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Dass wir bei Medikamenten, Operationstechniken oder
bevolkerungsweiten Krebsscreening-Programmen oder
strukturierten Behandlungspfaden nach der Evidenz
fiir Nutzen, Schaden, Effizienz und (Kosten)-Effektivitat
fragen, und diese bei positiver Evaluation im solida-
rischen Gesundheitssystem refinanzieren, ist fur uns
mittlerweile selbstverstandlich.

Hierbei werden die Entwicklung, Implementierung
und Evaluation von medizinischen Interventionen
zunehmend multiprofessionell und gemeinsam mit
Patient:innen vorangetrieben. Dass die Verfassung und
Umsetzung von Patientenverfugungen, wie ein Testa-
ment, primdr eine juristisch abgesicherte Angelegen-

heit ist, es um ein Papier geht, welches notariell beglau-
bigt und (manchmal) von einem Arztstempel verziert
in der Schlafzimmerschublade verschwindet, und erst
dann herausgezogen wird, wenn »nichts mehr geht, ist
ein Bild, welches sich im deutschsprachigen Raum recht
lange gehalten hat.

Dabei geht es um etwas ganz anderes: Darum, dass
Patient:innen in allen Situationen, in denen sie akut,
temporar oder chronisch nicht in der Lage sind, selbst
zu entscheiden, medizinisch so behandelt werden, wie
dies ihren wohlerwogenen Wiinschen entspricht. Der
kanadische Bioethiker Peter Singer war einer der ersten,
der den Begriff der gesundheitlichen Vorausplanung
Mitte der 1990er Jahre pragte:

»Advance Care Planning ist ein Prozess, in welchem
ein Patient, in Absprache mit Gesundheitsfachpersonen
und anderen wichtigen Bezugspersonen, Entscheidungen
liber seine oder ihre zuklinftige Behandlung trifft. Basie-
rend auf dem ethischen Prinzip der Autonomie und der
rechtlichen Voraussetzung der informierten Zustimmung,
hilft Advance Care Planning, sicherzustellen, dass eine
informierte Zustimmung auch respektiert wird, wenn
der Patient nicht in der Lage ist, am Prozess der Behand-
lungsentscheidung teilzunehmen. Arzte konnen dabei
eine wichtige Rolle spielen, indem sie Patienten tiber
Advance Care Planning informieren, ihnen entsprechen-
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de Ressourcen bereitstellen und sie im Beratungsprozess
unterstiitzen und dabei helfen, Patientenverfligungen
entsprechend der Prognose anzupassen.«* (Singer et al,
1996:1689, Ubers. TK)

Advance Care planning (ACP), die gesundheitliche
Vorausplanung inklusive der Erstellung von individuellen
Patientenverfugungen, wird also als fortlaufende Be-
handlungsplanung fir mogliche Situationen der Einwil-
ligungsunfahigkeit definiert. Es bezeichnet einen Prozess
im Gesundheitswesen, in welchem Arzt:innen und,
gemaf? einer neueren international abgestiitzten Defini-
tion auch weitere qualifizierte Gesundheitsfachpersonen
(Rietjens et al 2017, Sudore et al 2017), durch professio-
nelle Information, Kommunikation, Dokumentation und
Implementierung daran beteiligt sind, eine patienteno-
rientierte Behandlungsqualitat sicherzustellen. ACP ist
damit nichts anderes als eine komplexe Intervention, an
welche dieselben Anforderungen an Struktur,- Prozess-
und Ergebnisqualitat gestellt werden muissen, wie an alle
anderen (komplexen) medizinischen Interventionen.

ACP IN DEUTSCHLAND

2015 hat der deutsche Gesetzgeber im Rahmen der
Verabschiedung des Hospiz- und Palliativgesetzes
ACP mit dem neuen Paragraphen 132g ins Sozial-

*Original: »Advance Care planning is a process whereby a patient, in consultation with
health care providers, family members and important others, makes decisions about
his or her future health care. Grounded in the ethical principle of autonomy and the
legal doctrine of consent, advance care planning helps to ensure that the norm of
consent is respected should the patient become incapable of participating in treatment
decisions. Physicians can play an important role by informing patients about advance
care planning directing them to appropriate resources, counselling them as they
engage in advance care planning and helping them to tailor advance directives to their
prognosis.»

gesetzbuch V integriert. Seither kénnen «zugelasse-
ne Pflegeeinrichtungen (..) und Einrichtungen der
Eingliederungshilfe fur behinderte Menschen« den
Versicherten eine »gesundheitliche Versorgungspla-
nung fur die letzte Lebensphase anbieten«.

Die Entscheidung wurde auch aufgrund der Ergeb-
nisse einer prospektiven, kontrollierten, nicht ran-
domisierten inter-regionalen Interventionsstudie in
Deutschland getroffen (in der Schmitten et al. 2014).
Diese konnte nachweisen, dass durch das teils auch
in randomisiert-kontrollierten Studien und verschie-
denen Gesundheitssystemen untersuchte und auf
die Deutsche Situation ubertragene US amerikani-
sche ACP Programm »Respecting Choices« (https://
respectingchoices.org), die Anzahl umsetzbarer Pati-
entenverfiigungen von Bewohner:innen in Pflegehei-
men signifikant erhéht werden konnte.

