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Zusammenfassung

Fur Patienten mit einer infausten onkologischen Diagnose stellt eine Therapiezie-
landerung bzw. eine Therapiebegrenzung einen entscheidenden Wendepunkt in der
Behandlung dar, der oft mit einer hohen psychischen Belastung assoziiert ist. Ent-
scheidungen zur Therapiebegrenzung werden von behandelnden Arzten bewusst
getroffen, jedoch nur in der Halfte aller Falle mit dem Patienten ausfuhrlich bespro-
chen, auch wenn diese noch entscheidungsfahig sind (Winkler, 2009). Grunde fur
die mangelnde Kommunikation zwischen Arzt und Patient konnen unter Anderem:
a) die Unsicherheit auf Seiten des Behandelnden, b) der Wunsch des Patienten nach
Maximaltherapie auch bei infauster Prognose, c¢) verdrangende Krankheitsverarbei-

tung des Patienten, d) Druck von Angeharigen sein.

Ziel dieser Studie, die in der Medizinischen Klinik Il (Med. I1l) des Klinikums der
Universitat Munchen (KUM) durchgefuhrt wurde, war, die Entwicklung und Imple-
mentierung einer Leitlinie fur Therapiebegrenzungsentscheidungen (TBE) in ihren
Auswirkungen auf die Praxis zu uberprufen sowie fur den Patienten relevante Fra-
gestellungen in Therapiebegrenzungssituationen zu untersuchen. Die Begleitstudie
zur Leitlinie zur Therapiebegrenzung sollte uberprufen, inwieweit eine Leitlinie die
empirisch erhobenen Partizipations- und Kommunikationsprobleme bei TBE ganz
oder teilweise losen konnte. Dabei sollten insbesondere die Kenntnis und Beruck-
sichtigung des Patientenwillens optimiert, Entscheidungskonflikte minimiert, die
Transparenz von Entscheidungen durch eine standardisierte Dokumentation erhoht

und die Belastung des Behandlungsteams reduziert werden.

Das Studiendesign bestand aus einer Voruntersuchung (Pra-Design), die sich weiter
in drei Ansatze unterteilte: a) Die Erfassung der Haufigkeit von TBE in der Med. Ill,
b) eine fallbezogene Befragung der am Entscheidungsprozess Beteiligten (Arzte,
Pflegende, Patienten) und c) qualitative Experteninterviews. Die Ergebnisse der
Voruntersuchung wurden in die Entwicklung der Leitlinie integriert. Nach der Ent-
wicklung und Implementierung der Leitlinie erfolgte eine Nachuntersuchung (Post-
Design), die die Untersuchungsansatze der Voruntersuchung wiederholte, um die

praktische Effektivitat der Leitlinie im klinischen Alltag zu evaluieren.

In dieser Arbeit werden die Ergebnisse der Patientenbefragung mit Hilfe eines Fra-

gebogensets zu ausgewahlten Themen wie Partizipation, Informationsbedarf, die
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Praferenz fur Lebenszeit oder Lebensqualitat von Patienten in TBE-Situationen dar-
gestellt. Die Hypothesen beziehen sich hierbei zum einen auf die praktische Effekti-
vitat der Leitlinie anhand der Evaluation der Ergebnisse im Vorher-Nachher-
Vergleich und zum anderen auf die ubergeordneten Praferenzen von Patienten in
Therapiebegrenzungssituationen ausgewertet an der Stichprobe des Gesamtkollek-

tivs.

Die Ergebnisse der Evaluation der Leitlinie zeigen, dass im Vorher-Nachher-
Vergleich keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Erhebungszeit-
raumen gefunden werden konnten. In Bezug auf die Praferenzen der Patienten zu
Partizipation und Information zeigt sich, dass Patienten, die selbst Uber ihre medi-
zinische Behandlung entscheiden mochten, eine kurzere Lebensdauer aufweisen,
eine hohere Praferenz fur Lebensqualitat angeben und signifikant belasteter sind,
als Patienten, die dem Arzt die Entscheidung zu ihrer medizinischen Behandlung
uberlassen. Zudem ist der Informationsbedarf bei Patienten, die selbst uber ihre
medizinische Behandlung entscheiden mochten, signifikant hoher als bei denjeni-
gen Patienten, die dem Arzt die Entscheidung zur medizinischen Behandlung uber-
lassen. Die hier untersuchten Patienten geben signifikant haufiger an, Lebensquali-
tat im Vergleich zur Lebenszeit zu praferieren. Des Weiteren konnte in diesem Pati-
entenkollektiv gezeigt werden, dass knapp 20% der Patienten in einer Therapiebe-
grenzungssituation der Ansicht sind, dass das Therapieziel die Heilung der Erkran-
kung ist. Diese Ergebnisse werden im Forschungszusammenhang diskutiert und

kritisch in Frage gestellt.

Auf Basis der gewonnenen Ergebnisse werden weitere Handlungsmoglichkeiten
und praktische Implikationen fur die Anwendung der Leitlinie im klinischen Alltag
diskutiert.
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1 Einleitung

Media vita in morte sumus
(Notker 1., 750 n. Ch.)

Die Aufgaben der Medizin bestehen im Wesentlichen aus Pravention, Diagnostik
und Therapie, also Krankheiten vorzubeugen, Krankheiten zu erkennen und
Krankheiten zu therapieren beziehungsweise diese zu heilen (Dahl, 2008, S. 66-
67). ,,Primum nihil nocere” gilt hierbei als ein ethischer Grundsatz, also das Prin-
zip, diejenigen medizinischen MaRnahmen zu wihlen, die dem Patienten® den

geringsten Schaden zufugen und die Gesundheit erhalten (Valentin, 2006).

In der onkologischen Praxis lassen sich diese Ziele nicht immer erreichen, die
ethischen Grundsatze Heilen, Helfen und Lindern mussen sich oft von dem Vor-
satz Heilen in Richtung Schmerzen lindern und Leid abwenden bewegen. Wenn
eine onkologische Erkrankung nicht geheilt werden kann beziehungsweise eine
Therapiezielanderung oder Therapiebegrenzungsentscheidung (TBE) ansteht, ist
dies fiir die Patienten, deren Angehoérige, die Arzte, das Pflegende und das ge-
samte Behandlungsteam eine besondere Herausforderung. Mit Patienten muss in
dieser Situation besprochen werden, wie sich der weitere Therapieweg gestalten
lasst und was der Patient sich in dieser Situation wunscht (Fegg et al., 2015).
Gemeinsam mit dem Patienten sollte eine Nutzen-Schadens-Abwagung in Bezug
auf die Fortfuhrung der gegen den Tumor gerichteten Therapie vorgenommen
werden. Hierbei muss abgewogen werden, ob eine Verlangerung der Therapie
nur eine Leidensverlangerung fur den Patienten impliziert oder ob damit ein Nut-

zen erreicht werden kann (Jox et al., 2014).

Die Relevanz von onkologischen Erkrankungen und die damit einhergehenden
Herausforderungen in der onkologischen Versorgung lasst sich anhand der fol-
genden Zahlen darstellen: In Deutschland erkrankten im Jahr 2013 etwa 483.000

Menschen an Krebs, damit gehort Krebs zu den haufigsten Erkrankungsursachen

! Um die Lesbarkeit des Textes zu erhalten, wurde auf die Erwdhnung der generischen Geschlechter verzich-
tet. In vielen Fallen wird auf geschlechtsneutrale Formulierungen zuriickgegriffen. In den Ubrigen Fallen
wird das generische Maskulinum genannt, womit jedoch explizit beide Geschlechter gemeint sind.



Einleitung 2

und stellt nach den Herz-Kreislauf-Erkrankungen die zweithaufigste Todesursa-
che dar (Robert-Koch-Institut, Bericht zum Krebsgeschehen in Deutschland,
2016). Zwischen 2002 und 2012 hat die absolute Zahl der Krebsneuerkrankungen
bei Frauen um 10% und bei Mannern um 13% zugenommen. Derzeitige Daten
zeigen, dass jeder zweite Mann (51%) und 43% der Frauen im Laufe des Lebens

an Krebs erkranken (Robert-Koch-Institut, 2016).

Auch wenn sich die Uberlebensraten von Patienten in den letzten 30 Jahren
deutlich verbessert haben, liegt der Anteil der Krebserkrankungen an allen To-
desursachen bei 25,8%, darunter verstarben 2013 121.314 Manner und 101.779
Frauen an einem Krebsleiden (Statistisches Bundesamt, 2015). Durch Praventi-
onsmalBnahmen (z.B. in Form der 2003 eingefuhrten Fruherkennungskoloskopie
ab dem Alter von 55 Jahren) konnte in den vergangenen Jahren eine Stagnation
der Erkrankungszahlen verzeichnet werden. Allerdings wird aufgrund des demo-
graphischen Wandels bis zum Jahr 2020 mit einem Anstieg der absoluten Er-
krankungszahlen von 12% bei den Mannern und 7% bei den Frauen gerechnet
(Robert-Koch-Institut, 2016).

Krebs bedeutet im Jahr 2016/2017 aufgrund der Verbesserung medizinischer
Moglichkeiten zwar keinesfalls ein Todesurteil, jedoch unterscheiden sich die
einzelnen Krebsarten und -stadien erheblich in den Konsequenzen fur den be-
troffenen Patienten. Die Verbesserung von therapeutischen MaBnahmen in der
Onkologie erlaubt haufiger einen kurablen Erkrankungsverlauf, dennoch sind
auch nach wie vor viele Patienten von einer infausten Prognose mit inkurablem
Verlauf betroffen. Hier gestaltet sich der Ubergang von kurativen Behandlungs-
methoden mit der Intention, eine Heilung der Erkrankung zu erreichen, zu einer
palliativen bzw. supportiven Therapie bei einer unheilbaren Krebserkrankung
besonders schwierig. Unter Palliation wird nach der WHO die ,, Verbesserung der
Lebensqualitat von Patienten und ihren Familien, die mit einer lebensbedrohli-
chen Krankheit konfrontiert sind [verstandenl. Dies geschieht durch Vorbeugung
und Linderung von Leiden mittels fruhzeitiger Erkennung, hochqualifizierter Be-
urteilung und Behandlung von Schmerzen und anderen Problemen physischer,
psychosozialer und spiritueller Natur.” (WHO, 2002). Bei der palliativen Versor-
gung eines Patienten steht die Lebensqualitat im Vordergrund und eine reine

Lebensverlangerung ruckt in den Hintergrund. Nach Cicely Saunders (Begrunde-
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rin der Hospizbewegung) geht ,,es nicht darum, dem Leben mehr Tage zu geben,
sondern den Tagen mehr Leben” (Saunders, 1993; S.12). Zwischen dem kurati-
ven und dem rein palliativen/supportiven Behandlungsansatz finden sich in der
Onkologie verschiedene palliative Ansatze, die zwar nicht der Heilung der Er-
krankung, aber dem Ziel der Lebensverlangerung und der Verbesserung der Le-

bensqualitat dienen.

Durch den medizinischen Fortschritt bewegen sich Arzt und Patienten in ei-
nem Spannungsfeld, da es immer mehr medizinische Moglichkeiten gibt, die eine
weitere medizinische Behandlung zu rechtfertigen scheinen, da sie einen eventu-
ellen Nutzen in Form von mehr Lebenszeit fir den Patienten bringen konnten
(Charbonnier, 2008; Weiss, 2003). Dennoch stellt sich in diesem Zusammenhang
die Frage, ob die Fortfuhrung einer Therapie, die grundsatzlich moglich ist, auch
einen Nutzen fiir den Patienten bringt oder ob eine Anderung des Therapiekon-

zepts fur den Patienten sinnvoller sein konnte (Bauer, 2003).

In einer Therapiebegrenzungssituation, die sich durch ihre hohe Komplexitat
von normalen Behandlungssituationen unterscheidet, werden an alle Beteiligten
sehr hohe Anforderungen hinsichtlich Kommunikation, Interaktion und Partizipa-
tion gestellt, die durch individuelle Empathie oder Fachwissen allein nicht zu-
reichend erfullt werden konnen. Die Komplexitat und das Anforderungsprofil von
TBE-Situationen konnen durch die Darstellung eines ganzheitlichen, systemati-
schen Problemlosungsweges (beispielsweise in Form einer Leitlinie) unterstutzt

werden, der in dieser Arbeit naher beleuchtet werden soll.

Nach einer detaillierten Problembeschreibung und der Rekapitulation des fur
die vorliegenden Fragestellungen relevanten Forschungsstandes, werden in Kapi-
tel 2 die Erwartungen an die Einfuhrung einer Leitlinie fur TBE-Situationen und
die Hypothesen der Evaluation der Leitlinie in der klinischen Praxis formuliert.
Dabei konzentrieren sich die Ausfuhrungen auf die Relevanz der Kommunikation
zwischen Arzt und Patient, die Praferenzen des Patienten bezuglich Information
und Partizipation sowie der relevanten Fragestellung nach Lebensqualitat oder
Lebensquantitat. Die fur die Verifizierung bzw. Falsifizierung der Hypothesen
angewandte Methodik der Pra-Post-Studie (Fragebogen, experimentelles Design,
Auswertungsverfahren) wird im darauffolgenden Kapitel 3 dargestellt. In dem

zentralen Kapitel 4 dieser Arbeit werden danach die Ergebnisse der Fragebogen-
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untersuchung des Pra-Post-Designs und der Untersuchung der Gesamtstichprobe
im Hinblick auf die vorab formulierten Hypothesen vorgestellt. Das sich daran
anschlieBende Kapitel 5 versucht, die belastbaren Resultate der Studie, aber eben
auch die noch bestehenden Defizite und deren mogliche Ursachen zu identifizie-
ren und daraus im Ausblickkapitel 6 einige Empfehlungen fur weitere Untersu-

chungen und mogliche organisatorische Verbesserungen abzuleiten.
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2 Stand der Forschung und Problemanalyse von TBE-Situationen

Die Kommunikation in Therapiebegrenzungssituationen stellt ein zentrales In-
strument zur Identifikation von Praferenzen von Patienten dar, welches zu einer
Verbesserung der Patientenzufriedenheit in einer TBE-Situation, aber auch im
Verlauf der Behandlung beitragen soll. Im Folgenden werden daher diejenigen
Aspekte dargestellt, die fur die Kommunikation von TBE relevant sind und die

durch die Implementierung der Leitlinie verbessert werden sollen.

2.1 Arzte und Patienten: Information und Kommunikation

Der Ubergang von der Kuration zur Palliation stellt in der Onkologie eine beson-
dere Herausforderung dar und impliziert fur den Patienten und seine Angehori-
gen, aber auch fur das gesamte Behandlungsteam haufig einen einschneidenden
Wendepunkt in der medizinischen Behandlung (Institut fur Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen, 2014). Bei Patienten, die einen voraussicht-
lich nicht-kurablen Verlauf der Krebserkrankung aufweisen, treffen die behan-
delnden Arzte in den letzten Tagen und Wochen vor dem Tod des Patienten be-
wusst eine TBE (Winkler, 2009). Unter einer Therapiebegrenzungsentscheidung
wird in diesem Kontext der ,, Verzicht auf lebensverlangernde Malsnahmen — sei
es Beatmung, der Einsatz von Antiinfektiva oder Blutprodukten, parenterale Er-
nahrung oder tumorspezifische Therapien - verstanden. Nicht davon betroffen ist
die Symptom-Kontrolle im Sinne des , best supportive care”-Konzeptes” (Leitlinie
Therapiebegrenzung der Med. Il1). Best supportive care wird hierbei von der Eu-
ropean Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC) so definiert:
~Supportive Behandlungsmallnahmen fiur Krebspatienten umfassen das multi-
professionelle Bemuhen um die individuellen allumfassenden physischen, psy-
chosozialen, spirituellen und kulturellen Bedtrfnisse und sollten zu jedem Zeit-
punkt der Krankheit fur Patienten allen Alters und unabhangig von der gegen-
wartigen Behandlungsintention der gegen die Krankheit gerichteten Malsnahmen
verfligbar sein” (Libbe, 2003). Eine Therapiezielanderung bzw. eine Therapiebe-
grenzungsentscheidung impliziert daher nicht das Ende aller therapeutischen
MaRnahmen, es wird vielmehr ein Ubergang von der tumorspezifischen Therapie

zur best supportive Care im Sinne der Palliativmedizin durchgefuhrt, um das Lei-
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den des Patienten zu minimieren und die Symptomkontrolle zu optimieren (Kaur,
2011).

Die Kommunikation von Therapiebegrenzungsentscheidungen ist fur Patienten
mit infauster Prognose von hoher Relevanz, da sie den Patienten fruhzeitig auf
das Lebensende vorbereiten kann (Bleyer, 2015). Mit einer solchen TBE soll eine
Ubertherapie fiir den Patienten vermieden, ihm selbst und seinen Angehérigen
eine realistische Krankheitsbewaltigung ermoglicht und eine Priorisierung in Be-
zug auf individuelle Behandlungswunsche erarbeitet werden. Fur den Patienten
impliziert eine TBE oft die Konfrontation mit einer existentiell bedrohlichen Situ-
ation (Samonigg, 2000). Der Tod, der vorher noch als vermeidbar wahrgenom-
men wurde, scheint fur den Patienten und seine Angehorigen unmittelbarer und

unausweichlicher zu werden.

Im Idealfall werden die Vor- und Nachteile einer intensiven und belastenden
Behandlung versus best supportive Care bzw. palliative Versorgung fruhzeitig
gemeinsam mit dem Patienten erortert, um die Praferenzen eines Patienten be-
zuglich seines eigenen Therapieziels beispielsweise in Form einer Abwagung
zwischen Lebenszeit oder Lebensqualitat zu ermitteln (Epstein, 2005). Jedoch
zeigte sich in Studien, dass diese Gesprache teilweise sehr spat im Erkrankungs-
verlauf gefuhrt werden (Lopez-Acevedo et al., 2013). Es gilt — zusammen mit dem
Patienten — fruhzeitig abzuwagen, ob eine weitere tumorspezifische Therapie mit
ihren potentiell toxischen Nebenwirkungen die Lebensqualitat des Patienten so
sehr einschrankt, dass auch ein dadurch moglicherweise bedingter Zugewinn an

Lebenszeit nicht verantwortet werden kann (Jox et al. 2014).

Als zentrale Komponente des Therapiebegrenzungsprozesses ist somit die
Kommunikation zwischen Arzt und Patient (bzw. dessen Angehorigen), Pflegen-
den und Patient sowie die Kommunikation innerhalb des Behandlungsteams an-
zusehen. Durch Kommunikation wird eine Partizipation aller Beteiligten und da-
mit mittelbar eine integrale Entscheidungsfindung bei maximaler Konfliktreduk-
tion ermoglicht. Diese Partizipation erweist sich als umso zwingender, als ein
Therapiebegrenzungsgesprach in jedem Fall eine Wende in der medizinischen
Behandlung darstellt: Der vorher angestrebte kurative Behandlungsansatz wird
durch einen palliativen Plan ersetzt, was fur den Patienten, aber auch fur das Be-

handlungsteam eine besondere Belastung bedeutet: ,Das Sprechen uber Tod und



Stand der Forschung und Problemanalyse von TBE-Situationen 7

Sterben fallt schwer, wird oftmals vermieden, nicht selten tabuisiert und nur allzu
oft durch die Hoffnung auf immer neue Errungenschaften der modernen Medizin
ersetzt” (S3-Leitlinie Palliativmedizin, S. 134).

Bisherige Studien konnten zeigen, dass eine patientenzentrierte Kommunikati-
on insbesondere in Therapiebegrenzungssituationen gunstige Auswirkungen auf
die Behandlungszufriedenheit, Entscheidungsfindung, auf das seelische Befinden
und die psychische Belastung sowie auf korperliche Symptome hat (La Torre-
Luque, 2016; Loh, 2007; Kleeberg, 2005). Die Kommunikation in einer solchen
Situation sollte sich daher im Idealfall den aktuellen Bedurfnissen, Problemlagen
und Praferenzen des Patienten anpassen, mit der Intention, dem Informationsbe-
darf des Patienten zu entsprechen und ihm zugleich ein umfassendes Verstandnis

fur die aktuelle Krankheitssituation zu ermoglichen (Joppich, 2006).

Andere Studien haben hingegen gezeigt, dass explizite Diskussionen Uber
Prognose, Erkrankung und Behandlungsoptionen insbesondere in der letzten Le-
bensphase von Patienten haufig gar nicht gewunscht sind (Tang, 2016; van Oor-
schot, 2004). Diese Ambivalenz im Informationsbedarf von Patienten genauer zu

untersuchen, wird und muss daher auch Teil dieser Studie sein.

Im klinischen Alltag ist die Festlegung einer Begrenzung der Therapie bzw.
eine Anderung des Therapieziels nicht nur fiir den Patienten und seine Angeho-
rigen, sondern auch fur das Behandlungsteam haufig mit ethischen, moralischen
und klinischen Schwierigkeiten verbunden (Voorhees, 2009). Dem behandelnden
Arzt bzw. dem Arzteteam kommt in dieser Situation die Aufgabe zu, zu entschei-
den, ob eine medizinische Indikation zur Weiterfuhrung der Therapie bei einem
Patienten mit infauster Prognose gegeben ist, ob also ein definiertes Therapieziel
erreicht werden kann oder nicht (Alt-Epping, 2012). Hieran schlieRt sich nahtlos
die Frage an, wie man eine gegebene oder nicht vorhandene medizinische Indi-
kation definiert und wer zu welchem Zeitpunkt entscheidet, ob die Indikation
vorhanden ist oder nicht — also wann eine Therapiezielanderung indiziert ist und

eingeleitet werden muss (Grubler, 2011).

Laut Bundesarztekammer ist die medizinische Indikation die , Beurteilung ei-
nes Arztes, dass eine konkrete medizinische MaBnahme angezeigt ist, um ein

bestimmtes Therapieziel zu erreichen” (Bundesarztekammer, 2015). Die medizi-
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nische Indikation legitimiert sich also durch das definierte Behandlungsziel (Mul-
ler-Busch, 2010). Weiter kann man bei der Feststellung einer medizinischen Indi-
kation zwischen der Wirkungslosigkeit einer medizinischen Behandlung und der
Sinnlosigkeit einer medizinischen Behandlung differenzieren (Winkler & HeuR-
ner, 2016). Die Wirkungslosigkeit einer medizinischen Behandlung schatzt hier-
bei primar der behandelnde Arzt ein, uber die Sinnlosigkeit einer medizinischen
Behandlung sollte im Einvernehmen mit allen Beteiligten entschieden werden, da
in diesem Falle nicht nur medizinische Fakten, sondern auch Wertvorstellungen
der Betroffenen mit einflieBen und berucksichtigt werden mussen (Scheffold,
2010; Bauer, 2003).

Wie bei Anschutz (1982, S. 2) in Bezug auf das Dilemma der medizinischen
Indikation beschrieben, ,,mussen wir uns immer wieder die Frage vorlegen, ob
diese oder jene MaBnahme in jedem individuellen Falle wirklich angezeigt ist.
Dient sie dem Patienten? Erleichtert sie ihm sein Schicksal jetzt oder zu einem
spateren Zeitpunkt?”. Bei Unsicherheiten beziglich dieses Dilemmas gilt im
Zweifelsfall ,,in dubio pro vita”. Flir den Arzt impliziert eine solche TBE allerdings
ein Stuck weit das Eingestehen, dass die bisherige Therapie nicht den gewunsch-
ten Erfolg verzeichnen konnte, was letztlich auch immer einen Widerspruch zu

der Primaraufgabe des Arztes, dem Heilen, darstellt (Neitzke, 2014).

Wechselt ein Patient von der behandelnden Versorgungsform in eine pallia-
tivmedizinisch-pflegerische Versorgung uber, verschiebt sich die Aufgabe des
Arztes vom Heilen zum Lindern (Hametner, 2015). Weil nun eine einmal begon-
nene Behandlung von dem behandelnden Arzt u.U. als eine Art Versprechen ge-
genuber dem Patienten und seinen Angehorigen verstanden werden kann, konn-
te eine Entscheidung zur Therapiebegrenzung als eine Art Verstol3 gegen dieses
.Versprechen” aufgefasst werden (Salomon, 2008). Mit anderen Worten konnte
ein zeitiges Versterben nach einer TBE kausal auf die ,Unterlassung” zurtickge-
fuhrt werden und bei dem Entscheidungstrager zu einer zusatzlichen psychi-

schen Belastung fuhren (Joppich, 2006).

Eine Therapiebegrenzungsentscheidung ist also nicht nur fur den Patienten,
sondern auch fur den Arzt selbst eine besondere Herausforderung, die durch sei-
ne eigenen Wertvorstellungen beeinflusst sein kann (Cohen, 2008). Der Arzt

muss bei einer Anderung des Therapieziels den Patienten mit dem neuen Kon-
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zept konfrontieren, ihm erklaren, warum beispielsweise eine Entscheidung gegen
die Verlegung auf die Intensivstation oder gegen eine Reanimation getroffen
wurde (Hahn, 2007). In Interviewstudien zu Therapiebegrenzungssituationen au-
Rerten Arzte haufig, dass es leichter ist, einem Patienten doch noch eine tumor-
spezifische Therapie anzubieten als sich auf das Lindern von Symptomen zu be-
schranken (Voorhees, 2009). Individuell obsiegt manchmal eben der Grundsatz:
»Behandlungsangebot statt Gesprach lber Therapiebegrenzung”. Hierbei spielt
der Zeitfaktor im klinischen Alltag eine nicht zu unterschatzende Rolle (Ernst,
2014). Innerhalb des extrem engen Zeitkorsetts, in dem sich Klinikarzte und
Pflegende bewegen mussen, ist die Zusage der FortfUhrung der Behandlung
deutlich weniger zeitaufwendig als ein Gesprach uber Therapiebegrenzung. Im
einen Fall handelt es sich erfahrungsgemall um Minuten, im anderen Fall kann

das Gesprach deutlich mehr Zeit in Anspruch nehmen.

Eine Therapiebegrenzungsentscheidung wird jedoch nicht allein durch die
medizinische Indikation, die der Arzt beurteilt, bestimmt. Eine weitere fundamen-
tale Voraussetzung fur oder gegen die Entscheidung zur Therapiebegrenzung
bzw. fur oder gegen die Durchfuhrung einer Behandlung ist der Patientenwille
(Hahn, 2007). Ohne die Einwilligung des Patienten darf eine medizinische Be-
handlung nicht durchgefuhrt werden. Der Patient kann beispielsweise durch eine
vorhandene Patientenverfugung selbst daruber entscheiden, ob er bei Bedarf re-
animiert werden mochte oder intensivmedizinische MalBnahmen erhalt. Eine Vo-
raussetzung fur die Berucksichtigung des Patientenwillens ist die Einwilligungs-
fahigkeit des Patienten. Nach der Leitlinie des Arbeitskreises Patientenverfugung
am KUM ist ,ein Patient [ist]l dann einwilligungsfahig, wenn er die notige geisti-
ge Fahigkeit besitzt, um Folgen und Tragweite einer medizinischen Behandlung
zu erfassen und seinen Willen danach zu bestimmen” (AK Patientenverfligung
KUM - Leitlinie, 2013). Die Relevanz des Patientenwillens in Bezug auf seine Par-
tizipation in medizinischen Entscheidungen stellt daher eine zentrale Fragestel-

lung in dieser Arbeit dar.

Zu einzelnen Aspekten des TBE-Prozesses gibt es bisher zwei grof3e Studien,
die EURELD-Studie und die SUPPORT-Studie. Das europaische Projekt , Medical-
End-of-Life-Decisions: Attitudes and Practices in Six European Countries

(EURELD)” erfasste anhand von schriftlichen Arztebefragungen, welche medizi-
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nischen MaBnahmen einem Todesfall vorausgingen und welche Charakteristika
die Patienten hierbei aufwiesen (Bosshard et al., 2005). Ergebnisse dieser Studie
zeigen, dass die Arzte nur bei etwa 51% der noch entscheidungsfahigen Patien-
ten gemeinsam eine Entscheidung gegen WiederbelebungsmaBnahmen getroffen
hatten (van Delden et al., 2006). Die andere Halfte der Patienten wurde offen-
sichtlich nicht daruber informiert, dass der Arzt uber eine Therapiebegrenzung

entschieden hatte.

Bei Betrachtung der Ergebnisse dieser gro8 angelegten Studie stellt sich daher
automatisch die Frage, in welcher Form und an welcher Stelle die kommunikati-
ven Hindernisse zwischen Arzt und Patient aufgetreten sind. Eine Vorlauferstudie
zur Einbeziehung von Patienten in TBE in der Med. Il des KUMs konnte diese
Daten replizieren: nur etwa 47% der Patienten waren in Therapiebegrenzungs-
entscheidungen involviert, wohingegen die Aufklarung uber Diagnose, Verlauf

und Prognose der Erkrankung als gut empfunden wurde (Winkler et al., 2009).

