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1 Einleitung

1  Einleitung

Salus et voluntas aegroti suprema lex

Das Heil und der Wille des Kranken ist oberstes Gesetz

Aufgabe der Arzte ist es, nach Einwilligung des Patienten, dessen Leben zu erhalten,
seine Gesundheit zu schiitzen und wiederherzustellen sowie Leiden zu lindern und Ster-
benden bis zum Tod beizustehen. Die Einwilligung des Patienten ist dabei Ausdruck
seines Selbstbestimmungsrechts und schitzt ihn vor Fremdbestimmung (May and
Brokmann, 2010). Eine Therapie muss dem Willen des Patienten entsprechen (Janssens
et al., 2013). Die medizinische Versorgung schwerkranker Menschen auf der Intensiv-
station bedeutet jedoch oftmals, Therapien durchzufihren, tUber die der Patient aufgrund
seiner Erkrankung oder Analgosedierung nicht im sonst ublichen rechtsgultigen Um-
fang aufgeklart werden kann. Dadurch ist die formal korrekte Einwilligung in medizini-
sche MaRnahmen bei diesen Patienten haufig nicht moglich. Viele Menschen fiirchten
sich davor, in Zeiten schwerer Krankheit &rztlichen Entscheidungen ausgeliefert zu sein
(Hahnen et al., 2009, Simon, 2010). Insbesondere die in der Intensivmedizin eingesetz-
ten Gerate werden haufig mit dem negativen Beiklang der ,,Apparatemedizin‘ assoziiert
(Lenz, 2000).

Bei der Behandlung eines Patienten in einer akut lebensbedrohlichen Notfallsituation
handelt der Arzt mit der Intention, das Leben des Patienten zu erhalten. Hierbei kann es
jedoch vorkommen, dass MaBnahmen durchgefiihrt werden, die moglicherweise nicht
erwinscht waren. Jenseits dieser Notfallsituationen muss eine Aufklarung erfolgen.
Zum einen, um das Selbstbestimmungsrecht des Patienten zu wahren, zum anderen, um
aus arztlicher Sicht nicht den Tatbestand einer Korperverletzung zu begehen. Ublicher-
weise wird bei absehbar langerfristig nicht einwilligungsfahigen Intensivstationspatien-
ten eine Eilbetreuung beim zustdndigen Amts- bzw. Betreuungsgericht beantragt. Als
Betreuer werden meist nahestehende Angehdrige eingesetzt. Gibt es im Umfeld des
Patienten niemanden der diese Funktion Gbernehmen kann, werden vom Gericht Be-

rufsbetreuer bestellt.
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1.1 Die Vorsorgevollmacht

Die Bestellung eines Betreuers kann durch eine Vorsorgevollmacht (VV) ersetzt wer-
den, sodass eine im VVoraus vom Patienten festgelegte Person des Vertrauens rechtskréf-
tig Entscheidungen flr den Patienten treffen darf. Ist die VVorsorgevollmacht so formu-
liert, dass sie explizit auch fur medizinische Belange Gultigkeit besitzt, kann durch den
Vorsorgebevollméchtigten das Selbstbestimmungsrecht des Patienten stellvertretend
gewahrt werden. Die bevollméchtigte Person ist aber nur dann in der Lage in medizini-
sche Therapieoptionen dem Patientenwillen entsprechend einzuwilligen, wenn sie sich
zuvor intensiv mit dem Patienten und dessen Lebensvorstellung auseinander gesetzt hat.
Der klinische Alltag zeigt jedoch, dass selbst Ehepartner Schwierigkeiten haben die
Wiunsche ihres Partner hinsichtlich Lebensqualitét, lebensverlangernder MaRnahmen,

invasiver Eingriffe etc. zu &uern.

Das Verfassen einer Patientenverfligung bietet eine Mdglichkeit, dieses Problem zu

umgehen.

1.2 Die Patientenverfiigung

Die Patientenverfiigung (PV) ist definiert als eine ,schriftliche Willensbekundigung
eines einwilligungsfahigen Volljahrigen, in der er fir den Fall seiner spéteren Einwilli-
gungsunfahigkeit festlegt, ob er in bestimmte, noch nicht unmittelbar bevorstehende
Untersuchungen seines Gesundheitszustandes, Heilbehandlungen oder arztliche Eingrif-
fe einwilligt oder sie untersagt (BGB § 1901aAbsatz 1). Sie bietet dem Patienten die
Madglichkeit der Aufrechterhaltung seines Selbstbestimmungsrechts auch nach Verlust

seiner Einwilligungsfahigkeit (May and Brokmann, 2010).

1.3 Entwicklung der Patientenverfiigung

1.3.1 Entwicklung in den USA

Ihren Ursprung hat die heutige Patientenverfligung in den Vereinigten Staaten von
Amerika (USA). 1967 pragte Luis Kutner, ein Menschenrechtsaktivist und Anwalt aus
Chicago, Illinois, den Begriff ,,living will“. Menschen, die an einer unheilbaren Krank-

heit litten, sollte hiermit die Mdglichkeit gegeben werden eine schriftliche Erklarung
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dariiber abzugeben, dass lebensverlangernde MaRRnahmen fir den Fall der Entschei-
dungsunfahigkeit abgelehnt werden (Kutner, 1968).

Da es fiir den ,,living will*“ jedoch keine gesetzliche Grundlage gab, hatten die Patienten
Angst, dass er in der Akutsituation keine Beachtung finden kdnnte. Demgegeniber hat-
ten die Arzte Angst vor strafrechtlicher Verfolgung, sollten sie den Willen des Patienten
beachten und lebensverldangernde Malinahmen unterlassen (Eisenbart, 2000). Schliel3-
lich verabschiedete der Bundesstaat Kalifornien am 01.01.1977 den ,Natural Death
Act® und setzte damit als erster Bundesstaat die Verbindlichkeit des ,,living will“ durch.
Laut dem ,,Natural Death Act* hat jeder Erwachsene das Recht, im Falle einer unheilba-
ren Krankheit, dem Arzt den Einsatz von lebensverlangernden MaRRnahmen zu untersa-
gen. Bereits im Juli 1977 hatten sieben weitere Bundesstaaten ahnliche Gesetze verab-
schiedet (Jonsen, 1978).

Am 01.12.1991 trat ein weiteres Gesetz in Kraft. Der ,,Patient Self-Determination Act®
fordert Krankenhauser, Pflegeeinrichtungen, Hospize und weitere medizinische Einrich-
tungen dazu auf, Patienten liber die Moglichkeit eines ,,living will“ zu informieren und

Informationen zur Verfligung zu stellen (Greco et al., 1991).

1.3.2 Entwicklung in Deutschland

Angesichts der Entwicklungen in den USA begann auch in Deutschland die Diskussion
uber Chancen und Risiken von Patientenverfiigungen, damals noch ,,Patiententesta-
ment*“ genannt. Das erste Muster eines solchen Patiententestaments wurde 1978 von
dem Juristen Dr. Wilhelm Uhlenbruck mit dem Namen ,,Der Patientenbrief* herausge-
geben (Uhlenbruck, 1978). Die ,,Initiative fiir Humanes Sterben‘ entwickelte darauthin
ein weiteres Muster, basierend auf dem Patiententestament von Uhlenbruck und dem
kalifornischen Entwurf. Die erste ,,Patientenverfiigung” wurde 1981 von der ,,.Deut-
schen Gesellschaft fiir Humanes Sterben (DGHS) veroffentlicht. In dieser Version
wurden dem Patienten mehrere Optionen zum Ankreuzen geboten. Mit der Zeit waren
immer mehr Muster verfligbar, herausgegeben von verschiedenen Organisationen, wie
Kirchen, Selbsthilfegruppen, Seniorenverbénden, Ministerien etc., die sich jedoch aus-
schlieBlich auf Patienten bezogen, die an einer tddlichen Krankheit litten (Stadler,
2010).
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Schnell kam es zu Diskussionen hinsichtlich der Verbindlichkeit entsprechender Doku-
mente (Binder and Binder, 1993) und die Arzteschaft stand der Patientenverfiigung an-
fangs skeptisch gegeniiber. ,,Patiententestamente mogen im Einzelfall juristisch einfa-
che Problemlésungen bedeuten; ethisch und é&rztlich sind sie keine nennenswerte Er-
leichterung* hie3 es im Vorwort zu den ,,Richtlinien der Bundesirztekammer zur arztli-

chen Sterbebegleitung® von 1993 (Bundesarztekammer, 1993).

Diese Haltung &nderte sich im Laufe der Zeit und 1998 veroffentlichte die Bundesérzte-
kammer einen Artikel, in dem die Patientenverfiigung als ,,wesentliche Hilfe fiir das
Handeln des Arztes” bezeichnet wurde. Ihr wurde Verbindlichkeit zugesprochen, vo-
rausgesetzt, dass sie sich auf die konkrete Behandlungssituation bezége und es keinen
Anhalt daflr gabe, dass der Patient sie nicht mehr gelten lieRe (Bundesérztekammer,
1998). Dennoch ergaben sich immer wieder Unsicherheiten im Umgang mit Patienten-
verfiigungen, beispielsweise ob es eine Reichweitenbegrenzungen gébe, durch welche
die Patientenverfugung nur fur ganz bestimmte medizinische Indikationen und nur in
vorangeschrittenen Stadien einer Erkrankung Gultigkeit besaRe. Immer haufiger kam
die Forderung nach einer gesetzlichen Regelung (Albrecht, 2011, Gelbrich, 2015) auf.
Am 20.09.2006 fand der 66. Deutsche Juristentag statt, auf dem die Forderung nach
einer gesetzlichen Regelung der Patientenverfligung erhoben wurde. Die Rechtssicher-
heit der Arzte sollte gewahrleistet werden. Die behandelnden Arzte sollten sich nicht
mehr der Gefahr ausgesetzt fuihlen, sich beim Beachten der Patientenverfiigung strafbar
zu machen (Verrel, 2006).

Von 2007 bis 2008 wurden 3 fraktionsubergreifende Gesetzesentwiirfe erarbeitet und im
Bundestag diskutiert (Roglmeier and Lenz-Brendel, 2009), von denen sich schliellich
bei der Abstimmung am 18.06.2009 der Entwurf von Joachim Stilinker et al. durchsetzte.
Der Gesetzesentwurf sah keine Reichweitenbegrenzung vor, eine Patientenverfligung
sollte unabhéngig von Art und Stadium der Erkrankung gelten, mit der formalen Vo-
raussetzung der Schriftform. Das Vormundschaftsgericht sollte lediglich bei einem Dis-
sens zwischen Arzt und Betreuer eingeschaltet werden (Haertel, 2010).
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1.4  Das neue ,,Patientenverfiigungsgesetz*

Am 01.09.2009 trat das ,Dritte Gesetz zur Anderung des Betreuungsrechts* in Kraft

und die Patientenverfligung wurde erstmals im Burgerlichen Gesetzbuch verankert.

Seitdem gewinnt die Patientenverfligung als Ausdruck der Patientenautonomie zuneh-
mend an Bedeutung und die Zahl der Patienten, die eine Patientenverfiigung und/oder
Vorsorgevollmacht besitzen, nimmt stetig zu (Hubert et al., 2013). Bei einer 2013/2014
durchgefuhrten Studie an einem deutschen Universitatsklinikum mit unfallchirurgisch-
geriatrischen Patienten zeigte sich, dass 27% von 181 Patienten (ber eine Patientenver-
fligung und 33% uber eine Vorsorgevollmacht verfligten (Hack et al., 2015). Demge-
genuber stehen Zahlen aus dem Jahr 2003. Damals hatten lediglich 11% der Patienten
eines deutschen Universitatsklinikums eine Patientenverfligung und 9% eine Vorsorge-

vollmacht verfasst (Fangerau et al., 2003).

1.5 Arbeitshypothese und Fragestellung

Obwohl die Zahl der Patienten, die Uber eine Patientenverfiigung und/oder Vorsorge-
vollmacht verfiigen, stetig steigt (Hubert et al., 2013), fallt im intensivmedizinischen
Alltag und in den Gesprachen, die mit Patienten auf den Intensivstationen gefuhrt wer-
den auf, dass mit dem Thema noch immer viele Unsicherheiten, zum Teil auch Missver-
stdndnisse verbunden sind. Intensivmediziner berichten, dass diese Dokumente in ent-
scheidenden Momenten oft nicht verfiigbar und die Patientenverfligungen aufgrund
pauschaler Formulierungen in der konkreten Situation nur schwer anwendbar sind
(Langer et al., 2013, Leder et al., 2015).

