Aus der Kilinik fir Anasthesiologie mit Schwerpunkt operative
Intensivmedizin
der Medizinischen Fakultat Charité — Universitdtsmedizin Berlin

DISSERTATION

Verlasslichkeit von Angehdrigen bei der Beurteilung der
pramorbiden Gesundheit kritisch kranker Patienten

,Reliability of proxies in the evaluation of the premorbid health
related quality of life of critically ill Patients®

zur Erlangung des akademischen Grades
Doctor medicinae (Dr. med.)

vorgelegt der Medizinischen Fakultat
Charité — Universitatsmedizin Berlin

von

Lukas Schoénnagel

Datum der Promotion: 30.11.2023



Inhaltsverzeichnis

TaADEHENVEIZEICHNIS ... e ettt esre e nbe et sneenne e 2
W o] o1 o [0 =T =] ol g USSR 3
ADKUrZUNGSVEIZEICANIS ...t et ra e re e sneenne e 5
L ADSTIAKE ...ttt bbbttt b e bbbttt 6
P28 =[] =T (0 o OSSR 9
2.1 HINfURrung zum THEMA.........ooiiiieiic e 9
2.2 ICF UND WHODAS 2.0ttt sttt sttt ane e 11
2.3 StANA eI LITEIATUL ....c.viiveieieiieiieieie ettt bbb 11
2.4 FrageStellUNG......ccve ettt nre s 15
SIMEBLNOAIK ...t bbbttt bbbt ne e 16
K J0 A (0o [T=T o [=TS] o [ S USSSPP PSSR 16
3.2 ETNIKVOTUIM L.ttt bbbt 16
3.3 REKIULIEIUNG ..ottt b ettt 16
3.4 Einschluss- und AUSSCIUSSKITIEIIEN ......c.eeiiiieieiie e 17
3.5 ErNeDUNGSINSIIUMENTE ....c..iiiiiiieiieee bbb 17
3.6 StAtiStISCNE ANAIYSE. ... 18
T 0 [=] o] ] -SSR TO PSP PR URUPURPPPRIN 25
4.1. PopulationSCarakteriStIKa ...........oeiiiiiieieieiesie e 25
4.2 Ergebnisse zur Fragestellung L.........cooiiiiiiee e 26
4.3 Ergebnisse zur Fragestellung 2..........oooiiiii e 38
4.4 Ergebnisse zur Fragestellung 3.......ooo oo 50
SR D ES] (03 [ o ST PRSRSR 56
5.1 DiSKUSSION AEF EFgEDNISSE ......viivieiiieieitieie ettt sre s 56
5.2 Starken und LiMItatIONEN ......cvoiiiiiiiiiieciesieee et 64
B ANNANG ..t e et et et e e e e e naaeanres 66
T LITEratUNVEIZEICHNIS ... ettt sttt b beebesneenneas 69
Eidesstattliche VersiCherung ..........oovoiiiic e 73
LEDENSIAUT ... ettt et ne s 74
[T 0] Y- Vo U g o USSP ORPPPSR 76
Bescheinigung des akkreditierten StatiStIKErS..........cvovveiiieiie i 77



Tabellenverzeichnis

Tabelle 1: Stand der LITErAtUN ........ccoiiiiiiiicceeee e 13
Tabelle 2: In anderen Studien untersuchte Einflussfaktoren auf die Ubereinstimmung zwischen
Patient*innen und deren StellVertreter*iNNEN .........cooveiiiie i s 14
Tabelle 3: In Fragestellung 3 untersuchte Charakteristika und Gruppeneinteilung .................. 24

Tabelle 4: Mediane Punktwerte und Differenzen in den Fragen, Gesundheitsdoménen und der
Gesamtpunktzahl deS WHODAS 2.0 ......ooviiiiiieienieeee et 28
Tabelle 5: Populationscharakteristika der postoperativ auf Normal- und Intensivstation
behandelten Patient*innen und deren Stellvertreter*innen ............ccccoovvveieneinne s 39
Tabelle 6: Mediane Punktwerte der Patient*innen und derer Stellvertreter*innen in den
Gesundheitsdomanen und der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 .........ccoovieieiiiencicnenn 40
Tabelle 7: Vergleich der medianen Differenz der Punktwerten der Patient*innen und deren

Stellvertreter*innen in  den Gesundheitsdomédnen und der Gesamtpunktzahl des

WHODAS 2.0 ..ottt bbbttt bbbttt bbbt et et 41
Tabelle 8: Gruppencharakteristika der beiden Gruppen im Fallkontrollabgleich .................... 46
Tabelle 9: Mediane Punktzahl der Patient*innen in der Gesamtpunkzahl des WHODAS 2.0 bei
den verschiedenen Gruppen beim Fallkontrollabgleich zur Fragestellung 2 ...........c.cccocveeee. 47

Tabelle 10: Mediane Differenzen zwischen den Patient*innen und deren Stellvertreter*innen
in den Gesundheitsdomanen und der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 beim

Fallkontrollabgleich zur Fragestellung 2 ... 47
Tabelle 11: Anzahl in den jeweiligen Gruppen der Fragestellung 3 .........c.ccoeoveiiieiiccecne, 50
Tabelle 12: Mediane Punktwerte der Patient*innen in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0
in den jeweiligen Gruppen der Fragestellung 3 ........oooiiiiiiiiiiie e 51

Tabelle 13: Differenz zwischen den Punktwerten der Patient*innen und deren
Stellvertreter*innen in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 bei den jeweiligen Gruppen der
o (o TS (o] | [V g o TSSO PR 52
Tabelle 14: Gruppencharakteristika der Patient*innen und derer Stellvertreter*innen im
Fallkontrollabgleich der FragStellung 3 ......cooiiioiii e 55



Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Linearen Gewichtung fur die Fragen 1 bis 12 des WHODAS 2.0 ......... 22
Abbildung 2: Verteilung der Antworten in den Fragen 1 bis 12 des WHODAS

2 OSSOSO 26
Abbildung 3: Verteilung der Punktwerte in den Gesundheitsdomanen des WHODAS
2 OSSOSO 27
Abbildung 4: Anteil der gleichen, um 1 Kategorie und um mind. 2 Kategorien abweichender
Antworten in den Fragen 1 bis 12 deS WHODAS 2.0 .....c.oooviiiiiiiiiiceeeeee e 29

Abbildung 5 Anteil gleichen, um 1 bis 2 und um mind. 3 Punkte abweichender Punktwerte der

Patient*innen und deren Stellvertreter*innen in den Gesundheitsdomanen des WHODAS

2 OSSR PP 30
Abbildung 6: Anteil um max. 0, 10 und 25 Punkte abweichender Punktwerte in der
Gesamtpunktzahl deS WHODAS 2.0 ......oooviiieieeiie sttt 31

Abbildung 7: Bland-Altmann-Diagramm fir die Ubereinstimmung zwischen den
Patient*innen und derer Stellvertreter*innen in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2 .......... 32
Abbildung 8: Gewichtete Kappa-Werte in den Fragen 1 bis 12 Fragen des WHODAS 2.0 .....33
Abbildung 9: Gewichteten Kappa-Werte in den Gesundheitsdoméanen des WHODAS 2.0 ....34
Abbildung 10: PABAK-Werte in den Fragen 1 bis 12 des WHODAS 2.0 .......c.cccevvevveiieennenn, 35
Abbildung 11: PABAK-Werte in den Gesundheitsdoménen des WHODAS 2.0 .................... 36
Abbildung 12: Zusammenhang zwischen dem Prozentsatz an Patient*innen die angegeben
haben ,,keine Einschrdnkungen® zu haben und den gewichteten Kappa-Werten ..................... 37
Abbildung 12: Zusammenhang zwischen dem Prozentsatz an Patient*innen die angegeben
haben ,,keine Einschrankungen® zu haben und den PABAK-Werten ...........cccccvviiiiiieiiiens 38
Abbildung 14: Bland-Altmann-Diagramm fiir die Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl
des WHODAS 2.0, zwischen den Patient*innen, die postoperativ nicht intensivmedizinisch
behandelt wurden und deren StellVErtretern ... 42
Abbildung 15: Bland-Altmann-Diagramm fiir die Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl
des WHODAS 2.0, zwischen den Patient*innen, die postoperativ intensivmedizinisch
behandelt wurden und deren StellVEIretern ... 43
Abbildung 16: Vergleich der gewichteten Kappa-Werte in den Gesundheitsdomanen des
WHODAS 2.0 zwischen den verschiedenen GrupPeN ..........cocveiieiiieevie e 44



Abbildung 17: Vergleich der PABAK-Werte in den Gesundheitsdoméanen des WHODAS 2.0
zwischen den verschiedenen GIUPPEN ........cccveiuieieiie ettt ae e sraeneenee e 45

Abbildung 18: Vergleich der gewichteten Kappa-Werte in den Gesundheitsdomanen des

WHODAS 2.0 zwischen den verschiedenen Gruppen im Fallkontrollabgleich ....................... 49
Abbildung 19: Vergleich der PABAK-Werte in den Gesundheitsdoménen des WHODAS 2.0
zwischen den verschiedenen Gruppen im Fallkontrollabgleich ............cccocoovviieiiiicce 49

Abbildung 20: ICC der verschiedenen Gruppen der Fragstellung 3 in der Gesamtpunktzahl des

WHODAS 2.0 .ottt sttt e s et e e sae st e e b e et e e s e e st eneesteetenreareeneans 53
Abbildung 21: Ergebnisse der Bland-Altmann-Analyse bei den verschiedenen Gruppen der
Fragstellung 3 in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 .........ccccoveiiiiieiieie e 54



Abklrzungsverzeichnis

ALDS
ARDS
EQ5D
HrQoL
ICC
ICF
IQA
Kl

Kw
LOA
LSA
MCID
MOCA
OARS
PABAK
PCS
QoL

R2

SD
SF-12
SF36
SPSS
VES-13
WHO
WHODAS

Academic Medical Center Linear Disability Score

Acute Respiratory Distress Syndrome
European Quality of Life 5 Dimensions
Health-related quality of life

Intraklassenkorrelation

International Classification of Functioning, Disability and Health

Interquartilsabstand
Konfidenzeintervall

Gewichtetes Kappa

Limits of Agreement

Life Space Assessment

Minimal Clinically Important Differenz
Montreal Cognitive Assessment

Older American Resources Services
Prevalence adjusted and Bias adjusted Kappa
Physical Component Score des SF-36
Quality of Life

Bestimmtheitsmal?

Standarddeviation

Short Form 12

Short Form 36

Statistik Package for Sozial Sciences
Vulnerable Elder Survey

World Health Organization

World Health Organization Disability Assessment. Schedule



1 Abstrakt

Hintergrund: Um im Rahmen der intensivmedizinischen Behandlung von Patient*innen eine
Therapieplanung und Erfassung von Langzeitfolgen zu ermdglichen, ist eine akkurate
Einschatzung der pramorbiden gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (HrQoL) nétig. Hierzu
werden haufig Angehorige befragt, da die Patient*innen aufgrund der schwerer der Erkrankung

meistens nicht selbst antworten konnen.

Ziel: In dieser Dissertation soll die Ubereinstimmung zwischen Patient*innen und deren
Stellvertreter*innen bei der Beurteilung der pramorbiden HrQoL in der 12-Fragen Version des
WHODAS 2.0 ermittelt werden. Weiterhin soll der Einfluss einer intensivmedizinischen
Behandlung der Patient*innen auf die Ubereinstimmung, sowie weiterer Einflussfaktoren

ermittelt werden.

Methodik: Wir fihrten eine prospektive Observationsstudie durch, in der Patienten selbst
sowie ihre Angehdrigen stellvertretend mit Hilfe des WHODAS 2.0 Fragebogen zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat befragt wurden. Die Patienten wurden vor elektiven
Operationen befragt, ihre Angehorigen postoperativ auf der Normal- bzw. Intensivstation.
Ubereinstimmungen in den einzelnen Items des WHODAS 2.0 wurde mittels des gewichteten
Kappa- sowie eines Prévalenz und Bias adjustiertem Kappa-Wertes (PABAK) ermittelt. Die
Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl wurde mittels der ,,.Limits of Agreement* (LOA)
nach Bland-Altmann und der Intraklassenkorrelation (ICC) ermittelt. Dabei wurden untere
Konfidenzintervalle der Kappa-Werte (iber 0,4, untere Konfidenzintervalle der ICC uber 0,5

sowie LOA unter 10 Punkten als ausreichend gewertet.

Ergebnisse: Insgesamt wurden 204 Patient*innen rekrutiert, davon wurden 102 Patient*innen
postoperativ auf einer Intensivstation behandelt. Bei den meisten Frage des WHODAS 2.0 liegt
anhand der PABAK-Werte eine gute Ubereinstimmung vor. Die ICC zeigt ebenfalls eine
ausreichende Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl (ICC: 0,724, 95%KI: 0,627 bis 0,794).
Die LOA liegen deutlich auBerhalb von 10 Punkten (LOA -40,5 bis 30,9). Bei Patient*innen
die intensivmedizinisch behandelt wurden (n=102), liegt ein Bias zur Unterschatzung der
pramorbiden Lebensqualitat durch die Angehdrigen vor (p=0,009). Bei Stellvertreter*innen,
welchen die Patient*innen pflegten (n=52), liegt eine niedrigere Ubereinstimmung bei der
Gesamtpunktzahl des WHODAS (ICC: 0,498 vs. 0,754) und ein negativer Bias (p=0,009) vor.



Diskussion: In dieser Dissertation konnte erste Evidenz fir die Validitat des WHODAS 2.0 bei
der Befragung von Stellvertretern zur pramorbiden HrQoL von intensivmedizinisch
behandelten Patient*innen erbracht werden. Obwohl der ICC eine moderate bis gute
Ubereinstimmung zeigte, bedeutet die Weite der LOA das ein relevanter Anteil der
Patient*innen durch die Stellvertreter*innen falsch klassifiziert wurde. Es ist weitere Forschung
notig, um besser bewerten zu kénnen, ob durch die Befragung von Stellvertreter*innen es

ermoglicht wird ein patientenadaptiertes Therapieziel zu erfassen.

Abstrakt in englischer Sprache

Background: Accurate information about the premorbid health related quality of life (HrQoL)
is needed to plan the therapy of patients undergoing intensive care treatment and to evaluate the
success of interventions. The patients are often not able to provide these information’s

themselves, so proxies are used.

Aim: The goal of this dissertation is to evaluate the agreement between patients and their
respective proxies pertaining to the premorbid HrQoL of the patients undergoing intensive care
treatment via the 12-question version of the WHODAS 2.0. The second goal is to evaluate the
influence the treatment of patient in intensive care units and chosen characteristics of the

patients and proxies have on the afore mentioned agreement.

Method: 204 Patient-Proxy-Pairs were recruited, 102 of which were treated on an intensive
care unit. The agreement in the individual items of the WHODAS 2.0 was measured via the
weighted Kappa and PABAK. The agreement in the total score was measured with the LOA
according to Bland-Altmann and the ICC. Agreement was defined as sufficient if the lower
confidence interval of the weighted Kappa and PABAK was greater than 0,4, the ICC was
greater than 0,5 and the LOA were smaller than 10 Points.

Results: According to the PABAK, the agreement between patients and their proxies was
sufficient in most of the items. The ICC also indicates sufficient agreement (ICC: 0,724,
95%KI: 0,627 to 0,794) in the overall score. The LOA were outside of the limit of 10 Points
(LOA -40,5 to 30,9). Proxies of patients that underwent intensive care treatment significantly
underestimated the HrQoL of patients relative to proxies of patients not undergoing intensive
care (p=0,009). Proxies who support the patient with their daily activities (n=52) showed a
lower agreement than proxies who did not (ICC 0,498 vs. 0,754) and showed a significant

underestimation the HrQoL of the patients (p=0,009). Age and gender of the patient or proxy,



as well as the living together and the relationship between the proxy and patient had no influence

on the agreement.

Discussion: In this dissertation, the first evidence for the validity of the WHODAS 2.0 for
questioning proxies about the premorbid HrQoL of patients could be shown. Although
statistically there is sufficient agreement in most items and the overall score of the WHODAS
2.0, the wide LOA show that some patients were falsely classified as healthy or impaired by
their respective proxies. Further research is needed to better assess whether proxy interviewing

allows for the formulation of better patient-adapted therapeutic goals.



