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Advance Care Planning (ACP) in der

Palliativversorgung
Die Entwicklung und Bewertung eines Gesprachsleitfadens als
Instrument fur ACP anhand einer Delphi-Studie.

Advance Care Planning in Palliative
Care (ACP)

The development and evaluation of a discussion
guideline as a tool for ACP with a Delphi poll.

SUSANNE HALLER, MARTIN W. SCHNELL

Hintergrund: Palliative Care ist ein Ansatz, der die Lebensqualitat
von Patienten und ihren Familien im Angesicht einer lebensver-
kiirzenden Erkrankung verbessern mochte. Eine vorausschauende
Planung ist ein wichtiges Element in palliativen Begleitungen. In-
ternational setzt sich mehr und mehr das Konzept Advance Care
Planning (ACP) durch. ACP bezieht sich auf die prozesshaften,
wiederkehrenden Gesprache am Lebensende, deren Ergebnisse in
Vorausverfligungen und in aktuelle Behandlungsplane einflieRen.
Im Rahmen der vorliegenden Studie wurde ein Gesprachsleitfaden
als Instrument fiir ACP in der Palliativversorgung entwickelt und
bewertet.

Methode: Durchgefiihrt wurde eine Delphi-Studie mit zwei Be-
fragungsrunden. In einem anonymen Gruppenprozess wurde der
vorgelegte Entwurf des Gesprachsleitfadens (Dialog-Leitfaden) auf
Inhalt, Relevanz und Validitat tiberpriift. Das Erfahrungswissen von
insgesamt sieben Experten wurde systematisch zur Konsensbildung
furr die Uberpriifung und Weiterentwicklung des Dialog-Leitfadens
zusammengetragen.

Ergebnisse: Das Instrument eines Dialog-Leitfadens ist von den
Experten als fiir die Praxis wichtig eingeschatzt worden. Aus den
Befragungsrunden des Delphi-Verfahrens ist die hier vorgestellte
Endversion des Dialog-Leitfadens hervorgegangen.
Schlussfolgerung: Der entwickelte Dialog-Leitfaden kann als Inst-
rument fiir ACP in Palliative Care genutzt werden.

Die positiven Riickmeldungen der beteiligten Akteure lassen eine
gute Resonanz in der Praxis erwarten. In einem ndchsten Schritt
sollte die Akzeptanz und Umsetzung des Leitfadens im Praxisge-
brauch untersucht werden.

Schliisselworter: Palliative Care, Advance Care Planning,

Vorausverfligung, Gesprachsleitfaden
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Background: Palliative Care is an approach that seeks to improve
the quality of life for patients and their families in end of life care.
An advanced planning is an important element in Palliative Care.
Advance Care Planning (ACP) is more and more acknowledged in-
ternationally. ACP derived from procedural, repetitive end-of-life
conversations, whose results have influenced preventive measures
and current treatment plans. The study developed and evaluated a
discussion guide, which can be used as a tool for ACP in Palliative
Care.

Method: The study consisted of a Delphi process with two survey
rounds. A draft of the discussion guide was presented to an anony-
mous group and was reviewed for content, relevance, and validity.
The practical knowledge of altogether seven experts was systema-
tically used for building a consensus for the evaluation and further
development of the dialogue guide.

Results: The experts assessed the dialogue guide as an appropriate
tool for the practical work. The present dialogue guide was develo-
ped based on the responses of the Delphi participants.
Conclusion: The developed dialogue guide can be used as a tool
for ACP in Palliative Care. We expect a good response in practice
because of the positive feedback of the participants of the study. In
a further step the acceptance and implementation of the guide in
practice should be evaluated.

Key Words: Palliative Care, Advance Care Planning,

Preventive Measures, Discussion Guide
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Einleitung

Das Konzept von Palliative Care bein-
haltet, den Willen der Patienten 1 zu er-
fragen und kommunikativ zu begleiten
(Schnell & Schulz 2014). Palliative Care
bildet hiermit eine gewisse Ausnahme
in der Gesundheitsversorgung, da es in
diesem Sektor als state of the art gilt, Ge-
sprache am Lebensende zu fithren. Diese
Gesprache werden aber haufig unstruk-
turiert gefihrt und nach dem Empfinden
der Begleitenden angestofien. Zudem ist
in Notfallsituationen hdufig nicht genug
Zeit, um den Willen des Patienten zu er-
mitteln. Hier kann das Konzept von Ad-
vance Care Planning (ACP) sehr hilfreich
sein. Esist ein vorausschauendes Vorsor-
gemodell, das in England, USA, Kanada
und Australien entwickelt und erprobt
wurde (Thomas & Lobo 2011). Ein struk-
turiertes und systematisches Vorgehen
fiir eine vorausschauende Planung in
palliativen Situationen wird ermoglicht.
ACP schlie8t einen philosophischen Pro-
zess zur Bildung, zum Erfragen und zur
Befolgung eines Patientenwillens ein.
Hauptmerkmal ist der kontinuierliche
Gesprachsprozess, dessen Ergebnisse in
die aktuelle Behandlung und Betreuung
einflieffen. ACP kann mit Dialogischer
Vorsorgeplanung tibersetzt werden und
beinhaltet neben Information, Aufkla-
rung und der Ermittlung von Behand-
lungswiinschen auch Gesprache Uber
Werte und Einstellungen der Patienten.
Veranderungen im Verlauf des Krank-
heitsgeschehens werden beriicksichtigt.
Die gedufBerten Wiinsche tiber Behand-
lungen, Werte und Einstellungen gehen
dann beispielsweise in eine Patienten-
verfiigung, in einen Behandlungsplan,
in einen Notfallplan und/oder in eine
DNR-Anordnung (Do not resuscitate
order) ein. Die DNR-Anordnung stellt
den Patientenwillen dar und ist eine
Anweisung an medizinisches Perso-
nal, Manahmen zur Reanimation zu
unterlassen bzw. Behandlungsumfang
und belastende Behandlungen auf ein
sinnvolles Maf3 zu beschranken. Das
ACP-Konzept ist fiir die Versorgungssi-
tuation von chronisch erkrankten, hoch-
betagten und lebensverkiirzt erkrank-
ten Menschen relevant.

