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Abstract

Hintergrund: Die WHO empfiehlt den frithzeitigen Einsatz von palliativmedizinischer Ver-
sorgung bei Patienten mit schwerer Grunderkrankung. Die Uberweisung in die Palliativmedizin
sollte symptomgeleitet sein und sich an der allgemeinen Belastung des Patienten in korperli-
chen, seelischen, psychischen und sozialen Bereichen orientieren. Der IPOS (Integrative Palli-
ative care Outcome Scale) ist ein multidimensionaler Fragebogen, der in der Palliativmedizin
meist zur Outcome-Messung verwendet wird und gut zur Einschitzung der Bediirfnislast der

Patienten geeignet ist.

Zielsetzung: Ziel der vorliegenden Studie war die symptomgeleitete Einschitzung der Pallia-
tivbediirfnisse stationdrer radioonkologischer Patienten in einem medizinischen Tertidrversor-
ger sowie die Validierung eines Cut-offs der [POS-Gesamtbelastung als Indikator fiir die Not-

wendigkeit frither spezialisierter palliativmedizinischer Versorgung.

Methoden: Es wurden in einer Querschnittstudie Patienten radioonkologischer Stationen bei
stationdrer Aufnahme rekrutiert und ihre Gesamtbelastung durch ihre Erkrankung mithilfe des
IPOS, dem Distress-Thermometer und der Surprise-Frage ermittelt. Anschlieend wurde noch
die Sechs-Monate-Sterblichkeit ermittelt. Die gesammelten Daten wurden mithilfe explorativer

statistischer Methoden untersucht.

Ergebnisse: Von insgesamt 120 unabhéngigen Patienten waren 72 (60 %) im fortgeschrittenen
Krankheitsstadium. Die Surprise-Frage wurde fiir 57 Patienten (47,5 %) mit ,,Nein, ich wére
nicht iiberrascht, wenn der Patient im néchsten Jahr verstirbt™ beantwortet. Obwohl in 69/159
ausgefiillten Fragebdgen (43,4 %) der festgesetzte Cut-off im IPOS von mindestens drei Mal
,»3 — stark® oder zwei Mal ,,4 — extrem stark* erfiillt war, wurde entgegen der urspriinglichen
Studienplanung bei keinen Patienten aufgrund des erreichten Cut-offs die spezialisierte Pallia-
tivversorgung eingebunden. Bei den Patienten, die den Cut-off erreicht hatten, waren Angst des
Patienten (94,2 %), Depression (94,2 %), die Angst der Angehorigen (94,1 %), Schwiche (91,2
%), Schmerzen (81,1 %), und eingeschriankte Mobilitét (71,0 %) die am stirksten einschrén-
kenden Probleme. Es zeigten sich keine statistisch signifikanten Unterschiede in der Gesamt-
belastung bei Patienten unterschiedlichen Alters (#(95) = -0,235, p = ,815, 95% KI: -4,189 bis
3,303), unterschiedlicher Hauptdiagnosen (F(5,91) = 1,303, p = ,270, korrigiertes R = ,016)
oder Anzahl an Nebendiagnosen (F(2,94) = 1,577, p = ,210, korrigiertes R? = ,012). Patienten
mit fortgeschrittenem Krankheitsstadium (#95) = -3,233, p =,002, 95% KI: -9,490 bis -2,269),



einem Karnofsky-Funktionsstatus von 70 % oder niedriger (£(95) =-5,374, p <,001, 95% KI: -
12,165 bis -5,601) oder einer mit ,,Nein, ich wére nicht liberrascht, wenn der Patient innerhalb
des nichsten Jahres verstirbt* beantworteten Surprise-Frage (#(95) = -3,066, p =,003, 95% KI:
-9,017 bis -1,929) wiesen in den durchgefiihrten Hypothesentests statistisch signifikant hhere
Belastungswerte auf. Diese drei Parameter konnten daher zusétzliche Hinweise auf erhohte Be-

lastungswerte und die Notwendigkeit frither spezialisierter Palliativversorgung geben.

Schlussfolgerung: Der IPOS kann vorldufig zum Screening nach friithzeitigen Palliativbediirf-
nissen als geeignet angesehen werden. Fiir die Implementierung von entsprechendem Routine-
Screening miissen die angelegten Cut-offs in weiteren Studien validiert werden. Die zuverlis-
sige Durchfiihrung erfordert eine intensive Schulung des Stationspersonals, eine eindeutige Zu-
teilung der Zusténdigkeiten und eine festgelegte Einbindung in den Stationsablauf und in die
medizinische Basisdokumentation. In einigen Féllen wird der Einsatz zusétzlicher Ressourcen

notwendig sein.

Forderung der Studie: Keine Forschungsforderung



Danksagung

Mein Dank gilt den Patienten der Stationen K21 und K22 der strahlentherapeutischen Klinik
des Klinikums GroBhadern, die sich die Zeit fiir unsere Studie genommen haben und bereit
waren, ihre Sorgen und Belastungen zu teilen. Dem Pflegeteam danke ich fiir die Mitarbeit bei
der Studie und die Einblicke auf Station. Den Stationsérzten danke ich fiir ihre Mithilfe und

dafiir, dass sie sich auf die Surprise-Frage eingelassen haben.

Fiir ihr Vertrauen, die Uberlassung des Themas dieser Arbeit und ihren fachlichen Rat danke

ich ganz herzlich meiner Doktormutter Frau Prof. Dr. Bausewein.

Mein ganz besonderer Dank gilt meiner Betreuerin Frau Dr. Ramsenthaler fiir die herzliche
Begleitung dieser Arbeit, die herausragende fachliche Betreuung, aulerdem fiir die Motivation

und ihre ansteckende Begeisterung fiir Statistik.

Frau Dr. Hodiamont und Frau Dr. Haberland danke ich fiir die Mitbetreuung der Studiendurch-
fithrung und der Datenerhebung.

Ein besonderes Dankeschon mdchte ich an dieser Stelle Herrn Dr. Michael Ried aussprechen.

Ihm verdanke ich mein grof3es Interesse an der Palliativmedizin.

Meinen Eltern Christa und Richard Hartmann danke ich aus tiefstem Herzen fiir ihre licbevolle
und unendliche Unterstiitzung und Begleitung auf meinem Lebensweg.
Meiner Schwester Sarah, die mit Rat und Tat immer hinter mir steht.

Meiner lieben Oma, die mir Authentizitiat und Zufriedenheit vorlebt.

Gordian fiir die Inspiration und die Motivation.



Inhaltsverzeichnis

1 EiDICIUNG cuuceenreriiniiiinirincnnncssnnicssnnicssnnicssssissssssssssesssssessssnosssssssssssssssssssssssssssssssans 11
11 Palliativmedizin nach WHQO-Definition 11
1.2 Palliativversorgung in Deutschland 12
1.3 Forschungsstand 15
14 Relevanz dieser Studie 25

2 ZHCISCLZUNG ..uuueenneerccnrrninrncnsnnicssnricssnsesssssesssssessssesssssssssssosssssssssssssssssssssssssssssssssnss 26

3 MEthOdIK cuueconeicnennnenninnneecnensnecnnensnessnensnssssesssnssssessssssssesssassssesssssssssssssssssessanses 29
3.1 Studiendesign 29
3.2 Ein- und Ausschlusskriterien 29
33 Messinstrumente 30

3.3.1  Distress-ThermMOmMELET . .......cccceoueriirieierierieeieeie sttt 30
3.3.2 Integrated Palliative care Outcome Scale (IPOS) .......cccoeevvvevivcieriieriienierierieeeeens 31
34 Datenerhebung 32
35 Weitere erhobene Daten 33
3.5.1  Charlson-KomorbiditatSINdeX .........cecerererierienienieieresieeteeieeeete e 34
3.5.2  KarnofSky-FUunKtionSStatUs ...........cceecveevierieriienieniesieeeeseesenesenesenesenessnessnesenessnens 35
3.5.3  SUIPTISC-FTaAGE....ccciieiieiiciicie ettt saesanesaaesnnesnne 35
3.6 Datenanalyse 36
3.7 Ethikvotum 41

4 EIZEDIUSSE cccuueriiiurriirnncisnnicssnnicssnnicssanesssssesssssesssssesssssosssssosssssosssssssssssssssssssssssssssnss 42
4.1 Beschreibung des Patienten- und Studienkollektivs auf den Stationen K21 und K22 im
Studienzeitraum 42
4.2 Beschreibung der Belastung der Patienten 47
4.3 Testung nach Indikatoren fiir Unterschiede in der Belastung von Patienten ....55

S5 DISKUSSION cuccueeiniiiieniininensnissneisnessnesssnncssesssascssesssssssssssssssssasssssssssssssssssassssessasses 75
5.1 Inhaltliche Diskussion 75

5.1 GesamIDlASIUNG .....ocuvieiieiiciecie ettt st e st esraesnaesseesnnesnee s 75
S5.1.2  HYPOtRESEI....eeiieiiiiieeieeiecie ettt e s e s saressaesraesraessaessnessnesseens 78
5.1.3  ZUSAMMENTASSUNG......ceevieieiieiieiteeteetesttesteseeesaesssesssesssesssesssesseesssesssesssesssessnens 84
5.2 Methodische Diskussion 84
5201 SHATKEI oottt bttt 85
5.2.2 Diskussion ausgewdhlter Instrumente und Einteilungen ..............coccooeveninnenne. 85
5.2.3  Einschriankungen durch das Studiendesign...........ccccccevvvereierirnieniienienieniesienenns 88
5.2.4  Einschriankungen bei der klinischen Umsetzung ............ccccovevevverierrencvenceenrenenens 89
5.2.5 Limitationen der statistischen AUSWETtUNG...........cccccvereveriierrereereenresresnesenenenens 93



100

101

115
115

121

123

125

126

53 Ausblick
Bl R N BT RTINS S S B S S S SO 96
5.3.2 Bedeutung fiir ADWendung/Praxis ...........cccooeoiriiieirieieeiee e seeneas 97
6 Zusammenfassung
7  Referenzen
8 Anhiinge
8.1 Anhang A: Fragebigen mit Einverstindniserklarung
8.2 Anhang B: Ethikantrag
8.3 Anhang C: Demografiebogen
84 Anhang D: Charlson Comorbidity Index
8.5 Anhang E: Kategorisierung der Haupterkrankungen
8.6 Anhang F: Datenanalyse mit imputierten fehlenden Werten

9

Eidesstattliche Erklirung

128

139



Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Flowchart Stationsdurchlauf ..............ccccoooiiiiiiiiiiiie e, 43
Abbildung 2: Darstellung der Belastungswerte ...........ccceecveerieeiiienieeiiienieeieeiee e 50
Abbildung 3: Privalenzen: [POS-GESAMIWETT.........cceeririiieniieeiieiieeieeiee e 53
Abbildung 4: Privalenzen: Korperliche Symptome...........cccoocveeiiiiniiniiienieniieieeieee, 53
Abbildung 5: IPOS-Summenwert nach Alter: Boxplot ........ccccooeviiniinenieniinenieeee, 57
Abbildung 6: IPOS-Summenwert nach Schweregrad: Boxplot...........cccoocveveiiiiiennnnnen. 59
Abbildung 7: IPOS-Summenwert nach Karnofsky-Funktionsstatus: Boxplot ............... 61
Abbildung 8: IPOS-Summenwert nach Tumorlokalisation: Boxplot.........c..cccccecueueeee. 63
Abbildung 9: IPOS-Summenwert nach Anzahl der Nebendiagnosen: Boxplot ............. 65
Abbildung 10: IPOS-Summenwert nach Antwort auf die Surprise-Frage: Boxplot....... 67
Abbildung 11: Surprise-Frage ,,Ja": TPOS-Werte .........ceevvveriiriiiiiieeiieiecieeee e 69
Abbildung 12: Surprise-Frage ,,Nein": IPOS-Werte..........cceovvieviiiniincienieeiieieeieeeen 69
Abbildung 13: Cut-off erfiillt: IPOS-Werte ........ccceevuieriiiiieiiieiieeeeeeee e 74

Abbildung 14: Cut-off nicht erfiillt: [POS-Werte .........ccceevuieviiiiiiiiieiieieeeeee e 74



Tabellenverzeichnis

Tabelle 1: Ubersicht iiber Forschungsarbeiten zum Screening nach Palliativmedizin...17

Tabelle 2: Ttemauspragung TPOS .........ccooiiiiiiiii e 32
Tabelle 3: Variablenbildung fiir den IPOS zur Datenauswertung..........c..ceeeeevereereennnene 37
Tabelle 4: Testvoraussetzungen der statistischen Tests .........c.ccceevciieiieniiienieniieeniieeee 39
Tabelle 5: Demografische und klinische Daten .............cccoeciiiiieniiiiniieniieeeeeeee 45
Tabelle 6: SUIPIISE-Frage ........ccuviiiiiiieiieiii ettt ettt ens 46
Tabelle 7: IPOS-Belastungswerte der Studienpopulation.............ccceeeeeeiieniiencieeneennnnn. 47
Tabelle 8: Freitextfrage IPOS 1 .....coooiiiiiiiiieieee ettt 48
Tabelle 9: IPOS-PrAvalenzen ..........cocceeiiiiiiiniiiiinieeeeeee et 51
Tabelle 10: DIStresS-WETTE.......cccueeieriiriirieriteteeitesit ettt sttt e 55
Tabelle 11: t-Test ErgebnisSSe.......ccceeoviiiiiiiiiiieeiieiiece ettt 56
Tabelle 12: Mann-Whitney U-Test Ergebnisse..........cccverieriiiniieniiienienieeiieeie e 57
Tabelle 13: t-Test ErgebniSSe.......ccceeuiiiiiiiieiieeiieiieee ettt 58
Tabelle 14: Mann-Whitney U-Test Ergebnisse.........ccccverieriieriieniiienienieeiieeie e 59
Tabelle 15: t-Test ErgebniSSe.......ccueeviiiiiiiiiiieeiieiieete ettt 60
Tabelle 16: Mann-Whitney U-Test Ergebnisse..........cccverieriienieniienienieeiieeieesieeeeene 61
Tabelle 17: Univariate Varianzanalyse Ergebnisse...........cccecvevueeriiinieniienienieeniieene 62
Tabelle 18: Kruskal-Wallis H-Test Ergebnisse..........cccverieriiieniieniiienienieeiieeie e 63
Tabelle 19: Univariate Varianzanalyse Ergebnisse...........ccoocuvevieriiinieniienienieenieeene 64
Tabelle 20: Kruskal-Wallis H-Test Ergebnisse..........ccccvevieriieniieniiienienieeiieeieeiee e 64
Tabelle 21: t-Test ErgebniSSe.......ccceevvieiiiiiieiiieeiieiiecee ettt 66
Tabelle 22: Mann-Whitney U-Test Ergebnisse..........cccvevieriieriieniienienieeieeieesiee e 67
Tabelle 23: Kreuztabelle Surprise-Frage/Cut-off erfiillt.............ccocoeiiiiiiiiiiniiinien, 70
Tabelle 24: Kreuztabelle Surprise-Frage/Schweregrad............ccccooevievieniiiinieniiiinien, 72

10



1 Einleitung

Palliativmedizin ist in Deutschland ein géngiger Begriff im klinischen Alltag. Er wird von fast
allen medizinischen Fachdisziplinen regelméfig verwendet. Es gibt interindividuell unter-
schiedliche Auffassungen des Begriffes wie beispielsweise Schmerzlinderung am Lebensende
oder die Therapie von Patienten, die nach heutigen medizinischen Kenntnissen keine kurative
Therapie mehr erhalten konnen. Die Definition der WHO ist eine von vielen Definitionen und
wird immer noch als allgemein giiltig angesehen (Ryan et al., 2020). In Deutschland ist die
Palliativmedizin ein wichtiger Bestandteil bei der Behandlung zahlreicher Krankheiten und
wird nicht zuletzt durch den demographischen Wandel weiter an Bedeutung zunehmen. Den-
noch haben viele Patienten noch immer keinen Zugang zu adidquater palliativmedizinischer
Versorgung. Eine grof3e Schwierigkeit besteht darin, Patienten, die Palliativmedizin bendtigen,

rechtzeitig und zuverldssig zu erkennen.

1.1 Palliativmedizin nach WHOQO-Definition

Die Definition der WHO seit 2002 umfasst mehrere Bereiche: ,,Palliative care is an approach
that improves the quality of life of patients and their families facing the problems 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.” (WHO Definition of Palliative Care, 2019). In der fiinften Auflage
des Leitfadens Palliativmedizin wird die Definition der WHO folgendermalen {ibersetzt: ,,Pal-
liativmedizin ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit von Patienten und ihren Fa-
milien, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind. Dies geschieht durch
Vorbeugung und Linderung des Leidens mittels frithzeitiger Erkennung und korrekter Beurtei-
lung sowie der Behandlung von Schmerzen und anderen Beschwerden korperlicher, psychi-

scher und spiritueller Art.“ (Bausewein et al., 2015, S.5).

Palliativmedizin soll demnach die Lebensqualitdt der Patienten erhohen (WHO Definition of
Palliative Care, 2019). Um dies zu erreichen, spielen die Linderung von Schmerzen und ande-
rer vorliegender kdrperlicher Symptome, die psychologische und spirituelle Begleitung sowohl
der Patienten als auch der Angehorigen und Hilfestellungen bei praktischen Problemen eine
wesentliche Rolle (WHO Definition of Palliative Care, 2019). Der Tod soll dabei weder verzo-
gert noch schneller herbeigefiihrt werden (WHO Definition of Palliative Care, 2019). Vielmehr
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soll den Patienten moglichst lange eine aktive Teilhabe am Leben ermdoglicht werden, der
Krankheitsverlauf kann sich in manchen Féllen sogar verbessern (WHO Definition of Palliative
Care, 2019). Die Palliativbetreuung erfolgt idealerweise durch ein Team bestehend aus ver-
schiedenen Berufsgruppen (oftmals Arzte, Pfleger, Physiotherapeuten, Seelsorger, Psycholo-
gen und nach individuellen Bediirfnissen weitere), die die Patienten und deren Angehdrige un-
terstiitzen (WHO Definition of Palliative Care, 2019) (Bausewein et al., 2015). Entgegen der
immer noch verbreiteten zuriickhaltenden Einstellung gegeniiber der Palliativmedizin kann
eine palliativmedizinische Behandlung bereits zusitzlich zu lebensverlangernden Therapien
wie beispielsweise Chemotherapie oder Radiotherapie angewendet werden (Ryan et al., 2020).
Die Patienten kdnnen dadurch friihzeitig ganzheitlich (physisch, psychisch, sozial und spiritu-
ell) begleitet werden, was die Lebensqualitét bereits in fritheren Krankheitsverldufen deutlich

heben kann.

1.2 Palliativversorgung in Deutschland

Die Palliativversorgung wurde seit den 1990er Jahren in Deutschland stark ausgebaut (Zahlen
und Fakten, 2019). Nach dem Stand April 2021 gab es etwa ,,1.500 ambulante Hospizdienste,
... 250 stationdre Hospize flir Erwachsene [Versorgung von rund 33.500 Menschen pro Jahr,]
18 stationdre Hospize fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene* (Zahlen, Daten und Fak-
ten zur Hospiz-und Palliativarbeit, 2021) und rund 340 Palliativstationen in Kliniken, wovon
vier auf Kinder- und Jugendpalliativmedizin spezialisiert waren (Zahlen, Daten und Fakten zur
Hospiz-und Palliativarbeit, 2021). Im April 2019 waren in Deutschland iiber 360 SAPV-Teams
tatig, die Abdeckung der Bundesldnder war dabei jedoch ungleich (KBV Gesundheitsdaten —
SAPV-Teams, 2019). Nach Angaben des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes e.V. sind
in Deutschland tiber 120.000 Menschen ehrenamtlich in palliativmedizinischen Bereichen tétig

(Zahlen und Fakten, 2019).

Palliativversorgung in Deutschland kann unterschieden werden in allgemeine oder speziali-
sierte Palliativversorgung, die im ambulanten oder stationdren Setting von Haupt- und Ehren-

amtlichen geleistet wird (Priitz & SaB3, 2017).

Allgemeine ambulante Palliativversorgung (AAPV) wird durch Haus- und Fachérzte sowie
Pflegedienste bereitgestellt (Priitz & Sal3, 2017). Die spezialisierte ambulante Palliativversor-
gung (SAPV) wird durch multiprofessionelle, speziell ausgebildete Teams gewihrleistet und

bietet fiir Patienten mit aufwendigeren Palliativbediirfnissen die Moglichkeit, anstatt einer
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stationdren Versorgung, zum Beispiel im Krankenhaus, zu Hause versorgt zu werden (Priitz &
SaB, 2017). Hauptséchlich psychosoziale Betreuung stellen ambulante Hospizdienste (Priitz &
SaB3, 2017). Die Versorgung wird hier vorwiegend durch ehrenamtliche Helfer gesichert (Priitz
& Sal3, 2017).

Im stationédren Bereich wird in Deutschland Palliativversorgung in Krankenhédusern und in Hos-
pizen angeboten. Palliativstationen in Krankenhdusern nehmen in Fillen von akuten Exazerba-
tionen Patienten mit dem Ziel auf, diese nach Behandlung und Verbesserung der beeintréchti-
genden Symptome wieder nach Hause zu entlassen (Priitz & Sa3, 2017). Sogenannte Palliativ-
dienste in Kliniken bestehen ebenfalls aus multiprofessionellen Teams mit entsprechender Spe-
zialisierung (Priitz & Saf3, 2017). Sie ermdglichen die spezialisierte palliativmedizinische Be-
treuung auf allgemeinen Stationen — auch in Krankenhdusern ohne eigene Palliativstation
(Priitz & SaB3, 2017). Fiir schwerstkranke Patienten, die keine palliativmedizinische Behand-
lung in der Klinik bendtigen und deren Betreuung zu Hause auch keine Option ist, besteht die
Moglichkeit der Betreuung in einem Hospiz (Priitz & SaB3, 2017). Diese kann teilstationér (Ta-
geshospize) oder vollstationér erfolgen, in letzterem Fall auch zur Sterbebegleitung (Priitz &

SaB, 2017).

Neben den zahlreichen Berufsgruppen, die bei der Palliativversorgung eines Patienten bedeu-
tend sind, gibt es in Deutschland viel ehrenamtliches Engagement. Ehrenamtliche Helfer un-
terstlitzen beispielsweise direkt Patienten und Angehorige, sind politisch aktiv, organisieren
und koordinieren Veranstaltungen und Kurse (Ehrenamt als Fundament, 2021). Sie sind vor
allem im ambulanten Bereich, aber auch in Kliniken und anderen stationiren Institutionen tétig

(Ehrenamt als Fundament, 2021).

In Deutschland werden hauptséchlich Menschen mit Tumorerkrankungen palliativmedizinisch
versorgt (Happe et al., 2015). Weitere wichtige Patientengruppen sind Menschen mit chroni-
schen Lungen-, Nieren- oder Herzerkrankungen, neurologischen Erkrankungen wie ALS, MS,
Morbus Parkinson oder Demenz (Happe et al., 2015). Patienten mit geistiger Behinderung, De-

menz und Multimorbiditét riicken ebenfalls immer mehr in den Fokus (Happe et al., 2015).

Die Inanspruchnahme von palliativmedizinischer Betreuung in Deutschland konnte bisher nicht
zufriedenstellend erfasst werden, was vor allem an der ausgeprigten Fragmentierung des An-
gebotes mit fehlender zentraler Erfassung liegt (Priitz & Sal3, 2017). Nach Angaben der kas-
sendrztlichen Bundesvereinigung belief sich die Anzahl der Verordnungen fiir spezialisierte

ambulante Palliativversorgung 2019 auf iiber 126.000 (Gesundheitsdaten SAPV, 2020). Dies
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entspricht in etwa der vierfachen Anzahl der Verordnungen im Jahre 2010 (Gesundheitsdaten
SAPV, 2020). Die stationdren Behandlungsfille in Krankenhdusern kdnnen tiber die DRG-Sta-
tistik, die das statistische Bundesamt erhebt, abgeleitet werden und beliefen sich 2014 auf etwa
33.000, was mehr als einer Verdopplung im Vergleich zu 2006 entspricht (Priitz & Sa3, 2017).
Diese Daten konnen jedoch lediglich als grobe Abschidtzungen dienen. ,,Abrechnungsfille
[werden] quartalsweise erhoben® (Inanspruchnahme der Palliativversorgung, 2015), sodass
Patienten bei langerem Behandlungsverlauf mehrfach in die Daten eingehen (/nanspruchnahme
der Palliativversorgung, 2015). Es besteht die Hoffnung, dass im Rahmen des bundesweiten
Hospiz- und Palliativregisters bei steigender Zahl an teilnehmenden Einrichtungen zuverldssi-

gere Daten erhoben werden konnen (Expose Projekt HOPE 2011, 2011).

Palliativbedarf héher als Behandlungszahlen

Seit der neuen Definition der Palliativmedizin der WHO im Jahre 2002 gab es zahlreiche Stu-
dien, die zeigten, dass sehr viele Patienten von Palliativmedizin profitieren wiirden, die in der
klinischen Praxis jedoch nicht erkannt und damit auch nicht an palliativmedizinische Teams
verwiesen werden. In einer Querschnittstudie von Szekendi et al. wurden erwachsene Patienten
mit schlechter Prognose einer Krebserkrankung, fortgeschrittener Herzinsuffizienz und schwe-
rer, auf Sauerstoff angewiesene COPD eingeschlossen und auf Palliativbedarf gescreent (Sze-
kendi et al., 2016). Circa 19,7 % der Patienten wiesen Palliativbedarf auf, allerdings erhielten
nur etwa 39 % dieser Patientengruppe eine palliativmedizinische Behandlung — mit unter-
schiedlich guten Quoten in den teilnehmenden Kliniken (Szekendi et al., 2016). Zare und
Jackson screenten mit dem PPSv2 (Downing et al., 2007) (Campos et al., 2008) auf einer chi-
rurgischen Station 65 Jahre alte oder dltere Patienten (Zare & Jackson, 2011). Von den 42 %,
fiir die ein moglicher Vorteil frithzeitiger Palliativversorgung festgestellt wurde, erhielten tat-

sachlich nur 9 % eine Vermittlung an die Palliativmedizin (Zare & Jackson, 2011).

Dass sich der friithzeitige Einsatz von Palliativmedizin bei Patienten mit schwerer Erkrankung
positiv auswirkt, wurde bereits belegt. Temel et al. untersuchten in einer prospektiven Studie
bei Patienten mit neu diagnostiziertem, metastasiertem, nicht-kleinzelligem Lungenkarzinom
die Auswirkungen von frithem Einsatz von Palliativmedizin (Temel et al., 2010). In der Studie
konnte gezeigt werden, dass in der Gruppe mit friihzeitiger palliativmedizinischer Betreuung
das Gesamtiiberleben um etwa zwei Monate linger war als in der Kontrollgruppe, aulerdem
ging es den Patienten der Interventionsgruppe in den Bereichen Stimmung und Lebensqualitét

klinisch deutlich besser (Temel et al., 2010).
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1.3 Forschungsstand

Die aktuelle palliativmedizinische Forschung adressiert die Frage, wie — und vor allem wann —
Patienten mit Palliativbedarf im Krankheitsverlauf erkannt werden konnen. Dass das rechtzei-
tige Erkennen von Patienten mit Palliativbediirfnissen zuverldssig gelingt, ist von zentraler Be-
deutung fiir eine gute Patientenversorgung und ist aus gesundheitsokonomischer Sicht ebenfalls
unerlésslich. Die meisten Studien schlieBen nur volljdhrige Menschen ein, fiir Palliativbedarf

bei Kindern und Jugendlichen gibt es kaum Daten (siche Tabelle 1).

Aktuelle Herausforderung in der Forschung

Die Forschung in der Palliativmedizin wird derzeit noch durch nicht eindeutige Begriffsver-
wendungen erschwert. Es existieren zahlreiche géingige Bezeichnungen, deren Bedeutung nicht
einheitlich verstanden wird. Auch werden manche Begrifflichkeiten nicht klar abgegrenzt ein-
gesetzt. So wies Van Mechelen darauf hin, dass ein Unterschied zwischen der Definition von
Palliativbediirfnissen und einem ,,Palliativpatienten* besteht (Van Mechelen, De Lepeleire, et
al., 2013). Menschen mit schwerer Erkrankung in kurativer Behandlung kdnnen durchaus Pal-
liativbediirfnisse haben, man wiirde sie jedoch nicht als ,,Palliativpatienten* bezeichnen (Van
Mechelen, De Lepeleire, et al., 2013). Eine Ubersichtsarbeit von Hui et al. arbeitete heraus,
dass die meisten Autoren Palliativmedizin mit Symptomkontrolle, interdisziplindrer Versor-
gung, Unterstiitzung durch Pflege und unheilbaren Erkrankungen verbanden (Hui et al., 2013).
Abgesehen davon gingen die Interpretationen weiter auseinander (Hui et al., 2013). Erschwe-
rend kommt vor allem in der englischsprachigen Forschung die Unterscheidung der Begriffe
»Supportive Care*, ,,Best Supportive Care®, ,,Hospice Care*, ,,Palliative Medicine* und ,,Pal-
liative Care* hinzu (Hui et al., 2013). Im Deutschen wird meist nicht so streng unterschieden,
was unter Umstéinden zu Bedeutungsverschiebungen bei der Ubersetzung fiihren kann. Van
Mechelen et al. untersuchten 60 Studien nach verwendeten Definitionen von Palliativmedizin
(Van Mechelen, Aertgeerts, et al., 2013). Die meisten Studien wurden ausgehend von unter-
schiedlichen Definitionen durchgefiihrt (Van Mechelen, Aertgeerts, et al., 2013). Um in Zu-
kunft eine international vergleichbare Forschungsarbeit zu ermdglichen, schlugen die Autoren
folgenden Konsensus fiir die Definition von Palliativmedizin vor: Sowohl der Gesundheitssta-
tus (Art der Erkrankung, Krankheitsverlauf) als auch die erhaltene Betreuung (multidisziplini-
rer Ansatz, bei dem Schmerz- und Symptomkontrolle sowie Lebensqualitit bedeutend sind)
sollen einflieBen (Van Mechelen, Aertgeerts, et al., 2013). Dariiber hinaus fordern sie die Be-

riicksichtigung von qualitativen Aspekten wie die Bereitschaft von Patienten zur
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palliativmedizinischen Behandlung und die Vorstellungen der Patienten und aller beteiligten

Betreuenden zur Palliativmedizin (Van Mechelen, Aertgeerts, et al., 2013).

Forschung zur rechtzeitigen Erkennung von Palliativbedarf

Um Patienten mit Palliativbedarf rechtzeitig und zuverldssig zu erkennen, bedarf es einiger
Forschung dazu, in welchem Setting die Patienten bevorzugt gescreent werden, durch wen das
Screening idealerweise erfolgt und welche Fragebodgen, klinischen Daten oder Scores auf ent-
sprechende Bediirfnisse hinweisen konnen. Tabelle 1 gibt eine Ubersicht iiber Studien, die sich

bereits mit dieser Fragestellung beschéftigt haben.
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Tabelle 1: Ubersicht iiber Forschungsarbeiten zum Screening nach Palliativmedizin

Studie: Acronym, Titel

Hauptautor,
Jahr

Screening-Tool

Kriterien

Population

Selbst- oder Fremdein-
schitzung?

Acceptability and Reliabil-
ity of a Novel Palliative
Care Screening Tool
Among Emergency De-
partment Providers (Bow-
man et al., 2016)

Bowman J, 2016

Selbst entwickelt und zu-
vor validiert: P-CaRES
(Palliative Care and Rapid
Emergency Screening)

Vorhandensein einer un-
heilbaren/fortgeschrittenen
Erkrankung, septischem
Schock oder grofler Wahr-
scheinlichkeit, schnell zu
versterben; hiufige Kran-
kenhausaufnahmen, un-
kontrollierte Symptome,
Funktionsverlust, unsiche-
res Pflegeziel und/oder Not
der betreuenden Person,
Surprise-Frage (George et
al., 2015)

Notaufnahmepatienten;
sechs teilnehmende Kran-
kenhduser; Fallvignetten
(breites Spektrum: unheil-
bare Krankheiten — ma-
ligne Krankheiten — und
Palliativbediirfnisse)

Fremdeinschétzung

Besonderheiten der Pallia-
tivversorgung von Patien-
ten mit Kopf-Hals-Tumo-
ren (van Oorschot et al.,
2019)

Van Oorschot et al., 2019

Prognose, Allgemeinzu-
stand, klinische Symp-
tome, Bedarf an Voraus-
planung, Funktionsstatus,
Krankheitsstadium

Prognose 6—-12 Monate,
fortgeschrittene und/oder
metastasierte Tumorer-
krankung, prognoselimitie-
rende Komorbiditaten/The-
rapiefolgen, reduzierter
Allgemeinzustand, unkon-
trollierte Symptome, unge-
wollter Gewichtsverlust,
Bedarf an vorausschauen-
der Versorgungsplanung,
unrealistisches Krankheits-
verstdndnis/Behandlungs-
erwartung seitens Patient
und/oder Familie, mehr als
eine Vorstellung in der

Tumorpatienten mit fortge-
schrittenen/rezidivierten
Kopf/Hals-Tumoren; keine
systematische ~ Screening-
studie, Arbeit basiert auf
gezielter  Literaturrecher-
che, Fallbeispiel sowie Er-
fahrungen des Autoren-
teams.

