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ZUSAMMENFASSUNG

Hintergrund: Advance Care Planning (ACP, gesundheitliche Vorausplanung) zielt
auf die systematische Realisierung und Beachtung praxistauglicher Patienten-
verfiigungen. Diese Studie untersuchte die Effekte der Implementierung eines

regionalen ACP-Programms.

Methoden: Prospektive inter-regional kontrollierte Interventionsstudie, in der ab
Interventionsheginn entstandene Vorausverfiigungen in Senioreneinrichtungen
zwischen Interventions- und Kontroliregion hinsichtlich Vorkommen, Aussage-
kraft und Validitat verglichen wurden. In der Interventionsgruppe wurden syste-
matisch professionell begleitete Gesprache zur Erstellung entscheidungsrele-
vanter Vorausverfiigungen auf einheitlichen Formularen angeboten.

Ergebnisse: Die Daten von 136 Bewohnern aus drei Interventionseinrichtungen
wurden mit 439 Bewohnern aus zehn Kontrolleinrichtungen verglichen. Im
16,5-monatigen Beobachtungszeitraum entstanden in der Interventionsregion
bei 49 (36,0 %) der teilnehmenden Bewohner neue Vorausverfiigungen versus
18 (4,1 %) in der Kontrollregion, davon 30 versus 10 Vertreterverfligungen. Ver-
treter wurden in 94,7 % versus 50,0 % der Falle benannt, die Verfiigungen tru-
gen in 93,9 % versus 16,7 % eine Arztunterschrift, ein Notfallbogen fand sich in
98,0 % versus 44,4 %. Die Frage eines Reanimationsversuchs wurde in 95,9 %
versus 38,9 % gekléart (p fiir alle Angaben < 0,01). Neuen Vorausverfiigungen
gingen in der Interventionsregion pro Bewohner 2,5 (2-5) Gespréchsbegleitun-
gen von 100 (60—-240) Minuten voraus.

Schlussfolgerungen: Die Implementierung eines ACP-Programms in deutschen
Senioreneinrichtungen fiihrte im regionalen Vergleich weitaus héufiger als bis-
her berichtet zu potenziell handlungsleitenden Vorausverfiigungen. Die Frage
der Auswirkung auf die Versorgungsrealitit ist ein dringliches Forschungsdesi-
derat.
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ie traditionelle Patientenverfiigung als ein vom

Betroffenen erstelltes Dokument zur Vorabfest-
legung der Grenzen medizinischer Behandlung fiir den
hypothetischen Fall der Nichteinwilligungsféhigkeit
bei kiinftigen gesundheitlichen Krisen (1) muss rund
vier Jahrzehnte nach ihrer Einfithrung (2) als konzep-
tionell und empirisch gescheitert (3) gelten:

® Patientenverfiigungen sind wenig verbreitet (4, 5)
bei Bedarf nicht zur Hand (6)
selten aussagekriftig (5)
von fragwiirdiger Validitit (5, 7) und
bleiben von medizinischem Personal hdufig unbe-
achtet (4, 5).

Vieles spricht dafiir, dass die gesetzliche Veranke-
rung von Patientenverfiigungen aus dem Jahr 2009 (8,
9) hieran in Deutschland ebenso wenig dndern wird wie
seinerzeit der ,,Patient Self-Determination Act® in den
USA (10).

Seit den 1990er Jahren hat sich jedoch aus der Praxis
heraus eine konzeptionelle Alternative zur traditionel-
len Patientenverfligung entwickelt: Advance Care Plan-
ning (ACP, gesundheitliche Vorausplanung). Die regio-
nale Implementierung eines ACP-Programms bedeutet
einen Systemwandel (11-13) (eTabelle 1):

® Gesundheitliche Vorausplanung wird als lebens-

langer Gesprichsprozess verstanden, den es regel-
méBig oder bei Bedarf zu aktualisieren gilt;

® allen Personen einer avisierten Zielgruppe wird ei-

ne professionelle Gespriachsbegleitung (facilita-
tion) aktiv angeboten, um im Sinne eines Inform-
ed-Consent-Prozesses — moglichst unter Einbezie-
hung von Angehéorigen — ihren Willen hinsichtlich
etwaiger kiinftiger Behandlungen entwickeln, arti-
kulieren und auf regional einheitlichen Formularen
einschlieBlich eines Notfallbogens wie zum Bei-
spiel der POLST (Physician Orders for Life-Sus-
taining Treatment) (14) dokumentieren zu koénnen;
und

® die relevanten Institutionen und Akteure der Regi-

on werden durch Informationen und Schulungen
aktiv einbezogen und iibernehmen die Verantwor-
tung dafiir, dass solcherart entstandene, aussage-
kriftige und valide Vorausplanungen bei Bedarf
verfiigbar sind und zuverldssig befolgt werden.
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Die Effekte eines regionalen ACP-Programms
sind bisher nicht in kontrolliertem Design untersucht
worden. Die Studie der Autoren sollte priifen, ob die
Implementierung eines eigens fiir Deutschland ent-
wickelten ACP-Programms in den Altenheimen und
den damit vernetzten Versorgungsstrukturen einer
Stadt durchfiihrbar ist und zu einem Anstieg der Zahl
aussagekriftiger und valider Vorausverfiigungen
fiihrt.

Methoden
Eine ausfiihrliche Darstellung der Methodik findet sich
im e-Supplement; vergleiche auch (15).

Studiendesign

In dieser prospektiven inter-regional kontrollierten,
nicht randomisierten Interventionsstudie wurde eine In-
terventionsregion (vier Senioreneinrichtungen einer
Stadt in Nordrhein-Westfalen) mit einer Kontrollregion
(jeweils fiinf Senioreneinrichtungen in zwei Stidten
Nordrhein-Westfalens) verglichen (eTabelle 2).

Die Intervention erfolgte auf institutioneller Ebene.
Primédrer Gegenstand der Analyse waren die dabei ent-
stehenden Vorausverfligungen.

Eingeschlossen wurden alle Bewohner der teilneh-
menden Einrichtungen. Die Rekrutierung erfolgte vom
1.2.2009 bis 30. 6. 2009, die Datenerhebung (Beob-
achtungsphase) vom 15. 2. 2009 bis 30. 6. 2010.

Intervention

Ausgehend von dem US-amerikanischen ACP-Pro-

gramm ,,Respecting Choices™ (11) entwickelten die

Autoren ein eigenes, auf die hiesigen Verhiltnisse an-

gepasstes ACP-Programm, ,,beizeiten begleiten®“ (16).

Zur Implementierung gehorten:

® cine 20-stiindige Schulung (9.—13.2.2009) der

jeweils zwei bis vier nicht-drztlichen Gesprichs-
begleiter (facilitators) der kooperierenden Ein-
richtungen

® cine vierstiindige Fortbildung fiir die 20 kooperie-

renden Hausédrzte und

® separate Informationsveranstaltungen (Impulsre-

ferate mit Diskussion) fiir Pflegende der Senio-
reneinrichtungen und des regionalen Krankenhau-
ses, fir Krankenhaus- und Notéirzte, Rettungs-
dienstmitarbeiter sowie Berufsbetreuer.

Hinzu kam die Entwicklung einheitlicher Formulare:
Patienten- sowie (fiir permanent nicht-einwilligungsfa-
hige Bewohner) Vertreterverfiigung sowie ein Notfall-
bogen, die Hausérztliche Anordnung fiir den Notfall
(HAnNo": edbbildung 1, vergleiche [17]).

Kern der Intervention war das durch Flyer, Poster
und personliche Ansprache vermittelte, unverbindli-
che Angebot der ,,beizeiten begleiten*-zertifizierten
Begleiter, mit den Einrichtungsbewohnern Gespréa-
che zur gesundheitlichen Vorausplanung zu fiihren,
gegebenenfalls unter Einbeziehung der Angehorigen,
und nach mindestens zwei Sitzungen bei der Erstel-
lung entsprechender Vorausverfiigungen zu assistie-
ren.
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1582 Bewohner
von 1.2.-30.6.2009 maximal rekrutierbarer Pool

l minus Non-Responder

645 Bewohner
ITT-Population: 40,8 %
von 1582 Bewohner (Teilnehmer-Rate)

IR: 180 KR: 465
(37,9 %) (12,3 %)

minus 28 Dropouts
vor Basiserhebung
y (verstorben/verzogen)

minus 9 inkomplette
| Datensatze

617 Bewohner

\
608 Bewohner

minus 33 Bewohner der
vorzeitig ausgeschiedenen
Einrichung

575 Teilnehmer
PP-Population:

IR: 136 KR: 439
(28,7 %)*! (39,6 %)*"
(75,6 %) (94,4 %)*

Das Konzept beinhaltete ferner die Einbeziehung
der zertifizierten Hausérzte und deren Gegenzeichnung
der dadurch (analog zum Informed-consent-Standard)
,.validierten* Vorausverfiigungen.