In der palliativen Praxis von chronisch
kranken und hochbetagten Menschen
bestehen aktuell verschiedene Schwie-
rigkeiten, Patientenverfiigungen umzu-
setzen und damit die Selbstbestimmung
von Patienten zu realisieren. Als Schwie-

1 Indem vorliegenden Artikel wird der sprachlichen
Einfachheit halber nur die mannliche Form benutzt,
diese bezieht die weiblichen Vertreter mit ein.

rigkeiten in diesem Sinne konnen auf-

treten:

-+ Geringe Verbreitung, d.h. es ist gar
keine Patientenverfiigung vorhanden
(Sommer et al. 2012).

-+ Die Aussagekraft der Patientenverfi-
gung ist unzureichend (ebd.) —das Pa-
tientenverfiigungsgesetz verpflichtet
nicht zur Beratung, weshalb unspezi-
fische Patientenverfiigungen entste-
hen kénnen.

-+ Die Aussagekraft der Patientenverfu-
gung wird durch medizinisches Perso-
nal in Frage gestellt (ebd.)

-+ In akuten Notfallsituationen wird die
gegebene Zeit oft als zu kurz empfun-
den, um den Text einer Patientenver-
fliigung zu interpretieren und auf die
aktuelle Situation tibertragen zu kén-
nen, bzw. die Behandlungssituation
ist nicht eindeutig in der Patienten-
verfligung geklart (in der Schmitten
et al. 2011).

-+ Patientenverfiigungen werden kont-
rovers diskutiert (Gerth et al. 2012).

Es wird deutlich, dass auch jenseits
des schriftlich festgelegten Willens bei
schwierigen Entscheidungen und Fra-
gen nach richtigem und gutem Handeln
bei Sterben und Tod von Menschen mehr
Gesprachsbedarf besteht (Biihler & Stolz
2009).

Im Rahmen einer systematischen Uber-
sichtsarbeit zu den Effekten von ACP
stellten Brinkmann-Stoppelenburg et
al. (2014) fest, dass es durch die Einfiih-
rung von ACP zu einer vermehrten Hos-
piz- und Palliativversorgung kommen
kann. Fiir vermehrte DNR-Anordnungen
bzw. deren Ausfithrungen gibt es kei-
ne einheitlichen Ergebnisse. In dieser
Ubersichtsstudie werden zudem weite-
re Studien genannt, in denen es einen
Zusammenhang zwischen ACP und der
Zufriedenheit von Patienten und deren
Angehorigen hinsichtlich des geaufler-
ten niedergeschriebenen Willens, der
Lebensqualitdt am Lebensende und der
Begleitung im Sterben gibt. Somit kann
sich ACP positiv auf die Lebensqualitat
am Lebensende auswirken. Eine austra-
lische Studie, die sich mit der Palliativ-
versorgung alterer Menschen befasste,
zeigte, dass die Anwendung des ACP-
Konzepts in der Praxis positive Effekte
auf die Zufriedenheit und Qualitat der
Versorgung der Patienten und ihrer An-
gehorigen hatte (Detering et al. 2010).
Die Starkung des Patientenwillens und
die Bewusstwerdung der Wiinsche der
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Patienten in der Sterbebegleitung tra-
gen dazu bei, dass Stress, Unruhe und
Angste bei Patienten wie auch bei An-
gehorigen und Begleitenden reduziert
werden konnen (ebd.). Komplexe ACP-
Programme zeigten eine Steigerung in
der Ubereinstimmung mit Wiinschen
am Lebensende und eine hohere Zufrie-
denheit und Lebensqualitat am Ende des
Lebens. Diese Programme (zum Beispiel
,The Respecting Choices-Programm*
aus den USA) beinhalten geschulte
Gesprachsbegleiter, die Patienten und
deren Familien in der Diskussion und
Auseinandersetzung mit ihren Werten,
Zielen und Glaubensfragen fur ihre zu-
kinftigen Entscheidungen unterstiitzen
und bei der schriftlichen Formulierung
ihrer Wiinsche behilflich sind.

Die bisherige Verbreitung von ACP-
Programmen in Deutschland ist gering.
Sie werden nur in einzelnen regionalen
Initiativen erprobt. Die bis dato genutz-
ten Methoden und Instrumente fir
ACP sind verschieden und die jeweilige
Zweckdienlichkeit ist noch nicht gesi-
chert. Das deutsche Modellprojekt , bei-
zeiten begleiten” ist ein strukturiertes
ACP-Programm. Es wurde bislang als
einziges Programm in einer Interven-
tionsstudie untersucht. Dieses Modell
wurde in Pflegeeinrichtungen einge-
setzt, um valide Vorausverfiigungen
zu erzielen. In einer prospektiven in-
terregional kontrollierten, nicht rando-
misierten Interventionsstudie wurden
die Effekte der Implementierung dieses
regionalen ACP-Programmes in Senioren-
einrichtungen untersucht. In der Inter-
ventionsgruppe entstanden valide Vo-
rausverfiigungen durch die Einfithrung
von geschulten Gesprachsbegleitern
(facilitators) zur prozesshaften Klarung
der individuellen Behandlungswiinsche
(in der Schmitten et al. 2014). Als Hilfe-
stellung fir die Gesprachsbegleiter zur
Vorbereitung von Gesprachen und/oder
in Gesprachen fur eine vorausschauen-
de Planung kann ein Leitfaden im Be-
reich Palliative Care als Instrument fur
ACP denkbar sein. Die Verbreitung und
Nutzung eines Dialog-Leitfadens konn-
te dazu beitragen, das ACP-Konzept in
der Palliativversorgung zu etablieren.
Valide Patientenverfiigungen kénnen
im Zuge der Gesprachsprozesse erstellt
werden und die Zufriedenheit aller Be-
teiligten in Bezug auf die Lebensqualitat
steigern.
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Zielstellung

