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Hinweis fur Leserinnen und Leser

Menschen, die sich mit Advance Care Planning (ACP) beschéaftigen, konnen
unterschiedlichen Gruppen zugehorig sein und unterschiedliche Benennungen im
Rahmen ihrer Versorgungssituation erfahren. Die pflegende Privatperson spricht
von ,Ehemann®, ,Partner, ,Mutter oder ,Vater‘. Pflegedienste bezeichnen die
Menschen, fur die sie sorgen, als ,Kunden®, ,Klienten* oder ,Patienten®.
Pflegebedurftige sind nicht immer krank bzw. in medizinischer Behandlung,
Menschen, die sich mit ACP beschaftigen sind nicht immer pflegebedurftig.
Dennoch hat sich als anschaulichster Begriff flir diese Gruppe ,Patient” oder
,Patientin® herausgestellt. Wissend, dass nicht alle als solche Bezeichneten
tatsachlich Patientinnen oder Patienten in einem engeren Sinne sind, wird dieser
Begriff dennoch hier fir die Gruppe der Menschen verwendet, um die sich pflegende
Angehdorige kimmern und die im Rahmen der STADPLAN-Studie die primére

Zielgruppe waren.
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Zusammenfassung in deutscher Sprache

Hintergrund

Advance Care Planning (ACP) ist ein von ausgebildeten Gesundheitsfachpersonen
geleiteter Prozess, um sicherzustellen, dass Menschen eine medizinische
Versorgung gemald ihren Winschen und Werten erhalten, auch wenn sie selbst
nicht mehr entscheiden kdnnen. Dieser Prozess ist besonders fur altere und
pflegebedirftige Menschen relevant, die zuhause durch Angehérige und ambulante
Pflegedienste versorgt werden.

Ziel

Die Ubergeordnete Fragestellung der Dissertation ist, welche Faktoren die
Implementierung von ACP in der ambulanten Pflege und insbesondere aus der
Perspektive pflegender Angehdriger beeinflussen.

Methoden

Mit einer systematischen Ubersichtsarbeit und qualitativer Metasynthese wurden
Erfahrungen und Einstellungen pflegender Angehériger zu ACP untersucht. Ihre
Wahrnehmung einer pflegegeleiteten ACP-Intervention wurde in der
Prozessevaluation der STADPLAN-Studie untersucht.

Ergebnisse

Die Metasynthese zeigte, dass ACP in jeder familiaren Konstellation sehr individuell
ist, und Gesundheitsfachpersonen den ACP-Prozess anpassen mussen. Dazu sind
kommunikatives Geschick und zeitliche Ressourcen unabdingbar.

In der STADPLAN-Studie zeigten sich grofRe Unterschiede in der Beteiligung der
Angehdrigen an ACP. Ein Vertrauensverhaltnis zum Pflegedienst und die
Qualifikation der Pflegefachpersonen wurden als positiv fir ACP beschrieben,
andere Angehorige auBerten jedoch, dieses Thema sei besser bei anderen
Fachpersonen angesiedelt.

Diskussion

Die Ergebnisse zeigen, wie wichtig es ist, ein ACP-Angebot auf die individuellen
Bedurfnisse und die familidre Konstellation auszurichten. Dafur sind erweiterte
Kompetenzen wie  Wissen Uber Versorgungsoptionen, medizinische
Fachkenntnisse und eine hohe kommunikative Kompetenz erforderlich.

Schlussfolgerungen

Voraussetzungen fur die Umsetzung von ACP sind ausreichende Ressourcen und
Qualifizierung der Gesundheitsfachpersonen. Aufgabe der Forschung ist, die
Implementierung von ACP-Angeboten zu evaluieren und die individuellen
Perspektiven der Beteiligten im Blick zu behalten.

Vi



English language summary

Background

Advance Care Planning (ACP) is a process led by trained health professionals
aiming to ensure that people receive medical care in line with their wishes and
values even if they are unable to make decisions for themselves. This process is
particularly relevant for older care-dependent people, who in Germany are mainly
cared for at home by relatives and home care services.

Aim
The overall aim of this dissertation is to explore which factors influence the

implementation of ACP, especially in the home care setting and from family
caregivers’ perspective.

Methods

With a systematic review with qualitative meta-synthesis caregivers’ experiences
with and their attitude towards ACP were summarised. Their perception of a nurse-
led ACP intervention was examined as part of the process evaluation of the
STADPLAN study.

Results

The meta-synthesis showed that ACP in each family constellation is unique, and
health professionals need to adapt the ACP process to the needs of all parties
involved. To achieve this goal, communicative skills and time resources of health
professionals are paramount.

In the STADPLAN study family caregivers showed a largely varying degree to
participate in ACP. An existing relationship of trust with the home care service and
the expertise and communicative qualifications of the nurse were facilitators for
ACP. Some participants rated other specialists as better suited for this topic.

Discussion

Both the literature-based and the empirical part of this work showed how important
it is to tailor an ACP intervention to the individual needs of patients and their families.
For this, expanded competencies of healthcare professionals offering ACP are
required. These include medical expertise and knowledge of available health care
services. A high level of communication skills is particularly important.

Conclusions

Prerequisites for the implementation of ACP are sufficient time resources and
qualification of health professionals. Research objectives are to evaluate the
implementation of ACP interventions integrating the individual perspectives of all
parties involved.

Vi



Einleitung und Motivation

1. Einleitung und Motivation

Als ich im Jahr 2017 die Mdglichkeit erhielt, mich wissenschaftlich mit Advance Care
Planning (ACP) zu beschaftigen, knipfte dies an verschiedene Stationen meiner
bisherigen beruflichen Laufbahn an. Durch meine Tatigkeit als Gesundheits- und
Krankenpflegerin lernte ich die Mdglichkeiten und Grenzen einer lebensverlangernden
Intensivtherapie und -pflege kennen. Ich erlebte, wie belastend eine Maximaltherapie
fur alle Beteiligten sein kann. Der Zwiespalt von Angehdrigen zwischen Hoffen auf das
Uberleben und der Frage, ob der Patient oder die Patientin diesen Zustand als

lebenswert empfindet und die Therapie wiinschen wirde, war nicht aufzulésen.

Wahrend meines Studiums der Gesundheitswissenschaften beschaftigte ich mich
erstmals intensiver mit ethischen Fragestellungen in der Medizin und Pflege. Die
Prinzipien der Biomedizinethik nach Beauchamp and Childress (Beauchamp &
Childress, 2013) beleuchteten fur mich sehr klar die zuvor empfundenen ethischen
Dilemmata: Autonomie versus Fursorge, Krankheit zu heilen, aber gleichzeitig

Schaden durch eine Therapie abwéagen zu muissen.

Mit der Aufgabe, eine Seniorenberatung fir einen Wohlfahrtsverband aufzubauen,
kam ich in Kontakt mit ratsuchenden &lteren Menschen. Sehr deutlich wurde mir hier,
welche wichtige Rolle Angehdrige tbernehmen kdnnen, um &ltere Menschen dabei zu
unterstiitzen, mit dem Altern und zunehmender Hilfebedurftigkeit umzugehen. Diese
Herausforderungen ohne die Unterstiitzung einer Familie oder eines nahestehenden

Menschen zu bewadltigen, erlebten die Ratsuchenden als sehr schwer.

