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1. Einleitung

1.1. Einfuhrung in den aktuellen Stand der Forschung

Patientenautonomie ist in Deutschland und anderen westlichen Landern ein grund-
legendes ethisches Prinzip. Im Falle einer kognitiven Beeintrachtigung wird diese
Autonomie mittels der folgenden drei formal-juristischen Mittel umgesetzt:
Patientenverfiigung (PV), Betreuungsverfiigung (BV) und Vorsorgevollmacht (VV)
[1]. Im Zuge der Gesetzesanderungen von 2009 (,,§ 1901a BGB*), die die rechtliche
Wirksamkeit einer Patientenverfiigung unabhéngig von der zugrundeliegenden
Erkrankung einfuhrten, kam es zu einer breiten 6ffentlichen Diskussion in der
deutschen Gesellschaft und zu einer gesteigerten Prasenz des Themas ,,Patienten-
verfiigung® in den Medien [2]. Konzepte der VVorsorgevollmacht und Betreuungs-

verfligung blieben hingegen meist auRerhalb der offentlichen Debatte.

Es konnte in vorangegangenen Studien gezeigt werden, dass etwa 20-40% der Tumor-
patienten {iber schriftlich festgehaltene WillensduB3erungen hinsichtlich ihrer
Patientenautonomie (PV/BV/VV) vertiigen und diese Quote iiber viele Jahre hinweg
konstant blieb [3—6]. Bisherige Datenerhebungen weisen darauf hin, dass die
Verbreitung in der deutschen Gesamtbevdlkerung, d.h. unabhingig von speziellen

Erkrankungsbildern, bei etwa 10% liegt [7].

Gerade zu Beginn einer Krebserkrankung kommt einer Beratung zu dieser Thematik
eine besondere Bedeutung zu, da in spiteren Stadien ein erhohtes Risiko der kognitiven
Beeintriachtigung besteht [8—15]. Es konnte gezeigt werden, dass durch das Verfassen
von Verfligungen und Vollmachten der Prozess des Sterbens erleichtert wird. Die
betroffenen Patienten haben insgesamt eine hdhere Lebensqualitat und Zufriedenheit
[16], wéhrend die Angehorigen und behandelnden Arzte psychisch und emotional ent-
lastet werden [17,18]. Zudem scheint, wenn auch in geringem Ausmal3, ein positiver

Einfluss auf die Kosten des Gesundheitssystems vorhanden zu sein [19,20].
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Aktuelle deutsche Studien ergaben, dass bei etwa 80% der Patienten im Falle von
chirurgischen Eingriffen ein Bedurfnis nach Informationen zum Thema Patienten-
verfligung vorhanden ist [21]. Jedoch gibt es immer noch Angste beziiglich des
Missbrauchs und/oder der fehlenden Wirksamkeit von Patientenverfiigungen,
Betreuungsverfiigungen und Vorsorgevollmachten, sodass nur durch eine
patientenadaptierte Kommunikationsstrategie Vertrauen in diesem Bereich geschaffen
werden kann [22].

Es konnte gezeigt werden, dass Tumorpatienten einer Beratung zum Thema Patienten-
verfiigungen und Vollmachten mit ihrem behandelnden Onkologen positiv gegen-
iiberstehen, dieser jedoch den ,,ersten Schritt” machen sollte [4]. Dies gilt jedoch nur
fiir den stationdren Bereich und kann nicht ohne Weiteres auf die ambulante Situation
iibertragen werden. Es ist zudem wenig dariiber bekannt, zu welchem Zeitpunkt
Patienten in Bezug auf die Diagnosestellung einer Tumorerkrankung tiber
formale/juristische Mdoglichkeiten der Patientenautonomie informiert werden wollen

[23].



1.2. Theoretisches Fundament der Patientenautonomie

Das Recht auf Selbstbestimmung und Freiheit der Person ist ein fundamentaler
Bestandteil des deutschen Grundgesetzes. Es bildet damit die juristische und ethische
Leitstruktur des alltdglichen Handelns in der deutschen Gesellschaft und im deutschen

Gesundheitswesen.

1.2.1. Die Grundrechte des Grundgesetzes der Bundesrepublik
Deutschland

Artikel 1
(1) ,,Die Wiirde des Menschen ist unantastbar. Sie zu achten und zu schitzen ist

Verpflichtung aller staatlichen Gewalt* [24].

Artikel 2

(2) ,Jeder hat das Recht auf die freie Entfaltung seiner Personlichkeit, soweit er
nicht die Rechte anderer verletzt und nicht gegen die verfassungsmaRige Ordnung oder

das Sittengesetz verstoRt« [25].

Diese beiden Kernpunkte der deutschen Gesetzgebung und Gesellschaft bilden
zusammen mit dem von Kant propagierten Verstandnis [26]- durch den eigenen
Verstand den Weg aus der Unmundigkeit zu suchen - das Fundament fiir unser

heutiges Verstandnis von Autonomie.

1.2.2. Historische Begriffsbestimmung der ,,Patientenautonomie*

Der Begriff ,,Autonomie* stammt aus dem Altgriechischen und bedeutet so viel wie
,.Sich selbst Gesetze gebend” oder ,,selbststandig”. Er wird treffenderweise mit
,,Selbstbestimmung®, ,,Unabhangigkeit*, ,,Selbstverwaltung* oder

,,Entscheidungsfreiheit* Ubersetzt.



Durch die Epoche der Aufklarung im 18. Jahrhundert wurde die personliche
Handlungsfreiheit (Emanzipation) durch die Schaffung von Pressefreiheit, die Garantie
burgerlicher Rechte, die Anerkennung allgemeiner Menschenrechte und die
Ausrichtung des Staates auf das Gemeinwohl sowie eine neue Paddagogik gestarkt.
Auch der Utilitarismus, der im 18. und 19. Jahrhundert durch VVordenker wie Jeremy
Bentham und James Mill Verbreitung fand und durch dessen Sohn John Stuart Mill
weiterentwickelt wurde, muss als Baustein unserer heutigen Sichtweise auf das Thema
Patientenautonomie verstanden werden. So schreibt J.S. Mill in seinem Werk ,,Uber
die Freiheit“: ,,...dass der einzige Grund, aus dem die Menschheit, einzeln oder vereint,
sich in die Handlungsfreiheit eines ihrer Mitglieder einzumischen befugt ist: sich selbst
zu schiitzen. Dass der einzige Zweck, um dessentwillen man Zwang gegen den Willen
eines Mitglieds einer zivilisierten Gesellschaft rechtmaRig austiben darf: die
Schadigung anderer zu verhiten [27]. Diese philosophischen Ideen tragen ihren Teil
zum Alltag im deutschen Gesundheitswesen bei, indem sie die Selbstbestimmung des
Patienten Uber eine mogliche Lebens- bzw. Leidensverlangerung stellen. Ein Patient
hat also das Recht vom Arzt als ganzheitliche Person anerkannt zu werden. Dies
bedeutet: ,,Nicht die Krankheit wird behandelt, sondern der kranke Mensch* [28].

1.2.3. Die vier Prinzipien von Beauchamp und Childress

Beauchamp und Childress formulierten in ihrem Werk ,,Principles of Biomedical
Ethics” 1977 vier Prinzipien, die als Richtlinien fur ethische Fragestellungen in der
Medizin des 21. Jahrhunderts herangezogen werden: , Nicht-Schaden®, ,,Arztliche
Fiirsorge®, ,,Gleichheit und Gerechtigkeit* sowie den ,,Respekt vor der Autonomie des
Patienten® [29]. Die Prinzipien sind als primar gleichwertig anzusehen und miissen

dementsprechend immer wieder neu gegeneinander abgewogen werden [30].



Respekt vor der Autonomie des Patienten

Dieses Prinzip beinhaltet zum einen die passive Komponente im Sinne einer Unter-
lassung von unerwiinschten Eingriffen, zum andern aber auch die aktive Verpflichtung
zur Forderung der Entscheidungsfahigkeit des Patienten. Hierbei ist die Wahl des
richtigen Kommunikationsmodells im Arzt-Patienten-Verhaltnis von besonderer

Bedeutung.

Nicht-Schaden

Gerade bei der Therapie von fortgeschrittenen Tumorerkrankungen wird die
Problematik dieses zunéchst einfach klingenden Prinzips deutlich. Eine Chemotherapie
kann beispielsweise dem Patienten Schaden zuftigen, ihn aber unter Umsténden vor

noch grélRerem Schaden bewahren.

Arztliche Firsorge

Die Pflicht zur aktiven Forderung der Gesundheit des Patienten steht im Spannungsfeld
der bereits genannten Prinzipien und muss dementsprechend in ihrer Zweckhaftigkeit

immer wieder hinterfragt und mit dem Patienten abgesprochen werden.

Gleichheit und Gerechtigkeit

Patienten sollen auch bei knapper Ressourcenverfiigbarkeit unabhéngig von
Zugehorigkeit zu einer bestimmten Klasse, Ethnie, Religion, etc. gleich und gerecht -

ihrem Krankheitsbild entsprechend - behandelt werden.

Gerade die Frage nach der Abwagung zwischen dem Prinzip des Nicht-Schadens und
dem Prinzip der Firsorge ist von besonderem klinischem Interesse und wurde deshalb
von Beauchamp und Childress explizit miteinander in Beziehung gesetzt. Sie stellten

fest, dass Nicht-Schaden eine unmittelbare und ,,vollkommene* Pflicht mit einer hohen
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Bindungskraft ist, wohingegen die Flrsorge mittelbar und ,,unvollkommen* ist und
somit eine geringere Bindungskraft aufweist [31]. Insbesondere als Arzt 1auft man
Gefahr dieser Priorisierung zuwider zu handeln, da das eigene Selbstverstandnis auf

der Patientenfiirsorge basiert [31].

Unterscheidung des Prinzips des Nicht-Schadens vom Prinzip der Fiirsorge

I . Nicht-Schaden
— Man soll niemandem Ubel oder Schaden zufiigen

Il . Flrsorge
— Man soll Ubel und Schaden verhindern
— Man soll Ubel und Schaden beseitigen

— Man soll Gutes tun und Gutes fordern [29]



1.3. Kommunikationsmodelle im Arzt-Patienten-Verhaltnis

Die zunehmende Technisierung, Spezialisierung und Okonomisierung in der Medizin,
die Pluralisierung der Lebensstile und der Moralvorstellungen in der Gesellschaft
fihrten in der Vergangenheit auch zu einer Wandlung in der Arzt-Patienten-Beziehung
[32]. Der alte arztliche Grundsatz ,,Salus aegroti suprema lex” (Dt. Ubersetzung: ,,Das
Wohl des Kranken sei das hdchste Gesetz*“) wird mittlerweile durch ,,VVoluntas aegroti
suprema lex” (Dt. Ubersetzung: ,,Die Selbstbestimmtheit des Kranken sei das hochste
Gesetz*) ersetzt, da der alte Grundsatz nicht mehr dem demokratischen Selbst-
verstandnis eines mindigen Burgers bzw. miindigen Patienten entspricht [33].
Nichtsdestotrotz kann aufgrund der unterschiedlichen Bedirfnisse von Patienten auch
die Anwendung des ,,veralteten” drztlichen Grundsatzes angebracht sein, da manche
Personen die Verantwortung fur die Entscheidungen nicht zu tragen bereit oder in der
Lage sind oder die Behandlungssituation dies erforderlich macht [34]. Um diesem
Wandel gerecht zu werden entwickelten Emanuel und Emanuel anhand der Kriterien
,,Ziele der Arzt-Patient-Interaktion®, ,,Pflichten des Arztes®, ,,Bedeutung der Werte des
Patienten* und ,,Konzeption der Patientenautonomie* vier Konzepte der Arzt-
Patienten-Beziehung: das paternalistische, das informative, das interpretative und das
beratende Modell [35].