Die Zentrale Ethikkommission bei der Bundesarzte-
kammer kam in ihrer 2019 veroffentlichten Stellung-
nahme unter Beruicksichtigung der internationalen
Studienlage zu dem Schluss, dass ACP ein vielverspre-
chendes, in Deutschland aber noch wenig gelebtes
Konzept darstellt (ZEKO 2019, DA 2019).

INTERNATIONALE STUDIENLAGE

Im selben Jahr der Veroffentlichung dieser ers-

ten systematischen Studie zu Effekten von ACP in
Deutschland erschienen zwei systematische Reviews
(Brinkmann-Stoppelenburg et al. 2014, Houben et al,,
2014), die zu dem Schluss kamen, dass vornehmlich
komplexe, auf qualitativ hochwertiger Kommunikati-
on und regionaler Implementierung beruhende ACP
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Programme nicht nur zu mehr Patientenverfigungen
(was lediglich ein Surrogatparameter ist), sondern zu
klinisch relevanten Effekten, unter anderem hinsicht-
lich der Konkordanz von Therapiezielen mit der erziel-
ten Behandlung fuhren konnen.

Wie so haufig, konstatierten die Autor:innen
jedoch Prazisierungs- und Evidenzliicken, unter an-
derem in Bezug auf die Beschreibung, was genau in
der »ACP-Pille« enthalten ist und welche Parameter
die Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat messen
sollten. Gemass den bereits oben erwahnten Delphi-
Konsensuspapieren (Rietjens et al 2017, Sudore et al
2017) sind dies primdr Parameter, die eine an den Zie-
len der Patient:innen orientierte Behandlung (engl.
»goal concordant care«) messen —und dies nicht oder
nicht priméar »am Lebensende«, sondern in verschie-
denen Situationen der Einwilligungsunfahigkeit.

In unserer randomisiert-kontrollierten single
center Studie in der Schweiz konnten wir das Ergeb-
nis einer australischen Gruppe (Detering et al. 2010)
an einer etwas anderen Patientengruppe replizieren,
dass durch ein im Krankenhaus implementiertes,
komplexes, ebenfalls auf Respecting choices und
deren Weiterentwicklung zu »Beizeiten Begleiten«

im deutschsprachigen Raum beruhendes ACP Pro-
gramm, die post-stationdre Behandlung eher an den
Winschen von schwer kranken Patienten ausgerich-
tet wird (primérer Endpunkt) und die Entscheidungs-
konflikte von Patienten und Angehdorigen in Notfall-
situationen hochsignifikant reduziert werden kénnen
(Krones et al,, 2019). Eine europaweite cluster-rando-
misierte Studie, die ein ebenfalls auf einer Adaptation
des »Respecting choices«-Programms beruhendes

ACP Programm in sechs europdischen Landern (Bel-
gien, Danemark, Italien, Niederlande, Slowenien, und
dem Vereinigten Kénigreich) untersuchte, konnte
keinen Effekt in Bezug auf eine Lebensqualitatsver-
besserung (primérer Endpunkt) von onkologischen
Patient:innen mit fortgeschrittenen Krebsleiden
feststellen, die ACP Gesprache im Krankenhaus oder
zuhause durch qualifizierte drztliche oder nicht-
drztliche Gesprachsbegleiter erhalten haben (Korfage
et al, 2020). Die Rate der Inklusion von spezialisierter
Palliative Care und die Dokumentation von Pati-
entenverfigungen war in der Interventionsgruppe
signifikant erhoht.

Es ist also bei der Evaluation von ACP inklusive der
Verschriftlichung von Behandlungswuinschen fur
Situationen der Einwilligungsunfahigkeit in Patien-
tenverfiigungen ganz entscheidend,

® was genau in der »ACP-Pille« enthalten ist (Art und
Durchfuhrung der Kommunikation, Dokumentation
und Implementierung),

® wer wie qualifiziert mit wem ACP anwendet,

@ wie und wo genau ACP gemessen wird.

Die internationale Fachgesellschaft ACP-internatio-
nal (www.acp-i.org) veranstaltet aus diesem Grund
in 2022 eine kostenlose »around the globe«-Webinar-
Reihe, in welcher von Neuseeland, uber Singapur bis
Brasilien nationale ACP Programme darstellen, was
genau in der »ACP Pille« enthalten ist. Einen sehr gu-
ten Uberblick tiber Konzept und Evidenz liefert auch
ein UptoDate Artikel (Silveira et al 2022). Die Vereini-
gung Behandlung im Voraus planen (DIV-BVP) und
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ACP Swiss sind hier ebenfalls vertreten. Die Konzepte,
welche in den Studien zur Wirksamkeit von ACP im
deutschsprachigen Raum angewandt wurden, sind
ausfuhrlicher in einem CME Beitrag (in der Schmitten
et al. 2016) und in dem sich auch an die Bevolkerung
richtenden Buch »Wie ich behandelt werden will«
(Krones und Obrist 2020) beschrieben.

