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1. Einleitung

Mit den Fortschritten der modernen Medizin in den letzten Jahrzehnten konnten nicht nur
viele Erkrankungen kurativ behandelt, sondern auch die Uberlebenszeiten mit nicht heilbaren,
chronischen Erkrankungen verlédngert und die Lebensqualitit verbessert werden. Angesichts
der bekannten demographischen Entwicklungen bedeutet dies, dass die Anzahl élterer
Menschen mit chronischen Erkrankungen zunimmt (Gesundheitsberichterstattung des Bundes
2013). Die meisten Todesfille treten deshalb nicht unerwartet ein. So lagen laut Angaben des
Statistischen Bundesamtes im Jahr 2011 chronische Herzkreislauferkrankungen mit 40,2%
und bosartige Neubildungen mit 26% an vorderster Stelle der Todesursachen (Statistisches
Bundesamt 2013) bei einer Sterberate von insgesamt 1,04% bezogen auf die
Gesamtpopulation von 81,8 Millionen im Jahr 2011 (Statistisches Bundesamt 2013).
Untersuchungen in den Jahren 2003-2004 zeigten, dass die meisten Menschen in
Krankenhdusern (42-43%) und Pflegeheimen (15-25%, Tendenz steigend) sterben; zu Hause
hingegen nur ca. 25-30%, auf Palliativstationen 1-2% (Wilkening et al. 2003; Schindler et al.
2004). Daran hat sich in den letzten Jahren nichts wesentliches gedndert, wie die bundesweite
Statistik von 1994 bis 2009 gezeigt hat, bei der sich der Anteil der Sterbefdlle im
Krankenhaus konstant zwischen 45 bis 48% (Statistisches Bundesamt 2011) bewegte.
Zahlreiche Studien und Reviews der letzten Jahre haben mehrfach und eindeutig ergeben,
dass diese Tatsache dem Wunsch der meisten Menschen entgegensteht (Gomes et al. 2012,
Gomes et al. 2013, Higginson et al. 2013, Deutscher Hospiz- und Palliativverband 2013).
Eine dieser Studien (Gomes et al. 2012) zeigt zum Beispiel, dass in verschiedenen Lindern
Europas bei 9344 befragten Biirgern zwar unterschiedliche Vorstellungen beziiglich des
Sterbeortes im Falle einer fortgeschrittenen Krebserkrankung bestehen; mehr als zwei Drittel
mochten dann aber lieber zu Hause sterben. Um diesen Wiinschen nachzukommen, sollte die
optimale Versorgung und Betreuung schwerkranker und sterbender Menschen sichergestellt
sein; dies setzt allerdings eine Fachkompetenz sdmtlicher in der Betreuung involvierter
Personen voraus.

Ein relativ junger Zweig der Medizin, die Palliativmedizin, hat dies bereits vor mehr als 35
Jahren erkannt und sich zur Hauptaufgabe gemacht, Patienten mit einer fortgeschrittenen,
nicht heilbaren Erkrankung und ihre Familien in ihrer letzten Lebensphase zu begleiten und
zu unterstiitzen; eine adidquate Symptomkontrolle ist dabei Voraussetzung fiir eine
ganzheitliche Begleitung am Lebensende, die ebenso eine multidimensionale Behandlung

physischer, psychischer, spiritueller und psychosozialer Belange der Patienten umfasst.




In der Vergangenheit wurden einige Studien zur Notwendigkeit flachendeckender
palliativmedizinischer Strukturen erhoben. So wurden in der Studie von Gott et al. Arzte und
Pflegepersonal um ihre Einschitzung gebeten, wie viele ihrer Patienten vorgegebene
palliativmedizinische Kriterien erfiillen (Gott 2001). Es zeigte sich, dass circa 23% aller
Patienten diese Kriterien erfiillten, davon erforderten 11% eine akute palliativmedizinische
Fachbetreuung. In anderen Studien variierte der Anteil dieser Patienten je nach
Grunderkrankung zwischen 35% (Sigurdardottir 2008) und 60% (Edmonds et al. 2000,
Morize et al.1999).

Obwohl diese Studien den hohen Bedarf an palliativmedizinischer Versorgung gezeigt haben,
sind in der Ausbildung von Arzten und Pflegenden noch einige Defizite zu beklagen.

Die Rahmenbedingungen fiir eine Ausbildung in Palliativmedizin bei Medizinstudenten
wurden erst mit der Anderung der Approbationsordnung 2009 geschaffen, bis dato existierte
dieses Fach im Ficherkanon der Universititen nicht, obwohl Palliativmedizin ,, zum
Aufgabenbereich jedes Arztes” gehort (Prof. Hoppe im Interview mit Klinkhammer et al.
2007). Die Ludwig-Maximilians-Universitdit Miinchen fiihrte als erste Universitit
Deutschlands 2004 Palliativmedizin als Pflichtlehrfach fiir das Medizinstudium ein (Borasio
2011); bundesweit wurde dies erst 2011 fiir alle Medizinstudenten verpflichtend.

Die erste palliativmedizinische FEinrichtung der Technischen Universitit Miinchen am
Klinikum Rechts der Isar wurde im Juli 2010 etabliert. Dabei handelt es sich um den
Palliativmedizinischen = Dienst (nachfolgend PMD  genannt), der aus einem
multiprofessionellen, mobilen Team besteht und von den behandelnden Stationsteams bei

Schwerkranken und Sterbenden angefordert werden kann (Kap. 1.4 und 1.5).

Die Implementierung des PMD ist Gegenstand dieser Arbeit. Um mehr iiber die Haltung und
das Wissen der am Klinikum Rechts der Isar titigen Arzte und Pflegenden beziiglich
Palliativmedizin zu erfahren, entwickelten wir einen Fragebogen. Dieser wurde vor
Implementierung des PMD und 2 Jahre danach verteilt, um Verdnderungen in den
Einstellungen und in dem Wissen der Stationsmitarbeiter durch die Etablierung des
Palliativmedizinischen Dienstes zu erfassen.

Um die Effektivitit des PMD aus Sicht der Patienten, ihren Angehdrigen und dem
Stationsteam zu bewerten, erfassten wir mittels standardisierter und eigens entwickelter
Fragebogen neben den aktuellen Symptomen und Beschwerden die Lebenszufriedenheit und

die Zufriedenheit mit dem PMD, jeweils vor und nach dessen Intervention.




1.1 Entwicklung und Aufgaben der Palliativmedizin

,Palliativmedizin ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit von Patienten und ihren
Familien, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind. Dies geschieht
durch Vorbeugung und Linderung des Leidens mittels frithzeitiger Erkennung und korrekter
Beurteilung sowie der Behandlung von Schmerzen und anderen Beschwerden kdrperlicher,
psychologischer und spiritueller Art.*

Diese iiberarbeitete Definition der World Health Organization (WHO) von 2002 erweitert die
multidimensionalen Aufgaben der Palliativmedizin neben der Verbesserung der
Lebensqualitdit von schwerkranken Patienten und ihren Familien um den
Praventionsgedanken (WHO 2010). Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP)
beschreibt eine verkiirzte Version dieser Definition: ,,Palliativmedizin ist die Behandlung von
Patienten mit einer nicht heilbaren progredienten und weit fortgeschrittenen Erkrankung mit
begrenzter Lebenserwartung, fiir die das Hauptziel der Begleitung die Lebensqualitét ist
(Radbruch et al. 2005).

Die moderne Palliativmedizin und Hospizarbeit hat ihren Ursprung in GrofBbritannien und
geht direkt auf die Initiative der Arztin, Krankenschwester und Sozialarbeiterin Dame Cicely
Saunders zuriick, die 1967 das St. Christopher’s Hospiz griindete- das erste stationdre Hospiz
Europas. In Kanada am Royal Victoria Hospital in Montreal entstand 1975 die erste
Palliativstation (Bausewein et al. 2007). Die erste Palliativstation in Deutschland wurde im
Jahre 1983 an der Universititsklinik Koln errichtet. Laut deutschem Hospiz-und
Palliativverband existierten im Jahr 2011 insgesamt 231 Palliativstationen in Deutschland, im
Jahr 2004 hingegen waren es nur 95 (Deutscher Hospiz-und PalliativVerband 2011). Die Zahl
der Hospize stieg von 111 Einrichtungen im Jahr 2004 auf 195 im Jahr 2011.

Damit Palliativmedizin einer groftmoglichen Anzahl an Patienten zur Verfiigung steht,
wurden in GroBbritannien bereits in den 1970iger Jahren sogenannte ,,Palliative Hospital
Support Teams* gegriindet, was in Deutschland den Palliativmedizinischen Konsildiensten
entspricht (das erste dieser Art war am St. Thomas Hospital in London 1976, Bates et al.
1981). Deren Aufgabe ist es, das primér behandelnde Stationsteam nicht nur mit speziellem
palliativmedizinischem Wissen zu unterstiitzen und dieses auch zu vermitteln, sondern den
Behandelnden die grundlegenden Haltungen und Einstellungen in der Betreuung

Schwerkranker néher zu bringen (Dunlop und Hockley 1998).




Im Jahr 2006 existierten in GrofBbritannien inkl. Schottland 307 solcher ,,mobilen
Palliativdienste®, die mehr als 100.000 Patienten stationdr versorgten (Levack et al. 2008). Im
Vergleich dazu sind trotz der Zunahme an palliativmedizinischen Strukturen in Deutschland
die Palliativmedizinischen Dienste relativ unterreprisentiert (Radbruch 2012).

2005 waren in Deutschland nur 56 solcher Dienste etabliert, die personell von ca. 60% aller

Palliativstationen ausgestattet wurden (DGP 2011).

1.2 Stationire Palliativmedizinische Organisationsformen

Palliativmedizinische Strukturen erstrecken sich in Deutschland sowohl auf den stationéren
als auch auf den ambulanten Bereich.

Im klinischen Bereich gibt es die Palliativstation, d.h. eine an ein Krankenhaus angegliederte
Station, deren Hauptaufgabe darin besteht, palliativmedizinische Patienten in einer akuten
Krisensituation, sei es in einer akuten Krankheitssymptomatik oder akuten psychosozialen,
existenziellen Krise aufzunehmen.

Aufgenommen werden Patienten meistens von anderen Krankenhausstationen, seltener direkt
von zu Hause. Héufige Griinde fiir eine solche Aufnahme sind eine durch die Progredienz der
Grunderkrankung einhergehende Schmerzexazerbation oder andere héufige Symptome wie
Dyspnoe, Ubelkeit/Erbrechen, Schwiiche oder neuropsychiatrische Symptome wie Delir,
Verwirrtheit, Angst, Depression (O’Connor et al. 2010; Gilbertson-White et al. 2011;
Sigurdardottir et al. 2008). Palliativstationen setzen sich aus einem multiprofessionellen Team
zusammen (Arzte, Pflegende, Sozialarbeiter, Seelsorger, Physiotherapeuten, Kunst/
Musiktherapeuten, evtl. Ehrenamtliche) mit dem Ziel, den Patienten und seine Familie
ganzheitlich zu behandeln bzw. zu unterstiitzen. Nach Stabilisierung des Patienten wird im
weiteren Verlauf des Aufenthaltes auf einer Palliativstation eine Entlassung in weiterfiihrende
Einrichtungen in enger Kooperation mit den Weiterbehandelnden geplant und organisiert oder
aber ein wiirdevolles Sterben ermdglicht; die durchschnittliche Aufenthaltsdauer der Patienten
liegt zwischen 12 und 14 Tagen (DGP 2009).

Als weitere stationdre Struktur gibt es die Hospize. Das sind Pflegeeinrichtungen fiir
Patienten mit einer begrenzten Lebenserwartung von wenigen Monaten. Hauptaufgaben sind
wie in allen palliativmedizinischen Einrichtungen und Organisationsformen die Betreuung
von Schwerkranken und Sterbenden mit dem Ziel einer optimalen Symptomkontrolle und
Verbesserung der Lebensqualitit. Die drztliche Versorgung wird durch niedergelassene Arzte

sichergestellt. Im Jahr 2011 existierten in Deutschland insgesamt 179 Hospize (s. Abb.1).




Die Aufenthaltsdauer betragt Wochen bis Monate. Die Finanzierung der Hospize wird durch

eine Mischfinanzierung der Pflege-und Krankenkassen gesichert (DHPV 2013).

Entwicklung der stationédren Hospize und Palliativstationen einschl. der Einrichtungen fiir Kinder
Stand 1/2011 Datenquelle: Wegweiser Hospiz- und Palliativmedizin
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Abbildung 1: Quelle Wegweiser Hospiz- und Palliativmedizin, DHPV Homepage: http://www.dhpv.de/service_zahlen-fakten.html

Durchschnittlich stehen in Deutschland derzeit etwa 40 Palliativbetten (in Palliativstationen
und Hospizen) je 1 Million Einwohner zur Verfligung, mit groen Unterschieden zwischen
den einzelnen Bundesldndern; auch die Relation der Bettenverteilung zwischen den
stationdren Hospizen und den Palliativstationen variiert von Bundesland zu Bundesland. Der
Bedarf wird in Deutschland derzeit auf ca. 50 Betten je 1 Million Einwohner geschitzt,
international wird er zum Teil mit 80-100 Betten je 1 Million Einwohner angegeben (DGP
2009). Eine Studie, durchgefiihrt von der Deutschen Hospizstiftung zur ,hospizlichen
Begleitung und Palliative Care Versorgung in Deutschland im Jahr 2010 (HPVC- Studie) “
kam zu dem Ergebnis, dass der Anteil Schwerkranker, die eine palliativmedizinische
Behandlung bendtigen, bei 60% liegt; nur 12,5% erhielten jedoch tatsdchlich eine
palliativmedizinische Betreuung (Deutsche Hospiz Stiftung 2010).

1.3 Ambulante palliativmedizinische Organisationsformen

In Deutschland existieren im ambulanten Bereich sogenannte Hospiz- und Palliativdienste.

Im Jahr 2008 gab es insgesamt 1500 ambulante Hospizdienste. Diese bestehen vorwiegend
aus Ehrenamtlichen, die Schwerkranken und vor allem Sterbenden und ihren Familien im
psychosozialen Bereich unterstiitzend zur Seite stehen. Die derzeit circa 8000 Ehrenamtlichen
tragen durch ihr Engagement auch zu einem Wandel der Integration Schwerkranker und
Sterbender in unserer Gesellschaft bei (DHPV 2013). Seit der Gesundheitsreform von 2007

besteht ein gesetzlicher Anspruch von Patienten auf die sogenannte ,,Spezialisierte Ambulante




Palliativversorgung®, abgekiirzt ,,SAPV*. Diese ambulanten Palliativdienste bestehen wie die
Palliativdienste im stationiren Bereich aus einem multiprofessionellen Team von Arzten,
Pflegenden und Sozialarbeitern. Sie bieten eine spezialisierte Palliativversorgung fiir
Patienten an, die zuhause oder im Pflegeheim leben. Thre Leistungen umfassen neben der
Behandlung akuter und chronischer Beschwerden wie Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit etc.
eine psychosoziale Unterstiitzung fiir die Patienten und ihre Familien. Zusétzlich leisten sie in
aller Regel eine 24-Stunden Rufbereitschaft. Somit kdnnen sie vor allem die behandelnden
Haus-und Fachirzte sowie die Pflegedienste unterstiitzen, die fiir ca. 90% aller
Palliativpatienten verantwortlich sind und die Allgemeine Ambulante Palliativversorgung
leisten (abgekiirzt AAPV) (siche Abb.2). Der Begriff der allgemeinen ambulanten
Palliativversorgung ist allerdings ,,weder gesetzlich geregelt noch definiert (Bayerisches
Staatsministerium fiir Gesundheit und Umwelt 2013), was Unsicherheiten im Umgang mit
den Begrifflichkeiten und Zustandigkeiten der spezialisierten Palliativversorgung aufwirft.
Um den u.a. von der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP 2013) errechneten
Bedarf von 10% aller Palliativpatienten an eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung
zu decken (siche auch Abb.2), wiren 330 SAPV Teams fiir das gesamte Bundesgebiet
notwendig, basierend auf der Idealzusammensetzung eines Teams von 8 Mitgliedern pro
250.000 Einwohner. Fiinf Jahre nach Anderung der gesetzlichen Rahmenbedingungen
existieren deutschlandweit nur ca. 186 solcher Teams (DGP 2013).

Struktur der Versorgung von Palliativpatienten

nach WSG 2007
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Abbildung 2: Struktur der Versorgung von Palliativpatienten — Grafik der Klinik und Poliklinik fiir Palliativmedizin K6ln (KPPK)

aus der DGP Homepage: http://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/allgemeine-informationen-hintergruende.html
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1.4 Palliativmedizinische Dienste

Da nicht in jeder Umgebung und Krankenhausstruktur Palliativstationen moglich oder
notwendig sind, kann die erforderliche Palliativversorgung von Patienten ebenfalls durch ein
anderes stationdres Modell sichergestellt werden, auch wenn das Vorhandensein beider
Strukturen in einer Einrichtung eine optimale palliativmedizinische Versorgung bei Patienten
mit komplexen und multiplen Beschwerden ermdglicht (Gaertner et al. 2012).

Die Palliativmedizinischen Dienste bestehen in der Regel aus einem multidisziplindren Team
(Arzte, Pflegende, Sozialarbeiter, evtl. unterstiitzt durch Seelsorger, Psychologen/-onkologen,
Musik/ Kunsttherapeuten, Physiotherapeuten), die bei Bedarf bei schwerkranken Patienten
von den primédr behandelnden Stationsteams angefordert werden konnen.

Die Hauptverantwortung verbleibt letztendlich bei der anfordernden Station auf welcher der
Patient aufgenommen ist; daraus hat sich die Bezeichnung von ,,mobilen Palliativteams*
ergeben, im Englischen werden diese Teams auch ,,Hospital Support Teams* (Dunlop und
Hockley 1998) genannt.

Der PMD unterstiitzt zum einen das Team in der Behandlung von akuten Beschwerden,
und/oder Krisensituationen der Patienten, zum anderen den Patienten und seine Familie
fachgerecht, um seine Situation zu stabilisieren, auf seine Bediirfnisse und Wiinsche
einzugehen und seine weitere Versorgung in enger Kooperation mit Fachkrédften und den
Familien zu organisieren (Weissmann 1997) oder falls dies nicht moglich ist, ein friedliches
und wiirdevolles Sterben zu ermdglichen.

Die offensichtlichen Vorteile dieser PMDs bestehen darin, moglichst vielen Patienten im
Krankenhaus eine palliativmedizinische Behandlung anzubieten, denn im Vergleich zu der
limitierten Aufnahmekapazitdt der Palliativstation kann der mobile PMD von jeder Station
angefordert werden. Durch die multiprofessionelle Arbeit und Kooperation des
Palliativdienstes kann palliativmedizinisches Wissen auch auf Normalstationen verbreitet
werden und somit schrittweise zu einer Verbesserung der palliativmedizinischen Betreuung
der Patienten fithren (Dunlop und Hockley 1998). Voraussetzung fiir die Akzeptanz des PMD
sind Kompetenz und Teamfdhigkeit deren Mitglieder (Snow et al. 2009; Von Gunten und
Weissman 2013).

In Bayern existieren derzeit insgesamt ca. 30 solcher Palliativmedizinischer Dienste. Sie
arbeiten  entsprechend den  speziellen  Qualitétskriterien des  Fachprogramms

,Palliativversorgung in Krankenhdusern® des bayerischen Ministeriums fiir Umwelt und
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Gesundheit (2011). Voraussetzungen fiir die Anerkennung sind eine multiprofessionelle
Zusammensetzung des Dienstes (mindestens ein Arzt, Pflegekraft, Sozialarbeiter in Vollzeit,
Arzte und Pflegepersonal miissen spezielle Zusatzqualifikationen in Palliativmedizin
nachweisen).

Die Auswahl des Begriffes Palliativmedizinischen Dienst anstelle des andernorts verwendeten
Palliativ Konsildienstes soll betonen, dass hinter der ,Konsilbetreuung® durch den
Palliativdienst eine intensive Mitbetreuung eines multidisziplindren Teams (anstelle eines
meist durch einen einzelnen Arzt durchgefiihrten Konsils) steht, die das Mal} der meist

einmaligen Konsilbetreuung anderer Fachdisziplinen bei weitem iibersteigt.

1.5 Der Palliativmedizinische Dienst am Klinikum rechts der Isar

Das Klinikum Rechts der Isar ist die Universititsklinik der Technischen Universitit Miinchen
und verfiigt iiber insgesamt 1.100 Betten. Im Juli 2010 wurde der Palliativmedizinische
Dienst als erste palliativmedizinische Struktur des Klinikums implementiert. An die
Psychosomatische Klinik angegliedert, besteht dieser derzeit aus drei Arzten (Ein Arzt und
eine Arztin & 60%, eine Arztin a 10%), einer Pflegekraft a 100%, zwei Sozialpidagoginnen a
50%, einer Kunsttherapeutin 20%, einer Verwaltungskraft und einem studentischen
Mitarbeiter. Der Dienst wird nach iiber zweieinhalb Jahren von den Mitarbeitern gut
akzeptiert (siche Kap. 3.1) und erlebt stetig steigende Zuweisungszahlen, siche Abb. 3 und 4
(2011: 360 Patienten, 2012: 431).

360 Neuanmeldungen 2011

Anzahl der Patienten

[ O R R R I T T T U ST B S SR R Y

Kalenderwoche

Abb. 3: Quelle: Palliativmedizinischer Dienst, Klinikum Rechts der Isar, Miinchen.
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431 Neuanmeldungen 2012
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Abb. 4: Quelle: Palliativmedizinischer Dienst, Klinikum Rechts der Isar, Miinchen.

Der Aufgabenbereich umfasst vor allem die Symptomkontrolle, sozialrechtliche und
pflegerische Beratung und Organisation der weiteren Versorgung. Entsprechend der Statistik
von 2012 hat der PMD bei 82% der mitbetreuten Patienten Unterstiitzung bei der
Symptomkontrolle geleistet, bei 72% die weitere Versorgung organisiert und bei 69% eine

Beratung der Angehdrigen durchgefiihrt, siche Abb.5.
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Abbildung 5: Quelle: Palliativmedizinischer Dienst, Klinikum Rechts der Isar, Miinchen

Der PMD ist zudem seit dem Wintersemester 2011 fiir die Lehre der Palliativmedizin am

Klinikum Rechts der Isar fiir alle Medizinstudenten im klinischen Abschnitt verantwortlich.
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1.6 Symptome Schwerkranker

Zahlreiche Untersuchungen der vergangenen Jahrzehnte zeigen, dass Palliativpatienten am
hiufigsten unter Schmerzen (42%), Atemnot (33% bis zu 70%) Ubelkeit, Erbrechen,
Obstipation, Schwiche (56%) und neuropsychiatrischen Symptomen, wie Delir, Depression
(von 10 bis zu 46%) und Angst (10 bis zu 37%) leiden; unabhingig von der Erkrankung
beobachtet man als belastende Symptome in dieser letzten Lebensphase vor allem Schmerzen,
Atemnot und zunehmende Schwiche (Sigurdardottir et al. 2008; O’Connor et al. 2010,
Gilbertson-White 2011; HOPE 2009; u. siche Abb.6). Im Rahmen der HOPE Erfassung 2009
bei n=2293 Patienten (Abb.6) wurden jeweils vor und nach Beginn einer
palliativmedizinischen Behandlung die aktuellen Symptome mit mittlerer bis starker Intensitét
erfasst. Hier zeigte sich, dass vor allem Schwiche, Miidigkeit, Appetitmangel, Luftnot und

Obstipation im Verlauf der Behandlung zunahmen bzw. trotz Behandlung persistierten.
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Abbildung 6: HOPE CLARA klinische Forschung, 2009. Erfassung der haufigsten Beschwerden bei n=2293 Patienten jeweils vor Beginn

und nach Abschluss einer palliativmedizinischen Behandlung (ambulant und stationér).

Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen représentieren immer noch den Grofteil
der Palliativpatienten, obwohl Herzkreislauferkrankungen in der Todesursachenstatistik an
erster Stelle stehen. Als Beispiel sei hier die Herzinsuffizienz genannt, die im
fortgeschrittenen Stadium eine 5-Jahres Uberlebensrate von 25% aufweist (Kalon et al. 1993).
Im Vergleich dazu liegt die 5-Jahres-Uberlebensrate bei allen Krebserkrankungen bei iiber
52% (abhingig natiirlich von Tumor Art und Lokalisation) (Robert-Koch-Institut 2012).
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Onkologische Patienten leiden vor allem unter Schmerzen (42-90%), Schwéche (56% bis
78%), Dyspnoe (33% bis zu 70%), Ubelkeit und Erbrechen (16-56%), Obstipation (34-56%),
Depressivitit und Angst (10 bis 50%) (Portenoy et al. 1999; HOPE 2012; Van Lancker et al.
2013). Patienten mit fortgeschrittenen Herzkreislauf Erkrankungen und chronisch obstruktiver
Lungenerkrankung (COPD) leiden nicht nur unter Atemnot und zunehmender korperlicher
Schwiche sondern auch unter Schlafproblemen, Depressivitit und hdufigem Wasserlassen;

die wenigsten dieser Symptome werden effektiv behandelt (Janssen et al. 2011).

Daten der deutschlandweiten HOPE (Hospiz und Palliativerfassung) untersuchten bei 4182 in
den Jahren 2002-2005 auf Palliativstationen aufgenommenen Patienten die
Symptombelastung in Abhéngigkeit von einer onkologischen oder nicht onkologischen
Erkrankung (Ostgathe et al. 2011). Patienten ohne onkologische Grunderkrankung litten im
Vergleich zu Tumorpatienten statistisch signifikant weniger hiufig unter Ubelkeit (17,1%
versus 28,9%), Erbrechen (8,2% versus 19,4%) und Appetitmangel (55,5% versus 67,9%),
allerdings haufiger unter Atemnot (40% versus 29%), Schwiche (92,3% versus 84,5%), und
Verwirrtheit (32,1% versus 17,2%). Bei Schmerzen (49% versus 55,8%) Miidigkeit (75,4%
versus 76,7%) und Obstipation (34% versus 35%) ergaben sich keine statistisch signifikanten

Unterschiede der Patientengruppen.

Bei allen korperlichen Beschwerden ist immer zu berilicksichtigen, dass diese mit
existentiellen und psychosozialen No&ten einhergehen und nach einer ganzheitlichen
Behandlung verlangen. Der von Cicely Saunders geprigte Begriffes des ,,Total Pain* (Clark

1999) zeigt diese Dimensionen eines korperlichen Phdnomens sehr deutlich (siche Abb. 7).

Spirituelle
Dimension

Soziale s
Dimension [ Pain l
Konzept
Physische
Dimension

Psychische
Dimension

Abbildung 7 aus der Homepage der Augsburger Hospiz-und Palliativversorgung e.V. http://www.ahpv.de
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1.7 Stand der Palliativmedizinischen Versorgungsforschung/

Effektivitiat Palliativmedizinischer Dienste

Im angloamerikanischen Raum wurden in den letzten Jahrzehnten zahlreiche Studien zu der
Effektivitit palliativmedizinischer Konsildienste durchgefiihrt, die allerdings im Vergleich zu
Deutschland unter sehr verschiedenen und unterschiedlichen Strukturbedingungen arbeiten.
Diese Studien zeigten, dass die PMDs zu einer verbesserten Symptomkontrolle und
Lebensqualitdt schwerkranker und sterbender Patienten beitragen konnen (Ellershaw et al.
1995) (Yennurajalingam et al. 2011), die Patienten und ihre Familien eine ausreichende
psychosoziale Unterstiitzung erfahren (Casarett et al. 2010) und ihr Verstindnis von der
Erkrankung und der Prognose verbessert werden kann (Jack et al. 2003 und 2004). In einer
vor drei Jahren publizierten Studie mit randomisiert kontrolliertem Design konnte im
ambulanten Setting bei Patienten mit metastasiertem nicht-kleinzelligen Bronchialkarzinom
gezeigt werden, dass eine frithzeitige Einbindung der Palliativmedizin in die Behandlung zu
einer Verlingerung der Uberlebenszeit der Patienten von drei Monaten fiihren kann (Temel et
al. 2010).

Ubersichtsarbeiten neueren Datums hingegen zeigen allerdings keine Verbesserung der
Symptomkontrolle oder Lebensqualitdt, einzig eine Verbesserung der Zufriedenheit der
Angehorigen wurde konstatiert (Review von Zimmermann et al. 2008 und El-Jahwari et al.
2011). Die Autoren selbst weisen jedoch auf eine limitierte Aussagekraft der Arbeiten und
eine vorsichtige Interpretation der Ergebnisse hin, da die palliativmedizinischen Strukturen
sehr heterogen zusammengesetzt waren und die gemessenen Outcome unterschiedlich
definiert und erfasst wurden.

Im Rahmen von gesundheitsokonomischen Studien im angloamerikanischen Raum wurde die
Effizienz der PMDs teilweise bestitigt, so konnte die Reduktion der gesamten
Krankenhausaufenthaltskosten und/oder Tagestherapiekosten durch weniger aggressive
Therapiemafinahmen und frithzeitig durchgefiihrte Diskussionen {iiber lebensverldngernde
Malnahmen erreicht werden (Emanuel 1996; Penrod et al. 2006; Ciemins et al. 2007; Gade et
al. 2008; Hanson et al. 2008; Dumont et al. 2010; Mack et al. 2012).

In Anbetracht der Tatsache, dass die Versorgung der deutschen Bevdlkerung mit palliativen
Strukturen, insbesondere stationdren sowie ambulanten palliativmedizinischen Diensten
(Radbruch 2012) unzureichend ist und gerade im ambulanten Bereich noch ein groer Bedarf
an SAPV Teams besteht, sollten in Zukunft spezielle Studien durchgefiihrt werden, die die

Effektivitit der Versorgung direkt messen. Bislang existieren erst wenige Studien in diesem
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Versorgungsbereich (Groh et al. 2012; Vollenbroich et al. 2012) und der GrofBteil der Studien
wurde im angloamerikanischen Raum unter anderen Strukturbedingungen durchgefiihrt.

Bei Studienbeginn existierte keine prospektive Arbeit zur Effektivitit eines
Palliativmedizinischen Dienstes innerhalb des deutschen Gesundheitssystems was uns in
Anbetracht des palliativmedizinischen Versorgungsbedarfes (Gott et al. 2001; Deutsche
Hospiz Stiftung 2010) geboten erschien, wissenschaftliche Daten zur Intervention eines neu
implementierten Palliativdienstes zu erheben. Unsere Studie féllt somit in den Bereich der
,» Versorgungsforschung®, die laut Definition der Bundesdrztekammer ,,die Inputs, Prozesse
und Ergebnisse von Kranken-und Gesundheitsversorgung, einschlieBlich der auf sie
einwirkenden Rahmenbedingungen mit quantitativen und qualitativen, deskriptiven,
analytischen und evaluativen wissenschaftlichen Methoden beschreibt™ (Bundesédrztekammer
2004). In der Versorgungsrealitit existieren immer noch Hindernisse, Patienten einer
frithzeitigen palliativmedizinischen Mitbetreuung zuzufiihren, obwohl im Hinblick auf die
oben genannten Forschungsergebnisse und den mittlerweile etablierten und zukiinftigen
Leitlinien (Pralong et al. 2012) akuter Handlungsbedarf besteht. Zahlreiche Studien der
letzten Jahre haben sich damit befasst, strukturelle Barrieren und die Hemmschwellen von
Arzten in der Einschaltung eines Palliativdienstes herauszufinden (Brickner et al. 2004; Feeg
2005; Snow et al. 2009).

