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Abstract

Einleitung: Die Initiierung von palliativmedizinischer Behandlung von onkologischen
Patienten sollte friihzeitig erfolgen. Zur Identifizierung sollte ein bediirfniszentrierter An-

satz verfolgt werden.

Fragestellung: In der vorliegenden Arbeit wurde die Integrative Palliative Care Outcome
Skala (IPOS) zur systematischen und routinemifigen Erfassung von Symptomen und Be-
diirfnissen onkologischer Patienten verwendet mit dem Ziel, die Pravalenz und Beein-
trachtigung durch palliativmedizinische Bediirfnisse in einer allgemeinen onkologischen
Patientenpopulation zu beschreiben und damit zu ermitteln, welche Patienten fiir die frithe

Integration geeignet sind.

Methoden: Es handelt sich um eine prospektive Querschnittsstudie, durchgefiihrt auf drei
hédmato-onkologischen Stationen im Klinikum der Universitdt Miinchen Grofhadern.
Eine Gelegenheitsstichprobe, bestehend aus allen einwilligungsfihigen Patienten, unab-
hingig vom Stadium der Erkrankung, sollte bei Aufnahme mit dem IPOS und dem Dis-
tress Thermometer gescreent werden. Zusétzlich wurden demografische und klinische
Angaben (u.a. Funktionsstatus) ermittelt. Bei Erreichen eines vorab bestimmten Schwel-
lenwertes im IPOS sollte die Uberweisung an den Palliativdienst erfolgen. Die Daten
wurden mittels deskriptiver und inferenzstatistischer Verfahren (¢-Tests und nicht-para-

metrische Tests) ausgewertet.

Ergebnisse: Im Erhebungszeitraum wurden Daten von 211 Fillen gesammelt. Bei 68,5%
der Patienten lag eine hdmatologische Grunderkrankung vor, nur 31,5% hatten einen so-
liden Tumor. 77,2% der Patienten waren bereits in einem fortgeschrittenen Krankheits-
stadium. Psychosoziale Probleme und Symptome wurden insgesamt am hiufigsten be-
richtet: Sorge der Angehorigen (81,5%), Sorge und Unruhe aufgrund der Erkrankung
(63,6%) und Traurigkeit (48,8%). 43,1% der Stichprobe erfiillten die Kriterien fiir palli-
ativen Bedarf, hatten also zwei Symptome oder Probleme sehr starker Ausprigung oder
drei in starker Auspriagung. Es wurden jedoch nur 6 Patienten (4%) an den Palliativdienst
iiberwiesen. Es konnten Unterschiede in den palliativen Bediirfnissen in der Gruppe mit
> 3 Komorbidititen (¢(147) = -2,447, p = ,016, 95% KI: -6,345 bis -;675), klinisch rele-
vantem Distress von >6 (#147) = -6,641, p = p <,001 , 95% KI: -10,502 bis -5,685) und
in der Gruppe mit einem Funktionsstatus von <70 (#(147) = 8,268, p < ,001, 95% KI:
7,813 bis - 12,721) gezeigt werden.



Schlussfolgerung: Die Arbeit konnte zeigen, dass der aktuelle Bedarf an palliativmedi-
zinischer Versorgung durch eine starkere Integration von Onkologie und Palliativmedizin
noch besser gedeckt werden sollte. Dazu konnen Patient-reported Outcomes wie der [IPOS
einen Beitrag leisten. Um dieses Potential auszuschdpfen und den IPOS erfolgreich in die

Routine Versorgung zu implementieren, sind mehr Ressourcen notig.
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1. Einleitung
1.1 Early Integration von Palliativversorgung in der Onkologie

Onkologische Patienten' sind hohen Belastungen ausgesetzt. Im Verlauf der Erkrankung
entwickeln sie eine Vielzahl an korperlichen als auch psychischen Symptomen, deren
Ausmal} das Leiden der Menschen zu einem grof3en Teil bestimmt (Higginson & Evans,
2010; Teunissen et al., 2007). In der Auseinandersetzung mit einer lebensbedrohlichen
Krankheit werden existentielle Fragen aufgeworfen und es besteht Bedarf an spiritueller
Begleitung (Higginson & Costantini, 2008a) Auch die Familien der Betroffenen sind psy-
chisch beansprucht, durch die mentale Vorbereitung auf den Verlust und die Beschéfti-

gung mit Fragen zur weiteren Versorgung des Erkrankten (Zaider & Kissane, 2009).

Viele Patienten unterziehen sich noch am Lebensende intensiven Therapien, sind lange
stationdr in Behandlung und versterben in 30 bis 50% im Krankenhaus. Mangelnde Ko-
ordination und Planung der Versorgung fiihren zu Zustianden, die den Wiinschen der Pa-
tienten nicht entsprechen (Adelson et al., 2017). Eine frithzeitige palliativmedizinische
Behandlung von onkologischen Patienten ist unabdingbar, um ihren Bediirfnissen gerecht

zu werden.

Es wurde gezeigt, dass durch eine friithzeitige palliativmedizinische Anbindung eine Ver-
besserung der Lebensqualitit, Symptomkontrolle, Stimmung und Zufriedenheit mit der
Versorgung erreicht werden kann und zudem die Anzahl der Hospitalisierungen reduziert
werden konnen (Bakitas et al., 2009; Higginson & Evans, 2010; Temel et al., 2010;

Zimmermann et al., 2014).

Bisher wird die Integration von palliativer Versorgung in die onkologische Praxis noch
nicht ausreichend umgesetzt. Wenn Onkologen fiir ihre Patienten das Angebot in An-
spruch nehmen, dann typischerweise spit im Verlauf der Erkrankung, im Schnitt erst 30

bis 60 Tage vor dem Tod.

! Aus Griinden der Vereinfachung sowie einer besseren Lesbarkeit wird in der vorliegenden Ar-
beit auf eine geschlechtsspezifische Differenzierung wie z.B. PatientInnen verzichtet. Im Sinne
der Gleichbehandlung sind die entsprechenden Begriffe fiir alle Geschlechter giiltig.
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Ziel der frithzeitigen Einbeziehung von Palliative Care ist vor allem die Verbesserung der
Symptomkontrolle und Beratung des Patienten hinsichtlich der Therapie (Bruera & Hui,
2010).

1.2 Priivalenz und Inzidenz maligner Erkrankungen

Gemal eines aktuellen Berichts des Robert-Koch-Instituts (RKI) zum Krebsgeschehen in
Deutschland erkranken heute etwa doppelt so viele Menschen an Krebs wie in den 1970er

Jahren (Barnes et al., 2016).

Auf Grundlage der Daten des Globocan Projektes, bereitgestellt von der International
Agency for Research on Cancer (IARC) sind in der Tabelle 1 aktuelle Daten zu Inzidenz
und Préavalenz von Krebserkrankungen aufgefiihrt (Forman et al., 2013). Zum Zeitpunkt
der Datenerhebung 2012 gab es 493.780 Neuerkrankungen in Deutschland. Die hochste
Inzidenz mit 14,5% lag bei Brustkrebs vor, gefolgt von 13,8% Prostatakarzinomen und
10,3% malignen Erkrankungen der Lunge. Die 5-Jahres-Pridvalenz lag bei 1.396.766
Menschen mit einer Krebserkrankung. Die hochste Pravalenz liegt mit 20,0% bei Brust-
krebs vor, gefolgt von malignen Erkrankungen der Prostata mit 19,0% und kolorektalen
Neoplasien bei 13,2%.

Das Alter ist der wichtigste Risikofaktor fiir die Entwicklung einer Krebserkrankung. Mit
der steigenden Lebenserwartung ist deshalb eine Zunahme in der Inzidenz verbunden, die
schitzungsweise um 1% pro Jahr wachsen wird (Haun et al., 2017). Laut Schitzungen
der Weltgesundheitsorganisation (WHO) werden bis 2020 circa 15 Millionen Menschen

weltweit von Krebs betroffen sein.

Tabelle 1 Inzidenz und Pravalenz von Krebs in Deutschland (Forman et al., 2013)

Krebs Inzidenz 5-Jahres Privalenz
Anzahl (%) Anzahl (%)
Lippe und Mundhdhle 8.660 1,8 27.001 1,9
Nasopharynx 448 0,1 1.714 0,1
Andere pharyngeale Lokalisation 6.783 1,4 18.948 1,4
Oesophagus 6.950 1,4 9.335 0,7
Magen 16.015 3,2 24.454 1,8
Colorectum 63.572 12,9 184.548 13,2
Leber 9.202 1,9 6.864 0,5
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Gallenblase 5.340 1,1 5.707 0,4
Pancreas 16.451 3,3 9.387 0,7
Larynx 4.064 0,8 14.027 1,0
Lunge 50.813 10,3 55.783 4,0
Melanom der Haut 16.884 34 66.997 4.8
Kaposi Sarkom 97 0,0 283 0,0
Brust 71.623 14,5 279.045 20,0
Cervix uteri 4.995 1,0 16.588 1,2
Corpus uteri 11.196 2,3 41.788 3,0
Ovar 6.673 1,4 15.152 1,1
Prostata 68.262 13,8 265.005 19,0
Hoden 4.031 0,8 18.567 1,3
Niere 18.615 3,8 58.591 4,2
Blase 28.405 5,8 100.676 7,2
ZNS und PNS 7.116 1,4 7.326 0,5
Schilddriise 5.229 1,1 19.344 1,4
Hodgkin Lymphom 2.017 0,4 6.632 0,5
Non Hodgkin Lymphom 14.597 3,0 40.197 2,9
Multiples Myelom 5947 1,2 11.716 0,8
Leukédmie 11.038 2,2 24.476 1,8
ﬁgfaﬁzgzﬁ?frﬁ;‘flig‘s‘i;n 493.780 100,0 1.396.766 100,0

Die Anzahl der Menschen, die an Krebs sterben, wird um etwa 60% aufrund 10 Millionen
pro Jahr ansteigen (Higginson & Costantini, 2008b). Daraus ergibt sich eine grof3e Be-
deutung fiir die Langzeitbetreuung onkologischer Patienten (Bertz et al., 2010), da ten-
denziell mit der steigenden Inzidenz der Krebserkrankungen ebenfalls der Bedarf nach
palliativmedizinischer Versorgung und einer friihzeitigen Einbindung derselben steigen

wird.

1.3 Palliativer Bedarf auf Ebene der Beviolkerung

Mit der steigenden Inzidenz von Krebserkrankungen wird auch der Bedarf fiir palliative
Versorgung zunehmen. Eine Schitzung dieses Zuwachses ldsst sich im Rahmen eines
epidemiologischen Ansatzes entwickeln. Es gibt verschiedene Methoden einer populati-
onsbasierten Schitzung der palliativen Bediirfnisse. In einer Publikation von 2014 ver-
glichen Murtagh und Koautoren drei Ansétze zur Schitzung des Palliativbedarfs mitei-
nander. Hierbei ergaben sich konservative Schétzungen fiir Palliativbedarf bei einem Mi-
nimum von 63% aller Todesfille, die dementsprechend Anteil an palliativer Versorgung

erhalten sollten (Murtagh et al., 2014). Im starken Gegensatz hierzu stehen Schitzungen
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der Worldwide Palliative Care Alliance, die den Anteil derjenigen Patienten, die aufgrund
eines Bedarfs an palliativmedizinischer Versorgung ebendiese erhalten, auf nur etwa 14%
schitzen (The World Palliative Care Alliance, 2014). Hierbei wird deutlich, dass eine
deutliche Versorgungsliicke besteht zwischen Patienten, die im Laufe ihrer Krebserkran-
kung Bedarf entwickeln, und Patienten, die darauthin palliativmedizinisch versorgt wer-

den.

14 Wandel der WHO-Modelle der Palliativimedizin

In den letzten Jahren hat sich hierbei im akademischen Diskurs des Faches Palliativime-
dizin weltweit ein Wandel hinsichtlich des Selbstverstindnisses des Fachs ergeben. So
sehen Palliativmediziner ihre Rolle in der Patientenversorgung aufgrund von Forschungs-
ergebnissen, die eine Verlangerung der Lebenszeit bei Patienten mit malignen Erkran-
kungen, die friithzeitig palliativmedizinisch versorgt wurden, im Rahmen eines Versor-
gungsmodells, was die palliative Einbindung und Integration im Rahmen der allgemeinen
onkologischen Versorgung fordert (Hui & Bruera, 2016; Temel et al.,, 2010;
Zimmermann et al., 2014). Der Anspruch auf eine frithzeitige Integration der Palliativ-
medizin findet sich auch im Wandel der WHO-Modelle der Palliativmedizin wieder. So
wurde die WHO Definition von Palliative Care im Jahre 1990 noch folgendermaflen auf-

gestellt:

WHO-Definition von 1990: ,,Palliative Care ist die aktive, ganzheitliche Behandlung von
Patienten mit einer progredienten, weit fortgeschrittenen Erkrankung und einer begrenz-
ten Lebenserwartung zu der Zeit, in der die Erkrankung nicht mehr auf kurative Behand-
lung anspricht und die Beherrschung der Schmerzen, anderer Krankheitsbeschwerden,
psychologischer, sozialer und spiritueller Probleme hochste Prioritdt besitzt.” (Klaschik,

Nauck, Radbruch, & Sabatowski, 2000, p. 607).

Hierbei wird deutlich, dass Palliative Care als Ansatz verstanden wird, der vor allem bei
progredienter, fortgeschrittener Erkrankung greift. Palliativmedizinische Versorgung
wird hiernach nur fiir Patienten geleistet, bei denen das Lebensende deutlich abzusehen
ist. Damit erfolgt eine Einbindung der palliativmedizinischen Prinzipien in den letzten
Lebenswochen des Patienten. Im Jahre 2002, weit vor den Studienergebnissen von Jen-

nifer Temel und Koautoren (2010) wurde eine Anderung der Definition vorgenommen:
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,Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit von Patienten und
ihren Familien, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind. Dies ge-
schieht durch Vorbeugung und Linderung des Leidens mittels frithzeitiger Erkennung und
korrekter Beurteilung der Behandlung von Schmerzen und anderen Beschwerden korper-

licher, psychologischer und spiritueller Art.* (Miiller-Busch, 2011, p. 7).

Der zentrale Punkt der Anderung der WHO-Definition liegt in der friihzeitigen Integra-
tion von Palliativmedizin. Hierbei wird hervorgehoben, dass eine Linderung von Leiden
nur durch eine frithzeitige Erkennung und Erfassung von Schmerzen und weiteren Prob-
lemen umfassend moglich ist. Entgegen der urspriinglichen starken Trennung eines kura-
tiven und palliativen Ansatzes wird hierbei der frithzeitigeren Einbindung von Palliativ-
medizin der Weg bereitet. Dies spricht insgesamt fiir eine Aufweichung der Dichotomie
zwischen kurativem und palliativem Ansatz und verdeutlicht, dass sich beide Herange-
hensweisen an die Behandlung in der onkologischen Versorgung nicht gegenseitig aus-
schlieBen miissen. Gerade diese Aufweichung wird von palliativmedizinischen Wissen-

schaftlern, die eine engere Verzahnung der Ansétze fordern, betont.

Das dichotome Modell, welches die palliative Versorgung auf das Lebensende be-
schriankt, muss abgeldst werden. Das Verstindnis des Miteinanders von kurativem und
palliativem Ansatz ist die Voraussetzung der frithen Einbindung von Palliativmedizin
(Gomez-Batiste et al., 2014). Therapieziele und der Nutzen fiir den Patienten sollten im
Vordergrund stehen, dafiir ist Kooperation und Kommunikation iiber die Disziplinen hin-

weg unerldsslich.

Unter dem Begriff der frithzeitigen Behandlung, auf Englisch auch unter dem Stichwort
»early integration® bekannt, ist eine routineméfige und friihzeitige Einbindung von pal-
liativmedizinischer Versorgung in die onkologische Behandlung zu verstehen (Gaertner
et al., 2012). Dieses Konzept ist im Zusammenhang der Anderung des Modells der Palli-
ativmedizin von grof3er Bedeutung, um das Ziel der Integration der Disziplinen umzuset-
zen. Thema dieser Arbeit ist es unter anderem, dem Ziel der ,.early integration* durch
Implementierung einer routineméfigen, patientengeleiteten Erfassung der Bediirfnisse

onkologischer Patienten néher zu kommen.
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1.5 Early Integration in den Leitlinien

Die ,,American Society of Clinical Oncology* (ASCO) hat sich in der 2016 aktualisierten
Version der Leitlinie fiir die frithzeitige Integration von Palliative Care in die standard-
mafige onkologische Versorgung ausgesprochen. Empfohlen ist die Anbindung inner-
halb der ersten acht Wochen nach der Diagnose (Ferrell et al., 2017). Auch die Deutsche
Gesellschaft fiir Himatologie und Onkologie (DGHO) hat in ihrer Stellungnahme aus
dem Jahr 2015 eine entsprechende Forderung zur frithzeitigen palliativmedizinischen
Einschitzung gestellt (Deutsche Gesellschaft fiir Hématologie und Medizinische
Onkologie, 2015). Entsprechende Empfehlungen zur frithen Integration finden sich auch
in der S3-Leitlinie ,,Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkran-
kung* von 2019 (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019). Auf Basis von Expertenmeinun-
gen wird empfohlen, dass unabhingig vom Stadium der Krebserkrankung allen Patienten
Informationen zu Palliativmedizin zugidnglich gemacht werden sollen. Zudem soll jedem
Patienten nach der Ubermittlung der Diagnose eine palliativmedizinische Versorgung an-
geboten werden, ungeachtet der Einleitung einer tumorspezifischen Behandlung. Somit
besteht Einigkeit beziiglich der groen Relevanz der Integration der beiden Disziplinen,

jedoch gilt es festzulegen, wie dies am besten umzusetzen ist (Kaasa et al., 2018).

1.6 Erfassung von Patientenbediirfnissen

Es ist bisher unklar, wie auf der Ebene des Individuums Bediirfnisse am besten erkannt
werden konnen, und in welcher Form und wann palliative Versorgung indiziert ist (Girgis
& Waller, 2015). Dies geht nicht zuletzt auf eine Unklarheit und Vielfalt in der definito-
rischen Fassung der Begriffe Bedarf und Bediirfnisse zuriick. Zur Klarung dieser Begriff-
lichkeiten sind hier die Definitionen aus dem Glossar der S3-Leitlinie ,,Palliativmedizin‘

entnommen:

,Bedarf ist ist der objektiv erkennbare, nachvollziehbare, nicht durch eigene Ressourcen
zu behebender Mangel und Belastungszustand eines Patienten.* (Leitlinienprogramm

Onkologie, 2019, p. 28)

,Bediirfnis ist ein subjektiv individueller Anspruch oder Wunsch einer Person oder Per-
sonengruppe bzw. ein erlebter Mangel und Belastungszustand verbunden mit dem

Wunsch nach Abhilfe und Befriedigung.” (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019, p. 28).
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Beide Begriffe gehen auf die Fassung des Soziologen Jonathan Bradshaw, der in den
1970er Jahren eine Taxonomie entworfen hat, um die verschiedenen Arten von Bedarf
und Bediirfnissen zu klassifizieren. Seine Einteilung der Bediirfnisse erfolgt durch die
Gruppe, die sie definiert, dargestellt in Tabelle 2 (Bradshaw, 1972). Da es im Englischen
die begriffliche Unterscheidung von ,,Bedarf und ,,Bediirfnis* nicht gibt, sind hier die

deutschen Begriffe entsprechend der Definitionen in Klammern eingefiigt.

Tabelle 2 Taxonomy nach Bradshaw

Art von Bedarf Definierende Gruppe und Erliduterung
. Experten
Normativer Bedarf festgelegt wird ein erstrebenswerter Standard
Betroffene
Gefiihlter Bedarf (= Bediirfnisse) Wunsch, Verlangen, subjektive Sicht, die nicht
zwangsldufig ausgedriickt wird
.. - P Betroffene
Ausgedriickter Bedarf (= Bediirfnisse) In dic Tat umgesetzte Bediirfnisse
Experten
Komparativer Bedarf Im Vergleich zwischen Gruppen, die unterschiedli-
che Versorgung erhalten

Mithilfe der Taxonomie kann man sich dem Problem der bediirfnisorientierten Versor-
gung in der Palliativmedizin anndhern. Wenn man sich nur auf die ausgedriickten Bediirf-
nisse verldsst, dann lduft man Gefahr sie zu unterschitzen, denn viele Patienten sind nicht
in der Lage sie addquat zu dufBern. Die praktizierte Form der Bediirfniserfassung fult auf
einer Art halb-strukturiertem Interview, bei dem der Patient idealerweise spontan sein
Empfinden duBert und der Arzt noch ergéinzend Fragen stellt, zum Beispiel im Rahmen
von Aufnahme oder Visite (Stromgren, Groenvold, Pedersen, Olsen, & Sjogren, 2002).
Dieser normative Anspruch ist problematisch, denn dass die Gesundheitsfachkréfte die
Bediirfnisse der Patienten unterschitzen, konnte mehrfach demonstriert werden

(Laugsand et al., 2010).

Dieser Ansatz entspricht auch nicht dem Anspruch einer patientenzentrierten Versorgung,
wie im folgenden Zitat von Richardson und Koautoren veranschaulicht wird: ,,Patient-
centered care is unlikely to occur without a good understanding of patients’ needs and
factors that influence them.* (Richardson, Medina, Brown, & Sitzia, 2007, p. 1125). Wa-
rum die bisher praktizierte informelle Erfassung der Bediirfnisse durch den behandelnden
Onkologen ungeniigend ist und sich nicht eignet, um die friihzeitige Einbindung von Pal-

liativversorgung umzusetzen, hat mehrere Griinde. Es ist gezeigt worden, dass Onkologen
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sich nicht bewusst sind, was fiir eine Art des Angebots fiir palliativmedizinische Versor-
gung es gibt. Dariiber hinaus herrscht Unsicherheit beziiglich des Zeitpunktes der Uber-
weisung oder sogar ein genereller Widerwillen gegen eine Uberweisung (Glare & Chow,
2014). Die informelle Erfassung der Bediirfnisse ist zudem nicht systematisch, die Arzte
verstehen haufig nicht, welche Bediirfnisse die Patienten zu kommunizieren versuchen
(Richardson et al., 2007). Idealerweise sollten jedoch alle Patienten bei der Aufnahme ein
systematisches Screening durchlaufen (Weissman & Meier, 2011). Eine starke Orientie-
rung an der Prognose ist Teil des Problems (Girgis & Waller, 2015). Es ist gezeigt wor-
den, dass die Prognosen meist zu optimistisch sind (Gripp et al., 2007). In die Abschit-
zung der Prognose flieBen Kriterien wie Funktionalitidt und Krankheitsstadium ein, aber
auch Erfahrungswerte, die subjektiv sind (Simmons et al., 2017). Damit werden aller-
dings wesentliche und wichtige Patientenparameter wie Symptomlast, die nur eigenstén-

dig und subjektiv berichtet werden konnen, ausgespart.

1.7 Patient-reported Outcomes

In diesem Zusammenhang gewinnen Patient-reported outcome measures (PROMs) an
Bedeutung. PROMs sind Instrumente, die verschiedene Aspekte des gesundheitlichen
Zustandes eines Patienten in Form standardisierter Fragebogen messen. Die Information
wird vom Patienten selbst berichtet (Valderas et al., 2008). PROMSs gelten hier als Gold-
standard zur Messung von subjektivem Erleben (Antunes, Harding, & Higginson, 2014).
Bislang stand in der Erfassung von Bedarf und Bediirfnissen die Perspektive des medizi-
nischen Fachpersonals im Vordergrund und damit klassische Endpunkte wie Uberlebens-
zeit und Laborparameter. Fiir viele dieser Endpunkte ist dem Patienten die Relevanz nicht
zugénglich, wobei sie allerdings bisher meist ausschlaggebend fiir wichtige therapeuti-
sche Entscheidungen waren. Das Bewusstsein fiir die Bedeutung der Perspektive des Pa-
tienten ist in den letzten Jahren gewachsen (Haywood, Wilson, Staniszewska, & Salek,
2016). Psychosoziale BasisgroBen und Lebensqualitét sind wichtig, um die Erkrankung
nicht im Vakuum zu betrachten, sondern im Kontext der Personlichkeit des Patienten und
seines Umfelds und damit dem Anspruch der Mehrdimensionalitdt der Palliativmedizin

gerecht zu werden (Higginson & Carr, 2001).

Zur Erfassung von Bedarf und Bediirfnissen gibt es zahlreiche Moglichkeiten, PROMs

einzubinden und anzuwenden.
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Grundsitzlich gilt es zu unterscheiden, ob eine Verwendung in der klinischen Praxis zur
Einschitzung eines Individuums gewiinscht ist, oder ob PROMs auf der Ebene einer gan-
zen Population verwendet werden sollen. Im erst genannten, klinischen Bereich dienen
PROMs einer Erleichterung der Kommunikation, der Schulung des klinischen Personals.
PROMs konnen dem Arzt dabei helfen, Probleme zu erkennen und zu priorisieren, Préa-
ferenzen zu ermitteln und Verdnderungen und Behandlungserfolg abzubilden (Higginson
& Carr, 2001). Auf der Bevolkerungsebene konnen die Daten klinischen Audits dienen,
um die Qualitdt der Versorgung zu evaluieren. Es ist denkbar, dass Kostentriger sie zur
Verteilung von Ressourcen einbeziehen (Greenhalgh, 2009). Es konnte bereits gezeigt
werden, dass die Erfassung von Bediirfnissen mit PROMs bei onkologischen Patienten
zu einer Verbesserung der korperlichen und psychischen Gesundheit sowie der Symp-
tomkontrolle fithrt. Zudem kann die Verwendung von Ressourcen optimiert werden

(Kaasa et al., 2018).

