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,Es ist die vornehmste Pftlicht des Arztes, die
Kardinalsymptome menschlichen Leidens,
Schmerz, Angst, Atemnot, Unruhe und
Durst prompt, wirksam und dauerhaft zu
lindern, den Sterbenden Trost und
Erleichterung und Erhebung des

Gemuiits zu verleihen”

Christoph Wilhelm Huteland (1762 — 1836)
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1. Einleitung

Palliativmedizin beinhaltet die ganzheitliche Betreuung von Patienten mit weit
fortgeschrittenen, nicht heilbaren Erkrankungen mit begrenzter Lebenserwar-
tung. Sie kann damit neben der Pravention, Kuration und Rehabilitation als vier-
te Sdule des Gesundheitswesens bezeichnet werden. Die palliativmedizinische
Versorgung in Deutschland hat sich in den letzten 30 Jahren stark gewandelt
und entwickelt. Sie riickte nicht zuletzt durch die aktuelle Gesetzgebung in den
gesellschaftlichen Fokus. Obwohl die Versorgungsangebote fiir schwer kranke
und sterbende Menschen in den vergangenen Jahren stark ausgebaut wurden,
erhielten im Jahr 2014 bundesweit lediglich knapp 30 % der Verstorbenen
eine palliativmedizinische Behandlung [1]]. Dies steht jedoch im Kontrast zum
Bedarf: Nach Schidtzungen der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin be-
notigen fast 90 % aller Menschen am Lebensende eine palliative Begleitung [1].
Lebensqualitat als subjektives Resultat gelebter Erfahrungen und Sozialisation
kann als Indikator fiir erfolgreiche palliativmedizinische Versorgung genutzt
werden, da die bestmogliche Erhaltung der Lebensqualitdt der Patienten bis
zum Lebensende ein zentrales Anliegen der palliativmedizinischen Behandlung
darstellt. Die Evaluation dieser Lebensqualitdt ist zum einen aufgrund ihrer
Subjektivitdt anspruchsvoll, zum anderen gestaltet sich die Durchfiihrung von
Evaluationen in der Palliativmedizin aufgrund der besonderen Studienkohorte
der Palliativpatienten schwierig. Eine kontinuierliche Qualitdtskontrolle ist
jedoch fiir den Ausbau und die Entwicklung der palliativmedizischen Ver-
sorgung in Deutschland essentiell. In diesem Zusammenhang ist Forschung
notig, um Messkriterien fiir die Uberpriifung palliativmedizinischer Ziele zu
erarbeiten.

Die vorliegende Arbeit beschiftigt sich mit der ersten objektivierten Qualitéts-
erfassung der Lebensqualitdt von Palliativpatienten auf der Palliativstation
der Universitdtsmedizin Rostock. Sie behandelt Teilaspekte der PaRoLi-Studie
(Palliative Care in Rostock: Focus on Quality of Life), die 2013 im Rahmen
zweier Doktorarbeiten in Rostock durchgefiihrt wurde.
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1.1. Allgemeine Einfahrung

Bei der Behandlung kranker Menschen gibt es drei wichtige Ziele: die Heilung
der Krankheit, die Verldngerung des Lebens und die Verbesserung der Lebens-
qualitit. Fiir unheilbar kranke Krebspatienten' mit einer Lebenserwartung von
weniger als sechs Monaten allerdings ist das Ziel der Behandlung nicht mehr
kurativ, sondern palliativ [2]. Das hochste Ziel ist in diesem Fall der Erhalt und,
wenn moglich, die Steigerung von Lebensqualitat [3]. Frithere Studien konnten
bereits zeigen, dass Palliativmedizin die Lebensqualitdt deutlich verbessern
kann [4], 5]. Temel et al. wiesen 2010 in den USA nach, dass sich die friihe
Integration von Palliativmedizin in die onkologische Standardversorgung bei
Patienten mit metastasiertem nicht-kleinzelligen Bronchialkarzinom nicht nur
positiv auf die Lebensqualitdt und die Stimmung der Patienten auswirkte,
sondern auch positiv auf das Uberleben [5].

Mit der gesetzlichen Einfiihrung der Richtlinie zur spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung (SAPV) am 01.04.2007 [6] haben alle gesetzlich Krankenver-
sicherten nach dem Sozialgesetzbuch V (§37b) Anspruch auf diese Palliativver-
sorgung. Die Versorgung durch professionelle Palliative Care Teams erfolgt dabei
in der Regel ergdnzend zu der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung
(AAPV), die von Leistungserbringern der Primérversorgung (in erster Linie den
niedergelassenen Haus- und Fachdrzten sowie den ambulanten Pflegediensten)
mit palliativmedizinischer Basisqualifikation erbracht wird [7]. AAPV bedeutet,
dass ein sterbender Patient im Rahmen der Grundversorgung betreut, der
Mehrbedarf allerdings realisiert und adressiert wird. Voraussetzung fiir die
Aufnahme in das SAPV-System ist eine Eingangsbeurteilung durch einen SAPV-
Arzt, die bereits auf der interdisziplindren Palliativstation erfolgen kann. Das
Ziel ist eine optimale Symptomkontrolle in der Hauslichkeit durch die Palliative
Care Teams, um unnotige stationdre Aufnahmen zu vermeiden [6]. Demnach ist
ein wichtiges Ziel der stationdren Palliativmedizin, ein individuell angepasstes
Entlassungsmanagement zu gewdhrleisten, um dem Wunsch der Patienten
entsprechend eine palliative Versorgung auch in der Hauslichkeit zu ermogli-
chen. Mit dem Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung,
das 07.12.2015 in Kraft getreten ist, wurden vielfdltige Mafsnahmen zur Forde-
rung des flichendeckenden Ausbaus der Hospiz- und Palliativversorgung in

! Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird auf die weibliche Sprachform verzichtet. Samtli-
che Personenbezeichnungen gelten gleicher mafien fiir beide Geschlechter.
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Deutschland geregelt [8]. Damit wurde auf den Bedarf an palliativmedizinischer
Versorgung reagiert. Insgesamt fehlen jedoch noch Daten zur Erfolgskontrolle
dieser speziellen Versorgung, hin zu einer evidenzbasierten Medizin [9].
Sterben und Tod werden zunehmend wieder als Teil der Gesellschaft wahrge-
nommen, nachdem sie durch den im 20. Jahrhundert vorherrschenden Optimis-
mus in der Transplantations-, Krebs- und Gentherapie zunehmend verdrangt
wurden. Laut einer aktuellen Studie der Bertelsmann Stiftung von 2015 herrscht
in Deutschland eine starke Differenz zwischen Wunsch und Realitét tiber die
Vorstellung, wie die letzte Lebensphase verbracht werden sollte [10]. 76 %
der Deutschen mochten die letzten Lebenstage zu Hause verbringen. Doch
fast die Halfte der Menschen verstirbt im Krankenhaus, obwohl dies nur 6 %
wiinschen, und nur jeder Fiinfte in der Hauslichkeit [10]. Auch eine européische
multinationale Erhebung bestitigt diese Zahlen [11]. Die Diskrepanz zwischen
Wunsch und Wirklichkeit soll durch Ausbau der Hospiz-und palliativmedi-
zinischen Versorgung sowie der SAPV verringert werden. Das medizinische
und pflegerische Angebot vor Ort tragt mafsgeblich dazu bei, ob der Wunsch
der Patienten nach einem Sterben zu Hause ermoglicht werden kann [10].
Dementsprechend muss gemeinsam an der Umsetzung der bestehenden ge-
setzlichen Forderung nach einer bedarfsgerechten und qualitativ hochwertigen
Palliativversorgung fiir alle Menschen, die an einer unheilbaren Krankheit mit
begrenzter Lebenserwartung leiden und einen besonderen Versorgungsbedarf
haben, gearbeitet werden. Onkologische Patienten werden bei Versagen der
kurativen Therapie meist friiher palliativmedizinisch versorgt als Patienten, die
an einer chronischen nicht-onkologischen Erkrankung leiden [12]. Eine friihe
Integration von onkologischen ebenso wie nicht-onkologischen Patienten in
die Palliativmedizin ist sinnvoll, notwendig und sollte vorangetrieben wer-
den [13] [14]]. Denn Palliativmedizin ist kein Luxus, sondern die Basis fiir das
Vertrauen in die Versorgung auch am Lebensende. Dies wird von Professor
Steffen Flef3a als Letztverlasslichkeit bezeichnet [15].

Durch die Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses sowie das Gesetz
zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung hat sich auch die Dis-
kussion um Objektivierbarkeit der Leistung und Uberpriifung der Qualitit
verstdrkt. Qualitatskriterien fiir eine gute Versorgung von Palliativpatienten
miissen folglich definiert und evaluiert werden [16, [17].

Das Patientengut einer Palliativstation ist allerdings aufgrund der verschie-
denen Grundkrankheiten und Symptome sehr divers. Im Sinne einer frithen
Integration der Palliativmedizin in die allgemeine Standardversorgung ist
die Identifikation der Bediirfnisse am Lebensende fiir onkologische wie auch
nicht-onkologische Patientengruppen notwendig [13| 14]. Aufgrund dieser
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Diversitat muss hierzu zundchst eine deutsche Kohorte von Palliativpatienten
charakterisiert und ihre Bediirfnisse beschrieben werden.

Auch sollte der zentrale Begriff der Lebensqualitit fassbarer beurteilt werden,
da Lebensqualitédt zu erhalten und zu steigern ein erklértes Ziel der Palliativme-
dizin ist und sie aufgrund ihrer Individualitdt besonders bei zum Teil stark ein-
geschrankten Palliativpatienten schwer messbar ist. Aus diesem Grunde wird
eine sorgfiltige Evaluation von palliativmedizinischer Versorgung benétigt,
bei der standardisierte Fragebogen eine wichtige Rolle spielen [18]. Insgesamt
gibt es bisher noch wenig Studien, die den Nutzen von palliativmedizinischen
Mafinahmen, besonders in Hinblick auf die Lebensqualitat, belegen [9].

1.2. Palliativmedizin

Der Begriff Palliativmedizin ist in den letzten 30 Jahren gewachsen und un-
terliegt einer fortwdhrenden Diskussion [19]. Er leitet sich vom lateinischen
Wort pallium ab: Der Patient soll mit einem ,,Mantel” umhtillt werden [20], 21].
Die deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin definiert Palliativmedizin in An-
lehnung an die Definition der Weltgesundheitsorganisation: ,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 Lebensqualitat ist.” [22].

Es existieren aufgrund der unterschiedlichen Grunderkrankungen und unter-
schiedlichen Zeitpunkte der Integration in die palliativmedizinische Versorgung
unterschiedliche Befiirfnisse. Deshalb muss Palliativmedizin individuell auf

den Patienten abgestimmt werden.

1.2.1. Bedeutung

Im Rahmen einer schweren Krankheit sind Menschen durch diverse Beschwer-
den belastet. In einer Vielzahl der Fille zieht sich der Sterbeprozess tiber
eine Zeitspanne von mehreren Wochen bis Monaten hin. In dieser Zeit sind
die Patienten in ihrer Funktion und Lebensqualitat signifikant eingeschrankt.
Durch die Gewissheit einer suffizienten Symptomkontrolle sowie ganzheitlicher
Betreuung am Lebensende kann der Angst vor einem langen Sterbeprozess,
vor starken Schmerzen oder schwerer Atemnot entgegengewirkt werden. Im
Zentrum der palliativen Betreuung steht der Patient mit seinen individuellen

Wiinschen, Zielen und dem Grad seines subjektiven Befindens. Ebenso hat eine
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einvernehmliche Therapieentscheidung gemeinsam mit dem Patienten oberste
Prioritédt in der Palliativmedizin. ,Es geht nicht darum, dem Leben mehr Tage
zu geben, sondern den Tagen mehr Leben.” Dieses Zitat wird Cicely Saunders
(1918-2005), Begriinderin der modernen Palliativmedizin und Hospizbewegung
zugeschrieben. Damit geht Palliativmedizin in ihrer Ganzheitlichkeit iiber die
reine Schmerztherapie und Symptomkontrolle hinaus und kann als Teil des
Gesamtkonzepts Palliative Care (,,Versorgung, Betreuung, Aufmerksamkeit”)
begriffen werden, das neben der Palliativmedizin und -pflege auch die Hospiz-
arbeit beinhaltet [23]].

1.2.2. Symptome von Palliativpatienten

Symptome in der palliativen Phase wie Schmerzen, Luftnot, Ubelkeit, Erbre-
chen, Miidigkeit, Schwiche, Depression und Angst, besonders Verlustangst,
sind fiir viele Patienten sehr belastend und fithren zur Aufnahme auf eine
Palliativstation [24]. Mit 92 % werden in der Palliativmedizin am hdufigsten
onkologische Patienten behandelt [12]. Die Lebensqualitédt dieser Patienten mit
fortgeschrittener Krebserkrankung ist reduziert und neigt dazu, sich gegen
Lebensende zu verschlechtern [14]. Ein Progress der Grunderkrankung mit Ver-
schlechterung des Allgemeinzustandes macht oft ein friedliches und bewusstes
Erleben der terminalen Phase des Lebens nur schwer erreichbar.

Krebspatienten und Patienten mit chronischen Erkrankungen leiden hdufig
unter psychischen Problemen, wenn ihre korperlichen Symptome voranschrei-
ten [25] 26]. Bis zu 29 % der Palliativpatienten erleben eine Depression oder
andere Affektstorungen wahrend ihrer palliativen Phase [27, 28] 29]. Es wurde
auch beschrieben, dass Krebspatienten in der palliativen Phase mit Progress der
Grunderkrankung zunehmend psychisch auffélliger werden [30]. Depression
und Angst sind somit bedeutende Symptome fiir viele Palliativpatienten, die
jedoch unterdiagnostiziert und unterbehandelt sind [31}, 32} [33]. Depressive Pa-
tienten konnen an korperlichen Symptomen leiden, die schwerer zu adressieren
sind, solange die Depression nicht erkannt und behandelt wird [34]. Bei Krebs-
patienten im Endstadium wurde die Diagnose Depression mit dem Wunsch
zu sterben sowie schlechterer Lebensqualitdt in Verbindung gebracht [35].
Vorhergehende Studien konnten belegen, dass niedrige Lebensqualitdt und
depressive Stimmung mit einem kiirzeren Uberleben assoziiert sind [36, 37, 38].
Die einfache Erhebung von depressiven Symptomen mit einem geeigneten
und moglichst kurzen Fragebogen ist deswegen umso wichtiger. Dies wird
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letztlich auch in der deutschen S3-Leitlinie ,Palliativmedizin fiir Patienten mit
einer nicht heilbaren Krebserkrankung” betont, die im Mai 2015 erschien [39].
Es solle regelmiflig und aktiv gepriift werden, ob eine Depression vorliege.
Hierzu solle ein geeignetes Screeningverfahren wie z. B. die deutsche Version
der Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS-D) eingesetzt werden [39, 40].
Die Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) [41] wird international als
Screeninginstrument psychischer Symptomatik bei Menschen mit korperlichen
Beschwerden bzw. Erkrankungen fiir viele Patientengruppen eingesetzt und
wurde in zahlreichen Studien verwandt [5] 27, 42| 43} 144} 45]. Sie wurde fiir
viele verschiedene Patientenpopulationen, auch fiir Palliativpatienten, vali-
diert [34}146]]. Im deutschsprachigen Raum fehlen jedoch bisher Vergleichswerte
fiir Palliativpatienten. Um Stimmung als Teil von Lebensqualitdt messen zu
konnen, wird im Folgenden zunéchst versucht sich dem Begriff Lebensqualitit

zu nahern.

1.3. Lebensqualitat

Lebensqualitit ist ein facettenreiches Konzept, das nur iiber Indikatoren ab-
gebildet werden kann. Durch seine Komplexitdt und Individualitit gestaltet
sich der Versuch, diesen abstrakten Begriff aus dem Theoretischen ins Kon-
krete zu tibertragen und ihn damit einer wissenschaftlichen Datenerfassung
zugéanglich zu machen, als schwierig. Lebensqualitét ist eher als die Summe
von Erfahrungen und Erwartungen, Wahrnehmungen und Glaube zu verstehen
und deshalb fiir jeden Menschen individuell und ganzheitlich zu betrachten.
Das individuelle Wohlbefinden umfasst kognitive, korperliche und spirituelle
ebenso wie emotionale und soziale Bereiche [2} 47, 48]. Im palliativen Bereich
ist die Beurteilung der Lebensqualitdt und die Einschdtzung von Verbesse-
rungsmoglichkeiten zudem besonders anspruchsvoll. Die Evaluation ist jedoch
die Voraussetzung fiir eine qualitativ hochwertige Behandlung im Sinne des
Behandlungsziels. In diesem Sinne kann die individuelle Stimmung als Indika-
tor von Lebensqualitidt herangezogen werden. Diese kann durch Depression
oder Angst negativ beeinflusst werden, d. h. durch die Pravalenz von Depres-
sion und Angst wird die Lebensqualitdt entscheidend eingeschrankt [49]. Zur
Beurteilung von Lebensqualitdt konnen demnach Angst und Depression als
Messkriterien heran gezogen werden. Wie oben beschrieben misst die HADS-D
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die Pravalenz von Angst und Depression und kann auch als Messinstrument
der Indikatoren fiir Lebensqualitdt genutzt werden.

1.3.1. Erhebung

Eine Art von Medizin, deren Hauptziel die moglichst lange Erhaltung von
Lebensqualitidt sowie eine suffiziente Symptomkontrolle ist, kann nur dann
als wirksam gelten, wenn sie eine direkte Riickkopplung von der behandelten
Patientengruppe dariiber erhilt, ob die angewendeten Mafinahmen dieser
Zielsetzung gerecht werden. Daher nehmen patientenzentrierte Fragebdgen bei
der Beurteilung von Lebensqualitét eine wichtige Rolle ein.

Friihere Studien beschrieben, dass die Einschitzung von Arzten und die Selbst-
einschdtzung von Palliativpatienten nicht identisch sind [50]. Die Evaluation
von Lebensqualitat und Betreuungszufriedenheit unter Palliativpatienten und
ihren Angehorigen ist demnach ein wichtiger Aspekt in der palliativmedi-
zinischen Forschung, um eine direkte Riickkopplung iiber den Erfolg der
Behandlung zu erhalten. Besonders fiir eine statistisch auswertbare Daten-
erfassung sind Fragebogen wichtige Messinstrumente. Patienten, die sich am
Ende eines oft langen Leidensweges befinden, sind durch ihre korperlichen
und psychischen Leiden zunehmend in ihrem Handeln eingeschrdnkt. Die
verwendeten Messinstrumente miissen kurz und klar formuliert sein, da die
Beantwortung der Fragen die Palliativpatienten andernfalls zu sehr schwécht
bzw. die Fragebodgen nicht vollstindig ausgefiillt werden konnen. AufSerdem
miissen addquate Anleitung und Hilfestellung beim Ausfiillen der Fragebogen
gewdhrleistet sein. Verschiedene Arbeitsgruppen haben sich mit der Erhebung
von Lebensqualitdt auseinandergesetzt und Fragebogen entwickelt, die eine
quantitative und qualitative Auswertung unterschiedlicher Aspekte zulassen.
Instrumente zur Evaluierung von Lebensqualitdt miissen aufgrund der be-
schriebenen Komplexitdt des Begriffs Lebensqualitdt multidimensional sein [51].
Symptombezogene Instrumente bilden die Mehrheit in der Erhebung von
palliativmedizinischen Auswirkungen [52]. In der folgenden Tabelle sind zum
Zeitpunkt der Studienvorbereitung haufig genutzte Fragebogen zur Messung

von Lebensqualitidt dargestellt (ohne Anspruch auf Vollstandigkeit).
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Tabelle 1.1. Verschiedene Fragebogen zur Messung von Lebensqualitat

Fragebogen erfasste Merkmale Einschitzung Bearbeitung deutsch
(min) (validiert)

ECOG [B3] funktioneller Status fremd <1 ja
KPS [54] funktioneller Status fremd <1 ja
PPS [55] funktioneller Status fremd <1 ja
HADS [41] psychischer Status

(Angst/Depression) selbst 2-6 ja
FACIT-Pal [56,57] physischer/emotionaler/

funktioneller Status selbst 15-20 nein
QLQ-C30 [58] Lebensqual. Krebspat. selbst 11-12 ja
QLQ-C15-PAL [59] Lebensqual. Krebspat. selbst <20 ja
MQOL [60] Lebensqualitat selbst 10-15 nein
SEIQoL [61,162,63] individ. Lebensqual. selbst 40 ja
MIDOS [64] Symptomauspriagung selbst 1-7 ja
FAMCARE-2 [65] Betreuungszufriedenheit selbst 3-5 nein

Zur Einschédtzung des funktionalen Status der Patienten eignen sich kurze
Tests der Fremdeinschidtzung wie beispielsweise der HOPE-Basisbogen [52]
mit der darin enthaltenen Eastern Cooperative of Oncology Group Performance
Scale (ECOG) [53], die Karnofsky Performance Scale (KPS) [54] oder die Palliative
Performance Scale (PPS) [55]. Um den ganzheitlichen Ansatz zu erfiillen miis-
sen zusitzlich die physischen und psychosozialen Faktoren erhoben werden.
Diese Faktoren werden am besten durch patientenzentrierte Fragebogen der
Selbsteinschdatzung erhoben. Beispiele hierfiir sind die Core Quality of Life
Questionnaires von der European Organisation for Research and Treatment of Cancer,
der EORTC QLQ-C15-PAL und EORTC QLQ-C30 [58, 59]], die speziell von
der Quality of Life Group fiir die Messung der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitdt unter Krebspatienten entwickelt wurden. Der McGill Quality of Life
Questionnaire (MQOL) [60] misst ebenfalls die Lebensqualitat, existierte jedoch
zum Zeitpunkt der Studienvorbereitung nicht auf Deutsch. Die Schedule of
Evaluation Individual Quality of Life (SEIQoL) [61] erlaubt in 40 Minuten eine
Einschitzung der individuellen Lebensqualitdt. Zur Einschdtzung der Sym-
ptomauspragung bzw. -kontrolle wurde das Selbsteinschdtzungsinstrument
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Minimal Documentation System (MIDOS) [64] entwickelt. Sie ist die deutsche Ver-
sion des Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) [66] und ist teilweise im
Fremdbeurteilungsinstrument HOPE-Basisbogen (siehe Anhang enthalten.
Fiir eine vom Krankheitsbild her breiter gefacherte Palliativkohorte wurde der
FACIT-Pal [3] 67] der Functional Assessment of Chronic Illness Therapy (FACIT)-
Fragebogengruppe [56,57] entwickelt, die vor der PaRoLi-Studie ebenfalls nicht
auf Deutsch zur Verfiigung stand.

Wie oben beschrieben leidet ein Grofiteil der Palliativpatienten an Depressionen
oder anderen affektiven Storungen wéhrend ihrer palliativen Phase [27, 28| 33];
in einigen Studien wird von einem Viertel aller auf die Palliativstation aufge-
nommenen Patienten ausgegangen [68]]. Mit dem Fragebogen HADS-D soll
die Liicke zur Beurteilung der Stimmung und psychischen Symptomatik als
Teil von Lebensqualitdt im Sinne der Ganzheitlichkeit geschlossen und dem
notwendigen kontinuierlichen Screening nach Depression laut S3-Leitlinie
Palliativmedizin entsprochen werden. Die vorliegende Arbeit riickt Angst und
Depression als Teil von Lebensqualitit in den Fokus.

1.3.2. Definition von Angst und Depression

Angst ist ein Grundgefiihl, das sich evolutionsgeschichtlich als essentiell erwies.
Es signalisiert Gefahrensituationen und bereitet den Korper durch vegetative
Reaktionen auf Flucht vor. Sie tritt meist in Situationen auf, die als bedrohlich,
ungewiss und unkontrollierbar empfunden werden und ist demnach sehr
individuell. Krankhaft tibersteigerte Angst wird als Angststorung bezeichnet
und kann das Leben des Betroffenen so stark beeinflussen, dass ein hoher
Leidensdruck durch diese Angste und ihre Auswirkungen entsteht. Patienten
mit einer Krebserkrankung leiden hdufig an einer generalisierten Angststérung.
Diese ist in der internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten
und verwandter Gesundheitsprobleme (ICD-10) unter F41.1 [69] definiert.
Allerdings gibt es fiir Angststorungen weder bei Tumorpatienten noch bei
Palliativpatienten eine eindeutige Definition. Die Angst kann, anders als bei
Patienten ohne somatische Erkrankung, begriindet sein: Angst vor Progression
der Grunderkrankung, Angst vor Schmerzen und Luftnot oder Todesangst.

Liegen chronisch-somatische Erkrankungen vor, sind psychische Symptome,
vor allem Angst- und Depressionssymptome, hédufig [70]. Die Krankheit Depres-
sion wird in der internationalen ICD-10 Klassifikation als komplexes Syndrom

definiert, welches sich aus einer Vielzahl von Symptomen zusammensetzt [71].
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Das Erscheinungsbild variiert individuell erheblich, sodass die Depression
oft unerkannt bleibt, insbesondere wenn korperliches Leiden im Vordergund
steht. Sie ist jedoch hédufig pravalent, wenn chronisch-somatische Erkrankungen
vorliegen [70]. Die Diagnose setzt eine Dauer von mindestens zwei Wochen,
den Ausschluss einer bipolaren Stérung sowie einer organischen psychischen
Storung voraus und wird je nach Anzahl der erfiillten Kriterien in leichte,
mittelgradige und schwere Depression unterteilt. Symptome sowie ihre notige
Anzahl zur Klassifizierung in eine leichte, mittlere oder schwere depressive
Episode sind nachfolgend tabellarisch dargestellt.

Tabelle 1.2. Symptome einer depressiven Episode (F32 nach ICD-10)

Symptome > 2 Wochen Schweregrad
leicht mittel schwer
Kernsymptome: 2 2 3
gedriickte Stimmung®*, Interessenverlust,
Antriebsverlust
+ + +
weitere Symptome: 2 3-4 >4

Verminderung von Konzentration und
Aufmerksamkeit, vermindertes
Selbstwertgefiihl und Selbstvertrauen,
Schuldgefiihle, Gefiihl der Wertlosigkeit,
negative und pessimistische Zukunfts-
perspektiven, Gedanken an Selbstverletzung
oder Suizidhandlungen, Schlafstorungen,
verminderter Appetit, Libidoverlust u.a.

*die meiste Zeit des Tages und fast jeden Tag

Wichtige Risikofaktoren fiir die Entstehung einer Depression bei Krebspatienten

sind:

e Depressionen in der Eigen- oder Familienanamnese [72]

fehlende soziale Unterstiitzung [73]

jlingeres Alter [74]

fortgeschrittene Erkrankung bei Diagnosestellung [74]

schlechte Symptomkontrolle [75]

schlechter korperlicher Funktionsstatus oder korperliche Beeintrachtigun-
gen [74]

10
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Die Diagnose der Depression im palliativmedizinischen Kontext ist unter
anderem dadurch erschwert, dass das Lebensende mit einem normalen Trauer-
prozess assoziiert ist, der differenzialdiagnostisch schwer von einer Depression
abzugrenzen sein kann [40]. Die vorliegende Arbeit will versuchen, diese Liicke

zu schliefden.

1.4. Ambulante und stationare Palliativmedizin in
Rostock

Palliativmedizin versucht verschiedene Aspekte wie schlechte Symptomkon-
trolle oder fehlende soziale Unterstiitzung durch verschiedene palliativmedizi-
nische Strukturen zu adressieren. Thre Moglichkeiten umfassen die ambulante,
spezialisierte, stationdre sowie ehrenamtliche Versorgung. In Rostock existieren
im Rahmen der stationdren Versorgung zwei Palliativstationen (Klinikum
Stidstadt und Universitdtsmedizin). Kontinuitdt und Qualitdt der palliativ-
medizinischen Versorgung sollen durch die direkte Anbindung dieser beiden
Palliativstationen an das ambulante Palliativmedizinische Netz Rostock GbR
gewdhrleistet werden. Dieses ermoglicht SAPV in und um Rostock. Im An-
schluss an den stationdren Aufenthalt konnen die schwer kranken Patienten
nach Stabilisierung und Rehabilitation in ihre eigene, hdusliche Umgebung
entlassen werden und auch dort, neben einer Versorgung durch ambulante
Pflegedienste, weiter palliativmedizinisch versorgt werden. Das hochste Ziel
sollte die Zufriedenheit der Patienten und Angehdorigen mit der stationdren
wie auch ambulanten Versorgung sein. In Rostock konnen SAPV-Patienten
bei Bedarf direkt auf die Palliativstationen aufgenommen werden, ohne in
den Notaufnahmen vorstellig zu werden. Eine retrospektive australische Quer-
schnittsstudie konnte bereits zeigen, dass die friihe Integration von Krebspa-
tienten in palliativmedizinische Versorgungsstrukturen den Anteil notiger
Konsultationen in der Notaufnahme 90 Tage vor dem Tod reduzierte (31 % mit,
gegentiber 52 % ohne friihe Integration) [76]. Da der interdisziplinédre Bereich
fur Palliativmedizin am Universitatsklinikum Rostock erst seit 2009 besteht,
handelt es sich im Vergleich zu anderen universitdren Palliativstationen um
eine eher junge Abteilung. Kontinuierliche Forschung ist notwendig, um zu
tiberpriifen, ob die Ziele der palliativmedizinischen Behandlung erfolgreich
umgesetzt werden. Bisher gab es noch keine qualitdtserfassende Analyse, eben-

so wenig existieren vergleichende Daten von Palliativpatienten in Deutschland.

11
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Aufgrund des Mangels an Daten ist es wichtig, sorgfiltig geplante Studien zur
Evidenz der speziellen palliativmedizischen Versorgung durchzufiihren [9].
In diesem Sinne erscheint es notwendig Daten zu erheben, die Informationen
zu Palliativpatienten und deren Prdvalenz von Angst und Depression liefern,
um so eine Grundlage zur Verbesserung palliativer Konzepte zu schaffen. Aus
diesem Grund wurde die im Weiteren beschriebene Studie erstmalig zu diesem
Thema durchgefiihrt.

12



2. Zielstellung

Die PaRoLi-Studie (Palliative Care in Rostock: Focus on Quality of Life) ist
durchgefiihrt worden, um die Lebensqualitidt, Symptomkontrolle und Zufrie-
denheit von Palliativpatienten auf der interdisziplindren Palliativstation der
Universitdtsmedizin Rostock zu evaluieren. Sie dient der Datenerhebung zur
Beschreibung und Untersuchung einer deutschen Palliativkohorte sowie der
Bereitstellung einer palliativen Vergleichskohorte fiir die HADS-D. Es erfolgt
die Beschreibung von klinisch-demografischen und sozialen Charakteristika
von Teilnehmern einer Lebensqualitdtsstudie im palliativen Setting. Die Betreu-
ungszufriedenheit der Angehorigen mit dem Palliativteam wurde zusitzlich
untersucht. Die hierfiir benotigten Fragebogen wurden im Vorwege ins Deut-

sche tibersetzt und zur Verfiigung gestellt.

Das Ziel dieser ersten prospektiven Studie ist es, die Effektivitdt der palliativ-
medizinischen Versorgung am Universitdtsklinikum Rostock im Sinne einer
Qualitatserfassung und -kontrolle zu untersuchen und eine Datenlage fiir
zukiinftig bessere Koordination der Hilfsangebote zu erstellen. Des Weiteren
soll ein Beitrag zur Entwicklung einer allgemein giiltigen Methode in der
noch sehr jungen palliativen Forschung geleistet werden, mit der die palliativ-
medizinische Versorgung auch an anderen Standorten evaluiert und damit
vergleichbar gemacht werden kann. Dies ist ein notwendiger Schritt auf dem

Weg zu einem verbesserten Qualitdtsmanagement.

In der vorliegenden Arbeit sind Teilaspekte der Studie zur Prdvalenz von
Angst und Depression unter Palliativpatienten sowie zur Studienteilnahme von
Palliativpatienten dargestellt.
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3. Material und Methoden

In diesem Kapitel werden Studiendesign, Studienvorbereitung und -ablauf, die
Auswahl der Fragebogen sowie die statistische Auswertung vorgestellt und

erlautert.

3.1. Studiendesign

Bei der PaRoLi-Studie handelt es sich um eine prospektive Kohortenstudie,
in der die Studienteilnehmer sowie ihre Angehorigen zu unterschiedlichen
Zeitpunkten befragt wurden (siehe Abb. 3.1 und 3.2).

Mit Genehmigung der Ethikkommission an der Medizinischen Fakultdt der
Universitat Rostock vom 12.03.2013 (Ethikvotum: siehe Anhang wurde
vom 23.05.2013 bis 23.01.2014 die PaRoLi-Studie im interdisziplindren Bereich
der Palliativmedizin am Universitdtsklinikum in Rostock durchgefiihrt. Der
Nachbeobachtungszeitraum betrug ein Jahr.