2 Einleitung
2.1 Hinfhrung zum Thema

Trotz groRer Fortschritte in der intensivmedizinischen Versorgung entwickeln viele
Patient*innen nach intensivmedizinischer Behandlung tiefgreifende psychische und physische
Storungen. Diese konnen zu langfristigen Einschrankungen der Lebensqualitat fuhren. Diese
Folgeerscheinungen werden unter dem Begriff ,Post intensive care Syndrom®
zusammengefasst (1). Hierzu gehoren Stérungen der Muskelfunktion, Gedé&chtnis- und
Konzentrationsstorungen, Depressionen und posttraumatische Belastungsstérungen. Aktuelle
Studie hierzu haben gezeigt, dass 64% der intensivmedizinisch behandelten Patient*innen,
welche vorher berufstétig waren, auch 2 Jahre nach Entlassung aus einer Intensivstation keiner
Arbeit nachgehen konnten. Bis zu 50% der Patient*innen welche vorher selbststandig lebten,
benodtigten auch noch nach 2 Jahren substantielle Unterstitzung im Alltag (2). Diese
Einschréankungen der Lebensqualitat und korperlichen Leistungsfahigkeit wurden auch mehr
als 5 Jahre nach intensivemedizinischer Behandlung beobachtet (3). Dies zeigt, dass im Rahmen
der intensivmedizinischen Versorgung kritisch kranker Patient*innen, nicht nur das akute
Uberleben zu bedenken ist, sondern auch langfristige Folgen erfasst und therapiert werden

mussen.

Um die langfristigen Einschrankungen der Patient*innen erfassen und Fortschritte im Verlauf
der Therapie beurteilen zu kdnnen, werden klinische Test und standardisierte Fragebdgen, wie
zum Beispiel der Short Form 36 (SF-36), Barthel-Index oder der WHODAS 2.0, genutzt (4-6).
Je nach Fragebogen und klinischer Fragestellung werden hierbei verschieden
Gesundheitsaspekte abgefragt. Hierzu gehdren unter anderem die Mobilitat, die Fahigkeit zur
Bewaltigung alltaglicher Aufgaben, wie dem selbststdndige Anziehen oder Waschen, sowie
Einschréankungen des sozialen Lebens und dem Schweregrade emotionaler Probleme. Fur die
behandelnden Arzt*innen und medizinischen Hilfsberufe ist es hierbei kritisch zu wissen, wie
stark Patient*innen initial eingeschréankt waren. Durch diese Einschatzung der prdmorbiden
Lebensqualitat und Fahigkeiten der Patient*innen, kdnnen individuell angepasste Therapieziele
gesetzt werden und Folgeerscheinungen von vorbestehenden Einschrankungen differenziert
werden. Dies ist besonders relevant, da aufgrund des steigenden Alters der Bevolkerung und
ausgedehnterer intensivmedizinischer Behandlungsmoéglichkeiten mehr &ltere Patient*innen

mit relevanten VVorerkrankungen auf Intensivstationen behandelt werden (7-9).



Kenntnisse Uber den pramorbiden Status der Patient*innen sin auch fir die akute
Therapieplanung von Bedeutung. In verschiedenen Studien konnte gezeigt werden, dass
Patient*innen mit vorbestehender Einschrankung der HrQoL eine erhdhte Mortalitat aufweisen
und haufiger Komplikationen wie z.B. Multiorganversagen, nosokomialen Pneumonien oder

Komplikationen bei der Beatmungsentwdhnung entwickeln (10-13).

Die Erhebung der pramorbiden HrQoL ist im Rahmen der intensivmedizinischen
Behandlungssituation oft erschwert oder nur indirekt moglich, da Patient*innen oft komatds,
delirant oder sediert sind. Um diese Informationen trotzdem zu erlangen, werden
Stellvertreter*innen befragt. Die Verlasslichkeit von Stellvertreter*innen bei der Beurteilung
der pramorbiden gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Patient*innen ist Thema dieser

Dissertation.

Verlasslichkeit von Fremdbewertungen ist auch in anderen Bereichen der Medizin relevant, wie
zum Beispiel bei der Beurteilung der Lebensqualitat bei Demenzerkrankungen, nach einem
Schlaganfall oder bei Kindern. Fremdbewertungen der Gesundheit werden dann eingesetzt,
wenn Patient*innen selbst nicht in der Lage sind, glaubhafte Antworten zu geben (14). Bei der
Befragung von Stellvertreter*innen auf Intensivstationen soll die Fremdeinschatzung die
Eigeneinschatzung der Patient*innen ersetzten. Dies bedeutet, dass eine Fremdeinschatzung als
verlasslich eingestuft wird, wenn diese der Eigeneinschatzung entspricht. Dies wird auch als
,,Proxy-Patient““-Perspektive beschrieben (15). Um die Verlasslichkeit von ,,Proxy-Patient®
Fremdeinschatzungen zu beurteilen, wird diese in Studien typischerweise mit der

Eigenbewertung der Patient*innen verglichen (14).

Es ist zu beachten, dass verschiedene Faktoren einen Einfluss auf die Ubereinstimmung haben.
Hierzu gehort unter anderem die Art des abgefragten Gesundheitsaspektes. Bei
Gesundheitsaspekten, die von auf3en sichtbar sind, wie z. B. der Mobilitat, liegt haufig eine
hohere Ubereinstimmung vor, als bei inneren Prozessen, wie z. B. Angst, Depression oder die
emotionalere Belastung (14). In der Literatur werden weitere Einflussfaktoren genannt, wie
z. B. das Verhéltnis zwischen den Patient*innen und Stellvertreter*innen, die spezifische
Erkrankung, die Erkrankungsschwere die kognitiven Fahigkeiten , der Bildungsstand und auch

das verwendete Erhebungsinstrument (15).

Bei der Befragung von Stellvertreter*innen im Rahmen der intensivmedizinischen Behandlung
sind auch weitere Einflussfaktoren mdglich, dessen Einfluss in dieser Dissertation untersucht

werden soll. Zum einen wird nicht nach der aktuellen Lebensqualitat gefragt, sondern nach der
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Lebensqualitét, wie sie vor der Erkrankung war. Zum anderen kann durch die schwere und oft

akute Erkrankung, sowie die Umgebung der Intensivstation eine emotionale Belastung vorliege.

Neben der Behandlungsplanung und der Uberprifung des Therapieerfolges ist die
Verlasslichkeit von Fremdeinschatzung der pramorbiden HrQoL auch im Bezug auf
Entscheidungen zum Lebensende von grolRer Bedeutung. Hier kann es dazu kommen, dass,
wenn die die pramorbide Lebensqualitat als zu gering eingeschatzt wird, Entscheidungen

getroffen werden, welche nicht mit dem Patientenwillen Gbereinstimmen (16)

2.2 ICF und WHODAS 2.0

In dieser Dissertation wurde zur Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der
WHODAS 2.0 (World Health Organisation Disability Assessment Schedule) Fragebogen
verwendet. Dieser Fragebogen basiert auf der Gesundheitsklassifizierung der ,,International
Classification of Functioning, Disability and Health* (ICF) und bildet verschiedene Aspekte
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt ab. In dem WHODAS 2.0 werden neben
korperlichen Einschrankungen, auch Einschrankungen der gesellschaftlichen Partizipation
berucksichtigt. Der ICF ist dazu konzipiert, moglichst universal anwendbar zu sein, sodass diese
Klassifikation krankheitstbergreifend und landerubergreifend anwendbar ist (17). Der genaue
Aufbau des WHODAS 2.0 Fragebongens wird im Methodik-Teil dieser Dissertation néher

erlautert.

2.3 Stand der Literatur

Um relevante Studien zu diesem Thema zu finden, wurde eine Literaturrecherche in der
medizinischen Bibliothek des ,,National Institutes of Health* (PubMed) durchgefiihrt (18).
Hierbei wurden nach Studien gesucht, in welchen die Verlasslichkeit von Stellvertretern bei der
Beurteilung der pramorbiden Lebensqualitit von intensivmedizinisch behandelten

Patient*innen untersucht wurde.

Eine Suche am 24.10.2019, mit folgendem Suchbegriff ergab 196 Treffer: (“proxy-
reported”’[MAJR] OR “Proxy-informants”[MAJR] OR “proxy”[MAJR] OR "Inter Rater
Reliability") AND ("Health Status" OR "HrQoL" OR "QoL" OR "Quality of Life"[MAJR] OR
"Quality of Life/psychology” OR "activities of daily living" OR "adl" OR “WHODAS” OR
“IADL” OR "Disability Evaluation” OR "Barthel™). Nach Screening der Titel, Abstracts und
lesen der Volltexte, konnten 7 relevante Studien identifiziert werden (19-25). Weiterhin wurden
die Literaturverweise der gefundenen Studien durchsucht und so 6 weitere Studien ermittelt
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(26-31). Bei keiner der erfassten Studien, wurde die Verlasslichkeit der Fremdbewertung der
Gesundheit mittels des WHODAS 2.0 tiberpriift. Um mdgliche Studien zu identifizieren welche
die die Verlasslichkeit vom Fremdeinschatzungen durch den WHODAS 2.0 in anderen
klinischen Situationen beurteilen wurde am 30.10.2019, eine Suche mit folgendem Suchbegriff
durchgefuhrt: ("interraterreliability” OR "Proxy" OR “proxy-reported” OR “Proxy-
informants”’) AND ("WHODAS"). Diese Suche ergab 25 Treffer. Nach Screening der Titel,
Abstracts und lesen desrVolltexte, konnten 2 relevante Studien identifiziert werden (32, 33).
Eine Ubersicht zu allen erfassten Studien, mit Beschreibung der untersuchten Population und

den verwendeten Fragebdgen ist in der Tabelle 1 dargestellt.

Bei allen Studien wurden die Patient*innen retrospektiv zu ihrer pramorbiden Lebensqualitét
befragt. Dies hat den Nachteil, dass Patient*innen dadurch potentiell dazu neigen, ihre

Lebensqualitét, wie sie vor einer Erkrankung war, zu Gberschéatzten (13).
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Tabelle 1: Stand der Literatur

Autor Jahr  Anzahl Population Fragebdgen
Pramorbide Maxwell etal. 2015 77 Patient*innen tber 65 Jahre VES-13
Lebensqualitat Barthel-Index
LSA
Dinglasetal. 2013 140  ARDS Uberlebende EQ-5D
Hofhuisetal. 2011 140 Intensivmedizinische SF-12 (PCS)
und kardiologische
Patient*innen
ALDS
PCS
Giffordetal. 2010 136 ARDS Uberlebende SF-36
Elliott et al. 2006 96 Herzchirurgische SF-36
Patient*innen
Sacles et al. 2006 46 ARDS-Uberlebende SF-36
Hofhuisetal. 2003 112 55 Elektive Operationen SF-36
52 Notfall Operationen
Chaboyer etal. 2002 20 Patient*innen auf Eigener
Intensivstation Fragebogen
Capuzzoetal. 1999 172 Patient*innen auf QoL-Italien
Intensivstation
QoL-Spanien
Diaz-Prieto 1998 523 Patient*innen mit EQ-5D
etal. Verletzungen
oder Operationen Kanofsky Index
Rogers et al. 1997 99 Patient*innen auf SF-36
Intensivstation
Bidia et al. 1996 103 Patient*innen auf EQ-5D
Intensivstation
Magaziner 1988 386 Patient*innen mit OARS
et al. Beckenfraktur
Aktuelle Rames et al. 2014 312 Rheumatischen Erkrankungen  WHODAS 2.0
Lebensqualitat | Schlote etal. 2008 84 Schlaganfall WHODAS 2.0

ARDS = Acute Respiratory Distress Syndrome, VES-13 = Vulnerable Elder Survey, LSA = Life
Space Assessment. EQ5D = European Quality of Life 5 Dimensions, SF-12 = Short Form 12,
ALDS = Academic Medical Center Linear Disability Score, PCS = Physical Component
Score des SF-36, SF36 = Short Form 36, QoL = Quality of Life; OARS = Older American
Resources Services

In 7 der Studien wurde neben der Ubereinstimmung zwischen den Patient*innen und deren
Stellvertreter*innen, der Einfluss von verschiedenen Faktoren auf die Ubereinstimmung
untersucht (21, 22, 24, 25, 28, 31) (vgl. Tabelle 2). In allen dieser Studien wurden die

Stellvertreter*innen anhand der festgelegten Charakteristika in dichotome Gruppen eingeteilt.
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Tabelle 2: In anderen Studien untersuchte Einflussfaktoren auf die Ubereinstimmung zwischen

Patient*innen und deren Stellvertreter*innen

Patientenabhéngige
Faktoren

Stellvertreterabhéngige
Faktoren

Umgebungsabhéngige
Faktoren

Hofhuis et al.
2011

Scales et al.
2006

Hofhuis et al.
2003

Capuzzo et al.
1999

Diaz-Prieto et al.

1998

Magaziner et al.
1988

Schlote et al.
2014

Alter, Geschlecht,
Krankheitsstaus

Kognitive Funktion,
Depressivitat

Art der
Rheumatischen
Erkrankung

Geschlecht, Verhaltnis

Geschlecht,
Bildungsstand

Alter, Geschlecht,
Zusammenleben,
Verhaltnis,
Selbsteinschatzung zu
Wissen Uber die
Gesundheit der
Patient*innen

Einlieferungsgrund:
elektive Operation oder
Notfall

Einlieferungsgrund:
elektive Operation oder
Notfall

Im Rahmen der Literaturrecherche zeigte sich, dass es keine Studie gibt, welche den Einsatz

des WHODAS 2.0 Fragebogens bei der Fremdbewertung der pramorbiden HrQol von

Patient*innen untersucht, welche intensivmedizinisch behandelt werden. Es gibt weiterhin

keine Studie, in welcher der Einfluss einer intensivmedizinischen Behandlung auf diese

Ubereinstimmung untersucht wird. Weitere Forschung zu diesem Thema ist somit dringend

notwendig.
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2.4 Fragestellung

Ziel dieser Dissertation ist es, das AusmaR der Ubereinstimmung zwischen Patient*innen und
deren Stellvertreter*innen bei der Einschatzung der pramorbiden Lebensqualitéat, mittels der 12
Fragen Version des WHODAS 2.0 zu ermitteln. Weiterhin soll der Einfluss einer
intensivmedizinischen Behandlung der Patient*innen auf die genannte Ubereinstimmung
untersucht werden. Ein weiteres Ziel dieser Dissertation ist es Gruppen von Stellvertreter*innen
und Patient*innen zu identifizieren, bei welchen eine besonders hohe Ubereinstimmung

vorliegt.

Hierzu wurden folgende Fragestellungen und Hypothesen aufgestellt. Bei allen Fragestellungen
bezieht sich die erwihnte ,,Ubereinstimmung“, auf die Ubereinstimmung zwischen
Patient*innen und deren Stellvertreter*innen in der Beurteilung der pramorbiden
Lebensqualitat mittels der 12 Fragen Version des WHODAS 2.0 Fragebogens. Die verwendeten
Begriffe ,klinisch ausreichend” und ,relevant® sowie die genauen Charakteristika der

Fragestellung 3 werden im Methodik-Teil dieser Dissertation erldutert.

A: Gibt es eine klinisch ausreichende Ubereinstimmung bei der Beurteilung der pramorbiden

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der Patient*innen?

HO: Es gibt keine klinisch ausreichende Ubereinstimmung.

H1: Es gibt eine klinisch ausreichende Ubereinstimmung.

B: Gibt es einen relevanten Unterschied in der Ubereinstimmung zwischen Patient*innen die
intensivmedizinisch behandelt wurden und Patient*innen, die nicht intensivmedizinisch

behandelt wurden?

HO: Es gibt keinen relevanten Unterschied.

H1: Es gibt einen relevanten Unterschied.
C: Haben die untersuchten Charakteristika einen relevanten Einfluss auf die Ubereinstimmung?

HO: Die Charakteristika haben keinen relevanten Einfluss.

H1: Die Charakteristika haben einen relevanten Einfluss.
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3 Methodik
3.1 Studiendesign

Die Daten dieser Dissertation wurden im Rahmen der ASTON-Studie unter der Leitung von
Prof. Dr. Weber Carstens und Prof. Dr. Stefan Schaller erhoben. Die ASTON Studie wurde als
prospektive multizentrische Observationsstudie geplant und durchgefiihrt. Die Datenerhebung
hat an den Standorten Berlin, im Charité Campus Virchow Klinikum (Leitung: Prof. Weber
Carstens) und Minchen, im Klinikum der technischen Universitat Miinchen (Leitung: Prof. Dr.

Stefan Schaller) stattgefunden.

3.2 Ethikvotum

Die ASTON Studie wurde in Ubereinstimmung mit der Deklaration von Helsinki durchgefiihrt.
Vor Beginn der Datenerhebung wurde ein Ethikvotum der verantwortlichen Ethikkommission
eingeholt (Aktenzeichen 542/18 S-AS).