1.8 Instrumente zur Identifikation von palliativen Patienten

Ziel dieser Arbeit ist unter anderem, den Nutzen von PROMs zur Erkennung von Pati-
enten, die von einer frithzeitigen Einbindung palliativmedizinischer Grundséatze in der
Behandlung profitieren kdnnten, zu untersuchen. PROMs werden hierbei auf der Ebene
der klinischen Versorgung eingesetzt, um eine patientenzentrierte Erfassung der Bediirf-
nisse zu ermoglichen. Eine Reihe von Instrumenten wurde entwickelt, um eine bessere
Identifikation dieser Bediirfnisse zu ermdglichen. Diese Instrumente beruhen teils auf
objektivierbaren Kriterien, enthalten aber auch Symptome und Bediirfnisse, die patien-
tenzentriert erfasst werden. In Tabelle 3 wird ein Uberblick dieser Instrumente gegeben,
die in mehreren Studien eingesetzt wurden, um Patienten mit Palliativbedarf frithzeitig
zu erkennen. Wie sich an den verwendeten Instrumenten zeigt, bleibt die Identifizierung
des Bedarfs groBtenteils in der Hand des Arztes. Es sind vor allem klinische Parameter,
das Ausmal} der Funktionalitit und prognose- und diagnosespezifische Kriterien, die
standardisiert erfasst werden. Ein PROM, das palliative Bediirfnisse in einem diagnosti-
schen Kontext zur Identifikation von palliativen Patienten misst, ist bisher nicht vorhan-
den. In dieser Arbeit soll es darum gehen, die palliativen Bediirfnisse onkologischer Pa-

tienten mit einem PROM zu messen.
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Tabelle 3 Vergleich von Instrumenten zur Identifizierung eines palliativen Bedarfs

Art des Aus-

Population und Set-

Instrument Format und Items . . Psychometrie Bewertung
fiillens ting
11 Punkte, die fiinf klinische Dimensionen des Palliativbedarfs
abdecken:
- Ausmaf der Krankheit
NCCN Screening - Performance Status
- Prognose
‘4o : - Komorbiditéten 194 ambulante und Inhaltsvaliditdt .
Validation of a Simple Screen- . ) . - Fokus auf Funktionsstatus,
ing Tool for Identifying Unmet | ~ PC spenﬁsche Pro_blerne. Unkontr0111erFe Symptome, mC)..cie;- vom Arzt stationdre Krebspa- durch Experten- Prognose und Krankheitssta-
Palliative Care Needs in Pa- rater bis schwerer Distress, Sorge des Patienten/der Angehdri- erfasst tienten des Sloan team, dium
tients with Cancer gen beziiglich Entscheidungsfindung, Bedarf des Teams fiir Kettering Memorial Konstruktvaliditit, Spirituclle Dimension fehlt
’ Unterstiitzung bei der Entscheidungsfindung, Wunsch des Pati- Cancer Centers Kriteriumsvaliditét P
enten/der Familie nach einem PC-Konsil, verldngerter Aufent-
(Glare & Chow, 2014) halt
Supplementir existiert eine Liste von 24 Symptomen
Score 0-14
Ziel ist nicht eine genaue
Dreiteiliges Assessment: gﬂ?fgi;aﬁg}?i?:{ Prognose, sondern Vorher-
- . Surprise“-Frage 12 Monaten zum Tod sage der Bediirfnisse. Aller-
The GSF Prognostic Indicator - allgemeine Indikatoren fiir Abbau und verstérkte Bediirfnisse fithren. En thilclkel ¢ Bisher keine evi- dings kein systematisches
Guidance - Krankheitsspezifische klinische Indikatoren fiir Krebs, vom Arzt er- fiir Priinéirversor— denzbasierte Vali- Erfragen von Bediirfnissen,
COPD, Herzinsuffizienz, Niereninsuffizienz, neurologische Er- fasst une. mittlerweile dierun sondern Fokus auf klinische
(Thomas, 2011) krankungen und Schwiche/ Demenz fuc}%’ﬁir Heime und & Parameter und Funktionali-
Zur Identifikation von Patienten, die in den nichsten 12 Mona- . tét.
Akutversorgung im . .
ten versterben . Psychosoziale und spirituelle
Einsatz . .
Dimensionen fehlen.
Diagnosespezifische ,,Standard Operating Procedures* (SOPs)
Disease-specific timing of inte- | fiir 19 verschiedene maligne Erkrankungen. Fiir 19 maligne Er- Svmpiomerleben wird nicht
gration of palliative care SOPs | a) Green Flags als spezifischer Indikator fiir die Initiierung von vom Arzt er- krankungen, entwi- be}:/riicpksich tiet. psvchosozie
Early Integration ckelt im Setting der gt psych
fasst ale und spirituelle Dimen-

(Gaertner, Wolf, Hallek,
Glossmann, & Voltz, 2011)

b) Red Flags als Indikator fiir die Initiierung von PC
Trigger sind Stadium der Erkrankung oder verbleibende kura-
tive Therapie-Optionen

stationdren Versor-
gung

sion fehlen

Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT)

(Highet, Crawford, Murray, &
Boyd, 2014)

Einseitige Checkliste:

a) Generelle Indikatoren des Abbaus der Gesundheit

b) Krankheitsspezifische klinische Indikatoren: Fiir Krebs,
Demenz/Schwiche, renale, hepatische, neurologische und
kardiologische Erkrankungen (in Anlehnung an GSF)

vom Arzt er-
fasst

Identifikation von
Patienten, die Gefahr
laufen sich in ihrem

Funktionsstatus und klini-
sche Merkmale stehen im
Vordergrund, Symptome

sind genannt, werden aber
nicht systematisch erfragt,
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Zustand zu ver-
schlechtern; in allen
Settings anwendbar

psychosoziale und spirituelle
Dimension fehlen

Necesidades Paliativas (NEC-

Vierteiliges Assessment:

a) ,,Surprise“-Frage

b) Wunsch nach oder Bedarf fiir palliative Versorgung oder
Therapiebegrenzung vom Patienten, der Familie oder
Team

c) Allgemeine klinische Indikatoren: Mangelernéhrung, Abfall

Screeningtool zur
Identifikation von
Patienten mit Risiko,
in den néchsten 12
Monaten zu verster-
ben, die an fortge-

Symptomerleben wird nicht

PAL) des Funktionsstatus, geriatrische Syndrome, Schwierigkei- | von Arzt er- schrittenen chroni- erfragt, psychosoziale und
ten der psychologischen Anpassung und Inanspruchnahme | fasst schen Krankheiten o- spirituelle Dimensionen feh-
(Gomez-Batiste et al., 2013) von Ressourcen der Krankheiten mit len
d) Krankheitsspezifische klinische Indikatoren: Fiir Krebs, De- lebensbegrenzender
menz/Schwiche, renale, hepatische, neurologische und Prognose leiden. Fiir
kardiologische Erkrankungen die hausérztliche
Versorgung entwi-
Auf Grundlage von SPICT und GSF entwickelt. ckelt.
RADboud Indicators for Pallia- | Krankheitsspezifische Listen fiir Herzinsuffizienz, COPD und Fiir di w1 Nur somat.lsche Faktq@n,
) ir die hausérztliche psychosoziale und spirituelle
tive Care Needs (RADPAC) Krebs von Arzt er- V. twi- Di ion fehlen. kei )
Klinische Indikatoren, Funktionsstatus, Inanspruchnahme des fasst CISOTEUNg entwi 1menston fet en, ken sys

(Thoonsen et al., 2011)

Gesundheitswesens und Symptome flieen ein

ckelt

tematisches Erfassen von
Symptomen

Integrated Palliative Outcome
Scale (IPOS)

(Murtagh et al., 2019)

17 Items:

1) Hauptprobleme und Sorgen (Freitext)

2) Géangige Symptome: Schmerzen, Atemnot, Schwéche/feh-
lende Energie, Ubelkeit, Erbrechen, Appetitlosigkeit, Verstop-
fung, Mundtrockenheit/schmerzhafter Mund, Appetitlosigkeit,
eingeschriankte Mobilitit, Freitext zum Ergidnzen von Sympto-
men

3) Sorge oder Beunruhigung des Patienten

4) Sorge oder Beunruhigung der Angehdrigen

5) Trauer

6) Frieden

7) Austausch

8) Informationsbedarf

9) Praktische Probleme

10) Art des Ausfiillens

Bewertung auf einer Likert Skala 0 -4

durch den Pati-
enten ausge-
fullt

/mit Hilfe von
Mitarbeiter
oder Angehori-
gen

Im stationdren pallia-
tiven Setting

Interne Konsistenz,
Test-Re-Test, Reli-
abilitit,
Konstruktvaliditat,
Responsivitit

Korperliche, psychosoziale,
spirituelle Dimensionen wer-
den erfasst, praktische Prob-
leme erfragt, subjektives Er-
leben des Patienten als Fo-
kus
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Es wird in der Zusammenschau der Instrumente der Identifizierung, die bisher in Verwendung sind,
deutlich, dass es an einer guten Abbildung der patientenzentrierten Bediirfnisse mangelt. Der starke
Fokus auf Faktoren wie Prognose und klinischen Surrogat-Parametern wird der ganzheitlichen Sicht
auf den Patienten nicht gerecht und verhindert die frithzeitige Einbindung von Palliative Care. Es ist
aullerdem noch keine ausreichende Grundlage an Studien zur Umsetzbarkeit im Setting der stationa-

ren Versorgung vorhanden. Hier ist der Ansatzpunkt des vorliegenden Forschungsprojektes.

Es konnte gezeigt werden, dass PROMs in der Erfassung der Bediirfnisse reliabel sind und préziser
als die Outcome-Messung durch Arzte oder objektive Kriterien (Hahn et al., 2007). Fiir die friihe
Identifikation mit einem bedirfnisorientierten Ansatz eignen sich also PROMs. Auch der Nachweis
des Nutzens der PROMs im Rahmen einer routinemifBigen Erfassung konnte hinsichtlich der Ver-
besserung des Versorgungsprozesses bereits erbracht werden (Luckett, Butow, & King, 2009). Der
neue Aspekt dieser Studie besteht vielmehr in der Art der Verwendung eines PROM, der nicht in der
bloBen Erfassung von Bediirfnissen, sondern dem Versuch der damit verbundenen Identifizierung

von Patienten mit palliativem Bedarf besteht.

Dafiir wurde die Integrated Palliative Outcome Scale (IPOS) ausgewéhlt. Es ist ein Instrument, das
zur Verbesserung der Outcome Messung in der Palliativmedizin entwickelt worden ist (Murtagh et
al., 2016; Murtagh et al., 2019; Schildmann et al., 2016). Eine genaue Beschreibung des Instrumentes
erfolgt im Abschnitt Methoden. An dieser Stelle soll hervorgehoben werden, welche Besonderheiten
den IPOS von den anderen Instrumenten unterscheiden, die bisher zur Identifikation von Palliativpa-
tienten eingesetzt worden sind. Besonders geeignet ist der IPOS, weil er alle Dimensionen der palli-
ativen Bediirfnisse abdeckt. Auch Spiritualitdt wird thematisiert, ein Bereich, den die anderen Instru-
mente aussparen. Besonders explizit wird ebenfalls auf psychosoziale und emotionale Probleme ein-
gegangen. Diese Dimension klingt zwar auch im NCCN Tool (Glare & Chow, 2014) (Distress, Sorge
iiber Entscheidungen zur Therapie) und im Radbound (7. patient mentions end of life approaching,
8. the patient has a ,,diminished drive to life*) (Thoonsen et al., 2011) an, steht allerdings im Hinter-
grund. In diesen Instrumenten dominieren objektive klinische Parameter und Indikatoren der Funkti-
onalitit. Ein weiterer zentraler Unterschied liegt darin, dass der IPOS die Sicht des Patienten und sein
subjektives Erleben erfragt, wohingegen bei allen anderen Instrumenten eine Bewertung von Seiten
des Arztes erfolgt. Hier sind auch die Freitext-Antworten hervorzuheben, die den Patienten zur Re-

flexion anregen.
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Es soll deshalb in der vorliegenden Arbeit untersucht werden, inwiefern sich ein patientenzentriertes
Instrument wie der IPOS in einem Routinescreening dafiir eignet, Patienten auf allgemeinonkologi-
schen Stationen zu erkennen, die von einer frithzeitigen Einbindung palliativmedizinischer Versor-
gung profitieren wiirden. Hierzu soll zunichst die allgemeine Symptom- und Problemlast der Patien-
ten beschrieben werden. AnschlieBend sollen Kriterien ermittelt werden, die als mdgliche zusétzliche

Screeningkriterien die Bediirfnislast der Patienten erkldren konnen.
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2. Zielsetzung und Fragestellung
2.1 Zielsetzung

Das Ziel des Projektes ist es, die Privalenz und Beeintrdchtigung durch palliativmedizinische Be-
diirfnisse in einer allgemeinen onkologischen Patientenpopulation zu beschreiben und anhand der
Auspragung palliativer Bediirfnisse zu ermitteln, welche onkologischen Patienten fiir die friithe In-

tegration geeignet wéren.

2.2 Fragestellungen

Fragestellung 1:

Wie sind Pravalenz und Beeintrachtigung durch palliative Symptome und Probleme in der Patienten-

population ausgepréigt? Speziell soll eine:

- Beschreibung der Privalenz von Symptomen und Problemen, die leicht bis extrem stark aus-

gepragt sind und eine

- Beschreibung der Pridvalenz von Symptomen und Problemen, die maBig bis extrem stark aus-

gepragt sind, erfolgen.

Fragestellung 2:

Wie sind Privalenz und Beeintrachtigung durch palliative Symptome und Probleme in der Unter-
gruppe der Patienten, filir die das vorliufig definierte Kriterium fiir hohen palliativen Bedarf erfiillt
ist, ausgeprigt im Vergleich zur Untergruppe der Patienten, die laut Kriterium einen geringen pallia-

tiven Bedarf haben?

Fragestellung 3:

Es soll eine Charakterisierung der onkologischen Patienten mit einer hohen Symptomlast oder stark
ausgepragten palliativen Bedirfnissen erfolgen. Dariiber hinaus sollen Charakteristiken identifiziert

und beschrieben werden, die einen Bedarf fiir palliativmedizinische Versorgung anzeigen kdnnten.

Im Zuge der Charakterisierung der onkologischen Patienten mit einer hohen Symptomlast werden die
nachfolgend beschriebenen Hypothesen iiberpriift. Es wird jeweils nur die Alternativhypothese auf-

gefiihrt:
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a)

b)

d)

Hypothesen

Alter: Es wird angenommen, dass die Gruppe der Patienten {iber 65 Jahren sich hinsichtlich der

Art der palliativen Bediirfnisse unterscheidet von der Gruppe jlingerer Patienten.

Art der Erkrankung: Es wird angenommen, dass sich Patienten mit einem soliden Tumor von
Patienten mit hamatologischer Erkrankung hinsichtlich Art, Auspragung und Haufigkeit der pal-

liativen Bedurfnisse unterscheiden.

Komorbidititen: Es wird angenommen, dass die Komorbidititen, gemessen mit dem Charlson-

Comorbidity-Index, mit den palliativen Bedlirfnissen zusammenhéngen.

Funktionsstatus: Es wird angenommen, dass Patienten mit einem geringeren Funktionsstatus,
gemessen mit dem Australia-modified Karnofsky Performance Status (Cut-off: <70), hohere pal-

liative Bediirfnisse aufweisen.

Distress: Es wird angenommen, dass Patienten, die einen hohen emotionalen Distress aufweisen

(gemessen mit dem Distress-Thermometer, Cut-off: >6), hohere palliative Bediirfnisse haben.

Krankheitsstadium: Es wird ein Zusammenhang zwischen dem Stadium der Erkrankung und den

palliativen Bediirfnissen angenommen.
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3. Methoden und Material
3.1 Studiendesign

Die vorliegende Studie ist eine prospektive Querschnittsstudie. Es handelt sich um eine Beobach-
tungsstudie, bei der bei Patienten, die auf die allgemein-onkologischen Stationen des Klinikums
GroBhadern eingewiesen werden, ein Screening der Palliativbediirfnisse durchgefiihrt wird. Die vor-
liegende Arbeit stellt ein Teilprojekt einer umfassenden Studie zur Ableitung von Schwellenkriterien
fiir den Versorgungsbedarf onkologischer Patienten dar. Zusitzlich zur Beschreibung des Palliativ-
bedarfs und der Ableitung der Charakteristiken von Patienten mit hohem Palliativbedarf — beides
Ziele der vorliegenden Arbeit — wurden in der umfassenderen Studie zusétzliche Analysen zur Ab-

leitung der Schwellenkriterien durchgefiihrt.

Fiir die vorliegende Arbeit wurden zunédchst aus pragmatischen Griinden und nach klinischer Ein-
schitzung zwei Kriterien festgelegt. Die Kriterien sind: Zwei IPOS Items in Auspragung sehr stark
oder drei IPOS Items in Auspragung stark. Falls ein Patient eines der Kriterien erfiillt, so ist von

palliativem Bedarf auszugehen.

3.2 Teilnehmer und Stichprobe
3.2.1 Art der Stichprobe und Ein- und Ausschlusskriterien

Alle Patienten werden von den Stationen G22, G10a und G10b am Klinikum GrofShadern rekrutiert.
Bei der Stichprobe handelt es sich um eine Gelegenheitsstichprobe. Es wird ein ,,Opt-in“-Ansatz ver-
wendet, bei dem die Teilnehmer nach Aufkldrung in die Studie einwilligen kénnen und dies schrift-
lich mit Unterzeichnen der Einverstindniserkldarung festhalten. Ziel dieser Studie ist die moglichst
vollstdndige Beschreibung und somit ist eine entsprechend umfassende Rekrutierung erforderlich.
Aus ethischen Gesichtspunkten kann jedoch keine Konsekutivstichprobe, sondern nur eine Gelegen-

heitsstichprobe rekrutiert werden.
Die folgenden Einschlusskriterien werden verwendet:

- Alter iiber 18 Jahre

- Gesicherte onkologische Diagnose

- Der Patient ist der deutschen Sprache in Wort und Schrift méichtig
- Der Patient ist kognitiv fahig, den Fragebdgen zu beantworten
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Die Ausschlusskriterien sind:

- Der Patient ist zu krank oder zu stark belastet, um den Fragebdgen ausfiillen zu kénnen. In
diesem Falle sollte vom zusténdigen Arzt liberpriift werden, ob eine Direktiiberweisung auf
die Palliativstation indiziert wére

- Patienten, die nicht fahig sind, Deutsch zu lesen oder zu schreiben

3.2.2 Stichprobengrofie

Die vorliegende Studie stellt ein Teilprojekt einer umfassenderen Studie zur Ableitung von Schwel-
lenkriterien flir die Notwendigkeit spezialisierter Palliativversorgung bei allgemein-onkologischen
Patienten dar. Die Berechnung der Stichprobengrofe erfolgte durch Dr. Christina Ramsenthaler an-
hand der Formel von Haijan-Tilaki zur Testung der Sensitivitét eines einzelnen diagnostischen Tests:

n = [Zua\NPo(1 — Po) + ZgVP1(1 — P)/(P1 — Po)? (Hajian-Tilaki, 2014).

Die Stichprobengrof3e, die bei einem Signifikanzniveau von 5% und einer Teststirke von 80% beno-
tigt wird, um eine Differenz von 10% der angestrebten Sensitivitdt des Tests von 70% zu erhalten,
betragt 153 Patienten. Die erforderliche Stichprobengréfle, um einen Wert der Sensitivitét des Tests
von 80% zu erzielen, wiirde 199 Patienten betragen. Die teilnehmenden Stationen nehmen 40 bis 50
neue Patienten jeden Monat auf, was eine zu rekrutierende Population von 160 bis 200 Patienten im
angestrebten Rekrutierungszeitraum moglich macht. Es sollte also moglich sein, die angestrebte

Stichprobengrdfle fiir einen Sensitivitdtswert von 80% zu rekrutieren.

Die Stichprobengrofenberechnung bezieht sich auf die Zielstellung des umfassenderen Projektes und
ist deshalb nur eingeschriankt auf die Teilstudie zu {libertragen. Da die umfassendere Zielstellung je-
doch stringentere Kriterien an die Stichprobengrof3e stellt, kann angenommen werden, dass die erfor-
derliche Stichprobengrdf3e fiir bivariate Vergleiche auch in dieser Teilstudie gegeben sind. Eine Stich-
probengrofle von 200 Patienten wiirde es z.B. ermoglichen, bei einer Teststirke von 80% und einem
Signifikanzniveau von 5% einen Unterschied mit einer niedrigen - mittleren Effektgrof8e von Cohens

d = 0.4 in einem Gruppenvergleich zu detektieren (Faul, Erdfelder, Lang & Buchner, 2007).
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33 Setting

Die Studie wird auf den himato-onkologischen Stationen G10 (allgemeine onkologische Station) und
G22 (Wahlleistungsstation) der Medizinischen Klinik III und Poliklinik am Universititsklinikum

GroBhadern der Ludwigs-Maximilians-Universitit Miinchen durchgefiihrt.

Das Klinikum GroB3hadern ist als Teil der Ludwig-Maximilians-Universitidt Miinchen das zweitgrofB3te
Universititsklinikum Deutschlands. Eine halbe Millionen Patienten pro Jahr werden hier behandelt,
es ist ein Krankenhaus der Maximalversorgung (Bayerisches Staatsministerium fiir Gesundheit und

Pflege, 2019; Klinikum der Universitdt Miinchen, 2019).

Die Medizinische Klinik III setzt sich zusammen aus fiinf Allgemeinstationen und zwei Stationen zur
Behandlung von Patienten mit allogener Stammzelltransplantation. Stationdre Behandlung erhalten
iiberwiegend Patienten mit Karzinomen, Sarkomen, Lymphomen, akuten Leuk&dmien, sowie auch Pa-
tienten mit hdmatologischen Erkrankungen nicht malignen Ursprungs. Des Weiteren gibt es ambu-
lante Angebote diverser Spezialsprechstunden und eine Tagesklinik. Neben der medizinischen Ver-
sorgung bietet die Psycho-Onkologie der Medizinischen Klinik und Poliklinik III den Patienten und
Angehorigen Hilfestellung im Umgang mit der Erkrankung (Bock, 2018a).

Die Station G22 stellt 24 Betten in 2-Bett-Zimmern bereit flir privat versicherte Patienten mit An-
spruch auf cheférztliche Wahlleistungen. Die Station G10 gehdrt zu den Allgemeinstationen und bie-
tet 30 Betten in 3-Bett-Zimmern. Beide Stationen haben ein Team aus Arzten, Krankenpflegern,
Krankengymnasten, Didtberatern, Psycho-Onkologen und bieten umfangreiche Moglichkeiten zu Di-

agnostik und Therapie (Bock, 2018b, 2019).

34  Erhebungsinstrumente
3.4.1 Integrated Palliative Qutcome Scale (IPOS)

Der IPOS ist ein kurzes Instrument zur Erfassung von Symptomen und palliativen Bediirfnissen. Er
wurde 2016 entwickelt, um die Outcome Messung in der Palliativmedizin weiter zu verbessern. Der
IPOS stellt die Weiterentwicklung der ,,Palliative care Outcome-Skala (POS) dar (Higginson 1999,
Bausewein 2005), indem zusétzlich zu den Fragen dieser Skala eine Symptomcheckliste und Fragen
zum spirituellen Wohlbefinden aus der fiir den afrikanischen Sprachraum validierten Fassung des

POS eingefligt wurden. Die erste Version des POS wurde 1999 fiir Patienten mit fortgeschrittener
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Krebserkrankung entwickelt. Die Validierungsstudie wurde in ambulanten und stationédren Einrich-
tungen sowohl spezialisierter als auch nicht-spezialisierter palliativer Versorgung durchgefiihrt. Es

konnten gute Validitédts- und Reliabilitdtswerte demonstriert werden (Hearn & Higginson, 1999).

Seitdem ist der POS mehrfach iiberarbeitet und in zahlreichen Studien untersucht worden. Es liegen
Ubersetzungen in 11 Sprachen vor, genutzt wird das Instrument in iiber 20 Lindern (Schildmann et
al., 2016). In Ergdnzung zum POS wurde der POS-S entwickelt, eine Art Symptomliste, die in einer

generischen und verschiedenen krankheits-spezifischen Versionen vorliegt.

Der IPOS entstand aus der Idee der Zusammenfiihrung dieser beiden Instrumente (Schildmann et al.,
2016). Entsprechend der Mehrdimensionalitdt der Palliativmedizin deckt der IPOS alle Bereiche ab:
Informationen zu korperlicher Beeintrachtigung, psychosozialen und spirituellen Bediirfnissen,
Kommunikation und praktischen Problemen werden erhoben. Das Instrument besteht aus 10 Items,

davon zwei Freitext-Fragen und 8 Items, die auf einer 5-Punkt Likert-Skala gewertet werden.

In der ersten Freitextfrage hat der Patient die Mdglichkeit, seine Hauptprobleme und Sorgen in eige-
nen Worten festzuhalten. Es folgen zehn Fragen zu korperlichen Symptomen, in einer weiteren Frei-
text-Frage konnen drei Symptome ergéinzt werden. Es folgt der Bereich zu psychosozialer Belastung,
sowie ein Item zu spirituellen Bediirfnissen. Im letzten Bereich werden Informationsbedarfs und prak-

tische Probleme erfasst. Der IPOS findet sich im Anhang unter 6.1.

Zur Auswertung konnen [IPOS Gesamtwert und Unterskalenwerte gebildet werden. Durch Summie-
ren aller Items erhdlt man den IPOS Gesamtwert. Zur differenzierteren Betrachtung einzelner Berei-
che lassen sich Unterskalen bilden. Summieren der Items von F2 ergibt den Wert der Unterskala
«korperliche Symptome», die Items von F3 bis F6 die Unterskala «emotionale Probleme» und von
F7 bis F9 die Unterskala «praktische Probleme und Kommunikation». Zur Ermittlung der Pravalenz
wird fiir jedes Item der Quotient der betroffenen Fille und der Anzahl aller Fille der Population

gebildet.

Es existieren verschiedenen Versionen des IPOS: Neben der Patienten-Version gibt es eine Betreuer-
Ausfithrung, die es ermoglicht, nicht mehr auskunftsfahige Patienten einzuschitzen. Das Ausfiillen

dauert etwa zehn Minuten.

Die Validierungsstudie des IPOS wurde als longitudinale, multizentrische Studie in Deutschland und

in England durchgefiihrt. 373 Patienten im Hospiz, in stationdrer und ambulanter Behandlung und
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161 Mitarbeiter waren beteiligt. Die Ergebnisse zeigen sehr gute innere Konsistenz und gute Retestre-
liabilitit sowie Anderungssensitivitit. Die Konstruktvaliditit ist sowohl konvergent als auch diskri-
minant demonstriert worden. Anhand der IPOS-Werte konnen instabile und stabile Patienten unter-
schieden werden, was von grof3er klinischer Relevanz ist. Der IPOS ist also ein geeignetes Instrument,

um palliative Outcomes zu erfassen und zu iiberwachen (Murtagh et al., 2016; Murtagh et al., 2019).

In der aktuellen S3 Leitlinie Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung
wird der IPOS zur Erfassung Bediirfnissen und Belastungen von onkologischen Patienten empfohlen

(Leitlinienprogramm Onkologie, 2019).

3.4.2 Distress-Thermometer (DT)

Das Distress-Thermometer ist ein Instrument, das vom National Comprehensive Cancer Network
(NCCN) zur Erfassung von psychologischem Distress von Krebspatienten entwickelt wurde
(Mehnert, Miiller, Lehmann, & Koch, 2006). Auf einer visuellen Analogskala von 0 bis 10 gibt der
Patient den Grad der Belastung an. Es folgt eine Liste von 36 Problemen, die unterteilt ist in prakti-
sche, familiire, religidse und korperliche Probleme. Das DT dient als Uberweisungsschema zur
Psychoonkologie im Klinikum Grohadern. GeméR der Empfehlung durch die NCCN Leitlinien gel-
ten Werte >5 als auffillig und sollen als Ausldser zur Uberweisung des Patienten dienen (Mehnert et
al., 2006). Im Klinikum GroBhadern ist es géngig, dass Werte >6 als Signal fiir Bedarf verstarkter
psychosozialer Unterstiitzung gelten. Die Pflegenden vermerken auffillige Werte in der Kurve, die

Arzte sind dann angehalten, ein psychoonkologisches Konsil anzufordern.

In der vorliegenden Arbeit wurde der Schwellenwert fiir klinisch relevanten Distress in der Auswer-

tung >6 gesetzt, entsprechend der etablierten Routine der Psychoonkologie in GroBBhadern.

3.4.3 Klinische und demographische Daten

Zur Charakterisierung des Patientenprofils wurden Daten aus dem klinischen Arbeitsplatzsystem,
also der elektronischen Patientenakte, erfasst. Es handelt sich um die demographischen Charakteris-
tika Alter, Geschlecht sowie die klinischen Charakteristika Karnofsky-Performance, Status des Pati-
enten, Stadium der Krebserkrankung und Komorbiditéten.
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3.4.4 Einteilung des Krankheitsstadiums

Angesichts der sehr heterogenen Gruppe von malignen Erkrankungen schien eine feingliedrigere

Klassifizierung der Stadien nicht sinnvoll.
Im Folgenden sind die Kriterien fiir die Zuordnung zum fortgeschrittenen Stadium aufgefiihrt:

- TNM: Ab T4, M+ und N+

- Zentralnervose Manifestation

- Rezidiv

- Akute Leukémie: Sowohl AML als auch ALL mit ED vor 12 Monaten
- Bei Vorliegen einer Peritonealkarzinose

- Hodgkin oder Non-Hodgkin-Lymphome nach Ann Arbor ab II

- Aggressive, nicht klassifizierbare Lymphom-Unterformen

- CLL ab Binet B

- Myelom ab Stadium II nach Salmon und Durie

Erlduterung der Akronyme

TNM Klassifikation:

T = Primartumor, N = Zustand der Lymphknoten, M = Fernmetastasen
AML = Akute myeloische Leukdmie

ALL = Akute lymphatische Leukémie

CLL = Chronische lymphatische Leukdmie

(Amboss, 2019)

3.4.5 Australian Karnofsky Performance Status Scale (AKPS)

Der Karnofsky Performance Scale wird seit Ende der 1940er Jahre in der Onkologie genutzt, um den
Funktionsstatus eines Patienten zu erfassen und gilt in dieser Funktion noch immer als Goldstandard.
Validitit und Reliabilitidt des KPS bei onkologischen Patienten konnten durch psychometrische Tes-
tung belegt werden. Interessant sind die Eigenschaften des KPS hinsichtlich der pradiktiven Validitat:
Bei niedrigen Werten ist er ein sensitiver Pradiktor schlechter Prognose (Abernethy, Shelby-James,

Fazekas, Woods, & Currow, 2005).
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Aus dem KPS-Wert wurden Empfehlungen fiir die klinische Versorgung abgeleitet: Niedrige Werte
sollten den Bedarf fiir Hospitalisierung oder Intensivierung von Interventionen anzeigen. Dies
schréankt allerdings die Anwendung im ambulanten palliativen Setting ein. Die Modifikation des KPS
nach Thorne wurde in den spaten 1990er Jahren vorgenommen fiir die Anwendung in der ambulanten
Palliativversorgung. Hiermit ergaben sich allerdings Einschrankungen fiir die Nutzung des AKPS bei
palliativen Patienten in stationdrer Behandlung. Fiir ein Instrument, welches in jedem Rahmen von
Versorgung einsetzbar ist, wurden also der urspriingliche KPS und die modifizierte Form nach
Thorne zusammengefiihrt zum Australian Karnofsky Performance Scale (AKPS) (Abernethy et al.,
2005).

Der AKPS deckt die drei Dimensionen Aktivitét, Arbeit und Selbstfiirsorge ab. Der Funktionsstatus
eines Patienten wird auf einer elfstufigen Ordinalskala in Prozent von ,,0 — Tod* bis ,,100 — keine
Beschwerden, keine Zeichen der Krankheit* eingeschétzt. In den Bereichen von 60% (,,einige Hilfe-
stellung notig, selbststindig in den meisten Bereichen®) bis 50% (,,Hilfe und medizinische Versor-
gung wird oft in Anspruch genommen*) liegen Patienten, deren Funktionsstatus in einem Bereich
liegt, die Unterstiitzung bei Aktivititen des tdglichen Lebens bendtigen. Ab einem Indexwert von

40% gilt der Patient als mehr als die Hélfte der Zeit bettldgerig (Abernethy et al., 2005).

Fiir die vorliegende Studie wurde der AKPS im Gesprich mit dem Patienten durch die zustindige
Doktorandin erhoben, wenn der Patient auf Station angetroffen werden konnte. War dies nicht der

Fall, so wurde der AKPS in Riicksprache mit den Pflegenden festgelegt.

In der vorliegenden Arbeit wurde der AKPS in der Auswertung dichotomisiert und geht somit nicht
als kontinuierliche Variable in die Berechnungen ein. Der Schwellenwert fiir geringen Funktionssta-
tus wurde bei <70 gesetzt aufgrund der Verteilung in der Patientenpopulation. Zur Diskussion der

Erhebung und Behandlung des AKPS siehe 5.3.6.

3.4.6 Charlson Comorbidity Index (CCI)

Der ,,Charlson Comorbidity Index* wurde als MaB fiir die Last an Komorbidititen und der 1-Jahres-

Mortalitit entwickelt. Der CCI fasst 17 Komorbiditidten zusammen und gewichtet diese insgesamt

von 1 bis 6 hinsichtlich des Mortalitétsrisiko und Krankheitsschwere. Die Summe dieser Gewichtun-

gen ergibt den absoluten CCI-Wert. Hier wurde der altersangepasste CCI verwendet. Beim altersan-

gepassten CCI wird ab dem 40. Lebensjahr fiir jedes weitere Lebensjahrzehnt ein zusatzlicher Punkt

im Gesamtwert vergeben (Charlson, Szatrowski, Peterson, & Gold, 1994). Reliabilitit und Validitét
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des CCI wurden u.a. fiir Krebspatienten demonstriert (Roffman, Buchanan, & Allison, 2016). In der
vorliegenden Studie dienten die in der elektronischen Patientenakte dokumentierten ICD-Diagnosen
und ergdnzende Informationen aus den aktuellen Arztbriefen als Grundlage fiir die Berechnung des
CCI. Verwendet wurde die Online-Version des CCI-Rechners zur Bestimmung des Mortalitétsrisikos

(Medical Online Calculators Repository & Project, 2019).