Fur die Betreuung am Lebensende ist
eine vorausschauende, abgestimmte
Kommunikation und Planung besonders
wichtig. So konnen alle an der Beglei-
tung beteiligten Menschen den Willen
und die Wiinsche des Betroffenen ken-
nen und umsetzen. Hierfiir ist ein Dia-
log-Leitfaden fiir den Bereich Palliative
Care als Instrument fiir ACP sinnvoll. Er
kann den Gesprachsprozess erleichtern
und strukturieren sowie helfen, einen
Weg aus der Sprachlosigkeit im Ange-
sicht lebensbegrenzender Erkrankun-
gen zu finden. Fur alle Beteiligten ist
ein Leitfaden als Schliissel zu einer Kom-
munikation gedacht, um die wichtigen
und wesentlichen Dinge gemeinsam zu
besprechen, zu planen und zu dokumen-
tieren. Das Ziel der vorliegenden Studie
war die Entwicklung und Bewertung
eines Gesprachsleitfadens fiir das Kon-
zept ACP. Der Gesprichsleitfaden wurde
hinsichtlich Inhalte, Relevanz und Vali-
ditat iberpruft, um ein praxistaugliches
Instrument fiir ACP im Bereich Palliative
Care zu erhalten.

Methodik

Studiendesign

Fur die Entwicklung und Uberpriifung
des Instruments Dialog-Leitfaden wurde
die Delphi-Methode (Abb. 1) gewéhlt. In
einem anonymen Gruppenprozess wird
ein Sachverhalt von den Teilnehmern
in Befragungsrunden bearbeitet. Aus
den anonymen Einzelantworten der
Experten wird eine Gruppenantwort
ermittelt, welche den Teilnehmern in
der nachsten Befragungsrunde mittels
eines Feedbacks rickgemeldet wird.
Diese Prozedur wird bis zum Erreichen
eines vorab definierten Abbruchkrite-
riums fortgefithrt (Hader 2002). Im Be-
reich der Palliativversorgung ist diese
Methode bereits vielfaltig erfolgreich
zum Einsatz gekommen (Behmann et
al. 2011, Rayner et al. 2011, Schulz et al.
2013).

Inder Delphi-Studie verfolgten wir das
Ziel, das Erfahrungswissen von Experten
systematisch zur Konsensbildung fir
die Erstellung des Dialog-Leitfadens fiir
ACP zusammenzutragen. Grundlage des
Entwurfs war die Arbeit des Fachzirkel-
Treffens der Elisabeth-Kiibler-Ross-
Akademie® im Jahr 2012. Teilnehmen-
de des Fachzirkels sind in der Akademie
ausgebildete Palliative-Care-Fachkrafte
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aus allen Weiterbildungsjahrgangen.
Bei diesen Treffen wurde in verschiede-
nen Arbeitsgruppen die Fragestellung
diskutiert, welche Ungewissheiten und
Fragen, nach ihrer Erfahrung, einen
Patienten im Verlauf einer infausten
Diagnose-Mitteilung beschaftigen. Im
weiteren Prozess wurden die Fragen
verdichtet, strukturiert und schriftlich
festgehalten.

Stichprobe

In der Literatur werden keine univer-
sellen Richlinien zur Durchfiihrung
eines Delphi-Prozesses beschrieben.
Dem Team stand ein grofier Spielraum
fir die Ausgestaltung der Befragung zu
Verfiigung. Es hat sich hier fiir eine be-
wusste Auswahl einer relativ kleinen
Anzahl von Experten entschlossen. Die
Stichprobe wurde gezielt nach Kriteri-
en inhaltlich wichtiger Heterogenitat
gebildet (purposeful sampling). Als
Kriterium stand fest, dass ein breites
Spektrum an professionellen und nicht-
professionellen Perspektiven enthalten
sein sollte. Fur die Erstellung des Di-
alog-Leitfadens sollten nicht nur pro-
fessionelle Gesichtspunkte abgefragt
werden, sondern es sollten auch Fragen
einflieflen, die sich Angehorige, Betrof-
fene und Begleiter stellen. Rekrutiert
wurden die Teilnehmer aus dem beruf-
lichen Arbeitsfeld Palliative Care sowie
aus dem Umfeld der regionalen Hos-
pizlandschaft. Die Teilnehmer aus dem
professionellen Kontext Palliative Care
stammten aus stationdren und ambu-
lanten Palliativeinrichtungen. Fiir den
medizin-ethischen Blickwinkel wurde
ein Experte aus der universitaren Lehre
hinzugezogen. Ein Teilnehmer wurde
wegen seines Lebensalters iiber 70 Jahre
eingeschlossen. Im Zusammenhang der
Diskussion iiber Patientenverfigungen
ist die Achtung der Autonomie und
Selbstverantwortlichkeit alterer Men-
schen maf3geblich. Es geht darum, die
Burger auf die Moglichkeit zu verwei-
sen, sich mit Fragen ihres Sterbens und
Todes prospektiv auseinanderzusetzen
(Sechster Bericht zur Lage der &lteren
Generation, 2010). Ein Teilnehmer als
Angehoriger eines schwer kranken Ehe-
gatten und ein Teilnehmer als betrof-
fener Palliativpatient wurden ebenso
einbezogen. Die insgesamt sieben Teil-
nehmer (Tabelle 1) wurden personlich
entweder im direkten Gespréach oder
telefonisch fur eine Teilnahme an der
Studie angefragt.

