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1. Stand der Forschung

Der Patientenwille bildet den Rahmen fir die (intensiv-)medizinische Behandlung.
Konnen Patient:innen ihren Willen nicht auf3ern und haben diesen nicht im Vorfeld
schriftlich fixiert, werden haufig Angehdrige der Patient:innen nach dem mutmalflichen
Patientenwillen gefragt und die MaRnahmen entsprechend angepasst. Dabei ist unklar,
wie gut die Angehorigen den Patientenwillen kennen und reflektieren kénnen. Diese

Frage wurde in der hier vorgelegten Arbeit untersucht.

1.1 Patientenautonomie als Grundlage medizinischer Entscheidungen

1.1.1 Entwicklung der Patientenautonomie in der modernen Medizin

Arztliche Entscheidungen wurden bis in die jingere Vergangenheit paternalistisch
getroffen. Arzt:innen bestimmten als Fachkundige zu Krankheit und Behandlung tiber
die Therapie der Patient:innen, ohne deren Meinung zu bertcksichtigen. Nur selten
hinterfragten Patient:innen eine arztliche Entscheidung oder lehnten diese ab
(Michalsen and Hartog, 2013).

In Deutschland &nderte sich dies erst Ende des 19. Jahrhunderts. Ab 1894 wurde
infolge eines Urteils des Reichsgerichts eine Behandlung als Koérperverletzung
eingestuft, wenn diese gegen den Willen der Patient:innen durchgefuhrt wurde (RGSt
25: 375-389 1894). Somit war die Handlungsfreiheit von Arzt:innen eingeschrankt, die
zuvor jede medizinisch indizierte Behandlung auch tatsachlich durchfiihrten,
unabhangig von einer Zustimmung durch die Patient:innen.

Das damalige Urteil wurde vom Bundesgerichtshof wiederholt bestétigt, sodass heute
alle Eingriffe, die nicht durch aufgeklarte Patient:innen oder deren Stellvertreter:innen
genehmigt wurden, als Korperverletzung bestraft werden kénnen, selbst bei klarer
medizinischer Indikation (Katzenmeier, 2012). Daraus folgt, dass eine medizinische
Behandlung nur dann zuléssig ist, wenn zwei Voraussetzungen geprft und erfillt
wurden: 1. arztliche Indikationsstellung; 2. die Therapie entspricht den Wiinschen der
Patient:in (Janssens et al., 2012).



1.1.2 Die vier Saulen des arztlichen Entscheidens
Tom L. Beauchamp und James F. Childress fassten in ihrem Buch ,Principles of
biomedical ethics® die vier wesentlichen Saulen des arztlichen Handelns zusammen.

Diese bilden die ethische Grundlage fiir die moderne Medizin:

Respekt der Autonomie (Respect for Autonomy)

Fursorge (Beneficence)

Prinzip des Nicht-Schadens (Nonmaleficence)

Gerechtigkeit (Justice)

Die Autonomie, also die selbstbestimmte Entscheidung des Individuums, muss unter
Berucksichtigung der Privatsphare und des freien Willens gewahrt werden. Die
behandelnden Arzt:innen haben die Pflicht, die Patient:innen nach bestem Wissen und
Gewissen zu versorgen und ihnen zu helfen, ohne ihnen Schaden zufligen. Der Aspekt
,Gerechtigkeit® ist in dem Sinne zu verstehen, dass die medizinische Versorgung allen
Menschen gleichermal3en zuganglich sein muss.

Obwohl die Autonomie der Patient:innen an erster Stelle genannt wird, betonen die
Autor:innen, dass dies keinesfalls bedeutet, dass die Autonomie grundséatzlich
bedeutsamer als die anderen S&ulen sei. Exemplarisch werden Beispiele angefihrt, in
denen es nach Meinung der Autor:innen richtig ware, die Autonomie des Einzelnen
zuriickzustellen, z. B. um die offentliche Gesundheit oder das Wohl einzelner,
unbeteiligter Personen zu schiitzen oder falls die Wiinsche der Patient:innen nur unter

erheblichem Ressourceneinsatz umsetzbar waren (Beauchamp and Childress, 2019).

1.1.3 Grenzen der Patientenautonomie in der Praxis

In vielen Faéllen kann die Patientenautonomie aufgrund einer limitierten
Kommunikationsfahigkeit der Betroffenen nur eingeschréankt bericksichtigt werden.
Dies trifft neben pé&diatrischen Patientiinnen besonders auf bewusstlose oder
bewusstseinsveranderte Personen zu. Padiatrische Patient:innen sind je nach Alter
des betroffenen Kindes nicht ausreichend in der Lage, Konsequenzen von Handeln
und Nicht-Handeln einzuschatzen und sind somit in ihrer Willensbildung nicht frei.



Bei Bewusstseinsstbérungen muss unterschieden werden, ob es sich um eine
voruibergehende Stérung, beispielsweise im Rahmen von traumatischen Erlebnissen,
oder eine dauerhafte Beeintrachtigung handelt, bei der ein Wiedererlangen der
Fahigkeit zur eigenen Willensbildung weitgehend ausgeschlossen ist, z. B. bei
Demenzerkrankten.

Eine besondere Herausforderung stellen Notfallsituationen dar, in diesen kann der

Patientenwille nicht ausreichend eruiert werden (Michalsen and Hartog, 2013).

1.1.4 Patientenautonomie in der Praxis

Bedauerlicherweise ist Patientenautonomie besonders in den Bereichen, in denen sie
von besonderer Wichtigkeit ist, haufig am starksten kompromittiert. Dazu zahlen die
praklinische Notfallsituationen und die intensivmedizinische Behandlung.

Die Schwierigkeit von praklinischen Notfallsituationen besteht darin, dass die
diagnostischen und therapeutischen Moglichkeiten begrenzt sind. Zudem handelt es
sich meist um Situationen, in denen eine zigige Entscheidung des medizinischen
Personals erforderlich ist. Handeln bzw. Nicht-Handeln kann fur die Patient:innen
Uberleben oder Versterben bedeuten. Eine weitere Schwierigkeit besteht darin, dass
die eintreffenden Notarzt:innen die Patient:innen in der Regel nicht kennen und deren
Ansichten daher kaum in den Behandlungsprozess einbeziehen kénnen, wenn diese
sich nicht entsprechend auf3ern kénnen. Im Zweifelsfall wird sich das medizinische
Personal, unter der Annahme der mutmaflichen Einwilligung der Patient:innen, fur eine
therapeutische MalRnahme entscheiden (Burghofer and Lackner, 2006).

In der Intensivmedizin stehen dem Behandlungsteam bei der Erkundung des
Patientenwillens haufig die Angehdrigen zur Seite. Dadurch kann das Vorgehen im
Falle von Komplikationen vorausschauender geplant und mit dem Patientenwillen
abgestimmt werden. Die Arzt:innen sind verpflichtet, den Patientenwillen in der
gegenwartigen gesundheitlichen Lage zu ermitteln. Ebenso ist die personliche
Einstellung der Patient:innen zu Leben und Sterben zu eruieren (Michalsen and Hartog,
2013). Die Auseinandersetzung mit dem Patientenwillen ist integraler Bestandteil der
intensivmedizinischen Arbeit. Um die Patientenautonomie in die Praxis zu integrieren,
sollte eine regelmalRiige situationsbezogene Eruierung des Patientenwillens erfolgen
(Umgelter et al., 2016).



1.2 Schriftliche Fixierung des Patientenwillens

Im Idealfall werden bewusstseinsklare Patient:innen vor Beginn einer notwendigen
Therapie ausfuhrlich von Arztiinnen uber Indikation, Risiken sowie mdgliche
Konsequenzen von Durchfiihrung und Unterlassung einer Malinahme aufgeklart. Die
Patient:innen haben dabei das Recht, ein Aufklarungsgesprach abzulehnen
(Nationaler Ethikrat, 2005, p. 15). Nach ausfihrlichem Gesprach mit den Arzt:innen
treffen die informierten Patient:innen ihre Entscheidung (,informed consent®).

Da Patient:innen in medizinischen Notfallsituationen haufig nicht oder nur bedingt
ansprechbar sind und somit kaum aktiv am Entscheidungsprozess teilnehmen kénnen,
besteht die Moglichkeit, den eigenen Willen vorab schriftlich festzulegen. Der Nationale
Ethikrat in Deutschland beschreibt in einer Stellungnahme zur Patientenverfugung drei
maogliche Wege der Selbstbestimmung fir Patient:innen: die Patientenverfigung, die

Vorsorgevollmacht und die Betreuungsverfiigung (Nationaler Ethikrat, 2005).

1.2.1 Patientenverfligung

Bei einer Patientenverfliigung wird in formloser, schriftlicher Form festgehalten, welche
Winsche und Vorstellung zur eigenen Therapie bestehen (Bundesministerium fir
Gesundheit, 2021). In der Patientenverfiigung kénnen konkrete
Handlungsanweisungen zu einzelnen Malinahmen beschrieben werden, wie z. B. die
Ablehnung einer kardiopulmonalen Reanimation oder einer Dialysebehandlung. Es
kénnen aber auch allgemeine Werte und Richtlinien vorgegeben werden, die bei der
Entscheidungsfindung in Betracht gezogen werden sollen, wie ethische oder religitse
Grundvorstellungen. In  der Regel werden in einer Patientenverfliigung
therapiebegrenzende MalRnahmen festgehalten. Die Verfligung muss zu einem
Zeitpunkt aufgesetzt werden, an dem die Patient:innen voll entscheidungsfahig und
sich der Tragweite ihrer Aussagen bewusst sind. (Nationaler Ethikrat, 2005) In einer
Patientenverfiigung sollten die Situationen, in denen die Verfligung in Kraft treten soll,
konkret beschrieben werden. Das Dokument muss nicht notariell beglaubigt werden
und ist ohne vorherige arztliche Aufklarung fir das medizinische Personal bindend. Es
besteht keine gesetzliche (Simon, 2010).

Viele Patientenverfigungen weisen jedoch erhebliche Schwachen auf. Zum einen sind
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Aussagen zum Verzicht auf bestimmte Therapiemal3hahmen oftmals nicht konkret
genug beschrieben, um in der aktuellen Situation angewendet werden zu kénnen. Zum
andern konnen viele Situationen nicht vorhergesehen und damit auch nicht schriftlich
berucksichtigt werden. Zudem kann sich ein ge&uf3erter Wille im Laufe der Zeit andern,
z. B. durch eine Anderung des aktuellen Gesundheitszustands, durch eine
Veranderung der Personlichkeit (wie etwa bei Demenz) oder auch durch neue
Therapieverfahren oder Erkenntnisse. Es ist zu beachten, dass Patient:innen ihre
Aussagen zu jeder Zeit, auch mundlich, widerrufen konnen. Dies kann zu
Missverstandnissen fuhren, besonders dann, wenn zwischen Widerruf der Erklarung
und der eingetretenen Situation viel Zeit vergangen ist oder Dritte beabsichtigt oder

unbeabsichtigt Falschaussagen treffen (Nationaler Ethikrat, 2005).

1.2.2. Vorsorgevollmacht

Eine weitere Mdoglichkeit der Willensaul3erung ist eine Vorsorgevollmacht. Hierbei
wahlen die Patientiinnen eine oder mehrere vertrauensvolle Personen als
Bevollméchtige:n aus. Diese Person fungiert dann als Vertreteriin des
Patienteninteresses und soll nach bestem Wissen und Gewissen im Sinne der
Patient:in entscheiden. Die Vorsorgevollmacht kann ergdnzend oder anstelle einer
Patientenverfiigung eingerichtet werden. Es wird empfohlen, dass sich Patient:innen
und bevollmachtigte Person im Vorfeld Uber die bestehenden Winsche und
Vorstellungen der Patient:innen austauschen, dies ist jedoch nicht verpflichtend
(Nationaler Ethikrat, 2005). Der Vorteil der Vorsorgevollmacht ist, dass der
mutmalliche Patientenwille auf eine konkret vorliegende Situation angewendet werden
kann. So vermeidet man Unsicherheiten, die durch vage formulierte Winsche in der
Patientenverfiigung entstehen kénnen.

Bei der bevollméchtigten Person handelt es sich haufig um Familienangehérige oder
enge Freund:innen. Dadurch konnen Interessenkonflikte entstehen: einerseits den
Winschen der Patient:innen entsprechen zu wollen, andererseits dadurch weiteren
Schaden oder das mdgliche Versterben der Patient:innen zu verursachen (Nationaler
Ethikrat, 2005).

Dieser Interessenskonflikt kann fir die Angehérigen sehr belastend sein. Dies wurde

2023 erneut im Rahmen einer interventionellen Studie bestatigt.
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748 Angehorige von intensivmedizinisch behandelten Patient:innen wurden sechs
Monate nach Beendigung der Therapie gebeten, die langfristige Belastung entstehend
durch die getroffenen Entscheidungen einzuschatzen. Es konnte gezeigt werden, dass
jede:r funfte Angehdrige mittleres bis starkes Bedauern bezlglich der eigenen
Entscheidungen empfand (,moderate-strong regret‘). Faktoren, die diese
Schuldgefiihle steigerten, waren generell ein schlechtes Outcome der Patient:innen
sowie Therapiebegrenzungen, die vor Versterben der Patientiinnen beschlossen
worden waren (Andersen et al., 2023).

1.2.3 Ehegattennotvertretung

Mit dem Inkrafttreten der Neuregelung des Eherechts kdnnen seit dem 01. Januar 2023
verheiratete Personen tibergangsweise durch ihre:n jeweilige:n Ehepartner:in vertreten
werden, sollte keine Vorsorgevollmacht vorliegen (8 1359 BGB). Das Gesetz sieht vor,
dass fur die Dauer von maximal sechs Monaten Ehepartner:innen Entscheidungen in
medizinischen Fragen, z. B. das Schlieen von Behandlungsvertrdgen oder
Einwilligungen in Untersuchungen stellvertretend treffen kénnen. Voraussetzung
hierfir ist die schriftiche Bestatigung der behandelnden Arztinnen, dass die
behandelte Person nicht in der Lage ist, eigenstandige Entscheidungen zu treffen,
sowie der genaue Zeitpunkt, zu dem dieser Zustand begann. Sollte eine verheiratete
Person nicht wollen, dass die:der Ehepartner:in stellvertretend Entscheidungen treffen
darf, kann dies im Vorsorgeregister eingetragen werden. Eine Pflicht der
Ehepartner:innen, die Stellvertretung der Patient:innen zu Gibernehmen, besteht nicht
(Bundesministerium der Justiz, 2023).

1.2.4 Betreuungsverfigung

Falls weder Patientenverfigung noch Vorsorgevollmacht vorhanden sind oder das
Ehegattennotvertretungsrecht nicht angewendet werden kann, erfolgt die Einsetzung
einer gesetzlichen Betreuung durch das Betreuungsgericht (§ 1814 BGB). Dies kann
ebenfalls erfolgen, wenn Uneinigkeiten zwischen den eingesetzten betreuenden
Personen bestehen. Die Betreuer:innen fungieren stets als Interessensvertreter:innen

der Patient:innen. Die Winsche kdnnen in einer Betreuungsverfigung festgehalten
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werden, um der betreuenden Person eine Entscheidungshilfe zu geben (Nationaler
Ethikrat, 2005).

1.3 Gegenwartige Verfahrensweisen zur Ermittlung des Patientenwillens

1.3.1 Verfugbarkeit von Patientenverfigung und Vorsorgevollmacht in der Praxis
Ein offizielles Register fur Patientenverfigungen und Vorsorgevollmachten gibt es in
Deutschland nicht, sodass eine eindeutige Aussage zu deren Verbreitung schwierig
maoglich ist. Zwar kdnnen Dokumente im Versorgungsregister eingetragen werden, um
im Ernstfall den schnellstmdglichen Zugriff auf diese gewahrleisten zu kbnnen, eine
Pflicht dazu besteht jedoch nicht (Bundesnotarkammer, Kérperschaft des 6ffentlichen
Rechts, 2023).

In den letzten Jahren ist der Anteil der Personen in Deutschland, die eine
Patientenverfiigungen ausgestellt haben, stark gestiegen. In einer reprasentativen
Umfrage aus dem Jahr 2002 wurden 2000 Personen im Alter zwischen 14 und 92
Jahren befragt, von denen lediglich 2,5 % angaben, eine Patientenverfiigung oder
Vorsorgevollmacht zu besitzen (Schroder et al., 2002). Nach der Anderung des
Betreuungsgesetzes im Jahr 2009 und der damit verbundenen Neustrukturierung der
Rahmenbedingungen  fir  Patientenverfigungen stieg der Anteil der
Patientenverfigungen in der Allgemeinbevolkerung von 15 % (2009) auf 28 % im Jahr
2014 (Institut fur Demoskopie Allenbach, 2014). Im Rahmen einer
bevolkerungsreprasentativen Studie aus dem Jahr 2023 wurden 4.185 Personen Uber
50 Jahren befragt, ob sie eine Patientenverfiigung ausgestellt haben. Insgesamt gaben
44,8 % der Befragten an, eine solche zu besitzen. Es zeigte sich, dass Frauen generell
haufiger eine Patientenverfigung ausgestellt hatten als Manner (Frauen: 50,1 % vs.
Manner: 39,2 %). AuRerdem war das Alter der Befragten ebenfalls ein relevanter Faktor
fur das Vorhandensein einer Patientenverfligung. Altere Personen stellten deutlich
haufiger eine Patientenverfligung aus als jingere (Frauen: 50-64 Jahre: 31,7 % vs. >
75 Jahre: 76,5 %, bzw. Manner: 50-64 Jahre: 28,9 % vs. > 75 Jahre: 68,5 %) (Wurm et
al., 2023).
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Eine Studie aus dem Jahr 2017 untersuchte intensivmedizinisch behandelte
Patient:innen als Subgruppe von speziellem Interesse. Von 1000 befragten
Patient:innen gaben zwar 51,3 % der Befragten an, eine Patientenverfigung und/oder
Vorsorgevollmacht zu besitzen, diese lag den behandelnden Arztiinnen jedoch
lediglich in 23 % der Falle tatsachlich vor (de Heer et al., 2017).

1.3.2 Stufenweise Ermittlung des Patientenwillens

Zur Ermittlung des Patientenwillens hat die Deutsche Interdisziplinare Vereinigung fur
Intensiv- und Notfallmedizin (DIVI) ein Positionspapier herausgegeben. Der
Patientenwille soll an die Bewusstseinslage der Patient:innen angepasst ermittelt
werden; bewusstseinsklare Patient:innen sollen nach arztlicher Aufklarung
eigenstandig entscheiden.

Sind Patient:innen nicht einwilligungsfahig, wird im Idealfall die gultige
Patientenverfiigung und die Vorsorgebevollmachtigten oder die gesetzliche Betreuung
zu Rate gezogen. Die vorsorgebevollméchtigten Personen sollen auf Basis der
Patientenverfigung den Willen der Patient:innen einschatzen. Die Aussagen in der
Patientenverfiigung missen sich auf den aktuellen Gesundheitszustand beziehen und
konkret den Umfang der durchzufihrenden und zu unterlassenden Mal3hahmen
darstellen. Die Patientenverfiigung ist sowohl fur die eingesetzten Stellvertreter:innen
als auch fur die behandelnden Arzt:innen bindend.

Sollten Patient:innen keine oder keine in der aktuellen Situation wirksame
Patientenverfiigung besitzen, treffen die Stellvertreter:innen die Entscheidung. Sie
mussen sich dabei an bestehende Dokumente und friihere Aussagen der Patient:innen
halten, um den Willen der Patient:innen bestméglich widerspiegeln zu kénnen. Falls
das Behandlungsteam vermutet, dass die Entscheidung der Stellvertreter:innen nicht
die Meinung der Patient:innen wiedergibt, wird in letzter Instanz das Betreuungsgericht
mit der Schlichtung beauftragt. Sollten dem Behandlungsteam keinerlei Dokumente
vorliegen und auch keine Stellvertreter:innen bestimmt worden sein, versuchen die
Arzt:innen nach bestem Wissen und Gewissen den Patientenwillen einzuschétzen, bis

ein:e Stellvertreter:in vom Betreuungsgericht eingesetzt wird (Janssens et al., 2012).
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1.3.3 Arztliche Einschatzungen zur Patientenverfliigung

In einer Untersuchung aus dem Jahr 2015 wurden Uber 200 leitende
Intensivmediziner:innen an gréf3eren deutschen Kliniken (mehr als 300 Betten) zum
Umgang mit Patientenverfiigungen befragt. 70,6 % der Mediziner:innen schatzten die
Verfliigung als generell hilfreich ein, sahen jedoch bei der Umsetzung erhebliche
Mangel. So wiirden sich 86,5 % der befragten Arzt:innen eine Schwerpunktsetzung auf
die Therapieziele wiinschen, statt den Fokus auf einzelne medizinische Malinhahmen
zu legen. Des Weiteren befurworteten 95,9 % der Befragten eine qualifizierte fachliche
Beratung und Aufklarung der Patientiinnen bezlglich intensivmedizinischer
Behandlungsmoglichkeiten  in  Vorbereitung auf das  Aufsetzen einer

Patientenverfiigung (Langer et al., 2016).

1.4 Studienlage zur Untersuchung des Patientenwillens

1.4.1 Angehdrige als Vertreter:innen des Patientenwillens

Um dem Patientenwillen gerecht zu werden, missen Vermutungen Uuber den
gewiinschten Umfang der Therapie gestellt werden, um sowohl eine Ubertherapie als
auch eine medizinische Unterversorgung / ,Untertherapie“ zu verhindern. Besonders
die Ubertherapie, also eine nicht dem Patientenwillen entsprechende Behandlung, ist
in der modernen Medizin zu einem groRen Problem geworden. Ubertherapien kénnen
besonders auf den Intensivstationen angetroffen werden, da in dieser Situation alle
erdenklichen therapeutischen MalRBhahmen - technische wie medizinische — vorhanden
sind und daher genutzt werden konnen (Druml and Druml, 2019). Um dieses Problem
zu vermeiden, werden die Angehdérigen in die Entscheidungsprozesse eingebunden.
Dabei wird angenommen, dass diese die medizinischen Winsche der Patient:innen
am besten kennen (Sahm and Will, 2005). Inwieweit dies tatséachlich der Fall ist, ist
weitgehend unbekannt, da bislang nur wenige Studien mit Fokus auf die Angehdrigen
von Patient:innen durchgefuihrt wurden. In einem Review aus dem Jahr 2012 wurden
32 Studien zum Thema Patientenverfigungen analysiert. In diesen Studien wurde u.
a. untersucht, ob Patientenverfigungen vorhanden waren, wie zuverlassig sich das

medizinische Personal an die dort festgelegten Wiinsche gehalten hat und wie gut die
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Patient:innen Uber die Bedeutung von Patientenverfiigungen informiert waren. Diese
Studien fokussierten sich in erster Linie auf das medizinische Personal (47,8 % der
Studien), jedoch nur in 26,1 % der Falle auf Patient:innen. 19,6 % der Studien bezogen
sich auf die generelle Bevolkerung; in lediglich 6,5 % der Studien wurden Angehorige
von Patient:innen (,care givers“ and/or ,medical proxies“) mituntersucht (Evans et al.,
2012). Somit wurden vor allem diejenigen untersucht, die Patientenverfligungen
umsetzen, seltener aber jene, die die Wiunsche der Patient:innen interpretieren und
kommunizieren sollen.

Ein Review aus dem Jahr 2006 fasste 16 Studien zusammen, die sich mit der
Zuverlassigkeit der Aussagen von Angehdorigen beschétftigten. Hierbei zeigte sich, dass
generell nur 68 % der von Angehdrigen getroffenen Entscheidungen im Sinne der
Patient:innen waren und weder die Diskussion der eigenen Winsche noch die Wahl
der eingesetzten Personen verbesserte die Einschatzung der Stellvertreter:innen. Die
Prazision unterlag dabei erheblichen Schwankungen, je nach gefragtem
Themengebiet, mit der grof3ten Genauigkeit bei der Frage nach Antibiotikatherapie (72
%) und der niedrigsten Prazision bei Szenarien, die kognitive Einschrankungen
bedingen, wie etwa eine Demenzerkrankung oder einen Schlaganfall (58 %). Die
Autor:innen folgerten daraus, dass die Rechtfertigung fir den Einsatz von
Familienmitgliedern als Stellvertreter:innen, deren einfache Verfligbarkeit und nicht
deren qualitativ hochwertige Einschatzung des Patientenwillens sei (Shalowitz et al.,
2006).

1.4.2 Aussagekraft der Angaben von Angehérigen zum Patientenwillen

Bei der Beurteilung der Aussagekraft der Angaben von Angehdrigen zum vermuteten
Patientenwillen miussen verschiedene Aspekte berticksichtigt werden. Zum einen liegt
meist eine langere Zeit zwischen dem Verfassen der Dokumente und dem Eintreten
der Situation, in der diese tatsachlich angewendet werden muissen. Zum anderen
kénnen Aussagen jederzeit in mindlicher oder schriftlicher Form von den Patient:innen
zurtickgezogen werden, was Missverstandnisse nach sich ziehen kann (siehe Kapitel
1.2.1) (Nationaler Ethikrat, 2005). Auch Konfliktsituationen zwischen Angehorigen und
dem Behandlungsteam sowie innerhalb des Behandlungsteams konnen die

Umsetzung von Patientenverfligungen beeinflussen. In einer Studie aus dem Jahr
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2016 wurde festgestellt, dass die meisten Konflikte auf Intensivstationen zwischen
Behandlungsteam und Angehdrigen auftreten (55-85 %), gefolgt von Uneinigkeiten
innerhalb des Behandlungsteams (25-45 %) (Ratliff and Neumann, 2016). Erstere
konnten auf Unsicherheiten der Angehdrigen den vermuteten Patientenwillen in einer
konkreten Situation umzusetzen, basieren.

In einer Studie von de Heer et al. aus dem Jahr 2017 wurde gezeigt, dass selbst
Patient:innen nicht immer zuverlassig angeben konnen, welche ihrer zuvor
festgelegten Wiinsche umgesetzt werden sollen. Hierbei wurde hauptsachlich
untersucht, wie haufig intensivmedizinisch behandelte @ Personen eine
Patientenverfigung und/oder eine Vorsorgevollimacht besal3en; sowie die Griinde fur
oder gegen das Verfassen dieser Dokumente. Ferner wurde gezeigt, dass sich in
44,1% der Falle Widerspriche zwischen den Angaben in den hinterlegten Unterlagen
und den aktuellen AuRerungen der Patient:innen zum Thema Organspende ergaben
(de Heer et al., 2017). Aus dieser Beobachtung kann vermutet werden, dass sich die
Patient:innen Uber die Inhalte ihrer Verfigungen nicht immer im Klaren sind.

In einer Arbeit aus 2018 wurde die Aussagekraft von Patientenverfigungen in
Akutsituationen untersucht. Hierbei wurden sowohl die behandelnden Arzt:innen als
auch die Angehorigen befragt. Der Patientenwille war ausschlie3lich schriftlich in einer
Patientenverfiigung dokumentiert. Angehérige und Arzt:innen sollten bewerten, ob die
Patientenverfigung fur die aktuelle Akutsituation anwendbar sei, ob die Aussagen
hilfreich waren, um eine Entscheidung zu treffen und wie préazise die vorliegende
Verfligung umgesetzt wurde.

Ausnahmslos alle Angehdrigen gaben an, den Patientenwillen genau zu kennen und
bewerteten mehrheitlich die PatientenverfUgung als ,sehr hilfreich® far ihre
Entscheidungen. AulRerdem gaben sie an, dass der Patientenwille ,wortwortlich®
umgesetzt worden sei. Bei der 30 Tage Follow-up-Befragung gaben 68 % der
Angehorigen an, die Winsche der Patient:innen seien vollstandig befolgt worden.

Die behandelnden Arzt:iinnen sahen die Patientenverfiigung deutlich kritischer. Zwar
bewerteten sie diese ebenfalls mehrheitlich als hilfreich, allerdings gaben sie an, deren
Inhalte eher zu interpretieren als wortlich zu nehmen.