3.5 Ethik

Die Zustimmung und Genehmigung fiir die Studie wurde von der Ethik-Kommission der LMU Miin-
chen erstmals am 15.09.2016 erteilt (Projekt-Nr.: 559-16). Nach Erteilung der Genehmigung erfolgte
die Vorstellung des Forschungsvorhabens in der Studienkommission der Medizinischen Klinik III.
Nach Priifung des Vorhabens und Priifung der Unterlagen erteilte die Kommission die Anweisung,
das Rekrutierungsverfahren von dem urspriinglich geplanten Opt-out-Ansatz zu einem Opt-in-Ver-

fahren umzuwandeln.

Aufgrund der Empfehlung wurde am 27.10.2016 ein verdndertes Patienteninformationsblatt mit einer
neuerlichen Einbindung einer Einverstindniserkldrung zur Begutachtung bei der Ethikkommission
eingereicht. Diese Anderung der Studienunterlagen wurde am 16.11.2016 von der Kommission ge-
nehmigt. Das Studienprotokoll und die Bewilligung durch die Ethikkommission sind im Anhang zu

finden.

Die Studie entspricht den Grundsétzen der guten klinischen Praxis (,,Good Clinical Practice®), die in
der Deklaration von Helsinki festgelegt sind. Alle Patienten wurden {iber die Studie aufgeklirt. Sie
wurden in Kenntnis gesetzt, dass die Teilnahme auf freiwilliger Basis erfolgt und dass ein Ausschei-
den keine Konsequenzen fiir ihre medizinische Versorgung hat und ohne rechtliche Anspriiche bleibt.
Die Vorschriften der Schweigepflicht und des Datenschutzes wurden eingehalten. Die gesonderte
datenschutzrechtliche Einverstdndniserkldrung zu Datenweitergabe und Auswertung entsprach den
Forderungen der zustindigen Kommission. Die Fragebdgen wurden pseudonymisiert, so dass eine

Zuordnung zum Patienten nicht moglich ist.
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3.6 Vorbereitende MaBlnahmen

In Vorbereitung auf das Screening wurde das Projekt den &rztlichen Mitarbeitern bei der Klinikbe-
sprechung der Medizinischen Klinik III im Oktober 2016 vorgestellt. Zusitzlich wurden auf den be-
teiligten Stationen Schulungen von der betreuenden wissenschaftlichen Mitarbeiterin und der Ober-
4rztin des Palliativdienstes durchgefiihrt. Arzte und Pflegende wurden separat geschult. Um die Mit-
arbeiter mit den Erhebungsinstrumenten vertraut zu machen, erfolgten die Schulungen anhand des
Studienmaterials. Es wurde so die Mdoglichkeit gegeben, Fragen zu stellen und Organisatorisches zu

klaren in Bezug auf den genaueren Ablauf der Datenerhebung.

3.7  Ablauf der Erhebung

Abbildung 1 zeigt ein Flussdiagramm zum Ablauf der Datenerhebung. Da es sich bei der Stichprobe
um eine Gelegenheitsstichprobe handelt und damit alle neu aufgenommenen Patienten auf den rek-
rutierenden, onkologischen Stationen als potentielle Teilnehmer galten, wurde auf einen Auswahl-
prozess durch das klinische Team verzichtet. Neuaufnahmen wurden jeden Tag im klinischen Infor-
mationssystem (KAS) gesichtet und auf Eignung anhand der Einschlusskriterien von der damit be-

auftragten Doktorandin gepriift.

Die Studienunterlagen bestehen aus einem Patienteninformationsblatt, welches die Einverstindniser-
klarung, die der Patient nach Lesen des Informationsblattes und nach der Méglichkeit zu Riickfragen
beziiglich des Ablaufs der Studie bei Einwilligung in die Teilnahme unterzeichnet, siche Anhang 6.1.
Ausgeteilt wurden die Unterlagen von den Pflegenden bei der Aufnahme der Patienten, analog zum
Verteilen des ,,Distress-Thermometers, das bereits auf den Stationen routineméfig implementiert ist.
Die Bogen sollten von den Pflegenden eingesammelt werden. Um den Riicklauf zu erh6hen, wurden
die Bogen zusitzlich auch nach personlicher Ansprache verteilt. Im Falle, dass Unterlagen vom Pa-
tienten nicht selbststindig zuriickgegeben wurden, erfolgte ein kurzer Besuch beim Patienten, um das
Projekt vorzustellen, Fragen zu beantworten und auch Hilfe beim Ausfiillen anzubieten. Nach dem
Erhalt der Unterlagen wurde eine anonymisierte Kopie angefertigt. Die unterschriebene Einverstidnd-
niserklarung und die Kopien wurden abgelegt und zeitnah erfolgte die Dokumentation der demogra-
phischen und klinischen Daten aus dem klinischen Arbeitsplatzsystem. Das Original wurde in der
Patientenakte abgelegt und die 3er und 4er Werte des IPOS markiert, um den Stationsarzt zu infor-
mieren. Falls ein Kriterium erfiillt wurde (2x4er oder 3x3er Werte im IPOS) sollte durch den Stati-

onsarzt ein palliativmedizinisches Konsil angefordert werden. Nach der Vorstellung des Patienten
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sollte durch den betreuenden Oberarzt des Palliativdienstes die Angemessenheit des Konsils beurteilt

werden, dafiir wurde ein Fragebogen erstellt, siche Anhang 6.3.

Austeilen des Studienmaterials an

- Priifen der Einschlusskriterien
jeden Patienten bei Aufnahme und

Sammeln der Unterlagen durch die - Priifen Vollstandigkeit der
Krankenpfleger Unterlagen
- Austeilen an iibersehene Patienten Dokumentation:
- Einholen von Unterschriften - Kopieren der Bogen
- Anbieten von Unterstiitzung beim -Ablage des Originals in der Kurve
Ausfiillen

- Markieren von auffalligen Werten
- Erheben des Funktionsstatus in der Kurve

Bei auffilligen Werten
((2x4er oder 3x3er) Nach Konsil:

- Anforderung eines Konsils durch Beurteilung der Angemessenheit
den Stationsarzt

Abbildung 1 Ablaufplan der Datenerhebung

3.8 Statistische Auswertungsmethoden

Die Daten der Fragebdgen und des Patienten-Datenblatt wurden anonymisiert eingegeben und aus-
gewertet mit dem Programm SPSS Statistics 23 (IBM Corp., 2015). Im Sinne der Qualititssicherung

erfolgte eine unabhéingige zweite Eingabe zum Abgleich, um Fehler zu korrigieren.

Im Fall, dass das Kreuz in der Mitte zwischen zwei Items gesetzt haben wurde oder mehrere Items
ausgewahlt wurden, ist im Rahmen der Datenbereinigung das Item der hoheren Intensitét ausgewahlt
worden. Die insgesamt geringe Anzahl nicht eindeutiger Angaben spricht fiir eine hohe Qualitdt der

Daten in dieser Hinsicht.
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Es erfolgte eine Unterteilung von Patienten und Fillen. Es haben n = 149 unabhéngigen Patienten an
der Studie teilgenommen. Die Fallzahl belduft sich auf » =211, denn viele Patienten haben mehrfach

teilgenommen. Eine detaillierte Darstellung findet sich im Ergebnisteil 4.2.

Hinsichtlich demografischer und klinischer Merkmale wurden die Studienteilnehmer auf Grundlage
unabhingiger Patienten (n = 149) charakterisiert und nicht auf der Grundlage von Féllen. Ebenso
wurden die bivariaten Analysen mit den Daten der unabhédngigen Patienten (n = 149) berechnet. Hin-
gegen die relativen Haufigkeiten der einzelnen Items des [IPOS wurden mit den Daten der gesamten

Stichprobe (n = 211) dargestellt.

Einzelne fehlende Werte gingen nicht in die Auswertung ein, es wurde keine Imputationsmethode
eingesetzt. Eine Sensitivititsanalyse war nicht geplant. In Fillen mit einzelnen fehlenden Werten
wurden trotzdem die Summenwerte gebildet. Weiteres zur Behandlung fehlender Werte findet sich

in der Diskussion unter 5.3.9.

Die Beschreibung der demographischen und klinischen Charakteristika der Stichprobe sowie der I-
POS-Werte erfolgt rein deskriptiv. Die Darstellung erfolgte mit Tabellen zur beobachteten und pro-
zentualen Haufigkeit. Hierfiir wurden, entsprechend dem Skalenwert der Variablen, als Parameter
der zentralen Tendenz fiir intervallskalierte Variablen der arithmetische Mittelwert berechnet und als
Parameter der Dispersion die Spannweite und die Standardabweichung. Bei nicht normalverteilten
ordinal- bzw. intervallskalierten Daten wurden der Median und der Interquartilsabstand bestimmt.
Die Beschreibung der Belastung der Studienteilnehmer unter Zuhilfenahme der Einzelitems des I-
POS, der [IPOS Summenwerte und der prozentualen Anteile, zu denen der Schwellenwert im IPOS
erfiillt war, erfolgte mittels deskriptiver Statistiken, insbesondere der Darstellung der absoluten und

relativen (prozentualen) Haufigkeiten, und visuell mittels Diagrammen und Tabellen.

Fiir die Testung der Hypothesen kamen parametrische und nicht-parametrische statistische Testver-
fahren zum Einsatz, die je nach Skalenniveau und Testung der Voraussetzungen entsprechend ausge-
wihlt wurden. Die Normalverteilung der Variablen wurde mit dem Kolmogorow-Smirnow-Test ge-
testet. Lag diese nicht vor, wurde das dquivalente nicht-parametrische Verfahren zur statistischen

Priifung der Hypothese verwendet.

Zusammenhangshypothesen wurden durch Berechnung der Rangkorrelation nach Spearman, statis-
tisch ausgewertet, wenn keine Normalverteilung gegeben war. Lag diese vor, wurde der Korrelati-

onskoeffizient nach Bravais-Pearson berechnet.
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Zusitzlich zur Bewertung der statistischen Signifikanz der Korrelation erfolgte eine Bewertung der

GroBe der Korrelation anhand der von Zofel berichteten Einteilung (Zofel, 2003), siche Tabelle 4.

Tabelle 4 Bewertung der Rangkorrelationskoeffizienten

Korrelationskoeffizient Bewertung
r<0,2 Sehr geringe Korrelation
0,2<r<0,5 Geringe Korrelation
0,5<r<0,7 Mittlere Korrelation
0,7<r<0,9 Hohe Korrelation
09<r<l1 Sehr hohe Korrelation

Nominalskalierte Daten wurden mit Kreuztabellen ausgewertet und dem Chi-Quadrat-Test nach Fis-
her und Yates analysiert. Fiir die Tests bei mindestens intervallskalierten Daten, die normalverteilt
waren, wurde der #-Test eingesetzt. Waren die Daten ordinalskaliert beziechungsweise nicht normal-

verteilt, wurde der Mann-Whitney U-Test verwendet. Die Festlegung des Signifikanzniveaus erfolgte

als p < 0,05 (Zofel, 2003).

Die Auswertung der Freitextantworten erfolgte nach der Methode der qualitativen Analyse nach Ma-
yring (Mayring, 2007). Es ist ein Verfahren, bei dem schrittweise induktiv und deduktiv Kategorien
gebildet werden anhand derer der Text systematisch analysiert wird. Zuerst wird das Material festge-
legt, dann werden die Situation der Entstehung und formale Charakteristika dargestellt. Es wird fest-
gelegt in welche Richtung die Analyse erfolgen soll und eine Fragestellung wird formuliert. Dann
werden die Analysetechnik und die Analyseeinheiten bestimmt. Ein Kategoriensystem wird erstellt,
sowohl text-, als auch theoriegeleitet. So kann schlieBlich der Text interpretiert werden

(Ramsenthaler, 2013).
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4. Ergebnisse
4.1 Studienteilnahme

Im Zeitraum der Datenerhebung vom 28.11.2016 bis zum 03.02.2017 gab es auf den teilnehmenden
Stationen 303 Aufnahmen zur stationdren onkologischen Behandlung. In 211 Féllen dieser stationi-
ren Aufnahmen wurde am Screening teilgenommen. Dies entspricht einer Teilnahmequote von
69.6%. Fiir 93 Fille, bei denen die Teilnahme abgelehnt wurde, konnten Griinde fiir die Nichtteil-

nahme ermittelt werden. Diese sind in Tabelle 5 und als Ablaufdiagramm in Abbildung 2 dargestellt.

Tabelle 5 Ausschlussgriinde

Ausschlussgrund n %

Keine Angabe 67 73,1%
Sprachliche Barriere 16 17,2%
Keine Unterschrift 4 4,3%
Bedenken der Angehorigen 3 3,2%
Bedenken wegen Datenschutz 2 2,1%

In 17.2% der Félle waren die Patienten der deutschen Sprache nicht méchtig und mussten somit ge-
mal den Ausschlusskriterien aus der Studie ausgeschlossen werden. In vier Féllen wurde das Stu-
dienmaterial vom Patienten zwar bearbeitet, eine entsprechende Unterschrift in der Einwilligungser-
klarung fehlte jedoch, so dass diese Daten nicht ausgewertet werden konnten. In drei Féllen gab es
Bedenken seitens der Angehdrigen, dass die Fragen den Patienten aufwiihlen oder verstoren konnten.
In zwei Fillen gab es Bedenken hinsichtlich des Datenschutzes und deshalb wurde die Teilnahme

abgelehnt.
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Drop out 67
Ursache unbekannt

Drop out 16 durch
mangelnde
Sprachkenntnisse

Drop out 4 wegen
fehlender
Unterschrift

Drop out 3
aufgrund von
Bedenken der
Angehdrigen

Drop out 2 wegen
Sorge um
Datenschutz

Abbildung 2 Flussdiagram Drop-out

4.2 Mehrfache Teilnahme

Das Protokoll sah vor, dass bei jeder Aufnahme das Studienmaterial ausgegeben wird. Nachdem
viele Patienten in regelmiBigen Abstanden kommen, zum Beispiel zur Verabreichung der Chemo-
therapie, haben einige Patienten mehrfach zu unterschiedlichen Zeitpunkten an der Studie teilge-
nommen. Es ergab sich eine Studienpopulation von n = 149 unabhéngigen Patienten und durch
mehrfache Teilnahme eine Fallzahl » = 211. In Tabelle 6 erfolgt die Darstellung der Anzahl der
Teilnahme.

Tabelle 6 Anzahl der Teilnahme

Einmalige Teil- Zweimalige Teil- | Dreimalige Teil- | Viermalige Teil-
nahme nahme nahme nahme
Anzahl
Patienten 102 34 1 2
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4.3 Charakterisierung der Nichtteilnehmer

Tabelle 7 Charakterisierung Nichtteilnehmer, Verteilung der Diagnosen, n = 92

Priméirtumor n (%)
Lymphom oder multiples Myelom 53 (57,6%)
Sarkom und Osteosarkom 15 (16,3%)
Leukdmie oder MDS 11 (12,0%)
Verdauun

(nicht inbeggs:irf%::;lieber, Galle, Pankreas) 4 (4,3%)
Pankreas Carcinom 2 (2,2%)
Primarius unbekannten Ursprungs 2 (2,2%)
Krebs der Lippe, Mundhéhle und Pharynx 2 (2,2%)
Mamma Carcinom 1(1,1%)
Krebs der mannlichen Genitalien 1(1,1%)
Urologisch 1 (1,1%)

Zur Einschitzung der Représentativitit und des AusmalBes des Selektionsbias wurden von den Nicht-
teilnehmern der Studie {iber das Patientenmanagement des Klinikums GroBhadern Daten hinsichtlich
der Verteilung der Hauptdiagnose eingeholt, siche Tabelle 7. Hinsichtlich der Hauptdiagnosen zeigt

sich eine dhnliche Verteilung wie in der Studienpopulation.

4.4 Demografische und klinische Merkmale der Patientenpopulation

In Tabelle 8 sind die demografischen und klinischen Charakteristika der Studienteilnehmer aufge-
fiihrt. Die Auswertung erfolgt auf der Grundlage unabhingiger Patienten und nicht auf der Grundlage
von Féllen (n = 149 Patienten versus n =211 Fille). 41,6% der Patienten waren Frauen, 58,4% Mén-
ner. Der Altersdurchschnitt lag bei 60,9 Jahren. Bei der Verteilung der Hauptdiagnose fillt auf, dass
mit 31,5% nur etwa ein Drittel der Patienten an einem soliden Tumor erkrankt war. Von den 68,5%
der Patienten, die an einer himatologischen Neoplasie erkrankt waren, litten 39,6% an einem Lym-
phom oder multiplen Myelom und bilden somit die grofite Gruppe innerhalb der himatologischen
Erkrankungen. Die stirkst vertretene Gruppe unter den soliden Tumoren sind die bosartigen Neubil-
dungen mesenchymalen Ursprungs, die Sarkome. Nach einer Recherche der Krankengeschichte

wurde die Einteilung des Krankheitsstadiums vorgenommen in frithes und fortgeschrittenes Stadium.
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Zur Quantifizierung der Last an Komorbiditdten wurde der Charlson Comorbidity Index (CCI) be-
rechnet, hier liegt der Mittelwert bei 2,7+2,3. Der Funktionsstatus, gemessen mit dem AKPS, zeigte

eine schiefe Verteilung. Nur etwa ein Drittel der Stichprobe lag unter einem Funktionsstatus von 80.

Tabelle 8 Demographische und klinische Angaben zur Patientenpopulation (n = 149)

| n (%)
Geschlecht
Mainnlich 87 (58,4%)
Weiblich 62 (41,6%)
Alter
Mittelwert (SD) 60.87 (16,07)
<65 72 (48,3%)
265 77 (51,7%)
Station
G 10a 42 (28,2%)
G 10b 48 (32,2%)
G22 59 (39,6%)

Solider Tumor versus himatologische Neoplasie

Solider Tumor

47 (31,5%)

Héamatologische Neoplasie

102 (68,5%)

Primértumor

Lymphom oder multiples Myelom

59 (39,6%)

Leukédmie oder MDS

43 (28,9%)

Sarkom und Osteosarkom

19 (12,8%)

Verdauungsorgane

(nicht inbegriffen Leber, Galle, Pankreas) 12 (8,1%)
Pankreas Carcinom 4 (2,7%)
Atmungsorgane 3 (2,0%)
Mamma Carcinom 2 (1,3%)
Primarius unbekannten Ursprungs 2 (1,3%)
Krebs der weiblichen Genitalien 2 (1,3%)
Krebs der mannlichen Genitalien 2 (1,3%)
Urologisch 1 (0,7%)

Stadium der Krebserkrankung

Friihes Stadium

34 (22,8%)

Fortgeschrittenes Stadium

115 (77,2%)

Altersangepasster Charlson Komorbiditiitsindex

Median (IQR) 3(1-5)
0 29 (19,5%)
1 21 (14,1%)
2 17 (11,4%)
3 31 (20,8%)
4 14 (9,4%)
5 17 (11,4%)
6 9 (6,0%)
7 6 (4,0%)
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8 2 (1,3%)

9 3 (2,0%)
1(\:41;;;11:‘?@1 r(esl]aDt)lves Todesrisiko 4.17+4.1
Australischer Karnofsky Perfomance Status (AKPS)

Median (IQR) 80 (70 —90)
0-70 46 (30,1%)
80-100 103 (69,9 %)
Erfolgte Palliativkonsile 6 (4,0%)

4.5 Beschreibung der Privalenz und Beeintrichtigung durch die palliativen Bediirfnisse

Zur Darstellung der Bediirfnisse der gesamten Stichprobe (n =211) sind in Abbildung 3 die relativen
Haufigkeiten der einzelnen Items des IPOS dargestellt. Die Farbkodierung gibt Aufschluss tiber die
Auspriagung der Symptome oder Probleme. Zur genaueren Betrachtung des Symptomprofils sind die
Werte fiir jedes Item separat in Tabelle 10 aufgefiihrt, aufgeteilt nach den Bereichen korperlicher,
emotionaler Probleme und Probleme der Kommunikation und praktischer Probleme. Durch die An-
gabe der Auspriagung wird die Beeintrachtigung durch die Bediirfnisse zum Ausdruck gebracht. Die

Pravalenz wird ersichtlich durch die Angaben zur relativen Haufigkeit.

Die Patienten gaben im Mittel 8,1 Probleme an (SD = 3,55, Wertebereich= 0-15). Maximal sind 17
Probleme moglich. Hier liegt also eine Vielfalt an Problemen vor. Die groe Spannweite lésst hier
grof3e interindividuelle Unterschiede vermuten. Der Mittelwert des IPOS-Summenwert liegt bei 16,1
(SD = 8,93, Wertebereich= 0-42). Hier ist bei groBer Spannweite und Standardabweichung deutlich, wie
stark die Streuung der Werte ist. Entsprechend der groBen Heterogenitit der Stichprobe beziiglich
Krankheitsart und Stadium der Erkrankung ist dies nicht anders zu erwarten. Der Mittelwert der kor-
perlichen Unterskala ist mit 7,9 (SD = 6,26, Wertebereich = 0-25) relativ gering, maximal ist ein Wert
von 40 zu erreichen. In diesem Zusammenhang ist auch die mittlere Anzahl an korperlichen Symp-
tomen interessant, sie liegt bei X = 3,9 (SD = 2,46, Wertebereich= 0-9). Maximal sind 10 korperliche
Symptome anzugeben. Alle korperlichen Symptome lagen bei keinem der Patienten vor. Bei den
Items beziiglich emotionaler Probleme liegt ein Mittelwert von 6,4 vor (SD = 3,26, Wertebereich =
0-15). Dies ist ein Bereich groBerer Belastung, deutlich wird das bei einem Blick auf die Abbildung
4.3. Die grofite Pravalenz liegt bei der Sorge der Angehdrigen und des Patienten vor. Die grofe
Spannweite ist Ausdruck der Vielfalt in Privalenz und Beeintriachtigung durch die Bediirfnisse in-
nerhalb der Stichprobe. Dies ist im Einklang mit dem hohen Mittelwert des Distress Wertes X = 4,7
(SD =291).
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Bei der Unterskala der Kommunikation und der praktischen Probleme fillt ein geringer Mittelwert
vonX = 1,8 (§D=2,16, Wertebereich = 0-11) auf. Maximal ist ein Score von 12 zu erreichen. Offenbar
fithlen die Patienten sich gut informiert und hatten wenige praktische Probleme, bzw. konnten diese

schon angehen.

Schmerz
Atemnot
Schwiche
Ubelkeit
Erbrechen

Appetitlosigkeit

Verstopfung
Mundtrockenheit
Schléfrigkeit
Eingeschinkte Mobilitét
Sorge des Patienten
Sorge der Familie
Trauer

Frieden

Austausch

Information |

Praktisch

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

mextrem stark Mstark B miBig ©ein wenig  gar nicht = fehlend

Abbildung 3 Verteilung der Bediirfnisse in der gesamten Population, n =211

Tabelle 9 Summenwerte IPOS, Anzahl der Probleme und Distress Werte (n=211)

N Fehlend | Mittelwert SD Min Max
IPOS Summenwert 211 0 16,1 8,93 0 42
Unterskala
Korperliche Symptome (0-40) 210 ! 79 6,26 0 %
Unterskala
Emotionale Probleme (0-16) 211 0 6.4 3,26 0 15
Unterskala
Kommunikation & praktische | 210 1 1,8 2,16 0 11
Probleme (0-12)
Anzahl
Korperlicher Symptome (0-10) 210 ! 3,9 2,46 0 i
Anzahl Probleme (0-17) 211 0 8,1 3,55 0 15
Distress Wert 199 12 4,7 2,91 0 10
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Tabelle 10 Pravalenz der Symptome und Bediirfnisse, n =211

IPOS Item 0 1 2 3 4 Ke‘g‘;‘;ﬁ“'
Privalenz korperlicher Probleme (IPOS Items 2.1-2.10)
Schmerz 91 42 46 22 7 3
(43,1%) (19,9%) (21,8%) (10,4%) (3,3%) (1,4%)
Atemnot 144 31 8 17 6 5
(68,2%) (14,7%) (3,8%) (8,1%) (2,8%) (2,4%)
Schwiiche 56 55 41 46 10 3
(26,5%) (26,1%) (19,4%) (21,8%) (4,7%) (1,4%)
Ubelkeit 161 22 13 10 2 3
(76,3%) (10,4%) (6,2%) (4,7%) (0,9%) (1,4%)
Erbrechen ! 890 30 60 40 30 60
(89,6%) (1,4%) (2,8%) (1,9%) (1,4%) (2,8%)
Appetitlosigkeit 13 10 3 10 2 10 2 10 40 30
(62,1%) (14,7%) (10,0%) (10,0%) (1,9%) (1,4%)
Verstopfung ! 61 ! 70 ! 20 70 20 90
(77,7%) (8,1%) (5,7%) (3,3%) (0,9%) (4,3%)
. 122 32 30 16 4 7
Mundtrockenheit (7.8%) | (152%) | (142%) (7,6%) (1,9%) (3,3%)
Schlifrigkeit 78 >3 47 2 4 4
(37,0%) (25,1%) (22,3%) (11,8%) (1,9%) (1,9%)
Eingeschriinkte 96 36 34 31 12 2
Mobilitit (45,5%) (17,1%) (16,1%) (14,7%) (5,7%) (0,9%)
Privalenz psychosozialer Probleme (IPOS Items 3-6)
Sorge des Patienten 38 38 70 43 21 !
(18,0%) (18,0%) (33,2%) (20,4%) (10,0%) (0,5%)
Sorge der Angeho- 22 13 65 75 32 4
rigen (10,4%) (6,2%) (30,8%) (35,5%) (15,2%) (1,9%)
Traurigkeit 60 46 71 23 0 2
g (28,4%) (21,8%) (33,6%) (10,9%) (4,3%) (0,9%)
Innerer Frieden 84 86 26 6 6 3
(39,8%) (40,8%) (12,3%) (2,8%) (2,8%) (1,4%)
Privalenz Probleme der Kommunikation und praktischer Probleme
(IPOS Items 7-9)

. . 144 47 6 8 3 3
Gefiihle teilen (68,2%) (22,3%) (2,8%) (3,8%) (1,4%) (1.4%)
Genug Information 105 76 16 8 4 2

(49,8%) (36,0%) (7,6%) (3,8%) (1,9%) (0,9%)
Praktische Prob- 124 43 18 7 11 8
leme (58,8%) (20,4%) (8,5%) (3,3%) (5,2%) (3,8%)

An dieser Stelle wird eingegangen auf Symptome in Auspragung zwei bis vier: Das hdufigste Prob-
lem war die Sorge der Angehdrigen, hier berichteten 81,5% der Patienten eine Belastung. 63,6% der
Stichprobe hatten selbst Unruhe und Sorge auf Grund der Erkrankung erlebt. Probleme, die bei liber
30% der Patienten vorlagen, waren Traurigkeit (48,8%), Schwiche (45,9%), eingeschrankte Mobili-
tat (36,5%), Schléfrigkeit (36%) und Schmerz (35,5%). Eine Prévalenz von iiber 10% wurde beo-
bachtet bei Mundtrockenheit (23,7%), Appetitlosigkeit (21,9%), dem Gefiihl inneren Friedens
(17,9%), praktischen Problemen (17,0%), Atemnot (14,7%), Informationsbedarf (13,3%), Ubelkeit

(11,8%), und dem Mitteilen von Gefiihlen (10,8%).
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Zwei der eher selten beobachteten Probleme lagen bei weniger als 10% der Patienten vor. Verstop-

fung war nur bei 9,9% moderat bis sehr stark vorliegend, Erbrechen bei nicht mehr als 6,1%.

Atemnot jeder Auspragung erlebten 31,8% der Patienten der Stichprobe. In moderater bis sehr starker
Form lag Atemnot bei 14,7% der Patienten vor. In moderater bis sehr starker Auspragung und damit
behandlungsbediirftig wurden in der vorliegenden Stichprobe Schmerzen von 35,5% der Patienten
berichtet. Eingeschrinkte Mobilitdt gehort zu den hdufigeren in der Stichprobe beobachteten Symp-
tomen korperlicher Natur. Etwas mehr als die Hélfte gab an, betroffen zu sein in jeder Auspragung.
In moderater bis sehr starker Auspragung lag eingeschrinkte Mobilitit bei 36,5% der Patienten vor.
Die Priavalenz von Schwiche lag bei 45,9%. Bei 36,0% wurde Schlifrigkeit in moderater bis starker

Auspragung berichtet. Somit war Schwiche das korperliche Symptom mit der hochsten Pravalenz.

Im Bereich der psychosozialen Probleme konnte besonders starke Belastung gezeigt werden. Zur
genaueren Betrachtung der relevanten Probleme, die in Auspriagung 3 und 4 angegeben waren, sind
diese aufgefiihrt in Abbildung 4. 40,7% der Patienten gaben starke und extrem starke Belastung an
beziiglich der Sorge und Unruhe der Angehdrigen. Das zweithdufigste Problem in starker und extrem
starker Ausprigung war die Sorge des Patienten wegen der Erkrankung oder der Behandlung mit

30,4%. Diese waren somit die am haufigsten beobachteten relevanten Probleme.

