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Jedes Ding hat drei Seiten.

Eine, die du siehst,
eine, die ich sehe,
und eine, die

wir beide

nicht sehen.

Unbekannt

Birgitt van Oorschot, Susanne Schweitzer

Einleitung

Patienten und Arzte' leben oft in verschiedenen Welten und
haben unterschiedliche Perspektiven. Dies gilt insbesondere fiir
Tumorpatienten in der Palliativsituation, wenn die Erkrankung
nicht mehr heilbar ist. Wahrend fiir den Arzt eher der objektive
(= messbare) Behandlungserfolg im Vordergrund steht, ist der Pa-
tient durch die fortschreitende Erkrankung existentiell betroffen.
Er will vom Arzt als Person, als ganzer Mensch wahrgenommen
werden. Er mochte, dass seine Krankheit mit all ihren Problemen
in allen Facetten gesehen wird und dass letztendlich auch die Fra-
gen um Sterben und Tod thematisiert werden kénnen. Viele Pa-
tienten werden im Verlauf ihrer Krankheit zu »Experten in eigener
Sache« und mochten als solche nicht nur umfassend informiert,
sondern auch in die Behandlungsentscheidungen einbezogen wer-

! Wenn im Folgenden von »Arzt« und »Patient« die Rede ist, ist damit selbst-
verstindlich auch die jeweilige weibliche Form gemeint. Der Verzicht auf die poli-
tisch korrekte Darstellung beider Geschlechtsanreden erfolgt aus Griinden der bes-
seren Lesbarkeit.
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den (Degner 1992). Dazu bietet das aus dem angelsichsischen
Raum stammende Konzept der partizipativen Entscheidungsfin-
dung den theoretischen Rahmen. Partizipative Entscheidungsfin-
dung (»shared-decision-making«) meint, dass neben einem bei-
derseitigen Informationsaustausch die beteiligten Akteure aktiv
und gleichberechtigt ihre Entscheidungskriterien einbringen und
die Verantwortung fiir die Entscheidung und deren Umsetzung
teilen (Charles et al. 1997). Dabei ist der Arzt der medizinische
Experte und der Patient der Experte fiir die eigene Situation und
die jeweiligen Priferenzen.

In dem Jenaer Modellvorhaben »Patienten als Partner — Tu-
morpatienten und ihr Mitwirken bei medizinischen Entscheidun-
gen«, das im Rahmen des Forderschwerpunktes »Patienten als
Partner« vom Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Si-
cherung von September 2001 bis Oktober 2004 gefordert wurde,
sollte durch verschiedene patientenbezogene Angebote (Anlauf-
stelle Patientenverfiigung, Palliativberatungsteam, Kreativange-
bote) die Stellung der Patienten als Selbstexperten in der Palli-
ativsituation gestirkt werden. Dadurch sollte die strukturelle
Asymmetrie der Arzt-Patient-Beziehung verringert und in eine
partizipative Entscheidungsfindung iiberfithrt werden. Begleitend
wurden qualitative Interviews und Befragungen von Patienten,
Arzten, Angehorigen und Hinterbliebenen durchgefiihrt, um die
Ubertragbarkeit des Konzepts der partizipativen Entscheidungs-
findung auf medizinische Entscheidungsprozesse in dieser vulne-
rablen Lebensphase zu tiberpriifen. Auf der Basis dieser wissen-
schaftlichen Begleitforschung wurde dann im Anschluss an das
Modellvorhaben ein Kommunikationstraining fiir Arzte entwi-
ckelt, das im Zeitraum September 2005 bis August 2006 ebenfalls
vom Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung
gefordert wurde.

Im Folgenden werden die Ergebnisse des interdisziplindren Mo-
dellprojekts sowie der Weg zur Entwicklung des Kommunikati-
onstrainings dargestellt. Dabei wird der Frage nachgegangen, in-
wieweit eine Einbeziehung der Patienten in den medizinischen
Entscheidungsprozess von den verschiedenen Akteursgruppen ge-
wiinscht ist und wie diese realisiert werden kann.
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Nach der Darstellung der Methodik des Projektes werden drei
Fallgeschichten vorgestellt. Die sozialwissenschaftliche Analyse ei-
nes Patienteninterviews problematisiert die Arzt-Patient-Inter-
aktion in der Palliativsituation. Im zweiten Teil folgt die inhalt-
liche Auseinandersetzung mit dem Konzept der partizipativen
Entscheidungsfindung (»shared-decision-making«). Den dritten,
umfangreichsten Teil bilden die empirischen Ergebnisse der Befra-
gungen des Modellprojekts, die jeweils von den beteiligten Wis-
senschaftlern dargestellt werden. Der vierte Teil ist den durch-
gefithrten Interventionen gewidmet. Dabei wird zunichst die
Arbeit der Jenaer Anlaufstelle Patientenverfiigung ausfiihrlich dar-
gestellt, gefolgt von einem Bericht tiber das Kommunikationstrai-
ning fiir Arzte. Am Ende folgt ein zusammenfassendes Fazit mit
Ausblick auf zukiinftige Herausforderungen und Aufgaben.

