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Abstract

Hintergrund

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung hat zum Ziel Patienten mit komple-
xen und zeitaufwandigen Krankheitsverlaufen ein menschenwirdiges Sterben in ih-
rer vertrauten Umgebung zu ermoglichen. Sie erganzt seit 2007 durch multiprofessi-
onelle Teams die allgemeine ambulante Palliativversorgung in Deutschland. Trotz
des stetigen Ausbaus und einer kontinuierlichen Verbesserung dieser Versorgungs-
strukturen in den letzten Jahren entspricht ein Versterben am bevorzugten Ort be-
ziehungsweise eine individuelle und den Wiinschen und Bedirfnissen des Menschen
angepasste Begleitung am Lebensende noch nicht immer ganzlich der Realitat. Ins-
besondere Krankenhauseinweisungen am Lebensende dirften hierbei eine ent-
scheidende Rolle spielen. Ziel dieser Dissertation ist es, Risikofaktoren fur Kranken-
hauseinweisungen am Lebensende zu beschreiben und zu untersuchen, in wie weit

diese Einfluss auf den préaferierten Sterbeort haben.
Methode

Retrospektive Analyse von elektronischen Patientenakten von 1637 Patienten der
Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung aus den Jahren 2013 bis 2017 hinsicht-
lich klinischer und epidemiologischer Charakteristika. Die entsprechende multivariate
Analyse wurde mit dem Programm ,R" (Version 3.4.3) mittels logistischer Regression
durchgefuhrt. Untersucht wurden die Variablen Schmerz, Dyspnoe, Tumorerkran-

kung, Schmerzpumpe und Wohnsituation.
Ergebnisse

52% (844) der Patienten waren weiblich, 48% (793) mannlich. Das mediane Alter lag
bei 74,3 Jahren, die mittlere Versorgungsdauer bei 23,6 Tagen. 75,2% (1231) litten
an malignen Neoplasien, wovon Lungenkarzinome (15,8%), Tumoren das Gastroin-
testinaltraktes (16,7%), Mammakarzinome (11%) und Pankreaskarzinome (10,5%)
am haufigsten vertreten waren. Bei den nicht tumorésen Grunderkrankungen waren
in Abhangigkeit vom Organsystem die Herzinsuffizienz (ca. 36% der kardiovaskula-
ren Erkrankungen), die Demenz (ca. 94% der psychiatrischen Erkrankungen), die
Amyotrophe Lateralsklerose (ca. 39% der neurologischen Erkrankungen), die Chro-

nisch obstruktive Lungenerkrankung (81% der pulmologischen Erkrankungen) und



die Leberzhirrhose (66,7% der gastroenterologischen Erkrankungen) am haufigsten

vertreten.

Patienten mit Tumorerkrankung weisen im Vergleich zu Nicht Tumorpatienten eine
erhohte Wahrscheinlichkeit fur Krankenhausaufenthalte auf (OR: 2,25). Menschen,
welche mit ihren Angehdrigen zusammenleben, werden haufiger im Krankenhaus
vorstellig als Alleinlebende (OR: 1,95). Demgegeniber bendtigen Patienten im Pfle-
geheim signifikant seltener Krankenhausaufenthalte (OR: 0,48). Im Untersuchungs-
zeitraum verstarben 88,7% am bevorzugten Sterbeort, wahrend die Wahrscheinlich-
keit nicht am Wunschsterbeort zu versterben, fir Tumorpatienten signifikant erhdht
war (OR: 3,03). Die Wahrscheinlichkeit fir Menschen in Pflegeheimen sowie fur Al-
leinlebende, nicht am bevorzugten Ort zu versterben, scheint ebenfalls erhdht zu
sein. Dieser Zusammenhang ist jedoch knapp nicht signifikant. Schmerz per se er-
hoht die Wahrscheinlichkeit fur Krankenhauseinweisungen am Lebensende nicht.
Die Wahrscheinlichkeit fur mehrfache Krankenhausaufenthalte ist jedoch in dieser
Gruppe signifikant erhéht (OR: 2,65).

Diskussion

Spezialisierte ambulante Palliativversorgung leistet nachweislich einen entscheiden-
den Beitrag bei der Vermeidung von Krankenhausaufenthalten am Lebensende so-
wie bei der Sicherstellung der individuellen Bedurfnisse terminal kranker Menschen.
Basierend auf dieser Arbeit gilt es zukuinftig, weitere Risikofaktoren fur Krankenhaus-
einweisungen in der letzten Lebensphase zu definieren, um diese maoglichst frihzei-
tig im Sinne einer individuell angepassten, multimodalen Versorgung zu vermeiden.
Ebenso wichtig ist die Sicherstellung eines Versterbens unter den vom Patienten ge-

winschten Umstanden beziehungsweise am von ihm bevorzugten Ort.



1. Einleitung

,We will die in the system we create*

In einer Gesellschaft, in der ein selbstbestimmtes und individuelles Lebenskonzept
immer mehr in den Vordergrund getreten ist, drangt seit geraumer Zeit unweigerlich
auch das Thema eines ,individuellen Todes" in den Fokus. Der Satz von Dr. Laurel
Herbst macht in wenigen Worten deutlich, dass insbhesondere in den Teilen der Welt,
in welchen derartige finanzielle, gesellschaftliche und strukturelle Ressourcen im
Uberfluss zu Verfiigung stehen, es die Verantwortung eben jener Gesellschaft sein
muss, das Sterben als Teil beziehungsweise Ende eines selbstbestimmten Lebens
zu ermoglichen. Die heute bestehenden Strukturen des Hospizwesens und der mo-
dernen Palliativmedizin sind in erster Linie der Pionierarbeit von Cicely Saunders,
einer englischen Arztin, Krankenschwester und Sozialarbeiterin, seit den friihen
1960er Jahren zu verdanken (Wasner and Pankofer, 2014). Die WHO definierte im
Jahr 2002 Palliative Care als multimodales Versorgungskonzept, dessen hdchstes
Ziel es ist, Leid und Symptome, bedingt durch eine nicht heilbare Erkrankung, zu
lindern und moglichst lange eine angemessene Lebensqualitat beziehungsweise ein
selbstbestimmtes Leben zu erhalten. Im Mittelpunkt stehen der betroffene Mensch,

aber auch dessen Familie und soziales Umfeld (Weltgesundheitsorganisation, 2002).

Eine Vielzahl von Studien untersuchte, wie und vor allem an welchem Ort Menschen
sterben mdchten. Es zeigt sich, dass ein Grof3teil der Menschen im hauslichen Um-
feld versterben méchte (Arnold et al., 2015; Beccaro et al., 2006; Escobar Pinzon et
al., 2011; Gomes, Calanzani, Gysels et al., 2013; Gomes, Higginson et al., 2012; Gu
et al., 2015; Higginson et al., 2017; Hsieh et al., 2007; Hunt et al., 2014; Tang, 2003;
Tang et al., 2005). Zugleich muss aber auch betont werden, dass ein Tod zu Hause
nicht automatisch gleich zu setzen ist mit einem ,guten Tod". Viel wichtiger als das
,wW0“, scheint in der Realitat das ,wie“ zu sein (Pollock, 2015). Das alleinige Fokus-
sieren auf einen Tod zu Hause lenkt von den fiir den Menschen tatsachlich relevan-
ten Dingen ab, wie Erhalt einer hohen Lebensqualitat bis zum Tod, suffiziente Symp-
tomkontrolle und die Nahe des sozialen Umfeldes ohne diesem zu sehr zur Last zu
fallen (Waghorn et al., 2011). Die Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin definiert,

dass ca. 10% aller Sterbenden Bedarf nach einer intensivierten, interdisziplinaren

1 Laurel Herbst, MD, Vice president of medical affairs at San Diego Hospice, ca. 1988



und komplexeren Behandlungsstrategie haben (Graf and Schwermann, 2012; Leitli-
nienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe,
AWMF): Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung,
Lang-version 2.0, 2019). Diese Anforderungen erfillt in Deutschland seit 2007 die
spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) (Gemeinsamer Bundesaus-
schuss, 2008). Da es sich um eine relativ junge Versorgungsform handelt, existieren
bis dato noch wenig Studien zu SAPV. Dass SAPV bei der Sicherstellung oben ge-
nannter Ziele wirksam zu sein scheint, geht aus der bayerischen SAPV-Studie von
Schneider aus dem Jahr 2015, aber auch aus den Daten von Zimmermann et al. aus
dem Jahr 2008 hervor (Schneider, 2015; Zimmermann et al., 2008). Auch internatio-
nale Studien bezuglich Versterben zu Hause, Symptomkontrolle und Lebensqualitat
unterstreichen den Benefit von Palliative Care (Gomes, Calanzani, Curiale et al.,
2013; Higginson and Evans, 2010; Houttekier et al., 2010). Es zeigte sich zudem,
dass ambulante Palliativversorgung Krankenhausaufenthalte am Lebensende effek-
tiv vermeiden kann (Wright et al., 2018). Da jedoch auch unter guter SAPV weiterhin
Patienten am Lebensende in Krankenhausern eingewiesen werden bzw. dort auch
versterben und somit ein Versterben am Wunschort weiterhin nicht fur alle Menschen
selbstverstandlich ist, ist es wichtig, diese Subgruppe zukiinftig eingehender zu be-

leuchten.

1.1 Palliative Care

1.1.1 Abgestufte Leistungserbringung

Basierend auf der S3 Leitlinie Palliativmedizin werden in Deutschland zum jetzigen
Zeitpunkt zwei verschiedene Leistungskategorien unterteilt, namlich die allgemeine
(APV)- und die spezialisierte Palliativversorgung (SPV). Beide Versorgungsstufen

existieren sowohl in der ambulanten als auch in der stationaren Patientenversorgung.

Die allgemeine Palliativversorgung innerhalb einer station&dren Einrichtung be-
schréankt sich in der Regel auf die Normalstationen, insbesondere der onkologischen
Abteilungen. Demgegenuber stehen die Palliativstationen, die Palliativdienste im
Krankenhaus und die palliativmedizinischen Tageskliniken stellvertretend fur die
SPV.
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Im ambulanten Bereich erfolgt die Unterteilung in die allgemeine ambulante Palliativ-
versorgung (AAPV) und die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV),
welche Gegenstand dieser Studie ist. Zu erwahnen sind hierbei ebenso spezialisierte
Palliativambulanzen und Tageshospize, auf welche jedoch in dieser Dissertation
nicht ndher eingegangen werden soll (Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche
Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF): Palliativmedizin fur Patienten mit

einer nicht-heilbaren Krebserkrankung, Lang-version 2.0, 2019).

Im internationalen Vergleich existieren neben dem in Deutschland gultigen zweistu-
fige auch drei- bzw. vierstufige Modelle im Sinne einer abgestuften Versorgung. Hie-
rin wird die palliativmedizinische Basisversorgung (in Deutschland APV) in weitere
Subgruppen unterteilt (Radbruch and Payne, 2011a, 2011b) (World Health Organiza-
tion, 2007).

Eine derartige Unterteilung der APV in Deutschland macht zum jetzigen Zeitpunkt
wenig Sinn, da eine klare Differenzierung der Versorgungsstrukturen der allgemei-
nen Palliativversorgung bisher nicht méglich ist. Die SAPV hingegen ist seit 2007

gesetzlich klar definiert (Bundesministerium fir Justiz und Verbraucherschutz, 2007).

Da die palliativmedizinischen Versorgungsstrukturen im stationéren Sektor nicht Ge-
genstand dieser Studie sind, soll nachfolgend lediglich auf die beiden eben genann-

ten Bereiche der ambulanten Palliativversorgung eingegangen werden.

1.1.1.1 Allgemeine ambulante Palliativversorgung

Die allgemeine ambulante Palliativversorgung stellt das Grundgerust eines flachen-
deckenden und grundlegenden palliativen Versorgungskonzepts dar. Patienten in
fortgeschrittenen Stadien einer nicht heilbaren Erkrankung mit Symptomen niedriger
bis mittlerer Intensitat sollten Zugang zu APV erhalten. Diese Menschen bendtigen
in der Regel eine intensivere und zeitaufwandigere Betreuung, sowohl in pflegeri-
schen und arztlichen Belangen als auch in organisatorischen und spirituellen Berei-
chen. Diese Aufgaben werden ausschlie3lich von im Gesundheitswesen tatigen
Fachkréaften ibernommen. Diese arbeiten nicht zwangslaufig in der spezialisierten
Palliativversorgung, haben aber palliativmedizinische Kenntnisse und Zusatzbe-
zeichnungen durch Fortbildungen erlangt. Im arztlichen Bereich wird diese Art der

Versorgung v.a. durch die Hausarzte, niedergelassenen Fachérzte und Onkologen
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sichergestellt, im pflegerischen Bereich durch die ambulanten Pflegedienste. Grund-
pfeiler der AAPV sind Symptomlinderung in allen vier Dimensionen des total pain
Konzepts (Ong and Forbes, 2005), Kommunikation, Findung und Anpassung des
Therapieziels und Hinzuziehen der SAPV, falls nétig (Leitlinienprogramm Onkologie
(Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF): Palliativmedizin fur Pa-
tienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung, Lang-version 2.0, 2019; Radbruch
and Payne, 2011a).

Auch wenn inzwischen erste Abrechnungsziffern sowohl im Bereich der Hauslichen
Krankenpflege (HKP) Richtlinie als auch des Einheitlichen Bemessungsmalfistabs
(EBM) bestehen, stellt die Vergitung von AAPV weiterhin ein relevantes Problem
dar. Anders als die SAPV-Leistung ist die AAPV nicht als eigensténdige Leistung im
SGB V gefuhrt, sondern wird lediglich als Bestandteil der bereits bestehenden am-
bulanten Versorgungsstrukturen gesehen. Eine angemessene Vergitung und Finan-
zierung stellt jedoch die Voraussetzung fur eine flachendeckende und qualitativ
hochwertige allgemeine ambulante Palliativversorgung (Bundesministerium fur Jus-
tiz und Verbraucherschutz, 2007).

1.1.1.2 Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

Eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung wird notwendig, wenn die Symp-
tomlast und die Komplexitat der Erkrankung die Kapazitdten und Ressourcen der
AAPV Ubersteigen. Erbracht wird diese Leistung durch ausschlief3lich in der Pallia-
tivmedizin tatige Fachkrafte mit entsprechenden Zusatzqualifikationen. Die perma-
nente Erreichbarkeit durch Ruf- und Bereitschaftsdienste ist eine Grundvorausset-
zung hierfur. SAPV-Leistungen beschranken sich nicht ausschlief3lich auf Vollversor-
gungen, sondern bieten je nach Bedarf auch Teilversorgung, Koordination und Be-
ratungstatigkeiten an. Dies misst sich am jeweiligen individuellen Bedarf und unter-
steht einem dynamischen Verlauf. Auf die spezialisierte ambulante Palliativversor-
gung wird im nachfolgenden Abschnitt noch im Detail eingegangen werden (Bundes-
ministerium fur Justiz und Verbraucherschutz, 2007; Leitlinienprogramm Onkologie
(Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF): Palliativmedizin fur Pa-
tienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung, Lang-version 2.0, 2019; Radbruch
and Payne, 2011a)
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1.1.2 Entwicklung, Definition und Merkmale der SAPV

Folgende Grundlagen und Ziele wurden 2007 laut 8§ 1(1) des Gemeinsamen Bundes-

ausschusses zur Verordnung und Durchfiihrung von SAPV definiert:

,Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung gemalf 8§ 37b SGB V (SAPV) dient
dem Ziel, die Lebensqualitat und die Selbstbestimmung schwerstkranker Menschen
zu erhalten, zu férdern und zu verbessern und ihnen ein menschenwdurdiges Leben
bis zum Tod in ihrer vertrauten hauslichen oder familiaren Umgebung zu ermégli-
chen. Im Vordergrund steht anstelle eines kurativen Ansatzes die medizinisch-pfle-
gerische Zielsetzung, Symptome und Leiden einzelfallgerecht zu lindern® (§ 1, Abs 1
— SAPV-RL)

(Bundesministerium fir Justiz und Verbraucherschutz, 2007; Gemeinsamer Bundes-

ausschuss, 2008)

Die SAPV erganzt seit 2007 durch multiprofessionelle Palliative Care Teams (PCT)
die AAPV in Deutschland. SAPV ermdglicht im Falle komplexer und zeitaufwéandiger
Krankheitsverlaufe ein menschenwirdiges Leben und Sterben im h&uslichen Um-
feld, in Alten- und Pflegeheimen, Einrichtungen der Eingliederungshilfe sowie in am-
bulanten Versorgungseinrichtungen oder Hospizen. Die Notwendigkeit einer spezia-
lisierten Palliativversorgung richtet sich nicht ausschlie3lich nach schwer zu be-
herrschbaren korperlichen Symptomen wie Schmerzen, Luftnot oder gastrointestina-
len Beschwerden, sondern ebenso nach psychosozialen, spirituellen und organisa-
torischen Aspekten. Grundlage hierfir sind speziell ausgebildete Palliativmediziner?
und Palliative Care Pflegekrafte. Unterstitzt wird dieses ,Kern-Team“ haufig durch
weitere Professionen wie Seelsorger, Physiotherapeuten oder Sozialarbeiter. SAPV
ist als abgestuftes Versorgungskonzept zu verstehen, um idealerweise ein ,Zu-Viel*
oder ,Zu-Wenig“im Hinblick auf die individuellen Patientenbedirfnisse zu vermeiden.
Ein wesentliches Kernkriterium ist die permanente Erreichbarkeit durch Rufdienste.
Zusammenfassend ist SAPV eine erganzende Versorgungsform, die ausschlief3lich
bei Bedarf die bestehenden Strukturen wie die allgemeine ambulante Palliativversor-
gung unterstitzt (Eichner, 2017, 2017; Grote-Westrick, M., Volbracht, E., 2015; Leit-

linienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe,

2 Aus Griunden der besseren Lesbarkeit wird in dieser Arbeit ausschlieRlich die maskuline Form ver-
wendet. Sie bezieht sich auf Personen beiderlei Geschlechts.
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AWMF): Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung,
Lang-version 2.0, 2019; Radbruch and Payne, 2011a)

1.1.2.1 Abgrenzung der SAPV zur AAPV

In Paragraph 3 des Gemeinsamen Bundesausschusses von 2007 wird definiert, wel-
che Rahmenbedingungen erfullt sein missen, damit der Betroffene fir eine SAPV in

Frage kommt:

(1) Eine Erkrankung ist nicht heilbar, wenn nach dem allgemein anerkannten Stand
der medizinischen Erkenntnisse BehandlungsmalRinahmen nicht zur Beseitigung die-

ser Erkrankung fuhren kénnen.