Die SUPPORT-Studie (Study to Understand Prognoses and Preferences for
Outcomes and Risks of Treatments) gilt als die bislang grof3te Beobachtungsstu-
die zur klinischen Praxis bezuglich Entscheidungen zur Therapiebegrenzung bei
mehr als 9000 Patienten mit einer infausten Prognose (SUPPORT Principal Inves-
tigators, 1995). Hier konnte gezeigt werden, dass in weniger als der Halfte der
Falle, Arzte dariiber Bescheid wussten, was der Patient sich in Bezug auf Thera-
piebegrenzung wiinschte: nur 47% der behandelnden Arzte wussten, dass ihre
Patienten keine Reanimation oder Verlegung auf die Intensivstation wunschten.
Eine Ubertherapie aufgrund der Unkenntnis des palliativen Therapiezielwun-

sches war daher fur diese Patienten die Folge.

Diese beiden grof3 angelegten Studien zeigen, dass es offensichtliche Diskre-
panzen in der Einschitzung des Therapieziels zwischen Arzten und Patienten
gibt, bzw. die Wunsche des Patienten dem Arzt oftmals nicht bekannt sind. Des
Weiteren scheint es fundamentale Lucken in der Kommunikation zwischen Arzt
und Patient zu geben, die zu diesen unterschiedlichen Wahrnehmungen fuhren.
Diese Diskrepanz und die zugrundeliegenden Ursachen sollen in dieser Arbeit

genauer analysiert werden.
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2.2 Arzte und Patienten: Krankheitsverarbeitung im Spannungsfeld

zwischen Wissen und Hoffen

Zu den haufigsten Kommunikationsproblemen im Prozess der Therapiebegren-
zungsentscheidung zahlt die unterschiedliche Einschatzung des Therapieziels
durch Arzte und Patienten (Alt-Epping, 2012). Studien haben gezeigt, dass insbe-
sondere Arzte die Situation, in der das Therapieziel zwischen Arzt und Patient
divergiert, als sehr belastend einschatzen (Winkler, 2015; Wallner, 2010). Diese
Belastung kann beispielsweise entstehen, wenn der Patient den Wunsch nach
Maximaltherapie hat, der Arzt aber keine medizinische Indikation zur Weiterfuh-
rung der Therapie sieht (Winkler, 2012).

Eine weitere Schwierigkeit in einer TBE-Situation entsteht, wenn der Patient
die infauste Prognose und die damit einhergehende lebensbedrohliche Situation
aufgrund von mangelnder Krankheitseinsicht nicht wahrnehmen kann oder will
(Zafar, 2009). Des Weiteren entsteht eine besondere Herausforderung in Situati-
onen, in denen der Patient uber seine Situation uberhaupt nicht informiert wer-
den will oder beispielsweise Angehorige den behandelnden Arzt bitten, mit dem
Patient nicht Uber die infauste Prognose zu sprechen. Hier stellt sich auch die
Frage, wie der behandelnde Arzt damit umgeht, wenn der Patient sein Recht auf
Nicht-Wissen geltend macht. Dieses Recht auf Nicht-Wissen steht freilich im Wi-
derstreit mit der Erfahrungstatsache, dass auch mangelnde Informationen die
Ursache fur eine unrealistische Einschatzung des Patienten zum Behandlungsziel
bzw. seiner Erkrankungssituation sein konnen. Die gelegentlich so genannte
.Barmherzige Liige” reicht bis in die Antike zurlck und besagt, dass der Arzt
keinesfalls mit dem Patienten uber die Diagnose und Prognose der Erkrankung
sprechen solle, da dies eine Verschlechterung des Zustandes zur Folge haben
konnte (Corpus Hippocraticum; Ankowitsch, 2014). Jedoch kann das Vorenthal-
ten einer schlechten Diagnose oder Prognose in der gut gemeinten Absicht, dem
Patienten die Hoffnung nicht zu nehmen, die lange Zeit als ethisch akzeptabel
und geboten galt, sich durchaus als kontraproduktiv erweisen (Nauck, 2013). Es
kommt zu einem Konflikt zwischen hochst unterschiedlichen Kategorien: Infor-
mation und Fakten auf der einen Seite, Hoffnung und der Wille zu Uberleben auf

der anderen Seite.
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Vereinfacht lasst sich dieser Konflikt so beschreiben: Der Arzt mochte dem Pa-
tienten nicht die Hoffnung durch eine radikale Aufklarung uber seine Situation
nehmen. Der Patient erlebt im Verlauf der Erkrankung viele verschiedene Phasen
der Hoffnung (Moadel, 1999): Zu Beginn der Erkrankung bzw. vor der Diagnose-
stellung lebt der Patient mit der Hoffnung, dass sich die Diagnose nicht bestatigt
oder auf einem Irrtum beruht. Nach Bestatigung der Diagnose muss der Patient
sich mit der Erkrankung auseinandersetzen, nun jedoch begleitet von der neuen
Hoffnung, dass die Therapie den gewunschten Erfolg bringen wird und die Hei-
lung der Erkrankung moglich sein wird. Wenn die Therapie den gewunschten
Erfolg in Form der Heilung der Erkrankung nicht ermadglichen kann, wie bei Pati-
enten in einer Therapiebegrenzungssituation, steht als nachstes die Hoffnung auf
einen langsamen Krankheitsverlauf und das Lindern der Symptome im Vorder-
grund bzw. im weiteren Verlauf die Hoffnung, nicht unter groBen Schmerzen zu
leiden, ,,dahinvegetieren” zu missen oder im Angesicht des Todes alleine sein zu
mussen. Wahrend dieser Stadien der Erkrankung gilt es seitens des Arztes, den
Spagat zwischen Aufklarung und Information einerseits und dem Bewahren von

Hoffnung des Patienten andererseits, zu meistern.

Um die Krankheitsverarbeitung bzw. die Einschatzung des besprochenen The-
rapieziels zu evaluieren, wurde in dieser Arbeit das besprochene Behandlungsziel
in dem Fragebogen fur Patienten naher betrachtet. Hierbei wurde der Patient
gefragt, wie das aktuell besprochene Behandlungsziel lautet. Es wird davon aus-
gegangen, dass das besprochene Behandlungsziel das vom Patienten wahrge-
nommene Behandlungsziel impliziert. Die Hypothesen hierzu sind, dass es ver-
schiedene Faktoren gibt, die die Einschatzung des Patienten auf das besprochene
Behandlungsziel und die damit einhergehende Krankheitsverarbeitung beeinflus-
sen. Es wird angenommen, dass die Einschatzung des Patienten zum besproche-
nen Behandlungsziel Auswirkungen auf seine Lebensqualitat, die psychische Be-
lastung und den angegebenen Depressionsscore hat. Des Weiteren wird davon
ausgegangen, dass es einen Unterschied zwischen hamatologischen und onkolo-
gischen Patienten bezuglich der Einschatzung zum besprochenen Behandlungs-

ziel gibt.
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2.3 Patientenpraferenzen: Lebensqualitat oder Lebensquantitat

Seit einigen Jahrzehnten hat das Konstrukt der Lebensqualitat insbesondere in
der Onkologie an grofRer Bedeutung gewonnen. Eine einheitliche Definition die-
ses Konstrukts zu schaffen, hat sich aufgrund der Vielfaltigkeit dessen, was Le-
bensqualitat ausmacht und bedingt, als sehr schwierig herausgestellt. Nach Fer-
rans (2005) umfasst die Lebensqualitat den Gesundheitsstatus, korperliche Symp-
tome, Lebenszufriedenheit, den physischen Funktionsstatus, Gluck, aber auch
den gesamten Lebensstandard. Die Definition der WHO lautet: , Lebensqualitat
ist die subjektive Wahrnehmung einer Person uber ihre Stellung im Leben in Re-
lation zur Kultur und den Wertsystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf ihre
Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen” (WHO, 1997).

In der Onkologie kann der Begriff Lebensqualitat enger auf die gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitat begrenzt werden. Diese kann nach Renneberg und Lippke
(2006) mehrere negativ definierte Dimensionen umfassen: erkrankungsbedingte
physische Beschwerden, psychisches Empfinden, alltagsrelevante funktionale
Einschrankungen sowie die Beeintrachtigung in der sozialen Interaktion. Sigrist
(1990) definiert die gesundheitsbezogene Lebensqualitat in der Onkologie als
~Zusammenhang zwischen Befinden und Handlungsvermogen eines kranken

Menschen einerseits und zwischen Therapie und Krankheitsverlauf andererseits”.

Abbildung 1 gibt einen Uberblick iiber die Aspekte der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitat und die Einflusse auf das Konstrukt.
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Biologische Funktioneller
Funktion Status

Abbildung 1 Modell der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat nach Ferrans et al. (2005)

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist also von vielen unterschiedlichen Fak-
toren abhangig, die sich durch externale Bedingungen (Charakteristika der Um-
welt) und internale Faktoren (Charakteristika des Individuums) beeinflussen las-
sen und gegenseitig bedingen. In der Onkologie lasst sich die Lebensqualitat fur
einen Patienten in einer Therapiebegrenzungssituation als Spagat zwischen den
intensiven und teils toxischen Therapien und der Beibehaltung des Funktionssta-
tus des Patienten durch das Abwenden von Leid und Symptomen verstehen
(Montazeri, 2003). Schubel (2016) beschreibt daher die Situation von Patienten
mit fortgeschrittenem Tumorleiden als ,,das, was im Angesicht von Krankheit und

Leid ein lebenswertes Leben ist” (S. 235).

Studien belegen, dass die Wahrnehmung von Lebensqualitat bei Patienten mit
infauster Prognose von der Art der Krankheitsverarbeitung und -bewaltigung,
dem familiaren und sozialen Umfeld, einer erschwerten Kommunikation, kogniti-
ven Einschrankungen sowie der erlebten Sinnhaftigkeit und Hoffnung beeinflusst
werden kann (Wasner, 2012). Studien zeigen auch, dass die Lebensqualitat vom
Geschlecht, Alter und dem Verlauf einer Erkrankung beeinflusst wird (Grant,
2010). Angehorige haben ebenfalls einen Einfluss auf die wahrgenommene Le-
bensqualitat eines Patienten. Was die Lebensqualitat eines Patienten ausmacht,

variiert aulBerdem innerhalb eines Behandlungsteams, so dass gezeigt werden
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konnte, dass die verschiedenen beteiligten Berufsgruppen unterschiedliche Vor-
stellungen von der Lebensqualitat eines Patienten haben (Stephens, 1997; Osoba,
1994; McGee et al., 1991; Aaronson, 1989).

Lebensqualitat erweist sich somit als ein sehr uneinheitliches und heterogenes
Konstrukt, das durch die Wertvorstellungen und Praferenzen aller Beteiligten
(Angehérige, Arzte, Pflegende, Patienten), vor allem aber vom subjektiven Erle-

ben der Situation durch den Patienten selbst beeinflusst und gepragt wird.

In einer Therapiebegrenzungssituation ist die Ermittlung dessen, was unter
Lebensqualitat verstanden werden kann, haufig mit der Frage nach dem Wunsch
des Patienten nach Lebenszeit korreliert. Daher ist es insbesondere fur Patienten
mit infauster Prognose von Bedeutung, ihre individuellen Praferenzen bezuglich
ihrer Lebensqualitat mitteilen zu konnen. Dies ist umso wichtiger, als sich die
Lebensqualitat fur einen Patienten im Krankheitsverlauf, bedingt durch die
Symptome seiner Tumorerkrankung, durchaus unterschiedlich und fluktuierend

darstellen kann (Sprangers, 1999).

Die Erfassung der Lebensqualitat eines Patienten sollte also insbesondere in
einer Therapiebegrenzungssituation stattfinden, weil das Ergebnis des Gesprachs
uber Lebensqualitat sich nicht nur in der Wahl des Therapieziels des Patienten
niederschlagt, sondern auch die Autonomie des Patienten in Bezug auf seine Pra-
ferenzen unterstreicht (Ong, 2000). Studien konnten zeigen, dass die kontinuier-
liche Erfassung der Lebensqualitat eines Patienten positive Auswirkungen auf die
Arzt-Patienten-Interaktion und das Wohlbefinden von Patienten hat (Velikova et
al., 2004). Auch gaben Patienten an, sich durch kontinuierliche Kommunikation
liber ihre Lebensqualitit seitens der Arzte, emotional besser von ihrem Arzt un-
terstutzt zu fuhlen (Detmar et al., 2002). Letztlich zeigen viele dieser Studien,
dass durch die Ermittlung der Lebensqualitat bei onkologischen Patienten eine
Verbesserung der individuellen Betreuung des Patienten und eine damit einher-
gehende hohere Patientenzufriedenheit erreicht werden kann (Higginson et al.,
20071; Detmar et al., 1998; Detmar et al., 2002; Rosemann et al., 2007; Hearn et
al.,, 1997).

Um die Wunsche des Patienten in Bezug auf Lebensqualitat oder auch Le-

bensquantitat zu ermitteln, muss eine Kommunikationssituation geschaffen wer-
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den, die es dem Patienten ermoglicht, seine Wunsche und Praferenzen mitteilen
zu konnen (Varricchio, 2010). Daher ist eine der zentralen Fragen dieser Arbeit,
welche Art der Kommunikation, welche Gesprachssituation am geeignetsten ist,
um die Vorstellungen des Patienten hinsichtlich der Lebensqualitat bzw. um sei-
ne Praferenz in Bezug auf Lebensqualitat vs. Lebensquantitat adaquat zu ermit-
teln. Hierbei soll anhand der Hypothesen gepruft werden, welche Einflussfakto-
ren es auf die Praferenz zwischen Lebensqualitat oder Lebensquantitat gibt: es
wird erwartet, dass beispielsweise die Dauer der Erkrankung, das Alter des Pati-
enten und die Einschatzung des Patienten bezlglich des besprochenen Behand-

lungsziels einen Einfluss auf diese Praferenz hat.

2.4 Patientenautonomie und Informationsbedarf in TBE-Situationen

In den vergangenen Jahrzehnten wandelte sich die Stellung des Patienten im
medizinischen Entscheidungskontext von einer paternalistischen Arzt-Patienten-
Beziehung zu einem Modell der Gleichberechtigung von Arzt und Patient in Be-
zug auf medizinische Entscheidungen (Adamietz, 2010; Ernst, 2006; Reiter-Theil,
2000).

Durch das 2013 verabschiedete Gesetz zur Verbesserung der Rechte von Pati-
entinnen und Patienten wurden die Rechte und Pflichten zwischen dem Behan-
delnden und dem Patienten dezidierter reglementiert (Bundesministerium fur
Gesundheit, 2013). Hierbei wurden insbesondere die Informationspflicht
(8 630c), die Einwilligung des Patienten (§ 630d) und die Aufklarungspflicht
(§ 630d) betont, die dem Patienten eine hohere Autonomie und mehr Transpa-

renz im medizinischen Behandlungskontext ermoglichen sollen.

Als Basis fur eine autonome Entscheidungsfindung dient dem Patienten somit
die entsprechende Information beziehungsweise Aufklarung uber seine Erkran-
kung, uber die Therapieoptionen sowie uber den Verlauf der Erkrankung. , Nur
ein informierter Patient kann sich am Behandlungsprozess aktiv beteiligen, in
eigener Verantwortung Entscheidungen treffen und so Mitverantwortung im Ent-
scheidungsprozess tibernehmen” (Bundesjustizministerin Brigitte Zypries; Leit-
faden Patientenrechte in Deutschland, 2007). Dieses Zitat unterstreicht die Wich-
tigkeit von Informationen in Bezug auf das Partizipationsbedurfnis von Patienten

(evidenzbasierte Patientenentscheidungen).
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In diesem Kapitel und der vorgestellten Erhebung soll vor allem der Frage
nachgegangen werden, wie hoch der Informationsbedarf von Patienten in TBE-
Situationen ist und welche Rolle Patienten in dieser Situation in Bezug auf ihre
medizinische Behandlung spielen mochten. Hierbei wird sich in erster Linie auf
die in der Literatur haufig angefuhrten drei Modelle der Partizipation bezogen
(Emanuel & Emanuel, 1992; Faller, 2003) (vgl. Abbildung 2):

Entscheidungsfindung Entscheidungsfindung

N

-
4 ‘)

Passiver Part Patientenrolle Aktiver Part <

Abbildung 2 Schematische Darstellung der Modelle der Partizipation (eigene Darstellung)

Bei dem paternalistischen Modell ubernimmt im klassischen Verstandnis der
Arzt die Verantwortung, zu entscheiden, welche medizinische Behandlung fur
den Patienten am besten ist. Der Patient hat in diesem Entscheidungsmodell nur
einen passiven Part und uberlasst dem Arzt die Entscheidung, fur sein Wohl zu
handeln. Dieses Modell scheint im aktuellen Kontext uberholt, da es die Patien-
tenautonomie sowie ein erhohtes Informationsniveau von Patienten unberuck-
sichtigt lasst (Reiter-Theil, 2000).

Im Gegensatz zum paternalistischen Modell steht das Konsumenten- bzw.
Autonomiemodell der Partizipation. Hierbei trifft der Patient die alleinige Ent-
scheidung uber seine medizinische Behandlung und bezieht allenfalls die Mei-
nung des Arztes als Informationsquelle uber Behandlungsmoglichkeiten mit ein

(Ernst, 2014). Dies ist die aktivste Variante der Partizipation aus Patientensicht.

In den vergangenen Jahren etablierte sich in Abkehr bzw. Erganzung sowohl
von dem paternalistischen als auch von dem Konsumenten-Modell zunehmend

das Modell der partizipativen Entscheidungsfindung (shared-decision-making-
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Modell) als das praferierte Modell im medizinischen Behandlungskontext (Ernst
et al.,, 2014; Loh et al., 2007). Hierbei entscheiden Arzt und Patient gemeinsam

(partnerschaftlich), welche Form der Behandlung fur den Patienten am besten ist.

Voraussetzung sowohl fur das partizipative Modell als auch fur das Autono-
miemodell ist eine Informationsbasis, die es dem Patienten ermoglicht, an medi-
zinischen Entscheidungen zu partizipieren (Hubbard, 2008). Der Arzt ist dem-
nach verpflichtet, dem Patienten alle Informationen bezuglich seiner Erkrankung
und Therapiemoglichkeiten bereitzustellen, damit der Patient eine ausreichende
Informationsgrundlage erlangt, auf Basis derer er eine Entscheidung zu seiner
Behandlung treffen kann (Faller, 2003). Es findet ein sogenanntes Empowerment
des Patienten statt, so dass der Patient unter Berucksichtigung seiner Wertvor-
stellungen zwischen Behandlungsoptionen bzw. im Fall einer Therapiebegren-
zungsentscheidung fur oder gegen eine Behandlung entscheiden kann (Schmie-
debach, 2006). Um eine informierte Entscheidung treffen zu konnen, gibt es
mehrere Bestandteile, die es zu berucksichtigen gilt (nach Beauchamp & Child-
ress, 2013, S. 124 ff.): die Kompetenz des Patienten zu verstehen und zu ent-
scheiden, muss ebenso gewahrleistet sein wie die Freiwilligkeit, eine Entschei-
dung treffen zu wollen. Eine ausreichende Informationsweitergabe in Form einer
Aufklarung uber die wesentlichen Aspekte der Behandlungsmoglichkeiten, eine
Empfehlung des weiteren Vorgehens seitens des Arztes sowie ein adaquates Ver-
standnis der vermittelten Information seitens des Patienten mussen garantiert
werden. Abschlielend besagt die Interaktion zwischen Arzt und Patient auf Basis
des informed consent, dass Patient und Arzt sich gemeinsam fur ein Vorgehen
entscheiden und der Arzt die Autorisierung seitens des Patienten erhalt, die me-
dizinische MaBnahme/Behandlung auch durchzufuhren beziehungsweise zu un-

terlassen (Beauchamp, 2013).

Hierbei wird das Recht des Patienten auf seine Patientenautonomie gewahr-
leistet, das besagt, dass der Patient das Recht hat, uber sich und seinen Korper
selbst zu verfugen, sowie das Recht darauf, dass kein anderer in seine seelische
und korperliche Integritat eingreifen darf (Eickhoff, 2014, S. 36). Hierbei stellt
sich die Frage, inwieweit in einer Therapiebegrenzungssituation, in der es nur
noch wenige therapeutische Optionen fur den Patienten gibt, zwischen denen er

wahlen bzw. entscheiden kann, noch von einer Patientenautonomie gesprochen
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werden kann (Muller-Engelmann et al., 2011). Zudem bezieht sich die Autonomie
eines Patienten ausschlieBlich auf ihn selbst, oft kommen in einer Therapiebe-
grenzungsentscheidung jedoch auch noch der Wille und die Wunsche der Ange-
horigen hinzu, so dass sich auch hier die Frage stellt, wie autonom ein Patient in
einer solchen Situation noch entscheiden kann (Schweitzer, 2005). Des Weiteren
braucht der Patient trotz seiner Autonomie jemanden, der ihm in der Umsetzung
seiner Entscheidung hilft. Dies alles legt nahe, mindestens im Falle einer Thera-
piebegrenzungssituation nicht von einer wunschenswerten optimalen, sondern

nur noch von einer objektiv begrenzten Autonomie des Patienten auszugehen ist.

Eine partizipative Entscheidungsfindung wird von vielen Patienten gefordert
und unterstutzt (Tariman et al., 2010; Singh et al., 2010), allerdings haben Arzte
im klinischen Alltag aufgrund der hohen Patientenzahl das Problem der Umset-
zung der partizipativen Entscheidungsfindung: es fehlt Uberwiegend die Zeit, mit
jedem Patienten die Vor- und Nachteile einer medizinischen Behandlung zu eror-
tern (Légaré et al., 2008; Ernst et al., 2007). Allerdings zeigt sich in Studien, dass
insbesondere in Therapiebegrenzungssituationen die partizipative Entschei-
dungsfindung sinnvoll ist (Kunz et al., 2009). Schildmann (2013) und van Oor-
schot (2007) zeigten ebenfalls, dass die partizipative Entscheidungsfindung fur
onkologische Patienten in einer Therapiebegrenzungsentscheidung besonders
wichtig ist, da diese durch meist mehrere Therapien und einen damit einherge-
henden langen Krankheitsverlauf zum , Experten” ihrer eigenen Erkrankung ge-
worden sind und daher einen hoheren Partizipationswunsch aufweisen. Die Ent-
scheidungsfindung geht in diesem Kontext also Uber das normale Mal3 der reinen
Informationsvermittlung hinaus und nutzt die Interaktion zwischen Arzt und Pati-
ent fur den Austausch von Wertvorstellungen und Praferenzen, um zu entschei-
den, welche therapeutische Option fur den Patienten die Sinnvollste ist (Ernst,
2014). Studien konnten des Weiteren zeigen, dass das partizipative Modell Aus-
wirkungen auf die Verringerung von Depressionen und die Verbesserung der
Lebensqualitat hat (Joosten et al.,, 2008a, Joosten et al., 2008b; Kiesler & Auer-
bach, 2006).

Im Idealfall findet die partizipative Entscheidungsfindung nicht in einem einzi-
gen Gesprach statt, sondern ist das Resultat eines kontinuierlichen Austauschs

zwischen Arzt und Patient, insbesondere bei einer Veranderung der medizini-
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schen Ausgangslage. Es stellt sich dennoch die Frage, wie viel Autonomie bzw.
Partizipation seitens des Patienten in einer Therapiebegrenzungssituation fur den
Patienten sinnvoll ist. Eine Hypothese hierbei ist, dass zu viel Autonomie in einer
TBE-Situationen fiir den Patienten die Gefahr der Uberforderung birgt, da er die
Tragweite der medizinischen Entscheidungen unter Umstanden nicht uberbli-
cken kann und somit das Bedurfnis hat, eher wieder in das paternalistische bzw.
maximal das partnerschaftliche Modell zuruckzukehren (Rockenbauch et al.,,
2009; Vogd et al., 2004). Studien konnten zeigen, dass nicht alle Patienten eine
partizipative Entscheidungsfindung wunschen (Muller-Engelmann, 2011; Vogel,
2008; Fischbeck, 2003).

Die Frage ist also nicht, ob die Autonomie des Patienten zu respektieren ist,
sondern eher, inwieweit und in welcher Situation die Umsetzung der Patienten-

Autonomie in angemessener Weise erfolgen kann (Marckmann, 2011).

In dieser Arbeit soll eine genaue Analyse des Informationsbedarfs und Partizi-
pationsbedurfnisses von Patienten in Therapiebegrenzungssituationen erfolgen.
Die Hypothesen zum Informationsbedarf des Patienten lauten daher, dass die
Erkrankungsdauer, das Alter des Patienten, angegebener Distress und Lebens-
qualitat einen Einfluss auf den Informationsbedarf des Patienten haben und dass
es einen Unterschied im Informationsbedarf des Patienten zwischen den Aspek-
ten Art der Erkrankung, Behandlung, Verlauf der Erkrankung, Nebenwirkungen
der Therapie, Heilungschancen und Lebenserwartung gibt. Des Weiteren wird
angenommen, dass Patienten sich hinsichtlich ihres Informationsbedarfs und der
Zufriedenheit der durch den Arzt vermittelten Information bezuglich der Aspekte
Art der Erkrankung, Behandlung, Verlauf der Erkrankung, Nebenwirkungen der

Therapie, Heilungschancen und Lebenserwartung unterscheiden.

Hinsichtlich des Partizipationsbedurfnisses von Patienten in Therapiebegren-
zungssituationen wird postuliert, dass Patienten sich in der Praferenz des Ent-
scheidungsmodells bzw. Partizipationsbedurfnisses in Therapiebegrenzungs-
situationen (autonom — gemeinsam — paternalistisch) unterscheiden. Des Weite-
ren wird ein Zusammenhang zwischen dem Partizipationsbedurfnis des Patienten
und dem angegebenen Distress, der Lebensqualitat, dem Depressionsscore und
dem Informationsbedarf angenommen. Ferner wird ein Zusammenhang zwischen

dem Partizipationsbedurfnis des Patienten und der Praferenz zwischen Lebens-
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qualitat und Lebenszeit angenommen sowie ein Zusammenhang zwischen dem

Partizipationsbedurfnis und der Zufriedenheit mit der Arzt-Patienten-Interaktion.

2.5 Leitlinien fur den TBE-Prozess: Moglichkeiten und Grenzen

Bisher gibt es eine Reihe von Entscheidungshilfen in Form von Leitlinien zum
Verzicht auf lebensverlangernde MaBnahmen, wohingegen jedoch die wenigsten
davon auf ihre Umsetzbarkeit und Wirkung in der klinischen Praxis evaluiert
wurden. Eine sehr vielversprechende Leitlinie im deutschen Sprachraum ist die
~Empfehlung fur die Anordnung eines Verzichts auf Wiederbelebung”, die vom
Klinischen Ethikkomitee am Universitatsklinikum Erlangen entwickelt und im Kli-
nikum Nurnberg implementiert wurde (VaW-Anordnung, Arbeitsgruppe Thera-
piebegrenzung, Ethikkomitee Universitatsklinikum Erlangen, 2003). Leider wurde
auch sie nur nach Implementierung mittels Mitarbeiterbefragung und Auswer-
tung der Anordnungsbogen hinsichtlich der Zielgrofen Kommunikation und
Transparenz und nicht in einer Pra-Post-Studie evaluiert. Zudem gibt diese Form
der Evaluation nur die arztliche Perspektive, nicht jedoch die Patientensicht wie-
der. Letztlich zeigen auch die Ergebnisse dieser Auswertung, dass nur 44% der
Patienten in die Entscheidung zur Anordnung der Therapiebegrenzung mit ein-
bezogen wurden (Oswald, 2008). Da diese Evaluation nur eine retrospektive Er-
fassung zuliel, kann die Studie keine Aussagen daruber machen, ob die Praxis

durch die Leitlinie beeinflusst wurde.

Aus diesem Grund wurde von der Medizinischen Klinik Il1 des KUM beschlos-
sen, eine Leitlinie zu entwickeln und zu implementieren, deren Angemessenheit
und Wirksamkeit durch eine Pra-Post-Studie, d.h. eine vorgangige Basiserhe-
bung und eine Evaluierung der implementierten Leitlinie, uberpruft werden soll-
te. Ausgehend von der Beobachtung, dass weniger als die Halfte der Patienten in
TBE einbezogen werden, wurde als ubergeordnetes Ziel ein starkeres Involvieren
der Patienten in derartige Entscheidungen formuliert (Winkler, 2009). Insofern
auf Seiten der behandelnden Arzte und der Pflegenden in TBE-Situationen nicht
nur deutliche Verhaltens- und Kommunikationsunsicherheiten, sondern auch er-
hebliche Belastungen festgestellt wurden, wurde als ein weiteres Ziel der Leitli-
nie eine Reduktion dieser Unsicherheiten und der Belastungen durch strukturier-

te Handlungsempfehlungen bestimmt. Die Leitlinie sollte weiterhin dazu dienen,
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Ubertherapien zu vermeiden und Patienten eine realistischere Einschitzung ihrer
Krankheit zu ermoglichen. Auch und gerade in den Fallen, in denen seitens der
Patienten Krankheitsverdrangung festgestellt wird, sollte unter Kenntnis und Be-
rucksichtigung des Patientenwillens eine von der Leitlinie strukturierte offene
Kommunikation aller Beteiligten dazu dienen, Entscheidungskonflikte zu reduzie-
ren, Therapiebegrenzungsentscheidungen durch eine standardisierte Dokumen-
tation transparenter und nachvollziehbarer zu machen und letztlich die Belastung

des gesamten Behandlungsteams zu reduzieren.

