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Meinen Eltern



Zusammenfassung

Aufgrund des medizinischen Fortschritts hat sich die Zahl der Behand-
lungsoptionen und damit der Therapieentscheidungen, insbesondere auch
am Lebensende vervielfacht. Die Berucksichtigung des Willens des Pati-
enten bei den haufig komplexen Entscheidungen ist ethisch wie rechtlich
geboten und entspricht dem Wunsch der meisten Menschen nach Wah-
rung ihrer Selbstbestimmung. Vielfach ist eine aktive Beteiligung der Pati-
enten im Zeitpunkt der Therapieentscheidung jedoch nicht mdglich, da die
dafur erforderliche Einwilligungsfahigkeit nicht mehr gegeben ist. Von der
Maoglichkeit durch eine Patientenverfligung Vorsorge fir diese Situation zu
treffen und so ihrem Selbstbestimmungsrecht Ausdruck zu verleihen, ma-
chen viele Menschen nicht oder nicht in tragfahiger Weise Gebrauch.
Mafgeblichen Einfluss auf die Pravalenz und die Qualitat der Vorsorge
durch eine Patientenverfugung haben die zahlreichen Personen, Berufs-
gruppen oder Organisationen, die Beratungen zur Patientenverfligung
durchfiihren. Uber Struktur, Inhalt und Umfeld dieser Beratungen ist,
ebenso wie Uber die Wunsche der Berater im Hinblick auf die Weiterent-
wicklung der Beratung wenig bekannt.

Durch die vorliegende explorative Fragebogenstudie wurde erstmals ein
Einblick in die Beratungspraxis von 198 Beratern im Raum Munchen ge-
wonnen. Die Teilnehmer berieten in ihren Funktionen als Hausarzte, Nota-
re, Uberleitungsfachkrafte und Mitarbeiter von Hospizvereinen.

Die Unterschiedlichkeit der beratenden Berufsgruppen spiegelte sich auch
in unterschiedlichen Beratungsstrukturen und -Inhalten wieder, die aber
dennoch einige Ubergreifende Schwerpunkte erkennen liel3en:

Die meistens unentgeltlichen Beratungen strukturierten sich Uberwiegend
in ein bis zwei Gesprache, die bis zu 30 Minuten dauerten. Die Initiative
zur Beratung ging primar von der beratenen Person selbst aus. Die grofite
Gruppe der Ratsuchenden bildeten 61 bis 80jahrige Menschen. Arzte und
Notare berieten vornehmlich gesunde, Uberleitungsfachkrafte und Mitar-
beiter von Hospizvereinen Uberwiegend schwer kranke Menschen. Auf die
Méoglichkeit der Teilnahme des zukulnftigen Vertreters des Ratsuchenden

an der Beratung wiesen Uber zwei Drittel der Mitglieder aller nicht-



arztlichen Beratergruppen hin. Bei den Arzten gab nur die Halfte diesen
Hinweis. Diese Personen nahmen nur bei weniger als einem Flnftel der
arztlichen Beratungen teil, aber bei Uber der Halfte der nichtarztlichen Be-
ratungen. Nur maximal die Halfte der Beratungen durch die verschiedenen
Gruppen endete mit einer fertigen Patientenverfiugung. Besondere Bedeu-
tung kam dem Formular des Bayerischen Staatsministeriums der Justiz
als Vorlage fur die Beratung zu.

Inhaltlich umfassten die Beratungen Uberwiegend die Themen Flissigkeit
und Erndhrung, unheilbare todlich verlaufende Krankheit, irreversible Be-
wusstlosigkeit und akuter medizinischer Notfall, sowie Hinweise zur Auf-
bewahrung der Patientenverfugung. Fragen zu psychiatrischen Erkran-
kungen und Organspende fanden weniger haufig Berucksichtigung. Die
Themen Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfligung wurden zwar Uber-
wiegend, aber nicht immer angesprochen. Hinweise auf die Moglichkeit
eines Notfallplanes wurden von etwa der Halfte der Mitglieder der bera-
tenden Gruppen gegeben. In die Erstellung der Notfallplane waren Haus-
arzte und Uberleitungsfachkrafte deutlich weniger eingebunden als die
Mitarbeiter der Hospizvereine und Notare nicht.

Die Winsche der nichtarztlichen Berater richteten sich primar auf eine
verbesserte Zusammenarbeit im Einzelfall mit dem Arzt, bei Notaren auf
ein Feedback aus der Praxis zur Anwendung der Patientenverfigung. Da-
neben wurde der Wunsch nach verstarkter Information im rechtlichen,
medizinischen und ethischen Bereich benannt. Die fur die Beratung beno-
tigten Kenntnisse erwarben die Berater, mit Ausnahme der Arzte, die sich
vornehmlich im Selbststudium weiterbildeten, Uberwiegend durch Schu-
lungen.

Klare Beratungsprofile der einzelnen Beratergruppen lieRen sich aufgrund
der Heterogenitat der Antworten der Berater innerhalb der Gruppen nicht
erstellen.

Die beschriebene Situation der Beratung enthalt bereits zahlreiche Ele-
mente umfassender Advance Care Planning Programme (ACP). Die Hete-
rogenitat der Beratungsstrukturen und -inhalte innerhalb und zwischen
den Gruppen lasst jedoch darauf schlieRen, dass die best practice derarti-
ger Programme vielfach noch nicht erreicht ist.



Aus diesem durch die Studie erhaltenen Einblick in die aktuelle Bera-
tungssituation, den aus der Literatur gewonnenen Erkenntnissen und mit
Blick auf etablierte ACP Programme konnten folgende Hinweise fur die
Weiterentwicklung der Beratung zur Patientenverfligung abgeleitet wer-
den:

Die Beratung sollte, insbesondere durch (geschulte) Arzte, vermehrt aktiv,
gegebenenfalls sogar routinemalig angeboten werden und nicht, wie es
bisher Uberwiegend geschieht, der Initiative des zu Beratenden uberlas-
sen bleiben. Eine verstarkte und friihere Einbeziehung des zukiinftigen
Vertreters konnte dazu beitragen, dass dieser seiner Aufgabe der Ermitt-
lung und Umsetzung des Patientenwillens besser nachkommen kann und
zugleich seine damit verbundene psychische Belastung verringert wird.
Regelmalige Hinweise auf die Mdglichkeit einer Notfallplanung, sowie die
vermehrte Erstellung von derartigen Planen wirden die Umsetzung des
Patientenwillens auch in Notfallsituationen unterstitzen und ungewinsch-
te Behandlungen reduzieren. Zur Forderung von Mindestqualitat und
Transparenz der Beratung ware die Entwicklung oder Weiterfihrung von
Standards oder Guidelines durch die Gruppen oder auch gruppentber-
greifend anzuregen.

Um die genannten Perspektiven der Weiterentwicklung umsetzen zu kon-
nen, ist vor allem der Bereitschaft der betroffenen Personen, Berufsgrup-
pen und Institutionen hierzu, sowie die Klarung der jeweiligen Rollenver-
stéandnisse und Beraterprofile erforderlich. Daneben mussten die Fragen
zur Finanzierung der Vorausplanung beantwortet werden. Unerlasslich
erscheinen qualitativ hochwertige Schulungen, um Barrieren abzubauen
und notwendiges Wissen zu vermitteln. Flankierend zu diesen Malinah-
men sollte durch Offentlichkeitsarbeit und Forschung weiteres Wissen um
die Grundlagen und Bedeutung der Vorausplanung in der Bevdlkerung

und in Fachkreisen generiert werden.
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1. Einleitung

Der objektive Bedarf und das individuelle Bedirfnis an ethisch wie recht-
lich tragfahigen Entscheidungen zur Therapiewahl im Fall der Nichteinwil-
ligungsfahigkeit der Patienten’ sind in den letzten Jahren enorm gestie-
gen.

Durch den medizinischen Fortschritt haben sich die Therapieoptionen zur
Behandlung kranker Menschen vervielfacht. Wo friher die Akzeptanz ei-
nes unausweichlichen Todes gefordert war, besteht heute ein grof3er Be-
darf an komplexen Entscheidungen uber den Beginn oder die Fortsetzung
lebensverlangernder Therapien (Schildmann et al. 2014; Silveira et al.
2010; Sprung et al. 2003; van der Heide et al. 2003).

Die Beteiligung der Patienten an diesen Entscheidungen ist nicht nur
rechtlich gefordert und ethisch geboten, sondern entspricht auch dem Be-
durfnis der meisten Menschen in unserer Gesellschaft nach Selbstbe-
stimmung, Firsorge und Wahrnehmung als einzigartiges Individuum
(Doérner 2005).

Vielfach kdénnen die anstehenden Entscheidungen jedoch nicht unter akti-
ver Mitwirkung des Patienten getroffen werden, da dieser seine Einwilli-
gungsfahigkeit zum Zeitpunkt der Entscheidung bereits verloren hat
(Silveira et al. 2010; van der Heide et al. 2003).

Die gesetzlich geregelten Vorsorgeinstrumente Patientenverfiugung, Vor-
sorgevollmacht und Betreuungsverfiigung sollen dem Einzelnen ermdgli-
chen, Vorsorge fur den Fall des Verlustes der Einwilligungsfahigkeit im
Krankheitsfall zu treffen und so sein Selbstbestimmungsrecht auszutiben.
Sie koénnen ein wesentlicher Bestandteil gesundheitlicher Vorausplanung
und damit eine Unterstutzung fur alle an der Entscheidungsfindung Betei-
ligten sein. Von diesen Vorsorgemoglichkeiten wird jedoch haufig nicht
oder nicht in wirksamer Weise Gebrauch gemacht (In der Schmitten et al.

2014). So fehlt es beispielsweise vielfach an einer ausreichenden Informa-

' Aus Griinden der Lesbarkeit des Textes wurde die mannliche Form gewahlt
wurde, dennoch bezieht sich die vorliegende Arbeit auf beide Geschlechter.
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tion und Aufklarung Uber die Behandlungsalternativen, so dass dokumen-
tierter und tatsachlicher Wille des Patienten nicht immer Ubereinstimmen
(Becker et al. 2010; Nauck et al. 2014; Schoffner et al. 2012).

Um hier Abhilfe zu schaffen, gibt es in Deutschland heute zahlreiche Bera-
tungsangebote zu den Vorsorgedokumenten. Verbindliche Standards fiir
die Beratung oder die Qualifizierung der Berater bestehen jedoch nicht.
Uber Struktur und Inhalt der Beratungen ist, ebenso wie lber die Wiinsche
der Berater an die Weiterentwicklung der Vorausplanung, wenig bekannt.
In dieser Arbeit werden daher am Beispiel ausgewahlter Anbieter von Be-
ratungen zur Patientenverfigung Inhalte und Strukturen der Beratung her-
ausgearbeitet sowie Wiinsche der Berater im Hinblick auf die Beratung
ermittelt. Darauf aufbauend werden, auch mit Blick auf etablierte umfas-
sende Advance Care Planning Programme (ACP), Perspektiven fiir eine
Weiterentwicklung der Beratung zur Vorausplanung aufgezeigt. Die Arbeit
will damit einen Beitrag zur weiteren Verbesserung der Vorausplanung

und somit der Entscheidungen am Lebensende leisten.

1.1 Hintergrund

Die meisten Menschen sterben heute nicht mehr plétzlich und unerwartet,
sondern im hohem Alter nach einer langeren Phase der Multimorbiditat
(Davies und Higginson 2004; Schildmann et al. 2014). Aufgrund der
enorm gestiegenen medizinischen Moglichkeiten werden immer mehr Ent-
scheidungen fiir oder gegen eine Therapieoption erforderlich. Wie die
EURELD-Studie nach der Auswertung von 30.000 Todesfallformularen
gezeigt hat, waren 2/3 der Todesfalle vorhersehbar. In bis zu 50% der Fal-
le wurde eine Entscheidung gegen eine weitere Therapie gefallt (Bosshard
et al. 2005; van Delden et al. 2006). Auf Intensivstationen oder in der pal-
liativen Versorgung werden bei bis zu 72% der dort versterbenden Men-
schen Entscheidungen zur Therapiezielanderung erforderlich (Sprung et
al. 2003; Vincent et al. 2004). Ist schon die Entscheidungsfindung bei ein-
willigungsfahigen Menschen fir alle daran Beteiligten haufig schwierig und
belastend, so wird sie umso herausfordernder, wenn der Patient zum Zeit-

punkt der Therapieentscheidung nicht einwilligungsfahig ist und sich nicht
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selbst an der Entscheidungsfindung beteiligen kann (Kuehlmeyer et al.
2012; Vig et al. 2007). Die erforderliche Einwilligungsfahigkeit ist bei 48-
70% der Patienten zu dem Zeitpunkt, in dem die Entscheidung getroffen
werden muss, nicht vorhanden, der Patient kann seinem Willen nicht un-
mittelbar rechtsverbindlich Ausdruck verleihen (Silveira et al. 2010; van
der Heide et al. 2003). Die Berlcksichtigung des Willens des Patienten ist
jedoch Voraussetzung fir eine rechtmafige und ethisch gut begriindete
Therapieentscheidung (§§ 630d, 1901a | BGB). Es besteht somit ein gro-
Rer Bedarf an antizipierenden? oder stellvertretenden Entscheidungen.

Bei vorliegender Einwilligungsunfahigkeit ist daher® zu priifen, inwieweit
der Patient seinem Recht auf Selbstbestimmung durch Nutzung der Vor-
sorgemdglichkeiten Ausdruck verliehen hat (§§ 1901a, 630d BGB).

Die gesetzlich geregelten Vorsorgemdglichkeiten bestehen aus Patienten-
verfligung, Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfigung. Durch eine Pati-
entenverfiigung kann ein einwilligungsfahiger Volljahriger fir den Fall sei-
ner Einwilligungsunfahigkeit antizipierend festlegen, welchen medizini-
schen Malinahmen er in bestimmten Situationen zustimmt, und welche er
ablehnt (§ 1901a | 1 BGB). Mit Hilfe einer Vorsorgevollmacht kann diejeni-
ge Person unmittelbar rechtsverbindlich legitimiert werden, die den Willen
des Patienten ermitteln und ihm zur Umsetzung verhelfen soll (§ 1901a |
BGB). Die Erstellung einer Betreuungsverfigung ermdglicht es dem Be-
treuungsgericht eine Person zu benennen, die die vorgenannten Aufgaben
wahrnehmen soll (§§ 1897 I, IV BGB).

Das Bedurfnis nach Wahrung der Selbstbestimmung und die Bereitschaft
mit Hilfe der genannten Instrumente Vorsorge zu treffen, ist in der Bevol-
kerung in den letzten Jahren deutlich gestiegen, wie bereits folgende Zah-

len sichtbar machen:

2 Ist genau die Situation eingetreten, die der Verfasser in der Patientenverfligung
beschrieben hat, so gilt seine WillensauRerung unmittelbar, d.h. es bedarf keiner
weiteren Entscheidung des Vertreters. Dieser hat jedoch die Aufgabe, dem Wil-
len des Patienten zur Umsetzung zu verhelfen (BT-Drucks. 16/8442 S.14, BGH,
XIl ZB 202/13)

3 sofern keine miindlich geaulerten Behandlungswiinsche fir die eingetretene
Situation zu ermitteln sind,



Von der Moglichkeit durch eine Patientenverfiigung Behandlungswiinsche
niederzulegen machten im Jahr 2012 ca. 5-42% der Bevdlkerung in
Deutschland Gebrauch (Forschungsgruppe Wahlen 2012). Die Pravalenz
von Patientenverfiigungen steigt danach mit zunehmendem Lebensalter
und liegt mit 42% bei den Uber 60-jahrigen am héchsten (Forschungs-
gruppe Wahlen 2012). Im Zentralen Vorsorgeregister der Bundesnotar-
kammer wurden allein im Jahr 2013 423.376 neue Vorsorgedokumente
registriert, davon 318.154 in Verbindung mit einer Patientenverfiigung
(Bundesnotarkammer 2013). Dies bedeutet im Vergleich zum Vorjahr eine

Steigerung der Zahl der Eintragungen um 20%.

In der Praxis zeigt sich jedoch, dass diese Vorsorgemdglichkeiten haufig
nicht oder nicht in tragfahiger Weise genutzt werden:

- Die derzeitige Pravalenz von Patientenverfigungen, Vorsorgevoll-
machten und/oder Betreuungsverfliigungen entspricht dem geschil-
derten hohen Bedarf an antizipierten oder stellvertretenden Ent-
scheidungen nicht.

- Auch wenn eine Patientenverfigung vorliegt, ist die Gefahr, dass
diese die konkrete Situation nicht umfasst oder nicht aussagekréaftig
ist, hoch (Fagerlin und Schneider 2004; Gordy und Klein 2011;
Nauck et al. 2014; Sommer et al. 2012).

- Haufig fehlt aufgrund fehlender Information bzw. Aufklarung durch
medizinisch geschulte Berater die Kenntnis des Verfligenden Uber
die Implikationen der dokumentierten Wiinsche (Schoffner et al.
2012).

- Vielfach besteht eine Inkongruenz zwischen niedergelegtem und
tatsachlichem Willen (Nauck et al. 2014; Silvester 2013b)

- In Notfallsituationen sind Patientenverfigungen oft nicht anwend-
bar. So ist beispielsweise eine mehrseitige Patientenverfugung fur
den Rettungsdienst in einer eilbedirftigen Akutsituation schon auf-
grund ihres Umfanges oft nicht Gberprifbar und daher nicht an-

wendbar (Brokmann et al. 2014). Die indizierten MaRnahmen mis-



sen somit zundchst eingeleitet werden*(Bienwald et al. 2011;
Brokmann et al. 2014; Knittel 2012; Wiese et al. 2011a). Auch sind
viele Festlegungen in Patientenverfigungen prognoseabhangig
(,keine Aussicht auf Besserung®). Eine schnelle Erstellung einer
fundierten Prognose ist im Notfall jedoch nicht immer mdglich, so
dass — in Abwesenheit eines verlasslichen Notfallplans — ebenfalls
mit der indizierten MalRnahme begonnen werden muss.

Ein weiteres Problem liegt in der fehlenden Auffindbarkeit der Pati-
entenverfligungen in der akuten Situation oder bei Verlegungen in-
nerhalb oder zwischen Institutionen (Brokmann et al. 2014; Weinick
et al. 2008).

Viele Menschen verfassen zwar keine Patientenverfligung, benen-
nen aber einen Bevollmachtigten oder Betreuer. So wurden 2013
beim Vorsorgeregister der Notarkammer zwar 423.376 neue Vor-
sorgedokumente registriert, aber nur 318.154 Verweise (75%) auf
eine zugehdrige Patientenverfligung (Bundesnotarkammer 2013).
Unbekannt ist, inwieweit im Zusammenhang mit den 25% der Be-
vollmachtigungen/Betreuungsverfiigungen ohne schriftliche Patien-
tenverfigungen tatsachlich Gesprache uber die zukinftigen Be-
handlungswiinsche zwischen Vollmachtgeber und Stellvertreter
stattgefunden haben.

Haufig hat der Stellvertreter wenig oder gar kein Wissen uber die
Winsche des Patienten (Nauck et al. 2014). Da der zuklnftige
Stellvertreter bei der Erstellung der Vollmacht nicht beteiligt werden
muss, reicht das Ausflllen eines z.B. aus dem Internet herunterge-
ladenen Formulars und dessen Zugang beim Bevollmachtigten fur
die rechtswirksame Bevollmachtigung aus (Lipp 2009). Nach Aus-
sagen in der Literatur ist zu beobachten, wie in den Krankenhau-
sern kurz vor Eingriffen oder anderen Malihahmen unter Einschal-
tung des Sozialdienstes noch schnell eine Vorsorgevolimacht aus-
gefullt wird (Dodegge 2008). Diese Praxis kann dazu fuhren, dass

u.U. ein Mensch Entscheidungen fiir einen anderen Menschen tref-

* Sofern sie dem mutmaRlichen Willen des Patienten entsprechen (§ 630d | 4

BGB).
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fen soll, ohne vorher Gesprache mit ihm darlber geflihrt zu haben.
Auch stellt sich die Frage, ob in diesen Fallen bei Vertretenem und
Vertreter Klarheit Gber die mit der Stellvertretung verbundenen
Rechte und Pflichten besteht. Wenn Angehdrige selbst das Voll-
machtformular besorgen und es unterschreiben lassen, besteht
diese Gefahr ebenfalls.

Dem Stellvertreter kommt gemal § 1901a Il BGB die Aufgabe zu,
den gedulerten oder mutmallichen Willen des Patienten zu ermit-
teln und umzusetzen (Bienwald et al. 2011). Nicht selten ist es frag-
lich, inwieweit die Entscheidungen des Stellvertreters tatsachlich
auf den Wiinschen des Vertretenen beruhen und sie auch entspre-
chend umgesetzt werden (Azoulay et al. 2003; Bravo et al. 2012;
Hauke et al. 2011; Kuehimeyer et al. 2012; Shalowitz et al. 2006).
Im Falle der Einsetzung von Berufsbetreuern kennen diese den Pa-
tienten und seine Wiinsche in der Regel nicht. Die Ermittlung der
Behandlungswiinsche ist umso schwieriger, wenn keine Patienten-

verfigung vorliegt.

Somit lasst sich feststellen, dass wesentliche Instrumente zu einer ge-

sundheitlichen Vorausplanung zwar vorhanden sind, aber haufig nicht

oder nur fragmentarisch genutzt oder unwirksam gestaltet werden.

Eine fehlende oder nicht tragfahige Vorsorge kann Auswirkungen auf un-

terschiedlichen Ebenen haben:

Der Verfasser der Vorsorgedokumente lebt moglicherweise mit der
falschen Vorstellung von der Verlasslichkeit der Sicherung seines
Selbstbestimmungsrechtes durch die Vorausverfliigungen.

Der Patient tragt das Risiko einer Uber- oder Untertherapie, wenn
seine Wunsche nicht bekannt sind. Seine Lebensumstande und -
qualitdt werden hierdurch nachhaltig beeinflusst. Beispiele hierflr
sind die zahlreichen Notfalleinweisungen von hochbetagten, multi-
morbiden, eventuell auch demenziell veranderten Altenheimbe-
wohnern in ein Krankenhaus (Drehtlreffekt) oder Uber- oder Un-

tertherapien bei onkologischen Patienten.



Fur die Stellvertreter, die Angehdrigen, aber auch die Behandeln-
den, stellt die Entscheidungsfindung, insbesondere von Entschei-
dungen zur Therapiebegrenzung am Lebensende eine erhebliche
psychische Belastung dar (Tilden et al. 2001; Vig et al. 2007;
Wendler et al 2011). Diese Belastung scheint umso gréRer, je un-
klarer die Winsche des Betroffenen sind und je weiter sie von den
eigenen Einstellungen abweichen (Meeker und Jezewski 2005).

Fur die Organisationen Alten-, Pflegeheim oder Krankenhaus birgt
eine unzureichende Vorausplanung neben einem Haftungsrisiko
(Palandt et al. 2014) auch die Gefahr, in den Ruf zu geraten, die
Wiunsche der Bewohner/Patienten nicht wertzuschatzen. Dieses
wirkt sich sowohl auf die Zufriedenheit der Bewohner/Patienten, als
auch der Angehorigen aus (Ernst et al. 2006).

Nicht um die Wiinsche des Patienten zu wissen kann zu komplexen
ethischen Fragestellungen bei der Entscheidungsfindung insbeson-
dere am Lebensende fuhren5.

Fir das Gesundheitssystem fiihrt eine von den Patienten nicht ge-
wiinschte Uber- oder Untertherapie oder die Versorgung an einem
nicht gewunschten Ort (z.B. Krankenhaus statt Altersheim) zur
Fehlallokation von finanziellen und personellen Ressourcen. Auch
dieser Faktor ist angesichts der hohen Ausgaben, die flr die medi-
zinische Versorgung von Menschen im letzten Lebensjahr aufge-

wendet werden, nicht aul3er acht zu lassen (Noethen 2011).

Wesentlicher Einflussfaktor auf die Gestaltung einer tragfahigen gesund-
heitlichen Vorausplanung ist die Durchflihrung und Qualitat einer Beratung
bei der Ermittlung und schriftlichen Niederlegung der Wiinsche des Ratsu-
chenden (Marckmann und In der Schmitten 2013; Nauck et al. 2014;
Schoffner et al. 2012). Sie kann der Schllissel flr eine aussagekraftige,

anwendungstaugliche Dokumentation informierter Patientenwtiinsche, die

® Darauf lasst z.B. die steigende Zahl an Leitlinien zur Therapiezielbestimmung
schlief’en, die als Hilfestellung zur Lésung dieser Konflikte konzipiert wurden
(Simon und May) . Die Ermittlung und Bertcksichtigung (ggf. mutmaRlichen) Pa-
tientenwillens ist Voraussetzung der ethisch und rechtlich tragfahigen Therapie-
zielfestlegung (§§ 630d, 1901a BGB).
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rechtzeitige Benennung und Einbeziehung des zukinftigen Vertreters,
sowie flr klare Absprachen Uber die Auffindbarkeit der Dokumente sein.
Eine Beratung zur Patientenverfiigung ist in Deutschland nicht gesetzlich
vorgeschrieben. Dennoch gibt es, neben den Arzten, eine schwer zu
Uberblickende Vielzahl von Berufs- und Personengruppen, die sich fiir die
Verbesserung der gesundheitlichen Vorausplanung - hier hauptséachlich in
der Beratung zu den Vorsorgedokumenten - engagieren. Beispielhaft sind
in diesem Zusammenhang Betreuungsvereine, Rechtsanwalte und Nota-
re, Hospizvereine, unabhangige Patientenberatungen, Sozialarbeiter,
Seelsorger und Krankenkassen zu nennen. Seit Jahren wird stetig an der
Weiterentwicklung der Vorsorgedokumente, des Informationsmaterials
und der Offentlichkeitsarbeit gearbeitet. Daneben wird nach Méglichkeiten
der Verbesserung der individuellen Beratung gesucht. Es besteht das Be-
wusstsein, dass die Foérderung gesundheitlicher Vorausplanung alleine
durch eine legalistische und isolierte Beratung beim Ausfillen der Vorsor-
geformulare unzureichend ist. Zunehmend wird daher eine systematische,
multidisziplindre und prozesshafte Begleitung gefordert (In der Schmitten
2013; May et al. 2005; Simon 2010; Wiese et al. 2008). Erfolgreiche Bei-
spiele hierflr finden sich in anderen westlichen Landern, die eine ahnliche
Situation bei der Vorausplanung haben. So wurden seit Anfang der 1990er
Jahre in den USA umfassende Programme zur vorausschauenden Ge-
sundheitsplanung entwickelt und unter der Bezeichnung "Advance Care
Planning" (ACP) international erfolgreich. Diese Programme beinhalten
neben professionell begleiteten, strukturieten und umfassenden Ge-
sprachsprozessen auch eine regionale Implementierung von Standards
zur Erfassung und Umsetzung des Patientenwillens (Hammes et al. 2010;
In der Schmitten et al. 2014; Silvester et al. 2013b).