Die befragten Arzte gaben Schwierigkeiten bei der Identifizierung von Palliativpatienten an.
Das kann daran liegen, dass es bisher nur wenige klare Definitionen und Empfehlungen
beziiglich des Erkrankungsstadiums und des Zeitpunktes der Initilerung einer
palliativmedizinischen Mitbetreuung der Patienten gibt, was auch eine Herausforderung fiir
die palliativmedizinische Forschung darstellt (Bausewein and Higginson 2012). Gaertner hat
mit seiner Arbeitsgruppe Patienten mit 19 onkologischen Erkrankungen mit bestimmten
Kriterien fiir eine friihzeitige Integration der Palliativmedizin definiert (Gaertner et al. 2011)
und somit neben anderen (Pralong et al. 2012) die notwendige Etablierung von Definitionen
in Angriff genommen.

Weitere genannte Griinde fiir eine spidte Involvierung der Palliativmedizin war die
Befiirchtung der Arzte, dass allein schon die Nennung des Wortes ,,Palliativmedizin® die
Hoffnung des Patienten und seiner Familie zerstéren konnte. In einer Studie von Dalal et al.
konnte eindrucksvoll gezeigt werden, dass die Anzahl der Konsilanmeldungen beim
Palliativdienst nach der Namensidnderung von ,,palliative in ,,supportive care® zunahmen
(Dalal et al. 2011). Dies zeigt, dass immer noch erhebliche Berlihrungsingste mit dem Wort

,,Palliativmedizin“ bestehen und Assoziationen mit einem unmittelbar bevorstehenden
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Sterbeprozess hervorgerufen werden. Je mehr {iber die empfundenen und existenten Barrieren
herausgefunden wird, desto gezielter konnen diese Forschungsergebnisse genutzt werden, um
die Rahmenbedingungen fiir eine friihzeitige Integration der Palliativmedizin zu ermdglichen.
Dies konnte bei den Patienten eine Verbesserung der Symptomkontrolle, Lebensqualitét, auch

die seiner Angehdrigen, und sogar Verlingerung der Lebenszeit bedeuten (Temel et al. 2010).

Bei der Bewertung und Durchfithrung palliativmedizinischer Studien muss beriicksichtigt
werden, dass es sich bei Palliativpatienten um eine dullerst heterogene Patientengruppe
handelt. Die multidisziplindren Interventionen der Palliativdienste agieren auf vielen Ebenen
bei schwerkranken Patienten und ihrem Umfeld, so dass Forschung im Bereich der
Palliativmedizin immer eine Herausforderung bleiben wird (Grande and Todd 2000).
Randomisiert kontrollierte Studien bei Palliativpatienten stellen aus ethischen Griinden héufig
deren Durchfiihrbarkeit in Frage und sind bei strukturellen Fragestellungen nicht immer
aussagekriftig genug. Deshalb wird auch in Zukunft ein Forschungsschwerpunkt auf die

realitdtsabbildende Versorgungsforschung gelegt werden.
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2. Methodik

2.1 Teil 1: Befragung der Stationsteams vor Implementierung des PMD 2010 und 2012 -

Fragestellungen, Entwicklung der Fragebdgen und Datenerhebung

Um den Prozess der Implementierung des Palliativmedizinischen Dienstes am Klinikum
rechts der Isar zu begleiten, flihrten wir im September 2010, kurz nachdem der PMD seinen
Dienst aufgenommen hatte, und zwei Jahre spiter eine Umfrage unter Pflegekriften und
Arzten durch. Dafiir wurden diejenigen Abteilungen ausgewihlt, von denen wir die meisten
Anfragen fiir den Palliativmedizinischen Dienst erwarteten. Ziel war es, mittels eines eigens
entwickelten Fragebogens die Oberdrzte, Assistenzdrzte und die pflegerischen
Stationsleitungen und —Stellvertretungen zu ihren Erwartungen an den PMD zu befragen. Der
zweiseitige Fragebogen erforderte die Zustimmung oder Ablehnung zu verschiedenen
Fragestellungen mittels vorgegebenen Numeric Rating Scale (NRS) Fragen (Fragebogen
siche Anhang 9.1 und 9.2). Weiterhin baten wir um Angaben der Berufsgruppe, des
Geschlechts und der Anzahl klinischer Erfahrungsjahre. Dies erlaubte die Korrelation der
demographischen Daten mit den Aussagen und der bekundeten Einstellung der Mitarbeiter
zur  Palliativmedizin.  Zusétzlich konnten die Mitarbeiter ihr Interesse an
palliativmedizinischen Weiterbildungsveranstaltungen angeben. Platz fiir freie Kommentare

wurde in den Fragebogen integriert.

Uns erschien es wichtig, die Einstellung der Stationsteams zu Palliativmedizin im
Allgemeinen und ihre Einschédtzung der Vermittlung palliativmedizinischen Wissens wihrend
ihrer Ausbildung im Besonderen zu erfahren. Gleichzeitig wollten wir herauszufinden, ob
eine Verbesserung der palliativmedizinischen Lehre aus Mitarbeitersicht befiirwortet wird.
Um einen subjektiven Eindruck von der aktuellen Versorgung schwerkranker Patienten und
threr Familien im Krankenhaus zu gewinnen, baten wir die Mitarbeiter zudem um die
Beurteilung der Symptomkontrolle bei schwerkranken und sterbenden Patienten auf ihrer
Station. Somit erwarteten wir ein Bild ihrer empfundenen Belastung und Zufriedenheit im
Umgang mit diesen Patienten und ihren Familien.

Zusitzlich erfassten wir die Erwartungen der Mitarbeiter an den Palliativmedizinischen
Dienst in verschiedenen Bereichen (u.a. Schmerztherapie, andere Symptomkontrolle,
psychosoziale Unterstlitzung des Patienten und der Angehdrigen etc. sieche Anhang

Fragebogen Mitarbeiterbefragung).

19



Wir wihlten den Zeitraum von 2 Jahren nach Einfiihrung fiir die erneute Befragung, um eine
Einschitzung des Nutzens der bisherigen Arbeit des Palliativmedizinischen Dienstes und
dessen Akzeptanz und Zufriedenheit durch die klinisch tdtigen Mitarbeiter herauszufinden.

In diesem Zeitraum hat der PMD kontinuierlich zunehmende Anfragen vom Grofteil der
Klinik erfahren; auch andere neu implementierte Palliativdienste teilen diese Erfahrung
(Strohscheer et al. 2005). Mit der zweiten Befragung sollte ebenfalls mittels NRS den Fragen
nachgegangen werden, in welchen Bereichen der Palliativmedizinische Dienst die primér
behandelnden Stationsteams unterstiitzen und entlasten kann, ob sich durch dessen
Einfiihrung die Haltung gegeniiber der Palliativmedizin und die Symptomkontrolle der
Patienten auf ihren Stationen veréndert hat und vor allem wie und in welchen Bereichen die
Stationsteams mit dem PMD zufrieden sind.

Da sich in der Literatur erhebliche Varianzen beziiglich der Einschidtzung des Anteils
palliativmedizinischer stationidr behandelter Patienten finden (zwischen 35% (Sigurdardottir
et al. 2008) und 60% (Edmonds et al. 2000; Morize et al. 1999) baten wir die Mitarbeiter des
Klinikums Rechts der Isar um ihre Einschidtzung des Anteils der Patienten, der von einer
palliativmedizinischen Versorgung profitieren konnte. Ziel war es, Auskunft iiber das
realistische Mal} ihrer Einschitzung abhédngig vom klinischen Fach und der Berufsgruppe zu
bekommen.

Der praktische Ablauf der Befragung der Arzte und Pflegenden gestaltete sich so, dass die
Fragebogen in den teilnehmenden Kliniken verteilt wurden und entweder direkt in einem
verschlossenen Umschlag eingesammelt oder per Hauspost zuriickgeschickt wurden. Die
Anonymitdt war in jedem Fall gegeben, ein Riickschluss auf einzelne Kliniken war von
vorneherein ausgeschlossen. Zur besseren Akzeptanz der Studie wurden initial die jeweiligen
Klinikleitungen um Unterstlitzung der Studie gebeten und Besprechungen zur
Bekanntmachung genutzt. Die Fragebdgen wurden wenn mdglich personlich an die
Mitarbeiter iiberreicht; dem Fragebogen lag zudem ein Anschreiben bei, das tliber die Ziele

der Studie informierte und in dem um Studienteilnahme gebeten wurde.
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2.2 Teil 2: Effektivitit des PMD aus Sicht der Patienten, Angehorigen und der

behandelnden Stationsteams

In der Literatur herrscht Uneinigkeit zur Definition des Begriffes Effektivitit, dessen
Verstiandnis allerdings fiir unsere Studie entscheidend ist. In dem von J. Windeler und G.
Antes verfassten Artikel konstatieren die Autoren eine ausgeprigte ,,Interpretationsvielfalt
beziiglich der Unterscheidung der englischen Begriffe ,,Efficacy und ,,Effectiveness® in der
Literatur (beide Begriffe konnten mit Wirksamkeit iibersetzt werden) (Windeler und Antes).
Das Wort ,Efficacy* beschreibt am ehesten die Wirksamkeit einer Behandlung ,unter
Idealbedingungen®, , Effectiveness* hingegen dieselbe ,unter Alltagsbedingungen®. Die
Autoren zitieren A. R. Feinstein (Feinstein 1985), der betont, dass der Begriff der
,Effectiveness® als Wirksamkeit einer Behandlung immer in seinen Auswirkungen auf die
gesamte Umgebung gesehen werden sollte. Laut ihm umfasse der Begriff der ,,Effectiveness*
auch die ,,Auswirkungen einer als wirksam anerkannten Therapie bei ihrer Einfiihrung in das
Gesundheitswesen*, was auch die Vielschichtigkeit dieses Begriffes verdeutlicht. Effektivitat
in der Palliativmedizin wird entsprechend des Autors Abu-Saad (Abu-Saad 2001) an der
Lebensqualitéit von Patienten und ihren Angehorigen, einer addquaten Symptomkontrolle und
der Zufriedenheit von Patienten und den Angehdrigen mit der entsprechenden Behandlung
gemessen. Diese Kriterien haben wir in unserer Studie als Definition von Effektivitit
ebenfalls zugrunde gelegt. Hierbei handelt es sich um die Implementierung einer
palliativmedizinischen Organisationsform, deren Wirksamkeit per se bereits unter anderen
Rahmenbedingungen (siche Kapitel 1.4) teilweise bestétigt wurde, deren Erfolg und
Effektivitat allerdings letztendlich nur durch die erfolgte Integration in ein spezifisches
Gesundheits- und Krankenhaussystem gemessen werden kann. Da der Palliativmedizinische
Dienst durch seine Multidisziplinaritdt auf verschiedenen Ebenen mit verschiedensten
Beteiligten agiert, ist es entscheidend, dass er von seinen ,,Leistungsempfangern® — das heif3t
von den anfordernden Arzten und den betreuten Patienten und ihren Familien auf seine

Wirksamkeit hin beurteilt wird.

2.3 Studiendesign, Entwicklung der Fragebogen, verwendete validierte Fragebogen

Fir den Teil der Patienten-, Angehdrigen- und Stationsteam- Erfassung wihlten wir ein

beobachtendes prospektives Studiendesign. Grundsétzlich waren alle Patienten fiir die

Teilnahme an der Studie geeignet, fiir die ein palliativmedizinisches Konsil im Zeitraum
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Oktober 2010 bis Mai 2011 und September bis Dezember 2012 angefordert wurde.
Ausschlusskriterien waren eine eingeschrinkte Kontakt-, Kommunikations- und
Einsichtsfahigkeit des Patienten, die das Verstdndnis des Studieninhaltes und das Ausfiillen
der Fragebogen bzw. eine Befragung unmoglich machten. Weitere Ausschlusskriterien fiir
eine Studienteilnahme waren Konsilanfragen, die eine sofortige Intervention in einer
physischen, psychosozialen oder rechtlichen Krisensituation notwendig machten.

Zusitzlich war eine Teilnahme aufgrund potentieller Bias und mangelnder Vergleichbarkeit
mit anderen Studienpatienten ausgeschlossen, wenn der Patient bereits bei einem vorherigen
Krankenhausaufenthalt von dem Palliativmedizinischen Dienst mitbetreut wurde.

Mittels eigens entwickelten sowie standardisierten Fragebogen wurden sowohl vor
Mitbetreuung (t1) als auch nach Mitbetreuung (t2) folgende Befragungen durchgefiihrt bzw.

Fragebogen verteilt:

* Befragung von Patienten jeweils vor Erstkontakt mit dem PMD und nach Letztkontakt
mit dem PMD (bei/kurz nach Entlassung)

* Befragung von Angehorigen der durch den PMD betreuten Patienten jeweils vor
Erstkontakt mit dem PMD und nach Letztkontakt mit dem PMD (bei oder nach
Entlassung)

* Befragung des behandelnden Arztes sowie des Pflegenden jeweils vor und nach

Behandlung eines Patienten durch den PMD

Alle verwendeten Fragebdgen sind im Kapitel 9 als Anhang dargestellt.

In unserem Studien- und somit Fragebogendesign konnten wir sowohl die Kritik als auch die
Verbesserungsvorschlige vorheriger Arbeiten von M. Gockel und 1. Strohscheer (Strohscheer,
et al. 2005; Gockel 2008) auf dem Gebiet der Palliativmedizinischen Konsildienste
integrieren und somit weiterentwickeln. So wurde durch das prospektive Studiendesign und
die Autoevaluation der Patienten und Angehdrigen deren Beschwerden und Bediirfnisse
umfassender dargestellt und auch Angaben iiber das soziale Umfeld der Angehorigen

integriert.

Fiir die Patientenbefragung wihlten wir als Hauptoutcome den ,,Palliative Care Outcome
Scale®, abgekiirzt POS. Dieser Fragebogen wurde urspriinglich von Hearn und Higginson im

Jahr 1999 in englischer Sprache entwickelt (Hearn and Higginson 1999). Bestehend aus 10
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Fragen, die in Eigen-oder Fremdanamnese beantwortet werden konnen, dient er dazu,
palliativmedizinische Probleme, Bediirfnisse, das allgemeine Wohlbefinden und die
Zufriedenheit mit der palliativmedizinischen Behandlung der vergangenen drei Tage zu
erfassen. Der Gesamtscore von 40 wird als maximale Symptombelastung und schlechtes
allgemeines Wohlbefinden interpretiert. Je niedriger der Score, desto geringer ist die
Symptombelastung und desto besser das allgemeine Wohlbefinden.

Erginzt durch eine offene Frage ermoglicht es die Angabe von Problemen der letzten drei
Tage in Freitextform. Im Jahr 2005 wurde er von Bausewein et al. ins Deutsche iibersetzt und
validiert (Bausewein et al. 2005). Mittlerweile ist der POS in iiber 12 Sprachen iibersetzt und
wird nicht nur in zahlreichen klinischen Studien, sondern auch im klinischen Alltag bei
Palliativpatienten mit unterschiedlichen, auch nicht-onkologischen Erkrankungen verwendet
(Bausewein et al. 2011). Deshalb wihlten wir ihn als kurzes multidimensionales
Messinstrument. Fiir ein statistisch und klinisch relevantes Ergebnis legten wir bei dem POS

Outcome eine Vorher-Nachher Differenz von mind. 3 Punkten fest.

Als weiteres Outcome wihlten wir zur Erfassung der Lebenszufriedenheit den ,,Satisfaction
With Life Scale, abgekiirzt SWLS. Dieser von Diener et al. entwickelte (1985) und von
Glaesmer et al. (2011) ins Deutsche libersetzte und validierte Fragebogen besteht aus flinf
Items, die eine Zustimmung oder Ablehnung der vorgegebenen Aussagen verlangen. Je
geringer der Score, desto geringer die ,,.Lebenszufriedenheit®, der Maximalscore von 35 geht
mit einer sehr hohen Lebenszufriedenheit einher. Wir wéhlten sowohl bei den Patienten als
auch bei den Angehdrigen denselben Fragebogen, um eine Vergleichbarkeit zu gewéhrleisten.
Die Einteilung von Diener vollzieht sich in 4er Schritten; um die Grenzwerte von einer
Einteilung zur nédchsten nicht miteinzuschliessen betrachteten wir fiir unsere Intervention

einen Unterschied von 6 Punkten als statistisch und klinisch relevant.

Um von einer standardisierten Symptomerfassung profitieren zu konnen, setzten wir das
,2Minimale Dokumentationssystem 2%, abgekiirzt MIDOS 2 (Stiel et al 2010), ein.

Dabei handelt es sich um die deutsche Version der ,,Edmonton Symptom Assessment Scale®,
abgekiirzt ESAS, der bereits seit vielen Jahren zur Erfassung der hdufigsten Symptome von
onkologischen Patienten international eingesetzt wird (Bruera et al. 1991).

MIDOS 2 st Teil der Standarddokumentation im deutschsprachigen Raum fiir
Palliativmedizinische Strukturen, der ,,Hospiz-und Palliativerfassung®, abgekiirzt HOPE

(HOPE 2013). HOPE ist ein gemeinsames Projekt der Deutschen Gesellschaft fiir
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Palliativmedizin, der Deutschen Krebsgesellschaft und des Deutschen Hospiz- und Palliativ-
Verbandes.  Dieses  umfasst  verschiedene  Module zur  Dokumentations-und
Qualitétssicherung. Der MIDOS 2 erlaubt eine Erfassung von 12 hiufigen korperlichen und
psychischen Symptomen in einer vierstufigen Intensitdtsangabe von kein, wenig, miBig bis
stark.

Der Vorteil des MIDOS 2 liegt darin, dass er aufgrund dieser 4 Intensitdtskategorien sowohl
von Patienten in schlechtem Allgemeinzustand als auch von Mitarbeitern in kurzer Zeit
auszufiillen und im klinischen Alltag umsetzbar ist (Stiel et al. 2010). Somit konnten wir die
aktuelle Intensitit der Symptome erfassen, im Gegensatz zum POS der die Beschwerden der
letzten 3 Tage erfragt. Je hoher der Gesamtscore, desto hoher ist die aktuelle
Symptombelastung. Da keine offizielle Interpretation des Gesamtscore verfiigbar ist,

interessierten uns die Unterschiede der einzelnen Items im Vorher-Nachher Vergleich.

Dem Fragebogen fiir den Patienten haben wir eine medizinische Dokumentation
angeschlossen, die vor und nach Mitbetreuung des PMD ausgefiillt wurde. Diese folgt
ebenfalls weitgehend dem HOPE Modul fiir medizinische Dokumentation. Der
Funktionsstatus der Patienten wurde mit dem ,Eastern Cooperative Oncology Group®,
abgekiirzt ECOG, erfasst (Oken et al. 1982). Uns interessierten zusétzlich die Griinde fiir den
aktuellen Krankenhausaufenthalt aus Patientensicht und bei welchen Beschwerden eine
Verbesserung durch den Palliativdienst erwiinscht bzw. erreicht wurde. Zusitzlich
integrierten wir Numeric Rating Scale Fragen (NRS) von 0-10, die die aktuelle Lebensqualitdt
(O=schlechteste Lebensqualitit bis 10= beste Lebensqualitdt), die Belastung durch die
Erkrankung (0= keine Belastung bis 10= extreme Belastung) und die empfundene
Unterstiitzung der Patienten in ihrer Situation durch ihr Umfeld (0= keine Unterstiitzung bis

10= beste Unterstiitzung) umfassten.

Angehorige sind gerade bei schwer erkrankten Familienmitgliedern in den allermeisten Féllen
nicht nur intensiv in die Pflege miteingebunden, sondern auch emotional und psychosozial
stark belastet (Grov et al. 2005 und 2006; Kohler et al. 2012). Aus diesem Grund erfassten
wir zusétzlich die Belastung und Lebenszufriedenheit mittels des SWLS (Satisfaction With
Life Scale) der Angehdrigen, um herauszufinden, ob die Intervention des Palliativdienstes die
Angehorigen entlasten kann. Um die Einschidtzung der Lebensqualitit und Probleme und
Beschwerden aus Angehorigensicht zu erfassen stellten wir ihnen dieselben Fragen wie den

Patienten.
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Da bisher nur wenige Studien die Zufriedenheit mit einer palliativmedizinischen Intervention
aus Angehorigensicht (Yang et al. 2011; Perner et al. 2012) direkt erfasst haben, integrierten
wir eigene NRS Fragen, mittels derer die Angehdrigen ihre Zufriedenheit in verschiedenen
Bereichen mit dem PMD angeben konnten (siche Anhang Fragebogen 9). Auch dem
Fragebogen fiir die Angehdrigen schloss sich ein demographischer Teil an, um Einsicht in die
Charakteristika und Involvierung der Angehdrigen in die Versorgung der Patienten zu
erhalten.

Der fiir den Patienten verantwortliche Stationsarzt und der Pflegende wurden ebenfalls vor
und nach Mitbetreuung mittels eines NRS Fragebogens von 0-10 bzgl. den aktuellen
Beschwerden des Patienten, ihren Erwartungen bzw. ihrer Zufriedenheit mit dem
Palliativmedizinischen Dienst in verschiedenen Bereichen befragt (Symptomkontrolle,
psychosoziale Unterstiitzung Patient und Angehdrige, etc., siche Anhang Fragebogen 9. 7 und
9.8).

Fiir den Studienteil, der die Befragung von Patienten, ihren Angehorigen und dem priméren
Stationsteam umfasste, wurde die Erlaubnis der Ethikkommission des Klinikums rechts der
Isar (Beschluss vom 13.10.2010) eingeholt. Die Mitarbeiterbefragung vor Einfithrung des
PMD und zwei Jahre danach wurde vom Personalrat unterstiitzt und genehmigt (unter der
Voraussetzung der Garantie der Anonymitit und Freiwilligkeit der Teilnahme). Zusétzlich
wurden die Einverstindniserkldrungen folgender Klinikdirektoren eingeholt: I.-III
Medizinische Klinik (diese umfassen die Innere Medizin: Kardiologie, Gastroenterologie,
Hiamatoonkologie, Nephrologie), Klinik fiir Chirurgie, Klinik fiir Frauenheilkunde, Klinik fiir
Hals-Nasen-Ohrenheilkunde, Klinik fiir Neurochirurgie, Klinik fiir Neurologie, Klinik fiir
Orthopédie und Unfallchirurgie, Klinik fiir Strahlentherapie und die Klinik fiir Urologie.

2.4 Statistische Methoden

Sowohl die Daten der Stationsbefragungen als auch die der Patientenbefragungen wurden
direkt von den Fragebogen in die Statistik-Software SPSS fiir Windows, Version 19.0/ 20.0
eingegeben und statistisch ausgewertet. Aufgrund der subjektiven Outcome Parameter und
des Pilotcharakters der Studie lie} sich eine genaue Power-Kalkulation vor Studienbeginn
schwer durchfithren. Aus den bisherigen Erfahrungen und Studien wurde geschitzt, dass sich
mit einer Gesamtzahl von 50 Patienten ein signifikanter und klinisch relevanter

Betreuungseffekt durch den PMD im Vorher-Nachher-Vergleich feststellen lief3e.
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Wir fithrten deskriptive und explorative statistische Auswertungen fiir unsere eigens
entwickelte Fragen durch, die vorwiegend im Mitarbeiterteil, teilweise im Patienten-und
Angehorigenteil eingesetzt wurden, mit der Angabe von Median, Mittelwert,
Standardabweichung, Maximum, Minimum und/oder Interquartilsabstand (IQR). Um
Korrelationen zu berechnen setzten wir den Spearman Korrelationskoeffizienten ein. Das
Signifikanzlevel bei der Mitarbeiterbefragung wurde auf p<0.05 fiir Einzelvergleiche
angesetzt, unter Anwendung der Bonferroni-Korrektur fiir multiple Vergleiche (fiir den
Hauptoutcome POS, die beiden Nebenoutcome SWLS und MIDOS 2) angepasst (p<0.016).
Im Rahmen der Vorher-Nachher Auswertung der Patienten- und Angehdrigen Fragebdgen
verwendeten wir deskriptive und explorative statistische Methoden: bei Normalverteilung
(POS Score) wurde der Student t-test bei verbundenen Stichproben, bei fehlender

Normalverteilung der Wilcoxon-Test eingesetzt, um Unterschiede zu detektieren.

2.5 Datenerhebung Patienten, Angehorigen und Stationsteams

Die Studienrekrutierung fand an den teilnehmenden Kliniken, s. 2.4 statt.

Tageskliniken wurden aufgrund der unterschiedlichen Versorgungsstruktur bei ambulanten
Patienten und folglich der mangelnden Vergleichbarkeit mit stationiren Patienten nicht in die
Studie eingeschlossen. Auch Patienten auf Intensivstationen wurden von der Studie
ausgeschlossen, weil dort die Kommunikation erschwert bzw. unmdglich ist und sich die

Angehdrigen in einer besonderen Belastungssituation befinden.

2.6 Mafinahmen zur Rekrutierung von Studienteilnehmern

Entsprechend den Einschlusskriterien wurden alle fiir ein palliativmedizinisches Konsil neu
angemeldete Patienten beurteilt. Patienten, die die Einschlusskriterien erfiillten und bei denen
Kontakt-, Kommunikations-und Einsichtsfdhigkeit vorhanden war, wurden vor Erstkontakt
durch den PMD um Mitwirkung an der Studie gebeten.

Es wurde strikt darauf geachtet, dass zeitnah zu der Konsilanmeldung Kontakt zum
Stationsarzt oder der Pflege aufgenommen wurde. Dies diente zum einen der Erfassung der
medizinischen Dokumentation, zum anderen um das Stationsteam iiber die Kontaktaufnhahme
mit dem Patienten zu informieren. Stellte sich spitestens bei Kontaktaufnahme entweder mit
dem Stationsteam oder mit dem Patienten heraus, dass eine dringende Intervention notwendig

war, oder es der korperliche oder psychische Zustand des Patienten nicht zulieB3, wurde der
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Patient direkt von dem Palliativteam evaluiert und nicht in die Studie aufgenommen (s. Kap.
3.2). Es wurden keine Patienten oder Angehdrige in die Studie aufgenommen, wenn der
Palliativdienst bereits involviert war. AuBerdem wurde darauf geachtet, dass der Kontakt zum
Patienten und den Angehdrigen nur initial und nach Abschluss der Behandlung bestand, damit
die Patienten den Palliativmedizinischen Dienst unvoreingenommen und nicht im Sinne einer
sozialen Erwiinschtheit bewerten konnten und es nicht zu einer Verzerrung der Ergebnisse
kam. Die Patienten und Angehdrigen wurden vor Befragung iiber Inhalt und Dauer sowie
iiber Anzahl und Art der Kontakte informiert und um ihr Einverstindnis zur Verwendung der
anonymisierten Daten gebeten. Im Falle des Einverstindnisses wurde direkt mit dem
Ausfiillen der Fragbdgen oder dem Befragen der Patienten begonnen. Der Fragebogen konnte
innerhalb von 20-45 Minuten vom Patienten und 10-15 Minuten von den Angehorigen
ausgefiillt werden. Danach wurde der Palliativdienst tiiber die Teilnahme und die

Beschwerden des Patienten informiert und innerhalb kiirzester Zeit fand der Erstkontakt statt.

Die Fragebogen fiir die Stationsteams wurden an den fiir den Patienten verantwortlichen
Stationsarzt (in der Regel auch der das Konsil anfordernde Arzt) und den Pflegenden
ausgeteilt und konnten per Hauspost zuriickgeschickt werden. Initial wurden diese
Fragebogen vor und nach Mitbetreuung verteilt. Im Verlauf der Durchfiihrung der Studie im
Jahr 2012 beschrinkten wir uns auf den Erfassungsbogen nach Mitbetreuung, da zwei
Fragebogen pro Patient aufgrund der Arbeitsbelastung auf den Stationen nicht durchfiihrbar
waren. Die Befragung nach Mitbetreuung durch den PMD (t2) wurde bei den Patienten und
den Angehorigen entweder am Vorabend oder am Tag ihrer Entlassung personlich,

spitestens  jedoch  wenige Tage nach Entlassung telefonisch  durchgefiihrt.
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3. Ergebnisse

3.1 Stationserhebungen

Die erste Befragung von Oberérzten, Assistenzirzten und Pflegedienstleitungen und deren
Stellvertreter wurde im September 2010 durchgefiihrt. Insgesamt wurden 242 Fragebdgen an
81 Oberirzte, 99 Stationsirzte und 64 Pflegedienstleitungen und deren Stellvertreter der an
der Studie teilnehmenden Abteilungen verteilt. Insgesamt betrug die Riicklaufquote mit 150
eingegangenen Fragebdgen 62%; bezogen auf die Anzahl der ausgeteilten Fragebogen belief
sich die Riicklaufquote bei der Pflege auf 76,5%, bei den Assistenzérzten auf 56% sowie bei
den Oberirzten auf 43%. Bei den Berufsgruppen waren mit 33,1% Assistenzérzte, 37,8%
Oberirzte sowie 29,1% Pflege vertreten, 1,4 % machten keine Angabe beziiglich ihrer
Berufsgruppe (Abb.8).

Erstbefragung 2010: Riicklaufquote 62%

fehlende
Angabe 1,4%

Oberérzte 43
von 81 zuriick = Pflege 49 von
43% 64 zuriick=

76,5%

Assistenzirzte v
56 von 99

zuriick =56%

Abb.8 : Befragung 2010: Riicklaufquoten abhingig von der Berufsgruppe

Im September 2012 wurden moglichst dieselben Fachkrifte noch einmal befragt, was
aufgrund von Rotationen, Urlaub oder Krankheit bei 84% der Oberirzte, 47% der
Assistenzirzte und 81% der Pflegedienstleitungen/ Stellvertretern gelang.

Insgesamt wurden 293 Fragebogen an 104 Oberérzte, 129 Stationsdrzte und 60
Pflegedienstleitungen und deren Stellvertreter verteilt. Die Riicklaufquote betrug insgesamt
64% mit 187 eingegangenen Fragebogen; bei der Pflege 100%, bei den Assistenzéirzten 51%
sowie bei den Oberirzten 53%. Insgesamt waren die Berufsgruppen mit 35,3%
Assistenzirzten, 29,4% Oberirzten sowie 32,1% Pflegekréften vertreten, 3,2 % machten

keine Angabe, siche (Abb. 9).
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Zweitbefragung 2012 Riicklaufquote 64%

fehlende
Angabe
6=3,2%
Assistenzirzte
66 von 129
Pflege 60 von zuriick= 51%
60 zuriick
=100 %

Oberirzte 55
von 104
zuriick= 53%

Abb.9 : Befragung 2012: Riicklaufquoten abhingig von der Berufsgruppe

Demographische Daten

Bei der Erstbefragung im Jahr 2010 waren von 146 giiltigen Fragebogen 42,5% der
Teilnehmer weiblich und 57,5% minnlich, s. Abb.10.

Erstbefragung 2010: Berufsgruppe und Geschlecht

Berufsgruppe

Pflege
(Stationsleitung/
Stellvertretung)

Assistenzarzt
]Oberarzt

Anzahl

weiblich

maennlich

Geschlecht

Abb. 10

48% der Mitarbeiter gaben an, in einem operativen und 47% in einem nicht operativen Fach
zu arbeiten, bei 5% fehlte die entsprechende Angabe. 70,4% der Mitarbeiter verfiigten tiber
mehr als 6 Jahre Berufserfahrung, 20,4 % tiber 1-5 Jahre Erfahrung, sieche Abb. 11.
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Erstbefragung 2010: Anzahl der Jahre klinischer Tatigkeit

404

304

Prozent

104

T T T T
<1 Jahr 1-5 Jahre 6-10 Jahre > 10 Jahre
Anzahl der Jahre klinischer Tatigkeit

Abb. 11
Die Geschlechterverteilung der Teilnehmer 2012 von 181 giiltigen Angaben unterschied

sich mit 56,4 % weiblichem und 43,65% ménnlichem Anteil, allerdings nicht signifikant von
der Erstbefragung. In Abb.12 zeigt sich, dass der hohere Anteil an weiblichen Teilnehmern

insgesamt bedingt ist durch den hdheren Anteil an Assistenzdrztinnen, Oberérztinnen und

Krankenschwestern im Vergleich zu 2010.