Konkreter formuliert bedeutet dies, dass medizinische Entscheidungen besser
kommuniziert werden, damit Patientenentscheidungen zum Lebensende hin vor-
bereitet und mit allen Beteiligten abgewogen werden konnen. Patienten sollen
bei der Entwicklung individueller Behandlungswunsche unterstutzt werden und
den individuellen Behandlungswinschen des Patienten soll respektvoll begegnet
werden. Der Patient soll hierdurch die Moglichkeit erhalten, mitzubestimmen,
wie detailliert er uber Behandlung, Risiken und Prognose informiert werden

mochte.

Die Funktion dieser Leitlinie soll sein, die Entscheidungs- und Kommunikati-
onsprozesse von TBE zu strukturieren und Gesprachsinhalte festzulegen, die im
Verlauf einer onkologischen Erkrankung fruhzeitig angesprochen bzw. vermittelt
werden sollen. Des Weiteren muss im Vorfeld geklart werden, ob Vorausver-
fugungen vorhanden sind und - im Falle des Nicht-Vorhandenseins -, der Patient
zu einer Anfertigung ermutigt und inhaltlich unterstutzt werden soll. Die Leitlinie
soll der Festlegung von Bedingungen zur verbesserten Gesprachsfuhrung dienen.
Ein weiterer zentraler Aspekt der Leitlinie ist der interdisziplinare Austausch uber
TBE im Behandlungsteam. Dies wurde durch die Interviews im Vorfeld der Studie
als Defizit identifiziert, sodass die Leitlinie auch innerhalb des Behandlungsteams
zu einem strukturierteren Informationsaustausch zwischen allen an TBE Beteilig-

ten beitragen soll.

Die Hypothesen zur Untersuchung der praktischen Effektivitat der Leitlinie im
Klinikalltag auf die Patientenzufriedenheit lauten daher, dass in der Nachunter-
suchung die Zufriedenheit mit der Arzt-Patienten-Interaktion hoher ist als in der
Voruntersuchung. Weitere Hypothesen in Bezug auf die Evaluation der Pra-Post-

Studie lauten, dass in der Nachuntersuchung mehr Patienten angeben, uber ihre



Stand der Forschung und Problemanalyse von TBE-Situationen 23

medizinische Behandlung informiert worden zu sein und somit das besprochene
Behandlungsziel anders einschatzen als in der Voruntersuchung. Ferner wird
postuliert, dass es einen Unterschied bezuglich der durchgefuhrten oder geplan-
ten Therapien bei Patienten zwischen der Vor- und der Nachuntersuchung gibt.
Es wird erwartet, dass Patienten in der Nachuntersuchung zufriedener bezuglich
ihrer Partizipation bei medizinischen Entscheidungen und zufriedener mit der

Arzt-Patienten-Interaktion sind, als in der Voruntersuchung.

2.6 Ziel der Arbeit

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Leitlinie die Qualitat der Kommuni-
kation zwischen den am TBE-Prozess Beteiligten verbessern soll. Ziel dieser Ar-
beit ist daher, die Auswirkungen der Leitlinie auf die Qualitat der Kommunikation
in Therapiebegrenzungssituationen in einem Pra-Post-Design zu evaluieren. Ein
weiterer zentraler Fokus dieser Arbeit liegt darauf, die Praferenzen von Patienten
in Therapiebegrenzungssituationen zu den in diesem Kapitel angesprochenen

Herausforderungen zu analysieren (siehe Abbildung 3).
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Abbildung 3 Modell der (ibergeordneten Fragestellungen der Arbeit (eigene Darstellung)

Als zentraler Aspekt wird in dieser Arbeit die Qualitat der Kommunikation in
Therapiebegrenzungssituationen betrachtet. Die Qualitat der Kommunikation ist
von unterschiedlichen Faktoren abhangig, die sich wechselseitig bedingen und
beeinflussen. Im Fokus dieser Arbeit steht die Analyse der Wunsche und Prafe-
renzen von Patienten in Therapiebegrenzungssituationen, die anhand der Frage-
stellungen in dem Fragebogenset fur Patienten erhoben werden. Die Hypothese
hierbei ist, dass die Beziehung zwischen Arzt und Patient (Beziehungsfaktoren)
und die arztbezogenen Faktoren einen Einfluss auf den Patienten und seine Stel-
lung im Therapiebegrenzungsprozess haben. Ebenso wird vermutet, dass die
Rahmenbedingungen des Klinikbetriebs (insbesondere innerhalb einer Universi-

tatsklinik) einen Einfluss auf den TBE-Prozess haben. Die Qualitat der Kommuni-
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kation ist zudem davon abhangig, die Inhalte der Kommunikation adaquat an die

patientenbezogenen Wunsche und Praferenzen anzupassen.

Die Aufgabe des Arztes ist somit, eine Arzt-Patienten-Beziehung aufzubauen,
die es ermoglicht, die patientenbezogenen Faktoren zu evaluieren, um je nach
Patientenpraferenzen die Inhalte der Kommunikation adaquat anzupassen. Hier-
bei mussen die entsprechenden Rahmenbedingungen geschaffen werden, die
einen respektvollen Aufbau dieser Arzt-Patienten-Beziehung ermoglichen. Die
Leitlinie zur Therapiebegrenzung soll einen Beitrag zur Verbesserung der Quali-
tat der Kommunikation leisten, in dem strukturierte Inhalte der Kommunikation
festgelegt werden und Handlungsempfehlungen fur geeignete Rahmenbedingun-
gen geschaffen werden, die einen positiven Einfluss auf die Beziehungsfaktoren

(Arzt-Patienten-Interaktion) geltend machen konnen.

Die fur diese Arbeit relevanten Hypothesen sind zusammenfassend in den Ta-

bellen 1-5 dargestellt:

Tabelle 1 Ubersicht tiber den Hypothesenkomplex 1

Haupthypothese 1: Es gibt Variablen, die einen Einfluss auf die Einschatzung

des Patienten zum besprochenen Behandlungsziel haben.

Subhypothese 1a: Die Einschatzung des Patienten zum besprochenen Be-
handlungsziel hat Auswirkungen auf seine Lebensqualitat, die psychische

Belastung und die Depressivitat.

Subhypothese 1b: Die Art der Erkrankung des Patienten (hamatologisch vs.
onkologisch) hat einen Einfluss auf die Einschatzung des Patienten zum

besprochenen Behandlungsziel.

Subhypothese 1c: Die aktuell durchgefuhrten oder geplanten Therapien ha-
ben einen Einfluss auf die Einschatzung des Patienten in Bezug auf das

besprochene Behandlungsziel.
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Tabelle 2 Ubersicht iiber den Hypothesenkomplex 2

Haupthypothese 2: Patienten unterscheiden sich hinsichtlich ihrer Praferenz zu

Lebensqualitat oder Lebensquantitat.

Subhypothese Z2a: Die Dauer der Erkrankung hat einen Einfluss auf die

Patientenpraferenz in Bezug auf Lebensqualitat oder Lebensquantitat.

Subhypothese 2b: Das Alter des Patienten hat einen Einfluss auf die

Patientenpraferenz in Bezug auf Lebensqualitat oder Lebensquantitat.

Subhypothese 2c: Die Einschatzung des Patienten zum besprochenen Be-
handlungsziel hat einen Einfluss auf die Patientenpraferenz in Bezug auf

Lebensqualitat oder Lebensquantitat.

Tabelle 3 Ubersicht iiber den Hypothesenkomplex 3

Haupthypothese 3: Patienten unterscheiden sich hinsichtlich ihres Informati-

onsbedarfs in Therapiebegrenzungssituationen.

Subhypothese 3a: Patienten unterscheiden sich hinsichtlich ihres Informati-
onsbedarfs und der Zufriedenheit der durch den Arzt

vermittelten Information.

Subhypothese 3b: Die Erkrankungsdauer, das Alter des Patienten, Distress
und Lebensqualitat haben einen Einfluss auf den Informationsbedarf des

Patienten.
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Tabelle 4 Ubersicht iiber den Hypothesenkomplex 4

Haupthypothese 4: Es gibt Variablen, die einen Einfluss auf das Partizipations-

bedurfnis (autonom — gemeinsam — paternalistisch) eines Patienten haben.

Subhypothese 4a: Patienten, die eine gemeinsame Entscheidungsfindung
wunschen oder dem Arzt die Entscheidung uberlassen, sind weniger be-
lastet, weniger depressiv und haben eine hohere Lebensqualitat, als Pati-

enten, die selbst uber ihre medizinische Behandlung entscheiden.

Subhypothese 4b: Patienten, die selbst uber ihre medizinische Behandlung
entscheiden mochten, haben einen hoheren Informationsbedarf als Pati-
enten, die eine gemeinsame Entscheidungsfindung winschen oder dem

Arzt die Entscheidung uberlassen.

Subhypothese 4c: Es gibt einen Zusammenhang zwischen dem
Partizipationsbedurfnis und den Zeitraumanalysen (Erkrankungsdauer,
Dauer TBE bis Tod, etc.).

Subhypothese 4d: Es gibt einen Zusammenhang zwischen dem Partizipati-
onsbedurfnis und der Praferenz des Patienten bezuglich Lebens-

qualitat/Lebenszeit.

Subhypothese 4e: Es gibt einen Zusammenhang zwischen dem Partizipati-

onsbedurfnis und der Zufriedenheit mit der Arzt-Patienten-Interaktion.
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Tabelle 5 Ubersicht iiber den Hypothesenkomplex 5

Haupthypothese 5: Durch die Implementierung der Leitlinie verbessert sich die
Zufriedenheit des Patienten mit der Arzt-Patienten-Kommunikation zwischen den

Untersuchungszeitraumen V; und Ny.

Subhypothese 5a: In der Nachuntersuchung geben mehr Patienten an, Uber
ihre medizinische Behandlung informiert worden zu sein als in der Vor-

untersuchung.

Subhypothese 5b: In der Nachuntersuchung schatzen die Patienten das
besprochene Behandlungsziel realistischer ein als in der Vorunter-

suchung.

Subhypothese 5c: In der Nachuntersuchung geben weniger Patienten an,

eine tumorspezifische Therapie zu erhalten als in der Voruntersuchung.

Subhypothese 5d: Patienten sind in der Nachuntersuchung zufriedener be-
zuglich ihrer Partizipation bei medizinischen Entscheidungen als in der

Voruntersuchung.

Subhypothese 5e: Die Zufriedenheit der Patienten mit der Arzt-Patienten-
Interaktion ist in der Nachuntersuchung hoher ausgepragt als in der Vor-

untersuchung.
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3 Methode

Die hier vorgestellte Studie zur Evaluation der praktischen Effektivitat einer Leit-
linie zur Therapiebegrenzung wurde als Vorher-Nachher-Studie an der Medizini-
schen Klinik und Poliklinik Il des Klinikums der Universitat Munchen (Med. I11)
durchgefuhrt. Die Med. Il legt ihren Schwerpunkt auf hamatologische und onko-
logische Erkrankungen und setzt sich aus funf Allgemeinstationen, einer Inten-
sivstation, zwei Knochenmarktransplantationsstationen sowie einer Tagesklinik

und ambulanten Sprechstunden zusammen.

Die Studie unterteilte sich in eine Pra-Erhebungsphase (Datenerhebungszeit-
raum 10/2014 - 07/2015), die Phase der Entwicklung, Implementierung, Schu-
lung und Evaluation der Leitlinie sowie in eine Nachuntersuchung/Post-Erhebung
(Datenerhebungszeitraum 05/2016 — 12/2016). Die Rekrutierung wurde auf den
finf Allgemeinstationen der Med. |1l durchgefiihrt. Abbildung 4 gibt einen Uber-
blick uber das Studiendesign.

Das Studienprotokoll sowie die Fragebogen wurden im Vorfeld von der Ethik-
kommission des Universitatsklinikums gepruft und am 28.02.2011 genehmigt.
Die Deklaration von Helsinki (Einwilligungserklarung, Schutz von nicht-
einwilligungsfahigen Patienten, Genehmigung der Ethikkommission, Wohlerge-
hen der Versuchspersonen, etc.) wurde bei der Studienkonzeption beachtet und
umgesetzt (World Medical Association, 2013). Des Weiteren wurde die Studie in

der Studienkommission der Med. Il uberpruft, diskutiert und akzeptiert.
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Das Einschlusskriterium fur Teilnehmer dieser Studie waren Patienten, die auf
Grund einer onkologischen Erkrankung stationar in der Med. |lI behandelt wur-
den und bei denen eine Therapiebegrenzung diskutiert oder eine diesbezugliche
Entscheidung bereits getroffen wurde. Therapiebegrenzungsentscheidungen be-
deuten im Kontext der Med. Ill entweder ,keine Reanimation” (kR) und/oder
.keine Intensivstation” (kF2 bzw. kI3). In jedem Falle musste eine schriftliche
Einverstandniserklarung des Patienten zur Teilnahme an der Studie vorliegen.
Ausgeschlossen wurden Patienten, bei denen eine nicht-onkologische Diagnose
vorlag, Patienten, die aufgrund ihrer vorangeschrittenen Erkrankungssituation
physisch und/oder psychisch zu belastet waren, um den Fragebogen auszufullen,
Patienten, deren Deutschkenntnisse nicht ausreichend waren, um die Fragen zu
verstehen und zu beantworten, sowie Patienten, die zum Erhebungszeitpunkt
unter 18 Jahren waren. Patienten, die sich wahrend des Erhebungszeitraumes
mehrfach in stationarer Behandlung befanden, wurden nur einmal in die Studie
eingeschlossen. Ein Uberblick iiber die Ein- und Ausschlusskriterien der Vor- und

Nachuntersuchung gibt Tabelle 6:

Tabelle 6 Ein- und Ausschlusskriterien der Fragebogenerhebung der Vorher- und
Nachheruntersuchung

Einschlusskriterien Studie Ausschlusskriterien Studie

Stationare Behandlung Med. IlI Ambulante Behandlung Med. Ill

Alter > 18 Jahre Alter < 18 Jahre

Onkologische Diagnose Nicht-onkologische Diagnose
Therapiebegrenzung kR Keine Therapiebegrenzung
Therapiebegrenzung ki3/kF2 Mangelnde Deutschkenntnisse
Therapiebegrenzung kR/kI3/kF2 Zu schlechter Allgemeinzustand
Unterschrift flir die Einverstandniserklarung il;ehrcggieezzygcrl;isgz:gz(z:?j;:r;gnaufgrund der

Mit vielen Patienten wurde das Fragebogenset im Interview-Format durchge-
fuhrt, da sich die Patienten teilweise physisch zu schwach fuhlten, um den Frage-
bogen alleine auszufullen. Die wissenschaftliche Mitarbeiterin las daher die Fra-
gen des Fragebogensets inklusive der Antwortmoglichkeiten vor und zeigte die
Antwortmoglichkeiten vergroBert auf einer separaten Darstellung, damit die Pati-

enten so leichter den Fragestellungen und Antwortmaoglichkeiten folgen konnten.
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3.1 Baseline Untersuchung (V,-Untersuchung)

Die Baseline-Untersuchung hatte zum Ziel, die aktuelle Praxis und Problemwahr-
nehmung bei Entscheidungen zur Therapiebegrenzung aus Arzt-, Pflege- und
Patientenperspektive zu erheben, um einen Status Quo in Bezug auf Therapiebe-

grenzungsentscheidungen an der Med. Il zu erfassen. Die Baseline-

Untersuchung setzte sich aus drei Erhebungsschritten zusammen (siehe Abbil-
dung 5).

\
Erfassung der Haufigkeit und Dokumentation von
Therapiebegrenzungsentscheidungen in der Med. lll

J

. )

Fallbezogene Befragung der am Entscheidungsprozess
Beteiligten = Arzte, Pflegende, Patienten anhand eines
hierfur konzipierten Fragebogen-Sets

J
Qualitative Experteninterviews = Befragung von Arzten und
Pflegenden beziglich schwieriger Entscheidungssituationen
und -Konstellationen

J

Abbildung 5 Schematische Darstellung der Schritte der Baseline-Untersuchung

3.1.1 Vq: Erfassung der Dokumentation von Therapiebegrenzungsentschei-

dungen

Im ersten Schritt (Abbildung 5, Schritt 1) wurden alle Patienten, die sich in dem
Zeitraum von April 2012 bis September 2012 auf den funf Normalstationen der
Med. Ill in Behandlung befanden, erfasst. Durch die Methodik des Embedded
Research (Yin, 2003; Scholz, 2002) sowie durch Dokumentationen anhand der
Ubergabepline wurde erfasst, wie hiufig Entscheidungen zur Therapiebegren-
zung einem Todesfall vorausgegangen waren und wie haufig Patienten unter
fortgesetzter tumorspezifischer Therapie verstorben sind. Des Weiteren wurde
erfasst, ob die durchgefuhrten Therapiebegrenzungen vorher besprochen und

dokumentiert worden waren und wie haufig dokumentierte Entscheidungen zur
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Therapiebegrenzung umgesetzt wurden oder von diesen abgewichen wurde
(Jaeger et al., 2016). Durch die Teilnahme des Dokumentierenden an den Uber-
gabevisiten wurde gewahrleistet, dass auch diejenigen Therapiebegrenzungen,
die ausschlieBlich mundlich diskutiert wurden, in die Ergebnisse mit aufgenom-
men werden konnten. Hierzu wurden insgesamt 60 Patientenverlaufe anhand der
oben genannten Fragestellungen untersucht (Ergebnisse siehe Dissertation
Christina Becker, 2015).

3.1.2 V3: Befragung zu Therapiebegrenzungsentscheidungen aus Arzt-,

Pflege- und Patientenperspektive

Im zweiten Schritt der Studie (Abbildung 5, Schritt 2) wurden Patienten, ihre be-
treuenden Arzte und Pflegenden beziiglich der Therapiebegrenzungsentschei-
dung befragt. Die fallbezogene Befragung der am Entscheidungsprozess Beteilig-
ten diente als Grundlage der Erfolgsbeurteilung der Leitlinie bezuglich der Ziel-

groBen der Studie:
a) Kenntnis und Berucksichtigung des Patientenwillens
b) Reduktion von Entscheidungskonflikten

c) Verbesserung der Transparenz und Nachvollziehbarkeit der

Dokumentation
d) Reduktion der Belastung des Behandlungsteams

Zur Datenerhebung dienten drei Fragebogen-Sets, welche sowohl von den Pati-
enten als auch von betreuenden Pflegenden und Arzten ausgefiillt wurden und im

Abschnitt der Testmaterialien (3.4) erlautert werden.
3.1.3 Vs: Qualitative Experteninterviews

Die qualitativen Experteninterviews (Abbildung 5, Schritt 3) dienten dazu,
schwierige Entscheidungssituationen und —konstellationen qualitativ im Inter-
viewformat zu erfassen. Die Interviews dienten dem Verstandnis sowie der ldenti-
fikation von inhaltlichen und strukturellen Problemen bei der Umsetzung von
Therapiebegrenzungsentscheidungen. Damit sollte gewahrleistet werden, dass
die Leitlinie an den Bedarf der Klinik angepasst wird und Hindernisse bei der

Implementierung der Leitlinie antizipiert werden konnen. Hierzu wurden 29 Mit-
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arbeiter (Arzte und Pflegende) der Medizinischen Klinik Il zum Zeitpunkt eines
Therapiebegrenzungsgesprachs interviewt (Laryionava et al.,, 2015). Die Daten
der Baseline-Untersuchung wurden anschlieBend in den Prozess zur Leitlinien-

entwicklung integriert.

3.2 Entwicklung, Implementierung, Schulung und Evaluation der
Leitlinie
Im Folgenden werden die Schritte der Leitlinien-Entwicklung, Implementierung,
Schulung und Evaluation vorgestellt. Die Leitlinie zur Therapiebegrenzung der
Med. Il wurde fur den einwilligungsfahigen Patienten konzipiert. Fur den nicht-
einwilligungsfahigen Patienten im Rahmen einer Therapiebegrenzungssituation
existiert eine separate Leitlinie am KUM (Leitlinie zur Frage der Therapiezielan-
derung bei schwerstkranken Patienten und zum Umgang mit Patientenverfugun-

gen; Arbeitskreis Patientenverfugung, 2013).
3.2.1 Entwicklung der Leitlinie

Fur die Erstellung der Leitlinie wurde sich auf die Kriterien der Arbeits-
gemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF)
und dem Arztlichen Zentrum fir Qualitat in der Medizin (AZQ) sowie die DELBI-
Kriterien (Deutsches Instrument zur methodischen Leitlinien-Bewertung) bezo-
gen (Leitlinienmanuale AWMF und AZQ, 2009). Die Kriterien beziehen sich auf
die Beteiligung der relevanten Interessensgruppen, methodologische Exaktheit,
Nachvollziehbarkeit der Rationale, Transparenz der Darstellung, generelle An-
wendbarkeit sowie Autoritat fur Implementierung und Evaluation. Aufgrund die-
ser Kriterien wurde eine ,,S2-Leitlinie” mit formaler Evidenz-Recherche und Kon-
sensusfindung innerhalb einer Institution angestrebt. Fur die Evidenz-Recherche
wurden in vier themenbezogenen Kleingruppen literaturbasierte Textentwurfe

erstellt, die als Basis fur die Leitlinie dienten.

Die vier Kleingruppen setzten sich aus allen Berufsgruppen der Medizinischen
Klinik Il unter Berucksichtigung paritatischer Verteilung von Beruf, Expertise
und Funktion in der Klinik zusammen (Klinikleitung, Oberarzte, Assistenzarzte,
Pflegebereichsleitung, Pflege, Psycho-Onkologie, Qualitatsmanagement). Es wur-

den Themenkomplexe in Bezug auf den Entscheidungsprozess der Therapie-
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begrenzung, die Kommunikation, die Dokumentation und die rechtlichen Grund-
lagen erarbeitet. AnschlieBend wurden die Textentwurfe in strukturierten Kon-
sensuskonferenzen diskutiert und verabschiedet. Dabei wurden 20 Handlungs-
empfehlungen und drei Statements von den stimmberechtigten Mandatstragern

formal abgestimmt.

In dieser Leitlinie wird die Starke der Empfehlungen nach vier Empfehlungs-

graden unterschieden:

n

e Starkste Empfehlung/Anweisung: ,ist ... zu”,
e Starke Empfehlung: ,soll”,
e Empfehlung: ,sollte”,

e Empfehlung offen: , kann”.

Fur jede Handlungsempfehlung wurden im Rahmen der Konsensus-
konferenzen die Empfehlungsgrade bzw. die Empfehlungsstarke diskutiert und
festgelegt. Vor dem Hintergrund der sehr unterschiedlichen Prognosen und
Krankheitsverlaufe von onkologischen Patienten, sind einer Standardisierung

hierbei naturlich Grenzen gesetzt.
3.2.2 Struktur und Inhalt der Leitlinie

Die vier Themenkomplexe der Leitlinie werden im Folgenden kurz erlautert und
ausgewahlte Handlungsempfehlungen aus der Leitlinie vorgestellt (Leitlinie zur
Therapiebegrenzung, Med. Ill, KUM?).

1) Themenkomplex Entscheidungsprozess Therapiebegrenzung

Innerhalb dieses Themenkomplexes wurden Definitionen, Zeitpunkte und Trig-
gerpunkte im Entscheidungsprozess zur Therapiebegrenzung konkretisiert. An-
hand von Triggerpunkten wurden die zu fuhrenden Gesprache zu den spezifi-
schen Zeitpunkten erlautert und graphisch dargestellt (vgl. Abbildung 6). Des
Weiteren wurden bestimmte Gesprachsinhalte festgelegt, die im Verlauf der on-

kologischen Erkrankung mit dem Patienten thematisiert werden sollen. Die fest-

? Die folgenden Ausfihrungen beziehen sich auf die Leitlinie zur Therapiebegrenzung der Med. Il des KUM.
Die wortliche Ubernahme der Handlungsempfehlungen aus der Leitlinie in dieser Arbeit wurde durch die
Autoren genehmigt.
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gelegten Triggerpunkte dienen dazu, den Patienten an den jeweiligen Zeitpunk-
ten Uber die entsprechende Therapieoptionen und die veranderte Prognose zu
informieren. Somit soll eine Unterstutzung des Patienten bezuglich seiner Krank-

heitsverarbeitung gewahrleistet werden.

Ereignisorientierte Zeit- und Triggerpunkte

Unheilbare oder Expliziter
weit Gespréchs-
fortgeschrittene inhalt
Krebserkrankung Zusatzliche Trigger

SPV/(TB) \ Uberlebensprognose z.B.
weniger als 6 Monate,
oder/und:

1-Linie Therapie
Progression der
Erkrankung

2-Linie Therapie
Progression der
Erkrankung

SPVI(TB) <“— Verschlechterung des
Patientenzustandes

oder/und

/ Patientennachfrage
letzte Therapielinie

' TB/SPV
Progression der
Erkrankung
TB/SPV
Tod
\ 4
Legende:

TB: Therapiebegrenzung
SPV:Supportive und palliative Versorgung

Abbildung 6 Ereignisorientierte Zeit- und Triggerpunkte fiir Therapiebegrenzungsgesprache
(Quelle: Laryionava, 2015; Leitlinie zur Therapiebegrenzung, Med. Ill, KUM)

Bereits zu Beginn einer onkologischen Erkrankung nach der Diagnosestellung
sollte der Patient ausfuhrlich uber seine Erkrankung und die damit einhergehen-
de Prognose und Therapieoptionen informiert werden. Die weiteren Trigger-
punkte zielen auf den Verlauf der Erkrankung ab und auf die damit verbundenen
und sich andernden Gesprachsinhalte, die dem Patienten vermittelt werden sol-
len. Hierbei ist es von besonderer Relevanz, den Patienten Uber die limitierenden
Therapieoptionen zu informieren um eine realistische Krankheitseinschatzung zu

ermoglichen.
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2) Themenkomplex Kommunikation

Ein zentraler Fokus der Leitlinie liegt in den Handlungsempfehlungen zu spezifi-
schen Kommunikationssituationen. Hierbei werden beispielsweise Kommunikati-
onssituationen bezuglich TBE zwischen Arzt und Patient, Arzt und Angehorigen
sowie innerhalb des medizinischen Teams aufgegriffen. Ein Beispiel hierzu ist die

konsentierte Handlungsempfehlung 7:

Konsentierte Handlungsempfehlung 7:

Eine Entscheidung zur Therapiebegrenzung ist ein den Patienten und seine Be-
handlung wesentlich betreffender Umstand und soll daher mit dem Patienten be-
sprochen werden. Ein abweichendes Vorgehen ist zu begrinden und zu doku-

mentieren.

3) Themenkomplex Dokumentation

Essentieller Bestandteil der Leitlinie ist die Festlegung bzw. Strukturierung der
Dokumentation von Therapiebegrenzungsentscheidungen. Diese soll allen Betei-
ligten jederzeit den Zugriff auf den aktuellen Stand der TBE ermoglichen und
korrekt und verstandlich in der Akte/Kurve beziehungsweise auf einem Doku-
mentationsbogen festgehalten werden (siehe Anhang 8.2). Aktuelle Therapie-
begrenzungsentscheidungen und dokumentierte Vorausverfugungen (zum Bei-
spiel in Form der Patientenverfugung oder Vorsorgevollmacht) sind zunachst
einmal fur den Patienten selbst wichtig, um im Notfall seinen Wunschen nach-
kommen zu konnen. Aber auch fur das Behandlungsteam ist eine eindeutige Do-
kumentation von Therapiebegrenzungsentscheidungen notwendig, um den aktu-
ellen Stand der bisherigen Diskussionen und getroffenen Entscheidungen — ins-
besondere in Notfallsituationen und aullerhalb der Regeldienstzeiten — schnell
und nachvollziehbar zur Verfugung zu haben; siehe dazu die konsentierte Hand-

lungsempfehlung 16:
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Konsentierte Handlungsempfehlung 16:

Die dokumentierte Entscheidung zur Therapiebegrenzung ist vorbehaltlich einer
Anderung giiltig.

Anderungen sind gesondert auf dem Dokumentationsbogen zu dokumentieren
und zusatzlich deutlich auf dessen Seite 1 zu kennzeichnen.

Eine regelmaRige Uberpriifung soll erfolgen und ist entsprechend mit Datum und

Unterschrift auf dem Dokumentationsbogen einzutragen.

Fur die schnelle und nachvollziehbare Dokumentation von TBE, wurden auf al-
len Stationen der Med. Ill einheitliche Stempel etabliert, welche auf den Patien-
tenkurvenblattern die wichtigsten Therapiebegrenzungsentscheidungen (keine
Verlegung auf die Intensivstation, keine Reanimation, ausschlieBlich Symptom-

kontrolle) zusammenfassen.