Schmerz

Atemnot

Schwiche

Ubelkeit

Erbrechen
Appetitlosigkeit
Verstopfung
Schlafrigkeit
Eingeschriankte Mobilitét
Sorge des Patienten
Sorge der Angehorigen
Traurigkeit

Innerer Frieden
Gefiihle teilen

Genug Information
Praktische Probleme

IPOS Items

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Privalenz relevanter Probleme, ab Ausprigung 3

Abbildung 4 Privalenz relevanter Probleme, n =211
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In der Betrachtung der Probleme in moderater bis sehr starker Auspriagung waren es 81,5% der Pati-

enten, deren Angehorige Sorge und Unruhe erlebten und 63,6% der Patienten selbst.

Probleme der Kommunikation wurden verhéltnismaBig wenig beobachtet worden, bei Item 7 des I-
POS ist ein Bodeneffekt zu beobachten. Hier gaben 68,2% der Patienten an, ihre Gefiihle immer in
gewiinschtem Umfang ihren Angehdrigen mitteilen zu kénnen. Bei nur 13,3% der Stichprobe bestand
moderate bis starke Unzufriedenheit. Das letzte Item in der Unterskala bezieht sich auf praktische
Probleme. Mit einem Anteil von 58,8% der Patienten, die keine Probleme hatten, beziechungsweise

alle Probleme angehen konnten, kann man hier von einem moderaten Bodeneffekt sprechen.

43,1% der teilnechmenden Patienten hatten mindestens drei Werte starker oder zwei Werte sehr starker
Auspriagung angegeben, siche Tabelle 11. Das heif3t, bei n =211 waren es 91 Patienten, die nach den
vorldufig definierten Kriterien relevante palliative Bediirfnisse hatten. Von diesen Patienten haben
allerdings nur acht ein Konsil bekommen. Somit war nur etwa 9% des Bedarfs an palliativer Versor-

gung gedeckt, wenn man von vorldufigen Kriterien ausgeht.

Tabelle 11 Pravalenz des Kriteriums: 3x3 oder 2x4

Hiufigkeit Prozent
Kriterium nicht erfiillt 120 56,9%
Kriterium erfiillt 91 43,1%
Gesamt 211 100,0%

4.6  Vergleich der Art und Ausprigung von Problemen und Symptomen

Um zu ermitteln, wie sich die Gruppen hinsichtlich der Verteilung der Probleme unterscheiden, sind
in den Abbildungen 5 und 6 die relativen Hiufigkeiten der einzelnen Items dargestellt. In beiden
Gruppen stehen die emotionalen Bediirfnisse im Vordergrund. Die Farbkodierung verdeutlicht, dass
Patienten der Gruppe, die das Kriterium 3x3/2x4 erfiillten, eine gesamthaft deutlich hhere Belastung

haben.
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Abbildung 5 Verteilung der Probleme, Kriterium erfiillt, n = 91
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Abbildung 6 Verteilung der Probleme, Kriterium nicht erfiillt, n = 120
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Zunichst erfolgt ein Vergleich der korperlichen Probleme, die in moderater bis sehr starker Auspré-
gung vorlagen. In der Gruppe der Patienten, die das Kriterium nicht erfiillten, lag die Prévalenz von
Schmerzen bei 19,9%. Bei den Patienten, die es erfiillten, war die Priavalenz mit 56,1% mehr als
doppelt so groB. Noch deutlicher ist der Unterschied bei Atemnot, hier waren lediglich 3,4% der
Patientengruppe betroffen, die das Kriterium nicht erfiillten, jedoch 27% der Patienten, die es erfiill-
ten. 29% der Patienten, die das Kriterium nicht erfiillten, gaben an, an Schwiche zu leiden. Hingegen
hatten 68% der Patienten, die das Kriterium erfiillten, dieses Problem. Dies passt zum Auftreten von
Schléfrigkeit: Hier waren 17% der Patienten betroffen, die das Kriterium erfiillten und 59% derer, die
es nicht erfiillten. Die Beeintrachtigung war etwas geringer als die der Schwiche. Die gastrointesti-
nalen Symptome lagen nur bei einem geringen Teil der Patienten vor, bei denen das Kriterium nicht
zutraf: Erbrechen bei 0%, Ubelkeit bei 3,3%, Appetitlosigkeit bei 5% und Verstopfung 5,9%. Vor
allem ist es auftillig, dass keiner der Patienten dieser Gruppe Erbrechen als relevantes Problem erlebt
hat. Mundtrockenheit war mit 31% am héufigsten vorhanden. Auch hier ist eindeutig die Gruppe
stirker belastet, bei der das Kriterium zutraf:14,3% litten an Erbrechen, 23,1% an Ubelkeit, Appetit-
losigkeit lag bei 44% vor, Verstopfung bei 15,4%. Auch in dieser Gruppe ist Mundtrockenheit das
hiufigste der gastrointestinalen Symptome, mit 49% lag es fast bei der Halfte der Patienten vor. Ein
besonders groBBer Unterschied zwischen den Gruppen ist bei der Priavalenz der eingeschrinkten Mo-
bilitdt zu beobachten: Nur 14,1% der Patienten, die das Kriterium nicht erfiillten, gaben hier Probleme
an. In der Gruppe von Patienten, bei denen laut Kriterium von palliativem Bedarf auszugehen ist,

waren es fast fuinf Mal so viele mit 66%.

Die psychosozialen Probleme waren stark ausgepragt. Die Halfte der Patienten, die das Kriterium
nicht erfiillten, gaben relevante Belastung beziiglich Sorge und Unruhe aufgrund der Erkrankung oder
der Behandlung an. Drei Viertel schétzten auch die Sorge und Unruhe der Angehdrigen als relevant
ein. 35% gaben Traurigkeit oder Bedriicktheit an, bei 10% lagen Probleme hinsichtlich des Gefiihls
inneren Friedens vor. Die Patienten, fiir die bei Erfiillen des Kriteriums palliativer Bedarf angenom-
men wird, zeigten auch in diesem Bereich hohere Pravalenzen. 81,4% der Patienten war besorgt oder
beunruhigt, bei den Angehdrigen waren es sogar 89,5%. 67,1% gaben Traurigkeit an, mit 28,6%
hatten im Vergleich fast drei Mal so viele Patienten Probleme im Bereich des Gefiihls inneren Frie-

dens angegeben.

Die Patienten, bei denen das Kriterium nicht zutraf, waren hinsichtlich des Mitteilens von Gefiihlen
an Familie und Freunde zufrieden, lediglich 3,6% haben Probleme angegeben. Nur 7,5% waren nicht

ausreichend informiert worden. Beziiglich der praktischen Probleme hatten 9,1% Schwierigkeiten.
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Hingegen schien die Gruppe, die das Kriterium erfiillte, mehr Bedarf im Mitteilen von Gefiihlen zu
haben - fast vier Mal so viele - 14,3%, waren hier unzufrieden. Auch das Bediirfnis nach Informatio-

nen war mit 20,9% eindeutig stirker ausgeprigt. 27,5% hatten noch praktische Probleme.

Es lasst sich zusammenfassend sagen, dass in allen Bereichen die Bediirfnisse derer Patienten ausge-

priagter waren, die das Kriterium erfiillten, zur Veranschaulichung siehe Abbildung 7.
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Schmerz

Praktische 1

Atemnot

Probleme “.
Genug_ 80 Schwiche
Informatio “.
60 ‘
7

Gefie teilen ‘V"/ ‘ Obelkei
.‘o‘g:ii»f,g»‘“‘

NS
AT e

Innerer Frieden Erbrechen

Sorge der Familie

Patienten Verstopfung

.-' Mundtrockenheit
Eingeschrénkte

Traurigkeit
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Abbildung 7 Vergleich der Gruppen beziiglich Pravalenz der Probleme, n =211

Um zu erkennen, welches die dringlichsten und damit gegebenenfalls behandlungsbediirftigen Prob-
leme sind, werden im Folgenden nur die Haufigkeiten der Items in starker und extrem starker Aus-

pragung aufgefiihrt.

Die drei hdufigsten Probleme waren in beiden Gruppen dieselben, die Pravalenz dieser Probleme war
allerdings deutlich hoher bei den Patienten, bei denen das Kriterium zutraf. Es war iiber die Hélfte
dieser Gruppe betroffen: Sorge der Angehorigen (75,8%), die eigene Sorge (56,1%) und Schwéche
(53,9%). Hingegen zeigte die andere Gruppe geringere Probleme bei den Items Sorge der Angehori-
gen (31,7%), die eigene Sorge (10,8%) und Schwiche (5,8%).
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Abbildung 8 Vergleich der Gruppen, relative Haufigkeit der kdrperlichen Probleme starker und sehr starker Auspragung

Abbildung 8 zeigt, dass die hdufigsten korperlichen Symptome der Patienten, die das Kriterium er-
fiillten, Schwiche (53,9%) und eingeschrinkte Mobilitdt (42,9%) waren. Etwa ein Drittel (30,8%)
gab starke und sehr starke Schldfrigkeit an. Die hdufigsten Probleme der anderen Gruppe waren

Schwiche (5,8%), Schmerz (4,1%) und eingeschrinkte Mobilitét (3,3%).
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Abbildung 9 Vergleich der Gruppen, relative Haufigkeit emotionaler Probleme starker und sehr starker Auspriagung

In beiden Gruppen ist das am stirksten vertretene Problem die Sorge der Angehdrigen. 75,8% der
Patienten, bei denen das Kriterium vorlag und 31,7% der anderen Patienten gaben hier starke und
sehr starke Belastungen an. Bei der Gruppe der Patienten, die das Kriterium erfiillten, waren es liber
die Hilfte (56,1%), die selbst starke oder sehr starke Sorge und Unruhe erlebt haben, in der anderen
Gruppe war der Anteil mit 10,8% deutlich geringer. Ein groBer Unterschied zwischen den Gruppen
zeigt sich auch bei der Traurigkeit, 28,6% der Patienten, fiir die bei Erfiillen des Kriteriums palliativer
Bedarf angenommen werden kann und nur 5% der Patienten, fiir die dies nicht zutrifft, waren betrof-
fen. Die Patienten, die das Kriterium erfiillten, gaben deutlich haufiger an, das Gefiihl inneren Frie-
dens nur selten oder gar nicht empfunden zu haben (11,7%). Nur 1,7% der anderen Patienten waren

betroffen.
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Abbildung 10 Vergleich der Gruppen, relative Haufigkeit Probleme der Kommunikation und praktische Probleme

Im Bereich der Kommunikation und der praktischen Probleme gaben beide Gruppen eher geringe
Belastungen an, siche Abbildung 10. 9,9% der Patienten, die das Kriterium erfiillten, gaben Probleme
hinsichtlich des Mitteilens ihrer Gefiihle an. 12,1% wiinschten sich mehr Information und 15,4%
hatten praktische Probleme. Bei den anderen Patienten lagen diese Probleme bei weniger als 5% vor.
Nur 1,6% sahen sich eingeschrankt im Mitteilen von Gefiihlen, nicht mehr als 0,8% wiinschten sich

mehr Information und 3,3% hatten Schwierigkeiten Probleme anzugehen.
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4.7 Charakterisierung der onkologischen Patienten mit stark ausgeprigten palliativen Be-
diirfnissen und Ableitung von Charakteristika, die palliativen Bedarf anzeigen

Zur Charakterisierung der beiden Gruppen sind zunichst in Tabelle 12 die demografischen und kli-

nischen Merkmale aufgefiihrt.

Tabelle 12 Demographische und klinische Angaben zur Patientenpopulation (n=149), Vergleich der Gruppen ,,Kriterium nicht erfiillt*
(keine Werte von 3x3/2x4) versus ,,Kriterium erfiillt (Werte von 3x3/2x4)

n (%) n (%)

kein palliativer Bedarf palliativer Bedarf
Geschlecht
Minnlich 51 (62,2%) 36 (53,7%)
Weiblich 31 (37,8%) 31 (46,3%)
Alter (Mittelwert, SD) 58,6+15,9 63,7£15,6
<65 45 (54,9%) 32 (47,8%)
265 37 (45,1%) 35 (52,2%)
Solider Tumor versus hiimatologische Neoplasie
Solider Tumor 24 (29,3%) 23 (34,3%)
1l:/élialltlllagtl:)‘iogische Grunderkrankung 58 (70,7%) 44 (65,7%)
Stadium der Krebserkrankung
Friihes Stadium 17 (20,7%) 17 (25,4%)
Fortgeschrittenes Stadium 65 (79,3%) 50 (74,6%)
Altersangepasster Charlson Komorbidititsindex
Median (IQR) 2 (1-3) 3(1-5)
Australischer Karnofsky Perfomance Status
Median (IQR) 90 (80-90) 70 (60-80)
0-70 6 (7,2%) 40 (59,7%)
80-100 76 (92,7%) 27 (40,3%)
Erfolgtes Palliativ-Konsil 0 (0,0%) 6 (9,0%)

Beziiglich des Geschlechts scheint bei ménnlichen Patienten ein etwas groferer palliativer Bedarf zu
bestehen. Im Vergleich der Mittelwerte des Alters fillt auf, dass die Gruppe, bei der von palliativem
Bedarf ausgegangen wird, mit 63,7 Jahren alter ist als die andere Gruppe. Die Gruppen gleichen sich
hinsichtlich der Verteilung der Grunderkrankung, ebenso wie hinsichtlich des Krankheitsstadiums.
Der Median des Charlson Komorbidititsindex lag um einen Punkt héher in der Gruppe, die das Kri-
terium erfiillte. Die andere Gruppe war durch einen im Median hoheren Karnofsky Status gekenn-

zeichnet. Palliativkonsile wurden nur fiir Patienten mit palliativem Bedarf angefordert.
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4.8 Ergebnisse der bivariaten Analysen zur Beantwortung der speziellen Fragestellungen

Die Tabellen 13 und 14 zeigen die Ergebnisse aller statistischer Testverfahren, die fiir die speziellen
Fragestellungen durchgefiihrt wurden. In den folgenden Abschnitten wird nur auf die Verfahren ein-

gegangen, die signifikante Ergebnisse erbrachten.

Tabelle 13 Berechnungen fiir spezielle Fragestellungen mit [POS-Summenwert als abhingige Variable

Unabhiingige Variable Testverfahren Statistzi::llll:nKenn- Signifikanz
Alter, kontinuierlich Spearman Rangkorrelation r=10,169 p=10,041*
Alter, dichotom T-Test t=-0,559 p=0,796
Mann-Whitney U-Test U=2573,500 p=10,450
Geschlecht T-Test t=2,035 p = 0,044*
Mann-Whitney U-Test U=2178,000 p = 0,045*
wrankheltsstadium, di- T-Test t=1,059 p=0,933
Mann-Whitney U-Test U=1743,0 p=0,337
Diagnose, dichotom T-Test t=0,511 p=0,439
Mann-Whitney U-Test U=2274,500 p=0,616
CCl, dichotom T-Test t=-2,447 p=0,016*
Mann-Whitney U-Test U =1857,000 p=10,010*
CClI, kontinuierlich Spearman Rangkorrelation r=0,187 p =0,022*
Karnofsky, dichotom T-Test T=28,268 p <0,001
Mann-Whitney U-Test U=697,000 p <0,001
:I{Jz;rnofsky Funktionssta- Spearman Rangkorrelation r=-0,563 p <0,001
Distress, dichotom T-Test t=-6,641 p <0,001
Mann-Whitney U-Test U=1194,00 p <0,001
Distress-Wert Spearman Rangkorrelation r= 0,557 p <0,001

Tabelle 14 Berechnungen zu den speziellen Fragestellungen mit Kriteriumsvariable als abhéngige Variable

Unabhiingige Variable Testverfahren Is(zltrllszt;shcltfl Signifikanz
Alter, kontinuierlich Spearman Rangkorrelation r=10,169 p = 0,040*
Alter, dichotom Chi-Quadrat nach Fisher und Yates X?=10,748 p=0,414
Geschlecht Chi-Quadrat nach Fisher und Yates 2=1,087 p=0,320
Stadium, dichotom Chi-Quadrat nach Fisher und Yates X*=0,451 p=0,559
Diagnose, dichotom Chi-Quadrat nach Fisher und Yates X>=0,437 p=0,596
CClI, dichotom Chi-Quadrat nach Fisher und Yates X=9,904 p =0,002%*
CCI, kontinuierlich Spearman Rangkorrelation r=0,246 p =0,003**
Karnofsky, dichotom Chi-Quadrat nach Fisher und Yates X=47412 p <0,001
Karnofsky Spearman Rangkorrelation r=-0,533 p <0,001
Distress-Wert Spearman Rangkorrelation r=10,559 p <0,001
Distress Wert, dichotom Chi-Quadrat nach Fisher und Yates X=32,790 p <0,001
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4.8.1 Zusammenhang von Alter und palliativen Bediirfnissen

Die Annahme, dass die Gruppe der Patienten mit einem Alter iiber 65 Jahre sich hinsichtlich der Art
der palliativen Bediirfnisse unterscheiden von der Gruppe der jiingeren Patienten wurde mittels ver-
schiedener statistischer Verfahren der bivariaten Analyse liberpriift fiir die Outcome-Variablen a) I-
POS Summenwert und b) Kriteriumsvariable (mindestens 3 x 3 oder 2 x 4er Werte). Die Ergebnisse

sind dargestellt in Tabelle 13 und 14.

Zwischen der Kriteriumsvariable und dem Alter als kontinuierlicher Variable ergab sich eine signifi-
kante Korrelation nach Spearman mit » = 0,169 auf dem Niveau p = 0,040. Dies entspricht einer sehr
geringen Korrelation. So verhélt es sich auch mit dem [IPOS Summenscore, es ergab sich Korrelation
nach Spearman von » = 0,169 auf dem Niveau p = 0,041. Zur Verdeutlichung ist in Abbildung 11 ein
Scatterplot dargestellt, der [IPOS-Summenscore ist dort gegen das Alter aufgetragen. Es ist erkennbar,
dass mehr Werte fiir hohere Altersstufen vorliegen. Es besteht kein linearer Zusammenhang zwischen

hoherem Alter und hoherem IPOS-Summenwert.
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Abbildung 11 Scatterplot IPOS Summenscore und Alter
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Die Art der palliativen Bediirfnisse unterscheidet sich bei Patienten iiber 65 Jahren und jiingeren Pa-
tienten nicht signifikant. Es gibt eine geringe Korrelation von Alter {iber 65 Jahren und héheren pal-

liativen Bedurtnissen.

4.8.2 Zusammenhang von Art der Grunderkrankung und palliativen Bediirfnissen

Bei der zweiten Hypothese wurde angenommen, dass sich Patienten mit einem soliden Tumor von
Patienten mit hdmatologischer Erkrankung hinsichtlich Art, Auspragung und Haufigkeit der palliati-
ven Bediirfnisse unterscheiden. In der Tabelle 12 zu demographischen und klinischen Angaben zeigt
sich ein dhnliches Verhéltnis von solidem Tumor zu hdmatologischer Neoplasie von etwa einem Drit-

tel zu zwei Dritteln. Zur Verdeutlichung ist in Abbildung 12 die entsprechende Verteilung dargestellt.
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Abbildung 12 Art der Grunderkrankung und Verteilung der palliativen Bediirfnisse

Die statistischen Verfahren, die zur Ermittlung eines Zusammenhangs von Art der Erkrankung und
Auspriagung der palliativen Bediirfnisse ausgefiihrt wurden sind in Tabelle 13 und 14 dargestellt.
Keine der Analysen zeigt signifikante Ergebnisse. Somit ldsst sich kein Unterschied nachweisen zwi-

schen den Erkrankungsarten hinsichtlich der palliativen Belastung in der erfassten Population.
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4.8.3 Zusammenhang von Last der Komorbidititen und palliativen Bediirfnissen

Die dritte Hypothese bezieht sich auf den Zusammenhang zwischen Komorbiditidt und den palliativen
Bediirfnissen. Zunéchst féllt in der Tabelle zu demografischen und klinischen Merkmalen der Pati-
enten auf, dass der Median des CCI in der Gruppe der Patienten, die das Kriterium erfiillt, mit 3 héher
ist als in der Gruppe der Patienten, die das Kriterium fiir palliativen Bedarf nicht erfiillt. In letzterer
Gruppe liegt der Median bei 2. Im Folgenden werden die signifikanten Ergebnisse der bivariaten
Analysen berichtet. Der [IPOS-Summenscore als abhingige Variable weist mit dem CCI eine Rang-
korrelation nach Spearman von » = 0,187 auf, dies ist ein signifikanter Wert bei p = 0,022 und ent-
spricht einer sehr geringen Korrelation. Der t-Test zeigt einen signifikanten Unterschied der Mittel-
werte des [POS-Summen-Scores zwischen der Gruppe der Patienten eines hoheren CCI > 3 und der

Gruppe derer mit CCI von <3, T =-2,447, KI 95% [-6,345; -,675] und p = 0,016, siche Tabelle 15.

Tabelle 15 T-Test CCI dichotom und IPOS-Summenscore

. Standardfehler
CCI n Mittelwert SD des Mittelwerts
IPOS-Summen- >3 51 19,25 8,729 1,222
score
<3 98 15,74 8,082 ,816

Der Chi-Quadrat Test nach Fisher und Yates fiir die Kriteriumsvariable und den dichotomisierten
CCI ergibt ein signifikantes Ergebnis, X = 9,904 und p = 0,002. Tabelle 16 zeigt die entsprechende
Kreuztabelle.

Tabelle 16 Kreuztabelle dichotomisierter CCI und Kriteriumsvariable

CCI Kriterium nicht erfiillt Kriterium erfiillt Gesamt

<3 63 (76,8%) 35 (52,2%) 98

>3 19 (23,2%) 32 (47,8%) 51
Gesamt 82 67 149

Die Kriteriumsvariable als abhéngige Variable weist mit dem CCI eine Rangkorrelation nach Spe-
arman von » = 0,246 auf, dies ist ein signifikanter Wert bei p = 0,003 und entspricht einer geringen

Korrelation.
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4.8.4 Zusammenhang von Funktionsstatus und palliativen Bediirfnissen

Als vierte Hypothese wurde formuliert, dass Patienten mit einem geringeren Funktionsstatus hohere
palliative Bediirfnisse aufweisen. Auf deskriptiver Ebene, siche Tabelle 12, ist zu erkennen, dass in
der Population, die das Kriterium nicht erfiillt, nur etwa 7,3% einen Funktionsstatus von unter 80
hatten. Hingegen hatten 59,7% der Patienten, die das Kriterium erfiillten, einen Funktionsstatus unter
80. Auf die signifikanten Ergebnisse fiir die mit den Outcome-Variablen durchgefiihrten Analysen

wird nun nédher eingegangen.

Der IPOS-Summenscore weist mit dem Karnofsky-Status eine Korrelation von » = -0,563 auf, dies
ist ein signifikanter Wert bei p < 0,001 und entspricht einem Zusammenhang mittlerer Starke. Eben-
falls signifikant bei p < 0,001 verhilt sich die Korrelation von Karnofsky-Status und der Kriteriums-
variable » =-0,533. Die Ergebnisse des t-Tests zeigen einen signifikanten Unterschied der Mittelwerte
des [POS-Summen-Scores zwischen der Gruppe der Patienten eines hoheren Funktionalittslevels
und der Gruppe derer mit einem Karnofsky Index von <70, T = 8,268, 95% KI [7,813; - 12,721] und
p <0,001, sieche Tabelle 17.

Tabelle 17 T-Test Karnofsky dichotom und IPOS-Summenscore

Karnofsky . Standardfehler des
dichotom n Mittelwert SD Mittelwerts
IPOS-Summen- 0—70 46 24,04 7,196 1,061
score
80 — 100 103 13,78 6,915 0,681

So verhélt es sich auch im nicht-parametrischen Verfahren: Der Mann-Whitney U-Test zeigt einen
signifikanten Unterschied hinsichtlich des Summenscores zwischen den nach der Dichotomisierung

des Karnofsky-Funktionsstatus aufgeteilten Gruppen, U = 1120,500 und p < 0,001.

Die Verteilung des Funktionsstatus im Vergleich der Patienten, die das Kriterium erfiillten zu denen,

die es nicht erfiillten wird im Boxplot in Abbildung 13 dargestellt.

Es ldsst sich aus den Ergebnissen ableiten, dass ein geringerer Funktionsstatus mit einer hoheren

Privalenz von palliativen Bediirfnissen assoziiert ist.
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Abbildung 13 Boxplot Funktionsstatus, Vergleich der Gruppen

4.8.5 Zusammenhang von Distress und palliativen Bediirfnissen

In der fiinften Hypothese wurde angenommen, dass Patienten mit einem hohen emotionalen Distress
auch hohere palliative Bediirfnisse aufweisen. Wie bereits in der deskriptiven Analyse verdeutlicht
werden konnte, spielen psychosoziale Bediirfnisse eine entscheidende Rolle in der Studienpopulation.
Eine bivariate Analyse des Distress-Wertes mit den Outcome-Variablen Summenscore und der Kri-
teriumsvariable wurde in parametrischen und nicht-parametrischen Verfahren durchgefiihrt. Als
Schwellenwert fiir relevanten Distress wurde >6 gewihlt, gemil3 der Routineversorgung der

Psychoonkologie im Klinikum GroBBhadern.

Die Ergebnisse sind in Tabelle 13 und 14 dargestellt. Genauer soll hier nur auf die signifikanten
Resultate eingegangen werden. Der Distress-Wert weist eine signifikante Korrelation nach Spearman
auf mit dem IPOS Summenscore (» = 0,557 bei p < 0,001), hier kann von einer Korrelation mittlerer
Starke gesprochen werden. Eine signifikante Spearman-Korrelation ergibt sich ebenfalls fiir den Dis-
tress mit der Kritertumsvariable (r = 0,559, p < 0,001). Der t-Test zeigt einen signifikanten Unter-
schied hinsichtlich des Mittelwertes des [POS Summenscores zwischen der Gruppe von Patienten
mit relevanten Distress (>6) und der Gruppe mit unterschwelligem Distress, T = -6,641, 95% KI [-
10,502; -5,685] und p < 0,001, siche Tabelle 18.
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Tabelle 18 Verteilung [IPOS Summenscore und Distress

Distress N Mittelwert SD Standf{rdfehler des
Mittelwerts
TPOS  Distress 72 12,8 7,255 0,855
Summenscore nicht relevant
Distress 77 20,9 7,596 0,866
relevant

Diese Ergebnisse passen zu den Resultaten des Mann-Whitney U-Test: Hier zeigt sich ein signifikan-
ter Unterschied hinsichtlich des Summenscores zwischen den nach der Dichotomisierung des Distress
aufgeteilten Gruppen (U = 1194,00, p < 0,001). Der Chi-Quadrat Test nach Fisher und Yates fiir die
Kriteriumsvariable und den dichotomisierten Distress ergibt ein signifikantes Ergebnis (X = 32,790,

p <0,001). Tabelle 19 zeigt die entsprechende Kreuztabelle.

Tabelle 19 Kreuztabelle dichotomisierter Distress und Kriteriumsvariable

Distress Kriterium nicht erfiillt Kriterium erfiillt Gesamt
<6 57 15 72
>6 25 52 77
Gesamt 82 67 149

Somit ldsst sich sagen, dass Patienten mit hoherem Distress in grolerem Ausmal palliative Bediirf-
nisse haben.

Von den 67 Patienten, die ein Kriterium erfiillten, wurden nur 6 zum Palliativdienst iiberwiesen. Al-
lerdings sind aus dieser Gruppe 17 Patienten psychoonkologisch betreut worden. Sowohl vom Kon-
siliardienst als auch von den Psychoonkologen betreut wurden zwei Patienten, wie dargestellt in Ta-
belle 25. Wie in Abbildung 14 veranschaulicht, gab es Patienten, die das Kriterium erfiillten, jedoch

ohne einen relevanten Distress zu erreichen.
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Tabelle 20 Kriteriumsvariable und psychoonkologische Betreuung

Keine psychoonkologische Psychoonkologische Gesamt
Betreuuung Betreuung
Kriterium nicht erfiillt 75 7 82
Kriterium erfiillt 50 17 67
Gesamt 125 24 149

4.8.6 Zusammenhang von Krankheitsstadium und palliativen Bediirfnissen

Es wurde angenommen, dass sich die Patienten in einem fortgeschrittenen Stadium der onkologischen
Erkrankung befinden andere palliative Bediirfnisse aufweisen als Patienten in einem fritheren Sta-
dium. Keine der bivariaten Analysen zeigt signifikante Ergebnisse. Somit ldsst sich kein Unterschied

nachweisen hinsichtlich der palliativen Bediirfnisse der Patienten frithen und fortgeschrittenen

Krankheitsstadiums.
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4.9 Qualitative Analyse der Freitextantworten: Inhaltsanalyse nach Mayring

Festlegung des Materials

Fiir die qualitative Inhaltsanalyse wurden alle Antworten des ersten Items des IPOS beriicksichtigt.
Gefragt wurde hier nach den Hauptproblemen und Sorgen des Patienten in den letzten drei Tagen. Es
stehen drei Zeilen zur Verfiigung, um diese Erfahrungen festzuhalten.

42,4 % der Studienteilnehmer haben keine Angaben gemacht zu Hauptproblemen und Sorgen. Ein
Problem wurde von 33,2% der Patienten berichtet, 14,3% haben zwei Probleme angegeben und 9,7%
drei Probleme.

Analyse der Entstehungssituation

Die Bedingungen der Entstehung der Antworten wurden nicht kontrolliert. Die onkologischen Pati-
enten haben die Fragen zu verschiedenen Zeitpunkten wihrend des stationdren Aufenthalts bearbeitet,
wobei es das Ziel war, bereits am Aufnahmetag oder zumindest zeitnah die Fragebdgen ausfiillen zu
lassen. Ein Grofteil der Teilnehmer hat die Bogen allein ausgetiillt, etwa 37% der Teilnehmer hat die
Hilfe eines Mitarbeiters in Anspruch genommen und 6% haben zusammen mit einem Angehorigen

gearbeitet.

