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Einleitung

Viele Menschen haben Angst vor schwerer Erkrankung und vor dem Sterben. Nicht
wenige furchten sich davor, in den prekaren Situationen von Krankheit und Sterben
nicht mehr bestimmen zu kénnen, wie sie behandelt werden mdchten. Viele mei-
nen, eine schriftlich fixierte Verfligung in Gesundheitsangelegenheiten kénne be-
reits im Voraus dafiir garantieren, dass im Ernstfall alles nach dem von ihnen be-
schriebenen Behandlungsplan verlduft. Wéahrend seit den 1980er Jahren in
Deutschland das Instrument der Patientenverfigung zunehmend Bekanntheit er-
langt hat und sich Bevdlkerungsumfragen zufolge die Zahl der Deutschen, die eine
Patientenverfligung errichtet haben, in den letzten Jahren erhéht hat, scheint aller-
dings die Verwendung bzw. normative Wirksamkeit solcher Verfiigungen in der Pra-
xis in Einrichtungen des Gesundheitswesens deutlich hinter dieser Entwicklung zu-
riickzubleiben. Als wesentliche Griinde fiir diese Diskrepanz werden vor allen Dingen
gravierende Kommunikationsprobleme angefiihrt. Unzureichend sei sowohl die
Kommunikation der Betroffenen mit Angehdrigen als auch die Kommunikation mit
Arzten* und Pflegenden. Dariiber hinaus fehle es an einer vereinheitlichten Organi-
sationsstruktur, die notwendig ware, um das Instrument der Patientenverfligung
konsequent in die Behandlungssituation zu integrieren.!

Diese Defizite greift das in den 1990er Jahren in La Crosse, Wisconsin, USA, entwi-
ckelte Konzept des Advance Care Planning (ACP) auf. Unter dem Titel ,Respecting
Choices” von Tragern der gesundheitlichen Versorgung eingeflihrt, besteht das An-
liegen dieses Konzepts in dem Versuch, die gesundheitliche Vorausplanung nicht
alleine auf das Kriterium der Selbstbestimmung des Menschen zu griinden, wie dies
bei der Abfassung einer rechtswirksamen Patientenverfiigung der Fall ist. Vielmehr
versteht ACP den Menschen als Beziehungswesen und zielt daher darauf ab, die
Vorausplanung einer Person fur ihre gesundheitlichen Belange, etwa im Falle der
eigenen Einwilligungsfahigkeit, in einem einer schriftlichen Verfigung vorgelagerten
und in der Folge konsequent fortgefiihrten strukturierten Gesprachsprozess mit an-
deren Menschen, sowohl Gesundheitsexperten als auch nahen Angehdrigen und
Vertrauenspersonen, zu verwirklichen. Gleichwohl erheben sich zunehmend Fragen,
inwieweit ACP die Schwierigkeiten bei der Umsetzung des bisherigen Instruments

* Durchgehend verwendet diese Publikation zur besseren Lesbarkeit die mannliche Form.

1 Jox, R.; in der Schmitten, J.; Marckmann, G., Ethische Grenzen und Defizite der Patien-
tenverfiigung, in: Coors, M.; Jox, R.; in der Schmitten, J. (Hg.), Advance Care Planning.
Von der Patientenverfiigung zur gesundheitlichen Vorausplanung, Stuttgart 2015, 23-
39, bes. 25-28.



der Patientenverfiigung tatsachlich zu vermeiden vermag und inwieweit durch spe-
zifische Ausgestaltungen des Konzepts ACP selbst neue ethisch und rechtlich rele-
vante Probleme erzeugt werden.

Der Ethikrat nimmt diese Fragen zum Anlass, das grundsatzliche Anliegen von ACP
und Voraussetzungen fiir seine mogliche Implementierung in Einrichtungen katho-
lischer Trager von Gesundheits- und Sozialeinrichtungen in Deutschland zu untersu-
chen und zu bewerten. Dabei ist es das Ziel der vorliegenden Stellungnahme, auf
der gesetzlichen Grundlage des § 132g SBG V Empfehlungen fiir die Umsetzung
einer gesundheitlichen Versorgungsplanung in Einrichtungen katholischer Trager zu
entwickeln, die das christliche Menschenbild und sich hierauf griindende Handlungs-
prinzipien in besonderer Weise betonen.

Die Entwicklung der Empfehlungen erfolgt in vier Schritten: Zunachst werden der
Hintergrund und das grundlegende Konzept von ACP sowie eine in Deutschland
unter der Bezeichnung , beizeiten begleiten®”? entwickelte konkrete Ausgestaltung
von ACP dargestellt (Kapitel 1). AnschlieBend wird der rechtliche Rahmen fir die
gesundheitliche Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase in Deutschland
ausgefihrt (Kapitel 2). Vor diesem Hintergrund werden wesentliche ethische Krite-
rien dargelegt, die fir eine Umsetzung einer gesundheitlichen Versorgungsplanung
fur die letzte Lebensphase in Einrichtungen katholischer Trédger von Gesundheits-
und Sozialeinrichtungen relevant sind, und Perspektiven fiir die Praxis entwickelt
(Kapitel 3). Auf dieser Grundlage legt der Ethikrat Empfehlungen fiir ein Rahmen-
konzept einer gesundheitlichen Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase fir
Bewohner von stationdren Pflegeeinrichtungen in konfessioneller Tragerschaft vor
(Kapitel 4).

2 http://www.beizeitenbegleiten.de/.



1. Advance Care Planning - Konzept,
Hintergrund und Entwicklung

Advance Care Planning stellt eine Antwort dar auf eine zunehmende Kritik an dem
bereits in den 1970er Jahren in den USA und nachfolgend in vielen westlichen Lan-
dern eingeflihrten Konzept der klassischen Patientenverfiigung (,living will”). In
zahlreichen Fallen fihrten Patientenverfliigungen in der Praxis zu Differenzen in der
Bewertung von vorab verfligten WillensduBerungen von Patienten und zu Verunsi-
cherungen hinsichtlich ihrer Verbindlichkeit in konkreten Behandlungssituationen.?
ACP stellt kein festgelegtes Handlungskonzept dar, sondern ist als ein struktureller
und inhaltlicher Rahmen zu verstehen. Dieser dient dem Ziel, Vorabverfligungen
einer Person flir medizinische Behandlungssituationen fiir den Fall, dass sie in einer
solchen Behandlungssituation selbst nicht mehr entscheidungsfadhig ist, auf eine
moglichst realistische und ihren aktuellen Wiinschen entsprechende Grundlage zu
stellen und ihre Umsetzung zu gewahrleisten. Dem Charakter eines Rahmenkon-
zepts entsprechend wurden vor allem in den USA unterdessen unterschiedliche Mo-
delle fur eine konkrete Ausgestaltung von ACP entwickelt. Im deutschsprachigen
Raum blieb ACP lange Zeit nur wenig beachtet. Dieser Umstand reflektiert kein
Versaumnis, sondern steht offenbar im Zusammenhang mit der in Deutschland erst
im Jahre 2009 erfolgten gesetzlichen Einfiihrung des Instruments der Patientenver-
figung und der Notwendigkeit, zunachst Erfahrungen in der praktischen Umsetzung
von Patientenverfiigungen zu sammeln.