4) Themenkomplex Rechtliche Aspekte in Therapiebegrenzungs-

situationen

In Bezug auf die rechtlich relevanten Aspekte in Therapiebegrenzungsentschei-
dungen werden in der Leitlinie relevante Gesetzespassagen zu Patientenrechten,
Betreuungsgesetzen sowie Vorausverfugungen aufgefuhrt. Ein Beispiel hierfur ist
die konsentierte Handlungsempfehlung 5 sowie der zugehorige Gesetzestext im

Begleittext der Handlungsempfehlungen:

Konsentierte Handlungsempfehlung 5:

Bei jedem Patienten der Med. Ill soll im Rahmen der arztlichen Aufnahme das

Vorhandensein einer Patientenverfugung und/oder Vorsorgevollmacht sowie ggf.
einer gesetzlichen Betreuung abgefragt werden und die Vorlage erbeten werden.
Dabei soll die Aktualitit/Ubereinstimmung mit dem aktuellen Patientenwillen ge-

pruft werden.

3.2.3 Implementierung und Schulung der Leitlinie

Die Leitlinie wurde nach ihrer redaktionellen Uberarbeitung den Mitarbeitern der
Med. IIl elektronisch zuganglich gemacht. Des Weiteren wurde die Leitlinie in
einem klinikinternen Symposium vorgestellt und diskutiert. Als unverzichtbarer

Bestandteil der Implementierung wurden die Inhalte der Leitlinie sowie die An-
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wendung des Dokumentationsbogens fur Therapiebegrenzungsentscheidungen
den Mitarbeitern der Med. Il zu vier Schulungszeitpunkten vermittelt. Die Inhal-
te der Schulung bezogen sich auf die konsentierten Handlungsempfehlungen und
Statements in der Leitlinie. Des Weiteren wurden anhand von klinischen Praxis-
beispielen die Schwierigkeiten in Therapiebegrenzungssituationen dargestellt
und Losungsansatze aus der Leitlinie prasentiert. Dieses Vorgehen hatte zum
Ziel, die praktische Anwendbarkeit der Leitlinie in konkreten Situationen zu de-

monstrieren.
3.2.4 Evaluation der Leitlinie

Die Evaluation der Leitlinie wurde primar anhand der Nachuntersuchung durch-
gefuhrt, um die praktische Effektivitat der Leitlinie in Bezug auf die eingangs ge-
nannten ZielgroBen zu uberprufen (vgl. 3.1.2). Der Fragebogen in der Nachun-
tersuchung wurde fiir Arzte und Pflegende daher noch um weitere Fragen zur
Leitlinie (Bekanntheitsgrad der Leitlinie, praktische Anwendbarkeit der Leitlinie
im Klinikalltag sowie Beteiligung an der Entwicklung der Leitlinie), zum Doku-
mentationsbogen (Bekanntheitsgrad des Dokumentationsbogens, praktische An-
wendbarkeit des Dokumentationsbogens, Anderung des Dokumentationsverhal-

tens) sowie zu den Schulungen (Teilnahme an Schulungen) erganzt.

3.3 Nacherhebung (N,-Untersuchung)

In der Nacherhebungsphase (Mai 2016-Dezember 2016) wurde die Methodik der
Voruntersuchung (V;) erneut aufgegriffen, um die Effektivitat der Leitlinie zu eva-
luieren. Aufgrund der Erfahrungen der Voruntersuchung wurden zwei Items des
Patientenfragebogens geandert bzw. adaptiert: Die Fragen zum Entscheidungs-
prozess und -ergebnis wurden in der Nachuntersuchung zusammengefasst. In
der V, wurde der Patient gefragt, wie zufrieden er mit dem Entscheidungsfin-
dungsprozess bei der Behandlung war und wie zufrieden er mit dem Entschei-
dungsergebnis zum Behandlungsplan war. Anhand der Ruckmeldungen durch
die in Interviewform durchgefuhrten Fragebogen war vielen Patienten der Unter-
schied zwischen dem Entscheidungsfindungsprozess und dem Entscheidungser-
gebnis unklar, so dass die beiden Items in der Nachuntersuchung zu einem Item
.Wie zufrieden sind Sie mit der Entscheidungsfindung bei lhrer Behandlung?”

zusammengefasst wurden. Eine Frage zum Erleben von Zeit wurde nur im Hin-
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blick auf die Formulierung adaptiert. In der V, lautete die Frage , Den schnell-
lebigen Umgang unserer Gesellschaft mit Zeit halte ich fur problematisch”, in der
Nachuntersuchung wurde die Formulierung ,Ich finde es bedenklich, dass unse-
re heutige Zeit so schnelllebig und hektisch ist” gewahlt. Die Bedingungen flr
die Rekrutierung wurden analog der V; konstant gehalten und nicht geandert, so
dass das Pra-Post-Design standardisiert zu beiden Untersuchungszeitpunkten

durchgefuhrt werden konnte.

3.4 Testmaterialien

Um die Daten entsprechend den genannten Hypothesen zu erfassen, wurden fur
Patienten, Pflegende und Arzte Fragebogen-Sets entworfen. Die Triplett-
Erfassung von relevanten Fragestellungen in TBE-Situationen soll damit einer
ganzheitlichen Analyse der drei Perspektiven dienen. Das fur diese Arbeit rele-

vante Fragebogen-Set fur die Patienten wird im Folgenden kurz vorgestellt.

Zunachst wurde der Patient zu Beginn des Fragebogens gefragt, ob mit ihm
daruber gesprochen wurde, welches Ziel mit der medizinischen Behandlung ver-
folgt werde, und falls dies der Fall sei, wie das besprochene Behandlungsziel lau-
te. Diese Frage hatte zum Ziel, eine Kenntnis uber die Selbsteinschatzung des

Patienten uUber seine aktuelle Krankheitssituation zu erlangen.

Distress Thermometer

Das NCCN Distress-Thermometer ist ein vom National Comprehensive Cancer
Center Network entwickeltes Screening-Verfahren zur Erfassung von psycho-
sozialen Belastungen bei onkologischen Patienten (Mehnert et al., 2006, Hersch-
bach, 2010). Das Instrument wurde von Mehnert et al. (2006) in eine deutsche
Version ubersetzt und adaptiert. Die Sensitivitatswerte liegen in der deutschen
Ubersetzung bei bis zu 97%, die Spezifitatswerte im Vergleich zu den internatio-
nal gefundenen Werten bei niedrigeren 47%. Auf einer Skala von 0 (= gar nicht
belastet) bis 10 (= extrem belastet) soll der Patient seine aktuelle Belastung in der
letzten Woche einschlieBlich des Erhebungszeitpunktes einschatzen. Internatio-
nal wird ein Cut-off-Wert =5 als Zeichen fur eine Belastung des Patienten gewer-
tet, welche mit einem psycho-onkologischen Unterstutzungsangebot einhergehen

sollte.
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Erfassung der eingeschatzten Lebensqualitat des Patienten

Der EORTC QLQ-C30 dient als standardisiertes Instrument bei der Erfassung der
Lebensqualitat von Tumorpatienten und wurde von der European Organisation
for Research and Treatment of Cancer entwickelt (1995). Der EORTC wurde nach
verschiedenen Adaptierungen in anderen Sprachen validiert und wird aufgrund
seiner befriedigenden Gutekriterien in internationalen klinischen Studien ge-
nutzt. In der hier vorliegenden Arbeit wurde nur ein ltem aus dem insgesamt 30
ltems umfassenden Fragebogen ausgewahlt. Hierbei sollte der Patient seine glo-
bale Lebensqualitat wahrend der vergangenen Woche einschatzen. Die Skala
reicht mit einer Punktwertbedeutung von 1= sehr schlecht bis 7= ausgezeichnet.
Ein hoher Punktwert spricht also hierbei fur eine hohe Auspragung in Bezug auf

Lebensqualitat und subjektives Wohlbefinden des Patienten.

Fragenkomplex zum Informationsbedarf des Patienten

Um den Informationsbedarf des Patienten zu ermitteln, wurde ein Fragekomplex
mit 7 Items angewandt, der erfassen sollte, wie hoch der Informationsbedarf des

Patienten in Bezug auf die folgenden Punkte ist:
a) Art der Erkrankung
b) Behandlung der Erkrankung
c) Verlauf der Erkrankung
d) Nebenwirkungen der Therapie
e) Heilungschancen
f) seine Lebenserwartung
g) das Thema Patientenverfugung

Hierbei konnte der Patient auf einer 5-stufigen Likert-Skala seinen Informations-
bedarf zwischen ,sehr gering” — ,,gering” — ,mittel” — ,,groR” — ,sehr groR” an-
geben. In der darauffolgenden Frage wurden die Themengebiete erneut aufge-
griffen und der Patient sollte einschatzen, wie er sich tatsachlich durch den Arzt
informiert fuhlt (,gar nicht” — , mangelhaft” — ,ausreichend” - ,gut” — ,sehr
gut”). Fur die Auswertung wurden Gruppen von Patienten in Bezug auf den In-

formationsbedarf gebildet. Des Weiteren wurden die beiden Fragenkomplexe
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zueinander in Bezug gesetzt, um eine Analyse des gedeckten Informationsbe-

darfs durchfuhren zu konnen.

Fragenkomplex zum Partizipationsbedurfnis von Patienten

Zur Frage nach der gewunschten Teilnahme des Patienten an medizinischen Ent-
scheidungen wurde die Control Preferences Scale (Degner et al. 1992) verwen-
det, die zum Ziel hat, den Wunsch des Grades nach individueller Partizipation
des Patienten bei medizinischen Entscheidungen zu evaluieren. Zusatzlich war
es wichtig, die grundsatzliche Einstellung des Patienten bezuglich seines Mitbe-
stimmungsbedurfnisses zu erfassen, da diese gerade bei Therapieentscheidun-
gen am Lebensende eine Rolle spielt. Hierfur eignet sich der englische Autonomy
Preference-Index (Ende et al., 1989). Die Reliabilitat wurde verbessert und die
Validitat erhalten (Goodness-of-fit-index: .974). Als Hauptfragestellung in dieser
Arbeit galt die Frage nach dem Partizipationsbedurfnis von Patienten in Bezug
auf medizinische Entscheidungen. Hierbei gibt es in der Fragestellung funf Ab-
stufungen, die in drei Kategorien unterteilt werden konnen: Die erste Gruppe be-
vorzugt eine alleinige Entscheidung uber die medizinische Behandlung ggf. in
Absprache mit dem Arzt. Die zweite Gruppe sieht eine gemeinsame Entschei-
dungsfindung vor, und die dritte Gruppe bevorzugt es, dem Arzt die medizinische

Entscheidung zu uberlassen ggf. unter Einbezug der Meinung des Patienten.

Praferenz bezuglich des Therapieziels (Lebenszeit vs. Lebensqualitat)

Die Praferenz des Patienten bezuglich des Therapieziels Lebens-
zeit/Lebensqualitat wurde anhand des in die deutsche Sprache adaptierten Quali-
ty Quantity Questionaire for Cancer Patients Attitudes erfasst. Dieser umfasst in
der Originalarbeit jeweils 4 Items, die entweder fur Lebensqualitat oder Le-
bensquantitat hoch laden (Stiggelbout, 1996). In der deutschen Adaptation (La-
ryionava et al., 2014) konnen die Patienten auf einer 5-stufigen Likert-Skala
(,stimme Uberhaupt nicht zu”, ,stimme wenig zu”, ,stimme teilweise zu", ,stim-
me Uberwiegend zu”, ,stimme vollig zu”) in 9 Items ihre Praferenz beziglich Le-
bensqualitat/Lebensquantitat bestimmen. Als Auswertungsschema wurde der
Median der 4 bzw. 5 Items als Skalenwert fur die Skala Lebensqualitat und die
Skala Lebensquantitat ermittelt, da die Items nicht intervallskaliert sind. Die Ska-

lenmedianwerte wurden anschlieBend zueinander in ein Verhaltnis gesetzt, um
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die Wertigkeit der Skalen zueinander darzustellen. Anhand der Differenzen der
Medianwerte lassen sich die Praferenzen der Patienten interpretieren: hohere
Werte weisen hierbei in Richtung Praferenz Lebensqualitat und niedrigere Werte

in Richtung Praferenz Lebenszeit.

Fragebogen zur Arzt-Patienten-Interaktion

Der Fragebogen zur Arzt-Patienten-Interaktion (FAPI) diente als okonomisches
und praxistaugliches Instrument zur Evaluation der Qualitat der Arzt-Patienten-
Interaktion (Bieber et al., 2011). Der FAPI-Gesamtscore berechnet sich als Mit-
telwert der 14 Items auf einer 5-stufigen Likert-Scala von ,trifft nicht zu” bis
Ltrifft ganz genau zu”. Die ltemeigenschaften werden als gut interpretiert, des
Weiteren weist der FAPI eine hohe Reliabilitat (Cronbach’s a .97) und eine gute
Konstruktvaliditat auf. Fur die Auswertung des FAPI werden die Mittelwerte als
Summenscore berechnet. Je hoher der Summenscore in diesem Fragebogen,

desto besser kann die Beziehung zwischen Arzt und Patient interpretiert werden.

Fragebogen zur Erfassung der Stimmung des Patienten

Anhand der Whooley Depression Scale sollte die aktuelle Stimmung des Patien-
ten ermittelt werden (Whooley, 1997). Hierbei kam die Kurzfassung des Frage-
bogens bestehend aus zwei Items zum Einsatz. Pro mit ,ja” beantworteter Frage
wurde ein Punkt vergeben, ein mit ,,nein” beantwortetes Item erhielt den Punkt-
wert 0. Somit ergab sich eine Differenz fur den Summenscore von 0-2. Eine ho-
here Punktzahl spricht somit fur eine hohe Auspragung auf der Depressionsskala,
eine niedrige Punktzahl (bzw. eine Punktzahl von 0) fur einen niedrigen Wert auf

der Depressionsskala.

3.5 Statistische Auswertung

Die Daten der Patienten sowie der behandelnden Arzte und Pflegenden wurden
in pseudonymisierter Form erhoben. Jeder Patient erhielt eine fortlaufende
Nummer, die keine ldentifizierung der erfassten Personen ermoglichte. Jedoch
war aufgrund der Nummerierung eine Zuordnung zwischen den Patienten und
den dazugehérigen Arzten und Pflegenden mdéglich, um eine Auswertung der

Tripletts zu ermoglichen. Die arztliche Schweigepflicht sowie die Bestimmungen
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des Bundesdatenschutzgesetzes wurden dem Patienten zugesichert und einge-

halten.

Fur die Auswertung der Daten des Fragebogens wurden Korrelationsberech-
nungen mit dem non-parametrischen Spearman-Test fur ordinalskalierte Variab-
len und nicht-normalverteilte Stichproben gewahlt. Eine Auswertung anhand von
t-Tests war aufgrund der nicht gegebenen Voraussetzungen in Form von nicht-
intervallskalierten Variablen sowie keine vorhandene Normalverteilung (die un-
tersuchten Parameter sind sowohl in der Stichprobe der V, als auch N nicht
normalverteilt) nicht moglich. Der non-parametrische Spearman-Test wurde ge-
wahlt, da er robust gegenuber einzelnen AusreiBern ist. Fur die Gruppen-
Vergleiche wurden der Mann-Whitney U-Test (zwei Gruppen) bzw. der Kruskal-
Wallis-Test verwendet. In den Berechnungen der Ergebnisse wurden daher aus-
schlieBlich non-parametrische Verfahren verwendet und deskriptive Darstellun-
gen der Daten vorgenommen, da die Voraussetzungen fur hoherwertige Testun-

gen wie Regressionsberechnungen nicht gegeben sind.
3.5.1 Zeitraum-Analysen

Die Zeitraum-Analysen hatten zum Ziel, weitere Einflussfaktoren auf die Patien-
tenpraferenzen im Zusammenhang mit einer TBE zu identifizieren. Es stellt sich
die Frage, ob beispielsweise die Dauer der Erkrankung eines Patienten einen Ein-
fluss auf seine Praferenz bezuglich Lebensqualitat oder Lebensquantitat hat. Des
Weiteren sind Zeitraume wie die Erkrankungsdauer oder der Zeitraum zwischen
TBE und Tod interessante Informationsquellen zur Einschatzung von Patienten-

praferenzen. Abbildung 7 fasst die Zeitabstands-Analysen zusammen:
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Erstdiagnose | in Monaten P L
entscheidung
[ Erstdiagnose ] | in Monaten > [ Todeszeitpunkt ]
Therapiebegrenzungs- Erhebungszeitpunkt
entscheidung Fragebogen

Abbildung 7 Ubersicht der Zeitabstands-Analysen

3.6 Zusammenfassung der Methode

Mittels eines Fragebogen-Sets fiir Patienten sowie fiir deren betreuende Arzte
und Pflegende wurde die praktische Effektivitat der Implementierung der Leit-
linie im Vorher-Nachher-Design evaluiert. Das Ziel der Methodik bestand darin,
anhand der gewonnenen Daten Unterschiede zwischen den Stichproben (Vor-
her/Nachher) zu analysieren sowie relevante Fragestellungen anhand einer
Stichprobe von 100 therapiebegrenzten Patienten zu uberprufen. Des Weiteren
wurden die Patienten zu ihren Praferenzen in Therapiebegrenzungsentschei-
dungssituationen befragt. Die Auswertung erfolgte hierbei mit SPSS 24 durch
deskriptive Vergleiche bzw. non-parametrische Verfahren, um die Fragestellun-

gen zu uberprufen.
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4 Ergebnisse

Um die vorgestellten Hypothesen zu uberprufen, wurden in der Vor- (V;) und
Nachuntersuchung (N,) jeweils 50 Patienten, bei denen eine Therapiebegren-
zungsentscheidung diskutiert oder eine diesbezlgliche Entscheidung bereits ge-
troffen wurde, anhand eines Fragebogensets befragt. In dieser Arbeit wird sich
auf die patientenbezogenen Daten fokussiert — die Ergebnisse der Arzte- bzw.
Pflegebefragung werden nur bei relevantem Informationszuwachs in Bezug auf

die Hypothesen angefuhrt.

4.1 Stichprobenbeschreibung

Um zu eruieren, inwieweit die Ergebnisse von Baseline-Erhebung und Post-
Evaluierung von der Art und Qualitat der Stichprobe abhangen, sind an dieser
Stelle vorab einige Bemerkungen zu den jeweiligen Stichproben der Studie un-
umganglich. Die Stichprobe der Studie setzte sich in der Vor- und in der Nachun-
tersuchung aus jeweils 50 Patienten zusammen. Tabelle 7 gibt einen Uberblick

uber die demographischen Daten der V, und N, Untersuchung sowie der Ge-

samtstichprobe.

Tabelle 7 Ubersicht der demographischen Daten der Patienten aus V,, N, und n=100

Patienten V,

Patienten N,

Patienten gesamt

variable (n; %) (n; %) (n; %)
Geschlecht n=49 n=50 n=99
Maénnlich 26 (53,1) 30 (60) 56 (56,6)
Weiblich 23 (46,9) 20 (40) 43 (43,4)
Alter n=48 n=50 n=98

Altersdurchschnitt

X=67,77 Jahre;
SD 13,13; min=23;

X=69,66 Jahre;
SD 10,15; min=42;

X=68,73 Jahre;
SD 11,68; min=23;

max=92 max=86 max=92

Alter 18-50 5(10,42) 2 (4) 7(7,14)
Alter 51-70 18 (37,50) 18 (36) 36 (36,74)
Alter 71-92 25 (52,08) 30 (60) 55 (56,12)
Familienstand n=49 n=50 n=99
Ledig 6(12,2) 3(6) 9(9,1)
Verheiratet 34 (69,4) 34 (68) 68 (68,6)

in fester Partnerschaft 2(4,1) 4 (8) 6 (6,1)
Verwitwet 3(6,1) 6(12) 9(9,1)
geschieden/getrennt lebend 4(8,2) 3(6) 7(7,1)
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Kinder n=49 n=50 n=99

Ja 37 (75,5) 45 (90) 82 (82,8)

Nein 12 (24,5) 5(10) 17 (17,2)

Anzahl der Kinder 61 86 147

gesamt

Alter der Kinder (min-max) 9-64 Jahre 15-68 Jahre 9-68 Jahre
Leben Sie mit Ihrem n=46 n=50 n=96
(Ehe-)Partner zusammen?

Ja 35 (76,1 39 (78) 74 (77,1)

Nein 11 (23,9 11 (22) 22 (22,9)
Was ist Ihr héchster Schulab- n=49 n=50 n=99
schluss?

kein Schulabschluss 2(4,1) 0 2(2,0)

Hauptschulabschluss 21 (42,9) 15 (30) 36 (36,4)

Mittlere Reife oder vergleich-

barer Abschluss 13(26,5) 21(42) 34(34,3)

Fachabitur/Abitur 13 (26,5) 14 (28) 27 (27,3)
Was ist Ihr hochster Berufsab- n=49 n=50 n=99
schluss?

ohne Berufsabschluss 10 (20,4) 2 (4) 12 (12,1)

noch in Berufsausbildung 0 0 0

abgeschlossene Lehre/

Fachschulabschluss 26(53,1) 28 (56) >4 (54,5)

Meister 4(8,2) 4 (8) 8(8,1)

abgeschlossenes Fachhoch-

schul-/ 8 (16,3) 12 (24) 20(20,2)

Universitatsstudium

Sonstiges 1(2) 4 (8) 5(5,1)
Sind Sie bfr'ufs-/ n=48 n=50 n=98
erwerbstdtig?

Ja 4(8,3) 7 (14) 11 (11,2)

Nein 37(77,1) 37 (74) 74 (75,5)

ja, aber krankgeschrieben 7 (14,6) 6(12) 13 (13,3)
Tumorentitdt n=50 n=50 n=100

1= hamatologische

Neoplasie 18 (36) 18 (36) 36 (36)

2= solide Tumore 32 (64) 32 (64) 64 (64)

Die dargestellten demographischen Daten wurden anschlieBend auf Unter-

schiede zwischen den beiden Stichproben V, und N, untersucht. Hierbei zeigt

sich, dass es keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Stichproben

gibt.

Bei der Auswertung der Stichprobe in Bezug auf das Distress-Thermometer,

die Angabe des Patienten Uber seine aktuelle Lebensqualitat und der Whooley
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Depression Scale zeigten sich zwischen der V,- und N;-Untersuchung keine sig-
nifikanten Unterschiede. Deskriptiv betrachtet lasst sich festhalten, dass die Pati-
enten der Voruntersuchung zu 85,7% einen Distress-Wert > 5 angaben, in der
Nachuntersuchung waren es 80% mit einem Distress-Wert > 5. Je hoher die Pa-
tienten ihren Distress-Wert angaben, desto niedriger schatzten sie ihre aktuelle
Lebensqualitat ein (r=-.393; p= .01). Tendenziell berichten onkologische Patien-
ten einen hoheren Distress-Wert als hamatologische Patienten (onkologisch
X=6,5 vs. hamatologisch X=5,6; p=.085). Die Tumorentitat hat keinen Einfluss auf
die Einschatzung des Patienten in Bezug auf seine aktuelle Lebensqualitat
(p=.157). In Bezug auf die Whooley Depression Scale zeigen sich keine Zusam-
menhange mit der Einschatzung zum besprochenen Behandlungsziel, dem ange-
gebenen Distress-Wert, der Lebensqualitat, der Tumorentitat sowie mit der Er-
krankungsdauer (vergleiche Tabelle 8). In Bezug auf das Alter der Patienten lasst
sich sagen, dass diejenigen Patienten mit einem hoheren Lebensalter einen ho-

heren Score beim Depressionsscore aufweisen (r=.204; p=.044).

Tabelle 8 Ubersicht iiber die Depressionsscores im Vergleich V./N, sowie in Bezug auf Erkran-
kungsdauer, Tumorentitat und Alter

V, =49; N, =50 | Erkrankungsdauer | Tumorentitit Alter
in Monaten bei (H=hd@matologisch; 36,4%;
n=100 O=onkologisch; 63,6%); n=100
Summenscore 0 n=15 n=8 n=23 H: 7 Patienten (7,1%) X=66,09
(30,6%) (16%) X=22,39 Monate O: 16 Patienten (16,2%) Jahre
Summenscore 1 n=10 n=14 n=24 H: 7 Patienten (7,1%) X=68,26
(20,4%) (28%) X=23,29 Monate 0O: 17 Patienten (17,2%) Jahre
Summenscore 2 n=24 n=28 n=52 H: 22 Patienten (22,2%) X=70,12
(49%) (56%) X=28,60 Monate 0: 30 Patienten (30,2%) Jahre

Wie aus Tabelle 8 zu ersehen ist, erreichen 52% der Patienten in der Gesamt-
stichprobe einen maximalen Depressionsscore von 2. Des Weiteren zeigen diese
Patienten mit dem Depressionsscore von 2 eine langere Erkrankungsdauer von

durchschnittlich 28,6 Monaten (n.s.).
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4.2 Zeitraumanalysen

Um zu uberprufen, welche Auswirkungen bestimmte Zeitraume in Bezug auf die

Erkrankung des Patienten haben, wurden sechs verschiedene Zeitraume der V,,

N, und Gesamtstichprobe analysiert (vergleiche Tabelle 9).

Tabelle 9 Klinisch relevante Daten der Patienten sowie Zeitraumanalysen aus V,, N, und n=100

Patienten V,

Variable (n: %)

Patienten N,
(n; %)

Patienten n=100
(n; %)

Zeitraum von der Erstdiagnose bis zur n=50: min=< 1:

n=50; min=<1;

n=100; min=<1;

Therapiebegrenzungsentscheidung max=240 max=155 max=240
[Monaten]
< 6 Monate 13 (26) 17 (34) 30 (30)
6 Monate - 12 Monate 10 (20) 10(20) 20 (20)
13 Monate - 24 Monate 11 (22) 11 (22) 22 (22)
>24 16 (32) 12(24) 28 (28)
Median 15,50 12,00 12,50
Dauer der Erkrankung von Erstdiag- n=50; min=<1; n=50; min=<1; n=100;

nose bis Erhebung FB [Monaten] max = 241 max=155 min=<1;max=241
< 6 Monate 11 (22) 17 (34) 28 (28)
6 Monate - 12 Monate 11 (22) 9 (18) 20 (20)
13 Monate - 24 Monate 12 (24) 12 (24) 24 (24)
> 24 Monate 16 (32) 12 (24) 28 (28)
Median 15,50 12,00 13,00
Dauer der Erkrankung von ED bis zum n=46; min=<1; n=36; min=2; n=82; min=<1;
Todeszeitpunkt [Monaten] max=245 max=87 max=245
< 6 Monate 7 (15,2) 10 (27,8) 17 (20,7)
6 Monate - 12 Monate 10 (21,7) 6 (16,7) 16 (19,5)
13 Monate - 24 Monate 12 (26,1) 11 (30,5) 23 (28,0)
>24 Monate 17 (36,9) 9 (25,00) 26 (31,7)
Median 17,00 13,00 15,00

Dauer von Therapiebegrenzungs-

. . . n=46; min=2;
entscheidung bis zum Todeszeitpunkt !

n=36; min=<1;

n=82; min=<1;

[Wochen] max=44 max=26 max=44
1-4 Wochen 7 (15,2) 14 (38,8) 25 (30,4)
5-8 Wochen 12 (26,0) 14 (38,8) 25(30,4)
9-16 Wochen 14 (30,4) 7 (19,4) 20 (24,3)
> 16 Wochen 13 (28,2) 1(2,7) 12 (14,6)
Median 10,50 5,00 6,50
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Dauer des Erhebungszeitpunktes des
Fragebogens bis zum Todeszeitpunkt

n=46, min=<1;

n=36; min=<1;

n=82; min=<1;

[Wochen] max=44 max=22 max=44
1-4 Wochen 14 (30,4) 19 (52,7) 39 (47,5)
5-8 Wochen 10 (21,7) 11 (30,5) 17 (20,7)
9-16 Wochen 11 (23,9) 5(13,8) 15 (18,3)
> 16 Wochen 11 (23,9) 1(2,7) 11 (13,4)
Median 8,00 4,00 5,00

Zeitraum von der Therapiebegren-

zungsentscheidung bis zum Erhe- n=50; min = <1; n=50; min = <1; n=100;

bungszeitpunkt des Fragebogens max = 98 max =70 min=<1;max=98
[Tagen]
1-7 Tage 26 (52) 38 (76) 64 (64)
8-14 Tage 15 (30) 7 (14) 22 (22)
15-28 Tage 6(12) 2 (4) 8 (8)
>28 Tage 3 (6) 3(6) 6 (6)
Median 7,00 5,00 6,00
Anzahl der verstorbenen Patienten n=46 n=37 n=100
verstorben 46 (92) 37 (74) 83 (83)
nicht verstorben 1(2) 11 (22) 12 (12)
unklar 3(6) 2 (4) 5(5)
Therapiebegrenzung n=49 n=50 n=99
in Dlskyssmn, noch nicht 0 0 0
entschieden
schriftlich dokumentiert mit Datum
und Unterschrift 47(95,2) 50 (100) 97 (38)
ausschliefRlich mindliche 2(4,8) 0 2(2)

Weitergabe

Uber die Gesamtstichprobe verteilt vergehen im Median 12,5 Monate von der
Erstdiagnose bis zur Therapiebegrenzungsentscheidung. In der Voruntersuchung
waren es im Median 15,5 Monate und in der Nachuntersuchung 12 Monate. An-
hand der Betrachtung der Mediane lasst sich erkennen, dass in der Nachuntersu-
chung die Therapiebegrenzungsentscheidung im Durchschnitt zu einem fruheren
Zeitpunkt getroffen wurde. Dadurch, dass der Zeitraum zwischen der Thera-
piebegrenzungsentscheidung und dem Zeitpunkt der Fragebogenerhebung so-
wohl in der Voruntersuchung (7 Tage) als auch in der Nachuntersuchung (5 Ta-
ge) sehr kurz war, unterscheiden sich die Zeitraumanalysen von der Erstdiagnose
bis zur Therapiebegrenzungsentscheidung beziehungsweise von der Erstdiagno-
se bis zur Fragebogenerhebung nur unwesentlich (V,: 15,5 Monate; N,: 12 Mona-

te). In der Gesamtstichprobe sind die Patienten im Median 15 Monate nach Erst-
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diagnose verstorben (V,: 17 Monate; N,: 13 Monate) und im Median 6,5 Wochen
nach der Therapiebegrenzungsentscheidung (V,: 10,5 Wochen; N,: 5 Wochen)
beziehungsweise 5 Wochen nach der Fragebogenerhebung (V,: 8 Wochen; Nj: 4
Wochen).