Der offizielle Titel der Studie lautet: , Evaluation von Lebensqualitdt, Sym-
ptomkontrolle und Zufriedenheit unter stationdr und ambulant betreuten
Palliativpatienten und ihren Angehorigen”. PaRoLi steht als Akronym und
Kurztitel der Studie fiir , Palliative Care in Rostock: Focus on Quality of Life”.
Die Teilergebnisse der Studie sind in unterschiedlichen Arbeiten analysiert und

publiziert worden (siehe auch Promotionsvorhaben von Wiebke Muscheites).

14



KAPITEL 3. MATERIAL UND METHODEN

Baseline = Tag 1

Aufnahme
Palliativstation

Einschlusskriterien:
alle auf die Station aufgenommenen
Patienten mit

- palliativer Versorgung +

- Orientierung zeitlich/6rtlich,

zur Person/Situation +
- mindestens 18 Jahren +
- deutscher Sprache

Nichtteilnehmer

- Einschlusskriterien nicht erfiillt

Studienteilnehmer
oder

- Ablehnung der Teilnahme

Tag 1 + max.24h
Teilnahme P1

Entl.tag - max.24h
Teilnahme P2

Entlassung

Palliativstation

keine Teilnahme P1:
- verstorben vor P1
- abgelehnt/zuriickgezogen
- nicht befragbar
- plotzliche Verlegung
- Fragebogen nicht zuriick
- 14-Tage-Frist

keine Teilnahme P2:
- verstorben vor P2
- abgelehnt/zuriickgezogen
- nicht befragbar
- plotzliche Verlegung/ Entlassung
- Fragebogen nicht zuriick
- 14-Tage-Frist

Entl.tag + 10 Tage
Anruf
Hausarzt/SAPV

12
Patient lebt/AZ stabil
¥

Anruf Patient

¥
Brief P3

Patient verstorben/AZ instabil

kein Anruf/kein Brief P3

Entl.tag + 14 Tage
2. Anruf Patient:
Erinnerung P3

Entl.tag + 14 Tage

Teilnahme P3

keine Teilnahme P3:
- verstorben vor P3
- abgelehnt/zuriickgezogen
- nicht befragbar
- keine Kontaktdaten
- keine Antwort
- erneute stationdre Aufnahme
- 14-Tage-Frist

Abbildung 3.1. PaRoLi-Studiendesign: Patientenbefragung (P)

mit HADS-D und FACIT-Pal
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Aufnahme
Palliativstation
Baseline = Tag 1

Angehorige Angehorige nicht
angetroffen angetroffen

bei Einwilligung:
Teilnahme A1l

Adresse/Tel.Nr. Adresse/Tel.Nr. aus Akte
von Einwilligung

Entlassung
Palliativstation
Anruf Hausarzt/SAPV
Entl.tag + 10 Tage
/ ~
Patient lebt/AZ stabil Patient verstorben/AZ instabil
Anruf Angehorige kein Anruf
Brief A2 Brief A2 nach 4 Wochen

2. Anruf Angehdrige: kein Anruf

Erinnerung A2

Entl.tag + 14 Tage

|

Teilnahme A2 Teilnahme A2

Entl.tag + 14 Tage Sterbedatum
+ 4 Wochen

Abbildung 3.2. PaRoLi-Studiendesign: Angehdorigenbefragung (A)

mit FAMCARE-2
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3.1.1. Studienvorbereitung

Auswahl der Fragebdgen

Fiir eine Uberpriifung der Ziele der palliativmedizinischen Versorgung ist es
sinnvoll, die Lebensqualitidt, den Gemiitszustand und die Symptomkontrolle
zu evaluieren. Aus diesem Grund fiel die Wahl auf den FACIT-Pal [3], der
speziell fiir Palliativpatienten entwickelt wurde und als Teil eines etablierten
Fragebogensystems zuverlédssig und in zumutbarer Bearbeitungsdauer sehr
umfassend die Lebensqualitdt und Symptomkontrolle misst, indem er auf das
physische, soziale, emotionale und funktionale Wohlergehen eingeht und somit
viele Aspekte von Lebensqualitét erfragt. Fiir die Messung des Gemditszustan-
des wurde ergdnzend die HADS-D [41] gewahlt, da sie kurz und pragnant mit
relativ geringem Befragungsaufwand Stimmung, Angst und Depression erfasst.
Zudem war die HADS-D bereits in deutscher Sprache validiert verfiigbar und
ist durch viele vorhergehende Studien wie zum Beispiel von Temel et al. [5] fiir
die Evaluierung von Lebensqualitdt unter Palliativpatienten implementiert.

Angehorige haben einen grofien Anteil am Leid, an der Bewéltigung der Lebens-
und Sterbesituation sowie an der Lebensqualitédt der Patienten [77]. Deshalb
sollte ebenso die Betreuungszufriedenheit der Angehorigen von Patienten
mit dem Team der Palliativstation tiberpriift werden. Fragebogen fiir die
Evaluierung der Zufriedenheit von Angehorigen stehen nicht so zahlreich zur
Verfiigung wie Fragebogen fiir Patienten. Die Wahl fiel auf den FAMCARE-2
Fragebogen [65], der mit 17 Fragen kurz und gezielt beantwortbar ist und

reliabel die Betreuungszufriedenheit erfragt.

Administration

Nach Auswahl der fiir die Studie relevanten Fragebdgen wurde nach Riickspra-
che mit den Originalautoren fiir zwei Fragebdgen (FACIT-Pal und FAMCARE-2,
siehe Kapitel ein Ubersetzungsprozess durchgefiihrt, da diese noch nicht
in deutscher Sprache vorhanden waren. Die Ubersetzungen erfolgten struktu-
riert und wurden durch die Originalautoren der Fragebogen final autorisiert.
Der Ubersetzungsprozess folgte dem von der FACIT-Gruppe empfohlenen
Protokoll, das mehrere voneinander unabhéngige Ubersetzer vorsieht und
einen Hin- und Riickiibersetzungsprozess einschliefit (siehe Kapitel 3.2.3). Der
dritte ausgewdéhlte Fragebogen, HADS-D (siehe Kapitel [3.2.1)), wurde tiber die
Deutsche Testzentrale erworben.
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Aufgrund der besonderen Studienkohorte der Palliativpatienten, die zu einem
grofien Teil aufgrund von Schwéche, Miidigkeit oder anderen Symptomen
nicht mehr in der Lage sind, Fragebogen selbst auszufiillen, wurde sich fiir eine
Interviewstudie entschieden. Befragende konnen allerdings Einfluss auf die
Beantwortung der Fragen haben [78]]. Dieser Interviewer-Bias ist oft schwer zu
messen und beschreibt den Unterschied zwischen dem, was gemessen wird
und dem, wie es wirklich ist, verursacht durch Personlichkeit, Verhalten oder
Geschlecht des Befragenden [79]. Um diesen Effekt moglichst gering zu halten,
sollten die Interviews moglichst standardisiert ablaufen. Es wurden deshalb
Gespréchsleitfiden entwickelt (siehe Anhang[A.6), in denen auf die besondere
Situation der Patienten und ihrer Angehorigen eingegangen wurde. Diese
Gesprachsleitfiden wurden eingesetzt, um die bestmogliche Objektivitat und
Vergleichbarkeit der Antworten zu erreichen. Des Weiteren wurden im Vorlauf
der Studie Einwilligungserklarungen, Patienten-und Angehorigeninformatio-
nen, Checklisten sowie Anschreiben fiir die Follow-up-Befragung entworfen.
Alle Dokumente sind im Anhang an diese Arbeit aufgefiihrt (sieche Anhang
A.13).

3.1.2. Einschlusskriterien

In der Zeit vom 23.05. bis zum 22.12.2013 wurden konsekutiv alle Patienten
der Palliativstation in die Studie eingeschlossen. Die letzte Patientenbefragung
auf der Station fand am 27.12.2013 statt, die letzten zuriickgesandten Patienten-
und Angehorigen-Follow-up-Befragungen wurden am 23.01.2014 ausgefiillt.
Alle im Untersuchungszeitraum stationdr auf die Palliativstation aufgenommenen
Patienten kamen fiir die Studie infrage. Geeignete Patienten waren alle auf die

Station aufgenommenen Patienten, die

eine palliative Versorgung erhielten und

zeitlich, ortlich, zur Person und Situation orientiert und

mindestens 18 Jahre alt und

der deutschen Sprache méachtig waren.

Ansprechbare Patienten mit ausreichendem Allgemeinzustand wurden in
einem Zeitraum von bis zu 24 Stunden nach Aufnahme durch die Studien-
verantwortlichen tiber Studienziel und -methoden informiert, zu der Studie
eingeladen und nach erfolgter Einwilligung in die Studie aufgenommen. Alle

Studienteilnehmer willigten schriftlich ein, die Griinde fiir eine Nichtteilnahme
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wurden dokumentiert. Die Einwilligungserkldarung ist im Anhang angefiigt
(sieche Anhang[A.7). Patienten, auf welche bei Aufnahme auf die Palliativstation
die Einschlusskriterien nicht zutrafen, wurden nicht in die Studie eingeschlos-
sen. Unabhéngig von der Entscheidung fiir oder gegen eine Teilnahme an der
Studie, erhielten alle Patienten die reguldre Behandlung und uneingeschriankte
Betreuung durch das gesamte Team der Palliativstation.

3.1.3. Ausschlusskriterien

Ausschlusskriterien waren

ein sehr reduzierter Allgemeinzustand oder

nicht-deutschsprachige Patienten oder

kognitive Einschrankungen, die eine Bearbeitung der Fragebogen unmog-

lich machten oder

die , 14-Tage-Regelung”.

Der Einschluss von Patienten erfolgte fallbezogen, bei erneuter Aufnahme
wurde ein Patient demnach wieder als potentieller Studienteilnehmer gewertet.
Da es im Studienzeitraum mehrfach zur Wiederaufnahme von Patienten auf
die Palliativstation kam, wurde aufgrund von Sinnhaftigkeit der Daten und
Zumutbarkeit gegeniiber den Patienten die ,14-Tage-Regelung” eingefiihrt.
Diese sollte verhindern, dass ein zu geringer Abstand zwischen zwei Befragun-
gen bestand sowie die Belastung fiir die Befragten, die mit einer Teilnahme
an einer Fragebogenstudie einhergeht, so gering wie moglich zu halten. Sie
legte fest, dass zwischen zwei Befragungen mindestens 14 Tage liegen mussten,
auch wenn die Patienten in der Zwischenzeit wieder auf die Palliativstation
aufgenommen wurden. Im Falle einer Wiederaufnahme bedeutete dies, dass fiir
eine erneute Befragung ein Mindestabstand von 14 Tagen zur letzten Befragung
bei Entlassung bzw. zur letzten Befragung in der Hauslichkeit bestehen muss-
te. Andernfalls erfolgte keine erneute Teilnahme. Es gab viele Patienten mit
mehreren Aufenthalten, allerdings wurden durch die ,,14-Tage-Regelung” nur
wenige Patienten mehrfach befragt. Diese Befragungen gingen unabhingig
voneinander in die Auswertung ein, da der definierte Mindestzeitraum von
14 Tagen eingehalten wurde. Im weiteren Verlauf wird trotz des fallbezogenen
Studieneinschlusses aufgrund der besseren Lesbarkeit und anerkennenderen

Formulierung von , Patienten” und nicht von ,Fillen” gesprochen.
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3.1.4. Stationare Befragung

Wihrend des stationdren Aufenthalts wurden die Patienten an zwei unter-
schiedlichen Zeitpunkten anhand zweier Fragebogen befragt, um den statio-
ndren Verlauf abbilden zu konnen. Die erste Befragung erfolgte innerhalb
der ersten 24 Stunden nach Aufnahme auf die Station, um die Verfassung
des Patienten bei und kurz vor Aufnahme widerspiegeln zu konnen. Die
zweite fand am Tag der Entlassung bzw. in einem Zeitraum von 24 Stunden
vor Entlassung statt, um die Verfassung des Patienten nach abgeschlossenem
stationdrem Aufenthalt festzuhalten. Es wurden zwei verschiedene patienten-
zentrierte Fragebogen zur Erhebung der Symptomkontrolle und Lebensqualitat
genutzt: Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS-D, siehe Abb. [41]
und Functional Assessment of Chronic Illness Therapy (FACIT-Pal, siehe Anhang
A.3) [3]. Diese Fragebdgen wurden entweder von den Patienten selbststandig
oder in einem mit den Patienten gefiihrten strukturierten Interview durch
das Studienteam ausgefiillt. Patienten, welche Schwierigkeiten hatten, sich zu
artikulieren oder sich die Antworten zu merken, erhielten einen Vordruck, auf
dem alle Antwortmoglichkeiten in grofSer Schrift zu lesen waren. Auf diese
Weise konnte es Patienten ermoglicht werden, auch durch ein Zeigen auf die
entsprechende Antwort an der Befragung teilzunehmen.

Eine Fremdeinschédtzung erfolgte zeitgleich durch die Teammitglieder der Sta-
tion tiber den HOPE-Basisbogen bzw. den darin enthaltenen Eastern Cooperative
Oncology Group Performance Status (ECOG, sieche Anhang[A.5). Alle weiteren
relevanten demografischen Patientendaten wurden aus den Patientenakten
erhoben. Die fiir die Durchfiihrung und Organisation der Befragungen entwi-
ckelten Checklisten und Patientenlisten, die auf Station wahrend der Studie
gefiihrt wurden, finden sich im Anhang (siehe [A.10).

Die Angehorigen aller Patienten wurden ebenfalls durch die Durchfiihrenden
der Studie angesprochen und zur Teilnahme an der Studie eingeladen. Die
Einwilligungserklarung der Angehorigen ist im Anhang angefiigt (siehe An-
hang [A.8). Urspriinglich angedacht war ein Befragungszeitpunkt ab dem 5.
Behandlungstag und ein zweites Mal bei Entlassung, wenn die Entlassung mehr
als eine Woche nach dem ersten Befragungstag ldge. Finde die Entlassung in
der folgenden Woche statt, sollte keine zweite Befragung der Angehorigen
erfolgen. Bei kiirzerem Aufenthalt des Patienten (kiirzer als fiinf Tage) wére
die Befragung reguldr bei Entlassung geplant. Dieser Plan war jedoch im
Stationsalltag wegen Personalmangels nicht durchfiihrbar. Aus diesem Grund
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wurde das Studienprotokoll angepasst und festgelegt, dass Angehorige einmal
im Verlauf des stationdren Aufenthaltes der Patienten befragt werden sollten,
wenn moglich bei Entlassung des Patienten. Befragt wurde mit dem FAMCARE-
2-Fragebogen [65]], einem Bogen zur Betreuungszufriedenheit mit der palliativ-
medizinischen Versorgung (sieche Anhang|A.4). Die Angehorigen fiillten den
Fragebogen selbststandig aus. Es wurde wiederholt deutlich gemacht, dass die
Entscheidung fiir oder gegen eine Teilnahme an der Studie keinerlei Einfluss
auf den Kontakt oder die weitere drztliche und pflegerische Behandlung habe
sowie der Inhalt der Antworten, die im Rahmen der Studie anvertraut wurden,
zu keiner Zeit zu Auswirkungen auf die Betreuung, den Therapieplan oder
die Behandlung der Patienten fithren werde. Die Informationsblatter tiber die
Studie, die auf der Station bzw. in den Zimmern aushingen, befinden sich im
Anhang dieser Arbeit (siehe[A.TT).

3.1.5. Poststationare Befragung

Nach Entlassung von der Palliativstation wurden die Patienten durch ihren
Hausarzt oder/und das Arzteteam der spezialisierten ambulanten Palliativ-
versorgung Rostock (Palliativmedizinisches Netz Rostock) betreut. Die drit-
te Befragung der teilnehmenden Patienten und die zweite Befragung von
allen Angehorigen erfolgte 14 Tage nach der Entlassung, um die ambulan-
te Versorgung zu tberpriifen. Dieser Zeitpunkt wurde im Vorwege durch
das Studienprotokoll festgelegt. Es wurden auch Angehorige der Patienten
kontaktiert, die nicht an der Studie teilgenommen hatten, ebenso diejenigen,
die im Verlauf des stationdren Aufenthaltes nicht angetroffen wurden. Zur
Pravention von Kontaktaufnahmen wahrend der akuten Trauerphase nach
Versterben eines Patienten erkundigte sich ein Mitglied des Teams vor dem
Telefonat mit Patienten bzw. Angehorigen beim jeweiligen Hausarzt nach dem
Gesundheitszustand des Patienten. Lebte der Patient, wurde in einem Telefonat
mit Patienten und Angehorigen die Erlaubnis erbeten, die Fragebdgen per
Post zusenden zu diirfen. Die Adressen und Telefonnummern wurden den
Patientenakten entnommen. Am Tag der Befragung erfolgte, wenn erwiinscht,
ein erneuter Anruf, um nach der Ankunft des Briefes zu fragen und an die
Teilnahme zu erinnern.

War der Patient in der Zwischenzeit verstorben, wurde aus Respekt vor der
Trauerphase erst vier Wochen nach dem Todesdatum zu den Angehorigen
Kontakt aufgenommen. Der FAMCARE-2-Fragebogen wurde versendet mit
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einem je nach Kontakt zu den Angehorigen angepasst formulierten Kondolenz-
schreiben und der Bitte um Riicksendung des Fragebogens. Um die Hiirde des
Zuriicksendens so niedrig wie moglich zu gestalten und die Riicksendequote zu
erhohen, lag allen Anschreiben ein frankierter und adressierter Riicksendeum-
schlag fiir die Fragebogen bei. Die je nach Situation angepassten Anschreiben an
Patienten und Angehorige sind der Arbeit im Anhang beigefiigt (siehe|A.13).

3.2. Die verwendeten Fragebodgen

In diesem Abschnitt werden die drei fiir die Studie ausgewdhlten Fragebogen

naher beschrieben.

3.2.1. Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS-D)

Die Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) ist ein kurzer Selbstbeur-
teilungsfragebogen zur Erfassung von Angst und Depression bei Patienten
mit korperlichen Beschwerden bzw. Erkrankungen, der erstmals 1983 von
Zigmond und Snaith entwickelt wurde [41] und sich seither international
bewihrt hat. Die HADS-D, deutsche Version der HADS (siehe Abb.[3.3), wurde
von Herrmann et al. 1995 eingefiihrt [80]. Herrmann legte bereits 1996 in einem
Review-Artikel die Ergebnisse von tiber 200 Studien zum Einsatz der HADS
in verschiedenen klinischen Anwendungsfeldern vor [81]. Die Besonderheit
der HADS besteht in der Kiirze und Pragnanz des Instrumentes, verbunden
mit einem relativ geringen Befragungsaufwand. Mit diesem Fragebogen kann
in wenigen Minuten die Stimmung als Teil von Lebensqualitdt der Patienten
erfasst werden. Das Erhebungsinstrument ist generisch, d. h. die Befragung
erfolgt unabhingig von der Erkrankung der Patienten. Es wird als Screeningin-
strument zur Identifizierung psychischer Morbiditat eingesetzt und soll die psy-
chische Beeintrachtigung bei Patienten mit primér somatisch wahrgenommenen

Beschwerden bzw. Behandlungserwartungen erfassen [82]. Ebenso wird es
zur dimensionalen Schweregradbestimmung und in der Verlaufsbeurteilung
eingesetzt [82].

In einigen Studien zeigte sich, dass die HADS regelméfiig vollstandiger beant-
wortet wird als andere parallel eingesetzte Selbstbeurteilungsskalen aus den
Bereichen psychischer und korperlicher Symptomatik, Krankheitsverarbeitung
und Lebensqualitét [82]. Sie wird von Fachverbdanden und in Leitlinien fiir
verschiedene somatische Patientengruppen wie onkologische, kardiologische

und Schmerzpatienten ausdriicklich empfohlen [82].
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Depression und Angst sind hdufige und bedeutende Symptome unter Palliativ-
patienten [25, 26, 27]. Sie konnen die Lebensqualitédt entscheidend beeinflus-
sen [49]. Die HADS-D bietet sehr gute Reliabilitdt, Validitdt und Objektivi-
tat. Praktikabilitat und klinische Relevanz sind gut dokumentiert [82]. Die
HADS wurde fiir viele verschiedene Patientenpopulationen validiert, ebenso
fir Palliativpatienten [34] 46]. Ein Ubersichtsartikel zur Validitit der HADS
bestitigte mit der Uberpriifung von 747 Studien, die die HADS verwendeten,
die Messgenauigkeit von Vorhandensein und Symptomschwere der Angst und
Depression bei symptomatischen Patienten und Allgemeinbevolkerung [83].
Ein besonderer Vorteil dieses Fragebogens ist die mit 2-6 Minuten relativ kurze
und fiir die Studienkohorte zumutbare Bearbeitungszeit [84]. Die HADS wurde
bereits in vielen Studien zum Thema Lebensqualitidt, auch unter Palliativpatien-
ten, verwendet [5] 125, 26|, 27, 42} 143, 45].

Die HADS-D enthilt 14 Fragen mit vierstufigen fragenspezifischen Antwort-
moglichkeiten (0-3) mit wechselnder Schliisselrichtung. Erfasst wird mit je
7 alternierend dargebotenen Angst- und Depressionsfragen die Auspragung
angstlicher und depressiver Symptomatik wihrend der vergangenen Woche.
Die Patienten schitzen ihre Stimmung der letzten Woche mit einer 4-Punkte
Likert-Skala ein, auf der hohere Werte eine schwerere Auspragung von Angst
und Depression indizieren. Der Gesamtsummenwert kann als Maf$ fiir die
allgemeine psychische Beeintrachtigung eingesetzt werden [82]. Es ergibt sich
je Subskala (Angstskala: HADS-D/ A; Depressionsskala: HADS-D /D) durch
Addition ein moglicher Wertebereich von 0-21, wobei maximal eine fehlende
Frage pro Subskala toleriert und ohne signifikante Verfdlschung des Sum-
menwertes durch den aufgerundeten Mittelwert der 6 vorhandenen Items
derselben Subskala geschdtzt werden kann. Das Skalenniveau ist ordinal [82].
Der Gesamtsummenwert wird zur besseren Einschdtzung in verschiedene
Cutoff-Werte eingeteilt. Orientierend sind Werte von > 11 je Subskala als
sicher auffillig, solche < 7 als unauffillig anzusehen. Werte von 8-10 gelten
als grenzwertig, psychische Auffilligkeiten sind hierbei zu vermuten [41].
In palliativmedizinischen Studien wurde meist ein Cutoff-Wert von > 11
genutzt [28]. Fiir unspezifische Screening- und Verlaufsfragestellungen kann
zudem ein Global Score ausgewertet werden [85], denn Angst und Depression
entwickeln sich durch gemeinsame negative Grundemotionen [86]. Dieser
unspezifische Gesamtscore eignet sich besonders in der Psychoonkologie zur

Erfassung psychischer Komorbiditdt, wenn eine Trennung von Angst- und
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Depressionsskala im klinischen Kontext nicht zielfiihrend ist. Einige palliativme-
dizinische Studien haben gezeigt, dass sich der Global Score als zuverldssigeres
Maf3 fiir psychischen Stress eignet und empfehlen, diesen als Screening fiir
Angst und Depression unter Palliativpatienten zu nutzen [34, 87]. Insgesamt
sind auffdllige Werte nicht diagnoserelevant. Sie geben jedoch Hinweise auf
eine psychische Beeintrachtigung und rechtfertigen eine weiterfithrende psy-
chologische Diagnostik. Der Fragebogen ist in Abbildung 3.3| dargestellt.

3.2.2. Weitere Fragebodgen

Functional Assessment of Chronic lliness Therapy (FACIT-Pal)
Beim Functional Assessment of Chronic Illness Therapy (FACIT-Pal) handelt es sich

um einen 46 Fragen umfassenden Fragebogen, dessen Fragen mit Bezug zur
Palliativsituation von Greisinger et al. entwickelt wurden [3]]. Seit dieser ersten
Publikation wurde der Fragebogen kontinuierlich weiterentwickelt und liegt
nunmehr in der vierten Version validiert vor [67]. Er enthilt einen neuen auf
Deutsch tibersetzten palliativen Fragenblock (Subskala) und wurde in dieser
Form erstmalig in der PaRoLi-Studie verwendet. Das System der Functional
Assessment of Chronic Illness Therapy (FACIT) ist ein etabliertes Fragebogensys-
tem fiir die Evaluation von Lebensqualitdt bei Krebspatienten [56| 57]. Die
Fragebogen der FACIT-Fragebogengruppe beginnen mit einem grundlegenden
Fragenstamm, der auf das physische, soziale, emotionale und funktionale
Wohlergehen eingeht. Erganzt wird jeder Fragebogen durch eine spezifische
Subskala. Durch den Test ergibt sich somit ein Gesamtbild aus relativ allgemei-
nen Aspekten, die auf unterschiedlichste Patientengruppen zutreffen, sowie
speziellen Teilaspekten, welche nur fiir eine bestimmte Patientenklientel wichtig
sind [56]. Der FACIT-Pal aus dieser Fragebogengruppe erfasst die Lebens-
qualitdt von Palliativpatienten [3]]. Der Basisfragenstamm existierte bereits in
deutscher Ubersetzung [88], die palliative Subskala lag jedoch zum Zeitpunkt
der Studienvorbereitung noch nicht in Deutsch vor. Die Ubersetzung der

palliativen Subskala wurde nach einem standardisierten Protokoll durchgefiihrt

(siehe Kapitel 3.2.3).

FAMCARE-2

Der FAMCARE-2, ein 17 Fragen umfassender Fragebogen, evaluiert die Zu-
friedenheit der Angehorigen mit der palliativen Pflege, Betreuung und Unter-
stiitzung durch das Palliativteam. Er wurde von Aoun et al. entwickelt [65].
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Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient!

Sie werden von uns wegen kirperlicher Beschwerden untersucht und behandelt. Zur vollstindigen Beurteilung lhrer vermu-
teten oder bereits bekannten Erkrankung bitten wir Sie im vorliegenden Fragebogen um einige persinliche Angaben. Man
weil heute, dass kdrperliche Krankheit und seelisches Befinden oft eng zusammenhiingen, Deshalb beziehen sich die Fragen
ausdriicklich auf Ihre allgemeine und seelische Verfassung.

Die Beantwortung ist selbstverstindlich freiwillig. Wir bitten Sie jedoch, jede Frage zu beantworten, und zwar so, wie es fiir
Sie personlich in der letzten Woche am ehesten zutral, Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Frage und lassen Sie bitte keine
Frage aus! [berlegen Sie bitie nicht lange, sondern wihlen Sie die Antwort aus, die lhnen auf Anhieb am zutreffendsten
erscheint! Alle Thre Antworten unterliegen der drztlichen Schweigepilicht.

Py

© 1995/2012 Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern,
HUBER E Bestalnumener i3 B8 02 © 1994 fiir die englische Originalausgabe nferMelson, Windsor.

Abbildung 3.3. HADS-D, 3.Auflage 2001
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Der Fragebogen ist eine Weiterentwicklung des FAMCARE, eines vorwiegend
im englischen Sprachraum etablierten Fragebogens in der Angehérigenbefra-
gung [89]. Anstatt der Zufriedenheit mit der Leistung von Einzelpersonen
erfasst der FAMCARE-2 die Zufriedenheit mit der Leistung eines Teams [65]. Er
kann sowohl im stationdren, als auch im ambulanten Bereich angewendet wer-
den [90, 91]. Der FAMCARE-2-Fragebogen war zum Zeitpunkt der Recherche
nur auf Englisch [65] und Schwedisch [92] verfiigbar und ist in Vorbereitung
auf die Studie durch die Rostocker PaRoLi-Gruppe standardisiert ins Deutsche

tibersetzt worden.

3.2.3. Strukturierter Ubersetzungsprozess

Initial wurde von den Verfassern der Originalfragebogen die Erlaubnis fiir die
Ubersetzung eingeholt. Fiir den FACIT-Pal wurde Kontakt zu Jason Breedle,
FACIT-Gruppe USA, aufgenommen, fiir den FAMCARE-2 zu Prof. Samar Aoun
an der Curtin University, Australien. Um eine inhaltlich identische und damit
international vergleichbare Ubersetzung zu erhalten, wurde die Ubersetzung
analog des Standardprotokolls der FACIT-Fragebogengruppe durchgefiihrt
(siehe Abb. 3.4). Dieses sah die Beteiligung mehrerer voneinander unabhangiger
Ubersetzer vor, welche iiber hervorragende Englisch- und Deutschkenntnisse
verfiigen mussten. Zunéchst erfolgte die Ubersetzung aus dem Englischen ins
Deutsche durch zwei unabhingige Ubersetzer. Ein dritter Ubersetzer fasste die
beiden Varianten in der Folge zu einer deutschsprachigen Version zusammen.
Ohne die englische Originalversion zu kennen, iibertrug ein vierter Ubersetzer
diese deutsche Version zuriick ins Englische. Die Ergebnisse des Ubersetzungs-
prozesses wurden zur Kontrolle an die verantwortlichen Fragebogenautoren
zuriickgesandt, welche den Bogen autorisierten. In Abbildung 3.4 ist zum bes-
seren Verstédndnis der strukturierte Ubersetzungsprozess grafisch dargestellt.

Beim FACIT-Pal wurden zusétzlich 10 Testprobanden mit dem vorldufigen
Fragebogen befragt. Im Anschluss an jede Befragung wurde aufierdem mit
dem Patienten ein vorgegebenes mehrseitiges Patient Interview Form ausgefiillt.
Darin wurden die Patienten gebeten, verschiedene Fragen oder Schliisselworter
nach ihrem personlichen Verstdndnis zu erldutern. Weiterhin sollten einige
Satze paraphrasiert wiedergegeben werden. Es wurde auch Wert darauf gelegt,

ob Aussagen als schlecht verstandlich oder unangemessen empfunden wurden.
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Ubersetzer 1: Ubersetzer 2
Englisch — Deutsch Englisch — Deutsch
Ubersetzer 3:

Zusammenfassung zu einer deutschen Version

|

Ubersetzer 4:
Riickiibersetzung Deutsch — Englisch

|

Zusendung der Ergebnisse an die Autorengruppe

RN

FACIT-Pal*# FAMCARE-2

N

Anerkennung der Ubersetzung durch die Autoren und
Veroffentlichung der finalen deutschsprachigen Version

* Zusitzliche Befragung von 10 Testprobanden sowie Ausfiillen eines
Patient Interview Forms laut Protokoll der FACIT-Gruppe
# siehe Promotionsvorhaben Wiebke Muscheites

Abbildung 3.4. Ubersetzungsprotokoll FACIT-Pal und FAMCARE-2
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Die ausgefiillten Fragebogen und die Patientenprotokolle wurden an die Frage-
bogenautoren zuriickgeschickt. Da fiir die Ubersetzung des FAMCARE-2 kein
gesondertes Protokoll der Fragebogenautoren existiert, wurde dieser ebenfalls
analog der FACIT-Richtlinien tibersetzt. Testprobanden wurden nicht befragt
und demnach kein spezielles Patientenprotokoll gefiihrt. Relevante Unstim-
migkeiten zwischen der englischen Originalfassung und der Riickiibersetzung
wurden durch die Originalautoren der Fragebodgen nicht festgestellt. Abschlie-
3end erfolgte die Bestdtigung und Annahme der finalen Version der deutschen
Ubersetzung durch die Autoren. Die beiden iibersetzen Fragebogen fanden in

der PaRoLi-Studie zum ersten Mal Anwendung im deutschen Sprachraum.

3.3. Datenbank der PaRoLi-Studie

Die Datenbank wurde nach Abschluss der Datenerhebung im Januar 2014
und Sammlung aller relevanten Follow-up-Daten bis Januar 2015 mit dem
Tabellenkalkulationsprogramm Microsoft Excel 2011 angelegt. Diese enthielt
anonymisierte deskriptive Informationen zu allen im Beobachtungszeitraum
aufgenommenen Patienten, die aus den Patientenakten entnommen wurden.
Fiir Studienteilnehmer wurden ebenfalls die nach Codenummern zugeordneten
Fragebogenergebnisse eingefiigt. Diese wurden zuvor mehrfach kontrolliert
digitalisiert. Erganzt wurden die Daten aus dem HOPE-Bogen mit Hilfe von
Aktenrecherchen. Fehlende Daten wie z. B. Sterbedaten, die in den Zeitraum
nach der Studie fielen, wurden durch Auskunft vom Klinischen Krebsregister
des Universitdtsklinikums Rostock oder von Hausdrzten zu mehreren Zeit-

punkten erganzt.