BEDEUTUNG FUR DIE AKTUELLE PRAXIS
Aktuell wird ACP in Deutschland, wie oben geschil-
dert, allein im Rahmen des Hospiz-und Palliativgeset-
zes als eine »gesundheitliche Versorgungsplanung fur
die letzte Lebensphase« refinanziert (siehe entspre-
chende EbM Ziffer 37400 im KBV-Leistungskatalog).
Hierdurch konnen Bewohner:innen von Pflegehei-
men und Menschen in Einrichtungen der Behinder-
tenhilfe «Fallbesprechungen« durch Fachpersonen
erhalten, fir deren Qualifizierung ein Mustercurri-
culum erarbeitet wurde. Arzt:innen kénnen hierbei
—ganz im Sinne der internationalen Konzepte- ent-
weder eine mitberatende Funktion innehaben, oder,
nach Absolvierung der Qualifikation, die Hauptbera-
tungs-Funktion ubernehmen.

Bei ersteren Gesprachen mit einer nicht arztlichen,
ACP-qualifizierten Fachperson, muss der Hausarzt in
die Fallbesprechungen einbezogen werden (§132g,
Abs. 2). Das so refinanzierte Konzept beruht jedoch
nur teilweise auf den »Inhaltsstoffen«, die in den
Studien zu ACP zu positiven Effekten im Sinne einer
an den Patientenwlnschen orientierten Behandlung
in verschiedenen Situationen der Urteilsunfahigkeit
gefuhrt haben. Es wurden nach §132g weder Vorga-
ben fur die Qualifizierung derjenigen gemacht, die die

multiprofessionellen Gesprachsbegleiter qualifizieren
sollten, noch konnte man sich politisch auf validierte
Dokumentationen oder Vorgaben fur eine regionale
Implementierung einigen.

Dies sind jedoch fiir eine evidenzbasierte Imple-
mentierung von ACP als einer komplexen Interventi-
on ganz entscheidende Aspekte.

Aktuell konnen sich Arzt:innen und weitere
Fachpersonen fur abrechenbare ACP Gesprache in
verschiedenen Programmen weiterbilden, deren
Ausbilder:innen unterschiedliche Qualifikationen
haben, verschiedenste Dokumentationen benutzen
oder Implementierungsstrategien vorschlagen. Die
Inhalte sind teils nicht transparent und die Effekte
der meisten Programme nicht in Studien untersucht
worden. Und auch wenn es ein Stuick weit nachvoll-
ziehbar ist, ACP in Deutschland initial in Hospiz- und
Altenpflegeeinrichtungen zu implementieren, so ist
es —auf der Basis der internationalen Studien und
Konzepte — nicht nachvollziehbar, dass zwar (auch
jungere ) Menschen mit Behinderungen, nicht aber
jungere Menschen ohne Behinderungen, oder chro-
nisch kranke oder hochbetagte Menschen, die nicht
in einer Pflegeeinrichtung wohnen, das qualifizierte
Angebot erhalten, fur zukliinftige Notfalle oder langer
andauernde Situationen der Urteilsunfahigkeit (z.B.
bei Eingriffen mit einem komplikativen Verlauf) indi-
viduelle Behandlungsziele und -grenzen qualifiziert
zu besprechen und so zu dokumentieren, dass diese
auch verstanden werden und umsetzbar sind.

Das bislang einzige kontrolliert in Deutschland
untersuchte ACP-Programm wird zur Zeit in einer
weiteren cluster-randomisierten Studie im Hinblick
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auf patientenrelevante Ergebnisparameter bei evaluierten ACP-Konzepten vertraut zu machen. Der
Bewohner:innen von Senioreneinrichtungen unter- aktuelle Standard of Care (»Stempel auf allein durch
sucht (G BA 2022). Hierbei arbeiten qualifizierte Patient:innen ausgefullte Patientenverfugungs-Inter-
Hausarzt:innen mit weiteren Gesprachsbeglei- netformulare«) sollte verlassen werden, da er mit
ter:innen zusammen. Auch wenn diese Ergebnisse hoher Wahrscheinlichkeit keinen Nutzen bringt. B
sich aufgrund der Corona Pandemie wohl noch
hinauszégern werden, ist es fur die haus- und fach- PROF. DR. MED. DIPL. SOZ. TANJA KRONES
arztliche Praxis zu empfehlen, sich fiir die abrechen- Vorsitzende des Netzwerks
bare gesundheitliche Vorausplanung fur evidenzbasierte Medizin,
Patient:innen in Senioreneinrichtungen, aber auch Leitende Arztin Klinische Ethik und
fur noch nicht transparent abrechenbare Beratungen = Geschaftsfithrerin des Klinischen Ethikkomitees
fur chronisch und schwer kranken Menschen mit des Universitatsspitals Ziirich
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