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Einleitung

1 Einleitung

Der Wandel unserer Zeit und das immer stiarkere Bestreben nach Fortschritt und Ent-
wicklung haben mafdgeblich dazu beigetragen, dass die westliche Medizin sich pausenlos
weiterentwickelt und verbessert.

So hat die technisch- industrielle Revolution des 19. Jahrhunderts die Grundsteine fiir
die moderne Medizin gelegt.

Der hygienische Fortschritt, die verbesserten Lebensbedingungen und die Einfiihrung
der Antibiotikatherapie haben entscheidend zu einer Verlangerung der durchschnittli-
chen Lebenserwartung beigetragen.

Unterstiitzt wurde dieser Prozess durch neue anasthesiologische und operative Techni-
ken. Dartiber hinaus wurde die Krankenhausversorgung verbessert und es entstanden
neue Spezialdisziplinen. Als Folge dieser Entwicklungen kam es zu einem kontinuierli-
chen Anstieg der Lebenserwartung und konsekutiv zur Zunahme chronischer und al-
tersbedingter Erkrankungen.

Viele unheilbar geglaubte Krankheiten kénnen inzwischen geheilt oder der Krankheits-
progress langfristig herausgezogert werden.

Die bahnbrechenden Fortschritte des 20. Jahrhunderts haben das arztliche Denken
nachhaltig reformiert. Sie ndhren den Wunsch, Krankheitsursachen dauerhaft zu besei-
tigen und neue Therapiemethoden zu entwickeln.

Dennoch gibt es weiterhin Erkrankungen, die nicht bzw. noch nicht kurativ behandelt
werden konnen. Das idealistische Bestreben nach Heilung und die Auseinandersetzung
mit Verlust und Tod konfrontieren die behandelnden Therapeuten und Arzte regelmi-
3ig mit den Grenzen ihrer Behandlungsmoglichkeiten.

Es ist notwendig, die Vorgdnge des Sterbens und die damit verbundenen Symptome und
Verdanderungen besser zu verstehen, um den Patienten ein wiirdevolles Sterben zu er-
moglichen. Diese Themen sind Kerngebiet der Palliativmedizin, einem verhdltnismaf3ig
jungem Fachgebiet der Medizin.

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert Palliativmedizin wie folgt: “Palliative
care is an approach that improves the quality of life of patients and their families facing
the problem associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of
suffering by means of early identification and impeccable assessment and treatment of

pain and other problems, physical, psychosocial and spiritual.”(2).
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Diese Definition bezieht sich somit auf ein sehr grofies Patientenkollektiv mit Erkran-
kungen aus den verschiedenen Fachbereichen der Medizin und lasst erahnen, wie kom-
plex die Versorgung in der Palliativmedizin ist.

Das palliativmedizinische Team ist interdisziplinir und besteht unter anderem aus Arz-
ten verschiedener Fachdisziplinen, Pflegern, Sozialarbeitern, Seelsorgern, Physiothera-
peuten und nicht medizinisch ausgebildeten ehrenamtlichen Helfern.

Um die Palliativmedizin stetig zu verbessern, bedarf es, ebenso wie in jedem wissen-

schaftlichen Gebiet, der Forschung und Entwicklung.

1.1 Die Entwicklung der Palliativmedizin in Deutschland

Den Anfang der modernen Hospizentwicklung bildete die Eroffnung des St. Christophers
Hospice in London im Jahr 1967. Deren Griinderin Cicely Saunders wollte einen Ort fiir
humanes Sterben schaffen. Die Erfahrungen bei der Sterbebegleitung des 40-jahrigen
Polen David Tasma waren mafégeblich fiir ihre Motivation (3).

In Deutschland vollzog sich die Hospizentwicklung schleppend. 1971 zeigte das ZDF den
Dokumentarfilm iiber das St. Christopher’s Hospice ,Noch 16 Tage - eine Sterbeklinik in
London“ und stief3 eine kontroverse Auseinandersetzung mit dem Thema an.

In einer offiziellen Stellungnahme der katholischen Kirche aus dem Jahr 1978 wurde die
Sorge geadufdert, dass Sterbekliniken zu einer ,,Abschiebung” von Schwerstkranken fiih-
ren kénnten. Die Offentlichkeit kénne die Einrichtung von Sterbehdusern zudem als Eu-
thanasie deuten (4).

1983, 5 Jahre spater, eroffnete die erste Palliativstation in Kéln.

Im Folgenden ist ein Uberblick iiber die wesentlichen chronologischen Entwicklungs-
schritte der Palliativmedizin in Deutschland gegeben.

Die Phaseneinteilung orientiert sich an dem Lehrbuch ,Basiswissen Palliativmedizin“

(5):

Pionierphase (1971 - 1993)
e 1971: Die Dokumentation ,Noch 16 Tage - eine Sterbeklinik in London“
wird im Fernsehen ausgestrahlt
e 1983: Die erste Palliativstation wird an der Klinik fiir Chirurgie der

Universitat Koln eroffnet
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1985:

1986:

1992:

Griindung des ersten regionalen Hospizvereins in Miinchen und des
ersten ambulanten Hospizdienstes in Halle/Saale

Eroffnung des ersten deutschen stationaren Hospizes ,Haus Horn“
in Aachen

Griindung der ,Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz“ (BAG;

seit 2007 ,Deutscher Hospiz- und Palliativverband“ [DHPV])

Differenzierungsphase (1994 - 2005)

1994:
1996:
1997:
1998:
1999:
Seit 1999:

2002:

ab 2003:

2005:

Griindung der ,,Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin“ (DGP)
Erster bundesweiter Kongress fiir Palliativmedizin in K6ln
Gesetz zur Forderung stationarer Hospize (§ 39a SGB V)
Eroffnung des ersten Kinderhospizes in Olpe

Erster Lehrstuhl fiir Palliativmedizin in Bonn

Standardisierte Erfassung der Hospiz- und Palliativversorgung
(HOPE)

Gesetz zur Forderung ambulanter Hospizdienste

(§39a Abs. 2 SGB V)

Weitere Lehrstiihle fiir Palliativmedizin werden in Aachen, Koln,
Miinchen und Gottingen besetzt

Die Zusatzbezeichnung ,Palliativmedizin® fiir Facharzte wird von

den Landesarztekammern eingefiihrt.

Integrationsphase (seit 2005)

2005:

2006:

2007:

2008:

2009:

2010:

Palliativmedizin in der Integrierten Versorgung nach § 140 SGBV
Erste Habilitation auf dem Gebiet der Palliativmedizin

Recht auf ,Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung” (SAPV)
gemafd §§ 37b, 132d und 92 SGB V

Erste Lehrstiihle fiir padiatrische Palliativmedizin werden in Miin-
chen und Witten/ Herdecke besetzt

Palliativmedizin wird Pflichtlehr- und Priifungsfach im Rahmen des
Medizinstudiums in der Approbationsordnung fiir Arzte (AAppO)

Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen
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e 2015: S3-Leitlinie "Palliativmedizin fir Patienten mit einer nicht-

heilbaren Krebserkrankung"

Die Anzahl der Palliativstationen

Anzahlder stationdren Hospize und Palliativstationen

und Hospize hat sich seit 1983

350
304

kontinuierlich erh6éht. 2015 gab

300

es bereits 304 Palliativstationen  2so 23 235
198
und 235 Hospize (Abb. 1). =0 165 16,
150 39 o
Diese Entwicklung geht einher s w2 M9

100 7 s

74
60
40

mit einer zunehmenden Uberal-

SO | 28 30

terung der Bevolkerung und

1996 1999 2001 2002 2003 2004 2007 2008 20m 2015
kontinuierlichen Zunahme der palistivstationen [ Stationare

Hospize fiir Erwachsene, Kinder und Jugendliche

Mortalitdt, wie die Zahlen des Abb. 1: Entwicklung der stationdren Hospize und Palliativstationen

L. in Deutschland (Stand 2016, Quelle DHPV (1
statistischen Bundesamtes be- ¢ ¢ )

zliglich der Bevolkerungsentwicklung bis 2060 darlegen (6).

Um die flaichendeckende Versorgung palliativmedizinischer Patienten zu verbessern und
zu vereinheitlichen, wurde Ende der 90er Jahre der ,Liverpool Care Pathway“ (LCP)
entwickelt. Als Leitpfad sollte er Mitarbeiter bei der palliativmedizinischen Betreuung
unterstiitzen und somit zur verbesserten Behandlung in allgemeinen, nicht palliativme-
dizinisch betreuten Einrichtungen und Stationen beitragen.

Er wurde mehrfach iiberarbeitet und im deutschsprachigen Raum angepasst.

Ausgelost durch heftige Kritik, die 2013 in Grofdbritannien im Zusammenhang mit der
Verwendung des LCP gedufdert wurde, empfahl man den Ersatz durch personalisierte
,end-of-life care plans“ (7).

In der Folge der Ereignisse konnte sich in Deutschland eine verbreitete Anwendung des
LCP gegen ein individuelles patientenbasiertes multimodales Behandlungskonzepts
nicht durchsetzen.

Ein weiterer wichtiger Schritt zur evidenzbasierten standardisierten Palliativmedizin
bildete die Etablierung der S3-Leitlinie "Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht-
heilbaren Krebserkrankung" im Jahr 2015 (8). Wie dem Namen allerdings zu entnehmen
ist, beschaftigt sich die Leitlinie mit onkologischen Patienten und lasst sich somit nur auf

einen Teil des Patientenspektrums der Palliativmedizin tibertragen.
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Weitere Leitlinien werden in Zukunft benotigt, um eine flichendeckende standardisierte

Versorgung zu unterstitzen.

1.2 Forschung und Wissenschaft in der Palliativmedizin

1.2.1 Bedeutung der palliativmedizinischen Forschung

Forschung bezeichnet die Gesamtheit aller Bemiihungen, welche dazu dienen, neue und
nachpriifbare Erkenntnisse zu erhalten (9).

Im Bereich der klinischen Forschung analysiert sie Ursachen, Entstehung und Verlauf
von Krankheiten und sucht nach Méglichkeiten der Diagnostik und Behandlung (10).
Demnach dient sie auch der Entwicklung, Priifung und Etablierung neuer und alternati-
ver Therapieverfahren, um die Patientenversorgung kontinuierlich zu verbessern.

Nach den Leitsdtzen der ,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Men-
schen in Deutschland“ haben Patienten ein Recht darauf, ,nach dem allgemein anerkann-
ten Stand der Erkenntnisse behandelt und betreut zu werden (11)“.

In der Literatur wird jedoch bemangelt, dass Erfahrungen das klinische Handeln in der
Palliativmedizin starker beeinflussen als evidenzbasierte und wissenschaftliche Ergeb-
nisse (12). Das liegt auch daran, dass der Anteil an evidenzbasierten Ergebnissen immer
noch gering ist (13, 14). Eine Analyse von 2011 zeigte, dass im Bereich der onkologi-
schen Palliativforschung randomisierte kontrollierte Studien nur 6% aller Veroffentli-
chungen ausmachten (15).

In einer Stellungnahme der European Association for Palliative Care (EAPC) vom Januar
2014 bezeichnete deren ehemaliger Vizeprasidenten Professor Augusto Caraceni
palliativmedizinische Forschung als unterentwickelt und forderte mehr Forschung, um
den Bediirfnissen der Patienten gerecht werden zu kdnnen (16). Diese Einschiatzung
wurde durch die Aussagen wichtiger Reviewartikel zu der Therapie palliativmedizini-
scher Symptomkomplexe bestatigt. Mehrheitlich zeigte sich eine eingeschrankte Aussa-
gekraft durch niedrige Evidenz der untersuchten Studien (17-24).

Die Vielfdltigkeit physischer und psychischer Symptomkomplexe mit einer sich wan-
delnden korperlichen und mentalen Verfassung, die Heterogenitat des palliativmedizini-
schen Patientenguts und die kurzen Uberlebenszeiten scheinen die Umsetzung von ran-

domisierten Studien mit hohem Evidenzgrad zu limitieren.
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Zudem erschwert ein fehlendes wirtschaftliches Interesse an nicht primar medikamen-
tos orientierten Forschungsprojekten deren finanzielle Umsetzbarkeit.

Die Herausforderungen und notwendigen Verdnderungen palliativmedizinischer For-
schung zur Verbesserung des Evidenzgrades werden vielfaltig in der Literatur themati-
siert. So werden unter anderem klar definierte subjektive Outcome-Kriterien, ausrei-
chend grofde Fallzahlen, eine gesicherte nationale und internationale Finanzierung, eine
ausreichende Schulung und Férderung von Wissenschaftlern und internationale Koope-
rationen gefordert (14).

Aoun et al. geben dariiber hinaus Anregungen zu einer neue Betrachtungsweise in Bezug
auf palliative Forschung, zeigen alternative Moglichkeiten der Umsetzung auf und hin-

terfragen die Umsetzbarkeit von randomisierten kontrollierten Studien kritisch (25).

1.2.2 Ursprung und Entwicklung palliativmedizinischer Forschung

Ciceley Saunders, die Griinderin des St. Christophers’s Hospice, betonte bereits in den
70er Jahren die Notwendigkeit zur Durchfiihrung von palliativmedizinscher Forschung
und forderte die systematische Aufzeichnung und die statistische Analyse von Ergebnis-
sen (26).

Seit seiner Eroffnung 1967 fiihrte das St. Christopher’s Hospice neben Kklinisch-
pharmakologischen Studien auch psychosoziale Analysen durch (27).

Erste erfolgreiche Erkenntnisse lieferten die Morphinstudie von Twycross im Jahre
1977 (28) und die Beurteilung der Hospizhilfe durch Murrey Parkes 1985 (29). Sie hat-
ten entscheidenden Einfluss auf die weitere Entwicklung palliativmedizinischer For-
schung (30) und zeigten die Verbesserungsfahigkeit durch wissenschaftlich anerkannte
Methoden auf.

Aktuelle Beispiele fiir erfolgreiche evidenzbasierte Empfehlungen geben Caraceni et al.
beziiglich der Verwendung von Opioid haltigen Schmerzmitteln bei der Behandlung von
Krebspatienten 2012 (31) sowie die 2015 verdffentlichte S3-Leitlinie: "Palliativmedizin
fiir Patienten mit einer nichtheilbaren Krebserkrankung"(8).

Die Anzahl an Vero6ffentlichungen hat auf dem Sektor der Palliativmedizin deutlich zu-
genommen (13). Begleitet wurde dieser Prozess durch die Etablierung zahlreicher Or-

ganisationen und Initiativen auf nationaler und internationaler Ebene.
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So auch die Griindung der ,European Association for Palliative Care“ (EAPC) als Dachor-
ganisation fiir Europa im Jahre 1988. Ihr Ziel ist es, die Palliativmedizin zu verbessern
und als Anlaufstelle bei wissenschaftlichen, klinischen und sozialen Fragen zu dienen.
Sie fordert und unterstiitzt Studien, gibt Empfehlungen und bietet die Méglichkeit, in-
ternationale Arbeitsgruppen zu bilden.

Seit 1996 existiert zudem das ,EAPC Research Network” (EAPC RN). Es ist Forschungs-
plattform der EAPC und wurde geschaffen, um die Durchfiihrung prospektiver Multicen-
ter-Studien innerhalb von Europa zu erleichtern, den Stichprobenumfang in For-
schungsprojekten und somit die Aussagekraft von Studien zu erhéhen. Alle zwei Jahre
organisiert sie zudem den ,EAPC Research Congress“.

Auf nationaler Ebene wird palliativmedizinische Forschung unter anderem durch die
,Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin“(DGP) und den ,Deutschen Hospiz- und Pal-
liativverband“ (DHPV) gefordert.

1.3 Fragestellung und Studienziel

Wie wird Forschung in der Palliativmedizin von medizinischem Fachpersonal beurteilt?
Ziel dieser Studie war es, wesentliche Kenntnisse hierzu zu erlangen und Kritikpunkte
und ethische Bedenken aufzudecken und zu thematisieren.

Uns war wichtig, die spezifischen Wahrnehmungen und Aspekten der einzelnen Fachbe-
reiche und Berufsgruppen des interdisziplindren Behandlungsteams zu analysieren und
beziglich thematischer Kernbereiche zu integrieren, um Impulse und Ideen zu neuen
Forschungsprojekten zu geben.

Uns interessierte zum Einen, wie intensiv sich Mitarbeiter mit palliativmedizinischer
Forschung auseinandersetzen, in welchem Mafie sie in entsprechende Projekte invol-
viert sind bzw. Zugang hierzu erhalten.

Zum Anderen wollten wir in Erfahrung bringen, wie sie Einflussfaktoren, Fehlermog-
lichkeiten, ethische und medizinische Grenzen sowie direkte und indirekte Konsequen-
zen entsprechender Projekte bewerten.

Wir vermuteten wesentliche und signifikante Unterschiede zwischen arztlichem und
nichtarztlichem Personal.

Es wurde ein Fragebogen erstellt, der sowohl an Mitarbeiter von Palliativstationen als

auch an Angestellte der Onkologie, HNO, Gynakologie, Inneren Medizin und Neurologie,
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die mit der Versorgung schwerstkranker oder sterbender Patienten vertraut waren,

ausgegeben wurde.
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2 Methodik

2.1 Studienteilnehmer

Im Zeitraum von Juni 2012 bis Januar 2013 wurden ca. 200 Mitarbeiter verschiedener
Fachdisziplinen gebeten, an einer Umfrage teilzunehmen, die ihre personlichen Erfah-
rungen, Einschiatzungen und Meinung iiber Forschung in der Palliativmedizin untersu-
chen sollte.

Um die unterschiedliche Auffassung beziiglich Forschung in der Palliativmedizin zu er-
halten, wurden Gesundheits- und Krankenpfleger, Arzte, Seelsorger, Therapeuten sowie
andere Mitarbeiter, die mit schwerstkranken Menschen zusammenarbeiten, in die Be-
fragung eingeschlossen.

Befragt wurden Mitarbeiter des Klinikums der Universitat Miinchen (KUM), Mitarbeiter
des Krankenhauses Harlaching in Miinchen, Mitarbeiter des Krankenhauses Barmherzi-
ge Brider in Miinchen und Mitglieder des Tumorzentrums Gyndkologie Miinchen.