3.4. Statistische Methoden

Die Auswertung erfolgte in Zusammenarbeit mit dem Institut fiir Biostatistik
und Informatik in Medizin und Alternsforschung der Universitdtsmedizin
Rostock, namentlich vorrangig durch Prof. Dr.-Ing. Giinther Kundt. Die sta-
tistische Auswertung wurde mit der Analyse- und Statistiksoftware Statistical
Products and Service Solutions (SPSS) fiir Windows der Firma IBM, Version 22,
durchgefiihrt.
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3.4.1. Statistische Analysen

Die statistische Analyse begann mit deskriptiver Statistik demografischer und
klinischer Variablen zur Beschreibung der Gesamtkohorte, der Studienteilneh-
mer sowie der Nichtteilnehmer. Die qualitativen Merkmale des Patientenkol-
lektives wurden auf ihre absoluten und relativen Haufigkeiten hin untersucht.
Fiir quantitative Parameter wurden Median, Mittelwerte und ihre Standardab-
weichungen als Mafs der Streuung berechnet. Tests auf Normalverteilung mit
dem Kolmogorow-Smirnow-Test und dem Shapiro-Wilk-Test wurden sowohl
fir die quantitativen Variablen als auch fiir die Testergebnisse des HADS-D
durchgefiihrt, die zuvor nach Anleitung des HADS-D-Handbuchs berechnet
wurden. Als Teil der schlieSenden Statistik wurde zum Vergleich der Kohorten
fiir unabhédngige qualitative Variablen der Chi-Quadrat-Test bzw. der exakte
Test nach Fischer sowie fiir unabhédngige quantitative (nicht-normalverteilte)
Variablen der U-Test (nach Mann und Whitney) verwendet. Die Testergebnisse
wurden mit dem gepaarten T-Test (fiir parametrische Ergebnisse) sowie dem
Wilcoxon-Test (fiir nichtparametrische Ergebnisse) auf signifikante Unterschie-
de zwischen den Befragungen zu den verschiedenen Zeitpunkten untersucht.
Aufierdem wurde mit dem T-Test bzw. U-Test analysiert, ob verschiedene Merk-
male der Patienten Einfluss auf die Testergebnisse hatten. Fiir die Untersuchung
des Einflusses der Diagnose wurde der LSD-Test (Least Significant Difference
Test) im Rahmen der univariaten einfaktoriellen Varianzanalyse durchgefiihrt.
Der Korrelationskoeffizient r fiir nicht-normalverteilte Merkmale wurde mittels
der Korrelationsanalyse nach Spearman bestimmt. Zur Untersuchung eines
Zusammenhanges zwischen Angst und Depression wurden die Angst und-
Depressionswerte des HADS-D ebenso mittels des nichtparametrischen Kor-
relationskoeffizienten nach Spearman korreliert. Es wurden auSerdem Uber-
lebenszeitanalysen nach Kaplan-Meier durchgefiihrt. Bei allen statistischen
Betrachtungen wurde fiir die Ergebnisse ein Signifikanzniveau von 5 % (p=0,05)
festgelegt. Das Uberleben wurde berechnet zwischen Studieneinschluss und
Tod des Patienten oder Schluss der Datenbank im Januar 2015. Bei der Un-
terteilung einiger Patientencharakteristika in Gruppen wurde sich an logisch
erscheinende allgemeine Einteilungen gehalten sowie auf eine ungefahr gleiche

Gruppengrofie geachtet.
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3.4.2. Fehlende Werte des HADS-D

Fehlende Werte wurden, den Vorgaben des HADS-D-Handbuches folgend,
durch den gegebenenfalls aufgerundeten Mittelwert der sechs vorhandenen
Items derselben Subskala geschitzt. Dabei wurde maximal ein fehlender Wert
pro Subskala toleriert, um diese Ergdnzung ohne Verfdalschung des Summen-
wertes durchfiihren zu konnen. Fehlten mehr als ein Wert pro Subskala, wurde

der Fragebogen nicht in die Analyse einbezogen.

3.4.3. Sonstige Definitionen

Folgend werden einige relevante Erkldarungen von Begriffen oder Einteilungen

aufgefiihrt, die in der Studie verwendet wurden:

e Unter ,sonstige Neoplasien” wurde definiert (Anzahl in der Studie):
Glioblastom (6), Malignes Melanom (5), Chondrosarkom (3), Cancer of
unknown primary-Syndrom (2), Tumor der Pleura (2), Neuroendokriner
Tumor (2), Merkelzellkarzinom (1), Mesotheliom (1), Weichgewebssarkom
(1).

e Die Kategorie ,, Korperliche Probleme” unterteilt sich wie folgt:

— Gastrointestinal: Ubelkeit, Erbrechen, Aszites, Ileus, Subileus, Inappetenz,
Diarrhoe, Juckreiz.

— Infektiologisch: Pneumonie, andere Infektion, Sepsis.

— Neurologisch /Psychiatrisch: Spastik, Tremor, Gleichgewichtsstorung,
Schwindel, Verwirrtheit, Desorientierung, Vigilanzminderung, Delir.

— Urogenital /Nephrologisch: Lymphodem, Blutung, Blutungszeichen,
Harnverhalt, Exsikkose, akutes Nierenversagen.

— Kardiopulmonal: hypertensive Entgleisung, Lungenddem, Dypsnoe,
Tiefe Venenthrombose, arterieller Verschluss.

— Progress der Grunderkrankung: Allgemeinzustandsverschlechterung,
Miidigkeit, Schwéche.

o Als Pflegeeinrichtung wurde definiert: betreutes Wohnen, Kurzzeitpflege,
Pflegeheim.

e Eine SAPV-Anschlussbetreuung erhielten per definitionem nur in die
Hauslichkeit oder eine Pflegeeinrichtung entlassene Patienten.

e Das Uberleben wurde ab dem Aufnahmezeitpunkt bis zum Tod bzw.
Zeitpunkt des Datenbankschlusses (31.01.2015) berechnet.
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e Der Zeitpunkt der Erstdiagnose wurde nur dann erfasst, wenn es sich
um eine onkologische Grunderkrankung handelte und Monat sowie Jahr
bekannt war.

e Einflussfaktoren: Um die HADS-D-Ergebnisse auf den Einfluss verschie-
dener Faktoren (Alter, Liegedauer, Zeitpunkt der Erstdiagnose) zu unter-
suchen, mussten diese in zwei vergleichbare Gruppen aufgeteilt werden.
Die Entscheidung der Cutoff-Werte fiir diese Aufteilung, wurde im Sinne
ungefdhr gleich grofier Gruppen sowie sinnvoll erscheinender Grofien
getroffen.
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4. Ergebnisse

Im kommenden Kapitel wird zunéchst die Studienteilnahme beschrieben. Dann
werden Charakteristika aller im Studienzeitraum auf die Palliativstation auf-
genommenen Patienten analysiert und die Studienteilnehmer mit den Nicht-
teilnehmern verglichen. Anschliefend werden die Ergebnisse des HADS-D
detailliert ausgewertet und auf verschiedene Einflussfaktoren hin untersucht.

Abschliefiend werden die Einzelfragen analysiert.

4.1. Studienteilnahme

Im Zeitraum 23.05.2013-22.12.2013 wurden auf der Palliativstation der Univer-
sitdtsmedizin Rostock insgesamt 206 Patienten (95 Frauen, 111 Méanner) neu
aufgenommen und bei zutreffenden Einschlusskriterien tiber die Studie aufge-
klart. Die Einwilligungsquote lag bei 49,5 %. Nicht in die Studie eingeschlossen
wurden 104 Patienten, da sie entweder nicht den Einschlusskriterien entspra-
chen (86/104 = 83 %) oder eine Teilnahme ablehnten (18/104 = 17 %). Allerdings
waren nicht alle Palliativpatienten, die in die Studie einwilligten, im Verlauf in
der Lage an Befragungen teilzunehmen. Die tatsdchliche Studienteilnahme ist
in Abbildung4.T|dargestellt.

Insgesamt wurden in der Studie 177 Befragungen durchgefiihrt. Einige Befra-
gungscharakteristika sind in Tabelle 4.1|dargestellt. An der ersten Befragung
(P1) nahmen 94 Patienten teil. Dies entspricht 92 % der Studienteilnehmer
(46 % der Gesamtkohorte). Von den 102 Palliativpatienten, die in die Studie
eingewilligt hatten, waren acht Patienten zum Befragungszeitpunkt nicht mehr
befragbar oder fielen in die , 14-Tage-Regelung”, da sie bei Wiederaufnahme
innerhalb der ersten zwei Wochen nach Entlassung von der Pallativstation nicht
wieder befragt wurden. An der zweiten Befragung (P2) nahmen 53 Patienten teil,
was 52 % der Studienteilnehmer (26 % der Gesamtkohorte) entspricht. Griinde
fiir die Nichtteilname an P2 waren Versterben auf Station, Ablehnung von P2,

schlechter Allgemeinzustand, eine plotzliche Verlegung bzw. Entlassung von
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Aufnahme
Palliativstation
(n=206)
Baseline = Tng 1

Studienteilnehmer

Nichtteilnehmer (n=104):
86 entsprachen nicht den Ein-
schlusskriterien
80 nicht befragbar
3 nicht deutschsprachig
3 sonstige

18 lehnten Studienteilnahme ab
4 kein Interesse
11 korperliche Beschwerden
3 sonstige

(n=102)

Tag 1 + max.24h
Teilnahme P1
(n=94)

Entl.tag - max.24h
Teilnahme P2

(n=53)

Entlassung
Palliativstation
(n=72)

¥
Anruf Haus-
arzt/SAPV

8 keine Teilnahme P1:
1 nicht befragbar
7 ,14-Tage-Frist”

49 keine Teilnahme P2:

29 verstorben vor P2

1 abgelehnt/zuriickgezogen
nicht befragbar
plotzliche Verl./ Entl.
Fragebogen nicht zurtick
,,14-Tage-Frist”
sonstige

=N = 01 Gl

Entl.tag + 10 Tage

¥
Patient lebt/AZ stabil
¥

Anruf Patient

12
Brief P3

2. Anruf Patient:

|

Patient verstorben/AZ instabil

l

kein Anruf/kein Brief P3

Erinnerung P3
Entl.tag + 14 Tage

Teilnahme P3
(n=30)
Entl.tag + 14 Tage

42 keine Teilnahme P3:
12 verstorben vor P3
2 abgelehnt/zuriickgezogen
5 nicht befragbar
1 keine Kontaktdaten
11 Fragebogen nicht zuriick
6 keine Antwort
5 sonstige

Abbildung 4.1. Teilnahme Patientenbefragung PaRoLi-Studie
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Tabelle 4.1. Befragungscharakteristika der Studienteilnehmer

Charakteristika Studienkohorte (n=102)
n (%)
Teilnehmer P1 94 (92,2)
Teilnehmer P2 53 (52,0)
Teilnehmer P3 30 (294)
nur 1. Befragung (P1) 40 (39,2)
1. und 2. Befragung (P1 und P2) 52 (51,0)
alle Befragungen vollstindig (P1, P2 und P3) 27 (26,5)
Ausfiillart Fragebogen:
P1 selbststandig 19 von 94 (20,2)
P1im Interview 75 von 94 (79,8)
P2 selbststandig 13 von 53 (24,5)
P2 im Interview 40 von 53 (75,5)

der Station, Nichtriickgabe der Fragebogen oder die , 14-Tage-Regelung” der
Studienteilnehmer, die das zweite bzw. dritte Mal im Studienzeitraum aufge-
nommen wurden. Von den insgesamt 41 versendeten Fragebogen fiir die dritte
Befragung wurden 30 Fragebogen ausgefiillt zuriick gesandt. Dies entspricht
einer Riicksendequote von 73 %. An P3 nahmen 30 Patienten teil. Ein HADS-D-
Fragebogen wurde nicht zuriickgeschickt, obwohl der FACIT-Pal-Fragebogen
zuriickgesandt wurde. Folglich fehlt beiden Subskalen des HADS-D fiir P3
jeweils ein ausgefiillter HADS-D-Fragebogen. Von den 72 entlassenen Studien-
teilnehmern (potentielle Teilnehmer P3) nahmen 42 % an dieser Befragung
teil. Die Griinde fiir eine Nichtteilnahme waren vielféltig (sieche Abb.[4.1). Von
den Teilnehmenden an P3 wurden 87 % nach Hause entlassen, 10 % in eine
Pflegeeinrichtung (Pflegeheim, Kurzzeitpflege), nur 3 % wurden an eine andere
Station oder Klinik tiberwiesen. Demenstprechend bilden die Antworten von
P3 die Stimmung der Teilnehmer in der Hauslichkeit ab. Insgesamt nahmen
39 % der Studienteilnehmer nur an P1 teil, wohingegen 51 % zweimal wahrend
des stationdren Aufenthaltes befragt werden konnten. Alle drei im Studien-
design vorgesehenen Befragungen wurden von 27 % der Studienteilnehmer
vervollstandigt. Mit ihnen kann der gesamte Verlauf abgebildet werden. Bei
32 Befragungen waren die Teilnehmenden in der Lage, die Fragebogen selbst
auszufiillen, bei 115 Befragungen wurden Interviews gefiihrt. Die Ausfiillart
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der Fragebogen der dritten Befragung ist nicht tiberpriifbar, da die Befragung
auflerhalb des stationdren Bereichs stattfand.

Mehrfachaufnahmen

Wihrend des gesamten Studienzeitraumes kam es zu 50 Wiederaufnahmen
auf die Palliativstation. Diese betrafen 21 Patienten (10 %), die in diesem
Zeitraum ein zweites oder drittes Mal aufgenommen wurden. Von den 21
Wiederaufgenommenen nahmen fiinf Patienten (5 %) mehrfach an der Studie
teil. Sie wurden wiahrend zwei unterschiedlicher Aufenthalte befragt, sofern
die , 14-Tage-Regelung” eingehalten wurde, nahmen jedoch hochstens einmal

vollstandig teil (an allen drei Befragungen).

4.2. Analyse der Studien- bzw.
Nichtteilnahme-Kohorte

In diesem Abschnitt werden die im Studienzeitraum auf die Palliativstation

aufgenommenen Patienten genauer analysiert und charakterisiert.

4.2.1. Klinisch-demografische Charakteristika

Wesentliche klinisch-demografische Charakteristika der Gesamtkohorte, der
Studienkohorte und der Nichtteilnahmekohorte sind in den Tabellen 4.2 und 4.3
dargestellt. Sofern nicht anders angegeben, wird fiir die in den entsprechenden
Kategorien aufgefiihrten Einheiten der Mittelwert (MW) + Standardabwei-
chung (SD) aufgefiihrt. Wenn keine Einheit benannt wird, wird die Haufigkeit
des Merkmals (und die prozentuale Verteilung der jeweiligen Kategorie) dar-
gestellt. Die Signifikanz ist fiir den Vergleich von Studienteilnehmern und
Nichtteilnehmern dargestellt. Alle quantitativen Merkmale erwiesen sich im
Kolmogorov-Smirnov-Test als nicht-normalverteilt. Erkldrungen von einigen in
der Tabelle verwendeten Merkmalen finden sich in Kapitel
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Tabelle 4.2. Demografische und klinische Charakteristika der Palliativpatienten 1

Charakteristika Gesamtkohorte  Studienteiln. Nichtteiln. Sign.
n (%) n (%) n (%) p-Wert
Gesamt 206 (100) 102 (100) 104 (100)
Geschlecht 0,782***
Weiblich 95 (46,1) 46 (45,1) 49 (47,1)
Minnlich 111 (53,9) 56 (54,9) 55 (52,9)
Alter in Jahren
Durchschnittsalter 704+ 12,2 68,6 +11,7 723+ 12,4 0,023**
Median (Altersspanne) 73 (28 — 95) 71 (44 - 89) 74 (28 — 95)
< 65 71 (34,5) 42 (41,2) 29 (27,9)
> 65 135 (65,5) 60 (58,8) 75 (72,1)
Hauptdiagnose <0,0017***
Nicht-Onkologisch 27 (13,1) 1(1,0) 26 (25,0)
Onkologisch 179 (86,9) 101 (99,0) 78 (75,0)
Hématolog. Neopl. 28 (15,6) 15 (14,9) 13 (16,7)
Urogenit. Neopl. 28 (15,6) 17 (16,8) 11 (14,1)
Gastroint. Neopl. 24 (13,4) 15 (14,9) 9 (11,5)
Pulmonale Neopl. 17 (9,5) 7 (6,9) 10 (12,8)
Hepatobil. Neopl. 17 (9,5) 13 (12,9) 4(5,1)
Neopl. Pankreas 16 (8,9) 6 (5,9) 10 (12,8)
Neopl. Kopf-Hals 15 (8,4) 10 (9,9) 5(6,4)
Gynékolog. Neopl. 11 (6,1) 6 (5,9) 5(6,4)
Sonstige Neopl. 23 (12,8) 12 (11,9) 11 (14,1)
Zeit seit Erstdiagnose’
Durchschnitt (Monate) 23,0 +£31,3 23,8 +31,4 22,0 +31,3 0,436**
Median (Min. -Max.)  11,0(0,2-193,9) 11,1(0,5-146,5) 11,5(0,2-193,9)
ECOG bei Aufnahme <0,001*
1 14 (6,8) 13 (12,7) 1(1,0)
2 33 (16,0) 22 (21,6) 11 (10,6)
3 75 (36,4) 46 (45,1) 29 (27,9)
4 84 (40,8) 21 (20,6) 63 (60,6)

*Chi-Quadrat-Test; **U-Test; ***Fischer-Test; ! fehlende Daten: 17 von 179 (9,5%)

Alter

Das Durchschnittsalter der Studienteilnehmer unterschied sich signifikant vom
Durchschnittsalter der Patienten, die nicht teilnahmen (p=0,023). Studienteil-
nehmer waren im Schnitt knapp 4 Jahre jiinger. Auch konzentrierte sich die

Altersspanne auf das mittlere bis hohe Alter.
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Die Altersverteilung ist folgend grafisch dargestellt.
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Abbildung 4.2. Alter bei Aufnahme auf die Palliativstation: Verteilung in Studien-
und Nichtteilnahmekohorte

Hauptdiagnose

Onkologische Patienten nahmen signifikant haufiger an der Studie teil (p<0,001).
Nicht-onkologische Patienten nahmen dementsprechend weniger an der Stu-
die teil, wobei 13,1 % aller Palliativpatienten primér an nicht-malignen Er-
krankungen litten. Diese waren neurologischer bzw. neurovaskuldrer Art wie
Apoplex, intrakranielle Blutung, Amyothrophe Lateralsklerose oder Demenz
sowie allgemein-internistischer Art wie Herzinsuffizienz, Niereninsuffizienz
oder AIDS. In Abbildung 4.3 ist die Verteilung der Grunderkrankung nach
Geschlecht aufgeteilt dargestellt.

ECOG Performance Status

Der ECOG Performance Status (=Funktionsstatus) lag bei 159 der Palliativpati-
enten 3 oder 4. Das bedeutet, dass 77,2 % aller aufgenommenen Patienten mehr
als 50 % ihrer Wachzeit oder permanent bettldgrig waren. Studienteilnehmer
hatten einen signifikant besseren ECOG Performance Status bei stationédrer
Aufnahme (p<0,001). Dies wird in Abbildung deutlich, in der die pro-
zentuale Haufigkeit der verschiedenen ECOG Status fiir die Studien- und
Nichtteilnehmer dargestellt ist.
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Abbildung 4.3. Grunderkrankungen nach Geschlecht aufgeteilt: Dargestellt ist die
prozentuale Verteilung der Grunderkrankungen von Studien-/und Nichtteilneh-

mern
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Abbildung 4.4. Funktionsstatus nach ECOG bei Aufnahme: Dargestellt ist die
prozentuale Verteilung des ECOG bei Aufnahme der Studienkohorte n=102
sowie der Nichtteilnahmekohorte n=104

Patienten mit einem niedigeren ECOG Performance Status (1 oder 2) {iberlebten
insgesamt langer nach Aufnahme auf die Palliativstation (p<0,001). Dies ist
Abbildung [4.5) dargestellt.

p<0,001
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Abbildung 4.5. Uberleben nach ECOG: Dargestellt sind zum Vergleich die Kaplan-
Meier-Uberlebenskurven der Patienten mit niedrigem (1 oder 2) und hohem
ECOG (3 oder 4)
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Tabelle 4.3. Demografische und klinische Charakteristika der Palliativpatienten 2

Charakteristika Gesamtkohorte Studienteiln.  Nichtteiln. Sign.
n (%) n (%) n (%) p-Wert
Gesamt 206 (100) 102 (100) 104 (100)
Liegedauer Palliativst. (Tage)
Durchschnitt 7+£5 8+5 6+6 <0,001**
Median (Min. — Max.) 7 (0-29) 7(1-22) 4(0-29)
<1Tag 29 (14,1) 32,9 26 (25,0) <0,001***
2 -7 Tage 96 (46,6) 53 (52,0) 43 (41,3)
> 7 Tage 81 (39,3) 46 (45,1) 35(33,7)
Liegedauer Klinik (Tage)
Durchschnitt 12 +11 11 +11 12+12 0,714**
Median (Min. — Max.) 9 (0-78) 8(1-78) 9(0-62)
Zeit Aufn. Klinik —
Aufn. Palliativst.
Durchschnitt 5+9 449 6+9 0,001**
Median (Min. — Max.) 0 (0-56) 0 (0-56) 1(0-43)
Tod wihrend akt. Aufenth. 98 (47,6) 30 (29,4) 68 (65,4) <0,001***
Entlassung von Station 108 (52,4) 72 (70,6) 36 (34,6)
Entlassungsart 0,056*
Hauslichkeit 63 (58,3) 48 (66,7) 15 (41,7)
Hospiz 18 (16,7) 10 (13,9) 8(22,2)
Pflegeeinrichtung 18 (16,7) 8 (11,1) 10 (27,8)
Andere Station /Klinik 9 (8,3) 6 (8,3) 3(8,3)
Anschlussbetreuung SAPV 29 (35,8) 21 (37,5) 8 (32,0) 0,803***
Uberleben (Monate)
Durchschn. Uberl. n. Aufn. 22+43 3,1+4,38 12+35 <0,001**
Median (Min. — Max.) 05(0,-19,3) 1,1(00-19,3) 0,2(0,0-19,3)
Lebend bis Follow-up 13 (6,3) 8(7,8) 5(4,8) 0,405***
Verstorben bis Follow-up 193 (93,7) 94 (92,2) 99 (95,2)
Sterbeort! 0,112%**
Innerklinisch 128 (69,2) 55 (63,2) 73 (74,5)
Palliativstation 116 (62,7) 46 (52,9) 70 (71,8)
Andere Station/Klinik 12 (6,5) 9 (10,3) 3(3,1)
Auflerklinisch 57 (30,8) 32 (36,8) 25 (25,5)
Hospiz 26 (14,1) 15 (17,2) 11 (11,2)
Hauslichkeit 18 (9,7) 12 (13,8) 6 (6,1)
Pflegeheim 13 (7,0) 5(5,7) 8 (8,2)

*Chi-Quadrat-Test; **U-Test; ***Fischer-Test; ! fehlende Daten: 8 von 193 (4,1%)
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Liegedauer

Die Liegedauer betreffend ergaben sich deutliche Unterschiede zwischen Stu-
dienteilnehmern und Nichtteilnehmern. Nichtteilnehmer lagen durchschnittlich
zwei Tage kiirzer auf der Palliativstation (p<0,001). Dies spiegelte sich in
den Liegedauergruppen wider, die zur besseren Ubersicht gebildet wurden.
Nichtteilnehmer hatten signifikant hdufiger eine Liegedauer von weniger als 24
Stunden. Bei der Verweildauer 2-7 Tage verhielt es sich anders. Diese Zeitspan-
ne war wiederrum unter Studienteilnehmern deutlich hdufiger vertreten. Bei
einer Liegedauer ab einer Woche gab es keinen signifikanten Unterschied. Die
prozentuale Verteilung der Liegedauer auf der Palliativstation ist nachfolgend
vergleichend dargestellt.

Studienteilnehmer Nichtteilnehmer
20 20
15 15
H B
s Y 1w
= =y
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3 ]
Hiol Hel
T T | |
5
: -
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Abbildung 4.6. Liegedauerverteilung der Studien-und Nichtteilnahmekohorte

Studienteilnehmer sind signifikant schneller auf die Palliativstation verlegt
worden. Bei ihnen war die Zeit zwischen Klinikaufnahme und Aufnahme auf

die Palliativstation im Durchschnitt zwei Tage kiirzer.

Tod und Entlassung

Knapp die Halfte aller Patienten verstarb wihrend des stationdren Aufenthaltes.
Hier verstarben signifikant hdufiger Nichtteilnehmer als Studienteilnehmer.
Dieser Unterschied setzte sich bei der Entlassung fort: 70,6 % der Studienteil-
nehmer konnten von der Palliativstation entlassen werden, wohingegen es in
der Nichtteilnehmekohorte 34,6 % waren (p<0,001). Vom SAPV-Netz Rostock
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wurden im Anschluss an den stationdren Aufenthalt 30 von 81 potentiellen Pa-
tienten betreut, die in die Hduslichkeit oder in eine Pflegeeinrichtung entlassen
wurden (37,1 %).

4.2.2. Soziale Charakteristika

Wesentliche gesellschaftliche Merkmale der Palliativpatienten sind in Tabelle
4.4 dargestellt.

Tabelle 4.4. Soziale Charakteristika der Palliativpatienten

Charakteristika Gesamtkohorte Studienteiln. Nichtteiln.  Sign.
n (%) n (%) n (%) p-Wert
Gesamt 206 (100) 102 (100) 104 (100)
Familienstand! 0,479*
verheiratet 105 (58,7) 48 (53,3) 57 (64,0)
verwitwet 30 (16,8) 18 (20,0) 12 (13,5)
in Partnerschaft 17 (9,5) 11 (12,2) 6(6,7)
ledig 17 (9,5) 8 (8,9) 9(10,1)
getrennt lebend /geschieden 10 (5,6) 5 (5,6) 5 (5,6)
Wohnsituation? 0,090*
mit Angehorigen 116 (59,5) 57 (57,6) 59 (61,5)
allein 58 (29,7) 35(354) 23 (24,0)
Pflegeeinrichtung 21 (10,8) 7(7,1) 14 (14,6)
vorheriger Aufenthaltsort 0,002***
Aufnahme aus amb. Bereich 113 (54,9) 67 (65,7) 46 (44,2)
Hauslichkeit 94 (45,6) 56 (54,9) 38 (36,5)
Tagesklinik 14 (6,8) 9 (8,8) 5 (4,8)
Pflegeeinrichtung 5(2,4) 2 (2,0) 3(29)
Aufnahme aus stat. Bereich 93 (45,1) 35 (34,3) 58 (55,8)
Héamat.-Onkol. Station 29 (14,1) 13 (12,7) 16 (15,4)
andere Station /Klinik 64 (31,1) 22 (21,6) 42 (40,4)
bisherige Betreuung/ Ansprechp.®
Hausarzt 206 (100) 102 (100) 104 (100)
Onkologe® 3 141 (100) 86 (100) 55 (100)
Pflegedienst? 61 (31,4) 33 (34,0) 28 (28,9)  0,536***
Palliativstation 36 (17,5) 20 (19,6) 16 (15,4)  0,466***
SAPV 23 (11,2) 13 (12,7) 10(9,6)  0514**
Pflegeeinrichtung® 19 (9,5) 6 (5,9) 13 (13,3) 0,093***

*Chi-Quadrat-Test; ***Fischer-Test; “Mehrfachnennung moglich; b nur bei onkologischer
Grunderkrankung; fehlende Daten: 127 von 206 (13,1%) 211 von 206 (5,3%); 338 von 179 (21,2%)
112 von 206 (5,8%) 56 von 206 (2,9%)
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Es fiel auf, dass Studienteilnehmer hdufiger aus dem ambulanten Bereich, Nicht-
teilnehmer jedoch hdufiger aus dem stationdren Bereich auf die Palliativstation

aufgenommen wurden.

4.2.3. Symptome bei Aufnahme

Die bei Aufnahme auf die Palliativstation bestehenden Patientenprobleme sind
in der folgenden Tabelle dargestellt. Die Erstellung der Kategorie , Korperliche
Probleme” erfolgte aus der Zusammenfassung verschiedener Einzelprobleme
in Untergruppen (siehe Kapitel 3.4.3). Wenn mindestens eines der genannten
Einzelprobleme vorlag, wurde die jeweilige Problemuntergruppe als vorliegend
gewertet.

Tabelle 4.5. Symptome bei Aufnahme der Palliativpatienten

Charakteristika Gesamtkohorte Studienteiln. Nichtteiln. Signifikanz
n (%) n (%) n (%) p-Wert*
Gesamt 206 (100) 102 (100) 104 (100)
Aufnahmeprobleme 1,000
1 Problem 7 (3,4) 3(2,9) 4(3,8)
> 1 Problem 199 (96,6) 99 (97,1) 100 (96,2)
Korperliche Probleme® 205 (99,5) 102 (100) 103 (99,0) 1,000
Progress Grunderkrankung 162 (78,6) 79 (77,5) 83 (79,8) 0,735
Schmerz 135 (65,5) 75 (73,5) 60 (57,7) 0,019
Gastrointestinal 79 (38,3) 46 (45,1) 33(31,7) 0,062
Kardiopulmonal 74 (35,9) 32 (314) 42 (40,4) 0,193
Infektiologisch 45 (21,8) 23 (22,5) 22 (21,2) 0,867
Urogenital /Nephrologisch 41 (19,9) 17 (16,7) 24 (23,1) 0,296
Neurologisch/Psychiatrisch 37 (18,0) 12 (11,8) 25 (24,0) 0,029
Multiples Organversagen 4(1,9) 1(1,0) 3(2,9) 0,621
Soziale Probleme?® 60 (29,1) 33 (32,4) 27 (26,0) 0,359
Héusliche Dekompensation 50 (24,3) 25 (24,5) 25 (24,0) 1,000
Unklare héusl.Versorgung 13 (6,3) 10 (9,8) 3(29) 0,048
Psychische Probleme?® 19 (9,2) 11 (10,8) 8(7,7) 0,479
Angst, Unruhe 10 (4,9) 6 (5,9) 4(3,8) 0,536
Depression 6(2,9) 2 (2,0) 4(3,8) 0,683
Krankheitsverarbeitung 3(1,5) 3(2,9) 0(0,0) 0,120
Pflegerische Probleme? 11 (5,3) 2 (2,0) 9(8,7) 0,059
Dekubitus/Wunden 6(2,9) 1(1,0) 5 (4,8) 0,212
Finalpflege 5(24) 1(1,0) 4(3,8) 0,369

*Fischer-Test; “Mehrfachnennung moglich
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Die zur Aufnahme fithrenden Probleme waren vielfach dhnlich. Bei fast allen
Patienten wurden mehr als ein Problem ermittelt, das zur Aufnahme auf die
Palliativstation fiihrte. Haufigste Aufnahmegriinde waren mit fast 100 % korper-
liche Probleme wie ein Progress der Grunderkrankung mit Allgemeinzustand-
verschlechterung, Miidigkeit und Schwiche sowie Schmerz. Es fiel auf, dass
Studienteilnehmer signifikant hdaufiger an Schmerzen litten als Nichtteilnehmer.
Gastrointestinale Probleme wie Ubelkeit/Erbrechen, Aszites, Ileus/Subileus,
Inappetenz, Diarrhoe oder Juckreiz hatten 38 % der Patienten mit mindestens
einem korperlichem Aufnahmeproblem. Es folgten kardiopulmonale Probleme
wie hypertensive Entgleisung, Lungenddem, Dyspnoe oder venose/arterielle
Verschliisse, Infektionen (z.B. Pneumonie, Sepsis) und urogenitale Proble-
me bzw. Probleme der Nierenfunktion wie Lymphodem, Blutungszeichen,
Harnverhalt, Exsikkose oder akutes Nierenversagen. Nichtteilnehmer litten
signifikant hdufiger an neurologisch-psychiatrischen Problemen wie Spastik,
Tremor, Delir /Desorientierung, Vigilanzminderung oder Gleichgewichtsstorun-
gen/Schwindel.

4.2.4. Uberleben nach Kaplan-Meier

Das durchschnittliche Gesamtiiberleben aller Patienten betrug nach Aufnah-
me 2,2 Monate, das mediane Uberleben 0,5 Monate. Dies ist in Form eines
Kaplan-Meier-Plots dargestellt (siehe Abb.[4.7). Das mediane Gesamtiiberleben
der Studienteilnehmer war 1,1 Monate im Vergleich zu 0,2 Monaten bei den
Nichtteilnehmern. Studienteilnehmer lebten im Schnitt noch 3,1 Monate, Nicht-
teilnehmer 1,2 Monate. Die Uberlebensanalyse nach Kaplan-Meier ergab im Log-
Rank-Test ein signifikant lingeres Uberleben fiir Studienteilnehmer (p<0,001).
Die Uberlebenskurven von Studien-und Nichtteilnehmern nach Kaplan-Meier
sind in Abbildung 4.8/ vergleichend dargestellt.