Selbst- und Fremdeinschét-
zung




Notaufnahme, Mehr als
eine stationire Noteinwei-
sung, stationire Einwei-
sung aus dem Pflegeheim,
Einfordern von
Erndhrung/Maximalthera-
pie bei infauster Situation,
Einbezug der Palliativver-
sorgung von Patienten/An-
gehorigen gewiinscht

BUKA, Identifikation nicht
heilbarer Krebspatienten
mit Palliativbedarf durch

Screening (Seekatz et al.,
2016)

Seekatz et al., 2016

ESASr (Edmonton Symp-
tom Assessment System,
revised)

Eindimensional:
Symptome (korperlich,
psychisch), Allgemeinbe-
finden und sonstige Be-
schwerden

Metastasierte Tumorpati-
enten in Krebszentren
(Lungen-, Darm-, Hauttu-
moren und neurologische
Tumoren)

Selbsteinschitzung

Early identification of pal-
liative care needs by fam-
ily physicians: A qualita-
tive study of barriers and
facilitators from perspec-
tive of family physicians,
community nurses, and pa-
tients (Beernaert et al.,
2014)

Beernaert K, 2014

Bildung von Fokusgruppen
und Durchfiithrung von In-
terviews

Multidimensional:
(Palliativ)Bediirfnisse ab
der Diagnosestellung;
Identifikation von (Pallia-
tiv)Bediirfnissen durch
Hausirzte;

Faktoren, die das Uberse-
hen oder zu spédte Erken-
nen entsprechender Be-
diirfnisse erleichtern;
Maoglichkeiten, (Pallia-
tiv)Bediirfnisse zu erken-
nen

Patienten mit Krebs/COPD
/Herzinsuffizienz/Demenz,
die potentiell Palliativbe-
diirfnisse im Krankheits-
verlauf erlebt haben.

Selbst- und Fremdeinschét-
zung

Ermittlung von drei Stand-
punkten: Hausérzte, Ge-
meinde- und Palliativkran-
kenschwestern (jeweils in
Fokusgruppen) und Patien-
ten (in Interviews)

High Burden of Palliative
Needs among Older Inten-
sive Care Unit Survivors
Transferred to Post-Acute
Care Facilities — A Single-
Center Study (Baldwin et
al., 2013)

Baldwin MR, 2013

Studium der elektronischen
Akten

Demographische Variablen
sowie klinische Variablen
(Hauptdiagnose, Charlson
Komorbiditatsindex, Beat-
mung, Verweildauer)

Patienten der Intensivsta-
tion (Tertidrversorger: Co-
lumbia University medical
Center) im Alter von 65
Jahren und ilter, Intensiv-
liegedauer > 24 Stunden,
anschlieBende Entlassung
zur Weiterbehandlung in

Fremdeinschétzung




Pflege- oder Reha-Einrich-
tungen (ausgenommen
Hospize)

Identifying Patients in Weissmann DE, Meier DE, | Screening mit speziell an- | Multidimensional: Reprisentation verschie- Fremdeinschitzung
Need of a Palliative Care 2010 gefertigten Checklisten bei | Primérkriterien: Surprise- denster Krankenhausset-
Assessment in the Hospital stationdrer Aufnahme und | Frage, hiaufige Kranken- tings
Setting (Weissman & im Verlauf hausaufnahmen; Kranken-
Meier, 2011) hausaufnahme aufgrund
von schwer kontrollierba-
ren Symptomen; Notwen-
digkeit komplexer Versor-
gung; Abnahme von Leis-
tungsfahigkeit, Gewicht
oder Probleme bei der
Nahrungsaufnahme
Implementing Routine Bultz BD, 2013 Kohorte 1: Edmonton Multidimensional: Patienten, die am Tom Ba- | Selbsteinschétzung
Screening for Distress, the Symptom Assessment Sys- | Symptome: emotionale, so- | ker Cancer Centre einge-
Sixth Vital Sign, for Pa- tem (ESAS), Canadian ziale, spirituelle, prakti- bunden waren: Patienten
tients With Head and Neck Problem Checklist (CPC) sche, korperliche, die Be- mit Kopf-/Hals-/neurologi-
and Neurologic Cancers Kohorte 2: ESAS, CPC handlung/Informationsver- | schen Tumoren
(Bultz et al., 2013) und entweder Functional mittlung betreffende As-
Assessment of Cancer pekte
Therapy—Brain oder Func-
tional Assessment of Can-
cer Therapy—Head and
Neck
RADPAC, Early identifi- Thoonsen B, 2012 Selbst entwickelt: Unterschiedliche multidi- Tumorpatienten, Patienten | Fremdeinschéitzung
cation of palliative care pa- RADPAC mensionale Listen mit In- mit chronischer Herzinsuf-

tients in general practice:
development of RADboud
indicators for Palliative
Care Needs (RADPAC)
(Thoonsen et al., 2012)

dikatoren, die auf Palliativ-
bedarf hindeuten kdnnen:
Chronische Herzinsuffizi-
enz: sieben Indikatoren
(haufige Krankenhausein-
weisungen, Karnofsky
kleiner gleich 50 %, wei-
tere)

fizienz oder COPD im
hausiérztlichen Bereich




COPD: sechs Indikatoren
(objektive Hinweise auf
schwere Atemnot, Kar-
nofsky kleiner gleich 50 %,
weitere)

Krebs: acht Indikatoren
(verringerte Nahrungsauf-
nahme, Karnofsky kleiner
gleich 50 %, weitere)

Referral Criteria for Outpa-
tient Palliative Cancer
Care: A Systematic review
(Hui et al., 2016)

Hui et al., 2016

Systematic Review
Verschiedene Screening-
Methoden wurden in 21
Publikationen verwendet,
darunter am haufigsten die
Edmonton Symptom As-
sessment Scale (n = 7) und
das Distress-Thermometer
(n=2)

Multidimensional: 20 Kri-
terien, unter anderem zu
korperlichen Symptomen,
Krebsverlauf, Prognose,
Performancestatus, psy-
chosozialem Distress und
Planung der Begleitung am
Lebensende

Patienten in ambulanter
Palliativversorgung

Fremd- und Selbsteinschit-
zung

Screening and Referral for | Tuinman MA, 2008 Distress-Thermometer mit | Multidimensional: Dis- Tumorpatienten in neun Selbsteinschitzung
Psychosocial Distress in Problemliste; Hospital tress; praktische, soziale, teilnehmenden Kranken-
Oncologic Practice: Use of Anxiety and Depression emotionale, spirituelle und | hdusern
the Distress Thermometer scale (HADS); Bewertung | korperliche Probleme; Be-
(Tuinman et al., 2008) von Anwesenheit und sorgnis und Depression
Schwere von Problemen
Surprise Question and Per- | Verhoef M et al, 2020 Surprise-Frage, ECOG Multidimensional: erhalte- | Notaufnahmepatienten mit | Fremdeinschitzung
formance Status Indicate (Eastern Cooperative On- nes Symptommanagement, | fortgeschrittenen Tu-
Urgency of Palliative Care cology Group) perfor- Krankenhausaufnahmen, morerkrankungen
Needs in Patients with Ad- mance score, Behandlungs- | Krankheitsphase und kor-
vanced Cancer at the verlauf, Krankheitsphase perlicher Zustand, Sur-
Emergency Department: prise-Frage
An Observational Cohort
Study (Verhoef et al.,
2020)
Systematic screening for Bauwens S, 2014 Distress-Thermometer, Multidimensional: Ambulante onkologische Selbsteinschitzung

distress in oncology prac-
tice using the Distress Ba-
rometer: the impact on

Skala um Farbverlauf griin
(kein Distress) iiber gelb
(moderater Distress) bis rot

Allgemeiner Distress; Be-
eintrachtigung durch kor-
perliche/emotionale/kogni-
tive/familidre/spirituelle

Patienten (UZ Briissel)




referrals to psychosocial
care (Bauwens et al., 2014)

(extremer Distress) er-
ganzt;

Coloured Complaint Scale;
Wish-Needs Questions

Probleme; Fragen nach In-
formations- und Redebe-
darf beziiglich der medizi-
nischen Situation

Who needs Palliative
Care? Using Palliative Per-
formance Scale to Screen
for Palliative Consultations
(Zare & Jackson, 2011)

Zare F, 2011

Palliative Performance
Scale (PPSv2)

Eindimensional:
Mobilisierung; Krankheits-
ausmal; Selbstversorgung;
Nahrungszufuhr; Bewusst-
seinslevel (Downing et al,
2007)

Chirurgische Station; nur
Akutaufnahmen im Alter
von 65 Jahren oder élter;
Krankenhausaufenthalt von
iiber 48 Stunden

Fremdeinschétzung

Abkiirzungen: COPD Chronical Obstructive Pulmonary Disease; CPC Canadian Problem Checklist; ESAS Edmonton Symptom Assessment System; ESASr Edmonton Symptom
Assessment Scale; HADS Hospital Anxiety and Depression scale; P-CaRES Palliative Care and Rapid Emergency Screening; PPSv2 Palliative Performance Scale Version 2;
RADPAC RADboud indicators for Palliative Care Needs; UZ Briissel Universitdtskrankenhaus Briissel




Ein generelles Screening nach Palliativmedizin war zum Zeitpunkt der hier vorgelegten Studie
in den meisten Institutionen der medizinischen Versorgung noch nicht etabliert. Screening nach
Distress hingegen sollen in Deutschland alle onkologischen Patienten erhalten, was in der Leit-
line zur psychoonkologischen Diagnostik dargelegt ist (Leitlinienprogramm Onkologie (Deut-
sche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF): Psychoonkologische Diagnostik, Bera-

tung und Behandlung von erwachsenen Krebspatienten, Langversion 1.1,2014).

Als Screening-Instrumente fiir Palliativmedizin dienten in den meisten in Tabelle 1 aufgefiihr-
ten Studien bereits vorhandene validierte Fragebdgen zur Erfassung des Patientenbefindens wie
beispielsweise das Distress-Thermometer (Ownby, 2019), das Edmonton Symptom Assess-
ment System (ESAS) (Bruera et al., 1991), die Canadian Problem Checklist (CPC) (Bultz et
al., 2011), die Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (Zigmond & Snaith, 1983) oder
die Palliative Performance Scale (PPSv2) (Downing, 2020). Wenige Studienteams entwickel-
ten und validierten eigene Screening-Instrumente. So entstanden das P-CaRES (Bowman et al.,
2016) und die RADPAC (Thoonsen et al., 2012). Zusitzlich wurden klinische Charakteristika
aus den Patientenakten erhoben. Studien, die mit ESAS, Distress-Thermometer, HADS und
Patienteninterviews arbeiteten, konnten selbstberichtete Patientendaten gewinnen. In den ande-

ren Studien wurde mit Fremdeinschétzungen durch medizinisches Personal gearbeitet.

In den in Tabelle 1 aufgefiihrten Studien waren die Teilnehmer liberwiegend Tumorpatienten,
in zwei Studien wurden explizit ebenfalls Patienten mit Herzinsuffizienz, chronisch obstrukti-
ver Lungenerkrankung (COPD) und/oder Demenz eingeschlossen (Beernaert et al., 2014)
(Thoonsen et al., 2012). Uberwiegend wurden Symptome, Distress, Psyche und in manchen
Studien auch Leistungsfihigkeit, Prognose, Versorgung und die Behandlung betreffende Daten
erhoben (siehe Tabelle 1). In einzelnen Fillen, beispielsweise in den Studien von Baldwin
(Baldwin et al., 2013) und van Oorschot et al. (van Oorschot et al., 2019), wurden auch Komor-

biditédten berticksichtigt.

In den oben aufgefiihrten Studien arbeiteten lediglich vier Screening-Systeme ausschlielich
mit patientenberichteten Outcomes (PROMs) (Seekatz et al.,, 2016) (Bultz et al., 2013)
(Tuinman et al., 2008) (Bauwens et al., 2014), weitere drei erhoben neben Fremdeinschitzun-
gen zusitzlich patientenberichtete Daten (van Oorschot et al., 2019) (Beernaert et al., 2014)
(Hui et al., 2016). In den restlichen sechs Studien schitzte medizinisches Personal die Situation
der Patienten ein (Bowman et al., 2016) (Baldwin et al., 2013) (Weissman & Meier, 2011)
(Thoonsen et al., 2012) (Verhoef et al., 2020) (Zare & Jackson, 2011). Bei etwa der Hilfte der
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dargestellten Studien stammten keine Daten unmittelbar von den teilnehmenden Patienten.
Weiter fallt auf, dass nur in sehr wenigen Screening-Tests alle nach der WHO-Definition be-
deutenden Dimensionen von Palliativbedarf beriicksichtigt wurden. Beispielsweise wurde das
Befinden der Familie kaum beriicksichtigt und Fragen zur Spiritualitit wurden nur in wenigen
Studien gestellt, beispielsweise in den Studien von Bultz (Bultz et al., 2013), Beernaert
(Beernaert et al., 2014) und Bauwens et al. (Bauwens et al., 2014) (Bultz et al., 2011). Bisherige
Daten wurden vor allem im ambulanten Bereich und in der Allgemeinmedizin erhoben (siche
Tabelle 1). Es gibt ebenfalls Daten aus der Notaufnahme (Bowman et al., 2016) (Verhoef et al.,
2020) und von einer chirurgischen Station (Zare & Jackson, 2011). Weniger Studien befassten
sich mit der Fritherkennung von Palliativbediirfnissen im stationdren Krankenhausbereich
(siehe Tabelle 1), insbesondere der Notwendigkeit der Veranlassung einer Mitbetreuung durch

spezialisierte Palliativversorgung.

Bisherige Daten zeigen, dass Hausérzte nicht {iber die entsprechenden Instrumente und ausrei-
chendes Wissen verfiigen, um Patienten zuverldssig einer rechtzeitigen Palliativbehandlung zu-
zufithren (Beernaert et al., 2014). Mdgliche Griinde hierfiir sind Defizite in der Kommunika-
tion, prognosegeleitete Behandlung und die Auffassung, dass der Hausarzt fiir Akutsituationen
zustdndig ist (Beernaert et al., 2014). Menschen sterben iiberwiegend nicht zu Hause — um die-
jenigen Patienten herausfiltern zu kdnnen, die von friihzeitiger palliativmedizinischer Betreu-
ung profitieren, entwickelten Thoonsen et al. den RADPAC (RADboud indicators for Palliative
Care Needs) (Thoonsen et al., 2012). Dabei handelt es sich um ein Werkzeug, das Allgemein-
medizinern das frithzeitige Erkennen von Palliativbedarf bei Patienten mit Herzinsuffizienz,
COPD und Krebserkrankungen ermdglichen kann (Thoonsen et al., 2012). Kombiniert mit spe-
ziellem Training fiir Arzte ist es im Praxisalltag ein hilfreiches Mittel zur friihzeitigen Identifi-
kation von Palliativbedarf bei chronisch kranken Patienten und Tumorpatienten (Thoonsen et

al., 2016).

Die Prévalenz von Palliativbediirfnissen scheint generell sehr hoch zu sein. So wies beispiels-
weise ein grofler Anteil der von Seekatz et al. gescreenten Krebspatienten interventionsbediirf-
tige Belastungswerte auf (Seekatz et al., 2016). Ebenso zeigten éltere Patienten nach Entlassung
von Intensivstation in Pflege- oder Reha-Einrichtungen ein hohes Mal3 an physischem und psy-
chischem Distress, wobei nur wenige einer spezialisierten Palliativversorgung zugefiihrt wur-
den (Baldwin et al., 2013). Die Daten wiesen darauf hin, dass viele Patienten in der Zeit zwi-
schen Besserung des kdrperlichen Zustandes im Krankenhaus und Entlassung in die Folgeein-

richtungen von einer Mitbetreuung durch die Palliativmedizin profitieren wiirden (Baldwin et
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al., 2013). Weissmann et al. kamen zu dem Ergebnis, dass grundlegende Palliativkenntnisse auf
Normalstationen nétig sind, da die spezialisierte Versorgungslinie den Bedarf nicht alleine de-

cken kann (Weissman & Meier, 2011).

Als weiterer Faktor scheinen Hemmungen der Patienten gegeniiber psychosozialer Unterstiit-
zung eine ausreichende Versorgung zu erschweren. Neben Training fiir Arzte zur Kommuni-
kation und zur Begleitung der Patienten bei Uberweisungen an die Palliativmediziner wire laut
Bauwens et al. ein Routine-Screening mit einem Fragebogen hilfreich und wiirde im Verlauf
die Kommunikation {iber die Notwendigkeit zusétzlicher Unterstiitzung erleichtern (Bauwens
et al., 2014). Dies konnte zu insgesamt fast zehn Mal mehr von den Patienten angenommenen
Uberweisungen fiir psychosoziale Mitbetreuung fiihren (Bauwens et al., 2014). Eine Studie von
Bultz et al. in einem Krebszentrum ergab, dass Patienten als Folge von einem Routine-Scree-
ning nach Distress ein besseres Allgemeinbefinden aufwiesen, weniger Probleme im physi-
schen sowie emotionalen Bereich hatten und weniger praktische Probleme angegeben hatten
(Bultz et al., 2013). Hierfiir wurde mithilfe des Edmonton Symptom Assessment System (E-
SAS), der Canadian Problem Checklist (CPC) und des Functional Assessments of Cancer
Therapy-Brain, beziehungsweise -Head and Neck, getestet. Eine andere Studie zeigte, dass das
Distress-Thermometer als gutes Werkzeug zum Routine-Screening und zum Ausschluss von

erhohten Belastungswerten geeignet ist (Tuinman et al., 2008).

Speziell fiir das Notaufnahmesetting wurde der P-CaRES entwickelt — er ist ein neues Tool und
scheint dort gut zum Erkennen von Palliativbedarf und zum entsprechenden Stellen von Palli-
ativilbberweisungen zu funktionieren und diesen Prozess zu erleichtern (Bowman et al., 2016).
Die Palliative Performance Scale in der zweiten Version (PPSv2) ist ein leicht handhabbares
Werkzeug und hilfreich zur Identifikation von Palliativbedarf bei Patienten (Zare & Jackson,

2011).

In bisherige Screening-Studien wurde mit sehr unterschiedlichen Werkzeugen untersucht, ob
Patienten Palliativbedarf aufweisen (Hui et al., 2016). Eine Ubersichtsarbeit von Hui et al.
zeigte einen Konsensus an sechs wiederkehrenden Kriterien: Krebsdiagnose, Prognose, korper-
liche Symptome, Performance Status, psychologische Aspekte, insbesondere Distress (Hui et

al., 2016).
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1.4 Relevanz dieser Studie

Auch im Hinblick auf die epidemiologische Entwicklung wird in den Industrienationen der
Palliativbedarf zunehmen (Etkind et al., 2017). Durch die Uberalterung der Gesellschaft steigt
die Priavalenz von ,,Wohlstands*- und Tumorerkrankungen, Demenzerkrankungen sowie von
Multimorbiditit. Patienten mit diesen Erkrankungen profitieren oftmals im Krankheitsverlauf
von palliativmedizinischer Unterstiitzung. Eine flichendeckende spezialisierte palliativmedizi-
nische Versorgung all dieser Patienten wiirde die personellen und 6konomischen Moglichkeiten
des Gesundheitssystems weit libersteigen. Deshalb miissen Wege gefunden werden, genau die-
jenigen Patienten, die spezialisierte Palliativversorgung bendtigen, von jenen, fiir die allge-

meine Palliativversorgung ausreichend ist, zuverlédssig abzugrenzen.

Bisherige Studien haben bereits einen wertvollen Beitrag zu einem besseren Verstdndnis, wie
man Patienten mit Palliativbedarf friiher im Krankheitsverlauf erkennen kann, geleistet. Oft-
mals wurden allerdings mit den verwendeten Methoden nicht alle der laut WHO fiir die Pallia-
tivmedizin bedeutenden Dimensionen beriicksichtigt. Wéahrend physische und auch psychische
Faktoren haufiger Forschungsgegenstand waren, wurden soziale und spirituelle Aspekte bis-
lang selten untersucht. Um Patienten in Zukunft anhand ihrer Bediirfnisse anstatt diagnose-
oder prognosegeleitet der Palliativbetreuung zufiihren zu kdnnen, ist es wichtig, sich aller vier
Aspekte bewusst zu sein (Pralong, 2020) und diese in der Forschung zu beleuchten. In der vor-
liegenden Studie wurden daher auch Gesichtspunkte wie das Befinden der Familie und Spiri-
tualitét untersucht. Um Verzerrungen zu minimieren, wurden patientenberichtete Daten erho-
ben und diese um Messinstrumente wie die Surprise-Frage und den Karnofsky Funktionsstatus

erganzt.
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2 Zielsetzung

Das tibergreifende Ziel der Studie ist die Identifizierung, Beschreibung und Bestimmung mog-
licher Indikatoren fiir Palliativbedarf bei onkologischen Patienten. Diejenigen Patienten, die
von spezialisierter Palliativversorgung profitieren wiirden, sollen in Zukunft im klinischen All-
tag routinemifig in einem Screening zuverldssig erkannt und entsprechend der Auspriagung

ihrer Bediirfnisse versorgt werden konnen.

Die zweite libergreifende Fragestellung bildet hierbei die Frage, ob der [IPOS-Fragebogen (In-
tegrated Palliative Outcome Scale) mit einem mdglichen Schwellenwert von 3 Problemen der
Auspriagung ,,3“ (stark) oder 2 Problemen der Auspragung ,,4* (extrem stark) bei onkologischen

Patienten fiir das friihzeitige Erkennen von Palliativbedarf geeignet ist.

Dazu wurden folgende spezielle Fragestellungen explorativ analysiert:

1. Welche demographischen Charakteristika weisen die Studienteilnehmer auf?

2. Welche klinischen Charakteristika weisen die Studienteilnehmer auf?

3. Wie sind die korperlichen, psychischen und sozialen Probleme in der Stichprobe aus-

gepragt?

4. Welche im Klinikalltag routinemifBig erhobenen Daten eignen sich, um hohe Belas-
tungswerte und einen moglichen Palliativbedarf der Patienten zu erkennen? Um diese
Frage genauer untersuchen zu kénnen, wurden folgende Hypothesen fiir anschlieBende

statistische Testungen aufgestellt:

4.1 Gibt es hinsichtlich des Alters einen Unterschied in der Belastung im IPOS?

Ho:  Altere Patienten (> 65) haben eine vergleichbar ausgeprigte Symptom-
last wie jiingere Patienten.

Hi:  Esbesteht ein Unterschied in der Symptomlast bei jlingeren (< 65 Jahre)

und élteren (> 65 Jahre) Patienten.

26



4.2 Gibt es beziiglich des Krankheitsstadiums einen Unterschied in der Belas-
tung im [POS?

Ho:

Hi:

Die Bediirfnislast ist bei Patienten jedes Krankheitsstadiums dhnlich
ausgepragt.

Es gibt einen Unterschied in der Bediirfnislast zwischen Patienten mit
fortgeschrittener Erkrankung und Patienten mit Erkrankungen im Friih-

stadium.

4.3 Ist die Symptombelastung im IPOS bei Patienten mit unterschiedlichem

Funktionsstatus unterschiedlich stark ausgepragt?

Ho:

Hi:

Patienten mit unterschiedlichem Karnofsky-Funktionsstatus haben eine
dhnliche Ausprdagung der Symptomlast im [POS.
Patienten mit unterschiedlichem Karnofsky-Funktionsstatus zeigen eine

unterschiedliche Auspragung in der Symptomlast im [POS.

4.4 Weisen Patienten mit unterschiedlichen Hauptdiagnosen unterschiedliche

Belastungswerte im [POS auf?

Ho:

Hi:

Patienten aller Hauptdiagnosen zeigen dhnliche Auspridgungen im Pal-
liativbedarf.
Patienten mit verschiedenen Hauptdiagnosen geben unterschiedliche

Auspriagungen ihres Palliativbedarfes an.

4.5 Gibt es einen Unterschied in der Bedirfnislast im IPOS bei Patienten mit

unterschiedlich vielen Nebendiagnosen?

Ho:

Hi:

Die Studienteilnehmer haben eine vergleichbar ausgepréigte Bediirfnis-
last im IPOS ungeachtet der Anzahl ihrer Nebendiagnosen.
Studienteilnehmer mit unterschiedlich vielen Nebendiagnosen haben

eine unterschiedlich ausgeprégte Bediirfnislast im [POS.
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4.6 Haben Patienten, fiir die die Surprise-Frage mit ,ja’ beantwortet wurde, eine

anders ausgeprigte Bediirfnislast als Patienten, fiir die die Surprise-Frage mit

,nein’ beantwortet wurde?

Ho:

Hi:

Die Patienten haben eine dhnlich hohe Bediirfnislast unabhidngig von
der Antwort auf die Surprise-Frage.
Es gibt Unterschiede in der Hohe der Bediirfnislast je nach Beantwor-

tung der Surprise-Frage mit ,ja’ oder ,nein’.

4.7 Gibt es einen Unterschied hinsichtlich der Beantwortung der Surprise-Frage

je nachdem, ob der vorldufige Schwellenwert im IPOS erreicht wurde?

Ho:

Die Antwort der Surprise-Frage ist bei Patienten, die den Cut-off er-
reicht haben, dhnlich ausgefallen wie bei Patienten, die den Cut-off nicht
erreicht haben.

Patienten, fiir die die Surprise-Frage mit ,nein’ beantwortet wurde, er-
reichen unterschiedlich oft den Cut-off im Vergleich mit denjenigen Pa-

tienten, fiir die die Antwort auf die Surprise-Frage ,ja’ lautete.

4.8 Gibt es einen Unterschied in der Antwort auf die Surprise-Frage bei Patien-

ten unterschiedlichen Krankheitsstadiums?

Ho:

Hi:

Patienten jedes Krankheitsstadiums haben eine dhnliche Verteilung von
,ja’ und ,nein’ als Antwort auf die Surprise-Frage.

Wurde die Surprise-Frage mit ,nein’ beantwortet, so lag meist ein ande-
res Stadium der Krebserkrankung vor als bei Patienten, fiir die die Ant-

wort auf die Surprise-Frage ,ja’ lautete.

4.9 Gibt es Unterschiede in der Auspriagung der einzelnen IPOS-Items bei Er-

reichen beziehungsweise bei Nicht-Erreichen der Cut-off Werte 3x3 bezie-

hungsweise 2x4 im [POS?
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3 Methodik

3.1 Studiendesign

Um den Palliativbedarf onkologischer Patienten beschreiben zu konnen, wurde eine prospek-
tive Querschnittstudie durchgefiihrt. Die vorliegende Studie war Teil eines {ibergreifenden Pro-
jektes zur Etablierung von Schwellenkriterien fiir ein routineméBiges, palliativmedizinisches

Screening auf onkologischen Stationen.

Setting

In dieser Teilstudie werden die Daten aus zwei Stationen betrachtet. Die Daten wurden im LMU
Klinikum GroB3hadern erhoben. Das Universititsklinikum stellt tertidre Versorgung fiir die um-
gebende Region, Menschen aus ganz Bayern, Deutschland sowie fiir internationale Patienten
zur Verfliigung. Im Jahr 2017 umfasste das Klinikum 2.058 Betten (2017 Referenzbericht Kli-
nikum der Universitdit Miinchen, 2019). Es wurden 78.311 Patienten im vollstationdren Bereich,
14.474 im teilstationdren Bereich und 847.389 in den Ambulanzen der Klinik betreut (2017
Referenzbericht Klinikum der Universitdt Miinchen, 2019). Die Daten fiir diese Studie wurden
auf den Stationen K21 und K22 erhoben. Beide Stationen sind Teil der Klinik und Poliklinik
fiir Strahlentherapie und Radioonkologie. Die Patienten erhalten dort entweder Strahlenthera-
pie oder eine Kombination aus Strahlen- und Chemotherapie. Die Datenerhebung wurde An-
fang Juli 2017 aufgenommen und endete Ende Oktober 2017. Die vollstationdre Fallzahl betrug
im Jahr 2017 in der Radioonkologie 1.085 Patientenfélle (2017 Referenzbericht Klinikum der
Universitdt Miinchen, 2019). Teilstationidre Fille gab es keine (2017 Referenzbericht Klinikum
der Universitdt Miinchen, 2019).

3.2 Ein- und Ausschlusskriterien

Um an der Studie teilnehmen zu diirfen, mussten die Patienten folgende Einschlusskriterien
erfiillen:
e Alter 18 Jahre oder élter
e Gesicherte Diagnose einer bosartigen onkologischen oder hdmato-onkologischen Er-
krankung, ermittelt liber die elektronische Patientenakte
e Gute Deutschkenntnisse in Wort und Schrift

e Kognitive Féahigkeit, den Fragebogen beantworten zu konnen
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Patienten, die zu krank oder zu belastet waren, um das Distress-Thermometer und den IPOS
ausfiillen zu konnen sowie Patienten, deren Deutschkenntnisse nicht ausreichten, um die Fra-

gebogen zu beantworten, wurden von der Studie ausgeschlossen.

3.3 Messinstrumente

Die Erfassung der Bediirfnisse der Studienteilnehmer erfolgte mithilfe der Integrated Palliative
care Outcome Scale (IPOS) (Murtagh et al., 2019) und des Distress-Thermometers (Mehnert et
al., 2006). Beide durften von den Patienten selbst, von Freunden oder Angehorigen beziehungs-
weise auch vom Pflegepersonal in Riicksprache mit den Patienten ausgefiillt werden. Wer den

Bogen ausgefiillt hatte, wurde in der letzten Frage des IPOS erfasst.

3.3.1 Distress-Thermometer

Zur Vereinfachung der Implementierung und Erhhung der Akzeptanz wurde der IPOS zusam-
men mit dem Distress-Thermometer an die Patienten verteilt. Das Distress-Thermometer wird
auf den Stationen K21 und K22 regulér ausgegeben. Es ist ein international eingesetztes Instru-
ment zum Erfassen psychosozialer Probleme bei onkologischen Patienten und besteht aus einer
Thermometerskala zur Einschidtzung der allgemeinen Belastung, die zusétzlich anhand einer
Liste potentieller Probleme spezifiziert werden kann (Herschbach, 2010). Bei dem Thermome-
ter soll auf einer Skala von 0 bis 10 angegeben werden, wie belastet sich der Patient fiihlte oder
fiihlt. Die Problemliste beinhaltet praktische Probleme (Wohnsituation, Versicherung, Ar-
beit/Schule, Beforderung (Transport) und Kinderbetreuung), familidre Probleme (im Umgang
mit dem Partner, im Umgang mit den Kindern), emotionale Probleme (Sorgen, Angste, Trau-
rigkeit, Depression, Nervositit), spirituelle/religidse Probleme (in Bezug auf Gott, Verlust des
Glaubens) und kérperliche Probleme (Schmerzen, Ubelkeit, Erschépfung, Schlaf, Bewe-
gung/Mobilitdt, Waschen/Ankleiden, dufleres Erscheinungsbild, Atmung, Entziindungen im
Mundbereich, Essen/Erndhrung, Verdauungsstdrungen, Verstopfung, Durchfall, Veridnderun-
gen beim Wasserlassen, Fieber, trockene/juckende Haut, trockene/verstopfte Nase, Kribbeln in
Hinden/FiiBen, angeschwollen/aufgedunsen fiihlen, sexuelle Probleme). Die Ankreuzskala der
Problemliste ist dichotom und unterscheidet zwischen ,,ja“ (Problem war/ist vorhanden) und
,nhein (Problem lag/liegt nicht vor). AnschlieBend konnen die Patienten auf einer Freitextlinie
Probleme nennen, die sie hatten/haben, die aber nicht in der Liste erwdhnt waren. Alle Angaben
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werden fiir den Zeitraum der letzten Woche inklusive dem Ausfiilltag gemacht. (Anhang A:

Fragebogen mit Einverstandniserklérung).