In Deutschland gibt es keine verbindlichen Standards oder einheitlichen
Konzepte fur den Beratungsablauf und -inhalt oder die Qualifikation der
Berater. Jeder Berater und jede Organisation kann die Beratung nach ei-
genen (Wert-) Vorstellungen anbieten und gestalten. Es ist wenig Uber
Struktur und Inhalt der Beratungspraxis zur Vorausplanung der vielen ver-
schiedenen Anbieter und damit der Ausgangsbasis flir Weiterentwicklun-

gen der Vorausplanung bekannt.



1.2 Zielsetzung

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, durch eine Befragung von Beratern ei-
nen Einblick in die aktuelle Beratungssituation zur Patientenverfigung in
einer bestimmten Region zu erhalten und darauf aufbauend Hinweise flr
die Weiterentwicklung der Beratung abzuleiten. Die Beurteilung der empi-
rischen Befunde soll auch den Blick auf die best practice erfolgreicher,
umfassender ACP-Programme einbeziehen. Weiterhin soll die vorliegende
Arbeit eine empirische Grundlage fur zuklnftige Studien zur gesundheitli-

chen Vorausplanung bieten.

1.3 Fragestellung

Um das genannte Ziel der Studie zu erreichen, sollen folgende Fragen
bearbeitet werden:
=  Welche Struktur und welche Inhalte haben Beratungsgesprache zur
Patientenverfiigung?
= Wie unterscheiden sich diese in Abhangigkeit von der Beratergrup-
pe?
= Gibt es klare Beratungsprofile der verschiedenen Beratergruppen?
= Wie ist das Umfeld der Beratung, die Vernetzung der Beratung?
= Welche Winsche haben die Berater an die Weiterentwicklung der
Beratung?
= Welche Hinweise fir die Weiterentwicklung der Beratung kdnnen,
auch im Hinblick auf international etablierte ACP Programme aus

den gewonnenen Daten abgeleitet werden?



2. Methode

Die vorliegende Untersuchung erfolgte, da es sich bei der Beratung zur
Patientenverfigung um aktuelle soziale Prozesse handelt, in der Form
einer empirischen Studie (Bortz und Déring 2006). Die Erhebung von Da-
ten mittels eines Fragebogens erlaubte es, systematisch Informationen
Uber die Beratungssituation zu sammeln und darauf aufbauend Arbeitshy-
pothesen fiir die Weiterentwicklung der Beratung zu erstellen. Die Studie
hat explorativ-deskriptiven Charakter, da bisher noch kaum Daten zu In-
halt und Struktur der Beratung sowie den Winschen der Berater in

Deutschland vorliegen.

2.1 Planung und Vorbereitung der Datenerhebung

2.1.1 Entwicklung des Forschungsinstrumentes

Zur Bearbeitung der Forschungsfragen konnte kein geeignetes bereits
existierendes Forschungsinstrument gefunden werden. Daher wurde ein
Online-Fragebogen entwickelt, der sich fir alle Beratergruppen in gleicher
Form eignete. Der quantitative Ansatz wurde gewahlt, um die Befragung
relativ vieler Berater mit demselben Erhebungsinstrument zu ermdglichen.
So sollte eine bessere Vergleichbarkeit der Antworten, und die Option zur
Beschreibung von Beratungen in verschiedenen Settings geschaffen wer-
den. Ferner konnten mit dieser Methode Einflussnahmen auf das Antwort-
verhalten durch einen Interviewer ausgeschlossen werden. Der Fragebo-
gen wurde mit dem Programm ,Unipark® Version EFS 10.1 entwickelt.

Die Datenerhebung erfolgte anonym, um eine Ruckfihrung der Antworten
auf die teilnehmenden Personen zu verhindern und so die Offenheit und
Ehrlichkeit bei den Antworten zu erhdhen.

Der Fragebogen enthielt GUberwiegend Fragen, die im Rahmen einer Likert
Skala mit Ordinalskala beantwortet werden sollten. Um ein Ausweichen
auf eine mittlere Stufe zu unterbinden und eine Entscheidung fur eine kla-

re Aussage zu provozieren, wurde die Skala vierstufig erstellt.
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Zur Erleichterung einer ziigigen Bearbeitung des Fragebogens waren sie-
ben Fragen in einer ja/nein Dichotomie zu beantworten. Finf Fragen wur-
den als offene Fragen, bei denen die Befragten die Antworten selber for-
mulieren mussten, gestaltet, damit in diesen Bereichen eine Einflussnah-
me auf die Aussagen oder eine Einengung des Antwortspektrums durch
vorformulierte Antworten ausgeschlossenen werden konnte. Acht Fragen
enthielten neben einem Antwortkatalog auch ein offenes Feld, in dem freie
Angaben gemacht werden konnten.

Inhaltlich gliederte sich der Fragebogen in vier Bereiche: Teil A ,Zur Bera-
tungstatigkeit* erfragte Struktur und Inhalt des Beratungsgespraches. Teil
B befasst sich mit dem ,Umfeld der Beratung®, insbesondere mit der Ver-
netzung der Berater und ihren Wunschen an die Weiterentwicklung der
Beratung. In Teil C wurden Daten zur ,Person des Beraters®, zu seiner
Ausbildung und Vergltung erhoben.

Um auch den Personen, die zum Adressatenkreis des Fragebogens geho-
ren, aber zur Zeit nicht aktiv beraten, die Mdglichkeit zur AuBerung zu den
Grinden dafir zu geben, enthielt der Fragebogen eine Weiche. Diese
Weiche flihrte die Personen, die die erste Frage der Fragebogens ,Bera-
ten Sie zur Patientenverfligung?“ verneinen, direkt auf die ,Nicht-Berater
Auskunft® (6.1).

In den an die Arzte adressierten Online Fragebogen wurde, neben der
Frage nach der hausarztlichen Tatigkeit (A1), die Frage nach der Postleit-
zahl aufgenommen. So konnten bei der Datenbereinigung Teilnehmer
ausgefiltert werden, die aulRerhalb der beruflichen oder regionalen Ein-
grenzung der Umfrage tatig waren.

Bezlglich der Art der Versendung und Bearbeitung des Fragebogens (On-
line/Papier) ist mit Vertretern der verschiedenen Adressatenkreise gespro-
chen worden. Die Vertreter der Arzte sprachen sich fiir einen Faxversand
aus. Alle anderen Gruppen favorisierten aufgrund der schnelleren Bear-
beitbarkeit eine Zusendung per Email als Online Fragebogen (,Papier lan-
det gleich im Papierkorb®).

Der Fragebogen wurde daher als Online Fragebogen gestaltet, um mdg-
lichst hohe Riickldufe auch bei den Nicht-Arzten zu férdern, und so vielfal-

tigere Aussagen zu erhalten. Weitere Argumente fur die Wahl des Online

11



Formates waren die geringere Anfalligkeit fir Ubertragungsfehler bei der

Auswertung und die schnellere Bearbeitbarkeit der Daten.

2.1.2 Pretest

Die Grundkonzeption des Fragebogens wurde 34 Teilnehmern einer
Schulung zur Beratung zur Patientenverfligung der Hospizakademie
Nirnberg zur Testung vorgelegt. Ein beigefiigter Evaluationsbogen er-

moglichte ein Feedback zum Fragebogen.

o nein keine |Bemer-

) Angabe |kungen
Waren die Fragen gut verstédndlich? 27 1 6
Falls nein, welche Fragen waren nicht so gut | 0 33 Fragen
verstandlich? 7,8 (1TN)
War die Anzahl der Fragen passend? 27 0 7
Haben Sie Fragen vermisst? 0 28 6
Wenn ja, welche? 0 0 34
Waren die Antwortkategorien passend? 25 2 7

Tabelle 1: Pretest mit 34 Teilnehmern einer Schulung zur Beratung zur Patientenverfi-
gung

Die Angaben zur bendétigten Zeit zum Ausfillen: 23 Teilnehmer gaben
zwischen 8-15 Minuten, 1 Teilnehmer 25 Minuten, 2 Teilnehmer weniger
als 6 Minuten, 1 Teilnehmer lediglich ,kurz* als bendtigte Zeit an und ein
Teilnehmer macht keine Angabe. Daher wurde davon ausgegangen, dass
die bendtigte Dauer fiir das Ausfiillen des Fragebogens mit ca. 8-15 Minu-
ten fur die Teilnehmer zumutbar ist.

Nach einer ersten Uberarbeitung wurde der Fragebogen Mitgliedern der
verschiedenen Beratergruppen zur Testung nach der Methode ,Think a-
loud“ gegeben. Diese Methode kam zur Anwendung, um den Zeitaufwand
fur die Tester so kurz wie mdglich zu halten und eventuell auftretende
Fragen sofort klaren zu kénnen. Wahrend die Tester den Fragebogen in
Papierform ausflllten, nahm die Verfasserin des Bogens die dabei ge-
machten Anmerkungen auf.

Im Laufe des Prozesses der Testung wurde der Fragebogen zunachst

gestrafft, indem bei etlichen Fragen die Antwortkategorien von einer Likert
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Skala auf eine ja/nein Dichotomie umgestellt wurden. Aufgrund der gerin-
gen Varianzen bei den Antworten war in diesen Bereichen kein Erkennt-
nisverlust durch die Straffung zu beflirchten. Zur Vermeidung eines Aus-
weichens auf einen neutralen Mittelwert wurde die Likert Skala von flnf-
stufig auf vierstufig verkirzt. Weiterhin wurden allgemeinere Fragen ge-
strichen, um Raum fir detailliertere Fragen zum Gesprachsinhalt (A12),
zur Thematik der Organspende (A17,18), zur Vernetzung (B 3-8), sowie
zur Person zu gewinnen (C6-9) und so den Erkenntniswert der Untersu-
chung zu steigern. Die Fragen zur Organspende (A 17,18) wurden auf
Anregung von PD. Dr. med., Dr. phil. Ralf Jox, Institut fur Ethik, Geschich-
te und Theorie der Medizin, Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen ein-
geflgt.

Mit Herrn Dr. Crispin vom Institut fir Medizinische Informationsverarbei-
tung, Biometrie und Epidemiologie der Ludwig-Maximilians-Universitat
Milnchen wurde die Eignung des Fragebogens insbesondere flir eine
Auswertung durch das Statistikprogramm SPSS diskutiert, und daraufhin
die Zahl der offenen Felder reduziert.

Im Anschluss an die Testung wurde der gesamte Fragebogen noch einmal
auf seine Verstandlichkeit fir die verschiedenen Beratergruppen und de-
ren spezifische Blickwinkel und Sprachverstandnisse hin (was bedeutet
z.B.: ,Zuhause®, wie ist das Verstandnis von ,Beratung®) Uberpruft und
entsprechend angepasst.

Die Uberpriifung der Funktionalitat des Fragebogens im Online Format auf
verschiedenen Rechnern und unter verschiedenen Betriebssystemen er-

folgte durch Bekannte und Verwandte der Verfasserin.

2.1.3 Auswahl der Stichprobe

Da eine kaum zu Uberblickende Vielfalt an Menschen und Personengrup-
pen in Deutschland zur Patientenverfligung berat, beschrankt sich die Um-
frage regional auf den Raum Muinchen und dort auf bestimmte Berater-
gruppen.

Bei der Auswahl der Teilnehmer lag der Schwerpunkt auf Beratergruppen,
die ambulant beraten, weil nicht nur die Beratung bereits erkrankter Men-

schen (z.B. in Krankenhausern) erforscht werden sollte. Zu diesen Bera-
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tern gehoren traditionell und wesentlich Hausarzte, Notare und Mitarbeiter
von Hospizvereinen. Die Uberleitungsfachkrafte in  Pflegehei-
men/vollstationdren Pflegeeinrichtungen® wurden einbezogen, da sie an
einer wichtigen Schnittstelle zwischen ambulanter und stationarer Versor-
gung tatig sind und fir eine Personengruppe arbeiten, bei der der Bedarf
und die Pravalenz an Patientenverfigungen hoch sein sollte
(Forschungsgruppe Wahlen 2012). Der Aufgabenbereich der Uberlei-
tungsfachkrafte ,, ... beinhaltet samtliche Interventionen, die bei einem Ein-
zug eines pflegebediirftigen Menschen in eine vollstationare Pflegeeinrich-
tung, einem Umzug innerhalb der Einrichtung, sowie in Zusammenhang
mit einem Krankenhausaufenthalt Versorgungsbriiche verhindern und die
Kontinuitat der Pflege sicherstellen® (Landeshauptstadt 2010). Dieses um-
fasst auch die Aufgabe, Fragen zum Lebensende wie z.B. Patientenverfi-
gungen oder Wiinsche fir die Sterbebegleitung anzusprechen. Daher kam
auch diese Berufsgruppe als Kreis mdglicher Berater in Frage und wurde

in die Umfrage einbezogen.

2.1.4 Ethikkommission

Die Ethikkommission der Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen erteilte
am 04.06.2013 eine Unbedenklichkeitsbescheinigung fiir die Studie, da
die Datenerhebung anonymisiert erfolgte (UE Nr 091-13).

2.2 Durchflhrung der Umfrage

2.2.1 Rekrutierung der Teilnehmer

Die Rekrutierung der Teilnehmer erfolgte auf verschiedenen Wegen.

Bei den Notaren wurde die Studie zunadchst dem Obmann der Bezirks-
gruppe Muanchen | im Bayerischen Notarverein vorgestellt. Dieser ver-
sandte im Anschluss daran die Email mit der Einladung zur Teilnahme an

der Studie und dem Link zum Zugang an alle 79 Notare dieser Bezirks-

® Erfasst wurden Einrichtungen gem. SGB XI.
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gruppe. Das Erinnerungsschreiben konnte ebenfalls (iber diesen Verteiler
in Umlauf gebracht werden.

Ahnlich war das Vorgehen bei den vier Miinchner Hospizvereinen: Auch
hier ist das Projekt im ersten Schritt den Leitungen vorgestellt worden.
AnschlieRend schickten diese die Einladung an alle 18 haupt- und vier
ehrenamtlichen Mitarbeiter, die als Berater in Frage kamen. Spater wurde
uber diesen Weg nochmals an die Umfrage erinnert.

Bei den 54 Pflegeheimen in der Stadt Minchen wurden die Pflegedienst-
leitungen angeschrieben und gebeten, die Einladungen und spater die
Erinnerung an die Uberleitungsfachkrafte weiterzuleiten.

Schwierig war die Rekrutierung der Arzte. Weder der Bayerische Hausérz-
teverband (BHAV), noch der Arztliche Kreis- und Bezirksverband (AKBV)
oder die Bayerische Landesarztekammer verfiigten zur Zeit der Umfrage
Uber einen umfassenden und aktuellen Emailverteiler fur Hauséarzte im
Raum Minchen. Daher wurde, nach Ricksprache mit den Vorstanden
und Geschéftsfiihrerinnen der BHAV und des AKBV, wie folgt vorgegan-
gen: Der AKBV versandte ein Fax mit der Einladung zur Teilnahme an der
Umfrage und dem entsprechenden Link an alle 2552 niedergelassenen
Hausarzte, hausarztliche und facharztliche Internisten, sowie dort ange-
stellte Arzte in Stadt und Landkreis Miinchen’. Zusatzlich wurde ein Aufruf
zur Teilnahme in den Minchner Arztlichen Anzeigen veréffentlicht und ein
Link zur Umfrage auf die Startseite des AKBV gestellt. Flankierend ist in
der Delegiertenversammlung des AKBV auf die Umfrage hingewiesen
worden.

Der BHAV unterstiitzte die Umfrage, indem er in seinem elektronischen

Newsletter darauf hinwies®.

" Die facharztlichen Internisten konnten aus EDV-technischen Griinden nicht
ausgegrenzt werden. Sie wurden aber, ebenso wie regional nicht zugehorige
Arzte, im Rahmen der Datenbereinigung iber die Filterfragen (s.0.), von der
Auswertung fiir Hausarzte ausgeschlossen.
8 Dieser Newsletter erreicht nach Schatzung der Geschéftsfiihrerin der BHAV ca.
300 Arzte im Raum Miinchen.
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2.2.2 Studienverlauf

Die Umfrage unter Mitarbeitern von Hospizvereinen, Notaren und Uberlei-
tungskraften lief vom 16.07.2013 bis 31.10.2013, die unter Arzten, bedingt
durch die schwierige Findung eines Zugangsweges und die Sommerferi-
en, vom 9.10.2013 bis 6.12.2013°.

2.2.3 Auswertung

Die Auswertung erfolgte mit Hilfe des Statistikprogrammes SPSS (Version
21) und Excel.

® Mit Hinblick auf die S.(_)mmerferien wurde die Laufzeit bei den Nicht-Arzten et-
was langer als bei den Arzten angelegt.
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3. Ergebnisse

Die Darstellung der Ergebnisse folgt im Wesentlichen dem Ablauf des
Fragebogens. Einige Aspekte wurden vorgezogen, um die Sinnzusam-
menhange besser darstellen zu konnen. Die zur Person erhobenen Daten
finden sich am Anfang der Darstellung. Zur besseren Ubersichtlichkeit

sind die Prozentzahlen auf ganze Zahlen gerundet.

3.1 Teilnehmer

3.1.1 Stichprobe

Der Ricklauf war, je nach Gruppe, sehr unterschiedlich. Von 22 befragten
Mitarbeitern der Hospizvereine flllten 20 Personen (91%) den Fragebo-
gen aus. Von 54 befragten Uberleitungskraften wurden 21 Bégen bearbei-
tet (39%). Bei den Notaren beteiligten sich 26 (33%) der eingeladenen 79
Notare.

Die Arzte klickten den fir sie konzipierten Link zur Umfrage 292mal an
(Startseite). 220 Nutzer (8,6%) klickten Uber die Startseite hinaus weiter
und sandten den Fragebogen nach Erreichen der letzten Seite ab; davon
sahen allerdings 36 Nutzer den Fragebogen nur durch, ohne Angaben zu
machen. Im Rahmen der Datenbereinigung wurden diese Datensatze und
Datensatze von nicht in Stadt oder Landkreis Minchen praktizierenden

und/oder Nicht-Hausarzten aussortiert. Danach verblieben 131 beratende

und 9 nicht-beratende Hausarzte in der Auswertung (140=5,5%).
Die vorliegende Studie bezieht aus Kapazitatsgriinden nur die beratenden

Mitglieder der jeweiligen Beratergruppen ein.
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Nach der Datenbereinigung standen somit insgesamt 198 Datensatze von

Beratern zur Patientenverfligung zur Auswertung zur Verfligung (Tab.2).

Beratergruppe Personen %
Hausérzte 131 66%
Notare 26 13%
Uberleitungsfachkrifte 21 11%
Mitarbeiter Hospizvereine 20 10%
gesamt 198 100%

Tabelle 2: Funktion der teilnehmenden Berater

3.1.2 Alter der Teilnehmer

Das durchschnittliche Alter der Teilnehmer in den jeweiligen Gruppen war

mit einem Mittelwert zwischen 50 bis 54 Jahren sehr ahnlich (Tab.3).

Alter Alter Alter Alter
Median Mittelwert Minimum | Maximum
Hausérzte 53 54 32 74
Notare 49 52 39 70
Uberleitungsfachkrifte 54 50 36 63
Mitarbeiter Hospizvereine 53 53 36 86

Tabelle 3: durchschnittliches Alter der Teilnehmer

3.1.3 Verteilung der Geschlechter

Die teilnehmenden Mitarbeiter der Hospizvereine waren ca. zu drei Viertel
weiblich. Auch bei den Uberleitungsfachkraften tiberwogen die weiblichen
Teilnehmer (Tab.4).
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keine
miinnlich weiblich Angabe gesamt
Hausirzte 49% 44% 8% 100%
Notare 81% 19% 0% 100%
Uberleitungsfachkrifte 10% 62% 29% 100%
Mitarbeiter Hospizvereine 25% 70% 5% 100%

Tabelle 4: Geschlechterverteilung

Ein anderes Bild zeigte sich bei den befragten Notaren: Hier waren weni-
ger als ein FlUnftel der Teilnehmer weiblich. Bei den Hausarzten war die
Verteilung zwischen weiblichen und mannlichen Teilnehmern relativ

gleichmafig.

3.1.4 Jahre der ausgelbten Beratertatigkeit

Die Beratungserfahrung der Teilnehmer der Studie war sehr unterschied-
lich (Tab.5).

Jahre Jahre Jahre Jahre
Erfahrung | Erfahrung | Erfahrung | Erfahrung
Median Mittelwert Minimum | Maximum
Hausérzte 10 13 0 40
Notare 16 20 6 40
Uberleitungsfachkrifte 11 11 0 25
Mitarbeiter Hospizvereine 9 9 0 23

Tabelle 5: Jahre der Beratungstatigkeit

Die Notare stellten die Gruppe mit der langsten Beratungserfahrung. Be-
merkenswert ist hier, dass alle teiinehmenden Notare mindestens sechs
Jahre Beratungserfahrung angaben. Danach folgten, allerdings mit gro-
Rem Abstand, die Uberleitungsfachkrafte und die Mitarbeiter der Hospiz-

vereine.
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3.1.5 Anzahl der Einzelberatungen

Auch die Anzahl der im Jahr 2012 durchgefihrten Beratungen war sehr

unterschiedlich (Tab.6).

Gespriache | Gespriche | Gespriche | Gespriche

Median Mittelwert Minimum | Maximum
Hausérzte 10 16 0 150
Notare 50 61 20 120
Uberleitungsfachkrifte 25 46 0 250
Mitarbeiter Hospizvereine 35 56 0 200

Tabelle 6: Anzahl der Einzelgespréache in 2012

Bemerkenswert an diesen Ergebnissen ist zunachst die weite Spanne der

Anzahl der Beratungen innerhalb und zwischen den Gruppen (0-250 Bera-

tungen). Die Notare stellten die Gruppe mit den meisten Beratungen pro

Berater im Jahr 2012. Die Mitarbeiter der Hospizvereine und die Uberlei-

tungsfachkrafte berieten mit 35 bzw. 25 Beratungen pro Person (Median)

deutlich weniger.

Weitaus weniger haufig waren die Arzte in diesem Bereich tatig: Geht man

von 10 Beratungen pro Arzt aus (Median) und unterstellt eine regelmaRige

Verteilung Uber das Jahr, so wurde pro Monat weniger als eine Beratung

durchgefiihrt.

3.2 Inhalt und Struktur der Beratungstatigkeit

3.2.1 Veranlasser der Beratung

Die Teilnehmer der Studie benannten weit iberwiegend die Ratsuchenden

(d.h. die beratenen Personen) als diejenigen, die haufig (95 Nennungen)

oder fast immer (70 Nennungen) die Beratung veranlassten (Abb.1).
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Abbildung 1: Alle Berater (n=198): Hauptveranlasser der Beratung

Berater selbst

Ratsuchender

Angehorige/Freunde

versorgende Einrichtung

sonstige

19 69
20 95
22 68
100
91
20 40 60 80
(fast) nie selten

69 14 27
70 11
53 11 44
28 65 59
17 21 87

100 120 140 160 180 200

haufig (fast) immer k. A.

An zweiter Stelle folgten die Berater selbst, an dritter Stelle Angehoérige

und Freunde. Versorgende Einrichtungen und sonstige spielten bei der

Initiation der Beratung fast keine Rolle.

Differenziert man nach Beratergruppen sieht man folgende Unterschiede:
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Abbildung 2: Veranlasser der Beratung
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Die Arzte gaben weit iberwiegend die Ratsuchenden als Hauptveranlas-
ser der Beratung an (haufig (h)/(fast)immer (i) 87%). Bei der Angabe der
Haufigkeit der Veranlassung durch die Arzte selbst zeichneten sich zwei
Gruppen ab: 48% sahen sich selten (s) oder fast nie (n) in der Rolle der
Initiatoren, 43% dagegen haufig (h) oder fast immer (i). Angehoérige oder
Freunde des Ratsuchenden wurden von gut einem Viertel der befragten
Arzte als Veranlasser angegeben (h/i 28%). Versorgenden Einrichtungen
und ,Sonstigen“ kam im Bereich der Hausarzte eine weit nachrangige
Relevanz zu (h/i 4%).

Bei den Notaren stellten die Ratsuchenden ebenfalls die mit grokem Ab-
stand gréfl3te Gruppe der Veranlasser einer Beratung dar (h/i 100%). Eine
bemerkenswerte Rolle bei der Initiierung der Gesprache kam den Notaren
selbst zu: Uber ein Drittel der Teilnehmer aus dieser Berufsgruppe gab an,
selbst haufig oder fast immer die Beratung zu veranlassen (h/i 39%). Eine
ahnlich groRe Gruppe erklarte aber auch, fast nie oder selten in diesem
Zusammenhang aktiv zu werden (n/s 35%). Angehdrigen und Freunden
schrieben sie in diesem Kontext eine deutlich geringere Bedeutung zu als
allen anderen Gruppen (h 19%). Versorgende Einrichtungen oder ,Sonsti-
ge“ hatten fast keinen Einfluss (h/i 15%).