Formale Charakteristika des Materials

Die Antworten sind meist sehr kurzgehalten und in stichpunktartiger Form verfasst.

Richtung der Analyse

Die Aufbereitung der Antworten soll offenlegen, was onkologische Patienten besonders beschéftigt

und welche Art von Problemen fiir sie im Vordergrund steht.

Theoriegeleitete Differenzierung der Fragestellung

Es ist von besonderem Interesse, ob die angegebenen Probleme und Sorgen der Patienten mit einem
hohen palliativen Bedarf sich unterscheiden von anderen, weniger belasteten onkologischen Patien-

ten.

Festlegung der Analysetechnik

Es wurde eine induktive Analyse im Sinne einer Strukturierung durchgefiihrt.
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Festlegung des Ablaufmodells und Festlegung der Analyseeinheiten

Als Kodiereinheit ist ein Wort festgelegt, dies ergibt sich aus der stichpunktartigen Form der Ant-

worten. Die Aussage einer Person wird als eine Kontexteinheit betrachtet. Die Aussage kann sich

zusammensetzen aus mehreren Sitzen. Die Auswertungseinheiten waren die einzelnen Antworten

zur Frage F1 des IPOS eines Patienten.

Tabelle 21 Kodierung der Inhaltsanalyse nach Mayring

1.

Korperliche Beschwerden

AnKkerzitat:
,.Kopfschmerzen bei Fieber*

Kodierregel:
Kodiert werden Aussagen, die korperliche Probleme und Symptome der Krankheit wiedergeben.

Auswahl an Beispielen:

,»2Atemnot und Kurzatmigkeit*

,Einlagerung von Wasser in der Lunge und den Beinen*
,,Erbrechen der kiinstlichen Erndhrung®
,,Riickenschmerzen*

,,Kreislaufzusammenbruch*

,,unsicherheit im Stehen und Gehen®

Gesamtzahl der Nennungen: 55

Angst vor Verfall und dessen Folgen

Ankerzitat:
,Sorge vor: Siechtum, Kontrollverlust, langanhaltende, starke Schmerzen*

Kodierregel:
Aussagen werden kodiert, wenn sie Sorge ausdriicken {iber den Prozess des Verfalls, des korperlichen Abbaus
und den Konsequenzen, im Sinne eines Verlustes an Autonomie und Kontrolle.

Auswahl an Beispielen

»Angst vor Pflegebediirftigkeit

,.Bettlagerigkeit und Schwiche --> korperlicher Abbau“
,,Gefiihl der Hilflosigkeit aufgrund der Immobilitat*
,Baldige Wiedergewinnung der Muskelkraft*

Gesamtzahl der Nennungen: S

Psychische Probleme

Ankerzitat:
,Die psychischen Probleme in Griff zu halten (Ehemann und ich).“

Kodierregel:
Aussagen werden kodiert, wenn Probleme psychischer Art oder kognitive Probleme zum Ausdruck gebracht
werden

Auswahl an Beispielen
,.zeitliche Orientierung
,Depression*
,,Geddchtnis*
,Lraurigkeit®

Gesamtzahl der Nennungen: 10

Sorge um die Erkrankung und die Behandlung

Ankerzitat:
,,Was macht die Chemotherapie mit mir?“

Kodierregel:
Es werden Antworten kodiert, die Sorgen iiber die Krebserkrankung, der Diagnostik und Therapie ausdrii-
cken.

Auswahl an Beispielen
,,Wird die Therapie so wirken. dass ich problemlos operiert werden kann?*
,.Schldgt Therapie an?*
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,Panik und Angst wegen bevorstehender Therapie und Diagnostik*
,uberstehe ich die angepeilte Hochdosistherapie*

,Neue Diagnose festgestellt --> Plotzliche Anderung d. Ablaufs/Planung etc.
,»,3.-Zyklus*

Gesamtzahl der Nennungen: 63

Unwohlsein und Unannehmlichkeiten, die mit Krankenhausaufenthalt verbunden sind.

Ankerzitat:
,.Bedriickendes Klinik- bzw. Zimmerambiente, keine Privatsphére (3-Bettzimmer)*

Kodierregel:

Antworten werden kodiert, wenn zum Ausdruck gebracht wird, wie der Aufenthalt in der Klinik den Patienten
bedriickt, aufgrund der Raumlichkeiten und der Ausstattung, aber auch im Sinne der Unannehmlichkeiten,
die der Patient hat als Folge organisatorischer Unzuldnglichkeiten. Auch die Aussagen, die den Entzug der
Freiheit und Sehnsucht nach zu Hause thematisieren, fallen in diese Kategorie.

Auswahl an Beispielen

,Hygiene-Probleme im Krankenhaus*

,Krankenhausaufenthalt--> Entzug der Privatsphare*

,,Gefiihl des Gefangenseins®

,,das ich das Hotel mit 2 Sterne so schnell wie moglich wieder verlassen kann®
,,Unzureichende Organisation bei Transport zu Untersuchungen
,,Gemeinschaftsdusche auf dem Gang*

Gesamtzahl der Nennungen: 16

Sorge um die Familie

Ankerzitat:
,.Unsicherheit: Reaktion der Kinder auf Verdnderungen durch Therapie*

Kodierregel:
Es werden Antworten codiert, die zum Ausdruck bringen, welche Rolle der Sorge um die Beziehungen zu
Familienangehdrigen zukommt.

Auswahl an Beispielen

,»Wie geht es meiner Familie (Ehefrau+Kinder) wenn ich nicht geheilt werden kann*

,Meine Kinder, das ich nicht da bin fiir sie!!

,,Belastung fiir die Familie

,,Traurig, weil Angehorige traurig sind, weil ich wieder ins Krankenhaus muss*

,»Das wir mit Versorgung unseres Kindes durch diese Zeit schaffen. Die Familie {iber meine Krankheit zu
informieren (Angst)*

Gesamtzahl der Nennungen: 19

Ungewissheit

Ankerzitat:
,Wie geht es weiter?

Kodierregel:
Es werden Aussagen kodiert, die das Gefiihl von Ungewissheit vermitteln.

Auswahl an Beispielen

,,Unklarheit iiber weiteren zeitlichen Verlauf*
,,ZU vertrauen®

,,Unklarheit iiber die Ursachen
,ungewissheit*

Gesamtzahl der Nennungen: 5

Reflexion der verinderten Lebensrealitit

Ankerzitat:
,Sorgen iiber Endlichkeit des Lebens*

Kodierregel:
Es werden Antworten kodiert, die Auskunft geben tiber die Wahrnehmung der Umbriiche, die sich im Leben
des Erkrankten abspielen und zu welchen Uberlegungen dies ihn fiihrt.

Auswahl an Beispielen

,»Sorge um Zukunft (Beruf, Wohnsituation)*
,Reflexion der neuen Situation®

,,Muss ich sterben??*
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Gesamtzahl der Nennungen: 5

Berufliche Schwierigkeiten

AnKkerzitat:
,Vertretungssuche im Beruf fiir den Klinikaufenthalt*

Kodierregel:
Antworten werden kodiert, wenn zum Ausdruck gebracht wird, welche Probleme sich im beruflichen Leben
ergeben.

Auswahl an Beispielen
,,Um mein Unternehmen*

Gesamtzahl der Nennungen: 2

10.

Probleme des Alltags, praktische Probleme

Ankerzitat:
,, Verkauf einer Eigentumswohnung in Berlin“

Kodierregel:
Aussagen werden kodiert, die davon handeln, wie praktische Probleme bewdéltigt werden miissen, die im all-
tiglichen Leben entstehen.

Auswahl an Beispielen
,,Haushaltsfithrung*
»meine Versorgung*
,,Mit Wohnung Verkauf*
,Finanzielle Situation*

Gesamtzahl der Nennungen: 10

11.

Probleme der Kommunikation

Ankerzitat:
,mangelnde Kommunikation*

Kodierregel:
Aussagen werden kodiert, die zum Ausdruck bringen, dass es Schwierigkeiten in der Kommunikation gibt,
bzw. dass es an Kommunikation fehlt.

Auswahl an Beispielen
,.keine klare Aussage von den Arzten*

Gesamtzahl der Nennungen: 2

Ubergreifende Kategorien:

1. Krankheitsbezogene und kdrperliche Probleme: 1, 2 und 4
Coping: 3,7, 8
Praktische Probleme: 5, 9, 10

i

Soziale Probleme: 6, 11

Tabelle 22 Anteil der ausgefiillten Freitextantworten [POS Item 1.1 — 1.3, n =211

IPOS 1.1

IPOS 1.2

IPOS 1.3

Ausgefiillte Freitextfel-
der n (%)

119 (56,4%)

51 (24,2%)

21 (9,9%)
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In Tabelle 21 ist der Anteil der ausgefiillten Freitextfelder dargestellt. Hier zeigt sich, dass die Pati-
enten sehr hdufig keine Angabe gemacht haben. Die Patienten, auf die das Kriterium fiir palliativen
Bedarf zutraf haben die Freitextantworten bereitwilliger ausgefiillt, 43,6% der Felder wurden ausge-
fiillt, wohingegen nur 20,3% der anderen Patienten die Freitextfelder genutzt haben. Dies bildet be-

reits die Tendenz ab, dass es einen hoheren Bedarf gibt, Sorgen und Probleme zu thematisieren.

Es erfolgte eine Auszdhlung der Unterkategorien und Kategorien, sowie eine Aufteilung nach Vor-

liegen des Kriteriums, siehe Tabelle 22 und 23.

Tabelle 23 Anzahl und Héufigkeit der Unterkategorien, Vergleich der Gruppen

Unterkategorie Kriterium erfiillt Kriterium nicht erfiillt
1) Korperliche Beschwerden 42 (35,3%) 13 (17,8%)
2) Angst vor Verfall und dessen Folgen 2 (1,7%) 3 (4,1%)
3) Psychische Probleme 8 (6,7%) 2 (2,7%)
4) Sorge um die Erkrankung o 0
und die Behandlung 32 (26,9%) 31(42,5%)
5) Unwohlsein und Unannehmlichkeiten, die o o
mit Krankenhausaufenthalt verbunden sind. 4 (3.4%) 12 (16,4%)
6) Sorge um die Familie 15 (12,6%) 4 (5,5%)
7) Ungewissheit 4 (3,7%) 1 (1,4%)
8) Reflexion der verinderten o 0
Lebensrealitit 3 (2,5%) 2 (2.8%)
9) Berufliche Schwierigkeiten 1 (0,8%) 1(1,4%)
10) Probleme des Alltags, o o
praktische Probleme 6 (5,0%) 4 5,5%)
11) Probleme der Kommunikation 2 (1,7%) 0 (0%)

Tabelle 24 Anzahl und Héufigkeit der Kategorien, Vergleich der Gruppen

Kategorie Kriterium erfillt Kriterium nicht erfiillt
1) Krankheitsbezogene und kor- N o
perliche Probleme 76 (63,9%) 47 (64,4%)

2) Coping 14 (11,8%) 5 (6,8%)

3) Praktische Probleme 12 (10,1%) 17 (23,3%)

4) Korperliche Probleme 17 (14,3%) 4 (5,5%)

Die Unterkategorie 1 war bei Patienten mit palliativem Bedarf laut Kriterium etwa doppelt so hiufig
vertreten, wie bei den anderen Patienten. Hier wird deutlich, dass korperliche Beschwerden in beiden
Gruppen ein dominantes Thema waren, die Belastung bei den Patienten, die das Kriterium erfiillten,
allerdings grofBer war. Bei den Patienten, die das Kriterium nicht erfiillten, war Unterkategorie 4 am
hiufigsten genannt, es stand also die Sorge wegen der Erkrankung oder der Behandlung im Vorder-

grund.
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Etwa doppelt so hdufig brachten die Patienten, die das Kriterium fiir palliativen Bedarf erfiillten, zum
Ausdruck, dass die Sorge um die Familie, also Unterkategorie 6, ein Hauptproblem war. Dies ist
stimmig mit der hohen Pravalenz des Items F4 zur Sorge der Angehorigen in dieser Gruppe und zeigt
wieder den hohen Grad psychosozialer Belastung. Bemerkenswert ist auch die Haufigkeit der Unter-
kategorie 5 im Vergleich der Gruppen. Mit 16,4% war diese die dritthdufigste Unterkategorie der
Patienten, bei denen das Kriterium nicht zutraf. Bei den anderen Patienten machte sie hingegen nur
3,4% aus. Die Patienten, die das Kriterium nicht erfiillten, waren also haufig geplagt von den Unan-
nehmlichkeiten des Krankenhausalltags und wiinschten sich aus Griinden des Komforts und der per-
sonlichen Freiheit die Riickkehr in die Héuslichkeit. Fiir die stirker belasteten Patienten standen diese
Entbehrungen im Hintergrund, weil die Inanspruchnahme der Versorgung in der Klinik als Notwen-

digkeit empfunden wurde.

Im Vergleich der Héufigkeiten der iibergreifenden Kategorien, siche Tabelle 23, wird noch deutli-
cher, dass die krankheitsbezogenen und korperlichen Sorgen fiir beide Gruppen im Vordergrund stan-
den. Es fillt auf, dass die Gruppe, die das Kriterium nicht erfiillte sich hdufiger mit praktischen Prob-
lemen beschiftigten. Ein weiterer Unterschied zwischen den Gruppen offenbart sich bei einem Blick
auf Kategorie 4: Soziale Probleme waren das zweithdufigste Problem in der Gruppe von Patienten,
die das Kriterium erfiillten. Eine geringere Rolle spielten diese Sorgen bei Patienten, bei denen das

Kriterium nicht vorlag.
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5. Diskussion
5.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die vorldufig definierten Kriterien fiir einen palliativen Bedarf treffen auf 43,1% der gescreenten
Patienten zu. Besonders auffallig ist, dass sehr hdufig Probleme starker und sehr starker Auspriagung
im psychosozialen Bereich vorliegen. Es scheint keinen Zusammenhang zu geben zwischen hoherem
Alter und stérkeren palliativen Bediirfnissen. Die Analyse der vorliegenden Daten zeigt des Weiteren,
dass die Bediirfnisse hdmatologischer Patienten sich nicht unterscheiden von denen der Patienten, die
an einem soliden Tumor leiden. Als weiteres Merkmal, welches den Bedarf anzeigen konnte, wurde
Komorbiditdt gepriift. Es zeigte sich ein Zusammenhang der Komorbiditit und der palliativen Be-
diirfnisse. Die Aufarbeitung der Daten zeigt signifikante Ergebnisse hinsichtlich der Annahme, dass
die palliativen Bediirfnisse starker bei Patienten mit geringerem Funktionsstatus vorliegen. Aul3er-
dem konnte sowohl in der quantitativen als auch in der qualitativen Auswertung gezeigt werden, dass
der Grad der emotionalen Belastung wie erwartet in Beziehung steht mit dem Bedarf an palliativme-

dizinischer Versorgung.

5.2 Diskussion der Ergebnisse und Vergleich mit Literatur
5.2.1 Fragestellung 1

Wie sind Prdvalenz und Beeintrdchtigung durch palliative Symptome und Probleme in der Patien-

tenpopulation ausgeprdgt? Speziell soll eine:

- Beschreibung der Prdvalenz von Symptomen und Problemen, die leicht bis extrem stark aus-

geprdgt sind und eine

- Beschreibung der Prdvalenz von Symptomen und Problemen, die mdfig bis extrem stark aus-

geprdgt sind, erfolgen.

Zunichst soll ein Vergleich angestellt werden, wie Pridvalenz und Beeintrichtigung durch palliative
Symptome bei onkologischen Patienten verteilt sind in anderen Studien. Ein Vergleich ist jedoch
grundsétzlich schwierig, weil die Studien zu diesem Thema unter Verwendung sehr unterschiedlicher

Methoden entstanden sind und die Begrifflichkeiten der Symptome heterogen sind.
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Potter et al. haben 2003 in einer Studie die Symptomprivalenz bei 400 Patienten erfasst, die an pal-
liativmedizinische Einrichtungen verschiedener Art liberwiesen wurden. 95% der 400 Patienten hat-
ten eine maligne Erkrankung. Es wurden 27 Symptome erfasst bei der ersten klinischen Einschétzung
anhand einer standardisierten Liste, wobei ein starker Fokus auf korperlichen Symptomen bestand.
Psychische Symptome waren kaum vertreten, abgesehen von gedriickter Stimmung und Schlafprob-
lemen. Soziale Probleme wurden iiberhaupt nicht erfasst. Es wurde keine Einteilung der Beeintrach-
tigung durch die Symptome (oder deren Schwere) vorgenommen, daher erfolgt der Vergleich der
[POS-Werte ab Ausprigung ,,1-leicht”. An dieser Stelle werden nur die Ergebnisse von Potter et al.
aufgefiihrt, die sich auf Patienten beziehen, die stationir waren und an einen Palliativdienst angebun-
den wurden, um eine bessere Vergleichbarkeit mit dem Setting des vorliegenden Projektes zu errei-
chen. In dieser Gruppe waren die hdufigsten Symptome Schmerz (63%), neuropsychiatrische Symp-
tome (28%), Ubelkeit (25%), Erbrechen (22%) und Dyspnoe (18%). (Potter, Hami, Bryan, &
Quigley, 2003). Im Vergleich dazu wurden die fiinf hdufigsten Symptome im IPOS wie folgt ange-
geben: Sorge der Angehorigen (89,6%), Sorge des Patienten (82%), Schwiche (73,5%), Traurigkeit
(71,6%) und Schlifrigkeit (63%). Interessant ist, dass nur zwei der fiinf hdufigsten Symptome kor-
perlicher Natur sind. Auffillig ist auch, dass im IPOS-Screening im Gegensatz zur Studie von Potter
und Koautoren wenig gastrointestinale Probleme beobachtet wurden. Hier zeigt sich ein Bodeneffekt,
da die relativen Haufigkeiten der Symptome in Auspriagung 0 angegeben sind. 89.6% der Patienten
hatten keinerlei Probleme mit Erbrechen, bei 76.3% war Ubelkeit kein Problem. Frei von Appetitlo-
sigkeit waren 62.1%, 77.7% hatten keine Probleme aufgrund von Verstopfung. Bei Mundtrockenheit

gaben 57.8% keine Beschwerden an.

Gastrointestinale Symptome treten oft als Nebenwirkungen von Chemotherapie auf. Selbst unter leit-
liniengerechter Behandlung sind 40-50% von Ubelkeit und 20-30% von Erbrechen betroffen
(Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften, 2017). Je nach
emetogener Potenz einer Substanz steigt das Risiko, weitere Risikofaktoren sind junges Alter und
weibliches Geschlecht (Hesketh, 2008). Ein moglicher Grund dafiir, dass die Patienten der vorliegen-
den Stichprobe nur verhiltnismafBig wenig betroffen waren, kdnnte sein, dass meist am Tag der Auf-
nahme Daten erfasst wurden, noch vor Beginn der tumorspezifischen Therapie. Aullerdem wurde
nicht die Art der Therapie erfasst, moglicherweise wurden den Patienten der Studienpopulation

Chemotherapeutika niedriger emetogener Potenz verabreicht.

Schmerz wurde von 56,9% in der IPOS-Stichprobe angegeben. Dies stimmt in etwa mit den von

Potter et al. berichteten Pravalenzwerten iiberein (Potter et al., 2003).
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Schmerz ist mit den heute zur Verfiigung stehenden Medikamenten und Maflnahmen bei nahezu
allen Patienten behandelbar (Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften, 2015). Trotzdem bleiben viele Patienten ungeniigend schmerztherapeutisch be-
handelt. Nach Ergebnissen einer Ubersichtsarbeit zu diesem Thema wird fast die Hilfte der von
Tumorschmerz Betroffenen nicht ausreichend schmerztherapeutisch behandelt. Patienten, die in ei-
nem frithen Krankheitsstadium sind und noch einen hohen Funktionsstatus haben, werden eher un-
geniigend therapiert, mutmalBlich weil bei ihnen die Schwere der Symptome bei gutem Allgemein-

zustand unterschétzt wird (Deandrea, Montanari, Moja, & Apolone, 2008).

Ein Vergleich der Ergebnisse der vorliegenden Studie lohnt auch zu einer systematischen Literatu-
riibersicht von Saskia Teunissen und Koautoren. Sie liefert eine Abschitzung der Pridvalenz von
Symptomen bei Patienten mit fortgeschrittenen Krebserkrankungen (Teunissen et al., 2007). Eine
Ubersicht der Daten von Teunissen et al. ist in der Tabelle 23 dargestellt. Die Autorinnen haben
hierbei Ergebnisse aus insgesamt 44 Studien zusammengefasst, wobei von insgesamt 25.074 Patien-
ten Daten erhoben eingingen. Symptome wurden in den Originalstudien mit unterschiedlichen Instru-
menten erhoben. Es kamen standardisierte Interviews, retrospektive Aktenrecherche und Fragebdgen
zum Einsatz, wodurch unter anderem die grof3e Heterogenitdt der Symptome zu erkléren ist. Insge-

samt wurden in der Uberblicksarbeit Privalenzen von 37 Symptomen berichtet.

Tabelle 25 37 Symptome nach Teunissen et al. (Teunissen et al., 2007)

Symptom PAa?iZe?lltlln Gepooltzao/lo’;'avalenz 95% CI
Fatigue 6727 74 (63, 83)
Schmerz 21917 71 67,74)
Mangel an Energie 1827 69 (57,79)
Schwiiche 14910 60 (51, 68)
Appetitmangel 23112 53 (48, 59)
Nervositit 727 48 (39, 57)
Gewichtsverlust 13167 46 (34,59)
Mundtrockenheit 6359 40 (29, 52)
Depressive Verstimmung 8678 39 (33,45
Verstopfung 22437 37 (33, 40)
Sorge 1378 36 (21, 55)
Schlaflosigkeit 18597 36 (30, 43)
Dyspnoe 24490 35 (30, 39)
Ubelkeit 242631 31 (27, 35)
Angst 7270 30 (17, 46)
Reizbarkeit 1009 30 (22, 40)
Blihungen 62929 29 (20, 40)
Husten 11939 28 (23,35)
Kognitive Symptome 1696 28 (20, 38)
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Friihes Sittigungsgefiihl 1639 23 (8,52)
Verinderung des

Geschmacksgsinnes 3045 2 (as,30)
‘Wunder Mund

/Stomatitis 2172 20 (8,39)
Erbrechen 9598 20 (17,22)
Benommenheit 11634 20 (12,32)
Odeme 3486 19 (15,24)
Symptome der Harnwege 12011 18 (15,21)
Schwindel 3322 17 (11,25)
Dysphagie 16161 17 (14, 20)
Verwirrung 11728 16 (12,21)
Blutung 8883 15 (11,20)
Neurologische Symptome 10004 15 (10, 23)
Heiserkeit 1410 14 (7,26)
Dyspepsie 3028 12 9, 15)
Hautverinderungen 9177 11 (6, 20)
Diarrhoe 16592 11 (7, 16)
Pruritus 6676 10 (7, 15)
Schluckauf 3991 7 (3,15

Die Symptome, die die groflte Pravalenz aufweisen, sind Fatigue (74%), Schmerz (71%), Mangel an
Energie (69%), Schwiche (60%) und Appetitmangel (53%). Diese Symptome lagen alle bei liber der
Hilfte der Patienten vor. Auffallend ist die hohe Prévalenz von Fatigue, Mangel an Energie und
Schwiche. Dass die Differenzierung der genannten drei Symptome schwierig ist und daher diskutiert
werden kann, ob eine Aufteilung sinnvoll ist, wird auch von den Autoren des Reviews vermerkt. Das
Aquivalent des IPOS ist das Item Schwiiche. In der Studienpopulation gaben 73,5% dieses Symptom
an. Dies ist stimmig mit den Ergebnissen von Teunissen et al. (2007). Ebenfalls etwa iibereinstim-
mend sind die Ergebnisse zu Atemnot. Teunissen et al. berichten 35%, im [POS Screening ergaben
sich 31,8%. Dieses komplexe Symptom tritt bei allen fortgeschrittenen Tumorerkrankungen haufig
auf. Zentralnervose Strukturen sind an der Genese beteiligt, auch die psychische Verfassung spielt

eine Rolle beim Symptom Erleben (Thomas, Bausewein, Higginson, & Booth, 2011).

Unter den in der Ubersichtsarbeit 37 identifizierten Symptomen sind auch einige psychische: Depres-
sive Verstimmung (39%), Sorge (36%), Angst (30%) und Reizbarkeit (30%). Hier bietet sich der
Vergleich zu den IPOS Items Sorge/Beunruhigung des Patienten mit einer Mindestauspriagung von 1
- leicht mit 81,5% und Traurigkeit mit 70,7% an. Die Pravalenz war in dieser Studie also deutlich

hoher als die von Teunissen und Koautoren berichtete.

72



Mit einer Mindestauspriagung von 2 (moderat) bis 4 (sehr stark) waren 63,6% der Patienten von Sorge

und 48,8% von Traurigkeit betroffen.

Depression ist eine hdufige psychische Storung bei onkologischen Patienten. Sorge und Trauer in
gewissem Umfang sind Teil des normalen Prozesses der Auseinandersetzung mit einer Krebserkran-
kung und sollten nicht als pathologisch gewertet werden. Jedoch ist der Ubergang in eine klinische
Storung im pathologischen Sinn flieBend und die Unterscheidung somit oft schwierig, es bleibt un-
klar, wann man die Diagnostizierung gemif3 géngiger Kriterien rechtfertigen kann (Li, Fitzgerald, &
Rodin, 2012; Mehnert et al., 2014). Die Stérungen bleiben so oft unerkannt und werden nicht behan-
delt (Caruso, GiuliaNanni, Riba, Sabato, & Grassi, 2017).

In einer groBBen epidemiologischen Studie wurde eine 4-Wochen-Privalenz psychischer Stérungen
von 31,8% bei onkologischen Patienten gezeigt, wobei die hdufigsten Syndrome Angststdrungen und
Anpassungsstorungen mit etwa 11% sind, affektive Storungen wiesen bei einer Priavalenz von 6,5%

relativ niedrige Werte auf (Mehnert et al., 2014).

Depression ist eine hdufige Komorbiditét bei onkologischen Patienten und tritt schatzungsweise drei
Mal so hdufig wie in der Allgemeinbevolkerung auf. Depression fiihrt zu einer verminderten Lebens-
qualitét, schlechterer Therapieadhdrenz und hoherer Mortalitit (Smith, 2015). Es besteht ein Zusam-
menhang zwischen affektiven Stérungen und physischen Symptomen (Mehnert et al., 2014). So
konnte gezeigt werden, dass Patienten mit affektiver Storung hiufiger korperliche Symptome anga-
ben. Daraus ldsst sich ableiten, dass auch vor allem bei hoher Anzahl an Symptomen affektive Sto-

rungen abgeklart werden sollten (Delgado-Guay, Parsons, Li, Palmer, & Bruera, 2009).

Diagnostische Kriterien werden kontrovers diskutiert, denn die Diagnostizierung geméfl ICD-10 ist
auf onkologische Patienten nur eingeschrinkt iibertragbar. Gewichtsverlust, Insomnie und Fatigue
konnen als Folge der Krebserkrankung und/oder der Therapie auftreten und somit nicht als Symptome
der affektiven Storung gewertet werden. Der Abfall des Funktionsstatus korreliert mit dem Auftreten
von Depression und Angst. Als protektive Faktoren konnten Spiritualitit und soziale Unterstiitzung
identifiziert werden (McClain, Rosenfeld, & Breitbart, 2003; Reeve, Lloyd-Williams, & Dowrick,
2008). Im Kontext der Palliativmedizin wurde von Reeve und Koautoren (2008) die Bedeutung der
Einordnung depressiver Syndrome betont, allerdings als pragmatischer Ansatz, der sich weniger mit
genauer Diagnostizierung spezifischer Krankheitsbilder aufhélt. So konnte Patienten geholfen wer-
den, ohne die Fragen zur Validitdt der Diagnose Depression bei chronisch kranken Patienten beant-

worten zu mussen.
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Wichtig ist es also, die Depression nicht als unausweichlich zu akzeptieren, sondern als einen Zu-
stand, der Therapie zugédnglich ist (Caruso et al., 2017; Reeve et al., 2008). Beziiglich der optimalen
Therapie ist die Datenlage noch uneinheitlich. Sinnvoll scheint ein multimodaler Ansatz, der psycho-
soziale Interventionen und psychotherapeutische Komponenten umfasst und bei sehr ausgeprigten

Symptomen auch pharmakotherapeutische Optionen nutzt (Li et al., 2012).

In der vorliegenden Studie gaben die Patienten durchschnittlich eine Summe von 8,1 Symptomen
oder Problemen im IPOS an (SD = 3,55), maximal sind 17 Probleme mdglich. Es liegt also eine grof3e
Vielfalt an unterschiedlichen Problemen vor. Es ist demnach weniger eine bestimmte Belastung, die
den Patienten einnimmt, sondern vielmehr ein Geflecht unterschiedlicher Probleme. Dies entspricht
den Erwartungen, da Tumorpatienten meist polysymptomatisch sind und sich selten isolierte Be-
schwerden finden. In anderen Studien zur Erfassung von Symptomen von onkologischen Patienten
liegt das Mittel der berichteten Symptome sogar noch hdher. Portenoy et al. (1994) berichten bei
stationdren Krebspatienten 13,5 Symptome im Mittel. Bei Potter et al. (2003) sind es deutlich weni-
ger, mit nur 3,4 Symptomen als Mittelwert bei stationdren Patienten. Es gibt also betrachtliche Un-
terschiede, die zum Teil auf die heterogene Art der Erfassung zuriickzufiihren sind. Allgemein ldsst

sich jedoch feststellen, dass onkologische Patienten polysymptomatisch sind.