Das Kollektiv der erwachsenen Intensivpatienten des Universitatsklinikums Hamburg-
Eppendorf (UKE) sollte daher hinsichtlich biographischer und medizinischer Daten in
Bezug auf das Vorhandensein einer Patientenverfligung/VVorsorgevollmacht charakteri-
siert werden. Zudem sollte analysiert werden, wie viele dieser Dokumente im UKE hin-
terlegt waren. Es sollten Griinde erarbeitet werden, weshalb sich die Patienten flr oder
gegen eine Patientenverfiigung/VVorsorgevollmacht entschieden hatten und ob sie bei der
Erstellung entsprechender Dokumente Unterstiitzung, beispielsweise durch Arzte, in
Anspruch genommen hatten. Abschliel3end sollten die im UKE hinterlegten Dokumente

hinsichtlich des Dokumententyps analysiert werden. Die Inhalte sollten herausgearbeitet
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werden und mit den Patientenaussagen verglichen werden. Die Ergebnisse sollten
Schwachstellen aufweisen um Losungsansatze zu erarbeiten, die den Umgang mit Pati-

entenverfligungen/Vorsorgevollmachten in Zukunft erleichtern wirden.
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2 Material und Methoden

2.1 Patienten und Fragebogen
Nach Genehmigung durch die Ethikkommission der Arztekammer Hamburg (PV-4411),

erfolgte im Zeitraum vom 01.11.2013 bis 31.07.2014 die prospektive Befragung von
Patienten der Klinik fur Intensivmedizin des Universitatsklinikums Hamburg-
Eppendorf. Die Klinik umfasste im Befragungszeitraum 11 Intensivstationen (Neurochi-
rurgische Intensivstation, Neurologische Intensivstation, Kardiochirurgische Intensiv-
station, Kardiologische Intensivstation, Medizinische Intensivstation, Operative Inten-

sivstation sowie 5 Interdisziplinére Intensivstationen) mit insgesamt 132 Betten.

Mit Hilfe eines selbst entworfenen Fragebogens, der die zur Beantwortung der unter 1.5
aufgefiihrten Fragestellungen relevanten Themenkomplexe komplett abdeckte, wurden
die ausgewdhlten Patienten, nach Einholung einer schriftlichen Einwilligungserklarung
und Aushandigung einer Patienteninformation, befragt. Der Fragebogen war so konzi-
piert, dass zur Optimierung der statistischen Auswertung die zu erwartenden Antwort-
moglichkeiten vorgegeben waren. Bei Fragen, zum Beispiel nach der Religionszugeho-
rigkeit oder den Vorerkrankungen, bei denen die vorgegebenen Antwortmdglichkeiten
nicht ausreichten, wurden die Antworten der Patienten unter ,,Andere” zusammenge-

fasst.

Voraussetzung fir die Befragung war ein Gesprach mit den behandelnden Stationsérz-
ten, die Patienten auswéhlten, welche sich zwar noch auf der Intensivstation befanden,
jedoch korperlich als auch geistig im normalstationsfahigen Zustand waren und deren
Verlegung auf die Normalstation unmittelbar bevorstand. Diese Bedingungen wurden
gewahlt, um schwere kognitive Einschrankungen und damit eine verminderte Urteils-
und Einwilligungsfahigkeit der Patienten ausschlieRen zu kénnen. Zudem mussten die

Patienten volljahrig sein.

Im ersten Teil des Fragebogens wurden die Patienten beziiglich des Vorhandenseins
einer Patientenverfiigung und/oder Vorsorgevollmacht befragt. Daraus ergaben sich 2
Patientengruppen. Patientengruppe A, die angab, Uber eine Patientenverfligung und/oder
Vorsorgevollmacht zu verfligen und Patientengruppe B, die angab, lber keines dieser

Dokumente zu verfiigen.
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Tabelle 1: Einteilung des Patientenkollektivs in 2 Gruppen, abhéngig vom Vorhandensein einer
Patientenverfligung/VVorsorgevollmacht

Patientengruppe A Patientenverfligung und/oder Vorsorgevollmacht vorhanden

Patientengruppe B Keine Patientenverfiigung/ Vorsorgevollmacht vorhanden

Patientengruppe A wurde weiterhin befragt tber welche Art von Dokument (Patienten-
verfiigung, Vorsorgevollmacht oder eine Kombination aus beiden) sie verfligten und ob
das Dokument im UKE abgegeben, der behandelnde Arzt also ber das VVorhandensein

in Kenntnis gesetzt wurde.

Um altersspezifische Diskrepanzen genauer zu ermitteln, wurde das Patientenkollektiv
in 3 Altersgruppen unterteilt:

e Patienten < 30 Jahre
e Patienten 30 — 60 Jahre

e Patienten > 60 Jahre

Der darauffolgende Teil des Fragebogens diente der Analyse des Patientenkollektivs.
Erfragt wurden Beruf, Familienstand, Kinder, Religionszugehorigkeit, hausliche Le-

bensverhéltnisse und regelmaliige Medikamenteneinnahmen.

Weitere personliche Angaben, wie Alter, Geschlecht, VVorerkrankungen, der Aufnah-
memodus (wurde der Patient elektiv oder als Notfall aufgenommen), sowie die Auf-
nahmedisziplin (chirurgisch oder nicht-chirurgisch) wurden unmittelbar nach der Befra-
gung aus der elektronischen Patientenakte ,,Integrated Care Manager (ICM)* (Dréger)
entnommen. Um die Vorerkrankungen zu untergliedern, erfolgte eine Einteilung in on-
kologische und nicht-onkologische Vorerkrankungen. Die nicht-onkologischen Vorer-
krankungen wurden dem Organ entsprechend weiter unterteilt in pulmonale, kardiale

und neurologische Vorerkrankungen.
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Im letzten Teil der Befragung musste zwischen Patientengruppe A und Patientengruppe
B differenziert werden. Patientengruppe B wurde abschliefend nur noch nach den
Grinden fur das Nichtvorhandensein von Patientenverfiigung/\VVorsorgevollmacht be-
fragt. Den Patienten aus Patientengruppe A hingegen wurden noch weitere Fragen zu
ihrer Patientenverfigung/VVorsorgevollmacht gestellt. Die Fragen befassten sich damit,
ob es sich um Vordrucke handelte oder selbst formulierte Texte, und ob diese alleine
verfasst wurden oder Unterstlitzung in Anspruch genommen wurde. Die abschlielenden
Fragen bezogen sich auf den Erstellungszeitpunkt der vorhandenen Dokumente und es
sollte in Erfahrung gebracht werden, ob die angefertigten Patientenverfligungen Aussa-
gen hinsichtlich eines Organspendewunsches oder eine Ablehnung der Organspende

enthielten.

Wenn Patienten angaben, ihren behandelnden Arzt tUber die von ihnen verfasste Patien-
tenverfligung/Vorsorgevollmacht in Kenntnis gesetzt zu haben, wurde in der elektri-
schen Patientenakte SOARIAN (Siemens) nach den entsprechenden Dokumenten ge-

sucht. Die hinterlegten Dokumente wurden anschlieRend ausgewertet.

2.2 Dokumentenanalyse

Nach Abschluss der Befragung wurde eine Analyse der in der elektronischen Patienten-

akte hinterlegten Patientenverfiigungen/Vorsorgevollmachten durchgefuhrt.
Folgende Merkmale wurden erfasst:

e Welches Dokument liegt vor? (Patientenverfligung, Vorsorgevollmacht, Kombi-
nationsdokument oder Anderes)

e Wird in der Patientenverfligung die gewuinschte Lebensqualitat beschrieben?

e Werden bestimmte MaRnahmen generell oder nur in bestimmten Situationen ab-
gelehnt?

e Wurde beim Erstellen der Patientenverfigung/\VVorsorgevollmacht Hilfe in An-
spruch genommen? Wenn ja, von wem (Notar, Hausarzt, Freunde 0.4.)?

e Enthalt die Patientenverfligung eine Aussage zur Organspende und wenn ja, Zu-
stimmung oder Ablehnung?

o Liegt ein reiner Vordruck, ein individualisierter Vordruck oder ein vollig selbst-

standig verfasstes Dokument vor?
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AbschlieRend wurden die Patientenangaben der Befragung mit den Angaben in den vor-
liegenden Patientenverfligungen/Vorsorgevollmachten verglichen. Dabei wurde analy-
siert, ob tatsachlich der angegebene Dokumententyp vorlag und ob die Patientenaussa-
gen bezuglich Organspende mit den Angaben im Dokument tbereinstimmten.

2.3  Statistik

Die erhobenen Daten wurden in pseudonymisierter Form mit dem Tabellenprogramm
EpiData Entry Client ("The EpiData Association” Odense, Denmark) erfasst, und an-
schlielend mit Hilfe von SPSS (IBM SPSS Statistics for Windows, Version 23.0. Ar-
monk, NY: IBM Corp.) ausgewertet. Die Ergebnisse wurden als Absolutzahlen oder
Mittelwerte +  Standardabweichung  beziehungsweise  Median und  95%-
Konfidenzintervalle dargestellt und mittels Mann-Whitney-U-Test (Vergleich unabhén-
giger Variablen) und Chi-Quadrat-Test (Haufigkeiten) verglichen. Mittels binarer logis-
tischer Regressionsanalyse wurden Wahrscheinlichkeiten fir das Vorliegen von VV und

PV untersucht. Ein p-Wert < 0.05 wurde als statistisch signifikant betrachtet.
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3  Ergebnisse

Wahrend des Untersuchungszeitraums von 9 Monaten wurden 5992 Patienten in der
Klinik flr Intensivmedizin behandelt. Davon erfullten 1049 die VVoraussetzungen um an
der Befragung teilzunehmen. 45 Patienten lehnten die Befragung ab, sodass 1004 Inten-
sivpatienten befragt wurden. VVon diesen 1004 Patienten konnten 6 keine Aussage dazu
treffen, ob es sich bei dem erstellten Dokument um eine Patientenverfligung oder Vor-
sorgevollmacht handelte. Somit wurden in der endgltigen Analyse zu Haufigkeit und
Charakteristika von Patientenverfiigungen und Vorsorgevollmachten Daten von 998
Patienten ausgewertet.

3.1 Patientenkollektiv
Von den 998 Patienten waren 429 (43%) weiblich und 569 (57%) mannlich.

Das mittlere Alter lag bei 62,7+14,7 Jahren. Nachstehende Abbildung gibt einen Uber-
blick uber die Verteilung der 1004 Patienten in 3 festgelegten Altersklassen.

42

346

610

m <30 = 30-60 - >60

Abbildung 1: Altersverteilung des Patientenkollektivs

749 (75,1%) der befragten Patienten gaben an Kinder zu haben (fehlende Daten bei 3
(0,3%) Patienten). 553 (55,4%) der befragten Patienten gaben an, verheiratet zu sein,
116 (11,6%) geschieden, 129 (12,9%) verwitwet, 33 (3,3%) &ullerten in einer Lebens-
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gemeinschaft zu leben und 165 (16,5%) gaben zum Befragungszeitpunkt an, ledig zu
sein (fehlende Daten bei 2 (0,2%) Patienten).

490 (49,1%) der befragten Patienten gaben an, evangelisch zu sein, 76 (7,6%) romisch-
katholisch, 16 (1,6%) muslimisch, 397 (39,8%) atheistisch und 18 (1,8%) gehdrten einer
in dem Fragenbogen nicht aufgefuihrten Religion an (fehlende Daten bei 1 (0,1%) Pati-

enten).
60 55,4
50
40
30
16,5
20 11,6 12,9
10
3,3 0,2
0
. k’s’&é& . ebé\ S & c‘ﬁ‘%\\' \@&% '23&0
N X N Q
N & & N 2
& & R 6‘?’\ (\6
3 ) le \Q\@
(\‘9 12
Q
AY)
N2

Abbildung 2: Familienstand des Patientenkollektivs in %
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39,8
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Abbildung 3: Religionszugehérigkeit des Patientenkollektivs in %

933 (93,5%) der befragten Patienten gaben an, vor ihrem Krankenhausaufenthalt selbst-
stdndig zu Hause gelebt zu haben, 48 (4,8%) zu Hause mit Unterstltzung durch einen
Pflegedienst. 12 (1,2%) Patienten gaben an, in einer Pflegeeinrichtung zu leben (fehlen-
de Daten bei 5 (0,5%) Patienten). 83 (8,3%) der Befragten gaben an unter keiner VVorer-
krankung zu leiden. 915 (91,7%) wiesen in ihrer Anamnese mindestens eine relevante
Vorerkrankung auf. 412 (41,3%) dieser Patienten waren von einer onkologischen Vor-
erkrankung betroffen. 392 (39,3%) litten an kardialen, 159 (15,9%) an pulmonalen und

90 (9%) an neurologischen Vorerkrankungen.

613 (61,4%) der befragten Patienten wurden elektiv im Krankenhaus aufgenommen,
360 (36,1%) als Notfall. Bei 25 (2,5%) konnte der Aufnahmemodus zum Befragungs-
zeitpunkt nicht festgestellt werden. 782 (78,4%) der Patienten wurden als chirurgische
Patienten aufgenommen, 211 (21,1%) Patienten als nicht-chirurgische Patienten. 5

(0,5%) Patienten lieRen sich diesbeziglich nicht eindeutig zuordnen.
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3 Ergebnisse

3.2 Haufigkeit von Patientenverfiigungen und Vorsorgevollmachten

3.2.1 Gesamtkollektiv

Die Auswertung der Fragebdgen ergab, dass 512 (51,3%) von den 998 befragten Patien-
ten angaben, eine Patientenverfiigung und/oder Vorsorgevollmacht verfasst zu haben.
Von diesen 512 Patienten gaben 127 (24,8%) an, sich fur eine Patientenverfligung, 219
(42,8) fur eine Vorsorgevollmacht und 166 (32,4%) fur beide Dokumente entschieden
zu haben. In der Summe wurden von 998 Patienten 385 (38,6%) Vorsorgevollmachten
und 293 (29,4%) Patientenverfligungen erstellt.