1.1 Grundlegendes Konzept

Das Rahmenkonzept ACP folgt dem Ubergeordneten Ziel, die klinische Behandlung
eines Patienten nach dessen Behandlungswiinschen sicherzustellen, auch wenn er
nicht mehr in der Lage ist, an der Entscheidungsfindung teilzunehmen. Um die ge-
sundheitliche Versorgungsplanung einer Person fiir die letzte Lebensphase als einen
so weit wie mdglich selbstbestimmten und informierten Vorgang zu gestalten, wird
ACP im Unterschied zur bloBen Errichtung einer Patientenverfligung nicht als ein-
maliger Akt, sondern als dauerhafter qualifizierter Gesprachsprozess zwischen dem
Betroffenen und einer oder mehreren Gesundheitsfachpersonen unter Einbeziehung
naher Angehdriger und Vertrauenspersonen durchgefihrt. Als Vorbild hierflir dient
das Modell des shared decision making im Sinne einer von Patient und Arzt gemein-

3 Fagerlin, A.; Schneider, C.E., Enough. The failure of the living will. Hastings Center Re-
port 34 (2), 2004, 30-42.



sam in einer aktuellen Behandlungssituation getroffenen Entscheidung. Dieser Pro-
zess der Entscheidungsfindung wird Ubertragen auf Behandlungsentscheidungen
fur zukilnftige mogliche Krankheitsszenarien und bezieht sich daher ausschlieBlich
auf Situationen, in denen der Betroffene nicht mehr entscheidungsfahig ist. Neben
der gemeinsamen Erarbeitung und Formulierung des aktuellen Willens des Betrof-
fenen soll zudem eine definierte Organisationsstruktur die Umsetzung des Patien-
tenwillens im Eintrittsfall gewahrleisten. Gesprache und Organisationsstruktur sol-
len dazu beitragen, den Entscheidungsfindungsprozess zwischen dem Patienten,
den Behandelnden und designierten Vertretern auf der Basis von Prognose und
Praferenzen des Patienten aktiv zu unterstiitzen, zudem eine gute Balance zwischen
Konkretisierung der Behandlungswiinsche auf der einen Seite und Flexibilitat ge-
genlber wechselnden klinischen Situationen auf der anderen Seite zu wahren und
Uberdies Belastungen sowie Uber- und Unterbehandlungen in der letzten Le-
bensphase zu vermeiden.* Hierdurch soll sichergestellt werden, dass Patienten die
Kontrolle Gber die an ihnen durchgefiihrten Behandlungen nach Méglichkeit behal-
ten.

1.2 Hintergrund

Die Entwicklung von ACP in den USA als Reaktion auf die zunehmende Kritik an der
theoretischen Konstruktion, konkreten Umsetzung und praktischen Wirksamkeit
von Patientenverfligungen® ging der Diskussion in Deutschland zeitlich weit voraus.
In Deutschland schuf der Deutsche Bundestag erst am 18.06.2009 mit dem 3. Ge-
setz zur Anderung des Betreuungsrechts, dem sogenannten Patientenverfiigungs-
gesetz, eine gesetzliche Grundlage fiir die Errichtung, Umsetzung und Verbindlich-
keit einer Patientenverfligung. Die Neuregelungen der §§ 1901a ff. BGB stellen klar,
dass eine Patientenverfligung im Sinne des Gesetzes eine schriftliche Vorausverfi-
gung ist. Zugleich wurde die Grundsatzfrage, ob Patientenverfligungen einer inhalt-
lichen Reichweitenbegrenzung unterworfen werden sollen, negativ beschieden. Die

4 Vgl. die Selbstbeschreibung bei in der Schmitten, J.; Marckmann, G., Was ist Advance
Care Planning? Internationale Bestandsaufnahme und Pladoyer fiir eine transparente,
zielorientierte Definition, in: Coors, M.; Jox, R.; in der Schmitten, J. (Hg.), Advance
Care Planning, 75-94, hier: 75 (76ff.).

5 Fagerlin, A.; Schneider, C.E., Enough. The failure of the living will. Hastings Center Re-
port 34 (2), 2004, 30-42.



Patientenverfligung gilt, so § 1901a Abs. 3 BGB, ,unabhangig von Art und Stadium
einer Erkrankung”. Allerdings gelten gem. § 1901a Abs. 1 Satz 1 BGB nur schriftli-
che Feststellungen (ber bestimmte Behandlungen als Patientenverfligungen. Allge-
mein gehaltene Wendungen, wie sie bis heute in vielen sogenannten Patientenver-
figungen verwendet werden, entsprechen diesen Anforderungen nicht. Mit welchen
Schwierigkeiten die Praxis konfrontiert wird, ist unlangst durch eine weitere Grund-
satzentscheidung des BGH deutlich geworden. In seinem Beschluss vom 06.07.2016
hat der XII. Zivilsenat noch einmal hervorgehoben, dass eine Patientenverfligung
nur dann unmittelbare Bindungswirkung entfalten kann, ,wenn ihr konkrete Ent-
scheidungen des Betroffenen (ber die Einwilligung oder Nichteinwilligung in be-
stimmte, noch nicht unmittelbar bevorstehende arztliche MaBnahmen entnommen
werden konnen. Von vornherein nicht ausreichend sind allgemeine Anweisungen,
wie die Aufforderung, ein wirdevolles Sterben zu ermdglichen oder zuzulassen,
wenn ein Therapieerfolg nicht mehr zu erwarten ist”.®

Die gegenwaértige Situation in Deutschland ist gepréagt durch ein groBes Angebot
von - qualitativ oft unzureichenden - Formularen und eine oftmals unkritische
Nachfrage nach diesen Mustern. Mdglicherweise liegt hierin auch ein Grund fir eine
erstaunliche Ambivalenz: Wahrend empirische Untersuchungen belegen, dass 1.)
das Wissen Uber Patientenverfligungen in der Bevdlkerung weit verbreitet ist, 2.)
eine Mehrheit diese fir ein bedeutsames Instrument hélt und 3.) vielfaltige Institu-
tionen Beratungshilfe fiir die Errichtung einer Patientenverfligung anbieten (Hilfsor-
ganisationen, Selbsthilfegruppen, Hospiz- und Palliativeinrichtungen sowie Patien-
tenorganisationen)’, ist die tatsachliche Verbreitung von Patientenverfiigungen in
Einrichtungen des Gesundheitswesens dennoch vergleichsweise gering. So zeigen
Umfragen aus den Jahren 2012 und 2014, dass auf Intensivstationen wie auch in
Pflegeheimen nur bei etwa 10 bis 12 Prozent der Patienten/Bewohner eine Patien-
tenverfligung vorliegt.® Gleiches bestatigte die bisher umfangreichste Befragung
von Personen, die eine medizinische Einrichtung zur Beratung und Behandlung auf-
suchten.® Dabei zeigte diese letztere Studie zudem, dass die grundsatzliche Aner-
kennung der Bedeutsamkeit von gesundheitlichen Vorausverfligungen einhergeht

6 Siehe BGH, medstra 2017, 32 (36, Rn. 46).

7 Coors, M.; Jox, R.J.; in der Schmitten, J. Advance Care Planning. Eine Einfiihrung, in:
Coors, M.; Jox, R.J.; in der Schmitten, J. (Hg.), Advance Care Planning. 11-22.

8 Jox, R.; in der Schmitten, J.; Marckmann, G., Ethische Grenzen und Defizite der Patien-

tenverfligung, in: Coors, M.; Jox, R.; in der Schmitten, J. (Hg.), Advance Care Planning.
Von der Patientenverfiigung zur gesundheitlichen Vorausplanung, Stuttgart 2015, 23-
39, 25.

9 Schroeder, L.; Hommel, G.; Sahm, S., Intricate decision making: ambivalences and

barriers when fulfilling an advance directive, in: Preference and Patient Adherence,
16(2016) 10: 1583-1589.



mit erheblichen Vorbehalten gegeniber der praktischen Verwendung der Patienten-
verfigung. Daneben wird die beschriebene Diskrepanz in der Literatur auf weitere
Ursachen zurlickgefiihrt:1® So werde die Abfassung einer Patientenverfiigung weit
verbreitet von den Betroffenen als hochst private Angelegenheit aufgefasst und
Angehorige offenbar haufig nicht Uber die Abfassung oder den Aufbewahrungsort
einer Patientenverfligung informiert, so dass diese im Bedarfsfall entweder keine
Kenntnis von der Existenz der Verfiigung haben oder letztere nicht auffinden kon-
nen. Zudem erwarteten Patienten oftmals, dass die Initiative zur Besprechung kinf-
tiger Behandlungsentscheidungen vom Arzt ausgehe, was jedoch haufig aus ver-
schiedenen Griinden unterbleibt. Uberdies seien Arzte im Behandlungsfall meist
darauf angewiesen, dass die Angehdrigen bzw. die rechtlichen Stellvertreter des
Patienten auf eine bestehende Patientenverfliigung hinweisen und diese gegebenen-
falls vorlegen, was offenbar selbst in Kenntnis einer Verfligung und Zugriff darauf
haufig aus Griinden einer Verunsicherung der Angehdrigen unterbleibt.

Zusatzliche Schwierigkeiten bestehen in den im Einzelfall erheblichen Interpretati-
onsspielraumen und Unsicherheiten in Bezug auf die in der Patientenverfiigung ge-
troffenen Festlegungen auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituation. Uber-
dies ist die Glltigkeit einer errichteten Patientenverfligung, sofern sie nicht wider-
rufen oder durch eine spatere Patientenverfligung auBer Kraft gesetzt wird, zeitlich
unbegrenzt, was bei Vorlage von élteren Patientenverfligungen in einer akut einge-
tretenen Behandlungssituation nicht selten erhebliche Zweifel bezliglich der De-
ckungsgleichheit des verfiigten mit dem aktuellen Willen des Patienten hervorruft.