(2) Sie ist fortschreitend, wenn ihr Verlauf trotz medizinischer Malinahmen nach dem
allgemein anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse nicht nachhaltig auf-

gehalten werden kann.

(3) Eine Erkrankung ist weit fortgeschritten, wenn die Verbesserung von Symptoma-
tik und Lebensqualitat sowie die psychosoziale Betreuung im Vordergrund der Ver-
sorgung stehen und nach begrindeter Einschatzung des verordnenden Arztes die
Lebenserwartung auf Tage, Wochen oder Monate gesunken ist (Gemeinsamer Bun-

desausschuss, 2008).

In den westlichen Industrienationen bedingen chronische Erkrankungen einen Grol3-
teil aller Todesfalle (Statistisches Bundesamt, 2016). Anhand der demographischen
Entwicklung wird ersichtlich, dass der Anteil von Menschen tber 60 Jahre und somit
die Pravalenz chronischer Erkrankungen in den kommenden wenigen Jahrzehnten
deutlich zunehmen durfte (Elizabeth Davies, Irene J Higginson, 2004). Die Voraus-
setzung der ,Nicht-Heilbarkeit* kann somit keinesfalls als alleiniges Kriterium fir

SAPV und somit als Abgrenzung zur AAPV herangezogen werden.

Ebenso wenig ist das unaufhaltsame Fortschreiten einer Erkrankung, wie in Absatz
2 definiert, ein sinnhaftes Diskriminierungsmerkmal zur AAPV, da chronische Erkran-

kungen per definitionem durch Progression definiert sind.

Problematisch scheint auch der dritte Absatz zu sein, da eine Einschatzung des be-
handelnden Arztes hinsichtlich des zeitlichen Verlaufs von Erkrankungen verlangt
wird. Der Gesetzgeber spricht von einer Zeitspanne, welche maximal Monate um-
fasst. In der Realitat gestaltet sich eine derartige Prognoseeinschatzung haufig sehr

schwierig. So liegt die Mortalitat bei Patienten mit chronischer Herzinsuffizienz nach
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erstmaliger Hospitalisierung bei 50% innerhalb der nachsten 2,3 Jahre (Manner)
bzw. 1,7 Jahre (Frauen) (Jhund et al., 2009). Somit weist dieses Krankheitsbild ein
schlechteres Outcome als einige maligne Tumorerkrankungen auf (Mamas et al.,
2017).

Viele chronische Erkrankungen, insbesondere kardialer (z.B. Herzinsuffizienz) und
pulmonaler (z.B. COPD) Genese, welche teilweise mit hoher Symptomlast einherge-
hen, tUberfordern die Strukturen der AAPV und bedurfen einer spezialisierteren Be-
treuung (Arzneimittelkommission der Deutschen Apotheker et al., 2017; Borge et al.,
2011; Lowey, 2018)

Anders als bei terminalen Tumorerkrankungen ist der Verlauf zu Beginn meist nicht
linear sondern wellenférmig. Charakteristisch ist der Wechsel zwischen rezidivieren-
den akuten Exazerbationen und unterschiedlich langen Phasen eines stabilen Krank-

heitsniveaus.

Gadoud et al. wiesen nach, dass lediglich 7% englischer Patienten mit Herzinsuffizi-
enz in der hauséarztlichen Versorgung palliativmedizinischen Malinahmen zugefuhrt
wurden. Im Gegensatz dazu fand dies bei 48% der Patienten mit Tumorerkrankung
statt (Gadoud et al., 2014). Die Verfasser sprechen sich, im Gegensatz zu den Kos-
tentragern, gegen eine rein Prognose-basierte Indikationsstellung flr den Zugang zu

(spezialisierten) palliativmedizinischen Mal3hahmen aus.

In der Realitat ist die Abgrenzung dieser beiden Versorgungsstufen haufig individuell
zu entscheiden, da bei Palliativpatienten zumeist multifaktorielle Sachverhalte und
komplexe Fragestellungen an die jeweiligen Leistungserbringer zu Grunde liegen.

Hodiamont et al. erklaren jene Komplexitat anhand des Zusammenwirkens von drei
entscheidenden Parametern: Patient, soziales Umfeld und Palliative Care Team (Ho-
diamont et al., 2019). Ein intensiviertes ,Bedarfsassessment“® unter Einbeziehung
aller relevanten Faktoren (Bedurfnisse des Patienten, Belastung der Angehorigen,
Funktionsstatus und Krankheitsphase) ist somit unabdingbar (Gaertner et al., 2017;
Hui et al., 2015; Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deut-
sche Krebshilfe, AWMF): Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht-heilbaren
Krebserkrankung, Lang-version 2.0, 2019). Die Komplexitdt der Gesamtsituation

sollte demnach in niedrig, mittel oder hoch eingestuft werden, und anhand dessen

3 Zitat S3 Leitlinie Palliativmedizin, S. 55
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die notwendige Interventionsebene abgeschétzt werden. Zusammenfassend ist die
Entscheidung, ob APV oder SPV notwendig ist, immer individuell zu entscheiden
(Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe,
AWMF): Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung,
Lang-version 2.0, 2019).

1.1.2.2 Leistungskategorien

Gemall dem Mustervertrag im Freistaat Bayern tber die Erbringung von SAPV-Leis-
tungen gemaf} 88 132d i. V. m. 37 b SGB V zwischen dem Kostentrager und dem
Leistungserbringer lassen sich folgende Leistungskategorien definieren (Landesver-
bande der Krankenkassen, Ersatzkassen, Leistungserbringer SAPV, 2010).
1. Beratung:

a. Telefonat bzw. personliches Gesprach mit Patient, Umfeld und Primér-

versorger

b. Dokumentation und Evaluation (gilt fir alle Kategorien)
2.  Koordination:

a. Ressourcenfokussierte Versorgungs- und Notfallplanung

b. Vernetzung mit ambulant- und stationar tatigen Leistungserbringern
3. Teilversorgung:

a. Beratungs-, Koordinationsleistungen und Hausbesuche

b. Bei Bedarf einzelne Leistungen des in 8 5 Abs. 3 der SAPV-Richtlinie

des G-BA aufgefiihrten Leistungskatalogs
Cc. 24-Stunden-Bereitschaft

4. Vollversorgung

Beratung, Koordination, Hausbesuche sowie 24-Stunden-Bereitschaft
b. BeiBedarf alle Leistungen des in 8 5 Abs.3 der SAPV-Richtlinie des G-
BA aufgefuhrten Leistungskatalogs ergédnzend zu den ambulanten Leis-

tungserbringern

1.1.2.3 Verordnung

Die gesetzliche Grundlage basiert auf 8 37b des Funften Buchs des Sozialgesetz-
buchs (SGB V) sowie auf der Richtlinie zur Verordnung von spezialisierter ambulan-

ter Palliativversorgung des Gemeinsamen Bundesausschusses (g-BA) und den
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Empfehlungen des Spitzenverbandes der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV)
vom Marz beziehungsweise Juni 2008.

Anspruch auf eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung haben nach 8§ 2 der
SAPV-Richtlinie all diejenigen Menschen, welche an einer nicht heilbaren und fort-
schreitenden Erkrankung leiden, die in absehbarer Zeit zum Tod fuhrt und einer be-
sonders aufwandigen Versorgung bedirfen. Dies bedeutet das Vorliegen von min-

destens einer der im Folgenden aufgefuhrten komplexen Symptomkonstellationen:

J ausgepragte Schmerzsymptomatik

o ausgepragte neurologische/psychiatrische/psychische Symptomatik

o ausgepragte respiratorische/kardiale Symptomatik

J ausgepragte gastrointestinale Symptomatik

o ausgepragte ulzerierende/exulzerierende Wunden oder Tumore

o ausgepragte urogenitale Symptomatik

Der Verzicht auf kurative Behandlungsmalinahmen vonseiten des betroffenen Pati-
enten als Voraussetzung fur SAPV wurde vom Gesetzgeber im entsprechenden Ge-
setzestext bewusst nicht definiert, da dies dem Gleichbehandlungsgrundsatz, wel-
cher im deutschen Grundgesetz verankert ist, widerspréache.

SAPV enthalt, wie bereits erwahnt, keine Leistungen der Primérversorgung und wird
ausschlief3lich durch den behandelnden Vertragsarzt verordnet (Gemeinsamer Bun-
desausschuss, 2008).

Folgende Graphik stellt den Prozess der Verordnung bzw. Versorgung anhand des

Beispiels des SAPV-Teams Augsburg dar.
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Abbildung 1: Algorithmus zur SAPV-Verordnung*

Im Falle einer Anfrage des ambulant oder stationar tatigen Vertragsarztes oder direkt
durch Angehoérige oder Betroffene wird primar mit Hilfe eines Aufnahmebogens die
Indikation fur eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung Uberprift. Im Falle
von unklarer Indikationsstellung beziehungsweise primar nicht erkennbarem SAPV-
Bedarf erfolgt in der Regel ein Hausbesuch zur Klarung, ob eine allgemeine ambu-
lante Palliativversorgung moglich ist oder in wie weit diese bei der Versorgungsopti-
mierung unterstitzt werden kann. Sind die Voraussetzungen erfillt, erfolgt nach
Ricksprache, in der Regel mit dem Hausarzt oder dem behandelnden Onkologen,

die SAPV-Verordnung. Der zustandige Palliativmediziner legt dann die notwendige

4 interner Algorithmus der Augsburger Palliativversorgung gemeinniitzige GmbH, unpubliziert (nach
E. Eichner, mit Genehmigung)
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Versorgungskategorie fest. Es wird ein konkreter Behandlungsplan erstellt, abge-
stimmt auf die individuellen Bedurfnisse des betroffenen Menschen und seiner An-
gehorigen. Im Falle zu erwartender Krisen oder Notfallen, zumeist nachts, wird ein
entsprechender Notfallplan, auf welchen an anderer Stelle noch eingegangen wird,
hinterlegt. Die SAPV Verordnung endet entweder mit dem Tod oder nach Stabilisie-
rung und Uberfihrung in eine andere Versorgungsebene (AAPV, Krankenhaus,

etc...).

1.1.2.4 Finanzierung

Die Vergutung einer SAPV wird direkt zwischen Krankenkassen und Leistungserbrin-
gern vertraglich vereinbart. Somit tritt SAPV nicht in Konkurrenz zu bestehenden ver-
tragsarztlichen Leistungen, sondern erganzt und unterstitzt diese, wenn nétig. Die
Verordnung muss der zustandigen Krankenkasse innerhalb von drei Werktagen vor-
gelegt werden (SAPV-Mustervertrag Bayern, 2010; Schneider, 2012). Mit samtlichen
weiteren im Versorgungsprozess involvierten Leistungserbringern, wie ambulanten

Pflege- oder Hospizdiensten, wird eine Kooperationsvereinbarung abgeschlossen.

Weiterhin rechtlich ungeklart ist die Versorgung von Privatpatienten im Rahmen der
SAPV in Deutschland. SAPV ist derzeit weder Anspruch privat Krankenversicherter,
noch ist diese Leistung in den Bestandsvertragen vorgesehen. Nur im Basistarif der
Privatversicherungen ist die SAPV Versorgung gemaf 8 12 Abs. 1 a und b Versiche-
rungsaufsichtsgesetz (VAG) seit dem 01.01.2009 Inhalt des Leistungskatalogs (Ge-

meinsamer Bundesausschuss, 2008).

Die Kostenlbernahme durch den privaten Versicherungstrager obliegt weiterhin der
Kulanz des jeweiligen Versicherungsunternehmens auf der Basis einer Einzelfallpru-
fung. In den derzeit geltenden Musterbedingungen von 2009 findet sich SAPV nicht
(Verband der Privaten Krankenversicherung e.V., 2009), obwohl diese zu diesem
Zeitpunkt langst im SGB V fir gesetzlich Versicherte verankert war. Dementspre-
chend tragt der Leistungserbringer hierbei in der Regel ein finanzielles Risiko, wenn
zum Zeitpunkt des zumeist dringlichen Versorgungsbeginns keine verbindliche Zu-
sage von Seiten des privaten Versicherers vorliegt. Die Augsburger Palliativversor-
gung hat 2014 diesbezuglich samtlichen privaten Krankenversicherern ein juristisch
gepriftes Angebot fir einen ,Rahmenvertrag tber die Erbringung von Leistungen der

spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) im Sinne des § 37b SGB V*
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zugesandt. Dieser wurde bisher von keinem Unternehmen unterzeichnet®. Auf die
Problematik der ,Okonomisierung des Sterbens* soll im Rahmen dieser Dissertation
nicht naher eingegangen werden (Bundesministerium fur Justiz und Verbraucher-
schutz, 2007).

1.1.3 Aktueller Stand der SAPV in Bayern und in Deutschland

Aktuell kimmern sich in Bayern 44 SAPV-Teams um erwachsene Palliativpatienten
(auf die padiatrisch tatigen Palliativdienste soll hier nicht néher eingegangen wer-
den). Um die Quote von 10% aller Sterbenden (Graf and Schwermann, 2012; Leitli-
nienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe,
AWMF): Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung,
Lang-version 2.0, 2019), welche eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung
bendtigen zu erfillen, bedarf es laut dem Bayerischen Staatsministerium fir Gesund-
heit und Pflege ca. 50 Palliative Care Teams in ganz Bayern (Bayerisches Staatsmi-
nisterium fir Gesundheit und Pflege) (Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin;
Landesverband SAPV Bayern e.V.; Paula Kubitscheck-Vogel-Stiftung).

Ca. 75% aller Deutschen mdchten im h&uslichen Umfeld sterben, tatsachlich verster-
ben jedoch Uber die Halfte der Gber 65-jahrigen im Krankenhaus (Grote-Westrick,
M., Volbracht, E., 2015). Diese Diskrepanz verdeutlicht, dass neben anderen Ursa-
chen eine suffiziente flachenhafte Abdeckung in der Bundesrepublik Deutschland
noch nicht erreicht ist. Laut der DGP bendtigen etwa 90% der Menschen am Lebens-
ende eine palliativmedizinische Basisversorgung (und ca. 10% eine spezielle Pallia-
tivversorgung, siehe Kapitel 1.2), im Jahr 2014 erhielten diese nur ca. 30% (Grote-
Westrick, M., Volbracht, E., 2015). Im Vergleich der jeweiligen Bundeslander erge-
ben sich diesbezuglich gravierende Unterschiede. So betrug die Anzahl der ambulant
tatigen Palliativmediziner pro 100.000 Einwohner in Bayern lediglich 5.7, in Baden-
Wirttemberg, Niedersachsen und Hessen hingegen tber 14 pro 100.000 Einwohner
(Melching, 2015).

Radbruch et al. empfehlen gemeinsam mit der EAPC zehn SAPV-Teams pro
1.000.000 Einwohner (Radbruch, L., Payne S., 2010). In Deutschland belief sich

5 Zitat E. Eichner (AHPV)
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diese Zahl im Jahr 2015 auf rund 2,9 abgeschlossene Vertrage pro 1.000.000 Men-
schen, wobei die Halfte aller Bundeslander nicht einmal den vom Gesundheitsminis-
terium Nordrhein-Westfalen berechneten Quotienten von 4 Palliative Care Teams
pro 1.000.000 Einwohner erreichte. In Bayern errechnete sich zu diesem Zeitpunkt
gemessen an der aktuellen Bevdlkerungszahl eine Auslastung von ca. 2,9 SAPV
Teams pro 1.000.000 Menschen, womit das Bundesland leicht unter dem bundes-

weiten Durchschnitt von 3,4 liegt (Melching, 2015).