Des Weiteren wurde untersucht, inwiefern sich die Einschatzungen von Oberarzt:innen

von denen der Assistenzarzt:innen unterschieden. Dabei zeigte sich, dass Ober- und
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Assistenzarzt:innen in lediglich 50 % der Falle in ihrer Einschatzung Ubereinstimmten,
ob die Formulierungen der Verfiigung geeignet waren, um in der gegebenen Situation
angewendet zu werden (Votgen, 2018). Demnach divergiert die Auslegung des
schriftlich dokumentierten Patientenwillens nicht nur zwischen verschiedenen Gruppen
(z. B. Angehorige vs. Arzt:innen), sondern auch innerhalb einer (Beruf-)Gruppe. Eine
direkte Befragung der Patient:innen fand im Rahmen dieser Studie nicht statt; zudem
war die Stichprobe mit 50 Probanden sehr klein, wobei in nur 19/50 Fallen die
Angehorigen Uberhaupt befragt wurden.

In einer monozentrischen Studie von Bryant et al. wurde untersucht, wie prazise DF im
Falle eines Schlaganfalls den Willen der Patient:innen einschatzen kénnen. Hierfur
wurden Patient:innen und deren Angehdrige in einer US-amerikanischen Notaufnahme
befragt. Da es sich um eine hypothetische Situation handeln sollte, wurden nur
Patient:innen mit stabilen Vitalfunktionen und ohne Klinische Zeichen eines
Schlaganfalls eingeschlossen. In Interviewform wurden die Patient:innen zu ihren
Therapiewinschen bei vier vorgegebenen Szenarien befragt (1: keine Behandlung vs.
vendse Lysetherapie; 2: Lysetherapie vs. kathetergestiitzte Revaskularisation; 3:
Behandlung innerhalb einer randomisierten Studie, bei der die Patienten entweder die
Standardtherapie (Lysetherapie) oder eine experimentelle Therapie erhalten haben
(Randomisierung zufallig 50:50); 4: identisch zu Szenario 3, jedoch erfolgte die
Randomisierung ,response adapted®, so dass neu eingeschlossene Patient:innen auf
Basis der bereits gesammelten Daten in denjenigen Studienarm eingeschlossen
wurden, der fUr vergleichbare Patient:innen der Gberlegenere war).

Die Patient:innen wurden ebenso gebeten anzugeben, wie sicher sie sich mit ihrer
Einschatzung fuhlten. Die Angehdrigen sollten anschliel3end fir die vorgegebenen
Szenarien den Patientenwillen einschatzen. Dabei zeigte sich, dass die Angehérigen
die Patientenwinsche bezlglich der Standard-Therapien gut einschatzen konnten
(Ubereinstimmung: 87-96 %), jedoch fir die Szenarien mit einer experimentellen
Therapie haufiger Fehleinschatzungen trafen (Ubereinstimmung: 49-74 %). Die
Autoren schlossen daraus, dass die Zuverlassigkeit der Aussagen der Angehérigen
von der zu treffenden Entscheidung abhéngig ist (Bryant et al., 2013).
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In Bezug auf die Fremdeinschatzung der Lebensqualitat fihrten Heid, Bangert et. al.
eine Studie durch, in dessen Rahmen 85 Pflegeheim-Bewohner:innen und deren
Angehorige aufgefordert wurden, die Relevanz von 72 alltaglichen Situationen und
Entscheidungen auf einer vierstufigen Skala zu bewerten. Die Items teilten sich in finf
Kategorien auf:  ,Sozialkontakt, ,Teilhabe an kulturellen  Traditionen®,
,Freizeitaktivitaten“, ,Selbstbestimmung“ und ,medizinische Betreuung®. Die exakte
Trefferquote war zwar verhaltnismalig gering (Median = 44.25 %, SD= 11,28; range:
23,6 — 79,8 %), im Rahmen einer dichotomen Betrachtung (wichtig vs. unwichtig)
allerdings deutlich zuverlassiger (M = 73,35%, SD = 11,71; range: 48,3 — 96,6 %) (Heid
et al., 2017).
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2. Fragestellung und Ziel

Ziel dieser Arbeit war es, zu prufen, wie zuverlassig die Aussagen von Angehorigen
hinsichtlich der Behandlungswiinsche der Patient:innen sind. Dazu wurden relevant
vorerkrankte, jedoch aktuell nicht intensivmedizinisch behandelte Patient:innen sowie
deren Angehorige parallel und unabhéngig voneinander befragt. Die Befragung
beinhaltete die Erhebung der konkreten Wunsche der Patientiinnen bzgl. einer
maoglicherweise erforderlichen intensivmedizinischen Therapie. AufRerdem wurden
Aspekte der Lebensqualitat erfragt, um das Level der akzeptierbaren Einschrankungen
zu erfassen, die von den Patient:innen noch als lebenswerter Zustand bezeichnet
werden wirden. Schlie3lich wurden sie auch gefragt, inwieweit sich ihre Wiinsche an
die Therapie andern wirden, falls die gewlnschte Lebensqualitat vermutlich oder
sicher nicht erreichbar wére.
Die Angehérigen wurden gebeten, die Auffassungen der Patientiinnen zu o. g.
Bereichen einzuschatzen und auch ihre eigenen personlichen Vorstellungen und
Winsche dazu anzugeben.
Konkrete Fragestellungen der Arbeit waren hierbei:
1.) Kénnen Angehorige den Willen der Patientiinnen zur Intensivtherapie
zutreffend einschéatzen?
2.) Kbnnen Angehorige die Erwartungen der Patientiinnen an ihre
Lebensqualitat zutreffend einschatzen?
3.) Kénnen Angehorige ausreichend zwischen ihren eigenen Winschen und
denen der Patient:innen differenzieren?
4.) Lassen sich Faktoren identifizieren, die eine moglichst genaue und
zutreffende Einschatzung des Patientenwillens durch die Angehdrigen

fordern oder erschweren?
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3. Material und Methoden

3.1 Methodische Anlage der Untersuchung

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine prospektive Querschnittstudie, die
zwischen Mai und September 2021 am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
(UKE) durchgefuhrt wurde. Bei den Teilnehmenden handelte es sich um aktuell nicht-
intensivmedizinisch behandelte Patient:innen, die durch ihre Grunderkrankung oder ihr
Alter ein erhdhtes Risiko fur eine zukunftige intensivmedizinische Behandlung haben,
und deren Angehdrige. Dementsprechend wurde ein Fragebogen in zwei Versionen
erarbeitet (A: Version fur Patient:innen und B: Version fur Angehorige), der im Rahmen
einer Pilotstudie an zehn Paaren getestet wurde. Fur die Teilnehmer:innen der
Pilotstudie galten dieselben Ein- und Ausschlusskriterien (siehe Kapitel 3.2), wie flir die
Teilnehmer:innen der Hauptuntersuchung. Nach der Pilotstudie wurden keine
Anderungen am Fragebogen vorgenommen, daher konnte diese Kohorte in die
Endauswertung eingeschlossen werden.

Potenzielle Proband:innen wurden im Gesprach mit dem behandelnden medizinischen
Personal auf den jeweiligen Stationen gesichtet und von der Autorin dieser Arbeit Uber
die Studie aufgeklart. Stimmten die Patient:innen einer Teilnahme zu, wurden die
Angehdrigen ebenfalls um ihre Zustimmung gebeten. Nach Abschluss der Befragung

wurden die Daten anonymisiert und ausgewertet.

3.2 Teilnehmende Patient:innen
Das Interview wurde in Tandems durchgefuhrt (ein:e Patient:in und ein:e Angehdrige:r).
Bei den Angehdrigen handelte es sich um die formell festgelegten
vorsorgebevollmachtigten Personen, die gesetzlichen Vertreter:iinnen oder um
Personen, die die Patientiinnen zu diesem Zeitpunkt mit einer solchen Funktion
betrauen wollen wirden. Die Patient:innen wurden mundlich und schriftlich Gber die
Studie aufgeklart und bestatigten ihre Teilnahme schriftlich. Die Angehorigen wurden
mundlich aufgeklart und willigten mundlich in die Teilnahme ein. Die Einwilligung
konnte jederzeit ohne Angabe von Grinden zurtickgezogen werden. Fur Patient:innen
und Angehorigen wurden folgende Ein- bzw. Ausschlusskriterien festgelegt:
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Tabelle 1: Ein- und Ausschlusskriterien der Patient:innen

Einschlusskriterien Ausschlusskriterien
> 18 Jahre Akut vorliegender Notfall
Normalstationare Behandlung Akut palliative Situation
Einwilligungsfahigkeit Relevante kognitive Einschréankung

unterschriebene Einwilligungserklarung | Verweigerung der Einwilligung

Ausreichende Deutschkenntnisse Keine mdglichen Stellvertreter:innen

Tabelle 2: Ein- und Ausschlusskriterien der Angehdrigen

Einschlusskriterien Ausschlusskriterien
> 18 Jahre Relevante kognitive Einschrankungen
Vorsorgebevollmachtigte Person* Verweigerung der Einwilligung

Einwilligungsfahigkeit
Mundliche Einwilligungserklarung

Ausreichende Deutschkenntnisse

* Bei den befragten Angehdrigen handelte es sich nicht zwingend um die schriftlich bestatigten bevollméchtigten
Personen, jedoch war die mindliche Bestatigung der Patient:innen, dass diese Person stellvertretend
Entscheidungen treffen durfe, erforderlich.

3.3 Fragebogen und Instrumente

3.3.1 Fragebogen
Der Fragebogen wurde fir die vorliegende Studie entwickelt, da keine passenden,
validierten Instrumente vorlagen (vollstandiger Fragebogen siehe Anhang).
Allgemein gliederte sich der Fragebogen fiir Patient:innen in vier Abschnitte:
(1) Erhebung der demographischen Daten,
(2) individuelle Einstellung zu einzelnen intensivtherapeutischen Maf3nahmen,
(3) Ermittlung des individuellen Minimums an Lebensqualitat

(4) Veranderung der gewiinschten Therapien abhangig von der Prognose.

In Abschnitt (1) wurden Alter, Geschlecht, monatliches Nettoeinkommen und religiose

Zugehorigkeit erfragt; zudem sollte der eigene Gesundheitszustand eingeschatzt
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werden. Patient:innen sollten ebenso angeben, ob offizielle Dokumente, wie eine
Patientenverfiigung bzw. eine Vorsorgevollmacht vorlagen, sowie ihre Meinung zur
Organspende angeben.

Im Abschnitt (2) sollten die Patient:innen ihre Winsche hinsichtlich einer eventuell
notwendigen intensivmedizinischen Therapie angeben. Die Patient:innen konnten sich
differenziert zu acht verschiedenen intensivmedizinischen Therapiekomponenten
aulRern: ,Antibiotikatherapie®, ,kreislaufunterstitzende Medikamente®, ,kilnstliche
Ernahrung®, ,Dialyse®, ,Beatmung®, ,Kunstherz (LVAD) ,Reanimation“ und ,Erhalt
eines Spenderorgans®. Aulerdem konnten Angaben zur jeweilig gewinschten
Therapiedauer (lebenslang oder nur voriibergehend), gemacht werden. Mal3hahmen,
die den Teilnehmenden unbekannt waren, konnten als solche gekennzeichnet werden.
Eine anschlieRende Beantwortung dieser Fragen entfiel (diese Antwortmdoglichkeit wird
innerhalb dieser Untersuchung verkirzt mit ,weil3 nicht“ dargestellt).

Die Patient:innen wurden zudem gefragt, inwieweit sie den behandelnden Arzt:innen
bzw. den Angehorigen zutrauen wurden, ihren Willen zutreffend einzuschatzen und
inwieweit die Patientiinnen bereits Uber die verschiedenen Malinahmen mit
Hausarzt:innen, Familienangehdérigen, Freund:innen etc. gesprochen haben.
Abschnitt (3) behandelte die individuellen Vorstellungen der Patient:innen zu ihrer
gewunschten Lebensqualitéat. Die Patient:innen sollten hierbei angegeben, welche
Einschrdnkungen sie akzeptieren konnten, um das Leben noch als lebenswert zu
empfinden. Hier wurden sechs verschiedene Dimensionen (,Mobilitat,
~Selbstversorgung®, ,alltagliches Leben®, ,koérperliche Beschwerden®, ,Kommunikation*
und ,Bewusstsein“) abgefragt und konnten jeweils mit einer von vier qualitativen
Abstufungen bewertet werden. Die Antwortmoglichkeiten waren teilweise mit
Beispielen verdeutlicht und in allgemein verstandlicher Sprache formuliert; die
Abstufungen waren dabei an die jeweilige Dimension angepasst, folgten jedoch einem
einheitlichen Schema (keine / leichte / deutliche / massive Einschrankungen). Die
Angaben in den einzelnen Bereichen wurden unabhangig voneinander erhoben und
stellten in der Gesamtheit das individuelle Minimum an Lebensqualitat dar.

Als Vorlage fur die Erhebung der Lebensqualitat diente der Standardfragebogen EQ-
5D von EuroQol (EuroQol, 2022), einem validierten Messinstrument zur Erfassung der

aktuellen Lebensqualitat (Naheres siehe Kapitel 6.4.5).
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In Abschnitt (4) wurde untersucht, inwiefern die Lebensqualitat den Therapiewunsch
beeinflussen wirde. Die Patient:innen sollten angeben, inwieweit die in Abschnitt (2)
genannten MalRnahmen erfolgen sollten, wenn sich die Prognose verandert, d. h. die
erwartete Lebensqualitat nicht garantiert werden kann oder definitiv nicht erreichbar ist.
Schliel3lich wurde erfragt, welche Faktoren (z. B. Lebenserfahrung, Religion, arztliche
Aufklarung) die Patient:innen bei der Entscheidung beziglich intensivmedizinischer
TherapiemalRnahmen beeinflussten.

Die Angehorigen wurden neben ihren eigenen Einstellungen um die Einschatzung des

Patientenwillens in den Abschnitten (2) bis (4) gebeten.

3.3.2 Auswertung der angegebenen Schul- und Ausbildungsabschlisse
Die angegebenen Schul-, und Berufsabschlisse wurden mit der CASMIN-
Klassifikation zusammengefasst (Schneider, 2016).
- CASMIN 1: bezieht sich auf Personen ohne schulischen Abschluss oder mit
einem Hauptschulabschluss (mit oder ohne Lehre/Berufsausbildung)
- CASMIN 2: bezieht sich auf Personen mit Realschulabschluss oder einer
(Fach)-Hochschulreife (mit oder ohne Lehre/Berufsausbildung)
- CASMIN 3: bezieht sich auf Personen mit abgeschlossenem (Fach-)
Hochschuldiplom, Diplom oder aquivalentem Abschluss einer Universitat oder

technischen Hochschule.

3.4 Durchfihrung der Untersuchung

Das Screening der Patientiinnen erfolgte durch die Verfasserin dieser Arbeit.
Gemeinsam mit den Stationsarzt:innen und Pflegekraften vor Ort wurden unter allen
stationar behandelten Patient:innen potenzielle Teilnehmer:innen anhand der Ein- und
Ausschlusskriterien identifiziert. Diese wurden im personlichen Gespréach tber Zweck
und Ablauf der Studie aufgeklart und um Teilnahme an der Studie gebeten. Eine
diesbeziiglich gegebene Zustimmung galt als vorlaufig; die Patient:innen konnten bis
zum Abschluss ihrer Befragung ihr Einverstandnis zurickziehen und ihre Teilnahme
beenden. Nach Einwilligung der Patient:innen wurde auch das Einverstandnis der

jeweiligen Angehérigen eingeholt. Erst nach Zustimmung beider Teilnehmenden
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wurden die Befragungen durchgefuhrt, meist mit einem zeitlichen Abstand von 24
Stunden zum initialen Rekrutierungsgesprach.

Die Befragung erfolgte Fragebogen-gestitzt in Interviewform; der jeweilige
Fragebogen lag dabei den Befragten vor. Die Teilnehmenden hatten stets die
Mdoglichkeit Fragen zu stellen oder Themen nach eigenem Bedarf anzusprechen.
Missverstandnisse konnten direkt geklart und auf versehentlich Gbersprungene Fragen
hingewiesen werden. Die Befragung der Patient:innen dauerte durchschnittlich 30
Minuten (Range 17-50 Min). Aufgrund der geltenden Zugangsbeschrankungen der
Kliniken innerhalb der Corona-Pandemie fand die Befragung der Angehdrigen
telefonisch statt. Diese erhielten der Fragebogen vorab per E-Mail zugeschickt. Die
Befragung der Angehdrigen dauerte aufgrund des aufwendigeren Fragebogens meist
etwas langer, im Schnitt 45 Minuten (Range 20-72 Min).

3.5 Datenanalyse

Die deskriptive Auswertung des Fragebogens erfolgte mit Microsoft Excel 2019 und
IBM SPSS, Version 25 (IBM, Armonk, USA). Fir die Inferenzstatistik wurde Stata,
Version 15.1 (StataCorp LLC, Texas, USA) genutzt.

Die Angaben von Patient:innen und Angehoérigen bezilglich der gewilnschten
intensivmedizinischen MaRnahmen (ITM) und der angestrebten minimalen
Lebensqualitat (LQ), wurden miteinander verglichen. Fir diese Vergleiche wurden
Scores entwickelt: Sqrmy bzw. Sg). Anschlieend wurde mittels linearer Regression
nach pradiktiven Faktoren gesucht, die eine zutreffende Einschatzung des vermuteten

Patientenwillens begtinstigten.

3.5.1 Vergleiche

Im Rahmen der Befragung wurden drei verschiedene Aussagen erhoben: der
individuelle  (,tatsachliche®) Patientenwille, der individuelle (,tatsachliche®)
Angehorigenwille und der durch die Angehérigen vermutete Patientenwille. Somit

waren Vergleiche in drei Bereichen mdoglich:
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1. vermuteter Patientenwille (durch die Angehoérigen) vs. tatséchlicher
Patientenwille (= Qualitdt der Einschatzung des Patientenwillens durch die
Angehorigen)

2. vermuteter Patientenwille (durch die Angehoérigen) vs. tatsachlicher
Angehorigenwille (= Ahnlichkeit zwischen Selbst- und Fremdeinschatzung
durch die Angehorigen)

3. tatsachlicher Patientenwille vs. tatsachlicher Angehérigenwille (=Ahnlichkeit
zwischen tatséachlichen Wiinschen der Patient:innen und Angehdérigen)

Der Hauptteil der vorliegenden Arbeit behandelt den Vergleich des vermuteten
Patientenwillens (erhoben durch die Angehorigen) mit dem tatsdchlichen
Patientenwillen (Vergleich 1). Im Rahmen der Inferenzstatistik wurde die Ahnlichkeit
zwischen tatsachlichem Patientenwillen und den tatsadchlichen Wuinschen der

Angehdrigen (Vergleich 3) als Pradiktor untersucht.

3.5.2 Score fir die intensivmedizinischen MaBnahmen (Sgtm))

Zum Vergleich zwischen tatséchlichem und vermutetem Patientenwillen hinsichtlich
der gewiinschten intensivmedizinischen MaRnahmen wurde ein Ubereinstimmungs-
score verwendet. Es wurden insgesamt acht Therapieoptionen untersucht (siehe
Kapitel 3.3.1), von denen jede einzelne auf Ubereinstimmung (negativ oder positiv)
gepriift wurde. Negative Ubereinstimmung bedeutete, dass sowohl Angehoérige als
auch Patient:innen die MalRBhahme ablehnen wirden; dementsprechend bezeichnete
eine positive Ubereinstimmung, dass beide Befragten die MalRnahme zumindest
temporar akzeptieren wirden. Fir jede Ubereinstimmung (negativ oder positiv) wurde
ein Punkt gegeben, sodass eine vollstandige Ubereinstimmung einen Score von 8
ergab. Items, die von einem oder beiden Befragten mit der Antwortmaglichkeit ,weil3
nicht® beantwortet wurden, wurden von der Analyse ausgeschlossen. Da nicht alle
Teilnehmenden alle acht ltems bewertet hatten, wurden die erreichten Punkte durch
die Anzahl der von beiden Partnern beantworteten Items geteilt, sodass Paare mit flnf
bis sieben beantworteten Items einen Ubereinstimmungsscore von Sgrwm) = 1,0 (=100

%) erreichen konnten, wenn diese vollstéandig tbereinstimmend waren.

26



3.5.3 Score fur die mindestens gewlnschte Lebensqualitat (Sq))
Bei der ,minimal gewiinschten Lebensqualitat” handelt es sich um eine nicht dichotome
Frage. Die Antwortmdoglichkeiten lagen daher in Abstufungen vor. Hierflr wurde ein
Ahnlichkeitsscore berechnet. Zunachst wurde jeder Antwort-Optionen der sechs
Dimensionen (siehe 3.3.1) ein Wert zugeordnet:

- Wert von 3 fur die Option ,keine Einschrankungen in diesem Bereich®

- Wert von 2 fir die Option ,leichte Einschrankungen [...]°

- Wert von 1 fur die Option ,schwere Einschrankungen [...]*

- Wert von O fur die Option ,massive Einschrankungen [...]"
Der Score gab an, wie grol3 die Differenz zwischen den Angaben der Patient:innen und
Angehorigen jeweils war. Jede Fehleinschatzung fiihrte dementsprechend zu einer
Differenz. Der Score errechnete sich, indem zuerst die Werte jeder Dimension
subtrahiert (Wert der Antwort-Option der Angehérigen minus Wert der Option der
Patient:innen) und dann die Absolutbetrage dieser Differenz gebildet wurden. Die
Ergebnisse jeder Dimension wurden anschlielend von der maximal erreichbaren
Punktezahl (maximal 18 Punkte = sechs Bereiche a drei Punkte) abgezogen. Je hdher

die erreichte Punktezahl, desto zutreffender die Einschétzung der Angehdérigen.

S(LQ) =18 — |MAng—Pat| - |VAng—Pat| - |AAng—Pat| - |SAng—Pat| - |KAng—Pat| - |BAng—Pat

* S(LQ) = Score Lebensqualitat; IWerte als Betragl; M = Mobilitét; V = (eigene) Versorgung; A = alltégliches Leben;
S = Schmerzen; K = Kommunikation; B = Bewusstsein; ,Ang-Pat* = Punkte Angehérige minus Punkte Patient:innen

Analog zur Auswertung der intensivmedizinischen MalRnahmen wurde auch in der
Analyse der gewinschten Lebensqualitat die Anzahl der beantworteten Iltems
berticksichtigt. Die erreichten Punkte wurden durch die Anzahl der von beiden
Partner:innen beantworteten Items geteilt, sodass Paare mit vier oder flnf
beantworteten Items einen Ubereinstimmungs-Score von Sg)=1,0 (=100 %) erreichen

konnten.
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3.6 Datenschutz und Genehmigung der Ethik-Kommission

Die Patient:innen wurden vor der Befragung schriftlich und mundlich Gber den Zweck
der vorliegenden Studie und deren Modalitaten aufgeklart; anschliel3end erfolgte die
schriftliche Einwilligungserklarung. Es wurde jeweils ausdriicklich darauf hingewiesen,
dass die gesammelten Daten ausschlie3lich im Rahmen dieser Untersuchung genutzt
werden wuarden. Ein Rucktritt von der Studienteilnahme war bis zur Abgabe des
Fragebogens jederzeit ohne Angabe von Griinden moglich, danach - aufgrund der
Anonymisierung der Fragebtgen - jedoch nicht mehr. Die Einwilligungserklarungen
wurden nach Beendigung der Befragung getrennt von den Fragebtgen aufbewabhrt,
sodass eine Zuordnung der Fragebdgen zu den einzelnen Personen nicht mehr
maoglich war. Samtliche Unterlagen werden verschlossen im Studienbiro der Klinik fur
Intensivmedizin aufbewahrt.

Laut Ethikkommission der Hamburger Arztekammer war ein Votum zur geplanten
Studie nicht erforderlich, sofern eine Zuordnung der Antworten zu den Patient:innen
und deren Angehdrigen ausgeschlossen ist. Dies wurde sichergestellt.
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4. Ergebnisse der Hauptarbeit

Im Rahmen der Befragung wurden 300 stationdr behandelte Patientiinnen um
Teilnahme an der vorliegenden Studie gebeten. 105 Patient:innen- und Angehdrigen-

Paare wurden in die Studie eingeschlossen. Naheres siehe Abbildung 1.

Abbildung 1: Flow-Chart Patient:innen-Rekrutierung

Aufgeklarte Patient:innen (n=300)

| Ausschluss (n=41)
l * | - Formale Grinde (n=22)

- QOrganisatorische Griinde (n=19)

Potentielle Proband:innen (n=259)

| Ablehnung der Teilnahme (n=142)
l » | - Patient:in lehnt ab (n=81)

- Angehérige:r lehnt ab (n=67})
- Keine Angabe von Griinden (n=4)

Eingeschlossene Proband:innen (n=107)

Proband:innen aus der Pilotstudie
(n=10)

Eingeschlossene Datensatze (n=117)

Datenanalyse: fehlende Daten (n=12)
| - HKeine Angaben zur Bildung (n=2}

l - Kein vermuteter Patientenwille (n=4)!
- Keine Vergleich Angehérigenwille (=2)!
- Beide Vergleiche nicht maglich (=4)*

Studien Population {n=105)

Rekrutierungsprozess der potenziellen Patient:innen mit Grund des Ausschlusses von der Teilnahme mit Uberblick (ber die
durchgefiihrten Analysen incl. Probandenanzahl (n). 1: fehlende Angaben der Patient:innen und/oder Angehdérigen, aufgrund

dessen war keine Vergleiche zwischen den jeweiligen Aussagen maglich.

4.1 Deskriptive Analyse der nicht-teilnehmenden Patient:innen

Patient:innen, die nicht in die Studie eingeschlossen werden konnten, waren zwischen
18 und 93 Jahre alt und im Durchschnitt &lter als die eingeschlossenen Patient:innen
(MW: 62,80; SD: 18,26). 44,9 % der Patient:innen waren uber 70 Jahre; 33,7 %
zwischen 50 und 69 Jahre und 21,5 % unter 50 Jahre alt. Der Anteil an Mannern und

Frauen war annéahernd gleich grof3 (50,2 % Mé&nner, 49,3% Frauen, 0,5 % Divers).
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41 Personen konnten aufgrund von formellen oder organisatorischen Grinden nicht
eingeschlossen werden. Diese waren:
(a) die Patient:innen erfillte eines oder mehrere der Ausschlusskriterien (12,2 %)
(b) die Patient:innen gaben an, keine Angehdrigen zu haben (34,1 %)
(c) die Patient:innen wurde entlassen, bevor geklart werden konnte, ob die
Angehdrigen zustimmen wirden (46,3 %)
(d) der Zustand der Patient:innen verschlechterte sich oder die Patientiinnen
verstarben (7,3 %).
Die Mehrheit der angefragten Patient:innen (n=142) lehnte die Teilnahme an der Studie
aktiv ab. Es wurde nicht explizit nach Grinden gefragt, jedoch gaben nahezu alle
Betroffenen freiwillig Griinde an. Es wurden acht verschiedene Griinde angegeben, die
unter zwei Gesichtspunkten zusammenfasst werden kénnen:
(1) Grunde, die priméar die Patient:innen betrafen (n=81):
(a) die Patient:innen fuhlten sich vom Thema nicht betroffen (35,8 %)
(b) alle Angehérigen wissten Bescheid, eine erneute Beschaftigung mit dem
Thema sei daher unnétig (21,0 %)
(c) das Thema war fur die Patient:innen zu intensiv / zu aktuell (19,8%)
(d) die Patient:innen wollte zu dem Thema nicht befragt werden (13,6 %)

(e) die Patient:innen lehnten Studien generell ab (9,9 %).

(2) Grunde, die tatsachlich oder vermeintlich die Angehérigen betrafen (n=67):
(a) Die Angehdrigen lehnten eine Teilnahme direkt ab (28,4 %)
(b) Die Patient:innen sagten, dass die Angehérigen ablehnen wirden (44,8%)
(c) Die Patient:innen wollten nicht, dass ihre Angehorigen [zu diesem Thema]
befragt werden (26,9 %).