Weitere Untersuchungen der Zeitabstande zeigen, dass die Dauer der Erkran-
kung (von Erstdiagnose bis zum Erhebungszeitpunkt des Fragebogens) mit dem
Alter des Patienten korreliert: je junger der Patient ist, desto langer ist der Zeit-
raum von der Erstdiagnose bis zur Therapiebegrenzungsentscheidung (r=-.301;
p=.002) bzw. bis zum Erhebungszeitpunkt des Fragebogens (r=-.318; p=.001).
Des Weiteren korrelieren die Dauer zwischen Erstdiagnose und dem Todeszeit-
punkt mit dem Alter des Patienten: Je alter ein Patient ist, desto kurzer ist die
Dauer zwischen der Erstdiagnose und dem Tod (r=-.299; p=.007). Keine Zusam-
menhange zeigten sich zwischen den Zeitraumen und der Tumorentitat sowie
der Einschatzung des Patienten in Bezug auf sein Behandlungsziel. Je groer der
Zeitraum zwischen der Therapiebegrenzungsentscheidung und dem Tod des Pa-
tienten (auch fur den Zeitraum zwischen der Fragebogen-Erhebung und Tod;
r=-.296; p=.007), desto geringer ist die angegebene Belastung des Patienten
(r=-.289; p=.009) und desto hoher ist die eingeschatzte Lebensqualitat (r=.272;
p=.018). Je langer die Erkrankungsdauer von der Erstdiagnose bis zur Thera-
piebegrenzungsentscheidung, desto hoher ist die angegebene Belastung des Pa-
tienten (r=.223; p=.027).

4.3 Hypothese 1: Einschatzung des besprochenen Behandlungsziels

durch den Patienten

In der Auswertung dieser Hypothese werden die Zusammenhange zwischen der
Fragestellung 1a (,,wie lautet das besprochene Behandlungsziel?”) und potentiel-
len Einflussfaktoren auf die Einschatzung des Patienten analysiert. Die Frage be-
zieht sich auf das besprochene Behandlungsziel, wobei hier die Wahrnehmung
bzw. die Einschatzung des Patienten zum Behandlungsziel impliziert ist. In Ab-
bildung 8 sind die Verteilungen auf die Antwortmoglichkeiten zum wahrgenom-

menen Behandlungsziel dargestellt.
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0O a) Das Ziel ist die
Heilung der Erkrankung

@ b) Eine Heilung ist
unwahrscheinlich

B c) Eine Heilung ist nicht
moglich

Abbildung 8 Einschatzung der Patienten der Gesamtstichprobe (n=100) in Bezug auf das
wahrgenommene Behandlungsziel

17,7% der therapiebegrenzten Patienten gaben an, dass das Ziel die Heilung
der Erkrankung sei. 60,4% der Patienten aufern, dass eine Heilung unwahr-
scheinlich ist und 21,9% der Patienten geben an, dass eine Heilung nicht mog-

lich ist.

Ta: Wahrgenommenes Behandlungsziel und die Auswirkungen auf Le-

bensqualitat, Distress und Depressionsscore

Die Hypothese zu dieser Fragestellung lautete, dass die Einschatzung des Patien-
ten zum besprochenen Behandlungsziel Auswirkungen auf seine Lebensqualitat,
die psychische Belastung und den Depressionsscore hat. Hierbei wird vermutet,
dass diejenigen Patienten, die angeben, dass eine Heilung unwahrscheinlich oder
nicht moglich ist, einen signifikant hoheren Distress-Wert und eine niedrigere

Lebensqualitat angeben.

In Bezug auf die Beurteilung des Patienten zum besprochenen Behandlungs-
ziel und dem angegebenen Distress-Wert bzw. der eingeschatzten Lebensqualitat
des Patienten ergeben sich folgende Zusammenhange: Patienten, die angeben,
dass das Ziel eine Heilung der Erkrankung ist, zeigen einen niedrigeren Distress-
Wert als Patienten, die angeben, dass eine Heilung unwahrscheinlich oder nicht
moglich ist (p=.062). Des Weiteren beurteilen Patienten, die angeben, dass eine

Heilung der Erkrankung unwahrscheinlich oder nicht moglich ist, ihre Lebens-
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qualitat signifikant schlechter als Patienten, die angeben, dass das Behandlungs-

ziel die Heilung der Erkrankung sei (p=.009; siehe Abbildung 9).
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Abbildung 9 Mittelwerte fiir das wahrgenommene Behandlungsziel sowie angegebener Distress
und Lebensqualitat der Patienten

Die Hypothesen, dass es einen Zusammenhang zwischen dem wahrgenomme-
nen Behandlungsziel und der eingeschatzten Lebensqualitat des Patienten bzw.

dem Distress-Wert gibt, konnte bestatigt werden.

Tb: Wahrgenommenes Behandlungsziel und Tumorentitat

Es wird davon ausgegangen, dass die Art der Erkrankung des Patienten (hamato-
logisch vs. onkologisch) einen Einfluss auf die Einschatzung des Patienten zum
besprochenen Behandlungsziel hat. Hierbei ist die Hypothese, dass onkologische
Patienten signifikant haufiger angeben, dass eine Heilung unwahrscheinlich oder

nicht moglich ist, als hamatologische Patienten.

Die Betrachtung des Zusammenhangs zwischen dem Behandlungsziel und der
Tumorentitat ergab, dass Patienten mit einer hamatologischen Neoplasie signifi-
kant haufiger angeben, dass das Ziel eine Heilung der Erkrankung sei, wahrend
Patienten mit einem soliden Tumor signifikant haufiger angaben, dass eine Hei-

lung nicht moglich sei (p=.005; siehe Abbildung 10).
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Behandlungsziel
Abbildung 10 Darstellung des Behandlungsziels in Zusammenhang mit der Tumorentitat

Die Hypothese, dass die Tumorentitat einen Einfluss auf die Einschatzung des

besprochenen Behandlungsziels hat, konnte bestatigt werden.

Tc: Wahrgenommenes Behandlungsziel und Therapien

Die aktuell durchgefuhrten oder geplanten Therapien haben einen Einfluss auf
die Einschatzung des Patienten in Bezug auf das besprochene Behandlungsziel,
sodass diejenigen Patienten, die noch tumorspezifische Therapien erhalten, hau-

figer angeben, dass das Ziel die Heilung der Erkrankung ist.

Im Zusammenhang mit der aktuellen Therapie bzw. der geplanten Therapie
der Patienten wurden die Auswahlmoglichkeiten im Fragebogen in tumor-
spezifische und supportive Therapie geclustert. Hieraus ergaben sich in Bezug
auf die Fragestellung des wahrgenommenen Behandlungsziels folgende Ergeb-
nisse (vgl. Abbildung 11 und Abbildung 12):
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Abbildung 11 Darstellung der durchgefiihrten oder geplanten tumorspezifischen Therapien mit
dem wahrgenommenen Behandlungsziel

Hierbei lasst sich erkennen, dass von den 17 Patienten, die angaben, dass das
Ziel eine Heilung der Erkrankung sei, 16 Patienten angaben, dass sie eine tumor-
spezifische Therapie in Form einer Chemotherapie oder Bestrahlung erhielten.
Bei denjenigen Patienten, die angaben, dass eine Heilung nicht moglich sei (21

Patienten), gaben nur 8 Patienten an, eine tumorspezifische Therapie zu erhalten.

45
M Supportive Therapie "ja"
39
40
. M Supportive Therapie "nein"

Anzahl der Patienten

a) Das Ziel ist die Heilung der b) Eine Heilung ist c) Eine Heilung ist nicht moglich
Erkrankung unwahrscheinlich

Behandlungsziel

Abbildung 12 Darstellung der durchgefiihrten oder geplanten supportiven Therapien mit dem
wahrgenommenen Behandlungsziel
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Es gibt signifikante Unterschiede zwischen der Einschatzung des besproche-
nen Behandlungsziels und dem Vorliegen von tumorspezifischer Therapie
(p =.001), jedoch nicht in Bezug auf die supportive Therapie (p=.477). Die Hypo-

these konnte daher in Bezug auf die tumorspezifische Therapie bestatigt werden.
4.4 Hypothese 2: Patientenpraferenz bezliglich Lebensqualitat oder
Lebensquantitat

Im Folgenden wird gepruft, welche Einflussfaktoren es auf die Praferenz von Pa-
tienten in Therapiebegrenzungsentscheidungen in Bezug auf Lebenszeit oder

Lebensqualitat gibt (vgl. Abbildung 13).
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Abbildung 13 Differenzen der Mediane der Préferenzen fiir Lebensqualitit/Lebenszeit

Anhand der Abbildung 13 lasst sich erkennen, dass mehr Patienten dieser
Stichprobe Lebensqualitat vor Lebenszeit praferieren. Bei dem interindividuellen
Vergleich der beiden Skalen (Lebensqualitat und Lebensquantitat) zeigt sich,
dass die Lebensqualitat signifikant hoher bewertet wird, als die Lebensquantitat
(p<.001).
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2a: Praferenz Lebensqualitat/Lebensquantitat und Dauer der Erkran-

kung

Es wurde erwartet, dass die Dauer der Erkrankung eines Patienten einen Einfluss
auf dessen Praferenz zu Lebensquantitat oder Lebensqualitat hat. In Zusammen-
hang mit der Dauer der Erkrankung lasst sich konstatieren, dass Patienten, die
langer erkrankt sind (Zeitraum Erstdiagnose bis zum Zeitpunkt der Fragebogen-
erhebung), eine hohere Praferenz in Richtung Lebenszeit zeigen (r=-.214;
p=.033). Die Hypothese, dass diejenigen Patienten, die schon langer erkrankt
sind und somit eine langere Therapiedauer hinter sich haben, eher Lebens-
qualitat als Lebenszeit praferieren, konnte nicht bestatigt werden bzw. es zeigt

sich sogar das Gegenteil der ursprunglich angenommenen Hypothese.

2b: Praferenz Lebensqualitat/Lebensquantitat und Alter des Patienten

Es wurde die Hypothese postuliert, dass das Alter des Patienten einen Einfluss
auf die Patientenpraferenz in Bezug auf Lebensqualitat oder Lebensquantitat hat.
Bei der Berechnung der Praferenz von Lebenszeit vs. Lebensqualitat im Zusam-
menhang mit dem Alter zeigt sich, dass altere Patienten eine hohere Praferenz in
Richtung Lebensqualitat aufweisen (r=.222; p=.028). Die Hypothese, dass es ei-
nen Zusammenhang zwischen der Praferenz fur Lebensqualitat/Lebenszeit und

dem Alter der Patienten gibt, konnte bestatigt werden.

2c: Praferenz Lebensqualitat/Lebenszeit und wahrgenommenes Behand-

lungsziel

Es wurde erwartet, dass die Einschatzung des Patienten zum besprochenen Be-
handlungsziel einen Einfluss auf die Patientenpraferenz in Bezug auf Lebensqua-
litat oder Lebensquantitat hat. In Bezug auf den Zusammenhang zwischen der
Praferenz fur Lebensqualitat/Lebenszeit und dem wahrgenommenen Behand-
lungsziel zeigt sich tendenziell, dass diejenigen Patienten, die angeben, dass eine
Heilung der Erkrankung nicht moglich sei, eine hohere Praferenz in Richtung
Lebensqualitat aufweisen (p=.096). In Abbildung 14 ist der Zusammenhang zwi-
schen den Mittelwerten fur die Skala Lebensqualitat/Lebenszeit und dem wahr-
genommenen Behandlungsziel dargestellt (hohere Werte weisen hierbei auf eine
Praferenz in Richtung Lebensqualitat hin, niedrigere Werte in Richtung Lebens-

zeit):
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Abbildung 14 Zusammenhang zwischen der Praferenz Lebenszeit/Lebensqualitat und dem
wahrgenommenen Behandlungsziel

Die Hypothese, dass es einen Zusammenhang zwischen dem wahrgenomme-
nen Behandlungsziel und der Praferenz fur Lebenszeit/Lebensquantitat gibt,
konnte im Trend bestatigt werden: Patienten, die davon ausgehen, dass eine Hei-
lung nicht moglich ist, praferieren mehr Lebensqualitat und diejenigen Patienten,
die davon ausgehen, dass das Ziel eine Heilung der Erkrankung sei, pladieren fur

Lebenszeit.

4.5 Hypothese 3: Informationsbedarf von Patienten

Im Folgenden wurde zunachst eine konfirmatorische Faktorenanalyse durch-
gefuhrt, um festzustellen, ob die ltems dieses Fragenkomplexes alle einem Faktor
zugeordnet werden konnen. Danach wurde das Item zum Thema Patienten-
verfugung exkludiert, da das Item sehr niedrig auf dem Faktor geladen hat, wes-
halb nicht von einer Eindimensionalitat des Fragebogens ausgegangen werden

kann (vergleiche Abbildung 15).
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Abbildung 15 Faktorenanalyse des Fragenkomplexes zum Informationsbedarf

Dies spiegelt sich auch in den praktischen Erfahrungen wider, da ein geringer
Informationsbedarf auch von vielen Patienten angekreuzt wurde, die bereits eine

Patientenverfugung haben und daher keinen weiteren Informationsbedarf hatten.

3a: Informationsbedarf und Zufriedenheit mit der tatsachlich vermittel-

ten Information seitens des Arztes

Fur die Auswertung wurden anschlieBend vier verschiedene Gruppen gebildet,
um die Auswertung des Informationsbedarfs des Patienten mit der Aussage des
Patienten, wie gut er sich tatsachlich vom Arzt informiert fuhlt zu veranschauli-
chen. Diese Gruppenbildung soll der Darstellung des abgedeckten bzw. nicht ab-

gedeckten Informationsbedarfs des Patienten dienen (vgl. Tabelle 10).
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Tabelle 10 Zusammensetzung der Auswertungsgruppierungen zum Informationsbedarf und tat-
sachlich wahrgenommener Information

Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3 Gruppe 4
(n=33) (n=0) (n=13) (n=49)

Frage 6: ,wie hoch ist Ihr Informationsbe-
darf beziglich der folgenden Punkt?“ [...] @ @ i i i i

Frage 6a: ,wie fiihlen Sie sich tatsachlich

bezlglich der folgenden Punkte von Ihrem ! ! i i ! ! i i

Arzt informiert?” [...]

Gruppe 1 hat hierbei einen geringen Informationsbedarf und fuhlt sich von
dem behandelnden Arzt auch tatsachlich wenig informiert. Gruppe 2 hat einen
geringen Informationsbedarf und fuhlt sich tatsachlich sehr gut vom Arzt infor-
miert (keiner der Patienten gab diese Art des Informationsbedarfs an). Gruppe 3
weist einen hohen Informationsbedarf auf und fuhlt sich von dem behandelnden
Arzt nicht ausreichend informiert, Gruppe 4 hat einen hohen Informationsbedarf

und fuhlt sich von dem behandelnden Arzt gut informiert.

In der darauffolgenden Fragestellung wird uberpruft, wie gut sich der Patient
bezuglich Erkrankung, Behandlung, Verlauf der Erkrankung, Nebenwirkungen
der Therapie, Heilungschancen und Lebenserwartung tatsachlich vom Arzt in-
formiert fuhlt. Abbildung 16 stellt den Informationsbedarf der Patienten sowie die
vom Patienten angegebene Zufriedenheit mit der tatsachlichen Information sei-

tens ihres Arztes dar.
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Abbildung 16 Informationsbedarf des Patienten und der tatsdchlich angegebenen Information
seitens des Arztes

Es zeigt sich eine Diskrepanz zwischen dem angegebenen Informationsbedarf
des Patienten und wie der Patient sich tatsachlich durch seinen Arzt informiert
fuhlt. Die einzelnen Aspekte sind hierbei unterschiedlich hoch ausgepragt: Art
der Erkrankung, Behandlungsoptionen, Verlauf der Erkrankung und Neben-
wirkungen der Therapie zeigen hohere Mittelwerte als die Themen Heilungs-
chancen und Lebenserwartung. Patienten weisen den niedrigsten Mittelwert be-
zuglich ihres Informationsbedarfs zu dem Thema Lebenserwartung auf. Gleich-
zeitig zeigt sich hier eine hohe Diskrepanz zwischen dem angegebenen Informa-
tionsbedarf des Patienten und dem von ihm angegebenen gedeckten Informati-
onsbedarf seitens des Arztes. Es zeigt sich kein Unterschied zwischen dem In-
formationsbedarf der Patienten und der Tumorentitat. Jedoch fuhlen sich hama-
tologische Patienten schlechter informiert bezuglich der Aspekte Lebenserwar-

tung (p=.051) und Nebenwirkungen (p=.016) als onkologische Patienten.
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3b: Informationsbedarf des Patienten und Erkrankungsdauer, Alter, Dis-

tress und Lebensqualitat

Auf Grund der kleinen StichprobengroRe werden diese Ergebnisse deskriptiv-

statistisch analysiert (vgl. Tabelle 11).

Tabelle 11 Gruppenanalyse zum Informationsbedarf in Bezug auf relevante Einflussfaktoren®

Gruppe 1 (n=33)

Gruppe 3 (n=13)

Gruppe 4 (n=49)

Dauer der Erkrankung

(Erstdiagnose bis  Therapie-

begrenzungsentscheidung)

28,97 Monate

17,46 Monate

23,59 Monate

Zeitraum Erstdiagnose bis Frage-

bogenerhebungszeitpunkt

30,30 Monate

18,15 Monate

23,90 Monate

Alter des Patienten 71,24 Jahre 65,62 Jahre 68,10 Jahre
Distress X=5,74 X= 6,69 X=6,26
Lebensqualitat X= 3,21 X=2,85 X= 3,04

Die Gruppe 3 weist hierbei im deskriptiven Vergleich im Schnitt die jungeren

Patienten mit geringer Lebensqualitat und hohem Distress auf.

In Bezug auf die Zeitabstande und den Informationsbedarf zeigte sich, dass je
kleiner der Zeitraum zwischen der Fragebogenerhebung und dem Tod des Pati-
enten ist, desto hoher ist der Informationsbedarf des Patienten bezuglich der Le-
benserwartung (r=-.312; p=.009) und Art der Erkrankung (r=-.259; p=.031).

4.6 Hypothese 4: Partizipationsbedurfnis von Patienten in TBE-

Situationen

In diesem Kapitel wird die Haupthypothese, dass es Einflussfaktoren auf das Par-
tizipationsbedurfnis der Patienten in Therapiebegrenzungssituationen gibt, unter-
sucht. Die Fragen zum Partizipationsbedurfnis in dem Fragebogen fur die Patien-

ten sollen ermitteln, ob die Patienten ausreichend Gelegenheit hatten, ihrem Arzt

3 Gruppe 2 ist in dieser Auswertung von keinem Patienten angegeben worden und wird daher in der Tabelle
11 nicht aufgefihrt.
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mitzuteilen, wie sehr sie in Entscheidungen miteinbezogen werden mochten und
welche Art der Entscheidungsfindung sie praferieren (Selbstentscheidung — Ge-

meinsame Entscheidungsfindung — Arzt-Entscheidung).

Anhand von Abbildung 17 lasst sich erkennen, dass fast die Halfte der Patien-
ten eine gemeinsame Entscheidungsfindung in Therapiebegrenzungssituationen
praferiert. Jedoch geben auch uber 30% der Patienten an, den Arzt entscheiden
lassen zu wollen. Der prozentual geringste Anteil der Patienten mochte (eher)

selbst uber die medizinische Behandlung entscheiden (<20%).
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miteinbezogen Patient

Partizipationswunsch des Patienten

Abbildung 17 Préferenz von Patienten bezliglich des Wunsches an Partizipation bei der
medizinischen Behandlung

4a: Zusammenhang Partizipationsbedurfnis mit Distress, Lebensqualitat

und Depressionsscore

Es wurde erwartet, dass es einen Zusammenhang zwischen dem Partizipations-
bedurfnis und dem Distress, dem Depressionsscore und der eingeschatzten Le-

bensqualitat des Patienten gibt.

In Bezug auf den Zusammenhang zwischen Partizipationsbedurfnis und dem
Distress zeigt sich, dass Patienten, die die medizinische Entscheidung dem Arzt

uberlassen, signifikant weniger belastet sind als die Patienten, die selbst Uber
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ihre medizinische Entscheidung bestimmen mochten (r=-.208; p=.042; vgl. Abbil-
dung 18).
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Abbildung 18 Zusammenhang zwischen Entscheidungstypen mit Lebensqualitat und Distress

In Bezug auf die Lebensqualitat und das Partizipationsbedurfnis ergibt sich ein
Trend, dass diejenigen Patienten, die dem Arzt die medizinische Behandlungs-
entscheidung uberlassen, eine hohere Lebensqualitat angeben, als diejenigen
Patienten, die selbst uber ihre medizinische Behandlung entscheiden mochten.

Dementsprechend konnte die Hypothese zumindest teilweise bestatigt werden.

4b: Partizipationsbedurfnis und Informationsbedarf

Es wird ein Zusammenhang zwischen dem Partizipationsbedurfnis und dem In-

formationsbedarf des Patienten erwartet.

Die Auswertung des Zusammenhangs zwischen Partizipationsbedurfnis und
Informationsbedarf des Patienten zeigt tendenziell, dass diejenigen Patienten, die
selbst uber ihre medizinische Behandlung entscheiden wollen, auch einen hohe-
ren Informationsbedarf haben, als diejenigen, die die Entscheidung dem Arzt

uberlassen (p=.067). Die Hypothese konnte demnach bestatigt werden.
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4c: Partizipationsbedurfnis im Zusammenhang mit den Zeitraum-

analysen

Des Weiteren wird ein Zusammenhang zwischen dem Partizipationsbedurfnis

und den Zeitraumanalysen erwartet.

Anhand der Abbildung 19 lasst sich erkennen, dass sich die Mittelwerte zwi-
schen den Entscheidungstypen in Bezug auf die Zeitraumanalysen unter-
scheiden. Durchschnittlich ist der Zeitraum zwischen Erstdiagnose und Thera-
piebegrenzungsentscheidung sowie zwischen Erstdiagnose und Tod bei den-
jenigen Patienten, die selbst entscheiden mochten, kurzer als bei denjenigen die

gemeinsam mit dem Arzt entscheiden wollen oder dem Arzt die Entscheidung

uberlassen.
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Abbildung 19 Entscheidungstypen im Zusammenhang mit Zeitraumanalysen

Bei dem Ergebnis der Analyse des Zeitraums vom Fragebogenerhebungszeit-
punkt bis zum Tod des Patienten zeigt sich hierfur ein Trend: Patienten, die dem
Arzt die medizinische Entscheidung uUberlassen, leben im Schnitt langer (p=.083).
Deskriptive Unterschiede lassen sich ebenfalls bei dem Zeitraum zwischen The-
rapiebegrenzungsentscheidung und Tod des Patienten feststellen: Diejenigen
Patienten, die selbst entscheiden mochten, leben ab der Therapiebegrenzungs-
entscheidung im Mittel 52,7 Tage, Patienten, die dem Arzt die Entscheidung

uberlassen im Mittel 77,9 Tage (n.s.). Die Hypothese, dass es einen Zusammen-



Ergebnisse 66

hang zwischen dem Partizipationsbedurfnis und den Zeitraumanalysen gibt,

konnte tendenziell bestatigt werden.

4d: Zusammenhang Partizipationsbedurfnis mit Praferenz Lebensquali-

tat/Lebenszeit

Es zeigte sich, dass diejenigen Patienten, die selbst uber ihre medizinische
Behandlung entscheiden mochten, eine signifikant hohere Bewertung der
Lebensqualitat im Vergleich zur Lebensquantitat haben (p=.008). Abbildung 20

zeigt die Differenzwerte der Praferenz zwischen Lebensqualitat und Lebenszeit.

3
> 2,81 Praferenz
P Lebensqualitat
©
g 25 A
c
2
-
E’ s 2 e=g==Differenzwert
ol § Lebensqualitat/
] Lebenszeit
: 1
o 1,5
a Priferenz
Lebenszeit
1 T T 1
(eher) selbst mit Arzt gemeinsam Entscheidung (eher)
entscheiden entscheiden dem Arzt iberlassen

Partizipationswunsch des Patienten

Abbildung 20 Differenzwert der Patientenpraferenzen zwischen Lebensqualitdt und Lebenszeit

Die Hypothese, dass es einen Zusammenhang zwischen dem Partizipations-
bedurfnis und der Praferenz fur Lebenszeit/Lebensqualitat gibt, konnte somit be-

statigt werden.

4e:Partizipationsbedurfnis und Arzt-Patienten-Interaktion

Es wird ein Zusammenhang zwischen der Zufriedenheit mit der Arzt-Patienten-

Interaktion und dem Entscheidungstyp erwartet.

Die Patienten, die ausreichend Gelegenheit hatten, ihrem Arzt ihren Partizipa-
tionswunsch mitteilen zu konnen, wiesen einen signifikant hoheren Wert in der
Zufriedenheit mit der Arzt-Patienten-Interaktion auf (p < .001). Des Weiteren

zeigt sich ein Zusammenhang zwischen dem Entscheidungstyp und dem FAPI:
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Patienten, die dem Arzt die Entscheidung zur medizinischen Behandlung uber-
lassen wollen, sind signifikant zufriedener mit der Arzt-Patienten-Interaktion
(r=.231; p=.031). Die Hypothese, dass es einen Zusammenhang zwischen dem
Partizipationsbedurfnis des Patienten und der Zufriedenheit mit der Arzt-

Patienten-Interaktion gibt, konnte bestatigt werden.

4.7 Hypothese 5: Ergebnisse des Vorher-Nachher-Vergleichs nach Im-

plementierung der Leitlinie

Im Folgenden werden die Ergebnisse aus der Fragebogen-Untersuchung der Pa-
tienten in der V,- und Ny-Untersuchung dargestellt. Es wird dabei uberpruft, ob
es Unterschiede zwischen der Vor- und der Nachuntersuchung in Bezug auf die
Praferenzen der Patienten in Therapiebegrenzungsentscheidungen gibt, welche
auf die Implementierung der Leitlinie zurtuckgefihrt werden konnen. Hierbei
werden diejenigen Fragestellungen untersucht, bei denen Unterschiede in der

Zufriedenheit der Patienten im Vorher-/Nachher-Vergleich zu erwarten waren.

5a: In der Nachuntersuchung geben mehr Patienten an, uber ihre medi-

zinische Behandlung informiert worden zu sein

Es wurde angenommen, dass durch die Implementierung der Leitlinie in der
Nachuntersuchung mehr Patienten uber das Ziel der medizinischen Behandlung

informiert wurden.

In der Nachuntersuchung kreuzte keiner der 50 Patienten ,,nein” an, demnach
wurde mit allen Patienten Uber das Ziel der medizinischen Behandlung gespro-
chen. Im Vergleich hierzu gaben in der Voruntersuchung zwei Patienten an, dass
nicht mit ihnen uber das Ziel der medizinischen Behandlung gesprochen wurde.
Dieser Unterschied ist nicht signifikant (p=.149), weshalb die Hypothese, dass es
Unterschiede zwischen den beiden Erhebungszeitpunkten gibt, nicht bestatigt

werden konnte bzw. irrelevant war.
5b: In der Nachuntersuchung schatzen die Patienten das besprochene
Behandlungsziel realistischer ein als in der Voruntersuchung

Die Hypothese zu dieser Fragestellung lautet, dass ein Unterschied zwischen der

Vor- und der Nachuntersuchung in Bezug auf die Einschatzung zum besproche-
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nen Behandlungsziel erwartet wird. Hierbei wird erwartet, dass in der Nachun-

tersuchung mehr Patienten die Antworten b) und c) ankreuzen.

