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Zusammenfassung

Hintergrund Advance Care Planning (ACP) wird auch in Deutschland zunehmend
praktiziert. Aus klinisch-ethischer Perspektive bietet ACP eine Moglichkeit, Voraus-
verfiigungen zu konkretisieren und auf diese Weise die Entscheidungsfindung bei
fehlender Selbstbestimmungsfihigkeit von Patient:innen zu unterstiitzen. Wihrend
es fiir Gesprachsangebote im Sinne des ACP in Pflegeeinrichtungen und Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe seit 2015 Finanzierungsméglichkeiten gibt und erste
Studien zu Angeboten verdffentlich wurden, fehlt es in Deutschland bisher an pu-
blizierten Evaluationsstudien zu ACP-Angeboten im Krankenhaus.

Intervention und Methoden Im vorliegenden Beitrag erfolgt die strukturierte Darstel-
lung von ACP als ein Element des klinisch-ethischen Unterstiitzungsangebotes am
Universitétsklinikum Halle (Saale) (UKH). Es erfolgte eine quantitative Inhaltsana-
lyse der schriftlichen Dokumentation von durchgefiihrten ACP-Gesprichsprozessen
fiir den Zeitraum der Pilotphase von 01/2020 bis 08/2021 (20 Monate).
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Ergebnisse Im Zeitraum wurden 93 ACP-Gespriche angefragt. Mit 79 Patient:innen
konnten 110 Gespriche gefiihrt werden. 46 % der Anfragen kamen von Palliative
Care betreuten Patient:innen. Im Durchschnitt dauerten die Beratungen 45 min. Der
Gesprichsprozess zur Erstellung einer Patientenverfiigung benétigte durchschnittlich
122 min und 2,5 Gespriche. Bei 23 % der Patient:innen endete der ACP-Prozess nach
dem Erstgesprich. Die Inhalte der ACP-Prozesse tangierten verschiedene Bereiche
anderer Professionen im Krankenhaus, insbesondere die Entscheidungsfindung iiber
aktuelle Diagnostik und Therapie zwischen Arzt:innen und Patient:innen.
Diskussion Die Einfiihrung eines ACP-Angebotes im Krankenhaus zeigt neben
einer Vielzahl an Chancen auch Herausforderungen auf, welche es im gemeinsamen
Diskurs zu bewiltigen gilt. Bei der Einbettung eines ACP-Angebots im Krankenhaus
miissen die Besonderheiten der Klinik und insbesondere die Abgrenzung von ACP zu
anderen Arbeitsfeldern der Ethikberatung, wie beispielsweise die Ethikfallberatung,
bedacht werden.

Schliisselworter Advance Care Planning - Krankenhaus - Dokumentenanalyse -
Patientenverfiigung - Priaventive Ethik - Deutschland

Advance care planning (ACP) as an element of clinical ethics support
services — description and evaluation

Abstract

Background Advance care planning (ACP) is increasingly practiced in Germany.
While there have been funding possibilities for counseling offers in the tradition of
ACP in nursing homes and facilities for integration assistance since 2015 and initial
studies on offers have been published, there is a lack of published evaluation studies
on ACP offers in hospitals in Germany.

Intervention and methods Structured description of ACP services at a German uni-
versity hospital. Quantitative content analysis of written documentation of conducted
ACP conversation processes for the period from January 2020 to August 2021
(20 months).

Results During the period, there were 93 ACP requests. In all, 110 discussions were
held with 79 patients; 46% of requests came from patients receiving palliative care.
On average, the consultations lasted 45min. The process of creating an advance
directive took an average of 122min and 2.5 conversations. In 23% of the patients,
the ACP process discontinued after the initial consultation. The process affected
various areas of other professions in the hospital between physicians and patients.
Conclusion The introduction of an ACP service in hospitals not only offers a mul-
titude of opportunities, but also challenges that need to be overcome in a joint
discourse. When embedding ACP services in a hospital, the specifics of the hospital
must be considered and, in particular, the distinction between ACP and other ser-
vices and tasks, e.g., current therapy goal setting or clinical ethics case consultation,
must be defined.

Keywords Advance care planning - Hospitals - Document analysis - Advance
directives - Preventive ethics - Germany
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Hintergrund
Patientenverfiigungen und Advance Care Planning

Patientenverfiigungen werden in der Literatur hdufig als Instrument zur Unterstiit-
zung selbstbestimmter Entscheidung, auch im Falle fehlender Einwilligungsfahig-
keit, bezeichnet (Nationaler Ethikrat 2005; Rego Sousa Torres 2022). Gleichzeitig
werden vor allem aus der medizinischen und pflegerischen Praxis immer wieder
Stimmen laut, die die Anwendbarkeit von Patientenverfiigungen im Alltag von Ret-
tungsdienst (in der Schmitten et al. 2011; Padberg et al. 2014), stationédrer Alten-
pflege (Riedel 2015; Sommer et al. 2012) oder im Krankenhaus (Hartog 2015;
de Heer et al. 2017; Leder et al. 2015) infrage stellen. Als Griinde hierfiir wer-
den unter anderem pauschale und unklare Formulierungen, mangelnde Konkretheit
oder auch die fehlende Auffindbarkeit der Dokumente genannt (Evans et al. 2012;
Klemmt et al. 2021; Schildmann et al. 2014; Schildmann und Krones 2020; ZEKO
2013). Ein Versuch, zumindest einen Teil der Anwendungsprobleme zu vermei-
den und die Moglichkeit von Vorausverfiigungen in Bezug auf die medizinische
Behandlung zu stirken, stellt Advance Care Planning (ACP) dar. Wéhrend in der
Literatur unterschiedliche Formen und Definitionen von ACP beschrieben werden
(Advance Care Planning International 2022; Fleuren et al. 2020; Nicholson 2021;
Sudore et al. 2017), beziehen sich die Autor:innen im Folgenden auf die in einem
internationalen Delphiverfahren erarbeitete und etablierte Konsensusdefinition, die
ACEP als einen Prozess beschreibt, ,,[...] der Erwachsenen in jedem Lebensalter, un-
abhiingig vom Vorliegen oder von Art und Stadium einer Erkrankung ermdglicht,
ihre eigenen Wertvorstellungen, Lebensziele und Préferenzen beziiglich zukiinfti-
ger medizinischer Behandlung und Pflege zu verstehen und mit anderen zu teilen*!
(eigene Ubersetzung nach Sudore et al. 2017). Am Ende dieses von qualifizierten
Gesprichsbegleiter:innen (GB) durchgefiihrten Prozesses konnen, sofern von den
Gesprichspartner:innen gewollt, die Inhalte der Gespriche in Vorsorgedokumenten,
wie einer Patientenverfiigung oder Vorsorgevollmacht individuell festgehalten wer-
den. In Deutschland wird ACP durch qualifizierte GB insbesondere in Einrichtungen
der stationdren Altenpflege sowie Einrichtungen der Eingliederungshilfe umgesetzt
(Marckmann et al. 2018). Hintergrund ist wahrscheinlich die Moglichkeit der Fi-
nanzierung von GB in diesen Einrichtungen, durch die Einfiihrung des § 132g im
Fiinften Buch des Sozialgesetzbuchs (SGB V) im Jahr 20152

