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1 Einleitung

Patientenverfiigungen sind in Zeiten der hochtechnisierten Medizin ein Thema, das sowohl
fiir Patienten und ihre Angehdrigen wie fir die behandelnden Arzte von groRer Bedeutung ist.
Wo die Behandlungsméglichkeiten keine nattirlichen Grenzen mehr setzen, mussen Kriterien
gefunden werden, inwieweit therapeutische Mdglichkeiten in vollem Mal3e ausgeschopft wer-
den sollen. Patienten, die sich in einer so beschriebenen kritischen Situation befinden und
diese zu erdulden haben, fordern daher zunehmend ihr Selbstbestimmungsrecht ein, um bei
Entscheidungen, die ihren Weg des Lebens bzw. Sterbens bestimmen, nicht von anderen ab-
hangig zu sein. So entwickelte sich auch in Deutschland die Mdglichkeit der Vorsorgedoku-
mente in Form von Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfligung. Lange
wurden Diskussionen daruber gefiihrt, inwieweit mit einer Patientenverfiigung im klinischen
Alltag umgegangen werden soll und wie verbindlich sie fiir Arzte ist. Die damit offensichtlich
verbundenen Probleme wurden in ihren ethischen, rechtlichen und politischen Dimensionen
erértert und auch die Arzteschaft beteiligte sich daran in Form von Empfehlungen der Bun-
desérztekammer zu den Themen Sterbehilfe und Sterbebegleitung.

Zu Beginn unserer Studie war die Diskussion Uber eine gesetzlich geregelte Verbindlichkeit
von Patientenverfigungen schon seit einiger Zeit im Gange. Inzwischen ist nach intensiven
Diskussionen in Bundestag und Bundesrat ein Gesetz dazu im Birgerlichen Gesetzbuch ver-
ankert. Es muss davon ausgegangen werden, dass das mediale Interesse, das im Zusammen-
hang mit dem Gesetzesvorhaben entstand, kurz vor dem Beginn unserer Datenerhebung sei-
nen Hohepunkt erreichte und somit eine gesteigerte Aufmerksamkeit in weiten Teilen der Be-
volkerung entstand. Neben alledem und zum Teil auch schon vorher wurden an verschiedenen
Stellen weitere Studien zum Thema Patientenverfiigung durchgefihrt, um das Wissen und die
Einstellung der Menschen diesbezuglich zu erforschen. Die Studien fanden sowohl im Be-
reich der Normalbevolkerung als auch bei speziellen Patientengruppen, wie beispielsweise
Tumorpatienten, statt. Unter Berlicksichtigung dieser Ausgangsituation wurden die Fragestel-

lungen unserer Studie entwickelt.



2 Patientenverfiigung, Betreuungsverfiigung und

Vorsorgevollmacht

2.1 Rechtliche Grundlagen

Eine invasive &rztliche MaRnahme stellt gemal deutschem Strafgesetzbuch (StGB) § 223 ff.
eine Kdorperverletzung dar [19]. Sie ist erst dann nicht mehr rechtswidrig, wenn der Patient
der MalRnahme zugestimmt hat (8 228 StGB). Ist ein Patient einwilligungsfahig, gibt er nach
Aufklarung und Beratung durch einen Arzt sein Einverstandnis zu den entsprechenden Mal3-
nahmen [56, 8]. Einwilligungsfahig ist ein volljahriger Patient dann, wenn er die Reichweite
des Eingriffs und die mdglichen Konsequenzen versteht und abwagen kann [8]. Ist ein Patient
auf Grund seines geistigen und/oder korperlichen Zustandes nicht mehr entscheidungsfahig,
muss eine Person an seiner statt entscheiden. Das heil3t, es muss ein Bevollmé&chtigter oder
Betreuer bestimmt werden, der diese Aufgabe tbernimmt (BGB 8§ 1896 Abs.1)[25]. Hierfur
gilt: Der behandelnde Arzt muss priifen, welche arztliche MalRhahme im Hinblick auf den
Gesamtzustand und die Prognose des Patienten indiziert ist. Danach muss er zusammen mit
dem Betreuer bzw. Bevollmachtigten unter Berlicksichtigung des Patientenwillen eine Ent-
scheidung treffen (8 1901b Abs. 1 BGB). Ausgenommen sind Entscheidungen auf Grund
vitaler Bedrohung. Hier kann bzw. muss der Arzt allein entscheiden, sofern der Betreu-

er/Bevollmaéchtigte nicht erreichbar oder noch keine Person fir diese Aufgabe berechtigt ist.

Generell gilt: Kann ein Patient seine eigene Entscheidung nicht mehr zum Ausdruck bringen,
missen die Behandlungswiinsche oder der mutmaRliche Wille des Patienten festgestellt wer-
den, damit auf Grundlage dieser entschieden werden kann. Nachdem der Patientenwille nicht
zwingend dem entspricht, was medizinisch indiziert ist, gilt es herauszufinden, ob der Patient
in die notwendige MalRnahme einwilligen oder sie untersagen wirde, wenn er sich &uf3ern
konnte. Um das zu entscheiden, muss berticksichtigt werden, was der Patient friiher mindlich
oder schriftlich geduBert hat und welche ethischen bzw. religiésen Uberzeugungen und per-
sonlichen Wertvorstellungen der Patient/Betreute hat (8 1901a Abs. 2 BGB). Sofern dies ohne
erhebliche zeitliche Verzégerung maoglich ist, sollen bei der Feststellung des Patientenwillens
nahe Angehorige und Vertrauenspersonen des Patienten/Bevollmachtigten die Gelegenheit
haben sich zu &ul3ern (8 1901b Abs. 2 BGB).



2.1.1 Patientenverfligung

Um fir den Fall der eigenen Entscheidungsunféhigkeit Vorsorge zu treffen, besteht die Mog-
lichkeit die eigenen Winsche bezuglich der medizinischen Behandlung in Form einer Patien-
tenverfligung niederzuschreiben. Das Gesetz zur Patientenverfugung ist seit dem 1. Septem-
ber 2009 in Kraft getreten und in § 1901a des Birgerlichen Gesetzbuchs verankert. In Absatz
1 wird die Patientenverfiigung definiert als schriftliche Festlegung einer volljédhrigen Person
fur den Fall ihrer Einwilligungsunfahigkeit. Damit willigt die Person .,in bestimmte, zum
Zeitpunkt der Festlegung noch nicht unmittelbar bevorstehende Untersuchungen [ihres] Ge-
sundheitszustandes, Heilbehandlungen oder arztliche Eingriffe ein oder untersagt sie“. So
kann jede volljahrige, einwilligungsfahige, gesunde oder kranke Person fir den Fall, dass sie
unter Umsténden nicht mehr einwilligungsfahig ist, im \Voraus entscheiden, in welcher Art
und Weise sie medizinisch behandelt werden moéchte. Die Verfligung kann zusatzlich auch
Richtlinien enthalten, auf deren Basis Entscheidungen getroffen werden sollen. In Deutsch-
land ist eine Patientenverfugung unabhédngig von der Art und dem Stadium der Erkrankung
gultig (8 1901a Abs. 3 BGB) und ist damit nicht nur auf den Fall einer lebensbedrohlichen
Krankheit begrenzt (§ 1901a Abs. 3 BGB) Eine Patientenverfligung richtet sich in erster Li-
nie an das behandelnde Team, kann sich aber im weiteren Sinne auch an den Bevollmachtig-
ten bzw. Betreuer bezuglich der Umsetzung und Durchsetzung bestimmter Mal3nahmen rich-
ten. Eine Patientenverfigung muss zwar schriftlich verfasst, aber nicht notariell oder
anwaltlich beglaubigt sein. Zwar ware in vielen Féllen eine arztliche Beratung vor dem Ver-
fassen winschenswert, ist aber keine zwingende Voraussetzung. Das Verfassen ist freiwillig
und darf nicht Voraussetzung fiir einen Vertragsabschluss, wie z.B. bei einer &rztlichen Be-
handlung oder der Aufnahme in ein Alten-/Pflegeheim, sein (§ 1901a Abs. 4 BGB). Der Wi-
derruf einer Patientenverfiigung kann jederzeit formlos, also auch mindlich, erfolgen (8
1901a Abs. 1 BGB).

2.1.2 Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfligung

Neben der Mdglichkeit, im Vorhinein Entscheidungen hinsichtlich der Behandlung schriftlich
niederzulegen, kann jede Person eine andere Person benennen, die fir den Fall der Entschei-
dungsunfahigkeit an ihrer statt entscheiden und ihre Interessen vertreten soll. Hierfir gibt es
zwei Varianten. Die eine ist eine Betreuungsverfiigung, die andere eine Vorsorgevollmacht.

Beides kann mit einer Patientenverfiigung kombiniert werden. Tritt dann der Fall der Ent-
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scheidungsunfahigkeit ein, hat der Bevollméchtigte oder Betreuer die Aufgabe zu Uberpriifen,
ob die Patientenverfligung auf die aktuelle Situation zutrifft und falls zutreffend den entspre-
chenden Wiinschen Geltung zu verschaffen (§81901a Abs. 1 BGB). Ist keine Patientenverfi-
gung vorhanden, muss der Bevollmachtigte/ Betreuer den mutmaRlichen Willen des Patienten

herausfinden und auf dessen Grundlage zusammen mit dem behandelnden Arzt entscheiden.

2.1.2.1 Vorsorgevollmacht

Mit einer Vorsorgevollmacht kann eine Person flr den Fall, dass sie selbst nicht mehr ent-
scheidungsfahig ist, eine andere Person (oder mehrere) als Vertreter beauftragen, verbindliche
Entscheidungen fir ihn zu treffen. Neben anderen Spezialvollmachten sei hier vor allem die
\Vorsorgevollmacht in Gesundheitsangelegenheiten genannt. Mit dieser kann der Bevollmach-
tigte handeln, ohne dass weitere MalRnahmen, wie z. B. die gerichtliche Einrichtung einer Be-
treuung, eingeleitet werden mussen (BGB § 1896 Abs. 2). Lediglich bei Entscheidungen, bei
denen Uneinigkeit mit dem behandelnden Arzt besteht und der Vollmachtgeber sterben oder
schwere Schaden davon tragen kénnte, muss die Entscheidung durch das Betreuungsgericht
genehmigt werden (8§ 1904 Abs. 1, 2, 4, 5 (Satz 1)). Eine Vorsorgevollmacht kann nur von
einer geschaftsfahigen Person ausgestellt werden. Sie sollte schriftlich abgefasst sein und den
Umfang der Entscheidungsbefugnisse beinhalten (§ 1904 Abs. 5, Satz 2).

2.1.2.2 Betreuungsverfiigung

Eine Betreuungsverfiigung ist eine Willenserklarung an das Vormundschaftsgericht, wer im
Falle der Entscheidungsunfahigkeit zum Betreuer bestellt werden soll oder wer auf keinen
Fall diese Aufgabe (bernehmen sollte (BGB § 1896 Abs. 1 Satz 1, § 1897 Abs. 4). Hierfur
muss der Verfligende nicht geschaftsfahig sein (BGB § 1896 Abs. 1 Satz 2). Neben der Nen-
nung einer Person kénnen auch Winsche bezuglich der Umsetzung seiner Aufgaben gedulRert
werden (BGB § 1901 Abs. 3). Das Gericht prift bei Eintreffen der Situation, ob die vorge-
schlagene Person als Betreuer geeignet und dieser Wille noch aktuell ist (BGB § 1897 Abs. 1,
4 Satz 3). Ebenso wird entschieden, fir welche Aufgabenbereiche eine Betreuung nétig ist
(BGB § 1896 Abs. 2). Im Gegensatz zur Vorsorgevollmacht hat die genannte Person keine

sofortige Handlungsbefugnis, sondern muss erst vom Gericht zum Betreuer ernannt werden.
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2.2 Ausgangsvoraussetzung

Zu Beginn dieser Studie gab es von gesetzlicher Seite noch keine Regelung und dementspre-
chend auch keine gesetzliche Definition. Zwar verstand man unter einer Patientenverfligung
dasselbe wie in oben zitierten Gesetz, aber eine Verbindlichkeit war zu der Zeit noch nicht
eindeutig geregelt. Ebenso war eine Patientenverfiigung nicht zwangslaufig auf die Schrift-
form festgelegt. Zwar gab es Falle in denen Patienten die Ablehnung lebenserhaltender Mal3-
nahmen gewahrt wurde, jedoch forderte erst der Bundesgerichtshof in seinem Urteil vom
17.3.2003 dazu auf, die Verbindlichkeit und Reichweite von Patientenverfiigungen gesetzlich
zu regeln. So wurden zahlreiche Grundsétze, Stellungnahmen und Berichte zum Thema Ster-
bebegleitung und Ethik in der Medizin von verschiedenen Seiten verfasst bzw. tUberarbeitet
(Bundesarztekammer, Nationaler Ethikrat, Bioethikkommission, Deutscher Bundestag u.a.).
[9, 10]. SchlieRlich beschlossen nach der Bundestagswahl 2005 die beiden Regierungspartei-
en, Union und SPD, in ihren Koalitionsvereinbarungen, eine gesetzliche Verankerung der Pa-
tientenverfligung in der kommenden Legislaturperiode zu treffen. Es folgten drei fraktions-
ubergreifende Gesetzentwirfe von Bosbach, Stiinker und Zéller. Alle drei Entwiirfe sahen die
Schriftform vor, wobei Bosbach zusatzlich forderte, eine Patientenverfiigung ohne &rztliche
Beratung und notarielle Beglaubigung solle nur dann giiltig sein, wenn es sich um eine un-
heilbare tddlich verlaufende Krankheit handelt. Fur alle anderen Falle sollte nach Bosbach
sowohl die medizinische als auch rechtliche Aufklarung mit notarieller Beurkundung obligat
sein [77]. Stinker und Zoller pladierten flr eine Gultigkeit unabhéngig von Art und Stadium
der Erkrankung, ohne weitere Bedingungen zu stellen [33, 78]. Stunkers Entwurf wurde
schlie3lich angenommen und war Grundlage fir das am 1. September 2009 in Kraft getretene

neue Gesetz, das die Patientenverfigung im Betreuungsgesetz verankert.

2.3 Medizinische Sicht

Nach den politischen Wirren des Nationalsozialismus zu Beginn des 20. Jahrhunderts in
Deutschland mit riicksichtslosen Experimenten an hilflosen Menschen und den zunehmenden
Entwicklungen der medizinischen Mdglichkeiten erwuchs eine neue Ethik der Medizin. Das
Bild vom aufgeklarten, selbstbestimmten Menschen I0ste die paternalistische Medizin ab. Ziel
war nicht mehr eine Heilung um jeden Preis, sondern Vor- und Flrsorge rickten in den Vor-

dergrund. Wo Heilung nicht mehr maoglich ist, wird nun die Palliativmedizin zu Hilfe gerufen.

11



Andererseits wurden durch neue diagnostische Methoden und eine immer ausgefeiltere Inten-

sivmedizin moralische Fragen aufgeworfen.

Jedoch ist Ethik in der Medizin keine Entwicklung der modernen Zeit. Geht man zu den frih-
testen Wurzeln des medizinischen Verhaltenscodex zurtick, so findet man schon bei Hippokra-
tes medizinethische Grundsétze, die zwar noch auf anderen Voraussetzungen beruhten, die
allerdings an Gultigkeit bis heute nichts verloren haben. So schreibt er in seinen Grundsatzen,
die arztliche Kunst sei eine Kunst, ,,dic Kranken von ihren Leiden géanzlich zu befreien, die
schweren Anfalle der Krankheiten zu lindern und sich von der Behandlung derjenigen Perso-
nen fernzuhalten, die von der Krankheit schon tberwaéltigt sind, da man wohl weil3, dass hier
die arztliche Kunst nichts mehr vermag.« [28]Weiter duBert er: ,, Aber auch [...] die Behand-
lung wird er [der Arzt] am besten durchfiihren kdnnen, wenn er den spateren Ausgang der
Krankheiten vorhersieht. Denn alle Kranken gesund zu machen, das ist unmdglich, obwohl
dies sicherlich besser wére als das Voraussehen des spéteren Ausgangs.” [29]

Wirft man einen Blick auf die vom Deutschen Arztetag 1889 verabschiedete Standesordnung,
muss man feststellen, dass medizinethische Ansétze génzlich verschwunden sind, von Vorga-
ben oder Empfehlungen zum &rztlichen Handeln gegeniiber den Patienten ganz zu schweigen.
Lediglich Regelungen beziiglich des Arbeitsmarktes und das Verhalten der Arzte untereinan-
der werden hier behandelt. Ab 1926 gibt es wieder erste Tendenzen, was die Verpflichtung der
Arzte in Bezug auf Patientenrechte betrifft. Nachdem mit zunehmenden Fortschritten in der
Medizin auch die ethischen Probleme wuchsen, ergénzte die Bundeséarztekammer die Berufs-
ordnung in Form spezieller Richtlinien und Empfehlungen. Doch erst auf dem 100. Deutschen
Arztetag 1997 wurde eine Muster-Berufsordnung fiir die in Deutschland titigen Arztinnen
und Arzte verabschiedet, die medizinethische Regeln beinhaltet [11]. In ihren Grundsétzen
heiflt es: ,,Aufgabe des Arztes ist es, das Leben zu erhalten, die Gesundheit zu schiitzen und
wiederherzustellen, Leiden zu lindern, Sterbenden Beistand zu leisten und an der Erhaltung
der naturlichen Lebensgrundlagen im Hinblick auf ihre Bedeutung fir die Gesundheit der
Menschen mitzuwirken [1]. Des Weiteren wurde in den Pflichten gegentiber den Patientinnen
und Patienten ein Behandlungsgrundsatz festgelegt, der auf dem 114. Deutschen Arztetag
2011 in Kiel erweitert wurde. Darin heif3t es in der aktuellen Fassung: ,,Jede medizinische
Behandlung hat unter Wahrung der Menschenwirde und unter Achtung der Personlichkeit,
des Willens und der Rechte der Patientinnen und Patienten, insbesondere des Selbstbestim-
mungsrechts, zu erfolgen. Das Recht der Patientinnen und Patienten, empfohlene Untersu-

chungs- und Behandlungsmafinahmen abzulehnen, ist zu respektieren‘ [2].
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2.4 Ethische Sicht

Beschaftigt man sich mit dem Thema Patientenverfiigung, wird man unweigerlich mit zwei
zentralen ethischen Werten konfrontiert, zum einen mit dem Begriff der Wiirde zum anderen

mit der Autonomie.

Die Wirde des Menschen ist unantastbar, so heif3t es in Artikel 1 des Grundgesetztes, aber
auch in anderen nationalen Verfassungen und internationalen Konventionen (z.B. Allgemeine
Erklarung der Menschenrechte der UNO von 1948). Sie ist Grundlage unseres Rechtssystems
und kommt einem Menschen von Anbeginn seines Lebens ohne die Notwendigkeit bestimm-
ter Fahigkeiten oder Verdienste zu. Geht man zweitausend Jahre zurtick, so findet man in Ci-
ceros ,,De officiis“, dass zwar dem Mensch Wirde in einem bestimmten Mal} angeboren ist,
er sie sich jedoch durch sittliche Lebensfiihrung erhalten muss. In der Epoche der Aufklarung
pragte Kant die Vorstellung von Menschenwiirde als absoluten inneren Wert, wie wir ihn heu-
te im Grundgesetz wieder finden. Im Kontext der Patientenverfugung wird dies haufig als
Sterben in Wirde verstanden. Daraus ergibt sich gleichsam eine selbstbestimmte Entschei-
dung, um ein nicht mehr als lebenswert empfundenes Leben nicht kinstlich aufrecht zu erhal-
ten. Diesen Selbstbestimmungsgedanken unterstiitzt Artikel 2 Satz 1 des Grundgesetzes wo-

nach es heif3t: “Jeder hat das Recht auf die freie Entfaltung seiner Personlichkeit™.

Autonomie ist ein Begriff, der in der Philosophie vielfach definiert und diskutiert wird. Nach
Meran [41] unterteilt der amerikanische Sozialphilosoph Joel Feinberg die Autonomie in vier
verschiedene Aspekte. Zum einen die Autonomie als personliche Fahigkeit, zum zweiten als
situative Disposition, zum dritten als Charakterideal und zum vierten als moralisches Recht.
Im Rahmen des Selbstbestimmungsrechts des Patienten lassen sich diese vier Bedeutungen
wiederfinden. So sind die personliche Fahigkeit und die situative Disposition als Vorausset-
zung fir die Einwilligungsfahigkeit unabdingbar. Fir eine gute Arzt-Patient-Beziehung ist die
Autonomie als Charakterideal eine notwendige Basis, ebenso wie die Autonomie als morali-
sches Recht grundlegend bei der Entscheidung medizinischer Interventionen ist. Das morali-
sche Recht bedingt somit einen Rechtsanspruch auf eine selbstbestimmte Entscheidung [41].
Aus einem Recht ergibt sich jedoch meist eine Pflicht. Wie Kant bereits in seinem Essay ,,Was
ist Aufklarung?* darlegte, muss man, um Autonomie zu erlangen, seinen eigenen \erstand
einsetzen, um der (aus Mangel an Entschlusskraft und Mut) selbstverschuldeten Unmiindig-
keit zu entkommen. An dieser Stelle lasst sich als funfte Bedeutung die Autonomie auch als

Pflicht einfihren. Autonomie bzw. eine autonome Entscheidung wird im Gegensatz zu einer
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heteronomen, paternalistischen Entscheidung haufig synonym mit Freiheit verstanden. Sartre
als Begrunder des Existenzialismus zeigt in seinem Hauptwerk ,,Das Sein und das Nichts*
jedoch die Verpflichtung, die Freiheit mit sich bringt, auf. Selbst wenn wir durch duRere
Zwange in unserer Entscheidungsfahigkeit eingeschrankt sind, haben wir die Mdglichkeit
oder eben die Pflicht, die Situation flir uns anzunehmen oder uns dagegen aufzulehnen [58].
So haben wir nicht nur das Recht, selbstbestimmte Entscheidungen treffen zu dirfen, sondern
sind im Umkehrschluss auch verpflichtet uns zu entscheiden, fur oder gegen eine Therapie,
oder aber daflir Vorsorge im Sinne einer Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht und/oder
Betreuungsverfugung zu treffen oder nicht.

3 Fragestellungen

Ziel unserer Studie war es, zunéchst festzustellen, wie viel Vorsorge von unseren befragten
Patienten getroffen wird und ob die Diskussion um eine gesetzlich geregelte Verbindlichkeit
einer Patientenverfiigung hierbei Einfluss nimmt. Des Weiteren gilt es herauszufinden, zu
welchem Zeitpunkt und aus welchen Griinden sich Patienten mit dem Thema befassen. Eben-
so stellt sich die Frage, wer beim Verfassen eine unterstiitzende Rolle spielt, welche Inhalte
sich die Patienten in einer Patientenverfiigung wiinschen, welche Hoffnung und Angste hier-

bei eine Rolle spielen und welche Verbindlichkeit sich daraus ergibt.

Weiterhin ist ein besonderes Ziel dieser Arbeit, verschiedene Patientengruppen miteinander zu
vergleichen. Es soll die Einstellung von Patienten mit einer Tumorerkrankung im \ergleich zu
Patienten ohne Tumorerkrankung, aber mit einer teilweise &hnlich schlechten Prognose sowie
von Patienten mit ,,einfachen* Krankheitsbildern betrachtet und né&her untersucht werden.
Diese drei Gruppen werden in der vorliegenden Studie durch Patienten aus der Klinik fur
Strahlentherapie, der Klinik fiir Innere Medizin 1l Schwerpunkt Kardiologie und der Abtei-
lung fur Unfallchirurgie reprasentiert. Als Hypothese wird angenommen, dass sich die strah-
lentherapeutischen Patienten mit der schwerwiegenden Diagnose einer Tumorerkrankung und
der Moglichkeit des Sterbens eher mit dem Thema der Vorsorge auseinander setzen als Patien-
ten mit einer hinsichtlich des Uberlebens sehr guten Prognose, die durch Patienten mit einfa-
chen Verletzungen und Erkrankungen aus der Unfallchirurgie vertreten werden. Eine weitere
interessante Vergleichsmaglichkeit stellt die Gruppe der kardiologischen Patienten dar. Als
Hypothese wird hierbei davon ausgegangen, dass sich Patienten mit einer kardiologischen

Erkrankung, die eine teilweise gleichermalien ungiinstige Prognose haben wie Tumorpatien-
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ten, trotzdem weniger mit dem Thema Vorsorge beschéftigen als Patienten aus der Klinik fur
Strahlentherapie, da eine Tumorerkrankung eher mit Schmerzen und Leiden assoziiert wird,

vor denen Patienten sich schitzen wollen.

4 Material und Methoden

Die Erhebung erfolgte mittels eines Fragebogens, der fur diese Arbeit erstellt wurde und sich
im Anhang befindet. Er enthélt 77 bzw. 78 Items (die Patienten aus der Abteilung flr Unfall-
chirurgie und Kardiologie wurden zusatzlich nach schweren Erkrankungen, wie Tumorer-
krankungen befragt). Der Fragebogen im Multiple-Choice-Verfahren enthalt sowohl Fragen
mit einer Antwortmdglichkeit als auch mit mehrfachen Antwortmdglichkeiten und teilweise

zusatzlichen Freitextantworten. Der Fragebogen war der Ethikkommission vorlegt worden.

4.1 Inhalt des Fragebogens
4.1.1 Demographische Daten und aktuelle Erkrankung

Hierbei wurden Daten wie Alter, Geschlecht, Familienstand, Personen im Haushalt, Religion,
Schul-/Berufsabschluss, Art der Therapie (ambulant/stationar), Zeitpunkt und Art der Erkran-
kung erfasst.

4.1.2 Fragen zum Thema Patientenverfigung

Zum einen wird das Vorhandensein oder Planen einer Patientenverfiigung bzw. einer Vorsor-
gevollmacht oder Betreuungsverfiigung abgefragt, ebenso wird nach Grinden fir das Nicht-
verfassen gefragt. Weiterhin werden Fragen zum (mdglichen) Inhalt einer Patientenverfiigung,
zu Vertrauenspersonen, wann und warum sich die Patienten mit dem Thema auseinanderge-
setzt haben, nach Informationsquellen und flr das Verfassen hilfreiche Personen sowie nach
maoglichen Vor- und Nachteilen einer Patientenverftigung gestellt. Die Verbindlichkeit einer
Patientenverfugung wird sowohl theoretisch als auch praktisch mit Hilfe eines Fallbeispieles

uber einen kurativen sowie einen palliativen Patienten abgefragt.

AuRerdem werden Fragen nach der Wirkung des Themas Patientenverfligung sowohl auf die

Patienten als auch auf deren Angehorige gestellt. Wie flihlen sich Patienten, wenn sie auf das
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Thema Patientenverfligung angesprochen werden (positive oder negative Gefiihle)? Kénnen

Patienten das Thema mit vertrauten Personen ansprechen?

4.1.3 Fragen zum Zustand und zur Erkrankung des Patienten

Neben der Dauer der Erkrankung werden hier die Patienten gefragt, wie sie selbst ihre Er-
krankung einschatzen (heilbar/unheilbar, behandelbar/unbehandelbar), wie krank oder gesund
die Patienten sich fiihlen und wie das Umfeld mit ihrer Erkrankung umgeht.

4.1.4 Fragen zum Thema Tod und Sterben

Zum einen werden die Patienten befragt, ob und aus welchen Griinden sie sich mit diesem
Thema bereits auseinandergesetzt haben, zum anderen, was ihnen hilft, damit zurecht zu
kommen. AuBerdem wird abgefragt, ob und inwieweit die Patienten Uber die Mdoglichkeiten

einer palliativen Versorgung Bescheid wissen.

4.1.5 Fragen zur 6ffentlichen Debatte Gber Patientenverfliigung

Es wird nach der allgemeinen Wirkung dieser Diskussion gefragt, so vor allem ob die Patien-
ten davon etwas mitbekommen haben und ob diese Diskussion eher positiv oder negativ auf
die eigene Situation wirkt. Des Weiteren wird erfragt, welche Losung sich denn die Patienten

flir eine gesetzliche Regelung vorstellen kénnten.