Endpunkte und Definitionen
Primédrer Endpunkt war die Anzahl der wihrend des
16,5-monatigen Beobachtungszeitraums, das heifit von
Beginn der Intervention (t0 = Stichtag vor Interventions-
beginn, 15.2.2009) bis Ende der Intervention (t1 =
30. 6.2010) in der Teilnehmer-Kohorte neu entstande-
nen Vorausverfiigungen (Inzidenz). In einem sekundéren
Endpunkt verglichen die Autoren auflerdem die Zahl al-
ler in diesem Kollektiv zum Ende des Beobachtungszeit-
raums (Zeitpunkt t1) vorliegenden Vorausverfiigungen,
gleichgiiltig ob vor oder nach t0 entstanden (Prévalenz).
Als Vorausverfiigung zdhlten die Autoren sowohl
Patienten- als auch Vertreterverfiigungen (18), definiert
als Dokumente gemaB §§ 1901 BGB, in denen die be-
troffene Person beziehungsweise (im Fall permanenter
Nicht-Einwilligungsfahigkeit) ihr Vertreter (5, 19)
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Flussdiagramm

der Rekrutierung

der Patienten

* Bezug: Bewoh-
nerpool;

*2 Bezug: ITT-Popu-
lation

IR, Interventionsre-
gion; KR, Kontrollre-
gion, ITT, Intention-
to-treat; PP, Per-
Protocol
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Baseline-Charakteristika

Angabe

Patientenverfligungen (PV) bis t0

Vorsorgevollmacht

Geschlecht = weiblich

geboren in Deutschland

- Bevollmachtigter = Kind(er)

IR (n = 136)

Anteil Anzahl/n

25,8 %
70,6 %

34/132
24134

KR (n = 439) p ICC
Anteil

14,7 % 20/136 17,2% 75/437 0,968 14,7
Vorausverfiigungen (PV oder VV) bis t0 16,2 % 22/136 20,8 % 91/437 0,234

252%
726 %

72% 105/136 731% 321/439 0,587
94,7 % 125/132 95,1% 409/430 0,846

(Varianzanteil Heime [%)])
| Anzahiin

108/428 0,831
77/106 0,816

Pflegestufe Il 29,6 % 40/135 249 % 108/434 0,416
PEG-Sonde in situ 14,7 % 20/136 10,9 % 471433 0,430 13,8
— Eméhrung erfolgt Giber PEG-Sonde 90,0 % 18/20 95,6 % 43/45 0,402 -

t0: 15. 2. 2009 (Stichtag vor Interventionsbeginn, Beginn der Kohortenbeobachtung)

IR/KR, Interventions- bzw. Kontrollregion; ICC, Intraklassenkorrelationskoeffizient

Angabe der BezugsgroRe (n) in einzelnen Zellen: Anzahl der Patienten mit validen Angaben

Varianzanteil Heime: Anteil der Varianz zwischen den Heimen an der gepoolten Varianz zwischen den Patienten (Angabe nur, wenn signifikant)

Grenzen medizinischer Behandlungen fiir hypotheti-
sche kiinftige, mit Nicht-Einwilligungsfahigkeit einher-
gehende gesundheitliche Krisen festgelegt hat.
Weitere sekunddre Endpunkt waren:
® dic Aussagekraft der Verfligung, operationalisiert
durch die inhaltliche Kldrung des in Seniorenein-
richtungen besonders relevanten Reanimationsstatus
® die Notfalltauglichkeit der Verfiigung, operationa-
lisiert durch das Vorliegen eines fiir Pflegende
und Rettungskrifte handlungsleitenden Notfall-
bogens mit unmissverstdndlicher Regelung der
Reanimationsfrage
® die Validitit der Verfiigung, das heif3t die fiir ihren
Interpreten nachvollziehbare Dokumentation der
Einwilligungsfahigkeit zum Verfligungszeitpunkt
sowie die Ubereinstimmung zwischen Verfii-
gungstext und Verfiigungsintention — operationa-
lisiert durch die Unterschrift eines Arztes
® bei cinwilligungsfahigen Patienten: die Bestim-
mung eines Vertreters fiir den Fall einer akuten
oder permanenten Nicht-Einwilligungsfahigkeit
® der kumulative (Zeit-)Aufwand fiir die professio-
nellen Gespréchsbegleitungen.

Auswertung und Statistik

Die Deskription der Bewohner-Stichproben erfolgt
iiber die Angabe von absoluten und relativen Haufig-
keiten beziehungsweise von Mittelwerten und Stan-
dardabweichungen nach Intervention und Kontrolle.

Die Autoren berichten zu jeder Zielgrofe die ab-
soluten Anzahlen und die Anteilswerte nach Gruppe,
zudem die p-Werte des zugehorigen Faktors im Mo-
dell sowie die Intraklassen-Korrelations-Koeffizien-
ten (ICC) als MaB fiir die Heterogenitét in der Stich-
probe.

Die Deskription der Bewohner-Stichproben erfolgte
iiber die Angabe absoluter und relativer Haufigkeiten
beziehungsweise von Mittelwerten und Standardabwei-
chungen nach Intervention/Kontrolle, die inferenzielle
Auswertung der ausnahmslos dichotomen Studienziel-
grofen durch logistische Regressionsmodelle.

Ergebnisse

Teilnahmerate und Dropouts

645 (40,8 %) der potenziell rekrutierbaren Bewohner
der 14 Einrichtungen konnten fiir die Studie gewon-
nen werden (Intention-to-treat [ITT]-Population).
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Vergleich der im Beobachtungszeitraum t0 bis t1 neu entstandenen Vorausverfiigungen (Inzidenz)

Neu entstandene Vorausverfiigungen (Inzidenz) m KR (n = 439) - (Varlanzantell Heime [%])

Analyse der seit t0 neu entstandenen Verfiigungen

Unterschrift (irgend)eines Dritten

IR (n = 49)

47 (95,9 %)

KR (n = 18)

14 (77,8 %)

0,038

Neue Patientenverfigung (PV) nach t0 19 (14,0 %) 8 (1,8 %) <0,001
Neue Vertreterverfiigung (VV) nach t0 30 (22,1 %) 10(2,3 %) <0,001 -
Neue Vorausverfiigung (PV oder VV) nach t0 49 (36,0 %) 18 (4,1 %) <0,001 -

ICC
(Varianzanteil H

eime [%)])

Unterschrift eines Arztes

POLST-ahnlicher Notfallbogen

46 (93,9 %)

48 (98,0 %)

3(16,7 %)

8 (44,4 %)

<0,001

0,015

50,2 %

Reanimationsversuch bei Herzstillstand aus aktuellem Zustand
heraus geregelt: ja oder nein

47 (95,9 %)

7(38,9 %)

0,001

NICHT zu reanimieren

Transfer der Vorausverfiigung mit Bewohner im Fall einer
stationdren Einweisung

Verfigung (Kopie) in Krankenhausakte

Analyse der seit t0 entstandenen
Patientenverfiigungen (nicht: Vertreterverfiigungen)

Benennung eines Vertreters

IR (n = 14) KR (n=4)

2(50,0 %)

KR (n =8) ‘

(Varianzanteil Heime [%)])

3(21.4 %)
IR (n = 19)

18 (94,7 %) 4(50,0 %)

Vorausverfigung auf dem Wohnbereich 44 (89,9 %) 17 (94,4 %) 0,561 -
Akte: auffalliger Hinweis auf Vorausverfiigung 40 (81,6 %) 9 (50,0 %) 0,239 35,6 %
Akte: auffalliger Hinweis auf Notfallbogen 41 (83,7 %) 0(0 %) <0,001 -
Akte: auffalliger Hinweis auf Festlegung, 40 (81,6 %) 0(0 %) <0,001 -

ICC

ICC

(Varianzanteil Heime [%)])

t0: 15. 2. 2009 (Stichtag vor Interventionsbeginn, Beginn der Kohortenbeobachtung)

t1: 30. 6. 2010 (Ende der Kohortenbeobachtung)

IR/KR, Interventions- bzw. Kontrollregion; ICC, Intraklassenkorrelationskoeffizient

Varianzanteil Heime: Anteil der Varianz zwischen den Heimen an der gepoolten Varianz zwischen den Patienten (Angabe nur wenn signifikant)
POLST: Physician Orders for Life-Sustaining Treatment (in den USA verbreiteter Notfallbogen, vgl. www.polst.org) (14)

Der Anteil stark pflegebediirftiger Personen (Pfle-
gestufe I1I) war unter den Nicht-Teilnehmern signifi-
kant geringer (14,9 % versus 25,6 %, p < 0,05), wih-
rend Alter, Geschlecht und das Vorliegen einer Pa-
tientenverfiigung gleich verteilt waren (Details der
Non-Responder-Analyse: [15]).