ACP als Element klinisch-ethischer Unterstiitzungsangebote
Fiir das Krankenhaus besteht in Deutschland bisher keine Finanzierung von ACP-

Gesprichen. Gleichzeitig ist das Krankenhaus einer der Orte, in denen Patienten-
verfiigungen hiufig zur Anwendung kommen. Weiterhin werden Patient:innen im

', Advance care planning is a process that supports adults at any age or stage of health in understanding
and sharing their personal values, life goals, and preferences regarding future medical care” (Sudore et al.
2017, S. 826).

2 BGBL IS.2114.
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Krankenhaus hdufig mit Entscheidungen iiber Sachverhalte konfrontiert, die eine
spitere Einwilligungsunfihigkeit zur Folge haben konnen (Krones et al. 2015). Im
klinischen Alltag ist das Fehlen von Informationen zum vorausverfiigten oder mut-
maflichen Willen von nicht einwilligungsfiahigen Menschen mit erheblichen Belas-
tungen auf Seiten der Angehorigen, Stellvertreter:innen und des Behandlungsteams
verkniipft (Hurst et al. 2007; Mulcahy Symmons et al. 2022; Su et al. 2020; Wendler
und Rid 2011). Nicht selten sind fehlende Informationen zum Patient:innenwillen
daher Anlass fiir Ethikfallberatungen. So waren beispielsweise 2022, dhnlich wie
in vorangegangenen Auswertungen der Klinischen Ethik am UKH (Nowak et al.
2021), von den 54 Ethikeinzelfallberatungen am Universititsklinikum Halle (Saa-
le) (UKH) 36 Beratungen (66,67 %) mit einem mangelnden Wissen iiber den Pa-
tient:innenwillen assoziiert. Ein ACP-Angebot im Krankenhaus konnte diesen Pro-
blemen entgegenwirken. So zeigt z.B. eine Studie von Krones und Kolleg:innen in
der Schweiz, dass ein ACP-Gespriachsangebot im Krankenhaus bei schwer kranken
Patient:innen u.a. dazu fiihrte, dass Arzt:innen und Angehorige ein groBeres Wis-
sen iiber die Patient:innenwiinsche aufwiesen und diese Wiinsche zudem deutlich
hdufiger dokumentiert waren, als bei Patient:innen ohne dieses Gespriachsangebot
(Krones et al. 2015, 2019). Weitere internationale Studien zeigen zudem positive Ef-
fekte von Gesprichen iiber die Vorausplanung medizinischer Behandlungen auf, wie
die Ubereinstimmung von durchgefiihrten medizinischen Behandlungen mit den zu-
vor dokumentierten Patient:innenpréferenzen (Leitlinienprogramm Onkologie 2019;
Mack et al. 2010a, b; Malhotra et al. 2022; Sellars et al. 2019).

Angesichts der Moglichkeit, durch ACP-Gespriche die Entscheidungsfindung in
der klinischen Praxis und im Kontext von Ethikfallberatungen zu unterstiitzen, wur-
de ein ACP-Angebot im Sinne einer ,,priaventiven Ethik* (Schuchter et al. 2018;
Wachter und Karschuck 2022) in das klinisch-ethische Leistungsspektrum am UKH
aufgenommen (siehe Abb. 1). Gegenstand dieser Arbeit ist zum einen die Darstel-

UKH = = MARTIN-LUTHER-UNIVERSITAT
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Abb. 1 Klinisch-ethisches Leistungsspektrum am Universitdtsklinikum Halle (Saale)
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lung des ACP-Angebotes am UKH und zum anderen die Présentation der Ergebnisse
der quantitativen Evaluation der Dokumentation von ACP-Prozessen. Die Ergebnisse
werden mit dem Fokus auf Herausforderungen und Chancen von ACP im Kranken-
haus diskutiert.

