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Gliederung 

Gesundheitliche Vorausplanung (Advance Care 
Planning) 

•  Grundlagen 
•  Effekte 
Gesundheitliche Vorausplanung bei Kindern 
•  Ethische & rechtliche Voraussetzungen 
•  Praktische Umsetzung 
•  Internationale Erfahrungen  
•  Dokumentation: Patientenverfügung & 

Elternverfügung 
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Gesundheitliche Vorausplanung? 



Respecting choices®: 
„5 promises“ 

Wir werden…  
(1)  Gespräche mit Erwachsenen über ihre Einstellung zu 

zukünftiger medizinischer Behandlung beginnen 
(2)  den Betroffenen bei der Vorausplanung für das Lebensende 

unterstützen 
(3)  sicherstellen, dass die resultierenden Vorsorgepläne 

aussagekräftig formuliert sind 
(4)  sicherstellen, dass die Pläne verfügbar sind, wenn sie benötigt 

werden 
(5)  die Pläne bei Behandlungsentscheidungen befolgen 

ð  Effektive Wahrung der Selbstbestimmung am Lebensende! 
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Respecting Choices® 
Implementierung (1) 

•  Ausgebildete Berater („facilitators“) bieten Gespräche über 
zukünftige medizinischen Behandlungen an 

•  Bestandteil der Routineversorgung (!) bei allen Personen über 
55 Jahren 

•  Mehrzeitiger Diskussionsprozess unterstützt von nichtärztlichem 
(„facilitators“) & ärztlichem Personal 

•  Angehörige werden einbezogen! 
•  Informationsmaterial 

•  Sinn und Zweck der Vorausplanung 
•  „fact sheets“ zu künstlicher Ernährung, Herz-Lungen-

Wiederbelebung, etc. 
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•  Erarbeitung eines aussagekräftigen & möglichst präzisen 
Vorsorgeplans („Patientenverfügung“) 
ð Kommunikation der Wünsche für zukünftige Behandlungs-
Entscheidungen 
ð Benennung eines Stellvertreters („Vorsorgevollmacht“) 

•  Hinweis in elektronischer Patientenakte, gut sichtbare Ablage in 
Papierakte 

•  Vorsorgeplan „folgt“ dem Patient (ð Altenheim, Klinik)  
•  Regelmäßige Überprüfung & Aktualisierung, Spezifizierung bei 

fortschreitender Erkrankung 
•  Umsetzung der Behandlungswünsche in ärztliche Anordnung für 

den Notfall 
ð Physician order for life-sustaining treatment (POLST) 

•  Berücksichtigung der Pläne bei Behandlungsentscheidungen 
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Respecting Choices® 
Implementierung (2) 



nicht vorhanden (Prävalenz 10- 20%) 

nicht aussagekräftig / belastbar (Notfall!) 

nicht auffindbar 

nicht verlässlich (valide) 

ärztlicherseits nicht befolgt 

Respecting Choices: 
Erfolge 
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Schriftliche Vorausplanung (bei 400 Todesfällen)       96% 

verfügbar                                                                       99,6% 

aussagekräftig (90%: Wiederbelebung?)                      93% 

verlässlich (vorausgegangene Begleitung)                  100% 

ärztlicherseits befolgt                                                    99,5% 

2007/2008 

Patienten mit PV versterben weniger wahrscheinlich im Krankenhaus, 
häufiger Aufnahme in Hospiz 



Respecting Patient Choices 
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•  Adaptation von Respecting 
Choices in Australien 

•  Projekte seit 2002 
•  Förderung von Bund und 

Ländern 

Prospektive, randomisierte, kontrollierte Studie (BMJ 2010;340:c1345) 
•  Universitätsklinik in Melbourne 
•  309 über 80jährige Patienten, 6 Monate Beobachtung 
•  Intervention (154 Pat.): Advance Care Planning: Unterstützung bei 

Reflexion der Ziele & Wertüberzeugungen,  Entwicklung von 
Behandlungspräferenzen, Stellvertreter, Dokumentation 

•  Kontrolle (155 Pat.): normale Versorgung 
•  Primärer Endpunkt: Verfügbarkeit & Befolgung v. Behandlungswünschen 