Eine der vier Interventions-Senioreneinrichtungen
setzte die vereinbarte Partizipation von Anfang an
nur widerstrebend um (Rekrutierung von nur 21,8 %
der Bewohner, Nichteinhaltung von Absprachen,
keine formal abgeschlossene Gesprachsbegleitung)
und erkldrte im April 2010 ihren Riickzug (early
dropout).

Nach Abzug der 33 Bewohner dieser Einrichtung
sowie von 28 vor Datenerhebung verstorbenen oder
verzogenen Bewohnern und weiterer neun Bewohner
mit unvollstdndigen Datensétzen verblieben 575 Be-
wohner aus 13 Einrichtungen mit auswertbaren Da-
ten (Per Protocol-[PP-]Population) (Grafik).
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Soziodemografie und Vorausverfiigungen bis t0

Die Personendaten zeigen ein iiberwiegend weibli-
ches und katholisches, fast ausschlielich im Inland
gebiirtiges  Studienkollektiv mit einem Durch-
schnittsalter von rund 82 Jahren (7abelle 1). Etwa
die Hilfte der Bewohner wiesen demenzielle Ein-
schrinkungen auf, ein Viertel Pflegestufe III, ein
Achtel eine PEG-Sonde. Gut ein Fiinftel aller Vo-
rausverfiigungen (26 von 121) waren Vertreterverfii-
gungen. Das Vorkommen aller Vorausverfiigungen
zu Beginn der Intervention (t0) unterschied sich zwi-
schen Interventions- (16,2 %) und Kontrollregion
(20,8 %) nicht signifikant. Signifikante Unterschiede
zwischen den einzelnen Heimen fanden sich im An-
teil der Bewohner mit Vorausverfiigungen, mit de-
menziellen Einschrinkungen oder mit PEG-Sonde,
im Minneranteil und im Durchschnittsalter. Es gab
jedoch initial keine signifikanten Unterschiede zwi-
schen den Vergleichsregionen.
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Vergleich aller zum Zeitpunkt t1 vorliegenden (vor oder nach t0 entstandenen) Vorausverfiigungen (Préavalenz)

Alle Verfiigungen zu t1 (Pravalenz) IR (n =136) KR (n = 439) - (Varlanzantell Heime [%])

Validitatskriterien

Alle Patientenverfiigungen (PV) zu t1 40 (29,4 %) 83 (18,9 %) 0,092
Alle Vertreterverfiigungen (VV) zu t1 33 (24 3 %) 33 (7,5 %) <0,001 -
Alle Vorausverfiigungen (PV oder V) zu t1 1(52,2 %) 109 (24,8 %) <0,001

Analyse aller Verfiigungen zu t1 IR (n=71) m- (Varlanzantell Heime [%])

Benennung eines Vertreters

Unterschrift (irgend)eines Dritten 66/71 (93,0 %) 47/98 (48,0 %) <0,001 -
Unterschrift eines Arztes 48/70 (68,6 %) 14/98 (14,3 %) <0,001 -
Kriterien fiir Aussagekraft/klinische Anwendbarkeit

POLST-ahnlicher Notfallbogen 53/71 (74,6 %) 17/109 (15,6 %) <0,001 19,5
Reanimationsversuch bei Herzstillstand in aktuellem Zustand: 51/71 (71,8 %) 11/98 (11,2 %) <0,001 21,0
ja oder nein

Analyse aller Patientenverfiigungen
(nicht: Vertreterverfiigungen) (Varlanzantell Heime [%)])

36/40 (90,0 %)

27178 (34,6 %) <0,001

t0: 15. 2. 2009 (Stichtag vor Interventionsbeginn, Beginn der Kohortenbeobachtung)

t1: 30. 6. 2010 (Ende der Kohortenbeobachtung)
IR/KR, Interventions- bzw. Kontrollregion; ICC, Intraklassenkorrelationskoeffizient

Varianzanteil Heime: Anteil der Varianz zwischen den Heimen an der gepoolten Varianz zwischen den Patienten (Angabe nur wenn signifikant)
POLST: Physician Orders for Life-Sustaining Treatment (in den USA verbreiteter Notfallbogen, vgl. www.polst.org) (14)

Interventionseffekt: im Beobachtungszeitraum t0 bis t1 neu
entstandene Vorausverfiigungen (Inzidenz)

In dieser tiber 16,5 Monate beobachteten Bewohner-
kohorte entstanden in der Interventionsregion (IR)
bei 36,0 % der Bewohner neue Vorausverfiigungen,
verglichen mit 4,1 % in der Kontrollregion (KR)
(primérer Endpunkt p < 0,001) bezogen auf die PP-
Population (entsprechend 27,2 % beziehungsweise
3,9 % bezogen auf die ITT-Population). Sowohl Pa-
tientenverfiigungen als auch Vertreterverfiigungen
waren um ein Vielfaches hdufiger, wobei letztere in
beiden Regionen den grofleren Anteil neu entstande-
ner Verfligungen ausmachten (Tabelle 2).

Die Analyse der neu entstandenen Vorausverfii-
gungen (Tabelle 2) zeigt, dass in der IR sehr viel
héufiger (p in allen Féllen < 0,01):

® Vertreter benannt (im Teilkollektiv der Patien-

tenverfiigungen: 94,7 % vs. 50,0 %)

® die Verfiigungen durch Dritte (95,9 % vs.

77,8 %) und insbesondere durch einen Arzt un-
terschrieben (93,9 % vs. 16,7 %)

® Notfallbogen verwendet (98 % vs. 44,4 %) so-

wie

® der Reanimationsstatus klar geregelt (95,9 %

vs. 38,9 %) und auffillig auf dem Ordnerriicken
vermerkt (81,6 % vs. 0 %) wurden.

Innerhalb der Interventions- beziehungsweise
Kontrollregion unterschied sich der Anteil von Be-
wohnern mit neuer Vorausverfiigung nicht signifi-

kant zwischen den Heimen. Unterschiede fanden
sich lediglich bei der Rate POLST-&hnlicher Notfall-
bogen und bei der Archivierung (siche Varianzanteil
Heime in Tabelle 2 und 3).

Vorhandene Vorausverfiigungen waren in beiden
Regionen gleich hdufig in den Wohnbereichen auf-
zufinden (7abelle 2). In der Interventionsregion fand
sich signifikant hiufiger eine auffillige Kennzeich-
nung in der Akte oder auf dem Riicken des Bewoh-
nerordners, die auf das Vorhandensein einer Voraus-
verfiigung, eines Notfallbogens oder eines festgeleg-
ten Reanimationsverzichts hinwies.

Ohne signifikanten Unterschied war die Voraus-
verfligung bei stationdr behandelten Bewohnern nur
jeweils in einem Drittel der Félle in der Kranken-
hausakte auffindbar (Tabelle 2).

Interventionseffekt: alle Vorausverfiigungen

zum Zeitpunkt t1 (Prévalenz)

Tabelle 3 gibt einen Uberblick iiber den resultieren-
den Gesamtbestand an Vorausverfiigungen zum Ende
des Beobachtungszeitraums (t1 = 30. 6. 2010).

Auch bei diesem Priavalenzvergleich ist der Inter-
ventionseffekt ungeachtet der kurzen Wirkdauer der
Intervention bereits deutlich erkennbar (52,2 % vs.
24,8 %), obwohl er durch die schon vor Interventi-
onsbeginn (t0 = 15.2.2009) auch in der Interven-
tionsregion vorliegenden Verfiigungen {iberlagert
wird.
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Aufwand fiir die Gespréchshegleitungen in der
Interventionsregion

60 von 74 Personen, mit denen ein Erstgesprich ge-
fiihrt wurde, erstellten eine Vorausverfligung. Diesen
gingen im Median 2,5 (2-5) Gespriche voraus, die Ge-
sprachsbegleitungen dauerten im Median 100 (60-240)
Minuten (Tabelle 4).