4.1.6 Wertetabelle

Hierbei sollten die Patienten 19 verschiedene Werte aus den Themenbereichen Familie, Ge-
sundheit, Lebensinhalte auf einer Skala von 1 = sehr unwichtig bis 5 = sehr wichtig bewerten
und in einer weiteren Frage beurteilen, ob sich diese Werte im Rahmen ihrer Erkrankung ver-

andert haben (weniger, gleich oder mehr bedeutend).
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4.2 Einschluss- und Ausschlusskriterien

In den drei Patientengruppen wurden alle Patienten, die zum Zeitpunkt der Datenerfassung
uber 18 Jahre alt waren und sich freiwillig zur Teilnahme an dieser Studie bereit erklarten,
eingeschlossen. In der unfallchirurgischen Gruppe wurden Patienten mit Verletzungen oder

Erkrankungen, die auf eine Extremitat bzw. ein Gelenk konzentriert sind, eingeschlossen.

Ausgeschlossen wurden dagegen Patienten, die aufgrund von zerebralen Defiziten, schlech-
tem Allgemeinzustand oder aber aufgrund mangelnder Deutschkenntnisse nicht in der Lage
waren oder sich nicht in der Lage fuhlten, den Fragebogen adéquat auszufullen und somit an

der Studie teilzunehmen.

In der Gruppe der kardiologischen und unfallchirurgischen Patienten wurden diejenigen mit
einer malignen Erkrankung ausgeschlossen, um den Unterschied zu den strahlentherapeuti-

schen Patienten zu gewahrleisten.

4.3 Durchfiihrung der Befragung

Der Fragebogen wurde an Patienten aus der Strahlentherapie, der Kardiologie und der Unfall-
chirurgie am Universitatsklinikum Regensburg verteilt. Die Ausgabe erfolgte so lange, bis aus
jeder Patientengruppe 50 vollstandig ausgefillte, verwertbare Fragebdgen vorlagen. Der Zeit-
raum erstreckte sich vom 26.11.2008 bis 20.02.2009. Bei den kardiologischen und unfallchi-
rurgischen Patienten erfolgte das Verteilen der Fragebdgen auf Station. Bei den Strahlenthera-
peutischen Patienten wurden die Bogen an den Bestrahlungsgeraten verteilt, so dass in dieser

Gruppe ambulante und stationare Patienten beriicksichtigt werden konnten.

4.4 Statistische Auswertung

Die statistische Auswertung der Fragebdgen erfolgte mittels SPSS 17 fiir Windows. Die Hau-
figkeit der qualitativen Merkmale in den Gruppen wurde mittels Chi2-Test verglichen, ebenso
der Vergleich dieser Daten zwischen den Gruppen. Als Signifikanzniveau wurde p < 0,05

festgelegt.
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5 Ergebnisse

5.1 Geschlecht

Insgesamt nahmen 62 Frauen (41 %) und 85 Manner (57%) an der Studie teil. Unter den Pati-
enten aus der Klinik fir Strahlentherapie waren deutlich mehr Frauen bzw. deutlich weniger

Manner, als in den beiden anderen Patientengruppen (p < 0,05).

In der strahlentherapeutischen Gruppe nahmen 56% (28) weibliche und 42% (21) mannliche

Patienten an der Studie teil, ein Patient gab sein Geschlecht nicht an (2%).

In der kardiologischen Gruppe waren 32% (16) weiblich und 64% (32) mannlich, 4% (2)

gaben ihr Geschlecht nicht an.

In der unfallchirurgischen Gruppe erklarten sich 36% (18) weibliche und 64% (32) ménnliche

Patienten bereit, an der Studie teilzunehmen.

35

30

25 +

20 1 B weiblich

15 4 B mannlich

Anzahl
der Patienten

10 +

Strahlentherapie Kardiologie Unfallchirurgie

Patientengruppen

Abb. 1: Geschlechterverteilung innerhalb der Patientengruppen in Absolutzahlen

5.2 Alter

Die Altersverteilung zwischen den Gruppen war nicht homogen und zeigte einen signifikanten
Unterscheid (p < 0,05). Die Unfallchirurgischen Patienten waren mit einem Median von 51
Jahren am jlingsten (Alterspanne 20 von 78 Jahren). Die kardiologischen Patienten waren mit

einem Median von 67 Jahren am é&ltesten (Alterspanne von 25 bis 87 Jahren). Dazwischen
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lagen mit einem Median von 63 Jahren die strahlentherapeutischen Patienten (Alterspanne
von 28 bis 88 Jahren).

Alter
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Abb. 2: Altersdekaden der Patienten in Absolutzahlen.

5.3 Familienstand

Es nahmen 61 % (91) verheiratete, 9 % (14) verwitwete, 11 % (17) geschiedene und 17 %
(26) unverheiratete Patienten an der Studie teil. Zwei Patienten (1/50 STH, 1/50 IN) gaben
ihren Familienstand nicht an. Die drei Gruppen unterschieden sich in Bezug auf ihren Fami-
lienstand nicht signifikant (p > 0,05).

Familienstand
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O Strahlentherapie 28 5 7 9
W Kardiologie 35 6 5 3
O Unfallchirurgie 28 3 5 14

Abb. 3: Familienstand der Patienten in Absolutzahlen.
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5.4 Lebensumstande

Zwischen den Gruppen liel3 sich kein signifikanter Unterschied in Bezug darauf feststellen,
mit wem die Patienten der Gruppen zusammen leben (p > 0,05). Ein Drittel der strahlenthera-
peutischen (18/50) und unfallchirurgischen Patienten (17/50) sowie die Halfte der kardiologi-
schen Patienten (24/50) lebten mit ihrem Lebenspartner zusammen. Mit Partner und
Kind(ern) lebten 20 % (10 - 11) der strahlentherapeutischen und kardiologischen Patienten,
sowie 32 % der unfallchirurgischen Gruppe. Allein lebten 16 % (8) der kardiologischen und
unfallchirurgischen Patienten, sowie 24 % (12) der strahlentherapeutischen Patienten. In un-
terschiedlichen Kombinationen mit Kindern, Eltern, Geschwistern und Partnern lebten 15 %
der Patienten.

5.5 Religion

Die Mehrzahl aller befragten Patienten war katholisch (107/150), 15 % (23) evangelisch und
12% (18) waren ohne Religionszugehorigkeit. Zwei Patienten machten hierzu keine Angabe
(1/50 STH, 1/50 IN). Ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen fand sich hierbei
nicht (p > 0,05).

Katholisch waren in der strahlentherapeutischen sowie kardiologischen Patientengruppe je-
weils 76 % (38), in der unfallchirurgischen Gruppe 62 % (31).

Evangelisch waren 12 % (6) der strahlentherapeutischen Patienten, 16 % (8) der kardiologi-

schen und 18 % (9) der unfallchirurgischen Patienten.

Keine Religionszugehorigkeit hatten 10% (5) der strahlentherapeutischen Gruppe, 6 % (3)
der kardiologischen und 20% (10) der unfallchirurgischen Gruppe.

5.6 Schulausbildung

\on den drei Patientengruppen waren nur 1 % (2) ohne Schulabschluss (beide STH), 37 %
(55) mit Hauptschulabschluss, 32 % (48) mit Mittlerer Reife, 5 % (7) mit Abitur, 23 % (34)
mit (Fach-)Hochschulabschluss. Keine Angaben machten 3 % (4) der Patienten (2/50 STH,
1/50 IN, 1/50 UCH). Die drei Gruppen unterschieden sich hinsichtlich ihres Bildungsstandes

nicht signifikant voneinander (p > 0,05).
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Abb. 4: Bildungsstand der Patientengruppen in Absolutzahlen

5.7 Art der Therapie

Die Frage war vor allem fiir die strahlentherapeutische Gruppe gedacht, da in dieser sowohl
ambulante als auch stationdre Patienten eingeschlossen wurden. Nachdem allerdings sowohl
in der kardiologischen als auch in der unfallchirurgischen Gruppe vorwiegend stationare Pati-
enten befragt wurden, aber die tiberwiegende Mehrheit eine ambulante Behandlung angaben,
muss davon ausgegangen werden, dass diese Frage bzw. die Begriffe von den Patienten falsch
verstanden wurden. Bei den Strahlentherapiepatienten waren 18 % ambulant, 50 % stationar,

26 % sowohl als auch.

5.8 Erkrankung

Unter den Diagnosen der strahlentherapeutischen Patienten wurden Brustkrebs (12/50), Haut-
krebs (6/50), HNO-Tumore (6/50), Darmkrebs (5/50), Prostatakarzinom (4/50) und Tumore
des Lymphatischen Systems (Leukdmien, Lymphome) (5/50) genannt. Die Ubrigen Patienten
gaben nur allgemein ,,Krebs* an oder machten keine Angaben. Bei den kardiologischen Pati-
enten wurde am ehesten ,,KHK* (5/50) und ,,Herzinfarkt* (5/50) genannt, am h&ufigsten wur-
de jedoch unter Erkrankung nur ,,Herz* oder keine Diagnose genannt. Bei den unfallchirurgi-
schen Patienten wurden Uberwiegend Unfélle/\Verletzungen/Frakturen als aktuelle Erkrankung

(25/50) angegeben, seltener wurden Diagnosen genannt, die auf chronische Erkrankungen/
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Geschehen (Charcot-Ful3, Arthrose, Osteoporose) zurtickzuftihren sind (8/50). Haufig wurden

auch in dieser Gruppe keine Angaben gemacht.

5.9 Zeitpunkt der Erkrankung

Die Mehrzahl der Patienten (63/150) wusste zum Zeitpunkt der Befragung bereits seit Uber 6
Monaten von ihrer Erkrankung. Vor mindestens einem Monat aber maximal einem halben
Jahr wurde die Erkrankung bei 26 % (39) der Patienten festgestellt. Seit weniger als einem
Monat wussten 17 % (25) der Patienten von ihrer Erkrankung. Betrachtet man die einzelnen
Patientengruppen zeigt sich ein signifikanter Unterschied hinsichtlich der Erkrankungsdauer,
bzw. dem Wissen darum (p < 0,05). So hatten die kardiologischen Patienten die langste
Krankheitserfahrung, die strahlentherapeutischen Patienten eine mittlere Erkrankungsdauer
und die unfallchirurgischen Patienten teilten sich zur Hélfte in akut (< 1 Monat) und in chro-

nisch (> 6 Monate) Erkrankte auf.

Zeitpunkt der Erkrankung
- 40
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n; 20 B Kardiologie
E 10 [ ] || [©Unfallchirurgie
. .
< < 1 Monat 1-6 Monate > 6 Monate
@ Strahlentherapie 1 26 19
| Kardiologie 8 6 29
O Unfallchirurgie 16 7 15

Abb. 5: Erkrankungsdauer der Patientengruppen in Absolutzahlen.

5.10 Eigenes Befinden

Hinsichtlich des eigenen Befindens unterschieden sich die drei Patientengruppen nicht signi-
fikant voneinander (p > 0,05). Mit 85,3 % (128) fuhlte sich die Mehrzahl der Befragten die
meiste Zeit gesund. Innerhalb der Gruppen waren dies 84 % (42) der strahlentherapeutischen,
80 % (42) der kardiologischen und 92 % (46) der unfallchirurgischen Patienten. Krank fiihlten
sich 4 % (2) der strahlentherapeutischen, 18 % (9) der kardiologischen und 8 % (4) der unfall-
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chirurgischen Gruppe. Nicht duBern wollten sich hier 12 % (6) der strahlentherapeutischen

und 2 % (1) der kardiologischen Patienten.

5.11 Selbsteinschatzen der Krankheit

Es gab keinen signifikanten Unterschied bezuglich der Selbsteinschdtzung der Krankheit zwi-
schen den drei Patientengruppen. Als heilbar stuften sich etwa die Halfte der strahlentherapeu-
tischen und kardiologischen Patienten ein (25/50 STH, 21/50 IN) sowie 72 % (36) der unfall-
chirurgischen Patienten. Als nichtheilbar schatzten jeweils zwei Patienten aus der Klinik fur
Strahlentherapie sowie der Abteilung fur Kardiologie (4 %) ihre Krankheit ein. Ein Drittel der
strahlentherapeutischen und kardiologischen Patienten (15/50 STH, 18/50 IN) sowie 14 % (7)
der unfallchirurgischen Patienten hielt die eigenen Erkrankung fur behandelbar. Heilbar und
behandelbar gaben 4 % (2) der strahlentherapeutischen, 12 % (6) der kardiologischen und 6 %
(3) der unfallchirurgischen Patienten an. Da heilbar auch immer behandelbar mit einschlief3t,
macht es Sinn diese mit den Patienten zusammenzufassen, die ihre Erkrankung als heilbar
einstufen. So schatzen 54 % (27) der strahlentherapeutischen sowie kardiologischen Patienten
und 78 % (39) der unfallchirurgischen Patienten ihre Krankheit als heilbar ein. Behandelbar,
aber nicht heilbar gaben jeweils ein strahlentherapeutischer sowie ein kardiologischer Patient
(2 %) und zwei Patienten (4 %) aus der Abteilung fur Unfallchirurgie an. Nicht einschéatzbar,
aber behandelbar gab jeweils ein Patient aus jeder Gruppe an. Keine Antwort gab hier ein

Patient aus der unfallchirurgischen Gruppe.

5.12 Auseinandersetzung mit dem Thema Patientenverfiigung

Bei den Patienten aus der Strahlentherapie haben sich 70% (35) bereits mit dem Thema ausei-
nandergesetzt. 44% (22) haben dies schon vor ihrer Erkrankung getan. Als haufigster Anlass,
sich mit dem Thema zu beschéftigen, wurde neben der eigenen Erkrankung (12/50) die Er-
krankung und/oder das Schicksal von eigenen Familienmitgliedern (13/50) genannt.

Bei den Patienten der Kardiologie haben sich 64% (32) mit dem Thema beschéftigt, 40% (20)
bereits vor ihrer Erkrankung. Ein Patient machte hier keine Angaben. In dieser Gruppe wurde
mit 30% (15) die Erkrankung und/oder das Schicksal von Familienmitgliedern als haufigster

Anlass genannt, 20% (10) nachdem sie darauf angesprochen wurden.
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Bei den unfallchirurgischen Patienten haben sich 56% (28) mit der Thematik befasst, bereits
54% (27) vor ihrer Erkrankung. Als Anlass wurde am haufigsten die Erkrankung und/ oder
das Schicksal von Familienmitgliedern genannt (19/50). Mit 24% (12) ist das Ansprechen der

Thematik durch andere an zweiter Stelle.

So zeigt sich, dass sich von den befragten Patienten bereits 63 % (95) mit dem Thema befasst
haben, immerhin 46% (69) bereits vor ihrer Erkrankung. Die Patienten aus der Klinik fur
Strahlentherapie sowie diejenigen aus der Abteilung fir Kardiologie haben sich signifikant
haufiger bei der Diagnosestellung bzw. im Verlauf ihrer Erkrankung mit dem Thema Patien-

tenverfligung befasst als die Patienten aus der Abteilung fur Unfallchirurgie (p < 0,05).

Mit 28% (14/50 STH) bis 32% (16/50 UCH) machten die Patienten haufig keine Angaben
zum Anlass des Befassens. Auch unterschieden sich die Gruppen beziglich des Anlass des

Befassens nicht signifikant voneinander (p > 0,05).
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Abb. 6: Anlass des Befassens in Absolutzahlen.

5.13 Vorhandensein und Planung von Vorsorgedokumenten

Ingesamt hatten 40% (60) der Patienten wenigstens eines der drei Vorsorgedokumente (Pati-
entenverfligung, Vorsorgevollmacht oder Betreuungsverfiigung). 31 % (46) aller Patienten
haben eine Patientenverfuigung, Eine Betreuungsverfigung oder Vorsorgevollmacht haben 31

% (47) der Patienten. In der kardiologischen Patientengruppe waren alle drei Vorsorgedoku-
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mente haufiger als in den beiden anderen Patientengruppen, jedoch nicht signifikant (p jeweils
> 0,05).

Vorhandensein von Vorsorgedokumenten
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L m Kardiologi
C I e
— O Unfallchirurgie
= Nl =l =
c BV oder PV und
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PV vV BV/VV Gesamt

O Strahlentherapie 4 4 10 18
B Kardiologie 6 6 14 26
O Unfallchirurgie 3 4 9 16

Abb. 7: Vorhandensein von Vorsorgedokumenten in Absolutzahlen (PV= Patientenverf-
gung; BV= Betreuungsverfiigung; VV= Vorsorgevollmacht; Gesamt = Patientenverfiigung
und/oder Betreuungsverfugung und/oder VVorsorgevollmacht)

\Von unseren 150 befragten Patienten planten 40 % flr die Zukunft eine Patientenverfugung,
Betreuungsverfugung oder Vorsorgevollmacht abzufassen. In diesem Vorhaben unterschieden

sich die Patientengruppen nicht signifikant (p > 0,05).

Bei den strahlentherapeutischen Patienten wollten 44 % (22) wenigstens eines der drei \Vor-
sorgedokumente nachholen, wobei 6 % (3) eine Betreuungsverfigung oder Vorsorgevoll-

macht, aber keine Patientenverfigung im Sinn hatten.

In der kardiologischen Gruppe planten 42 % (21) eine Patientenverfligung, Betreuungsverfi-
gung oder Vorsorgevollmacht zu verfassen, eine alleinige Betreuungsverfuigung oder \Vorsor-

gevollmacht ohne Patientenverfligung wollten 12 % (6) der Patienten.

In der unfallchirurgischen Gruppe hatten 38 % (19) der Patienten vor, in Zukunft eine Patien-
tenverfugung nachzuholen, lediglich eine Person (2%) plante eine Betreuungsverfligung oder

\orsorgevollmacht ohne Patientenverfugung.
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5.14 Grund fiir das Nichtverfassen

Die drei Gruppen unterschieden sich in den Grunden noch keine Patientenverfligung verfasst
zu haben nicht signifikant voneinander (p > 0,05). Ein Drittel der Patienten (48/150) gaben
bei dieser Frage keine Antwort. Innerhalb der Gruppen waren dies 30 % (15) der strahlenthe-
rapeutischen, 42 % (21) der kardiologischen und 24 % (12) der unfallchirurgischen Patienten.
Unter einem Drittel gab an, sich Gber Patientenverfigungen noch keine Gedanken gemacht zu
haben (15/50 STH, 12/50 IN, 14/50 UCH), 16 % (24) der Befragten wollen dies in néachster
Zeit nachholen (je 16 %, 8 pro Patientengruppe). Unsicher, ob es flr sie in Frage kommt sind
9,3 % (14) der 150 Patienten (7/50 STH, 4/50 IN, 3/50 UCH). Lediglich zwei Patienten halten
ein Patientenverfiigung fur Gberflissig (STH, UCH), 3 % (5) der Befragten halten eine Be-
treuungsverfligung oder Vorsorgevollmacht fur sinnvoller (3/50 STH, 2/50 IN). Spéater nach-

holen wollen dies ein Patient der Kardiologie und 16 % (8) der unfallchirurgischen Patienten.

5.15 Informationsquellen

Bei dieser Frage mit der Mdglichkeit zur Mehrfachnennung ergaben sich 33 Antwortmdglich-
keiten. Hinsichtlich der Informationsquellen unterschieden sich die Patientengruppen nicht
signifikant voneinander (p > 0,05). Von den 150 Patienten gaben 17% (25) keine Antwort,
wobei der Anteil innerhalb der Patientengruppen gleich grof? war. Zeitung, Fernsehen und
Radio wurden zur einfacheren Ubersicht unter den Punkt taglichen Medien zusammengefasst.
Wobei im Einzelnen Zeitung sowie Fernsehen dreimal h&ufiger genannt wurden als Radio.
Tagliche Medien als alleinige Informationsquelle wurden von 35% (53) am hé&ufigsten ge-
wahlt, wobei sich die Verteilung in den Patientengruppen nicht unterschied. Die tdglichen
Medien wurden mit Internet, Blichern und/oder anderem von 21% (31) der befragten Patien-
ten kombiniert, das waren jeweils 18 % (9) in der strahlentherapeutischen und kardiologi-
schen Gruppe, sowie 26 % (13) in der unfallchirurgischen Gruppe. Die Patienten hatten zu-
dem die Mdglichkeit andere Informationsquellen als die zur Auswahlstehenden als Freitext
anzugeben. Hier wurden Gesprache mit Familie, Freunden und Kollegen (8x), Gesprache mit
Arzten und Pflegepersonal (7x), Notare (5x), Vortrage (4x), Selbsthilfegruppen (4x), Fachlite-
ratur/-presse (2x), kirchliche Einrichtung (1x) und das Vorsorgeheft des Justizministeriums
(1x) genannt. Von 20 % (30) aller Befragten wurden solche Informationsquellen als alleinige
Antwort gewahlt, innerhalb der Gruppen also von 26 % (13) der strahlentherapeutischen Pati-
enten, 16% (8) der kardiologischen und 18% (9) der unfallchirurgischen Patienten. Von den

26



150 Patienten kombinierten 15 % (22) diese Freitextangaben mit Internet, taglichen Medien
und/oder Biichern, was in den einzelnen Gruppen jeweils 12 % (6) der strahlentherapeuti-
schen und unfallchirurgischen Patienten sowie 20 % (10) der kardiologischen Patienten wa-
ren. Das Internet als Informationsquelle wurde von 5 % (7) als alleinige (1/50 STH, 5/50 IN,
1/50 UCH) und von 7 % (11) in Kombination mit tdglichen Medien, Biichern und/oder Ande-
ren angegeben (4/50 STH, 3/50 IN, 4/50 UCH).

5.16 (Moglicher) Inhalt einer Patientenverfiigung

Bei dieser Frage gab es die Mdglichkeit zur Mehrfachnennung. Es konnte eine Begrenzung
der Therapie allgemein oder Begrenzung einzelner MaRRnahmen (Intensivtherapie, kinstliche
Erndhrung, kinstliche Beatmung, Dialyse, Bluttransfusion) angegeben werden. Zudem gab es
die Antwortmdglichkeit, die Therapie fort zu fuhren, solange therapeutische Mdglichkeiten
zur Verfiigung stehen. Auch das Benennen einer Vertrauensperson, das Nennen von Wertvor-
stellungen oder die Angabe anderer Inhalte in Freitextform standen zur Auswahl. Daraus
ergaben sich 52 Antwortmdglichkeiten. Aufgrund der vielen Antwortkombinationen mit ent-
sprechend kleinen Fallzahlen, lasst sich eine sinnvolle Aussage nur durch die Betrachtung der

einzelnen Aussagen unabhédngig von ihrem Kombinationskontext machen.

61 % (91) aller Patienten gaben als (mdglichen) Inhalt ihrer Patientenverfligung eine Begren-
zung der Therapie allgemein bzw. eine bestimmte MalRnahme, allein oder in Kombination an.
Die Begrenzung der Therapie allgemein wurde von 33 % (49) der 150 Patienten allein oder in
Kombination angegeben. Am h&ufigsten wurde die kiinstliche Ern&hrung (46/150) und kdinst-
liche Beatmung (38/150) abgelehnt. Bei der Ablehnung der kiinstlichen Ernédhrung waren sich
die drei Gruppen nahezu einig (15/50 — 16/50). Die kiinstliche Beatmung wurde jedoch von
den kardiologischen Patienten in der Summe deutlich seltener abgelehnt als von den beiden
anderen Gruppen (6/50 vs. 16/50). Diese Antwortmoglichkeit allein betrachtet, wiirde von den
Kombinationsvarianten losgeldst einen signifikanten Unterschied ergeben (p > 0,05). Das
Nennen einer Vertrauensperson allein oder in Kombination gaben 65 % (97) aller Patienten
an. Hier waren es die strahlentherapeutischen Patienten, die diese Antwort deutlich seltener
wahlten, als die Patienten der anderen beiden Gruppen (25/50 vs. 34/50 — 36/50). Wiirde man
die Kombinationsvarianten ausklammern, lielle sich bei dieser Antwort allein betrachtet,
ebenfalls ein signifikanter Unterschied erkennen. Das Fortfiihren der Therapie solange Mdg-

lichkeiten bestehen wurde von 36 % (54) aller Patienten allein oder in Kombination genannt.

27



Kombiniert wurde diese Antwort auch mit den verschiedenen MaRRnahmen der Therapiebe-
grenzung (17/150).

Unter den funf haufigsten Antworten der 52 genannten Antworten bzw. Kombinationen waren
1. Die Nennung einer Vertrauensperson in Kombination mit dem Fortfuhren der Therapie so-
lange therapeutische Mdoglichkeiten zur Verfligung stehen (17/150), 2. Die Nennung einer
Vertrauensperson (15/150), 3. Die Begrenzung der Therapie (11/150), 4. Fortfiihren der The-
rapie solange therapeutische MaBnahmen zur Verfugung stehen (11/150) und 5. Die Begren-
zung der Therapie in Kombination mit der Nennung einer Vertrauensperson (11/150). Das
Nennen von Wertvorstellungen wurde nur von einem Patienten allein, ansonsten in Kombina-
tion mit Therapieanweisungen (Fortfiihren oder Begrenzen der Therapie) und/oder Nennen

einer Vertrauensperson (35/150) angegeben.

(Méglicher) Inhalt einer Patientenverfiigung
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Abb. 8: (Mdglicher) Inhalt einer Patientenverfiigung in Absolutzahlen.

5.17 Vertrauensperson fiir ein Vorsorgedokument

Beziiglich der angegeben Vertrauenspersonen unterschieden sich die drei Gruppen nicht signi-

fikant voneinander (p > 0,05). Es wurden in erster Linie Ehe- bzw. Lebenspartnerin allein
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(47/150) oder in Verbindung mit Kindern (50/150) genannt. Den/die Partnerin als alleinige
Vertrauensperson wurde mit 28 — 34 % (14 — 17) in den drei Patientengruppen angegeben.
PartnerIin und Kinder in Kombination wurden bei den strahlentherapeutischen Patienten von
24 % (12), bei den kardiologischen Patienten von fast doppelt so vielen (21/50) und bei den
unfallchirurgischen Patienten von 34 % (17) genannt. Andere Verwandte wurden als alleinige
Vertrauensperson von 12 % (6) der strahlentherapeutischen, einem kardiologischen und 8 %
(4) der unfallchirurgischen Patienten genannt, wobei zwei der unfallchirurgischen Patienten
hierbei ihre Eltern angaben. Kinder als Vertrauensperson wurden bei den strahlentherapeuti-
schen und kardiologischen Patienten von jeweils 20 — 22 % (10 - 11) angegeben, in der un-

fallchirurgischen Gruppe waren es 6 % (3).

5.18 Moglichkeit, das Thema anzusprechen

Die Frage, ob die Patienten die Mdoglichkeit hatten, das Thema mit jemanden anzusprechen
wurde von 77 % (115) mit ja beantwortet. Die Gruppen der Patienten unterschieden sich hier-
bei nicht signifikant (p > 0,05). Bei den strahlentherapeutischen Patienten hatten 76 % (38)
die Mdglichkeit das Thema anzusprechen, bei den kardiologischen Patienten 90 % (45) und
bei den unfallchirurgischen Patienten 64% (32).

17 % (25) aller Patienten gaben an, dass es fur sie bisher kein Thema war. Bei den strahlen-
therapeutischen Patienten war dies bei 18 % (9) der Fall, bei den kardiologischen Patienten
bei 4 % (2) und bei der unfallchirurgische Gruppe bei 28 % (14). Ein Patienten aus der Klinik
flr Strahlentherapie gab im Folgenden an, dass er sich erst selbst darlber klar werden wolle,
ein anderer Patient dieser Gruppe gab an, das Thema werde von ihm gemieden, zwei Patien-
ten (STH, UCH) gaben beide Antworten als Kombination an. Lediglich 5 % (7) méchten das
allein entscheiden. Das sind jeweils 4% (2) der Patienten aus der Klinik fir Strahlentherapie
sowie der Abteilung fur Kardiologie und 6 % (3) bei den Patienten aus der Abteilung fir Un-
fallchirurgie. Zwei Patienten, jeweils einer aus der Strahlentherapie und einer aus der Unfall-
chirurgie, konnten dieses Thema mit keinem ansprechen, da sie Angst hatten, andere damit zu
uberfordern oder zu tberlasten. Einer von diesen beiden Patienten gab zu dem an, dass keine
geeignete Person vorhanden ist, er sich erst selbst tiber das Thema klar werden will und er
aullerdem Angst vor der Reaktion der anderen hat und ihnen nicht die Hoffnung auf eine Bes-
serung bzw. Heilung der Krankheit nehmen will. Ein Patient aus der Kardiologie enthielt sich

der Antwort auf diese Frage und gab nachfolgend an, keine geeignete Person zur Verfligung
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zu haben. So unterschieden sich die Patientengruppen nicht signifikant in Hinblick auf die
Maoglichkeit das Thema ansprechen zu konnen, ebenso wenig wie in eventuellen Griinde dies
nicht zu kénnen (p > 0,05).