Ziel von Advance Care Planning ist, dazu beizutragen, einen Menschen im Einklang
mit seinen Werten und Winschen zu versorgen, auch wenn er sich selbst nicht mehr
zu diesen Winschen auf3ern kann. Diese Achtung der Autonomie eines Menschen
tragt dazu bei, dass trotz eines hohen Mal3es an Hilfebedurftigkeit das Leben und das
Lebensende dennoch als wirdevoll wahrgenommen werden kénnen. Viele Menschen
mochten bis zum Ende in ihrem eigenen Zuhause leben. Um dies zu ermdglichen, ist
die Untersttitzung durch Angehdrige kaum verzichtbar. Indem die Werte und Wiinsche
eines Menschen ausgesprochen und geklart werden, kann Advance Care Planning
dazu beitragen, Angehorige bei Entscheidungen zu unterstitzen und ihre Belastung
zu mildern. So kann es fur Menschen trotz Hilfe- oder Pflegebedurftigkeit mdglich

werden, gemeinsam mit anderen ihren eigenen Weg zu gehen.



Zielsetzung und Konzept

2. Zielsetzung und Konzept

Ziel dieser Dissertation ist, die Rolle pflegender Angehdériger fir ACP zu erkunden und
eine familienzentrierte Perspektive in die STADPLAN-Intervention einzubinden. Damit
sollen Erkenntnisse dariiber gewonnen werden, wie die Beteiligung von Angehdrigen

an ACP unterstitzt werden kann. Daraus ergeben sich folgende Teilfragestellungen:

1. Wie erleben pflegende Angehorige von alteren Menschen ACP, was sind ihre
Erfahrungen, ihre Einstellungen und was ist ihr Wissen zu ACP?

2. Welche Faktoren mussen bericksichtigt werden, um die Beteiligung pflegender
Angehoriger an ACP zu fordern?

3. Wie wurde die STADPLAN Intervention zu ACP implementiert?

4. Wurden identifizierte intermediare Zielgrél3en auf der Ebene der beteiligten
Pflegefachpersonen, alteren Menschen und Angehdrigen erreicht?

5. Welchen Einfluss hatten Kontextfaktoren auf der Mikro-, der Meso- und der
Makroebene auf die Implementierung der Intervention und das Erreichen der

intermediaren Zielgrol3en?

Zur Beantwortung der Fragestellungen wurden zwei Studien durchgefihrt: eine
systematische Ubersichtsarbeit mit Metasynthese und die Prozessevaluation der
cluster-randomisierten kontrollierten Studie STADPLAN.

Die systematische Ubersichtsarbeit adressierte die ersten beiden Teilfragestellungen.
Die Suchstrategie basierte auf Begriffen fur die Zielgruppe (pflegende Angehérige) und
der Intervention (Advance Care Planning) und wurde in den Datenbanken MEDLINE,
PsycINFO, CINAHL und der Cochrane Library durchgefiihrt. Eingeschlossen wurden
Priméarstudien, die explizit und abgrenzbar Erfahrungen, Wissen und Einstellungen von
pflegenden Angehdrigen zu Advance Care Planning zum Gegenstand hatten. Da die
Beantwortung der Frage nach Einstellungen und Erfahrungen eines Menschen sich
insbesondere fiur qualitative Fragestellungen eignet, wurde die Analyse mittels der
.rhematic synthesis“ gewahlt (Thomas & Harden, 2008). Diese Methode wurde
entwickelt, um qualitative Ergebnisse aus mehreren Studien im Rahmen einer
Evidenzsynthese zusammenzufihren. Das Ziel der Synthese ist, durch induktive
Entwicklung von deskriptiven Themen die Daten zunachst zu ordnen, um dann mittels
analytischer Themen neue interpretative Konstrukte, Erklarungen oder Hypothesen zu
entwickeln, die Uber die Ergebnisse der Einzelstudien hinausgehen (Thomas &
Harden, 2008).



Zielsetzung und Konzept

Mit der Prozessevaluation der STADPLAN Studie wurden die weiteren
Teilfragestellungen adressiert. Die STADPLAN Studie ist eine cluster-randomisierte
kontrollierte Studie, mit der die Wirkung einer ACP-Intervention (Informationen und
Beratungsgesprache) auf die Aktivierung von Patientinnen und Patienten bezogen auf
ihre gesundheitlichen Belange evaluiert wurde (Primé&res Outcome: Patient Activation
Measure, PAM-13 deutsch (Hibbard et al., 2005; Zill et al., 2013)). Die
Beratungsgesprache fihrten Pflegefachpersonen durch, die im Rahmen der Studie
speziell daftir geschult wurden. Bei der Prozessevaluation geht es zunachst darum zu
beschreiben, ob die Intervention so umgesetzt wurde, wie von den Forschenden
geplant, oder ob es Abweichungen gab, die das Ergebnis beeinflussen kdnnten.
Weiterhin gilt es zu beobachten, ob die Veranderungen eingetreten sind, die
(basierend auf den theoretischen Vorannahmen) erforderlich sind, um das angestrebte
Ergebnis am Ende zu erreichen. Schlie3lich ist eine Beobachtung des Kontextes der
Intervention erforderlich. Damit kénnen weitere Einflussfaktoren wahrgenommen und
Schlisse fiur die Ubertragbarkeit auf andere Settings gezogen werden. Diese
Zusammenhange konnen bezogen auf eine spezifische Intervention mit einem

logischen Modell abgebildet werden.

Im Zentrum des logischen Modells fir die STADPLAN Intervention stehen
Beratungsgesprache der geschulten Pflegefachpersonen mit Patientinnen und
Patienten. Die Auswirkungen dieser Gesprache werden jedoch nicht nur auf dieser
Ebene dargestellt, sondern ebenso auf der Ebene der Angehérigen und auf der Ebene
der Dyade (aus Patientin oder Patient und angehériger Person). Das logische Modell
bildet die Grundlage fiur die Entwicklung des Studiendesigns und der
Erhebungsinstrumente und strukturiert die Analysen und die Darstellung der
Ergebnisse der Prozessevaluation. Auf diese Weise ist die Perspektive pflegender
Angehdriger als integraler Bestandteil der Intervention und der Prozessevaluation

etabliert.



Theoretische Einflihrung

3. Theoretische Einfuihrung

Fur den Hintergrund dieser Arbeit sind zwei Ubergeordnete Themen zu erlautern: das
Konzept von Advance Care Planning und die Entwicklung und Evaluation komplexer

Interventionen in der Gesundheitsversorgung.

3.1. Advance Care Planning

LAdvance 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. The goal of advance care planning is to help ensure,
that people receive medical care that is consistent with their values, goals and

preferences during serious and chronic illnesses.” (Sudore et al., 2017, S. 826)

Das heutige Verstandnis von Advance Care Planning hat einen langeren Entstehungs-
und Entwicklungsprozess hinter sich, fur den zwei Hauptaspekte leitend waren: Zum
einen das Ideal der Entscheidungsfindung fir oder gegen therapeutische Mal3hahmen
in der Arzt-Patienten-Beziehung und zum anderen die Berlcksichtigung der
Lebensqualitéat neben der Lebensverlangerung als Ergebnis von lebenserhaltenden
Therapien.