Schien zunachst die Abfassung einer schriftlichen Patientenverfliigung eine geeignete
Antwort auf das Problem zu bieten, dem Willen des Patienten zu Beginn einer hin-
sichtlich der Behandlungsergebnisse nicht hinreichend vorhersagbaren Therapie und
der Anwendung bzw. Unterlassung medizinisch mdglicher Behandlungen systema-
tisch Geltung zu verschaffen, fliihren die vorgenannten Unzulénglichkeiten auch in
Deutschland offenbar bei immer mehr Menschen zu einer kritischen Bewertung. Als
Ausweg aus den dargelegten Schwierigkeiten gerat das Konzept des ACP in den Blick.

1.3 Begriff und Entwicklung in Deutschland
Die deutsche Ubersetzung von ACP ist gegenwértig nicht einheitlich und umfasst

Begriffe wie ,,gesundheitliche Vorausplanung”, ,vorausschauende Behandlungspla-
nung”, ,vorausschauende Versorgungsplanung” oder ,Vorausplanung der gesund-

10 Coors, M.; Jox, R.J.; in der Schmitten, J., Advance Care Planning. Eine Einfihrung, in:
Coors, M.; Jox, R.J.; in der Schmitten, J. (Hg.), Advance Care Planning. 11-22.



heitlichen Versorgung”t. Auch konkrete Ausarbeitungen eines Handlungskonzepts
fir ACP in Deutschland treten unter verschiedenen Namen auf: Ein Konzept wurde
unter der Bezeichnung ,beizeiten begleiten®” vorgestellt, das gegenwartig in ver-
einzelten Priif- bzw. Implementierungsprojektent? in Deutschland getestet wird und
als geschutzter Begriff ins Marken- und Dienstleistungsverzeichnis eingetragen
wurde. Eine andere Konzeptbezeichnung lautet ,Behandlung im Voraus planen”
(BVP)*3, die offenbar ein mit dem Konzept ,beizeiten begleiten®” weitgehend lber-
einstimmendes Handlungskonzept benennt, das unter dieser Bezeichnung gegen-
wartig im Rahmen einer Modellstudie geprift wird.

Das Handlungskonzept ,beizeiten begleiten®” greift das Rahmenkonzept von ACP
auf. Es hat zum Ziel, einen andauernden Kommunikationsprozess zwischen Bewoh-
nern stationadrer Pflegeeinrichtungen, ihren gesetzlichen Vertretern und ihren Behan-
delnden und Betreuenden zu gewdhrleisten und sicherzustellen, dass die Betroffenen
mogliche kiinftige Behandlungsentscheidungen im Falle eigener Entscheidungsunfa-
higkeit verstehen, Uberdenken, erértern und vorausplanen kénnen.* Dem Grund-
konzept von ACP entsprechend soll dieses Ziel im Wesentlichen durch zwei Elemente,
einen professionell begleiteten Gesprachsprozess sowie eine regionale Implementie-
rung der hierflir notwendigen Organisationsstruktur, erreicht werden.

Im Hinblick auf den begleiteten Gesprachsprozess sieht ,beizeiten begleiten®” vor,
dass die Gesprachsfiihrung durch eine geschulte Gesundheitsfachperson erfolgt, die
den Prozess als Gesprachsbegleiter (facilitator) professionell moderiert. Die Ge-
sprachsbegleiter rekrutieren sich in der Regel aus verschiedenen nichtarztlichen
Gesundheitsberufen. Das Gesprach wird vom Gesprachsbegleiter durch aktives Auf-
suchen des Betroffenen initiiert und umfasst mindestens zwei Gesprache. Win-
schenswert ist dabei die zusatzliche Einbeziehung eines designierten Vertreters,
z.B. eines nahen Angehdrigen des Betroffenen, in diesen Prozess. In diesem profes-
sionell begleiteten Gesprachsprozess reflektiert der Betroffene seine Werte, Grund-
haltungen und Ziele, lernt anhand von Fallbesprechungen relevante kiinftige hypo-
thetische Szenarien kennen und so weit wie mdglich zu verstehen und entwickelt
und artikuliert seine entsprechenden individuellen Behandlungspraferenzen im Aus-

11 Coors, M.; Jox, R.; in der Schmitten, J., Advance Care Planning. Eine Einflihrung, in:
Coors, M.; Jox, R.J.; in der Schmitten, J. (Hg.), Advance Care Planning, 11-22.

12 Vgl. hierzu http://www.beizeitenbegleiten.de/implementierung.html.

13 Vgl. https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/abstract/10.1055/s-0042-
110711.

14 APCEL-Society. Advance Care Planning & End of Life Care (2016):
http:/acpelsociety.com/apcdefinition.php.
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tausch mit seinem designierten Vertreter. Die Ergebnisse dieses Reflexionsprozes-
ses werden in einer standardisierten schriftlichen Patientenverfiigung niedergelegt,
die vom Patienten und den Gesprachsbegleitern unterzeichnet werden. Die behan-
delnden Arzte werden meist erst abschlieBend in den Gesprachsprozess einbezogen
und Ubernehmen durch ihre Unterschrift Mitverantwortung fir die schriftliche For-
mulierung der gesundheitlichen Versorgungsplanung des Patienten, so etwa durch
die Bescheinigung seiner Einwilligungsfahigkeit.'> Der Gesprachsprozess wird ent-
weder durch einen aktuellen Anlass oder regular spatestens nach flinf Jahren durch
den Gesprachsbegleiter wieder aktiv aufsuchend aufgenommen und die Verfiigung
aktualisiert.

Obligater Bestandteil der Patientenverfligung im ACP-Prozess ist die Erteilung einer
Vorsorgevollmacht. Zudem erstellen Bewohner und Gesprachsbegleiter eine stan-
dardisierte ,(Haus-)Arztliche Anordnung fiir den Notfall” (HAnNo), in der notfallme-
dizinisch relevante Handlungsrahmen festgelegt werden. Diese Anordnung wird
ebenfalls vom Arzt unterzeichnet. Uberdies kann der rechtliche Vertreter fiir einen
nichteinwilligungsféahigen Patienten eine standardisierte schriftliche ,Vertreterverfi-
gung” als Dokumentierung des mutmaBlichen Willens ausfillen, die zur Vorausset-
zung mindestens zwei Gesprache mit dem mitunterzeichnenden Gesprachsbegleiter
und eine abschlieBende Beratung durch den ebenfalls unterzeichnenden Hausarzt
hat; gegebenenfalls kénnen Angehérige oder Betreuer in die Erstellung der Vertre-
terverfligung einbezogen werden.

Die im Gesprachsprozess getroffenen Festlegungen werden durch eine regional im-
plementierte Organisationsstruktur unterstlitzt. Hierzu gehéren u.a. die Verwen-
dung regional einheitlicher Dokumentationsbégen, mit denen alle Beteiligten ver-
traut sind, sowie die obligate Mitteilung der Gesprachsergebnisse an alle Mitarbeiter
der Einrichtungen und an fiir den Betroffenen zustandige Notarzte, Rettungsdienste
und Krankenhauser. Hinzu kommen eine regional gleiche und daher allen Beteiligten
bekannte Regelung beziglich der Aufbewahrung der Dokumente und ihres Zugriffs
sowie Instrumente der Qualitatssicherung. Auch fir die Ausbildung zum zertifizier-
ten Gesprachsbegleiter, zum zertifizierten (Haus-)Arzt sowie zum Trainer sind eige-
ne Modelle vorgesehen.¢

15 Coors, M.; Jox, R.; in der Schmitten, J., Advance Care Planning. Eine EinfUhrung, in:
Coors, M.; Jox, R.J.; in der Schmitten, J. (Hg.), Advance Care Planning, 11-22, bes. 13.
16 In der Schmitten, J.; Marckmann, G., Information zur regionalen Implementierung von

beizeiten begleiten®. www.beizeitenbegleiten.de, 1.
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2. Rechtlicher Rahmen des ACP
in Deutschland

In Deutschland ist die internationale Diskussion Uiber die oben dargelegten Schwierig-
keiten im Zusammenhang mit dem Instrument der Patientenverfiigung und das Al-
ternativmodell ACP erst relativ spat aufgegriffen worden.” Doch hat die dann einset-
zende innerdeutsche Debatte eine Reaktion des deutschen Gesetzgebers bewirkt,
indem dieser die neue Vorschrift des § 132g in das SGB V eingefiihrt hat. Als Bestand-
teil des im Wesentlichen am 08.12.2015 in Kraft getretenen Hospiz- und Palliativge-
setzes'® wird nunmehr das Institut der ,gesundheitliche(n) Versorgungsplanung fir
die letzte Lebensphase” in die Rechtsordnung eingefiihrt.

