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Zusammenfassung

Hintergrund: In der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) existiert bisher
keine standardisierte Messung der Palliativbedirfnisse und damit der Feststellung der
Symptomlast der Patienten. Das Gesamtprojekt Palli-Monitor hat die Entwicklung,
Implementierung und Feasibilitatstestung eines internetbasierten Echtzeit-Monitorings
palliativmedizinischer Bedlrfnisse von Patienten mit fortgeschrittenen Erkrankungen in der
SAPV zum Ziel. Das Projekt untersucht, ob dadurch die Versorgungsqualitdt der Patienten
gesteigert und die Ressourcennutzung der SAPV optimiert werden kann.

Ziel: Ziel dieser Arbeit, die ein Teilprojekt von Palli-Monitor ist, ist die Beschreibung der
Situation von ambulanten Palliativpatienten, insbesondere der Vergleich von onkologischen
und nicht-onkologischen Patienten und der Angehdorigensituation in der SAPV.

Methoden: Retrospektive Datenerhebung aus den digitalen Patientenakten aller Patienten
der SAPV am Inn, die zwischen dem 01.04.2019 bis einschlief3lich 30.09.2019 erstmals eine
Teilversorgung erhielten oder innerhalb dieses Zeitraumes von Beratung oder Koordination in
die Teilversorgung wechselten. Es erfolgte eine deskriptive Statistik hinsichtlich Haufigkeit,
Median, Minimum, Maximum und Quartile, eine Korrelationsanalyse, Signifikanztests (Chi?-
Test und Mann-Whitney-U-Test) und eine Uberlebenszeitanalyse mit der Kaplan-Meier-
Methode. Wegen multipler Testungen wurde das Signifikanzlevel auf p< 0,01 festgelegt.
Ergebnisse: Es wurden insgesamt 312 Patienten eingeschlossen (169 Frauen; 143 Manner;
Medianes Alter: 79 Jahre). 204 Patienten (65 %) litten unter einer onkologischen und 108
(35 %) unter einer nicht-onkologischen Erkrankung. Die haufigste Tumorerkrankung mit knapp
13 % war das Mamma Carcinom. Bei den nicht-onkologischen Patienten flhrten
kardiologische Erkrankungen mit Gber 65 %. Die haufigsten Symptome zum
Aufnahmezeitpunkt waren Schmerzen (n= 233; 75 %), Schwache (n= 214; 69 %) und
Sorge/Unruhe Patient (n= 195; 63 %). Die Pflegegrade 1 und 2 hatten Uberwiegend
onkologische, die Pflegegrade 3, 4 und 5 nicht-onkologische Patienten; p< 0,001.

Bei den onkologischen Patienten lebten fast 20 % mehr zuhause als bei den nicht-
onkologischen Patienten (n= 143/204 vs. n= 56/108), bei denen wiederum 20 % mehr im
Pflegeheim wohnten (n= 47/108 vs. n= 44/204); p< 0,001. 43/204 onkologische Patienten
(21 %) mussten stationar im Krankenhaus behandelt werden im Vergleich zu 6/108 (6 %) bei
den nicht-onkologischen Patienten. Die Berufsgruppen Facharzt (p< 0,001), Pflegedienst

(p=10,003) und Therapeut (p= 0,023) wurden von den onkologischen Patienten haufiger
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genutzt als von den nicht-onkologischen Patienten. Die mediane Uberlebenszeit der
onkologischen Patienten betrug 19 Tage und die der nicht-onkologischen Patienten 6 Tage;
p< 0,001.

Der Funktionsstatus (AKPS) wurde bei 266/300 Patienten (89 %) mit 50 % oder weniger
eingeschatzt. Bei den onkologischen Patienten lGiberwog ein hdherer Funktionsstatus, bei
den nicht-onkologischen Patienten ein niedrigerer; p< 0,001. 184/291 Patienten (63 %)
wurden in die Palliativphase ,,verschlechternd” eingestuft, nur 19/291 Patienten (7 %) waren
»stabil“. 258/312 Patienten (83 %) erhielten als Erstversorgungsstufe eine Teilversorgung,
13/312 (4 %) beanspruchten zuvor Beratung und 41/312 (13 %) Koordination. Uber 80 %
(n=261/312) aller Patienten verblieben am Aufenthaltsort der Betreuung. 155/237
Patienten (65 %) besaRen am Tag der Aufnahme eine Patientenverfligung, 213/279 eine
Vorsorgevollmacht (76 %) und 31/300 (10 %) eine Betreuungsverfiigung. Bei der
Uberlebenszeitangabe einer Prognose von 0 bis 2 Tagen wurden 80 % (n= 12/15) richtig
geschatzt, bei 3 bis 7 Tagen 36 % (n=13/36), bei 1 bis 4 Wochen 37 % (n= 23/62) und bei 5
bis 12 Wochen 32 % (n= 19/59). Alle sechs Patienten mit einer Uberlebenszeitangabe von
mehr als 12 Wochen verstarben friher; p< 0,001. Im untersuchten Beobachtungszeitraum
starben 177/312 Patienten, davon 84 (48 %) zuhause, 65 (37 %) in einem Pflegeheim, 16

(9 %) im Betreutem Wohnen und 8 (5 %) in einem Krankenhaus. Die mediane
Versorgungsdauer betrug bei onkologischen Patienten 16 Tage (Min: 0; Max: 248 ; Q1: 6; Q3:
34 Tage) und bei nicht-onkologischen Patienten 6 Tage (Min: 0; Max: 176 ; Q1: 2; Q3: 14
Tage); p< 0,001. 30 % (n=94/312) der Patienten bendtigten einen Notfall-Hausbesuch und
21 % (n=67/312) ein Notfall-Telefonat.

Die mediane Anzahl an Angehdrigenkategorie und somit das Vorhandensein von
Lebenspartner, Eltern, Kinder, Enkel und/oder Sonstige betrug 2 (Min: 1; Max: 4; Q1: 2; Q3:
3). Jeder Patient hatte damit mindestens einen Angehdorigen. In einem Pflegeheim lebten

30 % mehr Patienten ohne einen Lebenspartner (n= 69 vs. n= 22), wahrend zuhause 30 %
mehr mit einem Partner lebten (n= 123 vs. n=76); p< 0,001.

Die missing data betrug je nach Item zwischen 4 bis 43 % der Gesamtpopulation.

Diskussion: Die groRe Mehrzahl der Patienten konnte wahrend des beobachteten
Versorgungszeitraumes in ihrer vertrauten Umgebung versorgt werden, ohne ihren
Betreuungsort zu wechseln. Durch die Multiprofessionalitat und die 24-h-Rufbereitschaft

konnten Krankenhauseinweisungen mehrheitlich vermieden werden. AuBerdem wurden
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Notfallsituationen vorgebeugt, da bei mehr als der Halfte der Patienten keine Notfall
Hausbesuche und Telefonate notwendig waren. Die Ergebnisse dieser Arbeit sprechen
demnach sehr fir die Dienste der SAPV.

Die starke Diskrepanz der Uberlebenszeiten und der Dauer der Versorgung zwischen
onkologischen und nicht-onkologischen Patienten kodnnte teilweise auf eine zu spate
Integration von nicht-onkologischen Patienten bei bereits weit fortgeschrittenem
Krankheitsverlauf in die SAPV hindeuten. Demnach sollte eine systematische Evaluation von
palliativmedizinischer Versorgungsindikation regelmaRig durchgefiihrt werden.

In Pflegeheimen lebten (iberwiegend Patienten ohne einen Lebenspartner, wohingegen
zuhause die Mehrheit mit einem Partner lebte. Dies verdeutlicht die wichtige und zentrale
Rolle der pflegenden Angehorigen. Deshalb sind der Aufbau einer umfassenden hauslichen
Versorgung und die psychosoziale Unterstiitzung der Angehdrigen von zentraler Bedeutung.
Kritisiert werden muss jedoch die teilweise sehr subjektive und inhomogene
Patientendokumentation. Zukiinftig ware eine standardisierte und regelmaRige Erfassung der
Patientenperspektive wiinschenswert. Voraussetzungen dafiir sind ein effektives und
unterstitzendes Umfeld sowie eine Forderung der Mitarbeiter. Im Rahmen des Palli-Monitor-
Projektes wadre ein aussagekraftigerer Vergleich und eine intensivere Interpretation der

PalliativbedUirfnisse denkbar.



Abstract

Background: In specialised palliative home care (“Spezialisierte ambulante
Palliativversorgung”, SAPV), there has been no standardised measurement of palliative needs
so far and thus of the patients' symptom burden.

The project Palli-Monitor aims at the development, implementation and feasibility testing of
an internet-based real-time monitoring of palliative care needs of patients with advanced
diseases in SAPV. The project investigates whether this can increase the quality of care for
patients and optimise the use of resources in SAPV.

Aim: The aim of this study, which is a sub-study of Palli-Monitor, is to describe the situation
of palliative care patients in the home care setting, in particular to compare oncological and
non-oncological patients and the situation of informal caregivers in specialist palliative home
care .

Methods: Retrospective data collection from the digital patient records of all patients of SAPV
am Inn who received partial care for the first time between 1% April 2019 and 30t September
2019 including or who switched from consultation or coordination to partial care within this
period. Descriptive statistics were made regarding frequency, median, minimum, maximum
and quartiles, correlation analysis, significance tests (Chi2-test and Mann-Whitney-U-test) and
survival time analysis using the Kaplan-Meier method. Because of multiple testing, the
significance level was set at p< 0.01.

Results: In total, 312 patients were included (169 women; 143 men; median age: 79 years).
204 patients (65%) suffered from an oncological disease and 108 (35%) from a non-oncological
disease. The most frequent tumour disease was breast carcinoma, accounting for almost 13%.
Among the non-oncological patients, cardiological diseases led with over 65%. The most
frequent symptoms at the time of admission were pain (n=233; 75%), weakness (n=214; 69%)
and worry/restlessness patient (n= 195; 63%). Oncological patients had predominantly care
levels 1 and 2, while non-oncological patients had care levels 3, 4 and 5 ; p< 0.001.

Almost 20% more of the oncology patients lived at home than of the non-oncology patients
(n=143/204 vs. n= 56/108), among whom 20% more lived in a nursing home (n=47/108 vs.
n=44/204); p< 0.001. 43/204 of the oncology patients (21%) had to be hospitalised compared
to 6/108 (6%) among the non-oncology patients. In the oncological patient group, the
professional groups medical specialist (p< 0.001), nursing service (p= 0.003) and therapist

(p=0.023) were used more frequently than in the non-oncological group. The median survival
9



time of the oncological patients was 19 days and 6 days among the non-oncological patients;
p< 0.001.

The Functional status (AKPS) was assessed to be 50% or less among 266/300 patients (89%).
Higher functional status predominated among oncological patients, lower functional status
among non-oncological patients; p< 0.001. 184/291 patients (63%) were classified as
"deteriorating” in the Phase of lliness, only 19/291 patients (7%) were "stable". 258/312
patients (83%) received partial care as their primary care level, 13/312 (4%) claimed
counselling and 41/312 (13%) coordination beforehand. Over 80% (n=261/312) of all patients
remained in the main residence. 155/237 patients (65%) had an advance directive on the day
of admission, 213/279 had a power of attorney (76%) and 31/300 (10%) had a directive for
health care proxy. Regarding the survival time of a 0 - 2 day prognosis, 80% (n= 12/15) were
estimated correctly. Regarding the 3 - 7 day prognosis, the 1 - 4 week prognosis and the 5-12
week prognosis, 36% (n=13/36), 37% (n=23/62) and 32% (n=19/59) were evaluated correctly.
All six patients with a survival time of more than 12 weeks died earlier; p< 0.001.

During the observation period 177/312 patients died. 84 (48%) of the patients died at home,
65 (37%) in a nursing home, 16 (9%) in assisted living and 8 (5%) in hospital. The median
duration of care was 16 days (min: 0; max: 248 ; Q1: 6; Q3: 34 days) for oncology patients and
6 days (min: 0; max: 176 ; Q1: 2; Q3: 14 days) for non-oncology patients; p< 0.001.

30% (n=94/312) of patients required an emergency home visit and 21% (n= 67/312) required
an emergency telephone call.

The median number of informal caregivers categories and thus the presence of life partner,
parents, children, grandchildren, and/or other was 2 (min: 1; max: 4; Q1: 2; Q3: 3). This
indicates that each patient had at least one informal caregiver. 30% more patients lived in a
nursing home without having a partner (n= 69 vs. n= 22) whereas 30% more lived at home
with having a partner (n= 123 vs. n=76); p< 0.001.

The missing data amounted to between 4 and 43% of the total population, depending on the
item.

Discussion: The vast majority of patients could be cared for in their familiar surroundings
during the observed period of care without having to change their place of care. Due to the
multi-professionalism and the 24-hour-on-call-service, hospital admissions could be avoided

most of the time. In addition, emergency situations were prevented, as more than half of the
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patients had neither emergency home visits nor telephone calls. The results of this study show
how important the services of SAPV are.

The strong discrepancy in survival times and duration of care between oncological and non-
oncological patients could partly indicate an integration into SAPV of non-oncological patients
with an already advanced course of disease too late. According to this, a systematic evaluation
of palliative care indications should be implemented regularly.

The majority of patients without a partner lived in nursing homes, whereas the majority of
patients having a partner lived at home. This illustrates the importance and central role of
informal caregivers. Therefore, the establishment of comprehensive home care and
psychosocial support for relatives is of central importance.

However, the partly very subjective and inhomogeneous patient documentation must be
criticised. In the future, a standardised and regular recording of patients’ perspective would
be desirable. Prerequisites for this are an effective and supportive environment as well as the
support of employees. Regarding the Palli-Monitor project, a more meaningful comparison

and a more intensive interpretation of palliative care needs would be conceivable.
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1 Einleitung

1.1 Entwicklung der Palliativmedizin

Das Wort ,palliativ” leitet sich vom lateinischen ,pallium“ der Mantel bzw. Umhang ab,
demzufolge ein schitzender Mantel, der schwer erkrankte Patienten! umbhiillen und
Symptome lindern soll (Gerhard, 2014, Baumgartner, 2006).

Die Palliativmedizin fand schon vor Jahrtausenden erste Erwahnungen. Bereits in der Antike
wurde die sogenannte ,Paregorica“ (aus dem Griechischen paragorein = ,lindern®)
beschrieben. Auch im Mittelalter wurde von ,palliativer” Behandlung berichtet bis sich im 16.-
17. Jahrhundert die ,,cura palliativa” als wichtiges Therapieprinzip ausdifferenzierte (Gerhard,
2014). Im Mittelalter nahm Na&chstenliebe einen hohen Stellenwert im Leben christlicher
Hospitalgemeinschaften ein. Deshalb galten Hospize nicht nur als Raststatte fir Pilger, ebenso
wurden dort Arme, Kranke und Sterbende von Ménchen oder Nonnen aufgenommen und
gepflegt (Anderheiden et al.,, 2012). Im 19. Jahrhundert erschienen viele Arbeiten zur
»Euthanasia medica“, der arztlichen Sterbebegleitung und der englische Ausdruck ,,Palliative
medicine” war bereits im Sprachgebrauch (Stolberg, 2015). Durch die Industrialisierung, die
zunehmenden gesellschaftlichen Veranderungen und die rasante Entwicklung der Medizin
traten diese Ansatze jedoch in den Hintergrund. Die Behandlung von Patienten mit weit
fortgeschrittenen tédlichen Erkrankungen konzentrierte sich stark auf die kurative Medizin.
Erst Mitte des 20. Jahrhunderts wurde die Palliativmedizin mit der Betreuung Sterbender
wieder neu formiert. MaBgeblich zwei Frauen schufen die Basisprinzipien der spateren
Palliative Care. Die englische Arztin, Krankenschwester und Sozialarbeiterin Cicely Saunders
(1926 - 2005) engagierte sich in England fir schwer kranke und sterbende Meschen und
griindete 1967 das erste moderne Hospiz St. Christopher. Sie legte mit ihren Prinzipien, wie
etwa der Symptomkontrolle, der Schmerztherapie durch geschultes Personal oder effektiver
Betreuung zuhause und dem damit verbundenen Ausspruch, ,,dem Leben nicht mehr Tage,
sondern den Tagen mehr Leben zu geben”, den Grundstein der modernen Hospizbewegung
(Clark, 2000, Shephard, 1977). Die schweizerisch-amerikanische Psychiaterin Elisabeth Kiibler-
Ross (1926 - 2004) galt als eine Mitbegriinderin der modernen Sterbeforschung. In ihrem Buch

,On death and dying” stellte sie das lange Zeit anerkannte Finf-Phasenmodell des

1 Es sind stets Personen weiblichen und minnlichen Geschlechts gleichermalRen gemeint; aus Griinden der
einfacheren Lesbarkeit wird in dieser Arbeit nur die mannliche Form verwendet.
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Sterbeprozesses vor (Kiibler-Ross and Leippe, 1977). Sie lenkte damit die Aufmerksamkeit
zuriick auf die Bedirfnisse von Sterbenden und beeinflusste so die Hospizkultur mafRgebend
(Anderheiden et al., 2012, Corr, 1993). Diese Entwicklungen wirkten sich auch auf die
Palliativmedizin in Deutschland aus. 1983 wurde die erste Palliativstation in der chirurgischen
Universitatsklinik Koln eréffnet und 1986 das erste Hospiz in Aachen (Schindler and Ewald,
2005). Die 1994 gegriindete Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin (DGP) ist die erste
medizinische Fachgesellschaft, die neben Arzten auch Mitglieder aus der Pflege und anderer
Berufsgruppen zuldsst. Als eine verhaltnismaRig junge Disziplin erlebte die Palliativmedizin in
Deutschland in den letzten Jahren eine beachtliche Entwicklung. Gab es 1996 in Deutschland
noch 28 Palliativstationen und 30 stationdare Hospize, existieren mittlerweile 330
Palliativstationen und 250 stationdre Hospize (Deutsche Gesellschaft flir Palliativmedizin,
2020). Seit 2003 konnen Fachadrzte im Bereich Palliativmedizin eine Zusatzbezeichnung
erwerben, 13.158 Mediziner haben dieses Angebot bis 2019 bereits genutzt
(Bundesarztekammer, 2019). Die medizinische Fakultat der Ludwig-Maximilians-Universitat
Muinchen war 2004 die erste, die Palliativmedizin als Pflichtfach in das Medizinstudium
aufnahm, fiinf Jahre vor Anderung der Approbationsordnung mit Einfiihrung der
Palliativmedizin als Pflicht-, Lehr- und Prifungsfach (Deutsche Gesellschaft fir
Palliativmedizin, 2010). Es wird deutlich, welch groBe Bedeutung der Palliativmedizin

zuteilwird.

1.2 Palliative Care

Die WHO definierte 2002 Palliative Care? als einen ,Ansatz zur Verbesserung der
Lebensqualitat von Patienten und ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche
mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und
Lindern von Leiden durch friihzeitige Erkennung, sorgfaltige Einschatzung und Behandlung
von Schmerzen sowie anderen Problemen auf korperlicher, psychosozialer und spiritueller

Art.