Die Entscheidungsfindung im Rahmen der Arzt-Patienten-Beziehung hat sich
gewandelt. Lag die Entscheidung fir oder gegen eine Therapie zunachst eher bei den
Behandelnden als Ergebnis ihrer fachlichen Einschatzung, so entwickelte sich mit der
Zeit das Konzept der partizipativen Entscheidungsfindung (,Shared decision-making®).
Dabei kommt den Behandelnden die Aufgabe zu, Mdglichkeiten und Folgen von
therapeutischen MalRnhahmen verstandlich fir Patientinnen und Patienten zu erklaren.
Basierend darauf konnen diese dann eine individuelle, informierte und unabhéngige

Entscheidung fur oder auch gegen eine Therapie treffen (Gomez-Virseda et al., 2019).

Mit der Weiterentwicklung der medizinischen Versorgung konnten neben neuen
Chancen auf ein verlangertes Leben auch Situationen entstehen, in denen Menschen
eine schwere Erkrankung zwar tberlebten, aber mit so starken Einschrdnkungen, dass
diese Situationen nicht mehr als erstrebenswert oder lebenswert betrachtet wurden.
Strittig war in diesen Situationen besonders, wie eigentlich die Betroffenen selbst ihre
Lage bewerten wirden, wenn sie sich auf3ern kdnnten, und ob sie sich mdglicherweise
gegen lebensverlangernde MalRnahmen entschieden hétten, wenn ihnen die Folgen

bewusst gewesen waren. Um die Berlcksichtigung dieser Betroffenenperspektive und
4



Advance Care Planning

damit ihre Autonomie in der Entscheidung zu starken, wurde das Instrument der
Patientenverfiigung entwickelt (3. Gesetz zur Anderung des Betreuungsrechts von
29.07.2009) und ihre Verbindlichkeit im Birgerlichen Gesetzbuch formuliert (§ 1901a
BGB). Demnach ist in einer Entscheidungssituation zu prifen, ob Festlegungen in der
Patientenverfigung auf die aktuelle Situation zutreffen. In diesem Fall ist dem Willen
des Verflugenden ,Ausdruck und Geltung“ zu verschaffen (Patientenrechtegesetz,
26.03.2013).

In der Praxis kdnnen sich daraus zwei Schwierigkeiten ergeben. Erstens: es gibt keine
Patientenverfigung oder zweitens: die Patientenverfliigung lasst sich auf die aktuelle
Situation nicht anwenden. In jedem Fall soll nhach dem mutmallichen Willen der
Betroffenen gehandelt werden: ,zu berlcksichtigen sind insbesondere frihere
miindliche oder schriftliche AuRerungen, ethische oder religivse Uberzeugungen und

sonstige personliche Wertvorstellungen des Betreuten® (§ 1901a (2) Satz 3 BGB).

Advance Care Planning zielt darauf ab, in einem fortdauernden Prozess ein
umfassenderes Verstandnis dieses Willens zu entwickeln, und zwar sowohl auf der
Ebene der Patientin oder des Patienten, als auch auf der Ebene der Behandelnden
und von Personen, die moglicherweise in der Zukunft stellvertretend entscheiden
werden. Im Zentrum steht der Reflektions- und Kommunikationsprozess. Die
schriftliche Verfigung kann Ergebnis des Prozesses sein, sollte aber fortlaufend
Uberpruft und aktualisiert werden, damit Entscheidungssituationen und Winsche zu

Behandlungen mdglichst konkret und anwendbar beschrieben sind.

Neben dem Ubergeordneten Ziel von ACP, namlich eine medizinische Versorgung, die
den Werten, Zielen und Winschen eines Menschen bezogen auf seine Erkrankung
entspricht, werden noch weitere mogliche Ziele beschrieben. Positive Effekte von
ACP-Interventionen zeigen sich nicht nur auf der Ebene der Patientinnen und
Patienten, sondern auch bei stellvertretenden Personen (Familie) und professionell an
der Versorgung Beteiligten, zum Beispiel Zufriedenheit mit der Kommunikation oder

psychosoziales Wohlbefinden (McMahan et al. 2021).

Zusammenfassend wird deutlich, dass ACP verschiedene Komponenten umfassen
und verschiedene Kontexte, Zielgruppen, und Zielgrof3en adressieren kann. Zur
Umsetzung der Intervention ist eine hohe Qualifikation der Beratenden erforderlich.
Daher sind ACP-Interventionen als komplexe Interventionen einzuordnen und

erfordern eine entsprechende Evaluation (Craig et al., 2008).
5



Komplexe Interventionen in der Gesundheitsversorgung

3.2.Komplexe Interventionen in der Gesundheitsversorgung

Im Jahr 2000 veroffentlichte das britische Medical Research Council erstmals ein
Rahmenwerk fur die Entwicklung und Evaluation komplexer Interventionen zur
Verbesserung der Gesundheit (Campbell et al., 2000). Die Notwendigkeit dieses
Rahmenwerks begriindete das Council mit der wachsenden Anzahl insbesondere
nicht-pharmakologischer Studien in der Gesundheitsversorgung, die einen hoheren
Komplexitatsgrad aufweisen. Diese Komplexitat erschwert nicht nur die Bewertung der
Wirksamkeit dieser Interventionen, sondern auch ihre Entwicklung, Identifizierung,
Dokumentation und Reproduzierbarkeit. In diesem ersten Rahmenwerk beschrieben
die Autorinnen und Autoren die Entwicklung und Evaluierung komplexer Interventionen
in Analogie zur Erforschung von Arzneimitteln in einem phasenbezogenen, iterativen
Prozess. Das erste Rahmenwerk hat seitdem mehrere Uberarbeitungen und
Erganzungen erfahren (Craig et al., 2008, Craig et al., 2013, Grant et al., 2013, Moore
et al.,, 2015, Bleijenberg et al., 2017, Skivington et al., 2021). Vier grundlegende
Entwicklungsphasen  komplexer Interventionen bleiben jedoch  konstant:
1) Interventionsentwicklung, 2) Machbarkeit und Pilotierung, 3) Evaluierung und

4) Implementierung (Abb. 1).

Machbarkeit und Pilotierung
* Erprobung der Prozeduren
* Einschatzung der Rekrutierung
* Ermittlung der Stichprobengroflie

Interventionsentwicklung Evaluierung
* Identifizierung der Evidenz *  Wirksamkeitsanalyse
* ldentifizierung oder Entwicklung der Theorie * Prozessevaluation
* Modellierung von Prozessen und Outcomes » Okonomische Evaluation

Implementierung
* Dissemination
* Surveillance und Monitoring
* langzeitbeobachtung

Abbildung 1: Schlisselelemente des Entwicklungs- und Evaluierungsprozesses. Eigene
Darstellung nach Craig et al., 2013 (Figure 1 P. 980).



Komplexe Interventionen in der Gesundheitsversorgung

Die STADPLAN-Studie umfasste die Phasen der Interventionsentwicklung, der
Machbarkeit und Pilotierung, und der Evaluierung. Teil der Evaluierungsphase ist die
Prozessevaluation. Das Ziel der Prozessevaluation ist zu beleuchten, ob die zu
untersuchende Intervention tatsachlich so umgesetzt wurde, wie zuvor geplant
(Implementierung) und wie sich die zuvor getroffenen Annahmen Uber
Wirkungsweisen der Intervention in dem spezifischen Setting und Kontext der Studie
tatsachlich dargestellt haben. Dieses Wissen soll dazu beitragen, die Ergebnisse der
Wirksamkeitsanalyse differenzierter interpretieren zu kdnnen und Riickschlusse fur die
Ubertragbarkeit von Interventionen auf andere Settings und Zielgruppen ermoglichen
(Abb. 2).