Befragung 2012: Berufsgruppe und Geschlecht

501 Berufsgruppe
Pflegekraft
(Stationsleitung
[/Stellvertretung)
Assistenzarzt
DOberarzt

Anzahl

weiblich maennlich

Geschlecht

Abb. 12

Die klinische Féacherverteilung war mit 47,6 operativem und 46% nicht-operativem Fach der
Erstbefragung vergleichbar, bei 6 % fehlte die entsprechende Angabe. 66,4% der Mitarbeiter

verfligten liber mehr als 6 Jahre Berufserfahrung, 25,1% der Mitarbeiter iiber 1-5 Jahre
klinische Erfahrung, Abb.13.
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Zweitbefragung 2012: Anzahl der Jahre klinischer Tatigkeit

404

Prozent

104
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<1 Jahr 1-5 Jahre 6-10 Jahre > 10 Jahre
Anzahl der Jahre klinischer Tatigkeit

Abb. 13

Ergebnisse der einzelnen Fragen

Der Anteil palliativmedizinischer Patienten auf Station wurde sowohl 2010 als auch 2012

von allen Berufsgruppen auf 5-10% geschitzt, s. Abb.14.

Anteil palliativmedizinischer Patienten auf Station
1:<1%, 2:1-5%, 3: 5-10%, 4:10-25%, 5:>25%

500 Mnarbeitr(‘a;cvr?rversus
T T T I Implementierung
_ Median=3: 5-10% MBefragung 2010
Palliativpatienten auf Station MBefragung 2012
4,004
3,00 —_ —_ ~
2,004
1,004
T T T
Assistenzarzt Oberarzt Pflege
Berufsgruppe
Abb. 14

Bei allen folgenden Fragestellungen verwendeten wir stets die Skala von O=konnte nicht
schlechter sein bzw. iiberhaupt nicht hilfreich bis 10=konnte nicht besser sein bzw. extrem
hilfreich. Es lag keine Normalverteilung der Daten vor, bei allen Fragen lag das Minimum

bei 0, das Maximum bei 10. Zur Ubersicht soll Tabelle 1 dienen.
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Die Erwartungen der Mitarbeiter sahen wir als erfiillt an, wenn der Median nach

Implementierung dem Median vor Implementierung entsprach oder grofer war.

Ubersicht Unterschiede vor versus nach Implementierung (Tabelle 1)
Skala von O=iiberhaupt nicht erwartet/zufrieden bis 10= maximal erwartet/ zufrieden); Minimum=0 bis

Maximum=10, keine Normalverteilung; (ab Frage 6: Unterstiitzung durch den PMD in folgenden Bereichen )

Median vor Interquartil- | Median nach IQR Erwartung
Implementierun | bereich Implementierung erfullt?*
22010 (IQR) 2012
Vermittlung 3.0 3 3.0 3 -
palliativmedizinischen Wissens n=149 n=186
wihrend der Ausbildung
Wunsch nach mehr Lehre in 8.0 3 8,0 3 -
Palliativmedizin n=150 n=187
Beurteilung der 7.0 2 7.0 2 X
Symptomkontrolle auf Station bei n=149 n=186
Schwerkranken und Sterbenden
Belastung im Umgang mit 5.0 5 6.0 5 -
Schwerkranken n=149 n=187
Zufriedenheit mit der téglichen
Arbeit mit Schwerkranken und 5.5 4 6 2 X
Sterbenden auf Station n=148 n=186
Unterstiitzung in Schmerztherapie 8.0 4 9.0 3 X
n=150 n=185
Unterstiitzung bei sonstiger 7.0 3 8.0 3 X
Symptomkontrolle n=150 n=185
Beratung bei Therapie- 8.0 5 8.0 4 X
entscheidungen n=149 n=150
Beratung bei rechtlichen 9.0 3 8.0 5 -
Fragestellungen n=149 n=182
Beratung bei der Einstellung 8.0 4.75 7.0 5 -
lebensverldngernder Maflnahmen n=148 n=180
Beratung zu speziellen 8.0 3 6.0 3 -
pflegerischen Maflnahmen n=144 n=175
Psychosoziale Unterstiitzung 9.0 3 8.0 3 -
Patienten n=145 n=183
Psychosoziale Unterstiitzung 9.0 2 8.0 3 -
Angehorige n=146 n=183
Spirituelle Fragestellungen 7.0 4 6,0 3 -
n=147 n=167
Unterstiitzung bei schwierigen 8.0 3 7.0 4 -
Kommunikationssituationen n=148 n=180
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Unterstiitzung und Entlastung 8.0 3.75 8.0 3 X

Stationsteam n=148 n=182

Vermittlung speziellen 8.0 3 8.0 4 X

palliativmedizinischen Wissens n=148 n=181

durch den PMD

Entlassplanung 9.0 2 9.0 3 X
n=148 n=181

Tab 1: Einzelne Fragen des Mitarbeiterfragebogens 2010 und 2012
* Die Erwartungen der Mitarbeiter erfiillt, wenn Median nach Implementierung = oder > Median

vor Implementierung

Alle nachfolgenden Ergebnisse beziehen sich auf die Angaben in Tabelle 1.

Die Vermittlung palliativmedizinischen Wissens wihrend der Ausbildung wurde von allen
Berufsgruppen mit einem Median von 3 (2010 und 2012) als ungeniigend angesehen.
Entsprechend ausgeprigt war der Wunsch nach mehr Aus-und Weiterbildung im Fach
Palliativmedizin aller Berufsgruppen mit einem Median von 8 (2010 und 2012).

Die Zufriedenheit mit der Symptomkontrolle auf Station bei Schwerkranken und Sterbenden
wurde ebenfalls von allen Berufsgruppen mit einem Median von 7 (2010 und 2012) als
befriedigend angesehen. Die Mitarbeiter gaben eine mittelmédfige Belastung durch den
Umgang mit Schwerkranken und Sterbenden auf Station mit einem Median von 5 (2010 und
2012) an. Die Zufriedenheit im Umgang mit Schwerkranken und Sterbenden auf Station lag
ebenfalls im mittleren Skalenbereich (Median 5.5 versus 6.0, 2010 und 2012) und zeigte
eine minimale nicht signifikante Verbesserung um 0.5 Punkte im Vergleich zum zweiten
Befragungszeitpunkt. Betrachtet man die einzelnen Berufsgruppen, so fillt auf, dass der
Median bei der Pflege zu beiden Befragungszeitpunkten mit 9 von 10 Punkten hoher liegt
als der der Assistenzérzte (2010: 7, 2012: 8) und Oberérzte (jeweils 8). Korreliert man die
Berufsgruppe mit der Belastung und Zufriedenheit im Umgang mit Schwerkranken, zeigt
sich, dass sich vor allem die Pflege belasteter zeigte als die anderen Berufsgruppen,
allerdings nicht signifikant.

Nach dem allgemeinen Frageteil folgten Fragen zu Erwartung und Zufriedenheit der
Unterstiitzung des Palliativmedizinischen Dienstes in verschiedenen Bereichen.

Bei der Schmerztherapie war die Erwartung an den PMD sehr hoch (Median 8), die
Zufriedenheit wurde mit einem Median von 9 von 10 angegeben, siche Abb.15.

Die tatsdchliche Zufriedenheit mit dem PMD lag damit (signifikant) hoher als die vorab

formulierte Erwartung.
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Unterstiitzung durch den PMD bei der Schmerztherapie (2010:
Erwartung und 2012: Zufriedenheit)
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Befragung 2010 n=150 Befragung 2012 n=185

Abb.15

Ahnlich verhielt es sich mit der Erwartung und der Zufriedenheit bei der Unterstiitzung in
weiterer Symptomkontrolle auler Schmerzen: Die Erwartung lag 2010 bei einem Median
von 7 und die Zufriedenheit bei einem Median von 8. Die Beratung bei
Therapieentscheidungen wurde mit einem Median von 7 im Jahr 2010 erwartet, im Jahr
2012 waren die Mitarbeiter mit einem Median von 8 in diesem Bereich ebenfalls zufrieden.
Im Bereich rechtliche Fragestellungen war die Erwartung 2010 mit einem Median von 9
sehr hoch; die tatséchliche Zufriedenheit der Mitarbeiter in diesem Bereich lag 2012 bei dem
Median von 8.

Ein weiteres Aufgabenfeld des Palliativmedizinischen Dienstes kann die Beratung bei der
Einstellung von lebensverldngernden Maflnahmen sein; die Erwartung lag hier mit einem
Median von 8 im Jahr 2010 um einen Punkt hoher als die tatsdchliche Zufriedenheit 2012.
Bei der Frage nach Unterstiitzung bei speziellen pflegerischen Maflnahmen existierte eine
hohe Erwartung mit einem Median von 8; 2012 lag die Zufriedenheit mit einem Median von
6 um zwei Punkte niedriger als die Erwartung 2010.

Die Mitarbeiter erhofften sich mit einem Median von 9 eine hohe psychosoziale Betreuung
von Patienten durch den PMD; die Zufriedenheit lag bei einem Median von 8.

Auch die psychosoziale Unterstiitzung der Angehorigen wurde mit dem Median von 9 als
sehr hoch erwartet; die Zufriedenheit lag mit dem Median von 8 ebenfalls in diesem hohen
Bereich. Bei der Frage nach der Erwartung an den PMD als Ansprechpartner bei spirituellen
Fragestellungen lag der Median bei Erstbefragung bei 7 und bei Zweitbefragung bei 6.

Dass der Palliativmedizinische Dienst bei schwierigen Kommunikationssituationen fiir das
Stationsteam hilfreich sein kann, bestétigte sich durch die Erwartung mit einem Median von

& und der Zufriedenheit mit einem Median von 7.
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Aufgrund der vorhandenen Belastung im Umgang mit Schwerkranken wollten wir
herausfinden, in welchem Mafe sich die Mitarbeiter eine Entlastung durch den PMD
vorstellen bzw. wie zufrieden sie mit der Unterstiitzung des PMD in diesem Bereich sind.

Sowohl die Erwartung als auch die Zufriedenheit lagen bei dem Median von 8.0.

Eine der vielfaltigen und multidisziplindren Aufgaben eines Palliativmedizinischen Dienstes
liegt darin, spezielles palliativmedizinisches Wissen durch seine konsiliarische Tatigkeit
weiterzugeben, mit dem Ziel die Betreuung Schwerkranker und Sterbender im Allgemeinen
zu verbessern (Dunlop und Hockley 1998). Erwartung sowie Zufriedenheit in der

Wissensvermittlung durch Mitarbeiter liegen bei einem Median von 8, Abb.16.

Wie hilfreich die Unterstiitzung durch den PMD bei der Vermittlung von
speziellem palliativmedizinisc(ze(;'ll\lzvgssgraerwartet (2010) und bewertet
wir
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Abb.16

Ein weiteres Aufgabenfeld des PMD umfasste die Organisation der Entlassung in eine
weitere stationdre Einrichtung oder nach Hause mit der Organisation entsprechend
notwendiger Strukturen (Pflegedienst, Hospizverein, SAPV Teams, Koordination Hausarzt,

etc.). Auch hier waren die Mitarbeiter mit dem Median von 9 duBerst zufrieden, s. Abb.17.
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Wie hilfreich die Unterstiitzung durch den PMD bei der Entlassplanung
(Organisation der ambulanten Pflege, Verlegung auf
Palliativstation /Hospiz) erwartet (2010) und bewertet (2012)
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Abb. 17

Um weitere Aufgabenfelder oder Erwartungen der Mitarbeiter zu erfassen, enthielt der
Fragebogen die Mdoglichkeit, einen weiteren Aufgabenbereich mit Skala anzugeben. Da dies
nicht genutzt wurde, gehen wir davon aus, dass alle Aufgaben des PMD adédquat erfasst

wurden.

Interesse an Weiterbildung und freie Kommentare :

Die freien Kommentare waren durchweg an beiden Befragungszeitpunkten positiv. Uber
87%  der  Mitarbeiter  zeigten sich  interessiert an  Fortbildungs- und
Weiterbildungsveranstaltungen; knapp 50% wiirden diese auch besuchen, wenn sie abends
oder am Wochenende stattfinden wiirden. Allerdings wurde in einigen Kommentaren extra
vermerkt, dass die Fortbildungsveranstaltungen besser abends als am Wochenende zu
organisieren seien. Bemingelt wurden die mangelnde Erreichbarkeit des PMD am

Wochenende oder nachts.

Kommentare 2010:

,Sehr hohe Erwartungen! Ein ausdriickliches gegenseitiges Kennenlernen widre
wiinschenswert!
Grofites Problem in der Pflege Schwerstkranker und Sterbender: Zeit und Tempo!(Notiges
Arbeitstempo!).
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Baldmoglichst Vorstellung des PMD-Teams sowie konkrete Hilfe und Verbesserung der
rdaumlichen Situation anstreben (Sterbende).

Insgesamt ein sehr wichtiges und vernachldssigtes Feld.

Finde ich gut dass ein solcher Dienst geplant ist.

Gute Initiative.

Finde Palliativ sehr wichtig! Sollte friih beginnen (nicht erst wenn es dem Patienten schlecht
geht).

Dauerhafte Anbindung auch fiir ambulante Patienten.

Gute Prdsenz und Verfiigharkeit des PMD absolut erforderlich.

(...) Wir freuen uns auf die Zusammenarbeit.

Sehr hilfreich wire auch eine Anlauf-/Kontaktstelle fiir ambulant betreute Patienten(z.B. fiir
neuroonkologische Spezialambulanz).

Viel Erfolg!

Meiner Meinung nach ist PMD sehr hilfreich fiir Patienten, Angehorige u. Pflegepersonal
Super, dass es euch endlich gibt! Freuen uns auf die Zusammenarbeit.

Endlich. Wird Zeit fiir mehr Palliativmedizin am MRI!

Wichtige Einrichtung, jedoch unbedingt auch "Normalpflege" einbinden- sonst verdummen
auch noch die letzten Willigen!

Sehr guter Ansatz!

Bei uns gibt es wenig palliative Patienten. Jedoch wire bei diesen die Unterstiitzung vor
allem bzgl. Organisation mit Hospizplitzen gut.

Es ist traurig, weil fiir Sterbende keine Zeit im Stationsalltag bleibt fiir eine
zufriedenstellende Versorgung/Begleitung in der letzten Lebensphase. Palliativstation wdre

ideal.

Kommentare 2012:

., Regelmdfsige Fortbildungen zu pflegerischen Themen, insbesondere auch Schmerz und
Kommunikationssituationen wdren toll!

Sehr kompetentes Personal

Probleme: Erreichbarkeit und Auslastung des PMD. Manpower vor Ort statt Vortrdge!
Unterschied zwischen Wunsch (NRS=8) und Wirklichkeit (NRS=5) in Symptomkontrolle,

Therapieberatung, Rechtl. Fragestellungen, lebensverlingernde Mafinahmen!
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Weniger unterschiedliche Medikamente. Meistens zu viele. Morphin Perfusor ist deutlich
besser laut Erfahrung. Mehr eigene Medikamente in den Perfusor einbeziehen.
Medikamente manchmal unbekannt, keine Erfahrungswerte. Warum keine Pflaster mehr-
Erfahrung bessere Lebensqualitdt.

Super! Toll, dass es euch gibt!

Um die Versorgung der Patienten zu optimieren das Team des PMD unbedingt vergrofiern
>25% Palliativpatienten v.a. wegen den Leberzirrhotiker!

Informationsveranstaltungen in der Klinik zur Schmerztherapie und Symptomkontrolle
wiinschenswert.

Kommunikation Palliativdienst-Angehdrige-Stationsteam- z.T. eingeschrdnkt.

Bei Belastung durch Schwerkranke: Zeitfaktor- zu wenig Zeit durch Alltagsstress, Vielen
Dank fiir die Unterstiitzung! Sehr entlastend fiir uns. Meiner Meinung nach wird der
Palliativdienst "noch zu wenig in Anspruch genommen"

1. Problem: stationdrer PMD Idsst sich offensichtlich schlecht abrechnen (lange Liegedauer
notw.)- deswegen oft nicht passend fiir uns (Liegedauer oft kiirzer)

2. Palliativstation nach Vorbild Barmherzige Briider wire dringend notwendig.

3. Ambulante Palliativsprechstunde sehr hilfreich, schon oft benutzt.

Unsere Klinik braucht dringend eine eigene hausinterne Palliativstation

Kontinuierliche Erreichbarkeit via DECT Telefon: Riickmeldung,; Riicksprache Stationsarzt
vor Patientengesprdch

Palliativmedizin ist wichtig, aber kein eigenes Fachgebiet, betrifft jeden Arzt!

Nach Méglichkeit Fortbildung auch fiir Arzte der Station

Im ambulanten Bereich konnte die Verfiigharkeit des PMD deutlich verbessert werden.
Bedarf besteht, aber spontane Termine sind kaum zu bekommen.

Weiter so!

Palliativdienst miisste mehr in Anspruch genommen werden, es sollten alle Arzte und
Pflegende dafiir sensibilisiert werden

Evtl. Info Veranstaltung, was der PMD alles leistet

PMD ist eine unverzichtbare Ressource jetzt und in der Zukunft!!!“

3.2 Patientenbefragung- Patientenkollektiv

Im oben genannten zwodlfmonatigen Zeitraum konnten von den insgesamt fiir ein

palliativmedizinisches Konsil angemeldeten 202 Patienten, die nicht direkt bei
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Konsilanfrage entsprechend den Kriterien ausgeschlossen werden konnten, 80 Patienten in
die Studie eingeschlossen werden (s. Abbildung 18 Flow Chart). Der hiufigste Grund fiir
Nicht-Teilnahme der Patienten waren eine eingeschrinkte Kognition (30,8%), Sprach-/
Sprechhindernisse (15,4%) oder Ablehnung (11,7%, davon lehnten 73% ohne Angabe von
Griinden ab, die restlichen 27% konnten aufgrund von Schwiche nicht teilnehmen).

Screening 122 Patienten ausgeschlossen entsprechend
) den Ausschlusskriterien (mehrere Griinde
202 Patienten

maoglich):

1. Kognition: 30,8%

- eingeschrénkte Kognition: 26

- Schwache (keine Konzentration moglich): 32

2. Sprache/Sprechen: 15,4%

- mangelnde Deutschkenntnisse:7

- eingeschranktes Sprachverstéandnis:22

3. Allgemeinzustand/ Allgemeinsituation: 9,6%

- Akute Notsituation( Schmerzen, psychosoziale
Krise):16

- verstorben vor Kontaktaufnahme:2
4. ,Logistische“ Probleme: 27%

- KH Wiederaufnahme und bereits friiherer Kontakt mit
dem PMD:15

- Intensivaufenthalt: 9
- Patient vor Kontaktaufnahme mit PMD entlassen: 6

- Keine Zeit vor Erstkontakt des PMD Kontakt
aufzunehmen: 21

v 5. Probleme in Bezug auf Konsilanforderung: 5,3%

Studienpopulation - Konsil von Station zurlickgezogen:5

. - Konsil vom Patienten abgelehnt:5
80 vor Mitbetreuung durch den PMD

6. Ablehnung: 11,7%

Einschlussrate: 39,6% .
22 Patienten: Ohne Grund:16; Schwéche:6

2. Befragung nicht méglich (Mehrantworten
maoglich):

55 Patienten vor und nach Mitbetreuung
durch den PMD - 12 Patienten verstorben

bei 2 Patienten teilweise Fremdanamnese
(FA) durch 24h pflegende Angehorige,
bei 2 Patienten nur Midos 2 erfassbar = - Eingeschrénkte Kognition :9
Keine Zeit :4

Schwache : 13

Fragebogen vor und nach PMD
Mitbetreuung

Ablehnung :7

51 Patienten mit vollstandigen <

Vorzeitige Entlassung :2

- . o i o,
Drop-Out Rate: 36% (mit FA 31%) Nur einmaliges Konsil (weil kein akuter Bedarf):1

Abb. 18 Flow Chart Patienten: Erfassungszeitraum 12 Monate (Oktober 2010- Mai 2011 + September- Dezember 2012)
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Fir die Patientenbefragung konnten von den insgesamt 202 gescreenten Patienten 80
Patienten (39,6 % Einschlussrate) in die Studie eingeschlossen werden, bei insgesamt 51

Patienten (36% Drop-Out) war eine komplette Vorher-Nachher Erfassung moglich.

3.3 Demographische Daten

45% der 80 Patienten waren weiblichen und 55% ménnlichen Geschlechts.

Die Altersverteilung zeigte einen Altersmittelwert von 65,93 Jahren (bei einer
Standardabweichung von 12,32 Jahren). Die Ménner dieser Patientengruppe waren mit
einem Mittelwert von 68,86 Jahren und dem Median von 70 Jahren &lter als die Frauen mit
einem Mittelwert von 62,33 Jahren und einem Median von 66 Jahren. Die Altersverteilung
sowie die Geschlechterverteilung der Studienpatienten und Nichtstudienpatienten waren
nicht normalverteilt. Vergleicht man die Studienpatienten (n=80) mit den nicht
eingeschlossenen Patienten (n=121) desselben Zeitraums zeigten weder signifikante

Geschlechts- noch Altersunterschiede.

3.4 Diagnosen

Abb. 19 und 20 zeigen eine Ubersicht der Diagnosen der Studienpatienten n=80, die
onkologischen Erkrankungen wurden entsprechend der Lokalisation der Tumore aufgeteilt
(Es sind insgesamt 83 Diagnosen aufgefiihrt, da drei Patienten an Zweittumoren erkrankt
waren). Insgesamt litten fast 99% aller Patienten unter onkologischen Erkrankungen, s. Abb.

20. Ein Patient litt unter einer progredienten Aortenstenose Grad 3.

Diagnosen (n=83) der Studienpatienten n=80

Tumore Oberer Gastrointestinaltrakt 37%
Tumore Unterer Gastrointestinaltrakt o0 10%

Gynakologische Tumore 17%

Urologische Karzinome [ 10%

HNO Tumore 6%

Bronchialkarzinom [ 6%
Hamatologische und lymphatische o 5%
Gehirntumore 0 2%

Andere: oo 8%

Abbildung 19
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Die in die Studie eingeschlossene Stichprobe entsprach weitgehend den Diagnosen der vom
PMD betreuten Patienten insgesamt (2011: 92% maligne, 8% nicht maligne Erkrankungen
und 2012: 92% maligne und 7% nicht-maligne Erkrankungen).

Hauptdiagnosen n=83 nach ICD-10 von n=80 Studienpatienten,
Haufigkeit

Osophaguskarzinom 10
Magenkarzinom 3

Duodenalkarzinom
Cholangiozellulares Karzinom
Hepatozelluldres Karzinom
Dekompensierte Leberzirrhose (nicht HCC assoziiert )
Dekompensierte Leberzirrhose(HCC assoziiert) 8

Colonkarzinom [ |

Rektumkarzinom e 2

AnalKarzinom s
Appendix Karzinoid [ssss

—_

Sigmakarzinom

Zoékumkarzinom

Mammakarzinom 6

Ovarialkarzinom

Andere gynikologische Tumore( ZervixCa, Endometrium Ca) [ 3
]

ProstataCa

NierenzellCa

HNO Tumor(Naso-, Oro-, Hypopharynx Karzinom) 5
Bronchialkarzinom 5

Hamatologische und lymphatische Neoplasien
Gehirntumor(Glioblastom, Anaplastisches Oligoastrozytom) 2
Liposarkom

Neuroendokriner Tumor

Schilddriisenkarzinom

Progrediente Aortenstenose Grad 3

Melanom 2

—_—

Abbildung 20

Maligne versus Nicht-maligne Erkrankungen
1%

& Maligne Erkrankung

& Nicht-Maligne Erkrankung

Abb.21: Hauptdiagnosen nach Malignitét/Nicht Malignitét der Studienteilnehmer n=80

Die Unterschiede zu den nicht an der Studie teilnehmenden Patienten waren nicht

signifikant. Diese Patienten litten 93% unter einer onkologischen Erkrankung, 7% an nicht
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onkologischen Erkrankungen, s. Abb. 22 und 23 (Zwei Patienten waren an Leberzirrhose,

und fiinf Patienten an Apoplex oder einer intrazerebralen Blutung erkrankt).

Diagnosen der Nicht Studienpatienten n=122
0 5 10 15 20 25

Tumore Oberer Gastrointestinaltrakt
Tumore Unterer Gastrointestinaltrakt
Gynékologische Tumore
Urologische Karzinome

HNO Tumore

Bronchialkarzinome
Héamatologische und lymphatische Neoplasien
Gehirntumore

Melanom

Sarkom

nicht maligne:

Leberzirrhose, nicht HCC assoziiert
ICB/Apoplex

Nicht genauer angegeben

Diagnosen n= 124 nach ICD-10 der Nicht Teilnehmer

Abb.22: Hauptdiagnosen n=124 (Zweittumore) der Nicht-Studienteilnehmer n=122

Maligne vs Nicht-maligne Erkrankungen der
Nicht Studienpatienten n=122

7%

K Maligne Diagnose

H Nicht-maligne Diagnose

Abb.23
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3.5 Primére Outcome

Palliative Outcome Score (POS)

Palliative Care Outcome Scale” erfasst palliativmedizinische Probleme, Bediirfnisse, das allgemeine
Wohlbefinden und die Zufriedenheit mit der palliativmedizinischen Behandlung der vergangenen drei Tage.
Der Gesamtscore von 40 wird als maximale Symptombelastung und schlechtes allgemeines Wohlbefinden
interpretiert. Je niedriger der Score, desto geringer sind die Symptombelastung und desto besser das allgemeine

Wohlbefinden

Bei dem Palliative Outcome Scale (POS), unserem primiren Outcome, war die
Datenverteilung normalverteilt. Der POS Gesamtscore Mittelwert lag zum Zeitpunkt t1, also
vor Erstkontakt mit dem PMD, bei 19,0 mit einer Standardabweichung von 5,82.

Nach Mitbetreuung ergab der POS Score einen Mittelwert von 14,54 bei einer
Standardabweichung von 5,73 (s. Tabelle 2 u. Abb. 24).

Vor Mitbetreuung des PMD Nach Mitbetreuung des PMD Signifikanz
(Mittelwert, STD, 95% K.1I. mit Bonferroni
Intervall, Min-Max) Korrektur:
p=0.05/3*=0.016

MW:19.0 MW: 14.54 p<0.001

POS Score STD:5.821 STD: 5.738
95% K.1.(17.362; 20.637) 95% K.I. (12.935;16.163)
Min 7.0 Max.32 Min.:4 Max:26

Tab.2: Ubersicht Ergebnis POS Score vor und nach Mitbetreuung n=51

* Bonferroni Korrektur hier :3 wegen dem POS als Hauptoutcome, Midos 2 und SWLS als die beiden Nebenoutcome

Der Student t-Test zeigte eine statistisch signifikante Verbesserung des POS Gesamtscores
von 19,0 auf 14,5 bei einem p-Wert von <0.001, der auch nach Anwendung der Bonferroni
Korrektur mit einem Signifikanzniveau von <0.016 signifikant blieb, und einer mittleren
Effektstdrke von 0.78. Es ergaben sich keine signifikanten Unterschiede des POS Score
abhingig vom Geschlecht.

43



POS SCORE n=51

p<0.001*

53

T T
POS SCORE VOR Mitbetreuung des POS SCORE NACH Mitbetreuung
PMD des PMD

MW=19
SD=5.82

MW=14.5
SD=5.73

Abbildung 24: Palliative Outcome Scale (POS) vor und nach Mitbetreuung durch den PMD bei n=51
*p<0.016 sign. mit Bonferroni Korrektur ; Effektstirke d=0.78

Im Folgenden sollen die Ergebnisse der Fragen in der Tabelle 3 vorgestellt werden, aus
denen der POS zusammengesetzt ist; die Fragen beziehen sich immer auf die vergangenen 3
Tage und die Skala reicht von 0 bis 4, wobei die Fragen unterschiedlich formuliert sind (s.
Fragebogen Anhang) ; Je niedriger die Punktzahl, desto weniger Einschrinkungen durch
Beschwerden/Therapie/Warten sind vorhanden. Da einzelne Variablen nicht normalverteilt

waren, wurde der Wilcoxon Test verwendet.

Ubersicht Einzelfragen POS: Beeintrichtigung/Belastung der vergangenen drei Tage von O=keine

Belastung/ Probleme bis 4= auflerordentliche Belastung. Keine Normalverteilung der einzelnen Fragen.

In den vergangenen drei Median vor Interquartil- Median nach IQR; p-Wert
Tagen.... PMD abstand (IQR) | PMD Min-Max | (Wilcoxon)
Mitbetreuung Min-Max Mitbetreuung

Belastung durch 2 3; 1 2: p<0.001

Schmerzen 0-4 0-4

Belastung durch sonstige 3 1; 2 2; p=0.002

Symptome 0-4 0-4

Als Mensch wohl gefiihlt 2 2,6; 1,25 2; p=0.004
0-4 0-4

Wurde das Leben 2 2; 1 2; p=0.039

lebenswert empfunden 0-4 0-4
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Gefiihl dass Zeit 0 2; 0 2; p=0.009

verschwendet wurde durch 0-4 0-4

Warten auf Transport etc.