Diskussion

Diese Studie belegt erstmals die Durchfiihrbarkeit und
prozedurale Effektivitdt der Einfithrung eines regiona-
len ACP-Programms in Deutschland. Gleichzeitig han-
delt es sich auch international um die erste Publikation
einer prospektiven interregional kontrollierten Studie
zur Implementierung eines ACP-Programms.

International gibt es bisher nur einzelne kontrollierte
Studien zur Implementierung von ACP-Programmen.
Als Meilenstein kann eine kanadische Studie gelten,
deren randomisierte Kontrolle und Intervention jedoch
nicht auf regionaler, sondern auf Einrichtungsebene
durchgefiihrt wurde. Sie zeigte eine Verbesserung nicht
nur der Prozess-, sondern auch der Ergebnisqualitit,
gemessen unter anderem an der riickldufigen Anzahl
von Krankenhauseinweisungen und -tagen bei unver-
anderter Zufriedenheit und Mortalitdt sowie geringeren
Gesamtkosten in den Interventionseinrichtungen (20).

Eine retrospektive longitudinale Studie in der Regi-
on La Crosse (Wisconsin, USA), wo das ACP-Pro-
gramm ,,Respecting Choices® seit den 1990er Jahren
etabliert ist (11), belegt durch eine konsekutive Analyse
nicht-plétzlicher Todesfdlle eine bei diesen Menschen
vor dem Tod fast vollstdndige Verbreitung von Voraus-
verfiigungen und Notfallbogen (POLST) sowie deren
nahezu ausnahmslose Beachtung durch die zuletzt be-
handelnde Institution (21). Die Kosten-Effektivitit von
Respecting Choices ist bisher nicht systematisch unter-
sucht worden, doch hat La Crosse in einem landeswei-
ten Vergleich die niedrigsten Medicare-Krankenhaus-
kosten in den letzten zwei Lebensjahren (12).

Eine australische Arbeitsgruppe implementierte das
ACP-Programm ,,Respecting Patient Choices™ in ei-
nem Krankenhaus und konnte in einer randomisierten
Studie zeigen, dass verstorbene Patienten der Interven-
tionsgruppe deutlich hiufiger ihren Wiinschen gemif
behandelt wurden und dass ihre Angehorigen in der
Folge erheblich weniger durch posttraumatischen
Stress, Angste und Depressionen belastet waren (22).

Anders als die kanadische und die australische Stu-
die, aber in Ubereinstimmung mit der Studie aus La
Crosse betrachtet die Studie der Autoren nicht die Insti-
tution, sondern die Region als Fokus der Intervention,
da der fuir die Beriicksichtigung der Patientenpréferen-
zen erforderliche Systemwandel nicht auf institutionel-
ler Ebene allein bewirkt werden kann. Die Interventi-
onsheime wurden entsprechend aus einer Region rekru-
tiert und zur Kontrolle mit Heimen aus anderen Regio-
nen verglichen, um Mitzieh-Effekte zu vermeiden. Im
Unterschied zur Studie aus La Crosse ist die Studie der
Autoren prospektiv angelegt und verfiigt {iber eine
Kontrollgruppe. Beobachtungseinheit sind nicht die
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TABELLE 4

gefiihrt wurde (n = 74)

Alter der Bewohner: Median (Bereich)

Aufwand fiir die ,beizeiten begleiten“ Gesprachsbegleitungen*

Bewohner/Vertreter, mit denen mindestens 1 Begleitungsgesprach

85 (79-99) Jahre

Anzahl Gespréche pro Bewohner: Median (Bereich)

2 (1-5)

Dauer eines Gesprachs: Median (Bereich)

39 (10-70) Minuten

Dauer einer Gesprachsbegleitung (iber alle Gesprache):
Median (Bereich)

miindete (n = 60)

Anzahl Gespréche pro Bewohner: Median (Bereich)

92,5 (10-240) Minuten

Bewohner/Vertreter, deren Gesprachsbegleitung in eine Vorausverfiigung

2,5 (2-5) Minuten

Dauer eines Gesprachs: Median (Bereich)

40 (23,3-70) Minuten

Dauer einer Gesprachsbegleitung (iiber alle Gesprache):
Median (Bereich)

miindete (n = 12)

Anzahl Gespréche pro Bewohner: Median (Bereich)

100 (60-240) Minuten

Bewohner/Vertreter, deren Gesprachsbegleitung nicht in eine Vorausverfiigung

2 (1-3) Minuten

Dauer eines Gesprachs: Median (Bereich)

33,3 (10-60) Minuten

Dauer einer Gespréachsbegleitung (iiber alle Gesprache):
Median (Bereich)

60 (10-100) Minuten

*Zwei der drei Interventions-Senioreneinrichtungen (mit zusammen 184 Bewohnerplétzen)
protokollierten die durchgefiihrten Gesprachsbegleitungen; die Minutenangaben bezeichnen den

Brutto-Aufwand einschlieRlich Vor- und Nachbereitung.

Beobachtungszeitraum: 15. 2. 2009-30. 6. 2010;
erstes Gesprach: 18. 2. 2009, letztes Gesprach: 21. 6. 2010

Todesfille, sondern sdmtliche Bewohner der teilneh-
menden Heime.

Herausragender Befund der Studie der Autoren ist ne-
ben der 9-fach héheren Inzidenz von Vorausverfiigungen
im 16,5-monatigen Beobachtungszeitraum in der Inter-
ventionsgruppe der iiberwiegend hohe Standard dieser
neuen Verfligungen hinsichtlich Aussagekraft und Vali-
ditdt (Tabelle 2): Fast alle untersuchten Vorausplanungen
beinhalteten die Benennung eines Stellvertreters, waren
von einem Arzt unterschrieben und kldrten auf dem von
den Autoren entwickelten Notfallbogen unter anderem
die Frage der Reanimation bei Herzstillstand; der Reani-
mationsstatus war meist mit einem Blick auf den Riicken
des Bewohnerordners erkennbar. Der Abstand zur Kon-
trollregion war grof3, auch wenn sie — bei kleiner Fallzahl
— diesbeziiglich besser abschnitt als ein zuvor von den
Autoren untersuchtes Kollektiv (5).

Die zum Ende des Beobachtungszeitraums erreichte
Gesamtpridvalenz von Vorausverfiigungen (einschlief3-
lich schon vor Interventionsbeginn vorliegender Verfii-
gungen) war in der Studie der Autoren mit 52 % versus
25 % (Tabelle 3) relativ zur Kontrollregion hoher, abso-
lut gesehen aber niedriger als — bei dhnlicher Beobach-
tungsdauer — bei Molloy et al. (20) (70 % versus 57 %);
in beiden Studien entstanden mehr Vertreter- als Patien-
tenverfligungen. Wihrend die Autoren erhebliche Unter-
schiede zwischen Interventions- und Kontrollregion hin-
sichtlich Aussagekraft und Validitét der Vorausverfiigun-
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gen registrierten, berichten Molloy et al. (20) aus Kon-
troll- und Interventionsheimen bei Vorliegen einer Verfii-
gung spezifische (therapierelevante) Festlegungen; die
Validitét der Verfiigungen wurde dort nicht untersucht.

Limitationen

Zu den Stirken der Studie zéhlt eine minimale Selekti-
on, da die primér angefragten drei Regionen sowie 13
der 14 primdr angefragten Einrichtungen teilnahmen.
Die Studie ist jedoch nicht randomisiert, ein Einfluss
der pragmatisch bestimmten Auswahl der Regionen
(und damit der Heime) daher nicht auszuschlieen und
eine kiinftige cluster-randomisierte Studie mit inter-
regionalem Vergleich wiinschenswert. Das frithe Aus-
scheiden einer Studieneinrichtung kann Ausdruck
moglicher Akzeptanzprobleme der Intervention auf
Heimebene und somit Indikator einer eingeschrénkten
Generalisierbarkeit der Ergebnisse sein. Auch die Teil-
nahmerate von 40,8 % der Bewohner beziehungsweise
ihrer Vertreter schrankt die Aussagekraft der Studie ein,
wobei die Autoren in der Non-Responder-Analyse bis
auf ein Mehr an Pflegebediirftigkeit keine Hinweise auf
eine systematische Selektion finden konnten. Anderer-
seits ist die Inzidenz neuer Verfligungen bezogen auf
alle potenziellen Teilnehmer der Interventionsregion
von 36,0 % % 40,8 % = 14,7 % in 16,5 Beobachtungs-
monaten vermutlich pessimistisch verfélscht, denn das
Rekrutierungsschreiben der Autoren an die Heimbewoh-
ner enthielt keine ndhere Beschreibung der Intervention,
dafiir aber die Bitte um Offenlegung der Heimakte iiber
1,5 Jahre fiir das Studienteam: Diese Schwelle wire im
Fall einer Implementierung der Intervention in die Re-
gelversorgung nicht gegeben, ein aktiv beworbenes
Gespréchsangebot kann nach Erfahrung der Autoren viel-
mehr mit grofem Interesse rechnen; die Zusstimmungsra-
te wire dementsprechend deutlich héher zu erwarten.

