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Vorwort

Wie man sein Leben(sende) gestalten will und
welche roten Linien man dabei hat, ist eine
hochst individuelle Frage. Mit dem Konzept
des Advance Care Planning - oder in deut-
scher Ubersetzung ,Gesundheitliche Voraus-
planung” - scheint eine Losung fiir mehr Auto-
nomie am Lebensende in Sicht, die klassische
Patientenverfiigungen entgegen entsprechen-
der Hoffnungen bisher leider nicht erfiillen
konnten. Zentral an diesem neuen Konzept des
Advance Care Planning (ACP) sind die Dialoge
iiber die zukiinftigen Situationen schwerer Er-
krankung oder des Sterbens. Statt nur Formula-
re auszufiillen, geht es hier um herausfordernde
Gespriche iiber schwierige und oft vermiedene
existenzielle Themen.

Dieses Buch mochte praktische Hilfen fiir
Gesundheitsberufe, aber auch interessierte
Laien anbieten, um diese Gespriache mog-
lichst gut zu bewiltigen. Diese Gespriche zu
fiihren, lohnt sich nicht nur fiir ein besseres
Leben mit schwerer Erkrankung, sondern
auch mit Blick auf das Lebensende des Vor-
ausplanenden. Schon alleine die Aussicht, in
eine besser geplante Zukunft zu gehen, schafft
Lebensqualitidt. Wenn wir diese Gesprache gut
fithren und dokumentieren, hat dies nattirlich
Einfluss auf die zukiinftigen Situationen am
Lebensende, die dann besser geregelt sind.

Von solchen Gesprichen profitieren nicht
nur Bewohner und Bewohnerinnen von Pfle-
ge- und Behinderteneinrichtungen, wo sie in
Deutschland von den Krankenkassen finanziert
werden - sie helfen auch Menschen, die privat
vorausplanen mochten. Das Buch beschéftigt
sich daher auch mit der Frage, wie solche Ge-

sprache in Familien, Paarbeziehungen, Freund-
schaften etc. gefiihrt werden konnen.

Eine Vorausplanungskultur ist aufderdem
Herzstiick einer Palliativkultur, die mehr Auto-
nomie ermoglichen mdochte. Daher bespricht
dieses Buch auch die besondere Vorausplanung
in der Palliativversorgung. Es bespricht, wie
Palliativkultur eine bessere Umsetzung des
Vorausgeplanten ermoglichen kann. Palliativ-
strukturen konnen nachhaltig beeinflussen, wo
Menschen sterben und wie gut dieser Leidens-
prozess gelindert wird.

Besondere Herausforderungen kann ACP
dort finden, wo jemand Todeswiinsche hat,
weshalb in diesem Buch der Umgang mit diesen
Wiinschen ebenfalls thematisiert wird. Ethi-
sche Fallbesprechungen konnen, sofern sie sehr
autonomiezentriert durchgefiihrt werden, den
Vorausplanungsprozess unterstiitzen und wer-
den daher hier ebenfalls besprochen.

Eine gute Vorausplanung ist herausfordernd
in der Gesprachsfiithrung, wozu dieses Buch ei-
nige Gesprachshaltungen und praktische Hin-
weise zur Verfligung stellt. Sie braucht eine gute
Dokumentation, weshalb dieses Buch ausfiihr-
liche Dokumentationsformulare fiir den Leser
im Text und im Anhang bereithilt.

Krankheiten sind Widerfahrnisse, die wir er-
dulden miissen. Wir kdnnen nur in ganz gerin-
gen Grenzen (z.B. durch Vorsorge oder gesun-
des Leben) mitbeeinflussen, woran wir er-
kranken und wann wir woran sterben werden.
Insofern planen wir im Advance Care Planning
fiir eine Lebensphase im Voraus, die relativ
stark von schicksalhaften Gegebenheiten be-
stimmt ist, mit denen wir zurechtkommen mdis-
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Vorwort

sen. Gerade die letzte Lebensphase ist dadurch
geprégt, dass wir uns die Krankheiten, an denen
wir sterben, nicht aussuchen konnen. Ange-
sichts dieser Situation sind wir gut beraten, re-
alistisch vorauszuplanen in dem Wissen, dass
das Leben nicht zur Génze vorausplanbar ist.
Dabei ist die Haltung der Demut, das Planbare
sorgsam vorzubereiten und das Unvorherseh-
bare gelassen anzunehmen, hilfreich.

Der Autor ist Palliativmediziner und Medi-
zinethiker, Gespriachsbegleiter und Trainer
fiir Advance Care Planning. Er hat im Verlauf
seiner beruflichen Tétigkeit als ehemaliger
Chefarzt einer palliativmedizinischen Fachab-
teilung, Leiter der Lehre eines universitiren
Querschnittsbereichs 13 Palliativmedizin und
aktuell als wissenschaftlicher Leiter einer Palli-
ativakademie/SAPV Gesprachsbegleitungen an
unterschiedlichsten Orten durchgefiihrt und
Ausbildungskurse fiir ACP-Gesprachsbegleiter
an Hochschulen/Akademien sowie Workshops
fiir Arzte und Arztinnen, Pflegende und medi-
zinische Laien zum Thema ACP gestaltet. In
diesem Buch vermittelt er seine praktischen Er-
fahrungen mit der Fiihrung schwieriger Dialo-
ge sowie der Umsetzung der Vorausplanung
und beleuchtet dabei praxisnah die typischen
Fallstricke und Herausforderungen.

Der Autor dankt allen seinen Weggefiahrten
im Bereich der Palliativversorgung, der medi-
zinischen Ethik und des Advance Care Plan-
ning, den Teilnehmenden an zahlreichen Pal-
liativkursen der Niederrheinischen Akademie
in Voerde auf Haus Wohnung, den Studieren-
den im Lehrfach Palliativmedizin an der Uni-
versitat Essen, an der schweizerischen Hoch-
schule fiir Gesundheit und an vielen anderen
Orten, den Auszubildenden in den ACP-Kur-
sen an der Fachhochschule Miinster und nicht
zuletzt seinen Patienten und Patientinnen,
mit denen er in einem ambulanten Palliativ-
team Dialoge fiir ein besseres Leben(sende)
gestalten darf. Er dankt Jiirgen Georg vom
Hogrefe Verlag fiir die sehr schone und kon-
struktive Zusammenarbeit und das entgegen-
gebrachte Vertrauen, mit dem er dieses Buch
begleitete.

Aus Griinden der Lesbarkeit wird in der Re-
gel die mannliche Form bei Berufs-, Funk-
tions- oder Rollenbezeichnungen verwendet.
Die Angaben beziehen sich jedoch jeweils auf
Angehorige aller Geschlechter.

Dinslaken, im Friihjahr 2026
Christoph Gerhard
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Einflihrung

Gesprache tiber zukiinftige Situationen schwe-
rer Krankheit oder sogar das Lebensende sind
ausgesprochen herausfordernd. Die Herausfor-
derungen liegen schon in der Schwere des The-
mas, denn es geht ja auch um krankheitsbe-
dingte Einschrankungen oder sogar den Tod,
weshalb diese Dialoge guter Begleitung bediir-
fen. Wenn dann tatsichlich Entscheidungen fiir
die eigene Zukunft getroffen werden sollen, ist
die Uberforderung oft erheblich. Dialoge kén-
nen Unsicherheiten tiberbriicken helfen, und
deshalb ist es sehr zu begriifden, dass mit dem
internationalen Ansatz des Advance Care Plan-
ning ein Wandel eingeleitet wurde - weg vom
Formular, hin zum begleitenden Gesprich.
Doch diese Gespriche helfen bei der Bearbei-
tung schwieriger existenzieller Themen (wie
Krankheit, Abschied, Tod) nur dann, wenn ei-
nige Grundvoraussetzungen erfiillt sind. Davon
handeln Kapitel 1 und 2 dieses Buches.

Die Gesprachsbegleitung an sich bedarf ei-
ner verstandlichen und nachvollziehbaren
Struktur. Diese Struktur spiegelt sich in den
Dokumentationsmaterialien wider. Davon han-
deln Kapitel 3 und 4. Besondere Herausforde-
rungen stellen sich, wenn Betroffene nicht
mebhr fiir sich selbst vorausplanen konnen. Die
Vorausplanung findet dann in Gesprachen mit
stellvertretenden Personen, seien es Angehori-
ge oder rechtlich Betreuende, statt. Auch fiir
diese besonderen Herausforderungen werden
Konzepte formuliert, wie eine gute und niitzli-
che Vorausplanung gestaltet werden kann.

Vorausplanung findet nicht nur fiir die fer-
nere und ungewisse Zukunft als allgemeine
Vorsorge statt, sondern sie ist gerade bei

schweren, lebensbedrohlichen Erkrankun-
gen - etwa in der Palliativversorgung - essen-
ziell fiir die nahe Zukunft. Betroffene wissen
dann um ihre Erkrankung und deren Kompli-
kationen, sofern sie gut informiert wurden.
Sie konnen dann zielgerichteter vorausplanen.
Die Vorausplanung angesichts von Todeswiin-
schen im Verlauf einer schweren Erkrankung
zeigt eine weitere besondere Herausforderung
auf. Todeswiinsche haben oft einen prozess-
haften Charakter, weshalb ihnen nicht mit
starren Festlegungen, sondern durch Dialoge
mit dynamischen, wertschitzenden Konzep-
ten begegnet werden sollte. Von dieser anders-
artigen Vorausplanung bei schwerer Krankheit
und in der Palliativversorgung handeln die Ka-
pitel 5-8 in diesem Buch.