Die Ergebnisse zeigen, dass es keinen signifikanten Unterschied zwischen der
V;, und N2 Untersuchung gibt (p=.611) (siehe Tabelle 12).

Tabelle 12 Ubersicht iiber das wahrgenommene Behandlungsziel zu den Erhebungszeitrdumen
V2 und N2

V, (n=47) N, (n=49)

a) Das Ziel ist die Heilung der Erkrankung. 7 (=14,9%) 10 (=20,4%)

b) Eine Heilung ist unwahrscheinlich. Daher sind die Ziele eine | 28 (=59,6%) 30 (=61,2%)
Verlangsamung des Krankheitsverlaufs und das Lindern
meiner Symptome.

¢) Eine Heilung ist nicht moglich. Es findet keine Therapie gegen | 12 (=25,5%) 9 (=18,4%)
die Tumorerkrankung statt. Behandlungsziel ist es, meine
Symptome zu lindern.

Die Hypothese, dass es einen Unterschied in der Einschatzung des besproche-
nen Behandlungsziels zwischen den beiden Untersuchungszeitpunkten gibt bzw.
in der Nachuntersuchung mehr Patienten die Antwortmoglichkeiten b) und c)
ankreuzen, konnte nicht bestatigt werden. Da die Verteilung der Tumorentitat
(hamatologisch — onkologisch) zu beiden Untersuchungszeitpunkten exakt gleich
verteilt war (hamatologisch=36%, onkologisch=64%), lasst sich die Tumorentitat

als konfundierende Variable fur dieses Ergebnis ausschlieBen.

5c: In der Nachuntersuchung geben weniger Patienten an, eine tumor-

spezifische Therapie zu erhalten als in der Voruntersuchung

Bei der Frage, welche Therapien bei dem Patienten momentan durchgefuhrt
wurden oder geplant waren, ergab sich fur die Vor- und Nachuntersuchung kein
Unterschied in Bezug auf die tumorspezifische Therapie (p=.775). Hingegen
gaben Patienten in der Nachuntersuchung signifikant haufiger an, supportive

Therapie zu erhalten (p=.005) (vgl. Tabelle 13):
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Tabelle 13 Erhaltene oder geplante Therapien der Patienten in der Vor- und Nachuntersuchung

Vorerhebung V, Nacherhebung N,

Tumorspezifische Therapie Ja 34 36
34,3% 36,4%

Nein 15 14

15,2% 14,1%

Supportive Therapie Ja 24 38
24,2% 38,4%

Nein 25 12

25,3% 12,1%

Die Hypothese konnte demnach nur bezuglich der supportiven Therapie bestatigt

werden.

5d: Patienten sind in der Nachuntersuchung zufriedener beztglich ih-
rer Partizipation bei medizinischen Entscheidungen als in der Vorun-

tersuchung

In der Voruntersuchung (n=46) gaben 69,6% der Patienten an, ausreichend Ge-
legenheit gehabt zu haben, ihrem Arzt mitzuteilen, wie sehr sie in Entscheidun-
gen einbezogen werden mochten. In der Nachuntersuchung (n=50) waren es
72% der Patienten, die angaben, ausreichend Gelegenheit gehabt zu haben,
ihrem Arzt mitzuteilen, wie sehr sie in Entscheidungen einbezogen werden
mochten. Der Unterschied zwischen den beiden Erhebungszeitpunkten ist nicht
signifikant (p=.793). Die Hypothese, dass in der Nachuntersuchung signifikant
mehr Patienten ausreichend Gelegenheit hatten, ihrem Arzt mitzuteilen, wie sehr
sie in die medizinische Behandlung miteinbezogen werden mochten, konnte

nicht bestatigt werden.

5e: Die Zufriedenheit der Patienten mit der Arzt-Patienten-Interaktion
ist in der Nachuntersuchung hoher ausgepragt als in der Voruntersu-

chung

Durch die Implementierung der Leitlinie mit dem Schwerpunkt in der Arzt-
Patienten-Kommunikation wurde erwartet, dass Patienten in der Nachunter-
suchung zufriedener mit der Arzt-Patienten-Kommunikation sind als in der Vor-
untersuchung. In der folgenden Tabelle werden die Mittelwerte und Standard-

abweichungen fur die Vor- und Nachuntersuchung dargestellt (siehe Tabelle 14):
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Tabelle 14 Ergebnisse des Gesamtscores des FAPIs mit Mittelwerten, Standardabweichungen
und Range

FAPI-Gesamtscore V, (n=44) FAPI-Gesamtscore N, (n=47)
Mittelwerte X=3,30 X=3,10
Standardabweichung SD=0,95 SD=0,93
Min — Max 1,43 -5,00 1,21-4,86

Die Hypothese, dass die Patienten in der Nachuntersuchung zufriedener mit
der Arzt-Patienten-Interaktion sind, als Patienten in der Voruntersuchung, konnte

nicht bestatigt werden.
Ergebnisse der explorativen Analysen der Vor- und Nachuntersuchung

Durch die Analysen der Unterschiede zwischen der Vor- und der Nachunter-
suchung konnte ein Ergebnis in Bezug auf die Praferenz von Patienten bezuglich
Lebensqualitat und Lebensquantitat gefunden werden. In der Untersuchung der
Unterschiede zwischen der Vor- und der Nachuntersuchung zeigt sich ein signi-
fikanter Unterschied zwischen V, und N, in Bezug auf die Bewertung der
Lebensqualitat (p=.031), jedoch nicht fur die Bewertung von Lebensquantitat
(p=.386). AnschlieBend wurden die Summenskalen in Bezug gesetzt. Hierbei
zeigt sich ein Trend, dass die Praferenz in der Nachuntersuchung hoher fur
Lebensqualitat als Lebenszeit ausfallt (p=.088; vergleiche Abbildung 21 und
Abbildung 22).
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Vor- und Nachuntersuchung

Anhand der Abbildungen und der Auswertung lasst sich festhalten, dass Pati-

enten in der Nachuntersuchung tendenziell die Lebensqualitat hoher bewerten

als Patienten in der Voruntersuchung.
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5 Diskussion

Das Ziel dieser Arbeit war, eine Problemanalyse von Therapiebegrenzungs-
situationen und den damit einhergehenden Herausforderungen insbesondere fur
Patienten, Pflegende und Arzte durchzufiihren. Als zentraler Aspekt in TBE-
Situationen ist die Qualitat der Kommunikation zwischen Arzt und Patient anzu-
sehen. Daher wurden patientenbezogene Faktoren und Faktoren, die die Bezie-
hung zwischen Arzt und Patient beeinflussen, untersucht. In diesem Kapitel wer-
den daher zunachst die Ergebnisse der Hypothesen zu den Praferenzen von
Patienten in TBE-Situationen diskutiert und in Bezug zum aktuellen Forschungs-

zusammenhang gesetzt.

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Hypothesen sowie die Stichprobe
und Methodik der Arbeit kritisch hinterfragt und Anregungen fur weitere Studien

und organisatorische Verbesserungen gegeben.

5.1 Diskussion der Stichprobe und der Methodik

Aus methodenkritischer Sicht unterliegt diese Studie einigen Restriktionen. Da in
dieser Stichprobe ausschlieBlich Patienten in einer Therapiebegrenzungs-
situation anhand eines Fragebogen-Sets befragt wurden, ergaben sich einige
Schwierigkeiten bei der Datenerhebung. Die Patienten waren durch das Ausful-
len eines 12-seitigen Fragebogens teilweise sehr angestrengt. Viele der befragten
Patienten befanden sich auf Grund der infausten Prognose in einem korperlich
und psychisch schlechten Zustand. Daher wurde der Fragebogen mit dem GroR3-
teil der Patienten im Interview-Format durchgefuhrt. Schwierige Fragestellungen
konnten daher partiell nicht richtig verstanden worden sein und durch eine
Missinterpretation zu verzerrten Antworten gefuhrt haben. Des Weiteren gaben
viele Patienten an, dass der Fragebogen sie inhaltlich deutlich belastet habe, da
einige Fragestellungen dezidiert Themen angesprochen haben, die Patienten
eventuell verdrangen oder deren Konfrontation vermeiden. Aus den im Interview-
format gefuhrten Befragungen ergab sich daher haufig im Anschluss ein psycho-
onkologischer Interventionsbedarf. Hinsichtlich der im Interviewformat durchge-
fuhrten Befragungen der Patienten lassen sich Limitierungen, aber auch Vorteile

anfuhren. Ein Vorteil des Interviewformats war sicherlich die Moglichkeit, indivi-
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duell auf Verstandnisfragen der Patienten bei Unklarheiten der Fragestellungen
eingehen zu konnen. Jedoch kann das Interviewformat naturlich auch zu einer
unbewussten Beeinflussung durch den Interviewer und somit zu systematischen
Verzerrungen der Ergebnisse durch die Aufhebung der Standardisierung des
Fragebogens fuhren. In anderen Studien mit Palliativpatienten wurden neben
kirzeren Fragebogen uberwiegend Interviewformate (beispielsweise in Form von
narrativen Interviews) durchgefuhrt (vgl. van Oorschot & Anselm, 2007). Anhand
der Erfahrungen aus dieser Studie, ist fur kunftige Studien an diesem Patienten-

kollektiv sicherlich das Interviewformat zu praferieren.

Zur Limitierung der Methodik insbesondere beziiglich der Uberpriifung der
Leitlinienintervention lasst sich postulieren, dass eine direkte Vergleichbarkeit
der Stichproben sowohl auf Patientenseite als auch auf arztlicher und pflegeri-
scher Seite nicht gegeben war. Die Patienten der Voruntersuchung waren zum
Zeitpunkt der Nachuntersuchung uberwiegend verstorben; die Nachunter-
suchung wurde anhand einer neuen Stichprobe durchgefiihrt. Eine Uberpriifung
der Intervention in Form der Leitlinie konnte somit nicht hinlanglich durch-
gefuhrt werden. Auf arztlicher Seite fuhrte das Rotationssystem der Universitats-
klinik dazu, dass nur ca. 5% derjenigen Arzte, die an der Voruntersuchung teil-
genommen hatten, auch an der Nachuntersuchung beteiligt waren. Eine
Anderung des durch die Leitlinie motivierten Verhaltens arztlicherseits lasst sich

somit nur unzureichend beurteilen.

5.2 Diskussion Hypothese 1: Einschatzung des Patienten zum bespro-

chenen Behandlungsziel

Diese Fragestellung diente dazu, einen Ruckschluss auf die Krankheitsverarbei-
tung des Patienten zu ziehen. Verdrangende Krankheitsverarbeitung bzw. der
Wunsch des Patienten nach Maximaltherapie stellen mitunter die haufigsten und
herausforderndsten Situationen in Therapiebegrenzungsentscheidungssituatio-
nen dar (Hurst et al., 2007). Um Einflussfaktoren auf die Einschatzung des Pati-
enten in Bezug auf seine aktuelle Situation zu identifizieren, wurden die Ergeb-
nisse der Gesamtstichprobe dieser Studie analysiert. Uber das gesamte Patien-
tenkollektiv betrachtet, lasst sich feststellen, dass knapp 18% der Patienten au-

Bern, dass das Behandlungsziel die Heilung der Erkrankung sei. Nur 22% der
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Patienten aulBern, dass eine Heilung der Erkrankung nicht moglich sei. Fur dieses
Ergebnis lassen sich verschiedene Ursachen diskutieren: Zum einen kann die
Ursache bei dem Patienten selbst liegen, der sich wie in Kapitel 2 beschrieben,
die Hoffnung auf eine Heilung der Erkrankung erhalten will und daher eine ver-
drangende Krankheitsverarbeitung als Coping-Mechanismus wahlt. Dies zeigte
sich auch in einer Studie von de Swaan (1982), der in seiner Studie beschreibt,
dass die Hoffnung des Patienten, die Angst mit der existenziell bedrohlichen Si-
tuation kontrolliert bzw. minimiert. Im psycho-onkologischen Alltag in Gespra-
chen mit Patienten ist dies haufig zu beobachten: Patienten mit einer infausten
Prognose wollen teilweise nicht uber ihre aktuelle Situation informiert werden
und auBern, dass die Hoffnung auf Heilung moglichweise ihre einzige Option ist,
die Therapie weiter fortzufuhren und sich in einer durchaus hoffnungslosen Situ-
ation nicht ganz aufzugeben. Haufig spielen die Angehorigen hier eine besondere
Rolle, sodass viele Patienten auBern, familiare Verpflichtungen zu haben, die sie

am , Aufgeben” hindern.

Eine weitere Ursache fur den prozentual groBen Anteil an Patienten, die ange-
ben, dass das Ziel die Heilung der Erkrankung ist, konnte sich in der unterschied-
lichen oder mangelnden Kommunikation uber das Therapieziel begrunden. Hier-
bei kann von einem ,Sender-Empfianger-Problem” gesprochen werden, dass
entweder der Arzt das konkrete Therapieziel (in einer Therapiebegrenzungs-
situation ist die Heilung der Erkrankung definitiv nicht mehr moglich) nicht
explizit und konkret genug verbalisiert oder die Information uber das Therapie-
ziel durch den Arzt bei dem Patienten nicht richtig aufgenommen oder wahr-
genommen wird. Emotionen wie Unsicherheit, Angst, Belastung, etc. werden auf
beiden Seiten zu einer Erschwernis dieses Kommunikationsproblems beitragen.
Belege fur diese Theorie lassen sich auch in Studien von De Haes (2003) und Ru-
bens (1993) finden, die zeigen konnten, dass von beiden Seiten (sowohl auf Pati-
enten- als auch Arztseite) Widerstande gegen die eindeutige Verbalisierung des
Therapieziels bzw. Verdrangung des Therapieziels Ursache fur ein solches Er-
gebnis sein konnten. Eine Leitlinie hat in diesem Kontext nur limitierte Moglich-
keiten, das Problem einer verdrangenden Krankheitsverarbeitung und des Nicht-
Wahrhaben-Wollens der Krankheitssituation seitens des Patienten zu beeinflus-

sen. Dennoch ist das Ziel der Leitlinie durch eine Strukturierung der Gesprachs-
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inhalte und -Zeitpunkte in einem TBE-Gesprach eine mangelnde Informations-
weitergabe seitens der Arzte zu minimieren. Letztlich wird die Krankheitsverar-
beitung des Patienten einen groBen Einfluss auf die Beantwortung dieser Frage
haben. Zukunftige Studien sollten demnach auch die Krankheitsverarbeitung der

Patienten miterheben, um diese als konfundierende Variable auszuschlieBen.

Patienten, die geauBert haben, dass eine Heilung der Erkrankung nicht mehr
moglich ist, konfrontieren sich mit existenziellen Angsten in Bezug auf das Le-
bensende. Dies zeigt sich in den Ergebnissen, dass Patienten, die angeben, dass
eine Heilung nicht moglich sei, einen signifikant hoheren Wert auf dem Belas-
tungsthermometer sowie einen niedrigeren Wert in Bezug auf ihre aktuelle Le-
bensqualitat angeben. Der GroRteil der Gesamtstichprobe gibt bei dieser Frage-
stellung die Antwortmoglichkeit b), also dass eine Heilung unwahrscheinlich ist,
an. Dies zeigt die Ambivalenz vieler Patienten in einer Therapiebegrenzungssitu-
ation: viele Patienten wissen zwar eigentlich, dass sie an ihrer Krebserkrankung
sterben werden, die meisten Patienten haben aber bis zum Schluss die Hoffnung
auf ein Wunder oder eine Kehrtwende in dem Unausweichlichen, die dazu fuhrt,
dass sie nicht aufgeben mochten. Der Glaube oder die Hoffnung, dass eine Hei-
lung vielleicht doch noch moglich sein konnte, gibt vielen Patienten die Kraft,
noch weitere Therapien auszuhalten oder sich zumindest Lebenszeit zu ,,erkamp-

fen”. Dies konnte auch eine Studie von Sahm et al. (2005) zeigen.

Des Weiteren konnte gezeigt werden, dass Patienten in Therapiebegrenzungs-
situationen haufig angaben, weiter tumorspezifische Therapien zu erhalten; hier-
bei handelt es sich aus arztlicher Sicht haufig um eine palliative Chemotherapie
zur Linderung der Symptome. Der Begriff Chemotherapie impliziert fur den Pati-
enten allerdings haufig, dass diese Malinahme ein gegen den Tumor gerichtetes
Therapieelement enthalt. So ist die Zielsetzung einer therapeutischen Behand-
lung fur die wenigsten Patienten offensichtlich: soll eine palliative Chemotherapie
zur Symptomlinderung dienen oder durch diese die Zuruckdrangung der Tu-
mormanifestation erreicht werden? In der Gruppe derjenigen Patienten, die an-
gaben, dass das Ziel die Heilung der Erkrankung ist, gaben 16 von 17 Patienten
an, dass sie eine tumorspezifische Therapie erhalten bzw. erhalten haben. In der
Gruppe der Patienten, die angaben, dass eine Heilung nicht moglich sei, gaben

nur 8 von 21 Patienten an, eine tumorspezifische Therapie zu erhalten, und 11
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Patienten gaben an, eine supportive Therapie oder gar keine Therapie zu erhal-
ten. In Bezug auf die tumorspezifische Therapie sind diese Ergebnisse signifi-
kant. Diese Ergebnisse decken sich mit den Erfahrungen aus dem klinischen All-
tag: diejenigen Situationen, in denen dem Patienten mitgeteilt werden muss, dass
man ,nicht weitertherapieren” kann, werden zu den psychisch belastenden Situa-
tionen fur das Behandlungsteam und die Patienten gezahlt (Joppich, 2006). Der
Patient wird hierbei mit einer existenziell bedrohlichen Situation bzw. dem nahen
Lebensende konfrontiert. So lange der Patient noch eine Therapie erhalt, ist es
leichter, an die Heilung der Erkrankung zu glauben (Moadel, 1999). Des Weite-
ren sind auf arztlicher Seite ebenfalls Widerstande bei Therapiebegrenzungsge-
sprachen zu beobachten (Neitzke, 2014). In einer Studie von Pfeil et al. (2015)
konnte anhand von Arzte-Interviews gezeigt werden, welche Hindernisse (z.B.
dem Wunsch des Patienten nach Maximaltherapie bei fehlender medizinischer
Indikation) sich bei der Einstellung von Therapien aus arztlicher Sicht ergeben.
Wie im Theorieteil gezeigt, konnte das Ergebnis einer Fortsetzung der therapeu-
tischen MalBnahmen, die die Patienten in dieser Studie angegeben haben, auch
damit zusammenhangen, dass es haufig leichter ist, einem Patienten ein Thera-
pieangebot zu unterbreiten, als ihn uber seine Therapiebegrenzung zu informie-
ren. Auch Voorhees (2009) und de Haes (2003) zeigten, dass es sowohl fur den
Patient als auch fur den Arzt leichter ist, weiter aktiv eine Therapie wahrzuneh-
men bzw. anzubieten (also aktiv etwas zu tun), als sich oder den Patienten mit

schlechten Nachrichten bzw. einer Therapiebegrenzung zu konfrontieren.

In den Ergebnissen konnte gezeigt werden, dass Patienten mit soliden
Tumoren signifikant haufiger angeben, dass eine Heilung nicht moglich sei und
Patienten mit einer hamatologischen Neoplasie haufiger angeben, dass das Ziel
die Heilung der Erkrankung sei. Wie bei HeuBner (2009) beschrieben, stellt sich
eine hamatologische Erkrankung fur viele Patienten abstrakter dar als eine onko-
logische Erkrankung. Ein Patient, der beispielsweise an einem metastasierten
Pankreas-Karzinom erkrankt ist, hat meistens eine sehr konkrete Vorstellung da-
von, dass seine Lebenszeit mit dieser Diagnose deutlich eingeschrankt ist. Bei
Patienten mit einer beispielsweise akuten myeloischen Leukamie sind viele Ver-
laufe moglich, die es dem Patienten erschweren konnen, seine Situation und sei-

ne Heilungschancen konkret einzuschatzen. Der Krankheitsverlauf einer Leuka-
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mie ist auch fur das Behandlungsteam schwieriger zu prognostizieren: durch die
Akutizitat von hamatologischen Erkrankungen und diffuseren Komplikationen
kann eine Aufklarung des Patienten hier schwieriger sein als bei Patienten mit

einem soliden Tumor (HeuBner, 2009).

Es wurde davon ausgegangen, dass Patienten, die bereits eine langere Erkran-
kungsdauer aufweisen bzw. nur noch eine kurzere Lebenserwartung haben, hau-
figer die Antworten b) und c¢) angeben. Diese Hypothese konnte nicht bestatigt
werden: Patienten, die langer erkrankt sind oder nur noch eine kurzere erwartete
Lebensdauer aufweisen, geben nicht signifikant haufiger an, dass eine Heilung
der Erkrankung unwahrscheinlich oder nicht moglich sei. Patienten, die bereits
langer mit der Erkrankung konfrontiert sind, haben demnach keine realistischere
Einschatzung uber das Therapieziel, sodass andere Ursachen, wie beispielsweise
die individuelle Krankheitsverarbeitung oder die Krankheitserfahrung, dass es
doch immer noch therapeutisch wirksame Optionen gibt, ausschlaggebend fur

diese Einschatzung sein konnten.

5.3 Diskussion Hypothese 2: Patientenpraferenz in Bezug auf Lebens-

gualitat oder Lebensquantitat

Die Ergebnisse bei dem hier vorgestellten Patientenkollektiv zeigen, dass die be-
fragten Patienten insgesamt eine hohe Praferenz fur Lebensqualitat (64,7%) an-
geben und deutlich weniger Patienten sich dezidiert fur Lebenszeit (10,4%) aus-
sprechen. Dieses sehr deutliche Ergebnis zeigt, dass der Grofteil der hier unter-
suchten Patienten nicht ausschlieBlich Lebensquantitat gewinnen mochte, son-
dern vor allem Lebensqualitat in der verbleibenden Lebenszeit erreichen mochte.
In Studien von Voogt (2005) und Winkler (2009) zur Praferenz von onkologischen
Patienten bezuglich Lebensqualitat oder Lebenszeit, konnte ebenfalls gezeigt
werden, dass zwei Drittel der Patienten sich fur die letzte Lebensphase eine palli-
ative bzw. supportive Behandlung wunschen. Ein Drittel der Patienten wunscht
sich, durch Maximaltherapie weitere Lebenszeit zu gewinnen. In der hier vorge-
stellten Studie gaben 24,9% der Patienten an, sich sowohl Lebenszeit als auch
Lebensqualitat zu winschen. Obwohl es sich in dieser Studie nicht um dichotome
Daten handelt, konnten dennoch die vorangegangenen Daten annahernd repli-

ziert werden.
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In Bezug auf diese Fragestellung spiegelt sich die Notwendigkeit einer intensiven
Kommunikation zwischen Arzt und Patient wider. Viele Arzte kénnen die Prife-
renz der Patienten bezuglich dieses Behandlungsziels nicht ausreichend ein-
schatzen und gehen daher moglicherweise intuitiv davon aus, dass der Patient
Lebenszeit gewinnen mochte. Dies zeigt sich auch in bisherigen Studien wie der
SUPPORT-Studie: die Unkenntnis der Patientenwunsche zum Therapieziel Le-
bensquantitat/Lebensqualitat fuhrt dazu, dass Patienten mit infauster Prognose
haufig noch Therapie bekommen, obwohl sie sich eine palliative Versorgung ge-
wunscht hatten (Brown et al., 1995). Um fur den Patienten ein auf seine Prafe-
renzen abgestimmtes Therapieziel zu erreichen, braucht es hierzu einen dezidier-
ten Austausch zu dieser Fragestellung. Dieser kann sich, wie in Studien von La-
Torre-Luque (2016) und Loh (2007) gezeigt, positiv auf das allgemeine Wohlbe-
finden des Patienten und die vom Patienten emotional erlebte Unterstutzung sei-

tens des Arztes auswirken.

Haufig konnen Arzte dies in ihrem klinischen Alltag allerdings nicht leisten.
Sie mussen dem Spagat zwischen Patientenversorgung, Forschung, Lehre und
ihrer eigenen Ausbildung an einer Universitatsklinik gerecht werden. Ein
Losungsansatz fur dieses Dilemma konnte der interdisziplinare Austausch im Kli-
nikalltag zwischen allen am TBE-Prozess Beteiligten sein: Pflegende verbringen
viel Zeit mit den Patienten und bekommen so haufig mit, was den Patienten be-
wegt und was er sich wunscht. Die Psycho-Onkologie ist eine weitere Fachrich-
tung, die mit den Patienten intensive Gesprache uber deren Angste, Sorgen, aber
auch Wunschvorstellungen in Bezug auf die verbleibende Lebenszeit fuhrt. Ein
interdisziplindrer Austausch beispielsweise in groRen wdchentlichen Ubergaben
oder multiprofessionellen Visiten konnte dazu beitragen, die verschiedenen In-
formationen uber den Patienten und seine Praferenzen zusammenzutragen, so-
dass nicht nur der Arzt die alleinige Verantwortung dafur tragt, zu eruieren, was

die Winsche des Patienten beinhalten.

In dieser Arbeit wurde gepruft, ob die Dauer der Erkrankung des Patienten ei-
nen Einfluss auf dessen Praferenz in Bezug auf das Behandlungsziel Lebenszeit
oder Lebensqualitat hat, und zwar dergestalt, dass diejenigen Patienten, die eine
langere Erkrankungsdauer aufweisen, eher das Behandlungsziel Lebensqualitat

praferieren. Dies beruhte auf der Annahme, dass Patienten, die bereits eine lange
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Erkrankungsdauer hinter sich haben, haufig unter Symptomen von Fatigue leiden
und eine gewisse ,Therapiemudigkeit” empfinden (Steindorf, 2014; Weis, 2014).
Die Daten dieser Studie konnten diese Hypothese nicht bestatigen. Patienten, die
eine langere Erkrankungsdauer aufweisen, zeigten in der hier vorliegenden Un-
tersuchung eine hohere Praferenz fur Lebenszeit. Eine Erklarung fur dieses Er-
gebnis konnte sein, dass Patienten, die eine langere Erkrankungsdauer aufwei-
sen, auch schon mehrere Therapiezyklen mehr oder weniger erfolgreich absol-
viert haben. Diese Therapien haben im Zweifelsfall auch immer wieder zu einem
zeitweisen Ansprechen der Tumorerkrankung auf die Therapie gefuhrt. Die Pati-
enten wurden somit positiv durch eine Lebenszeit-Verlangerung verstarkt.
Dadurch entsteht moglicherweise bei dem Patienten die Hoffnung, dass weitere
Therapieformen doch noch zu dem gewunschten Ziel der Heilung der Erkran-
kung bzw. einer Lebenszeitverlangerung fuhren konnten. Patienten, die hingegen
eine oder zwei Therapielinien ohne adaquates Ansprechen absolviert haben,
durften den Glauben an eine Verlangerung der Lebenszeit eingebulst haben und
sich daher eher eine gute Lebensqualitat in der fur sie verbleibenden Lebenszeit
wunschen. Eine weitere Erklarung fur dieses Ergebnis konnte der Wunsch dieser
Patienten nach Maximaltherapie sein, der es ermoglicht, einen weiteren Zuge-
winn an Lebenszeit zu erlangen. Eine Studie von Sahm et al. (2005) konnte zei-
gen, dass Patienten mit einer infausten Prognose haufig eine hohe Bereitschaft
zeigen, intensive Therapien auf sich zu nehmen, um doch noch einen Zugewinn

an Lebenszeit zu erlangen.

Es wurde erwartet, dass das Alter eines Patienten einen Einfluss auf seine Pra-
ferenz fur das Therapieziel Lebenszeit oder Lebensqualitat hat, wobei altere Pati-
enten eine hohere Praferenz fur Lebensqualitat aufweisen, und jungere Patienten
mehr Lebenszeit bevorzugen. Die Ergebnisse dieser Studie konnten diese Hypo-
these bestatigen. Familiare Grunde sind haufig ausschlaggebend fur die Prafe-
renz von jungeren Patienten fur Lebenszeit. Unter Umstanden haben diese Pati-
enten entsprechend kleinere Kinder, die den Wunsch nach mehr Lebenszeit ver-
starken konnten. Insbesondere fur diese Patienten und deren Angehorige muss
daher eine intensive onkologische und psycho-onkologische Betreuung gewahr-

leistet werden.
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Des Weiteren wurde ein Zusammenhang zwischen dem wahrgenommenen
Behandlungsziel und der Praferenz des Patienten fur das Therapieziel Lebens-
zeit/Lebensqualitat erwartet. Die Ergebnisse dieser Studie konnten die Hypothese
bestatigen, dass diejenigen Patienten, die angeben, dass eine Heilung nicht mog-
lich ist, eher das Therapieziel Lebensqualitat praferieren und diejenigen Patien-
ten, die angeben, dass das Ziel eine Heilung der Erkrankung ist, fur Lebens-
quantitat pladieren. Patienten, die angaben, dass eine Heilung nicht moglich ist,
wissen um ihre aktuelle medizinische Situation und die prognostische Einschat-
zung der verbleibenden Lebenszeit. Die Patienten scheinen zu wissen, dass sie
mit der infausten Prognose der Erkrankung nicht mehr lange leben und wollen
daher die verbleibende Lebenszeit mit bestmoglicher Symptomkontrolle verbrin-
gen. In einer Studie von Temel et al. (2011) konnte dies bestatigt werden: Patien-
ten mit infauster Prognose, die mit ihrem behandelnden Onkologen uber das
Therapieziel sprachen, erhielten weniger aggressive Therapien und erlebten ei-

nen deutlichen Zugewinn an Lebensqualitat.