Aus den Angaben der Uberleitungsfachkréafte wurde die starke Bedeutung
der Angehdrigen/Freunde in diesem Setting deutlich: 62% der Berater be-
nannten sie als diejenigen, die haufig oder fast immer die Beratung veran-
lassen. Die zweitgroBte Bedeutung kam den Uberleitungsfachkraften
selbst (h/i 48%), aber auch in ahnlichem Umfang den Ratsuchenden zu
(h/i 47%). Die Relevanz der versorgenden Einrichtungen oder ,sonstiger”
fur die Veranlassung der Beratung war deutlich nachgelagert (h/i 15%).
Beratungen durch Mitarbeiter von Hospizvereinen veranlassten weit tber-
wiegend die Ratsuchenden selbst (h/i 80%). Auch Angehdrige und Freun-
de spielten in diesem Zusammenhang eine grof3e Rolle, da sie von 40%
der Berater als haufige Initiatoren und von 5% der Berater als diejenigen,
die fast immer initiieren, angegeben wurden. An dritter Stelle sahen sich
die Mitarbeiter der Hospizvereine selbst zu 30% haufig die Initiative zu
einer Beratung ergreifen. Eine nachgeordnete Rolle nahmen versorgende

Einrichtungen und ,Sonstige® ein.
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Fasst man die Ergebnisse zur Frage nach der Veranlassung der Beratung
zusammen, zeigt sich deutlich, dass die Initiative zu einer Beratung bei
diesen Beratergruppen weit Uberwiegend vom Ratsuchenden selbst aus-
ging. Mit Ausnahme der Uberleitungsfachkréfte, die die Angehérigen als
Hauptveranlasser benannten (h/i 62%), gaben alle anderen Gruppen die
Ratsuchenden als Hauptinitiatoren an (h/i 80-100%). Die beratenden Arz-
te, Notare und Uberleitungskrafte sahen sich selbst an zweiter Stelle der
Veranlasser einer Beratung. Angehdérige wurden von Arzten und Notaren
als dritthaufigste Gruppe von Veranlassern benannt (h/i 28%, 19%), bei
den Uberleitungskraften waren sie die Hauptveranlasser, von den Bera-
tern der Hospizvereine wurden sie als zweithaufigste Veranlasser be-
nannt.

Bemerkenswert war, dass versorgende Einrichtungen, auch bei den dort

arbeitenden Uberleitungsfachkraften, kaum eine Rolle spielten.

3.2.2 Gesundheitszustand der Ratsuchenden

Die weitaus meisten Menschen, die eine Beratung durch die Teilnehmer

der Studie erhielten, waren nach Kenntnis ihrer Berater gesund (Abb.3).

Abbildung 3: Alle Teilnehmer (n=198): Gesundheitszustand der meisten Ratsuchenden

gesund 16 28 97 44
schwer erkrankt 21 91 51 13
Lebenserwartung < 6 Monate 57 78 15 12
unbekannt 66 23 62

20 40 60 80 100 120 140 160 180 200

(fast) nie selten haufig (fast) immer
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Nur ein Drittel der Teilnehmer berichtete, haufig oder fast immer schwer-
kranke Menschen zu beraten. Auffallig war, dass die Menschen mit einer
Lebenserwartung von unter sechs Monaten die mit groRem Abstand
kleinste Gruppe der Ratsuchenden bildeten (h/i 27%). Nicht in allen Fallen
war der Gesundheitszustand den Beratern bekannt.

Betrachtet man die Verteilung auf die einzelnen Beratergruppen, so wer-

den folgende Tendenzen sichtbar (Abb.4).

Abbildung 4: Gesundheitszustand der meisten Ratsuchenden
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Der Schwerpunkt der Beratung durch Arzte lag bei Ratsuchenden, die
nach Einschatzung der Arzte gesund waren (h/i=77%). Die Beratung von
bereits schwer erkrankten Menschen spielte eine deutlich geringere Rolle:
Weniger als ein Drittel der befragten Arzte erklarte, haufig schwerkranke
Menschen zu beraten; weniger als 10 % gaben an, haufig oder fast immer
Menschen mit begrenzter Lebenserwartung zu beraten. 60 % der Arzte
aulerten, der Gesundheitszustand der Ratsuchenden sei selten oder fast
nie ,schwer erkrankt®. Drei Viertel der Arzte kreuzten an, eine ,Lebenser-
wartung unter 6 Monaten“ sei bei den Ratsuchenden selten oder fast nie

gegeben.

Aus den Angaben der Notare wurde klar ersichtlich, dass durch sie fast
ausschliel8lich Menschen, die nach Kenntnis der Notare gesund sind, be-
raten wurden (h/i=100%). Ein Grofteil (85%) der Notare gab an, die Rat-
suchenden seien fast nie und nur selten schwer erkrankt. Eine Beratung
von Menschen mit einer Lebenserwartung von weniger als sechs Monaten
erfolgte bei keinem der Notare haufig oder fast immer, sondern nur selten
(35%) oder fast nie (42%). Eine grof3e Gruppe (42%) fuhrte aus, diesen
Personenkreis fast nie zu beraten.

Bemerkenswert war, dass einige dieser Berater angaben, haufig (12%)
oder fast immer (4%) keine Kenntnis Uber den Gesundheitszustand der

Ratsuchenden zu haben.

Deutlich anders stellt sich die Situation bei der Beratung durch Uberlei-
tungsfachkrafte dar: Hier ist die Gruppe der schwer erkrankten Menschen
die grote Gruppe der Beratenen (h/i 62%). Erkennbar kleiner war bereits
die Gruppe, deren Gesundheitszustand von den Beratern als gesund be-
nannt wurde (h/i 33%). Die Beratung von Menschen mit einer Lebenser-
wartung unter sechs Monaten gaben nur 14% der Berater als haufig und
10% mit fast immer an (h/i 24%). 15% ist der Gesundheitszustand der

Ratsuchenden haufig oder fast immer unbekannt.

Ahnlich schilderten die Mitarbeiter der Hospizvereine die Situation. Die

Halfte der Mitarbeiter von Hospizvereinen gab den Gesundheitszustand
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der bei ihnen Ratsuchenden mit fast immer schwer erkrankt an (50%),
weitere 15% mit haufig schwer erkrankt an. Die zweitgrof3te Gruppe der
dort Ratsuchenden bildeten Menschen mit begrenzter Lebenserwartung
(h/i 55%). Weniger als ein Drittel der Befragten erklarte, der Gesundheits-

zustand der zu Beratenden sei haufig oder fast immer gesund (h/i 35%).

3.2.3 Alter der Ratsuchenden

Mit Ausnahme der Uberleitungsfachkrafte gaben alle Beratergruppen die
61 bis 80-jahrigen als mit Abstand groRte beratene Altersgruppe an
(Abb.5).

Abbildung 5: Alter der meisten Ratsuchenden

100%

80% Hausarzte
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60% " Notare

40%
Uberleitungs-
fachkrafte

20%
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20-40 Jahre 41-60 Jahre 61-80 Jahre > 81 Jahre

Die Uber 81-jahrigen wurden bei tUber der Halfte der Uberleitungsfachkraf-
te und von 10% der Hospizmitarbeiter als gréte Gruppe der Ratsuchen-
den benannt.

Knapp ein Drittel der Notare flihrte die 41 bis 60-jahrigen als grofite Grup-

pe der Ratsuchenden an.
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3.2.4 Anzahl der Gesprache

Uber die Halfte aller Berater kreuzte an, meistens zwei Gesprache pro

Beratung zu fihren (Abb.6). Bei ca. einem Drittel der Befragten umfasste

die Beratung meistens ein Gesprach.

Abbildung 6: Alle Teilnehmer (n=198): Anzahl der Gesprache die eine Beratung meis-

tens umfasst
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Differenzierte man bei der Betrachtung weiter nach den verschiedenen

Beratergruppen, so ergab sich ein heterogenes Bild (Abb.7):
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Abbildung 7: Anzahl der Gesprache innerhalb einer Beratung
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Die Anzahl der geflihrten Gesprache pro Beratung lag bei allen Gruppen
weit Uberwiegend bei 1 bis 2 Gespréachen, wobei Hauséarzte und Uberlei-
tungsfachkrafte eine Tendenz zu 2 und mehr Gesprachen erkennen las-
sen. Bei einigen Mitarbeitern von Hospizvereinen (15%) und Arzten (10%)

kam es zu 3 Gesprachen.
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3.2.5 Dauer der Beratungen

Ein weiteres, wesentliches Merkmal der Beratungsstruktur ist die daflr
bendtigte Zeit (Abb.8).

Abbildung 8: Dauer der Beratung insgesamt
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Fir eine Beratung bendtigten alle Gruppen, mit Ausnahme der Hospizmit-
arbeiter, insgesamt Uberwiegend bis zu 30 Minuten (43-57%), vielfach
aber auch 30 bis 60 Minuten (33-39%). Bei den Hospizmitarbeitern ver-
wendete die Halfte der Berater 60 bis 90 Minuten fur eine Beratung. Die

Dauer der Gesprache war innerhalb der Gruppen sehr heterogen.
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3.2.6 Verwendete Formulare

Die Frage nach den in der Beratung verwendeten Formularen gab folgen-
den Einblick in den Inhalt der Beratung (Abb.9):

Abbildung 9: Alle Teilnehmer (n=198): Haufigkeit der Nennung der verschiedenen For-
mulare/Texte
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Bundesministerium Bay. Ministerium Christliche selbst entwicklte keine Texte
der Justiz der Justiz Patientenver- Texte
fugung

sonstige

Mehrfachnennungen méglich

Das Formular des Bayerischen Staatsministeriums der Justiz war das am

haufigsten benannte Formular. Es wurde von Uber der Haélfte der befrag-

ten Personen verwendet. Die Textbausteine des Bundesministeriums der

Justiz setzte ca. jeder flnfte der befragten Berater ein. Jeder flinfte Bera-

ter gestaltete eigene Formulare/Texte.
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Betrachtet man die Nutzung der Formulare nach Beratergruppen lassen
sich folgende Aufteilungen erkennen (Abb. 10).

Abbildung 10: Formulare/Texte anhand derer die Berater beraten
T
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Mehrfachnennungen mdglich

Mit Ausnahme der Notare kreuzten alle Gruppen am haufigsten die Ver-
wendung des Formulars des Bayerischen Staatsministeriums der Justiz
an. Bei den Notaren wurde dieses Formular, nach den selbst erstellten
Formularen, am zweithaufigsten aufgefuhrt.

Bei den Arzten folgten nach dem Formular des Bayerischen Ministeriums
der Justiz (59%) an zweiter Stelle die Textbausteine des Bundesjustizmi-

nisteriums (31%). Relativ hoch war der Anteil der Arzte, die daneben die
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Verwendung selbst entwickelter Formulare angaben (21%). Auch die
Christliche Patientenverfiigung (16%), sowie sonstige Texte (18%) spiel-
ten in ihrer Beratung eine Rolle. Bei den ,sonstigen Texten* wurden ver-
schiedenste Angaben gemacht (s.u.). Eine kleine Gruppe von Arzten (5%)
beriet ohne die Verwendung von Formularen/Texten.

Notare arbeiteten weit Uberwiegend anhand selbst entwickelter Texte
(81%), bemerkenswerter Weise aber zu knapp einem Drittel auch anhand
des Formulars des Bayerischen Staatsministeriums der Justiz. Alle ande-
ren Formulare/Texte wurden kaum genannt.

Auch bei den Uberleitungsfachkraften standen die Textbausteine des
Bundesjustizministeriums (29%) an zweiter Stelle, gefolgt von der Christli-
chen Patientenverfliigung (19%) und sonstigen Texten. Selbst entwickelte
Texte wurden nicht verwendet. Ein Berater dieser Gruppe (5%) beriet
auch ohne die Verwendung von Texten.

Die Mitarbeiter der Hospizvereine benannten das Formular des Bayeri-
schen Staatsministeriums der Justiz von allen befragten Gruppen am
weitaus haufigsten (85%). Wesentlich seltener wurde eine Beratung an-
hand der Textbausteine des Bundesjustizministeriums (15%) oder sonsti-
ger Texte (10%) angeben. Die Christliche Patientenverfligung spielte bei
dieser Beratergruppe Uberhaupt keine Rolle. Erkennbar wurde, dass 15%
dieser Berater selbst entwickelte Texte verwendeten.

Bei den Angaben zu den ,sonstigen Formlaren/Texten® (Tab.7) ist zu ver-
muten, dass hier in einigen Fallen (Nr. 2, 16, 17) die Verwendung des
Formulars des Bayerischen Staatsministeriums der Justiz gemeint war.
Damit wirde sich die Haufigkeit der Verwendung dieses Formulars weiter

erhohen.
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Mitarbeiter
1 |Hospizverein | Landeshauptstadt Miinchen 1
2 PV fir den Fall schwerer Erkrankung 1
Uberleitungs-
3 |fachkrafte Landeshauptstadt Miinchen 1
4 Milnchner Betreuungsstelle 1
Senatsverwaltung flur Justiz und Verbrau-

5 cherschutz 1
6 unterschiedliche 1
7 |Notare Muster Prof. Borasio 1
8 |Arzte Vordrucke von Pharmafirmen 3
9 vom Patienten mitgebrachte Vordrucke 3
10 Internetformulare allgemein 3
11 Patientenverfiigung.de 2
12 Landeshauptstadt Miinchen 2
13 Malteser 2
14 Text der Bundeséarztekammer 1
15 Notarversionen 1
16 Bayerisches Ministerium fiir Familien 1
17 Beck-Verlag 1
18 Kohlhammer Verlag 1
19 diverse Vordrucke 1
20 Firmenvorlagen 1
21 gesammelte Unterlagen 1
22 MHD 1

Tabelle 7: Sonstige verwendete Formulare/Texte

3.2.7 Verwendung von durch den Ratsuchenden mitgebrachten Formula-

ren

Mit den verwendeten Vordrucken befasste sich die Frage, ob auch anhand
von durch den Ratsuchenden mitgebrachten Formularen, die der Berater
sonst nicht verwendet, beraten wird.

Durch sie sollte ein Einblick gewonnen werden, inwieweit sich die Berater
auf die Wunsche des Ratsuchenden nach der Verwendung von bestimm-

ten Vordrucken einlief3en.
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Abbildung 11: Beratung anhand von durch den Ratsuchenden mitgebrachten, i.d.R. vom
Berater nicht verwendeten Formularen
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Die ermittelten Ergebnisse zeigten deutlich, dass der Grolteil (67-91%)
der Berater auf Wunsch des Ratsuchenden auch anhand ,fremder® For-
mulare beriet.

Die gréRte Zuriickhaltung war bei den Uberleitungsfachkraften (24%) und
den Mitarbeitern der Hospizvereine (25%) zu erkennen, bei denen jeweils
ca. ein Viertel der Berater ankreuzte, nicht anhand fremder Formulare zu

beraten.
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3.2.8 Fertigstellung der Patientenverfliigung

Die Hausarzte bildeten die Gruppe, die am haufigsten von der Fertigstel-

lung der Patientenverfiigung innerhalb der Beratung berichtete (51%).

Abbildung 12: Haufigkeit der Fertigstellung der Patientenverfligung innerhalb der Bera-
tung
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Gefolgt wurde dieser Gruppe durch die Mitarbeiter der Hospizvereine
(45%) und die Notare (39%). Am geringsten war die Quote der fertigen
Patientenverfiigungen bei den Uberleitungsfachkraften (29%).

Bei mehr als der Halfte der Mitarbeiter von Hospizvereinen, Uberleitungs-
fachkraften und sogar 62 % der Notare wurde deutlich, dass die Patien-
tenverfigung nicht innerhalb der Beratung fertig erstellt wurde. Bei den
Arzten war der Prozentsatz der nicht fertig verfassten Verfigungen mit
47% etwas geringer.

Diese Daten zeigten, dass die Haufigkeit der Fertigstellung der Patienten-
verfigungen sowohl zwischen den Gruppen, als auch innerhalb der Grup-
pen deutlich divergierte.

Ein Zusammenhang zwischen der Anzahl der geflihrten Gesprache und
der Haufigkeit der fertiggestellten Patientenverfligungen lieR} sich auch bei

einer vertieften Auswertung der Daten nicht belegen (Tab.8).
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Wird die Patientenverfligung in der Regel mit dem
Ratsuchenden innerhalb der Beratung fertig erstellt?

Wieviele Gesprache umfasst eine

Beratung meistens?

ja nein keine Angabe
1 Gespréach 31 42 0
2 Gesprdche 50 53 0
3 Gesprache 10 6 2
4 Gesprache 1 0 0
keine Angabe 0 0 5

Tabelle 8: Zusammenhang Anzahl Gesprache - Fertigstellung der Patientenverfligung

3.2.9 Hinweise fur die Aufbewahrung der Patientenverfligung

Um den Einfluss der Berater auf die Auffindbarkeit der Patientenverfiigun-

gen ermitteln zu kénnen wurde gefragt, ob Empfehlungen fir die Aufbe-

wahrung des Dokumentes gegeben werden (Abb.13).

Abbildung 13: Haufigkeit von Tipps zur Aufbewahrung der Patientenverfiigung
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Uber 80% aller Berater gaben Hinweise zur Aufbewahrung der Patienten-

verfugung. Die Hausarzte stellten mit 17%, vor den Notaren (12%) und

den Uberleitungsfachkraften (10%) die groRte Gruppe derjenigen, die kei-

ne Hinweise zur Aufbewahrung kommunizierten.
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Der inhaltliche Schwerpunkt aller in einem offenen Feld angegeben Hin-
weise lag auf der Information von Angehdrigen/ Freunden/ Vertrauensper-
sonen (Tab.9).

Uberleitungs-| Mitarbeiter
Hausérzte Notare fachkrifte | Hospizverein
(n=131) (n=26) (n=21) (n=20)
Aufbewahrung Zuhause 37 1 2 4
Kopie beim Arzt 62 3 6 6
Info/Kopie/Original an
Angehorige/Freunde/ 38 - 1 1
Vertrauenspersonen
Info/Kopie/Original an Vertreter 15 7 7 10
Kopie an Institution (Heim) - - 8 2
beim Notar 14 1 1 -
Zentrales Vorsorgeregister 3 10 - -
Zugriff gewihrleistet 15 7 - 1
Karte im Geldbeutel 7 3 - 3

Tabelle 9: Tipps zur Aufbewahrung der Patientenverfiigung im Einzelnen

Die Arzte erwéhnten eine Kopie an sich selbst (62 Nennungen) haufiger
als die Information von Angehérigen/Vertrauenspersonen (38 Nennungen)
oder Vertretern (15 Nennungen). Die Notare benannten primar die Regist-
rierung im Zentralen Vorsorgeregister der Bundesnotarkammer (ZVR), die
Uberleitungsfachkrafte die Kopie an das Heim. Die Mitarbeiter von Hos-
pizvereinen wiesen hauptsachlich auf die Bedeutung der Information des

Vertreters hin.
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3.2.10 Inhalt der Beratungsgesprache im Einzelnen

Der Inhalt der Beratungsgesprache stellte sich als sehr heterogen dar
(Abb.14).

Abbildung 14: Inhalte der Beratung allgemein
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Am hochsten war die Beratungshaufigkeit aller Beratergruppen bei den
Themen ,Unheilbare, tédlich verlaufende Krankheit* (h/i 76-97%), ,FlUs-
sigkeit und Erndhrung” (h/i 69-97%), gefolgt von ,lrreversible Bewusstlo-
sigkeit® (h/i 48-94%). Deutlich weniger Eingang in die Beratung fanden
Erlauterungen zu ,Akuter medizinischer Notfall* (h/i 52-86%) und vor allem
.Psychiatrische Erkrankungen® (h/i 24-55%).

Bei den Arzten zeichnet sich ein klares, vergleichsweise homogenes Bild
der Beratung ab. Der Schwerpunkt lag bei den Themen ,Flissigkeit und
Erndhrung“ und ,Unheilbare Krankheit* (h/i 97%), dicht gefolgt von den
Themen ,lrreversible Bewusstlosigkeit® (h/i 94%) und ,Akuter medizini-
scher Notfall“ (h/i 86%). Eine Beratung zum Thema ,Psychiatrische Er-

krankungen“ nahm ca. die Hélfte der Arzte haufig oder immer vor (55%).

Die notarielle Beratung erfasste das Thema ,irreversible Bewusstlosigkeit"
in gleicher Haufigkeit, wie ,Unheilbare Krankheit* (h/i 81%). Erst nachfol-
gend haufig wurden die Themen ,Flissigkeit und Nahrung® (h/i 69%),
,Medizinischer Notfall* (h/i 54%) einbezogen. Das Thema ,Psychiatrische
Erkrankung“ fand nach Aussage von knapp drei Vierteln der Notare (n/s
73%) fast nie oder selten Eingang in die Beratung, bei dem verbleibenden

Viertel jedoch haufig oder fast immer (h/s 24%).

Von den Uberleitungsfachkraften wurden die Themen ,Flussigkeit und Er-
nahrung®, sowie ,Unheilbare, tédlich verlaufende Krankheit* (h/i 76%) als
weitaus haufigste Beratungsgegenstidnde benannt. Die Beratung zum
Thema ,Akuter medizinscher Notfall* (h/i 52%) stand daran anschlief3end
an zweiter Stelle, das der ,lrreversiblen Bewusstlosigkeit® an dritter (h/i
48%). Fragen um ,Psychiatrische Erkrankungen® bezog knapp die Halfte
dieser Berater haufig oder fast immer ein (h/i 43%).

Sichtbar wurde, dass es innerhalb dieser Gruppe zwar Beratungsschwer-
punkte gab, aber zugleich relativ grof3e Teile dieser Gruppe zu den glei-
chen Themen auch nur selten oder fast nie berieten. Besonders deutlich
kam dies im Bereich der ,Psychiatrischen Erkrankungen® zum Ausdruck:

43% der Berater kreuzten an, haufig oder fast immer dazu zu beraten,
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39% der Berater aber selten oder fast nie. Ahnlich, wenn auch nicht ganz
so klar, zeichnete sich diese Tendenz bei den Themen ,lrreversible Be-

wusstlosigkeit“ und ,Akuter medizinische Notfall ab.

Die Beratungsschwerpunkte bei den zur Auswahl gestellten Themen sa-
hen die Mitarbeiter der Hospizvereine ebenfalls eindeutig auf den Themen
.Flussigkeit und Ernahrung am Lebensende®, sowie ,Unheilbare, tddlich
verlaufende Krankheit* (h/i >85%) liegen. Der ,,Akute medizinische Notfall*
erhielt bei Uber der Halfte dieser Berater fast immer Eingang in die Bera-
tung (h/i 70%). Beim Thema ,Irreversible Bewusstlosigkeit* war die Bera-
tungshaufigkeit innerhalb der Gruppe am unterschiedlichsten: 40% der
Berater erklarten, diesen Bereich fast immer einzubeziehen, 35% themati-
sierten ihn selten. Das Feld der ,Psychiatrischen Erkrankungen® wurde
vom Grofteil dieser Berater fast nie oder selten beraten (n/s 65%), ein

Viertel sprach jedoch haufig oder fast immer dariber.
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3.2.11 Information zu anderen Vorsorgedokumenten

Uber die Themen ,Vorsorgevollmacht (h/i 90-100%) und, etwas nachge-
lagert, ,Betreuungsverfigung” (h/i 70-89%) wurde von allen Gruppen
Uberwiegend informiert (h/i 90-100%) (Abb.15).

Abbildung 15: Haufigkeit von Information zu anderen Vorsorgedokumenten
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Bei den Arzten spielte die Information zu Vorsorgevolimacht und Betreu-
ungsverfiigung eine grofRe Rolle in der Beratung (h/i 94%). Das Thema
Vorsorgevollmacht scheint jedoch kein in gleicher Weise fester Bestand-
teil, wie bei den anderen Gruppen zu sein, da der Anteil der Arzte, die fast
immer zur Vorsorgevollmacht informierten (66%) geringer war als in den
anderen Gruppen (71-92%).

Uber Vorsorgevollmachten informierten fast alle Notare und auch fast im-
mer (i 92%). Ebenso war die Information zur Betreuungsverfiigung fester
Bestandteil der Beratung (i 85%).

Der Anteil der Uberleitungsfachkrafte, die fast immer oder haufig tber eine
Vorsorgevollmacht informierten, lag mit 95% ebenfalls sehr hoch. Ahnlich

haufig wurde die Information zur Betreuungsverfigung genannt (h/i 86%).
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Eine hohe Bedeutung wurde auch der Betreuungsverfliigung zugemessen,
da Uber die Halfte der Berater fast immer und 29% haufig dartber infor-
mierten (h/i 86%).

Die Mitarbeiter der Hospizvereine informierten fast alle zur Vorsorgevoll-
macht (h/i 90%). Die Beratungshaufigkeit im Hinblick auf die Betreuungs-
verfigung war bereits deutlich niedriger (h/i 70%). Insbesondere wurde

ersichtlich, dass 25% hierzu nur selten oder fast nie beraten.

3.2.12 Hinweis auf Moglichkeit eines Notfallplanes und dessen tatsachli-

che Erstellung

Weit weniger haufig als zu den Vorsorgedokumenten Patientenverfiigung,
Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung erfolgte die Information zur
Méoglichkeit eines Notfallplanes (h/i 12-65%) (Abb.16).

Abbildung 16: Notfallplanung
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Zur Erstellung eines Notfallplanes kam es nur bei den Mitarbeitern der
Hospizvereine haufiger (h/i 45%). Bei den Beratungen der anderen Grup-
pen hatte die Verfassung von Notfallplanen eine weit nachgeordnete oder
keine Bedeutung (h/i 0-24%). Im Themenbereich ,Notfallplan® ist die Hete-

rogenitat der Antworten innerhalb und zwischen den Gruppen somit grof3.

Bei den Arzten lieBen sich im Hinblick auf die Haufigkeit der Information
zum Notfallplan &hnlich starke Gruppen erkennen (n/s 51%, h/i 44%). Be-
merkenswert war, dass der Grofiteil der Arzte selten (37%) oder fast nie
(37%) Notfallplane erstellte und weniger als ein Viertel haufiger an einem
derartigen Prozess beteiligt war (h/i 24%).