Der missverstandlichen Bezeichnung zum Trotz geht es dabei nicht um ein Instru-
ment der gesundheitsbezogenen Gesamtplanung, sondern um eine vorausschauen-
de individuelle Behandlungsplanung, die in die Strukturen des Gesundheitssystems
integriert wird, um den Patientenwillen effektiv zur Geltung zu bringen.

§ 132g Abs. 1 Satz 1 SGB V offeriert vollstationdren Pflegeeinrichtungen eine finan-
zielle Aufwandsentschadigung, wenn sie gem. § 43 SGB XI den dort lebenden
GKV-Versicherten ein Beratungsangebot unterbreiten. Gleiches gilt fiir voll- bzw.
teilstationare Einrichtungen der Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen (§ 13
Abs. 1 Satz 1 SGB XII). Dieses erstreckt sich auf die allgemeine situationsbezogene
Information und deren Konkretisierung durch mindestens eine Fallbesprechung, die
bei wesentlichen Anderungen ggf. mehrfach wiederholt werden kann (s. § 132g
Abs. 1 Satz 4 SGB V). Ein derartiges Beratungsangebot setzt einen Gesprachspro-
zess voraus, der durch qualifiziertes Personal angeleitet wird. Dabei kommt der
Fallbesprechung eine wichtige Funktion zu (§ 132g Abs. 2 SGB V). An ihrem Ende
stehen konkrete Behandlungsanweisungen des Versicherten, die eingebunden sind
in ein regionales Versorgungsnetz. Dabei geht es nicht nur um die Einbindung des
Hausarztes (§ 132g Abs. 2 Satz 1 SGB V), sondern auch um die Gewahrleistung
eines einrichtungsiibergreifenden und berlokalen Kooperationsverbunds, mit des-
sen Hilfe Schnittstellenprobleme - etwa der Ubergang vom Pflegeheim ins Kranken-

17 Zur Debatte siehe etwa in der Schmitten, J.; Marckmann, G., Was ist Advance Care
Planning? Internationale Bestandsaufnahme und Pladoyer fir eine transparente, zielo-
rientierte Definition, in: Coors, M.; Jox, R.; in der Schmitten, J. (Hg.), Advance Care
Planning. Von der Patientenverfliigung zur gesundheitlichen Vorausplanung, Stuttgart
2015, 75-94.

18 Siehe Gesetz vom 1.12.2015 (BGBI. I 2015, 2114); wichtige Materialien finden sich in
BT-Drs. 18/5170, 18/5868 und 18/6585.
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haus - aufgefangen werden kdénnen. Besonders wichtig ist auch die verlassliche
Regelung von Notfallsituationen.

Nach der gesetzlichen Konzeption lassen sich dementsprechend zwei Kernelemente
des - durch Vereinbarung gemaB § 132g Abs. 3 SGB V noch ndher zu konkretisie-
renden - Leistungsrahmens erkennen:

1) Zunachst geht es um eine eher allgemeine Beratung Uber die medizinisch-
pflegerische Versorgung in der letzten Lebensphase und das Aufzeigen von
Hilfen und Angeboten der Sterbebegleitung.

2) Hieran schlieBt sich dann eine individuellkonkrete Planung fir die letzte Le-
bens- und auch die Sterbephase an. Nach Vorstellung des Gesetzgebers soll
die beratendvorbereitende Leistung Versicherte ,im Rahmen einer individuel-
len Beratung und Fallbesprechung dazu anleiten, Vorstellungen iiber medizi-
nische Ablaufe, das AusmaB, die Intensitat und die Grenzen medizinischer
Interventionen sowie palliativ-medizinischer und palliativ-pflegerischer MaB3-
nahmen in der letzten Lebensphase zu entwickeln. Hierzu zahlt z.B. auch
Beratung Uber die Mdglichkeiten und Konsequenzen eines Therapieverzichts.
Angehdrige und Vertrauenspersonen sind auf Wunsch der Versicherten in den
Beratungsprozess einzubeziehen”*°.

§ 1329 Abs. 2 Satz 4 stellt klar, dass die zugelassenen Einrichtungen lber die Orga-
nisationshoheit verfiigen, um die Leistungen vorzuhalten und anzubieten. Sie kén-
nen insoweit die Beratungsleistung entweder durch eigenes fachkundiges Personal
oder in Kooperation mit regionalen Beratungs- und Versorgungsstellen organisie-
ren.2® Nach der Vorstellung des Gesetzgebers sollen dabei bereits bestehende loka-
le Angebote bericksichtigt werden.?!

19 Siehe dazu, unter Verweis auf die Materialien, Armbruster, D. in: Eichenhofer, E.; Wen-
ner, U. (Hg.), Kommentar zum Sozialgesetzbuch V, 2. Aufl. 2016, § 132g Rn. 13-15.

20 Die Gesetzesbegriindung nennt insoweit ambulante Hospizdienste, stationare Hospize,
SAPV-Teams.

21 Siehe BT-Drs. 18/5170, S. 31.
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In der nach § 132g Abs. 3 Satz 1 SGB V zu treffenden Vereinbarung zwischen dem
GKV-Spitzenverband und den Vereinigungen der Einrichtungstrager sind auch Be-
stimmungen Uber die notwendigen Kosten fiir die nach MaBgabe der Vereinbarung
erbrachten Leistungen der Einrichtung aufzunehmen (s. § 132g Abs. 4 Satz 1 SGB
V). Dabei wird der GroBteil der Kosten nach den bisherigen (vor allem: internatio-
nalen) Erfahrungen fir die zeitaufwandige nichtarztliche Gesprachsbegleitung auf-
zubringen sein.

Wie im Gesetz vorgesehen, soll bis zum 31.12.2017 die ,gesundheitliche Versor-
gungsplanung fir die letzte Lebensphase” und ihre Umsetzung auf der Basis der
oben genannten Vereinbarung gem. § 132g Abs. 3 SGB V vom GKV-Spitzenverband
evaluiert werden. Die dann folgenden regelmaBigen Evaluationen sollen insbeson-
dere Entscheidungen dariber ermdglichen, ob der Anwendungsbereich der Leistung
etwa auf pflegebediirftige Menschen in anderen Umgebungen (z.B. ,Betreutes Woh-
nen”) oder generell im Bereich der ambulanten Pflege erweitert werden soll.??

22 Siehe BT-Drs. 18/5868, S. 3 f,, 18/5170, S. 40 f.
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3. Ethische Kriterien und Perspektiven
fiuir die Praxis

Die Kritik an der gegenwartigen Praxis der Erstellung und Umsetzung der Patienten-
verfligung lasst eine Notwendigkeit flir die Entwicklung einer zielfiihrenden gesund-
heitlichen Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase erkennen. Hierfiir stellt
die gesetzliche Regelung des § 132g SGB V eine wichtige Grundlage und Weiterent-
wicklung dar. Gleichwohl stellt sich die Frage, wie § 132g SGB V konkret ausgestal-
tet werden kann, um eine zielfihrende Versorgungsplanung zu gewahrleisten, und
welche Kriterien fir eine solche Ausgestaltung Relevanz besitzen. Es ist zum jetzi-
gen Zeitpunkt noch nicht mdéglich, eine endgliltige Beurteilung konkreter Konzepte,
etwa auch des Konzepts ,beizeiten begleiten®” vorzunehmen, aber es erscheint
dem Ethikrat wichtig, dass folgende Punkte zentrale Bedeutung besitzen:

1) die Wahrung und Starkung der Selbstbestimmung des Patienten,

2) die hohe fachliche Qualitat der Beratung und Behandlung, die ein intensives
Arzt-Patient-Verhaltnis einschlieBlich einer vorausschauenden und fortlaufen-
den medizinischen Indikationsstellung bei der Behandlung am Lebensende
voraussetzt,

3) die Gewadhrleistung und Férderung einer palliativen Kultur in den Einrichtun-
gen und

4) die transparente Kommunikation einer lebensbejahenden Grundeinstellung
gegenliber alten und kranken Menschen.