Alex J. Mitchell fithrte 2006 eine Literaturrecherche tiber Validierungsstudien fiir ultrakurze
Screening-Instrumente fiir Distress und Depression durch, die fiir das eigentliche Distress-
Thermometer eine gepoolte Sensitivitit von 77,1 %, eine Spezifitit von 66,1 %, einen positiv
pradiktiven Wert von 55,6 % und einen negativ pradiktiven Wert von 84 % ergab (A. J. Mit-
chell, 2007). Die psychometrischen Eigenschaften variieren je nach gewéhltem Schwellenwert
(Cut-off) und je nach Studie. Mogliche Cut-offs sind unter anderem ein Distress-Wert von vier

(Ma et al., 2014) oder von fiinf (Tuinman et al., 2008).

3.3.2 Integrated Palliative care Outcome Scale (IPOS)

Der IPOS wurde aus dem Vorlduferinstrument, der Palliative Outcome Scale (POS) (Bause-
wein et al., 2005), der dazugehorigen Symptomliste (POS-S) (Sleeman & Higginson, 2013) und
der validierten Version fiir den afrikanischen Raum, dem APCA-African POS (Harding et al.,
2010), entwickelt. Es gibt eine deutschsprachige validierte Version. Der IPOS erfasst korperli-
che, psychische und soziale Probleme der Patienten (Schildmann et al., 2016) sowie Informa-
tionsbedarf, praktische Fragen und spirituelle Aspekte (Murtagh et al., 2019). Im klinischen
Alltag ist er ein geeignetes Messinstrument zur Erfassung von Symptomverldufen, Outcome
sowie Patientensorgen und unterscheidet sehr gut zwischen stabiler und fortschreitender Er-

krankung (Murtagh et al., 2019).

Bei der ersten Frage des IPOS sollen als Freitext die drei prominentesten Probleme oder Sorgen
der letzten drei Tage angegeben werden. Die zweite Frage erfasst die Belastung durch die fol-
genden korperlichen Symptome in den letzten drei Tagen: Schmerzen, Atemnot, Schwéche
oder fehlende Energie, Ubelkeit, Erbrechen, Appetitlosigkeit, Verstopfung, Mundtrockenheit
oder schmerzhafter Mund, Schléfrigkeit und eingeschriankte Mobilitit. Aulerdem besteht die
Moglichkeit, drei weitere Symptome als Freitext hinzuzufiigen. Die Auspridgung der Probleme
wird in einer fiinfstufigen Likert-Skala angegeben, die eine Einordnung der Belastung von ,,0%
bis ,,5 erlaubt. Weiter wird nach emotionalen, spirituellen und praktischen Problemen sowie
nach Problemen, die die Kommunikation mit Angehorigen betreffen, gefragt. Diese Angaben
sollen ebenfalls fiir die vergangenen drei Tage gemacht werden. Die Antwortmoglichkeiten

unterschieden sich je nach Fragekomplex und sind in Tabelle 2 aufgefiihrt.
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Tabelle 2: Itemausprdgung IPOS

Auspriigung 0 1 2 3 4
Korperliche Gar nicht Ein wenig MiBig Stark Extrem stark
Symptome
Emotionale Gar nicht Selten Manchmal Meistens Immer
Probleme
Spirituelle Immer Meistens Manchmal Selten Gar nicht
Probleme
Praktische Probleme an-  Probleme Probleme teil-  Probleme Probleme
Probleme gegangen groftenteils weise ange- kaum ange- nicht angegan-
Keine Prob- angegangen gangen gangen gen
leme

Der IPOS weist sowohl in der Patientenversion als auch in der von der Pflege oder anderen
professionellen Mitarbeitern auszufiillenden Version gute psychometrische Charakteristiken
auf. Eine gute innere Konsistenz, Retest-Reliabilitit und gute Interrater-Reliabilitat beim Aus-
fiillen durch Patienten im Vergleich zu professionellen Mitarbeitern, eine sehr gute Konstrukt-
validitat und eine akzeptable Veranderungssensitivitit fiir Verdnderung des Patientenzustandes

zeichnen den IPOS aus (Murtagh et al., 2019).

3.4 Datenerhebung

Auf den Stationen wurde ein Fragebogen bestehend aus Einverstindniserklarung, Distress-
Thermometer (Mehnert et al., 2006) und IPOS (Murtagh et al., 2019) zusammengestellt. Zur
Stichprobengewinnung wurde ein Opt-in-Ansatz gewihlt. Jeder Patient sollte die Fragebogen
bei der stationidren Aufnahme erhalten und diese bei einer Teilnahme an der Studie am selben
Tag, spétestens jedoch am Tag nach Aufnahme ausfiillen. Damit handelt es sich bei der vorlie-
genden Stichprobe um eine Konsekutivstichprobe. Da das Distress-Thermometer auf allen on-
kologischen Stationen routinemifig ausgegeben wird, war fiir die Stationsteams lediglich der
IPOS unbekannt. In den Fillen, in denen die Studienteilnehmer im IPOS gewisse Cut-off Werte
erreichten, sollte vom behandelnden Arzt ein KLAU fiir spezialisierte Palliativversorgung ge-
stellt werden. Das Palliativteam wiederum sollte dann einen weiteren Fragebogen ausfiillen,
mit dem erhoben werden sollte, wie angemessen die spezialisierte Palliativversorgung fiir den
entsprechenden Patienten ist. Dies sollte der Validierung der vorab gesetzten Cut-off Werte

dienen.
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Vor Beginn der Datenerhebung erhielten sowohl das &rztliche Personal als auch das Pflegeteam
der Stationen eine Schulung liber den Studienablauf. Die Fragebogen wurden bei der Aufnahme
der Patienten auf die Station von den Pflegekriften zusétzlich zu den géingigen Aufnahmebdgen
ausgegeben und erklirt und konnten entweder vom Patienten selbst oder mit Hilfe von Ange-
horigen oder Klinikpersonal ausgefiillt werden. Die ausgefiillten Fragebogen konnten entweder
beim Pflegepersonal abgegeben werden oder wurden von der zustindigen Doktorandin direkt
bei den Patienten abgeholt. Patienten, die noch keinen Fragebogen abgegeben hatten, wurden
personlich angesprochen und auf die Studie aufmerksam gemacht. Aulerdem wurde die Mog-

lichkeit, die Fragebdgen gemeinsam mit der Doktorandin auszufiillen, gegeben.

Alle Patienten unterzeichneten nach vorheriger miindlicher und schriftlicher Aufklarung tiber
das Projekt mittels eines Informationsschreibens eine Einverstidndniserkldrung. Sie konnten je-
derzeit die Studienteilnahme ohne Auswirkungen auf ihre medizinische oder pflegerische Be-
handlung widerrufen. Das Vorgehen entsprach den Grundsitzen der guten klinischen Praxis

und der Deklaration von Helsinki.

Neben den beiden Fragebogen wurden zusétzliche demographische Daten zu den Patienten von
der Doktorandin aus den Patientenakten erfasst und von den behandelnden Arzten erfragt. Sta-
tion, Alter, Geschlecht, Geburtsdatum, Hauptdiagnose sowie Nebendiagnosen (inklusive der
entsprechenden ICD-10-Codes), Krankheitsstadium, Karnofsky-Index und Surprise-Frage
wurden auf einem Demografiebogen (siche Anhang C: Demografiebogen) festgehalten. Die
prognostische Einschitzung der behandelnden Arzte wurde in Form der Surprise-Frage ermit-
telt. Diese wurde von der Doktorandin im personlichen Gesprich mit den behandelnden Arzten

erfragt.

3.5 Weitere erhobene Daten

Neben den beiden Outcome-Instrumenten wurden noch weitere Daten der Studienteilnehmer
erhoben. Folgende Daten wurden aus den Patientenakten zusammengestellt:
o Alter
e Geschlecht
e Hauptdiagnose: Anhand der ICD-10 Diagnosen wurde die Hauptdiagnose aus dem
elektronischen Patientenaktensystem oder einem Arztbrief ermittelt (/CD-10-GM-2019
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Code Suche, 2019) und in eine {libergeordnete Kategorie eingeteilt. Das Einteilungs-
schema ist in Anhang E: Kategorisierung der Haupterkrankungen dargestellt.

e Nebendiagnose(n): Es wurden alle Nebendiagnosen, die in der elektronischen Patien-
tenakte oder in Arztbriefen aufgefiihrt wurden, mittels des ICD-10-Schliissels verzeich-
net (ICD-10-GM-2019 Code Suche, 2019).

e Krankheitsstadium: Die Erfassung erfolgte, sofern vorhanden, aus den in den Patienten-
akten vermerkten TNM Klassifikationen. Andernfalls wurde das Krankheitsstadium aus
den Angaben zum Tumorstaging aus den Arztbriefen abgeschétzt. Bei nicht eindeutiger
Zuteilung wurden histologisch aggressivere Subtypen eher dem fortgeschrittenen Sta-
dium zugeteilt. Metastasierte sowie gro3e Tumoren galten in dieser Einteilung ebenfalls

als fortgeschritten.

Des Weiteren wurden Charlson-Komorbiditatsindex, Karnofsky-Funktionsstatus und die Sur-

prise-Frage erhoben.

3.5.1 Charlson-Komorbidititsindex

Der Charlson-Komorbidititsindex (Charlson et al., 1987) dient der prognostischen Einschit-
zung der Uberlebenszeit. Er ist als generelles Instrument prinzipiell fiir alle Haupterkrankungen
und sowohl klinisch als auch ambulant anwendbar. Mittels des CCI wird eingeschétzt, wie hoch
die Wahrscheinlichkeit fiir einen Patienten ist, innerhalb des Folgejahres an den vorliegenden
Nebendiagnosen zu versterben. In die Berechnung gehen 19 Nebendiagnosen in unterschiedli-
cher Gewichtung ein. Da im Allgemeinen ein hoheres Patientenalter auch mit einer hoheren
Sterbewahrscheinlichkeit einhergehen kann, ist es ratsam, dies miteinzubeziehen (Yang et al.,

2018).

Der urspriingliche CCI hat eine C-Statistik fiir Sterblichkeit bei stationdren Aufenthalten von
0,723 bis 0,882 (Roffman et al., 2016). Die Inter-Rater-Reliabilitit liegt bei 0,74 bis 0,95 bei
dlteren Stichproben mit Krebserkrankungen (Roffman et al., 2016). Die Re-Test-Reliabilitét ist
hoch (Korrelationskoeffizient: 0,92; p < 0,0001) (Roffman et al., 2016). Inhaltsvaliditit und
Kriteriumsvaliditit konnten ebenfalls nachgewiesen werden (Roffman et al., 2016). Einschrin-
kungen liegen allerdings darin, dass zahlreiche weitere mogliche Nebendiagnosen im CCI nicht

erfasst werden (Roffman et al., 2016).
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3.5.2 Karnofsky-Funktionsstatus

Fiir diese Studie wurde der Australia-modified Karnofsky (AKPS) verwendet (Abernethy et al.,
2005). Er wurde aus dem urspriinglichen Karnofsky (KPS) und dem Thorne-modified Kar-
nofsky (TKPS) entwickelt und ist vor allem auf das Einschitzen der allgemeinen Funktionsfa-
higkeit ausgelegt und speziell fiir den palliativmedizinischen Sektor geeignet (Abernethy et al.,
2005). Der AKPS schitzt den Funktionsstatus eines Patienten auf einer elfstufigen Prozentskala
von ,,0 % — Tod* bis ,,100 % — keine Beschwerden, keine Zeichen der Krankheit ein. In den
Bereichen von 60 % (,,einige Hilfestellung notig, selbststindig in den meisten Bereichen®) bis
50 % (,,Hilfe und medizinische Versorgung wird oft in Anspruch genommen*) liegen Patienten,
deren Funktionsstatus Unterstiitzung bei Aktivitdten des téglichen Lebens erfordert (Abernethy
et al., 2005). Bei einem Indexwert von 40 % oder niedriger gilt der Patient als mehr als die
Hilfte der Zeit bettlagerig. Der AKPS wurde in einer Studie, die die drei Versionen zur Ein-
schitzung des Funktionsstatus miteinander verglich, als am einfachsten handhabbar fiir das kli-
nische Umfeld ermittelt (Abernethy et al., 2005). Er ist fiir den Einsatz in der Palliativmedizin
gut geeignet und funktioniert besonders in den unteren Wertebereichen als gutes pridiktives
Instrument fiir die Uberlebenszeit (Abernethy et al., 2005). Er kann auch zur Verlaufskontrolle
verwendet werden und ist dabei sensitiv fiir Veranderung des Zustandes der Patienten (Aber-

nethy et al., 2005).

Da der Karnofsky-Funktionsstatus generell nur selten in den Akten vermerkt wurde, wurde er
fiir diese Studie routinemafig im gleichen Schritt wie die Surprise-Frage vom behandelnden

Arzt erfragt.

3.5.3 Surprise-Frage

Fiir die Surprise-Frage sollten die behandelnden Arzte die Frage: ,,Wiiren sie iiberrascht, wenn
der Patient innerhalb der nidchsten zwolf Monate verstirbt?* mit ,,Ja, ich wére liberrascht.* oder
,INein, das wiirde mich nicht iiberraschen® beantworten (Leitlinienprogramm Onkologie (Deut-
sche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF): Palliativmedizin fiir Patienten mit einer
nicht heilbaren Krebserkrankung, Kurzversion 1.0, 2015). Eine Verneinung zeigt an, dass flir
diesen Patienten Palliativbedarf aufgrund der als gering eingeschétzten verbleibenden Lebens-
zeit vorliegen kénnte. Damit wurde die intuitive Einschétzung der Arzte iiber die verbleibende
Uberlebenszeit der Tumorpatienten erfragt, ohne eine definitive Aussage iiber ein baldiges Ver-

sterben zu fordern — es wurde lediglich nach einer Tendenz gefragt (Moss et al., 2010). Die
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Surprise-Frage soll als Screening-Instrument helfen, die Versorgung an die realistische Prog-
nose der Patienten anzupassen und funktioniert gut flir Krebspatienten (Moss et al., 2010)
(Downar et al., 2017). Da Arzte dazu tendieren, die Uberlebensprognose von Tumorpatienten
zu lberschitzen, ist es wichtig, in diesem Bereich gute Screening-Instrumente einzusetzen
(Christakis & Lamont, 2000). Moss et al fiihrten 2007 eine prospektive Studie durch, bei der
Patienten, fiir die die Antwort auf die Surprise-Frage ,,Nein* lautete, ein siebenfach erhohtes
Risiko hatten innerhalb des Folgejahres zu versterben, wie die Patienten, fiir die die Surprise-

Frage mit ,,Ja* beantwortet wurde (Moss et al., 2010).

Eine 2016 von Downar et al durchgefiihrte Meta-Analyse ergab eine Sensitivitidt von 67 %
(95% KI: 55,7 %—76,7 %), eine Spezifitit von 80,2 % (95% KI: 73,3 %—85,6 %), einen positi-
ven Likelihoodquotient von 3,4 (95% KI: 2,8-4,1), einen negativen Likelihoodquotient von
0,41 (95% KI: 0,32—-0,54), einen positiv pradiktiven Wert von 37,1 % (95% K1 30,2 %—44,6 %)
und einen negativ pradiktiven Wert von 93,1 % (95% KI: 91,0 %—94,8 %). Die prognostischen
Eigenschaften funktionierten in Studien mit Tumorpatienten besser als in Studien mit Nichttu-

morpatienten (Downar et al., 2017) (White et al., 2017).

3.6 Datenanalyse

In dieser Arbeit wurden Patientenfille ausgewertet. Patienten, die im Studienzeitraum mehr-
mals stationdr aufgenommen und wieder entlassen wurden, konnten bei jeder stationdren Auf-
nahme erneut an der Studie teilnehmen. Die Datenanalyse erfolgte zum einen Teil fiir alle Fille,
zum anderen Teil lediglich fiir die unabhingige Stichprobe, bei der jeder Patient nur einmalig

beim ersten Klinikaufenthalt im Erhebungszeitraum in die Analyse einging.

Die Beschreibung der Stichprobe im Studienzeitraum auf den radioonkologischen Stationen
K21 und K22 erfolgte rein deskriptiv. Insbesondere wurde auf die demografischen Charakte-
ristika der Studienteilnehmer, hier Alter und Geschlecht, und danach auf die Ausprigung der
klinischen Charakteristika, also Karnofsky-Funktionsstatus, Charlson-Komorbiditétsindex,
Hauptdiagnose, die Anzahl der Nebendiagnosen und das Krankheitsstadium eingegangen.
Hierfiir wurden, entsprechend dem Skalenniveau der Variablen, Mittelwerte mit Standardab-
weichungen und Mediane mit Interquartilsabstinden ermittelt sowie die {iber die zuvor ermit-
telten absoluten und relativen Haufigkeiten errechneten prozentualen Anteile an der Studien-

population dargestellt.
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Der Charlson-Komorbidititsindex (CCI) wurde zunédchst mit MD+ CALC (Charlson Comor-
bidity Index (CCI) - MDCalc,2021) aus den in den Patientenakten einsehbaren Daten errechnet.
Um die Vergleichbarkeit der Daten dieser Studie mit den Daten des iibergreifenden Projektes
auf den allgemeinonkologischen Stationen des Klinikums Grohadern zu ermdglichen, wurde
das im Berechnungsschema von MD+ CALC beriicksichtigte Patientenalter in einer weiteren
Variable nach dem in Anhang D: Charlson Comorbidity Index dargestellten Schema herausge-

rechnet.

Die Daten aus dem IPOS wurden fiir die einzelnen Fragestellungen unterschiedlich aufbereitet.
Es wurden teils die unterschiedlichen Auspriagungen der Einzelitems untersucht. Es wurden
ebenfalls Priavalenzwerte gebildet, indem Symptom- und Problemauspragungen ab einem Wert
von mindestens ,,1 — leicht* als Symptom oder Problem gezéhlt wurden. Dies wurde mit einer
Definition des Vorliegens von Symptomen oder Problemen kontrastiert, die Symptom- und
Problemauspragungen ab einem Wert von mindestens ,,2 — moderat* beriicksichtigt. Zusatzlich
wurde fiir den IPOS der Gesamtsummenwert aller Items sowie Subskalensummenwerte fiir die
Symptomitems, die Items zur emotionalen Belastung und Items zur Auspragung von Kommu-
nikations- oder praktischen Problemen gebildet, entsprechend der Vorgaben der Validierungs-
studie (Murtagh et al., 2019). Dariiber hinaus wurde eine Statusvariable gebildet, die erfasst,
ob die Patienten den Cut-off von drei Problemen mit einer Auspragung von ,,3“ (3x3) oder zwei
Problemen mit der hochsten Auspriagung ,,4“ (2x4) im gesamten [POS erreicht haben. Tabelle
3 fiihrt die Variablenbildungen, die zur statistischen Auswertung an den Daten vorgenommen

wurden, fiir den IPOS auf.

Tabelle 3: Variablenbildung fiir den IPOS zur Datenauswertung

[POS-Summenwert Der ermittelte Summenwert der angegebenen Skalenwerte in

allen 17 numerischen Items (Items 2.1 — 2.10, 3-9)

Unterskalenwerte Summe der angegebenen Skalenwerte fiir:

e Korperliche Probleme (IPOS 2.1 —2.10)

e Emotionale Probleme (IPOS 3 — 6)

e Kommunikation/Praktische Probleme (IPOS 7 — 9)

Cut-off Cut-off galt als erfiillt, wenn
e mindestens drei Items mit der Ausprigung 3 =, stark*
(3x3)

oder
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e mindestens zwei Items mit der Auspragung 4 = ,ext-
rem stark (2x4)

angegeben wurden.

Priavalenzen Privalenz: Item mindestens mit der Ausprigung von eins
(,,leicht) angegeben
Schwere Pravalenz: Item mindestens mit der Auspragung von

zwel (,,moderat®) angegeben.

Die Einzelitems des IPOS, der IPOS-Summenwert, die Anteile des erreichten Cut-offs von 3x3
oder 2x4 im IPOS sowie die Surprise-Frage und der Karnofsky-Index waren wichtige Variablen
fiir die deskriptive Analyse der Belastung der Studienteilnehmer. Die Beschreibung erfolgte
hier hauptsichlich iiber prozentuale Anteile und die visuelle Darstellung in Diagrammen und
Tabellen. AuBBerdem wurden noch die Angaben der Patienten in Freitextform zu den Hauptsor-
gen (IPOS 1.1 — 1.3) und zusitzlichen Symptomen (IPOS 2.11-2.13) untersucht. Die Angaben
wurden zunichst wortlich aus den Fragebdgen in den Datensatz tibernommen und anschlieend
in Problemgruppen zusammengefasst und ausgezihlt. Bei der Frage IPOS 1 wurde zusitzlich
eine Rangliste nach Nennungshéufigkeit erstellt. Bei IPOS 2.11 - 2.13 wurden Angaben, die in
den IPOS-Items 2.1 —2.10 gelisteten Symptomen nicht enthalten waren, zusammengestellt und
ebenfalls nach Hiufigkeit sortiert. Zusétzlich wurden noch die im Distress-Thermometer ange-

gebenen Belastungswerte gezahlt.

Fiir die Testung der Hypothesen kamen parametrische und nicht-parametrische Tests zum Ein-
satz. Mithilfe von Histogrammen, Q-Q Diagrammen und den Werten fiir Schiefe und Exzess
der einzelnen Variablen wurde ermittelt, ob eine Normalverteilung und damit die Vorausset-
zungen fiir parametrische Verfahren erfiillt wurden. War dies nicht der Fall, wurden die ent-
sprechenden nicht-parametrischen Tests verwendet. Bei Variablen, die nicht komplett normal-
verteilt waren, aber dennoch eine Tendenz zur Normalverteilung hatten, wurden parametrische
und nicht-parametrische Tests gerechnet. Bei Testungen auf Unterschiede in der Gesamtbelas-
tung von Teilgruppen dichotomer Variablen wurden der #-Test fiir unabhéngige Stichproben
und der Mann-Whitney U-Test verwendet. Hatten die zu untersuchenden Variablen mehr als
zwei Untergruppen, wurden die einfaktorielle Varianzanalyse oder alternativ als nicht-paramet-
risches Verfahren der H-Test nach Kruskal und Wallis eingesetzt. Waren beide zu verglei-
chende Variablen kategorial skaliert, erfolgte die statistische Testung mithilfe von Kreuztabel-
len. Getestet wurde dabei mit dem Chi-Quadrat-Test und dem exakten Test nach Fisher. Als

Ergidnzung wurden explorativ Mittelwerte und Mediane mit den entsprechenden 95%

38



Konfidenzintervallen und Interquartilsabstinden untersucht. Balkendiagramme, Boxplots und

Tabellen dienten der Visualisierung. Tabelle 4 legt die jeweiligen Voraussetzungen der statis-

tischen Tests dar und gibt an, ob die erhobenen Daten diese erfiillt haben.

Tabelle 4: Testvoraussetzungen der statistischen Tests

Testvoraussetzung Erfiillt

Ja | Nein

T-Test fiir unabhiingige Stichproben (7-Test fiir unabhdngige Stichproben, 2021)

Die abhingige Variable ist intervallskaliert X

Es liegt eine unabhingige Variable vor, mittels der die beiden zu ver- | X
gleichenden Gruppen gebildet werden

Das untersuchte Merkmal ist in den Grundgesamtheiten der beiden X
Gruppen normalverteilt
Homogenitit der Varianzen: Die Gruppen kommen aus Grundgesamt- X

heiten mit annahernd identischer Varianz (siehe Levene-Test)

Die einzelnen Messwerte sind voneinander unabhingig (das Verhalten | X
einer Versuchsperson hat keinen Einfluss auf das Verhalten einer ande-
ren)

Einfaktorielle Varianzanalyse (Einfaktorielle Varianzanalyse (ohne Messwiederho-
lung), 2021)

Die abhingige Variable ist intervallskaliert X

Die unabhingige Variable (Faktor) ist kategorial (nominal- oder ordi- | X
nalskaliert)

Die durch den Faktor gebildeten Gruppen sind unabhingig X

Die abhingige Variable ist normalverteilt innerhalb jeder der Gruppen X
(Ab > 25 Probanden pro Gruppe sind Verletzungen in der Regel un-
problematisch)

Homogenitit der Varianzen: Die Gruppen stammen aus Grundgesamt- X
heiten mit annidhernd identischen Varianzen der abhingigen Variablen
(siehe Levene-Test)

Mann-Whitney U-Test (Mann-Whitney-U-Test, 2021)

Die abhingige Variable ist mindestens ordinalskaliert

ke

Es liegt eine unabhingige Variable vor, mittels der die beiden zu ver-
gleichenden Gruppen gebildet werden

Kruskal-Wallis-Test (Kruskal-Wallis-Test, 2021)

Die abhingige Variable ist mindestens ordinalskaliert

X
Es liegt eine unabhingige Variable vor, mittels der die zu vergleichen- | X
den Gruppen gebildet werden

Pearson Chi-Quadrat-Test (Kontingenzanalyse) (Pearson Chi-Quadrat-Test (Kon-
tingenzanalyse), 2021)

Die Variablen sind kategorial (nominal- oder ordinalskaliert) [ xX |
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Die Stichprobe ist > 50. Ist dies nicht der Fall, so wird bei einer Stich- | X
probe kleiner als 20 der exakte Test nach Fisher verwendet und bei einer
Stichprobengrdfle zwischen 20 und 50 die Korrektur nach Yates.

Die erwarteten Zellhdufigkeiten sind > 5. Ist dies nicht der Fall, so wird | X
der exakte Test nach Fisher verwendet.
Die Freiheitsgrade des Chi-Quadrat-Tests sind grosser als 1. X

Der Datensatz fiir die Analyse enthielt fehlende Werte, die als 999 kodiert wurden, und unklar
angegebene Werte, die zundchst als 888 kodiert wurden. Fiir die unklar angegebenen Werte
wurden die Fragebdgen nochmals eingegeben und der wahrscheinlich beabsichtigte Wert durch
Ausmessen der Abstinde der entsprechenden Markierung zur néchstgelegenen Ankreuzmdog-
lichkeit mit dem Lineal ermittelt. Der 888er Wert wurde dann durch den nidchstmdglichen an-
kreuzbaren Wert ersetzt. Bei Fragebogen, die fehlende Werte enthielten, konnten keine Sum-
men- und Unterskalenwerte gebildet werden. Im Rahmen einer Sensitivititsanalyse des gesam-
ten Datensatzes wurden die fehlenden Werte der einzelnen Fragebogen imputiert. Hierfiir wur-
den die fehlenden Angaben durch die Mediane der vorhandenen Werte der Stichprobe fiir die
jeweiligen Variablen ersetzt (Schafer & Graham, 2002). Die Datenanalyse mit den einfach im-
putierten Werten erfolgte analog zur eigentlichen Datenanalyse und befindet sich in Anhang F:

Datenanalyse mit imputierten fehlenden Werten.

Die statistische Auswertung erfolgte mithilfe von SPSS Version 25.0 (IBM Corp., 2017). Fiir
den #-Test und den Mann-Whitney U-Test wurde die Effektgroe Cohens d berechnet. Mit
Cohens d wird der in Standardabweichungen standardisierte mittlere Unterschied zwischen den
Gruppen angegeben. (Partielle) Eta-Quadrate wurden fiir den Kruskal-Wallis H-Test und uni-
variate Varianzanalysen als EffektgroBen angegeben. Sie verdeutlichen den Anteil der Vari-
anzaufkldrung des jeweiligen Faktors an der Gesamt- oder der Teilvariation der Daten. Zur
Beurteilung der in den Kreuztabellen ermittelten Effekte dienten standardisierte Residuen (Cut-
off: ,,2°). Die Effektstirkenberechnung erfolgte mit dem Online-Rechner von Psychometrica

(Fritz et al., 2012).
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3.7 Ethikvotum

Das Screening-Projekt auf den Radioonkologischen Stationen K21 und K22 des Klinikum
GroBhadern wurde von der Ethikkommission der Ludwig-Maximilians-Universitdt Miinchen
gepriift und bewilligt (Nummer 559-16, siche Anhang B: Ethikantrag). Jeder Patient wurde vor
der schriftlichen Einwilligung dariiber aufgeklart, dass jederzeit die Moglichkeit besteht, ohne
Angabe von Griinden von der Studienteilnahme zuriickzutreten. Das Zuriicktreten beeinflusste

nicht die medizinische Versorgung.
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4 Ergebnisse

4.1 Beschreibung des Patienten- und Studienkollektivs auf den Stationen K21 und K22

im Studienzeitraum

Im gesamten Studienzeitraum wurden 356 Patientenfille auf den beiden radioonkologischen
Stationen stationir behandelt. Davon erfiillten 33 Félle (9,3 %) die Einschlusskriterien nicht.
Von diesen 33 Fillen waren bei 24 Personen die Deutschkenntnisse nicht ausreichend, drei
Patienten waren nicht einwilligungsfdhig, drei Personen hatten keine onkologische Grunder-
krankung und je eine Person konnte nicht eingeschlossen werden, weil die vorliegende Tumo-
rerkrankung, ein Meningeom, als gutartig eingestuft wurde, Aphasie vorlag, oder aufgrund ei-
ner Armverletzung eine Unterschrift nicht moglich war (sieche Abbildung 1). Unter den 323
Patienten, die die Teilnahmebedingungen erfiillten, waren 171 Frauen (52,9 %) und 152 Mén-
ner (47,1 %). Im Studienzeitraum wurde der Fragebogen 159 mal ausgefiillt abgegeben. 93 der
giiltigen Fragebogen (58,5 %) wurden dabei von Frauen ausgefiillt, 66 (41,5 %) von Ménnern.

Vom iiberwiegenden Anteil der 164 Patienten, die trotz erfiillter Teilnahmebedingungen wéh-
rend ihres stationdren Aufenthaltes nicht an der Studie teilnahmen, sind die Beweggriinde nicht
bekannt. In einigen Féllen wurden jedoch Begriindungen genannt: Drei Patienten hatten die
Fragebogen ausgefiillt, jedoch fehlte die Unterschrift. Ein Patient war im gesamten Klinikau-
fenthalt nicht kontaktierbar, da er tagsiiber viel spazieren ging. Zwolf Patienten wollten nicht
an der Studie teilnehmen und gaben den Bogen teilweise unausgefiillt wieder ab. Griinde dafiir
waren, sich nicht mit der Krankheit beschéftigen zu wollen oder der Wunsch, nicht zusitzlich
zum ohnehin hohen biirokratischen Aufwand bei stationdrer Aufnahme etwas ausfiillen zu miis-
sen. Vier Patienten waren zu belastet und ein Patient gab an, der Fragebogen passe nicht zu ihm

und die Fragen seien zu subjektiv.

Von den 159 verwendbaren Fragebogen stammen 120 Bogen (75,5 %) von Patienten, die zuvor
noch nicht an der Studie teilgenommen haben und 39 Bogen (24,5 %) von Personen, die bereits
bei einem vorangegangenen stationdren Aufenthalt teilgenommen hatten. 72/159 Studienteil-
nehmer (60 %) wurden im Studienzeitraum auf der strahlentherapeutischen Station K21 statio-
nir aufgenommen, die restlichen 48 Studienteilnehmer (40 %) waren auf der dazugehdrigen

Privatstation K22 stationidr behandelt worden.
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Abbildung 1: Flowchart Stationsdurchlauf

Demografische Angaben

Insgesamt haben an der Studie 55 Ménner und 65 Frauen teilgenommen. Unter den Fragebogen
von Personen, die 6fter an der Studie teilnahmen, wurden 28 (71,8 %) von Frauen und 11 (28,2
%) von Ménnern abgegeben. Von den 120 Studienteilnehmern waren genau die Hélfte jlinger

als 65 Jahre alt. Bei den 39 Bogen, die von Mehrfachteilnehmern ausgefiillt wurden, wurden
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32 (82,1 %) von Patienten jlinger als 65 Jahre ausgefiillt und 7 (17,9 %) Fragebdgen von Pati-
enten, die 65 Jahre oder alter waren. Nachtriglich wurde aus den Aufzeichnungen des Klini-
kums Groflhadern erhoben, welche Patienten seit der Datenerhebung verstorben waren. Zum
31. August 2018 lebten 114 der Studienteilnehmer, von einer Person waren die Daten nicht

einsehbar und funf Personen waren verstorben.

Klinische Charakteristika

Alle Studienteilnehmer hatten mindestens eine maligne Grunderkrankung. Falls weitere bdsar-
tige Tumorerkrankungen vorlagen, wurden diese zu den Nebendiagnosen gezihlt. Die Karzi-
nome waren am hdufigsten in den Bereichen Mamma/Urogenitaltrakt/Prostata (28,9 %), Lunge
(24,7 %) und in den Verdauungsorganen (18,6 %) lokalisiert. Die restlichen Studienteilnehmer
hatten bosartige Tumoren in den Kategorien Knochenkrebs (11,3 %), ZNS (11,3 %), himato-
logische Erkrankungen (3,1 %) oder einen unklaren Primarius (2,1 %). Eine genauere Erlaute-
rung der gewdhlten Tumorkategorien sowie die spezifischeren Tumorlokalisationen der vorlie-

genden Studienpopulation befinden sich in Anhang E: Kategorisierung der Haupterkrankungen.