Beunruhigung durch die 3 1; 2 1; p>0.05

Erkrankung/ Behandlung 0-4 0-4

Beunruhigung der 3 2; 3 2; p>0.05

Angehorige 0-4 0-4

Informationsfluss 1 1; 0,5 1; p>0.05
0-4 0-2,5

Konnte Patient seine 0 0; 0 0; p>0.05

Gefiihle mit Angehorigen 0-4 0-4

teilen

Wurden konkrete Probleme | 2 2; 2 2; p>0.05

angesprochen bzw. geldst 0-4 0-4

Tabelle 3: Ubersicht Ergebnis POS Einzelfragen vor und nach Mitbetreuung des PMD

Bei der Frage nach Beeintrachtigung nach Schmerzen in den vergangenen drei Tagen lag der
Median vor Mitbetreuung bei 2, also bei miBiger Beeintridchtigung und sank im Verlauf der
Behandlung auf eine leichte Beeintrdchtigung (p=0.001, signifikant). Die Patienten gaben
vor Mitbetreuung des PMD an, durch andere Symptome aufler Schmerzen stark belastet zu
sein, nach Mitbetreuung lag eine miBige Belastung vor. Der Unterschied war statistisch
signifikant mit p=0.002. Ahnlich zeigt es sich bei der Frage, ob sich die Patienten in den
vergangenen drei Tagen als Mensch wohl gefiihlt haben. Hier antworteten vor Kontakt mit
dem PMD die Patienten, dass sie sich manchmal wohl fiithlen wiirden, nach Abschluss der
Mitbetreuung dass sie sich meistens wohl fiihlen wiirden, p-Wert lag bei 0.004. Vor PMD
Mitbetreuung haben die Patienten ihr Leben in den vergangenen drei Tagen manchmal als
lebenswert empfunden, nach Mitbetreuung meistens. Der Unterschied war signifikant mit
p=0.039. Die letzte Frage beinhaltete das Ausfiillen des Fragebogens selbststindig oder mit
Hilfe Dritter, die allerdings nicht ausgewertet wird. Neben den offenen Fragen enthélt der
POS die Moglichkeit drei Probleme in freier Textform anzugeben, die in den letzten drei
Tagen im Vordergrund standen. In Abb.25 sind sie in Kategorien zusammengefasst

abgebildet.
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POS Probleme wihrend der letzten 3 Tage, Freitextangaben n=110 vor
Intervention, n=114 nach Intervention, bei n=51 Patienten, Angabe in

Haufigkeit
60
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Abbildung 25: POS Probleme, Freitexte, Angabe in Haufigkeit bei n=51 Patienten

Vor Mitbetreuung des PMD gaben die Patienten als Probleme der letzten drei Tage vor
allem zunehmende Schwiche mit 21%, gastrointestinale Beschwerden wie
Ubelkeit/Erbrechen/Appetitmangel/Aszites mit 21%, Schmerzen mit 16% und Atemnot mit
5% an. Probleme bei der weiteren Versorgung wurden nur von 5% der Patienten angegeben,
siche Abb. 26. Vergleicht man die Angaben mit denen nach Mitbetreuung, so zeigt sich dass
Schwiche mit 20% weiterhin persistierte. Schmerzen wurden mit 14% um 2% weniger
angegeben, gastrointestinale Probleme mit 15% um 6% weniger haufig angegeben, siche
Abb. 27. Allerdings wurde Atemnot nun von 9% der Patienten aufgefiihrt und auch die
Beschéftigung mit der weiteren Versorgung nahm nun fiir 24% statt vorher 5% der Patienten

zu, s. Abb. 27.
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POS Probleme wahrend der letzten 3 Tage vor PMD
Mitbetreuung n=51

“Schwache

“Schmerzen

“ Miudigkeit

& Atemnot

X Gastrointestinale Symptome

“Andere

“ Krankheitsspezifische
Probleme( Blutung, Paresen)

“ Allgemeinzustand

“ Behandlung, Therapie

“ Organisation der weiteren
Versorgung, Entlassung

“ Mobilitat

Abbildung 26: POS Probleme, Freitexte, vor Mitbetreuung des PMD in Prozentangabe bei n=51

POS Probleme der letzten 3 Tage nach Mitbetreuung
des PMD n=51

W Schwéche

&' Schmerzen
3% 1%

“ Miudigkeit
3%

& Atemnot

i Gastrointestinale Symptome

“ Behandlung, Therapie

“ Organisation der weiteren
Versorgung, Entlassung

“ Andere
Krankheitsspezifische
Probleme (Blutung,Paresen)

“ Mobilitat

© Wie geht’s weiter?

Abbildung 27: POS Probleme, Freitexte, nach Mitbetreuung des PMD in Prozentangabe bei n=51
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3.6 Nebenoutcome

MIDOS 2

Der MIDOS 2 erlaubt eine Erfassung von 12 héufigen korperlichen und psychischen Symptomen in einer
vierstufigen Intensititsangabe. Diese reichen iiber kein, wenig, miBig bis stark. Je hoher der Gesamtscore

(Max. 30), desto hoher ist die heutige Symptombelastung.

Vor Mitbetreuung des PMD Nach Mitbetreuung des Signifikanz

(Median, 95% K.I. Intervall, PMD <p=0.05; mit Bonferroni:

Min-Max) p=0.05/3*=0.016

Median:10 Median:10 nicht signifikant mit p=0.397
Midos 2 Score 95% K.1.(9,271; 12,000) 95% K.I. (8,482;10,850)

IQR:5 IQR:7

Min 2.0 Max. 23 Min.:1 Max:16.5

Tabelle 4: Midos 2 Score vor und nach Mitbetreuung bei n=51

Bonferroni Korrektur hier :3 wegen POS als Hauptoutcome, Midos 2 und SWLS als die beiden Nebenoutcome

MIDOS 2 Einzelfragen: Heutige Belastung von O=keine Belastung/ Probleme bis 3= starke Belastung

Aktuell Median vor PMD | Interquartil- Median nach IQR; p-Wert
Mitbetreuung bereich(IQR); | PMD Min-Max (Wilcoxon)

Min-Max Mitbetreuung

Schmerzen 1 2; 0 1; p=0.001
0-3 0-3

Ubelkeit 0 1; 0 1; p=0.253
0-3 0-3

Erbrechen 0 0; 0 0; p=0.301
0-3 0-3

Luftnot 0 1; 0,5 1; p=0.910
0-3 0-3

Verstopfung 1 0; 1 1; p=0.959
0-3 0-3

Schwiche 2 1; 2 1; p=0.315
0-3 0-3

Appetitmangel 2 2; 1 2; p=0.714
0-3 0-3

Miidigkeit 2 1; 2 2; p=0.506
0-3 0-3

Depressivitit 1 2; 1 1; p=0.980
0-3 0-3

Angst 0 1; 0 1; p=0.873
0-3 0-3

Tabelle 5: Midos 2 Einzelfragen vor und nach Mitbetreuung
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Fir den Midos 2 ist keine offizielle Interpretation des Gesamtscore verfiigbar, wobei
offensichtlich ist, dass die Symptomlast umso groBer ist je hoher der Score ist, hierbei
interessierten uns allerdings insbesondere die Unterschiede der einzelnen Items.

Den Midos 2 konnten wir bei 51 Patienten in Eigenanamnese erfassen: Der Median vor und
nach Mitbetreuung lag jeweils bei 10, die Unterschiede waren nicht signifikant, s. Tabelle 4.
Die Daten waren nicht normalverteilt. Die aktuelle Schmerzintensitit reduzierte sich
statistisch signifikant (p=0.001) mit einem Median von 1=leichte Schmerzen auf O=keine
Schmerzen, sieche Tab.5 u. Abb.28. Alle anderen einzelnen Symptome zeigten keine
signifikante Besserung im Vorher-Nachher Vergleich. Zusétzliche Beschwerden wurden
(Verschleimung, Schlaflosigkeit, Juckreiz, Durchfall, Schwiche, Stimmung) ebenso wie das

aktuelle Befinden erfasst, gehen allerdings nicht in die Gesamtbewertung mit ein.

Midos 2 bei n=51 Patienten in Eigenanamnese

56 37

02 p>0.05

201

T T
MIDOS 2 SCORE vor Mitbetreuung  MIDOS 2 SCORE nach Mitbetreuung
des PMD des PMD

Abbildung 28: Midos 2 Gesamtscore vor und nach Mitbetreuung bei n=51
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SWLS, Lebenszufriedenheit:

»Satisfaction With Life Scale®, abgekiirzt SWLS, misst die Lebenszufriedenheit. Ein
Maximalscore von 35 geht mit einer sehr hohen Lebenszufriedenheit einher, je geringer der
Score, desto geringer ist auch die Lebenszufriedenheit. Gemil der von Diener et al.(1985)
entwickelten Einteilung gilt: 20-24 durchschnittlich, >25 iiberdurchschnittlich, <19

unterdurchschnittlich zufrieden.

Vor Mitbetreuung des PMD Nach Mitbetreuung des Signifikanz
(Median, 95% K.I. Intervall, PMD <p=0.05
Min-Max) mit Bonferroni:
p=0.05/3*=0.016
Median:22 Median:22,5 nicht signifikant mit
SWLS 95% K.1.(17,686; 22,633) 95% K.I. (18,351;23,788) p=0.302
(n=50) IQR:11,5 IQR:13,25
Min 0 Max 35 Min 0 Max 35

Tabelle 6: SWLS Score vor und nach Mitbetreuung bei n=51

*Bonferroni Korrektur hier :3 wegen dem POS als Hauptoutcome, Midos 2 und SWLS als die beiden Nebenoutcomes

SWLS EINZELFRAGEN n=50
Median vor Interquartil- | Median nach IQR; p-Wert
PMD abstand PMD Min- (Wilcoxon)
Mitbetreuung | (IQR); Mitbetreuung | Max
Min-Max
1. In den meisten Bereichen 4 3; 4 3; p=0,95
entspricht mein Leben meinen 0-7 0-7
Idealvorstellungen
2. Meine Lebensbedingungen 4 4; 4 3; p=0.609
sind ausgezeichnet 0-7 0-7
3.Ich bin mit meinem Leben 5 4,25; 5 3; p=0.457
zufrieden 0-7 0-7
4. Bisher habe ich die 5 3; 5,5 3; p=0.676
wesentlichen Dinge erreicht, die 0-7 0-7
ich mir fiir mein Leben wiinsche
5. Wenn ich mein Leben noch 4 5; 4 5; p=0.814
einmal leben konnte, wiirde ich 0-7 0-7
kaum etwas dndern

Tabelle 7: Heutige Belastung von O=keine Belastung/ Probleme bis 3= starke Belastung.

Die Daten des SWLS waren nicht normalverteilt. Der Median des SWLS Score zur Erfassung
der Lebenszufriedenheit verdnderte sich nur geringfiligig und nicht signifikant von 22 vor

Intervention auf 22, siche Tabelle 6 und Abb.29. Vergleicht man den Mittelwert der
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deutschen Normalbevdlkerung mit 24.88 (Glaesmer et al. 2011) so liegen die Mittelwerte mit
20.16 vor Intervention versus 21.07 nach Intervention unter dem Durchschnitt. Jedoch zeigt
das Patientenkollektiv noch eine durchschnittliche Lebenszufriedenheit, da der Cut-Off Wert
von einer unterdurchschnittlichen zu einer durchschnittlichen Zufriedenheit laut Diener et al.
bei 20 liegt (Diener et al. 1985). Die Durchschnittsbevilkerung liegt entsprechend dieser

Einteilung allerdings an der Grenze zu einer iiberdurchschnittlichen Zufriedenheit.

SWLS Score vor versus nach Mitbetreuung n=50

p>0.05
30

T T
vor Mitbetreuung des PMD nach Mitbetreuung des PMD

Abbildung Nr.29: SWLS Score vor und nach Mitbetreuung bei n=51
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Numeric Rating Scale (NRS) Fragen

Bei den eigens entwickelten Numeric Rating Scale Fragen wurden die Patienten gebeten, ihre
empfundene Unterstiitzung durch ihr Umfeld bei der Bewiltigung ihrer Situation und ihres
Alltags auf einer Skala von 0= {iberhaupt kein/e/ konnte nicht schlechter/ bis 10= extrem/e

konnte nicht besser sein/ anzugeben. Die Daten waren nicht normalverteilt.

NRS FRAGEN n= 46-50
Median vor Interquartil- Median nach IQR; p-Wert
PMD bereich (IQR); | PMD Min-Max | (Wilcoxon)?
Mitbetreuung Min-Max Mitbetreuung

1. Wie sehr belastet Sie Thre | 8 3 8 2,5 p=0.699

Krankheit im Moment? 4,5-10 5-10

n=50

2. Wie schitzen Sie Thre 4 4,5 5 3,75 p=0.047

Lebensqualitdt im Moment 0-10 0-10

ein? n=50

3.Wie schitzen Sie die 5 4 5 3 p=0.577

Lebensqualitét Thres 0-10 3-8

Angehorigen im Moment

ein? n=47

4. Wie gut fiihlen Sie sich 8 3 9 2 p=0.024

insgesamt durch Personen 0-10 2-10

in Threm Umfeld bei der

Bewiltigung IThrer Situation

unterstiitzt? n=50

5. Wie gut fithlen Sie sich 8 4 8 3 p=0.137

durch diese Personen bei 0-10 1-10

der Bewiltigung Thres

Alltags unterstiitzt? n=46

Information durch das 7 3 8 3,75 p=0.517

Klinikpersonal n=46 0-10 1-10

Betreuung durch das 7,5 3 7,5 3 p=0.878

Klinikpersonal n=46 0-10 1-10

Tabelle 8: NRS Fragen vor und nach Mitbetreuung bei n=51

Die Patienten zeigten sich extrem belastet, mit einem Median von 8 vor und nach
Mitbetreuung des PMD; hier zeigte sich keine signifikante Verdnderung, aber ein leicht

positiver Trend in Richtung verminderter Belastung, s. Abb. 30.
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Aktuelle Belastung durch die Erkrankung n=50

104
p>0.05
o

8-

74

4

T T
vor Mitbetreuung des PMD nach Mitbetreuung des PMD

O=iiberhaupt keine Belastung bis 10=extreme Belastung
Abbildung 30

Bei der Frage nach der aktuellen Lebensqualitit von 0= konnte nicht schlechter bis 10=
konnte nicht besser sein gaben die Patienten initial eine mittelmédBige Lebensqualitdt mit
einem Median von 4 an, nach Mitbetreuung ergab sich ein statistisch signifikant positiver
Trend (p=0.047) mit einem Median von 5, Tab.8.

Die Patienten gaben die Unterstiitzung bei der Bewaltigung ihrer Situation durch ihr Umfeld
vor Mitbetreuung mit einem Median von 8 und nach Mitbetreuung mit einem Median von 9

als gut bis sehr gut an, dies war mit p=0.024 ein signifikanter Unterschied, Abb. 31.

Unterstiitzung durch das Umfeld bei der Bewdltigung der Sltuation n=50

10

p<0.05

56 46
12

T T
vor PMD Mitbetreuung nach PMD Mitbetreuung

0=konnte nicht schlechter sein bis 10=konnte nicht besser sein
Abbildung 31
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Die Unterstlitzung im Alltag bewerteten die Patienten ohne signifikante Verdnderung mit
einem Median von 8 als gut, siche Tab.8. Zudem baten wir die Patienten, die aktuelle
Lebensqualitét ihrer Angehorigen einzuschitzen. Hier zeigte sich, dass sie diese dhnlich wie
ihre eigene mit einem Median von 5 jeweils vor und nach Mitbetreuung angaben; auch hier
konnte kein signifikanter Unterschied nachgewiesen werden, der Interquartilsabstand
reduzierte sich jedoch. Die Patienten waren insgesamt mit der Informationsweitergabe und
der Betreuung des Klinikpersonals auf Station mit einem Median zwischen 7 und 8 zufrieden,

ohne signifikante Unterschiede im Vorher-Nachher Vergleich, sieche Tab. 8.

NRS aktuelle Symptome

Nach Mitbetreuung wurden die Patienten zusidtzlich gebeten anzugeben, wie es ihnen mit
vorgegebenen Symptomen seit der Mitbetreuung des PMD geht. Wir haben uns dabei an den
MIDOS?2 angelehnt, uns interessierte jedoch auch, ob die Patienten in der Lage sind, die
direkte Verdnderung der Symptomintensitét auf einer numerischen Skala anzugeben.

Auch hier verwendeten wir die Skala von 0=konnte nicht schlechter sein bis 10= kdnnte nicht
besser sein. Wie auch an den Ergebnissen der anderen Fragen des Fragebogens zu erkennen
ist, war die Symptomkontrolle bei Schmerzen (8/10), Ubelkeit und Erbrechen (10/10) sehr
zufriedenstellend; eine geringe Einschrinkung gaben die Patienten bei Atemnot an (8/10) und
nur eine mittelméBige Besserung bei Verstopfung/Durchfall (5/10), Schwiche (4/10),
Appetitmangel (5/10) und Depressivitit (6/10). Verwirrtheit/Desorientierung war fiir die
meisten Patienten, falls vorhanden, bei Abschluss der Mitbetreuung keine Belastung mehr
(10/10). Nur ein Patient hat ein zusdtzliches Symptom angegeben, bei dem es sich um
Pollakisurie handelte, die im Verlauf des Krankenhausaufenthaltes jedoch vollstindig

riickldufig war, s. Tabelle 9.

NRS FRAGEN
n= 50-52 Symptomlast seit PMD Mitbetreuung

Median nach PMD Mitbetreuung | Interquartilbereich
(IQR); Min-Max

1. Schmerzen n=52 8 4,75
0-10

2. Ubelkeit n=52 10 2
0-10

3. Erbrechen n=50 10 1,25
0-10
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4. Luftnot n=51 8 4,5
0-10
5. Verstopfung/Durchfall n=51 5 4
0-10
6. Schwiche n=51 4 5
0-10
7. Appetitmangel n=51 5 6
0-10
8. Miidigkeit n=51 5 5
0-10
9. Depressivitat/Trauer n=51 6 2
0-10
10. Verwirrtheit/Desorientierung n=51 10 2
5-10
11. Andere: n=1 Pollakisurie 10

Skala von 0=koénnte nicht schlechter sein bis 10=konnte nicht besser sein

Tabelle 9: Symptomkontrolle seit Mitbetreuung durch den PMD n=50-52 Patienten

Zufriedenheit mit dem PMD, NRS

Die Patienten wurden nach der Mitbetreuung zusitzlich nach ihrer Zufriedenheit mit der
Unterstiitzung des palliativmedizinischen Dienstes in verschiedenen Bereichen befragt. Die
Patienten zeigten sich gut bis mittelmaBig zufrieden im Bereich der Symptomkontrolle (5/10),
Unterstiitzung bei der weiteren Versorgung (7,5/10), Klarung wichtiger Fragen (5/10) und
Entlastung (5/10) durch den PMD. Im Bereich spirituelle Fragestellungen konnte die Frage
nur von 28 Patienten beantwortet werden und die Skala wurde von 1-8 genutzt. Der Median

lag hier insgesamt bei 0; s. Tab. 10.

NRS FRAGEN n=50

Wie konnte Ihnen der PMD helfen bei....? Median nach PMD Interquartilbereich
Mitbetreuung (IQR); Min-Max

1. Kontrolle der Krankheitssymptome n=48 5 3,75; 0-10

2. Beratung und Unterstiitzung bei der Organisation 7,5 4; 0-10

der weiteren Versorgung n=49

3. Klarung wichtiger Fragen zu Erkrankung/ 5 5,5;0-10

Prognose n=45

4. Entlastung von mir selbst/Angehorigen/ 5 5;0-10

Familie/Freunden n=4

5. Spirituelle Begleitung n=28 0 1.75; 1-8

Skala von O=iiberhaupt nicht geholfen bis 10=extrem gut geholfen
Tabelle 10: NRS Zufriedenheit mit dem PMD in einzelnen Bereichen (n=28 bis n=49)
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Palliativmedizinische Probleme, vor und nach Mitbetreuung des PMD- Freitexte

Die Patienten konnten als Ergidnzung zu den Problemangaben des POS (s. Abb 26-27) vor
PMD Mitbetreuung angeben, bei welchen Problemen sie eine Verbesserung (durch den PMD)
erwarteten (s. Abb. 32). In erster Linie erwarteten sich Patienten eine Verbesserung bei
korperlichen Beschwerden wie Schwiche/Miidigkeit (39% der Patienten), Schmerzen (27%),
gastrointestinalen Beschwerden wie Ubelkeit 14%, Aszites 4%, Abb.32. Sie wiinschten sich
eine Verbesserung der Ess-und Trinkschwierigkeiten (22% der Patienten), eine Verbesserung
ihres Allgemeinzustandes (12%) und Unterstiitzung bei der Organisation der weiteren

Versorgung (18%).

keine Probleme 0,5%
Andere 14%
Schmerzen 27%

Essen und Trinken/
Appetit 22%

Schwiche/Miidigkeit
39%
Mobilitit16%

Krankheitsspezifische
Probleme 4%

Psychosoziale
Unterstiitzung 4%

Weitere Versorgung,
Entlassplanung 18%

Dyspnoe/Husten10%

Allgemeinzustand n G .I.Beschwerden
12% Aszites 4% (Ubelkeit, etc.) 14%

Abbildung 32: Erwartete Verbesserung der Beschwerden(n=94 Angaben) durch den PMD aus Patientensicht n=51,

Angabe in Prozent bezogen auf die Patienten

Nach Mitbetreuung konnten die Patienten ihre Zufriedenheit mit dem PMD bei ihren
Beschwerden und Problemen duflern (Mehrfachnennungen waren sowohl vorher als auch
nachher moglich): Bei den physischen Beschwerden waren die Patienten vor allem mit der
Schmerztherapie zufrieden (14 Nennungen Schmerzen vor Mitbetreuung ; zufriedenstellend
therapiert:16 Nennungen, nicht zufriedenstellend therapiert: 5). Auch bei der Beratung und
Unterstiitzung bei der weiteren Versorgung haben sich 9 Patienten eine Verbesserung der

Versorgungssituation gewiinscht, 16 Patienten waren damit sehr zufrieden.
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39% der Patienten gaben Schwiche als ein sehr belastendes Symptom an und haben sich eine
Verbesserung darin vom PMD erwartet- allerdings konnte dies nur bei 2 Patienten

zufriedenstellend verbessert werden, bei 15 Patienten persistierte die Schwéche weiterhin.

Der palliativmedizinische Dienst fiihrte ebenfalls vor und nach Mitbetreuung die
Hauptprobleme der Patienten im Behandlungsplan auf. Vergleicht man die Patientenangaben
mit denen des PMD (Abb.33-34), fillt zum einen auf, dass insgesamt mehr Probleme
angegeben wurden. Dies erkldrt sich durch die multidisziplindre und professionelle Arbeit,
dass bereits bei Erstkontakt mit dem Patienten bislang unerkannte Probleme entdeckt werden.
Diese Beobachtung beschrieb bereits Vernooij-Dassen et al. (2007); bei Konsilanfragen an
den Palliativdienst waren 75% der vom Palliativdienst identifizierten Probleme vorher nicht
bekannt. Der PMD erkannte bestimmte und behandelte Bediirfnisse und Symptome der
Patienten, konnte jedoch nicht alle zufriedenstellend 16sen (Abb.34).

Der PMD gab Schmerzen und gastrointestinale Probleme mit 18% am héufigsten an, gefolgt
von Schwiche mit 10%, Abb. 33. Aus palliativmedizinischer Sicht nahmen Schwéche mit
15% nach Mitbetreuung, Dyspnoe mit 12% sowie die Beschiftigung mit der hauslichen

Versorgung mit 15% zu, Abb.34.
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Palliativmedizinische Probleme bei Erstkontakt aus PMD Sicht n=234
Problemangaben bei n=51 Patienten, Angabe in Prozent

“Schmerzen

¥ Gastrointestinale Symptome

“Dyspnoe

“Schwiche, Miidigkeit

“Odeme

“ Allgemeinzustand

“Neuropsychiatrische und neurologische Symptome

“Progredienz der Erkrankung

 Krankheitsspezifische Probleme (Blutung, etc.)

“Entlassung anderorts, weil Versorgung zu Hause
nicht mehr moglich

“ Aufbau eines Versorgungsnetzes zu Hause

“Psychosoziale Belastung/ Uberlastung der Familie

" Therapiezieldnderung

" Andere

Abbildung 33: Palliativmedizinische Probleme aus PMD Sicht bei Erstkontakt, PMD Sicht bei n=51

Palliativmedizinische Probleme n=167 bei Abschluss der Mitbetreuung durch
den PMD, PMD Sicht

“Schwiche, Miidigkeit

“Dyspnoe

“ Gastrointestinale Symptome
“Schmerzen

“ Allgemeinzustand

“Odeme/ Pleura-/Perikarderguss
“Progredienz der Erkrankung
“Krankheitsspezifische Probleme
 Neuropsychiatrische und neurologische Symptome
“Notfallplanung notwendig
“Hiusliche Versorgung wenn moglich

" Entlassung anderorts

" Psychosoziale Situation

" Krankheitsbewiltigung

Abbildung 34: Palliativmedizinische Probleme aus PMD Sicht bei Abschluss der Behandlung n=51
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Wie Oechsle et al. (2013) in ihrer aktuellen Studie zeigen, unterschiitzen 60% der Arzte die
Symptome von Palliativpatienten, wahrend hingegen die Angehorigen diese zu 40%
iiberschdtzen. Dies sollte bei der Interpretation der Sichtweisen der Problemangaben auch

berticksichtigt werden.

Medikation

Die Medikation wurde jeweils vor Erstkontakt des PMD und nach Abschluss der
Mitbetreuung bei n=79 Patienten erfasst. Dabei konzentrierten wir uns auf die ebenfalls in der
HOPE Basisdokumentation verwendeten héufigsten und relevantesten Medikamente Klassen.

Bei der Auswertung zeigte sich, dass die Daten nicht normal verteilt waren.

Medikation*
vor PMD Mitbetreuung | p-Wert (Wilcoxon) <0.05 Median vor PMD
n=79 in % Mitbetreuung n=79 in %
Nichtopioide 63,3 p=10 63,3
Opioide Stufe 2 8,9 p=0,206 13,9
Opioide Stufe 3* 34,2 p=0,003 53,2 (19%)
Koanalgetika 26,6 p=0,229 34,2 (7.6%)
Kortikosteroide 25,3 p=0,209 32,9 (7.6%)
Antiemetika 40,5 p=0,819 41,8
Antazida 65,8 p=0,041 78,5 (12.7%)
Sedativa/Anxiolytika 31,6 p=0,016 49,4 (17.8%)
Antidepressiva 10,1 p=0,166 16,5 (6,4%)
Laxanzien 38 p=0,003 58,2 (20,2%)
Antibiotika 53,2 p=0,14 38 (15.2%)
Diuretika 40,5 p=0,197 34,2 (6,3%)
Antihypertensiva 43 p=0,317 49,4 (6,4%)
Andere 58,8 p=0,150 27,5 (31.3%)

Tabelle 11: Medikation vor und nach Mitbetreuung des PMD n=79, in Haufigkeit und Prozent

*Auflistung gemaB verwendetem HOPE Dokumentationsbogen

Im Vorher-Nachher Vergleich (sieche Tabelle 11) nahmen die Einnahme von Opioiden der
Klasse 3 signifikant um 19%, von Antazida um 12,7%, von Sedativa/Anxiolytika um 17.8%,
Laxanzien um 20.2% zu (p<0.05). Der Verbrauch von Antidepressiva nahm ebenfalls um
6,4% zu (p>0.05). Es ist bekannt, dass der Opiatverbrauch bei einer palliativmedizinischen
Behandlung zunimmt, Centeno et al. (2009), nimlich durch eine leitliniengerechte optimierte
Schmerztherapie, (Haberland und Miiller-Busch 2010). Inhalt dieser impliziert nimlich auch
therapiebegleitend Laxanzien (und Antazida bei Multimedikation und Risikofaktoren)

einzusetzen. Die Erfolge zeigten sich in der Zufriedenheit und der Reduktion der Schmerzen
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nach Mitbetreuung. Der vermehrte Einsatz von Antidepressiva kann der Prdvalenz von
Depressionen (16-5% Mitchell et al. 2011) bei Palliativpatienten entsprechen und dessen
Notwendigkeit kann durch die Sensibilisierung des Palliativteams vielleicht erst nach
Erstkontakt erfasst werden, Vernooij-Dassen et al. (2007). Dyspnoe wird sowohl mit
Opioiden der Klasse 3 als auch bei vorherrschender Angstkomponente mit Sedativa behandelt
und war bei mindestens 5% der Studienpatienten vorhanden (nach POS Freitext Angabe, Abb.
25-27). Nach Mitbetreuung verringerte sich die Antibiotika Einnahme um 15,2%, die
Einnahme von Diuretika um 6,3%, und die Einnahme von anderen Medikamenten um 31.3%.
Dazu zdhlten beispielsweise die Einnahme von Schilddriisenhormonen, parenteraler
Erndhrung, Verdauungsenzymen oder Substitution von Elektrolyten. Die Reduktion der
Antibiotika kann sich durch Abschluss einer antibiotischen Therapie bei Pneumonie oder

Durchfall, aber auch durch Therapiezieldnderungen erkldren.

ECOG, Performance Status
Wir verwendeten den ECOG, um den Funktionsstatus der Patienten einzuschitzen und um
den Verlauf wihrend des Krankenhausaufenthaltes zu erfassen. Die Tabelle 12 zeigt die

offizielle ECOG Einteilung:

Grade ECOG

0 Fully active, able to carry on all pre-disease performance without restriction

1 Restricted in physically strenuous activity but ambulatory and able to carry out work of a light or

sedentary nature, e.g., light house work, office work

2 Ambulatory and capable of all selfcare but unable to carry out any work activities. Up and about more

than 50% of waking hours

3 Capable of only limited selfcare, confined to bed or chair more than 50% of waking hours
4 Completely disabled. Cannot carry on any selfcare. Totally confined to bed or chair
5 Dead

Tabelle 12: ECOG PERFORMANCE STATUS * As published in Am. J. Clin. Oncol.: Oken, M.M., Creech, R.H., Tormey, D.C.,
Horton, J., Davis, T.E., McFadden, E.T., Carbone, P.P.: Toxicity And Response Criteria Of The Eastern Cooperative Oncology Group. Am J
Clin Oncol 5:649-655, 1982.

Es lag keine Normalverteilung der Daten vor. Initial lag der Median des ECOG bei den
Studienpatienten (n=51) bei 2, (Interquartilbereich =1, Minimum 0, Maximum 4), s. Abb. Nr.
35. Der ECOG der Studienpatienten, die an der Zweitbefragung teilnehmen konnten, blieb
konstant mit einem Median von 2,0 (IQR=1, Min=0, Max=4). Allerdings ist hier bereits ein
Trend Richtung steigenden Werten und dadurch ein schlechterer Funktionsstatus zu erkennen.

Schliet man auch die 29 Patienten in die Auswertung mit ein, die an der Zweitbefragung
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aufgrund von Schwiéche oder Tod nicht mehr teilnehmen konnten, dnderte sich der Median

des ECOG von 2 auf 3 (IQR=2, Min. 0, Max. 5), s. Abb. 36.

ECOG vor versus nach Mitbetreuung durch den PMD n=51

4 =

56
o

T T
PRE ECOG POST ECOG

Abbildung 35: ECOG vor und nach Mitbetreuung durch den PMD bei n=51

Vergleich ECOG vor Intervention bzw. nach Intervention des PMD n=80
&
.

T T
Beurteilung nach ECOG vor Intervention Beurteilung nach ECOG NACH Intervention

Abbildung 36: ECOG vor und nach Mitbetreuung des PMD n=80

3.7 Kommentare

. Wenn es das Palliativteam nicht gegeben hdtte, hdtte ich nicht gewusst, was ich gemacht hdtt!
Erstklassig ™

Ehemann: "Eine 1 mit Stern"! Alles super! In meinem ganzen Leben ist der Palliativdienst das Beste
was mir passiert ist! Und der am besten organisiert ist!

PMD hat Symptome nur peripher beeinflusst, dennoch gute Gesprdiche

Kunsttherapie sehr gut gefallen

Genervt vom Krankenhaus

Grofiter Wunsch: wieder trinken konnen!

Findet Befragung gut, wiirde sich "mehr Entwicklung fiir die Humanitdt" wiinschen, mehr Forschung

AM Menschen »
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3.8 Betreuungsdauer und Entlassung

Die Behandlungsdauer zeigte keine Normalverteilung. Die mediane Behandlungsdauer lag bei
6 Tagen, Minimum 1 Tag, Maximum 20 Tage siche Abb. 36. (Ein Extremwert mit 45 Tagen

wurde aus der Wertung ausgeschlossen, ohne Einfluss auf den Median).