3.1 Wahrung und Starkung der Selbstbestimmung des Patienten

Eine selbstbestimmte, antizipierte Entscheidung des Bewohners bzw. Patienten
Uber eine Fortfihrung oder Beendigung einer lebenserhaltenden medizinischen Be-
handlung in bestimmten Behandlungssituationen hat eine profunde medizinische
Information und qualifizierte Beratung zur Voraussetzung. An die vom Gesetzgeber
vorgesehenen Fallbesprechungen und Beratungen sind daher hdchste professionel-
le Standards anzulegen. Nach Auffassung des Ethikrats steht fiir die Vermittlung
solcher auf den individuellen Bewohner zugeschnittenen Informationen und insbe-
sondere fir die fachliche medizinische Beratung eines Patienten der Berufsstand der
Arzte in der Pflicht, der allein tber die erforderliche Ausbildung und Praxiserfahrung
verfiigt. Diese Pflicht umfasst gegebenenfalls die spezielle Fortbildung der Arzte in
einer der Situation der letzten Lebensphase angemessenen Kommunikation und
Wertvermittlung. Hingegen bestehen erhebliche Zweifel, ob nichtarztliche Ge-
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sprachsbegleiter die erforderlichen professionellen arztlichen Kenntnisse und klini-
schen Erfahrungen im Rahmen ihrer Ausbildung und Tatigkeit als Gesprachsbeglei-
ter erwerben kdnnen.

Gesprache Uber Vorausverfigungen sind fiir alle Beteiligten oftmals emotional be-
lastend. Dies wird als einer der Griinde angesehen, warum solche Gesprache viel-
fach nicht geflihrt und Patientenverfiigungen nicht errichtet werden. Eine solche
Vermeidung stellt allerdings auch haufig eine selbstbestimmte und reflektierte Ent-
scheidung eines Menschen dar, die man grundsatzlich akzeptieren muss. Nach Auf-
fassung des Ethikrats sollten daher Gesprache (ber eine gesundheitliche Versor-
gungsplanung fir die letzte Lebensphase sehr behutsam angeboten werden. Dies
trifft insbesondere auf alte Bewohner bzw. Patienten zu, die durch den mit einer
Einweisung in ein Krankenhaus oder einem Einzug in ein Pflegeheim verbundenen
Wechsel ihrer Lebenssituation ohnehin haufig eine verminderte Resistenz und ver-
ringerte selbstbestimmte Entscheidungsbereitschaft aufweisen. Eine aktiv aufsu-
chende Aufforderung zu Gesprachen Uber eine gesundheitliche Vorausplanung mit
obligater regelmaBiger Wiederholung kann gerade von solchen Personen weniger
als Angebot, sondern vielmehr als Bevormundung empfunden werden. Uberdies
kann eine standardisierte durchgreifende Implementierung einer gesundheitlichen
Versorgungsplanung in einer Einrichtung oder in allen Einrichtungen eines Tragers
zu einem erheblichen sozialen Druck auf einzelne Bewohner bzw. Patienten fiihren,
sich gegen ihren eigentlichen Willen zu solchen Gesprachen und Beratungen bereit
zu erklaren. Daher muss jedes Angebot Uber eine gesundheitliche Versorgungspla-
nung flr die letzte Lebensphase darauf ausgerichtet sein, dem Bewohner eine
selbstbestimmte Entscheidung zu ermdglichen und diese zu férdern. Der Prozess
der gesundheitlichen Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase sollte daher
sensibel und behutsam angeregt werden von Personen, die bereits in einer Bezie-
hung zum Bewohner bzw. Patienten stehen, sei es als Pflegeperson oder als Arzt.

Auch wenn das ACP-Konzept primar auf einen Prozess mit aktuell einwilligungsfahi-
gen Personen ausgerichtet ist, ist offenkundig, dass eine gesundheitliche Versor-
gungsplanung auch fir nichteinwilligungsfahige Personen erhebliche Bedeutung
besitzt. Hierfiir wird in einigen konkreten Ausgestaltungen von ACP, so etwa auch
,beizeiten begleiten®”, das Instrument einer sogenannten ,Vertreterverfiigung” vor-
gesehen. Insoweit bedarf es nach Auffassung des Ethikrats folgender Anmerkung:
Das geltende Recht, namentlich das sogenannte Patientenverfligungsgesetz, sieht
eine eigenstandige ,Vertreterverfligung” nicht vor. Gleichwohl ldsst sich dem Be-
treuungsrecht insgesamt eine Ausrichtung aller Entscheidungen am (mutmaBli-
chen) Willen (siehe auch § 1901a Abs. 2 BGB) bzw. am Wohl des Betroffenen (siehe
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§ 1901 Abs. 2 BGB) entnehmen, der der rechtliche Vertreter gerecht werden muss.
Ihn in den Prozess der Vorausplanung einzubeziehen ist deshalb durchaus sinnvoll.
Auf diese Weise lassen sich gegebenenfalls konkrete Anhaltspunkte fir die Ermitt-
lung des mutmaBlichen Willens dokumentieren. Ob und inwieweit bei der Einbezie-
hung des rechtlichen Vertreters auf standardisierte Vorgaben und Fragen zurilickge-
griffen werden kann, erscheint indes fraglich. Keineswegs ersetzt eine schriftliche
Fixierung der Vorausplanung in einer sogenannten Vertreterverfligung die fortge-
setzte Erdrterung zwischen dem rechtlichen Vertreter und dem behandelnden Team,
um im regelmaBigen Austausch auch Verdnderungen des Zustands des Patienten zu
reflektieren und in den Entscheidungsprozess einflieBen zu lassen.2* Im Ubrigen ist
noch einmal klarstellend zu betonen, dass eine solche ,Vertreterverfigung” kein
Instrument darstellt, das Dritten eigenstdandige Entscheidungskompetenzen fiir den
Behandlungs- und Betreuungskontext zuweist. Immer bleibt der rechtliche Vertre-
ter riickgebunden an den (mutmaBlichen) Willen, die Behandlungswiinsche und das
Wohl der nichteinwilligungsfdahigen Person. Im Blick hierauf halt es der Ethikrat flr
angezeigt, auf den missverstandnistrachtigen Begriff der Vertreterverfligung zu
verzichten.

Zur informationellen Selbstbestimmung jeder Person gehort die Entscheidung, wel-
che ihrer personenbezogenen Informationen und Daten an welche anderen Perso-
nen weitergegeben werden diirfen. Diese Entscheidung kann sich je nach Behand-
lungssituation andern. So kann ein hochbetagter Patient ohne lebensbedrohliche
Erkrankung bezlglich der Frage, welche anderen Personen, Rettungsdienste und
Krankenhduser von seiner gesundheitlichen Versorgungsplanung detaillierte Kennt-
nis erhalten sollen, anders entscheiden als im Stadium einer fortgeschrittenen,
nicht heilbaren Erkrankung in Erwartung einer baldigen Notfallsituation. Nach Auf-
fassung des Ethikrats darf die diesbeziigliche Forderung des Gesetzgebers, fir mog-
liche Notfallsituationen die erforderliche Ubergabe des Versicherten an relevante
Rettungsdienste und Krankenhauser vorzubereiten, nicht durch eine fir alle Betrof-
fenen starr reglementierte und standardisierte Kommunikationsstruktur und Infor-
mationsverbreitung umgesetzt werden, sondern muss sich flexibel an den diesbe-
zliglichen Wiinschen des Patienten orientieren. Eine addquate Vorbereitung fir
einen Notfall kann etwa auch darin bestehen, die relevanten Informationen jeder-
zeit in rasch erfassbarer Form verfligbar zu haben.