Erginzend findet sich in Kapitel 9 ein Bei-
trag iiber autonomiezentrierte ethische Fallbe-
sprechungen bei Nichteinwilligungsfihigkeit.
Ethische Fallbesprechungen miissen sich ge-
nauso wie der Vorausplanungsprozess selbst an
der Autonomie des Betroffenen orientieren und
konnen dann die Vorausplanung nachhaltig be-
reichern, wie dies in dem Modell KRISE fiir Fall-
besprechungen in der Palliativversorgung be-
reits moglich ist.

Die Vorausplanung kann im Anwendungsfall
nur dann gut umgesetzt werden, wenn Struktu-
ren vorhanden sind, die Vorausplanung beach-
ten. Die Implementierung der Vorausplanung
in akutmedizinischen Settings ist eine sehr gro-
3e und langjéhrige Aufgabe, die bisher nur sehr
ansatzweise bearbeitet wurde. Palliativstruktu-
ren dagegen konnen nachweislich einen Schutz-
raum flir Autonomie darstellen, seien es Pallia-
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tivdienste im Krankenhaus oder ambulante
palliative Strukturen. Von dieser Arbeit der Im-
plementierung in der Akutmedizin, im Pflege-
heim, in der Behinderteneinrichtung und der
Autonomieermoglichung durch Palliativstruk-
turen handelt Kapitel 10.

Kapitel 11 schliefdlich widmet sich der Fra-
ge, was Gespriche zwischen nahestehenden
Menschen zur Vorausplanung leisten konnen
und was dabei zu beachten ist. Das Konzept
der Differenzierung von dem Paartherapeuten
David Schnarch mag hier manchen wertvollen
Hinweis geben (Schnarch, 2016). Es bedarf
eben der hochgradigen Differenzierung (nach
Schnarch), wenn ein vorsorgebevollméchtigter
naher Angehoriger zwischen eigenen Wiin-
schen und den mutmafllichen oder tatsichlich
erklarten Wiinschen eines sehr nahen, gelieb-
ten Menschen unterscheiden muss, um den
Willen des Betroffenen bestmoglich umzuset-

zen. Verschmelzungsideen, wie sie hiufig in in-
timen Beziehungen vorkommen, konnen die-
sen Prozess erschweren. Strukturierte Dialoge
wie die Zwiegespriche von Moeller (2010) kon-
nen unterstiitzend wirken und sind daher an
den ACP-Gesprichsprozess angepasst worden.

Diese nicht einfache Kost des ACP, der Kunst
der Vorausplanung, hat fiir diejenigen, die sol-
che Gespriche fiihren, mehrere positive Aus-
wirkungen: Zum einen konnen Vorausplanende
durch die Dialoge zu verbindlichen Regelungen
fiir das eigene Leben und Lebensende kom-
men. Die Beschiftigung mit dem eigenen Le-
ben(sende) diirfte aulerdem zu mehr Reflexi-
on, mehr Lebenssinn, vielleicht sogar zu mehr
Lebenszufriedenheit fithren, weshalb es nicht
nur um ein besseres Lebensende in der Zu-
kunft, sondern sogar um ein besseres Leben im
Hier und Jetzt gehen konnte, wie der Untertitel
dieses Buches andeutet.
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1  Mehr Autonomie durch Advance

Care Planning?

Menschen mochten auch in gesundheitlichen
Fragen selbst iiber ihr Leben verfiigen konnen,
mochten es selbst entsprechend ihrer individu-
ellen Bediirfnisse zu Ende gestalten. Viele wol-
len ihr Lebensende moglichst nicht auf einer
Intensivstation mit viel apparativer Unterstiit-
zung, sondern zu Hause im Kreis von vertrau-
ten Personen erleben. Ziel der Vorausplanungs-
gespriche ist ein Hochstmaf$ an Autonomie.
Wenn dies der Autonomie der Betroffenen ent-
spricht, ware das Ziel z.B. ein Versterben zu
Hause. Schon jetzt konnen manche Modelle
der ambulanten Palliativversorgung bei einer
hohen Zahl der Patienten und Patientinnen ein
hiusliches Versterben ermoglichen. Aufgabe
von Advance Care Planning - unterstiitzt durch
die Palliativversorgung - ist es heute (und noch
entscheidender in der Zukunft), mehr Autono-

mie zu ermoglichen, wie es z.B. auch im neuen
Rahmenvertrag zur spezialisierten ambulan-
ten Palliativversorgung (GKV-Spitzenverband,
2022) festgeschrieben worden ist.
Patientenverfligungen sind ein erster Ver-
such, unerwiinschte Ubertherapien am Lebens-
ende zu vermeiden, was leider in vielen Fallen,
wie in Kapitel 2 gezeigt wird, nur zu einem be-
grenzten Erfolg fiihrt. Deshalb werden neue
Modelle im gesamten Gesundheitswesen unter
den Begriffen Gesundheitliche Voraus- bzw.
Versorgungsplanung bzw. Advance Care Plan-
ning aufgebaut, die zum Teil von den Kranken-
kassen finanziert werden. Als Notfallbogen,
Palliativausweis etc. finden einzelne Elemente
auch regelmifig Verwendung in der Palliativ-
versorgung. Der Begriff Advance Care Planning
wird in der Literatur sehr unterschiedlich ver-
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wendet. Haufig steht er fiir eine gesprichsba-
sierte, die individuellen Ziele verstéarkt beriick-
sichtigende, um Notfallplanung erginzte und
verfeinerte Form der Patientenverfiigung.
Durch vertiefte Gesprichsprozesse und an die
konkrete Umsetzung im Gesundheitswesen an-
gepasste Dokumente soll eine moglichst hohe
Durchsetzungskraft bei zukiinftiger Nichtein-
willigungsfahigkeit erreicht werden.

Der Begriff Advance Care Planning wird
auch fiir eine Vorausplanung der zukiinftigen
Versorgung unabhingig davon, ob die Einwilli-
gungsfihigkeit verloren geht oder nicht, ver-
wendet. In der palliativen Versorgungsland-
schaftist es z. B. von iiberragender Bedeutung,
im Voraus gut zu planen, wo und wie die Betrof-
fenen versorgt werden mochten, um frithzeitig
die entsprechenden Versorgungsschwerpunkte
zu identifizieren und zu gewéhrleisten.

Ziel der palliativen Begleitung am Lebensen-
de ist nicht nur, eine maximale Lebensqualitit
z.B. durch Schmerz- und Symptomlinderung
trotz schwerer Erkrankung zu erreichen, son-
dern auch ein Hochstmaf$ an Autonomie zu er-
moglichen, z.B. ein Versterben in der eigenen
Hauslichkeit, wenn es der Autonomie eines Be-
troffenen entspricht. Dies spiegelt eine gesell-
schaftliche Wirklichkeit wider, die individuelle
Freiheit als vorrangiges Gut ansieht. Diese Auf-
fassung findet auch in dem Bundesverfassungs-
gerichtsurteil zur Suizidbeihilfe von 2020 ihren
Niederschlag, in dem gerade mit der indivi-
duellen Autonomie, die durch das Grundrecht
der Willensfreiheit garantiert wird, mafigeblich
argumentiert wird (Bundesverfassungsge-
richt, 2020).

Gleichwohl sind wir als Individuen bezogen
auf andere Menschen. Wir brauchen andere
Menschen, um zu leben, gliicklich zu sein, Kin-
der zu bekommen und zu vielem mehr. Diese
Bezogenheit sollte in der Vorausplanung auch
Raum finden. Es macht keinen Sinn, wenn wir
so tun, als ob jeder fiir sich allein lebe.

Krankheiten sind Widerfahrnisse, die wir er-
dulden miissen. Wir konnen nur in ganz engen
Grenzen (z.B. durch Vorsorge oder ein gesun-

des Leben) mitbeeinflussen, woran wir erkran-
ken und wann wir woran sterben. Insofern pla-
nen wir im Advance Care Planning fiir eine
Lebensphase im Voraus, die relativ stark von
schicksalhaften Gegebenheiten bestimmt ist,
mit denen wir zurechtkommen miissen. Diese
letzte Lebensphase ist gerade dadurch gepragt,
dass wir uns Krankheiten, an denen wir mogli-
cherweise sterben werden, nicht aussuchen
konnen. Angesichts einer solchen Situation sind
wir gut beraten, realistisch in dem Wissen vor-
auszuplanen, dass das Leben nicht ginzlich vo-
rausplanbar ist.

Grenzen der medizinischen lebenserhalten-
den Versorgung, deren Uberschreiten nicht den
individuellen Lebenszielen entsprechen wiirde,
konnen aber durchaus im Voraus abgesteckt
werden. Wann diese Grenzen erreicht werden,
hat mehr mit den individuellen Lebenszielen
als der rein medizinischen Situation zu tun.
Deshalb muss Vorausplanung immer anhand
der individuellen Lebenswelt erfolgen.