Als weiteren Beleg fiir die Durchfiihrbarkeit des
ACP-Programms erachten die Autoren seine institutio-
nelle Verankerung in entsprechenden Richtlinien von
Senioreneinrichtungen der Interventionsregion wie
auch des lokalen Krankenhauses. Der Aufwand fiir die
Gespréachsbegleitungen von im Median 100 Minuten
liegt hoher als die bisher einzige damit vergleichbare
Angabe von 60 Minuten (22), was unter anderm daran
liegen konnte, dass in der Studie der Autoren der
Brutto-Aufwand einschlieBlich Vor- und Nachberei-
tung dokumentiert wurde. Ob sich dieser Aufwand ge-
messen am Ergebnis ,,lohnt* (23), kdnnen die Autoren
nicht beantworten, da sie dafiir relevante Endpunkte
wie beispielsweise eine Reduktion ungewollter Kran-
kenhaustage und Transporte, aber auch die Vermeidung
zeitraubender Konfliktgesprache mit Angehorigen bei
strittigem therapeutischen Vorgehen sowie die allseitige
Zufriedenheit nicht vergleichend untersuchen konnten.
Entsprechende Studien zur Evaluation der Ergebnis-
qualitdt eines deutschen ACP-Programms erscheinen
den Autoren dringlich. Die Resultate der vorstehend
zitierten Arbeitsgruppen (20-22) deuten darauf hin,
dass dem Aufwand fiir initiale Implementierung und
kontinuierliche Gespréachsbegleitungen Einsparungen

gegeniiber stehen. Vor allem aber muss die Frage ge-
stellt werden, ob die Gesellschaft es sich in ethischer
Hinsicht langer leisten kann und will, die Praferenzen
betagter und chronisch kranker Menschen fiir kiinftige
Behandlungen nicht systematisch im voraus in Erfah-
rung zu bringen und im Krisenfall zu beachten.

® Advance Care Planning (ACP, gesundheitliche Voraus-
planung) ist ein neues, regionales Konzept zur Realisie-
rung qualifizierter Patientenverfligungen sowie deren
zuverlassiger Beachtung.

® Die ACP-Intervention ,beizeiten begleiten” verbindet die
Schulung von Gesprachsbegleitern und Hausarzten mit
regionalen Mafinahmen zur Umsetzung von Vorausver-
fiigungen.

® |n der Interventionsregion entstanden weitaus haufiger
qualifizierte Vorausverfligungen, die von Arzten unter-
schrieben waren und die Behandlung im Notfall klarten.

® Der zeitliche und finanzielle Aufwand fiir ACP ist abzu-
wagen gegen den Nutzen fir alle Beteiligten sowie mut-
malliche Einsparungen.

® Das Potenzial von ACP sollte auch in Deutschland ver-
mehrt registriert, weiter beforscht und in der Breite ge-
nutzt werden.
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ORIGINALARBEIT/eSUPPLEMENT

Patientenverflgungsprogramm:
Implementierung in Senioreneinrichtungen

Eine inter-regional kontrollierte Interventionsstudie

Jurgen in der Schmitten, Katharina Lex, Christine Mellert, Sonja Rotharmel,
Karl Wegscheider, Georg Marckmann

Studiendesign, Setting, Einschlusskriterien
und Zeitrahmen

In dieser prospektiven inter-regional kontrollierten,
nicht randomisierten Interventionsstudie wurde eine In-
terventionsregion (vier Senioreneinrichtungen einer
Stadt in Nordrhein-Westfalen [NRW]) mit einer Kon-
trollregion (jeweils fiinf Senioreneinrichtungen in zwei
Stadten NRWs) verglichen. Die Auswahl des Interven-
tionsortes und der beiden Kontrollstédte erfolgte nach
Entfernung zum Studienzentrum (< 50 km), mittlerer
Grofie (40 000-80 000 Einwohner) und der jeweili-
gen Gegebenheit eines zentralen Einzugskranken-
hauses (convenience sample) sowie (zur Vermeidung
von Kontaminationseffekten) einer Mindestentfernung
(> 20 km) untereinander. Die drei primér angefragten
Kreise sagten ihre Unterstiitzung zu; von 14 primér an-
gefragten Senioreneinrichtungen nahmen 13 teil, eine
Einrichtung (in der Kontrollregion) konnte mit einer
weiteren Anfrage nachrekrutiert werden (minimale Se-
lektion im Rahmen der Rekrutierung). Die Einrich-
tungstrager waren dhnlich verteilt: zwei katholische,
ein evangelischer und ein kommunaler Triger (Inter-
ventionsregion) versus fiinf katholische, zwei evangeli-
sche und drei private Trager (Kontrollregion); Details
zur Struktur der Heime siehe eTubelle 2.

Die Intervention erfolgte auf institutioneller Ebene
(Heime); primdrer Gegenstand der Analyse waren die
dabei entstehenden individuellen Vorausverfligungen
(Ebene Bewohner).

Um einen Anstieg der Rate von Vorausverfligungen
in der Interventions- vs. Kontrollgruppe von 10 auf
20 % mit einem Signifikanzniveau von 5 % zweiseitig
und einer Power von 90 % nachweisen zu kénnen, hat-
ten die Autoren mindestens 266 Teilnehmer pro Gruppe
kalkuliert. Realisiert wurde wie geplant die Teilnahme
von vier Einrichtungen in der Interventionsstadt sowie
je funf Einrichtungen in zwei Kontrollstiddten. Einge-
schlossen wurden alle Bewohner der teilnehmenden
Einrichtungen, die zu Beginn der Rekrutierung dort
lebten, sowie weitere Bewohner, die in der Rekrutie-
rungsperiode zuzogen (keine Ausschlusskriterien). Die
Rekrutierung erfolgte vom 1. 2.2009 bis 30. 6. 2009
mittels eines Anschreibens der jeweiligen Heimleitun-
gen an alle Bewohner, dem das Anschreiben der Auto-

ren sowie ein Einwilligungsbogen beigefiigt war. Die
Datenerhebung (Beobachtungsphase) erfolgte vom
15.2. 2009 bis zum 30. 6. 2010. Alle Bewohner bezie-
hungsweise im Fall ihrer Einwilligungsunfahigkeit ihre
gesetzlichen Vertreter wurden um schriftliche Zustim-
mung zur Akteneinsicht (in Senioreneinrichtung und
gegebenenfalls Krankenhaus) und zur Analyse der
pseudonymisierten Daten und gegebenenfalls Voraus-
verfiigungen gebeten (15).

Ethikvotum

Die Studie wurde von der Ethikkommission der Uni-
versititsklinik Diisseldorf genehmigt (#3116 vom
16. 11.2008).

Datenerhebung

Die Datenerhebung begann mit einer Basiserhebung,

diese umfasste:

® cine Durchsicht der Heimakte

® cin strukturiertes Interview mit dem Bewohner be-
ziehungsweise im Fall seiner Nichteinwilligungsfa-
higkeit dem Vertreter

® sowie mit der zustidndigen Pflegekraft.

In der Folgeerhebung wurden Vorausverfiigungen in
den Bewohnerakten der Senioreneinrichtungen identi-
fiziert und gegebenenfalls analysiert. Bei stationédren
Behandlungen im jeweils néchstgelegenen Kranken-
haus wurden die dortigen Akten auf das Vorhandensein
einer Kopie der Vorausverfiigung untersucht.