Mehr als die Hélfte der Studienteilnehmer hatte zusétzlich zur Grunderkrankung noch maximal
zwei Nebendiagnosen, ein Viertel der Teilnehmer hatte drei oder vier Nebendiagnosen und die
restlichen Studienteilnehmer, etwas weniger als ein Fiinftel, hatten fiinf bis sieben zusétzliche
Diagnosen (siehe Tabelle 5). Die hdufigsten Nebendiagnosen waren eine benigne essentielle
Hypertonie (52 Patienten), Hypothyreose (21 Patienten), Storungen des Lipoproteinstoffwech-
sels und sonstige Lipiddmien (15 Patienten), Diabetes Mellitus Typ 2 (13 Patienten) und chro-
nische Nierenkrankheit (10 Patienten). Teilweise gingen die Nebendiagnosen in die Berech-

nung des CCI ein.

Tabelle 5 stellt die wichtigsten demografischen und klinischen Daten in der Ubersicht dar.
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Tabelle 5: Demografische und klinische Daten

a) Demografie
Alter: MW (SD)
MD (IQR)
Geschlecht
Minner
Frauen
Station
K21
K22
Verstorben bis 31.08.2018
ja
nein

Fehlend

b) Erkrankung
Krebsdiagnose
Hématologisch
Verdauungsorgane
Mamma/Urogenitaltrakt/Prostata
Lunge
Knochen
ZNS
Unklarer Primarius
Schweregrad
gering
fortgeschritten
Nebendiagnosen: MD (IQR)
0
1
2

Patienten

n

120
63,9 (12,87)
64,5 (18,75)

55
65

72
48

114

120

26
31
29
14
14

48
72
2(3)
22
29
19

%

45,8
54,2

60
40

4,2
95
0,8

3.3

21,7
25,8
24,2
11,7
11,7
1,7

40
60

18,3
24,2
15,8

45



3 15 12,5

4 15 12,5

5 11 9,2

6 8 6,7

7 1 0,8
Karnofsky: MW (SD) 74,5 (16,61)

MD (IQR) 80,0 (30,0)

70 und hoher 89 74,2

Kleiner 70 30 24,9

Fehlend 1 0,8
CCI: MW (SD) 1,18 (1,76)

MD (IQR) 0,0 (2,0)

0-1 79 65,8

2—-4 33 27,5

5 oder mehr 8 6,7

Abkiirzungen: CCI Charlson Comorbidity Index; /OR Interquartilsabstand; MD Me-
dian; MW Mittelwert; SD Standardabweichung; ZNS zentrales Nervensystem

Beantwortung der Surprise-Frage

Die Frage: ,,Wéren Sie iiberrascht, wenn der Patient innerhalb der nichsten zwolf Monate ver-
stirbt?* wurde bei etwas mehr als der Hilfte der Personen mit ,,ja* beantwortet. Bei etwas we-
niger als der Halfte der Patienten wire ein Versterben innerhalb des Folgejahres fiir den behan-
delnden Arzt nicht {iberraschend gewesen (siehe Tabelle 6). Betrachtet man ausschlieBlich die
Fragebogen der Mehrfachteilnehmer ausgenommen der Erstfragebdgen, wurde fiir 89,7 % der

Patienten die Surprise-Frage mit ,,ja* beantwortet und fiir 10,3 % mit ,,nein.

Tabelle 6: Surprise-Frage

Patienten
n %
Surprise-Frage 120
,Ja, ich wire liberrascht* 63 52,5
,,nein, ich wire nicht {iberrascht* 57 47.5

46



Belastungsangaben im IPOS

Der [POS-Gesamtwert betrug im Median 18. Davon entfielen im Mittel etwa acht Punkte auf
korperliche Symptome (IPOS 2.1 mit 2.10), acht Punkte auf emotionale Probleme (IPOS Items
3.4, 5 und 6) und zwei Punkte auf die Kommunikation betreffende sowie praktische Probleme
(IPOS Items 7,8 und 9) (siche Tabelle 7).

Tabelle 7: IPOS-Belastungswerte der Studienpopulation

Patienten
n %
IPOS
IPOS Gesamtwert: 133
MW (SD) 18,15 (9,27)
MD (IQR) 18,00 (15,00)
Symptome Subskalenwert 143
MW (SD) 8,88 (6,21)
MD (IQR) 8,00 (9,00)
Emotionale Probleme Subskalenwert: 151
MW (SD) 7,23 (3,46)
MD (IQR) 8,00 (4,00)
Kommunikation/Praktische Probleme 152
MW (SD) 2,33 (2,04)
MD (IQR) 2,00 (2,75)
Cut-off 3x3 oder 2x4 erfiillt 159
ja 69 43,4
nein 90 56,6

Abkiirzungen: /POS Integrated Palliative Outcome Scale, /OR Interquartilsabstand;
MD Median; MW Mittelwert; SD Standardabweichung

4.2 Beschreibung der Belastung der Patienten

Als erste Frage im IPOS sollten die Patienten angeben, welche ,,Hauptprobleme oder Sorgen*
sie in den letzten drei Tagen hatten (Anhang A: Fragebdgen mit Einverstindniserkldrung). Zur
Beantwortung standen drei Zeilen zur Verfiigung, die mit erstens, zweitens und drittens be-

schriftet waren. Es besteht die Annahme, dass das fiir den Patienten grofite Problem als Erstes
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notiert wird. Deshalb sind in Tabelle 8 die Angaben der Studienteilnehmer fiir IPOS 1.1 und

IPOS 1.2/IPOS 1.3 getrennt dargestellt. Die Hauptprobleme/-sorgen wurden fiir die Darstellung

inhaltlich den aufgefiihrten Gruppen zugeordnet und in absteigender Nennungshédufigkeit auf-

gelistet.

Tabelle 8: Freitextfrage IPOS 1

IPOS 1.1

Angst/Sorgen beziiglich der Therapie

Gastrointestinale Beschwerden (Ubelkeit/Erbrechen/Verstopfung/Durchfall)

Schmerzen

Angst um Gesundheit/Zukunft
Miidigkeit/Erschopfung/Schwiche
Praktische Probleme

Psychische Beschwerden

Weitere korperliche Beschwerden
Verédndertes Essverhalten inklusive Schluckbeschwerden
Umgang/Hadern mit der Krankheit
Angst vor dem Tod
Klinikbesuch/von Zuhause weg sein
Alleinsein/Einsamkeit
Partnerschaftliche Probleme

Fehlendes Kurzzeitgedéchtnis

IPOS 1.2 und 1.3

Sorgen beziiglich der Therapie

GIT Beschwerden

Schmerzen

Weitere korperliche Beschwerden
Psychische Beschwerden
Erschopfung/Schwiachegefiihl/Miidigkeit
Praktische Probleme

Sorge um Gesundheit/Zukunft

Sorgen um Familie

Fortschreiten der Erkrankung, Angst vor kdrperlichem und geistigem Abbau
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Umgang/Hadern mit der Krankheit
Hadern mit dem Krankenhausaufenthalt
Verédndertes Essverhalten
Schlafprobleme

Partnerschaftliche Probleme

—_— NN W W W

Zeitliche und ortliche Orientierung

Antwort nicht lesbar 1

Auffillig ist, dass Angste (vor allem um die Gesundheit und die Zukunft), Sorgen beziiglich
der Therapie, gastrointestinale Beschwerden, Schmerzen, Fatigue und praktische Probleme sehr
héufig aufgefiihrt wurden. Die drei haufigsten Sorgen/Probleme waren bei 1.1 und 1.2/1.3 iden-
tisch.

Abbildung 2 zeigt die Auspragung der [IPOS-Items zwei bis neun. Besonders Sorgen und Be-
unruhigung der Patienten und Angehdrigen tliber die Erkrankung und Behandlung sowie De-
pression, Schwiche, Schlifrigkeit, eingeschriankte Mobilitdt und praktische Probleme wurden
von den radioonkologischen Patienten hdufig angegeben. Die Angst der Familie wurde etwas
hiufiger angegeben als die eigene Angst des Patienten und war generell auch stirker ausge-
priagt. Schmerzen wurden etwas seltener angegeben und in etwas leichterer Ausprigung als
Schwiche, die das vierthdufigste [POS-Item darstellte. Fehlende Informationen nahmen eine
Sonderstellung ein: Sie wurden haufiger als die anderen Items als vorhandenes Problem ange-
geben, jedoch mit geringerer Auspriagung. Etwas weniger als die Hélfte der Patienten hatte
,meistens* oder ,,manchmal® so viele Informationen erhalten wie gewliinscht. Eingeschrénkte
Mobilitét stellte fiir mindestens jeden fiinften Patienten ein ,,starkes* bis ,,extrem starkes* Prob-
lem dar. Weitere 20 % empfanden Einschrinkungen in der Mobilitdt als mindestens mafig
ausgeprigtes Problem. In liber der Hélfte der Fille waren praktische Probleme nicht vollstindig
angegangen worden, was bei Patienten zu Sorgen und damit zu vermindertem Wohlbefinden

fiithren kann.

Knapp 60 % der Fille litten unter Traurigkeit und Bedriicktheit. Bei etwas weniger als der
Halfte aller Félle konnten sich die Patienten nicht uneingeschrénkt ihren Angehdrigen anver-
trauen. Mindestens jeder Fiinfte fiihlte sich auch 6fter nicht im Frieden mit sich selbst. Atemnot,
Ubelkeit und Erbrechen war in vergleichsweise weniger Fillen als Problem angegeben worden,
teilweise jedoch extrem stark ausgeprédgt. Knapp 40 % der Patienten gaben Appetitlosigkeit an.

Verstopfung und trockener Mund waren jeweils bei circa jedem Dritten ein Problem.
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IPOS, Kriterium erfillt (n = 159)

Schmerzen
Atemnot
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Erbrechen
Appetitlosigkeit
Verstopfung
Trockener Mund
Schlafrigkeit
Eingeschrankte Mobilitat
Angst des Patienten
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Depression

Im Frieden mit sich
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Information

Praktische Probleme
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Abbildung 2: Darstellung der Belastungswerte

Priivalenz einzelner Symptome

Tabelle 9 zeigt die Pravalenzen der Einzelitems des IPOS in %. Es wurde unterschieden zwi-
schen ,,Pravalenz* und ,,schwerer Pravalenz®. Pravalenz lag vor, wenn die Patienten Symptome
und Probleme auf der Likert-Skala mindestens mit der Auspragung ,,1 — leicht* angegeben hat-
ten. Schwere Priavalenz wurde ab einem Auspragungswert von mindestens ,,2 — moderat“ an-

genommen.
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Tabelle 9: IPOS-Préivalenzen

Priivalenzen der IPOS-Items 2 bis 9, n = 159

Priivalenz Schwere Privalenz
Angaben n (in %)
IPOS-Werte 0 1 bis 4 0bis1 2 bis 4 fehlend
Symptome
Schmerzen 46 (28,9) 111 (69,8) 76 (47,8) 81(50,9) 2(1,3)
Atemnot 118 (74,2) 37(23,3) 140(88,1) 15(9,4) 4(2,5)
Schwiche 30(18,9) 125 (78,6) 71 (44,7) 84 (52,8) 4(2)5)
Ubelkeit 98 (61,6) 58 (36,5) 128(80,5) 28(17,6) 3(L9)
Erbrechen 139 (87,4) 15(9,4) 145(91,2) 9(5,7) 56.1)
Appetitlosigkeit 94 (59,1) 63(39,6) 120(75,5) 37(233) 2(L3)
Verstopfung 107 (67,3) 47 (29,6) 121 (76,1) 33(20,8) 5(3,1)
Mundtrockenheit 101 (63,5) 53(33,3) 125(78,6) 29(182) 5(3,1)
Schlafrigkeit 53 (33,3) 104 (65,4) 100 (62,9) 57358  2(1,3)
Eingeschrénkte 69 (43,4)  85(53,5) 89 (56,0) 65 (40,9) 5(3.,1)
Mobilitat
Sorgen 19 (11,9) 139 (87,4) 37 (23,3) 121 (76,1) 1(0,6)
Sorgen der Angehorigen 13 (8,2) 142 (89,3) 23 (14,5) 132 (83,00 4(2,)5)
Traurig/bedriickt 35(22,0) 123 (77,4) 67 (42,1) 91 (57,2) 1(0,6)
Nicht im Frieden 46 (28,9) 108 (67,9) 120 (75,5) 34 (21,4) (3L
Austausch mit Ange- ho- 89 (56,0) 67 (42,1) 136 (85,5) 20 (12,6) 3(1,9)
rigen
Informationen 65 (40,9) 89 (56,00 134(84,3) 20 (12,6) 5(3,1)

Praktische Probleme 74 (46,5) 83 (52,2) 114(71,7) 43(27,00 2(1,3)

Es zeigte sich, dass knapp iiber die Hilfte der Patienten (50,9 %) mindestens méBig ausgeprégte
Schmerzen angaben. Atemnot lag bei gut einem Fiinftel (23,3 %) mindestens in leichter Aus-
pragung vor. In 78,6 % der Fille wurde von Schwiche berichtet, lediglich 52,8 % gaben eine
Ausprigung von ,m#Big* oder mehr an. MzBig bis extrem stark ausgeprigte Ubelkeit wurde
von 17,6 % berichtet; weitere 18,9 % hatten leichte Ubelkeit. 9,4 % gaben an, in den letzten
drei Tagen erbrochen zu haben. Appetitlosigkeit wurde von 39,6 % der Patienten berichtet.
Dabei ist zu beachten, dass Ubelkeit, Erbrechen und Appetitlosigkeit oftmals kombiniert auf-

treten und es hier vermutlich Uberschneidungen gab. Verstopfung war fiir 29,6 % ein
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mindestens leichtes Problem. 33,3 % gaben Mundtrockenheit an, 18,2 % in einer Auspriagung
von mindestens ,,maBig*. 65,4 % der Teilnehmer berichteten, schléfriger als sonst zu sein, al-
lerdings quantifizierte nur gut die Hélfte davon (35,8 %) die Schlifrigkeit mit einer Auspriagung
von ,,méBig bis ,,extrem stark. 53,5 % der Teilnehmer gaben an, sich in ihrer Mobilitét ein-
geschriankt zu fithlen. Rund 80 % unter ihnen (40,9 % der Gesamtstichprobe) beschrieben die

Einschriankungen sogar als mafig bis extrem stark.

87,4 % der Patienten machten sich Sorgen wegen ihrer Erkrankungen, zirka drei Viertel aller
Patientenfille waren sogar stirker besorgt (76,1 %). Dabei fillt auf, dass die Besorgnis der
Angehorigen mit 89,3 % (83 % bei schwerer Privalenz) von den Patienten als stirker ausge-
prégt als ihre eigene Angst eingeschéatzt wurde.

Uber drei Viertel (77,4 %) der teilnehmenden Fille hatte sich in den vergangenen drei Tagen
traurig oder bedriickt gefiihlt. In 57,2 % der Fille war die Traurigkeit der Patienten sogar mafig
bis extrem stark. 67,9 % der Fille gaben an, zumindest meistens mit sich im Frieden gewesen
zu sein; knapp ein Drittel davon (21,4 % aller Fille) fiihlte sich in den vergangenen drei Tagen

allerdings nur manchmal bis nie im Frieden mit sich.

Gesamtprivalenz im IPOS

Der Gesamtpravalenzwert fiir den IPOS konnte fiir 133 Fille berechnet werden. Dafiir wurde
die Anzahl der Items gezéhlt, die pro Fragebogen nach oben genannten Kriterien als prévalent
galten. Bei fehlenden Werten wurde keine Summe gebildet. Die Anzahl an vorliegenden kor-
perlichen Symptomen konnte fiir 143 Fille ausgegeben werden. Dasselbe gilt fiir das Vorliegen
schwerer Pravalenzen. Abbildung 3 zeigt die Anzahl der privalenten [IPOS-Items zwei bis neun

sowohl fur Privalenz als auch starke Pravalenz.
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Pravalenzen: IPOS Gesamtwert
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Abbildung 3: Prdvalenzen: IPOS-Gesamtwert

Dabei fillt auf, dass die meisten Patienten bei Privalenz Summenwerte zwischen sechs und 14
hatten. Bei schwerer Privalenz lagen Gesamtwerte meist zwischen eins und acht vor mit einer

weiteren Haufung bei einem Summenwert von zehn.

Abbildung 4 stellt die Summenwerte von Privalenz und schwerer Priavalenz der korperlichen

Symptome (IPOS 2.1 — 2.10) der Patientenfille dar.

Pravalenzen: Unterskala korperliche Symptome
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Abbildung 4: Prévalenzen: Korperliche Symptome

Beziiglich der Summenwerte der Privalenz lag eine Haufung der Verteilung bei vier oder fiinf
pravalenten Symptomen vor. Die Verteilung nahert sich hierbei einer Normalverteilung an. Die
Summe der Symptome, die mit einer Auspragung von ,,maBig* oder mehr angegeben wurden,
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konzentriert sich hauptséchlich bei zwei und den umliegenden Werten mit der Ausnahme, dass
bei 32 Patienten kdrperliche Symptome gar nicht oder nur leicht vorhanden waren. Es liegt eine
deutliche Schiefverteilung vor, die verdeutlicht, dass die meisten Symptome eher leichter Natur
als schwerer Natur waren, einige wenige Symptome ausgenommen. Aufgrund der teils gerin-
gen Anzahl an Problemen in der psychosozialen und der Kommunikations- und Qualitdtssub-
skala des IPOS wurden fiir diese beiden Unterskalen die Summenwerte der Pridvalenz nicht

betrachtet.

Im Abschnitt 2.11 bis 2.13 konnten die Patienten im IPOS zusitzliche Symptome angeben,
durch die sie sich in den letzten drei Tagen beeintrachtigt gefiihlt hatten und die nicht bereits in
der Symptomliste 2.1 bis 2.10 genannt waren. In absteigender Héufigkeit wurden hier Durch-
fall; Probleme mit der Temperaturregelung wie Hitzegefiihl, Fieber, starkes Schwitzen oder
Kilte; Angste; Schlafprobleme; Traurigkeit, Depressionen; Schwindel; Husten und Gedicht-
nisverlust jeweils mehrmals aufgefiihrt. Jeweils einmal wurden die Beschwerden genannt, die
im Folgenden gelistet sind: Erkdltung (Kopfweh); Krampfe; Unwohlsein; Ruhelosigkeit; Un-
zufriedenheit; das Gefiihl, nicht stark genug zu sein; Verkrampfung; Konzentrationsmangel;
Verwirrtheit; fehlende Orientierung; Bewegungsfahigkeit des rechten Arms; FuBBbeschwerden;
Probleme beim Liegen; ,,bizzelnde* Fu3sohlen; stirkere Regelblutung als sonst; Blut im Urin,
gelegentlich blutiger Stuhl; Verunsicherung wg. Blutung; Rheuma; gro3er Appetit; Gewichts-
zunahme; Schluckbeschwerden; kein Geschmack; hingender Mund; Léhmungen; fortschrei-
tende Lihmungen; Harn- und Kotabgang; Einsamkeit; Alleinsein; Sehstérungen; Augenbren-
nen; linkes Auge; Nierenversagen; Horversagen; stindiger Harndrang; nachts Wasserlassen;
hoher Blutdruck; Nasenbluten; trockene, juckende Haut; Ausschlag am ganzen Korper. Die von
den Patienten als besonders belastend berichteten Probleme umfassen somit iiberwiegend kor-

perliche Symptome, aber auch die Psyche.

Belastung nach Angaben im Distress-Thermometer
Fiir das Distress-Thermometer sollten die Patienten ihre Gesamtbelastung auf einer Skala von
,,0 — gar nicht belastet™ bis ,,10 — extrem belastet” einordnen. Die in der vorliegenden Studie

erhobenen Distress-Werte sind in Tabelle 10 dargestellt.
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Tabelle 10: Distress-Werte

Distress- Anzahl Anteil in % | Distress- Anzahl Anteil in %
Wert Wert
0 7 4,4 6 22 13,8
1 6 3,8 7 17 10,7
2 15 9,4 8 16 10,1
3 9 5,7 9 5 3,1
4 13 8,2 10 14 8,8
5 29 18,2 fehlend 6 3,8

Auf 50 Bogen (31,4 %) wurde also ein Distress-Wert kleiner fiinf genannt und auf 103 Bogen
(64,8 %) ein Distress-Wert von flinf oder mehr. Auf fast zwei Dritteln der in die Analyse ein-
gegangenen Bogen wurden so hohe Distress-Werte angegeben, die auf den strahlentherapeuti-
schen Stationen einen Patienten im reguliren Stationsablauf fiir eine Weiterleitung zur psycho-
onkologischen Versorgung (KLAU) qualifizierten und im Rahmen der Studie auf mdglicher-
weise relevanten Palliativbedarf hinweisen konnten. Lediglich in 4,4 % der Félle fiihlten sich

die Patienten gar nicht belastet.

4.3 Testung nach Indikatoren fiir Unterschiede in der Belastung von Patienten

Der IPOS Summenwert diente zur Beschreibung der Belastung der Patienten. Er konnte auf-
grund von fehlenden Werten fiir » = 97 unabhéngige Teilnehmer gebildet werden. Sobald ein
Wert fehlte, ging der Bogen nicht mehr in die statistischen Berechnungen ein. Bei den folgen-
den statistischen Tests wurden die Mehrfachteilnehmer ab einschlieBlich dem zweiten abgege-
benen Bogen ausgeschlossen, um die Unabhéngigkeit der Stichprobe zu gewihrleisten. Es wur-
den jeweils die parametrischen und die dazugehorigen nicht-parametrischen Tests dargestellt,
da beim [POS-Summenwert die Untersuchung von Histogramm, Q-Q Diagramm sowie Schiefe
und Exzess keine Normalverteilung ergab. Aus explorativen Griinden wurden jeweils beide

Tests durchgefiihrt.
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Fragestellung 4.1: Gibt es hinsichtlich des Alters einen Unterschied in der Belastung?

Da mit zunehmendem Alter die korperliche Verfassung von Menschen generell abnimmt und
sich auf die subjektive Belastung auswirken kann, wurde untersucht, ob die Gesamtbelastung
in der Stichprobe bei jlingeren und dlteren Studienteilnehmern in unterschiedlicher Auspriagung
vorlag.

Zum Studienzeitpunkt waren 55 Teilnehmer jlinger als 65 und 42 Teilnehmer 65 Jahre oder
alter. Die Mittelwerte der Belastung waren fast identisch (< 65 Jahre: 18,2; > 65 Jahre: 18,6),
lediglich die Standardabweichung war fiir die dlteren Patienten etwas hoher (10,04 im Ver-
gleich zu 8,52 bei den jiingeren Patienten). Die Standardfehler des Mittelwertes waren 1,15 bei
den jlingeren Patienten und 1,55 bei den élteren Patienten. Der #-Test fiir unabhéngige Stich-
proben ergab keinen signifikanten Unterschied zwischen der Belastung der jiingeren und ilte-
ren Studienteilnehmer, #(95) = - 0,235, p =,815. Die Effektgrofle d = 0,048 war anndhernd Null
und das 95% KI -0,354 bis 0,449 enthielt die Null und umfasste auch am oberen Rand keine
Werte, die auf einen eindeutigen Zusammenhang zwischen der Gesamtbelastung und dem Pa-

tienten hinweisen konnten.

Tabelle 11: t-Test Ergebnisse

Teststatistik Mittlere Differenz 95% KIum die mittlere Differenz
Untere Obere
#95)=-0,235 -,443 -4.189 3,303
Sign EffektgroBe fiir den 95% KI um Effektgrofle
(2-seitig) Unterschied Untere Obere
p=,815 d=0,048 -0,354 0,449

Abkiirzungen: K/ Konfidenzintervall, Sign Signifikanz

Der Mann-Whitney U-Test bestdtigte das Ergebnis des t-Tests (U(55,42) = 1151,5; z=- 0,026,

p =,980). Die mittleren Ringe waren bei jlingeren Patienten (48,94) und bei den mindestens

65-Jdhrigen (49,08) annihernd gleich hoch ausgeprigt (177 = 0; dconen = 0, 005).
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Tabelle 12: Mann-Whitney U-Test Ergebnisse

Teststatistik Sign Z-Wert | EffektgroBen fiir Mittlere Rénge

(2-seitig) den Unterschied | < 65 Jahre | > 65 Jahre
U(55,42) =|p=.,980 z=-0,026 | dcohen = 0,005 48,94 49,08
1151,5

Abkiirzungen: Sign Signifikanz

Es besteht demnach kein Unterschied in der Symptomlast in den beiden Altersgruppen. Bei den

ilteren Patienten konnte lediglich eine etwas groBere Streuung um die mittlere Belastung beo-

bachtet werden als dies bei jiingeren Patienten der Fall war. Abbildung 5 zeigt die Auspragung

der Gesamtbelastung in der unabhédngigen Stichprobe in Bezug auf das Patientenalter. Die Me-

diane und Spannweite der Quartile sind sehr dhnlich, lediglich das zweite und dritte Quartil der

Patienten mit einem Alter von mindestens 65 Jahren umfasst einen minimal breiteren Wertebe-

reich.

Abbildung 5: IPOS-Summenwert nach Alter: Boxplot
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Fragestellung 4.2: Gibt es beziiglich des Krankheitsstadiums einen Unterschied in der
Belastung?

Mit dem Fortschreiten einer Tumorerkrankung kann eine Anderung der kérperlichen Symp-
tome und der psychosozialen Belastung einhergehen. Im Folgenden wurde untersucht, ob Pati-
enten mit fortgeschrittener Tumorerkrankung unterschiedlich hohe IPOS-Summenwerte hatten

im Vergleich zu den Studienteilnehmern mit geringem Tumorstadium.

In der Stichprobe (n = 97) lag bei 38 Patienten ein frithes Krankheitsstadium vor, bei 59 Pati-
enten wurde das Krankheitsstadium als fortgeschritten eingestuft. Patienten mit geringen Tu-
morstadien hatten im Mittel einen IPOS-Summenwert von 14,8 (SD = 8,16), wahrend Patienten
mit fortgeschrittener Erkrankung durchschnittlich einen Summenwert von 20,7 aufwiesen (SD
=9,10) und damit durchschnittlich um fast sechs Punkte belasteter waren. Im #-Test fiir unab-
hingige Stichproben zeigte sich ein statistisch signifikanter Unterschied in der Gesamtbelas-
tung von Patienten, deren Krebserkrankung gering im Vergleich zu Patienten mit einer fortge-
schrittenen Krebserkrankung ausgepragt war (#(95) = - 3,233, p =,002). Eine Effektstirke von
d = 0,671 weist darauf hin, dass dieser Unterschied tendenziell als mittelstark einzustufen ist.
Das 95% Konfidenzintervall enthilt jedoch auch Werte, die nur auf einen schwachen Unter-

schied hinweisen.

Tabelle 13: t-Test Ergebnisse

Teststatistik Mittlere Differenz 95% KIum die mittlere Differenz
Untere Obere
#95)=-3,233 -5,879 -9,490 -2,269
Sign EffektgrofBe fiir den 95% KI um Effektgrofle
(2-seitig) Unterschied Untere Obere
p =,002 d=0,671 0,253 1,09

Abkiirzungen: K/ Konfidenzintervall, Sign Signifikanz

Im Mann-Whitney U-Test zeigte sich ebenfalls ein statistisch signifikanter Unterschied
(U(38,59) =704,0; z = - 3,086, p = ,002). Der mittlere Rang betrug 38,03 bei geringem Krank-
heitsstadium und 56,07 bei fortgeschrittener Krankheit. Damit liegt bei Patienten mit fortge-
schrittener Krebserkrankung eine hohere Gesamtbelastung vor. Die EffektgroBen (777 = 0,098;

dconen = 0,659) deuten auf einen mittelstarken Unterschied.
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Tabelle 14: Mann-Whitney U-Test Ergebnisse

Teststatistik Sign Z-Wert | Effektgrofen fiir Mittlere Rénge
(2-seitig) den Unterschied | gering fortgeschritten

U(38,59) =|p=,002 |z=-3,086 | dconen = 0,659 38,03 56,07

704,0

Abkiirzungen: Sign Signifikanz

Patienten in fortgeschrittenen Krankheitsstadien fiihlten sich stirker belastet als Patienten mit

geringem Krankheitsstadium. Der Unterschied ist als mittelstark einzustufen. In Abbildung 6

sind die unterschiedlichen Auspragungen in der Belastung dargestellt. Der Median des IPOS-

Summenwertes war deutlich hoher bei den Patienten mit fortgeschrittener Tumorerkrankung.

Das 75 %-Quartil und der anderthalbfache Interquartilsabstand {iber dem Median umfassten bei

diesen Patienten ebenfalls deutlich hohere Werte als dies bei Patienten mit geringerem Tu-

morstadium der Fall war.

Abbildung 6: IPOS-Summenwert nach Schweregrad: Boxplot
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Fragestellung 4.3: Ist die Belastung bei Patienten mit unterschiedlichem Funktionsstatus
auch unterschiedlich stark ausgeprigt?

Mittels des Karnofsky-Funktionsstatus kann der korperliche Zustand der Patienten eingeschétzt
werden. Im Folgenden wurde untersucht, ob Unterschiede in der Ausprigung des AKPS auf
den teilnehmenden Stationen mit Unterschieden in den Gesamtbelastungswerten des IPOS ein-

hergingen.

Von den 97 in die Berechnung eingehenden Patienten hatten die behandelnden Arzte den Kar-
nofsky-Index fiir 55 Personen mit 80 % und hoher eingestuft; flir die anderen 42 Personen
wurde ein Karnofsky-Index von 70 % oder niedriger angegeben. Im Folgenden wurde aufgrund
dieser Verteilung aus dem kontinuierlich konzipierten Karnofsky-Index eine zweistufige Vari-
able gebildet, die Personen mit einem AKPS-Wert von 80 % und hoher als Patienten mit hohem
Funktionsstatus und Patienten mit einem AKPS-Wert von 70 % oder niedriger als Patienten mit

niedrigem Funktionsstatus einstufte.

Patienten mit einem Karnofsky-Funktionsstatus niedriger als 80 % hatten deutlich héhere Be-
lastungswerte (Mittlerer [IPOS-Summenwert = 23,4; SD = §8,69) als Patienten mit hohem Funk-
tionsstatus (Mittlerer [IPOS-Summenwert = 14,6; SD = 7,56). Die durchschnittliche Belastung
der Patienten mit geringerem Funktionsstatus war um knapp neun Punkte hoher als die durch-
schnittliche Belastung der Patienten mit einem Funktionsstatus von 80 % oder hdher. Der #-
Test fiir unabhédngige Stichproben ergab einen statistisch signifikanten Unterschied in der Be-
lastung zwischen den Gruppen (#(95) = - 5,374, p <,001). Die sehr hohe Effektstirke von d =
1,101 mit deutlich auf einen Unterschied hindeutenden Werten auch am unteren Rand des 95%-
Konfidenzintervalls (0,67 bis 1,531) verdeutlicht den groBBen Unterschied zwischen den Grup-

pen.

Tabelle 15: t-Test Ergebnisse

Teststatistik Mittlere Differenz 95% KI um die mittlere Differenz
Untere Obere
t(95)=- 5,374 -8,883 -12,165 -5,601
Sign EffektgrofBe fiir den 95% KI um Effektgrofle
(2-seitig) Unterschied Untere Obere
p <,001 d=1,101 0,67 1,531

Abkiirzungen: K/ Konfidenzintervall, Sign Signifikanz
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Beim Mann-Whitney U-Test ergab sich das gleiche Testergebnis (U(55,42) =509,0; z=- 4,710,
p < 0,001). Der mittlere Rang betrug bei einem Karnofsky-Index von 80 % und hoéher 37,25
und bei einem Karnofsky-Index von 70 % oder niedriger 64,38. Die Effektstirke (77 = 0,228;

dconen = 1, 087) wies auch hier deutlich auf einen Unterschied hin.

Tabelle 16: Mann-Whitney U-Test Ergebnisse

Teststatistik Sign Z-Wert EffektgroBen fiir Mittlere Rénge

(2-seitig) den Unterschied <70 > 80

U(55,42) = | p<0,001 z=-4,710 | dconen =1, 087 64,38 37,25
509,0

Abkiirzungen: Sign Signifikanz

In Abbildung 7 sind die Summenwerte entsprechend des von den behandelnden Arzten ange-

gebenen Funktionsstatus aufgetragen.

Abbildung 7: IPOS-Summenwert nach Karnofsky-Funktionsstatus: Boxplot
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Fragestellung 4.4: Weisen Patienten mit unterschiedlichen Hauptdiagnosen unterschied-
liche Belastungswerte im IPOS auf?