Ein herzlicher Dank gilt an dieser Stelle dem Bundesministeri-
um fiir Gesundheit und Soziale Sicherung, den Kooperationspart-
nern vor Ort und den beteiligten Wissenschaftlern sowie insbe-
sondere allen Patientinnen und Patienten und ihren Angehorigen,
ohne deren Gesprichs- und Mitwirkungsbereitschaft das Projekt
nicht so erfolgreich hitte durchgefithrt werden konnen. Ein herz-
licher Dank auch allen Autoren sowie Cornelia Wiegand und
Frederike van Oorschot fiir die Endredaktion. Es ist zu wiinschen,
dass dieses Buch einen Beitrag zur Verbesserung des Miteinanders
von Patienten, Angehorigen und Arzten leistet.
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Birgitt van Oorschot, Norbert Kohler,
Susanne Schweitzer

Projektdarstellung, Methoden und
Interventionsangebote

Projektdarstellung

Das Miteinander von Patienten und Arzten hat sich in den ver-
gangenen Jahrzehnten dramatisch gewandelt. Heutzutage gibt es
viel umfangreichere und erfolgreichere Behandlungsmoglichkeiten
fir akute Gesundheitsstorungen und auch mit den meisten chro-
nischen Erkrankungen leben Patienten deutlich linger und besser
als noch vor wenigen Jahrzehnten. In Notsituationen und in der
Akutmedizin ist Lebensrettung beziehungsweise Heilung das ober-
ste Ziel, tiber das sich Patienten, Arzte, Pflegende und weitere
Beteiligte in der Regel nicht erst verstindigen missen. Bei chro-
nischen Krankheiten und im Umgang mit Krankheits- oder Un-
fallfolgen hingegen ist die Qualitit der Versorgung nicht nur von
den objektiv messbaren medizinischen Behandlungserfolgen ab-
hingig. Mindestens ebenso entscheidend ist die gelingende Bezie-
hung zwischen Patienten und Arzten. Patienten wiinschen sich
eine vertrauensvolle Kooperation und gleichzeitig Transparenz im
medizinischen Behandlungsverhiltnis. In Uberwindung des tradi-
tionellen paternalistischen Modells wird die moderne Arzt-Pa-
tient-Beziehung als eine partnerschaftliche Beziehung verstanden,
in der die Beteiligten jeweils eigene Rechte und Pflichten haben
(Charta der Patientenrechte 1999). Dabei wird im Allgemeinen
davon ausgegangen, dass das Selbstbestimmungsrecht der Patien-
ten durch aktive Mitwirkung und Entscheidungsbeteiligung um-
fassender berticksichtigt wird als durch die eher aus juristischen
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Griinden geforderte »informierte Zustimmung« (Charles et al.
1997). Von politischer Seite wird erwartet, dass durch die partner-
schaftliche Zusammenarbeit sowohl die Orientierung des Arztes
auf den individuellen Patienten als auch die Versorgungsqualitit
insgesamt verbessert wird (Bundesministerium fiir Gesundheit
2000). Patientenbeteiligung setzt Information und umfassende
Aufklirung durch Arzte voraus. Jeder Patient hat das Recht auf
ausreichende Information, denn — so Brigitte Zypries, Bundes-
ministerin der Justiz und Ulla Schmidt, Bundesministerin fiir Ge-
sundheit und Soziale Sicherung — »... nur ein informierter Patient
kann sich am Behandlungsprozess aktiv beteiligen, eigene Ent-
scheidungen treffen und damit Verantwortung iibernehmen. Und
wer als Arzt seine Rechte und Pflichten kennt, kann den Patienten
hierbei besser unterstiitzen ...« (Zypries u. Schmidt 2003, S.2).