1.3.1. Das paternalistische Modell (paternalistic model)

Etymologisch ist der Begriff Paternalismus auf das lateinische Wort ,,pater
zuriickzufiithren welches ,,Vater* bedeutet und somit das Arzt-Patienten-Verhéaltnis mit
dem eines Vaters zu seinem Kind vergleicht. Der Arzt diagnostiziert durch seine
arztlichen Fahigkeiten eine Erkrankung und entscheidet dann aufgrund seines
Fachwissens und seiner Erfahrung allein, welche Therapie die geeignete flr den
Patienten ist. Der Patient wird Uber die Diagnose und die Therapieentscheidungen
informiert und gegebenenfalls tber die Griinde flr die jeweilige Therapie unterrichtet,

jedoch findet keinerlei Partizipation am Entscheidungsprozess der Therapiewahl
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seitens des Patienten statt. Bei diesem Modell besteht die Annahme, dass es eine beste
Entscheidung fiir den Patienten gibt und diese fur den erfahrenen Arzt durch objektive
Kriterien am besten ersichtlich ist. Der paternalistisch handelnde Arzt ist tiberzeugt,
dem Wohl des Patienten am besten entsprechen zu kdnnen, und verstoRt bewusst gegen
die Freiheit und Selbstbestimmung dieses Menschen, da er ihn vor physischem
Schaden bewahren mdchte [35]. An dieser Stelle unterscheiden sollte man den
schwachen Paternalismus, der in Notfallsituationen allgemeine Anerkennung findet
und zeitlich begrenzt ist, von dem starken Paternalismus, der bei psychisch oder
physisch stark eingeschrénkten Patienten die klinische Praxis darstellt, da eine

Autonomie nicht mehr gegeben ist.

1.3.2. Das informative Modell (informative model)

Dieses Modell ist vergleichbar mit einem Kundenberatungsgesprach und wird dement-
sprechend auch Konsumentenmodell oder technisches Modell genannt. Der Arzt hat
die Aufgabe, dem Patienten sémtliche notwendigen Informationen zukommen zu
lassen, die dieser in Kombination mit seinen eigenen Wertvorstellungen nutzt, um eine
fundierte Entscheidung hinsichtlich der Therapiewahl zu treffen. Der Patient ist somit
autonom. Dieses Modell unterschatzt allerdings die Dynamik der Arzt-Patienten-
Beziehung und Anderungen der Wertvorstellung oder der kontinuierlichen Nutzen-
Nebenwirkungs-Bewertungen im Therapieverlauf. Der Wunsch des Patienten nach
einer beratenden und empathischen Stellungnahme des Arztes wird bei diesem Modell
nicht beriicksichtigt. Diese Form des Arzt-Patienten-Modells gewinnt derzeit an
Bedeutung, da der Selbstbestimmung des Patienten immer mehr Wertschétzung
entgegengebracht wird und Spezialisierung und Okonomisierung in der Medizin dieser

Beratungsform zusétzlichen Schub verleihen [35].
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1.3.3. Das interpretative Modell (interpretative model)

In diesem Modell versucht der Arzt, im Gesprach mit dem Patienten dessen Vor-
stellungen und Werte zu erfahren und sie mit den kommenden Herausforderungen der
Erkrankung oder der Therapie in Einklang zu bringen. Der Patient wird wie im
informativen Modell durch den Arzt Giber seinen Gesundheitszustand und die Risiken
und Chancen der Therapie in Kenntnis gesetzt. Jedoch wird in diesem Fall der Patient
nicht allein gelassen, sondern nach einer umfassenden Darstellung seiner Werte und
Ansichten bestmdoglich beraten. Die Entscheidung trifft jedoch letztendlich der
geschaftsfahige Patient [35].

1.3.4. Das abwéagende Modell (deliberative model)

Das abwégende Modell &hnelt dem interpretativen Modell. In diesem Modell be-
schreibt der Arzt dem Patienten seinen klinischen Zustand, um dann mit ihm die
unterschiedlichen Wertvorstellungen und mdgliche Optionen zu besprechen. Dabei
kann der Arzt VVorschldge machen, die aus medizinischer Sicht sinnvoll erscheinen,
und versuchen den Patienten zu tiberzeugen. Zwang darf jedoch nicht ausgeiibt werden.
Letztendlich sollten Arzt und Patient als Partner die Entscheidung gemeinsam treffen
[35].
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1.3.5. Aktuelles arztliches Verstandnis der Arzt-Patienten-Beziehung

Diese vier Modelle sind theoretische Konstrukte, die natirlich nicht in Ganze und strikt

separiert in der Realitat umgesetzt werden. Das interpretative bzw. partnerschaftliche

Modell wird derzeit in starkerem Ausmald angestrebt als die anderen, da hier ein

praktikabler und sinnvoller Mittelweg zwischen der Autonomie des Patienten und der

Firsorgepflicht des Arztes gesehen wird. Umfragen im Jahr 2010 unter bayerischen

[36] und 2007 unter amerikanischen Arzten [37] zeigten dieses arztliche Selbst-

verstandnis als ,,beratender Experte®.
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1.4. Rechtliche Grundlagen der formalen Mittel der

Patientenautonomie

Durch die formalen Mittel der Patientenautonomie werden die ethischen Prinzipien in
juristisch fassbares Recht tibersetzt, um den Willen des Kranken auch bei Verlust der
kognitiven und korperlichen Féhigkeiten durchzusetzen. Diese Verfugungen und Voll-
machten sind fiir medizinisches Personal rechtlich bindend, sofern sie ordnungsgemaf
verfasst und vom Patienten autorisiert wurden. Dabei hat eine Patientenverfiigung, in
Abgrenzung zu einer Vorsorgevollmacht oder Betreuungsverfugung, die Intention
Vorstellungen und Winsche des Patienten bezlglich seiner medizinischen Behandlung
zum Ausdruck zu bringen. Eine Vorsorgevollmacht dient im Falle einer kognitiven
Beeintrachtigung dazu einen gesetzlich bevollméchtigen Vertreter, entweder
umfassend oder fiir spezielle Bereiche, festzulegen. Eine Betreuungsverfiigung
hingegen erteilt einer dritten Person keine VVollmacht, sondern fixiert schriftlich die
Patientenwiinsche in Hinblick auf eine spatere Betreuung wie beispielsweise die

Unterbringung in einem Pflegeheim oder im eigenen Zuhause.

1.4.1. Patientenverfligung

§ 1901a BGB Patientenverfiigung

,»(1) Hat ein einwilligungsfahiger Volljahriger fiir den Fall seiner Einwilligungs-
unfahigkeit schriftlich festgelegt, ob er in bestimmte, zum Zeitpunkt der Festlegung
noch nicht unmittelbar bevorstehende Untersuchungen seines Gesundheitszustands,
Heilbehandlungen oder drztliche Eingriffe einwilligt oder sie untersagt (Patienten-
verfiigung), priift der Betreuer, ob diese Festlegungen auf die aktuelle Lebens- und
Behandlungssituation zutreften. Ist dies der Fall, hat der Betreuer dem Willen des
Betreuten Ausdruck und Geltung zu verschaffen. Eine Patientenverfiigung kann jeder-

zeit formlos widerrufen werden.*
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,»(2) Liegt keine Patientenverfiigung vor oder treffen die Festlegungen einer Patienten-
verfiigung nicht auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituation zu, hat der Betreuer
die Behandlungswiinsche oder den mutmallichen Willen des Betreuten festzustellen
und auf dieser Grundlage zu entscheiden, ob er in eine drztliche MaBBnahme nach
Absatz 1 einwilligt oder sie untersagt. Der mutmaBliche Wille ist aufgrund konkreter
Anhaltspunkte zu ermitteln. Zu beriicksichtigen sind insbesondere frithere miindliche
oder schriftliche AuBerungen, ethische oder religidse Uberzeugungen und sonstige

personliche Wertvorstellungen des Betreuten.*

,»(3) Die Absédtze 1 und 2 gelten unabhingig von Art und Stadium einer Erkrankung des

Betreuten.*

,»(4) Niemand kann zur Errichtung einer Patientenverfiigung verpflichtet werden. Die
Errichtung oder Vorlage einer Patientenverfiigung darf nicht zur Bedingung eines

Vertragsschlusses gemacht werden.*

»(5) Die Absétze 1 bis 3 gelten fiir Bevollméchtigte entsprechend.

(Fassung aufgrund des Dritten Gesetzes zur Anderung des Betreuungsrechts vom
29.07.2009 m.W.v. 01.09.2009.)

Dieser derzeit gultigen gesetzlichen Regelung gingen jahrelange Rechtsstreitigkeiten
voraus, da die Gerichte jeden Fall einzeln abwégen und entscheiden mussten.
Richtungsweisend war dann eine Grundsatzentscheidung des Bundesgerichtshofes
(BGH) vom 17.03.2003, dass Willens&duRerungen des Patienten als rechtlich bindend
anzusehen sind und diesen auch dann Folge zu leisten ist, wenn sie zum Einstellen von
lebenserhaltenden MaRnahmen fiihren [38]. Die Autonomie des Patienten wird Uber die
arztliche Fursorgepflicht gestellt, sodass ein sich Hinwegsetzen tber die schriftlich
festgehaltenen Patientenwiinsche als Kérperverletzung geahndet werden kann [39]. Ein

weiteres Mal gestéarkt wurde diese Sichtweise durch den Urteilsspruch des BGH vom
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25. Juni 2010, woraus hervorgeht, dass auch bereits begonnene Therapien abgebrochen
werden konnen, insofern dies dem ausdriicklichen Wunsch des Patienten entspricht
[40]. Jedoch muss hierbei Konsens zwischen dem gesetzlichen Betreuer und dem
behandelnden Arzt bestehen, andernfalls wird eine betreuungsgerichtliche
Genehmigung nach Paragraph 1904 BGB erforderlich. Entgegen der Erwartungen
christlicher und drztlicher Vertreter ist die sogenannte ,,Reichweitenbegrenzung”
entfallen, die besagte, dass nur die unmittelbare Todesnidhe Legitimation zur Durch-
setzung einer Patientenverfiigung bietet [41]. Somit werden schwere dementielle
Zustéande und Wachkoma, die nicht zwangslaufig zu einem baldigen Tod fuhren,
ebenso als Grund anerkannt, freiwillig vom Leben zu lassen [42]. Neben einer
Ablehnung von medizinischen MaRnahmen kénnen umgekehrt ebenso Malinahmen
festgehalten werden, die seitens des Patienten explizit gewtnscht sind. Dazu gehéren
beispielsweise eine suffiziente Schmerztherapie, eine seelsorgerische Versorgung,
kiinstliche Erndhrung oder die Behandlung von Hunger- und Durstgefiihl. Des
Weiteren besteht die Mdglichkeit personliche Standpunkte zu Bluttransfusionen,

Organersatzverfahren und Organspenden festzuhalten.

1.4.2. Betreuungsverfligung

Eine Betreuungsverfugung kann prinzipiell auch Inhalte einschlieRen, die eigentlich
Thema der Patientenverfiigung sind. Um ein umfassenderes Bild der Patientenwiinsche
darzustellen, kdnnen diese miteinander kombiniert werden. In einer Betreuungs-
verfligung besteht zudem die Moglichkeit den préferierten Betreuer [43], den ge-
winschten Wohnort [44] sowie in begrenztem Male auch Winsche hinsichtlich

finanzieller und juristischer Belange zu nennen [45,46].