Gesprache mit stellvertretenden Personen
des Vorausplanenden unterstiitzen das Anlie-
gen zukiinftiger Autonomie erheblich. Wenn
eine Person schlecht oder gar nicht vorausge-
plant hat, miissen die Stellvertretenden deren
Willen eruieren, konkretisieren und vertreten.
Bevollmachtigte oder Betreuende miissen nun
stellvertretend Entscheidungen treffen. In die-
ser Situation helfen auch Modelle der ethischen
Reflexion, wie sie z. B. ethische Fallbesprechun-
gen liefern.

1.1 Muss man vorausplanen?

Einleitend ist es besonders wichtig, darauf hin-
zuweisen, dass Vorausplanung eine Chance ist,
in zukiinftigen Situationen, in denen man sei-
nen Willen nicht oder nur schlecht duflern
kann, mehr Autonomie zu bewahren. Advance
Care Planning ist ein langjdhrig in mehreren
Landern parallel entwickeltes Konzept, wie wir
es besonders gut machen konnen - verwiesen
sei hier z.B. auf Hammes (2012), Rogne und

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfiltigt und an Dritte weitergegeben werden.

Aus Christoph Gerhard: ,,Advance Care Planning - Praxisbuch ACP“ (9783456864587) © 2026 Hogrefe AG, Bern.



McCune (2013) und Thomas und Lobo (2018).
Esist besonders differenziert ausgearbeitet, da
sich Fachleute schon lange damit beschiftigen,
wie man moglichst wirksam vorausplanen
kann. Das Konzept des Advance Care Planning
halt individuell angepasste Losungen bereit.

Es ist sehr wichtig zu betonen, dass man
nicht vorausplanen muss. Es gibt keinerlei
Zwang zur Vorausplanung. Man braucht zwar
zwingend einen Personalausweis, aber keine
Patientenverfiigung oder Vorausplanung. Man
darfvollig freiwillig eine Vorausplanung erstel-
len, wenn man dies mochte, und man darf es
auch sein lassen, wenn es nicht zu einem passt.
Da in manchen Settings des Gesundheitswe-
sens eine hohe Erwartungshaltung besteht,
dass eine Patientenverfiigung erstellt wird, ist
es wichtig, das zu betonen.

Wenn man einfach das Leben und schwie-
rige Situationen im Falle einer Nichteinwilli-
gungsfahigkeit auf sich zukommen ldsst, ohne
etwas im Voraus zu regeln, muss man sich al-
lerdings klarmachen, dass man damit in der
Regel weniger Autonomie erreicht. In Situati-
onen, in denen man seinen Willen nicht aus-
driicken kann, findet dann in der Regel eine
Maximalversorgung statt. Ein Fallbeispiel soll
das Dilemma verdeutlichen helfen (Fallbei-
spiel 1-1).

Fallbeispiel 1-1

Herr Muller ist 45 Jahre alt und war noch nie
krank. Er hat in seinem bisherigen Leben nie
einen Gedanken an die Zukunft verschwen-
det. Seine berufliche Entwicklung war eher
von Zufallen als von Planungen gepragt. Er
hat sich irgendwann in eine Frau so richtig
heftig verliebt, und als diese ihn heiraten
wollte, hat er geheiratet. Als sie Kinder wollte,
hat er bereitwillig mitgemacht und die Kinder
liebevoll mit groBBgezogen, obwohl es fir ihn
genauso moglich gewesen ware, kinderlos zu
bleiben. Er ist mit seiner familiaren Situation
und seinem Beruf sehr zufrieden. Fur ihn sind

1.1 Muss man vorausplanen?

die Kinder sein Ein und alles. Er hat eigentlich
nie etwas im Leben bewusst entschieden,
sondern immer alles auf sich zukommen las-
sen. Als er mit seiner Ehefrau zu einem Pati-
entenverfigungsseminar kommt und beide
spater sogar an einem Seminar zur Erstellung
einer individuellen Patientenverfiugung teil-
nehmen, merkt er, dass dies nicht sein Weg
ist. Er mochte in seinem zukunftigen Leben,
anders als seine Frau, alles offenlassen und
nichts vorausplanen, auch nicht fur den Fall
einer kunftigen Nichteinwilligungsfahigkeit.
Dies wdurde, wie er erkennt, seinem Wesen
nicht entsprechen.

An Fallbeispiel 1-1 wird besonders deutlich,
dass es auch der Autonomie eines Menschen
entsprechen kann, gerade nicht vorauszupla-
nen. Dies kann auch ein wichtiges Ergebnis ei-
nes Vorausplanungsgesprichs sein. Oft gibt es
in der Praxis dann Zwischenldsungen, bei de-
nen nur teilweise vorausgeplant wird, weil dies
der Lebenswelt bzw. der Autonomie der Betrof-
fenen besser entspricht. Auch dazu ein Beispiel
aus der Palliativversorgung (Fallbeispiel 1-2).

Fallbeispiel 1-2

Frau Wagner ist 64 Jahre alt. Bei ihr wurde vor
einem Jahr ein Bauchspeicheldrisenkrebs
festgestellt. Laut behandelndem Onkologen
ist die Erkrankung so fortschreitend, dass
sich keine sinnvollen Tumortherapien mehr
anbieten. Frau Wagner ist auf einer Palliativ-
station, ihre Schmerzen und ihre Ubelkeit
sind gut gelindert. Bevor sie entlassen wird,
mochte sie eine Patientenverfligung erstel-
len. Wahrend ein spezialisierter ACP-Ge-
sprachsbegleiter mit ihr die Vorausplanungs-
gesprache fuhrt, wird immer deutlicher, dass
dieser Gesprachsprozess fur sie qualend und
belastend ist. Der Gesprachsbegleiter spurt,
dass dies sehr schlimm fur Frau Wagner ist,
und er thematisiert das Gefuhl. Unter Tranen
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1 Mehr Autonomie durch Advance Care Planning?

erzahlt Frau Wagner, dass ihre Familie, ihre
Kinder, aber auch viele andere aus ihrem Um-
feld ihr immer wieder gesagt hatten, dass
man, wenn man so schwer krank sei wie sie, in
jedem Falle eine Patientenverfiigung brauche.
Sie wolle es daher einfach hinter sich bringen.
Es wird mit ihr ausfuhrlich ihre Krankheits-
situation und ihre zukunftige Prognose be-
sprochen. Bei dem bosartigen Bauchspei-
cheldrusenkrebs ist die Lebenserwartung
zwar auf Monate verkurzt, aber es ist sehr un-
wahrscheinlich, dass eine Einwilligungsunfa-
higkeit eintritt. Hinzukommende Erkrankun-
gen wie Schlaganfall etc. sind zwar prinzipiell
moglich, aber in der kurzen Lebensspanne
nicht sehr wahrscheinlich. Frau Wagner wer-
de hochstwahrscheinlich bis auf die Sterbe-
phase immer ihren Willen mitteilen kénnen
und daher héchstwahrscheinlich keine Pati-
entenverfigung bendtigen. Frau Wagner ist
erleichtert, als sie dies hort, und teilt dann
bereitwillig mit, wie sie durch ein palliatives
Setting die Sterbephase zu Hause gestaltet
haben maochte. Ihr wird ein ambulantes Palli-
ativteam fur die Weiterbehandlung vermittelt.
Letztlich hat das Vorausplanungsgesprach
nicht zum Erstellen von Dokumenten gefuhrt.
Es hat aber letztlich sehr geholfen, dass die
Patientin ihren eigenen Weg mit der schweren
Erkrankung finden konnte. Sie hat jetzt klare
Vorstellungen, wie und wo sie sterben moch-
te, und das Palliativteam kann die Patienten-
winsche problemlos beachten, zumal die An-
gehorigen dies sehr unterstutzen.

In Fallbeispiel 1-2 war es einfach, wenig voraus-
zuplanen, weil die Patientin ihren Krankheits-
weg vorausahnen konnte und daher die Chan-
ce hatte, ihn viel klarer zu gestalten. Aber auch
bei Menschen, die mitten im Leben stehen und
iiberhaupt nicht daran denken, welche Krank-
heitsszenarien sie einmal ereilen konnten und
woran und wie sie sterben, gilt, dass es keinen
Zwang fiir eine differenzierte Vorausplanung
gibt, wenn eine grobe Vorausplanung eher dem

individuellen Lebensweg und damit der Auto-
nomie des Betroffenen entspricht. Auch hierzu
ein Beispiel (Fallbeispiel 1-3).

Fallbeispiel 1-3

Frau Klein ist 32 Jahre alt, hat einen schonen
Beruf, ist in ihrer Partnerschaft sehr zufrie-
den und hat mit Erkrankungen noch nie et-
was zu tun gehabt. Sie fragt sich nach einem
Gesprach Uber Krankheiten mit einer Freun-
din, ob und wie sie vorausplanen méchte oder
sollte. In einem Beratungsgesprach zur Vor-
ausplanung wird ihr die Moglichkeit gegeben,
tiefer in das Thema hineinzufinden. Fir Frau
Klein wird klar, dass sie ihr Leben extrem ge-
nieBt und unbedingt alles mochte, um mog-
lichst lange zu leben. Fir sie ist nur klar, dass
sie sich nicht vorstellen kann, langere Zeit in
einem Koma kinstlich am Leben erhalten zu
werden, wenn klar ist, dass das Koma dauer-
haft ist. Uber andere Themen wie Notfallsitu-
ationen oder Schlaganfall mdchte sie sich
auch in dem Vorausplanungsgesprach keine
Gedanken machen und lasst die Gesprachs-
passagen dazu einfach aus. Sie mochte alles
auf sich zukommen lassen und in jedem Falle
alle Therapien erhalten, auf3er wenn sie dau-
erhaftim Koma ist.