Geschlecht (p=0,328), Alter (p=0,877) und onkologische Grunderkrankung
(p=0,822) hatten keinen Einfluss auf das Uberleben.
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Abbildung 4.7. Uberleben der Gesamtkohorte: Dargestellt ist die Kaplan-Meier-
Uberlebenskurve aller im Studienzeitraum aufgenommenen Palliativpatienten
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Abbildung 4.8. Vergleich Uberleben: Dargestellt sind die Kaplan-Meier-
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4.3. HADS-D-Auswertung

Insgesamt sind im Studienzeitraum 176 HADS-D-Fragebogen ausgeftillt wor-

den. Die Diskrepanz zu den 177 Befragungen ist mit einem nicht zuriick
gesandten HADS-D-Fragebogen trotz Teilnahme an P3 erkldrbar (siehe Ka-
pitel£.I). Relevante Verteilungsparameter der HADS-D-Summenscores sind
in nachfolgender Tabelle dargestellt, wobei HADS-D/A fiir Angstskala und
HADS-D/D fiir Depressionsskala steht.

Tabelle 4.6. Verteilungsparameter der HADS-D-Werte aller Studienteilnehmer

HADS-D/A HADS-D/D
174 176
Mittelwert (MW) 7,21 9,27
Standardabweichung (SD) 3,713 4,796
Standardfehler des Mittelwerts 0,281 0,361
Median (Minimum — Maximum) 7(0-19) 9(0-21)
Modalwert 6 10
0,458 0,391

“Mehrere Modi vorhanden. Der kleinste Wert wird angezeigt.

Zur Veranschaulichung ist in den folgenden Grafiken (siehe Abb. die
Haufigkeitsverteilung der Summenscores der Angst- und Depressionsskalen
aller HADS-D-Fragebogen dargestellt.
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Abbildung 4.9. Summenscores aller ausgefiillten HADS-D-Fragebigen

Angst- und Depressionsskala insgesamt sind im Kolmogorow-Smirnow-Test
nicht normalverteilt (p<0,05). Von allen 176 ausgefiillten HADS-D-Fragebogen
hatten 68 Erhebungen mindestens einen laut HADS-D-Manual auffélligen
Stimmungswert (Angstwert > 11 oder Depressionswert > 11). Von allen HADS-
D-Fragebogen waren 62 in der Depressionsskala auffillig, nur halb so viele
(32) waren in der Angstskala auffallig. Mit anderem, ebenso in der Literatur
genutzten Cutoff-Wert der Depressionsskala, ergab sich sogar fiir 103 Frage-
bogen ein auffilliger Stimmungswert (Angstwert > 11 oder Depressionswert
> 9). Die genauere Darstellung der auffalligen HADS-D-Werte findet sich
unter Kapitel In Abbildung [4.10]sind die Summenscores der Skalen nach
Befragungszeitpunkt aufgeteilt dargestellt. Im Kolmogorow-Smirnow-Test bzw.
Shapiro-Wilk-Test auf Normalverteilung waren alle Ergebnisse der Skalen, bis
auf die Antworten der Angstskala am ersten und zweiten Befragungszeitpunkt,
normalverteilt.
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4.3.1. Mittelwertvergleich

Ein hoherer Mittelwert bedeutet eine hhere Symptomlast. Die durchschnittli-
chen Werte der beiden Subskalen des HADS-D sind nach dem Befragungszeit-
punkt P1-P3 aufgeteilt in der anschliefienden Tabelle dargestellt.

Tabelle 4.7. Mittelwerte der Subskalen des HADS-D nach Befragungszeitpunkt

Fragebogenskala P1 P2 P3 P1-P2  P2-P3
p-Wert p-Wert
Angst (n) (93) (52) (29)
MW =+ SD 711+332 696+3,88 800+457 0,679* 0,046*
Median (Minimun — Maximum) 7 (0-15) 6(0-19) 7(1-17)
Depression (n) (94) (53) (29)
MW + SD 894+463 898+4,64 10904543 0,790* 0,003**

Median (Minimun — Maximum) 9 (0 -21) 9(1-21) 10 (1-21)

*Wilcoxon-Test (Paarvergleich); **T-Test (Paarvergleich)

Die intermittierende Diskrepanz zwischen Anzahl der Teilnehmer und gewer-
teten Skalen entstand durch den Umgang mit nicht-beantworteten Fragen und
deren statistische Mittelung (siehe Kapitel [3.4.2). Wie oben erwahnt wurde ein
HADS-D-Fragebogen trotz Teilnahme an P3 nicht zuriick gesandt, sodass hier
reguldr ein Fragebogen fehlt.

Interessant erschien fiir den longitudinalen Vergleich die genauere Betrach-
tung der Patienten, die an allen drei Befragungenszeitpunkten teilnahmen.

Dementsprechend sind diese Ergebnisse dargestellt.

Tabelle 4.8. Longitudinalvergleich — Mittelwerte des HADS-D

Fragebogenskala P1 P2 P3 P1-P2 P2-P3
p-Wert p-Wert
Angst (n) (27) (27) (27)
MW £ SD 629+289 633+£335 785+461 0871* 0,046*
Median (Minimun — Maximum) 6 (2-12) 6 (0-14) 7(1-17)
Depression (n) (27) (27) (27)
MW 4+ SD 832+4,48 854+452 11,11+546 0,779* 0,003**

Median (Minimun — Maximum) 85(1-19) 85(1-18) 10(1-21)

*Wilcoxon-Test (Paarvergleich); **T-Test (Paarvergleich)
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Die Mittelwerte und Mediane von P1 und P2 unterschieden sich kaum vonein-
ander. Signifikante Unterschiede in beiden Subskalen zeigten sich allerdings
zwischen P2 und P3. Am dritten Befragungszeitpunkt lagen die Mittelwerte
und Mediane hoher als an den ersten beiden Befragungen, was einer Aggra-
vation des psychischen Stress entspricht. Dies war bei der Betrachtung aller
Werte ebenso wie fiir die Fragebogen der Patienten, die an allen drei Befra-
gungszeitpunkten teilnahmen, gegeben. Zum Vergleich werden die Mittelwerte
aller HADS-D-Ergebnisse und die Mittelwerte der HADS-D-Ergebnisse der
Teilnehmer mit drei Befragungen grafisch dargestellt.

Alle Studienteilnehmer Drei Befragungen vollstandig

— Angstwert — Angstwert
129 — Depressionswert 129 — Depressionswert

10 10

Mittelwert
w
I
Mittelwert
w0
1

] \/ "
7 .

T T
2

T T
2 3
Befragungszeitpunkt Befragungszeitpunkt

w-

Abbildung 4.11. Mittelwerte HADS-D: Angstskala sowie Depressionsskala nach
Befragungszeitpunkt aufgeteilt

4.3.2. Gruppierungen

Zur besseren Evaluation psychischer Symptome wurden nach Anleitung des
HADS-D-Manual Gruppen gebildet [82]. Zum besseren Vergleich mit anderen
Studien wurden zusétzlich auch andere Cutoff-Werte berechnet. Die Ergebnisse
dieser Gruppen sind in Tabelle 4.9 dargestellt.

50



KAPITEL 4. ERGEBNISSE

Tabelle 4.9. HADS-D-Ergebnisse in Gruppen

Fragebogenskala HADS-D 0-7 HADS-D 8-10 HADS-D > 11 HADS-D > 8*

n (%) n (%) n (%) n (%)

Angst

P1 55(59,1) 24 (25,8) 14 (15,1) 38 (40,8)

P2 33 (63,5) 10 (19,2) 9(17,3) 19 (36,5)

P3 16 (55,2) 4 (13,8) 9 (31,0) 13(44,8)
Depression

P1 38 (40,4) 25 (26,6) 31 (33,0) 56 (59,6)

P2 19 (35,8) 16 (30,2) 18 (34,0) 34 (64,2)

P3 8(27,6) 8(27,6) 13 (44,8) 21 (724)

laut HADS-D-Manual: < 7 = unauffillig; 8-10 = grenzwertig; > 11 = auffallig
*in der Literatur hdufig verwendeter Cut-off-Wert fiir Auffilligkeit

Der Anteil auffilliger Depressionswerte war an jedem Befragungszeitpunkt
grofler als der Anteil auffilliger Angstwerte. Insgesamt nahm der Anteil auffal-
liger Werte bei beiden Subskalen von P1 zu P3 zu. Folgend ist die Verteilung
der Gruppen zu den drei Befragungszeitpunkten grafisch dargestellt.

Angst Depression
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Abbildung 4.12. HADS-D-Subgruppenanalyse: Dargestellt sind die Ergebnisse
nach Gruppierungen aufgeteilt zu den drei Befragungszeitpunkten

Mindestens einen auffalligen Angst- oder Depressionswert (> 11) an einem der
drei Befragungszeitpunkte hatten 50 % der Studienteilnehmer. Legt man der
Analyse einen Cutoff-Wert der Depressionsskala von 9 zugrunde, hatten ins-
gesamt sogar 67 % mindestens einen auffélligen Angst- oder Depressionswert

an einem der drei Befragungszeitpunkte. Bei Angst-und Depressionswerten
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> 8 trifft dies sogar auf 79 % der Studienteilnehmer zu. Der Anteil auffilliger
Werte war in der H&uslichkeit hoher als im stationdren Setting. Die prozen-
tuale Verteilung der auffilligen Werte ist genauer in der folgenden Tabelle
dargestellt.

Tabelle 4.10. Mittlere und Anteil auffilliger HADS-D-Werte der PaRoLi-Studie

Zeitpunkt HADS-D/A HADS-D/D auffillig! auffillig? auffillig?

MW £ SD MW =+ SD Yo % Yo
P1 711£332 894+4,63 36,2 56,4 69,1
P2 6,96 + 3,88 8,98 + 4,64 39,6 58,5 67,9
P3 8,00+4,57 10,90 £ 5,43 44,8 62,1 72,4

IHADS-D/A > 11 oder HADS-D/D > 11;
2HADS-D/A > 11 oder HADS-D/D > 9;
3SHADS-D/A > 8 oder HADS-D/D > 8

Um die psychische Auffélligkeit ndher zu analysieren, lassen sich laut Origi-
nalautoren die auffilligen Werte des HADS-D in schweren (11-14) und sehr
schweren (15-21) psychischen Stress (Angst bzw. Depression) differenzieren.
Diese sind in Tabelle 4.11 dargestellt.

Tabelle 4.11. Auffillige Werte des HADS-D

Fragebogenskala 11-14 15-21
n (%) n (%)
Angst
P1 13 (14,0) 1(1,1)
P2 7(13,5) 2(3,8)
P3 6(20,7) 3(10,3)
Depression
P1 22 (23,4) 9(9,6)
P2 11 (20,8) 7(13,2)
P3 6(20,7) 7(24,1)

Es zeigte sich, dass Palliativpatienten mit auffdlligen Angstwerten eher im un-
teren auffilligen Bereich blieben, Patienten mit auffalligen Depressionswerten
jedoch stark bis sehr stark depressiv waren.
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4.3.3. Global Score

Fiir unspezifische Screening- und Verlaufsfragestellungen und zur Erfassung
psychischer Komorbiditidt wurde ein unspezifischer Gesamtscore (Summe
aus Angst- und Depressionsskala) als Global Score ausgewertet. Ab einem
Global Score von > 16 kann laut Originalautoren von einer ausgeprégten
psychischen Auffalligkeit ausgegangen werden [41]. Dies war bei 62,4 % der
Studienteilnehmer an mindestens einem Befragungszeitpunkt der Fall. Rele-
vante Verteilungsparameter der Global Scores sind in nachstehender Tabelle

dargestellt.

Tabelle 4.12. Verteilungsparameter der Global Scores

Global Score P1  Global Score P2 Global Score P3

Anzahl 93 52 29
MW + SD 16,03 + 6,64 15,92 + 7,67 18,90 + 9,66
Standardfehler des Mittelwerts 0,688 1,064 1,794
Median (Minimum — Maximum) 16 (3-34) 16 (3-37) 17 (2 -38)
Modalwert 14 16 12
Schiefe 0,349 0,719 0,434

“Mehrere Modi vorhanden. Der kleinste Wert wird angezeigt.

Die Global Scores sind allesamt im Kolmogorow-Smirnow-Test bzw. Shapiro-
Wilk-Test auf Normalverteilung normalverteilt (p>0,05). Zum besseren Ver-
gleich sind die Verteilungen der Global Scores an den drei Befragungszeitpunk-
ten in Abbildung grafisch dargestellt.

4.3.4. Korrelation von Angst und Depression

Bei P1 betrug der Korrelationskoeffizient zwischen den beiden Skalen r=0,38,
was eine geringe positive Korrelation zwischen Angst und depressiver Stim-
mung zeigt. Bei P2 lag der Korrelationskoeffizient von Angst und Depression
bei 0,58, was einer mittleren positiven Korrelation entspricht. Bei P3 betrug
die Korrelation zwischen den beiden Skalen r=0,84 und zeigte damit eine
deutliche hohe positive Korrelation zwischen Angst und depressiver Stimmung.
Alle Zusammenhénge stellten sich mittels des Korrelationskoeffizienten nach
Spearman von p<0,001 als signifikant dar. Die Korrelationen der beiden Skalen
zu den drei Zeitpunkten sind in Abbildung grafisch dargestellt.
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4.3.5. Einflussfaktoren auf HADS-D

Um Einflussfaktoren fiir die HADS-D-Ergebnisse zu identifizieren, wurden
bivariate Analysen durchgefiihrt. Als mogliche Einflussfaktoren wurden der
Zeitpunkt der Erstdiagnose, die Liegedauer, das Geschlecht, das Alter, der
ECOG Performance Status bei Aufnahme, der jeweilige Abstand der Befragun-
gen zum Tod, die Anzahl der Teilnahme an Befragungen, das Uberleben ab
Aufnahme und die Entitdt des Primartumors analysiert. Im folgenden Abschnitt

werden diese Ergebnisse dargestellt.

Antworten HADS-D abhangig von der Erstdiagnose bei Tumorpatienten
Die HADS-D-Antworten der Tumorpatienten, bei denen Monat und Jahr der
Erstdiagnose bekannt war, gingen in die Analyse ein. In Tabelle 4.13 sind
die Mittelwerte aufgeteilt nach dem Abstand zur Erstdiagnose (>/< 1 Jahr)
dargestellt.

Tabelle 4.13. Durchschnittswerte HADS-D fiir Tumorpatienten abhéngig von der
Erstdiagnose

Skala/Score P1 P2 P3 P1-P2 P2-P3
MW =+ SD MW =+ SD MW =+ SD p-Wert p-Wert

Angst
gesamt 7,11 43,32 6,96 + 3,88 8,00 + 4,57 0,679%* 0,046"
> 365 Tage 6,26 + 3,10 6,92 + 3,50 6,54 + 3,41 0,878% 0,607
<365 Tage 7,95 + 3,42 8,06 + 4,35 10,00 + 4,97 0,900* 0,172%
p-Wert 0,031** 0,114** 0,060*

Depression
gesamt 8,94 + 4,63 8,98 + 4,64 10,90 + 5,43 0,790¢ 0,003¢
> 365 Tage 8,05 + 4,47 8,56 + 4,47 8,92 + 5,25 0,382¢ 0,022!
<365 Tage 10,16 + 4,75 10,67 + 4,86 13,60 + 4,79 0,732 0,256"
p-Wert 0,036* 0,141* 0,037*

Global Score
gesamt 16,03 £ 6,98 15,92 + 7,65 18,90 £ 9,66 0,950¢ 0,005¢
> 365 Tage 14,26 + 5,88 15,42 +£ 7,25 15,46 + 8,38 0,455 0,169
<365 Tage 18,12 + 7,06 18,72 £+ 8,01 23,60 £9,41 0,891* 0,128¢
p-Wert 0,008* 0,162* 0,040*

>Erstdiagnose vor einem Jahr oder langer (P1: n=43, P2: n=27, P3: n=13);
<Erstdiagnose vor weniger als einem Jahr (P1: n=43, P2: n=18, P3: n=10);
*T-Test; **U-Test; ‘T-Test (Paarvergleich); “ Wilcoxon-Test (Paarvergleich)
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Tumorpatienten, die ihre Krebsdiagnose kiirzer als ein Jahr kannten, hatten
signifikant mehr psychischen Stress zum Zeitpunkt der Aufnahme auf die
Station (P1) und auch in der Hauslichkeit (I’3). Dies ist in den nachstehenden
Grafiken dargestellt.

C1P1 Angstwert [C1P1 Global Scors
[CIP1 Depressionswert 257 B P2 Global Scars
P2 Angstwert W F3 Global Score
[ P2 Depressionswert
B P3 Angstwert

B P3 Depressionswer
20

Mittelwert
Mittelwert

<365 =365

<365 =365
Zeitpunkt Erstdiagnose [Tage] Zeitpunkt Erstdiagnose [Tage]

Abbildung 4.15. Erstdiagnose: Angst- und Depressionswerte sowie Global Scores im
Vergleich des Erstdiagnosezeitpunkts zu den drei Befragungszeitpunkten

Antworten HADS-D abhangig von der Liegedauer

Studienteilnehmer, die nur eine Woche oder kiirzer auf der Palliativstation
verweilten, hatten in der Hauslichkeit signifikant hohere Depressionswerte. In
Tabelle 4.14 sind die Antworten der Studienteilnehmer nach Liegedauer auf der
Palliativstation differenziert dargestellt. Ahnliche Daten ergaben sich fiir die
insgesamte Liegedauer in der Klinik. Aus Platzgriinden befindet sich letztere
Tabelle im Anhang (siehe[A.1.2). In Abbildung sind die HADS-D-Werte
nach Liegedauer aufgeteilt grafisch dargestellt.
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Tabelle 4.14. HADS-D abhiéngig von der Liegedauer auf der Palliativstation

Skala/Score P1 P2 P3 P1-P2 P2-P3
MW £ SD MW + SD MW &£ SD p-Wert p-Wert

Angst
gesamt 7,11 £ 3,32 6,96 £ 3,88 8,00 + 4,57 0,679% 0,046
Palli <7 742 £3,17 6,57 £+ 2,50 9,44 + 4,50 0,277 0,059*
Palli > 7 6,74 £ 3,48 7,28 £4,72 6,23 + 4,15 0,688v 0,372%
p-Wert 0,310** 0,956** 0,059%

Depression
gesamt 8,94 + 4,63 8,98 £ 4,64 10,90 £ 5,43 0,790" 0,003¢
Palli <7 8,90 £+ 3,96 10,21 + 3,82 12,81 + 4,40 0,443! 0,047¢
Palli > 7 8,98 £+ 5,33 7,97 + 5,05 8,54 £+ 5,80 0,805 0,023"
p-Wert 0,936* 0,079* 0,032*

Global Score
gesamt 16,03 + 6,98 15,92 + 7,65 18,90 + 9,66 0,950° 0,005°
Palli <7 16,32 £ 5,97 16,78 + 5,69 22,25 + 8,59 0,867 0,033"
Palli > 7 15,70 £ 7,40 15,24 + 8,98 14,77 £ 9,53 0,959¢ 0,090¢
p-Wert 0,655% 0,477* 0,038%

< Aufenthalt eine Woche oder kiirzer (Palli P1: n=50, P2: n=35, P3: n=18);
> Aufenthalt langer als eine Woche (Palli P1: n=43, P2: n=29, P3: n=13);
*T-Test; **U-Test; “T-Test (Paarvergleich); “ Wilcoxon-Test (Paarvergleich)

C1P1 Angstwert [C1P1 Global Scors
14 [CIP1 Depressionswert 257 B P2 Global Scars
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Liegedauer Palliativstation [Tage] Liegedauer Palliativstation [Tage]

Abbildung 4.16. Liegedauer: Angst- und Depressionswerte sowie Global Scores im

Vergleich der Liegedauergruppen auf der Palliativstation zu den drei Befragungs-
zeitpunkten
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Antworten HADS-D abhédngig vom Geschlecht

In der nédchsten Tabelle sind die Antworten der Studienteilnehmer nach Ge-
schlecht aufgeteilt dargestellt. Mdnner und Frauen hatten dhnliche, nicht-
signifikant unterschiedliche Werte in Angst- und Depressionsskala bei Aufnah-
me, Entlassung und in der Héuslichkeit. Bei Mdnnern wurde eine signifikante
Verschlechterung der Angst und Depression in der Hauslichkeit im Vergleich
zur Entlassung beobachtet. Dieser Unterschied war bei Frauen nicht ausgeprégt.
Der Mittelwert der Angstskala nahm von Entlassung zur Héauslichkeit sogar

etwas, wenn auch nicht signifikant, ab.

Tabelle 4.15. Durchschnittswerte HADS-D abhédngig vom Geschlecht

Skala/Score P1 P2 P3 P1-P2 P2-P3
MW £ SD MW £ 5D MW £ 5D p-Wert p-Wert

Angst
gesamt 7,11 £ 3,32 6,96 £ 3,88 8,00 £+ 4,57 0,679% 0,046
weiblich 7,05 + 3,39 7,15 £ 4,55 6,90 £+ 4,33 0,339% 0,610%
ménnlich 7,15 £+ 3,39 6,84 + 3,47 8,58 £ 4,69 0,180% 0,043
p-Wert 0,867** 0,962** 0,356*

Depression
gesamt 8,94 + 4,63 8,98 + 4,64 10,90 + 5,43 0,790¢ 0,003¢
weiblich 9,15 £ 5,00 8,10 = 4,09 10,40 + 3,92 0,815 0,075¢
ménnlich 8,77 + 4,36 9,52 +4,92 11,16 + 6,16 0,633¢ 0,021¢
p-Wert 0,701* 0,286* 0,728*

Global Score
gesamt 16,03 + 6,98 15,92 + 7,65 18,90 + 9,66 0,950¢ 0,005
weiblich 16,20 £ 6,98 15,25+ 7,70 17,30 + 7,97 0,589¢ 0,108¢
ménnlich 15,90 + 6,42 16,34 + 7,75 19,74 + 10,55 0,706¢ 0,028?
p-Wert 0,835* 0,622* 0,528*

weiblich (P1: n=41, P2: n=20, P3: n=11); ménnlich (P1: n=53, P2: n=33, P3: n=19);

*T-Test; **U-Test; ' T-Test (Paarvergleich); “ Wilcoxon-Test (Paarvergleich)
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Als Néchstes sind die Summenscores der HADS-D nach Befragungszeitpunkt
und Geschlecht getrennt dargestellt.

C1P1 Angstwert CIP1 Global Score
129 C1P1 Depressionswert 207 I P2 Global Score

IE1 P2 Angstwer W F3 Global Score
E P2 Depressionswert
W P3 Angstwert

B F3 Depressionswert

&

Mittelwert
Mittelwert

54

weiblich mannlich weiblich

mannlich

Geschlecht Patienten Geschlecht Patienten

Abbildung 4.17. Geschlecht: Angst- und Depressionswerte sowie Global Scores im
Vergleich des Geschlechts zu den drei Befragungszeitpunkten

Antworten HADS-D abhéangig vom Alter

In Tabelle 4.16 sind die Antworten der Studienteilnehmer nach Alter aufgeteilt
dargestellt. Das Alter hatte keinen Einfluss auf die Beantwortung der HADS-D.
Jedoch verstdrkten sich psychische Symptome vor allem bei dlteren Patienten
(> 65) in der Hduslichkeit. Dies wird in den nachfolgenden Grafiken (siehe
Abb. deutlich, in denen die Mittelwerte der Skalen zu den verschiedenen
Zeitpunkten aufgeteilt nach Altersgruppen dargestellt sind.
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Tabelle 4.16. Durchschnittswerte HADS-D abhédngig vom Alter

Skala/Score P1 P2 P3 P1-P2 P2-P3
MW £ SD MW =+ SD MW =+ SD p-Wert p-Wert

Angst
gesamt 7,11 £ 3,32 6,96 £ 3,88 8,00 £+ 4,57 0,679% 0,046
<65 7,63 £+ 3,28 7,68 + 3,42 7,82 + 4,58 0,429% 0,865
> 65 6,75 £ 3,32 6,55 + 4,12 8,11 + 4,69 0,929%* 0,021%
p-Wert 0,223** 0,227** 0,870*

Depression
gesamt 8,94 + 4,63 8,98 £ 4,64 10,90 + 5,43 0,790¢ 0,003¢
<65 8,24 + 4,68 8,85 + 4,48 9,91 £+ 6,46 0,593¢ 0,169*
> 65 941 + 4,57 9,06 + 4,80 11,50 £ 4,79 0,969* 0,010°
p-Wert 0,232* 0,874* 0,454*

Global Score
gesamt 16,03 £ 6,98 15,92 + 7,65 18,90 + 9,66 0,950¢ 0,005
<65 15,87 £ 6,56 16,47 +7,37 17,73 £ 10,77 0,884" 0,556¢
> 65 16,15 + 6,75 15,61 + 7,94 19,61 +£9,17 0,892¢ 0,004"
p-Wert 0,844* 0,693* 0,619*

<65 oder junger (P1: n=38, P2: n=19, P3: n=11); ~élter als 65 (P1: n=55, P2: n=33, P3: n=18);

*T-Test; **U-Test; ' T-Test (Paarvergleich); “ Wilcoxon-Test (Paarvergleich)
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204
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Abbildung 4.18. Alter: Angst- und Depressionswerte sowie Global Scores im Ver-

gleich der Altersgruppen zu den drei Befragungszeitpunkten
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Antworten HADS-D abhangig vom ECOG
In der nachstehenden Tabelle sind die Antworten der Studienteilnehmer nach
dem Funktionsstatus bei Aufnahme (ECOG) aufgeteilt dargestellt.

Tabelle 4.17. Durchschnittswerte HADS-D abhidngig vom ECOG

Skala/Score P1 P2 P3 P1-P2 P2-P3
MW =+ SD MW =+ SD MW =+ SD p-Wert p-Wert

Angst
gesamt 7,11 43,32 6,96 £ 3,88 8,00 £+ 4,57 0,679% 0,046
ECOG 1-2 6,41 + 3,00 6,38 + 3,29 727 +4,41 0,526" 0,473%
ECOG 34 7,48 £+ 3,43 7,35 + 4,24 8,44 +4,73 0,241% 0,047%
p-Wert 0,130** 0,547** 0,513*

Depression
gesamt 8,94 + 4,63 8,98 £ 4,64 10,90 + 5,43 0,790¢ 0,003¢
ECOG 1-2 8,53 + 4,95 9,09 £+ 4,59 9,00 & 4,54 0,853¢ 0,276"
ECOG 34 9,15+ 4,48 8,90 + 4,74 12,06 + 5,71 0,578! 0,006°
p-Wert 0,545* 0,886* 0,144*

Global Score
gesamt 16,03 + 6,98 15,92 + 7,65 18,90 + 9,66 0,950¢ 0,005°
ECOG 1-2 14,94 + 6,96 15,43 £+ 6,93 16,27 £+ 8,74 0,890¢ 0,208¢
ECOG 34 16,61 + 6,45 16,26 £+ 8,23 20,50 £+ 10,08 0,809¢ 0,011°
p-Wert 0,251* 0,706* 0,260%

ECOG 1 oder 2 (P1: n=32, P2: n=21, P3: n=11);
ECOG 3 oder 4 (P1: n=61, P2: n=31, P3: n=18);
*T-Test; **U-Test; ' T-Test (Paarvergleich); “ Wilcoxon-Test (Paarvergleich)

Der korperliche Funktionsstatus nach ECOG hatte im direkten Vergleich an den
Befragungszeitpunkten keinen Einfluss auf die mit dem HADS-D gemessene
Stimmung. Jedoch zeigten sich im Vergleich zum Entlassungszeitpunkt beson-
ders unter Patienten mit schlechterem ECOG (3 oder 4) in der Hauslichkeit
signifikant auffilligere Angst- wie auch Depressionswerte.

Ein schlechter ECOG korrelierte nicht mit einem Alter > 65 (p=0,268).
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Die HADS-D-Werte nach ECOG aufgeteilt sind zur besseren Ubersicht in den
anschlieSenden Grafiken dargestellt.

CIP1 Angstwert CIP1 Global Score
149 [CJP1 Depressionswer 25 B P2 Global Score
EP2 Angstwert B P3 Global Score
I P2 Depressionswert
124 W P3 Angstwert

B P3 Depressionswert

Mittelwert
Mittelwert

1 2 3 4 1 2 3 4
ECOG bei Aufnahme ECOG bei Aufnahme

Abbildung 4.19. ECOG: Angst- und Depressionswerte sowie Global Scores im
Vergleich der ECOG-Gruppen zu den drei Befragungszeitpunkten

Antworten HADS-D abhéangig vom Abstand zum Tod

In Tabelle 4.18 ist die Verteilung der Studienteilnehmer nach Abstand des
Todeszeitpunkts vom Befragungszeitpunkt dargestellt.

Tabelle 4.18. Teilnahme Befragungen in Abhédngigkeit zum Tod

Todeszeitpunkt Teilnehmer P1  Teilnehmer P2  Teilnehmer P3
gesamt 94 53 29
Tod in 1. Woche nach HADS-D 19 6 -
Tod in 2. Woche nach HADS-D 12 6 4
Tod in 3./4. Woche nach HADS-D 13 3 3
Tod in 5.-8. Woche nach HADS-D 17 15 7
Tod ab 9. Woche nach HADS-D 33 23 15

Zum Zeitpunkt des Datenschlusses lebten noch 8 Studienteilehmer (7,8 %).
Knapp die Halfte der Teilnehmer von P1 verstarb im ersten Monat nach der
Befragung. Von denen, die an der 2. Befragung teilnahmen, starb ein Drittel
in den ersten 4 Wochen nach dieser Befragung. Von den Teilnehmern an P3
verstarb knapp ein Viertel im folgenden Monat. Die Ergebnisse des HADS-D
sind in der ndchsten Tabelle abhédngig vom Abstand zum Tod dargestellt.
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Tabelle 4.19. Durchschnittswerte HADS-D abhidngig vom Sterbedatum

Skala/Score P1 P2 P3
MW =+ SD MW + SD MW =+ SD
Angst
Gesamt 7,11 + 3,32 6,96 + 3,88 8,00 + 4,57
Tod in 1. Woche 7,36 + 3,61 7,33 + 4,27 -
Tod in 2. Woche 8,73 + 3,66 9,00 + 5,80 11,75 + 3,86
Tod in 3./4. Woche 6,62 + 2,93 9,00 + 5,00 3,00+ 1,41
Tod in 5. — 8. Woche 6,53 + 3,30 5,93 + 2,43 6,57 + 3,41
Tod ab 9. Woche 6,76 + 3,15 6,73 + 3,91 8,60 + 4,82
Depression
gesamt 8,94 + 4,63 8,98 + 4,64 10,90 + 5,43
Tod in 1. Woche 9,05 + 4,22 6,50 +4,23 -
Tod in 2. Woche 12,42 + 5,07 10,17 + 4,49 17,25 + 3,86
Tod in 3./4. Woche 8,23 + 5,00 10,00 + 8,00 8,00 + 0,00
Tod in 5. — 8. Woche 9,12 + 4,27 8,27 + 3,17 8,57 + 4,24
Tod ab 9. Woche 7,79 + 4,33 9,65 + 5,18 10,87 + 5,66
Global Score
gesamt 16,03 + 6,98 15,92 + 7,65 18,90 + 9,66
Tod in 1. Woche 16,68 + 6,51 13,83 + 7,22 -
Tod in 2. Woche 21,36 + 5,97 19,17 +9,99 29,00 + 7,53
Tod in 3./4. Woche 14,85 + 6,48 19,00 £+ 13,00 11,00 £ 1,41
Tod in 5. — 8. Woche 15,65 + 6,37 14,20 + 4,72 15,14 +£ 7,13
Tod ab 9. Woche 14,55 + 6,53 16,36 + 8,24 19,47 + 10,18

Die grofite Angst und Depression wurde 2 Wochen vor dem Tod gemessen.