3.3 Rekrutierung

Um Patient*innen vor ihrer medizinischen Behandlung befragen zu konnen, wurden
Patient*innen rekrutiert bei welchen eine Operation geplant war. Die Belastung und
Einschrankungen der Gesundheit nach einer Operation wurden als ausreichend angesehen, um

die Befragungssituation bei einer akuten Erkrankung oder Trauma widerzuspiegeln.

Die Rekrutierung und Befragung der Patient*innen geschah in den jeweiligen Krankenhdusern
vor der Operation in der praoperativen Andasthesiesprechstunde. Potenzielle Studienteilnehmer
wurden durch die in der Anésthesiesprechstunde vorliegenden Akten, der Klinik internen
Anésthesieplanungssoftware (COBRA 6) und der elektronischen Patientenakte (SAP/Orbis)
identifiziert. Die Patient*innen wurden nach Befragung dazu aufgefordert, ihre Antworten nicht
mit ihren Angehorigen oder Bekannten zu Teilen, um eine Verfélschung der Ergebnisse zu
verhindern. Die Stellvertreter*innen wurden bei Besuch der Patient*innen im Krankenhaus

nach der Operation rekrutiert und separat von den Patient*innen befragt.

Vor Aufnahme in die Studie erfolgte eine mindlich und schriftlich Aufklarung Uber die
Zielsetzung und den Ablauf der Studie sowie die Freiwilligkeit der Teilnahme. Vor der
Befragung wurde ebenfalls eine schriftliche Einwilligung zur Teilnahme an der Studie und zur
pseudonymisierten Speicherung und Verarbeitung der personenbezogenen Daten eingeholt.
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3.4 Einschluss- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien in die Studie war eine geplante Operation an den Studienstandorten, die
Volljahrigkeit der Proband*innen und eine schriftliche Einwilligung in die Studie.
Proband*innen wurden nicht eingeschlossen, wenn diese aufgrund von kognitiven
Einschrankungen oder esprachlicher Barriere nicht in der Lage waren die Fragebdgen
eigenstandig auszufullen. Proband*innen wurden aus der Studie ausgeschlossen, wenn keine
Stellvertreter*innen befragt werden konnten, diese vor Befragung der Stellvertreter*innen

verstorben sind oder die Einwilligung zur Teilnahme and der Studie widerrufen wurde.

3.5 Erhebungsinstrumente

Zur Erfassung der pramorbiden Lebensqualitat, wurde in dieser Dissertation die deutsche 12
Fragen Version des WHODAS 2.0(34). Dabei wurde jeweils eine individuelle Version zur
Eigeneinschatzung und Fremdeinschatzung genutzt. Die kognitiven Fahigkeiten bzw.
Einschrankungen der Patient*innen wurden mittels des MOCA-BIlind erfasst (35). Die
Stellvertreter*innen wurden weiterhin zu ihrem Geschlecht und Alter sowei zu ihrer Beziehung
zu den Patient*innen befragt. Es wurde weiterhin erhoben, ob sie mit den Patient*innen
zusammenleben und ob sie die Patient*innen pflegen.. Die in dieser Studie genutzten Version
des WHOODAS 2.0 und MOCA-BIind sind im Anhang hinterlegt.

Im Rahmen der ASTON-Studie wurden die Patient*innen und deren Stellvertreter*innen,
mittels 4 weiterer Fragebdgen zu ihrer Lebensqualitat, Alltagskompetenz befragt. Diese sind
nicht Teil dieser Dissertation und werden deshalb nicht weiter erldutert.

3.5.1 WHODAS 2.0

Der WHODAS 2.0 umfasst die Gesundheitsdoméanen ,Kognition®, ,,Mobilitat®,
,,Selbstversorgung, ,soziale Interaktion“, ,Lebensaktivitaten® und ,,gesellschaftliche
Teilnahme®. In dieser Studie wurde die 12 Fragen Version des WHODAS 2.0 verwendet. Bei
dieser Version werden die Einschrankungen in den einzelnen Gesundheitsdoménen mit jeweils
2 Fragen abgefragt. Hierbei werden nur Einschrankungen der Lebensqualitat aufgrund von

gesundheitlichen Problemen bertcksichtigt.

Die ersten 12-Fragen des WHODAS 2.0 sind lickert-skaliert mit jeweils 5
Antwortmdglichkeiten, welche von ,keine* bis ,sehr starke* Schwierigkeiten, mit den
Zwischenstufen ,,leicht”, ,,maBig* und ,,stark” reichen. Im Rahmen der Auswertung wurden

die verschiedenen Einschrankungsgrade mit 0 Punkten fir die Antwort ,keine
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Einschrankungen‘ und bis zu 4 Punkten fir die Antwort ,,sehr starke Schwierigkeiten® beziffert.
Bei den einzelnen Gesundheitsdomanen kénnen somit jeweils 0 bis 8 Punkte erreicht werden,

wobei eine héhere Punktzahl eine groRere Einschrankung bedeutet.

In der 12-Fragen Version gibt es 3 zusatzliche Fragen, welche die Haufigkeit und Schwere der
gesundheitlichen Probleme in den letzten 30 Tagen erfragen. Die Punktwerte dieser 3 Fragen
gehen nicht in die Gesamtpunktzahl oder die Punktwerte der Gesundheitsdoménen ein. Die

Ubereinstimmung in diesen Fragen wurde deswegen in dieser Dissertation nicht analysiert.

Bei der 12-Fragen-Version des WHODAS 2.0 kénnen maximal 48 Punkte bzw. 100 Prozent
erreicht werden. In dieser Studie wurde im Weiteren mit 100 Prozent gearbeitet, welche auch
in der offiziellen Berechnung der WHO verwendet werden (17). Ein hoherer Prozentwert ist
gleichbedeutend mit einer groReren Einschrankung. Im Rahmen der weiteren Auswertung
wurde ein Prozentwert von 0 als keine, 1-9 als leichte, 10 bis 20 als moderate und (ber 20 als

schwere Einschrankung klassifiziert (36).

3.5.2 MOCA-BIind

Der MOCA-BIind ist eine abgewandelte Form des MOCA Testes, bei welchem die visuellen
Aufgaben herausgenommen sind. Im MOCA-Blind werden das Geddachtnis, die
Aufmerksamkeit, das Sprachverstandnis, die Abstraktionsfahigkeit und die Orientierung
uberprift. Beim MOCA-BIind kénnen maximal 22 Punkte, anstatt der 30 Punkte des MOCA
Testes mit visuellen Aufgaben erreicht werden. Ein Punktwert von mindestens 18 Punkten ist
dabei als normal zu werten (37).

3.6 Statistische Analyse

Zur Speicherung der Daten wurde Excel 2016 (Microsoft Corp. Redmond, WA) verwendet. Fur
die statistische Analyse der Daten wurde ebenfalls Excel 2016 sowie das ,,Statistik Package for
Sozial Sciences” (SPSS Version 27.0, DM Corp. Armonk, NY) verwendet. Das

Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 festgelegt.

Fallzahlberechnung

Die Fallzahl dieser Dissertation wurde anhand der Fragestellung 2 dieser Dissertation gewahlt.
Die Fallzahl wurde so gewéhlt, um einen mindestens moderaten Unterschied (Cohens d = 0,4)

in der Verteilung bzw. im Mittelwert zwischen den Gruppen nachweisen zu kénnen (38). Hierzu
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waren bei einem Signifikanzniveau von 0,05 und einem [-Fehler von 0,20 mindestens 82
Patient*innen pro Gruppe notwendig. Zur Power-Berechnung wurde das Programm

,G*Power* Version 3.1.9.7 der Heinrich Heine Universitdt Diisseldorf verwendet (39).
Skalenniveaus der Daten

Die einzelnen Fragen WHODAS 2.0 sind ordinal skaliert. Die Punktzahlen der
Gesundheitsdoménen und der Summenpunktzahl ergeben sich aus den einzelnen Fragen und
sind demzufolge auch ordinal skaliert. Im Bereich der sozialmedizinischen Forschung wird das
Konzept von ,,quasimetrischen‘ bzw. ,,pseudometrischen* Variablen verwendet. Dieser Begriff
ist vor allem bei Lickert-Skalen, wie sie hier vorliegen, anwendbar (40). Im Rahmen dieser
Dissertation wurde die Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 als semi-metrisch betrachtet und
wurde mittels der im weiteren beschriebenen Analyse nach Bland-Altmann und der

Intraklassenkorrelation (ICC) ausgewertet.
Testung auf Normalverteilung

Die Daten wurden mittels des Kolmogorov-Smirnov-Test auf eine Normalverteilung geprift
(41). Hierbei zeigte sich, dass keiner der Parameter Normalverteilt ist (p < 0,001). Deshalb
wurde als Lagemal? der Median und als VerteilungsmaR der Interquartilsabstand (1QA)

verwendet.
Populationscharakteristika

Bei der Bestimmung der Populationscharakteristika wurde das durchschnittliche Alter und die
Geschlechtsverteilung der Patient*innen und Stellvertreter*innen angegeben. Bei der
Beschreibung der Patient*innen wurde zusétzlich angegeben, ob diese postoperativ auf einer
Intensivstation oder Normalstation behandelt wurden, die Dauer der intensivmedizinischen

Behandlung und die Dauer des Krankenhausaufenthaltes.
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Analyse zur Fragestellung 1

Die Ubereinstimmung zwischen den Patient*innen und deren Stellvertreter*innen wurde
jeweils fir die Einzelfragen, die Gesundheitsdoménen und die Gesamtpunktzahl des WHODAS
2.0 ermittelt.

Im Rahmen der deskriptiven Analyse wurde die Haufigkeit der jeweiligen Antworten in den
einzelnen Fragen des WHODAS 2.0 angegeben, sowie die Haufigkeit der jeweiligen
Punktwerte in den Gesundheitsdomanen. Weiterhin wurde der Prozentsatz gleicher Antworten
bzw. Punktwerte berechnet, sowie der Prozentsatz von Uber- und Unterschatzungen der

pramorbiden Lebensqualitat durch die Stellvertreter*innen.

Im Zuge dessen, wurde ebenfalls der Prozentsatz an &hnlichen Punktwerten angegeben.
Ahnliche Punktwerte, wurden bei den Einzelfragen als maximal 1 Kategorie Abweichung, bei
den Doménen als maximal 2 Punkte Abweichung und bei der Gesamtpunktzahl als maximal 10
Punkte Abweichung definiert. Da bei dem WHODAS 2.0 Fragebogen kein Grenzwert fur einen
minimal klinisch relevanten Unterschied (Minimal Clinically Important Differenz; MCID) bei
intensivmedizinisch behandelte Patient*innen etabliert ist, wurden diese Werte anhand
klinischer Uberlegungen und dem Vergleich zu der genutzten MCID des WHODAS 2.0 in
anderen Studien festgelegt (36, 42-45). Bei der Gesamtpunktzahl wurde ebenfalls der
Prozentsatz von Antworten, die um maximal 25 Punkte abweichen berechnet. Dieser Wert

entspricht einer Abweichung von je einer Kategorie in jeder der einzelnen Fragen.

Um zu testen, ob die Stellvertreter*innen die Einschrankungen insgesamt Gber- oder
unterschatzen, wurde die Differenz zwischen den jeweiligen Punktwerten berechnet. Bei der
Berechnung der Differenz, wurde der von den Stellvertreter*innen angegebene Punktwert von
dem der Patient*innen abgezogen. Eine negative Differenz entspricht somit einer
Uberschitzung der Einschrankungen durch die Stellvertrer*innen und umgekehrt. Diese

Differenz wurde als klinisch relevant erachtet, wenn diese groRer als die MCID war.

Um die Ubereinstimmung zwischen den Patient*innen und deren Stellvertreter*innen in der
Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 zu ermitteln, wurde die Bland-Altmann-Analyse und die
ICC verwendet. Bei der Bland-Altmann-Analyse wird der Mittelwert der Differenz zwischen
den Punktwerten der Patient*innen und Stellvertreter*innen, sowie die oberen und unteren
Grenzen der Ubereinstimmung berechnet (Limits of Agreement = LOA). Die LOA geben den
Bereich an, in welcher 95 % der Differenzen liegen und entsprechen somit dem 95 %

Konfidenzintervall der Differenz. Die LOA werden berechnet, indem zu dem Mittelwert der
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Differenz die 1,96-fache der Standarddeviation der Differenz addiert bzw. subtrahiert wird (46).
Wenn die LOA Kleiner als die MCID (hier 10 Punkte) sind, ist die Ubereinstimmung als

ausreichend bewertet worden.

Die ICC ist ein MaR fur die Ubereinstimmung zwischen verschiedenen Beurteilern und wird
fir metrische Daten verwendet (47). Die ICC kann von 0 bis 1 reichen, wobei verschiedene
Vorschlage flr die Interpretation dieses Wertes existieren. In dieser Dissertation wurden die
Werte nach von Terry K. Koo et al. etablierten Grenzwerten interpretiert. Dabei wurden Werte
von 0 bis < 0,5 als eine schlechte, 0,5 bis < 0,75 als eine moderate, 0,75 bis < 0,9 als eine gute
und Werte (iber 0,9 als eine exzellente Ubereinstimmung gewertet (48). Die Ubereinstimmung
wurde als ausreichend gewertet, wenn das untere Konfidenzintervall der ICC groRer als 0,5 war.
Bei der Berechnung der ICC wurde das ,,One-Way-Random* (ICC (1,1)) Modell benutzt (48).

Um die Ubereinstimmung in den Einzelfragen und Gesundheitsdoménen zu ermitteln, wurde
das gewichtete Kappa nach Jacob Cohen bestimmt (49). Das gewichtete Kappa beschreibt die
nicht-zufallige Ubereinstimmung zwischen zwei verschiedenen Beurteilern. Zur Berechnung
des gewichteten Kappa wird aus den Antworten der Patient*innen und deren
Stellvertreter*innen eine Kreuztabelle gebildet und die tatsachliche Ubereinstimmung mit der
Ubereinstimmung verglichen, wie sie zuféllig zustande kommen wiirde. Anders als bei dem
nicht-gewichteten Kappa werden hier, je nach Hohe der Abweichung, Gewichtungen verteilt.
Diese gehen in die Berechnung des gewichteten Kappa-Wertes mit ein.

Als etablierte Methoden der Gewichtung werden die lineare und quadratische Gewichtung von
Abweichungen beschrieben (49). In dieser Dissertation wurde diese lineare Gewichtung
verwendet. Dabei wird eine genaue Ubereinstimmung maximal gewichtet mit einem linearen
Abfall der Hohe der Gewichtung, je weiter die Antwort der Stellvertreter*innen von der
Antwort der Patient*innen entfernt ist. In der Abbildung 1 ist die Gewichte-Tabelle dargestellt,
welche fur die Auswertung der einzelnen Fragen des WHODAS 2.0 benutzt wurde. Fir die
Berechnung der gewichteten Kappa-Werte in den Gesundheitsdomanen des WHODAS 2.0

wurde ebenfalls eine lineare Gewichtung genutzt.

21



Antwort der Patient*innen
Keine Leichte MaRige Starke Sehr starke

Probleme Probleme Probleme Probleme Probleme

Antwort der | Keine
Stellver- Probleme |1 0,75 0,5 0,25 0
treter*innen | Leichte
Probleme 0,75 1 0,75 0,5 0,25
MaRige
Probleme 0,5 0,75 1 0,75 0,5
Starke
Probleme 10,25 0,5 0,75 1 0,75
Sehr starke
Probleme [0 0,25 0,5 0,75 1

Abbildung 1: Lineare Gewichtung fur die Fragen 1 bis 12 des WHODAS 2.0

Fur den gewichteten Kappa-Wert ist eine Neigung zu potentiell falsch niedrigen Werten
beschrieben, wenn bei den Antworten eine Kategorie Gibermalig reprasentiert ist, also z. B. ein
GroRteil der Befragten antworten , dass sie ,keine Probleme* oder ,,sehr starke Probleme*
haben. Durch diese Eigenschaft des gewichteten Kappa-Wertes kann trotz eines hohen
Prozentsatzes gleicher Antworten, ein niedriger Kappa-Werte vorliegen (50, 51).

Aus diesem Grund wurde neben dem gewichteten Kappa-Wert auch der PABAK-Wert
(Prevalence adjusted and Bias adjusted Kappa) berechnet. Zur Berechnung dieses Wertes wurde
der Web basierte Rechner der Single Case Research Gruppe verwendet (52). Bei der

Berechnung des PABAK-Wertes wurde ebenfalls eine lineare Gewichtung verwendet.