5.19 Umgang der Angehorigen mit dem Patienten und seiner
Krankheit

Der Umgang der Angehérigen mit dem Patienten und seiner Erkrankung unterschied sich in
den Patientengruppen nicht signifikant (p > 0,05). Ein Grofteil der Patienten (66/150) gab an,
dass ihre Angehdrigen verstandnisvoll mit der Krankheit umgehen. Bei einem gleich grof3en
Anteil (65/150) beschaftigte sich das Umfeld mit der Krankheit und fragte nach. Nur verein-
zelt ignorierten die Angehorigen die Erkrankung oder wussten nicht davon. Von 3 % der Pati-
enten wurde sonstiges beim Umgang der Angehorigen angegeben, ohne dass dieser genauer
definiert wurde. Keine Antwort gaben 5 % der befragten Patienten (1/50 STH, 3/50 IN, 4/50
UCH).

Umgang der Angehdrigen mit der Erkrankung
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Abb. 9: Umgang der Angehdérigen mit der Erkrankung in Absolutzahlen.

5.20 (Mogliche) Ansprechpartner beim Erstellen einer Patienten-

verfiigung

Mehrfachnennungen waren bei dieser Frage mdglich, so dass sich 55 Antwortkombinationen
ergaben. Zur besseren Uberschaubarkeit wurden Ehepartner und Kinder zu dem Punkt Fami-

lie zusammengefasst. Beide sind als gleichwertig zu sehen, da altersabhangig Kinder Uber-
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haupt erst als Option auftauchen oder der Partner als Alternative nicht mehr zur Verflgung
steht. Auch Personen wie Eltern, die untere ,,andere Personen genannt wurden, wurden mit
unter dem Punkt Familie zusammengefasst. Pfarrer/ Priester und Psychologen wurden eben-
falls im Sinne eines Seelsorgers zusammengefasst. Bei der Nennung maoglicher Ansprechpart-
ner unterschieden sich die Patientengruppen nicht signifikant (p > 0,05). Familie wurde durch
71 % (106) der Befragten zur haufigsten Antwort gewdéhlt (35/50 STH, 38/50 IN, 33/50
UCH). Dies ergab sich sowohl durch die Nennung der Familie als einzigen Ansprechpartner
(11/50 STH, 13/50 IN, 12/50 UCH), als auch durch die Kombination von Familie mit ver-
schiedenen anderen Personen, vor allem mit dem Hausarzt (12/50 STH, 12/50 IN, 9/50 UCH).
Die Antwort, dass nur ,,ich allein beim Verfassen einer Patientenverfiigung hilfreich sein
kann, war gesamt betrachtet am dritt hdufigsten und wurde vor allem von unfallchirurgischen
Patienten genannt (7/50), aber auch von strahlentherapeutischen (4/50) und kardiologischen
(3/50) Patienten. Auch in Kombination mit Familie, Arzt, Pfarrer/ Psychologe und/oder Notar
wurde die Antwort ,,ich allein“ gegeben, so dass in der Summer die Antwortmoglichkeit ,,ich
allein“ von 27 % (40) der Befragten gegeben wurde (14/50 STH, 10/50 IN, 16/50 UCH). Der
Onkologe als Ansprechpartner wurde neben den strahlentherapeutischen (8/50) auch von kar-
diologischen (3/50) und unfallchirurgischen (5/50) Patienten angegeben, meist in Kombinati-
on mit dem Hausarzt. Seelsorger, also Pfarrer/Priester oder Psychologen, wurden in der Sum-
me von 9 % (14) aller Patienten genannt (3/50 STH, 7/50 IN, 4/50 UCH). Freunde waren
insgesamt fir 10 % (15) der Befragten eine Option (4/50 STH, 4/50 IN, 7/50 UCH). Notar
oder Rechtsanwalt wurde wiederholt unter der Option ,,andere Personen® meist in Kombinati-
on mit anderen Personen von jeweils 10 % (5) der strahlentherapeutischen und kardiologi-
schen Patienten genannt. Andere Ansprechpartner ohne Notar/Anwalt (z.B. Betreuer oder
Pflegekréfte) wurden von 7 % (11) der Patienten genannt (3/50 STH, 4/50 IN/UCH). Ich weil3
nicht, wer mir helfen kénnte, war von 5 % (8) der Patienten die Antwort (4/50 STH, 1/50 IN,
3/50 UCH).

5.21 Konfrontation mit dem Thema Patientenverfiigung

Mehrfachnennungen waren bei dieser Frage moglich. Es ergaben sich 18 Antwortkombinatio-

nen. Mit 63% (94) wurde die Mehrzahl der Patienten wahrend ihrer Erkrankung noch nicht

auf das Thema Patientenverfligung angesprochen. Bei den strahlentherapeutischen und unfall-

chirurgischen Patienten war mit jeweils 70% (35) der Anteil derer, die bisher durch nieman-

dem mit dem Thema konfrontiert wurden, signifikant héher (p < 0,05) als in der kardiologi-
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schen Gruppe (24/50). Angesprochen wurden 35% (53) der Patienten auf das Thema. Auch
hier wurden Ehepartner, Kinder, Eltern und nahe Verwandte zum Punkt Familie zusammenge-
fasst. Meist wurde der Partner genannt (21/150), Kinder halb so oft (11/150) und El-
tern/\erwandte nur vereinzelt (4/150). Es wurden 13% (19) der 150 befragten von ihrer Fami-
lie allein (6/50 STH, 10/50 IN, 3/50 UCH), 7% (10) von ihrer Familie in Kombination mit
Arzt, Freunden und/oder anderen angesprochen (3/50 STH, 5/50 IN, 2/50 UCH). Von den
Befragten gaben 9% (13) andere Personen als die zur Auswahl stehenden an. Dabei wurde
zweimal dieser Fragebogen und achtmal (5 %) die Klinik genannt. Von ihrem behandelnden
Arzt wurden 7 % (11) der befragten Patienten allein oder in Kombination angesprochen (4/50
STH, 5/50 IN, 2/50 UCH). Keine Angaben zu dieser Frage machten ein kardiologischer und

zwei unfallchirurgische Patienten.

Konfrontation mit dem Thema Patientenverfligung
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Abb. 10: Konfrontation mit dem Thema Patientenverfiigung in Absolutzahlen.

5.22 Emotionale Wirkung der Konfrontation

Die drei Patientengruppen empfanden die Konfrontation mit dem Thema Patientenverfiigung
nicht signifikant unterschiedlich (p > 0,05). Bei 74 % (39/53 Angesprochenen) der Patienten
uberwog ein positives Geflihl, nachdem sie auf das Thema Patientenverfiigung angesprochen
wurden (11/50 STH, 16/50 IN, 12/50 UCH). Hier stand das Gefiihl von Verstandnis mit 56 %
(22/39) vor allem in der kardiologischen und unfallchirurgischen Gruppe im Vordergrund (je
9/50). Daneben wurde von 26 % (10/39) derjenigen, die eine Konfrontation mit dem Thema
als positiv empfanden, das Gefiihl von Erleichterung (2/50 STH, 4/50 IN, 4/50 UCH) und von
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31 % (12/39) das Gefuhl von Firsorge (5/50 STH, 6/50 IN, 1/50 UCH) genannt. Negative
Gefiihle empfanden 15 % (8/53) derer, die auf das Thema Patientenverfligung angesproche-
nen worden sind (2/50 STH, 5/50 IN, 1/50 UCH). Von jeweils einem strahlentherapeutischen
und einem kardiologischen Patient wurde Erwartungsdruck genannt, zudem Uberforderung
von jeweils einem Patienten jeder Gruppe. Angst war bei den kardiologischen Patienten vor-
herrschend (4/50), wurde aber auch von einem unfallchirurgischen Patienten angegeben.
Wut/Aggression empfand nur ein kardiologischer Patient. Uberflissig empfanden das Thema
zwei strahlentherapeutische Patienten sowie ein kardiologischer Patient. Jeweils einem Be-
fragten aus den beiden zuletzt genannten Patientengruppen war das Thema egal. Andere Ge-
flihle, ohne sie genauer zu beschreiben, wurden von einem kardiologischen Patienten ge&u-
Rert. Auf diese Frage gaben mehr Patienten eine Antwort (62/150), als laut vorheriger Frage
angesprochen worden sind (53/150). Drei von diesen gaben Angst an, die Ubrigen positive
Gefiihle.

5.23 Wichtigste Vorteile einer Patientenverfiigung

Bei dieser Frage konnten die Patienten bis zu drei Antworten geben, um noch eine mégliche
Gewichtung an Vorteilen erkennen zu kénnen. Dabei ergaben sich 32 verschiedene Antwort-
kombinationen. Die Patientengruppen unterschieden sich nicht signifikant bei den Vorteilen,
die sie in einer Patientenverfugung sahen. Der Vorteil, ich personlich bestimme, was mit mir
geschieht, auch wenn ich nicht mehr selbst entscheiden kann, wurde von 67 % (100) aller
Patienten als haufigste Antwort allein oder in Kombination gegeben. Fur 8 — 10 % (4 - 5) der
strahlentherapeutischen und kardiologischen Patienten war dies der alleinige Hauptvorteil, in
der Unfallchirurgie nur fur einen Patienten. Fir 59 % (89) der Befragten war die Antwort,
Familienangehorige und mein Hausarzt wissen Bescheid, was ich unter bestimmten Bedin-
gungen wiinsche, allein oder in Kombination der zweitwichtigste Vorteil. So wurde die Kom-
bination dieser beiden Antworten bei den strahlentherapeutischen (11/50) und kardiologischen
Patienten (7/50) am haufigsten, bei den unfallchirurgischen mit 14% (7) am zweit h&ufigsten
angegeben. Diese beiden Vorteile in Kombination mit der Antwortmdglichkeit, Patientenver-
flgungen konnen helfen, schwierige Entscheidungen zu beschreiben und zu treffen, war die
haufigste Antwort der unfallchirurgischen Gruppe und wurde dort von 16 % (8) der Patienten
gewadhlt. In der kardiologischen Gruppe war dies die zweithaufigste Kombination (6/50), bei
den strahlentherapeutischen Patienten wurde dieser Vorteil wesentlich seltener gesehen (2/50).
Die Mdoglichkeit der Selbstbestimmung in Kombination mit der Antwort, dass Angehdrige
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und Hausarzt Uber die eigenen Wiinsche Bescheid wissen, zusammen mit dem Vorteil, dass
Patientenverfugungen die Kommunikation zwischen Patienten, Angehdrigen und Arzt verbes-
sern kénnen, war die vierthaufigste Antwortkombination (6 %, 9/150). Dieser Meinung waren
jeweils 4% (2) der strahlentherapeutischen und unfallchirurgischen sowie 10% (5) der kardio-
logischen Patienten. Keinen Vorteil von Patientenverfligungen sah nur ein Patient aus der
Klinik fur Strahlentherapie. Der eine Patient der keine Vorteil in einer Patientenverfligung sah,
hat sich weder mit dem Thema Patientenverfiigung beschaftigt, noch plante er eine solche zu

verfassen.

Wichtigste Vorteile einer Patientenverfiigung
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Abb. 11: Wichtigste Vorteile einer Patientenverfligung in Absolutzahlen. (1:,,Ich persénlich
bestimme, was mit mir geschieht, auch wenn ich nicht mehr selbst entscheiden kann.* 2: , Fiir
das Abfassen einer Patientenverfligung ist es notig, sich mit der eignenen Situation aktiv aus-
einander zusetzen. 3: ,, Familienangehdrige und mein Hausarzt wissen Bescheid, was ich un-
ter bestimmten Bedingungen wiinsche.” 4: Patientenverfiigungen konnen die Kommunikation
zwischen dem Patienten, den Angehorigen und dem Arzt verbessern® 5: ,,Patientenverfiigun-
gen konnen helfen, schwierige Entscheidungen zu beschreiben und zu treffen. 6: ,,Andere
Vorteile™ 7: ,,Keine Vorteile*.)

5.24 Wichtigste Nachteile einer Patientenverfiigung

Auch bei dieser Frage waren bis zu drei Antworten maoglich, woraus sich 23 Antwortkombina-
tionen ergaben. Immerhin 12 % (16) aller Patienten sahen keinen Nachteil in einer Patienten-

verfiigung. Diese Meinung vertraten vor allem die kardiologischen Patienten (9/50), die strah-
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lentherapeutischen und unfallchirurgischen Patienten mit je 6 — 8 % (3 - 4) pro Gruppe deut-
lich seltener. Wiurde man diese Antwort losgel6st von den Kombinationen betrachten, liele
sich hierbei ein signifikanter Unterschied zwischen den kardiologischen Patienten und den
Patienten der beiden anderen Gruppen erkennen (p > 0,05). Ansonsten unterschieden sich die
Patientengruppen in Hinblick auf die angegeben Nachteile nicht signifikant voneinander (p >
0,05).

\Von 57% (85) aller Patienten wurde der grofite Nachteil einer Patientenverfligung darin gese-
hen, dass es nicht auszuschliel}en ist, dass man sich in Zukunft anders als in der Gegenwart
entscheidet. Innerhalb der Gruppen bewegte sich der Anteil zwischen 48 — 62 % (30/50 STH,
24/50 IN, 31/50 UCH) der Patienten. Die Mdglichkeit einer eventuellen Meinungsénderung
wurde sowohl als alleiniger Nachteil von den Patientengruppen gleichermaRen genannt
(33/150), als auch in Kombinationen. Dieser Nachteil kombiniert mit der Aussage, dass Pati-
entenverfiigungen nichts daran andern, dass Entscheidungen am Ende des Lebens schwierig
und schmerzlich sind, war die zweithdufigste Antwort (29/150) und wurde in den einzelnen
Patientengruppen von 16 — 22 % (10/50 STH, 8/50 IN, 11/50 UCH) angegeben. Letztere Aus-
sage wurde von 17 % (25) als alleiniger Nachteil gesehen. In den einzelnen Patientengruppen
bewegte sich der Anteil zwischen 12 % und 20 % (10/50 STH, 6/50 IN, 9/50 UCH) in den
einzelnen Patientengruppen. Die (brigens Antwortkombinationen blieben jeweils unter 5 %.
Zusammengefasst wurde der Nachteil, dass Patientenverfigungen erfordern, dass man fest-
legt, was in Zukunft medizinische gemacht wird und die zukinftige Entwicklung der Medizin
nicht sicher vorhersehbar ist, weshalb Patientenverfugungen vage und letztlich Gberflissig
sind, von 11 % (17) aller Patienten allein oder in Kombination mit anderen Nachteilen gese-
hen, jeweils von 10 — 14 % (5 — 7) innerhalb der Patientengruppen. Fir 8 % (12) der 150 Pati-
enten war das Wecken falscher Hoffnungen durch eine Patientenverfiigung allein oder in
Kombination mit anderen Aussagen der wichtigste Nachteil (6/50 STH, 2/50 IN). Bei der
Maoglichkeit selbst einen Nachteil als Freitext zu formulieren, gab ein Patient an, man kann
sich nicht hineinversetzen, wie man entscheiden wiirde. Zwei Patienten Kritisierten, dass eine
Patientenverfiigung von Arzten nicht befolgt wiirde. Zwei andere Patienten kritisierten die

unklare Rechtslage. Keine Angaben machten bei dieser Frage 3% (5) der 150 Patienten.
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5.25 Verbindlichkeit einer Patientenverfiigung

Bei der Frage, wie verbindlich eine Patientenverfligung nach Ansicht der Patienten eingehal-
ten werden soll, gab es keine signifikanten Unterschiede bei den drei Patientengruppen (p >
0,05). Genauestens beachtet werden sollte sie bei 21 % (32) aller 150 Patienten. Dieser Mei-
nung waren jeweils 20 % (10) der strahlentherapeutischen und kardiologischen Patienten,
sowie 24 % (12) der unfallchirurgischen Patienten. Kleine Abweichungen wirden 16 % (24)
aller Patienten zulassen, davon 16 % (8) aus der Klinik fiir Strahlentherapie, 18 % (9) aus der
Abteilung fur Kardiologie und 14 % (7) aus der Abteilung flr Unfallchirurgie. Dass eine Pati-
entenverfigung nur eine Richtung festlegt und die Details vom Gesetzlichen Vertreter ent-
schieden werden, wollten 18 % (9) der strahlentherapeutischen Patienten, 24 % (12) der kar-
diologischen und 38 % (19) der unfallchirurgischen Patienten, also insgesamt 27 % (40) aller
150 befragten Patienten. Fur 30 % (15) der strahlentherapeutischen und jeweils 18 % (9) der
kardiologischen und unfallchirurgischen Patienten gab die Patientenverfiigung lediglich ihre
derzeitige Meinung wieder, weshalb kleinere Abweichungen denkbar sind. Erhebliche Abwei-
chungen von der Patientenverfiigung, wenn Arzte Griinde dafiir haben, wiirden insgesamt 12
% (18) der 150 Befragten tolerieren. Dies gaben 16% (8) der strahlentherapeutischen, 14% (7)
der kardiologischen und 6% (3) der unfallchirurgische Patienten an. Nicht geduf3ert haben sich

zu dieser Frage 6 % in der kardiologischen Patientengruppe.
Zum Thema Verbindlichkeit einer Patientenverfiigung folgen zwei Fallvignetten.

1. Fallbeispiel (kurativ): Ein 57-jahriger Patient mit einem Lungentumor wird strahlenthera-
peutisch behandelt und hat eine reelle Chance, wieder gesund zu werden. Er kann sich selbst-
stdndig zu Hause versorgen und Kkleiner Ausfliige mit seiner Familie unternehmen. Auf Grund
seiner Diagnose hat er eine Patientenverfiigung verfasst, in der er eine kinstliche Beatmung
ablehnt. Wéhrend der Behandlung erleidet der Patient eine Lungenentziindung, die ihm ein
selbststandiges Atmen nicht mehr ermdglicht und eine Behandlung auf der Intensivstation mit
einer kiinstlichen Beatmung erfordert. Die Arzte sehen eine Chance, dass sich sein Zustand in

absehbarer Zeit wieder verbessert und er dann wieder selbststdndig Atmen kann.

Bei dem kurativ behandelten Patienten sind 47 % (71) aller Befragten trotz einer Patientenver-
flgung fir eine intensivmedizinische Behandlung, da eine Lungenentziindung eine Chance
auf Heilung hat. Dies entschieden die kardiologischen Patienten mit 70 % (35) ihrer Gruppe
signifikant haufiger als die strahlentherapeutischen Patienten mit 40 % (20) und unfallchirur-
gischen Patienten mit 32 % (16) (p < 0,05). Fur eine Entscheidung zusammen mit den Ange-
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horigen (da eine Patientenverfligung lediglich eine Orientierung des Patientenwillens dar-
stellt) sind insgesamt 34 % (51) der 150 Befragten. Dies verteilt sich auf 36 % (18) der strah-
lentherapeutischen Gruppe, 26 % (13) der kardiologischen und 40 % (20) der unfallchirurgi-
schen Gruppe. Eine intensivmedizinische Behandlung ohne kinstliche Beatmung, wie in der
Patientenverfugung gefordert, wirden lediglich 2 % (3) aller Befragten favorisieren (1/50
STH, 2/50 UCH). Fur eine rein schmerz- und symptomlindernde Therapie wirden sich 3 %
aller 150 Patienten entscheiden (3/50 STH, 1/50 IN, 1/50 UCH). Von allen Befragten gaben 7
% (11) an, dass fur eine Entscheidung die Informationen nicht ausreichen. Dies waren 6 % (3)
aus der Klinik fir Strahlentherapie, ein Patient (2 %) aus der Abteilung fur Kardiologie und
14 % (7) aus der Abteilung fur Unfallchirurgie. Nicht entscheiden konnten sich bei diesem
Fall 3 % (5) aller 150 Patienten (4/50 STH, 1/50 UCH). Keine Antwort gaben 2 Patienten aus

der unfallchirurgischen Abteilung. Zwei Patienten gaben ungultige Mehrfachantworten.

2. Fallbeispiel (palliativ): Eine 66-jahrige Patientin mit einem Lungentumor und mehreren
Knochenmetastasen wird zur Schmerzlinderung bestrahlt. Die Erkrankung ist nicht heilbar.
Nachdem sie ihre Diagnose erfahren hat, erstellte sie zusammen mmit ihrem Ehemann eine
Patientenverfugung, in der sie eine kinstliche Beatmung ablehnt. Aktuell schafft es die Pati-
entin mit der Unterstltzung ihres Mannes bei schwereren Aufgaben noch den Haushalt zu
fuhren. Ausfliige fallen ihr auf Grund der Schmerzen bei langerem Laufen schwer, aber daftr
genielt sie es, wenn ihre Kinder und ihr erstes Enkelkind zu Besuch kommen. Wahrend der
Behandlung bekommt die Patientin eine Lungenembolie mit akuter Atemnot, die eine soforti-

ge Behandlung auf Intensivstation mit kiinstlicher Beatmung erfordert.

Bei dem palliativ behandelten Patienten sind 33 % (50) aller Befragten trotz der Patientenver-
fligung fir eine kinstliche Beatmung, wenn eine Verbesserung des Zustandes nach Ansicht
der Arzte moglich ist. Innerhalb der Gruppen entschieden dies 30 % (15) der strahlenthera-
peutischen Patienten, 52 % (26) der kardiologischen Patienten und 18 % (9) der unfallchirur-
gischen Patienten. Auch wenn sich eine deutliche Tendenz abzeichnet, entschieden im Gegen-
satz zum kurativen Fall hier die kardiologischen Patienten nicht signifikant hdufiger entgegen
der Patientenverfiigung als die beiden anderen Gruppen (p > 0,05). Eine Entscheidung zu-
sammen mit den Angehoérigen (da eine Patientenverfligung lediglich eine Orientierung des
Patientenwillens darstellt) wollten insgesamt 36 % (54) aller 150 Befragten treffen. Das waren
34 % (17) unter den strahlentherapeutischen, 32 % (16) unter den kardiologischen und 42 %
(20) unter den unfallchirurgischen Patienten. Eine intensivmedizinische Behandlung ohne

kinstliche Beatmung, wie in der Patientenverfugung gefordert, hatten 8 % (12) aller Befrag-
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ten favorisieren. Aus der strahlentherapeutischen Gruppe waren dies 6 % (3), aus der kardio-
logischen 4 % (2) und aus der unfallchirurgischen Gruppe 14 % (7). Fur eine rein schmerz-
und symptomlindernde Therapie hatten sich 12 % (18) aller 150 Patienten entscheiden, je 14
% (7) der strahlentherapeutischen und unfallchirurgischen Patienten, sowie 8 % (4) aus der
kardiologischen Gruppe. Der Meinung, dass fur eine Entscheidung die Informationen nicht
ausreichen, waren 3 % (4) aller Patienten (1/50 STH, 1/50 IN, 2/50 UCH). Nicht entscheiden
konnten sich bei dem palliativen Fall 4 % (6) der 150 Befragten (4/50 STH, 1/50 IN, 1/50
UCH). Keine Antwort gaben je ein strahlentherapeutischer und ein unfallchirurgischer Patient
(1,3 %). Ungultige Mehrfachantworten gaben 3 % (4) der Patienten.

5.26 Wirkung der offentlichen Diskussion

Die Wirkung der 6ffentlichen Diskussion unterschied sich bei den drei Patientengruppen nicht
signifikant voneinander (p > 0,05). Bei 51 % (76) aller 150 Patienten hatte die Diskussion
uber Patientenverfligung eine positive Wirkung auf die Befragten. Sie gaben an, dass ein Ge-
fuhl von Sicherheit vermittelt wird, sich erkennen l&sst, dass sich etwas zum Positiven veran-
dert und dass diese Diskussion den Ausschlag gibt, selbst eine Patientenverfligung zu verfas-
sen. In den einzelnen Gruppen verteilt sich die positive Meinung wie folgt: 40 % (20) in der
strahlentherapeutischen Gruppe, 62 % (31) in der kardiologischen und 50 % (25) in der un-
fallchirurgischen Gruppe. Bei 19 % (28) aller Befragten gab die 6ffentliche Diskussion den
Ausschlag selbst eine Patientenverfligung zu verfassen (9/50 STH, 10/50 IN, 9/50 UCH).
Nicht davon beeinflussen lieRen sich 26 % (13) der strahlentherapeutischen Patienten, 18 %
(9) der kardiologischen und 24 % (12) der unfallchirurgischen Patienten, also insgesamt 23 %
(34) aller Befragten. Negativ ausgewirkt hatte sich die Diskussion bei 19 % (28) aller 150
Patienten. Sie gaben an, dass ihnen das Gefiihl von Unsicherheit vermittelt wird, dass sich
etwas zum Schlechteren verandert und die Erwartungshaltung erhoht wird, eine Patientenver-
fugung zu verfassen, obwohl sie selbst dazu noch nicht bereit sind. Innerhalb der Gruppen
war dies bei 20 % (10) der strahlentherapeutischen Patienten und je 18% (9) der kardiologi-
schen und unfallchirurgischen Patienten der Fall. Nichts von der 6ffentlichen Diskussion mit-
bekommen haben insgesamt 7 % (11) aller Befragten (7/50 STH, 1/50 IN, 3/50 UCH). Ein
Patient (UCH) gab keine Antwort.
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Wirkung der 6ffentlichen Diskussion
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Abb. 12: Wirkung der 6ffentlichen Diskussion in Absolutzahlen.

5.27 Eigener Losungsweg der offentlichen Debatte

Die drei Patientengruppen unterschieden sich nicht signifikant darin, wie sie die aktuellen
Debatte ber Patientenverfligung gel6st hatten (p > 0,05). Eine gesetzliche Regelung tber die
Verbindlichkeit der PV sollte es nach Ansicht von 27 % (41) aller Befragten geben. Dies woll-
ten jeweils 30 % (15) der strahlentherapeutischen und unfallchirurgischen Patienten sowie 22
% (11) der kardiologischen Gruppe. Eine exakte Regelung halten 37 % (56) fir nicht moéglich,
da eine PV immer nur individuell ausgelegt werden kann. Die Verteilung liegt hier bei 30 %
(15) der strahlentherapeutischen, 44 % (22) der kardiologischen und 38 % (19) der unfallchi-
rurgischen Patienten. Eine gesetzliche Neuregelung wird von 6,7 % (10) abgelehnt (Je 8 % (4)
STH/ IN, 4 % (2) UCH). Unsicher, sei es aus mangelnder Information, Desinteresse oder aus
anderen Griinden sind insgesamt 26,7 % (40) aller Befragten. Dabei ist mit 20 % bis 22 % je
Gruppe der Hauptgrund, dass sich die Befragten nicht bzw. nicht ausreichend informiert ha-

ben. Zwei Patienten gaben bei dieser Frage keine Antwort.
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5.28 Auseinandersetzung mit dem Thema Tod

Beziiglich der eigenen Auseinandersetzung mit dem Thema Tod unterschieden sich die Pati-
entengruppen nicht signifikant voneinander (p > 0,05). So hatte sich die Mehrzahl bereits da-
mit beschéaftigt, davon 82 % (41) der strahlentherapeutischen, 88 % (44) der kardiologischen
und 78 % (39) der unfallchirurgischen Patienten. Noch nicht mit dem Tod auseinandergesetzt
hatten sich 16 % (8) in der strahlentherapeutischen Gruppe, 12 % (6) kardiologischen und 20
% (10) der unfallchirurgischen Gruppe. Lediglich ein Patient (STH) enthielt sich der Antwort.
Als haufigster Grund, sich mit diesem Thema beschaftigt zu haben, wurde der Tod von Be-
zugspersonen mit 48-50 % (24 — 25) der Patienten pro Gruppe angegeben. Auf Grund von
eigenen Erfahrungen oder Erkrankungen beschaftigten sich 12 % (6) der strahlentherapeuti-
schen Patienten, 26 % (13) der kardiologischen sowie 6 % (3) der unfallchirurgischen Patien-

ten.