Kontext

Kontextfaktoren, die Teil der Theorie dber die Wirkungsweise der Intervention sind

Kontextfaktoren, die die Implementierung, Interventionsmechanismen und Outcomes beeinflussen

Kausale Mechanismen, die im Studienkontext bestehen und den Status quo festigen oder Effekte verstarken

Implementierung

. B Wirkmechanismen
Theorie erreicht?

Beschreibung der Implementierungsprozess
Intervention und der Was wird umgesetzt?
Annahmen dber Anwendungstreue
Kausalzusammenhdnge Dosis

Anpassungen

Reichweite

Reaktion der Beteiligten auf
die Intervention, Interaktion
Mediatoren

Unerwartete Entwicklungen
und Konsequenzen

Abbildung 2: Schliisselfunktionen der Prozessevaluation (blaue Elemente) und Beziehungen
zueinander. Eigene Darstellung nach Moore et al., 2015, (Figure 1, P. 2).

Um diese theoretischen Konzepte auf eine konkrete Intervention konsistent bertragen
zu kdnnen, empfiehlt sich die Verwendung eines logischen Modells. In einem solchen
Modell kénnen die Zielgruppen, die zu erprobende Intervention, die angestrebten
Wirkmechanismen und Outcomes und relevante Kontextfaktoren abgebildet und somit
untersuchbar gemacht werden (Wolpert et al., 2016). Idealerweise ist das logische
Modell einer Intervention das Ergebnis der Phase der Interventionsentwicklung. Wenn
diese Grundlage vorliegt, kann die Prozessevaluation darauf aufbauend geplant,
ausgewertet und berichtet werden (Silies & Balzer, 2020).



Kumulativer Teil der Dissertation

4. Kumulativer Teil der Dissertation

Bei der vorliegenden Schrift handelt es sich um eine zusammenfassende Darstellung
im Rahmen der kumulativen Promotion. Die ausfuhrlichen Ergebnisse wurden in

folgenden Fachzeitschriften veroffentlicht:

1. Systematische Ubersichtsarbeit mit qualitativer Metasynthese zu Einstellungen,
Erfahrungen und Wissen pflegender Angehdriger mit Advance Care Planning:

Silies KT, Kopke S, Schnakenberg R. Informal caregivers and advance care
planning: systematic review with qualitative meta-synthesis. BMJ Support Palliat
Care. 2021 May 5:bmjspcare-2021-003095. Doi: 10.1136/bmjspcare-2021-003095.
Epub ahead of print.

2. Studienprotokoll tber die Prozessevaluation einer komplexen Intervention zur
Einfihrung von Advance Care Planning in der ambulanten Pflege:

Silies K, Schnakenberg R, Berg A, Kirchner A, Langner H, Kéberlein-Neu J, Meyer
G, Hoffmann F, Kopke S. Process evaluation of a complex intervention to promote
advance care planning in community-dwelling older persons (the STADPLAN
study)-study protocol. Trials. 2020;21(1):653. Published 2020 Jul 16.
D0i:10.1186/s13063-020-04529-2.

3. Ergebnisse der Prozessevaluation einer komplexen Intervention zur Einfiihrung
von Advance Care Planning in der ambulanten Pflege:

Silies K, Huckle T, Schnakenberg R, Kirchner A, Berg A, Kdberlein-Neu J, Meyer
G, Hoffmann F, Képke S. Contextual factors influencing advance care planning in
home care: process evaluation of the cluster-randomised controlled trial
STADPLAN. BMC Geriatr 22, 345 (2022). https://doi.org/10.1186/s12877-022-
03026-2.



Pflegende Angehérige und Advance Care Planning

4.1. Pflegende Angehdrige und Advance Care Planning

Silies KT, Kopke S, Schnakenberg R. Informal caregivers and advance care planning:
systematic review with qualitative meta-synthesis. BMJ Support Palliat Care. 2021 May
5:bmjspcare-2021-003095. Doi: 10.1136/bmjspcare-2021-003095. Epub ahead of
print.

Hintergrund

Advance Care Planning (ACP) ist ein Kommunikationsprozess uber die Werte und
Ziele einer Person, und ihre Winsche fir aktuelle und zukinftige pflegerische und
medizinische Versorgung. ACP kann das Erleben der letzten Lebensphase fir
Pflegebeddrftige, wie auch fur ihre Angehorigen verbessern. Erkenntnisse tber die
Bedurfnisse von pflegenden Angehorigen kdnnen die Einfihrung von ACP Angeboten
unterstitzen, die sowohl fur Pflegebedurftige, wie auch fur ihre Angehdrigen am

besten geeignet sind.
Ziel

Das Wissen, die Erfahrungen und die Einstellungen von pflegenden Angehdrigen zu

ACP zu ermitteln.
Methoden

Eine systematische Literaturrecherche wurde in vier Datenbanken durchgefihrt
(MEDLINE, PsycINFO, CINAHL, Cochrane Library). Die Suchstrategie basierte auf
Begriffen fur die Zielgruppe (pflegende Angehdrige) und die Intervention (Advance
Care Planning). Qualitative und Mixed Methods-Studien wurden in einer Metasynthese
(,thematic synthesis“) zusammengefiihrt. Quantitative Studien wurden auf der Basis

der in der Metasynthese entwickelten Themen beschrieben.
Ergebnisse

Insgesamt wurden 57 Studien in die Analyse eingeschlossen, davon 51 in die
Metasynthese. Drei Themen wurden entwickelt: (1) das individuelle Verstandnis von
ACP der pflegenden Angehorigen, (2) die Beziehungsebenen von pflegenden
Angehdrigen und (3) der ACP-Prozess. Diese Themen wurden in eine longitudinale
Darstellung uberfiihrt, die als ,Der Weg pflegender Angehériger mit dem ACP-
Prozess® (Caregivers’ ACP trajectory) bezeichnet wurde (Abb. 3). Dieser Weg besteht

aus den Phasen:



Pflegende Angehorige und Advance Care Planning

1. Das Leben davor (bestehend aus individuellen und geteilten Erfahrungen)

2. Der ACP-Prozess (Initierung von ACP, Dauer und Haufigkeit, Inhalt und
beratende Personen)

3. Die Anwendung von ACP im Sinne der Ubernahme von Entscheidungen

4. Das Leben danach (nach dem Tod der pflegebedurftigen Person).

Ind]viduelles Verstandnis von
A_CP Pflegebedirftige Person
Wissen Erweiterte Familie

Emotionale Wahrnehmung Gesundheitsfachpersonen
Einstellungen

‘ Der Weg pflegender Angehdriger mit ‘

dem ACP-Prozess

Beziehungsebenen

Das Leben
danach
(nach dem Tod
der
pflegebediirftigen
Person)

Der ACP-Prozess Die Anwendung
Initiierung von ACP als
Ubernahme von

Das Leben davor
(individuelle und
geteilte
Erfahrungen)

Dauer und Haufigkeit
Inhalte :
Beratende Personen Entschmdungen

\ /

Abbildung 3: Der Weg pflegender Angehoriger mit dem ACP-Prozess. ACP: Advance Care

Planning. Eigene Darstellung.