Die Werte des gewichteten Kappa-Wertes und PABAK-Wertes entsprechen nicht dem
Prozentsatz gleicher Antworten, sondern sind eine dimensionslose Kennzahl von -1 bis 1. Die
Interpretation dieses Wertes wurde nach Einteilung von Landis und Koch vorgenommen.
Hiernach wird ein Kappa-Wert von 0 bis 0,2 als geringe Ubereinstimmung gewertet, ein Wert
von 0,21 bis 0,4 als maRige, 0,41 bis 0,6 als moderate, 0,61 bis 0,8als gute und ein Wert von
0,81 bis 1 als fast perfekte Ubereinstimmung gewertet. Negative Werte des Kappa-Wertes
bedeuten, dass die gemessene Ubereinstimmung geringer als eine rein zufallige

Ubereinstimmung ist (53). Im Rahmen dieser Dissertation wurden nur Werte, dessen unteres
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95 % Konfidenzintervall tber 0,4 liegt als ausreichend gewertet. Die Konfidenzintervalle der
gewichteten Kappa-Werte wurden nach den Empfehlungen von Fleill und Cohen berechnet
(54).

Aullerdem wurde getestet, ob der Anteil an Patient*innen, welche angegeben haben, , keine
Einschrankungen* zu haben, einen Einfluss auf die Ubereinstimmung hat. Hierzu wurde eine

lineare Regressionsanalyse durchgefiihrt.
Analyse zu Fragestellung 2

Zur Beantwortung der Frage, welchen Einfluss die Behandlung des Patient*innen auf einer
Intensivstation auf die Ubereinstimmung hat, wurde die Population anhand der postoperativen
Station der Patient*innen (Intensivstation oder Normalstation) in 2 Gruppen aufgeteilt. Bei
diesem Vergleich wurde nur die Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl und der
Gesundheitsdomane betrachtet. Fir die jeweiligen Gruppen wurde die mediane Punktzahl in
den Gesundheitsdoménen und der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0, sowie das Alter und
das Geschlecht der Befragten bestimmt. Diese Charakteristika wurden, mittels Mann-Whitney-

U-Test bzw. Chi-Quadrat-Test, auf signifikante Unterschiede getestet.

Bei dem Gruppenvergleich wurde mittels des Mann-Whitney-U-Test getestet, ob ein
systematischer Bias zur Uber- oder Unterschitzung der pramorbiden Lebensqualitit zwischen
den Gruppen vorliegt. Um weiteren Unterschiede in der interindividuellen Ubereinstimmung
zu ermitteln, wurden fir die jeweiligen Gruppen, die ICC und LOA sowie die gewichteten
Kappa-Werte und PABAK-Werte ermittelt und zwischen den Gruppen verglichen. Dabei wurde
ein Unterschied von 0,25 bzw. 0,2 in den ICC bzw. Kappa-Werten als relevant festgelegt. Diese
Werte entsprechen der Breite der jeweiligen Kategorien in der Interpretation der ICC bzw.
Kappa-Werte (48, 53). Die LOA wurden deskriptiv verglichen.

Analyse zur Fragestellung 3

Um zu Uberpriifen, ob ausgewéhlte Charakteristika einen Einfluss auf die Ubereinstimmung
haben, wurde die Population anhand der zu untersuchenden Charakteristika in dichotome
Gruppen eingeteilt. Aufgrund des erhéhten Anteils an Gruppen wurde bei diesem Vergleich nur
die Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl verglichen. Dabei wurde getestet, ob ein
signifikanter Bias zwischen den Gruppen bzw. relevante Unterschiede in den ICC und LOA
vorliegen. Dabei wurden die gleichen Grenzwerte flr relevante Unterschiede wie in der

Fragestellung 2 genutzt. Aufgrund der erhohten Anzahl an Gruppen wurde nicht flr jeden
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Vergleich ein komplettes Bland-Altmann-Diagramm erstellt, sondern nur der Mittelwert der

Differenz und die unteren und oberen LOA angegeben. Die genaue Gruppeneinteilung ist in

Tabelle 3 beschrieben.

Fur die jeweiligen Gruppen wurde die Anzahl der Proband*innen angegeben sowie die mediane
Gesamtpunktzahl der Patient*innen im WHODAS 2.0 berechnet und mittels Mann-Whitney-

U-Test auf signifikante Unterschiede getestet. Bei der Gruppe ,,Pflege* wurde weiterhin ein

Fallkontrollabgleich anhand der pramorbiden Einschrankung der Patient*innen durchgefihrt,

da signifikante Unterschiede zwischen den beiden Gruppen vorlagen.

Tabelle 3: In Fragestellung 3 untersuchte Charakteristika und Gruppeneinteilung

Einflussfaktor Gruppe 1 Gruppe 2
Leben in hduslicher Ja Nein
Gemeinschaft

Verhaltnis zwischen dem | Ehepartner Andere
Patient*innen und

Stellvertreter*innen

Pflege des Patient*innen | Ja Nein
durch den

Stellvertreter*innen

Geschlecht der Weiblich Mannlich
Stellvertreter*innen

Geschlecht der Weiblich Mannlich

Patient*innen

Alter der Patient*innen

Maximal 65 Jahre

Mindestens 66 Jahre

Alter der
Stellvertreter*innen

Maximal 65 Jahre

Mindestens 66 Jahre
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4 Ergebnisse
4.1 Populationscharakteristika

Charakteristika der Patient*innen

Von den 204 eingeschlossenen Patient*innen, waren 83 (40,7 %) weiblich und 121 (59,3 %)
méannlich. Das mittlere Alter der Patient*innen betrug 67 Jahre (Min: 20, Max: 90, SD 13,5).
102 (50 %) Patient*innen wurden postoperativ auf einer Intensivstation behandelt, mit einer
durchschnittlichen Liegezeit auf der Intensivstation von 3,84 Tagen (Min: 1, Max: 25, SD: 3,6).
102 (50 %) Patient*innen wurden postoperativ auf einer Normalstation behandelt. Die
durchschnittliche Behandlungsdauer aller Patient*innen lag bei 18,6 Tagen (Min: 2, Max: 192,
SD: 20,4).

Charakteristika der Stellvertreter*innen

Insgesamt wurden 204 Stellvertreter*innen, davon 138 (67,6 %) weibliche und 65 (32,0 %)
mannliche Stellvertreter*innen befragt, ein Stellvertreter*innen hat das Geschlecht nicht
angegeben. Das mittlere Alter der befragten Stellvertreter*innen betrug 61 Jahre (Min: 24, Max:
87, SD: 13,7). Von den Stellvertreter*innen der 102 Patient*innen, welche postoperativ auf
einer Intensivstation behandelt wurden, wurden 38 (37,3 %) der Stellvertreter*innen bei Besuch
des Patient*innen auf der Intensivstation befragt, die restlichen 64 (62,7 %) wurden erst befragt,

nachdem der Patient*innen bereits auf eine Normalstation verlegt worden war.
Fehlende Werte

Mit fehlenden Werten in dem WHODAS 2.0 wurde nach den Richtlinien der WHO verfahren.
Dabei wurde, falls maximal eine Antwort bei einer Frage fehlte, bei dieser Frage der Mittelwert
der Punktwerte in den restlichen Fragen eingesetzt. Wenn mehr als eine Frage nicht beantwortet

wurde, wurde die Gesamtpunktzahl nicht berechnet (55).
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4.2 Ergebnisse zur Fragestellung 1
4.2.1 Verteilung

Verteilung der Antworten in den einzelnen Fragen des WHODAS 2.0

In der Abbildung 2 sind die Haufigkeiten der Antworten in den einzelnen Fragen des WHODAS
2.0 dargestellt. Bei allen Fragen, aufer Frage 5, wurde von den Patient*innen und
Stellvertreter*innen am haufigsten angegeben, dass ,.keine Probleme* vorliegen. Besonders
hoch ist dieser Prozentsatz auch bei den Fragen 3 und 8 bis 11.
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Patienten
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Stellvertreter
Patienten
Stellvertreter
Patienten
Stellvertreter
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Stellvertreter
Patienten
Stellvertreter
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Stellvertreter
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Stellvertreter

Patienten

Stellvertreter

Frage 12 Frage 11 Frage 10 Frage9 Frage8 Frage7 Frage6 Frage5 Frage4 Frage3  Frage2 Fragel

o
xX

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

H keine Probleme M leichte Probleme B moderate Probleme B schwere Probleme M sehr schwere Probleme

Abbildung 2: Verteilung der Antworten in den Fragen 1 bis 12 des WHODAS 2.0; n = 204.
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Verteilung der Punktwerte in den Gesundheitsdoménen des WHODAS 2.0

In Abbildung 3 ist der Prozentsatz der erreichten Punktwerte in den Gesundheitsdoménen
angegeben. Der Prozentsatz an 0 Punkten, ist in den Gesundheitsdoménen ,,Kognition®,

,»Selbstversorgung® und ,,mit anderen Menschen zurechtkommen* jeweils Uber 50 %.
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Abbildung 3: Verteilung der Punktwerte in den Gesundheitsdoménen des WHODAS 2.0; n = 204.
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Mediane

In der Tabelle 4 sind die Mediane in den Einzelfragen, Gesundheitsdoméanen und der

Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 angegeben. Die geringsten Einschrankungen liegen in den

Gesundheitsdoménen ,,Kognition®, ,,Selbstversorgung* und ,,soziale Interaktionen vor.

Tabelle 4: Mediane Punktwerte und Differenzen in den Fragen, Gesundheitsdomanen und der
Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0

Mediane Punktzahl Mediane Punktzahl der Mediane

der Patient*innen

Stellvertreter*innen  pijfferenz (IQA)

(IQA) (IQA)

Frage 1 0(0-2) 1(0-2) 0(-1-0)
Frage 2 0(0-2) 1(0-2) 0(-1-0)
Frage 3 0(0-0) 0(0-1) 0(0-0)
Frage 4 0(0-1) 0(0-2) 0(-1-0)
Frage 5 1(0-3) 2(1-3) 0(-1-0)
Frage 6 0(0-0) 0(0-1) 0(-1-0)
Frage 7 1(0-3) 1(0-3) 0(-1-0)
Frage 8 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0)
Frage 9 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0)
Frage 10 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0)
Frage 11 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0)
Frage 12 0(0-2) 0(0-2) 0(-1-0)
(1) Kognition 0(0-1) 0(0-2) 0(-1-0)
(2) Mobilitat 1(0-4) 2(0-5) 0(1-12)
(3) Selbstversorgung 0(0-0) 0(0-1) 0(0-0)
(4) Mit anderen Menschen 0(0-0) 0(0-1) 0(0-0)
zurechtkommen

(5) Tégliche Aktivitaten 1(0-4) 2(0-4) 0(-1-1)
(6) Partizipation 2(1-3) 3(1-5) -1(-2-1)
Gesamtpunktzahl 13 (4 - 26) 19 (6 - 33) -2 (-13-4)
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4.2.2 Prozent gleicher und ahnlicher Werte

Einzelfragen

In der Abbildung 4 ist der Prozentsatz von gleichen bzw. um maximal einer Kategorie

abweichenden Antworten in den Fragen dargestellt. Der niedrigste Prozentsatz gleicher

Antworten liegt bei der Einschatzung der emotionalen Belastung (Frage 5) vor (40%). Die

Einschrankungen in der pramorbiden Lebensqualitat der Patient*innen wurden durch die

Stellvertreter*innen bei jeder der Fragen haufiger Uberschétzt als unterschatzt. Die héchsten

Prozentwerte gleicher Antworten liegen in den Fragen 3 sowie 8 bis 11 vor.
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0%

Fragel Frage2 Frage3 Frage4 Frage5 Frage6 Frage7 Frage8 Frage9 Frage 10 Frage 11 Frage 12
B Fremdeinschatzung mind. 2 Kategorie kranker als die Eigeneinschatzung
B Fremdeinschatzung eine Kategorie kranker als die Eigeneinschatzung
B Fremdeinschdtzung und Eigeneinschatzung gleich
Fremdeinschatzung eine Kategorie gestinder als die Eigeneinschatzung

B Fremdeinschdtzung mind. 2 Kategorie geslinder als die Eigeneinschatzung

Abbildung 4: Anteil der gleichen, um 1 Kategorie und um mind. 2 Kategorien abweichenden
Antwortenin den einzelnen Fragen des WHODAS 2.0; n = 204.
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Gesundheitsdoméanen

In der Abbildung 6 ist der Prozentwert gleicher, um 1-2 Punkte und um maximal 3 Punkte
abweichenden  Punktwerte in den Gesundheitsdomanen dargestellt. Bei den
Gesundheitsdomanen liegen &hnliche Werte wie bei den einzelnen Fragen vor. Der Prozentsatz
an &hnlichen Punktwerten (maximal 2 Punkte Abweichung) liegt zwischen 70 % und 90 %. Die
Einschrankungen wurden in der Fremdbewertung haufiger Uberschétzt als unterschatzt.
Besonders hohe Prozentwerte gleicher Punktzahlen liegen in den Gesundheitsdomanen
,,Kognition* (54%), ,,Selbstversorgung* (69%) und ,,soziale Interaktionen* (60%) vor.
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B Fremdeinschatzung mind. 3 Punkte kranker als die Eigeneinschatzung
B Fremdeinschétzung 1 bis 2 Punkte krdnker als die Eigeneinschatzung
B Fremdeinschatzung und Eigeneinschatzung gleich

Fremdeinschétzung 1 bis 2 Punkte gesiinder als die Eigeneinschatzung

B Fremdeinschatzung mind. 3 Punkte gesiinder als die Eigeneinschatzung

Abbildung 5: Anteil gleichen, um 1 bis 2 und um mind. 3 Punkte abweichender Punktwerte der
Patient*innen und deren Stellvertreter*innen in den Gesundheitsdoménen des WHODAS 2.0; n = 204.
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Gesamtpunktzahl

In der Abbildung 6 ist der Prozentsatz gleicher sowie um maximal 10 bzw. 25 Punkte
abweichender Punktwerte in der Gesamtpunktzahl dargestellt. Wie auch bei den Einzelfragen
wurden die Einschrankungen hé&ufiger durch die Stellvertreter*innen Uberschatzt als

unterschatzt.

Prozentsatz gleicher und ahnlicher Punktwerte in der
Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0

100%
90%
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40%
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e I
o ]
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Max. 0 Punkte Abweichung Max. 10 Punkte Abweichung Max. 25 Punkte Abweichung

B Fremdeinschatzung kranker als die Eigeneinschatzung
B Fremdeinschatzung und Eigeneinschatzung gleich bzw. um maximal 10 oder 25 Punkte abweichend

M Fremdeinschatzung gesiinder als die Eigeneinschatzung

Abbildung 6: Anteil um max. 0, 10 und 25 Punkte abweichender Punktwerte in der Gesamtpunktzahl
des WHODAS 2.0; n = 204. Um als kranker oder gesiinder gewertet zu werden, ist die
Fremdeinschétzung in diesen Kategorien jeweils um 1 bzw. 11 oder 26 Punkte abweichend.
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4.2.3 Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl
Limits of Agreement

Die LOA liegen bei -40,54 und 30,94 und sind somit deutlich gréRer als die MCID von 10
Punkte (vgl. Abbildung 7).
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Abbildung 7: Bland-Altmann-Diagramm fiir die Ubereinstimmung zwischen den Patient*innen und
derer Stellvertreter*innen in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0; n = 204. LOA = Limit of
Agreement, MCID = Minimal clinically important difference. Die Differenz wurde als Punktwert der
Patient*innen minus Punktwert der Stellvertreter*innen berechnet, sodass eine negative Differenz eine

Uberschatzung der Einschriankungen bedeutet und umgekehrt.

ICC

Die ICC fur die Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 betragt 0,724
(95 % KI: 0,627 bis 0,794). Hiernach ist die Ubereinstimmung als moderat bis gut zu Werten.
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4.2.4 Ubereinstimmung in den Einzelfragen und Gesundheitsdoméanen

Kappa-Werte

In den Abbildungen 8 und 9 sind die gewichteten Kappa-Werte der einzelnen Fragen und den
Gesundheitsdoménen dargestellt. Nur in Frage 7 liegt eine, nach den in dieser Dissertation
festgelegten Kriterien (siehe Abschnitt 3.6), ausreichende Ubereinstimmung vor. Die hichsten
gewichteten Kappa-Werte kommen in den Fragen 1 und 7 vor, welche beide zur
Gesundheitsdoméne ,,Mobilitit“ gehoren. Bei Frage 10 und 11 wurden die geringsten
gewichteten Kappa-Werte erreicht. Nur in der Gesundheitsdomane ,,Mobilitét“ liegt anhand der

Kappa-Werte eine ausreichende Ubereinstimmung (Kw > 0,4) vor.