Methoden: Darstellung der Intervention, Datenerhebung und Analyse
Intervention: ACP als Element klinischer Ethik am UKH

Das Gesprichsangebot wurde im Februar 2019 in das Leistungsspektrum der Klini-
schen Ethik am UKH aufgenommen. Zielgruppe in der hier berichteten Pilotphase
(bis August 2021) waren einwilligungsfahige, volljdhrige Patient:innen und Mitar-
beitende. Das Angebot wurde in den unten definierten Fillen proaktiv unterbreitet.
Gespriche waren aber auch auf Anfrage durch die Betroffenen bei der Klinischen
Ethik selbst moglich (reaktiv). Ein Fokus bei der Einfiihrung des Angebotes lag
auf Patient:innen, die durch das Palliativteam am UKH im Rahmen einer palliativ-
medizinischen Komplexbehandlung betreut wurden. Das Palliativteam unterbreitete
Patient:innen das ACP-Angebot, wenn 1.) nach Meinung des Teams aufgrund der
Erkrankung mit einer Verschlechterung der kognitiven Féhigkeiten oder gar dem
Verlust der Einwilligungsfahigkeit zu rechnen war, 2.) die Patient:innen selbst nach
Unterstiitzung bei der Erstellung von Vorsorgedokumenten fragten oder 3.) diese be-
reits eigene Dokumente vorlegten. Nur wenn die Patient:innen zustimmten, wurde
der GB kontaktiert. Vor Kontaktaufnahme durch den GB wurden die entsprechenden
Patient:innen in wochentlich stattfindenden palliativmedizinischen Fallkonferenzen
umfassend besprochen. Thematisiert wurde dabei:

. Sozialanamnese

. Erkrankung und Prognose

. Einwilligungsfihigkeit

. Der gedullerte Wunsch nach medizinsicher Versorgungsplanung

. Psychoemotionale Stabilitét hinsichtlich eines Gespridchs zur medizinischen Ver-
sorgungsplanung.

[ O R

Die Einschitzung beziiglich der Einwilligungsfihigkeit und der psychoemotio-
nalen Stabilitit oblag den behandelnden Arzt:innen und Psycholog:innen. Bei Be-
denken hinsichtlich der psychoemotionalen Stabilitit wurde von einem ACP-Ge-
sprachsangebot abgesehen und weitere Gespriche mit Psychoonkolog:innen oder
Seelsorgenden prioritir angeboten.

Bei Anfragen zu Patient:innen aulerhalb der palliativmedizinischen Versorgung
iiber das Patienteninformationssystem oder durch andere Mitglieder des Behand-
lungsteams wurde ein telefonisches Vorgesprich mit den behandelnden Arzt:innen
gefiihrt. Hierbei wurden die oben beschriebenen Voraussetzungen fiir ein Gespréchs-
angebot geklart, insbesondere der gedufBerte Patient:innenwunsch nach einem Ge-
spréch.

Als GB fungierte der Geschiftsfiihrer des KEK (AN). Er ist gemif3 den Vorgaben
der Vereinbarung zur Umsetzung des § 132g SGB V (GKV-Spitzenverband 2017)
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ausgebildet und wird in seiner Arbeit von einem, geméf dem Standard von ACP
Deutschland zertifizierten, ACP-Trainer, einem Medizinethiker und Arzt mit der
Zusatzbezeichnung Palliativmedizin (JS), unterstiitzt (z.B. durch die Nachbespre-
chung einzelner Gespriche). In der untersuchten Pilotphase des Projekts (Februar
2019 bis August 2021) wurde ein Zeitumfang fiir das Gesprichsangebot von 15 %
(ca. 6h/Wo) kalkuliert.

Der ACP-Gesprichsprozess erfolgte in Anlehnung an den durch die Fachgesell-
schaften und Spitzenverband der gesetzlichen Krankenkassen geforderten Standard
(GKV-Spitzenverband 2017) und umfasste folgende Inhalte:

1. Allgemeine Werte der Person und Einstellungen zu Leben und Sterben

2. Eruierung der Wiinsche fiir spezifische Behandlungssituationen (Notfall, Kran-
kenhausbehandlung bei unklarer Einwilligungsunfihigkeit und Behandlung bei
dauerhafter Einwilligungsunfihigkeit) und

3. (Falls gewiinscht) Erstellung von Dokumenten.

Zu Beginn der Gespriche wurde explizit auf die Freiwilligkeit des Gesprichs
hingewiesen sowie darauf, dass es sich hierbei nicht um eine Rechtsberatung han-
delt. Zusitzlich wurden die Anfragenden vom GB gefragt, was zum Wunsch der
Beratung fiihrte (Anlass) und was man sich verspreche (Intention). Hiermit sollten
Druck durch Dritte oder falsche Vorstellungen von den Mdoglichkeiten des Gesprichs
frithzeitig identifiziert werden. Wenn von den Anfragenden gewiinscht, konnten auch
Angehorige oder andere Vertrauenspersonen an der Beratung teilnehmen. Sofern die
Patient:innen einverstanden waren, erfolgte eine Weitergabe des Besprochenen an
das Behandlungsteam, um eventuelle Widerspriiche mit aktuellen Therapien aufzu-
decken, offene Fragen des Behandlungsteams zu besprechen und die Dokumentation
der Wiinsche sicherzustellen. Es wurden mindestens zwei Gespriche angestrebt, um
die Moglichkeit der Reflexion der eigenen Behandlungswiinsche zu fordern.

Die Dokumentation des Patient:innenwillens beziiglich Bevollméchtigung und/
oder gewiinschter Betreuung erfolgte i.d. R., sofern von den Anfragenden gewiinscht,
iiber die Dokumente des Bundesministeriums fiir Justiz (BMJ) zu Vorsorgevollmacht
und Betreuungsverfiigung (BMJ 2023a, b). Als Grundlage zum Festhalten kon-
kreter Behandlungswiinsche bzw. Einwilligung oder Versagung der Einwilligung
fiir zukiinftige Behandlungsentscheidungen in spezifischen Behandlungssituationen
(Patientenverfiigung) wurden durch den GB die Dokumentationsbogen von ACP
Deutschland angeboten (ACP Deutschland 2020). Allerdings richtete sich der GB
bei der Wahl der Dokumente geméf den Empfehlungen der Zentralen Ethikkommis-
sion bei der Bundesirztekammer (ZEKO) nach den Wiinschen der Patient:innen, da
die Dokumente bereits ,,unterschiedliche Wertvorstellungen zum Ausdruck [brin-
gen konnen], die sich beispielsweise in den Empfehlungen zur Reichweite einer
Patientenverfiigung niederschlagen® (ZEKO 2013).