Allerdings waren die Unterschiede nicht signifikant zwischen den Mittelwerten
der Patienten, die weniger (P1: n=14, P2: n=15, P3: n=2) bzw. mehr als 4 Wochen
vom Tod entfernt waren (P1: n=32, P2: n=31, P3: n=19), (Global Scores: P1
(p=0,117), P2 (p=0,525), P3 (p=0,246)). In Abbildung sind die mittleren
Antworten der Patientengruppen je nach Abstand zum Tod vom jeweiligen

Befragungszeitpunkt grafisch dargestellt.
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Abbildung 4.20. Abstand zum Tod: Angst- und Depressionswerte je nach Abstand

Abstand Befragung - Tod

zum Tod zu den drei Befragungszeitpunkten
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Um zu untersuchen, ob hohe psychische Belastung mit der Ndhe des Todes
zusammenhdngt, wurde der Abstand der Befragungen zum Tod berechnet.
Die Abstande des Todeszeitpunkts zum Befragungszeitpunkt waren allesamt
nicht-normalverteilt (Kolmogorov-Smirnov-Test bzw. Shapiro-Wilk-Test). Der
durchschnittliche Abstand der Befragungen zum Tod sowie die Korrelation

zwischen der jeweiligen Gruppe und diesem Abstand wird in Tabelle 4.20
vergleichend dargestellt.

Tabelle 4.20. Abstand Befragung-Tod

Gruppe Abstand P1 zum Tod Abstand P2 zum Tod Abstand P3 zum Tod
A in Tagen (r¥) A in Tagen (r*) A in Tagen (r*)
alle Studienteilnehmer 64 + 104 (-0,14) 89 + 123 (0,01) 96 + 115 (-0,07)
auffillige Patienten 71 £ 131 (-0,01) 118 £+ 161 (0,04) 98 + 122 (0,14)
grenzwertige Patienten 72 + 126 (-0,15) 84 + 115 (-0,15) 93 + 151 (-0,36)
unaufféllige Patienten 57 +79 (-0,13) 81 £+ 103 (0,10) 94 + 112 (0,01)

*Korrelationskoeffizient nach Spearman zw. Gruppen und durchschnittl. Abstand zum Tod

Psychische Auffalligkeit korrelierte in der bivariaten Analyse nicht mit dem Ab-

stand zum Tod. Dies wird dementsprechend noch einmal grafisch dargestellt.
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Abbildung 4.21. Psychische Auffilligkeit: Einflussfaktor Abstand zum Tod
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Antworten HADS-D abhingig vom Uberleben

In der vorhergehenden Analyse wurde der individuelle Abstand der jeweiligen
Befragung zum Tod betrachtet. In der folgenden Analyse wird das Gesamt-
tiberleben ab Aufnahme auf die Palliativstation beriicksichtigt. Um ungefahr
gleich grofie Gruppen vergleichen zu konnen, empfahl sich ein Vergleich
der Studienteilnehmer, die kiirzer bzw. linger als ein Monat lebten. In der
anschlieflenden Tabelle sind die HADS-D-Mittelwerte der Patienten in Bezug

auf ihr Uberleben im Beobachtungszeitraum gegeniibergestellt.

Tabelle 4.21. Durchschnittswerte HADS-D abhéngig vom Uberleben

Skala/Score P1 P2 P3 P1-P2 P2-P3
MW =+ SD MW =+ SD MW =+ SD p-Wert p-Wert

Angst
gesamt 7,11 £+ 3,32 6,96 + 3,88 8,00 + 4,57 0,679"* 0,046"
>4 Wochen 6,45 + 3,11 6,52 + 3,41 7,86 + 4,60 0,854" 0,122%
<4 Wochen 7,68 + 3,41 7,80 + 4,54 8,00 + 5,66 0,694" 0,317%
p-Wert 0,108** 0,476** 0,977%

Depression
gesamt 8,94 + 4,63 8,98 + 4,64 10,90 £+ 5,43 0,790° 0,003!
>4 Wochen 8,18 + 4,45 9,34 +£4,82 10,48 £+ 5,53 0,223¢ 0,033!
<4 Wochen 9,79 +£4,75 8,33 + 4,59 13,50 + 7,78 0,180° +
p-Wert 0,114* 0,494* 0,478*

Global Score
gesamt 16,03 + 6,98 15,92 + 7,65 18,90 + 9,66 0,950¢ 0,005°
>4 Wochen 14,63 + 6,60 15,84 + 7,66 18,33 +£ 9,80 0,387 0,046'
<4 Wochen 17,47 + 6,55 16,13 + 8,31 21,50 + 13,44 0,275 0,205
p-Wert 0,052* 0,906* 0,673*

>Uberleben langer als 4 Wochen (P1: n=38, P2: n=32, P3: n=21);

<Uberleben gleich bzw. kiirzer als 4 Wochen (P1: n=48, P2: n=15, P3: n=2);
*T-Test; **U-Test; ‘T-Test (Paarvergleich); “ Wilcoxon-Test (Paarvergleich);
+Der T-Test kann nicht berechnet werden, da der Standardfehler der Differenz 0 ist (n zu klein).
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Es zeigte sich, dass das Uberleben keinen signifikanten Einfluss auf die Beant-
wortung der Fragen hatte. Dies verdeutlichen die ndchsten Grafiken.
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Abbildung 4.22. Uberleben: Angst- und Depressionswerte sowie Global Scores nach

Uberleben zu den drei Befragungszeitpunkten

Antworten HADS-D abhéangig von der SAPV

In der Gesamtkohorte wurden 29 Patienten mit SAPV entlassen, von denen
bereits finf Patienten vor Aufnahme auf die Palliativstation durch die SAPV
betreut wurden. In der Studienkohorte erhielten 8 der 30 Teilnehmer eine Versor-
gung durch die SAPV. In Tabelle 4.22 sind die Antworten der Studienteilnehmer
nach SAPV-Status aufgeteilt dargestellt. Die Analyse ergab die SAPV betreffend
keinen signifikanten Unterschied in den Antworten des HADS-D.
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Tabelle 4.22. Durchschnittswerte HADS-D abhidngig von der SAPV

Skala/Score P3 (n=29)
MW =+ SD
Angst
gesamt 8,00 £ 4,57
SAPV ja 7,63 + 4,57
SAPV nein 8,14 + 4,67
p-Wert 0,790*
Depression
gesamt 10,90 £+ 5,43
SAPV ja 10,63 + 5,07
SAPV nein 11,00 + 5,66
p-Wert 0,875*
Global Score
gesamt 18,90 4+ 9,66
SAPV ja 18,25 +9,91
SAPV nein 19,14 + 9,80
p-Wert 0,829*

*T-Test; SAPV ja (n=8); SAPV nein (n=21)

Antworten HADS-D abhangig vom Primartumor

Als Nichstes wurden die Antworten der HADS-D nach der Entitdt des Primaér-
tumors untersucht. In der Angstskala ergaben sich in der Varianzanalyse zu
keinem Zeitpunkt signifikante Unterschiede zwischen den Mittelwerten der
verschiedenen Tumore. In der Depressionsskala wurden signifikante Unter-
schiede zu Beginn des stationdren Aufenthaltes gemessen (p<0,05): Patienten
mit hamatologischen Neoplasien und Kopf-Hals-Tumoren antworteten jeweils
signifikant weniger depressiv als Patienten, die an urogenitalen oder gastro-
intestinalen Neoplasien litten. Diese Unterschiede waren bei Entlassung und
in der Hauslichkeit nicht mehr vorhanden. Die Mittelwerte der Depressions-
skala bei Aufnahme sind fiir die betreffenden Tumorentitdten in Tabelle 4.23
dargestellt.

Mit palliativer Versorgung verbesserte sich der Global Score wihrend des
stationdren Aufenthaltes von Studienteilnehmern mit urogenitalen Neoplasien,
gastrointestinalen Neoplasien, Pankreaskarzinomen und gynédkologischen Neo-
plasien (siehe Abb. 4.23). Bei den Patienten mit urogenitalen Neoplasien nahm

der Angstwert ab, jedoch nicht signifikant. Bei Patienten mit gastrointestinalen
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Tabelle 4.23. Mittelwerte der Depressionsskala bei Aufnahme in Abhéangigkeit der
Tumorart

Tumorentitit Anzahl HADS-D/D zum Zeitpunkt P1
n MW =+ SD
Héamatologische Neoplasien 14 6,57 + 4,82
Kopf-Hals-Tumoren 10 6,00 = 2,87
Urogenitale Neoplasien 17 10,06 £ 5,33
Gastrointestinale Neoplasien 15 993 + 4,43

Neoplasien nahm besonders der Depressionswert ab, allerdings ebenfalls nicht
signifikant. Bei Patienten mit Pankreaskarzinomen sowie gynékologischen
Neoplasien nahmen Angst und Depression gleichermafien nicht signifikant ab.
Die Angst- und Depressionswerte sowie die Global Scores abhidngig von den
Tumorentitdten sind in Abbildung 4.23 grafisch dargestellt.

Antworten HADS-D abhangig von der Anzahl der Befragungen

Es gab 28 Patienten (27 HADS-D-Fragebogen), die an allen drei Befragungen
teilnahmen sowie 40 Patienten, die nur an der ersten Befragung teilnahmen. Es
ergab sich kein statistischer Unterschied zwischen den P1-Mittelwerten beider
Gruppen. Ebenso waren die Unterschiede zwischen den Mittelwerten derer,
die an allen drei Befragungen teilnahmen, verglichen mit den Mittelwerten der
anderen Studienteilnehmer der jeweiligen Befragungen nicht signifikant. Die

Anzahl der Befragungen hatte demnach keinen Einfluss auf die Antworten. Die
Tabelle befindet sich im Anhang (siehe |A.1.2).
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Grunderkrankungen
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Abbildung 4.23. Primdrtumor: Angst- und Depressionswerte sowie Global Scores im

Vergleich der Tumorentititen zu den drei Befragungszeitpunkten
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4.4. HADS-D - detaillierte Fragenanalyse

Die HADS-D ist als Gesamtfragebogen entwickelt worden. Jedoch erscheint
eine genauere statistische Betrachtung der einzelnen Fragen interessant, ins-
besondere durch die Abbildung drei verschiedener Zeitpunkte. Aus diesem
Grund ist nachfolgend die Einzelauswertung der Fragen von Angst- und
Depressionsskala im Vergleich der drei Befragungszeitpunkte aufgefiihrt.

4.4.1. Subskala Angst

Frage A1 Frage A2

,Ich fiihle mich angespannt oder tiberreizt.” ,Mich  tberkommt eine &angstliche
3 — meistens Vorahnung, dass etwas Schreckliches
2 —oft passieren konnte.”

1 - von Zeit zu Zeit/gelegentlich 3 —ja, sehr stark

0 — tiberhaupt nicht 2 —ja, aber nicht allzu stark

1 — etwas, aber es macht mir keine Sorgen
0 — tiberhaupt nicht

70 45
60 40
35
g 50 g 30
E 40 E 25
230 220
=) =)
T 20 ! 15
10
10 5
0 0 1 2 3 0" 1 2 3
Mittelwert P1: 1,00 £ 0,76 (n=94) Mittelwert P1: 1,23 4+ 1,07 (n=93)
Mittelwert P2: 0,96 + 0,76 (n=53) Mittelwert P2: 1,34 + 0,98 (n=53)
Mittelwert P3: 1,14 4+ 0,92 (n=29) Mittelwert P3: 1,57 4+ 0,96 (n=28)

Abbildung 4.24. Frage A1-2: Dargestellt ist die Verteilung der Antworten zu den
drei Befragungszeitpunkten: P1, [P2], B8l

72



KAPITEL 4. ERGEBNISSE

Frage A3 Frage A4
,,Mir gehen beunruhigende Gedanken durch ,Ich  kann behaglich dasitzen und
den Kopf.”

entspannen.”
3 — einen Grofsteil der Zeit

0 —ja, nattirlich
2 — verhéltnismaflig oft

1 - gewohnlich schon
2 —nicht oft
3 — tiberhaupt nicht

1 — von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft
0 — nur gelegentlich/nie

50 40
35}
401
— — 30}
= 30| =25
g L2
=2 o
5 20} 5 15|
Hoj Hiol
T T 10}
10}
5t
0 0 1 2 3 o~

0 1 2 3
Mittelwert P1: 1,08 4+ 0,91 (n=93)
Mittelwert P2: 0,92 + 0,83 (n=53)
Mittelwert PP3: 0,93 + 0,86 (n=28)

Mittelwert P1: 0,95 + 0,93 (n=93)
Mittelwert P2: 1,00 &+ 0,96 (n=51)
Mittelwert P3: 1,39 4+ 1,17 (n=28)

Frage A5 Frage A6
,Ich habe manchmal ein dngstliches Gefiihl ,Ich fithle mich rastlos, muss immer in
in der Magengegend.”

Bewegung sein.”

3 —ja, tatsédchlich sehr
2 — ziemlich

1 — nicht sehr

0 - tiberhaupt nicht
1 — gelegentlich
2 — ziemlich oft

3 —sehr oft 0 — tiberhaupt nicht
60 45
40|
50|
35|
R 40} = 30}
+— +—
= 25
930 9
2 o 20¢
5 5
i3 20| @ 15|
T T
10|
10|
5t
"% 1 2 3 o

0 1 2
Mittelwert P1: 0,98 &+ 0,87 (n=94)
Mittelwert P2: 0,81 £+ 0,76 (n=53)
Mittelwert P3: 1,14 £+ 0,79 (n=29)

Mittelwert P1: 1,27 &+ 1,08 (n=94)
Mittelwert P2: 1,32 + 1,02 (n=53)
Mittelwert P3: 1,07 £+ 0,88 (n=29)

Abbildung 4.25. Frage A3-6: Dargestellt ist die Verteilung der Antworten zu den
drei Befragungszeitpunkten: P1, [P2], [P8]
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Frage A7

,Mich tiberkommt plétzlich ein panikartiger
Zustand.”

3 —ja, tatsédchlich sehr oft

2 — ziemlich oft

1 —nicht sehr oft

0 — tiberhaupt nicht

60
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Haufigkeit [%]
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0 1 2 3

Mittelwert P1: 0,63 £+ 0,79 (n=94)
Mittelwert P2: 0,62 + 0,82 (n=52)
Mittelwert PP3: 0,72 4+ 0,88 (n=29)

Abbildung 4.26. Frage A7: Dargestellt ist die Verteilung der Antworten zu den drei
Befragungszeitpunkten: P1, [P2, -

Die Mittelwerte der Angstskala blieben iiber die drei Befragungszeitpunkte
hinweg relativ konstant. In der Einzelauswertung der Fragen sind jedoch Trends
zu erkennen. , Behaglich dasitzen und entspannen” konnten deutlich mehr
Patienten wihrend des stationdren Aufenthalts als in der Hauslichkeit, auch
war das Gefiihl, , dass etwas Schreckliches passieren konnte” ausgeprégter nach
zwei Wochen in der Hduslichkeit. Weniger Patienten allerdings gingen in der
Hauslichkeit , beunruhigende Gedanken” , einen Grofsteil der Zeit” durch den

Kopf, auch nahm der Anteil der Rastlosigkeit am dritten Befragungszeitpunkt
ab.

4.4.2. Subskala Depression

Die Depressionsskala betreffend geht der Trend deutlich in Richtung Aggravie-
rung der Empfindungen in der Hiuslichkeit. Besonders nahm der Blick , mit
Freude in die Zukunft” ab, auch konnten sich in der Hiuslichkeit die meisten
teilnehmenden Patienten nur noch ein wenig oder gar nicht mehr ,so freuen wie
frither”. Die statistische Verteilung der einzelnen Fragen der Depressionsskala

an den drei Befragungszeitpunkten wird folgend genauer grafisch dargestellt.
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Frage D1 Frage D2
,Ich kann mich heute noch so freuen wie ,Ich kann lachen und die lustige Seite der
frither.”

Dinge sehen.”
0 - ganz genau so 0 —ja, so viel wie immer
1 —nicht ganz so sehr 1 - nicht mehr ganz so viel

2 —nur noch ein wenig 2 —inzwischen viel weniger

3 —kaum oder gar nicht 3 — tiberhaupt nicht

40 40
35| 35}
— 30} — 30}
X R
— 25! — 25!
- =
9 20| L2
(o)} (o)}
f‘ng— .“215—
T 10} T 10t
5| 5|
"% 1 2 o~

0 1 2 3
Mittelwert P1: 1,33 £+ 1,01 (n=94)
Mittelwert P2: 1,17 4+ 0,94 (n=53)
Mittelwert P3: 1,62 + 1,15 (n=29)

Mittelwert P1: 1,12 4+ 0,93 (n=94)
Mittelwert P2: 1,21 4+ 0,99 (n=53)
Mittelwert P3: 1,45 + 1,06 (n=29)
Frage D3

,Ich fiihle mich gliicklich.”
3 — tiberhaupt nicht

Frage D4

,Ich fithle mich in meinen Aktivititen

gebremst.”
2 —selten 3 — fast immer
2 — sehr oft

1 — manchmal

1 — manchmal

0 — meistens

0 — tiberhaupt nicht

45 45
40| 40|
35} 35|

= 301 = 301

+— +—

E 25 E 25

D20} 2 20¢

= =

”:ng— “:ng—
10} 10}
5| 5|
0 0 1 2 0

0 1 2
Mittelwert P1: 1,32 + 0,99 (n=94)
Mittelwert P2: 1,40 £+ 1,06 (n=53)
Mittelwert P3: 1,62 £+ 1,05 (n=28)

Mittelwert P1: 1,89 + 0,97 (n=94)
Mittelwert P2: 1,91 + 0,84 (n=53)
Mittelwert P3: 2,17 £+ 0,81 (n=29)

Abbildung 4.27. Frage D1-4: Dargestellt ist die Verteilung der Antworten zu den
drei Befragungszeitpunkten: P1, [P2], B8l
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Frage D5 Frage D6
,Ich habe das Interesse an meiner dufleren ,Ich blicke mit Freude in die Zukunft.”
Erscheinung verloren.” 0 —ja, sehr

3 —ja, stimmt genau 1 — eher weniger als friither

2 — viel weniger als friiher
3 — kaum bis gar nicht

2 —ich kiimmere mich nicht so sehr darum,
wie ich sollte

1 — moglicherweise kiimmere ich mich zu
wenig darum

0 — ich kiimmere mich so viel darum wie

immer
60 45
40|
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X 40} = 301
+— +—
= £ 25
Y30 9
2 D20
5 5
.3 20} . 15}
T T
10}
10}
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0 1 2 3
Mittelwert P1: 0,90 + 1,05 (n=94)
Mittelwert P2: 0,74 4+ 0,96 (n=53)
Mittelwert P3: 0,93 £+ 1,22 (n=29)

Mittelwert P1: 1,67 + 1,05 (n=94)
Mittelwert P2: 1,68 + 1,03 (n=53)
Mittelwert P3: 2,07 £+ 0,96 (n=29)

Frage D7

,Ich kann mich an einem guten Buch, einer
Radio- oder Fernsehsendung erfreuen.”

0 - oft

1 — manchmal

2 — eher selten

3 — sehr selten

Haufigkeit [%]
5 8 35

[ury
o

0 1 2

Mittelwert P1: 0,70 4+ 0,99 (n=94)
Mittelwert P2: 0,89 + 1,10 (n=53)
Mittelwert P3: 1,00 4+ 1,11 (n=29)

Abbildung 4.28. Frage D5-7: Dargestellt ist die Verteilung der Antworten zu den 76
drei Befragungszeitpunkten: P1, P2, -



5. Diskussion

Ziel dieser prospektiven Studie war es, die Effektivitdt der palliativmedizini-
schen Versorgung am Universitdtsklinikum Rostock im Sinne einer Qualitéts-
erfassung zu untersuchen und Daten fiir eine zukiinftig bessere Koordination
der Hilfsangebote sowie objektive Vergleiche mit anderen Palliativstationen
zu erstellen. Die Auswertung der Studie hat viele unterschiedliche Ergebnisse
generiert. Im Folgenden werden die wesentlichen Ergebnisse dieser Arbeit
diskutiert. Zundchst wird niher auf die Fragebogenergebnisse der HADS-D und
ihre Konsequenzen eingegangen. Abschlieffend werden die Studienteilnahme
an der PaRoLi-Studie sowie die Unterschiede von Studienteilnehmern und

Nichtteilnehmern diskutiert.

5.1. HADS-D

Unsere Studie hat gezeigt, dass die Prdvalenz von psychischen Symptomen
unter Rostocker Palliativpatienten hoch ist und somit bei der Betreuung und
Behandlung dieser Patienten berticksichtigt werden sollte. Die Halfte aller
Studienteilnehmer hatte mindestens einen auffilligen Angst- oder Depressions-
wert (> 11) an einem der Befragungszeitpunkte. Legt man dieser Analyse einen
Cutoff-Wert von 8 zugrunde, trifft dies sogar auf fast 80 % der Studienteilnehmer
zu. Im Literaturvergleich mit anderen internationalen palliativen Kohorten
zeigten sich dhnliche HADS-Werte. Eine von Teunissen et al. 2007 in den
Niederlanden durchgefiihrte Studie mit 79 stationdren Palliativpatienten ergab
mit 56 % eine dhnlich hohe Haufigkeit von moglicher Depression (> 11) und
mit 34 % &dhnlich haufige auffillige Angstwerte (> 11) [29]. Auch die 2014
von Renom-Guiteras et al. prospektiv untersuchten 61 Palliativpatienten mit
fortgeschrittener Erkrankung (95 % onkologische Patienten) hatten zu 64 %
klinisch relevanten psychischen Stress (62 % Depression und 54 % Angst, jeweils
> 11) [45]. In dieser Studie wurde Schlaflosigkeit und deren Assoziation zu
psychologischen, korperlichen und Umweltfaktoren auf einer Palliativstation in
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Barcelona untersucht. Ahnliche Depressionswerte (32 %, > 11), jedoch hohere
Angstwerte (28 %, > 11) hatten 100 stationdre Palliativpatienten, die 2000 in
England von Holtom et al. auf psychische Auffalligkeit gescreent wurden [84].
Das mittlere Alter war mit 67 Jahren fast gleich, auch lag der Anteil onko-
logischer Patienten mit 92 % ebenso hoch. Der durchschnittliche Angstwert
der PaRoLi-Kohorte bei Aufnahme auf die Palliativstation entspricht genau
dem der untersuchten Palliativkohorte von Austin et al., die im Jahr 2011
bei 46 stationdren Patienten einen Angstwert von 7,16 mafsen. Der von uns
gemessene Depressionwert jedoch lag mit 8,94 hoher als der in Australien
gemessene Wert von 7,45 [27]. Zudem wurden auch 46 ambulant versorgte
Palliativpatienten untersucht, die mit einem durchschnittlichen Angstwert von
5,76 und Depressionswert von 6,65 deutlich unter den von uns gemessenen
durchschnittlichen ambulanten P3-Werten lagen. In der Studie von Austin et al.
waren, unabhédngig von der Wahl einer der beiden erwahnten Cutoff-Werte, ca.
20 % aller Patienten depressiv oder dngstlich. Damit ist der Anteil geringer als
in unserer Studie, jedoch ist ein Vergleich mit australischen Palliativpatienten,
insbesondere durch die sehr verschiedenen klimatischen Verhéaltnisse, nur
eingeschrankt aussagekréftig. Diese Unterschiede zeigen sich jedoch auch im
Vergleich mit einer tschechischen Studie mit 349 stationdren Palliativpatienten,
in der Bediirfnisse und mentale Gesundheit evaluiert wurden [42]. Sie ergab
einen durchschnittlichen Angstwert von 6,0 und einen durchschnittlichen De-
pressionswert von 7,1. Die Anteile auffdlliger Angstwerte > 8 sowie > 11 waren
denen in unserer Studie erhobenen Daten dhnlich, jedoch zeigte die PaRoLi-
Kohorte an allen drei Befragungszeitpunkten, unabhédngig vom Cutoff-Wert,
eine deutlich hdufigere auffillige depressive Stimmung. Das Durchschnittsalter
war in der Studie von Buzgova et al. ebenfalls 68 Jahre, allerdings war der Anteil
nicht-onkologischer Patienten mit 35,6 % erheblich hoher. Ebenfalls weniger
depressiv waren 216 ambulante US-amerikanische Palliativpatienten, die von
Delgado-Guay et al. retrospektiv zur Prévalenz und Intensitdt physischer
und psychischer Symptome sowie deren gegenseitiger Assoziation untersucht
wurden [43]. Auffillige Angstwerte (> 8) waren mit 37 % dhnlich haufig, jedoch
waren aufféllige Depressionswerte (> 8) nur in 44 % der Fille vorhanden.

Palliativpatienten der PaRoLi-Studie litten eher an depressiver Stimmung als an
Angstzustanden. Ein dhnlicher Trend zeigte sich in den oben erwédhnten Studien
von Buzgova et al. und Teunissen et al. [29] 42]. Unsere Studie unterstiitzt

demnach die in der Literatur gefundenen Daten.
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Es kann besonders im palliativmedizinischen Kontext schwierig sein, eine
Depression von einer addquaten Trauerreaktion zu unterscheiden [40]. Natiir-
liche Traurigkeit kann als Begleitsymptom im Sterbeprozess gesehen werden
und ist schwierig von einer Depression zu unterscheiden [93]. Die Ergebisse
unserer und anderer Studien bestédtigen jedoch, dass viele Palliativpatienten
psychischen Stress erleben, der wahrscheinlich in vielen Fillen unerkannt bleibt.
Deshalb sollte die HADS-D als Screeninginstrument in der taglichen Routine
zur Detektion dieser oft unerkannten psychischen Morbiditdt genutzt werden,
zumal nur bei Erkennen eine Adressierung dieser Beschwerden erfolgen kann.

Nach dem Vergleich der Ergebnisse der PaRoLi-Studie mit anderen internatio-
nalen palliativen Kohorten, folgt nun der Vergleich mit anderen deutschen Pati-
entengruppen. Eine andere deutsche Palliativkohorte mit HADS-D-Werten ist
zum jetzigen Zeitpunkt bisher nicht vorhanden. Palliativpatienten der PaRoLi-
Studie sind im Vergleich zu anderen Patientengruppen deutlich depressiver.
In der Tabelle 5.1|sind die mittleren HADS-D-Werte sowie die Alters- und Ge-
schlechtsverteilung verschiedener deutscher Patienten- und Kontrollgruppen
dargestellt. Diese sollen einem Vergleich sowie der besseren Einordnung der in
der PaRoLi-Studie erhobenen HADS-D-Werte der Palliativpatienten dienen.
Palliativpatienten der Studienkohorte haben etwa 6-fach haufiger auffillige
HADS-D-Werte als allgemein gesunde Kontrollpersonen, was in diesem Fall
einem Angstwert > 11 oder einem Depressionswert > 9 entspricht. Allerdings
sind sie auch im Schnitt 25 Jahre &lter als diese Kontrollgruppe. Unsere Rosto-
cker Palliativkohorte bestand fast ausschliefilich aus onkologischen Patienten.
Sie waren deutlich depressiver als andere deutsche onkologische Patienten
und 15 Jahre élter. Die deutlich grofiere psychische Auffilligkeit ist jedoch
nicht allein mit dem Alter zu erkldren. In einer anderen deutschen Studie zu
onkologischen Patienten, in der 93 (nicht-palliative) Krebspatienten mit dem
Durchschnittsalter 61 untersucht wurden, die sich ambulant einer Strahlenthe-
rapie unterzogen, ergab sich eine klinisch relevante Angst oder Depression in
nur 9,5 % der Faille (HADS-D Global Score > 19) [94].
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Tabelle 5.1. Mittlere HADS-D-Werte, Alters- und Geschlechtsverteilung bei verschie-
denen deutschen Patienten- und Kontrollkollektiven

Gruppe n Alter HADS-D/A HADS-D/D HADS-D
(Jahre) auffillig’
MW +£SD MW =+ SD MW =+ SD Y%
Allgemein gesunde 152 42,04+154 58+32 34+26 99
Kontrollpersonen [82]
Miénner 38% 51+£3,0 37127
Frauen 62% 6,3+32 32+2,6
Onkologische Patienten 77 525+169 59+3)7 54+ 4,6 24,7
(ambulant) [82]
Mainner 56% 58+38 52+49
Frauen 44% 6,1 £3,5 57+4,1
Kardiologische Patienten 5579 53,1+128 6,8+4,1 50+3,7 26,1
(ambulant + stationir) [82]
Minner 74% 64+£4,0 49+3,7
Frauen 26% 77 +4,1 54+38
Palliativpatienten? 94 685+11,7 71+33 89+4,6 56,4
(stationir)
Miénner 56% 72+34 88+44
Frauen 44% 71+3,3 924+5,0
Palliativpatienten? 28 68,6 123 8,0+4,6 109 +54 62,1
(ambulant)
Miénner 63% 8,6 4,7 11,2 +6,2
Frauen 37% 69+4,3 10,4 +£3,9
Psychiatrische Patienten 69 385+126 108+4,1 8,0+4,5 71,0
(ambulant + stationir) [82]
Minner 33% 10,6 +£4,8 90+£48
Frauen 67% 11,1+37 75+43

L Anteil der Personen mit auffélligem HADS-D-Wert (HADS-D/A > 11 oder HADS-D/D > 9),
2PaRoLi-Studie
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Die Patienten der PaRoLi-Studie lebten im Durchschnitt noch drei Monate nach
Aufnahme auf die Palliativstation. Dementsprechend sollte das Screening wie
auch die Therapie von Depression mehr Aufmerksamkeit erlangen. Besonders
relevant im palliativmedizinischen Kontext ist die Frage der Behandlung von
Depressionen bei kurzer Lebensprognose. Auch wenn die Lebenszeit nur
wenige Wochen betrégt, sollte laut Expertenkonsens der S3-Leitlinie Pallia-
tivmedizin eine Therapie begonnen werden. Primdr sind psychotherapeutische
Kurzzeitinterventionen vorzuziehen, je ndher das Lebensende riickt, ab einer
akuten mittelgradigen Depression sollte auch eine medikamentdse Therapie
mit Antidepressiva angeboten werden, wobei eine sichere Applikationsform
unbedingt zu wihlen ist [39]. Diese Uberlegung findet sich auch in der Literatur:
In einem Review Artikel legt Lloyd-Willams dar, dass Patienten mit Depression
an korperlichen Symptomen litten, die nicht adressiert werden konnten, solange
die Depression nicht erkannt und behandelt sei [34]. Diese korperlichen Sym-
ptome besserten sich jedoch, wenn Depression behandelt werde. Zudem zeigten
Lorenz et al., dass gute Ergebnisse mit Psychotherapie und medikamentoser
Behandlung bei palliativen Patienten mit Depression erzielt werden kénnen [95].
Nach dem dritten Befragungszeitpunkt lebten die Teilnehmer der PaRoLi-
Studie im Schnitt noch drei Monate. Eine Intervention zur Verbesserung der
Stimmung erscheint unter diesem Aspekt angebracht, da fast die Halfte der
Depressionswerte am dritten Befragungszeitpunkt aufféllig waren und der
Anteil schwer depressiver Antworten im Verlauf deutlich zunahmen. Bei der
HADS-D handelt es sich jedoch nur um ein Screening zu psychischem Stress.
Die Diagnose bei terminal Erkrankten ist sehr anspruchsvoll und es gibt wenig
Evidenz in der Behandlung einer solchen Depression [68]. Es muss im Einzelfall
entschieden werden, ob und welche Therapie passend erscheint. Sie sollte in
jedem Fall mit dem Patienten gemeinsam entschieden und der , high person,

low technology”-Ansatz von Cicely Saunders im Hinterkopf behalten werden.

Die Frage nach der Bedeutung psychischer Auffilligkeit und in diesem Zusam-
menhang der Verwendung des richtigen Fragebogens sollte nicht vernachlassigt
werden. Eine grofle Bandbreite an Methoden wurde in der Vergangenheit
genutzt, um Angst und Depression unter Palliativpatienten zu messen [33].
Die Vielfalt an Methoden reduziert leider die Moglichkeit psychische Auf-
falligkeit zu vergleichen. Die HADS-D ist das am h&ufigsten genutzte In-
strument. In vielen Studien wurde die Validitdat und Reliabilitat der HADS
bestatigt [34] 41, 181} 83]. Ebenso ist sie fiir Palliativpatienten geeignet [84) 87],
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insbesondere als Ergdanzung der Diagnostik zum Screening fiir Depression [96].
Generell ist zu diskutieren, ob die Cutoff-Werte fiir Auffélligkeit, die in dieser
Studie angewandt wurden, angemessen sind. Es exisiert kein allgemein giiltiger
Cutoff-Wert [84]. Daher hielten wir uns an die Empfehlung des Original-
Handbuchs [82], berechneten jedoch zum Vergleich mit anderen Studien auch
andere Cutoff-Werte. Aufgrund der initialen Validierungsstudie wurden in der
ersten Auflage der HADS-D Angstwerte > 11 und Depressionswerte > 9 als
Cutoff empfohlen, die vielfach verwendet wurden. In palliativmedizinischen
Studien wurde meist ab > 11 in Angst- und Depressionsskala von psychischer
Auftalligkeit ausgegangen [27, 28| 84]. Im Verlauf zeigte sich in Studien, dass
allgemein die Balance Sensitivitdt und Spezifitdt betreffend ein Cutoff von 8 fiir
beide Skalen am giinstigsten erscheint [83]]. Einige aktuelle Studien empfehlen
in einigen Fillen zur frithen Detektion von psychischen Symptomen unter

onkologischen Patienten sogar einen Cutoff-Wert > 5 [97].