Frage 1 ——
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Frage 3 I ® :

Frage 4 L @

Frage 5 ——

Frage 6 I @ :

Frage 7 ——
Frage 8 L O

Frage 9 ' @

Frage 10 ——

Frage 11 I ® i :

Frage 12 I—b—l

-0,2 0 0,2 0,4 0,6 0,8 1
gewichteter Kappa-Wert

------- Grenzwert fiir eine ausreichende Ubereinstimmung

Abbildung 8: Gewichtete Kappa-Werte in den Fragen 1 bis 12 Fragen des WHODAS 2.0;
n = 204. Die gewichteten Kappa-Werte sind mit ihrem 95 % Konfidenzintervall (Fehlerindikatoren)

dargestellt.
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<+sse0s Grenzwert fiir eine aureichende Ubereinstimmung

Abbildung 9: Gewichteten Kappa-Werte in den Gesundheitsdoméanen des WHODAS 2.0;
n = 204. Die gewichteten Kappa-Werte sind mit ihren 95% Konfidenzintervall (Fehlerindikatoren)

dargestellt.
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PABAK-Werte

In den Abbildungen 10 und 11 sind die PABAK-Werte der einzelnen Fragen und
Gesundheitsdoménen dargestellt. Bei allen Fragen, aufl3er den Fragen 4 und 5, liegt der PABAK-
Wert Uber 0,4 und ist somit als ausreichend zu werten. Bei den Fragen 8 bis 10 liegt eine gute
Ubereinstimmung (PABAK > 0,6) vor. AuRer in der Gesundheitsdomane Partizipation, welche
aus den Fragen 4 und 5 gebildet wird, liegt in allen restlichen Gesundheitsdomanen eine
ausreichende (PABAK > 0,4) vor. In 3 der 6 Gesundheitsdomanen ist die Ubereinstimmung

anhand des PABAK-Wertes als ,,gut zu werten.
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------- Grenzwert fiir eine aureichende Ubereinstimmung

Abbildung 10: PABAK-Werte in den Fragen 1 bis 12 des WHODAS 2.0; n = 204. Die PABAK-Werte
sind mit ihrem 95% Konfidenzintervall (Fehlerindikatoren) dargestellt.
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------- Grenzwert fiir eine aureichende Ubereinstimmung

Abbildung 11: PABAK-Werte in den Gesundheitsdomanen des WHODAS 2.0; n = 204. Die PABAK-

Werte sind mit ihrem 95% Konfidenzintervall (Fehlerindikatoren) dargestellt.

4.25 Zusammenhang zwischen dem Einschrankungsgrad der Patient*innen und der

Ubereinstimmung

Gewichtete Kappa-Werte

In der Abbildung 13 ist die Hohe der gewichteten Kappa-Werte im Zusammenhang zu dem
Prozentsatz in Patient*innen ohne Einschrankungen in den entsprechenden Fragen und
Gesundheitsdomanen dargestellt. Das BestimmtheitsmaR (R?) betragt 0,202 (p = 0,06). Wenn
die Frage 5 und die Gesundheitsdomane Partizipation nicht mitbetrachtet werden, betrégt das
Bestimmtheitsmal? (R?) 0,538 (p <0,001). Dies bedeutet, dass bei den Kategorien in denen mehr
Patient*innen ,keine Einschrankungen® hatten, anhand der Kappa-Werte eine schlechtere

Ubereinstimmung vorlag.
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Abbildung 12: Zusammenhang zwischen dem Prozentsatz an Patient*innen die angegeben haben
,.keine Einschrdnkungen* zu haben und den gewichteten Kappa-Werten. Die Punkte entsprechenden den

einzelnen Fragen und Gesundheitsdomanen.
PABAK-Werte

In Abbildung 14 ist die Hohe der gewichteten PABAK-Werte im Zusammenhang zu dem
Prozentsatz der Patient*innen ohne Einschrankungen in den entsprechenden Fragen und
Gesundheitsdoménen dargestellt. Das Bestimmtheitsmal} (R?) betrégt 0,887 (p < 0,001). Dies
bedeutet, dass bei den Kategorien in denen mehr Patient*innen ,keine Einschrinkungen®

hatten, anhand der PABAK-Werte eine signifikant bessere Ubereinstimmung vorlag.
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Abbildung 13: Zusammenhang zwischen dem Prozentsatz an Patient*innen die angegeben haben ,,keine
Einschriankungen® zu haben und den PABAK-Werten. Die Punkte entsprechen den einzelnen Fragen

und Gesundheitsdomanen.

4.3 Ergebnisse zur Fragestellung 2

4.3.1 Populationscharakteristika

In der folgenden Tabelle sind die Gruppencharakteristika beider Populationen dargestellt.
Patient*innen welche intensivmedizinisch behandelt wurden, waren signifikant alter als
Patient*innen, die nicht intensivmedizinisch behandelt wurden (p = 0.002). Zwischen den
Gruppen liegen keine signifikanten Unterschiede im Alter der Stellvertreter*innen oder im

Geschlecht vor.
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Tabelle 5: Populationscharakteristika der postoperativ auf Normal- und Intensivstation behandelten

Patient*innen und deren Stellvertreter*innen

Normalstation Intensivstation p-Wert

Anzahl 102 102
Alter der Patient*innen (MW, SD) 63,7 (12,9) 69,4 (13,5) 0,002
Alter der Stellvertreter*innen 60,4 (14) 63 (13,4) 0,181
(MW, SD)
Geschlecht der Patient*innen mannlich 60 (58,8%) 61 (59,8%) 0,887
(N, %)

weiblich 42 (41,2%) 41 (40,2%)
Geschlecht der mannlich 29 (28,4%) 36 (35,3%) 0,315
Stellvertreter*innen

weiblich 72 (70,6%) 66 (64,7%)
Befragungsort der Normalstation 102 (100%) 64 (62,7%)
Stellvertreter*innen

Intensivstation 0 (0%) 38 (37,3%)

Patient*innen, die auf einer Intensivstation behandelt wurden, haben insgesamt mehr
Einschrankungen angegeben (p <0,001) (Vgl. Tabelle 6). Der grofite Unterschied zwischen den
beiden Gruppen liegt in der Gesundheitsdomdne ,,Mobilitat, wobei Patient*innen, die
intensivmedizinisch behandelt wurden, gréReren Einschrdnkungen angegeben haben (p <
0,001). In den anderen Gesundheitsdoménen lagen keine signifikanten Unterschiede vor. Eine
ahnliche Tendenz zeigt sich auch bei der Fremdeinschdtzung der Gesundheit durch die

Stellvertreter*innen (vgl. Tabelle 6).
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Tabelle 6: Mediane Punktwerte der Patient*innen und derer Stellvertreter*innen in den
Gesundheitsdomanen und der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0
Mediane Mediane Punktzahl
Punktzahl Wert* der p-Wert*
der Patient*innen Stellvertreter*innen
(IQA) (IQA)
Kognition Normalstation |0 (0 - 1) 0,753 |0(0-1,8) 0,075
Intensivstation |0 (0-1) 0(0-2)
Mobilitét Normalstation |0 (0 - 3) <0,001 [0(0-3,8) <0,001
Intensivstation |3 (0,3 -5) 4(2-6)
Selbstversorgung Normalstation |0 (0 - 0) 0,743 0(0-0) 0,051
Intensivstation |0 (0 - 0) 0(0-2)
Mit anderen Normalstation |0 (0 - 0) 0,618 |(0(0-0) 0,01
Menschen Intensivstation |0 (0 -0) 0(0-1)
Tagliche Normalstation |0 (0 - 4) 0,201 |05(0-3,7) 0,006
Intensivstation |1 (0 - 4) 2(0-4)
Partizipation Normalstation |2 (0 - 3) 0,192 13(1-4) 0,012
Intensivstation |2 (1-4) 3(2-5)
Gesamtpunktzahl Normalstation (8,3 (2,1 - 25) 0,001 8,3(4,2-27,1) <0,001
Intensivstation |16,7 (8,3 - 28,6) 22,9 (10,4 - 37,5)

* Die Unterschiede im Median wurden mittels Mann-Whitney-U-Test auf Signifikanz
4.3.2 Systematischer Bias

In der Tabelle 7 ist die mediane Differenz der Punktzahlen der Patient*innen und derer
Stellvertreter*innen in den Gesundheitsdoménen und der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0
dargestellt. Zwischen den beiden Gruppen liegen im Mann-Whitney-U-Test signifikante
Unterschiede bei den Gesundheitsdoméinen ,Kognition®, ,mit anderen Menschen
zurechtkommen® und ,tagliche Aktivitdten* sowie der Gesamtpunktzahl vor. Das Ausmal}
dieser Unterschétzung ist allerdings kleiner als die festgelegte MCID von 2 Punkten in den

Gesundheitsdoménen und 10 Punkten in der Gesamtpunktzahl.
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Tabelle 7: Vergleich der medianen Differenz der Punktwerten der Patient*innen und deren

Stellvertreter*innen in den Gesundheitsdoménen und der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0

Median der gepaarten
Differenz (IQA) p-Wert*
Kognition Normalstation 0(0-0) 0,044
Intensivstation 0(-1-0)
Mobilitat Normalstation 0(0-1) 0,177
Intensivstation 0(-2-1)
Selbstversorgung Normalstation 0(0-0) 0,092
Intensivstation 0(-1-0)
Mit anderen Menschen Normalstation 0(0-0) 0,008
zurechtkommen Intensivstation 0(-1-0)
Tagliche Aktivitaten Normalstation 0(-1-1) 0,041
Intensivstation 0(-2-0)
Partizipation Normalstation 0(-2-1) 0,155
Intensivstation -1(-3-1)
Gesamtpunktzahl Normalstation 0 (-6 - 6) 0,009
Intensivstation -6 (-17 - 4)

* Die Unterschiede im Median wurden mittels Mann-Whitney-U-Test auf signifikant getestet.
Die Differenz wurde als Punktwert der Patient*innen minus Punktwert der Stellvertreter*innen
berechnet.

4.3.3 Vergleich der Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl
LOA

Der Mittelwert der gepaarten Differenz der Gesamtpunktzahl ist in der Gruppe der
intensivmedizinisch behandelten Patient*innen negativer als bei nicht intensivmedizinisch
behandelten Patient*innen (-8,3 vs. -1,3) (Vgl. Abbildung 14 und 15). Bei beiden liegt anhand
der LOA keine ausreichende Ubereinstimmung vor, da bei beiden Gruppen die LOA aufRerhalb
der MCID liegen. Die Standarddeviation der Differenz in der Gruppe 1 betrdgt 17,7 und in der
Gruppe 2, 17,9. Somit umfassen die LOA in beiden Gruppen einen ahnlich groRen Bereich, der
allerdings in der Gruppe der intensivmedizinisch behandelten Patient*innen um 7 Punkte nach
unten verschoben ist (Vgl. Abbildung 14 und 15).

ICC

Die Intraklassenkorrelation betragt bei intensivmedizinisch behandelten Patient*innen und
deren Stellvertreter*innen 0,732 (95%KI: 0,603 bis 0,819) und bei nicht-intensivmedizinisch
behandelten Patient*innen und deren Stellvertreter*innen 0,684 (95%KI: 0,531 bis 0,787).
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Hiernach ist die Ubereinstimmung in beiden Gruppen als moderat bis gut zu werten und der

Unterschied, nach den in dieser Arbeit festgelegten Kriterien, nicht relevant, da dieser kleiner
als 0,25 ist (Siehe Abschnitt 3.6).
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Abbildung 14: Bland-Altmann-Diagramm fir die Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl des

WHODAS 2.0, zwischen den Patient*innen, die postoperativ nicht intensivmedizinisch behandelt

wurden und deren Stellvertretern; n =204. LOA = Limit of Agreement, MCID = Minimal clinically

important difference. Die Differenz wurde als Punktwert der Patient*innen minus Punktwert der

Stellvertreter*innen berechnet, sodass eine negative Differenz eine Uberschatzung der Einschrankungen

bedeutet und umgekehrt.
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Abbildung 15: Bland-Altmann-Diagramm fir die Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl des
WHODAS 2.0, zwischen den Patient*innen, die postoperativ intensivmedizinisch behandelt wurden und
deren Stellvertretern; n =204. LOA = Limit of Agreement, MCID = Minimal clinically important
difference. Die Differenz wurde als Punktwert der Patient*innen minus Punktwert der
Stellvertreter*innen berechnet, sodass eine negative Differenz eine Uberschatzung der Einschrankungen

bedeutet und umgekehrt.

43



4.3.4 Vergleich der Ubereinstimmung in den Gesundheitsdoménen
Gewichtete Kappa-Werte

In der Abbildung 16 sind die gewichteten Kappa-Werte fur beide Gruppen in den
Gesundheitsdoménen dargestellt. Bei keiner der Gruppen oder Gesundheitsdoménen liegt der
gewichtete Kappa-Werte uber 0,4. Die grof3ten Unterschiede in den gewichteten Kappa-Werten
liegen in den Gesundheitsdoménen ,,Mobilitét™ und ,,Mit anderen Menschen zurechtkommen*

vor, mit einer Differenz von jeweils 0,18 und 0,23.
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Abbildung 16: Vergleich der gewichteten Kappa-Werte in den Gesundheitsdomanen des WHODAS
2.0 zwischen den verschiedenen Gruppen. Die gewichtete Kappa-Werte sind mit ihrem 95%
Konfidenzintervall (Fehlerindikatoren) dargestellt.
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PABAK-Werte

In der folgenden Grafik sind die PABAK-Werte fiir beide Gruppen in den Gesundheitsdoménen

dargestellt. In der Gruppe der Patient*innen, die nicht intensivmedizinisch behandelt wurden,

sind die PABAK-Werte bei allen Gesundheitsdoménen hoéher als bei Patient*innen, die

intensivmedizinisch behandelt wurden. Der groBte Unterschied zwischen den Gruppen liegt in

der Gesundheitsdoméne ,,Mobilitat“ vor, mit einer Differenz von 0,23. Bei allen anderen

Gesundheitsdoménen liegt der Unterschied unter 0,2.

Abbildung 17: Vergleich der PABAK-Werte in den Gesundheitsdoménen des WHODAS 2.0
zwischen den verschiedenen Gruppen. Die PABAK -Werte sind mit ihren 95% Konfidenzintervall
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4.3.5 Fallkontrollabgleich zwischen Normalstation und Intensivstation

Gruppencharakteristika

In Tabelle 8 sind die Gruppencharakteristika der beiden Gruppen des Fallkontrollabgleiches
dargestellt. Dieser wurde, wie in Abschnitt 3.6 beschrieben, anhand der Gesamtpunktzahl der

Patient*innen im WHODAS 2.0 durchgefihrt.

Tabelle 8: Gruppencharakteristika der beiden Gruppen im Fallkontrollabgleich

Normalstation Intensivstation p-Wert*
Anzahl 64 64
Alter der Patient*innen 63,5 (13) 69,2 (14,7) 0,021
(MW, SD)
Alter der Stellvertreter*innen 58,9 (13,7) 64,9 (12,9) 0,012
(MW, SD)
Geschlecht der maénnlich 34 (53,1%) 37 (57,8%) 0,594
Patient*innen weiblich 30 (46,9%) 27 (42,2%)
(N, %)
Geschlecht der ménnlich 21 (32,8%) 24 (37,5%) 0,315
Stellvertreter*innen \ejpjich 43 (67,2%) 40 (62,5%)

(N, %)

MW = Mittelwert, SD = Standarddeviation *Die Signifikanz des Unterschiedes im Alter wurden
mittels T-Test fiir unverbundene Stichproben berechnet. Die Signifikanz des Unterschiedes der

Geschlechtsverteilung wurde mittels Chi-Quadrat-Test

berechnet.

Mediane Gesamtpunktzahl der Patient*innen

Zwischen den beiden Gruppen besteht in keiner der Gesundheitsdoménen ein signifikanter

Unterschied (Vgl. Tabelle 9).