Die Patienten dieser Stichprobe (n = 97) hatten als Hauptdiagnose maligne Tumore an verschie-
denen Manifestationsorten. Je nach Lage konnen Tumore unterschiedliche Symptome und Ein-
schrinkungen verursachen. Deshalb wurde untersucht, ob Patienten mit verschiedenen Tumor-

lokalisationen unterschiedlich hohe Gesamtbelastungswerte aufwiesen.

Zur Testung der Hypothese wurden die Hauptdiagnosen nach Lokalisierung der Krebserkran-
kung in die Gruppen hédmatologische Erkrankungen, Verdauungsorgane, Mamma/Urogenital-
trakt/Prostata, Lungenkrebs, Knochenkrebs, ZNS sowie unklarer Primarius eingeteilt. Da die
Gruppen ,hdamatologische Erkrankungen‘ mit » = 3 und ,unklarer Primarius‘ mit n = 2 vergli-
chen mit den restlichen Gruppen sehr klein ausfielen und damit keine ungefiahre Gleichvertei-
lung angenommen werden konnte, wurden diese fiinf Werte flir die folgenden statistischen
Tests als fehlende Werte kodiert. Bei den verbleibenden » = 92 Patienten waren die Hauptdi-
agnosen wie folgt verteilt: Verdauungsorgane n = 18 (Mittelwert = 15,4; SD = 10,65);
Mamma/Urogenitaltrakt/Prostata n = 28 (Mittelwert = 18,6; SD = 8,28); Lunge n = 24 (Mittel-
wert = 18,9; SD = 9,93); Knochenkrebs n = 11 (Mittelwert = 15,6; SD = 6,68) und ZNS n =11
(Mittelwert = 21,7; SD = 7,43). Die GruppengroBen waren hier sehr unterschiedlich. Statistisch
lag bei einer einfaktoriellen univariaten Varianzanalyse kein signifikanter Unterschied in der

Belastung von Patienten unterschiedlicher Hauptdiagnosen vor (£(5,91) = 1,303, p =,270).

Tabelle 17: Univariate Varianzanalyse Ergebnisse

Teststatistik Sign (2-seitig) Korrigiertes R- Partielles
Quadrat Eta-Quadrat
F(5,91) =1,303 p=.,270 ,016 7 =,067

Der Kruskal-Wallis H-Test zeigte ebenfalls keinen signifikanten Unterschied (H(4) = 4,860, p
=,302) mit einem mittleren Rang von 39,19 fiir Krebs der Verdauungsorgane, 48,77 fiir Tumo-
ren im Bereich von Mamma/Urogenitaltrakt/Prostata, 46,38 bei Lungenkrebs, 39,91 bei Kno-
chenkrebs und 59,55 bei ZNS-Tumoren (77 = 0,01; dcohen = 0,2).

62



Tabelle 18: Kruskal-Wallis H-Test Ergebnisse

Teststatistik Sign (2-seitig) EffektgroBen fiir den Unterschied
H(4)=4,860 p=,302 7’ =0,01

Abkiirzungen: Sign Signifikanz

Patienten mit Krebs der Verdauungsorgane und mit Knochenkrebs hatten deutlich unterdurch-
schnittliche [IPOS-Summenwerte im Vergleich mit den anderen Tumorentititen. Allerdings ist
die Aussagekraft durch die geringe Stichprobengréfie von elf Patienten fiir Patienten mit Kno-
chentumoren gering. Die vergleichsweise stirkere Belastung von Personen mit Tumoren des
ZNS, obgleich nicht statistisch signifikant, ist in folgendem Boxplot dargestellt (siche Abbil-
dung 8). Die stirkste durchschnittliche Belastung lag in Féllen mit hamato-onkologischen Er-
krankungen und bei unklarem Primarius vor. Der durchschnittliche [POS-Summenwert lag hier
bei 24,2 (SD = 10,96). Allerdings ist die Aussagekraft durch die StichprobengrdéfBie (n = 5) hier
ebenfalls eingeschrinkt. In Abbildung 8 sind die Belastungsauspriagungen bei den jeweiligen
Tumorerkrankungen in Form eines Boxplots dargestellt. Dabei wird deutlich, dass auch Pati-
enten mit Lungentumoren unterdurchschnittliche IPOS-Summenwerte aufwiesen, der Mittel-

wert jedoch durch zwei Ausreiler nach oben verzerrt wird.

Abbildung 8: IPOS-Summenwert nach Tumorlokalisation: Boxplot

63



Fragestellung 4.5: Gibt es einen Unterschied in der Bediirfnislast bei Patienten mit unter-
schiedlich vielen Nebendiagnosen?

Die meisten Studienteilnehmer hatten neben der Tumorerkrankung noch weitere Diagnosen.
Darunter waren verschiedene Erkrankungen, beispielsweise Stoffwechselerkrankungen wie ar-
terieller Hypertonus, Dyslipidimien und Diabetes mellitus, aber auch Zweittumorerkrankun-
gen. Von insgesamt 97 Patienten hatten 17 Patienten keine Nebendiagnosen (Mittelwert: 15,2,
SD: 8,56); 41 Patienten hatten eine oder zwei Nebendiagnosen (Mittelwert = 18,2; SD = 7,78)
und 39 Patienten hatten drei oder mehr Nebendiagnosen (Mittelwert = 19,9; SD = 10,52). Mit
den folgenden statistischen Tests wurde untersucht, ob je nach Anzahl der Nebendiagnosen ein

Unterschied in der Belastung bestand.
Die einfaktorielle univariate Varianzanalyse ergab keinen statistisch signifikanten Unterschied
der Bediirfnislast bei Patienten mit unterschiedlicher Anzahl der Nebendiagnosen (F(2,94) =

1,577, p = ,210).

Tabelle 19: Univariate Varianzanalyse Ergebnisse

Teststatistik Sign (2-seitig) Korrigiertes Partielles
R-Quadrat Eta-Quadrat
F(2,94)=1,577 p=,210 ,012 7 =,032

Im Kruskal-Wallis H-Test zeigte sich das gleiche Ergebnis (H(2) = 2,573, p =,276) bei einem
mittleren Rang von 39,50 fiir Patienten ohne Nebendiagnosen, 49,59 bei ein oder zwei Neben-
diagnosen und 52,53 bei Personen mit drei oder mehr Nebendiagnosen (777 = 0,006; dcoren =

0,157).

Tabelle 20: Kruskal-Wallis H-Test Ergebnisse

Teststatistik Sign (2-seitig) EffektgroBen fiir den Unterschied
H(2)=12,573 p=,276 7’ = 0,006

Abkiirzungen: Sign Signifikanz

Zusitzlich zu den mit steigender Anzahl an Nebendiagnosen zunehmenden mittleren Rangen
war auch ein leichter Anstieg des [IPOS-Summenwertes bei zunehmender Anzahl an Nebendi-
agnosen zu erkennen: Mittelwerte stiegen von 15,2 bei keiner Nebendiagnose iiber 18,2 (ent-

spricht ungefdhr dem Mittelwert der Gesamtstichprobe) bei einer oder zwei Nebendiagnosen
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auf 19,9 bei drei oder mehr Nebendiagnosen an. Die Boxplots in Abbildung 9 stellen die [IPOS
Summenwerte bei unterschiedlicher Anzahl an Nebendiagnosen grafisch dar. Es ist zu erken-
nen, dass der Median der Gesamtbelastung bei einer oder zwei Nebendiagnosen und bei drei
oder mehr Nebendiagnosen fast unverindert ist. Der relativ hohere Mittelwert bei drei oder
mehr Nebendiagnosen entsteht vermutlich durch eine héhere Anzahl hoher Werte im oberen

Quartil.

Abkiirzungen: ND Nebendiagnosen

Abbildung 9: IPOS-Summenwert nach Anzahl der Nebendiagnosen: Boxplot

Fragestellung 4.6: Haben Patienten, fiir die die Surprise-Frage mit ,ja’ beantwortet
wurde, eine anders ausgeprigte Bediirfnislast als Patienten, fiir die die Surprise-Frage
mit ,nein’ beantwortet wurde?

In dieser Studie wurden die behandelnden Arzte im Rahmen der Surprise-Frage nach ihrer
prognostischen Einschétzung der Patienten befragt. Mit den folgenden Tests wurde untersucht,
ob Patienten, bei denen die Arzte iiber ein Versterben innerhalb des Folgejahres nicht iiber-
rascht gewesen wiren, unterschiedliche Gesamtbelastungswerte im IPOS erreichten als dieje-
nigen Patienten, liber deren Versterben innerhalb des kommenden Jahres die behandelnden

Arzte iiberrascht gewesen wiren.
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Von den in den Berechnungen beriicksichtigten 97 Patienten wurde die Surprise-Frage fiir 50
Personen mit ,,Ja, ein Versterben des Patienten innerhalb des ndchsten Jahres wiirde mich tiber-
raschen.* und fiir 47 Personen mit ,,Nein, ein Versterben des Patienten innerhalb des ndchsten
Jahres wiirde mich nicht iiberraschen.* beantwortet. Fiir knapp die Hélfte der Stichprobe (48,4
%) lag damit geschitzter Palliativbedarf vor.

Der #-Test flir unabhingige Stichproben zeigte einen statistisch signifikanten Unterschied in der
Auspriagung der Bediirfnislast, je nachdem, ob die Surprise-Frage mit ,,ja* oder ,,nein* beant-
wortet wurde (#(95) = - 3,066, p = ,003). Die EffektgroBe d= 0,622 weist auf einen mittelstarken
Zusammenhang hin, jedoch waren im 95% K/ (0,215 bis 1,03) auch geringe EffektgroBen ent-

halten, weshalb dieses Ergebnis vorsichtig zu bewerten ist.

Tabelle 21: t-Test Ergebnisse

Teststatistik Mittlere Differenz 95% KIum die mittlere Differenz
Untere Obere
#95) =- 3,066 -5,473 -9,017 -1,929
Sign EffektgrofBe fiir den 95% KI um Effektgrofle
(2-seitig) Unterschied Untere Obere
p =,003 d=0,622 0,215 1,03

Abkiirzungen: K/ Konfidenzintervall, Sign Signifikanz

Im Mann-Whitney U-Test zeigte sich ebenfalls ein statistisch signifikanter Unterschied
(U(50,47) = 768,0; z = - 2,942, p = ,003). Lautete die Antwort auf die Surprise-Frage ,,Ja, ich
wire liberrascht®, betrug der mittlere Rang 40,86. Bei der Antwort ,,Nein, ich wére nicht tiber-
rascht* war der mittlere Rang fiir die [IPOS Gesamtbelastung hoher ausgeprigt mit 57,66. Die
Differenz betrug also 16,8 bei insgesamt 97 Fillen. Die Effektgrofe des Mann-Whitney U-
Tests sprach ebenfalls fiir einen mittelstarken Unterschied (777 = 0,089; dconen = 0,625).
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Tabelle 22: Mann-Whitney U-Test Ergebnisse

768.,0

Teststatistik Sign Z-Wert EffektgroBen fiir Mittlere Rénge
(2-seitig) den Unterschied |, Ja“ ,,Nein*
U(50,47) =|p=,003 z=-2942 | dconen = 0,625 40,86 57,66

Abkiirzungen: Sign Signifikanz

Der mittlere [IPOS-Summenwert lag fiir die Antwort ,,Nein* bei 21,2 (SD = 8,49) und bei 15,7

(SD = 9,06) fiir die Antwort ,,Ja“. Es zeigte sich demnach, dass Patienten, fiir die die Surprise-

Frage mit ,,Nein“ beantwortet wurde (und fiir die demnach Palliativbedarf angenommen wer-

den kann), eine deutlich hohere Bediirfnislast aufwiesen als Patienten, flir die die Surprise-

Frage mit ,,Ja* beantwortet wurde. Abbildung 10 zeigt Boxplots, die die [POS-Summenwerte

entsprechend der Antworten auf die Surprise-Frage darstellen. Der Median bei ,,Nein* ist deut-

lich hoher als der Median bei ,,Ja*. Auch ist das untere Quartil der nach drztlicher Aussage mit

schlechteren Prognosen behafteten Patienten bei deutlich hoheren Summenwerten gelagert als

das derjenigen Patientengruppe, iiber deren Versterben innerhalb des Folgejahres die Arzte

iiberrascht gewesen wéren.

Abbildung 10: IPOS-Summenwert nach Antwort auf die Surprise-Frage: Boxplot

67



Abbildung 11 und Abbildung 12 zeigen die genaueren Angaben zur Belastungsauspriagung im
IPOS je nach Antwort auf die Surprise-Frage (,,Ja*, Abbildung 11 und ,,Nein®, Abbildung 12).
Alle Items lagen bei der Antwort ,,Nein“ auf die Surprise-Frage* stirker ausgeprigt vor als bei
der Antwort ,,Ja“. Es fiel auf, dass die Schmerzen unabhédngig von der Gesamtbelastung bei
beiden Gruppen dhnlich stark ausgeprdgt waren, tendenziell etwas stirker bei der Antwort
,Nein“. Mehr fehlende Werte gab es allerdings in der Gruppe, fiir die die Surprise-Frage mit
,Ja“ beantwortet wurde. Die Gesamtprévalenz von Erbrechen lag hauptsichlich bei den Pati-
enten hoher, deren Prognose die behandelnden Arzte als schlecht einschiitzten. Ein besonders
starker Anstieg zwischen Patienten mit der Antwort ,,Ja* auf die Surprise-Frage und der Ant-
wort ,,Nein“ war im Bereich der eingeschriankten Mobilitét zu erkennen. Die Belastungsanga-

ben waren um ein Vielfaches hoher bei den Patienten mit schlechterer Prognose.
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IPOS, Kriterium erfillt bei
Surprise-Frage Antwort "ja"
(n=98)
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Abbildung 11: Surprise-Frage

IPOS-Werte

Ja n.

IPOS, Kriterium erfillt bei
Surprise-Frage Antwort
"Nein" (n =61)
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Abbildung 12: Surprise-Frage , Nein":
IPOS-Werte

Fragestellung 4.7: Gibt es einen Unterschied hinsichtlich der Beantwortung der Surprise-

Frage je nachdem, ob der Cut-off im IPOS erreicht wurde?

Die Alternativhypothese fiir Fragestellung 4.7 lautete: Patienten, fiir die die Surprise-Frage mit

,Nein’ beantwortet wurde, erreichen unterschiedlich oft den Cut-off im Vergleich zu denjeni-

gen Patienten, fiir die die Antwort auf die Surprise-Frage ,Ja’ lautete.

Fiir die statistische Testung konnten 120 unabhingige Studienteilnehmer einbezogen werden.

Fiir 63 von ithnen wurde die Surprise-Frage mit ,,Ja“ beantwortet, fiir 57 Personen mit ,,Nein“.
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Insgesamt hatten 67 der 120 Patienten den Schwellenwert von 3x3 oder 2x4 Ausprigungen im

IPOS nicht erfiillt; 53 Patienten hatten mindestens 3x3 oder 2x4 als Belastung angegeben.

Im Chi-Quadrat Test zeigte sich, dass ein statistisch signifikanter Unterschied beziiglich der
Beantwortung der Surprise-Frage je nach Erreichen des Cut-offs bestand, y*(1, N = 120) =
10,554, p =,001. Im exakten Test nach Fisher betrug die Signifikanz einseitig p =,001.

Tabelle 23: Kreuztabelle Surprise-Frage/Cut-off erfiillt

Wiren Sie iiberrascht, wenn
dieser Patient im niichsten Jahr
sterben wiirde?
ja nein Gesamt
Cut-off Krite- | n 44 23 67
rium 3x3 oder | %  innerhalb
2x4 nicht er- | von Cut-off er- 65,7 34,3 100,0
fullt fullt
Standardisier-
tes Residuum b Lo
Cut-off Krite- | n 19 34 53
rium 3x3 oder | %  innerhalb
2x4 erfullt von Cut-off er- 35,8 64,2 100,0
fullt
Standardisier-
tes Residuum 7 b8
Gesamt n 63 57 120
%  innerhalb
von Cut-off er- 52,5 47,5 100,0
fullt

Die standardisierten Residuen lieen einen stark positiv gerichteten Unterschied zwischen er-
warteten und beobachteten Haufigkeiten bei der Antwort ,,Ja* auf die Surprise-Frage und nicht
erfiilltem Cut-off von 3x3 oder 2x4 erkennen. Ebenso gab es hohe Unterschiede zwischen er-
warteten und beobachteten Haufigkeiten bei der Antwort ,,Nein“ und einem Erreichen dessel-

ben Cut-offs im IPOS. Ein ebenfalls starker, jedoch negativ gerichteter Unterschied bestand

70



zwischen der Antwort ,,Ja* und einem Erfiillen des Cut-offs und auch zwischen der Antwort
,,Nein® und nicht erreichten Cut-offs.

Die Antwort ,,Ja* auf die Surprise-Frage ging also hdufig mit einem Nicht-Erreichen des Cut-
offs einher, wihrend bei erreichtem Cut-off die Surprise-Frage hdufig mit ,,Nein, ich wére nicht

iiberrascht, wenn der Patient innerhalb des nédchsten Jahres verstirbt® beantwortet wurde.

Fragestellung 4.8: Gibt es einen Unterschied in der Antwort auf die Surprise-Frage bei
Patienten unterschiedlichen Krankheitsstadiums?

Die Alternativhypothese fiir Fragestellung 4.8 lautete: Wurde die Surprise-Frage mit ,Nein’
beantwortet, so lag meist ein anderes Stadium der Krebserkrankung vor als bei Patienten, fiir
die die Antwort auf die Surprise-Frage ,Ja’ lautete. Von den 120 unabhédngigen Studienteilneh-
mern wiesen 48 eine Krebserkrankung mit geringem Schweregrad auf, bei 72 Patienten war die
Erkrankung fortgeschritten. Fiir 63 Teilnehmer wurde die Surprise-Frage mit ,,Ja, ich wire
iiberrascht, wenn der Patient innerhalb des nédchsten Jahres verstirbt® beantwortet und fiir die

restlichen 57 Teilnehmer lautete die Antwort ,,Nein, ich wére nicht tiberrascht®.

Der Chi-Quadrat Test ergab einen statistisch signifikanten Unterschied der Antwort auf die
Surprise-Frage je nach Krankheitsstadium der Patienten, (1, N= 120) = 44,12, p <,001. Der
exakte Test nach Fisher ergab ebenfalls eine statistische Signifikanz von p <,001. Im Folgenden

ist die dazugehorige Kreuztabelle abgebildet:
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Tabelle 24: Kreuztabelle Surprise-Frage/Schweregrad

Wiren Sie iiberrascht, wenn
dieser Patient im néichsten Jahr
sterben wiirde?
ja nein Gesamt
Schweregrad: | n 43 5 48
gering %  innerhalb
von FEinteilung
89,6 10,4 100,0
des Schwere-
grades
Standardisier-
' 3,5 -3,7
tes Residuum
Schweregrad: | n 20 52 72
fortgeschritten | %  innerhalb
von FEinteilung
27,8 72,2 100,0
des Schwere-
grades
Standardisier-
. -299 3,0
tes Residuum
Gesamt n 63 57 120
%  innerhalb
von FEinteilung
52,5 47,5 100,0
des Schwere-
grades

Die standardisierten Residuen zeigten eine 2,9- bis 3,7-fache Standardabweichung zwischen

erwarteten und beobachteten Haufigkeiten. Die Antwort ,,Ja* auf die Surprise-Frage ging héu-

figer mit einem geringen Krankheitsstadium einher als erwartet, wihrend sie mit einem fortge-

schrittenen Krankheitsstadium in sehr grolem negativ gerichteten Zusammenhang steht. Ana-

log verhielt es sich, wenn die Antwort auf die Surprise-Frage ,,Nein* lautete: Hier lagen hohere

Haufigkeiten als erwartet bei fortgeschrittenen Erkrankungen und geringere Héufigkeiten als

erwartet bei geringen Krankheitsstadien vor. Die Haufigkeitsverteilung weist also die entspre-

chenden Richtungen gegeniiber der erwarteten Gleichverteilung auf.
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Fragestellung 4.9: Gibt es einen Unterschied hinsichtlich der Belastung bei Erreichen
bzw. Nicht-Erreichen der Cut-off Werte 2x4 bzw. 3x3 im IPOS?

Die nachstehenden Abbildungen zeigen die Auspragungen der einzelnen IPOS Items bei Pati-
enten, die den Cut-off von 3x3 oder 2x4 erfiillten (Abbildung 13) beziehungsweise nicht erfiill-
ten (Abbildung 14). Das einzige 6fter auch mit hohen Skalenwerten beschriebene Problem bei
Patienten, die den Cut-off nicht erreichten, war die Angst der Familie. Danach folgten die
Symptome/Probleme Angst des Patienten, Schmerzen, Schwiche, leichte bis médfige Depres-
sion, eingeschriankte Mobilitét und Schlifrigkeit. Erfiillten die Patienten den Cut-off, so gaben
sie im Durchschnitt generell hidufiger Probleme an und beschrieben diese in hoheren Belas-
tungswerten als Patienten, die den Cut-off nicht erfiillten. Bei den Féllen mit erfiilltem Cut-off
gab es mehr fehlende Werte — mit Ausnahme von eingeschrankter Mobilitét, Angst (sowohl der
Familie als auch des Patienten) sowie Depression. Zu diesen Items machten die Personen, die
den Cut-off erfiillten, mehrere Angaben. Lediglich zu praktischen Problemen und zu ,,im Frie-

den mit sich selbst sein* fehlten in beiden Gruppen prozentual gesehen gleich hdufig die Werte.

Atemnot, Ubelkeit, Erbrechen, Appetitlosigkeit, Verstopfung und trockener Mund waren in den
Fillen, in denen der Cut-off nicht erreicht wurde, vergleichsweise selten und gering ausgepragt,
traten jedoch in der Gruppe, die den Cut-off erreichte, deutlich hiufiger und in stirkeren Be-
lastungswerten auf. Schmerzen, Schwiche, Angst des Patienten und die Angst der Angehori-
gen, Depression und eingeschrinkte Mobilitdt wurden teilweise in iiber 90 % von den Patienten,
die den Cut-off erreichten, als Probleme genannt und waren zu groflen Teilen stark ausgepragt.
Ebenfalls waren die Patienten in der stirker belasteten Gruppe in mehr Féllen nicht im Frieden
mit sich selbst und gaben dieses Problem auch mit héheren Belastungswerten an. Zudem war
der Austausch mit Angehdrigen vergleichsweise nur eingeschrankt moglich, praktische Prob-
leme waren haufiger schlecht angegangen worden und es bestand verstéirkt das Gefiihl, nicht

geniigend Informationen erhalten zu haben.
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IPOS, Kriterium erfillt bei
Cut-off 3x3 oder 2x4 erfillt
(n=69)
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Abbildung 13: Cut-off erfiillt: IPOS-Werte
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IPOS, Kriterium erfillt bei
Cut-off 3x3 oder 2x4 nicht
erfillt (n = 90)
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Abbildung 14.: Cut-off nicht erfiillt: IPOS-
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5 Diskussion

Die [POS-Studie auf den K-Stationen hatte als Ziel zu testen, ob der IPOS mit entsprechenden
Cut-off Werten dazu geeignet ist, Patienten mit behandlungswiirdigen Palliativbediirfnissen un-
ter dem allgemeinonkologischen Patientenkollektiv zu erkennen und einer entsprechenden spe-
zialisierten Palliativversorgung zufiihren zu kdnnen. Die Studie wurde zuvor in dhnlicher Form
auf den allgemeinonkologischen Stationen G10a, G10b und G22 des Klinikums GroBhadern
durchgefiihrt.

5.1 Inhaltliche Diskussion

Die Gesamtbelastung der stationdren Patienten der Strahlenklinik des Klinikums GrofShadern
wurde erfasst und gleichgerichtete Parameter erkannt. Die Patienten wiesen insgesamt sehr
hohe Belastungswerte auf. Insbesondere Schwéche, Schmerzen, Schléfrigkeit, Angst des Pati-
enten und auch der Angehdrigen und praktische Probleme fiihrten zu gro3en subjektiv wahrge-
nommenen Einschrankungen. Patienten mit malignen Tumorerkrankungen fortgeschrittenen
Krankheitsstadiums, niedrigem Karnofsky-Funktionsstatus und mit ,,Nein, ich wire nicht iiber-
rascht.” als Antwort auf die Surprise-Frage hatten oftmals auch eine hohe Gesamtbelastung im

IPOS angegeben.

5.1.1 Gesamtbelastung

Die Belastungswerte der Patienten waren in dieser Studie vergleichsweise hoch, sowohl laut

IPOS als auch laut Tumorstadium (siche methodische Diskussion).

IPOS

Mithilfe des IPOS wurde in dieser Studie die Gesamtbelastung der Patienten eingeschétzt. Dazu
diente der [IPOS-Gesamtwert, fiir den die Ausprdagung der einzelnen Items fiir jeden Patienten-
fall addiert wurde. Zusitzlich wurde die Auspriagungsstirke der einzelnen Items untersucht.
43,4 % der Félle hatten den zuvor festgelegten Cut-off von mindestens drei Mal der Auspra-
gung 3 =, stark” oder zwei Mal der Ausprigung 4 = ,,extrem stark* im [POS erreicht und wie-
sen damit sehr hohe Belastungswerte auf. Der prozentuale Anteil dieser Fille scheint insgesamt

sehr hoch, was auch der Vergleich mit der Literatur zeigt. Verglichen mit den Krebspatienten
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einer Ubersichtsarbeit von Solano et al. (Solano et al., 2006) bewegt sich die durch Symptome
verursachte Belastung der Population der vorliegenden Studie in der oberen Mitte bis im oberen
Bereich (Solano et al., 2006). Im Vergleich zur Symptomverteilung der Gruppe 1 (Patienten
mit mehr als ein bis zwei Wochen verbleibender Lebenszeit) der Ubersichtsarbeit von Teunis-
sen et al. (Teunissen et al., 2007) liegt die Symptomauspragung der vorliegenden Stichprobe
kongruent mit den Studiendaten bei vielen Symptomen in den 95%-Konfidenzintervallen, au-
Ber in den Bereichen Schwiiche, Ubelkeit, Schlifrigkeit, Angst und Depression, in denen die
Privalenz der vorliegenden Teilnehmerfille teilweise doppelt so ausgeprédgt war (Teunissen et
al., 2007). Die Belastung durch Angst der Familie, spirituelle und praktische Probleme und

mangelnde Informationsvermittlung wurden in den Ubersichtsarbeiten nicht erfasst.

Die mit dem gewihlten Cut-off als potentiell palliativbediirftige Patienten eingestufte Fallzahl
lag mit einem Gesamtanteil von 43,4 % auch deutlich iiber dem einer Studie an der Universi-
tatsklinikum Freiburg (Meffert et al., 2016), bei der lediglich 6,9 % aller Patienten Palliativbe-
diirfnisse hatten (Meffert et al., 2016). Fiir diese Studie wurde allerdings der Palliativbedarf fiir
alle stationdren Patienten der Klinik bei Entlassung oder Versterben eingesetzt, weshalb auch
Patienten ohne schwere und lebensbedrohliche Grunderkrankung eingeschlossen wurden und
anzunehmen ist, dass das Studienkollektiv insgesamt gesilinder war als in der vorliegenden Stu-
die (Meffert et al., 2016). Im Screening von Patienten mit Krebserkrankungen am Comprehen-
sive Cancer Center Mainfranken im Rahmen des BUKA-Projektes (Screening-Instrument:
Edmonton Symptom Assessment Scale, ESAS) lag der Anteil der Patienten mit Interventions-
bedarf bei 40,4 % (Seekatz et al., 2016). Definitionsgemif lag hier jedoch interventionsbediirf-
tige Belastung bei der Angabe mindestens eines Symptoms in starker Ausprigung vor (Seekatz
et al., 2016). Der Cut-off in der vorliegenden Studie war mit mindestens drei ,,stark* oder zwei
»extrem stark™ ausgepriagten Symptomen strenger gewihlt, weshalb die Vermutung besteht,

dass in dieser Studie eine hohere Gesamtbelastung vorlag (Seekatz et al., 2016).

Es besteht generell die Beobachtung, dass Symptompréivalenz bei Erfassung durch Fragebdgen
grundsdtzlich etwas hoher ausfillt (Teunissen et al., 2007). Dieser Effekt konnte in der vorlie-
genden Studie auch bei der Erfassung durch den IPOS in den Ergebnissen zutage getreten sein.
Ein moglicher Erkldrungsansatz ist, dass Patienten sich durch Angabe hoherer Werte in Frage-
bdgen eine Therapiemodifikation durch die behandelnden Arzte erhoffen.

Prévalenzen

Die am stérksten priavalenten Symptome (IPOS Items 2.1 —2.10) waren Schwéche, Schmerzen

und Schlifrigkeit (mit sinkender Pravalenz). Mit einer ,,extem starken Belastung wurden am

76



hiufigsten die (korperlichen) Symptome Schwiche, eingeschriankte Mobilitdt und Schléfrig-
keit, Appetitlosigkeit und Ubelkeit (in absteigender Reihenfolge) angegeben. Betrachtet man
die hdufigsten Angaben mit einer starken Belastung, so sind in absteigender Reihenfolge
Schmerzen, Schwiche und eingeschrinkte Mobilitdt zu nennen. Diese Beobachtung steht im
Einklang mit den Ubersichtsarbeiten von Solano et al. (Solano et al., 2006) und Teunissen et
al. (Teunissen et al., 2007), bei denen Schwéche (nur bei Teunissen erfasst), Schmerzen, Schlaf-
rigkeit, Appetitlosigkeit (nur bei Teunissen erfasst) und Ubelkeit ebenfalls zu den hiufigsten
Symptomen zéhlten. Die starke Privalenz dieser Symptome und Probleme zeigt, dass ein er-
heblicher Anteil der Patienten in diesen Bereichen keine ausreichende Therapie erhélt. Dem
stehen die heutzutage immer besser werdenden Mdglichkeiten der Symptomkontrolle zum Bei-
spiel im Rahmen einer palliativmedizinischen Mitbehandlung beziehungsweise Behandlung
gegeniiber, die scheinbar nicht ausreichend eingesetzt werden. Das am héufigsten angegebene
Problem war ,,fehlende Informationen®, allerdings in geringerer Auspriagung als andere Items.
Patienten hitten in 56 % der Fille gerne mehr Informationen iiber ihre Erkrankung und Be-
handlung erhalten. Fehlende Informationen kdnnen zu Unsicherheit und Unbehagen bei Pati-
enten fithren und in Angsten und psychischen Problemen resultieren. Ahnlich hohe Privalenz
fehlender Informationen ergab die Studie von Roch et al. (Roch et al., 2020), bei der 85 % der
Studienteilnehmer nicht das Gefiihl hatten, ausreichend Informationen zu ihrer Erkrankung
und/oder Behandlung zu erhalten (Roch et al., 2020). Die Studie wurde mit Patienten mit Tu-
morerkrankungen im Kopf-/Halsbereich durchgefiihrt, die bereits palliativmedizinische Mitbe-
treuung erhielten. Mangelnde Informationsvermittlung beziiglich Erkrankung und Therapie
scheint bei derartig hohen Privalenzzahlen ein weit verbreitetes Problem darzustellen. Ver-
starkte Bemiihungen in Arzt-Patientengesprichen, die Moglichkeit auch auBerhalb der gesetz-
ten Arzttermine sachkundige Hilfe und Zweitmeinungen konsultieren zu kdnnen und differen-
ziertere Aufklarungsmoglichkeiten im Internet sowie der Austausch mit anderen Betroffenen

konnten dazu beitragen, die vorherrschende Informationsliicke zu schlieBen.

Bei den Fragen nach psychosozialen Problemen wurde die Angst der Familie gefolgt von der
eigenen Angst des Patienten und praktischen Problemen als am stirksten ausgeprigt angege-
ben. Die Belastung ,,extrem stark* wurde hier vergleichsweise oft angegeben. Traurigkeit und
Depression wurden héufig als ,,stark® eingestuft. Fiir die Forderung des Wohlbefindens der
Patienten und damit ihrer Lebensqualitét scheint es also wichtig zu sein, in diesen Bereichen
mehr Unterstiitzung zu bekommen. Das Problem wird dadurch verschérft, dass der uneinge-

schriankte Austausch mit Angehdrigen, der eventuell psychische und seelische Leiden
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abschwichen konnte, vielen Patienten nicht mdglich ist. In der vorliegenden Studie konnten

sich nur 56 % der Fille uneingeschriankt mit ihren Angehdrigen austauschen.

Nicht alle dieser Probleme konnen durch eine klassische strahlentherapeutisch-onkologische
Therapie ausreichend adressiert werden. Hier konnte vielen Patienten mit einer zusétzlichen

spezialisierten Palliativversorgung geholfen werden.