Das Besondere an der PaRoLi-Studie ist die mogliche Abbildung eines Ver-
laufs. Hierzu kann der Global Score als statistischer Parameter des HADS-D
herangezogen werden [85]. Einige palliativmedizinische Studien haben ge-
zeigt, dass der Global Score ein zuverldssigeres Maf3 fiir psychischen Stress
darstellt und empfehlen, ihn als Screening fiir Angst und Depression unter
Palliativpatienten zu nutzen [34, 87]. Gegen den Global Score spricht lediglich
eine fehlende statistische Robustheit, die jedoch durch die in unserer Studie
beobachtete Normalverteilung der Global Scores unerheblich wird. Fiir den
Global Score als Verlaufparameter spricht zudem, dass er, im Gegensatz zur
Anzahl von Auffilligkeiten bei definierten Cutoff-Werten, auf Verdnderungen
im Randbereich sensitiv ist. Dementsprechend bildet sich eine Verdnderung
auflerhalb der Cutoff-Werte in den Global Scores ab. Ein Wert > 16 deutet laut
Originalautoren auf eine ausgepréagte unspezifische psychische Auffilligkeit
hin [41]. Dies war in unserer Studie im Mittel an allen drei Befragungszeit-
punkten gegeben. Knapp tiiber 60 % aller Studienteilnehmer hatte an einem
der drei Befragungszeitpunkte einen auffilligen Global Score. Andere Studien
zeigten dhnliche Global Scores. In der bereits beschriebenen Studie von Renom-
Guiteras lag der durchschnittliche Global Score bei fast 22, wobei 64 % der
Palliativpatienten sogar einen Global Score > 19 hatten [45]. In der Studie von
Austin et al. wurden fiir 46 ambulante Patienten ein durchschnittlicher Global

Score von 12 und fiir 46 stationdre Patienten von fast 15 gemessen [27].

Unsere Daten zeigen, dass mit dem Progress der Grunderkrankung die Lebens-
qualitédt, gemessen an der Stimmung, sinkt, diese jedoch durch eine addquate
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palliativmedizinische Versorgung teilweise erhalten werden kann. Ein longitu-
dinaler Vergleich der HADS-D-Mittelwerte ist theoretisch nur dann sinnvoll,
wenn Patienten an allen drei Befragungen teilnehmen. Die Signifikanzen der
Unterschiede der Mittelwerte der Patienten, die an allen drei Befragungen
teilnahmen, verhielten sich in unserer Studie jedoch kongruent zu denen der
Gesamtstudienkohorte. Somit erscheint auch der Longitudinalvergleich aller
HADS-D-Mittelwerte der drei Befragungszeitpunkte sinnvoll. Durchschnittlich
waren Angst und Depression stabil wihrend des stationdren Aufenthalts,
verschlechterten sich jedoch signifikant in der Hauslichkeit nach 14 Tagen. Auch
der Anteil auffilliger Werte war in der Hauslichkeit hoher als im stationdren
Setting. Hier stellt sich insbesondere die Frage nach der Ursache fiir diese
Ergebnisse. Die in der Hauslichkeit gemessene hohere psychopathologische Ko-
morbiditdt war unabhédngig von Faktoren wie Todesndhe oder SAPV-Betreuung.
In einer Studie aus den USA zeigten Pirl et al. bei 151 Patienten mit nicht-
kleinzelligen Bronchialtumoren einen Zusammenhang zwischen mit der HADS
gemessenen Depressionswerten und kiirzerem Uberleben [44]. Dies konnte
durch die PaRoLi-Studie nicht gezeigt werden. Andere Studien zeigten zudem,
dass Depressionswerte bei Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen
im Verlauf grofitenteils stabil blieben [32,98]. Auch dies bestdtigte unsere Studie
nicht, da eine signifikante Verschlechterung in der Hauslichkeit von Angst- und
Depressionswerten gefunden wurde. Moglich ist, dass die Verschlechterung
mit einem abnehmenden Gefiihl von Sicherheit in Zusammenhang steht, das
stationdr durch eine instantane Adressierung der Bediirfnisse gegeben war.
Diese Annahme wird dadurch unterstiitzt, dass die Verschlechterung von Angst
und Depression vor allem é&ltere und korperlich stark eingeschriankte Patienten
betraf. In der Literatur gibt es keine dhnlich designte Studie zum Vergleich
dieses Verlaufs.

Diese Ergebnisse mdgen den Wunsch der meisten Menschen zu Hause sterben
zu wollen mindern, wenn es ihnen dort psychisch deutlich schlechter ergeht.
Die von uns erhobenen Befunde stehen somit gar im Widerspruch zum Wunsch
einiger Patienten zu Hause sterben zu wollen und machen die Schwierigkeit der
Reintegration in die Hauslichkeit nach einem stationdren Aufenthalt deutlich.
Patienten sowie Angehorige sollten tiber diesen moglichen Verlauf aufgeklart
werden. Eine intensive ambulante Betreuung und ein sinnvolles Entlassma-
nagement sind notig, um dem Wunsch des Patienten sowie dem Ziel der

palliativmedizinischen Versorgung, die Lebensqualitédt zu erhalten, entsprechen
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zu konnen. Hier bietet das Rostocker Modell eine wichtige Moglichkeit, die
kontinuierliche intensive palliativmedizinische Versorgung in der Hauslichkeit

zu gewdhrleisten.

Die Frage konnte sein, ob eine gute ambulante Versorgung fiir spezielle Patien-
tengruppen tiberhaupt moglich ist. Unsere Ergebnisse weisen darauf hin, dass
Patienten mit einem schlechteren korperlichen Status (ECOG 3-4) und altere
Patienten besonders in der Hauslichkeit auf psychische Symptome gescreent
werden miissen, da sich die psychischen Symptome insbesondere dieser Grup-
pen in der Hauslichkeit verschlechterten. Zu diesem Schluss gelangte auch
die bereits erwdhnte Studie von Austin et al., die jedoch zudem als besonders
gefdhrdete Gruppe fiir Angst jiingere Patienten auswies [27]. Ein Unterschied
zwischen ambulant und stationdr versorgten Palliativpatienten war hier nicht

zu messen, jedoch wurden alle Patienten nur einmalig befragt.

In der bivariaten Analyse zeigten sich verschiedene Faktoren als einfluss-
reich auf die Stimmung. Es profitierten besonders Tumorpatienten von der
stationdren palliativmedizinischen Versorgung, die ihre Erstdiagnose im voran-
gegangenen Jahr erhielten. Diese Patienten hatten mehr psychischen Stress
bei Aufnahme auf die Station als Tumorpatienten, die ihre Diagnose bereits
langer kannten. Bei Entlassung unterschieden sich ihre Antworten nicht von
denen, die ihre Diagnose bereits linger als ein Jahr kannten. Hier konnte
die palliativmedizinische Versorgung die schlechte Stimmung auffangen. In
der Hduslichkeit allerdings hatten Tumorpatienten mit kurz zuriickliegender
Erstdiagnose wieder signifikant schlechtere HADS-D-Werte. Diese Ergebnisse
deuten auf eine noch mangelnde Verarbeitung der Krebsdiagnose hin und
verdeutlichen den Nutzen der intensiven Palliativbetreuung sowie die Notwen-

digkeit einer frithen Integration der Palliativmedizin [13} [14].

Ein langerer Aufenthalt auf der Palliativstation fiihrte in der Studie zu we-
niger Angst und depressiver Stimmung. Die Patienten mit langerem Aufent-
halt konnten somit mehr von der palliativmedizinischen Versorgung profitie-
ren. Patienten mit einer Liegedauer iiber einer Woche hatten zudem bessere
HADS-D-Werte in der Hauslichkeit. Man kann argumentieren, dass je langer
ein Patient auf der Palliativstation versorgt wird, desto besser ist er fiir die

Hauslichkeit vorbereitet. Daraus ldsst sich auflerdem schlussfolgern, dass ein
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langerer Aufenthalt auf der Palliativstation die psychische Stabilitdt der Patien-
ten fordern kann. Hierzu gibt es bisher keine Vergleichswerte in der Literatur.

In der PaRoLi-Studie nahm die Korrelation von Angst- und Depressionsskala
der HADS-D vom ersten bis zum dritten Befragungszeitpunkt zu, was be-
deutet, dass in der Hauslichkeit eine deutliche Beziehung zwischen Angst
und depressiver Stimmung beobachtet werden konnte. Alle Zusammenhénge
stellten sich signifikant dar, was den Riickschluss zuldsst, dass hohe Angstwerte
auch mit hohen Depressionswerten einhergehen. Dementsprechend neigten
angstliche Patienten eher zu einer depressiven Stimmung und umgekehrt.
Dieser Zusammenhang war am geringsten bei Aufnahme und am starksten in
der Héuslichkeit ausgepragt. Dies konnte auf eine voranschreitende Verarbei-
tung im Trauerprozess hindeuten. Ebenso moglich ist die Erkldrung, dass die
Symptome bei Aufnahme vielschichtig sind und durch den Palliativkontakt im
Verlauf beherrscht werden, es somit weniger Storfaktoren gibt, und daher die
Stimmung in den Fokus riickt. Dies konnte in weiterfithrenden Studien durch
regelméfiige Erhebungen von Symptompravalenz und -last ndher untersucht
werden. In der bereits erwdhnten Studie von Austin et al. lag der anhand von
einmalig erhobenen Daten errechnete Pearson-Korrelationkoeffizient zwischen
Angst- und Depressionsskala bei 0,44 [27]. In einem Review-Artikel von 2002
zur Validitdt der HADS variierte die Korrelation zwischen den beiden Skalen
zwischen 0,40 und 0,74 [83]]. Diese Daten sind mit den in der PaRoLi-Studie
gemessenen Korrelationen vergleichbar (P1: 0,38, P2: 0,58, P3: 0,84).

Der ECOG Performance Status der Palliativpatienten war insgesamt schlecht.
Auch das geringe Uberleben ein Jahr nach Abschluss der Studie spiegelt die
schlechte Gesamtprognose der Palliativpatienten wider. Man konnte annehmen,
dass korperlich eingeschrdnktere Patienten eine schlechtere Lebensqualitat
aufweisen. Patienten mit besserem ECOG tiberlebten ldnger und nahmen eher
an der Studie teil. Er erwies sich somit als zuverldssiges Messinstrument zur
Fremdeinschdtzung der Prognose und des funktionellen Status der Patienten.
Jedoch hatten diese Patienten keine besseren HADS-D-Werte, womit gezeigt
werden konnte, dass der ECOG keinen Beitrag zur Einschiatzung der Stimmung
als Teil von Lebensqualitit leisten kann. Allerdings verschlechterten sich Angst
und Depression in der Hauslichkeit, wenn initial ein schlechter ECOG vorlag.
Es wire zu tiberdenken, ob diese Patienten, die fremdanamnestisch zu Beginn
des stationdren Aufenthaltes als funktionell schlecht eingeschédtzt wurden,
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tiberhaupt ambulant zur Zufriedenheit des Patienten zu versorgen sind. Oder
ob sich fiir diese Patienten eine andere Versorgung als in der Hauslichkeit besser
eignet.

Die Studie zeigte auch, dass Geschlecht und Alter keinen Einfluss auf die
Stimmung hatten. Jedoch verstirkten sich psychische Symptome vor allem bei
dlteren Patienten (> 65 Jahre) in der Hauslichkeit. Hoheres Alter korrelierte
zudem nicht mit einem schlechteren ECOG. Es stellt sich somit die Frage
nach addquaten hiuslichen Versorgungsstrukturen fiir dltere Palliativpatienten.
Aufgrund des demografischen Wandels ist dies eine wachsende Population, die

einer intensiveren Forschung bedarf.

Aufgrund der gewonnenen Erkenntnis, dass sich die Patienten in der Hauslich-
keit psychisch verschlechterten, ist es besonders interessant sich die Patienten
mit SAP-Versorgung anzuschauen. Im Anschluss an den stationdren Aufenthalt
wurden knapp tiber 37 % der in die Hauslichkeit oder eine Pflegeeinrichtung
entlassenen Patienten durch das Palliativmedizinische Netz Rostock im Rah-
men der SAPV betreut. Die Entscheidung fiir den Beginn einer SAPV richtet
sich nach der Symptomlast sowie dem Wunsch des Patienten nach intensiver
Betreuung vor Ort. Aufgrund der sehr geringen Fallzahl ist die Aussagekraft
gemindert, jedoch ist ein schwacher Trend erkennbar. Patienten mit SAPV
hatten leicht bessere Werte in der Hduslichkeit, wenn auch nicht signifikant. Es
muss bedacht werden, dass diejenigen Patienten in das SAPV-Netz integriert
werden, die korperlich und funktionell besonders beeintrachtigt sind. Somit
kann bereits ein nicht vorhandener Unterschied vorsichtig als Erfolg der ambu-

lanten Versorgung gewertet werden.

5.2. Studienteilnahme

Fast 50 % der auf die Station aufgenommenen Patienten nahmen an der Studie
teil. Dies ist im Vergleich zu anderen palliativen Studien eine realistische Teil-
nahmequote. In der ENABLE-II-Studie, einer randomisierten und prospektiven
Studie von Bakitas (USA 2008), die den Effekt von durch Pflegende geleitete
psychoedukative Interventionen auf die Lebensqualitdt, Symptomauspragung
und Krankenhausaufenthaltsrate unter Krebspatienten untersuchte, wurde
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eine Einschlussquote von 47 % berichtet [4]. Auch in der bereits beschriebenen
Studie von Renom-Guiteras et al. lag die Einschlussquote bei 46 % [45].

Patienten mit einer nicht-onkologischen Grunderkrankung oder einem schlech-
ten Aufnahme-ECOG und préfinale Patienten nahmen nur wenig an der PaRoLi-
Studie teil. Dies zeigt die Schwierigkeit der Durchfiihrung einer Studie in einer
palliativen Kohorte.

Studienteilnehmer der PaRoLi-Studie hatten fast ausschliefSlich onkologische
Grunderkrankungen. Dies entspricht anderen palliativmedizinischen Studi-
en [4] 27,45, 184] ebenso wie der Beobachtung, dass aktuell die meisten Palliativ-
patienten in Deutschland auch Krebspatienten sind [12]. Das bedeutet jedoch,
dass die gezogenen Schliisse zur Pravalenz von Angst und Depression haupt-
sdchlich fiir onkologische Palliativpatienten gelten konnen. Der Anteil der
Palliativpatienten, die primér an nicht-malignen Erkrankungen litten, lag in der
Gesamtkohorte immerhin bei 13 %, allerdings nahmen diese nicht an der Studie
teil. Eine mogliche Erkldarung konnte sein, dass onkologische Patienten durch
Studienerfahrung in der Onkologie eher geneigt sind, an Studien teilzunehmen.
Eine weitere mogliche Erklarung konnte sein, dass nicht-onkologische Patien-
ten erst in einem sehr weit fortgeschrittenen Stadium ihrer Erkrankung und
damit zu spit an die Palliativmedizin tiberwiesen werden. Diese Vermutung
bestitigten Hess et al. in ihrer Evaluation von Daten des deutschen Hospiz- und
Palliativ-Registers: Onkologische Patienten werden bei Versagen der kurativen
Therapie meist frither palliativmedizinisch versorgt als Patienten, die an einer
chronischen nicht-onkologischen Erkrankung leiden [12]. Daraus ergibt sich
insgesamt die Notwendigkeit einer fritheren Einbeziehung der Palliativmedizin
in die allgemeine Versorgung der Patienten [13}14]. Den genauen Zeitpunkt
einzuschitzen, ab wann eine palliativmedizinische Betreuung sinnvoll ist, mag
schwierig erscheinen. Temel et al. haben 2010 jedoch gezeigt, dass ein pallia-
tivmedizinischer Ansatz ab dem Erstdiagnosedatum einer Krebserkrankung
sinnvoll ist, da nicht nur die Lebensqualitdt verbessert, sondern auch das
Uberleben verldngert werden konnte [5]. Sie untersuchten prospektiv anhand
von 151 randomisierten ambulanten Patienten mit metastasiertem kleinzelligen
Bronchialkarzinom den Effekt frither Integration von palliativmedizinscher
Behandlung gegentiber der standardisierten Behandlung. Auch die 2015 erschie-
nene S3-Leitlinie Palliativmedizin empfiehlt, dass ab dem Zeitpunkt der Diagno-
se einer nichtheilbaren Krebserkrankung eine Palliativversorgung angeboten

werden sollte, wobei eine tumorspezifische Therapie parallel durchgefiihrt
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werden kann [40]. Entsprechend ist die rechtzeitige Anbindung von Patienten
mit Nichttumorerkrankungen an eine palliative Versorgung essentiell [13].
Ein schlechter Funktionsstatus nach ECOG war wie oben bereits erwdhnt
negativ pradiktiv fiir eine Studienteilnahme. Studienteilnehmer hatten im
Vergleich zu den Nichtteilnehmern einen besseren Funktionsstatus bei ihrer
Aufnahme auf die Palliativstation. Mit einem ECOG von < 3 war es zu ca. 60 %
wahrscheinlich, dass ein Patient an der Studie teilnahm. Patienten, denen es
korperlich besser ging, willigten demnach wahrscheinlicher in die Studie ein.
Dies zeigt sich auch darin, dass signifikant mehr Nichtteilnehmer als Studien-
teilnehmer wihrend ihres aktuellen stationdren Aufenthaltes verstarben. Knapp
40 % der aufgenommenen Patienten war bei Aufnahme nicht mehr befragbar.
Es gab jedoch auch Studienteilnehmer, die aus unterschiedlichen Griinden die
Fragebogen nicht selbststandig ausfiillen konnten. Aus diesem Grunde wurden
die stationdren Befragungen in fast 80 % der Félle in Form von strukturierten
Interviews durchgefiihrt. Allerdings sind diese auch immer vom Interviewer
abhéngig [79]. Auch mit strukturierten Bemiihungen des Befragenden ist eine
Beeinflussung der Antwort des Befragten nie ganz auszuschliefsen, sodass es
hier zu einem Bias kommen kann [78]. Durch die Entwicklung und Nutzung
von Interviewleitfaden sowie ungefdhrer Gleichverteilung der Befragungen
auf die beiden Studiendurchfithrenden wurde in der PaRoLi-Studie versucht,
diesen strukturellen Fehler so klein wie moglich zu halten.

Viele Patienten wurden erst in ihrer finalen Phase auf die Palliativstation
verlegt. Dies zeigt die geringe Liegedauer von unter 24 Stunden von fast 15 %
der Palliativpatienten. Die palliative Versorgung setzte oftmals zu spéit ein.
Signifikant mehr Nichtteilnehmer hatten einen sehr kurzen Aufenthalt auf
der Palliativstation. Diejenigen, denen es so schlecht ging, dass sie innerhalb
der ersten 24 Stunden verstarben, waren weniger wahrscheinlich befragbar.
Auftallig war, dass Nichtteilnehmer hdufiger zur Finalpflege auf die Station
aufgenommen wurden als Studienteilnehmer. Die Palliativpatienten nahmen
also wahrscheinlicher an der Studie teil, wenn sie noch nicht préfinal waren. Ein
wichtiges Ziel der palliativmedizinischen Versorgung auf der Palliativstation
konnte hier nicht mehr in vollem Umfang erreicht werden. Neben der bedarfs-
gerechten Symptomkontrolle und somit dem Erhalt bzw. der Steigerung der
Lebensqualitit sollte die Versorgung und ggf. hdusliche Betreuung fiir Patienten
organisiert werden, um diese stabilisiert in die Hauslichkeit zu entlassen. In
diesem kurzen Zeitraum ist eine die Moglichkeiten ausschopfende palliative

Therapie nicht mehr moglich.
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Die Frage sollte sein, wie erreicht werden kann, dass mehr Palliativpatienten
an evaluierenden Studien teilnehmen. Oft war keine Messung des Palliativef-
fekts moglich, da viele Patienten die Teilnahme an der Studie zu Beginn ihres
stationdren Aufenthaltes aufgrund von Miidigkeit oder Schmerzen ablehnten
bzw. nicht befragbar waren. Es gab deshalb keine Erhebung und auch keine
Messung, wenn es diesen Patienten im stationdren Verlauf besser ging, da spater
per definitionem kein Studieneinschluss mehr erfolgte. Daraus kann ebenfalls
geschlussfolgert werden, dass die Patienten wahrscheinlicher teilnahmen, die
physisch und psychisch dazu in der Lage waren und somit das Gesamtbild un-
ter Umstdnden zu positiv dargestellt wurde. Dieser Bias konnte in Folgestudien
durch mehrzeitige Studieneinschlusszeitpunkte umgangen werden.

Zum einen sollte die Infrastruktur ausgebaut werden, um eine flichendeckende
suffiziente palliativmedizinische Versorgung gewéhrleisten zu konnen. Zum
anderen sollte der Zeitpunkt einer fritheren Integration eines Patienten in
die Palliativmedizin genauer definiert werden, besonders auch fiir Patienten
mit einer nicht-onkologischen Grunderkrankung [13]. Aufierdem konnten
die Ansprechpartner sowie die Befragungsmodalitidt variiert werden. Eine
Fremdeinschédtzung kann sich zwar durchaus von der Selbsteinschiatzung der
Palliativpatienten unterscheiden [50], jedoch ist eine Evaluation der Lebens-
qualitdt desto schwieriger, je ndher der Todeszeitpunkt riickt. Aufgrund der
Ergebnisse der PaRoLi-Studie liegt es nahe, dass sich die Qualitdtskontrolle fiir
finale Patienten eher auf fremdanamnestische Instrumente wie Angehorigen-/
bzw. Teambefragungen stiitzen sollte. Das Studiendesign der PaRoLi-Studie
war nicht randomisiert. Aufgrund der strukturellen Gegebenheiten gab es
keine Vergleichskohorte ohne palliativmedizinische Versorgung. Aufgrund der
zahlreichen positiven Griinde fiir eine palliativmedizinische Versorgung sollte
jedoch im Einzelfall genau gepriift werden, ob eine nicht-palliativmedizinische

Vergleichkohorte ethisch vertretbar ist.

Insgesamt wurde durch die PaRoLi-Studie eine Kohorte von Palliativpatienten
untersucht, die trotz der Unterschiede zwischen Studienteilnehmern und Nicht-
teilnehmern als reprasentativ fiir eine deutsche Palliativkohorte gelten kann.
Unter den untersuchten Palliativpatienten zeigte sich eine hohe Pravalenz von

psychischem Stress mit Aggravation in der Hauslichkeit.
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6. Zusammenfassung

Die Rostocker PaRoLi-Studie untersucht erstmalig prospektiv eine deutsche Pal-
liativkohorte anhand vieler wesentlicher Aspekte. In diesem Zusammenhang
wurden zwei Fragebogen (FACIT-Pal, FAMCARE-2) ins Deutsche tibersetzt,
die nun zur weiteren Verwendung zur Verfiigung stehen. Die vorliegende
Arbeit bietet die erste objektivierte Qualitiatserfassung der interdisziplindren
Palliativstation der Universitdtsmedizin Rostock, indem Angst und Depression
als Indikatoren fiir Lebensqualitdt untersucht wurden. Zudem liefert sie eine
grofse Datenmenge zur Charakterisierung und Untersuchung der Bediirfnisse
von Palliativpatienten sowie zu ihrer Teilnahme an Studien. Gleichzeitig wird
eine deutsche palliative Vergleichskohorte fiir die HADS-D bereit gestellt.

Die Pravalenz von psychischen Symptomen unter Rostocker Palliativpatienten
ist hoch. Sie leiden eher an depressiver Stimmung als an Angstzustdnden und
sind im Vergleich zu anderen deutschen Patientengruppen deutlich depressiver.
Die Effektivitadt der palliativmedizinischen Versorgung am Universitatsklini-
kum Rostock konnte anhand der Stimmung bestdtigt werden, da Angst und
Depression wahrend des stationdren Aufenthalts trotz Voranschreiten der
Erkrankung stabil blieben. Es konnte auch nachgewiesen werden, dass einige
Patientengruppen besonders von der Behandlung profitierten. Zudem zeigte
sich, dass ein Patient besser fiir die Hauslichkeit vorbereitet ist, je langer er auf
der Palliativstation versorgt wird.

Die Ergebnisse der Studie bestdarken die Notwendigkeit eines Ausbaus allgemei-
ner sowie spezialisierter ambulanter palliativer Strukturen, da die Prévalenz
von Angst und Depression in der Hauslichkeit deutlich zunahm. Dies war
unabhéngig von Faktoren wie Todesndhe oder SAPV-Betreuung. Die Studie
bestatigt, dass sich die Durchfiihrung von Evaluationen in der Palliativmedizin
aufgrund der besonderen Studienkohorte der Palliativpatienten anspruchsvoll
gestaltet. Patienten lebten im Durchschnitt noch fast 1,5 Monate nach Aufnahme
auf die Palliativstation. Dementsprechend sollte das Screening wie auch die
addquate Therapie von Depression sowie die Adressierung von Angsten mehr
Aufmerksamkeit erlangen. Hierfiir ist die HADS-D als Screening-Tool sinnvoll

einsetzbar.
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Thesen

. Angst und Depression sind mogliche psychische Symptome bei Palliativ-

patienten. Sie konnen als Teil der Stimmung und Indikator fiir Lebens-
qualitdt als Qualitdtsparameter fiir eine gute palliativmedizinische Versor-

gung herangezogen werden.

. Daten zu Angst und Depression unter stationdren und poststationdren

Palliativpatienten in Deutschland liegen bisher nicht vor.

. Neben verschiedenen Krankheitsbildern unterscheiden diverse Faktoren

die Gruppe der Palliativpatienten. Es ist anzunehmen, dass die Pravalenz

von Angst und Depression durch diese Faktoren beeinflusst wird.

. Das Ziel der ersten prospektiven Rostocker PaRoLi-Studie war es, die

Effektivitdt der Behandlung auf der Palliativstation der Universitdtsmedi-

zin Rostock im Sinne einer Qualitdtserfassung zu untersuchen.

. In der vorliegenden Kohortenstudie wurden 206 Palliativpatienten im

Zeitraum vom 23.05.2013 bis 23.01.2014 untersucht. Der Nachbeobach-

tungszeitraum betrug ein Jahr.

. Studienteilnehmer sowie ihre Angehorigen wurden zu unterschiedlichen

Zeitpunkten (Aufnahme, Entlassung, zwei Wochen poststationdr) mit drei
Fragebodgen befragt.

Zwei der drei Fragebogen (FACIT-Pal und FAMCARE-2) wurden fiir die
Studie nach einem standardisierten Protokoll aus dem Englischen ins

Deutsche tibersetzt.

Grunderkrankung oder einem schlechten Funktionsstatus und prafinale
Patienten nahmen nur wenig an der PaRoLi-Studie teil. Studienteilnehmer
der PaRoLi-Studie hatten fast ausschliefSlich onkologische Grunderkran-

kungen.

. Die Prdavalenz von psychischen Symptomen unter Rostocker Palliativ-

patienten war hoch: Die Hilfte aller Studienteilnehmer hatte mindestens
einen auffilligen Angst- oder Depressionswert (> 11) an einem der Be-
fragungszeitpunkte (fast 80 % bei einem Cutoff-Wert von 8). Laut Global

Score kann bei knapp tiber 60 % der Studienteilnehmer an mindestens

. Die Teilnahmequote lag bei fast 50%. Patienten mit einer nicht-onkologischen
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KAPITEL 7. THESEN

10.

11.

12.

13.

14.
15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

einem Befragungszeitpunkt von einer ausgeprégten psychischen Auffal-
ligkeit ausgegangen werden.

Durchschnittlich waren Angst und Depression stabil wahrend des sta-
tiondren Aufenthalts, verschlechterten sich jedoch signifikant nach zwei
Wochen in der Hauslichkeit.

Ein langerer Aufenthalt auf der Palliativstation war mit weniger Angst
oder depressiver Stimmung assoziiert.

Es profitierten besonders Tumorpatienten von der stationdren palliativ-
medizinischen Versorgung, die ihre Krebsdiagnose erst kurz kannten.
Alter, Geschlecht, Funktionsstatus und Uberleben hatten keinen Einfluss
auf die Stimmung.

Die PaRoLi-Studie liefert erstmalig Daten einer HADS-D Palliativkohorte.
Es zeigt sich, dass in der Rostocker Palliativkohorte die Pravalenz von
Angst und vor allem Depression gemessen mit der HADS-D héher ist als
bei onkologischen/kardiologischen Patienten oder in der Allgemeinbe-
volkerung.

Die Lebensqualitdt, gemessen an der Stimmung, sinkt mit dem Progress
der Grunderkrankung. Sie kann jedoch durch eine addquate palliativ-
medizinische Versorgung teilweise erhalten werden.

Die Verschlechterung der Symptomatik nach Entlassung von einer Palliativ-
station ist kritisch und unterstreicht die schwierige Versorgungssituation.
Sie weist auf Optimierungsbedarf bzw. die Tatsache hin, dass eventuell
nicht alle Palliativpatienten von einer ambulanten Betreuung profitie-
ren. Zudem sollten Patienten sowie Angehorige tiber diese mogliche
Verschlechterung aufgeklart werden.

Eine psychosoziale und -therapeutische Begleitung von Palliativpatienten
in der ambulanten Betreuung sollte intensiviert werden.

Die palliative Versorgung setzte oftmals zu spit ein. Viele Patienten
wurden erst in ihrer finalen Phase auf die Palliativstation verlegt.

Der Zeitpunkt einer frithen Integration in die Palliativmedizin fiir Tumor-
und Nichttumorerkrankungen muss definiert werden.

Eine Qualitatskontrolle der palliativmedizinischen Versorgung fiir finale
Patienten sollte sich eher auf fremdanamnestische Instrumente stiitzen.
Es ist anzunehmen, dass viele Palliativpatienten psychischen Stress erle-
ben, der wahrscheinlich in vielen Fillen unerkannt bleibt.

Die HADS-D sollte als Screeninginstrument in der taglichen Routine zur

Detektion dieser unerkannten psychischen Morbiditidt genutzt werden.
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A. Appendix

A.1. Erganzungen zum Ergebnisteil

A.1.1. Studiendesign Angehorige

Die Angehdrigen von 126 Patienten wurden nicht wihrend des stationédren
Aufenthaltes angetroffen. Von den Angehorigen, die wahrend des stationdren
Aufenthaltes angetroffen wurden, nahmen 67 an der ersten Angehorigenbefra-
gung (A1) teil, zwei lehnten eine Teilnahme ab, sechs gaben den Fragebogen
nicht wieder ab und in fiinf Fallen trat die ,,14-Tage-Regelung” in Kraft.

An der zweiten Angehorigenbefragung (A2) nahmen 97 Angehorige teil. In
zwei Féllen wurde bereits die Teilnahme an der ersten Befragung abgelehnt. Bei
17 Patienten waren keine Adressen von Angehdorigen ermittelbar. 77 Fragebdgen
wurden nicht zuriick geschickt und in fiinf Fillen trat wie bei der ersten

Angehorigenbefragung die , 14-Tage-Regelung” in Kraft.
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Aufnahme
Palliativstation
(n=206)
Baseline = Tag 1

/ AN

Angehorige Angehorige nicht

angetroffen angetroffen

¥

bei Einwilligung:
Teilnahme Al
(n=67)

Adresse/Tel. nummer Adresse/Tel.nummer aus Akte
von Einwilligung

N

Entlassung
Palliativstation
(n=72)
Tag X
}
Anruf Hausarzt/SAPV
Tag X + 10
Patient lebt/AZ stabil Patient verstorben/AZ instabil
¥ ¥
Anruf Angehorige kein Anruf
¥ ¥
Brief A2 Brief A2 nach 4 Wochen

! |

2. Anruf Angehorige:

Erinnerung A2 kein Anruf
Tag X + 14
¥

Teilnahme A2
(n=41)

Teilnahme A2
(n=56)

Sterbedatum
+ 4 Wochen

Tag X + 14

Abbildung A.1. Teilnahme Angehorigenbefragung PaRoLi-Studie
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A.1.2. Mittelwertvergleich

In der folgenden Tabelle sind die Antworten der Studienteilnehmer nach

Liegedauer in der Klinik differenziert dargestellt.