166

® Patientenverfligung
Vorsorgevollmacht
Patientenverfligung + Vorsorgevollmacht

keine Dokumente

Abbildung 4: Verteilung der Dokumente im Gesamtkollektiv

3.2.2 Unterschiede in Altersklassen

7 (16,7%) der unter 30-jahrigen Patienten gaben an, eine Patientenverfigung und/oder
Vorsorgevollmacht verfasst zu haben. Hierunter waren 2 (28,6%) mit einer Patienten-
verfigung, 4 (57,1%) mit einer Vorsorgevollmacht und 1 (14,3%) Patient, der angab,
uber beide Dokumente zu verfugen. Bei den 30-60-jadhrigen &uRerten 128 (37%) ein

entsprechendes Dokument verfasst zu haben. 34 (26,6%) eine Patientenverfiigung, 47

14



3 Ergebnisse

(36,7%) eine Vorsorgevollmacht und 47 (36,7%) gaben an, uber beide Dokumente zu
verfugen. Bei den Uber 60-jahrigen gaben 377 (61,8%) Patienten an, eine Patientenver-
fligung und/oder Vorsorgevollmacht verfasst zu haben. Hierunter waren 91 (24,1%) mit
einer Patientenverfugung, 168 (44,6%) mit einer VVorsorgevollmacht und 118 (31,3%),
die angaben, uber beide Dokumente zu verflgen.

60 57,1

50 44,6

40 36,7 36,7

31,3
28,6

30 26,6

24,1

20 14,3

10

<30 30-60 >60

EPV EVV [ PV+VV

Abbildung 5: Verteilung der Dokumente in den Altersklassen in %

3.2.3 Geschlechtsspezifische Unterschiede

Die Analyse geschlechtsspezifischer Unterschiede ergab, dass von 429 befragten Frauen
214 (49,9%) angaben, eines der Dokumente verfasst zu haben. Hierunter waren 49
(22,9%) Patientenverfliigungen, 92 (43%) Vorsorgevollmachten und 73 (34,1%) Kom-
binationsdokumente. Von 569 befragten Mannern gaben 298 (52,4%) an Uber eines der
Dokumente zu verfiigen. 78 (26,2%) von ihnen duflRerten, eine Patientenverfligung, 127

(42,6%) eine Vorsorgevollmacht und 93 (31,2%) beide Dokumente verfasst zu haben.

3.2.4 Unterschiede in Abhangigkeit von Religion

Von den 490 evangelischen Patienten duf3erten 264 (53,9%) ein entsprechendes Doku-

ment verfasst zu haben. Hierunter waren 77 (29,2%) mit Patientenverfigungen, 108
15
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(40,9%) mit Vorsorgevollmachten und 79 (29,9%) Patienten, die angaben, ber beide
Dokumente zu verfuigen. VVon den 76 rodmisch-katholischen Patienten gaben 33 (43,4%)
an, eines der Dokumente verfasst zu haben. 9 (27,3%) eine Patientenverfigung, 14
(42,4%) eine Vorsorgevollmacht und 10 (30,3%) gaben an (ber beide Dokumente zu
verfugen. Von den 16 muslimischen Patienten, die im Rahmen der Studie befragt wur-
den, gab keiner an, eine Patientenverfugung und/oder Vorsorgevollmacht verfasst zu
haben. 397 der befragten Patienten waren Atheisten. Hierunter waren 207 (52,1%), die
angaben, eines der Dokumente verfasst zu haben. Davon waren 38 (18,4%) Patienten-
verfuigungen, 94 (45,4%) Vorsorgevollmachten und 75 (36,2%) Kombinationsdokumen-
te. Von den 18 Patienten, die einer Religion angehorten, die in dem Fragebogen nicht
vorgegeben war, gaben 7 (38,9%) an, Uber eines der Dokumente zu verfligen. 3 (42,9%)
Uber eine Patientenverfugung, wiederum 3 (42,9%) ber eine VVorsorgevollmacht und 1

(14,3%) Patient gab an tiber beide Dokumente zu verfugen.
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Abbildung 6: Verteilung der Dokumente abhé&ngig von der Religionszugehorigkeit in %
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3.2.5 Unterschiede in Abhangigkeit vom Familienstand

Von den 553 verheirateten Patienten gaben 306 (55,3%) an, eines der Dokumente ver-
fasst zu haben. Hierunter waren 84 (27,5%) mit einer Patientenverfligung, 120 (39,2%)
mit einer Vorsorgevollmacht und 102 (33,3%), die tber beide Dokumente verfligten.
Von den 116 geschiedenen Patienten gaben 50 (43,1%) an, Uber eines der Dokumente
zu verfugen. 8 (16%) uber eine Patientenverfugung, 23 (46%) Uber eine Vorsorgevoll-
macht und 19 (38%) lber beide Dokumente. 129 Patienten waren zum Befragungszeit-
punkt verwitwet. VVon ihnen &uRerten 86 (66,7%) eines der Dokumente verfasst zu ha-
ben. 20 (23,3%) eine Patientenverfugung, 44 (51,2%) eine Vorsorgevollmacht und 22
(25,6%) beide Dokumente. VVon den 33 Patienten, die in einer Lebensgemeinschaft leb-
ten, gaben 14 (42,4%) an, eines der Dokumente verfasst zu haben. 2 (14,3%) eine Pati-
entenverfiigung, 5 (35,7%) eine Vorsorgevollmacht und 7 (50%) beide Dokumente. 165
Patienten waren zum Befragungszeitpunkt ledig. Von ihnen gaben 55 (33,3%) an, Uber
ein entsprechendes Dokument zu verfligen. 13 (23,6%) Uber eine Patientenverfiigung,
26 (47,3%) uber eine Vorsorgevollmacht und 16 (29,1%) iber beide Dokumente.
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Abbildung 7: Verteilung der Dokumente abh&ngig vom Familienstand in %
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3.2.6 Unterschiede in Abhangigkeit der Vorerkrankungen

Von den 83 Patienten ohne Vorerkrankungen gaben 24 (28,9%) an, Uber eines der Do-
kumente zu verfiigen (fehlende Daten bei 1 (1,2%) Patienten). Davon 7 Patientenverfi-
gungen, 13 Vorsorgevollmachten und 4 Kombinationsdokumente. VVon den 915 Patien-
ten, die bei ihrer Aufnahme unter mindestens einer Vorerkrankung litten, gaben 488
(53,3%) an, eines der Dokumente verfasst zu haben (fehlende Daten bei 5 (0,5%) Pati-
enten). Hierunter waren 120 (24,6%) mit Patientenverfligungen, 206 (42,2%) mit Vor-
sorgevollmachten und 162 (33,2%) Patienten die angaben, ber beide Dokumente zu

verfugen.

3.2.7 Onkologisch Vorerkrankte

Im Untersuchungszeitraum wurden 412 onkologisch vorerkrankte Patienten befragt.
Von ihnen gaben 237 (57,5%) an, eines der Dokumente verfasst zu haben 58 (24,5%)
uber eine Patientenverfligung, 94 (39,7%) Uber eine Vorsorgevollmacht und 85 (35,9%)
gaben an tber beide Dokumente zu verfligen.

EPV mVV PV+VV keine Dokumente

427 175
59
162 85
keine Vorerkrankung mind. 1 Vorerkrankung onkologische

Vorerkrankung

Abbildung 8: Verteilung der Dokumente abhéngig von Vorerkrankungen
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3.2.8 Unterschiede in Abhangigkeit vom Aufnahmemodus

Von den 613 Patienten, die elektiv auf die Intensivstation kamen, gaben 338 (55,1%)
an, Uber eines der Dokumente zu verfugen. Hierunter waren 84 (24,9%) Patientenverfi-
gungen, 131 (38,8%) Vorsorgevollmachten und 123 (36,4%) Kombinationsdokumente.
360 der befragten Patienten kamen notfallméiig auf die Intensivstation. Von ihnen du-
Rerten 161 (44,7%) ein entsprechendes Dokument verfasst zu haben. 41 (25,5%) Patien-
ten eine Patientenverfugung, 80 (49,7%) eine Vorsorgevollmacht und 40 (24,8%) gaben
an, beide Dokumente verfasst zu haben.

Als statistisch signifikante Faktoren, die mit dem Vorhandensein einer Patientenverfu-
gung/Vorsorgevollmacht assoziiert waren, stellten sich die Faktoren ,,Alter” und ,,Elek-
tive Aufnahme* heraus (siehe Tabelle 2).

Tabelle 2: Ergebnis einer multivariaten Regressionsanalyse zur Identifikation von Faktoren, die
mit dem Vorhandensein einer Patientenverfligung/Vorsorgevollmacht assoziiert sind

Einflussfaktor Odds Ratio 95% Konfidenzintervall | p-Wert
der Odds Ratio
PV elektive Aufnahme 1,85 1,36-2,25 0,000
Alter 1,03 1,02-1,04 0,000
\AY} elektive Aufnahme 1,50 1,13-1,99 0,005
Alter 1,03 1,02-1,04 0,000

PV = Patientenverfligung; VV = Vorsorgevollmacht

3.3 Ergebnisse zur Verfiigbarkeit von Patientenverfiigungen und

Vorsorgevollmachten

3.3.1 Gesamtkollektiv

Von den 512 Patienten im Gesamtkollektiv, die berichteten Uiber eine Patientenverfi-
gung, Vorsorgevollmacht oder beide Dokumente zu verfiigen, gaben 203 (39,6%) an,
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dass das entsprechende Dokument wéhrend ihres Aufenthaltes von ihnen selbst oder
durch Angehdrige im UKE abgegeben worden sei. Bei 118 (58,1%) dieser 203 Patien-
ten waren diese Dokumente auch in der elektronischen Patientenakte (SOARIAN) hin-

terlegt.

3.3.2 Unterschiede in den Altersklassen

Bei den unter 30-jahrigen gaben 7 Patienten an, Uber eine Patientenverfiigung und/oder
Vorsorgevollmacht zu verfligen. Hiervon &uRerten 4 (57,1%), dass die Dokumente im
UKE abgegeben worden seien. In der elektronischen Patientenakte konnten hiervon 2
(50%) wiedergefunden werden. VVon den 128 Patienten in der Altersklasse der 30-60-
jahrigen gaben 65 (50,8%) an, dass das Dokument im UKE abgegeben worden sei. Tat-
séchlich waren in der elektronischen Patientenakte 38 (58,5%) Dokumente hinterlegt.
Bei den uber 60-jahrigen gaben 377 Patienten an, Uber eine Patientenverfligung
und/oder Vorsorgevollmacht zu verfiigen. Von ihnen gaben wiederum 134 (35,5%) an,
dass das Dokument im UKE hinterlegt sei. In der elektronischen Patientenakte befanden
sich 78 (58,2%) Dokumente.
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100 I
0 G t o
esamt-

vollektiv <30 30-60 >60
® Dokumente vorhanden 512 7 128 377
Dokumente abgegeben 203 4 65 134
Dokumente in Soarian 118 2 38 78

Abbildung 9: Verfugbarkeit der Dokumente in den Altersklassen
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3.3.3 Unterschiede in Abhangigkeit vom Aufnahmemodus

338 der elektiv aufgenommenen Patienten gaben an, eine Patientenverfiigung und/oder
Vorsorgevollmacht verfasst zu haben. Davon gaben 159 (47%) Patienten an, dass das
Dokument im UKE hinterlegt sei. In der elektronischen Patientenakte konnten 98

(61,6%) Dokumente tatsachlich gefunden werden.

Von den Patienten, die als Notfall aufgenommen wurden, gaben 161 an, tber eines der
Dokumente zu verfligen. 42 (26,1%) von ihnen gaben am Befragungstag an, dass die
Dokumente im UKE abgegeben worden seien. In der elektronischen Patientenakte wa-
ren 20 (47,6%) hinterlegt.