5.1.2  Hypothesen

Hinsichtlich Patientenalter, Hauptdiagnose und Anzahl der Nebendiagnosen gab es keinen sta-
tistisch signifikanten Unterschied in der Gesamtbelastung im IPOS. Patienten unterschiedlichen
Krankheitsstadiums, Karnofsky-Funktionsstatus® und unterschiedlich beantworteter Surprise-
Frage hingegen zeigten statistisch signifikante Unterschiede in der Gesamtbelastung im IPOS.

Die Diskussion steht in direktem Bezug zu Kapitel 4.3.

Gibt es hinsichtlich des Alters einen Unterschied in der Belastung im IPOS?

Patienten unterschiedlichen Alters wiesen in der vorliegenden Studie keinen statistisch signifi-
kanten Unterschied in der Gesamtbelastung auf. Diese Beobachtung steht im Einklang mit den
Beobachtungen von Given et al. (Given et al., 2008). Die Patienten wurden in zwei Gruppen
mit ,,Alter unter 65* oder ,,Alter 65 Jahre und &lter* eingeteilt. Mit zunehmendem Alter dndert
sich generell die Schmerzwahrnehmung, die zusammen mit dem psychischen Befinden sowie
zunehmenden Beschwerden durch Begleiterkrankungen und deren Folgeschdden Einschrén-
kungen im Alltag bewirken und die Gesamtbelastung beeinflussen kann (Schuler et al., 2004).
Insgesamt scheinen diese Effekte jedoch so gering, dass sie keinen Einfluss auf die Gesamtbe-

lastung bewirken oder sich gegenseitig autheben.

78



Gibt es beziiglich des Krankheitsstadiums einen Unterschied in der Belastung im IPOS?

Beziiglich der Gesamtbelastung bestanden hingegen statistisch signifikant hohere Belastungs-
werte bei fortgeschrittener Erkrankung im Vergleich zu nicht fortgeschrittener Tumorerkran-
kung. Der Zusammenhang war mittelstark bis stark. Es erscheint logisch, dass bei fortgeschrit-
tener Erkrankung die korperlichen, psychischen, sozialen und spirituell-existentiellen Symp-

tome in der Summe hoher ausfallen als bei beginnenden Tumorerkrankungen.

Das Krankheitsstadium eignet sich jedoch trotz des eindeutigen Ergebnisses der statistischen
Testung nicht ausreichend zum Screening von Palliativbedarf. Insbesondere nach frithzeitigem
Palliativbedarf sollte damit nicht untersucht werden, da nach der WHO-Definition von Pallia-
tivmedizin (sieche Kapitel 1.1) und auch in der Umsetzung der S3-Leitlinie zur Behandlung
nicht kurativer Tumorerkrankungen die Patienten unabhéngig von ihrer genauen Diagnose und
dem Krankheitsstadium symptom- und bediirfnisgeleitet Palliativmedizin erhalten sollten (Pra-
long, 2020). Zusétzlich muss die Einteilung in geringes und fortgeschrittenes Erkrankungssta-
dium kritisch hinterfragt werden, da keine einheitliche Einteilungsmetrik geldufig ist (siche

methodische Diskussion).

Ist die Symptombelastung im IPOS bei Patienten mit unterschiedlichem Funktionsstatus unter-
schiedlich stark ausgeprdgt?

Patienten mit hohem Karnofsky-Index zeigten eine deutlich niedrigere Symptomlast als Pati-
enten mit niedrigerem Karnofsky-Funktionsstatus. Dieser Unterschied war statistisch signifi-
kant. Die kumulierten subjektiven kdrperlichen und seelischen Beschwerden scheinen also mit
zunehmenden kdorperlichen Einschrankungen, die oftmals mit fortgeschrittener Tumorerkran-
kung einhergehen und sich im Karnofsky-Funktionsstatus widerspiegeln, zuzunehmen. Da die
palliativmedizinische Versorgung bediirfnisorientiert eingesetzt werden soll und bei Patienten
mit Karnofsky-Werten von 70 % und niedriger von einer hoheren Belastung auszugehen ist,
empfiehlt es sich, den Karnofsky-Funktionsstatus als Screening-Kriterium fiir (friihzeitigen)
Palliativbedarf mit einzubeziehen. Als alleiniges Screening-Werkzeug ist der Karnofsky-Funk-

tionsstatus jedoch nicht geeignet, da er nicht alle Dimensionen der Palliativmedizin erfasst.
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Weisen Patienten mit unterschiedlichen Hauptdiagnosen unterschiedliche Belastungswerte im
IPOS auf?

Die Hauptdiagnose von Krebspatienten eignet sich nicht zur Einschitzung von frithem Pallia-
tivbedarf. In der Auspriagung der Symptomlast bei unterschiedlichen Hauptdiagnosen ergaben
sich in der Datenerhebung keine statistisch signifikanten Unterschiede. Es waren lediglich
leichte Tendenzen zu unterschiedlichen Belastungsauspriagungen der einzelnen Krankheits-
gruppen zu erkennen. Patienten mit Tumoren der Verdauungsorgane (n = 18) sowie mit Kno-
chenkrebs (n = 11) zeigten vergleichsweise unterdurchschnittlich hohe Gesamtbelastungswerte.
Patienten mit im ZNS lokalisierten Tumoren gaben dagegen deutlich hohere Belastungswerte
an als der Durchschnitt. Die Verteilung der Hauptdiagnose ist der Verteilung der Hauptdiagno-
sen in der Vergleichsgruppe 1 (25.074 Patienten, die noch nicht in den letzten ein bis zwei
Wochen vor dem Tod sind) der Ubersichtsarbeit von Teunissen et al. sehr dhnlich (Teunissen
etal., 2007). Lediglich Knochenkrebs, der die Haupterkrankung von gut 10 % der ermittelbaren
Studienteilnehmer ausmacht, wird von Teunissen nicht als eigene Entitdt aufgefiihrt (Teunissen
et al., 2007). Die Studienpopulation der Screening-Studie von Seekatz et al. (Seekatz et al.,
2016) umfasste einen nur geringfiigig héheren prozentualen Anteil an Patienten mit Lungen-
krebs und ZNS-Tumoren als in der vorliegenden Studie, wéihrend gastrointestinale Patienten
etwa zehn Prozentpunkte mehr ausmachten als im IPOS-Screening und etwa ein Viertel der
Studienpopulation Hautkrebs hatte. Diese Tumorentitdt stellt bei in der vorliegenden Studie
keinen nennenswerten Anteil. Auch bei Seekatz et al. wiesen die neuroonkologischen Patienten
iiberdurchschnittlich hohe Belastungen auf, vor allem in den Items Angstgefiihle, Allgemein-
befinden und Depression (Seekatz et al., 2016). Hier waren jedoch auch die Patienten mit Lun-
generkrankung deutlich iiberdurchschnittlich belastet, vor allem Erschopfungsgefiihl, Appetit-
losigkeit und Dyspnoe waren bei ihnen deutlich hdufiger stark ausgeprigte Probleme (Seekatz
et al., 2016). ZNS- und Lungentumoren kdnnen, auch verglichen mit anderen Tumorentitéten,
sehr starke Auswirkungen auf die korperliche Funktionsfahigkeit haben und zu Angst und kor-
perlichen Einschrinkungen mit Fatigue und reduziertem Allgemeinbefinden fiihren (Kathiresan
et al., 2010) (Pelletier et al., 2002) (Ellis, 2012). Zusitzlich sind sie mit groBen Angsten durch
die Bedrohlichkeit vitaler Funktionen sowie dem in der Bevolkerung als gefdhrlich wahrge-
nommenen Krankheitsverlauf verbunden. Dass der subjektive Leidensdruck bei den verschie-
denen Grunderkrankungen dennoch lediglich Tendenzen und keine statistisch signifikanten
Unterschiede aufwies, spricht dafiir, dass vielen Patienten generell anstatt mit einer rein diag-
nosegeleiteten Behandlung gut mit einem zusétzlichen symptomgeleiteten Ansatz, wie die Pal-

liativmedizin ihn verfolgt, geholfen werden konnte.
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Gibt es einen Unterschied in der Bediirfnislast im IPOS bei Patienten mit unterschiedlich vielen
Nebendiagnosen?

Es lag ebenfalls kein statistisch signifikanter Unterschied der Bediirfnislast bei unterschiedli-
cher Anzahl der Nebendiagnosen vor. Dennoch war folgender Trend zu erkennen: Mit der An-
zahl der Nebendiagnosen schien der [POS-Gesamtwert zu steigen. Ein Grund dafiir kdnnte sein,
dass manche Nebendiagnosen ebenfalls zu korperlichen Einschrinkungen fiihren und Angste
und Sorgen verursachen, die das Befinden der Patienten beeinflussen und damit indirekt in die
Werte der [IPOS-Items Eingang gefunden haben. Barnett et al. fanden heraus, dass bei Patienten
mit zunehmender Anzahl an Nebendiagnosen die geistige Gesundheit (,,mental* health) nach-
liel und umgekehrt (Barnett et al., 2012). Da Nebendiagnosen zusitzlich zur Hauptdiagnose
oftmals mit eigenen Einschrinkungen einhergehen, erscheint es logisch, dass sich eine hohe
Anzahl an Nebendiagnosen auch negativ auf die Psyche auswirken kann. Fiir spezifischere Un-
tersuchungen nach dem Einfluss unterschiedlicher Nebendiagnosen-Kombinationen sind sehr
groBe Datenmengen nétig, die fiir die vorliegende Studie rekrutierte Stichprobe war dafiir mit

n = 159 nicht ausreichend.

Haben Patienten, fiir die die Surprise-Frage mit ,ja’ beantwortet wurde, eine anders ausge-
prdgte Bediirfnislast als Patienten, fiir die die Surprise-Frage mit ,nein’ beantwortet wurde?

Es bestand ein signifikanter Unterschied im [POS-Summenwert von Patienten, fiir die die Sur-
prise-Frage mit ,,ja* oder ,,nein“ beantwortet wurde. In der radioonkologischen Stichprobe lau-
tete die Antwort fiir 52,5 % der Patienten ,,ja, ich wire {iberrascht®. Die behandelnden Arzte
wiren also bei knapp der Hélfte der Patienten nicht {iber ein Versterben im Laufe der kommen-
den zwolf Monate iiberrascht gewesen. In der Studienpopulation von Moss et al. war dieser
Anteil weitaus geringer, die Surprise-Frage wurde fiir 16 % mit ,,Nein, ein Versterben des Pa-
tienten innerhalb des nidchsten Jahres wiirde mich nicht {iberraschen‘ beantwortet (Moss et al.,
2010). Die Studienpopulation umfasste Patienten mit Tumoren in den Bereichen Brust, Lunge
und Darm und wurde an einem Tumorzentrum der Virginia University rekrutiert (Moss et al.,
2010). Die bei uns tendenziell hoher belastete Tumorentitidt der ZNS-Tumoren war hier dem-
nach nicht enthalten, was zu einem Anteil die Differenz der Antworten auf die Surprise-Frage
erklidren konnte. Die ,,Nein“- Gruppe (16 % der Stichprobe) hatte in der Studie von Moss et al.
eine siebenmal hohere Wahrscheinlichkeit, im darauffolgenden Jahr zu versterben als die ,,Ja“-
Gruppe (84 % der Stichprobe) (Moss et al., 2010). Die Surprise-Frage spiegelt also nicht
zwangsliufig die Hohe der Gesamtbelastung wider, kann aber als Indikator funktionieren. Es
kann durchaus sinnvoll sein, die Surprise-Frage als Ergéinzung in das Screening nach Palliativ-

bedarf einzubinden. Damit kann man in Teilen auch die subjektiv durch den Arzt
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wahrgenommene Gesamtbelastung des Patienten erfassen. In ihrer urspriinglichen Idee soll der
Arzt in der Surprise-Frage seine Einschitzung zur ein-Jahres-Uberlebenswahrscheinlichkeit
des Patienten geben. Die Beantwortung sollte nicht auf Basis medizinischer Fakten wie Tu-
morstadium oder statistischen Prognosen aus Forschungsarbeiten zur Tumorentitét erfolgen,
sondern vielmehr aus dem Bauchgefiihl des Arztes heraus erfolgen. Dieses Bauchgefiihl ent-
steht unter anderem aus dem Gesamteindruck vom Patienten und Erfahrungen des Arztes mit
dhnlichen Féllen in der Vergangenheit. Deshalb sind die diagnostischen Parameter besser bei
erfahreneren Arzten (Downar et al., 2017). Da die Stationsirzte in vielen Bereichen Assistenz-
arzte sind, muss der Einsatz der Surprise-Frage gut iiberdacht und bei Anwendung zu Beginn

eines Screenings zum Beispiel im Rahmen einer Schulung erklért werden.

Gibt es einen Unterschied hinsichtlich der Beantwortung der Surprise-Frage je nachdem, ob
der vorldufige Schwellenwert im IPOS erreicht wurde?

Es konnte ein deutlicher Zusammenhang zwischen der Antwort auf die Surprise-Frage und dem
Erreichen des Cut-offs von 3x3 oder 2x4 erkannt werden. Dies macht Sinn, da Arzte, die die
Surprise-Frage mit ,,Nein, ich wére nicht iiberrascht, wenn der Patient innerhalb des nichsten
Jahres stirbt.” beantworten, dies meist aufgrund wahrnehmbarer Griinde, wie beispielsweise
dem Gesamtzustand des Patienten, entscheiden. Ein schlechterer Gesamtzustand entsteht aus
verschiedenen Griinden, unter anderem aufgrund von Schmerzen, Schwiche, Miidigkeit, Ubel-
keit, erschwerter Nahrungsaufnahme, Sorgen und Angsten sowie eingeschrinkter Mobilitit.
Die Patienten mit gering geschétzter verbleibender Lebenszeit sind daher meist auch im IPOS

hoher belastet.

Dass je nach Antwort auf die Surprise-Frage ein Unterschied in der Bediirfnislast von Patienten
besteht, weist darauf hin, dass der Cut-off von 3x3 oder 2x4 zum Erkennen von hohen Belas-
tungswerten zumindest vorlaufig verwendet werden kann. Die diagnostische Validitdt des Cut-

offs muss in weiteren Forschungsarbeiten validiert werden.

Gibt es einen Unterschied in der Antwort auf die Surprise-Frage bei Patienten unterschiedli-
chen Krankheitsstadiums?

Es zeigte sich ebenfalls ein statistisch signifikanter Unterschied in der Antwort auf die Surprise-
Frage bei Patienten mit frithem und fortgeschrittenem Krankheitsstadium. Dies erscheint lo-
gisch, da man davon ausgeht, dass Patienten im fortgeschrittenen Krankheitsstadium durch-
schnittlich einen subjektiv wahrnehmbar schlechteren Allgemeinzustand haben als Patienten

mit geringem Erkrankungsstadium. Dies ist auf das vermehrte und stirkere Auftreten
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korperlicher Symptome, psychischer Belastung, Angst und Sorgen — auch Angst und Sorgen
der Angehorigen — zuriickzufiihren. Hier muss allerdings auch beachtet werden, dass die Sur-
prise-Frage ein fehleranfilliges Werkzeug ist und von Arzten teilweise diagnosegeleitet beant-
wortet wird, obwohl sie korrekt beantwortet nur den subjektiven Eindruck und das ,,Bauchge-
fiihl* des behandelnden Arztes erfassen sollte und die Diagnose und Prognose nicht in die Be-
antwortung einflieBen sollte (sieche methodische Diskussion: Diskussion der Surprise-Frage).
Auch wird in der Surprise-Frage mehr die Moglichkeit des Versterbens innerhalb des nichsten
Jahres abgefragt als eine hohe Wahrscheinlichkeit, dass diese Mdglichkeit eintritt (Downar et
al., 2017). Bei Patienten mit fortgeschrittenem Krankheitsstadium ist aus klinischer Sicht ein
Versterben innerhalb des Folgejahres haufig nicht auszuschlieen, wenn auch nicht unbedingt
wahrscheinlich. Die Antwort auf die Surprise-Frage wiirde in diesen Féllen dann ,,Nein, ich
wire nicht iiberrascht.” lauten. Dieser Effekt konnte auch zur statistischen Signifikanz des Un-
terschiedes in der Surprise-Frage bei Patienten unterschiedlichen Krankheitsstadiums gefiihrt

haben.

Gibt es einen Unterschied hinsichtlich der Belastung bei Erreichen bzw. Nicht-Erreichen der
Cut-off Werte 2x4 bzw. 3x3 im IPOS?

Patienten, die den Cut-off von 3x3 oder 2x4 im IPOS erreicht hatten, hatten eine hohere Aus-
pragung der meisten Einzelitems des IPOS als Patienten, die den Cut-off nicht erreicht hatten.
Aus der graphischen Darstellung ist eine stirkere Auspragung aller [POS-Items bei Patienten,
die den Cut-off erreicht haben, ersichtlich (siche Abb. 13 und Abb. 14). Das weist darauf hin,
dass Patienten, die den Cut-off erreicht haben, nicht nur isoliert auf einige wenige Symptome
und psychische Bereiche, sondern gesamtheitlich hohere Belastungswerte aufwiesen. Daraus
ergibt sich die logische Schlussfolgerung, dass Patienten, die den Cut-off erreicht haben, hoher

belastet sind, zumal sich die Gesamtbelastung aus der Summe der Einzelitems ergibt.

In Abbildung 14 wird auch deutlich, dass bei denjenigen Patienten, die den Cut-off nicht erfiillt
hatten, weniger Werte im Fragebogen fehlten als bei den Patienten, die den Cut-off erfiillt hat-
ten (Abbildung 13). Mit Ausnahme von eingeschriankter Mobilitit, Angst der Familie und des
Patienten sowie Depression — zu diesen Items machten die Personen, die den Cut-off erfiillten,
mehrere Angaben — gab es bei den Fillen mit erfiilltem Cut-off mehr fehlende Werte. Lediglich
zu praktischen Problemen und zu ,,im Frieden mit sich selbst sein“ fehlten in beiden Gruppen
prozentual gesehen gleich hdufig Werte. Die vermehrten Angaben in den Bereichen einge-
schrankte Mobilitit, Angst der Familie und des Patienten und Depression konnten der Tatsache

entspringen, dass diese Probleme bei stark belasteten Patienten sehr prisent sind. Andererseits
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wird bei dieser Studie von einem Bias in Richtung einer weniger belasteten Stichprobe ausge-
gangen, da Patienten, denen es sehr schlecht geht, oftmals nicht dazu in der Lage sind, die
Fragebogen sowohl ohne als auch mit Hilfe auszufiillen. Einige Patienten hatten die Teilnahme
auch mit der Begriindung ,,zu belastet” (siche Abbildung 1) abgelehnt. Dass zudem die Patien-
ten mit hoheren Belastungswerten weniger Angaben machten, stellt insofern ein Problem dar,
dass dadurch die Erkennung von Patienten, die von Palliativmedizin profitieren kdnnten, er-
schwert sein kdnnte. Fiir ein Screening bedeutet das eine erh6hte Anzahl falsch negativer Fille.
Weniger Patienten, die von palliativmedizinischer Mitbetreuung profitieren wiirden, konnten
erkannt werden. Eine Moglichkeit diesen Fehler zu minimieren wére die Wahl eines niedrige-
ren Cut-offs. Die statistischen Screening-Kenngrofen des niedrigeren Cut-offs miissten in wei-

teren Studien validiert werden.

5.1.3 Zusammenfassung

Die vorliegenden Daten zeigen, dass die stationdren Krebspatienten wihrend ihres strahlenthe-
rapeutischen Aufenthaltes korperlich, psychisch und spirituell stark belastet waren und bei
praktischen Tétigkeiten im Alltag Probleme hatten. Diese Einschriankungen konnten im Rah-
men ihrer Krebstherapie nicht ausreichend adressiert werden, palliativmedizinische Mitbetreu-
ung konnte in einigen Fillen sehr hilfreich sein. Der IPOS scheint die Probleme der Patienten
sehr umfassend abzufragen. Alter, Art der Hauptdiagnose, Anzahl der Nebendiagnosen eignen
sich nicht zum Abschitzen der Gesamtbelastung. Niedriger Karnofsky-Funktionsstatus, fortge-
schrittenes Krankheitsstadium und positive Surprise-Frage konnen mit hohen Gesamtbelastun-
gen einhergehen, diese Patienten sollten besonders aufmerksam auf eventuell bestehende Pal-
liativbediirfnisse untersucht werden. Da sowohl das Erreichen des Cut-offs als auch die
Schweregradeinteilung in einem starken Zusammenhang mit der Beantwortung der Surprise-
Frage stehen, bleibt zu {iberlegen, ob alle drei Parameter fiir eine addquate Zuweisung an die

Palliativmedizin erhoben werden missen.

5.2 Methodische Diskussion

Aufgrund des Studiendesigns sind die Erkenntnisse nicht uneingeschrankt verallgemeinerbar.
Zudem konnte die Studie im klinischen Alltag nicht durchgehend entsprechend des geplanten
Vorgehens durchgefiihrt und alle Daten damit fehlerfrei erhoben werden. Die statistischen
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Testungen haben in dieser Studie lediglich explorativen Charakter, da nicht alle Testvorausset-

zungen erfiillt werden konnten.

5.2.1 Starken

Patientenberichtete Daten

Die vorliegende Studie hat Pilotcharakter, da sie die Einschitzung der Belastungswerte und des
Bedarfs nach Palliativmedizin mit patientenberichteten Angaben (PROMs) vornimmt. Dies ist
im Sinne der Bestrebungen zum frithen Einsatz der Palliativmedizin, der WHO-Definition

(WHO Definition of Palliative Care, 2019) und der S3-Leitlinie (Pralong, 2020).

Stark belastetes Patientenkollektiv

Im vorliegenden Screening zeigten sich extrem hohe Belastungswerte unter onkologischen Pa-
tienten, die nicht palliativmedizinisch mitbetreut wurden und teilweise noch frith im Erkran-
kungsverlauf waren. Dies zeigt, dass solches Screening unter onkologischen Patienten durchaus

sinnvoll ist und generell in der Versorgung onkologischer Patienten etabliert werden sollte.

Konsekutivstichprobe

Bei den fiir die vorliegende Studie erhobenen Daten handelt es sich um eine Konsekutivstich-
probe. Die Patienten wurden prospektiv rekrutiert, was gegeniiber einer Gelegenheitsstichprobe
aus Aktenstudium gewisse methodische Vorteile bietet. So ergab sich hochstwahrscheinlich
eine reprisentativere Stichprobe, die der Gesamtpopulation nédher war. Dadurch ist eine bessere

externe Validitit zu erwarten.

5.2.2 Diskussion ausgewéhlter Instrumente und Einteilungen

Diskussion der Surprise-Frage

Generell muss die Frage diskutiert werden, ob die Surprise-Frage als gutes Screening-Werk-
zeug verwendet werden kann und ob sie fiir das Erkennen von Palliativbediirfnissen geeignet
ist. Bei der Verwendung der Surprise-Frage als alleiniges Screening-Werkzeug sind die nicht
idealen Screening-Parameter zu beachten (siehe 3.5.3 Methoden). Sowohl Sensitivitit als auch
Spezifitit der Surprise-Frage (Downar et al., 2017) erlauben nur eine grobe Einschétzung der
Uberlebenswahrscheinlichkeit der Patienten. Dennoch ist die Surprise-Frage als eines von
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mehreren Kriterien hilfreich, um den Palliativstatus einzuschitzen. Gomez-Batiste et al. kom-
binierten die Surprise-Frage mit weiteren klinischen Kenngrdfen in Form des ,,Necesidades
Paliativas® Fragebogens (NECPAL) und untersuchten die Vorhersagekraft fiir 12- und 24-Mo-
nate-Sterblichkeit bei Patienten mit chronischen Erkrankungen (Gémez-Batiste et al., 2017).
Die Studie ergab gute Sensitivitdt und gute negativ pradiktive Werte bei geringer Spezifitit und
schwachen positiv pradiktiven Werten (Gomez-Batiste et al., 2017). Die Verbindung der Sur-
prise-Frage mit dem Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT) wurde ebenfalls
zur Abschitzung der Sterbewahrscheinlichkeit untersucht, von den Autoren der entsprechenden
Studie jedoch zumindest im allgemeinmedizinischen Bereich aufgrund der niedrigen Sterbe-
pravalenz und dem damit verbundenen stark erhohten Risiko fiir falsch positive Ergebnisse
nicht empfohlen (G. K. Mitchell et al., 2018). Es kann keine Empfehlung zum alleinigen Scree-
ning nach Palliativbediirfnissen mit der Surprise-Frage ausgesprochen werden. Sie kann den-

noch eine sehr hilfreiche Ergdnzung zu weiteren Messinstrumenten sein.

Bei der Beantwortung der Surprise-Frage konnte im vorliegenden Screening auf den strahlen-
therapeutischen Stationen ebenfalls ein Bias die Ergebnisse beeinflussen. Die Surprise-Frage
wurde vor allem zu Beginn von stationsérztlicher Seite ungern beantwortet und die Antwort
oftmals aus den Diagnosen des Patienten abgeleitet. Die eigentliche Idee, das ,,Bauchgefiihl*
des Arztes abzufragen, konnte nicht durchgehend erreicht werden. Auch wurde die Surprise-
Frage ausschlielich von Assistenzérzten und jungen Fachirzten beantwortet. Dabei funktio-
niert die Surprise-Frage besser bei Arzten mit langjihriger Berufserfahrung (Downar et al.,
2017). Dies veranschaulicht die Problematik der Verwendung der Surprise-Frage als allgemei-
nes Screening-Instrument auf Palliativbedarf bei allgemeinonkologischen Patienten. Hierbei ist
insbesondere die Konstruktvaliditdt des Instruments hinsichtlich des Ziels, mittels der Surprise-
Frage solche Patienten erkennen zu kdnnen, die von einer Palliativversorgung profitieren konn-
ten, eingeschrinkt. Es ist deshalb anzunehmen, dass zu viele Patienten mit Palliativbedarf mit-
tels der Surprise-Frage nicht erkannt wurden und deshalb eine hohe Rate an falsch negativ ge-
screenten Patienten vorliegt. Es ist davon auszugehen, dass in der vorliegenden Studie damit

eine Unterschidtzung des Anteils der Palliativpatienten vorliegt.

Einteilung des Schweregrades

Aus den Akten wurde eingeschétzt, ob die Tumorerkrankung ,,gering* oder ,,fortgeschritten*
war. 60 % der Patienten wurde ein fortgeschrittenes Tumorstadium zugeschrieben. Das sind
16,6 % mehr als den Cut-off erreicht haben. Dass diese Parameter so deutlich unterschiedlich

ausfielen, konnte unter anderem daran liegen, dass die Einteilung aus den Angaben der Akte —
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vorrangig aus dem Tumorstadium, meist der TNM-Klassifikation, sowie aus Informationen aus
Arztbriefen — vorgenommen wurde. Es handelte sich dabei allerdings nicht um ein vor Studien-
beginn festgelegtes Einteilungssystem und, wenn vorhanden, flossen zusdtzlich Angaben und
Eindriicke aus Patientengesprachen mit ein. Die Einteilung wurde von lediglich einer Person,
der Doktorandin, vorgenommen. Es erfolgte keine Validierung durch eine zweite, unabhiangige
Person, weshalb die Reliabilitét eingeschrénkt sein konnte. In der palliativmedizinischen For-
schung ist allgemein keine einheitliche Definition fiir die Differenzierung in geringes und fort-
geschrittenes Krankheitsstadium etabliert, was die Vergleichbarkeit unterschiedlicher For-
schungsarbeiten erschwert (Solano et al., 2006). Generell ist der Einsatz der Schweregradein-
teilung fiir ein Screening in der Routineversorgung gut zu iiberdenken. Sie ist nicht mit einem
eindeutigen Wert in den Patientenakten belegt und kann daher nur schwer automatisiert heraus-
gelesen werden, was die Vergleichbarkeit einschrankt. Dazu ist nicht anzunehmen, dass sich
Belastung linear zum Tumorschweregrad verhilt. Deshalb konnte das Tumorstadium generell

kein guter Indikator fiir die vorliegende Belastung sein.

Wahl des Cut-offs fiir den Karnofsky-Funktionsstatus

Die Einteilung in hohen und niedrigen Karnofsky-Index erfolgte in dieser Studie zwischen Kar-
nofsky-Werten von 80 % oder hoher und 70 % oder niedriger. In der Literatur wurde dieser
Cut-off ebenfalls hiufiger gewéhlt. Bei der Ursprungsskala, dem Karnofsky Performance Sta-
tus, aus dem der AKPS entstand, wird ebenfalls empfohlen, zwischen den Werten 100 %, 90 %
und 80 % (Status A, Fahigkeit zu arbeiten und Alltagsaktivititen auszufiihren) und ,,nicht mehr
fahig, zu arbeiten* (Status B — 70 %, 60 %, 50 %) und ,,nicht fahig, sich selbst zu versorgen*
(Status C — 40 %, 30 %, 20 %, 10 %, 0 %) zu differenzieren (Péus et al., 2013). Abernethy et
al. verwendeten dieselbe Einteilung in Kategorie A, B und C (Abernethy et al., 2005) in ihrer
Vergleichsstudie von KPS, TKPS und AKPS (Abernethy et al., 2005). Fiir den Karnofsky-
Funktionsstatus werden in der Literatur verschiedene Cut-offs zur Dichotomisierung in hohe
und niedrige Werte verwendet (Xu et al., 2019). Hiufig macht ein Cut-off bei einem Karnofsky-
Wert von 50 % oder 60 % Sinn (Barbetta et al., 2019), (Gunawan et al., 2020). Hohere Cut-offs
werden jedoch auch verwendet (Xu et al., 2019), (Carson et al., 2007). Auch in der vorliegenden
Studie wurde ein Cut-off von 0 % bis einschlieBlich 70 % als niedriger Funktionsstatus festge-
legt und 80 %, 90 % und 100 % als hoher Funktionsstatus. So wurde im Wesentlichen zwischen
den Patienten, fiir die ein normales Bestreiten des Alltags moglich war (entsprechend Status
A), unterschieden und denjenigen, die im Alltag eingeschriankt waren und Hilfestellung beno-
tigten (entsprechend Status B und C). Dies stand im Einklang mit dem Bestreben, mogliche

Palliativbediirfnisse frithzeitig im Krankheitsverlauf zu erkennen.
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5.2.3 Einschrinkungen durch das Studiendesign

Eingeschrdinkte Verallgemeinerbarkeit

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie konnen nicht uneingeschrinkt auf alle onkologischen
Patientengruppen iibertragen werden. Es wurden ausschlielich stationdre Patienten in einer
Klinik der tertidren Krankenversorgung in die vorliegende Studie eingeschlossen. Die Patienten
waren zum Zeitpunkt der Datenerhebung primér in strahlentherapeutischer Behandlung. Es ist
anzunehmen, dass Patienten im stationdren Bereich hoher belastet sind als im ambulanten Be-
reich, da in der Medizin generell eine ambulante Versorgung bevorzugt und der stationdre Auf-
enthalt nur erwogen wird, wenn die ambulante Therapie nicht oder erschwert durchfiihrbar ist.
Zusitzlich werden in den Universititen generell komplexere Erkrankungsfille behandelt, fiir
deren Therapie Forschungsnihe und eine gut ausgebaute medizinische Infrastruktur wichtig
sind (LMU Klinikum, 2021). Dadurch kénnte in dieser Studie durchschnittlich ein héherer Be-
lastungswert vorliegen als es bei Querschnittsstudien mit breiterem Rekrutierungsspektrum der
Fall wire. Haupterkrankungen der Kohorte waren fast ausschlielich Tumore in den Bereichen
Verdauungsorgane, Mamma/Urogenitaltrakt/Prostata, Lunge, Knochenkrebs und ZNS, viele

davon in weiter fortgeschrittenen Krankheitsstadien.