In jeder Phase sollten Gesundheitsfachpersonen, die pflegende Angehdrige begleiten,
besondere Aspekte berlcksichtigen. Bezogen auf das ,Leben davor” ist es wichtig,
den spezifischen Kontext von Angehérigen, die mit Patientinnen und Patienten
geteilten Erfahrungen und kulturelle Besonderheiten beim Umgang mit Sterben und
Tod in Erfahrung zu bringen. Die individuellen Vorstellungen von ACP, wie auch die
Beziehung zum oder zur Pflegebedurftigen und der erweiterten Familie sind ebenfalls
wichtig fir die Umsetzung eines ACP Angebots. Im ACP-Prozess sollten
Gesundheitsfachpersonen das Konzept von ACP klaren und initiativ wiederholte
Gesprachsangebote machen. Dabei sind eine empathische Grundhaltung und
Kommunikation eine Voraussetzung, um eine gute Beziehung zu Angehérigen und
Pflegebedirftigen herzustellen, die fir den weiteren ACP-Prozess grundlegend ist.
Wenn es zur Ubernahme von stellvertretenden Entscheidungen kommt, ist es wichtig,

dass Gesundheitsfachpersonen die Rolle von pflegenden Angehdérigen und ihr Wissen
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Uber die Pflegebedirftigen anerkennen und sie damit in der Entscheidungsfindung
starken. Nach dem Tod einer pflegebedurftigen Person ist es flr den Trauerprozess
von Angehorigen wichtig, dass sie Bestarkung fir die getroffenen Entscheidungen

erfahren und sich in neue Rollen einfinden kénnen.
Schlussfolgerung

Um Patientinnen und Patienten bei ACP zu unterstutzen, sollten die in der
gesundheitlichen Versorgung tatigen Professionen die individuellen Vorstellungen von
pflegenden Angehérigen in Bezug auf ACP sorgfaltig beachten, ebenso wie die
verschiedenen Beziehungsebenen innerhalb und auRerhalb der Familie. Beratung und
Begleitung zu ACP erfordert hohe kommunikative F&ahigkeiten und empathische
Wahrnehmung der individuellen Bedirfnisse aller Beteiligten. Um das ACP-Angebot
auf die individuellen Bedurfnisse der Beteiligten abzustimmen, ist insbesondere
ausreichend Zeit fur Beratung und Begleitung erforderlich. Wenn dies gelingt, kann die
Entscheidungsfindung im Sinne der Patientinnen und Patienten unterstitzt werden
und das Erleben der Sterbephase, wie auch die Trauerphase nach dem Tod fur die

hinterbliebenen Angehdrigen erleichtert werden.
Beitrag der Autorin

Die Autorin war hauptverantwortlich fir die Entwicklung des Studiendesigns und die
Durchfihrung der Studie. Zur Sicherung der Reliabilitat und Validitat wurden definierte
Schritte von mindestens zwei Forschenden (primar unabhangig) durchgefihrt: Titel
und Abstract-Screening (KS und RS), Entwicklung des Kategoriensystems und
Zuordnung der Daten zu Themen (KS und RS), Entwicklung des analytischen Modells
(KS und RS, Begleitung durch SK). Die Autorin fuhrte eine kritische Bewertung aller
Studien durch, die jeweils mit einem oder einer weiteren Forschenden abgeglichen
wurde (RS, SK und Team der Sektion Forschung und Lehre in der Pflege der
Universitat zu Lubeck). Das Manuskript wurde von der Autorin erstellt, und nach
Begutachtungen der Koautorin und des Koautors Uberarbeitet, finalisiert und
eingereicht.
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4.2. Studienprotokoll zur Prozessevaluation der STADPLAN-Studie

Silies K, Schnakenberg R, Berg A, Kirchner A, Langner H, Koberlein-Neu J, Meyer G,
Hoffmann F, Kopke S. Process evaluation of a complex intervention to promote
advance care planning in community-dwelling older persons (the STADPLAN study)-
study protocol. Trials. 2020;21(1):653. Published 2020 Jul 16. D0i:10.1186/s13063-
020-04529-2.

Hintergrund

Mit der Prozessevaluation werden im Rahmen von komplexen Interventionen in der
Gesundheitsversorgung  deren Implementierung,  Wirkmechanismen  und
Kontextfaktoren untersucht. In der STADPLAN-Studie wird der Effekt einer komplexen
Intervention zur Unterstitzung von Advance Care Planning bei &lteren zuhause
lebenden Menschen mit Pflegebedarf im Rahmen einer cluster-randomisierten

kontrollierten Studie untersucht.
Ziel

Mit der Prozessevaluation der STADPLAN-Studie soll dargestellt werden, wie die
ACP-Intervention im Kontext der teilnehmenden Pflegedienste, Patientinnen und
Patienten und Angehdrigen umgesetzt wurde, wie sie von den Beteiligten akzeptiert
wurde, welche Veranderungen erzielt wurden (Wirkmechanismen und
Prozessoutcomes), und ob sie insgesamt im Setting der ambulanten Pflege machbar

war.
Methoden

Die Prozessevaluation wird begleitend zu der cluster-randomisierten kontrollierten
Studie zu Advance Care Planning (ACP) in ambulanten Pflegediensten durchgefthrt.
Die zu evaluierende Intervention umfasst zwei ACP-Gesprache und eine ausfuhrliche
Informationsbroschire und wird teilnehmenden Patientinnen und Patienten und ihren
Angehorigen von geschulten Pflegefachpersonen angeboten werden. Mit einem
logischen Modell werden die angenommenen Veranderungsprozesse der Intervention
abgebildet: Durch eine Schulung werden Pflegefachpersonen befahigt, ACP-
Gesprache mit Patientinnen und Patienten und ihren Angehdérigen durchzuftihren.
Durch die Gesprache wird Wissen Uber ACP vermittelt und Patientinnen und Patienten

werden angeregt, uber das Thema nachzudenken wund fir ihre eigene
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Vorsorgeplanung aktiv zu werden. Angehdrige erlangen durch die Gesprache ein
tieferes Verstandnis der Winsche der Patientinnen und Patienten und fuhlen sich in
ihrer Stellvertreterrolle gestéarkt. Die Benennung einer stellvertretenden Person und die
Kommunikation Uber ACP werden unterstitzt (Abb. 3, Logisches Modell der
STADPLAN-Studie).

Zur Untersuchung der Schulung werden Fragebégen und Fokusgruppen mit den
teilnehmenden Pflegefachpersonen eingesetzt. Patientinnen und Patienten werden
nach ihrer Bereitschaft zu ACP und vorhandenen Vorsorgedokumenten, sowie zu
ihren Erfahrungen mit der Intervention befragt. Mit Angehorigen werden
Leitfadeninterviews Uber ihre Erwartungen und ihre Erfahrungen zu ACP allgemein
und der STADPLAN-Intervention durchgefihrt. Als Kontextfaktoren auf der
Organisationsebene werden Charakteristika der beteiligten Pflegedienste erhoben
(z.B. Tragerschaft, Anzahl der versorgten Patientinnen und Patienten, Anzahl und
Qualifikation der beschéaftigten Pflegepersonen). In der Analyse werden die
qguantitativen und qualitativen Daten basierend auf den Konzepten des logischen

Modells zusammengefiihrt.