4.1.1 Zu Gruppe (1a): Das Thema sei fur die Patient:innen ,nicht relevant®

Von allen ablehnenden Patient:innen (n=142) gaben 28 (=19,7 %) an, dass das Thema
fur sie selbst keine Relevanz habe (Manner: 64,3 %, Frauen: 35,7 %). 46,4 % dieser
Patient:innen waren Gber 70 Jahre alt (Mé&nner: 61,5 %, Frauen: 38,5 %), 32,1 % dieser
Patienten zwischen 50 und 69 Jahre alt (M&nner: 77,8 %, Frauen: 22,2 %) und 21,4 %

der Patienten waren unter 50 Jahre alt. (Ma&nner: 50 %, Frauen: 50 %).
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4.1.2 Zu Gruppe (1b): ,,Das Thema sei bereits besprochen*

Bei dieser Gruppe handelt es sich um Personen, die angaben, dass alle Winsche mit
den Angehdrigen bereits besprochen worden seien und die Angehdrigen vollstandig
informiert waren. Eine erneute Beschaftigung mit diesem Thema sei daher nicht
notwendig. Diese Angabe machten 17 Patient:iinnen (12,0 % aller ablehnenden
Personen). Die Mehrheit dieser Angaben wurde von mannlichen Patienten gemacht
(Méanner: 58,8 %, Frauen: 41,2 %). 52,9 % der Patient:innen, die diese Antwort gaben,
waren Uber 70 Jahre alt (Manner: 66,7 %, Frauen: 33,3 %), 41,2 % waren zwischen 50
und 69 Jahre alt (Manner: 42,9 %, Frauen: 57,1 %) und 5,9 % der Patient:innen (n=1)
waren unter 50 Jahre alt. (Manner: 100 %)

4.1.3 Ausschluss aufgrund fehlender Daten

Im Rahmen der Befragung wurden die Aussagen von 117 Patient:innen- und
Angehdrigen Paare gesammelt. 12 dieser Paare wurde wahrend der Datenanalyse
ausgeschlossen, da sie beziglich der Inferenzstatistik keine ausreichenden Angaben
gemacht hatten (siehe Kapitel 4.6). Zwei Paare wurden aufgrund fehlender Angaben
der Angehdrigen zum Bildungsstand ausgeschlossen. Insgesamt zehn Paare wurden
ausgeschlossen, da weniger als funf der acht gefragten intensivmedizinischen Items
beantwortet worden waren, sodass keine sinnvolle Aussage zur Qualitdt der
Angehorigen-Einschatzung mehr mdglich war. (Vergleich: vermuteter vs.
tatsachlicher Patientenwille (n=4); vermuteter Patientenwille vs. tatsachlicher
Angehorigenwille (n=2); beide Vergleiche nicht moglich (n=4)). Ein Paar ware
aufgrund fehlender Angaben zur gewilnschten Lebensqualitdt ausgeschlossen
worden, war aber bereits bei der Analyse zu den intensivmedizinischen Malinahmen

aufgrund fehlender Daten exkludiert worden.

4.2 Deskriptive Analyse der Stichprobe
Die vorliegende Arbeit bezieht sich auf die Angaben der 105 teilnehmenden

Patient:innen- und Angehorigen-Paare.
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4.2.1 Patientenkollektiv

Die teilnehmenden Patient:innen waren zwischen 20 und 85 Jahre alt (MW: 58,91; SD:
16,61). 32,4 % der Teilnehmenden waren tber 70 Jahre alt, 41,9 % zwischen 50 und
69 Jahre alt und 25,7 % unter 50 Jahre alt (s. u. Abbildung 2). 55,6 % der Patient:innen
waren mannlich und 43,6 % weiblich. Die Patient:innen wurden in 78,2 % der Falle auf
internistischen und in 21,8 % der Falle auf chirurgischen Stationen behandelt (siehe
Tabelle 3).

Tabelle 3: Einordnung der Patient:innen nach Fachrichtung

Bereich Klinik n n(%o)

Innere Medizin | Gastroenterologie/Hepatologie (incl. Transplantationen) 36/105 | 34,3
Nephrologie/Endokrinologie (incl. Transplantationen) 26/105 | 24,8
Kardiologie 13/105 | 12,4
Kohorte der Pilotbefragung 7/105 | 6,7

Chirurgie Kardiochirurgie 16/105 | 15,2
Allgemeine Chirurgie 4/105 | 3,8
Kohorte der Pilotbefragung 3/105 | 2,9

Eine Einschatzung des individuellen Gesundheitszustands wurde sowohl von den
Patient:innen und Angehdérigen als auch den behandelnden Arzt:innen erbeten. Diese
erfolgte anhand einer Skala von 1 (schlechter Zustand) bis 10 (ausgezeichneter
Zustand). Die Patient:innen bewerteten ihren Zustand im Durchschnitt mit 5,68 (SD:
2,11). Alle Werte zwischen 1 und 10 wurden angegeben. Die Arzt:innen schatzen den
Gesundheitszustand der Patient:innen im Durchschnitt auf 5,70 ein (SD: 2,0). Es
wurden Werte zwischen 2 und 10 angegeben. Bei den befragten Angehdrigen handelte
es sich in mehr als der Halfte der Falle um die (Ehe)-Partner:innen (55,2 %) und in
mehr als einem Funftel der Falle um die Kinder der Patienten (23,8 %). 52,4 % der
befragten Patient:innen gaben an, verheiratet zu sein, 44,8 % lebten mit dem:der
Partner:in bzw. Kindern (21,0 %) in einem Haushalt zusammen. 28,6 % der befragten
Patient:innen lebten allein. 60,0 % der befragten Patient:innen lebten mit den befragten
Angehorigen in  einem gemeinsamen Haushalt. Bei der Analyse der

Bildungsabschlisse (naheres siehe Kapitel 3.3.2) hatten 44,7 % der Patient:innen
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einen mittleren Bildungsabschluss (CASMIN 2) und 25,2 % einen hohen
Bildungsabschluss (CASMIN 3).

15,2 % der Patient:innen wollten die Frage nach dem monatlichen Einkommen nicht
beantworten. Am haufigsten gaben Patient:innen an, in ihrem Haushalt monatlich 1.000
bis 2.500 € zur Verfigung zu haben (32,4 %); gefolgt von Patient:innen mit 2.500 bis
4.500 € pro Monat (23,8 %).

Bei der Verteilung der kulturellen Herkunft gaben nahezu alle Patient:innen an, sich
dem westlichen Kulturkreis angehorig zu fuhlen (96,2 %). Auf die Frage nach einer
religiosen Zugehdrigkeit gaben 51,4 % der Patientiinnen an, keiner Religion
anzugehdren. 47,7 % gaben an, dem christlichen Glauben anzugehéren, wobei 86,0%
dieser Patientiinnen angaben, evangelisch zu sein (Néheres siehe Tabelle 12 im

Anhang).

4.2.2 Angehorigenkollektiv

Es wurden Angehdrige im Alter zwischen 24 und 87 Jahren befragt. (MW: 53,59; SD:
14,51). 15,2 % der Angehdrigen waren tber 70 Jahre alt, 49,5 % zwischen 50 und 69
Jahre und 35,2 % waren unter 50 Jahre alt (siehe Abbildung 2). Zwei Drittel der
befragten Angehorigen waren weiblich (65,7 %) und etwa ein Drittel mannlich (34,3%).
Die Angehorigen gaben haufiger an, verheiratet zu sein (68,6 %) und entweder
ausschlief3lich mit dem/der Partner:in (54,3 %) oder als Familie mit Kindern zusammen
zu leben (27,6 %). 44,8 % der Angehorigen verfugten Uber einen mittleren
Bildungsabschluss (CASMIN 2), 32,4 % hatten einen hoheren Bildungsabschluss
(CASMIN 3). Der groite Teil der Angehorigen hatte ein monatliches
Haushaltseinkommen zwischen 2.500 und 4.500 € zur Verfigung (41,9 %). Der Antell
der Befragten, die zu ihrem Einkommen keine Auskunft erteilen wollten, lag bei den
Angehorigen bei 15,2 %.

Kulturelle und religiése Zugehdorigkeit verteilten sich bei den Angehdrigen ahnlich wie
bei den Patientiinnen: 97,1 % der Angehdrigen fuhlten sich der westlichen Kultur
zugehorig und gaben Uberwiegend an, keiner Religion (50,5 %) oder dem Christentum
anzugehdren (48,5 %; davon evangelisch 86,3 %, katholisch 13,7 %).

Abbildung 2 zeigt das Verhaltnis von Patient:innen und Angehdérigen in den jeweiligen

Alterskategorien zueinander (naheres siehe Tabelle 12 im Anhang).
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Abbildung 2: Verteilung der Altersstruktur der teilnehmenden Personen
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Darstellung des Alters der teilnehmenden Patient:innen und Angehérigen. n=105, Datenbeschriftung bei Werten< 3 Personen.

4.2.3 Patientenverfigung und Vorsorgevollmacht

Die Patient:innen wurden nach dem Vorhandensein einer Vorsorgevollmacht oder
Patientenverfigung gefragt. 53,8 % der Patient:innen gaben an, dass mindestens
eines der Dokumente vorhanden sei, 40,2 % aller Patient:innen verflgten tGber beide.
Gaben Patient:innen an, mindestens eines der Dokumente ausgeftllt zu haben, wurde
gefragt, ob sie dem UKE als behandelnder Klinik diese Dokumente vorgelegt hatten.
In 43,1 % der Falle gaben die Patient:innen an, die Unterlagen lagen dem Krankenhaus
vor; in 12,1 % der Félle gaben die Patient:innen an, dass das Krankenhaus Kenntnis
Uber die Existenz dieser Dokumente habe, ohne sie konkret vorgelegt zu haben. Diese
Aussagen wurden jedoch nicht Gberprtift.

Gaben Patient:innen an eine Vorsorgevollmacht ausgeftillt zu haben (n=52), wurde
gefragt, wer als bevollméachtigte Person eingesetzt sei. In 42,9 % der Falle handelte es
sich bei den befragten Angehdrigen um eine der schriftlich festgelegten
bevollmachtigten Personen. Bei diesen Personen handelte es sich um die (Ehe)-
Partner:innen (44,8 %), Kinder (37,9 %), Geschwister (6,9 %) oder andere (10,2 %).
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Auch die Angehdrigen wurden gefragt, ob sie eine eigene Vorsorgevollmacht bzw.
Patientenverfiigung aufgesetzt hatten. 40,0 % der Angehdrigen gaben an, mindestens
eines dieser Dokumente zu besitzen. Bei den bevollmachtigten Personen handelte es
sich um die (Ehe)-Partner:innen (55,6 %), Kinder (28,9 %), Geschwister (8,9 %) oder
andere (6,1 %) (siehe Tabelle 12 im Anhang).

4.3 Individuelle Wiinsche zur Intensivtherapie

4.3.1. Individuelle Winsche der Patient:innen

56,2 % der Patient:innen konnten zu allen acht Items Aussagen treffen. 29,5 % bzw.
12,4 % konnten zu 7 bzw. 6 Items eine Meinung angeben. 1,9 % der Befragten haben
weniger als 6 Iltems beantwortet.

Samtliche intensivmedizinischen MaRnahmen wurden von der Mehrheit der
Patient:innen als akzeptabel eingestuft. Bereiche, die die Patient:innen mehrheitlich
lebenslang akzeptieren wurden, waren  kreislaufunterstutzende Medikamente®
(96,2%), ,Antibiotika -Therapie“ (92,5 %), ,Erhalt eines Spenderorgans® (77,1 %) und
,Dialyse” (55,7 %). Einer Reanimation wirden 81,0 % der befragten Patient:innen
zustimmen. MaRnahmen, die die Mehrheit der Patient:innen als vortbergehend
akzeptabel eingeschétzt hatten, waren die ,invasive Beatmung“ (82,9 %) und eine
.kunstliche Erndhrung“ (63,8 %).

Die Therapieoptionen ,Kunstherz® war vielen Patient:innen (29,5 %) zu wenig vertraut,
als dass sie diesbeziglich eine Aussage hatten treffen kbnnen. Die Mehrheit der
Patient:innen, die dieses Item beantwortet hatten (n=74), stand dem Verfahren positiv
gegenuber (lebenslange Akzeptanz: 60,8 %, voribergehende Akzeptanz: 16,1 %,
Ablehnung: 23,0 %).

Der Anteil der Patient:innen, die eine Ma3nhahme mit ,weil} nicht* angaben, war bei den
anderen Items niedrig (zwischen 1,9 % und 7,6 %).

Abbildung 3 zeigt die acht intensivmedizinischen Mal3nahmen geordnet nach dem Maf3
der Zustimmung zu einer lebenslangen Therapie aus Sicht der Patientiinnen

(Numerische Daten siehe Tabelle 14 im Anhang).
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Abbildung 3: individuelle Patientenwiinsche zur intensivmedizinischen Behandlung
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Woinsche der Patient:innen zur intensivmedizinischen Therapie, sortiert von links (h6chste Zustimmung zu einer lebenslangen
Therapie mit einer Malinahme) nach rechts (niedrigste Zustimmung zu einer lebenslangen Therapie mit einer MaRhahme).
Datenbeschriftung bei Werten < 5 %

Die Patient:innen wurden ebenfalls nach dem Umfang der stattgefundenen
Kommunikation beziglich der gewinschten Lebensqualitat gefragt. 68,6 % der
Patient:innen gaben an, dass sie ihre Wiinsche bezliglich der intensivmedizinischen
Maflnahmen bereits grundlegend (47,2 %) oder sogar detailliert (52,8 %) besprochen
hatten. 31,4 % der Befragten gaben an, sich mit der Angelegenheit bislang noch nicht
beschéftigt zu haben. Zwei dieser Patient:innen (1,9%) gaben an, das Thema bisher

aktiv vermieden zu haben.

4.3.2 Individueller Wille der Angehoérigen

Die Angehdrigen beantworteten mehr Items als die Patientiinnen. 85,7 % der
Angehorigen sahen sich in der Lage, alle acht Iltems zu beantworten. Lediglich 2,9 %
der Angehoérigen konnten sechs oder weniger Items beantworten.

Zu den Mal3nahmen, die die Angehorigen lebenslang akzeptieren wirden, gehdrten:
,Kreislauf-unterstiitzende Medikamente“ (97,4 %), ,Antibiotika Therapie“ (91,4 %),

,Erhalt eines Spenderorgans® (91,4 %), ,Dialyse“ (67,6 %) und ,Implantation eines
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Kunstherzens® (61,0 %). Einer ,Reanimation“ wirden 88,6 % der befragten
Angehdrigen zustimmen.

Die MalRnahmen, die von den befragten Angehdrigen als voriibergehend akzeptabel
eingestuft wurden, waren- wie bei den Patient:innen- ,invasive Beatmung“ (86,7 %) und
.kunstliche Erndhrung“ (61,0 %).

Auch bei den Angehdrigen war das Konzept ,Kunstherz“ haufig nicht bekannt. 10,5%
gaben an, keine Angaben ohne weiterfiihrende Informationen machen zu kénnen. Der
Anteil der Angehdrigen, die zu einem der anderen Bereiche keine Aussage treffen
konnten, war geringer als bei den Patient:innen und schwankte zwischen 1,0 und 1,9
%. Abbildung 4 zeigt die Zustimmung der Angehdérigen zu den intensivmedizinischen
MalRnahmen. Die Anordnung ist dabei identisch mit der Sortierung der Patient:innen in
Tabelle 3 (genaue Daten siehe Tabelle 14 im Anhang).

Abbildung 4: Angehdrigenwinsche zur intensivmedizinischen Behandlung
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Wiunsche der Angehorigen zur intensivmedizinischen Therapie, sortiert identisch, wie Abb. 3, nach dem Mal} der Zustimmung

aus Patient:innen-Sicht. Datenbeschriftung bei Werten < 5 %
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In 70,5 % der Félle gaben die Angehdrigen an, ihre Winsche zur intensivmedizinischen
Behandlung bereits besprochen zu haben (grundlegend 62,2 %; ausfuhrlich 37,8 %).
29,5 % (n=31) gaben an, sich noch nicht mit dieser Angelegenheit beschéaftigt zu

haben. Vier Angehorige gaben an, das Thema bisher bewusst vermieden zu haben.

4.3.3 Direkter Vergleich der individuellen Winsche zu den ITS-MalRnahmen

Ein direkter Vergleich der individuellen Aussagen von Patient:innen und Angehdrigen
zeigt eine sehr groRe Ahnlichkeit. Abbildung 5 stellt die Wiinsche der Patient:innen und
Angehdrigen direkten nebeneinander dar (Winsche der Patient:innen jeweils links,

Winsche der Angehoérigen rechts).

Abbildung 5: Behandlungswiinsche auf der ITS (Vergleich Pat. vs. Ang.)
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Linker Balken stellen Patientenwiinsche, rechter Balken die Angehérigenwiinsche dar. Sortiert von hdchster bis niedrigster
Zustimmung zu einer lebenslangen Therapie mit der jeweiligen Malnahme- aus Sicht der Patient:innen. (Wertebeschriftung

siehe Tabelle 14 im Anhang)
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4.4 Individuelle Wiinsche zur minimalen Lebensqualitat

4.4.1 Patientenwille zur eigenen Lebensqualitat

Generell zeigte sich, dass die Patientiinnen eher bereit waren, Kkorperliche
Einschrdnkungen zu akzeptieren als geistige. In den meisten Bereichen gaben
Patient:innen an, die Abstufungen 2 (= ,leichte eingeschrankt®) und 3 (= ,stark
eingeschrankt®) auf einer vierstufigen Skala akzeptieren zu kdnnen (siehe Kapitel
3.3.1). Leichte Einschrankungen waren v.a. in den Bereichen ,korperliche
Beschwerden® (66,7 %), ,eigene Versorgung“ (49,5 %) und ,alltagliches Leben®
(43,8%) akzeptiert. Im Bereich ,Mobilitat“ war die Mehrheit der befragten Patient:innen
(54,3 %) sogar bereit, starke Einschrankungen zu akzeptieren. Fur die kognitiven
Fahigkeiten, ,Kommunikation“ und ,Bewusstsein®, gab der Uberwiegende Teil der
Patient:innen an, keine oder nur leichte Einschrankungen hinnehmen zu kdnnen
(Abstufung 1 bis 2).

In diesem Teilbereich war der Anteil der Patient:innen, die keine Antwort geben konnte,
deutlich geringer als bei den intensivmedizinischen MalRhahmen. Abbildung 6 zeigt die
Bereitschaft der Patientiinnen, Einschrankungen in den jeweiligen Bereichen zu
akzeptieren, sortiert nach dem Mal3 der Uneingeschranktheit (siehe auch Tabelle 17

im Anhang).
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Abbildung 6: Patientenwiinsche zur mindestvorhandenen Lebensqualitat
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Bewusstsein  Kommunikation  Versorgung Beschwerden Alltag Mobilitat
® uneingeschrénkt leichte Einschrankungen m starke Einschréankungen
mvollstédndig Eingeschréankt keine Aussage

Winsche der Patient:innen zur mindestvorhandenen Lebensqualitat. Sortiert von links (grofter Anteil wiinscht sich
uneingeschrankt zu sein, griin) nach rechts (geringster Anteil wiinscht sich uneingeschrankt zu sein) Datenbeschriftung bei
Werten <5 %

4.4.2 Winsche der Angehorigen zur eigenen Lebensqualitat

Ahnlich wie die Patient:innen gaben auch die Angehérigen an, eher korperliche als
geistige Einschrankungen akzeptieren zu kdnnen. Die Angehérigen gaben vorwiegend
an, leichte Einschrankungen in den Bereichen: ,korperliche Beschwerden® (61,9 %),
,alltdgliches Leben* (56,2 %) und ,eigene Versorgung“ (51,4 %) und schwere
Einschrankungen im Bereich ,Mobilitat* (52,4 %) akzeptieren zu kénnen.

Die Mehrheit der Angehorigen gab an, keine kognitiven Einschrédnkungen akzeptieren
zu koénnen (,Kommunikation“: 56,2 %; ,Bewusstsein“. 66,7 %). Auch bei den
Angehdorigen war auffallig, dass die Fragen bezuglich der Lebensqualitdt nahezu
vollstdndig beantwortet wurden. Abbildung 7 zeigt die Bereitschaft der Angehdrigen,
Einschrankungen in der Lebensqualitat zu akzeptieren, in der gleichen Sortierung wie
bei den Patient:innen. (Siehe auch Tabelle 17 im Anhang).
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Abbildung 7: Winsche der Angehdrigen zur gewinschten Lebensqualitat
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Angehorigenmeinung zur mindestgewiinschten Lebensqualitat. Gleiche Sortierung wie bei den Patient:innen. Datenbeschriftung
bei Werten <5 %

Patient:innen und Angehdrige wurden gefragt, ob die Frage nach der eigenen
Lebensqualitat bereits besprochen wurde. Jeweils 70,5 % der Befragten gaben an,
dieses Thema besprochen zu haben (grundlegend: Patient:innen 64,9 %, Angehdérigen
62,2 %; bzw. detailliert: Patient:innen 35,1 %, Angehdrige 37,7%).

Jeweils 29,5 % der Befragten gaben an, sich bislang nicht mit diesem Thema befasst
zu haben. Von diesen gaben zwei Patient:innen (6,5 %) und drei Angehdrige (9,7 %)

an, das Thema aktiv vermieden zu haben.

4.4.3 Direkter Vergleich der individuellen Winsche zur Lebensqualitat

Analog zu den Vorstellungen zur intensivmedizinischen Versorgung zeigte sich auch
bei den Winschen zur gewilnschten Lebensqualitdt, dass Patientiinnen und
Angehdrige sehr &hnliche Einstellungen haben. Abbildung 8 zeigt die individuellen
Winsche nebeneinandergestellt; Patientenwiinsche jeweils im linken Balken,
Angehorigenwiinsche im rechten Balken.
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Abbildung 8: Vergleich der Winsche zur Lebensqualitat (Pat. vs. Ang.)
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mvollstandig Eingeschrankt m keine Aussage

Winsche der Patient:innen (linker Balken), bzw. Angehdrigen (rechter Balken) zur gewiinschten Lebensqualitét. Sortiert von
links (groRRte Akzeptanz zu starken Einschrankungen in diesem Bereich; orange) nach rechts (geringste Zustimmung zu starken
Einschrénkungen in diesem Bereich). Genaue Wertebeschriftung siehe Tabelle 17 im Anhang.

4.5 Vergleich des vermuteten vs. des tatsachlichen Patientenwillens

4.5.1 Vergleich der Wiinsche hinsichtlich intensivmedizinischer Mal3nahmen

In 43,8 % der Félle konnten Aussagen zu allen acht Items ausgewertet werden; 33,3
% der Paare beantworteten sieben Items (6 Items: 17,1 %; 5 Items: 5,7 %). Die Quote
an richtigen Angaben schwankte zwischen 80,0 % (,Reanimation®) und 93,3 %
(-Antibiotika Therapie). Da das ,Kunstherz® den meisten Patientiinnen und
Angehorigen unbekannt war, konnten in nur 64,8 % der Falle Aussagen verglichen

werden. Abbildung 9 zeigt die Rate an richtig eingeschatzten Therapien in grin.
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Abbildung 9: Vergleich des vermuteten vs. tatsdchlichen Patientenwillens (ITS)

100%
° 5,7 5,7 5,7 7.6 95 6,7 8,6
90%
80% 35,2
70%
60%
50%
’ 93,3 92,4 86 7
40% : 82,9 81,9
30% 56,2
20%
10%
0%
\\}{"b \)Qq \}(\Q, \AQQ) Q’,b(\ o{\q ;QOQ & Q}'\/
$C P Q 2 S 28 @ 5
& N & o © & & §°
Ve \Q} Q QO Q} Q,{b ‘l‘
$\\)° eR <&
P
<
NS
mrichtige Einschatzung des Ang.  mfalsche Einschatzung des Ang. kein Vergleich mdglich

Einschatzungen des Patientenwillens zur Intensivtherapie (durch die Angehdrigen), sortiert von links (héchste
Ubereinstimmungsrate) nach rechts (niedrigste Ubereinstimmungsrate). Graue Bereiche: Einschatzung der Angehérigen

und/oder Patient:innen fehlen daher kein Vergleich mdglich. Datenbeschriftung bei Werten <5 %

Das MaR der Ubereinstimmung der Aussagen eines Tandems (Patient:in und
Angehorige:r) lag im Durchschnitt bei 7,3 + 1,1 Punkten (auf einer 8-Punkte-Skala).
Dies entspricht einem Score von Sgtmy = 0,92 (Skala bis max. 1,0). Naheres siehe
Kapitel 3.5.2.

4.5.2 Vergleich der Winsche unter Berticksichtigung der Therapiedauer

Eine Ubereinstimmung der Aussagen zwischen Patient:innen und Angehorigen lag
sowohl vor, wenn die Angehdrigen die exakte Meinung der Patient:innen einschétzten;
als auch dann, wenn sich Patient:in und Angehérige:r Uber die Dauer einer akzeptablen
MalRnahme uneinig waren (,lebenslang“ vs. ,nur Uberbrickend®; siehe Kapitel 3.3.1).
In den Bereichen: ,Kreislaufunterstitzung®, ,Reanimation und ,Erhalt eines

Spenderorgans® war keine Antwortmdglichkeit zur kurzfristigen Therapie gegeben.
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Daher konnten die Angehdrigen nur vollstandig richtig oder vollkommen falsche
Einschéatzungen abgeben.

Abbildung 10 zeigt die Daten unter Berlcksichtigung der Teilubereinstimmungen.
Dunkelblaue Bereiche stellen die vollstandig richtige Einschatzung durch die
Angehdrigen dar, wahrend hellblauen Bereiche den Anteil kennzeichnen, bei denen

sich Patient:innen und Angehdérige Uber die gewlnschte Therapiedauer nicht einig

waren.

Abbildung 10: Vermuteten vs. tatsachlichen Patientenwillens (incl. Teilakzeptanz)
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Einschatzungen des vermuteten Patientenwillens zur intensivmedizinischen Therapie (durch die Angehdrigen vollstéandige
Ubereinstimmung (dunkelblau), bzw. teilweiser Ubereinstimmung (hellblau). Sortiert von links (héchste vollstandige
Ubereinstimmungsrate) nach rechts (niedrigste Ubereinstimmungsrate). Graue Bereiche: Einschatzung der Angehérigen

und/oder Patient:innen fehlen, daher kein Vergleich méglich. Datenbeschriftung bei Werten <5 %

Besonders in den Bereichen ,Dialyse” und ,Erndhrung“ wichen die Aussagen von
Patient:innen und Angehdérigen um jeweils 26,7 % voneinander ab. Bei der Frage nach
der ,kinstlichen Ernadhrung“ war die Verteilung von Uber- und Untertherapie etwa
gleichgewichtet: 53,4 % der Patientiinnen wirden eine lebenslange Therapie

akzeptieren, was die Angehérigen anders einschatzten. In 46,4 % wuirden die
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Angehdrigen einer lebenslangen Therapie zustimmen, die die Patient:innen nicht
wiunschen wirden. Im Bereich der ,Dialyse“ wirden zwei Drittel der Angehdrigen fur
eine lebenslange Therapie stimmen, entgegen den Patientenwiinsche (Ubertherapie).
In einem Drittel der Féalle (32,1 %) war es umgekehrt.

Da die Stichprobe aus 105 Paaren bestand und der Anteil der Fehleinschatzungen
relativ gering ausfiel, war die Auswertung dieser nur bedingt aussagekréaftig. Es liel3
sich kein Trend fir eine Uberwiegende Uber-, bzw. Untertherapie der Patient:innen
durch die Angehdrigen erkennen. Tabelle 4 zeigt die Einschatzungen der Angehérigen
bzgl. der Patientenwinsche zur intensivmedizinischen Behandlung. Die
Fehleinschatzungen sind dunkelblau hinterlegt. Die hellblau markierten Spalten zeigen
das MaR an Uber- bzw. Untertherapie im Falle einer solchen Fehleinschatzung

(Sortierung der Daten nach dem MaR der Ubertherapie).