23 In diesem Sinne auch in der Schmitten/Jox/Rixen/Marckmann, Vorausplanung fir
nicht-einwilligungsféhige Personen - ,Vertreterverfigung”, in: Coors, M.; Jox, R.; in der
Schmitten, J. (Hg.), Advance Care Planning, 119-140, hier: 139.
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3.2 Hohe Beratungs- und Behandlungsqualitat

Mit der Einleitung eines Prozesses einer gesundheitlichen Versorgungsplanung fir
die letzte Lebensphase beginnt eine Behandlungs- und Betreuungssituation, die im
zeitlichen Verlauf durch unterschiedliche Intensitat und Bedarfe gekennzeichnet ist.
Sie umfasst die wiederholte Besprechung antizipierter Fallbeispiele und die Bera-
tung des Bewohners bzw. Patienten sowie die Behandlung des Patienten in der
letzten Lebensphase. Fir die Qualitat der Behandlung stellen das Arzt-Patient-Ver-
haltnis und eine sorgfaltige und fortlaufende medizinische Indikationsstellung maB-
gebliche Kriterien dar.

Das Arzt-Patient-Verhaltnis bezeichnet das spezielle Vertrauensverhaltnis zwischen
Arzt und Patient. Es stellt einen — auch gesetzlich — geschiitzten Raum dar, in dem
u.a. hochst private Informationen ausgetauscht werden und eine arztliche Beratung
stattfindet. Zu einer solchen Beratung gehoren die Einschatzungen des Arztes lber
den Verlauf von Erkrankungen und die Mitteilung von Prognosen. Auch die Frage
nach Vorausverfiigungen Uber medizinische Handlungsrahmen in bestimmten Be-
handlungssituationen und ihre Inhalte sind Gegenstand des Gespraches zwischen
Arzt und Patient.

Es ist unbestritten, dass die hausarztliche Versorgung?* in stationdren Pflegeeinrich-
tungen in Deutschland haufig defizitar ist und ein Arzt-Patient-Verhaltnis, wenngleich
es hier besonders notwendig ware, oftmals nicht oder erst sehr spat zustande
kommt. Zudem wird von manchen die Frage aufgeworfen, ob das Arzt-Patient-Ver-
haltnis als normative Legitimation flir eine arztliche Behandlung in einer Weise idea-
lisiert wird, die die Lebenswirklichkeit und die gegenwartige arztliche Praxis nicht
mehr angemessen reflektiert. Nach Auffassung des Ethikrats stellen jedoch das Ver-
trauensverhaltnis und der Schutzraum, die durch das Arzt-Patient-Verhaltnis errich-
tet werden, unverzichtbare Elemente fiir eine arztliche Betreuung und Behandlung
von Patienten dar. Bestehende Defizite sind kein Grund, sich resignativ mit den mit-
unter problematischen Zustédnden abzufinden, sondern sollten Ansporn dafiir sein,
gegebenenfalls auf eine nachhaltige Verbesserung dieses Zustands hinzuwirken.

Als Voraussetzung fiir eine solche gesundheitliche Versorgungsplanung kommt den
stationaren Pflegeeinrichtungen die Aufgabe zu, sicherzustellen, dass ihre Bewoh-
ner bzw. Patienten eine qualifizierte hausarztliche Betreuung erhalten. Hierfur ist

24 Die &rztliche Versorgung durch den Hausarzt wird hier als pars pro toto fur andere
arztliche Fachgebiete (z.B. Zahnarzt, HNO-Arzt) verstanden.
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kein professioneller Gesprachsbegleiter, sondern in erster Linie eine beauftragte
Pflegeperson erforderlich, die als Vertrauensperson zum Lebensumfeld des Bewoh-
ners bzw. Patienten gehort und in der Rolle eines Navigators regelmaBige hausarzt-
liche Besuche dokumentiert und gegebenenfalls organisiert. In einem solchen Mo-
dell stellen Pflegepersonen und Arzt ein Behandlungsteam dar, in dem die
Informationen und Beratungsergebnisse tber den Bewohner bzw. Patienten inten-
siv ausgetauscht werden. Insbesondere die Pflegenden stellen die taglichen Be-
zugspersonen des Bewohners bzw. Patienten dar, zu denen er in der Regel eine
personliche Beziehung aufbaut. Gerade Informationen mit hoher Intimitadt, wie sie
Gesprache und Kenntnisse Uber die individuellen Behandlungswiinsche am Le-
bensende darstellen, sollten daher in diese Beziehung integriert und nicht einem
zusatzlichen Funktionstrager in Gestalt eines hierflir eigens professionalisierten Ge-
sprachsbegleiters libertragen werden. Der Ethikrat empfiehlt daher, dass diese Auf-
gabe jeweils von Personen wahrgenommen wird, die diese Beziehung bereits aus-
gepragt haben und deren Tatigkeit nicht ausschlieBlich in dieser Gesprachsbegleitung
besteht. In das Behandlungsteam kdénnen nach Bedarf und auf Wunsch des Bewoh-
ners bzw. Patienten weitere Angehdrige von medizinischen Berufsgruppen, die in
die gesundheitliche Betreuung des Patienten involviert sind, sowie Seelsorger ein-
bezogen werden. Die Mitglieder des Behandlungsteams sollten zudem die Ansprech-
partner fur die Angehdrigen sowie Vertrauenspersonen des Bewohners bzw. Patien-
ten darstellen.

In einem solchen Modell erscheint es ratsam, ein strukturiertes und wiederholtes
behutsames Gesprachsangebot Uber gesundheitliche Versorgungsplanung fir die
letzte Lebensphase als obligaten Bestandteil in das Arzt-Patient-Verhaltnis einzubin-
den. Wenn der Patient bzw. Bewohner in einen solchen Prozess einwilligt, sollte der
Arzt, der die medizinische Notwendigkeit und Prognose beim Patienten bzw. Bewoh-
ner professionell einschatzen kann, in Kooperation mit den Pflegenden und, sofern
vom Patienten gewitinscht, unter Einbeziehung der Angehdérigen des Patienten und
von ihm benannter Vertrauenspersonen den Prozess einer gesundheitlichen Versor-
gungsplanung einleiten. Dem Navigator kommt die Aufgaben zu, die Hausarztbesu-
che zu koordinieren, gegebenenfalls andere Instrumente der gesundheitlichen Ver-
sorgungsplanung wie die Errichtung einer Vorsorgevollmacht und/oder
Betreuungsverfiigung z.B. durch Rickgriff auf bestehende Dienstleistungsangebote
zu organisieren und die kontinuierliche Kommunikation innerhalb des Behandlungs-
teams und mit den Angehdrigen des Bewohners bzw. Patienten sicherzustellen.

Eine durchgdngige und gelingende Implementierung von Behandlungsteams, die
zumindest aus Hausarzt und Pflegenden bestehen und den Prozess der gesundheit-
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lichen Versorgungsplanung in ihre arztliche und pflegerische Tatigkeit integrieren,
kann zudem dazu beitragen, der Einrichtung durch die Art und Ausrichtung der
Zusammenarbeit im Behandlungsteam ein spezifisches Qualitatsmerkmal zu verlei-
hen. Dabei ist sich der Ethikrat bewusst, dass die auf Grundlage von § 132g SGB V
zur Verfigung gestellten finanziellen Mittel fir ein solches Modell - wie auch fur
andere Modelle des ACP - mdglicherweise nicht ausreichen werden und die Trager
von Gesundheitseinrichtungen zu eigenen Anstrengungen aufgefordert sind.

3.3 Forderung einer Palliativen Kultur

Heute lebt - und stirbt - eine groBe Anzahl alter Menschen in Pflegeheimen. Alte
Menschen haben besondere Bedurfnisse. Diese rihren von den besonderen Erfah-
rungen des Alterns her, wie etwa altersbedingte Einschrankungen beim Sehen, Ho6-
ren, in Bezug auf die Mobilitat, aber auch im Zusammenhang mit sozialen Beziehun-
gen. Die Multimorbiditat nimmt mit dem Alter zu. Hochbetagte werden zunehmend
palliativbedirftig. Sie bendtigen ,umfassende kérperliche, seelische, soziale und
spirituelle Begleitung”?.

Einrichtungen der Altenhilfe setzen sich intensiv mit den Bedirfnissen der Bewoh-
ner, ihren Angehérigen und den Mitarbeitern des Hauses auseinander. Entsprechend
dem hohen Alter und dem erwarteten Lebensende der Bewohner gehort dazu auch,
sich und die Einrichtung gut auf die Sorge fiir sterbende Menschen vorzubereiten:
Was haben sie flir Bedlirfnisse? Welches sind die Néte der Angehérigen? Wann wird
ein Arzt gerufen? Gehort die Sterbebegleitung zum Selbstverstandnis des Hauses?
Gilt dies auch am Wochenende? Kann im Haus Uber das Sterben und den Tod ge-
sprochen werden? Ist auch am Wochenende der Hausarzt erreichbar? Wer Uber-
nimmt die Verantwortung, wenn ein Bewohner bzw. Patient nicht mehr ins Kranken-
haus eingeliefert wird?