Selbst von den 11 Arzten, die ankreuzten, haufig oder fast immer Men-
schen mit einer Lebenserwartung von weniger als 6 Monaten zu beraten,

gaben nur vier an haufig Notfallplane zu erarbeiten (Tab.10).

Arzte: Erarbeiten Sie auch Notfallplane mit den Ratsuchenden?
(fast) nie selten haufig (fast immer)

Wie haufig ist der Gesundheits- (fast) nie 24 10 5 1

zustand der Ratsuchenden "Lebens- [selten 19 24 13 2

erwartung absehbar begrenzt haufig 3 3 2 0

(< 6 Monate)"? (fast) immer 0 1 2 0

Tabelle 10: Beratung von Menschen mit einer Lebenserwartung < 6 Monate und Erstellung von
Notfallpléanen

Bei den Notaren spielte bereits die Information Uber die Mdglichkeit eines
Notfallplanes kaum eine Rolle: 12% der befragten Notare bezogen dieses
Thema selten in die Gesprache ein. Uber die Halfte der Notare kreuzte an,
fast nie zu diesem Thema zu beraten (n 54%). Kein Notar gab an, haufig

oder immer mit der Erstellung von Notfallplanen befasst zu sein.

Nur 24% der befragten Uberleitungsfachkréfte wiesen nach ihren Anga-
ben, fast immer auf die Mdglichkeit eines Notfallplanes hin. Ein weiteres
knappes Viertel erteilte diesen Hinweis haufig, Uber ein Drittel jedoch nur
selten oder fast nie. Die Beratungshaufigkeit zu diesem Thema war inner-
halb der Gruppe somit recht unterschiedlich. Lediglich 10% dieser Berater

erstellten haufig Notfallplane.
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Auf die Mdglichkeit eines Notfallplanes machten nur weniger als die Halfte

der Mitarbeiter der Hospizvereine fast immer aufmerksam und ca. ein Drit-

tel selten oder fast nie. 45% dieser Berater erklarten, haufig oder fast im-

mer Notfallplane zu erstellen. Die Beratungshaufigkeit divergierte bei den

Themen zum Notfall innerhalb der Gruppe somit deutlich.

3.2.13 Einbeziehung des zukunftigen Vertreters

Uber die Halfte der Teilnehmer aller befragten Gruppen wiesen haufig o-

der fast immer auf die Moéglichkeit der Teilnahme des zukiinftigen Vertre-

ters an der Beratung hin (Abb.17). Die Haufigkeit des Hinweises divergier-

te zwischen den verschiedenen Gruppen jedoch deutlich (h/i 53-86%).

Abbildung 17: Hinweis auf die Teilnahmemdglichkeit zukunftiger Vertreter und tatsachli-

che Teilnahme dieser Personen an der Beratung
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Die Mitarbeiter der Hospizvereine stellten die grote Gruppe derer, die
fast immer oder haufig auf die Moéglichkeit der Mitnahme des zukinftigen
Vorsorgebevollmachtigten/Betreuers zur Beratung hinwiesen (h/i 85%). So
kann man davon ausgehen, dass der Einbeziehung der zukiinftigen Ver-
treter bei den Mitarbeitern der Hospizvereine viel Wert beigemessen, und
eine Beteiligung gefordert wurde. Lediglich 10% dieser Berater fugten die-

sen Hinweis nur selten in die Beratung ein.

Ahnlich zeigte sich die Situation bei den Uberleitungsfachkraften: Der An-
teil der Berater, die fast immer die Mdglichkeit der Einbeziehung erwahn-
ten (48%), war zwar geringer als bei den Hospizmitarbeitern (60%). Ad-
diert man jedoch diejenigen, die diesen Hinweis haufig geben (h 38%)
hinzu, kann man bei den Uberleitungsfachkraften ebenfalls auf ein groRes
Interesse an der Einbeziehung der zukunftigen Vertreter schlieRen (h/i
86%).

Bei den Notaren und Arzten machten, im Verhaltnis zu den anderen
Gruppen, relativ viele Berater selten oder fast nie auf die Einbeziehung
der Vertreter aufmerksam (Notare n/s 35%, Arzte n/s 46%).

Die Aussagen der Gruppen zur Haufigkeit der Teilnahme des zukunftigen
Vertreters an dem Beratungsgesprach waren innerhalb und zwischen den
Gruppen heterogen. Nur bei den Uberleitungsfachkraften zeichnete sich
eine klare Tendenz zur Teilnahme dieser Personen ab (h/i 85%). Die No-
taren gaben zwar keine klare Aussage Uber eine regelmafige Teilnahme
(i 4%), jedoch berichteten 58% von einer haufigen Teilnahme der Vertre-
ter. Dagegen kreuzte ein grofRer Teil dieser Berufsgruppe an, die Einbe-
ziehung erfolge nur selten (s 39%).

Auch die Beratungen der Mitarbeitern der Hospizvereine bezogen den
zuklnftigen Vertreter unterschiedlich haufig mit ein: gut die Halfte dieser
Berater fuhrte aus, diese Personen wirden haufig oder fast immer teil-
nehmen (h/i 55%). Bei 40% dieser Berater war er jedoch nur selten und
bei 4% fast nie eingebunden.

Am wenigsten haufig nahmen zukinftige Vertreter an den von Arzten
durchgefiihrten Beratungen teil. Die Halfte der Arzte erklarte, die Einbe-

ziehung sei selten, weitere 30% kreuzten an, sie erfolge fast nie. Lediglich
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bei 2% der befragten Arzte nahm der Vertreter fast immer und bei 16%

haufig an der Beratung teil.

3.2.14 Auswirkung der Teilnahme des Vertreters

Die Einbeziehung eines zukilinftigen Vorsorgebevollmachtigten/Betreuers

bewerteten alle Beratergruppen uberwiegend als hilfreich (Abb.18).

Abbildung 18: Auswirkung der Einbeziehung des zukiinftigen Vertreters auf den Berater

100%
90%
80%
70%
Hausarzte
60%
50% Notare
40%
30% ' i | Uberleitungs-
0% fachkrafte
Mitarbeiter

10%
0%

Hospizvereine

hilfreich storend ohne Einfluss keine Angabe

Die Mitarbeiter der Hospizvereine und die Uberleitungsfachkrafte hatten
anscheinend die besten Erfahrungen in diesem Bereich. Weniger positiv
sahen die Arzte die Einbeziehung: nur gut die Halfte bezeichnete sie als
hilfreich und immerhin 11% als stérend. Jeweils ein Drittel der Hausarzte

und Notare maR der Einbeziehung keinen Einfluss zu.

Betrachtet man bei den Arzten, die die Teilnahme als stérend empfanden,
die Haufigkeit des Hinweises auf die Mdglichkeit der Teilnahme zusam-
men mit der Haufigkeit der tatsachlichen Teilnahme, so zeigte sich folgen-
des Ergebnis (Tab.11):
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Arzte

(keine Angabe: 2 TN)

Wie haufig weisen Sie auf die Moglichkeit hin, einen
zuklinftigen Vorsorgebevollmachtigten/Betreuer
zur Beratung mitzubringen?

Empfinden Sie die Einbeziehung des

zukiinftigen Vertreters fur Sie

personlich als eher:

(fast) nie selten haufig (fast immer)
hilfreich 5 14 32 19
storend 4 9 1 0
ohne Einfluss 10 18 11

Tabelle 11: Arzte: Hinweis auf die Méglichkeit der Mithahme des zukiinftigen Vertreters — Auswir-
kung der Einbeziehung des zuklinftigen Vertreters

Von 14 Arzten, die eine Einbeziehung als stérend empfanden, gab nur

einer an, haufig auf die Moglichkeit der Einbeziehung hinzuweisen.

Arzte
(keine Angabe: 2 TN)

Wie haufig nimmt ein zukiinftiger Vorsorge-
bevollméachtigter/Betreuer an der Beratung teil?

Empfinden Sie die Einbeziehung des

zukilinftigen Vertreters fur Sie

personlich als eher:

(fast) nie selten haufig (fast immer)
hilfreich 12 38 18 2
storend 7 7 0 0
ohne Einfluss 20 21 3 1

Tabelle 12: Arzte: Teilnahme des zukiinftigen Vertreters an der Beratung — Wirkung der
Einbeziehung des zukiinftigen Vertreters auf den Berater

Es kreuzte auch keiner dieser 14 Arzte an, ein zukinftiger Vertreter wiirde

haufig oder immer an der Beratung teilnehmen. Die Einstellung oder Er-

fahrung der Arzte mit der Einbeziehung des Vertreters scheint also in ei-

ner Wechselbeziehung mit der Haufigkeit der Einbeziehung des zukunfti-

gen Vertreters zu stehen.
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3.2.15 Hinweis auf die Mdglichkeit einer Organspende

Der Groliteil der Berater wies (fast) nie oder selten auf die Méglichkeit ei-
ner Organspende hin (Abb.19).

Abbildung 19: Haufigkeit des Hinweises auf die Mdglichkeit der Organspende
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Das Thema wurde am haufigsten von den Notaren einbezogen, bei Uber
einem Drittel dieser Berater gehorte es (fast) immer dazu. Auch bei den
Hausarzten spielt es eine grol3e Rolle. Auffallig ist, dass es bei diesen
zwei Berufsgruppen jeweils zwei ahnlich grole Gruppen gab: Eine Gruppe
die haufig oder fast immer zu diesem Thema beriet (44%), und eine zweite
Gruppe (55%), die es selten oder nie bericksichtigte.

Ein Viertel der Mitarbeiter der Hospizvereine hatte den Hinweis auf die
Méglichkeit der Organspende fest in die Beratung etabliert (h/i 28%), gut
die Halfte dieser Berater jedoch selten bis gar nicht (n/s 60%).

Bei den Uberleitungsfachkraften wurde er vom GrofRteil der Berater (fast)

nie gegeben (n 67%, s 5%).
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3.2.16 Themen im Hinblick auf eine Organspende

Die mit der Organspende zusammenhangende inhaltliche Thematik wurde

von den Beratern wenig haufig angesprochen (Abb. 20).

Abbildung 20: Themen, die im Hinblick auf eine Organspende angesprochen werden
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Am haufigsten sind inhaltliche Themen der Organspende von den Haus-
arzten aufgegriffen worden. Uber ein Drittel bezog alle angebotenen The-
men haufig oder fast immer ein, beim Thema ,Hirntod als Voraussetzung
fur Organspende* waren es zwei Drittel der Arzte.

Die Notare bildeten zwar die Gruppe, die das Thema Organspende allge-
mein am haufigsten ansprach, bei der inhaltlichen Aufbereitung spielten
jedoch nur die zwei Fragen nach der Vereinbarkeit von Patientenverfi-
gung und Organspende bei einem Drittel dieser Berater eine Rolle.

Bei den Uberleitungsfachkraften schien es kaum eine inhaltliche Beratung
zur Organspende zu geben.

Rund ein Drittel der Mitarbeiter der Hospizvereine bezog haufig oder fast

immer alle angebotenen Themen ein.
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3.3 Umfeld der Beratung

3.3.1 Einbeziehung der Berater in die Entscheidungsfindung bei Einwilli-

gungsunfahigkeit der Beratenen

Durch das Beratungsgesprach erhalten viele Berater einen Einblick in die
Winsche und Werte des Ratsuchenden. In die Ermittlung des Patienten-
willens bei dessen Einwilligungsunfahigkeit wurden die Gruppen jedoch

sehr unterschiedlich einbezogen (Abb. 21).

Abbildung 21: Beteiligung bei der Ermittlung des Patientenwillens bei Einwilligungsunfa-
higkeit
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Eine Beteiligung an der Entscheidungsfindung wurde am haufigsten von
Hausérzten und Mitarbeitern der Hospizvereine angegeben. Uber 60%
dieser Berater flhrte aus, bei der Entscheidungsfindung zugezogen zu
werden. Ungefahr ein weiteres Drittel dieser Berufsgruppen (Mitarbeiter
Hospizvereine 35%, Arzte 28%) kreuzte an, nicht an der Entscheidungs-
findung beteiligt zu werden.

Bei den Uberleitungsfachkraften sah sich knapp ein Viertel (24%) in die
Entscheidungsprozesse involviert. Der weitaus grof3ere Teil der Gruppe
(62%) gab an, nicht mit dieser Aufgabe befasst zu werden.

Notare wurden Uberhaupt nicht in dieses Entscheidungsfeld involviert.

Das Wissen der Berater Uber die Wiunsche des Patienten wurde demnach

vielfach nicht in die Entscheidungsfindung einbezogen.
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3.3.2 Haufigkeit des Verweises an andere Berufsgruppen zur erganzen-

den Beratung

Um zu erfahren, wie offen die Berater fir die Einbeziehung anderer Be-
rufsgruppen in die Beratung und eine Vernetzung mit diesen sind, wurde
gefragt, wie haufig sie zur ergadnzenden Beratung an andere Berufsgrup-
pen verweisen.

Mit Ausnahme der Uberleitungsfachkrafte zeichneten sich bei den Teil-
nehmern der Beratergruppen zwei Verfahrensweisen im Hinblick auf die

Verweisung an andere Berufsgruppen ab (Abb. 22).

Abbildung 22: Haufigkeit des Verweises an andere Berufsgruppen zur ergédnzenden
Beratung

Hausédrzte 15% 38% 36% 7% 4%
Notare 15% 35% 23% 27%
Uberleitungsfachkrifte | 10% 29% 48% 14%
Mitarbeiter Hospizvereine 15% 40% 25% 15% 5%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
(fast) nie selten haufig (fast) immer keine Angabe

Knapp die Halfte verwies haufig oder immer (h/i 40-50%) und die etwas
gréRere Halfte selten oder fast nie (n/s 50-55%).

Die Uberleitungsfachkrafte dagegen kreuzten zu mehr als drei Viertel an,
haufig oder fast immer an andere Berufsgruppen zu tberweisen (h/i 77%).
Sie stellten nach diesen Angaben diejenige Berufsgruppe, die am haufigs-

ten an andere verweist und somit die grofite Offenheit zeigte.
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3.3.3 Berufsgruppen, an die zur ergdnzenden Beratung verwiesen wird

Um Hinweise daflr zu erhalten, welche Verbindungen zwischen den Bera-

tergruppen bestehen und welche fachlichen Kompetenzen sich aus Sicht

der Berater erganzen, wurde den Beratern eine Liste mit verschiedenen

Professionen zur Verfligung gestellt.

Die Berufsgruppe, an die von anderen Beratergruppen am haufigsten

verwiesen wurde, sind die Arzte (65-89%), gefolgt von den Hospizverei-

nen (30-71%) und an dritter Stelle den Betreuungsvereinen (12-40%). No-

tare wurden deutlich weniger einbezogen und die Pflege noch weniger

(Abb. 23).

Abbildung 23: Berufsgruppen, an die zur erganzenden Beratung verwiesen wird
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Die Notare verwiesen fast alle an Arzte (89%) und nur zu einem kleinen
Teil auch an Betreuungs- und Hospizvereine (je 12%). Der Pflege und den
»oonstigen“ kam hier keine Relevanz zu.

Jeder zweite Arzt bezieht Notare und Hospizvereine ein, ein Drittel auch
Betreuungsvereine und weniger als ein Flinftel die Pflege.

Etwa je drei Viertel der Uberleitungsfachkrafte benannten Arzte und Hos-
pizvereine. An zweiter Stelle wurden Betreuungsvereine aufgefiihrt. Nota-
re und die Pflege wurden nur von jedem flnften dieser Berater als Partner,
an den verwiesen wird, angekreuzt.

Knapp zwei Drittel der Mitarbeiter der Hospizvereine verwiesen auf eine
erganzende Beratung durch Arzte (65%). An zweiter Stelle folgten die Be-
treuungsvereine (40%) und danach die Pflege (30%). Von eher geringerer

Bedeutung blieb die Verbindung zu den Notaren (10%).
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3.3.4 Wunsch nach verstarkter Zusammenarbeit mit bestimmten Berufs-

gruppen

Die Winsche der Berater nach verstarkter Zusammenarbeit oder einem
verstarkten Austausch mit anderen Beratergruppen richteten sich am hau-
figsten auf die Gruppe der Arzte (62-80%) (Abb.24).

Abbildung 24: Wunsch nach verstarkter Zusammenarbeit/Austausch mit folgenden Be-
rufsgruppen
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Mit groRem Abstand dazu wurden die Betreuungsvereine (8-55%) und die
Hospizvereine genannt (15-40%).

Die Arzte wiinschten sich hauptséchlich eine verstarkte Zusammenarbeit
mit den Betreuern (43%) und den Hospizvereinen (40%). Uber ein Viertel
sah allerdings keinen Bedarf an einer Intensivierung des Verhaltnisses zu
anderen Berufsgruppen (27%).

Drei Viertel der Notare benannten in diesem Zusammenhang die Arzte
(73%), knapp ein Viertel die Hospizvereine (23%). Ein weiteres knappes
Viertel sah keinen Bedarf an einer verstarkten Zusammenarbeit oder ei-
nem verstarkten Austausch (23%).

Bei den Uberleitungsfachkréaften lag der Bedarf bei weit Gber der Halfte
der Teilnehmer im Bereich der Zusammenarbeit mit den Arzten (62%). Je
ein Finftel sieht ihn im Hinblick auf Betreuer (19%) und Hospizvereine
(19%) als gegeben. Notare und Pflege wurden kaum als Wunschpartner
gewahlt (je 5%).

3.3.5 Bereiche, in denen mehr Austausch/Information gewiinscht wird

Die Bereiche, in denen mehr Information/Austausch/Zusammenarbeit ge-
wlnscht wurde, waren je nach Beratergruppe sehr unterschiedlich
(Abb.25).

57



Abbildung 25: Bereiche, in denen mehr Austausch/Information gewlinscht wird
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Uber die Halfte der Arzte benannte primar rechtliche Fragen (59%), ge-
folgt von ethischen Fragen (37%) und einem Feedback aus der Anwen-
dungspraxis der Patientenverfugung (26%).

Bei den Notaren lag das Hauptinteresse auf einem Feedback aus der An-
wendungspraxis (62%) und medizinischen Fragen (54%). Alle anderen

Bereiche waren kaum relevant.
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Die Uberleitungsfachkrafte kreuzten am haufigsten das Feld ,Rechtliche
Fragen® an (52%). Fast jeder zweite Berater dieser Gruppe wilnschte sich
daneben mehr Austausch/Information im Bereich der ethischen Fragen
(48%).

Der Schwerpunkt der Wiinsche der Mitarbeiter der Hospizvereine befand
sich im Bereich ,Medizinische Fragen® (45%), gefolgt von einem ,Feed-
back aus der Praxis* (35%) sowie Fragen der Ethik (30%) und der Kom-
munikation (30%).

Zwischen 5-25% der Berater der verschiedenen Gruppen hatten keine
Wiunsche an die Verbesserung des Austausches, der Zusammenarbeit

oder der Information.

3.3.6 Gewlinschte Verbesserung des Austausches, der Zusammenarbeit,

der Information

Alle Berufsgruppen, mit Ausnahme der Notare, wiinschten sich haupt-
sachlich eine Verbesserung des Austausches/der Zusammenarbeit/der

Information durch Zusammenarbeit im Einzelfall (Abb.26).
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Abbildung 26: Gewlinschte Verbesserung des Austausches/der Zusammenarbeit/der
Information
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Die Notare wahlten am haufigsten ,Vortrage“ als Form der Verbesserung.
Von den anderen Gruppen wurden ,Vortrage“ am zweithaufigsten ange-
kreuzt. Mit Ausnahme der Arzte bezeichneten die Teilnehmer ,regelméaRi-
ge Treffen* als dritte Mdglichkeit der Verbesserung. Am vierthaufigsten
wahlten sie ein ,Internetforum® und an letzter Stelle ein ,Newsletter®. Zwi-

schen 5-21% der Befragten gaben an, nichts weiter zu wiinschen.
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3.3.7 Routinemaliges Angebot einer Beratung zur Patientenverfigung

Insgesamt betrachtet hielt die Mehrheit der Berater ein routinemafiges
Angebot einer Beratung zur Patientenverfligung ab einem bestimmten
Alter fur sinnvoll (57-79%).

Abbildung 27: RoutinemaRiges Beratungsangebot ab einem bestimmten Alter sinnvoll
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Lediglich bei den Notaren erklarte eine knappe Mehrheit (50%) ein derar-
tiges Angebot nicht fur sinnvoll.
Bei Hausarzten und Hospizvereinen lag die Zustimmung am hochsten.
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3.3.8 Erwerb der Kenntnisse flr die Beratung

Die Teilnehmer erarbeiten sich die flr die Beratung benétigten Kenntnisse
auf unterschiedlichen Wegen (Abb.28).

Abbildung 28: Erwerb der Kenntnisse fiir die Beratung
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Arzte und Notare erwarben ihre Kenntnisse tiberwiegend durch Selbststu-
dium. Bei den Arzten gaben weniger als ein Viertel an, an einer Schulung
oder Weiterbildung zu diesem Thema teilgenommen zu haben. Der Anteil
der geschulten Berater lag bei den Notaren dagegen mit 58% erheblich
héher.

Uberleitungsfachkrafte und Mitarbeiter von Hospizvereinen bezogen ihre
Kenntnisse primar aus Schulungen und Weiterbildungen (71%,75%) und
erst an zweiter Stelle durch Selbststudium. Ein Studium hatte in diesem
Zusammenhang lediglich bei den Notaren eine gréliere Relevanz fir die
Beratung (50%).
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3.3.9 Schulung anhand von Formularen

Die Schulungen zur Beratung zur Patientenverfligung erfolgten unter-

schiedlich haufig anhand bestimmter Formulare (Abb.29).

Abbildung 29: Schulung anhand bestimmter Formulare
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Hausarzte und Notare wurden zu zwei Dritteln nicht anhand bestimmter
Formularen geschult.

Die Antworten der Uberleitungsfachkrafte zeigte eine Aufteilung in zwei
gleich grof3e Gruppen.

Die Mitarbeiter der Hospizvereine bejahten Uberwiegend (60%), anhand

bestimmter Formulare ausgebildet worden zu sein.

63



3.3.10 Benennung der Schulungsformulare

Die in den Schulungen/Weiterbildungen verwendeten Formulare waren

nach Angaben der Berater unterschiedlich (Abb.30).

Abbildung 30: verwendete Schulungsformulare
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Das Formular des Bayerischen Ministeriums der Justiz wurde bei den
Schulungen am haufigsten verwendet. Bei allen Berufsgruppen kreuzte
mindestens ein knappes Viertel der Befragten diese Option an. Bei der
Auswertung der unter ,Sonstige” durch die Befragten benannten Formula-
re fanden sich etliche Formulierungen, die vermuten lassen, dass auch
hier das Formular des Bayerischen Ministeriums der Justiz gemeint sein
soll, so dass sich die Bedeutung dieses Textes noch einmal erhéhen wir-
de.

An zweiter Stelle wurden die Textbausteine des Bundesjustizministeriums
genannt. Die christliche Patientenverfigung schien nur bei der Schulung
der Uberleitungsfachkrafte und einigen Hausarzten groRere Relevanz zu

besitzen.
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3.3.11 Kostenpflicht der Beratung

Die Beratung zur Patientenverfiigung bringt Gberwiegend keine finanzielle

Belastung fur den Ratsuchenden mit sich (Abb.31).

Abbildung 31: Kostenpflicht der Beratung fuir den Ratsuchenden
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Die Beratung durch die Teilnehmer der Befragung erfolgte, mit Ausnahme
der Notare, weit Uberwiegend unentgeltlich (>74%).

Die Beratung durch Hausarzte war bei drei Vierteln der Befragten dieser
Berufsgruppe fiir den Ratsuchenden unentgeltlich und nur bei einem Finf-
tel entgeltlich.

Auch 30% der Notare stellten dem Ratsuchenden keine diesbeziiglichen
Beratungskosten in Rechnung.

Die Uberleitungsfachkréafte gaben zu drei Vierteln an, ihre Beratung sei fur
den Ratsuchenden unentgeltlich. Die restlichen 24% der Berater liel3en
diese Frage unbeantwortet.

Die Mitarbeiter der Hospizvereine berieten hauptsachlich unentgeltlich
(90%) und nur selten entgeltlich (5%).
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3.3.12 Vergutung fur den Berater

Die Beratung erfolgte weit Uberwiegend ohne Verglitung flr die Berater
(Abb.32).

Abbildung 32: Erhalt einer Vergiitung
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Mit Ausnahme der Notare gab die Mehrheit der Mitglieder der befragten
Gruppen an, keine Vergitung fur die Beratung zu erhalten (70 — 90%).
Bei den Notaren erklarte ein Viertel der Befragten (27%), keine Bera-

tungsvergitung zu bekommen.

3.3.13 Angemessenheit der Vergltung
Mit Ausnahme der Notare hielt die Mehrheit der Befragten, die eine Vergi-
tung erhielten, diese nicht fiir angemessen (Abb.33).

Abbildung 33: Einschatzung der Angemessenheit der Vergutung durch Berater, die eine
Verglitung erhalten
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3.3.14 Angemessene Hohe der Vergutung

Von 104 Beratern, die Angaben zur Héhe einer angemessenen Vergitung
machten, sprachen sich 35 Personen flr eine Vergutung in Héhe von bis
zu 49 Euro pro Beratung aus. 50 Personen winschten eine Vergutung von
50-99 Euro fiir eine Beratung (Tab.13).

Uberleitungs-| Mitarbeiter
angemessene Hohe der Vergutung | Hausirzte Notare fachkréifte |Hospizverein
(n=131) (n=26) (n=21) (n=20)

10-24 € 5 - 1 2

25-49€ 23 1 1 2

50-99 € 45 2 - 3

100 - 149 € 12 1 - -

150 - 199 € 2 - - 1

200 € 2 1 - -

Tabelle 13: angemessene Hohe der Vergitung

3.4 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die vorliegenden Ergebnisse zeigen die Unterschiede in den Beratungen
zwischen den, aber auch innerhalb der Gruppen deutlich. Die Unterschie-
de finden sich in allen durch den Fragebogen erfassten Bereichen.