Mittlere Behandlungsdauer in Tagen durch den PMD n=80

201 o

T
PMD Behandlungsdauer

Abbildung 36: Mediane Behandlungdauer durch den PMD= 6 Tage

Diese Ergebnisse entsprachen zum Grofteil der Statistik {iber die Gesamtzahl der behandelten
Patienten des PMD, s. Abb. 37. Im Jahr 2011 wurden 53% der Patienten weniger als 7
Behandlungstage behandelt, 36% wurden 7-13 Tage behandelt und 9% der Patienten 14-20
Tage. Nur in 2 % der Fille wurden die Patienten mehr als 21 Tage vom PMD mitbetreut.
Auch die Patientenstatistik des PMD vom Jahr 2012, s. Abb. 38. zeigt dhnliche Zahlen, wobei
sich die mittlere Behandlungszeit von weniger als 7 Tagen auf einen Patientenanteil von 48%

verringerte, die von 7-13 Tage hingegen auf 44% erhohte.
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Dauer der Behandlung PMD 2011

[ 0<7Tage B7-13Tage O14-20 Tage D= 21 Tage |

221 Tage
2%

14-20 Tage
9%

<7 Tage
53%

Abbildung 37: Quelle: Statistik PMD 2011

Dauer der Behandlung PMD 2012

O<7Tage B7-13Tage 014-20 Tage 0221 Tage

221 Tage
14-20 Tage 3%

5%

Abbildung 38: Quelle: Statistik PMD 2012

Betrachtet man die Entlassungsdaten aller Studienpatienten (n=80) so konnten 55% nach
Hause entlassen werden, ein Viertel der Patienten wurden auf externe Palliativstationen
verlegt, Abb. 39. 18% der Patienten sind noch im Krankenhaus verstorben. 6% der Patienten
wurden in eine andere Einrichtung (Pflege-, Altenheim) verlegt. Nur 1 % der Patienten
konnten direkt in ein Hospiz liberwiesen werden. Trotz frithzeitiger Anmeldung des PMD fiir

eines der 28 verfligbaren Hospizbetten in Miinchen waren die meisten der vom PMD
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mitbetreuten Patienten noch nicht in einem stabilen Allgemeinzustand, so dass sie oftmals in

eine Palliativstation weiterverlegt wurden.

Entlassung Studienpatienten n=80

18%

®nach Hause

" Hospiz
Palliativstation

20%

®andernorts

Hverstorben

1%

Abbildung 39: Entlassung aller Studienpatienten n=80

Bei den 51 Patienten, die vor und nach Mitbetreuung des PMD an der Befragung
teilgenommen haben, wurden 67% nach Hause entlassen, 21% auf eine Palliativstation, 8%
andernorts (meist in ein externes Krankenhaus oder eine Pflegeeinrichtung) und 2% in ein
Hospiz, Abb. 40. Bei allen Patienten, die nach Hause entlassen wurden, wurde wenn
verfligbar ein SAPV Team eingeschaltet oder ein Hospiz Team involviert, sowie
Unterstiitzung bei der Organisation eines Pflegedienstes, bei Antrag einer Pflegestufe und

oder Hilfsmitteln und bei Bedarf auch Riicksprache mit dem Hausarzt gehalten.

Entlassung Patienten n=51 vor und nach
Mitbetreuung

8%

22% “nach Hause

“Hospiz
Palliativstation

2% “andernorts

Abbildung 40: Entlassung der Patienten n=51 vor und nach Mitbetreuung
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4. Angehorige

4.1 Demographie

Von den insgesamt 24 um ihr Einverstindnis gebetenen Angehorigen erkldrten sich 18
Angehorige (75%) bereit an der Studie teilzunehmen; ein Patient lehnte die Teilnahme seiner
Ehefrau aufgrund ihrer zu starken emotionalen Belastung ab, drei Angehorige konnten wegen
mangelnder Zeit vor Intervention des PMD nicht eingeschlossen werden, eine Angehorige
lehnte die Teilnahme ohne Angabe von Griinden ab, eine weitere Befragung mit einer
Angehorigen musste aufgrund ihrer zu starken Belastung durch die Gesamtsituation
abgebrochen werden. Insgesamt fiillten 11 Angehdrige den Fragebogen nach Intervention aus
(61%). Griinde fiir ein Drop-Out (39%) waren in 2 Fillen eine zu belastende Situation, in 2
Féllen der Tod des betroffenen Patienten, in 2 Féllen eine Ablehnung ohne Angabe von
Griinden. In einem Fall wurde der Patient nur im Rahmen eines einmaligen Kontaktes ohne
weitere Betreuung gesehen. Ein anderer Patient wurde vorzeitig entlassen und sowohl er als

auch der Angehorige war telefonisch nicht zu erreichen.

Das mediane Alter der 18 Angehorigen betrug 69 Jahre, der jiingste Angehdrige war 31 Jahre,
der ilteste 79 Jahre alt. 12 Angehdrige (67%) waren weiblich, 6 minnlich (33%). 7
Angehorige waren Ehefrau/Ehemann des Patienten, 7 die Lebensgeféhrtinnen
/Lebensgefahrten, und in 4 Fillen waren die teilnehmenden Angehorigen Kinder des
Patienten. 16 Angehorige (89%) gaben an, Kinder zu haben (durchschnittlich 2,5), 50% hatten
eigene Kinder mit dem Patienten. Bei allen Kindern handelte es sich um Erwachsene.

Vier Angehorige waren Vollzeit erwerbstdtig, zwei arbeiteten Teilzeit und 10 waren Rentner
oder im Vorruhestand. 13 Angehorige gaben an, mit dem Patienten zusammen zu leben, nur
drei Angehdrige lebten nicht in hduslicher Gemeinschaft, in 2 Fillen fehlten die Angaben.

Die Angehdrigen gaben im Durchschnitt an in den letzten 12 Monaten 12 Tage krank

gewesen zu sein, davon lagen 3 Tage in den letzten 6 Wochen.
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Patientenversorgung vor Aufnahme ins Krankenhaus n=18

direkte Verlegung von einem externen Krankenhaus
grossteils von einer professionellen Pflegekraft
grossteils von anderem Familienangehorigen
grossteils von mir

grossteils allein mit stundenweiser Unterstiitzung

Patient hat sich bisher allein versorgt

Abbildung 50, Angabe in Haufigkeit

Uns interessierte iiberdies, wo und wie der Patient vor dem aktuellen Krankenhausaufenthalt
versorgt wurde. In vier Féllen hat sich der Patient zu Hause allein versorgt, in zwei Fillen
grossteils allein mit stundenweiser Unterstiitzung und 6 Patienten wurden zum Grofteil von
den Angehdrigen versorgt (Ehefrauen/-ménner oder Kinder), siche Abb. 50. Bei fiinf
Patienten wurde die Pflege hauptsédchlich von einer professionellen Pflegekraft durchgefiihrt,
und in einem Fall wurde die Patientin direkt von einem anderen Krankenhaus iiberwiesen.
Durchschnittlich waren die Angehorigen 11 Stunden tdglich mit der Betreuung ihres
Angehorigen beschiftigt (Minimum 0- Maximum 24h). Falls die Angehorigen die Patienten
nicht selbst gepflegt haben, gaben sie an im Durchschnitt pro Tag 12.5 h mit ihrem

Angehorigen verbracht zu haben (Minimum 0-Maximum 24h).

4.2 Hauptoutcome - SWLS (Satisfaction with Life Scale) - Lebenszufriedenheit

Um die Lebenszufriedenheit der Patienten mit ihren Angehdrigen zu vergleichen,
verwendeten wir im Angehdrigen Teil ebenfalls den SWLS. Bei den Patienten lag der Median
vor Mitbetreuung des PMD bei 22 und danach bei 22,5 entsprechend einer durchschnittlichen
Zufriedenheit der deutschen Normalbevolkerung (Glaesmer et al. 2011). Der Median des
SWLS Score der Angehdrigen lag vor Mitbetreuung mit 25 hoher als der Score der Patienten,
und definitionsgemdll an der Grenze zu einer iiberdurchschnittlichen Zufriedenheit. Nach
Mitbetreuung lag er mit einem Median von 22 (nicht-signifikant) niedriger als das
Patientenniveau mit 22.5. Vergleicht man den SWLS Score Median der Patienten mit ihren
entsprechenden Angehorigen, so entspricht der Median der Patienten (n=8) mit 24,5 vor

Mitbetreuung dem der Angehdrigen (n=8) mit 24,5.
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Vor Mitbetreuung des PMD Nach Mitbetreuung des Signifikanz
(Median, 95% K.I. Intervall, Min- | PMD <p=0.05
Max)
SWLS Patienten Median:22 Median:22,5 p=0.302
n=50 95% K.1.(17,686; 22,633) 95% K.I. (18,351;23,788)
IQR:11,5 IQR:13,25
Min 0 Max 35 Min 0 Max 35.5
SWLS Patienten n=8 Median:24,5 Median:22,5 p=0.865
95% K.1.(18,739; 27,885) 95% K.I. (18,971;27,903)
IQR:10,63 IQR:8,63
Min 15 Max 29 Min 16 Max 32
SWLS Angehérige Median:25 Median:22 p=0.106
n=8 95% K.1.(21,916; 29,283) 95% K.I. (14,616;32,983)
IQR:5,5 IQR:12,5
Min 23 Max 30 Min 15 Max 35

Tabelle 13: SWLS Score vor und nach Mitbetreuung Patienten und Angehérige

Die Interpretation des SWLS Score der Angehdrigen vor und nach Mitbetreuung des PMD ist
aufgrund der eingeschriankten Stichprobenzahl n=9 sehr limitiert (vor Intervention n=14, nach

Intervention n=9).

4.3 Nebenoutcome- NRS Fragen

Die Interpretation der NRS Fragen birgt auch hier aufgrund der geringen Stichprobenzahl nur
eine geringe Aussagekraft. Es lag keine Normalverteilung vor, die vorher-nachher
Unterschiede sind nicht signifikant. Die Zufriedenheit mit der Information und Betreuung
durch das Klinikpersonal lag mit dem Median 8 und 9 jeweils vor und nach Mitbetreuung des

PMD sehr hoch, s. Tabelle 14.

NRS FRAGEN n=8
Median vor Interquartilbereich | Median nach IQR; p-Wert
PMD (IQR); PMD Min-Max | (Wilcoxon)
Mitbetreuung Min-Max Mitbetreuung
1. Wie sehr belastet Sie die 9,5 4,25 7 4,5 p=0,279
Krankheit Thre Angehorigen im 1-10 0-10
Moment?
2. Wie schitzen Sie Thre 4 4,25 5,75 4,38 p=0.443
Lebensqualitdt im Moment ein? 1-10 1-10
3. Wie schitzen Sie die 2,5 5 5,5 5,75 p=0.072
Lebensqualitdt des Patienten, 0-5 0-8
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Ihres Angehdrigen, im Moment

ein?

4. Wie gut fiithlen Sie sich

insgesamt durch Personen in 7 8,25 6 7,75 p=0.854
Threm Umfeld bei der 0-10 1-10

Bewiltigung IThrer Situation

unterstiitzt?

5. Wie gut fithlen Sie sich durch | 6 8 7 7,25 p=0.581
diese Personen bei der 0-10 0-10

Bewiltigung Thres Alltags

unterstiitzt?

Information durch das 8 2,25 8 4 p=0,655
Klinikpersonal 7-10 3-10

Betreuung durch das 9 3,75 9 6 p=1,0
Klinikpersonal 4-10 1-10

Skala von 0=konnte nicht schlechter sein bis 10=kéonnte nicht besser sein

Tabelle 14: NRS Fragen vor und nach Mitbetreuung bei n=7-9

Die Angehorigen gaben ebenso wie die Patienten (Median 8 vor und nach Mitbetreuung) eine
extrem hohe Belastung durch die Erkrankung ihres Angehorigen an (Median 9,5 vor
Mitbetreuung). Im Verlauf der Mitbetreuung erlebte diese allerdings durch einen positiven
Trend (Median von 7), siche Tabelle 14. Die Angehorigen schitzten ihre eigene
Lebensqualitit mit dem Median 4 als schlecht bis mittelméBig an, hier zeigte sich eine nicht-
signifikante leichte Verbesserung auf 5,75 nach Mitbetreuung. Sie stuften die Lebensqualitdt
des Patienten vor Mitbetreuung mit dem Median von 2,5 schlechter als ihre eigene ein.

Die Zufriedenheit der Angehdrigen mit dem PMD erfassten wir, ebenso wie bei den
Patienten, mittels NRS beziiglich der Kontrolle der Krankheitssymptome (Median 7.5),
Beratung und Unterstiitzung bei der Organisation der weiteren Versorgung/Pflege (9),
Klarung wichtiger Fragen zur Erkrankung bzw. zur Prognose (8), Entlastung von mir
selbst/von meinen Angehdrigen/von meiner Familie (7), spirituelle Begleitung (Median 0 von
nur 4 Angehorigen), s. Tabelle 15. Es wurde kein anderer Aufgabenbereich von den Befragten
definiert, so dass wir davon ausgingen, alle Bereiche abgedeckt zu haben.

Im Vergleich mit allen 51 Patientenangaben lag die Zufriedenheit der Angehorigen bei der
Symptomkontrolle um 2,5 Punkte hdher, ebenso bei der Organisation der weiteren
Versorgung sowie bei der Kldrung von Fragen zur Erkrankung/Prognose um 3 Punkte. Die
Entlastung durch den PMD von den Betroffenen und ihrer Umgebung wurde ebenfalls von
den Angehorigen mit einem Median von 7 hoher bewertet als von den Patienten (Median 5).

Spirituelle Fragestellungen sahen sowohl die Patienten als auch die Angehorigen als kein
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Aufgabengebiet des Palliativmedizinischen Dienstes an (Median 0 oder keine Angabe).

Allerdings ist auch hier die Interpretation der Ergebnisse durch die niedrige Fallzahl

eingeschrinkt.

NRS FRAGEN zu Zufriedenheit mit dem PMD Angehdrige Median | Interquartil-bereich
(IQR); Min-Max

1. Kontrolle der Krankheitssymptome (wie Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot) | 7.5 4,25

n=10 4-10

2. Beratung und Unterstiitzung bei der Organisation der weiteren Versorgung / Pflege 9 2

n=11 5-10

3. Kldrung wichtiger Fragen zu Ihrer Erkrankung bzw. zur Prognose 8 4

n=11 0-10

4. Entlastung von mir selbst/ von meinen Angehdrigen/ von meiner Familie n=11 7 3
1-10

5. Spirituelle Begleitung (Unterstiitzung in meinem Glauben, bei meiner 0 1,5

Krankheitsbewéltigung) n=4 0-2

NRS von O=iiberhaupt nicht geholfen bis 10=extrem gut geholfen
Tabelle 15: NRS Fragen vor und nach Mitbetreuung bei n=4-11 Angehdorige

Freitexte- Patienten-und Angehorigensicht

Die Angehorigen wurden gebeten, die aktuellsten Probleme der Patienten zu benennen. Da
wir diese Frage den Patienten auch direkt gestellt haben, konnten wir die Problemangaben

beider Gruppen direkt miteinander vergleichen.

Aktuelle Probleme der Patienten aus Angehorigen-und
Patientensicht n=15 vor PMD Mitbetreuung
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Abbildung 51: Aktuelle Probleme vor Intervention aus Patienten-und Angehdrigensicht, jeweils n=15
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Die Angaben der 15 Angehorigen und ,,ihren* Patienten ergaben vor Mitbetreuung des
palliativmedizinischen Dienstes eine unterschiedliche Einschdtzung Probleme: Patienten
gaben v.a. physische Beschwerden an, Angehdrige sahen die Hauptprobleme fiir den
Patienten in der Allgemeinsituation, der eingeschrinkten Mobilitdt und der Angst vor dem
Tod, Abb. 51. Nach Mitbetreuung konnten nur noch 10 Angehdrige und 7 korrespondierende
Patienten befragt werden, s. Abb. 52. Nun sahen die Angehorigen die zunehmende Schwéche
des Patienten und die weitere Versorgung als Belastung fiir ihn an, die Patienten gaben die
Allgemeinsituation, die Entlassung sowie Dyspnoe und Schwiche als Probleme an.

Aktuelle Probleme der Patienten aus Angehorigen n=10 und
Patientensicht n=7 nach PMD Mitbetreuung
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6 Intervention aus
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Abbildung 55: Aktuelle Probleme nach Intervention aus Patienten-und Angehdrigensicht, n=7 und n=10

4.4 Kommentare

,»Toll dass es so eine Einrichtung gibt!

Sehr zufrieden mit dem PMD/ mit Rechts der Isar und dem jetzigen Aufenthalt in der anderen
Klinik

Auf Station: Informationen nur auf Nachfrage, es stellte sich manchmal das Gefiihl ein, allein
gelassen zu sein. Auf Nachfrage immer sehr gute Informationen

Wichtig ist, auch fiir einen schwerkranken Patienten, dass ein "roter Faden" in der weiteren
Behandlung erscheint

Sehr zufrieden mit dem PMD/ mit Rechts der Isar... "
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Ehemann auf Tel. Nachfrage: sehr wichtig war die Schmerztherapie und das
vorausschauende Planen und Begleiten, vor allem auch von dem SAPV Team! "macht euch
nichts vor, dass das und das eintreten kann, erkldrt wie das (die Komplikation der
Erkrankung) verlaufen kann", gut darauf vorbereitet, was kommen kann, keine offenen
Fragen, Gesprdchskompetenz sehr gut, denke das ist auch der Grund warum das nicht jeder
machen kann; auch der Fragebogen hat geholfen sich dariiber klar zu werden, was wirklich

wichtig ist! “
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5. Anfragende Stationsteams

* Erwartung und Bewertung der Unterstiitzung des PMD in den einzelnen Bereichen
mittels NRS von O=iiberhaupt nicht hilfreich bis 10=extrem hilfreich
* FEinschitzung aktueller Symptome des Patienten mittels NRS von 0-10 ( konnte nicht

schlechter sein bis 10= konnte nicht besser sein) aus Sicht des Stationsteam

Bei dem Stationsteam handelte es sich um der fiir den Patienten zustindigen Pflegekraft/
Stationsarzt/-drztin. Von dem behandelnden Stationsteams konnten wir 60 Fragebogen
auswerten; wir erhielten insgesamt 37 Fragebogen von der Pflege und 23 von dem édrztlichen
Personal, s. Abb. 56. Initial wurden zu jedem Patienten ein Fragebogen sowohl an die Pflege
als auch die Arzte vor und nach Mitbetreuung verteilt. Ab Oktober 2012 stellten wir fest, dass
durch die kurze mittlere Betreuungszeit die vorher-nachher Erfassung aufgrund der
Arbeitsbelastung nicht mdglich war, so dass wir uns auf einen Post Fragebogen pro Patient

beschrinkten.

Stationsteam Teilnahme insgesamt

Haufigkeit ™ Prozent

98.4

60,7 60
37,7 37
23

116
Aerzte Pflege  Total Missing

Abbildung 56 : Stationsteilnahme insgesamt n=60

Die Stationsteams wurden gebeten, ihre Erwartungen und tatséchliche Zufriedenheit mit dem
palliativmedizinischen Dienst anzugeben. Es wurden dieselben Kategorien und Skalen (0=
iiberhaupt nicht hilfreich bis 10=extrem hilfreich) wie bei dem Mitarbeiterfragebogen zur
Implementierung verwendet, mit dem Unterschied dass es sich hier speziell um den
Studienpatienten handelte. In Tabelle 16 sind die Ergebnisse der Fragen im Vorher-Nachher
Vergleich aufgelistet. Einschrankungen bei der Interpretation sind wiederum die geringe

Fallzahl und miissen beriicksichtigt werden.
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NRS Erwartungen und Zufriedenheit Stationsteam Stationsteam Erwartung
mit dem PMD: Median, Median; erfiillt?*
IQR; Min-Max IQR, Min-Max
vorher: nachher:
Erwartung an den PMD Zufriedenheit mit dem PMD
Unterstiitzung in Schmerztherapie n=21 7; 8;
5;3-10 3;4-10
Unterstiitzung bei sonstiger 8; 8; X
Symptomkontrolle n=21 4,25;5-10 5; 0-10
Beratung bei Therapie-entscheidungen 7; 8; X
n=18 6; 0-10 3,25;2-11
Beratung bei rechtlichen Fragestellungen | 9; 8;
n=14 2.;2-10 6; 3-10
Beratung bei der Einstellung 9; 7;
lebensverldngernder Mafinahmen n=11 5; 0-10 6; 1-10
Beratung zu speziellen pflegerischen 7; 8; X
MaBnahmen n=13 5;2-10 5,5;2-10
Psychosoziale Unterstiitzung Patienten 8; 8; X
n=19 3;5-10 3;5,5-10
Psychosoziale Unterstiitzung Angehorige | 8; 8; X
n=16 3;0-10 3;5-10
Spirituelle Fragestellungen 4 4,5;
n=11 6,75; 0-10 6;0-10
Unterstiitzung bei schwierigen 5,5; 6,5; X
Kommunikationssituationen n =14 5,5; 1-10 3,75; 2-10
Unterstiitzung u Entlastung Stationsteam | 7; 8; X
n=15 5;4-10 4;2-10
Vermittlung von speziellem 8; 8; X
palliativmedizinischen Wissen n=20 4,25; 3-10 3;4-10
Entlassplanung 10; 10; X
n=20 2;5-10 2;4-10

Tabelle 16 Erwartungen und Zufriedenheit der Stationsteams mit dem PMD in verschiedenen Bereichen

* Die Erwartungen der Mitarbeiter erfiillt, wenn Median nach Implementierung = oder > Median

vor Implementierung

Als besonders hilfreich wurde wie bei der Mitarbeiterbefragung zur Implementierung die
Unterstiitzung bei der Schmerz- (Median von 7 vorher versus 8 nachher) und sonstige
Symptomkontrolle (8 vor- und nachher) bewertet. Auch die psychosoziale Unterstiitzung der
Angehorigen und Patienten durch Mitarbeiter des palliativmedizinischen Dienstes erfiillte mit
einem Median von 8 vor und nach Mitbetreuung die Erwartungen der Stationsteams. Die
hochste Erwartung mit einem Median von 10 wurde im Bereich des Entlassmanagements

angegeben, auch diesen hohen Erwartungen konnte der PMD zur vollsten Zufriedenheit

73




(Median 10) gerecht werden. Mittels weiterer NRS erfassten wir die Erwartung bzw. die
Zufriedenheit der Stationsteams mit der Mitbetreuung des PMD bei vorgegebenen
Symptomen, s. Tab.17. Die niedrigen Fallzahlen, und die Tatsache, dass nicht immer
dieselben Mitarbeiter die vorher-nachher Evaluation durchgefiihrt haben schrinken die

Interpretation ein.

NRS FRAGEN Stationsteam Stationsteam p-Wert
Aktuelle Symptomlast vor Median Median; (Wilcoxon)
und nach Mitbetreuung Interquartilsbereich (IQR); Min-Max | IQR; Min-Max

Rating von Pflege und Arzte vor PMD Mitbetreuung: nach PMD Mitbetreuung:

1. Schmerzen 6; 7,5; 0,087
n=20 2,75; 2-10 4;3-10

2. Ubelkeit 7; 8; 0,873
n=15 4;3-10 32-10

3. Erbrechen 10; 9; 0,001
n=27 4;5-10 2;4-10

4. Luftnot 4; 5; 0,282
n=7 2;2-8 7;2-10

5. Verstopfung/Durchfall 8; 5; 0,000
n=8 5,5;2-10 4,5; 3-10

6. Schwiche 3; 4; 0,234
n=9 2;1-7 6; 1-10

7. Appetitmangel 3; 3.5; 0,141
n=8 3,25;0-6 6,25; 0-10

8. Miidigkeit 5; 4; 0,068
n=9 3,5;2-6 5;1-10

9. Depressivitit/Trauer 6 4,5; 0,049
n=>5 4;1-7 6; 0-10

10.Verwirrtheit/ 9; 10; 0,778
Desorientierung n=7 3;6-10 3;6-10

NRS Skala von 0= konnte nicht schlechter sein bis 10= kénnte nicht besser sein

Tabelle 17 : Symptomlast der Patienten vor und nach Mitbetreuung, aus Stationsteam Sicht

Die Angaben variierten von n=7 Angaben bis n= 20, weil nur die Symptome angegeben
werden mussten, von denen der Patient betroffen war. Es wurden keine weiteren Symptome
angegeben, so dass wir davon ausgehen, dass alle Symptome erfasst wurden.

Schmerzen konnten nach Angaben von 20 Mitarbeitern bei den Patienten verbessert werden
von 6 auf 7,5 (O=konnte nicht schlechter sein bis 10=koénnte nicht besser sein), Abb. 56, sowie

Ubelkeit von einem Median von 7 auf 8 (p>0.05), s. Abb. 57.
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Einschdtzung der aktuelle Schmeﬁlen a;.ls Stationsteam Sicht n=20 (Arzt,
ege

107

6

|1

T T
vor PMD Mitbetreuung nach PMD Mitbetreuung

NRS von ==ko6nnte nicht schlechter bis 10= konnte nicht besser sein

Abbildung 56: Einschitzung aktueller Schmerzen aus Stationsteam Sicht, n=21 vor und nach Mitbetreuung

Einschitzung aktueller Ubelkeit durch das Stationsteam( Arzt, Pflege)
n=15

”’ 1 1

39
2 o

T T
vor PMD Mitbetreuung nach PMD Mitbetreuung

NRS von ==konnte nicht schlechter bis 10= konnte nicht besser sein

Abbildung 57 : Einschitzung aktueller Ubelkeit aus Stationsteam Sicht, n=20 vor und nach Mitbetreuung

Alle weiteren Symptome verschlechterten sich nach Angabe der Stationsteams signifikant
(Erbrechen von 10 auf 9, p=0.001; Verstopfung/Durchfall von 8 auf 5, p<0.001; Depressivitit
von 6 auf 4,5, p<0.05).

In der Tabelle 18 ist die einzige vollstindige Bewertung des Patienten aus seiner Sicht und

aus Sicht seiner behandelnden Pflegekrifte und Arzte nach Mitbetreuung des PMD gezeigt.
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Beispiel Patient Nr.31: Aktuelle Symptomlast nach Mitbetreuung

Rating von zustindiger Patient Arzt Pflege Median

Pflegekraft, betreuendem Arzt Median Median Median Interquartilbereich (IQR);

und Patienten n=3 Min-Max

1. Schmerzen 10 10 10 10; 10; 10

2. Ubelkeit 10 10 10 10; 10; 10

3. Erbrechen 10 9 10 10; 8,232; 11,100
9-10

4. Luftnot 9 9 10 9; 7,899;10,767
9-10

5. Verstopfung/Durchfall 10 10 10 10; 10; 10

6. Schwiche 8 10 10 10; 6,464;12,201
8-10

7. Appetitmangel 10 10 10 10; 10; 10

8. Miidigkeit 10 7 10 10; 4,697;13,302
7-10

9. Depressivitit/Trauer 10 9 10 10; 8,232;11,100
9-10

10. Verwirrtheit/Desorientierung 10 10 10 10; 10; 10

NRS Skala von 0= konnte nicht schlechter sein bis 10= kénnte nicht besser sein

Tabelle 18: Symptomlast der Patienten vor und nach Mitbetreuung, aus Stationsteam Sicht

Liegedauer:

Die Stationsteams wurden nach Mitbetreuung gebeten, die durchschnittliche Liegedauer eines
Patienten in Verlauf und Prognose dhnlich dem vom PMD mitbetreuten Patienten anzugeben.

23,4% der Mitarbeiter schitzten die durchschnittliche Liegedauer >7 Tage ein, s. Abb. 58.

Wie lange wire die durchschnittliche Liegedauer eines
Patienten dhnlich diesem Patienten (Prognose und Verlauf
der Erkrankung)? Stationsteams, n=60

3-6 Wochen

14 Tage

12 Tage

10 Tage

7-10 Tage =* “Prozent
7 Tage | Hiufigkeit
5 Tage F
3 Tage
fehlende Angabe i

0 20 40 60 80

Abbildung 58
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Es wurde auch nach der moglichen Verdnderung der Liegedauerzeit durch die
palliativmedizinische =~ Mitbetreuung  gefragt. Der GrofBiteil der Mitarbeiter hatte
Schwierigkeiten, Angaben {iber die Liegedauer zu machen, allerdings waren fast 30% der
Mitarbeiter der Meinung, dass wenn sich die Liegedauer durch den PMD verindert hat,

Abb.59, dies in Richtung Verkiirzung der Liegedauer ging, s.Abb.60.

Einschitzung durch n=60 Stationsmitarbeiter ob die
durchschnittliche Liegedauer durch den PMD verédndert
wurde

“Prozent “Hiufigkeit

nicht angegeben - 45
Ja 8 30
Nein - 25
Abbildung 59

Einschitzung wie sich die durchschnittliche Liegedauer
des Patienten durch die Mitbetreuung durch den PMD
verindert hat, Stationsteams, n=60

Verldngert? |
um 2-3 Tage veldngert |

um 3- 4 Tage verldngert |

verkiirzt
um ca. 5-6 Tage verkiirzt | ¥ Prozent
um 5 Tage verkiirzt | .
& “Hiufigkeit

um 4 Tage verkiirzt |

um 3 Tage verkiirzt

um 2-3 Tage verkiirzt |

verédndert | | [

0 10 20 30 40 50 60 70

Abbildung 60

Da der Platz fiir freie Kommentare nicht genutzt wurde, gingen wir davon aus, dass alle

Bereiche und Symptome abgefragt wurden.
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6. Diskussion

6.1 Studiendesign/Methodik

Unser Ziel war die Effektivitit des Palliativmedizinischen Dienstes aus unterschiedlichen
Perspektiven zu erfassen. Zu diesem Zweck wihlten wir ein Studiendesign, das sich am
klinischen Setting orientierte und analog zur Implementierung des PMD durchgefiihrt werden
konnte.

Eine randomisiert kontrollierte Studie, wie sie¢ oftmals als Goldstandard im
palliativmedizinischen Setting gefordert wird (McQuay und Moore 1994), war aus mehreren
Griinden in dieser Form nicht durchfiihrbar: Zum einen bestand unser Forschungsziel darin
moglichst alle beim Palliativmedizinischen Dienst neu angemeldete Patienten zu erfassen, um
ein realititsgetreues Bild der Patienten, Angehdrigen und dem medizinischen Personal mit
ihren jeweiligen Bediirfnissen abzubilden. Zum anderen erschien uns die Randomisierung der
Palliativpatienten im Rahmen unserer Fragestellung durch die nachgewiesenen Effekte der
Intervention eines Palliativdienstes (s. Kapitel 1.7) aus ethischen Griinden nicht vertretbar und
durchfiihrbar. Da es sich um die Implementierung einer neuen Struktur handelte, wire eine
Randomisierung mit Wartelisten der Akzeptanz und Arbeitsweise des Dienstes hinderlich
gewesen. Unser Ziel bestand nicht darin, die Wirksamkeit einer palliativmedizinischen
Intervention per se zu untersuchen, da dies mittlerweile durch Studien im
angloamerikanischen Raum belegt ist (siche ausfiihrliche Darstellungen dazu im Kapitel 1.4
und 1.5), sondern die Effektivitit im deutschsprachigen Raum an einer Universitétsstruktur
erstmalig zu erfassen. Die Fragebdgen wurden durch Recherche und Auswahl aus validierten
und standardisierten Fragebogen fiir das palliativmedizinische Setting zusammengestellt.
Zusétzlich definierten wir die Outcome- Parameter fiir die Erfassung der Effektivitit der
Palliativmedizinischen Mitbetreuung exakt, was Voraussetzung fiir die methodologische
Qualitit und Reliabilitit darstellt (Bausewein 2004). Zudem entwickelten wir eigene Fragen,
um eine Vielzahl der Probleme palliativer Patienten in einem angemessenen und dem
klinischen Setting entsprechenden Rahmen abzudecken.