Tabelle 4: MaR der Uber- bzw. Untertherapie (bei den ITS-MaRnahmen)

Einschéatzung des Patientenwillens
(durch die Angehdrigen) Wenn Falscheinschatzung:

MalRnhahme »Weil Richtig | Teilweise MEEINCHM Ubertherapie | Untertherapie

nicht“ (%) richtig n/n* (%) n/n* (%)

(%) (%)
Kunstherz 35,2 429 13,3 8,6 (n=9) 719 (77,8) 2/9 (22,2)
Spenderorgan 9,5 82,9 -- 7,6 (n=8) 6/8 (75,0) 2/8 (25,0)
Reanimation 8,6 80,0 -- NN (BN 6/12 (50,0) 6/12 (50,0)
Dialyse 7.6 57,1 26,7 8,6 (n=9) 4/9 (44,4) 5/9 (55,6)
Beatmung 5,7 81,0 5,7 7,6 (n=8) 3/8 (37,5) 5/8 (62,5)
Ernahrung 6,7 55,2 26,7 N NGEIN 3/12 (25,0) 9/12 (75,0)
Antibiotika 5,7 93,3 5,7 1,0 (n=1) - 1/1 (100,0)
Kreislauf 5,7 92,4 -- 1,9 (n=2) -- 2/2 (100,0)
Unterstilitzung
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Vergleich der Patient:innen- und Angehdrigen Aussagen zu den ITS-MalRnahmen. ,Teilweise richtig“ = beide Befragten stimmen
einer MaRnahme zu; jedoch Uneinigkeit Uber die Dauer der MaBnahme. Bei Vorliegen einer Fehleinschéatzung: Differenzierung

zwischen resultierender Uber-, oder Untertherapie.

4.5.3 Vergleich der Wiinsche hinsichtlich der erwarteten Lebensqualitat

In 87,6 % der Falle konnten alle sechs Items verglichen werden; 8,6 % bzw. 3,8 % der
Paare beantworteten funf bzw. vier Items. Da es sich bei der gewilnschten
Lebensqualitat um eine graduelle Abstufung handelte, fiel der Anteil exakt richtig
eingeschatzter Antworten deutlich geringer aus als bei den gewilnschten
intensivmedizinischen Malinahmen zwischen 35,2 % (,korperliche Beschwerden®) und
57,1 % (,Mobilitat®). Der Anteil der Antworten, die minimal vom tatsachlichen
Patientenwillen abwichen (x eine Stufe), lag zwischen 32,4 % (,Kommunikation®) und
55,2 % (,korperliche Beschwerden®). Die Antworten wichen dabei annahernd halftig um
eine Stufe nach oben bzw. nach unten ab. Lediglich bei den ,kérperlichen
Beschwerden® lagen die Einschatzungen weiter auseinander. Unter den Angehdrigen,
die mit ihrer Antwort um eine Stufe von der Antwort der Patient:innen abwichen,
unterschatzten etwa zwei Drittel die Toleranz der Patient:innen gegeniber kérperlichen
Beschwerden; ein Drittel Uberschétzte deren Toleranz. Nur in zwei Fallen schatzten die
Angehdrigen die Winsche der Patient:innen vollkommen entgegengesetzt ein (drei
Stufen Abweichung); jeweils einmal im Bereich ,Kommunikation und einmal im
Bereich “eigene Versorgung®.

Die Aussagen der Patient:innen und Angehdrigen-Paare wurden mittels Scores
zusammengefasst (maximale Ubereinstimmung = 18 Punkte). Die teilnehmenden
Patient:innen- und Angehdérigen erreichten im Durchschnitt Swq) = 14,1 + 2,22 Punkte
(néheres siehe Kapitel 3.5.3).

Abbildung 11 zeigt die Einschatzungen des Patientenwillens. Richtig eingeschéatzte
Bereiche werden in griin dargestellt. Liegt eine Abweichung um eine Stufe nach oben
bzw. nach unten vor, ist die Antwort gelb dargestellt (keine Unterscheidung, ob
Abweichungen nach oben oder nach unten bestanden). Abweichungen um zwei und

mehr Stufen werden in Orange dargestellt.
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Abbildung 11: Vergleich des vermuteten vs. tatséchlichen Patientenwillens (LQ)
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Einschatzungen des Patientenwillens zur gewilinschten Lebensqualitat der Patient:innen (durch die Angehérigen). Sortiert von
links (héchste Ubereinstimmungsrate) nach rechts (niedrigste Ubereinstimmungsrate). Graue Bereiche: Einschatzung der

Angehdérigen und/oder Patient:innen fehlen daher kein Vergleich méglich. (Datenbeschriftung bei Werten < 5 %

4.5.4 Anpassung der Therapie bei nicht zu erreichendem Therapieziel
Abschlielend sollten Patient:innen und Angehérige angeben, ob eine
Therapieanpassung erfolgen soll, falls die mindestens gewiinschte Lebensqualitat trotz
Therapie nicht erreicht werden konne. In diesem Fall entschieden 19,0 % der
Patient:innen und 13,3 % der Angehérigen, dass alle zuvor akzeptierten Mal3hahmen
trotzdem weitergefuhrt werden sollten. 2,9 % der Patient:innen bzw. 11,4% der
Angehdrigen winschten, dass die etablierte Therapie teilweise fortgefihrt werden
sollte. 74,3 % der Patient:innen bzw. 73,3 % der Angehdrigen entschieden, dass in
diesem Fall alle begonnenen Therapien eingestellt und ein palliatives Therapiekonzept
etabliert werden sollte.

Der Vergleich zwischen tatsachlichem und vermutetem Patientenwunsch ergab, dass
67,6 % der Angehdrigen das von den Patient:iinnen gewlnschte Vorgehen richtig
einschatzten (abbrechen: 81,7 %; teilweise fortsetzen: 12,7 %; vollstandig fortfihren:
56 %). In 23,8 % der Falle (n=25) war die Einschatzung der Angehdrigen nicht
zutreffend. Bei 17 Patient:innen hatten sich die Angehdrigen fiur die Fortfiihrung einer

von den Patientiinnen nicht mehr gewinschten Therapie ausgesprochen
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(Ubertherapie); in acht Fallen fiir die Beendigung einer Therapie, die die Patient:innen
noch gewulnscht hatte (Untertherapie). 8,6 % der Falle konnten aufgrund fehlender

Aussagen von Patient:innen und/ oder Angehdrigen nicht ausgewertet werden.

4.5.5 Bereitschaft zur Organspende

Die Aussagen zur Organspende waren von Patient:innen und Angehérigen sehr
ahnlich. 69,5 % der Patient:innen gaben an, Organe spenden zu wollen (Angehdérige
72,4 %); 23,8 % widersprachen einer Organspende (Angehorige 25,7 %). Der Anteil
an Befragten, die keine Antwort auf diese Frage geben konnten, war unter
Patient:innen grofler als unter Angehdérigen (Patient:innen 6,7 %, n=7; Angerhdorige 1,9
%, n=2) Lediglich 30,5 % der Patient:innen (Angehérige 45,7%) waren nach eigenen
Angaben im Besitz eines Organspendeausweises.

Unentschlossene Antworten wurden im Rahmen der Analyse als Ablehnung zur
Organspende gewertet. Innerhalb der Stichprobe zeigte sich, dass 81,0 % der
befragten Angehdrigen den Patientenwillen richtig einschatzen wirden; 59,0 % wirden
zutreffender Weise einer Organentnahme zustimmen, 21,9 % wurden sie im Sinne der
Patient:innen ablehnen. In 19,0 % der Falle (n=20) ware die durch die Angehdrigen
getroffene Entscheidungen nicht im Sinne der Patient:innen gewesen. (45,0 %:
Angehdrige hatten fir Organspende gestimmt, obwohl Patient:innen dagegen waren;
55,0 %: Patientiinnen hétten einer Spende zugestimmt, die Angehérigen

widersprachen dem oder gaben keine Aussage, was als Ablehnung gewertet wurde).
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4.6 Inferenzstatistik

Zur ldentifizierung pradiktiver Faktoren fur eine gute Einschatzung des
Patientenwillens durch die Angehérigen wurde eine multivariate lineare

Regressionsanalyse durchgefuhrt.

4.6.1 Pradiktive Faktoren in Bezug auf die intensivstationaren Malinahmen

Um pradiktive Faktoren zu identifizieren, die eine hohe Qualitdt der Aussagen der
Angehorigen bezuglich der intensivmedizinischen Malinahmen wahrscheinlich
machen, wurden insgesamt drei verschiedene statistische Modelle verwendet.

Modell 1 verwendete ,Alter” (der Angehdrigen), ,Geschlecht” (der Angehérigen),
~Wohnsituation“ (Patient:innen und Angehoérige leben im selben Haushalt) und
,Bildung“ (der Angehdrigen). Es zeigte sich, dass die Qualitat der Einschatzung durch
die Angehdrigen nicht durch deren Alter oder Geschlecht beeinflusst wurde. Die
Einschéatzung der Angehérige war jedoch signifikant besser, wenn Patient:innen und
Angehdrige gemeinsam in einem Haushalt lebten (p=0,003) und die Angehdrigen einen
mittleren oder hohen Schulabschluss hatten (CASMIN 2 p=0,028; CASMIN 3 p=0,003).
Modell 2 erweiterte die erste Analyse um die Faktoren ,Patientenverfigung® (Besitzen
die Patient:innen eine solche?) und ,Kommunikation“ (Patient:innen geben an, dass
das Thema besprochen wurde) erweitert. Diese Analyse identifizierte ,weibliches
Geschlecht” (der Angehoérigen) als einen schwachen pradiktiven Faktor (p=0,046); die
zusatzlich hinzugefugten Faktoren hatten jedoch keinen signifikanten Einfluss
(,Patientenverfiigung®: p=0,052; ,Kommunikation“: p=0,537 bzw. p=0,778).

In Modell 3 wurden neben den oben genannten Faktoren die ,Ahnlichkeit* zwischen
tatsachlichem Patientenwillen und tatsachlichem Angehdrigenwillen miteinbezogen.
Hierbei verloren die Pradiktoren ,Geschlecht der Angehdrigen® und ,Bildung der
Angehorigen® ihre Signifikanz (,Geschlecht”: p=0,615 und Bildung: CASMIN 2:
p=0,355, CASMIN 3: p=0,138). Der Pradiktor ,Wohnsituation® blieb signifikant
(p=0,047).
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Der zusatzlich einbezogene Pradiktor ,Ahnlichkeit‘ zeigte hochste Signifikanz im
Rahmen dieser Analyse (p<0,001). Tabelle 5 zeigt die drei Modelle mit den jeweils

untersuchten Faktoren. Signifikante Ergebnisse sind hervorgehoben.

4.6.2 Positiv Pradiktive Faktoren in Bezug auf die Lebensqualitat

Die Analyse der pradiktiven Faktoren beziglich der mindestens gewilnschten
Lebensqualitat wurde in den gleichen drei Modellen durchgefiihrt wie die Analyse der
pradiktiven Faktoren zu den intensivmedizinischen Mallnahmen. Die in den ersten
beiden Modellen untersuchten Faktoren (Geschlecht, Alter und Bildungsstand der
Angehorigen, Wohnsituation) hatten keinen signifikanten Einfluss auf die Qualitat der
Aussagen der Angehdrigen (naheres siehe Tabelle 6). Im dritten Modell zeigten sich
zwei signifikante Faktoren: ,weibliches Geschlecht der Angehérigen“ (p=0,039) und
abermals die Ahnlichkeit zwischen Willen der Patient:innen und Angehérigen®
(p<0,001).
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Tabelle 5: Pradiktive Faktoren zu den gewiinschten ITS-MalRnahmen

Modell 1 Modell 2 Modell 3*
3 (95% ClI) P 3 (95% ClI) p 3 (95% CI)
Alter der Angehdrigen -0.010 (-0.025/0.005) 0.171 -0.008 (-0.024/0.007) = 0.304 -0.000 (-0.012/0.013)
Geschlecht der Angehdrigen:
- Manner Referenzkategorie Referenzkategorie Referenzkategorie
- Frauen 0.33 (-0.10/0.76) 0.130 0.45 (0.01/0.89) 0.046 0.09 (-0.27/0.45)
Befragte leben im selben Haushalt
) . 0.65 (0.23/1.07) 0.003 0.61 (0.19/1.04) 0.005 0.34 (0.00/0.68)
(Angabe der Patient:innen)
Hochster beruflicher und
Bildungsabschluss
?E;iﬁlgbesr;&rlﬁsr;cggﬁjxlNti:chule Referenzkategorie Referenzkategorie Referenzkategorie
- Realschulabschluss odzr Abitur 0.60 (0.07/1.14) 0.028 0.65 (0.11/1.19) 0.019 0.20 (-0.23/0.64)
0.89 (0.30/1.47) 0.003 0.87 (0.25/1.48) 0.006 0.36 (-0.12/0.83)
- Hochschulabschluss
Vorliegen einer Patientenverfligung :0.45 (-0.90/0.00) 0.052 :0.14 (-0.50/0.22)
(Angabe der Patient:innen) ’ ' ' ’ ’ ' '
Thema wurde zwischen Patient:innen
und Angehdorigen besprochen (Angabe
fi\e/;:’nz?it;zr;tr::r;niir;)ht damit beschaftiat Referenzkategorie Referenzkategorie
- arundledend 9 -0.15 (-0.65/0.34) 0.537 -0.23 (-0.61/0.16)
gruna’ed .0.08 (-0.61/0.46) | 0.778  0.01 (-0.41/0.43)
- ausfihrlich

Ahnlichkeit des Willens der
Patient:innen und der Angehdrigen
(far sich selbst)

* statistisch signifikante (p<0.05) Verbesserung der Modellanpassung (Likelihood-Ratio-Test); statistisch signifikante Ergebnisse (p<0.05) in fett
und kursiv; 95% CI: 95% Konfidenzintervall, Ergebnisse aus einer multivarianten linearen Regression, n=105

0.52 (0.39/0.65)




Tabelle 6: Pradiktive Faktoren zur mindestgewiinschten Lebensqualitat

Modell 1 Modell 2 Modell 3*
3 (95% CI) P 3 (95% ClI) p 3 (95% ClI)
Alter der Angehdrigen -0.019 (-0.052/0.013) 0.246  -0.022 (-0.056/0.012) 0.194 -0.012 (-0.037/0.014)
Geschlecht der Angehdrigen:
- Manner Referenzkategorie Referenzkategorie Referenzkategorie
- Frauen -0.50 (-1.43/0.43) 0.291 -0.71 (-1.67/0.26) 0. 148 -0.77 (-1.49/-0.04)
Befragte leben im selben Haushalt
: ) 0.24 (-0.67/1.14) 0. 609 0.36 (-0.56/1.29) 0.436 0.16 (-0.53/0.86)
(Angabe der Patient:innen)
Hochster beruflicher und
Bildungsabschluss
der'Angehongen (CASMIN): Referenzkategorie Referenzkategorie Referenzkategorie
- kein Abschluss oder Hauptschule
- Realschulabschluss oder Abitur -0.82 (-1.98/0.34) 0.166 -0.87 (-2.05/0.30) 0.143 -0.37 (-1.26/0.52)
-0.60 (-1.86/0.67) 0.350 -0.58 (-1.84/0.68) 0.362 -0.57 (-1.52/0.38)

- Hochschulabschluss
Vorliegen einer Patientenverfiigung 0.84 (-0.14/1.82) 0.092 0.35 (-0.40/1.09)
(Angabe der Patient:innen) ' ' ' ; ' ' '
Thema wurde zwischen Patient:innen
und Angehdorigen besprochen (Angabe
fi\e/;:’r;tézrg:r/mﬁir;)ht damit beschaftiat Referenzkategorie Referenzkategorie
- arundlegend g -0.66 (-1.74/0.42) 0.226 -0.59 (-1.40/0.22)

g N g -0.82 (-1.98/0.34) 0.166 -0.42 (-1.30/0.46)
- ausfihrlich

Ahnlichkeit des Willens der
Patient:innen und der Angehdrigen
(far sich selbst)

0.66 (0.51/0.81)

*statistisch signifikante (p<0.05) Verbesserung der Modellanpassung (Likelihood-Ratio-Test);
statistisch signifikante Ergebnisse (p<0.05) in fett und kursiv; 95% CIl: 95% Konfidenzintervall; CASMIN: “Comparative Analysis of Social
Mobility in Industrial Nations”.



5. Weitere Ergebnisse

5.1. Einschéatzung des Gesundheitszustandes

5.1.1 Einschatzung der Arzt:innen vs. Selbsteinschatzung der Patient:innen

Die Auswertung des Gesundheitszustandes konnte aufgrund unvollstandiger Daten
lediglich in 87,6 % der Falle durchgefiuhrt werden (n=92). Die Spannweite der arztlichen
Einschéatzung reichte im Vergleich zu den Patienten von (-6) bis (+5) Stufen. Die
Arztiinnen schatzen den Gesundheitszustand der Patient:innen also im Extremfall 6
Stufen schlechter bzw. 5 Stufen besser ein als die Patient:innen selbst. In insgesamt
51,1 % der Félle zeigte sich keine oder nur eine geringe Abweichung (eine Stufe
Unterschied). Sehr divergente Einschatzungen (mindestens vier Stufen Unterschied)

wurden selten festgestellt. Naheres siehe Abbildung 12.

Abbildung 12: Vergleich des Gesundheitszustandes (Arzt:in vs. Patient:in)
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Einschatzungen des Gesundheitszustandes der Patient:innen durch die behandelnden Arzt:innen im Vergleich zur
Selbsteinschatzung der Patient:innen. 0= identische Einschétzung (farblich hervorgehoben). Negative Werte = Arzt:in schétzt
Zustand der Patient:in schlechter ein; Positive Werte = Arzt:in schitzt Gesundheit besser ein als die der:die Patient:in selber.
Datenbeschriftung bei Werten < 2



5.1.2 Angehdrigen-Einschéatzung vs. Selbsteinschatzung der Patient:innen

Die Spannweite reichte in diesem Bereich von (-7) bis (+5) Stufen: verglichen mit der
Selbsteinschatzung der Patientiinnen schatzten Angehoérige den Zustand der
Patient:innen im Extremfall sieben Stufen schlechter bzw. fiinf Stufen besser ein. In
insgesamt 41,9 % der Falle zeigte sich keine oder nur eine geringe Abweichung (+/-
eine Stufe) von der Selbsteinschétzung der Patient:innen. Mehrheitlich (62,9 %) wurde
der Gesundheitszustand der Patient:innen von den Angehdrigen negativer
eingeschatzt, als die Patient:innen sich selbst eingeschatzt hatten (zwischen einer und
sieben Stufen schlechter); in 20,0 % der Falle sogar um vier oder mehr Stufen. Eine
deutlich positivere Einschatzung des Gesundheitszustands um vier oder mehr Stufen

gab nur ein:e Angehoérige:r an. Naheres siehe Abbildung 13.

Abbildung 13: Vergleich des Gesundheitszustandes (Ang. vs. Pat.)
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schatzte Patientenzustand schlechter ein, als Patient:in selbst. Positive Werte = Angehdrige:r schatzt Gesundheit der Patient:in

besser ein. Datenbeschriftung bei Werten < 2
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5.1.3 Selbsteinschatzung Angehdorige:r vs. Selbsteinschatzung Patient:in

Die Angehoérigen schétzen ihren eigenen Gesundheitszustand mehrheitlich deutlich
besser ein als den Zustand der Patient:innen. Die Angehdrigen bewerteten ihre eigene
Gesundheit maximal um sieben Stufen schlechter bzw. maximal neun Stufen besser
als den der Patientiinnen. 33,3 % der Angehorigen bewerteten ihren
Gesundheitszustand als vergleichbar zum Zustand der Patientiinnen (gleicher
Zustand: 13,3 %; bzw. 1 Stufe: 18,0 %). 46,7 % der Angehdrigen schatzen ihren
Zustand zwischen zwei und funf Stufen besser ein als die Patient:innen ihren eigenen
Zustand. Nur ein:e Angehdérige:r beurteilte den eigenen Zustand als deutlich schlechter
(7 Stufen Abweichung). Naheres siehe Abbildung 14.

Abbildung 14: Vergleich des Gesundheitszustandes ((Ang Uber Pat.) mit Ang.)
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Negative Werte = Angehérige schéatzt eigene Gesundheit schlechter ein als die der Patient:innen. Positive Werte = Angehdrige

schétzt eigene Gesundheit besser ein als die der Patient:innen. Datenbeschriftung bei Werten < 2

5.2 Verstandigung zwischen Patient:innen und Angehdrigen

5.2.1 Vergleich der Angaben zur Kommunikation tber ITS-MalRBnahmen
56,2 % der Tandems gaben Ubereinstimmend an, dieses Thema bereits angesprochen

zu haben; 16,2 % hatten sich noch nicht gemeinsam damit beschaftigt. Bei 27,6 % der
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Paare (n=29) widersprachen sich die Angaben: in der Mehrheit dieser Falle (75,9 %)
gaben die Angehoérigen an, dass es Gesprache zu diesem Thema gegeben habe,

wahrend die Patient:innen dies verneinten; in 24,1 % war es umgekehrt.

5.2.2 Vergleich der Angaben zur Kommunikation Uber Lebensqualitat

Hinsichtlich der gewlnschten Lebensqualitat gaben zwei Drittel der Paare
ubereinstimmende Antworten an. 81,4 % dieser Tandems hatten tUber die Erwartungen
zur Lebensqualitat bereits gesprochen, 18,6 % hatten sich mit diesem Thema noch
nicht gemeinsam befasst. Bei 33,3 % der Falle lagen abweichende Meinungen vor.
Ahnlich wie bei der Kommunikation der intensivmedizinischen MalRnahmen gaben
haufiger die Angehdrigen an, dass das Thema bereits besprochen worden sei, was die

Patient:innen verneinten (82,9 %, n=29). In 17,1 % der Falle war es umgekehrt.

5.3 Zusatzliche Beobachtungen

5.3.1 Veranderung der Therapiewinsche mit zunehmendem Alter

Auffallig war, dass sich die Therapiewinsche von jingeren Teilnehmer:innen (unter 50
Jahre) von denen der &lteren Teilnehmer:innen (Uber 70 Jahre) unterschieden, wobei
zwischen Patient:innen und Angehdérigen keine grof3en Unterschiede bestanden.
Jungere Patient:innen wirden dauerhafte Therapien generell haufiger akzeptieren als
altere. Besonders bei eingreifenden MalBnahmen wie kinstliche Ernahrung,
Reanimation, Dialyse, Erhalt eines Kunstherzens oder eines Spenderorgans war die
Akzeptanz mit zunehmendem Alter deutlich fallend, insbesondere war die Rate derer,
die auf die MaRnahme komplett verzichten wirden, bei alteren Patient:innen hdher.
Eine Ausnahme davon stellte die dauerhafte Beatmungstherapie dar. Dieser
Maflinahme stimmten Patienten aller Altersstufen ahnlich haufig zu, wenngleich jingere
Patient:innen einer kurzfristigen Beatmung haufiger zustimmen wirden als altere (88,9
% vs. 70,6 %). Patient:innen der mittleren Altersgruppe (50-69 Jahre) lagen in den
meisten Bereichen in der Mitte zwischen den Antworten der jingeren und der alteren
Patient:innen. Abbildung 15 zeigt die Zustimmung der verschiedenen Altersgruppen zu

den intensivmedizinischen MalBhahmen. Unter 50-jahrige Patient:innen stellen jeweils
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den linken Balken dar; 50 bis 69-jahrige Patient:innen den mittleren und tGber 70-jahrige

Patient:innen den rechten Balken (Nahere Informationen siehe Tabelle 15 im Anhang).

Abbildung 15: Vergleich der Patientenwtinsche zur ITS nach Alter
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Altersabhangige Therapiewiinsche der Patient:innen. Linker Balken = Patient:innen unter 50 Jahren, mittlerer Balken =
Patient:innen zwischen 50 und 69 Jahren, rechter Balken = Patient:innen tiber 70 Jahren. Sortiert von links (h6chstes MaR der
lebenslangen Zustimmung zu einer MalBnahme der Pat. unter 50 Jahre) nach rechts (niedrigste Zustimmung zur lebenslangen
Therapie der Pat. unter 50 Jahre). Datenbeschriftung siehe Tabelle 15 im Anhang.

Bei den Angehdrigen zeigte sich ein ahnliches Bild; jingere Angehdrige wirden
ebenfalls in den Bereichen ,Erndhrung®, ,Dialyse“, ,Reanimation®, ,Erhalt
Spenderorgan® und ,Erhalt Kunstherz® haufiger eine lebenslange Therapie akzeptieren
als Altere. Abbildung 16 zeigt die Wiinsche der Angehdrigen in den verschiedenen

Altersgruppen (Naheres siehe Tabelle 16 im Anhang).
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Abbildung 16: Vergleich der Angehdrigenwtinsche zur ITS nach Alter
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Altersabhangige Therapiewiinsche der Angehdrigen. Linker Balken = Angehdrige unter 50 Jahren, mittlerer Balken = zwischen
50 und 69 Jahren, rechter Balken = tiber 70 Jahren. Gleiche Sortierung wie in Abbildung 15. Datenbeschriftung siehe Tabelle 16
im Anhang.

5.3.2 Subjektive Sicherheit der Angehorigen bezuglich ihrer Einschéatzung

Die Uberwiegende Mehrheit der Angehoérigen (83,3 %) war zuversichtlich, die Winsche
der Patient:innen gut einschatzen zu konnen, davon 44,3 % mit dem Gefuhl von
»Sicherheit’, 55,7 % mit der ,Vermutung“ den Patientenwillen richtig umsetzen zu
kénnen (siehe Tabelle 7). Um darzustellen, inwiefern diese Selbsteinschatzung mit der
tatsachlichen Qualitat der Einschatzung des Patientenwillens korreliert, wurden der in
Kapitel 3.5.2. beschriebene Score Sgtm) herangezogen (durchschnittlicher Sgrwmy = 0,92;
Skala bis maximal 1,0 bei vollkommener Ubereinstimmung). Auffallig war, dass
Angehorige, die angaben, sich in ihrer Einschéatzung vollkommen sicher zu sein, nicht
besser abschnitten als andere. Gaben die Teilnehmenden an ,Angst® vor solchen
Einschéatzungen zu haben, erreichten sie im Durchschnitt einen geringfligig niedrigeren
Score (Sarm) = 0,86), mit einer grof3en Spannweite (range Satm) = 0,33 - 1,0).
Angehorige, die ,Widerspriiche“ zwischen den Winschen der Patient:innen und den
eigenen Vorstellungen fur sich selbst angaben, erreichten einen leicht

Uberdurchschnittlichen Score (Sgtmy = 0,96). Die meisten dieser Teilnehmenden
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beantworteten jedoch weniger als sieben Items. Tabelle 7 zeigt genauere Einzelheiten

mit verschiede deskriptive Werte.

Tabelle 7: Sicherheitsgefuhl der Angehorigen in der Rolle als Stellvertretung

Prinzipiell zuversichtlich Prinzipiell unsicher

Merkmal Gesamtheit | Sicherheit Versuchen Widerspriche | Angst

(n=105) (n=39) (n=49) (n=5) (n=12)
Score 0,92 (+0,14) | 0,92 (+0,14) | 0,92 (+0,10) | 0,96 (+0,08) 0,86 (+0,23)
(Mittelwert)
Score Uber 0,75 | 89,2 % 87,2% 91,8% 100% 83,3
Range Score 0,33-1,0 0,36-1,0 0,66-1,0 0,8-1,0 0,33-1,0
Anzahl Items 7,15 7,44 7,16 6,0 6,67
(Mittelwert)
Anteil: weniger 22,9% 7,7% 26,5% 80,0% 33,3%
als 7 ltems

Vergleich von Angehdrigen mit unterschiedlicher subjektiver Sicherheit bezlglich ihrer eigenen Einschéatzungen der

Patientenwiinsche zur intensivmedizinischen Therapie

5.3.3 Besondere Bedeutung weiblicher Angehdrigen

Uber die Halfte aller Befragungen (55,2 %) wurden mit (Ehe-)Partner:innen
durchgefiihrt (siehe Tabelle 12 im Anhang). In der Gruppe der Patient:innen hatten
mannliche Patienten deutlich haufiger ihre:n (Ehe-)Partner:in als bevoliméachtigte
Person eingesetzt als Frauen (69,5 % vs. 37,0 %). Hatten ménnliche Patienten nicht
ihre:n (Ehe-)Partner:in stellvertretend eingesetzt, so wahlten sie in 61,1 % der Falle
weibliche und in 38,9 % méannliche Angehdérige aus. Weibliche Patient:innen, die nicht
ihre:n (Ehe-)Partner:in einsetzten, wahlten in 65,5 % der Félle eine weibliche und nur
in 34,5 % eine mannliche bevollméchtigte Person aus.