Klare Beratungsprofile der einzelnen Beratergruppen liel3en sich aufgrund
der Heterogenitat der Antworten innerhalb der Gruppen nicht erstellen. Es
konnten dennoch Schwerpunkte bei den Haufigkeiten innerhalb der Grup-
pen ermittelt werden. Daher erfasst die folgende Schilderung der ver-
schiedenen Beratungen das Bild, wie es von mindestens 50% der jeweili-
gen Berater als haufig und/oder als (fast) immer benannt wurde. Besonde-
re Auffalligkeiten sind gesondert benannt.

Unter dieser Pramisse ergibt sich folgendes, zusammenfassendes Bild flr

die verschiedenen Beratergruppen:
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3.4.1 Arzte

Die teilnehmenden Arzte stellten mit 10 Beratungen pro Berater (Median)
die Beratergruppe mit den wenigsten Beratungen im Jahr 2012. lhre
Kenntnisse fur die Beratung hatten sie Gberwiegend durch Selbststudium
und nur zu einem geringen Teil (24%) durch Schulungen erworben. Damit
bildeten sie auch die Gruppe mit den wenigsten Weiterbildungen in die-
sem Bereich.
Hauptveranlasser der arztlichen Beratungen waren 61-80 jahrige, gesun-
de Ratsuchende (h/i 87%). Die Arzte initierten das Gesprach nur zu 43%
haufig oder immer selbst. Eine Beratung umfasste 2 Gesprache (h/i 60%),
dauerte insgesamt meistens bis zu 30 Minuten (54%). Sie erfolgte bei
74% der Arzte fir den Ratsuchenden unentgeltlich. Selbst die 32% der
Arzte, die eine Vergiitung erhielten, betrachteten die Vergltungssituation
als unangemessen. Beraten wurde anhand von Formularen, wobei Uber-
wiegend das Formular des Bayerischen Staatsministeriums der Justiz
(59%), daneben aber auch vom Ratsuchenden mitgebrachte, dem Arzt
unbekannte Formulare verwendet wurden. Nur die Halfte der Arzte emp-
fand die Einbeziehung des zukilnftigen Vertreters als hilfreich (53%) und
wies auf die Mdglichkeit der Einbeziehung dieser Person in die Beratung
hin (53% h/i). Der zukinftige Vertreter nahm nur bei weniger als einem
Flnftel der Arzte haufig oder fast immer an der Beratung teil (18%). Damit
weist die Teilnahme des Vertreters bei einer arztlichen Beratung die nied-
rigste Quote aller Gruppen auf. Etwa jede zweite Beratung schloss mit
einer fertigen Patientenverfigung ab (51%), womit die héchste Quote in-
nerhalb aller befragten Gruppen erreicht wurde. Eine Einbeziehung in die
Entscheidungsfindung bei Nichteinwilligungsfahigkeit der Beratenen er-
folgte bei 68% der befragten Arzte.
Inhaltlich enthielten die Beratungen Hinweise zur Aufbewahrung der Do-
kumente, die Themen FlUssigkeit und Ernahrung am Lebensende, unheil-
bare, tédlich verlaufende Krankheit, irreversible Bewusstlosigkeit und aku-
ter medizinischer Notfall (alle h/i >86%). Weniger Bedeutung hatte die
Thematisierung der Fragen um psychiatrische Erkrankungen (h/i 55%)
und die Organspende (h/i 44%). Die weiteren Vorsorgemdglichkeiten Vor-
sorgevollmacht und Betreuungsverfiigung wurden angesprochen (h/i
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>91%). Weniger als die Halfte der Arzte gab einen Hinweis auf die Mdg-
lichkeit eines Notfallplanes (h/i 44%) und nur 24% (h/i) erstellten Notfall-
plane.

Weniger als die Halfte der Arzte verwies an eine andere Berufsgruppe zur
erganzenden Beratung (h/i 43%), so dass nur wenige Hinweise fir eine
Vernetzung der Beratung zu erkennen sind. Hauptsachlich wurde der
Verweis an einen Notar benannt (h/i 49%).

Die Wiinsche der Arzte richteten sich primar auf eine vermehrte Zusam-
menarbeit mit Betreuern (43%), inhaltliche Weiterbildung zu rechtlichen
Fragen (59%) und eine verbesserte Zusammenarbeit im Einzelfall (46%).
79% der Arzte hielten ein routinemaRiges Angebot einer Beratung zur Pa-

tientenverfigung ab einem bestimmten Alter fiir sinnvoll.

3.4.2 Notare

Die Notare hatten im Jahr 2012 je 50 Einzelberatungen (Median) durchge-
fuhrt und damit die grof3te Beratungserfahrung im Vergleich aller Gruppen.
Die Kenntnisse fir die Beratung erwarben sie primar durch Selbststudium
(62%), aber vielfach auch durch zuséatzliche Schulungen oder Weiterbil-
dungen (58%).

Hauptveranlasser der Beratung waren auch hier gesunde, 61-80jahrige
Menschen (69%), aber bei 39% der Notare auch sie selbst haufig oder
immer. Die Notare stellten weitaus die grof3te Gruppe, die mit Menschen,
die erst 41-60 Jahre alt waren, ein Beratungsgesprach fuhrte (31% hfi).
Die fur die meisten Ratsuchenden entgeltliche Beratung (69%) umfasste
Uberwiegend ein Gesprach (h/i 54%), bei einer ahnlich grofen Gruppe
auch zwei Gesprache (h/i 46%). Sie dauerte Uberwiegend bis zu 30 Minu-
ten (h/i 54%) und wurde entgeltlich (69%) anhand von durch den Notar
erstellten Formularen gefihrt (81%). Ein Hinweis auf die Mdglichkeit der
Einbeziehung des zukinftigen Vertreters erfolgte bei 66% der Notare hau-
fig oder fast immer. Eine Teilnahme dieser Personen an dem Gesprach
gaben Uber der Halfte der Notare an (h/i 62%). Die meisten Notare bewer-
teten eine derartige Einbeziehung als hilfreich (65%). Die Beratungen en-

deten bei 39% (h/i) der Notare mit der Fertigstellung der Patientenverfii-

69



gung. Die Notare wurden nicht in die Entscheidungsfindung bei Nichtein-
willigungsfahigkeit des Patienten einbezogen (0%).

Inhaltlich bearbeitete diese Berufsgruppe die Themen Flussigkeit und Er-
nahrung, unheilbare, tddliche Krankheit, irreversible Bewusstlosigkeit,
Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfigung und gab Hinweise fur die Auf-
bewahrung der Patientenverfigung (alle h/i > 69%). Auf den akuten me-
dizinischen Notfall (h/i 54%) und die Mdglichkeit der Organspende ging
nur knapp die Halfte (h/i47%), auf psychiatrische Erkrankungen nur ein
Viertel der Notare haufig oder fast immer ein (h/i 24%). Die Md&glichkeit
eines Notfallplanes erwahnten nur wenige Notare (h/i 12%). Sie waren
auch nicht an der Erstellung beteiligt.

Die Halfte der Notare verwies an andere Berufsgruppen zur weiteren Be-
ratung, wobei der Arzt der Experte der Wahl war (89%).

Die Winsche der Notare richteten sich hauptsachlich auf ein Feedback
(62%) durch Arzte (73%) aus der Anwendungspraxis der Patientenverfi-
gung im konkreten Fall. Ein routinemafiges Angebot einer Beratung hielt

nur knapp die Halfte dieser Berater flir sinnvoll (46%).

3.4.3 Uberleitungsfachkrafte

Die Uberleitungsfachkrafte filhrten in 2012 je 25 Beratungsgesprache
(Median). Die fur ihre Beratungstatigkeit bendtigten Kenntnisse eigneten
sie sich Uberwiegend durch Schulungen/Weiterbildungen an (71%).

Als einzige Gruppe gaben die Uberleitungskrafte die Angehorigen als
Hauptinitiatoren der Beratung an (62%). Sie berieten Uberwiegend unent-
geltlich (76%) und meistens Menschen, die alter als 81 Jahre waren
(57%). Diese Menschen waren (iberwiegend schwer erkrankt (h/i 62%)
oder hatten nur noch eine Lebenswartung von weniger als 6 Monaten
(n/i24%). Die meisten Beratungen umfassten zwei Gesprache (48%),
dauerten bis zu 30 Minuten (43%) und wurden anhand des Formulars des
Bayerischen Staatsministeriums der Justiz gefiihrt (62%). Die Uberlei-
tungsfachkrafte bildeten die Beratergruppe, die am haufigsten auf die
Maoglichkeit der Einbeziehung des zukiinftigen Vertreters hinwies (h/i

86%), und dieser auch weitaus am haufigsten teilnahm (h/i 85%). Eine
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Fertigstellung der Patientenverfiigung innerhalb der Beratung erfolgte nur
bei 29% der Befragten und stellte damit die niedrigste Quote unter den
Beratergruppen dar. Nur ein Viertel der Uberleitungsfachkrafte gab an, in
die Entscheidungsfindung bei Einwilligungsunfahigkeit der Patienten ein-
bezogen zu werden.

Inhaltlich umfasste die Beratung Hinweise zur Aufbewahrung der Patien-
tenverfigung sowie die Themen Flussigkeit und Ernahrung, unheilbare,
todliche Krankheit, akuter medizinischer Notfall, Vorsorgevollmacht und
Betreuungsverfiigung (alle h/i >52%). Die Themen irreversible Bewusstlo-
sigkeit, psychiatrische Erkrankung und Mdglichkeit eines Notfallplanes
spielten eine nachgelagerte Rolle (h/i 43-48%). Das Thema Organspende
fand kaum Eingang in die Beratung (h/i 15%). Eine Beteiligung an der Er-
stellung von Notfallpldnen wurde nur von 10% dieser Berater benannt.

Die Uberleitungsfachkrafte verwiesen im Vergleich zu den anderen Grup-
pen am haufigsten zur erganzenden Beratung an andere Berufsgruppen
(h/i 77%), vornehmlich Arzte (76%).

Die Winsche der Uberleitungsfachkréfte richteten sich hauptsachlich auf
eine verstarkte Zusammenarbeit mit dem Arzt (62%) im Einzelfall (52%)
und auf die Erweiterung der Kenntnisse im rechtlichen Bereich (52%). Ein
routinemafiges Angebot einer Beratung hielt gut die Halfte dieser Berater

fur sinnvoll (57%).

3.4.4 Mitarbeiter der Hospizvereine

Die Mitarbeiter der Hospizvereine flihrten in 2012 je 35 Beratungsgespra-
che (Median). Das fur die Beratung bendtigte Wissen erwarben sie sich
Uberwiegend (75%) durch Schulungen/Weiterbildungen.

Hauptveranlasser der Beratung waren die Ratsuchenden selbst (h/i 80%),
die Uberwiegend bereits schwer erkrankt (h/i 65%) und zwischen 61-80
Jahre alt waren (90%). Die unentgeltliche Beratung (90%) dauerte bei der
Halfte der Berater 60-90 Minuten. Die Mitarbeiter der Hospizvereine ver-
wendeten damit im Vergleich mit den anderen Gruppen am meisten Zeit
fur eine Beratung. Sie umfasste zwei Gesprache (h/i 60%) und basierte
bei 85% der Berater auf dem Formular des Bayerischen Ministeriums der

Justiz. Damit fand dieses Formular seine haufigste Verwendung bei den
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Mitarbeitern der Hospizvereine. Diese Berater verwiesen sehr haufig auf
die Moglichkeit der Teilnahme des zukiinftigen Vertreters an der Beratung
(h/i 85%), allerdings findet sie nur in gut der Halfte aller Beratungen haufig
oder fast immer statt (h/I 55%). Die Quote der innerhalb der Beratung fer-
tiggestellten Patientenverfiugungen lag mit 45% nach den Hauséarzten am
zweithdochsten. Zu einer Einbeziehung in die Entscheidungsfindung bei
Nichteinwilligungsfahigkeit des Patienten kam es bei 60% dieser Berater.
Inhaltlich wurden die Themen Flissigkeit und Erndhrung, unheilbare tod-
lich verlaufende Krankheit, irreversible Bewusstlosigkeit, akuter medizini-
scher Notfall, Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfugung und Madglichkeit
eines Notfallplanes von der Beratung erfasst (alle h/i > 55%). Weniger Be-
ricksichtigung fanden die Fragen um psychiatrische Erkrankungen (h/i
25%) und Organspende (h/i 30%). Eine Beteiligung bei der Erstellung von
Notfallplanen berichteten 45% dieser Berater.

Ein Verweis an andere Berufsgruppen erfolgte eher weniger haufig (h/i
40%) und dann primar an einen Arzt (65%).

Die Wiinsche der Mitarbeiter der Hospizvereine richteten sich primar auf
eine verstarkte Zusammenarbeit im Einzelfall (65%) mit dem Arzt (80%)
und auf eine Erweiterung medizinischer Kenntnisse (45%). Ein routinema-

Riges Beratungsangebot schatzten 75% der Berater als sinnvoll ein.
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4. Diskussion

Die vorliegende Studie untersucht erstmals in Deutschland die Beratung
zur Patientenverfligung durch verschiedene Beratergruppen einer be-
stimmten Region. Sie ermoglicht neben einem Einblick in die Struktur und
den Inhalt der Beratung, auch Erkenntnisse Gber die Winsche der Berater
und Moglichkeiten der Weiterentwicklung der Beratung.
Die Einordnung der Ergebnisse der Studie bezieht, neben der bestehen-
den Literatur auch die best practice umfassender, international etablierter
ACP Programme ein. Derartige ACP Programme beinhalten ein primar
weniger auf das Erstellen von Dokumenten, sondern umfassender auf die
Gestaltung eines professionell begleiteten, kommunikativen Prozesses
zwischen dem ratsuchenden Menschen, seinen Behandelnden und Ange-
horigen ausgerichtetes Konzept (Wilkinson 2011). Ziel ist es, den Men-
schen nicht nur bei der Vorsorge flir den Fall der Einwilligungsunfahigkeit
zu unterstitzen, sondern ihn auch im Prozess der Auseinandersetzung mit
dem (eventuell schon nahenden) Lebensende zu begleiten.
Umfassende ACP Programme beruhen auf zwei Saulen: Die erste Saule
bildet ein professionell begleiteter Gesprachsprozess (facilitation), die
zweite die regionale Implementierung von Standards und Routinen, die die
Kenntnis und Umsetzung der Winsche des Patienten/Bewohners gewahr-
leisten sollen.
Nachhaltigen Einfluss auf die Entwicklung von ACP Programmen haben
insbesondere das seit 1991 in La Crosse (Wisconsin) entwickelte Pro-
gramm ,Respecting Choices® (Gunderson), die Forschergruppe um Willi-
am Silvester und Karen Detering in Australien (Detering et al. 2010), sowie
in Deutschland das durch Jirgen in der Schmitten und Georg Marckmann
durchgefuhrte Projekt ,Beizeiten Begleiten" (In der Schmitten et al. 2014).
Wie die Reviews von Brinkmann-Stoppelenburg und Houben belegen,
kann eine derartige systematische, patientenzentrierte und vernetzte Vor-
gehensweise nachweislich zu einer Verbesserung der Versorgung der
Menschen insbesondere am Lebensende beitragen (Brinkman-
Stoppelenburg et al. 2014; Houben et al. 2014). So flihrt sie beispielweise
zu einem verbesserten Wissen um die Wunsche des Patienten (Kirchhoff
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et al. 2012), einer hdheren Zahl an Patientenverfliigungen (Hammes et al.
2010; In der Schmitten et al. 2014), einer besseren Auffindbarkeit und
Klarheit der Vorsorgedokumente (Hammes et al. 2010; Hammes et al.
2012), einer grokeren Ubereinstimmung der dokumentierten Wiinsche mit
der tatsachlich am Lebensende erfolgten Behandlung (Detering et al.
2010; Hammes et al. 2010) und der Vermeidung von nicht gewlinschten
Krankenhausaufenthalten (Fromme et al. 2014; Gozalo et al. 2011). Auch
die Zufriedenheit von Patienten und Angehoérigen mit der Behandlung in
der letzten Lebensphase steigt (Detering et al. 2010). Die Angehdrigen
leiden weniger unter Depressionen, post-traumatischem Stress und Angst
(Detering et al. 2010; Hammes et al. 2012).

Daher soll die best practice der Gesprachsprozesse von ACP Program-

men in die Diskussion einbezogen werden.

4.1 Struktur der Beratung

Im Hinblick auf Struktur und Inhalt der Beratung ist bemerkenswert, dass
sowohl zwischen den Beratergruppen als auch innerhalb der Gruppen un-
terschiedliche Vorgehensweisen und Inhalte der Beratung erkennbar sind.
Die Unterschiede finden sich in allen durch den Fragebogen erfassten Be-
reichen.

Eine Beschreibung klarer Beratungsprofile fir die einzelnen Gruppen war
aufgrund der Heterogenitat der Antworten der Teilnehmer nicht méglich.
Es konnten jedoch Hinweise auf Schwerpunkte und Besonderheiten der

Beratung bei den einzelnen Gruppen herausgearbeitet werden.

4.1.1 Initiilerung der Beratung

Die Initierung der Beratung erfolgte bei allen Gruppen, aulier bei den
Uberleitungsfachkréaften, hauptsachlich durch den Ratsuchenden, gefolgt
von den Beratern und den Angehdrigen.

Die hohe Quote der Veranlassung einer é&rztlichen Beratung durch den
Ratsuchenden selbst (h/i 87%) deckt sich mit der Haltung vieler Hausarz-
te, der Patient solle die Beratung einfordern (De Vileminck et al. 2013; De

Vleminck et al. 2014). Auch die Empfehlungen der Bundesarztekammer
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raten, in der Regel dem Patienten die Eroffnung des Gesprachs zur Pati-
entenverfligung zu Uberlassen (Bundesarztekammer 2013).

Dagegen gehort ein proaktives Angebot der Beratung bei umfassenden
ACP Programme zur best practice (Hammes et al. 2010; Silvester et al.
2013a; Wilkinson 2011). Verschiedene Autoren fordern ebenfalls eine
starkere Initiative der Hausarzte (Hubert et al. 2013; Nauck et al. 2014).
Diese Forderung unterstreichen 79% der arztlichen Teilnehmer der vorlie-
genden Studie, die sogar ein routinemalfiges Angebot einer Beratung ab
einem bestimmten Alter fur sinnvoll hielten. Dennoch gaben weniger als
die Halfte der befragten Hausarzte (43%) an, haufig oder fast immer selbst
die Initiative zur Beratung zu ergreifen. Eine ahnliche Zuriickhaltung von
Arzten beschrieben Studien fiir den klinischen Bereich (Hubert et al. 2013;
Knauss 2013). Dort wurden nur 10% bzw. 35% der befragten Patienten
auf das Thema Vorsorge angesprochen. Eine andere Studie weist auf die
Ablehnung einer Beratung durch Arzte hin, selbst wenn sie von Patienten
danach gefragt werden (Nauck et al. 2014). Fraglich ist, welchen Hinter-
grund diese Diskrepanz zwischen der tatsachlichen und der fir sinnvoll
gehalten Haufigkeit der Initiierung der Beratung durch Hausarzte hat. Die
Grinde, warum die Beratung nicht haufiger aktiv angeboten wurde, sind in
der vorliegenden Studie nicht erfragt worden. Untersuchungen zur Identifi-
kation der Barrieren weisen beispielsweise auf Unsicherheiten bei der Ge-
sprachsfliihrung zum Thema Sterben, im rechtlichen Bereich oder der Fra-
ge nach dem richtigen Zeitpunkt fir ein Gesprach (Burchardi et al. 2005).
Hinzu kommt die Angst, dem Patienten die Hoffnung zu nehmen und die
Sorge vor einem hohen Zeitbedarf fiir die Gesprache (Almack et al. 2012;
Barnes et al. 2011; Morrison et al. 1994; van der Steen et al. 2014). Mog-
licherweise fehlte etlichen Arzten das Wissen um die positiven Effekte der
Thematisierung der Vorsorge: So beschreiben Patienten Geflhle der Er-
leichterung und der Wahrnehmung von Flrsorge, ebenso wie die Redukti-
on von Angst und Stress (Detering et al. 2010; Knauss 2013). Auch die
Zufriedenheit der Patienten mit dem Hausarzt kann bei der Initiative durch
diesen steigen, wie es die Studie von Tierney mit alteren, chronisch kran-

ken Menschen belegt (Tierney et al. 2001).
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Fraglich ist, ob durch die auch aus anderen Landern bekannte Zurtickhal-
tung der Arzte (Barnes et al. 2011; Sahm et al. 2005b; Torjesen 2014)
nicht Menschen ohne Beratung bleiben, die sie eigentlich in Anspruch
nehmen méchten. Es gibt Hinweise darauf, dass viele Menschen auf die
Frage des Arztes, ob eine Beratung gewiinscht ist, warten (Alano et al.
2010; Almack et al. 2012; Hubert et al. 2013; Jackson et al. 2009; Knauss
2013; Sahm et al. 2005b; Sharp et al. 2013). Etliche Patienten gehen da-
von aus, der Hausarzt habe, obwohl er vielfach ihr bevorzugter Ansprech-
partner ware (Hubert et al. 2013), keine Zeit fir eine Beratung
(Schickedanz et al. 2009).

Dessen sind sich Arzte, gerade wenn sie wie die Teilnehmer dieser Stu-
die, Uberwiegend gesunde Menschen beraten, mdglicherweise nicht im-
mer bewusst (Almack et al. 2012; De Vieminck et al. 2013).

Versorgende Einrichtungen wie Altersheime spielten kaum eine Rolle als
Veranlasser einer arztlichen Beratung zur Patientenverfigung (h/i 4%).
Dieses Ergebnis gibt Hinweise darauf, dass es keine feste Zusammenar-
beit zwischen den Heimen und den dort tatigen niedergelassenen Arzten
zum Thema Vorsorge gibt. Von einem Bedarf an Beratung ist in diesem
Setting jedoch auszugehen: Wie bereits festgestellt, korrelieren steigen-
des Alter und das Interesse an Vorsorge (Forschungsgruppe Wahlen
2012). Diesen Zusammenhang bestatigen auch die Aussagen der Uberlei-
tungsfachkrafte, die vornehmlich Gber 80jahrige Menschen in den Alters-
heimen beraten. Fraglich ist daher, ob und in welchem Umfang Arzte in
diesen Einrichtungen beraten und wie ihre Rolle neben den Uberleitungs-
fachkraften ist. Daneben ist unklar, wer die Einwilligungsfahigkeit der Be-
wohner, die haufig aufgrund von Demenzen oder anderen gesundheitli-
chen Veranderungen schwierig zu ermitteln ist, beurteilt. Die arztliche Be-
urteilung und Dokumentation der Einwilligungsfahigkeit ware hilfreich um
die Validitét einer Patientenverfigung einschatzen zu kénnen. Eine derar-
tige Validierung der Vorsorgewlinsche ist fester Bestandteil von ACP Pro-
grammen und gehort zu deren best practice (In der Schmitten et al. 2014;
Silvester et al. 2013b).
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Bei den Notaren waren die Ratsuchenden ebenfalls die Hauptveranlasser
der Beratung (h/i 100%). Die Motivation von Menschen, notarielle Bera-
tung aktiv zu suchen, wurde bereits von Becker et. al beschrieben (Becker
et al. 2010). Sie beruht danach vielfach auf dem hohen Vertrauen, das
notariell verfassten Dokumenten entgegengebracht wird. Dieses Vertrau-
en scheint den Bedarf an detaillierten medizinischen Informationen zu
Uberwiegen (Becker et al. 2010). Bemerkenswert ist bei den Notaren der
mit 39% vergleichsweise hohe Anteil der Notare, die selbst haufig oder
immer die Beratung veranlassten. Notare erhalten aul3erhalb von Vortra-
gen o.a. nur Kontakt zu Ratsuchenden, wenn diese den Notar zu einer
Beratung aufsuchen. Man kann daher davon auszugehen, dass viele No-
tare, z.B. im Rahmen der Beratung zum Testament, auch auf die Moglich-
keiten einer Vorsorge flr den Fall der Nichteinwilligungsfahigkeit hinwei-
sen. Die Notare spielen daher eine groRe Rolle bei der Verbreitung des
Wissens um die Vorsorgemoglichkeiten und der Initiierung der Beratung,

zumal sie die meisten Beratungen pro Berater durchfiihren'.

Die einzige Beratergruppe, bei der nicht die Ratsuchenden selbst, sondern
deren Angehorige Hauptveranlasser der Beratung waren (h/i=63%), ist die
der Uberleitungsfachkrafte. Dieses Ergebnis zeigt deutlich, welche Bedeu-
tung das Vorhandensein von Angehdrigen, die sich um die Bewohner
kimmern, fur die Initiierung einer Vorausplanung heute hat. Viele Bewoh-
ner der Altenheime sind in ihrer Selbststandigkeit eingeschrankt und daher
auf die Unterstutzung anderer Menschen, vor allem ihrer Angehdrigen an-
gewiesen. Das Bedirfnis der Bewohner nach Vorsorge ist vielfach vor-
handen (Sharp et al. 2013). Das vorliegende Ergebnis kann daher als
Hinweis flr die Institutionen gewertet werden, insbesondere fir die stei-
gende Zahl von Menschen, die keine Angehdrigen mehr haben, aktiv An-
gebote zur Vorausplanung zu machen. 48% der befragten Uberleitungs-
fachkrafte initiieren bereits heute haufig oder fast immer die Beratung.
Dennoch besteht noch ein erheblicher Bedarf: So haben in der durch den

Deutschen Hospiz- und Palliativverband (DHPV) in Auftrag gegebenen

1% Die notarielle Beratung wird vielfach gesucht, obwohl sie Uberwiegend entgelt-
lich erfolgt (Abb. 31).
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reprasentativen Studie der Forschungsgruppe Wahlen Telefonfeld (For-
schungsgruppe Wahlen 2012) 42% aller Deutschen, die 60 Jahre alt und
alter sind, angegeben, eine Patientenverfligung verfasst zu haben. Die
Studie von Sommer in Altenheimen ergab eine Haufigkeit des Vorliegens
einer Patientenverfligung mit einer Spanne von 2 - 22% je nach Einrich-
tung (In der Schmitten et al. 2014; Sommer et al. 2012). Diese Studie
sttzt sich nicht auf Selbstauskinfte, sondern hat das tatsachliche Vorlie-
gen von Patientenverfiigungen in den Einrichtungen geprift. Damit bleibt
die Zahl der Patientenverfigungen in Altenheimen deutlich hinter der
durch Selbstauskinfte ermittelten Pravalenz in der allgemeinen Bevolke-
rung zurlck. Moglicherweise ist die deutlich héhere Pravalenz bei den
Selbstauskinften der Befragten durch den Gedanken der ,sozialen Er-
wulnschtheit* beeinflusst. Dennoch wird von einer erheblichen Diskrepanz
der Pravalenzen auszugehen sein.