Datenerhebung und Analyse
Zur Qualitdtssicherung wurden die gefiihrten Gespriche auch intern dokumentiert.

Waihrend sich die Dokumentation der Anfragen von 2019 noch auf die Anzahl der
gefiihrten Gespriche beschrinkte, wurde im Sinne der Qualitétssicherung und Si-
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cherstellung der Nachvollziehbarkeit eine Erweiterung der Dokumentation im Januar
2020 beschlossen (Anhang 1). Die Dokumentation der Jahre 2020 und 2021 umfasst
soziodemographische und krankheitsspezifische Daten, organisatorische Aspekte so-
wie Freitextfelder zu Ablauf und Inhalt der Gespriche, wie z.B. Anlass des Ge-
sprachsprozesses, Intention des Anfragenden sowie das Resultat des Gespriches.
Des Weiteren ist ein Memofeld angefiigt, in welchem der GB zusitzliche Auffillig-
keiten oder Herausforderungen und Hinweise aus den Gesprichen festhalten kann,
welche a) fiir den weiteren Gespridchsprozess oder b) die Evaluation und Weiter-
entwicklung von ACP in unserer Klinik hilfreich sein konnten und so Raum zur
Reflexion des Gesprichs durch den GB bietet (Was lief gut (z.B. Positive Riickmel-
dung zum Angebot durch Patient:innen)? Was lief nicht gut (z.B. Unterbrechung
des Gesprichsprozesses durch krankenhausinterne Abldufe)?).

Fiir diesen Beitrag wurde eine retrospektive Dokumentenanalyse der internen um-
fassenden Gespriachsdokumentation des neu eingefiihrten ACP-Angebotes fiir den
Zeitraum Januar 2020 bis August 2021 (20 Monate) durchgefiihrt. Die Daten wurden
hinsichtlich Namen und Geburtsdaten anonymisiert. Die Dokumentation der Jahre
2020 und 2021 wurde hinsichtlich der folgenden Punkte ausgewertet. A) sozio-
demographische Daten (Alter, Geschlecht und Krankheitsinformationen); B) orga-
nisatorische Aspekte (Anzahl der Gesprichsanfragen und der gefiihrten Gespriche,
Zeit zwischen Anfrage und erstem Gesprich); C) Gesprichsinhalt (Intention, Inhalt
und Resultat der Gespriche). Zur Auswertung der Freitextdokumentation erfolg-
te ein Auswertungsverfahren gemif der quantitativen Inhaltsanalyse (Krippendorff
2013). Die initiale Kategorienbildung erfolgte jedoch induktiv anhand des Materials
beziiglich der Intention und des Anlasses der ACP-Gespriche. Die Autoren (AN
und SN) kodierten die ersten 20 Eintrdge unabhingig voneinander und leiteten hier-
fiir ein Kategoriensystem ab. Die Kategorien wurden im Forschungsteam diskutiert
und anschlieBend wurden die iibrigen Daten kodiert. Fiir die Auswertung wurde
MAXQDA 2022 verwendet. Aufgrund der fehlenden interpretativen Tiefe wurden
die Kategorien schliellich quantitativ mittels Methoden der deskriptiven Statistik
(absoluten und relativen Haufigkeiten, Median, arithmetisches Mittel und Spannwei-
te) ausgewiesen. Das Projekt wurde von der Ethikkommission der Medizinischen
Fakultit der Martin-Luther-Universitidt Halle-Wittenberg gepriift (Bearbeitungsnum-
mer 2023-035) und im Einklang mit nationalem Recht sowie gemif} der Deklaration
von Helsinki von 1975 (in der aktuellen, iiberarbeiteten Fassung) durchgefiihrt. Ent-
sprechend des Ethikvotums war bei der anonymisierten retrospektiven Auswertung
der verwendeten Daten, unter Beriicksichtigung von Nutzen und Schaden sowie mit
Blick auf die Durchfiihrbarkeit der Studie, keine informierte Einwilligung erforder-
lich.

Ergebnisse
Im Zeitraum vom Januar 2020 bis August 2021 zdhlten wir 93 Anfragen nach
dem Gesprichsangebot zur medizinischen Versorgungsplanung. Mit 79 Patient:innen

wurde Kontakt aufgenommen. Drei Patient:innen verstarben vor dem Erstgesprich,
zwei waren bereits zu Beginn nicht mehr einwilligungsfihig und neun wurden vor
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PALLIATIVTEAM
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Abb. 2 Verteilung der Anfragen (n=93) zum Gesprichsangebot nach anfragenden Stellen

dem Erstgesprich entlassen. Die verbliebenen 79 Patient:innen waren im Durch-
schnitt 65 Jahre (R: 33-90 Jahre), 40 waren weiblich und 39 ménnlich.

Anfragen und Merkmale der ACP-Gesprichsprozesse

Die Anfragen (n=93) kamen zu 46 % (n=43) vom Palliativteam, zu 24 % (n=22)
von Stationen auflerhalb der Palliativversorgung und zu 23 % (n=21) von ehemalig
stationdren sowie ambulanten Patient:innen (Abb. 2).