2 palliative Care wird im Deutschen libersetzt als Palliativmedizin oder -versorgung. Jedoch werden diese
Begriffe dem multiprofessionellen Ansatz der Palliative Care nicht in Ganze gerecht. ,Palliativmedizin“ bezieht
sich auf die medizinische und arztliche Versorgung, wohingegen die ,,Palliativversorgung” eher die
pflegerischen und versorgungstechnischen Aspekte nahelegt. Um die Multidimensionalitdt und
-professionalitat abzubilden, hat sich in Deutschland ebenso der englische Begriff , Palliative Care” als Standard
etabliert.
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Palliativmedizin:

e ermoglicht Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen

e bejaht das Leben und erkennt Sterben als normalen Prozess an

e beabsichtigt weder die Beschleunigung noch Verzégerung des Todes

e integriert psychologische und spirituelle Aspekte der Betreuung

e bietet Unterstlitzung, um Patienten zu helfen, ihr Leben so aktiv wie moglich bis zum
Tod zu gestalten

e bietet Angehorigen Unterstitzung wahrend der Erkrankung des Patienten und in der
Trauerzeit

e Dberuht auf einem Teamansatz, um den Bediirfnissen der Patienten und ihrer Familien
zu begegnen, auch durch Beratung in der Trauerzeit, falls notwendig

o fordert Lebensqualitdt und kann moglicherweise auch den Verlauf der Erkrankung
positiv beeinflussen

e kommt frihzeitig im Krankheitsverlauf zur Anwendung, auch in Verbindung mit
anderen Therapien, die eine Lebensverlangerung zum Ziel haben, wie z.B.
Chemotherapie oder Bestrahlung, und schlieft Untersuchungen ein, die notwendig
sind, um belastende Komplikationen besser zu verstehen und zu behandeln”

(Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin, 2016).

Die Palliative Care stellt demnach ein sehr umfassendes Konzept dar, das nicht nur Sterbende
und onkologische Patienten beinhaltet, sondern alle Menschen mit einer lebensbedrohlichen,
nicht heilbaren oder chronischen Erkrankung (Nikolic et al., 2019).

Wichtig ist die Behandlung nach dem Total-Pain-Modell. Dieses Konzept richtet sich nach
multidimensionalen Symptombelastungen der Patienten und betont die Wichtigkeit der
Versorgung auf physischer, psychischer, sozialer und spiritueller Ebene (Gerhard, 2014). Die
Bediirfnisse von Patienten mit einer unheilbar fortschreitenden Erkrankung kdnnen sehr
vielseitig sein. In einer Studie von Walsh et al. wurden 1000 onkologische Patienten
hinsichtlich ihrer Symptome bei der ersten stationdren oder ambulanten Palliativ-
Uberweisung untersucht. Im Median litten die Patienten unter 11 Symptomen gleichzeitig
(Walsh et al., 2000). Die Symptomkontrolle steht damit oft im Vordergrund (Bausewein et al.,
2018a). Im Verlauf der Erkrankung nehmen jedoch auch psychische Belastungen zunehmend

zu. Das Vorkommen klinisch relevanter Angste und Depressionen wird tendenziell jedoch
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unterschatzt und die Diagnostizierung und Behandlung emotionalen Leids erfolgt zu selten
(Bausewein et al., 2018a).

Weiterhin haben Palliativpatienten auch soziale Bediirfnisse wie Gemeinschaftszugehorigkeit,
Informationsbedarf, Nahe oder Selbstbestimmung. Gerade Veranderungen wie der Verlust
des ,Zuhauses® durch Umzug in ein Pflegeheim oder lange Krankenhausaufenthalte,
existenzielle Angste, Stigmatisierungen oder Spannungen innerhalb der Familie stellen eine
sehr hohe Belastung dar (Bausewein et al., 2018a). Aufgabe der Palliative Care ist es, diese
Veranderungen wahrzunehmen und helfende und stiitzende Strukturen entsprechend zu
organisieren. Auch spirituelle Fragen nach ,dem Inneren, ... der Seele, der Schépfung, Liebe,
Vergehen und Vergebung bekommen bei schwerer Krankheit und im Angesicht des nahen
Todes eine zentrale Bedeutung” (Bausewein et al., 2018a). Somit spielt das Wohlergehen der
Seele und der Umgang mit Angsten in der Palliative Care eine bedeutende Rolle.

Die intensive multidimensionale Betreuung der Patienten ist nur durch das Zusammenwirken
des interdisziplindren und multiprofessionellen Palliativteams mdoglich. Dabei arbeiten Arzte
aus unterschiedlichen medizinischen Fachrichtungen und gleichermaen Professionelle aus
den Bereichen Pflege, Sozialarbeit, Psychologie, Physio-, Musik-, Kunst-, Atem- und
Ergotherapie, Logopadie und Seelsorge gemeinsam in einem Team und kimmern sich
zusammen um die individuellen Bediirfnisse der Palliativpatienten (Husebg and Mathis, 2017).
Hinzu kommen Angehorige der Patienten und ehrenamtliche Hospizhelfer, die die
mitmenschliche Flrsorge und Nachstenliebe reprasentieren (Kranzle et al., 2014).

Wichtig ist zudem eine friihe Integration der Palliative Care in den Behandlungsverlauf, nicht
erst bei Ausschopfung der kurativen Medizin, also einem heilenden Therapieansatz einer
Erkrankung. Einige Studien untersuchten die Auswirkungen einer palliativmedizinischen
Behandlung ab dem Zeitpunkt der Diagnose einer lebensbedrohlichen Erkrankung. Es kam zu
einer Verbesserung der Symptomatik und der Lebensqualitdt, einer Verringerung der
Belastung der Pflegepersonen, weniger Notaufnahme-Aufenthalte, geringeren Gesamtkosten
flir stationdre Aufenthalte, einen haufigeren Gebrauch von Vorausverfligungen, einer
Erhdhung der Patientenzufriedenheit und einer deutlich lingeren Uberlebenszeit (Smith et

al., 2012, Temel et al., 2010, Higginson et al., 2014, Irwin et al., 2013, Zimmermann et al., 2014,

3 Bei der Verwendung des Begriffes ,Zuhause” ist nachfolgend der urspriingliche Wohnort der Patienten
gemeint. Aufenthaltsorte wie Pflegeheime oder Betreutes Wohnen kdnnen fiir Patienten jedoch
gleichermalien ein vertrautes Umfeld darstellen.
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Greer et al., 2012, El-Jawahri et al., 2011). MaRgebliche Unterstiitzung erhielten diese Studien
durch eine gemeinsame Stellungnahme und Zuspruch der Deutschen Gesellschaft fir
Palliativmedizin (DGP) und der Deutschen Gesellschaft flir Himatologie und Medizinische
Onkologie (DGHO) von 2015 (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin and Deutschen

Gesellschaft fir Himatologie und Medizinische Onkologie, 2015).

1.3 Palliativmedizinische Versorgungsstrukturen

Palliative Versorgungsmoglichkeiten werden in Deutschland in mehreren Einrichtungen des
Gesundheitswesens angeboten und umfassen sowohl eine ambulante als auch eine stationare
Betreuung. Diese werden nachfolgend nach Nikolic et al. und der S3-Leitlinie Palliativmedizin
beschrieben.

Ambulante Palliativversorgung

Die ambulante Palliativversorgung besteht aus der allgemeinen ambulanten
Palliativversorgung (AAPV), Hospizdiensten und der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung (SAPV).

Die AAPV wird durch Primarversorger wie niedergelassene Haus- und Fachadrzte sowie
ambulante Pflegedienste mit palliativmedizinischer Basisqualifikation erbracht. Der Grofteil
der Palliativpatienten kann hierdurch ausreichend versorgt werden.

Hospizdienste arbeiten vorwiegend durch ehrenamtliche Mitarbeiter und in hauslicher
Umgebung (als Teil der AAPV oder SAPV). Die Versorgung kann aber auch in Krankenhdusern,
Pflegeheimen oder stationdren Hospizen stattfinden. Der Schwerpunkt liegt in der
Unterstlitzung der Alltagsbewiltigung in existenziellen Krisen und Sterbebegleitung.
Hauptamtliche, professionelle Mitarbeiter begleiten und koordinieren zusatzlich zu den
Ehrenamtlichen.

Die SAPV wird in Kapitel 1.4 ndher erlautert.

Stationdre Palliativversorgung

Die Palliativversorgung im stationdren Bereich setzt sich zusammen aus Palliativstationen,
stationaren Hospizen und Palliativdiensten.

Palliativstationen sind eigenstandige Einrichtungen innerhalb eines Krankenhauses mit der

Spezialisierung auf Palliative Care. Ziele sind eine Verbesserung oder Stabilisierung der
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Palliativsymptomatik, Erreichen der bestmoglichen individuellen Lebensqualitat der Patienten
und eine mogliche Entlassung nach Hause oder in ein Pflegeheim.

Stationdre Hospize sind selbststandige Einrichtungen fiir Palliativpatienten mit familidrer
Atmosphare. Diese werden erforderlich, wenn eine Versorgung zuhause nicht moglich und ein
Aufenthalt im Krankenhaus nicht notwendig ist. Betreut werden die Einrichtungen von
Pflegepersonen und ehrenamtlichen Mitarbeitern. Die arztliche Versorgung wird durch Haus-
und Facharzte gewahrleistet.

Palliativdienste im Krankenhaus bestehen aus einem multiprofessionellen Team mit Arzten,
Pflegekraften und anderen medizinischen Professionen. Diese Dienste gewinnen im
Krankenhaus zunehmend an Bedeutung, da sie eine addquate Palliativversorgung auf anderen
Stationen sicherstellen. Zustandig sind sie oft flir Symptom- und Entlassungsmanagement

(Nikolic et al., 2019).

1.4 Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)

1.4.1 Inhalt und Umfang

In Deutschland gab es bis 2007 als ambulante Palliativversorgung nur die AAPV. Die
Primarversorger, ambulanten Pflegedienste und Bezugssysteme der Patienten bilden dabei
die palliative Versorgung (Ballsieper et al., 2012). Reichen diese Versorgungsstrukturen nicht
mehr aus, um die individuellen Bediirfnisse der Patienten zu erfiillen oder bei Uberlastung der
Betreuung, wird die Inanspruchnahme der SAPV notwendig. Dies ist seit dem 1. April 2007 mit
Beschluss eines rechtlichen Anspruchs auf die SAPV fiir alle gesetzlich Versicherten nach §37b,
SGB V moglich. Laut Gesetzgeber haben alle Patienten Anspruch, die von einer unheilbaren
und progredienten Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung und besonders aufwandiger
Versorgung betroffen sind. Ein Bedarf an aufwandiger Versorgung liegt vor bei einer
ausgepragten  Schmerzsymptomatik wie  ausgepragte respiratorische, kardiale,
gastrointestinale oder urogenitale Symptome, bei einer neurologischen, psychiatrischen oder
psychischen Symptomatik sowie bei exulzerierenden Wunden oder Tumoren (Gemeinsamer
Bundesausschuss, 2020). Voraussetzung fir die Leistungsgewahrung ist die Verordnung durch
einen Vertrags- oder Krankenhausarzt.

Die SAPV ,dient dem Ziel, die Lebensqualitdt und die Selbstbestimmung schwerstkranker

Menschen zu erhalten, zu fordern und zu verbessern und ihnen ein menschenwiirdiges Leben
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bis zum Tod in ihrer vertrauten hauslichen oder familidren Umgebung” (Gemeinsamer
Bundesausschuss, 2020), stationaren Pflegeeinrichtungen oder Hospizen zu ermdoglichen. Fir
viele Patienten ist das Versterben zuhause in vertrauter Umgebung und im Beisein ihrer
Angehorigen ein grolRer Wunsch und wird durch die Betreuung der SAPV oft ermdglicht
(Townsend et al., 1990, Gomes et al., 2012). Um eine Verbesserung der Lebensqualitdt zu
erreichen, erfolgt fiir jeden Patienten die Erstellung eines individuellen Behandlungsplanes
nach dem Palliative Care Prinzip. Haufig ist dazu die Organisation von Hilfsmitteln wie
Rollstuhl, Rollator, Pflegebett, Toilettenstuhl, Infusionsmaterial oder Schmerzpumpe durch
die SAPV notwendig (Schneider et al., 2014).

Unterstiitzt werden die Betroffenen durch ein multiprofessionelles Team. Dieses besteht aus
Arzten, Pflegern, Psychologen, Sozialarbeitern, Seelsorgern, Physiotherapeuten, Homecare
Unternehmen und ehrenamtlichen Hospizbegleitern. Negativ ins Gewicht fallt jedoch, dass
meist ausschlieBlich Arzte und Pfleger finanziell entschidigt werden. Andere Professionen
werden oft nicht in den Vertragen der Kostentrager subventioniert (Alt-Epping and Nauck,
2015).

Ein weiteres wichtiges Merkmal der SAPV ist die Rund-um-die-Uhr-Erreichbarkeit durch die 24
Stunden Rufbereitschaft des Palliativ-Teams. Dadurch kommt es zur zusatzlichen
Unterstlitzung der hauslichen Versorgung, zur Symptomlinderung der Patienten und zu einem
vermehrten Sicherheitsgefiihl der Betroffenen (Alt-Epping and Nauck, 2015, Krumm and
Rolke, 2020). AuRerdem konnten notfallmaRBige Krankenhauseinweisungen, Notarzteinsatze
und damit oftmals nicht gewlinschte TherapiemaRnahmen verhindert werden (Wiese et al.,
2011).

Qualifikationsvoraussetzungen des SAPV-Teams sind fiir Arzte eine Zusatzweiterbildung in der
Palliativmedizin und fiir Pflegefachkrafte in der Palliative Care samt umfassenden Erfahrungen
in der palliativen Behandlung. AuBerdem erfolgen regelmdBige multiprofessionelle

Teamsitzungen und Fallbesprechungen sowie Fortbildungen (SAPV-Mustervertrag, 2010).

1.4.2 Versorgungsstufen
Die unterschiedlichen Versorgungsstufen sind nach dem SAPV-Mustervertrag Bayern, Stand
15.09.2010, wie folgt definiert:

Die Beratung umfasst
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,Telefonat bzw. personliches Gesprach mit Betroffenen (Kranken oder deren
Angehorige) und/oder [...] einem der Leistungserbringer der Priméarversorgung und [...]
Dokumentation und Evaluation” (SAPV-Mustervertrag, 2010).

Die Koordination umfasst
»den direkten personlichen Kontakt zum Betroffenen, [...] die ressourcenfokussierte
Versorgungsplanung des PCT, [...] das Assessment, die Beratung fiir Therapie und das
Vorgehen im Notfall, [...] eine Vernetzung mit ambulant tatigen und/oder stationaren
Leistungserbringern, [...] die Dokumentation und Evaluation” (SAPV-Mustervertrag,
2010).

Die additiv-unterstiitzende Teilversorgung umfasst
»,Beratungs- und Koordinationsleistungen, [...] Hausbesuche, [...] bei Bedarf einzelne
Leistungen des in § 5 Abs. 3 der SAPV-Richtlinie des G-BA aufgefiihrten
Leistungskatalogs, [...] 24-Stunden-Bereitschaft fir die verordnete Leistung, [...] die
Dokumentation und Evaluation” (SAPV-Mustervertrag, 2010).
Zu den Leistungen der SAPV-Richtlinie gehdren unter anderem: Symptomlinderung
durch Medikationsanpassung und anderen Malnahmen (z. B.
Medikamentenpumpen), vorbeugendes Krisenmanagement, Unterstitzung der
Angehorigen, Aufbau eines Versorgungsnetzwerkes oder bedarfsorientierte

Hausbesuche (Gemeinsamer Bundesausschuss, 2020).

Die Vollversorgung umfasst alle Leistungen aus der additiv-unterstiitzenden Teilversorgung
zuziglich der direkten Pflegeleistungen. Da diese jedoch (ber ambulante Pflegedienste

erfolgen, ist die Teilversorgung die hochste Versorgungsstufe in Bayern.

1.4.3 Entwicklung und gegenwartige Situation in Deutschland

In der SAPV wurden im Jahr 2019 laut Gesundheitsdaten der Kassenarztlichen
Bundesvereinigung (KBV) 70.069 Erstverordnungen in Deutschland ausgestellt. Im Jahr 2010
waren es nur 19.520. Auch die Folgeverordnungen stiegen von 12.188 im Jahr 2010 auf 56.540
im Jahr 2019 (Kassenarztliche Bundesvereinigung, 2019c). Durch den Anstieg der
Verordnungszahlen wird der zunehmende SAPV-Bedarf deutlich.

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) ging zu Beginn der neuen SAPV-Entwicklung in

Deutschland im Jahr 2009 von etwa 30 bis 40 SAPV-Vertragen zwischen Krankenkassen und
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Landern aus. Inzwischen ist laut Berichten des GKV-Spitzenverbandes eine stetige Zunahme
zu verzeichnen (Gemeinsamer Bundesausschuss, 2016). Im Jahr 2019 wurden bereits 361
Vertrdge abgeschlossen (Kassenéarztliche Bundesvereinigung, 2019b).

Nach Ubereinstimmung européischer Experten im EAPC-WeiRbuch wurde mit einem Bedarf
von zehn SAPV-Teams pro einer Million Einwohner gerechnet (Bertelsmann Stiftung and DGP,
2015). Diese Zielvorgabe erreichte bislang kein Bundesland in Deutschland. Die Deutsche
Gesellschaft fur Palliativmedizin und der Deutsche Hospiz- und Palliativverband kalkuliert
jedoch mit einem Bedarf von vier SAPV-Teams pro einer Million Einwohner (Deutsche
Gesellschaft fur Palliativmedizin und Deutscher Hospiz- und Palliativverband, 2008). Stand
2021 gab es in Deutschland 403 SAPV-Teams (Kassenarztliche Bundesvereinigung, 2021). Dies
bedeutet, dass mit 4,8 Teams pro einer Million Einwohner eine flichendeckende Umsetzung
der SAPV in Deutschland gewahrleistet ist.

Laut G-BA gibt es jedoch einige Regionen, in denen keine SAPV-Dienste verfligbar sind. Dies
liegt vor allem an einer zu geringen Anzahl an qualifizierten Arzten und Pflegekriften mit
palliativmedizinischen und -pflegerischen Fort- und Weiterbildungen (Gemeinsamer
Bundesausschuss, 2016). Jedoch ist laut einer Befragung der BAK ein stetiger Anstieg von
Arzten mit der Zusatz-Weiterbildung ,Palliativmedizin“ zu verzeichnen. Im Jahr 2019 gab es
12.372 palliativmedizinische Arzte, davon waren 6.129 ambulant berufstitig. 2010 waren es
noch insgesamt 5.147 Arzte (Bundesirztekammer, 2019, Gemeinsamer Bundesausschuss,
2016).

Auch die Ausgaben der gesetzlichen Krankenkassen fiir die SAPV spiegeln den positiven Trend
der SAPV-Zunahme wider: Im Jahr 2010 lagen die Gesamtausgaben noch bei 56,1 Millionen €.
Im Jahr 2019 beliefen sie sich auf 614,4 Millionen €, wobei 473,9 Millionen € fir arztliche und
pflegerische Leistungen entfielen (Kassenarztliche Bundesvereinigung, 2019a).

Studien zeigen, dass vor allem am Lebensende sehr hohe Kosten im Gesundheitssystem
entstehen. Gerade die Versorgung in Krankenhausern gehort mit zu den héchsten finanziellen
Ausgaben (Georghiou and Bardsley, 2014, Nowossadeck, 2012). Dies stellt eine 6konomische
Herausforderung fiir das deutsche Gesundheitssystem dar.

Bis zu 90 Prozent der pro Jahr etwa 850.000 Versterbenden in Deutschland bediirfen einer
Palliativversorgung. Davon wiederum benétigen etwa zehn Prozent eine SAPV. Hinzu kommen

Patienten, die bereits im Vorjahr ihres Versterbens eine Palliativversorgung in Anspruch
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nehmen. Insgesamt ergibt sich dadurch ein geschatzter SAPV-Bedarf von rund 100.000
Betroffenen jahrlich (Bertelsmann Stiftung and DGP, 2015).

Angesichts des demographischen Wandels und der damit steigenden Anzahl alterer,
komorbider und sterbender Patienten ist somit eine bedarfsgerechte Planung der SAPV und
eine daraus resultierende mogliche Vorbeugung von Krankenhausaufenthalten von
dringender Notwendigkeit (Simon et al., 2012).