Eine Vorausplanung dient dazu, auch in Situati-
onen schwerer Krankheit nach seinem Willen
behandelt zu werden, obwohl man diesen Wil-
len dann nicht ausdriicken kann. Es geht also
darum, auch in solchen Situationen ein Hochst-
maf$ an Autonomie zu erlangen. Wie wir an den
Fallbeispielen gesehen haben, sind die Wege
von Menschen dabei sehr unterschiedlich und
es gibt keinen Zwang, umfangreich vorauszupla-
nen. Man sollte sich nur dariiber im Klaren sein,
was dann geregelt ist und was nicht, das heifdt,
in welchen Situationen man einfach eine Stan-
dardversorgung erhilt, so, als wenn keine Vor-
ausplanung bestiinde. Bei Frau Wagner aus dem
Fallbeispiel 1-2 wire dies gegeben, falls sie doch
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1.2 Was bedeutet Autonomie (nicht nur am Lebensende)?

wider Erwarten einen schweren Schlaganfall er-
leidet. Bei Frau Klein in Fallbeispiel 1-3 wire
dies in allen Notfallsituationen und in Situatio-
nen wie z.B. im Falle eines schweren Schlagan-
falls gegeben. Beide Patientinnen haben die Au-
tonomie fiir sich in Anspruch genommen, fiir
solche Situationen nicht vorauszuplanen, weil es
nicht in ihre Lebenswelt passt. Beide Personen
miissen aber an anderer Stelle den Autonomie-
verlust hinnehmen, wenn beispielsweise in be-
stimmten Situationen wie bei schwerer Krank-
heit nichts geregelt ist und daher ,,nur eine
Standardversorgung erfolgt. Bevor wir tiefer in
das Thema Vorausplanung einsteigen, sollten
wir kldren, was der Begriff Autonomie in diesem
Kontext liberhaupt bedeutet.

1.2 Was bedeutet Autonomie
(nicht nur am Lebensende)?

Autonomie ist die Grundlage unserer liberalen
Gesellschaftsordnung. Menschen in unserer
Gesellschaft erwarten, iiber ihre Belange selbst
entscheiden zu konnen. In den meisten europa-
ischen Landern wird ihnen dies durch die je-
weils geltende Verfassung zugesichert. Das
Recht auf Selbstbestimmung wiegt schwer. Wie
stark das auch auf die letzte Lebensphase zu-
trifft, zeigen die gesellschaftlichen Debatten der
letzten 20 Jahre iiber Patientenverfiigungen und
das Recht auf Suizidbeihilfe. Man kann deshalb
getrost formulieren, dass im Gesundheitswesen
Autonomie sogar Vorrang hat vor medizinisch
verniinftigem Handeln. In der Rechtsprechung
gilt der Patientenwille (voluntas aegroti) als das
ubergeordnete Prinzip (suprema lex), das im
Zweifelsfall Vorrang vor der blof3en Wiederher-
stellung der Gesundheit des kranken Menschen
(salus aegroti) hat (Henke, 2015).

Das heif$t im Klartext, dass der Wille des er-
krankten Menschen hoher steht als das Wohl-
befinden des erkrankten Menschen. Konkret
bedeutet das, dass ein (erkrankter) Mensch
auch hinsichtlich seiner Gesundheit bzw. seines
Wohlbefindens rein medizinisch gesehen ,,un-

vernlinftige“ Entscheidungen treffen kann,
wenn dies seinem Willen entspricht. Als Bei-
spiel sei angefiihrt, dass ein Betroffener mit
schwerem Schlaganfall entscheiden kann, dass
er lieber so nicht leben mochte, und sich gegen
die Therapien des Schlaganfalls mit einer viel-
leicht notwendigen kiinstlichen Erndhrung und
der Behandlung von Komplikationen wie z.B.
einer Lungenentziindung entscheiden kann.
Dies kann er auch dann, wenn mit den Schlag-
anfalltherapien Erfolge erreicht werden konn-
ten, z.B. eine nach lingerer Zeit eintretende
Besserung der Schlaganfallsymptome. Und er
kann diese Entscheidung auch im Voraus tref-
fen, also in seiner Vorausplanung. Fiir viele Ak-
teure im Gesundheitswesen, aber auch fiir Be-
troffene und ihre Angehdrigen bedeutet dies
ein Umdenken. Manche Menschen glauben
falschlicherweise, dass man nur aussichtslose
Therapien ablehnen konne, was ja den Sinn der
Autonomie untergraben wiirde.

Um uns den Autonomiefragen noch besser
annahern zu kdnnen, ergibt es Sinn, philosophi-
sche Grundlagen der Autonomie zu betrachten.
Die Philosophin Beate Rossler hat 2019 ihr sehr
praxisnahes, auf die Lebenswelt zentriertes und
damit besonders fiir Anwendungsfragen im Ge-
sundheitswesen geeignetes Buch ,,Autonomie.
Ein Versuch tiber das gelungene Leben verof-
fentlicht. Dort beschreibt sie schliissig, dass un-
ser Alltagsleben nicht immer sonderlich auto-
nom ist (Rossler, 2019, S.13-15). Gewahlte
Abhangigkeiten in sozialen Beziehungen wie
Familie, Partnerschaft, Arbeitsplatz, Freundes-
kreis fiihren zu Verstrickungen, welche die Au-
tonomie einzuschrinken vermogen. Als Bei-
spiele fiihrt sie einen Ehepartner an, der dem
Familienzusammenbhalt zuliebe in eine andere
Stadt umziehen muss, obwohl er lieber nicht
umziehen wiirde. Oder einen Berufstitigen, der
einen ungeliebten Auslandsaufenthaltin einem
Projekt mit der raumlichen Trennung von der
Familie akzeptieren muss, um seine berufliche
Zukunft nicht zu gefdhrden.

Insbesondere am Lebensende kommt hinzu,
dass unsere Autonomie durch Schicksalsschla-
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ge, Krankheiten oder Unfille, die uns oft unvor-
bereitet treffen, eingeschrankt wird. Da hat je-
mand ganz viel vorausgeplant fiir seine Zeit des
Ruhestands, und dann kommt vollig unerwar-
tetim 67. Lebensjahr die Krebsdiagnose, die al-
les veriandert. Oder die vorausplanende Ehe-
partnerin erleidet einen Schlaganfall, der den
Partner in eine Pflegerolle zwingt und alle Pla-
nungen untergrabt. Oder ein Partner stirbt
plotzlich, wodurch die fiir die Zweisamkeit an-
gedachten Planungen hinfillig werden.

Beate Rossler hilt trotz dieser Verstrickun-
gen in gewihlte Abhingigkeiten und trotz der
Widerfahrnisse des Lebens dennoch Autonomie
fiir moglich. Sie sieht ein Spannungsverhaltnis
zwischen ,,dem individuellen Streben nach
Selbstbestimmung und dem Geschehen, dasim-
mer schon stattfindet, das einfach passiert und
uns vor vollendete Tatsachen zu stellen scheint®
(Rossler, 2019, S. 14). Es scheint also nicht da-
rum zu gehen, unser Leben quasi auf einem Pla-
nungstisch (voraus-)bestimmen zu konnen, son-
dern innerhalb von Méglichkeiten und Grenzen,
welche die Verstrickungen und Widerfahrnisse
des Lebens diktieren, zu planen.

Gerade die Widerfahrnisse nahe dem Le-
bensende wie schwere Krankheit oder das na-
hende Sterben brechen iiber uns herein, gesche-
hen einfach, ohne dass wir es uns ausgesucht
hatten. Wir konnen daher nur entscheiden, wie
wir mit diesen Widerfahrnissen umgehen, nicht,
ob sie stattfinden. Schon allein an diesen Uber-
legungen zeigt sich, wie begrenzt Autonomie am
Lebensende angesichts der Widerfahrnisse des
Lebens sein kann.

Innerhalb dieser teilweise engeren, teilweise
weiteren Grenzen, die uns das Schicksal vorgibt,
konnen und sollen wir frei entscheiden. Das ist
die Idee von Autonomie, tibertragen auf das Le-
bensende. Wie wir allerdings sehen werden, ist
es nicht unbedingt Autonomie im Sinne von
Beate Rossler, einfach eine Laune, eine Angst,
einen Geistesblitz umzusetzen, sondern Auto-
nomie sollte auf reflektierten Uberlegungen be-
ruhen. Beate Rssler schreibt dazu: ,,Autonomie
bedeutet mindestens, dass wir aus guten, eige-

nen, auf Reflexion beruhenden Griinden han-
deln konnen, dass wir tiber die Herkunft unse-
rer Wiinsche, Uberzeugungen und Pliine, wie
iiberhaupt iiber den Sinn unserer Vorhaben,
nachdenken konnen, dass wir unseren eigenen
Wertvorstellungen folgen und dass wir einge-
bunden sind in Beziehungen der Anerkennung“
(Rossler, 2019, S. 57).