Zwischen Anfrage und Erstgespridch vergingen, bei stationiren Patient:innen, im
Median drei Tage (R: 0—17) und bei Mitarbeitenden des Klinikums sowie ehema-
ligen Patient:innen 25 Tage (R: 0-156). Mit 79 Patient:innen wurden insgesamt
110 Gespriche, im Durchschnitt ein Gespréich (R: 1-6) pro Patient:in gefiihrt. Ein
Gesprich dauerte durchschnittlich 45min (R: 15-120), wobei ein Gesprichspro-
zess (Gesamtzahl der Gespriche mit einer/einem Anfragenden), an dessen Ende
eine gemeinsam im Prozess entwickelte (neue) Patientenverfiigung stand (n=13),
durchschnittlich 122,5min dauerte (R: 65-175) und durchschnittlich 2,5 Gespri-
che (R: 1-4) bedurfte. Bei 21 Patient:innen (27 %) wurden auf Wunsch der/des
Patient:in oder Anregung des GB Angehdrige oder andere Vertrauenspersonen mit
einbezogen. 18 Patient:innen (23 %) wurden nach dem Erstgesprich entlassen oder
meldeten sich nach dem Erstgesprich nicht zuriick, so dass hier der Gespréichspro-
zess beendet wurde. Drei Patient:innen verstarben zwischen den Gesprichsterminen
und drei Patient:innen verloren nach dem Erstgesprich und vor dem Festhalten per-
sonlicher Wiinsche die Einwilligungsfahigkeit. Bei 14 Fillen gaben die Gesprichs-
partner:innen beim Erstgesprich an, nicht um ein solches Gesprich gebeten bzw.
sich nicht mehr an das Angebot erinnern zu konnen. Zehn der 14 nahmen das
Angebot durch den GB dann aber dennoch an, bei vier Patient:innen wurde der
Gesprichsprozess im gegenseitigen Einvernehmen beendet, als der GB Anzeichen
von Druck durch das Behandlungsteam oder die Angehorigen auf die Patient:innen
wahrnahm. In 13 Fillen wurden Unterbrechungen oder Storungen im Beratungspro-
zess durch krankenhausinterne Abldufe, wie interne Verlegungen, Diagnostik- oder
Operationstermine dokumentiert. Bei 16 Patient:innen wurden Auswirkungen der
aktuellen Erkrankung, wie z.B. angegebene Symptomlast, auf den Gesprichspro-
zess dokumentiert.
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Anlass fiir Gesprichswunsch und Zielsetzungen von Seiten der Patient:innen

Die zwei héufigsten Anldisse fiir die Inanspruchnahme des Gespriachsangebotes wa-
ren zum einen die eigene (schwere) Erkrankung (n=39) und zum anderen das An-
raten durch Behandlungsteam oder Angehorige (n=37) (Mehrfachkodierungen pro
Patient:in sind moglich). Tab. 1 gibt hierzu eine Ubersicht.

Die von den Patient:innen geduflerten Zielsetzungen zu Beginn des Gespriches
waren in den meisten Fillen die Festlegung einer Wunschperson als Stellvertreter:in
bzw. das Vermeiden des Einsetzens von bestimmten bekannten oder gar unbekann-
ten Personen (n=45). Der Wunsch nach Hilfe bei der Erstellung von Dokumenten
mit einem damit verbundenen allgemeinen Informationsbediirfnis wurde 35 mal
benannt; 29 Patient:innen wollten eine verbindliche Festlegung medizinischer Gren-
zen. Auch Wiinsche abseits des ACP-Angebotes, wie z.B. Hilfestellungen bei der
Beantragung von Sozialleistungen oder bei der Erstellung eines Testaments wurden
vereinzelt angefragt, mussten aber wegen mangelnder Zustiandigkeit an zustindige
Professionen verwiesen werden (Ubersicht in Tab. 2).

Ergebnisse des ACP-Gesprichsprozesses und erstellte Dokumente

Abb. 3 bietet einen Uberblick iiber die Resultate der Gespriichsprozesse. In gemein-
samen Gespriachen wurden mit 19 Patient:innen Patientenverfiigungen in Verbindung
mit einer Vorsorgevollmacht erstellt. In 18 Fillen wurden Unsicherheiten beziiglich
Vorsorgedokumenten dokumentiert, insbesondere die Verwechslung des Dokuments
der Patientenverfiigung mit dem der Vorsorgevollmacht oder des Testaments. 15 Pa-

Tab. 1 Anlass (Mehrfachkodierung pro Patient:in moglich)

Anlass fiir das Gesprich (konkrete Umstidnde, die zur Kontaktaufnahme fiihrten, Anzahl
nach Aussage der Patient:innen) N=110
Eigene (schwere) Erkrankung n=39
Anraten durch Dritte (Behandlungsteam/Angehorige) n=37 (31/6)
Vortrige/Medienberichte n=16
Eigenes Alter n=10
Schlechte Erfahrungen Dritter mit dem Thema n=38

Tab. 2 Zielsetzung des Gespriches von Seiten der Patient:in (Mehrfachkodierung pro Patient:in moglich)

Zielsetzung der Patient:in Anzahl
N=147
Vermeiden, dass jemand Fremdes oder eine unliebsame Person entscheidet n=45
Hilfe beim Erstellen von Dokumenten (allgemeines Informationsbediirfnis) n=35
Verbindliche Festlegung von medizinischen Grenzen n=29
Angehorigen eine Entscheidungshilfe an die Hand geben n=18
Sprechen tiber bereits verfasste Dokumente n=13
Sicherstellen, dass alles medizinisch Mogliche gemacht wird n=4
Sonstige Griinde (Testamenterstellung, Beantragen von Sozialleistungen; Erstellen von n=3

Sorgerechtsdokumenten)
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Erstellte Dokumente/nach Gesprach bestitigte Dokumente:

Patientenverfigung i. V. m. Vorsorgevollmacht/ausschlieRlich ausschlieRlich
Vorsorgevollmacht/ Vorsorgevollmacht Betreuungsverfiigung
Anpassung bestehender
Patientenverfiigungen

n=19/6 n=45/26 n=2

Weitere Resultate:

e Entlassen vor Komplettierung/keine Riickmeldung nach Erstgesprach: n=18

Verlust der Einwilligungsfahigkeit wahrend des Prozesses: n=3

Verstorben wahrend des Prozesses (zwischen Gespréchen): n=3

Abkehr vom Wunsch des Verfassens einer Patientenverfligung durch das Gesprach: n=15
o Patient:innen erstellten dann Vorsorgevollmacht: n=11

o Wollten gar kein Dokument mehr erstellen: n=4

Abbruch des Gesprachs durch GB wegen identifizierten Drucks durch Angehdrige oder

Personal: n=4

Abb. 3 Resultate des Gespriachsprozesses mit 79 Patient:innen

tient:innen, die zu Beginn eine Patientenverfiigung erstellen wollten, distanzierten
sich im Laufe des Gespriches ausdriicklich von diesem Wunsch. Griinde hierfiir wa-
ren die erwihnte Verwechslung von Vorsorgedokumenten, die Reflexion, dass man
beziiglich spezifischer Behandlungssituationen unentschlossen sei, sich nicht mit der
eigenen Krankheit auseinandersetzen wolle oder auch keine konkreten Festlegungen
treffen und stattdessen den/die Stellvertreter:in in der Situation entscheiden lassen
wolle.