Tabelle A.1. HADS-D abhéngig von der Liegedauer in der Klinik

Skala/Score P1 P2 P3 P1-P2 P2-P3
Mittelwert =~ Mittelwert ~ Mittelwert  p-Wert p-Wert

Angst
gesamt 7114332 696+388 8,00+4,57 0,679 0,046
Klinik <7 720+3,03 641+281 1009+501 0309 0,063*
Klinik >7 705+350 723+432 672+3,.88 0811¥ 0,275%
p-Wert 0,582** 0,760** 0,052*

Depression
gesamt 894+463 898+464 1090+543 0,790°  0,003°
Klinkk <7 9,03+416 978+4,05 13,82+490 0,822 0,008’
Klinik >7  888+4,92 857+491 911+505 0687° 0,122
p-Wert 0,882* 0,375* 0,021*

Global Score
gesamt 16,03 £6,98 1592+7,65 1890+9,66 0,950 0,005
Klinkk <7 1623+590 16,18 6,13 2391+960 0,417  0,018'
Klinik >7 1591 +7,09 1580 +840 1583 +856 0,686" 0,122¢
p-Wert 0,826* 0,870% 0,026%

< Aufenthalt 1 Woche oder kiirzer (Klinik P1: n=35, P2: n=17, P3: n=11)
> Aufenthalt langer als eine Woche (Klinik P1: n=58, P2: n=33, P3: n=18)
*T-Test **U-Test ‘T-Test (Paarvergleich) “Wilcoxon-Test (Paarvergleich)
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In der folgenden Tabelle ist dargestellt, wie Patienten mit unterschiedlicher

Anzahl teilgenommener Befragungen antworteten:

Tabelle A.2. Durchschnittswerte HADS-D: Teilnehmer mit drei vollstandigen Befra-
gungen vs. Teilnehmer mit nur der ersten vollstandigen Befragung

Skala/ Score P1 P2 P3 P13 -P1! P1¢-P1® P2¢°-P23 P3°-P3°

Mittelwert ~ Mittelwert =~ Mittelwert p-Wert p-Wert p-Wert p-Wert

Angstskala
gesamt 711+331 696+388 800+£457  0376* 0,116** 0,184* 0,904*
Min - Max 0-15 0-19 1-17
3 Befr.? 629+289 615+355 796+4,64
Min — Max 2-12 0-14 1-17

nur 1. Befr.! 7,00 + 3,36 - -
Min — Max 0-15 - -

Depr.skala
gesamt 894 +4,63 898+4,63 1090+543  0,373* 0,404* 0,466* 0,576*
Min - Max 0-21 1-21 1-21
3 Befr.? 832+448 854+452 11,11+546
Min — Max 1-19 1-18 1-21

nur 1. Befr.! 9,00 + 4,58 - -

Min — Max 1-19 - -
Global Score

gesamt 16,03+ 6,64 1592+7,67 18,90+ 9,66 0,275* 0,175* 0,212* 0,790*
Min — Max 3-34 3-37 2-38

3 Befr.3 14,61 +6,15 14,63+7,19 19,07 +£9,78
Min — Max 3-26 3-32 2-38

nur 1. Befr.! 16,31 + 6,33 - -
Min — Max 4-31 - -

3Teilnehmer aller drei Befragungen (P1-P3, n=27) ! Teilnehmer nur erste Befragung (P1, n=40)
?andere Studienteilnehmer (P1: n=65, P2: n=24, P3: n=1)
*T-Test **U-Test
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A3.

FACIT-Pal

FACIT - PAL

Nachfolgend finden Sie eine Liste von Aussagen, die von anderen Personen mit Threr Krankheit fiir
wichtig befunden wurden. Bitte geben Sie jeweils an, wie sehr jede der folgenden Aussagen im
Laufe der letzten 7 Tage auf Sie zugetroffen hat, indem Sie die entsprechende Zahl ankreuzen.

Ein  MiBig Ziem- Sehr

lich
3 4
3 4
3
3
3 4
3 4
3 4

Ein MiBig Ziem- Sehr

KORPERLICHES WOHLBEFINDEN Uber-
haupt wenig
nicht

o Mir fehlt es an Energie........cocoevveieieieicicciiinicininieieieeennee 0 1 2
ap MIr St UDEl .. 0 1 2
o Wegen meiner korperlichen Verfassung habe ich

Schwierigkeiten, den Bediirfnissen meiner Familie gerecht

ZU WETACT ..o 0 1
or Ich habe Schmerzen 0 1 2
o Die Nebenwirkungen der Behandlung machen mir zu

SChATTEN .viviicece s 0 1 2
o Ich fithle mich krank..........ccooeieieiiiniciiieeeeeeee 0 1 2
or Ich muss zeitweilig im Bett bleiben 0 1 2

VERHALTNIS ZU FREUNDEN, Uber- !

BEKANNTEN UND IHRER FAMILIE }::::tt wenig
as Ich stehe meinen Freunden nahe ... 0 1 2
1
as Ich bekomme seelische Unterstiitzung von meiner Familie... 0 1 2
as Ich bekomme Unterstiitzung von meinen Freunden............... 0 1 2
3
as Meine Familie hat meine Krankheit akzeptiert...................... 0 1 2
4
Gs Ich bin damit zufrieden, wie wir innerhalb meiner Familie
’ tiber meine Krankheit reden ...........cooeeveieerinieicccccccnincnnnnne. 0 1 2
as Ich fiihle mich meinem Partner/meiner Partnerin oder der
¢ Person, die mir am néchsten steht, eng verbunden................. 0 1 2
Ql Beantworten Sie bitte die folgende Frage unabhdngig davon,

inwieweit Sie zurzeit sexuell aktiv sind. Wenn Sie die Frage

lieber nicht beantworten méchten, kreuzen Sie das neben-

stehende Kdstchen an D und fahren Sie mit dem ndchsten

Abschnitt fort.
as Ich bin mit meinem Sexualleben zufrieden............ccocvveivernennne. 0 1 2
7

German (Universal) Ubersetzung: Interdisziplinrer Bereich fiir Palliativmedizin, Universititsmedizin Rostock, 2013

Copyright 1987, 1997

lich
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
18 June 2012/ Mai 2013
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FACIT - PAL
Bitte geben Sie jeweils an, wie sehr jede der folgenden Aussagen im Laufe der letzten 7 Tage auf
Sie zugetroffen hat, indem Sie die entsprechende Zahl ankreuzen.
SEELISCHES WOHLBEFINDEN Uber-  Ein  MiBig Ziem- Sehr
haupt wenig lich
nicht
ce ICh DN trAULIE .. 0 1 2 3 4
GE Ich bin damit zufrieden, wie ich meine Krankheit
: DEWAIIZE ..ot 0 1 2 3 4
ce Ich verliere die Hoffnung im Kampf gegen meine
' KIanKheit......cveveveueieiiiiiiiiiieeeieteeeee e 0 1 2 3 4
ce Ich bin nervos 0 1 2 3 4
C Ich mache mir Sorgen iiber den Tod ........ccccccoeiivininininininnnee 0 1 2 3 4
G Ich mache mir Sorgen, dass sich mein Zustand verschlechtern
WL ettt 0 1 2 3 4
FUNKTIONSFAHIGKEIT Uber-  Ein  MiBig Ziem- Sehr
haupt wenig lich
nicht
o Ich bin in der Lage zu arbeiten (einschlieBlich Arbeit zu
HAUSE). .o 0 1 2 3 4
GF Meine Arbeit (einschlieBlich Arbeit zu Hause) fiillt mich
: AUS evteeeeeeeeee ettt ettt ettt ettt ettt b e s et aee 0 1 2 3 4
o Ich kann mein Leben geniefen..........cccccoceccinenininineneeeennne 0 1 2 3 4
o Ich habe mich mit meiner Krankheit abgefunden .................. 0 1 2 3 4
o Ich schlafe GUE ....c.ceoviuiieieicceeeeee e 0 1 2 3 4
o Ich kann meine Freizeit genieBen ............coccevvveeiniecrenrccnnnnne. 0 1 2 3 4
o Ich bin derzeit mit meinem Leben zufrieden...........ccceueeeeeee. 0 1 2 3 4
German (Universal) Ubersetzung: Interdisziplinirer Bereich fiir Palliativmedizin, Universititsmedizin Rostock, 2013 18 Junc 2012/ Mai 2013
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ANHANG A. APPENDIX

FACIT - PAL
Bitte geben Sie jeweils an, wie sehr jede der folgenden Aussagen im Laufe der letzten 7 Tage auf
Sie zugetroffen hat, indem Sie die entsprechende Zahl ankreuzen.
Zusiitzliche Faktoren Uber-  Ein  MiBig Ziem- Sehr
haupt wenig lich
- nicht
ALt Ich halte den Kontakt zu meinen Freunden aufrecht..............
0 1 2 3 4
"2 1 Ich habe Familienangehérige, die meine Verpflichtungen
tibernehmen wWerden ..............cccccccuiiiicinininccinccceeaes 0 1 2 3 4
FALS Ich habe das Gefiihl, dass meine Familie mich schiitzt.......... 0 1 2 3 4
P41 Ich empfinde mich als Belastung fiir meine Familie.............. 0 1 2 3 4
o Ich leide unter AteMNOL............cvrveververeeueieeeeeeiesieseseeseeeseaens 0 1 2 3 4
A1 Ich habe Verstopfungen...........c.coeveeevereevreevrsersseesseressenanns 0 1 2 3 4
@ Ich verliere an GEWICht ...........cvvvevervreeireeiieeiesee e 0 1 2 3 4
o Ich habe mich Gbergeben............co.vvevririeirireieieieie e 0 1 2 3 4
P41 Einige Bereiche meines Korpers sind angeschwollen............ 0 1 2 3 4
P71 Mein Mund und mein Hals sind trocken............ccc.cocorvurunnce. 0 1 2 3 4
o7 Ich fiihle mich unabhangig..........ccoeeveuerreurrrerreeeereeeeeens 0 1 2 3 4
P Teh fithle mich NHEZICH. ... 0 1 2 3 4
P2 Ich wertschdtze jeden Tag.......c.eveeveeveeieeeareseeseieieiesseeeeenns 0 1 2 3 4
ALY Tch habe meinen Seelenfrieden gefunden...........cc.ccovevevene.. 0 1 2 3 4
e Ich empfinde HOfUNG ............ovvvvreeieieieeceeee e 0 1 2 3 4
A2 1 Tch bin in der Lage, Entscheidungen zu treffen...................... 0 1 2 3 4
H Ich kann Klar denken .............oocevereeerneenrecesneienseeeeneseeneens 0 1 2 3 4
PA 1 Ich konnte mich mit anderen Menschen versdhnen............... 0 1 2 3 4
P41 Ich kann meine Sorgen offen mit meinen engsten 0 1 2 3 4
|| Vertrauten besprechen.........cccoveeevevieeieieieieeeeeieeieeeeeeeenns
Gmen vy Ubersetzung ntendisplinrer Beeich fur Pallaimedizin, Uniersidtsmedicin Rostock, 2013 e 01 2013
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A.4. Fragebogen Angehorige: FAMCARE-2

FAMCARE-2

Einleitung:

Bitte Uberlegen Sie, welche Betreuung Ihr(e) Angehorige(r) durch das Team der Palliativstation erfahren hat.
Beantworten Sie bitte die unten angefiihrten Fragen, deren Antworten anzeigen, wie zufrieden Sie mit der
Betreuung und Pflege sind: Sehr zufrieden (SZ), zufrieden (Z), unentschlossen (U), unzufrieden (UZ), sehr
unzufrieden (SUZ) oder nicht zutreffend (NZ). Umkreisen Sie bitte mit einem Stift die Buchstaben, die am besten
zu lhren Erfahrungen passen. Sie miissen nicht alle Fragen beantworten.

»Patient” entspricht lhrem Nahestehenden, der auf unserer Palliativstation behandelt wurde.

,Familie” entspricht lhnen oder anderen Personen, die dem Patienten wichtig sind.

Wie zufrieden sind Sie mit:

g2 |22 2|2 |&7
(] o [ o o =
3 =] S Q. Qo a
3 |8
Sz U uz | suz Nz
1 | Der Behaglichkeit des Patienten o o o o o o
Der Art und Weise wie der Zustand und die weitere Entwicklung des
2 o o u] o o o
Patienten vom Palliativteam erldutert wurden
3 | Den Informationen tiber Nebenwirkungen der Behandlung o o [u] o o o
Der Art und Weise wie das Palliativteam die Wiirde des Patienten
4 o o a o o o
achtet
Den Treffen mit dem Palliativteam, um den Zustand und die weitere
5 . A o|o|DO|o|DO o
Behandlung des Patienten zu diskutieren
6 | Dem Tempo, in dem Symptome behandelt werden o o m} o o o
Der Aufmerksamkeit mit der das Palliativteam auf die
7 ) - . o|o|O| oD o
Symptombeschreibung des Patienten eingeht
Der Art und Weise, in der dem Bediirfnis des Patienten nach
8| ) ” o|lo|Oo|o | DO o
korperlichen Wohlbefinden begegnet wird
9 | Der Verflgbarkeit des Palliativteams fur die Familie o o o o o o
10 | Der seelischen Unterstltzung der Familie durch das Palliativteam. m} [e] m} o m} o
Der praktischen Unterstiitzung durch das Palliativteam
11 ) ) e ° oO|o|O| oD o
(z. B. beim Baden, in der hauslichen Pflege, bei der Erholung)
12 | Der arztlichen Aufmerksamkeit fiir die Beschwerden des Patienten m] [¢] m] o m] o
Der Art und Weise, in der die Familie in Behandlungs- und
13 h . ) o|lo|DOo|o | DO o
Pflegeentscheidungen einbezogen wird
Den Informationen tiber den Umgang mit Patientensymptomen (z.B.
14 o o u] o O o
Schmerz, Verstopfung)
Wie erfolgreich das Palliativteam die Symptome des Patienten
15 =] o u] o O [¢]
behandelt
Der Art und Weise wie das Palliativteam auf wechselnde
16 e ) ) o|lo|o|o D o
Behandlungsbedirfnisse des Patienten reagiert
17 | Der seelischen Unterstitzung des Patienten durch das Palliativteam m} (o] m} o m} o
Datum:

Mit Erlaubnis genutzt. Quelle: Aoun S, Bird S, Kristjanson L, Currow D (2010).
Reliability testing of the FAMCARE-2 Scale: measuring family carer satisfaction with palliative care. Palliative Medicine. 24 (7), 674-681

Ubersetzung und Copyright: Interdisziplinarer Bereich fiir Palliativmedizin, Universitatsmedizin Rostock, 2013
JunghanB C, Sewtz C, Hlawa W
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A.5. HOPE-Basisbogen

Bei Erstkontakt ausfiillen

Bei Erstkontakt, spater nur bei Anderung ausfiillen

Bei Aufnahme / Abschluss ausfiillen (ev. auch bei Anderung im Verlauf)

!) HOPE ©2013 Basisbogen BA Basisbogennr:

[ ][] ][ ][]

L]
datum

4. Geschlecht eVl O ménnlich
5. Wohn- O allein O Heim
situation O mit Angehdrigen O Sonstige:
nur eine Antwort
6. SAPV-Auftrag . Absprache/ Vorlage 9. Pflegestufe
O Beratung von O Patientenverfigung Okeine O Stufe0 0O Stufel
O Koordination O Vorsorgevollmacht ‘ O beantragt 0O Stufe Il
O additive Teilversorgung O vollstandige Versorgung O Betreuungsurkunde O Stufe IIl + 0O Stufe Il

10. Haupt- und weitere Diagnosen / Probleme: Dlagnosedatum (ca.) | | | | |
wenn keine ICD, bitte Text eintragen 9 i

e e ICD-10D m m o D D] D]
ICD-10D D] D] o D D] D]

7. Metastasen

O Hirn O Lunge O Leber O Knochen O sonstige

11. !lbisherige Behandlung, Begleitung 12. Funktionsstatus (ECOG) und Barthel-Index

O Palliativstation O Hausarzt OO0 Normale Aktivitat

O Hospiz (stationar) O Ambulante Pflege O1 Gehfahig, leichte Aktivitat moglich

O Krankenhaus (Andere Station) O Palliativarzt 02 Selbstversorgung, kann > 50% der Wachzeit aufstehen ‘

O Ambulanz O Palliativpflege O3 Begrenzte Selbstversorgung, >50% Wachzeit bettlagerig

O sonstige: O Ehrenamtlicher Dienst 04 Pflegebediirftig, permanent bettlagerig ‘
O SAPV-Team —[_I—I Punkte nach Barthel-Index

13. Datum der Erfassung der Probleme beim Patienten | | | | | | | | | | |

14. Probleme Bemerkungen
Schmerzen O kein O leicht O mittel O stark
Ubelkeit O kein Oleicht  Omitel O stark
Erbrechen O kein O leicht O mittel O stark
Luftnot O kein 0 leicht O mittel O stark
Verstopfung O kein O leicht O mittel O stark
Schwache O kein 0 leicht O mittel O stark
Appetitmangel O kein O leicht O mittel O stark
Miidigkeit O kein O leicht O mittel O stark
Pflegeprobleme wegen Wunden/ Dekubitus O kein O leicht O mittel O stark
Hilfebedarf bei Aktivitaten des tagl. Lebens O kein O leicht O mittel O stark
Depressivitat 0O kein O leicht O mittel O stark
Angst O kein O leicht O mittel O stark
Anspannung O kein O leicht O mittel O stark
Desorientiertheit, Verwirrtheit O kein O leicht O mittel O stark
Probleme mit Organisation der Versorgung O kein O leicht O mittel O stark
Uberforderung der Familie, des Umfeldes O kein O leicht 0 mittel O stark

(=]

Sonstige: kein 0 leicht 0 mittel O stark

o (ex)ulzerierende

Komplexes Symptomgeschehen: O Schmerzen O urogenital O respiratorisch O gastrointestinal V), T

O neurologisch/ psychiatrisch/ psychisch O sonst. kompl. Symptomgeschehen

15. Was ist der Grund des Kontaktes, was das Behandlungsziel?
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Bei Aufnahme / Abschluss ausfiillen (ev. Auch bei Anderung im Verlauf)

Bei Abschluss ausfiillen

Basisbogennr:

!) HOPE ©2013 Basisbogen| | | | | | | | | | |BA

16. Medikation bis heute Medikamente
O Nichtopioide O Sedativa / Anxiolytika

O Opioide WHO-Stufe 2 O Magenschutz

O Opioide WHO-Stufe 3 O Laxanzien

O Koanalgetika O Antibiotika

O Kortikosteroide O Diuretika

O Antidepressiva O Kardiaka / Antihypertensiva

O Antiemetika O Sonstige:

O Neuroleptika

17. MaBnahmen, Prozeduren, Begleitungen

Medikamente Pflege

Op.o.Os.c.Oiv. Oaktivierend O begleitend
Palliative Sedierung O spezielle Lagerung (bei
O intermitt O kontinuierlich Fraktur usw.)

O Krankengymnastik,
Mobilisation

O Warme-/Kaltebehandlung

Ernahrung
O enteral O parenteral
O Ernahrungsberatung

O Dekubitusbehandlung O Odembehandlung, ma-

nuelle Lymphdrainage

O Einreibungen, Massagen,
Auflagen

O Atemtherapie

O Wundversorgung

O Transfusion O Rektale Abfilhrmanahmen

O Pumpensystem i.v., s.c. Versorgung von Kathetern... Psychotherapie

O ZVK, Port O Krisenintervention
Punktionen oder Drainagen O Tracheo,- Gastro,- Uro-, O Support. Kurzzeittherapie,
O Aszites [ Pleura Colo-Stoma Training
Anlage / Wechsel O Spilung DK/ Ablaufsonde / O kreative Verfahren (Kunst,

Suprapub. DK Musik, Schreiben usw.)

Ubende Verfahren (Ent-
spannung, Hypnose ...)
Paar- / Familien-Beratung
(Angehorige/ Pat.+Angeh.)
Chirurgischer Eingriff (OP.
Stent, Dilatation u.a.)

O von ZVK / Port

O von Tracheo-Gastro-, Uro-,
Colo-Stoma

O DK/ Ablaufsonde /
Suprapub. DK

Strahlentherapie
O neu O fortgesetzt

O Radiolog. Interventionen
(Neurolysen, Endoskop.u.a.)

Tumortherapie i.v. (,Chemo*)
O neu O fortgesetzt

O andere medikamentése
Tumortherapie (p.o., i.th.,)

O Diagnostik
CT, MR, Endoskopie u.a.

Beratung

O zur Organisation letzter
Dinge

O zu Patientenverfiigung,
Vollmacht

O Vermittlung ehrenamtlicher
Unterstiitzung

O Antrage b. Behorden,
Versicherungen usw.

O Anregung einer gericht-
lichen Betreuung

O Organisation der
Anschlussversorgung

O (Trauer-) Begleitung der
Angehdrigen

Seelsorge

O Gesprache

O Anderes:

O Riten

besonderer Aufwand mit:

18. Welches Problem konnte besonders gut gelost werden?

18a. Welches Problem konnte nicht ausreichend gelost werden?

19. Wer hat den Bogen ausgefiillt?

O Krankenpflege O Arzt O amb. Hospiz O Psychologie O Sozialarbeit

O Seelsorge O Andere

20. Datum (Entlassung / Anderung der Betreuung / Tod)

nach / Weiterbehandlung in ...

O Hausarzt

O Ambulante Pflege

O Palliativarzt

O Palliativpflege

O Ehrenamtlicher Dienst

O Palliative Care Team
des Teams mit del

O sehr schlecht O schlecht

O sehr schlecht O schlecht

22. Entlassung
O Palliativstation
O Hospiz (stationar)

O Krankenhaus (Andere St.)
O Ambulanz

O Verstorben
O Verlegung, Entlassung
O Ende der Dokuphase
O Sonstiges:

24. AbschlieBende

O mittel
O mittel

fiir die gesamte Behandlung

Finalphase (bei verstorbenen Pat.)

23. Sterbeort
O zuhause
O Heim

O Hospiz
O Palliativstation
O Krankenhaus
O nicht bekannt

O gut
0O gut

O sehr gut
O sehr gut
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A.6. Gesprachsleitfaden

A.6.1.

Patienten

4 PaRolLi

Gesprachsleitfaden
y

Palliative Care in Rostock:

Erstkontakt Focus on Quality of Life

Evaluation von Lebensqualitdt, Symptomkontrolle und Zufriedenheit unter stationadr und
ambulant betreuten Palliativpatienten und ihren Angehérigen

e BegriRung (inkl. offene Frage: Wie geht es Ihnen heute?)
e Vorstellung (Name, Grad im Team)

e ,Als Universitatsklinikum ist die Aus-und Weiterbildung ein wichtiges Aufgabenfeld dieser Klinik.
Unser Forschungsauftrag wird u.a. durch Doktorarbeiten erfllt. Wir arbeiten standig daran,
unsere Palliativ-Versorgung zu verbessern, weshalb wir zurzeit eine Befragung im Rahmen zweier

Doktorarbeiten durchfiihren, die ich lhnen gerne kurz vorstellen wiirde.

e -Titel siehe oben-
,Wir mochten mit dieser Studie tiberpriifen, ob die Ziele unserer palliativmedizinischen
Behandlung erreicht werden. D.h. Wir mochten tberprifen, ob Sie mit unserer Arbeit zufrieden
sind. Sie wirden im Verlauf drei Mal befragt, heute (morgen), bei Ihrer Entlassung und zwei
Wochen nach Entlassung. Ihre Angehdrigen méchten wir ebenfalls gerne bei Ihrer Entlassung und

zwei Wochen nach Entlassung befragen.”

e ,Essollen wenn moglich alle Patienten dieser Station befragt werden. Die Daten werden

anonymisiert verwendet.”

e, Wirwirden nun im Anschluss (oder spater wenn gewiinscht) zusammen zwei Fragebbgen

durchgehen, bei lhrer Entlassung dann noch einmal die gleichen.”
e Einverstandniserklarung aushindigen +/- unterschreiben lassen

e ,Haben Sie an dieser Stelle noch irgendwelche Fragen?“

(z.B. zum weiteren Ablauf, zur Verwendung der Daten,...)
e -eventuell Fragen beantworten-

e Dann Befragung (oder max. 24 h spdter)
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4 PaRo Lf

GeSpréChS|eitfaden ' Palliative Care in Rostock:

Focus on Quality of Life

Zweitkontakt

Evaluation von Lebensqualitit, Symptomkontrolle und Zufriedenheit unter stationir und
ambulant betreuten Palliativpatienten und ihren Angehorigen

e BegruBung (inkl. offene Frage: Wie geht es Ihnen heute?)
e Vorstellung (Name, Grad im Team)

e Sie haben ja schon von der Befragung gehort, die wir hier auf der Palliativstation durchfiihren
mdochten, und sich auch dafiir entschieden daran teilzunehmen. Vielen Dank dafiir.

Wenn Sie nichts dagegen haben und sich in der Lage dazu fiihlen, dann wiirde ich gern in den
nachsten 20 Minuten die 2 Fragebdgen fiir den ersten Teil der Befragung mit lhnen durchgehen.”

e -Einverstandnis des Patienten-

e Haben Sie an dieser Stelle noch irgendwelche Fragen?*
(z.B. zum weiteren Ablauf, zur Verwendung der Daten,...)

e -eventuell Fragen beantworten-

e Befragung ,Fihlen Sie sich jetzt in der Lage zu beginnen?*

Informationen zur Fragenbeantwortung:
Ziele der Studie:

— Messung des Effekts der MaBnahmen der Palliativstation auf Lebensqualitat und Stimmungslage von
Palliativpatienten durch 2 Fragenbdgen: HADS & FACIT-Pal

— Messung der Zufriedenheit der Angehérigen mit der Betreuung auf der Palliativstation durch 1 Fragebogen:

FAMCARE-2
— Frage: Werden die Ziele der palliativmedizinischen Behandlung erreicht?

Ablauf:

— 1.Befragung (bis 24h nach Aufnahme): Patient: (HOPE,) HADS und FACIT-Pal

— 2.Befragung (bei Entlassung): Patient: HADS und FACIT-Pal  Angehdrige/r: FAMCARE-2

— 3.Befragung (telefonisch nach 14 Tagen): Patient: HADS und FACIT-Pal Angehorige/r: FAMCARE-2
(bei Versterben: Befragung 1 Monat spater (statt 2 Wochen))

Kontaktdaten:

Prof. JunghanR:
Corinna Sewtz:
Wiebke Hlawa:
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A.6.2. Angehorige

4 PaRoli

' Palliative Care in Rostock:

Erstkontakt Focus on Quality of Life

Gesprachsleitfaden

Evaluation von Lebensqualitat, Symptomkontrolle und
Zufriedenheit unter stationar und ambulant betreuten
Palliativpatienten und ihren Angehorigen

« BegrufBung
« Vorstellung (Name, Grad im Team)

« ,Als Universitatsklinikum ist die Aus-und Weiterbildung ein wichtiges
Aufgabenfeld dieser Klinik. Unser Forschungsauftrag wird u.a. durch
Doktorarbeiten erfullt. Wir arbeiten standig daran, unsere Palliativ-Versorgung
zu verbessern, weshalb wir zurzeit eine Befragung im Rahmen zweier
Doktorarbeiten durchfiihren, die ich Ihnen gerne kurz vorstellen wirde.”

« -Titel siehe oben-
,Wir moéchten mit dieser Studie Uberprufen, ob die Ziele unserer

palliativmedizinischen Behandlung erreicht werden. D.h. Wir méchten
Uberprufen, ob Sie mit unserer Arbeit zufrieden sind. Ihr/e Angehérige/r nimmt
bereits an dieser Studie teil und hat uns Sie als nahe/n Angehdérige/n genannt.
Sie wirden im Verlauf zwei Mal befragt, bei Entlassung ihrer/s Angehdrigen
und zwei Wochen nach Entlassung.”

« ,Es sollen wenn maglich alle Patienten dieser Station befragt werden. Die

Daten werden anonymisiert verwendet.”

« ,Wir wirden gerne im Anschluss (oder spater wenn gewiinscht) den
Fragebogen mit Ihnen durchgehen oder Sie fillen ihn selbst aus, wie Sie
mochten.”

« Einverstandniserklarung aushandigen +/- unterschreiben lassen

« ,Haben Sie an dieser Stelle noch irgendwelche Fragen?“
(z.B. zum weiteren Ablauf, zur Verwendung der Daten,...)

« -eventuell Fragen beantworten-

e Dann Befragung
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4 PaRo Lf

GeSpréiChS'eitfaden ' Palliative Care in Rostock:

Focus on Quality of Life

Zweitkontakt (telefonisch)

Evaluation von Lebensqualitit, Symptomkontrolle und Zufriedenheit unter stationar und
ambulant betreuten Palliativpatienten und ihren Angehérigen

o Begriung
« Vorstellung (Name, Grad im Team)

« ,Sie haben bereits am ersten Teil der Befragung teilgenommen, die wir hier auf der
Palliativstation zur Zeit durchfiihren. Vielen Dank, dass Sie sich daftir entschieden haben.

Wenn Sie nichts dagegen haben und Sie 5 Minuten Zeit haben, wiirde ich gerne mit Ihnen den

zweiten Teil der Befragung mit lhnen durchgehen.
Es ist der gleiche Fragebogen wie vor zwei Wochen. Die Fragen beziehen sich jetzt allerdings auf

die amulante Versorgung durch SAPV/Pflegedienst oder Hospiz."
« -Einverstandnis des Angehdorigen-

« ,Haben Sie an dieser Stelle noch irgendwelche Fragen?*
(z.B. zum weiteren Ablauf, zur Verwendung der Daten,...)

« -eventuell Fragen beantworten-

« Befragung ,Fiihlen Sie sich jetzt in der Lage zu beginnen?“

Informationen zur Fragenbeantwortung:
Ziele der Studie:

— Messung des Effekts der MaBnahmen der Palliativstation auf Lebensqualitat und Stimmungslage von
Palliativpatienten durch 2 Fragenbogen: HADS & FACIT-Pal

— Messung der Zufriedenheit der Angehérigen mit der Betreuung auf der Palliativstation durch 1 Fragebogen:

FAMCARE-2
— Frage: Werden die Ziele der palliativmedizinischen Behandlung erreicht?

Ablauf:

— 1.Befragung (bis 24h nach Aufnahme): Patient: (HOPE,) HADS und FACIT-Pal

— 2.Befragung (bei Entlassung): Patient: HADS und FACIT-Pal Angehdrige/r: FAMCARE-2

— 3.Befragung (telefonisch nach 14 Tagen): Patient: HADS und FACIT-Pal  Angehdrige/r: FAMCARE-2
(bei Versterben: Befragung 1 Monat spater (statt 2 Wochen))

Kontaktdaten:

Prof. Junghan@3:
Corinna Sewtz:
Wiebke Hlawa:
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A.7. Einwilligungserklarung Patienten

Universitat {
Rostock

Traditio et Innovatio

Information fiir Patienten zur Teilnahme an der Studie

Evaluation von Lebensqualitdt, Symptomkontrolle und
Zufriedenheit unter stationdr und ambulant betreuten
Palliativpatienten und ihren Angehdérigen

und zur anonymisierten Verwendung und Speicherung der dabei
erhobenen Daten zu wissenschaftlichen Zwecken.

Sehr geehrte Frau /

Sehr geehrter Herr )

hiermit bitten wir Sie um Ihre Teilnahme an dieser Studie und Ihr
Einverstdandnis zur wissenschaftlichen Verwendung und Speicherung der
erhobenen Daten zu lhrer Person und gesundheitlichen Situation.

Im Folgenden mdchten wir Ihnen die wichtigsten Informationen noch
einmal zusammenfassen.

Sie befinden sich zurzeit auf unserer interdisziplindren Palliativstation und
haben Beschwerden verschiedener Art, die Sie eventuell sehr belasten.
Unser Palliativteam mochte helfen diese Beschwerden zu lindern. Durch
eine ausreichende Schmerztherapie, gute Symptomkontrolle und
psychosoziale Begleitung in dieser schwierigen Zeit soll lhnen ein
groBtmoglicher Teil an Lebensqualitat zuriickgeben werden.

Da unsere Station erst 2009 gegriindet wurde und somit noch sehr jung
ist, mochten wir gern herausfinden, ob wir mit unserer Arbeit die Ziele
Ihrer palliativmedizinischen Behandlung erfolgreich erreichen kénnen. Um
dies zu Uberprifen, fihren wir eine erste Studie zu diesem Thema durch.
Im Rahmen lhrer Teilnahme werden Sie von unserem Team 3x befragt: bei
Aufnahme auf unsere Station, bei Ihrer Entlassung sowie telefonisch nach
lhrer Entlassung.

Wir werden lhnen Fragen zu lhrer Stimmung und Ihrem Befinden, lhren
Beschwerden und lhrer Zufriedenheit mit der Versorgung stellen.