Niedersachsen E,93
1 Zazarland B, 06
3 Medidenburg-Vorpommem 5,04
4 Bern 4,68
5  schleswig-Holsten 4,62
& Erandenbung 4,49
T Hessen 4,47
B Hamburyg 3.44
Deut=chiand 3 42
9 sachzen 297
10 Bayem 2,86
11 Sacheen-anhalt 267
17 Baden-Wisttemberg 235
13 Eremen 1,52
14 Thimingen 1,39
15  Rheinland-Falz 075
16 mordhein-westfalen 0,57
] <25
B 2.5 bis 3,49
] 3,5 bis 5
| -5

Abbildung 2: SAPV Teams pro Millionen Einwohnern nach Bundeslandern
(Bertelsmann Stiftung — Stand 2015); (Melching, 2015)®

Hierbei wird ersichtlich, dass eine breite und flachendeckende palliativmedizinische

Versorgung deutschlandweit noch nicht ganz der Realitat entspricht. Eine generelle

6 Anmerkung: Diese Grafik aus dem Jahr 2015 muss inzwischen als veraltet angesehen werden,
neuere Untersuchungen beziffern die absolute Zahl an SAPV Teams bundesweit auf 326 (Stand
Juni 2018) (Deutscher Hospiz- und Palliativverband e.V (2018)
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Aussage Uber die Effizienz und die Versorgungsqualitat lasst sich aufgrund der gro-
Ren Heterogenitat der einzelnen SAPV Teams (Grof3e, Zusammensetzung, regio-
nale Versorgungsstrukturen, etc...) jedoch nicht treffen (Melching, 2015) (Radbruch,
L., Payne S., 2010).

1.2 Entstehung und Entwicklung der Augsburger Hospiz- und Pal-
liativversorgung e.V. und der Augsburger Palliativversorgung ge-

meinnutzige GmbH

Der Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V. (AHPV) wurde am 09.03.2009
mit dem Ziel gegriindet, allen hospizlichen und palliativen Leistungsbringern und Or-
ganisationen im Raum Augsburg eine gemeinsame Plattform zur Kooperation und
Vernetzung zur Verfigung zu stellen. Dem AHPV e.V. gehdren neben dem Univer-
sitatsklinikum Augsburg inkl. der Palliativstation weitere Krankenhauser der Region,
8 Hospizvereine, private Pflegedienste, Wohlfahrtsverbande und stationéare Einrich-
tungen, der arztliche Kreisverband, die Gebietskorperschaften Stadt und Landkreis
Augsburg sowie weitere an (insgesamt tber 50 Einrichtungen und Einzelpersonen).
Die Mitglieder Gben ihre Rechte Uber Delegierte aus, die insgesamt 16 Delegierten-
gruppen zugeordnet sind. Im Vorstand und Beirat der AHPV sind alle in der Entschei-
dungsfindung beteiligten Bereiche (Arzteschaft, Pflegebereich, hospizlicher Bereich)
vertreten. Seit 24.07.2012 bildet der AHPV e.V. auch eine zertifizierte bayerische

Gesundheitsregion (Bayerisches Staatsministerium flr Gesundheit und Pflege).

Die Augsburger Palliativversorgung gemeinnitzige GmbH (APV) ist eine 100%ige
Tochter des Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V. (AHPV) und wurde am
05.07.2010 mit dem Ziel gegriindet, die spezialisierte ambulante Palliativversorgung
(SAPV) fur Stadt und Landkreis Augsburg sicherzustellen. Im Jahr 2013 wurde er-
ganzend die Augsburger Hospiz- und Palliativstiftung ins Leben gerufen. Deren Ziel
ist es, die Palliativ- und Hospizarbeit in der Region Augsburg unabhéangig von finan-

ziellen Mitteln durch die Krankenkassen langfristig zu férdern und sicher zu stellen.

In aktuell zwei Standorten in Augsburg und Schwabmunchen kiimmerten sich 2018
funf arztliche und zehn pflegerische Mitarbeiter als multiprofessionelles Palliative
Care Team um die Versorgung von 467 Patienten bei 551 SAPV Verordnungen. Zu-
satzlich zum medizinisch-pflegerischen Personal gehéren dem Team auch ein Seel-

sorger, eine Sozialpadagogin und Verwaltungskrafte an (Eckhard Eichner, 2018).
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Geht man davon aus, dass ca. 10% aller Sterbenden am Ende des Lebens eine
spezialisierte ambulante Palliativversorgung benétigen (Graf and Schwermann,
2012; Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebs-
hilfe, AWMF): Palliativmedizin fir Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkran-
kung, Lang-version 2.0, 2019), so betrug die Sicherstellungsquote im Jahr 2017 ge-
messen an der Sterbezahl fur Stadt- und Landkreis Augsburg (ca. 5400 im Jahr
2017)" mit 467 Begleitungen 86,5% (Bayrisches Landesamt fiir Statistik; Eckhard
Eichner, 2017).

1.3 Sterben zu Hause

1.3.1 Patientenwunsch am Lebensende

1.3.1.1 Praferenz fur Versterben zu Hause

In den letzten Jahren ist das Thema Autonomie am Lebensende bzw. selbstbestimm-
tes Sterben immer mehr in den Fokus gertickt. Aktuelle Zahlen belegen, dass der
Anteil der Menschen in Deutschland, welche sich ein Versterben zu Hause wiinschen
bei 60-75% liegt. Dieser Wunsch ist auch bei 76% der pflegenden Angehorigen er-
sichtlich (Grote-Westrick, M., Volbracht, E., 2015; Klie, 2016)

Vergleicht man diese Zahlen mit der Realitdt wird sehr schnell deutlich, dass in
Deutschland zum jetzigen Zeitpunkt eine grol3e Diskrepanz zwischen Wunsch und
Wirklichkeit besteht. Circa 75% aller Menschen sterben aktuell im Krankenhaus oder
einer stationaren Pflegeinrichtung, wéahrend lediglich ein Flunftel aller Menschen zu
Hause verstirbt (Grote-Westrick, M., Volbracht, E., 2015; Klie, 2016).

Beccaro et al. belegen, dass sogar 94% der italienischen Krebspatienten zu Hause
sterben mochten, in anderen Studien aus Kanada, China, Korea oder Taiwan liegen
diese Werte bei 50-60% (Beccaro et al., 2006; Choi et al., 2005; Gu et al., 2015;
Stajduhar et al., 2008).

Gomes et al. fanden in einer grol3 angelegten Telefonumfrage mit einer Fallzahl von

9344 Teilnehmern in Deutschland, Spanien, den Niederlanden, Portugal, Italien,

Flandern und England heraus, dass mit Ausnahme von Portugal (51%), mindestens

7 10% aller Sterbenden entspricht somit einer Absolutzahl von ca. 540 Patienten im genannten Zeit-
raum
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zwei Drittel der Menschen zu Hause versterben mdchten (64%-84%) (Gomes, Hig-
ginson et al., 2012).

1.3.1.2 Heterogenitat hinsichtlich des Wunschsterbeortes

Es ist jedoch auch eine gewisse Diskrepanz zwischen Patient und seinem familiaren
Umfeld hinsichtlich der Vorstellung des ,idealen® Sterbeortes ersichtlich. Zwar ist der
Anteil in beiden Gruppen eines taiwanesischen Kollektivs (Tumorpatienten und deren
Angehdrige) im Hinblick auf einen Tod zu Hause in etwa gleich hoch (61% und 57%),
jedoch bevorzugt ein gréf3erer Anteil der pflegenden Angehdrigen den Tod des Pati-
enten in einem Krankenhaus (Tang et al., 2005). Gomes et al. fanden in einer grol3en
Metaanalyse hinsichtlich Heterogenitat und Veranderungen im Hinblick auf den be-
vorzugten Sterbeort ebenfalls Hinweise dafir, dass nicht professionelle Pflegende
und Menschen mit zunehmendem Alter weniger haufig ein Sterben zu Hause bevor-
zugen (Gomes, Calanzani, Gysels et al., 2013). Zudem wurde untersucht, inwieweit
sich die Sterbeortpraferenz im Laufe der Zeit bei fortschreitender Erkrankung andert.
Bei rund 80% der Patienten &nderte sich die Sterbeortpraferenz im weiteren Verlauf
nicht, jedoch zeigte sich innerhalb der eingeschlossenen Studien eine grof3e Diskre-
panz (31%-87%). Bei der Normalbevdlkerung war die Heterogenitat im Hinblick auf
den bevorzugten Sterbeort weitaus geringer (52%-92%). Es zeigt sich somit, dass
die Sterbeortpraferenz auch von der jeweiligen Lebens- und Erkrankungssituation
abhangig ist (Gomes, Calanzani, Gysels et al., 2013). Nach Townsend gilt es, ideale
bzw. ,konstruierte“ von tatsachlichen Lebensumstanden zu unterscheiden und indi-
viduell auf die jeweiligen Bedurfnisse des Menschen zu reagieren (Townsend et al.,
1990).

1.3.1.3 Home care versus home death

In der bayerischen SAPV-Studie von Schneider et al. wurden SAPV-Patienten bzw.
deren Angehdorige hinsichtlich ihrer Erwartungen an eine spezialisierte ambulante
Palliativversorgung befragt (Schneider, 2015). Im Vergleich zu den oben genannten
Daten geht hierbei vor allem hervor, dass nicht primar das ,Sterben zu Hause* als
einer der zentralen Aspekte angesehen wird, sondern vielmehr ein moglichst langes

,ZU Hause sein konnen® (Schneider, 2015). Dies zeigt sich auch in einer prospektiven
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Studie von Alonso-Babarro et al. an 380 Patienten mit fortgeschrittenem Tumorlei-
den: 89% bevorzugten eine Versorgung zu Hause, wahrend 80% den Wunsch au-

Berten, zu Hause zu versterben (Alonso-Babarro et al., 2011).

Es wird deutlich, dass ein reines Fokussieren auf das Ziel ,Sterben zu Hause® nur
teilweise dem Wunsch vieler Palliativpatienten gerecht wird. Vielmehr muss unter-
schieden werden, zwischen home care und home death, da ein Versterben im haus-
lichen Umfeld keine Aussage uber die ,Sterbe-Qualitat® treffen kann (Pollock, 2015).

Es konnte zudem gezeigt werden, dass sich Krebspatienten mit zunehmendem
Krankheitsverlauf sicherer in station&ren Einrichtungen, insbesondere Hospizen, fuh-
len (Thomas et al., 2004). Ein alleiniges Fokussieren auf das primare Ziel ,Sterben
zu Hause“ scheint somit nicht zielfihrend zu sein, zumal Menschen den Ort, der das
eigene zu Hause darstellt, individuell sehr unterschiedlich definieren dirften. Viel be-
deutender scheint den Betroffenen eine suffiziente Symptomkontrolle am Lebens-
ende sein sowie diese Zeit im Beisein der Angehdrigen erleben zu dirfen, ohne fur
diese eine zu grol3e Belastung darzustellen (Waghorn et al., 2011). Obwohl in den
letzten zwei Jahrzehnten, v.a. im anglo-amerikanischen Raum, vermehrt Patienten
zu Hause und seltener im Krankenhaus versterben (Flory et al., 2004; Wilson et al.,
2009), ist auch weiterhin der Ausbau insbesondere ambulanter palliativer Strukturen
notwendig, um dem Patientenwunsch nach Sicherheit zuklnftig noch besser zu ent-
sprechen und auf Veranderungen der jeweiligen Bedurfnisse im Laufe der Erkran-

kung reagieren zu kdnnen (Higginson et al., 2013).
1.3.2 Sterbeorte im zeitlichen Wandel

Anhand einer Untersuchung von 24.000 Todesbescheinigungen aus den Jahren
2001 und 2011 in Nordrhein-Westfalen konnte trotz der relativ kurzen Zeitspanne
eine zunehmende Verlagerung des Sterbeorts weg vom Krankenhaus (57,6% vs.
51,2%) und von zu Hause (27,5% vs. 23%) hin zu stationaren Pflegeeinrichtung
(12,2% vs. 19%) ebenso wie Palliativstationen (0% vs. 1,0%) und hospizlichen Ein-
richtungen (2,0% vs. 4,6%) gezeigt werden. Die Zahl der Menschen, welche im Pfle-
geheim verstarben, nahm hierbei am deutlichsten zu (Dasch et al., 2015). Obwohl
Grolbritannien seit Beginn der Palliativbewegung vor Gber 50 Jahren stets eine Vor-
reiterrolle im Hinblick auf den Ausbau einer flachendeckenden Palliativversorgung
eingenommen hat (siehe auch Etablierung der end of life care strategy - EOLC im
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Jahr 2008), wird nach jungeren Daten auch dort das Ziel verfehlt, den meisten Men-
schen ein Sterben zu Hause zu ermdglich. Uber 80% &aufRerten diesen Wunsch, wah-
rend im Jahr 2015 lediglich 31% zu Hause verstarben (Department of Health, 2008;

Office for National Statistics).

1.3.2.1 Sterbeort und Tumorerkrankung

Wei Gao et al. vom Kings College in London untersuchten ausschlief3lich anhand von
Tumorpatienten eines grof3en Kollektivs (n= 2.281.223) Veranderungen der Sterbe-
orte in England zwischen 1993 und 2010. Der Sterbeort Krankenhaus macht im zeit-
lichen Verlauf mit ca. 50% nach wie vor den gréf3ten Anteil aus, jedoch kann auch
hier seit dem Jahr 2005 ein leichter Ruckgang verzeichnet werden. Es zeigte sich,
dass seit 2005 0,87% mehr Menschen mit maligner Grunderkrankungen pro Jahr in
den eigenen vier Wanden versterben (Gao et al., 2013). Auch Gomes et al. verzeich-
nen einen leichten Anstieg seit 2004 hinsichtlich eines Versterbens zu Hause und
bestétigen die Daten aus Nordamerika (Flory et al., 2004; Gomes, Calanzani et al.,
2012; Wilson et al., 2009). Wie bereits erwahnt wurden im Kreis Westphalen-Lippe
Uber 24.000 Todesbescheinigungen hinsichtlich der jeweiligen Sterbeorte ausgewer-
tet. In einer zweiten Untersuchung lag der Fokus lediglich auf Menschen mit maligner
Grunderkrankung. Zwischen 2001 und 2011 konnte ein signifikanter Rlckgang des
Anteils der im Krankenhaus verstorbenen Tumorpatienten (62,8% vs. 51,4%) ver-
zeichnet werden. Passend hierzu verstarben signifikant mehr Menschen in einer hos-
pizlichen Einrichtung (5,5% vs. 12,5%). Zu erwahnen sei trotz allem, dass - obwohl
ein Grol3teil der Tumorpatienten zu Hause versterben mdchte - dieser Anteil im Un-

tersuchungszeitraum weiterhin nahezu konstant geblieben ist (Dasch et al., 2016).

1.3.2.2 Sterbeort und demographischer Wandel

Tumorpatienten machen nach wie vor den grof3ten Anteil der Palliativpatienten aus.
So litten nach Erhebung der HOPE (Hospiz- und Palliativ-Erhebung) 2005 ca. 90%
der Patienten auf Palliativstationen an einer malignen Grunderkrankung (Bausewein,
2007b; Radbruch L, Nauck F, Lindena G., 2006). Dementsprechend beschaftigen
sich viele Studien zu diesem Thema mit Krebspatienten. Aus epidemiologischer Sicht
sind jedoch Herzkreislauf- und Lungenerkrankungen die fihrenden Todesursachen
(in Deutschland 2017: 37% bzw. 7,3%), noch vor den malignen Tumorerkrankungen
(in Deutschland 2017: 24,4%) (Murray and Lopez, 1997; Statistisches Bundesamt,
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2017). Etkind et al. schatzen, dass der Bedarf an palliativer Versorgung im Jahr 2040,
gemessen an der aktuellen demographischen Entwicklung, um 25% gestiegen sein
wird. Den gréf3ten Anteil werden hierbei neben den bereits erwahnten chronischen
Erkrankungen Malignome und Demenzerkrankungen ausmachen (Etkind et al.,
2017).

Auch in GroR3britannien wird Palliative Care nach wie vor Uberwiegend fir Tumorpa-
tienten bereitgestellt, obwohl der Bedarf fur eine intensivierte palliative Betreuung am
Lebensende sowohl fur Krebspatienten als auch Menschen mit einer anderen limi-
tierenden und hochsymptomatischen Grunderkrankung gleichermalRen gegeben ist
(Deutsche Gesellschatft fur Palliativmedizin, 2018; Murtagh et al., 2004).

Die seit 1996 erhobenen Daten der HOPE (Hospiz- und Palliativerhebung) belegen
auch fur Deutschland einen leichten Wandel im Hinblick auf die Zunahme nicht on-
kologischer Krankheitsentitaten von 3,5% zwischen 2002 und 2005 auf 8% zwischen
2007 und 2011 (Hess et al., 2014; Ostgathe et al., 2008).