400
350
300
250
200
150
100

50

0 elektiv Notfall
B Dokumente vorhanden 338 161

Dokumente abgegeben 159 42
Dokumente in Soarian 98 20

Abbildung 10: Verfugbarkeit der Dokumente in Abhangigkeit vom Aufnahmemodus

3.4  Erstellung von Patientenverfiigungen und Vorsorgevollmachten

Weiterhin wurden die Patienten befragt, wann sie ihre Patientenverfiigun-
gen/Vorsorgevollmachten verfasst hatten. 384 (75%) der 512 Patienten mit PV/VV ga-

ben an, diese vor Beginn der Erkrankung, welche zur Krankenhausaufnahme fiihrte,
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angefertigt zu haben. 50 (9,8%) gaben an, dies mit dem Erkrankungsbeginn getan zu
haben und 75 (14,6%) gaben an, ihre PV/VV erst mit Wissen Uber den geplanten Kran-
kenhausaufenthalt verfasst zu haben (fehlende Angaben bei 3 (0,6%) Patienten).

m vor Erkrankungsbeginn = mit Erkrankungsbeginn = mit Wissen tber Krankenhausaufenthalt

Abbildung 11: Erstellungszeitpunkt der Dokumente

3.4.1 Unterstutzung bei der Erstellung

Im Gesamtkollektiv der Patienten mit Patientenverfligung/Vorsorgevollmacht gaben
172 (33,6%) an, bei der Erstellung der Dokumente juristische Hilfe, 153 (29,9%) die
Hilfe von Familienangehdrigen, Freunden, etc. und 79 (15,4%) die Hilfe eines Arztes in
Anspruch genommen zu haben. 105 (20,5%) der Patienten gaben an, ihre Dokumente
ohne Unterstlitzung angefertigt zu haben (fehlende Daten bei 3 (0,6%) Patienten). Bei
den unter 30-jahrigen gab 1 (14,3%) Patient an, juristische Hilfe und 2 (28,6%) Patien-
ten gaben an, die Hilfe von Familienangehdrigen etc. in Anspruch genommen zu haben.
Keiner der unter 30-jahrigen gab bei der Befragung an, arztliche Hilfe in Anspruch ge-
nommen zu haben und 4 (57,1%) gaben an, ihre Patientenverfligung/\VVorsorgevollmacht
ohne Hilfe angefertigt zu haben. Bei den 30-60-jéhrigen gaben 35 (27,8%) Patienten an,
bei der Erstellung juristische Hilfe in Anspruch genommen zu haben, 32 (25,4%) die
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Hilfe eines Familienangehorigen etc. und 23 (18,3%) die Unterstiitzung eines Arztes. 36
(28,6%) gaben an, ihre Patientenverfiigung/Vorsorgevollmacht ohne Hilfe verfasst zu
haben. Von den uber 60-jahrigen gaben 136 (36,2%) Patienten an, juristische Hilfe, 119
(31,6%) die Hilfe von Familienangehdrigen etc. und 56 (14,9%) arztliche Hilfe in An-
spruch genommen zu haben. 65 (17,3%) auferten, bei der Anfertigung ihrer Dokumente

keine Hilfe in Anspruch genommen zu haben.
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M juristische Unterstlitzung ® arztliche Unterstiitzung

andere Unterstltzung ohne Unterstiizung

Abbildung 12: Unterstiitzung bei der Erstellung der Dokumente in den Altersklassen in %

Von den 237 Patienten mit onkologischer VVorerkrankung, die zum Befragungszeitpunkt
uber eine Patientenverfligung/VVorsorgevollmacht verflgten, gaben 80 (33,9%) an, juris-
tische Unterstiitzung, 74 (31,2%) die Hilfe eines Familienangehorigen etc. und 34 (14,4)
arztliche Hilfe beim Erstellen in Anspruch genommen zu haben. 48 (20,3%) gaben an,

keine Hilfe in Anspruch genommen zu haben. (fehlende Daten bei 1 (0,2%) Patienten).
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Abbildung 13: Unterstiitzung bei der Erstellung bei onkologisch vorerkrankten Patienten

3.4.2 Grinde fur die Erstellung von Patientenverfiigungen und
Vorsorgevollmachten

Die Patienten, die eine Patientenverfligung und/oder VVorsorgevollmacht verfasst hatten,
wurden nach lhren Beweggriinden befragt. 508 Patienten konnten hierzu Angaben ma-
chen. 244 (48%) Patienten dulRerten als Grund die Angst vor dem Ausgeliefertsein, feh-
lender Selbstbestimmung oder medizinischer Ubertherapie. 134 (26,4%) der Patienten
gaben an, dass ihnen der Hausarzt oder Angehorige zur Erstellung eines entsprechenden
Dokumentes geraten hatten, 78 (15,4%) Patienten waren durch Offentlichkeitsarbeit und
Werbung dazu motiviert worden und 52 (10,2%) hatten eine Patientenverfi-
gung/Vorsorgevollmacht verfasst, weil sie in der Vergangenheit bereits positi-

ve/negative Erfahrungen gesammelt hatten.

Nachstehende Abbildung zeigt das Ergebnis der Befragung nach den Beweggriinden fur

die Erstellung einer Patientenverfligung/Vorsorgevollmacht in den Altersklassen.
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Abbildung 14: Grunde fir die Erstellung von PV/VV in %

3.4.3 Griunde gegen die Erstellung von Patientenverfiigungen und
Vorsorgevollmachten

Die Patienten, die zum Befragungszeitpunkt keines der entsprechenden Dokumente be-
sallen, wurden ebenfalls zu ihren Beweggriinden befragt. 486 Patienten konnten uns
hierzu Angaben machen. 245 (50,4%) der Patienten duflerten, dass sie zwar dariiber
nachgedacht hatten, eine Patientenverfigung/Vorsorgevollmacht zu verfassen, es aber
bis zum Befragungszeitpunkt nicht umgesetzt hatten. 191 (39,3%) der Patienten gaben
an noch nie dartber nachgedacht zu haben, 40 (8,2%) hatten kein Interesse sich mit dem
Thema auseinander zu setzen und 10 (2,1%) der Patienten hatten sich aus Angst vor
medizinischer Minderversorgung gegen die Anfertigung einer Patientenverfi-

gung/Vorsorgevollmacht entschieden.

Nachstehende Abbildung zeigt das Ergebnis der Befragung nach den Beweggriinden
gegen die Erstellung einer Patientenverfligung/\VVorsorgevollmacht in den Altersklassen.
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Abbildung 15: Griinde gegen die Erstellung von PV/VVV in %

3.5 Dokumentenanalyse

203 von den 512 Patienten hatten angegeben ihre  Patientenverfi-
gung/Vorsorgevollmacht selbst oder durch Angehorige im UKE abgegeben zu haben.
Von diesen waren 118 Dokumente tatséchlich in der elektronischen Patientenakte hin-
terlegt und konnten ausgewertet werden. Zunédchst wurde analysiert welche Art von
Dokument vorlag. 30 (25,4%) der abgegebenen Dokumente waren Patientenverfigun-
gen, 25 (21,2%) Vorsorgevollmachten und 63 (53,4%) Kombinationsdokumente aus

beiden.
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63
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m Patientenverfligung = Vorsorgevollmacht © Patientenverfiigung + Vorsorgevollmacht

Abbildung 16: Haufigkeit der tatséchlich hinterlegten Dokumente

38 (32,2%) dieser Dokumente stellten sich als reine Vordrucke dar, die lediglich mit
einer Unterschrift versehen worden waren. Bei 14 (11,9%) der Dokumente handelte es
sich um individualisierte Vordrucke. Es war also die Mdglichkeit genutzt worden, in
dem von einem Juristen erstellten, oder aus dem Internet heruntergeladenen Vordruck,
bestimmte personliche Wunsche zu ergénzen oder hervorzuheben. 10 (8,5%) der uns
vorliegenden Patientenverfiigungen/VVorsorgevollmachten waren vollig frei, teilweise
auch handschriftlich verfasst worden. Bei 56 (47,5%) der Dokumente war es nicht
nachvollziehbar, ob es sich um einen reinen Vordruck handelte, oder ob vielleicht doch
personliche Wiinsche in das vorliegende Dokument eingeflossen waren.

Im néchsten Schritt wurde analysiert wie viele Patienten ihre Patientenverfligung dazu
genutzt hatten, ihre gewiinschte Lebensqualitat zu beschreiben, bzw. fiir Sie unverzicht-
bare Fahigkeiten zu &ullern, um eine Basis fur drztliche Therapieentscheidungen im
Hinblick auf erreichbare Therapieziele zu schaffen. Dazu wurden lediglich die Patien-
tenverfigungen und die Kombinationen aus Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht
ausgewertet. 7 (7,5%) der 93 Dokumente waren von den Verfassern genutzt worden, um

die von ihnen gewiinschte Lebensqualitit zu beschreiben.
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Fiir die inhaltliche Analyse in Bezug auf ,,abgelehnte Maflnahmen* wurden ebenfalls
nur die Patientenverfligungen und die Kombinationsdokumente ausgewertet. 1 (1,1%)
Patient von 93 hatte bestimmte MalRnahmen (z. B. Intubation oder Dialyse) generell
abgelehnt. Alle anderen Patienten hatten bestimmte Umstande definiert, in denen ein-

zelne Malinahmen nicht mehr durchgeftuihrt werden sollten.

25 (21,2%) der Patienten hatten ihre Patientenverfligung/Vorsorgevollmacht genutzt,
um ihre Einstellung hinsichtlich einer mdglichen Organspende zu dokumentieren. Im
Falle ihres eigenen Hirntods hatten 11 (44%) eine Organspende gewdinscht, 14 (56%)
hatten eine Organspende abgelehnt.

m keine Aussage = Organspende gewlinscht Organspende abgelehnt

Abbildung 17: Patientenangaben hinsichtlich einer Aussage zur Organspende in ihrer Patienten-
verfligung

Der letzte Teil der Dokumentenauswertung befasste sich mit der von den Patienten in
Anspruch genommenen Unterstltzung bei der Erstellung. 46 (39%) der Patienten hatten
ihre Patientenverfigung/Vorsorgevollmacht ohne jegliche Unterstiitzung angefertigt, 30
(25,4%) hatten die Unterstlitzung eines Juristen genutzt, 25 (21,2%) die eines Arztes
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und 15 (12,7%) die von Freunden, Verwandten, etc. Bei 2 (1,7%) Dokumenten war es

fur uns nicht ersichtlich, ob Hilfe in Anspruch genommen worden war.

3.6  Vergleich der Patientenangaben mit tatsichlichem Inhalt der

Patientenverfiigungen/Vorsorgevollmachten

Die Dokumente von 118 Patienten konnten ausgewertet werden. VVon diesen Patienten
hatten bei der Befragung 41 (34,7%) angegeben, dass es sich bei ihrem Dokument um
eine reine Vorsorgevollmacht handele. 29 (24,6%) waren der Meinung, dass eine Pati-
entenverfligung abgegeben worden war und 48 (40,7%) der Patienten hatten angegeben,
ihr Dokument sei eine Kombination aus beiden. Tatsachlich hinterlegt waren 30
(25,4%) Patientenverfligungen, 25 (21,2%) Vorsorgevollmachten und 63 (53,4%) Kom-

binationsdokumente.

Die Frage nach einer Stellungnahme beztglich einer Organspende in ihrer Patientenver-
fligung wurde von den Patienten teilweise widerspriichlich zu ihrer tatsdchlichen Anga-
be in dem spéter ausgewerteten Dokument beantwortet. Von den 25 (21,2%) Patienten,
die bei der Befragung angegeben hatten, in ihrer Patientenverfiigung eine Aussage hin-
sichtlich einer Organspende getroffen zu haben, hatten dies 11 (44%) tatsachlich getan.
93 Patienten hatten bei der Befragung angegeben keine Aussage beziglicher einer Or-
ganspende getroffen zu haben. In 14 dieser Dokumente wurden jedoch Aussagen gefun-
den. 10 Patienten hatten eine Organspende abgelehnt und 4 einer Organspende zuge-

stimmt.
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4 Diskussion

Im Rahmen der prospektiven Befragungsstudie wurden in einem Zeitraum von 9 Mona-
ten 1004 Patienten der Klinik fir Intensivmedizin des Universitatsklinikums Hamburg-
Eppendorf befragt. 998 Fragebdgen konnten beziiglich Haufigkeit und Charakteristika
ausgewertet werden. 512 (51,3%) dieser Patienten gaben an, (ber eine Patientenverfi-
gung, Vorsorgevollmacht oder beide Dokumente zu verfligen. Dabei scheint die Ent-
scheidung, welche Art von Dokument (PV, VV oder Beide) verfasst wurde, vollig will-
kirlich getroffen worden zu sein. Die Analyse ergab keine Préferenzen bestimmter Per-

sonengruppen fur einen bestimmten Dokumententyp.

Betrachtet man frihere Studien, ist die Haufigkeit der entsprechenden Dokumente in der
vorliegenden Studie vergleichsweise hoch. Eine zwischen Marz 2002 und August 2003
stattgefundene Befragung palliativ behandelter Tumorpatienten ergab, dass lediglich
11% eine Patientenverfugung abgeschlossen hatten (Oorschot et al., 2004). Bei einer
Befragung in 11 Senioreneinrichtungen einer Grof3stadt im Jahr 2007 gaben ebenfalls
nur 11% der Bewohner an, ein entsprechendes Dokument verfasst zu haben (Sommer et
al., 2012). Eine weitere, im Jahr 2007 durchgefiihrte Studie, in deren Rahmen Patienten
einer chirurgischen Klinik am Tag vor einem geplanten viszeral- oder gefaRchirurgi-
schen Eingriff befragt wurden, ergab, dass 16,7% dieser Patienten eine Patientenverfi-
gung verfasst hatten (Justinger et al., 2009). Zwischen 2011 und 2012 wurde an einer
deutschen Universitatsklinik eine Studie durchgefiihrt, bei der Patienten einer hdmato-
logisch-onkologischen Ambulanz befragt wurden. Die Befragung ergab, dass 157 (31%)
von 503 Patienten eine Patientenverfligung verfasst hatten. 54% dieser Patienten hatten
ihre Patientenverfiigung nach 2009 verfasst, dem Jahr in dem das Dritte Gesetz zur An-
derung des Betreuungsrechts verabschiedet wurde (Hubert et al., 2013). Vergleicht man
die Zahlen zur Prévalenz der Patientenverfugungen, kann man heute von einem deutli-
chen Fortschritt sprechen, was die Bereitschaft der Patienten angeht ein entsprechendes

Dokument zu verfassen.