Im anglo-amerikanischen Sprachraum wurde in den 80er und
90er Jahren des vergangenen Jahrhunderts ein als »shared-decisi-
on-making« bezeichnetes theoretisches Modell fiir eine partizipa-
tive Entscheidungsfindung entwickelt und erprobt (Charles et al.
1997). Shared-decision-making wurde primér im ambulanten Sek-
tor fir Entscheidungssituationen bei chronischen Erkrankungen
entwickelt, in denen es verschiedene gleichwertige Behandlungs-
moglichkeiten gibt, die sich in Bezug auf Applikationsform, Bela-
stung des Patienten, auf Lebensqualitit oder Lebenserwartung un-
terscheiden. Die individuellen Priferenzen der Patienten sollen
durch shared-decision-making gezielt in den Entscheidungsprozess
einflieen. Damit dies gelingt, werden Arzt und Patient als gleich-
berechtigte Partner zum gegenseitigen Informationsaustausch ver-
pflichtet. Der Arzt wird als medizinischer Experte verstanden und
der Patient bringt seine Erfahrungen und individuellen Wertvor-
stellungen in den Meinungsbildungs- und Entscheidungsprozess
ein. Das Ergebnis ist eine medizinische Entscheidung, die von
beiden Partnern getragen und in Folge konsequent realisiert wird.
Im Forderschwerpunkt »Patienten als Partner« des Bundesministe-
riums fir Gesundheit und Soziale Sicherung wurden im Jahr 2003
fiinf Kernelemente definiert (vgl. Abbildung 1).
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Kernelemente von partizipativer Entscheidungsfindung sind:

¢ Mindestens 2 Teilnehmer (Patient und i.d.R. Arzt) sind beteiligt.

« Informationsaustausch findet in beide Richtungen statt.

« Beide sind sich bewusst, dass und welche Wahimdglichkeiten bezlglich der
medizinischen Entscheidung bestehen.

« Beide Partner bringen ihre Entscheidungskriterien aktiv und gleichberechtigt in
den Abwagungs- und Entscheidungsprozess ein.

« Beide Partner Ubernehmen fiir die Entscheidung Verantwortung.

Abbildung 1: Kernelemente partizipativer Entscheidungsfindung, aus: Internetseite
Forderschwerpunkt (http://www.patient-als-partner.de)

Eine klare Patientenorientierung und die Beteiligung von Patien-
ten an medizinischen und pflegerischen Entscheidungen ist nicht
nur in Situationen mit gleichwertigen Behandlungsalternativen,
sondern auch fiir die letzte Lebensphase und das Sterben zu for-
dern. In der Patientencharta wird betont, dass Sterbende ein Recht
auf angemessene Betreuung haben und auch darauf, iiber den
Umfang dieser Betreuung selbst zu entscheiden. Dazu gehort auch
das Recht auf Abbruch einer Behandlung (Charta der Patienten-
rechte 1999). Dass dieses Recht ausdriicklich benannt wird, weist
auf Defizite im medizinischen und pflegerischen Alltag hin. Viele
Menschen befiirchten, am Lebensende hilflos einer anonymen,
vorwiegend von Technik bestimmten Medizin ausgeliefert zu sein.
Wenn Sterben nicht zu verhindern ist, dann wollen die meisten
Menschen moglichst schmerzfrei, ohne belastende Symptome und
ohne kiinstliche Verlingerung des Sterbeprozesses ihr Leben zu
Hause, das heift im privaten, vertrauten Umfeld und in Anwesen-
heit nahestehender Menschen vollenden (van Oorschot et al.
2002). Sie erwarten von Arzten und Pflegenden, dass sich deren
professionelles Tun an den individuellen Priferenzen und Bediirf-
nissen ausrichtet, und befiirchten doch gleichzeitig, dass dies im
Alltag moderner Medizin nicht gelingt. Manche personliche Er-
fahrung im eigenen Umfeld, die vielfiltigen offentlichen Diskus-
sionen um Sterbehilfe, Sterbebegleitung und Defizite in der Pallia-
tivmedizin sowie Fehleinschitzungen der rechtlichen Situation in
Deutschland stiitzen diese Vorbehalte in der Bevolkerung (Simon
et al. 2004; Weber u. Kutzer 2002).

Hier setzte das gemeinsame Projekt von Medizinern, Psycholo-
gen, Theologen und Sozialwissenschaftlern an. Zunichst ging es
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darum, den Mitwirkungsbedarf von final erkrankten Tumorpa-
tienten an medizinischen Entscheidungsprozessen zu ermitteln
und mehr iiber deren Einstellungen, Haltungen und Wertorientie-
rungen zu erfahren. Wissenschaftlich begleitet sollte die Selbst-
wahrnehmung der Patienten und ihre Beteiligung an der Entschei-
dung fiir eine Behandlung oder — am Ende des Lebens — im Blick
auf einen Behandlungsverzicht gestirkt werden. In einem inter-
kulturellen Ansatz sollte exemplarisch ein Beitrag zur Uberprii-
fung der Ubertragbarkeit des shared-decision-making in den
deutschen Kontext geleistet werden. Dabei wurde von der Nihe
zum Lebensende und dem ostdeutschen Untersuchungsraum eine
zusidtzliche Varianz erwartet. In der Arbeit mit palliativ behandel-
ten Tumorpatienten sollte untersucht werden, ob durch die For-
derung des Informationsaustausches zwischen Arzt und Patient
im Sinne einer partizipativen Entscheidungsfindung die Bertick-
sichtigung individueller Bediirfnisse im Sterbeprozess verbessert
werden kann. In einem innovativen Ansatz sollten in der wissen-
schaftlichen Begleitforschung naturwissenschaftliche, sozialwissen-
schaftliche und geisteswissenschaftliche Methoden genutzt werden,
damit sowohl die verschiedenen Perspektiven der Akteure (Patien-
ten, Angehorige, Arzte, Pflegende) als auch kulturelle Aspekte Be-
riicksichtigung finden.