Bei ndherer Betrachtung der SAPV in Bayern zeigte sich, dass dem Erstkontakt zur SAPV durch
den Hausarzt in landlichen Gebieten eine hohere Gewichtung zukommt als im groRstadtischen
Raum. Der Hausarzt fungiert als zentraler Ansprechpartner fiir die Entscheidungen von
Palliativpatienten (Schneider et al., 2014). Allerdings lag der Bekanntheitsgrad der SAPV bei
einer Befragung von Allgemeinarzten bei nur 68 %. Davon rechnete wiederum nur knapp die
Halfte mit einer verbesserten Versorgung durch die SAPV (Schneider et al., 2011a).

Ein weiterer Gesichtspunkt der SAPV im landlichen Raum sind strukturelle
Beeintrachtigungen. Insgesamt stehen weniger Versorgungsanbieter zur Verfligung, etwa in
Form von fehlenden Fach- und Hausarzten mit palliativer Weiterbildung, Apotheken oder
Palliativstationen. Auch die deutlich weiteren Distanzen und dementsprechend langen
Fahrtzeiten benétigen eine situationsflexible logistische Organisation und eine
vorausschauende Planung (Schneider et al., 2014).

In landlichen Gebieten ist die Wahrscheinlichkeit fiir eine Krankenhauseinweisung und eine
akute Krisensituation erkennbar hoher als im gro3stadtischen Raum. Dies kdnnte auf eine sehr
spate oder verzogerte Inanspruchnahme der SAPV hindeuten (Schneider et al., 2014).
Vorwiegend adltere und nicht onkologische Patienten, Patienten mit einer sozialen
Benachteiligung oder ethnische Minderheiten werden zu spat in die palliative Versorgung
aufgenommen (Bertelsmann Stiftung and DGP, 2015). Folglich sollte eine friihe und
rechtzeitige Ubernahme in die SAPV zur Vorbeugung oben genannter Situationen stets
angestrebt werden.

Leider prasentiert sich in Deutschland eine regional sehr heterogene Umsetzung der SAPV
(Alt-Epping and Nauck, 2015). Deshalb bedarf es ,einer systematischen empirischen
Aufarbeitung, vor allem im Vergleich der jeweiligen Versorgungspraxis vor Ort beim Patienten,
ihrer je gegebenen organisatorischen, rechtlichen und finanziellen Rahmenbedingungen
sowie der Bestimmung dieser Einflussfaktoren auf die Versorgungsleistung” (Schneider et al.,

2015). Da eine derartige deutschlandweite Analyse aus Ressourcengriinden nicht moglich
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erscheint, sollte eine exemplarische Aufarbeitung in ausgewdhlten Regionen umgesetzt
werden (Schneider et al.,, 2015). Infolgedessen ist eine Aussage Uber die regionale
Versorgungsqualitdt der SAPV von grolRem Interesse. Zusammenfassend steht die SAPV vor
allem im landlichen Raum vor einigen strukturellen Herausforderungen. Auch die Skepsis
unter den Hausarzten bezliglich einer verbesserten Versorgung der Patienten durch die SAPV
ist ernst zu nehmen (Schneider et al., 2011a). Zugangsbarrieren sollten identifiziert und ihre
Bekanntheit erhoht werden. Dadurch konnte eine fehlende oder zu spate Versorgung

verhindert werden.

1.5 Angehorigenbetreuung

Nicht nur die Verbesserung der ,individuellen Bediirfnisse und Winsche” der Patienten,
sondern auch deren ,vertraute Personen stehen im Mittelpunkt der Versorgung”
(Gemeinsamer Bundesausschuss, 2020). Angehorige haben denselben Anspruch auf
Betreuung, Gesprache und Versorgung wie die schwererkrankten Patienten. ,Mit den
Angehdorigen sind alle verwandten, vertrauten, nahe stehenden und freundschaftlichen
Beziehungen eines Menschen umschrieben” (Krdnzle et al., 2014). Es entstehen sehr
unterschiedliche Sorgen und Beflirchtungen der vertrauten Personen, wie etwa Sorgen um
die Gesundheit der Patienten, existentielle, finanzielle und berufliche Schwierigkeiten oder
Fragen zur Verantwortung und Zustandigkeit innerhalb der Familie (Kranzle et al., 2014).

In einer Umfrage von Longacre et al. gaben fast 40 Prozent von den nicht erwerbstatigen
Angehorigen an, dass sie aufgrund der Pflegebedirfnisse der Patienten ihre Arbeit kiindigen
oder vorzeitig in den Ruhestand treten mussten (Longacre et al.,, 2016). Unter den
erwerbstatigen Angehdrigen gab mehr als die Halfte eine Arbeitsbeeintrachtigung durch die
Pflege an. Mit groRerer Wahrscheinlichkeit kam es bei den zuvor genannten Betroffenen mit
einem Arbeitsstatuswechsel oder einer Beeintrachtigung auch zu einem héheren Mal§ an
emotionaler Belastung (Longacre et al., 2016).

Als nahestehende Begleiter von Palliativpatienten tragen Angehdrige auch dazu bei, fiir den
mutmallichen Willen des Schwerkranken einzutreten, wenn dieser nicht mehr selbst
bestimmen kann oder keine Verfligungen vorliegen. Deshalb ist ein gut informiertes und
abgeklartes Umfeld wichtig, damit Wunsch und Wille des Patienten erfillt werden kdnnen

(Krénzle et al., 2014).
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Gerade Pflegepersonen im hauslichen Bereich sind oft deutlich starker von emotionalen und
technischen Schwierigkeiten betroffen als Angehdrige von stationaren Krankenhauspatienten
(Singer et al., 2005).

Einige Studien belegten eine hohe psychische Belastung bei Angehdorigen durch die hausliche
Betreuung schwererkrankter Patienten (Lenger et al., 2020, Go6tze et al., 2014, Pitceathly and
Maguire, 2003, Cora et al., 2012, Oechsle et al., 2013). Es wurden folgende Risikofaktoren fir
eine erhohte emotionale Belastung von Angehorigen gefunden: das weibliche Geschlecht
(Given et al., 2004, Kim et al.,, 2007, Pitceathly and Maguire, 2003, Ferrario et al., 2004,
Adelman et al., 2014), eine enge Patientenbeziehung, insbesondere Partnerbeziehung (Drabe
et al., 2013, Nielsen et al., 2017, Tofthagen et al., 2017, Lobb et al., 2010), eine hohere
Pflegestundenanzahl (Adelman et al., 2014) und ein niedriges Einkommen oder
Bildungsniveau (Adelman et al., 2014, Nielsen et al., 2017).

Abschiednehmen und Loslassen eines geliebten Menschen ist oftmals eine groRe Belastung
und fiihrt zu Krisen oder Angsten (Krinzle et al., 2014). Laut einer Untersuchung von Gétze et
al. litten pflegende Familienmitglieder zu 33 Prozent unter schweren Angstsymptomen und zu
28 Prozent unter Depressionen (Gotze et al., 2014). Haufig ist eine lange Sterbebegleitung fir
Angehorige Uberfordernd und sie kommen an die Grenzen ihrer Belastbarkeit. Oft Gbertrifft
das psychische Leid der Angehdrigen sogar das der Patienten (Anderheiden et al., 2012,
Pitceathly and Maguire, 2003). Zudem ist die Betreuung sterbender Patienten haufig mit einer
groRen Unsicherheit verbunden, da Erfahrungswerte mit dem Umgang von Tod weitgehend
fehlen. Es bestehen keine Vorstellungen vom Krankheitsverlauf, Komplikationen oder dem
Sterben an sich. Hinzu kommt oft die Angst vor dem eigenen Sterben, da Angehoérige
unmittelbar mit dem Tod konfrontiert werden. Es entstehen Fragen nach der Zukunft, der
eigenen Belastbarkeit, dem Todeszeitpunkt, dem Abschiednehmen oder einem Leben nach
dem Tod (Krdnzle et al., 2014). Deshalb gilt es, den Angehdrigen psychosoziale Betreuung
durch entlastende Gesprache und ,Beratung in der Trauerzeit” (Deutsche Gesellschaft fir
Palliativmedizin, 2016) anzubieten.

Angehorige sind jedoch nicht nur psychisch belastet, sondern auch physisch (Milberg et al.,
2004). Eine Betreuung am Lebensende kann sich auf die korperliche Gesundheit von
Pflegenden auswirken und Angehorige im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung sogar in ihren
taglichen Aktivitaten einschranken (Lenger et al., 2020, Kenny et al., 2010). Deshalb ist es

wichtig, sie in praktischen Dingen zu unterstiitzen, wie Anleitung in der Pflege oder
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Medikamentenmanagement. Besonders Angehorige, die keine Unterstiitzungsmoglichkeit in
der Nacht erhalten, kdnnen unter Schlafmangel leiden, der zu starker Erschopfung und Burn-
out fiihren kann (Bee et al., 2009). Eine Studie von Lenger et al. zeigte, dass sowohl ein
physisch als auch ein psychisch schlechter Zustand der Angehdérigen wahrend der Betreuung
die Wahrscheinlichkeit fur eine lang anhaltende Trauerstérung erhoht (Lenger et al., 2020).
Auch das Bereitstellen von Informationen fir Entscheidungsfindungen und tagliche
Versorgung sind essentiell (Hudson et al., 2002). Ein Mangel an pflegerischem Wissen und
medizinischen Ratschlagen kann fiir Betroffene stress- und angstauslésend wirken. AuRerdem
kann dadurch ein Geflihl von Hilflosigkeit und Ohnmacht entstehen, da sich die Angehérigen
nicht Gber ihre pflegerischen Versorgungsmoglichkeiten im Klaren sind (Broback and Bertero,
2003, Eriksson and Lauri, 2000). Auch haufige Bedenken (iber eine unsachgemaRe
Symptomkontrolle und Verabreichung von Medikamenten konnen dadurch ausgeldst
werden. Gerade die Betreuung von Patienten in schlechter korperlicher Verfassung mit
zunehmender Bewegungseinschrankung durch altere oder selbst erkrankte Angehorige kann
oft problematisch sein (Bee et al., 2009, Wilkes et al., 2000).

In einer Studie von Schneider et al. wurde zu 86 % ein Unterstitzungsbedarf im privaten
Bezugssystem von SAPV-Patienten in Bayern angegeben (Schneider et al., 2015).

Deshalb ist der Aufbau einer guten hauslichen Versorgung und die Sicherheit einer 24-
Stunden-Rufbereitschaft durch die SAPV von zentraler Bedeutung (Bee et al., 2009). Durch die
Vermittlung von medizinischen und pflegerischen Informationen, spezifischer Fahigkeiten und
Techniken kann die Selbstwirksamkeit der Angehorigen gestarkt werden. Auch die emotionale
Unterstltzung in der Trauer durch Hospizdienste und ehrenamtliche Mitarbeiter besitzt einen
hohen Stellenwert. Die Palliativpflege zuhause wird durch den demographischen Wandel und
die zunehmende Ressourcenknappheit eine immer groRere Rolle spielen. Eine umfassende
Unterstlitzung der Angehorigen konnte dies zukilinftig positiv beeinflussen und somit auch den
Patienten zugutekommen (Krdnzle et al., 2014).

Leider findet sich zur Belastung und zum Unterstiitzungsbedarf Angehoriger von SAPV-
Patienten sehr wenig in der Literatur. Gerade deutschlandweite Studien sind dazu wenig

bekannt.
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2 Zielsetzung

Primares Ziel:

Ziel dieser Arbeit ist die Beschreibung der Situation von ambulanten Palliativpatienten

und deren Angehorige, die durch die SAPV im landlichen Bereich betreut werden.

Sekundére Ziele:

1. Beschreibung der durch die SAPV betreuten Patienten mithilfe soziodemographischer
und klinischer Charakteristika der Patienten

2. Beschreibung der Palliativsituation der betreuten Patienten anhand der korperlichen
und psychischen Symptomlast, Prognose, Funktionsstatus und Palliativphase

3. Beschreibung der Palliativversorgung anhand der Versorgungsstufe, der beteiligten
Berufsgruppen, der Haufigkeit und Art des Patientenkontaktes, der Versorgungs- und
Beobachtungsdauer sowie Uberlebenszeit, des Aufenthaltsortes, eines Wechsels des
Betreuungsortes und des Sterbeortes

4. Beschreibung der Unterschiede bezliglich ausgewdhlter soziodemographischer und
klinischer Charakteristika und Thematiken der Versorgungsform sowie Funktionsstatus
zwischen onkologischen und nicht-onkologischen Patienten

5. Beschreibung der Angehdrigensituation mittels Beschreibung der Charakteristika der
Angehdorigen sowie des Vergleiches von Aufenthaltsort und dem Vorhandensein eines

Lebenspartners
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3 Methodik

3.1 Design

Zur Beantwortung der Studienziele wurde eine retrospektive Datenerhebung und -analyse der
elektronischen Patientenakten von Patienten, die durch die SAPV am Inn betreut wurden,
durchgefiihrt.

Diese Datenerhebung erfolgte als Teilprojekt des Palli-Monitor-Projektes. Das Gesamtprojekt
Palli-Monitor hat die Entwicklung, Implementierung und Feasibilitdtstestung eines
internetbasierten Echtzeit-Monitorings (elPOS) palliativmedizinischer Bediirfnisse von
Patienten mit fortgeschrittenen Erkrankungen in der SAPV zum Ziel. Das Projekt untersucht,
ob dadurch die Versorgungsqualitat der Patienten gesteigert und die Ressourcennutzung der
SAPV optimiert werden kann (Bolzani et al.,, 2021). Der elektronische Fragebogen elPOS
basiert auf der Integrierten Palliative Care Outcome Skala (IPOS), ein international weit
verbreitetes, kurzes Instrument zur Erfassung von palliativen Problemen auf korperlicher,
psychischer, sozialer und spiritueller Ebene bei Patienten mit fortgeschrittenen,
lebenslimitierenden Erkrankungen (Murtagh et al., 2019). Der elPOS stellt ein zusatzliches
Kommunikationsmittel fir Patienten in der SAPV dar. Er agiert im Sinne eines electronic
patient-reported outcome measures (ePROM), also einer subjektiven, elektronischen
Messung des Gesundheitszustandes anhand eines standardisierten und validierten
Fragebogens durch den Patienten selbst (Devlin and Appleby, 2010, Dawson et al., 2010).
Beteiligte Einrichtungen sind vier SAPV-Teams im stddtischen und landlichen Bereich. Im
Projekt wird untersucht, ob der elPOS die Versorgung unterstiitzt und fiir Mitarbeiter der
SAPV sowie Patienten praktikabel ist. Ein potentieller Nutzen ist die friihzeitige Erkennung und
Versorgung unentdeckter Symptombelastungen. Um die Verwendung des elPOS in der SAPV

zu unterstiitzen, wurden im Projekt auch Behandlungsempfehlungen fir die SAPV entwickelt.

3.2 Setting

Die SAPV am Inn GmbH versorgt seit 2011 die Landkreise Altotting, Mihldorf und Rottal-Inn.
Die Versorgung wird von drei Landkreis-bezogenen Teams geleistet. Die Palliativteams
Alt6tting und Muhldorf haben ihren Sitz in den Geschaftsraumen in Polling/Annabrunn. Seit

Oktober 2018 ist das Palliativieam Rottal-Inn in Eggenfelden vor Ort.
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Das multiprofessionelle Team besteht aus Arzten, Pflegekrifte, Verwaltungsmitarbeiter,
Therapeuten und Seelsorger.
Im Jahr 2019 wurden insgesamt 855 Patienten betreut, von denen 559 wahrend der laufenden

Versorgung und 627 Patienten insgesamt verstarben.

3.3 Einschlusskriterien

In diese Arbeit wurden alle Patienten der SAPV am Inn aufgenommen, die zwischen dem
01.04.2019 bis einschlieBlich 30.09.2019 erstmals eine Teilversorgung erhielten oder
innerhalb dieses Zeitraumes von Beratung oder Koordination in die Teilversorgung
wechselten.

Die Wahl dieses Zeitraumes entstand, um einen Bias zu vermeiden, da ab Oktober 2019 die
Mitarbeiter der SAPV-Teams Schulungen zum Projekt Palli-Monitor erhielten und dadurch

eine unbeeinflusste Dokumentation von April bis September sichergestellt werden konnte.

3.4 Dokumentation in der SAPV am Inn

Die SAPV am Inn verfligt Uber die Software PalliDoc (Version 1.7.4q) zur Koordination,
Dokumentation und Qualitatssicherung der mobilen Palliativversorgung, anhand dessen die
Datenerhebung erfolgte. Dort sind alle Patienten, sowohl aktuell noch in der Versorgung
befindliche, als auch bereits verstorbene Patienten, erfasst.

Die gesammelten Daten wurden in einer Microsoft Excel-Tabelle Version Microsoft Office
Professional Plus 2016 anonymisiert erhoben und anschlieRend in SPSS Statistics Version 26.0

exportiert und ausgewertet.

3.5 Matrix zur Datenextraktion

Es wurde eine Datenextraktionsmatrix in Excel erstellt. Mit Beginn der Teilversorgung wurde
fiir jeden Patienten der erste Betreuungstag als d(0) festgelegt. Es konnte sowohl eine
Erstversorgung vorliegen als auch ein Wechsel von Beratung oder Koordination in die
Teilversorgung. Insgesamt wurde ein Beobachtungszeitraum von 21 Tagen festgelegt (d(0) —

d(20)), um eine gute Vergleichsbasis des retrospektiven mit dem prospektiven
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Patientenkollektiv zu schaffen, da die Rekrutierungsdauer der elPOS Patienten maximal 21
Tage betragt.

Bei jedem Patienten wurden die folgenden Daten erhoben:

1. Soziodemographische Daten an d(0):
1.1. Geschlecht
1.2. Alter

2. Klinische Daten an d(0):

2.1. Diagnose: Kategorisierung der Diagnosen in onkologische und nicht-onkologische
Erkrankungen: Einteilung in onkologische Patienten, sobald eine onkologische
Erkrankung vorhanden war und in nicht-onkologische Patienten, wenn keine
onkologische Erkrankung vorlag
2.1.1. Onkologische Diagnose mit ICD 10-Code fiir bdsartige Neubildungen
2.1.2. Nicht-onkologische Diagnosen mit Unterteilung in kardiologische,

pneumologische, neurologische und renale Erkrankungen sowie Demenz. Ein
Patient konnte gleichzeitig unter mehreren Erkrankungen leiden.

2.2. Pflegegrad: Firr die Ermittlung des Pflegegrades wurden die Patienten in folgende
Kategorien eingeteilt: Pflegegrad 1 - 5, kein Pflegegrad und Pflegegrad erhalten oder
beantragt wahrend des Beobachtungszeitraumes.

Die Einstufung des Pflegegrads orientiert sich nach der Selbststandigkeit und der
verbliebenen Fahigkeiten des Pflegebedirftigen (s. Tab. 1). Die Beurteilung erfolgt
durch den Medizinischen Dienst der Krankenversicherung mithilfe von sechs
Modulen: Mobilitat, kognitive und kommunikative Fahigkeiten, Verhaltensweisen
und psychische Problemlagen, Selbstversorgung, Bewaltigung von und selbstandiger
Umgang mit krankheits- oder therapiebedingten Anforderungen, Belastungen und

Gestaltung des Alltagslebens und sozialer Kontakt (Schwinger and Tsiasioti, 2018).

31



Tabelle 1: Ubersicht der Pflegegrade

Pflegegrad | Pflegebedarf

Geringe Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten

Erhebliche Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten

Schwere Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten

Schwerste Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten

| | W N

Schwerste Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten

mit besonderen Anforderungen an die pflegerische Versorgung

2.3.

2.4.
2.5.
2.6.