Respecting Patient 
Choices: Ergebnisse 
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Intervention Control P value 
n (%) 29 (19) 27 (17) 0.75 
Alter, Median 85 84 0.06 
Patienten mit Vorausplanung ACP (%) 25 (86) 0 (0) <0.001 
Wünsche bekannt und befolgt (%) 25 (86) 8 (30) <0.001 
Wünsche unbekannt (%) 3 (10) 17 (63) <0.001 
Auswirkung auf Angehörige 

Event Score, Median 5 15 <0.001 

Hospital Depression Scale, Median 0 5 <0.001 

Zufriedenheit mit Sterbeprozess 

Familienmitglied sehr zufrieden (%) 24 (83) 13 (48) 0.02 

Wahrnehmung der Zufriedenheit des 
Patienten durch Familie: sehr zufrieden (%) 

25 (86) 10 (37) <0.001 

Outcomes bei 56 verstorbenen Patienten (BMJ 2010;340:c1345) 



# 10 



Ergebnisse RESPEKT: 
Präferenzen in HAnNo 
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n=114 

10 8,8% 

13  11,4% 

20 17,5% 

27 23,7% 

11 9,6% 

28 24,6% 



Zwischenfazit 

Gesundheitliche Vorausplanung ð mehrzeitiger, kommunikativer 
Prozess 

Patientenverfügung ð ein (strukturierendes) Element in dem 
Gesprächsprozess 

Ärztliche Anordnung für den Notfall ð Ergänzung der PV für akute 
Notfallsituation 

Effekte der Gesundheitlichen Vorausplanung 
•  Effektive Wahrung der Selbstbestimmung 
•  Stärkung der Beziehungen in der Familie 
•  Bessere Vorbereitung der Angehörigen auf medizinische Krisen 

& Tod ð geringere psychische Belastung 
ð  Auch in der Kinderheilkunde sinnvoll oder sogar geboten? 
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Fallbeispiel 2 
[Z für medizinische Ethik] 

13jähriger Junge „Sebastian“ mit komplexem Herzfehler (hypoplastisches 
Linksherzsyndrom) 

•  Mehrfache Operationen und längere Krankenhausaufenthalte 
•  Mit 8 Jahren stabilisiert sich der Gesundheitszustand 
•  Einschulung, mit 12 Jahren Gymnasium 
•  Beginn der sechsten Klasse: Leistungsabfall, ist stiller & zurückgezogen 
•  Jetzt: Akute Verschlechterung, epileptischer Anfall ð Einlieferung in 

Kinderkardiologie 
•  Herzkatheder: hochgradige Herzinsuffizienz ð Transplantation einzige 

Therapieoption 
•  Hohe Letalität (>80%) durch Voroperationen & Lageanomalie 
•  Mutter: zurückhaltend, Vater: spontan für OP 
•  Palliativmedizinische Fallbesprechung ð Sebastian einbeziehen 
•  Sebastian: erleichtert, entscheidet sich für Transplantation, möchte aber 

bei Komplikationen nicht geistig behindert & von Maschinen abhängig 
leben ð Vorausplanung mittels Patientenverfügung? 
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Besondere Situation der 
Kinderheilkunde 
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Kinder und Jugendliche: 
 ð einwilligungsfähig? 

Eigene Entscheidung der 
Minderjährigen 

Stellvertretende 
Entscheidung der Eltern 

ja nein 

Vorausplanung 

Patientenverfügung Elternverfügung 



Beteiligung v. Minderjährigen an 
Therapieentscheidungen 

Einwilligungsfähigkeit: hängt nicht vom Alter ab, sondern vom kognitiven & 
psychosozialen Entwicklungsstand ab 

•  Kriterien: Krankheitssituation & mögliche Behandlungen mit Chancen & 
Risiken verstehen, Entscheidung in Übereinstimmung mit eigener 
Werthaltung/Lebenseinstellung 

•  Wichtig: auch noch nicht einwilligungsfähige Kinder altersentsprechend 
einbeziehen! (vgl. BGB §1626) 

Gründe für die Beteiligung von Minderjährigen an der Entscheidung (vgl. 
Goldbeck 2012) 

•  nur informierte Kinder können an Behandlung aktiv & motiviert mitwirken 
•  subjektive Sicht des Kindes sollte im Mittelpunkt der Entscheidung 

stehen ð Wohlergehen des Kindes 
•  Selbstbestimmung = entwicklungspsychologisch angelegtes Bedürfnis 
•  Entlastung der Eltern durch offenere Kommunikation! 
⇒  frühzeitig mit Kindern über ihre medizinische Situation und 

Behandlungsoptionen sprechen! 
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Gesundheitliche 
Vorausplanung bei Kindern 

Wenn Einbeziehung/Einwilligung der Kinder geboten ist, dann ist auch eine 
gesundheitliche Vorausplanung geboten! 