Die auf Reflexion beruhenden Griinde, deren
Herkunft wir nachspiiren und dabei auf Sinnfra-
gen unseres Lebens stofden, haben etwas mit un-
serer eigenen Authentizitit zu tun. Wir reflek-
tieren unser Leben und nach Hartmut Rosa
begriinden Menschen ihr Handeln dann damit,
,»dass sie sich selbst treu bleiben oder sich selbst
finden miissten, dass sie sich nicht verbiegen
lassen wollten oder dass ein bestimmter Kontext
einfach nicht zu ihnen passt“ (Rosa, 2016, S. 43).
Die in dem Zitat angesprochenen Begriindun-
gen sind alles AuRerungen, die auf die Einma-
ligkeit, die Authentizitit und Individualitit des
eigenen gelebten Lebens und dessen Fortfiih-
rung in der Zukunft abheben. Es bleibt festzu-
halten, dass es um einen reflektierten, begriin-
deten Lebensentwurf als Grundlage der eigenen
Autonomie bzw. Vorausplanung geht.

Wenn sich jemand z.B. aus ,,Angst vor den
Schlduchen“ irgendein Patientenverfiigungs-
formular am Computer herunterlddt und es
dann unterschreibt (vielleicht noch mit notari-
eller Beglaubigung), dann diirften die Kriterien
der Autonomie, wie sie Beate Rossler formuliert
und Hartmut Rosa ergénzt, zumindest nur teil-
weise erfiillt sein. Es ist aber zugleich sehr ver-
stiandlich, dass Menschen angesichts der extre-
men Unsicherheiten des Lebensendes zu solch
scheinbar sicheren Losungen greifen. Es ist
ebenso verstindlich, dass die Auseinanderset-
zung mit moglichen Widerfahrnissen am Le-
bensende fiir die meisten Menschen ein er-
schreckendes Thema ist.

Autonomie zu ermdglichen, bedeutet daher,
Raum fiir diese schwierigen Auseinanderset-
zungen mit den Herausforderungen des Le-
bensendes zu schaffen. Dabei gilt es, das fiir
viele Menschen erschreckende Thema hand-
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habbar zu machen. Es geht darum, einen Rah-
men zu schaffen, um fiir die Vorausplanung
wichtige Reflexionen zu ermoglichen. Dies hat
auch und vorrangig mit der Gestaltung des Ge-
sprachs und der Gespréchsfithrung an sich zu
tun, auf die daher im folgenden Kapitel ausfiihr-
licher eingegangen wird.

Da wir in der Regel in Beziehungen zu fiir
uns wichtigen Menschen eingebunden sind, ist
es wichtig, diese an den Gesprachen zumindest
teilweise zu beteiligen und als hilfreiche Res-
source zu betrachten. Beate Rossler schreibt es
ja ganz direkt, dass ,wir eingebunden sind in
Beziehungen der Anerkennung” (Rossler, 2019,
S. 57). Diese nahen Menschen sind fiir uns wich-
tig, um unsere Autonomie zu gewahrleisten.
Dabher spielt es in der Vorausplanung eine be-
sondere Rolle, diese wichtigen Menschen gut zu
beteiligen, als reflektierende Partner und Part-
nerinnen und als Begleitende, als Ermdglichen-
de, indem sie im Anwendungsfall unsere Auto-
nomie vertreten.

Wenn andere unsere Autonomie vertreten,
ist das eine herausfordernde Aufgabe, die eine
griindliche Vorbereitung erfordert. Es muss
moglichst viel Wissen iiber die Autonomie des
Betroffenen vorhanden sein, und der die Auto-
nomie Vertretende muss sich gut in den Betrof-
fenen hineindenken koénnen, und zwar auch
dann, wenn dessen Vorausplanungen sich von
den eigenen Vorausplanungen deutlich unter-
scheiden.

Professionelle Akteure konnen ebenfalls hel-
fen, mehr Autonomie zu verwirklichen. Sie kon-
nen Vorausplanende reflektieren, begleiten und
gegebenenfalls viel tun, um Autonomie zu er-
moglichen. Dabei ist es entscheidend, mit wel-
cher Ausrichtung diese Akteure unterwegs sind.

1.3 Zusammenfassung

Gesprachsbegleiter sind fiir ACP-Gespriche
speziell ausgebildet. Akteure aus der Palliativ-
versorgung haben nach ihren neuerdings z.B.
im SAPV-Rahmenvertrag formulierten Versor-
gungsmodellen (GKV-Spitzenverband, 2022)
die Ermdglichung von Autonomie als einen ih-
rer Auftréige.

1.3 Zusammenfassung

Zusammenfassend kann gesagt werden:

+ Vorausplanung dient dazu, auch in Situatio-
nen, in denen man nicht mehr selbst ent-
scheiden kann, Autonomie zu wahren, weil
schon vorher vieles geregelt worden ist.

« Krankheiten sind Widerfahrnisse, die wir
uns nicht aussuchen konnen. Wir kénnen
aber im Voraus planen, wie wir mit einer
Krankheitssituation umgehen: z.B. lebens-
verlangernd oder nicht - je nachdem, wie es
unserem Willen entspricht.

+ Wir entscheiden uns in unserem Leben re-
gelmiflig autonom fiir Abhangigkeiten von
anderen Menschen, z. B. in Partnerschaften,
Familien, am Arbeitsplatz und unter Freun-
den. Auch das ist Autonomie.

- Autonomie (am Lebensende) bedarf eines
vertieften Verstindnisses des eigenen Le-
bensweges und der Frage nach dem Lebens-
sinn.

- Autonomie ergriinden, ermdglichen und
umsetzen bedeutet begleitete Reflexions-
prozesse dariiber, was uns als Menschen
ausmacht und welche Ziele und Grenzen
bzw. roten Linien wir fiir zukiinftige Szena-
rien haben.
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2 Vorausplanung als Herausforderung

Im gesamten Gesundheitswesen werden im
Zusammenhang mit dem Begriff des Voraus-
planungsgesprichs vor allem die Ausdriicke
»Gesundheitliche Vorausplanung“ oder ,,Ge-
sundheitliche Versorgungsplanung® bzw. der
englische Begriff ,,Advance Care Planning® -
ein internationaler Standardbegriff, der auch
im deutschen Sprachraum zunehmend genutzt
wird - verwendet. In der Literatur werden die
Begriffe in unterschiedlichen Kontexten ange-
wendet. Meist werden sie fiir eine gesprachsba-
sierte, die individuellen Ziele verstérkt bertick-
sichtigende, um die Notfallplanung erginzte
und verfeinerte Form der Patientenverfiigung
benutzt. Bei dieser ,,Patientenverfiigung 2.0
geht es darum, besser durchsetzbare und mehr
den individuellen Wiinschen entsprechende
Patientenverfiigungen in vertieften Gespra-

chen zu erreichen (Gerhard, 2021). Wie in der
Patientenverfligung selbst geht es in erster Li-
nie darum, fiir zukiinftige Situationen der
Nichteinwilligungsfahigkeit im Voraus zu ent-
scheiden. Das Prinzip ist es, in guten Tagen fiir
schlechtere Tage individuelle Grenzen festzu-
legen und durch vertiefte Gesprachsprozesse
und an den Umsetzungsbedarf des Gesund-
heitswesens angepasste Dokumente eine hohe
Durchsetzungskraft zu erreichen.

Fiir diesen Weg des Advance Care Planning
gibt es aulerhalb des deutschsprachigen Raums
gute Vorbilder in den angelsichsischen Lan-
dern. Umfangreiche Darstellungen dieses Kon-
zepts finden sich z. B. bei Jox et al. (2025), Rog-
ne und McCune (2013) oder Thomas und Lobo
(2018). Als klar wurde, wie wenig konventionel-
le Patientenverfligungen zu erreichen vermoch-
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2 Vorausplanung als Herausforderung

ten, entstand in einer Kleinstadt im Mittleren
Westen der USA namens La Crosse (Wisconsin)
durch Bud Hammes und Mitarbeiter ein neues
Konzept, das in der Praxis zu wirklich mehr Au-
tonomie am Lebensende fiihrte, wie Studien
bald zeigten (Hammes, 2012). Was war an die-
sem neuen Konzept, das Advance Care Plan-
ning genannt wurde, so anders als bei den bis-
herigen Patientenverfligungen?

Man zerlegte die Vorausplanung ganz ein-
fach in zwei Schritte. Im ersten Schritt geht es
darum, festzulegen, was fiir ein Leben man fiih-
ren will und wo die eigenen Grenzen liegen. Im
zweiten Schritt werden diese Festlegungen in
medizinisch umsetzbare Handlungsrichtlinien
iibersetzt. Man erkennt an diesem auf den ers-
ten Blick einfach erscheinenden Konzept, dass
sich bei dem Thema Patientenverfiigung zwei
Welten begegnen: Die eine Welt ist die des au-
tonomen, selbst gestalteten Lebens, der wir uns
durch moglichst tiefe Selbstreflexion (was wir
wirklich wollen und wo unsere Grenzen sind)
anndhern konnen. Die andere Welt ist die der
medizinischen Fachlichkeit mit ihrer immer
besseren und immer stirker technisierten Le-
bensrettung und mit immer mehr Handlungs-
zwangen, in der Autonomie nur dann zu Gehor
kommen kann, wenn sie fiir diese Fachwelt gut
horbar wird. Die vertiefte Selbstreflexion, um
die eigenen Grenzen des Ertriglichen wirklich
herauszubekommen, und das ,,Horbarmachen®
des Erarbeiteten fiir die medizinische Fachwelt
sind daher die beiden Grundmaximen des Ad-
vance Care Planning.