In den Einrichtungen der Altenhilfe wird zunehmend eine hospizliche Haltung der
Mitarbeitenden als ein bedeutender Schritt hin zu einem eigenen Profil christlicher
Einrichtungen erkannt. Insofern diese hospizliche oder palliative Haltung der Einzel-
nen allerdings Auswirkungen auf die gesamte Einrichtung hat, wird heute treffender
der Begriff der ,Palliativen Kultur” verwendet, um den umfassenden Konzeptwandel
in der Altenhilfe auch terminologisch zu fassen.?¢

25 Caritasverband fur das Bistum Aachen e. V., Nachhaltige Hospizkultur und Palliativver-
sorgung in Alten- und Pflegeheimen, Aachen 2015, 6.

26 Heller, A.; Kittelbeger, F. (Hg.), Hospizkompetenz und Palliative Care, Freiburg i. Br.
2010; Heimerl, K.; Heller, A. (Hg.), Daheim sterben. Palliative Kultur im Pflegeheim,
Freiburg i. Br. 2005.
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Viele Einrichtungen haben sich bereits auf den Weg gemacht, um die palliative
Kompetenz in ihren Hausern in einem sensiblen und langen Prozess auszubilden.?”
Dazu gehért grundlegend eine unaufdringliche Offenheit, Gber existenzielle Fragen
und Sorgen mit den Betroffenen sprechen zu kénnen. Durch eine vertrauensvolle
Beziehung und persdnliche Gesprache werden Winsche und Signale des Bewohners
sensibel erfragt und wahrgenommen. Palliative Kultur beinhaltet eine besondere
und individuell verschiedene Unterstlitzung in der Zeit des Sterbens. Diese kann
auch in Leitlinien der Sterbebegleitung ihren Niederschlag finden, mit der sich eine
Einrichtung nach innen ihrer Kultur versichert und nach auBen im Profil selbstbe-
wusst als christliches Haus erkennbar zeigt. Eine Palliative Kultur eines Hauses zeigt
sich Uberdies im Bewusstsein, dass Trauerbegleitung - fiir Mitarbeitende wie auch
fir Angehorige - einen hohen Stellenwert einnimmt.

Wenn Einrichtungen in einer solchen Weise eine Palliative Kultur ausbilden, nehmen
sie die Bewohnerinnen und Bewohner in einer besonderen Weise ernst: Damit wird
deren Selbstbestimmung anerkannt und genauso flir nétig erachtet, im Miteinander
immer wieder einen vorausschauenden Plan fir die Betreuung am Lebensende zu
erarbeiten. Dies gilt fur jeden Einzelnen im Rahmen der Kultur des jeweiligen Hauses.

Eine solche Palliative Kultur kann der Mdglichkeit einer problematischen Entwicklung
entgegenwirken, die darin besteht, dass gesundheitliche Versorgungsplanungen fir
die letzte Lebensphase, die von Patienten auf Initiative der stationédren Pflegeeinrich-
tungen vorgenommen wurden, unter den Verdacht verdeckter 6konomischer Inter-
essen wie etwa einer Vermeidung von Pflegeaufwand, einer eingeschrankten Zuwen-
dung oder einer 6konomischen Kostenersparnis geraten. Vorbeugend gegen eine
solche Entwicklung wirkt zudem die Initilerung und Fihrung des Prozesses der ge-
sundheitlichen Versorgungsplanung durch den nicht an die Einrichtung gebundenen
Hausarzt sowie die Bildung des zumindest aus Arzt und Pflegenden bestehenden
Behandlungs- bzw. Betreuungsteams.

3.4 Lebensbejahende Grundhaltung

Gerade in christlichen Einrichtungen binden sich Gesprache Uber die gesundheitli-
che Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase in ein spezifisches Verstandnis
von Leben, Sterben und Tod ein. Fir alle Beteiligten, Patienten, Angehdrige, auch
Arzte und Pflegende, ist eine Grundhaltung dienlich, die die Endlichkeit menschli-
chen Lebens und damit auch die Begrenztheit therapeutischer MaBnahmen aner-

27 Heller, A.; Wegleitner, K., Palliative Care in der stationdren Altenhilfe. Ansédtze der Im-
plementierung, in: Knipping, C. (Hg.), Lehrbuch Palliative Care, Bern 2006, 73-80.

21



kennt. In der Tat gilt es, den Tod als Ende anzunehmen. Hierzu gehért fir Christen
allerdings auch die Bereitschaft, dieses Ende in seiner Unverfligbarkeit anzuerken-
nen. Dieser letztere Gedanke wird u.U. fir Menschen, die nicht daran glauben kén-
nen, dass sie im Leben und Sterben von Gott, ihrem Schoépfer und Erléser, gehalten
sind, nicht nachvollziehbar sein. Hier bleibt dann das Zeugnis gelebter Solidaritat
gerade mit den Sterbenden, damit sie auf ihrem letzten Weg nicht alleine gelassen
sind. Beide Aspekte, die Unverfligbarkeit des Lebens und die Solidaritat der Leben-
den mit den Sterbenden, kénnen die Grundlage daflr bieten, einer Sinnentwertung
der letzten Lebensphase einen nachhaltigen Kontrapunkt entgegenzusetzen. Gleich-
zeitig wird auch ein Zeichen dafilir gesetzt, das Sterben als Teil des Lebens zu ak-
zeptieren.
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4. Empfehlungen fiir ein Rahmenkonzept

Auf der Grundlage der oben ausgefiihrten Kriterien und Argumente kommt der
Ethikrat zu folgenden Empfehlungen fur ein Rahmenkonzept einer gesundheitlichen
Versorgungsplanung fur die letzte Lebensphase von Bewohnern stationarer Pflege-
einrichtungen, das sich z.T. deutlich von bestehenden Konzepten, etwa auch dem
Konzept , beizeiten begleiten®"?8, unterscheidet.

1. Die stationdren Pflegeeinrichtungen sollen aktiv dafiir Sorge tragen, dass jeder
Bewohner bzw. Patient unter Wahrung der freien Arztwahl eine hausarztliche Be-
treuung erhélt. Der Hausarzt soll im Arzt-Patient-Gesprach bzw. im Gesprach mit
dem rechtlichen Vertreter regelmaBig das Thema der gesundheitlichen Versor-
gungsplanung behutsam ansprechen und eruieren, ob eine Verfligung errichtet und
der Prozess eingeleitet werden soll.

2. Grundlage fir eine gesundheitliche Versorgungsplanung fir die letzte Lebenspha-
se ist die Gewissheit flir den Bewohner bzw. Patienten, dass unabhdngig von ihrer
Errichtung und ihrem Inhalt die palliative und hospizliche Begleitung zugesichert
wird. Nach Einleitung eines Prozesses sollen die Inhalte der gesundheitlichen Ver-
sorgungsplanung bei den Folgebesuchen des Arztes regelhaft Gegenstand des Ge-
spraches mit dem Bewohner bzw. Patienten und gegebenenfalls dem rechtlichen
Vertreter sein und die entsprechenden Entscheidungen, wenn erforderlich, aktuali-
siert werden. Diese Gesprache sind Teil der arztlichen Betreuung.

3. Hausarzt und Pflegende sollen ein Behandlungsteam fiir jeden Bewohner bzw.
Patienten bilden. In diesem Team soll eine Person die Funktion eines Navigators
einnehmen, der daflir Sorge tragt, dass die Visiten des Hausarztes regelmaBig er-
folgen, gegebenenfalls andere Instrumente der gesundheitlichen Versorgungspla-
nung wie die Errichtung einer Vorsorgevollmacht und/oder Betreuungsverfiigung
z.B. durch Rickgriff auf bestehende Dienstleistungsangebote zur Verfligung stehen
und die kontinuierliche Kommunikation innerhalb des Behandlungsteams und mit
den Angehorigen des Bewohners bzw. Patienten sichergestellt ist. Im Rahmen der
hausarztlichen Visite bei dem Patienten soll eine Besprechung des Behandlungs-
teams stattfinden, in der gegebenenfalls Anderungen in der gesundheitlichen Ver-
sorgungsplanung besprochen und dokumentiert und erforderliche Anpassungen der
Organisationsstruktur fur den betroffenen Patienten in die Wege geleitet werden.