Am KUM, Campus Grofdhadern wurde der Fragebogen auf 8 Stationen der folgenden
Fachrichtungen  verteilt:  Palliativmedizin, = Hamato-/Onkologie, = Hals-Nasen-
Ohrenheilkunde, Gyndkologie und Neurologie. Hierbei konzentrierte sich die Auswahl
auf Fachdisziplinen und Stationen, die mit der Betreuung schwerstkranker und sterben-
der Menschen vertraut waren.

Fir die Befragung der stadtischen Krankenhduser wurden die Palliativstationen des
Krankenhauses Barmherzige Briider und des Klinikums Harlaching ausgewahlt.

Die Studie wurde im Konsens mit den Richtlinien der Ethikkommission der Ludwig-

Maximilians-Universitat (LMU) durchgefiihrt.

2.2 Der Fragebogen

Ein 71 Items umfassender anonymisierter und standardisierter Fragebogen zum Thema
Forschung in der Palliativmedizin wurde erstellt (vgl. Anhang).

Inhaltlich gliedert sich der Fragebogen in zwei Teile. Der erste Teil besteht aus der ei-
gentlichen Befragung und setzt sich aus 18 Fragethemen zusammen.

Die Fragen 1-6 priifen das Vorwissen und die berufliche und persoénliche Auseinander-
setzung mit Forschung in der Palliativmedizin. Die Fragen 7-9 eruieren moglichen Ein-

flussfaktoren und Fallstricken palliativmedizinischer Forschung. Die Fragen 10-13 so-
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wie Frage 15 thematisieren die Grenzen der angewandten bzw. anzuwendenden Diag-
nostik sowie die mutmafiliche Motivation der Patienten sowie deren Angehorigen bei
Teilnahme an entsprechenden Forschungsprojekten.

Frage 14 befragt die Teilnehmer nach dem Potential palliativmedizinischer Forschung
zur Verbesserung der Patientenversorgung. Die letzten beiden Fragen 16 und 17 stellen
die Teilnahme palliativmedizinisch betreuter Kinder an Forschung und Untersuchungen
am Leichnam von Patienten zur Diskussion. Abschlieffend konnen Kommentare, Anmer-
kungen und Kritik in der Frage 18 verfasst werden.

Der zweite Teil ermittelt personenbezogene Daten des jeweiligen Teilnehmers: Ge-
schlecht, Berufsbezeichnung, Stelle, Dauer der Berufsausiibung und die Abteilungszuge-
horigkeit des Befragten.

Mit Ausnahme der Fragen 1 und 18 handelt es sich um geschlossene Fragen, zum Teil

mit der Moglichkeit, offene Bemerkungen hinzuzufiigen.

2.3 Verteilung der Fragebogen

Am KUM, Campus Grofdshadern wurden die Fragebogen fiir die Pflegekrifte stellvertre-
tend an die jeweiligen Stationsleitungen ausgehindigt. Die Arzte erhielten die Fragebé-
gen personlich.

Um die Fragebdgen zu sammeln, wurden zudem Briefkuverts auf den Stationen verteilt.
Dem Team der Palliativstation im Krankenhaus Harlaching wurde der Fragebogen eben-
falls personlich tberreicht. Nach zwei, drei und vier Wochen wurden samtliche Teil-
nehmer an die Fragebogen erinnert und bereits ausgefiillte Fragebogen eingesammelt.
Den Teilnehmern des Miinchener Krankenhauses Barmherzige Briider wurde der Bogen
per Mail zugesandt.

Bei der Verteilung wurden die Teilnehmer auf die Freiwilligkeit der Teilnahme, die Ano-
nymitdt der Befragung sowie auf den Hintergrund und die Ziele der Studie aufmerksam

gemacht.

2.4 Statistische Auswertung

Flr die Auswertung der Fragebogen wurde das Statistikprogramm IBM SPSS Statistics

20 verwendet. Unterstiitzend kam aufderdem Microsoft Office 2010 zum Einsatz.
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Um Unterschiede zwischen den Stichproben festzustellen wurde der exakte Fisher-Test,
der Chi%-Test nach Pearson oder der Mann-Whitney = U-Test angewandt.

Sofern moglich kam der Chi2-Test nach Pearson zur Anwendung. Der Fisher-Test wurde
verwendet, wenn bei den Vierfeldertafeln mindestens eine beobachtete Haufigkeit null
oder mindestens eine erwartete Haufigkeit kleiner als 5 war.

Der Mann-Whitney = U-Test wurde bei nichtparametrischen Tests angewandt.

Grafiken, die mit einem roten Stern markiert sind, geben ein signifikantes Ergebnis wie-

der.
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3 Ergebnisse

3.1 Teilnehmerbeschreibung

3.1.1 Riicklauf der Fragebogen

Insgesamt wurden 213 Fragebogen verteilt, 159 Fragebogen erhielten wir zuriick. Von

diesen wurden 101 Fragebdgen o

ausgefiillt, was einem Ricklauf 30

von 47% entspricht. 58 blieben 25
leer. Bei den restlichen Fragebo- 20
gen ist der Verbleib unklar. 12
Von den 101 Fragebdgen gingen 5
97 in die statistische Auswer- 0
tung ein. Bei 3 Fragebogen wur- (
de nur die erste Seite beantwor- Q}@@\ @
tet, weshalb sie nicht ) &
berticksichtigt wurden. Eine Per- o‘&0

Fachbereich

Ort der Befragung

[0 Tumorzentrum
Gynéakologie
Minchen

W Krankenhaus
Barmherzige
Briider

M Klinikum
Harlaching

® Klinikum der
Universitat
Minchen

son machte keine Berufsangabe,

Abb. 2: absoluter Riicklauf der Fragebégen entsprechend des

Fachbereichs und des Ortes der Befragung (N=95)

sodass deren Fragebogen eben-

falls nicht in die Bewertung einfloss.

Die nebenstehende Grafik zeigt den absoluten Riicklauf entsprechend der Krankenhau-

ser und der Fachdisziplinen (Abb. 2). Bei zwei Fragebdgen wurde keine Angabe bezlig-

lich der Abteilung gemacht, daher sind diese in der Grafik nicht beriicksichtigt.

3.1.2 Demografische Ubersicht der
Teilnehmer

Es nahmen 39 Arzte, 49 Pflegemitarbeiter,

1 Physiotherapeut, 4 Sozialarbeiter und 4

Personen mit einer anderen Berufsbe-

zeichnung (Ein Verwaltungsangestellter,

ein Atemtherapeut, ein Student und eine

Hospitantin) an der Umfrage teil.
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Abb. 3: Geschlechterverteilung entsprechend der

Berufsbezeichnung (N=97)
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67 Frauen und 30 Manner waren vertreten. Abbildung 3 zeigt die Geschlechtervertei-

lung innerhalb der Berufsgruppen.

Tabelle 1 zeigt die absolute und relative Verteilung der Befragten entsprechend ihrer

erfassten soziodemografischen Eigenschaften. Es erfolgte eine Unterteilung in die Be-

rufsgruppe arztliches oder nichtarztliches Personal.

Tabelle 1: Soziodemografische Verteilung der Teilnehmer entsprechend ihrer Berufsgruppe (N= 97)

arztliches Personal |nichtérztliches Personall Gesamt

Anzahl [N] |Prozent [%]|Anzahl [N] |Prozent [%]lAnzahI [N] | Prozent [%]
Geschlecht
Weiblich 18 46,2 49 84,5 67 69,1
Ménnlich 21 53,8 9 15,5 30 30,9
keine Angabe - - - -
Gesamt 39 100,0 58 100,0 97 100,0
Stelle
Oberarzt/ -in 6 15,4 - - 6 6,2
Facharzt/ -in 2 51 - - 2 2,1
Assistenzarzt/ -in 27 69,2 - - 27 27,8
Pflegepersonal - - 49 84,5 49 50,5
Physiotherapeut/-in - - 1 1,7 1 1,0
Sozialarbeiter/-in - - 4 6,9 4 4,1
andere Stellenbezeichnung - - 4 6,9 4 41
keine Angabe 4 10,3 - - 4 4,1
Gesamt 39 100,0 58 100,0 97 100,0
Berufserfahrung
<2Jahre 7 17,9 9 15,5 16 16,5
2-5Jahre 10 25,6 13 22,4 23 23,7
6-9Jahre 8 20,5 1 1,7 9 9,3
>9Jahre 13 33,3 34 58,6 47 48,5
keine Angabe 1 2,6 1 1,7 2 2,1
Gesamt 39 100,0 58 100,0 97 100,0
Abteilung
Palliativmedizin 13 33,3 17 29,3 30 30,9
Neurologie 6 15,4 16 27,6 22 22,7
Onkologie/ Himatoonkologie 6 15,4 15 25,9 21 21,6
Hals-Nasen-Ohrenheilkunde 8 20,5 7 12,1 15 15,5
Gynékologie 3 7,7 1 1,7 4 41
Anasthesie 2 51 - - 2 2,1
physikalische Medizin - - 1,7 1 r 1,0
keine Angabe 1 2,6 1,7 2 2,1
Gesamt 39 100,0 58 100,0 97 100,0
Ort der Befragung
Klinikum der Universitat Miinchen 34 87,2 48 82,8 82 84,7
Klinikum Harlaching 2 51 7 12,1 9 9,2
Krankenhaus Barmherzige Brider 2 51 2 3,4 4 41
Tumorzentrum Gynékologie 1 2,6 1 1,7 2 2,0
keine Angabe - - - - - -
Gesamt 39 100,0 58 100,0 97 100,0
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3.1.3 Antwortverhalten

Nicht alle Fragen wurden beantwortet. Bei den folgenden Ergebnissen werden daher

immer die fehlenden Antworten genannt. Eine Ubersicht iiber die absolute und relative

Anzahl der erfolgten und fehlenden Antworten gibt zudem die Tabelle 2 im Anhang.

3.2 Kenntnisstand und berufliche Integration palliativmedizinischer

Forschung

3.2.1 Frage 1: ,Was verstehen Sie unter Forschung in der Palliativmedizin?“

Um in das Thema des Fragebogens einzuleiten und einen Eindruck von dem Verstandnis

der Teilnehmer zu Aufgaben und Zielen palliativmedizinischer Forschungsprojekte zu

erhalten, wurde zunichst in einer offenen Frage nach dem personlichen Verstdndnis

palliativmedizinischer Forschung gefragt.

34 (35,1%) von 97 Teilnehmern nahmen diese Moglichkeit in Anspruch, davon 16
(41,0%) von 39 Arzten und 18 (31,0%) von 58 nichtérztlichen Mitarbeitern.

Inhaltlich wurden die Antworten nach Schwerpunkten wie folgt gegliedert:

1.

,verbesserung“: 9 gaben an, von Forschung eine Verbesserung und Optimierung
bestehender Therapien zu erwarten. 3 nannten die Entwicklung von alternativen
oder neuen Behandlungsansatzen und 10 betonten explizit die Verbesserung der
Symptomkontrolle als einen entscheidenden Inhalt palliativmedizinischer For-
schung. Von 7 Befragten wurde aufderdem eine Steigerung der Lebensqualitat als
wichtiges Ergebnis genannt. 3 Befragte nannten eine Optimierung der interdis-
ziplindren Zusammenarbeit als wichtigen Forschungsaspekt.
,Patientenbediirfnisse“: 8 Teilnehmer sahen in der Analyse der Patientenbe-
dirfnisse eine zentrale Aufgabe von Forschung. Laut 4 Teilnehmern sollten sozia-
le Fragestellungen berticksichtigt werden und 3 Befragte sprachen sich dafiir aus,
psychische, spirituelle und medizinische Aspekte einzubeziehen.

,~Angehorige“: Von 6 Studienteilnehmern wurde eine vermehrte Integration An-
gehoriger in Forschungsprojekte gefordert.

,Erkenntnisgewinn“: 5 Befragte erhofften sich durch palliativmedizinische For-
schung eine allgemeine Wissensvermehrung und Verbesserung der bestehenden

Situation.
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5. ,Entwicklung von Leitlinien/ Standards“: Dies nannten 3 Befragte.
6. ,Unklarheit: 3 Teilnehmer gaben an, hierzu keine klaren Vorstellungen zu ha-

ben.

3.2.2 Frage 2: Fiir wie wichtig halten Sie Forschung in der Palliativmedizin?“

Eine unipolare nummerische Ratingskala mit Wer-

ten von 0 (nicht wichtig) bis 10 (extrem wichtig) * 0
wurde zur Wertung der Wichtigkeit verwendet. 20 1 ] 17
Abbildung 4 gibt die absolute Verteilung der Ant- 15 - 5 1_4 ]
worten zu Frage 2 wieder. E 10 - - 9
Der Mittelwert lag bei 7,304. Es enthielten sich 5 i c | 5
(5,4%) Teilnehmer. 1111

o J (1 W R Ll

o s . .
39 (72,2%) von 54 der nichtarztlichen Mitarbeiter 012345678910

. . B k
und 33(86,8%) von 38 Arzten kreuzten Werte zwi- ewertungspunite

. . Abb. 4: absolute Verteilung der Antworten
schen 6 und 10 an. Unter dem &arztlichen Personal zu Frage 2 (N=92)

wihlte keiner einen Wert unter 3 aus (Abb. 5).

4 (7,4%) nichtarztliche und ein (2,6%) arztlicher Mitar-

beiter gaben keine Antwort. N
Ein statistisch signifikanter Unterschied konnte zwi-
schen den beiden Gruppen nicht ermittelt werden |
(Mann-Whitney-U: 818,5; p =0,096). N
OA T T
nichtarztliches arztliches
Personal Personal
Berufsgruppe

Abb. 5: Boxplot zum Antwortverhal-
ten von Frage 2 entsprechend der
Berufsgruppe (N=92)

3.2.3 Frage 3: ,Finden Sie den aktuellen Stand der Medizin ausreichend, um
schwerstkranken und sterbenden Patienten die nétige medizinische, psy-
chologische und spirituelle Versorgung zukommen zu lassen?“

Diese Frage konnte mit ,Ja“ ,Nein“ und ,Weifd nicht beantwortet werden.

Insgesamt fanden 44 (45,3%) von 97 Befragten den derzeitigen Stand nicht ausreichend.
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35 (36,1%) fanden den aktuellen Stand ausreichend und 16 (16,4%) wussten keine
Antwort. 2(2,1%) Antworten fehlten.
Ein statistisch signifikanter Berufsgruppenunterschied zwischen Arzten und nichtirztli-

chen Mitarbeitern konnte nicht gezeigt werden (X? = 3,222 [df = 2]; p= 0,200).

3.2.4 Frage 4: , Kommen Sie wiahrend Ihres Berufsalltags mit Forschung auf dem
Gebiet der Palliativmedizin in Kontakt?“

Diese Frage wurde in 7 Unterpunkte gegliedert. Die Befragten konnten zwischen ,Ja”

»Nein“und , Weifs nicht” auswahlen.

Bei den Fragen 4.1 bis 4.3 wurden nur die Fragebogen des KUM berticksichtigt, da es

sich um forschungsbezogene Fragen handelte und das KUM als Universitatsklinik einen

Forschungsauftrag hat (N=82).

Bei den Fragen 4.1 bis 4.2 wollten wir zudem abteilungsspezifische Diskrepanzen er-

kennen, die im Abteilungsvergleich herausgearbeitet wurden. Hierzu war es notwendig

zu wissen, auf welcher Abteilung palliativmedizinische Forschung stattfindet. Neben der

Palliativstation des KUM erfolgten bisher Projekte in der Onkologie/ Himatoonkologie

des KUM, die Bezug zur Palliativmedizin hatten und deren Studien der Palliativstation

bekannt waren.

Es flossen nur die Antworten der Abteilungen des KUMs ein, in denen mindestens 5 Arz-

te und 5 nichtarztliche Mitarbeiter an der Befragung teilgenommen hatten: Palliativsta-

tion (N=17), Neurologie (N=22), Onkologie/ Himatoonkologie (N=21) und HNO (N=15).

Vergleiche hierzu auch Abbildung 2.

Antwort 4.1: ,Finden in Ilhrer Abteilung/ Institution palliativmedizinische For-
schungsprojekte statt?”
Von den 82 Befragten des KUMs bestatigten 38(46,3%) diese Frage. 27(32,9%) vernein-

ten sie und 17(20,7%) wussten es nicht. Es fehlte keine Antwort.

Abteilungsvergleich:
Palliativstation: 16 (94,1%) von 17 Mitarbeitern bestdtigten die Frage. Ein (5,9%)
nichtarztlicher Mitarbeiter verneinte sie.

Ein Berufsgruppenunterschied ergab sich nicht (Exakter Test nach Fischer: p =0,471).
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Neurologie: 10 (45,5%) von 22 Mitarbeitern verneinten die Frage. 8 (36,4%) bestatig-
ten sie und 4 (18,2%) wussten es nicht.

Es bestand kein Berufsgruppenunterschied (Exakter Test nach Fischer: p = 0,160).
Onkologie/ Himatoonkologie: 9 (42,9%) von 21 Mitarbeitern wussten es nicht.

7 (33,3%) bestatigten die Frage und 5 (23,8%) verneinten sie.

Bei Betrachtung der Berufsgruppen zeigte sich, dass bei 5 (83,3%) von 6 Arzten Kennt-
nisse uiber laufende palliativmedizinische Forschungsprojekte vorlagen. Einer (16,7%)
wusste es nicht.

Bei dem nichtdrztlichen Personal bestatigten nur 2 (13,3%) von 15 die Durchfiihrung.

8 (53,3%) wussten es nicht und 5 (33,3%) verneinten die Frage. Es bestand ein signifi-
kanter Unterschied zwischen den Berufsgruppen (Exakter Test nach Fischer; p = 0,013).
HNO: 11 (73,3%) von 15 Mitarbeitern verneinten die Frage und 4 (26,7%) wussten es
nicht.

Es bestand kein Berufsgruppenunterschied (Exakter Test nach Fischer: p = 0,282).

Antwort 4.2: ,Fiihlen Sie sich ausreichend iiber laufende palliativmedizinische For-
schungsprojekte in Ihrer Abteilung informiert?”
Von den 82 Mitarbeitern verneinten 50 (61,0%) diese Frage, 22 (26,8%) bestatigten sie,

9 (11,0%) wussten es nicht und eine Person (1,2%) kreuzte zwei Moglichkeiten an.