STAD Kontext der Kontext Kontext Pflegende Kontext Patient
PLAN Implementierung Pflegedienst und BEVA
Implementation Pflegefachperson / BEVA Patient i
i _.[ Wissen [Wissen iiber ACP ]—
Schulung zur : P - ]
BEVA -b[ Gesprichskompetenz Klarheit Giber
8 i § | eigene Wiinsche
2 3 I S— und Werte
% i | Intervention
o] : % . ]
2 : ACP- Vorsorge- | ™= Patienten | |:
s Gespréchs- Gespriche begleiter [ i Aktivierung i
5 leitfaden K i i
] ]
5 :
S : : Angehorige
i i Klarheit iber
: B Stellvertreter eines
i [ Wissen iber ACP Stellvertreters
i Dyade Patient/Angehorige
Logic
Model Anwendungstreue Kontext pflegende Angehdérige Kontext Dyade

Abbildung 4: Logisches Modell der STADPLAN-Studie. ACP: Advance Care Planning; BEVA:
Begleiterin / Begleiter fur vorausschauende Versorgungsplanung in der ambulanten Pflege.

Eigene Darstellung.
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Diskussion

Mit der Prozessevaluation wird untersucht, wie die Intervention umgesetzt wird und
wie ihre Machbarkeit im Setting der ambulanten Pflege einzuschétzen ist. Design und
Methoden der Prozessevaluation folgen den Empfehlungen des MRC Frameworks flr
komplexe Interventionen in der Gesundheitsversorgung. Schlisselelemente fir die
Qualitat in der Prozessevaluation werden dort bezogen auf die Planung der Evaluation,
das Design und die Umsetzung, die Analyse und die Berichterstattung beschrieben.

Die STADPLAN Studie wird von erfahrenen Forschenden aus vier Universitaten
durchgefuhrt. Die Planung der Prozessevaluation wurde in enger Zusammenarbeit
zwischen den fir die Interventionsentwicklung und fiir die Prozessevaluation
verantwortlichen Studienzentren entwickelt. Das logische Modell bildet die
STADPLAN:-Intervention und die Annahmen tber ihre Wirkmechanismen ab, so dass
im Studiendesign der Prozessevaluation eine Fokussierung auf die wichtigsten
Fragestellungen mdglich ist. In der Entwicklung der Intervention waren neben den
Universitaten auch relevante Stakeholder wie zum Beispiel Patientenorganisationen
im Rahmen eines Fachbeirats beteiligt und die Methoden der Datenerhebung und -
analyse orientieren sich an etablierten Modellen. Die Empfehlungen zur Analyse
werden mit einem Mixed Methods-Design umgesetzt und Ergebnisse bereits vor der
Auswertung des primaren Outcomes diskutiert und verdéffentlicht. Die Berichterstattung
Uber die Prozessevaluation erfolgt ausfihrlich und in eigenstandigen Protokollen,

Publikationen und Konferenzbeitrdgen zusatzlich zur Dissemination der Hauptstudie.

Auf diese Weise wird die umfassende Prozessevaluation grundlegende Informationen
zur Machbarkeit und der Relevanz einer pflegegeleiteten ACP-Intervention in der

ambulanten Pflege, sowie zur Ubertragbarkeit in andere Settings geben.

Beitrag der Autorin

Die Autorin war hauptverantwortlich fir die Entwicklung des logischen Modells und des
Studiendesigns der Prozessevaluation einschlie3lich der qualitativen und quantitativen
Erhebungsinstrumente. Der Entwicklungsprozess wurde im Forschungsteam von allen
Autorinnen und Autoren durch wiederholte Diskussionen und Ruckmeldungen
begleitet, Uberarbeitungen wurden von der Autorin vorgenommen. Das Manuskript
wurde von der Autorin erstellt, und nach Begutachtungen der Koautorinnen und

Koautoren Uberarbeitet, finalisiert und eingereicht.
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4.3. Ergebnisse der Prozessevaluation der STADPLAN-Studie

Silies K, Huckle T, Schnakenberg R, Kirchner A, Berg A, Koberlein-Neu J, Meyer G,
Hoffmann F, Kopke S. Contextual factors influencing advance care planning in home

care: process evaluation of the cluster-randomised controlled trial STADPLAN
Hintergrund

Die STADPLAN-Studie ist eine cluster-randomisierte kontrollierte Studie mit 27
ambulanten Pflegediensten. Im Rahmen der Studie wurde der Effekt einer Advance
Care Planning (ACP) Intervention getestet, die von geschulten Pflegefachpersonen
der ambulanten Pflegedienste angeboten wurde. Teilnehmende Patientinnen und
Patienten in der Interventionsgruppe erhielten eine Informationsbroschire und zwei
ACP-Gesprache. Teilnehmende in der Kontrollgruppe erhielten eine verkurzte
schriftliche Information. Die Pflegefachpersonen wurden mittels einer zweitagigen
Schulung auf die Gesprache vorbereitet und erhielten Gesprachsleitfaden, die die

Beratungsgesprache strukturierten.
Ziele
Die Ziele der Prozessevaluation waren, festzustellen:

(1) ob die Intervention eingefuhrt wurde, wie geplant,

(2) welche Veranderungsmechanismen beobachtet werden konnten,

(3) ob die angestrebten Prozessoutcomes erreicht wurden und

(4) in  welcher Weise Kontextfaktoren die Umsetzung der Intervention

beeinflussten.
Methoden

Qualitative und quantitative Erhebungen wurden auf der Basis des logischen Modells
entwickelt. Patientinnen und Patienten sowie Angehdrige wurden mittels Fragebdgen
und Interviews zu ihren Einstellungen zu ACP und Erfahrungen mit der Intervention
befragt. Pflegefachpersonen und Pflegedienstleitungen wurden in Interviews und
Fokusgruppen zu ihren Einstellungen zu ACP, Erwartungen an die Studie,
Erfahrungen mit der Schulung und der Intervention befragt. Schulungen wurden durch
Evaluationsbdgen und teilnehmende Beobachtungen dokumentiert. Charakteristika

der Pflegedienste wurden mittels Fragebdgen erhoben. Die Daten wurden
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inhaltsanalytisch bzw. mittels deskriptiver Statistik ausgewertet und auf der Ebene der

Konstrukte im logischen Modell zusammengefuhrt und dargestellt.
Ergebnisse

Insgesamt wurden Uber alle Messzeitpunkte 66 Interviews und 5 Fokusgruppen mit
Pflegefachpersonen und Pflegedienstleitungen, sowie 23 Interviews mit pflegenden
Angehdrigen, 162 Fragebdgen mit Patientinnen und Patienten, 22 Fragebbgen zu
Pflegedienstcharakteristika, 11 Beobachtungsprotokolle und 40 Evaluationsbdgen der
Schulungen in die Auswertung eingeschlossen. Aulerdem wurden 184

Gesprachsprotokolle von Erst- und 147 Protokolle von Zweitgesprachen ausgewertet.
Implementierung (Schulung fur Pflegefachpersonen)

Die Schulung fur die beratenden Pflegefachpersonen (BEVA, Begleiterin fur
vorausschauende Versorgungsplanung in der ambulanten Pflege) wurde weitgehend
umgesetzt wie geplant. Die BEVAs erreichten wichtige Lernziele bezogen auf Inhalte
und Rahmenbedingungen von ACP und zeigten sich motiviert und zuversichtlich im

Hinblick auf ihre Kompetenzen zur Umsetzung der ACP-Gesprache.
Intervention (Umsetzung der ACP-Gesprache)

Unterschiede in der Durchfiihrung der Gesprache (zum Beispiel in der Dauer) deuteten
auf unterschiedliche individuelle Bedurfnisse hin, ebenso wurden aber hinderliche
Faktoren deutlich: Einige Patientinnen und Patienten sowie ihre Angehdrigen waren
sehr zurickhaltend, sich tatsachlich aktiv zu beteiligen. Auch waren die zeitlichen
Ressourcen, die die BEVAs fir die Umsetzung der Gesprache hatten, zum Teil nicht
ausreichend. Patientinnen, Patienten und Angehdrige berichteten jedoch eine
verstarkte Sensibilitat fur ACP, Planungen fur weitere Schritte und andere Aktivitaten,
die darauf hinwiesen, dass die angestrebten Veranderungen prinzipiell erreicht werden

konnten.