Das deutsche Gesundheitssystem basiert auf den Solidarprinzip
gesetzlicher Krankenkassen im Kontext einer ansonsten hochgra-
dig pluralistischen Gesellschaft. Der hierin enthaltene Widerspruch
soll durch neue Ansitze einer individualisierten, patientenorien-
tierten Versorgung tiberwunden werden. Dazu ist es notwendig,
zunichst die Patientenperspektive auf das Medizinsystem, die In-
teraktionen mit Arzten sowie medizinische Entscheidungsprozesse
und Behandlungsabliufe transparent zu machen.

Gemif3 der im Forderantrag formulierten Kernhypothese wurde
erwartet, dass durch bessere Information, sowie durch die assi-
stierte Auseinandersetzung mit der Erkrankung und die Formu-
lierung eigener Wertvorstellungen Kommunikationsdefizite zwi-
schen Patienten und Arzten iiberwunden werden kénnen. Die ge-
lingende Verstindigung ermoglicht — gegebenfalls unter Nutzung
von hospizlichen Unterstiitzungsangeboten und palliativer Bera-
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tung — eine bediirfnis- und priferenzorientierte Versorgung an
dem vom Patienten gewiinschten Ort. Insgesamt wurde erwartet,
dass die Zufriedenheit der Patienten, ihrer Angehorigen, der Hin-
terbliebenen und der behandelnden Arzte zunimmt.

Nach einer umfassenden Literaturrecherche der empirischen
Untersuchungen zu Sterben und Tod, Palliativmedizin und Hos-
pizbewegung wurden vor Projektbeginn verschiedene Zielkriterien
fiir die Evaluation definiert. Es ist bekannt, dass die meisten Men-
schen — wenn sie es sich aussuchen kénnten — zu Hause in Gegen-
wart vertrauter Personen versterben mochten (Dressel et al. 2002).
Aktuelle Befragungen zeigen, dass auch Patienten dies mehrheit-
lich wiinschen. Als Kriterien fiir eine gelungene Einbeziehung der
Patienten wurden das »Versterben am gewiinschten Ort« sowie
die »Anwesenheit von vorab benannten Personen« bestimmt.
Weiterhin gingen wir davon aus, dass durch die Unterstiitzungs-
und Beratungsangebote Haufigkeit und Relevanz von schriftlichen
Vorausverfiigungen sowie die Informations-, Partizipations- und
Behandlungszufriedenheit aller Beteiligten (Patienten, Angehori-
ge/Hinterbliebene, Arzte, Pflegende) zunehmen.

Es gibt bisher wenig empirische Untersuchungen tiber die
Wiinsche und Vorstellungen von Patienten in Bezug auf partner-
schaftliche Zusammenarbeit. Ebenso fehlen auch empirische Un-
tersuchungen tber die Priferenzen Betroffener in Bezug auf die
letzte Lebenszeit und die Sterbephase. Daher wurden in einer er-
sten qualitativen Projektphase weitere Zielkriterien erarbeitet und
festgelegt. Die Fragen nach der Einstellung zur Sterbehilfe wurden
angesichts der gesellschaftlichen Relevanz eingefiigt.

Bei der Implementierung partizipativer Entscheidungsfindung
im deutschsprachigen Kontext sollte die Patientenperspektive ent-
scheidend sein, so dass die Mafinahmen zur Verbesserung der
partnerschaftlichen Zusammenarbeit in einem riickgekoppelten
Prozess durch die inhaltliche Fiillung und Bewertung der Betroffe-
nen prizisiert werden konnen.
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Methoden und Forschungsprozess