Abteilungsvergleich:

Palliativstation: 7 (41,2%) von 17 Mitarbeitern gaben an, nicht informiert zu sein. 9
(52,9%) fiihlten sich ausreichend informiert. Ein (5,9%) Teilnehmer wusste es nicht.

Es bestand kein Berufsgruppenunterschied (Exakter Test nach Fischer: p = 1,000).
Neurologie: 14 (63,6%) von 22 Befragten verneinten die Frage und 6 (27,3%) bestatig-
ten sie. Einer (4,5%) wusste es nicht und einer (4,5%) kreuzte zwei Moglichkeiten an.
Auch hier zeigte sich kein Zusammenhang zur Berufsgruppe (Exakter Test nach Fischer:
p=1,000).

Onkologie/ Himatoonkologie: 15 (71,4%) von 21 Teilnehmern verneinten die Frage
und 2 (9,5%) bestatigten sie. 4 (19,0%) wussten es nicht.

Ebenfalls konnte kein signifikanter Unterscheid zwischen den Berufsgruppen ermittelt

werden (Exakter Test nach Fischer: p = 0,426)
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HNO: 12(80%) von 15 fiihlten sich nicht gut informiert. Einer (6,7%) bestatigte diese
Frage. 2 (13,3%) wussten es nicht.

Es bestand kein Berufsgruppenunterschied (Exakter Test nach Fischer: p = 0,467).

Antwort 4.3: ,Sind Sie Teil des palliativmedizinischen Forschungsteams?“
64 (78,0%) von 82 Mitarbeitern verneinten diese Frage. 13 (15,9%) bestatigten sie und
3 (3,7%) wussten es nicht. 2 (2,4%)

100%] * Berufsgruppe
Teilnehmer gaben keine Antwort. gChtéQT”Ch‘ES
ersonal N = 46
80% arztliches
Personal N = 34
Insgesamt bestdtigten nur 9 (26,5%) § 60%]
- °
von 34 Arzten und 4 (8,7%) von 46 & |
nichtarztlichen Mitarbeitern diese Fra-
20%
ge (Abb. 6).
0%- fo%]
Es zeigte sich ein signifikanter Unter- Nein Ja Weif nicht
schied zwischen den beiden Berufs- Abb. 6: relative Verteilung der Antworten zu Frage 4.3

entsprechend der Berufsgruppe (N=80)
gruppen (Exakter Test nach Fisher:

p=0,030).

Bei den folgenden Fragen wurden wieder alle 97 Antworten beriicksichtigt.

Antwort 4.4: ,Bekommen Sie Informationen zu palliativmedizinischen Forschungs-

ergebnissen?”
Diese Frage wurde von 28 (28,9%) der 50% i | Berufearuppe
97 Befragten bestitigt. 62 (64,0%) [EiéPéiﬁé'fﬂ‘isse

650% arztliches
verneinten sie und 5 (5,2%) wussten es = el
nicht. 2 (2,0%) Antworten fehlten. E 20%

o

20%
Der Berufsgruppenvergleich zeigte,
dass 21 (53,8%) von 39 Arzten und 41 0%-

Nein Ja Weilt nicht

(73,2%) von 56 des nichtarztlichen Abb. 7: relative Verteilung der Antworten zu Frage 4.4
entsprechend der Berufsgruppe (N=95)

Personals diese Frage verneinten. Im-

merhin 17 Arzte (43,6%) gaben an, Informationen zu erhalten (Abb. 7).
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Bei der statistischen Auswertung zeigte sich ein schwach signifikanter Unterschied zwi-

schen den Gruppen (Exakter Test nach Fisher: p=0,04).

Antwort 4.5: Stehen Ihnen am Arbeitsplatz Forschungsmedien zur Verfiigung (z.B.
Fachzeitschriften, Zugang zu Onlinedatenbanken wie beispielsweise Pubmed)?

69 (71,1%) von 97 Teilnehmern bestdtigten diese Frage. 16 (16,5%) verneinten sie und
10 (10,3%) wussten es nicht. 2 (2,1%) Angaben fehlten.

Der Gruppenvergleich zeigte, dass 38

100% * Berufsgruppe
0 A - nichtarztliches
(97,4%) von 39 Arzten Zugang zu For S0% AEHSEess
schungsmedien haben, was 31 (55,4%) £ .. e S
N
. o . . . [=]
von 56 nichtarztlichen Mitarbeitern & 409
bestatigten (Abb. 8). Bei dieser Frage 20%
zeigte sich ein signifikanter Unter- 0% 3% %]
Nein Ja Weilt nicht

schied zwischen den beiden Berufs- Abb. 8: relative Verteilung der Antworten zu Frage 4.5

gruppen (Exakter Test nach Fisher = entsprechend der Berufsgruppe (N=93)

22,262; p=0,000).

Antwort 4.6. Werden bei Ihnen palliativmedizinische Forschungsergebnisse in den
Arbeitsalltag integriert?

Insgesamt bestatigten 38 (39,2%) von 97 Teilnehmern diese Frage. 28 (28,9%) vernein-
ten sie und 30 (30,9%) wussten es nicht. Einer (1,0%) gab keine Antwort

Ein signifikanter Unterschied zwischen den Berufsgruppen konnte nicht gezeigt werden

(X2 = 4,715 [df = 2]; p= 0,095).

Antwort 4.7: ,Mdchten Sie stdrker in Forschungsprozesse integriert werden?”
37 (38,1%) von 97 gaben an, dass sie starker integriert werden mochten. 36 (37,1%)
verneinten es und 21 (21,6%) wussten es nicht. 3 (3,1%) gaben keine Antwort.

Ein signifikanter Unterschied zwischen Arzten und nichtérztlichen Mitarbeitern bestand

nicht (X2 = 0,557 [df = 2]; p= 0,757).

3.2.5 Frage 5:,Die Forschung auf dem Gebiet der Palliativmedizin ist...?
Als Antwortmoglichkeiten gab es: ,zu intensiv®, ,gerade richtig®, ,nicht ausreichend inten-

siv“und , Weifs nicht”.
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49 (50,5%) von 97 Befragten wussten nicht, wie sie die Forschung in der Palliativmedi-
zin bewerten sollten. 21 (21,6%) hielten sie fiir gerade richtig. 18 (18,6%) fanden sie
nicht ausreichend intensiv. Keiner gab an, dass er die Forschung als zu intensiv empfin-
de. 9 gaben keine Antwort (9,3%).

Es konnte kein signifikanter Unterschied zwischen arztlichem und nicht arztlichem Per-

sonal aufgezeigt werden (X? = 2,424 [df = 2]; p= 0,298).

3.2.6 Frage 6: Wie hdufig informieren Sie sich iiber Forschung in der Palliativme-
dizin?
Zwischen folgenden Antworten konnte gewahlt werden: , Nie®, ,<1x monatlich”, ,,>1x mo-

natlich®, ,wochentlich” und ,tdglich”.

A
Von 97 Befragten gaben 44 (45,4%) 40 1 37
. . 35 -
an, dass sie sich weniger als 1x mo- 3
. . . .. 25 -
natlich informieren wirden. 37 5 .
) . ] 15 0 Anzahl der
(38,1%) sogar nie. Die restliche Ver- 10 J o s Befragten
teilung entnehmen Sie Abb. 9. > 1 !
g 0 T T T T
4 & &
Beim Gruppenvergleich konnte kein & & F
A
signifikanter =~ Unterschied gezeigt
) Abb. 9: absolute Angaben dariiber, wie héufig sich die Befrag-
werden (Mann'Whltne}"U =891;p = ten iiber palliativmedizinische Forschung informierten

N=97
0,055) =57

Frage 6a.: ,Falls Sie sich informieren: Wie informieren Sie sich iiber Forschung in
der Palliativmedizin?“

Folgende Antwortmdoglichkeiten gab es: ,Zeitschriften®, ,Biicher”, ,Internet”, ,Fortbil-
dungsveranstaltungen und ,, Kongresse/ Symposien®“. Mehrfachnennungen waren mog-
lich.

Bei der Frage 6 gaben 60 Befragte an, sich iiber palliativmedizinische Forschung zu in-

formieren, dennoch kreuzten bei der Frage 6a weitere 7 Befragte ebenfalls Medien an,

mit denen Sie sich iiber Forschung informieren wiirden.
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67 (69,1%) von 97 Befragten informierten sich mit mindestens einem Medium. Darunter

waren 28 (71,8%) von 39 Arzten und 39 (67,2%) von 58 nichtirztlichen Mitarbeitern.

Diejenigen, die sich informierten nutzten durchschnittlich 2,13 Medien (s = 1,14). Sie
wiahlten am Haufigsten das Internet (43 von 67), gefolgt von Zeitschriften (39 von 67),
Fortbildungsveranstaltungen (31 von 67), Kongressen (19 von 67) und Biichern (11 von
67).

Arzte nutzten durchschnittlich 2,29

Medien (s = 1,15). Davon hauptsach- W nichtérztliches
Personal N =39

lich das Internet und Fortbildungen. o
W arztliches

Beim nichtirztlichen Personal wa- Personal N = 28

ren es durchschnittlich 2,08 Medien
(s=1,201).

Sie favorisierten Zeitschriften und

das Internet. Abbildung 10 zeigt die

Abb. 10: relativen Hdiufigkeiten der Antworten zu Frage 6a

relativen Haufigkeiten der Antwor-
8 entsprechend der Berufsgruppe (N=67)

ten in Abhangigkeit von der Berufs-

gruppe.

3.3 Herausforderungen, Fehlermoéglichkeiten und Einflussfaktoren

palliativmedizinischer Forschung

3.3.1 Frage 7: ,Wird die Forschung in der Palliativmedizin Ihrer Meinung nach
durch folgende Faktoren erschwert?“: Antworten 7.1 - 7.5
Bei dieser Frage gab es 4 Antwortmdoglichkeiten: ,widerspreche ausdriicklich®, ,Wider-

spreche eher”, ,Stimme eher zu“ und ,Stimme voll zu".

Antwort 7.1: ,Fehlende Akzeptanz der Notwendigkeit von Forschung?“
Von den 97 Teilnehmern stimmten 47 (48,5%) eher und 6 (6,2%) voll zu.
31 (32,0%) widersprachen hingegen eher und 4 (4,1%) ausdrticklich.

9 (9,3%) gaben keine Antwort.
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Zusammenfassend stimmte also die Mehrheit zu: 54,7 %.
Ein Meinungsunterschied zwischen den beiden Berufsgruppen konnte nicht gezeigt

werden (Mann-Whitney-U = 810,5; p = 0,174).

Antwort 7.2: ,,Forschung in der Palliativmedizin wird als unethisch und dem Patien-
ten nicht zumutbar erachtet?“

35 (36,1%) der 97 Befragten stimmten eher zu. 30 (31,0%) widersprachen eher. 19
(19,6%) widersprachen ausdriicklich und 5 (5,2%) stimmten voll zu.

8 machten keine Angaben (8,2%).

Zusammenfassend widersprach also eine knappe Mehrheit: 50,6%

Ein Berufsgruppenunterschied bestand nicht (Mann-Whitney-U =917,5; p = 0,614).

Antwort 7.3: ,Die Belastung fiir den Patienten ist hoch?“

Von den 97 Befragten widersprachen 38 (39,2%) eher, 33 (34,0%) stimmten eher zu,
13 (13,4%) widersprachen ausdriicklich und 3 (3,1%) stimmten voll zu.

10 Antworten fehlten (10,3%)

Insgesamt widersprach also die knappe Mehrheit: 52,6%

17 (43,6%) von 39 Arzten und 21 (43,8%) von 48 nichtirztlichen Mitarbeitern ent-
schieden sich fiir ,Widerspreche eher” (Abb. 11).
13 Arzte (33,3%) kreuzten ,Stimme eher zu“ und 9 (23,1%) ,widerspreche ausdriick-

lich“ an. Keiner der Arzte stimmte voll

| Berufsgruppe

ZU. 50% * Enichtérztliches
Personal N = 48
Bei den nichtirztlichen Mitarbeitern NZg s Fereen!

40%

wahlten 20 (41,7%) ,Stimme eher”, 4

(8,3%) ,widerspreche ausdriicklich” 30%

und 3 (6,3%) ,,Stimme voll zu“.

Prozent

20%
Beim Gruppenvergleich stellte sich ein

schwach signifikanter Unterschied her- 10%]

aus (Mann-Whitney-U = 719,5; p =

0%~ 6
° Widerspreche Widerspreche Stimme eher Stimme voll zu
ausdriicklich eher 2u

0,046). Demnach widersprach das arzt-
Abb. 11: relative Verteilung der Antworten zu Frage 7.3

liche Personal tendenziell starker entsprechend der Berufsgruppe (N=87)
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(66,7%) als das nichtarztliche Personal (52,1%).

Antwort 7.4: ,Eingeschrdnkte Vergleichbarkeit der Patientengruppen?“

Bei dieser Frage stimmten 39 (40,2%) von 97 eher zu, 29 (29,9%) widersprachen eher,
9 (9,3%) widersprachen ausdriicklich und 7(7,2%) stimmten voll zu.

Keine Angabe machten 13 Teilnehmer (13,4%).

Insgesamt stimmten also 47,4% der Teilnehmer zu.

Ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen konnte nicht gezeigt werden

(Mann-Whitney-U = 685; p = 0,062).

Antwort 7.5: ,Andere?”
Zusatzlich hatten die Teilnehmer die Moglichkeit selbst eine Ursache zu nennen, die ih-
rer Meinung nach die Forschung erschwert. Vier (4,1%) Teilnehmer nahmen diese Mdg-
lichkeit wahr:
e Spdter Beginn der Palliativmedizin, trotz Abzeichnung, dass kurative Medizin kei-
nen Erfolg erzielt”
e fehlende Methodenkompetenz”
o ,Wesentliche Fragen gar nicht mit 100%iger Sicherheit beantwortbar (wie Ster-
bender die Dinge selbst erlebt)“

e , Der Faktor Zeit”

3.3.2 Frage 8: ,Welche Fehlermdoglichkeiten kennen Sie bei der Forschung in der
Palliativmedizin?

Zur Beantwortung dieser Frage, wurden 4 mogliche Fehlerquellen genannt, die mit ,Ja“

»Nein“und , Weif$ nicht” beantwortet werden konnten. Bei Frage 8.5 konnte zudem frei-

textlich geantwortet werden.

Antwort 8.1: ,Unzureichende Aufkldrung des Patienten?”
45 (46,4%) der 97 Befragten kreuzten ,Ja“ an. 33 (34,0%) wussten es nicht und 16
(16,5%) entschieden sich fiir ,Nein“. 3 (3,1%) machten keine Antwort.

Ein Gruppenunterschied konnte nicht gezeigt werden (X2 = 0,578 [df =2]; p =0,749).

23



Ergebnisse

Antwort 8.2: ,Unzureichende Aufkldrung der Mitarbeiter?

Insgesamt bestatigten 53 (54,6%) der 97 Befragten diese Frage. 29 (29,9%) wussten es
nicht und 12 (12,4%) verneinten sie. 3 (3,1%) gaben keine Antwort.

Im Gruppenvergleich ergab sich kein Unterschied (Exakter Test nach Fisher = 0,279; p
=0,955).

Antwort 8.3: ,Fehlerhafte Fragestellung?“
45 (46,4%) der 97 Befragten bestitigten die Frage, 39 (40,2%) wussten es nicht und 10
(10,3%) verneinten sie. 3 Antworten fehlten (3,1%).

Auch bei dieser Frage gab es keinen Gruppenunterschied (Exakter Test nach Fisher =

2,108; p =0,359).

Antwort 8.4: ,Unsachgemdfie Durchfiihrung?“
Diese Frage wussten 40 (41,2%) der 97 Teilnehmer nicht. 37 (38,1%) bestatigten sie
und 15 (15,5%) kreuzten ,Nein“ an. 5 (5,2%) Befragte gaben keine Antwort.

; . ; 60% Berufsgruppe
Beim arztlichen Personal sahen 22 * chtartliches
. . 50% Personal N = 53

(56,4%) von 39 eine unsachgemaifie ° arztliches
Personal N =39

Durchfiihrung als Fehlerquelle, 13 40%
(33,3%) gaben an, es nicht zu wissen 30%]

versus 15 (28,3%) und 27 (50,9%) 0%+

Prozent

beim nichtarztlichen Personal (Abb.

12).

10%7

0%

Es zeigte sich ein signifikanter Unter- hein Ja o Wellnicht
. 5 Abb. 12: relative Verteilung der Antworten zu Frage 8.4
schied (X2= 7,535 [df =2]; p =0,023). entsprechend der Berufsgruppe (N=92)

Antwort 8.5: ,Andere?”

Ergdanzend wurden von vier (4,1%) Teilnehmern zusatzliche Fehlerquellen genannt:
e , Bias”
e ,Unzureichende "Verblindung"“

e insuffiziente Kenntnisse der Durchfiihrung bzgl. wissenschaftlicher Arbeitsweise”

e ,Kollektive, interdisziplindre Kooperation”
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3.3.3 Frage 9: ,Welche Einflussfaktoren beeinflussen Ihrer Meinung nach die
Aussagekraft palliativmedizinischer Studien?“
5 Antwortmdéglichkeiten wurden vorgegeben: ,Ja“ ,Nein“ und , Weifs nicht”. Erganzend

konnte Frage 9.6 freitextlich beantwortet werden.
Antwort 9.1: ,Externe Einflussnahme (z.B. Pharmaindustrie)“
44 (45,4%) der 97 Befragten wussten es nicht. 37 (38,1%) bestatigten eine externe Ein-

flussnahme und 15 (15,5%) verneinten sie. Einer gab keine Antwort (1,0%).