Maximal sind 10 korperliche Symptome anzugeben, alle kdrperlichen Symptome lagen bei keinem
der Patienten vor. Dies konnte damit erklért werden, dass es sich hdufig um elektive Aufnahmen zur
Verabreichung der Chemotherapie handelte. Hier miissen die Patienten in kdrperlich guter Verfas-
sung sein, um die intensive Therapie zu erhalten. AuBBerdem profitieren die Patienten durch die stati-
ondre Behandlung von der umfassenden medizinischen Versorgung und zusétzlich angebotener, sup-

portiver Therapie.

5.2.2 Fragestellung 2

Wie sind Prdvalenz und Beeintrdchtigung durch palliative Symptome und Probleme in der Unter-
gruppe der Patienten, fiir die das vorldufig definierte Kriterium fiir hohen palliativen Bedarf erfiillt
ist, ausgeprdgt im Vergleich zur Untergruppe der Patienten, die laut Kriterium einen geringen palli-

ativen Bedarf haben?

Es konnte gezeigt werden, dass die Gruppe der Patienten, die das vorldufig definierte Kriterium fiir
palliativen Bedarf erfiillten, in allen Bereichen des IPOS die Symptome und Probleme in hoherer
Préavalenz vorlagen.
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Verglichen mit den Patienten, die das Kriterium nicht erfiillten, &ullerten vier Mal so viele Patienten
Probleme beim Mitteilen von Gefiihlen und etwa drei Mal so viele hatten spirituelle Bediirfnisse.
Auch hinsichtlich korperlicher Probleme waren die Patienten, auf die das Kriterium zu deutlich stér-

ker belastet, mehr als doppelt so viele gaben Schmerzen, Schwéche und Schléfrigkeit an.

Die Betrachtung der hdufigsten Probleme und Symptome in starker und sehr starker Auspragung der
Gruppe mit palliativem Bedarf gibt Aufschluss iiber die Symptome, die zum Erreichen des Schwel-
lenwertes flihrten. Am hiufigsten waren die Probleme Sorge der Angehorigen (75,8%), Sorge der
Patienten (56,1%), Schwiche (54,4%), eingeschrinkte Mobilitdt (43,8%), Schlifrigkeit (31,8%),
Traurigkeit (28,6%), Appetitlosigkeit (27,0%), Schmerzen (26,9%), Atemnot (24,1%) und Mundtro-
ckenheit (21,2%).

Die psychosoziale Belastung stand also im Vordergrund und tragt somit wesentlich zum Erreichen
der Schwellenkriterien bei. Daraus konnte sich ableiten lassen, dass auch die psychoonkologische

Versorgung noch weiter ausgebaut werden miisste.

Was die Arzte konkret zum Erstellen eines Konsils an die Palliativmedizin fiihrt, wurde in einer Be-
fragung der am haufigsten anfordernden Stationen im Klinikum GrofBhadern festgehalten. Die héu-
figsten Griinde waren Symptomkontrolle, Therapiezielinderung und Entlassmanagement (Gockel,

2008).

Die Verwendung des IPOS fiir ein Screening und patientenberichtete Symptome als Kriterium fiir

eine Uberweisung sind bisher ein Alleinstellungsmerkmal.

5.2.3 Fragestellung 3

Charakterisierung der onkologischen Patienten mit einer hohen Symptomlast oder stark ausgeprdig-
ten palliativen Bediirfnissen und Ableitung von Charakteristiken, die einen Bedarf fiir palliativmedi-

zinische Versorgung anzeigen kénnten.

Auf deskriptiver Ebene konnte gezeigt werden, dass die Patienten mit ausgepragten palliativen Be-
diirfnissen sich durch héheres Alter, eine hohere Anzahl von Komorbiditéiten, einen geringeren Funk-
tionsstatus und hoheren Distress von den Patienten unterscheiden, die das Kriterium nicht erfiillten.
Zudem waren es eher minnliche Patienten. Um die Patienten, fiir die palliativer Bedarf angenommen

wird, genauer zu charakterisieren wurden verschiedene Hypothesen gepriift.
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Es soll ein Vergleich angestellt werden mit Populationen anderer Arbeiten, die sich mit frithzeitiger

palliativer Versorgung von onkologischen Patienten beschéftigen.

Zunichst erfolgt ein Vergleich mit der Interventionsgruppe der Studie von Jennifer Temel zur palli-
ativen Versorgung von Patienten mit metastasiertem nichtkleinzelligen Lungenkarzinom. Somit sind
die Populationen beziiglich der Hauptdiagnose sehr verschieden. Die Population, der vorliegenden
Studie, die das Kriterium fiir palliativen Bedarf erfiillte, war im Mittel 63,7 Jahre alt und zu 46,3%
weiblich. Die Population von Temel war dhnlich der vorliegenden Population hinsichtlich des Alters
(65 im Mittel) und setzt sich aus mehr Frauen zusammen (55% weiblich). 34% der Patienten hatten
einen Funktionsstatus von ECOG 0 (= 90-100% Karnofsky), 60% ECOG 1 (= 70-80% Karnofsky)
und nur 6% ECOG 2 (= 50-60% Karnofsky) (Temel et al., 2010). Hingegen lag der Funktionsstatus
in der vorliegenden Population in 19,4% bei ECOG 0, 40,3% bei ECOG 1 und 31,4% bei ECOG 2.
Die Unterschiede waren also ein geringerer Anteil von Patienten mit hohem Funktionsstatus ECOG
0 bis 1 und ein deutlich hoherer Anteil von Patienten bei ECOG 2. Demnach ist die [POS-Population
insgesamt deutlich schlechter. Diese Unterschiede lassen sich vermutlich untern anderem dadurch
erkldren, dass bei Temel nur Patienten mit neu diagnostiziertem und metastasierten nichtkleinzelli-
gem Lungenkarzinom eingeschlossen wurden und die IPOS-Population hinsichtlich der Hauptdiag-
nose sowie des Stadiums der Erkrankung sehr heterogen ist. Zudem war ein ECOG grofer als 2 ein

Einschlusskriterium bei Temel. Ein Vergleich ist also grundsitzlich schwierig.

Eine weitere Studie zu early integration bei Patienten mit fortgeschrittener Krebserkrankung von
Camilla Zimmermann zeigt ebenfalls eine sehr unterschiedliche Population hinsichtlich der Hauptdi-
agnose, nur Patienten mit soliden Tumoren wurden eingeschlossen. Die Population war vergleichbar
in Hinblick auf das Alter (61,2 im Mittel). Der Anteil von Frauen lag hoher, bei 68,1%. Der Funkti-
onsstatus wurde ebenfalls in ECOG Stufen erfasst und war folgendermal3en verteilt: 26,8% ECOG 0,
65,4% ECOG 1 und 7,9% ECOG 2 (Zimmermann et al., 2014). Also ist auch diese Population deut-
lich besser hinsichtlich des Funktionsstatus als die vorliegende Studienpopulation und dhnelt der Ver-
teilung von Temel. Bei Zimmermann war allerdings ebenfalls in den Einschlusskriterien definiert,
dass die Patienten nur im Bereich ECOG 0 bis 2 liegen diirfen, schlechtere Patienten wurden also
nicht eingeschlossen. Zudem waren es nur Patienten mit soliden Tumoren. Demnach ist ein Vergleich

der Populationen nur sehr eingeschrinkt aussagekraftig.
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5.2.4 Hypothesen
5.2.4.1 Alter

Es wird angenommen, dass Patienten iiber 65 Jahren sich hinsichtlich der Art der palliativen Bediirf-

nisse von jiingeren Patienten unterscheiden.

Es konnte mit den vorliegenden Ergebnissen nicht gezeigt werden, dass die Gruppe der Patienten
iber 65 Jahren sich von jlingeren Patienten beziiglich ihrer palliativen Bediirfnisse unterscheiden. Es
konnte lediglich eine geringe Korrelation zwischen dem Alter {iber 65 Jahren und héheren palliativen

Bediirfnissen festgestellt werden.

Die Relevanz ilterer Patienten als besondere Gruppe in der onkologischen und palliativen Versor-
gung ergibt sich aus der demographischen Entwicklung und der Tatsache, dass im Alter die Pravalenz
maligner Erkrankungen steigt. 75% der neu diagnostizierten malignen Erkrankungen und 71% der
Krebs bedingten Todesfille treten bei Patienten {iber 65 Jahren auf. Diese Patienten weisen schon vor
der Diagnose physiologische Abbauprozesse auf, sind typischerweise multimorbide und polypharma-
ziert. Durch Multimorbiditédt und Gebrechlichkeit ergeben sich andere Muster des Krankheitsverlaufs.
Somit stellen éltere Patienten eine besondere Herausforderung fiir den behandelnden Arzt dar
(Nicholson et al., 2018; Rao & Cohen, 2004). So liegt die Annahme nahe, dass diese Patienten auch

andere palliative Bediirfnisse haben.

Die spezifische Bediirfnis- und Symptomauspriagung bei dlteren Patienten ist ein Gebiet, auf dem es
bisher an verldsslichen Daten fehlt (Nicholson et al., 2018; Rao & Cohen, 2004). Einerseits wurde
gezeigt, dass éltere Patienten ein niedrigeres Niveau korperlicher Funktionalitit haben und mehr
Symptome aufweisen. Allerdings sind sie weniger von Schmerz und Schlafproblemen betroffen und
weisen ein besseres emotionales Befinden auf (Cheung, Le, Gagliese, & Zimmermann, 2011).
Cheung berichtet, dass im Symptomcluster der jiingeren Patienten Fatigue, Benommenheit und ein-
geschrianktes Wohlbefinden vorkamen, Beschwerden, die im Cluster der élteren Patienten nicht auf-
traten. Ein moglicher Grund, dass jiingere Patienten sogar stirker von der Erkrankung eingeschréankt
sind, konnte darin liegen, dass sie zuvor aktiver waren und die Verdnderungen intensiver erleben
(Cheung et al., 2011). Altere Patienten haben andere Erwartungen und sind bereits an die Zeichen
des Abbaus gewohnt. Lundh Hagelin und Koautoren konnten zeigen, dass dltere Patienten hinsicht-
lich sozialer und finanzieller Probleme weniger beeintrachtigt waren und bessere Lebensqualitét auf-

wiesen (Lundh Hagelin, Seiger, & Fiirst, 2006).
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In einer Studie von Nicholson et al. erfolgte der Vergleich von Palliativpatienten mit &lteren multi-
morbiden Patienten, ebenfalls unter Verwendung des IPOS. Es waren sowohl maligne als auch nicht
maligne, chronisch Erkrankte in der Gruppe der dlteren Patienten vertreten. Entgegen der Erwartung,
dass die dlteren Patienten andere Symptomcluster und stirkere Symptomauspragungen haben, wurde
gezeigt, dass die Symptomatik sich gleicht. Lediglich im Bereich Mobilitét gaben die &lteren Patien-
ten hiufiger Beeintrachtigungen an, zudem hatten sie einen niedrigeren Funktionsstatus. Die Ergeb-
nisse der vorhandenen Studien sind nicht konsistent und es werden weitere Arbeiten ndtig sein, um
die Symptome élterer Patienten besser abbilden und entsprechend darauf reagieren zu konnen

(Nicholson et al., 2018).

5.2.4.2 Art der Erkrankung

Es wird angenommen, dass sich Patienten mit einem soliden Tumor von Patienten mit hdmatologi-
scher Erkrankung hinsichtlich Art, Ausprdigung und Hdufigkeit der palliativen Bediirfnisse unter-

scheiden.

Héamatologische Krankheiten sind sehr heterogen, sowohl hinsichtlich der klinischen Merkmale, der
therapeutischen Optionen als auch der Krankheitsverldufe. Es gibt Krankheitsentitéten, die eher chro-
nisch verlaufen, aber auch solche, die kurze und sehr aggressive Verldufe aufweisen (Ramsenthaler,
2016). Diese grofle Variabilitdt der Verldaufe tragt zur Schwierigkeit bei, einen geeigneten Zeitpunkt
zur palliativmedizinischen Anbindung zu finden (Manitta, Philip, & Cole-Sinclair, 2010). Spezielle
Symptommuster ergeben sich aus aggressiven Therapieformen wie Hochdosischemotherapie und
Stammzelltransplantationen (LeBlanc & El-Jawahri, 2015). Insbesondere diese Patienten sind betrof-
fen von eingeschrinkter Lebensqualitit und hoher Symptomlast (LeBlanc, Roeland, & El-Jawahri,
2017).

Was den hdmatologischen Erkrankungen gemein ist, ist der schlechte Zugang zu palliativmedizini-
scher Versorgung. Im Vergleich zu Patienten mit soliden Tumoren werden sie weniger hdufig und,
wenn iiberhaupt, dann sehr spit palliativmedizinisch angebunden. Sie sterben hdufiger im Kranken-
haus, wobei bis zum Ende aggressive Therapien erfolgen (Manitta et al., 2010). Dies zeigt einen
groBBen Bedarf palliativmedizinischer Versorgung an, der aktuell nicht gedeckt wird (LeBlanc et al.,

2016).

Es wurde gezeigt, dass Arzte unterschiedliche Herangehensweisen in Abhingigkeit der Art der ma-
lignen Erkrankung zeigen.
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So werden allgemein weniger Mallnahmen zur Symptomkontrolle und zur Behandlung psychischer
und emotionaler Bediirfnisse bei hamatologischen Patienten durchgefiihrt. Dies ist besonders besorg-
niserregend, weil die psychische Belastung bei diesen Patienten grof3 ist und womdglich sogar

schwerwiegender als bei Patienten mit soliden Tumoren (LeBlanc et al., 2016).

Bisher ist die Datenlage noch unvollstindig hinsichtlich der Unterschiede der Symptomatik und des
palliativen Bedarfs von hamatologischen Patienten, aber auf Grundlage der bisherigen Ergebnisse ist
anzunehmen, dass die Symptomlast von hdmatologischen Patienten dhnlich schwerwiegend derer bei
soliden Tumoren ist. In einer retrospektiven Arbeit konnte gezeigt werden, dass sich die allgemeine
Symptomlast zwischen himatologischen Patienten und Patienten mit solidem Tumor gleicht. Benom-
menheit und Delir wurden haufiger bei himatologischen Patienten beobachtet (Fadul, El Osta, Dalal,
Poulter, & Bruera, 2008). In einer anderen Arbeit wurden insbesondere Myelompatienten mit anderen
fortgeschrittenen Krebserkrankungen verglichen, auch hier ergab sich ein &hnliches Bild. Die
Myelompatienten sind etwa gleich stark eingeschrinkt hinsichtlich der Lebensqualitit und ebenso

von einem dhnlichen Muster der Symptomlast betroffen (Kiely, Cran, Finnerty, & O’Brien, 2017).

Die Ergebnisse dieser Studie zeigten in der Analyse keinen Unterschied zwischen den hdmatologi-
schen Patienten und den Patienten mit solidem Tumor an und stehen damit im Einklang mit den
bisherigen Daten. Da die Studie nicht geplant wurde, um solche Unterschiede zu erkennen ist die
Frage auf der Grundlage der vorliegenden Daten jedoch nicht erschopfend zu beantworten. Die Stich-
probenplanung deckt diese Hypothese nicht ab. Es sind weitere Studien notwendig, die differenzierter
und explizit fiir verschiedene hdmatologische Entitdten, prospektiv und longitudinal Symptome er-

fassen.

5.2.4.3 Komorbiditiaten

Es wird angenommen, dass die Komorbiditdiiten, gemessen mit dem Charlson-Comorbidity-In-

dex, mit den palliativen Bediirfnissen zusammenhdngen.

Die Priavalenz von Multimorbiditét wird weiterhin zunehmen, zu einem Teil bedingt durch die demo-
grafische Entwicklung. So wird es notig sein, einen neuen Ansatz als Antwort fiir diese Herausforde-
rung zu entwickeln (Sciences, 2018). Die Miteinbeziehung der Komorbiditét ist klinisch relevant,
denn Komorbiditit ist ein wichtiger prognostischer Faktor. Patienten mit vielen Komorbiditdten ha-

ben schlechtere Uberlebensraten (Piccirillo, Tierney, Costas, Grove, & Spitznagel, 2004).
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Es konnte gezeigt werden, dass es zu verstarkter Inanspruchnahme des Gesundheitswesens fiir onko-
logische Palliativpatienten in Abhdngigkeit der Komorbidititen kommt, im Sinne von hiufigerer Vor-
stellung in den Notaufnahmen und hiufigerer stationdrer und intensivmedizinischer Behandlung
(Legler, Bradley, & Carlson, 2011). Es gibt bereits Ansétze, dass die Anzahl der Komorbiditdten
genutzt werden kdnnte, um zu entscheiden, welcher onkologische Patient frithzeitig palliativmedizi-
nisch betreut werden sollte (Kelly, O'Brien, Lucey, Clough-Gorr, & Hannigan, 2018). Friihzeitige
palliativmedizinische Behandlung reduziert signifikant die Kosten des Krankenhausaufenthalts bei
onkologischen Patienten. Bei hoher Last an Komorbiditéten ist dieser Effekt sogar noch groBer (May
et al., 2016). In der vorliegenden Studie konnte ein Zusammenhang der Komorbiditdten mit den pal-
liativen Bediirfnissen gezeigt werden. Es ist demnach zu iiberlegen, ob bei einem Einsatz des IPOS
als Screeninginstrument zur frithzeitigen Erkennung von Patienten mit Palliativbedarf das Screening
um weitere Kriterien wie Multimorbiditdt erweitert werden sollte. Problematisch ist bei diesem Vor-
gehen, dass der Charlson Komorbiditédtsindex bisher nicht routineméBig in die elektronische Patien-
tenakte aufgenommen wird und per Hand aus den im System oder in Arztbriefen hinterlegten weitere

Diagnosefeldern ermittelt werden muss.

5.2.4.4 Funktionsstatus

Es wird angenommen, dass Patienten mit einem geringeren Funktionsstatus, gemessen mit dem Aust-
ralia-modified Karnofsky Performance Status (Cut-off: <70), hohere palliative Bediirfnisse aufwei-

sen.

Es konnte gezeigt werden, dass Patienten mit niedrigem Funktionsniveau mehr palliative Bediirfnisse
haben. Dies ist stimmig mit der bisherigen Studienlage. So gilt der Funktionsstatus als wichtiger
prognostischen Faktor fiir das Uberleben bei malignen Erkrankungen, wie in mehreren Studien ge-
zeigt wurde (Hui, 2015; Péus, Newcomb, & Hofer, 2013). In einer Publikation der WHO wird der
Abfall des Funktionsstatus als eine Moglichkeit der Identifikation von palliativem Bedarf genannt
(World Health Organiaztion, 2016). Ebenso wird in der deutschen S3-Leitlinie ,,Palliativmedizin fiir
Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung* der Funktionsstatus im Zusammenhang der
Beurteilung der Komplexitét des Patienten genannt, um den passenden Zeitpunkt fiir die Initiierung
der palliativen Versorgung zu finden (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019). Als Vorbild dient ein
Modell, das in Australien entwickelt wurde (Eagar, Gordon, Green, & Smith, 2004). Dariiber hinaus
wird er in Form des Palliative Prognostic Index auch zur Vorhersage des Palliativstatus verwendet

(Morita et al., 1999).
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Der Funktionsstatus ist Teil einiger Instrumente zur Ermittlung von palliativem Bedarf, wie in der
Tabelle 3 in der Einleitung illustriert wurde (Glare & Chow, 2014; Gémez-Batiste et al., 2013;
Thoonsen et al., 2012).

Ein interessanter Aspekt ist zu erkennen mit Blick auf die ,,AusreiBler* in Abbildung 13. Diese Pati-
enten haben das Kriterium fiir palliativen Bedarf nicht erfiillt, obwohl sie einen geringen Funktions-
status aufweisen. So scheint es nicht ausreichend zu sein, nur die Funktionalitdt zur Ermittlung des
Bedarfs an palliativer Versorgung zu betrachten. Trotzdem ist in Zusammenschau der vorliegenden
Ergebnisse zu folgern, dass Patienten, die einen niedrigeren Funktionsstatus haben, auch hohere pal-

liativmedizinische Bedirfnisse aufweisen.

In der Versorgung wird dem AKPS oft ein anderes Instrument aufgrund stirkerer Vereinfachung
vorgezogen, der Eastern Cooperative Oncology Group Performance Status (ECOG PS) (Kelly &
Shahrokni, 2016). Der ECOG PS misst auf einer sechsstufigen Ordinal Skala von ,,0 — Tod* bis ,,6 —
Normale uneingeschrankte Aktivitdat wie vor der Erkrankung “ (Oken et al., 1982). Der Funktionssta-
tus wird vor allem im Kontext therapeutischer Entscheidungen verwendet. Zulassungsstudien fiir
Chemotherapeutika sind oft begrenzt auf Patienten mit einem Karnofsky Status tiber 70. Somit spielt

der Funktionsstatus eine Rolle fiir die Wahl des Therapieschemas (West & Jin, 2015).

Im Sinne einer Integration der Disziplinen wére es sinnvoll anhand des Funktionsstatus nicht nur die
Indikationen fiir Chemotherapeutika zu priifen, sondern gesamthaft die Komplexitét der Situation des
Patienten damit einzuschétzen und daraus abzuleiten, welche Art der Versorgung der Patient brau-
chen wird, so wie es in der S3 Leitlinie ,,Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht heilbaren

Krebserkrankung* bereits empfohlen wird (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019).

5.2.4.5 Distress

Es wird angenommen, dass Patienten, die einen hohen emotionalen Distress (gemessen mit dem Dis-

tress-Thermometer, Cut-off: >6) aufweisen, hohere palliative Bediirfnisse haben.

Im Ergebnisteil konnte ein Zusammenhang von Distress und palliativen Bediirfnisse festgestellt wer-
den. Also ist die Wahrscheinlichkeit, den Schwellenwert zu erreichen, hoher fiir Patienten mit rele-
vantem Distress. Hoherer palliativer Bedarf liegt demnach bei Patienten vor, die einen hohen Grad

an emotionaler Belastung angeben.
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Trotz des beschriebenen Zusammenhanges muss getrennt werden, welche Patienten in den Zustéin-
digkeitsbereich der Psychoonkologie fallen und welcher Bedarf fiir palliativmedizinische Behand-
lung besteht. Abbildung 14 zeigt, dass ein Anteil der Stichprobe zwar das Kriterium erfiillt hat, aber
keinen relevanten Distress aufweist. Hier wird deutlich, dass beide Instrumente, sowohl IPOS als

auch das Distress-Thermometer, ihre Berechtigung zu haben scheinen.

Hier stellt sich in Zukunft die Frage, wie man die Angebote den geeigneten Patienten besser zukom-
men lassen kann. Fiir diese Art von Uberlappung der Angebote empfiehlt die S3-Leitlinie enge Zu-

sammenarbeit und gegenseitige Hilfe (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019).

5.2.4.6 Krankheitsstadium

Es wird ein Zusammenhang des Stadiums der Erkrankung mit den palliativen Bediirfnissen angenom-

men.

Ein fortgeschrittenes Stadium der malignen Erkrankung ist verbunden mit einer schlechteren Prog-
nose, hoheren Symptomlast, niedrigem Funktionsstatus und eingeschrinkter Lebensqualitit
(Cleeland et al., 2013; Haun et al., 2017; Hui, 2015). Viele onkologische Erkrankungen, wie zum
Beispiel das kolorektale Karzinom, das Pankreaskarzinom und das Mammakarzinom werden erst in
fortgeschrittenen Stadien diagnostiziert, weil sie in frithen Stadien nahezu asymptomatisch bleiben.

(Amboss, 2019)

Manche Screening-Instrumente fiir palliativen Bedarf umfassen das Ausmaf} der Erkrankung, wie in
der Tabelle 1.3 in der Einleitung dargestellt (Glare & Chow, 2014). Dass auf Grundlage der erhobe-
nen Daten kein Unterschied hinsichtlich der palliativen Bediirfnisse der Patienten frithen und fortge-
schrittenen Krankheitsstadiums nachgewiesen werden konnte kann als Hinweis gewertet werden,
dass es unabhidngig vom Stadium der Erkrankung essentiell ist, palliativmedizinische Versorgung
anzubieten, weil auch in friihen Stadien die Symptomlast und die Bediirfnisse betrdchtlich sein kon-

nen.
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5.3 Methodische Diskussion
5.3.1 Selektionsbias: Drop-out durch Anderungen der Ethikkommission

Die nachtriiglichen Anderungen, die von der Studienkommission der Med. Klinik III gefordert wur-
den, zogen einige Verdnderungen im Studienablauf nach sich. Es konnte nicht, wie urspriinglich an-
gedacht, jedem Patienten bei Aufnahme das Studienmaterial gegeben werden. Gefordert wurde von
der Studienkommission, dass vor der Teilnahme eine Aufkldrung und Einholen des Einverstindnisses
des Patienten erfolgen muss. Zu diesem Zweck wurde eine Informationsbeilage mit einer entspre-
chenden schriftlichen Einverstindniserklidrung angefiigt. Durch diese Anderung wurde die Art der
Stichprobenziehung von einer Konsekutivstichprobe hin zu einer Gelegenheitsstichprobe verdndert.
Dies hat zur Folge, dass mit einem hoheren Selektionsbias zu rechnen ist, da u.a. diejenigen Patienten
mit einer hohen Symptom- oder Problemlast weniger bereit waren, am Screening teilzunehmen. Trotz
dieser Anderung war es mdglich, eine hohe Anzahl der Patienten zu rekrutieren. Von den insgesamt
303 stationdren Aufnahmen, die im Zeitraum der Datenerhebung stattfanden, haben bei 211 Aufnah-
men die Patienten an der Studie teilgenommen. Dies entspricht einer Teilnahmebereitschaft von
69,6%. Die Nichtteilnahmequote von um die 30% verdeutlicht allerdings auch, dass das Screening
nicht, wie urspriinglich geplant, eingebettet in einen Routineprozess stattfand. Ein Selektionsbias liegt
demnach vor. Die Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf die gesamte Patientenpopulation der in der

Medizinischen Klinik III behandelten Patienten ist somit eingeschrankt.

5.3.2 Aspekte der Erhebung

Patienten erhalten bei der Aufnahme eine Fiille an Formularen, viele verlieren den Uberblick und die
Geduld. Es hat sich oft als niitzlich erwiesen, das Projekt personlich vorzustellen und die Patienten
so zu motivieren teilzunehmen. Die Schwierigkeit bei der personlichen Ansprache lag darin, den Pa-
tienten zu einem passenden Zeitpunkt im Zimmer anzutreffen. Dies liegt daran, dass die Patienten fiir
Diagnostik und Therapie oft nicht auf der Station sind. AuBlerdem galt es auch, das medizinische

Personal nicht zu unterbrechen bei der drztlichen Visite oder der pflegerischen Versorgung.

Es stellte sich im Verlauf heraus, dass es giinstig ist die Patienten bereits im Wartezimmer anzuspre-
chen. Bevor sie das Zimmer beziehen konnen, laufen, abgesehen vom Aufnahmegesprich, in der
Regel keine Untersuchungen und so ist genug Zeit vorhanden. Auf Grund der genannten Hindernisse
war es nicht moglich, jeden Patienten anzusprechen. Einige wurden also unterstiitzt, andere haben die

Fragebdgen allein ausgefiillt. Somit lagen keine kontrollierten Bedingungen bei der Erfassung vor.
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Dies verdeutlicht weiterhin, dass die Einfiihrung eines Screeningprozesses auf palliative Bediirfnisse
mit dem IPOS oder einem anderen Instrument nur durch eine Art an Implementierung Erfolg haben
wird, die eine weitestgehende automatisierte Einbindung des Fragebogens in den natiirlichen Versor-
gungsprozess der Stationen bietet. Es ist aufgrund des personellen Aufwandes unmoglich, in einem
Routineprozess Unterstiitzung zu geben. Inwiefern hierbei eine Erfassung unter Nutzung neuer Infor-

mationstechnologien wie Tablets oder Smartphones Abhilfe schaffen kann, bleibt zu untersuchen.

5.3.3 Akzeptanz bei Patienten

Die Reaktionen auf das Screening waren sehr heterogen. Viele Patienten reagierten positiv und nah-
men die Teilnahme als Gelegenheit wahr, von ihren Erfahrungen im Umgang mit der Krankheit zu

berichten. Oftmals wurde konkret auf Missstdnde im Klinikum hingewiesen.

Die im Anschreiben formulierten Ziele ,,Bediirfnisse ganzheitlich erfassen®, ,,Schmerzen und andere
belastende Beschwerden gut behandeln zu konnen®, ,,Lebensqualitét verbessern® und ,,weitergehende
Unterstiitzungsangebote zu besprechen* waren fiir einige Patienten zu vage, um das Ziel der Studie
zu verstehen. Nachdem es nicht vorgesehen war, die Patienten zu informieren, dass die Studie fiir die

Klinik fiir Palliativmedizin durchgefiihrt wird, konnte auf Nachfrage nicht konkretisiert werden.

Nachdem nicht nur der IPOS, sondern auch der Distress-Thermometer bearbeitet wurden, gab es ei-
nige Fragen, die redundant waren. Die Verwendung eines einzigen Instruments wére in diesem Sinne

glinstiger gewesen.

Die Patienten wurden bei jeder Aufnahme zur Teilnahme angeregt. Viele Patienten kommen in re-
gelméBigen Abstinden zur stationdren Aufnahme und lehnten haufig bei erneuter Aushéndigung der
Unterlagen die Teilnahme ab, weil sie das Gefiihl hatten, dass es in der Zwischenzeit zu keiner Ver-
anderung ihrer Lage gekommen sei. In welcher Frequenz die Erfassung sinnvoll ist, muss entspre-
chend noch eruiert werden, weil eine zu hdufige Erfassung sich, wie beschrieben, eher negativ auf
die Akzeptanz auswirkt. Bei erneuten Projekten dieser Art sollte versucht werden, ein besseres Ver-

standnis des Ziels und Nutzens zu vermitteln.
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5.3.4 Akzeptanz bei Arzten und Pflegenden

Mitunter gab es Schwierigkeiten, den Arzten und Pflegenden den Sinn des Projektes verstindlich zu
machen. Trotz intensiver Bemiihungen im Vorfeld im Rahmen der Schulung und einer Vorstellung
bei der Mittagsbesprechung der Klinik sowie in kleinerem Rahmen auf den teilnehmenden Stationen

gab es zu Beginn des Projektes einen Mangel an Verstindnis und Kooperation.