Vorausverfigungen: Zu Beginn der Behandlung wurde der Status der
Patientenverfligung, Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfligung jedes Patienten
erfasst. Zudem erfolgte die Dokumentation bei einer erhaltenen Vorausverfiigung
wahrend des Beobachtungszeitraumes.

Anzahl der Krankenhausaufenthalte

Betreuungsbeginn

Sterbedatum

Symptomassessment: Erfassung folgender palliativer Symptome:

3.1.

3.2.

3.3.

An d(0) anhand eines Basisassessmentbogens: Schmerzen, Atemnot, Schwache,
Ubelkeit, Erbrechen, Appetitlosigkeit, Verstopfung, Mundtrockenheit, Schlifrigkeit,
eingeschrankte  Mobilitdt, Sorge/Unruhe Patient, Sorge Angehorige und
Traurig/depressiv

An d(3) anhand der Dokumentation im Verlaufsbericht: Schmerzen, Atemnot,
Ubelkeit, Sorge/Unruhe Patient und Sorge Angehérige

Um den Verlauf und damit eine Verbesserung, Verschlechterung oder Stagnation der
Symptomatik darzustellen, erfolgte der Vergleich der Tage d(0) und d(3). Es wurden
Gruppen gebildet mit dem Vorhandensein der Symptome an d(0) zu d(3): nein/nein;

nein/ja; ja/nein und ja/ja.

Funktionsstatus an d(0): beschrieben durch den Australia-modified Karnofsky

Performance Status (AKPS) von 0 % bis 100 % (Abernethy et al., 2005); der AKPS gibt eine
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erste gute Einschatzung lber den Funktionszustand des Patienten wieder (s. Tab.

(Bausewein et al., 2019).

Tabelle 2: Australia-modified Karnofsky Performance Status Scale (AKPS)

2)

Score (in %)

Australia-modified Karnofsky (AKPS)

100 Keine Beschwerden, keine Zeichen der Krankheit

90 Fahig zu normaler Aktivitat, kaum oder geringe Symptome

80 Normale Aktivitdt mit Anstrengung moglich, deutliche Symptome
70 Selbstversorgung, normale Aktivitat oder Arbeit nicht moglich

60 Einige Hilfestellung no6tig, selbststandig in den meisten Bereichen
50 Hilfe und medizinische Versorgung wird oft in Anspruch genommen
40 Mehr als 50 % des Tages bettlagerig

30 Fast komplett bettlagerig

20 Komplett bettlagerig

10 Komato6s oder fast nicht kontaktfahig

0 Tod

5. Palliativphase an d(0): Die Einteilung der Patienten in Palliativphasen basiert auf einem

australischem Modell (Eagar et al., 2004) und findet aufgrund der schnellen Erfassung der

Patientensituation zunehmend Anwendung in anderen Landern. Folgende Phasen werden

in Tabelle 3 charakterisiert (Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft;

Deutsche Krebshilfe; AWMF), 2020):
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Tabelle 3: Palliativphasen

Palliativphase Beschreibung

Stabil Symptome unter Kontrolle, Patientenbedtrfnisse durch Betreuungsplan

befriedigt, stabile Familiensituation

Instabil Neue groBe Probleme oder rasche Steigerung bestehender groller
Probleme innerhalb weniger Tage, dringende oder weniger dringende
Veranderungen im Betreuungsplan notwendig, um

Patientenbedirfnisse zu befriedigen

Verschlechternd | Symptome verschlechtern sich schrittweise oder stetig tGiber Wochen
oder Entwicklung neuer, aber erwarteter Probleme tGber Tage/Wochen
mit Notwendigkeit, den Betreuungsplan anzupassen und regelmalig zu
Uberprifen, mit steigender familidrer Belastung und/oder sozialer

/praktischer Belastung

Sterbend Tod innerhalb der nachsten Tage wahrscheinlich mit Notwendigkeit der

regelmaRigen, i. d. R. taglichen Uberpriifung des Betreuungsplans und

regelmaRigen Unterstlitzung der Familie

6. Prognose an d(0): Die Mitarbeiter der SAPV gaben eine Prognose der Uberlebenszeit an.
Die Einschatzung erfolgte durch Einteilungin ,,0 - 2 Tage“, ,3 - 7 Tage“, ,1 - 4 Wochen®, ,,5
-12 Wochen”, ,,> 12 Wochen”.

7. Versorgungsform:

7.1. Aufenthaltsort an d(0)

7.2. Wechsel des Betreuungsortes an d(0) — d(20)

7.3. SAPV-Versorgungsstufe an d(0)

7.4. Beteiligte Berufsgruppen an d(0) — d(20): Hausarzt, Facharzt, Pflegedienst, 24-h-
Pflegekraft, Therapeut (Physio-, Ergo- und Entspannungstherapeut sowie Logopade),
Pumpendienst, Psychosoziale Betreuung (Hospizbegleitung und Sozialarbeit),
Homecare Unternehmen und Haushaltshilfe.

7.5. Haufigkeit und Art des Patientenkontaktes anhand von Hausbesuchen und

Telefonaten an d(0) — d(20): im Zuge der Betreuung erfolgte zwischen dem SAPV-
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7.6.

7.7.

7.8.
7.9.

Team, den Patienten und deren Angehorigen ein regelmaRiger Kontakt in Form von
Hausbesuchen und Telefonaten. Die Haufigkeit, Art, Maximal-, Minimal- und
Gesamtdauer in Minuten wurden pro Patient erhoben.

7.5.1. Hausbesuchsintensitat: Um einen Vergleich innerhalb der Patientengruppen
mit der Gesamtzeit der Hausbesuche erstellen zu kdénnen, wurde die neue
Variable ,Hausbesuchsintensitat” definiert. Diese berechnet sich durch die
erbrachte Gesamtzeit an Hausbesuchen (in  Stunden) durch die
Beobachtungsdauer (in Tagen).

7.5.2. Telefonatintensitat: Analog zu der Hausbesuchsintensitat erfolgte die
Definition der Variable ,Telefonatintensitat” (Gesamtdauer der Telefonate [in
Stunden] zur Beobachtungsdauer [in Tagen]).

7.5.3. Betreuungsintensitat: das Verhdltnis der erbrachten Gesamtzeit von
Hausbesuchen und Telefonaten (in Stunden) zur Beobachtungsdauer (in Tagen)

Versorgungsdauer: wurde definiert als die Zeit ab Beginn der Teilversorgung bis Ende

der Versorgung durch Tod oder Entlassung aufgrund hinreichender Stabilisierung des

Patienten.

Beobachtungsdauer: umfasst die Zeit ab Beginn der Teilversorgung bis maximal Tag

21, dem Ende der Beobachtung fiir die Studie.

Grund Beobachtungsende: Studienende nach 21 Tagen, Entlassung oder Tod

Uberlebenszeit

7.10. Sterbeort

8.1.

8.2.

. Angehorigensituation an d(0) — d(20):

Angehorige: Lebenspartner, Eltern, Kinder, Enkel und Sonstige (Geschwister,
Verwandte, Freunde etc.)

Anzahl der Angehorigenkategorie: fiir das Vorliegen einer Angehorigenkategorie
(Lebenspartner, Eltern, Kinder, Enkel, Sonstige) wurde jeweils die Zahl 1 zugeteilt.
Dadurch konnten Werte zwischen 0 und maximal 5 Anzahl an Angehdrigenkategorie

erzielt werden.
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3.6 Datenanalyse

Zunachst wurden die kontinuierlichen Daten anhand des Kolmogorov-Smirnov- und Shapiro-
Wilk-Tests auf Normalverteilung tberprift. Da die Daten nicht normalverteilt waren, wurden
sie deskriptiv hinsichtlich Median, Minimum, Maximum und Quartile beschrieben. Kategoriale
Daten wurden als Haufigkeiten beschrieben.

Unterschiede zwischen onkologischen und nicht-onkologischen Patienten bzw. zwischen
Patienten mit vorhandenen und fehlenden Lebenspartnern (abhangige Variable) wurden bei
nominalen Variablen mit dem Chi*>-Test und bei ordinalen oder metrischen Variablen mit dem
Mann-Whitney-U-Test verglichen.

Kendals Tau gab die Wahrscheinlichkeit unterschiedlicher Rangfolgen zwischen Prognose an
d(0) und tatsichlicher Uberlebenszeit wieder.

Die Uberlebenszeitanalyse erfolgte mit der Kaplan-Meier-Methode und zum Vergleich zweier
Uberlebenszeitkurven wurde der Log-Rank-Test herangezogen. Zensiert wurde zum Ende
einer 310-Tage-Frist und zum Entlassungstag mit unbekanntem Sterbedatum.

Wegen multipler Testungen wurde das Signifikanzlevel auf p< 0,01 festgelegt.
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4 Ergebnisse
4.1 Soziodemographische und klinische Charakteristika

4.1.1 Patientencharakteristika

Nach der vollstandigen Datenerfassung wurden 312 Patienten in die Studie aufgenommen,
von denen 143 Patienten mannlich (45,8 %) und 169 weiblich (54,2 %) waren. Das mediane
Alter der Patienten lag bei 79 Jahren (Minimum [Min]: 21; Maximum [Max]: 101; Quartil bei
25 % [Q1]: 68; Quartil bei 75 % [Q3]: 87 Jahre). Bei 65,4 % (n= 204) der Patienten lag eine
onkologische und bei 34,6 % (n= 108) der Patienten eine nicht-onkologische Erkrankung

zugrunde.

4.1.2 Onkologische Diagnosen

In Abbildung 1 erfolgte eine Ubersicht der neoplastischen Lokalisationen laut ICD-10
Diagnosen. Die haufigsten Neoplasien entstammten dem Gastrointestinaltrakt. Darunter
fielen bdsartige Neubildungen des Osophagus, Magens, Diinndarms, Kolons, Rektosigmoids
und Rektums. Jeder achte onkologische Patient erkrankte an einem Mamma-Carcinom. Bei
Uber jedem zehnten onkologischen Patienten wurde ein Lungen- oder Pankreas-Tumor
diagnostiziert.

Beinahe 7 % der onkologischen Patienten litten unter einem Prostata Carcinom, dicht gefolgt
von Leber- und Gallenwegs-Tumoren sowie Tumoren unbekannten Ursprungs. An Neoplasien
der Hamatopoese wie Non-Hodgkin-Lymphome, Plasmozytome, lymphatische oder
myeloische Leukamien erkrankte jeder 20. onkologische Patient.

Tumore unsicheren oder unbekannten Verhaltens mit zweifelhafter Malignitat bestanden bei

2 %.
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Abb. 1: Ubersicht neoplastische Neubildungen der onkologischen Patienten (n= 204)

4.1.3 Nicht-onkologische Diagnosen

Uber die Hélfte aller Patienten litten unter einer kardiologischen, neurologischen oder renalen

Erkrankung. Zusatzlich war mehr als jeder dritte Patient von einer Demenz und mehr als jeder

vierte Patient von einer pneumologischen Erkrankung betroffen (s. Abb. 2).
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Abb. 2: Ubersicht nicht-onkologischer Erkrankungen bei nicht-onkologischen Patienten (n=108)

4.1.4 Pflegegrad

Nur ein Achtel aller Patienten hatte zu Beginn der Betreuung keinen Pflegegrad. Jedoch hatte
jeder sechste Patient einen Pflegegrad wahrend des Beobachtungszeitraumes beantragt und
ca. 2,5 % haben einen erhalten, laut der Dokumentation. Pflegegrad 1 und 5 spielten eine eher
untergeordnete Rolle, wohingegen knapp 60 % aller Patienten Pflegegrad 2, 3 oder 4 besalRen

(s. Abb. 3). In 34 Fallen war der Pflegegrad nicht dokumentiert.
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Abb. 3: Ubersicht Pflegegrad (n=278)

4.1.5 Vorausverfiigungen

Die deutliche Mehrheit der Patienten hatte bereits am Tag d(0) sowohl eine
Patientenverfiigung, als auch eine Vorsorgevollmacht, wobei bei letzterer der Anteil um etwa
10 % hoher war. Nur jeweils etwa 3 % erhielten wahrend des Beobachtungszeitraumes eine
Patientenverfiigung oder Vorsorgevollmacht. Jeder zehnte Patient hatte eine

Betreuungsverfiigung (s. Abb. 4).
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Abb. 4: Ubersicht der Vorausverfiigungen

4.1.6 Krankenhausaufenthalte

Die Mehrheit der betreuten Patienten (84,3 %; n= 263) mussten wahrend der SAPV-Betreuung
nicht stationdr im Krankenhaus betreut werden. 14,7 % (n= 46) wurden einmal und 1,0 %
(n=3) zweimal stationar aufgenommen. Modgliche Griinde waren beispielsweise eine
Behandlung im Zuge von Chemo- oder Strahlentherapie, eine Intervention wie eine
Portanlage, eine akute Verschlechterung der Symptomatik oder der Wunsch eines Patienten

zur Einweisung.

4.2 Palliativsituation

4.2.1 Palliativsymptomatik

Drei Viertel der Patienten litten unter Schmerzen als fliihrendes Symptom, gefolgt von
Schwiache mit fast 70 %. Das dritthaufigste Symptom &duRerte sich auf psychischer Ebene als
Sorge/Unruhe Patient. Appetitlosigkeit spielte ebenfalls eine sehr groRRe Rolle bei knapp 60 %
der Patienten. Bei Uiber 45 % waren die Angehorigen von Sorgen betroffen. Unter Atemnot
und eingeschrankter Mobilitat litten jeweils knapp 45 % der Patienten. Mehr als ein Drittel

gab Verstopfung und Schlafrigkeit an und mehr als ein Viertel litt unter
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,Traurigkeit/Depression”. Jeder fiinfte Patient klagte iber Ubelkeit und Mundtrockenheit und
etwa 15 % Uber Erbrechen (s. Abb. 5).

Symptome
Schmerz

Schwache
Sorge/Unruhe Patient
Appetitlosigkeit

Sorge Angehbrige
Atemnot

eingeschrankte Mobilitat
Verstopfung
Schlafrigkeit
Traurig/depressiv
Ubelkeit
Mundtrockenheit

Erbrechen

a 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 a5 G0 @5 70 75 a0

Anzahlin % (n=312)

Abb. 5: Palliativsymptomatik an d(0) (n=312)

Abbildung 6 veranschaulicht den Vergleich der Daten zwischen d(0) und d(3). Beim Symptom
Schmerz zeigte sich bei der Halfte der Patienten eine Verbesserung von ja zu nein und bei fast
ein Viertel eine Stagnation bei ja. 70 % aller Patienten hatte an beiden Tagen keine Ubelkeit
und jeder fiinfte eine Verbesserung von ja zu nein. Uber die Hélfte hatte keine Atemnot an
beiden Tagen und ein Drittel der Patienten verbesserte sich ebenfalls von ja zu nein.
Innerhalb des psychologischen Symptoms Sorge/Unruhe des Patienten Gberwog mit knapp
der Hilfte die Verbesserung von ja zu nein. Fast ein Drittel war nicht von Sorge/Unruhe
betroffen. Jedoch zeigte sich bei jedem zehnten Patienten eine Verschlechterung von nein zu
ja oder eine Stagnation bei ja.

In der Kategorie Sorge der Angehorigen war ebenfalls jeder Zehnte von einer
Verschlechterung oder Stagnation bei ja betroffen. Allerdings berwog mit Gber 40% kein
Vorkommen von Sorge und bei 37 % eine Verbesserung von ja zu nein.

Bei n= 64 Patienten erfolgte keine Zuordnung, da diese am Tag d(3) bereits verstorben oder

entlassen waren.

42



100

90

80

70

248)

60

50

40

Anzahlin % (n

30

20

10

Schmerz d(0)/d(3) Ubelkeit d(0)/d(3) Atemnot d(0)/d(3) Sorge/Unruhe Sorge Angehorige
Patient d(0)/d(3) d(0)/d(3)

H nein-nein M nein-ja Mja-nein M ja-ja

Abb. 6: Ubersicht Palliativsymptomatik an Tag d(0) zu d(3) (n= 248)

4.2.2 Prognose

Abbildung 7 zeigt eine Ubersicht der geschitzten Uberlebenszeit der Patienten. In 108 Fallen

wurde keine Prognose angegeben.

Bei jeweils einem Drittel der Patienten wurde eine Uberlebenszeit von 1 -4 und 5 - 12 Wochen

geschatzt. In 17 % der Fdlle wurde eine Prognose von 3 - 7 Tagen angegeben und bei jeweils

7 % nur 0 - 2 Tagen oder mehr als 12 Wochen.
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Abb. 7: Ubersicht Prognose an d(0) (n= 204)

Beim Vergleich der Prognose mit der tatsichlichen Uberlebenszeit der Patienten zeigte sich

eine signifikant positive Korrelation; T=0,63; p< 0,001 (s. Abb. 8).

Die 0—2-Tage-Prognose wurde zu 80 % richtig geschatzt. Bei 3 - 7 Tagen wurden allerdings nur
36 % richtig geschatzt und Uber die Halfte verstarb innerhalb von 0 - 2 Tagen. Nahezu die
Halfte der Prognose von 1 - 4 Wochen verstarb bereits vorher, jedoch wurden knapp 40 %
korrekt geschatzt. Bei den Patienten mit einer Prognose von 5 - 12 Wochen verstarben
insgesamt 55 % davor, beinahe jeder dritte stimmte mit der Schatzung tiberein. Die Prognose
von mehr als 12 Wochen erfillte sich bei keinem Patienten, mehr als 80 % lebten nur 5 - 12
Wochen.

In 133 Falle erfolgte keine Auswertung aufgrund fehlender Dokumentation der Prognose oder

unbekanntem Sterbedatum.
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Abb. 8: Vergleich Prognose an d(0) mit tatséichlicher Uberlebenszeit (n= 179)

4.2.3 Funktionsstatus

Wie in nachfolgender Abbildung 9 zu sehen ist, hatten die meisten Patienten bei Aufnahme

einen AKPS von 20 %, was einer permanente Bettldgerigkeit entspricht und damit eine

intensive pflegerische Betreuung durch medizinisches Fachpersonal und/oder Angehérige zur

Folge hat. 30 %, 40 % und 50 % AKPS wurden jeweils bei fast jedem flinften Patienten

dokumentiert. Ein AKPS von 70 % fand sich bei nur 3,7 % und von 80 % bei anndhernd keinem

Patienten. Kein Patient hatte bei Aufnahme einen AKPS von 90 % oder 100 %.

Insgesamt hatten 88 % der Patienten einen AKPS von 50 % oder weniger und waren somit von

erheblicher Hilfe Anderer und haufiger medizinischer Versorgung abhangig. Bei 12 Patienten

fehlte die Dokumentation.
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Abb. 9: Ubersicht der Verteilung des AKPS (n= 300)

4.2.4 Palliativphase

Zu Beginn der Betreuung wurden lber 60 % der Patienten in die die Phase ,verschlechternd”

Ill

eingeordnet. Die wenigsten Patienten mit 6,5 % galten als ,,stabil“. Jeder fiinfte Patient wurde

Ill

als ,instabil“ eingeschatzt und jeder zehnte als ,sterbend” (s. Abb. 10). Bei 21 Patienten

erfolgte keine Dokumentation.
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Abb. 10: Ubersicht der Palliativphasen (n=291)

4.2.5 Versorgungsstufe

Vier von funf der Patienten erhielt als Erstversorgungsstufe die Teilversorgung, nur knapp

jeder Flinfte beanspruchte zuvor Beratung oder Koordination. Zum Zeitpunkt d(0) wechselten

4,2 % von Beratung und 13,1 % von Koordination in die Teilversorgung.