Die wissenschaftliche Begleitforschung im Modellprojekt hatte das
Ziel, die Einstellungen sowie die gewiinschte und die tatsdchlich
realisierte Mitwirkung von final erkrankten Tumorpatienten an
medizinischen Entscheidungsprozessen zu ermitteln. Die Patien-
tenbefragung wurde durch eine parallele Angehoérigenbefragung
erginzt, die nach dem Versterben der Patienten als Hinterbliebe-
nenbefragung wiederholt wurde. Befragungen der behandelnden
beziehungsweise letztbehandelnden Arzte waren ebenfalls vorgese-
hen. Um die Ergebnisse der verschiedenen Befragungen aufeinan-
der beziehen zu konnen, entschieden wir uns, jeder Befragten-
gruppe ein Set gleicher Fragen zu stellen. Dariiber hinaus wurden
auch akteursgruppenspezifische Fragen mit in das Fragepro-
gramm aufgenommen. Dabei lief die Randbedingung »final er-
krankt« die Applikation gingiger Erhebungsinstrumente nicht
ohne weiteres zu. So konnte sich das Projektvorhaben nicht darauf
verlassen, bestehende Studien einfach fortzufithren oder etablierte
Messinstrumente neu zu kombinieren. In Vorbereitung der Ent-
wicklung eines geeigneten Erhebungsinstrumentes wurden des-
halb in einer ersten qualitativen Forschungsphase die Handlungs-
bedingungen der beteiligten Akteure rekonstruiert. Auf der Basis
des gewonnenen Interaktionsmodells wurde die Basisversion des
Fragebogens konstruiert.

Fragebogenkonstruktion

In der ersten Projektphase (September 2001 — Mérz 2002) wurden
16 qualitative Interviews gefiihrt, die sich zu etwa gleichen Teilen
auf Patienten, Angehorige, Arzte und Pflegepersonal verteilten.
Ziel der qualitativen Phase war es, Hypothesen fiir die Frageboge-
nerstellung zu generieren und den Sinnzusammenhang von Inter-
aktionen herauszuarbeiten. Nach dem Verfahren der maximalen
Fallkonstrastierung (Strauss u. Corbin 1996) wurden Patienten
und Arzte aus stidtischem und lindlichem Umfeld befragt, Junge
und Alte, Manner und Frauen, mit und ohne religiose Bindung.
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Die Interviews wurden als narrative Interviews durchgefiihrt, mit
Tonband protokolliert, transkribiert und anschlieffend mit Hilfe
der Methoden »Objektive Hermeneutik« (Wernet 2000) und
»Grounded Theory« (Strauss u. Corbin 1996) theoriegeleitet aus-
gewertet. Die Analyse der Interviews fiithrte zu einem Modellau-
friss der wichtigsten handlungsleitenden Dimensionen, die zwi-
schen den Beteiligten herauszuarbeiten waren (vgl. Abbildung 2).
Diese Dimensionen bildeten die Eckpunkte fiir die Fragebogen-
entwicklung und bestimmten daher die jeweiligen thematischen
Schwerpunkte der insgesamt vier Fragebogenversionen fiir Arzte,
Patienten, Angehorige und Hinterbliebene.

Effizienz - Patientenorientierung

Medizinsystem

.Experte*

Professionalitit

Selbstbild Konkurrenz und Kooperation

Pr I
= > | Personal Dienstleistung

6'1"3,721 Autonomie ?ngz -
“%%e,,  Hoffnung - Tod e o
by A b ‘é“‘\’w

I Vertrauen

Angehorige

Zuwendung — Alltag - Integration

Aufklirung Dolmetschen®

Kommunikation Vermitteln und helfen

Abbildung 2: Zentrale Akteure und handlungsleitende Dimensionen

Es zeigte sich, dass neben den vier Akteursgruppen ein fiinfter
Schwerpunkt »System Medizin« in den Interviews thematisiert
wurde, fiir den wir im Projekt keinen eigenen Adressatenfragebo-
gen (mehr) formulieren konnten. In den qualitativen Interviews
fanden sich bei allen Befragten zahlreiche Hinweise auf diesen
Faktor, der als latente Variable fungiert und viel Varianz an sich
bindet.

Nach Abschluss der Auswertungen der narrativen Interviews
wurden vier Fragebdgen formuliert, deren Frageprogramm eine
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moglichst vollstindige Operationalisierung der aufgeworfenen
theoretischen Fragen leisten sollte. Die standardisierte Fragebo-
genendversion enthilt neben verschiedenen Fragen zu Einstellun-
gen zum Gesundheitswesen, zur Patienten- und Arztrolle, zu Ster-
ben und Tod und zur gewiinschten Entscheidungsbeteiligung
auch Fragen zum Informationsstand, den Partizipationsmoglich-
keiten, dem gewiinschten Sterbeort und der Einstellung zu Patien-
tenverfiigungen. Die Frage nach der gewtinschten Entscheidungs-
beteiligung ist eine Weiterentwicklung des von Degner und Sloan
1992 vorgestellten Erhebungsinstruments. Verschiedene Fragen
nach der palliativmedizinischen Kompetenz wurden mit freundli-
cher Genehmigung von SUPPORT Géttingen und dem Berliner
Konsiliardienst fiir Hausidrzte iibernommen (Ensink et al. 2001;
Schindler et al. 2000). Die Soziodemographie entstammt der allge-
meinen Bevolkerungsumfrage der Sozialwissenschaften (Allbus
2000).