Systematischer Bias

Im Median haben die Stellvertreter*innen von Patient*innen, die intensivmedizinisch behandelt

wurden, die Einschrankungen der Patient*innen um 4 Punkte Uberschétzt, im Vergleich zu 0

Punkten bei Patient*innen, die nicht intensivmedizinisch behandelt wurden (p = 0,093). Bei der

Differenz in den Gesundheitsdoméanen liegen ebenfalls keine signifikanten Unterschiede vor

(vgl. Tabelle 10).
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Tabelle 9: Mediane Punktzahl der Patient*innen in der Gesamtpunkzahl des WHODAS 2.0 bei den
verschiedenen Gruppen beim Fallkontrollabgleich zur Fragestellung 2

Mediane Punktzahl
der Patient*innen (IQA) | p — Wert*
Kognition Normalstation 0(0-1) 0,572
Intensivstation 0(0-1)
Mobilitat Normalstation 1(0-4) 0,086
Intensivstation 2(0-4)
Selbstversorgung Normalstation 0(0-0) 0,436
Intensivstation 0(0-0)
Mit anderen Menschen Normalstation 0(0-1) 0,300
zurechtkommen Intensivstation 0(0-0)
Tagliche Aktivitaten Normalstation 2(0-4) 0,192
Intensivstation 0(0-4)
Partizipation Normalstation 2(1-4) 0,851
Intensivstation 2(1-4)
Gesamtpunktzahl Normalstation 12,5 (6,7 - 27,1) 0,894
Intensivstation 12,5(7,8-27,1)

*Die Unterschiede im Median wurden mittels Mann-Whitney-U-Test auf Signifikanz getestet.

Tabelle 10: Mediane Differenzen zwischen den Patient*innen und deren Stellvertreter*innen in den
Gesundheitsdoméanen und der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 beim Fallkontrollabgleich zur
Fragestellung 2

Median der gepaarten
Differenz (IQA) p —Wert*
Kognition Normalstation |0 (-0,3 - 0) 0,423
Intensivstation [0 (-1 - 0)
Mobilitat Normalstation [0 (-1-1) 0,513
Intensivstation |0 (-2 - 1)
Selbstversorgung Normalstation |0 (0 - 0) 0,311
Intensivstation [0 (-1 - 0)
Mit anderen Menschen Normalstation |0 (0 - 0) 0,106
zurechtkommen Intensivstation [0 (-1 - 0)
Tagliche Aktivitaten Normalstation [0 (-1 - 2) 0,113
Intensivstation |0 (-1 - 0,5)
Partizipation Normalstation [0 (-2 -1) 0,124
Intensivstation [0 (-3 - 1)
Gesamtpunktzahl Normalstation [0 (-8 - 6) 0,093
Intensivstation -4 (-13 - 4)

* Die Unterschiede im Median wurden mittels Mann-Whitney-U-Test auf Signifikanz getestet.
Die Differenz wurde als Punktwert der Patient*innen minus Punktwert der Stellvertreter*innen
berechnet.

47



LOA

Bei der Gruppe 1 (Normalstation) liegt der Mittelwert der Differenz zwischen den Patient*innen
und deren Stellvertreter*innen in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 bei -1,24 Punkten,
die untere LOA bei -36,01 und die obere LOA bei 33,53. Bei der Gruppe 2 (Intensivstation)
liegt der Mittelwert der Differenz bei —6,67 Punkten, die untere LOA bei -41,95 und die obere
LOA bei 28,62. Die Standarddeviation der Differenz betrdgt in den Gruppen 17,7 (Gruppe 1)
und 18,0 (Gruppe 2). Die LOA liegen somit bei beiden Gruppen aufRerhalb der MCID von 10

Punkten.
ICC

Die ICC bei der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 liegt in der Gruppe 1 (Normalstation) bei
0,693 (95 % K1 0,494 bis 0,813) und in der Gruppe 2 (Intensivstation) bei 0,710 (95 % K1 0,507
bis 0,827). Der Unterschied in der ICC betragt somit 0,017 zwischen den Gruppen.

Gewichtete Kappa-Werte

Auch im Fallkontrollabgleich liegt keiner der gewichteten Kappa-Werte tber 0,4. Die groRte
Differenz liegt in der Gesundheitsdoméne ,,Mit anderen Menschen zurechtkommen® mit einem

Unterschied von 0,17 vor (Vgl. Abbildung 18).

PABAK-Werte

In dem Fallkontrollabgleich sind die PABAK-Werte in 4 der 6 Gesundheitsdomanen in der
Gruppe 1 (Normalstation) grofer als in der Gruppe 2 (Intensivstation). Der groRte Unterschied
liegt in der Gesundheitsdomdne ,Mit anderen Menschen zurechtkommen®, mit einem
Unterschied von 0,149 vor (Vgl. Abbildung 19).
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Abbildung 18: Vergleich der gewichteten Kappa-Werte in den Gesundheitsdoménen des WHODAS
2.0 zwischen den verschiedenen Gruppen im Fallkontrollabgleich. Die gewichteten Kappa-Werte sind
mit ihrem 95% Konfidenzintervall (Fehlerindikatoren) dargestelit.
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Abbildung 19: Vergleich der PABAK-Werte in den Gesundheitsdoménen des WHODAS 2.0 zwischen
den verschiedenen Gruppen im Fallkontrollabgleich. Die PABAK-Werte sind mit ihren 95%
Konfidenzintervall (Fehlerindikatoren) dargestellt.
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4.4 Ergebnisse zur Fragestellung 3
4.4.1 Gruppencharakteristika

Anzahl der Patient*innen und Stellvertreter*innen je Gruppe

In Tabelle 11 ist die Anzahl der Patient*innen und Stellvertreter*innen in den jeweiligen
Gruppen dargestellt. Bei den meisten Gruppen liegt eine ungleiche Verteilung vor, mit der

kleinsten Population in der Gruppe der Patient*innen die pflegerisch unterstiitzt werden.

Tabelle 11: Anzahl in den jeweiligen Gruppen der Fragestellung 3

Charakteristika Gruppe 1 (n) Gruppe 2 (n)
Leben in hduslicher Gemeinschaft 61 143
(Nein/Ja)

Verhéltnis (Nicht-Ehepartner*innen/ 84 120
Ehepartner*innen)

Pflege durch die Stellvertreter*innen (Nein/Ja) |159 45
Punktzahl im MOCA-BIlind (< 17/ > 18) 84 104
Geschlecht der Patient*innen (w/m) 121 83
Geschlecht des Stellvertreter*innen (w/m) 65 138
Alter der Patient*innen (< 64/ > 65 Jahre) 80 124
Alter der Stellvertreter*innen (< 64/ > 65 Jahre) | 107 93

*MOCA-BIlind = Montreal Cognitive Assessment - Blind, m = ménnlich, w = weiblich

Medianer Punktwert der Patient*innen in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0

In der Tabelle 12 ist der mediane Punktwert der Patient*innen in der Gesamtpunktzahl des
WHODAS 2.0 dargestellt. Bei dem Vergleich der Verteilung mittels des Man-Whitney-U-Test,
liegt der einzig signifikante Unterschied in der ,,Pflege“-Gruppe vor. Dies bedeutet, dass
Patient*innen welche gepflegt wurden, mehr Einschrankungen als Patient*innen hatten die

nicht gepflegt wurden.
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Tabelle 12: Mediane Punktwerte der Patient*innen in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 in den

jeweiligen Gruppen der Fragestellung 3

Medianer Punktwert der Patient*innen in

der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0

(IQA)
Charakteristika Gruppe 1 Gruppe 2 p—Wert*
Leben in hauslicher Gemeinschaft 12,5 (6,3 bis 25,0) 12,5 (4,2 bis 28,1) 0,911
(Nein/ Ja)
Verhaltnis (Nicht-Ehepartner*innen/ 14,6 (6,3 bis 27,1) 11,9 (4,2 bis 25,0) 0,296
Ehepartner*innen)
Pflege durch die Stellvertreter*innen 10,4 (4,2 bis 20,8) 16,7 (8,3 bis 43,8) 0,003
(Nein/ Ja)
Punktzahl im MOCA-BIlind (< 17/ > 18) 12,5 (4,2 bis 28,1) 11,5 (6,3 bis 25,0) 0,758
Geschlecht der Patient*innen (w/ m) 10,4 (4,2 bis 27,1) 12,5 (6,3 bis 24,0) 0,623
Geschlecht der Stellvertreter*innen (w/ m) | 16,7 (10,4 bis 33,3) 10,4 (4,2 bis 25,0) 0,120
Alter der Patient*innen (< 64/ > 65 Jahre) | 14,6 (6,3 bis 30,2) 11,4 (4,2 bis 24,0) 0,770
Alter der Stellvertreter*innen 12,5 (5,2 bis 27,1) 10,4 (4,2 bis 21,9) 0,154
(< 64/ > 65 Jahre)

*Die Unterschiede im Median wurden mittels Mann-Whitney-U-Test auf Signifikanz getestet.

MOCA

4.3.2 Systematischer Bias

In der Tabelle 13 ist die mediane Differenz zwischen der Punktzahl der Patient*innen und deren
Stellvertreter*innen in der Gesamtpunktzahl dargestellt. Die Unterschiede sind in den Gruppen
,Verhdltnis®“, , Pflege, ,,Geschlecht der Stellvertreter*innen und ,,Alter des Patient*innen‘
signifikant. Nur bei Stellvertreter*innen, welche die Patient*innen pflegten, lag die mediane
Differenz oberhalb der MCID von 10 Punkten (Vgl. Abschnitt 3.6).
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Tabelle 13: Differenz zwischen den Punktwerten der Patient*innen und deren Stellvertreter*innen in

der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 bei den jeweiligen Gruppen der Fragestellung 3

Mediane Differenz in der Gesamtpunktzahl

(IQA)
Charakteristika Gruppe 1 Gruppe 2 p - Wert*
Leben in hduslicher Gemeinschaft
(Nein/Ja) -5,2 (-15,6 bis 2,1)  -2,1 (-10,4 bis 6,3) 0,078
Verhéltnis (Nicht-Ehepartner*innen/
Ehepartner*innen) 0 (-8,3 bis 6,3) -6,3 (-18,8 bis 2,1) 0,006
Pflege durch den Stellvertreter*innen
(Nein/Ja) 0 (-8,3 bis 6,3) -13,5 (-26 bis -1) <0,001
Punktzahl im MOCA (<17/>18) -2,1(-10,4 bis4,2)  -2,1(-12,5 bis 6,3) 0,968
Geschlecht des Patient*innen (w/m) -4,2 (-12,5 bis 2,1) 0 (-8,3 bis 6,3) 0,123
Geschlecht des Stellvertreter*innen (w/m) 0 (-10,4 bis 7,3) -4,2 (-12,5 bis 2,1) 0,048
Alter des Patient*innen (<64/>65 Jahre) 0 (-8,3 bis 8,3) -4,2 (-14,6 bis 2,1) 0,004
Alter des Stellvertreter*innen
(< 64/> 65 Jahre) -2,1(-14,6 bis 6,3)  -2,1(-12,5 bis 4,2) 0,765

*Die Unterschiede im Median wurden mittels Mann-Whitney-U-Test auf Signifikanz getestet. Die
Differenz wurde als Punktwert der Patient*innen minus dem Punktwert der Stellvertreter*innen

berechnet.

4.3.3 Vergleich der ICC

In der Abbildung 22 sind die ICC-Werte der Gesamtpunktzahl der verschiedenen Gruppen

dargestellt. Der Unterschied zwischen den Gruppen in der ICC liegt nur bei dem

Charakteristikum ,,Pflege* tiber 0,25. Die ICC ist in der Gruppe von Stellvertreter*innen welche

die Patient*innen pflegen, als nicht ausreichend zu bewerten (ICC < 0,5). Der zweitgroRte

Unterschied in der ICC liegt bei der Gruppe ,,Alter der Stellvertreter*innen®, mit einem

Unterschied von 0,16 vor.
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Abbildung 20: ICC der verschiedenen Gruppen der Fragstellung 3 in der Gesamtpunktzahl des
WHODAS 2.0. Die ICC ist jeweils mit dem 95% Konfidenzintervall angegeben (Fehlerindikatoren).
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4.4.4 Vergleich der LOA nach Bland-Altmann

In der Abbildung 21 sind die in der Bland-Altmann-Analyse ermittelten Mittelwerte der
Differenz mit den oberen und unteren LOA dargestellt. Bei allen der in Fragestellung 3
beschriebenen Gruppen (Vgl. Abschnitt 3.6) liegen die LOA deutlich aul3erhalb der MCID. Bei
der Gruppe der Stellvertreter*innen, welche die Patient*innen pflegten, liegt ebenfalls der
Mittelwert der Differenz aullerhalb der MCID.
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Abbildung 21: Ergebnisse der Bland-Altmann-Analyse bei den verschiedenen Gruppen der
Fragstellung 3 . Die Enden der Fehlerindikatoren entsprechen den unteren und oberen LOA. Die
Differenz wurde als Punktzahl der Patient*innen minus der Punktzahl der Stellvertreter*innen

berechnet.
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4.4.5 Fallkontrollabgleich fiir die Gruppen ,.,keine Pflege” und ,,Pflege*
Gruppencharakteristika
In Tabelle 14 sind die Gruppecharakteristika fur den Fallkontrollabgleich anhand der

Einschrankungen der Patient*innen dargestellt. Zwischen den Gruppen liegen keine
signifikanten Unterschiede in den Uberpriften Eigenschaften vor.

Tabelle 14: Gruppencharakteristika der Patient*innen und derer Stellvertreter*innen im

Fallkontrollabgleich der Fragstellung 3

Gruppe 1 Gruppe 2
(,keine Pflege*) (,,Pflege®) p-Wert*
Gruppengrole 41 41
Mediane Punktzahl der Patient*innen (IQA) 16,7 (8,3 bis 37,5) 16,7 (8,3 bis 37,5) 0,996
Alter der Patient*innen (Mittelwert, SD) 69 (59 bis 75) 71 (61 bis 78) 0,551
Alter der Stellvertreter*innen (Mittelwert, SD) 66 (54,8 bis 77) 64 (53,8 bis 71) 0,404
Geschlecht der Patient*innen (N, %)  Weiblich 29 (70,7%) 23 (56,1%) 0,169
Mannlich 12 (29,3%) 18 (43,9%)
Geschlecht der Stellvertreter*innen Weiblich 15 (36,6%) 14 (34,1%) 0,817
(N, %)
Mannlich 26 (63,4%) 27 (65,9%)
Postoperative Station Normalstation |18 (43,9%) 19 (46,3%) 0,391
Intensivstation |23 (56,1%) 22 (53,7%)
Station der Befragung Normalstation |35 (85,4%) 32 (78%) 0,391
Intensivstation | 6 (14,6%) 9 (22%)

*Die Signifikanz wurde fiir die Punktzahl mittels Mann-Whitney-U-Test, flr das Alter mittels T-
Test und flr die restlichen Eigenschaften mittel Chi-Quadrat-Test berechnet.

Mediane Differenz der Gesamtpunktzahl

In der Gruppe 1 (,,keine Pflege) liegt die mediane Differenz der Gesamtpunktzahl bei 4,17
(IQA: -4,17 bis 8,33). In der Gruppe 2 (,,Pflege”) liegt die mediane Differenz bei der
Gesamtpunktzahl bei -12,5 (IQA: -27,08 bis -2,083). Die Signifikanz dieses Unterschiedes
betragt im Mann-Whitney-U-Test p < 0,001.

LOA nach Bland-Altmann fir die Ubereinstimmung in der Gesamtpunktzahl

In der Gruppe 1 (,,keine Pflege®) liegt der Mittelwert der gepaarten Differenz bei 3,14, das
untere LOA bei -12,9 und das obere LOA bei 25,29. In der Gruppe 2 (,,Pflege”) liegt der
Mittelwert der gepaarten Differenz bei -15,32, das untere LOA bei -60,37 und das obere LOA

bei 29,73. Die LOA liegen somit in beiden Gruppen aul3erhalb der MCID.
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ICC der Gesamtpunktzahl

Die ICC liegt in der Gruppe 1 (,.keine Pflege*) bei 0,876 (95 % KI: 0,769 bis 0,934) und in der
Gruppe 2 (,,Pflege®) bei 0,428 (95 % KI: -0,067 bis 0,694). Zwischen den Gruppen liegt somit
ein, nach den in Abschnitt 3.6 festgelegten Grenzwerten, relevanter Unterschied (>0,25) vor.

5 Diskussion
5.1 Diskussion der Ergebnisse

5.1.1 Diskussion der Ergebnisse zur Fragestellung 1

Im Rahmen der ersten Fragestellung dieser Dissertation wurde die Ubereinstimmung zwischen
der Eigeneinschatzung von Patient*innen und einer Fremdeinschatzung, bei der Beurteilung
der pramorbiden gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt mittels des WHODAS 2.0 ermittelt.
Hierbei wurde mittels verschiedener statistische Methoden die Ubereinstimmung in den
einzelnen Fragen, den Gesundheitsdoméanen und der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0
betrachtet.