1.3.3 Einflussfaktoren auf den Sterbeort

In einer groRen Metaanalyse, bestehend aus 58 Studien und tber 1.5 Millionen Pa-
tienten aus 13 Landern definierten Gomes et al. mehrere signifikante Parameter,
welche ein Versterben zu Hause beginstigen beziehungsweise beeinflussen (Go-
mes and Higginson, 2006). Neben dem Patientenwunsch, dem bestehenden sozia-
len Gefiige, der Intensitat der hauslichen Versorgung und der Wohnsituation spielt
auch der soziookonomische Status eine entscheidende Rolle. Interessanterweise
versterben aber auch Menschen mit niedrigem funktionellen Status haufiger in den
eigenen vier Wanden. Grund dafir durfte ein schnellerer Zugang zu palliativmedizi-
nischen Versorgungsstrukturen sein, da der funktionelle Status zumeist als Referenz
hinsichtlich der verbleibenden Lebenszeit angenommen wird (Gomes and Higginson,
2006; Wales et al., 2018). Ebenso erhdhen junges Alter und das Leben in einer Be-
ziehung die Wahrscheinlichkeit zu Hause zu versterben (Howat et al., 2007). Es las-
sen sich jedoch auch geschlechterspezifische Unterschiede hinsichtlich des Sterbe-
ortes definieren. So versterben Manner haufiger im hauslichen Umfeld beziehungs-
weise im Krankenhaus, wohingegen Frauen vermehrt in stationdren Pflegeeinrich-

tungen sterben. Dies durfte unter anderem in der hoheren Lebenserwartung von
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Frauen, welche ihre Manner folglich statistisch haufiger Gberleben, begrindet sein
(Dasch et al., 2016).

Ein weiterer signifikanter Einflussfaktor auf den Sterbeort sind erwartungsgemal An-
zahl und Schwere der jeweiligen Komorbiditaten (Motiwala et al., 2006).

Die Wahrscheinlichkeit im Krankenhaus zu versterben erhoht sich insbesondere bei
bereits stattgehabter Krankenhauseinweisung. Dieser Zusammenhang wird im Rah-
men der Dissertation im weiteren Verlauf beleuchtet werden. Aul3erdem sind auch
solide Tumorerkrankungen, Wohnen im stadtischen Raum und ein hohe Dichte an
stationdren Krankenhausbetten begunstigend fur einen Tod in einer medizinischen
Einrichtung (Gomes and Higginson, 2006). Eine Erkrankungsentitat, die aufgrund
des demographischen Wandels immer mehr in den Vordergrund tritt, ist das demen-
tielle Syndrom (Etkind et al., 2017). Dasch et al. fanden heraus, dass an Demenz
erkrankte Menschen ein 3,6-fach erhdhtes Risiko aufweisen, im Pflegeheim zu ver-
sterben (Dasch et al., 2016).

Andere Zahlen aus Rheinland-Pfalz, welche mittels einer Umfrage an 310 Hinterblie-
benen von Demenzkranken erhoben wurden, spiegeln jedoch wider, dass ein tber-
durchschnittlich hoher Anteil (42,4%) im Jahr 2013 zu Hause verstarb. Insbesondere
das Zusammenleben mit einem Angehdrigen erhdhte die Wahrscheinlichkeit hierfar
um den Faktor 4,7 (Pinzon et al., 2013).

1.3.4 Bedeutung von Palliative Care fur den Sterbeort und am Lebensende

Einer der zentralen Grundséatze der Palliativbewegung, welcher von Cicely Saunders
gepragt wurde, namlich ,Es geht nicht darum, dem Leben mehr Tage zu geben, son-

dern den Tagen mehr Leben®, greift diese Thematik auf (Saunders, 2001).

Wie bereits erwahnt ist Sterben zu Hause nicht gleichzeitig mit ,gutem® Sterben
gleichzusetzen. Die Ergebnisse der bayerischen SAPV-Studie von Schneider et al.
unterstreichen die Wichtigkeit eines ,moglichst langen zu Hause Seins® im Sinne ei-
ner guten Lebensqualitat mit den Angehorigen und einer suffizienten Symptomkon-
trolle (Schneider, 2015). Der positive Effekt von SAPV spiegelt sich auch anhand der

Rate an Krankenhausaufenthalten wider, welche bei rund 84% der Patienten vermie-

8 Cicely Saunders, MD: ,We can’t add days to life, but we can add life to days*, 1967
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den werden kénnen (Schneider, 2015). Lediglich 3% der Patienten mit SAPV beno-
tigten eine notarztliche Versorgung (Schneider, 2015). Betrachtet man die Tatsache,
dass Patienten, welche ihre letzte Lebensphase in einem Krankenhaus oder gar ei-
ner Intensivstation verbringen missen, eine deutlich schlechtere Lebensqualitat er-
fahren, beziehungsweise deren Angehorige ein erhdhtes Risiko fur psychiatrische
Erkrankungen aufweisen, wird auch hier die Bedeutung von Palliative Care am Le-
bensende deutlich (Wright et al., 2010). In Bayern wurden von Schneider et al. in den
Jahren 2010 und 2011 ca. 1500 SAPV-Verordnungen aus 9 SAPV Diensten sowohl
im Hinblick auf quantitative Aussagen als auch auf die Versorgungsqualitat ausge-
wertet (Schneider, 2015). Mit am wichtigsten war es SAPV-Patienten Krankenhaus-
aufenthalte zu vermeiden beziehungsweise im gewohnten hauslichen Umfeld ver-
bleiben zu kénnen. Diesen Wunsch nach Autonomie gaben 68,6% der Befragten an
(Schneider, 2015). In 81,5% der Falle konnten diese Ziele vollstandig, in 10,6% teil-
weise (Befragung mittels Einzelfallevaluationsbdgen) erreicht werden (Schneider,
2015). Andere Palliativdienste weisen ahnliche Zahlen auf, so konnten in Regens-
burg im Jahr 2017 bei 87% von 203 SAPV-Patienten Krankenhausaufenthalte ver-
mieden werden (Brunner, C., Rockmann K., 2017). Es konnte ebenfalls gezeigt wer-
den, dass in Regionen mit einer hohen Dichte an ambulant palliativmedizinisch Téati-
gen, der Anteil an Menschen, welche im Krankenhaus versterben, besonders niedrig
ist. So verstarben in Baden-Wirttemberg in den Jahren 2011 bis 2013 lediglich 41%
der tber 60-Jahrigen in einer Klinik. Dieses Bundesland weist somit deutschlandweit
die niedrigste Quote diesbeziglich auf. Begrindet sein durfte dies vor allem darin,
dass in Baden-Wirttemberg im Jahr 2015 auf 100.000 Einwohner 7 Palliativmedizi-
ner kamen, wahrend dieser Wert in Bayern beispielsweise nur bei 1,7 pro 100.000
lag (Melching, 2015). Aktuellere Zahlen legt der Deutsche Hospiz- und Palliativver-
band e.V. offen. Deutschlandweit kann ein Zuwachs an Medizinern mit Zusatzbe-
zeichnung Palliativmedizin von ca. 9000 auf 11.400 verzeichnet werden. Auch stieg
die Zahl an SAPV-Teams im Vergleich zu 2015 von 241 auf 326 (Stand Juni 2018)
(Deutscher Hospiz- und Palliativverband e.V, 2018; Melching, 2015). Vergleicht man
nun diese Zahlen mit den Ergebnissen von Houttekier et al. so wird schnell deutlich,
welche Bedeutung Palliative Care und insbesondere SAPV am Lebensende darstellt.
Dieser zeigte in einer belgischen Population bestehend aus ambulanten Palliativpa-
tienten, dass Menschen mit Zugang zu einer ambulanten Palliative Care Unit eine

8,4-fach erhthte Wahrscheinlichkeit haben, in ihrem gewohnten Umfeld und eben
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nicht im Krankenhaus zu versterben (Houttekier et al., 2010). Higginson et al. zeigten
in einer Metaanalyse, dass das Outcome von Tumorpatienten in Bezug auf die Pa-
rameter Schmerz, Symptomkontrolle, Angst und weniger Krankenhausaufenthalte
unter ambulanter Palliativversorgung deutlich besser ist (Higginson and Evans,
2010). Basierend auf 23 Studien mit insgesamt 37.561 Patienten und 4042 Pflegen-
den zeigte sich, dass Menschen in fortgeschrittenen Erkrankungsstadien (zumeist
maligne Grunderkrankung, aber auch kardiale, pulmonale und neurologische Entita-
ten) im Falle einer ambulanten Palliativversorgung eine doppelt so hohe Chance auf-
weisen zu Hause versterben. Drei Studien bestéatigten zudem die Ergebnisse von
Higginson et al. hinsichtlich einer signifikanten Linderung der Symptomlast im Falle
einer ambulanten Palliativversorgung versus medizinischer Basisversorgung. Der
Nachweis eines positiven Effektes aus gesundheitsbkonomischer Sicht gelang in die-
ser Metaanalyse nicht, die Autoren pladieren hierbei fir weitere Untersuchungen
(Gomes, Calanzani, Curiale et al., 2013).
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2. Zielsetzung

2.1 Primare Studienziele

Primares Studienziel ist die Beschreibung der demographischen und klinischen Cha-
rakteristika von Patienten, die durch die Augsburger Palliativversorgung zwischen
2013 und 2017 betreut wurden, sowie die Identifikation klinischer und struktureller
Parameter, welche eine Einweisung ins Krankenhaus begunstigen, und die Beschrei-

bung des Einflusses dieser Parameter auf den (gewtinschten) Sterbeort.
2.2 Sekundare Studienziele

1. Beschreibung des Einflusses der Symptome Schmerz und Dyspnoe sowie
Tumorerkrankung, Versorgungssituation und Notwendigkeit einer Schmerz-

pumpe auf eine stationdre Einweisung
2. lIdentifikation von Risikofaktoren flir mehr als einen Krankenhausaufenthalt

3. Vergleich des Wunsch-Sterbeortes mit dem aktuellen Sterbeort von SAPV-

Patienten und Bestimmung von beeinflussenden Faktoren.
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3. Methodik

3.1 Studiendesign

Retrospektive Auswertung der elektronischen Patientenakten von ambulanten Palli-
ativpatienten der Augsburger Palliativversorgung gemeinnutzige GmbH (APV) aus
den Jahren 2013 bis 2017.

3.2 Setting

Die Augsburger Palliativversorgung umfasst ein eigenstandiges, multiprofessionelles
Team, bestehend aus Arzten und Pflegekraften, jeweils mit der entsprechenden pal-
liativmedizinischen Zusatzbezeichnung, sowie einer Sozialarbeiterin, einem Seelsor-
ger und Verwaltungsfachkraften. Die verschiedenen Berufsgruppen ergénzen sich,
immer angepasst an die individuellen Bedurfnisse des Patienten. Die Betreuung der
Patienten ist als abgestuftes, ambulantes Versorgungskonzept organisiert. Grundle-
gend lassen sich, wie bereits vorab erlautert, die einzelnen Versorgungsstufen in
Voll- bzw. Teilversorgung sowie Beratung und Koordination unterteilen. Eine Unter-
scheidung zwischen Voll- und Teilversorgung wurde in der Augsburger Palliativver-
sorgung nicht unternommen, da in Augsburg eine einheitliche Vergutung dieser bei-
den Versorgungsstufen mit den entsprechenden Kostentragern verhandelt wurde.
Patienten in der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung sind per se eine sehr
heterogene Grundpopulation, die sich im Kern dadurch definiert, dass sie die Ein-
gangskriterien der SAPV erfillt (siehe 1.1.2.3). Um ein mdglichst homogenes Kollek-
tiv zu erhalten, wurden lediglich jene Patienten untersucht, welche eine Teil- bzw.
Vollversorgung bendtigten. Zu Grunde liegt die Tatsache, dass Patienten mit Bera-
tung oder Koordination keine medizinischen Versorgungsleistungen erhalten, son-
dern lediglich Kontakte mit entsprechenden Leistungen (siehe 1.1.2.2). Folglich sind
fur diese Gruppe auch keine Krankenhausaufenthalte dokumentiert (insgesamt 167

Patienten im besagten Zeitraum).
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3.3 Ein- und Ausschlusskriterien

Eingeschlossen wurden Patienten ab dem 18. Lebensjahr, welche zum Zeitpunkt des
31.12.2017 bereits verstorben waren und mindestens einmalig im Zeitraum von
01.01.2013 bis 31.12.2017 eine SAPV Verordnung im Sinne einer Teil- oder Vollver-
sorgung in Anspruch nahmen. Ausgeschlossen wurden Patienten mit Beratung oder
Koordination, da bei diesen weder Krankenhausaufenthalte noch Krankheitsverlaufe
dokumentiert wurden bzw. diese Subgruppe keine Versorgung im Sinne eines inte-

grierten multiprofessionellen Konzepts benétigten.
3.4 Variablen

Folgende Parameter aus oben definiertem Zeitraum wurden aus PalliDoc® entnom-

men und entsprechend analysiert:

1. Alter (in Jahren)

2 Geschlecht (m/w)

3. Versorgungszeitraum (in Tagen, abzlglich Unterbrechungen)

4.  Grunderkrankung (kodiert nach ICD 10 Klassifikation)

5. Tumorerkrankung (C00 — C97: definiert als bosartige Neubildungen)
6. Wohnsituation

Die folgenden Wohnsituationen wurden kategorisiert:

keine Angabe

Hospiz

zuhause, mit Angehorigen

Pflegeheim

zu Hause, alleine

v |~ W N (- O

Sonstiges

Tabelle 1: Kategorien der Wohnsituationen
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7. Sterbeort und Wunschsterbeort

Die folgenden Sterbeorte wurden kategorisiert:

keine Angabe
Hospiz
Krankenhaus
Pflegeheim
zu Hause

HIWIN | |O

Tabelle 2: Kategorien der Sterbeorte

8. Dyspnoe (als Haupt- oder Nebensymptom)
9. Schmerz (als Haupt- oder Nebensymptom)
10. Schmerzpumpe (ja/nein)

11. Krankenhausaufenthalt (ja/nein)

12. Anzahl der Krankenhausaufenthalte

Das Alter wurde als Zeitraum zwischen dem Geburtsdatum des Patienten und dem
Datum der erstmaligen SAPV Versorgung definiert. Die Anzahl der Versorgungstage
ergab sich aus dem Datum der erstmaligen SAPV Verordnung bis zur Beendigung
dieser, abzuglich etwaiger Unterbrechungen.

Bei der Erfassung der Grunderkrankung, kodiert nach ICD-10 Klassifikation, erfolgte
die Unterscheidung in Clustergruppen, abhangig vom betroffenen Organsystem. Auf-
grund des hohen Anteils von malignen NPL bei Palliativpatienten, wurde zudem eine

weitere Differenzierung der jeweiligen Tumorentitaten unternommen.

Bei der Untersuchung der zu Beginn der SAPV Verordnung vorliegenden Versor-
gungs- bzw. Wohnsituation erfolgte eine Unterteilung in die vier oben genannten
Subgruppen. Bei Versterben im Krankenhaus wurde nicht hinsichtlich Normalstation
oder Palliativstation unterschieden. Grund dafur ist die regionale Versorgungsland-
schaft im GrofRraum Augsburg, in welcher, mit Ausnahme des Universitatsklinikums
Augsburg, die meisten Kliniken nicht tber eine entsprechende Palliativstation verfi-

gen.

Die Erfassung der Symptome erfolgte durch den zustandigen Arzt bzw. die zustan-
dige Pflegekraft im Rahmen des Erstgesprachs. Eine Unterscheidung zwischen

Haupt- und Nebensymptom wurde in dieser Untersuchung nicht unternommen, da
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Palliativpatienten zumeist an mehr als einem belastenden Symptom leiden. Es ge-
staltet sich somit haufig schwierig, ein Hauptsymptom zu definieren, da die Intensitéat
des Leidens sehr haufig von Patienten, Angehdérigen und den jeweiligen Leistungs-

erbringern sehr unterschiedlich wahrgenommen wird.

Neben der Erfassung der demografischen Daten erfolgte die Auswahl der untersuch-
ten Parameter anhand von fachlichen- bzw. klinischen Uberlegungen, welche durch
Studien gestitzt wurden. Der Hauptfokus lag bei dieser Untersuchung auf den Symp-
tomen Schmerz bzw. der Notwendigkeit einer subkutanen Schmerzpumpe und
Atemnot, da diese bei Uber 50% aller Palliativpatienten auftreten und mit zu den am
meisten belastenden Manifestationen zahlen (Moens et al., 2014; Teunissen et al.,
2007). Die Extraktion weiterer haufiger Symptomkomplexe aus dem Datensatz ge-
staltete sich insbesondere bei den psychischen, seelischen und spirituellen Noten
schwierig, da diese oftmals nur im Flie3text der Dokumentationsmaske dokumentiert

wurden und die Nomenklatur nicht einheitlich war (siehe 5.1).
3.5 Datenerhebung

Der Studienzeitraum ist definiert vom 01.01.2013 bis 31.12.2017.

Alle Daten wurden im Rahmen des Aufnahmegespréachs und der weiteren Patienten-
betreuung von Pflegekraften und Arzten der APV in die Software PalliDoc® Ambulant
eingegeben bzw. regelmafig aktualisiert. PalliDoc® ist eine Software der Firma Stat-
Consult zur Dokumentation der Leistungserbringung ambulanter Palliativversorger.
Dies kann auch ohne unmittelbaren Zugang zum Internet erfolgen. Durch lokale
Speicherung kdnnen relevante Daten jederzeit beim Patientenkontakt vor Ort abge-

rufen und von den Leistungserbringern erganzt werden.

Die Extraktion der Daten aus PalliDoc® Ambulant erfolgte durch Dr. Eckhard Eich-
ner, den leitenden Arzt und Geschaftsfuhrer der Augsburger Palliativversorgung, mit

Hilfe von Microsoft Excel Version 2016 in tabellarischer Form.