Bei der Konstruktion der Fragebogen wurde Wert darauf gelegt,
dass neben »geschlossenen Fragen«, bei denen der Befragte zwi-
schen vorgegebenen Antwortalternativen entscheiden muss, auch
roffene Fragen, die eine eigene Formulierung durch den Befrag-
ten erfordern, gestellt wurden. Dies ist insofern relevant, als dass
sich »geschlossene Fragen« mit standardisierten Verfahren aus-
werten lassen, »offene Fragen« dagegen mit nichtstandardisierten,
hermeneutischen Verfahren. Die Auswertung der offenen Nennun-
gen erfolgte mit Hilfe der »Grounded Theory«. Im Forschungspro-
zess erganzen und korrigieren sich die Ergebnisse beider Verfahren
gegenseitig.

Durchfithrung der Befragungen und Beschreibung
der Stichproben

Im Rahmen des Modellprojekts wurden insgesamt 10 verschie-
dene Akteursgruppen befragt (vgl. Ubersicht in Tabelle 2, S.26
und Gesamtiibersicht im Anhang, S.179). Um das Lesen der fol-
genden Beitrige zu erleichtern, werden die verschiedenen Befra-

© 2013, Vandenhoeck & Ruprecht GmbH & Co. KG, Gottingen
ISBN Print: 9783525453155 — ISBN E-Book: 9783647453156



Birgitt van Oorschot / Reiner Anselm, Mitgestalten am Lebensende

Projektdarstellung, Methoden und Interventionsangebote 21

gungen im Folgenden tabellarisch dargestellt, dabei wird jeder Be-
fragung ein Kiirzel zugeteilt (vgl. Tabelle 1).

Tabelle 1: Kiirzel fiir Befragungen

Kiirzel Befragung

Pat-Erst Patientenerstbefragung

Pat-Inter Patientenbefragung im Intervall
Ang-Erst Angehdrigenerstbefragung

Ang-pm Angehdrige nach Tod des Patienten
Hint-Pall Hinterbliebene Palliativteam/Hospiz
Stat-A Stationsarzte, patientenbezogen
Ha-pm Hausérzte nach Tod des Patienten
Thur-Ha Thuringer Hausérzte, reprasentativ
Bev-Ns Bevdlkerung Niedersachsen, reprasentativ
Bev-Th Bevdlkerung Thiringen, reprasentativ

Patientenerstbefragung (Pat-Erst)

Im Zeitraum Mirz 2002 bis Juli 2003 fihrten wir die Befragung
von Tumorpatienten, ihren Angehorigen und den behandelnden
Arzten durch. Die Rekrutierung der Patienten erfolgte im Sinne
einer Vollerhebung auf drei onkologischen und zwei strahlenthe-
rapeutischen Stationen des Klinikums der Friedrich-Schiller-Uni-
versitit Jena sowie in der Zentralklinik Bad Berka. Dabei wurden
alle neu aufgenommenen Tumorpatienten mit einer (durch die
Stationsirzte) geschitzten Lebenserwartung von bis zu einem Jahr
gebeten an einer Patientenbefragung teilzunehmen. Von 606 vor-
geschlagenen Patienten willigten 281 (46 %) in die Befragung ein.
Fir die Ablehnung wurden folgende Griinde genannt: Mangel an
Interesse (n = 169), schlechter korperlicher Zustand (n = 46) so-
wie eine befiirchtete emotionale Uberforderung (n = 28). 52 Pa-
tienten konnten von den Interviewern aus verschiedenen Griinden
nicht erreicht werden. Von den 281 personlich-miindlich gefiihr-
ten Interviews wurden 9 vorzeitig abgebrochen und daher aus der
Auswertung ausgeschlossen. Die verbleibenden 272 Patienten un-
terteilen sich in 140 minnliche (51,5 %) sowie 132 weibliche Pa-
tienten mit einem Durchschnittsalter von 60 Jahren. Verglichen
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mit dem durchschnittlichen Sterbealter Thiiringer Tumorpatien-
ten von 71 Jahren sind die befragten Patienten etwa 10 Jahre jiin-
ger. Diese Altersdifferenz kann mit einem Selektionseffekt, hervor-
gerufen durch die Rekrutierung der Stichprobe in onkologischen
Zentren, erklirt werden. Von 262 Patienten liegen Angaben zur
Dauer ihrer Erkrankung vor. Die durchschnittliche Erkrankungs-
dauer liegt bei 22 Monaten, wobei einige Patienten die Diagnose
erst wenige Tage vor dem Interview erhalten haben, andere bereits
seit mehreren Jahren in Behandlung sind. Der Anteil an Kirchen-
mitgliedern unter den Patienten liegt bei etwa 30 % und ent-
spricht damit dem der Thiiringer Gesamtbevolkerung.