Bisher wird dieses Konzept des Advance
Care Planning in Deutschland nur von Spezia-
listen im Rahmen aufwendiger Beratungspro-
zesse in einigen Pflegeheimen und Behinder-
teneinrichtungen umgesetzt. Grundlage dafiir
ist seit 2015 eine Regelung im Hospiz- und Pal-
liativgesetz - § 132 g SGB V-, wonach allen Ver-
sicherten in stationdren Pflege- und Behinder-
teneinrichtungen eine gesundheitliche Versor-
gungsplanung fiir die letzte Lebensphase als
Krankenkassenleistung angeboten werden kann
(Bundesministerium fiir Gesundheit, 2016).

Nach 2015 dauerte es noch einige Zeit, bis
durch strukturelle Anpassungen im Gesund-
heitswesen die praktische Durchfiihrbarkeit des
Konzepts gelang. Ebenso fehlten zunachst vie-
lerorts Berater und Beraterinnen, die fiir diese
anspruchsvolle Aufgabe erst geschult werden
mussten. Deshalb ist das Konzept des Advance
Care Planning bisher nur in wenigen Einrich-
tungen in Deutschland angekommen, aber es
werden Jahr fiir Jahr mehr. Die Krankenkassen-
finanzierung greift allerdings nur in stationdren
Pflege- und Behinderteneinrichtungen (§ 132 g
Absatz 1 Satz 1 SGB V). In Einrichtungen der
Palliativversorgung werden teilweise ahnliche
Konzepte verwirklicht, ohne dass es eine geziel-
te Finanzierung gibt.

Seit die Idee des Advance Care Planning un-
ter dem Namen der gesundheitlichen Versor-
gungsplanung 2015 im deutschen Hospiz- und
Palliativgesetz als krankenkassenfinanzierte
Leistung gesetzlich geregelt worden ist, findet
das Konzept nur teilweise Einzug ins deutsche
Gesundheitswesen. Unterschiedliche Ausbil-
dungskonzepte werden nach einem spezifischen
Curriculum umgesetzt. Die Ausbildungen un-
terscheiden sich hinsichtlich ihrer inhaltlichen
Tiefe, dem gelebten Vorausplanungskonzept so-
wie ihrer Praxisphasen und Dokumentations-
materialien sehr, wodurch es vermutlich auch
Qualitdtsunterschiede geben wird. Insgesamt
liegt der Fokus sehr stark auf der Vorausplanung
fiir eine zukiinftige Nichteinwilligungsfahigkeit,
wobei das Krankheitsszenario, fiir das voraus-
geplant wird, oft eine plotzlich eintretende Situ-
ationist (z. B. Herzstillstand, Schlaganfall, Hirn-
schidigung nach Wiederbelebung), aber auch
sich langsam entwickelnde Zustinde wie De-
menzen etc. Berticksichtigung finden.

Im Gegensatz dazu wird der Begriff Advance
Care Planning in der Palliativversorgung fiir
eine Vorausplanung der zukiinftigen Versorgung
verwendet, und zwar unabhingig davon, ob die
Einwilligungsfihigkeit verloren geht oder nicht.
Es wird bei gegebener Krankheitssituation, die
sich in der Regel ja leider verschlechtern wird,
geplant, wie mit zukiinftig zu erwartenden Kri-
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sen, Verschlechterungen etc. umgegangen wird,
und dabei wird die Vorausplanung stringent an
den individuellen Festlegungen der Betroffenen
ausgerichtet. In der palliativen Versorgungs-
landschaft ist es z. B. von tiberragender Bedeu-
tung, im Voraus gut zu planen, wo und wie die
Betroffenen versorgt werden mochten, um friih-
zeitig die entsprechenden Versorgungsschwer-
punkte zu gewahrleisten.

Daher ist das Konzept der Vorausplanung
und Autonomieermdglichung zunehmend auch
ein Kernkonzept moderner Palliativversorgung.
Wihrend in élteren Definitionen die Verbesse-
rung der Lebensqualitit als Ziel der Palliativ-
versorgung genannt wird (World Health Orga-
nization, 2020), findet der Begriff Autonomie
verstirkt Bertlicksichtigung, z.B. in dem SAPV-
Rahmenvertrag (GKV-Spitzenverband, 2022).
Dort steht gleichberechtigt Lebensqualitit und
Autonomie. Dies spiegelt eine gesellschaftliche
Wirklichkeit wider, die individuelle Freiheit als
vorrangiges Gut ansieht. Diese Auffassung fin-
det ihren Niederschlag auch in dem Bundesver-
fassungsgerichtsurteil zur Suizidbeihilfe von
2020 (Bundesverfassungsgericht, 2020),in dem
gerade mit der individuellen Autonomie, die
durch das Grundrecht der Willensfreiheit garan-
tiert wird, mafgeblich argumentiert wurde.

Eine gute Palliativversorgung muss daher
heutzutage neben der Verbesserung der Le-
bensqualitit das Ermoglichen von Autonomie
als zentrales Ziel ansehen. Entgegen der teil-
weise in der Palliativversorgung gelebten Fo-
kussierung auf Schmerz- und Symptombehand-
lung kam in der SAVOIR-Studie zur Evaluation
der spezialisierten Palliativversorgung heraus,
dass die Klienten und Klientinnen Kommunika-
tion und Erreichbarkeit am wichtigsten fanden,
wichtiger als die blofle Symptombehandlung
(Gemeinsamer Bundesausschuss, 2021). Kom-
munikation und Erreichbarkeit diirften beides
Variablen sein, die wichtig sind, um Autonomie
zu ermoglichen.

Nur umfassend informiert konnen Patien-
ten und Patientinnen sowie ihre Angehorigen
gut fiir sich selbst und fir den anderen ent-

2 Vorausplanung als Herausforderung

scheiden. Dafiir braucht es eine entsprechende
Kommunikation. Erreichbarkeit sichert den ge-
wiinschten Sterbeort ab. Wenn ein Palliativ-
team immer gut erreichbar ist, diirften uner-
wiinschte Krankenhausaufnahmen besonders
selten sein (Vyhnalek et al., 2013; eigene unver-
offentlichte Daten). Danach sterben tiber 90 %
der SAPV-Versorgten zu Hause.

In der BEVOR-Studie zur Anwendung des
Advance Care Planning zeigte sich kein signifi-
kanter Unterschied beziiglich der Kranken-
hausaufnahme zwischen Pflegeheimbewoh-
ner, die eine Vorausplanung nach dem ACP-
Deutschland-Standard abgeschlossen hatten,
und der Kontrollgruppe ohne Vorausplanung.
Das Erarbeiten eines ACP-Konzepts, das vom
Schwerpunkt her aus gut organisierten und ein-
gelibten Gespriachen und ihrer sorgfiltigen Do-
kumentation besteht, reicht offenbar leider
nicht immer aus, wie der Abschlussbericht
der BEVOR-Studie ergeben hat (Gemeinsamer
Bundesausschuss, 2025).

Wir merken an den Ergebnissen der BEVOR-
Studie zum Advance Care Planning und der SA-
VOIR-Studie zur spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung, dass gerade vulnerable
Menschen in einem Hochstmaf$ auf andere an-
gewiesen sind, die ihre Autonomie erfassen und
ermoglichen. Eine vergleichbare Situation gab
es vor rund 15 Jahren in der Palliativversorgung.
Akteure aus Liverpool hatten die Prinzipien der
palliativ-hospizlichen Versorgung in der Sterbe-
phase als Pathway in die allgemeine Gesund-
heitsversorgung zu tibertragen versucht. Ziel
war es, eine Verbesserung der Sterbebedingun-
gen nicht nur in Spezialeinrichtungen zu errei-
chen. Ohne palliativ ausgebildete Akteure kam
es zu Fehlanwendungen. Ein gutes palliatives
Konzept war ohne Ermoglichende vor Ort zum
Scheitern verurteilt (Gerhard, 2013).

Die Rolle des ,,Ermdglichenden vor Ort* be-
ziiglich der Patientenautonomie konnten im
Krankenhaus z.B. die Palliativdienste einneh-
men (Gerhard, 2017). Wegen der durchweg
schlechten Finanzierung dieser Struktur sind
dem aber leider gegenwartig noch Grenzen ge-
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setzt. Weitere Ermoglichende konnten auch
ambulante Palliativstrukturen sein, die den
Teams im Pflegeheim oder in der Behinderten-
hilfe Halt und Sicherheit geben konnen. Ambu-
lante Palliativteams und insbesondere auch
beherzte An- und Zugehorige konnen Autono-
mie-Ermoglichende sein. Ein Schwerpunkt der
ACP-Kultur muss sich daher auf die Ermogli-
chung von Autonomie durch entsprechende
»Anwaltspersonen konzentrieren.

Wir sind als individuelle Menschen bezogen
aufandere Menschen im privaten und nicht nur
im professionellen Bereich, wie Rossler (2019)
konstatiert hat. Wir brauchen andere Men-
schen, um zu leben, um gliicklich zu sein, um
Familien aufzubauen und zu vielem mehr. Die-
se Bezogenheit sollte bei der Vorausplanung
auch Raum finden. Es ergibt keinen Sinn, wenn
wir so tun, als lebe jeder fiir sich allein. Deshalb
ist es von so zentraler Bedeutung, dass ACP in
einer breiten Kultur verankert wird und alle, die
den Betroffenen nahestehen, moglichst gut in-
volviert sind.