\Von 10 - 14 % (7/50 STH, 5/50 IN, 7/50 UCH) der Patienten wurde als Grund, sich noch nicht
mit dem Thema Tod auseinandergesetzt zu haben, die Begriindung angegeben, dass das The-

ma noch nicht relevant sei.
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Abb. 13: Auseinandersetzen mit dem Thema Tod in Absolutzahlen.
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5.29 Hilfreich fiir das Thema Tod und Sterben

Bei dieser Frage mit 10 Antwortmdglichkeiten und der Mdglichkeit von Mehrfachantworten
ergaben sich 54 Antwortkombinationen. Zu Gunsten der Uberschaubarkeit werden nur die
haufigsten Antwortkombinationen genannt. Von 12 % (18) der Patienten wurden religiose
\orstellungen als einzige Mdglichkeit mit dem Tod zu Recht zu kommen genannt, dies war
auch in den einzelnen Gruppen jeweils die meistgenannte Antwort (7/50 STH, 7/50 IN, 4/50
UCH). Von 27 % (41) der Befragten wurden religiése Vorstellungen in Kombination mit an-
deren Dingen genannt (15/50 STH, 13/50 IN, 13/50 UCH). An zweiter Stelle stand die Pla-
nung/ Patientenverfiigung/Vorsorgevollmacht als Maglichkeit der Vorsorge. Dies wurde als
Antwort allein von 5% (8) der 150 befragten Patienten und in Kombination mit anderen Ant-
worten, vor allem mit religiosen Vorstellungen, von 21 % (32) der Befragten angeben. Vor
allem die unfallchirurgischen Patienten waren mit 40 % (20) ihrer Gruppe bei dieser Ant-
wortmoglichkeit signifikant starker vertreten als die beiden anderen Fachdisziplinen. In der
strahlentherapeutischen Gruppe empfanden 16 % (8) die Moglichkeit der Vorsorge als hilf-
reich, in der kardiologischen Gruppe empfanden dies 26 % (13) der Patienten. Eigene (spiri-
tuelle/philosophische) Vorstellungen gaben 9 % (13) aller Patienten alleine und 17 % (25) in
Kombination an. Hierbei unterschieden sich die einzelnen Gruppen kaum voneinander (11/50
STH, 12/50 IN, 15/50 UCH). Auch das soziale Netzwerk, das beim L&ésen von Problemen
helfen kann, wurde vor allem in Kombination mit verschiedenen anderen Antworten von 21
% (32) aller Patienten genannt. Innerhalb der Gruppen gaben dies zwischen 18 und 24 % der
Patienten an (11/50 STH, 9/50 IN, 12/50 UCH). Immerhin 7 % (11) aller Patienten ignorierten
das Thema Tod. Dies war mit jeweils 6 — 8 % (3 - 4) innerhalb der Patientengruppen gleich-
verteilt. Hoffnung in die Krebsmedizin wurde von 44 % (22) der strahlentherapeutischen Pati-
enten allein (4/50) oder in Kombination mit anderen Moglichkeiten (18/50) genannt. So wa-
ren bei dieser Antwort die strahlentherapeutischen Patienten signifikant stérker vertreten war,
als die Patienten der beiden anderen Fachdisziplinen mit jeweils 6 - 8 % (3 - 4) der Gruppe.
Die kardiologischen Patienten kamen signifikant h&ufiger (p < 0,05) nicht mit dem Tod zu
Recht als die strahlentherapeutischen Patienten (0/50 STH vs. 8/50 IN). In der unfallchirurgi-

schen Gruppe war dies bei 8% (4) der Patienten der Fall.
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Abb. 14: Umgang mit dem Thema Tod in Absolutzahlen

5.30 Wissen um palliativmedizinische Versorgung

Die Mehrzahl der Patienten hat von der Mdglichkeit der palliativmedizinischen Versorgung
keine Vorstellung. Dieser Anteil war bei den strahlentherapeutischen Patienten am kleinsten
(18/50) und bei den kardiologischen sowie unfallchirurgischen Patienten mit 44 — 46% (22 —
23/50) nahezu gleich. Die Patienten aus der Klinik flr Strahlentherapie hatten signifikant hau-
figer (p < 0,05) eine vage Vorstellung von einer palliativmedizinischen Versorgung als die
beiden anderen Patientengruppen (21/50 STH vs. 9/50 IN, 7/50 UCH), jedoch auch seltener
konkretes Wissen von dieser Moglichkeit (11/50 STH vs. 16/50 IN, 20/50 UCH).

5.31 Wertetabellen
5.31.1 Gutes Leben

Die Wertvorstellung von einem guten Leben unterschied sich zwischen den Patientengruppen
nicht signifikant (p > 0,05). Es wurde von den meisten Patienten als wichtig eingestuft
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(72/150). Keine Antwort gaben 5 % der Befragten (4/50 STH, 2/50 IN, 1/50 UCH). Eine Ver-
anderung dieser Bewertung auf Grund ihrer Erkrankung ergab sich bei der Mehrzahl der Pati-
enten nicht (107/150). Fiir 17 % aller Patienten (26) wurde ein ,,gutes Leben* durch ihre je-
weilige Erkrankung bedeutender, fir 5 % (8) weniger bedeutend. 6% (9) gaben hier keine
Antworten an. Die Verdnderung der Bedeutung war in allen drei Gruppen fast gleich verteilt,

so dass sich hierbei kein signifikanter Unterschied ergab (p > 0,05).
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Abb. 15: Bewertung eines guten Lebens in Absolutzahlen

5.31.2 Gesundheit

Die drei Patientengruppen unterschieden sich nicht signifikant bei der Bewertung von Ge-
sundheit (p > 0,05). Sie wurde von den meisten Patienten als sehr wichtig eingeordnet
(118/150). Keine Antwort auf diese Frage gab ein Patient aus der Klinik fur Strahlentherapie.
Der Wert Gesundheit wurde bei der Mehrzahl der strahlentherapeutischen und kardiologi-
schen Patienten durch die Erkrankung bedeutender (28/50 STH, 31/50 IN). In der unfallchi-
rurgischen Gruppe war dies bei 40 % (20) der Patienten der Fall. Gleichbedeutend blieb Ge-
sundheit bei der Mehrzahl der unfallchirurgischen Patienten (28/50) und bei einem Drittel der
strahlentherapeutischen sowie kardiologischen Patienten (18/50 STH, 17/50 UCH). So unter-
schieden sich die drei Patientengruppen beziglich einer Veranderung des Wertes Gesundheit
nicht signifikant (p > 0,05).
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Abb. 16: Bewertung von Gesundheit in Absolutzahlen.
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Abb. 17: Bewertung von Erfolg in Absolutzahlen.

Die Wertvorstellung von Erfolg wurde von den drei Patientengruppen nicht signifikant ver-
schieden gewichtet (p > 0,05). Erfolg wurde in allen drei Gruppen zumeist als wichtig bewer-
tet (65/150). Keine Angaben machten 7 % der befragten Patienten (5/50 STH, 4/50 IN, 1/50
UCH). Trotz ihrer Erkrankung blieb Erfolg bei Gber der Halfte aller Patienten gleichbedeutend

(87/150). Dies gaben vor allem die kardiologischen und unfallchirurgischen Patienten an
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(33/50 IN, 32/50 der UCH), aber auch Patienten aus der Klinik fur Strahlentherapie (22/50),
jedoch ohne dabei die Signifikanzgrenze zu erreichen (p > 0,05). An Bedeutung verloren hat
Erfolg durch die Erkrankung bei 28 % (42) der Befragten (21/50 STH, 9/50 IN, 12/50 UCH.
Wichtiger wurde er im Rahmen der Erkrankung nur bei einer Minderheit (1/50 STH, 4/50 IN,
1/50 UCH). Keine Antwort gaben 7 % der Patienten (5/50 STH, 4/50 IN, 1/50 UCH). Die
Gewichtung von Erfolg fuhrte auch durch die Erkrankung zu keinen signifikanten Unter-

schieden zwischen den drei Gruppen (p > 0,05).

5.31.4 Beruf
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Abb. 18: Bewertung des Berufs in Absolutzahlen

Die Bedeutung des Berufs unterschied sich zwischen den drei Patientengruppen nicht signifi-
kant (p > 0,05). Von der Mehrheit der Patienten wurde er als wichtig eingestuft (74/150).
Keine Angaben zu diesem Punkt machen 10 % der Patienten (5/50 STH, 6/50 IN, 4/50 UCH).
Bei Uber der Hélfte der Patienten hat sich die Bewertung des Berufs nicht verandert (26/50
STH, 27/50 IN, 35/50 UCH), abgenommen hat sie bei einem Viertel der Befragten (15/50
STH, 15/50 IN, 8/50 UCH). Wichtiger geworden ist der Beruf bei einer Minderheit (1/50
STH, 2/50 IN, 3/50 UCH). Keine Aussage hierbei machten 12 % der Patienten (8/50 STH,
6/50 IN, 4/50 UCH). Die Unterschiede zwischen den Gruppen waren nicht signifikant (p >
0,05).
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5.31.5 Langes Leben
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Abb. 19: Bewertung eines langen Lebens in Absolutzahlen.

Die Bewertung eines langen Lebens unterschied sich zwischen den Gruppen nicht signifikant
(p > 0,05). Die meisten Patienten beurteilten es als wichtig (60/150). Es enthielten sich 5 %
der Patienten einer Antwort (5/50 STH, 1/50 IN, 1/50 UCH). In allen drei Gruppen wurde von
uber der Halfte der Patienten angegeben, dass ein langen Lebens durch ihre Erkrankung we-
der bedeutender noch unbedeutender geworden wére (28/50 STH, 30/50 IN, 40/50 UCH).
Wichtiger wurde ein langes Leben durch die Erkrankung vor allem bei den strahlentherapeuti-
schen und kardiologischen Patienten (10/50 STH, 11/50 IN), seltener bei den unfallchirurgi-
schen Patienten (5/50). Weniger wichtig im Rahmen ihrer Erkrankung empfanden ein langes
Leben 7 % der Patienten (4/50 STH, 5/50 IN, 2/50 UCH). Keine Antwort gaben 10% der Pa-
tienten (8/50 STH, 4/50 IN, 3/50 UCH). Die Bedeutung eines langen Lebens &nderte sich

auch durch die Erkrankung zwischen den drei Patientengruppen nicht signifikant (p > 0,05).

5.31.6 Sexualitat

Die Bedeutung von Sexualitét ist bei den Unfallchirurgischen Patienten hoher als bei den an-
deren beiden Patientengruppen, erreicht jedoch nicht die Signifikanzgrenze (p = 0,056). Flr
die meisten unfallchirurgischen Patienten ist Sexualitat wichtig, fur die beiden anderen Grup-
pen meist mittelwichtig. Keine Angaben zu diesem Punkt machten 7% (11) der Patienten
(6/50 STH, 4/50 IN, 1/50 UCH). Bei Uber der Hélfte veranderte sich die Bedeutung von Se-
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xualitat durch ihre Erkrankung nicht (26/50 STH, 26/50 IN, 39/50 UCH). Abgenommen hat
die Bedeutung haufiger bei den strahlentherapeutischen und kardiologischen Patienten (14/50
STH, 19/50 IN) als in der unfallchirurgischen Gruppe (5/50). Wichtiger wurde die Bedeutung
von Sexualitat nur bei einer Minderheit (2/50 STH, 1/50 IN, 3/50 UCH). Keine Angaben
machten 10 % der Befragten (8/50 STH, 4/50 IN, 3/50 UCH). Bei den unfallchirurgischen
Patienten hat sich die Erkrankung signifikant weniger auf die Bedeutung von Sexualitat aus-
gewirkt als bei den beiden anderen Patientengruppen (p < 0,05).
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Abb. 20: Bewertung von Sexualitéat in Absolutzahlen.

5.31.7 Tugendhaftes Leben

Die Bewertung eines tugendhaften Lebens war zwischen den drei Patientengruppen nicht sig-
nifikant verschieden (p > 0,05) und wurde zu meist (50/150) als mittelwichtig beschrieben.
Diese Wertung veranderte sich auch fir die Mehrzahl der Patienten durch die Erkrankung
nicht (35/50 STH, 27/50 IN, 36/50 UCH). Weniger bedeutend im Rahmen ihrer Erkrankung
wurde ein tugendhaftes Leben bei 19 % (28) der befragten Patienten (8/50 STH, 13/50 IN,
7/50 UCH). An Bedeutung gewonnen hat ein tugendhaftes Leben nur bei einer Minderheit
(1/50 STH, 3/50 IN, 4/50 UCH). Keine Antwort gaben 9 % (14) der Befragten (6/50 STH,
7/50 IN 3/50 UCH). Beziglich einer veranderten Bewertung eines tugendhaften Lebens im

Rahmen ihrer Erkrankung unterschieden sich die drei Patientengruppen nicht (p > 0,05).
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Abb. 21: Bewertung eines tugendhaften Lebens in Absolutzahlen.
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Abb. 22: Bewertung von Religion in Absolutzahlen.

Die Bedeutung von Religion unterschied sich nicht signifikant zwischen den Patientengrup-

pen (p > 0,05) und wurde von den meisten Patienten als mittelwichtig eingestuft. Keine Ant-

worte wurde nur vereinzelt gegeben (2/50 STH, 1/50 IN). Fir die Mehrzahl der Patienten

blieb die Bedeutung von Religion auch im Rahmen der eigenen Erkrankung unveréndert. Bei
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jeweils 11 % (16 bzw. 17) der befragten Patienten hat die Bedeutung abgenommen (5/50
STH, 6/50 IN, 6/50 UCH) bzw. zugenommen (7/50 STH, 6/50 IN, 3/50 UCH). Keine Anga-
ben machten bei diesem Punkt 7% der Patienten (4/50 STH, 3/50 IN, 3/50 UCH). Es fand sich
kein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen wie sich die Erkrankung auf die Bedeu-

tung von Religion auswirkt (p > 0,05).

5.31.9 Familie
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Abb. 23: Bewertung von Familie in Absolutzahlen.

Die Bedeutung von Familie unterschied sich zwischen den drei Patientengruppen nicht signi-
fikant (p > 0,05). Sie war fir die Mehrzahl aller Patienten sehr wichtig (104/150). Enthalten
haben sich bei dieser Frage nur wenige Patienten (5/50 IN). Im Rahmen der Erkrankung hat
die Bedeutung von Familie bei den kardiologischen Patienten h&ufiger zugenommen als in
den beiden anderen Gruppen (20/50 STH, 25/50 IN, 15/50 UCH). Bei den strahlentherapeuti-
schen und unfallchirurgischen Patienten ist die Bedeutung von Familie bei der Mehrzahl der
Patienten gleichbedeutend geblieben (28/50 STH, 32/50 UCH), bei den kardiologischen Pati-
enten war dies bei 40 % (20) der Gruppe der Fall. Unbedeutender wurde Familie im Rahmen
der Erkrankung nur flr einen kardiologischen Patienten. Ein kleiner Teil der Patienten enthielt
sich einer Antwort (2/50 STH, 4/50 IN, 3/50 UCH). Es gibt keinen signifikanten Unterschied
beim Einfluss der Erkrankung auf das Thema Familie zwischen den Patientengruppen (p >
0,05).
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5.31.10 Sport
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Abb. 24: Bewertung von Sport in Absolutzahlen.

Hinsichtlich der Einstellung zur Bewertung von Sport unterschieden sich die Gruppen der
Patienten signifikant (p < 0,05). So bewertete die Mehrzahl der Patienten aus der Abteilung
fur Unfallchirurgie Sport als wichtig, wohingegen die Mehrheit der anderen beiden Gruppen
Sport als mittelwichtig einstufte. Keine Angaben machten 6 % der Patienten (5/50 STH, 4/50
IN). Diese Einstellung blieb in den Patientengruppen durch die Krankheit bei tiber 50% unbe-
einflusst (34/50 STH, 26/50 IN, 37/50 UCH). Unwichtiger wurde Sport bei 19 % (28) der
Befragten (7/50 STH, 13/50 IN, 8/50 UCH), wichtiger wurde er fir 9 % (14) der 150 Patien-
ten (4/50 STH, 7/50 IN, 3/50 UCH). Keine Angaben Uber eine Verdnderung machten 7 % (11)
der Patienten (5/50 STH, 4/50 IN, 2/50 UCH). Es gab keinen signifikanten Unterschied beim

Einfluss der Erkrankung auf das Thema Sport zwischen den Patientengruppen (p > 0,05).

5.31.11 Korperliche Bewegung

Die Bedeutung von korperlicher Bewegung unterschied sich zwischen den drei Patienten-
gruppen nicht signifikant (p > 0,05). Die Mehrzahl aller Befragten stuften kdrperliche Bewe-
gung als wichtig ein (70/150). Keine Angaben machten nur vereinzelte Patienten (2/50 STH,
1/50 IN, 1/50 UCH). Durch die eigene Erkrankung veranderte sich die Bedeutung bei der
Mehrzahl der Patienten nicht (39/50 SHT, 29/50 IN, 36/50 UCH). Wichtiger wurde sie fur 20
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% (30) der Befragten (6/50 STH, 13/50 IN, 11/50 UCH), unwichtiger nur fiir einzelne Patien-
ten (1/50 STH, 5/50 IN, 1/50 UCH). Kein Angaben machten 6 % der Patienten (4/50 STH,
3/50 IN, 2/50 UCH). Es gab keinen signifikanten Unterschied beim Einfluss der Erkrankung

auf das Thema korperliche Bewegung zwischen den Patientengruppen (p > 0,05).

Korperliche Bewegung
= 30 -
*GC: 25
= 20 O Strahlentherapie
% 15 B Kardiologie
[
© 10 O Unfallchirurgie
<
- sl IS
E O = T I:- T T T
O » & ® O
N S A
$ Q
6‘3’{\ °

Abb. 25: Bewertung von korperlicher Bewegung in Absolutzahlen

5.31.12 Unabhangigkeit
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Abb. 26: Bewertung von Unabhéngigkeit in Absolutzahlen.
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Die Bewertung von Unabhéngigkeit unterschied sich zwischen den drei Patientengruppen
nicht signifikant (p > 0,05). Sie wurde von den meisten als wichtig oder gar bis sehr wichtig
eingestuft (66/150 bzw. 63/150). Keine Angaben zur Bedeutung von Unabhangigkeit machten
2 bzw. 3 Patienten aus der Klinik flr Strahlentherapie bzw. aus der Abteilung flr Kardiologie.
Eine Veranderung dieser Bewertung gab es bei Uber der Halfte der befragten Patienten nicht
(38/50 STH, 28/50 IN, 34/50 UCH). Durch ihre Erkrankung bedeutender wurde Unabhéangig-
keit fiir 22 % (33) der Befragten (6/50 STH, 14/50 IN, 13/50 UCH). Im Rahmen der eigenen
Erkrankung wurde Unabhéangigkeit nur fiir wenige unbedeutender (1/50 STH, 4/50 IN, 1/50
UCH). Keine Angaben machten 7% der Patienten (5/50 STH, 4/50 IN, 2/50 UCH). So unter-
schieden sich die Patientengruppen nicht signifikant was eine Veranderung des Wertes Unab-
hangigkeit im Rahmen der Erkrankung angeht (p > 0,05).

5.31.13 Freiheit
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Abb. 27: Bewertung von Freiheit in Absolutzahlen.

Die Bedeutung von Freiheit unterschied sich zwischen den drei Patientengruppen nicht signi-
fikant (p > 0,05). Sie wurde mehrheitlich als wichtig eingestuft (72/150). Jeweils 6% (3) der
strahlentherapeutischen und kardiologischen Patienten machten hierzu keine Angaben.

Auch hinsichtlich einer verdnderten Bedeutung von Freiheit auf Grund der Erkrankung ant-
worteten die Patientengruppen nicht signifikant unterschiedlich (p > 0,05). Bei der Mehrheit
der Patienten blieb die Bedeutung von Freiheit durch die eigene Erkrankung unverandert
(35/50 STH, 31/50 IN, 36/50 UCH). Durch die Krankheit bedeutender wurde Freiheit fur 22
% der Befragten (8/50 STH, 12/50 IN, 13/50 UCH). Als unwichtiger stuften je 4% (2) der drei
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Patientengruppen die Bedeutung von Freiheit ein. Keine Angaben machten 8 % der 150 Pati-
enten (5/50 STH, 5/50 IN, 2/50 UCH). Hinsichtlich einer veranderten Bewertung von Freiheit
durch die eigene Erkrankung unterschieden sich die Patienten der drei Gruppen nicht signifi-
kant (p > 0,05).

5.31.14 Kinder

Kinder

35
30
25 —
20 —
15 —
10 —

O Strahlentherapie

W Kardiologie

O Unfallchirurgie

Anzahl der Patienten

ol

sehr unwichtig mittel wichtig sehr
unwichtig wichtig

Abb. 28: Bewertung von Kindern in Absolutzahlen.

Bei der Bedeutung von Kindern unterschieden sich die Patienten der drei Patientengruppen
nicht signifikant (p > 0,05). Die meisten aller Patienten bewerten ihre Kinder als sehr wichtig
(91/150). Drei Patienten aus der Klinik fur Strahlentherapie machten keine Angaben.

Die Patienten aus den drei Fachdisziplinen unterschieden sich nicht signifikant darin, wie ihre
Krankheit sich auf die Bedeutung von Kindern auswirkt (p > 0,05). Bei einem Grol3teil der
Patienten blieb die Bedeutung der Kinder unverandert (24/50 STH, 23/50 IN, 33/50 UCH).
Fir die strahlentherapeutischen und kardiologischen Patienten nahm die Bedeutung der Kin-
der im Rahmen der Erkrankung h&ufiger zu, als bei den unfallchirurgischen Patienten (19/50
STH, 20/50 IN vs. 13/50 UCH). Weniger bedeutend wurden Kinder bei je 4% (2) der Patien-
ten in jeder Gruppe. Keine Antwort haben 8% der Befragten (5/50 STH, 5/50 IN, 2/50 UCH).
Die Unterschiede zwischen den Gruppen waren jedoch nicht signifikant.
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5.31.15 Partner
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Abb. 29: Bewertung des Partners in Absolutzahlen.

Die Bedeutung des Partners unterschied sich zwischen den Patienten aus den drei Fachabtei-
lung nicht signifikant (p > 0,05). Fir die Mehrheit der Patienten war der Partner sehr bedeu-
tend (94/150). Keine Angaben machten 6% der Patienten (3/50 STH, 4/50 IN, 2/50 UCH). Es
gab keinen signifikanten Unterschied zwischen den drei Patientengruppen in Hinblick darauf,
wie sich die Erkrankung auf die Bedeutung des Partners ausgeldst hat (p > 0,05). Fir 47 %
(70) der 150 Patienten blieb der Partner auch im Rahmen der Erkrankung gleichbedeutend
(22/50 STH, 18/50 IN, 30/50). Fur tber ein Drittel der Patienten gewann der Partner durch die
Erkrankung an Bedeutung (20/50 STH, 21/50 IN, 16/50 UCH). Weniger bedeutend wurde der
Partner nur bei einer Minderheit (4/50 STH, 4/50 IN, 1/50 UCH). Keine Angaben machten 9
% der Befragten (4/50 STH, 7/50 IN, 3/50 UCH).

5.31.16 Schmerzfreiheit

Der Wunsch nach Schmerzfreiheit unterscheidet sich in allen drei Patientengruppen nicht sig-
nifikant (p > 0,05). Von der Mehrzahl wird Schmerzfreiheit als sehr wichtig eingestuft. Nur
vereinzelt machten Patienten hierzu keine Angaben (1/50 STH, 2/50 IN). Auch im Rahmen
der Erkrankung bleibt Schmerzfreiheit bei den meisten Patienten gleichbedeutend wichtig
(26/50 STH, 28/50 IN, 23/50 UCH). Bedeutender wurde die Freiheit von Schmerz fir 41 %
der Befragten (21/50 STH, 18/50 IN, 22/50 UCH). Unbedeutender wurde Schmerzfreiheit nur
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sehr vereinzelt (1/50 IN, 2/50 UCH). Keine Angaben machten 6 % (3) aus jeder Patienten-
gruppe. Auch die Bewertung der Schmerzfreiheit im Rahmen der Erkrankung unterschied sich

zwischen den Patientengruppen nicht signifikant (p > 0,05).
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Abb. 30: Bewertung von Schmerz in Absolutzahlen
5.31.17 Essen
Essen
30
c
o 25
c
2 [ ]
= 20 O Strahlentherapie
% 15 Bl Kardiologie
; 10 O Unfallchirurgie
IS
<. = i
O T T T T
sehr unwichtig mittel wichtig sehr
unwichtig wichtig

Abb. 31: Bewertung von Essen in Absolutzahlen.

Die Bedeutung des Themas Essen unterschied sich in den Patientengruppen nicht signifikant

(p > 0,05). Im Durchschnitt wurde Essen von den befragten Patienten als wichtig eingestuft
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(65/150). Keine Angaben machten nur Patienten nur vereinzelt (2/50 STH, 3/50 IN). Auch die
Bewertung des Themas Essen im Zusammenhang mit der Erkrankung unterschied sich zwi-
schen den Patientengruppen nicht signifikant (p > 0,05). Bei uber 70 % blieb das Thema Es-
sen auch mit der Erkrankung gleichbedeutend (38/50 STH, 36/50 IN, 41/50 UCH). Wichtiger
durch die Erkrankung wurde Essen fur unter 10% der Patienten (3/50 STH, 4/50 IN, 5/50
UCH). Fir ebenso wenige wurde die Bedeutung von Essen unwichtiger (4/50 STH, 6/50 IN,
2/50 UCH). Keine Angaben machten 7 % der Befragten (5/50 STH, 4/50 IN, 2/50 UCH).

5.31.18 Funktionen des Koérpers
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Abb. 32: Bewertung der Funktionen des Kdrpers in Absolutzahlen.

Die Gewichtung der Kdrperfunktionen unterschied sich zwischen den Patientengruppen nicht
signifikant (p > 0,05). Jedoch waren die Funktionen des Korpers flr einen deutlichen Teil der
kardiologischen und unfallchirurgischen Patienten wichtiger als fiir die strahlentherapeuti-
schen Patienten (sehr wichtig vs. wichtig). Keine Angaben machten 7 % der Befragten (5/50
STH, 4/50 IN, 1/50 UCH). Im Zusammenhang mit der Erkrankung blieben die Funktionen
des Korpers bei der Halfte der Patienten gleichbedeutend (25/50 STH, 26/50 IN, 27/50 UCH).
Wichtiger wurden die Funktionen des Korpers im Rahmen der Erkrankung bei tber einem
Drittel der Patienten (19/50 STH, 18/50 IN, 19/50 UCH). Jeweils ein kardiologischer sowie
ein unfallchirurgischer Patient gaben an, dass die Funktionen des Korpers im Rahmen der

Erkrankung unbedeutender geworden waren. Keine Antwort gaben 9 % (14) der Befragten
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(6/50 STH, 5/50 IN, 3/50 UCH). Auch die Bedeutung der Korperfunktionen im Rahmen der

Erkrankung unterschied sich zwischen den Patientengruppen nicht signifikant (p > 0,05).