Die Abweichung zwischen der Eigen- und Fremdeinschatzungen in der Gesamtpunktzahl des
WHODAS 2.0 war bei 64 % der Proband*innen kleiner als die MCID (10 Punkte). Bei den
einzelnen Fragen des WHODAS 2.0 lag der Prozentsatz der Stellvertreter*innen, die um
maximal eine Kategorie von der Eigeneinschatzung abgewichen sind, bei 70,9 % bis 88,6 %
und bei den Gesundheitsdomanen bei 86,6 % bis 89,8 %. Eine Abweichung von jeweils einer
Kategorie in jeder der einzelnen Fragen wirde einen Unterschied von 25 Punkten in der
Gesamtpunktzahl bedeuten. Wenn dieser Grenzwert als MCID in der Gesamtpunktzahl benutzt
wird, wiirde der Prozentsatz an ausreichend tibereinstimmenden Paaren bei 83,2 % liegen. Bei
Ramos et al. wurde eine Differenz bis 30 Punkten in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0
als ausreichend gewertet. (33). Eine MCID von 25 bzw. 30 Punkten wirde allerdings keine
Unterscheidung zwischen ,,nicht”, ,leicht“ oder ,,moderat“ Eingeschrankten Patient*innen

ermoglichen und liegt weit auBerhalb der in anderen Studien ermittelten MCID (43-45).

Es konnte kein relevanter Bias zur Uber- oder Unterschatzung der pramorbiden Lebensqualitat
durch die Stellvertreter*innen festgestellt werden. Die Differenz liegt bei den meisten der
einzelnen Fragen und Gesundheitsdoméanen im Median bei 0 und in der Gesamtpunktzahl bei -
2 Punkten. Diese Differenz ist deutlich unterhalb der MCID. In der klinischen Anwendung ist

allerdings vor allem die Ubereinstimmung zwischen einzelnen Personen von Interesse.
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Deswegen wurden die LOA, ICC, gewichteten Kappa-Werte und PABAK-Werte berechnet,

welche eine Analyse der Ubereinstimmung einzelner Paare ermdglichen.

In der ICC konnte eine moderate bis gute Ubereinstimmung zwischen Patient*innen und deren
Stellvertreter*innen in der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0 nachgewiesen werden (ICC
0,72, 95% KI. 0,62 bis 0,79). Demnach wére die Fremdbeurteilung eine verlassliche
Informationsquelle. Ein ahnlicher ICC Wert wurde bei Schlote et al. in der Gesamtpunktzahl
der 36 Fragen Version des WHODAS 2.0 gefunden (ICC: 0,84, 95% K1 0,70 bis 0,92) (32). Die
LOA nach Bland-Altman liegen bei der Gesamtpunktzahl allerdings deutlich oberhalb der
MCID (LOA: -40,5 bis 30,9). Diese LOA bedeuten, dass es keine 95% Sicherheit gibt, dass
Fremdeinschatzung in einem ausreichenden MaR (i.e. geringer als die MCID) mit der
Eigeneinschatzung tbereinstimmt.Auch rein deskriptiv liegt bei 38% der Fremdbewertungen
eine grolRere Abweichung als die MCID vor. Dies konnte zur Folge haben, dass eigentlich
gesunden Patient*innen als schwer eingeschréankt angesehen werden und dadurch falsche
Therapieziele gesetzt werde. Bei Hofhuis et al. und Capuzzo et al. wurden &hnliche groRen LOA
gefunden (24, 25). Eine 95% Ubereinstimmung der Eigen- und Fremdeinschatzung wurde

allerdings in keiner der Studien erreicht, welche in der Literaturrecherche gefunden wurden.

Bei den einzelnen Fragen und Gesundheitsdomanen lag, gemessen an den gewichteten Kappa-
Werten, eine geringe bzw. nicht ausreichend Ubereinstimmung vor. Nur in der Frage zu
Einschrankungen beim Laufen (Frage 7) und der Gesundheitsdoméne ,,Mobilitit”, lag eine
mindestens moderate Ubereinstimmung (Kw > 0,5) vor. Die Aussagekraft des gewichteten
Kappas ist in dieser Studie allerdings zu hinterfragen. Besonders deutlich wirddies bei Frage
10. Bei dieser Frage liegt der hdchste Prozentsatz gleicher und ahnlicher Antworten (88,6%)
vor, trotzdem besteht hier der niedrigste Kappa Wert (K = 0,04, 95% KI: -0,06 bis 0,150). Dieser
Unterschied ist, wie im Methodik Teil dieser Dissertation beschrieben, durch die ungleiche
Verteilung der Antworten zu erklaren, welche bei dieser Frage am starksten ausgepragt ist.
Dieser Zusammenhang kann auch in anderen Studien beobachtet werden (25, 31). Die
Eigenschaft des (gewichteten) Kappa-Wertes ist beabsichtigt und soll fir die
Wahrscheinlichkeit einer zufalligen Ubereinstimmung bei einer ungleichen Verteilung
korrigieren. Es wird allerdings von verschiedenen Autor*innen beschrieben, dass eine
Uberkorrektur stattfinden kann (50, 51, 56). Um diese Problematik zu losen, wurde in dieser
Dissertation ebenfalls der PABAK-Wert berechnet. Der PABAK-Wert wurde in keiner der
anderen Studien genutzt, ist aber bei der ungleichen Verteilung eine gute Alternative zu dem

(gewichteten) Kappa-Wert (50). Die PABAK-Werte zeigen bei den meisten der einzelnen
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Fragen undGesundheitsdoméanen eine ausreichende Ubereinstimmung (PABAK > 0,5). Die
einzige Ausnahme bilden die Fragen 4 und 5, welche die emotionale Belastung und
Einschrankungen der Teilhabe abfragen, sowie Frage 12, welche die Bewéltigung des Alltags
als Gegenstand hat (\Vgl. Abschnitt 4.3).

In den meisten der anderen Studien wurde die Ubereinstimmung zwischen den Patient*innen
und Stellvertreter*innen mittels des gewichteten oder ungewichteten Kappa ermittelt, weiterhin
wurde in einigen der Studien die Bland-Altmann-Analyse (21, 25) oder die Intraklassen-
Korrelation (19, 21, 22, 28, 32) genutzt. In 2 der Studien wurde nur der Prozentsatz &hnlicher
bzw. gleicher Antworten ermittelt (20, 33). Die Ubereinstimmung zwischen Patient*innen und
deren Stellvertreter*innen unterscheidet sich in den verschiedenen Studien bzw. Fragebdgen
sowie auch innerhalb der jeweiligen Fragebogen deutlich. Die ermittelte Ubereinstimmung
reicht dabei von einer fast perfekten (definiert als ICC > 0,9) bis zu nicht vorhanden. In den
Studien, bei welchen der WHODAS 2.0 genutzt wurde, lag eine hohere Ubereinstimmung in
den Gesundheitsdomanen ,Mobilitat“ und ,tagliche Aktivititen, als in den
Gesundheitsdoménen ,,Kognition* und ,,Mit anderen Menschen zurechtkommen* vor. Dieser
Unterschied wird von den Autor*innen dadurch erkl&rt, dass von auen sichtbare Prozesse
leichter zu beurteilen sind als innerliche Prozesse (32, 33). Diese Tendenz wurde auch in
verschiedenen der anderen Studien beschrieben (20, 23, 25, 57). In dieser Dissertation gab es,

gemessen an dem PABAK-Werten, ein umgekehrtes Verhaltnis.

Eine mogliche Erklarung fir diesen Unterschied ist, dass unterschiedliche AusmafR von
Einschrankungen in den verschiedenen Fragen und Gesundheitsdoménen. Bei den
Gesundheitsdoménen ,,Mobilitdt“ und ,,Partizipation haben nur 39 % bzw. 23 % der
Patient*innen angegeben ,.keine Einschrankungen“ zu haben. In den Gesundheitsdoménen
,»Selbstversorgung® und ,,mit anderen Menschenzurechtkommen® lag dieser Prozentsatz bei
jeweils 84% und 78%. Dies deutet darauf hin, dass die hochste Ubereinstimmung bei den
Fragen mit den geringsten Einschrénkungen vorlag. Diese Vermutung konnte in der
Regressionsanalyse zu dem Zusammenhang zwischen dem Prozentsatz von Patient*innen, die
angegeben haben ,,keine Einschrankungen zu haben und dem PABAK-Wert, bestatigt werden.
Das Bestimmtheitsmal} lag in dieser Analyse bei 0,8 (p<0,001). Dies bedeutet, dass fast der
gesamte Unterschied in den PABAK-Werten durch den verschiedenen Anteil an Patient*innen
ohne Einschréankungen erklart werden kann (58). Mittels der vorliegenden Daten kann also nicht

beantwortet werden, ob die Unterschiede in der Ubereinstimmung durch eine unterschiedliche
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Kenntnis der Stellvertreter*innen Uber die verschiedenen Gesundheitsaspekte entstanden sind.

In den anderen Studien zu diesem Thema wurde diese Problematik nicht weiter diskutiert.

Zusammenfassend ist die Ubereinstimmung zwischen den hier befragten Patient*innen und
Stellvertreter*innen, gemessen an den ICC und PABAK-Werten, in den meisten der Fragen,
den Gesundheitsdomanen sowie der Gesamtpunktzahl nach statistischen Definitionen als
moderat bis gut zu bewerten. Fir einzelne Patient*innen besteht allerdings keine 95%
Sicherheit, dass die Fremdeinschatzung um weniger als die MCID von der Selbsteinschatzung
abweicht. Dies ist besonders relevant, wenn die Angabe des Stellvertreters dazu fiihren wirde,
dass die Therapieziele oder Therapie begrenzt werden sollten. Es ist zu beachten, dass die
Grenzwerte fiir eine ,,ausreichende* Ubereinstimmung in der ICC, der gewichteten Kappa- und
PABAK-Werte sowie der MCID in dieser Dissertation nicht empirisch ermittelt wurden,
sondern nach klinischen Uberlegungen, in Referenz zu statistischen Empfehlungen sowie den
Grenzwerten in anderen Studien festgelegt wurden. In der klinischen Anwendung stehen oft
keine anderen Quellen zur pramorbiden Lebensqualitdt der Patient*innen zur Verfligung,
sodass, wenn keine Stellvertreter*innen befragt werden kénnen, keine direkten Aussagen zur
pramorbiden Lebensqualitdt moglich sind. Somit ist die Frage zu beantworten, ob einige
Fehleinschatzungen in Kauf genommen werden kdénnen um einen GroRteil der Patient*innen
potenziell besser behandeln zu kénnen. Diese Frage kann nicht im Rahmen dieser Dissertation
beantwortet werden und muss durch weitere Studien, welche z. B. die Behandlungserfolge der
verschiedenen Ansatze vergleichen, geklart werden. Hofhuis et al. Schlussfolgern weiterhin,
dass die hohen interindividuellen Abweichungen der Eigen- und Fremdbeurteilung ein Grund
dafur sind, dass in Studien, welche die pramorbide Lebensqualitit von Patient*innen

untersuchen, Eigen- und Fremdbeurteilungen nicht vermischt werden sollten (24).

Da die Ubereinstimmung in den Fragen mit der geringsten Haufigkeit von Einschriankungen am
hochsten war, kdnnen diese Ergebnisse nicht flir eine deutlich krénkere Population
ubernommen werden. In einer l&ndertbergreifenden Studie der WHO zum WHODAS 2.0, lag
der Gesamtpunktwert einer zuféllig ausgewéhlten Referenzpopulation bei 0 Punkten und 11,1
Punkten in dem 82. Perzentil (36). Der Mediane Punktwert in der Eigeneinschatzung liegt bei
den in dieser Dissertation befragten Patient*innen bei 13 Punkten. Die hier befragte Population
weist also mehr Einschrdnkungen der Lebensqualitat als die Referenzpopulation der WHO auf.
Bei Ramos-Remus et al. und Schlote et al. lag der durchschnittliche Gesamtpunktwert je nach
Vorerkrankung bei 17, 30 oder 27 Punkten und in einer Studie zu chronischen

Schmerzpatient*innen bei 26 Punkten (32, 33, 59). Es sind also weitere Studien nétig, ob der
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WHODAS 2.0 auch bei der Fremdbeurteilung der prdmorbiden gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt von Populationen geeignet ist, bei denen eine hoéhere Einschrdnkung der

pramorbiden Lebensqualitét vorliegt.

5.1.2 Diskussion zur Fragestellung 2

In Fragestellung 2 wurde untersucht, ob die Behandlung der Patient*innen auf einer
Intensivstation einen relevanten Einfluss auf die Validitat der Fremdbeurteilung hat. Zur
Beantwortung dieser Frage wurde die Population in zwei Gruppen eingeteilt und getestet, ob
ein relevanter systematischer Bias zur Uber- oder Unterschitzung der pramorbiden
Lebensqualitat vorliegt. Um Unterschiede in der Ubereinstimmung auf der interindividuellen
Ebene zu ermitteln, wurden ebenfalls die LOA und ICC sowie die gewichteten Kappa- und

PABAK-Werte zwischen den Gruppen verglichen.

Zwischen den beiden Gruppen lag ein statistisch signifikanter Bias vor. Stellvertreter*innen
von Patient*innen, die intensivmedizinisch behandelt wurden, haben die pramorbiden
Einschrankungen der Patient*innen, gemessen an der Gesamtpunktzahl des WHODAS 2.0, im
Median um 6 Punkte Gberschétzt, im Vergleich zu 0 Punkten in der Referenzgruppe (p = 0,009).
Dieser Bias ist allerdings kleiner als die MCID von 10 Punkten. Bei 3 der Gesundheitsdoménen,
,Kognition®, ,Mit anderen Menschen zurechtkommen* und ,,Tégliche Aktivititen* konnte
ebenfalls ein signifikanter Unterschied nachgewiesen werden. Da Patient*innen, welche auf
einer Intensivstation behandelt wurden, im Median mehr Einschrankungen ihrer prdmorbiden
Lebensqualitdt angegeben haben, wurde ein Fallkontrollabgleich durchgefuhrt. Bei dieser
Analyse wurde ein nicht-signifikanter Unterschied von nur 4 Punkten zwischen den Gruppen
gefunden (p = 0,09). Bei dieser Analyse lag allerdings eine zu geringe Fallzahl fir eine

ausreichende Power vor.

Die ICC ist in der Gruppe der intensivmedizinisch behandelten Patient*innen niedriger (0,699
vs. 0,738). Die Ubereinstimmung ist in beiden Gruppen anhand der ICC als moderat bis gut
(Siehe Abschnitt 3.6) einzuschédtzen und oberhalb des in dieser Dissertation festgelegten
Grenzwertes von 0,5. Die LOA sind in der Gruppe der intensivmedizinisch behandelten
Patient*innen aufgrund des vorliegenden Bias ins Negative verschoben. Die Standarddeviation
der LOA ist in beiden Gruppen fast identisch (17,7 vs. 18,2), sodass in beiden Gruppen eine
vergleichbare Prazision vorliegt. Bei dem Fallkontrollabgleich war die ICC in der Gruppe der

intensivmedizinisch behandelten Patient*innen sogar leicht hoher (0,700 vs. 0,694).
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Die gewichteten Kappa-Werte sind bei beiden Gruppen, in allen der getesteten
Gesundheitsdoménen, als nicht ausreichend zu werten. Bei den gewichteten Kappa-Werten
liegen auch hier, die in der Methodik und Diskussion zur Fragestellung 1 beschriebenen
Einschrankungen vor. Deswegen wurde keine weitere Betrachtung der Unterschiede in den

verschiedenen Gesundheitsdomanen vorgenommen.

Die PABAK-Werte sind in der Gruppe der intensivmedizinisch behandelten Patient*innen bei
allen Gesundheitsdoménen des WHODAS 2.0 niedriger als bei Patient*innen, die nicht
Intensivmedizinisch behandelt wurden. Der grofite Unterschied zwischen den Gruppen, ist in
der Gesundheitsdoméne ,,Mobilitdt™ vorhanden und ist in der Gruppe der intensivmedizinisch
behandelten Patient*innen als nicht ausreichend zu werten. Bei allen anderen
Gesundheitsdoménen lag kein relevanter Unterschied vor. Bei genauerer Betrachtung der Daten
ist allerdings zu erkennen, dass Patient*innen welche intensivmedizinisch behandelt wurden,
mehr Einschrankungen der Mobilitdt angegeben haben. Die mediane Punktzahl liegt bei
intensivmedizinisch behandelten Patient*innen bei 3 (IQA 0-5) und bei nicht
intensivmedizinisch behandelten Patient*innen bei 0 (IQA 0-3). Bei dem durchgefiihrten
Fallkontrollabgleich lag der Unterschied der PABAK-Werte in der Gesundheitsdoméane
Mobilitatunter 0,2.