Ethische Gesichtspunkte

Die aus verschiedenen Kontexten
stammenden teilnehmenden Experten
wurden beziiglich der Befragung als
unterschiedlich vulnerabel eingestuft
(Ethikkommission der DGP e.V.). Alle
Experten konnten sich wahrend der Bii-
rozeiten zu einem Entlastungsgesprach
melden. Die Experten aus dem Bereich
der personlichen Erfahrung und Be-
troffenheit wurden fiir besonders vul-
nerabel eingestuft. Fiir sie wurde eine
24-Stunden-Rufbereitschaft des HOSPIZ
STUTTGART und ein Gesprachsangebot
einer Psychoonkologin zur Verfiigung
gestellt. Die Daten wurden vertraulich
behandelt und geschiitzt. Personenbezo-
genen Daten wurden pseudonymisiert
und nach Abschluss der Untersuchung
anoymisiert. Ein Ethikvotum wurde
durch die Ethikkommission der Deut-
schen Gesellschaft fiir Pflegewissen-
schaft e.V. am 5.02.2013 ausgestellt.

Datenerhebung und -analyse

Die Datenerhebung fand unter Ver-
wendung von Fragebdgen tber die
Einschatzung der Experten zum fiir uns
interessierenden Sachverhalt statt. Fur
beide Befragungsrunden wurde jeweils
der entwickelte Fragebogen in einem
Pretest von zwei Testpersonen begut-
achtet. Die Testpersonen stammten aus
Hospiz- sowie Palliativeinrichtungen
und haben langjahrige Erfahrung in der
Palliativversorgung. Eine der Testperso-
nen forscht zudem in der Palliativver-
sorgung. Nach der Probebeantwortung
konnten die Probanden mit einer Check-
liste den Fragebogen beurteilen.

Vor den Befragungen wurde ein Kon-
sens-Kriterium als grof3er oder ist gleich
80% Zustimmung der Experten zum vor-
gelegten zweiten Entwurf des Dialog-
Leitfadens definiert. Als Zustimmung
wurde ,stimme vollig zu“ und ,stimme
eher zu“ gewertet (siehe Abb. 2: An-
kreuzskala (Likert-Skala)).

Die Freitexte der Experten wurden
in beiden Befragungsrunde individuell
und vertraulich gesammelt und durch
eine Inhaltsanalyse mittels einer induk-
tiven Kodierung ausgewertet. Die Iden-
tifizierung relevanter Aussagen wurde
nach Machbarkeit, Haufigkeit und und
Spezifitat kodiert und herausgefiltert.
Machbarkeit bedeutete, dass eine Riick-
meldung als zielfiihrend und umsetzbar
erachtet wurde. Haufigkeit bezeichnete
eine Ruckmeldung, die wiederholt von
verschiedenen Experten genannt wur-



Dialog-Leitfaden

Entwicklung des Entwurfs

Delphi-Methode
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Delphi-Befragung

Dialog-Leitfaden

* Definition des Konsenskriteriums
 Fragebogenentwicklung fir Runde 1
* Pilottest fiir Runde 1

» Auswahl der Experten (N=7)

Einarbeitung der Rickmeldungen
in den 2. Entwurf Dialog-Leitfaden

Delphi-Runde 1
Offene Befragung der Experten

Analyse des Datenmaterials

« Fragebogenentwicklung fiir Runde 2
* Pilottest fir Runde 2

Analyse des Datenmaterials

A 4

Abbruch der Befragung durch

Erreichen des Konsenskriteriums

* Erstellung des Positionspapier

* Veroffentlichung des Dialog-
Leitfadens

Abb. 1: Flussdiagramm: verlauf der Delphi-Befragung

Delphi-Runde 2

* Riickmeldung an die Experten

 Befragung der Experten mit
Likert-Skala und offene Fragen
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Merkmal Auspragung N %
Alter Jiinger als 30 Jahre 0 0,0%
30-39 Jahre 2 28,6%
40-49 Jahre 0 0,0%
50-59 Jahre 3 42,9%
Alter als 59 Jahre 2 28,6%
Geschlecht Frauen 4 57,1%
Manner 3 42,9%
Haben Sie zuvor bereits
an anderen Delphi- ja 1 14,3%
Befragungen
teilgenommen? nein 6 85.7%
Beruf Krankenschwester/-
pfleger 2 A
Arzt 2 28,6%
andere 3 42,9%
Berufserfahrung 0-9 Jahre 0 0,0%
10-19 Jahre 1 14,3%
20-29 Jahre 1 14,3%
30-39 Jahre 1 14,3%
Keine Angabe 4 57,1%
Beschaftigung mit 0-4 Jahre 1 14,3%
Vorsorgeplan 5-9 Jahre 1 14,3%
1__0 Jahre und 1 14,3%
langer
Keine Angabe 4 57,1%
Gegenwartige berufliche  stationsleitung
Position einer 1 14,3%
Palliativstation (KH)
Leitung und
Koordination
SAPV-Team L 14,3%
(ambulant)
Arztlicher Leiter
Palliativstation und 1 14,3%
SAPV-Team
Keine Angabe 4 57,1%

Tabelle 1: Soziodemografische Merkmale der Teilnehmer (N=7)

de. Spezifitdt meinte eine Ruickmeldung,
die als konkret und handlungsleitend
bewertet wurde.

Eine Arbeitsgruppe, bestehend aus
einem Mitglied des Forscherteams und
zwei weiteren Personen aus dem Um-
feld der Palliative Care-Versorgung ar-
beiteten in einem iterativen Verfahren
die Ruckmeldungen in den zweiten Ent-
wurf des Dialog-Leitfadens ein.

Runde1
In der ersten Delphi-Runde wurde den
Teilnehmern mithilfe eines postalisch
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versendeten Fragebogens der erste Ent-
wurf des Dialog-Leitfadens vorgestellt.
Damit verbunden war die Bitte, zu den
offenen Fragen in Freitextform noch
weitere Verbesserungsvorschldge zu
formulieren.