Tabelle 4: Ubersicht Versorgungsstufen (n=312)

n %
Teilversorgung 258 82,7
Beratung 13 4,2
Koordination 41 13,1

4.2.6 Aufenthaltsort

In Abbildung 11 ist eine Ubersicht der Aufenthaltsorte an d(0) zu sehen. Fast zwei Drittel aller

Patienten lebte zuhause, gefolgt von fast einem Drittel, die in einem Pflegeheim versorgt

wurden. Knapp jeder zehnte Patient befand sich in Betreutem Wohnen oder in einem Hospiz.

47



70

Anzahl in % (n=312)

Zuhause Pflegeheim Hospiz Betreutes Wohnen

Aufenthaltsort

Abb. 11: Ubersicht Aufenthaltsort (n=312)

4.2.7 Wechsel des Betreuungsortes

Wahrend des Beobachtungszeitraumes kam es zu verschiedenen Wechseln der
Betreuungsorte: Patienten konnten beispielsweise bei einem Versorgungsnotstand oder auf
Wunsch des Patienten in ein Pflegeheim, Hospiz oder Betreutes Wohnen verlegt oder bei
akuter Krise in ein Krankenhaus eingewiesen werden.

Uber 80 % der Patienten blieben jedoch am selben Aufenthaltsort. Bei knapp 15 % erfolgte
eine Krankenhauseinweisung. Nur 2 % wurden in ein Pflegeheim, Hospiz, Betreutes Wohnen

oder nach Hause verlegt (s. Abb. 12).
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Abb. 12: Ubersicht Wechsel des Betreuungsortes (n=312)

4.2.8 Sterbeort

Im untersuchten Beobachtungszeitraum starben 177/312 Patienten (57 %). Davon verstarb

fast die Halfte zuhause und mehr als ein Drittel im Pflegeheim. Knapp jeder zehnte Patient

befand sich zum Zeitpunkt des Todes in Betreutem Wohnen und fast 7 % in einem

Krankenhaus oder im Hospiz (s. Abb. 13).

Anzahlin % (h=177)

Zuhause Pflegeheim Betreutes Wohnen Krankenhaus Hospiz

Sterbeort

Abb. 13: Ubersicht Sterbeort (n=177)
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4.2.9 Beteiligte Berufsgruppen

Wahrend der Versorgungszeit waren unterschiedliche Berufsgruppen und Dienste in die
Versorgung involviert. Die Berufsgruppen konnten durch die SAPV vermittelt werden oder
bereits vor Beginn der Kontaktaufnahme genutzt worden sein (s. Abb. 14).

Der Hausarzt war zu 99 % als Ansprechpartner gegeben und sehr oft in die Versorgung
involviert. 70 % aller Patienten nahmen einen Pflegedienst in Anspruch, wobei neben dem
ambulanten Pflegedienst auch die Pflege in Pflegeheimen oder Betreutem Wohnen
dazugezahlt wurde. Bei 2,6 % war eine 24-Stunden-Pflegekraft tatig. Bei fast jedem flinften
Patienten waren Facharzte als wichtige Ansprechpartner fir diese, deren Angehdrige oder
SAPV-Mitarbeiter beteiligt. Homecare Unternehmen wie Ernahrungsdienste, Sauerstoff-,
Wund-, Inkontinenz- und Tracheostoma- und Laryngektomie-Versorger waren bei mehr als
jedem zehnten Patienten involviert. Externe Pumpendienste fiir Medikamentenpumpen
wurden ebenfalls bei mehr als 10 % der Falle in Anspruch genommen.

Auch Physio-, Ergo- und Entspannungstherapeuten oder Logopdaden waren bei jedem zehnten
Patienten in die Betreuung eingebunden. Reine Haushaltshilfen spielten eine untergeordnete
Rolle. Nicht nur physisch unterstiitzende Betreuungsdienste, sondern auch psychosoziale
Dienste wie Hospizbegleitung und Sozialarbeit wurden von jedem fiinften Patienten und

Angehorigen in Anspruch genommen.

Berufsaruppen

Hausarzt

Pflegedienst
Psychosozialer Dienst
Facharzt

Homecare Unternehmen
Pumpendienst
Therapeut
24-h-Pflegekraft

Haushaltshilfe

0 10 20 30 40 50 &0 70 a0 a0 100

Anzahl in % (n=312)

Abb. 14: Ubersicht der beteiligten Berufsgruppen (n=312)
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4.2.10 Versorgungsdauer
Die mediane Versorgungsdauer lag bei 10 Tagen (Min: 0; Max: 248 ; Q1: 4; Q3: 27 Tage). Eine

Dauer von 0 Tagen war moglich, wenn ein Patient noch am selben Tag der Aufnahme verstarb.

4.2.11 Beobachtungsdauer

Die mediane Beobachtungsdauer entsprach 10 Tage (Min: 0; Max: 21; Q1: 4; Q3: 21 Tage).
Klrzere Dauern waren moglich durch Tod oder Entlassung.

An den Tagen 1 und 2 verstarben jeweils etwa 8 % der Patienten innerhalb der
Beobachtungszeit. Fast 40 % der Patienten wurden bis zum Tag 6 und mehr als ein Drittel bis

zum Tag 21 beobachtet (s. Abb. 15).
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Abb. 15: Beobachtungsdauer in Tagen (n=312)

4.2.12 Haufigkeit und Art des Patientenkontaktes

4.2.12.1Hausbesuche
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Tabelle 5: Ubersicht Daten Hausbesuche (n=312)

Median | Min | Max Q1 Q3

Anzahl Hausbesuche pro Patient 3,0 0,0 23,0 1,0 5,0
Maximaldauer pro Hausbesuch (min) 60,0 0,0 205,0 46,3 | 80,0
Minimaldauer pro Hausbesuch (min) 35,0 0,0 160,0 20,0 45,0

Gesamtdauer Hausbesuch pro Patient (min) | 160,0 0,0 1695,0 | 65,0 | 265,0

Hausbesuchsintensitit (h/d) 0,2 0,0 2,9 0,1 0,5

Es gab sowohl Routine-, als auch Notfall-Hausbesuche. Routine-Besuche fanden
beispielsweise zur regelmaRigen pflegerischen und arztlichen Kontrolle,
Medikamentenliberprifung oder Pumpenkontrolle statt. Notfall-Hausbesuche erfolgten bei
akuter Krise, Verschlechterung des Patienten oder Versorgungsnotstand. Zur besseren
Ubersicht der Verteilung von Routine- und Notfall-Hausbesuchen wurden die folgenden

Abbildungen 16 und 17 erstellt.

Bei fast jedem flinften Patienten erfolgten keine Routine-Hausbesuche. Bei knapp der Halfte
der Patienten erfolgte ein, zwei oder drei Hausbesuche. Jeder achte Patient hatte vier

Hausbesuche.

19,6

Anzahl in % (n=312)

Anzahl Routine-Hausbhesuche

Abb. 16: Ubersicht Anzahl Routine-Hausbesuche (n=312)
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Mehr als die Hélfte der Patienten brauchte keinen Notfall-Hausbesuch. 30 % bendétigten einen
Notfall-Hausbesuch und mehr als jeder achte Patient war auf zwei oder mehr Notfall-

Hausbesuche angewiesen.

Anzahlin % (h=312)

0,3

Anzahl Netfall-Hausbesuche

Abb. 17: Ubersicht Anzahl Notfall-Hausbesuche (n=312)

4.2.12.2Telefonate

Tabelle 6: Ubersicht Daten Telefonate (n= 312)

Median | Min | Max Q1 Q3

Anzahl Telefonate pro Patient 10,0 0,0 40,0 5,0 17,0
Maximaldauer pro Telefonat (min) 20,0 0,0 80,0 15,0 | 30,0
Minimaldauer pro Telefonat (min) 10,0 0,0 30,0 10,0 | 15,0

Gesamtdauer Telefonate pro Patient (min) | 165,0 0,0 540,0 71,3 | 260,0

Telefonatintensitét (h/d) 0,3 0,0 0,9 0,2 0,3

Analog zu den Hausbesuchen erfolgte die Unterteilung in Routine- und Notfall-Telefonate
(s. Abb. 18 und 19).

Die Verteilung der Anzahl der Routine-Telefonate war sehr unterschiedlich, allerdings war eine
Tendenz erkennbar: Mit steigender Anzahl der Routine-Telefonate wurde der prozentuale

Anteil verhaltnismaRig weniger. Fast 8 % der Patienten hatten keine Routine-Telefonate.
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Abb. 18: Ubersicht Anzahl Routine-Telefonate (n=312)

Die Mehrheit der Patienten hatte kein Notfall-Telefonat. Uber jeder fiinfte Patient benétigte
ein und jeder zehnte Patient zwei Notfall-Telefonate. Etwa 10 % der restlichen Patienten hatte

drei oder mehr Notfall-Telefonate.

Anzahl in % (h=312)

Anzahl Notfall-Telefonate

Abb. 19: Ubersicht Anzahl Notfall-Telefonate (n= 312)
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4.2.12.3Betreuungsintensitat
Der Median betrug 0,5 h/d (Min: 0,0; Max: 3,5; Q1: 0,3; Q3: 0,8).

4.2.13 Uberlebenszeitanalyse

Die mediane Uberlebenszeit aller Patienten betrug 13 Tage. Am Tag 310 waren annihernd alle

Patienten verstorben. Eine Zensierung aufgrund von Entlassung aus der Versorgung mit

unbekanntem Sterbedatum erfolgte bei insgesamt 36 Patienten (s. Abb. 20).
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Abb. 20: Kaplan-Meier-Kurve zur Uberlebenszeit (n= 312)

4.3 Unterschiede zwischen onkologischen und nicht-onkologischen Patienten

4.3.1 Vergleich Alter

Patienten mit onkologischen Erkrankungen waren signifikant jlinger (Median: 75 Jahre) als

Patienten mit nicht-onkologischen Erkrankungen (Median: 85 Jahre); exakter Mann-Whitney-

U-Test= 6144; p< 0,001 (s. Abb. 21).
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Abb. 21: Vergleich Alter von onkologischen und nicht-onkologischen Patienten (n=312)

4.3.2 Vergleich Pflegegrad

Zwischen den Pflegegraden der onkologischen und nicht-onkologischen Patientengruppe
wurde ein signifikanter Unterschied festgestellt (s. Abb. 22). Auffallend war, dass in der
onkologischen Patientengruppe im Vergleich zu der nicht-onkologischen 10 % weniger
Pflegestufen vorlagen. Bei Pflegegrad 1 und 2 Uberwog jeweils knapp die onkologische
Patientengruppe, bei Pflegegrad 3 und 5 die nicht-onkologische. Uber jeder dritte nicht-
onkologische Patient hatte Pflegegrad 4, wohingegen es nur 5 % bei den onkologischen
Patienten waren. Bei den onkologischen Patienten erhielt (iber jeder fiinfte einen Pflegegrad
wahrend des Beobachtungszeitraumes. Bei 34 Patienten wurde der Pflegegradstatus nicht

erfasst; x*(7)= 64,92; p< 0,001.
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Abb. 22: Vergleich Pflegegrad bei onkologischen und nicht-onkologischen Patienten (n=278)

4.3.3 Vergleich Krankenhausaufenthalte

Beim Vergleich der Krankenhausaufenthalte zwischen onkologischen und nicht-onkologischen
Patienten war ein signifikanter Unterschied erkennbar. In Abbildung 23 ist zu sehen, dass etwa
jeder flinfte onkologische Patient einen Krankenhausaufenthalt hatte, bei den nicht-

onkologischen waren es nur etwa 5 %; exakter Mann-Whitney-U-Test: U= 9297; p< 0,001.
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Abb. 23: Vergleich Krankenhausaufenthalte bei onkologischen und nicht-onkologischen Patienten (n=
312)

4.3.4 Vergleich Funktionsstatus

Bei der Gegeniberstellung des AKPS’ zeigte sich ein signifikanter Unterschied zwischen
onkologischen und nicht-onkologischen Patienten (s. Abb. 24). Ein niedrigerer Funktionsstatus
mit einem AKPS von 10 %, 20 % und 30 % fiel besonders bei den nicht-onkologischen Patienten
auf. Beim Vorliegen hoherer AKPS-Werte ab 40 % Uberwogen ausnahmslos onkologische
Patienten. Bei 12 Patienten erfolgte keine Dokumentation des AKPS’; exakter Mann-Whitney-

U-Test: U= 4578; p< 0,001.
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Abb. 24: Vergleich AKPS bei onkologischen und nicht-onkologischen Patienten (n=300)

4.3.5 Vergleich Aufenthaltsort

Beim Vergleich des Aufenthaltsortes von onkologischen und nicht-onkologischen Patienten
wurde ein deutlicher Unterschied ermittelt (s. Abb. 25). Bei den onkologischen Patienten
lebten fast 20 % mehr zuhause als bei den nicht-onkologischen Patienten. Des Weiteren
befanden sich bei den nicht-onkologischen im Vergleich zu den onkologischen Patienten 20 %
mehr Patienten im Pflegeheim. Die Aufenthaltsorte Hospiz und Betreutes Wohnen spielten
eine eher untergeordnete Rolle und waren in beiden Gruppen ahnlich verteilt; x*(3)= 17,3;

p< 0,001.
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Abb. 25: Vergleich Aufenthaltsort bei onkologischen und nicht-onkologischen Patienten (n=312)

4.3.6 Vergleich Berufsgruppen

Die folgenden Dienste wurden signifikant haufiger in der onkologischen Patientengruppe

genutzt: Facharzt, Pflegedienst und Therapeut (s. Abb. 26). Die Patienten hatten die Option,

mehrere Dienste in Anspruch zu nehmen, sodass Mehrfachantworten moglich waren. Bei

allen anderen Berufsgruppen ergaben sich keine signifikanten Unterschiede zwischen der

onkologischen und der nicht-onkologischen Patientengruppe.

60



p< 0,001 p= 0,003 p= 0,023

X*(1)= 16,64 X*(1)= 8,96 x*(1)=5,20
100

90
80
70

312)

60
50
40
30

Anzahlin % (n

20

10

Facharzt Pflegedienst Therapeut

B Onkologische Patienten (n= 204) B Nicht-onkologische Patienten (n= 108)

Abb. 26: Vergleich Berufsgruppen bei onkologischen und nicht-onkologischen Patienten (n=312)

4.3.7 Vergleich Versorgungsdauer

Die mediane Versorgungsdauer betrug bei den onkologischen Patienten 16 Tage (Min: O;
Max: 248; Q1: 6; Q3: 34 Tage) und bei den nicht-onkologischen Patienten 6 Tage (Min: O;
Max: 176 ; Q1: 2; Q3: 14 Tage). Es wurde ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen
gezeigt; exakter Mann-Whitney-U-Test: U= 6892; p< 0,001.

4.3.8 Vergleich Patientenkontakt

Der Median der Betreuungsintensitat lag in der onkologischen Patientengruppe bei 0,50 h/d
und in der nicht-onkologischen bei 0,53 h/d und war somit anndhernd gleich.

Ebenfalls keine relevanten Abweichungen waren bei den Medianwerten der
Hausbesuchsintensitat bei den onkologischen Patienten mit 0,24 h/d und den nicht-
onkologische Patienten mit 0,22 h/d messbar.

Die Telefonatintensitat der onkologischen Patienten betrug 0,25 h/d und die der nicht-

onkologischen Patienten 0,24 h/d und zeigte somit keine wesentlichen Unterschiede zwischen

den Gruppen.
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4.3.9 Vergleich Uberlebenszeitanalyse
Es zeigte sich eine signifikanter Unterschied zwischen der medianen Uberlebenszeit der
onkologischen Patienten mit 19 Tagen und der der nicht-onkologischen Patienten mit 6 Tagen;

Log Rank Test mit p< 0,001. Eine Zensierung erfolgte bei insgesamt 36 Patienten (s. Abb. 27).
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Abb. 27: Kaplan-Meier-Kurve zur Uberlebenszeit von onkologischen und nicht-onkologischen Patienten
(n=312)

4.3.10 Vergleich Grund Beobachtungsende

In Abbildung 28 werden die drei moglichen Griinde des Beobachtungsendes von
onkologischen und nicht-onkologischen Patienten dargestellt: Studienende nach 21 Tagen,
Entlassung oder Tod. Bei den nicht-onkologischen Patienten starben tber 70 % innerhalb des
Beobachtungszeitraums. Die Entlassung spielte eine eher untergeordnete Rolle. Im Vergleich
dazu hatten in der onkologischen Patientengruppen die Griinde Studienende und Entlassung
eine hohere Gewichtung, jedoch verstarb fast jeder zweite onkologische Patient innerhalb des

Beobachtungszeitraumes; x%(2)= 14,94; p= 0,001.
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Abb. 28: Vergleich Grund Beobachtungsende von onkologischen und nicht-onkologischen Patienten
(n=312)

4.4 Angehorigensituation

4.4.1 Angehorige

Abbildung 29 beschreibt die familiare Situation der Angehérigen. Ein GrofR3teil der Patienten
hatte mit Gber 85 % Kinder. Jeder zweite Patient hatte einen Lebenspartner und sonstige
Angehorige wie Geschwister, Verwandte oder Freunde. Enkelkinder waren in 30 % der Fille
vorhanden. Eltern spielten eine eher untergeordnete Rolle.

Die mediane Anzahl an Angehdrigenkategorie betrug 2 (Min: 1; Max: 4; Q1: 2; Q3: 3). Damit

hatte jeder Patient mindestens einen Angehdorigen.
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Abb. 29: Ubersicht Angehérige (n=312)

4.4.2 Vergleich Lebenspartner mit Aufenthaltsort

In Abbildung 30 erfolgte der Vergleich des Aufenthaltsortes mit dem Vorhandensein eines
Lebenspartners. Fast 80 % der Patienten mit einem Lebenspartner lebten zuhause,
wohingegen etwa Uber jeder zehnte in einem Pflegeheim lebte. Patienten ohne einen
Lebenspartner lebten hingegen zu etwa gleichen Teilen in einem Pflegeheim oder zuhause.
Demnach lebten 30 % mehr Patienten ohne einen Lebenspartner in einem Pflegeheim als mit.
Bei den Orten Hospiz und Betreutes Wohnen gab es keine wesentlichen Unterschiede;

x*(3)=35,7; p< 0,001.
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Abb. 30: Vergleich Lebenspartner mit Aufenthaltsort (n=312)
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5 Diskussion

In der vorliegenden Arbeit wurden insgesamt 312 SAPV-Patienten, die im Zeitraum vom
01.04.2019 bis 30.09.2019 durch die SAPV am Inn behandelt wurden, analysiert. Ziel war es,
die Situation der ambulanten Palliativpatienten und deren Angehoérige in der SAPV zu

beschreiben. Hierzu erfolgte die Datenerhebung aus der Datensoftware PalliDoc.

Soziodemographische und klinische Charakteristika:

Bei der Geschlechterverteilung der SAPV-Patienten Uberwogen mit 54,2 % die weiblichen
Patienten. Dieser Anteil ist im Vergleich zur Bevolkerungsverteilung in Deutschland mit 50,7 %
Frauen- und 49,3 % Manneranteil etwas abweichend (Statistisches Bundesamt, 2023). Das
mediane Alter lag bei 79 Jahren. Bei einer bayernweiten SAPV-Studie von Schneider et al. mit
knapp 1500 Patienten von neun bayerischen SAPV-Diensten lag der Altersmedian bei 73
(Schneider et al., 2011b). Verglichen dazu nennt das Statistische Bundesamt fiir 2019 ein
durchschnittliches Sterbealter in Deutschland von 79 Jahren (Statistisches Bundesamt, 2020).
Damit liegt das Studienkollektiv dieser Arbeit trotz Vorliegen einer lebensbedrohlichen und
schweren Erkrankung im durchschnittlichen Sterbealter von Deutschland. Allerdings gilt es,
den Vergleich des durchschnittlichen Sterbealters und des Altersmedians zu beachten. Des
Weiteren gab es einen signifikanten Unterschied zwischen dem Alter der onkologischen
(Median: 75 Jahre) und der nicht-onkologischen Patientengruppe (Median: 85 Jahre). Dass
Patienten mit einer onkologischen Erkrankung im Schnitt 10 Jahre friiher in die SAPV
aufgenommen wurden, ist wahrscheinlich auf den durchschnittlichen Erkrankungsbeginn aller
Tumorarten in Deutschland bei Frauen mit 67,2 Jahren und bei Mannern mit 68,3 Jahren
zurlickzufiihren. Das mittlere Sterbealter bei onkologischen Patienten betrug bei Frauen 74,3
Jahre und bei Mannern 72,6 Jahre (Robert Koch Institut, 2016), was dem medianen
Patientenalter dieser Arbeit sehr nahekommt.