ð  Bislang aber noch weniger Standard als im Erwachsenenalter! 
ð  Herausforderungen: Unklare Prognose & psychosoziale Komplexität 
Indikation für Vorausplanung 
•  schwerwiegende, häufig angeborene progressive Erkrankungen mit 

Sterbewahrscheinlichkeit vor Erwachsenenalter 
•  z.B.: Neurodegenerative Erkrankungen, Stoffwechselerkrankungen, etc. 
Inhalt der Vorausplanung 
•  Planung der weiteren lebensverlängernden und palliativen Behandlung 

des Kindes: wohl überlegte Abwägung von Lebenszeit und 
Lebensqualität, Organisation der Versorgung 

•  Verzicht auf lebensverlängernde Maßnahmen nicht im Vordergrund! 
•  Ethikberatung ð Inhalt der Vorausplanung vorbesprechen, zunächst im 

Team, dann mit den Eltern, ggf. mit Minderjährigem 
Herausforderung: Schulung der Gesprächsführung („facilitation“) 
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Gesundheitliche 
Vorausplanung bei Kindern 

Erfahrungen in LaCrosse mit gesundheitlicher Vorausplanung mit 
den Eltern nach Ethikberatung (Hammes et al. 2005) 

•  Befragung von 13 Eltern 
ð  Positive Erfahrungen mit ges. Vorausplanung: 

•  sichert bestmögliche Lebensqualität des Kindes 
•  Information und Zeit zur Überlegung war sehr hilfreich 
•  bessere Kommunikation der Wünsche über die verschiedenen 

Versorgungssettings hinweg 
•  Entlastung von wiederholter Formulierung der Wünsche 
•  „peace of mind“ durch klar vorgegebene Richtung, Gefühl der 

Kontrolle und Kommunikation der Wünsche ohne Konfrontation 
ð  Herausforderungen 

•  z.T. fehlende Anerkennung in den Schulen (CPR-Vorgaben!) 
•  Nicht-Berücksichtigung durch Rettungsdienst bei Minderjährigen 
•  Ablehnung einer PV für Kinder im Bekanntenkreis 
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Pädiatrische 
Vorausplanung: Daten (1) 

Systematische Übersicht von Julia Lotz (LMU) zu pädiatrischer 
Vorausplanung (pACP) [accepted in Pediatrics] 

•  13 Publikationen: 5 qualitativ & 8 quantitative Studien 
•  12 Publ. aus USA, eine aus Australien, keine aus EU! 
•  RCT zu pACP bei Jugendlichen mit HIV [Lyon et al. 2009] 

•  pACP triggert positive emotionale Erfahrungen bei Patienten & 
Angehörigen 

•  Patienten: weniger negative Emotionen mit pACP 
•  pACP reduziert Schwierigkeiten in der Entscheidungsfindung 
•  Patienten fühlen sich besser informiert 
•  Stellvertreter verstehen mit pACP Behandlungspräferenzen der 

Patienten besser 
•  verbesserte Kommunikation durch pACP 
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Pädiatrische 
Vorausplanung: Daten (2) 

Führt pACP zu Stress & negativen Gefühlen? 
•  Junge Patienten (16-28) mit HIV oder Krebs fühlten sich nicht belasted 

durch pACP [Wiener et al. 2008] 
•  79%  gesunder/kranker Jugendlicher (15-18%) fühlten sich bei der 

Diskussion von PVs wohl [McAiley et al. 2000] 
•  pACP führte zu keinen psychologisch negativen Langzeiteffekten bei 

HIV-Patienten (14-21 Jahre) [Lyon 2010] 
Bedarf bei Patienten & Angehörigen 
•  bis 100% der Pat. & Ang. wünschten sich mehr Information und 

Beteiligung an der Entscheidung 
•  82% von 76 Eltern wünschten Einbezug ihrer behinderten Kinder in die 