Grenzen der medizinischen, lebenserhalten-
den Versorgung, deren Uberschreiten nicht den
individuellen Lebenszielen entsprechen wiirde,
konnen im Voraus abgesteckt werden. Wann
diese Grenzen erreicht werden, hat mehr mit
denindividuellen Lebenszielen als der rein me-
dizinischen Situation zu tun. Deshalb muss Vo-
rausplanung immer anhand der individuellen
Lebenswelt erfolgen.

2.1 Warum reicht die
klassische Patientenverfiigung
oft nicht?

Patientenverfiigungen sind in aller Munde und
gelten als ein ,,Must-have“ fiir Fragen der Vor-
ausplanung fiir das eigene Lebensende. In un-
serer liberalen Gesellschaft liegt die Patienten-
autonomie im Trend. Veranstaltungen zum
Thema Patientenverfiigung sind meist bestens
besucht. Laut Umfragen haben bereits 51 % der
iiber 60-Jahrigen eine Patientenverfiigung ver-

fasst und weitere 34 % haben dies vor (Statista,
2009). Auch bei den Jiingeren ist es beliebt, sich
mit dem Thema zu beschiftigen: Immerhin ha-
ben 27 % der 45- bis 59-Jdhrigen und 13 % der
30- bis 44-Jahrigen eine Patientenverfligung er-
stellt und 58% der 45- bis 59-Jahrigen bzw.
54% der 30- bis 44-Jahrigen haben dies vor.
Und selbst bei den 16- bis 29-Jdhrigen haben
4% eine Patientenverfiigung aufgesetzt und
37 % haben dies vor (Statista, 2009).

Angesichts dieser Pravalenzen kann man da-
von ausgehen, dass sich weit mehr als die Half-
te der Bevolkerung in Deutschland mit dem
Thema Patientenverfiigung befasst hat. Man
kann wohl auch davon ausgehen, dass ein sehr
grofles Bediirfnis besteht, Fragen der Autono-
mie am Lebensende auch fiir den Fall einer
Nichteinwilligungsfahigkeit vorab zu regeln.
Dass die jiingere Bevolkerungsgruppe sich et-
was seltener mit dem Thema beschiftigt, ver-
wundert keineswegs, nimmt doch die Wahr-
scheinlichkeit, eine entsprechende Erkran-
kungssituation mit Nichteinwilligungsfahigkeit
in nachster Zeit zu erleben, mit steigendem Al-
ter massiv zu. So liegt z.B. die jahrliche Wahr-
scheinlichkeit, einen Schlaganfall zu erleiden,
bei den iiber 85-Jahrigen bei rund 2,1% (oder
2115 pro 100 000), bei den 45- bis 54-Jdhrigen
dagegen bei etwa 0,1% (oder 105 pro 100 000).
Das heifdt, das Risiko der tiber 85-Jahrigen, an
einem Schlaganfall zu erkranken, ist etwa 20-
mal hoher als in der Altersgruppe der 40- bis
50-Jahrigen (von Biidingen, 2025). Auch fiir
Notfille mit Reanimation bestitigen Daten des
Deutschen Reanimationsregisters einen An-
stieg mit fortschreitendem Alter: Bei nur 1%
der unter 18-Jdhrigen, aber bei 31% der iiber
80-Jahrigen kommt es zu einer Reanimations-
situation. Das Durchschnittsalter liegt bei
70 Jahren, also im frithen Rentenalter und da-
mit genau in dem Alter, in dem sich die meisten
mit dem Thema Patientenverfiigung beschafti-
gen (Statista, 2009).

Leider wird das Bild der Reanimation in den
Medien verzerrt dargestellt (ACP-Swiss, 2017),
sodass viele glauben, fast jede Reanimation sei
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erfolgreich. Tatsichlich iiberleben nur etwa
17% der Patienten und Patientinnen bei Wie-
derbelebungsmafinahmen im Krankenhaus
und lediglich 13 % auflerhalb des Krankenhau-
ses - jeweils gemessen an der Lebendentlas-
sung nach 30 Tagen (ACP-Swiss, 2017; Deut-
sches Reanimationsregister, 2025).

Als 2009 das sogenannte Patientenverfii-
gungsgesetz (Drittes Gesetz zur Anderung
des Betreuungsrechts - Regelungen primir in
§ 1827-1829 des Biirgerlichen Gesetzbuchs)
nach langer Debatte beschlossen wurde, wahn-
ten sich viele in Sicherheit; sie glaubten, durch
ein umfassendes Vorsorgepaket fiir die Zukunft
rechtlich abgesichert zu sein. Uber formale De-
tails wird dann gerne mit Juristen und Juristin-
nen debattiert. Doch die eigentlich entschei-
dende Frage, was man wirklich will, kommt vor
lauter juristisch fein geschliffenen Formularen
manchmal kaum mehr vor. Die Autonomie, die
hier eigentlich geregelt werden soll, bleibt vor
lauter Ringen um das beste, wirksamste und si-
cherste Formular hdufig auf der Strecke. Die Pa-
tientenverfiigung wird zum Autonomie-Place-
bo, da um die Frage des eigenen Willens gar
nicht wirklich gerungen wird, sondern mitunter
sogar gegen entsprechende Gebiihr Standard-
formulare beim Notar erstellt werden, als ob wir
alle den gleichen ,Standard-Willen“ haben
wiirden.

Manche geben sich viel Miihe und verwen-
den ausgefeilte Textbausteine, wie sie z.B. das
Bundesjustizministerium vorhalt. Sie wahlen
bestimmte erwiinschte oder nicht erwiinschte
medizinische Therapien fiir Standardsituatio-
nen schwerster und in der Regel aussichtsloser
Erkrankungen aus. In dem vom Bundesge-
richtshof empfohlenen Formularsatz des Bun-
desjustizministeriums werden solche extremen
und aussichtslosen Zustinde mit folgenden
Formulierungen prézise beschrieben: ,wenn ich
mich aller Wahrscheinlichkeit nach unabwend-
bar im unmittelbaren Sterbeprozess befinde";
,wenn ich mich im Endstadium einer unheilba-
ren, todlich verlaufenden Krankheit befinde,
selbst wenn der Todeszeitpunkt nicht absehbar

ist; ,wenn infolge einer Gehirnschidigung
meine Fahigkeit, Einsichten zu gewinnen, Ent-
scheidungen zu treffen und mit anderen Men-
schen in Kontakt zu treten, nach Einschitzung
zweier erfahrener Arztinnen oder Arzte aller
Wahrscheinlichkeit nach unwiederbringlich er-
loschen ist“; ,,wenn ich infolge eines weit fortge-
schrittenen Hirnabbauprozesses (z.B. bei einer
Demenzerkrankung) auch mit ausreichender
Hilfestellung nicht mehr in der Lage bin, Nah-
rung und Fliissigkeit auf natiirliche Weise zu
mir zunehmen® (Bundesministerium der Justiz,
2023). In den weiteren Festlegungen konnen
dann z.B. kiinstliche Erndhrung und Fliissig-
keitszufuhr, Wiederbelebung oder Beatmung
fiir solche extrem aussichtslosen Situationen
abgelehnt werden.

Dies erscheint zunichst als Konigsweg,
macht man sich doch bei diesem Vorgehen de-
tailliert Gedanken dariiber, welche Therapien
man in diesen besonders aussichtslosen Le-
benslagen will oder nicht will. Eine Sicherheit,
dass man nur in aussichtslosen Situationen le-
benserhaltende Therapien ablehnt und in aus-
sichtsreicheren Situationen das Leben erhalt,
scheint gegeben. Viele Menschen driicken es
ganz offen aus: ,,Ich will nicht an Schlduchen
sein, wenn nichts mehr zu machen ist.“ Dem un-
wiirdigen Dahinvegetieren in aussichtsloser
Lage, der sinnlosen Lebensverldngerung scheint
damit ein Riegel vorgeschoben zu sein, und das
schon lange vor dem Eintritt einer schwerwie-
genden gesundheitlichen Situation.

Wie eine Art Versicherung scheint man vor
dem unwiirdigen Zustand, in dem man nur
durch Maschinen am Leben gehalten wird, ge-
schiitzt und das fiir die ganze weitere Zukunft
und, wenn das Formular juristisch anerkannt
ist, sogar einklagbar. Angesichts dieser heraus-
ragenden Vorteile fillt es schwer, etwas gegen
solche sicheren und gut abgewogenen Patien-
tenverfiigungen mithilfe von Formularen der
Justizverwaltung einzuwenden. Das Problem
daran ist vordergriindig kaum zu sehen, da sehr
komplex, und wie so oft, liegt der Teufel im De-
tail. Wie sich dieses Dilemma im Ernstfall du-
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2 Vorausplanung als Herausforderung

Bert, lasst sich am besten an einem Beispiel zei-
gen (Fallbeispiel 2-1).