Auch in Bezug auf die Praferenz von Patienten zu Lebensqualitat/Lebens-
quantitat zeigt sich die Relevanz einer qualitativ guten Kommunikation zwischen
Arzt und Patient, um adaquat auf die Patientenwunsche eingehen zu konnen.
Dennoch mangelt es diesbezuglich an Studien zu relevanten Einflussfaktoren auf
die Praferenz von onkologischen Patienten bezuglich Lebensqualitat oder Le-
bensquantitat. In dieser Studie konnten erstmals Faktoren (z.B. das Alter der Pa-
tienten) identifiziert werden, die einen Einfluss auf diese Praferenz haben und

daher besonderer Unterstutzungsangebote bedurfen.

5.4 Diskussion Hypothese 3: Informationsbedarf von Patienten in

Therapiebegrenzungssituationen

Die Wichtigkeit der Kommunikation von Informationen zeigt sich darin, dass nur
ein Patient, der ausreichend uber seine Diagnose, Prognose und den weiteren
Krankheitsverlauf informiert ist, entsprechende Entscheidungen zu seiner medi-
zinischen Behandlung gemald seinen personlichen Wunschen treffen kann. Durch
das Ungleichgewicht zwischen Arzt und Patient in Bezug auf das Informationsni-
veau (Arzt als Experte, Patient als Laie) entsteht eine Abhangigkeitssituation fur

den Patienten. Der Patient ist darauf angewiesen, dass der Arzt mit ihm die rele-
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vanten medizinischen Befunde bespricht und vor allem in einer Therapiebegren-
zungssituation das Gesprach mit dem Patienten bezuglich des weiteren Vorge-
hens sucht. Inwieweit der Patient allerdings mit seiner medizinischen Situation
und den damit einhergehenden Auswirkungen konfrontiert werden mochte, vari-
iert interindividuell von Patient zu Patient (Tang, 2016; van Oorschot, 2004). Da-
her wurde in dieser Arbeit an einem Patientenkollektiv in Therapiebegrenzungs-
entscheidungssituationen der Wunsch nach Information bezuglich relevanter As-

pekte untersucht.

Die Kategorien ,niedriger Informationsbedarf — schlecht gedeckter Informati-
onsbedarf” (n=33) und ,,hoher Informationsbedarf — sehr gut gedeckter Informa-
tionsbedarf” (n=49) stellen in dieser Studie die beiden groten Gruppierungen
dar. Fast 50% der Patienten des hier untersuchten Patientenkollektivs haben ei-
nen hohen Informationsbedarf bezuglich der Punkte Erkrankung, Behandlung,
Verlauf der Erkrankung, Nebenwirkungen der Therapie, Heilungschancen und
Lebenserwartung und fuhlen sich tatsachlich aber auch sehr gut zu diesen The-
mengebieten durch ihren Arzt informiert. Global Uber das gesamte Patientenkol-
lektiv der hier vorliegenden Untersuchung betrachtet, zeigen die Patienten einen
hohen Informationsbedarf (~60%), allerdings geben auch 33 der Patienten an,
nur einen niedrigen Informationsbedarf zu haben. Auch van Oorschot (2004) und
Kaplowitz (2002) konnten zeigen, dass Patienten in einer Therapiebegrenzungssi-
tuation zum Teil gar keine explizite Diskussion uber Prognose und Behand-
lungsoptionen wunschen, um sich die Hoffnung in dieser Situation zu erhalten. In
Bezug auf die untersuchten Teilaspekte lasst sich festhalten, dass der Informati-
onsbedarf der Patienten bezuglich Heilungschancen und Lebenserwartung ge-
ringer ist, als bei ,,neutraleren” Aspekten wie Art der Erkrankung oder Behand-
lungsoptionen. Ahnliche Ergebnisse zeigen sich auch in Studien von Wallberg et
al. (2000) und Davidson et al. (1999). Auch hier kann wieder davon ausgegangen
werden, dass es Widerstande seitens der Patienten gibt, konkrete Informationen
uber die infauste Prognose zu erhalten, da sie dadurch mit der existenziellen Be-
drohlichkeit der Situation konfrontiert werden. So zeigten Leydon et al. (2000),
dass Patienten mit einer infausten Prognose zusatzliche Informationen uber die
Erkrankungssituation haufig meiden bzw. diese nicht gezielt einfordern, um nicht

mit dem negativen Ausgang der Erkrankung konfrontiert zu werden. Dennoch



Diskussion 82

zeigt sich gerade bei diesen beiden Faktoren, dass die Diskrepanz zwischen dem
Informationsbedarf und der Informationsbedarfsdeckung besonders hoch aus-
fallt. Einerseits mochten Patienten zu diesen Aspekten weniger informiert wer-
den, andererseits geben sie an, dass der Arzt sie nicht ausreichend informiert
habe. Die Richtung dieses Zusammenhangs bleibt hierbei offen: entsteht diese
Diskrepanz zwischen Informationsbedarf und wahrgenommener Information
dadurch, dass der Patient nicht informiert werden will und der Arzt entsprechend
reagiert oder informiert der Arzt nicht ausreichend, sodass es zu einem Un-
gleichgewicht zwischen Informationsbedarf und wahrgenommener Information
kommt. In Studien von Hancock et al. (2007) sowie von Lampont und Christakis
(2001) konnte gezeigt werden, dass Arzte nur mit groBem Widerstand Auskunft
uber die Krankheitsprognose des Patienten auf dessen Nachfrage geben. Eine
offene Kommunikation zwischen Arzt und Patient kann dazu dienen, die Wun-
sche und Praferenzen des Patienten zu eruieren, um diese Diskrepanz zu verrin-
gern oder den Patienten in der Konfrontation mit seiner Ambivalenz in der

Krankheitsverarbeitung zu unterstutzen.

In Bezug auf die Fragestellung, welchen Einfluss die Erkrankungsdauer, das
Alter des Patienten, Distress und Lebensqualitat auf den Informationsbedarf des
Patienten haben, konnte gezeigt werden, dass die Gruppe 3 (hoher Informations-
bedarf und niedrig empfundene tatsachliche Information) im deskriptiven Ver-
gleich durchschnittlich die jungeren Patienten mit geringerer Lebensqualitat und
hoherem Distress aufweist. Diese Ergebnisse lassen sich auch in Studien finden,
in denen Alter als Pradiktor fur das Informations- und Partizipationsbedurfnis bei
onkologischen Patienten identifiziert wurde (vgl. Deber et al., 2007; Say et al.,
2006). Diejenigen Patienten, die sich nicht gut durch ihren Arzt informiert fuhlen,
obwohl sie einen hohen Informationsbedarf haben, weisen eine hohere Belastung
auf. Eine Erklarung fur dieses Ergebnis konnte die Schwierigkeit von Patienten
sein, die Informationen, die vom Arzt weitergegeben werden, zu verstehen. In
einer Studie von Leydon (2000) gaben die Patienten an, die vom Arzt vermittelten
Informationen haufig nicht ausreichend zu verstehen. Um das Arzt-Patienten-
Verhaltnis nicht zu erschweren, gaben die Patienten an, haufig nicht nach weite-
ren Informationen zu fragen, was jedoch zu einer erhohten Belastung gefuhrt

habe.
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Dieses Ergebnis lasst den Schluss zu, dass sich analog zu den bereits be-
schriebenen Ergebnissen, gerade jungere Patienten in einer Therapiebegren-
zungssituation einen erhohten Unterstutzungsbedarf bzw. Informationsbedarf

aufweisen.

5.5 Diskussion Hypothese 4: Partizipationsbediirfnis von Patienten in

Therapiebegrenzungssituationen

Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, dass knapp 50% der Patienten das Partizi-
pationsmodell des shared-decision-making bevorzugen. Diese Ergebnisse decken
sich mit den empirischen Daten in der Forschung (vgl. Harter, 2016; Ernst et al.,
2014; Moumjid, 2011; Coulter, 2003). Eine grol8 angelegte Studie der Universi-
tatsklinik Jena Uber drei Jahre zeigte die gleiche Verteilung beim Partizipations-
bedurfnis: 52% der 272 befragten onkologischen Patienten praferierten eine ge-
meinsame Entscheidungsfindung, 30% wollten dem Arzt die Entscheidung uber-
lassen und 17% wunschten sich, selbst die Entscheidungsverantwortung zu
ubernehmen (Steinbach, 2004).

Eine Hypothese in dieser Arbeit war, dass es allerdings in TBE-Situationen un-
ter Umstanden uberfordernd fur den Patienten sein konnte, Entscheidungen in
Bezug auf die medizinische Behandlung und die damit einhergehenden Konse-
quenzen alleine zu treffen, sodass ein hoherer Anteil der Patienten eventuell doch
das paternalistische Modell praferiert. In Studien von Degner et al. (1997; 1992)
und Butow (1997) konnte gezeigt werden, dass uber 50% der untersuchten
Krebspatienten mit infauster Prognose dem Arzt die Entscheidung uber ihre me-
dizinische Behandlung uberlassen wollen und sich somit wesentlich von der ubli-
chen Patientenpopulation unterscheiden. Die hier vorgestellten Daten zeigen,
dass das paternalistische Modell von ~31,5% der Patienten gewunscht ist, sodass
diese Daten daher nicht wesentlich von den eingangs genannten Daten abwei-
chen. Das Autonomiemodell, in dem der Patient die alleinige Entscheidung uber
seine medizinische Behandlung trifft, ist in dieser Stichprobe am geringsten ver-

treten (~19%).

In Situationen, in denen nicht nur die Vermittlung von Sachinformationen im
Vordergrund steht oder es wenige therapeutische Alternativen gibt, sondern es

auch um Wertvorstellungen und Praferenzen des Patienten geht, ist der kontinu-
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ierlichen Dialog zwischen Arzt und Patient unumganglich, um das Partizipations-

bedurfnis des Patienten adaquat umzusetzen (vgl. Harter, 2016; Loh et al., 2007).

Im Vergleich zu einer Studie von Isfort et al. (2004), bei der Hausarztpatienten
zu ihrem Partizipationsbedurfnisses befragt wurden, fallt der Anteil derer, die das
paternalistische Modell bevorzugen in der hier vorgestellten Studie deutlich ho-
her (~31,5%) aus, als bei den befragten Hausarztpatienten (5,9%). Dieser Ver-
gleich legt nahe, dass Patienten sich zwar unter ,normalen” Behandlungsum-
standen eine Partizipation und Unterstreichung ihrer Autonomie bei der Ent-
scheidungsfindung wunschen, dieser Wunsch nach Partizipation und Autonomie
bei Entscheidungen zum Therapieabbruch bzw. zur Therapiebegrenzung (also in
lebensbedrohlicheren Entscheidungssituationen) niedriger ausgepragt sein konn-
te und somit ein Wechsel in Richtung paternalistische Entscheidungsfindung pra-

feriert werden konnte.

Des Weiteren wurde ein Zusammenhang zwischen dem Partizipations-
bedurfnis und den Zeitraumanalysen erwartet. Hierbei konnte gezeigt werden,
dass Patienten, die selbst uber ihre medizinische Behandlung entscheiden moch-
ten, eine durchschnittlich kurzere Erkrankungsdauer (von der Erstdiagnose bis
zur Therapiebegrenzungsentscheidung und zwischen Erstdiagnose und Tod)
aufweisen. Ebenfalls sind die Zeitraume zwischen Fragebogenerhebung und
Todeszeitpunkt sowie zwischen Therapiebegrenzungsentscheidung und Tod bei
denjenigen Patienten, die selbst uber ihre medizinische Behandlung entscheiden
mochten, kurzer, als bei den anderen Entscheidungstypen. Dieses Ergebnis lasst
sich in vielerlei Hinsicht interpretieren: Patienten, die selbst uber ihre Behand-
lung entscheiden mochten, zeigen ebenfalls eine signifikant hohere Praferenz fur
das Therapieziel Lebensqualitat und entscheiden sich daher unter Umstanden
fruher gegen eine weitere Therapie, um den Fokus auf die Lebensqualitat in der
verbleibenden Lebenszeit zu legen. Dadurch verkurzen sie unter Umstanden ihre
Lebenszeit. Des Weiteren haben Patienten, die selbst uber ihre medizinische Be-
handlung entscheiden mochten, evtl. haufiger eine Patientenverfugung, in der sie
gegen eine Lebensverlangerung durch intensivmedizinische MalBnahmen ent-
schieden haben. Dies wurde auch fur einen kurzeren Erkrankungszeitraum von
der Erstdiagnose bis zum Tod sprechen. Patienten, die dem Arzt die Entschei-

dung uber die medizinische Behandlung uberlassen, leben tendenziell signifikant
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langer. Dies lieRe sich damit begriinden, dass Arzte durch die Fortsetzung der
tumorgerichteten Therapien meist eine Verlangerung der Lebenszeit fur den Pa-
tienten erreichen konnen, auch wenn hierbei nicht analysiert wurde, ob das au-
tomatisch mit einer Steigerung oder zumindest dem Erhalt der Lebensqualitat
einhergeht. Offen bleibt hierbei auch, ob eine Verlangerung der Lebenszeit auch
im Sinne des Patienten ist, da in der hier vorgestellten Studie, zwei Drittel der
Patienten Lebensqualitat hoch bewerten. Mit zusatzlicher, moglicherweise toxi-
scher Therapie gehen haufig Nebenwirkungen einher, die die Lebensqualitat ein-
schranken. Dennoch zeigen viele Studien, dass Patienten haufig noch eine weite-
re Therapie wollen, um langer zu leben (Winkler, 2012). Der Wunsch nach Ma-
ximaltherapie ist sicherlich in einem Universitatsklinikum wie in GrofShadern
ausgepragt vertreten, denn haufig ist das Patientenklientel in Universitatskliniken
gerade dasjenige, das eine weitere Behandlung wuinscht, die in einem kleineren
Krankenhaus eventuell nicht ermoglicht werden konnte. Somit konnte es hier ei-
ne Verzerrung geben, weswegen in zukunftigen Studien auch Patienten einer
reprasentativen Verteilung der Behandlungsinstitutionen mit einbezogen werden

sollten.

Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, dass Patienten, die dem Arzt die Ent-
scheidung zur medizinischen Behandlung uberlassen, einen signifikant niedrige-
ren Distress-Wert und eine hohere Lebensqualitat angeben, als Patienten, die
eine gemeinsame oder eine alleinige Entscheidungsfindung praferieren. Eine
hohere Belastung derjenigen Patienten, die selbst uber ihre medizinische Be-
handlung entscheiden mochten, konnte darin begrundet sein, dass diejenigen
Patienten auch mit der Verantwortung dafur leben mussen, dass sie ihr Leben
eventuell selbstbestimmt ,verkiirzen”. Unter Umstanden konnte es hier weniger
belastend sein, diese Verantwortung an den Arzt zu delegieren. Dies konnte auch
in einer Studie von Leydon et al. (2000) gezeigt werden. Belastend wirken sich
mit Sicherheit auf den Patienten auch die Zweifel aus, die richtige Entscheidung
getroffen zu haben und/oder sich gegen den Willen der Angehorigen entschieden
zu haben (vgl. Schweitzer et al., 2005 und de Haes et al., 2003).

Es wurde ein Zusammenhang zwischen dem Partizipationsbedurfnis und dem
Informationsbedarf des Patienten erwartet: Haben Patienten, die selbst Uber ihre

medizinische Behandlung entscheiden mochten, auch einen hoheren Informati-
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onsbedarf, als Patienten, die eine gemeinsame Entscheidungsfindung wunschen
oder dem Arzt die Entscheidung Uberlassen? Die Ergebnisse dieser Studie konn-
ten diese Hypothese bestatigen: Patienten, die selbst uber ihre medizinische Be-
handlung entscheiden mochten, haben auch einen hoheren Informationsbedarf.
Um einen informed-consent treffen zu konnen und eine partizipative Entschei-
dungsfindung durchzufuhren zu konnen, muss der Patient ausreichend uber die
vorhandenen Behandlungsmoglichkeiten und Optionen (vor Allem die Option ei-
ner palliativen Versorgung) informiert werden. Gerade die Information uber die
Palliativmedizin wird von Arzten bzw. Patienten haufig gar nicht als ,,Behand-
lungsoption” wahrgenommen, obwohl es letztlich auch immer die Option gibt,
sich gegen eine Behandlung im herkommlichen Sinne (tumorspezifische Thera-
pie) zu entscheiden und das Therapieziel in Richtung palliative Versorgung zu

wenden.

Da diejenigen Patienten, die selbst Uber ihre medizinische Behandlung ent-
scheiden mochten, eine ausreichende Informationsgrundlage benotigen, auf Ba-
sis derer sie ihre Entscheidung treffen konnen, mussen sie auf Informationen
durch den Arzt bestehen. Der Zusammenhang zwischen Informationsbedurfnis
und Partizipationsbedurfnis konnte auch in einem Literatur-Review von Gaston et

al. (2005) anhand von 172 Veroffentlichungen gezeigt werden.

Zwischen dem Partizipationsbedurfnis und der Praferenz fur Lebens-
zeit/Lebensqualitat wurde der Zusammenhang erwartet, dass Patienten, die
selbst uber ihre medizinische Behandlung entscheiden wollen, auch eine hohere
Praferenz in Richtung Lebensqualitat aufweisen. Dieser Zusammenhang in den
Ergebnissen lasst sich auch mit der kurzeren Lebensdauer in Verbindung brin-
gen: Patienten, die selbst uber ihre medizinische Behandlung entscheiden wol-
len, pladieren mehr fur Lebensqualitat und weisen im Schnitt einen kurzeren zeit-

lichen Verlauf zwischen Erstdiagnose und Tod bzw. zwischen TBE und Tod auf.

Es wurde ein Zusammenhang zwischen der Zufriedenheit mit der Arzt-
Patienten-Interaktion und dem Entscheidungstyp (autonom — partizipativ - pater-
nalistisch) erwartet. Hierbei lautet die Hypothese, dass Patienten, die ihrem Arzt
die Entscheidung uberlassen, auch signifikant zufriedener mit der Arzt-Patienten-
Interaktion sind, als Patienten, die selbst Uber ihre medizinische Behandlung ent-

scheiden mochten. Diese Hypothese konnte bestatigt werden.
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Wie Winkler et al. (2009) zeigten, empfinden Arzte diejenigen Behandlungssi-
tuationen am schwierigsten, in denen die Meinungen zwischen Arzt und Patien-
ten divergieren. Letztlich kann anhand vorangegangener Studien postuliert wer-
den, dass die Arzt-Patienten-Interaktion an der Stelle am einfachsten ist und sich
auch am positivsten auswirkt, an der der Patient dem Arzt so weit vertraut, ihm
die Entscheidung uber seine medizinische Behandlung zu uberlassen bzw. die
Basis fur eine gemeinsame Entscheidungsfindung gegeben ist (Harter, 2016).
Wie Winkler (2009) zeigen konnte, werden Patienten, die sich mit dem Arzt in
Bezug auf das Therapieziel einig sind, haufiger in Entscheidungen miteingebun-

den als Patienten mit einem divergierenden Therapieziel.

Zu der Frage des Partizipationsbedurfnisses in Therapiebegrenzungssituatio-
nen muss daher abschlieBend noch die Frage diskutiert werden, inwieweit sich in
einem palliativen Kontext von Autonomie sprechen lasst und inwieweit es hier
wirklich autonome Entscheidungen seitens des Patienten gibt. Eine Entscheidung
zur Therapiebegrenzung ist ein den Patienten wesentlich betreffender Umstand,
jedoch wird die Autonomie insbesondere in einer Situation, in der eine medizini-
sche Indikation zur Fortfuhrung der Therapie nicht mehr gegeben ist, fur den
Patienten deutlich begrenzt. Somit kann in diesem Kontext diskutiert werden, ob
es um die Autonomie eines Patienten als solche geht oder eher um das Involvie-
ren des Patienten in eine Entscheidung, die teilweise bereits von einem Arzt bzw.
der Dynamik der Tumorerkrankung getroffen wurde. Eine Abwagung und Kom-
munikation von Praferenzen des Partizipationswunsches des Patienten muss
dennoch erfolgen, um dem Patienten und seinen Wunschen gerecht zu werden
und herauszufinden, welche Form der Partizipation vom Patienten gewunscht ist.
Somit konnen moglicherweise Belastungen am Lebensende der Patienten redu-

ziert werden.

5.6 Diskussion Hypothese 5: Evaluation der Leitlinie im Pra-Post-

Vergleich

Im letzten Unterkapitel der Diskussion werden die Ergebnisse des Pra-Post-
Vergleichs diskutiert, die sich auf die Implementierung der Leitlinie zuruck-
fuhren lassen. Untersucht wurden hierzu diejenigen Hypothesen z.B. zur Arzt-

Patienten-Interaktion und Kommunikation, bei denen davon ausgegangen wurde,
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dass das arztliche Verhalten eine Auswirkung auf die Patientenzufriedenheit ha-
ben konnte. Vergleichbare Studien zum Pra-Post-Vergleich nach einer Interventi-
on in Form einer Leitlinie konnen als Referenz nicht aufgefuhrt werden, da im
deutschsprachigen Raum bisher kaum vergleichbare Erhebungen durchgefuhrt

wurden.

Die Leitlinie kann nur indirekt tiber eine Anderung des arztlichen bzw. pflege-
rischen Verhaltens eine Auswirkung auf den Patienten und dessen Zufriedenheit
mit der medizinischen Behandlung etc. haben. Daher wurden fur die Prufung
dieser Hypothese diejenigen Items aus dem Patientenfragebogen gewahlt, bei
denen das arztliche Verhalten eine Auswirkung auf die Antworten des Patienten
haben konnte und es sich nicht um patientencharakteristische Praferenzen und

Merkmale handelt, die durch die Leitlinie nicht beeinflusst werden konnen.

Fur die in der Hypothese 5 ausgewerteten Fragestellungen konnten keine sig-
nifikanten Ergebnisse gefunden werden. Zwischen den beiden Untersuchungs-
zeitraumen V5, und N; lieBen sich keine Unterschiede identifizieren, die auf die
Implementierung der Leitlinie zuruckgefuhrt werden konnen. Mogliche Ursachen

hierfur sollen im Folgenden naher analysiert werden.

Aus methodischer Sicht lasst sich konstatieren, dass der Fragebogen moglich-
erweise zu umfangreich war, um von dem Kollektiv der therapiebegrenzten Pati-
enten adiquat ausgefiillt zu werden. Die Fragebdgen der Arzte kénnen nur mit
den bereits beschriebenen Einschrinkungen betrachtet werden (diejenigen Arz-
te, die an der Voruntersuchung teilgenommen haben, sind nicht die gleichen Arz-
te, die an der Nachuntersuchung teilgenommen haben) und konnen somit kaum
zur Bewertung der Veranderung durch die Implementierung beitragen. Des Wei-
teren wurden in der Nachuntersuchung auf den Stationen auch Arzte befragt, die
erst nach der Implementierung der Leitlinie in der Med. Ill ihren Dienst aufge-
nommen hatten, sodass diese die Inhalte der Leitlinie sowie die Leitlinie an sich
unter Umstanden nicht ausreichend kennen bzw. sich mit dieser nicht identifizie-
ren. Von denjenigen Arzten, die an der Entwicklung der Leitlinie partizipiert ha-
ben und die an einer Schulung zur Leitlinie teilgenommen haben, waren in der
Nachuntersuchung bedingt durch Forschungszeiten und das Rotationssystem nur
noch wenige Arzte auf den Stationen. Zudem wurde arztlicherseits vielfach an-

gemerkt, dass der Fragebogen zu lang und zu ausfuhrlich sei, sodass viele Frage-
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bogen nicht wie im Studiendesign geplant, direkt nach der Durchfihrung des
Therapiebegrenzungsgesprachs eingesetzt wurden, sondern retrospektiv mit zeit-
licher Verzogerung von bis zu sechs Wochen. Demzufolge sollten bei zukunftigen
Implementierungen zum einen die Fragebogen im Umfang deutlich reduziert
werden, zum anderen die Befragung der Arzte moglicherweise durch ein kurzes
Interview ersetzt werden. Erfahrungen zeigen, dass Arzte dazu im klinischen All-

tag eher bereit sind.

Des Weiteren muss in Frage gestellt werden, ob der Patient bei allen hier vor-
gestellten Fragestellungen die optimale Informationsquelle zur Uberpriifung der
Effekte der Implementierung der Leitlinie ist. In Bezug auf die erhaltenen Thera-
pien muss beispielsweise angefuhrt werden, dass tumorspezifische Therapien in
Therapiebegrenzungssituationen haufig zur Verbesserung der Symptomkontrolle
durchgefuhrt werden, ohne die Intention, die Tumorerkrankung damit zu heilen.
Bei den hier vorgestellten Ergebnissen wurden jedoch die Patienten ausschlief3-
lich befragt, welche Therapien sie aktuell erhalten oder welche Therapien bei
ihnen geplant sind. Kaum ein Patient durfte daher die Moglichkeit gehabt haben,
genau einschatzen zu konnen, welche tumorspezifische Therapie der Symptom-

kontrolle diente und welche mit der Intention der Heilung gegeben wurde.

In der Nachuntersuchung konnte gezeigt werden, dass die Patienten eine ho-
here Praferenz hinsichtlich des Therapieziels Lebensqualitat haben als in der
Voruntersuchung. Eine Erklarung fur dieses Ergebnis konnte sein, dass die An-
wendung der Leitlinie in Form von vermehrten Gesprachen und Informations-
weitergabe, mehr Patienten dazu ermutigt, sich selbst an der Entscheidung Le-
bensqualitat vs. Lebensquantitat zu beteiligen und diese Entscheidungen nicht
alleine dem Arzt zu uberlassen. Dieses Ergebnis konnte auch dadurch zustande
kommen, dass in der Nachuntersuchung mehr Patienten (n=11) angaben, selbst
die Entscheidung uber ihre medizinische Behandlung treffen zu wollen als in der
Voruntersuchung (n=8). Bei diesem Patientenkollektiv derjenigen Patienten, die
selbst uber ihre medizinische Behandlung entscheiden wollen, konnte ein Zu-

sammenhang mit der Praferenz in Richtung Lebensqualitat gezeigt werden.

Es wurde davon ausgegangen, dass Patienten in der Nachuntersuchung durch
eine Verbesserung der Kommunikation zufriedener mit der Arzt-Patienten-

Interaktion sind, als in der Voruntersuchung. Diese Hypothese konnte nicht be-
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statigt werden, die Mittelwerte des Gesamtscores des FAPIs zeigen in der Nach-
untersuchung tatsachlich einen etwas niedrigeren, wenn auch nicht signifikant
unterschiedlichen Wert zu der Voruntersuchung. Hierzu lasst sich erganzend
anmerken, dass die Mittelwerte in der Vor- und Nachuntersuchung mit 3,3 bzw.
3,1 schon hoch ausgepragt waren, die Patienten haben im Mittel angekreuzt,
dass die Aussagen zutreffen bzw. sehr zutreffen. Zudem erwies sich der Frage-
bogen zur Arzt-Patienten-Interaktion als problematisch: viele Patienten hatten bei
diesem Fragebogen Schwierigkeiten, da sie haufig nicht wussten, auf welchen
Arzt sie die Antworten beziehen sollen. Die Ruckmeldung war hier, dass durch
das taglich wechselnde Schichtsystem bzw. durch die unterschiedlichen Dienste
~immer jemand anderes Visite macht” und die Arzt-Patienten-Interaktion sich
nicht auf einen Arzt beschranken lasst. Auch verstanden manche Patienten nicht,
dass sie ihre Antworten auf den auf Station behandelnden Arzt beziehen sollen,
sondern gaben zuweilen an, dass der Hausarzt oder der Arzt in der Radiologie
einer komplett anderen Abteilung sie gut behandelt hatte. Wie bereits in Kapitel
5.1 erlautert, konnten also Verstandnisschwierigkeiten bei der Beantwortung der
Fragen zur Arzt-Patienten-Zufriedenheit seitens der Patienten zu einer Verzer-
rung der Ergebnisse gefuhrt haben. In zukunftigen Studien sollte dies Beachtung
finden. Man konnte zum Beispiel den Fragebogen auf den Arzt konkretisieren,

der das TBE-Gesprach mit dem Patienten gefuhrt hat.