Bei fehlenden Daten oder liickenhafter Dokumentation wurde durch Dr. Eckhard
Eichner in der jeweiligen digitalen Patientenakte nach recherchiert und fehlende In-

formationen falls mdglich ergénzt.
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Abbildung 3: Ubersichtsseite des in Augsburg verwendeten Patientendaten-
managementsystems Pallidoc® (StatConsult Gesellschaft fur klinische und
Versorgungsforschung mbH)

3.6 Auswertung und Datenanalyse

Kontinuierliche Variablen (Patientenalter, Versorgungszeitraum, Anzahl der Kran-
kenhausaufenthalte) wurden mit Hilfe von Mittelwerten und Standardabweichung be-
ziehungsweise Median und Interquartilsbereich beschrieben. Bei groRer Streuung
der ermittelten Werte, beispielsweise bei der Anzahl der Versorgungstage (max.: 536
Tage, min.: 1 Tag), wurde der Median bestimmt, um etwaige Ausreil3er zu bertck-
sichtigen. Nominale oder kategoriale Variablen (Wohnsituation, Symptome, Grunder-
krankung, etc...) wurden mittels Haufigkeiten und Prozentzahlen beschrieben. Die

graphische Darstellung erfolgte mittels Balkendiagrammen und Forest-Plots.

In allen Fragestellungen hatten die abhéngigen Variablen (z.B. Krankenhauseinwei-
sung ja/nein; usw....) binare Auspragungen. Folglich wurden die Zusammenhange

mit Hilfe der Logistischen Regression untersucht.

Die unabhéangigen Variablen waren entweder ebenfalls binar oder nominal und wur-

den fiir die Auswertung entsprechend codiert (sog. Dummy-Variablen).

Die statistische Analyse erfolgte mit dem Programm ,R* (Version 3.4.3). Mit ,R" las-

sen sich sogenannte ,Verallgemeinerte Lineare Modelle® (GLM) berechnen. Dies
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sind ,Verallgemeinerungen des klassischen linearen Regressionsmodells in der Re-
gressionsanalyse (Nelder and Wedderburn, 1972)“. Durch Angabe der Binomialver-

teilung fur den Fehlerterm entspricht dies der Logistischen Regression.

Die zugehorige R-Funktion ,gim“ gibt dabei auch die Signifikanzniveaus der Koeffi-
zienten aus und berechnet die Modell-Abweichungen mit und ohne Variablen (Null-
vs. Residual Deviance). Die Differenz der beiden Abweichungen gibt Aufschluss, ob
das Modell zur Erklarung der Daten geeignet ist (Qualitat des Modells). Zur Beurtei-
lung der Varianz der Koeffizienten wurden deren Konfidenzintervalle berechnet. Fur
die Interpretation der Koeffizienten wurden diese exponenziert. Diese exponenzier-
ten Koeffizienten entsprechen der Odds-Ratio. Damit kann der Faktor angegeben
werden, um den sich der Output (z.B. Krankenhausaufenthalt) &ndert, wenn sich der
Wert einer Variablen um den Faktor Eins &ndert. AbschlieRend wurde uber eine
schrittweise Varianzanalyse der Beitrag der einzelnen Variablen zur Varianz gepruft.
Das Signifikanzniveau wurde mit 5% festgesetzt, die Teststarke mit 80%. Das Kon-
fidenzintervall wurde auf 97,5% festgesetzt, die Darstellung der Ergebnisse erfolgte
wie bereits erwdhnt mittels Odds-ratio und p-Wert (p<0,05).

3.7 Datenschutz

Der Doktorand hatte zu keinem Zeitpunkt Kontakt zu Patienten bzw. Zugang zu den
entsprechenden personenbezogenen Daten. Die Datensatze wurden vom leitenden
Arzt Dr. Eckhard Eichner extrahiert und dem Doktoranden anonymisiert zur Verfi-
gung gestellt. Es wurden lediglich Routinedaten aus PalliDoc® Ambulant anonymi-
siert ausgewertet. Alle personlichen Daten wurden entsprechend der Datenschutz-
bestimmungen mit der gré3stmoéglichen Vorsicht und Sorgfalt behandelt.

3.8 Ethikvotum

Die Ethikkommission an der Medizinischen Fakultat der Ludwig-Maximilians-Univer-
sitat Munchen stimmte der Studie zu (Projektnummer: 18-636).
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4. Ergebnisse

4.1 Beschreibung der Studienpopulation

Die Gesamtpopulation beinhaltet 1637 Patienten aus den Jahren 2013 bis 2017. Alle
in die Statistik einbezogenen Patienten erhielten eine spezialisierte ambulante Palli-
ativversorgung im Sinne einer der Symptomlast angepassten arztlichen- und pflege-
rischen Betreuung im hauslichen Umfeld oder in der entsprechenden Pflegeeinrich-

tung bzw. im Hospiz.
4.1.1 Demografische Daten

Im Mittel waren die Patienten im untersuchten Kollektiv bei der ersten Verordnung
74,3 Jahre alt (SD 13,2 Jahre). Der Versorgungszeitraum betrug im Mittel 23,6 Tage
(SD 33,1 Tage). Da vereinzelt sehr lange Behandlungszeitraume vorlagen (maximal
536 Tage) wurde der Median bestimmt, um eine Verzerrung durch etwaige Ausreil3er
zu vermeiden. Dieser lag bei 13 Tagen. 793 Palliativpatienten waren mannlich (48%),
844 weiblich (52%).

4.1.2 Grunderkrankung

Die Verteilung der nicht neoplastischen Grunderkrankungen auf die entsprechenden
Organsysteme ist anhand folgender Tabelle aufgefihrt.

Kardiovaskular Psychiatrisch Neurologisch Pulmologisch Gastroenterolo- Nephrologisch
(n=142) (n=85) (n=54) (n=58) gisch (n=21) (n=18)
Herzinsuffizienz Demenz (FO1-FO03; | ALS (G12; 38,9%) COPD (J44; 81%) Leberzirrhose (K70- | Niereninsuffizienz
(150; 35,9%) 94,1%) K74; 66,7%) (N17-N19; 100%)
Apoplex  (161-169; Parkinson-Syndrom Lungenfibrose (J84;
22,5%) (G20; 18,5%) 9%)
PAVK (I70-174; 19%) Multiple ~ Sklerose | Respiratorische In-

(G35; 13%) suffizienz (J96; 7%)

Apallisches Syn-

drom (G93; 11%)

Tabelle 3: nicht neoplastische Grunderkrankungen (n=378)°

9 Aus Griinden der Ubersicht sind nur die haufigsten Subgruppen mit entsprechend relevanter Fallzahl
aufgefiihrt (gesamt n= 406). Die Kodierung erfolgt entsprechend ICD-10-WHO (Version 2019)
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Weitere nicht neoplastische Grunderkrankungen (n=28) wie Wunden, Muskel-, Bin-
degewebs- und Skeletterkrankungen sowie Erkrankungen des endokrinen Systems
waren nur vereinzelt vertreten und sind entsprechend nicht separat aufgefiihrt. Die
nachfolgende Abbildung zeigt die Gesamtverteilung der zu Grunde liegenden Entita-

ten, einschliel3lich neoplastischer Erkrankungen.
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Abbildung 4: Verteilung der Grunderkrankungen (n=1637)
4.1.3 Neoplasien

Im besagten Zeitraum fanden sich insgesamt 1231 (75,2%) neoplastische Grunder-
krankungen. 1213 (98,5%) basierten auf bdsartigen Neubildungen (C.00-C.97). 18
Diagnosen lie3en sich den benignen Neoplasien oder in situ Neubildungen zuordnen
(D.00-D.48). Hierunter fielen unter anderem myelodysplastische Syndrome, Menin-

geome und Carcinoma in situ.
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Maligne Neoplasien
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Abbildung 5: Geschlechterunabhéngige Verteilung der malignen Neoplasien
(n=1213)

Am haufigsten vertreten waren Tumoren des Gastrointestinaltraktes (16,7%; Speise-
réhren-, Magen- und Darmkrebs), Lungenkarzinome (15,8%) und Mammakarzinome
(11%). 12,6% der Tumorentitdten entstammten dem urologischen Formenkreis, Pan-
kreaskarzinome lagen mit 10,5% an vierter Stelle. 11,8% aller Patientinnen (n=844)
litten an einem malignen Tumor des kleinen Beckens. Hamato-onkologische Tumo-
rentitaten sowie Knochen- und Schilddrisentumoren machen lediglich einen kleinen
Anteil aus, wohingegen bei 55 Patienten Tumoren im HNO Bereich vorlagen (4,5%).
Tumoren des zentralen Nervensystems traten in 4,1% auf. Tumoren der Haut und

Hautanhangsgebilde machten mit 1,7% einen vergleichsweise kleinen Anteil aus.
4.1.4 Wohnsituation

1002 Patienten (61,2%) lebten zu Beginn der Versorgung gemeinsam mit den Ange-
horigen im hauslichen Umfeld. Circa ein Viertel der Menschen war in einer stationa-
ren Pflegeeinrichtung versorgt, wahrend sich 160 Patienten (9,8%) der Patienten bis
zur Versorgung durch das SAPV-Team zu Hause selbst versorgten. Unter Sonstige
wurden unter anderem ambulante Wohngruppen, betreutes Wohnen, Sammelunter-
kiinfte oder Obdachlosenwohnheime aufgefuihrt. Bei 48 Patienten wurde kein Woh-

nort dokumentiert.
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Wohnsituation
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Abbildung 6: Verteilung der Wohnsituation (n=1637)

4.1.5 Krankenhausaufenthalte

Im untersuchten Kollektiv ging einem Krankenhausaufenthalt entweder eine notfall-
mafige Einweisung durch den niedergelassenen Facharzt bzw. Hausarzt oder
SAPV-Arzt voraus oder eine Verstandigung des Rettungsdienstes bzw. des Notarz-
tes durch den Patienten oder die Angehorigen (diesbezuglich keine dezidierte Doku-
mentation erfolgt). 86,4% Patienten benttigte wahrend der gesamten Versorgung
keinen notfallmafligen Krankenhausaufenthalt.

Krankenhausaufenthalte
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Abbildung 7: Ubersicht tiber die Anzahl der Krankenhausaufenthalte (n=1637)
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Von den 223 Patienten mit Krankenhausaufenthalt (13,6%) mussten 52 (23,3%)
mehr als einmal ins Krankenhaus eingewiesen werden. Mehr als zwei Krankenhaus-

aufenthalte lagen bei 14 Patienten (6,3%) vor.
4.1.6 Wunschsterbeort und tatsachlicher Sterbeort

Bei 1241 Patienten (75,8%) wurden hinsichtlich des bevorzugten Sterbeortes keine
Angaben gemacht, oder diese nicht ausreichend dokumentiert. Von den 396
dokumentierten Fallen gaben mehr als 80% an, im hauslichen Umfeld versterben zu

wollen. Das Krankenhaus spielte in diesem Kollektiv als Wunschsterbeort keine

Rolle.
Wunschsterbeort
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Abbildung 8: Ubersicht tiber den praferierten Sterbeort (n=1637)

Bei der Untersuchung des tatséchlichen Sterbeortes konnte dieser lediglich bei 1293
(79%) Patienten nachvollzogen werden, bei 344 Féllen liel3 sich der Sterbeort nicht
nachvollziehen. Der Grund hierfir war in der Regel eine Stabilisierung des Patienten,
wodurch kein weiterer SAPV-Bedarf bestand und der Patient in die AAPV Ubergelei-
tet wurde. Eine Nachverfolgung bzw. Dokumentation hinsichtlich des jeweiligen Ster-
beortes fand somit zumeist nicht statt. Im Untersuchungszeitraum verstarben 64%

der Patienten zu Hause, 24,4% im Pflegeheim und 7,1% im Krankenhaus.
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Sterbeort
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Abbildung 9: Ubersicht Giber den tatsachlichen Sterbeort (n=1637)

Bei den Patienten, bei welchen ein Sterbeort dokumentiert wurde (n=1293), konnte
bei 1144 Patienten (88,5%) ein Versterben im hauslichen Umfeld beziehungsweise
im Pflegeheim, welches flr viele Patienten ebenfalls das ,zu Hause® reprasentiert,
erreicht werden. Insgesamt deckten sich Sterbeort und Wunschsterbeort bei 88,7%
(n=305) all jener Patienten, bei welchen beide Parameter zuverlassig dokumentiert
waren (n=344).

4.1.7 Dyspnoe und Schmerzsymptomatik

569 Patienten litten an Atemnot (34,8%), 1054 an einer ausgepragten Schmerzsymp-
tomatik (64,4%), 478 Patienten (29,2%) erhielten im Verlauf eine Schmerzpumpe.
Somit wurden 45% aller Schmerzpatienten im Verlauf auch mit einer subkutanen
Schmerzpumpe versorgt. Griinde hierfur waren in erster Linie der Verlust des
Schluckvorgangs, gastrointestinale Resorptionsstérungen und quantitative Bewusst-

seinsstorungen.

4.2 Einfluss von Tumorerkrankung, Dyspnoe, Schmerz und Wohn-
situation auf die Wahrscheinlichkeit von Krankenhauseinweisung
(n=1637)

Die Koeffizienten fur ,Tumorerkrankung®, ,Leben mit Angehoérigen® und ,Leben im

Pflegeheim® sind auf dem 5%-Niveau signifikant. Die Varianzanalyse zeigt, dass dies
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im Wesentlichen den Variablen "Tumorerkrankung" (p<0.01) und "Wohnsituation"
(p<0.01) zu verdanken ist. Der “Hosmer-Lemeshow Goodness of Fit’-Test liefert mit
p=0.7669 einen deutlich tber 0.05 liegenden Wert, also keinen signifikanten Unter-
schied zwischen Modell und Daten. Die logistische Regressionsanalyse zeigt, dass
die Variable Tumorerkrankung einen signifikanten Pradiktor fur die Notwendigkeit
von Krankenhauseinweisungen darstellt [odds ratio (OR), 97,5% confidence interval
(C): 2.25; 1.49-3,52; p=0,000215]. Das Gleiche gilt fur Patienten, welche mit Ange-
hdrigen zusammenleben (OR, 97,5% CI: 1.95; 1,29-2,89; p=0,001127). Diese Sub-
gruppe hat also ebenfalls eine erhohte Chance auf einen Krankenhausaufenthalt ge-
genuliber Patienten, welche nicht mit Angehdrigen zusammenleben. Patienten im
Pflegeheim wiederum weisen mit Konfidenzintervallen deutlich kleiner 1, eine signi-
fikant geringere Chance auf, einen Krankenhausaufenthalt zu benétigen (OR, 97,5%
Cl: 0,48; 0,3-0,74; p=0,001323).

Krankenhausaufenthalt

Parameter OR

Tumorerkrankung* 2.249 f L

Dyspnoe 0.867 —a—

Schmerz 1.001 ——

Hospiz 6,396e-06 =

Zuhause mit Angehdrigen® 1.949 f i i

Pflegeheim* 0.478 —-—

Alleinlebend 1.998 } i {
Sonstige 0.380 -

Schmerzpumpe 0.886 —a—

0 05 1 15 2 25 3 35 4 45
Odds ratio

Abbildung 10: Wahrscheinlichkeit fir Krankenhausaufenthalt?

10 * entspricht signifikantem Wert (analog Abbildung 12 und 13)
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4.3 Ubereinstimmung von Wunschsterbeort und tatsachlichem
Sterbeort (n=344)

Von 344 Patienten, bei welchen sowohl Sterbeort als auch Wunschsterbeort ange-
geben wurden, deckten sich die Angaben bei 305 Patienten. Somit ist davon auszu-
gehen, dass 88,7% tatsachlich an ihrem bevorzugten Sterbeort verstarben. Dies be-
zieht sich nicht nur auf ein Versterben zu Hause, sondern beschreibt ganz allgemein
eine Ubereinstimmung von Wunschsterbeort und tatsachlichem Sterbeort.