Frihere Studien konnten zeigen, dass bestimmte Faktoren mit dem Vorhandensein einer
Patientenverfugung korrelieren. So haben Lang und Wagner 2007, basierend auf zwei
Befragungen von 400 bzw. 1023 Méannern und Frauen zwischen 16 und 92 Jahren, eru-
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lert, dass eine Patientenverfligung bei unter 50-jahrigen eher abgelehnt wird (Lang and
Wagner, 2007). Die Befragung der Patienten im Rahmen der vorliegenden Studie ergab
ebenfalls, dass die Haufigkeit von Patientenverfliigungen und Vorsorgevollmachten mit
zunehmendem Alter steigt. Bei den unter 30-jahrigen hatten lediglich 16,7% eines der
Dokumente, bei den 30-60-j&hrigen 37% und bei den Uber 60-j&hrigen waren es 61,8%,
die Uber eines der Dokumente verfiigten. Mit dem Alter steigt auch die Zahl der Patien-
ten, die medizinische MaRRnahmen, wie Beatmung, Dialyse oder Operationen ablehnen
(Hamel et al., 1999). Ob das Alter des Patienten auch fiir die behandelnden Arzte in
Bezug auf lebensverldangernde MalRnahmen und intensivmedizinische Therapie als Fak-
tor geeignet ist um Entscheidungen zu treffen, ist fraglich. Haufig wird dartber hinaus
die Lebensqualitat und der damit verbundene Wunsch nach lebensverlangernden Mal3-
nahmen é&lterer Menschen unterschétzt (Jecker and Pearlman, 1989, Avorn, 1984,

Uhlmann and Pearlman, 1991).

Vergleicht man die beiden 2007 durchgefiihrten Studien (Justinger et al., 2009, Sommer
et al., 2012) miteinander, féllt auf, dass bei der Befragung in der chirurgischen Klinik,
in der eine geplante Aufnahme der Patienten erfolgte, die Patienten hdufiger angaben
eine Patientenverfiigung zu besitzen, als die Bewohner der Senioreneinrichtungen. Hau-
fig scheint gerade die elektive Aufnahme mit der Angst vor Kontrollverlust besetzt zu
sein. Die Ergebnisse der vorliegenden Studie zeigen ebenfalls, dass der Faktor ,,elektive
Aufnahme* mit dem Vorhandensein einer Patientenverfiigung/Vorsorgevollmacht kor-
reliert. 55,1% der elektiv aufgenommenen Patienten verfligten Uber ein entsprechendes
Dokument.

Eine im Dezember 1998 durchgefiihrte Befragung von 2050 Patienten ergab, dass signi-
fikant mehr Frauen als Manner eine Patientenverfiigung verfasst hatten. Allerdings ver-
flgten auch nur 2,3% der Befragten berhaupt tber eines der Dokumente (Schroder et
al., 2002). Sowohl in der vorliegenden, als auch in einer 1999 verdffentlichten Studie, in
deren Rahmen psychisch kranke Patienten, die sich in stationérer psychischer Behand-
lung befanden, hinsichtlich vorhandener Patientenverfiigungen befragt wurden (Haupt
et al., 1999), zeigten sich hingegen keine geschlechtsspezifischen Unterschiede. Auch
van Oorschot konnte in einer 2007 durchgefuhrten Studie keine geschlechtsspezifischen
Unterschiede feststellen (van Oorschot, 2008).
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Die 1998 durchgefiihrte Befragungsstudie ergab auch, dass signifikant mehr religios
gebundene Patienten eine Patientenverfiigung verfasst hatten (Schroder et al., 2002).
Dieses Ergebnis konnte durch die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit ebenfalls nicht
bestatigt werden. Tendenziell wurde eher das Gegenteil festgestellt. 52,1% der nicht
glaubigen Patienten hatten eine Patientenverfligung verfasst. Demgegeniber stehen
53,9% der evangelischen, 43,4% der romisch-katholischen, 0% der muslimischen Pati-

enten und 38,9% der Patienten anderer Religionen.

Frihere Studien zeigten, dass die familidren Begebenheiten beim Erstellen einer Patien-
tenverfligung von Bedeutung sind (Hubert et al., 2013). Laut Sahm und Kollegen ver-
trauen altere und kranke Patienten h&ufig den Entscheidungen ihrer Angehdrigen und
sehen deshalb das Verfassen einer Patientenverfiigung als nicht notwendig an (Sahm et
al., 2005). Man konnte daher annehmen, dass vor allem ledigen Patienten der schriftlich
verfasste Wille oder die Benennung eines Bevollméchtigten dringlich erscheinen kénn-
te. Tatsachlich gaben von ihnen jedoch nur 33,3% an, ein entsprechendes Dokument
verfasst zu haben, wohingegen 66,7% der verwitweten Patienten Uber eines der Doku-
mente verfugten. Mdglicherweise hat jedoch die Altersverteilung in beiden Gruppen
einen Einfluss auf dieses Ergebnis, da von den verwitweten Patienten 91,5% uber 60
Jahre alt waren (von den ledigen Patienten nur 29,9%), und Patienten hoheren Alters

signifikant haufiger eine Patientenverfigung/Vorsorgevollmacht verfasst hatten.

Je gestnder Menschen sich flhlen, desto seltener erstellen sie eine Patientenverfligung
(Lang and Wagner, 2007). In der vorliegenden Studie hatten immerhin 28,9% der Pati-
enten ohne Vorerkrankung eine Patientenverfugung und/oder Vorsorgevollmacht ver-
fasst. Die Patienten, die bei ihrer Aufnahme an mindestens einer VVorerkrankung litten,

verfiigten hingegen zu 53,3% Uber entsprechende Dokumente.

Die Diagnose ,,Krebs* ist von vielen Menschen gefirchteter als der Tod (Pearlman et
al., 1993) und Patienten mit einer malignen Grunderkrankung tendieren haufiger dazu,
lebensverldngernde Malinahmen abzulehnen (Messer et al., 2015).

1999 fiihrten Tunzi und Croughan-Minihane eine Studie durch, in deren Rahmen ge-
sunde Probanden aufgefordert wurden, sich in die Situation eines Krebspatienten mit
einer Lebenserwartung von 6-12 Monaten zu versetzen. Wéren sie in dieser Situation,
wirden 15% eine Reanimation und nachfolgende Dauerbeatmung, 28% kdinstliche Nah-

rungs- und Flussigkeitszufuhr, 43% intravendse Medikation und 63% Schmerzmedika-
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tion winschen. Die oben genannten Malinahmen ablehnen wirden 61% (Reanimation
und Dauerbeatmung), 49% (kinstliche Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr), 34% (intra-
vendse Medikation) und 16% (Schmerzmedikation) (Tunzi and Croughan-Minihane,
1999).

Mit dem Verfassen einer Patientenverfligung konnten diese Wiinsche schriftlich festge-
halten werden. 57,5% der im Rahmen der vorliegenden Studie befragten, onkologisch
vorerkrankten Patienten haben diese Mdglichkeit auch genutzt und eine Patientenverfi-
gung verfasst. Auch Scholer-Everts und Kollegen fanden bei einer 2001 durchgefiihrten
Befragung von stationér behandelten tumorkranken Palliativpatienten heraus, dass die
Bereitschaft, eine Patientenverfligung zu verfassen bei den onkologisch erkrankten Pati-
enten hoher ist, als bei der Vergleichsgruppe chronisch kranker Dialysepatienten
(Scholer-Everts et al., 2002).

In friheren Studien fiel bereits auf, dass nur relativ wenige Dokumente in den Patien-
tenakten hinterlegt waren (Driehorst and Keller, 2014, Hack et al., 2015). Von den 512
Patienten, die uns berichteten eine Patientenverfugung und/oder Vorsorgevollmacht
verfasst zu haben, gaben weniger als die Halfte, namlich nur 203 (39,6%) an, diese im
UKE abgegeben zu haben. Die Patienten gehen zu Recht davon aus, dass eine dem
Krankenhausarzt vorgelegte Patientenverfigung/Vorsorgevollmacht den anderen be-
handelnden Arzten ebenfalls bekannt und fiir Sie zuganglich ist. Wenn aber Patienten
im Rahmen ihres stationaren Aufenthaltes nicht nur die behandelnden Arzte, sondern
auch die Station -in manchen Féllen sogar mehrmals- wechseln, besteht immer die Ge-
fahr des Informationsverlustes. Der Umstieg auf die elektronische Patientenakte hat hier
bereits fir einen groRen Fortschritt gesorgt. Diese erméglicht es ndmlich, Dokumente
wie Patientenverfligungen und Vorsorgevollmachten elektronisch zu archivieren und so
allen behandelnden Arzten den Zugriff zu diesen Dokumenten zu gewéhren. In der
elektronischen Patientenakte hatten laut Patientenaussagen 203 Dokumente hinterlegt
sein mussen. Tatsachlich hinterlegt waren jedoch lediglich 118 (58,1%). Die Griinde
hierflir lassen sich nicht sicher klaren. Fehler in der Dokumentenarchivierung des UKEs
konnten verantwortlich sein. Die Wahrscheinlichkeit, dass hier die Fehlerquelle liegt, ist
im Hinblick auf die Haufigkeit des Fehlens der Dokumente und die Vollstandigkeit an-
derer Krankenunterlagen jedoch sehr gering. Am wahrscheinlichsten ist die Diskrepanz

dadurch zu erkléren, dass die Patienten keine genaue Kenntnis dariiber hatten, ob die
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Unterlagen tatsachlich abgegeben worden waren, insbesondere wenn diese Aufgabe von
Angehorigen Ubernommen werden sollte. Mdglicherweise konnte man diesen Informa-
tionsverlust teilweise umgehen, indem im Rahmen des préoperativen Aufnahmegespra-
ches die Patienten bezuglich der Existenz entsprechender Dokumente befragt werden
und daran erinnert werden sie auch abzugeben. Denkbar waére auch die Option des Ver-
merks Uber das Bestehen einer Patientenverfligung/Vorsorgevollmacht auf dem Deck-
blatt der jeweiligen elektronischen Patientenakte, die so fir jeden Behandler ersichtlich
waére und auch bei jeder Wiederaufnahme des Patienten sofort zur Verfligung stiinde.
Fraglich wére bei diesem System allerdings die Gewahrleistung der Moglichkeit zur
stdndigen Aktualisierung der Dokumente durch den Patienten.

Vergleicht man die Aussagen der Patienten in den 3 festgelegten Altersklassen hinsicht-
lich der im UKE abgegebenen Dokumente, fallt auf, dass die Zahl mit steigendem Alter
abnimmt. So gaben von den unter 30-jahrigen 57,1% an, ihre Dokumente abgegeben zu
haben, bei den 30-60-jahrigen 50,8%, wéhrend es bei den Uber 60-jahrigen nur noch
35,5% waren. Die Grinde hierfur waren jedoch nicht Thema der Untersuchung und es

waren weiterfihrende Fragen notwendig, um diese genauer zu beleuchten.

Der Aufnahmemodus hat ebenfalls Einfluss in Bezug auf Verfligbarkeit der Patienten-
verfigung/VVorsorgevollmacht. In einer 2014 durchgefuhrten Studie wurden Patienten,
die sich in der zentralen Notaufnahme eines deutschen Krankenhauses vorstellten, ge-
fragt, ob sie eine Patientenverfligung besélen und ob sie diese vorzeigen konnten. 138
der Patienten hatten eine Patientenverfiigung verfasst aber nur 16 konnten diese auch
vorzeigen (Christ et al., 2015). Von den 361 Patienten, die notfallmaRig im UKE aufge-
nommen wurden, gaben 161 (44,7%) an, ein entsprechendes Dokument verfasst zu ha-
ben. Von diesen bejahten 42 (26,1%) die Frage, ob der Arzt auch dariiber in Kenntnis
gesetzt und das Dokument im UKE hinterlegt sei. In der elektronischen Patientenakte
waren hiervon 20 (47,6%) Dokumente tatsachlich auffindbar. Das ist im Vergleich zu
den Ergebnissen von Christ et al. ein deutlich besseres Ergebnis, das moglicherweise
dadurch zu erkléren ist, dass die Dokumente zum Befragungszeitpunkt schon durch An-
gehdrige nachgereicht wurden. Bei den Elektivpatienten waren es deutlich mehr, ndm-
lich 159 (47%) die angaben, den Arzt Uber die Dokumente in Kenntnis gesetzt und die
Dokumente abgegeben zu haben. Tatséchlich hinterlegt waren hiervon 98 (61,6%).

Vielleicht wére es sinnvoll die Notfallpatienten zu einem spateren Zeitpunkt ihres stati-
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onéren Aufenthaltes, im Rahmen der ersten Visite oder des ersten Angehorigengespra-
ches nach dem Vorhandensein einer Patientenverfligung und/oder Vorsorgevollmacht

zu befragen.