Ein ausfiihrliches Informationsschrei-
ben zur Erlduterung der Delphi-Metho-
de, ein Zeitplan und eine Einwilligungs-
erklarung waren anliegend. Mit einem
beigelegten Ruckkuvert konnten die
Experten den ausgefiillten Fragebogen
und die Einwilligungserklarung posta-
lisch zurtickschicken.

Fragen der ersten Runde

Frage 1

Glauben Sie, dass der Dialog-Leitfaden
den Gesprachsprozess erleichtert und
strukturiert, sowie helfen kann, einen
Weg aus der Sprachlosigkeit im Ange-
sichtlebensbegrenzender Erkrankungen
zu finden? Welche Aspekte dieses Leit-
fadens finden Sie besonder relevant fiir
diesen Zweck? Und warum?

Frage 2

Ist inhaltlich im Dialog-Leitfaden alles
bedacht — oder fehlt etwas? Bitte be-
nennen Sie die fehlenden Punkte und
erldutern Sie diese kurz.

Frage 3

Ist der Dialog-Leitfaden lesefreundlich,
praktisch in der Handhabung und gut
in der Praxis einsetzbar? Welche Aspek-
te sind diesbeziiglich hilfreich, welche
weniger? Bitte benennen Sie die wich-
tigsten Erkenntnisse und erldutern Sie
diese kurz.

Frage 4

Gibt esnoch weitere Dinge, die Thnen bei
dem Leitfaden aufgefallen sind und ITh-
nen erwahnenswert erscheinen? Moch-
ten Sie uns noch etwas mitteilen?

Runde 2

Flir die zweite Phase wurde ein Anschrei-
ben, die Synopse der ersten Runde, der
zweite Entwurf des Dialog-Leitfadens,
ein Ruckkuvert und ein Fragebogen bei-
gelegt. Der Dialog-Leitfaden sollte durch
einen Fragebogen mit acht Kernthesen
bewertet werden. Zusatzlich wurde auf
dem Fragebogen die Moglichkeit fiir
eine offene Riickmeldung mit der Fra-
ge ,Gibt es noch weitere Dinge, die Ih-
nen bei dem Leitfaden aufgefallen sind
und Ihnen erwahnenswert erscheinen?
Mochten Sie uns noch etwas mitteilen?*
gegeben.

Fragen der zweiten Runde

In der zweiten Phase wurde den Teil-
nehmern ein Fragebogen in Form einer
Likert-Ankreuzskala (Abb. 2) mit acht
Kernthesen zum zu bewertenden Dia-
log-Leitfaden vorgelegt. Die Datenana-
lyse der acht Kernthesen in der zweiten
Befragungsrunde erfolgte mithilfe des
Softwareprogramms SPSS 21.



Ergebnisse

Runde1

In der ersten Auswertungsphase mit
einer Rucklaufquote von 100% wuzr-
de das Datenmaterial von der Autorin
ausgewertet. Der vorgestellte Dialog-
Leitfaden wurde von allen Experten als
grundsatzlich geeignetes Assesment-
Instrument in der Palliativversorgung
positiv bewertet.

Es wurde betont, dass der ,Beginn des
Dialogs so frith wie moglich” einsetzen
sollte, so dass der ,Erkrankte in der Lage
ist, aktiv am Dialog teilzunehmen. Wir
sind im Dialog und nicht im Monolog*“.
Hierzu ein weiterer Experte ,Ich halte
den Dialog-Leitfaden flr sehr gut struk-
turiert und ausfiihrlich [...]. Viele Fragen
tauchen ja auch erst im Verlauf der Er-
krankung auf. Je nachdem in welchem
Stadium der Erkrankung man sich be-
findet [...]“. Der Dialog-Leitfaden liefere
auch nach Ansicht der Experten eine
gute Grundlage, um den Gesprachspro-
zess zu erleichtern und zu strukturieren.
Hohe Relevanz wurde fiir den Teil , Dia-
log tiber kompetente medizinische Un-
terstitzung jetzt und spater — Wer soll
die arztliche Betreuung iibernehmen?“
eingerdumt. So untermauerte die Er-
kenntnis aus der Praxis eines Experten:
,Die Patienten sollten nicht im Unklaren
gelassen oder mit vagen Ansagen beru-
higt weden. Nach meiner Erfahrung sind
niichterne, nicht beschénigende Aussa-
gen des Arztes zwar anfangs hart, dann
aber eroffnen sie ein Gesprach und er-
leichtern Entscheidungen, meist mit
dem Verzicht auf weitere Therapien®.
Ein anderer Experte festigte den Aspekt
mit der Aussage: ,Er regt ein Nachden-
ken uber die letzten Zeiten an, hilft Ent-
scheidung zu treffen und schaft Klarheit
[..]“. Uberwiegend wurde dem Leifaden
eine uibersichtliche Struktur und Ver-
standlichkeit bescheinigt. Alle Experten
gaben an, die Moglichkeit in Betracht
zu ziehen, den Dialog-Leitfaden in der
Praxis einzusetzen. Angeregt durch die
Experten wurde in den zweiten Entwurf
des Leitfadens der Unterpunkt ,Wer soll
die arztliche Betreuung iibernehmen?“
eingearbeitet. Der Notfallplan wurde
erginzt (Aussage eines Experten: ,Im
Bereich der medizinischen Unterstiit-
zung gehort dieser Aspekt fiir mich un-
bedingt dazu“). Betont wurde der Teil
,Dialog Uiber Entscheidungen — Wer soll
mit mir und fir mich Entscheidungen