Besonders deutlich wurde die Relevanz der facettenreichen Kontextfaktoren auf der
Mikro-, der Meso- und der Makroebene, die sich sowohl hinderlich, als auch forderlich

auf die Beteiligung an der ACP-Intervention auswirken konnten.
Mikrokontext (Patientinnen und Patienten, Angehérige und BEVAS)

Eine wichtige Motivation der Teilnehmenden fur die Studienteilnahme war das als sehr

gut wahrgenommene Verhéltnis zu den Pflegediensten und deren Fachpersonen.
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Dennoch beobachteten die BEVAs auch Zuruckhaltung der Patientinnen und
Patienten, was sie unter anderem damit erklarten, dass das Thema Tod und Sterben
fur sie schwierig zu besprechen war. Auch ein geringerer soziobkonomischer Status
erschwerte aus Sicht einiger BEVAs die Teilhabe der Patientinnen und Patienten am
Gesprachsangebot und bei der Nutzung der Informationsbroschire. Auf der Ebene der
Angehdrigen war eine sehr unterschiedliche Einstellung und Akzeptanz fir die ACP-
Gesprache zu beobachten. Einige nahmen das Angebot sehr gerne in Anspruch und
berichteten von Aktivitaten, die dadurch angestol3en wurden. BEVAs erlebten jedoch
das Einbeziehen von Angehdrigen in die Gesprache als schwierig. Fir sich selbst
identifizierten BEVAs es fur eine beratende Rolle fiir ACP als entscheidend, sich fur
das Thema und fiur Gesprachsfihrung zu interessieren und hohe kommunikative

Kompetenzen zu haben.
Mesokontext (Pflegedienste)

Auf der Ebene der Pflegedienste zeichnete sich bereits im Rahmen der Rekrutierung
fur die Studie ab, dass diese stark durch finanzielle und personelle
Ressourcenknappheit limitiert sind. Trotz Offenheit fir Forschung und Interesse fir
das Thema sagten etwa 90% der angefragten Pflegedienste die Teilnahme ab. Die
teilnehmenden Pflegedienste schafften es jedoch weitgehend, die Pflegefachpersonen
fur die Studie freizustellen und kein Pflegedienst beendete die Teilnahme vorzeitig.

Makrokontext

Grundsatzlich kénnen Pflegedienste aufgrund des etablierten Vertrauensverhéltnisses
eine wichtige Rolle fur die Sensibilisierung fur das Thema ACP und die Vermittlung an
tiefergehende Beratungsangebote spielen. Allerdings beschrieben teilnehmende
Pflegefachpersonen die Angebote flr ACP derzeit als fragmentiert und besonders fir
Menschen mit Einschrankungen schwer zuganglich. Als Beispiel fur ein
funktionierendes Kooperationsmodell benannten sie die Zusammenarbeit mit

Palliativteams.

Schlussfolgerungen

Die Prozessevaluation beleuchtete Schwierigkeiten und Erfolge der ACP-Intervention.
Durch die Verwendung eines logischen Modells konnte eine Vielzahl von Mixed
Methods-Daten zu einer ganzheitlichen Darstellung zusammengefiihrt werden.
Pflegefachpersonen kdnnen eine entscheidende Rolle bei der Sensibilisierung fur und
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der Initiierung von ACP spielen. Forderlich hierfur ist insbesondere ein bestehendes
Vertrauensverhaltnis zu Patientinnen und Patienten. Um pflegebedirftige Menschen
dabei zu unterstiitzen, ihre Vorsorgeplanung aktiv umzusetzen, muss der Zugang zu
Beratungsangeboten niedrigschwellig sein. Grundlegende Voraussetzungen fir ACP-
Angebote durch Pflegefachpersonen in der ambulanten Pflege sind eine umfassende
zusatzliche Ausbildung sowie ausreichende finanzielle und personelle Ressourcen.
Grundsatzlich missen Anbieter jedoch unabhéngig von einer monetaren Vergitung
stets den Wunsch der Betroffenen respektieren, die sich jederzeit frei fur oder auch
gegen ein ACP-Angebot entscheiden kdonnen.

Beitrag der Autorin

Die Autorin war hauptverantwortlich fur die Entwicklung des logischen Modells und des
Studiendesigns der Prozessevaluation einschliel3lich der qualitativen und quantitativen
Erhebungsinstrumente. Der Entwicklungsprozess wurde im Forschungsteam von allen
Autorinnen und Autoren durch wiederholte Diskussionen und Rickmeldungen
begleitet. Im Rahmen der Studiendurchfihrung war die Autorin verantwortlich fir die
Organisation der Datenerhebungen und fiihrte die Uberwiegende Zahl der Interviews
am Standort Lubeck durch. Die Analyse der Daten erfolgte gemaR den Anforderungen
an qualitative Forschung zur Sicherung der Reliabilitat und Validitat gemeinsam mit
weiteren Autorinnen und Autoren des Artikels. So wurden alle Interviews und
Fokusgruppen zunéchst von einer Person (entweder KS oder TH) primar mittels eines
Kategoriensystems geordnet und zusammengefasst. Dieser Schritt wurde von der
zweiten Person (jeweils umgekehrt TH oder KS) mindestens dreimal auf Plausibilitat
und Konsistenz geprift (Entwicklung der Kategorien, Kategorisierung und
Zusammenfassung). Der Prozess wurde von SK durch Vorstellung und Diskussion der
Ergebnisse begleitet. Die Interpretation der zusammengefassten Daten im Hinblick auf
die Forschungsfragen der Prozessevaluation wurde ebenfalls von KS und TH
vorbereitet, mit SK und abschlieRend im gesamten Forschungsteam diskutiert. Das
Manuskript wurde von der Autorin erstellt, und nach Begutachtungen der Koautorinnen

und Koautoren Uberarbeitet, finalisiert und eingereicht.