Entscheidung [Wharton et al. 1996] 
•  80% befürworteten schriftliche Festlegungen für kritische Situationen 
•  72% von 50 kranken Jugendlichen wünschten frühere Diskussionen 

über EOL-care im Verlauf ihrer Erkrankung [Lyon et al. 2004] 
•  4 Studien zeigten Bedarf an mehr Information über pACP 
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Pädiatrische 
Vorausplanung: Daten 

Herausforderungen des pACP 
•  Mangelnde Akzeptanz der Vorausverfügungen für Kinder 

bei Rettungsdienst 
•  Mangelnde Akzeptanz im sozialen Umfeld 
•  2 Studien bei Muskeldystrophie: Schwierigkeiten der 

Eltern, sich mit der infausten Prognose ihres Kindes 
auseinanderzusetzen 

•  Eltern berichten über Coping durch Verdrängen der 
Zukunft des Kindes 

•  Einige Patienten erlebten es als belastend, über 
medizinische Behandlung & verkürzte Lebenszeit zu 
sprechen 

•  Bislang kaum zertifizierte „facilitator“ (Ausnahme RC) 
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Dokumentation 1: 
Patientenverfügung 

3. BetrRÄG: regelt Patientenverfügung für 
„einwilligungsfähige Volljährige“ (§1901a, BGB) 

ð Wichtig: Gesetz regelt nur die Anwendung im 
Rahmen des Betreuungsrechts! 

ð Anwendung der PV außerhalb des BetrR muss sich 
an allgemeinen rechtlichen Grundsätzen orientieren 

ð Einbeziehung mit Information und Zustimmung/
Einwilligung der Minderjährigen geboten 

ð Patientenverfügung bei einwilligungsfähigen 
Minderjährigen ethisch und rechtlich nicht nur 
vertretbar, sondern in vielen Fällen geboten! 
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Formular „adoleszente 
Patientenverfügung“ 
 
Dr. von Haunersches 
Kinderspital, München 



Dokumentation 2: 
Elternverfügung 

Dokumentation der Vorausplanung bei nicht einwilligungsfähigen 
Minderjährigen: 

•  muss durch gesetzlichen Vertreter (=Eltern) erfolgen 
•  vgl. Vertreter-Verfügungen bei nicht-einwilligungsfähigen 

Erwachsenen 
ð  Elternverfügung – ergänzt durch/alternativ: Notfallbogen 
•  Festlegung v.a. für Notfallsituationen erforderlich, sonst aktuelle 

Entscheidung der Eltern einholen 
•  Elternverfügung aber dennoch sinnvoll: 
ð  Eltern haben mehr Zeit für die Entscheidungsfindung 
ð  bessere Vorbereitung für Krisensituationen 
ð  entlastet nicht nur die Eltern, sondern auch das Team 
ð  Im Vordergrund sollte aber das Planungsgespräch stehen! 
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Formular 
„Elternverfügung“ 
 
Dr. von Haunersches 
Kinderspital, München 
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Formular 
„Gesprächsprotokoll 
für Eltern“ 
 
Dr. von Haunersches 
Kinderspital, München 



Fazit 

Entwicklungsgemäße Einbeziehung von Kindern ethisch und rechtlich 
geboten: Information, Zustimmung/Einwilligung 

ð  gesundheitliche Vorausplanung geboten! 
ð  fördert die Wahrung der Interessen des Kindes durch Optimierung der 

Versorgung: Wohlergehen und Selbstbestimmung! 
ð  entlastet die Eltern: Vorbereitung auf weiteren Krankheitsverlauf mit 

klaren Vorgaben für Einsatz medizinischer Behandlungsmaßnahmen 
ð  entlastet Team durch klare Absprachen bzgl. weiterem Vorgehen 
Umsetzung 
•  Ausführliche Gespräche mit Kind und Eltern: Fokus mehr auf 

Vorausplanung als auf den Dokumenten! 
•  Qualität der Gesprächsführung sicherstellen! 
•  Ethikberatung zur Vorbereitung (med. & psychosoziale Komplexität) 
•  Festlegung des weiteren Vorgehens in Patientenverfügung oder 

Elternverfügung (freie Formulierung oder Formular) 
•  Rahmenbedingungen sicherstellen (Akzeptanz, Berücksichtigung in 

Versorgungskette, etc.) 
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