treffen, wenn ich dazu nicht mehr un-
eingeschrankt in der Lage bin“. In der Er-
lauterung hierzu war es einem Experten
wichtig zu erfahren: ,,Welche Personen
mochte der Kranke jetzt bei wichtigen
Gesprachen dabei haben?“ und ein an-
derer Experte merkte an, dass ,wenn
ich mich in einer Lebensphase selbst
betroffen fiihle, dlter werde, allein lebe
dieser Gesichtspunkt Hilfestellung ge-
ben kann“. Der Anspruch des Leitfadens
auf die interprofessionelle Ausrichtung
wird mit der Aussage durch einen Exper-
ten unterstiitzt: ,Nicht einer entscheidet
oder klart auf, unterschiedliche Ebenen
werden gleichwertig gewichtet, ver-
schiedene Aspekte kommen zum Tra-
gen®. In dem 2. Entwurf wurde unter
dem Aspekt ,Dialog uiber Entscheidun-
gen“ die Idee eines Experten ,Vertrag
mit einem Betreuungsverein® als ein
weiterer Unterpunkt aufgenommen.
Er duBerte dazu: ,Wenn ich keine An-
gehorige etc. habe und diese nicht mit
Entscheidungen beauftragen/belasten
will, dann kann ich schon in gesunden
Tagen mit dem Betreungsverein einen
Geschaftsvertrag abschlieflen®. Fiir den
Teil ,Dialog tiber kompetente pflegeri-
sche Unterstiitzung und mein Wohler-
gehen — Wie soll fur mich gesorgt wer-
den?“ gab es nur ein Feedback in Bezug
auf die ,Begleitung im Sterben®. Einen
Experten beschéftigte die Frage: ,Wie
kann Sterbebetreuung aussehen? Hilfe
beider Planung der Bestattung. Wie weit
kannich das selbst planen?“. Genau die-
se Art von Fragen kénnen im Gespréach
aufkommen und werden bestenfalls
gemeinsam mit dem Gesprachspartner
und/oder dem behandelnden Team er-
ortert.

Kritisch wurde angesprochen: ,Ge-
fahr, dass zu viel Papier produziert
wird“. Die Beflirchtung eines anderen
Experten war: ,Jedes weitere Formular
erzeugt bei mir zunédchst keine Gegen-
liebe. Es sei denn, es strukturiert die
Arbeit und spart — netto — Arbeitszeit
im Team". Ein Experte bringt es auf den
Punkt: ,Ich betrachte die Fragen als An-
regung, wirde aber keinen Patienten
mit allen Fragen bedrangen wollen.
Ich konnte mir vorstellen, den Leitfa-
den dem Patienten auszuhandigen,
damit er selbst Wiinsche duflern und
entscheiden kann, woruiber er mit dem
betreuenden Team sprechen mochte —
und wortiber (zunéchst) nicht“. Ein Ex-
perte merkte an, dass folgende Aspekte
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fehlten: ,Was muss wo, wie hinterlegt
werden; folgenden Unterlagen gibt es:
..., Hilfe beim Ausstellen der wichtigsten
Unterlagen”.

Runde 2

Qualitative Riickmeldungen der Exper-
ten

In der zweiten Auswertungsphase mit
einer Rucklaufquote von 100% wurde
das Textmaterial induktiv kodiert und
herausgefiltert. Es wurde deutlich, dass
sich die Riickmeldungen auf ein ho-
mogenes Spektrum verdichtet hatten.
Der Dialog-Leitfaden, der im Rahmen
des Delphi-Prozesses bereits bearbeitet
wurde, liefere eine gute Kommunikati-
onsgrundlage. Ein Experte dufierte dazu
JInmeinen Augen ist eine sehr gute Op-
timierung gelungen. Wichtig zum Bei-
spiel die Praambel, aber auch kleinere
Punkte, zu denen ich beitragen konnte®.
Auch die Moglichkeit, den Dialog-Leit-
faden dem Patienten frithzeitig und vor
dem ersten Gesprach zu geben, wurde
als wichtig und grundlegend fur ACP an-
gesehen. Folgende Aussage wurde dazu
abgegeben: ,Es erscheint mir sinnvoll,
den Dialog-Leitfaden frithzeitig zu ge-
ben.“ Neben diesen positiven Riickmel-
dungen ist der zentrale Kritikpunkt an
dem Dialog-Leitfaden die Frage der Do-
kumentation der gefithrten Gespréche
und der Ergebnisse. Dieser Bestandteil
sei im Dialog-Leitfaden nicht ausrei-
chend aufgegriffen worden. Ein Experte
auflerte sich dazu: ,Hauptproblem ist
fir mich weiterhin, dass nicht deutlich
wird, wo und wie die Antworten, die
der Patient gibt, dokumentiert werden
sollen®.

Quantitative Riickmeldungen der Ex-
perten

Bei einer Riicklaufquote von 100% gaben
die Teilnehmer dem Dialog-Leitfaden
eine hohe Zustimmung.

Das Delphi-Verfahren konnte nach der
zweiten Befragung abgebrochen wer-
den, da mit 97,3% Zustimmung ein ho-
her Konsens erreicht wurde (siehe Abb.
3: Balkendiagramm Kernthesen zur
Bewertung des Dialog-Leitfadens). Die
Endversion des Dialog-Leitfadens wur-
de hiermit bestatigt (Abb. 4: Endversion
Dialog-Leitfaden).
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Diskussion