Die Antworten entsprechend der Be-

60% * Berufsgruppe
rufsgruppe gibt Abbildung 13 wieder. nichtarztliches
. 50% I?ers_onal N=57
14 (35,9%) von 39 Arzten antworteten gggg?%lsl\l: 0
mit ,Ja“ und ebenfalls 14 (35,9%) ent- £ 40%]
N
schieden sich fiir ,Weifd nicht”. Weitere E 30%]

11 (28,2%) wahlten ,Nein“. 20%1

Beim nichtarztlichen Personal gaben 10%1

30 (52,6%) von 57 an, es nicht zu wis- 0%

Nein Ja Weild nicht

sen und 23 (40,4%) bestdtigten diese ) )
Abb. 13: relative Verteilung der Antworten zu Frage 9.1
Aussage. 4 (7,0%) kreuzten ,Nein“ an. entsprechend der Berufsgruppe (N= 96)

Es zeigte sich ein signifikanter Unterschied (X? = 8,187 [df =2]; p =0,017).

Antwort 9.2: ,Anzahl der teilnehmenden Patienten (z.B. zu wenig Teilnehmer)“
Insgesamt wahlten 65 (67,0%) von 97 ,Ja“ aus. 22 (22,7%) wussten es nicht und 7
(7,2%) verneinten die Antwort. Von 3 Teilnehmern fehlte die Antwort (3,1%).

Einen Gruppenunterschied gab es nicht (Exakter Test nach Fisher = 4,184; p =0,122).

Antwort 9.3: ,Voreingenommenbheit der Untersucher”

41 (42,3%) von 97 Befragten bestitigten diese Aussage. 25 (25,8%) wussten es nicht
und 15 (15,5%) verneinten sie. Eine Antwort fehlte (1,0%).

Die Meinungen der beiden Berufsgruppen unterschieden sich nicht im Antwortverhal-

ten. (X2= 2,289 [df =2]; p= 0,318).
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Antwort 9.4: ,Psychische Verfassung der Patienten”

Diese These bestdtigten 61 (62,9%) der 97 Befragten. 21 (21,6%) wussten es nicht und
14 verneinten sie (14,4%). Einer gab keine Antwort (1,0%).

Ebenfalls ergab sich kein Gruppenunterschied (X? = 1,855 [df =2]; p =0,396).

Antwort 9.5: ,Es gibt keine wesentlichen Einflussfaktoren”
49 (50,5%) von 97 verneinten diese Aussage, 33 (34,0%) wussten es nicht und 3 (3,1%)
bestdtigten sie. 12 Antworten fehlten (12,4%).

Ein Meinungsunterschied konnte zwischen den Gruppen nicht gezeigt werden. (Exakter

Test nach Fisher = 4,733; p =0,084).

Antwort 9.6: ,Andere?”

Weitere Einflussfaktoren wurden von keinem Teilnehmer genannt.

3.4 Mittel und Grenzen palliativmedizinischer Fragestellungen

3.4.1 Frage 10: ,Welche Forschungsmethoden sind Ihrer Meinung nach dem Pati-
enten zumutbar?“

Bei dieser Frage hatten die Teilnehmer nur zwei Wahlméglichkeiten: ,Ja“ und ,Nein®.

Antwort 10.1: ,,Fragebégen?”

i 100% Berufsgruppe
Insgesamt sprachen sich 80 (82,5%) nichtarztiches
Personal N = 54
von 97 fir die Verwendung von Frage- 80%- arztiiches
Personal N =37
bogen aus. -
S 60%
11 (11,3%) waren dagegen und 6 N
(6,2%) machten keine Angabe. & 40w
) 20%1
37 von 37 Arzten (100%) und 43 von
54  nichtirztlichen  Mitarbeitern 0% N I

(79,6%) waren daftir (Abb. 14). Dieser  Abb. 14: relative Verteilung der Antworten zu Frage 10.1:

. L »~Fragebégen” entsprechend der Berufsgruppe (N= 91)
Unterschied war signifikant (Exakter

Test nach Fisher: p=0,002).
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Antwort 10.2: ,Foto- und Videodokumentation“
Foto- und Videodokumentation befiirworteten 57 (58,8%) von 97 Befragten. 31 (32,0%)

waren dagegen. 9 (9,3%) gaben keine Antwort.

Von den Berufsgruppen wurde diese 100%] S Berufsgruppe
A i nichtarztliches
Frage unterschiedlich bewertet. 32 Personal N = 50

arztliches
Personal N = 38

80%
(84,2%) von 38 Arzten fanden die

Durchfithrung akzeptabel, wohingegen 60%]

25 (50,0%) von 50 der nichtarztlichen 20%

Prozent

Mitarbeitern dieser Methode ableh-
20%
nend gegeniiberstanden (Abb. 15).

Auch hier zeigte sich ein signifikanter 0%

Nein Ja

Unterschied zwischen den Berufsgrup-  abb. 15: relative Verteilung der Antworten zu Frage 10.2:
»~Foto- und Videodokumentation“ entsprechend der Berufs-

pen (X?=11,074 [df =1]; p =0,001). gruppe (N=88)

Antwort 10.3a: ,,Ultraschall“

77 (79,4%) von 97 Mitarbeitern gaben an, dass sie Ultraschall zumutbar fanden. 15

(15,5%) lehnten es ab. 5 (5,2%) Ant- 100%- Berufsgruppe

worten fehlten. Personal 1< 55
80%) ParsonaiN = 37

34 (91,9%) von 37 der arztlichen und E; 60%]

43 (78,2%) von 55 der nichtarztlichen 2 Jooed

Mitarbeiter stuften die Ultraschallun-

tersuchung als zumutbar ein (Abb. 16). 20%7]

Ein signifikanter Unterschied zwischen

0%~

Nein Ja

den Berufsgruppen ergab sich nicht (X2
Abb. 16: relative Verteilung der Antworten zu Frage 10.3a:

= 3,047 [df =1]; p =0,081). »Ultraschall” entsprechend der Berufsgruppe (N=92)

Antwort 10.3b: ,,Réntgen”
Von den 97 Befragten befiirworteten 60 (60,8%) die Rontgenuntersuchung,.
30 (30,9%) lehnten sie ab und 8 Antworten fehlten (8,2%).
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27 (72,9%) von 37 Arzten sahen die 50%-

Rontgenuntersuchung als geeignete

Forschungsmethode an. 32 (61,5%) 60%

von 52 der nichtarztlichen Mitarbeiter
waren der gleichen Ansicht (Abb. 17).
Ein statistischer Unterschied zwischen
den Berufsgruppen konnte nicht fest-
gestellt werden (X?= 1,265 [df =1]; p
=0,261).

Antwort 10.3c:
~Computertomographie (CT)“

50 (51,5%) von 97 Teilnehmern
stimmten zu. 40 (41,2%) lehnten ab
und 7 (7,2%) gaben keine Antwort.

22 (59,4%) von 37 der arztlichen und
28 (52,8%) von 53 der nichtarztlichen
Mitarbeiter stimmten der Computer-
tomographie fiir Forschungszwecke zu
(Abb. 18). Die Meinung zwischen den
Berufsgruppen unterschied sich nicht
signifikant (X2 = 0,388 [df =1]; p
=0,533).

Antwort 10.3d:
~Magnetresonanztomographie
(MRT)“

Eine MRT-Untersuchung fir For-
schungszwecke lehnten 49 (50,5%)
von 97 Befragten ab. 40 (41,2%) akzep-
tierten sie und 8 (8,2%) Antworten

fehlten.

Prozent

Prozent

Prozent

Berufsgruppe
nichtarztliches
Personal N = 52

arztliches
Personal N =37

Abb. 17: relative Verteilung der Antworten zu Frage 10.3b:
»~Rontgen"” entsprechend der Berufsgruppe (N=89)

Berufsgruppe
nichtarztliches
Personal N = 53

arztliches
Personal N =37

Abb. 18: relative Verteilung der Antworten zu Frage 10.3c:
»Computertomographie (CT)" entsprechend der Berufs-
gruppe (N=90)

Berufsgruppe

nichtarztliches
Personal N =52
arztliches
Personal N =37

Abb. 19: relative Verteilung der Antworten zu Frage 10.3d:
~Magnetresonanztomographie (MRT)“ entsprechend der

Berufsgruppe (N=89)
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20 (54,1%) von 37 der arztlichen Mitarbeiter stimmten zu, wohingegen 32 (61,5%) von
52 der nichtarztlichen Mitarbeiter sie als unzumutbar einstuften (Abb. 19). Statistisch
konnte kein Unterschied zwischen Arzten und nichtirztlichen Mitarbeitern nachgewie-

sen werden (X2 = 2,124 [df =1]; p =0,145).

Antwort 10.4: ,Blutentnahme”“

74 (76,3%) von 97 Befragten stimmten

100%- Berufsgruppe
der Blutentnahme zu. 17 (17,5%) lehn- * nichtariches
. 0 b kei Perls_‘orTaIN=54
9% i
ten sie ab und 6 (6,2%) gaben keine 80% atiches
Meinung ab. -
S 60%]
S
Beim Gruppenvergleich zeigte sich, ® a0%
dass 35 (94,6%) von 37 Arzten und 39 -
(72,2%) von 54 der nichtdrztlichen
Mitarbeiter die Blutentnahme als zu- 0%

Nein Ja

mutbar erachteten (Abb. 20). Hierbei Abb. 20: relative Verteilung der Antworten zu Frage 10.4:
»Blutentnahme” entsprechend der Berufsgruppe (N= 91)
zeigte sich ein signifikanter Unter-

schied (X? = 7,234 [df =1]; p =0,007).

Antwort 10.5: ,,Gewebeentnahme (z.B. Biopsie)“
Gegeniiber einer Gewebeentnahme war die Mehrheit ablehnend eingestellt. 66 (68,0%)

der 97 Teilnehmer lehnten ab. 23 (23,7%) stimmten zu und 8 (8,2%) enthielten sich.

50% Berufsgruppe

.. nichtarztliches
24 (66,7%) von 36 Arzten und 42 l?f%sogalN=53

arztiiches
(79,2%) von 53 der nichtirztlichen 00%7 Personal =36
Teilnehmer lehnten sie ab. 12 (33,3%) §
O 40%

vom darztlichen Personal stimmten ihr o
zu (Abb. 21). Es ergab sich kein signifi- 20%-
kanter Unterscheid zwischen den Be-
rufsgruppen. (X2 = 1,770 [df =1]; p 0% Nain Ja
=0,183). Abb. 21: relative Verteilung der Antworten zu Frage 10.5:

»Gewebeentnahme“ entsprechend der Berufsgruppe (N=89)
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3.5 Teilnahmemotivation, Angehorigenintegration und Forschungs-

schwerpunkte

3.5.1 Frage 11: ,Warum nehmen Ihrer Meinung nach Patienten aus der Pallia-
tivmedizin an Forschungsprojekten teil?“
Als Antwortmoglichkeiten gab es ,Widerspreche ausdriicklich®, ,,Widerspreche eher®,

,Stimme eher zu"“ und ,Stimme voll zu",

Antwort 11.1: ,,Zur Verbesserung der Medizin?“

Von den 97 Befragten stimmten 40 (41,2%) ,voll“ und 38 (39,2%) ,eher” zu. 12 (12,4%)
widersprachen ,eher” und einer (1,0%) widersprach sogar ,ausdriicklich“. 6 Antworten
fehlten (6,2%).

Zusammenfassend stimmten 80,4% der Befragten zu.

Zwischen den Berufsgruppen konnte kein signifikanter Unterschied ermittelt werden

(Mann-Whitney-U = 954; p = 0,642).

Antwort 11.2: ,Weil sie sich eine Verbesserung Ihrer Erkrankung erhoffen (z.B. neue
Behandlungsmethoden)?“

42 (43,3%) von 97 Teilnehmern stimmten eher zu. 31 (32,0%) stimmten voll zu. 17
(17,5%) widersprachen eher und 2 (2,1%) ausdriicklich. 5 (5,2%) Antworten fehlten.

Zusammenfassend stimmten 75,3% der Befragten zu.

Der Berufsgruppenunterschied wird in

50%7 *
Abbildung 22 wiedergegeben. Er zeigt,
dass 18 (47,4%) von 38 Arzten ,eher”  *%%

Personal N = 54

Berufsgruppe
nichtérztliches
arztliches Personal
N=38

zustimmten. 13 (34,2%) hingegen wi- 30%

Prozent

dersprachen ,eher®.
20%
Beim nichtarztlichen Personal stimm-

ten 24 (44,4%) von 54 ,eher” und 9%

ebenfalls 24 ,voll“ zu. Bei dieser Frage 0% —
° Widerspreche Widerspreche Stimme eher Stimme voll zu
ausdriicklich eher 2

zeigte sich ein signifikanter Unter-
Abb. 22: relative Verteilung der Antworten zu Frage 11.2
schied (Mann-Whitney-U = 670; p = entsprechend der Berufsgruppe (N= 92)

0,002).
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Antwort 11.3:,,Um nicht negativ/ ablehnend in Erscheinung zu treten?”

42 (43,3%) der 97 Teilnehmer widersprachen ,eher” und 29 (29,9%) stimmten ,eher”
zu. 11 (11,3%) widersprachen ,ausdriicklich“ und 5 (5,2%) stimmten ,voll“ zu. 10
(10,3%) Befragte enthielten sich.

Zusammenfassend widersprachen die Teilnehmer zu 54,6%.

Ein signifikanter Unterschied zwischen den teilnehmenden Berufsgruppen konnte nicht

nachgewiesen werden (Mann-Whitney-U = 881,5; p = 0,685).

Antwort 11.4: ,Weil sie glauben, bei Nichtteilnahme schlechter versorgt zu werden?“
Dieser Ansicht widersprachen ,eher” 45 (46,4%) der 97 Befragten. ,Ausdriicklich” wi-
dersprachen 20 (20,6%) Teilnehmer. 23 (23,7%) stimmten ,eher” zu und 3 (3,1%)
stimmten ,voll“ zu. 6 Antworten fehlten (6,2%).

Zusammenfassend widersprachen 67,0% der Befragten.

Signifikante Antwortunterschiede zwischen den Berufsgruppen gab es nicht (Mann-

Whitney-U = 953,5; p = 0,641).

Antwort 11.5: ,Weil sie aufgrund guter Versorgungsbedingungen nicht ablehnen
wollen?“

Dieser Auffassung widersprachen ,eher” 24 (24,7%) von 97 Befragten. 50 (51,5%)
stimmten ,eher” zu. 12 (12,4%) widersprachen ,ausdriicklich“ und 6 stimmten ,voll“ zu
(6,2%). 5 Aussagen fehlten (5,2%).

Zusammenfassend stimmten 57,7% der Befragten zu.

Ein Berufsgruppenunterscheid konnte nicht gezeigt werden (Mann-Whitney-U = 1016; p
=0,930).

Antwort 11.6: ,Andere?”
Funf (5,2%) Teilnehmer gaben ergianzend folgende Griinde an:
e ,Um ihrer Erkrankung Sinn zu geben”
e ,Wunsch nach Aufmerksamkeit/ Kontakt”
e ,um anderen zu helfen, pos. Beitrag zu leisten”
e ,aus ethisch, moralischen Griinden, um der Nachwelt etwas zu hinterlassen und
noch Gutes zu tun“

e ,vermehrte Aufmerksamkeit der Behandler”

31



Ergebnisse

3.5.2 Frage 12:,Sollen Angehorige Ihrer Meinung nach ebenfalls als Teilnehmer
in die palliativmedizinische Forschung einbezogen werden?*

Bei dieser Frage konnte , Widerspreche ausdriicklich®, ,Widerspreche eher”, ,Stimme eher

zu“und ,Stimme voll zu“ angekreuzt werden.

51 (52,6%) der 97 Teilnehmer stimmten ,voll“ und 35 (36,1%) ,eher” zu. Nur 5 Teil-

nehmer widersprachen ,eher” (5,2%) und einer (1,0%) ,ausdriicklich®. 5 (5,2%) Ant-

worten fehlten.

Zusammenfassend stimmten 88,7% der Befragten zu.

Ein Meinungsunterscheid zwischen Arzten und nichtirztlichen Mitarbeitern zeigte sich

nicht (Mann-Whitney-U = 826; p = 0,072).

3.5.3 Frage 13: ,Welche der folgenden Forschungsschwerpunkte wiinschen sich
Ihrer Meinung nach Patienten der Palliativmedizin?“

Folgende Antwortmaéglichkeiten gab es: ,Ja“und , Nein”.

Antwort 13.1: ,Symptomkontrolle?“

87 (89,7%) der 97 Befragten stimmten zu. 4 (4,1%) verneinten diese Frage. Es fehlten 6
Antworten (6,2%).

Es konnte kein statistischer Unterschied zwischen den Berufsgruppen gezeigt werden

(Exakter Test nach Fisher: p=1,000).

Antwort 13.2: ,Kommunikation zwischen Patienten und Behandelnden?“
84 (86,6%) von 97 stimmten zu und 7 lehnten ab (7,2%). 6 enthielten sich (6,2%).
Ein statistischer Unterschied zwischen den Berufsgruppen ergab sich nicht (Exakter

Test nach Fisher: p= 0,428).

Antwort 13.3: ,Sozialmedizinische Aspekte (z.B. Hilfe fiir Patienten und Familie).”

85 (87,6%) der 97 Teilnehmer bestatigten die Frage und nur 7 (7,2%) lehnten sie ab.
Keine Antwort gaben 5 Befragte (5,2%).

Ein statistischer Unterschied zwischen Arzten und nichtirztlichen Mitarbeitern konnte

nicht ermittelt werden (Exakter Test nach Fisher = p=0,426).
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Antwort 13.4: ,Spirituelle Bediirfnisse?

70 (72,2%) der 97 bestatigten die Frage. 19 (19,6%) lehnten sie ab und 8 (8,2%) ent-
hielte sich.

Ein statistischer Berufsunterschied bestand nicht (X2 = 0,655 [df =1]; p =0,418).

Antwort 13.5: ,pflegerische Aspekte?”
81 (83,5%) der 97 Teilnehmer bejahten die Frage. 8 (8,2%) lehnten sie hingegen ab.

8 (8,2%) Befragte antworteten nicht.

e
Bei diesem Forschungsschwerpunkt 80%] artiches e
zeigte sich ein signifikanter Unter- R
schied zwischen den Berufsgruppen §
(Exakter Test nach Fisher: p= 0,005). * a0
Der Abbildung 23 ist zu entnehmen, —
dass sich 98,1% der nichtarztlichen
Mitarbeiter (53 von 54) fiir pflegeri- 0% oNem Ja

sche Themen aussprachen und 80,0%  Abb. 23: relative Verteilung der Antworten zu Frage 13.5
entsprechend der Berufsgruppe (N=89)

der arztlichen Mitarbeiter (28 von 35).