Als weiteren Hinweis, der den Bedarf an der Weiterentwicklung der Bera-
tung in den Heimen unterstreicht, kann man auch die aufgezeigte nach-
rangige Rolle die versorgende Einrichtungen bei der Initiierung der Bera-
tung sehen (max. 15% hf/i). Die Interventionsstudie von In der Schmitten
belegt, welche Einflussmdglichkeiten auf die Verbesserung der Voraus-

planung gerade Altenheime haben (In der Schmitten et al. 2014).

Die Beratung durch Mitarbeiter von Hospizvereinen veranlassten bei 80%
der Berater die Ratsuchenden selbst (h/i), nur 30% der Berater wurden
haufig selbst initiativ. Dagegen spielten Angehdrige, ebenso wie bei den
Uberleitungsfachkréften, eine bedeutende Rolle (h/i 45%). Es gibt Unter-
suchungen, die belegen, dass das Erleben von Leiden und Versterben
naher Angehoriger ein wesentlicher Ausléser flr die Verfassung von Pati-
entenverfligungen fir die eigene Person ist (Amjad et al. 2014; Carr 2012;
Lang und Wagner 2007). Mitarbeiter von Hospizvereinen beraten zu ei-
nem grol3en Teil Menschen, die bereits schwer erkrankt sind (h/i 65%)
oder eine Lebenserwartung von weniger als sechs Monaten haben (h/i
55%). Mdglicherweise ist das akute Erleben des Leidens oder des nahen-
den Todes eines Familienmitgliedes, wie es in der hospizlichen Versor-

gung geschieht, auch eine Motivation fir die Angehérigen, sich nicht nur
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um die gesundheitliche Vorausplanung fir sich selbst, sondern auch des
kranken und /oder hochaltrigen Familienmitgliedes zu kiimmern und hier-
fur eine Beratung zu initiieren. Auf der anderen Seite gibt es Hinweise auf
die fehlende Bereitschaft Angehdriger, das Thema Vorausplanung aufzu-
greifen (van der Steen et al. 2014).

Weitere Forschung zur Rolle der Angehorigen bei der gesundheitlichen
Vorausplanung ware daher sinnvoll.

Nicht jeder Mensch mdchte Vorsorge durch eine Patientenverfligung tref-
fen (Voltz et al. 1998). Viele Menschen warten jedoch darauf, auf dieses
Thema angesprochen zu werden (Hubert et al. 2013). Daher lasst sich
zusammenfassend feststellen, dass alle Beratergruppen mehr Initiative
zur Beratung ergreifen sollten, um all denen, die aufgrund mangelnder
oder fehlerhafter Information nicht um die Bedeutung der Vorsorge wis-
sen, ein Angebot zur Auseinandersetzung mit dem Thema machen zu
kdénnen.

Umfassende ACP Programme enthalten ein routinemafliges Angebot der
Beratung uber die Vorsorgemoglichkeiten ab einem bestimmten Alter
(Hammes et al. 2010). Auch die vorliegende Studie zeigt, im Unterschied
zu einer von Sahm im Jahr 2005 veréffentlichten Untersuchung (Sahm et
al. 2005b), dass groRRe Teile der Berater ein routinemaRiges Angebot flr
sinnvoll halten (46-79%). Dies Uberrascht insbesondere bei den 79% der
Arzte, die sich dafiir aussprachen, obwohl nach den Ergebnissen dieser
Studie weniger als die Halfte der Mitglieder dieser Berufsgruppe haufig
oder fast immer die Initiative zur Beratung ergreift (h/i 43%). Zurtckhal-
tender waren die Notare. Hier sprach sich knapp die Halfte der Befragten
(46%) fir ein derartiges Angebot, die andere Halfte (50%) dagegen aus.
Méoglicherweise hangen die Befiurwortung eines routinemafigen Bera-
tungsangebotes mit der Haufigkeit zusammen, mit der die verschiedenen
Berater zur Entscheidungsfindung bei Nichteinwilligungsfahigkeit zugezo-
gen werden, und so die Probleme der Entscheidungsfindung in der Praxis
erleben (Abb. 21). Grundsatzlich ware weitere Forschung zu den Griinden
fur die unterschiedliche Einstellung zu einem routinemaRigen Beratungs-

angebot sinnvoll.
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Betrachtet man die Zahlen der Patientenverfliigungen, die nach einem
strukturierten, regelhaften ACP Angebot vorliegen (Hammes et al. 2010;In
der Schmitten et al. 2014) und die in der Literatur beschriebene Bereit-
schaft der Menschen zur Vorsorge (Burchardi et al. 2005; Sahm et al.
2005a; van Oorschot et al. 2004), so kann man davon ausgehen, dass in
Deutschland noch ein erhebliches ungedecktes, individuelles Bedurfnis
nach qualitativ hochwertiger Beratung zur gesundheitlichen Vorauspla-

nung besteht.

4.1.2 Alter der Ratsuchenden

Das Alter der bei Arzten, Notaren und Mitarbeitern von Hospizvereinen
Ratsuchenden lag Uberwiegend bei 61-80 Jahren. Diese Altersstruktur
deckt sich mit den Untersuchungsergebnissen der durch den Deutschen
Hospiz- und Palliativverband in Auftrag gegebenen Studie, bei der die
uber 60jahrigen die grote Pravalenz von Patientenverfigungen (42%)
aufwies (Forschungsgruppe Wahlen 2012). In der Literatur gibt es eben-
falls zahlreiche Hinweise einer Assoziierung von héherem Lebensalter und
dem Interesse und der Bereitschaft zur Vorsorge (Alano et al. 2010; Hu-
bert et al. 2013; Knauss 2013; Lang und Wagner 2007). Die Notare bilde-
ten die einzige Gruppe, die in nennenswertem Umfang jlingere Menschen
im Alter von 41 — 60 Jahren zum Thema Vorsorgeplanung erreichte
(31%). Dieses Ergebnis lasst auf eine groRe Bereitschaft zur Vorsorge
auch von jlingeren Menschen schlieRen. Es ware hilfreich, mehr Uber die
Motivation und die besonderen Bedurfnisse der Menschen dieser Alters-
klasse zu erfahren, um diese Erkenntnisse flir die Weiterentwicklung der
Beratungsangebote verwenden zu kénnen.

Bei (iber der Halfte der Uberleitungsfachkrafte formten Menschen, die alter
als 81 Jahre waren, die groRte Gruppe der Beratenen (57%). Die Uberlei-
tungsfachkrafte stellten somit die einzigen Berater, bei denen die Uber
80jahrigen die grolite Gruppe der Ratsuchenden bildete. Menschen mit
einer Lebenserwartung von unter sechs Monaten stellten die grofte Grup-
pe der durch Mitarbeiter von Hospizvereinen beratenen dar (h/i 55%). Die-

se Aussagen korrespondieren mit den Arbeitsumfeldern der Befragten.
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4.1.3 Gesundheitszustand der Ratsuchenden

Den Gesundheitszustand der Uberwiegenden Zahl der bei ihnen Ratsu-
chenden bezeichneten die Hausarzte (h/i 77%) und Notare (h/i 100%) als
nach ihrer Kenntnis ,gesund®. Damit zeigt sich, dass viele Menschen heu-
te bereits dann Vorsorge treffen wollen, wenn Sie noch nicht schwer er-
krankt sind. Dieses Forschungsergebnis unterstreicht die in der Literatur
und ACP Programmen vertretene Forderung nach einem friihzeitigen Be-
ratungsangebot (Nauck et al. 2014).

Bei den Hausarzten war der Anteil der Menschen, die bereits schwer er-
krankt waren oder eine Lebenserwartung von unter sechs Monaten hatten,
an der Beratung eher klein (schwer erkrankt h=28%, < 6 Monate h/i=8%).
Diese Aussage steht in einem Spannungsverhaltnis zu dem in der Litera-
tur beschriebenen, steigenden Bedurfnis nach Vorsorge im Fall eigener
schwerer Erkrankung (Sahm et al. 2005a; van Wijmen et al. 2014). Auch
die Bundesarztekammer weist in ihren Empfehlungen darauf hin, dass es
die Fursorgepflicht des Arztes bei schwerer Erkrankung gebieten kann,
eine Beratung anzuregen (Bundesarztekammer 2013). Die best practice
von ACP Programmen beschreibt derartige Situationen als Ausléser fur
die Initiierung der Beratung (,Waren Sie erstaunt, wenn ihr Patient im
nachsten Jahr versterben wirde?“) (Clayton 2011). Fraglich ist daher,
wieso die Beratung schwerkranker Menschen bei den Arzten keine grofe-
re Rolle spielte, obwohl der Hausarzt vielfach der bevorzugte und fachlich
geeignete Gesprachspartner ware (Hubert et al. 2013). Die Grinde hierfur
kénnen sowohl in der Sphare der kranken Menschen (Nauck et al. 2014),
als auch in der Sphére der Arzte liegen. Auf die in der Literatur beschrie-

benen Gesprachsbarrieren wurde bereits hingewiesen ( s. 4.1.1).

Notare berieten kaum Menschen, die bereits schwer erkrankt waren
(h=4%) oder eine Lebenserwartung von unter sechs Monaten hatten (0%).
Dieses Ergebnis kénnte seine Ursache entweder darin haben, dass
schwer erkrankte Menschen von vorneherein eher die Beratung der ande-

ren, medizinnahen Berufsgruppen aufsuchen. Eine weitere Erklarung ware
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ein méglicherweise bestehendes Bewusstsein der Notare fiir ihre'! be-
grenzten medizinischen Kenntnisse, die insbesondere im Fall einer
schweren Erkrankung des Ratsuchenden Voraussetzung fir eine tragfahi-
ge Vorausplanung sind. Es ware mdglich, dass sie daher im Fall schwerer
Erkrankung der Ratsuchenden direkt an die Beratung durch den Arzt ver-
weisen (Abb.24).

Uberleitungsfachkrafte und Mitarbeiter von Hospizvereinen fihrten ihre
Beratungsgesprache meistens mit bereits schwerkranken Menschen (h/i
62%, 63%) und vielfach mit denjenigen, die nur noch eine kurze Lebens-
erwartung hatten (h/i 24%, 55%).

Zwischen 5 — 16% der nichtarztlichen Berater kannten den Gesundheits-
zustand der Ratsuchenden nicht. Zu klaren ware hier, welche Art der Be-
ratung von diesen Beratern geleistet wurde. Eine tragfahige Patientenver-
fligung kann nur unter Einbeziehung des Gesundheitszustandes' und der
daraus resultierenden Anforderungen an die Vorsorge verfasst werden
(May et al. 2005; Silvester et al. 2013a). Auch bei ACP Programmen ist
die Kenntnis des Gesundheitszustandes des Ratsuchenden Basis der Ge-
sprache uber die Vorausplanung (Silvester et al. 2013b). Méglicherweise
beschrankte sich die Tatigkeit der genannten Berater auf eine umfassen-
de Information zu den Vorsorgemoglichkeiten und stellte keine individuali-

sierte Beratung im engeren Sinne dar.

4.1.4 Dauer und Anzahl der Gesprache

Das Ergebnis der vorliegenden Untersuchung zu Dauer und Anzahl der
Gesprédche im Rahmen einer Beratung lasst fraglich erscheinen, ob die
Beratung bereits den vielfach geforderten Prozesscharakter hat (Lang und
Wagner 2007; May et al. 2005; Tamayo-Velazquez et al. 2010; van Oor-
schot et al. 2012) und den ndtigen Raum zur Information und Reflexion

gibt: So bendtigten die Gruppen Uberwiegend 1-2 Gesprache flr eine Be-

"in der Regel
2 Es sollte zumindest bekannt sein, ob bereits Krankheitsbilder bestehen, um
diese gegebenfalls besprechen und den Umgang mit ihnen in die Vorausplanung
einbeziehen zu kdnnen.
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ratung und etwa die Halfte der Berater schatze die gesamte Beratungs-
dauer auf maximal 30 Minuten (ein weiteres Drittel auf 30-60 Minuten). Zur
best practice von ACP Programmen gehort eine umfassende Information
und eine tiefgehende Diskussion (Silvester et al. 2013a). Die Beratungs-
gesprache werden dabei auf mehrere Termine verteilt (In der Schmitten et
al. 2014b). Bei bisherigen ACP Programmen wurden zwischen 60 — 100
Minuten (Median) fir die Gesprachsbegleitung aufgewendet (Detering et
al. 2010; In der Schmitten et al. 2014). Diesen Zeitaufwand gaben nur
50% der Hospizmitarbeiter an. Uber die Griinde, warum haufig nur ein
relativ kurzes Gesprach gefiihrt wird, und die Frage, ob sie dem Bereich
der Berater oder der Ratsuchenden zuzuordnen sind, ware weitere For-

schung winschenswert.

4.1.5 Verwendete Formulare

Grundlage der Beratung bildeten nach Aussage der Uiberwiegenden An-
zahl der Teilnehmer der Studie verschiedene Formulare. Dieses Ergebnis
deckt sich mit der Studie von Nauck, die ebenfalls die haufige Verwen-
dung von standardisierten Formularen beschreibt (Nauck et al. 2014). Am
haufigsten wurde in der vorliegenden Studie das Formular des Bayeri-
schen Staatsministeriums der Justiz genannt. Uber die Halfte der Nicht-
Notare (59-85%) nutzten dieses Formular. Selbst 31% der Notare gaben
an, es zu verwenden. Es hat damit einen hohen Bekanntheitsgrad und ist
von herausragender Bedeutung fir die gesundheitliche Vorausplanung in
der Region, auch wenn in der Studie keine Aussagen Uber die Haufigkeit
der Verwendung in den Beratungen durch den einzelnen Berater erhoben
wurden.

81% der Notare, 21% der Hausarzte und 15% der Hospizmitarbeiter ver-
wendeten daneben selbst entwickelte Formulare. Hier ist zu hinterfragen,
welchen Inhalt und welche Qualitat diese Formulare haben.

Die gleiche Frage stellt sich, wenn 67-92% der Berater auch anhand von
Formularen berieten, die der Ratsuchende selbst mitgebracht hat, die vom
Berater aber in der Regel nicht verwendet werden. Es wére zu untersu-

chen, ob die z.B. in den Standards fiir die Beratung zu Patientenverfigun-
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gen (May et al. 2005) geforderten Fahigkeiten zur Prifung der Qualitat
solcher Formulare bei allen Berufsgruppen vorhanden sind.

4.1.6 Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfligung

Uber die Bedeutung der Vorsorgeinstrumente Vorsorgevollmacht und Be-
treuungsverfligung informierten die Berater zwar sehr haufig, aber noch
nicht (fast) immer (i 66-92%). Diese Information wird sowohl von der Bun-
desarztekammer, den Standards fir die Beratung zur Patientenverfigung,
als auch von den ACP Programmen als wesentlicher Bestandteil der Vor-
sorgeplanung gesehen (Bundesarztekammer 2013; May et al. 2005; Sil-
vester et al. 2013b). Auf diesem Wege soll die rechtzeitige Ermittlung und
Legitimierung eines zukulnftigen Vertreters geférdert werden. Der Studie
des DHPV zufolge gehen, je nach Alter, zwischen 66 und 90% der Bevol-
kerung davon aus, dass Angehdrige, Freunde oder Nachbarn sich im Fall
schwerer Krankheit um sie kimmern werden (Forschungsgruppe Wahlen
2012). Viele Menschen verfligen jedoch Uber keine ausreichenden Kennt-
nisse Uber das Erfordernis der Legitimation eines Vertreters durch Vorsor-
gevollmacht oder Bestellung als Betreuer (Sahm et al. 2005a; Schulte-
Strathaus 2014; Wilke et al. 2014). Daneben bestehen vielfach Fehlvor-
stellungen Uber die Vertretungsmacht Angehdoriger (Schoffner et al. 2012;
van Oorschot et al. 2012). Daher ist eine konsequente und friihzeitige In-
formation zu Bedeutung und Gestaltung der Vertretung umso bedeutsa-

mer.

4.1.7 Einbeziehung des Vertreters der Ratsuchenden

Die Einbeziehung des zukinftigen Vertreters des Ratsuchenden in das
Beratungsgesprach handhabten die Berater sehr unterschiedlich. Nur zwi-
schen 53-86 % der Berater wiesen haufig oder fast immer auf diese Mog-
lichkeit hin. Die Teilnahme der zukinftigen Vertreter an der Beratung er-
folgte, abhangig von der Beratergruppe, bei 18-85% der Befragten haufig
oder immer, also sehr uneinheitlich.

Die Arzte zeigten hierbei die grofite Zuriickhaltung (Hinweis h/i 53%). Nur
18% von ihnen berichteten Uber eine haufige Teilnahme der zukinftigen

Vertreter an der Beratung. Entgegen dem in den Empfehlungen der Bun-
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desarztekammer (Bundesarztekammer 2013) geaulierten Hinweis auf den
hilfreichen Charakter einer Einbeziehung, stellten Arzte die einzige Bera-
tergruppe dar, bei der nur etwa die Halfte der Mitglieder die Einbeziehung
als hilfreich empfand, und sogar 10% als stérend. Alle anderen Berater-
gruppen schilderten die Einbeziehung zu mindesten zwei Dritteln als hilf-
reich (65-95%) und die zukinftigen Vertreter als haufige Teilnehmer der
Beratung (h/i 55-85%). Das Verhalten der Arzte mag seine Ursache in der
Arzt-Patienten-Beziehung haben oder auch in dem Wunsch mancher Pa-
tienten, zwar Uber den Tod zu sprechen, jedoch nicht mit Familienmitglie-
dern (Collins und Lehane 2013). Auch manche Angehdrige wollen sich
nicht mit dieser Thematik auseinandersetzen (Sharp et al. 2013; van der
Steen et al. 2014). Dennoch mdchten die meisten Menschen ihre Angehd-
rigen einbeziehen und winschen sich, dass Entscheidungen gemeinsam
von ihnen, den Angehorigen und dem Arzt getroffen werden. So werden
Angehdrige haufig als Vertreter eingesetzt (Torke et al. 2014; Voltz et al.
1998). Aufgabe des Vertreters ist es, die Wiinsche des Patienten zu ermit-
teln und umzusetzen (§§1901 IIl, 1901a | BGB). Dass es sich hierbei um
eine komplexe Aufgabe handelt, zeigt sich unter anderem daran, dass
ungefahr ein Drittel der Vertreter den Willen des Patienten aus unter-
schiedlichen Griinden nicht kennt oder nicht umsetzt (Fagerlin et al. 2001;
Hauke et al. 2011; Inoue und Moorman 2014; Kuehlmeyer et al. 2012;
Shalowitz et al. 2006; Vig et al. 2011). Wie die Studie von Nauck belegt,
sind viele Vertreter nicht einmal Uber ihre Bevollmachtigung informiert und
haben auch keine Kenntnisse Uber die Winsche des zu Vertretenden
(Nauck et al. 2014). Damit ist die Ermittlung und Umsetzung der Patien-
tenwillens und somit die Wahrung der Selbstbestimmung des Patienten
erheblich erschwert. Viele Menschen wollen Vorsorge treffen, um lhre An-
gehorigen zu entlasten (van Oorschot et al. 2012; van Wijmen et al. 2014).
Fehlt es jedoch an ausreichender Kommunikation, wird dieses Ziel nicht
erreicht: mangelhafte oder fehlende Kommunikation Uber die Winsche
des zu Vertretenden erhdht die ohnehin schon hohe Belastung der Stell-
vertreter nochmals (Wendler und Rid 2011). Daher liegt eine vordringliche
Aufgabe der Berater darin, dem Ratsuchenden und, wenn maoglich, dem

zukunftigen Stellvertreter diese Zusammenhange zu erklaren und den zu-
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kinftigen Vertreter mdglichst in die Beratung einzubeziehen, wie es auch
die Bundesarztekammer und ACP Programme als best practice empfeh-
len (Bundesarztekammer 2013; Silvester et al. 2013a; Torke et al. 2014).
Diesem Anspruch genigt die derzeitige Beratungssituation noch nicht zu-

verlassig.

4.1.8 Ausbildung der Berater fir die Beratung

Die Grinde fir die unterschiedlichen Erfahrungen mit der Einbeziehung
der zukiinftigen Vertreter konnten unter anderem in der unterschiedlichen
Ausbildung der Berater liegen: So haben (ber 70% der Uberleitungsfach-
krafte und Hospizmitarbeiter, sowie 58% der Notare eine Schu-
lung/Weiterbildung zur Beratung besucht, jedoch nur 24% der Arzte. Un-
tersuchungen belegen, dass bereits kurze Schulungen Unsicherheiten im
Beratungsgesprach reduzieren kdnnen (Detering et al. 2014). Auch in der
Literatur wird auf den Bedarf nach Schulungen insbesondere fiir Arzte
hingewiesen (Schildmann und Winkler 2014; van Oorschot et al. 2012;
Wandrowski et al. 2012). Mdglicherweise kénnten Schulungen das Be-
wusstsein fur die genannten Zusammenhange im Bereich der Stellvertre-
tung scharfen sowie Unsicherheiten in der Gesprachsfiihrung verringern
und dadurch zu einer vermehrten Einbeziehung des Vertreters flihren.

Eine Ermutigung zu diesem Schritt dirften die in der Studie ermittelten

positiven Erfahrungen der anderen Berater sein.

4.1.9 Fertig erstellte Patientenverfligungen

Ein herausragender Befund der Studie ist die Feststellung, dass nur zwi-
schen 29-51% aller Beratungen mit einer fertig erstellten Patientenverfu-
gung endeten. Dieses Ergebnis weicht wesentlich von der nach einem
umfassenden Gesprachsprozess im Rahmen eines ACP Programmes
vorliegenden Pravalenz von Patientenverfigungen ab (Hammes et al.
2010; In der Schmitten et al. 2014). Es unterstreicht jedoch das grol3e In-
teresse an Informationen zum Thema Vorsorge. Unklar ist, ob die Verfu-
gungen spater zuhause fertig gestellt werden oder ob andere Faktoren,
wie z.B. Unsicherheiten aufgrund ungeklarter Fragen die schriftliche Do-

kumentation der Wiinsche verhindern. Eine bessere Kenntnis der Berater
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Uber maogliche Barrieren sowie Schulungen zur Beratung kénnten hilfreich
sein, um die Anzahl der fertiggestellten Patientenverfigungen zu erhdhen.
Fraglich ist auch, ob es Gberhaupt in allen Fallen das Ziel der Berater ist,
die Beratung mit einer unterschriebenen Patientenverfliigung zu beenden.
Mancher Berater konnte ein Autonomieverstandnis dahingehend haben,
dass der Ratsuchende alleine nochmals alles Giberdenken und das Doku-
ment dann selbststandig fertigstellen soll. Zur Frage nach den Griinden fiir
die bestehende Situation bei der Fertigstellung der Patientenverfligung

ware Forschung daher wiinschenswert.

4.1.10 Bezahlung der Beratung

Die Fragen zur Bezahlung der Beratung wurden sehr unterschiedlich be-
antwortet. Der Grofdteil der nicht-juristischen Beratergruppen fiihrte die
Beratungen flr den Ratsuchenden unentgeltlich durch. Fraglich ist, mit
welcher Begrindung und in welcher Héhe die anderen Berater dieser
Gruppen dem Ratsuchenden die Beratung berechnen. Weiter ware hilf-
reich zu erfahren, wie die Akzeptanz einer Bezahlung bei den Beratenen
ist.

Uberraschenderweise beriet auch ein knappes Drittel der Notare die Rat-
suchenden unentgeltlich. Die Griinde hierfir kennenzulernen ware unter-
stitzend fur die Weiterentwicklung der Beratung.

Bei Hausarzten und Notaren scheinen diejenigen, die kostenpflichtig bera-
ten auch persénlich eine Vergutung dafur zu beziehen. Dagegen erhalten
Uberleitungsfachkrafte und Mitarbeiter von Hospizvereinen, von Einzelfal-
len abgesehen, keine direkt an die Beratung gekoppelte Vergltung.

Nur 32% der Arzte und 12-15% der Mitglieder der anderen Beratergrup-
pen, die personlich eine Vergltung erzielten, hielten diese auch fiir ange-
messen. Somit war selbst ein Grofteil derjenigen, die eine Vergitung fir
die Beratung erhielten, mit deren Hohe nicht zufrieden. Von 34% der Arzte
wurde eine Vergltung zwischen 50-99 Euro, von 17% der Arzte 25-49
Euro als angemessen angesehen. Zu klaren ware die Frage, von wem die
Kosten fir die Beratung in der Zukunft getragen werden sollen: Weiter
von vielen Beratern selbst, deren Einrichtungen, den Krankenkassen oder

dem Ratsuchenden? Hinweise auf eine mdgliche Finanzierung durch die
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gesetzliche Krankenversicherung enthalt das wahrend der Abschlussar-
beiten an dieser Studie durch das Bundesministerium flr Gesundheit her-
ausgegebene ,Eckpunktepapier zur Verbesserung der Hospiz- und Pallia-

tivversorgung in Deutschland“ (Bundesministerium 2014).

4.2 Inhalte der Beratung

Die Inhalte der Beratung unterschieden sich sowohl zwischen den ver-
schiedenen Beratergruppen, als auch innerhalb der Gruppen zum Teil er-
heblich.