In diesem Forschungsprojekt wurde
mithilfe eines Konsens-Delphi-Verfah-
rens ein Dialog-Leitfaden als Instrument
fir ACP auf Inhalt, Relevanz und Validi-
tat Uberpriift. Dieser Dialog-Leitfaden
ist von den Experten als fiir die Praxis
wichtig und als inhaltlich zureichend
eingeschatzt worden. Er soll den Ge-
sprachsbeginn und -prozess unterstiit-
zen. Die Dokumentation der Ergebnisse
sollte in Vorausverfiigungen, wie etwa
in Patientenverfiigungen, DNR-Anord-
nungen und Behandlungs- und Notfall-
pléane, einflieflen. Das Delphi-Verfahren
konnte nach Erreichen des Konsens-
Kriteriums abgeschlossen werden. Die
heterogene Zusammensetzung der Ex-
pertengruppe ermoglichte, dass hochst
unterschiedliche Perspektiven in den
Konsens eingegangen sind. Gespréache
am Lebensende konnen Stress, Unruhe
und Angste bei Patienten wie auch bei
ihren Angehoérigen reduzieren (Detering
et al, 2010). Ein Experte unterstrich mit
folgender Aussage diese Feststellung
,Mit jeder neuen Untersuchung und Di-
agnose wird man wieder vor neue He-
rausforderungen gestellt und dann ist
es wichtig zu wissen, an wen man sich
mit seinen Angsten und Fragen wenden
kann.“ Die zentralen Limitationen der
vorliegenden Untersuchung bestehen
in der kleinen Stichprobe und in der
Tatsache, dass die Bewertung allein auf
der Basis der Experteneinschatzung der
Befragten erfolgte. Erfahrungen aus der
Anwendung des Gespréchsleitfadens
in der Praxis wurden bisher nicht eva-
luiert. Die Nutzung des Leitfadens ist
abhangig von dem Wissensstand und
der Erfahrung der Nutzer, aber auch
von den institutionellen Bedingungen.
Geschulte Gesprachsbegleiter, wie bei
in der Schmitten (2014) erwahnt, wa-
ren fir die Implementierung von ACP
in der Praxis notwendig. Diese Aufga-
be kénnten Palliative-Care-Fachkrafte
ibernehmen. Képke und Gerlach (2012)
weisen darauf hin, dass Pflegende tiber
ihre tradierten Rollen hinausgehende
Kompetenzen erwerben konnen und
zum Beispiel Patienten bei Aufklarungs-
gesprachen und Gesprachen uiber Ent-
scheidungen am Lebensende begleiten
und unterstitzen konnen.
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- stimme véllig zu

stimme eher zu
weder noch
stimme eher nicht zu

stimme tUberhaupt nicht
zu

Abb. 2: Ankreuzskala (Likert-Skala zum Balkendiagramm,)

Der Dialog-Leitfaden erleichtert den Gespréachsprozess.

Der Dialog-Leitfaden strukturiert den Gesprachsprozess.

Der Dialog-Leitfaden kann einen Weg aus der Sprachlosig-
keit im Angesicht lebensbegrenzender Erkrankungen finden.

Der Dialog-Leitfaden ist relevant.

Der Dialog-Leitfaden deckt die wichtigsten Fragen ab.

Der Dialog-Leitfaden ist leserfreundlich.

Der Dialog-Leitfaden ist praktisch in der Handhabung.

Der Dialog-Leitfaden ist in der Praxis einsetzbar.

Abb. 3: Balkendiagramm Kernthesen zur Bewertung des Dialog-Leitfadens

Schlussfolgerungen und
Ausblick

ACP ist ein neues Konzept zur Realisie-
rung von Patientenwiinschen. Aus den
Befragungsrunden dieses Delphi-Ver-
fahrens ist die Endversion des Dialog-
Leitfadens hervorgegangen.

Die vorliegende Arbeit zeigt, dass ein
Dialog-Leitfaden fiir ACP ein hilfreiches
Assessment-Instrument in der Pallia-
tivversorgung sein kann. Die positiven
Riickmeldungen der beteiligten Akteu-
re aus sehr unterschiedlichen Bereichen
lassen eine gute Resonanz in der Praxis
erwarten. Das Potenzial fiir eine erfolg-
reiche Implementierung des Dialog-Leit-
fadensist gegeben. Mitden vorliegenden
Ergebnissen ware der nachste Schritt die
Akzeptanz und Umsetzung des Leitfa-
dens im Praxisgebrauch (feasibility stu-
dy) zu untersuchen, um dann spater in
einerrandomisiert-kontrollierten Studie
den Nutzen fiir die eigentlichen Adressa-
ten, dass heif$t fiir die Patienten und ihre

Angehorigen, aber auch fiir die anderen
an der Versorgung Beteiligten, zu evalu-
ieren. Hierbei ware es erforderlich, dass
die interprofessionelle Kommunikation
sowie die Kommunikation zwischen den
Betroffenen und ihren Angehérigen be-
rucksichtigt werden. Gleichzeitig muss
bedacht werden, wie die Gespréachser-
gebnisse in der Praxis ausgetauscht und
schriftlich niedergelegt werden konnen,
ohne ein erhéhtes Aufkommen an neu-
en Dokumentationsstrukturen.



Dialog iiber kompetente pflegerische
Unterstiitzung und mein Wohlergehen

Wie soll fiir mich gesorgt werden?

= Lagerung, Mobilisation, Koérperpflege,
Mundpflege

= Was bedeutet fiir mich wirdiges
Aussehen?

= Was mir besonders gut tut: Essen,
Difte, Musik, Texte, Filme, Ausflige

Intensive Kommunikation und
Kooperation mit Angehérigen, evtl.
auch Schulung

= Welche Besuche sind mir wichtig und
tun mir gut?

= Begleitung im Sterben

Spirituelle Begleitung

Wie sollen Menschen in meiner
Umgebung mit mir umgehen?

= zugewandt, offen, authentisch und
gerne bei mir sein

= meine Ruhe wahren

Dialog mit den Menschen, die
mir besonders wichtig sind

Was méchte ich meinen Angehdrigen, Freun-
dinnen und anderen wichtigen Menschen noch
mitteilen? Welche Wiinsche méchte ich dulBern?

,ich mochte dich (Name der Person) wis-
sen lassen, dass ich dich sehr lieb habe.”

slch méchte dich (Name der Person) um
Verzeihung bitten fir...."

,ich wiinsche mir, dass ihr mich in folgen-
der Weise in Erinnerung behaltet...”

sich méchte euch wissen lassen, welches
meine Einstellung ist zum Tod und zur Frage,
was danach kommt:....*

,lch mochte, dass meine Angehdrigen,
Freunde, Pflegekrafte, Arzte meinen Wil-
len respektieren.”