Antwort 13.6: ,Komplementdirmedizin (z.B. Homdéopathie, Bachbliitentherapie, tra-
ditionelle chinesische Medizin, Aromatherapie)?“

65 (67,0%) von 97 stimmten zu. 25 (25,8%) verneinten die Frage und 7 (7,2%) enthiel-
ten sich.

Ein statistischer Unterschied zwischen den beiden Berufsgruppen bestand nicht (X2 =

2,077 [df =1]; p =0,150)

Antwort 13.7: ,,0rganisation fiir den Notfall?"

81 (83,5%) der 97 Teilnehmer glaubten, dass sich Patienten die ,Organisation fiir den
Notfall“ als Thema von Forschungsarbeiten wiinschten. 8 (8,2%) sahen keinen Bedarf
und 8 (8,2%) Antworten fehlten.

Ein signifikanter Berufsgruppenunterschied bestand nicht (Exakter Test nach Fisher: p=

0,710).
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Antwort 13.8: ,Andere?”
Weitere mogliche Forschungsschwerpunkte wurden von sechs (6,2%) Befragten ge-
nannt:

e ,Bedarfan Palliativmedizin und Palliativbegleitung“

e ,Bewusstsein/Psychologie”

e ,Die meisten Patienten wiinschen sich eher keine Forschung mehr, weil sie selber

nicht mehr davon profitieren.”
e ,Gesellschaftliche und politische Entwicklung in PC*
e Hilfestellung bei Fragen aus de(r) gesetzlichen Nachlassregelung in der Akutpha-

se

e ,Therapiezieldnderung“

3.6 Aussichten und Auswirkungen palliativmedizinischer Forschung

3.6.1 Frage 14: ,In der Literatur werden verschiedene Irrtiimer und Fehlleistun-
gen bei der Versorgung palliativmedizinischer Patienten diskutiert. Bei
welchen dieser Probleme sehen Sie personlich Verbesserungspotential
durch palliativmedizinische Forschung?

Es konnte ,Ja“und , Nein“ angekreuzt werden.

Antwort 14.1a: ,,Behandlungsfehler in der Diagnostik.“

Von den 97 Befragten sahen 56 (57,7%) Verbesserungspotential durch Forschung. 28
(28,9%) verneinten die Frage und 13 (13,4%) Antworten fehlten.

Ein statistisch signifikanter Unterschied zwischen Arzten und nichtirztlichen Mitarbei-

tern bestand nicht (X% = 0,024 [df =1]; p =0,876).

Antwort 14.1b: ,,Behandlungsfehler in der medizinischen Therapie“

71 (73,2%) von 97 Befragten bestatigten diese Aussage. 18 (18,6%) verneinten sie und
6 (6,2%) Teilnehmer enthielten sich.

Ebenfalls ergab sich kein signifikanter Berufsgruppenunterschied (X? = 0,067 [df =1]; p
=0,796).
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Antwort 14.1c: ,Behandlungsfehler in der psychologischen Therapie*

Die Frage nach Optimierung der psychologischen Therapie wurde von 73 (75,3%) der
97 Befragten bestatigt. 12 (12,4%) verneinten sie und 12 (12,4%) gaben keine Antwort.
Zwischen den Berufsgruppen zeigte sich kein signifikanter Unterschied (X? = 0,466 [df
=1]; p =0,495).

Antwort 14.1d: ,,Behandlungsfehler in der spirituellen Therapie“

Die Frage nach der Verbesserung der spirituellen Therapie wurde von 53 (54,6%) der
97 Teilnehmer bestatigt. 29 (29,9%) lehnten sie ab und 15 (15,5%) antworteten nicht.
Ein Unterschied im Antwortverhalten bestand nicht (X% = 0,392 [df =1]; p =0,531).

Antwort 14.2: ,Kommunikationsschwierigkeiten”

Verbesserungspotential bei der Optimierung der Kommunikation sahen 79 (81,4%) von
97 Befragte. 10 (10,3%) sahen keinen Verbesserungsbedarf und 8 (8,2%) enthielten
sich.

Bei der statistischen Priifung konnte kein Berufsgruppenunterschied festgestellt werden

(Exakter Test nach Fisher: p= 0,734).

Antwort 14.3: ,Mdngel im Team (Zusammenarbeit, Vertrauen, Fiihrung)“

64 (66,0%) von 97 Mitarbeitern sahen Verbesserungspotential im Behandlungsteam. 22
(22,7%) verneinten die Aussage und 11 (11,3%) Antworten fehlten.

Ein Unterschied wurde nicht gezeigt (X? = 0,050 [df =1]; p =0,822).

Antwort 14.4: ,,Organisationsfehler”

65 (67,0%) der 97 Teilnehmer bestdtigten diese Frage. 21 (21,6%) verneinten sie und
11 (11,3%) enthielten sich.

Erwartungsgemafi wurde kein signifikanter Unterschied ermittelt (X? = 0,009 [df =1]; p
=0,923).

Antwort 14.5: ,Andere”:
Nur eine Person (1,0%) gab erganzend ein Problem an, das durch Forschung optimiert

werden konne:

e off label use”
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3.6.2 Frage 15:,Welche Konsequenzen hat die Forschung mit palliativmedizi-
nisch betreuten Patienten Ihrer Meinung nach?“
Als Antwortmoglichkeiten gab es: ,Widerspreche ausdriicklich®, ,Widerspreche eher®,

,Stimme eher zu“ und ,Stimme voll zu*“

Antwort 15.1: ,,Ungewollte Lebensverkiirzung teilnehmender Patienten?”
44 (45,4%) der 97 Mitarbeiter widersprachen ,ausdricklich®. 41 (42,3%) widerspra-
chen ,eher” und nur 4 (4,1%) stimmten ,eher” zu. 8 Antworten fehlten (8,2%). Keiner

wahlte ,stimme voll zu“ aus.

Berufsgruppe
Zusammenfassend widersprachen > nichtarztiches
Personal N =51
. 60%7 arztliches Personal
87,7% der Teilnehmer. N=38

Der Berufsgruppenvergleich wird in §*"

Abbildung 24 wiedergegeben. 25

Prozent

(65,8%) von 38 Arzten widersprachen 20%]

ausdriicklich. 28 (54,9%) von 51 nicht-

0%~ 0%
° Widerspreche  Widerspreche eher Stimme eher zu
ausdriicklich

arztlichen Mitarbeitern widersprachen

eher. Unter dem nichtirztlichen Perso- Abb. 24: relative Verteilung der Antworten zu Frage 15.1
entsprechend der Berufsgruppe (N=89)

nal war zudem die Meinung vertreten,

dass palliativmedizinische Forschung zu einer Lebensverkiirzung fiihrt (4 von 51).

Statistisch ergab sich ein signifikanter Unterschied (Mann-Whitney-U = 666,5; p =

0,005).

50%7

Personal N = 52

arztliches Personal
N =238

Berufsgruppe
* nichtarztliches
Antwort 15.2: ,,Ungewollte Lebens-

verldngerung teilnehmender Patien- 40%]

u
ten: 30%-

Prozent

Dieser Aussage widersprachen ,eher”
42 (43,3%) der 97 Befragten. 36 o
(37,1%) widersprachen ,ausdriicklich®, 10%]

11 (11,3%) stimmten ,eher” zu und

0%" 0%
Widerspreche Widerspreche Stimme eher Stimme voll zu

einer (1,0%) sogar ,,VOH". ausdriicklich eher

Abb. 25: relative Verteilung der Antworten zu Frage 15.2
7 (7'2%) Antworten fehlten. entsprechend der Berufsgruppe (N= 90)
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Zusammenfassend widersprachen 80,4% der Befragten.

Der Vergleich zwischen arztlichem und nichtarztlichem Personal ergab, dass 19 (50,0%)
von 38 Arzten ,ausdriicklich” widersprachen. Das nichtdrztliche Personal wahlte haupt-
sachlich ,widerspreche eher aus. 25 (49%) von 52 entschieden sich fiir diese Antwort
(Abb. 25).

Hauptsachlich nichtarztliche Mitarbeiter sahen in einer ungewollten Lebensverlange-
rung eine Gefahr palliativmedizinischer Forschungsprojekte (19% versus 5%).

Es konnte ein schwach signifikanter Unterschied ermittelt werden (Mann-Whitney-U =

756; p = 0,038).

Antwort 15.3: ,,Verbesserung der medizinischen Versorgung fiir zukiinftige Patien-
ten?”

Dieser Auffassung stimmten 47 (48,5%) von 97 Teilnehmern ,eher” und 42 (43,3%)
sogar ausdriucklich zu. Nur 3 (3,1%) Befragte widersprachen ,eher”. 5 (5,2%) Teilneh-
mer enthielten sich. Keiner kreuzte ,widerspreche ausdrticklich“ an.

Insgesamt stimmten 91,8%.der Teilnehmer zu.

Ein signifikanter Unterschied zeigte

sich beim Berufsgruppenvergleich S ¢
(Abb. 26). 50%1
22 (57,9%) von 38 Arzten stimmten
dieser Aussage ,voll“ und 31 (57,4%)

Personal N = 54

arztliches Personal

Berufsgruppe
nichtérztliches
N=38

40%7

w
s}
X

Prozent

der 54 nichtarztlichen Mitarbeiter

. 20%1
stimmten ,eher” zu.

3 (5,6%) nicht arztliche Mitarbeiter 10%]

gingen ,eher” von keiner Verbesserung 0%

=7
Widerspreche eher  Stimme eher zu Stimme voll zu

aus. (Mann-Whitney-U = 788; p = Abb. 26: relative Verteilung der Antworten zu Frage 15.3
entsprechend der Berufsgruppe (N=92)
0,032).
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Antwort 15.4a: ,,Moralische, psychische, persénliche Konsequenzen fiir den Patien-
ten?”

Dieser Vermutung stimmten 56 (57,7%) der 97 Befragten ,eher” zu. 16 (16,5%) stimm-
ten sogar ,voll“ zu und ebenfalls 16 (16,5%) widersprachen ,eher”. Einer (1,0%) wider-
sprach ,ausdriicklich®. 8 (8,2%) Befragte gaben keine Antwort.

Insgesamt stimmten 74,2% der Befragten zu:

Statistisch konnte kein Berufsgruppenunterschied entdeckt werden (Mann-Whitney-U =

886,5; p = 0,426).

Antwort 15.4b: ,Moralische, psychische, persénliche Konsequenzen fiir den Angehé-
rigen?”

Hierbei ergaben sich ein dhnliches Antwortverhalten wie bei der Frage 15.4a.

56 (57,7%) stimmten ,eher und 17 (17,5%) stimmten ,voll“ zu. 15 (15,5%) widerspra-
chen ,eher” und einer (1,0%) sogar ,ausdriicklich®. 8 (8,2%) Teilnehmer enthielten sich.
Insgesamt stimmten 75,2% der Befragten zu.

Ein signifikanter Unterschied zwischen den Berufsgruppen konnte nicht gezeigt werden

(Mann-Whitney-U =917; p = 0,616).

Antwort 15.4c: ,Moralische, psychische, personliche Konsequenzen fiir das Perso-
nal?“

54 (55,7%) von 97 stimmten ,eher” zu. 17 (17,5%) stimmten ,voll“ zu und ebenfalls 17
(17,5%) widersprachen ,eher“. Einer

(1,0%) widersprach ,ausdriicklich“. 8 * EBermsgruPpe

nichtérztliches

Personal N = 51

arztliches Personal
=38

(8,2%) Antworten fehlten. 60%1

Insgesamt stimmten 73,2% zu:

40%

Prozent

Beim Berufsgruppenvergleich zeigte
sich, dass beide Berufsgruppen der 0%
Aussage ,eher” zustimmten. 24

(63,1%) von 38 Arzten entschieden

iderspreche Widerspreche Stimme eher Stimme voll zu

sich fiir diese Antwort und 30 (58,8%) skl eher *
Abb. 27: relative Verteilung der Antworten zu Frage 15.4c
von 51 nichtirztlichen Mitarbeitern. 10 entsprechend der Berufsgruppe (N=89)
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(26,3%) Arzte stimmten sogar voll zu. Hingegen widersprachen 14 (27,5%) des nicht-
arztlichen Personals ,eher” (Abb. 27). Dieser Unterschied konnte signifikant nachgewie-
sen werden (Mann-Whitney-U = 746; p = 0,034). Demnach widersprachen nichtarztliche

Mitarbeiter tendenziell stirker als arztliche Mitarbeiter.

Antwort 15.5: ,,Keine Konsequenzen?“

33 (34,0%) der 97 Befragten widersprachen ,ausdriicklich und 21 (21,6%) widerspra-
chen ,eher”. Dennoch stimmten 8 (8,2%) ,eher” und einer sogar ,voll“ zu (1,0%). 34
(35,1%) Teilnehmer gaben keine Antwort.

55,6% der Befragten widersprachen demnach. Ein signifikanter Berufsgruppenunter-

schied ergab sich nicht (Mann-Whitney-U = 430,5; p = 0,489)

Antwort 15.6: ,Andere?”
Ein Teilnehmer (1,0%) nutzte diese Moglichkeit und gab folgende Antwort:

e ,vermehrte Akzeptanz in der Oﬁ’entlichkeit”

3.7 Ethische Grenzen palliativmedizinischer Forschung

3.7.1 Frage 16: ,Ist es Ihrer Meinung nach prinzipiell vertretbar, auch palliativ-
medizinisch betreute Kinder in Forschungsprojekte zu integrieren?“

Es konnte ,Ja“und , Nein“ angekreuzt werden.

82 (84,5%) der 97 Befragten stimmte der Teilnahme von Kindern zu. Nur 13 waren da-

gegen (13,4%). 2 Antworten fehlten (2,1%).

Abbildung 28 zeigt den Berufsgrup- 100%1 Berufsgruppe
nichtarztliches
penvergleich. 30%- Personal N = 57
) - érztlichelsN a8
37 (97,4%) von 38 Arzten bestitigten § 60%1 Fersonalli=
(=]
die Frage. 12 (21,1%) von 57 des & 40%
nichtarztlichen Personals waren entge- 20%
gengesetzter Meinung und wiirden 0%

Nein Ja

Abb. 28: relative Verteilung der Antworten zu Frage 16
entsprechend der Berufsgruppe (N=95)
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Kinder nicht in Forschungsprojekte integrieren.

Diese Meinungsdiskrepanz war statistisch signifikant (X2 = 6,550 [df =1]; p = 0,010).

3.7.2 Frage 17: ,Ist es Ihrer Meinung nach prinzipiell vertretbar, fiir Forschungs-
zwecke Untersuchungen am Leichnam der verstorbenen Patienten durch-
zufiihren (z.B. Blutentnahmen, Gewebeproben, Histopathologie)?“

Als Antwortmdéglichkeiten gab es ,Ja“ und ,Nein".

77 (79,4%) der 97 Befragten bestatigten diese Frage. 18 (18,6%) verneinten sie und 2

Antworten fehlten (2,1%).

33 (86,8%) von 38 Arzten und 44 (77,2%) von 57 nichtirztlichen Mitarbeitern stimm-

ten zu.

Ein signifikanter Gruppenunterschied konnte hier nicht gezeigt werden (X? = 1,382 [df

=1]; p = 0,240).

3.8 Beurteilung der Befragung

3.8.1 Frage 18: ,Haben Sie noch Kommentare, Anmerkungen, Kritik?“
Die Moglichkeit abschliefend den Fragebogen zu kommentieren, wurde von 15 (15,5%)
Mitarbeitern wahrgenommen. Folgende Antworten wurden gegeben:

o Als Pflegekraft ist man nicht in die Forschung integriert; man kdmpft allein fiir ein
Konsil des Palliativdienstes. Schulmedizin um jeden Prei schein(t) wichtiger. Bogen
sollte (durch) mehr drztliches Personal ausgefiillt werden."”

e ,Bogen nicht anonym und sehr stark an Palliativmedizin ausgerichtet”

e ,Der Fragebogen ist bei uns nicht ganz ,richtig“, weil Forschung kein Thema bei uns
ist.”

e ,Die Forschung/ Das Forschungsvorhaben sollte auf die Station der davon betroffe-
nen Personen abgestimmt sein und auch ohne Zwang erfolgen.”

e ,eswdre gut, wenn sie genau definieren, was sie erforschen wollen”

e ,Fragebogen schwierig zu beantworten, da Informationen iiber pall. Forschung auf

Station fehlen”
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+,Fragen 16 und 17 haben natiirlich Aufkldrung und Zustimmung als Vorausset-
zung“

J.Fragen 7, 11, 15 nicht eindeutig; bei ja/nein ,nur eine Antwort ankreuzen nicht
eindeutig”. Fragebogen initial von z.B. Psychologen evaluieren lassen”

JFreitext gleich zu Beginn unglinstig; Frage 7: Antwortmdglichkeit unklar; Frage
10: z.T. sind Antworten keine , Forschungsmethoden”, Zumutbarkeit immer im Kon-
text/ Fragestellung!, Fr. 14: was ist spirituelle Therapie?“

»genauer definieren welche Forschung? (Art)“

»gute Zusammenarbeit mit Palliativmedizin, bzgl. LCP-Projekt, Prdsenz nahezu tdg-
lich, nahmen sich viel Zeit um Arzte und Pflegepersonal gut zu informieren.”
Jleichter wiren die Fragen zu beantworten bei konkreten Forschungsthemen”
»Mich interessiert weniger die Forschung, mehr deren Ergebnisse”

Jteils die Fragen nicht ganz verstdndlich”

»Zu ungenau die Fragen ohne spezielle Themen“
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4 Diskussion

Palliativmedizin widmet sich der Therapie schwer und unheilbar erkrankter Patienten
und gewahrt per definitionem keine Aussicht auf kérperliche Heilung. Sie stellt fiir Be-
handler und Behandelte eine besondere Herausforderung dar und erfordert eine diffe-
renzierte Wertung psychosozialer, ethischer und ganzheitlicher Behandlungsaspekte.
Die Notwendigkeit eines ganzheitlichen Behandlungskonzepts erstreckt sich auch auf
das relativ junge Gebiet der palliativmedizinischen Forschung.