Im Rahmen der Befragung fiel im direkten Gespréach, aulierhalb der vorgefertigten Fra-
gen, jedoch auf, dass sich viele Patienten ihrer gesundheitlichen Situation nicht bewusst
waren und keine Notwendigkeit darin sahen, ihren Arzt Uber die vorliegenden Doku-
mente zu informieren. Es wird also vermutlich immer ein gewisser Anteil an Patienten

bleiben, der die Dokumente nicht zur Verfugung stellen wird.

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie zeigen, dass ein Grofiteil der Dokumente (75%)
im Voraus verfasst wurde. Nur 9% der befragten Patienten entschieden sich mit Erkran-
kungsbeginn fur das Abfassen eines der Dokumente und 14,6% taten dies mit Wissen
uber den geplanten Krankenhausaufenthalt. Welche Griinde veranlassten die Patienten

dazu, sich flr eine Patientenverfiigung und/oder VVorsorgevollmacht zu entscheiden?

»Der Wunsch nach Selbstbestimmung ist der am h&ufigsten genannte Grund flr das
Verfassen einer Patientenverfligung® (Klindtworth et al., 2011). Viele Menschen haben
Angst vor einer Medizin, die ihr Leben verlangert, zu einem Zeitpunkt, an dem sie be-
reits bereit waren zu sterben. Sie haben Angst vor Entwirdigung im Sterbeprozess und
vor Fremdbestimmung am Lebensende (Hahnen et al., 2009). Auch in der vorliegenden
Studie gaben 48% der befragten Patienten an, aus Angst vor dem Ausgeliefertsein, feh-
lender Selbstbestimmung oder medizinischer Ubertherapie eine Patientenverfiigung
und/oder Vorsorgevollmacht verfasst zu haben. Allerdings geht aus friiheren Studien
hervor, dass die verfassten Dokumente im klinischen Alltag oft nicht hilfreich sind und
nur wenig Anwendung finden. Eine retrospektive Analyse einer onkologischen Inten-
sivstation in New York zeigte, dass weder das VVorhandensein einer Patientenverfligung
(,,living will“), noch einer Vorsorgevollmacht (,,health care proxy*) Einfluss auf die
intensivmedizinische Therapie und medizinische Malinahmen am Lebensende hatte
(Halpern et al., 2011).

Eine retrospektive Kohortenstudie von 477 Patienten, die auf 4 Intensivstationen eines
deutschen Universitatsklinikums verstarben, zeigte, dass Patienten mit Patientenverfu-
gung zwar seltener kardiopulmonal reanimiert wurden, als die Patienten die Uber keine
Patientenverfugung verfugten, ansonsten zeigte sich allerdings kein signifikanter Unter-

schied in Hinsicht auf andere lebenserhaltende Malinahmen (Hartog et al., 2014).
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Eine im Jahr 2008 in 10 Grundversorgerpraxen in der Schweiz durchgefuhrte Studie mit
300 Probanden ergab, dass 25% bereits eine Patientenverfligung verfasst hatten, 56%
eine erstellen wollten und 19% eine Patientenverfligung ablehnten. (Harringer et al.,
2009).

Bei einer Befragung in Leipziger Pflegeeinrichtungen gaben 48,4% derer, die bisher
keine Patientenverfigung verfasst hatten an, sich bereits mit dem Thema beschéaftigt zu
haben und das Verfassen beabsichtigen, 50,8% hatten sich bisher noch keine Gedanken
dartiber gemacht (Kluge, 2014). In der vorliegenden Studie gaben 50,4% der Patienten
an, dass das Anfertigen einer Patientenverfiigung geplant sei und 39,3% hatten noch nie
dartiber nachgedacht. Nur 8,2% der Patienten hatten kein Interesse sich mit dem Thema
auseinanderzusetzen und 2,1% lehnten aus Angst vor medizinischer Minderversorgung
die Erstellung einer Patientenverfligung/\VVorsorgevollmacht ab. Die generelle Ableh-
nung dieser Dokumente scheint also nur bei einer Minderheit der Patienten der vorherr-
schende Grund fir das Nichtvorhandensein einer Patientenverfligung und/oder Vorsor-
gevollmacht zu sein. Vielmehr scheitert es noch immer an Aufklarung und der Umset-
zung. So gaben bei einer 2013 von Hubert et al. durchgefuhrten Befragung 56% der
Patienten ohne Patientenverfligung an, dass sie sich mehr Information zum Thema
winschten. 71% der Patienten winschten sich diese Information von ihrem Hausarzt
(Hubert et al., 2013). Eine Befragung onkologisch erkrankter Patienten ergab, dass nur
16 ein Beratungsangebot bezuglich Patientenverfligung erhalten hatten, 180 Patienten
wurde nie eine Beratung angeboten. Auch unter diesen Patienten wurde die Beratung
am ehesten durch einen Hausarzt gewinscht (Pfirstinger et al., 2010). Denn besonders
fir medizinische Laien ist das Erstellen einer Patientenverfligung sehr schwierig und
kaum moglich, da die medizinischen Details nicht verstanden werden und es fir den
Patienten schwierig ist, im Voraus lebenswichtige Entscheidung zu treffen (Schoffner et
al., 2012). Die Patienten flihlten sich durch die Vielfalt an Formularen und dem diffe-
renzierten Formulieren medizinischer und juristischer Sachverhalte tberfordert (Roller
and Bickhardt, 2006) und die haufig verwendeten Vordrucke wurden im klinischen All-
tag als nicht aussagekraftig und praktisch nicht anwendbar betrachtet (Langer et al.,
2013). Eine Beratung sollte am besten durch Arzte, alternativ durch Beratungsstellen
oder Juristen erfolgen (Gerth et al., 2011). In der vorliegenden Studie wurde die &rztli-
che Unterstiitzung jedoch am wenigsten (20,5% der Patienten) in Anspruch genommen.

Weitere 20,5% verzichteten sogar ganzlich auf Unterstlitzung anderer Personen. Von
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den unter 30-j&hrigen nahm keiner die Unterstiitzung eines Arztes in Anspruch und die
Mehrheit der Befragten (57,1%) fertigte die Dokumente ohne Hilfe an. Auch die onko-
logisch vorerkrankten Patienten nahmen nur in 14,4% der Félle drztlichen Rat beim
Verfassen in Anspruch. Die Dokumente, die in den elektronischen Patientenakten hin-
terlegt waren, lieferten dhnliche Ergebnisse: Bei 21,2% der Dokumente war arztliche
Hilfe dokumentiert, 39% dagegen waren allein vom Patienten unterschrieben. Im Ver-
gleich zu der Studie von Sommer et al. stellen die vorliegenden Ergebnisse jedoch
schon eine Verbesserung dar. In der genannten Studie wurde die Hilfe eines Arztes nur

in 3% der Verfugungen dokumentiert (Sommer et al., 2012).

Patienten wunschen sich &rztliche Beratung, nutzen diese aber nur selten. Fiir die Pati-
enten bedeutet Patientenverfligung und Vorsorgevollmacht die unmittelbare Auseinan-
dersetzung mit dem Sterben und dem Tod (Lack, 2005). Moglicherweise rihrt hierher
die Zuriickhaltung, &rztliche Beratung in Anspruch zu nehmen. Die Initiative sollte da-
her seitens der Arzte ergriffen werden. StandardméBige Beratungsangebote, beispiels-
weise im Rahmen des Anamnesegespraches, kénnten die Anzahl der durch arztliche
Betreuung verfassten Dokumente erhdhen. Wahrscheinlich wiirde dadurch auch die

Zahl der im Klinischen Alltag anwendbaren Patientenverfligungen steigen.

Nicht nur die Haufigkeit und Verflgbarkeit von Patientenverfiigungen, sondern auch
die Inhalte und die sich daraus ergebende Anwendbarkeit der vorliegenden Dokumente
sollten im Rahmen der Studie evaluiert werden. Wie hilfreich sind die hinterlegten Do-
kumente im klinischen Alltag? In Deutschland sind derzeit etwa 250 verschiedene Vor-
drucke von Patientenverfugungen erhéltlich. Fur den Patienten sind diese vorformulier-
ten Dokumente die unkomplizierteste Moglichkeit, eine Patientenverfligung zu verfas-
sen, da sie nur noch mit dem Namen, Datum und einer Unterschrift versehen werden
mussen. Allerdings sind diese Dokumente aufgrund der pauschalen Formulierung héu-
fig nicht anwendbar (Langer et al., 2013). Verliert ein Mensch seine Einwilligungsfa-
higkeit, endet hiermit nicht sein Selbstbestimmungsrecht. Die Patientenverfigung bietet
dem Menschen die Mdglichkeit, eine Willenserklarung fir genau diese Situation abzu-
geben (May and Brokmann, 2010). Der personliche Wille und die Individualitat jedes
einzelnen Patienten konnen mit vorformulierten Dokumenten jedoch nicht gentigend
zum Ausdruck gebracht werden. Die individuelle Lebenssituation und der Gesundheits-

zustand finden keine Beachtung und die Dokumente sind h&ufig nicht anwendbar. Diese
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vorformulierten Verfligungen kdnnen aufgewertet werden, indem sie in einem personli-
chen Beratungsgesprach der individuellen Situation angepasst werden (Lack, 2005).
Hiervon nehmen allerdings nur wenige Patienten Gebrauch und die Mehrzahl der in der
vorliegenden Studie ausgewerteten Dokumente waren lediglich mit einer Unterschrift
versehene, reine VVordrucke. Laut Simon sind Patientenverfiigungen dann am hilfreichs-
ten, wenn konkrete Malinahmen, wie kiinstliche Erndhrung, Beatmung oder Dialyse
explizit benannt werden (Simon, 2010). Nur eine der in dieser Studie untersuchten Pati-
entenverfligungen beinhaltete solche konkreten Malinahmen, die restlichen Patienten
legten sich hingegen auf spezielle Situationen fest, in denen bestimmt Malinahmen nicht
mehr durchgefuhrt werden sollen. Derartige Formulierungen erschweren die Anwend-
barkeit einer Patientenverfligung, da das Eintreten entsprechender Situationen und damit
auch die Gultigkeit der Patientenverfugung unterschiedlich beurteilt werden. So eruier-
ten Leder et al. im Rahmen einer Befragungsstudie von Arzten und Angehérigen inten-
sivmedizinisch behandelter Patienten, dass sowohl Assistenzérzte im Vergleich zu
Oberérzten als auch Arzte im Vergleich zu Angehérigen die Giiltigkeitsvoraussetzung
der Patientenverfigung uneinheitlich einschétzten und belegten damit die geringe Aus-

sagekraft derartig formulierter Dokumente (Leder et al., 2015).

Liegen bei einem Patienten sowohl Patientenverfigung als auch ein Organspendeaus-
weis vor, kann es zu Konflikten kommen. Organe kénnen nur nach Feststellung des
Hirntods, bei aufrechterhaltenem Kreislauf entnommen werden. Dazu sind intensivme-
dizinische MaRnahmen wie beispielsweise Beatmung notwendig. Wurden derartige
Mafnahmen in der Patientenverfigung abgelehnt, bei gleichzeitig vorliegendem Organ-
spendeausweis, befindet sich der behandelnde Arzt in einer Konfliktsituation. Empfeh-
lenswert ist es, wenn in der Patientenverfligung Stellung bezuglich einer Organspende
bezogen wird und die Therapiebegrenzungen in Hinblick auf eine mdgliche Organspen-
de abgestimmt werden (Bundesérztekammer, 2013). Fir die Zukunft wére es deshalb
ratsam, wenn Arzte, Juristen und die Menschen, die bei der Erstellung einer Patienten-
verfiigung um Rat gebeten werden, gezielt nach einem Organspendeausweis fragen.
Liegt ein Organspendeausweis vor, konnten in der Patientenverfiigung Stellung zu die-
ser Organspendeerklarung bezogen werden und die Therapiebegrenzungen entspre-
chend abgestimmt werden. In 25 (21,2%) der untersuchten Dokumente wurde diese
Maoglichkeit auch genutzt und die Einstellung des Patienten beziglich einer maglichen

Organspende dokumentiert.
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Bei der genaueren Analyse und dem Vergleich der Patientenaussagen mit den Nieder-
schriften in ihren Patientenverfigungen fiel jedoch auf, dass diese teilweise wider-
spruchlich waren. 4 Patienten die uns gegenlber gedulRert hatten, keine Aussage bezlig-
lich einer Organspende getroffen zu haben, stimmten dieser in dem hinterlegten Doku-

ment sogar eindeutig zu.

Differenzen zwischen Patientenaussage und Analyseergebnis der hinterlegten Doku-
mente traten nicht nur im Zusammenhang mit der Frage nach einer AuBerung beziiglich
einer Organspende auf. Die Aussagen hinsichtlich des hinterlegten Dokumententyps
gingen ebenfalls auseinander. 41 der befragten Patienten waren zum Befragungszeit-
punkt der Meinung, dass es sich bei dem hinterlegten Dokument um eine reine Vorsor-
gevollmacht handelte. Hinterlegt waren jedoch nur 25 Vorsorgevollmachten. Uber die
Hélfte der hinterlegten Dokumente waren Kombinationen aus Patientenverfligung und
Vorsorgevollmachten. Dabei hatten bei der Befragung nur 40,7% angegeben tber beide

Dokumente zu verfligen.