Was istin dem dargestellten Fall zu tun? Legt
man die Patientenverfiigung genau aus, miiss-
ten derzeit alle medizinisch indizierten Thera-
pien durchgefiihrt werden, denn auch wenn die
Aussichten sehr schlecht sind, besteht ja derzeit
zwar eine recht schwere, aber keine vollstandi-
ge Gehirnschadigung, und diese ist auch nicht
ohne jegliche Aussicht auf Besserung. Leider
kann auch die vorsorgebevollméchtigte Tochter
keine differenziertere Auskunft geben, wie die
Patientenverfiigung auszulegen ist, da sie unter
Schock steht. Erst sehr viele Tage spater, nach-
dem sie sich etwas vom Schock erholt hat, kann
die Tochter berichten, dass genau dieser Fall ei-
nes schweren Schlaganfalls gemeint war, als
ihre Mutter die Patientenverfiigung schrieb,
und dass sie genau die jetzt eingetretene Situa-
tion nicht wollte. Frau B. hat sich aber mittler-
weile nach zwei Wochen durch die intensiven
Mafdnahmen auf der Schlaganfallspezialstation
auf einem sehr niedrigen Niveau stabilisiert

Fallbeispiel 2-1

Frau B. ist 92 Jahre alt. Sie fuhrte bisher ein
vollkommen selbststandiges Leben ohne we-
sentliche Erkrankungen. Jetzt erlitt sie einen
schweren Schlaganfall mit Hemiplegie (voll-
standige Lahmung) der rechten Korperhalfte,
globaler Aphasie (vollstandige Sprachsto-
rung) und Dysphagie (Schluckstorung).

« |hre Patientenverfigung (Formular des
Bundesjustizministeriums) beschreibt den
Verzicht auf lebensverlangernde Behand-
lung/Ernahrung bei schwerster Gehirn-
schadigung ohne jegliche Aussicht auf Bes-
serung (,Gehirnfunktion unwiederbringlich
erloschen®).

» Die vorsorgebevollméachtigte Tochter (69)
steht zunachst unter Schock und kann kei-
ne Auskunft Uber den Patientenwillen ge-
ben. Sie kann nur ihre eigenen Empfindun-
gen des tiefen Schocks aufiern.

und kann mit intensiver Hilfe einige Bissen es-
senund einige Schlucke trinken. Weiterhin und
unverdndert bestehen die vollstindige Lih-
mung der rechten Korperhilfte und die voll-
standige Sprachstorung. Trotz der lebensretten-
den bzw. -erhaltenden Therapien auf der
Schlaganfallstation ist in diesen Fillen keine
Verbesserung des Zustands von Frau B. erreicht
worden, und eine Situation, die sie laut Anga-
ben der Tochter nie wollte, wird jetzt moglicher-
weise zum Dauerzustand.

Ubliche Patientenverfiigungstexte versu-
chen, fiir medizinisch aussichtslose Konstella-
tionen Rechtssicherheit zu schaffen, damit kei-
ne als entwiirdigend empfundenen Therapien
durchgefiihrt werden. Durch prazise und juris-
tisch eindeutige Formulierungen soll sicherge-
stellt werden, dass keine lebensverlingernden
Mafinahmen gegen den Patientenwillen durch-
gefiihrt werden, wenn keine Aussicht auf Bes-
serung mehr besteht. In dem Formular des Bun-
desjustizministeriums geschieht das z.B. durch
die Formulierung ,nach Einschitzung zweier
erfahrener Arzte aller Wahrscheinlichkeit nach
unwiederbringlich erloschen®. Es wird hier ju-
ristisch verstiandlicherweise eine hohe Klarheit
angestrebt. Ein in der Zukunft behandelnder
Arzt muss klar abschitzen konnen, ob die Situ-
ation wirklich aussichtslos ist. Andernfalls muss
therapiert werden.

Diese juristisch motivierte Sichtweise, die
sehr dem Sicherheitsdenken von Menschen ent-
sprechen diirfte, weil sie nach klaren Abgren-
zungen sucht, widerspricht in ihrem Duktus und
ihrer anscheinend so klaren Schwarz-Weif3-
Sicht jedoch der medizinischen Realitit, die
weitaus hdufiger aus Grautonen besteht. Zahl-
reiche Situationen, wie die in Fallbeispiel 2-1
dargestellte, konnen zwar vom medizinischen
Standpunkt aus prognostisch ausgesprochen un-
giinstig sein - und es ist daher ausgesprochen
wahrscheinlich, dass ein schlechtes Ergebnis da-
bei herauskommt -, aber sie sind trotzdem nicht
vollkommen aussichtslos, sondern die Aussich-
ten auf Besserung sind nur extrem schlecht. Und
dahier in dem Fallbeispiel von Frau B. noch eine
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2.1 Warum reicht die klassische Patientenverfiigung oft nicht?

(wenn auch minimale) Besserungschance be-
steht, ist das Kriterium ,unwiederbringlich erlo-
schen“ eben nicht erfiillt.

Wie Sie sehen, ist Frau B. trotz eines der der-
zeit besten Patientenverfiigungsformulare mit
detaillierten Auswahlmoglichkeiten nicht zu ih-
rem Willen gekommen. Kritisch konnte jetzt
eingewendet werden, dass das alles viel besser
gelaufen wire, wenn das Formular noch besser
gewesen wire oder wenn das Ganze noch mehr
juristisch abgesichert worden wire. Dabei wur-
de aber schon das vom Bundesministerium der
Justiz (2023) herausgegebene und vom Bundes-
gerichtshof (2016) empfohlene Formular ver-
wendet, das einen sehr hohen rechtlichen Stan-
dard vertritt.

Trotz maximaler rechtlicher Expertise im
Hintergrund ist fiir die Patientenautonomie in
diesem speziellen, aber keineswegs seltenen
Fall nicht viel erreicht worden. Viele werden
jetzt einwenden, dass die Absicherung durch ei-
nen Notar vielleicht geholfen hatte. Schaut man
sich an, was ein Notar hier hitte verbessern
konnen, so ist es gar nichts, denn das Problem
liegt im medizinischen Anwendungsbereich,
nicht in den juristischen Formulierungen oder
Absicherungen.

Auflerdem muss man sich klarmachen, dass
die juristische Absicherung ja vor allem wichtig
ist, wenn es zu einem Rechtsstreit kommt, also
dann, wenn die Patientenverfligung mit juristi-
schen Mafinahmen durchgesetzt werden soll.
Ein solches Verfahren wiirde in der Regel so
lange dauern, dass der Vorausverfligende,
wenn dann nach vielen Monaten oder meist so-
gar Jahren ein Urteil geféllt wird, meist nicht
mehr viel davon profitieren konnte.

Das Kernproblem lasst sich also nicht juris-
tisch 16sen, sondern es steckt, wie wir gesehen
haben, in der medizinischen Situation. Eine
eindeutig schlechte oder eindeutig gute Prog-
nose mit verbindlichen Sicherheiten, wie es die
Formulierung ,,unwiederbringlich erloschen®
suggeriert, gibt es in der medizinischen Welt
nur in Ausnahmefillen, und eine Prognose, die
nur Wahrscheinlichkeiten in die eine oder an-

dere Richtung angeben kann, ist hier eher die
Regel als die Ausnahme. Sind wir also doch
trotz aller Patientenautonomie der medizini-
schen Standardvorgehensweise ausgesetzt?
Verlieren wir dabei unsere Autonomie, und ha-
ben wir keine Moglichkeit, dies durch Voraus-
planung zu dndern?

Das Problem liegt in der Natur medizinischer
Krisensituationen, denn typische Schwarz-
Weifd-Situationen, die nach dem Motto ,Wenn
wirklich nichts mehr zu machen ist, dann moch-
te ich ohne lebensverlingernde Mafdnahmen
sterben diirfen” in klassischen Patientenverfi-
gungen moglichst rechtssicher geregelt sind,
treten in der medizinischen Realitdt sehr selten
auf. Und auflerdem: Wenn tatsdchlich nichts
mehr zu machen ist, gibt es in der Regel auch
keine Indikation mehr fiir lebensverlingernde
Mafdnahmen.

Die meisten medizinischen Situationen be-
finden sich in den Grautonen einer Situation,
die nicht vollig aussichtslos, aber prognostisch
manchmal mehr, manchmal weniger schlecht
ist - also in einer Lage, in der dann manchmal
kaum Aussicht auf Besserung besteht und die
Wabhrscheinlichkeit eines nicht gewiinschten
Ergebnisses sehr hoch ist. Die Situation eines
schweren Schlaganfalls ist, um zum oben ge-
nannten Fallbeispiel 2-1 zuriickzukommen, bei
Frau B. zwar prognostisch sehr schlecht und da-
her in vielen Fillen fiir die Betroffenen auch
sehr leidvoll, aber sie ist nicht vollkommen aus-
sichtslos.

Mancher wird sich jetzt fragen, wieso die
Medizin trotz aller Fortschritte keine genaueren
Prognosen stellen und dann klar sagen kann,
wann ein Zustand aussichtsreich und wann er
aussichtslos ist. Wir kommen damit zum Kern
dessen, was Medizin in solchen Szenarien aus-
macht. Man kann zwar, je weiter sich die Me-
dizin entwickelt, immer bessere Prognosen
stellen, aber sichere Voraussagen wird es nicht
geben. Es ist ein bisschen wie mit der Wetter-
vorhersage, die immer besser wird, aber es nie
schaffen wird, ganz genau zu sein, denn sie hat
es mit einem Naturphdnomen zu tun, das mit all
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