1.4.3. Vorsorgevollmacht

Die Vorsorgevollmacht setzt im Gegensatz zur Betreuungsverfugung auf das volle

Vertrauen gegentber der bevollméachtigten Person, da diese in vorab definierten oder
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allen Teilbereichen Willensvertreter des nicht mehr entscheidungsféhigen Patienten
wird und eine gesetzliche Betreuung somit weitestgehend vermieden wird.
Einschrankende Bestimmungen des Betreuungsrechts gelten jedoch in sensiblen
Bereichen (freiheitsentziehende Unterbringungen und MalRnahmen [47], geféhrliche
arztliche Malinahmen [48] sowie stark sedierende Medikamente [47]) ebenso fur diese
Vorsorgebevollméachtigten, sodass in diesen Fallen eine Genehmigung durch das
Betreuungsgericht ausgesprochen werden muss [47].

Es empfiehlt sich, einen Kontrollbevollméchtigten in die Vorsorgevollmacht
aufzunehmen, um mittels des 4-Augen-Prinzips die Gefahr fiir etwaigen Missbrauch zu
minimieren. Seitens des Betreuers besteht eine Auskunftspflicht, die beinhaltet, dem
Betreuten ,,erforderliche[...] Nachrichten zu geben, auf Verlangen [...] Auskunft zu
erteilen und nach der Ausfithrung [...] Rechenschaft abzulegen® [49]. Des Weiteren
besteht die Herausgabepflicht von allem, ,,was er zur Ausfithrung des Auftrags erhélt
und was er aus der Geschéiftsbesorgung erlangt® [50].

Eine Vollmacht kann ,,unbedingt®, d.h. Tatigkeitsbeginn des Betreuers erfolgt meist
nach einer internen Anweisung von Seiten des Vollmachtgebers im Auenverhéltnis
ohne Einschrankungen, oder ,,bedingt* erteilt werden, d.h. Tatigkeitsbeginn erst bei
offiziellem Nachweis eines Bedingungseintritts (z.B. Vorliegen einer schweren

Erkrankung) [51].
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1.5. Motivation und Zielsetzung der Arbeit

Patientenautonomie und deren formale Hilfsmittel gewinnen aufgrund der immer
groRer werdenden Mdoglichkeiten der (Intensiv-) Medizin stetig an Bedeutung. Das
Individuum kann heutzutage selbstandig entscheiden, ab welchem Zeitpunkt es sein
Leben als nicht mehr “lebenswiirdig” definiert. Mittels Patientenverfligungen,
Vorsorgevollmachten und Betreuungsverfiigungen kénnen Grenzen gesetzt werden,
um ungewollte medizinische Eingriffe mit dem Ziel einer (kiinstlichen) Lebens-
verlangerung zu verhindern und Winsche fir eine symptomorientierte Behandlung
festzuhalten. Des Weiteren kann durch die Angabe eines gesetzlichen Vertreters und
die schriftliche Fixierung von Wunschen hinsichtlich einer Betreuung den
Vorstellungen des Patienten auch nach dem Verlust der kognitiven Fahigkeiten
Ausdruck verliehen werden.

Diese Arbeit soll die Einstellungen von einem ambulanten onkologischen Patienten-
kollektiv zur Akzeptanz von formalen Hilfsmitteln der Patientenautonomie beleuchten
und Préferenzen hinsichtlich Beratungszeitpunkt und Ansprechpartner feststellen, um
zukunftig ein patientenorientierteres VVorgehen, durch VVerbesserungen des

Informations- und Beratungsangebotes, zu ermdglichen.
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2. Material und Methoden

2.1. Das Universitatsklinikum Regensburg

Die Datenerhebung fiir diese Studie wurde im Universitatsklinikum Regensburg durch-
gefihrt, das den einzigen medizinischen Versorger der Stufe 3 fur die etwa 2 Millionen
Einwohner Ostbayerns darstellt.

Etwa 4.000 Mitarbeiter versorgen bei einer Kapazitat von 833 Betten jahrlich tiber
30.000 Patienten stationar und uber 120.000 Patienten ambulant [52].

Uber 600 Arzte und rund 1.700 Mitarbeiter des Pflege- und Funktionsdienstes arbeiten

in aktuell 22 Kliniken und Abteilungen sowie neun Instituten [52].

2.2. Das Patientenkollektiv der onkologischen Ambulanz

In der himato-onkologischen Ambulanz des Universititsklinikums werden solide
Tumore, Erkrankungen des blutbildenden Systems und hdmostaseologische
Erkrankungen diagnostiziert und therapiert. Es handelt sich dabei sowohl um gutartige

als auch um bosartige Erkrankungen.

Die Patienten werden von Hausérzten oder von niedergelassenen Onkologen in die
himato-onkologische Ambulanz iiberwiesen oder sind bereits auf den onkologischen
Stationen oder in anderen Abteilungen des Universitéitsklinikums behandelt worden.
Bei manchen Patienten mit dem Verdacht auf eine Tumorerkrankung wird im Verlauf
der Untersuchung keine Tumorerkrankung gefunden. Einige befinden sich zum
Zeitpunkt der ambulanten Konsultation in einem ambulant durchfiihrbaren Abschnitt
ihrer Therapie oder kommen zur Nachsorge oder zu einer Kontrolluntersuchung

wihrend einer Therapiepause bei nicht kurativ behandelbaren malignen Erkrankungen.
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2.3. Die Rekrutierung der Patienten

Nach dem Einholen eines positiven Ethikvotums wurden die Patientenfragebtgen von
Mitarbeitern der hd&mato-onkologischen Ambulanz an die wartenden Patienten
ausgegeben. Es wurde darauf hingewiesen, dass die Mitarbeit oder Ablehnung keine

Auswirkungen auf die weiterfiihrende Behandlung haben wird.

2.4. Ein- und Ausschlusskriterien

In die Studie wurden unabhédngig von ihrer Diagnose sdémtliche Patienten einge-
schlossen, die sich zur Erstvorstellung in der onkologischen Ambulanz zwischen
August 2009 und Juli 2010 gemeldet hatten. Die Patienten erhielten eine Aufklarung
und eine Einverstandniserklarung (siehe Anhang), in der sie der Erfassung ihrer Daten
zustimmten. Prinzipiell war es keinem Patienten verwehrt, an der Befragung

teilzunehmen.

2.5. Aufbau des Patientenfragebogens

Der Patientenfragebogen wurde speziell fur diese Studie erstellt und sollte leicht ver-
standlich, Gbersichtlich und innerhalb eines kurzen Zeitraumes bearbeitbar sein, ohne
relevante Punkte zu vernachldssigen. Es wurden insgesamt 14 Fragen aufgenommen,

die fir die bereits genannte Fragestellung die grote Relevanz besalRen.
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i

Universitatsklinikbum
Regensburg

AHT. HAMATOLOGIE L. INTERMISTISGHE OMKOLOGIE
Lefter:  Unle. Prof. Dr. R. Andreasen

Namensaufkleber

Bitte kreuzen Sie die Antwort an,

die am ehesten auf Sie mutmiffi!
ja! eherja | ehernem | nein!
FKennen Sie den Bepriff Patientenverfiizung? O O O O
Eennen Sie den Bepnff Vorsorgevollmacht? O O O O
Fennen Sie den Beeriff Betremmesverfimme? ] ] ] ]
ja nein
Haben Sie eine schnftliche Patientenverfiizung? O [
Haben Sie eine schnfthche Vorsorgevollmacht? O O
Haben Sie eine schnfiliche Betremmgsverfiigung? O O
Falls ja:  Diirfen wir eine Kopie davon bekommen? ] ]
Falls nein: Haben Sie schon einmal eine Beratung fiber O O
Patientenverfiigung / Vorsorgevollmacht /
Betremmgsverfiizung angeboten bekommen?
Falls ja: Haben Sie bei der Erstellung ihrer O O
Patientenverfiigung / Vorsorgevollmacht /
Betremmngsverfiimung eine Beratung erhalten?
Von wem: Hausarzt O
Klinik-Onkologe
anderer Klimkarzt O
niederselassener Omkologe
anderer (Fach-) Arzt ]
Sozialdienst ]
ambulante Berahmpgsstelle ]
MNotar / anderer Junst O
andere:
Wann wiirden Sie sich eine Berahmg tiber hatte schon stattfinden sollen ]
Patientenverfiipung etc. wiinschen? jetzt wiire ein suter Zeitpunkt O
m einigen Wochen noch mal O
eine Beratung ambieten
vorerst mcht, weil das Thema fiir O
mich nicht aktuell ist
vorerst mcht, weil ich mich mit O
dem Thema nicht befassen will
gar micht O
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J](R Namensaufkleber

Universitatsklinikbum
Regensburg

AHT. HAMATOLOGIE L. INTERMISTISGHE OMKOLOGIE
Lefter:  Unle. Prof. Dr. R. Andreasen

Bitte kreuzen Sie die Antwort an,
die am ehesten auf Sie mutmnfft!

Von wem wiirden Sie sich eine Beratung iiber Hausarzt

Patientenverfiigung etc. winschen? [ Klink-Onkologe

anderer Klmikarzt

niederselassener Onkologe

anderer (Fach-) Arzt

Sozialdienst

ambulante Beratungsstelle

Motar / anderer Junist

O|oyo| O ojo{ooja

andere:

Wann 1st Threr Ansicht nach der beste Zeitpumkt fiar rgendwann unabhangiz von der
eine Beratung iiber Patientenverflimmg ete.? Krebserkrankung

gleich nach der Diagnosestellung
einer Krebserkrankung

mur bei emer nicht mehr
heilbaren Krebserkrankung

O 0O o o

mur wenn der Patient selbst um
eine Beratung bittet

Ich wiinsche selbst in nichster Zeit eine Beratme iiber Patientenverfiigmgen ja
{ein Termin kann iiber den fiir Sie mustindigen Ambulanzarzt vereinbart werden) ]

Og
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2.6. Erhebungsbogen der klinischen Daten

J](R Namensaufkleber
Universitatsklinikum
Regenshurg
ABT. HAMATOLOGIE U, INTERMISTISCHE ONKOLOGIE
Lefter:  Unmiv. Prof. Dr. . Ancreesen
Datenerfassungsbogen Patientenverfiicung
himatologisch solider Tumeor
Tumordiagnose: ... O O
Prognose der Erkrankung allogene | keme | kurativ | palliativ | palhativ | palhativ
EMT | maligne =7 %_2 =6
geplant Erkr. Jahre Jahre | Monate
O O O O O O
Dauer der Krebserkrankung (seit Erstdiagnose) =4 1-6 7-12 =1 Jahr
_ Wochen | Monate | Monate
Tumorspezifische Therapie (OF/Chemo/Fadiatio)
op ]2 nein
aktuell bzw. ein Monat vor oder nach der Befrapung O O
Chemo Ja nein
aktuell bzw. ein Monat vor oder nach der Befragung O O
Radiatio ]2 nein
aktuell bzw. ein Monat vor oder nach der Beframumg O O
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2.7. Prognosekriterien

Die prognostischen Leitkriterien fur eine Einordnung in die jeweiligen Subgruppen orientierten

sich an folgenden Diagnosen und Einschéatzungen:

Komplette Remission solider Tumore
im Follow-up,
Hohergradige Lymphome,
Akute Leukamie unter Therapie,
neoadjuvante oder adjuvante Therapie
solider Tumore