Ostgathe et al. analysierte in einer deutschen Studie von 2011 Daten der ,Hospice and
Palliative care Evaluation” (HOPE), einer Standartdokumentation in der Hospiz- und
Palliativversorgung mit 4128 stationaren Patienten. Dabei hatten onkologische Patienten ein
durchschnittliches Alter von 67 Jahren und nicht-onkologische Patienten von 75 Jahren. Diese
Patienten waren somit im Durchschnitt fast 10 Jahren jlinger im Vergleich zu den Patienten
dieser Arbeit. Dies kdnnte zum einen daran liegen, dass die Lebenserwartung von 2011 bis

2019 um 1,5 Jahre gestiegen ist (Statistisches Bundesamt, 2020). Zum anderen handelte es
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sich bei der Studie um stationare Patienten, wodurch ein Vergleich mit SAPV-Patienten nicht
ganz zutreffend ist.

Das untersuchte Studienkollektiv hatte einen niedrigeren Anteil an onkologischen Patienten
mit etwa zwei Drittel, verglichen mit Schneider et al. mit Gber drei Viertel (Schneider et al.,
2011b). Die haufigsten Tumorerkrankungen waren Neoplasien des Gastrointestinaltraktes,
gefolgt von Mamma- und Lungen-Carcinomen. Bei Schneider et al. fihrten ebenfalls
Neoplasien des Gastrointestinaltraktes. Jedoch zeigte sich ein hoherer Anteil an Lungen- als
an Mamma-Carcinomen. Mitunter liegt dies sicherlich an dem knapp 5 % niedrigerem
Frauenanteil und damit geringerem Anteil an Mamma-Carcinomen (Schneider et al., 2011b).
Nachteilig in der Auswertung dieser Arbeit war leider die Dokumentation der ICD-10 Diagnose.
Es wurden teilweise mehrere Tumorerkrankungen pro Patient dokumentiert, sodass fir die
Auswertung eine subjektive Festlegung der Haupttumorerkrankung erfolgte. Fir eine
zweifelsfreie Analyse wiare die Dokumentation der Primartumordiagnose ratsam.

Bei den nicht-onkologischen Patienten fiel auf, dass lGber die Halfte gleichzeitig unter einer
kardiologischen, neurologischen und einer renalen Erkrankung litt.

In der Studie von Schneider et al. war fast die Halfte der nicht-onkologischen Patienten von
einer kardiologischen oder einer neurologischen Erkrankung betroffen (Schneider et al.,
2011b). Die Haufigkeiten der Erkrankungen zeigen demnach Ubereinstimmungen mit dieser
Arbeit. Ein groRBer Nachteil stellt jedoch die heterogene Dokumentation der Erkrankungen dar.
Teilweise wurden wichtige Erkrankungen von Patienten gar nicht dokumentiert. Zudem wurde
keine klare Hauptdiagnose dokumentiert, sondern alle Erkrankungen, die der Patient vorwies,
gleichgestellt. Somit war nicht klar ersichtlich, unter welcher Haupterkrankung der Patient litt.
Dadurch sind auch die abweichenden prozentualen Haufigkeiten der Erkrankungen von nicht-
onkologischen Patienten erklarbar. In einer Studie von Stiel et al. bildeten bei den nicht-
onkologischen Patienten kardiologische Erkrankungen 25 %, neurologische Erkrankungen fast
18 % und pneumologische Erkrankungen knapp 12 % (Stiel et al., 2014). In dieser Arbeit betrug
der Anteil an kardiologischen 65 %, neurologischen etwa 62 % und pneumologischen
Erkrankungen 27 %. Fir eine bessere Vergleichbarkeit ware die Dokumentation einer

Primardiagnose und definitiv diagnostizierter Erkrankungen demzufolge sehr sinnvoll.

Pflegegrad
Bei der Analyse des Pflegegrades fiel auf, dass nur knapp ein Achtel aller Patienten keinen

Pflegegrad hatte. Die klare Mehrheit mit knapp 70 % hatte am Aufnahmetag einen Pflegegrad
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und sogar fast ein Flinftel erhielt oder beantragte wahrend des Beobachtungszeitraumes
einen Pflegegrad. Dies spiegelt die hohe Pflegebediirftigkeit der SAPV-Patienten und damit
einen wichtigen Pfeiler der Palliative Care wider. Leider fand in 34 Fallen keine Dokumentation
des Pflegegrades statt. AuBerdem konnte bei manchen Patienten nicht sicher von der
richtigen Zuordnung des Pflegegrades ausgegangen werden, da eine Hoherstufung wahrend
des Beobachtungszeitraumes nicht dokumentiert wurde.

Aufgrund dieser eventuellen Haufigkeitsunstimmigkeiten ist die Aussage der

Pflegegradauswertung kritisch zu deuten.

Vorausverfiigungen

Im Vorfeld einer schweren oder tédlichen Erkrankung haben Patienten drei Maoglichkeiten,
ihre zukilinftige medizinische Versorgung zu bestimmen: lhre Behandlungswiinsche werden
mit der Patientenverfligung und die gesetzliche Vertretung mit der Vorsorgevollmacht oder
der Betreuungsverfiigung festgelegt (Meran, 2002).

In der heutigen modernen Medizin sind Therapieentscheidungen (iber das Lebensende meist
unausweichlich (Jox et al., 2008). Jedoch erfolgt die Auseinandersetzung mit
Vorausverfigungen meist erst bei medizinischen Komplikationen oder einem kritischen
Patientenzustand, bei dem eine WillensdauRerung vom Patienten selbst nicht mehr moglich ist
(Hack et al., 2017).

Laut einer Umfrage kam es in der Allgemeinbevélkerung allerdings zwischen 2012 und 2017
zu einem Anstieg an Patientenverfligungen von 26 % auf 43 % (Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband, 2017). In dieser Arbeit hatte die deutliche Mehrheit der Patienten sowohl
eine Patientenverfliigung als auch eine Vorsorgevollmacht. Die Betreuungsverfliigung wurde
nur von jedem zehnten SAPV-Patienten angegeben. Dies erscheint dahingehend sinnvoll, dass
entweder eine Vorsorgevollmacht oder eine Betreuungsverfligung angegeben werden
konnte. Dies bedeutet, dass die meisten Patienten bereits bei Aufnahme in die SAPV mit
Vorausverfiigungen vorgesorgt waren, was im Angesicht einer schweren oder
lebenslimitierenden Erkrankung durchaus Sinn ergibt. Allerdings missen die Missing data
beachtet werden. Bei 75 Patienten erfolgte keine Dokumentation der Patientenverfiigung und
bei 33 Patienten war der Status der Vorsorgevollmacht unbekannt. Infolgedessen muss eine
abschlielende Aussage mit Vorsicht interpretiert werden.

Trotz des Vorhandenseins von Vorausverfligungen ist der Patientenwille hinsichtlich

Behandlung und Therapie in der konkreten Situation haufig unbekannt (Petri et al., 2020).
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Oftmals sind die Angehorigen (iber den Aufenthaltsort der Patientenverfliigung und die
Vorsorgebevollmachtigten tGber den Behandlungswillen im Unklaren und dadurch psychisch
stark belastet (Petri et al., 2020, Coors et al., 2015). Hinzu kommt, dass gerade in der SAPV,
bei einer moglichst langen Versorgung zuhause oder in einem Pflegeheim viele
Behandlungsoptionen wie eine Notfallversorgung im Krankenhaus entfallen. AuRerst sinnvoll
ware eine zunehmende Einfihrung von ,Behandlung im Voraus Planen”, eine deutsche
Adaptation des internationalen Konzepts ,Advance Care Planning”. Hierbei steht die
gemeinsame Entscheidungsfindung, ,shared decision making”, zwischen dem Patienten und
einem speziell geschulten Gesprachsbegleiter im Fokus. Der Vorausplanende wird dazu
befahigt, Uber Behandlungswiinsche fiir verschiedene medizinische Situationen zu
entscheiden. Damit soll die Umsetzung des ermittelten und dokumentierten Patientenwillens

jederzeit sichergestellt werden (Petri et al., 2020).

Krankenhausaufenthalte

Die SAPV soll eine Versorgung im hauslichen Umfeld von schwerstkranken oder sterbenden
Patienten ermoglichen. Durch die Multiprofessionalitat und die 24-h-Rufbereitschaft werden
Krankenhauseinweisungen und Notarzteinsatze weitestgehend vermieden (Nauck and Jansky,
2018, Wiese et al., 2008, Schneider et al., 2015). Die Daten dieser Arbeit zeigen, dass es bei
84 % keiner Krankenhauseinweisung bedurfte, nur knapp 15 % wurden einmalig ins
Krankenhaus eingewiesen und 1 % zweimal. Bei einer Studie von Schneider et al. war bei
ebenfalls 84 % keine Krankenhauseinweisung notig, bei etwa 14 % erfolgte eine und bei fast
2 % zwei Einweisungen (Schneider et al., 2011b). Auch weitere Ergebnisse aus der Literatur
stimmen mit diesen Daten Ulberein und verdeutlichen die Gewahrleistung der hauslichen
Versorgung (Nauck and Jansky, 2018).

Beim Vergleich der Patientengruppen war auffallig, dass fast jeder flinfte onkologische Patient
und nur 6 % der nicht-onkologischen Patienten eine Krankenhauseinweisung hatten. Dies
konnte sich zum einen durch akute onkologische Notfélle wie Hyperviskositatssyndrom,
Herztamponade, Anaphylaxie, Tumorlysesyndrom (Karvuni and Matéjovi¢, 2019),
Hyperkalzamie, febrile Neutropenie, obere Einflussstauung, Riickenmarkskompression
(Winterhalder and Miiller, 2008) oder einer therapeutischen Einweisung im Zuge einer
Chemo- oder Strahlentherapie erklaren. Andererseits kdnnte es sich auch auf die deutlich

kiirzere Uberlebenszeit der nicht-onkologischen Patienten zuriickfiihren lassen.
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Leider erfolgten bei der Dokumentation der Krankenhauseinweisungen keine einheitlichen
und teilweise unvollstandige Angaben des Grundes. Mdgliche Griinde waren beispielsweise
»,akute Verschlechterung der Symptomatik”, , Intervention”, ,Chemo- oder Strahlentherapie”,
,Patientenwunsch” oder ,Uberforderung der Angehérigen”, die individuell von den
Mitarbeitern der SAPV angegeben wurden. Fir eine ausfiihrliche Analyse ware eine
homogene Unterteilung sehr interessant und sollte fiir kommende Studien beriicksichtigt

werden.

Palliativsituation

Palliativsymptomatik

Bei der Untersuchung der palliativen Symptome und dem Vergleich mit der Literatur fanden
sich einige Parallelen. In dieser Arbeit litten drei Viertel der Patienten zu Beginn der SAPV-
Betreuung unter Schmerzen, ebenso in der Studie von Schneider et al. (Schneider et al.,
2011b). Fast 70 % der Patienten waren von Schwache betroffen, in einer SAPV-Analyse von
Pauls et al. sogar 80 % (Pauls et al., 2014). Auf psychischer Ebene mit Sorge/Unruhe litten Giber
drei Finftel. Bei Schneider et al. war Uber die Halfte der Patienten von neurologischer,
psychiatrischer oder psychologischer Symptomatik betroffen (Schneider et al., 2011b). Auch
spielte bei der Mehrheit der Patienten die Appetitlosigkeit eine Rolle. In einer Analyse mit
1087 stationadren Palliativpatienten in Deutschland klagte ebenfalls knapp die Halfte (iber
Appetitlosigkeit. Fast 30 % der Studie litten unter Atemnot. Dies waren in dieser Arbeit sogar
knapp 45 %, was sich auf den insgesamt hoheren Anteil an pneumologischen Erkrankungen
mit damit tendenziellen Beschwerden der Atmung zurickfihren lassen konnte. Hinsichtlich
dem Symptom Verstopfung gab es ebenfalls dhnliche Haufigkeitsangaben, allerdings trat
Ubelkeit bei insgesamt weniger Patienten auf (Radbruch et al.,, 2002). Dies konnte
moglicherweise daran liegen, dass SAPV-Patienten bereits eine antiemetische Medikation von
ihrem Hausarzt, einem Facharzt oder aus einem vorherigen Klinikaufenthalt erhielten und
dadurch teilweise medikamentos eingestellt waren. Auch kdnnte es sich durch eine fehlende
Chemotherapie oder anderen Tumorentitdten erkldren. Eine grolRe Rolle spielt auch die
Betreuung der Angehdrigen, was durch das Vorhandensein von Sorgen mit Gber 45 % deutlich
wird. Die psychische Belastung zeigt sich auch in qualitativen Interviews mit versorgenden
Angehorigen. Die Befragten gaben an, dass ohne die Hilfe der SAPV eine Betreuung nicht
moglich gewesen ware. Dies beziehe sich nicht nur auf die physische Symptomkontrolle,

sondern auch auf die psychosoziale Unterstiitzung und den Umgang in Problem- und
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Krisensituationen. Zu Beginn der SAPV-Betreuung war bei Uber vier Flinfteln ein
Unterstlitzungsbedarf im Bezugssystem vorhanden (Schneider et al., 2011b).

Beim Vergleich der Tage d(0) und d(3) fiel der hohe Anteil der Patienten mit 70 % auf, die an
beiden Tagen keine Ubelkeit hatten. Die eher niedrige Haufigkeit an Ubelkeit am Aufnahmetag
kdnnte dies jedoch mitbeeinflussen.

Eine Verbesserung der Symptomatik zeigte sich bei der Halfte der Patienten mit Schmerzen,
bei jedem fiinften mit Ubelkeit, bei einem Drittel mit Atemnot, bei knapp jedem zweiten mit
Sorge/Unruhe und bei knapp zwei Flinfteln mit Sorge Angehorige. Diese positiven
Symptomentwicklungen kénnten sich auf die Betreuung und Therapieeinleitungen durch die
SAPV zurlickfiihren lassen.

Allerdings klagte iber das Vorhandensein an beiden Tagen fast ein Viertel mit Schmerzen und
etwa jeder zehnte mit Atemnot, Sorge/Unruhe und Sorge Angehdrige. Jedoch ist die
Symptomintensitdt an beiden Tagen unbekannt, sodass keine Aussage Uber eine
Verbesserung oder Verschlechterung der Patientensituation getroffen werden kann.

Die groRten Zunahmen von Symptomen fanden auf psychischer Ebene statt. Jeder zehnte
Patient war von einer Steigerung von Sorge/Unruhe und Sorge Angehdrige betroffen. Dies
verdeutlicht die Wichtigkeit der Palliative Care auch hinsichtlich psychosozialer Aspekte
(Gerhard, 2014).

Insgesamt muss die Symptomauswertung allerdings kritisch betrachtet werden, da die
Dokumentation individuell durch die SAPV-Mitarbeiter durchgefihrt wurde. Zwar erfolgte bei
Aufnahme der Patienten ein Basisassessment, jedoch wurde dieses nicht immer konsequent
abgefragt oder dokumentiert. Wahrend der fortlaufenden Betreuung wurde auch das
Vorhandensein oder Nicht-Vorhandensein der Symptome nicht immer eindeutig
dokumentiert, sodass das Vorliegen eines Symptoms teilweise nicht klar ersichtlich war.
Problematisch war auBerdem die individuelle Einschatzung der Symptomschwere durch

Ill

Vergabe von Zahlen von 1-4 oder Bezeichnungen wie ,minimal“, ,gering”, ,maRig“, ,mittel”,
,schwer”, ,stark” und ,,extrem”. Diese Daten waren aufgrund der Heterogenitét leider nicht
statistisch auswertbar. Viel sinnvoller ware die einheitliche Nutzung evidenzbasierter Likert-
Skalen wie die numerische Ratingskala, die verbale Ratingskala oder die visuelle Analogskala
(Gerhard, 2014). In der Praxis ist jedoch die Ermittlung subjektiver Symptombeschreibung

durch offene Fragen wichtig, um den individuellen Verlauf des Patienten erfassen und

entsprechend behandeln zu kdnnen. Ebenfalls stellt der Vergleich der Tage d(0) und d(3) einen
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moglichen Kritikpunkt dar. Es erfolgte lediglich der Vergleich des Vorhandenseins
ausgewahlter Symptome. Viel aussagekraftiger ware eine Gegeniberstellung der
Symptomintensitat. Zum anderen war die Auswahl von nur zwei Tagen problematisch, da das
Vorhandensein von Symptomen stark abhangig von der Tagessituation ist. Eine Betrachtung
des Symptomverlaufs Gber die gesamte Betreuungsdauer ware sicherlich aussagekraftiger.
Zusatzliche Vorsicht ist bei der Interpretation des Symptomverlaufs geboten. Es erscheint
wenig Uberzeugend, von einer Zu- oder Abnahme der Symptome auf die Qualitdt und
Wirksamkeit der SAPV zu schlieRen. Denn gerade in einem progredienten Krankheitsverlauf
schwer- oder todkranker Patienten ist mit einer Symptomzunahme zu rechnen (Schneider et

al., 2011b, Steffen-Biirgi et al., 2017).

Prognose

Eine Schitzung der Uberlebenszeit stelltim Rahmen der Betreuung von Palliativpatienten ,ein
sehr herausforderndes und ethisch empfindliches Thema“ dar (Stiel and Radbruch, 2014). Laut
einer Studie von Elger mochte die Mehrheit der Patienten Uiber ihre Prognose in Kenntnis
gesetzt werden, wihrend Arzte mit Vermerk auf das Fiirsorgeprinzip eher Zuriickhaltung
ausiben (Elger, 2002). Dies entspricht jedoch nicht dem Prinzip der Wahrhaftigkeit und der
Achtung der Patientenautonomie, was gerade im Sinne der Palliative Care einen wichtigen
Pfeiler darstellt (Elger, 2002, Steffen-Biirgi et al., 2017). Empirische Untersuchungen haben
jedoch gezeigt, dass eine wahrheitsgemale Patientenaufklarung positive Auswirkungen auf
das Wohl der Patienten hat (Elger, 2002). Auch fiir therapeutische Entscheidungen hat die
Prognose eine wichtige Bedeutung fiir die Behandler (Stiel and Radbruch, 2014). Allerdings ist
die Schatzung der Uberlebenszeit oft sehr ungenau. Krankheitsverliufe sind haufig schwierig
prognostizierbar oder krisenhafte Exazerbationen oder ein unerwartetes vorzeitiges
Versterben sind moglich (Weiskopf et al., 2018). Bei 80 % der onkologischen Patienten wird
die verbleibende Lebenszeit haufig bis um das 5-Fache Uberschatzt und zu optimistisch
eingeschatzt (Stiel and Radbruch, 2014). Auch die Prognose von nicht-onkologischen
Patienten ist oft aufgrund eines phasenhaften Verlaufes, einer nicht vorhersehbaren
Krisensituation oder einer liberraschenden Rekonstitution schwer zu bewerten (Alt-Epping
and Nauck, 2015).