In der Interventionsregion protokollierten die ge-
schulten Gespréchsbegleiter (siche Abschnitt Interven-
tion) Anzahl und Dauer ihrer Gespréiche sowie das Zu-
standekommen von Vorausverfiigungen.

Intervention

Alle Autoren auller KW absolvierten im Juni 2008 in
La Crosse, Wisconsin/USA, wo das regionale ACP-
Programm Respecting Choices® etabliert ist, eine ein-
wochige zertifizierte Schulung zum ,facilitator” und
darauf aufbauend ,,instructor fiir Respecting Choices.
Ausgehend von Respecting Choices entwickelten die
Autoren ein eigenes, auf die hiesigen Verhéltnisse an-
gepasstes ACP-Programm, beizeiten begleiten™ (16).
Zur Implementierung in der Interventionsregion gehor-



ten neben wiederholten Gesprachen mit den Leitenden
aller beteiligten Institutionen:

® cine 20-stiindige Schulung (9.-13. 2. 2009) durch

die Autoren (auler KW) unter Beteiligung der
Leiter des ACP-Programms Respecting Choices,
B. Hammes und L. Briggs mit anschlieBender su-
pervisorischen Weiterbetreuung der jeweils zwei
bis vier nicht-drztlichen Gespriachsbegleiter (faci-
litators), die unter den Mitarbeitern der kooperie-
renden Einrichtungen sowie des ambulanten Hos-
pizdienstes rekrutiert wurden;

® cine vierstiindige Fortbildung fiir die 20 kooperie-

renden Hausérzte, die die Bewohner der Heime
hauptséchlich betreuten, gefolgt von vier optiona-
len 1,5-stiindigen Qualititszirkeln in den folgen-
den zwei Jahren;

® separate Informationsveranstaltungen (Impulsre-

ferate mit Diskussion) fiir Pflegende der Senio-
reneinrichtungen und des regionalen Krankenhau-
ses, fir Krankenhaus- und Notérzte, Rettungs-
dienstmitarbeiter sowie Berufsbetreuer.

Hinzu kam die Entwicklung einheitlicher Formulare:
Patienten- und (flir permanent nicht-einwilligungsfahi-
ge Bewohner) Vertreterverfiigung sowie ein Notfallbo-
gen, die Hausirztlichen Anordnung fiir den Notfall
(HAnNo": eAbbildung 1, vergleiche [17]).

Kern der mittels der Intervention angeregten Verdn-
derung in den Senioreneinrichtungen war das durch
Flyer, Poster und personliche Ansprache vermittelte,
ausdriicklich unverbindliche Angebot der beizeiten be-
gleiten-zertifizierten Begleiter, Gesprache zur gesund-
heitlichen Vorausplanung zu fithren, gegebenenfalls
unter Einbeziehung der Angehdrigen, und nach min-
destens zwei Sitzungen bei der Erstellung entsprechen-
der Vorausverfligungen zu assistieren. Im Fall einer Zu-
stimmung verabredeten die Begleiter mit den Bewoh-
nern und Angehorigen Gespréchstermine.

Das Konzept beinhaltete ferner, dass durch zertifi-
zierte Hausérzte in einem zweiten Schritt

a) die Einwilligungsfahigkeit und

b) das Verstdndnis der Implikationen der beabsich-

tigten Festlegungen

tberpriift wurde. Die dadurch arztlich ,,validierten*
Dokumente wurden hausérztlicherseits gegengezeich-
net (analog zur Aufkldrung nach dem Informed-con-
sent-Standard).

Hinzu kamen Vereinbarungen mit den Einrichtungen
iber strukturelle Gewdhrleistungen, unter anderem fiir
die regelmifige Aktualisierung sowie standardisierte Ab-
lage dieser Verfiigungen und gegebenenfalls ithren Trans-
fer mit dem Bewohner im Fall der Hospitalisierung.

Die Einrichtungen erhielten alle Schulungen kosten-
los, aber keine Kompensation fiir den Zeitaufwand ih-
rer Mitarbeiter; die Hausérzte erhielten fiir jedes ,,Vali-
dierungsgesprich® 40 €.

Die Kontrollregion blieb ohne Intervention; die Re-
krutierung von Einrichtungen und Bewohnern erfolgte
mit der Bitte, an einer Studie mitzuwirken, die eine ver-
besserte Beriicksichtigung des Bewohnerwillens zum
Ziel hat.

Endpunkte und Definitionen

Primédrer Endpunkt war die Anzahl der wéhrend des
16,5-monatigen Beobachtungszeitraums, das heiflt von
Beginn der Intervention (t0 = Stichtag vor Interventi-
onsbeginn, 15. 2. 2009) bis Ende der Intervention (t1 =
30. 6. 2010) in der Teilnechmer-Kohorte neu entstande-
nen Vorausverfiigungen (Inzidenz).

In einem sekundédren Endpunkt verglichen die Auto-
ren auflerdem die Zahl aller in diesem Kollektiv zum
Ende des Beobachtungszeitraums (Zeitpunkt t1) vorlie-
genden Vorausverfligungen, egal ob vor oder nach t0
entstanden (Privalenz).

Als Vorausverfiigung zdhlten die Autoren sowohl
Patienten- als auch Vertreterverfiigungen (18), definiert
als Dokumente gemaf3 §§ 1901 BGB, in denen die be-
troffene Person beziehungsweise (im Fall ihrer perma-
nenten Nicht-Einwilligungsfahigkeit) ihr Vertreter (5,
19) Grenzen medizinischer Behandlungen fiir hypothe-
tische kiinftige, mit Nicht-Einwilligungsfihigkeit ein-
hergehende gesundheitliche Krisen festgelegt hat.

Weitere sekundidre Endpunkte, groBteils basierend
auf einer Vorstudie (5), waren:

® die Aussagekraft der Verfligung, operationalisiert

durch die inhaltliche Kldrung des in Seniorenein-
richtungen besonders relevanten Reanimations-
status

® dic Notfalltauglichkeit der Verfiigung, operationa-

lisiert durch das Vorliegen eines fiir Pflegende
und Rettungskrifte handlungsleitenden Notfall-
bogens (vergleichbar der US-amerikanischen
POLST: Physician Orders for Life-Sustatining
Treatment) mit unmissverstandlicher, bedin-
gungsfreier (ja/nein) Regelung der Reanimations-
frage

® dic Validitét der Verfligung, das heif3t die fiir ihren

Interpreten nachvollziehbare Dokumentation der
Einwilligungsfahigkeit zum Verfligungszeitpunkt
sowie die Ubereinstimmung zwischen Verfii-
gungstext und Verfiigungsintention — operationa-
lisiert durch die Unterschrift eines Arztes

® bei einwilligungsfahigen Patienten: die Bestim-

mung eines Vertreters fiir den Fall einer akuten
oder permanenten Nichteinwilligungsfahigkeit

® der kumulative (Zeit-)Aufwand fiir die professio-

nellen Gespriachsbegleitungen.

Auswertung und Statistik

Die Intention-to-treat-(ITT-)Population der Studie be-
steht aus den Bewohnern, die bei Rekrutierung ihrer
Studienteilnahme rechtsgiiltig zugestimmt haben. Da
die Studie primér die Machbarkeit und Effektivitét der
Intervention zum Gegenstand hat, erfolgt die inferen-
zielle Auswertung in der Per-Protocol-(PP-)Population,
die aus allen beurteilbaren Patienten besteht, bei denen
protokollgemal gehandelt wurde.

Die Deskription der Bewohner-Stichproben erfolgt
iiber die Angabe von absoluten und relativen Haufig-
keiten beziehungsweise von Mittelwerten und Stan-
dardabweichungen nach Intervention und Kontrolle.
Da die ZielgroBen der Studie ausnahmslos dichotom



waren (aus ja/nein-Variablen bestanden), wurden zur
inferenziellen Auswertung logistische Regressions-
modelle verwendet. Zur Beurteilung des Therapie-
effektes wurde die Gruppenzugehorigkeit (Interventi-
on versus Kontrolle) als Faktor ins Modell aufgenom-
men.

Die Autoren gingen bei der Modellierung grundsétz-
lich davon aus, dass es zwischen den Heimen mogli-
cherweise im Hinblick auf einzelne ZielgroBen grofere
Unterschiede gibt als aufgrund der Heterogenitdt der
Bewohner innerhalb der Heime zu erwarten war (soge-
nannter Clustereffekt). Ein solcher Effekt kann zu
falsch kleinen p-Werten fiihren. Die Autoren haben des-
halb die Heimzugehorigkeit der Bewohner als weiteren
zufilligen Effekt neben dem individuellen Fehlerterm
in jedes der inferenziellen Auswertungsmodelle aufge-
nommen.