In 12 Fillen zeigte sich im ACP-Prozess, dass bereits bestehende Dokumen-
te nicht oder nicht mehr vollstindig die Vorstellungen der Erstellenden beziiglich
zukiinftiger Behandlungssituationen widerspiegelten, was zur Anpassung der Doku-
mente, deren Verwurf oder zum Entschluss fiihrte, noch mehr Zeit fiir die Erstellung
Zu investieren.

Im ACP-Prozess identifizierte Widerspriiche zwischen aktueller Behandlung und
Patient:innenwillen (n=4) wurden dem Behandlungsteam gespiegelt und fiihrten
zu erneuten Gesprichen zwischen Behandlungsteam und Patient:in. In zwei Féllen
fiihrte dies zu einer gemeinsamen Ethikberatung. In der Auswertung wurden zudem
zwei Fille identifiziert, in denen die Empfehlung zur Durchfiihrung von ACP aus
Ethikberatungen heraus entstand. Grund hierfiir war, dass in den Ethikberatungen
mangelndes Wissen iiber den Patient:innenwillen auf Seiten von Behandlungsteam
und der durch die Patient:innen intendierten Stellvertreter:innen erkennbar wurde.
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Diskussion

Die vorliegende Arbeit berichtet nach unserer Kenntnis erstmals iiber ein ACP-
Angebot in einem deutschen Krankenhaus. Im Fokus der Diskussion stehen die von
den Autor:innen bei der Auswertung der vorliegenden Daten identifizierten Chancen
und Herausforderungen von ACP als klinisch-ethisches Angebot im Krankenhaus.

Chancen eines ACP-Angebotes im Krankenhaus

Unsere Untersuchung zeigte, dass es an unserem Klinikum die hochste Nachfra-
ge beziiglich einer Beratung zu medizinischer Vorsorge und Vorsorgedokumenten
im Bereich der Palliativmedizin gab. Ein Erkldrungsansatz fiir diese hohe Nach-
frage konnte die hdufig unmittelbare Auseinandersetzung bzw. Konfrontation der
Patient:innen mit der Thematik des Lebensendes sein. Eine weitere Begriindung
hierfiir ist der erleichterte Zugang zur Intervention iiber die Proaktivitit des An-
gebots in diesem Bereich. Dieser Ansatz hatte auch bei anderen klinisch-ethischen
Angeboten unseres Hauses zu einer hoheren Resonanz gefiihrt (Nowak et al. 2021).
Fiir eine Untersuchung dieser These konnten Folgestudien dienlich sein, da eine
eindeutige Zuordnung der hier ausgewerteten Beratungen zu proaktiven Angeboten
oder Eigeninitiative der Anfragenden aufgrund von multiplen Faktoren nicht immer
moglich war. Ein Hinweis auf die ggf. ausschlaggebende Rolle eines proaktiven
Angebotes zur Durchfiithrung von ACP konnte die Angabe der Patient:innen sein,
dass bei 33,6 % ein Anlass fiir das Gespriach das Anraten durch Dritte, insbesonde-
re durch das Behandlungsteam, war. Neben dem identifizierten Bedarf spricht fiir
ein ACP-Angebot im Krankenhaus iiberdies die hier vorherrschende Akkumulati-
on einer Vielzahl der an der medizinischen Betreuung der Patient:innen beteiligten
Fachprofessionen (Arzt:innen diverser Disziplinen, Pflegefachpersonen, Seelsorgen-
de, Psycholog:innen, Physiotherapeut:innen etc.). Dieser Umstand schafft gute Vor-
aussetzung fiir die Klarung der fiir die Patient:innen aktuell zur Verfiigung stehenden
medizinischen Handlungsoptionen und ermdéglicht die Konkretisierung der Voraus-
planung (Krones et al. 2019; Brinkman-Stoppelenburg et al. 2014; Houben et al.
2014; Detering et al. 2010). Bestimmten ethischen Belastungssituationen aufgrund
mangelnden Wissens iiber den Patient:innenwillen konnte so pridventiv entgegen-
gewirkt werden. Eine weitere Chance von ACP im Krankenhaus ist die mogliche
Steigerung der Akzeptanz der entstehenden Dokumente. Durch den Austausch zwi-
schen GB und Patient:in mit Mitgliedern des Behandlungsteams und Informationen
tiber den ACP-Prozess bestehen gute Voraussetzungen, typischen Einwédnden ge-
gen die Anwendbarkeit von Patientenverfiigungen, wie z. B. fehlende Beratung oder
fragliche Einwilligungsfiahigkeit zum Zeitpunkt des Verfassens der Dokumente, von
Seiten der Klinischen Ethikberatung entgegentreten zu kénnen. Wie unsere Aus-
wertung gezeigt hat, kann ACP im Krankenhaus auch bei bereits bestehenden Do-
kumenten dazu beitragen, dass diese erneut reflektiert und angepasst werden. ACP
kann somit der héufig kritisierten mangelnden Aktualitit von Vorsorgedokumenten
(Schildmann und Krones 2020) direkt entgegenwirken. Zwar ist eine Aktualisierung
von Vorsorgedokumenten rechtlich nicht notwendig, dennoch kénnen sich die Ein-
stellung zum Leben und Sterben oder zu Behandlungspriferenzen, z.B. in Bezug
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auf eine Demenzerkrankung, iiber die Zeit dndern (Jox 2012; Schelling und Mar-
tin 2008). Unsere Auswertung zeigt, dass ein Grofteil der Patient:innen ACP dafiir
nutzten, eine Wunschperson als Stellvertreter:in auszuwihlen; hierdurch kann im
Bedarfsfall dem ggf. langwierigen Prozess der Betreuer:innenbestellung vorgebeugt
werden (§ 1814 Abs. 3 S. 2 Biirgerliches Gesetzbuch (BGB)). Durch titige GB
sollte hier allerdings sichergestellt werden, dass neben der Benennung von Stell-
vertreter:innen auch ein Austausch iiber die Patient:innenpriferenzen gefordert wird
(Sudore et al. 2018), damit diese auch wissen, wie sie im Sinne der Patient:innen
entscheiden sollen (Su et al. 2020; Krones et al. 2019; Brinkman-Stoppelenburg
et al. 2014; Detering et al. 2010).