In dieser Arbeit wurde die Prognose mit der tatsiachlichen Uberlebenszeit verglichen. Die
sicherste Prognose zeigte sich bei 0 - 2 Tage, da im Sterben liegende Patienten haufiginnerhalb

von Stunden nach der Aufnahme verstarben und dies damit absehbar war. Auffallend war bei
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fast allen anderen Prognosen die deutlich zu optimistische Einschdtzung, wie auch Stiel and
Radbruch betonten (Stiel and Radbruch, 2014). Die meisten Patienten verstarben vor ihrer
Prognose. Bei der Prognose von mehr als 12 Wochen erfiillte kein Patient die
Uberlebenszeitschitzung. Dies kdnnte jedoch darin begriindet sein, dass solche Patienten mit
einer Verbesserung des Allgemeinzustandes haufig aus der Teilversorgung entlassen wurden
und deshalb unbekannte Sterbedaten vorlagen. Diese Patienten flossen folglich nicht in den
Vergleich mit ein, wodurch ein verzerrt negatives Bild entstanden sein kdnnte. Aullerdem
erfolgte bei 133 Patienten keine Auswertung, eine endgliltige Interpretation ist deswegen

kritisch zu betrachten.

Funktionsstatus und Palliativphase

Wahrend der Betreuung palliativmedizinischer Patienten stellt der Funktionsstatus einen
bedeutenden Pradiktor fiir die Abschitzung der Uberlebenszeit dar. Die in dieser Arbeit
verwendete Fremdeinschatzungsskala AKPS bemisst sich nach den drei Dimensionen der
Arbeitsfahigkeit, Aktivitat und Selbstversorgung des Patienten und kann in allen klinischen
Palliativversorgungssettings verwendet werden (Bausewein et al., 2019, Abernethy et al.,
2005).

Bei der Analyse des Funktionsstatus stellte ein AKPS von 70 %, also eine selbststandige
Versorgung, die absolute Ausnahme dar. Knapp neun von zehn Patienten besal’en einen AKPS
von 50 % oder niedriger und nahmen Hilfe Anderer und medizinische Versorgung haufig in
Anspruch. Den grofRten Anteil mit (iber jedem Flinften bildete die komplette Bettlagerigkeit.
Die Ergebnisse des Funktionsstatus’ stimmen sehr gut mit den Zahlen der
Uberlebenszeitanalyse (iberein. Die Hilfte der Patienten starb innerhalb von 13 Tagen nach
Aufnahme. Patienten mit einem schlechten Funktionsstatus und einer weit fortgeschrittenen
Erkrankung hatten infolgedessen wahrscheinlich eine kurze Uberlebenszeit.

In einer Studie von Geist et al. hatten nicht-onkologischen Patienten einen knapp 9 %
niedrigeren Karnofsky-Index (Geist et al., 2018). Dazu zeigten sich ebenso Parallelen in dieser
Arbeit: Fur das Vorliegen niedrigerer AKPS-Werte von 10 %, 20 % und 30 % Uberwogen
ausnahmslos nicht-onkologische Patienten. Onkologische Patienten fielen generell mit einem
hoheren Funktionsstatus und einem AKPS ab 40 % auf. Sie waren demnach tendenziell
selbststandiger, arbeitsfahiger und aktiver als nicht-onkologische Patienten. Dies kdnnte auf
den medianen Altersunterschied von 10 Jahren, einen dadurch moglich langeren

Krankheitsverlauf, einen multidimensionalen Erkrankungszustand und eine schlechtere
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Lebenszeitprognose von nicht-onkologischen Patienten zurtickzufiihren sein (Alt-Epping and
Nauck, 2015, Bausewein, 2018).

Bei der Analyse der Palliativphase Uberwog mit 60 % der Patienten die Phase
yverschlechternd”, also einer progredienten Symptomverschlechterung mit regelmaRiger
medizinischer Betreuung und steigender familidrer oder sozialer Belastung. ,,Sterbend” war
Uber jeder Zehnte. Die Zuordnung ,sterbend” wurde somit zu zurlickhaltend vergeben, da
Uber jeder flinfte Patient innerhalb weniger Tage verstarb.

Allerdings ist hier zu vermerken, dass in Deutschland die Palliativphasen aufgrund der
deutschen Ubersetzung aus dem Australischen nicht einheitlich verwendet werden. In einer
Studie von Lehmann et al. konnte gezeigt werden, dass einige libersetzte Begriffe nicht leicht
verstandlich sind und nicht addaquat zu den Formulierungen und Abldaufen in der deutschen
spezialisierten  Palliativversorgung passen. Zudem konnte oft keine eindeutige

Ill

Unterscheidung zwischen den Palliativphasen stattfinden. Vor allem die Phasen ,,instabil“ und
,verschlechternd” bereiteten Schwierigkeiten (Lehmann et al., 2021).

Es ware durchaus moglich, dass die Palliativphasen ,instabil“ und ,verschlechternd”, die in
dieser Arbeit zusammen lGber 80 % ergeben, teilweise falsch zugeordnet wurden.

Fir die flachendeckende Implementierung der Palliativphasen bedarf es insgesamt der
kulturellen Anpassung, Schulung, Erfahrung und Einbindung von Fachkraften (Lehmann et al.,
2021). Auch in anderen Studien wurde Uber die Notwenigkeit kultureller Anpassungen von
Patient-Reported Outcomes (PRO) berichtet (Beaton et al., 2000, Wild et al., 2005, Baeksted
et al., 2016, Ross et al., 2018).

Die Palliativphase steht in signifikanter Korrelation mit dem Funktionsstatus, wodurch sich der
Bedarf an Palliativversorgung ableiten lasst. In der ,stabilen” Phase ist der familidre und
pflegerische Unterstitzungsbedarf beispielsweise am geringsten und der Funktionsstatus am
hochsten (Mather et al., 2018, Rawlings et al., 2011).

Passend dazu galten in dieser Arbeit die wenigsten Patienten zu Beginn der Betreuung als
,Sstabil“, ein hoher Funktionsstatus hatte somit die niedrigsten Anteile.

Die Palliativphase flihrt zu einer verbesserten Kommunikation des Palliativ-Teams,

Beurteilung der Patientenbediirfnisse und Erkennung eines pflegerischen Anderungsbedarfs

(Rawlings et al., 2011).
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Insgesamt leistet die Palliativphase als Outcome-Messung somit einen positiven Beitrag zur
Verbesserung und Weiterentwicklung der deutschlandweiten Palliativversorgung (Lehmann
et al., 2021).

Zusammengefasst zeigen die Ergebnisse von AKPS und Palliativphase den bereits bei
Aufnahme weit fortgeschrittenen oder lebensbedrohlichen Erkrankungszustand der SAPV-
Patienten und die Notwendigkeit einer palliativmedizinischen Versorgung und Betreuung der

Betroffenen.

Versorgungsform

Versorgungsstufe

Uber 80 % der Patienten erhielten als Erstversorgungsstufe die Teilversorgung. Im
bayernweiten Vergleich lag der Anteil an Teilversorgung bei fast drei Viertel aller
Verordnungen. In dieser Arbeit wechselten etwa 4 % von Beratung und 13 % von Koordination
in die Teilversorgung. Dazu zeigten sich dahnliche Ergebnisse der Verordnungen bei Schneider
et al. mit fast 6 % an Beratung und knapp 12 % an Koordination (Schneider et al., 2011b).

Die Uberwiegende Leistungserbringung der SAPV erfolgt durch die Teilversorgung. Dies ist
einerseits durch eine Komplexitdat an Symptomen und damit einhergehende aufwéandige
Versorgung erklarbar. AuRerdem steht den Patienten eine Rund-um-die-Uhr-Erreichbarkeit
durch die 24-Stunden-Rufbereitschaft des SAPV-Teams zur Verfligung und infolgedessen ein
erhohtes Gefiihl an Sicherheit (Alt-Epping and Nauck, 2015, Krumm and Rolke, 2020).

Jedoch ist zu bericksichtigen, dass die Daten der Verordnungen keineswegs den
Versorgungsbedarf widerspiegeln. Die jeweilige Versorgungsstufe unterliegt vielmehr
Abrechnungsmodalitaten und bestimmten Rahmenbedingungen. Oftmals werden
beispielsweise Teilversorgungen als Koordinationen aufgrund fehlender Dokumentationen
gegeniber den Krankenkassen eingestuft oder geleistete Beratungen werden angesichts
blrokratischer Hindernisse nicht abgerechnet. Auch wurde davon berichtet, dass nicht-
onkologische Patienten keine Einstufung in die Teilversorgung erhielten, da keine ausreichend
aufwendige Begriindung mit Diagnoseerstellung vorlag. Betont werden muss allerdings die
dringende Indikation einer solchen Versorgungsform seitens des SAPV-Teams (Schneider et

al., 2011b).
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Aufenthaltsort und Betreuungsortwechsel

Die Mehrheit der Patienten lebte mit Gber 60 % zuhause, gefolgt von knapp 30 %, die in einem
Pflegeheim betreut wurden. Betreutes Wohnen und Hospiz spielten eine eher untergeordnete
Rolle. Auffallend war ein signifikanter Unterschied zwischen den Patientengruppen. Bei den
onkologischen Patienten wurde ein Finftel mehr zuhause versorgt. Bei den nicht-
onkologischen Patienten hingegen befand sich etwa ein Fiinftel mehr in einem Pflegeheim.
Auch in einer Studie von Schneider et al. lebten die meisten Patienten zuhause und es ist eine
Tendenz mit steigendem Alter zu vermehrter Versorgung in einem Pflegeheim erkennbar
(Schneider et al., 2011b). Dies kénnte auf das im Median héhere Alter der nicht-onkologischen
Patienten zurlickzufiihren sein, denn mit steigendem Alter kommt es haufig zu einem
chronischen Krankheitsverlauf. Dieser fiihrt zu einer zunehmenden Beeintrachtigung des
physischen und psychischen Befindens, der Selbststandigkeit, der sozialen Kontakte und des
Selbstwertgefiihls der Patienten (Gartner and Voltz, 2011). Dadurch verstarkt sich sowohl die
Forderung als auch die Belastung des Bezugssystems und eine ausreichend adidquate
Versorgung zuhause ist oft nicht mehr moglich.

Uber 80 % der Patienten blieben am selben Aufenthaltsort. Nur bei knapp 15 % erfolgte eine
Krankenhauseinweisung. Auch in einer bayernweiten Studie von Schneider et al. fanden bei
mehr als 80 % der Patienten (n=5904) keine Krankenhauseinweisungen statt (Schneider et al.,
2015). Diese Ergebnisse sprechen sehr fiir die Arbeit der SAPV, denn die groRe Mehrzahl der
Patienten konnte wahrend des beobachteten Versorgungszeitraumes in ihrer vertrauten
Umgebung versorgt und betreut und somit das Ziel der SAPV erfillt werden (Gemeinsamer

Bundesausschuss, 2020).

Sterbeort

Bei der Betrachtung des Datensatzes fallt auf, dass von allen Verstorbenen fast die Halfte
zuhause und Uber ein Drittel in einem Pflegeheim starb. Nur etwa einer von zwanzig Patienten
verstarb in einem Krankenhaus. Bei den Ergebnissen von Schneider et al. verstarb ebenfalls
die Mehrheit zuhause. Jedoch ist der Anteil der in einem Pflegeheim verstorbenen Patienten
mit Gber jedem flinften geringer (Schneider et al., 2011b). Dies konnte auf die hdhere Gruppe
an nicht-onkologischen Patienten zurlickzufiihren sein, von denen wiederum ein Viertel mehr
in einem Pflegeheim versorgt wurde. Vergleicht man den tatsachlichen mit dem bevorzugten
Sterbeort sind einige markante Unterschiede erkennbar. In einer deutschlandweiten Umfrage

von Fegg et al. gaben 63 % der Befragten an, bevorzugt zuhause sterben zu wollen und nur
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0,6 % in einem Pflegeheim. Mit fast der Halfte war das Krankenhaus der am wenigsten
gewiinschte Sterbeort. Allerdings betrug das durchschnittliche Alter der Befragten 47 Jahre
und 74 % gaben als Gesundheitszustand ,,gut” oder ,sehr gut” an (Fegg et al., 2015). Somit
stellt dies keine reprasentative Umfrage des bevorzugten Sterbeorts palliativer SAPV-
Patienten dar, da sich gerade der Wunschsterbeort bei betroffenen und schwererkrankten
Patienten dndern kann (Gomes et al., 2013).

In einem bayernweiten Vergleich von SAPV-Patienten wurde berichtet, dass sich bei etwa
95 % der zuhause Verstorbenen deren Wunschort erfiillte. Nur 9 % derjenigen, die in einem
Pflegeheim verstarben, praferierten einen anderen Sterbeort (Schneider et al., 2011b). Diese
Ergebnisse veranschaulichen die erfolgreiche hausliche Versorgung der SAPV und die

Uberwiegende Realisierung des bevorzugten Sterbeortes.

Berufsgruppen

Die verschiedenen versorgenden Berufsgruppen wurden durch die Mitarbeiter der SAPV
dokumentiert. Allerdings ist der genaue Versorgungsbeitrag im Betreuungsnetz der einzelnen
Berufsgruppen nicht bekannt, da die Dauer oder der Zeitaufwand nicht dokumentiert wurden.
Bei nahezu jedem Patienten war der Hausarzt als Ansprechpartner gegeben, jedoch wurde
dabei nicht ersichtlich, ob oder inwieweit er in die Versorgung der Patienten integriert wurde.
Bei 70 % aller Patienten wurde ein Pflegedienst in Anspruch genommen, wobei neben dem
ambulanten Pflegedienst auch die Pflege in Pflegeheimen oder Betreutem Wohnen
dazugezdhlt wurde. Eine exklusive Analyse des Versorgungsbeitrages der ambulanten
Pflegedienste ware sicherlich sinnvoll gewesen. In der Studie von Schneider et al. wurde
ebenfalls das Betreuungsnetz von SAPV-Patienten ermittelt. Bei der Zusammenfassung der
Anteile von ambulanten Pflegediensten, stationaren Pflegeheimen und Hospizen ergibt sich
ein Anteil von etwa 55 % (Schneider et al., 2011b). Facharzte wurden bei fast jedem flinften
Patienten genannt, es wurde jedoch keine Aussage (iber deren genaue Betreuung erbracht.
Auch Homecare Unternehmen, externe Pumpendienste und Therapeuten wurden bei mehr
als jedem zehnten Patienten in Anspruch genommen. Allerdings sind auch diese Ergebnisse
nur bedingt aussagekraftig, da nicht immer eine homogene Dokumentation erfolgte, wie etwa
die lickenhafte Befragung nach dem Vorhandensein eines Therapeuten. Auch sind die SAPV-
Teams personell unterschiedlich ausgestattet, da beispielsweise in manchen Teams einige
Berufsgruppen wie Entspannungstherapeuten oder Physiotherapeuten mit der SAPV

zusammenarbeiten. Psychosoziale Dienste wie Hospizbegleitung und Sozialarbeit wurden von
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jedem Flinften in Anspruch genommen. Hier wéare eine genaue Unterscheidung zwischen
Inanspruchnahme von Patienten und Angehdrigen aufschlussreich. Zudem war die
Verfligbarkeit psychosozialer Dienste stark abhangig von strukturellen Gegebenheiten.
Beispielsweise stand an einem Standort die SAPV in direkter Kooperation mit einem
Hospizverein, wodurch die Vermittlung einer Hospizbegleitung dort haufiger anzutreffen war.
Beim Vergleich der Patientengruppen fiel auf, dass onkologische Patienten signifikant haufiger
die Dienste von Facharzten, Pflegediensten und Therapeuten in Anspruch nahmen.

Die Uberwiegende Nutzung von Facharzten steht vermutlich in direktem Zusammenhang der
Uberwiegend ambulanten Betreuung von onkologischen Patienten durch niedergelassene
Onkologen. Die Mitbetreuung durch Therapeuten erfolgte ebenfalls zu tGber 80 % bei
onkologischen Patienten. Die Unterreprasentation der nicht-onkologischen Patienten bei der
Betreuung durch Fachdrzte und Therapeuten deutet auf eine modgliche unzureichende
multiprofessionelle Versorgung hin und sollte zukiinftig eruiert werden. Interessanterweise
zeigte sich kein Unterschied bei dem Gebrauch externer Pumpendienste, Homecare
Unternehmen oder psychosozialer Dienste. Dies veranschaulicht die sowohl &hnliche
physische Symptomatik als auch psychosoziale Problematik bei onkologischen und nicht-
onkologischen Patienten (Gartner and Voltz, 2011, Stiel et al., 2014). Somit sollte
gleichermalen beiden Patientengruppen eine palliativmedizinische Betreuung zuteilwerden.
Der Anteil der onkologischen Patienten, die einen Pflegedienst in Anspruch nahmen, zeigte
mit 60 % keine wesentliche Abweichung von den nicht-onkologischen Patienten.

Insgesamt ist die Analyse der Berufsgruppen wenig aussagekraftig, da keine Aussagen (iber
die Qualitat und den Umfang der Betreuung erhoben wurden. Eine genaue und einheitliche
Dokumentation ware hier von Vorteil. Auch qualitative Interviews mit den Mitarbeitern der
SAPV, den Patienten und den verschiedenen Berufsgruppen wiirden wesentlich zu einer

detaillierten Interpretation beitragen (Schneider et al., 2011b).

Versorgungsdauer, Uberlebenszeitanalyse und Beobachtungsende

Die mediane Versorgungsdauer der SAPV-Patienten betrug 10 Tage, folglich wurde die Halfte
der Patienten noch kiirzer betreut. Damit lag die Dauer nur gering unter den dokumentierten
Fallen der Hospiz- und Palliativerhebung (HOPE) mit 11 Tagen (Alt-Epping and Nauck, 2015).
Bei den onkologischen Patienten lag die mediane Versorgungsdauer bei 16 Tagen und war
im Gegensatz zu den nicht-onkologischen Patienten mit 6 Tagen signifikant héher. Diese

Daten stimmen sehr gut mit denen der Uberlebenszeitanalyse tiberein:
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Es zeigte sich ein signifikanter Unterschied zwischen der medianen Uberlebenszeit der
onkologischen Patienten mit 19 Tagen und der der nicht-onkologischen Patienten mit 6 Tagen.
Diese starke Diskrepanz konnte sich auf eine zu spate Integration von nicht-onkologischen
Patienten in die SAPV bei bereits weit fortgeschrittenem Krankheitsverlauf zurlckfihren
lassen (Geist et al., 2018). Bei friihzeitiger Betreuung kdnnten krisenhafte Exazerbationen
moglicherweise verhindert und eine bessere Patientenversorgung erreicht werden (Gartner
and Voltz, 2011).

Ein weiterer Grund kdnnte das im Median 10 Jahre hohere Alter der nicht-onkologischen
Patienten sein. Zum anderen ist auch bei einigen nicht-onkologischen Erkrankungen wie
schwerer Herzinsuffizienz mit einer schlechteren Lebenszeitprognose als bei malignen
Erkrankungen zu rechnen. Zudem kommt es auch bei nicht-onkologischen Patienten zu nicht
vorhersehbaren Krisensituationen, welche ein Uberraschendes Versterben zur Folge haben
kénnen (Alt-Epping and Nauck, 2015).

Diese Zusammenhange spiegeln sich auch bei der Analyse des Beobachtungsendes wider. Bei
den onkologischen Patienten verstarb nur etwa jeder zweite. In dieser Gruppe hatten die
Grinde Studienende und Entlassung eine hohere Gewichtung. Dies erklart auch die um drei
Tage langere Uberlebenszeit als Versorgungsdauer. Méglicherweise wurden onkologische
Patienten aufgrund einer Stabilisierung friiher aus der SAPV-Betreuung entlassen und konnten
dann in Folge eines akut onkologischen Notfalls einige Tage spater verstorben sein (Karvuni
and Matéjovic, 2019, Winterhalder and Miiller, 2008).