Indolente Lymphome,
Plasmozytome,
Prognostisch giinstige metastasierte
solide Tumore bei gutem AZ
z.B. Mamma- oder Prostatakarzinome

Prognostisch ungiinstigere
metastasierte solide Tumore
z.B. Lungen-, Magen- oder
Kolonkarzinome

Schlechter AZ bei weit fortgeschrittenen
soliden Tumoren
und/oder sehr schnell fortschreitende
solide Tumore, z.B. Maligne
Melanome, Pankreaskarzinome
oder therapierefraktare
hohergradige hamatologische
Tumorerkrankungen

-4 Ll

Kurativ

Palliativ > 2 Jahre

Palliativ 6 Monate — 2 Jahre

Palliativ < 6 Monate



2.8. Statistische Auswertung

Die Daten wurden mittels des Statistikprogramms SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences) Version 18 fur Windows gespeichert und ausgewertet. Es wurde eine detaillierte
deskriptive Statistik der Datensatze erstellt, in der als Parameter Mittelwerte, Standard-
abweichungen, Minima, Maxima und Prozentwerte dienten. Zur Uberpriifung von Zusammen-
héngen zwischen zwei Merkmalen wurden Korrelationsanalysen durchgefiihrt. Dazu wurden bei
normalverteilten, intervallskalierten Merkmalen Korrelationskoeffizienten nach Pearson, bei
ordinalskalierten Merkmalen Rangkorrelationskoeffizienten nach Spearman verwendet. Fir
nominale Variablen wurde der Chi-Quadrat-Test angewandt. Das Signifikanzniveau wurde
zweiseitig gepriift, wobei die Irrtumswahrscheinlichkeiten von weniger oder gleich 0,05 als

statistisch signifikant und Werte unterhalb von 0,01 als sehr signifikant gewertet wurden.
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3. Ergebnisse
3.1. Allgemeine Merkmale der Patientenstichprobe

Von 525 Patienten, die zwischen August 2009 und Juli 2010 zur Erstvorstellung in die hdma-
tologisch-onkologische Ambulanz des Universitatsklinikums Regensburg kamen, wurden 500
Fragebdgen zurtickgegeben. 394 (75%) wurden von den Patienten bearbeitet und konnten
ausgewertet werden.

3.1.1. Altersverteilung der Teilnehmer

219 Teilnehmer (55.6%) waren mannlich und 175 (44.4%) weiblich. Der jlingste Patient war 18
Jahre, der &lteste 90 Jahre alt. Das Durchschnittsalter der Frauen lag bei 57,4 Jahren mit einer
Standardabweichung von 16,4. Das Durchschnittsalter der Manner lag bei 58,4 Jahren mit einer
Standardabweichung von 14,4. Teilnehmende Patienten mit bdsartigen Tumorerkrankung waren im
Schnitt 59 Jahre alt.

Altersverteilung der Teilnehmer

40

|\
g

Anzahl der Patienten

40 60 80 100
Patientenalter in Jahren

Kollektiv: Alle Teilnehmer
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3.2. Die Tumorerkrankungen

\on den Teilnehmern hatten 83,5% eine bosartige Tumorerkrankung. Davon waren 60%
héamatologische und 40% solide Neoplasien.

Die Erstvorstellungen, bei denen keine maligne Tumordiagnose gestellt wurde, besuchten die
onkologische Ambulanz aufgrund von anderweitigen hdmato-/onkologischen Auffélligkeiten, wie etwa

Zytopenien oder Gerinnungsstorungen.

3.2.1.Verteilung der Erkrankungen

Diagnose Haufigkeit Prozentwerte
Hamatologische Neoplasie 198 50,3
Solider Tumor 131 33,2
Keine bdsartige Erkrankung 65 16,5
Summe 394 100

3.2.2. Die Tumorprognosen

Prognose Haufigkeit Prozentwerte
Keine maligne Erkrankung 69 17,5
Kurative Therapie 113 28,7
Palliativ > 2 Jahre 118 29,9
Palliativ0,5 — 2 Jahre 52 13,2
Palliativ< 6 Monate 42 10,7
Summe 394 100

Eine geringe Differenz in der Kategorie ,,keine maligne Erkrankung” bzw. ,,keine bdsartige

Erkrankung” zwischen der Erkrankungsverteilung und der Verteilung der Tumorprognose ergab
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sich durch gutartige Tumore und mehrjahrig rezidivfreie Erkrankungen. Bei 46,2% der Teilnehmer
lag keine maligne Erkrankung oder eine nach unseren medizinischen Kriterien gerechtfertigte
Aussicht auf Heilung vor. Hierzu wurden auch 37 Patienten gezahlt, die eine allogene Knochen-
marktransplantation erhalten sollten. ,,Kurativ* ist dementsprechend nicht zwangsléufig gleich-
zusetzen mit einer erhOhten Lebenserwartung, da eine derartige Therapie erheblichen Einfluss auf
die Mortalitat und Morbiditat haben kann [53]. Die aktuelle Studienlage geht in diesem
Zusammenhang von einer therapieassoziierten Mortalitat von etwa 10-40% aus — bei gleichzeitig

hohem kurativen Potential und einer effektiven immunologischen Tumorkontrolle [54].

Teilnehmer mit palliativer Prognose

Prognose Haufigkeit Prozentwerte
Palliativ> 2 Jahre 118 55,7
Palliativ 0,5 — 2 Jahre 52 24,5
Palliativ< 6 Monate 42 19,8

53,8% der Teilnehmer wurden den palliativen Kategorien zugerechnet. Davon hatten 55,7% eine
geschatzte Prognose von > 2 Jahren, 24,5% eine palliative Situation mit einer Prognose von 0,5 — 2

Jahren und 19,8% eine geschatzte Lebenserwartung von unter 6 Monaten.
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3.2.3. Dauer der Tumorerkrankungen

Die Dauer der Tumorerkrankung der Teilnehmer konnte von 274 Patienten ermittelt werden. Hier-
bei war die Zeit seit Erstdiagnose der Tumorerkrankung bis zur Vorstellung in der Ambulanz
folgendermalien verteilt:

17,2% innerhalb eines Monats

19,7% zwei bis drei Monate

10,5% vier bis sechs Monate

12,2% sieben bis zwolf Monate

19,7% 12 Monate bis vier Jahre

20,8% langer als vier Jahre

Dauer der Tumorerkrankungen
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3.3. Aktuelle tumorspezifische Therapie

Eine aktuelle (in Bezug auf den Zeitpunkt der Befragung innerhalb eines zweimonatigen Zeitintervalls
liegende) tumorspezifische Therapie erhielten 60,7% der befragten Teilnehmer. Von diesen bekamen

9,6% eine operative Behandlung, 78,4% eine Chemo- und 12,0% eine Strahlentherapie.

Aktuelle operative Therapie Haufigkeit |Prozentwerte
ja 20 5,8

nein 323 94,2

Aktuelle Chemotherapie Haufigkeit [Prozentwerte
ja 160 47,6
nein 176 52,4

Aktuelle Radiotherapie Haufigkeit [Prozentwerte
ja 25 7,3
nein 318 92,7

3.4. Vorherige stationare Aufnahme im Universitatsklinikum Regensburg

Vorherige stationare Aufnahme | Haufigkeit | Prozentwerte

ja 221 56,1

nein 173 43,9
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3.5. Beratungen durch den hauseigenenen Sozialdienst

Nur 0,5% der Teilnehmer erhielten eine Beratung zum Thema PV, BV, VV durch den

hauseigenen Sozialdienst, folglich ist der Effekt auf diese Studie vernachlassigbar.

3.6. Innerhalb des Auswertungszeitraumes verstorbene Patienten

Bereits verstorben Haufigkeit Prozentwerte
ja 11 2.8
nein 379 97,2

3.7. Kenntnisse Patientenverfligung, Betreuungsverftigung,
Vorsorgevollmacht

Die Mehrzahl der Teilnehmer gibt einen guten bis sehr guten Kenntnisstand beztglich
Patientenverfiigungen an (85,3% der gegebenen Antworten). In 6,3% der Falle wird jegliches Wissen

zu Patientenverfligungen verneint.

Kenntnisstand Patientenverfiigungen

Anzahl gegebener Antworten

50 -

ja eher ja eher nein nein
Kollektiv: Alle Teilnehmer
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Anders stellen sich die Zahlen zum Kenntnisstand hinsichtlich der Vorsorgevollmachten dar. Hier geben
rund 25% weniger an, Uber gutes bis sehr gutes Wissen zu verfiigen (59,6% der gegebenen Antworten).

Etwa ein Sechstel der Patienten gibt an, tber keinerlei Wissen diesbeziglich zu verflgen.

Kenntnisstand Vorsorgevollmachten

200
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160 -
140 -
120 -
100 -
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60 -
40 -
20

Anzahl gegebener Antworten

ja eher ja eher nein nein

Kollektiv: Alle Teilnehmer

Anhnlich wie bei der Vorsorgevollmacht stellen sich die Daten zum Kenntnisstand hinsichtlich
Betreuungsverfiigungen dar. 55,6% geben Kenntnisse an, aber eine relativ hohe Anzahl der Teilnehmer

(16,5%) gibt an, nichts tber Betreuungsverfligungen zu wissen.

Kenntnisstand Betreuungsverfliigungen
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ja eher ja eher nein nein

Kollektiv: Alle Teilnehmer
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3.8. Verbreitung von Verfigungen und Vollmachten

Etwa ein Viertel (24,7%) der teilnehmenden Patienten (n=380), die zum Erstgespréach in die
onkologische Ambulanz des Universitatsklinikums Regensburg gekommen sind, haben laut eigener
Aussage bereits eine Patientenverfligung erstellt. Bei den zwei weiteren formalen Hilfsmitteln der
Patientenautonomie verhélt es sich &hnlich wie bei dem zuvor dargestellten Kenntnisstand.
Besitzer einer Patientenverfligung geben in 83,5% der Falle an eine Vorsorgevollmacht und in
72,6% der Félle eine Betreuungsverfligung zu besitzen. Patienten mit Patientenverfligung nutzen
die Mdglichkeiten der VVorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung also deutlich haufiger im

Vergleich zum Gesamtkollektiv (s. Tabelle; Prozentwerte bezogen auf Gesamtkollektiv).

Anzahl Prozentwerte
Besitz Patientenverfligung 94 24,7
Besitz Vorsorgevollmacht 76 20,8
Besitz Betreuungsverfligung 62 17,4

3.9. Praferenzen bezuglich beratender Fachrichtung

3.9.1. Praferenz bei noch nicht erfolgter Beratung

Ein Grofteil der Patienten, die auf diese Frage antworteten, gab den Hausarzt als bevorzugten
Ansprechpartner an (67,7%). Den Klinikonkologen nannten 22,1% als gewuinschte Fachrichtung
fur ein Beratungsgesprach. Andere Fachbereiche wie Notare (9,1%), ambulante Beratungsstellen

(4,9%) oder andere drztliche Fachrichtungen spielten nur eine untergeordnete Rolle.
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3.9.2. Fachrichtung bei bereits erfolgter Beratung

Etwa ein Drittel (36,6%) der bereits erfolgten Beratungen (n=123) wurde mit einem Notar als
Ansprechpartner durchgefuhrt, wohingegen Hausarzte nur in etwa halb so vielen Féllen die
beratende Fachrichtung darstellten (21,1%).