In einer Ubersichtsarbeit von Simon et al. (2009) wird im Speziellen auf die
methodologischen  Herausforderungen in der Evaluierung palliativmedizinischer
Konsildienste eingegangen. Insbesondere wird das in unserer Studie verwendete Vorher-
Nachher Design mit den entsprechenden Vor- und Nachteilen behandelt und es werden

Konzepte zur Verbesserung der methodischen Aussagekraft vorgelegt, die wir nach
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Moglichkeit in die Studie integriert haben. Man sollte sich vor Augen fiihren, dass es sich bei
der Intervention eines Palliativmedizinischen Dienstes um eine komplexe (Craig et al. 2008)
und vielschichtige Mitbetreuung handelt, deren Effekte mit quantitativen Methoden einer
randomisiert kontrollierten Studie moglicherweise nicht ausreichend erfasst werden koénnen.
Die schwerstkranken Patienten stellen ein sehr vulnerables Patientengut dar, deren
Allgemeinzustand sich jederzeit rapide verschlechtern kann. Dies spiegelt sich wiederum in
den fiir die Palliativmedizin iiblicherweise hohen Studienabbruchquoten wider, die zu einer
geringeren Power der Studien (El-Jawahri et al. 2011) fithren konnen. Das aktuelle Review
von Hui et al. (2013) zeigte, dass sich die Ausfallquote palliativmedizinischer Studien bei
Erreichen des primédren Endpunktes bei 26% und bei Studienende bei 44% bewegte. Rinck et
al. (1997) erfassten in ihrem Reviews {iber die methodologische Qualitit von
Effektivititsstudien in der palliativmedizinischen Onkologie Ausfallquoten zwischen 34%
und 80%. Der Review iiber 20 Studien von Zimmermann et al. (2008) zur Effektivitit
palliativmedizinischer Intervention gemessen an der Symptomlast und Lebensqualitit zeigt
eine mittlere Ausfallquote von 40% (Spannweite 3%-92%). Die hohen Ausfallquoten
veranschaulichen den Aufwand wund die methodologische Limitation in der
Palliativmedizinischen Forschung (Hopkinson et al. 2005, Aktas und Walsh 2011). In unserer
Studie liegt die Ausfallrate der Patienten bei 36% (31% bei Mitberechnung
fremdanamnestischer Angaben) und somit im Vergleich zu oben genannten Studien
verhéltnisméBig gut.

Der ECOG unserer Patienten war mit dem ECOG der analysierten Studien im Review von
Hui et al. (2013) durchaus vergleichbar. Dies kann Hinweis darauf sein, dass unsere Auswahl
der Methoden fiir den klinischen Zustand der Patienten und dem klinischen Rahmen
angepasst war. Um die Fallzahl zu erh6hen, konnten in Zukunft Studien mit dem Vorher-
Nachher Design multizentrisch mit gematchten Kontrollgruppen durchgefiihrt werden.
Mogliche Confounder koénnen dann auch mittels statistischer Methoden wie zum Beispiel
multivariaten Analysen reduziert werden. Unsere Studie mit dem Vorher-Nachher Design
unterliegt natiirlichen Storfaktoren, die wir bestmdglich zu vermeiden versucht haben, aber
aufgrund struktureller Rahmenbedingungen nicht auszuschlieBen waren: Die medizinische
Verantwortung und Verantwortlichkeit verbleibt bei dem priméren Stationsteam, der PMD
wird von érztlicher Seite fiir einen Patienten angefordert. Der PMD agiert als Konsildienst,
indem er dem Stationsteam seine Therapieempfehlungen ausspricht. Ob diese letztendlich
umgesetzt werden, wird ausschlieBlich von é&rztlicher Seite der betroffenen Station

entschieden. Die Umsetzung der Empfehlungen stellen allerdings Grundlage dar fiir die
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Symptomkontrolle und Zufriedenheit des Patienten und seiner Angehdrigen und dient als
Outcome fiir die Studie. Umgekehrt hingt eine optimale Symptomkontrolle auch vom Wissen
und der Kommunikation der Mitarbeiter auf Station ab; ob und dass der Patient bereits durch
die stationdre Aufnahme selbst profitiert, kann unter diesen Bedingungen nicht
ausgeschlossen werden und muss zu mdglichen Confoundern der Ergebnisse gezéhlt werden.
Ein in der Palliativmedizin bekanntes Phdnomen bei der Evaluierung der Effektivitét
palliativmedizinischer Interventionen stellen der Selektions-und Beobachtungbias fiir die
Patienten dar, fiir die ein Palliativmedizinischer Dienst angemeldet wird, wie auch Simon et
al. aufzeigen (2009). So koénnten zum Beispiel Unterschiede zwischen den teilnehmenden und
nicht teilnehmenden Patienten bestehen oder die Erfassung von Lebensqualitit mit den
verwendeten Fragebogen inaddquat gewesen sein. Durch die Festlegung der Outcomes auf
sogenannte ,,Patient Reported Outcome Measures®, abgekiirzt PROM’s, erfassten wir nur die
Patienten, die kognitiv und korperlich in der Lage waren an der Studie teilzunehmen.
Patienten, die zu schwach, verwirrt oder sich in einer Krisensituation befanden, erfassten wir
nicht, obwohl auch diese Patienten und vor allem auch ihre Familien vom PMD betreut
wurden und wir keine objektiven Parameter iiber die Zufriedenheit mit dem PMD eruieren
konnten. Hier wére fiir zukiinftige Studien zum Beispiel denkbar, Fremdanamnesebdgen zu
integrieren oder eine Nachbefragung der Angehdrigen beziiglich ihrer Zufriedenheit
durchzufiihren, was wichtige Daten zur Versorgungssituation dieser schwerkranken Patienten
liefern konnte (Groh et al. 2012; Perner et al. 2012). Bedacht werden muss hierbei, dass die
Fremdeinschitzung der Angehorigen und des medizinischen Personals laut Literatur in
unterschiedlichem MalBle zuverldssig fiir die tatsdchliche Wahrnehmung aus Patientensicht ist
(Fleming et al. 2005) (Stromgren et al. 2001; Snow et al. 2009). Beriicksichtigt werden
miissen auch Verzerrungen der Ergebnisse durch den Krankenhausaufenthalt selber, sei es im
Rahmen der medikamentdsen Therapie oder durch Beschwerden und Verédnderungen, die mit
der progredienten Grunderkrankung einhergehen (Rinck et al. 1997). Temporire Trends
konnen sich durch die Konsilanfragen von bestimmten Stationen in den Diagnosen und
physischen Beschwerden der Patienten zeigen. Um diesen Effekt zu schmilern, fiihrten wir
die Erfassung der Patienten iiber zwei Zeitrdume hinweg durch.

Unsere Ergebnisse deuten durch die hoch signifikante Verbesserung des Palliative Outcome
Scale (POS) wéhrend der Betreuungszeit des PMD und der hohen Zufriedenheit der
Patienten, ihrer Familien und der Stationsteams darauf hin, dass der Palliativmedizinische
Dienst die Symptomkontrolle und die Lebensqualitit der Patienten verbessern kann. Der

Palliativmedizinische = Dienst beinhaltet auch eine Weichenstellung fiir eine
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palliativmedizinische Weiterbetreuung, Organisation und Optimierung der héuslichen
Versorgungssituation. Deshalb sollten in zukiinftigen Studien auch die mittel-bis
langerfristigen Effekte mittels eines dritten Befragungszeitpunktes in der Woche drei bis fiinf
nach Entlassung vorgesehen sein.

Da der korperliche und psychische Zustand der Patienten sehr unterschiedlich war, sollte bei
weiteren Studien im Palliativbereich darauf geachtet werden, den Fragebogen so kurz wie
moglich zu gestalten. Meist war der Fragebogen zum Zeitpunkt t1 innerhalb von 20-30
Minuten auszufiillen, beim Zeitpunkt t2 dauerte dies mindestens 30 Minuten, da dieser
zusitzliche Fragen zur Zufriedenheit mit dem PMD und zur Verdnderung der Symptome seit
Mitbetreuung des PMD umfasste.

Es existiert bereits eine Untersuchung von Groh et al. (2012), die ebenfalls die
Symptomkontrolle und Lebensqualitit von Patienten, die von einem SAPV-Team zu Hause
betreut werden, mittels dhnlichen Methoden erfasst hat. Diese Ergebnisse zeigen eine
deutlichere Verbesserung der Symptomkontrolle und der Lebensqualitit durch die
Mitbetreuung der SAPV Teams im Vergleich zu unserem stationdren Palliativmedizinischen
Dienst. Allerdings lag das Intervall zwischen erster und zweiter Befragung bei diesen
Patienten bei einem Median von 2,5 Wochen, im Vergleich zur mittleren Betreuungsdauer
unserer Studienpatienten von 6 Tagen.

Im klinischen Alltag besteht bereits eine enge Kooperation und dhnliche Arbeitsweise der
stationdren und ambulanten Palliativdienste, deren Effektivitit durch kooperierende
Forschungsprojekte gerade auch im Hinblick auf notwendige palliativmedizinische

Versorgungsstrukturen umfassender untersucht werden sollten

6.2 Patienten-und Angehorigenbefragung

Die Studie von Yang et al. (2011) und Cawley et al. (2011) zeigten, dass es fiir Patienten und
ihre Familien schwierig war, definierte Aufgabenbereiche zu nennen, in denen sie der
Palliativmedizinische Dienst unterstiitzt hat. Entscheidend fiir die Betroffenen war, dass das
palliativmedizinische Team eine Art ,Koordinations-und Ankerfunktion® im hektischen
Krankenhausalltag innehatte, Zeit fiir Gespridche vorhanden war und ihnen ein Gefiihl der
Wertschitzung entgegen gebracht wurde.

Diese Schwierigkeit bestimmte Aufgabenbereiche anzugeben zeigte sich bei unserer Studie

z.B. bei der Frage nach spiritueller Unterstiitzung als Aufgabenbereich des PMD oder in den
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freien Kommentaren; auch hier wire ein qualitatives Setting geeigneter, um

Aufgabenbereiche des PMD aus Angehorigen-und Patientensicht zu ergénzen.

6.3 Mitarbeiterbefragungen Mitarbeiterbefragung

Bei den Fragen an die Mitarbeiter war fiir uns interessant zu erfahren, wie die Einstellung zu
Palliativmedizin im Allgemeinen und im speziellen die Erwartungen an den
Palliativmedizinischen Dienst waren. Die Skala von 0-10 erwies sich als verldsslich, da sich
der Range bei jeder Frage von 0 bis 10 erstreckte. Da der Riicklauf zu beiden Zeitpunkten
iiber 60% lag und der Anteil der Berufsgruppen anndhernd gleich verteilt war, konnen wir
davon ausgehen, dass die Ergebnisse tatsdchlich die Haltung der Mitarbeiter am Klinikum
Rechts der Isar widerspiegelten. Die anonymisierte Befragung war insofern limitiert, als dass
sie zu einer Selektion der Mitarbeiter filhren konnte, die speziell an der Palliativmedizin
interessiert waren. Bei unserer Befragung sprach allerdings die Spannweite der Ergebnisse
gegen diese Annahme. Wir fiihrten die Studie auf denjenigen Stationen durch, von denen wir
die meisten Konsilanfragen erwarteten und schlossen Intensivstationen und Ambulanzen aus.
Da gerade Palliativmedizinische Dienste die Mitarbeiter im Intensivbereich bei
vorherrschender Unsicherheit im Umgang mit Therapieentscheidungen lebenserhaltender
MaBnahmen (Jox et al. 2010) im Entscheidungsprozess mit den Angehdrigen unterstiitzen

konnen, wire es aufschlussreich dies in einem anderen Studiendesign zu erforschen.

Sowohl im Jahr 2010 als auch im Jahr 2012 wurde der Anteil palliativmedizinischer Patienten
auf Station von allen Berufsgruppen auf 5-10% geschitzt, was etwas niedriger liegt als die
von Gott et al. angegebene 11% (2001).

Bei der Frage nach der Bewertung der Aus-und Weiterbildung in Palliativmedizin gaben zu
beiden Befragungszeitriumen die Mitarbeiter einen Median von 3 an auf einer Skala von
O=konnte nicht schlechter sein bis 10= konnte nicht besser sein. Daraus ldsst sich folgern,
dass die Lehre und Weiterbildung in Palliativmedizin als schlecht beurteilt wird. Bei der
Frage nach dem Wunsch nach mehr Lehre in Palliativmedizin lag der Median bei den
Berufsgruppen insgesamt bei einem Median von 8 oder sogar 9 auf der Skala 0= iiberhaupt
nicht befiirworten bis 10= extrem befiirworten. Es ist offensichtlich, dass dem ausgeprigten
Wunsch nach mehr Lehre, sowohl in der pflegerischen als auch in der &rztlichen Aus-und

Weiterbildung Rechnung getragen werden muss.
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Die 2012 von Lamba et al. (2012) erschienene Studie, die im Rahmen der Integration der
Palliativmedizin als Subspezialisierung in der Notfallmedizin durchgefiihrt wurde, zielte
darauf ab, die notwendigen Kenntnisse und den Wissensstand der Assistenzirzte auf diesem
Gebiet zu erfassen; im Vergleich zu unserer mit dhnlichen Methoden durchgefiihrten
Befragung wurden auch hier ungeniigende Kenntnisse vor allem im Bereich der
Schmerztherapie, im Umgang und Management mit Schwerkranken und Sterbenden und bei
Therapieentscheidungen bzgl. der Einstellung lebensverldngernder Maflnahmen entdeckt.
79% der Befragten wiinschen sich mehr Ausbildung in Palliativmedizin, wie auch die 80%
der von uns befragten Mitarbeiter.

Wie es der folgende Kommentar der Befragung von 2010 veranschaulicht, liegt auch in der
Arbeitsbelastung eine Herausforderung fiir den Umgang und die Zufriedenheit im Umgang
mit Schwerkranken: “Es ist traurig, weil fiir Sterbende keine Zeit im Stationsalltag bleibt fiir
eine zufriedenstellende Versorgung/Begleitung in der letzten Lebensphase.“ Die
Schlussfolgerung: ,,Palliativstation wére ideal” unterstreicht die Notwendigkeit geeigneter
Rahmen- und Ressourcenstrukturen, birgt aber die Gefahr, dass das Wissen in
Palliativmedizin verlagert wird und die Versorgung der verbliebenen 90% an Schwerkranken
auf Normalstationen nicht verbessert wird.

Bei der Frage nach Unterstiitzung bei speziellen pflegerischen MaBBnahmen lag die Erwartung
mit einem Median von 8 zwei Punkte hoher als die Zufriedenheit im Jahr 2012, siehe Kapitel
3.2. Diese Diskrepanz beim Vergleich der Befragung von 2010 mit der von 2012 ist bei allen
Berufsgruppen &dhnlich verteilt. In diesem Rahmen wiren qualitative Interviews sinnvoll,
insbesondere bei den Pflegenden selbst, um herauszufinden, ob und wo der Bedarf nicht
ausreichend zufriedenstellend ist. In diesem Kontext muss zudem angemerkt werden, dass der
Bedarf an Unterstiitzung im pflegerischen palliativmedizinischen Bereich mit einer
Krankenschwester-Planstelle fiir das gesamte Klinikum nicht ausreichend gedeckt sein und
sich dies in der Befragung widerspiegeln kann.

Da die spirituelle Begleitung eine der Aufgabenbereiche der Palliativmedizin ist, wollten wir
den Bedarf der Mitarbeiter an Unterstiitzung durch den PMD bei spirituellen Fragestellungen
eruieren. Die Erwartung an den PMD als Ansprechpartner bei spirituellen Fragestellungen lag
im Jahr 2010 bei einem Median von 7 und bei der Zweitbefragung (Zufriedenheit mit dem
PMD) im Jahr 2012 bei 6, s. Kapitel 3.2.

Die Erwartung und Zufriedenheit mit dem PMD in diesem Bereich lag nicht so hoch wie in
den medizinischen und pflegerischen Aufgabenbereichen. Dies konnte daran liegen, dass

Spiritualitdt nicht implizit mit einer palliativmedizinischen Behandlung in Verbindung
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gebracht wird, sondern der Seelsorge allein zugeschrieben wird oder dass die spirituellen
Bediirfnisse sowohl der Patienten als auch der Mitarbeiter dem medizinischen Alltag
untergeordnet sind. Unser Anspruch dabei war es nicht, mittels einer einzigen quantitativen
Frage, mehr iiber die Einstellung und Wahrnehmung der Mitarbeiter zu Spiritualitét
herauszufinden, sondern einen Eindruck zu bekommen, ob und wie die Mitarbeiter
Spiritualitdt im Rahmen der Palliativversorgung sehen. Nach dem Arbeitskreis der Deutschen
Gesellschaft flir Palliativmedizin richtet sich ,Spirituelle Begleitung in der
Palliativversorgung an kranke Menschen, ihre Angehorigen sowie an die Mitarbeitenden —
unabhingig von ihrer Weltanschauung, Religion und Konfession® (Palliativmedizin 2007).
Weiterbildung medizinischer Berufsgruppen in Spiritualitét steigert sowohl ihre Empathie im
Umgang mit Schwerkranken als auch ihre eigene Lebenszufriedenheit und Zufriedenheit mit
ihrem Beruf (Wasner et al. 2005). Im Zusammenhang mit der Belastung und insbesondere der
Zufriedenheit im Umgang mit Schwerkranken und Sterbenden sowie dem Wunsch nach
Weiterbildung in Palliativmedizin konnten spezielle Fortbildungen die Sensibilitdt und
Professionalitdt der Mitarbeiter und als Folgeerscheinung die Versorgung Schwerkranker und
Sterbender insgesamt verbessern.

Bei den Stationsbefragungen zeigte sich vor allem der Unterstiitzungsbedarf bei der
Symptomkontrolle, der psychosozialen Betreuung von Patienten und ihren Angehorigen, bei
der Beratung bei rechtlichen Fragestellungen sowie bei der Organisation der weiteren
Versorgung, s. Kap. 3.2.

Die Erwartungen der Mitarbeiter an den PMD konnten im Bereich der Schmerztherapie,
sonstiger Symptomkontrolle und Beratung bei Therapieentscheidungen erfiillt werden. Auch
im Bereich der psychosozialen Unterstilitzung der Patienten und ihrer Angehorigen, der
Entlastung des Stationsteams und der Wissensvermittlung in Palliativmedizin zeigten sich die
Mitarbeiter zufrieden. Dies zeigt, dass die Arbeitsweise des Palliativmedizinischen Dienstes

auch den Erwartungen und Bediirfnissen der Stationsteams angepasst ist.

6.4 Patienten Qutcome

Hauptoutcome POS

Wir wihlten den POS aufgrund seiner Einsetzbarkeit bei Palliativpatienten mit

unterschiedlichen, nicht nur onkologischen Erkrankungen. Er wurde in Studien sowohl bei

Patienten mit onkologischen Erkrankungen aber auch bei Patienten mit terminaler Herz-und
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Niereninsuffizienz oder COPD und ebenso bei Patienten mit Multipler Sklerose angewandt
(Bausewein et al. 2011). Neben seiner klinisch relevanten Aussagekraft wird er auch im
Behandlungsverlauf als Erfolgskontrolle eingesetzt und registriert durch die Angabe der
Beschwerden innerhalb der letzten 3 Tage somit ebenfalls Verdanderungen iiber einen kiirzeren
Zeitraum, Die signifikante und klinisch relevante Verdanderung des POS Gesamtscore von 19
auf 14.5 mit einer mittleren Effektstirke von 0.78 wihrend der medianen Mitbetreuungszeit
des Palliativmedizinischen Dienstes von 6 Tagen zeigte eine Verbesserung der
Symptomkontrolle und des Wohlbefindens der Patienten, und dies, obwohl sich der
funktionelle Status der Patienten, gemessen am ECOG tendenziell verschlechterte (Kap.3.6).

Bei den Freitextangaben iiber die Probleme der letzten drei Tage konnte leider nicht
angegeben werden, ob diese Probleme zum aktuellen Zeitpunkt bereits geldst wurden. Es
zeigte sich im Verlauf der Mitbetreuung durch den PMD (Kap.3.5), dass Atemnot und
Schwiche zunahmen. Diese Beobachtungen decken sich auch mit den Ergebnissen, die im
Rahmen der HOPE Erfassung bei n=2293 Patienten (Kapitel 1.6., Abb. 6) gewonnen wurden.
Diese Patienten wurden ebenfalls jeweils vor und nach Beginn einer palliativmedizinischen
Behandlung nach aktuellen Symptomen befragt. Vor allem Schwiche, Miidigkeit,
Appetitmangel, Luftnot und Obstipation nahmen im Verlauf der Behandlung zu bzw.

persistierten (HOPE CLARA 2009).

Nebenoutcome MIDOS 2

Die Tatsache, dass sich der MIDOS 2 Gesamtscore wihrend der Mitbetreuung des PMD nur
geringfiigig dndert konnte mehrere Griinde haben (siehe Kapitel 3.5). Zum einen misst der
MIDOS 2 die aktuelle gesamte Symptomlast. Wie die im POS von den Patienten genannten
Hauptproblemen (s. Kapitel 3.5) zeigten, konnen sich akute Symptome wie zum Beispiel
Schmerzen oder gastrointestinale Symptome verbessern (s.u.), wiahrend hingegen Schwiche
ein persistierendes und an Intensitidt zunehmendes Symptom bleibt, das zudem therapeutisch
schwer beeinflussbar ist. Der MIDOS 2 Gesamtscore gibt diese dynamische Verdnderung
allerdings nicht wieder.

Bei der Auswertung der einzelnen Items zeigt sich nur eine statistisch und klinisch
signifikante Verbesserung im Bereich der Schmerzangabe von 1= leichte Schmerzen bis 0=
keine Schmerzen (p= 0.001) und ein positiver Trend bei Obstipation (siche Kapitel 3.5). Dies

erklart sich durch eine Optimierung der Schmerzkontrolle, wobei dabei immer auch darauf
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geachtet wird, gastrointestinale Nebenwirkungen wie Ubelkeit oder Obstipation
(prophylaktisch) zu therapieren.

In einer Untersuchung von Zang et al. (2011) wurde festgestellt, dass der ESAS (die englische
Version des Midos 2) Gesamtscore bei Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen
negativ mit dem Uberleben korreliert war. Somit kann er auch als Verlaufsparameter bei
palliativen Patienten dienen und vor allem bei Patienten, die sich mit einer plotzlichen
Symptomverstarkung préasentieren, prognostischen Wert haben.

Auch an dieser Stelle muss die kurze Betreuungszeit von 6 Tagen bedacht werden, und so
iiberrascht es nicht, dass sich Items wie Angst oder Depression in so einem kurzen
Betreuungsintervall nicht veridndern, s. Kapitel 3.5. In der klinischen Erfahrung zeigt sich,
dass Angst bei Palliativpatienten eine grofle Rolle spielt, gerade auch im Zusammenhang mit
korperlichen Beschwerden wie der Atemnot (The SUPPORT Principal Investigators 1995;
Bausewein et al. 2007; O'Connor et al. 2010). Erstaunlich ist allerdings, dass Patienten in der
Befragungssituation Angst meist verneint haben; diese konnte vielleicht erst durch
professionelle Gesprache im Verlauf der Betreuung gegeniiber dem PMD artikuliert werden.
Die Angst, die sich beispielsweise hinter Atemnot verbarg, konnte als solche vom Patienten
als Atemnot wahrgenommen worden sein. Atemnot tritt zu 40-60% im Verlauf aller
fortgeschrittenen Krebserkrankungen auf. In der Palliativsituation ist auch die Angst vor dem
Ersticken eine hdufige Angst der Patienten, und kann auch Ausdruck der Angst vor dem
Sterben sein (Bausewein et al. 2007).

Depressivitdt wurde von den Patienten auf der gesamten Intensitdtsskala angegeben, und es
zeigte sich im Vorher-Nachher Vergleich auch ein positiver Trend, s. Kap.3.5. Hierzu
konnten zum einen klédrende Gespriache iiber Prognose und Verlauf der Erkrankung und

Unterstlitzungsmoglichkeiten, zum anderen offene Gesprichsangebote beigetragen haben.
Lebenszufriedenheit und Lebensqualitit

Lebensqualitiit

Nach der WHO Definiton:

,,Lebensqualitdt ist die subjektive Wahrnehmung einer Person {iber ihre Stellung im Leben in

Relation zur Kultur und den Wertesystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf ihre Ziele,

Erwartungen, Standards und Anliegen.” (The WHOQOL Group 1998).
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Davon ausgehend, dass zahlreiche physische wie auch psychische Belastungen, die eine
schwere Erkrankung mit sich bringt, die Lebensqualitit und die Lebenszufriedenheit der
Patienten einschrinken und die Palliativmedizin als ihr Hauptziel die Verbesserung der
Lebensqualitét sieht, soll an dieser Stelle auf die Verwendung dieses Begriffes eingegangen
werden.

“ Quality of life is whatever the patient says it is.”

Prof. Ciaran O’Boyle

In den letzten Jahrzehnten wurden zahlreiche Studien zur Erfassung der Lebensqualitit von
Palliativpatienten mit vorwiegend onkologischen, aber auch neurologischen, kardiovaskuléren
und Lungenerkrankungen durchgefiihrt. Bereits im Jahr 2004 stellten Neudert et al. und im
Jahr 2005 Fegg et al. fest, dass die Lebensqualitit von Patienten mit fortgeschrittenen
Erkrankungen nicht von ihrem aktuellem korperlichen Funktionsstatus abhingt, sondern dass
die individuellen Lebensbereiche und Werte den Patienten im Verlauf einer terminalen
Erkrankung begleiten und ihm einen Lebenssinn geben. In der von Fegg et al. publizierten
Studie (2010) wurde das ebenfalls von ihm und seinen Kollegen entwickelte spezifische
Lebensqualitétsinstrument, genannt SMILE (Satisfaction with Meaning in Life) bei
Palliativpatienten erfasst. Dabei handelt es sich um ein Instrument, das die individuelle
Lebensqualitdt durch die Nennung der wichtigen Lebensbereiche und deren Zufriedenheit
durch den Patienten selbst erfasst. In der Untersuchung von 2010 hat sich herausgestellt, dass
die Lebensqualitdt der schwerkranken Patienten im Vergleich zu Gesunden in den Bereichen
Familie/Partner und Natur gleich gut angegeben wird. Die Autoren weisen darauf hin, dass
der SMILE auch als therapeutisches Instrument bei Palliativpatienten eingesetzt werden kann,
indem die individuellen sinnstiftenden Lebensbereiche und Werte in die ganzheitliche
Behandlung am Lebensende integriert werden konnen. Fiir unser Studiensetting, das vor
allem zum Ziel hatte, die Symptomkontrolle und die Lebensqualitdt mittels des POS zu
erfassen, war es aufgrund der zeitlichen Enge und des schlechten Allgemeinzustandes der
Patienten, nicht moglich, zusitzliche Lebensqualititsinstrumente wie beispielsweise den
SMILE zu integrieren. Echteld et al. (2005) haben gezeigt, dass die individuelle
Lebensqualitét bei Patienten, die auf eine Palliativstation aufgenommen wurden, iiber einen
Zeitraum von drei Wochen konstant bleibt, so dass wir bei unserer kurzen stationdren
Betreuungsdauer keinen grossen Effekt der Intervention des Palliativmedizinischen Dienstes

auf die Lebensqualitit wihrend des stationdren Aufenthalt erwarten konnten.
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Nebenoutcome SWLS, Lebenszufriedenheit

Wir wiéhlten den SWLS zur Messung der Lebenszufriedenheit aufgrund der schnellen
Durchfiihrbarkeit (laut Diener 1-2 Minuten) und der Vergleichbarkeit mit den Angehorigen.
Der SWLS wurde in der Literatur als einerseits ein zeitlich stabiles Konstrukt, andererseits
sensitiv fiir Verdnderungen im Behandlungsverlauf beschrieben.

Der SWLS der Angehorigen unserer Studie wies sogar einen negativen Trend auf (bei
geringer Fallzahl ist das Ergebnis allerdings nicht aussagekriftig, s.u.).

Ein Grund fiir die geringe Verdnderung des SWLS (s. Kap.3.5) kann die Tatsache darstellen,
dass der Lebenszufriedenheit Fragebogen ein relativ stabiles Konstrukt ist, dhnlich wie die
Lebensqualitit. G. Groh et al. (2012) verwendete im ambulanten Setting den ins Deutsche
iibersetzte aber noch nicht validierte Mc Gill Questionnaire of Life und detektierte signifikant
deutliche Verbesserungen der Lebensqualitit nach Intervention eines SAPV Teams. Dies
kann sich zum einen dadurch erkldren, dass der Mc Gill Fragebogen -einerseits fiir
Palliativpatienten besser geeignet ist als der SWLS und andererseits die Verbesserung der
Lebensqualitidt zu Hause durch eine ldngere Betreuungszeit des Palliativteams ermoglicht
werden kann. Eine verbesserte Infrastruktur an pflegerischen und unterstiitzenden
Massnahmen, die vor einem Krankenhausaufenthalt nicht vorhanden waren, fiihrt zusétzlich
zu einer Entlastung der pflegenden Angehorigen. Im deutschen Sprachraum existierte bei
Entwicklung unserer Studie 2010 kein validierter kurzer Fragebogen, der zur Erfassung der
Lebensqualitit von Palliativpatienten unterschiedlichster Erkrankungen geeignet war. Einige
unserer Patienten waren von der Frage des SWLS «Mein Leben entspricht meinen
Idealvorstellungen » irritiert und hatten vor allem zum ersten Befragungszeitpunkt
Schwierigkeiten sie zu beantworten. Sie merkten an, dass manche Fragen unpassend seien
und sie die Einschriankung ihrer Lebenszufriedenheit in direkter Relation der bestehenden,
sich verschlechternden Grunderkrankung sahen. Sie stuften ihre Lebensqualitdt ebenfalls

durch den Krankenhausaufenthalt durch mangelnde Selbststindigkeit insgesamt niedriger ein.

Numeric Rating Scale (NRS) Fragen

Die Belastung der Patienten durch ihre Erkrankung wurde jeweils vor und nach Mitbetreuung

mit einem Median von 8 angegeben, s. Kap. 3.5, und unterstreicht die flichendeckende

Unterstiitzung, die Schwerkranke bendtigen.
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Da sich die schwerkranken Patienten von ihren Angehorigen gut unterstiitzt fiihlten, diese
sich aber enorm belastet gezeigt haben, sollten im Sinne priventionstherapeutischer
MaBnahmen konkrete und flichendeckende Hilfestellungen fiir die Angehérigen zur
Verfiigung gestellt werden. Beispielsweise zeigen Untersuchungen aktuellen Datums zeigen,
dass SAPV Teams sowohl die Lebensqualitit der Patienten als auch ihren Angehorigen

verbessern und die Familien entlasten kann (Groh et al. 2012).

Zufriedenheit mit dem PMD, NRS

Das Feedback der von uns befragten Patienten wie auch vorausgegangene Studien zeigen,
dass es schwer ist, definierte Aufgabenbereiche des PMD aus Patientensicht zu formulieren,
Yang et al. (2011). Dafiir spricht auch die geringere Anzahl an Patientenantworten,
insbesondere im Bereich der Spiritualitit (n=28), Kapitel 3.6. In diesem Rahmen sei
angemerkt, dass der Palliativmedizinische Dienst keinen eigenen Seelsorger zur Verfligung
hat, sondern es sich um die Zusammenarbeit mit der Seelsorge handelt, die von Station
getrennt angefordert werden kann. Somit wurde die seelsorgerische Mitbetreuung in den
meisten Féllen nicht als Aufgabengebiet des PMD gesehen. Es sei auler Frage gestellt, dass
Patienten Palliativpatienten Spiritualitdt und Altruismus am Lebensende wichtig sind (Fegg,

et al. 2005).

Freitextangaben, Aktuelle Probleme

Die Versorgungsplanung wurde sowohl vor als auch nach Mitbetreuung von den Patienten als
Problem genannt (Kap. 3.6), wobei differenziert werden muss, dass vor Mitbetreuung die
Frage nach einer grundsitzlich moglichen Betreuung zu Hause im Raum stand wihrend
hingegen zum Zeitpunkt der Zweitbefragung bei Entlassung die Organisation der weiteren
Versorgung von dem palliativmedizinischen Team zum Grofteil bereits umgesetzt wurde, die
Patienten sich vielleicht dennoch Gedanken machten, wie diese Versorgung dann tatsidchlich
zu Hause realisiert werden wiirde. In diesem Kontext wére in zukiinftigen Studien ein dritter
Befragungszeitpunkt dieser Patienten sinnvoll, um ein Bild {ber die tatsdchliche
Zufriedenheit der weiteren Versorgung zu erhalten.