8] itatsmedizin Rostock — r Teilkory der U

Universititsmedizin
Rostock

Zentrum fiir Innere Medizin
Medizinische Klinik 11l
Hamatologie, Onkologie, Palliativmedizin

Ernst-Heydemann-Str. 8
18057 Rostock

INTERDISZIPLINARER BEREICH FUR
PALLIATIVMEDIZIN

y
y

Leiter:

Prof. Dr. med. Christian Junghan®
christian.junghanss@med.uni-rostock.de
Telefon: +49 381 494-7421

Oberarztin stationare Palliativversorgung:

Dr. med. Christina GroRe-Thie
Telefon: +49 381 494-7421

Sekretariat:

Leila Vahle

Telefon: +49 381 494-7421

Telefax: +49 381 494-7422

E-mail: palliativ@med.uni-rostock.de

Palliativstation:
Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Stationsleitung (Pflege):
Schwester Claudia

Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Sozialmedizinischer Dienst:
Katrin Kindermann

Telefon: +49 381 494-7196
Telefax: +49 381 494-7192

24h-Notfallnummer:
Telefon: +49 381 494-7479

Homepage:
www.palliativ.med.uni-rostock.de

it Rostock

Vorstandsvorsitzender: Prof. Dr. med. Peter Schuff-Werner - Aufsichtsratsvorsitzender: Sebastian Schroder
USt-IdNr: DE 246 101 670 - Bankverbindung: Deutsche Bundesbank Filiale Rostock - BLZ 130 000 00 - Kto.-Nr. 130 015 31

www.med.uni-rostock.de
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« PaRo Li

' Palliative Care in Rostock:

Focus on Quality of Life

Ob Sie sich flir oder gegen eine Teilnahme an der Studie entscheiden sowie der Inhalt der Antworten,
die Sie uns im Rahmen der Studie anvertrauen, werden zu keiner Zeit negative Auswirkungen auf lhre
Betreuung, lhren Therapieplan oder Ihre Behandlung haben.

Einverstandniserklarung

Zum Inhalt, Ablauf und zur Bedeutung der Studie wurden Sie von einem Mitglied des Palliativteams
der Universitatsmedizin Rostock aufgeklart. Informationen zur Studie kénnen Sie auch dieser
Patienteninformation entnehmen. Sollten Sie dennoch Fragen haben, die offen geblieben sind, so
bitten wir Sie sich an ein arztliches Mitglied unseres Palliativteams zu wenden.

(Telefonnummer der Palliativstation: +49 381 494-7479)

Wenn Sie aus gesundheitlichen oder anderen Beweggriinden nicht mehr an der Studie teilnehmen
maochten, so kénnen Sie (oder ein von Ihnen beauftragter Stellvertreter) die Teilnahme jederzeit
ohne Angabe von Griinden beenden, indem ein Mitglied unseres Palliativteams dariiber informiert
wird. Sollten Sie sich zu diesem Schritt entschlieRen, so wiirden wir Sie bitten, uns Ihre Beweggriinde
zum Abbruch der Befragung mitzuteilen. Diese Angabe ist jedoch freiwillig.

Ihre Entscheidung fiir oder gegen die Teilnahme an der Studie hat keinerlei Einfluss auf lhre
weitere arztliche und pflegerische Behandlung oder den Kontakt zu Ihren Angehdérigen.

Wir sind uns dartiber bewusst, dass die aktuelle Situation fir Sie unter Umstanden sehr schwierig ist
und eine besondere Belastung darstellt. Deshalb mdchten wir Ihnen hiermit noch einmal besonders
danken, sollten Sie sich fir eine Teilnahme an unserer Studie entscheiden.

Mit Ihrer Unterschrift erklaren Sie,

dass Sie alles verstanden haben und sich gentigend informiert fiihlen,

alle Ihre Fragen zu lhrer Zufriedenheit beantwortet wurden

und Sie sich freiwillig daftr entschieden haben, an der Studie teilzunehmen.

Sie erklaren sich ebenfalls einverstanden, dass Ihre persénlichen Daten in anonymisierter Form im
Rahmen von wissenschaftlichen Zwecken genutzt und gespeichert werden durfen.

Weiterhin erklédren Sie sich einverstanden, dass Angehdorige von Ihnen im Rahmen dieser Studie zur
lhrem Aufenthalt und lhrer Betreuung auf der Palliativstation in anonymisierter Form befragt werden

durfen.

Rostock, den

Unterschrift Unterschrift Teammitglied Palliativstation Rostock

Kontakt:
Name (bitte in Druckbuchstaben):
Telefonnummer:

Seite 2
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A.8. Einwilligungserklarung Angehorige

Universitat {
Rostock

Traditio et Innovatio

Information fiir Angehérige zur Teilnahme an der Studie

Evaluation von Lebensqualitidt, Symptomkontrolle und
Zufriedenheit unter stationdr und ambulant betreuten
Palliativpatienten und ihren Angehdérigen

und zur anonymisierten Verwendung und Speicherung der dabei
erhobenen Daten zu wissenschaftlichen Zwecken.

Sehr geehrte Frau /

Sehr geehrter Herr )

hiermit bitten wir Sie um Ihre Teilnahme an dieser Studie und Ihr
Einverstandnis zur wissenschaftlichen Verwendung und Speicherung der
erhobenen Daten zu lhrer Person und Situation.

Im Folgenden mdchten wir Ihnen die wichtigsten Informationen noch
einmal zusammenfassen.

Eine Angehdrige/ ein Angehériger von Ihnen befindet sich zurzeit auf
unserer interdisziplindren Palliativstation und ist im Rahmen einer
schweren Krankheit belastet durch Beschwerden wie Schmerz, Mudigkeit,
Schwache und Angst. Unser Palliativteam méchte helfen diese
Beschwerden zu lindern. Durch eine ausreichende Schmerztherapie, gute
Symptomkontrolle und psychosoziale Begleitung in dieser schwierigen Zeit
soll Ihrer/Ihrem Angehérigen ein groBtmoglicher Teil an Lebensqualitat
zuriickgeben werden.

Da unsere Station erst 2009 gegriindet wurde und damit noch sehr jung
ist, mochten wir gern herausfinden, ob wir mit unserer Arbeit die Ziele der
palliativmedizinischen Behandlung erfolgreich erreichen konnen. Um dies
zu Uberprifen, fihren wir eine erste Studie zu diesem Thema durch.

Ein besonderes Augenmerk mdchten wir auch darauf legen, wie Sie als
Angehorige/ Angehdriger die Betreuung durch unser Palliativteam erleben
und wie zufrieden Sie mit uns sind.

Zu diesen Punkten wiirden wir Sie gern im Rahmen Ihrer Teilnahme an
dieser Studie 2x befragen: das erste Mal bei Entlassung Ihrer/lhres
Angehorigen sowie ein zweites Mal telefonisch ungefahr 14 Tage nach
Entlassung.

nedizin Rostock —

Angehorige von

Universititsmedizin
Rostock

Zentrum fiir Innere Medizin
Medizinische Klinik 11l
Hamatologie, Onkologie, Palliativmedizin

Ernst-Heydemann-Str. 8
18057 Rostock

INTERDISZIPLINARER BEREICH FUR
PALLIATIVMEDIZIN

y
y

Leiter:

Prof. Dr. med. Christian Junghan®
christian.junghanss@med.uni-rostock.de
Telefon: +49 381 494-7421

Oberarztin stationare Palliativversorgung:

Dr. med. Christina GroRe-Thie
Telefon: +49 381 494-7421

Sekretariat:

Leila Vahle

Telefon: +49 381 494-7421

Telefax: +49 381 494-7422

E-mail: palliativ@med.uni-rostock.de

Palliativstation:
Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Stationsleitung (Pflege):
Schwester Claudia

Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Sozialmedizinischer Dienst:
Katrin Kindermann

Telefon: +49 381 494-7196
Telefax: +49 381 494-7192

24h-Notfallnummer:
Telefon: +49 381 494-7479

Homepage:
www.palliativ.med.uni-rostock.de

Teilkorperschaft der Universitat Rostock

U
Vorstandsvorsitzender: Prof. Dr. med. Peter Schuff-Werner - Aufsichtsratsvorsitzender: Sebastian Schroder
USt-IdNr: DE 246 101 670 - Bankverbindung: Deutsche Bundesbank Filiale Rostock - BLZ 130 000 00 - Kto.-Nr. 130 015 31

www.med.uni-rostock.de
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« PaRoLi

' Palliative Care in Rostock:

Focus on Quality of Life

Ob Sie sich flir oder gegen eine Teilnahme an der Studie entscheiden sowie der Inhalt der Antworten,
die Sie uns im Rahmen der Studie anvertrauen, werden zu keiner Zeit negative Auswirkungen auf die
Betreuung, den Therapieplan oder die Behandlung lhrer/ Ihres Angehérigen haben.

Einverstandniserklarung

Zum Inhalt, Ablauf und zur Bedeutung der Studie wurden Sie von einem Mitglied des Palliativteams
der Universitatsmedizin Rostock aufgeklart. Informationen zur Studie konnen Sie auch dieser
Information entnehmen. Sollten Sie dennoch Fragen haben, die offen geblieben sind, so bitten wir
Sie sich an ein arztliches Mitglied unseres Palliativteams zu wenden.

(Telefonnummer der Palliativstation: +49 381 494-7479)

Wenn Sie aus gesundheitlichen oder anderen Beweggriinden nicht mehr an der Studie teilnehmen
maochten, so kdnnen Sie die Teilnahme jederzeit beenden, indem Sie ein Mitglied unseres
Palliativteams dariiber informieren.

Sollten Sie sich zu diesem Schritt entschlieBen, so wiirden wir Sie bitten, uns lhre Beweggriinde zum
Abbruch der Befragung mitzuteilen. Diese Angabe ist jedoch freiwillig.

Ihre Entscheidung fiir oder gegen die Teilnahme an der Studie hat keinerlei Einfluss auf den
Kontakt zu Ihnen oder die weitere drztliche und pflegerische Behandlung Ihrer/s Angehérigen.

Wir sind uns daruiber bewusst, dass die aktuelle Situation fir Sie unter Umstdnden sehr schwierig ist
und eine besondere Belastung darstellt. Deshalb méchten wir Ihnen hiermit noch einmal besonders
danken, sollten Sie sich fiir eine Teilnahme an unserer Studie entscheiden.

Mit Ihrer Unterschrift erklaren Sie,

dass Sie alles verstanden haben und sich genligend informiert fuhlen,

alle Ihre Fragen zu Ihrer Zufriedenheit beantwortet wurden

und Sie sich freiwillig daftr entschieden haben, an der Studie teilzunehmen.

Sie erklaren sich ebenfalls einverstanden, dass lhre personlichen Daten in anonymisierter Form im
Rahmen von wissenschaftlichen Zwecken genutzt und gespeichert werden durfen.

Rostock, den

Unterschrift Unterschrift Teammitglied Palliativstation Rostock
Kontakt BITTE IN DRUCKBUCHSTABEN AUSFULLEN
Name:
Telefon:
Adresse:

Seite 2
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A.9. Checkliste

Universitat (& Universitatsmedizin

Rostock ‘g Rostock

CHECKLISTE zur PaRoli-Studie

Pa Ro Li

' Palliative Care in Rostock:

Focus on Quality of Life

Kodierung

Patientenaufkleber

PATIENT
Pl Einwilligungsbogen/Infobogen ausgehandigt O
Aufnahme Einwilligungsbogen/Infobogen unterschrieben [
FACIT-PAL ausgefiillt O
HADS ausgefiillt O
Keine Teilnahme O
Pl FACIT-PAL ausgefullt
Entlassung HADS ausgefullt
Keine Teilnahme
ANGEHORIGE
Befragung ab (Kurvennotiz):
Al Einwilligungsbogen/Infobogen ausgehindigt O
ab 5. Tag Einwilligungsbogen/Infobogen unterschrieben [
FAMCARE-2 ausgefllt O
Keine Teilnahme O
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A.10. Listen

4 PaRoll
P I + P I I Patienten 4 [E——
Name des Patienten Kodierung Pl gung P I Pll Pl
O ja 0O nein O ja 0O nein
Grund Nichtteilnahme: | oot oon ausgefillt Grund Nichtteilnahme: | ¢ oo on ausgefillt
O selbststandig O selbststandig
O mit Hilfe O mit Hilfe
O ja 0O nein O ja O nein
Grund Nichtteilnahme: | oo oo n ausgefile Grund Nichtteilnahme: | ¢ oo oo ausgefile
O selbststandig O selbststandig
O mit Hilfe O mit Hilfe
O ja O nein O ja O nein
Grund Nichtteilnahme: | ¢ oot oo ausgefallt Grund Nichtteilnahme: | ¢ oo n ausgefillt
O selbststandig O selbststandig
O mit Hilfe O mit Hilfe
O ja O nein O ja O nein
Grund Nichtteilnahme: | ¢ oot oo ausgefalle Grund Nichtteilnahme: | ¢ oo oo ausgefille
O selbststandig O selbststandig
O mit Hilfe O mit Hilfe
O ja O nein O ja 0O nein
Grund Nichtteilnahme: | £ oot oo ausgefalle Grund Nichtteilnahme: | ¢ oo oo ausgefillt
O selbststandig. O selbststandig
O mit Hilfe O mit Hilfe
4 PaRolLl
P I I I Patienten o Focus on Qualty of Lie
q . . Befragung P IlI Brief versandt,
Name des Patienten Kodierung | Teilnahme P Il BUng Adresse + Telefon / Antwort erhalten
geplant Anruf
O ja O nein D=
Grund Nichtteilnahme: .
Entlassung am: Fragebogen ausgefilllt
=z O selbststandig
O mit Hilfe
O ja O nein <
Grund Nichtteilnahme: i
Entlassung am: Fragebogen ausgefilllt
= O selbststindig
O mit Hilfe
O ja O nein =
Grund Nichtteilnahme:
Entlassung am: Fragebogen ausgefilllt
= O selbststindig
O mit Hilfe
O ja O nein X
Grund Nichtteilnahme:
Entlassung am: Fragebogen ausgefilllt
= O selbststindig
O mit Hilfe
O ja O nein X
Grund Nichtteilnahme:
Entlassung am: Fragebogen ausgefilllt
= O selbststandig

O mit Hilfe
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Al

4 PaRoll

P v cors in st

Focus on Qualy o Lite

Name des Angel

Kodierung | Name des Patienten

Entlassung

Teil Al

Al

des

O ja 0O nein

Grund Nichtteilnahme:

Fragebogen ausgefillt

O Familie: Om
O selbststandig
0O Sonstige: a O mit Hilfe
O ja 0O nein
Grund Nichtteilnahme: Fragebogen ausgefilllt
O Familie: Om
O selbststandig
0O Sonstige: a O mit Hilfe
O ja 0O nein
Grund Nichtteilnahme: Fragebogen ausgefiillt
O Familie: [m]
O selbststandig
O Sonstige: a O mit Hilfe
O ja 0O nein
Grund Nichtteilnahme: Fragebogen ausgefilllt
O Familie: [m]
O selbststandig
O Sonstige: Ow O mit Hilfe
O ja 0O nein
Grund Nichtteilnahme: Fragebogen ausgefilllt
O Familie: Om
O selbststandig
O Sonstige: a O mit Hilfe
4 PaRoll
A " Angehorige 4 Focus on Qualty o Lfe
= 1 q Befragung A Il Brief versandt
Name des Angehdrigen Kodierung | Teilnahme All 8Ung Adresse + Telefon / Antwort erhalten
geplant Anruf
O ja O nein =g}
Grund Nichtteilnahme: Fragebogen ausgefiilt
O Familie: Entlassung am:
= O selbststandig
O Sonstige: O mit Hilfe
O ja 0O nein =4}
Grund Nichtteilnahme: Fragebogen ausgefiillt
O Familie: Entlassung am:
= O selbststandig
O Sonstige: O mit Hilfe
O ja O nein =y
Grund Nichtteilnahme: Fragebogen ausgefiillt
O Familie: Entlassung am:
= O selbststandig
O Sonstige: O mit Hilfe
O ja O nein =
Grund Nichtteilnahme: Fragebogen ausgefiillt
O Familie: Entlassung am:
= O selbststandig
O sonstige: O mit Hilfe
O ja O nein =
Grund Nichtteilnahme: Fragebogen ausgefiilt
O Familie: Entlassung am:
= O selbststandig
O sonstige: O mit Hilfe
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A.11. Aushang

Universitdtsmedizin
Traditio et Innovatio Rostock

Universitat (&
Rostock

Liebe Patienten, liebe Angehorige,

Ab dem 23. Mai 2013 fihren wir hier auf der Station eine Befragung
durch.

Diese Befragung wird betreut durch Prof. JunghanB und wird im Rahmen
zweier Doktorarbeiten ausgewertet werden.

Der Titel lautet:

»Evaluation von Lebensqualitat, Symptomkontrolle und
Zufriedenheit unter stationar und ambulant betreuten
Palliativpatienten

und ihren Angehérigen*

Als Teil des Universitatsklinikums Rostock arbeitet auch die
Palliativstation an einer standigen Verbesserung der Versorgung.

Es sollen daher maglichst alle Patienten dieser Station und ihre
Angehodrigen befragt werden.

Im Verlauf lhres stationaren Aufenthaltes (bzw. des stationaren
Aufenthalts Ihres Angehorigen) werden wir aus diesem Grund auf Sie
zukommen.

Durch Ihre Teilnahme helfen Sie dem Ziel einer immer besseren
Versorgung naher zu kommen.

Wir bitten Sie deshalb um lhre Unterstutzung.

Bei Fragen zdgern Sie bitte nicht, ein Mitglied des Palliativ-Teams

4 PaRo Li

' Palliative Care in Rostock:

Focus on Quality of Life
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A.12. Raum fur Gedanken

Wenn Sie mochten, finden Sie auf dieser Seite
Raum fiir Gedanken

und fiir Kritik & Lob, fiir Verbesserungsvorschldge oder

fiir andere Worte, die Sie gerne mitteilen mochten.

y|
4

Pa Ro Li

Palliative Care in Rostock:

Focus on Quality of Life
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A.13. Anschreiben Follow-up Befragungen

Anschreiben Patienten

Universitat
ROStOC k “,:‘\A‘ Traditio et Innovatio

Evaluation von Lebensqualitdt, Symptomkontrolle
und Zufriedenheit unter stationdr und ambulant betreuten

Palliativpatienten und ihren Angehérigen

Rostock, den

Liebe Frau ,

lieber Herr ,

Wahrend lhres stationdren Aufenthalts auf der Palliativstation der
Universitatsmedizin Rostock haben Sie sich bereit erklart, an
unserer Befragung zum Thema Lebensqualitdt und Zufriedenheit
teilzunehmen.

Daflir méchten wir Ihnen noch einmal ganz herzlich danken.

Jede Teilnahme —und so auch lhre — ist ein einzigartiger und
wertvoller Beitrag, den niemand so leisten kann wie Sie.

Nur auf diese Weise kdnnen wir lernen, die Bedurfnisse unserer
Patienten und ihrer Angehdérigen noch besser zu verstehen und

unsere Versorgung bestmoglich zu gestalten.

Mit diesem Brief kommt heute der letzte Teil der Befragung.

Bitte flillen Sie den Fragenbogen am

) den aus.

Universitatsmedizin Rostock — rechtsfahige Teilkorperschaft der Universitat Rostock

Universitatsmedizin
Rostock

Zentrum fiir Innere Medizin
Medizinische Klinik 111
Ha io. Onkol Palliati izin

Ernst-Heydemann-Str. 8
18057 Rostock

INTERDISZIPLINARER BEREICH FUR
PALLIATIVMEDIZIN

y
4

Leiter:

Prof. Dr. med. Christian Junghan
christian.junghanss@med.uni-rostock.de
Telefon: +49 381 494-7421

Oberrzti -
Dr. med. Christina GroRe-Thie
Telefon: +49 381 494-7421

gung:

Sekretariat:

Leila Vahle

Telefon: +49 381 494-7421

Telefax: +49 381 494-7422

E-mail: palliativ@med.uni-rostock.de

Palliativstation:
Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Stationsleitung (Pflege):
Schwester Claudia

Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Sozialmedizinischer Dienst:
Katrin Kindermann

Telefon: +49 381 494-7196
Telefax: +49 381 494-7192

24h-Notfallnummer:
Telefon: +49 381 494-7479

Homepage:
www.palliativ.med.uni-rostock.de

Vorstandsvorsitzender: Prof. Dr. med. Peter Schuff-W. Aufsichtsrat:

www.med.uni-rostock.de

ebastian Schroder
USt-IdNr: DE 246 101 670 - Bankverbindung: Deutsche Bundesbank Filiale Rostock - BLZ 130 000 00 - Kto.-Nr. 130 015 31

XLVIII



ANHANG A. APPENDIX

Anschreiben Angehdérige: Kontakt besteht, Patient lebt

Universitat (-a Universitidtsmedizin
ROStOCk Traditio et Innovatio Rostock

Evaluation von Lebensqualitdt, Symptomkontrolle Zentrum fiir Innere Medizin

. . . . Medizinische Klinik 11l
und Zufriedenheit unter stationdr und ambulant betreuten Hématologie, Onkologie, Palliativmedizin

Ernst-Heydemann-Str. 8

Palliativpatienten und ihren Angehérigen 18057 Rostock

INTERDISZIPLINARER BEREICH FUR
PALLIATIVMEDIZIN

Liebe Frau , ‘
lieber Herr , '

Rostock, den

. - » Leiter:
Wahrend des stationdren Aufenthalts lhres Angehorigen auf der Prof. Dr. med. Christian Junghanf
christian.junghanss@med.uni-rostock.de
Palliativstation der Universitatsmedizin Rostock haben Sie sich Telefon: +49 3814947421

Oberarztin stationére Palliativversorgung:
Dr. med. Christina GroRe-Thie
Telefon: +49 381 494-7421

bereit erklart, an unserer Befragung zum Thema Lebensqualitat und
Zufriedenheit teilzunehmen.

Daflir méchten wir Ihnen noch einmal ganz herzlich danken. Sekretariat:
Leila Vahle
Telefon: +49 381 494-7421
Telefax: +49 3814947422
. . . P . E-mail: palliativ@med.uni-rostock.de
Jede Teilnahme —und so auch lhre — ist ein einzigartiger und
Palliativstation:
wertvoller Beitrag, den niemand so leisten kann wie Sie. Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381494-7192
Nur auf diese Weise kdnnen wir lernen, die Bedirfnisse unserer _ _
Stationsleitung (Pflege):
. . . Schwester Claudia
Patienten und ihrer Angehorigen noch besser zu verstehen und Telefon: +49 381 494-7479
L Telefax: +49 381 494-7192
unsere Versorgung bestmoglich zu gestalten.
Sozialmedizinischer Dienst:
Katrin Kindermann
Telefon: +49 381 494-7196

Mit diesem Brief kommt heute der letzte Teil der Befragung. Telofax: +49 361 494-7192

Bitte fiillen Sie den Fragenbogen am 24h-Notfallnummer:
Telefon: +49 381 494-7479

Homepage:
www.palliativ.med.uni-rostock.de

) den aus.

Universitatsmedizin Rostock — rechtsfahige Teilkérperschaft der Universitat Rostock
Vorstandsvorsitzender: Prof. Dr. med. Peter Schuff-Werner - Aufsichtsratsvorsitzender: Sebastian Schréder
USt-IdNr: DE 246 101 670 - Bankverbindung: Deutsche Bundesbank Filiale Rostock - BLZ 130 000 00 - Kto.-Nr. 130 015 31
www.med.uni-rostock.de
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Anschreiben Angehdérige: kein Kontakt, Patient lebt

Universitat (lic&
Rostock

Traditio et Innovatio

Evaluation von Lebensqualitdt, Symptomkontrolle
und Zufriedenheit unter stationdr und ambulant betreuten
Palliativpatienten und ihren Angehoérigen

Rostock, den

Liebe Frau ,

lieber Herr ,

Eine Angehérige/ ein Angehdriger von lhnen befand sich vor zwei
Wochen auf der interdisziplindren Palliativstation der

Universitatsmedizin Rostock in Behandlung.

Da unsere Station erst 2009 gegriindet wurde und damit noch sehr

jung ist, moéchten wir gern herausfinden, ob wir mit unserer Arbeit
die Ziele der palliativmedizinischen Behandlung erfolgreich
erreichen kdnnen. Um dies zu Uberprifen, fiihren wir aktuell eine

erste Studie zu diesem Thema durch. Wir mochten hierfiir mit

einem Fragebogen moglichst alle Patienten und mit einem anderen

Fragebogen auch ihre Angehdrigen befragen.
Ein besonderes Augenmerk mochten wir darauf legen, wie Sie als
Angehorige/ Angehdriger die Betreuung durch unser Palliativteam

erlebten und wie zufrieden Sie mit uns sind.

Hiermit bitten wir Sie um lhre Teilnahme an dieser Befragung und
um lhr Einverstandnis zur wissenschaftlichen Verwendung und
Speicherung der erhobenen Daten zu lhrer Person. lhre Daten
werden selbstverstdndlich vertraulich behandelt und anonym

ausgewertet werden.

Universititsmedizin
Rostock

Zentrum fiir Innere Medizin
Medizinische Klinik Il
Hamatologie, Onkologie, Palliativmedizin

Ernst-Heydemann-Str. 8
18057 Rostock

INTERDISZIPLINARER BEREICH FUR
PALLIATIVMEDIZIN

A
y

Leiter:

Prof. Dr. med. Christian Junghan}
christian.junghanss@med.uni-rostock.de
Telefon: +49 381 494-7421

Oberarztin stationére Palliativversorgung:

Dr. med. Christina GroRe-Thie
Telefon: +49 381 494-7421

Sekretariat:

Leila Vahle

Telefon: +49 381 494-7421

Telefax: +49 381 494-7422

E-mail: palliativ@med.uni-rostock.de

Palliativstation:
Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Stationsleitung (Pflege):
Schwester Claudia

Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Sozialmedizinischer Dienst:
Katrin Kindermann

Telefon: +49 381 494-7196
Telefax: +49 381 494-7192

24h-Notfallnummer:
Telefon: +49 381 494-7479

Homepage:
www.palliativ.med.uni-rostock.de
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ANHANG A. APPENDIX

Anschreiben Angehdérige: Kontakt besteht, Patient verstorben

Universitat {za
Rostock Lt

Traditio et Innovatio

Evaluation von Lebensqualitdt, Symptomkontrolle
und Zufriedenheit unter stationdr und ambulant betreuten
Palliativpatienten und ihren Angehorigen

Rostock, den

Liebe Frau ,

lieber Herr ,

Eine Angehdrige/ ein Angehdriger von lhnen befand sich vor einiger
Zeit auf unserer Palliativstation der Universitdtsmedizin Rostock in
Behandlung. Wir bedauern Ihren Verlust zutiefst und méchten

lhnen unser Beileid aussprechen.

Wenn das Licht erlischt, bleibt die Trauer.

Wenn die Trauer vergeht, bleibt die Erinnerung.

Heute schreiben wir Ihnen noch einmal, da Sie sich wahrend
des stationdren Aufenthaltes bereit erklarten, an unserer
Befragung zum Thema Lebensqualitdt und Zufriedenheit
teilzunehmen. Daflir mochten wir lhnen noch einmal ganz

herzlich danken.

Es ist uns bewusst, dass die aktuelle Situation fiir Sie unter
Umstanden sehr schwer ist. Sollten Sie aus diesem Grund nicht noch
einmal an der Befragung teilnehmen wollen, so verwerfen Sie
diesen Brief bitte einfach.

Jedoch ist jede Teilnahme — und so auch lhre — ein einzigartiger und
wertvoller Beitrag, den niemand so leisten kann wie Sie. Wir waren
lhnen auBerordentlich dankbar, wenn Sie sich noch einmal dazu
entschlieBen wiirden, an unserer Befragung teilzunehmen. Nur auf
diese Weise kdnnen wir lernen, die Bediirfnisse unserer Patienten
und ihrer Angehorigen noch besser zu verstehen und unsere

Versorgung bestmoglich zu gestalten.

Universititsmedizin
Rostock

Zentrum fiir Innere Medizin
Medizinische Kiinik Il
Hamatologie, Onkologie, Palliativmedizin

Ernst-Heydemann-Str. 8
18057 Rostock

INTERDISZIPLINARER BEREICH FUR
PALLIATIVMEDIZIN

A
y

Leiter:

Prof. Dr. med. Christian Junghanfy
christian.junghanss@med.uni-rostock.de
Telefon: +49 381 494-7421

Oberérztin stationdre Palliativversorgung:

Dr. med. Christina GroRe-Thie
Telefon: +49 381 494-7421

Sekretariat:

Leila Vahle

Telefon: +49 381 494-7421

Telefax: +49 381 494-7422

E-mail: palliativ@med.uni-rostock.de

Palliativstation:
Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Stationsleitung (Pflege):
Schwester Claudia

Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Sozialmedizinischer Dienst:
Katrin Kindermann

Telefon: +49 381 494-7196
Telefax: +49 381 494-7192

24h-Notfallnummer:
Telefon: +49 381 494-7479

Homepage:
www.palliativ.med.uni-rostock.de

Universitatsmedizin Rostock — rechtsfahige Teilkérperschaft der Universitat Rostock
Vorstandsvorsitzender: Prof. Dr. med. Peter Schuff-Werner - Aufsichtsratsvorsitzender: Sebastian Schroder
USt-IdNr: DE 246 101 670 - Bankverbindung: Deutsche Bundesbank Filiale Rostock - BLZ 130 000 00 - Kto.-Nr. 130 015 31
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Anschreiben Angehdrige: kein Kontakt, Patient verstorben

Universitat
Rostock

Traditio et Innovatio

Evaluation von Lebensqualitdt, Symptomkontrolle
und Zufriedenheit unter stationdr und ambulant betreuten
Palliativpatienten und ihren Angehorigen

Rostock, den

Liebe Frau ,

lieber Herr ,

Eine Angehérige/ ein Angehdriger von lhnen befand sich vor einiger
Zeit auf unserer Palliativstation der Universitatsmedizin Rostock in
Behandlung. Wir bedauern Ihren Verlust zutiefst und méchten
lhnen unser Beileid aussprechen.

Wenn das Licht erlischt, bleibt die Trauer.
Wenn die Trauer vergeht, bleibt die Erinnerung.

Heute schreiben wir Ihnen, da wir Sie um lhre Mithilfe bitten
mochten.

Unsere Station wurde erst 2009 gegriindet und ist damit noch sehr
jung. Wir méchten gern herausfinden, ob wir mit unserer Arbeit die
Ziele der palliativmedizinischen Behandlung erfolgreich erreichen
kénnen. Um dies zu Gberprifen, fihren wir aktuell eine erste Studie
zu diesem Thema durch. Wir mochten hierfir mit einem
Fragebogen moglichst alle Patienten und mit einem anderen
Fragebogen auch ihre Angehdrigen befragen.

Ein besonderes Augenmerk mochten wir darauf legen, wie Sie als
Angehdrige/ Angehériger die Betreuung durch unser Palliativteam
erlebten und wie zufrieden Sie mit uns sind.

Hiermit bitten wir Sie um lhre Teilnahme an dieser Befragung und
um lhr Einverstdndnis zur wissenschaftlichen Verwendung und
Speicherung der erhobenen Daten zu lhrer Person. lhre Daten
werden selbstverstdndlich vertraulich behandelt und anonym

ausgewertet werden.

Universititsmedizin
Rostock

Zentrum fiir Innere Medizin
Medizinische Kiinik Il
Hamatologie, Onkologie, Palliativmedizin

Ernst-Heydemann-Str. 8
18057 Rostock

INTERDISZIPLINARER BEREICH FUR
PALLIATIVMEDIZIN

A
y

Leiter:

Prof. Dr. med. Christian Junghanfy
christian.junghanss@med.uni-rostock.de
Telefon: +49 381 494-7421

Oberérztin stationdre Palliativversorgung:

Dr. med. Christina GroRe-Thie
Telefon: +49 381 494-7421

Sekretariat:

Leila Vahle

Telefon: +49 381 494-7421

Telefax: +49 381 494-7422

E-mail: palliativ@med.uni-rostock.de

Palliativstation:
Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Stationsleitung (Pflege):
Schwester Claudia

Telefon: +49 381 494-7479
Telefax: +49 381 494-7192

Sozialmedizinischer Dienst:
Katrin Kindermann

Telefon: +49 381 494-7196
Telefax: +49 381 494-7192

24h-Notfallnummer:
Telefon: +49 381 494-7479

Homepage:
www.palliativ.med.uni-rostock.de

Univers izin Rostock — rechtsfahige Teilkérperschaft der Universitat Rostock
Vorstandsvorsitzender: Prof. Dr. med. Peter Schuff-Werner - Aufsichtsratsvorsitzender: Sebastian Schroder
USt-IdNr: DE 246 101 670 - Bankverbindung: Deutsche Bundesbank Filiale Rostock - BLZ 130 000 00 - Kto.-Nr. 130 015 31
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