28 Vgl. hierzu auch http://www.beizeitenbegleiten.de/hintergrund.html.
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4. Fur die Notfallsituation sollen standardisierte Formulare erstellt werden. Diese
sollen auf einen Blick erkennen lassen, welche Diagnosen bei dem Patienten erho-
ben wurden, welche medizinische Prognose besteht und welche Entscheidung auf
Grundlage des (gegebenenfalls nur mutmaBlichen) Patientenwillens fir eine lebens-
bedrohliche Notfallsituation getroffen wurde. Samtliche Informationen Uber den
Handlungsrahmen bei einem akuten lebensbedrohlichen Notfall sollten in leicht auf-
findbarer Form (z.B. mit farbiger Markierung versehen in einer definierten, nur hier-
flr reservierten Sektion der Patientenakte) im Stationszimmer oder an einem ande-
ren deeigneten Ort sicher aufbewahrt werden, wo ausschlieBlich autorisierte
Personen jederzeit auf sie zugreifen kdnnen.

Spezifische Kurzanweisungen fiir Notfallsituationen (z.B. Reanimationsverbot bzw.
Reanimationswunsch) sollen nur dann im Zimmer des Bewohners bzw. Patienten
hinterlegt werden, wenn sichergestellt ist, dass sie z.B. durch elektronische Kodie-
rung in ihrer Bedeutung flir AuBenstehende nicht erkennbar sind und ihre mdgliche
Sichtbarkeit im Wohnbereich den Bewohner bzw. Patienten nicht belastet.

5. Kein Bewohner bzw. Patient einer stationdren Pflegeeinrichtung darf dazu ge-
drangt bzw. veranlasst werden, eine schriftliche Patientenverfiigung zu errichten
oder einer Teilnahme an dem Prozess einer gesundheitlichen Versorgungsplanung
flir die letzte Lebensphase zuzustimmen. Die Ablehnung einer gesundheitlichen
Versorgungsplanung durch den Bewohner bzw. Patienten entbindet das Behand-
lungs- und Pflegeteam allerdings nicht von der Pflicht, gegebenenfalls anhand des
mutmaBlichen Willens des Patienten und der medizinischen Indikation zur Einlei-
tung lebenserhaltender MaBnahmen (Reanimation, Beatmung etc.) vorausschauen-
de Entscheidungen (iber Behandlungen im Falle akuter Anderungen des Gesund-
heitszustandes zu treffen.

6. In jedem Fall, sei es, dass ein Bewohner bzw. ein Patient bewusst keine gesund-
heitliche Versorgungsplanung durchfiihren méchte, sei es, dass er diesem Prozess
zugestimmt hat, sind Formen der Diskriminierung zu vermeiden. Diese kdnnen in
beiden Fallen jeweils darin bestehen, dass eine gesundheitliche Versorgungspla-
nung unterbleibt oder das Niveau der palliativen Betreuung und Versorgung ver-
nachlassigt wird.
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7. Der Kreis der Beteiligten, die Gber die in der gesundheitlichen Versorgungspla-
nung getroffenen Verfiigungen informiert werden, ist mit Einwilligung des Bewoh-
ners bzw. Patienten (bzw. seines rechtmaBigen Vertreters) und nach seinen Win-
schen bzw. in Abhangigkeit von seiner klinischen Situation zu bestimmen.
Mitbehandelnde Institutionen (z.B. Krankenhaus, Palliativstation) sind in Absprache
mit dem Patienten in geeigneter Weise moglichst vorab Uber das vorgesehene an-
gemessene AusmalB einer zu erwartenden medizinischen Behandlung zu informie-
ren.

8. Im Rahmen einer gesundheitlichen Versorgungsplanung kdnnen vielféltige ethi-
sche Probleme auftreten, zu deren Losung der Rickgriff auf ethische Beratungs-
strukturen (z.B. Ethikkomitee, Seelsorge, Palliativberatung) hilfreich ist. Daher
sollen die Einrichtungen ein Ethikkomitee zur Verfligung haben, die im Bedarfsfall
beratend mitwirken.

9. Die Trager sollen in ihren Einrichtungen konsequent die Teilnahme der Pflegen-
den, aber auch der Hausdrzte, an Fort- und Weiterbildungen Uber eine der Situation
der letzten Lebensphase angemessenen Gesprachsfiihrung und Kommunikations-
strategie fordern, um die diesbezligliche Kompetenz aller Beteiligten zu starken und
ihr Zusammenwirken im Behandlungsteam zu fordern und zu strukturieren.

10. Ungeachtet der mdoglichen Begrenzung einer Behandlung ist die palliative, auf
Symptomlinderung ausgerichtete Behandlung unverzichtbar. Daher ist es Aufgabe
der Trager, die palliative Kompetenz bei den Mitarbeitenden in den Einrichtungen
gezielt zu férdern.
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5. Appendix

5.1 Kurzinformation iliber den Ethikrat katholischer Trager von
Gesundheits- und Sozialeinrichtungen im Bistum Trier

Trager des Ethikrates sind die Marienhaus Unternehmensgruppe, die BBT Gruppe,
die Caritas Tragergesellschaft Saarbriicken mbH (cts), die cusanus trdgergesell-
schaft trier mbH (ctt), die Franziskanerbrider vom HI. Kreuz (Hausen/Wied) sowie
die Kongregation der Barmherzigen Schwestern vom HI. Karl Borromaus (Trier). Der
Tragerlibergreifende Ethikrat bearbeitet konkrete ethische Fragen von (ibergeord-
neter Bedeutung, die sich in den Einrichtungen der genannten Tragergesellschaften
ergeben. Er bearbeitet auch Themen, die im aktuellen gesellschaftlichen Diskurs
besonders erdrtert werden und wesentliche Bedeutung fiir die Arbeit der Trager
erlangen kdénnen.

5.2 Die Mitglieder des Ethikrates

Vorsitzender

Prof. Dr. Dr. Thomas Heinemann

Philosophisch-Theologische Hochschule Vallendar; Lehrstuhl fiir Ethik, Theorie und
Geschichte der Medizin

Stellvertreter

Prof. Dr. Eberhard Schockenhoff

Theologische Fakultdt der Albert-Ludwigs-Universitat Freiburg, Lehrstuhl fiir Moral-
theologie

Mitglieder
Prof. Dr. Johannes Brantl
Theologische Fakultdt Trier; Lehrstuhl fiir Moraltheologie

Prof. Dr. Wolfram Héfling
Direktor des Instituts flir Staatsrecht der Universitdt Kéln,; Lehrstuhl fir Staats- und
Verwaltungsrecht, Finanzrecht sowie Gesundheitsrecht

Prof. P. Dr. Heribert Niederschlag SAC
Professor em. flir Moraltheologie an der Philosophisch-Theologischen Hochschule
Vallendar

Prof. Dr. Johannes Reiter

Professor em. fiir Moraltheologie der Katholisch-Theologischen Fakultdt der Johan-
nes-Gutenberg-Universitdt Mainz
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Prof. Dr. Helen Kohlen
Philosophisch-Theologische Hochschule Vallendar; Lehrstuhl fiir Care Policy und Ethik
in der Pflege

PD Dr. Stephan Sahm
Ketteler Krankenhaus, Offenbach,; Chefarzt Medizinische Klinik I

Prof. P. Dr. Josef Schuster SJ
Professor em. fiir Moraltheologie an der Philosophisch-Theologischen Hochschule
Sankt Georgen in Frankfurt am Main

Dr. Verena Wetzstein
Studienleiterin an der Katholischen Akademie der Erzdi6zese Freiburg

Standiges beratendes Mitglied
Domdechant Prélat Franz Josef Gebert
Vorsitzender des Caritasverbandes fiir die Dibézese Trier e.V.

Koordinator

Dr. Ingo Proft

Moraltheologe und Bioethiker, Leiter des Ethik-Instituts an der Philosophisch-Theo-
logischen Hochschule Vallendar

27



Kontakt

Ethik-Institut an der PTHV
Geschaftsstelle des Ethikrates katholischer Trager von Gesundheits- und
Sozialeinrichtungen im Bistum Trier

Pallottistr. 3
56179 Vallendar

Telefon: +49 (0)261 6402-603
Telefax: +49 (0)261 6402-300

E-Mail: ethikrat@pthv.de