Eine genauere Betrachtung der Alterskategorien zeigt, dass Patient:innen aller
Altersstufen haufiger weibliche als mannliche Angehoérige aussuchten, wenn es sich
bei der bevollmé&chtigten Person nicht um die (Ehe-)Partner:innen handelte. Angaben
der Angehdrigen zum Geschlecht der von ihnen bevollmachtigten Person wurden nicht
erhoben. Tabelle 8 zeigt die Haufigkeit, mit der mannliche bzw. weibliche Patient:innen
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ihre:n (Ehe-)Partner:in als bevollméchtigte Person ausgesucht haben. Tabelle 9 geht
naher darauf ein, welches Geschlecht die bevollméachtigte Person hatten, wenn

Patient:innenen nicht die (Ehe-)Partner:innen als Stellvertreter genannt hatten.

Tabelle 8: (Ehe-)Partner als Stellvertreter:innen

Gesamtheit (n=105)

Gruppe Verhéltnis zu den Angehdrigen n/N n (%)
Patient:innen (gesamt) | (Ehe-) Partner:in 58/105 55,2

Andere (gesamt) 47/105 44,8
Ménnlicher Patient Ehefrauen / Partnerinnen 39/59 66,1
(n =59) Ehemanner / Partner 2/59 34

Andere 18/59 30,5
Weibliche Patientin Ehemanner / Partner 17/46 37,0
(n=46) Andere 29/46 63,0

Anteil von Patient:innen, die ihre:n (Ehe-)Partner:in als bevollmachtigte Person einsetzten. ,Andere” = nicht (Ehe-)Partner:in

Tabelle 9: Geschlecht der Angehdorigen, bei nicht (Ehe-) Partner:innen

»2Andere® (gesamt)
(n=47) <50 Jahre 50-69 Jahre > 70 Jahre
Gruppe Geschlecht | n/N n(%) n/N n(%) n/N n(%) | n/N n(%)
Angehorige
Mannliche Mannlich 7/18 38,9 2/6 33,3 4/9 44,4 | 1/3 33,3
Patienten Weiblich 11/18 61,1 4/6 66,7 5/9 55,6 | 2/3 66,7
Weibliche Mannlich 10/29 34,5 2/5 40,0 4/8 50,0 | 4/16 25,0
Patientinnen | Weiblich 19/29 65,5 3/5 60,0 4/8 50,0 | 12/26 | 75,0

Verteilung der Geschlechter der bevollmachtigten Person, wenn Patient:innen nicht ihre (Ehe-)Partner:innen als

Stellvertreter:innen einsetzten. ,Andere (gesamt)“ = Andere Verwandte, die nicht die (Ehe-)Partner:innen waren.

5.3.4 Vertrauen in die Entscheidung anderer

Patient:innen und Angehdrige wurden gefragt, wie grof3 ihr Vertrauen ist, dass
einerseits die behandelnden Arztinnen, andererseits die bevollméachtigten
Angehorigen die aus ihrer Sicht richtigen Entscheidungen treffen kdnnten. Dabei wurde
generell den Angehorigen eine hdhere Kompetenz zugemessen (Patient:innen: 80,0

%; Angehorige: 78,1 %) als den behandelnden Arzt:innen (Patient:innen: 64,8 %;
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Angehdrige: 62,9 %). Fast jede:r flunfte Teilnehmende:r war der Meinung, dass die
behandelnden Arzt:innen nicht in der Lage waren, stellvertretend fur sie die richtigen
Entscheidungen zu treffen (Patient:innen: 20,0 %; Angehdrige: 19,0 %). Obwohl den
Angehdrigen generell mehr Vertrauen entgegengebracht wurde, gab ein nicht
unerheblicher Anteil an Teilnehmer:innen an ihren eingesetzten Angehdrigen nicht
zuzutrauen, die richtigen Entscheidungen fir sie treffen zu kénnten (Patient:innen: 14,3
%; Angehorige: 17,1 %), wenngleich sie diese selbst ausgesucht hatten.

Misstrauen in arztliche Entscheidungen wurde von einigen Patient:innen (n=10) und
Angehdrigen (n=25) nédher begriindet. Am haufigsten wurde ein subjektiv empfundener
Kompetenzmangel aufseiten der Arzt:innen, fehlende Kenntnisse Uber personliche
Winsche sowie vermutetes arztliches Streben nach Ausschopfung aller
Therapieoptionen (aus berufsethischen, aber auch aus wirtschaftlichen Grinden), ggf.
auch gegen die Winsche der Patient:innen genannt. Tabelle 10 zeigt das Vertrauen
der teilnehmenden Patient:innen und Angehdérigen in die behandelnden Arzt:innen

bzw. in die Angehdrigen.

Tabelle 10: Vertrauen in die Arzt:innen und Angehérigen

Patient:innen Angehorigen

Kategorie Merkmal n/N n(%) n/N n(%)

Vertrauen in die behandelnden | Ja 68/105 64,8 66/105 62,9

Arzt:innen Eingeschrankt 16/105 15,2 19/105 18,1

Nein 21/105 20,0 20/105 19,0

Vertrauen in die ausgesuchten Ja 84/105 80,0 82/105 78,1
Angehdrigen Eingeschrankt 6/105 5,7 5/105 4.8

Nein 15/105 14,3 18/105 17,1

Im Fragebogen war die Antwortoption ,Eingeschranktes Vertrauen® nicht ankreuzbar, wurde im Interview aber als solche Antwort

erklart und vermerkt.

5.3.5 Beeinflussende Faktoren bei der eigenen Entscheidung

Es wurde eruiert, durch welche Faktoren Patient.innen und Angehdrige bei ihren
jeweiligen Entscheidungen beeinflusst wurden. Arztliche Aufklarung und Beratung war
der starkste Einflussfaktor fur Patient:innen (75,2 %) und Angehdrigen (81,0 %), gefolgt

61



von Erfahrungen innerhalb des Freundes- oder Familienkreises. Religiose
Beweggriinde spielten eine vergleichsweise geringe Rolle. Einige Patient:innen und
Angehorige nutzten die Moglichkeit, weitere Einflussfaktoren im Freitext zu nennen.
Naheres siehe Tabelle 11.

Tabelle 11: Beeinflussende Faktoren der eigenen Entscheidung

Patient:innen Angehdrige
vorgegebene Antwortmadglichkeiten n/N=105 n(%) n/N =105 | n(%)
Allgemeine Vorstellung und Hérensagen 43/105 41,0* 57/105 54,3*
Persdnliche Erfahrung 42/105 40,0* 13/105 12,4*
Erfahrungen aus Freundeskreis/Familienkreis 47/105 44,8* 69/105 65,7*
Religion 7/105 6,7* 4/105 3,8*
Aufklarung von Arzt:innen 79/105 75,2* 85/105 81,0*
Freitextantwort n/N=30 n(%) n/N=45 n(%)
Angehdrige 11/30 36,7 12/45 40,0
Rucksprache/ Beratung Familie 5/30 16,7 4/45 8,9
Wohl der Familie/ keine Last sein 3/30 10,0 6/45 13,3
Medizinische Kenntnisse der Verwandten 3/30 10,0 2/45 4.4
Eigene medizinische Kenntnisse 10/30 33,3 16/45 53,5
eigener medizinischer Beruf 8/30 26,7 14/45 31,1
durch die Pflege von Angehdrigen 2/30 6,7 2/45 4.4
Eigene Entscheidung / eigenes Geflhl 9/30 30,0 17/45 37,8
Eigene Recherche 3/30 10,0 7/45 15,6
Arztliche Zweitmeinung 3/30 10,0 1/45 2,2
Bauchgefuhl 2/30 6,7 8/45 17,8
»,Am Leben hangen*® 1/30 3,3 1/45 2,2

* Da beliebig viele der multible Choice Antworten gegeben werden konnten summieren sich die Prozentzahlen jeweils nicht zu
100% auf.
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6. Diskussion

6.1 Wesentliche Forschungsergebnisse

6.1.1 Einschatzung der Angehdrigen zur gewinschten Intensivtherapie

Auch wenn die Angehorigen den Patientenwillen hinreichend gut einschatzen konnten,
kam es in verschiedenen Bereichen, insbesondere zum Thema ,Reanimation® und
.kinstliche Ernahrung“ zu einer relevanten Quote an Fehleinschatzungen. Den
Patientenwunsch zu ,Reanimation” hatten die Angehdrigen in immerhin 11,4 % der
Falle falsch eingeschatzt. Als Konsequenz der Fehlentscheidung ware bei der Halfte
der betroffenen Patient:iinnen eine gewiinschte lebenserhaltende Malinahme
unterlassen und das unmittelbare Versterben der Patient:innen akzeptiert worden; bei
der anderen Halfte ware eine Wiederbelebung gegen den Willen der Patient:innen
erfolgt. In anderen Bereichen hatte die Unterlassung einer Mal3hahme entgegen dem
Patientenwillen zwar weniger unmittelbare, aber meist nicht weniger fatale Folgen (z.
B. kinstliche Ernéhrung).

Zur untersuchten Thematik gibt es nur wenige vergleichbare Studien. In einer Arbeit
von Hauke et al. aus dem Jahr 2010 wurden Patient:innen, Arzt:innen und Angehérige
speziell zu Therapielimitationen bei 70 hamato-onkologischen Palliativpatient:innen
befragt. Im Vergleich zu den hier gezeigten Daten zeigten sich deutlich groRRere
Diskrepanzen zwischen den Aussagen von Patientiinnen und deren Angehdrigen.
Arzt:innen waren Uber den Patientenwillen besser informiert, wenn Angehorige
vorhanden waren, jedoch wurden diese nur zu etwa einem Drittel aktiv in die
Entscheidungsprozesse zur Therapiebegrenzung miteinbezogen. Ein Drittel der
Angehorigen hatte Entscheidungen getroffen, die dem tatsachlichen oder vermuteten
Patientenwillen entgegenstanden (Hauke et al., 2010).

Bei den Patient.innen in der Studie von Hauke et al. handelte es sich jedoch um
palliative Patienten, wéahrend solche aus der hier vorgestellten Studie ausgeschlossen
wurden (siehe Kapitel 3.2). Es ist daher erstaunlich, dass in einer Kohorte mit definiert
schlechter Prognose weniger Klarheit Gber den Patientenwunsch herrschte als in der

vorliegenden Studie mit potenziell offener Prognose. Nicht zu vernachlassigen ist

63



jedoch, dass die Entscheidungen, die die Angehérigen im Rahmen der Studie von
Hauke et al. trafen, direkte Auswirkungen auf die Patient:innen hatten, wahrend es sich
bei der vorliegenden Arbeit um hypothetische Szenarien ohne daraus resultierenden
Konsequenzen handelte.

In der oben genannten Studie von Bryant et al. (siehe Kapitel 1.4.2) war die Qualitat
der Einschatzung des Patientenwillens durch Angehdérige deutlich schlechter, sofern
experimentelle Therapieoptionen involviert waren. Tatsachlich gaben in diesen
Szenarien alle Teilnehmenden eine deutlich hdéhere Unsicherheit bezuglich ihrer
Entscheidung an als bei den Standardtherapie-Szenarien. (Bryant et al., 2013).

In der vorliegenden Studie variierten die Ubereinstimmungen der Patient:innen und
Angehorigen zwar je nach Themengebiet, jedoch war die Einschatzung der
Angehorigen in Bereichen, in denen sich diese unsicherer fuhlten (,Kunstherz®) nicht
weniger akkurat als in anderen. Zudem handelte es sich bei den hier gefragten
Behandlungsmoglichkeiten ausschlieBlich um etablierte Therapiebestandteile.
Zusatzlich bestand die Option einer ,ausweichenden® Antwort (,weil3 nicht®), die in der
Arbeit von Bryant nicht beschrieben war. Jedoch nahm die subjektive Sicherheit der
Angehdrigen hinsichtlich ihrer Entscheidungen in der vorliegenden Untersuchung

kaum Einfluss auf die Qualitat der Einschatzung des vermuteten Patientenwillens.

6.1.2 Einschatzung der Angehérigen zur gewinschten Lebensqualitat

Die Antwortrate beziglich der gewlinschten Lebensqualitat lag deutlich héher als bei
den intensivmedizinischen MalRnahmen, was nahelegt, dass den Angehdrigen diese
Einschatzung leichter fiel als bei den gewunschten intensivmedizinischen
TherapiemalRnahmen. In der Arbeit von Langer (siehe Kapitel 1.3.3) &aufRerten
Arzt:iinnen interessanterweise, dass das Wissen um das gewiinschte Therapieziel der
Patient:innen (Outcome, Lebensqualitat) hilfreicher sei als das Wissen um gewilnschte
und nicht gewilinschte Therapien.

Die Fremdeinschatzung der von Patient:innen gewlnschten Lebensqualitat durch die
Angehorigen war bislang kein Gegenstand wissenschaftlicher Untersuchungen. In den
meisten Arbeiten wurde die tatsdchliche Lebensqualitat von Patient:innen und die
dadurch mogliche Beeinflussung der Lebensqualitat der Angehdrigen untersucht

(Dogel et al., 2004). In einigen Studien wurde die Einschatzung der gegenwartigen
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Lebensqualitéat der Patient:innen durch ihre Angehdrigen erbeten. Die Angehdrigen
unterschatzten die Lebensqualitdt der Patient:innen dabei haufig (Lulé and Ludolph,
2013).

6.1.3 Differenzierung zwischen eigenen Winschen und denen der Patient:innen
Die Studie von Hauke et al. (siehe Kapitel 6.1.1) zeigte, dass Konflikte jeglicher Art in
21 % der Falle auftraten; am haufigsten innerhalb der Familie (54 % dieser Falle); vor
allem, wenn die Angehorigen eigene Winsche anstelle des Patientenwillens vertraten
(Hauke et al., 2010). In der vorliegenden Studie lagen die Winsche der Patient:innen
so nah an den Wiinschen der Angehorigen, dass aus den vorliegenden Daten nicht
gefolgert werden kann, ob Angehérige in der Lage sind, zwischen den eigenen
Winschen und den Winschen der Patient:innen zu differenzieren. Dies betraf sowohl
den Bereich der intensivmedizinischen Therapie als auch die gewlnschte
Lebensqualitat. Im Vergleich zu den Patient:innen gaben die Angehorigen fur sich
selbst eine héhere Therapie-Akzeptanz an, insbesondere fir dauerhafte Therapien.
Dies ist am ehesten dem durchschnittlich jingeren Alter der Angehdrigen
zuzuschreiben, da die Therapie-Akzeptanz sowohl bei Patient:innen als auch bei

Angehorigen im héheren Alter abnahm (siehe Kapitel 5.3.1).

6.1.4 Pradiktive Faktoren fur zutreffende Einschatzungen der Angehdrigen

Studien zu Pradiktoren fur eine qualitativ hochwertige Einschatzung der Angehérigen
gibt es bislang nicht. In einer Studie von Kahlich aus dem Jahr 2014, die das
Vorhandensein und den Inhalt von Patientenverfligungen von
Pflegeheimbewohnwurden untersucht hat, beschreibt unter anderem auch pradiktive
Faktoren fiir das Vorhandensein solcher Dokumente. Es konnte gezeigt werden, dass
Patient:innen mit Patientenverfiigung signifikant haufiger weiblich waren, eine héhere
Lebensqualitat bei Einzug in das Pflegeheim angaben, einen héheren Bildungsstand
hatten und sowohl innerhalb ihrer Familien als auch mit Arztiinnen offener uber
Themen wie Versterben und Vorsorge kommunizierten, als Patient:innen ohne

Patientenverfigung (Kahlich, 2014).
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In der vorliegenden Studie waren das weibliches Geschlecht und hoherer
Bildungsstand der Angehérigen ebenfalls positiv mit der Qualitat der Einschatzung der
gewulnschten intensivmedizinischen Malinahmen korreliert (bzw. nur weibliches
Geschlecht, bei der Einschatzung der Lebensqualitat). Die Unterschiede waren jedoch
nur dann signifikant, wenn die Ahnlichkeit zwischen den Patient:innen- und
Angehdrigen- Winschen nicht miteinbezogen wurde (ndheres siehe Kapitel 4.6).

In der vorliegenden Studie beeinflusste das Mall an Kommunikation zwischen
Patient:innen und Angehdrigen weder die Voraussagequalitat hinsichtlich gewiinschter
intensivmedizinischer Malinahmen noch die Voraussagequalitat hinsichtlich der
gewulnschten Lebensqualitat.

Als Konsequenz daraus konnte Patientiinnen empfohlen werden, Personen
auszuwéhlen, die fur sich selbst ahnliche Ansichten vertreten wie die Patient:innen
selbst. Fur die arztliche Tatigkeit ist das theoretische Wissen, dass die Ahnlichkeit
zwischen Patient:innen- und Angehoérigen-Willen ein positiver Pradiktor fur die
Vorhersagequalitat ist, wenig hilfreich, wenn der Patientenwille nicht bekannt ist. Die
Studienergebnisse weisen aber darauf hin, dass Kenntnisse zur Wohnsituation der
Patient:innen hilfreich sein kdnnen, da Angehdorige, die mit dem Patient:innen in einem
Haushalt leben, bessere Einschatzungen abgeben als Angehdrige, die nicht im selben
Haushalt leben.

In Bezug auf die gewiinschte Lebensqualitat zeigte sich, dass neben der Ahnlichkeit
der Ansichten von Patient:innen und Angehdrigen weibliche Angehdrige die erwartete
Lebensqualitéat der Patient:innen besser einschéatzen kénnen als mannliche.

Dies und auch die Tatsache, dass eher weibliche Angehorige als bevollmachtigte
Personen ausgesucht werden, unabhangig von Alter und Geschlecht der Patient:innen,
ist vereinbar mit einer ,firsorgenden” Rolle, die Frauen haufig zugeschrieben wird und
die sie tatsachlich haufiger austiben, wie z. B. bei der Kindererziehung und —betreuung,
aber auch Pflege von Angehorigen (Hobler et al., 2020). Die Uuberwiegende Mehrheit
der pflegenden Angehdérigen in Deutschland ist weiblich, je nach Quelle zwischen 65
% und 90 % (Bundesministerium fur Familie Senioren Frauen und Jugend, 2010;
Wetzstein et al., 2015). Insgesamt scheint die Fahigkeit, die Wiinsche der Patient:innen
zutreffend einschatzen und wiedergeben zu kénnen, vorrangig Frauen zugeschrieben

zu werden.
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6.2 Vergleichbarkeit der Studienkohorte mit der Allgemeinbevdlkerung

Es handelte sich bei den befragten Patient:innen um Personen mit relevanten
Vorerkrankungen und erhdohtem Risiko fur die  Notwendigkeit einer
intensivmedizinischen Behandlung. Damit handelt es sich um eine Personengruppe,
fur die die untersuchten Fragestellungen tatsachlich relevant ist, die jedoch nicht
reprasentativ fur die Allgemeinbevdlkerung ist.

Die Studienpopulation unterscheidet sich in weiteren Punkten (wie etwa Alter und
Familienstand) von der Allgemeinbevolkerung (Statistisches Bundesamt Deutschland,
2011). Wahrend die Mehrheit der Patient:iinnen mannlich waren, waren die
Angehdrigen mehrheitlich weiblich. Patient:innen und Angehdrigen waren grof3tenteils
- und haufiger als in der Allgemeinbevolkerung - verheiratet oder in Partnerschaft
lebend. Patient:innen und v. a. auch die Angehoérigen hatten im Vergleich zur
Allgemeinbevdlkerung einen hoéheren Bildungsstand (Bundesministerium fir Bildung
und Forschung, 2020). Personen mit niedrigerem Bildungsstand waren maglicherweise
seltener bereit, an der Studie teilzunehmen, z. B. da sie die personliche Relevanz des
Studienthemas fur sich selbst nicht sahen. Die finanzielle Situation der Teilnehmenden
ist aufgrund der ordinal erhobenen Daten nur bedingt mit der Allgemeinbevélkerung
vergleichbar. Die Angehdrigen hatten durchschnittlich ein héheres Monatseinkommen
als die Patient:iinnen; dieses lag auch oberhalb des Durchschnittseinkommens
Hamburger Burger:innen (Statista, 2020).

Auffallig war, dass trotz zunehmenden Anteils an muslimischen MitbUrger:innen in der
Gesamtbevdlkerung nur ein:e muslimische:r Patient:in rekrutiert werden konnte.
Mogliche Ursachen hierfur koénnten sein, dass muslimische Patient:iinnen die
Studienteilnahme aus personlichen Grinden héaufiger ablehnten, sie aufgrund einer
bestehenden Sprachbarriere seltener zur Teilnahme aufgefordert wurden oder
moglicherweise aufgrund der Einwohnerstruktur im Stadtteil Eppendorf, in dem sich
das Hamburger Universitatsklinikum befindet, seltener auf den Stationen vertreten

waren als Menschen anderer religioser Zugehorigkeiten.
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6.3. Weitere Beobachtungen

6.3.1 Vergleich des individuellen Willens

Bislang wurde der individuelle Wille von Patient:innen vornehmlich in besonders
vulnerablen Subgruppen naher untersucht, wie z. B. in Pflegeheimen in Leipzig
(Kahlich, 2014) und Wirzburg (Klemmt et al., 2021). Diese Studien beschaftigten sich
primar mit der Frage nach dem Vorhandensein und dem Inhalt von
Patientenverfligungen, der individuelle Wille der Patient:innen Zu
intensivmedizinischen Mafinahmen wurde dennoch miterfasst. Unterstitzenden
pflegerischen MalRnahmen oder adaquater Schmerztherapie wurde in der Regel
zugestimmt. Konkrete MafRnahmen wurden meist nur im Falle einer Ablehnung
genannt. Das Mal3 an Therapieablehnungen war deutlich héher als in der vorliegenden
Studie; beispielsweise wurde in der Arbeit von Kahlich eine Reanimation in 87,5 % der
Falle abgelehnt; in der Arbeit von Klemm et al. in 94,5 % (vorliegende Studie: 17,1 %).
Dabei ist zu beriicksichtigen, dass die Patient:innen in den genannten Untersuchungen
Durchschnitt deutlich &alter waren (Kahlich: MW 81,5 Jahre; Klemmt:. MW 87,0;
vorliegende Studie: MW 58,9) und sich in einem deutlich schlechteren
Gesundheitszustand befanden (Pflegeheimbewohner:innen vs. chronisch erkrankte,
aber selbststandig lebende Patient:innen), sodass die Ergebnisse nur eingeschrankt
Ubertragbar sind. Die Daten der Arbeit von Kahlich und von Klemmt et al. scheinen
jedoch die Ergebnisse innerhalb dieser Untersuchung zu stiitzen, dass Patient:innen
mit zunehmendem Alter weniger TherapiemalRnahmen akzeptieren (siehe Kapitel
5.3.1).

6.3.2 Auswahl und Vertrauen in die Angehdérigen

In einer Studie von Sahm und Will aus dem Jahr 2005 wurden Patient:innen mit
Tumorerkrankungen (n=100) und eine gesunde Kontrollgruppe (n=100) befragt, wen
sie als vorsorgebevollméchtigte Person in Gesundheitsfragen bestimmen wirden. Die
sich dort zeigenden Ergebnisse decken sich mit den Angaben aus der vorliegenden
Studie. Die tUberwiegende Mehrheit beider Gruppen gaben ihre:n (Ehe-)Partner:in als

bevollmachtigte Person an. Gaben die Befragten diese nicht an, wurden vor allem die
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Kinder und zu einem geringeren Anteil andere Verwandte wie Geschwister eingesetzt.
Eine genauere Untersuchung der Geschlechter der Angehdérigen wurde dabei nicht
gemacht. Die Probanden wurden ebenfalls gefragt, wer fir sie entscheiden soll, wenn
sie  kommunikations- oder geschéaftsunfahig wéaren. Die Befragten pladierten
mehrheitlich dafir, dass in diesen Fallen Arztiinnen und Angehdrige gemeinsam
entscheiden sollten (Patient:innen: 72 %/ Kontrolle: 75 %). Nur jeweils 22 % der
Gefragten (Patient:innen und Kontrollgruppe) wirden sich winschen, dass die
Angehorigen alleine entscheiden und weniger als 2 % der Befragten sprachen sich fur
eine alleinige Entscheidung durch Arzt:innen aus (Sahm and Will, 2005).

Im Gegensatz zur o.g. Studie wurde in der vorliegenden Studie nach dem Vertrauen in
die alleinige Entscheidung der Angehdrigen und unabhangig davon in die alleinige
Entscheidung der Arztiinnen gefragt; die in der Untersuchung von Sahm und Will
praferierte Option einer gemeinsamen Entscheidungsfindung (,Angehérige und
Arzt:iinnen®) stand nicht zur Auswabhl. Allerdings zeigte sich die Tendenz zu gréRerem
Vertrauen in die Angehorigen als in die Arztiinnen in beiden Studien (Nahere Daten
siehe Kapitel 5.3.4). Ahnliche Ergebnisse lieferte auch eine Arbeit von Umgelter et al.
aus dem Jahr 2016, in deren Rahmen 579 préoperative bzw. prainterventionelle
Patient:innen nach ihren Vorstellungen fir eine Notfallsituation oder
Intensivpflichtigkeit befragt wurden. 72,0 % der Patient:innen sprach sich dafir aus,
dass intensivmedizinische Entscheidungen von ihren Familienangehérigen getroffen
werden sollen, den behandelnden Arzt:innen vertrauten nur 46,3 % (Umgelter et al.,
2016).

Das Vertrauen der Patient:innen in ihre Angehorigen scheint somit im Allgemeinen
hoher zu sein als das in die behandelnden Arzt:innen, wenngleich dieses Phanomen
in verschiedenen Studien unterschiedlich stark ausgepragt war.

6.3.3 Beeinflussende Faktoren der eigenen Entscheidung

Die meisten Teilnehmer:innen gaben an, dass arztliche Beratung und Aufklarung
wichtige Faktoren im Rahmen der eigenen Willensbildung seien. Manche Befragte
gaben als weiteren Beweggrund an, sich auf das spontane Bauchgefihl oder eigene
Recherchen zu verlassen. Dabei wurde nicht spezifiziert, ob es sich dabei um bereits

stattgefundene Ereignisse (z. B. Gesprach mit dem/der Hauséarztiin;
69



Internetrecherchen; etc.) handelte oder ob es sich um zukinftige Plane handele. Zwar
werden arztliche Aufklarungsgesprache durch Intensivmedizineriinnen in der
Akutsituation gefuhrt, jedoch meist nicht mit den Patientiinnen, sondern mit deren
bevollméachtigten Angehorigen. Der Zeitpunkt fur eigene Recherchen und
Aufklarungsgespréache ist demnach vor akuten Ereignissen. Eine arztliche Aufklarung
der Patient:innen sollte daher idealerweise in Vorbereitung auf das Erstellen einer
Patientenverfigung erfolgen. Dies kann allerdings weder allein vom

Intensivmediziner:innen noch allein von Hausérzt:innen geleistet werden.

6.3.4 Unsicherheiten hinsichtlich der Thematik

Bei der Befragung wurde deutlich, dass Patient:innen und Angehorige ein
unvollstandiges Wissen Uber die verwendeten medizinischen Begriffe hatten. Auffallig
war dabei, dass die Befragten sich dennoch ausreichend informiert fuhlten, um die
vorliegenden Fragen zu beantworten und wenig von der Option ,weil3 nicht® Gebrauch
machten. Dennoch bendtigten viele Teilnehmende (Patient:innen sowie Angehorige)
Erklarungen und waren z. B. irritiert, dass sie im Rahmen von intensivmedizinischen
Therapien auf den Einsatz von ,Antibiotika“® angesprochen wurden, setzten die
Sauerstoffgabe Uber eine Nasenbrille mit einer invasiven Beatmung gleich oder
verwechselten ,Dialyse” mit der Gabe von Fremdblut.