5.31.19 Kultur
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Abb. 33: Bewertung von Kultur in Absolutzahlen.

Die Bedeutung von Kultur unterschied sich in den drei Patientengruppen nicht signifikant (p
> 0,05). Dennoch war sie fir die strahlentherapeutischen und unfallchirurgischen Patienten im
Durchschnitt wichtig, wohingegen sie bei den kardiologischen Patienten vom Durchschnitt als
mittelwichtig eingeordnet wurde. Keine Angaben machten 5 % der (3/50 STH, 4/50 IN) der
Patienten aus den beiden letztgenannten Patientengruppen. Auch die Bedeutung von Kultur
im Rahmen der Erkrankung unterschied sich zwischen den drei Patientengruppen nicht signi-
fikant (p > 0,05). Fir die Mehrzahl der Patienten blieb sie auch wahrend der Erkrankung
gleichbedeutend zu der Zeit davor (40/50 STH, 32/50 IN, 43/50 UCH). Fur eine Minderheit
wurde Kultur im Rahmen der Erkrankung wichtiger (3/50 STH, 5/50 IN), fur 10 % wurde sie
dagegen unbedeutender (3/50 STH, 7/50 IN, 5/50 UCH). Keine Angaben machten 8 % der
Patienten (4/50 STH, 6/50 IN, 2/50 UCH).
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6 Diskussion

Mit dem Thema Patientenverfiigung hatte sich in den von uns untersuchten drei Patienten-
gruppen mehr als die Halfte aller Patienten beschaftigt. Eine Patientenverfigung geplant hat-
ten 35 % der Patienten. Tatsachlich eine Patientenverfliigung verfasst hatten 31 % der 150
befragten Patienten. Am haufigsten setzten sich die Patienten aus der Klinik fur Strahlenthe-
rapie (70 %) mit dem Thema auseinander, doch war in dieser Gruppe die Zahl von abge-
schlossenen Patientenverfligungen geringer als in der kardiologischen Patientengruppe (28 %
vs. 40 %). Die Gruppe aus der Abteilung fir Unfallchirurgie, die in unserer Studie Patienten
mit nicht lebensbedrohlichen Erkrankungen widerspiegeln sollte, hatte sich bisher am seltens-
ten mit dem Thema Patientenverfiigung befasst (56 %) und wies auch die geringste Anzahl an
abgeschlossenen Verfugungen auf. Allerdings war der Unterschied hierbei nur gering im Ver-
gleich zu den Tumorpatienten aus der Klinik fir Strahlentherapie (28 % vs. 24 %). Damit hat
sich zwar die Annahme, dass sich strahlentherapeutische Patienten aufgrund ihrer Tumorer-
krankung eher mit dem Thema Lebensende und daher einer Vorausverfigung beschaftigen,
durch unsere Untersuchung bestatigt, doch hat dies nicht dazu gefiihrt, dass von diesen Patien-
ten vermehrt ein Vorsorgeinstrument erstellt wurde. Ein GroRteil der Patienten (70 %) kombi-
nierte eine Patientenverfugung mit einer Vorsorgevollmacht oder Betreuungsverfligung. Das
alleinige Verfassen einer Patientenverfiigung (10 %) oder einer Betreuungsverfligung bzw.
\orsorgevollmacht war selten. So ergab sich fiir das Vorhandensein von Vorsorgedokumenten
(also mindestens eine der drei Optionen Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht, Betreuungs-
verfiigung) eine Anzahl von 40 % bei allen befragten Patienten, und zwar 36 % in der strah-

lentherapeutischen, 52 % in der kardiologischen und 32 % in der unfallchirurgischen Gruppe.

Betrachtet man die Daten anderer Studien aus Deutschland, so ist festzustellen, dass zwischen
2,5 % — 28 % der Befragten eine Patientenverfugung besitzen [59, 5, 37, 54, 73, 75, 74, 48,
20, 18]. Es wurden in den jeweiligen Umfragen représentative Bevolkerungsgruppen[37],
ausgewdhlte Bevolkerungskohorten, z.B. Kirchganger [63], und verschiedene Patientengrup-
pen[18], vor allem Tumorpatienten befragt [48, 54, 75, 74, 5]. Die Studie mit der hochsten
Zahl von Patienten mit einer Patientenverfiigung (28 %) wurde auf einer Palliativstation,
also in einem besonderen Kollektiv, erhoben [57]. Die Umfrage in Privathaushalten ergab
Zahlen zwischen 7 und 14 % [38]. Bei den Tumorpatienten bewegte sich der Anteil derer mit
Patientenverfugung zwischen 11 % und 24 % [5, 48, 54, 73, 75, 74]. Zu unseren kardiologi-
schen Patienten lieRen sich in der deutschen Literatur keine vergleichbaren Daten finden, am

ehesten lassen sich Vergleiche zu den Ergebnissen einer US-amerikanischen Studie aus Kali-
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fornien [21] ziehen. Dort fand man eine Rate von Patientenverfiigungen bei 33 % der Patien-
ten, die bis auf 36 % stieg, wenn die Patienten Herzbeschwerden hatten, oder gar bis auf 40
%, wenn die Patienten einen Herzinfarkt oder Schlaganfall im letzten Jahr erlitten hatten. Es
wurden dort Patienten befragt, die tber 65 Jahre alt waren. Ansonsten weisen die US-
amerikanischen Daten ein Vorhandensein von Patientenverfiigungen teilweise deutlich unter
25 % auf [69, 16, 32, 22]. Bei besonders selektierten, vor allem &lteren Studienteilnehmern
fanden sich auch mehr als 60 % schriftlich verfasste Vorsorgedokumente [4]. Jedoch ist ein
Vergleich zu US-amerikanischen Befragungen teilweise sehr schwierig und problematisch, da
zum einen der verwendete Begriff ,,Advance Directive“ ein Oberbegriff ist, der die bei uns
zur Auswahl stehenden Optionen der Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht und Betreu-
ungsverfligung umfasst. Zudem werden ebenfalls ,,Do-Not-Resuscitate-Orders* (also der Pa-
tientenwunsch, nicht reanimiert zu werden) ebenfalls unter diesem Begriff subsumiert, sodass
ein grofer Prozentsatz von Advance Directives mit den deutschen Zahlen und Voraussetzun-

gen nicht uneingeschrankt verglichen werden darf.

Stellt man unsere Ergebnisse den Daten aus vergleichbaren vorausgegangenen deutschen Stu-
dien zum Thema Patientenverfiigung gegentber, sind unsere Zahlen an verfassten Patienten-
verfigungen vergleichsweise hoher. Bis zum Abschluss unserer Befragung im Februar 2009
lag die hochste Anzahl an verfassten Patientenverfligungen bei Tumorpatienten in Deutsch-
land mit vergleichbaren demographischen Faktoren (Alter, Geschlecht, Bildungsstand) bei
21% im Jahr 2007 [73], die Gruppe der auf der Palliativstation befragten Patienten ausge-
nommen. Nachdem sich bei den demographischen Daten in den Studien kein entscheidender
Unterschied zu unserer Studie finden lasst und zumindest die Studie von Sahm et al. aus dem
Jahr 2003 [54] mit einer Quote von 18 % Patientenverfligungen in der onkologischen Patien-
tengruppe fur die Patienten &hnlich aufwéndig war, 1&sst sich auch darin kein begriindender
Unterschied finden. Betrachtet man jedoch den Zeitpunkt unserer Befragung, l&sst sich ver-
muten, dass sie auf dem Hohepunkt der medialen Aufmerksamkeit in Deutschland stattgefun-
den hat. Zwar wurden Themen wie Sterbehilfe oder Sterbebegleitung anhand spektakularer
Falle gewiinschter und nicht gewahrter Sterbehilfe bereits langer in der Offentlichkeit disku-
tiert und verschiedene Empfehlungen zum Umgang mit Patientenverfligungen herausgegeben,
aber erst 2005 beschloss die neue Bundesregierung, eine verbindliche Regelung der Patien-
tenverfigung innerhalb der kommenden Legislaturperiode zu treffen. Im Marz 2008 wurde
der entscheidende Gesetzentwurf aus dem Deutschen Bundestag von Stiinker vorgelegt. Diese

\orgeschichte legt den Schluss nahe, dass eine gesteigerte mediale Présenz und somit ver-
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starkte Aufklarung Uber die Mdglichkeiten selbstbestimmter Vorsorge eine zusétzliche Wir-
kung auf das Verfassen von Vorsorgedokumenten, insbesondere von Patientenverfiigungen
hatte. Bestarkt wird diese Annahme dadurch, dass die Uberwiegende Mehrzahl unserer Stu-
dienteilnehmer die Diskussion wahrgenommen (91 %) und sie zum GroRteil (40 - 62 %) auch
positiv aufgefasst hat. Zum einen wurde durch die Diskussion das Gefuhl vermittelt, es ver-
andere sich etwas zum Positiven (14 — 24 %), zum anderen veranlasste sie die Patienten selbst
eine Patientenverfigung zu verfassen (18 — 20 %). Ein Informationszuwachs zeigte sich
exemplarisch im Vergleich unserer Daten zu der funf Jahre zuvor durchgefiihrten Studie von
Sahm et al. [54]. Wéahrend bei Sahm et al. ein erheblicher Anteil (54 — 73 %) an Studienteil-
nehmern noch nicht tber die Mdoglichkeit der Nennung einer Vertrauensperson Bescheid
wusste, zéhlte bei unseren Patienten die Nennung einer Vertrauensperson fiir tber die Halfte

der Studienteilnehmer zu einem der (mdoglichen) wesentlichen Inhalte ihrer Patientenverfi-
gung.

Eine vergleichbare Situation l&sst sich in den USA zur Zeit der Einfuhrung des Patienten-
selbstbestimmungsrechts 1991 finden (Patient Self-Determination Act: Medizinische Einrich-
tungen mussen Patienten bei Aufnahme Uber die Mdglichkeit eines Vorsorgedokuments in-
formieren und geéullerte Wiinsche in der Akte dokumentieren). In der Studie von Teno et al.
konnte nach Einflihrung des Gesetzes einen Zuwachs an vorhandenen Vorsorgedokumenten
nachweisen [69]. Eine weitere Studie, die nach Inkrafttreten des Gesetzes durchgefiihrt wur-
de, konnte zwar keinen signifikanten Zuwachs an formalen schriftlichen Vorsorgedokumenten
nachweisen, jedoch nahm die Vorsorgeplanung in Form h&ufigerer Gesprache mit den \orsor-
gebevollméchtigten signifikant zu [16]. Dies hebt die Bedeutsamkeit von Aufklarung noch-

mals hervor.

Wie bereits bei der US-amerikanischen Studie von Jacobson et al. [32] fanden sich auch bei
unseren Patienten tagliche Medien (56 %), insbesondere Zeitungen (39 %), als wichtigste
Informationsquellen fiir das Thema Patientenverfiigung. Von denjenigen, die bereits eine Pati-
entenverfligung besitzen, hat sich immerhin ein knappes Drittel (30 %) allein durch téagliche
Medien informiert. Auch Alano et al. konnte den Einfluss von Massenmedien als einen signi-
fikanten Faktor fur das Erstellen von Vorsorgedokumenten identifizieren [4]. Begrinden l&sst
sich dies durch den nicht unerheblichen passiven Einfluss. Auch wenn vorher kein Interesse
an Informationen Uber Patientenverfiigungen bestand, so konfrontieren tagliche Medien die
Menschen unter Umstanden mit dem Thema. Dies zu vermeiden, wiirde umgekehrt ein ,,Ak-

tivwerden* erfordern, indem man entsprechende Artikel in der Zeitung iiberliest oder den
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Sender von Fernsehen bzw. Radio wechselt. Internet und Biicher/ Informationshefte/ Fach-
zeitschriften erfordern dagegen ein aktives Interesse an dem Thema. Letztgenannte Quellen
wurden von 26 - 31 % der Patienten in unserer Klinik fur Strahlentherapie bei einer Befra-
gung im Jahr 2005 als Entscheidungsstltzen bei der Festlegung von Therapiewiinschen ange-
geben [55]. Bei unserer Untersuchung 2008/2009 dienten Internet und/oder BU-
cher/Fachzeitschriften/Informationshefte nur bei einem Zehntel der Befragten (11 %) als

Material fur das Thema Patientenverfiigung.

In Anbetracht dessen, dass in unserer Studie Unterschiede bei der Anzahl verfasster Patien-
tenverfligungen zwischen den Gruppen zu finden sind, lohnt es sich, mogliche weitere Ein-
flussfaktoren naher zu betrachten. Untersucht man dabei, ob es Faktoren gibt, die das Verfas-
sen einer Patientenverfugung beginstigen, zeigen sich teilweise widerspriuchliche Ergebnisse.
Betrachtet man alle Patienten gemeinsam, so fallt auf, dass das Vorhandensein von Vorsorge-
instrumenten bzw. Patientenverfligungen ab dem 60. Lebensjahr deutlich zunimmt. Eine Zu-
nahme von Vorsorgedokumenten mit steigendem Alter wurde auch in anderen Studien beo-
bachtet [32, 68, 51, 4, 37, 31], ebenso ein Zunahme hinsichtlich der Planung [54] und
Gesprachsbereitschaft [68]. Es wurden jeweils gemischte Patientengruppen oder die allge-
meine Bevolkerung befragt. Jedoch fanden andere Studien keinen Altersunterschied [75,
5]oder gar eine umgekehrte Abhangigkeit heraus — also bei alteren Befragten weniger Patien-
tenverfligungen als bei jlngeren [74]. Betrachtet man deren Studienteilnehmer, so ist festzu-
stellen, dass sowohl bei van Oorschot als auch bei Anselm jeweils Tumorpatienten befragt
wurden. Auch hierzu kdnnen wir bei den strahlentherapeutischen Patienten eine Parallele zie-
hen. Es zeigt sich, dass das Vorhandensein von Vorsorgedokumenten allgemein (Patientenver-
flgungen allein betrachtet ergeben bei zu kleiner Fallzahl und teilweise fehlenden Altersanga-
ben keine Tendenz) bei diesen Patienten bereits eine Spitze in der 5. Lebensdekade und
einen Abfall zwischen dem 60. und 70. Lebensjahr aufweist. Auch wenn wir in unserer Stu-
die nach dem 70. Lebensjahr wieder einen Anstieg von Vorsorgedokumenten feststellen kon-
nen, zeigt sich bei van Oorschot in ihrer Untersuchung von strahlentherapeutischen Patienten
in Wirzburg ebenfalls eine gehdufte Anzahl von Patientenverfiigungen im Alter zwischen 46
und 63 Jahren [73]. Warum gerade Tumorpatienten in diesen Altersstufen eher geneigt sind,
\orsorge zu treffen, muss differenzierter untersucht werden. Auffallig ist jedoch, dass bei uns
in diesem Lebensabschnitt die Therapiebegrenzung am h&ufigsten als Inhalt bzw. mdglicher
Inhalt einer Patientenverfligung angegeben wird. Vielleicht liegt die Ursache hier in der psy-

chologischen Wirkung der Diagnose, die von jlingeren Patienten in einem zumeist noch er-
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werbsfahigen Alter anders verarbeitet wird. Eindeutige Daten dazu lassen sich in der Literatur

jedoch nicht finden.

Ein weiterer Einflussfaktor, den wir bei allen befragten Patienten finden konnten, ist der Zeit-
raum der Erkrankung. Mit zunehmender Krankheitsdauer steigt bei den kardiologischen und
unfallchirurgischen Patienten das Vorhandensein von Vorsorgedokumenten, insbesondere von
Patientenverfugungen. Dagegen findet sich bei den strahlentherapeutischen Patienten die
grolte Zahl an Patientenverfiigungen bei den Studienteilnehmern mit mittlerer Krankheits-
dauer (1-6 Monate) und nimmt danach wieder leicht ab. Dieser Zusammenhang wurde nur
von wenigen Studien untersucht bzw. erwéhnt. Wahrend Anselm [5] keine Abhéangigkeit von
der Krankheitsdauer bei seinen befragten Tumorpatienten fand, konnte van Oorschot bei Pati-
enten, die erst kirzer an einer Tumorerkrankung litten, feststellen, dass diese eher den
Wunsch haben, eine Patientenverfligung zu verfassen, wogegen ab einer Krankheitsdauer von
uber 2,5 Jahren ein verstarktes Vorhandensein von Patientenverfugungen besteht [74]. Eine
Begriindung dafr sieht Oorschot in der Annahme, dass die Diagnose einer Tumorerkrankung
die Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit und somit auch den Gedanken an mdgli-
che Vorsorge verstarkt [75]. Eine eigene Vermutung ware, dass den Tumorpatienten die
Schwere der Erkrankung bereits bei der Diagnosestellung bewusst wird, wahrend bei kardio-
logischen und unfallchirurgischen Patienten erst im Verlauf der chronischen Erkrankung mit
zunehmendem Bewusstsein der Symptome der Wunsch nach vorsorgender Planung wéchst.
Zwar finden sich zu dieser Interpretation keine Daten bei der Literaturrecherche, aber eine
stitzende Argumentation lasst sich aus der Literatur ableiten, wenn man die Griinde und Vor-
teile von Vorsorgedokumenten untersucht. Dort wird h&ufig angegeben, dass ein wesentlicher
Grund fur das Abfassen von Patientenverfligungen die Auseinandersetzung mit dem Tod und

der eigenen Erkrankung ist.

Wenn auch einige Studien keine Geschlechterabhangigkeit beim Vorhandensein von Patien-
tenverfugungen feststellen konnten [73, 37, 21], zeigten sowohl unsere Ergebnisse als auch
die einiger anderer Studien [5, 4, 75, 74, 51], dass das Geschlecht bei dieser Thematik durch-
aus eine Rolle spielt. So befassen sich die befragten Frauen unserer Studie nicht nur haufiger
mit dem Thema Patientenverfigung (69% vs. 59%), sondern sie verfassen auch ofter eine
solche. Gleiches gilt fir Vorsorgedokumente ganz allgemein. Dies lasst die Vermutung zu,
dass Frauen durch die Betreuung bzw. Pflege von Angehorigen eher fur das Thema sensibili-

siert sind. Auch Geitner, die Patienten einer Hausarztpraxis zum Thema Patientenverfligung
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befragte, hat dies bereits angenommen [20]. Ebenso gelten Frauen traditionell als diejenigen,

die fur Gesundheit zustandig sind und folglich fir solche Themen empféanglicher sind [5, 75].

Ein weiterer Einflussfaktor ist die Bildung. Jedoch unterscheiden sich unsere Ergebnisse von
den meisten anderen Studien. Zwar stellen wir, wie die Mehrheit in der Literatur [4, 75, 74,
51, 5, 68, 32, 67], fest, dass sich Patienten mit Hochschulreife bzw. Fachhochschul- oder
Hochschulabschluss haufiger mit dem Thema Patientenverfiigung befasst haben und eher
planten, eine solche zu verfassen (51% Hochschulreife/-abschluss vs. 46% mittlere Reife,
36% Hauptschulabschluss), doch zeigte sich bei uns andererseits, dass diese in allen drei Pati-
entengruppen am seltensten eine Patientenverfligung besal’en (19 %). So wurden die meisten
Patientenverfugungen bzw. Vorsorgeinstrumente von unseren befragten Patienten mit mittle-
rem Schulabschluss verfasst (46 %). An zweiter Stelle rangierten diejenigen mit Hauptschul-
abschluss (28 %). Taylor et al. [68] fanden zwar heraus, dass Patienten mit niedrigerem Bil-
dungsstand eher Gber Therapie am Lebensende sprachen, aber seltener als hoher Gebildete
tatséchlich schriftlich dartber verfiigten oder planten, dies zu tun. Dagegen fand Gordon et al.
[21] eine mit zunehmender (Hoch-)Schulbildung abnehmende Anzahl an verfassten Vorsorge-
instrumenten (39,1% bei < 12 Jahren Schulbildung vs. 30.8% bei College-Absolventen). Wa-
rum sich nun unsere Patienten von den Befragten anderer Studien unterscheiden, vor allem
von den Patienten, die van Oorschot et al. [75, 74] befragten und die sich in den demographi-
schen Daten sehr viel mehr dhneln als die von Gordon et al. [21], dessen Patienten deutlich

alter als unsere Patienten sind, lasst sich nicht eruieren.

Ein gehduftes Vorhandensein von Patientenverfigungen bei Patienten mit schlechtem Ge-
sundheitszustand, wie in der Literatur haufig beschrieben [4, 37, 51, 68], konnten wir eben-
falls nachvollziehen. Hinsichtlich der Planung, wie Sahm et al. zeigen konnte [54], fanden
wir dagegen keinen Zusammenhang zu dem subjektiven Krankheitsempfinden. Es féllt jedoch
auf, dass die Tumorpatienten bei Sahm im Vergleich zu unseren strahlentherapeutischen Pati-
enten deutlich seltener eine Patientenverfligung verfasst haben (18 % vs. 28 %) und daftr eine
groRere Zahl von Sahms Patienten die Intention gedufRert haben, eine Verfligung zu verfassen,

als unsere Patienten (81 % vs. 44 %).

Um die Bedeutung von Vorsorgedokumenten zu verstehen, ist es wichtig, die Beweggriinde
der Patienten zu kennen, die sie veranlasst haben, sich mit dem Thema Patientenverfligung zu
beschéftigen und zu welchem Zeitpunkt. In allen drei Gruppen unserer Studie hatte sich ein
groRerer Teil der Patienten bereits vor ihrer Erkrankung mit dem Thema Patientenverfligung

befasst (44% STH, 40% IN, 54% UCH). Wahrend man dies bei den unfallchirurgischen Pati-
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enten in Anbetracht der h&ufig akuten Verletzungen nicht weiter hinterfragt, erscheint es
sinnvoll, dies in den anderen beiden Patientengruppen nadher zu eruieren. Zum einen erféhrt
man auch bei Pfirstinger et al. [48] dass die Mehrheit der von ihnen befragten hdmatoonkolo-
gischen Patienten der Uniklinik Regensburg das Erstellen von Vorsorgedokumenten unabhén-
gig von ihrer Krebserkrankung sieht. Bei unseren Patienten findet sich die Begrindung im
Anlass des Befassens. Dort gaben die meisten von ihnen an, sie hatten sich aufgrund von Er-
krankung oder dem Schicksal von Familienmitgliedern mit dem Thema beschéftigt, seltener
auch, nachdem sie darauf angesprochen wurden. Der Einfluss durch Krankheit oder Tod von
Personen im nahen Umfeld wird in der Literatur mehrfach bestétigt [37, 51, 73, 74]. Sahm
[54] und Alano et al.[4] fanden zwar, dass Erfahrungen mit der eigenen Krankheit, aber auch
der Wunsch, eigenes Leid am Lebensende zu vermeiden, sowie die Konfrontation mit dem
Thema Patientenverfugung Einfluss auf das Verfassen einer Patientenverfigung haben, dage-

gen jedoch nicht Erfahrungen bei Familie und/ oder Freunden.

Fur ein Viertel unserer Patienten aus der Klinik fir Strahlentherapie sowie der Abteilung fur
Kardiologie war die eigene Erkrankung der Grund, sich mit dem Thema Patientenverfligung
auseinanderzusetzen. Dies ist erklarlich, wenn man betrachtet, dass nicht nur bei unseren Pati-
enten das subjektive Krankheitsempfinden und eigene Krankheitserfahrungen ebenfalls ver-
starkend auf das Erstellen wirken [4, 37, 51, 54, 68].

Die von den Patienten gedufRerte Planung von Patientenverfiigungen variiert in der Literatur
deutlich [5, 63, 68, 42, 54, 57, 73, 74]. Zwischen 22 % [5] und 95 % [63] der Befragten ga-
ben an, wahrscheinlich eine Patientenverfligung zu verfassen bzw. sich vorstellen zu kdnnen,
eine solche in Anspruch zu nehmen. Die Verschiedenheit der Ergebnisse kdnnte unter ande-
rem auch an der unterschiedlichen Formulierung der Fragen liegen. So wird an einer Stelle
nach der Intention oder Planung fur eine Patientenverfligung gefragt, an anderer nach der
Wahrscheinlichkeit, mit der die Patienten eine solche verfassen werden. Von unseren Patien-
ten planen insgesamt 30 — 38 % eine Patientenverfiigung bzw. 40 — 44 % ein Vorsorgedoku-
ment (PV/ BV/ VV), was sich nicht erheblich von der Zahl tatsachlich verfasster Patienten-
verfligungen und Vorsorgedokumente unterscheidet. Ahnlich wie bei der Erstellung einer
Patientenverfigung haben in der Literatur demographische Faktoren Einfluss auf die Planung.
Jedoch fand sich bei allen Literaturquellen, die sich mit Patientenverfiigungen sowohl vor als
auch nach unserer Befragung beschaftigten, ein deutlicher Unterschied zwischen dem
Wunsch bzw. der Planung vorzusorgen und dem tatsédchlichen Handeln. Die Vermutung, dass

die zum Zeitpunkt unserer Studie noch ungeklarte, aber stark diskutierte rechtliche Situation
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um die Verbindlichkeit von Patientenverfigungen die Patienten abgehalten hat, eine solche zu
verfassen, l&sst sich durch unsere Ergebnisse entkraften. Von den 92 % der Patienten, die von
der Diskussion etwas mitbekommen haben, empfanden dies nur 20 % als Druck und Verunsi-
cherung, auf 55 % wirkte die Diskussion sogar positiv und bestarkend. Bei Sahm und Kolle-
gen [54] waren im Jahr 2003 im Vergleich zu uns doppelt so viele Patienten gewillt, in der
Zukunft eine Verfugung zu verfassen (81 % der onkologischen Gruppe). Gleichzeitig war beli
ihnen die Anzahl bereits vorhandener Patientenverfiigungen geringer als bei uns. Damals ga-
ben Sahm et al. zu bedenken, es sei nicht anzunehmen, dass all diejenigen, die den Wunsch
geédulert hatten, eine Patientenverfligung zu verfassen, dies dann auch wirklich tun. Mit unse-
ren Daten, die funf Jahre spater erhoben wurden, lassen sich diese Bedenken bestatigen. Zwar
gab es einen Zuwachs an Patientenverfugungen, allerdings nicht in dem Ausmal3, wie Sahms

Patienten sich dies damals vorgenommen hatten.

Wirft man einen Blick auf die Vorteile und Nachteile, die Patienten in einer Patientenverfi-
gung sehen, lasst dies zum Teil eine Antwort auf die Diskrepanz zwischen Planung und Er-
stellung einer Patientenverfligung zu. Bei den Vorteilen, die die Befragten fur eine Patienten-
verfiigung angaben, sah die Mehrzahl (66 — 76 %) aller Patienten darin ein Mittel, um ihre
Selbstbestimmung fir den Fall beizubehalten, wenn sie selbst nicht mehr im Stande wéren zu
entscheiden. Eine etwas geringere Zahl von Patienten (54 — 68 %) wollte, dass Familienan-
gehoérige und der Hausarzt durch eine Patientenverfligung darlber informiert sind, was der
Patient fur sich unter bestimmten Bedingungen wiinscht. Alle, die eventuell am Prozess der
Entscheidungsfindung beteiligt sind, sollen den Wunsch des Patienten kennen. Jedoch ist dies
nicht nur im Sinn der Wahrung von Autonomie zu verstehen, wenn man die Familie daruber
in Kenntnis setzt, was sie im Fall der Entscheidungsunféhigkeit fir den Patienten durchzuset-
zen hat, sondern auch als heteronomes Ziel zu sehen. So soll die Familie Gber die Winsche
des Patienten Bescheid wissen, damit die Angehdrigen entlastet werden [43, 74, 75, 4, 39, 40,
6, 14, 64, 65]. Damit ist zum einen die Absicht verbunden, dass sie sich auf den vorabverfug-
ten Willen berufen kénnen, wenn sie fir die ihnen nahestehende Person Therapieentschei-
dungen treffen missen und somit im Nachhinein nicht mit Zweifeln und Gewissenskonflikten
geplagt werden oder es zu familidren Differenzen kommt. Dies gaben nicht nur die von uns
befragten Patienten als Freitextantwort an, sondern kann auch in der Literatur belegt werden
[4, 39, 40, 65, 64, 75, 14]. Zum anderen aber auch, weil die Patienten nicht zur Last fur ihre
Angehdrigen werden wollen, indem das Sterben unnétig in die Lange gezogen wird [39, 40,

65, 6, 43]. Zudem stéarkt die Kommunikation tber Vorsorgeplanung die Bindung zu den ge-
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liebten Menschen [39, 40, 65]. Detering et al. konnten feststellen, dass eine Planung fur die
Behandlung am Lebensende nicht nur bei den Patienten Belastung, Angst und Depression
reduziert, sondern auch bei den Angehorigen[14]. Neben der Familie soll dartber hinaus auch
der Hausarzt Bescheid wissen, was sich der Patient winscht. Zum einen ist der Arzt, der The-
rapieindikationen stellt und umsetzt, natrlich auch als Adressat primar erforderlich. Denn er
ist derjenige, den man direkt anweisen kann, unerwiinschte Therapien zu unterlassen. Doch
soll mit dem Arzt als Adressat auch dem Wunsch des Patienten Ausdruck verliehen werden,
sowohl als individuelle Person als auch mit seinem sozialen Umfeld vom Arzt wahrgenom-
men und in den Kommunikations- und Entscheidungsprozess eingebunden zu werden [5, 73,
75]. Als dritthdufigster Vorteil wurde von unseren Patienten genannt, dass Patientenverfugun-
gen helfen kénnen, schwierige Entscheidungen zu beschreiben und zu treffen. Vorsorgepla-
nung hat also nicht nur den Sinn, Dinge nach auf’en hin zu regeln, sondern sie ist auch als
innerer Prozess zu verstehen. Um eine Entscheidung treffen zu kénnen, muss man die eigene
Situation verstehen. Der Patient muss sich hierfir mit seiner Krankheit, inrem moglichen Ver-
lauf und mit dem Sterben beschaftigen. Durch diesen Prozess kann das Ganze an Realitat ge-
winnen und dies kann hilfreich sein, um die eigene Situation zu akzeptieren[39, 64, 14, 46].
Zudem kann in diesen Prozess auch die Kommunikation mit der Familie eingebettet werden
und dadurch Hilfe und Unterstiitzung bei der Entscheidungsfindung darstellen. Zusammen
betrachtet Iasst sich dies mit der Tatsache vereinbaren, dass zum einen mehr als die Halfte der
Patienten trotz all der genannten Vorteile keine Patientenverfligung erstellt haben bzw. dass,
wie in der Literatur wiederholt beobachtet, eine Gber mindestens ein Jahrzehnt bestehende
deutliche Diskrepanz zwischen der tatsdchlichen Anzahl an Patientenverfiigungen und dem
weitaus haufiger geduRerten Wunsch, eine Patientenverfugung verfassen zu wollen. Der inne-
re Prozess der Krankheitsverarbeitung, das Auseinandersetzen mit dem Tod, die Kommunika-
tion mit den Angehorigen sowie die Starkung der Bindung zur Familie, all diese Punkte wer-
den bereits vor dem wirklichen Erstellen eines Vorsorgedokumentes erfullt [40, 39, 17].
Bestarkt wird dies durch die Aussage von Patienten, dass doch eine schriftliche Abfassung gar
nicht notig sei, weil die Angehorigen Uber ihre Wiinsche bereits Bescheid wissten [30, 40].
Bei Scholer-Everts gaben nahezu dreiviertel der Patienten an, dass sie das Gesprach mit den

Angehorigen und/ oder dem Arzt fiir wichtiger halten als die schriftliche Festlegung [57].