Ob diese Differenzen darauf zuriickzufiihren sind, dass zwischen Verfassungszeitpunkt
und Zeitpunkt der Befragung teilweise mehrere Jahre liegen und die Patienten falsche
Erinnerungen haben oder ob andere Griinde daftir verantwortlich sind bleibt derzeit of-
fen. Allerdings macht dieses Ergebnis deutlich, dass die Aussagen, die in Patientenver-
flgungen und Vorsorgevollmachten getroffen werden, im klinischen Alltag teilweise
schwer verwertbar sind. In Deutschland existiert derzeit kein Gesetz, nach dem eine
Patientenverfiigung nach einer bestimmten Zeit ihre Gultigkeit verliert. Moglicherweise
waéren die Inhalte der eigenen Patientenverfugung/Vorsorgevollmacht bei den Patienten
prasenter, wenn sie gesetzlich verpflichtet waren ihr Dokument regelméRig zu aktuali-
sieren. In Osterreich besteht bereits ein derartiges Gesetz, welches besagt, dass die Pati-
entenverfligung nur 5 Jahre glltig ist und nach diesen 5 Jahren erneuert werden muss
(Heindl et al., 2014).

4.1 Limitationen der Studie

Als Limitation der vorliegenden Studie kann das Patientenkollektiv gesehen werden. Da
nur die Patienten befragt wurden, die den Aufenthalt auf der Intensivstation liberstanden

haben und zum Befragungszeitpunkt ,,normalstationsfahig waren, fehlen die Aussagen
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der Patienten mit fatalem Ausgang ihres Krankheitsverlaufs und derer, die beatmet in
Rehabilitations- oder Weaningeinrichtungen verlegt wurden.

Weiterhin wurde in der vorliegenden Arbeit auf eine genaue Betrachtung der zur Auf-
nahme fihrenden Erkrankungen verzichtet, so dass die Analyse nur zwischen chirurgi-

schen und nicht-chirurgischen Patienten unterscheidet.

4.2 Fazit

Die Ergebnisse zeigen, dass im Umgang mit Patientenverfigungen und/oder VVorsorge-
vollmachten nach wie vor Probleme bestehen. Zwar ist die Zahl derer, die iber entspre-
chende Dokumente verfligen in der vorliegenden Studie vergleichsweise hoch, bedauer-
licherweise sind aber nur wenige dieser Dokumente verfugbar und in der akuten Situati-
on anwendbar. Mitverantwortlich flr diese Situation ist sicherlich ein Mangel an arztli-
cher Beratung beziiglich Patientenverfligungen und Vorsorgevollmachten. Wiinschens-
wert fiir die Zukunft ware daher mehr Initiative seitens der Arzte in Form von Informa-
tionsangeboten und Beratungsgesprachen. Wenn sich die Zahl derer, die lediglich einen
Vordruck mit ihrer Unterschrift versehen zugunsten derer verschiebt, die ihre Patienten-
verfigung/Vorsorgevollmacht in einem individuellen arztlichen Beratungsgespréach er-
arbeiten, waren die Dokumente sicherlich besser anwendbar und die Patienten wéren
vielleicht auch genauer tber die tatsachlichen Inhalte dieser von ihnen unterschriebenen
Willensbekundungen informiert. Die positive Entwicklung, dass inzwischen (iber 50%
der Patienten eine Patientenverfiigung/VVorsorgevollmacht verfasst haben, sollte dahin
weitergehen, dass mdglichst viele dieser Dokumente in der akuten Situation auch ihre

Anwendung finden kénnen.
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S5  Zusammenfassung

Im Rahmen dieser prospektiven Befragungsstudie wurden im Zeitraum vom 01.11.2013
bis 31.07.2014 1004 Patienten der Klinik fiir Intensivmedizin des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf befragt und 998 Fragebdgen konnten ausgewertet werden. 512
(51,3%) der befragten Patienten verfiigten tber eine PV (127/12,7%), VV (219/21,9%)
oder beide Dokumente (166/16,6%). Altere Menschen und Patienten, die elektiv im
Krankenhaus aufgenommen wurden, verfugten signifikant haufiger Uber entsprechende
Dokumente. Von den 512 Patienten gaben weniger als die Halfte (203/39,6%) an, dass
ihre Dokumente im UKE abgegeben worden waren, hierunter deutlich mehr elektiv
aufgenommene Patienten als Notfallpatienten. Tatsachlich in der elektronischen Patien-
tenakte hinterlegt waren 118 (58,1%) Dokumente. Die Mehrheit der Patienten
(384/75%) hatten ihre PV/VVV im Voraus, unabhangig von Krankheit oder Kranken-
hausaufenthalt verfasst und der am haufigsten genannte Grund fiir das Verfassen war
die Angst vor dem Ausgeliefertsein, fehlender Selbstbestimmung oder medizinischer
Ubertherapie. Von den Patienten, die zum Befragungszeitpunkt keine PV/VV hatten,
gaben 48,4% an, bereits daruber nachgedacht zu haben, und dass das Verfassen geplant
sei. Nur 2,1% lehnten aus Angst vor Minderversorgung eine PV/VV generell ab. Die
Mehrheit der Befragten (57,1%) fertigten ihre PV/VV alleine, ohne Hilfe an. Nur 20,5%
nahmen die Unterstiitzung eines Arztes in Anspruch. Bei der Mehrzahl der ausgewerte-
ten Dokumente handelte es sich um reine VVordrucke, die lediglich mit einer Unterschrift
versehen waren. 25 (26,9%) der Patienten nutzten ihre PV um eine Aussage bezliglich
einer Organspende zu treffen. Im Falle ihres eigenen Hirntods wiinschten 44% eine Or-
ganspende, 56% lehnten eine Organspende ab.

Die Dokumentenanalyse ergab, dass die Patientenaussagen teilweise nicht mit den Nie-
derschriften in den hinterlegten Dokumenten Ubereinstimmten. Sowohl die Aussagen
hinsichtlich des hinterlegten Dokumententyps (PV/VV oder Beides) als auch die Aus-
sagen hinsichtlich einer moglichen Organspende waren teilweise widersprichlich. 93
Patienten hatten bei der Befragung angegeben in Ihrer Patientenverfigung keine Aussa-
ge beziiglich Organspende getroffen zu haben. In 14 von diesen 93 Dokumenten wurden
jedoch Aussagen gefunden. 10 lehnten eine Organspende ab, 4 stimmten einer mogli-

chen Organspende sogar zu.
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5.1 Summary

We conducted a prospective survey of 1004 patients who received intensive care in the
Klinik flr Intensivmedizin at the Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf. A total of
998 surveys were evaluable. 512 (51.3%) patients had either created a living will
(127/12.7%), appointed a health care proxy (219/21.9%), or done both (166/16.6%).
Older patients and patients who had been admitted for elective procedures were signifi-
cantly more likely to have made advance health directives. Less than half of the 512
patients (203/39.6%) stated that they had provided these documents at the time of hospi-
tal admission. Again, markedly more patients admitted for elective procedures than for
emergencies indicated that they had provided health directive documents at admission.
However, review of their electronic health records (EHR) revealed that only 118
(58.1%) had health directive documents included in their EHR. The majority of patients
(384/75%) with advance health directives stated that they had not created them in antic-
ipation of the current illness or hospital visit. The primary cause for preparing health
directives was fear of helplessness, loss of autonomy, or medical over-therapy. Of those
who had not written advance health directives, 48.4% stated they had previously con-
sidered or intended to make a living will or designate a health care proxy, but had not
yet followed through. Only 2.1% objected to health directives because they were wor-
ried this might result in under-treatment or insufficient care. The majority (57.1%) of
the responders had prepared their health directives alone, without professional help.
Only 20.5% indicated that they had been assisted by a physician. The majority of the
evaluated documents were signed standard forms. A total of 25 (26.9%) of the patients
had specified directives for organ transplantation. Of those, 44% consented and 56%
objected to organ donation should brain death occur. Interestingly, the review of the
health directives included with the EHR showed that these disagreed with the survey
responses regarding organ donation in several cases. 93 patients responded in the survey
that they had not specified directives regarding organ donation in writing, however, 14

had indeed specified organ donation in their living wills (10 consented, 4 objected).
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6  Abkiirzungsverzeichnis

DGHS Deutsche Gesellschaft flir Humanes Sterben

EHR Electronic health records
ICM Integrated Care Manager
PV Patientenverfugung
\AY Vorsorgevollmacht

UKE Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

USA United States of America
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10 Anhang

10.1 Fragebogen ,,Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht* 1.4.

,‘] I Universititsklinikum I Fragebogen ,Patientenverfiigung und
4

Hamburg: Eppendorf Vorsorgevollmacht” 1.4

Datum:

Patient/ Patientin bzw. Studiennummer:

1. Haben Sie eines der folgenden Dokumente erstellt?
O vorsorgevollmacht {WV) O patientenverfiigung (PV)
[ Keine der oben genannten Optionen vorhanden
O nicht bekannt

2. Wurde das Dokument im UKE abgegeben? [0 Ja O Nein

Persdnliche Daten

3. Station:
4. Fachdisziplin bei Aufnahme: O elektiv
O Notfall
5. Geschlecht: Om O w
6. Alter:
7. Familienstand: O ledig Kinder: OJa
O verheiratet [ Nein
O geschieden
O wverwitwet
O Lebensgemeinschaft
8. Beruf: (falls arbeitslos: letzter Bildungsabschluss)
9. Religion: O ewvangelisch, O rémisch-katholisch, J muslimisch,
O atheistisch, 0 andere:
Anamnese

10. Vorerkrankungen: [ Internistische Vorerkrankungen:

{Mehrfachnennung mégl.) [ Kardiale Vorerkrankungen:

O Pulmonale Vorerkrankungen:

O oOnkologische Vorerkrankungen:

O Neurologische Vorerkrankungen:
O
O

Infektionskrankheiten:

Andere:

Doktorvater: Prof. Dr. med. 5. Kluge 1
Betreuer: Dr. med. G. de Heer, Dr. med. B. 5ensen
Doktorandin: Charlotte Ribstack
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I Universitatsklinikum I Fragebogen , Patientenverfiigung und
Hamburg-Eppendorf

Vorsorgevollmacht” 1.4

11. Nehmen Sie krankheitshedingt regelmiRig Medikamente ein? [ Ja O Nein

12. Lebensweise: O selbststandig zu Hause
O Zu Hause mit Unterstitzung
O pflegeeinrichtung

13. Warum haben Sie keine PV/VV?

Ich habe Angst vor medizinischer Minderversorgung

Kein Interesse, mich mit diesem Thema auseinander zu setzen

Ich habe noch nie dariiber nachgedacht

Ich wollte mich damit beschaftigen, habe es aber noch nicht gemacht

gooo

14. Warum haben Sie gine PV/VV?

Ich habe positive/ negative Erfahrungen in der Vergangenheit gemacht
Hausarzt/ Angeh&riger/ Freund etc. hat mir dazu geraten

Aus Angst vor dem Ausgeliefertsein, fehlender Selbstbestimmung, Ubertherapie:

o ooo

Ich bin durch Medien/ Offentlichkeitsarbeit/ Werbung motiviert worden

15. Wann haben Sie die PV/VV erstellt?
O  vor Beginn der Erkrankung (die aktuell zur Aufnahme fiihrte)
0 Mit Beginn der Erkrankung (unabhangig von einer Krankenhausaufnahme)
O mit wissen Gber den Krankenhausaufenthalt

16. Welche Form wurde fiir die PV/WV gew3hlt? O vordruck Oindividuell verfasst,
O Mmischform
O Generalvollmacht

17. Haben Sie Unterstiitzung bei der Erstellung der PV/VV in Anspruch genommen?
O Arztliche Beratung dokumentiert
Juristische Beratung bzw. Zeuge dokumentiert

a
O Andere Zeugen
O

Keine

18. Enthélt die PV/VV eine Aussage zur Organspende? [ Ja O Nein

Doktorvater: Prof. Dr. med. 5. Kluge 2
Betreuer: Dr. med. . de Heer, Dr. med. B. 5ansen
Doktorandin: Charlotte Ribstack
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10.2 Einverstindniserklirung Evaluation Patientenverfiigung und
Vorsorgevollmacht Version 1.3

Einverstandniserklarung Evaluation Patientenverfigung und Vorsorgevollmacht Version 1.3

Universitatsklinikum Klinik fir Intensivmedizin Zentrum fiir Angsthesiologie
Hamburg-Eppendorf PD Dr. med. Stefan Kluge und Intensivmedizin
Direktor

Martinistralle 52

20246 Hamburg

Telefon: (040) 7410-57010
Telefax: (040) 7410-57020
s.kluge@uke.uni-hamburg.de
www.uke.uni-hamburg.de

'kum Hamburg-Epp f  Martinistraie 52 20246 Hamburg

u
Klinik fur Intensivmedizin

Einwilligungserklarung fiir Patienten

Evaluation der Haufigkeit und Charakteristika von Patientenverfiigungen und
Vorsorgevollmachten bei Intensivpatienten des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf

Name, Vorname, Geburtsdatum des Patienten

Ich wurde durch

Name, Vorname des aufklarenden Mitarbeiters

Uber die Befragung informiert. Ich habe die schriftliche Patienteninformation zur oben
genannten Studie erhalten. Mir wurde eine Kopie meiner unterschriebenen
Einwilligungserklarung zur Teilnahme ausgehandigt. Ich habe beide Dokumente gelesen und
verstanden. Ich wurde ausfihrlich - mindlich und schriftlich - Uber das Ziel und die
Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart.