4.2.1 Medizinische Situationen

Wahrend Uber 80% aller Befragten die Themen ,Flissigkeit und Ernah-
rung am Lebensende®, sowie ,Unheilbare, tédlich verlaufende Krankheit"
noch haufig oder fast immer aufgriffen, war das Beratungsverhalten in den
anderen Bereichen deutlich diverser. So bearbeiteten beispielsweise alle
Gruppen das Thema ,Psychiatrische Erkrankungen® weit weniger intensiv
(24-55%).

4.2.2 Information Uber Notfallplane

Auffallig ist die Situation bei der Information Gber die Mdglichkeit eines
Notfallplanes: Die Notare erwadhnten sie wenig (h/i=12%), wohingegen
zwei Drittel der Mitarbeiter der Hospizvereine dariber informierten. Bei
den anderen Beratern zeichneten sich jeweils ahnlich gro3e Gruppen ab:
Ein Teil informierte fast nie oder selten zu diesem Thema (n/s Uberlei-
tungsfachkrafte 34%, Arzte 51%), der andere haufig oder fast immer (h/i
Uberleitungsfachkréafte 48%, Arzte 44%). Gerade die Information Uber die
Méglichkeit eines Notfallplanes sollte jedoch fester Bestandteil einer um-
fassenden Beratung sein (In der Schmitten et al. 2014; Schulte-Strathaus
2014; Wiese et al. 2008), um dem Ratsuchenden die Kenntnis und Nut-

zung dieser Vorsorgemdglichkeit zu ermdglichen.
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4.2.3 Erarbeitung von Notfallplanen

Die Erarbeitung von Notfallplanen fir schwerkranke und/oder hochbetagte
multimorbide Menschen wird zunehmend gefordert (Brokmann et al. 2014;
In der Schmitten et al. 2011; Schulte-Strathaus 2014; Wiese et al. 2008).
Auch niedergelassene Hausarzte wiinschen sich eine verstarkte Verbrei-
tung (Wiese et al. 2011b). Notfallplane sind, z.B. unter dem Namen
POLST" oder HAnNo, fester Bestandteil von ACP Programmen in den
USA, Australien und Deutschland (Hammes et al. 2012; In der Schmitten
et al. 2011).

Dieses Instrument der Vorsorge erstellten jedoch nur wenige Mitglieder
der befragten Gruppen (h/i 0-45%). Bei den Notaren (0%) erscheint dies
konsequent, da sie kaum die medizinischen Kompetenzen fiir die Erstel-
lung eines Notfallplanes haben diirften. Bei den Uberleitungsfachkraften
mag die geringe Zahl (h=10%) daran liegen, dass sie diese Aufgabe allein
bei den Arzten sehen. Bemerkenswert ist jedoch, dass 74% der Hausarzte
fast nie oder selten Notfallplane erarbeiteten, obwohl jeder Hausarzt ja
auch mit Notfallen und dem Sterben seiner Patienten konfrontiert wird.
Auch bei der Betrachtung der Antworten der Arzte, die haufig Schwer-
kranke oder Menschen mit einer Lebenserwartung von unter 6 Monaten
beraten, wurden von mehr als der Halfte fast nie oder selten Notfallplane
erstellt. Hier ist fraglich, ob dieses Instrument bei den Mitarbeitern der an
der Erstellung beteiligten Berufsgruppen bereits ausreichend bekannt ist
und sie sich sicher genug in der Anwendung fiihlen (Brokmann et al.
2014). Aufgrund der Tatsache, dass Notfallplane im Ernstfall ohne weitere
Prifung direkt zur Anwendung gelangen (sollen), sind besondere Sorgfalt
und medizinische Kompetenz bei ihrer Erstellung unerlasslich. In den ge-
nannten ACP-Programmen sind hierflir Voraussetzungen festgelegt, um

Handlungssicherheit zu schaffen (Hammes et al. 2012).

'3 Die POLST ist kein reiner Notfallplan, sondern enthalt daneben auch arztliche
Anordnungen Uber lebensverlangernde Mallnahmen (z.B PEG).
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4.2.4 Hinweis auf die Moglichkeit einer Organspende

Das Thema Organspende spielte in der vorliegenden Studie in der Bera-
tung durch die Teilnehmer keine grolRe Rolle. Zwischen 54-72% der Mit-
glieder der Beratergruppen gaben selten oder fast nie einen Hinweis auf
die Moglichkeit einer Organspende. Bei den Hausarzten wiesen nur 44%
haufig oder fast immer auf diese Mdglichkeit hin, obwohl auch die Bun-
desarztekammer einen derartigen Hinweis empfiehlt (Bundesarztekammer
2013). Diese relativ geringen Haufigkeiten erstaunen, da die gréte Grup-
pe der Ratsuchenden nach Kenntnis ihrer Berater gesund und damit si-
cher vielfach als Organspender geeignet war (Abb.3). Auch beinhalten
viele der neueren Formulare zur Patientenverfigung das Thema Organ-
spende, so dass es als haufiger Bestandteil der Beratung zu vermuten
gewesen ware. Moglicherweise wird jedoch die Besprechung von zwei
»schweren Themen® in einer Beratung als zu belastend oder zeitaufwendig
empfunden. Nicht auszuschlieRen ist auch, dass sich der Organspende-
skandal noch auf die Bereitschaft zur Ansprache auswirkt.

Bei der inhaltlichen Aufbereitung der Thematik Organspende zeichneten
sich erhebliche Unterschiede innerhalb und zwischen den Gruppen ab
(Abb. 20). Zwar sprachen die Arzte nach ihren Aussagen das Thema Hirn-
tod noch zu 67% haufig oder immer an. Alle anderen grundlegenden
Themen der Organspende wurden von 4-37% der Befragten der verschie-
denen Gruppen nur selten oder fast nie einbezogen. Zusammenfassend
lasst sich erkennen, dass der Informationsfluss in diesem Bereich insge-
samt dringend verbessert werden sollte. Zumindest sollte im Zusammen-
hang mit gesundheitlicher Vorausplanung der mégliche aber leicht I6sbare
Konflikt zwischen Organspende und Patientenverfligung haufiger themati-
siert werden (statt bisher nur von 15%-36% der Berater). Dadurch kénnte
der Ratsuchende das Bewusstsein fiir diese Frage entwickeln und eine fir

ihn passende Entscheidung treffen.

4.2.5 Hinweise zur Aufbewahrung der Patientenverfligung

Die weit Uberwiegende Zahl der Berater (>81%) gab Hinweise zur Aufbe-
wahrung der Patientenverfigung. Sie scheinen sich damit der Bedeutung

der Auffindbarkeit der Dokumente (Marckmann und In der Schmitten
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2013; Morrison et al. 1995; Sommer et al. 2012a; Weinick et al. 2008) be-
wusst zu sein und dies auch zu kommunizieren. Auf die Bedeutung der
Aufbewahrung wird auch in den Empfehlungen der Bundesarztekammer,
den Standards fir die Beratung zu Patientenverfligungen und der For-
schung hingewiesen (Bundesarztekammer 2013; May et al. 2005; Som-
mer et al. 2012). Der Auffindbarkeit der Dokumente wird in den ACP Pro-
grammen ebenfalls ein besonderer Stellenwert zugemessen, indem sie
die Entwicklung von Routinen und Standards flr die Aufbewahrung und
Weitergabe der Papiere fordern (Silvester et al. 2013b). Betrachtet man
die in dieser Studie benannten Hinweise im einzelnen, wird deutlich, wie
sehr jede Berufsgruppe aus ihrer Profession heraus beriet: Hausarzte
empfahlen hauptséchlich die Hinterlegung einer Kopie beim Arzt, Uberlei-
tungsfachkrafte eine Kopie in der Einrichtung (Heim), Notare das Zentrale
Vorsorgeregister'. Lediglich die Mitarbeiter der Hospizvereine empfahlen
hauptsachlich eine mindliche oder schriftliche Information des Vertreters.
Eine erforderliche Information des Vertreters, der ja im Falle der Nichtein-
willigungsfahigkeit des Vertretenen an der Behandlungsentscheidung teil-
nehmen muss, wurde insgesamt nur 39 mal angegeben. Daher ist davon
auszugehen, dass noch erheblicher Bedarf sowohl qualitativ an Prazisie-
rung der Hinweise zur Aufbewahrung aber auch quantitativ bei den Bera-

tern, die bisher noch keine Hinweise geben, besteht.

4.3 Umfeld der Beratung, Vernetzung

4.3.1 Verweis zur erganzenden Beratung

Einen Verweis zur erganzenden Beratung durch andere an der Vorsorge-
planung beteiligte Berufsgruppen erteilten nach ihren Angaben 40-77%
der Mitglieder der befragten Gruppen haufig oder fast immer. Betrachtet
man im Einzelnen welche Berufsgruppen aufeinander verwiesen, so zeigt
sich, dass zwischen 65-89% der Mitglieder der nicht-arztlichen Berater-

gruppen eine erganzende Beratung durch einen Arzt empfahlen. Diese

' Im ZVR wird nicht die Patientenverfligung selbst hinterlegt. Die Daten des ZVR
sind nur den Gerichten zuganglich (Bundesnotarkammer 2013).
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Berater waren sich also des Bedeutung arztlicher Beratung bewusst und
forderten diese. Aus der Studie lasst sich nicht ablesen, inwieweit dem
gegebenen Hinweis durch die Ratsuchenden gefolgt wird oder die Arzte
tatsachlich erganzend beraten. Umfassende ACP Programme sehen eine
Beratung durch medizinisch geschultes Personal in Zusammenarbeit mit
einem Arzt vor (Hammes et al. 2010; In der Schmitten et al. 2014; Silves-
ter et al. 2013a). Ein (abschlieRendes) Gesprach mit einem Arzt ist Kern-
bestandteil der best practice von ACP Programmen, um das Verstandnis
der niedergelegten Wiinsche durch den Ratsuchenden nochmals zu Gber-
prifen und seine Einwilligungsfahigkeit festzustellen (In der Schmitten et
al. 2014; Silvester et al. 2013b). Bereits in den Beratungen zur Gestaltung
der gesetzlichen Regelungen zur Patientenverfiigung wurde auf die Not-
wendigkeit einer arztlichen Beratung bei der Verfassung einer Patienten-
verfigung aufmerksam gemacht, auch wenn sie nicht zur Wirksamkeitsvo-
raussetzung wurde (Bundestag 2008). In der Literatur wird ebenfalls mehr-
fach darauf hingewiesen, dass es ohne arztliche Beratung haufig nicht zu
tragfahigen Patientenverfigungen kommt (Nauck et al. 2014; Schoffner et
al. 2012). So kann die Verwendung von Formularen ohne medizinische
Beratung zu erheblichen Inkongruenzen zwischen den niedergelegten und
den tatsachlichen Winschen der Menschen filhren (Nauck et al. 2014;
Schoéffner et al. 2012). Nimmt man die Tatsache hinzu, dass zahireiche
Patientenverfigungen den konkreten Anwendungsfall nicht erfassen
(Langer et al. 2013; Sommer et al. 2012), ist die Forderung zu unterstrei-
chen, dass gerade medizinisches Wissen noch mehr in die Beratung ein-
bezogen werden musste. Da in Deutschland viele nicht medizinnahe Per-
sonen oder Organisationen in der Beratung zur Patientenverfiigung aktiv
sind, kommt der abschlie®enden Beratung durch einen Arzt"™ nochmals
eine besondere Bedeutung zu. Dieser Zusammenhange sollten sich alle
Beratergruppen bewusst sein, um eine starkere Einbeziehung der Arzte zu

fordern.

1% insbesondere auch bei bereits schwer erkrankten oder hochbetagten, multi-

morbiden Menschen, bei denen eine Bestatigung der Einwilligungsfahigkeit sinn-
voll sein konnte,
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Der von der Halfte der Arzte erfolgte Verweis an Notare zur erganzenden
Beratung ist zu begrifRen, wenn es sich um die Beratung zu Fragen der
Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfligung oder zu rechtlichen Aspekten
der Patientenverfligung handelt. Fir die rechtswirksame Erstellung einer
Patientenverfligung und einer Vorsorgevollmacht in Gesundheitsfragen ist
gesetzlich keine notarielle Beratung oder Beglaubigung/Beurkundung vor-
geschrieben ® "7

Eine sehr wichtige Rolle spielten Hospiz- und Betreuungsvereine bei der
erganzenden Beratung. 30-71% der Arzte, Uberleitungsfachkrafte und
Hospizmitarbeiter verweisen auf sie. Bemerkenswert ist dagegen die an-
scheinend geringe Nutzung der nicht-arztlichen Kompetenzen der anderen
Berater durch die Notare (0-12%). Grinde daflir sind bislang nicht be-
kannt.

Es lasst sich der Studie somit entnehmen, dass sich viele Berater der Er-
forderlichkeit einer ergédnzenden Beratung durch Arzte und eventuell an-
dere Berufsgruppen in bestimmten Fallen bewusst sind. Das Wissen um
die gegenseitigen Kompetenzen, aber auch deren Grenzen sollte bei allen
Beratern geférdert werden, um die bestmdgliche, umfassende und praxis-
taugliche gesundheitliche Vorausplanung des Ratsuchenden zu ermdgli-
chen. Diese Anforderung wird aber noch nicht umfassend (alle Berater
wissen um die Kompetenzen aller anderen Berater und verweisen bei Be-

darf auf diese) umgesetzt.

'® Durch eine Beglaubigung kann jedoch die Identitat des Unterschreibenden mit
dem Aussteller des Dokumentes bestatigt werden (§129 BGB). Mit einer Beur-
kundung kénnen auch Feststellungen lber die Geschéfts- bzw. Einwilligungsfa-
higkeit des Ratsuchenden verbunden werden (§11 BeurkG).

' Nach deutschem Recht sind jedoch einige iiber die Gesundheitssorge hinaus-
gehende Vertretungsmalinahmen nur mit einer notariell beurkundeten Vollmacht
(z.B. Verkauf von Grundstlicken, Handelsgeschafte) maoglich. Eine tragfahige
Vorausplanung beinhaltet, wenn vom Ratsuchenden gewiinscht, auch die Be-
nennung und ausreichende Legitimierung eines Vertreters fir die anstehenden
Aufgaben. Es kann Félle geben, in denen der Vertreter z.B. das Haus des Vertre-
tenen verkaufen oder Handelsgeschéafte weiterfihren muss, um eine ausreichen-
de gesundheitliche Versorgung des Vertretenen finanzieren zu kénnen. Insbe-
sondere in derartigen Fallen kdnnen Fragen auftreten, deren korrekte Beantwor-
tung und Umsetzung explizit rechtliche Kenntnisse und Befugnisse (z.B. Beglau-
bigung, Beurkundung) voraussetzt.
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4.3.2 Einbeziehung der Berater bei medizinischen Entscheidungen

Die Einbeziehung der Berater bei medizinischen Entscheidungen im Falle
der Einwilligungsunfahigkeit des Patienten erfolgte je nach Beratergruppe
unterschiedlich haufig. Obwohl die Bundesarztekammer eine Einbezie-
hung des behandelnden Arztes empfiehlt '® (Bundesarztekammer 2013),
geschah dies nur bei 68% der befragten Hausarzte. Dies kénnte bedeu-
ten, dass die Patienten der anderen 32% der Hausarzte in Einrichtungen
(z.B. Krankenhaus) versterben, in denen andere Arzte den Patientenwillen
ohne Einbeziehung der Hausarzte ermitteln.

Die anderen Beratergruppen wurden noch weniger bis gar nicht involviert
(0-60%). Dieses verwundert insbesondere bei den Mitarbeitern der Hos-
pizvereine die, ebenso wie vielfach die Hausarzte, die Patienten, in ihrer
letzten Lebenszeit begleiten und somit haufig gut kennen durften. Damit
wird moglicherweise bei den Beratern vorhandenes Wissen um die Win-
sche des Patienten nicht genutzt. Fraglich ist zum einen, wovon die Ein-

beziehung abhangt'®

und welchen Beitrag sie zur Entscheidungsfindung
tatsachlich leisten kann. Zum anderen ist zu Gberlegen, ob aus der Einbe-
ziehung Konsequenzen, z.B. fur die Dokumentation der Beratung, abgelei-

tet werden sollten.

4.4 \Winsche der Berater

4.4.1 Winsche an die Weiterentwicklung der Beratung

Die von den Beratern geduRerten Wiinsche zur verstarkten Zusammenar-
beit bzw. zum Austausch mit anderen Berufsgruppen unterstreichen das
Interesse an einer besseren Vernetzung insbesondere mit Arzten. Arzte
wurden von Uberwiegenden Teilen der nichtarztlichen Berater als

Wunschpartner fiir eine verstarkte Zusammenarbeit angegeben (62-80%).

'8 und auch die Arzte selbst viel Wert auf eine ausreichende Information durch
Hinterlegung einer Kopie der Patientenverfligung bei ihnen legen (Abb. 13),
19 Méglicherweise liegt zwischen der Beratung zur Patientenverfigung und der
Entscheidungssituation auch ein langerer Zeitraum, der eine Erinnerung schwie-
rig macht.
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Groles Interesse bestand ebenfalls am intensivierten Austausch mit den
Betreuern (8-55%) und den Hospizvereinen (15-40%).

Insgesamt wiinschten sich am haufigsten die Mitarbeiter der Hospizverei-
ne eine verstarkte Zusammenarbeit mit anderen Berufsgruppen. Bei Arz-
ten und Notaren hatte jeweils circa ein Viertel der Berater keinen diesbe-
zuglichen Wunsch. Fraglich ist, ob es bei diesen Personen bereits eine
ausreichende Vernetzung gibt, oder ob sie sich der Notwendigkeit und der
Chancen nicht bewusst sind.

Die vorliegende Studie belegt, dass groRe Teile der Berater flir sich Be-
darf an mehr Informationen, Austausch oder Zusammenarbeit in bestimm-
ten Themenbereichen sehen. Bei den Arzten stehen hier, auch noch 5
Jahre nach der gesetzlichen Regelung der Patientenverfiigung, rechtliche
Fragen im Vordergrund. Uber die Halfte der Arzte (59%) &auBerte ihren
Hauptbedarf in diesem Bereich, gefolgt von ethischen Fragen (37%). Ahn-
lich ist die Situation bei den Uberleitungsfachkraften (52% rechtliche und
48% ethische Fragen).

Diese Aussagen decken sich mit den in der Literatur beschriebenen Unsi-
cherheiten oder dem Schulungsbedarf von Arzten und medizinischen Mit-
arbeitern in rechtlichen und ethischen Fragen (Cartwright et al. 2013; De
Vleminck et al. 2014; Stone et al. 2013; Wandrowski et al. 2012; Wiese et
al. 2011a).

Notare winschten sich primar ein Feedback aus der Anwendungspraxis
(62%). Ein derartiges Feedback bendtigen die Notare, um sowohl ihre Be-
ratung, als auch die von ihnen erstellten Formulare weiterentwickeln zu
kénnen. Nachdem Uber die Halfte der Notare dieses Feedback als hilfreich
ansah und gleichzeitig groRen Informationsbedarf zu medizinischen Fra-
gen hatte, lage eine groRe Chance zu einem beidseitig befruchtenden
Austausch in der intensiveren Vernetzung mit den Arzten. Der dadurch
mogliche Wissenstransfer konnte mafigeblich zur Verbesserung der Bera-
tung beider Berufsgruppen beitragen.

Bei den Mitarbeitern der Hospizvereine verteilte sich das Interesse auf alle
zur Auswahl gestellten Bereiche.

Nicht unerhebliche Teile der Beratergruppen (5-25%) auferten, keinen

Wunsch nach mehr Information/Austausch/Zusammenarbeit zu haben
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Fraglich ist, ob hier bereits alle Wiinsche erflllt sind, oder ob, wie es
Wandrowski bei Arzten beschreibt (Wandrowski et al. 2012), eine Diskre-
panz zwischen der Einschatzung des eigenen Wissens und dem tatsachli-

chen Wissen vorliegt.

Die gewlinschte Verbesserung der Zusammenarbeit/ Information sahen
alle nichtjuristischen Beratergruppen hauptsachlich in der Zusammenar-
beit im Einzelfall (46-65%). Auch ein knappes Viertel der Notare (23%)
wlnschte diese Weiterentwicklung der Beratung zur Patientenverfligung.
Diese Aussagen lassen sich als Hinweis auf die Bereitschaft zur Entwick-
lung einrichtungsibergeifender, strukturierter regionaler Netzwerke deu-
ten, wie es auch in den Standards zur Beratung zur Patientenverfigung
(May et al. 2005) und von ACP Programmen (Wilkinson 2011; In der
Schmitten et al. 2014) gefordert wird.

Mit deutlichem Abstand benannten die Berater an zweiter Stelle der Ver-
besserungsmoglichkeiten Vortrage (23-35%), gefolgt von regelmafligen

Treffen der Beratergruppen (8-30%).

4.5 Erwerb der fir die Beratung bendétigten Kenntnisse

Die fur die Beratung bendtigten Kenntnisse erwarben 58-75% der nicht-
arztlichen Berater durch Schulung oder Weiterbildung. Hier bestand dem-
nach erhebliche Bereitschaft, sich speziell zur Vorsorgethematik weiterzu-
bilden und nicht alleine auf ein Selbststudium (38-62%) zu vertrauen. Bei
den Arzten erklarte dagegen weniger als ein Viertel der Befragten (24%),
eine Weiterbildung/Schulung besucht zu haben. Stattdessen eigneten sie
sich zu 79% ihr Wissen im Selbststudium an. In der Literatur gibt es zahl-
reiche Forderungen nach Schulungen der Berater (Knauss 2013; Schild-
mann und Winkler 2014; Schoéffner et al. 2012). In etablierten ACP Pro-
grammen gehért die Schulung der beratenden Personen zur best practice
und somit den Voraussetzungen eines erfolgreichen Gesprachsprozesses
(Silvester et al. 2013b; Wilkinson 2011). Auch im Hinblick auf die bisheri-
gen Ergebnisse dieser Studie ist fraglich, ob allein ein Selbststudium aus-

reicht, die fur die Beratung nétigen Kompetenzen zu erwerben, Unsicher-
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heiten abzubauen und eine qualitativ hochwertige Beratung anzubieten.
Einige Berater aul3erten in dem freien Feld “Persénliches Anliegen® expli-
zit den Wunsch nach einer Verbesserung des Wissenstandes der Arzte.
Daher ware es winschenswert, bei allen Beratergruppen insbesondere
aber bei den Arzten, die den gréBten Nachholbedarf zu haben scheinen,
verstarkt Weiterbildungen anzuregen. Wie die Ergebnisse von Detering
zeigen (Detering et al. 2014), verringern selbst kurze Schulungen Unsi-
cherheiten und haben einen deutlich positiven Effekt auf die Beratung.

Die von den Befragten besuchten Weiterbildungen erfolgten bei ca. einem
Drittel der jeweiligen Gruppenmitglieder anhand bestimmter Formulare,
bei den Mitarbeitern der Hospizvereine waren es sogar 60%. Primar wur-
den dazu die Formulare des Bayerischen Staatsministeriums der Justiz
(23-55%), gefolgt von den Textbausteinen des Bundesjustizministeriums
(12-24%) eingesetzt. Alle anderen Formulare/Textbausteine wurden weit
weniger haufig verwendet. Aus diesen Angaben lasst sich erneut die her-
ausragende Bedeutung des Formulars des Bayerischen Ministeriums der

Justiz in der untersuchten Region ablesen.

4.6 Zusammenfassung der Diskussion

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die in der Studie erfasste
Beratungssituation der best practice umfassender ACP Programme auf-
grund der Heterogenitat der Beratungen innerhalb und zwischen den bera-
tenden Gruppen vielfach noch nicht vollstandig entspricht. Zu nennen sind
hier insbesondere das proaktive Angebot einer Beratung, die starkere
Einbeziehung von (geschulten) Arzten, aber auch zukiinftigen Vertretern
in die Beratung. Daneben sind bestimmte Mindestinhalte der Beratung, die
bei Bedarf auch eine Notfallplanung umfassen noch nicht immer gegeben.
Der Umfang der Studie lie} eine abschlielRende Klarung der Ursachen flr
die unterschiedlichen Beratungsstrukturen und -inhalte nicht zu: Sind dem
Berater einige der wichtigen Themen nicht als relevant bewusst? Fihlit er
sich inhaltlich bei einigen Themen zu unsicher, um sie anzusprechen?
Glaubt er, sie haben fiur den konkret zu Beratenden keine Bedeutung?

Oder geht er, wie Hancock es zum arztlichen Gesprach zu End-of-Life
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Fragen beschreibt, von einem zu hohen Vorverstandnis und einem zu ge-
ringen Informationsbedarf der Ratsuchenden aus (Hancock et al. 2007)?
Welche Faktoren aus dem Bereich des Ratsuchenden, welche aus dem
des Beraters flieRen bei der Gestaltung des Gespraches mit ein?

Weitere Forschung zu den Ursachen des unterschiedlichen Beraterverhal-
tens ware daher hilfreich, um eventuelle Barrieren fir die Weiterentwick-
lung der Beratung identifizieren und bearbeiten zu kénnen.

Aufgrund der Diversitat der Angaben innerhalb der Gruppen ist zur Zeit fir
die Ratsuchenden intransparent und unklar, welchen Beratungsinhalt die
jeweiligen Beratergruppen anbieten, sie haben keine klaren Beratungspro-
file. Diese Unklarheit kann als starkes Argument fir eine Erarbeitung bzw.
Weiterentwicklung (May et al. 2005) von Qualitatskriterien fur die Beratung
durch die verschiedenen Beratergruppen gewertet werden. Derartige Kri-
terien waren ein Schritt auf dem Weg zu einer gleichmafig hohen Qualitat

von Beratung.