In der nicht-onkologischen Patientengruppe verstarben Uber 70 % innerhalb des
Beobachtungszeitraumes. Dazu passend betrug sowohl die mediane Versorgungsdauer als
auch die Uberlebenszeit 6 Tage.

Knapp 75 % der Todesfdlle in Deutschland sind auf nicht-onkologische Erkrankungen
zurlickzufiihren. Gerade in Anbetracht dessen sollte eine systematische und regelméaRige
Evaluation von palliativmedizinischer Versorgungsindikation durchgefiihrt werden

(Bausewein, 2018).

Patientenkontakt

Im Rahmen dieser Studie konnte veranschaulicht werden, dass bei mehr als der Hélfte der
Patienten keine Notfall-Hausbesuche und -Telefonate stattfanden. Dies kénnte darauf
hindeuten, dass durch die Routine-Hausbesuche und -Telefonate wund die

Multiprofessionalitdt der SAPV eine gewisse Sicherheit und hausliche Versorgung geschaffen
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wurden und dadurch Notfallsituationen vorgebeugt werden konnten (Alt-Epping and Nauck,
2015).

Bei der Auswertung der Betreuungsintensitdit — Verhaltnis erbrachte Gesamtzeit von
Hausbesuchen und Telefonaten zur Beobachtungsdauer — von onkologischen und nicht-
onkologischen Patienten zeigte sich kein wesentlicher Unterschied. Auch hinsichtlich der
Routine- und Notfall-Hausbesuche sowie Telefonate waren keine Unterschiede feststellbar.
Dies konnte darauf hinweisen, dass beiden Patientengruppen der gleiche
Versorgungsaufwand zuteilwird. Allerdings ware eine genauere Aufschlisselung der
Betreuungszeit in Gesamtzeit am Patienten, Betreuung Angehodriger und Zeit fir

administrative Aufgaben fiir eine bessere Interpretation notwendig.

Angehorigensituation

Bei der Gegeniberstellung der Angehodrigen konnte gezeigt werden, dass alle Patienten
mindestens einen Angehdrigen hatten. Jedoch wurde die genaue Angehorigensituation, d. h.
der hauptpflegende, betreuende Angehdrige oder das aktuelle Patientenverhaltnis mit den
Angehorigen nicht einheitlich dokumentiert. Dadurch kann keine genaue Aussage zur
Unterstlitzung oder Betreuung der Patienten durch die Angehorigen getroffen werden.

Bei der Analyse der Lebenspartner fiel auf, dass in einem Pflegeheim zu 30 % mehr Patienten
ohne einen Lebenspartner lebten, wahrend zuhause 30 % mehr mit einem Partner lebten. Dies
macht deutlich, dass pflegenden Angehérigen eine wichtige Rolle zuteilwird.

Oft agieren Angehorige, vor allem Lebenspartner und Kinder, als die Hauptpflegekraft und
damit als zentrale Stlitze bei der Betreuung von Palliativpatienten (Bausewein et al., 20183,
Blscher and Schnepp, 2011, Menzel-Begemann et al., 2015, Schaeffer et al., 2008). Wie
wichtig die Betreuung durch die Angehorigen ist, zeigen aktuelle Zahlen des Statistischen
Bundesamtes: Im Dezember 2021 zahlte Deutschland fast 5 Millionen Pflegebediirftige, von
denen knapp fiinf Sechstel zuhause und ein Sechstel vollstationar in Pflegeheimen versorgt
wurden. Die hauslich Versorgten erhielten zu fast zwei Drittel ausschlieflich Pflegegeld. Das
bedeutet, ihre Pflege und Betreuung fand in der Regel allein durch Angehoérige statt
(Statistisches Bundesamt, 2021). Bei 25 % der zuhause Betreuten erfolgte die
Mitunterstiitzung durch ambulante Pflegedienste, allerdings wurde die Hauptversorgung
oftmals durch die Angehorigen erbracht (Bliker, 2021, Statistisches Bundesamt, 2021).

Die vermehrten Anforderungen an die pflegenden Angehoérigen und die méglicherweise damit

verbundene Uberforderung werden in Ergebnissen von Schneider et al. veranschaulicht:
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Beim Vergleich der Wohnsituation von SAPV-Patienten zeigte sich ein deutlich erhohter
Unterstiitzungsbedarf des privaten Bezugssystems bei Patienten, die zuhause mit
Angehdorigen lebten, verglichen mit Patienten in einem Pflegeheim.

AulRerdem verstarben mehr SAPV-Patienten in einem Krankenhaus, die zuvor bei Angehoérigen
lebten, als Patienten, die zuvor in einem Pflegeheim versorgt wurden (Schneider et al., 2014).
Dies kénnte als mégliche Konsequenz einer Uberforderung von Angehérigen bei eingetretener
Aggravation des Patientenzustandes und einem daraus folgenden Krankenhausaufenthalt
gesehen werden.

Gellert et al. beschrieben zudem bei einer hohen Angehdrigenbelastung eine héhere Anzahl
an Hausbesuchen und damit einen erhéhten Versorgungsaufwand (Gellert et al., 2014).
Trotzdem wird ein Versterben zuhause mehrheitlich positiv betrachtet. In einer Studie von
Haumann gab die Mehrheit einer Bevolkerungsumfrage an, dass das Sterben in gewohnter
Umgebung sowohl fiir die Patienten als auch fir die Angehorigen Erleichterung bringe. Fir die
Angehdorigen sei es entlastend, sich um ihre Sterbenden zu kimmern und sie im Kreise der
Familie zu wissen. Nur 7 % der Patienten starben allein zuhause, liber jeder Funfte verstarb in
einem Krankenhaus und sogar Uber jeder Dritte in einem Pflegeheim (Haumann, 2016).
Obwohl das hausliche Versterben mehrheitlich positiv wahrgenommen wird, wiirde sich nur
etwa jeder dritte Angehorige die Pflege einer sterbenden Bezugsperson zutrauen (Haumann,
2016). Die meisten Verlegungen aus dem hauslichen Umfeld in ein Pflegeheim oder
Krankenhaus dirften jedoch eher aus physischer und psychischer Erschopfung der
Angehdorigen resultieren und weniger aus fehlender Bereitwilligkeit, diese zu betreuen
(Haumann, 2016, Bausewein et al., 2018a). Denn multiple und chronische Erkrankungen sowie
Pflegebediirftigkeit flihren zu komplexen Herausforderungen, sodass der gesamte Alltag den
Anforderungen angepasst werden muss. Infolgedessen werden oft personliche Bediirfnisse,
Interessen und Lebensgewohnheiten zuriickgestellt. Es erfolgt ein zunehmender Riickzug aus
gewohnten sozialen Rollen und viele neue und unbekannte versorgungsbezogene Aufgaben
miussen zusatzlich bewaltigt werden (Menzel-Begemann et al., 2015).

Deshalb ist es wichtig, schon mit Beginn der Betreuung umfassende Unterstiitzung und Hilfe
in Form von Pflegediensten und -beratungen, Notruflisten, psychosozialen Diensten,
Sitzwachen, Haushaltshilfen, Reinigungskraften oder Einkaufsdiensten anzubieten. Damit soll

einer Uberlastung und Uberforderung vorgebeugt werden, denn die Angehérigen sind als
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enge Vertraute und liebende Bezugspersonen fiir den Erkrankten von unersetzbarer

Bedeutung (Bausewein et al., 2018a).

Limitationen und Chancen der Arbeit:

Nachteilig bei der Analyse dieser Arbeit war leider die Patientendokumentation. Sie wurde
teilweise sehr heterogen durchgefiihrt und stellt damit einen moglichen Informationsbias dar.
Auch fiihrte eine teilweise lickenhafte Dokumentation zu einer starken Limitation und einer
anschlieend nachteiligen Interpretation der Ergebnisse. Bei manchen Daten wurden
zwischen 4 und 43 % der Gesamtpopulation nicht dokumentiert (s. Anhang). Nachfolgend
sollen die einzelnen Einschrankungen zusammengefasst werden:
Die Erfassung des Krankheitsverlaufes erfolgte ohne ein festes Schema, wie etwa einer Likert-
Skala, sondern anhand eines Freitextes. Die individuellen Einschatzungen des
Patientenzustandes wurden durch einen Pfleger oder Arzt subjektiv dokumentiert. Auch die
Abfrage des Basisassessments und der Symptome in der fortlaufenden Betreuung wurde nicht
konsequent durchgefiihrt.
Allerdings ist im Rahmen des Palli-Monitor-Projektes eine standardisierte Datenerhebung von
Patientenbedirfnissen mithilfe eines ePROMs umsetzbar. Es gibt bereits zahlreiche Studien,
die eine systemische Datenerfassung anhand eines PROs zur Verbesserung der
Symptomkontrolle vorschlagen (Snyder et al., 2012, Fung and Hays, 2008). Es konnte jedoch
nicht nur eine verbesserte Symptomkontrolle gezeigt werden (Seow et al., 2012, Kroenke et
al., 2014, Cleeland et al., 2011, Gilbert et al., 2012, Kotronoulas et al., 2014), sondern auch
angepasste klinische MalRnahmen (Seow et al., 2012, Santana et al., 2010, Kroenke et al., 2014,
Kotronoulas et al., 2014, Detmar et al., 2002), eine verbesserte Arzt-Patienten-
Kommunikation (Chen et al., 2013, Detmar et al., 2002, Velikova et al., 2004), eine erhohte
Patientenzufriedenheit (Chen et al., 2013, Kotronoulas et al., 2014, Detmar et al., 2002) sowie
ein gesteigertes Wohlbefinden (Velikova et al., 2004). Eine Studie von Basch et al. nennt bei
Patienten, die wochentlich eine Selbstauskunft anhand eines PROs abgaben, sogar eine
verbesserte  Lebensqualitdt, weniger Krankenhauseinweisungen, eine geringere
Notaufnahme-Rate und eine lingere Uberlebenszeit (Basch et al., 2016). Auch eine
Reduzierung von unnoétigen ambulanten Terminen bei Patienten mit chronischen
Erkrankungen, eine bessere Medikamenten-Compliance, eine Ressourcenoptimierung, eine
Verringerung von Arbeitszeit und Belastung durch Pflegepersonal und des ©kologischen
FuBabdrucks waren denkbar (Calvert et al., 2019).
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Trotz einer oft chronischen oder lebenslimitierenden Erkrankung sind die meisten Patienten
aufgeschlossen und imstande, eine elektronische Auskunft tiber ihre Bedirfnisse abzugeben
(Judson et al., 2013). Wenn jedoch die Erkrankung zu weit fortgeschritten ist oder ein Patient
im Sterben liegt, zeigen sich bei den PROMs Limitationen, allerdings kénnen stellvertretende
Beurteilungen durch Angehorige oder Fachkrafte hilfreich sein (Bausewein et al., 2018b).
Insgesamt betrachtet, kann eine standardisierte Symptomerhebung durch die Patienten einen
sehr positiven klinischen Effekt auf die Erfahrung, Effizienz und Versorgung erzielen (Basch et
al., 2016).

Die Dokumentationen von Funktionsstatus, Palliativphase und Prognose waren ebenfalls nicht
vollstandig.

Gerade aber die Outcome-Messung, also die Ergebnisqualitdt eines Patienten aufgrund von
medizinischer Versorgung, gewinnt in der Palliativmedizin sowohl in der Forschung als auch in
der klinischen Versorgung einen immer hoheren Stellenwert (Bausewein et al., 2018b). Durch
die regelmaRigen Beurteilungen kénnen der Patientenzustand und die Prognose kontrolliert
sowie die Wirksamkeit von Interventionen evaluiert werden. AuRerdem erfolgt eine genaue
Symptomiiberwachung und ein anschlieBend adaptiertes, klinisches Management mit
Priorisierung der Patientenbedirfnisse ist moglich (Bausewein et al., 2018b, Rawlings et al.,
2011). Indem die Qualitat der Versorgung optimiert wird, verbessert sich auch der
Gesundheitszustand und das Wohlbefinden der Patienten (Etkind et al., 2015, Bradshaw et al.,
2021). Zudem lassen sich durch Outcome-Messungen nationale und internationale Vergleiche
ziehen und fiuhren so zu einem besseren Verstandnis der unterschiedlichen
Versorgungsmodelle in den verschiedenen Landern (Bausewein et al., 2016).

Trotz der vielen positiven Belege fiir die Verwendung von Outcome-Messungen ist die
Umsetzung in die Routineversorgung eine Herausforderung. Haufige Griinde fir eine
inhomogene Nutzung sind mangelnde Kenntnisse und Schulungen, Zeiteinschrankungen,
negative Einstellungen, Angst vor zusatzlicher Arbeit sowie fehlende Flihrungskrafte, um eine
Implementierung voranzutreiben (Antunes et al., 2014, Krawczyk et al., 2019, Dunckley et al.,
2005, Lind et al., 2018, Pinto et al., 2018, Lind et al., 2019, Bradshaw et al., 2021).

Zudem nennt Bradshaw et al. Hindernisse auf individueller und organisatorischer Ebene.
Bedingungen fiir die individuelle Umsetzung sind die Einbeziehung aller Teammitglieder in den
Implementierungsprozess und die korrekte Durchflihrung der Outcome-Messung durch das

Personal. Wesentliche organisatorische Voraussetzungen sind unter anderem eine
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zugangliche IT-Infrastruktur, eine Einfihrung in die tagliche Praxis und eine regelmaRige
Rickmeldung an die Mitarbeiter (Bradshaw et al., 2021).

Moglicherweise sind dies ebenso Erklarungen fiir die inhomogene Dokumentation und teils
fehlende Umsetzung von Outcome-Messungen in dieser Arbeit. Zukinftig sollten ein
entsprechendes Umfeld und eine Férderung der Mitarbeiter unbedingt bericksichtig werden.
Sollten diese Voraussetzungen nicht gegeben sein, erscheint eine nachhaltige Umsetzung der
Outcome-Messungen als sehr unwahrscheinlich und entgegenwirkende MaRnahmen sollten
eingeleitet werden.

Zudem fanden die Dokumentationen von Vorausverfliigungen, Grinden der
Krankenhauseinweisungen und Pflegegraden und deren moglichen Hoherstufungen
inhomogen und unvollstandig statt, sodass verzerrte Schlussfolgerungen entstehen kdnnten.
Bei den Berufsgruppen wurde die Versorgungsdauer und die Frequenz leider nicht erfasst. Die
genaue Integration in die Betreuung, wie etwa des Haus- oder Facharztes, ist somit nicht
bekannt. Ebenso ware eine exakte Aufschliisselung der Inanspruchnahme psychosozialer
Dienste durch Patienten und Angehdrige sehr aufschlussreich gewesen.

Des Weiteren war die Analyse der Angehodrigensituation stark eingeschrankt. Eine genaue
Aussage zu hauptpflegenden, betreuenden Angehorigen, dem aktuellen Patienten- und
Angehdorigenverhaltnis und Alleinlebenden war nicht machbar.

Es zeigen sich somit eindeutig viele Limitationen in der Patientendokumentation, die sich
nachteilig auswirken kdnnten.

Die medizinische Dokumentation hat grundlegend die Unterstiitzung einer bestmaoglichen
Versorgung zum Ziel. Auch dient sie als Erinnerungshilfe, Kommunikationsmittel zwischen
medizinischen Versorgern, Begriindung von Diagnostik und Therapie, Abrechnungsbeleg und
wissenschaftlicher Nachweis fir Forschung und Lehre (Klar and Graubner, 2012). Eine
unvollstindige oder gar fehlende Dokumentation fiihrt somit zu weitreichenden
Konsequenzen, die es zu vermeiden gilt.

Fortan wére eine verbesserte und einheitlichere Dokumentation empfehlenswert und sollte

fiir eine optimale Versorgung angestrebt werden.
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6 Schlussfolgerung

Die Ergebnisse dieser Arbeit sprechen sehr fiir die Dienste der SAPV, denn die grolRe Mehrzahl
der Patienten konnte wahrend des beobachteten Versorgungszeitraumes in ihrer vertrauten
Umgebung versorgt werden, ohne ihren Betreuungsort zu wechseln. Durch die
Multiprofessionalitat und die 24-h-Rufbereitschaft konnten Krankenhauseinweisungen
mehrheitlich vermieden werden. AuRerdem wurden Notfallsituationen vorgebeugt, da bei
mehr als der Halfte der Patienten keine Notfall Hausbesuche und Telefonate stattfanden.

Die starke Diskrepanz der Uberlebenszeiten und Versorgungsdauern zwischen onkologischen
und nicht-onkologischen Patienten kdonnte teilweise auf eine zu spate Integration in die SAPV
von nicht-onkologischen Patienten bei bereits weit fortgeschrittenem Krankheitsverlauf
hindeuten (Geist et al., 2018). Demnach sollte eine systematische Evaluation von
palliativmedizinischer Versorgungsindikation regelmaRig durchgefiihrt werden (Bausewein,
2018). Allerdings konnte sich die Abweichung auch auf das im Median 10 Jahre héhere Alter
der nicht-onkologischen Patienten oder einer eher schlechteren Lebenszeitprognose
zuriickfuhren lassen (Alt-Epping and Nauck, 2015). Eine abschlieRende Beurteilung ist daher
nicht moglich.

Bei der Analyse der Lebenspartner fiel auf, dass in einem Pflegeheim liberwiegend Patienten
ohne einen Lebenspartner lebten und zuhause mehrheitlich Patienten mit einem Partner. Dies
verdeutlicht die wichtige und zentrale Rolle der pflegenden Angehdrigen (Bausewein et al.,
2018a, Bischer and Schnepp, 2011, Menzel-Begemann et al., 2015, Schaeffer et al., 2008).
Deshalb ist der Aufbau einer guten hauslichen Versorgung und eine psychosoziale
Unterstlitzung von zentraler Bedeutung. Eine Studie von Gotze et al. beschrieb die Belastung
pflegender Angehdriger als einen Faktor fiir das Misslingen haduslicher Betreuung (Gotze et al.,
2010). Eine palliative Versorgung zuhause wird durch die zunehmende Ressourcenknappheit
und den demographischen Wandel eine immer gréRere Rolle spielen. Eine umfassende
Betreuung kdme somit nicht nur den Angehérigen, sondern auch den Patienten zugute
(Krénzle et al., 2014).

Kritisiert werden muss jedoch die teilweise sehr subjektive und inhomogene
Patientendokumentation. Die missing data betrug je nach Item zwischen 4 bis 43 % der
Gesamtpopulation. Objektive Vergleiche und abschlieBende Schlussfolgerungen waren

dadurch oft schlecht realisierbar. Zukiinftig wéare eine einheitlichere und genauere
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Dokumentation wiinschenswert und zielfihrender. Voraussetzungen dafiir sind ein effektives
und unterstitzendes Umfeld sowie eine Forderung der Mitarbeiter.

Beziglich der standardisierten und regelmaligen Erfassung der Patientenperspektive im
Rahmen des Palli-Monitor-Projektes werden ein aussagekraftiger Vergleich und eine

Interpretation der Palliativbedirfnisse zukiinftig denkbar.
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Anhang

Gesamtpopulation: nges | Item Missing data: nm
(%)

312 Pflegegrad 34 (10,9)

312 Patientenverfligung 75 (24,0)

312 Vorsorgevollmacht 33 (10,6)

312 Betreuungsverfiigung 12 (3,8)

312 Prognose an d(0) 108 (34,6)

312 Vergleich Prognose an d(0) mit tatsachlicher | 133 (42,6)
Uberlebenszeit

312 AKPS 12 (3,8)

312 Palliativphase 21 (6,7)
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