Zweifelsohne hat die Entwicklung und Einfuhrung der Leitlinie zu TBE ein ge-
wisses Defizit im Arzt-Patienten-Verhaltnis nicht nur explizit thematisiert, son-
dern auch durch ihre Anwendung im Klinikalltag ein Stuck weit verringert. Dabei
ist nicht zu vergessen, dass — wie diese Studie hinreichend detailliert gezeigt
hat — der gesamte Therapiebegrenzungsprozess mit seinen vielen Variablen weit-
aus komplexer ist, als dass er durch ein einziges Instrument wie eine Leitlinie

nachhaltig und umfassend verandert werden konnte.

Dass bei dieser Studie — und vermutlich auch bei Studien, die sich daran an-
schlieBen — eine Reihe von Einschrankungen in Kauf genommen werden mussen,
fallt demgegenuber kaum ins Gewicht. Zu diesen Einschrankungen, die sich we-
sentlich durch den Klinikalltag bedingen, gehoren die bereits oben angesproche-
ne Fluktuation bzw. Rotation der Arzteschaft und einige statistische Imponderabi-

lien wie z.B. die erhohte Mortalitatsrate der untersuchten Population. Dazu geho-
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ren aber auch der Schulungsprozess, die zu wenig in Anspruch genommenen
Kommunikationstrainingsmoglichkeiten und das geringe Zeitbudget im Kranken-

haus, die die Wirkung jeder Leitlinie begrenzen durften.
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6 Fazit und Ausblick

In der vorliegenden Arbeit, die im Unterschied zu bisherigen Studien als Vorher-
Nachher-Untersuchung angelegt war, wurde der Versuch unternommen, die
Auswirkungen einer kollektiv erarbeiteten und implementierten Leitlinie zum
Thema Therapiebegrenzung unter besonderer Berucksichtigung der Zufrieden-
heit von Patienten und der Arzt-Patienten-Interaktion in einem methodisch sau-
beren Verfahren durch belastbare Daten zu Uberprufen. In diesem Zusammen-
hang wurden ausgewahlte Hypothesen zu den Themen Krankheitseinschatzung
von Patienten in einem therapiebegrenzten Patientenkollektiv, Praferenz bezug-
lich des Therapieziels von Lebensqualitat bzw. Lebenszeit, Informationsbedarf
von Patienten in Therapiebegrenzungssituationen sowie Patientenpartizipation in
medizinischen Entscheidungen empirisch getestet. Fiir die Uberpriifung des fiinf-
ten Hypothesenkomplexes wurde das Studiendesign eines Pra-Post-Vergleichs
nach einer Intervention in Form der Implementierung einer Leitlinie gewahlt. Im
Gegensatz zu bisher etablierten Leitlinien sollte daher die Wirksamkeit der Leitli-
nie im klinischen Alltag auch anhand der Patientenpraferenzen evaluiert werden.
Anhand der Befragung von Patienten in einer Therapiebegrenzungssituation
konnte gezeigt werden, dass der GroRteil der Patienten Lebensqualitat vor Le-
bensquantitat praferiert. Des Weiteren hat das Partizipationsbedurfnis von Pati-
enten eine Auswirkung auf den Behandlungskontext in Form von einem gestei-
gerten Informationsbedarf sowie einer erhohten psychischen Belastung und der
Einschatzung der Lebensqualitat. Durch die vorliegende Arbeit konnten Patien-
tengruppen identifiziert werden, welche aufgrund hoherer angegebener Belas-
tung moglicherweise einen groBeren Unterstutzungsbedarf aufweisen. Es handelt
sich hierbei um die jungeren Patienten und um solche, die selbst die Entschei-
dung uber ihre medizinische Behandlung treffen mochten. Gerade in diesen Pati-
entengruppierungen sollte beispielweise eine psycho-onkologische Unterstut-

zung vermehrt angeboten werden.

Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung weisen darauf hin, dass es au-
Ber den durch die Leitlinie angestrebten Verbesserungen noch andere Faktoren
gibt, die den Therapiebegrenzungsentscheidungsprozess beeinflussen. Hierbei

lassen sich u. A. die Organisationsstrukturen in einem Universitatsklinikum nen-
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nen, die es einem Arzt u.U. erschweren konnen, Gesprache zur Therapiebegren-
zung zu fuhren. Durch die Leitlinie sollte eine strukturierte Kommunikation in
TBE-Situationen begunstigt werden, die eine genaue Analyse der Praferenzen
von Patienten in TBE-Situationen fordert. Somit kann die Effizienz im zeitlich en-
gen Rahmen gefordert und Unsicherheiten im Umgang mit der Thematik erleich-

tert werden.

In dieser Arbeit konnte zudem die hohe Relevanz der Kommunikation zwi-
schen Arzt und Patient aufgezeigt werden und die Wichtigkeit, arztlicherseits de-
zidiert und gezielt auf Fragestellungen und Praferenzen des Patienten einzuge-
hen. Der interdisziplinare Austausch zwischen allen am TBE-Prozess Beteiligten,

stellt hierbei einen Losungsansatz zur Evaluation von Patientenwunschen, dar.

Ein weiterer Fokus fur die zukunftige Implementierung der Leitlinie sollte in
der Verbesserung der Partizipation von Pflegenden und anderen am TBE-Prozess
Beteiligten (Psycho-Onkologie, Physiotherapie, etc.) liegen. Das Ziel besteht
hierbei darin, die Vorstellungen und Praferenzen bezuglich des individuellen
Therapieziels eines Patienten in einer TBE-Situation zu eruieren. Hierbei ist es
u.U. nicht vonnéten, dass dieser Austausch nur seitens der Arzte erfolgt, sondern
dass der interdisziplinare Austausch im Klinikalltag beispielsweise durch struktu-
rierte groBe wochentliche Ubergaben und Visiten mit denjenigen Beteiligten, die

im Kontakt mit dem Patienten sind, gefordert wird.

Im arztlichen Kontext konnte des Weiteren ein Weiterbildungsangebot der Pal-
liativmedizin  sowie  Kommunikationstrainings zu  Therapiebegrenzungs-
situationen sinnvoll sein. Um dem Patienten ein umfassendes Informationsange-
bot zu unterbreiten, ist es wichtig, dass Arzte nicht nur onkologisches Fach-
wissen vermitteln konnen, sondern den Patienten auch uber die palliative Ver-
sorgungsform informieren konnen. Meist werden die Palliativmediziner konsilia-
risch hinzugezogen, jedoch ist es zu einem fruheren Zeitpunkt in der Behandlung
eines Patienten mit einer infausten Prognose durchaus sinnvoll, palliative Be-
handlungsoptionen im Sinne des Advanced Care Plannings fruhzeitig zu themati-

sieren.

Im weiteren Verlauf der kunftigen Implementierung der Leitlinie werden zu-

nachst halb-strukturierte Interviews mit Arzten und Pflegenden durchgefiihrt, um
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mogliche Hindernisse bei der Anwendung der Leitlinie im Klinikalltag zu evaluie-
ren. AnschlieBend werden weitere, modifizierte Schulungen in Form von Kom-
munikationstrainings fur TBE-Gesprache mit dem Patienten sowie die Vermitt-
lung der Inhalte der Leitlinie in der Med. Il angeboten. Nach weiteren Imple-
mentierungsmalBnahmen soll im Abschluss ein tragfahiges Konzept einer Leit-
linienimplementierung bestehen, welches uber die Med. Ill hinaus in anderen

Kliniken Anwendung finden soll.
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8 Anhang

8.1 Fragebogen

Fragebogen zum Verstandnis von
Entscheidungsprozessen in der Behandlung hamatologischer
und onkologischer Patienten

Version fir Patienten

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Vielen Dank, dass Sie uns mit dem Ausfiillen dieser Fragebogen helfen, Entscheidungen
fiir oder gegen Therapien bei lhnen zu verstehen und Entscheidungsprozesse zu
optimieren.

Bitte markieren Sie fiir jede Frage moglichst spontan die Antwort, die am ehesten flir
Sie zutrifft. Es gibt keine “richtigen” oder “falschen” Antworten, sondern es kommt auf
lhren persdnlichen Eindruck an.

Wie bereits in der Patienteninformation erwahntwurde, sichern wir lhnen zu, dass der
Fragebogen pseudonymisiert ausgewertet wird. Ihr Behandlungsteam erhalt keinen
Einblick in Ihren Fragebogen.

Vielen Dank fiir lhre Mitarbeit!

Datum:

Code:
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Fragen zum Behandlungsziel

1. Wurde mit lhnen dariiber gesprochen, welches Ziel mit der medizinischen
Behandlung verfolgt wird?

Olis

[ nein (wenn nein, bitte weiter mit Frage Nr. 2)

1 a. Wenn ja, wie lautet das besprochene Behandlungsziel? (eine Antwort)

[] Das Ziel ist die Heilung der Krankheit.

[ Eine Heilung ist unwahrscheinlich. Daher sind die Ziele eine Verlangsamung des
Krankheitsverlaufs und das Lindern meiner Symptome.

[ Eine Heilung ist nicht moglich. Es findet keine Therapie gegen die
Tumorerkrankung statt. Behandlungsziel ist, meine Symptome zu lindern.

2. Welche Therapien zur Behandlung lhrer Krebserkrankung sind bei lhnen geplant
oder werden momentan durchgefiihrt? (mehrere Antwortmoglichkeiten méglich)

[] medikamentsse Krebstherapie (Chemotherapie)

[] Strahlentherapie

|:| Operation

[ kiinstliche Ernghrung liber eine Vene

[ ] Gabe von Fliissigkeit (iber eine Vene

[] Gabe von Blutprodukten (Transfusion), wie rote Blutkérperchen (Erythrozyten) oder
Blutplatichen (Thrombozyten)

|:| weitere:

[] keine davon
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Fragen zu lhrer Lebensqualitit und psychosozialen Belastung

3. Thermometer zur Erfassung der psycho-sozialen Belastung von Krebspatienten®

Bitte kreisen Sie die Zahl ein (0 - 10}, die am besten beschreibt, i
. P . T Yo L
wie belastet Sie sich in der letzten Woche einschlielich heute Extrem belastet  |1o—f }-
gefiihlt haben. A
a_ —
— =
6_ b—
5~ |=—
44— =
3—- —_—
2
41— p—
Gar nicht belastet uU
-“‘\—\_.-f/

1@ Deutsche Version des Fragebogens Distress Management Guideline (Mehnert et al. 2008)

4, Lebensqualitat?

Wie wiirden Sie insgesamt lhre Lebensqualitét wihrend der letzten Woche einschétzen? Bitte kreuzen
Sie bei der folgenden Frage die Zahl zwischen 1 und 7 an, die am besten auf lhre Lebensqualitét
zutrifft.

sehr schlecht 1 2 3 4 5 6 7 ausgezeichnet

2 EORTC QLQ-C30(1995)
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Fragen zu lhrem Informationsbedarf

5. Bitte kreuzen Sie an, wie Sie sich den Umgang lhres Arztes mit Informationen

wiinschen.
stimme | stimme | stimme [ stimme stimme
dberhaupt | wenig | teibweise |  dber- wallig zu
nicht zu zu zu wiegend
u
Der Arzt* sollte mich fragen, wie vielich
iiber meine Erkrankung wissen méchte. [ O O [ O

6. Im Folgenden méchten wir wissen, wie hoch |hr Informationsbedarf beziiglich
folgender Punkte ist:

sehr erin mittel rof sehr
gering EETINg g grof

Welche Erkrankung habeich?

Wie kann meine Krankheit behandelt
werden?

Wie verlauft die Erkrankung?
MNebenwirkungen der Therapie
Welche Heilungschancen habe ich?
Welche Lebenserwartung habe ich mit
dieser Krankheit?

Zum Thema Patientenverfiigung

O O OO0 O &
O O OO0 O &
O O \Oos O
N |
O O OO0 O &

6a. Wie fiihlen Sie sich beziiglich folgender Punkte tatsiichlich von lhrem Arzt
informiert?

mangel- aus-

gar nicht haft reichend

m
=
=

sehr gut

Art der Erkrankung
Therapieoptiocnen

Verlaufder Erkrankung
Nebenwirkungen der Therapie
Heilungschancen
Lebenserwartung

Zum Thema Patientenverfigung

N
N
N
N
N

*Aus Grinden der besseren Lesbarkeit wird durchgehend nurdie ménnliche Form benutzt
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Fragen zur Einbindung lhrer Angehorigen/lhnen nahe stehender Menschen

7.Welche Rollespielen lhnen Angehérige/nahe stehende Menschenin lhrer
Situation?s
Bitte kreuzen Sie an, was lhrer Meinung am besten entspricht:

trifft trifft | trifft trifft trifft| trifft
Uiberhaupt| wenig |etwas|lberwiegend | sehr| vdllig
nicht zu Zu zu zu zu zu

Meine Familie spielt eine groe Rolle bei den

Entscheidungen, die ich bezliglich meiner L] L] L] L] | O

Krebserkrankung treffe.

Ich schitze das Urteil meiner Familie bzgl. ] ] ] ] | O

meiner Behandlungsentscheidungen

¥ @ Deutsche Version des ‘Cancer Communication Assessment Tool for Patients and Families’ (CCAT-P, Siminoff LA et al. 2008)
Skala “Family involvement in treatment decisions”

8. Wiinschen Sie sich, dass Angehdrige/ lhnen nahe stehende Menschen in die
Entscheidungen zu lhrer Behandlung von lhrem Arzt einbezogen werden?

| [ | [ | [ | [

Ja, auf jeden Fall la, wahrscheinlich schon Mein, eher nicht Mein, auf keinen Fall
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9. Fragen zur lhrer Rolle in den medizinischen Entscheidungen®

9.1 Hatten Sie ausreichend Gelegenheit, lhrem Arzt mitzuteilen, wie sehr Sie in Entscheidungen
einbezogen werden moéchten?

[lja

nein

9.2 Im Folgenden méchten wir erfahren, wie Sie sich die Entscheidung iiber lhre Therapie wiinschen. Bitte
kreuzen Sie die Aussage an, die lhrer Meinung am besten entspricht.

Ich miichte selbst dariiber entscheiden, welche medizinische Behandlung ich erhalte.

Ich méchte letztendlich selbst liber meine medizinische Behandlung entscheiden,
nachdem ich mich ernsthaft mit der Meinung meines Arztes auseinandergesetzt habe.

Ich méchte, dass mein Arzt und ich gemeinsam die Verantwortung daflr tragen, zu
entscheiden, welche Behandlung fiir mich am besten ist.

Ich méchte, dass mein Arzt die endgiiltige Entscheidung (iber meine medizinische
Behandlung trifft, meine Meinung dabei aber miteinbezieht.

Ich miichte alle Entscheidungen, die meine medizinische Behandlung betreffen, meinem
Arzt (berlassen.

I I B O

4@ Deutsche Version des Control Preference Scale (CPS; Degner & Sloan, 1992)
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10. Fragen zu Behandlungsentscheidungen®

Folgende Aussagen beziehen sich auf Faktoren, die eine Rolle bei den Behandlungsentscheidungen
spielen kéinnten. Sie beziehen sich vor allem auf Behandlungen, die sowohl auf die Lebensqualitdt als
auch auf die Dauer des Lebens einen Einfluss haben.

Bitte lesen Sie die folgenden Aussagen und sagen Sie uns, welche davon am besten lhre Einstellung mit
Blick auf Therapiefolgen beschreibt. Kreuzen Sie bitte fiir jede Aussage nur eine Antwort an!

stimme stimme stimme stimme stimme

iiber- wenig | teilweise iber- villig
haupt Zu Zu wiegend Zu
nicht zu il

1 | Wenn eine Behandlung mein Leben
verlangern kann, werde ich sie auf mich

nehmen, unabhdngizg davon, welche O O [ [ [
Mebenwirkungen sie mit sich bringt.

2 | Ich werde nur eine lebensverldngernde
Behandlung auf mich nehmen, wenn ich ] ] ] ] ]
weiterhin ein normales Lebenfihrenkann.
3 | Falls ich wahrend meiner Behandlung
einen Punkt erreichen werde, an dem ich
aufgeben michte, werde ich ] ] ] ] ]
wahrzcheinlich doch die Kraft finden
weiterzumachen.

4 [1ch kann mir vorstellen, dass manche
Mebenwirkungen soschlimmsind, dass ich

die Behandlung ablehnen werde, auch O O [ [ [
wenn mein Leben dadurch verkirzt wird.
5 | Es kann ein Moment kommen, an demich
sage: ,Ich habe mein Bestes getan, ich ] | ] ] ]
kann nicht mehr”

& | Wenn ich sechs Monate belastender

Behandlung aushalten muss, um sechs
Manate ldnger zu leben, wire es mir das O O [ [ [
nicht wert.
7 | Ich wiirde eine schwer auszuhaltende
Behandlung auf mich nehmen, auch wenn
O] L] O] O] O]

die Chance, mein Leben dadurch zu
verldngern, nur ein Prozent wire.
€ | Um ein bisschen langer zu leben, wiirde

ich mich an jeden Strohhalm klammern. O O [ [ [
& | Wenn es fraglich ist, ob ich mit einer
belastenden Behandlung mein Leben
verldngern kann, dann werde ich mich
geher fir eine Behandlung entscheiden, die O O [ [ [
die Lebensqualitét in den Vordergrund
stellt.




Anhang 115
10.a Fragen zu Behandlungsentscheidungen
stimme | stimme stimmme stimme stimme es
Uber- wenig | teilweise tiber- villigzu | trifft
haupt zu zu wiegend auf
nicht rdll mich
Zu nicht
zZu
10| Ich persdnlich wiinsche, dass meine
Arzte mit mir Gber den Verzicht auf
Ol Il Ol Ol Ol O

intensive und belastende Behandlung
sprechen.

11

Meine behandelnden Arzte und ich
haben iber den Verzicht auf weitere
Maknahmen, die gegen meine
Krebserkrankung gerichtet  sind,
entschieden.

12

Meine behandelnden Arzte und ich
haben entschieden, abich bei Bedarf
auf eine Intensivstation wverlegt
werde.

in die Entscheidungen zum Therapie-

verzicht einbezogen.

13 | Meine behandelnden Arzte und ich
haben dariber entschieden, ob ich ] ] ] ] ] ]
wiederbelebt werden méchte.

14 | ich persdnlich fiihle mich ausreichend

* Revidierte deutsche Version [1-2) [Laryionava, Winkler in press) des Quantity & Quality Questionnaire (00, Stigselbout etal.
1996)

Fragen zum Entscheidungsprozess und -ergebnis

11.Sind Sie und lhr Arzt sich Gber Ihre Behandlung einig?

L | L

[

[

sehr uneinig uneinig

einig

sehr einig

12. Wie zufrieden sind Sie mit der Entscheidungsfindung bei lhrer Behandlung?

[ | [

[

[

sehr unzufrieden

eher unzufrieden

eher zufrieden

sehr zufrieden
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13. Fragebogen zur Arzt-Patient-Interaktion®

Inwieweit stimmen Sie den nachfolgenden Aussagen zu? Bitte kreuzen Sie jeweils an, wie sehr die

Aussagen lhre Erfahrungen und Erlebnisse wahrend lhres Krankenhausaufenthalts wiedergeben.

Da Sie von mehreren Arzten betreut werden, bitten wir Sie, lhre Antworten auf den Arzt zu beziehen, mit
dem Sie in den letzten Tagen die wichtigsten Gespriche gefihrt haben.

trifft trifft trifft trifft trifft
nicht teil- Zu sehr ganz
zu weise zu genau
zu zu
Der Arzt schien ein echtes Interesse an meinen
1 Problemen zu haben. [ [] [ [] [
Der Arzt hat mich ausfihrlich Gber die
2 | vorhandenen Behandlungsmaglichkeiten ] ] ] ] ]
informiert.
Ich hatte das Gefihl, dass ich dem Arzt auch sehr
3 persdnliche Probleme hatte anvertrauen kénnen. O [ O [ O
Der Arzt hat alle Behandlungsmalnahmen
4 gemeinsam mit mir festgelegt. o [ o [ o
Die Erkldrungen des Arztes waren fir mich sehr
3 verstandlich. [ [ [ [ [
Der Arzt hat sich geniigend Zeit fir mich
® genommen. [ [ [ [ [
Der Arzt hat mit mir ausfuhrlich Gber die Risiken
7 und Mebenwirkungen der Behandlung gesprochen. O [ O [ O
Meine Probleme und Néte wurden vom Arzt
8 verstanden und ernst genommen. [ [ [ [ [
Der Arzt hat das Maglichste getan, um mich zu
? beruhigen. O [ O [ O
Der Arzt hat sich nach den Auswirkungen der
10 Erkrankung auf meinen Alltag erkundigt. O [ O [ O
Der Arzt gab mir geniigend Maglichkeiten, meine
1 Schwierigkeiten und Probleme zu schildern. 0 [ 0 [ 0
Der Arzt respektiert es, wenn ich eine
12 abweichende Meinung zur Behandlung habe. O [ O [ O
Der Arzt hat mich ausfihrlich untersucht.
13 ] ] ] ] (]
Der Arzt hat mich ausfihrlich dber meine
14 Krankheit informiert. [ [ [ [ [

% © Arzt-Patient-Interaktion (FAPI; Miller et al., 2003).
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14. Fragebogen zur Beschreibung lhrer Stimmung-

Sie sonst gerne tun?

la Mein

Fiihlten Sie sich im letzten Monat hdufig niedergeschlagen, traurig, bedriickt
1 | oder hoffnungslos? ]
3 Hatten Sie im letzten Monat deutlich weniger Lust und Freudean Dingen, die n

" Whoaoley Depression Scale [Whooley et al., 1957)

15. Fragen zum Erleben von Zeit

Bitte kreuzen Sie an, wie sehr die Aussagen lhre Wahrnehmung der Zeit wihrend lhrer Krankheit
wiedergeben.

trifft trifft trifft trifft trifft
Uber- wenig | etwas | sehrzu [wllig zu
haupt rdl} rdl}
nicht zu
1 Ich denke hdufig daran, dass Zeit in meinem Leben
ein begrenztes Gut ist. [ [ [ [ [
2 lch denke hiufiger an das, was kommen wird, als
an die Zeit, die ich bis zum heutigen Tage gelebt ] ] ] ] ]
habe.
3 Ich finde es bedenklich, dass unsere heutige Zeit so
schnelllebig und hektisch ist. [ [ [ [ [
4 Zeit vergeht heute in meinem Leben schneller als
jemals zuvor. [ [ [ [ [
5 Ich beschaftige mich sehr stark mit der Zeit in
meinem Leben. [] [] [] O []
f Ich denke viel dartiber nach, ob ich meine Zeit gut
utze [l [l [l Ll [l

16. Viele Menschen fithlen sich dlter oder jiinger als sie tatsichlich sind. Wie alt

fiihlen Sie sich in denletzten Tagen? {bitiein Jahren angeben)

lahre

17. Was hat sich bei Ihnen sonst in letzter Zeit im Umgang mit Zeit verandert? |Bitte
offen beschreiben, so viel Sie machten)
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| Angaben zu lhrer Person |

Ihr Geschlecht ist Ihr Alter (in Jahren)

] mannlich

L] weiblich

Welchen Familienstand haben Sie? Haben Sie Kinder?

] ledig [l ja

[] verheiratet [ nein

[ in fester Partnerschaft

L verwitwet Alter der Kinder (in Jahren):

] geschieden / getrennt [ebend

Leben Sie mit lhrem (Ehe-)Partner zusammen?
[

|:| nein

Was ist Ihr hdchster Schulabschluss? (Bitte markieren Sie mitnur ginem Kreuz)
[ kein Schulabschluss

] Hauptschulabschluss

[ mittlere Reife oder vergleichbarer Abschluss

O Fachabitur / Abitur

|:| Sonstiges

Was ist Ihr hichster Berufsabschluss? (Bitte markieren Sie mitnur einem Kreuz)
[ ohne Berufsabschluss

[ nochinder Berufsaushildung

] ahgeschlossene Lehre/ Fachschulabschluss

|:| Meister

] abgeschlozsenes Fachhochschulstudium / Universitdtsstudium

|:| Sonstiges

sind Sie berufs-f erwerbstatig?
L] ja

|:| nein

] ja, aber krankgeschrieben

Hatten Sie Unterstiitzung beim Ausfiillen dieses Fragebogens?

[ oen Fragebogen habe ich alleine ausgefillt.

[ BeimAusfiillen des Fragebogens hatte ich die Unterstitzung eines Studienarztes.

[ Beim Ausfiillen des Fragebogens hatte ich die Unterstiitzung eines Angehdrigen / Freundes

Welche Fragen waren belastend fiir Sie?

Herzlichen Dank fiir lhre Teilnahme!
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8.2 Dokumentationsbogen

K L I N I K U M CAMPUS GROSSHADERN

LM U N MEDIZINISCHE KLINIE UND
DER UMIVERSITAT MONCHEN POLIBLAMIE 10

W Werslenz 1.0 Inkrafisezung: 18.08. 2015 Stand: 18.08.2015

Dokumentationsbogen Therapiebegrenzungsentscheidungen (TBE)

Patientenaufkleber

Folgende Therapiebegrenzungsentscheidungen sind getroffen:

Keine Reanimation (KR)

Keine Intensiv
AusschlieBlich Symptomkontrolle {(aSK)
Sonstiges:

Grunde fur die Unterlass: Ing der MaBnahmen:

(| Medizinische Indikation nicht gegeben (z.B. inkurable Erkrankung mit begrenzter
Lebenserwartung; Sterbephase hat eingesetzt)

(| Patient lehnt weitere intensivmedizinische MaEnahmen ab (Aussage kann vom
Patienten jederzeit ohne Angabe von Grinden widerrufen werden)

[ Die TBE entspricht dem mutmaglichen Willen des Patienten

[ nach Ricksprache am mit
(Angehdrige, Betreuers Vorsorgebevollmachtigter mit Namen)

[l nach eigener Kenntnis der Vorstellungen des Patienten

O Sonstiges:

Erstellung: Mumm, Friederike Priifung: HeuEner, Pia Dr. Freigabe: Hiddemann, Wolfgang Frof. Dr.
Jazger, Elzna

Dokursanten IGANYVDMCMHRS4]-1 1863 Swite T wun &
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ELINIEUM DER UNIVERSITAT MUMNCHEN Saita 2 won 4

Dekumentationsbogen Therapiebegrenzungsentscheidungen (TBE)

Es liegen vor:

Patientenverfiigung O ja [ mnein
Vorsorgevollmacht/Betreuungsverfigung ] ja [ nein
{ggf.) Betreuungsausweis [ ja [] nein

Hinweise zur Einwilligungsfihigkeit des Patienten

N Ist zu Person/Zeit/Ort voll orientiert. Kein Hinweis auf Einschrénkung der
Einwilligungsfahigkeit.

O Patient ist nicht einwilligungsfahig
O Palliativmedizinisches Konsil liegt vor vomn
O Psychiatrisches Konsil liegt vor vom
00 Patient ist betreut
Gesprach zur TBE erfolgt am mit

(z.B. Patient, Angehdrige, Betreuers/ Varsaorgebevolimachtigter mit Namen)

Kontaktdaten édngehdrige, Betrever” Vorsorgebevolimdchtigter mit Namen):

Besprechung in groBer Ubergabe”/ Teambesprechung am
Ethikberatung erfolgt  ja am
[ mnein

Die Anordnung einer Therapiebegrenzungsmaknahme muss drzilich in der Kunve angeondnef, bei
- It und mi o3 Pflegekrafi Zei y

Die dokumentierte Entscheidung zur Therapiebegrenzung ist vorbehaltiich einer Anderung giiltig.
Anderungen sind gesondert zu dekumentieren und deutlich auf Seite 1 zu kennzeichnen.

Eine regeimakige Uberprifung soll erfolgen.

Datum/ Uhrzeit | Name, Station und Unterschrnft
Stationsarzt/1. Dienstarzt oder/fund Oberarzt

Dokurrmmisn IDANVDMCMHRSE]-126-83
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ELINIEUM DER UNIVERSITAT MUMNCHEN

Saite 3 won 4

Dokumentationsbogen Therapiebegrenzungsentscheidungen (TBE}

Reevaluation:

Datum/ Bemerkungen
Uhrzeit

MName und Unterschrift Stationsarzt™. Dienstarzt
oderfund Oberarzt

Widerruf oder Anderungen:

Datum/ Art der Anderung
Uhrzeit

MName und Unterschrift Stationsarzt". Dienstarzt
oder/und Oberarzt

Dukurrsnien |DANVOMOMHRSE - 12843
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ELINIELIM DER UNIVERSITAT MUNCHEN Saita 4won 4

Dokumentationsbogen Therapiebegrenzungsentscheidungen (TBE)

Weitere wichtige Informationen zum Gesundheitszustand des Patienten/der Patientin, dem
Errtscheidungspmzess, Winschen oder Vorstellungen oder sonstige Anmerkungen:
(Vermerk mit Datum, Name, Unterschrifi:

Dotumsmdnien IDANVOMCMHRS-12E-23
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