Zusammenfassend konnte gezeigt werden, dass bei ntensivmedizinischer Behandlung zwar
einen signifikanten Bias bei der Einschatzung der prdmorbiden Lebensqualitét vorliegt, dieser
allerdings kleiner als die MCID ist. Bei der ICC, LOA und den PABAK-Werten lag nur bei der
Gesundheitsdoméne ,,Mobilitit™ ein relevanter Unterschied in der Ubereinstimmung vor. Die
Ergebnisse des Fallkontrollabgleichs deuten darauf hin, dass ein Teil des Unterschiedes durch
die Unterschiede in den Einschrankungen der Patient*innen entstanden ist und weitere Studien

mit adaquater Fallzahl nétig sind um diesen Einfluss néher zu erforschen.

5.1.3 Diskussion zur Fragestellung 3

In Fragestellung 3 wurde untersucht, ob ausgewéhlte Eigenschaften der Patient*innen oder der
Stellvertreter*innen, einen Einfluss auf die Ubereinstimmung bei der Beurteilung der

pramorbiden Lebensqualitdt des Patient*innen mittels des WHODAS 2.0 haben.

Es konnte gezeigt werden, dass bei verschiedenen Gruppen ein signifikanter Bias zur
Unterschatzung der prdmorbiden Lebensqualitat vorlag. Dabei handelte es sich um nicht mit
den  Patient*innen  verheiratete  Stellvertreter*innen,  mannliche  Stellvertreter,
Stellvertreter*innen, welche die Patient*innen pflegen und Patient*innen die &lter als 64 Jahre
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alt sind. Allerdings war dieser Bias nur bei der Gruppe der ,,Pflege* grofier als die MCID von
10 Punkten. Bei dem Vergleich der ICC konnte ebenfalls nur in der Gruppe ,,Pflege” ein
relevanter Unterschied nachgewiesen werden, mit einer deutlich geringeren ICC in der Gruppe
der Stellvertreter*innen, welche die Patient*innen pflegerisch unterstutzt haben. Bei keiner der
Subgruppen liegen die LOA innerhalb der MCID. Zusammenfassend gibt es demnach keine
Gruppe, bei der eine 95% Ubereinstimmung zwischen der Fremd- und Eigeneinschitzung
vorliegt und es konnte nur zwischen den Gruppen ,,Pflege* und ,keine Pflege™ ein klinisch
relevanter Unterschied in der Validitat der Fremdeinschatzung festgestellt werden.

Da Patient*innen, welche durch gepflegt wurden, deutlich héhere Einschrankungen ihrer
pramorbiden Lebensqualitdt angegeben haben, wurde ein Fallkontrollabgleich anhand der
medianen Punktzahl der Patient*innen im WHODAS 2.0 durchgeflhrt. Bei dieser Analyse
blieben die Unterschiede zwischen den beiden Gruppen bestehen. Eine mdgliche Erklarung fur
diese Ergebnisse ist, dass durch die Pflege ein Fokus auf die Einschrankungen in der
Lebensqualitdt besteht. Weiterhin wird beschrieben, dass die mogliche Belastung durch eine
pflegerische Aktivitét, der sogenannte ,,Caregiver Burden®, einen Einfluss auf die Einschatzung
der Lebensqualitat hat (60). Die subjektive Belastung der Stellvertreter*innen durch die Pflege
wurde in dieser Dissertation allerdings nicht Uberprift. Es ist weiterhin auch moglich, dass
Patient*innen, welche gepflegt wurden, ihre eigene Lebensqualitat Uberschétzt haben. Die
Einschatzung der Lebensqualitat ist allerdings subjektiv und in dieser Studie wurde die
Eigeneinschatzung der Patient*innen als Goldstandard verwendet. In dieser Studie gab es auch
nur einen kleinen Anteil an Stellvertreter*innen, welche die Patient*innen pflegerisch
unterstitzten (n = 54), sodass keine weitere Graduierung in Abhéngigkeit zum wochentlichen
Zeitaufwand der Pflege moglich war. Um die Griinde fir diese Unterschiede zu ermitteln und
um zu testen, ob diese Unterschiede durch eine Uberschitzung der Lebensqualitat in der
Eigenbewertung oder Unterschétzung in der Fremdbewertung zu erkléren sind, werden weitere

Studien bendétigt.

Bei allen der restlichen Subgruppen lag die ICC deutlich tiber 0,5 und der Unterschied zwischen
den Gruppen bei weniger als 0,25. In Bezug auf diese Charakteristika konnen somit keine

Empfehlungen gegeben werden, welche Stellvertreter*innen bevorzugt befragt werden sollten.

Nur in einer anderen Studie wurde der Einfluss des Alters und Geschlechts der Patient*innen
untersucht. In dieser Studie wurde kein signifikanter Einfluss dieser Charakteristika
nachgewiesen (22). In Studien, welche den Einfluss des Geschlechtes der Stellvertreter*innen

untersucht haben, konnte ebenfalls kein signifikanter Einfluss nachgewiesen werden (25, 28,
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31). Wie auch aus den Daten dieser Dissertation hervorgeht, beschreibt Magaziner et al. eine
hohere Ubereinstimmung bei &lteren Stellvertreter*innen ( > 65 Jahre) (31). Bei Magaziner et
al. wurde die Ubereinstimmung allerdings mittels der Pearson-Korrelation gemessen, welche

nicht geeignet ist um die Ubereinstimmung zweiter Messmethoden zu bestimmen (46).

Zusammenfassend konnte nur fir Stellvertreter*innen, welche den Patient*innen pflegen ein
relevanter Bias gezeigt werden. Dies wurde in noch keiner anderen Studie untersucht und sollte
aus den oben genannten Grinden weiter untersucht werden. Die Angaben von
Stellvertreter*innen, welche die Patient*innen pflegen, sollten aufgrund der vorliegenden
Ergebnisse mit besonderer Vorsicht genutzt werden und wenn moglich durch die Befragung

weiterer Stellvertreter*innen gegengepruft werden.

Eine Limitation ist, dass die Grenzen flr einen relevanten Unterschied anhand der statistischen
Methoden festgelegt wurden. Die Grenzen wurden so gewahlt, dass ein relevanter Unterschied,
einen Unterschied von mindestens einer Kategorie in der Interpretation der Werte bedeutet (48).
Hierzu liegen keine empirischen Werte vor, sodass je nach Fragestellung auch schon geringere
Unterschiede relevant sein konnten. Ein weiterer Kritikpunkt ist die Einteilung in der
Subgruppe ,,Verhéltnis* in ,,Ehepartner*innen‘ und ,,Nicht-Ehepartner*innen®, da hierbei viele
verschiedene Gruppen von Stellvertreter*innen wie z. B. Kinder, Eltern oder nahe Bekannte
vermischt wurden. Diese Einteilung ist allerdings durch den geringeren Anteil an ,,Nicht-
Ehepartner*innen‘ bedingt gewesen.
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5.2 Starken und Limitationen

Zu den Stdrken dieser Dissertation gehortdas prospektive Design der Studie. Patient*innen
wurden bereits zur ihrer Gesundheit befragt wurden, bevor eine akute Einschrankung durch eine
Operation vorlag. Somit wurde versucht einen ,,Recall Bias* zu verhindern (13). Durch dieses
Vorgehen sind aber auch Limitationen bedingt. Es ist moglich, dass aufgrund der
bevorstehenden Operation ein Bias bei der Einschatzung der Lebensqualitat entstanden ist.
Weiterhin gibt es nur Evidenz aus einer Studie, dass durch die Situation einer geplanten
Operation eine &hnliche Belastung fiir die Stellvertreter*innen erzeugt wird, wie bei einem
akuten Trauma oder einer unerwarteten Erkrankung (21). Eine weitere Stdrke dieser
Dissertation ist das multizentrische Design und die im Vergleich zu dhnlichen Studien groRe

Studienpopulation.

Durch die Befragung von intensivmedizinisch und nicht-intensivmedizinisch behandelter
Patient*innen, ist anders als in anderen Studien zu diesem Thema, ein direkter Vergleich
zwischen diesen beiden Gruppen moglich gewesen. Hierdurch konnte in dieser Studie der
Einfluss der intensivmedizinischen Behandlung auf die Ubereinstimmung zwischen den
Patient*innen und Stellvertreter*innen moglichst direkt gemessen werden. Eine weitere Kritik
an der Methodik ist, dass auch die Selbsteinschatzung der Patient*innen zu ihrer Lebensqualitat
subjektiv ist. Diese Problematik kommt vor allem bei den Ergebnissen der Fragestellung 3 zum

Einfluss der Pflege des Patient*innen auf die Ubereinstimmung zum Tragen.

In dieser Dissertation wurden keine Scoring-Systeme zur Erfassung der Erkrankungsschwere
von Patient*innen wie z. B. der APACHE II-Score, die ASA-Klassifikation oder andere
Komorbiditét Indexes wie der ,,Charlson Comorbidity Index‘ benutzt (61-63). Dies hétte einen
Vergleich zwischen wenig und stark vorerkrankten Patient*innen, sowie eine umfassendere
Beschreibung der der Population ermdglicht. Eine weitere Limitation ist, dass die
Stellvertreter*innen der Patient*innen welche intensivmedizinisch behandelt wurden, die
Patient*innen h&ufig erst besucht hatte, als diese bereits auf eine Normalstation verlegt wurden.
Dadurch konnten die Stellvertreter*innen hadufig nicht wéhrend der akuten Phase der

intensivmedizinischen Behandlung befragt werden.

Wie bereits diskutiert, wurdevon einem Grof3teil der Patient*innen angeben, dass diese ,,keine
Probleme* haben. Die Ergebnisse dieser Studie sind somit nicht ohne Vorbehalte auf eine
stérker eingeschrénkte Population anwendbar, da gerade bei den Fragen mit den geringsten

Einschrankungen die hochste Ubereinstimmung vorlag. Eine weitere Limitation dieser
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Ergebnisse ist, dass nur die deutsche Version des WHODAS 2.0 in dieser Studie verwendet
wurde. Somit sind keine direkten Aussagen zu nicht Deutsch sprechenden Patient*innen und
deren Stellvertreter*innen zu machen. Es wurden ebenfalls nur Patient*innen befragt, welche
selbst in der Lage waren, die Fragebdgen auszufiillen, wodurch ebenfalls keine Aussage zur
Ubereinstimmung von Patient*innen mit starken kognitiven Einschrankungen und deren

Stellvertreter*innen maoglich sind.
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6 Anhang
WHODAS 2.0 - Patientenversion

WHODAS 2.0 12 Item

Wie viele Schwierigkeiten hatten Sie in den letzten 30 Tagen:

keine | Geringe | MaRige | Starke | Sehr starke/
nicht mbglich

51 | Eine lEngere Zeit (ca. 30 Minuten) zu
stehen?

52 | |hren Haushaltspflichten
nachzukommen?

53 | Neue Aufgaben zu lernen (2.B. lermmen an
einen neuen Ot zu gelangen)?

54 | An gesellschaftlichen Aktivititen (wie
2.B. Festlichkeiten, religitse oder andere
Aktivitdten) in der gleichen Weise
teilzunehmen, wie andere?

55 | Wie sehr sind sie durch ihren
gesundheitlichen Status emotional
belastet?

56 | Sich fir 10 Minuten auf etwas zu
konzentrieren (2.B. ein Buch lesen)?

57 | Eine langere Strecke {ca. 1 km) zu
laufen?

58 | Ihren gesamten Edrper zu waschen?

59 | Sich anzuziehen?

510 | Im Umgang mit Personen die sie nicht
kennen?

511 | Eine Freundschaft aufrechtzuerhalten?

512 | Bei der bewaltigung ihrer Arbeits-

Jschulalltags?

H1 | An wie vielen Tagen traten diese Schwierigkeiten wahrend der letzten 30
Tage auf?

H2 | An wie vielen Tagen in den letzten 30 Tagen waren sie aufgrund ihrer
Gesundheitsprobleme absolut unfahig alltdgliche Aktivititen oder ihre Arbeit
2u werrichten?

H3 | An wie vielen Tagen in den letzten 30 Tagen mussten Sie aufgrund Ihrer
Gesundheitsprobleme alitigliche Aktivititen oder Ihre Arbeit reduzieren?
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WHODAS 2.0 — Stellvertreter*innen-version

WHODAS 2.0 12 Item

Wie viele Schwierigkeiten hatte Ihr Angehdriger in den letzten 30 Tagen:

aufgrund seiner/ihrer Gesundheitsprobleme alltdgliche Aktivitdten oder

seine/ihre Arbeit reduzieren?

Eeine | Geringe | MaBige | Starke | Sehr starke/
nichtmaglich
51 | Eine langere Zeit (ca. 30 Minuten) zu
stehen?
52 | Seinen/lhren Haushaltspflichten
nachzukommen?
53 | Neue Aufgaben zu lernen (2.B. lernen an
einen neuen Ort zu gelangen)?
54 | An gesellschaftlichen Aktivitdten (wie z.B.
Festlichkeiten, religidse oder andere
Aktivitaten) in der gleichen Weise
teilzunehmen, wie andere?
55 | Wie sehr ist er/fsie durch seinen/ihren
gesundheitlichen Status emotional
belastet?
%6 | Sich fir 10 Minuten auf etwas zu
konzentrieren (z.B. ein Buch lesen)?
57 | Eine langere Strecke (ca. 1 km) 2u laufen?
58 | seinen/lhren gesamten Kdrper zu
waschen?
59 | Sich anzuziehen?
510 | Im Umigang mit Personen die er/sie nicht
kennt?
£11 | Eine Freundschaft aufrechtzuerhalten?
512 | Bei der Bewaltigung seines/ihres Arbeits-
Jschulalltags?
H1 | An wie vielen Tagen traten diese Schwierigheiten wihrend der letzten 30 Tage
auf?
H2 | An wie vielen Tagen in den betzten 30 Tagen war lhrfe Verwandte/r aufgrund
seinerfihrer Gesundheitsprobleme absolute unfihig alltigliche
Aktivitdten oder seine/ihre Arbeit zu verrichten?
H2 | An wie vielen Tagen in den letzten 30 Tagen musste lhr/e Verwandte/r
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MOCA-BIlind

Montreal Cognitive Assessment (MoCA)-Blind

Aufgabe

Punkte

Wiederholen von 5 Wartern:
Gesicht, Samt, Kirche, Tulpe, Rot
- 1 Punkt pro richtigem Wort -

/5P

Zahlen wiederholen: [2 18 5 4]
-1 Punkt, wenn olle richtig -

Zahlen Rickwarts wiederholen: [7 4 2]
- 1 Punkt, wenn alle richtig -

/2P

Folgende Buchstaben vorlesen. Patient soll bei dem Buchstaben "A™ mit der Hand
klopfen
FEACMMAAIKLBAFAKDEAAAIAMOFAAB

= 1 Punkt bel maximal 2 Fehlermn -

/1P

Serielle Subtraktion: 100 - 7 (93, 86,79,72,65)
- 4 p. 5 Werte korrekt = 3 Punkte -

= 2 0. 3 Werte korrekt = 2 Punkte -

- 1 Wert korrekt = 1 Punkt -

/3P

Wiederholen von folgenden Satzen:
" Ich weil lediglich, dass Hans heute an der Reihe ist zu helfen”
" Die Katze versteckte sich immer unter der Couch, wenn die Hunde im Zimmer waren”™

- 1 Punkt pro 5otz -

/2P

PGglichst viele Worter in einer Minute nennen, die mit dem Buchstaben "F~ beginnen

=1 Punkt, wenn mindestens 11 Wirter genannt wurden -

/1P

Gemeinsamkeiten von Wortern beschreiben, z.B. Banane und Apfelsine = Frucht:

-> Eisenbahn - Fahrrad |[]
== UUhr - Lineal []
- 1 Punkt pro nochvoliziehboren Vergleich -

/2P

Wiederholen der Anfangs genannten 5 Warter:
Gesicht [ ], Samt [ ], Kirchi [ ], Tulpe [ ], Rot[ ]
- 1 Punkt pro Wort, nur bei richtigem Nennen OHNE Hinweise -

/5P

Korrektes nennen von:
Datum, Monat, Jahr, Wochentag, Ort, Stadt
- 1 Punkt pro richtigem Wort -

/e P

Gesamt
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