Bei der Evaluierung palliativmedizinischer Behandlungserfolge stehen gut messbaren
Grofden, wie z.B. der Schmerzreduktion, tiberwiegend schwer definierbare Aspekte wie
Patientenzufriedenheit, Angst und seelische Verfassung sowie psychosoziale Begleitum-
stande gegeniiber.

Daher ist die Ubertragung traditioneller Forschungskonzepte, die die Wirksamkeit ein-
zelner Therapien anhand von relativ harten Behandlungsparametern wie Heilungszeit,
Rezidivrate, Remissionszeit oder laborchemischer bzw. diagnostischer Heilungsparame-
ter messen, problematisch.

Um den Bediirfnissen des sterbenskranken Patienten gerecht zu werden, ist ein funktio-
nierendes interdisziplindres Behandlungsteam, die Integration der Angehoérigen und die
Beriicksichtigung kultureller und traditioneller Anspriiche mindestens ebenso wichtig
wie eine medikamentdse Symptomlinderung. Vor diesem Horizont kénnen palliativme-
dizinische Forschungsprojekte nur selten einem ganzheitlichen Ideal gentigen.

Ziel unserer Studie war es, ein Meinungsbild beziiglich palliativmedizinischer Forschung
von Krankenhausmitarbeitern zu erhalten, die selbst an der Therapie und Behandlung
von Patienten beteiligt sind. Die Mehrzahl der Befragten waren Arzte und Pflegekrifte.
Inhaltlich interessierte uns die Auseinandersetzung mit palliativmedizinischer For-
schung im Allgemeinen, die Meinung zu speziellen inhaltlichen Aspekten und maogliche
ethische Grenzen bei der Durchfiihrung entsprechender Forschungsprojekte.

Am Anfang des Bogens wurden Fragen zu allgemeinen Kenntnissen der Teilnehmer
formuliert. Frage 1 liefs die Moglichkeit einer eigenen Definition palliativmedizinischer
Forschung zu, gab dem Befragten jedoch auch die Méglichkeit der freien Assoziation und
Wertung des Themengebiets. Fragen 2,3 und 5 forderten zu einer Einschatzung der

Wichtigkeit und Aktualitat auf.
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Um das Antwortverhalten und den Stand der Integration werten zu kénnen, wurden
zusatzlich Fragen nach dem eigenen Kenntnisstand und der Beteiligung an laufenden
Projekten konzipiert (Fragen 4 und 6).

Frage 7,8 und 9 erorterten die limitierenden und strukturellen Probleme bei palliativ-
medizinischer Forschung. Da eine freie Beantwortung differenzierte Kenntnisse voraus-
setzt, wurden filr diese wie auch fiir alle weiteren Fragen Ja-Nein Fragen oder verbale
Ratingskalen mit vorgegebenen Antwortmdéglichkeiten verwendet, sowie in je einem
Feld pro Frage die Moglichkeit zur Freitextaufderung gegeben.

Wahrend sich Frage 10 der Zumutbarkeit nichtinvasiver und invasiver diagnostischer
Mafénahmen widmet, befassen sich Fragen 12 und 16 mit dem Einschluss von Angehori-
gen und Kindern. Fragen 11 und 13 setzten sich mit der Motivation der Patienten zur
Studienteilnahme und deren Erwartung an Forschungsschwerpunkte auseinander.
Welche Verbesserung in der Behandlung palliativmedizinischer Patienten ist durch For-
schung moglich? Kann Forschung zu einer ungewollten Lebenszeitverlangerung oder -
verkiirzung fiihren? Fragen 14 und 15 fordern zu einer aktiven Bewertung der gangigen
Praxis und ethischer Bedenken auf. Auch Frage 17, Forschung am Leichnam, themati-

siert gezielt moralische Problemfelder.

4.1 Bedeutung, Kenntnisstand und berufliche Integration palliativ-

medizinischer Forschung

Forschung wurde mehrheitlich von den Befragten als wichtig erachtet (Frage 2). Diese
Bewertung deckt sich mit den Ergebnissen einer Befragung des ,National Institute for
Health Research” unter ca. 3000 englischen Biirgern, in der 95% der Befragten For-
schung als sehr wichtig einstufen (32).

Dennoch bezeichneten 45% unserer Befragten den aktuellen Stand der Medizin tenden-
ziell als nicht ausreichend, um schwerstkranken und sterbenden Menschen die nétige
medizinische, psychologische und spirituelle Versorgung zukommen zu lassen (Frage 3).
Auch systematische Ubersichtsarbeiten zeigen mehrheitlich, dass der Evidenzgrad fiir
medikamentose Empfehlungen bei der Therapie wichtiger palliativmedizinischer Symp-
tome moderat bis gering ist und daher dringend weitere evidenzbasierte Forschung be-
notigt wird (17-24, 33, 34).

Palliativmedizin ist ein verhaltnismafiiges junges Fachgebiet in der Medizin.
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Obwohl weltweit medizinische Infrastruktur auf dem Fachgebiet der Palliativmedizin
entsteht, entwickelt sich Forschung hingegen nur schleppend (30).

Diese Problematik spiegelte sich auch in den Antworten der Befragten der Universitats-
klinik Miinchen zu laufenden palliativmedizinischen Forschungsprojekten (Frage 4.1)
wieder. Nur Mitarbeiter der Palliativstation gaben an, entsprechende Projekte durchzu-
fiihren. Unter den Befragten der Neurologie und der Onkologie zeigte sich ein inhomo-
genes Antwortverhalten, in Fachgebieten mit nur geringer Uberschneidung mit dem pal-
liativmedizinischen = Fachgebiet, wie der HNO, waren palliativmedizinische
Forschungsprojekte nicht prasent.

Griinde konnten sein, dass zwar Projekte in diesen Abteilungen stattfinden, die die Kri-
terien palliativmedizinischer Forschung erfiillen, jedoch als diese nicht deklariert wer-
den, oder den Befragten die Bedeutung des Begriffs ,Palliativmedizin“ und der damit
verbundenen Forschung nicht klar ist.

Unklar ist, in wie weit unheilbare Krankheitsbilder, wie beispielsweise fortgeschrittene
Stadien der Amyotrophen Lateralsklerose, schwere Herz-/Kreislauferkrankungen oder
unheilbare Tumore im Hals-Kopf-Bereich von den Befragten in ihrer palliativmedizini-
schen Bedeutung erfasst werden.

Eine klare Abgrenzung der Fachgebiete ist somit schwer, eine Diskriminierung mittels
Spezifizierung der Fragen bei Entwiirfen zukiinftiger Fragebdgen notwendig.

Der Effekt abteilungsinterner Griinde fiir das unklare Antwortverhalten (mangelnde
Aufklarung tiber laufende Projekte, fehlende Integration der Mitarbeiter, etc.) kann nicht
sicher abgeschatzt werden.

Hinweise auf zuvor genannte Problematik gaben Fragen 4.2-4.4 und 4.7, bei denen eine
Mehrheit der Befragten dufierte, sich nicht ausreichend tliber laufende palliativmedizini-
sche Projekte (61%, Frage 4.2) und deren Ergebnisse (64%, Frage 4.4) informiert zu
fiihlen und sich nicht als Teil des palliativmedizinischen Forschungsteams zu betrachten
(78%, Frage 4.3). 38% der Mitarbeiter gaben jedoch den Wunsch nach eigener For-
schungsbeteiligung an (Frage 4.7).

Signifikant mehr arztliche Mitarbeiter als nichtarztliche Mitarbeiter fiihlten sich in lau-
fende palliativmedizinische Projekte integriert und dartiiber informiert (Fragen 4.3 und
4.4). Eine Begriindung konnte sein, dass in Deutschland medizinische Forschung haupt-

sdchlich von arztlichen und wissenschaftlichen Mitarbeitern durchgefiihrt wird.
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Im Gegensatz hierzu wird im englischsprachigen Raum bereits seit Jahrzehnten auch
von pflegerischer Seite Forschung betrieben.

Florence Nightingale (*1820-11910) gilt beispielsweise als die erste pflegerische For-
scherin, die systematische Aufzeichnungen ihrer Beobachtungen erstellt hat und diese in
die Pflege einfliefien lief3 (35). Weitere Beispiele erster palliativmedizinischer For-
schung aus dem Pflegebereich stammen von Jeanne Quint Benoliel (*1919-12012), die in
den 60er Jahren den Umgang des Krankenhauspersonals mit sterbenden Patienten un-
tersuchte und dabei die Bedeutung des pflegerischen Bewusstseins fiir Tod und die
emotionale Hiirde im Umgang mit sterbenden Menschen erkannte (36).

In den letzten Jahrzehnten liefd sich eine deutliche Zunahme an palliativmedizinischer
pflegerischer Forschung verzeichnen, was als wesentliche Grundlage fiir die Entwick-
lung evidenzbasierter Praxis und Pflegeausbildung in der Palliativmedizin gesehen wer-
den kann(37).

In Deutschland entwickelte sich die Verkniipfung von Pflege und Wissenschaft relativ
spat. 1990 gab es beispielsweise noch keinen Pflegestudiengang. Diesem Mangel folgte
der Aufbau von ca. 50 pflegeorientierten Studiengangen in den 90er Jahren. Damit ver-
bunden stieg auch die Anzahl an veroffentlichen Abschluss- und Qualifizierungsarbeiten
an Fachhochschulen und Universititen (38).

Eine Analyse der veroffentlichten Wissenschaftsarbeiten in der Zeitschrift ,Pflege” von
1988-2007 ergab allerdings, dass sich unter 589 Artikeln nur 20% mit Interventions-
studien beschaftigten, darunter 5 randomisierte kontrollierte Studien (39).

Um dem Defizit einer effizienten evidenzbasierten Pflegeforschung Rechnung zu tragen,
wurde 2012 die ,Agenda Pflegeforschung fiir Deutschland” verfasst. Ziel war es, ,auf die
Bedeutung von Pflegeforschung und die Wichtigkeit nachhaltiger Férderstrukturen hin-
zuweisen”, fiir einen Zeitraum von zehn Jahren prioritdre Forschungsthemen festzulegen®,
»~Entscheidungsgrundlagen fiir die kiinftige Foérderung von Pflegeforschung bereitzustel-
len” und ,die Politik aufzufordern, dieses Forschungsgebiet auch in Deutschland kiinftig
verldsslich und kontinuierlich mit Fordermitteln zu versehen“(40).

Dies ist eine wichtige Grundlage, um auch hierzulande palliativmedizinische Pflegefor-
schung zu implementieren, mit der arztlichen Forschungsarbeit zu verkntipfen, und zu-
kiinftig interdisziplinarer Forschungsteams unter Einbezug des gesamten palliativmedi-

zinischen Teams zu etablieren.
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Denn besonders in der Palliativmedizin gilt die Teamarbeit als essenzielle Sdule (41)
und sollte somit auf alle Bereiche der Palliativmedizin, inklusive der palliativmedizini-
schen Forschung, tibertragen werden.

Nichtarztliche Mitarbeiter, die an palliativmedizinischer Forschung interessiert sind,

sollten die Moglichkeit erhalten, an Forschungsprojekten teilzunehmen.

4.2 Herausforderungen, Fehlermoglichkeiten und Einflussfaktoren

palliativmedizinischer Forschung
Ein Teil der Befragung widmete sich speziellen ethischen, methodischen und inhaltli-
chen Problemstellungen und Einflussfaktoren palliativmedizinischer Forschung.
55% unserer Befragten nannten beispielsweise eine fehlende Akzeptanz der Notwen-
digkeit von Forschung als mdgliches Hindernis bei der Forschungsumsetzung (Frage
7.1).
Auf dhnliche Problematiken wurde bereits von ]. Corner in einer grofen Ubersichtsar-
beit hingewiesen (42). Weiterhin wird in der Literatur die Problematik der ethischen
Umsetzbarkeit genannt (43, 44). Zeitliche Belastung, moglicher emotionaler Stress, oder
korperliche Verletzung der Patienten werden befiirchtet (45). Die ethische Kontroverse
beziiglich der Anwendung medizinischer Forschung auf schwerstkranke Menschen fiihrt
teilweise zu einer kritischen Auseinandersetzung bis hin zu einer generellen Infragestel-
lung palliativmedizinischer Forschung (46).
Diese Unsicherheit spiegelte sich auch in unserer Befragung wider, bei der 41% der Be-
fragten Forschung als unethisch und unzumutbar erachteten (Frage 7.2) und ein Prob-
lem in einer zu hohen Patientenbelastung sahen (37%, Frage 7.3).
Ubersichtsarbeiten zeigten, dass ethische Bedenken hiufig durch Angehérige und
Therapeuten gedufiert wurden (47), nicht jedoch von den Patienten selbst. Andere Ar-
beiten ergaben, dass Patienten und Angehorige eine Teilnahme befiirworteten und sogar

davon profitierten (45, 47-49).

Bei unseren Fragen beziiglich potentieller methodischer Fehler bei der Umsetzung palli-
ativmedizinischer Forschungsprojekte beméangelten 46% eine unzureichende Aufkla-

rung der Patienten(Frage 8.1) und 55% der Mitarbeiter (Frage 8.2).

46



Diskussion

Zudem befiirchtete knapp die Halfte (47%, Frage 7.4) eine eingeschrankte Vergleichbar-
keit der Patientengruppen. 46% der Befragten sahen eine fehlerhafte Fragestellung
(Frage 8.3), 38% eine unsachgemafde Durchfiihrung von Forschungsprojekten (Frage
8.4) als problematisch an.

Zur Einschiatzung oben genannter Faktoren ist eine regelmafdige Auseinandersetzung
mit Forschung zu fordern. 45% der Befragten gaben jedoch an, sich weniger als 1x im
Monat, 38% sogar sich nie zu palliativmedizinischer Forschung zu informieren

(Frage 6).

Zusammenfassend liefden die Antworten vermuten, dass die Befragten keine oder wenig
Erfahrung mit palliativmedizinischer Forschung hatten und entsprechende Fragen da-
her nur unbefriedigend beantwortet werden konnten.

Neben fehlender Zeit, eingeschranktem fachlichem Bedarf sowie mangelndem Interesse
konnte auch eine limitierte fachliche Kompetenz zur Beurteilung klinischer Studien die
mangelnde Auseinandersetzung unserer Befragten mit palliativmedizinischer Forschung
begriinden.

Auch die folgende Auswertung der Fragen nach Einflussfaktoren palliativmedizinischer
Studien kann daher nur unter Vorbehalt beurteilt werden.

67% der Befragten bewerteten die Teilnehmerzahl der Patienten als relevanten Ein-
flussfaktor auf die Aussagekraft einer Studie (Frage 9.2). Dieses Ergebnis ist nachvoll-
ziehbar, wie folgende Uberlegungen zeigen:

Palliativmedizinische Patienten leiden prinzipiell an Erkrankungen aus allen Fachberei-
chen der Medizin und stellen somit ein inhomogenes Patientenkollektiv dar. Je nach
Krankheitsbild ist die verbliebene Lebenszeit deutlich verkiirzt. Geniigend Patienten zu
rekrutieren, vergleichbare Patientenkollektive zu bilden und ein ausreichendes Follow-
up zu gewahrleisten ist daher schwer und stellt eine wesentliche Herausforderungen
palliativmedizinischer Forschung dar (44, 50, 51). Daher wird empfohlen, vor der Um-
setzung grofderer Studien die Durchfiihrbarkeit zu tberpriifen, um mdogliche Hiirden
frithzeitig zu erkennen und den Erfolg und die Aussagekraft einer Studie nicht zu ge-
fahrden (52). Um den Stichprobenumfang zu vergrofdern, konnten Projekte auch aufier-
halb des universitiaren oder palliativmedizinischen Settings durchgefiihrt und/ oder fa-
cheriibergreifende Forschungsprojekte entwickelt werden. Die Zusammenarbeit mit
kommunalen und kirchlichen Krankenhdusern oder Hospizen und der Aufbau von mul-

tizentrischen, nationalen und internationalen Projekten stiarkt zudem die palliativmedi-
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zinische Forschungsgemeinschaft, erleichtert die Teilnehmerrekrutierung und erhoht

somit den Evidenzgrad der durchgefiihrten Studien.

63% der Befragten sahen in der psychischen Verfassung der Patienten einen wesentli-
chen Einflussfaktor auf die Aussagekraft von Studien (Frage 9.4). Nur 42% der Umfrage-
teilnehmer befiirchteten eine Voreingenommenheit der Untersucher (Frage 9.3). Stu-
dien, die sich mit dieser Problematik beschaftigten, liefien vermuten, dass
moglicherweise geeignete Patienten aufgrund einer fehlgeschitzten Lebenserwartung
oder aufgrund ethischer Bedenken bei der Randomisierung durch ihre Therapeuten
teilweise vorab von einer Studie ausgeschlossen werden kdnnten (44, 51, 53).
Wissenschaftler und Arzte sollten daher fiir palliativmedizinische Forschungsprojekte
entsprechend geschult und unterstiitzt werden.

Eine externe Einflussnahme(Frage 9.1), beispielsweise durch die Pharmaindustrie, wur-
de bei unserer Befragung weder bestatigt noch zuriickgewiesen.

In der Literatur werden jedoch Bedenken gedufdert, dass sich palliativmedizinische The-
rapie und Forschung zunehmend auf teure und nicht fiir alle Patienten zugangliche Me-
dikamente ausrichten (54).

Weiterhin konnen auch finanzielle Unterstiitzungen durch Dritte oder die Zugehorigkeit
zu Fachverbdnden eine Rolle bei der Aussagekraft medizinischer Studien spielen.

Um systemische Einflussnahme bei wissenschaftlichen Publikationen zu berticksichtigen
und deren Relevanz einzuschatzen, wird von der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaft-
lichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMEF) fiir eine Publikation eine Darlegung
des Interessenskonflikts seitens ihrer Autoren gefordert (55).