,lch mochte, dass meine Angehdrigen und
Freunde sich rechtzeitig Hilfe holen, wenn sie
merken, dass meine Krankheit, mein Tod sie
belastet.”

Jlch wiinsche mir, dass nach meinem Tod
mit meinem Koérper folgendermaflen um-
gegangen wird:...“ Hier geht es z. B. um
den Wunsch, aufgebahrt zu werden, die
Art der Bestattung zu wahlen, Uberlegun- gen

zur Bestattungsfeier und zur Grabge- staltung.

kraemerteam.de
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HOSPIZ

STUTTGART
Fiir Kinder, Jugendliche & Erwachsene

Elisabeth-Kiibler-Ross-Akademie®

Dialog-Leitfaden

der Elisabeth-Kiibler-Ross-
Akademie®

fiir Patientinnen und
Patienten, Angehdrige und
weitere Bezugspersonen

= Fotos mit mir anschauen, Musik
machen, vorlesen, erzahlen, einfach da
sein, meine Hand halten, Kopf, Hande,
FiRe, Ricken massieren, ...

Dieser Leitfaden ist erhéltlich bei: Susanne Haller,
Leitung der Elisabeth-Kiibler-Ross-Akademie® fiir
Bildung und Forschung* des Hospiz StuttearT
Stafflenbergstrae 22, 70184 Stuttgart

Tel.: 0711 -2 37 41-53, Fax: 0711 -2 37 41-54

Uberreicht durch:

Praambel

Fragen zur umfassenden und vorausschauen-
den Vorsorgeplanung gehen héaufig im Alltag
unter. Dieser Dialog-Leitfaden soll dabei helfen,
die Themenbereiche und Wiinsche

ins Bewusstsein zu bringen, die bei einer
fortschreitenden Erkrankung geklart werden
sollten. Fiir ehren- und hauptamtliche Helfe-
rinnen und Helfer gibt der Leitfaden Hinwei-
se, welche Fragen die Betroffenen beschafti-
gen und wo sie Antworten erwarten.

Ziele des Dialog-Leitfadens

= Anknupfungspunkte finden, um im
Alltag uber die letzten Dinge zu spre-
chen

Kontakt der Begleitenden mit dem
betroffenen Menschen férdern und

ihn in seiner Situation begleiten
Wiinsche und Bedirfnisse der
Betroffenen und ihrer Angehérigen her-
ausfinden und nach Médglichkeit fur
deren Erfiillung sorgen

Selbstbestimmung der Patientinnen

E-l

Mail: info@hospiz-stuttgart.de

www.elisabeth-kuebler-ross-akademie.eu
* gefordert von der Addy von Holtzbrinck Stiftung

Quellen: Haller, Susanne: Ergebnisse der Forschungswerkstatt Palliativversorgung,
Datteln 2013; Haller, Susanne; Napiwotzky, Annedore: Fachzirkel der EKRA,
Stutt- gart, Frihjahr 2012 (unverdff. Protokoll); Klie, Thomas; Student, Johann-
Christoph: Patientenverfiigung: So gibt sie Ihnen Sicherheit. Kreuz Stuttgart,

2011

Dialog uber kompetente medizinische
Unterstiitzung jetzt und spater

Wer soll die &rztliche Betreuung tiber-

nehmen?

= Sinnvolle Diagnostik, Therapien,
Therapiezielanderungen

= Verordnungen, Nebenwirkungen und
Wechselwirkungen

= Prognosen, Krankheitsverlauf,
Mobilitat

- Symptomkontrolle (Schmerzen, Ubel-
keit, Erbrechen, Angst, Verwirrung,
Verdauungsprobleme, Juckreiz,...)

= MaRnahmen zur Linderung von
Beeintrachtigungen

= Bedarfsmedikationsplan

< Umgang mit MaRnahmen zur
Lebenserhaltung: Sondenernahrung,
kinstliche Beatmung,
Wiederbelebung nach

Dialog liber Entscheidungen

Wer soll mit mir und fiir mich Entscheidungen
treffen, wenn ich dazu nicht mehr
uneingeschrénkt in der Lage bin?

= Welche personellen Ressourcen sind
vorhanden: Angehdrige, Freunde, Nachbarn;
wer ist Hauptansprechpartnerin?

= Was muss geregelt werden:
Versorgung von Angehérigen, Finanzen,
Wohnung, Garten, ... ?

= Folgende Unterlagen gibt es:
Patientenverfiigung,
Vorsorgevolimacht,
Generalvollmacht,
Vertrag mit Betreuungsverein,
Testament,
Versicherungen, ...

= Kommunikationsdaten mit Ansprech-
partnerinnen zusammenstellen:

fordern einem Herzstillstand, Bluttransfusion, Hausarztin/Hausarzt,
= Nachhaltig im Gespréch bleiben, Antibiotika Eg:g;zlg:zt,
Einstellungen und Winsche = Notfallplan (,Do not resuscitate order) PaIIiZtivteam §
verandern sich haufig - Bevorzugter Aufenthaltsort? Besuchsdienét,
= Kommunikation intensivieren, die Wann Klinikeinweisung? Physiotherapie,
auch dann nicht endet, wenn die Bevorzugter Sterbeort? Logopadie
Kommunikationsméglichkeiten einge- Ergotherapie,

schrénkt sind

Verbesserte Kommunikation und Zu-
sammenarbeit zwischen allen Betei-
ligten und den Berufsgruppen durch
bekannte Wiinsche und Bedirfnisse
Beginn

Den Dialog bei Diagnoseeréffnung oder
Krankheitsverschlimmerung beginnen.

Abb. 4: Dialog-Leitfaden der Elisabeth-Kiibler-Ross-Akademie

Dolmetscherin
Medizinische Hilfsmittel,
Krankenkasse,

MDK - Pflegestufe, ...
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