Angehorigenerstbefragung (Ang-Erst)

Von 272 Patienten verweigerten 133 die Befragung eines Familien-
angehorigen. 6 Angehorige waren nicht erreichbar und 67 Ange-
horige verweigerten die Befragung, so dass insgesamt nur 66 An-
gehorige befragt werden konnten. Von diesen waren 40 (60,6 %)
weiblich und 26 (39,4 %) minnlich, mit einem Altersdurchschnitt
von 55,4 Jahren. Bei den befragten Angehorigen handelt es sich zu
36 % (n = 24) um die Ehefrauen, zu 26 % (n = 17) um die Ehe-
minner und zu 24 % (n = 16) um die Kinder der Patienten. Etwa
ein Drittel der Angehorigen verfiigt tiber einen Volksschulab-
schluss, circa 27 % iiber einen Realschulabschluss und knapp
40 % haben Abitur. Etwa 39 % haben eine Lehrausbildung, 31 %
eine Fachschule und 29 % eine universitire Ausbildung absolviert.
Der Schluss liegt nahe, dass bildungsnahe Menschen eher bereit
waren an unserer Befragung teilzunehmen. Der Anteil der Kir-
chenmitglieder unter den Angehorigen liegt bei 36 %.

Befragung der behandelnden Arzte (Stat-A)

Parallel zur Patientenbefragung wurde in den Kliniken den behan-
delnden Arzten ein auf die interviewten Patienten bezogener Fra-
gebogen tberreicht. Dieser enthielt Fragen tiber die Erkrankung
des Patienten, die geschitzte Lebenserwartung, zum Umgang des
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Patienten und seiner Angehorigen mit der Erkrankung sowie Fra-
gen zum Informationsstand des Patienten. Insgesamt liegen aus-
gefiillte Fragebogen fur 251 Patienten vor (92 %), 8 Patienten
(3 %) lehnten die Befragung des behandelnden Arztes ab, in 6 Fil-
len (2 %) konnte der Arzt nicht erreicht werden und in 7 Fillen
(3 %) fullte der zustindige Arzt den Bogen nicht aus. Die soziode-
mographischen Daten der befragten Stationsirzte wurden nicht
erhoben.

Befragung der Thiiringer Hausérzte (Thiir-Ha)

Die Hausirztebefragung wurde von Mitte Juni bis Ende August
2002 durchgefiihrt. Der Fragebogen wurde an 505 niedergelassene,
ausschlieBlich hausirztlich titige Arzte versandt, die aus der Ge-
samtstichprobe von 1400 Allgemeinmedizinern und praktischen
Arzten in Thiiringen nach einem geleiteten Zufallsverfahren aus-
gewihlt wurden. Insgesamt wurden 170 ausgefiillte Bogen zurtick-
geschickt (Riicklauf 33,6 %). 54 % der Befragten waren Arztinnen
(n =92) und 46 % Arzte (n = 77). Der Altersdurchschnitt betrug
51 Jahre. Von den 170 befragten Hausérzten waren 145 (85,3 %)
verheiratet, 10 (5,9 %) geschieden, 8 (4,7 %) verwitwet und 2
(1,2 %) ledig. Etwa 54 % (n = 92) gehorten einer Religionsge-
meinschaft an, davon 22 % (n = 20) der katholischen und 78 %
(n = 72) der evangelischen Kirche.

Bevolkerungsbefragungen Thiiringen (Bev-Th) und
Niedersachsen (Bev-Ns)

Die Befragungen der Bevolkerung in den Bundeslindern Nieder-
sachsen und Thiiringen wurden im Juni, beziehungsweise Oktober
2003 als reprdsentative Telefonbefragungen durchgefiihrt. Dabei
wurden 524 Niedersachsen und 462 Thiiringer befragt. Bei beiden
Befragungen, die den Anforderungen einer reprisentativen Studie
entsprechen, wurde das Verfahren einer mehrfach geschichteten
Zufallsauswahl angewendet. Die Bevolkerungsbefragungen wur-
den durchgefiihrt, um den Einfluss von Patientenstatus und Her-

© 2013, Vandenhoeck & Ruprecht GmbH & Co. KG, Gottingen
ISBN Print: 9783525453155 — ISBN E-Book: 9783647453156