Ansprechpartner bei erfolgter Beratung
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L Niedergelas- Ambulante
Hausarzt Klinik- A.n(?Ierer sener Anderer Sozialdienst | Beratungs- | Notar/Jurist Andere
onkologe Klinikarzt Arzt
Onkolge stelle
M erfolgte Beratung 26 3 3 0 4 19 11 45 12
Kollektiv: Teilnehmer mit erfolgter Beratung

Es liegt demnach eine Diskrepanz zwischen dem angegebenen Beratungswunsch und dem
Beratungsverhalten vor. Wird hier die Anzahl der erfolgten Beratungen zu der Anzahl der
gewtinschten Beratungen ins Verhaltnis gesetzt, zeigen sich bei den jeweiligen Ansprechpartnern
deutliche Unterschiede. So erreichen Notare einen Quotienten von erfolgter zu gewdiinschter Beratung
von 1,7, wohingegen Hausarzte und Klinikonkologen mit Werten von 0,135 und 0,048 weit unterhalb
des Quotienten der Notare liegen. Das Verhéltnis von gew(inschten zu erfolgten Beratungen kénnte
einen Indikator fiir mogliche Unter- bzw. Uberversorgung durch den jeweiligen Fachbereich darstellen,
ist jedoch wahrscheinlich von vielen weiteren Faktoren abhangig, die in dieser Studie nicht miterfasst
wurden. Hohe Werte kdnnten darauf hindeuten, dass der jeweilige Fachbereich nicht die erste

Praferenz des Patienten fiir das bereits erfolgte Beratungsgesprach darstellte. Umgekehrt konnte ein
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niedriger Wert einen Hinweis auf ein unzureichend erftlltes Bedurfnis nach einem Gespréch durch die

jeweilige Fachgruppe zur Erstellung einer Patientenverfiigung darstellen.

Verhiltnis gewiinschte/erfolgte Beratung nach Ansprechpartner
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3.10. Praferierte Zeitpunkte fur eine Beratung

3.10.1. Gewunschter Beratungstermin hinsichtlich der eigenen Situation

Folgende Antworten wurden auf die Frage zum gewiinschten Beratungstermin gegeben:

,,Hétte schon stattfinden sollen*: 7,1%
,,Jetzt ware ein guter Zeitpunkt®: 23, 7%
,.In einigen Wochen noch einmal anbieten®: 25,4%
,MVorerst nicht, weil das Thema fur mich nicht aktuell ist*: 29,2%
,\orerst nicht, weil ich mich mit dem Thema nicht befassen will*: 7,8%
,,Gar nicht* 6,8%

Diese sechs Aussagen kdnnen unterteilt werden in eine generelle Akzeptanz der Wichtigkeit und
die damit verbundene Intention sich zumindest in naher Zukunft mit diesem Thema zu befassen
(Antwortmoglichkeit ,,Hatte schon stattfinden sollen* bis ,,In einigen Wochen noch einmal
anbieten) und auf der anderen Seite in eine zumindest vorlbergehende Ablehnung (Antwort-
moglichkeit ,,Vorerst nicht, weil das Thema nicht aktuell ist* bis ,,Gar nicht®).

Ein Problem bei der Auswertung der prozentualen Verteilung des gew(inschten Beratungstermins
ist die von elf Teilnehmern praktizierte Mehrfachnennung (insgesamt 32 Antworten mit leichter
Tendenz zur ,,generellen Akzeptanzgruppe®), sodass die angegebenen Prozentwerte sich auf die
Anzahl der Antworten und nicht auf die Anzahl der Teilnehmer beziehen. 56,2% der gegebenen
Antworten duRern die aktuelle oder zeitnahe Bereitschaft, sich mit dem Thema Patienten-
autonomie auseinanderzusetzen. 43,8% der gegebenen Antworten weisen darauf hin, dass eine

Auseinandersetzung mit dem Thema eher aufgeschoben wird.
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Praferierter Zeitpunkt hinsichtlich eigener Situation
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3.10.2. Préferierter Beratungszeitpunkt hinsichtlich einer Tumorerkrankung

Anndhernd die Halfte der Befragten (48,3%) gibt an, ,,irgendwann unabhéngig von einer Krebs-

erkrankung” zu den rechtlichen Mitteln der Patientenautonomie informiert werden zu wollen.

Zudem hélt ein weiteres Drittel der Patienten (32,3%) eine Beratung nur fur angebracht, ,,wenn der

Patient selbst um eine Beratung bittet”. 11,8% wiirden eine Beratung ,,gleich nach der

Diagnosestellung einer Krebserkrankung™ bevorzugen und 7,6% sehen ,,nur bei einer nicht mehr

heilbaren Krebserkrankung” den Anlass gegeben ein Beratungsgesprach zu initiieren.
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Bester Zeitpunkt absolut prozentual
irgendwann unabhangig
von der Krebserkrankung 127 48,3
gleich nach der
Diagnosestellung einer 31 11,8
Krebserkrankung
nur bei einer nicht mehr
heilbaren 20 7,6
Krebserkrankung
nur wenn der Patient
selbst um eine Beratung 85 32,3
bittet

3.11. Aktueller Wunsch nach einer Beratung

Am Ende des Fragebogens wurde nach dem aktuellen Beratungswunsch der Patienten gefragt. Hier-
bei gaben 31,6% der 215 Teilnehmer ohne eine Patientenverfligung, Betreuungsverfligung oder VVor-
sorgevollmacht an, einem sofortigen Beratungstermin positiv gegeniiberzustehen. Dieser Wert
scheint den hohen Beratungsbedarf seitens der Patienten zu verdeutlichen.

Von den Patienten die bereits mindestens eine der Verfliigungen und Vollmachten besitzen, dul3erten
immerhin 21,7% den Wunsch nach einem zeitnahen Beratungsgespréach, wobei vergleichsweise
wenige Teilnehmer auf diese Frage geantwortet haben (Teilnehmer mit mindestens einer

Verfligung/Vollmacht = 109, Antworten auf diese Frage = 60, Beteiligung 55%).

3.12. Zusammenhange zwischen Patientenverfiigungsbesitz und
Patientendaten

Der Besitz einer Patientenverfligung korreliert hochsignifikant mit der Dauer der Krebserkrankung

und dem Alter des Patienten. Zudem existiert ein signifikanter Zusammenhang mit der Prognose.
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3.12.1. Zusammenhang zwischen Besitz einer Patientenverfliigung und dem
Patientenalter

Die Berechnung des Korrelationskoeffizienten nach Spearman ergab hinsichtlich des Besitzes einer

Patientenverfigung und dem Patientenalter einen Wert von -0,275 und war damit auf dem 0,01

Niveau signifikant.
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3.12.2. Zusammenhang zwischen Patientenverfligungsbesitz und Dauer der
Tumorerkrankung

Die Berechnung des Korrelationskoeffizienten nach Spearman ergab hinsichtlich des Zusammen-
hanges zwischen dem Besitz einer Patientenverfugung und der Dauer der Tumorerkrankung einen Wert
von -0,185 und war damit auf dem 0,01 Niveau signifikant. Trotz dieses Signifikanzniveaus sollten
diese Daten aufgrund der geringen Fallzahlen in den Untergruppen in einem groReren Kollektiv

validiert werden.

Zusammenhang zwischen dem Besitz einer Patientenverfiigung und
der Tumorerkrankungsdauer
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3.12.3. Zusammenhang zwischen dem Besitz einer Patientenverfigung und

der Tumorprognose

Es existiert ein signifikanter Zusammenhang zwischen der Tumorprognose und dem

Besitz einer Patientenverfiigung (Spearmans Rho von -0,119 bei einem Signifikanz-

niveau von 0,05).

Besitz einer Patientenverfiigung in Abhangigkeit von der Prognose
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3.12.4. Zusammenhang zwischen dem Besitz einer Patientenverfligung und

der Tumorentitat

Es konnte im Kollektiv der Teilnehmer kein Zusammenhang zwischen Tumorentitét
(H&moblastose oder solider Tumor) und dem Besitz einer Patientenverfiigung

nachgewiesen werden.

3.13. Zusammenhange zwischen Patientendaten und dem Besitz

einer VVorsorgevollmacht und/oder einer Betreuungsverfiigung

Es besteht eine starke Korrelation zwischen Patientenalter und dem Besitz von Betreuungs-
verfligungen (Rho =-0,249, Signifikanzniveau von 0,01) und Vorsorgevollmachten (Rho = -0,228,
Signifikanzniveau von 0,01). Jedoch ergab sich in Bezug auf die Dauer und die Prognose der
Krebserkrankung kein Zusammenhang mit der Wahrscheinlichkeit, eine Betreuungsverfiigung zu
besitzen. Bei Teilnehmern mit einer VVorsorgevollmacht lag sowohl eine schlechtere Prognose
(Rho =-0,144, Signifikanzniveau von 0,01) als auch eine signifikant langer andauernde

Tumorerkrankung vor (Rho =-0,151, Signifikanzniveau von 0,05).

Besitz einer Vorsorgevollmacht in Abhangigkeit von der Prognose

100 40

90 35
c 80
S 30 €
5 70 9
2 60 25 8
"E a
< £
g 50 20 5

40 0
= 15 3
Y] 30 1 <
c 10 S
< 20

o 1R I 0
keine maligne . L palliativ 0,5 bis 2 palliativ< 6
Erkrankung kurativ palliativ > 2 Jahre Jahre Monate
. Ja 8 16 27 17 8
Nein 55 92 80 32 31
e Besitz in % 12,7 14,8 25,2 34,7 20,5

Kollektiv: Teilnehmer mit Tumorerkrankung

41



Besitz einer Betreuungsverfiigung in Abhangigkeit von der Prognose
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3.14. Zusammenhange der Patientenkenntnisse Uber

Patientenverfligung — Betreuungsverftigung - Vorsorgevollmacht

Der angegebene Kenntnisstand (iber Patientenverfiigungen korreliert nicht mit dem
Lebensalter. Das Wissen um Vorsorgevollmachten (Spearmans Rho von -0,158 bei einem
Signifikanzniveau von 0,01) und Betreuungsverfligungen (Spearmans Rho von -0,142 bei
einem Signifikanzniveau von 0,01) steigt jedoch signifikant mit hoherem Alter. Diese Aus-
sage gilt nur fir die Auswertung von sémtlichen Teilnehmern (inklusive der Patienten mit
PV/BV/VV). Bei Patienten ohne den Besitz zumindest eines formalen Hilfsmittels der

Patientenautonomie erlischt diese Signifikanz.
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3.15. Zusammenhange zwischen gewiinschtem Beratungszeitpunkt

und Patientendaten

3.15.1. Das Patientenalter

Das Patientenalter hat Einfluss auf den praferierten Beratungszeitpunkt bei Erstdiagnose
eines Tumorleidens. Es zeigt sich, dass jlingere Patienten ohne PV/BV/VV eher ,.irgend-
wann unabhéngig von einer Tumordiagnose* (Korrelationskoeffizient nach Spearman von
0,152 bei einem Signifikanzniveau von 0,05) informiert werden wollen. Personen mit
steigendem Lebensalter hingegen wollten dies eher ,,direkt nach einer Tumordiagnose*

(Korrelationskoeffizient nach Spearman von 0,169 bei einem Signifikanzniveau von 0,05).