In einer vergleichbaren Screening-Studie von Seekatz et al. (Seekatz et al., 2016) wurden le-
diglich Patienten mit primiren oder neu aufgetretenen Metastasen oder Rezidiven bei Haut-,
Darm-, Lungen- sowie neurologischen Tumoren rekrutiert (Seekatz et al., 2016). Im Vergleich
zu der vorliegenden Studie wurden dort also ausschlieBlich Patienten mit fortgeschrittenem
Krankheitsstadium eingeschlossen. Dadurch wire eine tendenziell héhere Gesamtbelastung zu
erwarten. Sehlen et al. (Sehlen et al., 2003) schlossen bei einer Studie zur Entwicklung eines
Lebensqualitét-Fragebogens strahlentherapeutische Tumorpatienten ein, von denen circa 69 %
stationdr und 31 % ambulant behandelt wurden. Die Hauptdiagnosen der Patienten waren Tu-
more in den Bereichen Verdauungstrakt (n = 21), Mamma/Urogenitaltrakt (n = 27), Bronchien
(n = 4), Kopt/Hals/Gehirn (n = 27) und Lymphome (n = 18) (Sehlen et al., 2003). Die Krank-
heitsverteilung war der gegebenen Stichprobe sehr dhnlich —abgesehen von deutlich weniger
Lungentumoren, keinen Vertretern der Entitdt Knochenkrebs und der zusétzlichen Erfassung
von Lymphom-Patienten. Ein Teil der Unterschiede l4sst sich dadurch erkléren, dass die ver-
schiedenen Strahlentherapiezentren teilweise mehr Erfahrung mit der Behandlung bestimmter
Tumorentitdten haben und die Patienten dementsprechend zustromen. Zusitzlich muss fiir eine
moglichst realistische Erfassung der in einem Zentrum behandelten Erkrankungsverteilung ein

groler Zeitraum zur Datenerfassung gewidhlt werden, um zufillige zeitliche
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Verteilungsunterschiede auszugleichen. Der Erhebungszeitraum bei Sehlen et al. betrug wie in
der vorliegenden Studie jedoch nur etwa vier Monate (Sehlen et al., 2003). Auch in der Studie
von Sehlen et al. fiel auf, dass die Patienten sich stark belastet fithlten. Auch hier waren Prob-
leme psychosozialer Art, fehlende Informationen sowie therapieassoziierte Angst und vermin-
derte Belastbarkeit pravalente Einschrinkungen der Patienten (Sehlen et al., 2003). Die von
vielen Patienten als bedrohlich wahrgenommene Strahlentherapie und deren Nebenwirkungen
scheinen zur hohen Gesamtbelastung von Strahlentherapiepatienten beizutragen. Die Belastun-
gen durch die Therapie sind sowohl korperlicher als auch psychischer Art und fithren unter
anderem zu Schwiche und praktischen Problemen. Die Effekte verstérken sich wechselseitig.
Bekommen die Patienten keine ausreichende Unterstiitzung durch das behandelnde medizini-
sche Fachpersonal und durch Angehorige und ist die Belastung zu hoch, kann eine Mitbetreu-

ung durch die Palliativmedizin sehr sinnvoll sein.

Stichprobenbias

Es ist zu vermuten, dass mehr Patienten an der IPOS-Studie teilgenommen haben, die korper-
lich, geistig oder psychisch in besserer Verfassung waren und fiir die ein Ausfiillen nicht zu
anstrengend war. Deshalb ist von einem Stichprobenbias auszugehen. Die tatséchliche Symp-
tomlast der radioonkologischen Patienten kdnnte daher hoher sein, als es aus den Studienergeb-
nissen hervorgeht. Das Problem des Stichprobenfehlers wird dadurch verscharft, dass von der
Ethikkommission zusétzlich ein Opt-in-Ansatz in der Rekrutierung gefordert wurde. Anders als
bei einem routineméfBigem Screening-Prozess konnte das Screening also nicht bei allen Patien-
ten, die auf die Stationen eingewiesen wurden, durchgefiihrt wurden. Das Ablaufdiagramm in
Abb. 1 veranschaulicht, dass knapp die Hélfte der Patienten an der Studie teilgenommen haben.
Dieser Stichprobenfehler schriinkt die Ubertragbarkeit und damit die externe Validitit der Er-
gebnisse auf die Gesamtpopulation ein. Es ist dariiber hinaus wahrscheinlich, dass eine Verzer-

rung hin zu Patienten mit besserem Funktionsstatus und geringerer Symptomlast vorliegt.

5.2.4 Einschrinkungen bei der klinischen Umsetzung

Schwierigkeiten bei der klinischen Umsetzung zeigten sich bei der Rekrutierung der Patienten
und spiegeln sich auch in der Riicklaufquote wider, die geringer als erhofft ausfiel. Insgesamt
konnte eine geringere Stichprobengrofe als erwartet in die Studie eingeschlossen werden. Die
Stichprobenlénge war jedoch weit ausreichend fiir die statistische Auswertung. Als weitere Ein-

schrainkung wurden auch bei hohen Belastungswerten keine KLAUs fiir spezialisierte
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Palliativmedizin zur Mitbehandlung gestellt, sodass der Cut-off von drei Mal ,,3 = stark* oder

zwel Mal ,,4 = extrem stark® in dieser Studie nicht validiert werden konnte.

Probleme bei der Rekrutierung

Zur Rekrutierung der Stichprobe sollten alle volljédhrigen Patienten mit malignen Tumorerkran-
kungen, die im Studienzeitraum auf den Stationen K21 und K22 stationir aufgenommen wor-
den waren, bei Aufnahme durch das Pflegepersonal auf die Studie aufmerksam gemacht werden
und einen Fragebogen erhalten. Wurde dieser Fragebogen bis zum néichsten Tag nicht ausge-
fiillt abgegeben, wurden die Patienten nochmals durch die Doktorandin auf die Studie aufmerk-
sam gemacht und es wurde Hilfe beim Ausfiillen der Fragebdgen angeboten. Durch die Hilfe
beim Ausfiillen konnten Verzerrungseffekte entstanden sein. Ohne die Mdglichkeit der Unter-
stiitzung beim Ausfiillen hétten allerdings viele Patienten mit hoherer korperlicher oder psychi-
scher Belastung sowie dltere Patienten nicht eingeschlossen werden konnen, wodurch der Stich-
probenbias noch groBer ausgefallen wire. Obwohl versucht wurde, die Studie mdglichst nahtlos
in den Stationsablauf einzubinden, wurden die Fragebdgen nicht von allen Mitarbeitern gleich-
ermaflen verteilt. Fiir Verbesserungsvorschlidge der Implementierung zukiinftiger Screening-
Projekte siehe 5.2.3 5.3.2. Die Rekrutierung der Stichprobe wurde dadurch erschwert, dass die
Patienten oftmals nicht entsprechend des Studiendesigns bei stationdrer Aufnahme auf die Stu-
die aufmerksam gemacht werden konnten und teilweise oft lange zu konsiliarischen Untersu-
chungen sowie zur Bestrahlung nicht auf Station anzutreffen waren. Die potentielle Teilnahme
verzogerte sich dadurch um einen weiteren Tag, obwohl der Fragebogen idealerweise am Tag
der Aufnahme oder am Tag danach ausgefiillt werden sollte. Auch konnten dadurch nicht alle
Patienten auf die Studie aufmerksam gemacht werden. Der Patientendurchlauf war im Rekru-
tierungszeitraum ebenfalls deutlich geringer als erwartet, weshalb der Rekrutierungszeitraum
letztendlich doppelt so lange war wie geplant. Die Aussagekraft und Représentativitdt der Stich-
probe sollte dadurch jedoch kaum beeinflusst worden sein, da die in den Universitétskliniken

behandelten Tumorerkrankungen keinen saisonalen Schwankungen unterliegen.

Stichprobengrofse und ,, Mehrfachteilnehmer *

Der Rekrutierungszeitraum wurde urspriinglich auf zwei Monate geplant, um eine Stichproben-
grofle von 200 Patienten zu erreichen. Allerdings waren in diesem Zeitraum auf den strahlen-
therapeutischen Stationen aus Personalmangel einige Betten gesperrt. Zusitzlich fiel der Pati-
entendurchlauf auf den Stationen allgemein geringer als urspriinglich angenommen aus. Letzt-
endlich wurden vom 4. Juli 2017 bis 23. Oktober 2017 159 Patientenfille in die Studie einge-

schlossen. Dies kann unter anderem zu einem Fehler zweiter Art gefiihrt haben, wodurch fiir
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die angestrebten Analyseverfahren (wie z.B. die einfaktorielle univariate Varianzanalyse) zu
wenig Teilnehmer in den einzelnen Stufen der unabhéngigen Variablen vorlagen oder durch
eine starkere Ungleichverteilung der Gruppen entweder die Teststirke gesenkt wurde oder Vo-
raussetzungen der Testverfahren (z.B. ein Mindestmal3 an 5 beobachteten Féllen pro Zelle der
Kreuztabelle) nicht gegeben waren. Insofern besitzen die Ergebnisse beziiglich der statistischen
Signifikanz der Tests nur explorativen Charakter. Thre Replizierbarkeit sollte in weiteren Stu-
dien eingeschitzt werden. Dariiber hinaus bezog sich die angestrebte Stichprobengrofie von 200
Patienten auf das Ziel der tibergreifenden Studie, das vorldufig angenommene Schwellenkrite-
rium fiir den IPOS zu validieren. Damit entspricht die Stichprobenplanung eher derjenigen ei-
ner Studie mit einer anderen Hauptfragestellung als derjenigen der vorliegenden Studie. Dies

schriinkt die Ubertragbarkeit der Ergebnisse dieser Studie ein.

Das Problem der geringer als geplant ausfallenden Stichprobengrofle ist dadurch verschérft,
dass Patienten mehrmals an der Studie teilnehmen durften, wenn sie mehrere Male zeitlich ge-
trennt stationdr aufgenommen wurden. Fiir die Einschédtzung der Bediirfnislast liegt damit eine
hohere Stichprobengrofle vor, weil das zugrundeliegende N auf der Basis der Félle berechnet
wurde und nicht auf der Basis von Patienten. Fiir statistische Testverfahren, die die Unabhén-
gigkeit der Beobachtungen als Voraussetzung erfordern, lag aber effektiv nur eine Gesamtstich-
probengrofle von 120 Patienten vor. Fiir statistische Tests ging deshalb von den Patienten, die
mehrmals teilgenommen haben, jeweils nur der im zeitlichen Verlauf erste ausgefiillte Frage-
bogen in die statistischen Berechnungen ein. Dieses Vorgehen bedeutet fiir die statistischen
Testverfahren eine geringere Power (Teststdrke). Zusitzlich ist die externe Validitét einge-
schriankt, weil Ergebnisse dieser Analyse nicht uneingeschrinkt auf die Gesamtpopulation aller
radioonkologischen Patienten zu iibertragen sind. Die Patienten wurden fiir diese Studie am
Universititsklinikum GroBhadern rekrutiert, einem Tertidrversorger mit viel Erfahrung bei
komplizierten Bestrahlungsfillen. Daher werden dort eher Patienten mit schwerwiegenderen

Krankheitsverldufen behandelt als beispielsweise in ambulanten radioonkologischen Praxen.

Riicklaufquote

Die Riicklaufquote in der vorliegenden Screening-Studie auf den strahlentherapeutischen Sta-
tionen belief sich auf etwa 49,2 %. Dieser Wert erscheint niedrig, insbesondere im Vergleich
mit der dhnlichen Studie von Seekatz et al., bei der zudem nur Patienten mit metastasierten
Tumorerkrankungen oder Rezidiven eingeschlossen wurden und die damit generell zu erwar-

tende hohere Gesamtbelastung logischerweise zu niedrigeren Einschlussquoten fiihren konnte.
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Der bei uns durch die Ethikkommission vorgegebene Opt-in-Ansatz hatte vermutlich ebenfalls
Einfluss auf die geringer ausgefallene Teilnehmerquote. Im BUKA-Projekt konnten dennoch
70 % der einzuschlieBenden Patienten gescreent werden (Seekatz et al., 2016). Um diese Ein-
schlussquote zu erreichen, wurde allerdings zusitzlich zur urspriinglichen Tablet-Version des
Fragebogens eine verkiirzte Papierversion fiir die Patienten, die aufgrund von verschiedenen
korperlichen und kognitiven Problemen die Tablet-Version nicht ausfiillen konnten, erstellt
(Seekatz et al., 2016). Die geringste Screening-Quote konnte mit 59,4 % bei den Hautkrebspa-
tienten erreicht werden (Seekatz et al., 2016), die in der vorliegenden Studie keinen Haupter-

krankungsanteil bilden.

Bei der Datenerhebung wurden in der vorliegenden Studie ausschlieflich Fragebdgen in Pa-
pierform ausgegeben, was fiir viele Patienten leichter auszufiillen scheint. Vermutlich sind vor
allem é&ltere Menschen nicht an den Umgang mit Touchscreens gewdhnt, was zusdtzlich mit im
Alter nachlassenden feinmotorischen Fahigkeiten zu geringeren Teilnahmequoten fiithren kann.
Zusitzlich wurde Hilfe beim Ausfiillen der Fragebdgen angeboten. Die dennoch geringere Teil-
nahmequote konnte verschiedene Griinde haben. Viele Patienten beklagten sich {iber den oh-
nehin hohen biirokratischen Aufwand bei stationdrer Aufnahme und lehnten deshalb die mit
dem zusitzlichen Ausfiillen eines weiteren Fragebogens verbundene Teilnahme ab. Hiergegen
konnte langfristig eine einfachere und effizientere Losung der formalen stationdren Aufnahme-
prozesse helfen. Des Weiteren war der Fragebogen mit Einverstandniserkldrung, Distress-Ther-
mometer und [POS sehr umfangreich und fiir die schwer kranken Patienten oft schwer zu tiber-
blicken. Eine vereinfachte Version wurde nicht angeboten. Fiir zukiinftige Screening-Studien
konnte eine verkiirzte Version des Distress-Thermometers und das Bereitstellen einer iiber-
sichtlicheren Fragebogenversion mit hoherer Schriftgrofle zu hoheren Einschlussquoten fiihren.
Zusitzlich ist zu erwarten, dass entsprechend 5.3.2 optimierte Screening-Prozesse zu hoheren

Einschlussquoten fiihren kdnnen.

Keine KLAUs

Entsprechend dem Studiendesign sollten diejenigen Patienten, die den Cut-off im
IPOS erreicht hatten, einen klinischen Auftrag zur Einbindung spezialisierter Palliativversor-
gung in den Therapieablauf erhalten. Dieser Auftrag sollte durch die Stationsirzte erfolgen.
Eine frithe palliativmedizinische Mitbetreuung war bislang auf den strahlentherapeutischen
Stationen nicht iiblich. Ab einem Distress-Wert von mindestens fiinf und einem erreichten Cut-
off wurden keine KLLAUs an die Palliativmedizin gestellt, sondern meist der psychoonkologi-

sche Dienst mit eingebunden. Die Hemmung, Palliativmedizin in die Behandlung stark
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belasteter Patienten einzubinden schien sehr grof3 zu sein. Obwohl vielen Patienten auch mit
der Psychoonkologie geholfen werden kann, ist der Ansatz dieser Disziplin nicht so umfassend
und ganzheitlich wie der der Palliativmedizin, die nicht nur psychische, sondern auch korperli-
che, spirituelle und praktische Probleme adressiert. Da weder die Folgefragebogen noch ein fiir
die Erkennung frither Palliativbediirfnisse validiertes externes, messfehlerfreies Kriterium in
den erhobenen Daten vorlag, konnte der Cut-off von drei Mal ,,3 = stark® oder zwei Mal ,4 =
extrem stark* nicht validiert werden. Daher konnen in dieser Studie nur vorldufige Aussagen
iiber die diagnostische Relevanz des Screenings mittels IPOS gemacht werden. Wichtige Kenn-
werte diagnostischer Validitét wie Sensitivitit und Spezifizitdt konnten aus den Daten nicht

bestimmt werden.

5.2.5 Limitationen der statistischen Auswertung

Die statistische Auswertung dieser Arbeit hat vorwiegend explorativen Charakter. Aufgrund
der Datenbeschaffenheit und der Tatsache, dass keine KLAUs fiir spezialisierte palliativmedi-
zinische Mitbehandlung gestellt wurden, konnte kein Riickschluss auf Kausalititen erfolgen

und der angelegte Cut-off nicht validiert werden.

Nicht alle Testvoraussetzungen erfiillt

Bei der Durchfiihrung statistischer Testungen waren die Voraussetzungen fiir die parametri-
schen Tests nicht immer vollstiandig erfiillt (siche Tabelle 4, Datenanalyse). Deswegen wurden
jeweils zusitzlich die nicht parametrischen Tests durchgefiihrt, fiir die die Testvoraussetzungen
erflillt waren. Ein Abgleich der jeweiligen Ergebnisse zeigte, dass die aus den beiden verschie-
denen Tests gezogenen Riickschliisse gleichgerichtet waren.

Die Homogenitét der Varianzen wurde mit dem Levene-Test iiberpriift und bei fehlender Vari-
anzgleichheit wurden in SPSS entsprechenden Korrekturen durchgefiihrt, sodass die Robustheit

der Tests erhalten werden konnte.

Die Testergebnisse sind teilweise dadurch eingeschréankt interpretierbar, dass wenig Personen
die einzelnen Gruppen besetzten. Beispielsweise wurde ein Mindestmal} an fiinf Patienten pro
Zelle der Kreuztabelle nur knapp erreicht. Allerdings handelt es sich bei dieser Voraussetzung
um die erwarteten Haufigkeiten. Die Beantwortung der Frage, ob es einen Unterschied in der
Antwort auf die Surprise-Frage bei Patienten unterschiedlichen Krankheitsstadiums gibt, kann

daher nur vorldufig mit ,,Ja* beantwortet werden. Der p-Wert wird in diesem Fall nicht als
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robust eingestuft und der Test kdnnte falsch positiv sein. Die Signifikanz des Testergebnisses

sollte in weiteren Studien validiert werden.

Die Daten erlaubten aufgrund des Studiendesigns, der Testwahl und der Hypothesenformulie-
rung keine Testung auf Kausalitidten. Es waren lediglich Testungen auf Unterschiede in der
Symptom- beziehungsweise Belastungsauspragung mdglich. Die statistische Auswertung hat
rein explorativen Charakter und beschreibt das Vorliegen bestimmter Parameter meist im Ver-
gleich mit der im [POS angegebenen Gesamtbelastung. Fiir den Einsatz in der Patientenversor-
gung wire es einfacher gewesen, mit Hilfe von Parametern wie dem Patientenalter, Karnofsky-
Funktionsstatus, der Haupterkrankung, Anzahl der Nebendiagnosen und eventuell der Surprise-
Frage die Gesamtbelastung und die Notwendigkeit von spezialisierter palliativmedizinischer
Mitbehandlung fiir Patienten abschétzen zu konnen. Ebendies wiirde jedoch im Gegensatz zur
WHO-Definition der Palliativmedizin (siehe 1.1) stehen, wonach die Palliativversorgung
symptomgeleitet und mdglichst von patientenberichteten Problemen geleitet eingesetzt werden

sollte.

Robustheit

Vorwiegend aufgrund der fehlenden Folgefragebdgen war es nicht moglich, einen robusten
Cut-off abzuleiten, der im IPOS auf friihzeitigen Palliativbedarf hinweisen konnte.

Meist wurden zusétzlich zu den Tests, bei denen nicht alle Voraussetzungen durch den vorlie-
genden Datensatz erfiillt waren (siche Tabelle 4), robustere Testverfahren durchgefiihrt. Die

Ergebnisse haben dennoch rein explorativen Charakter.

Grofie Konfidenzintervalle bei Punktschdtzern

Bei der statistischen Auswertung der Daten wurden meist Punktschétzer verwendet. Diese sind
jedoch lediglich eine Anndherung an den wahren Parameter. Dieser Aspekt ist besonders wich-
tig, da die Konfidenzintervalle um die Punkschétzer oft groBer ausfielen. Da vorwiegend nach
Tendenzen untersucht wurde, sind die Ergebnisse trotzdem interpretierbar. Die oft kleine Grup-
pengroBe hat zur grofen Streuung beigetragen. Dass die Konfidenzintervalle oftmals groBer
waren, zeigt zusétzlich die Disparitéten in der Belastung der einzelnen Patienten und betont die

Wichtigkeit eines guten Screenings nach palliativmedizinischen Bediirfnissen.

Verzerrung durch Bildung der Summenfunktionen
Fiir die statistische Auswertung wurden fiir die Gesamtbelastung und die Privalenzberechnun-

gen Summen der Ausprigungen der Einzel-Items berechnet. Es ist zu beachten, dass die
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Summenfunktion im verwendeten Statistikprogramm SPSS bei fehlenden Einzelwerten keine
Summenbildung vornimmt, sondern einen fehlenden Wert angibt. Dadurch bilden zwar die er-
rechneten Summenwerte besser die Realitét ab, andererseits gehen die Daten vieler Patienten
verloren. Da die Fragebdgen der stirker belasteten Patienten oft mehr fehlende Werte enthiel-
ten, gingen vor allem diese nicht in die Auswertung ein. Zusétzlich wurden die vorhandenen
Belastungsangaben trotz der fehlenden Werte aufaddiert. Dadurch ergab sich mdglicherweise
eine tendenziell zu niedrige Durchschnittsbelastung, die Stichprobe konnte jedoch in ihrer Ge-

samtheit betrachtet werden.

Fehlende Werte

Um Verzerrungen durch fehlende Werte zu verringern, wurde eine ,,overall mean imputation*
durchgefiihrt, wobei die fehlenden Werte einer Variable durch den Mittelwert der Angaben
aller Patienten, die die jeweilige Angabe gemacht hatten, ersetzt wurde (Donders et al., 2006).
Dabei wird angenommen, dass die fehlenden Werte zufdllig verteilt sind, was in statistischen
Auswertungen gebrauchlich ist, obwohl es die reale Verteilung der fehlenden Werte nicht per-
fekt widerspiegelt (Schafer & Graham, 2002). Diese Vorgehensweise funktioniert weniger pré-
zise als einfache Imputationen oder Complete case-Imputationen (Donders et al., 2006), half in
der vorliegenden Studie jedoch, die Tendenz einer falsch niedrigeren Durchschnittsbelastung
auszugleichen. Da hoher belastete Patienten bei einigen Variablen mehr fehlende Angaben hat-
ten, konnten die imputierten Werte im Mittel immer noch leicht unter dem tatsachlichen Wert
liegen. Der sich daraus ergebende Einfluss auf die Ergebnisse der Hypothesentests ist unklar.
Die statistischen Berechnungen mit den imputierten Werten befinden sich in Anhang F: Daten-
analyse mit imputierten fehlenden Werten. Die Ergebnisse der Tests waren vergleichbar mit

den Tests ohne Imputation der fehlenden Werte.

5.3 Ausblick

Die vorliegende Studie zeigt, dass der IPOS durchaus zum Screening nach frithzeitigen Pallia-
tivbediirfnissen verwendet werden kann. Der optimale Cut-off sowie eventuelle Verbesserung
der pradiktiven Validitdt durch die Kombination mit weiteren Parametern und anderen Werk-
zeugen muss noch weiter untersucht werden. Ebenfalls ist es wichtig, Wege zu finden, wie neue
Screening-Prozesse, insbesondere zu so sensiblen Themen wie der Palliativmedizin, gut in bis-

herige Abldufe eingebunden werden kdnnen.
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5.3.1 Bedeutung fiir Forschung

Der IPOS kann als Werkzeug zum Screening nach Palliativbediirfnissen frithzeitig im Krank-
heitsverlauf verwendet werden. Es sollte Gegenstand weiterer Forschung sein, ob der IPOS
dafiir allein oder in Kombination mit weiteren Werkzeugen am besten funktioniert und wie ein

solches Screening gut in gewohnte Abliufe integriert werden kann.

Implikationen fiir die Forschung

Die vorliegende Studie zum Screening fiir Bedarf fiir palliativmedizinische Betreuung auf ra-
dioonkologischen Stationen eines Universitdtsklinikums hat gezeigt, dass viele Patienten sehr
hohe Belastungswerte aufweisen, die im Rahmen der onkologischen Therapie nicht ausrei-
chend versorgt werden konnen. Der IPOS erkennt multidimensional Belastungen durch die Er-
krankung und deren Therapie und hilft, die Gesamtbelastung abzuschétzen. Er kann in Kombi-
nation beispielsweise mit dem Distress-Thermometer, dem Karnofsky-Funktionsstatus und der
Surprise-Frage kombiniert werden. So erhdlt man zugleich patientenberichtete Informationen
(IPOS, Distress-Thermometer) und Informationen durch medizinisches Fachpersonal (Kar-
nofsky-Funktionsstatus, Surprise-Frage). Der angelegte Cut-off von mindestens drei Mal 3 =
,»stark oder mindestens zwei Mal 4 =, extrem stark® schien gut zum Erkennen von Palliativ-
bedarf zu funktionieren, konnte jedoch nicht validiert werden, da keine KLAUs fiir Palliativ-
medizin gestellt wurden und demnach keine Validierung der Zuweisungen anhand von Folge-
fragebdgen vorgenommen werden konnte. Ein besser geeigneter Cut-off konnte unter oder iiber
der gewidhlten Hypothese liegen. Die iibergreifende Studie, in deren Rahmen die Screening-
Studie auf den radioonkologischen Stationen K21 und K22 des Klinikums GroB3hadern durch-
gefiihrt wurde, gibt Hinweise darauf, dass mindestens ein ,,stark* ausgepriagtes Symptom be-

reits auf frithzeitigen Palliativbedarf hinweisen konnte (Ramsenthaler, 2018).

Wichtige Forschungsgegenstiande sollten zunédchst weitere Studien zum Einsatz des IPOS als
Werkzeug zur Fritherkennung von Palliativbedarf sein. Die Wiederholung der Studie mit gro-
Berer Stichprobenldnge wire sinnvoll. Die pridiktive Validitit des IPOS als Screening-Instru-
ment und die praktische Umsetzbarkeit eines solchen Screenings sollte insbesondere im ambu-
lanten onkologischen Setting sowie in der Notaufnahme und in der Allgemeinmedizin mit ei-
nem generell geringeren Anteil schwer kranker Patienten iiberpriift werden. Ebenso sind wei-
tere Studien zur Validierung des von uns angesetzten Cut-offs und eventuell dessen Anpassung

notwendig. Als weiterer Schritt wire es wichtig herauszufinden, ob der IPOS préziser alleine
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oder in Kombination mit weiteren Parametern wie der Surprise-Frage oder dem Karnofsky-
Funktionsstatus Palliativbedarf erkennen kann und, wenn ja, welche Parameter das sind.

Im Allgemeinen sollten auch Studien zur Anwendung anderer Werkzeuge zum Erkennen friih-
zeitigen Palliativbedarfs in verschiedenen Anwendungsbereichen (stationdr, ambulant, Allge-
meinmedizin, Notaufnahme) und in diesem Rahmen auch die Kombination diverser Screening-

Instrumente durchgefiihrt werden.

Implementierung

In der vorliegenden Studie hat sich gezeigt, dass sich die Implementierung neuer Screening-
Prozesse in die gewohnten Abldufe problematisch gestalten kann. Damit die Ergebnisse der
Screening-Studien nicht durch mangelhafte Screening-Prozesse fehlerbehaftet werden, wiren
weitere Forschungsvorhaben zur erfolgreichen Implementierung neuer Prozesse in die gewohn-
ten Abléufe der Patientenversorgung hilfreich und wichtig. Erkenntnisse der vorliegenden Stu-
die und sich daraus ergebende Vorschlige fiir zukiinftige Screening-Vorhaben sind im Folgen-

den aufgefiihrt.

5.3.2 Bedeutung fiir Anwendung/Praxis

Gerade in Ausnahmesituationen wie Krankenhausaufenthalten mit potentiell lebensbedrohli-
chen Erkrankungen sollten Patienten Angebote erhalten, die sie physisch, psychisch, spirituell
und bei praktischen Problemen entlasten konnen. Bei Patienten, die ambulant angebunden sind,
kann durch Mitbetreuung durch die Palliativmedizin ebenfalls oftmals die Lebensqualitit ver-
bessert werden. Dabei ergibt sich die Herausforderung, diejenigen Patienten, die von einer sol-
chen Mitbetreuung profitieren wiirden, zuverldssig zu erkennen. Ein gutes Screening ist fiir die
Patientenversorgung wichtig und der ScreeningProzess sollte in die Standardprozesse der Pati-

entenversorgung eingebunden werden.

Ergebniszugewinn fiir Anwendung im klinischen und ambulanten Bereich

Der IPOS ist einfach handzuhaben und kann multidimensional die Bediirfnislast der Patienten
erfassen. Nach aktuellem Kenntnisstand kann man sich an dem Cut-off von mindestens drei
Mal 3 = ,stark® oder mindestens zwei Mal 4 = ,,extrem stark® orientieren. Auf weitere For-
schungsarbeiten zur Validierung des Cut-offs ist zu achten, weil so die Anzahl falsch positiver

und falsch negativer Screenings minimiert werden kann. Als Ergéinzung zum IPOS kdnnen das
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Krankheitsstadium, die Surprise-Frage und der Karnofsky-Funktionsstatus gut die groben Ten-

denzen fiir hohe Bediirfnislasten anzeigen.

Empfehlungen fiir praktische Etablierung eines Screenings

Die Rekrutierung der Patienten sollte idealerweise von Mitgliedern des Studienteams vorge-
nommen werden. In der vorliegenden Studie erfolgte der Screening-Vorgang nicht immer ent-
sprechend dem urspriinglich geplanten Rekrutierungsprocedere (siehe Studiendesign). Viele
Patienten erhielten die Fragebogen nicht bei Aufnahme oder gar keine Fragebogen. Sie wurden
im Nachgang von der Doktorandin selbst ermittelt und angesprochen und erhielten den Frage-
bogen oft erst am Tag nach der stationdren Aufnahme. Um dies bei weiteren derartigen Studien
zu verhindern, wire es mdglicherweise sinnvoll, die Patienten, die die Teilnahmebedingungen
erfiillen, direkt aus den Patientenakten zu ermitteln und erstmals tiber den Studienmitarbeiter
auf die Studie aufmerksam zu machen. Dies sollte im Idealfall noch am Aufnahmetag, spites-
tens einen Tag nach Aufnahme geschehen. Der personelle Aufwand wére bei dieser Losung
zwar hoher, die Rekrutierung konnte allerdings zuverldssiger erfolgen, womit Fehlerquellen
minimiert wiirden. Ob die Deutschkenntnisse zum Studieneinschluss ausreichen, kann dann
unmittelbar im Gesprich mit dem Patienten herausgefunden oder iiber das Pflegepersonal er-
fragt werden. Damit ist der Screening-Prozess nicht darauf angewiesen, dass weitere Personen-
gruppen aktiv an der Teilnehmerrekrutierung mitarbeiten. In vielen Féllen lief es auch in der
IPOS-Studie auf den K-Stationen letztendlich auf diesen Studienansatz hinaus, wenn die Pati-

enten bei der Aufnahme auf Station keine Fragebdgen erhalten hatten.