4.4 Einfluss von Tumorerkrankung, Dyspnoe, Schmerz bzw.
Schmerzpumpe und Wohnsituation auf die Wahrscheinlichkeit

nicht am Wunschsterbeort zu versterben (n=343)

Der Koeffizient fur ,Tumorerkrankung® ist auf dem 5%-Niveau signifikant. Die Wohn-
orte ,Pflegeheim® und ,Alleine zu Hause" sind knapp nicht mehr signifikant, tragen
aber in der Varianzanalyse deutlich zur Verbesserung des Modells bei (p=0,04886).
Die Variable "Tumorerkrankung" (p=0.06759) tragt in der Varianzanalyse einen
knapp nicht signifikanten Anteil bei. Der “Hosmer-Lemeshow Goodness of Fit’-Test
liefert mit p= 0.8683 einen deutlich Gber 0.05 liegenden Wert, also keinen signifikan-
ten Unterschied zwischen Modell und Daten. Die Variable Tumorerkrankung ist somit
ein signifikanter Pradiktor dafir, nicht am Wunschsterbeort zu versterben (OR,
97,5% CI: 3,03; 1,17-9,63; p=0,035). Patienten aus Pflegeheimen haben ebenso eine
deutlich erhéhte Chance (OR, 97,5% CI: 2,53; 0,90-6,50; p=0,0617) nicht am Wun-
schort zu versterben, verglichen mit Patienten, welche mit Angehdrigen zu Hause
wohnen. Gleiches gilt fur die Wohnsituation ,zu Hause, alleine lebend” (OR, 97,5%
Cl: 7.27;0,79-68,23 p=0,0630). Diese Zusammenhéange sind jedoch wie bereits oben

erwahnt knapp nicht signifikant.
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Sterbeort

Parameter OR

Tumorerkrankung* 3.034 f i

Dyspnoe 0.779 I i i

Schmerz 0.657 f L |

Zuhause mit Angehérigen 2.038 } B

Pflegeheim 2530 I L

Alleinlebend 7.273 f

Schmerzpumpe 0.483 —a—
T | T T | T | T T |
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45

Odds ratio

Abbildung 11: Wahrscheinlichkeit nicht am Wunschsterbeort zu versterben

4.5 Einfluss von Tumorerkrankung, Dyspnoe, Schmerz bzw.
Schmerzpumpe und Wohnsituation auf die Wahrscheinlichkeit fur

mehr als einen Krankenhausaufenthalt (n=223)

Der Koeffizient fur ,Schmerz” ist auf dem 5%-Niveau signifikant. Die Varianzanalyse
zeigt, dass diese Variable wesentlich zur Verbesserung des Modells beitragt
(p=0.01130). Der “Hosmer-Lemeshow Goodness of Fit’-Test liefert mit p=0.3201 ei-
nen uber 0.05 liegenden Wert, also keinen signifikanten Unterschied zwischen Mo-
dell und Daten. Schmerz ist somit ein signifikanter Pradiktor fur mehr als einen Kran-
kenhausaufenthalt. Dies bedeutet, dass Patienten mit mindestens einmaligem Kran-
kenhausaufenthalt und Schmerzsymptomatik eine erhéhte Chance aufweisen, er-
neut ins Krankenhaus zu missen, verglichen mit Patienten ohne entsprechende
Symptomatik (OR, 97,5% CI. 2,65; 1,26-6,02; p=0,0137).
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Mehrfache Krankenhausaufenthalte

Parameter OR

Tumorerkrankung 1.484 t i

Dyspnoe 0.944 I L {

Schmerz* 2.648 I L

Zuhause mit Angehérigen 1.197 f L {

Pflegeheim 1,701 I ]

Alleinlebend 2.335e-07 B

Sonstige 3.605e-07 B

Schmerzpumpe 1.845 t i |
T T T T T T T T T T
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45

Odds ratio

Abbildung 12: Wahrscheinlichkeit fiir mehr als einen Krankenhausaufenthalt
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5. Diskussion

Mit dieser retrospektiven Untersuchung wurde ein grof3eres Kollektiv ambulanter Pal-
liativpatienten hinsichtlich demographischer, klinischer und sozialer Aspekte unter-
sucht. Zudem sollten Risikofaktoren fur notfallmafiige Krankenhauseinweisungen bei
SAPV Patienten definiert werden. Ein weiterer Schwerpunkt dieser Studie war es
herauszufinden, ob dieses Kollektiv vermehrt am bevorzugten Ort verstarb, bezie-

hungsweise welche Faktoren diesen Zusammenhang beeinflussen.

Eingeschlossen wurden 1637 Patienten der Augsburger Palliativversorgung im Zeit-
raum von 2013 bis 2017, welche entweder eine Teil- oder Vollversorgung erhielten.
Signifikant haufiger ins Krankenhaus eingewiesen wurden Patienten mit maligner
Grunderkrankung und Patienten, welche mit Angehérigen zusammenlebten. Patien-
ten im Pflegeheim mussten signifikant seltener ins Krankenhaus. Schmerz per se ist
kein Risikofaktor fur eine stationare Einweisung, jedoch erhoht eine komplexe
Schmerzsymptomatik die Chance fir wiederholte Krankenhausaufenthalte. Fast
90% dieses Kollektivs verstarb am bevorzugten Ort, jedoch wiesen Patienten mit
maligner Grunderkrankung, Patienten aus Pflegeheimen und Alleinlebende eine
deutlich erhéhte Chance auf, dieses Ziel zu verfehlen.

5.1 Generalisierbarkeit der Daten

Die Fallzahl dieser Studie war mit 1637 Patienten verhaltnismanRig hoch. Das Kollek-
tiv besteht aus ambulanten Palliativpatienten eines etablierten Leistungserbringers.
Das Palliative Care Team Augsburg zahlt zu den gréf3eren ambulanten Palliativ-
diensten Bayerns. Die Augsburger Palliativversorgung kann somit durchaus als eine
Art ,Referenz-Team® mit entsprechender ganzheitlicher Versorgungsmaglichkeit be-
trachtet werden. Im Umkehrschluss ist die Vergleichbarkeit zu kleineren SAPV
Teams nur eingeschrankt moglich. Der Datensatz bestand aus Rohdaten, eine Vor-
selektion oder Clusterung bzw. Einteilung in Subgruppen war bis dato nicht unter-
nommen worden, da die Augsburger Palliativversorgung als rein praxisorientierte
Einheit agiert bzw. systematische Forschungsarbeit zum jetzigen Zeitpunkt aus Ka-
pazitatsgrinden nicht in den Versorgungsalltag integriert werden kann. Das Patien-

tenkollektiv spiegelt somit im Grunde einen sehr realitdtsnahen Querschnitt an am-
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bulanten Palliativpatienten wider. Palliativpatienten sind gerade deswegen Palliativ-
patienten, weil sie neben einer hohen und teils komplexen kérperlichen Symptomlast
eben auch seelische, spirituelle, soziale oder religiose Bedirfnisse aufweisen (Ong
and Forbes, 2005). Zur besseren Vergleichbarkeit wurden Patienten, welche keine

Teil- oder Vollversorgung erhielten, ausgeschlossen (siehe 3.3).
5.2 Krankenhauseinweisung und Sterbeort

Daten belegen, dass die Wahrscheinlichkeit im Krankenhaus zu versterben bei be-
reits stattgehabter Krankenhauseinweisung erhoht ist (Feddersen et al., 2014; Go-
mes and Higginson, 2006; Wales et al., 2018). Gleichzeitig winschen sich 31-87%
der Palliativpatienten ein Versterben zu Hause (Gomes, Calanzani, Gysels et al.,
2013). Vor diesem Hintergrund werden Krankenhauseinweisungen am Lebensende
héaufig kritisch hinterfragt, da sie in betrachtlichem Maf3e auch zum Versterben in der
Klinik fihren (Aylin et al., 2013; Gomes and Higginson, 2006; Houttekier et al., 2010;
Kostis et al., 2007). Der DAK-Gesundheitsbericht aus dem Jahr 2016 beschreibt,
dass fast zwei Drittel der Deutschen (bezogen auf die Gesamtbevélkerung) ihre letz-
ten Lebensstunden nicht am von ihnen gewiinschten Ort verbringen konnen. Dabei
zeigt sich kein signifikanter geschlechterspezifischer Unterschied (Berger and Lin-
dena, 2014; Klie, 2016). Houttekier et al. zeigten, dass unter ambulanter Palliativver-
sorgung das Risiko im Krankenhaus zu versterben, um den Faktor acht abnimmt
(Houttekier et al., 2010). In dieser Untersuchung konnte gezeigt werden, dass fast
86,4% der Patienten der Augsburger Hospiz und Palliativversorgung keinen einzigen
Krankenhausaufenthalt benétigten. Dieser Wert liegt Gber der gesamtbayerischen
Quote von 83,7% aus der bayerischen SAPV Studie (Schneider, 2015). Lediglich
3,2% aller Patienten benotigten mehr als einen Krankenhausaufenthalt (vgl. Schnei-
der et al. 2,2%). Zudem verstarben nahezu neun von zehn Patienten am gewinsch-
ten Sterbeort'l. Anhand dieser Zahlen geht hervor, dass SAPV zumindest hinsicht-
lich der Sicherstellung des Wunschsterbeortes aufRerst wirksam sein kann. Eines der
Hauptziele dieser Untersuchung war es nun, jene Patientengruppe néher zu beleuch-

ten, welche auch am Lebensende Krankenhausaufenthalte bendtigt, Risikofaktoren

11 Zu beachten ist, dass lediglich bei 344 Patienten (21%% Sterbeort und Wunschsterbeort dokumen-
tiert sind und somit eine vergleichsweise kleine Fallzahl vorliegt
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hierfir zu definieren, und Zusammenhange zum tatsachlichen bzw. dem Wunsch-
sterbeort des Patienten herzustellen. Denn auch wenn SAPV gut zu funktionieren
scheint, so existiert immer noch ein nicht zu vernachlassigender Anteil an Menschen,
welche das erwinschte ,Therapieziel“ — ein Versterben an vertrautem Ort - zu ver-

fehlen scheint.
5.2.1 Dyspnoe

Dyspnoe als belastendes Symptom kann bei 15-55% der Palliativpatienten erhoben
werden, im weiteren Krankheitsverlauf steigt dieser Wert je nach Untersuchung auf
18-79% (Edmonds et al., 2000). Untersuchungen der Hospiz- und Palliativ- Erfas-
sung (HOPE) belegen, dass Atemnot bei 54% aller Palliativpatienten auftritt (Simon
etal., 2017). Es konnte auRerdem gezeigt werden, dass Dyspnoe sowohl bei Tumor-
patienten wie auch Palliativpatienten im Allgemeinen nicht nur mit einer signifikant
schlechteren Lebensqualitat assoziiert ist (dies gilt ebenso fir Angehérige), sondern
auch mit einer gréReren Wahrscheinlichkeit im Krankenhaus zu versterben (Cuervo
Pinna et al., 2009; Edmonds et al., 2000; Simon et al., 2017). Dunphy et al. konnten
diesen Zusammenhang in einer jedoch deutlich kleineren Fallzahl nicht bestatigen
(Dunphy and Amesbury, 1990). In dieser Studie konnte in Anlehnung dazu kein sig-
nifikanter Zusammenhang zwischen Dyspnoe und einer erh6hten Chance auf einen
notfallmaRigen Krankenhausaufenthalt gezeigt werden (OR: 0,87). Dyspnoe ist
schon per se mit erhéhter Mortalitat assoziiert, wohingegen eine suffiziente Symp-
tomkontrolle die Mortalitéatsraten senkt (Figarska et al., 2012). Setzt man die Ergeb-
nisse dieser Dissertation in den eben genannten Kontext so kann dies maglicher-
weise bedeuten, dass Dyspnoe bei SAPV-Patienten sehr suffizient behandelt werden
kann, und somit die Chance auf die Notwendigkeit eines Krankenhausaufenthaltes
nicht signifikant erhéht ist. Die praktische Erfahrung zeigt jedoch in Anlehnung an
oben genannte Studien, dass Atemnot nicht immer suffizient gelindert werden kann.
Die Diskrepanz der vorliegenden Ergebnisse ist moglicherweise auch einem Bias bei
der Dokumentation bzw. einer ungenauen Messung der Symptomlast geschuldet.
Eine unmittelbare Vergleichbarkeit dieser Studie mit anderen Untersuchungen, in
welchen zumeist Tumorpatienten eingeschlossen wurden, ist schon aufgrund des

heterogenen Patientenkollektivs erschwert. Die unterschiedlichen Ergebnisse kon-
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nen unter anderem darin begrtindet liegen, dass bei der Dokumentation keine Unter-
scheidung hinsichtlich der Schwere der Symptomlast (z.B. mild-mittel-schwer) unter-
nommen wurde. Zur besseren Objektivierbarkeit missen zudem Verlaufsdokumen-
tationen erfasst werden. Die vorliegenden Daten spiegeln lediglich eine ,Momentauf-

nahme® zum Zeitpunkt des Eingangsassessments wider.
5.2.2 Wohnsituation und soziales Geflige

Das Zusammenleben mit Angehérigen erhéht die Wahrscheinlichkeit zu Hause zu
versterben (Brazil et al., 2002; Brink and Frise Smith, 2008; Gomes and Higginson,
2006; Howat et al., 2007; Pinzon et al., 2013; Wales et al., 2018). In dieser Studie
lag der Anteil an Patienten, welche mit Angehdrigen lebten bei 61,2%. Es zeigte sich
in Anlehnung an eben genannte Daten, dass Patienten aus Pflegeheimen (OR: 2,53,
p=0,0617) bzw. Alleinlebende (OR:7,27, p=0,0630) im Vergleich zu Patienten, wel-
che mit ihren Angehdrigen zusammenleben, eine erhdhte Chance aufweisen, nicht
am Wunschsterbeort zu versterben. Diese Zusammenhange waren jedoch knapp
nicht mehr signifikant. Es konnte aul3erdem gezeigt werden, dass die Wohn- bzw.
Versorgungssituation einen signifikanten Einfluss auf die Wahrscheinlichkeit fur not-
fallmaRige Krankenhauseinweisungen hat. So haben Patienten aus Pflegeheimen
eine niedrigere Chance (OR: 0,48) einen Krankenhausaufenthalt zu benétigen. Ur-
sachlich kdnnte unter anderem die pflegerische Rund-um-die-Uhr-Versorgung durch
geschultes Personal sein. Uberforderung der privat Pflegenden bzw. Krankenhaus-
einweisungen aus sozialer Indikation, wie in der Praxis gehauft zu beobachten, dirf-

ten hierbei eine untergeordnete Rolle spielen.

Im Gegensatz dazu ist die Chance bei Patienten, welche mit ihren Angehdrigen zu-
sammenleben, fur Krankenhausaufenthalte erhoht (OR: 1,95). Der Grund hierfur
geht aus den vorliegenden Daten nicht hervor. Denkbar waren einerseits, wie bereits
erwahnt, eine Uberforderung des sozialen Umfeldes, sowohl in pflegerischer als
auch in emotionaler Hinsicht. Andererseits besteht auch die Mdglichkeit, dass Ange-
horige und Patienten im Falle akuter Krisen bzw. Notfallsituationen, auch entgegen
vorheriger Absprachen eine notfallmallige Einweisung wiunschen (,Kann man nicht
doch noch etwas tun?“). Geht man nun zusammenfassend davon aus, dass Patien-
ten, insbesondere jene mit entsprechend niedrigem funktionellen Status, nach Kran-

kenhauseinweisung mit einer deutlich erh6hten Wahrscheinlichkeit in diesem auch
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versterben, so wird die Bedeutung des sozialen und pflegenden Umfeldes bei Palli-
ativpatienten deutlich.

Die Praxis zeigt jedoch auch, dass sich insbesondere bei Patienten aus Pflegehei-
men haufig eine Art ,Drehtur-Effekt” einstellt. Das bedeutet, dass diese Menschen
haufig zwischen Pflegeeinrichtung und Krankenhaus hin und her pendeln (Bienstein
C, 2015; Jacobs K, Kuhimey A, GrelR3 S, Klauber J, Schwinger A, 2018). Dies darf
jedoch nicht ohne weiteres auf SAPV-Patienten Ubertragen werden. SAPV zeichnet
sich auch dadurch aus, dass idealerweise zu Beginn der Versorgung, sowohl orga-
nisatorische als auch medizinische Vorkehrungen getroffen werden, um eben jenes
Problem zu minimieren. Dies spiegelt sich auch in den vorliegenden Daten wider. So
mussten im Untersuchungszeitraum lediglich 13,6% aller Patienten mindestens ein-
mal ins Krankenhaus, 88,7% verstarben am angegebenen Wunschsterbeort!?. Eine
Untersuchung des SAPV-Teams der Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen aus
den Jahren 2009 bis 2013 (n=796) zeigte, dass sowohl Alleinlebenden als auch Pa-
tienten, die von Angehoérigen versorgt wurden, in circa 80% ein Tod am gewtinschten
Ort ermoglicht werden konnte (Feddersen et al., 2014). Diese Daten stutzen die Er-
gebnisse dieser Dissertation und legen nahe, dass SAPV hierbei einen entscheiden-

den Beitrag leistet.
5.2.3 Schmerz und Schmerzpumpe

Schmerz wird in 80% der Falle bei terminal kranken Krebspatienten als belastendes
Symptom angegeben (Jiménez-Gordo et al., 2009). In einer groRen Metaanalyse der
Universitat Maastricht mit einem Einschlusszeitraum von 40 Jahren wurden diesbe-
zuglich Pravalenzen zwischen 33% und 64% angegeben (van den Beuken-van Ever-
dingen et al., 2007). Im Gegensatz hierzu ist nahezu jeder zweite Krebspatient mit
Schmerzen nicht suffizient symptomatisch behandelt (Deandrea et al., 2008). Andere
Untersuchungen zeigen jedoch, dass Schmerzen auch bei Menschen mit chroni-
schen Erkrankungen wie COPD (Pravalenz 32-60%) (Miguel-Diez et al., 2018; van
Dam Isselt et al., 2014) oder Herzinsuffizienz (Pravalenz 23-75%) (Evangelista et al.,
2009; Godfrey et al., 2006) eine wichtige Rolle spielen und in vielen Fallen ebenfalls
unterschatzt bzw. untertherapiert sind. In einer Untersuchung von 21 Palliative Care