Die mentale Beschéftigung mit der weiteren Versorgung stellt nicht nur organisatorisches
Problem fiir die Patienten dar, sondern verlangt auch einen emotionalen Umgang mit Verlust,

mit Abschied Nehmen von seiner Familie und seinem Zuhause.
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Zufriedenheit der Patienten

Die mittelmaBige Zufriedenheit der Patienten mit der Symptomkontrolle des PMD mit einem
Median von 6 ldsst sich zum einen dadurch erkliren, dass die Patienten trotz
Symptomkontrolle weiterhin unter Schwiche litten (20% der Problemangaben im POS,; s.
Kap.3.5; keine zufriedenstellende Besserung der Schwéche.) Trotz antriebssteigender
Therapie (mit beispielsweise Methylphenidat (Bausewein et al. 2007) kann Schwiche als
Symptom der progredienten Erkrankung oftmals nicht zufriedenstellend verbessert werden,
was leider die klinische Erfahrung bestdtigt. Dies muss bei der Interpretation der Ergebnisse

berticksichtigt werden.

Patientendiagnosen, ECOG

Patienten mit Herzkreislauferkrankungen stellen wie bereits erwéhnt trotz des chronischen
und zu Tode fiihrenden Verlaufs immer noch einen geringen Anteil der palliativmedizinisch
betreuten Patienten dar, obwohl auch diese Erkrankungen in Zukunft zunehmen werden.

Bei den 80 Studienpatienten hatten 99% die Diagnose einer malignen Erkrankung, von den
122 Patienten, die wir im gleichen Zeitraum nicht in die Studie einschlieBen konnten litten
93% an onkologischen Erkrankungen. Die Statistik stimmt auch mit der des PMD iiberein (s.
Kapitel 3.8). Dies kann Grund fiir einen ,,natiirlichen Selektionsbias sein, denn wir konnten
nur die Patienten in die Studie einschlieBen, die kognitiv und physisch in der Lage waren, den
Fragebogen auszufiillen, dementsprechend wurden Patienten mit neurologischen
Erkrankungen beispielsweise hdufiger nicht erfasst. Sinnvoll wiére es, flir gerade diese
Patientengruppe, fiir eine Fremdanamnese passende Fragebogen zu entwerfen.

Griinde fiir die Barrieren der frithzeitigen Inanspruchnahme des Palliativmedizinischen

Dienstes herauszufinden konnten Inhalt zukiinftiger Studien sein.

6.5 Patienten Symptome

Die Symptome, die unsere Patienten angegeben haben, finden sich auch in der Literatur in
unterschiedlichen Hiufigkeiten wieder: In der Untersuchung von Yennurajalingamet al.

(2011) litten Patienten mit fortgeschrittenen onkologischen Erkrankungen bei Erstkontakt mit
einem Palliativdienst am hiufigsten unter Schmerzen, Schwiéche, Kachexie, Schlaflosigkeit,

Schwindel, Angst, Appetitmangel, Dyspnoe, Depressivitit, und Ubelkeit; auch Verwirrtheit,
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Verstopfung, Halluzinationen und ein trockener Mund wurden aufgezdhlt. In der
Untersuchung mehrerer Autoren (Hockley und Dunlop 1988; Ahmed et al. 2004; Braiteh et
al. 2007; Gilbertson-White et al. 2011) zeigten die Patienten Fatigue, Ubelkeit, Dyspnoe bis
zu 40%, Angst und Depressivitit bis zu 10%. Die 14 hiufigsten Symptome waren Schmerzen,
Dyspnoe, Ubelkeit, Depressivitit, Verstopfung, Kachexie, Schlafstdrungen, Angst,
Erbrechen, Fatigue, Gewichtsverlust, Husten, Dysphagie, und Miidigkeit/Schlifrigkeit.
Unsere verwendeten Fragebogen deckten die Symptome ausreichend ab, bis auf
Schlafprobleme und Pollakisurie als krankheitsspezifisches Symptom gaben keine Patienten

zusitzliche Beschwerden an.
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6.6 Angehorige Outcome

Die Zufriedenheit der Angehorigen mit dem PMD in verschiedenen Bereichen wurde mit 7
bis 9 als hoch angegeben, Kapitel 4.3. Obwohl kein weiterer Aufgabenbereich von den
Angehorigen genannt wurde, wére es interessant zu erfahren, in welchen individuellen
Bereichen sich die Angehorigen mehr Unterstiitzung wiinschten. Bei unserer Befragung
haben die Angehdrigen angegeben, sich zumindest im Alltag unterstiitzt zu fithlen und sogar
eine Verbesserung wihrend der Mitbetreuung angegeben (von Median 6 auf 8, Kapitel 4.3).
Aktuelle Daten von Gotze et al. (2012) in einem anderen Setting bestétigen, dass sich die
Angehorigen von palliativen Patienten zwar unterstiitzt fiihlen, dennoch leiden sie unter einer
schlechteren Lebensqualitit. Die Evidenz von spezifischen therapeutischen Interventionen fiir
Angehorige in der letzten Lebensphase der Patienten ist laut dem Cochrane Review von
Candy et al. (2011) gering. Osse et al. (2005) schlagen vor, im Rahmen eines
halbstrukturierten Interview eine Analyse der individuellen Bediirfnisse der Angehdrigen
durchzufithren, um ihre Belastung zu verringern. Weitzner et al. (1999) beobachteten
beispielsweise, dass die Verschlechterung der Lebensqualitit von Angehorigen palliativer
Patienten mit dem schlechteren Funktionsstatus der Patienten korreliert

Mit dem Wissen um die Belastung der Angehodrigen kommt praventionstherapeutischen
MaBnahmen eine grofle Bedeutung aus zweierlei Hinsicht zu: Zum einen um die Angehdrigen
zu unterstilitzen, damit die Versorgung zu Hause bis zuletzt fiir die Patienten mdglich ist. Zum
anderen, um die Angehdrigen vor psychischen und physischen Erkrankungen zu schiitzen
(Kohler et al. 2012).

Die von den Angehdrigen angegebene Belastung mit einem Median von 9.5 vor Mitbetreuung
des PMD zeigen, dass sich die Angehorigen extrem belastet fiihlen, s. Kap.4.3. Vergleicht
man die Belastung der korrespondierenden Patienten und ihren Angehorigen nach Geschlecht,
so schitze die ménnlichen Angehorigen die Lebensqualitit der Patienten hoher (Median= 5
vor Mitbetreuung und 7 nach Mitbetreuung) ein als weibliche Angehorige (Median=2 vor und
1 nach Mitbetreuung des PMD). Aufgrund der geringen Fallzahl von 8§ Paaren wurde kein
signifikanter Unterschied detektiert und somit kann dies Ergebnis nur einen Hinweis auf
Geschlechterunterschiede in der Wahrnehmung der Belastung geben.

Wie eine Analyse von 1003 pflegenden Angehorigen in Deutschland gezeigt hat, nehmen
ménnliche pflegende Angehorige eher professionelle Unterstiitzung in Anspruch als weibliche

Pflegende (Liidecke et al. 2009). Als Konsequenz konnte hier eine frithzeitige aktive

92



Unterstiitzung besonders weiblicher Patienten und Angehoriger notwendig sein, um

psychischen (und physischen) Komorbiditdten vorzubeugen.

SWLS

Die Angehdrigen in unserer Studie haben vor Mitbetreuung einen SWLS Score Median von
23.5 und nachher den Median 20.75 erreicht. Bei einem medianen Alter von 69 Jahren liegen
die Ergebnisse im unterdurchschnittlichen Bereich (laut Glaesmer et al 2011 liegt der
Mittelwert in der Altersklasse 65-74 Jahren zwischen 24.14 und 26.38). Dieses Ergebnis hat
Limitationen durch die Stichprobe von n=8 Angehdrigen.

Die weiblichen Angehorigen beispielsweise waren bereits vor Mitbetreuung des PMD
durchschnittlich 15 Stunden pro Tag mit der Pflege ihres schwerkranken Mannes (s. Kap.4.1)
betraut, so dass man annehmen kann, dass deren Lebenszufriedenheit durch die gesamte
Situation und durch die eingeschrinkte korperliche und mentale Leistungsfahigkeit
eingeschrinkt war.

Eine Erklarung fiir die Verschlechterung der Lebenszufriedenheit konnte an der neuen
Lebenssituation liegen. Durch den stationdren Aufenthalt des Patienten, ihres Angehdrigen
und die Verschlechterung seines Allgemeinzustandes erfuhren/realisierten viele Angehorige,
dass die Prognose schlecht ist. So nahmen viele beispielsweise wahr, dass die zukiinftige
Versorgung und/oder das Sterben zuhause nur mit professioneller Hilfe mdglich sein wiirde.
Ihrer Rolle als pflegender Angehdriger, die noch stérker gefordert sein wird, steht ihrer Rolle
als Partner oder Kind entgegen, die von der gemeinsam verbrachten Zeit noch so lange als
moglich profitieren mochten. Die Angehdrigen stehen unter einem enormen Druck in dieser
Situation, dem sie vielleicht erst durch Gespriche mit dem Palliativmedizinischen Dienst
nachgeben konnen. Der Effekt des PMD kann folglich vielleicht nicht durch Messinstrumente
erfasst werden, sondern sollte vielmehr im Rahmen von qualitativen retrospektiven Methoden
erginzend untersucht werden, um ein ganzheitliches Bild der Belastung und Situation der
Angehorigen zu erhalten.

Vergleicht man die Angaben der Angehorigen und ,,ihren* Patienten vor Mitbetreuung des
palliativmedizinischen Dienstes, so ergeben sich interessante Ergebnisse, Kapitel 4.3.Vor
Mitbetreuung standen fiir die Patienten vor allem physische Beschwerden wie Schmerzen,
Schwiche, Dyspnoe und gastrointestinale Symptome (hierunter sind Appetitlosigkeit,
Ubelkeit/Erbrechen, Aszites, Obstipation zusammengefasst) im Vordergrund. Die

Angehorigen gaben zwar auch physische Beschwerden des Patienten, wie Schmerzen,
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Schlafstorungen, gastrointestinale Probleme an. Jedoch sahen sie die Hauptproblematik in der
sich verschlechternden Gesamtsituation und dem Allgemeinzustand des Patienten, seiner
eingeschrinkten Mobilitdt, Selbstindigkeit und dem Zwiespalt zwischen Hoffnung auf
Heilung und der Angst vor dem Tod. Diese Themen wurden von den Patienten nicht
angegeben. Lag dies daran, dass die Patienten stark unter den korperlichen Beschwerden
leiden und sie nicht iiber existentielle Themen nachdenken kdnnen oder/und haben die
Patienten zu diesem Zeitpunkt bereits Abschied genommen von der Selbstindigkeit und der
Hoffnung auf Heilung, wihrend hingegen die Angehdrigen sich noch nicht an die neue
Situation angepasst haben? Timmermann et al. (2009) beschreibt unterschiedliche Coping-
Strategien von Angehdrigen (evaluiert auf Palliativstationen) und betont die Notwendigkeit
der Unterstiitzung dieser Mechanismen von Angehdrigen. Interessant (aber den Rahmen
dieser Arbeit sprengend) wire es gewesen, in qualitativen Interviews der Frage nachzugehen,
ob die von den Angehorigen angegebene Angst und Angst vor dem Tod, bzw. Hoffnung auf
Gesundung tatséchlich Themen fiir die Patienten darstellten, und diese sie in diesem Setting
nicht aussprechen konnten oder ob diese Themen nicht im Sinne einer Gegeniibertragung fiir
die Angehorigen selbst eine hohere Belastung als fiir die Patienten darstellten. Fiir Patienten
und Angehorige standen die weitere Versorgung durch den vermehrten Unterstiitzungs-und

Pflegebedarf, der die Entlassung mit sich brachte, auch nach Mitbetreuung im Vordergrund,

6.7 Stationsteams : Symptomkontrolle und Zufriedenheit

Die Stationsmitarbeiter zeigten sich in den meisten Bereichen mit der palliativmedizinischen
Mitbetreuung ihrer Patienten zufrieden. Leider limitiert auch hier die geringe Stichprobe die
Auswertung. Betrachtet man bei der Zufriedenheit mit der Schmerztherapie, Erwartung und
Zufriedenheit nach Pflege und Arzten getrennt, zeigte sich, dass die Erwartung der 10 Arzte
mit dem Median von 5 deutlich niedriger lag als der Median der 11 Pflegenden von 9
(allerdings nicht signifikant). Es wére interessant mit einer groferen Stichprobe
herauszufinden, ob dieses Phdnomen noch zu beobachten ist oder andere Griinde vorliegen,
dass die érztlichen Kollegen die Unterstiitzung bei der Schmerztherapie vor Kontakt mit dem
PMD geringer einschétzen.

Wenn man die Angaben der Mitarbeiter bei der Zufriedenheit mit der Unterstiitzung bei
pflegerischen Fragestellungen zur Implementierung des PMD (Median 6, s. Kapitel 3.1) mit
den Angaben bei den einzelnen Patienten vergleicht, waren die Stationsteams hier

zufriedener, allerdings nicht signifikant (Median 8, s. Kapitel 5). Gerade bei pflegerischen
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MaBnahmen ist es wichtig, das spezielle palliativmedizinische Wissen individuell zu
vermitteln, das sich bei den einzelnen Patienten effektiver umsetzen l&sst.

Neben der Zufriedenheit mit dem PMD in verschiedenen Bereichen baten wir die
Stationsteams um eine Einschitzung der aktuellen Symptome der Patienten. Schmerzen
konnten nach Angaben von 20 Mitarbeitern signifikant verbessert werden von 6 auf 7,5
(0=kénnte nicht schlechter sein bis 10=kénnte nicht besser sein), sowie Ubelkeit von einem
Median von 7 auf 8 (p>0.05), s. Kapitel 5. Alle weiteren Symptome verschlechterten sich
nach Angabe der Stationsteams signifikant (Kapitel 5). Da die Zufriedenheit mit dem PMD in
unterschiedlichen Bereichen sehr hoch war, iiberrascht es auf den ersten Blick, dass einige
Symptome schlechter angegeben wurden. Hierflir sind mehrere Erkldrungen mdéglich. Zum
einen ist die Stichprobe bei zwei der drei signifikant schlechteren Symptome, ndmlich bei
Verstopfung n= 8 und Depressivitit n=5 sehr gering, was zusammen mit dem IQR fiir eine
geringe Aussagekraft spricht. Zum anderen geben auch die Patienten an, dass sich die
Symptome Depressivitdt und der Aszites als gastrointestinales Problem nicht bzw. nur bedingt
verbessert haben, was durch die Progredienz der Erkrankung und die kurze Betreuungszeit
nicht liberrascht. Insofern konnten die Stationsmitarbeiter durch ihren professionellen Blick
bei diesen spezifischen Problemen mit dem Patienten iibereingestimmt haben und trotzdem

mit der (moglichen) Unterstiitzung durch den Palliativmedizinischen Dienst zufrieden waren.
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7. Zusammenfassung :

Um die Akzeptanz des Palliativmedizinischen Dienstes (PMD) an einer Universitétsklinik zu
erfassen wurde die Implementierung des Dienstes von einer Befragung von Stations-und
Oberirzten sowie den Stationsleitungen und -stellvertretern zu ihren Erwartungen an den
PMD begleitet. Nach 2 Jahren wurde die Befragung wiederholt, um die Zufriedenheit der
Mitarbeiter mit dem PMD in verschiedenen Bereichen zu erfassen.

Um die Effektivitdt des PMD aus Patienten-und Angehorigensicht zu evaluieren, wurde eine
zwolfmonatige prospektive Studie mit Vorher Nachher Design am Klinikum Rechts der Isar
durchgefiihrt. Um die Effekte der Intervention des PMD zu messen, wihlten wir einen
Fragebogen mit standardisierten Fragebogen wie dem Palliative Care Outcome Scale (POS),
MIDOS 2 (deutsche Version des Edmonton Symptom Assesment Scale, ESAS), Satisfaction
with Life Scale (SWLS) und entwickelten eigene Fragen zu der empfundenen Belastung der
Erkrankung, Lebensqualitit und der wahrgenommenen Unterstiitzung durch Angehorige.
Nach Abschluss der Mitbetreuung durch den Palliativdienst wurde dieser Fragebogen erneut
eingesetzt und durch Fragen beziiglich der Zufriedenheit mit dem PMD in verschiedenen
Bereichen (von Symptomkontrolle bis zur Organisation der weiteren Versorgung) erginzt.
Zusitzlich wurden die behandelnden Stationsérzte -und Pflegenden mit einem quantitativen
Fragebogen aufgesucht und um Bewertung der aktuellen Beschwerden des Patienten und ihrer
Zufriedenheit mit dem PMD gebeten.

Der Riicklauf der Mitarbeiterbefragungen mit 62% und 64% lieB représentative Aussagen
beziiglich den Erwartungen und der Zufriedenheit der Oberérzte, Stationsdrzte und den
Stationsleitungen und ihren Stellvertretern zu.

Die grofiten Erwartungen an den PMD zeigten sich vor allem in der psychosozialen
Unterstiitzung von Patienten und Angehdrigen, sowie Unterstiitzung bei der Schmerztherapie.
Bei der Befragung 2012 zeigte sich die grofite Zufriedenheit mit dem Palliativmedizinischen
Dienst eben in diesen Bereichen, aber auch in der Organisation der weiteren Versorgung.

Fir die Patientenbefragung konnten von den insgesamt 202 gescreenten Patienten 80
Patienten (40%) in die Studie eingeschlossen werden, bei insgesamt 51 Patienten (30% Drop-
Out) war eine komplette Vorher-Nachher Erfassung moglich.

Es konnten 18 Angehorige in die Studie eingeschlossen werden, die Drop-Out Rate wihrend
der Studie betrug 39%.

Von den behandelnden Stationsteams konnten wir insgesamt 60 Fragebogen auswerten.
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Auch diese sind mit der Unterstlitzung des palliativmedizinischen Dienstes sowohl bei der
Symptomkontrolle als auch psychosozialen Unterstiitzung der Patienten und ihren Familien,

der Entlassplanung und der Entlastung des Stationsteams hoch zufrieden.

Schlussfolgerung

Es zeigte sich, dass sich der Hauptoutcome POS bei einer medianen Betreuungsdauer des
PMD von 6 Tagen statistisch signifikant (p=0.0001) und klinisch relevant von 19.9 auf 14.5
mit einer Effektstirke von 0.78 verdndert hat. Der PMD kann somit zu einer verbesserten
Symptomkontrolle und Zufriedenheit von Palliativpatienten beitragen.

Dass die Mitbetreuung von stationdren Patienten durch einen interdisziplindren
palliativmedizinischen Dienst signifikante Verbesserungen im Bereich der Symptomkontrolle
bewirken kann, konnte in der Vergangenheit bereits mehrfach vor allem im
angloamerikanischen Raum (Ellershaw 1995; Dunlop et al. 1998, Zimmermann et al. 2008;
Laguna et al. 2012) mittlerweile auch im deutschen Raum (Groh et al. 2012; Vollenbroich et
al. 2012) nachgewiesen werden. Nach unserem Kenntnisstand war dies die erste an einer
Universititsklinik durchgefiihrte prospektive vorher-nachher Studie im deutschsprachigen
Raum, die sowohl eine Patienten, Angehdrigen-, als auch eine Mitarbeiter Erfassung zum Ziel
hatte.

Wir nutzten die Implementierung des PMD an einer Universitétsklinik um der Frage nach der
Erwartung, Haltung und Akzeptanz bei den primér behandelnden Stationsteams nachzugehen.
Darin zeigte sich vor allem der Unterstiitzungsbedarf bei der psychosozialen Betreuung von
Patienten und ihren Angehorigen und bei der Organisation der weiteren Versorgung (Median
9/10). Ein grofBer Bedarf nach Verbesserung der Aus-und Weiterbildung im Fach
Palliativmedizin (Median 8/10) und dem hohen Interesse an Weiterbildungsveranstaltungen
des PMD (87%) zeigte sich auch in der schlechten Beurteilung des Status quo der Aus-und
Weiterbildung im Fach Palliativmedizin (3/10) und der mittelméBigen Zufriedenheit mit der
Symptomkontrolle bei Schwerkranken (5-5.5/10). Es zeigte sich eine hohe Zufriedenheit der
Mitarbeiter mit dem Palliativmedizinischen Dienst bei der Schmerztherapie sowie sonstiger
Symptomkontrolle, bei der psychosozialen Unterstiitzung des Patienten und der Angehdorigen,
der Entlastung des Stationsteams, Entlassplanung und der Wissensvermittlung in
Palliativmedizin sowie bei der Beratung von rechtlichen Fragestellungen und bei
Therapieentscheidungen (Median 8-9 von 10). Aus Mitarbeitersicht bestand zudem Bedarf an

mehr ambulanter Betreuungsmoglichkeit durch den Palliativdienst und der Einrichtung einer
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eigenen Palliativstation. Die Angehorigen und Patienten gaben eine hohe Zufriedenheit mit
dem palliativmedizinischen Dienst an, insbesondere bei der Beratung und Unterstiitzung der

weiteren Versorgung (Median von 9/7.5 von 10), die eine hohe Belastung fiir sie darstellte.

Die Effektivitdt des PMD zeigt sich also durch Zufriedenheit bei den Stationsteams, bei den
Patienten und ihren Familien. Eine Begleitung in der letzten Lebensphase der Patienten und
seiner Familien unter Beriicksichtigung ihrer individuellen psychosozialen Situation des
Patienten impliziert den Aufbau eines multiprofessionellen palliativmedizinischen
Versorgungsnetzes. Dieses kann sich, neben der verbesserten Lebensqualitit schwerkranker

Patienten und ihrer Familien, kosteneffizient zeigen (Penrod et al. 2006; Ciemins et al. 2007).
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9. Anhang- Fragebogen

9.1 Fragebogen Mitarbeiterbefragung 2010

Befragung zu Effektivitat, Akzeptanz und Nutzen eines Palliativ-

medizinischen Dienstes (PMD) am Klinikum Rechts der Isar

Fragebogen fiir Pflegende/Arzte VOR Implementierung

Kontaktnr. fir Rickfragen: Cand. med. Nike Arnstadt 0163-1735767; nikearn@yahoo.com
PD Dr. Johanna Anneser (PMD): 4140 7941

Allgemeine Angaben:
Geschlecht: O weiblich O mannlich

Sie arbeiten im Rechts der Isar als: [ Assistenzarzt [0 Oberarzt
O Pflegekraft (Stationsleitung/Stellvertretung)

Wie viele Jahre sind Sie bereits klinisch tatig? O <1 O 1-5 O6-10 O>10

In welchem Fach arbeiten Sie? O operatives Fach O nicht operatives Fach

1. Wie beurteilen Sie die Vermittlung von palliativmedizinischem Wissen in lhrer Ausbildung?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
kdnnte nicht schlechter sein kdnnte nicht besser sein

2. Wie stark wiirden Sie es befiirworten, wenn innerhalb lhrer Ausbildung mehr tliber Palliativmedizin gelehrt werden
wiirde?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht befiirworten extrem beflrworten

3. Wie beurteilen Sie die Symptomkontrolle (wie z.B. Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot) von schwerkranken und
sterbenden Patienten auf lhrer Station?

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
kénnte nicht schlechter sein kdnnte nicht besser sein
4. Wie belastend empfinden Sie den Umgang mit Schwerkranken und Sterbenden?

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht belastend extrem belastend

5. Wie zufrieden sind Sie in lhrer téaglichen Arbeit mit dem Umgang mit Schwerkranken und Sterbenden auf lhrer
Station?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht zufrieden extrem zufrieden

6. Wie hilfreich erwarten Sie die Unterstiitzung durch den PMD in folgenden Bereichen:

Schmerztherapie:

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Symptomkontrolle (wie z.B. Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot)

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Beratung bei Therapieentscheidungen

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich
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Hilfe bei rechtlichen Fragestellungen (z.B. Umgang mit Patientenverfiigungen)

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Beratung bei der Einstellung von lebensverlangernden MaBnahmen

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Speziellen pflegerischen Fragestellungen

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Psychosoziale Betreuung der Patienten

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Psychosoziale Betreuung der Angehoérigen

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Spirituelle Fragestellungen (z.B. Umgang mit Fragen nach dem Sinn des Lebens)

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Schwierige Kommunikationssituationen (z.B. Pflege-Arzt -Patienten /-Angehérigen/

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Unterstiitzung und Entlastung des Stationsteams im Umgang mit Schwerkranken

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Vermittlung von speziellem palliativmedizinischen Wissen

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Entlassplanung (Organisation der ambulanten Pflege, Verlegung auf Palliativstation/Hospiz)

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

O Andere (bitte angeben):

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

8. Wie hoch schitzen Sie den Anteil Ihrer Patienten auf Station, die durch den PMD profitieren wiirden?
O0<1% O01-5% O 5-10 % O 10-25 % O0>25%

9. Sind Sie interessiert an interdisziplinaren Weiterbildungsveranstaltungen mit Fallbeispielen und Vortragen zum
Thema Palliativmedizin? O ja O nein

O ja, auch wenn sie am Abend oder am Wochenende stattfinden wirden

Kommentare und Anregungen:

Vielen Dank fiir lhre Unterstiitzung!
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9.2 Fragebogen Mitarbeiterbefragung 2012

Befragung zu Effektivitat, Akzeptanz und Nutzen eines Palliativ-

medizinischen Dienstes (PMD) am Klinikum Rechts der Isar

Fragebogen fir Pflegende/Arzte NACH Implementierung

Kontaktnr. fir Rickfragen: Cand. med. Nike Arnstadt 0163-1735767; nikearn@yahoo.com
PD Dr. Johanna Anneser (PMD): 4140 7941

Allgemeine Angaben:
Geschlecht: [ weiblich 0 mannlich

Sie arbeiten im Rechts der Isar als: O Assistenzarzt [0 Oberarzt
O Pflegekraft (Stationsleitung/Stellvertretung)

Wie viele Jahre sind Sie bereits klinisch tiatig? 0 <1 O 1-5 0O6-10 O> 10

In welchem Fach arbeiten Sie? [ operatives Fach O nicht operatives Fach

1. Wie beurteilen Sie die Vermittlung von palliativmedizinischem Wissen in lhrer Ausbildung?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
kdnnte nicht schlechter sein kdnnte nicht besser sein

2. Wie stark wiirden Sie es befiirworten, wenn innerhalb lhrer Ausbildung mehr liber Palliativmedizin gelehrt werden
wiirde?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht befiirworten extrem beflrworten

3. Wie beurteilen Sie die Symptomkontrolle (wie z.B. Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot) von schwerkranken und
sterbenden Patienten auf lhrer Station?

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
kdnnte nicht schlechter sein konnte nicht besser sein

4. Wie belastend empfinden Sie den Umgang mit Schwerkranken und Sterbenden?

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht belastend extrem belastend

5. Wie zufrieden sind Sie in lhrer téaglichen Arbeit mit dem Umgang mit Schwerkranken und Sterbenden auf lhrer
Station?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht zufrieden extrem zufrieden

6. Wie hilfreich ist fiir Sie die Unterstiitzung durch den PMD in folgenden Bereichen:

Schmerztherapie:

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Symptomkontrolle (wie z.B. Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot)

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Beratung bei Therapieentscheidungen

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich
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Hilfe bei rechtlichen Fragestellungen (z.B. Umgang mit Patientenverfiigungen)

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Beratung bei der Einstellung von lebensverlangernden MaBnahmen

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Speziellen pflegerischen Fragestellungen

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Psychosoziale Betreuung der Patienten

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Psychosoziale Betreuung der Angehoérigen

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Spirituelle Fragestellungen (z.B. Umgang mit Fragen nach dem Sinn des Lebens)

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Schwierige Kommunikationssituationen (z.B. Pflege-Arzt -Patienten /-Angehérigen/

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Unterstiitzung und Entlastung des Stationsteams im Umgang mit Schwerkranken

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Vermittlung von speziellem palliativmedizinischen Wissen

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Entlassplanung (Organisation der ambulanten Pflege, Verlegung auf Palliativstation/Hospiz)

| o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

O Andere (bitte angeben):

| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

8. Wie hoch schatzen Sie den Anteil lhrer Patienten auf Station, die durch den PMD profitieren wiirden?
O0<1% O01-5% 0 5-10 % 0 10-25 % O0>25%

9. Sind Sie interessiert an interdisziplindren Weiterbildungsveranstaltungen mit Fallbeispielen und Vortragen zum
Thema Palliativmedizin? O ja O nein O ja, auch wenn sie am Abend oder am Wochenende stattfinden wiirden

Wenn Sie bereits Vortrage besucht haben, wie informativ waren diese fiir Sie?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht informativ extrem informativ
10. Haben Sie bereits an der Erstbefragung im Jahr 2010 teilgenommen? O ja O nein
Kommentare, Anregungen und Verbesserungsvorschlige: VIELEN DANK fiir lnre UNTERSTUTZUNG!
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9.3 Fragebogen Patienten vor Mitbetreuung des PMD

Befragung zu Effektivitidt, Akzeptanz und Nutzen eines Palliativmedizinischen Dienstes
(PMD) am Klinikum Rechts der Isar

Fragebogen fir PATIENTEN VOR Mitbetreuung durch den PMD

Datum: OO OO OO
Tag Monat Jahr

1. Fragen an die Patientin/den Patienten
1.1 Allgemeine Fragen
Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Sie kennen sich selbst und lhre Situation am besten. Darum bitten wir Sie, den Fragebogen sorgfaltig
auszufiillen und die Aussagen so anzukreuzen, wie Sie sie im Augenblick bei sich selbst wahrnehmen!

1. Was war der Grund fir Ihre aktuelle Aufnahme ins Klinikum Rechts der Isar?

2. Bei welchen Problemen wiinschen Sie sich eine Verbesserung durch den Palliativmedizinischen Dienst (im
Folgenden wird dieser PMD abgekuirzt)?

3. Wie fihlen Sie sich aktuell durch das Klinikpersonal informiert?

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

4. Wie fihlen Sie sich aktuell durch das Klinikpersonal betreut?

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

1.2 Fragen zum Gesundheitszustand

1. Waren Sie in den vergangenen 3 Tagen durch Schmerzen beeintréachtigt?

0o Nein, gar nicht

01 Etwas - musste nichts dagegen unternehmen

02 MaRig - geringe Beeintrachtigung durch Schmerzen

03 Stark - Aktivitat oder Konzentration deutlich beeintrachtigt
04 AulRerordentlich stark - konnte an nichts anderes denken

2. War Ihr Allgemeinbefinden in den vergangenen 3 Tagen durch andere Symptome, wie z.B. Ubelkeit,
Atemnot, Husten oder Verstopfung, beeintrachtigt?