3.15.2. Die Prognose

Bei den Teilnehmern ohne Patientenverfiigung, Betreuungsverfiigung und Vorsorge-
vollmacht zeigte sich eine hochsignifikante Korrelation zwischen schlechterer Prognose
und einem gewiinschten Beratungstermin in naherer Zukunft (Korrelationskoeffizient
nach Spearman von -0,186 bei einem Signifikanzniveau von 0,01). Insgesamt antworteten
239 von 285 Teilnehmer ohne PV/BV/VV (84%) auf die Frage hinsichtlich des pra-
ferierten Zeitpunktes in Bezug auf den Zeitpunkt der Befragung (n = 259 aufgrund
multipler Antworten). Die Antworten ,,Hétte schon stattfinden sollen®, ,,Jetzt ware ein
guter Zeitpunkt™ und ,,In einigen Wochen noch einmal anbieten* wurden als generelle
Bereitschaft eine Beratung hinsichtlich der formalen Mittel der Patienten-autonomie in
der nahen Zukunft zu erhalten zusammengefasst. Ebenso wurden die
Antwortmdéglichkeiten ,,Vorerst nicht, weil das Thema fiir mich nicht aktuell ist,
,vorerst nicht, weil ich mich mit dem Thema nicht befassen will*“ und ,,Gar nicht* als
fehlende Bereitschaft eine zeitnahe Beratung zu erhalten interpretiert und zusammen-
gefasst. Es zeigte sich, dass in dem Patientenkollektiv ohne maligne Erkrankung ein
grolerer Anteil (65%, n = 49) keine zeitnahe Beratung wiinschte. Auch bei den Patienten

mit einer malignen Erkrankung war ein groRer Anteil (40%, n = 87 in der kurativen und
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44 %, n = 123 in der palliativen Situation) nicht an einer zeitnahen Beratung interessiert.
Selbst in der Subgruppe der Patienten mit einer Lebenserwartung von unter 2 Jahren
(unabhangig vom Besitz einer PV/BV/VV) gaben 18% der Teilnehmer (15/85) an nicht

an einer zeitnahen Beratung interessiert zu sein.

Zusammenhang zwischen der Bereitschaft zu einer Beratung in der
nahen Zukunft und der Prognose
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3.15.3. Das Geschlecht

Es gaben 22,7% der weiblichen Teilnehmer an, eine sofortige Beratung zu wiinschen. Bei
den Mannern hatten mit 36,8% signifikant (Korrelationskoeffizient nach Spearman von
0,193 bei einem Signifikanzniveau von 0,01) mehr Teilnehmer ohne Patientenverfiigung,
Betreuungsverfiigung oder VVorsorgevollmacht den Wunsch nach einer sofortigen

Beratung.
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3.16. Zusammenhange zwischen Erkrankungsdauer und

gewlinschtem Ansprechpartner

Es lasst sich feststellen, dass Patienten, die erst vor Kurzem eine Tumordiagnose gestellt
bekommen haben, eine signifikant hhere Préaferenz bezliglich des Hausarztes als
beratende Vertrauensperson aufweisen (Korrelationskoeffizient nach Spearman von 0,222

bei einem Signifikanzniveau von 0,01). Mit ansteigender Dauer der Krebserkrankung

nimmt der Wunsch, von einem niedergelassenen Onkologen tiber die Erstellung einer Patienten-

verfligung, Betreuungsverfiigung oder VVorsorgevollmacht beraten zu werden, signifikant
zu (Korrelationskoeffizient nach Spearman von -0,204 bei einem Signifikanzniveau von
0,01).

Beziehung eines Beratungwunsches durch den Hausarzt und
Dauer der Tumorerkrankung
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3.17. Nutzen fur den klinischen Alltag

Aus den Ergebnissen der Befragung lassen sich einige Kriterien herauskristallisieren, die

fiir den Arzt im Kklinischen Alltag von Nutzen sein kénnen.

Eine Mehrheit der onkologischen Ambulanzpatienten méchte in naher Zukunft
eine Beratung erhalten.

Eine Mehrheit der Patienten verflgt bereits tiber Vorkenntnisse zum Thema
Patientenautonomie.

Onkologen und Hausérzte werden haufig als gewunschte Ansprechpartner fiir ein

Beratungsgespréch genannt.

Folgende Faktoren stellten sich in der Studie als signifikanter Hinweis auf einen

gesteigerten Beratungswunsch dar:

mannliches Geschlecht

héheres Lebensalter

ungunstig eingestufte Prognose

Dauer der Tumorerkrankung

kirzlich erfahrene Tumordiagnose (1-3 Monate) = Beratung durch den Hausarzt
erwunscht (ca.80%)

seit langem bestehende Tumordiagnose (Uber 1 Jahr) = Beratungswunsch durch

den Hausarzt nimmt ab (54%) und verschiebt sich auf andere Ansprechpartner

Steigendes Patientenalter und steigende Dauer einer Krebserkrankung fiihren zu einem

zunehmenden Bedurfnis nach Beratung zu den formalen Hilfsmitteln der Patienten-

autonomie. Dies schlégt sich auch in einer erhéhten Frequenz von dahingehenden

Verfugungen und VVollmachten in dieser Altersgruppe nieder. Die Prognose der Tumor-

erkrankungen und das Geschlecht des Patienten haben Einfluss auf das akute Bedrfnis

nach Beratung. Eine schlechtere Tumorprognose flihrt dabei auch zu einer signifikanten

Steigerung der Erstellungszahlen.
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4. Diskussion

Der Artikel “Paradoxes in Advance Care Planning” von Dow et al. aus dem
Jahr 2009 [4] befasste sich mit einer vergleichbaren Thematik, jedoch wurden
hier die Befragungen in einem US-amerikanischen stationdren Patientenkollektiv
mittels eines semi-strukturierten Interviews durchgefuhrt. Die Studie ergab,
dass 41% der Patienten eine Patientenverfligung oder —vollmacht besaRen, 95%
sahen das Thema als wichtig oder sehr wichtig an. 48% der Teilnehmer wiirden
den fur sie zustdndigen Onkologen fir eine Beratung zu diesem Thema wéhlen
und 35% ihren Hausarzt. In der fir die vorliegende Arbeit durchgefiihrten
Befragung gab jeder vierte Teilnehmer an, bereits eine Patientenverfiigung zu
besitzen. Bei Vorsorgevollmachten und Betreuungsverfiigungen war es nur
etwa jeder funfte. Dabei waren das Alter und die Erkrankungsdauer signifikante
Einflussfaktoren fir die unterschiedlichen Patientengruppen. Ein Vorteil der
Studie aus den USA war, dass Bereiche wie Familienstand, Schulbildung,
Haushalts-einkommen und andere soziale Aspekte mit einbezogen wurden und
somit weitere Schlsse Gber Ursachen des Patientenverhaltens mdglich waren.
Maglicherweise aufgrund zu niedriger Fallzahlen (n = 75) blieb das Patienten-
alter jedoch der einzige pradiktive Faktor fiir den Besitz einer Patienten-
verfiigung. Die in unserer Studie erreichte Teilnehmerzahl von 394 liegt
deutlich dartber und hat damit eine gute statistische Teststarke. Eine in der
Studie von Dow et al. durchgeftihrte Differenzierung der Tumorentitaten ergab
- wie in unserer Umfrage - keine signifikanten Zusammenhange mit dem

Besitz einer Patientenverfiigung.

Bei der Durchfiihrung eines semi-strukturierten Interviews zur Datenerhebung
besteht das Risiko des Interviewereffekts [55] und anderer sozial-
psychologischer Effekte, die Einfluss auf die Ergebnisse haben kénnen. In

unserer Studie wurde durch den Gebrauch von Fragebogen versucht ein
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maoglichst objektives Befragungsergebnis zu erzielen, da hier soziale Inter-
aktionen eine geringere Relevanz besitzen [55]. Ein zudem bei Umfragen prinzi-
piell zu bedenkender Schweigeverzerrungseffekt, d.h. ein bestehender Unterschied
zwischen den Antworten der teilnehmenden und moglichen Antworten der nicht-
teilnehmenden Patienten, drfte aufgrund einer in unserer Studie erzielten

Rucklaufquote von 75% vermutlich nicht ins Gewicht fallen.

Die onkologischen Erkrankungen des Patientenkollektives bei Dow et al.
bestanden zu ca. 69% aus Hamoblastosen und bilden damit einen &hnlich
hohen Anteil (60%) wie in unserer Studie. Auf den ersten Blick wirkt dies
hoch, da der durchschnittliche Anteil der hdmatologischen Neoplasien an der
Gesamtzahl der haufigsten Tumorlokalisationen in Deutschland im Jahr 2010
etwa 7% betrug [56]. Dies liegt in erster Linie am klinischen Schwerpunkt der

h&mato-onkologischen Ambulanz des Universitatsklinikums Regensburg.

Das durchschnittliche Erkrankungsalter flir Krebserkrankungen in Deutschland
liegt bei 69 Jahren [56], sodass das ermittelte Durchschnittsalter der Teil-
nehmer von 59 Jahren 10 Jahre darunter liegt. Die Ursache hierfur ist wahr-
scheinlich wiederum in der starken Gewichtung der hdmatologischen Patienten
zu suchen, da das mittlere Erkrankungsalter bei z.B. mannlichen Leuk&mie-
patienten 60 Jahre betragt [56]. Zusatzlich weisen jingere Patienten tendenziell
weniger Komorbiditaten auf, sodass in diesen Fallen eher auf eine stationére
Aufnahme verzichtet werden kann und stattdessen eine ambulante Behandlung
moglich ist.

In einer Ubersichtsarbeit von Evans et al. aus dem Jahr 2012 tiber den
Gebrauch und die Akzeptanz von formalen Hilfsmitteln der Patienten-
autonomie in Deutschland flossen 32 Studien aus den Jahren 1996 bis 2009 ein
[22]. Hier konnte ein positiver Trend hinsichtlich des Kenntnisstandes

beziiglich Patientenverfligungen und —vollmachten festgestellt werden. Die
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Verbreitung variierte je nach Kollektiv zwischen 0,3-62% und wurde in der
Normalbevélkerung mit etwa 2,5-10% angegeben.

In der 450 Patienten umfassenden Umfrage mittels Fragebogen zum Thema
,Patientenverfiigung aus der Sicht des chirurgischen Patienten* von Justinger et
al. im Zeitraum von 2007 bis 2008 gaben 21,3% der Patienten vor einem ge-
planten chirurgischen Eingriff an, tber keine Kenntnisse hinsichtlich Patienten-
verfligungen zu verfiigen [21]. 16,7 % der Teilnehmer besal3en bereits eine
Verfligung und 82,6% wiinschten vor operativen Eingriffen von ihrem be-
handelnden Chirurgen auf das Thema angesprochen zu werden. Die grofie
Mehrheit der Teilnehmer unserer Studie (85,3%) gab an, Patientenverfiigungen
zu kennen. Nur 6,3 % der Patienten verneinten jegliches Wissen auf diesem
Gebiet. Kenntnisse tber Vorsorgevollmachten (59.6%) und Betreuungs-
verfligungen (55.6%) waren im Vergleich deutlich weniger verbreitet. Ein
Grund fur den selbsteingeschatzten héheren Kenntnisstand der Patienten im
Vergleich zum chirurgischen Patientenkollektiv sowie der Unterschied zu
Vorsorgevollmachten und Betreuungsverfiigungen kann in der hohen medialen
Présenz der Patientenverfligungen im Rahmen der Gesetzesanderung im Jahre
2009 liegen [2]. Die Diskussion in den Medien kénnte auch eine Ursache fiir
den nicht vorhandenen Wissensunterschied zwischen jiingeren und &lteren
Studienteilnehmern auf diesem Gebiet darstellen. Prinzipiell ist mediale
Aufmerksamkeit unter dem Gesichtspunkt der Steigerung von Erstellungs-
zahlen zu begriiRen, da Informationen sowie mediale Kampagnen in
amerikanischen Umfragen unter Senioren signifikant mit der Wahr-

scheinlichkeit eine Patientenverfligung zu erstellen korrelierten [57,58].