Die Autoren berichten zu jeder ZielgroBe die absolu-
ten Anzahlen und die Anteilswerte nach Gruppe, zudem
die p-Werte des zugehorigen Faktors im Modell sowie
die Intraklassen-Korrelations-Koeffizienten (ICC). Die
ICC schitzen den Anteil der Heimvarianz an der Ge-
samtvarianz innerhalb der Stichproben und vermitteln
damit einen Eindruck davon, inwieweit das Eintreffen
des jeweils untersuchten Ereignisses von den Beson-
derheiten der Heime (ICC) oder von der Individualitdt
der Bewohner (100 % — ICC) abhéngt. Die Varianzan-
teile werden jedoch nur dann in den Tabellen aufge-
fiihrt, wenn mit Hilfe des zugehdrigen Likelihood-Ra-
tio-Testes gesichert werden kann, dass tatséchlich ein
Clustereffekt vorliegt (p < 0,05).

Die Deskription des Begleitungsaufwands erfolgte
durch Angabe einfacher Haufigkeiten sowie der Media-
ne und Bereiche der Gesprachsdauern.



eTABELLE 1

Advance Care Planning (ACP) und traditionelle Patientenverfiigung (PV) im Vergleich

Sieben konstitutive Elemente eines ACP-Programms (16)

1. Aufsuchendes Gespréchsangebot

Jeder Patient der avisierten Zielgruppe (z. B. alle Einwoh-
ner einer Region ab 60. Lebensjahr, wie bei Respecting
Choices, oder, wie bei beizeiten begleiten, jeder Alten-
heimbewohner einer Region) erhalt wiederholt aktiv aufsu-
chende Angebote, mit professioneller Unterstiitzung eine
PV zu entwickeln. Die Angebote sind fiir Institutionen und
Individuen unverbindlich.

Empirie: Das Vorhandensein einer Patientenverfiigung ist
zumindest bei schwerkranken Menschen die Regel, nicht
die Ausnahme (21).

Vergleich mit traditioneller Patientenverfiigung (PV)

In der Regel nicht gegeben — Patientenverfiigung ist Pri-
vatsache, die Initiative, eine traditionelle PV zu entwickeln
oder vorhandene Beratungsangebote in Anspruch zu neh-
men, muss vom Betroffenen ausgehen.

Empirie: Das Vorhandensein von PV ist selbst in Altenhei-
men die Ausnahme, z. B. 12 % in einer Studie mit Daten
aus 2007 (5).

2. Qualifizierte, prozesshafte
Unterstlitzung bei der Entwicklung
und Klarung der individuellen
Behandlungspraferenzen

Spezifisch geschultes nicht-arztliches und arztliches
Personal begleitet (nicht: berét!) stets — wo immer méglich
unter Einbeziehung des designierten Vertreters und/oder
Angehdriger — den in der Regel mehrzeitigen und haufig
mehrstiindigen Gesprachsprozess bis zur Entstehung
einer individuellen schriftlichen Patientenverfigung. Dabei
wird der Informed-consent-Standard beachtet.

Im regionalen Gesundheitssystem gibt es eine entspre-
chende professionelle Rolle (facilitators), ein einheitliches

ACP-Konzept mit definierten Qualitatsstandards und regio-

nal ausreichende, vom System bereitgestellte Ressourcen
fir Qualifikation und Tatigkeit der Gesprachsbegleiter.

Eine qualifizierte arztliche und/oder nicht-arztliche
Gespréachsbegleitung bei der Erstellung von individuellen
Patientenverfligungen ist mdglich und wird von verschie-
denen Institutionen in unterschiedlicher Qualitat angebo-
ten. Es gibt dafiir aber kein regional einheitliches Konzept,
das Angebot ist formal nicht Teil des Gesundheitssystems.
Patientenverfiigungen in deutschen Altenheimen sind
meist Formulare, denen eine stattgehabte Beratung nicht
anzusehen und deren Aussagekraft in wesentlichen
Fragen ungenligend ist (4, 5).

3. Professionelle Dokumentation

Zu einem regionalen ACP-Programm gehdrt die Entwick-
lung einheitlicher, aussagekréaftiger Formulare, darunter
insbesondere auch ein Notfallbogen, der auch Pflegenden
und rettungsmedizinischem Personal klare Vorgaben gibt

(17). Die Dokumentation des individuellen Behandlungswil-

lens (oder deren Supervision) ist Aufgabe des professio-
nellen Gespréchsbegleiters, der neben dem Hausarzt fiir
die Validitat der Verfligung, also fir die Ubereinstimmung
der schriftlichen Dokumentation mit der Verfligungsintenti-
on, verantwortlich zeichnet.

Die Dokumentation erfolgt in der Regel durch den Betroffe-
nen selbst, meist auf einem der tiber 200 verfigbaren
Formulare oder auch handschriftlich. Die Bestatigung der
Validitat der Verfligung durch einen qualifizierten Ge-
sprachsbegleiter ist mdglich, aber empirisch eine seltene
Ausnahme (5).

4. Archivierung, Zugriff und Transfer

Die Verantwortung fir eine angemessene Archivierung ei-
ner Verfligung, fur ihren Transfer (von Institution zu Institu-
tion) mit dem Patienten sowie fiir die Mdglichkeit, im Be-
darfsfall jederzeit darauf zuzugreifen, liegt bei den Institu-
tionen bzw. Verantwortlichen des Systems, nicht beim Pa-
tienten.

Die Verantwortung dafiir, dass eine etwaig existierende
Vorausverfligung im Bedarfsfall zur Stelle ist, liegt bei dem
Betroffenen bzw. seinen Angehdrigen.

5. Aktualisierung und Konkretisierung
im Verlauf

Die schriftliche Patientenverfiigung wird von allen Beteilig-
ten nur als Zwischenergebnis eines kontinuierlichen
Gesprachsprozesses angesehen. Sie wird mindestens alle
2-5 Jahre, vor allem aber im Fall gesundheitlicher Verén-
derungen aktualisiert; die Initiative hierfiir geht wiederum
vom System aus.

Es wird empfohlen, eine PV zu aktualisieren; die Initiative
dafiir muss aber wiederum vom Betroffenen ausgehen.
Viele Menschen leben in der Vorstellung, die Dokumentati-
on einer PV (die nicht selten zusammen mit der Vorsorge-
vollmacht beim Notar erstellt wurde) sei ein einmaliger Akt.
Verfiigungen sind im Bedarfsfall nicht selten viele Jahre
oder Jahrzehnte alt.

6. Beachtung und Befolgung
durch Dritte

Alle an der Patientenbetreuung Beteiligten werden darin
geschult, die Beachtung und Befolgung von PV als selbst-
verstandlich anzuerkennen. Empirische Arbeiten deuten
darauf hin, dass der vorausverfligte Patientenwille in
Regionen mit ACP-Programmen llickenlose Beachtung
findet (21, 22).

Empirische Arbeiten zeigen, dass der vorausverfiigte Pa-
tientenwille selbst im seltenen Fall, dass er vorliegt und zur
Hand ist, haufig keine Beachtung findet (4, 5).

7. Installierung eines
Prozesses der kontinuierlichen
Qualitatssicherung

ACP-Programme werden als System verstanden, dessen
Prozess- und Ergebnisqualitét es durch dafiir zu installie-
rende spezifische MaRnahmen kontinuierlich zu tiberpri-
fen und zu verbessern gilt (11).