18



Zusammenfassung und Schlussfolgerungen

5. Zusammenfassung und Schlussfolgerungen
Zusammenfassung

Mit der vorliegenden Dissertation wurde die Perspektive pflegender Angehoriger
bezogen auf Advance Care Planning literaturbasiert und empirisch untersucht. Die
systematische Ubersichtsarbeit zeigte eine grundsatzliche Bereitschaft von
pflegenden Angehorigen, sich an ACP Aktivitaten der Patientinnen und Patienten zu
beteiligen. Implikationen fur die praktische Umsetzung durch
Gesundheitsfachpersonen konnten bezogen auf vier Phasen des Weges pflegender
Angehdriger gezeigt werden: Zu Beginn dieses Weges sollte der familiare Kontext und
bisherige individuelle und geteilte Erfahrungen in den Blick genommen werden. Das
individuelle Verstandnis von ACP und Gewohnheiten bei der Entscheidungsfindung
und Kommunikation in den Familien missen in der Beratung bedacht werden. Der
eigentliche ACP-Prozess sollte von Gesundheitsfachpersonen initiativ und wiederholt
angeboten werden. Durch eine firsorgliche Haltung und empathische Kommunikation
kann die Beziehung zwischen Patientin oder Patient, Angehérigen und
Gesundheitsfachpersonen gestarkt werden. Wenn pflegende Angehdrige
Entscheidungen treffen missen, sollte ihr Wissen um die Patientin oder den Patienten
und ihre Entscheidungen von Gesundheitsfachpersonen respektiert werden. Nach
dem Verlust eines Menschen sollten Angehorige in der Akzeptanz ihrer
Entscheidungen bestarkt werden. Dadurch kénnen sie in der Trauerphase und bei dem
Ubergang in einen neuen Lebensabschnitt unterstiitzt werden. Fur Patientinnen und
Patienten sind diese positiven Effekte fur ihre Angehorigen eine Motivation, sich mit
ACP zu beschéftigen (McMahan et al., 2021).

Im Rahmen der STADPLAN-Studie wurde die grofRe Bedeutung des individuellen
Kontexts bestétigt. Ein wichtiger Faktor fur die Teilnahme an der Studie, den
Patientinnen und Patienten angaben, war die Vertrauensbasis zu den
Pflegefachpersonen der ambulanten Pflegedienste. Die Bereitschaft der Angehdrigen
zur Teilnahme an ACP-Gesprachen war sehr unterschiedlich. Pflegefachpersonen
berichteten von eher ablehnender Haltung der Angehdrigen und einige Patientinnen
und Patienten wollten ihre Familien nicht mit der Teilnahme an den ACP-Gesprachen
belasten. Einige der befragten Angehorigen berichteten positive Veranderungen durch
die ACP-Gesprache, zum Beispiel, dass sie starker fur das Thema sensibilisiert
wurden und die tiefergehenden Gesprache zu einem besserem Verstandnis flr die
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Wiinsche der Patientinnen und Patienten fihren konnten. Aber auch hier wurden
individuelle Préaferenzen deutlich und nicht alle Angehoérigen betrachteten
Gesundheitsfachpersonen und insbesondere Pflegefachpersonen als die richtigen
Ansprechpersonen fur eine vertiefte Diskussion zu diesem Thema. Fir eine initiale
Ansprache und Sensibilisierung sind die Kontakte im Rahmen der ambulanten Pflege
sehr geeignet. Die von Gesundheitsfachpersonen ausgehende Initiative wird von
Patientinnen und Patienten, wie auch von Angehdérigen gewiinscht (Ke et al., 2017)
und ist mit einer Steigerung von formellen und informellen ACP-Aktivitdten assoziiert
(Siconolfi et al., 2021).

Ein Treiber fur die Entwicklung des ACP-Konzepts war die Patientenautonomie als die
Fahigkeit, eine individuelle, informierte und unabh&ngige Entscheidung zu treffen
(Gémez-Virseda, 2019). Diese Definition lasst jedoch in ihrer individualistischen
Interpretation den sozialen Kontext der Betroffenen auer Acht. Das Konzept der
relationalen Autonomie beschreibt dagegen, wie die individuelle Autonomie durch
Werte wie Einfuhlsamkeit, Hoffnung, Vertrauen, Empathie und Verantwortung von
Seiten Anderer sogar gefordert werden kann (Gomez-Virseda, 2019). Diese
Weiterentwicklung des ethischen Prinzips der Autonomie als Leitprinzip von ACP
unterstreicht die Bedeutung des ganzheitlichen personen- und familienzentrierten

Ansatzes von ACP.
Schlussfolgerungen

ACP bietet die Mdglichkeit, Angehdrige von pflegebedurftigen und kranken Menschen
zu unterstitzen, wenn diese es winschen. Dazu muss Beratung in einer Weise
angeboten werden, die individuelle Bedirfnisse berlcksichtigt. Im Rahmen dieser
Arbeit konnte gezeigt werden, wie Gesundheitsfachpersonen ein ACP-Angebot
gestalten sollten, um die Einbindung von Angehdrigen zu fordern. Dafir sind die
wichtigsten Voraussetzungen ausreichend zeitliche Ressourcen und eine

Refinanzierung sowie die Qualifizierung von Gesundheitsfachpersonen.

Felder fuar eine  weiterflhrende  Forschung sind die  begleitende
Implementierungsforschung der stationaren Umsetzung nach 8132g SGB V und
Pilotprojekte zur Implementierung von ACP im ambulanten Bereich in
Zusammenarbeit mit den bestehenden stationaren Angeboten. Eine Herausforderung
der Forschung zu ACP bleibt, dass das wichtigste angestrebte Outcome, die

tatsdchliche Umsetzung einer Versorgung nach dem Willen des Betroffenen, schwer
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zu beobachten und zu messen ist. ACP-Interventionen sind immer komplex und
erfordern eine umfassende Prozessevaluation. Die individuellen Bedirfnisse und der

Kontext aller Beteiligten missen dabei vertieft beriicksichtigt werden.

Nicht alle Patientinnen und Patienten haben Angehdrige. In diesem Fall ist eine noch
sorgféltigere  Dokumentation und  Kommunikation der  Winsche  mit
Gesundheitsfachpersonen erforderlich, um stellvertretende Entscheidungen
bestmoglich nach dem mutmalilichen Willen treffen zu kénnen. Letztlich ist jedoch
jedes ACP-Angebot ein freiwilliges und die Betroffenen entscheiden selbst, ob sie es

in Anspruch nehmen mochten oder nicht.
Ausblick

Advance Care Planning ist ein aktuelles Konzept, das bereits eine lange Entwicklung
hinter sich hat, bei dem jedoch weiterhin Klarungs- und Entwicklungsbedarf besteht.
Zu diesem Zweck hat sich eine Arbeitsgruppe der Akademie fur Ethik in der Medizin
gegrindet, die sich mit dem Thema Advance Care Planning beschaftigt. In der
Arbeitsgruppe engagieren sich praktisch Tatige, Forschende und interessierte
Personen mit einem breiten interprofessionellen Spektrum. Die Arbeitsgruppe hat sich
folgendem Selbstverstandnis verschrieben:

,Die AG ACP in der AEM ist véllig neutral und offen fiir alle, die etwas mit ACP zu tun
haben und sich damit beschaftigen wollen. Es ist nicht nur eine Strémung vertreten.
Die AG soll einen neutralen Boden zur Bindelung beruflicher, organisatorischer und
praktischer Erfahrungen bieten und Informationsgewinn erméglichen. Offene Fragen
in Bezug auf ACP sollen formuliert und bearbeitet werden. Die AG arbeitet unabhangig
und vorurteilsfrei. Die Vielfalt von Ansatzpunkten (beruflich, weltanschaulich) wird als

sehr bereichernd erlebt.” (Protokoll der konstituierenden Sitzung am 11.01.22, online).

Die Autorin ist Mitglied dieser Arbeitsgruppe, um das Thema Advance Care Planning
fur den spezifischen deutschen Kontext weiter praktisch und wissenschaftlich zu

begleiten.
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