Dies wurde beispielweise auch bei der Etablierung der ersten palliativmedizinischen S3-
Leitlinie: , Palliativmedizin flir Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung“(8),
berticksichtigt, in der die Unabhdngigkeit von finanziellen Sponsoren bestatigt wurde.
Zudem mussten alle Mitglieder der Leitliniengruppe Erklarungen beziiglich mdéglicher
Interessenskonflikte abgeben, die anschlieffend bewertet wurden und im Leitlinienre-
port nachlesbar sind. Ein Ausschluss wegen Befangenheit erfolgte nicht.

Die resultierende Transparenz erhoht die Glaubwiirdigkeit und erméglicht eine flachen-

deckende Etablierung von Leitlinien auf evidenzbasierter Grundlage.
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4.3 Geeignete Mittel und Grenzen palliativmedizinischer Fragestel-

lungen.
Ein zentraler Aspekt unserer Studie ist die Auseinandersetzung mit zumutbaren diag-
nostischen Methoden und Untersuchungsverfahren zur Rekrutierung von Studiendaten.
Es zeigte sich, dass Fragebogen (83%, Frage 10.1), Ultraschalluntersuchungen (79%,
Frage 10.3a), Blutentnahmen (76%, Frage 10.4) und das konventionelle Rontgen (61%,
Frage 10.3b) fiir Forschungszwecke als ertraglich von den Umfrageteilnehmern einge-
stuft wurden.
Untersuchungen am Leichnam wurden ebenfalls von der Mehrheit (79%, Frage 17) der
Befragten befiirwortet.
Ablehnung fand die Gewebe- und Biopsieentnahme (68%, Frage 10.5), bei der moglich-
erweise die Invasivitit als ibermafdige zusatzliche Belastung gesehen wurde.
Im Gegensatz hierzu ergaben Untersuchungen bei Krebspatienten eine mehrheitliche
Bereitschaft zur Biopsieentnahme (56). Zudem schienen die damit verbundenen Angste
und akzeptierten Risiken von Mitgliedern von Ethikkommissionen und behandelnden
Arzten weniger toleriert zu werden als von den Patienten selbst (57), was mit oben ge-
nanntem Antwortverhalten korreliert.
Verfahren wie die Foto- und Videodokumentation (Pro: 59% vs. Contra: 32%; Frage
10.2), die Computer- (52% vs. 41%; Frage 10.3c) und die Magnetresonanztomographie
(41% vs. 51%; Frage 10.3d) wurden kontrovers beurteilt. Schnittbildverfahren kommen
fiir diagnostische Zwecke haufig zur Anwendung, deren Invasivitat ist bis auf eine in An-
betracht der Grunderkrankung verhaltnismafdigen Strahlendosis (z.B. CT) weitestge-
hend vernachldssigbar. Die Ablehnung der genannten Verfahren kénnte eher auf einen
befiirchteten Eingriff in die Privatsphire (Video/Fotodokumentation) oder den Wunsch
nach einer Reduktion der diagnostischen Belastung fiir den Patienten hindeuten. Beziig-
lich der Ablehnung von MRT-Untersuchungen kénnte zudem die spezifischen apparati-
ven Untersuchungbedingungen (rdumliche Beengung, Gerduschkulisse und Dauer der
Untersuchung) eine Rolle spielen.
Betreffend der Foto- und Videodokumentation zeigte sich ein signifikanter Unterschied
zwischen Arzten und nichtirztlichen Mitarbeitern. Ursache kénnte ein Interessenskon-
flikt der Berufsgruppen sein. Arzte als Initiatoren von Forschungsprojekten haben még-

licherweise ein hoheres wissenschaftliches Interesse an der Datensammlung und stim-
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men somit gegebenenfalls eher Verfahren zu, die von nichtarztlichen Mitarbeitern ten-
denziell abgelehnt werden (46, 58).

Um die Teilnehmer einer Studie zu schiitzen und eine tibermafige Belastung zu vermei-
den, wurde daher empfohlen, bereits vor Beginn den Nutzen der Studie fiir Teilnehmer
und zukinftige Patienten abzuschatzen, die Freiwilligkeit zu gewahrleisten, die Risiken
fir die Teilnehmer sowie deren Entscheidungsfahigkeit zu priifen und ggf. mit standar-
disierten Testverfahren zu evaluieren (59). Auch wurde darauf hingewiesen, die Belas-
tung der Patienten durch diagnostische Verfahren so weit wie moéglich zu reduzieren
(60).

Die Mehrheit unserer Befragten vermutete keine ungewollte Lebensverlangerung (88%,
Frage 15.1) oder-verkiirzung (80%, Frage 15.2) als Folge einer Forschungsteilnahme.
Nach Ansicht von 92% der Befragten fiihre palliativmedizinische Forschung zu einer

Verbesserung der zukiinftigen medizinischen Versorgung fiir die Patienten (Frage 15.3).

4.4 Teilnahmemotivation der Patienten

Um Forschung erfolgreich umzusetzen, ist es notwendig, dass Patienten Bereitschaft und
Interesse an einer Studienteilnahme zeigen. Besonders bei schwer erkrankten Patienten,
die moglicherweise nur noch eine kurze Lebenserwartung haben, erscheint es plausibel,
dass sie ihre verbleibende Zeit den Angehorigen oder sich selbst widmen wollen. Kor-
perlich geschwachte Patienten sind zudem vielleicht gar nicht mehr in der Lage, die Be-
lastung einer Studie auf sich zu nehmen. Auch unaufschiebbare organisatorische Ange-
legenheiten konnen die Ressourcen des Patienten limitieren.

Uns interessierte die Einschatzung der Befragten beziiglich moglicher Beweggriinde sei-
tens der Patienten zur Studienteilnahme aus vielerlei Hinsicht. Zum einen werden insbe-
sondere Pflegerinnen und Pfleger durch ihre personliche und koérperliche Ndahe zu den
Betroffenen in deren personlichste Ansichten und Sorgen eher eingeweiht als das arztli-
che Personal, so dass deren Antworten erwartet einen Teil des Patientenwillens reflek-
tieren. Zum anderen konnte das Antwortverhalten die erlebte Praxis der Befragten und
deren mutmafiliche Wiinsche beziiglich ihrer Selbst als potentielle Patienten widerspie-
geln.

Nach Ansicht von 80% der Befragten lagen einer Studienteilnahme der Patienten Erwar-

tungen zur Verbesserung der Medizin zugrunde (Frage 11.1). In der Hoffnung, den
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Krankheitsverlauf positiv zu beeinflussen, sah die Mehrheit der Befragten einen wichti-
gen Teilnahmegrund (75%, Frage 11.2).

Dass Patienten bei einer Nichtteilnahme flirchten kénnten, negativ in Erscheinung zu
treten oder schlechter versorgt zu werden, widersprach die Mehrheit (55%, Frage 11.3/
67%, Frage 11.4).

Die Bereitschaft von Patienten, an Forschungsprojekten teilzunehmen, ist generell hoch
(47, 56, 61, 62). Als Hauptgriinde fiir die Teilnahme zeigten sich einerseits altruistische
Gedanken, andererseits die Erwartung, den eigenen Krankheitsverlauf positiv zu beein-
flussen (56, 63-66). Vorrangig dominierte der Wunsch, die beste verfiigbare Therapie zu
erhalten (56).

Zudem wurde folgenden Aspekten eine Motivation zur Patiententeilnahme zugespro-
chen: Wissenschaftsverbesserung, verbesserte Pflegequalitadt, der Glaube an eine tliber-
legene Therapie, Arztvertrauen und eine intensivierte Uberwachung (56, 66, 67).

Die Ergebnisse der Literatur deckten sich somit im Wesentlichen mit den Antworten

unserer Befragten.

4.5 Angehorigenintegration

Bereits in vielen palliativmedizinischen Studien wurden neben Patienten auch Angeho-
rige eingeschlossen (49, 68, 69).

Eine Studie von Hudson zeigte, dass die Mehrheit der Angehoérigen von einer For-
schungsteilnahme profitierte und damit gewohnlich keine negativen Auswirkungen ver-
bunden waren (49).

Inwiefern die Lebensqualitat von Palliativpatienten eine Belastung fiir Angehorige dar-
stellt, wurde in einer Beobachtungskohortenstudie von Krug et al. untersucht. Diese
zeigte, dass die psychische Verfassung der Patienten und das Symptom Dyspnoe die Be-
lastung der Angehorigen erhohte (70).

Als enge Bezugspersonen spielen Partner, Eltern, Freunde, Kinder und andere Vertrau-
enspersonen eine elementare Rolle bei der Krankheitsverarbeitung, bei der Entschei-
dung zu moglichen Therapieverfahren und dem Verlauf einer Erkrankung.

Neben den Patienten sollten daher Angehorige aktiv als Studienteilnehmer berticksich-

tig werden, was auch mehrheitlich von den Befragten gefordert wurde (89%, Frage 12).
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4.6 Forschungsschwerpunkte

In absteigender Reihenfolge wiinschten sich Patienten aus Sicht unserer Teilnehmer
folgende Forschungsschwerpunkte: ,Symptomkontrolle“ (90%, Frage 13.1), ,Kommuni-
kation zwischen Patienten und Behandelten“ (87%, Frage 13.2), ,Sozialmedizinische
Aspekte” (88%, Frage 13.3), ,Organisation fiir den Notfall* (84%, Frage 13.7), ,Pflegeri-
sche Aspekte” (84%, Frage 13.5), ,Spirituelle Bediirfnisse“ (72%, Frage 13.4) und ,Kom-
plementarmedizinische Alternativen“ (67%, Frage 13.6).

Studien, die den Patientenwunsch zu méglichen Forschungsschwerpunkten wiederge-
ben, sind kaum verfiigbar.

Eine Studie von Paul Perkins et al. ergab, dass sich Palliativpatienten vorranging eine
Schmerzkontrolle sowie die Vorsorge fiir den Notfall wiinschten. Wichtig sei zudem die
Bereitschaft zum Zuhoren und das Verstdandnis seitens der Therapeuten und des Um-
felds. Als wichtigste Themenkomplexe wurden die Kommunikation des medizinischen
Personals mit dem Patienten, gefolgt von Medikation, Symptomkontrolle und Hilfsange-
bote fiir Patienten und Angehorige genannt. Frauen zeigten zudem Interesse an kom-
plementiarmedizinische Behandlungsalternativen (71).

Haufige Symptome in der Palliativmedizin sind Miidigkeit, Schmerz und Atemnot (72).
Die Symptomkontrolle ist ein vorrangiges Instrument zur Lebensqualitdtsverbesserung
und daher primarer Endpunkt vieler Studien (17-24). Ihre Wichtigkeit wurde auch von
den Befragten unserer Studie mit 90% (Frage 13.1) bestatigt.

Jedoch auch die Bedeutung der Spiritualitit sollte gerade mangels fehlender klassisch
medizinischer Losungsansatze vor der Erkenntnis der Unheilbarkeit einer Erkrankung
gesonderte Bertcksichtigung bei der Verbesserung der Lebensqualitidt finden. Kan-
dasamy et al. konnten einen engen Zusammenhang zwischen dem spirituellen Wohlbe-
finden und dem physischen und psychischen Stress der Patienten feststellen (73). Im-
merhin 55% unserer Befragten verlangten eine Aufwertung der Spiritualitit (Frage
14.1d) in der Behandlung Sterbenskranker.

Auch die Wichtigkeit sozialmedizinischer Aspekte wurde seitens der Befragten mehr-
heitlich bestatigt (88%, Frage 13.3). Diese spielen bei der Planung einer stationdren
oder ambulanten palliativmedizinische Versorgung eine wichtige Rolle. Entsprechende
Einrichtungen und Einheiten miissen dem Patienten bekannt und fiir ihn zuganglich
sein. Um dies zu ermoglichen, wurde bereits beim gemeinsamen 10. Kongress der Deut-

schen Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) und 13. Deutschen Kongress fiir Versor-
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gungsforschung (DKVF) am 25.06.2014 von Prof. Dr. Friedmann Nauck gefordert, dass
jedes Krankenhaus und jede Pflegeeinrichtung iiber einen Palliativbeauftragten verfii-
gen und es multiprofessionell arbeitende Palliativdienste in den Krankenhdusern geben
miisse. Des Weiteren solle die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) fla-
chendeckend etabliert werden.

Eine Studie von Smith et al. lief3 vermuten, dass Patienten und Betreuer in der hausli-
chen Notfallsituation haufig unvorbereitet sind und es mehr Aufklarung und Bildung
liber Symptome am Lebensende bediirfe, um eine patientenangepasste ambulante Ver-
sorgung zu ermoglichen. Zudem deutete diese Studie auf eine unbefriedigende Versor-
gung von Palliativpatienten in Notaufnahmen hin und zeigte Defizite im Management
mit akuten Schmerzen auf (74). Die Wichtigkeit der Versorgung im Notfall bestatigte
auch das Ergebnis zu Frage 13.7 (84%).

Zur Frage nach einer moglichen Verbesserung relevanter Defizite in der Therapie pallia-
tivmedizinischer Patienten durch Forschung wurde folgende Wertung absteigend vor-
genommen:

1. Kommunikation (81%, Frage 14.2)

2. Psychologische Therapie (75%, Frage 14.1c)

3. Medizinische Therapie (73%, Frage 14.1b)

4. Schwierigkeiten bei der Organisation (67%, 14.4)

5. Defizite im Team (66%, Fragen 14.3)

6. Diagnostik (58%, Frage 14.1a)

7. Spirituelle Therapie (55%, Frage 14.1d)

Hier sei hervorzuheben, dass noch vor einer Verbesserung der medizinischen Therapie
die Verbesserung der Kommunikation als wichtigste Aufgabe palliativmedizinischer
Forschung gesehen wurde.

Auch Brighton et al. unterstrichen die Wichtigkeit der Patientenkommunikation und
empfahlen fiir zukiinftige Forschungsprojekte die Etablierung geeigneter Definitionen
und Messverfahren (75). Die Wichtigkeit des Aspekts Kommunikation zeigt sowohl die
Angaben der Befragten zu Frage 13.2. wie auch zu Frage 14.2. (Kommunikationsschwie-

rigkeiten als beeintrachtigender Faktor).
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Neben weiterer Forschung, die sich mit Defiziten palliativmedizinischer Behandlungsas-
pekte beschiftigt, wurde auch die Umsetzung evidenzgesicherter Therapien in den All-
tag gefordert (76).

Jeder Therapeut, der schwerstkranke und sterbende Menschen behandelt, sollte mit den

aktuell etablierten Behandlungsverfahren vertraut sein.

4.7 Kinder in der palliativmedizinischen Forschung

Bei sterbenden Patienten wird allgemein bereits eine besondere Schutzbediirftigkeit
angenommen (53).

Es gibt jedoch zahlreiche Aspekte, die bei der Umsetzung und Planung von Forschungs-
projekten unter Einschluss Minderjahriger gesondert berticksichtigt werden miissen.
Kinder gelten im Speziellen als verletzlich (77, 78). Je nach Alter und psychischer Reife
konnen Kinder selbst die Risiken und Nutzen einer Studie nicht einschdtzen. Es besteht
ein korperlicher und kognitiver Krafteunterschied zwischen Behandler und Behandel-
tem. Zudem besteht die Problematik eines Abhangigkeitsverhaltnisses.

Mit einem Forschungsvorhaben kann zusatzlicher mentaler, physischer und psychischer
Stress verbunden sein. Zudem hat Zeit in Anbetracht des Todes eine andere Bedeutung.
Wird diese fiir Studien benétigt, steht sie nicht mehr der Familie, Freunden oder person-
lich notwendigen Aktivitaten zur Verfiigung. Dariiber hinaus besteht die Sorge, dass eine
Teilnahme aufgrund eines Verpflichtungsgefiihls gegeniiber dem Behandler erfolgen
konne (58, 79).

In unserer Umfrage hielten es 85% unserer Befragten fiir vertretbar, Kinder an For-
schungsprojekten zu beteiligen (Frage 16).

Hinds et al. konnten zeigen, dass Kinder und Jugendliche mit einer unheilbaren Krebser-
krankung die Gesamttragweite ihrer Situation durchaus einschitzen und in komplexe
weitreichende Entscheidungsprozesse, auch in die Einwilligung zur Forschungsteilna-
me, eingebunden werden kénnen (80).

Insgesamt sind padiatrische Studien vergleichsweise rar. Noch rarer sind Studien mit
palliativmedizinischen Fragestellungen. Diese sind meist qualitativer Natur und inkludi-
eren im Wesentlichen Eltern behandelter Kinder. Viele dieser Studien zeigten, dass die
Teilnehmer von einer Teilnahme profitierten, auch wenn damit eine erneute emotionale

Auseinandersetzung verbunden ist (81-85).
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Wenig ist iiber mégliche Belastungen bekannt, denen ein Kind bei einer Studienteilnah-
me ausgesetzt ist. Untersuchungen zeigten, dass Vertrauen fiir Eltern und Kinder eine
entscheidende Bedeutung bei der Einschiatzung moglicher Forschungsrisiken in der pa-
diatrischen Forschung spielt (86).

Zudem lassen bereits durchgefiihrte Studien vermuten, dass die Sorge vor Verletzungen
und Risiken tiberschitzt wird und man mehr Erkenntnisse und Verstandnis fiir die Be-
diirfnisse von kranken Kindern erhilt, wenn man den Mut aufbringt, sich diesen Kontro-

versen zu stellen.

4.8 Stirken und Schwachen unserer Studie

Bei unserer Arbeit handelt es sich um ein neues Thema im Bereich der Palliativmedizin.
Nicht Patienten und Angehorige, sondern Behandler und Therapeuten stehen im Mittel-
punkt. Mit Hilfe unseres Fragebogens konnte ein fachiibergreifendes Meinungsbild er-
hoben werden. Aufgrund der Individualitit unserer Befragung ist eine Vergleichbarkeit
zu dhnlichen Projekten nicht méglich. Mit 97 verwertbaren Fragebdgen war der Stich-
probenumfang hoch, der Riicklauf betrug 47%. Die Mehrheit der Teilnehmer war zum
Zeitpunkt der Befragung am Universitdtskrankenhaus der LMU angestellt. Der Anteil an
Mitarbeitern von kommunalen oder stadtischen Krankenhdusern war somit unterrepra-
sentiert, weshalb potentiell ein verzerrtes Meinungsbild resultieren kdnnte.