Teams aus Portugal wurden Schmerzen in 83% aller Patienten dokumentiert

12 Der Wunschsterbeort wurde bisher nicht routinemagig erfasst (vgl. Kapitel 5.2.2)
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(Gongalves et al., 2013). In dieser Studie gaben 1054 Patienten (64,4%) Schmerzen
an, 478 Patienten erhielten im Verlauf eine subkutane Schmerzpumpe (29,2%). Die
Hauptgrtuinde hierfiir waren zumeist der Verlust des Schluckaktes, aber auch gastro-
intestinale Resorptionsstérungen bzw. lleus. Es konnte gezeigt werden, dass Pati-
enten mit Schmerzen keine signifikant erh6hte Chance aufwiesen, einen notfallma-
Rigen Krankenhausaufenthalt zu bendétigen (OR: 1,00). Wurde jedoch bei diesen Pa-
tienten ein Krankenhausaufenthalt notwendig, so lag die odds ratio fur weitere Auf-
enthalte bei 2,65. Dieser Zusammenhang ist insofern relevant, da Patienten, insbe-
sondere mit fortgeschrittener limitierender Grunderkrankung, ganz offensichtlich eine
erhdhte Wahrscheinlichkeit aufweisen im Rahmen dieses Aufenthaltes auch dort zu
versterben (Aylin et al., 2013; Gomes and Higginson, 2006; Houttekier et al., 2010;
Kostis et al., 2007). Bezogen auf die Gesamtpopulation ist Schmerz nach Entlassung
kein unabhangiger Risikofaktor fir Re-Hospitalisierung (Deschepper et al., 2017).
Diese Daten sind diskrepant zu den Ergebnissen dieser Studie und verdeutlichen,
dass SAPV Patienten hinsichtlich des zumeist komplexen Beschwerdebildes nicht
mit einem Gesamtkollektiv verglichen werden kénnen. Bisher existieren keine Daten
bezuglich eines Zusammenhangs von Schmerz und Krankenhausaufenthalt bei am-
bulanten Palliativpatienten. Die Ergebnisse dieser Studie legen nahe, dass Schmerz
durch suffiziente SAPV gut behandelt werden kann. Sollte jedoch im Laufe der Er-
krankung bzw. der Versorgung ein Krankenhausaufenthalt notwendig sein, so ist die
Chance auf weitere Aufenthalte signifikant erhoht. Ob dies damit zusammenhangt,
dass gewisse Schmerzzustande nicht suffizient ambulant therapiert werden kénnen
(dies erscheint eher unwahrscheinlich in Anbetracht der Tatsache, dass Patienten
mit Schmerzpumpen keine erhdhte Chance diesbezlglich aufweisen) oder ob wei-
tere Einflussfaktoren hierbei relevant sind, muss in weiterfihrenden Untersuchungen

beleuchtet werden.
5.2.4 Tumorerkrankung

Tumorerkrankungen machen bei Palliativpatienten nach wie vor den grof3ten Anteil
aus. In der bayerischen SAPV Studie litten 78% der Patienten an einer malignen
Grunderkrankung (Schneider, 2015), in dieser Untersuchung lag dieser Anteil bei
75,2%. Anhand der vorliegenden Daten wurde erstmals untersucht, ob SAPV-Pati-

enten mit Tumorerkrankung gehauft Krankenhausaufenthalte benétigen. Es zeigte
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sich, dass die Chance bei maligner Grunderkrankung hierfur signifikant erhéht war
(OR 2,25). Gomes und Higginson zeigten, dass Patienten mit soliden Tumorerkran-
kungen eine erhdohte Chance aufweisen im Krankenhaus zu versterben (Gomes and
Higginson, 2006). Im Vergleich versterben altere Menschen mit Tumorerkrankung
seltener zu Hause bzw. in hospizlichen Einrichtungen (Lock and Higginson, 2005).
Beachtet man nun, dass ein Grof3teil der Menschen eben zu Hause sterben méchte
(Beccaro et al., 2006; Choi et al., 2005; Gomes, Higginson et al., 2012; Grote-West-
rick, M., Volbracht, E., 2015; Gu et al., 2015; Stajduhar et al., 2008), so beleuchten
die Ergebnisse dieser Studie diese Problematik sehr gut. In Anlehnung an die Stu-
dien von Gomes et al. sowie Lock et al. konnte gezeigt werden, dass die Chance bei
maligner Grunderkrankung nicht am Wunschsterbeort zu versterben, bei SAPV-Pa-
tienten erhoht ist (OR: 3,03). Dieser Zusammenhang war jedoch knapp nicht mehr
signifikant (p=0,067).

5.2.5 Nicht Tumor-Erkrankungen

Wie bereits zu Beginn erwahnt, kann bei Tumorpatienten eine erfreuliche Entwick-
lung bezuglich eines ,selbstbestimmten Sterbens®, vorzugsweise im eigenen zu
Hause verzeichnet werden (Flory et al., 2004; Gao et al., 2013; Gomes, Calanzani et
al., 2012; Wilson et al., 2009). Demgegenuber ist die Diskrepanz von Wunsch-Ster-
beort und tatsachlichem Sterbeort in der Allgemeinbevdlkerung nach wie vor grof3.
Einer der Grinde hierfur scheint der nach wie vor leichtere Zugang fir Tumorpatien-
ten zu den verschiedenen Versorgungsstrukturen am Ende des Lebens zu sein. Ob-
wohl in keiner Definition Palliative Care einer einzigen Krankheitsentitat zugeordnet
wird, scheinen die groRen Gruppen der Patienten mit kardialen und pulmonalen Er-
krankungen sowie mit dementiellen Erkrankungen, welche ebenfalls mit ausgeprag-
ter Symptomlast einhergehen kénnen, nach wie vor eher eine untergeordnete Rolle
einzunehmen. Soll das Ziel, dem jeweiligen Menschen ein individuelles Sterben am
von ihm bevorzugten Ort zu erméglichen, in Zukunft erreicht werden, missen eben
genannte Patientengruppen besser in die bestehenden palliativmedizinischen Struk-
turen integriert bzw. diese weiterhin ausgebaut werden (Bausewein, 2007a; Bause-
wein, 2007b; Murtagh et al., 2004). Der Anteil der Nicht-Tumorpatienten betrug in
dieser Untersuchung 24,8%. Im Vergleich zur bayerischen SAPV-Studie (22%)
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(Schneider, 2015) scheint somit ein leichter Trend hin zu einem ,heterogeneren Pa-

tientenkollektiv erkennbar zu sein.

5.3 Home care versus home death und die Wirkung von Palliative

Care

Ist es nun aufgrund der in 1.3.1 dargelegten Zusammenhange sinnvoll, sich einzig
und allein auf einen Tod zu Hause zu fokussieren? Pollock hinterfragte in inrem Arti-
kel ,Is home always the best and preferred place of death?” kritisch, einen ,Tod zu
Hause“ als alleinige Referenz fur einen ,guten Tod“ zu definieren (Pollock, 2015).
Das primare Ziel palliativmedizinischer Betreuung im ambulanten Bereich ist es,
Menschen moglichst lange ein Verbleiben im gewohnten und bevorzugten Umfeld zu
ermdglichen. Nach wie vor besteht jedoch Unsicherheit hinsichtlich des ,idealen®
Sterbeortes. In der Regional Study of Care of the Dying (RSCD) aus dem Jahr 1990
wurde eine verstarkte Trauer bei Angehdrigen im Falle eines Versterbens zu Hause
dokumentiert (Addington-Hall and Karlsen, 2000). Eine prolongierte Trauerphase
nach Versterben im Krankenhaus beschreiben im Gegensatz dazu die Autoren der
Coping with Cancer Studie (2002—2008) (Wright et al., 2010). Wie bereits in 1.3.1.3
erwahnt, pladieren Schneider et al. fur eine ,Aufweichung” des Ziels eines ,unbe-
dingten® Versterbens zu Hause (Schneider, 2015). Vielmehr scheint fur den Patien-
ten ein moglichst langes ,zu Hause sein kdnnen® vordergrundig zu sein. Es wird deut-
lich, dass eine strikte Trennung aus home death und home care nicht zielfihrend
sein kann. Daten belegen, dass Palliative Care eine gréRere Zufriedenheit bei Pati-
enten und Pflegenden bewirkt (Finlay et al., 2002; Higginson et al., 2003), unabhéan-
gig vom alleinigen , Therapieziel Sterbeort. Palliative Care bewirkt auf3erdem kurzere
Krankenhausaufenthalte und eine erhdhte Chance zu Hause zu versterben (Gomes
and Higginson, 2006; Shepperd et al., 2011). Im Untersuchungszeitraum verstarben
88,7% der SAPV Patienten am vorab definierten Wunschsterbeort. Zusammenfas-
send sollte trotz allem immer der individuelle Patientenwunsch vordergrindig sein
und daran erinnert werden, dass sich ein ,zu Hause“ nicht zwangslaufig auf raumli-
che oder geographische Aspekte bezieht und Menschen ihr jeweiliges ,zu Hause”
haufig sehr unterschiedlich interpretieren durften. Es gibt jedoch ausreichend viele
Hinweise, dass aus psychologischer/seelischer bzw. sozialer Sicht das Wohlbefin-
den von Patienten, welche zu Hause versterben, den letzten Tagen und Wochen
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besser ist (Cheng et al., 2008; Higginson et al., 2013; Jordhgy et al., 2003; Neergaard
et al., 2010; Wright et al., 2010).

5.4 Weiterfuhrung und Ausblick

5.4.1 Effektivitat von SAPV und wie ist sie zu messen?

Zimmermann et al. untersuchten im Rahmen einer Metaanalyse anhand von 22 Stu-
dien, inwieweit sich SAPV auf Lebensqualitat, Zufriedenheit und gesundheitsékono-
mische Aspekte auswirkt. Die Autoren fanden Hinweise fir eine gréf3ere Zufrieden-
heit der Familien hinsichtlich Lebensqualitat, jedoch ohne hohen Evidenzgrad. Na-
hezu alle eingeschlossenen Studien wiesen methodische Mangel auf. In erster Linie
lieRen sich diese auf Probleme bei der Erstellung von Clustern, ,Verunreinigungen®
der Kontrollgruppen und die Adharenz bzw. Rekrutierung zurtckfuhren (Zimmer-
mann et al., 2008). Der positive Beitrag von SAPV und Palliative Care bezlglich
home death, Symptomkontrolle und Lebensqualitat ist unbestritten (Gomes,
Calanzani, Curiale et al., 2013; Higginson and Evans, 2010; Houttekier et al., 2010),
jedoch scheinen geeignete Messinstrumente zur besseren Objektivierbarkeit nach
wie vor ein Problem darzustellen. Patient reported outcome measures (PROMs) diirf-
ten zukinftig ein probates Mittel darstellen. Insbesondere im Bereich Palliative Care
stellt die Lebensqualitat des Betroffenen und der Angehérigen eines der zentralen
Therapieziele bzw. Outcome Parameter dar, und nicht wie so oft ein Zugewinn an
Lebenszeit. PROMs spiegeln Outcome Messungen aus Sicht der Betroffenen, wie
beispielsweise Lebensqualitat, Leidensdruck, etc. wider (Brettschneider et al., 2011;
Higginson et al., 1999). Ein Hauptproblem stellt dabei nach wie vor die unzu-
reichende Integration eben der Betroffenen bei der Erstellung eines reprasentativen
und aussagekraftigen Konzepts dar (Staniszewska et al., 2012). Eines in der Pallia-
tivmedizin mit am haufigsten genutzte PROM ist die Integrated Palliative care out-
come scale (IPOS), welche ein validiertes Messinstrument zur Erfassung von kor-
perlichen- und psychischen Symptomen, aber auch sozialen und spirituellen Para-
metern sowohl von Patienten als auch Professionellen darstellt (Higginson et al.,
1999; Murtagh et al., 2019). Der Anspruch dieser retrospektiven Studie liegt nicht
darin, eine qualitative Aussage hinsichtlich der Wirkung von SAPV zu treffen. Viel-
mehr wurden im Sinne einer Fortfihrung der Grundlagenforschung auf dem Gebiet

der SAPV einfach zu erhebende Parameter des klinischen Alltags untersucht, die
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oben definierten Zusammenhange auf ihre Signifikanz zu Gberpruft, und somit ein
Beitrag fur weitere prospektive Studien mit entsprechendem Studiendesign geleistet.
Die Integration der eben beschriebenen Werkzeuge bei zukiinftigen prospektiven
Untersuchungen ist insbesondere bei den hier behandelten Fragestellungen unab-
dingbar. So kann zwar belegt werden, dass SAPV beispielsweise Krankenhausauf-
enthalte am Lebensende oft verhindern kann, jedoch liefert diese Erkenntnis keine

gualitative Aussage hinsichtlich der empfundenen Lebensqualitat des Betroffenen.
5.4.2 Ab wann macht SAPV Sinn bzw. wird SAPV zu spat tatig?

Einen weiteren wichtigen Punkt im Hinblick auf zukinftige Studien stellt der Zeitpunkt
dar, zu welchem ein SAPV-Team in den Behandlungsprozess involviert wird. Es liegt
nahe zu vermuten, dass unerwiinschte oder unnitze Krankenhauseinweisungen ver-
mieden werden kénnten, falls ein Palliative Care Team friihzeitig Komplikationen o-
der Krisen antizipieren und abfangen kann. So konnten Temel et al. belegen, dass
das frihe Integrieren von Palliative Care in den Behandlungspfad von Patienten mit
Bronchialkarzinom sowohl die Stimmung als auch die Lebensqualitat signifikant ver-
besserte, im Vergleich zu alleiniger onkologischer Therapie. Interessanterweise war
auch die Uberlebenszeit in dieser Gruppe erhoéht (Temel et al., 2010). Laut einer
Datenerhebung der Bertelsmann-Stiftung aus dem Jahr 2015 erfolgte die Anbindung
der Patienten an ein SAPV-Team haufig sehr beziehungsweise zu spat (in 40% d.
Falle im letzten Lebensmonat, in 12% d. Falle in den letzten drei Lebenstagen). Hau-
fig ist deshalb auch der zeitliche Rahmen zu eng bemessen, um relevante Effekte
bei der palliativen Begleitung zu erwirken. Um den Zusammenhang zwischen frih-
zeitiger SAPV und einer Reduktion von Krankenhausaufenthalten am Lebensende
zu objektivieren bzw. zu belegen, sind weitere prospektive Untersuchungen erforder-
lich. Zusammenfassend kann gesagt werden, dass eine Fortfihrung des Ausbaus
einer flachendeckenden und umfassenden palliativmedizinischen Versorgungsstruk-
tur, sowohl im Bereich der allgemeinen, aber auch der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung eine hohe Relevanz hat, um eben genannte positive Effekte auch

zukunftig sicher zu stellen beziehungsweise erhalten zu kénnen.
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5.4.3 Uber-Therapie am Lebensende

Ein generelles Problem stellt auch die sogenannte ,Uber-Therapie“ am Lebensende
dar. 10% der Patienten erhielten bis in den letzten Lebensmonat eine Chemothera-
pie, unter SAPV Patienten lediglich 7% (Grote-Westrick, M., Volbracht, E., 2015). Es
konnte gezeigt werden, dass eine palliative Chemotherapie zu keiner signifikanten
Verbesserung der Lebensqualitat bei Menschen mit gutem funktionellen Status
fuhrte (Prigerson et al., 2015). Vielmehr sank die Lebensqualitat von Menschen mit
niedrigem Funktionsstatus unter palliativer Chemotherapie (Prigerson et al., 2015).
Dieser Aspekt war nicht Gegenstand dieser Dissertation. Spricht man jedoch Uber
unnotige bzw. unerwiinschte Krankenhausaufenthalte am Lebensende, so muss zu-
mindest auch die Frage gestellt werden, welche Rolle eine ,protrahierte” palliative
Chemotherapie in den letzten Lebenswochen hierbei spielt. Diesen Aspekt gilt es in

weiterfihrenden Studien naher zu beleuchten.
5.4.4 Demographischer Wandel — Was bedeutet das fur Palliative Care?