Unsere Datenerhebung zur tumorspezifischen Therapie (Chemotherapie,
Strahlentherapie oder Operation) innerhalb eines Zeitintervalls von zwei Monaten
zum Zeitpunkt der Befragung sollte dazu dienen, weitere pradiktive Kklinische
Parameter flir den Wunsch nach einer baldigen Beratung zum Thema

Patientenautonomie zu Uberprifen. Es stellte sich heraus, dass entweder das
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gewahlte Zeitintervall von zwei Monaten nicht gro genug war, um einen
signifikanten Zusammenhang abbilden zu kénnen, oder dieser nicht vorhanden
ist. Weitere Forschungsarbeit ist an dieser Stelle erforderlich.

Ungewiss ist der Kenntnisstand der Patienten hinsichtlich ihrer eigenen Prognose,
da in dem Fragebogen hierzu keinerlei Informationen abgefragt wurden. Viele
Patienten sind sich, trotz des vorherrschenden interpretativen Kommunikations-
modells, der schlechten Heilungschancen ihrer Erkrankung nicht bewusst [9,59],
verdréangen diese [60] oder kdnnen sich die im Arzt-Patienten-Gesprach ge-
nannten Informationen nicht merken [61]. Aus einer 6sterreichischen Studie
geht zudem hervor, dass nur etwa 67% der dort tatigen Onkologen eine
Patientin mit primdr metastasiertem Mammakarzinom zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung tber ihre Erkrankung und die damit verbundene Lebens-
erwartung aufklaren wiirden, sodass die Ursache fir ein inkorrektes Krank-
heitsbewusstsein nicht zwangslaufig nur auf der Patientenseite zu suchen ist
[62]. In einer 2014 publizierten Studie der University of Leicester wurden
Patienten kurz nach ihrem onkologischen Erstdiagnose-Gespréach zu ihren
Erfahrungen und ihrem aktuellen Wissensstand hinsichtlich ihrer Erkrankung
befragt. Es zeigte sich, dass das Bedurfnis der Patienten nach umfassenden
Informationen abgemildert wurde durch den Wunsch, psychischen Stress von
sich fernzuhalten, sodass die Aufgabe des betreuenden Arztes darin liegt, bei
Gespréachsbeginn zu kléren, wie ausfiihrlich der Patient informiert werden
mdochte [63].

Die grof3e Mehrheit (67,7%) der Teilnehmer unserer Studie, die auf die Frage
geantwortet haben - unabhangig davon ob sie bereits eine Verfligung besalen
oder nicht - gab den Hausarzt als bevorzugten Ansprechpartner im Falle einer
Verfligungs- oder Vollmachtserstellung an.

Auch aus drztlicher Sichtweise ist dieser in einer geeigneten Position, um
kulturelle Einfliisse, medizinisches Fachwissen und personliche Werte des

Patienten angemessen zu beriicksichtigen und in den Erstellungsprozess einer
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Patientenverfligung einflieBen zu lassen [64]. In einer Studie von Tierney et al.
aus dem Jahr 2001 mit 686 Teilnehmern konnte gezeigt werden, dass die Zu-
friedenheit von chronisch Kranken und alten Patienten mit dem Hausarzt nach
dem Ansprechen von Patientenverfiigungen im Rahmen eines Routinebesuchs
deutlich und dauerhaft anstieg [65].

Das dem Hausarzt entgegengebrachte Vertrauen ist fur die Patienten bei dieser
Thematik von grol3er Bedeutung [66,67]. Zudem bietet sich den Hausarzten im
Rahmen der Routinebesuche eine gute Gelegenheit, um Patienten behutsam an
die Thematik heranzufiihren [68,69]. In einer Ubersichtsarbeit von Ramsaroop
et al., die 18 Studien im Zeitraum von 1991 bis 2005 auf die Effektivitdt multi-
modaler Interventionen im hausdarztlichen Setting zur Steigerung von
Patientenverfligungszahlen untersuchte, zeigte sich insbesondere der haufige
Kontakt mit medizinischem Personal als besonders effektiv [70]. Eine weitere
Ubersichtsarbeit von Glaudemans et al. aus dem Jahr 2015, die zehn wissen-
schaftliche Artikel auf den Umgang mit Patientenverfligungen im Rahmen der
hausarztlichen Versorgung hin untersuchte, konnte eine im Vergleich zur Rest-
bevolkerung bessere Versorgung von Patienten im Terminalstadium
feststellen. Die Autoren dieser Studie kamen zu dem Schluss, dass bislang Ge-
sprache Uber die formalen Hilfsmittel der Patientenautonomie noch nicht
systematisch in die hausarztliche Versorgung integriert wurden [71]. Aktuell
empfiehlt die Bundesarztekammer eine Beratung erst dann anzubieten, wenn der
Patient aktiv darum bittet oder bei ihm in einem absehbaren Zeitraum ein Zu-
stand der verminderten Selbstbestimmungsfahigkeit zu erwarten ist [72]. Diese
Empfehlung wirde aber nur etwa einem Drittel der in der vorliegenden Studie
erhobenen Patientenwiinsche gerecht. Vielmehr mochte fast die Halfte der
Patienten (48.3%) unabhangig von einem Krankheitsgeschehen und ein
weiteres Funftel (19.4%) im Zuge der Diagnose einer Krebserkrankung
beraten werden. Das Bedurfnis hierbei nach einer aktiven Rolle des Arztes ist

in einer Umfrage unter 883 Personen an acht amerikanischen Kliniken der
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Grundversorgung, darunter jeweils ein Drittel Patienten, Assistenzarzte und
Facharzte, festgestellt worden. Ein GroRteil der Teilnehmer stimmte darin
Uberein, dass es in den Aufgabenbereich des Arztes fallt, ein Gespréch iber
Patientenverfiigungen und Vollmachten zu beginnen [23]. Eine &hnliche
Studie mit 400 Teilnehmern und vier Teilnehmergruppen (Krebspatienten,
gesunde Kontrollgruppe, Pflegepersonal und &rztliches Personal) aus dem Jahr
2005 kam ebenfalls zu dem Schluss, dass die Mehrheit (58-75% je nach
Gruppe) den Arzt in der Verantwortung sieht, das Gesprach einzuleiten [73].
Der dafur notwendige zeitliche Aufwand zur Erstellung wird dabei von
Emanuel et al. im Median mit etwa 14 Minuten angegeben [74]. In einer Studie
mit 56 Arzten wurde eine mediane Gesprachsdauer lber Patientenverfigungen
und -vollmachten von 5,6 Minuten gemessen, in der darauf folgenden Patienten-
Nachbefragung gaben 96% an, dass es sich gelohnt habe [75].

Fur Patienten mit hamatologischen oder soliden Neoplasien —ist neben dem
Hausarzt auch der behandelnde Hamato-/Onkologe ein potentieller
Ansprechpartner in Fragen der Patientenautonomie. In unserer Studie konnte
eine Diskrepanz zwischen praferiertem Ansprechpartner und tatséchlich be-
ratender Person bei der Erstellung einer Patientenverfligung oder —vollmacht
festgestellt werden. Im Verhéltnis zu der Anzahl ihrer Nennungen als préferierte
Ansprechpartner kamen Notare auf tberdurchschnittlich hohe und Hausarzte
und Klinikonkologen auf vergleichsweise niedrige Beratungszahlen. Es kann
angenommen werden, dass bei einem Teil der befragten Patienten, die sich bis-
lang noch nicht mit der Thematik auseinander gesetzt hatten, erst durch den
Fragebogen ein Wunsch und damit eine Préferenz hinsichtlich des Ansprech-
partners induziert wurde. Dennoch deuten die festgestellten Ungleichgewichte
auf Faktoren hin, die nicht nur auf der Patientenseite zu suchen sind. Es konnte
gezeigt werden, dass Klinikonkologen beispielsweise dem Hinzuziehen eines
palliativmedizinischen Dienstes oder der Beratung zu einer Patientenverfiigung

emotional voreingenommen gegentberstehen, da sie befiirchten, die Hoffnung
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des Patienten auf Heilung oder Besserung zu zerstoéren [62]. Unter Umsténden
wird das Angebot als Eingestandnis der eigenen Begrenztheit kurativer
Madglichkeiten interpretiert, woraus ein arztliches Vermeidungsverhalten
resultiert. Umgekehrt konnte gezeigt werden, dass seitens der Patienten un-
realistisch hohe Annahmen hinsichtlich der verbleibenden Lebenserwartung zu
erniedrigten Raten an ,,Nicht-Wiederbeleben-Anordnungen* (engl.:,,.Do-not-
resuscitate-order*) flihren [76]. Eine nicht stattfindende Beratung ist kritisch zu
werten, da dem Wunsch der Patienten unter Umsténden nicht Geniige getan und
somit deren Autonomie in nicht ausreichendem Male unterstutzt wird. Zudem
besteht die Gefahr, dass medizinische Aspekte bei vielen Verfiigungen und
\Vollmachten eine zu geringe Rolle spielen, da Juristen und Anwalte nicht tiber
detailliertes Fachwissen hinsichtlich der unterschiedlichen Erkrankungen und
dem damit verbundenen Sterbeprozess verftigen [77]. Dem Patienten/Klienten
konnten dadurch (unwissentlich) relevante Informationen vorenthalten werden,
die seine Entscheidungen beeinflussen und die durch einen Arzt adéquater
hétten dargestellt werden konnen [78]. Im Jahr 2010 wurde eine 6sterreichische
Studie verdffentlicht, in der 53 semi-strukturierte Interviews zum Thema
Patientenverfiigung und der beratenden Fachrichtung durchgefiihrt wurden.
Hierbei zeigte sich, dass zwei Beratungen durch einen Arzt erfolgten, acht
hingegen durch einen Notar oder einen Anwalt. Griinde der Patienten einen
Ansprechpartner aufzusuchen wurden unter den Kategorien: ,,Vertrauen®,
,»Mangel an Vertrauen®, ,,Autonomie®, ,,Ablehnung* und ,,finanzielle
Erwdgungen zusammengefasst. Der Autor schlussfolgerte, dass der ,,Interes-
senschwerpunkt“ nicht auf den medizinischen Belangen liegt, sondern auf dem
,»Wunsch nach notariell beglaubigten Dokumenten® [79]. Was im Einzelnen
die Ursachen fir dieses Missverhaltnis sind, kann mit der vorliegenden Studie
nicht beantwortet werden. Moglicherweise ist die Kommunikation zwischen
Onkologe und Hausarzt fur die erfolgreiche Zusammenarbeit nicht

ausreichend eng [80]. Auf der hdmato-/onkologischen Seite liegen die
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fachspezifischen Kenntnisse und Erfahrungen vor, um eine realistische
Angabe zur Prognose zu ermdglichen, auf der hausérztlichen Seite das gute
Vertrauensverhéltnis und Kenntnisse uber den sozialen Hintergrund der
Patienten. Aus den Studiendaten geht nicht hervor, ob es sich bei den Teil-
nehmern, die Juristen und Notare als praferierten Ansprechpartner angaben,
um ein besonderes Patientenkollektiv handelt. Es ware méglich, dass sich
dieses beispielsweise durch soziale oder 6konomische Aspekte von den
ubrigen Teilnehmern unterscheidet. Patienten bzw. Klienten, die aufgrund
groRerer Vermdgensverhéltnisse bereits in notarieller Anbindung sind,
konnten z.B. eher dazu tendieren, dort eine Patientenverfuigung oder Voll-

macht zu erstellen.