Im Verlauf des Projektes wurde die Erfassung der Daten von den Krankenpflegern gut unterstiitzt,
das Ausgeben des Studienmaterials funktionierte schnell problemlos. Die Ergebnisse der Erhebung
wurden nicht in erwiinschtem Ausmal} wahrgenommen. Die Riickkopplung des Distress-Wertes mit
der Psychoonkologie, die bereits etabliert war, funktionierte weitgehend. Eine Riickkopplung der I-
POS-Werte mit dem Palliativdienst wurde nicht umgesetzt, was die geringe Anzahl von Konsilen

verdeutlicht.

Eine Arbeit von Barbara Antunes beschéftigt sich mit Wegen zur erfolgreichen Implementierung von
PROMs und méglichen Hindernissen (Antunes et al., 2014). Hiirden der Implementierung sind die
Angst vor stirkerer Arbeitsbelastung und das Gefiihl, kontrolliert zu werden. Es wird hervorgehoben,
wie wichtig eine sorgfiltige Vorbereitung fiir die Implementierung von PROMs ist. Alle Beteiligten
sollen geschult werden, es soll sichergestellt werden, dass alle die moglichen Vorteile und das Ziel
verstehen, um einen sinnvollen Umgang mit den Ergebnissen zu erlernen und auch Patienten das
Projekt erkldren zu konnen. Zudem sollte ein Koordinator eingesetzt werden, um den Prozess zu
leiten. Wihrend der Implementierung ist besonderer Wert auf zeitnahe Riickkopplung zu legen, damit

die Daten der PROMs tatsdchlich in die klinische Routine einfliefSen.

In diesem Projekt sind mehrere Schulungen gehalten worden, sowohl fiir drztliche, als auch pflegeri-
sche Mitarbeiter. Wirklich alle Mitarbeiter in einer grof3en Klinik zu erreichen ist allerdings aufgrund
von Dienstplanen und Fluktuation beim Personal kaum mdéglich. Um eine ablehnende Haltung durch
Uberzeugungsarbeit nachhaltig zu verindern und die Mitarbeiter zur Reflektion iiber ihre Einstellung
anzuregen, wire vermutlich eine sehr intensive Art von Schulung nétig. Aufgrund von Zeitmangel
scheint dies unrealistisch im klinischen Alltag. Es wire sinnvoll gewesen, einen Koordinator einzu-
setzen, der idealerweise in der Medizinischen Klinik III gut bekannt ist und tliber genug Kapazitdten
verfiigt, um den Prozess zu gestalten. Dass es sich um ein Klinik-fremdes Projekt gehandelt hat, war

moglicherweise nachteilig fiir die Implementierung.

Eine qualitative Studie von Cathryn Pinto und Kollegen von PROMs in der Palliativmedizin geben

Aufschluss iiber mogliche weitere Ansatzpunkte.
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Es wurden in Gesprichen mit Patienten, Angehorigen und medizinischem Fachpersonal wahrgenom-
mene Vor- und Nachteile der PROMs erarbeitet. Ebenfalls wurde die Angst vor hoher Arbeitsbelas-
tung als Nachteil genannt. Eine Moglichkeit, die Abldufe zu vereinfachen, ist die digitale Einbettung
der PROMs in das bestehende klinische Arbeitsplatzsystem. Weiterhin wichtig ist die Riickmeldung
auf die Ergebnisse der PROMs. Das Sammeln der Daten ohne Riickkopplung wird von den Patienten
als frustrierend erlebt. Fiir die Arzte und Krankenpfleger miisste eine Riickmeldung erfolgen im Sinne
regelmiBiger Prasentationen der Ergebnisse im Rahmen von Feedback-Sitzungen, um eine Plattform
zur Diskussion und Einbindung der Daten in die Routine zu schaffen. Eine Verwendung im Rahmen
interdisziplindrer Treffen wére ebenso denkbar, um den Mehrwert der Daten im Alltag zu verdeutli-
chen. Eine weitere Mdglichkeit zur besseren Implementierung sind Mitarbeiter innerhalb des beste-
henden Teams, die als Champions die Implementierung und dariiber hinaus die weitere Arbeit mit

den PROMs begleiten (Pinto et al., 2018).

5.3.6 Erhebung des AKPS

Bei der Erhebung des Funktionsstatus scheint es zu einem Bias gekommen zu sein. Die Einschitzung
des Karnofsky-Funktionsstatus zeigt, dass es Schwierigkeiten bereitet hat, Patienten mittleren Funk-
tionalitatslevels zu differenzieren. Nur 30,9% der gescreenten Patienten bewegen sich im Bereich von
0 bis 70. Moglicherweise erfolgte die Zuordnung bei vielen Patienten zu optimistisch, was nachtrag-
lich aber nicht mehr nachvollzogen werden kann. Es konnte gezeigt werden, dass der Karnofsky
Funktionsstatus eine hohe Interrater-Variabilitit aufweist und anféllig fiir Verzerrungen ist (Kelly &
Shahrokni, 2016). Eine Moglichkeit, um préazisere Werte der Funktionalitdt zu erhalten, wére ein
Abgleich des fiir die Studie erhobenen Wertes mit der Einschitzung des behandelnden Arztes gewe-

sSen.

5.3.7 Ambulante Patienten

Nach erfolgter Teilnahme am Projekt mussten bei nachtriglicher Recherche acht Patienten ausge-
schlossen werden, weil sie nur ambulant aufgenommen worden waren. Es gibt keine klare Kenn-
zeichnung von ambulanten Patienten im klinischen Arbeitsplatzsystem KAS. Hier wére eine prazisere

Absprache mit der Pflegeleitung ndtig gewesen, die mit organisatorischen Aspekten betraut ist.
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5.3.8 Studiendesign

Die vorliegende Studie verwendet ein prospektives, deskriptives Design. Die Auswahl des Studiende-
signs ergab sich aus der Fragestellung: Zur Beschreibung von Privalenzen eignet sich eine Quer-
schnittsstudie. Vorteilhaft sind hierbei die schnelle Umsetzbarkeit und die geringe Kostenintensitét
dieses Designs. Zur Erfassung des palliativmedizinischen Bedarfs und fiir die Ermittlung des Einflus-
ses verschiedener Pradiktoren auf diesen Bedarf ist das gewéhlte Design also durchaus zuldssig. An
dieser Stelle sei aber auch bereits auf die Nachteile und Einschrankungen hingewiesen: Vor allem bei
rezidivierenden Krankheiten wie Krebs kann in einer Querschnittsstudie durch die Messung zu einem
einzigen Zeitpunkt der Bedarf nur begrenzt erfasst werden. Es nicht mdglich, den zeitlichen Verlauf
der Untersuchung zu beurteilen (Bleuer, Schoep-Chevalley, Grossenbacher, & Matter-Walstra,
2001).

5.3.9 Limitationen der Studie

Eine Schwiche dieser Arbeit ist die Behandlung fehlender Werte. Wie im Ergebnisteil in Tabelle 4.4
dargestellt, liegt bei jedem IPOS Item die Héaufigkeit fehlender Werte unter 4%. Beziiglich der Sys-
tematik der Ausfille ist es mdglich, dass Patienten beim Ausfiillen ermiideten und deshalb Items
iibersehen wurden. Durch die Kombination des IPOS mit dem Distress Thermometer wire es denk-
bar, dass Items ausgelassen wurden, die als redundant erlebt wurden. Im Falle dieser Arbeit ist es
auch moglich, dass weniger belastete Patienten gewisse Fragen auslieBen aufgrund der Ansicht, das
Problem treffe nicht auf sie zu. Ob eine systematische Erkldrung fiir das Fehlen von Werten vorliegt,
ist nicht erschopfend zu beantworten. Ohne iiberzeugende Hinweise auf einen missing not at random
(MNAR)-Ausfallmechanismus ist hier ein Eliminierungsverfahren zum Einsatz gekommen. Fehlende
Werte wurden ohne Imputationsverfahren ausgeschlossen. Dies ist bei einem sehr geringen Anteil
fehlender Werte unter 5% zu rechtfertigen. Es konnte allerdings zu einer Verzerrung des Bildes und

einer verminderten Représentativitit der Daten gekommen sein (Rabung, 2010).

Eine weitere Schwiche der Arbeit liegt bei den bivariaten Analysen vor. Es wurde nicht auf multiples
Testen adjustiert. Somit besteht die Gefahr einer Alphafehlerkumulierung. Da die Hypothesen eher
explorativer Art sind, ist der Einsatz einer Korrektur nicht zwingend notwendig. Wire eine Korrektur
nach Bonferroni erfolgt, so wire durch die hohe Anzahl von erfolgten Tests die Irrtumswahrschein-
lichkeit in hohem Mal3e reduziert worden, sodass die Wahrscheinlichkeit eines Fehlers 2. Art gestie-

gen ware.
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Da die Wahrscheinlichkeit eines Fehlers zweiter Art in den Analysen durch die fehlenden Stichpro-
bengréflenberechnung bereits hoch ist, wurde auf eine Bonferroni-Korrektur verzichtet (Bender,

Lange, & Ziegler, 2002).

5.4 Ubertragbarkeit: Abgleich mit allgemeiner Population onkologischer Patienten in
Deutschland

Der Vergleich von Daten aller onkologischen Patienten mit der Studienpopulation zeigt, dass nicht
von einer repriasentativen Verteilung der Entitdten ausgegangen werden kann. Die grofite Pravalenz
nach den Globocan Daten liegt bei Mammakarzinom, Prostatakarzinom und kolorektalen Karzino-
men, sieche Tabelle 1 in der Einleitung (Forman et al., 2013). Die Gruppe mit der hochsten Priavalenz
bei dieser Studie sind Lymphome, gefolgt von Leukdmien und Sarkomen. Dies ist der Tatsache ge-
schuldet, dass die Patienten am Universitatsklinikum Grohadern sehr spezialisiert behandelt werden.
Jede Fachrichtung ist vertreten und behandelt die Patienten in der jeweiligen Klinik. So werden bei-
spielsweise Brustkrebspatientinnen in der Klinik fiir Gynédkologie behandelt. Damit ist die Studien-
population représentativ fiir die Medizinische Klinik III in GroBhadern mit ihrem Schwerpunkt hi-
matologischer Neoplasien. Obwohl es zu einem relevanten Drop-out gekommen ist, konnte durch die
Charakterisierung der Nicht-Teilnehmer, wie sie im Ergebnisteil erfolgt ist, gezeigt werden, dass die
Studienpopulation reprisentativ fiir die Verteilung der Hauptdiagnosen der teilnehmenden Stationen
ist. Die Ergebnisse sind in dieser Hinsicht jedoch nur sehr eingeschrinkt iibertragbar auf die allge-

meine Population Krebserkrankter in Deutschland.

5.5 Klinische Implikation

Wie bereits in der Leitlinie gefordert wird, sollte die Palliativmedizin in die onkologische Versor-
gungsstruktur integriert werden, damit Patienten optimal von den sich ergdnzenden Ansitzen profi-

tieren konnen (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019).

Zu diesem Zweck sollen konkret gemeinsame Sprechstunden und Visiten stattfinden. AuB3erdem
sollte im Tumorboard ein Palliativmediziner mitwirken, um Entscheidungen der Therapieplanung
mitgestalten zu konnen. Auf der anderen Seite sollen Palliativmediziner auch von onkologischer, also
tumorspezifischen Therapien Gebrauch machen, um noch bessere Outcomes durch Interdisziplinari-

tat zu erzielen (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019).
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Drei verschiedene Modelle der Integration von Palliativmedizin in die gegebenen Strukturen wurden

in einer Arbeit von Bruera und Hui vorgestellt (Bruera & Hui, 2010).

Solo practice model

Im ersten Modell ist die komplette Versorgung in einer Hand: Der Onkologe kiimmert sich sowohl
um die tumorspezifische Therapie als auch um die palliativen Bediirfnisse des Patienten. Diese Art
von Versorgung kann alternativlos sein, wenn in kleinen Krankenhédusern kein palliativmedizinischer
Konsiliardienst verfiigbar ist. Das Modell ist verbunden mit einigen Nachteilen: Die Arzte miissten
eine entsprechend intensive palliativmedizinische Fortbildung durchlaufen, es wiirde aufgrund von
Zeitmangel zu Schwierigkeiten kommen, den Patienten gerecht zu werden und aulerdem wiirde der

betreuende Arzt in dieser Situation Gefahr laufen, sich {iberlastet zu fiihlen.

Congress practice model

Im nichsten Modell bildet eine starke Interdisziplinaritit die Grundlage der Versorgung. Der Onko-
loge fordert fiir jedes Problem des Patienten ein Konsil an, beispielsweise einen Psychiater/Psycho-
logen fiir die psychische Belastung des Patienten und einen Schmerzspezialisten bei Schmerzen. Da-
raus ergibt sich eine Fragmentierung der Versorgung, die einen intensiven Austausch nétig machen
wiirde. Dies ist nachteilhaft, weil es fiir den Patienten sehr anstrengend wire und es schnell zu Miss-

verstindnissen kommen konnte.

Integrated care model

Im Modell der integrierten Versorgung findet eine Ergdnzung statt. Der Onkologe ist verantwortlich
fiir die tumorspezifische Therapie, das palliativmedizinische Team ist verantwortlich fiir das Manage-
ment von Symptomen und supportiver Therapie. Dieses Modell ist zu bevorzugen, weil es Prozesse

vereinfacht und eine ganzheitliche Versorgung des Patienten ermdglicht (Bruera & Hui, 2010).
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Bisher wird im Klinikum GroBhadern das congress practice model praktiziert. In diesem Zusammen-
hang ist die Unterscheidung von allgemeiner und spezialisierter palliativer Versorgung zu erwéhnen.
Allgemeine Palliativversorgung kann auch ohne spezifische Qualifikationen im Bereich der Pallia-
tivmedizin erbracht werden, so auch von den Arzten und Krankenpflegenden der Onkologie. Geeig-
net ist diese Versorgung fiir Situationen geringerer Komplexitit und ohne die Bedingung bestimmter
Strukturen. Hingegen wird spezialisierte Palliativversorgung nétig in hochkomplexen Situationen.
Diese Versorgung zeichnet sich aus durch Multidisziplinaritt, ganztigige Verfligbarkeit und die
Qualifikation des Fachpersonals in diesem Bereich aus. Wichtig ist, dass die Erbringer der allgemei-
nen Palliativversorgung erkennen, wann die spezialisierte Palliativversorgung indiziert ist
(Leitlinienprogramm Onkologie, 2019). PROMs wie der IPOS konnen eine Hilfestellung bei dieser
Indikationsstellung sein. Wie eine stdrkere Integration umgesetzt werden konnte wird im Ausblick

beleuchtet.

5.6 Ausblick

Die Ergebnisse dieser Studie geben Auskunft iiber die Situation der Belastung von onkologischen
Patienten. Die am hiufigsten berichteten Probleme und Symptome waren die Sorge der Angehorigen,
Sorge und Unruhe aufgrund der Erkrankung und Traurigkeit. Im Vordergrund standen also psycho-
soziale Probleme. Nur 4% der Stichprobe wurden an den Palliativdienst der Klinik fiir Palliativmedi-
zin liberwiesen. Es waren mit 43,1% jedoch deutlich mehr Patienten, die das Kriterium fiir palliativen
Bedarf erfiillten. Somit konnte gezeigt werden, dass der Bedarf aktuell nicht gedeckt wird. Die ldn-
gerfristige Implementierung der routinemifBigen Erfassung der Bediirfnisse mit dem IPOS konnte

nicht erreicht werden.

Nur durch ein Verfahren, dass sich durch seine gute Anwendbarkeit im klinischen Alltag umsetzen
lasst, ist die routinemédBige Erfassung der Bediirfnisse moglich. Die Patient-reported Outcomes
(PROMs) sind nicht zu unterschitzen. In einem Uberblicksartikel berichten Teunissen und Koautoren
von der starken Abhdngigkeit der Angabe von Symptomen von der Art der Erfassung. Es konnte
gezeigt werden, dass PROMs genauer und verlédsslicher sind in der Erkennung von Symptomen, als
es bei einer Erfassung durch unstrukturierte Interviews von Klinikern moglich ist (Teunissen et al.,
2007). Es ist nicht daran zu denken, dass PROMs den Austausch und die Beziehung zwischen Arzt
und Patient ersetzen, aber sie bieten eine gute Moglichkeit, Bereiche zu identifizieren, die mehr Auf-
merksamkeit verlangen. Sie konnen der Illustration von Entwicklung und Verlauf eines Patienten

dienen (Bennett, Jensen, & Basch, 2012).
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Es konnte sogar nachgewiesen werden, dass durch die standardisierte Erfassung der gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitdt in der Onkologie das Wohlbefinden der Patienten gesteigert und die Arzt-
Patienten Kommunikation verbessert werden kann (Velikova et al., 2004). Durch die Symptomerfas-
sung mit PROMs kann eine Reduktion der Rate an Hospitalisierungen und Vorstellungen in der Not-

aufnahme erreicht werden (Basch et al., 2016).

Der IPOS ist durch seinen intuitiven Aufbau und die Ubersichtlichkeit durchaus praktikabel und wire
zu einer unkomplizierten routinemaBigen Erfassung der Bediirfnisse geeignet. Wie zuvor beschrie-
ben, sind es die Akzeptanz und die strukturellen Herausforderungen, an denen gearbeitet werden

muss.

Wenn man die Erkenntnisse der Arbeiten von Barbara Antunes und Cathryn Pinto, die unter 5.3.4
aufgefiihrt sind, auf das vorliegende Projekt iibertrdgt, dann lassen sich daraus Vorschldge zur Ver-
besserung der Implementierung ableiten (Antunes et al., 2014; Pinto et al., 2018). In der Zukunft
sollte man bei dhnlichen Vorhaben versuchen, den Hintergrund des Projektes mit noch mehr und noch
intensiveren Schulungen deutlich zu machen. Es konnte auch ein Ansatzpunkt sein, dass klinikeigene
Personal stirker einzubinden und die Umsetzung in die Hand eines Mitarbeiters zu geben, der als

Multiplikator die Kollegen iiberzeugen konnte.

Die Anwendung von PROMs wird sich nur dann in einer Verbesserung der Versorgung niederschla-
gen, wenn eine Riickkopplung stattfindet. Auffilligkeiten der Ergebnisse der PROMs miissen in eine
Reaktion im Sinne einer klinischen Aktion miinden. Als Riickmeldung iiber auffillige Ergebnisse an
das medizinische Fachpersonal konnten E-Mails genutzt werden, oder Ausdrucke, die fiir die Visite

vorbereitet werden, nach dem Vorbild der Arbeit von Ethan Basch und Kollegen (Basch et al., 2016).

Eine Moglichkeit, zur Beschéftigung mit dem IPOS anzuregen, wére eine Art wochentliche Bespre-
chung, bei der ein Mitglied des Palliativdienstes die [POS-Befunde sichtet und auffillige Werte mit
dem Stationsteam bespricht. Zur Vereinfachung der Erhebung wire die Digitalisierung sinnvoll. Dies
wiirde bei Besprechungen auch einer besseren Veranschaulichung der IPOS Daten mit Farbkodierung
dienen, wie es in der Palliativstation im Klinikum Grofhadern bereits praktiziert wird (Bausewein et
al., 2018). Es wire auch moglich, nach dem Vorbild der Psychoonkologie einmal pro Woche gemein-

sam zu visitieren.
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All diese MaBlnahmen bediirfen jedoch mehr Ressourcen, es gilt also auf Ebene der Kostentrager
Reallokationen vorzunehmen. Dazu wire es sinnvoll, die Organisation des Gesundheitswesens zu
verdndern im Sinne einer Integration der Disziplinen und einer Fragmentierung entgegenzuwirken

(Kaasa et al., 2018).

So konnte man sich dem Ziel der Integration von Palliativmedizin in die onkologische Routine anna-

hern.
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6. Anhang

6.1 Studienmaterial

CAMPUS GROSSHADERM

KLINIKUM

MEDIZINISCHE ELINIK UND
DA LWV LRAITAT MOMCHER | | FOLIKLINIE 11

Erhebung von korperlichen und seelischen

Beschwerden und Bediirfnissen Patientenstikett

Sehr geehrte Fatientin, sehr geehrter Patient,

Anhand der beigefiigten Fragebdégen modchten wir routinemégig Ihre
kdrperlichen wund seelischen Beschwerden wund Bedlrfnisse ganzheitlich
erfassen, um Sie noch besser zu unterstitzen mit Ihrer Krebserkrankung zu
leben. Weitere Ziele waren:

* |hre Schmerzen und andere belastenden Beschwerden gut behandeln zu
kénnen
* |hre Lebensqualitét zu verbessern

* mit Ihnen weitergehende Unterstitzungsangebote zu besprechen

Wir sind uns bewuBt, dass die Fragebdgen &hnlich sind. Wir bitten 5ie
dennoch herzlich, sich einige Minuten Zeit zu nehmen und beide Bdgen
komplett auszufillen. Bitte geben 5ie die ausgefillten Bdgen an das
Fflegeteam zuriick.

Diese Fragebdgen sind Teil der 5tudie ,5creening von kdrperlichen und
seelischen Beschwerden und Bedirfnissen bei onkologischen Patienten®
{Ethik-Mr.: 55%-16). Die 5tudie hat zum Ziel herauszufinden, ob eine
Erkennung behandlungsbedlrftiger PFrobleme wund Beschwerden mittels
Fragebdgen mdglich und machbar ist. Dazu werden S5Sie gebeten, den
folgenden Fragebogen einmal bei Aufnahme auf die Station auszufillen. Das
Ausfillen der Fragebdgen wird etwa 10 — 15 Minuten dauern.

Die Teilnahme an der 5tudie ist freiwillig, d.h_. 5ie kdnnen selbst entscheiden,
ob Sie an dieser Studie teilnehmen méchten oder nicht. Wenn Sie sich fir eine
Teilnahme entscheiden, kinnen 5ie lhre Teilnahme jederzeit beenden, ohne
dafir Grinde nennen zu missen. Wenn Sie sich entscheiden, nicht an diesem
Teil der Studie teilzunehmen, hat das keine Auswirkung auf lhre Betreuung.
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Zusatzlich zu den Werten aus dem Fragebogen erheben wir noch aus lhrer
medizinischen Akte Alter, Geschlecht, Art und 5tadium der Erkrankung und
Funktionsstatus. Die Daten werden statistisch ausgewertet, um optimale
Kriterien fir weitere medizinische und p3aychosoziale Hilfsangebote zu
entwickeln.

Bei dieser 5tudie werden die Vorschriften tiber die &rztliche 5chweigepflicht
und den Datenschutz eingehalten. Es werden persénliche Daten und Befunde
lber 5ie erhoben, gespeichert und verschlidsselt (pseudonymisiert), d.h. weder
Ihr Mame noch Ihre Initialen ocder das exakte Geburtsdatum erscheinen im
Verschliisselungscode. Im Falle des Widerrufs lhrer Einwilligung werden die
pseudonymisiert gespeicherten Daten wvernichtet. Der Zfugang zu den
Originaldaten wnd zum WYerschlisselungscode ist auf folgende Personen
beschrankt: Professor Dr. Claudia Bausewein, Dr. Pia Heu€ner, Dipl. Psych.
Christina Ramsenthaler, cand.med. Sophie Schneider. Die Unterlagen werden
7 Jahre aufbewahrt. Eine Entschlisselung erfolgt lediglich in Fallen, in denen
es lhre eigene Sicherheit erfordert (,medizinische Grinde”) oder falls es zu
Anderungen in der wissenschaftlichen Fragestellung kemmt. Im Falle von
Veroffentlichungen der 5tudienergebnisse bleibt die Wertraulichkeit der
persénlichen Daten gewahrleistet.

Bei Fragen kdnnen Sie sich jederzeit an Frau Dr. Haberland (Tel. 089/4400
74940) wenden.

Mit herzlichem Dank

Ihr Stationsteam der Medizinischen Klinik und Poliklinik 111
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Erkldrung der Studienteilnehmerin/ des Studienteilnehmers:

O

Ich versichere, dass ich das Informationsblatt GUber die obengenannte
5tudie gelesen und verstanden habe, und dass ich Gelegenheit hatte,
Fragen zu stellen.

Ich willige ein, am der obengenannten S5tudie teilzunehmen. Die

Teilnahme ist vollkommen freiwillig.

Ich weil, dass ich das zusténdige Forscherteam informieren kann,
falls ich zu einem beliebigen Zeitpunkt wahrend der Studie
entscheide, nicht langer an diesem Projekt teilnehmen zu wollen, und
da3ss ich dann sofort ohne Konsequenzen fir meine medizinische
Versorgung oder rechtliche Anspriche aus der 5Studie ausscheiden
kann.

Ich stimme der Aufarbeitung meiner persdnlichen und medizinischen
Daten zum Zweck dieses Forschungsprojekis gem&g dem
Informationsblatt zu. Ich wei, dass diese Daten streng wvertraulich
behandelt werden.

lch bin mit der Erhebung und Verwendung persdnlicher Daten und
Befunddaten nach MaBgabe der Information Uber die Studie, z.B. auch
der Weitergabe an das Behandlungsteam, einverstanden.

Unterschrift: Patient (WVor- und Machname), Datum
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Erhebung von kérperlichen und seelischen )
Beschwerden und Bediirfnissen (Patient Outcome Skala)

Bitfe kreuzen Sie die fiir Sie zufreffende Anfworf in den Kisfchen an. Wenn Sie eine Frage nicht beanfworien mochien,
oder nicht kinnen, schreiben Sie dies bitfe dazu. Bei der ersfen und der lefzten Frage auf diezer Seife kinnen Sie die
Antwort direkf in das dafiir vorgesehene Feld schreiben. Wir danken thnen fiir lhre Mifarbeit.

F1. Welche Hauptprobleme oder Sergen hatten Sie in den letzten 3 Tagen?

F2. Unten finden Sie eine Liste mit Symptomen, die Sie unter Umstinden haben.
Bifte kreuzen Sie an, wie sehr diese Symptome Sie in den letzten 3 Tagen

beeintrachtigt haben.

Gar nicht  Ein wenig MaBig Stark Extrem
siark

Schmerzen o] 1L o[ ] il L]
Atemnot ol L] 2] all Al
Schwiache oder
fehlende Energie ol i 2] oL L]
Ubelkeit (das Gefiihl
erbrechen zu miissen) o] . al] s .
Erbrechen o] 1L 2] all L]
Appetitlosigkeit o J 1 2] all o]
Verstopfung o] 1] o] al ]
Mundtrockenheit oder
schmerzhafter Mund ol O 2L sl {1
Schiifrigkeit o] 1 al] Ll a1
Eingeschrankte
Mobilitst o] 1 2] i a]

Bitte nennen Sie weitere Symptome, die Sie in den letzten 3 Tagen beeintrachtigt
haben.

1. o] 1] 2] a Al
2. o] 1] 2] 3 ]
3. o] 1] o] al ]
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In den letzten 3 Tagen:

Gar nicht Selten Manchmal Meistens Immer
F3. Waren Sie wegen
Ihrer Erkrankung oder
Behandiung besorgt ol i1 al] all ol
oder beunruhigt?
F4. Waren Ihre Familie
oder Freunde
Ihretwegen besorgt oder ol 1] al ] all o]
beunruhigt?
F5. Waren Sie traurig
Bediscki™ ol 1] o[ ] all a1
Immer Meistens Manchmal Selten Gar nicht
F&. Waren Sie im Frieden
mit sich selbst? oL i 2L ] al] L]
F7. Konnten Sie lhre
Gefiihle mit Ihrer Familie
oder Ihren Freunden o] O a[] all ]
teilen, so viel wie Sie
wollten?
F8. Haben Sie so viele
Informationen erhalten, o 1O 2l 3] Al
wie Sie wollten?
Probleme Probleme Probleme Problame Probleme
angegangen groftenteils teilweise kaum nicht
Keine angegangen angegangen angegangen angegangen
Probleme

F9. Wurden praktische
Probleme angegangen,

die Folge lhrer
Erkrankung sind (z.B. ol 1L 2L ] all Al
finanzieller oder
personlicher Art)?
. . . o Mit Hilfe
Ich alleina Mit der Hilfe E:‘g:gm"w oder eines Mit-
arbeiters

F10. Wie haben Sie den n O O

Fragebogen ausgefillt?

Wenn Sie itber eine der Fragen beunruhigt sind,

sprechen Sie bifte mit lhrem Arzf oder Ihrer Pilegekraft.
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6.2 Ethikvotum

==y

LUDWIG-
MAXIMILIANS-
I_MU ar | | ETHIKK! BEI BER LMU MONCHEN
MONCHEN |
a%i B -20336 Vorslizendar:
Prc?. Or. V. Elsaamenger
Teletor+4@ (0139 440335191
% Telwix+43 (0)30 442056192
Fray s E2h kkammiss oo
Dipl- Psych Christina Ramsenthaler mad uu-.v:nucnnn.m
Klinik und Pollklinlk fiir Palliativmedizin s LN T T
Klinikum Grofhadem ) dkuaiczenda
81377 Minchen Arschnfi:

Peattankoterstr. 3a
030336 Manshen

15.09.2016 Hb /s¢
Projekt Nr: $89-16 ibitte bel Schiftaeshsel sngsten)
Beratung nach Fakultdtsrecht .
Siudientitel:  Optimising routing referral of oncological cancer petiants with pallistive cara reads 1o
palliative care consultatlon services

Antragsteller  Dipl- Psych Christina Ramsenthaler, Klinik und Poliklinik fir Palliativmedizin,
Klinikum Grodhadem, 81377 Minchen

Sehr geehrte Frau Ramsenthaler,

die Ethikkommission hat Ihren Antrag zur 0.g. Studie auf der Basis der vorgelegten
Unierlagen und Infermationen geprift.