Die Wichtigkeit der bisher diskutierten Zusammenhange wird auch aufgrund des de-
mographischen Wandels deutlich. Das Statistische Bundesamt prognostiziert einen
Anstieg des Anteils der Bevolkerung im Alter von 60 Jahren und dartber in Deutsch-
land, von 2019 bis 2030 von 29 % auf 35 % (Statistisches Bundesamt). Nicht nur der
Bedarf an Palliative Care wird somit in den nachsten Jahrzehnten drastisch zuneh-
men (Etkind et al., 2017), auch die zu versorgenden Krankheitsentitaten durften sich
entsprechend wandeln. So durften Patienten mit dementiellem Syndrom wie auch
mit chronischen kardiovaskularen Erkrankungen in Zukunft deutlich starker repra-
sentiert sein. Insbesondere die Haufigkeit des dementiellen Syndroms nimmt im Alter
stark zu (von weniger als 2 % bei den 65- bis 69-Jahrigen auf Gber 30 % bei den 90-
Jahrigen und Alteren). Bei den Uber 95-jahrigen liegt die Pravalenz bei mehr als 70%
(Bickel, 2018). Ahnlich verhalt es sich bei der Herzinsuffizienz mit einer altersabhan-
gigen Pravalenz von fast 10% bei Uber 80-jahrigen Menschen (Conrad et al., 2018).
Es liegt auf der Hand, dass der Bedarf an SAPV in den kommenden Jahrzehnten

deutlich zunehmen wird, ebenso das Spektrum der zu Grunde liegenden Erkrankung.
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5.4.5 Integration von Nicht-Tumorentitaten in den Alltag von Palliative Care

Viele Studien beschaftigen sich ausschlief3lich mit Tumorpatienten. Wie bereits in
5.2.5 diskutiert machen Tumorpatienten nach wie vor den gréf3ten Anteil in diesem
Kollektiv aus. In dieser Untersuchung kann im Vergleich zu den Daten von Schneider
et al. ein leichter Trend dahingehend verzeichnet werden. Basierend auf Abschnitt
5.4.4 mussen sich zukunftige Studien vermehrt mit Nicht-Tumor Entitaten in der pal-
liativmedizinischen Versorgungslandschaft beschéaftigen, um auf die eben diskutier-

ten demographischen Veranderungen entsprechend reagieren zu kdnnen.
5.5 Limitationen

Trotz einer ausfuhrlichen und gut strukturierten Dokumentation in PalliDoc® Ambu-
lant war die Datenqualitat bei gehauft uneinheitlicher Nomenklatur, Flie3textdoku-
mentation und bisweilen fehlenden Daten reduziert. So wurde beispielsweise bei der
Symptomlast keine Unterscheidung hinsichtlich des Schweregrades unternommen.
Insbesondere bei der Fragestellung, inwieweit Dyspnoe als unabhangiger Risikofak-
tor fur Krankenhauseinweisungen in Frage kommt, ist dies fur weiterfihrende Stu-
dien notwendig. Fir zukunftige Untersuchungen ist zwingend eine standardisiertere
und einheitlichere Dokumentation erforderlich. Im Rahmen der Regressionsanalysen
ergaben sich insbesondere bei den Fragestellungen hinsichtlich des Risikos nicht am
Wunschsterbeort zu versterben bzw. fir mehr als einen Krankenhausaufenthalt sehr
weit auseinanderliegende Konfidenzintervalle. Trotz signifikanter p-Werte mussen
diese Ergebnisse in Zukunft, idealerweise mit deutlich gro3eren Fallzahlen (zu ge-
ringe Fallzahl mutmaglich ursachlich fur die breite Streuung der Konfidenzintervalle),

Uberpruft werden.
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6. Zusammenfassung

Den Tod als einen Teil des Lebens zu verstehen definiert die grundlegende Idee von
Palliative Care und hospizlicher Arbeit. Menschen mit hohem Leidensdruck in der
letzten Lebensphase zu begleiten sollte gemessen an den wissenschaftlichen, me-
dizinischen, 6konomischen und strukturellen Ressourcen in unserer Gesellschaft
selbstverstandlich sein. Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung, welche ver-
glichen mit der hospizlichen Pionierarbeit von Cicely Saunders in den 1960er Jahren
eine vergleichsweise junge Versorgungsstruktur darstellt, scheint eine entschei-

dende Rolle bei der Realisierung dieser Ziele spielen zu kdnnen.

Basierend auf bereits vorliegenden Erkenntnissen hinsichtlich der Bedurfnisse von
Menschen am Lebensende war das Ziel dieser Dissertation, Risikofaktoren fur (not-
fallmafige) Krankenhauseinweisungen zu ermitteln, um diese zukunftig vermeiden
zu kénnen. Lange zu Hause sein zu dirfen scheint eines der Grundbedurfnisse vieler
Menschen am Lebensende zu sein (Schneider, 2015). Des Weiteren wurde unter-
sucht, welche Faktoren ein Versterben an einem anderen als dem Wunschsterbeort
begunstigen. Hierfir wurden 1637 Patientendaten der Augsburger Hospiz und Palli-
ativversorgung aus den Jahren 2013 bis 2017 untersucht. Maligne Grunderkrankun-
gen erhohten die Chance eines Klinikaufenthaltes um den Faktor 2,25. Mit Angeho-
rigen lebende Patienten wiesen eine fast zweifach erhéhte Chance auf ins Kranken-
haus zu mussen (OR: 1,95). Demgegeniber war das Risiko hierfur fir Menschen im
Pflegeheim signifikant erniedrigt (OR: 0,48). Patienten mit Schmerzen wiesen eine
2,65-fach erhdhte Chance auf, nach einmaliger Hospitalisierung erneut ins Kranken-
haus eingewiesen werden zu missen. An einem anderen Ort als dem Wunschster-
beort zu versterben wurde durch eine maligne Grunderkrankung begunstigt (OR:
3,03). Die Chance hierfur ist bei Patienten im Pflegeheim (OR: 2,53) und alleine Le-
benden (OR: 7,27) ebenfalls erhéht (grenzwertig signifikant). In dieser Population
konnte nahezu neun von zehn Patienten ein Versterben am praferierten Ort ermég-
licht werden. Dass ambulante Palliativversorgung wirksam zu sein scheint, deuten
die vorliegenden Daten an beziehungsweise spiegelt sich erganzend anhand der Da-
tenlage wider. Jedoch decken die bisher existierenden Strukturen weiterhin noch
nicht den flachendeckenden Bedarf an ambulanter Palliativversorgung, obwohl in
den letzten Jahren ein stetiger Zuwachs an SAPV Teams und Medizinern mit Zusatz-

bezeichnung Palliativmedizin verzeichnet werden kann.
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Weiterfilhrende Untersuchungen zu diesen Fragestellungen missen zukuinftig erfol-
gen, um der zu Grunde liegenden Idee von Palliative Care auch in Anbetracht des
steigenden Bedarfs (siehe demographischer Wandel) weiterhin gerecht zu werden.
Nicht nur aus ethischer, sondern auch aus gesundheitstkonomischer Sicht gilt es
zukunftig unnagtige - im Sinne von palliativmedizinisch nicht mehr indizierte - und h&au-
fig nicht gewollte Krankenhausaufenthalte am Lebensende zu vermeiden. Zudem
missen die individuellen Bedurfnisse hinsichtlich des Sterbeortes vorab ermittelt,
diese dem Krankheitsverlauf und den sozialen Umstanden angepasst und schluss-
endlich im Rahmen eines multiprofessionellen und integrierten Versorgungskonzep-

tes flachendeckend umgesetzt werden.
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7.4 Statistische Daten

7.4.1 Statistische Daten zum Einfluss von Tumorerkrankung, Dyspnoe,

Schmerz und Wohnsituation auf die Wahrscheinlichkeit von Kranken-

hauseinweisung (Kapitel 4.2)

Estimate Std. Error z value Pr(>|z|)
(Intercept) -2.358e+00 2.388e-01 -9.874 < 2e-16 ***
Tumorerkran- | 8.107e-01 2.191e-01 3.701 0.000215 ***
kung
Dyspnoe -1.422e-01 1.582e-01 -0.899 0.368867
Schmerz 1.736e-04 1.585e-01 0.001 0.999126
Wohnsitua- -1.196e+01 3.785e+02 -0.032 0.974791
tionl
Wohnsitua- 6.672e-01 2.049e-01 3.257 0.001127 **
tion2
Wohnsitua- -7.374e-01 2.297e-01 -3.211 0.001323 **
tion3
Wohnsitua- 6.921e-01 4.834e-01 1.432 0.152245
tiond
Wohnsitua- -9.689e-01 6.052e-01 -1.601 0.109371
tion5
Schmerz- -1.210e-01 1.612e-01 -0.750 0.452985
pumpe

Tabelle 3: Koeffizienten des Modells (inkl. Standardfehler und Signifikanz)

Null deviance: 1303.2 on 1636 degrees of freedom

Residual deviance: 1244.2 on 1627 degrees of freedom
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25% 97.5%

(Intercept) -2.8256785 -1.8897262
Tumorerkrankung 0.3813000 1.2400348

Dyspnoe -0.4522168 0.1679051

Schmerz -0.3104443 0.3107915
Wohnsituationl -753.7501456 729.8305120
Wohnsituation2 0.2656698 1.0686704
Wohnsituation3 -1.1875243 -0.2872975
Wohnsituation4 -0.2553860 1.6394893
Wohnsituation5 -2.1549762 0.2172155
Schmerzpumpe -0.4368919 0.1949621

Tabelle 4: Konfidenzintervalle der Koeffizienten
OR 25 % 97.5 %

(Intercept) 9.463742e-02 0.05820362 1.487300e-01
Tumorerkrankung | 2.249409e+00 1.48656118 3.518925e+00
Dyspnoe 8.674861e-01 0.63364442 1.178973e+00
Schmerz 1.000174e+00 0.73516142 1.369397e+00
Wohnsituationl 6.396134e-06 NA 4.073845e+20
Wohnsituation2 1.948715e+00 1.29302810 2.891683e+00
Wohnsituation3 4.783508e-01 0.29923985 7.386394e-01
Wohnsituation4 1.997810e+00 0.71044402 4.890559e+00
Wohnsituation5 3.795077e-01 0.09098989 1.061717e+00
Schmerzpumpe 8.860651e-01 0.64314243 1.210762e+00

Tabelle 5: Odds-Ratios der Koeffizienten mit deren Konfidenzintervallen
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Df Deviance Df Resid. Dev | Pr(>Chi)
Resid.

NULL 1636 1303.2

Tumorerkran- 1 26.8162 1635 1276.4 2.238e-07

kung *xk

Dyspnoe 1 0.2948 1634 1276.1 0.5872

Schmerz 1 0.1427 1633 1276.0 0.7056

Wohnsituation 5 31.1919 1628 1244.8 8.585e-06
*k%

Schmerzpumpe |1 0.5686 1627 1244.2 0.4508

Tabelle 6: Varianzanalyse (sequentielle Hinzunahme der Variablen)

Hosmer and Lemeshow goodness of fit (GOF) test:
data: fragel$Krankenhauseinweisung, fitted(fragellogit)

X-squared = 4.9123, df = 8, p-value = 0.7669
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7.4.2 Statistische Daten zum Einfluss von Tumorerkrankung, Dyspnoe,

Schmerz bzw. Schmerzpumpe und Wohnsituation auf die Wahrschein-

lichkeit nicht am Wunschsterbeort zu versterben (Kapitel 4.4)

Estimate Std. Error z value Pr(>|z|)
(Intercept) -2.6535 0.5999 -4.423 9.72e-06 ***
Tumorerkran- | 1.1100 0.5288 2.099 0.0358 *
kung
Dyspnoe -0.2492 0.3693 -0.675 0.4999
Schmerz -0.4200 0.4134 -1.016 0.3097
Wohnsitua- 0.7123 0.5073 1.404 0.1602
tion2
Wohnsitua- 0.9284 0.4970 1.868 0.0617
tion3
Wohnsitua- 1.9842 1.0672 1.859 0.0630
tiond
Schmerz- -0.7279 0.4501 -1.617 0.1058
pumpe

Tabelle 7: Koeffizienten des Modells (inkl. Standardfehler und Signifikanz)

Null deviance: 238.84 on 342 degrees of freedom

Residual deviance: 222.26 on 335 degrees of freedom
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25% 97.5%
(Intercept) -3.82923769 -1.4777506
Tumorerkrankung 0.07359488 2.1464174
Dyspnoe -0.97306689 0.4747177
Schmerz -1.23022434 0.3902912
Wohnsituation2 -0.28189113 1.7065148
Wohnsituation3 -0.04564747 1.9024328
Wohnsituation4 -0.10753342 4.0759163
Schmerzpumpe -1.61005109 0.1542460
Tabelle 8: Konfidenzintervalle der Koeffizienten
OR 25% 97.5%

(Intercept) 0.07040478 0.01947483 0.2097141
Tumorerkrankung | 3.03437700 1.16889310 9.6252853
Dyspnoe 0.77944386 0.36999676 1.5906990
Schmerz 0.65706878 0.29919274 1.5359338
Wohnsituation2 2.03869899 0.69780538 5.2644943
Wohnsituation3 2.53043867 0.90379086 6.5058979
Wohnsituation4 7.27316416 0.78762178 68.2622468
Schmerzpumpe 0.48292084 0.18557733 1.1108783

Tabelle 9: Odds-Ratios der Koeffizienten mit deren Konfidenzintervallen
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Df Deviance Df Resid. Dev | Pr(>Chi)
Resid.

NULL 342 238.84
Tumorerkrankung | 1 3.3407 341 235.50 0.06759
Dyspnoe 1 0.5001 340 235.00 0.47947
Schmerz 1 1.9688 339 233.03 0.16058
Wohnsituation 3 7.8663 336 225.16 0.04886 *
Schmerzpumpe 1 2.8958 335 222.26 0.08881

Tabelle 10: Varianzanalyse (sequentielle Hinzunahme der Variablen)

Hosmer and Lemeshow goodness of fit (GOF) test

data: frage3$Ortwunsch, fitted(frage3logit)

X-squared = 3.8739, df = 8, p-value = 0.8683
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7.4.3 Statistische Daten zum Einfluss von Tumorerkrankung, Dyspnoe,

Schmerz bzw. Schmerzpumpe und Wohnsituation auf die Wahrschein-

lichkeit fir mehr als einen Krankenhausaufenthalt (Kapitel 4.5)

Estimate Std. Error z value Pr(>|z|)
(Intercept) -2.48570 0.68753 -3.615 0.0003 ***
Tumorerkrankung | 0.39444 0.58078 0.679 0.4970
Dyspnoe -0.05792 0.35574 -0.163 0.8707
Schmerz 0.97376 0.39495 2.466 0.0137 *
Wohnsituation2 0.17997 0.42627 0.422 0.6729
Wohnsituation3 | 0.53060 0.54016 0.982 0.3260
Wohnsituation4 -15.27029 934.49395 -0.016 0.9870
Wohnsituation5 -14.83855 1356.94406 -0.011 0.9913
Schmerzpumpe 0.61235 0.34575 1.771 0.0765

Tabelle 11: Koeffizienten des Modells (inkl. Standardfehler und Signifikanz)

Null deviance: 242.22 on 222 degrees of freedom

Residual deviance: 227.18 on 214 degrees of freedom
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25% 97.5%
(Intercept) -3.833237e+00 -1.1381639
Tumorerkrankung -7.438639%e-01 1.5327511
Dyspnoe -7.551485e-01 0.6393089
Schmerz 1.996691e-01 1.7478492
Wohnsituation2 -6.555093e-01 1.0154413
Wohnsituation3 -5.281036e-01 1.5893020
Wohnsituation4 -1.846845e+03 1816.3042013
Wohnsituation5 -2.674400e+03 2644.7229378
Schmerzpumpe -6.530338e-02 1.2900101
Tabelle 12: Konfidenzintervalle der Koeffizienten:

OR 25% 97.5 %
(Intercept) 8.326723e-02 0.01934794 2.953588e-01
Tumorerkrankung | 1.483559e+00 0.50806418 5.140688e+00
Dyspnoe 9.437257e-01 0.46161058 1.875032e+00
Schmerz 2.647880e+00 1.26266655 6.018108e+00
Wohnsituation2 1.197177e+00 0.50140282 2.705896e+00
Wohnsituation3 1.699951e+00 0.56410770 4.819893e+00
Wohnsituation4 2.334517e-07 NA 1.440340e+32
Wohnsituation5 3.595003e-07 NA 1.962675e+70
Schmerzpumpe 1.844768e+00 0.93245274 3.637340e+00

Tabelle 13: Odds-Ratios der Koeffizienten mit deren Konfidenzintervallen
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Df Deviance Df Resid. Dev | Pr(>Chi)
Resid.

NULL 222 242.22
Tumorerkran- | 1 0.5629 221 241.66 0.45311
kung
Dyspnoe 1 0.0829 220 241.57 0.77339
Schmerz 1 6.4178 219 235.16 0.01130 *
Wohnsituation | 4 4.8720 215 230.28 0.30069
Schmerz- 1 3.1013 214 227.18 0.07823
pumpe

Tabelle 14: Varianzanalyse (sequentielle Hinzunahme der Variablen)

Hosmer and Lemeshow goodness of fit (GOF) test
data: frage4$Anzahlaufenthalte, fitted(frage4logit)
X-squared = 9.269, df = 8, p-value = 0.3201
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7.5 Abklrzungsverzeichnis

APV
SPV
AAPV
SAPV
HOPE
EAPC
DGP
G-BA
SGB
StGB
WHO
ICD-10

bzw.
mind.
etc.
etal.
MD
COPD
pAVK
d. F.
GmbH
APV
e.Vv.
glm
ALS
usw.

OR

Allgemeine Palliativversorgung

Spezielle Palliativversorgung

Allgemeine ambulante Palliativversorgung
Spezialisierte ambulante Palliativversorgung
Hospiz- und Palliativ- Erfassung Standarddokumentation
European Association for Palliative Care
Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin
Gemeinsamer Bundesausschuss
Sozialgesetzbuch

Strafgesetzbuch

Weltgesundheitsorganisation

Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und
verwandter Gesundheitsprobleme
beziehungsweise

mindestens

et cetera

et alii

medical doctor

Chronisch obstruktive Lungenerkrankung
periphere arterielle Verschlusskrankheit

der Falle

Gesellschaft mit beschrankter Haftung
Augsburger Hospiz und Palliativversorgung e.V
eingetragener Verein

generalized linear model

Amyotrophe Lateralsklerose

und so weiter

odds ratio
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VAG Versicherungsgesetz

us Vereinigte Staaten

TWN Taiwan

D Deutschland

GB Grol3britannien

B Belgien

P Portugal

I Italien

E Spanien

CHIN China

PROM Patient reported outcome measure
NPL Neoplasie

CUP cancer of unknown primary

EBM Einheitlicher Bemessungsmalstab
HKP H&ausliche Krankenpflege
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