Ich hatte Gelegenheit Fragen zu stellen. Diese wurden mir zufriedenstellend und vollstandig
beantwortet. Zusatzlich zur schriftichen Patienteninformation wurden folgende Punkte
besprochen:
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Einverstandniserklarung Evaluation Patientenverfligung und Vorsorgevollmacht Version 1.3

Datenschutzrechtliche Informationen

Bei der Datenverarbeitung, die innerhalb der Klinik fir Intensivmedizin des
Universitatsklinikkums Hamburg-Eppendorf erfolgt, werden die Bestimmungen des
Datenschutzgesetzes eingehalten.

Bei klinischen Prifungen werden personliche Daten und medizinische Befunde erhoben. Die
Erhebung, Weitergabe, Speicherung und Auswertung dieser Angaben Uber die Gesundheit
erfolgt nach den gesetzlichen Bestimmungen.

Die im Rahmen der Befragung nach Ihrer Einverstindniserklarung erhobenen persénlichen
Daten, insbesondere  Befunde, unterliegen der  Schweigepflicht und  den
datenschutzrechtlichen Bestimmungen. Sie werden in Papierform und auf Datentrdgern in der
Klinik fiir Intensivmedizin des UKE aufgezeichnet und pseudonymisiert (verschliisselt)' fiir
die Dauer von 10 Jahren gespeichert. Bei der Pseudonymisierung' (Verschliisselung) werden
der Name und andere Identifikationsmerkmale (z.B. Teile des Geburtsdatums) durch z.B:
mehrstellige Buchstaben- oder Zahlenkombinationen, auch Code genannt, ersetzt, um die
Identifizierung des Studienteilnehmers auszuschlieBen oder wesentlich zu erschweren.

Zugang zu dem ,,Schliissel, der eine personliche Zuordnung der Daten ermdglicht, hat neben
dem Studienleiter, PD Dr. Stefan Kluge, nur noch seine Mitarbeiter, Frau Dr. Geraldine de
Heer und Frau Dr. Barbara Sensen. Die Auswertung und Nutzung der Daten durch den
Studienleiter und seine Mitarbeiter erfolgt in pseudonymisierterl Form. Eine Weitergabe der
erhobenen Daten im Rahmen der Studie erfolgt nur in anonymisic:rter2 Form. Gleiches gilt fur
die Veroffentlichung der Studienergebnisse.

Die Teilnehmer haben das Recht, iiber die von ihnen erhobenen personenbezogenen Daten
Auskunft zu verlangen und tiber moglicherweise anfallende personenbezogene Ergebnisse der
Studie ggf. informiert oder nicht informiert zu werden. Diese Studie ist durch die zustindige
Ethik-Kommission beraten worden. Der zustidndigen Landesbehorde kann ggf. Einsichtnahme
in die Studienunterlagen gewéhrt werden. Sobald der Forschungszweck es zuldsst, wird der
Schiiissel geldscht und die erhobenen Daten damit anonymisiert?.

Im Falle des Widerrufs der Einverstindniserklirung werden die bereits erhobenen Daten
ebenfalls geldscht oder anonymisiert’ und in dieser Form weiter genutzt. Ein Widerruf bereits
anonymisierter” Daten ist nicht méglich.

'Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens und anderer Identifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu
dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschlieBen oder wesentlich zu erschweren (§3 Abs. 6a
Bundesdatenschutzgesetz).
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Einverstandniserklarung Evaluation Patientenverfligung und Vorsorgevollmacht Version 1.3

2Anonymisieren ist das Verindern personenbezogener Daten derart, dass die Einzelangaben iiber persénliche

-oder sachliche Verhiltnisse nicht mehr oder nur mit einem unverhiltnismafig groflen Aufwand an Zeit, Kosten

und Arbeitskraft einer bestimmten oder bestimmbaren natiirlichen Person zugeordnet werden kénnen (§3 Abs. 6
Bundesdatenschutzgesetz).

Ich erkldre hiermit meine freiwillige Teilnahme an der oben genannten Befragung. Ich wurde
Uber meine Datenschutzrechte informiert. Mir ist bekannt, dass bei dieser klinischen Priifung
personenbezogene Daten, insbesondere medizinische Befunde, (ber mich erhoben,
gespeichert und ausgewertet werden sollen. Die Verwendung der Angaben (iber meine
Gesundheit erfolgt nach den gesetzlichen Bestimmungen.

Ich wurde daruber informiert, dass die Teilnahme an der Befragung freiwillig ist und dass ich
meine Einwilligung jederzeit und ohne Angabe von Grinden widerrufen kann, ohne dass mir
dadurch Nachteile bei der weiteren Behandlung entstehen.

Eine Kopie der Information und der Studieneinwilligung wurden mir ausgehandigt.

Ort / Datum (eigenhandig) Unterschrift Patient/in

Ort / Datum (eigenhandig) Unterschrift Arztin/Arzt
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10.3 Patienteninformation Evaluation Patientenverfiigung und

Vorsorgevollmacht Version 1.3

Patienteninformation Evaluation Patientenverfigung und Vorsorgevollmacht Version 1.3

Universitatsklinikum Klinik fiir Intensivmedizin Zentrum fiir Anésthesiologie
Hambu rg_Eppendorf PD Dr. med. Stefan Kiuge und Intensivmedizin
Direktor

Martinistralle 52

20246 Hamburg

Telefon: (040) 7410-57010
Telefax: (040) 7410-57020
s.kluge@uke.uni-hamburg.de
www.uke.uni-hamburg.de

H 9 Martinistrale 52 20246 Hamburg

U
Klinik fiir Intensivmecizin

Information fiir Patienten

Evaluation der Haufigkeit und Charakteristika von Patientenverfiigungen und
Vorsorgevollmachten bei Intensivpatienten des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf

Sponsor / Leiter der klinischen Prifung:
PD Dr. med. Stefan Kluge

Direktor der Klinik fur Intensivmedizin
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Martinistr. 52

20246 Hamburg

Patientenautkleber

Kontakt Studienbtiro: Tel.: 040/ 7410-35315

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

wir mdchten um einen kurzen Moment lhrer Zeit bitten, um lhnen eine Befragung zu den
Themen Vorsorgevollmacht und Patientenverfigung vorzustellen.

Patientenverfigungen gewinnen als Ausdruck der Patientenautonomie in den letzten Jahren
zunehmend an Bedeutung. Nicht selten kommt es vor, dass ein Patient z.B. nach einer
groRen Operation oder durch eine schwere Erkrankung nicht selbst fiir sich entscheiden
kann. Dieses kann verschiedene Griinde haben und ist hdufig auch nur voribergehend.
Trotzdem kann es fir diesen Fall sehr hilfreich sein, wenn personliche Vorstellungen und
Winsche vorher in Form einer Patientenverfigung festgehalten wurden bzw. wenn eine
Person des Vertrauens eine Vorsorgevollmacht erhalt. So kann sichergestellt werden, dass
Arzte und Pflegekrafte im Sinne des Patienten handeln kénnen. Das Bundesministerium fir
Justiz empfiehlt das Erstellen einer Patientenverfigung

Im Alltag und in den Gesprachen, die wir auf unseren Stationen flihren stellen wir oft fest,
dass mit diesen Themen viele Unsicherheiten, zum Teil auch Missverstéandnisse verbunden
sind.

Wir méchten herausfinden, wie viele unserer Patienten Patientenverfligungen haben. Wir
interessieren uns fur lhre Hoffnungen und auch Beflrchtungen, die fir Sie mit einer solchen
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Verfligung verbunden sind. Weiterhin sind fur uns die Griinde wichtig, warum Sie sich fiir ein
solches Dokument oder auch fiir eine Vorsorgevollmacht entschieden haben.

Die Teilnahme an der Befragung sowie |hr Einverstandnis sind freiwillig. Sie kénnen jederzeit
und ohne Angabe von Griinden die Teilnahme an der Befragung beenden, ohne dass Ihnen
dadurch Nachteile im Hinblick auf die Behandlung oder im Verhéltnis zu dem behandelnden
Arzt entstehen.

Datenschutzrechtliche Informationen

Bei der Datenverarbeitung, die innerhalb der Klinik fir Intensivmedizin des
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf erfolgt, werden die Bestimmungen des
Datenschutzgesetzes eingehalten.

Bei klinischen Priifungen werden personliche Daten und medizinische Befunde erhoben. Die
Erhebung, Weitergabe, Speicherung und Auswertung dieser Angaben {ber die Gesundheit
erfolgt nach den gesetzlichen Bestimmungen.

Die im Rahmen der Befragung nach IThrer Einverstindniserklirung erhobenen personlichen
Daten, -~ insbesondere  Befunde, unterliegen  der  Schweigepflicht = und  den
datenschutzrechtlichen Bestimmungen. Sie werden in Papierform und auf Datentrdgern in der
Klinik fiir Intensivmedizin des UKE aufgezeichnet und pseudonymisiert (verschliisselt)' fir
die Dauer von 10 Jahren gespeichert. Bei der Pseudonymisierung' (Verschliisselung) werden
der Name und andere Identifikationsmerkmale (z.B. Teile des Geburtsdatums) durch z.B:
mehrstellige Buchstaben- oder Zahlenkombinationen, auch Code genannt, ersetzt, um die
Identifizierung des Studienteilnehmers auszuschlieBen oder wesentlich zu erschweren.

Zugang zu dem ,.Schliissel®, der eine persénliche Zuordnung der Daten ermdglicht, hat neben
dem Studienleiter PD Dr. Stefan Kluge nur noch seine Mitarbeiter, Frau Dr. Geraldine de
Heer und Frau Dr. Barbara Sensen. Die Auswertung und Nutzung der Daten durch den
Studienleiter und seine Mitarbeiter erfolgt in pseudonymisierter1 Form. Eine Weitergabe der
erhobenen Daten im Rahmen der Studie erfolgt nur in anonymisierter2 Form. Gleiches gilt fiir
die Verédffentlichung der Studienergebnisse. ‘ ‘ '

Die Teilnehmer haben das Recht, tiber die von ihnen erhobenen personenbezogenen Daten
Auskunft zu verlangen und iiber méglicherweise anfallende personenbezogene Ergebnisse der
Studie ggf. informiert oder nicht informiert zu werden. Diese Studie ist durch die Zustéindige
Ethik-Kommission beraten worden. Der zustindigen Landesbehorde kann ggf. Einsichtnahme
in die Studienunterlagen gewihrt werden. Sobald der Forschungszweck es zuldsst, wird der
Schliissel geldscht und die erhobenen Daten damit anonymisiert’.

Im Falle des Widerrufs der Einverstindniserkldrung werden die bereits erhobenen Daten
ebenfalls geldscht oder :.monymisicrt2 und in dieser Form weiter genutzt. Ein Widerruf bereits
anonymisierter® Daten ist nicht moglich.

!pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens und anderer Identifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu
dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschliefien oder wesentlich zu erschweren (§3 Abs. 6a
Bundesdatenschutzgesetz).

(5]
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2Anonymisieren ist das Veriindern personenbezogener Daten derart, dass die Einzelangaben liber persénliche
oder sachliche Verhiltnisse nicht mehr oder nur mit einem unverhéltnismaBig groBen Aufwand an Zeit, Kosten
und Arbeitskraft einer bestimmten oder bestimmbaren natiirlichen Person zugeordnet werden konnen (§3 Abs. 6
Bundesdatenschutzgesetz).

Weitere Informationen

Wir sind uns bewusst, dass der Aufenthalt auf der Intensivstation eine Belastung flr Sie
darstellt. Da wir die o.g. Themen aber fur sehr wichtig halten, haben wir uns zu der
Durchfiihrung dieser Befragung entschlossen. Die Befragung ist freiwillig und kann von thnen
jederzeit ohne Angabe von Griinden abgebrochen werden. Die Befragung wird durch speziell
geschulte Doktoranden unter Aufsicht der beteiligten Studiendrzte bzw. durch diese selbst
vorgenommen. Die Befragung hat definitiv keinen Einfluss auf lhre weitere
Behandlung. Wihrend der Befragung wird Ihnen jede Frage einzeln vorgelesen und ggfs.
erlautert. Méchten Sie einzelne Fragen nicht beantworten, so werden diese ausgelassen und
die nachste Frage gestellt.

Fur lhre Teilnahme bedanken wir uns im Voraus.

PD Dr. S. Kluge
Dr. med. G. de Heer

Dr. med. B. Sensen
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