Nur ein geringer Anteil aller Befragten (6,8%) gab an, gar nicht mit dem Thema
PV, BV, VV konfrontiert werden zu wollen. Ahnliche Werte (9,7%) wurden in
vorhergehenden deutschen Studien gefunden [21]. Soziodemographische
Analysen konnten zeigen, dass ungesunde Erndhrungsweise, geringe sportliche
Aktivitat, geringes Einkommen und die Abwesenheit von Todesféllen von
Freunden oder Verwandten innerhalb des letzten Jahres positiv mit einer solchen
Haltung assoziiert waren [7]. In einer amerikanischen Studie, die im Jahr 2009
publiziert wurde, konnten sechs wichtige Ursachen identifiziert werden, die von
Patientenseite gegen eine Diskussion des Themas mit der Familie oder dem Arzt

sprachen [81]

1. 84% der Befragten empfanden die Planung zur Durchsetzung ihrer

Patientenautonomie als irrelevant
2. 53% gaben personliche Barrieren an
3. 46% hatten Bedenken hinsichtlich personlicher Beziehungen

4. 36% brauchten mehr Informationen zu dem Thema
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5. 29% nannten Zeitdruck bei medizinischen Konsultationen

6. 29% gaben Probleme mit Verfligungen und Vollmachten der

Patientenautonomie an

Insgesamt kann festgehalten werden, dass die Mehrheit (56,2%) der fiir die
vorliegende Studie befragten Patienten angab, sich aktuell oder zumindest
zeitnah mit dem Thema befassen zu wollen. Weitere 29,2% empfanden die
Problematik fir sich personlich als verfriint, was jedoch impliziert, dass eine
generelle Bereitschaft daftir vorhanden war. Unter den Patienten, die keine
Patientenverfliigung besal3en, erhielten bislang 7,7% ein Beratungsangebot. Diese
Zahlen deuten auf einen hohen Beratungsbedarf der Patienten hin, dem von
arztlicher Seite noch zu wenig Beachtung geschenkt wird.

In unserer Studie stellen sich das Patientenalter (Rho = -0,275, 0,01
Signifikanzniveau) und die Dauer der Tumorerkrankung (Rho =-0,185, 0,01
Signifikanzniveau) als hochsignifikante Pradiktoren fiir den Besitz einer
Patientenverfiigung dar. Dies ist konform mit bisherigen
Forschungsergebnissen in diesem Bereich. Mittels Interview-gestitzten
Befragungen von Hinterbliebenen im Jahr 2004 konnte durch Klinkenberg et al.
beispielsweise ein positiver Zusammenhang zwischen PV-Besitz und einer
Krebserkrankung dargestellt werden [82]. Eine deutsche Studie zeigte, dass
hoheres Alter und das vorausgegangene Erleben schwerer Erkrankungen
signifikant mit der Erstellung einer PV zusammenhangen [21].

Die in vorhergehenden und in dieser Arbeit gewonnen Erkenntnisse kénnten fur
Uberlegungen in Richtung einer standardisierten Herangehensweise im
klinischen Alltag genutzt werden. Hierbei kdnnte ein Patient ab einem
bestimmten Lebensalter automatisch ein Beratungsangebot durch den Hausarzt
erhalten, insbesondere nach Neudiagnose einer malignen Tumorerkrankung. Im
Falle einer bestehenden Tumorerkrankung sollte eine verstarkte Abstimmung

zwischen dem Hausarzt und dem betreuenden Onkologen angestrebt werden.
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Dabei scheint es von Bedeutung zu sein, klare Strukturen und
Handlungsempfehlungen auszusprechen, um den auf arztlicher Seite
gegebenenfalls vorhandenen Unsicherheiten entgegenzuwirken und somit dem
maoglicherweise ebenfalls verunsicherten Patienten eine standardisierte
Madglichkeit zu geben, seine Willensdaufl3erungen auch tiber einen

Bewusstseinsverlust hinaus durchsetzen zu kdnnen.

Die Prognose kann in unserer Studie als signifikanter Pradiktor fur den Besitz
einer Vollmacht oder Verfligung ausgemacht werden, zudem stieg das
Bedurfnis nach einer baldigen Beratung in den palliativen Patientenkollektiven
hochsignifikant an. Dies kann als ein weiterer Hinweis auf den von Patienten-
seite bestehenden Beratungsbedarf und den Wunsch nach einem ,.ersten
Schritt“ der behandelnden Arzte gedeutet werden [4]. Nichtsdestotrotz will
etwa ein Flnftel der Patienten mit einer geschétzten Lebenserwartung von
unter zwei Jahren keine zeitnahe Beratung erhalten. Diese Gruppe mdchte
keine Entscheidung treffen und iberldsst damit die Verantwortung im Falle
einer deutlichen Bewusstseinseinschrankung ganz den Angehdérigen und dem
medizinischen Personal [1,62,73,83-87]. Es findet sich hier also ein eher
paternalistisches Verstandnis der Arzt-Patient- Beziehung. In vorhergehenden
Studien konnte gezeigt werden, dass in diesem Kollektiv eine stérkere
Religiositat vorhanden war [82]. Es bleibt fraglich, ob selbst mit optimierten
Kommunikationsstrategien eine Bereitschaft zur selbststandigen Fixierung
ihrer Wiinsche und Vorstellungen fir das Lebensende bei diesen Patienten
erreicht werden kann. Auf der anderen Seite ist keine Entscheidung treffen zu
wollen, ebenfalls eine Entscheidung, die respektiert werden muss, aber in der
Regel nicht schriftlich festgehalten wird. Dies kann unter Umsténden zu einer
unerwiinschten Ubertherapie fithren. Es féllt in den Aufgabenbereich des

Arztes, die paternalistisch eingestellten Patienten zu erkennen, um dann mit
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den vorhandenen Ansprechpartnern aus dem sozialen Umfeld des Betroffenen

eine Entscheidung zu treffen.
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5. Zusammenfassung

Die vorliegende Studie wurde initiiert, um den Kenntnisstand und die
Praferenzen hinsichtlich des gewunschten Beratungszeitpunkts und der ge-
wiinschten Beratungsperson von Patienten zum Thema Patientenverfiigungen und

-vollmachten zu ermitteln.

Laut eigener Angabe verfligt die Mehrzahl der Teilnehmer (85,3%) Uber gute
bis sehr gute Kenntnisse zum Thema Patientenverfiigungen. Nur Wenigen
(6,3%) ist diese Thematik gar nicht vertraut. Wissen tber Vorsorgevollmachten
und Betreuungsverfiigungen ist im Vergleich deutlich weniger verbreitet. Es
geben knapp 60% einen guten bis sehr guten Kenntnisstand und 16,5%
keinerlei Wissen zum Thema Vorsorgevollmacht an. Sehr dhnlich gestalten sich

die Zahlen Uber den Kenntnisstand zu Betreuungsverfiigungen.

Es zeigte sich, dass knapp ein Viertel (24,7%) der teilnehmenden Patienten der
onkologischen Ambulanz des Universitatsklinikums Regensburg bereits eine
Patientenverfiigung besitzt. Ahnlich verhalten sich die Zahlen zum Besitz von

Vorsorgevollmachten (20,8%) und Betreuungsverfiigungen (17,4%).

Eine geringe Mehrheit von 56% machte jetzt oder zumindest in naher Zukunft
eine Beratung zum Thema formale Hilfsmittel der Patientenautonomie er-

halten.

Signifikante Indikatoren fir den Besitz einer Patientenverfiigung stellen das
Alter und die Dauer der Krebserkrankung dar. Auf einem Signifikanzniveau von
0,05 besteht zudem ein signifikanter Zusammenhang zwischen der
Tumorprognose und dem Besitz einer Patientenverfiigung. Es besteht ebenfalls
eine starke Korrelation zwischen dem Patientenalter und dem Besitz von

Betreuungsverfiigung und Vorsorgevollmacht. In Bezug auf die Dauer und die
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Prognose der Krebserkrankung zeigt sich jedoch kein statistischer

Zusammenhang mit dem Besitz einer Betreuungsverfiigung.

Es konnte bei Patienten ohne eine Vollmacht oder Verfligung hochsignifikant
der Zusammenhang zwischen einer schlechteren Prognose und dem Wunsch
nach einem baldigen Beratungstermin festgestellt werden. 44% aller palliativen
Patienten mit einer Lebenserwartung von > 2 Jahren und 18% aller palliativen
Patienten mit einer Lebenserwartung unter 2 Jahren waren nicht an einer
zeitnahen Beratung interessiert.

Patienten mit erst kirzlich festgestellten Tumorerkrankungen bevorzugen
hochsignifikant den Hausarzt gegenuber Patienten mit lang bestehendem
Tumor, die zunehmend auch andere Fachbereiche als Préferenz nennen.
Insgesamt zeigte sich, dass der Hausarzt von einer grof3en Mehrheit (67,7%) als
Ansprechpartner fur die Thematik der Patientenautonomie gewinscht wird.
Klinikonkologen (22,1%) und Notare (9,1%) werden weitaus seltener als
Praferenz genannt. Im Verhéltnis zu der Anzahl ihrer Nennungen als
praferierter Ansprechpartner kamen Notare auf tiberdurchschnittlich hohe und
Hausérzte und Klinikonkologen auf vergleichsweise niedrige Beratungszahlen
bei der Erstellung einer PV/BV/VV.

Die ambulante Beratung zum Thema Patientenautonomie ist eine Heraus-
forderung, der sich die deutsche Arzteschaft im Interesse des Patientenwillens
stellen muss. Dies erfordert jedoch &rztliche Konzepte, die durch eine adaptierte
Infrastruktur auf die Patientenbeduirfnisse ein- und dabei aktiv auf den Patienten
zugeht. Eine mdgliche Option hierzu ist die Rolle des Hausarztes auf diesem

Gebiet weiter zu starken.
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8. Anhang

Patienteninformation/
Einverstindniserklirung

Universitatsklinikum
Regensburg

Namensaufkleber

ABT. HAMATOLOGIE U. INTERNISTISCHE ONKOLOGIE
Leiter:  Univ. Prof. Dr. R. Andreesen

Sehr geehrte Patientin. sehr geehrter Patient,

am 18. Juni 2009 hat der Bundestag beschlossen. dass Patientenverfiigungen kiinftig fiir Arzte
verbindlich sind. Bisher erfahren wir hiufig nicht. dass unsere Patienten bereits eine
Patientenverfiigung ausgestellt haben. Auch ist bisher unklar, zu welchem Zeitpunkt sich ein
Patient eine Beratung zu diesem Thema wiinscht.

Deshalb fithren wir nun mit allen Patienten. die neu in unsere onkologische Ambulanz oder
Tagesklinik kommen. eine Befragung iiber das Thema  Patientenverfiigung,
Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfiigung durch. Durch die Teilnahme an der Befragung
kénnen Sie zu einer Verbesserung der Arzt-Patienten-Kommunikation iiber ein in der
modernen Medizin sehr relevantes Thema beitragen.

Die Teilnahme an der Befragung erfolgt freiwillig. die Zustimmung kann jederzeit ohne
Auswirkungen auf Ihre Behandlung widerrufen werden. Sie kénnen auch einzelne Fragen
unbeantwortet lassen.

Dabei werden Ihre Daten vertraulich behandelt und nicht an andere als die unmittelbar an der
Befragung beteiligten Personen weitergegeben.

O Ich erklire hiermit die freiwillige Teilnahme an dieser Befragung.
Ort. Datum:

Unterschrift:

00 1ch méchte an der Befragung nicht teilnehmen.
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