Herausforderungen fiir ACP im Krankenhaus

Unsere Untersuchung zeigte allerdings auch, dass die Durchfiihrung von ACP im
Krankenhaus mit Herausforderungen verbunden ist. Wie auch in anderen Beitragen
beschrieben (Goodwin und Conrad 2022; Blackwood et al. 2019; Krones et al. 2015),
zeigte sich auch in unserer Pilotphase, dass das Setting Krankenhaus hdufig keine
idealen Voraussetzungen fiir einen vertrauensvollen Gespréchsprozess tiber emotio-
nal aufgeladene Themen bietet. Von uns dokumentierte Beispiele hierfiir sind Sto-
rungen des Gesprichsprozesses durch reguldre Abldufe im Krankenhaus, Unterbre-
chungen durch Diagnostik- und Therapietermine oder auch zusétzliche Belastungen
der Patient:innen durch krankheitsbedingte Symptome. Unsere Untersuchung zeigt
in Ubereinstimmung mit anderen Studien (Almack et al. 2012; MacPherson et al.
2013) auch dokumentierte Einzelfille, in denen eine gesundheitliche Belastung oder
die Auseinandersetzung mit der eigenen Krankheit zur Abkehr vom Verfassen einer
Patientenverfiigung gefiihrt hat. Hier gilt es abzuwégen, zwischen der Verschiebung
von ACP und dem Risiko des Verlustes der Einwilligungsfihigkeit, beispielsweise
bei progredienten Hirntumoren (Seidlein et al. 2020). Um mdglichen Belastungssi-
tuationen durch Konfrontation mit dem eigenen Lebensende vorzubeugen, konnte
die Vorstellung von ACP in Gruppenveranstaltungen oder mit dem Hinweis auf ein
Standardprocedere gepriift werden (Zwakman et al. 2018).

ACP ist ein zeitaufwendiger Prozess. Unsere Untersuchung zeigte, dass Prozesse
zur Erstellung von Patientenverfiigungen durchschnittlich zwei Stunden und mehr
als zwei Gespréchstermine bedurften. Gleichzeitig ist das Setting Krankenhaus aber
geprigt von kurzen Verweildauern. So zeigte unsere Untersuchung, dass es nach
Entlassung der Patient:innen aus dem Krankenhaus hédufig zum Abreilen des Ge-
sprachsprozesses kam. Um dem entgegenzuwirken, scheint eine Einbindung von
ACP in Ambulanzstrukturen oder die Vernetzung mit extrahospitalen ACP-Anbie-
ter:innen eine sinnvolle Ergdnzung, um auch nach Entlassung der Patient:innen eine
Unterstiitzungskontinuitéit zu gewihrleisten.

Ein besonderes Augenmerk bei der Implementierung von ACP im Krankenhaus
muss auf der Freiwilligkeit des Angebots liegen. Sowohl aus medizinrechtlicher
Sicht (§ 1827 Abs. 5 BGB) als auch aus medizinethischer Sicht ist es nicht vertretbar,
Patient:innen zu Gesprichen iiber die Vorausplanung zu dringen (Schuchter et al.
2018). Es ist allerdings fraglich, ab wann mit einem ACP-Angebot im Krankenhaus
unzuldssiger Druck auf die Patient:innen ausgetibt wird (Fries 2020, 2022). Unse-
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re Daten zeigen, dass bei einer Vielzahl der Patient:innen die Anregungen durch
das Behandlungsteam Anlass fiir ACP waren. In diesen Situationen und generell
bei einem proaktiven Angebot von ACP im Krankenhaus miissen daher Strategi-
en entwickelt werden, um unzuldssige Drucksituationen frithzeitig zu identifizieren
beziehungsweise zu vermeiden.

Unsere Auswertung zeigte auch Fille auf, bei denen es in der Praxis zu Uber-
schneidungen der Arbeit des GBs mit der Arbeit anderer Professionen im Kran-
kenhaus kam. Dies kann zu Rollenkonflikten fithren, denen es durch klare Abgren-
zungskriterien vorzubeugen gilt. ACP richtet sich der Definition nach auf zukiinf-
tige Behandlungssituationen, in denen Patient:innen nicht mehr in der Lage sind,
ihre eigenen Wiinsche und Wertvorstellungen zu dulern. Unsere Auswertung zeigte
allerdings Fille, in denen der ACP-Prozess auch Auswirkungen auf aktuelle Be-
handlungsentscheidungen nahm. Wir benétigen hier Strategien, um sicherzustellen,
dass der ACP-Prozess zwischen GB und Patient:in nicht mit dem Shared-Decision-
Making-Prozess zwischen Behandlungsteam und Patient:in konkurriert. Ein Aus-
tausch zwischen GB und Behandlungsteam zu den besprochenen Inhalten und der
Abgleich mit dem aktuellen Therapieplan ist daher wichtig und sollte bei identi-
fizierten Widerspriichen zu erneuten Gespridchen zwischen Behandlungsteam und
Patient:in fithren. Besonders wichtig ist dies mit Blick auf die Festlegungen be-
ziiglich medizinischer MaB3nahmen in Notfallsituationen (Nauck et al. 2018; ZEKO
2019). Hier muss im Vorfeld geklirt werden, wie mit solchen Festlegungen als Re-
sultat von ACP-Gespriachen im Krankenhaus, im Zuge des aktuellen Aufenthaltes im
Krankenhaus, umgegangen werden soll und in welchem Verhiltnis diese Festlegun-
gen dann zu aktuellen Therapien und Festlegungen bei moglichen Komplikationen,
z.B. bei Operationen stehen sollen.