Birgitt van Oorschot / Reiner Anselm, Mitgestalten am Lebensende
24 Projekt

kunft (Ost-West Vergleich) auf das Antwortverhalten zu iiberprii-
fen. Hinsichtlich der soziodemographischen Variablen »Alter,
»berufliche Stellung« und »hochster Schulabschluss« unterschei-
den sich beide Stichproben nicht wesentlich voneinander. Das
durchschnittliche Alter liegt bei etwa 50 Jahren. Etwa jeweils 30 %
der Befragten sind Angestellte und weitere 30 % Rentner. Einen
Volks- beziehungsweise Hauptschulabschluss haben ebenfalls etwa
jeweils 30 % der Befragten. Uber einen Realschulabschluss verfii-
gen in Niedersachsen etwa 35 %, in Thiiringen hingegen etwa
45 9% der Befragten. Die (Fach-) Hochschulreife besitzen etwa
30 % der Niedersachsen und 25 % der Thiiringer.

Hausirztebefragung nach Versterben des Patienten (Ha-pm)

Mit dem Ziel, ein moglichst umfassendes Bild iiber die Sterbeum-
stinde der an der Studie beteiligten Tumorpatienten zu gewinnen,
wurden nach dem Versterben der Patienten deren Hausirzte
schriftlich gebeten, einen beigelegten Fragebogen auszuftllen. Der
Bogen enthielt Fragen zu den tatsichlichen Sterbeumstinden der
Patienten sowie zur Arzt-Patient-Beziehung in den letzten Lebens-
wochen.

Von den 272 interviewten Patienten verstarben im Befragungs-
zeitraum insgesamt 142 (52 %). Fur 88 verstorbene Patienten lie-
gen von Hausirzten ausgefiillte Bogen vor, 42 Arzte beantworte-
ten den Fragebogen nicht, 10 Arzte durften aufgrund des verwei-
gerten Einverstindnisses des Patienten nicht befragt und zwei Arz-
te konnten nicht erreicht werden. Von den befragten Arzten sind
50 (57 %) weiblich und 38 (43 %) minnlich. Das durchschnittli-
che Alter (Mittelwert) betrdgt 53 Jahre. Die befragten Hausirzte
verfiigen tiberwiegend iiber eine langjihrige Arbeitserfahrung, da-
bei sind jeweils ein Viertel der Arzte seit bis zu 20, 28, 35 Jahren
beziehungsweise linger als 35 Jahre als Hausarzt titig. Die durch-
schnittliche Tétigkeitsdauer liegt bei 27 Jahren. Etwa 91 % (n =
79) der befragten Arzte sind verheiratet. 50 % (n = 43) sind kon-
fessionell gebunden, wobei 74 % (n = 32) der evangelischen und
26 % (n = 11) der katholischen Kirche angehoren.
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Hinterbliebenenbefragung (Ang-pm)

Von den 66 Patienten, deren Angehorige sich an der Befragung
beteiligt hatten, verstarben im Zeitraum der Studie 37 (56 %).
Nach dem Tod ihres Angehorigen waren 21 Hinterbliebene bereit,
noch einmal an der Befragung teilzunehmen. Da diese Fallzahl fiir
eine quantitative Auswertung nicht ausreicht, werden einige aus-
gesuchte Fille ausfithrlich beschrieben beziehungsweise qualitativ
ausgewertet.

Hinterbliebenenbefragung Palliativteam (Hint-Pall)

Nachdem im Frithsommer 2003 erkennbar wurde, dass wider Er-
warten die Schnittmenge der erstbefragten und der vom Palliativ-
team betreuten Patienten sehr gering war, wurde ab Juni 2002 mit
einer Hinterbliebenenbefragung aller vom Palliativteam betreuten
oder beratenen Patienten begonnen, die nicht im Rahmen der Pa-
tienteneingangsbefragungen erreicht worden waren. 8 bis 12 Wo-
chen nach dem Versterben wurde die Hauptbezugsperson mit ei-
ner verkiirzten Version des Hinterbliebenenfragebogens schriftlich
befragt. Die Hinterbliebenenbefragung wurde im Juli 2004 abge-
schlossen. Aus forschungsethischen Griinden wurde bei allen Hin-
terbliebenenbefragungen auf eine Erinnerungsaktion verzichtet.

Der Hinterbliebenenfragebogen wurde an 151 Bezugspersonen
von Patienten versandt, die einmalig oder lingerfristig vom Pallia-
tivteam betreut worden waren. Insgesamt wurden 88 ausgefiillte
Bogen zurtickgeschickt.

Auswertungen

Die quantitativen Analysen erfolgten mit SPSS fiir Windows, wo-
bei in erster Linie auf Haufigkeiten, Kreuztabellen, Faktoren- und
Regressionsanalysen zuriickgegriffen wurde. Wenn in den Beitri-
gen von signifikanten Zusammenhingen gesprochen wird, bezieht
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