Daher muss vermutet werden, dass dem Patientenwillen, wie er beispielsweise in einer
Patientenverfigung formuliert wird, nicht unbedingt eine ausreichende Sachkenntnis
zugrunde liegt, auch wenn die aktuelle Gesetzeslage diesen Umstand explizit billigt
(Ostgathe, 2020). Die Abschatzung des Patientenwillens durch Angehdrige muss
daher umso schwieriger sein, je ungewisser ist, ob die Patient:iinnen Uber die
Therapien, deren Risiken sowie (ber die Konsequenzen von Ablehnung und

Zustimmung hinreichend gut informiert waren.

6.3.5 Selbsteinschatzung der Angehdrigen bezuglich ihrer Entscheidungen
Die meisten Angehdrigen waren tberrascht, iberhaupt nach ihren Gefuhlen beziglich
ihrer Rolle als Patientenvertreter:in gefragt zu werden, und nahmen die Frage sehr

positiv auf. Manche driickten aus, dass sie sich dadurch als Individuum und nicht nur
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als Informationsquelle zum Patientenwillen wahrgenommen fuhlten. Die Frage wurde
von vielen genutzt, um abseits der Interview-Fragen Unsicherheiten oder psychische
Belastungen zum Ausdruck zu bringen. Auch wenn die subjektiven Eindricke der
Angehorigen hinsichtlich ihrer Entscheidungskompetenz oder ihrer Rolle kaum einen
Einfluss auf die Qualitat der Einschatzung hatte, wurde deutlich, dass auch die
Angehdrigen einer Betreuung hinsichtlich ihrer diesbeziglichen Gefiihle bedurfen.
Nicht umsonst ist gut dokumentiert, dass fiur Angehorige die Erfahrungen auf
Intensivstationen eine dauerhafte Belastung darstellen kénnen (Andersen et al., 2023;
Carlson et al., 2015).

6.4 Limitationen der Methodik

6.4.1 Untersuchte Kohorte

Es wurden Patient:innen auf Normalstationen befragt. Gegen die Befragung von aktuell
intensivmedizinisch behandelten Patientiinnen sprach deren kritischer, oft
lebensbedrohlicher Zustand und die haufig bestehende Analgosedierung mit der damit
verbundenen eingeschrankten Kommunikationsfahigkeit. Zudem sollte die Befragung
keinen Einfluss auf die aktuelle Behandlung der Patient:innen nehmen. Es sollten
lediglich Meinungen erhoben werden und keine Aufklarung erfolgen.

Alternativ hatten ehemalige Intensiv-Patient:innen befragt werden konnen. In diesem
Fall hatte die Untersuchung jedoch einem Selektionsbias unterlegen, da nur
Patient:innen hatten befragt werden konnen, die die intensivmedizinische Therapie
uberlebt hatten. Patient:innen, die aufgrund ihrer Erkrankung oder durch Verzicht auf
bestimmte Therapien verstorben waren, hatten nicht beriicksichtigt werden kénnen.
Daher wurden normalstationar behandelte Patient:innen befragt. Es handelte sich also
um eine selektierte Kohorte, die nicht mit der Allgemeinbevélkerung gleichzusetzen ist.
Zudem wurden hypothetische Wiinsche und Entscheidungen abgefragt, sodass die
Validitat der Antworten fur eine in der Zukunft liegende konkrete Akutsituation unklar
ist. Die Situation der Patientiinnen war jedoch prinzipiell dazu geeignet,
aussagekraftige Ergebnisse zu liefern, da die Patienten in einer derartigen Situation

beispielsweise Patientenverfligungen hatten verfassen konnen.
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6.4.2 Rekrutierung der Teilnehmenden

Rekrutierung, Befragung und Auswertung der Ergebnisse wurden von derselben
Person durchgefuhrt; somit wurden alle Befragungen nach demselben Protokoll und in
gleicher Weise durchgefuhrt. Haufig gestellte Fragen konnten in gleicher Weise
beantwortet werden.

Die Rekrutierung der Teilnehmenden erfolgte in Absprache mit den behandelnden
Arztiinnen und Pflegekraften vor Ort. Dies hatte den Vorteil, dass psychisch belastete
oder aus anderen Grinden ungeeignete Patienten von vornherein identifiziert werden
konnten und nur potenziell geeignete Probanden angesprochen wurden, auch wenn
dadurch ein eventueller Selektionsbias nicht ausgeschlossen werden kann. Die
Rekrutierung war dadurch von der Mitarbeit des medizinischen Personals abhangig,
sodass die Anzahl der moglichen Teilnehmenden zwischen den Stationen je nach
Ansprechperson und aktueller Arbeitsbelastung variierte. So war nicht sicherzustellen,
dass alle geeigneten Personen im besagten Zeitraum auch angesprochen wurden.
Nach Befragung der teilnehmenden Patient:innen erfolgte die Befragung der
Angehdrigen meist mit einer gewissen zeitlichen Latenz (zwischen Minuten und
Tagen). Durch die herrschende Corona-Pandemie war fur die Angehdrigen der Zugang
zur Klinik massiv eingeschrankt, sodass diese in der Regel telefonisch interviewt
werden mussten. Durch die zeitversetzte Befragung kann nicht ausgeschlossen
werden, dass sich Patient:innen und Angehdérige untereinander abgesprochen haben,
auch wenn ausdrucklich darum gebeten wurde, darauf zu verzichten.

Da sich die Angehorigen nach Beendigung des eigenen Interviews haufig erkundigten,
wie gut sie den Willen der Patient:innen einschatzen konnten, scheinen Absprachen

nicht stattgefunden zu haben.

6.4.3 Verhéaltnis von internistischen zu chirurgischen Patient:innen

Der Grol3teil der Patient:innen wurde auf internistischen Stationen behandelt. (78,2 %,
siehe Kapitel 4.2.1). Dies hatte verschiedene Grinde: zum einen wurden im
Untersuchungszeitraum deutlich weniger elektiv-chirurgische Patient:innen stationar

behandelt, da ein Grof3teil der geplanten Operationen aufgrund der Corona-Pandemie
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ausgesetzt oder verschoben worden war. Zum anderen sollten nur postoperative
Patient:innen eingeschlossen werden, um einen Einfluss der Befragung auf die OP-
Einwilligung auszuschlieen. Da die meisten chirurgischen Patient:innen postoperativ
nur kurzzeitig stationar behandelt wurden, konnten verhaltnismallig wenige dieser

Patienten angesprochen und um ihre Teilnahme gebeten werden.

6.4.4 Drop-out

Die Dauer der Rekrutierung und Befragung war malfigeblich von der Tatsache
abhangig, dass es nur eine ausfiihrende Person gab. Im Rahmen der Rekrutierung gab
es einen Teil an Patient:innen (n=19), die nicht in die Studie eingeschlossen werden
konnten, da sie in der Zeit zwischen der initialen Ansprache bis zur Wiedervorstellung
(meist am Folgetag) bereits entlassen worden waren, ohne vorher klaren zu kdénnen,
ob die Patient:innen und Angehdrigen mit einer Teilnahme einverstanden waren. Da
die Patientiinnen einer telefonischen Nachfrage nicht zugestimmt hatten, konnten
diese nicht in die Studie eingeschlossen werden.

Ein Teil der Patient:innen (n=28) lehnte die Studienteilnahme ab, da sie das Thema
.intensivmedizinische Versorgung“ als fur sich nicht relevant einschatzten (siehe
Kapitel 4.1.1). Die nahere Betrachtung der Altersverteilung dieser Patient:innen zeigt,
dass fast die Halfte dieser Angaben von Personen uber 70 Jahren gemacht wurden
und dass fast zwei Drittel dieser Angaben von méannlichen Patienten stammten. Das
durchschnittliche Sterbealter von Méannern in Deutschland lag im Jahr 2019 bei 76,06
Jahren (Statistisches Bundesamt, 2022). Demnach handelt es sich bei dieser
Patientengruppe um Personen, die sich trotz der personlichen Relevanz des Themas
mit diesen Fragen offensichtlich nicht beschaftigen wollten.

Eine weitere Gruppe von Patient:iinnen (n=17), gab an, keinen Nutzen von der
Befragung zu haben, da das Thema bereits besprochen worden sei. Alle fraglichen
Personen seien informiert und eine erneute Beschéaftigung daher unnétig (siehe Kapitel
4.1.2). Die Uberprifung dieser Aussage ware im Kontext der vorliegenden Befragung
aulRerst interessant gewesen, konnte aber aufgrund der fehlenden Zustimmung der

Patient:innen nicht durchgefuhrt werden.
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6.4.5 Fragebogenentwicklung: Erhebung der gewiinschten Lebensqualitat

Zu Beginn der Entwicklung des hier benutzen Fragebogens (siehe Kapitel 3.3.1) sollte
fur die Erfragung der mindestens gewlnschten Lebensqualitat der
Standardfragebogen EQ-5D von EuroQol verwendet werden. Dieser wird eingesetzt,
um die aktuelle Lebensqualitéat von Patienten zu messen (EuroQol, 2022). Im Laufe der
Fragebogenentwicklung zeigte sich jedoch, dass der originale Fragebogen fur die
Beantwortung der hier gestellten Frage nicht geeignet war. Daher wurde von einer
Verwendung des EQ-5D abgesehen und die Fragematrix an die Bedurfnisse der Studie
entsprechend angepasst. Diese Anderungen betrafen die Formulierungen, die
Auswahl der abgefragten Kategorien und die Anzahl der Antwortmdglichkeiten.

Die vorgegebenen Antwortoptionen wurden so umformuliert, dass sie die Aussagen
des Betrachters wiedergaben (z. B. ,leichte Einschrankung in der Mobilitat* wurde zu
,Leichte Probleme beim Bewegen oder Laufen waren fur mich auszuhalten [...]*). Mit
dieser Formulierung sollte die negative Konnotation von Beschwerden neutralisiert
werden, um die Teilnehmenden nicht suggestiv dazu zu bringen, immer den
bestmoéglichen Zustand anzugeben. Dariber hinaus wurden die Antworten durch
alltagliche Beispiele konkretisiert. Dies sollte eine bessere Vorstellung Uber die
Abstufungen der Antwortmdglichkeiten vermitteln.

Die Kategorie ,Angst und Niedergeschlagenheit® wurde gestrichen, da es im Rahmen
dieser Studie nicht moglich schien, akzeptable Antwortméglichkeiten zu formulieren.
Stattdessen wurden ,Kommunikation“ und ,Bewusstsein“ als zusatzliche Kategorien
implementiert, um geistige Fahigkeiten als Teil von Lebensqualitat abzubilden.
AulRerdem wurden statt funf nur vier Antwortmdglichkeiten angeboten, um eine

grundsétzliche Antworttendenz der Teilnehmenden zu erkennen.

6.4.6 Limitationen des Fragebogens

Der Fragebogen war fur die Teilnehmenden herausfordernd. Viele der erfragten
Gebiete waren komplex und bedurften weitergehender Erklarung. Diese Problematik
wurde beim Erstellen des Fragebogens bereits antizipiert, sodass die Befragung in
Interview-Form durchgefiihrt wurde. So konnte die Struktur des Fragebogens erklart
und Fragen sofort beantwortet werden. Auf diese Weise konnte die Anzahl fehlender

Antworten minimiert und ein Drop-out wahrend der Befragung vermieden werden.
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Erhebung der Lebensqualitat

Patien:innen und Angehorigen fiel es schwer, sich in einen zukinftigen schlechten
Gesundheitszustand hineinzuversetzen, was sich besonders bei den Angaben zur
Lebensqualitdt bemerkbar machte. Zwischen aktueller Lebensqualitdt und einer
mdglichen Anderung in der Zukunft konnte haufig nicht differenziert werden. Allerdings
konnten manche Patient:innen klar benennen, dass es sich bei ihren angegebenen
Winschen um ihre Meinung in ihrem aktuellen Gesundheitszustand handle und sich
diese mit voranschreitender Erkrankung andern kénnte, oder berichteten, dass sich
ihre Meinung im Laufe ihrer Erkrankung bereits verandert habe.

Es ware interessant gewesen zu analysieren, inwieweit der aktuelle Zustand die
gewunschte Lebensqualitdt beeinflusst, z.B. ob sich die gewlnschte Lebensqualitat
von Patient:innen mit bereits deutlich eingeschréankter Lebensqualitat von Patient:innen
ohne vorbestehende Einschréankung unterscheidet. Da die aktuelle Lebensqualitat

nicht erfasst wurde, war diese Differenzierung nicht méglich.

Veréanderung der Wiinsche abhangig von der Prognose

Patient:innen und Angehérigen wurden gefragt, welche Therapie gewlnscht ware,
sollte die minimal akzeptierte Lebensqualitat nicht erreicht werden. Diese Frage war
sowohl fir die Patient:innen als auch fur die Angehérigen herausfordernd. Hier
aul3erten immerhin 19 % der Patient:innen - im inhaltlichen Widerspruch zu ihren zuvor
getatigten Aussagen — den Wunsch nach einer Fortsetzung der Therapie (konsequent
ware in dieser Situation der Wunsch nach Therapiebeendigung). Durch diese
Ambivalenz wird es fur die Angehorigen noch schwieriger, den Patientenwillen korrekt
einzuschéatzen (siehe Kapitel 5.3.1).

Offensichtlich stellte dieses Szenario Patient:innen als auch Angehérige sowohl vor
kognitive als auch moralische Schwierigkeiten; zum einen, weil das Sich-
Hineinversetzen in diese spezielle Situation schwerfiel, zum anderen, da der Tod als

mogliches Outcome nicht antizipiert werden konnte.
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Identische Meinung

Knapp zehn Prozent der Angehérigen verzichteten ganzlich darauf, eigene Winsche
anzugeben, da diese identisch mit den antizipierten Winschen der Patient:innen seien.
Diese Angehorigen stimmten der vollstandigen Ubernahme der vermuteten
Patientenwiinsche als eigene Wuinsche zu. Urséachlich fir dieses Antwortverhalten
kénnte der Wunsch nach zigiger Beendigung des Interviews oder die Projektion der
eigenen Winsche auf die Patient:innen gewesen sein. Die Qualitat des vermuteten
Patientenwillens war bei diesen Angehdrigen jedoch nur unwesentlich schlechter als

im Durchschnitt.

6.5 Limitationen der Datenanalyse

6.5.1 Auswertung von Teil-Ubereinstimmungen

Im Rahmen der Analyse der gewiinschten Mal3nahmen auf der Intensivstation wurden
lediglich eindeutige Widerspriche zwischen den Aussagen von Patient:innen und
Angehorigen als Fehleinschatzung gewertet. Dies betrifft in erster Linie die Winsche
zur Dauer der verschiedenen TherapiemalRnahmen (vortiibergehend vs. dauerhaft). Bei
grundséatzlicher Zustimmung zu einer Malnhahme wurden Abweichungen der
Therapiedauer nicht als Fehleinschatzung gewertet. Begrindet wird dies durch die
Intention der Untersuchung, Fehlentscheidungen in der Akutsituation offenzulegen. Es
ging also primar um die Frage nach der kurzfristig richtigen Entscheidung. Auch wenn
sich Patient:innen und Angehdérige tUber die Therapiedauer nicht einig waren, so waren

sie sich doch einig dariber, dass die Therapie begonnen werden sollte.

6.5.2 Einschluss von Paaren, die nicht alle ltems beantwortet hatten

Es wurden alle Tandems eingeschlossen, die einen gewissen Mindestanteil an ltems
beantwortet hatten, sowohl bzgl. der intensivmedizinischen Mal3nahmen als auch der
gewtnschten Lebensqualitat (siehe Kapitel 3.5). Es mussten dementsprechend nicht
zwingend alle Items beantworten werden.

Dies hatte den Vorteil, dass deutlich mehr Paare in die Analyse eingeschlossen werden
konnten. Hatten lediglich Tandems, die alle ltems beantwortetet hatten, beriicksichtigt
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werden kénnen, hatten 12,4 % der Paare im Bereich Lebensqualitat und sogar 56,2 %
(n=59) der Paare im Bereich der intensivmedizinischen MaRnahmen ausgeschlossen
werden miissen. Die Quote an Ubereinstimmungen wurde auf die Anzahl der
beantworteten Items bezogen und die Antwortoption ,weil3 nicht® wurde nicht als
Fehleinschatzung gewertet. Dadurch wird die Qualitat der Vorhersage durch die

Angehdrigen moglicherweise etwas Uberschatzt.

6.5.3 Umgang mit der Antwort: ,,weiR nicht“

Die Mdglichkeit, Fragen mit ,weil} nicht“ beantworten zu kénnen, steigerte bereits im
Vorfeld die Bereitschaft von Patientiinnen und Angehorigen, an der Studie
teilzunehmen. Zudem lieferte diese Antwortoption die wichtige Information, in welchen
Bereichen sich Patient:innen und Angehoérige zu unsicher fuhlten, um allein
Entscheidungen treffen zu kénnen. Das Wissen um diese speziellen Themengebiete
kann maoglicherweise fur eine zielgerichtete intensivmedizinische Aufklarung, in deren
Rahmen auf genau diese Themen umfangreicher eingegangen werden kann, relevant
sein.

Allerdings erwies sich diese Option fir die Datenauswertung als hinderlich, da
Vergleiche nur moglich waren, wenn beide Seiten das fragliche Item inhaltlich konkret
beantwortet hatten. Fragen, auf die ein oder beide Teilnehmer:innen keine konkrete
Antwort geben konnten, mussten von der Analyse ausgeschlossen werden. Zudem
kann nicht ausgeschlossen werden, dass die Befragten dadurch vermieden, Antworten
auf ,schwierige” Frage geben zu mussen, eventuell aus Sorge Fehleinschatzungen zu
treffen. Dies kénnte mdglicherweise ebenfalls zu einer Uberschatzung der Qualitéat der
Aussagen der Angehoérigen gefiihrt haben.

Alternativ hatten bei der Analyse alle mit ,weil} nicht beantworteten Fragen als
Ablehnung gewertet werden konnen. Bei der Auswertung der Bereitschaft zur
Organspende wurde tatséchlich so verfahren, da dieses Vorgehen die reale Situation
am besten widerspiegelte: Wenn Angehdorige auch nach Aufklarung tber den Ablauf
einer Organspende unschlissig bleiben, ob diese im Sinne der Patient:innen ware, wird
regelhaft die Ablehnung angenommen. Da bei intensivmedizinischen MalRnahmen
Unsicherheiten bei Patient:innen und Angehdrigen nicht per se zur Beendigung oder
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Unterlassung einer MalRnahme fihren wirden, wurde in diesem Zusammenhang das

oben beschriebene Vorgehen gewahlt.

6.5.4 Auswahl der Antwortmaoglichkeiten bezlglich der Lebensqualitét

Die Antwortoptionen zur minimalen Lebensqualitdt waren im Gegensatz zu den
Antwortoptionen zu intensivmedizinischen Malinahmen vergleichsweise offen
formuliert und liel3en einen gewissen Interpretationsspielraum zu. Zudem waren die
Abstufungen zwischen den Antworten nicht gleichméaRig (z. B. wurde der Unterschied
zwischen ,uneingeschrankte Kommunikation“ vs. ,einzelne Worte/ Lauten/ Gesten® als
kleiner empfunden als der Unterschied zwischen ,einzelne Worte/ Lauten/ Gesten® vs.
.,Kommunikation Uber Augenbewegungen®). Diese beiden Faktoren waren
maoglicherweise dafir verantwortlich, dass die Angehérigen den Patientenwillen
weniger akkurat wiedergeben konnten.

Auffallig war im Rahmen dieser Erhebung, dass sich deutlich mehr Teilnehmer:innen
in der Lage sahen, viele oder sogar alle Bereiche bzgl. der Lebensqualitdt zu
beantworten. Offensichtlich sahen sich Patient:innen und Angehdérige eher in der Lage,
das Level der akzeptierten minimalen Lebensqualitat einzuschatzen als Winsche zu
intensivmedizinischen Maflinahmen. Auch wenn dies bei der Therapieplanung
prinzipiell genutzt werden kann, ist zu beachten, dass Patient:innen und Angehdrige in
einem nicht unerheblichen Prozentsatz Schwierigkeiten hatten, im Falle der
Nichterreichbarkeit der Therapieziele konsequenterweise einem Therapieabbruch

zuzustimmen.

6.6 Ausblick und Konsequenzen

6.6.1 ,,Advanced Care Planning” in anderen Landern

Das Thema ,Vorsorge und Wunsche am Lebensende® wird in anderen Landern unter
dem Begriff ,advanced care planning® (ACP) zusammengefasst, wie es in einem
Expertenkonsens definiert und beschrieben wurde (Rietjens et al., 2017). In einem

mehrstufigen Prozess sollen entscheidungsféahige Personen in die Lage versetzt
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werden, sich Uber ihre eigenen Vorstellungen im Falle einer schweren Erkrankung klar
zu werden. Der Schwerpunkt liegt dabei immer auf der Kommunikation der eigenen
Winsche, sowohl mit den Familienangehodrigen als auch mit Mitarbeitenden des
Gesundheitswesens (,health-care providers®). Dabei sollen physische, psychische,
soziale und spirituelle Aspekte einflieBen. In diesem Rahmen werden Patient:innen
auch ermutigt, eine:n Stellvertreter:in ihrer eigenen Winsche zu benennen, sollten sie
nicht in der Lage sein, ihre Winsche selbst vertreten zu kdnnen (Rietjens et al., 2017).
Haufig vermuten Patient:innen, dass mit der Erstellung einer Patientenverfligung
(,advance directive“) der Prozess der Willensbildung und dessen Kommunikation
abgeschlossen sei. Dieser Prozess geht jedoch Uber die Erstellung der
entsprechenden Dokumente weit hinaus; zudem sind regelméafiger Austausch
zwischen Patient:innen, Angehérigen und Arztiinnen und ggf. Aktualisierungen
empfehlenswert (Howard et al., 2015).

Studien in den USA (Hickman et al., 2010; Lee et al., 2000), Australien (Detering et al.,
2010) und Japan (Takeshita et al., 2015) zeigten, dass ACP ein geeignetes Mittel ist,
um den Willen der Patient:innen valide zu erfassen. Des Weiteren konnte gezeigt
werden, dass die Implementierung von ACP im Rahmen der Patientenversorgung die
psychische Belastung der Angehdrigen auch nach Versterben der Patient:innen
reduziert (Detering et al., 2010).

In Deutschland wurde dieses Konzept bislang nicht eingesetzt, obwohl auch hier der
Wunsch nach patientenorientierter Vorsorge existiert. In einer Studie aus dem Jahr
2016 konnte bei Uber 50-jahrigen Patient:innen vor elektiven operativen Eingriffen
gezeigt werden, dass der Wunsch nach Autonomie hoch ist und eine entsprechende
Exponierung des Patientenwillens ganz Uberwiegend nicht als belastend
wahrgenommen wurde. Die Autoriinnen empfahlen daher, mit allen chirurgischen
Patient:innen mogliche Notfallsituationen inkl. auf Intensivstationen vorausschauend

zu besprechen (Umgelter et al., 2016).

6.6.2 Aufklarung als Grundvoraussetzung fur eine informierte Einwilligung
Eine grindliche &rztliche Aufklarung ist Grundvoraussetzung fur eine informierte
Einwilligung (,informed consent®). Zwar bieten vereinzelt Hausarzt:innen eine Beratung

zur Patientenverfligung an, jedoch sind die Kosten dieses Beratungsgesprachs von
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den Patientiinnen selbst zu tragen (Kosten 100-150 €, (Pasch, 2021)).
Aufklarungsangebote in Form von Seminaren oder Kursen mit arztlicher Beratung gibt
es kaum. Dabei ware neben einer juristischen auch eine medizinische Aufklarung von
Patient:innen und Angehdrigen notwendig. Bereits kurz nach erfolgter
Gesetzesanderung zur Neuregelung der Patientenverfigung im Jahr 2009 kritisierten
Arztinnen, dass eine medizinische Aufklarung vor der Erstellung einer
Patientenverfigung notwendig sei, da die Erstellung dieses Dokuments ohne
Aufklarung fir den medizinischen Laien kaum moglich sei. Die arztliche Aufklarung
wurde zwar nicht alle mdglichen Fragen beantworten, jedoch Qualitat und Validitat der
Patientenverfiigung steigern (Ostgathe, 2020). Im Rahmen einer Studie aus dem Jahr
2012 wurden Teilnehmende von Seminaren, bei denen Patientenverfiigung und
Vorsorgevollmacht aus medizinischer, juristischer und ethischer Sicht beleuchtet
wurden, zu deren Erfahrungen befragt. Die Teilnehmenden wurden jeweils vor und
nach dem Seminar zu ihrer Einstellung zur Patientenverfigung befragt. Etwa ein Viertel
der Befragten hatte bereits vor dem Seminar eine gultige Patientenverfiigung, jedoch
beabsichtigten fast alle Befragten, ihre Patientenverfligung aufgrund ihrer Erfahrungen
wahrend des Seminars abandern zu wollen. Der Anteil derer, die nach dem Seminar
eine Patientenverfligung oder zumindest einen Entwurf angefertigt hatten, war auf 90%
angestiegen. Die Autoren postulieren, dass die arztliche Beratung keine Verpflichtung
bei der Erstellung einer Patientenverfigung sein solle, forderten allerdings eine

deutliche Steigerung des Beratungsangebotes fir Interessierte (Schoffner et al., 2012).

6.6.3 Die Corona-Pandemie als Chance fir eine bessere Selbstbestimmung

Im Gefolge der Corona-Pandemie war die Beschaftigung mit den eigenen Winschen
bezuglich einer intensivmedizinischen Therapie und deren Kommunikation an die
Angehorigen wichtiger denn je. Vorausschauende Planung und Kommunikation der
eigenen Wunsche konnen helfen, Ubertherapien zu vermeiden und die vorhandenen
Ressourcen bedarfsgerechter einzusetzen. Wahrend der Corona-Pandemie wurde die
Ressourcenknappheit besonders deutlich. Eine unerwiinschte Therapie ist fur alle
Beteiligten — Patient:innen, Angehérige und Behandlungsteam — sehr belastend (Curtis
et al., 2020). Wahrend der Pandemie konnte haufig beobachtet werden, wie schnell

rapide  Verschlechterungen des individuellen Gesundheitszustands eine
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intensivmedizinische Therapie nétig machten, mit u. U. langfristigen Einschrankungen
im weiteren Verlauf. Dies kann als Chance verstanden werden, Angebote zur
Patientenaufklarung zu fordern. Der kanadische Intensivmediziner Gordon Rubenfeld
veroffentlichte zu Beginn der Pandemie ein Statement, in dem er seine Erfahrungen
mit Entscheidungen am Lebensende beschrieb. Unter anderem berichtete er, dass die
meisten Angehérigen angaben, nie mit den Patient:innen tUber deren Winsche am
Lebensende gesprochen zu haben, und betont daher die Wichtigkeit dieser Gesprache
gerade zu Zeiten von Corona. Angehdrige von Patientiinnen mit chronischen
Erkrankungen mahnter: , [...] if you do not talk with them about this now, you may have

to have a much more difficult conversation with me later.” (Rubenfeld, 2020)
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7. Abstract

Hintergrund

Der Patientenwille bildet den Rahmen fiir deren (intensiv-)medizinische Behandlung.
Kdnnen Patient:innen ihren Willen nicht &uf3ern und haben diesen nicht im Vorfeld
schriftlich fixiert, werden haufig Angehdrige nach dem mutmalilichen Patientenwillen
gefragt und die Mallnahmen entsprechend angepasst. Diese Arbeit untersuchte, ob
Angehdrige den Patientenwillen korrekt wiedergeben kénnen.