Auch unsere Daten zu der Frage, was den Patienten beim Umgang mit dem Thema Tod und
Sterben hilft, unterstiitzen dies. ,,Planung/ Patientenverfiigung/ Vorsorgevollmacht als M&g-

lichkeit der Vorsorge* (14 — 40 %) war nach ,,religiosen Vorstellungen®, aber noch vor ,.eige-
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nen (spirituelle/philosophische) Vorstellungen* (22 -30 %) die haufigste Antwort. Obwohl die
unfallchirurgischen Patienten am seltensten ein Vorsorgedokument besal3en, gaben sie dies
deutlich haufiger an (40 %) als die kardiologischen Patienten (26 %). Die Hélfte (53 %) derer,
die Planung/ Patientenverfligung/ Vorsorgevollmacht als Mdglichkeit der Vorsorge angaben,
besalR mindestens eines der drei Vorsorgeinstrumente und 40 % planen, ein Vorsorgedokument
in der Zukunft zu verfassen. Umgekehrt ist Planung aber flr diejenigen, die sich mit dem
Thema Patientenverfligung beschéaftigt haben oder ein Vorsorgedokument besitzen, nur zu
einem Drittel (36 %) hilfreich beim Umgang mit Tod und Sterben. Um diesen Unterschied zu
erklaren, lassen sich mehrere Argumente finden. Zum einen beinhaltet die Antwort nicht nur
eine Vorsorgeplanung im Sinne einer Patientenverfugung oder Vorsorgevollmacht, sondern
lasst auch die Mdglichkeit einer allgemeinen Planung zu. Damit konnte zum Beispiel auch
eine finanzielle und organisatorische Absicherung der Familie gemeint sein, die nicht Inhalt
einer Patientenverfugung oder Vorsorgevollmacht ist. Der Wunsch, die Familie zu entlasten,
bezieht sich somit nicht nur auf medizinische Belange. Dafiir wiirde sprechen, dass ber die
Hélfte der Patienten (58 %), die Vorsorge als Hilfe fir den besseren Umgang mit Tod und
Sterben angab, gleichzeitig aber als wichtigsten Nachteil einer Patientenverfiigung nannten,
dass trotz einer solchen Verfligung Entscheidungen am Lebensende schwierig und schmerz-
lich sind und somit die Patientenverfligung wenig Hilfe beim Umgang mit dem Thema Tod
und Sterben bietet. Zum anderen kdnnen Patienten die Notwendigkeit eines Vorsorgeinstru-
mentes erkennen und nutzen, um sich selbst und die Angehdérigen vor bestimmten Situationen
zu schitzen, ohne ihnen den Umgang mit dem Thema Tod und Sterben zu erleichtern. Dies
konnte Barnes [6] bei einigen seiner befragte Patienten beobachten. Dies scheint ein sehr
wichtiger Aspekt zu sein. Fir einige soll eine Patientenverfligung im Sinne der Selbstbestim-
mung einen bestimmten Weg zu Leben bzw. zu Sterben schitzen und nicht zwingend den
Umgang mit Tod und Sterben erleichtern. Fir andere wiederum soll Vorsorgeplanung vor al-
lem dabei helfen, mit dem Thema Tod und Sterben besser zurecht zu kommen[64, 39, 14, 46].
Ebenso spielt ein soziales Netzwerk, das helfen kann Probleme zu I6sen, eine nicht unerhebli-
che Rolle beim Umgang mit Tod und Sterben (18 — 24 %). Auch dies spricht fiir die Rolle der
Angehorigen bei der Entscheidungsfindung [55, 60, 14, 57, 40, 30, 26, 12].

Zwar werden Vorteile von den Patienten unserer Studie deutlich hdufiger genannt als Nach-
teile, dennoch fallen zwei diskussionswirdige Antworten auf, die allein oder in Kombination
genannt dominieren. Zum ersten sei es nicht auszuschlie3en, dass man sich in Zukunft anders

entscheiden konnte als in der Gegenwart (20 — 24 %). Auch bei Scholer-Everts waren 18%
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der Befragten der Meinung, dass eine Vorweg-Entscheidung nicht moglich sei [57]. Mogliche
Willensanderungen wurden in der Literatur haufiger als Problempunkt von Patientenverfi-
gungen angefihrt, denn bei denjenigen mit einem subjektiv schlecht empfundenen Gesund-
heitszustand steigt im Vergleich zu denjenigen, die sich gesund fuihlen, die Bereitschaft, belas-
tende Therapien auf sich zu nehmen [73, 66, 53, 41, 15, 71, 46]. Gleiches gilt bei steigender
Erfolgsaussicht der Behandlung [42]. Die Abhéngigkeit der Behandlungswiinsche von Krank-
heitsempfinden und —erfahrung entspricht auch einem der Kritikpunkte, die Gegner von Pati-
entenverfligung bzw. Kritiker einer gesetzlich geregelten Verbindlichkeit von Patientenverfi-
gungen immer wieder vorgebracht haben [9, 54]. Der zweite haufig genannte Nachteil (12 —
20 %) war, dass Entscheidungen am Lebensende trotz einer Patientenverfiigung schwierig und
schmerzlich sind. Schwierig ist es jedoch nicht nur im emotional belastenden Sinn, sondern
auch in ganz praktischer Hinsicht. Winsche lassen sich nicht so einfach klar ausdriicken,
selbst wenn die Bereitschaft vorhanden ist [42]. Aus eigener Erfahrung lasst sich sagen, dass
selbst Arzte Probleme haben, nach einem Gesprach iiber Behandlungsoptionen am Lebensen-
de die Winsche als Anordnungen in die Akten zu formulieren [44]. Erwédhnenswert ist bei
unseren Patienten, dass trotz dieses Nachteils die Halfte der Patienten bei den Vorteilen ange-
geben hat, Patientenverfiigungen konnten helfen, schwierige Entscheidungen zu beschreiben
und zu treffen. Auch in Barnes* Studie [6] fanden einige Patienten das Thema schwierig und
anspruchsvoll, dennoch wollten sie sich zum Teil mit Vorsorgeplanung flr das Lebensende
beschéftigen, da sie hierdurch nitzliche Informationen beispielsweise iber Behandlungsopti-
onen und Symptomkontrolle erhielten. Jedoch gab es auch Patienten, die sich erst zu einem

spateren, geeigneteren Zeitpunkt damit beschaftigen wollten.

Die kardiologischen Patienten sahen tendenziell seltener einen Nachteil in einer Patientenver-
flgung als die beiden anderen Gruppen unserer Studie. Vielleicht liegt dies daran, dass in die-
ser Patientengruppe die meisten Patientenverfiigungen vorlagen oder aber, dass die Patienten
weniger Nachteile darin sahen und daher 6fter eine Patientenverfiigung verfassten. Sucht man
nun einen Zusammenhang zwischen genannter Anzahl an Nachteilen und dem Vorhandensein
bzw. der Planung einer Patientenverfligung, so zeigt sich, dass diejenigen, die Nachteile anga-
ben, dennoch zu einem deutlichen Anteil eine Patientenverfiigung haben (29 %) bzw. das Ver-
fassen einer solchen planen (33 %), unabhé&ngig davon, ob ein oder mehrere Nachteile ge-
nannt wurden. Umgekehrt haben von den Patienten mit Patientenverfiigung 83 % irgendeinen
Nachteil angegeben. Es muss also eher von der Gewichtung der Nachteile bzw. der Abwéagung

vom Nutzen einer Patientenverfligung abhangen als auf den Nachteil als solchen.
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Als héufigster Grund, bisher noch keine Patientenverfligung verfasst zu haben, wurde von
unseren drei Patientengruppen angegeben, dass sie sich dazu noch keine Gedanken gemacht
haben. Was bei den ,,geslinderen* unfallchirurgischen Patienten nicht weiter verwundert, l&sst
sich jedoch auch fir die anderen Patientengruppen erkléren. Zum einen neigen manche Pati-
enten, wenn sie kranker sind oder von einer schwerwiegenden Diagnose erfahren haben, dazu,
das Thema des Sterbens und daher auch der Vorsorge erst einmal auf einen spéteren Zeitpunkt
zu verschieben, um sich die Hoffnung nicht zu zerstoren, wenn sie sich tber die moglichen
Folgen ihrer Erkrankung bewusst wiirden [6]. So machen einige Patienten aus der Angst vor
schlechten Prognosen von ihrem Recht auf Nichtwissen Gebrauch und (berlassen dem Arzt
die Entscheidungsverantwortung [23]. Zum anderen haben sich Patienten unter Umsténden
auch aus dem Grund keine Gedanken gemacht, weil die Bestarkung durch Personen von au-
Ren fehlt.

Gerade ein Drittel unserer Patienten (35%) wurde von anderen auf das Thema Patientenverfi-
gung angesprochen. Vor allem waren dies Patienten, die bereits langer als ein halbes Jahr von
ihrer Erkrankung wussten und zwischen 50 - 70 Jahren waren. Es zeigte sich, dass etwa 40 %
der angesprochenen Patienten eine Patientenverfligung hat. Umgekehrt haben die Patienten,
die noch nicht angesprochen wurden, seltener (27 %) eine Patientenverfigung. Gleiches gilt
fur die anderen Vorsorgeinstrumente. Deutlicher wurde dieser Zusammenhang bei der kalifor-
nischen Fragebogenstudie von Gordon et al. [21] aus dem Jahr 1999 mit einer dreifach hohe-
ren Rate an Vorsorgedokumenten bei alteren Befragten (tber 65 Jahre), die vom Pflegeperso-

nal oder Arzten liber Vorsorgeplanung angesprochen wurden.

Betrachtet man die einzelnen Gruppen unserer Studie, so zeigt sich, dass in der Strahlenthera-
pie und der Unfallchirurgie weniger als ein Drittel der Patienten (26 — 30 %) auf das Thema
Patientenverfugung angesprochen wurden, in der Kardiologie aber, die deutlich mehr Vorsor-
gedokumente vorzuweisen hatte, die Halfte (50 %) der Patienten. Am haufigsten war die Fa-
milie (14 — 32 %), deutlich seltener der behandelnde Arzt (4 — 10 %) der Initiator. Eine ahn-
lich niedrige Anzahl von Patienten, die von medizinischem Personal angesprochen wurden,

fand auch Jacobson et al. [32].

Umgekehrt haben die Patienten in unserer Studie ihren behandelnden Arzt deutlich h&ufiger
als moglichen Ansprechpartner in Erwégung gezogen (41 %). Bei einer Studie am Universi-
tatsklinikum Regensburg, die hdmatoonkologische Patienten einschloss, fand sich unter den
Patienten mit einer Patientenverfiigung oder Vorsorgevollmacht bei 68% der Wunsch nach

einer Beratung durch den Hausarzt, seltener durch den Onkologen (27 %) [48]. Jedoch ist im
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Hinblick auf den Onkologen zu beachten, dass die Patienten bei der Erstvorstellung in der
Ambulanz dazu befragt wurden. Auch ausléandische Studien aus Japan [42] und den USA [50]
fanden bei weit tber der Halfte (59 — 64 %) der Befragten den Wunsch, eine Vorsorgeplanung
mit dem Arzt zu besprechen. Unabhéngig davon, wer die Initiative fiir das Gesprach ergriffen
hat, haben jedoch deutlich weniger tatsachlich mit ihrem behandelnden Arzt oder medizini-
schem Personal tber ihre Behandlungswiinsche gesprochen. Bei der oben beschriebenen Stu-
die von Pfirstinger hatten 30% eine Beratung durch ihren Hausarzt erhalten, 44% dagegen
durch einen Notar oder Juristen [48]. Bei einer nordrhein-westfélischen Studie von 2008 -
2009 waren es weniger als 10%, die Unterstiitzung von ihrem Arzt beim Verfassen ihrer Pati-
entenverfigung erhalten haben [7]. Ahnliches fand sich bei Rurup et al. in den Niederlanden
[51]. Umgekehrt informierte aber auch ein deutlicher Teil der Patienten ( > 30 %) ihren Arzt

nicht Gber vorhandene Vorsorgedokumente [7, 67].

In der Studie von Sahm [53] wurden onkologische Patienten, eine gesunde Kontrollgruppe
und auch medizinisches Personal (Pflege und Arzte) dazu befragt, welcher Personenkreis die
Initiative zu einem Gesprach tber das Thema Patientenverfiigung ergreifen sollte und zu wel-
chem Zeitpunkt. Im Ergebnis waren alle drei Gruppen der Meinung, die Initiative sollte vom
Arzt ausgehen (60 — 78 %), wenn er es fir richtig erachtet. Derselben Meinung waren auch
die Patienten bei Barnes et al. [6]. Das Thema routinemafig anzusprechen wurde von uber der
Hélfte abgelehnt. Auch die von Miyata et al. befragten Japaner wollen zu Uber 50 % erst ein
Gesprach, wenn es die Klinische Situation erfordert, generell wollten dies nur 25 % [42]. Da-
gegen fand sich bei den von Simon befragten Patienten aus verschiedenen Fachdisziplinen zu
79 % der Wunsch, dass bei Aufnahme ins Krankenhaus die Mdglichkeit von Vorsorgedoku-
menten standardmaRig aufgeklart wird [63]. Bei Johnston et al. [34] wollten die Patienten dies
bereits préklinisch. Es zeigt sich, dass hier Menschen sehr individuelle Bedurfnisse haben, die

es jeweils herauszufinden und zu beachten gilt.

Die Befragung von Arzten durch Sahm et al. [53] ergab jedoch auch, dass lediglich 39 % der
Arzte das Thema Patientenverfiigung mit ihren Patienten besprechen. Noch weniger waren es
bei Morrison et al. (< 10 %) [44]. Hier zeigt sich eine deutliche Diskrepanz zwischen dem
Wunsch der Arzte, bei einem solchem Thema Ansprechpartner zu sein und sich tatsachlich
dafiir zu engagieren [50]. Die Ursachen, warum Arzte verhéltnismaRig selten die Initiative fur
ein Gespréch tber Vorsorgeplanung ergreifen, sind vielschichtig. Bei jungen und gesunden
Patienten glauben einige Arzte, dass Vorsorgedokumente unniitz sind [44, 34]. Bei kranken

Patienten besteht die Angst, dass solche Themen den Patienten die Hoffnung nehmen und sie
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uberfordern [47, 44]. Auch der Faktor Zeit spielt eine Rolle [14, 44]. Gesprache Uber Vorsor-
geplanung sind aufwendig und zeitlich schwer planbar. So beschrieb Perkins [46], dass ein
Gesprach Uber Vorsorgeplanung wenigstens eine halbe Stunde in Anspruch nimmt, um den
Patienten die Therapieoptionen flr seine Entscheidungsfindung ausreichend erldutern zu kon-
nen. In einer Interventionsstudie dauerten die Gespréache, die ein- bis dreimal durchgefihrt
wurden, zwischen 10-200 Minuten [14]. AuBerdem sind Arzte mit einem solchen Thema hau-
fig Uberfordert und zwar nicht nur auf Grund mangelnden Wissens zu diesem Thema, son-
dern vor allem damit, wie Gespréche fur den Patienten angemessen und geeignet gefiihrt wer-
den [14, 44, 67]. Detering et al. und Morrison et al. fihrten aus, potenzielle Barrieren der
\orsorgeplanung beinhalteten einen Mangel an entsprechend geschultem Personal mit Zeit,
Kompetenz und dem Selbstvertrauen, das Thema zu diskutieren [14, 44]. Dies (bertragt sich
umgekehrt auch auf die Patienten. Denn als Argumente, warum sie nicht mit ihren behandeln-
den Arzten tiber Vorsorgeplanung gesprochen haben, wurde von den Patienten angeftihrt, dass
Arzte fiir ein ausfihrliches Gesprach zu beschiftigt seien [64, 6] und sie ihre Unterstiitzung
hierbei abgelehnt hatten. Ebenso wurden mangelndes Vertrauen und die Sorge erwéhnt, dass
\orsorgedokumente ohne juristische Beglaubigung nicht respektiert wirden. [7, 27, 39, 64].
Auch finden Patienten das Thema als zu privat, um es mit dem Arzt zu besprechen, und disku-
tieren dies eher mit ihren Angehdrigen [27, 39, 64]. Blickt man an dieser Stelle noch einmal
auf die von unseren Patienten genannten Vorteile einer Patientenverfugung zurick, wird der
Appell an die Arzte, die oben genannten Hindernisse zu (berwinden, noch einmal verstarkt.
Dort wurde bereits deutlich, dass durch das Erstellen einer Patientenverfligung neben einem
erhdhten Kommunikationsbedarf der Wunsch zum Ausdruck gebracht wurde, auch noch dann
selbstbestimmt entscheiden zu kdnnen, wenn der gesundheitliche Zustand dies nicht mehr
erlaubt. Beides erfordert aber die Mitwirkung der Arzte, denn eine autonome Entscheidung
kann erst getroffen werden, wenn der Patient Uber die notwendigen medizinischen Informati-
onen verflgt, die tUber die Erfolgschancen einer Therapie aufklaren [14, 3, 34, 6]. Denn ohne
entsprechende Informationen uberschatzen Patienten deren Erfolg oder Misserfolg [3, 46, 62,
72, 32, 26, 76].

Betrachtet man die Wirkung auf unsere Patienten, wenn das Thema Patientenverfiigung ange-
sprochen wird, ist festzustellen, dass die meisten dies positiv aufnehmen. So wurden am h&u-
figsten Geflihle wie Verstandnis, Erleichterung und Flrsorge genannt. Auch in andere Studien

bestatigen die Patienten, dass Gespréche tber Therapie am Lebensende nicht unsensibel oder
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unangenehm auf sie wirkten [67]. Negative Gefuhle wurden bei uns selten angegeben. Am
ehesten wurde hier Angst geduBert (8 % der kardiologischen Patienten), nur vereinzelt Uber-
forderung und Erwartungsdruck. Keiner von diesen Patienten wurde von einem Arzt ange-
sprochen. Bei Taylor et al. wollten Gber 30 % kein Vorsorgedokument, wobei als Grund unter
anderem Angst davor angegeben wurde, nicht genug Behandlung zu erhalten, und Angst, dass
man ihnen zu frith ,,erlaubt” zu sterben [68]. Von unseren Patienten, die negative Geflihle bei
der Konfrontation mit dem Thema empfunden haben, planen dennoch die Halfte in Zukunft
eine Patientenverfiigung zu verfassen. Dies sollte auch den Arzten die Zogerlichkeit und
Angst vor dem Ansprechen des Themas Patientenverfiigung nehmen, zumal auch in anderen
Studien diese positive Wirkung bestatigt wird. So zeigte sich bei Tierney et al. [70], dass die
Zufriedenheit mit einem Hausarzt oder bei einem Ambulanzbesuch bei &lteren Patienten mit
chronischen Erkrankungen deutlich wuchs, wenn das Thema Patientenverfiigung angespro-
chen wurde. Auch Detering [14] fand heraus, dass Stress, Angst und Depression bei Patienten
und ihren Familien reduziert werden konnten, wenn beispielsweise geschultes Pflegepersonal

die Behandlungswiinsche am Lebensende mit den Patienten besprachen.

Sicher sollte ein solches Gesprach behutsam geschehen. Auch muss individuell abgewogen
werden, ob und wann dies fiir den Patienten vorteilhaft ist. Dass jedoch Arztgesprache ber
Patientenverfugungen einen wirklichen Nutzen bringen kénnen, zeigten zwei Studien aus den
USA, in denen versucht wurde, durch persénliche Interaktionen die Anzahl schriftlich verfass-
ter Patientenverfiigung zu steigern. Daflr wurden bei einer der beiden Studien mit Patienten
gezielt und wiederholt Arztgesprache tiber den mdglichen Wert einer Patientenverfiigung ge-
fuhrt, bei der anderen wurde ein interaktives Seminar abgehalten. Es zeigte sich, dass im Ver-
gleich zu Kontrollgruppen, die nur schriftliches Informationsmaterial erhielten, die beiden
Studiengruppen einen signifikanten Zuwachs an verfassten Patientenverfigungen aufwiesen
[24, 36]. Dies belegt deutlich, dass mit gut gefiihrten Gesprachen vor allem von Seiten der
Arzte nicht nur ein oft geduRerter allgemeiner Patientenwunsch erfiillt wird, sondern tatsach-

lich ein Zuwachs an Patientenverfligungen erreicht werden kann.

Bei den genannten Vorteilen einer Patientenverfligung wurde auch die Bedeutung der Familie
besprochen, die durch Vorsorgeplanung entlastet werden soll. Entsprechend wurden Angeho-
rige sowohl als Initiatoren eines Gespraches Uber Patientenverfliigung (14 — 32 %) als auch als
hilfreiche Personen beim Erstellen einer solchen (70 — 76 %) von den Patienten am haufigsten
genannt. Der Wunsch nach Unterstiitzung bei medizinischen Entscheidungen durch die Fami-

lie variiert in der Literatur je nach Fragestellung zwischen etwa 20 und 89 % [57, 55, 60, 42].
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Hé&ufiger als nur die Familie wurde in unserer Studie die Familie gemeinsam mit dem Arzt als
hilfreich beim Verfassen einer Patientenverfiigung genannt. Aber auch beziiglich der medizi-
nischen Entscheidung wurde von den durch Schéfer et al. befragten Patienten und Angehori-
gen aus der Klinik flr Strahlentherapie am Universitatsklinikum Regensburg in tGberwiegen-
der Mehrzahl der Wunsch geduRert, dass diese gemeinsam von Patient, Familie und Arzt
getroffen werden. In diesem Ergebnis zeigt sich ein weiterer Schlissel, der fir das Erstellen
einer Patientenverfugung wichtig ist. Die Angehdrigen sind nicht als getrennte Ansprechpart-
ner flr den Patienten zu sehen, sondern sollen und wollen in die Planung zusammen mit Arzt
und Patient integriert werden [6, 55, 14, 60, 12, 26]. Zwar haben teilweise Patienten in Bezug
auf Vorsorgeplanung ein groReres Vertrauen in ihre Familie als in ihre Arzte [7], doch kénnten
die Arzte durch die Integration wichtiger Bezugspersonen in diese Thematik eine bessere Ko-
operation erreichen. So zeigte sich bei Detering et al. eine hohere Bereitschaft flir Vorsorge-
planung, wenn die Familie anwesend war [14]. Zusammenfassend lasst sich sagen, dass das
Abfassen einer Patientenverfiigung ein Prozess ist, der haufig unter Zuhilfenahme von ver-
trauten Personen stattfindet. So gaben die meisten unserer befragten Patienten an, dass sie
eine vertraute Person zur Verfligung hétten, mit der sie das Thema Patientenverfiigung an-
sprechen konnen, am haufigsten bei den kardiologischen Patienten (90 %), am wenigsten bei

den unfallchirurgischen Patienten (62 %).

Bei der Frage nach dem Inhalt bzw. mdglichen Inhalt einer Patientenverfligung stehen zwei
Antworten im Vordergrund. Eine davon war die Nennung einer Vertrauensperson (50 % STH,
68 % IN, 76 % UCH. Die andere ist die Begrenzung der Therapie bzw. die Ablehnung spezi-
eller Behandlungsmafinahmen (wie intensivmedizinische Behandlung, kinstliche Erndhrung,
kinstliche Beatmung, Dialyse und Gabe von Bluttransfusionen), die in allen drei Patienten-
gruppen von Uber der Halfte gewéhlt wurde (56 % STH, 54 % IN, 72 % UCH). Beides wurde
haufig kombiniert (39 %), vor allem von Patienten, die mit einem Partner zusammenleben (70
%). Von den speziellen BehandlungsmalRnahmen wurden von allen Patienten am haufigsten
die kunstliche Erndhrung (30 — 32 %) abgelehnt, was auch den Ergebnissen der Sahm-Studie
[53] entspricht. Bei Miyata [42] wurde die kinstliche Erndhrung und Flissigkeitsgabe zu ei-
nem deutlich héheren Anteil abgelehnt (79 %), jedoch galt diese Aussage fir die Behandlung
eines irreversiblen vegetativen Zustandes. Bei Pautex et al. [45] war die Zahl der Ablehnung
mit 60% ebenfalls doppelt so hoch wie bei unseren und Sahms Patienten, jedoch wurden bei
ihnen nur diejenigen mit einem Vorsorgedokument befragt. Ein moglicher Grund fur die ein-

heitliche Meinung zwischen Gesunden und Patienten unterschiedlicher Fachabteilungen wird
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mdoglicherweise in den Erfahrungen der Befragten liegen, die sich durch Erlebnisse mit Perso-
nen im nahen Umfeld herausgebildet hat. Zumindest erwéhnten Patienten beim Verteilen des
Fragebogens wiederholt Erfahrungen in Bezug auf eine Ablehnung von Erndhrungssonden.
An zweiter Stelle stand bei unseren Patienten das Ablehnen einer kiinstlichen Beatmung (12 —
32 %). Diese Rate betrug bei Reilly [50] 41 % und war bei den von Sahm et al. [53] befragten
onkologischen Patienten und der gesunden Kontrollgruppe mit tiber 60% noch hoher. Aller-
dings muss bei Sahms Studie bedacht werden, dass die Formulierung im dortigen Fragebogen
lautete: ,,Lebensverldngerung durch Maschinen wie Beatmungsgerite. Dies ruft vermutlich
rascher eine emotionale Ablehnung hervor als die vergleichsweise neutrale Bezeichnung der

kinstlichen Beatmung.