0o Nein, gar nicht

01 Etwas

02 MaRig

O3 Stark

04 AulRerordentlich stark

3. Waren Sie in den vergangenen 3 Tagen wegen lhrer Krankheit oder Ihrer Behandlung besorgt oder
beunruhigt?

0o Nein, gar nicht

01 Gelegentlich

02 Manchmal - meine Konzentration war hin und wieder beeintrachtigt

03 Meistens - meine Konzentration war oft beeintrachtigt

04 Ich kann an nichts anderes denken - bin ganz und gar mit meinen Sorgen und Angsten beschéaftigt
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4. Waren lhre Angehorigen oder Freunde in den vergangenen 3 Tagen lhretwegen besorgt oder
beunruhigt?

ao Nein, gar nicht

01 Gelegentlich

02 Manchmal - ihre Konzentration schien beeintrachtigt zu sein
a3 Meistens

04 Ja, sie waren standig mit ihren Sorgen um mich beschéaftigt

5. Wie umfassend wurden Sie, bzw. lhre Angehérigen und Freunde, in den vergangenen 3 Tagen
informiert?

ao Umfassend informiert - ich weil3, dass ich jederzeit nachfragen kann
01 Habe Informationen erhalten, aber nicht immer verstanden

02 Wourde auf Nachfrage informiert - hatte aber gern mehr erfahren
03 Wourde sehr wenig informiert - einige Fragen wurden vermieden

04 Uberhaupt nicht

6. Konnten Sie lhre Gefiihle in den vergangenen 3 Tagen mit lhren Angehorigen oder Freunden teilen?
ao Ja, soviel ich wollte

01 Meistens

02 Manchmal

03 Gelegentlich

04 Nein, Gberhaupt nicht / konnte mich niemandem mitteilen

7. Empfanden Sie in den vergangenen 3 Tagen lhr Leben als lebenswert?
ao Ja, immer

01 Meistens

02 Manchmal

03 Gelegentlich

04 Nein, Gberhaupt nicht

8. Haben Sie sich in den vergangenen 3 Tagen als Mensch wohl gefiihit?
ao Ja, immer

01 Meistens

02 Manchmal

03 Gelegentlich

4 Nein, Uberhaupt nicht

9. Wie viel Zeit wurde lhrer Ansicht nach in den vergangenen 3 Tagen mit behandlungsbezogenen
Terminen vergeudet, z.B. durch Warten auf Transporte, Wiederholung von Untersuchungen?

ao Gar keine Zeit

02 Bis zu einem halben Tag

04 Mehr als ein halber Tag

10. Wurden in den vergangenen 3 Tagen konkrete Aspekte der Erkrankung, z.B. finanzieller oder
personlicher Art angesprochen?

ao Praktische Probleme wurden in Angriff genommen und zu meiner Zufriedenheit geregelt
02 Praktische Probleme werden zur Zeit in Angriff genommen

04 Es gibt praktische Probleme, die nicht in Angriff genommen wurden

0o Ich hatte keine praktischen Probleme

11. Welche Probleme standen fiir Sie in den vergangenen 3 Tagen im Vordergrund?
1

2

3

12. Wie haben Sie diesen Fragebogen ausgefiillt?

oo Alleine

01 Mit Hilfe eines Freundes oder Familienangehérigen
02 Mit Hilfe des Personals

Die folgenden Fragen beziehen sich darauf, wie zufrieden Sie gegenwartig mit Inrem Leben sind.

1.In den meisten Bereichen entspricht mein Leben meinen Idealvorstellungen
0 1 2 3 4 5 6 7
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme véllig zu




2. Meine Lebensbedingungen sind ausgezeichnet
|0 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

3. Ich bin mit meinem Leben zufrieden
o 1+ 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme véllig zu

4. Bisher habe ich die wesentlichen Dinge erreicht, die ich mir fiir mein Leben wiinsche
lo 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme véllig zu

5. Wenn ich mein Leben noch einmal leben kénnte, wiirde ich kaum etwas andern
K 2 3 4 5 68 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme véllig zu

Bitte kreuzen Sie auf der Skala von 0 bis 10 an, was lhrer Einschidtzung am besten entspricht!

6. Wie sehr belastet Sie lhre Krankheit im Moment?
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht belastend extrem belastend

7. Wie schitzen Sie lhre Lebensqualitit im Moment ein?
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdénnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

8. Wie schatzen Sie die Lebensqualitit lhres Angehérigen, im Moment ein?
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdnnte nicht schlechter sein kdnnte nicht besser sein

9. Wie gut fiihlen Sie sich insgesamt durch Personen in lhrem Umfeld bei der Bewiltigung lhrer Situation
unterstiitzt?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

10. Wie gut fiihlen Sie sich durch diese Personen bei der Bewaltigung lhres Alltags unterstiitzt?
lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdénnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

Bitte kreuzen Sie an, wie stark heute lhre Beschwerden sind:

Sollte ein Symptom nicht auf Sie zutreffen, lassen Sie das entsprechende Feld einfach frei.

Schmerz: O keine O leichte O mittlere O starke Schmerzen
Ubelkeit: O keine O leichte O mittlere O starke Ubelkeit
Erbrechen: O kein O leichtes O mittleres O starkes Erbrechen
Luftnot: O keine O leichte O mittlere O starke Luftnot
Verstopfung: O keine O leichte O mittlere O starke Verstopfung
Schwiche: O keine O leichte O mittlere O starke Schwache
Appetitmangel: O kein O leichter O mittlerer Ostarker Appetitmangel
Mudigkeit: O keine O leichte O mittlere O starke Mudigkeit
Depressivitat O keine O leichte O mittlere O starke Depressivitat
Angst: O keine O leichte O mittlere O starke Angst
Andere: O keine O leichte O mittlere O stark
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Bitte kreuzen Sie an, wie Sie sich heute fiihlen:

Befinden O sehr schlecht O schlecht O mittel O gut Osehr gut
Bemerkungen:

Selbsterfassung nicht méglich wegen:

[ Sprachproblemen O Schwache O Kognitiven Stérungen O Patient lehntab O keine Zeit

Vielen Dank fiir Ihre Unterstiutzung!
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2.Medizinische Dokumentation (VON DER ARZTIN AUSZUFULLEN)

Patient/in:

Geschlecht O weiblich 0 mannlich

Grunderkrankung(nach ICD10)?

0o oo oo
Tag Monat Jahr

Datum Aufnahmetag?

Aktuelle palliativmedizinische Probleme (aus arztlicher Sicht)

Funktionsstatus nach ECOG
O o Normale Aktivitat

O 1 Gehfahig, leichte Aktivitat moglich

O 2 Selbstversorgung, kann >50% der Wachzeit aufstehen
O 3 Begrenzte Selbstversorgung, >50% bettlagerig

O 4 Pflegebediirftig, permanent bettlagerig

Aktuelle Medikation
O Nichtopioide

[0 Antazida
Andere:

O Sedative/Anxiolytika

O Opioide WHO Stufe 2 O Antidepressiva

O Opioide WHO Stufe 3 O Laxantien
O Koanalgetika O Antibiotika
O Kortikosteroide O Diuretika

[0 Antiemetika

O Antihypert./ Kardiaka
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9.4 Fragebogen Patienten nach Mitbetreuung des PMD

Befragung zu Effektivitat, Akzeptanz und Nutzen eines Palliativmedizinischen Dienstes (PMD)
am Klinikum Rechts der Isar

Fragebogen fir PATIENTEN NACH Palliativmedizinischem Konsil
Datum: OO OO OO
Tag Monat Jahr

1. Fragen an die Patientin/ an den Patienten: 1.1 Alilgemeine Fragen

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,
Sie kennen sich selbst und Ihre Situation am besten. Darum bitten wir Sie, den Fragebogen sorgfaltig auszuflllen
und die Aussagen so anzukreuzen, wie Sie sie im Augenblick bei sich selbst wahrnehmen!

Bitte kreuzen Sie die Fragen von 0 (kdnnte nicht schlechter sein) bis 10 (kdnnte nicht besser sein) an.
1. Uns interessiert, wie lhnen der Palliativmedizinische Dienst (PMD) helfen konnte.

Wie geht es lhnen mit folgenden Symptomen seit der Mitbetreuung durch den PMD?

Schmerzen

o 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Ubelkeit

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Erbrechen

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Luftnot

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Verstopfung/Durchfall

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Schwache

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Appetitmangel

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Miidigkeit

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

Depressivitat/Trauer

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

Verwirrtheit/Desorientierung

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein




Andere Symptome:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

2. Welche Probleme konnten besonders gut gelést werden?

3. Welche Probleme konnten nicht ausreichend gelést werden?

4. Wie konnte lhnen der PMD bei folgenden Problemen helfen?

Kontrolle der Krankheitssymptome (wie Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot)

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

Beratung und Unterstiitzung bei der Organisation der weiteren Versorgung / Pflege

(nach Hause, auf Palliativstation, Hospiz)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

Klarung wichtiger Fragen zu meiner Erkrankung bzw. Prognose

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

Entlastung von meinen Angehorigen/ von meiner Familie/ von meinen Freunden

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

Spirituelle/Seelsorgerische Begleitung

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

Andere :

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

5. Wie fihlen Sie sich aktuell durch das Klinikpersonal informiert?

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
kdnnte nicht schlechter sein kdnnte nicht besser sein

6. Wie flhlen Sie sich aktuell durch das Klinikpersonal betreut?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
konnte nicht schlechter sein konnte nicht besser sein

1.2 Fragen zum Gesundheitszustand
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1. Waren Sie in den vergangenen 3 Tagen durch Schmerzen beeintrachtigt?

0o Nein, gar nicht

01 Etwas - musste nichts dagegen unternehmen

02 MaRig - geringe Beeintrachtigung durch Schmerzen

03 Stark - Aktivitat oder Konzentration deutlich beeintrachtigt
04 AulRerordentlich stark - konnte an nichts anderes denken

2. War Ihr Allgemeinbefinden in den vergangenen 3 Tagen durch andere Symptome, wie z.B. Ubelkeit,
Atemnot, Husten oder Verstopfung, beeintrachtigt?

0o Nein, gar nicht

01 Etwas

02 MaRig

O3 Stark

04 AulRerordentlich stark

3. Waren Sie in den vergangenen 3 Tagen wegen lhrer Krankheit oder lhrer Behandlung besorgt oder
beunruhigt?

0o Nein, gar nicht

01 Gelegentlich

02 Manchmal - meine Konzentration war hin und wieder beeintrachtigt

03 Meistens - meine Konzentration war oft beeintrachtigt

04 Ich kann an nichts anderes denken - bin ganz und gar mit meinen Sorgen und Angsten beschaftigt

4. Waren lhre Angehorigen oder Freunde in den vergangenen 3 Tagen lhretwegen besorgt oder
beunruhigt?

ao Nein, gar nicht

01 Gelegentlich

02 Manchmal - ihre Konzentration schien beeintrachtigt zu sein
a3 Meistens

04 Ja, sie waren standig mit ihren Sorgen um mich beschéaftigt

5. Wie umfassend wurden Sie, bzw. lhre Angehérigen und Freunde, in den vergangenen 3 Tagen
informiert?

ao Umfassend informiert - ich weil3, dass ich jederzeit nachfragen kann
01 Habe Informationen erhalten, aber nicht immer verstanden

02 Wourde auf Nachfrage informiert - hatte aber gern mehr erfahren
03 Wourde sehr wenig informiert - einige Fragen wurden vermieden

04 Uberhaupt nicht

6. Konnten Sie lhre Gefiihle in den vergangenen 3 Tagen mit lhren Angehérigen oder Freunden teilen?
ao Ja, soviel ich wollte

01 Meistens

02 Manchmal

03 Gelegentlich

04 Nein, Uberhaupt nicht / konnte mich niemandem mitteilen

7. Empfanden Sie in den vergangenen 3 Tagen lhr Leben als lebenswert?
ao Ja, immer

01 Meistens

02 Manchmal

03 Gelegentlich

04 Nein, Gberhaupt nicht

8. Haben Sie sich in den vergangenen 3 Tagen als Mensch wohl gefuhlt?
ao Ja, immer

01 Meistens

02 Manchmal

03 Gelegentlich

04 Nein, Gberhaupt nicht

9. Wie viel Zeit wurde lhrer Ansicht nach in den vergangenen 3 Tagen mit behandlungsbezogenen
Terminen vergeudet, z.B. durch Warten auf Transporte, Wiederholung von Untersuchungen?

ao Gar keine Zeit

02 Bis zu einem halben Tag

04 Mehr als ein halber Tag

10. Wurden in den vergangenen 3 Tagen konkrete Aspekte der Erkrankung, z.B. finanzieller oder
personlicher Art angesprochen?

ao Praktische Probleme wurden in Angriff genommen und zu meiner Zufriedenheit geregelt
02 Praktische Probleme werden zur Zeit in Angriff genommen

04 Es gibt praktische Probleme, die nicht in Angriff genommen wurden

0o Ich hatte keine praktischen Probleme

11. Welche Probleme standen fiir Sie in den vergangenen 3 Tagen im Vordergrund?
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12. Wie haben Sie diesen Fragebogen ausgefiillt?

oo Alleine

01 Mit Hilfe eines Freundes oder Familienangehorigen
a2 Mit Hilfe des Personals

Die folgenden Fragen beziehen sich darauf, wie zufrieden Sie gegenwartig mit Ihrem Leben sind.

1.In den meisten Bereichen entspricht mein Leben meinen ldealvorstellungen

|0 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme véllig zu

2. Meine Lebensbedingungen sind ausgezeichnet

|0 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

3. Ich bin mit meinem Leben zufrieden

lo 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme véllig zu

4. Bisher habe ich die wesentlichen Dinge erreicht, die ich mir fiir mein Leben wiinsche

lo 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme véllig zu

5. Wenn ich mein Leben noch einmal leben konnte, wiirde ich kaum etwas andern

K 2 3 4 5 68 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme véllig zu

Bitte kreuzen Sie auf der Skala von 0 bis 10 an, was lhrer Einschidtzung am besten entspricht!

6. Wie sehr belastet Sie lhre Krankheit im Moment?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht belastend extrem belastend

7. Wie schitzen Sie lhre Lebensqualitit im Moment ein?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Konnte nicht schlechter sein kdnnte nicht besser sein

8. Wie schatzen Sie die Lebensqualitit lhres Angehérigen, im Moment ein?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

9. Wie gut fiihlen Sie sich insgesamt durch Personen in lhrem Umfeld bei der Bewiltigung lhrer Situation
unterstiitzt?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

9. Wie gut fiihlen Sie sich insgesamt durch Personen bei der Bewaltigung lhres Alltags unterstiitzt?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Konnte nicht schlechter sein kdnnte nicht besser sein

119




Bitte kreuzen Sie an, wie stark heute lhre Beschwerden sind:

Sollte ein Symptom nicht auf Sie zutreffen, lassen Sie das entsprechende Feld einfach frei.

Schmerz: O keine O leichte O mittlere O starke Schmerzen
Ubelkeit: O keine O leichte O mittlere O starke Ubelkeit
Erbrechen: O kein O leichtes O mittleres O starkes Erbrechen
Luftnot: O keine O leichte O mittlere O starke Luftnot
Verstopfung: [ keine O leichte O mittlere O starke Verstopfung
Schwéache: O keine O leichte O mittlere O starke Schwache
Appetitmangel: O kein O leichter O mittlerer Ostarker Appetitmangel
Mudigkeit: O keine O leichte O mittlere O starke Mudigkeit
Depressivitat [ keine O leichte O mittlere O starke Depressivitat
Angst: O keine O leichte O mittlere O starke Angst
Andere: O keine O leichte O mittlere O stark

Bitte kreuzen Sie an, wie Sie sich heute fiihlen:

Befinden O sehr schlecht O schlecht O mittel O gut Osehr gut

Bemerkungen:

Selbsterfassung nicht méglich wegen:

O Sprachproblemen [0 Schwiche O Kognitiven Stérungen O Patient lehnt ab O keine Zeit

Vielen Dank fiir lhre Unterstiitzung!
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2.Medizinische Dokumentation

Patient/in:

(VON DER ARZTIN AUSZUFULLEN)

Geburtsdatum: OO oo oo
Jahr

Tag Monat

Geschlecht

O weiblich O mannlich

Aktuelle palliativmedizinische Probleme (aus arztlicher Sicht)

Entlassen nach O nach Hause

O Palliativstation

O Pflegeheim

O andernorts:

O Hospiz

Datum Erstkontakt PMD: OO0 OO OO

Datum Letztkontakt OO OO OO0

Funktionsstatus nach ECOG

O o Normale Aktivitat

Ooo0ooag
AW N -

Gehfahig, leichte Aktivitdt mdglich
Selbstversorgung, kann >50% der Wachzeit aufstehen
Begrenzte Selbstversorgung, >50% bettlagerig

Pflegebediirftig, permanent bettlagerig

Aktuelle Medikation

[0 Nichtopioide

O Opioide WHO Stufe 2
O Opioide WHO Stufe 3
O Koanalgetika

O Kortikosteroide

O Antiemetika

O Antazida

O Sedative/Anxiolytika
[0 Antidepressiva

O Laxantien

O Antibiotika

O Diuretika

O Antihypert./ Kardiaka

Andere:
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9.5 Fragebogen Angehorige vor Mitbetreuung des PMD

Befragung zu Effektivitat, Akzeptanz und Nutzen eines Palliativmedizinischen Dienstes (PMD)
am Klinikum Rechts der Isar

Fragebogen fir ANGEHORIGE VOR Mitbetreuung durch den PMD

Datum: OO OO OO
Tag Monat Jahr

1. Angaben zu lhrer Person Angehdériger von Patient/in(Nr): PRE_AN D D
Geschlecht [ weiblich O mannlich Alter Jahre
Familienstand und Kinder: O verheiratet O geschieden O alleinstehend
O in Partnerschaft lebend O verwitwet
Haben Sie Kinder? O Nein O Ja, Anzahl:
Erwerbstitigkeit:
O Vollzeit erwerbstatig(ab 35h) O Teilzeit erwerbstatig (weniger als 35 h) [ zur Zeit arbeitslos
O Hausfrau-/Hausmann O Studium O Ausbildung
O Rentner/in/Vorruhestand O Sonstiges:

Wie viel Tage waren Sie in den letzten 12 Monaten krank, so dass Sie arbeitsunfahig waren?

Tage Wie viele Tage davon in den letzten 6 Wochen? Tage

Verhaltnis zur Patientin/zum Patienten: In welcher Beziehung stehen Sie zur Patientin/zum Patienten?

Die Patientin/ Der Patient ist mein/e: O Vater/Mutter O Schwiegervater /Schwiegermutter
O Ehemann/Ehefrau O Lebensgefahrte/Lebensgefahrtin O Grofmutter/GroRvater
O Tochter/Sohn O Verwandte 1. Grades(z.B. Tante/Onkel) O andere:

Haben Sie mit der Patientin/dem Patienten gemeinsame Kinder?: [Ja [ Nein

Wenn ja:  Sduglinge/Kleinkinder  Anzahl

Jugendliche: Anzahl
Erwachsene: Anzahl
Leben Sie mit der Patientin/dem Patienten zusammen? O Ja O Nein

2. Fragen zur Patientin/zum Patienten

1. Wo wurde lhr Angehériger vor der aktuellen Aufnahme ins Klinikum Rechts der Isar versorgt/gepflegt?

hat sich bisher noch allein zu Hause versorgt

hat sich bisher allein zu Hause mit stundenweiser Unterstiitzung durch Familie/Freunde versorgt
zu Hause grofiteils von mir

zu Hause grofteils von einem anderen Familienangehdrigen

zu Hause grofiteils von einem Pflegedienst /einer professionellen Pflegekraft

in einem Altenheim/Pflegeheim

O O00Oo0oaogoao

andernorts, namlich:

2. Wie viele Stunden waren Sie bisher taglich mit der Betreuung lhres Angehérigen beschiftigt?

ca. Stunden (von 24 Stunden)
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Wenn Sie nicht selbst gepflegt haben, wie viele Stunden verbringen/ verbrachten Sie taglich gemeinsame Zeit mit

Ihrem Angehdrigen? ca. Stunden (von 24 Stunden)

2.1 Fragen zur derzeitigen Situation

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen anhand der Antwortskala von 1(= stimme iliberhaupt nicht
zu) bis 7 (=stimme voll und ganz zu)

1.In den meisten Bereichen entspricht mein Leben meinen ldealvorstellungen

lo 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

2. Meine Lebensbedingungen sind ausgezeichnet

lo 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

3. Ich bin mit meinem Leben zufrieden

lo 1+ 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

4.Bisher habe ich die wesentlichen Dinge erreicht, die ich mir fiir mein Leben wiinsche

lo 1+ 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

5. Wenn ich mein Leben noch einmal leben konnte, wiirde ich kaum etwas andern

|0 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

6. Wie sehr belastet Sie die Krankheit lhres Angehérigen im Moment?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht belastend extrem belastend

7. Wie schitzen Sie lhre Lebensqualitit im Moment ein?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

8. Wie schatzen Sie die Lebensqualitit Ihres Angehorigen, im Moment ein?

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

9. Wie gut fiihlen Sie sich insgesamt durch Personen in lhrem Umfeld bei der Bewaltigung lhrer
Situation unterstiitzt?

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Konnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

10. Wie gut filhlen Sie sich durch diese Personen bei der Bewaltigung lhres Alltags unterstiitzt?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Konnte nicht schlechter sein kdnnte nicht besser sein

11. Was war der Grund fiir die aktuelle Aufnahme lhres Angehérigen ins Klinikum Rechts der Isar?
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12. Was sind lhrer Einschatzung nach aktuell die drei wichtigsten Probleme lhres Angehérigen?

1.

13. Wie fiihlen Sie sich aktuell durch das Klinikpersonal informiert?
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdénnte nicht schlechter sein kdnnte nicht besser sein

14. Wie fihlen Sie sich aktuell durch das Klinikpersonal betreut?
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdénnte nicht schlechter sein kdnnte nicht besser sein

Kommentare und Anregungen:

VIELEN DANK fiir IHRE UNTERSTUTZUNG!
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9.6 Fragebogen Angehorige nach Mitbetreuung des PMD

Befragung zu Effektivitidt, Akzeptanz und Nutzen eines Palliativmedizinischen Dienstes
(PMD) am Klinikum Rechts der Isar

Fragebogen fir ANGEHORIGE BEI/NACH ENTLASSUNG
Datum: OO OO ad
Tag Monat Jahr

1.Fragen zu lhrer derzeitigen Situation Angehériger von Patient/in(Nr):
Sehr geehrter Dame, sehr geehrter Herr,

wir méchten wissen, wie die Mitbetreuung durch den PMD lhrem Angehérigen und Ihnen geholfen
hat- dies zu erfahren hilft uns, unsere Betreuung zu optimieren!

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen anhand der Antwortskala von 1(= stimme iiberhaupt nicht
zu) bis 7 (=stimme voll und ganz zu)

1.In den meisten Bereichen entspricht mein Leben meinen ldealvorstellungen
[0 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

2. Meine Lebensbedingungen sind ausgezeichnet
lo 1+ 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

3. Ich bin mit meinem Leben zufrieden
|0 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

4.Bisher habe ich die wesentlichen Dinge erreicht, die ich mir fiir mein Leben wiinsche
|0 1 2 3 4 5 6 7
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

5. Wenn ich mein Leben noch einmal leben kénnte, wiirde ich kaum etwas andern
|0 1 2 3 4 5 6 7|
Stimme Uberhaupt nicht zu stimme vollig zu

6. Wie sehr belastet Sie die Krankheit lhres Angehérigen im Moment?
lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht belastend extrem belastend

7. Wie schitzen Sie lhre Lebensqualitit im Moment ein?
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Koénnte nicht schlechter sein konnte nicht besser sein

8. Wie schatzen Sie die Lebensqualitit lhres Angehérigen, im Moment ein?
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdnnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

9. Wie gut fiihlen Sie sich insgesamt durch Personen in lhrem Umfeld bei der Bewiltigung lhrer
Situation unterstiitzt?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Konnte nicht schlechter sein konnte nicht besser sein

10. Wie gut filhlen Sie sich durch diese Personen bei der Bewaltigung lhres Alltags unterstiitzt?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Konnte nicht schlechter sein konnte nicht besser sein

11. Was sind lhrer Einschatzung nach aktuell die drei wichtigsten Probleme lhres Angehérigen?

1.
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12. Welche Probleme konnten besonders gut gelést werden?

13. Welche Probleme konnten nicht ausreichend gel6st werden?

14. Wie konnte lhnen und lhrem Angehdrigen der PMD bei folgenden Problemen helfen?
Kontrolle der Krankheitssymptome (wie Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot)

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

Beratung und Unterstiitzung bei der Organisation der weiteren Versorgung / Pflege

(nach Hause, auf Palliativstation, Hospiz,)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

Klarung wichtiger Fragen zur Erkrankung lhres Angehérigen bzw. zur Prognose

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

Entlastung meiner Angehdérigen/ meiner Familie/ mir selber als Angehérigen

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

Spirituelle/Seelsorgerische Begleitung

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

Andere :

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht geholfen extrem gut geholfen

15. Wie fihlen Sie sich aktuell durch das Klinikpersonal informiert?

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
kdnnte nicht besser sein konnte nicht schlechter sein

16. Wie fiihlen Sie sich aktuell durch das Klinikpersonal betreut?

lo 1 2 3 4 5 6 7 8 10 |
kénnte nicht besser sein kénnte nicht schlechter sein

[{e]

Anregungen und Kommentare:

VIELEN DANK fiir IHRE UNTERSTUTZUNG!
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9.7 Fragebogen Stationsteam (Arzt/Pflege) vor Mitbetreuung des PMD

Befragung zu Effektivitat, Akzeptanz und Nutzen eines

Palliativmedizinischen Dienstes (PMD) am Klinikum Rechts der Isar

Fragebogen fiir Pflegende/Arzte/Arztinnen VOR Mitbetreuung durch den PMD
Datum: OO OO ad
Tag Monat  Jahr

Bitte fiillen Sie diesen kurzen Fragebogen aus. Er dient der Evaluation des PMD und ist sehr wichtig fiir unsere Studie. Wir
versichern Ihnen einen absolut vertraulichen Umgang!

Patient/in(Initialen+ Nr):

1. Wir méchten herausfinden, in welchen Bereichen Sie der PMD bei lhrem Patienten/lhrer Patientin
unterstiitzen kann.

Bitte kreuzen Sie das Symptom an, das bei lhrem Patienten eine Rolle spielt und bewerten Sie dessen
aktuelle Auspragung, bzw. die Auspragung bei Konsilanforderung.

Sollte ein aufgelistetes Symptom bei Ihrem Patienten nicht vorkommen, lassen Sie das entsprechende
Késtchen bitte frei.

Schmerzen:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdénnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Ubelkeit:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Koénnte nicht schlechter sein koénnte nicht besser sein
Erbrechen:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdénnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Luftnot:

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdénnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Verstopfung/ Durchfall:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdénnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Schwaiche:

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdénnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Appetitmangel:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Koénnte nicht schlechter sein koénnte nicht besser sein
Mudigkeit:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdnnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

Depressivitat/ Trauer:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Koénnte nicht schlechter sein koénnte nicht besser sein

Verwirrtheit/ Desorientierung
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Kdnnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

andere Symptome:
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Kdénnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

Bitte geben Sie an, wie hilfreich fiir Sie die Unterstiitzung durch den PMD in folgenden Bereichen
fiir IHREN PATIENTEN/IHRE PATIENTIN ware:

Schmerztherapie:

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Symptomkontrolle (andere auBer Schmerzen, wie z.B. Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot)
lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Beratung bei Therapieentscheidungen
lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Hilfe bei rechtlichen Fragestellungen(z.B. Umgang mit Patientenverfiigungen)
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Beratung bei der Einstellung von lebensverldngernden MaBnahmen
K 2 3 4 5 8 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Bei speziellen pflegerischen Fragestellungen
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Psychosoziale Betreuung der Patienten:
[0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Psychosoziale Betreuung der Angehérigen:
[0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Spirituelle Fragestellungen (z.B. Umgang mit Fragen nach dem Sinn des Lebens)
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Schwierige Kommunikationssituationen (Pflege-Arzt -Patienten /-Angehdérigen)
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Unterstiitzung und Entlastung des Stationsteams im Umgang mit Schwerkranken
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Vermittlung von speziellem palliativmedizinischen Wissen
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Entlassplanung ( Organisation der ambulanten Pflege, Verlegung auf Palliativstation/Hospiz)
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Andere

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich
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9.8 Fragebogen Stationsteam (Arzt/Pflege) nach Mitbetreuung des PMD

Befragung zu Effektivitidt, Akzeptanz und Nutzen eines

Palliativmedizinischen Dienstes (PMD) am Klinikum Rechts der Isar

Fragebogen fiir Pflegende/Arzte/Arztinnen nach Mitbetreuung durch den PMD
Datum: OO OO OO
Tag Monat Jahr

Bitte flllen Sie diesen kurzen Fragebogen aus. Er dient der Evaluation des PMD und ist sehr wichtig
fur unsere Studie. Wir versichern lhnen einen absolut vertraulichen Umgang!

Patient/in(Initialen+ Nr):

1. Wie lang wére die durchschnittliche Liegedauer eines Patienten, der lhrem Patienten, fiir den Sie
den PMD angefordert haben, in Diagnose, Verlauf und Prognose &hnlich ist? O Tage

2. Konnte nach lhrer Einschéatzung die durchschnittliche Liegedauer der Patientin/des Patienten auf
lhrer Station durch die Mitbetreuung des PMD verédndert werden? 0O Nein

O Ja, sie wurde um ca. Tage/ Wochen verkirzt O Ja, sie wurde um ca. Tage verlangert

3. Welche Symptome konnten durch Unterstiitzung des PMD ihrer Meinung nach bei dieser Patientin/
diesem Patienten am besten behandelt werden?

Bitte kreuzen Sie das Symptom an, das bei lhrer Patientin/lhrem Patienten eine Rolle gespielt hat und bewerten Sie
dessen aktuelle Auspriagung, bzw. die Auspriagung bei Entlassung.

Sollte ein Symptom nicht auf Ihre Patientin/lhren Patienten zutreffen, lassen Sie das entsprechende Feld bitte frei.

Schmerzen:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Koénnte nicht schlechter sein koénnte nicht besser sein
Ubelkeit:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdénnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Erbrechen:

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdnnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Luftnot:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Koénnte nicht schlechter sein koénnte nicht besser sein
Verstopfung/ Durchfall:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdnnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Schwaiche:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Koénnte nicht schlechter sein koénnte nicht besser sein
Appetitmangel:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Kdnnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
Mudigkeit:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Koénnte nicht schlechter sein koénnte nicht besser sein

Depressivitat/ Trauer:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Kdnnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein
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Verwirrtheit:

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Kdnnte nicht schlechter sein kénnte nicht besser sein

andere Symptome:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Koénnte nicht schlechter sein koénnte nicht besser sein

4. Bitte geben Sie an, wie Ihnen der PMD in folgenden Bereichen fir lhre Patientin/ lhren Patienten geholfen hat:

Schmerztherapie:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Symptomkontrolle (andere auBer Schmerzen, wie z.B. Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot)
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Beratung bei Therapieentscheidungen
lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Hilfe bei rechtlichen Fragestellungen(z.B. Umgang mit Patientenverfiigungen)
[0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Beratung bei der Einstellung von lebensverldngernden MaBnahmen
K 2 3 4 5 8 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Bei speziellen pflegerischen Fragestellungen
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Psychosoziale Betreuung der Patient/in des Patienten:
[0 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Psychosoziale Betreuung der Angehérigen:
[0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich
Spirituelle Fragestellungen (z.B. Umgang mit Fragen nach dem Sinn des Lebens....)

o 1 2 3 4 5 8 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Schwierige Kommunikationssituationen (Pflege-Arzt -Patienten /-Angehdérigen)
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Unterstiitzung und Entlastung des Stationsteams im Umgang mit Schwerkranken
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich

Vermittlung von speziellem palliativmedizinischen Wissen
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich
Entlassplanung (Organisation der ambulanten Pflege, Verlegung auf Palliativstation/Hospiz)
lo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |

Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich
Andere

lo 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Uberhaupt nicht hilfreich extrem hilfreich
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