Methoden

105 normalstationdr behandelte Patient:innen wurden zu ihren Wiinschen beziglich
intensivmedizinischer Mafinahmen und zur minimal akzeptablen Lebensqualitat
interviewt. Die von Patientiinnen benannten Stellvertreter:innen wurden um eine
Einschéatzung des Patientenwillens gebeten und auch zu eigenen Winschen befragt.
Ergebnisse

Bei zentralen Therapieoptionen wie ,Reanimation” und ,kunstliche Ernahrung“ kam es
zu relevanten Raten an Fehleinschatzungen. Die Einschatzung der gewinschten
Lebensqualitat fiel den Angehérigen leichter, dennoch ware bei Nichterreichen der
gewunschten Lebensqualitat in 23,8 % eine dem Patientenwillen nicht entsprechende
Therapie gewahlt worden. Pradiktive Faktoren fir eine gute Einschatzung des
Patientenwillens durch die Angehorigen waren die Ahnlichkeit zwischen Patienten- und
Angehdrigenwiinschen sowie das Leben im selben Haushalt (bzgl. ITS-MalRnahmen)
und weibliches Geschlecht der Angehérigen (bzgl. Lebensqualitat).
Schlussfolgerung

Trotz insgesamt relativ guter Einschatzung des Patientenwillens durch die
Angehdrigen zeigten sich auf beiden Seiten Unsicherheiten und vermehrter
Aufklarungsbedarf. In ca. 1/3 der Félle gab es von Patientiinnen und deren
Angehorigen divergente Aussagen, ob die untersuchten Themen gemeinsam
besprochen wurden oder nicht. Arztliche Aufklarung von Patient:innen und
Angehorigen zu intensivmedizinischen Themen sowie die Ermutigung, Winsche
gezielt und deutlich miteinander zu kommunizieren, sollte nicht nur angesichts der

COVID-Pandemie starker thematisiert werden.
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Background

The patient’s wishes determines his medical therapy. If patients are unable to represent
their own wishes or did not set up an advance directive, the patient’s relatives are
frequently consulted to determine the appropriate course of action. This study aimed to

investigate how well the relatives do assume the patient’s will.

Methods
105 patients on normal hospital wards were interviewed about their wishes considering
ICU therapy, as well as about the minimal level of quality of life they require to maintain.

Their relatives were asked to estimate the patient’s will and to reflect their own wishes.

Results

In important areas, e.g. resuscitation or artificial nutrition, relevant rates of
misjudgements occured (up to 11.4%). Assessment of the minimal required level of
quality of life was easier for the relatives, who nevertheless would often (23.8%) choose
a therapy against the patient’'s wishes once an acceptable level of quality of life was
not establishable. Prognostic factors for a valid estimation of patient’s wishes were a
high similarity between the wishes of patients and relatives, cohabitation (considering
ICU therapy) and female sex of the relative (considering quality of life).

Conclusion

Despite reasonable estimation of patient’s wishes by their relatives, uncertainty and the
need of information by doctors were obvious on both sides. In one third of the cases,
patients and relatives gave contradictory statements whether the addressed subjects
have already been discussed together. Medical education of patients and their relatives
as well as emphasizing a solid communication of the patient’s wishes should be further
reinforced, not only in the light of the COVID pandemic.
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V. Fragebogen

F r Ermittlun mwmamm
UK verm P will DOMOHEINE Len Sohbmer
Varslon A- Patienten-Fragebogan
Toil 1: Al n I

Im arzten Teil bittan wir Sie, Angaben zu lhrer Perzon zu machen. Wenn Sie einzeina Felder nicht ausflllen
michten, gehan Sie einfach zur nichsten Frage (ber und lassen das betreffands Feld frel.

sl)Ater ___ Jahre | ménnlich | welblich | divers |

= 1.2} In weicher Beziehung stehen Sie zu Ihrer/m Angehtirigen?
| [Ene)-Partner | Geschwister |Eftern | Kinder | Enkel |andere Verwandte | Freunde |Andere |

* 1.3.) Wie it Ihr Famiienstand?
| Ameinstehend | Verheiratet | in Parinerschaft isbend | Geschieden |  Verwitwet |

= 1.4.) Mit wem leben Sie zusammen? (Mehrfachnennung miglich)
| Allein | {Ehe)-Partner| Geschwister | Eitern | Kinder |andere Vierwandte | Freunde | Wohngemeinschaft |

+ 1.5.) Welches ist der hichste schulische Bildungsabschiuss den Sie haben?

| Keinen | Hauptschulabschiuss | Pealschulabschiuss | Fachhochschulreife/Abitur | andere |
+ 1.6.) Walches ist der hichste beruflicher Abschiuss den Sie haben?

| Keinen | Berufsschule {Lehre) | Meisterschula | Fachhochschule |  Universitit | andere |

= 1.7.) Wie hoch ist das monatiiche Nettoginkommen, das lhrem Haushalt zur Verfligung steht?
[Untter 450€ | 450-1.000€ | 1.000-2.500€ | 2.500-4,500€ | 4.500- 6.500€ | Mehr als 6.500€ |

* 1.8.) Weaichem Kulturkreis fllhlen Sie sich angehdrig?
[Westiich [Orthadox Istamisch| Lateinamerikanisch | Afrikanisch Hinduistisch| Sinisch| Japanischl Sonstigs |

+ 1.8.) Welcher Religion gahdran Sie an?

| Keiner Christenturm Islam | Judentum | Buddhismus [Hinduismas | Sonstige|
Evangelisch Katholisch [Orthodcxandere
= 1.10.) Warum sind Sia im Krankenhaus?

* 1.11.) Wie schitzen Sie momentan lhren Gesundheitszustand ein?

e ————— 0 SR

1.12) Haben Sie eine Patisntenverfigung? JAL] | NEINT]

1.13.) Haben Sie eine Vorsorgevollmacht? (Wenn neln, welter bel Frage 1.16) JAL] | NEINT]

1.14.) Uegen diese dem UKE vor? JAL] | NEINT]

1,15 Wer soll der Bevolméchtigte sein? | (Ene-) Partner | Geschwister | Eftern | Kinder| Enkel | Freunde
andara:

1.16.) Wiirden Sie nach Ihrem Hirmtod Organe spenden? JAL] | NEINT ]

1.17.) Haben Sie einen Organspendsausweis? JAL] | NEINT]




Kiinik fOr Intensivmedizin
Direbtor: Prof. Dr. Stefan Kiuge
Doktorandin: Lana Schirmer

Version A: Patienten-Fragebogen

Fragebogen zur Ermittlung des
UK vermuteten Patientenwillens

In diesem Teil geht es um die Behandlung auf der intensivstation. Diese satzt sich aus verschiedenen
moglichen Komponenten zusammen, aufgefiihrt in der unten stehenden Tabelle.

Wie ist Thre Meinung zu diesen Therapien? Weiche wiirden sie grundsétzlich fiir sich akzeptieren oder
ablehnen? Gibt es Mal3nahmen, bei denen Sie sich unsicher sind oder die Sie nicht kennen?

Ansichten Diese Therapie... mm m
... wirde ich ;.’.T .;m Mmbh m-
wennsie |ich bendtige meiner be- :.m
forden | grund- | weitere m"“""""’"" passende
Rest sétzlich | informationen, ﬂammwmg
meines ab. um dartiber el
Lebens eine Aussage
i s Snsons | | kannon o
2.1.) Antibiotiatherapie
(2.8, bei einem Lungen- [] [] [] []
oder Harmwegsinfeid)
2.2.) Medikamente zur
Behandlung eines [1] [] []
Kreislaufversagens
it Aoy VN (1| 11| 1] 1
eine Magansonde)
g (1| 1| o 1 [] (]
St b it | i (| B
26)
[] [] [] []
systeme (Kunstherz")
2.7.) Wiederbelebung
mit Herzdruckmassage [ ] [ ] [ ]
(Reanimation)
2.8.) Erhalt eines

» 2.9.) Haben Sie schon mal mit jemandem besprochen, wie lhre Meinung zu diesen Manahmen ist/
weiches Vorgehen Sie sich wiinschen wirden?

[ ] Ja, ausflhriich. Es ist mir wichtig, dass meine Vertrauensperson meine Wilinsche kennt.
[ ] Ja, grundiegend schon, aber nicht bezogen auf einzeine Mafinahmen.
[ 1 Nein, ich habe mich mit diesem Thema bisher noch nicht beschéftigt.
[ 1 Nein, ich habe das Thema bisher bewusst vermieden.
* 2.10.) Wenn Ja: Mit wem haben Sie gesprochen? (Mehrfachnennung méglich)

[Hausarzt | Ene-) Partner | Geschwister [Eitern |Kinder [Enkel | Freunde |andere:
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Im nachsten Abschnitt mbchten wir Sie nach lhrer individuelien Vorsteliung von Lebensqualitat befragen. Dafiir
sind unten sechs Lebensbereiche aufgefiihrt. Bitte kreuzen Sie an, welcher Zustand mindestens erhaiten sein
muss, damit Sie das Leben als lebenswert empfinden.

« 3.1.) Mobilitat

] Ich méchte mich problemios bewegen und uneingeschrénkt laufen kdnnen.
] Leichte Probleme beim Bewegen oder Laufen waren fur mich auszuhalten. (z.B. Gehstock)

[

[

[ 1 Ich kénnte mit schweren Einschrankungen beim Bewegen oder Laufen leben. (z.B. im Rolistuhl)
[ ] Es wdre fir mich akzeptabel bettlagerig zu sein.
k.

) Selbstversorgung (Waschen, Anziehen, Duschen, Essen, ...)

[ ] lch méchte mich selbststéndig und ohne fremde Hilfe versorgen kdnnen.

[ ] Bei manchen Tétigkeiten kiinnte ich Hilfe akzeptieren. (z.B. Kompressionsstriimpfe anziehen)
[ ] Es wére fir mich in Ordnung, bei meiner Versorgung fast immer Unterstiitzung zu bendtigen.
[ ] lch kénnte damit leben, bei meiner Varsorgung volistandig auf fremde Hilfe angewiesen zu sein.

* 3.3)) Alitdgliches Leben (Arbeiten / Studieren, Haushalt, Familie/ Partner, Hobbles, ...)
[ ] kch méehte uneingeschrénkt erledigen kénnen, was ich mir vornehme.
[
[
[

3

] Sclange sich die Einschrankungen nur auf einzeine Bereiche beziehen, kénnte ich zurecht kommen.

] Es wére fiir mich in Ordnung, in vielen Alltagsbereichen eingeschrénkt zu sein.
] kch kénnte akzeptieren, dass mein Alitagsieben vollstandig von meiner Erkrankung bestimmt wird.

* 3.4.) Kbrperliche Beschwerden (Schmerzen, Ubelkeit, Schwindél, ...)

[ 1 kth méchte keine dauerhaften kérperfichen Beschwerden haben.
[ ] Mit leichten Dauer-Beschwerden kdnnte ich zurecht kommen.

[ ] kch kdnnte mit starken Dauer-Beschwerden leben.

[ ] kh kdnnte auch massive kdrperiiche Beschwerden ertragen.

* 3.5) Kommunikation

[ ] lch mdchte mich uneingeschrankt dber Sprache mitteilen kdnnen.

[ ] Es ware fir mich in Ordnung, meinen Willen nur durch einzeine Worte oder Laute mittellen zu kdnnen.
[ ] Solange ich z.B. Gber Augenbewegungen meinen Willen mitteillen kann, wére das fiir mich akzeptabel.
[ 1 Ich kénnte damit leben, nicht mit meiner Umweit kommunizieren zu kénnen.

» 3.6.) Wahrnehmung (Bewusstsein)

[ ] kh méehte keinarlel geistige Einschrankungen haben und meine Umwelt volistandig wahrnehmen.

[ ] Es wiére fir mich in Ordnung, wenn ich meine Umweit zwar wahrehmen kdnnte, geistig jedoch so
weit eingeschrankt wére, dass ich nicht mehr seibst fiir mich entscheiden kdnnte. (z.B. bei Demenz)

[ ] Solange ich die unmittelbaren Sinneseindnlicke meines Kérpers wahrnehmen kannte (Farben sehen,
Berlihrungen spliren, Téne hdren), ware es fiir mich akzeptabel.

[ ] kh kénnte damit leben, meiner Umweit nicht wahmehmen zu kénnen. (Koma)

« 3.7.) Was ist Ihnen darnliber hinaus besonders wichtig in Ihrem Leben? Was muss fiir Sie unbedingt noch
dazu gehdren? (z.8. Sport, Partnerschaft, Arbelt, Lesen, Muslk, ... )
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* 3.8.) Haben Sie schon mal mit jemandem Ober fhre Ansichten zur Lebensqualitit gesprochen?

[ ] Ja, ausfihrich. Es ist mir wichtig, dass meine Vertravensperscn meine Ansichten kennt.
[ ] Ja, grundlegend schon, aber nicht bezegen auf konkrete Tétigkeiten und Winsche.

[ ] Nein, ich habe mich mit diesem Thema bisher noch nicht beschaftigt.

[ 1 Nein, ich habe das Thema bisher bewusst vermieden.

* 3.9.) Wenn Ja: Mit wem haben Sie gesprochen? (Mehrfachnennung méglich)
|Hausarzt | (Enhe-) Partner | Geschwister |Etern | Kinder |Enkel | Freunde |andere: |

Im Laufe der Behandlung Ist es mdglich, eine Prognose Gber den Krankheitsveriauf zu machen. Dies bedeutet,
dass die Arzte besser einschitzen kdnnen, ob und mit welchen Einschréinkungen langfristig fir die
Lebensqualitat zu rechnen ist. Wie wirden Sie in den angefiihrten Féllen entscheiden?

Folgende Therapien mdchte ich | ich méchte, | Ich méchte, dass bestimmte Digser Zustand ist
erhalten, wenn mir dass die Therapien nicht mehr weitergefiihrt | flir mich nicht zu
fortgefihrt méchte nur noch
wird. (Streichen Sie bitte alle Theraplen | Medikamente zur
durch, die nicht mehr weitergefihrt | Linderung meiner
werden solien.) Symptome, keine
weiteren Therapien.
4.1, ... ich das von mir in Tail I Emihrung | Antibiotika
angegebene Minimum an [1] Kreislaufunterstiltzende Medikamente
ml Shonsqumnit Kunstherz* Blutwésche
Beatmung Reanimation
4.2) ... es ungewiss ist, ob ich Erndhrung Antibiotika
das von mir in Tell Ill [ ] Kreislaufunterstiitzende Medikamente [ ]
o satplodpirberind Kunstherz* Biutwésche
Beatmung Reanimation
4.3) ... ich das von mir in Teil I Emdhrung Antibiotika
angegebene Minimum an [ ] Kreislaufunterstiitzende Medikamentg [ ]
Lebensqualitat nicht erreichen _Kunstherz* Blutwasche
' Beatmung Reanimation

* 4.4.) Wie treffen Sie Ihre Entscheidungen bezlglich der Therapien? (Therapien akzeptieren oder ablehnen)
(Mehrfachnennung mdglich)

[ ] Ich habe keine elgenen Erfahrungen damit und entscheide aufgrund meiner Vorstellungen diesbeztiglich |
[ ] lch entscheide aufgrund von Erfahrungen, die ich selbst mit diesen Therapien gemacht habe.

[ 1 lch entscheide aufgrund der Erfahrungen, die in meinem Freundes- und Familienkreis gemacht wurden.
[ ] Ich entscheide mit Hilfe meiner Religion, mit den Regein und Gebréuchen bezliglich Leben und Tod.

[ 1 Ich entscheide aufgrund der Aufikiarung von Arzten und deren Ratschigen.

[ ] Andere:

Vielen Dank fir lhre Mithilfe!
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Im ersten Teil bitten wir Sie, Angaben zu lhrer Person zu machen. Wenn Sie einzelne Felder nicht ausflilen
mdchten, gehen Sie einfach zur nachsten Frage Ober und lassen das betreffende Feid frai.

* 1.1) Alter: Jahre | manniich [ weibiich | divers |

* 1.2.) In weicher Baziehung stehen Sie zu Ihrer/m Angehérigen?
| (Ehe)-Partner | Geschwister | Eltern | Kinder | Enkel | andere Verwandte| Freunde | Andere |

* 1.3.) Wie Ist Ihr Familenstand?
INdnstd\em[thdratmllnPatmerschanbbend]Gesd\bden|VawM [

* 1.4,) Mit wem leben Sie zusammen? (Mehrfachnennung mdglich)
| Alleine | (Ene)-Partner | Geschwister | Eltern | Kinder |andere Verwandte | Freunde | Wohngemeinschaft |

* 1.5.) Weiches Ist der hochste schulische Bildungsabschiuss den Sie haben?
| Keinen | Hauptschulabschiuss | Realschuiabschiuss | Fachhochschulreife/Abitur | andere |

* 1.8.) Welches ist der hochste beruflicher Abschiuss den Sie haben?
| Keinen | Benufsschule (Lehre) | Meisterschule | Fachhochschule | Universitat | andere |

* 1.7.) Wie hoch ist das monatiiche Nettoeinkommen, das threm Haushalt zur Veerfligung steht?
| Unter 450€ | 450-1.000€ | 1.000-2.500€ | 2.500-4.500€ | 4.500- 6.500€ | Mehrals 6.500€ |

* 1.8) Weichem Kuiturkreis fiihlen Sie sich angehdrig?
[Westich [Orthodox| Istamisch| Lateinamerikanisch| Afrikanisct]_Hinduistisch] Sinisch| Japanisch] Sonstige |

* 1.9.) Weicher Religion gehdren Sie an?
| Keiner Christentum Isiam | Judentum | Buddhismus |Hinduismus | Sonstige|

Evangelisch [Katholisch [Orthodox|andere

* 1.10.) Wie schétzen Sie momentan Ihren Gesundheitszustand ein?

sehvsctlecht [ | [ [ [ 5 | [ [ 0T ausgezeichnet

1.11) Haben Sie eine Patientenverfiigung? JAT] | NEIN[]

1.12)) Haben Sie eine Vorsorgevolimacht? Wenn nein, wetter bel Frage 1.14) JA[] | NEIN[]

1.13) Wer sol der Bevollmachtigte sein? | (Ehe-) Partner | Geschwister. Eltern | Kinder| Enkel | Freunde
andere:

1.14.) Wiirden Sie nach hrem Hirmtod Organe spenden? JA[] | NEIN[ ]

1.15.) Haben Sie einen Organspendeausweis? JA[T | NEIN[]
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Version B: Angehdrigen-Fragebogen

Falls eine Patientin / ein Patient gesundheitsbedingt nicht in der Lage Ist selbst fir sich Entscheldungen zu
treffen, werden hiufig die Angehdrigen gebeten, stellvertretend fir die Patientin/ den Patienten zu entscheiden.
Was wiirde sich Ihr/e Angehdrige/r fiir ihre/seine Behandiung auf der Intensivstation wiinschen?

® 2.1.) Warum Ist Ihr/e Angehdrige/r im Krankenhaus?

* 2.2) Wie schatzen Sie den momentanen Gesundheitszustand Ihres Angehdrigen ein?

sotr schiecht] 7] I —— 10
Ansichten Diese Theraple... ich vertraue
..wirde | ..wirdemein/e | ..wirde | ..kenneich | 2.fdie Ein-
mein/e Angehtrige/r | meine nicht. ich mw
Angeh&rige/r | ablehnen, wenn | Angehdrige/r | bendtige
akzeptieren. | sie fliir den Rest | grund- weitere 'I'"wl den
seines/ihres sétzlich Informationen,
Lebens ablehnen. um darlber
notwendig sein elne Aussage
solite. treffen zu
Therapien konnen.
e () [ [ []
Harnwegsinfekt)
2.4.) Medikamente zur
Behandiung eines [] [] []
Krelslaufversagens
£0) Eache s [] [] [] [] .
2.7.) maschinelle Beatmung [1] [1] [1] [1]
inkebisimaiih [] [] [] []
2.9.) Wiederbelebung mit
Herzdruckmassage [] [] [1]
(Reanimation)
2.10.) Erhait eines [ ] [ ] [ ]
2.11.) Spenden von [ ] [ ] [ ]
Organen {nach dem Himtod)

wiinschen wiirde?

« 2,12.) Haben Sie schon mal mit Threr/m Angehdrige/n besprochen, welches Vorgehen sie/er sich

[ 1 Ja, ausfihrich. Es ist mir wichtig, dass ich die Wiinsche meiner/s Angehdrigen kenne.
[ ] Ja, grundlegend schon, aber nicht bezogen auf einzelne MaBnahmen.

[ ] Nein, wir haben uns mit diesem Thema bisher noch nicht beschaftigt.

[ ] Nein, wir haben dieses Thema bisher bewusst vermieden.
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Im néachsten Abschnitt mdchten wir Sie nach der Vorstellung von Lebensqualitat Ihrer/s Angehdrigen
befragen. Dafir sind unten sechs Lebensbereiche aufgefihrt. Bitte kreuzen Sie an, weichen Zustand lhr/e
Angehdrige/r mindestens emeichen muss, damit sie/er das Leben als lebenswert empfindet.

« 3.1.) Mobilitat

[ ] Mein/e Angehbrige/r muss sich problemios bewegen und uneingeschrankt laufen knnen.
[ ] Leichte Probleme beim Bewegen oder Laufen waren filr sie/ihn auszuhaiten. (z.B. Gehstock)

[ 1 Siefer kénnte mit schweren Einschrénkungen beim Bewegen oder Laufen leben. (z.B. im Ralistuh)
[ ] Es wére fir meinen Angehdrigen akzeptabel bettiagerig zu sein.

* 3.2.) Selbstversorgung (Waschen, Anziehen, Duschen, Essen, ...)

[ ] Sie/er mbchte sich selbststéndig und ohne fremde Hilfe versorgen kdnnen.

[ ] Bei manchen Tatigkeiten kdnnte sie/er Hilfe akzeptieren. (z.B. Kompressionsstrimpfe anziehen)

[ ] Es wére fOr sie/ihn in Ordnung, bel der Versorgung fast immer Unterstiitzung zu bendtigen.

[ ] Siefer kénnte damit leben, bei threr/seiner Versorgung volistandig auf fremde Hilfe angewiesan zu sain.

* 3.3.) Alltagliches Leben (Arbeiten / Studieren, Haushait, Familie/ Partner, Hobbies, ...)

[ ] Mein/e Angehdrige/r mdchte uneingeschrinkt erledigen kdnnen, was sie/er sich vorgenommen hat.

[ ] Solange sich die Einschrankungen nur auf einzelne Bereiche beziehen, knnte sie/er zurecht kommen.
[ ] Es wiére fir sie/ihn in Ordnung, in vielen Alitagsbereichen eingeschrankt zu sein.

[ ] Siefer kdnnte akzeptieren, dass ihr/sein Alltagsieben volistindig von der Erlerankung bestimmt wird.

* 3.4.) Kdrperiiche Beschwerden (Schmerzen, Ubelkeit, Schwindel, ...)

[ 1 Mein/e Angehdrige/r mbchte keine dauerhaften kdrperiichen Beschwerden haben.
[ 1 Mit leichten Dauer-Beschwerden knnte sie/er zurecht kommen.

[ ] Siefer kdnnte mit starken Daver-Beschwerden leben.

[ ] Mein/e Angehbrige/r knnte auch massive kirperliche Beschwerden ertragen.

* 3.5.) Kommunikation

[ ] Sie/er mdchte sich uneingeschrénkt (ber Sprache mitteilen kdnnen.
[ 1 Es ware fir sie/ihn in Ordnung, den Willen nur durch einzeine Worte oder Laute mittellen zu kinnen.
[ 1 Solange es mdgiich ware den eigenen Willen, z.B. (ber Augenbewegungen, mitzuteilen, ware das fir

sie/ihn akzeptabel.
[ ] Mein Angehdnger kénnte damit leben, nicht mit ihrer/seiner Umwelt kommunizieren zu kénnen.

» 3.6.) Wahrnehmung (Bewusstsein)

[ ] Sie/er méchte keineriei geistige Binschrinkungen haben und die Umweit vollstandig wahrnehmen.

[ 1 Es waére fir sie/ihn in Ordnung, wenn sie/er die Umwelt zwar wahmehmen kinnte, geistig jedoch
so eingeschrankt wire, dass sie/er nicht mehr selbst fiir sich entscheiden kdnnte. (z.B. bei Demenz)

[ ] Solange sie/er die unmittelbaren Sinneseindriicke ihres/seines Kérpers wahrnehmen kénnte (Farben
sehen, Berlihrungen spiren, Tone héren), wére es flir meinen Angehdrigen akzeptabel.

[ ] Mein/e Angehbrige/r kbnnte damit leben, ihre/saine Umweit nicht wahmehmen zu kdnnen. (Koma)

e 3.7.) Was ist ihrer/m Angehdrigen dariber hinaus besonders wichtig in lhrem/seinem Leben? Was muss fir
sia/hn unbedingt noch dazu gehdren? (z.B. Sport, Partnerschaft, Arbelt, Lesen, Musik, ... )
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* 3.8.) Haben Sie die Ansichten fhrer/s Angehdrigen zur Lebensqualitat schon mal besprochen?

[ ] Ja, ausfihriich. Es ist mir wichtig, dass ich die Ansichten meiner/s Angehdrigen kenne.
[ 1 Ja, grundlegend schon, aber nicht bezogen auf konkrete Tétigkeiten und Winsche.

[ ] Nein, wir haben uns mit diesem Thema bisher noch nicht beschaftigt.

[ ] Nein, wir haben das Thema bisher bewusst vermieden.

Im Laufe der Behandlung ist es mbglich, eine Prognose Gber den Krankheitsveriauf zu machen. Dies bedeutet,
dass die Arzte besser einschitzen kdnnen, ob und mit weichen Einschrénkungen langfristig fiir die
Lebensqualitdt zu rechnen ist. Wie wiirden Sie in den angefiihrten Fallen entscheiden?

Folgende Therapien mdchte Sie/er wirde | Sie/er wiirde wollen, dass Dieser Zustand st
mein/e Angehdrige/r erhalten, | wollen, dass | bestimmite Therapien nicht mehr | fiir sie/ihn nicht zu
wenn iv/im prognostiziert die Therapie | weitergefhrt bzw. begonnen alzeptieren, Sie/er
wird, dass... W werden. wirde nur noch
s Medikamente zur
(Streichen Sie bitte alle Theraplen | Linderung der
durch, die bei lhrer/m Angehdrigen | Symptome erhalten
nicht mehr weitergefihrt werden wollen, keine
sollen.) weiteren Theraplen.
4.1) ... siefer das von hefihm in Emdhrung |  Antibiotika
Tet lll angegebene Minimum an [1] Kreislaufunterstitzende Medikamente
Lebensqualitit erreiohen wird. _Kunstherz* Blutwasche
Beatmung Reanimation
4.2)) ... es ungewiss ist, ob sie/ Erndhrung Antibiotika
er das von ihe/thm in Tel Il [ ] Kreislaufunterstitzende Medikamente [ ]
W“Hm“a" Kunstherz* Biutwasche
Beatmung Reanimation
4.3) ... siefer das von hr/ihm in Erndhrung Antibiotika
Ted Il angegebene Minimum an [ ] Kreislaufunterstitzende Medikamente; [ ]
Lebensquaitt nicht erreichen JKunstherz* Blutwasche
e Beatmung Reanimation

* 4.4.) Inwiefern werden Sie die Winsche Ihrer/s Angehérigen umsetzten kénnen?

[ ] lch werde mich so genau wie magiich an die Anweisungen meiner/s Angehdrigen haiten und in
ihrem/seinem Sinne handain.
[ ] lch werden versuchen, die Winsche meines Angehdrigen umsetzten, auch wenn es mir schwer faiit
oder meinen eigenen Winschen widerspricht.
[ ] lch habe Schwierigkeiten alle Winsche meines Angehdrigen umzusetzen, weil diese meinen

eigenen Winschen widersprechen.
[ ] lch habe Angst, die Entscheidungen fir meine/n Angehdrige/n treffen zu missen.
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Version B: Angehdrgen-Fragebogen

In diesem Teil geht es um die Behandiung auf der Intensivstation. Diese setzt sich aus verschiedenen

moglichen Komponenten zusammen, aufgefiihrt in der unten stehenden Tabelle.