Die Ethikkommissian (EK) arhébt keine Einwénde gegen die Durchfihrung der Studie.

Allgemeine Hinweise:

Anderungen im Verlauf der Studie sind der EK zur ecneuten Prifung vorzulegen.
Schwerwiegende unerwartete Eveignisse im Rahmen der Studie sind der EK mitzuteilen.
Dae Ende der Studie ist anzuzeigen und das Ergebnis vorzulegen.

Die adrztliche und juristische Vferantwortung hai der Durchfiihrung der Studie verblgint
uneingeschrankt bei lhnen und lhren Mitardeilern.

“ e 08

Die Ethikkommission winscht lhnen fir Ihr Vorhaben viel Erfolg.

Mit freundlichan Grifen

[
.

e

Praf. Dr. W Eisenmenagr
Vorsilzender der Ethikkbmmission

WNilgliedar des Kommission

Frol. Dr. ¢ Elacrmanger (Yorehizercer, Poef, Dr. = Heid igte v v
Crraren Prof O B A Gallwas, Pref D K vakn. Gr B, Hure
FiRifur, Sr. 4 Yossouridls, Or. Th, Zacn

szande:); Pral Dr. C. Bausewsin, PD O Th Baiscl, Praf 15 K
Cf W Murso, #rel D 0. Nuwsh, 1067, D, R, Panmiag, Fral. O K
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Prof. Dr. Claudia Bausewein
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Klinikum Grofshadern

81377 Mlnchen

Projekt Nr: 553-16 it uw Sulirilsescise angeben)

Nachtrigliche Anderungen;

Versltrendar:

Pref 3r. 'W. Eisenmerssr
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16.11.2018 Hb/ck

Studientitel.  Opiimising rcutine referral of oncological cancer patients with palliative care needs to

palliztiva care consullalion sarvices

Antragsteller: Dipl- Psych Christina Ramsenthaler, Klinikum der Universitit Munchen , Klinik und
Paoliklinik far Pallislvmedizin, Klinikum Grofthadam, 81377 Munchan

Sehr geehrte Frau Professcr Bausewein,

die Ethikkommission hat lhren Antrag vom 27.10.2016 auf der Basis der unten geliststen

Unteragen geprift:

e geanderles Palienleninformationsblalt plus Einbindung einer Einverslandniserklarung

Es bestehen keine Bedenken gegen die geplanten Anderungen.

Wit freundlichen Gralen
Eon
T

Praf. Dr. W Eisenmeng
Vorsitzender der Ethikkcmmission

ther Lun 1 i on:
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6.3 Fragebogen zur Angemessenheit des Konsils

KLIN KU M| |2 {Pos™

LMu PALLIATIVMEDIZIN
PER U NIVERAITAT MONCHER

IPOS-Screening von palliativmedizinischen Bediirfnissen in der

Onkologie
Zum Ausfillen durch den Oberarzit

Patientenblatt Angemessenheit des palliativmedizinischen Konsils

Patienten-ID:

Einschétzung von:

Datum der Einschatzung:

1. Surprise - Frage

Waren 51e fiberrascht, wenn der Patient innerhalb der Nein O Ja O
nichsten 12 Monate sterben wiirde?

2. Offenheit des Patienten fir palliative Versorgung

Haben der Patient mit fortgeschrittener Erkrankung und/oder

seine Familie implizit oder explizit eine Offenheit fiir/den i
Wunsch nach palliativen MaBnahmen geiuBert? Wirden der JaD Nein 00
Patient / seine Familie einer Limitierung therapeutischer

Mabnahmen zustimmen?

3. Angemessenheit des Palliativkonsils allgemein

Denken Sie, dass dieser Patient zom gegenwartigen Zeitpunkt JaO Mein O
eine palliative Behandlung (Konsil) braucht?

4. Allgemeine Elinische Indikatoren des Schweregrads der
Erkrankung / fiir eine fortgeschrittene Erkrankung

Ernihrungszustand: in den letzten & Monaten (im Folgenden
eines von drei Kriterien jeweils ansreichend)
O Albumin = 2.5 g/dl, nicht infolge akuter Dekompensation B
O fortschreitender Gentehtevertucs - 10% Jabd  NeinD
O klimische Emnschitzung: Emihrungsmangel schwer /
bestandig / fortschreitend / irreversibel, nicht infolge
komorbider Erkrankungen
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SEITE 2 WOM 3

Funktionsstatus: in den letzten 6§ Monaten

O Schwer eingeschrankt: Barthel < 25, ECOG = 2 oder
Kamofsky = 50%

O Fortschreitend: Verlust von 2 oder mehr Aktivititen des
tiglichen Lebens, trotz adiquater therapentischer
Intervention

O klimische Einschitzung: abnehmender Funktionsstatus
schwer / bestindig / fortschreitend / irreversibel, nicht
infolge komorbider Erkrankungen

Indikatoren fortschreitender oder extremer Schwiche /
Gebrechlichkeit: in den letzten § Monaten

O anhaltender Dekubitus

O wiederkehrende Infektionen (= 1)

O Delirtum

O Dysphagie

O Sturz (= 1)

Emotionaler Distress: in den letzten 6 Monaten
Psychologische Symptome (Angst, Depression, Gereiztheit,
Distress etc.) bestindig / schwer / zunehmend, nicht infolge
komorbider Erkrankungen

ZLusitzliche Faktoren:

O 2 oder mehr ungeplante Einweisungen aufgrund
chronischer Erkrankung / mit der Grunderkrankung
znsammenhangender akuter Probleme im letzten Jahr

O intensive Pflege 15t ndtig (Pflegeheim oder hausliche
Pflege)

Komorbidititen: = 2 komorbide Erkrankungen

5. Spezifische klinische Indikatoren fir eine
fortgeschrittene Krebserkrankung

Krebserkrankung: (eines von drei Kriterien ausreichend)

O Diagnose metastasierter Erkrankung (Stadium IV, auch
Stadium IIT bei Lunge, Pankreas, Magen, Osophagus),
geringes Ansprechen auf kurative Behandlung

O Signifikanter funktionaler Abbau (Funktionsstatus <
50%)

O WVorliegen komplexer, persistierender. starker oder
refraktirer Symptome, trotz adiquater Behandlung der
zugnindeliegenden Erkrankung
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6. Imtensitit der Palliativversorgung

Level 1: Beratung

Ein- bis zweimaliges Konsil zur Beratung/Tnformation und
Nachverfol gung

Level 2: Koordination

Direkter personlicher Kontakt, ressourcenorientierte
Versorgungsplanung durch das Team (maximal 2 Berufsgruppen
involviert), Beratung fiir Therapie und Vernetzung mit
Leistungshringern

Level 3: Umfassende Versorgung

Komplexe Symptomkontrolle, Beratungs- und
Koordinationsleistungen, weitergehende Versorgung, ganzes
Team 1nvolviert (mindestens 3 Berufsgruppen)
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6.4 PROMs zur Messung palliativer Bediirfnisse

Zum Zweck der Messung der palliativen Bediirfnisse existiert bereits eine Reihe von PROMs.

Es gibt bislang nur drei ,,tools®, die ein grofles Spektrum abdecken und nicht nur fiir eine bestimmte
chronische Erkrankung erprobt worden sind: Der ,,Palliative care Outcomes Scale (POS), das
,nNeeds at the end of life screening tool* (NEST) und das ,,Sheffield profile for assessment and re-
ferral to care* (SPARC-45). In der folgenden Tabelle wird eine Ubersicht vermittelt (Girgis &
Waller, 2015)

AuBerdem wurde eine Reihe von Instrumenten entwickelt, die speziell auf die Bediirfnisse von an
Krebs erkrankten Personen ausgerichtet sind. Fiir den “supportive care needs survey short form”
(SCNS-SF 34) (Schofield, Gough, Lotfi-Jam, & Aranda, 2012), das “supportive care needs survey
screening tool” (SCNS-ST 9) (Girgis, Stojanovski, Boyes, King, & Lecathelinais, 2012), den “pati-
ent care monitor” (PCM) (Abernethy et al., 2010), das “cancer needs distress inventory*(CaNDI)
(Lowery et al., 2012) und das ,,cancer rehabilitation evaluation system short form* (CARES-SF)
(Schag, Ganz, & Heinrich, 1991) liegen gute Daten der Validierung als Resultat ausfiihrlicher
psychometrischer Testung vor und sind zudem anwendbar iiber den gesamten Verlauf der Krebser-

krankung (Girgis & Waller, 2015).
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Tabelle 26 Generische Instrumente zur Messung palliativer Bediirfnisse

Instrument | Items und Bereiche Format Art des Ausfiillens Population Psychometrie
IPOS 10 ,,items* Probleme und Lebensqualitét in Version fur Krebs Inhaltsvaliditét
Korperliche Symptome, Angst des Pati- | den letzten drei Tagen Patienten und Demenz Interne Konsistenz
enten und der Angehdrigen, Informati- Personal HIV/AIDS Test-Retest Reliabilitit
onsbedarf, Unterstiitzung, Selbstwert, Skala von 0 (gar nicht) COPD Inter-rater Reliabilitét
Zeitverschwendung, personliche Ange- | bis 4 (extrem stark) Herzversagen Konstrukt Validitat
legenheiten, offene Fragen zu Haupt- Nierenversagen Responsivitét
problemen und Sorgen Neurologische In elf Ubersetzungen verfiigbar
Krankheitsbilder
NEST 13 ,,items* Versorgungsbedarf am Lebens- Version fir Fortgeschrittener | Inhaltsvaliditét
Finanziell, Versorgungszugang, soziale | ende Patienten und Krebs Interne Konsistenz
Bindung, care giving Bediirfnisse, psy- Personal Schlaganfall Konstrukt Validitét
chischer Distress, Spiritualitét, Gefiihl Skala von 0 (kein Bedarf) Demenz
der Sinnhaftigkeit, Arzt-Patient Bezie- | bis 4 (hochster Bedarf) Leberversagen
hung, Kommunikation, Akzeptanz Nierenversagen
Ateminsuffizienz
SPARC-45 | 45 ,,items* Versorgungsbedarf Patient Krebs Validierung in Arbeit
Kommunikation/Information, korper- Schlaganfall

lich, psychisch, religios und spirituell,
Unabhingigkeit und Aktivitit, Familie
und Soziales, Behandlung

Skala von 0 (gar nicht)

bis 3 (sehr stark)

und Wunsch nach Hilfe

im letzten Monat: ja oder nein
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Optimising referral of oncological cancer patients with palliative care needs
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Dreyling?, Prof. Dr. H. Ostermarm, Prof. Dr. Claudia B in’

Umterdiszinkinires 7. for Palliats fizin Klinikum der Uiversitit Manck

Medizinische Elinik und Poliklindk I, Himatologie und Onkologie

1. Abstract

Background and purpose: The disease management process of oncological patients 1s complex.
Referral to palhative care should be based on the patient’s pallative care needs and not stage of
disease alons. To deterrmme the predictive vahdity of the Integrated Palhative Care Chifcome Scale
(IPOS), an outcome measure of palliative care needs In cancer and non-cancer populations, and to
determme optinal cut-points for referral to palhative care for general cncology patients.

Methods: In this cross-sectional, prospective validafion, patients with cancer will be recruxted
Patenis are screened for palhative care needs with the German version of the Integrated Pallizhve
Care Outcome Scale (IPOS) and for distress with the Dhistress Thermometer. Prelirmnary cut-offs were
estabhished for the IPOS to indicate referral to palhative care. Patients will receive either a one-off or
several consuliations with the palhative care service, depending on complemty of needs. Palliatve
care professionals will rate the appropnateness of the consultation(s). Receiver operating
characteristies (FOC) analysis and mmltivanate peneral linear models’ logistic regression will be used
to obtain optmal cut-off points on the TPOS for palliative care referral and fo develop a predichion
madel for the appropriatensss of referral to palhative care.

Diiscussion: The rationale for this study 1s to provide information on the diagnostic quality of the IPOS
for screening of palliative care peeds and estabhishing a cut-off for appropnate referral to palliatve
care. Our approach should help achieve more reliable diagnosis and quaniification of oncological
patients with palhiative care needs and subsequent ligher rates of appropnate referral to palliative care.
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crferion suggestive of palhatrve care need and confirmmg the small proportion of patients recenmg
referrals (Benthien et al | 2016, Hua et al, 2014, Zalenczka et al | 2014, Baldwin et al , 2013, Glare &
Chow, 2015). The WHO estimates that only 1 in 10 who needs palhative care recerves it (Warld
Palliative Care Alhance 2014). Eeasons for the low referral rates are mamfold. The cormrent system of
referrals relies entirely on physicians, however, most have been slow to miegrate palliatve care imto
ther prachices (Mmray & Sheikh 2008, Snow et al, 2009, Antomo et al, 2007). Commumcation
between providers and vanation in referral eniferia or n the perception of what constitates a palliative
care patient have been proposed as the chuef bamers to the provision of palliatve care services
(Beamaert et al., 2014, Abluwaha & Fried, 2009, Lamba et al , 2013, South et al, 2009, Hanratty et
al, 2006).

To help remedy the under-identification of patients potentially needing palliative care (Glare &
Sinelar, 2008), 2 mumber of tools have been developed in recent years. These tools either forus on the
systematic identificaion In primary care or o the emergency depariment or infensive care umit
(Thomas, 2011, Highet et al., 2014, Gomez-Batiste et al, 2013, Thoonsen et al, 2012). They are
infended to fanlitate shiftimg the provision of palliative care from the last days of hife to earlier phases,
during which palliative care would be provided concomitantly with disease-modifying treatments.
This enables timely modification of goals of care and the anticipation of needs (Mitchell et al , 2008).
Early intepration shufts the delivery of palhative care from a cross-sectional to a longitudinal model,
beginning at the time of a life-limiting diagnesis and contimuing over the illness trajectory (Hua et al |
2014). However, although most of these tools consider patient factors such as fimehional performance
status or presence of comorbid illness, only a few incorporate a gemune needs-based approach to
screening by recording sympfom burden (Thomas, 2011, Highet et al , 2014). The consensus statement
on referral enteria for palliatrve care in the hospatal settmg does not consider a full symptom screening
either, albeit mentioning admission due to difficult fo control symptoms alongside the swprise
question, frequent admissions, complex care requirements and dechne m fimctomng as one of its
primary criferia for refemral (Weissman & Meer, 2011). Though symptom burden 15 meluded, self-
report measures are not considered m the assessment, with a chmician wsually making an informal
assessment of overall symptom burden, and the presence of symptoms is regarded as a ngger equal to
factors such as healthcare resource use and bving sitmation (Highet ef al., 2014). Thes is questionable
as 1t has been shown that single cnteria alone, such as the surpnise gqueston or performance status, are
not specific enough and may identify too many patients, and they do not reflect and capture the
complexity of need (Gardiner et al_, 2013, Coventry et al., 2005, Bamett et al., 2012, Gunlliam et al,
2011).

For effective identification of pallative care patients, a shift I prognostication from
progoosis/suvival fme models to following a peeds-based model, idenhfymp those at nsk of
defeniorating for proactive assessment and care plamning, is needed (Highet et al., 2014). Screening

3
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crferia should rely on self-reported, systematically assessed symptom burden. Assessment needs to
incorporate those multidimensional criteria important to patients with cancer, In parficular symptom
distress, farmly distress, psychosocial and spirttual distress as well as informafion needs and care
planmng (Melson et al., 2013). In this study, we therefore propose wsing a patient-completed, self-
reported outcome measure, the Inteprated Palliative Care Scale (IPOS), to screen for appropnate
referral to specialist palhative care i oncological cancer patents.

3. Aim: and objectives
Aim

The aim of this project is to validate the use of the German version of the Integrated Palliative care
Chuicome Scale (IPOS) for screening of palliative care needs among general oncological cancer
patients at different stages of their dizease and to determine appropnate referral eritena fo speciabst
palhative care services (SPC) based on the IPOS.

Objectives

1} To explore the feasibility of using the IPOS for screemng.
2} To desorbe the charactenistics of oncology patients referred to SPC compared to those patients
not receving a referral to SPC.
3} To deterrmne the appropriateness of each referral to SPC.
4} To determine the comrect cut-off point on the IPOS for referral to (a) one-off consultation with
SPC due to low palhative care needs, (b) medium amount of contact with the SPC team due to
3 moderate pumber of palliative care needs, and (&) a2 lngh amount of contact with the SPC
team due to a hiph and complex palliafive care needs.
4. Meihod=
This prospective, cross-sectional validation will be conducted among oncology patients on four
In phase @ a systematic review and cnfical analysis of screening fools to mdicate appropriate referral
of hosmital patents to pallative care consultation services will be conducted, m order to evaluate
sereening crifena, tools and cutcomes of palhative care scveening and referral projects.
In phase I the screemmg tool, the Inteprated Palhative care Owicome Scale (IPOS), will be

implemented on general oncological haematological wards and traming will be grven to all encology
staff involved in routme screenng of pallhative care needs. Staff on oncological wards are already
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familiar with the screening process for psychological distress nang the Dhstress Thermometer, which
has been implemented routinely on these wards.

In phase IT, after the traming oncological staff will begin using the results from the IPOS to screen for
relevant palliahve care peeds that warrant a referral o SPC. Dunng ts fouwr months pened, all
consecutive patients on the oncological wards will be screened, patients will be accordingly refemred
and the SPC team will rate the appropnateness of each referral Additional demosraphic and clinical
data from the medical records and documentation of the nature and extent of SPC freatment will be

anakysed in addifion fo screening data.

Settng

Consecutive patents will be recrmted from 1% October 2016 untl end of December 2016 from
oncological wards at the Munich Unmversity Hospital GroBhadern. All wards see mrxed solid tumouar
and haematological cancer patients.

- Medizinische Klinik und Poliklink II, Wahlleistngsstation G22, himatologische und
onkologische Patienten, Prof. Dr. H. Ostermarm (0A)

- Medizinische Elinik wnd Poliklink II, Allzemeinstation G10, himatologische und
onkologische Patienten, Prof Dr. M. Dreyling

Inclusion and exclusion criteria
Inclusi L

- Patents =18 years of age.

- Patents with a confirmed diagnosis of a malignant oncological or haematological disease of
any stage. The diagnosis has been disclosed fo the patient.

- Patients able fo read and write in German.

- Patenis cognitively able to complete the screening queshonnamres, as judged by their chmical
team

Exclusion cnferia:

- Patents who are too 1ll or too distressed to complete the two screening instruments. If distress
from symptomes 1= high encugh or the pafient 1= dying a referral to the mpatient palhatve care
unit might be considered more appropnate for these patients than refemal to a palliative care
consultation.

- Patienfs who are unable fo read and write German
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Study procedures

Phase I

In Phase I, traming will be provided fo all staff members on the participating hospital wards (both
physicians and murses), on the bamies of cutcome measurement and how fo conduct the screening for
distress and palliabive care needs using the Integrated Palhative Care Outcome Scals.

Phase IT

After tramang, the TPOS 15 implemented m addibon to the already implemented Dhstress Thermometer
screening. On this sheet, instroctions for completing the measures are grven with finther information
on the confent and type of gquestions. Pahents can decline screeming by not refwrmng their
questionnaires to the healtheare staff. The completed questonnaires will be anabysed by nursmg staff
and doctors on the wards. For the TPOS, a cut-off point of at least one score of 4, mdicatng an
overwhelmmg problem or at least two scores of 3, a severe problem are the critena for mdicating a
referral to the palhative care consultahion service. A doctoral student will collect all questonnamres

Depending on the needs of the patient, the palliative care consultation service will provide different
levels of care: (3) a one-off consultation, providing advice and information for patents whose
problems can be managed by their oncological team, (b) several contacis with the core SPC and at
least one other member of the mmlti-profesnional team (social worker, psychologist), (c) infensive
contact with the foll mmlh-professional tearn bemg imvohved. Every week, two palliahve care
consultants will review all patients and score the appropnateness of the referral.

The flowchart shows the routine care processes that are mmplemented m this project:
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Measures and instruments

Integrated Palliative Care Outcome Seale (IPOS) — Patient verzion (Murtagh st al., 2016)

The IPOS 15 a pmlf-dimensional, short mstrument to measure sympioms and palliahve care copcems
in patients with advanced malipnant and non-malipnant diseases. The [POS consists of 17 items, of
whech 10 guestions ask about how much the patient was affected by certain symptoms m the last three
days, followed by seven tems asking about psychosocial distress (e g, anaety and depression), urden
of caregivers, information needs and practical problems. In addibon, there are open questions for
patienis to mdicate ther main problems/concemns and addibonal symptoms not menboned m the
symptom hst.  All ifems are scored on a S5-point Likert scale, enging from ,not at all® to
overwhelmmnghy™.

The vahdity and relisbility of both the English onpinal and the translated German versions of the
IPOS were assessed m a study with 373 palliative care patients with malipnant and non-malipnant
disease mn the three settings home care, inpatient hospice and hospital palhative unit and palliative care
consultation serices (Murtagh et al | 2016). Content validity was evaluated using copnitrve inferviews
and analysis of free-fext comments, resulting m adaptation of em wording and response opticns
(Schildmann et al, 2016). Stroctural validity testing resulted in three subscales, (3) Symptoms, (b)
emotional and practical concerns, and {c) gastrointestinal symptoms. Construct vabdity m form of
comvergent and discriminant vahidity compared the TPOS to the Edmonfen Symptom Assessment Scale
(ESAS-) and the Functional Assessment of Cancer Therapy — General (FACT-G). Subgroup analyses
of phase of illness and performance status yelded difference n IPOS scores for detenorating and

7
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dying patients as well as those with poorer performance status. Reliability assessment showed good
infernal consistency (Cronbach’s alpha 0.77), and good to excellent infer-rater reliability (between tero
independent staff TPOS ratings and staff and patient IPOS retings) and test-retest rehabibity
(comparisen of two time points in stable patients), except for the items fatigme, drowsiness,
information needs and family anxety.

The IPOS 15 available as a patent-completed and a staff-completed version, so that the IPOS can be

completed even m case the patient can no longer self-repori. The mean time to complete 15 7 to 10
minutes.

Imtially, we define the followmg cut-off point mdicahing the appropniateness of a referral to the
palhatrve care consultation: at least one item on the TPOS with the lnghest score 4 (“overwhelmmghy™)
or at least two items with a score of 3 (“severe™).

The Distrass Thermometer (Roth et al, 19008, Mehnert et al., 2000)

The Distress-Thermometer 15 an instrument for screenmg for psychological distress in the oncological
settimg. This self-completed measure consists of 2 visual analogue scale, rangme from 0 (“not at all
distressed ™) fo 10 (“extremely distressed™), and a checklist of 36 problems cansing distress. The five
areas of sources of distress are: practical problems (e.g. living sifuation), family problems, emotional
problems, spitual problems and physical problems (symptoms). Items from the problem checkhst use
a dichotomous response format. The areas m the problem checklist can be used fo refer the patient
appropriately to different hospital services, Le. social services, psychological therapy, spiritual care or
review by the oncology chmeal feam.
So far, only the diapnostic validity of the Distress-Thermomefer has been established, while its
construct validity and reliability have not been assessed. Its diagnostic vahdity was exammed m
comparison to the Hospital Anwiety and Depression Scale, with a sensitvaty of 77.3% and a specificaty
of 36.6% for diagnosing anxiety (positive predictive value of 552% and negative predictive value of
§0.3%). A simlar sensitivity was achieved for diagnosing general distress, whereas the specificity was
shehily lower with a value of 66.1% (Mitchell, 2007). Commonly, a cut-off pomt of 5 is defined to
indicate relevant distress warranting farther treatment (Roth ef al., 1998). A meta-analysis examinming
the diagnostic vahdity of cut-off points recently suggested a cut-off point of 4 for the Distress
Thermomter (Ma et al., 2014). Furthermore, specific ingger poinis for different phases of cancer
disease were established with a cut-off point of 4 or 5 being appropnate for more advanced stages
(Ma et al, 2014). Smce the National Comprebensive Cancer Metwork m the USA (MNational
Comprehensive Cancer Network, 2007) and the National Institute for Chnical Excellence in the
United Eingdom (Natiomal Institute for Chnical Excellence, 2004) desipmated the Distress
g
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Thermometer as the main nstruments in thewr guidelines to screen routnely for distress, it is now the

Demographic and climical characteristics

The following demopraphic and climeal characteristies of patients will be extracted from their medheal
notes:

* Demographic charactenshes: Age, gender, ethmeity, mantal stafus
* (Climical charactenistics: performance stafus, primary diagnosis (accordmg to ICD-10 cnteria)
phos co-morbid condibons, stage of cancer

Appropriateness of referral

Two palliative care consultants will score the appropnatensss of each referral to the specialist
palhative care consultation service for each patient. A checklist wall be developed for assessing the
appropriatensss. This relies on data from the electronic medical record system uwsed m the palhatre
care unit. The following criferia will be scored:

* Complexity of the patient m form of number and seventy of symptoms and palliafive care
problems

* Number of multi-professional services and consultations that were needed and the type of
palhative care professional(s) involved in the care of the patient

*  Answenng the suwrpnise guestion for each patient, “Would I be swrprised {f this patient died
within the next 12 months?™ (Moss et al., 2010), to determine prognosis in those patients that
were referred to palhatrve care.

Etlical issues

Ethical approval for this study is sought from the local ethics committee of Mumich University
practice on oncolopicalhasmatological wards, adding the IPOS fo this screeming protocol 1=
considered a quality improvement project. An opt-out approach will be followed, whereby patients are
informed about the pupose of the study in the information leaflet accompamying the fwo screening
questionnawes. Those patients that do not refwmn thewr completed set of questonnaires to the staff on
the wards are considered to opt out of parficipating m the project Since distress screemmg targets

9
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every patient on the oncological wards, an opt-in method of recrmtment could bias the study as this

Chuestionnaires are stored in patient notes. Data will be extracted from medical notes and questionnaire
responses will be entered mto a spreadsheet by a doctoral sindent who does not have regular clmical
contact with the patients. Only completely anonymmsed data with potenfially identifiable information
per patient removed will be analysed Anabysis of dafa 15 camed out by a researcher not involved 1
the chinical care of the patients.

Data analysts and sample size calculation

The sample size eshmation was done using the formula presented in Haijan-Tilaki (2014) for testmg
the sensitivity of a single diagnostic test, which is = [ZuaVPu(l — Pg) + ZpvPi(l - PP — Py The
sample size needed for a significance level of .05 and power of 80% to detect a difference of 10%
from presumption vahe of sensitivity = 70% 1= 153. The required sample size for a sensitivity value
of 80% would be 199. Each of the participating wards has 40 to 50 new admitied patients each month
whach yvields an overall samplmg pool of 160 to 200 patients. Two more potential oncology wards may
be mberested in parhcipating in this project which would widen the pool of elipible patients and would
make the study feasible.

We wll assess the change in palliative care consultation rates (fotal mumber of palhative care consults
obtained divided by total oumber of admissions to oncological wards) and compare the ate at the
formal screening tool implementation in 2016 to a historic baseline from 2014 to 2016 (before
scereening tool mmplementahion). All palhatrve care consults will coninbute to this rate, exclodmg
individual patents who recerved mmltiple palliative care consults over the cowse of one
Demographic and clinical differences between patients who received a referal and those who did not
will be examimed using stafistics for dichotomous and confinuous outcomes, Chi-square fests and -
tests plus analysis of vanance procedures. To assess the potenhal mmpact of pallizirve care consulizhion
status on the [POS) info three groups: pahents who did ot recerve a referral, pafients receiving a
referral with minimal to medmm contact, and patients receiving referrals with the maximmm number
and infensity of multi-disciphnary palliative care that the team can offer. Data from the palhatie care
team’s own electromc health record system will be used to record inferventions that were offered to
variables and Eruskal-Wallis tests for contmuous vanables, with a Bonferrom-Holm comrechon for
examined by pegative binommal regression, wieldmg nsk ratos, and logiste ordinal regression

10
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analysis. Final multivariable models adjusting for important covanates will be created usmg stepwise
selection.

To determuine the optimal cut-off points on the IPOS for appropnate refarals o the palbiainve care
consuliation service, we will construct different inggers using the IPOS =um score, the IPOS subscale
scores and different combinations of cut-off ortena simalar to the mitally proposed triggers). The
Dhistress Thermometer as well as the palhiative care consultants” ratings of appropriatensss will be used
as the standard, external enferion. Two solutions for optimal referral criteria will be developed, one for
moderate palliative care needs (indicating minimal mmber of contacts for the palhative care team) and
one for ligh palliative care needs (indicating the full palliative care nfervention with the mmlf-
disciplmary team imvolved). Evaluation of out-off criternia will use both diagnostie procedures,
cnferion for the ophmal set of cut-points for the different levels of palhative care on ROC curves 1s the
smallest amount of misclassification [(1-sensitivity) + (l-specificity)] and an area under the curve
sigmficantly different from 0.5. For the MAMOVA the cut-pomt solution that yields the highest
between-group F ratio as mdicated by Pilla’s trace, Wilk's lambda and Hotelling's trace F statstes
will be used Dhchotomised outcomes will be used as independent variables and ratings of
appropriatensss of the consultation will be used as dependent vanable in a mmltvanate logistic
regression. Cross tabulation of observed and expected appropriateness and sensitiviiy and specificiiy
the two palliative care levels dishnguish among climical outcomes (e.g funchonal status, distress,
palhatrve phases of illness), using a one-way ANOVA with post-hoc compansons. Admstments for
massing data will not be made. A pvalue of =0.05 15 considered statistically sipnificant. Statistical
analyses will be done in SPSS v.22 (IBM, 2013) and B (Venables & Smith 2015).
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