Abgrenzung von ACP als Element klinisch-ethischer Unterstiitzungsangebote

In Deutschland sind klinische Ethikkomitees und unterschiedliche Handlungsfel-
der der Ethikberatung bereits an einer Mehrzahl an Kliniken etabliert (Schochow
et al. 2019). Neben der Leitlinienarbeit, der Fortbildung zu medizinethischen The-
men, dem Ethik-Transfer und einem organisationsethischen Beratungsangebot, sind
Ethikfallberatungen zu konkreten Patient:innen Kernaufgaben von Ethikberatung im
Krankenhaus (AEM 2023). Am UKH wurde das klinisch-ethische Angebot um ACP-
Gespriche erweitert. Neben moglichen Synergien, etwa im Sinne einer préaventiv
ethischen Wirkung von ACP (Wachter und Karschuck 2022; Schuchter et al. 2018)
und der damit moglicherweise einhergehenden Verringerung von Ethikfallberatun-
gen, miissen Zielsetzung und Procedere beider Elemente klar abgegrenzt werden.
Waihrend es fiir die Inanspruchnahme des ACP-Angebotes im Krankenhaus ein-
zig die Zustimmung und Bereitschaft der einwilligungsfihigen Patient:innen bedarf
und dem Behandlungsteam allenfalls ein Vetorecht in einem extrem engen Rahmen
des therapeutischen Privilegs (Fries 2022; Jiitte 2018; Wolfel 2021) zusteht, sind
Ethikfallberatungen i.d.R. auf die Zustimmung des Behandlungsteams und anderer
Beteiligter angewiesen.

Ein weiteres Abgrenzungskriterium ist die Verbindlichkeit von ACP und Ethik-
fallberatungen. Sollte am Ende des ACP-Prozesses eine giiltige Patientenverfiigung
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stehen, ist dieser beim Vorliegen der Wirksamkeitsvoraussetzungen auch zu fol-
gen. Dagegen steht am Ende einer Ethikberatung meist eine Empfehlung, an die das
Behandlungsteam formal nicht gebunden ist. Es muss vielmehr selbst eine Entschei-
dung treffen und diese auch rechtlich verantworten. Durch die Anbindung von ACP-
Gesprichen an das klinisch-ethische Angebot kann es, wie unsere Untersuchung in
vier Fillen gezeigt hat, zu Synergieeffekten zwischen ACP und Ethikfallberatungen
kommen. Exemplarisch hierfiir stehen im Rahmen des ACP-Prozesses geduferte
gesundheitsbezogene Ziele, die im Widerspruch zur aktuellen Therapie stehen. Mit
Blick auf die Abgrenzung von ACP und Ethikfallberatung sollte schlieBlich auch
bedacht werden, dass bei Ethikfallberatungen zu Patient:innen, mit denen ein ACP-
Prozess durch eine:n Ethikberater:in durchgefiihrt wurde, mindestens ein:e weitere:r
Berater:in hinzugezogen wird, um die Neutralitit und die Darstellung aller beteilig-
ten Seiten in der Beratung sicherzustellen.

Limitationen

Bei der vorliegenden Untersuchung handelt es sich um eine quantitative Auswer-
tung der internen Verlaufsdokumentation eines ACP-Angebotes im Krankenhaus.
Innerhalb der Dokumentation wurde nicht nach proaktiven oder reaktiven Anfragen
differenziert, sodass die Zahl der Anfragen pro Zugangsweg nicht ausdifferenziert
werden konnen. Die Verlaufsdokumentation unterliegt in den Freitextfeldern bereits
beim Erstellen einer intuitiven Interpretation des GB und somit eventuellen Verzer-
rungen. Der GB war zugleich Initiator der Evaluation. Zur Validierung der Auswer-
tung und Interpretation wurde ein unbeteiligter Forscher (SN) hinzugezogen. Die
Ergebnisse sind nicht reprisentativ und sollen als erster Aufschlag zur Skizzierung
der Praxis von ACP und Herausforderungen in deutschen Krankenhéusern dienen.

Schlussfolgerung

ACP im Krankenhaus bietet das Potenzial, ethischen Herausforderungen infolge ei-
nes mangelnden Wissens iiber den Patient:innenwillen praventiv entgegenzuwirken.
Unsere Untersuchung zeigt einen hohen Bedarf an ACP-Gespriachen. Gleichzeitig
sind eine Vielzahl strukturell bedingter Herausforderungen fiir die Umsetzung von
ACP als Elemente von klinisch-ethischen Unterstiitzungsangeboten zu bedenken,
die weiter untersucht werden miissen. Exemplarisch hierfiir stehen die Identifikati-
on und Priavention von Drucksituationen infolge von ACP im Krankenhaus sowie
klarer Abgrenzungen von ACP gegeniiber den Angeboten anderer Professionen im
Krankenhaus. Die vorgelegte Arbeit soll einen ersten Anstof} fiir die Reflexion und
weitere Forschung geben.

Zusatzmaterial online Zusitzliche Informationen sind in der Online-Version dieses Artikels (https://doi.
org/10.1007/s00481-023-00777-3) enthalten.
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