Wie ist thre Meinung zu diesen Therapien? Weiche wirden sie grundsétziich fiir sich akzeptieren oder

ablehnen? Gibt es MaBnahmen, bei denen Sie sich unsicher sind oder die Sie nicht kennen?

Ansichten Diese Theraple... ich vertraue | kch vertraue
... wirda ich | ... lehne | ... . keoneioch | 2XdeEn- mw
akzeptieren | ichab, | lehne [ nicht. ich m, b
wennsie | ich bendtige meiner wﬂ_
furden | grund- | weitere mm passende
Rest satzlich | Informationen, nrmm
meines | ab. um darliber Soffen
Therapien L sein sote. kbrnen.
5.1.) Antibiotikatherapie
(z.8. bei éinem Lungen- [] [] [] il
oder Harmwegsinfekt)
5.2.) Medikamente zur
Bahandiung eines [] [1] []
Kreislaufversagens
5.3) kilnstiiche
Emahsung (2.8. Gber [] [] [1] [1]
eine Magensonde)
E O b8 0| B E| (] []
o st | o\ | | 0
586.)
systeme ( Kunstherz")
5.7.) Wiederbelebung
mit Herzdruckmassage [1] [1] [1]
(Reanimation)
5.8.) Erhait eines [] (] [l
Spenderorgans

« 5.9.) Haben Sie schon mal mit jemandem besprochen, wie lhre Meinung zu diesen MaBnahmen ist/
welches Vorgehen Sie sich wiinschen wirden?

[ ] Ja, ausfihriich, Es ist mir wichtig, dass meine Vertrauensperson meine Wiinsche kennt.

[ 1 Ja, grundiegend schon, aber nicht bezogen auf einzeine MaBnahmen.
[ 1 Nein, ich habe mich mit diesem Thema bisher noch nicht beschéftigt.
[ 1 Nein, ich habe das Thema bisher bewusst vermieden.

* 5.10.) Wenn Ja: Mit wem haben Sie gesprochen? (Mehrfachnennung mdéglich)

|Hausarzt | (Enhe-) Partner | Geschwister | Ettemn |Kinder |Enkel | Freunde |andere:
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Im néchsten Abschnitt mdchten wir Sie nach Ihrer individuellen Vorstellung von Lebensqualitat befragen. Dafiir
sind unten sachs Lebensbereiche aufgefiihrt. Bitte kreuzen Sie an, welcher Zustand mindestens erhaiten sein

* 6.1.) Mobilitit

] lch méchte mich problemios bewegen und uneingeschrankt laufen knnen.
] Leichte Probleme belm Bewegen oder Laufen wéren fiir mich auszuhalten. (z.B. Gehstock)

[

[

[ ] lch kénnte mit schweren Binschrankungen beim Bewegen oder Laufen leben. (z.B. im Rolistuhl)
[ ] Es wdére fiir mich akzeptabel bettiagerig zu sein.

2,

) Selbstversorgung (Waschen, Anziehen, Duschen, Essen, ...)

[ ] Ich méchte mich selbststéndig und ohne fremde Hilfe versorgen kénnen.

[ ] Bei manchen Tétigkeiten kdnnte ich Hilfe akzeptieren. {z.B. Kompressionsstrimpfe anziehen)
[ ] Es wére fir mich in Ordnung, bei meiner Versorgung fast immer Unterstitzung zu bendtigen.

[ ] lch kénnte damit leben, bei meiner Versorgung volistandig auf fremde Hilfe angewiesen zu sein.

» 5.3.) Alitagliches Leben (Arbeiten / Studieren, Haushalt, Familie/ Partner, Hobbles, ...)

[ 1 kch méchte uneingeschrinkt erledigen kdnnen, was ich mir vornehme.

[ ] Soclange sich die Einschrankungen nur auf einzeine Bereiche baziehen, kénnte ich zurecht kommen.
[ 1 Es wiére fiir mich in Ordnung, in vielen Alitagsbereichen eingeschrankt zu sein.

[ ] keh kénnte akzeptieren, dass mein Alitagslieben volistandig von meiner Erkrankung bestimmt wird.

*6

* 6.4.) K8rperliche Beschwerden (Schmerzen, Ubelkeit, Schwindel, ...)

[ ] kch méchte keine dauerhaften kdrperlichen Beschwerden haben.
[ 1 Mit leichten Dauer-Beschwerden kdnnte ich zurecht kemmen.

[ ] kh kénnte mit starken Dauer-Beschwerden leben.

[ 1 kch kdnnte auch massive kdrperfiche Beschwerden ertragen.

* 5.5.) Kommunikation

[ 1 lch méchte mich uneingeschrankt Gber Sprache mittellen kdnnen.

[ ] Es ware fir mich in Ordnung, meinen Willen nur durch einzeine Worte oder Laute mittellen zu kdnnen.
[ ] Solange ich z.B. Gber Augenbewegungen meinen Willen mittellen kann, wére das fir mich akzeptabel.
[ ] lch kénnte damit leben, nicht mit meiner Umweit kommunizieren zu kdnnen.

» 5.6.) Wahrnehmung (Bewusstsein)
[ ] kch méehte keinariei geistige Einschrankungen haben und meine Umweit vollstiandig wahrnehmen.
[ ] Es wiére fir mich in Ordnung, wenn ich meine Umweit zwar wahrehmen kdnnte, geistig jedoch so
weit eingeschrankt wére, dass ich nicht mehr seibst fiir mich entscheiden kdnnte. (z.B. bei Demenz)
[ ] Solange ich die unmittelbaren Sinneseindnlicke meines Kérpers wahrnehmen kannte (Farben sehen,
Berlihrungen spliren, Téne hdren), ware es fiir mich akzeptabel.
[ ] kh kénnte damit leben, meiner Umweit nicht wahmehmen zu kénnen. (Koma)

« 6.7.) Was ist Ihnen dariiber hinaus besonders wichtig in Ihrem Leben? Was muss flir Sie unbedingt noch
dazu gehdren? (z.B. Sport, Partnerschaft, Arbelt, Lesen, Muslk, ...
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Fragebogen zur Ermittlung des ik for intencivmediin
U K Direkztor: Prof. Dr. Stefan Kiuge
vermuteten Patientenwillens Dickdorarcn: Lene Schirngr

* 65.8.) Haben Sie schon mal mit jemandem Ober Ihre Ansichten zur Lebensqualitt gesprochen?

[ ] Ja, ausfilhrich. Es ist mir wichtig, dass meine Vertrauensperson meine Ansichten kennt.
[ ] Ja, grundlegend schon, aber nicht bezogen auf konkrete Tatigkeiten und Wilnsche.

[ ] Nein, ich habe mich mit diesem Thema bisher noch nicht beschéftigt.

[ ] Nein, ich habe das Thema bisher bewusst vermieden.

* 6.9.) Wenn Ja: Mit wem haben Sie gesprochen? (Mehrfachnennung méglich)
[ Hausarzt I(B\Q-)PmlGesd\\Msterl Eltern ]Klnder |Enke! [Freunde [ andere |

Im Laufe der Behandlung ist es mdglich, eine Prognose Uber den Krankheitsverlauf zu machen. Dies bedeutet,
dass die Arzte besser einschétzen kdnnen, cb und mit welchen Einschriinkungen langfristig fiir die
Lebensqualitat zu rechnen ist. Wie wiirden sie In den angefiihrten Fallen entscheiden?

Folgende Therapien mbchte ich | lch méchte, | ich mdchte, dass bestimmte: Dieser Zustand ist
erhalten, wenn mir dass die Therapien nicht mehr weitergefihrt | fiir mich nicht zu
prognostiziert wird, dass... Therapie bzw. begonnen werden. akzeptieren. ich.
fortgefihrt méchte nur noch
durch, die nicht mehr weitergeflihrt | Linderung meiner
werden sollen.) Symptome, keine
waiteren Therapien.
7.1) ... ich das von mir in Ted Il Emdhrung |  Antibiotika
angegehiene Minkyian an [] |Kreislaufunterstitzende Medkamente:
Lebensqualitat erreichen Kunstherz* Blutwéisct
i Beatmung Reanimation
7.2) ... s ungewiss ist, ob ich Ermnahrung Antibiotika
das von mir in Ted lil [] Kreislaufunterstitzende Medikamente []
angegebena Minimum an : +Kunstherz* Blutwésche
Lebensquaiitét emeichen kann. Beatmung Foarsmalion
7.3) .. ich das von mir in Tel I Emiinung Antibiotia
angegebens Minimum an [] Kreislaufunterstitzende Medikamente []
Lebensqualitdt nicht erreichen JKunstherz* Blutwésche
werde. Beatmung Reanimation

* 7.4.) Wie treffen Sie Ihre Entscheidungen beziiglich der Theraplen? (Therapien akzeptieren oder ablehnen)
(Mehrfachnennung moglich)

[ ] lch habe keine eigenen Erfahrungen damit und entscheide aufgrund meiner Vorstellungen diesbeziglich.
[ ] Ich entscheide aufgrund von Erfahrungen, die ich selbst mit diesen Therapien gemacht habe.

[ ] Ich entscheide aufgrund der Erfahrungen, die in meinem Freundes- und Familienkrels gemacht wurden,
[ 1 Ich entscheide mit Hilfe meiner Religion, mit den Regein und Gebrauchen bezliglich Leben und Tod.

[ ] Ich entscheide aufgrund der Aufiidrung von Arzten und deren Ratschidgen.

[ ] Andere:

Vielen Dank fir lhre Mithilfe!
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VI. Anhang

Tabelle 12: Demographische Daten der Patient:innen und Angehdorigen

Patient:innen Angehdrige
Kategorie Merkmale n/N n(%) n/N n(%)
Alter (fein) 18-29 9/105 78,6 9/105 8,6
30-39 4/105 3,8 9/105 8,6
40-49 14/105 13,3 19/105 18,1
50-59 24/105 22,9 34/105 32,4
60-69 20/105 19,0 18/105 17,1
70-79 22/105 21,0 14/105 13,3
80-89 12/105 11,4 2/105 1,9
Alter (grob) Unter 50 Jahre 27/105 25,7 37/105 35,2
50-69 Jahre 44/105 41,9 52/105 49,5
Uber 70 Jahre 34/105 32,4 16/105 15,2
Geschlecht Mannlich 59/105 55,6 36/105 34,3
Weiblich 46/105 43,6 69/105 65,7
Gesundheit 1-2 6/105 57 4/105 3,8
(Selbst) 3-4 24/105 22,9 7/105 6,7
5-6 41/105 39,0 26/105 24,8
7-8 25/105 23,8 40/105 38,1
9-10 9/105 8,6 28/105 26,7
Gesundheit 1-2 4/105 3,8 - --
(durch Arzt) 34 23/105 21,9 - -
5-6 31/105 29,5 -- --
7-8 26/105 24,8 -- --
9-10 98/105 7,6 -- --
Keine Angabe 5/105 4,8 -- --
Verhéltnis zum Partner 58/105 55,2 58/105 55,2
Angehorigen Kinder 25/105 23,8 8/105 7,6
Geschwister 10/105 9,5 10/105 9,5
Eltern 8/105 7,6 25/105 23,8
Gesetzliche Betreuer 2/105 19 2/105 1,9
Enkel'/Grof3eltern? 1/105 1,0t 1/1052 1,0
Freunde 1/105 1,0 1/105 1,0
Familientand Verheiratet 55/105 52,4 72/105 68,6
Alleinstehend 15/105 14,3 12/105 11,4
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In Partnerschaft lebend 13/105 12,4 13/105 12,4
Verwitwet 15/105 14,3 1/105 1,0
Geschieden 7/105 6,7 7/105 6,7
Wohnen Mit Partner 47/105 44,8 57/105 54,3
(Zusammen-leben) | Alleinlebend 30/105 28,6 15/105 14,3
Mit Kindern 22/105 21,0 29/105 27,6
WG 1/105 1,0 4/105 3,8
Mit Familie 4/105 3,8 - -
andere 1/105 1,0 - --
Zusammenleben Pat und Ang leben zusammen 63/105 60,0 -- --
im selben Haushalt | Kein Zusammenleben 42/105 40,0 - -
Schulabschluss Fachhochschulreife / Abitur 36/105 34,3 52/105 49,5
Realschulabschluss 37/105 35,2 29/105 27,6
Hauptschulabschluss 29/105 27,6 21/105 20,0
Keinen Abschluss 2/105 19 3/105 2,9
Keine Angabe 1/105 1,0 -- --
Berufsabschluss Universitatsabschluss 19/105 18,1 24/105 22,9
Fachhochschulabschluss 7/105 6,7 11/105 10,4
Meisterprifung 6/105 5,7 -- --
Berufsschule (Lehre) 65/105 61,9 64/105 61,0
Keinen Abschluss 7/105 6,7 6/105 5,7
Keine Angabe 1/105 1,0 -- --
Bildungsabschluss | 1: Kein Abschluss/Hauptschule 31/105 30,1 24/105 22,9
(nach CASMIN) 2: Realschule / (Fach)-Abitur 46/105 44,7 47/105 44,8
3: Hochschulabschluss 26/105 25,2 34/105 324
Monatliches Weniger als 450 € 5/105 4,8 1/105 1,0
Einkommen 450 - 1.000 € 8/105 7,6 3/105 2,9
1.000 — 2.500 € 34/105 324 21/105 20,0
2.500 - 4.500 € 25/105 23,8 44/105 41,9
4.500 — 6.500 € 11/105 10,5 12/105 114
Mehr als 6.5.00€ 6/105 5,7 8/105 7,6
keine Angabe 16/105 15,2 16/105 15,2
Kultur Westlich 101/105 | 96,2 102/105 | 97,1
Keine Kulturzugehorigkeit 2/105 1,9 -- --
Orthodox 1/105 1,0 1/105 1,0
Sonstige 1/105 1,0 1/105 1,0
Keine Angabe -- -- 1/105 1,0
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Religion Keine Religion 54/105 51,4 53/105 50,5
Evangelisch 43/105 41,0 44/105 41,9
Katholisch 7/105 6,7 7/105 6,7
Islam 1/105 1,0 1/105 1,0
Tabelle 13: Angaben zu Dokumenten und Ausweisen (Pat. und Ang.)
Patient:innen Angehdorige
Kategorie Merkmale n/N n (%) n/N n (%)
Organspende Zustimmung 73/105 69,5 76/105 72,4
Ablehnung 25/105 23,8 27/105 25,7
Keine Angabe / ,weil} nicht" 7/105 6,7 2/105 1,9
Spender-ausweis Vorhanden 32/105 30,5 48/105 45,7
Nicht Vorhanden 73/105 69,5 57/105 54,3
Vorsorge- Beides Vorhanden 43/105 40,2 29/105 27,6
vollmacht und Pat. Verf. Ja Il VorVollm. Nein 6/105 51 5/105 4,8
Patientenverfigung | Pat. Verf Nein Il VorVollm. Ja 9/105 8,5 8/105 7,6
Keine Dokumente 47/105 46,2 63/105 60,0
Dokumente beim Dokumente liegen vor 25/58 43,1 -- --
UKE? UKE hat Kenntnis 7/58 12,1 -- --
(n=58) Dokumente liegen nicht vor 26/58 44,8 -- --
Wer ist Partner 26/58 44,8 25/45 55,6
bevoliméachtigt? Kinder 22/58 37,9 13/45 28,9
(Mehrfach-nennung | Geschwister 4/58 6,9 4/45 8,9
mgl.) Freunde 2/58 34 1/45 3,9
(Npat = 52) Enkel 2/58 3.4 - -
(nang = 37) Eltern 1/58 1,7 -- --
Andere 1/58 1,7 1/45 2,2
Angehoriger = Ja, identisch 45/105 42,9 20/105 19,0
Bevollméachtigter? Nein, unterschiedlich 7/105 6,7 17/105 16,2
Keine Angabe, da keine Verfiig. | 53/105 50,5 68/105 64,8
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Tabelle 14: Ubersicht individuelle Wiinsche zu MaRnahmen

Patient:innen Angehdorige
MafRRnahme /Therapie Merkmal n/N n(%) n/N n(%)
Antibiotika Therapie Akzeptieren 97/105 92,5 96/105 91,4
Uberbriickend 3/105 2,9 5/105 4,8
Ablehnen 2/105 1,9 3/105 2,9
~Weil} nicht" 3/105 2,9 1/105 1,0
Kreislauf unterstiitzende | Akzeptieren 101/105 96,2 102/105 97,1
Medikamente Ablehnen - - 3/105 2,9
,Weild nicht* 4/105 3,8 - --
Ernahrung Akzeptieren 23/105 21,9 31/105 29,1
Uberbriickend 67/105 63,8 64/105 61,0
Ablehnen 9/105 8,6 9/105 8,6
~Weil nicht* 6/105 5,7 1/105 1,0
Dialyse Akzeptieren 58/105 55,7 71/105 67,6
Uberbriickend 36/105 34,3 25/105 23,8
Ablehnen 7/105 6,7 7/105 6,7
»Weild nicht* 4/105 3,8 2/105 1,9
Beatmung Akzeptieren 4/105 3,8 7/105 6,7
Uberbriickend 87/105 82,9 91/105 86,7
Ablehnen 9/105 8,6 7/105 6,7
»Weil nicht* 5/105 4.8 -- --
Kunstherz Akzeptieren 45/105 42,9 64/105 61,0
Uberbriickend 12/105 11,4 16/105 15,2
Ablehnen 17/105 16,2 14/105 13,3
~Weil nicht* 31/105 29,5 11/105 10,5
Reanimation Akzeptieren 85/105 81,0 93/105 88,6
Ablehnen 18/105 17,1 11/105 10,5
»Weil nicht* 2/105 1,9 1/105 1,0
Spenderorgan Akzeptieren 81/105 77,1 96/105 91,4
Ablehnen 16/105 15,2 7/105 6,7
~Weil nicht* 8/105 7,6 2/105 1,9
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Tabelle 15: Patientenwille zu ITS-Malinahmen (altersadaptiert)

< 50 Jahre (n=27) 50-69 Jahre > 70 Jahre
(n=44) (n=34)
MaRnahme Wille n/N n(%) | n/N n(%) n/N n (%)
Antibiotika Akzeptieren 25/27 92,6 | 41/44 93,2 31//34 91,2
Therapie Uberbriickend 1/27 3,7 2144 4,5 -- --
Ablehnen - - - - 2/34 59
»Weild nicht* 1/27 3,7 1/44 2,3 1/34 29
Kreislauf Akzeptieren 27127 100 43/44 97,7 31/34 91,2
unterstiitzende Ablehnen - - - - - -
Medikamente ~Weil nicht* -- -- 1/44 2,3 3/34 8,8
Erndhrung Akzeptieren 11/27 40,7 8/44 18,2 4/34 11,8
Uberbriickend 15/27 55,6 | 29/44 65,9 23/34 67,6
Ablehnen -- -- 4/44 9,1 5/34 14,7
»Weild nicht* 1/27 3,7 3/44 6,8 2/34 59
Dialyse Akzeptieren 16/27 59,3 | 26/44 59,1 16/34 47,1
Uberbriickend 9/27 33,3 | 13/44 29,5 14/34 41,2
Ablehnen 1/27 3,7 3/44 6,8 3/34 8,8
~Weil nicht* 1/27 3,7 2/44 4,5 1/34 29
Beatmung Akzeptieren 1/27 3,7 2/44 4,5 1/34 29
Uberbriickend 24127 88,9 | 39/44 88,6 24/34 70,6
Ablehnen 1/27 3,7 2/44 45 6/34 17,6
»Weild nicht* 1/27 3,7 1/44 2,3 3/34 8,8
Kunstherz Akzeptieren 16/27 59,3 18/44 38,8 11/34 32,4
Uberbriickend 4/27 14,8 | 5/44 10,2 3/34 8,8
Ablehnen 1/27 3,7 4/44 10,2 12/34 35,3
»Weild nicht* 6/27 22,2 | 17/44 40,8 8/34 23,5
Reanimation Akzeptieren 26/27 96,3 | 38/44 86,3 21/34 61,8
Ablehnen 1/27 3,7 6/44 13,6 11/34 324
»Weil nicht* -- -- -- -- 2/34 59
Spenderorgan Akzeptieren 24127 88,9 | 35/44 79,5 22/34 64,7
Ablehnen 1/27 3,7 6/44 13,6 9/34 26,5
»Weild nicht* 2127 7,4 3/44 6,8 3/34 8,8
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Tabelle 16: Angehdrigenwille zu ITS-MalRnahmen (altersadaptiert)

< 50 Jahre (n=37) 50-69 Jahre > 70 Jahre
(n=52) (n=16)
MaRnahme Wille n/N n(%) | n/N n(%) n/N n (%)
Antibiotika Akzeptieren 36/37 97,3 | 47/52 90,4 13//16 81,3
Therapie Uberbriickend 1/37 2,7 3/52 5,8 1/16 6,3
Ablehnen - - 2/52 3.8 1/16 6,3
»Weild nicht* - - - - 1/16 6,3
Kreislauf Akzeptieren 37/37 100 51/52 98,1 14/16 87,5
unterstiitzende Ablehnen - - 1/52 1,9 2/16 12,5
Medikamente ~Weil nicht* -- -- -- -- -- --
Erndhrung Akzeptieren 16/37 43,2 | 12/52 23,1 3/16 18,0
Uberbriickend 20/37 54,1 | 34/52 65,4 10/16 62,5
Ablehnen 1/37 2,7 5/52 9,6 3/16 18,8
»Weild nicht* - - 1/52 1,9 - -
Dialyse Akzeptieren 30/37 81,1 | 32/52 61,5 9/16 56,3
Uberbriickend 6/37 16,2 | 17/52 32,7 2/16 12,5
Ablehnen 1/37 2,7 2/52 3.8 4/16 25,0
»Weild nicht* - - 1/52 1,9 1/16 6,3
Beatmung Akzeptieren 3/37 8,1 4/52 7,7 -- --
Uberbriickend 33/37 89,2 | 44/52 84,6 14/16 87,5
Ablehnen 1/37 2,7 4/52 7,7 2/16 12,5
~Weil nicht* -- -- -- -- -- --
Kunstherz Akzeptieren 29/37 78,4 | 30/52 57,7 5/16 31,3
Uberbriickend 5/37 13,5 | 11/52 21,2 -- --
Ablehnen 2137 54 6/52 11,5 6/16 37,5
»Weild nicht* 1/37 2,7 5/52 9,6 5/16 31,3
Reanimation Akzeptieren 37137 100 44/52 84,6 12/16 75,0
Ablehnen -- -- 7152 13,5 4/16 25,0
»Weil nicht* -- -- 1/52 1,9 -- --
Spenderorgan Akzeptieren 37/37 100 47/52 90,4 12/16 75,0
Ablehnen -- -- 4/52 7,7 3/16 18,8
»Weild nicht* - - 1/52 1,9 1/16 6,3
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Tabelle 17: Ubersicht individuelle Wiinsche zur Lebensqualitat

Patient:innen Angehdorige
Bereich/ Item Merkmal n/N n(%) n/N n(%)
Mobilitat Keine Einschrankungen 3/105 29 8/105 7,6
Leiche Einschrankungen 37/105 35,2 39/105 37,1
Starke Einschrankungen 57/105 54,3 55/105 52,4
Massive Einschrankungen | 6/105 57 3/105 29
~weild nicht" 2/105 1,9 -- -
Eigene Versorgung Keine Einschrankungen 14/105 13,2 11/105 10,5
Leiche Einschrankungen 52/105 49,5 54/105 51,4
Starke Einschrankungen 22/105 21,0 28/105 26,7
Massive Einschrankungen | 15/105 14,3 12/105 11,4
2weild nicht" 2/105 1,9 -- --
Alltagliches Leben Keine Einschrankungen 7/105 6,7 6/105 5,7
Leiche Einschrankungen 46/105 43,8 59/105 56,2
Starke Einschrankungen 34/105 32,4 29/105 27,6
Massive Einschrankungen | 15/105 14,3 11/105 10,5
,weild nicht" 3/105 2,9 - --
Korperliche Beschwerden | Keine Einschréankungen 9/105 8,6 6/105 5,7
Leiche Einschrankungen 70/105 66,7 65/105 61,9
Starke Einschrankungen 21/105 20,0 33/105 31,4
Massive Einschrankungen | 4/105 3,8 1/105 1,0
»weifd nicht" 1/105 1,0 - -
Kommunikation Keine Einschrankungen 65/105 61,9 59/105 56,2
Leiche Einschrankungen 26/105 24.8 40/105 38,1
Starke Einschrankungen 11/105 10,5 4/105 3,8
Massive Einschrankungen | 2/105 1,9 -- --
»weil nicht* 1/105 1,0 2/105 1,9
Bewusstsein Keine Einschrankungen 76/105 72,4 70/105 66,7
Leiche Einschrankungen 22/105 21,0 27/105 25,7
Starke Einschrankungen 6/105 57 8/105 7,6
Massive Einschrankungen | 1/105 1,0 -- --
»weifd nicht" - - - -
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Tabelle 18: Vergleich Stichprobe vs. Allgemeinbevdlkerung (Familienstand)

< 50 Jahre 50-65 Jahre > 65 Jahre
Gruppe Familienstand n/N n(%) | n/N n (%) n/N n(%)
Patient:innen Ledig 8/27 29,6 | 4/36 11,1 3/42 7,1
Verheiratet/Partnerschaft | 18/27 | 66,7 | 29/36 80,6 21/42 50,0
Geschieden - - 2/36 5,6 4/42 9,5
Verwitwet 1/27 3,7 1/36 2,8 1/42 33,3
Angehdrige Ledig 8/37 21,6 | 3/45 6,7 1/23 4,3
Verheiratet/Partnerschaft | 28/37 | 75,7 | 37/45 82,2 20/23 87,0
Geschieden 1/37 2,7 5/45 11,1 1/23 4,3
Verwitwet -- -- -- -- 1/23 4,3
Allgemein- Ledig 16,59 |485 | 1,51 9,2 0,81 4,9
bevolkerung Verheiratet/Partnerschaft | 15,11 | 44,1 | 11,87 72,7 9,76 59,1
(Nin Mio.) Geschieden 2,37 6,9 2,19 13,4 1,12 6,8
Verwitwet 0,16 0,5 0,75 4,6 4,82 29,2
Keine Angabe 0,01 0,00 | 0,00 0,00 0,00 0,00
Gesamt (N) 34,24 | 100 16,33 100 16,5 100

* Familienstand der Patient:innen und Angehdérigen im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung. Daten der Allgemeinbevélkerung
stammen aus dem Zensus 2022: Deutschland, Stichtag, Familienstand, Altersgruppen.

Tabelle 19: Vergleich Stichprobe vs. Allgemeinbevdlkerung (Bildungsstand)

<50 Jahre 50-65 Jahre > 65 Jahre
Gruppe Bildung n/N** n(%) | n/N n(%) n/N n (%)
Patient:innen CASMIN 1 3/27 11,1 | 7/35 20,0 21/41 51,2
CASMIN 2 12/27 44,4 | 19/35 54,3 15/41 36,6
CASMIN 3 12/27 44,4 | 9/35 25,7 5/41 12,2
Angehdrige CASMIN 1 4/37 10,8 | 10/45 22,2 10/23 43,5
CASMIN 2 15/37 40,5 | 23/45 51,1 9/23 39,1
CASMIN 3 18/37 48,6 | 12/45 26,7 4/23 17,4
Allgemeinbevdlkerung | CASMIN 1 99447 28,7 | 6.325,0 33,5 10.158,8 58,8
CASMIN 2 15.232,9 | 44,0 | 7.031,0 37,2 3.160,9 18,3
CASMIN 3 9.426,4 27,2 |5.536,0 29,3 3.960,3 22,9
Gesamt (N) 34.604 100 18.892 18.892 | 17.280 100

* Bildungsstand der Patient:innen und Angehdrigen im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung. Daten der Allgemeinbevolkerung
stammen aus dem Bildungsbericht 2020, eingeteilt nach CASMIN.
** Eir die Allgemeinbevdlkerung sind die Angaben zu n und N getrennt aufgefuhrt.
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