4.7 Limitationen

Ziel der vorliegenden Studie war es, einen ersten Einblick in die Bera-
tungssituation zur Patientenverfigung in einer Region zu geben und dar-
aus Perspektiven fur die Weiterentwicklung abzuleiten. Durch die Begren-
zung der Umfrage auf einige Beratergruppen ist eine Verallgemeinerung
der Ergebnisse auf die gesamte Beratungssituation der Region Miinchen
nicht méglich. Die geringe Teilnahme der angeschriebenen Arzte spiegelt
die bereits in der Literatur beschriebene Zuriickhaltung von Hausarzten
bei Umfragen wieder (Guthlin et al. 2012). Daher sind die Aussagen der
Arzte nur bedingt auf die anderen Arzte der Region Miinchen Ubertragbar.
Zudem haben sich méglicherweise nur die Arzte beteiligt, die ein besonde-
res Interesse an der Vorsorgethematik haben. Sollte diese Vermutung zu-
treffen, kdnnte sich die Gesamtsituation der arztlichen Beratung unginsti-
ger als in dieser Studie erfasst, darstellen. Letztere Vermutung kénnte
auch auf die Notare und Uberleitungsfachkrafte zutreffen.

Durch die leicht variierenden Rekrutierungs- bzw. Zugangswege zum Fra-

gebogen sind freie Selektionseffekte nicht auszuschliellen.
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Die in dieser Studie ermittelten Ergebnisse lassen erste Aussagen Uber
den Inhalt und die Vielfalt der angesprochenen Themen der Beratung zu.
Die Studie macht nur teilweise Aussagen dazu, mit welcher Tiefe und
Sachkenntnis diese Themen dann durch die Berater im Einzelnen bearbei-
tet werden. Auch der Frage nach den Grinden fir ein bestimmtes Verhal-
ten von Beratern und Ratsuchenden konnte durch den begrenzten Um-

fang der Studie in der Umfrage nicht intensiv nachgegangen werden.
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5. Ausblick: Perspektiven fur die Weiterentwicklung

der Beratung zur Patientenverfugung

Aus den vorliegenden Ergebnissen lassen sich folgende Hinweise fur die

Weiterentwicklung der Beratung zur Patientenverfiigung ableiten.

5.1 Vermehrte Initiative der Berater, aktives Beratungsangebot

Die Beratung zur Patientenverfligung sollte vermehrt aktiv durch die Bera-
ter angeboten und nicht Uberwiegend der Initiative des zu Beratenden
oder seiner Angehoérigen Uberlassen bleiben. Wie zur best practice der
ACP Programme gehorig, sollten die Berater ,aufsuchend tatig werden,
d.h. von sich aus auf die zu Beratenden zugehen und den Gesprachspro-
zess anbieten. Die Begrindung fir eine derartige Weiterentwicklung der

Beratung findet sich in folgenden Ergebnissen der Studie:

- Die Berater selbst halten Uberwiegend ein routinemafliges Angebot
fur sinnvoll (Abb. 28).

- Auch (noch) gesunde Menschen haben vielfach ein Interesse an
Vorsorge (Abb. 4).

- Neben der hauptsachlich ratsuchenden Gruppe der 61-80jahrigen
sind auch bereits jingere Menschen an Vorsorgemdglichkeiten in-
teressiert (Abb. 5).

- Fraglich ist, ob schwer erkrankte Menschen bereits ausreichend auf
die Mdglichkeiten der Vorsorge angesprochen werden (4.1.1,
4.1.13).

- Fraglich ist, ob das Beratungsbedurfnis hochbetagter Menschen be-

reits ausreichend erfasst ist (4.1.1, 4.1.12).

Die Aufgabe zur Schaffung vermehrter aktiver Beratungsangebote richtet
sich zunachst an die Mitglieder aller Beratergruppen, in besonderem Mas-
se aber an die Hausarzte. Die Hausarzte scheinen nach den Ergebnissen
der vorliegenden Untersuchung die gréfdte Zurlickhaltung bei der Initiative

zu haben, obwohl sie aufgrund ihrer medizinischen Kompetenzen die
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fachlich geeigneten Personen sind. Gleichzeitig sehen sie auch selbst ei-
nen hohen Beratungsbedarf und sind nach den Angaben in der Literatur
vielfach der von den Patienten gewlinschte Gesprachspartner. Den ande-
ren Beratergruppen kommt ebenfalls ein erheblicher Einfluss bei der Initi-
ierung von Beratungsangeboten zu, da sie jeweils einen besonderen Zu-
gang zu bestimmten Personengruppen haben.

Eine besondere Bedeutung bei der Weiterentwicklung der Vorsorgeange-
bote haben Institutionen, wie z.B. Altersheime. Die Mitarbeiter dieser Ein-
richtungen sehen den Bedarf, kbnnen das individuelle Bedlrfnis des je-
weiligen Bewohners nach Vorausplanung ermitteln und ein Angebot zur
Beratung veranlassen. Voraussetzung fir derartige Angebote ist, dass die
Einrichtung eine derartige Initiative ihrer Mitarbeiter winscht, férdert und
die dafiir erforderlichen Ressourcen zur Verfigung hat. Einige Einrichtun-
gen haben diese Aufgabe schon angenommen, indem sie systematisch
Beratungen durch die Uberleitungsfachkrafte anbieten. Daneben wére ein
weiterer Ausbau der Vorausplanung und geregelte Kooperationen mit den
Hausarzten in diesem Bereich winschenswert.

Flankiert werden sollte die vermehrte Initiative der einzelnen Berater durch
verstarkte Offentlichkeitsarbeit, um so bestehende Barrieren und/oder
Fehlvorstellungen bei der Bevolkerung weiter abzubauen.

Unterstitzend kénnten auch die entsprechenden Vertretungen der ver-
schiedenen Beratergruppen, wie z.B. die Arztekammer, die Bundesnotar-
kammer tatig werden, indem sie in ihren Veroffentlichungen und Schulun-

gen auf die geschilderten Zusammenhange hinweisen.

5.2 Verstarkte Einbeziehung zukunftiger Vertreter in die Bera-
tung

Der Ratsuchende sollte zunachst bei der Wahl eines geeigneten Vertre-
ters, der willens und in der Lage ist, die Vertretung zu ibernehmen, unter-
stitzt werden. Sofern der Ratsuchende einen zuklnftigen Vertreter be-
nennen kann, sollte dieser vermehrt in die Beratung zur Patientenverfi-
gung einbezogen werden. Diese Perspektive der Weiterentwicklung stitzt

sich auf folgende Argumente:
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- Die Ergebnisse der Studie zeigen, dass bei weitem noch nicht alle
Berater immer auf diese Moglichkeit hinweisen, und die Vertreter
nicht regelmalfig an den Beratungen teilnehmen ( Abb. 17).

- Der GroRteil der Berater bewertete die Einbeziehung des Vertreters
als hilfreich (Abb. 18).

- Der Vertreter sollte die Vorstellungen des zu Vertretenden kennen,
um so nahe wie moglich an dessen Wiinschen orientiert entschei-
den und die damit verbundene Belastung so gut wie moglich tragen

zu kénnen (4.1.7).

Es spricht viel dafir, ihn spatestens beim zweiten Gesprach zur Patien-
tenverfligung mit einzubeziehen. So kdnnte der Kommunikationsprozess
zwischen dem Ratsuchenden und seinem Vertreter unterstitzt und si-
chergestellt werden, dass der Vertreter Uberhaupt von seiner Aufgabe,
den Winschen und Wertvorstellungen des zu Vertretenden weild. Der
Einwand, die Beratung diene zunachst nur der Entscheidungsfindung des
Ratsuchenden selbst, tragt nur begrenzt, da es immer einer Person be-
darf, die diese Entscheidungen kennt, mittragt und umsetzt. Sofern der
Ratsuchende eine Person beauftragt, sollte diese sich daher in der Regel

frihzeitig mit ihrer Aufgabe vertraut machen kénnen.

5.3 Mindestanforderungen an Beratungsinhalt

Innerhalb der beratenden Gruppen oder auch gruppenuibergreifend sollten
(verbindliche) Mindestinhalte, Standards oder Guidelines der Beratung

formuliert werden. Diese Anregung beruht auf folgenden Erkenntnissen:

- Die Haufigkeit, mit der die verschiedenen in der Umfrage benann-
ten Themen Inhalt der Beratung wurden, ist sowohl innerhalb der
Gruppen, als auch zwischen den Gruppen sehr unterschiedlich
(3.2).

- Es gibt einige grundlegende Themen, die nicht bei allen Beratungen

(fast) immer angesprochen wurden, aber wegen ihrer Bedeutung
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angesprochen werden sollten (Fragen der Vertretung inklusive An-
gebot der Einbeziehung des Vertreters, Aufbewahrung der Vorsor-
gedokumente, Mdglichkeit Notfallplan etc.) (3.2).

- Bei der derzeitigen Beratungspraxis besteht damit die Gefahr, dass
die Ratsuchenden sehr unterschiedliche Beratungsangebote erhal-

ten?°, ohne dass dieses nach auRen transparent ist.

Daher sollte ein Themenkatalog gestaltet und durch alle Berater im Bera-
tungsgesprach systematisch aufgegriffen werden, um die Mindestqualitat
einer Beratung zu gewahrleisten. Sollten einige Gruppen bestimmte
Schwerpunkte/Expertisen in ihrer Beratungspraxis haben (z.B. Beratung
von Hochbetagten, Beratung ausschlief3lich anhand bestimmter, z.B. welt-
anschaulich gepragter Formulare, Vernetzung mit anderen Beratern) ware
es fur die Ratsuchenden hilfreich, wenn auch diese Beratungsprofile for-
muliert und transparent gemacht wirden. Auf dieser Basis kénnen die

Ratsuchenden einen Berater finden, der ihren Bedlrfnissen entspricht.

5.4 Notfallplanung

Die Kenntnis der Berater und die Information der Ratsuchenden lber die
Bedeutung dieses Vorsorgeinstruments sollte weiter gefordert werden. Die

Studie belegt, dass in diesem Bereich Handlungsspielrdume bestehen:

- Informationen Uber die Moglichkeit eines Notfallplanes wurden nur
von 44-65% (h/i) der Berater, bei den Notaren noch seltener
(h/112%) gegeben (Abb. 15).

- Die befragten Berater, insbesondere die Arzte (h/i24%) waren we-

nig an der Erstellung von Notfallplanen beteiligt (Abb.16).

Eine rechtzeitige und umfassende Notfallplanung sollte fester Bestandteil
der Beratung durch Arzte bei Schwerkranken und/oder hochbetagten mul-

timorbiden Menschen werden, um ungewlnschte Krankenhauseinweisun-

2 Dieses zeigt sich z. B. bei den Hinweisen zur Aufbewahrung der Patientenver-
fugung (Abb.13) oder der unterschiedlichen Einbeziehung zukunftiger Vertreter
(Abb.16)
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gen und Therapien zu vermeiden, sowie Handlungssicherheit fiir alle an

der Versorgung des Betroffenen Beteiligten zu schaffen.

5.5 Finanzierung der Beratung

Eine qualitativ hochwertige Beratung erfordert Zeit, eine gute Ausbildung
sowie die Bereitschaft zur Weiterbildung. Die Schaffung dieser Vorausset-
zungen sollte durch eine ausreichende Finanzierung der Beratung gefor-
dert werden. Die Studie zeigt, dass im Bereich der Finanzierung noch De-

fizite bestehen:

- Ein Grofteil der Berater berat unentgeltlich (Abb.31,32).
- Viele Teilnehmer, insbesondere die Arzte, empfinden die derzeitige

finanzielle Situation als unangemessen (Abb.33).

Winschenswert ware die (Weiter-) Entwicklung und Umsetzung von Kon-
zepten, wie die Beratung insbesondere durch Arzte, aber auch durch Mit-
arbeiter z.B. der Institutionen Hospizverein und Altenheim finanziert wer-
den kann. Dass die Politik die Bedeutung der Weiterentwicklung der Bera-
tung und deren Finanzierung mittlerweile erkannt hat, lasst sich Punkt 6
des Eckpunktepapiers des Bundesministeriums fiir Gesundheit entneh-

men (Bundesministerium 2014).

5.6 Schulungen

Die Ergebnisse dieser Studie legen einen Zusammenhang zwischen einer
Weiterbildung, die Uber das Selbststudium hinausgeht und der Qualitat der
Beratung nahe. Zur Reduzierung von Unsicherheiten oder Barrieren im
Bereich der Beratung waren daher praxisorientierte Schulungen insbe-

sondere zu folgenden Themen sinnvoll:

- Initiierung und Durchfiihrung eines Gespraches zur Vorausplanung
- Barrieren von Ratsuchenden und Beratern
- Effekte der Beratung

- Mindestinhalte der Beratung
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Bedeutung und Erstellung von Notfallplanen

Rechtliche, medizinische und ethische Fragestellungen

5.7 Forschung

Die vorliegende Arbeit weist auf etliche Bereiche hin, in denen weitere

Forschung fur die Weiterentwicklung der Beratung wichtig ware:

Wie

Identifizierung und Bearbeitung von Barrieren von Ratsuchenden,
Angehorigen und Beratern bei der Initiierung der Beratung
(Abb.1,2).

Ermittlung von Grinden, warum die Patientenverfigung nicht haufi-
ger innerhalb der Beratung fertiggestellt wird (Abb.12).

Ermittlung von Griinden fiir die Nichteinbeziehung von zukiinftigen
Vertretern in das Beratungsgesprach (Abb.17).

Ermittlung von Grinden fur die Einbeziehung/Nichteinbeziehung
von Beratern in die Entscheidungsfindung bei Nichteinwilligungsfa-
higkeit und Konsequenzen daraus fiir die Beratung (Abb. 22).
Sinnhaftigkeit, Moglichkeiten der Entwicklung und Einfihrung eines
einheitlichen Formulars fir die Patientenverfiigung, insbesondere
eines einheitlichen Notfallplanes (Abb. 9-11, 30).

die hier aufgeflhrten Perspektiven der Weiterentwicklung der Bera-

tung zeigen, handelt sich dabei nicht nur um eine Aufgabe, die sich dem

einzelnen Berater stellt. Eine Weiterentwicklung der Beratung hin zu einer

tragfahigen Vorsorge ist vielmehr nur moglich, wenn sich auch die jeweili-

gen Berufsvertretungen und Institutionen dieser ethisch gebotenen Aufga-

be bewusst sind und die Weiterentwicklung férdern. Sie kann nur gelin-

gen, wenn sie durch die beruflichen Organisationen, die versorgenden

Institutionen und die Offentlichkeit gemeinsam unterstiitzt wird.
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8.3 Abkiirzungsverzeichnis

ACP = Advance Care Planning

BGB = Burgerliches Gesetzbuch
BT-Drucks.= Drucksache des Bundestages
h/i = haufig/(fast) immer

HV = Hospizverein

HV Mitarb. = Mitarbeiter eines Hospizvereines

k.A. = keine Angabe

n/s = (fast) nie/selten

PV = Patientenverfligung
TN = Teilnehmer

Uberleitg. = Uberleitungsfachkraft
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1 Anfang

Beratung zur Patientenverfiigung
Ein Blick in die Praxis

Eine Umfrage unter Hausirzten, Notaren, Uberleitungsfachkriften sowie Mitarbeitern von
Betreuungs- und Hospizvereinen
im Raum Minchen

durchgefiihrt vom

Institut fiir Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin
Prof. Dr. Georg Marckmann, MPH

mit freundlicher Unterstltzung durch

-

Arztlicher Kreis-

und Bezirksverband Manchen (’"“’"L':'Q'“" HOSPLZ VEREN
MONCH
Prof. Dr. Georg Marckmann, MPH Postanschrift: Kontakt:
Ludwig-Maximilians-Universitiat Miinchen Lessingstr. 2, Sabine.Petri@med.uni-muenchen.de
Institut fur Ethik, Geschichte und Theorie D-80336 Minchen Fax: +49 (0)89 218099 72777
der Medizin mob.: +49 (0) 172 909 909 6
Email: Marckmann@Imu.de http://www.egt.med.uni-muenchen.de

2 Hinweise, Datenschutz

Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit fir die Mitarbeit an dieser Umfrage nehmen!

Hier noch einige Hinweise zum Ausfiillen des Fragebogens:
= Der Fragebogen bezieht sich auf Ihre aktuelle Beratungstatigkeit zu Patientenverfiigungen.
= Es sollen Einzelberatungen erfasst werden, d.h. Gesprache mit dem Ratsuchenden (ggf. zusammen mit seinen Vertrauenspersonen), keine schriftlichen oder
Gruppenberatungen.

= Bitte beantworten Sie, wenn mdoglich, auch alle Unterfragen
= Wo keine genauen Angaben mdglich sind, sind Ihre Schatzungen erwiinscht.
= Sofern Sie zur Zeit nicht beraten, bedanken wir uns herzlich fur die Angabe der Griinde.

Bei Riuckfragen wenden Sie sich bitte an Sabine.Petri@med.uni-muenchen.de

3 Datenschutz

Die Hinweise zum Schutz meiner Daten (bitte hier klicken) habe ich zur Kenntnis genommen und bin mit der Teilnahme an der Studie einverstanden

4 A1

Beraten Sie zur Patientenverfiigung?
ja

nein
5.1 A. Zur Beratungstdtigkeit

A. Zur Beratungstatigkeit

1. In welcher Funktion beraten Sie zur Patientenverfiigung?
Mitarbeiter Betreuungsverein
hauptamtlicher Mitarbeiter Hospizverein
ehrenamtlicher Mitarbeiter Hospizverein
Uberleitungsfachkraft
Notar

Hausarzt



2. Durch wen werden die Beratungen veranlasst?

(fast) nie selten haufig (fast) immer

Sie selbst O (@) C
den Ratsuchenden O (@) l®) @)
Angehdrige/Freunde O O C

eine versorgende Einrichtung
(Krankenhaus/Heim)

sonstige
3. Wie ist der Gesundheitszustand der Ratsuchenden nach Ihrer Kenntnis?

(fast) nie selten haufig (fast) immer

gesund
schwer erkrankt O O C

Lebenserwartung absehbar begrenzt (< 6
Monate)

unbekannt

5.1.1 A.2

4. Zu welcher Altersgruppe gehoren die meisten Ratsuchenden?
() 20 - 40 Jahre
41 - 60 Jahre
61 - 80 Jahre
> 81 Jahre
5. Wie viele Gesprache umfasst eine Beratung meistens?
1 Gesprach
() 2 Gesprache
() 3 Gespréche
4 und mehr Gespréche
6. Wie lange dauert eine Beratung meistens insgesamt ?
bis 30 Minuten
30-60 Minuten
60-90 Minuten
tber 90 Minuten

5.1.2 A.3

7. Anhand welcher Formulare/Texte beraten Sie?

Mehrfachnennungen méglich

| Bundesministerium der Justiz

Bayerisches Ministerium der Justiz

Christliche Patientenverfiigung

selbst entwickelte Texte

| Es werden keine Formulare/Texte verwendet

8. Beraten Sie auch anhand von Ihnen i.d.R. nicht verwendeten Vordrucken, die durch den Ratsuchenden mitgebracht werden?
_ ja

nein

9. Wird die Patientenverfiigung in der Regel mit dem Ratsuchenden innerhalb der Beratung fertig erstellt?
D ja

() nein

10. Geben Sie in der Regel Hinweise fiir die Aufbewahrung der Patientenverfiigung?

ja

nein

11. Wenn ja: Welche Tips geben Sie?

5.1.3 A.4

12. Wie hédufig beinhalten Ihre Gesprache eine Beratung zu folgenden Themen?

(fast) nie selten haufig (fast) immer

Flussigkeit und Erndhrung am Lebensende O O C

unheilbare, tédlich verlaufende Krankheit
irreversible Bewusstlosigkeit
psychiatrische Erkrankungen
akuter medizinischer Notfall O @) C

13. Wie hédufig informieren Sie iiber



(lasy) e seiern nauny asy) nniner

Vorsorgevollmacht

Betreuungsverfiigung

Moglichkeit eines Notfallplanes = - =

14. Wie hdufig weisen Sie auf die Moglichkeit hin, einen zukiinftigen Vorsorgebevollmédchtigten/Betreuer zur Beratung mitzubringen?

(fast) nie selten héaufig (fast) immer
15. Wie hdufig nimmt ein zukiinftiger Vorsorgebevollméachtigter/Betreuer an der Beratung teil?

(fast) nie selten haufig (fast) immer
16. Empfinden Sie die Einbeziehung einer solchen Person fiir Sie personlich als eher
hilfreich storend ohne Einfluss

5.1.4 A.5

17. Wie haufig weisen Sie auf die Mdglichkeit einer Organspende hin?
(fast) nie selten héaufig (fast) immer

18. Wenn ja: Wie hdufig sprechen Sie dabei folgende Punkte an?

(fast) nie selten haufig (fast) immer
Hirntod als Voraussetzung fur die
Organspende

Intensivstation als Voraussetzung fir die
Hirntodfeststellung

Mégliche Konflikte zwischen ( ( )
Patientenverfligung und Organspende - - -

Méglichkeit der Prioritdtensetzung fir solche N e 0O @)
Konflikte N - - -

19. Erarbeiten Sie auch Notfallpldne mit den Ratsuchenden?
(fast) nie selten héaufig (fast) immer

5.2 Zum Umfeld der Beratung

B. Zum Umfeld der Beratung

1. Werden Sie auch bei medizinischen Entscheidungen bei Einwilligungsunfidhigkeit des Patienten zur Ermittlung des Patientenwillens
zugezogen?
O ja
() nein
2. Verweisen Sie zur erganzenden Beratung an andere an der Vorsorgeplanung beteiligte Berufsgruppen?
(fast) nie selten haufig (fast) immer

3. Wenn ja: An wen verweisen Sie?
Mehrfachnennungen méglich
| Arzt
| Notar
| Pflege
| Betreuungsverein/-stelle
| Hospizverein

5.2.1 B.2

4. Mit welcher anderen an der Vorsorgeplanung beteiligten Berufsgruppe wiinschen Sie sich verstarkte Zusammenarbeit/Austausch?
Mehrfachnennungen méglich
| Arzt
| Notar
| Pflege
| Betreuer
| Hospizverein

| mit keiner anderen Berufsgruppe
5. In welchem Bereich wiinschen Sie sich mehr Austausch/Information?
Mehrfachnennungen méglich
_| Fragen der Kommunikation mit den Ratsuchenden

| medizinische Fragen



| rechtliche Fragen
| ethische Fragen
_| Feedback aus der Praxis der Anwendung der PV
| in keinem Bereich
6. In welcher Form wiinschen Sie die Verbesserung des Austausches/der Zusammenarbeit/der Information?
Mehrfachnennungen méglich
| Zusammenarbeit im Einzelfall
_| regelméaBige Treffen mit Mitgliedern von anderen an der Vorsorgeplanung beteiligten Berufsgruppen
| Internetforum
_| Newsletter
| Vortrage

| nichts weiter erwiinscht

5.2.2 B3

7. Halten Sie ein routinemaBiges Angebot einer Beratung zur Patientenverfiigung ab einem bestimmten Alter fiir sinnvoll?
O ja
() nein

8. Was ist Ihr personliches, besonderes Anliegen im Hinblick auf die Beratung zur Patientenverfiigung?

5.3 Zur Person des Beraters

C. Zur Person des Beraters

1. Seit wie vielen Jahren iiben Sie Ihre Beratungstatigkeit aus?

2. Wie viele Einzelgesprache haben Sie in 2012 gefiihrt?
auch Schétzungen erwiinscht

5.3.1 C.2

3. Wie haben Sie Ihre Kenntnisse fiir die Beratungstatigkeit erworben?
| Selbststudium
| Studium
| Schulung/Weiterbildung bei
4. Wurden Sie anhand bestimmter Formulare geschult?
O ja
) nein
5. Wenn ja: Anhand welcher Formulare wurden Sie geschult?
Mehrfachnennungen méglich
| Bundesministerium der Justiz
| Bay. Staatsministerium der Justiz
| Christliche Patientenverfiigung

| sonstige

5.3.2 C.3

6. Erfolgt die Beratung fiir den Ratsuchenden

( kostenpflichtig ( unentgeltlich

7. Erhalten Sie eine Vergiitung fiir die Beratung?

C ja Q nein

8. Wenn ja: Halten Sie die Vergiitung fiir angemessen?

( ja Q nein

9. Wenn nein: Welche Hohe der Vergiitung ware angemessen?
€

5.3.3 C.4

10. In welchem Jahr sind Sie geboren?



11. Geschlecht

weiblich O ménnlich

12. Bitte teilen Sie uns die Postleitzahl Ihrer Praxisanschrift mit

Dieses ist die letzte Frage. Mit dem Offnen der nichsten Seite wird der Fragebogen versendet. Er kann dann nicht wieder gedffnet werden.

6.1 Nicht-Berater Auskunft

1. In welcher Funktion sind Sie tatig?

Hausarzt

Notar

_| Uberleitungsfachkraft

Mitarbeiter Betreuungsverein

ehrenamtlicher Mitarbeiter Hospizverein

hauptberuflicher Mitarbeiter Hospizverein

2. Aus welchem Grund beraten Sie nicht zur Patientenverfiigung?
Mehrfachnennungen mdéglich
| Beratung zur PV fallt nicht meinen Aufgabenbereich
_| Beratung wird nicht nachgefragt
| Beratung zur PV wird nicht verglitet
| Das Thema liegt mir nicht
| Ich fahle mich nicht ausreichend kompetent

3. Wer berét in Ihrer Institution/Praxis zur Patientenverfiigung?
J

| Es wird nicht zur Patientenverfligung beraten
4. Wiirden Sie gerne zur Patientenverfiigung beraten?
ja
nein
bin unentschlossen

5. Was brauchten Sie, um zu beraten?
| z.B.:

| kein Bedarf

6.2 AuskunftNB 2

7. Geschlecht

weiblich mannlich

6. In welchem Jahr sind Sie geboren?
9. Bitte teilen Sie uns die Postleitzahl Ihrer Praxisanschrift mit.

8. Was ist Ihr personliches, besonderes Anliegen im Hinblick auf die Beratung zur Patientenverfiigung?
Dieses ist die letzte Frage. Mit dem Offnen der ndchsten Seite wird der Fragebogen versendet. Er kann dann nicht wieder gedffnet werden.

7 Endseite

Herzlichen Dank fur Ihre Teilnahme!
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