Bei diesem Punkt unterschieden sich die Aussagen unserer Patienten zwischen den Gruppen.
Die kardiologischen Patienten lehnten eine kiinstliche Beatmung deutlich seltener ab als die
strahlentherapeutischen und unfallchirurgischen Patienten (12 % vs. 32 %). Ebenso verhielt es
sich bei der Ablehnung von Intensivtherapie (4 % IN vs. 12 % STH, 14 % UCH). Reilly et al.
konnten fir Patienten nach Aufnahme auf eine Intensivstation feststellen, dass diese Reanima-
tion, Kardioversion und Katecholamintherapie eher in Anspruch nehmen wirden, als diejeni-
gen, die sich auf einer Normalstation befinden. Einen Zusammenhang mit der Akzeptanz bzw.
Ablehnung von kunstlicher Beatmung konnten sie jedoch nicht finden. [50] Dennoch schlief3t
sich damit die Vermutung nicht aus, dass in der kardiologischen Gruppe Patienten gehaufter
mit intensivmedizinscher Uberwachung und dem Gefiinl von Atemnot Erfahrung gemacht
haben und daher eine kinstliche Beatmung und Intensivtherapie eher in Kauf genommen hét-
ten. Entsprechende Daten hierzu lassen sich in der Literatur jedoch nicht finden. Umgekehrt
zeigt sich, dass bei den unfallchirurgischen Patienten die Begrenzung der Therapie bzw. Ab-
lehnung spezieller Behandlungsmalinahmen insgesamt h&ufiger ist als in den beiden anderen
Gruppen (72 % UCH vs. 56 % STH, 54 % IN). Hier darf man davon ausgehen, dass die un-
fallchirurgischen Patienten dieser Untersuchung vital weniger gefahrdet waren als die Teil-
nehmer in den anderen Gruppen und sich daher eventuell weniger unmittelbar von einer kon-
kreten Erkrankung bedroht fiihlten, sodass eine Therapiebegrenzung mit daraus resultierend
klrzerer Lebenszeit leichter in Kauf genommen wurde. AulRerdem darf nicht auller Acht ge-
lassen werden, dass in dieser Patientengruppe am seltensten tatséchlich Patientenverfligungen

erstellt wurden.

Neben der Therapiebegrenzung gab es jedoch auch bei 30 — 38 % den Wunsch nach einer

Fortfihrung der Therapie, solange therapeutische Mdglichkeiten zur Verfiigung stehen. Diese
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Aussage stand teils als alleiniger Inhalt einer Patientenverfiigung (2 — 12 %), teils kombiniert
mit der Nennung einer Vertrauensperson (8 — 14 %), aber auch mit Begrenzung der Therapie
oder Ablehnung spezieller Behandlungsmanahmen (4 — 16 %). Somit muss diese Antwort-
mdoglichkeit kritisch betrachtet werden, da es widersprichlich erscheint, eine Therapiefortfiih-
rung bei vorhandenen Therapiemdglichkeiten gleichzeitig mit einer Therapiebegrenzung an-
zugeben. Gemeint war mit diesem Item ein Gegensatz zur Therapiebegrenzung, also
MaRnahmen wahrzunehmen, solange noch Behandlungsmdglichkeiten zur Verfligung stehen,
auch wenn Optionen auf eine Verbesserung unwahrscheinlich sind. Nachdem jedoch die Op-
tion vor allem von den Patienten gewahlt wurde, die keine Patientenverfligung haben bzw.
sich noch nicht damit beschaftigt haben, kénnte dies auch damit begriindet werden, dass die-
ser scheinbare Widerspruch maoglicherweise aus mangelndem Auseinandersetzen mit der
Thematik und somit durch ein Missverstdndnis entstanden ist. Detaillierter war hierzu die
Befragung von Detering et al. [14]. Sie stellten fest, dass drei Viertel ihrer Patienten (alle Gber
80 Jahre) lebenserhaltende Therapien wiinscht. Ein Drittel von ihnen wiinschte dies in Ab-
hangigkeit von den Erfolgschancen, ein Viertel wollten, dass der Arzt bzw. Betreuer diese
Entscheidung trifft. Auch diese Patienten wiinschten also primér keine Therapiebeschrankung,
sondern kniipften den Wunsch nach Lebenserhalt an Bedingungen oder delegierten die diffe-
renzierte bzw. situative Entscheidung an andere. Auf diese Weise lasst sich verstehen, dass
die Kombination aus Therapiebegrenzung und Fortfuhrung keine obligater Widerspruch sein
muss. Dennoch ist die Frage nach dem (mdglichen) Inhalt einer Patientenverfligung kritisch
zu betrachten. Die Patienten unserer Studie, die allgemein eine Begrenzung der Therapie
winschen (22 %), wollen nicht unbedingt eine spezielle Therapie, wie kunstliche Ernédhrung
oder kiinstliche Beatmung eingrenzen und umgekehrt. Beides gaben lediglich 11 % aller Pati-
enten an. Es stellt sich die Frage, ob Patienten die Ablehnung einer speziellen MaRnahme
nicht unbedingt als Therapiebegrenzung wahrnehmen. Wie sowohl Erfahrungen aus dem kli-
nischen Alltag als auch Studien zeigen, verstehen die \Verfasser einer Patientenverfiigung die
Bedeutung und Prognose von Therapieoptionen nicht ausnahmslos [3, 46, 62, 72, 32, 26, 76,
14].

Nachdem in unserer Befragung zum (moglichen) Inhalt der Patientenverfugung auch die
Nennung von Wertvorstellungen zéhlte (14 — 32 %), ist es interessant, die Gewichtung ver-
schiedener personlicher sowie ethischer Werte zu betrachten. Zu diesem Thema fand sich in
der Literatur nur eine ausfihrliche Erhebung, die an unserer Klinik fir Strahlentherapie durch

Schéfer et al. [55] durchgeflihrt wurde. Bei den dort befragten Patienten und deren Angehori-
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gen waren Gesundheit, Familie, Partner, Kinder, Funktionen des Kérpers und Schmerzfreiheit
unter den sechs wichtigsten von insgesamt 19 abgefragten Werten. Alle unsere Studienteil-
nehmer stuften diese sechs Werte ebenfalls als sehr wichtig ein. Innerhalb der Gruppen zeig-
ten sich jedoch zwei Ausnahmen. So war die Schmerzfreiheit bei den kardiologischen Patien-
ten weniger wichtig als in den beiden anderen Gruppen (sehr wichtig vs. wichtig). Kongruent
dazu nahm in dieser Gruppe auch die Bedeutung von Schmerzfreiheit weniger zu als in den
beiden anderen, wenn auch nicht signifikant. Daten, ob Schmerzen bei Krankheitsbildern der
kardiologischen Patientengruppe weniger im Vordergrund stehen als bei Patienten aus der
Strahlentherapie und Unfallchirurgie, lieRen sich in der vorliegenden Literatur nicht finden.
Fur die kardiologischen Patienten sind jedoch ebenso wie flr die unfallchirurgischen die
Funktionen des Korpers bedeutender als fiir die Patienten der Strahlentherapie (sehr wichtig
vs. wichtig). Die Bedeutung von Gesundheit, Familie, Partnern und Kindern wurde in allen
drei Gruppen als sehr wichtig angegeben. Dies deckt sich mit den Aussagen, dass Familie und
Familienangehdrige zu einem sehr hohen Anteil als Vertrauensperson und Ansprechpartner
herangezogen werden. Ebenso nahm die Bedeutung dieser Werte im Rahmen der Erkrankung
in allen drei Gruppen zu, am deutlichsten bei den kardiologischen Patienten. Bei den deutlich
jungeren Patienten der unfallchirurgischen Gruppe findet sich eine héhere Wichtigkeit von
Sport (wichtig vs. mittelwichtig) und Sexualitat (wichtig vs. mittelwichtig) als bei den beiden
anderen Gruppen mit héherem Alter und vital bedrohlicheren Erkrankungen. Auch bei Scha-
fer werden in der Wertehierarchie Sport und Sexualitéat bei den gesunden Angehdrigen jeweils
héher eingestuft als bei den Tumorpatienten. Die mit dem Instrument der Patientenverfligung
assoziierten Werte von Freiheit und Unabhangigkeit wurden im Median als wichtig erachtet
und zahlten in allen drei Gruppen zu den acht bedeutendsten. Jedoch steigerte die eigene Er-
krankung bei weniger als einem Drittel die Bedeutsamkeit der beiden Werte. Nach der Dis-
kussion uber die Interpretation (mdglicher) Inhalte einer Patientenverfigung und der Gewich-
tung von Familie Uber die Werte von Freiheit und Unabhéngigkeit, stellt sich die Frage,
welche Verbindlichkeit die Verfasser ihrer Patientenverfugung einraumen.

In der Literatur unterscheidet sich der Wunsch nach der Verbindlichkeit von Patientenverfi-
gungen erheblich. So wiinschen zwischen 5 % - 69 % ein striktes Befolgen [43, 42, 61, 32,
35], wohingegen 19 % - 61 % der Befragten einen mehr oder minder groRen Entscheidungs-
spielraum erlauben [61, 42, 32, 43]. Als verbindlicher erachten eine Patientenverfiigung eher

jungere, gesiindere Befragte und diejenigen mit héherem Schulabschluss [13, 43], denn sie
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stellen selbstbestimmte unabhéngige Entscheidungen und Lebensqualitat tber ihre Lebens-
dauer [43]. Aber auch eine Befragung von Patienten in bayerischen Palliativeinrichtungen
zeigte, dass 69 % der Befragten eine strikte Befolgung ihres vorweg verfugten Willens for-
dern, die lebensbedrohlich Erkrankten sogar signifikant haufiger. Beide Ergebnisse konnten
wir mit unserer Untersuchung nicht nachvollziehen, in der unabhéngig von den Patienten-
gruppen Alter, Gesundheitszustand oder Bildungsgrad nur jeder 5. Patient ein genaues Beach-
ten seiner Patientenverfligung wiinschte. Auch die Sahm Studie aus Deutschland konnte diese
Zusammenhange nicht feststellen [52]. Dazu passend stellten Scholar-Everts et al. [57] bei
den von ihnen befragten Patienten einer Palliativstation fest, dass eine grolRe Mehrheit der
Patienten Unterstiitzung bei Entscheidungen bezuglich medizinischer Behandlungsfragen
winscht und im Fall der eigenen Entscheidungsunfahigkeit zu einem noch grof3eren Anteil die
Entscheidung an andere delegieren wirde. Dies entspricht eher unseren Ergebnissen. Bei der
Frage, wie genau sich Arzte an die Aussagen der Patientenverfiigung halten sollen, lieRen die
meisten unserer Patienten einen mehr oder minder deutlichen Entscheidungsspielraum zu.
Dieser wird am h&ufigsten dem gesetzlichen Vertreter zugestanden, dem zwar durch die Pati-
entenverfligung die Richtung vorgegeben ist, der jedoch die Details entscheiden soll. Warum
diese Antwort eher von unfallchirurgischen Patienten (38 %) gewahlt wurde und von strahlen-
therapeutischen Patienten haufiger die Aussage (30 %), dass die Patientenverfiigung lediglich
ihre derzeitige Meinung wiedergeben und deshalb kleinere Abweichungen denkbar sind, l&sst
sich mit unseren Daten nicht eindeutig erklaren. Vielleicht liegt die Begriindung schlicht da-
ran, dass das Nennen einer Vertrauensperson bei den strahlentherapeutischen Patienten im
Vergleich zu den anderen beiden Patientengruppen seltener als Inhalt einer Patientenverfi-
gung angeben wurde. Den Arzten einen groReren Entscheidungsranmen einraumen, wollten
die Patienten eher selten (6 — 16 %). Da in unserem Fragebogen erhebliche Abweichungen
von einer Patientenverfigung und die arztliche Entscheidung in einem Item kombiniert wur-
den, l&sst sich schwer beurteilen, ob dies durch die &rztliche Entscheidung in einer so person-
lichen Grenzsituation allein begrundet ist oder ob keine erheblichen Abweichungen ge-
wuinscht werden. Ein Grund fir diesen hohen Anteil an tolerierten moglichen Abweichungen
von der Patientenverfigung l&sst sich bei den Nachteilen einer Patientenverfligung finden.
Dort wurde ausgesagt, es sei nicht auszuschlie3en, dass man sich in Zukunft anders als in der
Gegenwart entscheiden konnte. Diese Unsicherheit kann durch einen gewahrten Entschei-
dungsspielraum abgemildert werden. Ebenso passt dazu das in unserer Studie unter den Vor-
teilen genannte Motiv, die Familie zu entlasten. Deutlich wird dies bei Puchalski et al. [49],

wo drei Viertel der alteren Patienten bei einem hypothetischen Fallbeispiel unter bestimmten
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Umsténden angaben, ihre vorher geduBerten Winsche dirften Gbergangen werden, wenn dies

im Sinne der Angehdrigen ware.

Um zu vergleichen, ob die Patienten die Verbindlichkeit ihres Vorsorgedokuments in der Pra-
Xis genauso verstehen wie in der Theorie, nahmen wir in unsere Studie zwei Fallbeispiele
(Vignetten) auf, eines Uber einen kurativ behandelten, ein zweites iber einen palliativ behan-
delten Patienten. In beiden Féllen haben die Patienten eine Patientenverfligung erstellt und
kommen auf Grund ihrer Erkrankung in eine Situation, in der diese zutrifft. Die befragten
Patienten sollen entscheiden, inwieweit sie den Patientenwillen beachten wirden. In beiden
Szenarien dominierten zwei Antworten. Die erste beinhaltet, trotz der Patientenverfligung eine
intensivmedizinische Behandlung bzw. kiinstliche Beatmung einzuleiten, weil eine Chance
auf Verbesserung besteht. Die zweite Antwort besagt, dass die Arzte mit den Angehdrigen
entscheiden sollen, da die Patientenverfiigung lediglich eine Orientierung fur den Willen des
Patienten geben soll. Diese beiden Antwortmdglichkeiten sind aus den zur Verfiigung stehen-
den Optionen die einzigen, die ein Abweichen von der vorhandenen Patientenverfligung be-

deuten.

Im Ergebnis wichen beim palliativen Fall 44 % der Patienten und im kurativen Fall 66 % der
Patienten, die vorher eine exakte Befolgung ihrer Patientenverfiigung eingefordert hatten von
ihrer urspriinglichen Meinung ab. Dies war unabhéngig davon, ob diese Patienten sich bereits
mit dem Thema Patientenverfligung beschaftigt hatten oder ob sie bereits eine Patientenverfu-
gung besaRen. Es wichen vor allem die kardiologischen Patienten ab, wéhrend die Patienten
der beiden anderen Fachdisziplinen haufiger im Sinne der exakten Befolgung entschieden. Als
einzige Begriindung, warum sich gerade die kardiologischen Patienten haufiger entgegen ihrer
allgemeinen Aussage der Verbindlichkeit entscheiden, 1&sst sich aus unserer Studie darin fin-
den, dass kardiologische Patienten eine kiinstliche Beatmung und eine Intensivtherapie, um
die es bei diesem Fallbeispiel ging, seltener in ihrer eigenen Patientenverfligung ablehnen als
die Patienten der beiden anderen Gruppen. Andere Studien bieten hierflir keine eindeutige

Begriindung.

Die Madglichkeiten der intensivmedizinischen Behandlung ohne kinstliche Beatmung oder

eine reine Schmerz- und Symptomlinderung wurden im Fall des palliativen Patienten haufiger

(16 — 28 %) gewahlt als bei den kurativen Patienten (2 — 8 %). Obwohl diese beiden Ant-

wortmdglichkeiten einer exakten Auslegung der Patientenverfligung entsprechen, wurden

beide von den Patienten, die genau dies vorher wiinschten, in diesem Fallbeispiel nur von

einer Minderheit gewahlt. So verdeutlichen die Ergebnisse aus diesen Vignetten, dass eine
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strikte Auslegung des vorher verfligten Patientenwunsches von Seiten der Patienten ganz un-
abhangig von Alter, Gesundheitszustand und Patientengruppe nicht uneingeschrénkt ge-
winscht ist. Kontrolle erlangen die Patienten also nicht primér durch ihre absolut verbindliche
vorwegentscheidende Patientenverfiigung, sondern sekundér, wenn Arzt und Angehdrige ihr
gemeinsames Wissen bundeln und so die beste Entscheidung fur den Patienten treffen [43].
Auf diese Weise wird nochmals der Einfluss der Familie, die den Krankheitsprozess mitbe-
gleitet, im Entscheidungsprozess betont [55, 60, 14, 57, 40, 30, 26, 12, 6], ebenso wie die
Stellung des Arztes [5, 12, 6].

Auch Sahm fand durch die Vignetten seiner Studie heraus, dass Patienten ebenso, wie die ge-
sunde Kontrollgruppe vorhandene Patientenverfugungen signifikant haufiger bergehen als
medizinisches Personal (Arzte, Pflege) [52]. In der Veroffentlichung von van Oorschot kommt
die Autorin nach Betrachtung mehrerer empirischer Studien aus dem deutschen Sprachraum
zu dem Schluss, dass die Verbindlichkeit von Patientenverfligungen einer grof3en Varianz un-
terliegt.[73] So unterschiedlich die eigenen Wertvorstellungen der Verfasser und ihre Grinde
flr das Verfassen einer Patientenverfligung auch sein mogen, so sehr kann doch im Fall des

Falles deren Verbindlichkeit divergieren.

7 Zusammenfassung

Zu dem Thema \orsorgedokumente (Patientenverfligung, Vorsorgevollmacht und Betreu-
ungsverfligung) haben wir am Universitatsklinikum Regensburg in den Jahren 2008/2009 eine
umfangreiche Datenerhebung mittels Fragebogen bei drei unterschiedlichen Patientengruppen
durchgefuhrt. Es wurden je 50 strahlentherapeutische, kardiologische und unfallchirurgische
Patienten befragt. Ziel war es dabei, die Einstellung zu Vorsorgedokumenten von Patienten
mit einer Tumorerkrankung (Strahlentherapie) im \ergleich zu Patienten mit ebenfalls
schwerwiegenden Krankheitsbildern (Kardiologie) und zu Patienten mit ,,einfachen®, potenzi-
ell nicht lebensbedrohlichen Verletzungen und Erkrankungen (Unfallchirurgie) zu untersu-

chen.

Im Ergebnis zeigte sich, dass die Mehrzahl der Patienten mit einer Patientenverfligung (72 %)
diese mit einer Vorsorgevollmacht und/oder Betreuungsverfigung kombiniert hatte. Insge-
samt besallen 40 % der 150 untersuchten Patienten ein Vorsorgedokument, was im Vergleich
zu friiheren deutschen Studien einen Zuwachs bedeutet, der sich aus der verstarkten medialen

Préasenz und der politischen Debatte flr eine gesetzliche Regelung der Patientenverfiigung
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erklaren lasst. Ein weiteres Drittel plante die Erstellung eines solchen Dokuments fur die Zu-
kunft. Die zunehmende Bedeutung der Vorsorge im Bewusstsein der Patienten zeigte sich
darin, dass tber die Halfte aller Studienteilnehmer sich schon mit dem Thema Patientenverfi-
gung befasst hatte. Jedoch ist auch bemerkenswert, dass Uber ein Viertel aller Befragten sich

noch nicht damit auseinandergesetzt hatte.

\on besonderem Interesse war die Frage, ob die Schwere der Erkrankung einen Einfluss auf
das Erstellen einer Patientenverfigung hat. Dies konnte aufgrund der von uns erhobenen
Antworten der strahlentherapeutischen und kardiologischen Patienten untersucht werden: Sie
hatten sich deutlich hdufiger mit dem Thema Patientenverfligung beschéftigt (70 % Strahlen-
therapie, 64 % Kardiologie) und besafen auch mehr Vorsorgedokumente (36 % Strahlenthe-
rapie, 52 % Kardiologie) als die Gruppe der unfallchirurgischen Patienten, von denen dies nur
bei 54 % bzw. 32 % der Fall war. Patienten mit schwerer Erkrankung treffen also mehr Vor-
sorge. Es fallt jedoch auf, dass die kardiologischen Patienten deutlich mehr Vorsorgedoku-
mente besitzen als die strahlentherapeutischen Patienten, von denen wir hypothetisch ange-
nommen hatten, dass sie auf Grund ihrer Tumorerkrankung am haufigsten Vorsorge treffen
wirden. Auch ist nicht erkléarbar, dass die strahlentherapeutischen Patienten nur geringfligig
mehr Patientenverfugungen als die unfallchirurgischen Patienten besallen. Insgesamt ist aus
den Ergebnissen festzuhalten, dass unabhangig von der Schwere der Erkrankung ein allge-
meines Interesse an Vorsorgeinstrumenten vorhanden ist, aber bei allen Patienten und vor al-
lem bei Tumorpatienten mehr Aufklarungsarbeit fir die Erstellung eines Vorsorgedokumentes

geleistet werden sollte.

Um eine Erklarung firr die Unterschiede zwischen den drei Patientengruppen zu finden, be-
trachteten wir die demographischen Faktoren. Dabei liel sich ein gewisser Einfluss von Alter,
Geschlecht, Bildungsstand und Krankheitsdauer auf das Verfassen einer Patientenverfigung
nachweisen, doch sind diese Faktoren nicht allein fir die Unterschiede verantwortlich. Am
ehesten spielt das Alter eine Rolle. Die unfallchirurgischen Patienten, welche die wenigsten
\Vorsorgedokumente besalRen, waren am jungsten, die kardiologischen Patienten mit den meis-
ten Dokumenten am altesten. Dies legt die Vermutung nahe, dass die altere kardiologische
Gruppe sich eher Uber die Notwendigkeit der Vorsorge bewusst war. Unsere strahlentherapeu-
tischen Patienten, wie auch Tumorpatienten anderer Studien, verfassten dagegen eher im mitt-
leren Alter eine Patientenverfligung, gehduft bereits im ersten halben Jahr nach der besorgnis-
erregenden Diagnose ihrer Erkrankung, wahrend in den anderen Gruppen sich die Anzahl der

\orsorgedokumente mit zunehmendem Alter und zunehmender Krankheitsdauer steigerte.
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Frauen, die in unserer Studie insgesamt etwas weniger vertreten waren, beschéftigten sich
haufiger mit Vorsorgedokumenten und verfassten sie auch haufiger als Ménner. Auch der Bil-
dungsstand spielte insofern eine Rolle, als sich Patienten mit einem hoheren Abschluss haufi-
ger mit dem Thema befassten, aber seltener eine Patientenverfligung erstellten. Wahrschein-
lich wagten sie die damit verbundenen Vor- und Nachteile haufiger gegeneinander ab.
Patienten mit einem mittleren Schulabschluss besal’en jedoch am h&ufigsten Vorsorgedoku-

mente.

Eine weitere Begriindung fur die Unterschiede zwischen den Gruppen lag im Ansprechen auf
das Thema der Vorsorge. Nach ihrer Angabe wurden die kardiologischen Patienten haufiger
als die Teilnehmer der anderen beiden Patientengruppen auf dieses Thema angesprochen und

sahen auch seltener Nachteile in einer Patientenverfligung.

Interessant ist ferner, dass sich in allen drei Gruppen ein groRBer Anteil der Patienten bereits
vor Erkrankungsbeginn mit dem Thema Patientenverfiigung befasst hatte. Bei den strahlen-
therapeutischen und kardiologischen Patienten war haufig auch die eigene Erkrankung Anlass,
sich damit zu beschaftigen. Der h&ufigste Auseinandersetzungsgrund waren Erkrankungen bei
Familienmitgliedern, aber auch die Ansprache des Themas durch andere. Besonders zu beach-
ten ist das seltenere Angesprochen werden der strahlentherapeutischen Patienten in unserer
Studie. Arzte waren nur in Einzelféllen die Initiatoren des Vorsorgethemas, obwohl dies von
Patienten zumeist positiv aufgefasst wurde und vorangegangene Studien zeigen konnten, dass
Patienten genau dies wiinschten. Die Verstarkung der Aufklarungsarbeit vor allem durch Arz-
te liegt auf der Hand. Wichtig ist deshalb zu wissen, wo die Patienten vor allem Vorteile, aber
auch Nachteile in einer Patientenverfiigung sehen. Fir unsere Patienten hatte eine Patienten-
verfiigung vor allem den Zweck, ihre Selbstbestimmung auch in den Zeiten zu bewahren, in
denen sie nicht mehr in der Lage sind, selbst zu entscheiden. Aullerdem sollten durch eine
Patientenverfugung Familienangehdrige und der Hausarzt Bescheid dartiber wissen, was in
bestimmten Situationen gewdinscht wird. Auch sollte die Patientenverfigung eine Hilfe sein,
schwierige Entscheidungen zu treffen. Passend dazu wurde vor allem von den unfallchirurgi-
schen, aber auch den beiden anderen Gruppen angegeben, dass ihnen das Thema \orsorge
eine Hilfe bieten kann, mit dem Thema Tod zurecht zu kommen. Dies wurde neben religiésen
\orstellungen an zweiter Stelle genannt. Zwar sahen die Patienten durchaus den Nachteil ei-
ner moglichen Willensédnderung und Schwierigkeiten beim Treffen von Entscheidungen am
Lebensende, aber dies hielt sie dennoch nicht davon ab, eine Patientenverfliigung zu planen

oder zu erstellen.
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Hinsichtlich der 19 erfragten Wertevorstellungen aus unserer Wertetabelle, die herausfinden
sollte, ob die Patientengruppen in der Gewichtung der Werte differieren und ob sich diese im
Rahmen ihrer Erkrankung verdndern, konnte gezeigt werden, dass sich die drei Patienten-
gruppen nicht wesentlich voneinander unterscheiden. Am bedeutsamsten waren fur unsere
Studienteilnehmer die Werte Gesundheit, Familie, Partner, Kinder, Funktionen des Korpers
und Schmerzfreiheit. Eine Ausnahme bildete der Wert Schmerzfreiheit insofern, als dies bei
den kardiologischen Patienten als weniger bedeutend angegeben wurde als bei den beiden
anderen Gruppen. Daflir waren in dieser Gruppe die Funktionen des Kdrpers wichtiger als in
der strahlentherapeutischen Gruppe. Diese Differenzen in der Wertevorstellung entsprechen
den Beschwerdebildern der Patienten in den betreffenden Gruppen. Auch im Krankheitsver-
lauf haben sich die einzelnen Werte in ihrer Wichtigkeit bei allen drei Gruppen nur selten ver-
andert. Lediglich der Wert Gesundheit hat bei den strahlentherapeutischen und kardiologi-
schen Patienten an Bedeutung gewonnen. Die mit dem Instrument der Patientenverfligung
assoziierten Werte von Freiheit und Unabh&ngigkeit wurden im Rahmen unserer Wertetabelle
im Durchschnitt als wichtig eingestuft, aber nahmen in allen drei Gruppen nur die Platze 6 - 8
ein. lhre Bedeutsamkeit wurde durch die eigene Erkrankung nur fiir wenige Patienten wichti-

ger.

Wie bereits in anderen Studien mehrfach nachgewiesen, kommt der Familie bei der medizini-
schen Entscheidungsfindung eine grolRe Bedeutung zu. Dies bezieht sich auch auf die Vorsor-
geplanung, die zumeist unter Einbeziehung nahestehender Angehdriger getroffen wird. Nur
eine Minderheit wollte keine Hilfe beim Abfassen einer Patientenverfligung oder hatte keinen
geeigneten Ansprechpartner zur Verfiigung. Wie wichtig die Familie ist, zeigte sich nicht nur
darin, dass Familie, Partner und Kinder im Rahmen der Wertetabelle in ihrer Bedeutung am
hochsten eingestuft wurden. Ebenso waren Familienmitglieder diejenigen, die unsere Stu-
dienteilnehmer am hdaufigsten auf das Thema Patientenverfligung angesprochen haben. Zu-
dem wurden sie mehrheitlich als hilfreiche Ansprechpartner beim Erstellen einer Patienten-
verfligung angegeben. Auch das Nennen einer Vertrauensperson, meist Partner und/oder
Kinder, war der wichtigste Inhaltspunkt einer Patientenverfligung. Jedoch war dies bei den
kardiologischen und unfallchirurgischen Patienten deutlich h&ufiger als bei den strahlenthera-
peutische Patienten. Dies sollte als Aufforderung verstanden werden, die Familie in Themen
der Vorsorgeplanung mit einzubeziehen, da die Beziehung der Patienten zu ihren nahestehen-
den Angehdrigen einen teilweise erheblich Einfluss auf diese Thematik hat.
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An zweiter Stelle der Inhalte einer Patientenverfigung stand die Therapiebegrenzung. Vor
allem wurde gleichermaRen in allen drei Gruppen, wie auch in anderen Studien beschrieben,
eine kinstliche Erndhrung abgelehnt. Aber auch die Ablehnung der kinstlichen Beatmung
wurde haufig genannt. Eine eindeutige Erklarung, warum die kardiologischen Patienten diese

seltener ablehnten als die beiden anderen Gruppen, fand sich nicht.

