind
und erst dann bei den Kassen angemeldet (und
somit refinanziert) werden konnen, und selbst
dann ist aufgrund der Bearbeitungszeiten ei-
ne mehrmonatige Vorfinanzierung notig, die
viele nicht leisten konnen. Wiinschenswert ist
hier zumindest in einer Ubergangsphase ein
foderales Programm zur Forderung regionaler
Kooperationspartner (Anstellungstriager), zum
Beispiel in Kooperation mit ebenfalls forder-
bereiten Kommunen, bis ein regionaler Ge-
sprachsbegleiter-Pool aufgebaut und die Zah-
lungsfliisse gesichert sind.

Entsprechende zeitnahe gesetzliche Nach-
besserungen bzw. Forderprogramme des Bun-
des wiren dringlich, damit es zu regiona-
len ACP-Implementierungen kommen kann,
in denen das Potenzial von Advance Care
Planning erst ausgeschopft und eine Weiter-
entwicklung fiir andere Zielgruppen pilotiert
werden kann.

= m Ressourcen fiir spezifisch qualifizierte
regionale Advance-Care-Planning-
Koordinatorinnen und -Koordinatoren

Die im vorigen Abschnitt beschriebenen Auf-
gaben der regionalen Implementierung kénnen
von einer Person bewiltigt werden, welche
die regionale ACP-Koordination iibernimmt
und die dafiir erforderliche Expertise mit-
bringt; diese Idee ist dem Grunde nach nicht
neu, wie die Netzwerkkoordinatorinnen und
-Koordinatoren im Hospiz- und Palliativbe-
reich (§ 39d SGB V) beispielhaft belegen. In
der BEVOR-Studie wird derzeit eine forma-
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le Qualifizierung fiir diese Rolle entwickelt.
Fiir rund 150 Tsd. Einwohnerinnen und Ein-
wohner (d. i. die mediane Bevdélkerungszahl
deutscher Kommunen) sind fiir die ACP-Ko-
ordination nach den Erfahrungen der letzten
Jahre mindestens 25 % Stellenanteil einzupla-
nen. Fiir die Initialphase einer regionalen ACP-
Implementierung, fiir die fiinf bis zehn Jahre
zu veranschlagen sind, ist es dringend wiin-
schenswert, zusitzliche Ressourcen bereitzu-
stellen, die als Briickenforderung etwa der
Kommune oder auch einer Stiftung vorstell-
bar sind, wie dies exemplarisch im Rhein-
Kreis Neuss geschehen ist.* Lingerfristig er-
scheint es nach dieser Implementierungsphase
bei Vorhandensein eines groferen zentralen
ACP-Gesprichsbegleiter-Pools wie oben be-
schrieben vorstellbar, den erheblich geringeren
Aufwand fiir die Aufrechterhaltung, Qualitéts-
sicherung und Weiterentwicklung von ACP in
der Region zumindest anteilig aus den Mit-
teln des § 132g SGB V zu finanzieren, sofern
eine/r der kassenfinanzierten ACP-Gespréchs-
begleiterinnen und -begleiter fiir die Koordina-
tionsaufgabe qualifiziert und mit einem gewis-
sen Gesprichsbegleitungs-Stellenumfang hier-
fiir freigestellt ist.

== Erweiterung des Anspruchs

auf kassenfinanziertes Advance Care

Planning auf alle pflegebediirftigen

Personen
Die ethische Verpflichtung, welcher der § 132¢g
SGB V nachkommt, endet nicht an den in
diesem Gesetz gezogenen sektoralen Grenzen.
Sie bezieht sich vielmehr auf die Gesamtgrup-
pe der pflegebediirftigen Personen, die in den
dort genannten Settings, aber auch im ambu-
lanten Sektor leben. Fiir diese Menschen bietet
der geltende akutmedizinische Standard objek-
tiv weniger Nutzen, geringere Chancen und
hoheren Schaden als fiir Gruppen mit einem
geringeren Grad auf der Clinical Frailty Scale,
und er stoft bei ihnen empirisch dement-

4 » https://www.rhein-kreis-neuss.de/de/verwaltung-
politik/nachrichten/2020/die- technologiezentrum-
glehn/. Zugegriffen: 03. Mai 2022.


https://www.rhein-kreis-neuss.de/de/verwaltung-politik/nachrichten/2020/die-technologiezentrum-glehn/
https://www.rhein-kreis-neuss.de/de/verwaltung-politik/nachrichten/2020/die-technologiezentrum-glehn/
https://www.rhein-kreis-neuss.de/de/verwaltung-politik/nachrichten/2020/die-technologiezentrum-glehn/

100 J.in der Schmitten et al.

sprechend weniger selbstverstindlich in seiner
ganzen Breite auf Zustimmung der Betroffe-
nen — wenn man ihnen denn Gelegenheit gibt,
sich dazu zu dulern (Garden et al. 2022).

Der Gesetzgeber ist daher aufgerufen, den
Anspruch des § 132g SGB V auf ein kassen-
finanziertes Angebot der qualifizierten ACP-
Gesprichsbegleitung auf alle (schwerer) pfle-
gebediirftigen Menschen auszuweiten. In der
Zwischenzeit steht es engagierten Kommunen
und/oder anderen regionalen Akteuren (wie
Arztenetzen oder Palliativdiensten) offen, ge-
meinsam mit geeigneten Partnern Briickenfi-
nanzierungen zur Forderung regionaler ACP-
Gesprichsbegleiter-Pools und ACP-Koordina-
toren in Verbindung mit kreativen Refinanzie-
rungsmodellen fiir ACP-Gesprichsbegleitun-
gen auch auflerhalb des § 132g SGB V zu
realisieren und mit den in wissenschaftlichen
Evaluationen solcher Pilotprojekte gewonne-
nen Erkenntnissen wiederum an Krankenkas-
sen und Gesundheitspolitik heranzutreten.
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