Erfolgt jedoch die Studiendurchfiihrung trotzdem in direkter Abhéngigkeit vom Stationsperso-
nal, kdnnten hiufigere und eventuell auch griindlichere Schulungen erfolgen. Im IPOS-Scree-
ning auf den Stationen K21 und K22 wusste ein Grofteil des Pflegeteams nicht oder kaum tiber
die Studie und der damit fiir sie verbundenen Verdnderungen im Stationsablauf Bescheid. Es
hatte nur das Team einer Schicht die Schulung bekommen und die Informationen schienen nicht
ausreichend weitergegeben worden zu sein. Hiufigere Schulungen (Lind et al., 2019) fiir die
Teams verschiedener Schichten, auffilligere Zettel im Stiitzpunkt und eine bessere Ubergabe
konnten diese Probleme verringern. Ein mdglicher Einwand konnte Platzmangel im Stiitzpunkt
sein. Einen ,,Studienbeauftragten* unter dem Pflegepersonal an Unikliniken zu ernennen wiirde
die Zustindigkeiten besser auf den entsprechenden Stationen verankern und dem Gefiihl ent-
gegenwirken, dass eine neue Aufgabe fremdbestimmt wurde. Die Doktorandin war in dieser
Studie zwar als Ansprechpartnerin mit telefonischen Kontaktdaten fiir Fragen hinterlegt, dieses

Angebot wurde jedoch nicht angenommen. Bei einem ,,Studienbeauftragten direkt auf Station
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wire die Kontaktperson ndher in der Station und im Team verankert und die Frageschwelle
wire niedriger. So konnte die Rekrutierung der Patienten fiir das Screening zuverlédssiger und
unter geringerer Fehlerentstehung fiir die statistische Verwertbarkeit erfolgen. Zusétzlich
konnte es hilfreich sein, den IPOS mit Anschreiben unter das Distress-Thermometer zu heften.
In der vorliegenden Studie erfolgte die Heftung von oben nach unten: Anschreiben, IPOS, Dis-
tress-Thermometer. Da das Distress-Thermometer auf den Stationen regulidr verwendet wird
und dem Pflegepersonal bekannt ist, empfiehlt es sich, diesen Vertrautheitseffekt zu nutzen und
dem Pflegepersonal das Ausgeben des Fragebogens dadurch zu erleichtern, dass weniger Ab-
weichungen von der gewohnten Routine in der Zusammenstellung der Patientendokumente bei
stationdrer Aufnahme entstehen. Des Weiteren wire eine Erfassung des Screening-Ergebnisses
der Patienten in der medizinischen Basisdokumentation sinnvoll. So wiirde das Stationsperso-
nal bei der bereits fest im Stationsablauf integrierten Dokumentation an das Screening erinnert
und das Ausgeben des Fragebogens konnte dann im Zweifelsfall bei Vergessen nachgeholt

werden.
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6 Zusammenfassung

Mit dieser Studie sollte untersucht werden, inwieweit der [IPOS mit bestimmten Cut-offs geeig-
net ist, Patienten mit Palliativbedarf frithzeitig im Krankheitsverlauf zu erkennen. Dazu wurden
Querschnittsdaten von Patienten radioonkologischer Stationen eines Tertidrversorgers erfasst.
Die vorliegende Stichprobe wies hohe Belastungswerte auf, insbesondere Schmerzen, Schwé-
che, Angst des Patienten und die Angst der Angehorigen, Depression und eingeschriankte Mo-
bilitdt belasteten die Patienten deutlich. Gerade in Ausnahmesituationen wie Krankenhausauf-
enthalten bei potentiell lebensbedrohlichen Erkrankungen sollten Patienten Angebote erhalten,
die sie zusitzlich zur kausalen Therapie psychisch entlasten, das seelische Wohlbefinden stei-
gern und belastende Symptome lindern konnen. Auch die Einbindung der Familie kann deutlich
dazu beitragen, die Belastung des Patienten zu mindern. Eine klassische stationire oder ambu-
lante Therapie kann all dies oft nicht leisten. Im Gegensatz dazu tragen allgemeine und spezia-
lisierte Palliativversorgung wesentlich zur Steigerung der Lebensqualitdt und des Wohlbefin-
dens und in manchen Féllen auch der Prognose schwer kranker Menschen bei. Der multidimen-
sionale Ansatz ist bereits in der Definition der Palliativmedizin verankert (WHO-Definition,
sieche 1.1). Es ist daher von groBiter Wichtigkeit, dass moglichst viele Patienten auch schon
frithzeitig im Krankheitsverlauf diese Versorgung erhalten, wenn sie davon profitieren kdnnen.
Dazu ist ein Umdenken in der medizinischen Versorgung notig, das Stigma der Palliativmedi-
zin als reine Sterbebegleitung muss gelost werden. Auch ist es unabdinglich, Wege zu finden,
wie palliativbediirftige Menschen in allen klinischen Settings rechtzeitig und zuverléssig er-
kannt werden konnen. Die Palliativversorgung sollte nicht diagnose- und prognosegeleitet er-
folgen, sondern vielmehr auf den vorliegenden Symptomen und Belastungen basieren. So soll
eine ausreichende Versorgung bei finanzieller Tragbarkeit durch das Gesundheitssystem ge-
wihrleistet werden. Wie das ideale Screening in den unterschiedlichen medizinischen Berei-
chen aussieht, ist schwer zu sagen. Es ist primér wichtig, liberhaupt ein Screening durchzufiih-
ren und sich der Stirken und Schwéchen des eingesetzten Screening-Werkzeuges bewusst zu
sein. Im stationdren onkologischen Bereich hat sich der IPOS in der vorliegenden Studie als gut

handhabbares Werkzeug zur Einschitzung moglichen Palliativbedarfs der Patienten erwiesen.
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8 Anhiinge

8.1 Anhang A: Fragebégen mit Einverstindniserklirung

CAMPUS GROSSHADERN
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Erhebung von korperlichen und seelischen
Beschwerden und Bedurfnissen R ———

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Anhand der beigefiigten Fragebogen mochten wir routineméRig lhre
korperlichen und seelischen Beschwerden und Bediirfnisse ganzheitlich
erfassen, um Sie noch besser zu unterstiitzen mit Ihrer Krebserkrankung zu
leben. Weitere Ziele waren:

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

* mit lhnen weitergehende Unterstiitzungsangebote zu besprechen

Wir sind uns bewuBt, dass die Fragebdgen ahnlich sind. Wir bitten Sie
dennoch herzlich, sich einige Minuten Zeit zu nehmen und beide Bdgen
komplett auszufiillen. Bitte geben Sie die ausgefiillten Bdégen an das
Pflegeteam zuriick.

Diese Fragebdgen sind Teil der Studie ,Screening von kérperlichen und
seelischen Beschwerden und Bedirfnissen bei onkologischen Patienten”
(Ethik-Nr.: 559-16). Die Studie hat zum Ziel herauszufinden, ob eine
Erkennung behandlungsbediirftiger Probleme und Beschwerden mittels
Fragebogen mdglich und machbar ist. Dazu werden Sie gebeten, den
folgenden Fragebogen einmal bei Aufnahme auf die Station auszufiillen. Das

Ausfiillen der Fragebogen wird etwa 10 — 15 Minuten dauern.

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig, d.h. Sie kénnen selbst entscheiden,
ob Sie an dieser Studie teilnehmen mochten oder nicht. Wenn Sie sich fir eine
Teilnahme entscheiden, kénnen Sie lhre Teilnahme jederzeit beenden, ohne
dafir Grinde nennen zu muissen. Wenn Sie sich entscheiden, nicht an diesem

Teil der Studie teilzunehmen, hat das keine Auswirkung auf |hre Betreuung.
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Zusatzlich zu den Werten aus dem Fragebogen erheben wir noch aus lhrer
medizinischen Akte Alter, Geschlecht, Art und Stadium der Erkrankung und
Funktionsstatus. Die Daten werden statistisch ausgewertet, um optimale
Kriterien fur weitere medizinische und psychosoziale Hilfsangebote zu
entwickeln.

Bei dieser Studie werden die Vorschriften uber die arztliche Schweigepflicht
und den Datenschutz eingehalten. Es werden personliche Daten und Befunde
Uber Sie erhoben, gespeichert und verschlisselt (pseudonymisiert), d.h. weder
Ihr Name noch lhre Initialen oder das exakte Geburtsdatum erscheinen im
Verschlisselungscode. Im Falle des Widerrufs lhrer Einwilligung werden die
pseudonymisiert gespeicherten Daten vernichtet. Der Zugang zu den
Originaldaten und zum Verschlisselungscode ist auf folgende Personen
beschrankt: Professor Dr. Claudia Bausewein, Dr. Pia HeuBner, Dipl. Psych.
Christina Ramsenthaler, cand.med. Sophie Schneider. Die Unterlagen werden
7 Jahre aufbewahrt. Eine Entschlisselung erfolgt lediglich in Fallen, in denen
es lhre eigene Sicherheit erfordert (,medizinische Grinde”) oder falls es zu
Anderungen in der wissenschaftlichen Fragestellung kommt. Im Falle von
Veroffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die Vertraulichkeit der
personlichen Daten gewahrleistet.

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

Mit herzlichem Dank

Ihr Stationsteam der Medizinischen Klinik und Poliklinik I11
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KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN SEITE 3 VON 3

Erkldarung der Studienteilnehmerin/ des Studienteilnehmers:

O

Ich versichere, dass ich das Informationsblatt Uber die obengenannte
Studie gelesen und verstanden habe, und dass ich Gelegenheit hatte,
Fragen zu stellen.

Ich willige ein, an der obengenannten Studie teilzunehmen. Die
Teilnahme ist vollkommen freiwillig.

Ich weill, dass ich das zustandige Forscherteam informieren kann,
falls ich zu einem beliebigen Zeitpunkt wahrend der Studie
entscheide, nicht langer an diesem Projekt teilnehmen zu wollen, und
dass ich dann sofort ohne Konsequenzen fur meine medizinische
Versorgung oder rechtliche Anspriiche aus der Studie ausscheiden
kann.

Ich stimme der Aufarbeitung meiner personlichen und medizinischen
Daten zum Zweck dieses Forschungsprojekts gemall dem
Informationsblatt zu. Ich wei}, dass diese Daten streng vertraulich
behandelt werden.

Ich bin mit der Erhebung und Verwendung personlicher Daten und
Befunddaten nach MaRgabe der Information Uber die Studie, z.B. auch
der Weitergabe an das Behandlungsteam, einverstanden.

Unterschrift: Patient (Vor- und Nachname), Datum
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Erhebung von korperlichen und seelischen
Beschwerden und Bedurfnissen (Patient Outcome Skala)

Bitte kreuzen Sie die fiir Sie zutreffende Antwort in den Kastchen an. Wenn Sie eine Frage nicht beantworten méchten,
oder nicht kdnnen, schreiben Sie dies bitte dazu. Bei der ersten und der letzten Frage auf dieser Seite konnen Sie die
Antwort direkt in das dafiir vorgesehene Feld schreiben. Wir danken Ihnen fiir Ihre Mitarbeit.

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

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

beeintrachtigt haben.

IPOS.de,

Gar nicht Ein wenig MaRig Stark Extrem
stark

Schmerzen ol ] ] o[ s Al
Atemnot o] ] 2] s Al
Schwache oder
fehlende Energie o[ 0 2] s L]
Ubelkeit (das Gefiihl
erbrechen zu miissen) o] 0 2] o0 <[]
Erbrechen o] 1] 2] s ]
Appetitlosigkeit o] il 2[] L] a1
Verstopfung o] ] o[ s Al
Mundtrockenheit oder
schmerzhafter Mund olJ 0 2[ ] aL] [
Schlafrigkeit o] 1L 2] s L]
Eingeschrankte
gy o] 0 ] ] 0

Bitte nennen Sie weitere Symptome, die Sie in den letzten 3 Tagen beeintréchtigt

haben.
oJ O 2[] 3] Al
ol] 1] 2[ ] L] L]
o] 1] 2[ ] L] Al
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In den letzten 3 Tagen:

Gar nicht Selten Manchmal Meistens Immer
F3. Waren Sie wegen
Ihrer Erkrankung oder
Behandlung besorgt ol 1] 2l 3] s
oder beunruhigt?
F4. Waren lhre Familie
oder Freunde
Ihretwegen besorgt oder o] 0 2[] a[] s[]
beunruhigt?
S o 0 0 s 0
Immer Meistens Manchmal Selten Gar nicht
F6. Waren Sie im Frieden
mit sich selbst? o] i 2] s s
F7. Konnten Sie lhre
Gefiihle mit lhrer Familie
oder lhren Freunden o] 1] o[ sl Al
teilen, so viel wie Sie
wollten?
F8. Haben Sie so viele
Informationen erhalten, o] O o[ ] sl ] o]
wie Sie wollten?
Probleme Probleme Probleme Probleme Probleme
angegangen grofBtenteils teilweise kaum nicht

Keine angegangen angegangen

angegangen angegangen

Probleme
F9. Wurden praktische
Probleme angegangen,
die Folge lhrer
Erkrankung sind (z.B. ol] 1] 2[] s[] i
finanzieller oder
personlicher Art)?
¢ 7 i = Mit Hilfe
et alainG Mit der Hilfe e;-pr:su :::;ehongen oder eines Mit-
arbeiters
F10. Wie haben Sie den 0 H 0

Fragebogen ausgefiillt?

Wenn Sie iiber eine der Fragen beunruhigt sind,

sprechen Sie bitte mit Inrem Arzt oder Ihrer Pflegekraft.
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8.2 Anhang B: Ethikantrag

LUDWIG-
MAXIMILIANS-
I-Mu UNIVERSITAT ETHIKKOMMISSION BEI DER LMU MONCHEN
MONCHEN
Ethikk Pettenkoferstr. 8 - 80336 Minch Vorsitzender:
Prof. Dr. W. Eisenmenger
. Telefon+49 (0)89 440055191
Telofax+49 (0)89 440055192
Frau Ethikkommission@®
Dipl- Psych Christina Ramsenthaler med.uni-muenchen.de
Klinik und Poliklinik fir Palliativmedizin
Kiinikum Groihadem Smsohenda
unchen Anschrift:
ol Pettenkoferstr. 8a
D-80338 Minchen
15.09.2016 Hb /sc

Projekt Nr: 559-16 (bitte bei Schriftwechsel angeben)
Beratung nach Fakultitsrecht

Studientitel:  Optimising routine referral of oncological cancer patients with palliative care needs to
palliative care consultation services

Antragsteller: Dipl- Psych Christina Ramsenthaler, Klinik und Poliklinik fir Palliativmedizin,
Klinikum Gro8hadern, 81377 Miinchen

Sehr geehrte Frau Ramsenthaler,

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

Die Ethikkommission (EK) erhebt keine Einwande gegen die Durchfiihrung der Studie.
Aligemeine Hinweise:

Anderungen im Verlauf der Studie sind der EK zur erneuten Priifung vorzulegen.
Schwerwiegende unerwartete Ereignisse im Rahmen der Studie sind der EK mitzuteilen.
Das Ende der Studie ist anzuzeigen und das Ergebnis vorzulegen.

Die &rztliche und juristische Verantwortung bei der DurchfGhrung der Studie verbleibt
uneingeschrénkt bei Ihnen und Ihren Mitarbeitern.

Die Ethikkommission winscht lhnen fir Ihr Vorhaben viel Erfolg.

Vors'itzender der Ethikkbmmission

Mitglieder der Kommssion:

Prod. Or. W_ Eisenmenger (Vorsitzender), Prof. Dr. E. Held (steflv. Vorsitzender), Prof Or. C. Bausewein, PD Dr. Th. Beinert, Prof. Or. 8
Emmerich, Prof. Dr. H. U. Gallwas, Prof. Dr 3 Hahn, Or. 8. Henrikus, Dr. V. MOnch, Prof. De. D. Nowak, Pref, Dr. R. Penning, Prof. Dr. K.
Pleifer, Or. A, Yassouwriais, Dr. Ch. Zach
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LUDWIG-

MAXIMILIANS-
|-Mu UNIVERSITAT ETHIKKOMMISSION BEI DER LMU MONCHEN
MONCHEN
Ethikk issi P forstr. 8 - 80336 Manchen Vorsitzender:
l;rol Dr. W. Eisenmenger
: elefon+49 (0)89 440055191
Prof Dr. Claudiq Batpeweln wu::uo Eo)ao 440055192
Klinikumn der Universitat Manchen —————— Ethkkommission@
Klinik und Poliklinik fir Palliativmedizin I hm WSS med.uni-muanchen.de
Klinikum GroBhademn PR . :musnchen.de
81377 Minchen 41 RIY 2015
Anschrift:
. Pettenkoferstr. Ba
- e — D-80336 Minchen
16.11.2016 Hbick

Projekt Nr: 559-16 (vitte be Schriftwachse! angeben)
Nachtrigliche Anderungen;

Studientitel:  Optimising routine referral of oncological cancer patients with palliative care needs fo
palliative care consultation services

Antragsteller: Dipl- Psych Christina Ramsenthaler, Klinikum der Universitét Minchen , Klinik und
Poliklinik fiir Palliativmedizin, Klinikum GroBhadern, 81377 Minchen

Sehr geehrte Frau Professor Bausewein,
die Ethikkommission hat Ihren Antrag vom 27.10.2016 auf der Basis der unten gelisteten
Unterlagen geprift:

« geandertes Patienteninformationsblatt plus Einbindung einer Einverstandniserklarung

Es bestehen keine Bedenken gegen die geplanten Anderungen.

Prof. Dr. W. Eisenmeng
Vorsitzender der Ethikkommission

Milglieder dur Kommission

Prof. Dr. W. Essonmonger (Vorsazender), Prof. De. E. Meld (stelly. Vorsitzender), Prof Or. C. Bausewein, PD Dr, Th. Beinert, Prof. Dr. B.
Emmarich, Prof. Dr. H. U. Gallwas, Pred. Dr. K. Hahn, Dr. B, Hanrlkus, Dr. V. Ménch, Prol. Dr. D. Nowak, Prof, Dr. R. Panning, Pred, De, X
Ploifer, Dr. A Yassoundis, Dr. Ch. Zach
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8.3 Anhang C: Demografiebogen

Vorderseite:

LMU

KLINIKUM

DER UNIVERSITAT MONCHEN

CAMPUS GROSSHADERN

KLINIK UND POLIKLINIK FOR
PALLIATIVMEDIZIN

Onkologie

TPOS-Screening von palliativimedizinischen Bediirfnissen in der

Zum Ausfiillen durch den wissenschaftlichen Mitarbeiter

Patientenblatt Alligemeine demografische und klinische Angaben

Geburtsdatum Geschlecht oM ow
Alter
Datum Aufnahme
Station 0O K21 O K22
ICD-10-Code

Hauptdiagnose

1

2

3
Nebendiagnosen

4

5

6
Krankheitsstadium
Anmerkungen

Patienten-Studien-ID
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Riickseite:

Australian Karnofsky Index (bitte ankreuzen)

Punkte | Australian Karnofsky Index
a 100 Keine Beschwerden, keine Zeichen der Krankheit
(m} 920 Fiahig zu normaler Aktivitat, kaum oder geringe Symptome
(m} 80 Normale Aktivitat mit Anstrengung moglich, einige Symptome
(] 70 Selbstversorgung. Normale Aktivitat oder Arbeit nicht moglich
(m} 60 Einige Hilfestellung notig, selbststandig in den meisten Bereichen
O 50 Hilfe und medizinische Versorgung wird oft in Anspruch
genommen
O 40 Mehr als 50% des Tages bettlagerig
O 30 Fast komplett bettlagerig
(m} 20 Komplett bettlagerig
O 10 Komatos oder fast nicht kontaktfahig
O 0 Tod

Surprise Frage: ,,Wiire ich iiberrascht, wenn dieser Patient in den
nichsten 12 Monaten sterben wiirde?“. Wird diese Frage beantwortet
mit ,,Nein, ich wiire nicht iiberrascht.“

O Ja O Nein

Wurde ein KLAU ausgelost?
O Ja O Nein

Patienten-Studien-ID
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8.4 Anhang D: Charlson Comorbidity Index

Charlson Komorbiditits-Index

Erkrankung Bewertung | Punkte
Herzinfarkt' 1

Herzinsuffizienz”

periphere arterielle VerschluBkrankheit®
cerebrovaskulire Erkmnkungen4

Demenz’

Chronische Lungenerkrankung®

Kollagenose7

Ulkuskrankheit®

Leichte Lebererkrankung’

Diabetes mellitus (ohne Endorganschiden)m
Hemiplegie

M:iiBig schwere und schwere Nierenerkrankung'
Diabetes mellitus mit Endorganschiiden]2
Tumorerkrankung ™

Leukémic™

Lymphom'5

MiBig schwere und schwere Lebererkrankung'®
Metastasierter solider Tumor

AIDS

T

(= NE=- N PSR | S SO SR S R ST S T e o T i i i i e

Summe

! Patienten mit Hospitalisierung wegen elektrokardiographisch und/oder enzymatisch nachgewiesenem
Herzinfarkt

? Patienten mit niichtlicher oder durch Anstrengung induzierte Dyspnoe mit Besserung der Symptomatik unter
Therapie

y Pa?&tcn mit claudicatio intermittens, nach peripherer Bypass-Versorgung, mit akutem artericllem Verschluf
oder Gangrin sowie nicht versorgtem abdominellen oder thorakalen Aortenancurysma >6cm

* Patienten mit TIA oder Apoplex ohne schwerwiegenden Residuen

® Patienten mit chronischem kognitiven Defizit

¢ Patienten mit pulmonal bedingter Dyspnoe bei leichter oder miiBig schwerer Belastung ohne Therapie oder
Patienten mit anfallsweiser Dyspnoe (Asthma)

7 Polymyalgie rheumarica, Lupus erythematodes, schwere rheumatoide Arthritis, Polymyositis

¥ Patienten die bereits einmal wegen Ulcera behandelt wurden

? Leberzirrhose ohne portale Hypertonie

' patienten mit Diab. mell. und medikamentéser Therapie

' Dialysepflichtigkeit oder Kreatinin >3mg/dl

2 oder zuriickliegender Krankenhausaufnahmen wegen hyperosmolarem Koma oder Ketoazidose

" Siimtliche solide Tumore ohne Metastasennachweis innerhalb der letzten fiinf Jahre

' Akute und chronische Leukosen

'S Hodgkin und Non-Hodgkin-Lymphome . multiples Myelom

' Leberzirrhose mit portaler Hypertonie ohne stattgehabte Blutung und Patienten mit Varizenblutung in der
Anamnese

(Charlson Komorbiditdts-Index, 2021)
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8.5 Anhang E: Kategorisierung der Haupterkrankungen

Es wurden anhand der ICD-10 Codes in zwei Schritten Uberkategorien gebildet:

1.Schritt: Einteilung in 14 Gruppen:

2. Schritt: Bildung der iibergeordnetten Kategorien

Gruppe Neue Kategorie Kategorie in Schritt 1
Gruppe 1 Hiamatologische Erkrankungen 9

Gruppe 2 Verdauungsorgane 1,2,3,4

Gruppe 3 Mamma, Urogenitaltrakt, Prostata | 10,11,7,8

Gruppe 4 Lungenkrebs 5

Gruppe 5 Knochenkrebs 6

Gruppe 6 ZNS 12

Gruppe 7 Unklarer Primarius 13,14

Haupterkrankungen in der vorliegenden Studie:

Gruppe 1: Hdmatologische Erkrankungen: diffus groBzelliges B-Zell Lymphom, Multiples

Myelom

Gruppe 2: Verdauungsorgane: Bosartige Neubildung der Lippe Oropharynxkarzinom,

Nasopharynxkarzinom, Larynxkarzinom, Osophaguskarzinom, Gaumenkarzinom, Wangen-

schleimhautkarzinom, Tonsillenkarzinom, Zungengrundkarzinom, Mundbodenkarzinom, Bos-

artige Neubildung an der Lippe, Osophaguskarzinom, Zékumkarzinom, Kolonkarzinom, Sig-

makarzinom, Rektumkarzinom, Analkarzinom, hepatozelluldres Karzinom, cholangiozellula-

res Karzinom, Klatskin-Tumor
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Gruppe 3: Mamma, Urogenitaltrakt, Prostata: Mammakarzinom, Nierenzellkarzinom, Lipo-
sarkom der Harnblase, Urothelkarzinom, Endometriumkarzinom, Zervixkarzinom, Vulvakar-

zinom, Prostatakarzinom,

Gruppe 4. Lungenkrebs: Non small cellular lung cancer NSCLC, Small cellular lung cancer

SCLC, Adenokarzinom der Riechrinne
Gruppe 5: Knochenkrebs: Sarkome: pleomorphes Sarkom, myxoides Chondrosarkom, pleo-
morphes Liposarkom, pleomorphes Rhabdomyosarkom, Myxofibrosarkom, Angiosarkom,

Malignes Melanom, spinozelluldres Karzinom

Gruppe 6: ZNS: Glioblastom, anaplastisches Astrozytom, Meningeom, Pineozytom
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8.6 Anhang F: Datenanalyse mit imputierten fehlenden Werten

Im Folgenden sind wesentliche Aspekte der Datenanalyse, insbesondere die Testung der Hy-
pothesen, mit imputierten fehlenden Werten aufgefiihrt. Dafiir wurden fehlende Werte der ein-
zelnen Fragebogen durch die Mediane der vorhandenen Werte der Stichprobe fiir die jeweiligen

Variablen ersetzt (,,overall mean imputation®).

IPOS Kriterium erfiillt

IPOS mit imputierten Werten, Kriterium erfillt (n = 159)

Schmerzen
Atemnot

Schwache

Ubelkeit

Erbrechen
Appetitlosigkeit
Verstopfung
Trockener Mund
Schlafrigkeit
Eingeschrankte Mobilitat
Angst des Patienten
Angst der Familie
Depression

Im Frieden mit sich
Gefiihle teilen
Information

Praktische Probleme

0% 10% 20% 30% 40% S0% 60% 70% 80% 90% 100%

garnicht Meinwenig M maRkig Mstark Mextrem stark

Darstellung der Belastungswerte mit imputierten Werten

128



Hypotesentestungen

Unabhingige Stichprobe: n =120

Hypothese 1

1 <65 = 60; n 55 = 60

MW <55 = 18,7 (SD <65 =8,40); MW >55 = 19,3 (SD >¢5 = 9,62)

Unabhéngige Variable: dichotomisiertes Patientenalter; abhdngige Variable: IPOS-Summen-

wert
T-Test
Teststatistik Mittlere Differenz 95% KI um die mittlere Differenz
Untere Obere
H(118)=-,374 -,617 -3,882 2,648
Sign EffektgroBe fiir den 95% KIum EffektgroBe
(2-seitig) Unterschied Untere Obere
p=,709 dconen = 0,069 -0,289 0,427
Abkiirzungen: K/ Konfidenzintervall, Sign Signifikanz
Mann-Whitney U-Test
Teststatis- | Sign (2- Z-Wert EffektgroBen flir den Mittlere Rénge
tik seitig) Unterschied <65 265
U=1743,0 | p=,765 |z=-299 | dcohen=0,055 59,55 61,45

Abkiirzungen: Sign Signifikanz
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Hypothese 2

. = ; esC. =
N gering 48; n fortgeschritten 72

Mw gering — 15,7 (SD gering — 8,2 1), MWfortgeschritten = 21,2 (SD fortgeschritten = 8,86)

Unabhéngige Variable: Krankheitsstadium; abhéngige Variable: IPOS-Summenwert

T-Test
Teststatistik Mittlere Differenz 95% KI um die mittlere Differenz
Untere Obere
t(118)=-3,477 -5,576 -8,752 -2,401
Sign EffektgroBe fiir den 95% KIum EffektgroBe
(2-seitig) Unterschied Untere Obere
p=,001 dconen = 0,647 0,273 1,022
Abkiirzungen: K/ Konfidenzintervall, Sign Signifikanz
Mann-Whitney U-Test
Teststatis- Sign Z-Wert EffektgroBen fiir Mittlere Rénge
tik (2-seitig) den Unterschied | gering | fortgeschrit-
ten
U=11150 | p=,001 |z=-3,287 | d cohen = 0,628 47,73 69,01

Abkiirzungen: Sign Signifikanz
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Hypothese 3

N gesamt = 119; 1 >80=65;n <70 =54

MW >50=15,0 (SD >s0="17,70); MW <70=23,7 (SD <70=8,17)

Unabhéngige Variable: Karnofsky-Funktionsstatus; abhdngige Variable: IPOS-Summenwert

T-Test
Teststatistik Mittlere Differenz 95% KIum die mittlere Differenz
Untere Obere
t(117)=-5,941 -8,664 -11,552 -5,775
Sign EffektgroBe fiir den 95% KI um Effektgrofle
(2-seitig) Unterschied Untere Obere
p <,001 dconen = 1,095 0,708 1,481
Abkiirzungen: K/ Konfidenzintervall, Sign Signifikanz
Mann-Whitney U-Test
Teststatis- | Sign (2- Z-Wert EffektgroBen flir den Mittlere Rénge
tik seitig) Unterschied > 80 <70
U=782,0 |p<,001 |z=-5199 |d cohen=1,083 45,03 78,02

Abkiirzungen: Sign Signifikanz

Hypothese 4

N Verdauungsorgane — 26 (MW= 16,5; SD = 9,99)
N Mamma/Urogenitaltrakt/Prostata — 31 (MW= 18,9, SD = 8,24)

n Lunge = 29 (MW= 20,2

. SD = 9,63)

1 Knochenkrebs = 14 (MW= 17,1; SD = 7,20)
n zZNS = 14 (MW= 20,8; SD = 7,99)

N gesamt = 114

N fehlend gesetzt — 6 (MW= 24,8, SD = 9,93)

Unabhéngige Variable: Tumorlokalisation; abhéingige Variable: [IPOS-Summenwert
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Univariate Varianzanalyse

Teststatistik Sign (2-seitig) Korrigiertes R- Partielles
Quadrat Eta-Quadrat
F(5,114)=1,270 | p=,282 ,011 7’ =,053
Kruskal-Wallis H-Test
Teststatistik Sign EffektgroBen flir den Unter-
(2-seitig) schied
H (4) =3,202 p=,525 7’ = 0,007

Abkiirzungen: Sign Signifikanz

Hypothese 5

N keine Nebendiagnosen = 22 (MW= 15,3, SD = 8,21)
N eine oder zwei Nebendiagnosen — 48 (MW= 19,1, SD = 7,70)
N drei oder mehr Nebendiagnosen — 50 (MW= 20,5, SD = 10,1 1)

Unabhéngige Variable: Anzahl der Nebendiagnosen; abhéngige Variable: IPOS-Summenwert

Univariate Varianzanalyse

Teststatistik Sign (2-seitig) Korrigiertes R- Partielles
Quadrat Eta-Quadrat
F2,117)=2,696 |p=.,072 ,028 7’ =,044
Kruskal-Wallis H-Test
Teststatistik Sign EffektgroBen flir den Unter-
(2-seitig) schied
H (2) =4,553 p=,103 7’ =0,022

Abkiirzungen: Sign Signifikanz
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Hypothese 6.1

N Cut-off nicht erfiillt = 605 1 Cut-off erfiitic = 54

MW cur-offnicht erfiitic = 13,2 (SD cut-off nicht erfiitic = 6,30); MW cut-of erfiitic = 26,1 (SD cut-off erfiitic = 6,30)

Unabhéngige Variable: Cut-off 3x3 oder 2x4 erfiillt; abhéingige Variable: [IPOS-Summenwert

T-Test
Teststatistik Mittlere Differenz 95% KIum die mittlere Differenz
Untere Obere
H(118)=-11,167 -12,911 -15,200 -10,621
Sign EffektgrofBe fiir den 95% KI um Effektgrofle
(2-seitig) Unterschied Untere Obere
p <,001 dcohen = 2,049 1,606 2,492
Abkiirzungen: K/ Konfidenzintervall, Sign Signifikanz
Mann-Whitney U-Test
Teststatis- | Sign (2- Z-Wert EffektgroBen fiir Mittlere Rénge
tik seitig) den Unterschied | Cut-off | Cut-off
erfullt nicht erfiillt
U=25550 | p<,001 |z=-8,061 | dcohen=2,168 88,77 37,37

Abkiirzungen: Sign Signifikanz
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Hypothese 6.2

Chi-Quadrat nach Pearson

v2(1,n=120)=9,414; p = 002

Exakter Test nach Fisher (2-seitige Signifikanz): p = ,003

Wiren Sie tiberrascht, wenn die-

ser Patient im nédchsten Jahr ster-

ben wiirde?
ja nein Gesamt
Cut-off Krite- | n 43 23 66
rium 3x3 oder | %  innerhalb | 65,2 34,8 100
2x4 nicht er- | von Cut-off er-
fullt fullt
Standardisier- | 1,4 -1,5
tes Residuum
Cut-off Krite- | n 20 34 54
rium 3x3 oder | %  innerhalb | 37,0 63,0 100
2x4 erfiillt von Cut-off er-
fullt
Standardisier- | -1,6 1,6
tes Residuum
Gesamt n 63 57 120
%  innerhalb | 52,5 47.5 100
von Cut-off er-
fullt

134



Hypothese 6.3

Chi-Quadrat nach Pearson

v2(1,n=120)=44,116; p <,001

Exakter Test nach Fisher (2-seitige Signifikanz): p <,001

Wiren Sie tiberrascht, wenn die-

ser Patient im néachsten Jahr ster-

ben wiirde?
ja nein Gesamt

Schweregrad: | n 43 5 48
gering % innerhalb | 89,6 10,4 100

von FEinteilung

des Schwere-

grades

Standardisier- | 3,5 -3,7

tes Residuum
Schweregrad: | n 20 52 72
fortgeschritten | %  innerhalb | 27,8 72,2 100

von FEinteilung

des Schwere-

grades

Standardisier- | -2,9 3,0

tes Residuum
Gesamt n 63 57 120

% innerhalb | 52,5 47.5 100

von FEinteilung

des Schwere-

grades
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Hypothese 7

IPOS mit imputierten
Werten, Cut-off 3x3 oder
2x4 erfillt (n = 70)

Schmerzen
Atemnot
Schwéche
Ubelkeit
Erbrechen
Appetitlosigkeit
Verstopfung
Trockener Mund

Schlafrigkeit

Eingeschrankte...

Angst des Patienten
Angst der Familie
Depression

Im Frieden mit sich
Gefiihle teilen
Information

Praktische Probleme

gar nicht

W stark

Cut-off erfiillt: IPOS-Werte mit imputier-

ten Werten

M ein wenig

0% 20% 40% 60% 80%100%

B makig

M extrem stark

IPOS mit imputierten
Werten, Cut-off 3x3 oder
2x4 nicht erfiillt (n = 89)

Schmerzen
Atemnot
Schwache
Ubelkeit
Erbrechen
Appetitlosigkeit
Verstopfung
Trockener Mund

Schlafrigkeit

Eingeschrankte...

Angst des Patienten
Angst der Familie
Depression

Im Frieden mit sich
Gefiihle teilen
Information

Praktische Probleme

gar nicht

M ein wenig

0% 20% 40% 60% 80%100%

M maRig

M stark M extrem stark

Cut-off nicht erfiillt: IPOS-Werte mit impu-

tierten Werten
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