Die traditionelle PV ist nicht in ein System eingebettet, ihre
Beachtung wird nicht systematisch Uberpriift.




eTABELLE 2

Vergleich der teilnehmenden Senioreneinrichtungen

I T

IR-1 80-109 frei-gemeinniitzig (katholisch)
IR IR-2 80-109 frei-gemeinniitzig (katholisch)
IR IR-3 110-139 frei-gemeinniitzig (evangelisch)
IR IR-4 80-109 kommunal
o smeomesmtr
KR, StadtA KR-A1 110-139 frei-gemeinniitzig (katholisch)
KR, StadtA KR-A2 80-109 frei-gemeinniitzig (katholisch)
KR, StadtA KR-A3 50-79 frei-gemeinniitzig (katholisch)
KR, StadtA KR-A4 140-169 frei-gemeinniitzig (evangelisch)
KR, StadtA KR-A5 50-79 frei-gemeinniitzig (katholisch)

KR, Stadt B KR-B1 80-109 | frei-gemeinniitzig (katholische Stiftung)
KR, Stadt B KR-B2 110-139 frei-gemeinnlitzig (evangelisch)

KR, Stadt B KR-B3 140-169 privat
KR, Stadt B KR-B4 80-109 privat
KR, Stadt B KR-B5 20-49 privat

IR/KR: Interventions-/Kontrollregion
Angabe der Bewohnerplatze in 30er-Kategorien, beginnend mit 20



et @
ausarztliche Anordnung
fiir den Notfall No’ begleiten®

Name: Modellprojekt

Vorname:

geboren am:

Fir den Fall einer lebensbedrohlichen Erkrankung gilt bei o.g. Patienten, sofern er/sie nicht selbst
einwilligungsfahig ist: Nur eine Antwort méglich (A, BO,B1, B2, B3 oder C) — sonst.ungiiltig!

Lebensverldngernde Therapie ohne Einschrankungen {A):

O A [T Notfall- und Intensivtherapie einschlieRlich Herz-Lungen-Wiederbelebung

Lebensverldngernde Therapie, aber mit folgenden Einschrankungen (BO bis B3):

O BO [T J ]| KeineHerz-Lungen-Wiederbelebung
O B1 -:IZD Keine Herz-Lungen=Wiederbelebung,
keine invasive (Tubus-) Beatmung

Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung,

O B2 -:D keine invasive (Tubus-) Beatmung,

keine Behandlung auf Intensivstation

Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung,
O B3 _:l keine invasive (Tubus-) Beatmung,
keine Behandlung auf Intensivstation,

keine Mitnahme ins Krankenhaus (aber ambulante Therapie)

Keine Therapie mit dem Ziel der Lebensverldngerung, auch nicht ambulant (C):

O C _ Ausschlieflich palliative (lindernde) MafRnahmen

,Diese HAnNo ist Ausdruck meines Behandlungswillens."

den___ . .20 den___ . .20
JIch bestatige Einwilligungsfahigkeit
und Versténdnis der Implikationen dieser Unterschrift des Betroffenen (bei Einwilligungsféhigkeit)

Entscheidung.”
.Diese HAnNo gibt den (mutmaplichen) Behandlungswillen

des Betroffenen angemessen wieder."

X
Unterschrift und NAME des Vertreters/Angehérigen

X

Unterschrift und Stempel sIch habe den Entscheidungsprozess begleitet."
des zertifizierten ' Hausarztes

X
Unterschrift und NAME des zertifizierten Begleiters

Diese HAnNo ist der notfallmedizinisch relevante Teil der Patientenverfiigung / Vertreterverfiigung (Nichtzutreffendes strei-
chen) vom __.___.20__, der ein qualifizierter Beratungsprozess gemaf beizeiten begleiten-Standard zugrundeliegt.

Die vorliegende HAnNo reflektiert den (mutmaflichen) Willen des Bewohners und ist — wenn vollstédndig und ein-
deutig ausgefillt — fur jedermann ethisch und rechtlich verbindlich, sofern der Bewohner nicht selbst einwilligungsfahig ist.
Zur Klarung anderer Behandlungsfragen ist die ausfihrliche Verfligung heranzuziehen und ggf. der Vertreter (Bevoll-
méchtigte bzw. Betreuer) zu konsultieren. Weitere Hinweise zur HAnNo siehe Riickseite.

Vers. 2011-05 © 2011



HANnNo: Hinweise zum Ausfiillen

Fiir den Betroffenen und / oder seinen Stellvertreter:

Diese Anordnung ist ein fir das Modellprojekt beizeiten begleiten entwickeltes &rztliches Dokument, das
Fachsprache verwendet. Bitte lassen Sie sich von Ihrem Begleiter und / oder lhrem Hausarzt erkldren; was mit den
einzelnen Punkten gemeint ist, und lassen Sie diese das Dokument gema(3 Ihren Festlegungen ausfillen.

Das allseits unterschriebene Original dieses Dokuments wird im Bewohnerordner des Wohnbereichs abgelegt.

Fiir den Begleiter:

Diese HAnNo ist Teil der Patienten- bzw. Vertreterverfligung. Damit sie im Notfall bestmdgliche Beachtung findet,
hat sie die Form einer arztlichen Anordnung. Die HAnNo wird vom unterzeichnenden Hausarzt verantwortet; Ihre.Un-
terschrift dokumentiert den Prozess der Begleitung. Rechtlich verbindlich im Sinne des Gesetzes (§ 1907 BGB) ist je=
doch nur die Unterschrift des Betroffenen bzw. (falls dieser nicht einwilligungsféhig ist)-des Vertreters!

Klaren Sie stets zundchst das Therapieziel, bevor einzelne Behandlungsmaf3nahmen erortert werden. Ziel ist es, die
HAnNo so auszufiillen, dass darin der aktuelle oder — bei fehlender Einwilligungsfahigkeit — der zuvor erklérte bzw.
mutmafiliche Behandlungswille des Bewohners bestmdglich zum Ausdruck kommt.

Achten Sie darauf, dass nur solche Ausschliisse vorgenommen werden, bei\denen sich Bewohner/und / oder
Vertreter ganz sicher sind. Im Zweifel die betreffende Therapieoption nicht ‘ausschlief3en!

Fiir den Hausarzt:

Mit Ihrer Unterschrift bestatigen Sie, dass der Betroffene bzw. sein Vertreter zum gegebenen Zeitpunkt in den hier re-
levanten Fragen (a) einwilligungsfahig ist und (b) verstanden hat, welche therapeutischen Konsequenzen mit den
gewadhlten Festlegungen verbunden sind. Bitte nehmen Sie eine/Kopie der HAnNo zu Ihrer Akte.

HAnNo: Hinweise zur Umsetzung

Stationdre Behandlung mit palliativem (linderndem) Therapieziel:

Der umseitige Ausschluss einer stationdren Behandlung in den Optionen B3 und C bezieht sich nur auf Behandlun-
gen mit dem Ziel der Lebensverlédngerung. Falle, in denen der behandelnde Arzt die Indikation zur stationdren Ein-
weisung mit dem Behandlungsziel der Palliation (Linderung) stellt, sind-hiervon unberihrt! Beispiele hierfiir kdnnen
bestimmte Knochenbriiche oder auch im‘Heim nicht behandelbare Schmerzzustande sein.

Allgemein gilt: Ob eine bestimmte Therapiema(Snahme als »palliativ« oder »lebensverldngernd« zu bewerten ist,
leitet sich im Einzelfall vom jeweiligen Therapieziel ab. So kénnte z.B. bei einer Lungenentziindung ein Antibiotikum
mit dem Ziel der Lebensverlangerung oder aber mit dem Ziel der Beschwerdelinderung eingesetzt werden.

Fiir den Betroffenen und / oder seinen Stellvertreter:

Heimleitung und -personal sewie |hr Hausarzt tun ihr Mdgliches, damit die Behandlung in den hier festgelegten
Grenzen verbleibt. Eine Garantie kann jedoch nicht gegeben werden: In dem ungliicklichen Fall, dass diese HAnNo
im Notfall nicht verfugbarist und keiner der Umstehenden Bescheid weif3, kann es geschehen, dass Behandlungen
voriibergehend zur Anwendung kommen, die Sie ausschlief3en wollten.

Fiir das Heim- und Rettungsdienstpersonal sowie Bereitschafts-, Not- und Krankenhausarzte:

Bitte tiberpriifen Sie vor der Befolgung dieser Anordnung:

1. ob es sich tatsichlich um den hier bezeichneten Patienten handelt,

2. ob die Anordnung korrekt ausgefiillt ist (= nur eine der Optionen A, BO, B1, B2, B3 oder C ist angekreuzt),

3. ob die Anordnung von Hausarzt und Betroffenem bzw. Vertreter unterschrieben ist.

Fehlerhaft oder unvollsténdig ausgefiillte HAnNos sind ungiiltig!

HAnNo: Aktualisierung

Wenn Anderungen des Willens oder des Zustands / der Prognose eine Aktualisierung der HAnNo erforderlich machen,
ist eine neue HANNo auszufiillen und die bisherige HAnNo durch ganzseitige diagonale Striche (mit Datumsangabe
und Unterschrift) zu entwerten. Die entwertete HAnNo bleibt als solche Teil der Bewohnerakte.