Das Antwortverhalten lief3 zudem vermuten, dass einzelne Fragen teilweise zu allge-
mein oder unklar formuliert waren, um klar definierte und auswertbare Antworten zu
erhalten und flossen daher nicht in die Diskussion ein bzw. konnten nur unter Vorbehalt
analysiert werden (Fragen 5, 15.4a-15.5). Die Moglichkeit freie Antworten zu formulie-
ren wurde nur von einer Minderheit der Befragten genutzt und gab somit nur Einzel-
meinungen wieder.

Die Auswertung der Fragen zur eigenen Beteiligung an und Kenntnissen zu palliativme-
dizinischen Forschungsprozessen ergab eher eine geringe Partizipation. Eine Deutung
der folgenden Fragen zur Bewertung laufender Projekte wie auch einer Fehleranalyse
derselben entzieht sich somit einer soliden quantitativen Bewertung.

Gleichzeit wird hieraus jedoch deutlich, dass erheblicher Aufklarungsbedarf hinsichtlich
palliativmedizinischer Grundlagen und Forschungsprojekten besteht und eine stirkere

Schulung, Férderung und Integration interessierter Mitarbeiter nétig ist. Auch die in
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Deutschland eher strikte Trennung von Pflege und Forschung sollte tiberdacht und még-
liche Bedenken und Anregungen des Pflegepersonals gleichwertig zu denen des arztli-
chen Personals bei Forschungsvorhaben integriert werden.

Wichtige Ergebnisse lieferten die Fragen 10, 16 und 17. Die hier thematisierten Grenzen
der diagnostischen Invasivitiat wie auch Diskussion ethischer Problemfelder (Miteinbe-
ziehung von Kindern, Untersuchungen am Leichnam) definieren ein Kernproblem von
Forschung in der Palliativmedizin: Wieviel kann und soll dem Sterbenskranken in der
letzten Lebensphase zu Gunsten eines wissenschaftlichen Erkenntnisgewinns zugemutet
werden?

Hier zeigte sich eine Diskrepanz zwischen bereits gewonnenen Erkenntnissen und der
Einschatzung der Mitarbeiter in Bezug auf die Kontroverse zwischen Zumutbarem und
Patientenbenefit. Als Resultat konnte zukiinftig eine integrative Diskussion und Aufkla-
rung unter Berticksichtigung der individuellen Bedenken stattfinden. Hierdurch kénnen
gemeinsam Angste und Unsicherheit abgebaut und die Motivation zur gemeinsamen
Gestaltung neuer Projekte geférdert werden.

Zusammenfassend gibt unsere Befragung einen interessanten Einblick in die individuel-
len Ansichten und Bewertungen der palliativmedizinisch tiatigen Mitarbeiter verschie-
dener Behandlungsdisziplinen. Aktuelle Defizite werden aufgezeigt und offen zur Dis-
kussion gestellt. Die Befragung greift vielseitige Aspekte der palliativmedizinischen
Forschung auf. Unsere Ergebnisse geben Anreize zur Erorterung unklarer und kontro-
verser Aspekte und lassen eine Spezifizierung mittels weiterfithrender Fragebdgen not-
wendig erscheinen.

Palliativmedizinische Forschung bietet somit noch vielseitige Moglichkeiten des Er-
kenntnisgewinns mit dem Ziel, dem Wohl und der Wiirde des sterbenskranken Patien-

ten im hochsten Maf3 gerecht zu werden.
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5 Zusammenfassung

Obwohl palliativmedizinische Forschung zunehmend an Bedeutung gewinnt, besteht
nach wie vor ein Mangel an gréfieren Studien und interdisziplinaren Forschungsprojek-
ten. Griinde hierfiir liegen einerseits in fehlenden Investitionen und anderseits in den
besonderen Herausforderungen palliativmedizinischer Studienbedingungen.

Ziel unserer Studie war es herauszufinden, wie medizinisches Fachpersonal die Durch-
fiihrung, Notwendigkeit und Zumutbarkeit von palliativmedizinischer Forschung bewer-
tet, da deren Implementierung entscheidend vom Verstindnis und der Unterstiitzung
der Mitarbeiter abhangt. Dartiber hinaus interessierte uns die Einschatzung der Befrag-
ten beziiglich des mutmafilichen Patientenwillens, um ethische und individuelle Be-
handlungskontroversen zu erortern.

Insgesamt wurde Forschung in der Palliativmedizin als sehr bedeutend angesehen. Ins-
besondere die Verbesserung der Symptomkontrolle wurde als wichtig erachtet. Als Mo-
tivation zur Patiententeilnahme an Forschungsprojekten wurde der Wunsch nach Ver-
besserung der medizinischen Versorgung wie auch des eigenen Krankheitsverlaufs
vermutet. Eine Integration von Angehoérigen und Kindern wie auch Untersuchungen am
Leichnam wurden mehrheitlich befiirwortet. Mafdnahmen von hoher Invasivitat, die mit
einer vermehrten Belastung fiir Patienten einhergehen, wurden abgelehnt.

Das nichtarztliche Personal zeigte sich zudem skeptischer als das arztliche Personal be-
zliglich der Zumutbarkeit diagnostischer Mafdnahmen, obwohl ein signifikanter Unter-
schied nur bei der Verwendung von Fragebogen, der Foto- und Videodokumentation
und der Blutentnahme bestand.

Interessierte Mitarbeiter, die an der Betreuung und Versorgung palliativer Patienten
beteiligt waren, gehorten weitestgehend nicht dem palliativmedizinischen For-
schungsteam an. Dies galt explizit fiir nichtarztliche Mitarbeiter wie beispielsweise das
Pflegepersonal.

In vielen Abteilungen wurde die Transparenz in Bezug auf laufende palliativmedizini-
sche Projekte und Studien vermisst. Eine unzureichende Aufklarung der Patienten und

Mitarbeiter wurde befiirchtet und die Wichtigkeit der Kommunikation unterstrichen.
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7 Anhang

7.1 Der Fragebogen

|ZP

Fragebogen fir Pflegekrafte, Seelsorger,
Therapeuten und Arzte

1. Was verstehen Sie unter Forschung in der Palliativmedizin?

2. Fiir wie wichtig halten Sie Forschung in der Palliativmedizin?

Bitte Ziffer einkreisen!
1] 1 2 2 4 5 g I g ] 10
nicht wichtig extremn wichtig

3. Finden Sie den aktuellen Stand der Medizin ausreichend, um schwerstkranken und
sterbenden Patienten die notige medizinische, psychologische und spirituelle

Versorgung zukommen zu lassen? Bife kreuzen Sie nur eine Antwort an!
Ja MNein Wieilh nicht

4. Kommen Sie wihrend lhres Berufzalltags mit Forschung auf dem Gebiet der
Palliativmedizin in Kontakt? Bitte kreuzen Sie jeweils eine Antwort an'

Ja | Nein | Weil |

4.1 Finden in hrer Abtelung Insttution palliatvmedizinische Forschungsprojekte
statt?

4.2 Fihlen Sie sich ausreichend Gber laufende palliativmedizinische
Forschungsprogekie in ihrer Abbedung informiert?
4.3 Sind Sie Teil des i ini
4 4 Bekommen Sie Informationen zu palliativmedizinischen

Forschungsemebnissen’? _ _

4.5 Stehen lhnen am Arbestsplatz Forschangsmedien o Verfigung (z.B.

Fachzeitscheiften, Zugang zu Oninedatenbanken wie beispielsweise

| Pubmed)? _
4.6 Werden bei lnen palliative Forschungsergebnisse in den Arbeitsalltag

| integriert?
4.7 Mochten Sie starker in Forschungsprozesse mtegriert wenden?

5. Die Forschung auf dem Gebiet der Palliativmedizin ist ...7
Bifte kreuzen Sie pur eine Anfwaort an! _
...Fl inEnsv ---gerade richkig -..nicht ausreichend Wieill nacht
infensiv

6. Wie haufig informieren Sie sich iiber Forschung in der Palliativmedizin?
Bitte kreuzen Sie nur eine Anfwaort an!
Nie < 1x monatlich =1x monatlich widchentlich tynh

A. Kuhlmann, G Mibling, Prof. Dr. 5. Lorenz
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6a. Falls Sie sich informieren: Wie informieren Sie sich iiber Forschung in der
Palliativmedizin? Mehrfachantworten sind maglich!

Zeitschriften Bischer Intemet Fortbildungs- Kongresse/
veranstaltungen i
Anderweitig:

7. Wird die Forschung in der Palliativmedizin lhrer Meinung nach durch folgende
Faktoren erschwert? Bitte kreuzen Sie jeweils eine Antwort an!
&
g 2 § =
E M
&

Stmme voll
Zu

7.1 Fehlende e Notwen it won F

7.2 Forschung in der Palliativmedizin wird als unethisch und
dem Fatienten nicht sumutbar erachiet

7.3 Die Belastung fur den Pabenten ist hoch

7.4 Eingeschrankie Vergleichbarkeit der Pabentengruppen
.2 Andere:

8. Welche Fehlerméglichkeiten kennen Sie bei der Forschung in der Palliativmedizin?
Bitte kreuzen Sie jeweils eine Antworf an!

Ja | Nein | Weik |
nicht

8.1 Unzureichende Aufldarung des Pafienten
§.2 Unzureichende Aufidarung der Mitarberter
8.3 Fehlerhafte Fi

2.4 Unsachgemnale Durchfihrung
B.5 Andere:

9. Welche Einflussfaktoren beeinfluzssen lhrer Meinung nach die Aussagekraft
palliativmedizinischer Studien? Bite kreuzen Sie jeweils eine Antwort an! _
Ja | Nein | Weill

nmicht

8.1 Externe Einflussnahme (z B. Pharmaindustrie)
8.2 Anzahl der teinehmenden Patienten (z.B. zu wenig
Teilnehmer)
9.3 Voreingenommenhest der Untersucher
8.4 Psychische Verfassung der Paienten
2.5 Es gibt keine wesentlichen Einflussfaktoren
0.8 Andere:

10. Welche Forschungsmethoden sind lhrer Meinung nach dem Patienten zumutbar?
Bifte kreuzen Sie jeweils eine Antworf an!

Ja | Mein

10.1 Fragebdgen
10.2 Folo- und Videodokurmentation
10.3 Bidaebende Diagnostk R
= Uitraschall
= Rinigen
= T
= MRT
10.4 Bluteninahme
10.5 Gewebeeninahme (z B. Biopsie)

A_ Kuhlmann, G Nibling, Prof. Dr. 5. Lorenz
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11. Warum nehmen lhrer Meinung nach Patienten aus der Palliativmedizin an
Forschungsprojekten teil ? Bife kreuzen Sie jeweils eine Anfwort an!

HENERE
2§k zal g2
£ ;|8
11.1 Zwr Verbesserung der Meddizin _
11.2 Wei Sie sich eine Verbessenmg ihrer Erkrankung erhoffen (z.B.
newe Behandungsmethoden)
11.2 Um nicht negatn’ ablehnend n Erscheinung zu freten.

enli s

Wed sie glauben_bei Michitednahme schiechber Zu werden
Wed Sie aufgrund guier Versorgungsbedingungen nicht ablehnen
wollen

116 Andere:

11

12. Sollen Angehdrige lhrer Meinung nach ebenfalls als Teilnehmer in die

palliativmedizinische Forschung einbezogen werden?
Bifte kreuzen Sie nur eine Anfwort an’

iderspreche Widerspreche Sbmme eher | Stmme voll 2u

ausdriicklich eher Zu

13. Welche der folgenden Forschungsschwerpunkte wiinschen sich lhrer Meinung

nach Patienten der Palliativmedizin? Sitte kreuzen Sie jeweils eine Anfworf an/
Ja | Hein

13.1 Symptomkonirolis
13.2 Kommumikation awischen Patient und Behandelnden
13.3 Sozialmedizinische Aspekte (z B. Hilfe fir Paienten
ured Familie)
13 4 spirituelle Badirinisse
13.5 pllegerische Aspekte
13.8 Komplementarmedizin {z_B. Homdopathie,
Bachblitentherapie, traditionelle chinesische
Medizin, Aromatherapie)

13.7 Organisafion fir den Notfall
13.8 Andere:

14. In der Literatur werden verschiedene Irrtiimer und Fehlleistungen bei der
Versorgung palliativmedizinischer Patienten diskutiert. Bei welchen dieser Probleme
sehen Sie personlich Verbesserungspotential durch palliativmedizinische Forschung?
Bifte kreuzen Sie jeweils eine Antworf an!

Ja | Nein

142 Kommunikationsschwierigheiten
14.3 Mangel im Team (fusammenarbeit, Vertrauen, Fihrung)

14 4 Organisationsfehler
14.5 Andere:

A. Kuhlmann, G.Nibling, Prof. Dr. 5. Lorenz
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15. Welche Kongsequenzen hat die Forschung mit palliativmedizinisch betreuten
Patienten lhrer Meinung nach? Bitte kreuzen Sie jewsils eine Antwort an!

E' ég%aga
HiSL

15.1 Lebensverk teilnehmender Patienten

152 Ungewclite Lebenswerlangerung teilnehmender Paienten

15.3 Verbesserung der medzinischen Versorgung fur
- Patient

15.4 Moralische, psychische, personliche Konsequenzen fir
= den Patienten
= den Angehdrigen
= das Personal

15.5 Keine

15.6 Andere:

16. Izt ez lhrer Meinung nach prinzipiell vertretbar, auch palliativmedizinisch betreute
Kinder in Forschungsprojekte zu integrieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Anfwort an!
Ja

Nein

17. Izt &2 lhrer Meinung nach prinzipiell vertrethar, fiir Forachungszwecke
Untersuchungen am Leichnam der verstorbenen Patienten durchzufiithren (z.B.

Blutentnahmen, Gewebeproben, Histopathologie)? Bitle kreuzen Sie nur eine Anfwort an!
Ja

Nein

18. Haben Sie noch Kommentare, Anmerkungen, Kritik?

Daten zu [hrer Person
Geschlecht O weiblich
Benufsbersichnung: 0 Ar=tind Arzt
0 Sozislarbeiter -in
O Physiotherapeut! -in
Stelle: 00 Oberarzt! Funkionsoberar=t
[ Assistenzarzt
Dauer der Berufsausibung. O < 2 Jahre 0 2-5 Jahre
Abteilung:
Orf und Dafurn

Vielen Dank fiir die Teilnahme!

A. Kuhlmann, G.Nibling, Prof. Dr. 5. Lorenz

O mannilich
[ Krankenschwesterf pfleger
[ Seslsorger! -in

J 69 Jahre J=9 Jahre
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7.2 Antwortverhalten

Tabelle 2: Absolutes und relatives Antwortverhalten der Teilnehmer (N=97)

Antworten [N] Prozent [%] [Fehlend [N] Prozent[%]

Frage 1 34 35,1 63 64,9
Frage 2 92 94,8 5 5,2
Frage 3 95 97,9 2 2,1
Frage 4.1 97 100,0 0 0,0
Frage 4.2 96 99,0 1 1,0
Frage 4.3 93 95,9 4 4,1
Frage 4.4 95 97,9 2 2,1
Frage 4.5 95 97,9 2 2,1
Frage 4.6 96 99,0 1 1,0
Frage 4.7 94 96,9 3 3,1
Frage 5 88 90,7 9 9,3
Frage 6 97 100,0 0 0,0
Frage 6a 67 69,1 30 30,9
Frage 7.1 88 90,7 9 9,3
Frage 7.2 89 91,8 8 8,2
Frage 7.3 87 89,7 10 10,3
Frage 7.4 84 86,6 13 13,4
Frage 7.5 4 4,1 93 95,9
Frage 8.1 94 96,9 3 3,1
Frage 8.2 94 96,9 3 3,1
Frage 8.3 94 96,9 3 3,1
Frage 8.4 92 94,8 5 5,2
Frage 8.5 4 4,1 93 95,9
Frage 9.1 96 99,0 1 1,0
Frage 9.2 94 96,9 3 3,1
Frage 9.3 96 99,0 1 1,0
Frage 9.4 96 99,0 1 1,0
Frage 9.5 85 87,6 12 12,4
Frage 9.6 0 0,0 97 100,0
Frage 10.1 91 93,8 6 6,2
Frage 10.2 88 90,7 9 9,3
Frage 10.3a 92 94,8 5 5,2
Frage 10.3b 89 91,8 8 8,2
Frage 10.3c 90 92,8 7 7,2
Frage 10.3d 89 91,8 8 8,2
Frage 10.4 91 93,8 6 6,2
Frage 10.5 89 91,8 8 8,2
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Frage 11.1 91 93,8 6 6,2
Frage 11.2 92 94,8 5 5,2
Frage 11.3 87 89,7 10 10,3
Frage 11.4 91 93,8 6 6,2
Frage 11.5 92 94,8 5 5,2
Frage 11.6 5 5,2 92 94,8
Frage 12 92 94,8 5 5,2
Frage 13.1 91 93,8 6 6,2
Frage 13.2 91 93,8 6 6,2
Frage 13.3 92 94,8 5 5,2
Frage 13.4 89 91,8 8 8,2
Frage 13.5 89 91,8 8 8,2
Frage 13.6 90 92,8 7 7,2
Frage 13.7 89 91,8 8 8,2
Frage 13.8 6 6,2 91 93,8
Frage 14.1a 84 86,6 13 13,4
Frage 14.1b 89 91,8 8 8,2
Frage 14.1c 85 87,6 12 12,4
Frage 14.1d 82 84,5 15 15,5
Frage 14.2 89 91,8 8 8,2
Frage 14.3 86 88,7 11 11,3
Frage 14.4 86 88,7 11 11,3
Frage 14.5 1 1,0 96 99,0
Frage 15.1 89 91,8 8 8,2
Frage 15.2 90 92,8 7 7,2
Frage 15.3 92 94,8 5 5,2
Frage 15.4a 89 91,8 8 8,2
Frage 15.4b 89 91,8 8 8,2
Frage 15.4c 89 91,8 8 8,2
Frage 15.5 63 64,9 34 35,1
Frage 15.6 1 1,0 96 99,0
Frage 16 95 97,9 2 2,1
Frage 17 95 97,9 2,1
Frage 18 15 15,5 82 84,5
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7.5 Lebenslauf
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