Bei der Frage nach dem Inhalt bzw. mdglichen Inhalt einer Patientenverfligung fielen teilwei-
se widersprichliche Antwortkombinationen auf, wie zum Beispiel das Nennen einer Thera-
piebegrenzung bei gleichzeitiger Fortfiihrung der therapeutischen Malinahmen, solange Be-
handlungsoptionen zur Verfligung stehen. Dies mag ein Missverstandnis bei der gestellten
Frage gewesen sein, aber auch als ein Hinweis dafur verstanden werden, dass die Bedeutung
bzw. Konsequenz dessen, was in der Patientenverfligung steht, den Patienten nicht ausrei-
chend bewusst ist. Auch das hdufige Nennen einer Vertrauensperson, die entscheiden soll,
steht nicht allein fur die wichtige Rolle der Familie bei Therapieentscheidungen, sondern
spricht auch fur die eigene Unsicherheit. Im klinischen Alltag zeigt sich wiederholt, dass Pati-
enten ihre Patientenverfligungen zu einem geplanten stationdren Klinikaufenthalt nicht mit-
bringen oder auf die Frage nach dem Inhalt antworten, dass es sich um eine Standard-
Verfligung handelt und nicht verstehen, warum sie das Thema ohne einen fir sie verstandli-
chen Anlass diskutieren sollen. Hierin zeigt sich, wie dringend notwendig es ist, die Bedeu-

tung einer Patientenverfligung mit dem Patienten zu besprechen.

Griinde, eine Patientenverfugung zu verfassen, konnen génzlich verschieden sein und missen
dementsprechend berticksichtigt werden. Fur die einen dient sie vor allem der eigenen Ausei-
nandersetzung mit der Erkrankung und deren mdéglichen Konsequenzen, fiir andere stellt sie
die Basis dar, den Angehorigen ihre Behandlungswiinsche mitzuteilen und sie zu entlasten. So
ist der urspriingliche Zweck, die Selbstbestimmung des Patienten aufrechtzuerhalten, nicht
notwendigerweise die Hauptintention. In jedem Fall kann bzw. sollte eine medizinische Bera-
tung erfolgen. Zum einen missen notige Informationen Uber die Krankheitssituation, deren
maoglichen Verlauf und der Nutzen moéglicher Therapieoptionen besprochen und auch entspre-
chende Bezugspersonen mit einbezogen werden, sofern dies vom Patienten nicht anders ge-
wiinscht wird. Des Weiteren miissen eventuelle Widerspruchlichkeiten frihzeitig geklart wer-
den, damit der Patientenwille Uberhaupt erst beriicksichtigt werden kann. Auch eine
Aufklarung uber eine wiederkehrende Kommunikation des Patientenwillens ist notwendig, da
haufig der Eindruck entsteht, mit der Unterschrift einer Patientenverfigung sei der Prozess

der Vorsorgeplanung abgeschlossen. All dies ist vor allem durch individuelle Gespréche reali-
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sierbar und kann nicht allein durch Massenaufklarung mittels taglicher Medien bewerkstelligt
werden. Unumstritten haben tagliche Medien eine bedeutende Wirkung, die auch genutzt
werden sollte. Nicht ohne Grund wurden bei unserer Befragung tagliche Medien, wie vor al-
lem Zeitung, aber auch Fernsehen und Radio als haufigste Informationsquellen fur das Thema
Patientenverfugung genannt. Durch die verstarkte Medienberichterstattung zur Zeit der De-
batte (iber eine gesetzliche Regelung der Patientenverfugung wurde die Einstellung von Pati-
enten bzw. der Bevolkerung zu Vorsorgedokumenten und deren Vorhandensein positiv beein-

flusst.

Diese Diskussion Uber eine verbindliche Regelung der Patientenverfigung, die zur Zeit unse-
rer Umfrage geflihrt worden war, wurde von der Mehrzahl unserer befragten Patienten wahr-
genommen und von den meisten positiv aufgefasst. Weniger als ein Drittel der Patienten woll-
te eine gesetzlich geregelte \erbindlichkeit. Nachdem mittlerweile das Gesetz zur
Verbindlichkeit der Patientenverfiigung verabschiedet wurde, ist diese Frage zwar nicht mehr
von primérer Relevanz, doch verdeutlicht das Ergebnis weiterhin, dass Patienten eher zu einer
individuellen Auslegung ihrer Patientenverfligung tendieren. Die meisten unserer Studienteil-
nehmer billigten ihrer Patientenverfiigung einen mehr oder minder groRen Interpretations-
spielraum zu. Selbst wenn sie eine exakte Auslegung ihres verfligten Willens einforderten,
entschieden sie sich in einem konkreten Fallbeispiel gehauft entgegen dieser Einstellung. So
muss in der taglichen Praxis der Wunsch nach Verbindlichkeit thematisiert und entsprechend
festgehalten werden, um dem jeweiligen Patientenwunsch tatsachlich gerecht zu werden. Arz-
te sollten daher ihre Hemmschwelle Uberwinden, die zum einen aus einer gewissen Angst vor
dem Gesprach und der Reaktion des Gegentibers und zum anderen aus Mangel an Wissen und

Zeit resultiert.

Eine gezielte Schulung der Arzte ist daher dringend erforderlich. Ein erster Schritt fiir die An-
leitung zu einer angemessenen Gespréchsfiihrung wurde durch eine Entschliefung auf dem
115. Deutschen Arztetag in Nirnberg 2012 getan. Die Verantwortlichen wurden aufgefordert,
die Ausbildung von Kommunikations- und Fuhrungsféhigkeiten in das Curriculum des Medi-
zinstudiums aufzunehmen. Aber auch eine fachliche Aufklarung der Arzte zu diesem Thema
ist notwendig, nicht nur was die rechtlichen Grundlagen, sondern vor allem inhaltliche Aspek-
te betrifft und einen Erfahrungsaustausch aus dem klinischen Alltag einbezieht. Ebenso mdis-
sen, wie bereits im Gesetzesentwurf von Bosbach 2008 gefordert, Patientengesprache tber
Vorsorgeplanung fir Arzte finanziell unterstiitzt werden. So wére es nicht nur wiinschenswert,

sondern auch aus sachlichen Erfordernissen her geboten, dass solche Gesprache zur Vorsorge
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durch die Gebiihrenordnung der Arzte entsprechend honoriert werden. Genau das wére notig,
um das Instrument der Patientenverfligung wirklich zu starken und seine Wirksamkeit besser
nutzen zu konnen. Denn ausreichende Gesprachsmoglichkeiten fiir die Patienten kdnnten
nicht nur das Vertrauen in die Arzte starken, sondern auch die vielfach geauRerte Furcht vor
der ,,Apparatemedizin® und somit dic Belastung bei Patienten und Angehorigen mindern.
SchlieRlich lieRen sich dadurch auch Zeit und Kosten sparen, wenn Patienten tatséchlich in

eine Situation kommen, in der eine Patientenverfiigung greifen wurde.
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8 Anlage Fragebogen

_ Universitatsklinikum
Regensburg

Universitétsklinikum Regensburg 93042 Regensburg

KLINIK UND POLIKLINIK FUR
STRAHLENTHERAPIE

Direktor: Prof. Dr. Oliver Kolbl

Aktenzeichen Unser Zeichen : Bearbeitef Telefon Regensburg,
Koe/ . 09 41/944-7601

Liebe Patientin, lieber Patient! : ' ‘

Sie haben sich freundlicherweise bereit erklart, an unserer Untersuchung zur Bedeutung von
Patientenverfiigungen teilzunehmen. Unter der Begriffsbezeichnung , Patientenverfigung®
verstehen wir, dass ein Patient fir den Fall, dass er selbst nicht mehr in der Lage ist seine
Meinung zu &uRern, festlegt, welche medizinischen Behandlungen durchgefilhrt oder
unterlassen werden sollen. Die Untersuchung erfolgt unabhéngig von Ihrem behandelnden
Arzt und die Teilnahme daran ist véllig freiwillig. Wir sind uns bewusst, dass es nicht ganz
leicht ist, sich in lhrer Situation mit diesem Fragebogen auseinander zu setzen. Dennoch
wéaren wir lhnen sehr dankbar, wenn Sié diesen Fragebogen in einer ruhigen Minute
ausfullen wirden, denn nur Sie als Patient/Patientin kdnnen uns wichtige Hinweise und
Anregunden geben, um die Patientensichtweise zu verstehen. Selbstversténdlich behande|n‘

wir lhre Angaben anonym.
Im Voréus bereits herzlichen Dank fur lhre Mitarbeit!

Mit fr andlichen GriRen

,»/////Q ///*/Mf | VVW

Prof. Dr. Oliver Kélbl Hannah Wagner " Kristina Knauss
Direktor der Klinik Assistenzarztin _ - Doktorantin
Hausadresse Telefon: ) Universitatsklinikum Regensburg

_Universitatsklinikum Regensburg 0941/ 944 7601 Anstalt des offentlichen Rechts

Franz-Josef-StrauB-Allee 11 Telefax: Vorstand:

93053 Regerisburg * 0941 / 944 — 7602 Arztlicher Direktor: Prof. Dr. Gunter Riegger (Vorsitzender)

Kaufménnischer Direktor: Dipl.-Kfm. Klaus Fischer
Email: Pflegedirektor: Alfred Stockinger
OPNV: RVV Linien 6 und 19 sandra.schneider@klinik.uni-regensburg.de Dekan der Medizinischen Fakultat: Prof. Dr. Bernhard Weber
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Bitte kreuzen Sie die zutreffende Antwort an! Soweit nicht anders angegeben bitte nur eine

Antwort ankreuzen!

1. Was ist bzw. konnte der wesentliche Inhalt Ihrer Patientenverfiigung sein? (Mehrfach-

nennung moglich)

O Begrenzung der Therapie
Keine Intensivtherapie,
Keine kinstliche Erndhrung
Keine kinstliche Beatmung
Keine Blutwasche (Dialyse)

Keine Blutlbertragung

0O O O O O O

Fortflihrung der Therapie, solange therapeutische Mdglichkeiten zur Verfu-

gung stehen

@)

Nennung einer Person meines Vertrauens, die mitentscheidet
Nennung von Wertvorstellungen

O Anderer Inhalt:

2. Wann haben Sie sich mit dem Thema Patientenverfiigung zum ersten Mal intensiver
auseinander gesetzt bzw. sogar eine Patientenverfiigung verfasst?
(Nur 1 Antwort)

O Bereits vor meiner Erkrankung
O Als meine Erkrankung festgestellt wurde
O Im Verlauf meiner Behandlung

O Ich habe mich mit diesem Thema noch nicht auseinander gesetzt.

2.1.Sofern sie sich bereits mit dem Thema Patientenverfligung auseinandergesetzt ha-
ben, was war der wichtigste Anlass?
(Nur 1 Antwort)

O Erkrankung oder das Schicksale von Familienmitgliedern
O Gesprachen bzw. Erfahrungsaustausch mit anderen Patienten
O Nachdem ich von jemandem darauf angesprochen wurde.

O Aufgrund meiner Erkrankung
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3. Uber Patientenverfiigungen habe ich mich schon informiert durch. ..

(Mehrfachnennungen maglich)

O Internet

O O O O O O O

Zeitung

Biicher

Radio

Fernsehen
Selbsthilfegruppe
Telefon Hotline

Andere:

4. Was ist der wichtigste Vorteil/ sind die wichtigsten Vorteile, von Patientenverfiigungen

fur Sie?

(Mehrfachnennungen mdglich)

O

Ich personlich bestimme, was mit mir geschieht, auch wenn ich nicht mehr
selbst entscheiden kann.

Fur das Abfassen einer Patientenverfugung ist es nétig, sich mit seiner eigenen

Situation aktiv auseinander zusetzen.

Familienangehdrige und mein Hausarzt wissen Bescheid, was ich unter be-

stimmten Bedingungen wiinsche.

Patientenverfiigungen kénnen die Kommunikation zwischen dem Patienten,

den Angehorigen und dem Arzt verbessern.
Patientenverfugungen kénnen helfen, schwierige Entscheidungen zu beschrei-
ben und zu treffen.

Andere Vorteile:

Keine Vorteile
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5. Was ist der wichtigste Nachteil/ sind die wichtigsten Nachteile von Patientenverfiigun-
gen fur Sie?
(Mehrfachnennungen maglich)

O Patientenverfligungen erfordern, dass man festlegt, was in Zukunft medizinisch
gemacht wird. Die zukiinftigen Entwicklungen der Medizin sind nicht sicher
vorhersehbar. Patientenverfugungen sind deshalb vage und letztlich Uberflus-
sig.

O Esist nicht auszuschlieRen, dass man sich in Zukunft anders als in der Gegen-
wart entscheidet,

O Patientenverfugungen kénnen die Kommunikation zwischen dem Patienten,

den Angehorigen und dem Arzt verschlechtern.
O Patientenverfugungen kdnnen falsche Hoffnungen wecken.

Patientenverfiigungen &ndern nichts daran, dass Entscheidungen am Ende des

Lebens schwierig und schmerzlich sind.

O Andere Nachteile:

O Keine Nachteile

6. Wer konnte Ihnen bei der Verfassung der Patientenverfiigung helfen bzw. hat geholfen?

(Mehrfachnennungen maglich)
O Ichallein
Ehepartner
Kinder
Freunde/ Bekannte
Hausarzt
Onkologischer Facharzt wie zum Beispiel Strahlentherapeut
Priester
Psychologe

Andere Person(en):

O 0O O 0O 0O o O O O

Ich weil} nicht, wer mir dabei helfen kann oder geholfen hat.

89



7. Hat Sie wéhrend Ihrer jetzigen Erkrankung schon einmal jemand auf das Thema Patien-
tenverfligung oder &hnliches angesprochen und wenn ja, wer?

(Mehrfachnennungen maglich)

O Behandelnder Arzt
Ehepartner
Kinder
Eltern/ nahe Verwandte
Freunde
Psychologen/ Seelsorger

Andere Personen:

O O O O O O O

Niemand

7.1. Falls das Thema angesprochen wurde, welches Gefiihl hat dabei Giberwogen?
(Nur auszuftllen, wenn Sie auf das Thema Patientenverfligung angesprochen
wurden)

(Nurl Antwort)

Angst

Uberforderung
Erwartungsdruck

Wut/ Aggression
Ablehnung
Erleichterung

Geflhl von Flrsorge
Mitgefihl

Verstandnis

Empfand es tberflissig

War mir egal

o 0 0O O O o o o O o o

Andere Gefihle:
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8. Konnen Sie das Thema Patientenverfugung mit vertrauten Personen ansprechen?
(Nur 1 Antwort)

O Ja
O War bisher fir mich noch kein Thema
O Ich mochte das allein entscheiden

O Nein

8.1. Wenn nein, warum? (Nur auszuftllen, wenn Sie vorher mit Nein geantwortet ha-

ben) (Mehrfachnennung maglich)
O Es st keine geeignete Person vorhanden.
Das Thema wird von mir vermieden
Das Thema wird von mir absolut abgelehnt.
Das Thema wird von anderen abgelehnt.
Das Thema wird von den anderen fur unnétig gehalten.
Ich habe Angst vor der Reaktion der anderen.
Ich habe Angst, andere Personen damit zu belasten oder zu iberfordern.

Ich mochte mir erst selbst Uber das Thema klar werden.

O 0O O O O O O O

Ich habe Angst, den anderen die Hoffnung auf eine Besserung bzw. Hei-

lung meiner Krankheit zu nehmen

O Andere Griinde:
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9. Wie genau sollten sich Ihre Arzte an die Aussagen Ihrer Patientenverfiigung halten,

wenn sie flr die klinische Entscheidungsfindung herangezogen wird. Bitte auch beant-

worten, wenn Sie bisher noch keine Patientenverfligung haben.
(Nur 1 Antwort)

©)

Die Aussagen in meiner Patientenverfigung mussen genauestens beachtet

werden.

Die Aussagen in meiner Patientenverfligung missen zwar genau beachtet

werden, aber kleinere Abweichungen sind méglich.

Meine Patientenverfligung setzt die Richtung fest. Die Details wird mein

gesetzlicher Vertreter entscheiden.

Die Patientenverfligung gibt lediglich meine derzeitige Meinung wieder.
Deshalb halte ich kleinere Abweichungen von meiner Patientenverfugung fur
denkbar.

Wenn Arzte Griinde haben, kdnnen sie auch erheblich von meiner

Patientenverfiigung abweichen.

Andere Angaben:
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10. Fallbeispiel:

Ein 57-jahriger Patient mit einem Lungentumor wird strahlentherapeutisch behandelt
und hat eine reelle Chance, wieder gesund zu werden. Er kann sich selbststandig zu
Hause versorgen und kleinere Ausfliige mit seiner Familie unternehmen. Auf Grund
seiner Diagnose hat er eine Patientenverfligung verfasst, in der er eine kinstliche Be-
atmung ablehnt. Wéhrend der Behandlung erleidet der Patient eine Lungenentziin-
dung, die ihm ein selbststandiges Atmen nicht mehr erméglicht und eine Behandlung
auf der Intensivstation mit einer kiinstlichen Beatmung erfordert. Die Arzte sehen ei-
ne Chance, dass sich sein Zustand in absehbarer Zeit wieder verbessert und er dann
wieder selbststandig Atmen kann.
Wie wirden Sie als betroffener Patient wollen, dass in dieser Situation entscheiden
wird?
(Nur 1 Antwort)

O Trotz der Patientenverfiigung eine intensivmedizinische Behandlung, weil die

Lungenentziindung eine gute Chance auf Heilung hat.
Befragung der Angehdrigen

Behandlung auf Intensivstation, aber in jedem Fall ohne kiinstliche Beatmung,

weil der Patient dies in seiner Patientenverfiigung fordert.

O Eine Behandlung auf der Normalstation, aber ohne intensivmedizinische

Behandlung und ohne kiinstliche Beatmung.
O Die Informationen reichen fiir eine Entscheidung nicht aus.

O Ich weil nicht
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11. Fallbeispiel
Eine 66-jahrige Patientin mit einem Lungentumor und mehreren Knochenmetastasen
wird zur Schmerzlinderung bestrahlt. Die Erkrankung ist nicht heilbar. Nachdem sie
ihre Diagnose erfahren hat, erstellte sie zusammen mit ihrem Ehemann eine Patienten-
verfiigung, in der sie sich eine kinstliche Beatmung ablehnt. Aktuell schafft es die Pa-
tientin mit der Unterstlitzung ihres Mannes bei schwereren Aufgaben noch den Haus-
halt zu fuhren. Ausfliige fallen ihr auf Grund der Schmerzen bei langerem Laufen
schwer, aber dafiir geniel3t sie es, wenn ihre Kinder und ihr erstes Enkelkind zu Be-
such kommen. Wahrend der Behandlung bekommt die Patientin eine Lungenembolie
mit akuter Atemnot, die eine sofortige Behandlung auf Intensivstation mit kunstlicher
Beatmung erfordert.
Wenn Sie Patient wéren, wie sollte vorgegangen werden?
(Nur 1 Antwort)

O Trotz der Patientenverfigung eine kinstliche Beatmung, weil eine

Lungenembolie nichts mit der Tumorerkrankung zu tun hat.

O Kinstliche Beatmung trotz Patientenverfiigung, wenn nach Ansicht der Arzte
einer Verbesserung des Zustandes maglich ist und die Patientin dann wieder

selbststandig atmen kann.
Befragung der Angehdrigen

Die Arzte sollen zusammen mit den Angehdrigen entscheiden, da die
Patientenverfugung lediglich eine Orientierung fur den Willen der Patientin

geben soll.

O Intensivmedizinische Behandlung, aber in jedem Fall ohne kiinstliche

Beatmung.

O Nur die MaBnahmen ergreifen, die der Schmerz- und Symptomlinderung

dienen
Die Informationen reichen fur eine Entscheidung nicht aus.

O Ich weil nicht
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12. Wie wirkt die 6ffentliche Diskussion tber Patientenverfiigung auf Sie?
(Nur 1 Antwort)

O Vermittelt mir das Gefihl, dass sich etwas zum Positiven verandert.
Vermittelt mir das Gefiihl von Sicherheit.

Gibt mir den Ausschlag, selbst eine Patientenverfligung zu verfassen.
Vermittelt mir das Gefuhl von Unsicherheit.

Vermittelt mir das Gefiihl, dass es sich zum Schlechteren veréandert.

O O O O O

Erhoht die Erwartungshaltung, eine Patientenverfiigung zu verfassen, obwohl

ich noch nicht dazu bereit bin.
O Ich lasse mich davon nicht beeinflussen.

O Habe gar nichts davon mitbekommen.

13. Wie wiirden Sie die aktuelle Debatte tber Patientenverfiigung l6sen?
(1 Antwort)

O Es sollte eine gesetzliche Regelung tber die Verbindlichkeit der
Patientenverfugung geben.

O Eine exakte gesetzliche Regelung tber die Verbindlichkeit von
Patientenverfiigungen ist nicht méglich, das sie immer nur individuell

ausgelegt werden kann.

O Es sollte keine gesetzliche Neuregelung zum Thema Patientenverfligung
geben.

O Ich bin mir nicht sicher.
O Ich habe mich nicht (genug) dariiber informiert.

O Ich interessiere mich nicht dafir.
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14. Haben Sie eine Patientenverfugung, eine Betreuungsverfigung und/ oder  Vorsorge-

vollmacht?
Patientenverfugung: O Vorhanden O Nicht vorhanden
Betreuungsverfugung: O Vorhanden O Nicht vorhanden
Vorsorgevollmacht: 0 Vorhanden O Nicht vorhanden

14.1 Die Vertrauensperson flr meine Patientenverfligung, Vorsorgevollmacht oder Betreu-

ungsverfiigung ist/ konnte sein...

©)

O O O O O

Ehepartnerin
Kind(er)
Enkelkind(er)
Andere Verwandte
Lebenspartnerin

Andere:

15. Sofern Sie bisher noch keine Patientenverfligung verfasst haben, was war der Grund da-

fur?

(Nur 1 Antwort)

O

O O O O O O

Ich werde das in néachster Zeit tun.

Ich hatte bisher keine Zeit dazu.

Ich mache das spater.

Ich bin mir noch unsicher, ob das fir mich in Frage kommt.
Ich habe mir dazu noch keine Gedanken gemacht.

Ich halte eine Patientenverfiigung flr Gberflissig.

Ich finde eine Betreuungsverfligung oder VVorsorgevollmacht sinnvoller?

16. Wenn Sie bisher noch keine Patientenverfligung, keine Betreuungsverfiigung oder keine

Vorsorgevollmacht abgefasst haben, planen Sie dies in Zukunft nachzuholen?

Patientenverfugung: O Geplant O Nicht geplant
Betreuungsverfugung: O Geplant O Nicht geplant
Vorsorgevollmacht: O Geplant O Nicht geplant
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17. Wie beurteilen Sie Ihre Krankheit? (Mehrfachnennungen méglich)

©)

©)

O O O O

Meine Krankheit ist heilbar. Ich kann wieder gesund werden.
Meine Krankheit ist nicht heilbar

Meine Krankheit ist behandelbar. Es gibt fir meine Krankheit Behandlungs-
maoglichkeiten.

Meine Krankheit ist nicht behandelbar.
Ich kann meine Krankheit nicht einschétzen.
Ich flihle mich gesund.

Ich fihle mich krank.

18. Wie gehen die Personen in IThrem Umfeld mit Ihrer Krankheit um?
(Nur 1 Antwort)

@)

O O O O O O O

Sie gehen verstandnisvoll damit um.

Sie beschéftigen sich damit und fragen nach.
Sie ignorieren die Krankheit.

Sie haben sich abgewandt.

Sie wissen nichts davon.

Sie beschonigen meine Probleme.

Sie reagieren aggressiv.

Sonstiges:

19. Haben Sie sich schon einmal mit dem Thema Tod auseinander gesetzt?
(Nur 1 Antwort)

Ja, durch den Tod von Bezugspersonen

Ja, durch eigene Erfahrungen oder Erkrankung

Ja, aus anderen Griinden

Nein, das ist flr mich noch nicht relevant.

Nein, das Thema verdrénge ich, weil es mich traurig stimmt.

Nein, aus anderen Griinden
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20. Was hilft lhnen sich mit dem Thema Tod und Sterben zurecht zu kommen?

(Mehrfachnennung madglich)

©)

o O O

0O O O O O

Religiose Vorstellungen
Eigene (spirituelle/philosophische) Vorstellungen
Hoffnung auf ein Wunder

Planung/ Patientenverfiigung/ VVorsorgevollmacht als Méglichkeit der

Vorsorge

Soziales Netzwerk, das mir helfen kann, Probleme zu l6sen
Wissen um palliativmedizinische Versorgung

Hoffnung in die Krebsmedizin

Ich ignoriere dieses Thema

Sonstiges:

Ich komme damit nicht gut zurecht

21. Wissen Sie um die Mdglichkeiten einer palliativmedizinischen Versorgung?
(Nur 1 Antwort)

@)

@)

@)

Ja
Nein

Habe davon nur eine vage Vorstellung
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22. Wie wichtig sind Ihnen die folgenden Werte?.

Sehr un-
wichtig

Unwichtig

Mittel

Wichtig

Sehr
wichtig

Gutes Leben

Gesundheit

Erfolg

Beruf

Langes Leben

Sexualitat

Tugendhaftes Leben

Religion

Familie

Sport

Kdorperliche Bewegung

Unabhéngigkeit

Freiheit

Kinder

Lebenspartner

Schmerzfreiheit

Essen

Funktionen des Korpers

Kultur
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23. Wie haben sich diese Werte durch ihre Krankheit verandert?
Haben die Werte an Bedeutung verloren, sind in ihrer Bedeutung gleich geblieben oder

haben sie an Bedeutung gewonnen?

Weniger bedeutend Gleich bedeutend Mehr bedeutend

Gutes Leben

Gesundheit

Erfolg

Beruf

Langes Leben

Sexualitat

Tugendhaftes Leben

Religion

Familie

Sport

Kdrperliche Bewegung

Unabhéangigkeit

Freiheit

Kinder

Lebenspartner

Schmerzfreiheit

Essen

Funktionen des Koérpers

Kultur

100




24. Angaben zur Person
O Alter:
O Geschlecht: O weiblich O mannlich
O Familienstand: O verheiratet O verwitwet 0O geschieden 0O unverheiratet
O Religion: O Rémisch-Katholisch
O Evangelisch
O Andere Religion:
0O Ohne Religionszugehorigkeit

O (Hoch-)Schulausbildung (Bitte Ihren Schulabschluss ankreuzen):
0O Ohne Abschluss

O Hauptschule

O Mittlere Reife

O Abitur

O (Fach-)Hochschulstudium

O lhre Krankheit:

O Seit wann wissen Sie von lhrer Krankheit?

.......... Wochen ..........Monate ..........Jahre

O Art der Therapie: O ambulante Therapie O stationére Therapie

25. Mit wem leben Sie zusammen? (Mehrfachnennungen mdéglich)
O Lebenspartner

Kinder

Eltern

Geschwister

o O O O

Andere Person(en):

O Ich lebe allein.
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Vielen Dank fiir das Ausftllen des Fragebogens!

Wir mochten Sie bitten, in den n&chsten Tagen diesen Fragebogen und die Einwilli-
gungserklarung zur Teilnahme an der Studie ausgefillt an Ihrem Bestrahlungsgerat an

einem daflr bereitgestellten Behalter abzugeben.

Einwilligungserklarung zur Teilnahme an der Studie Gber

Patientenverfligung

1. Ich erklare mich bereit, an oben genannter Studie teilzunehmen.

2. Ich wurde Uber Sinn und Zweck sowie den Inhalt der Studie aufgeklart. Meine
Fragen im Hinblick auf Datenschutz wurden zu meiner Zufriedenheit gekléart.

3. Die Daten werden anonymisiert behandelt.

4. Meine Teilnahme ist freiwillig und ich kann meine Einwilligung jederzeit zu-

rickziehen.

Ort, Datum Unterschrift

Ort, Datum Unterschrift Studienleiter
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