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1. Einleitung

1.1. Der Palliativpatient und die Grundidee der Palliativmedizin

Palliativpatienten, Patienten mit einer progredienten, nicht heilbaren, weit
fortgeschrittenen Erkrankung bedurfen einer speziellen Betreuung und medizinischen
Versorgung mit dem Hauptziel der Verbesserung der Lebensqualitédt in der
verbleibenden Lebenszeit (Klaschik et al.2001).

So haben diese Patienten oft Schmerzen (70,3%), Obstipation (44,7%), Luftnot
(42,3%), Ubelkeit (36,2%), Schlaflosigkeit (34,2%) (Nauck 2001), sind verwirrt und
unruhig. Hier ist es das Ziel der Behandlung, diese Symptome besser zu
kontrollieren. Zudem leiden die Patienten auch an psychosozialen und seelischen
Krisen oder einem Zusammenbruch des sozialen Netzes. Diese Probleme werden

durch psychologische Betreuung begleitet und wenn maoglich aufgearbeitet.

Ziel der palliativmedizinischen Behandlung und Begleitung ist die Wiederherstellung
bzw. der Erhalt bestmdglicher Lebensqualitdt, trotz  fortgeschrittener
Erkrankungssituation, mit  unterschiedlichen = medizinischen, pflegerischen,
psychosozialen oder spirituellen Behandlungsschwerpunkten (Klaschik 2004).

1977 formulierte Cicely Saunders die folgenden Grundsatze der Palliativmedizin
(Shephard 1977):

o Behandlung des Patienten in seiner gewitnschten Umgebung (ambulant,
stationar, zu Hause, Pflegeheim, etc.)

e  Ziel der Therapie ist die Lebensqualitat des Patienten zu verbessern

o Individuelle Behandlung durch ein multidisziplindres Team

o Professionelle Symptom- und Schmerzkontrolle durch jeweilige Spezialisten

o Das Pflegepersonal sollte erfahren und geschult sein

o Ehrenamtliche Mitarbeiter werden in das Behandlungsteam integriert

e  Zentrale, leicht zugéngliche Koordinationsstelle fiir das Palliativpflegeteam

o Effektive Pflege zu Hause

o Kontinuierliche Betreuung des Patienten und seiner Angehdérigen bis zum Tod

und dariiber hinaus



o Statistische Auswertung, Forschung und Dokumentation von Behandlungs-
Ergebnissen

e Ausbildung und Unterricht von Arzten, Pflegekraften, Sozialarbeitern,
Seelsorgern und Ehrenamtlichen.

Noch heute bilden die damals formulierten Prinzipien von Cicely Saunders die

Grundsatze der modernen Palliativmedizin (Shephard 1977).

1967 grundete Cicely Saunders, Arztin und Krankenschwester, das St. Christopher’s
Hospice in London, welches weltweit als das erste Hospiz der modernen Hospiz- und
Palliativbewegung angesehen wird (Klaschik et al. 2001). Der Name Hospiz leitet
sich von dem lateinischem ,hospitium“ ab, welches ubersetzt Herberge, bzw.
Gastfreundschaft bedeutet (Aulbert et al. 2007), so werden auch heute die Patienten
im Hospiz als Gaste bezeichnet. Seit dem frihem Christentum bieten Hospize
Waisen, Reisenden, aber auch Kranken und Sterbenden Unterkunft, Verpflegung
und Hilfe an. So entstand im Jahre 1842 in Frankreich das erste Hospiz nur fur die
Betreuung Sterbender (Aulbert et al. 2007). Die Hospizidee breitete sich in
GrolRbritannien schnell aus und Anfang der 1990er Jahre entwickelte sich aus vielen
Einzelinitiativen eine erste Bewegung (Klaschik 2000), auch Uber die Grenzen

GrolRbritanniens hinaus.



1.2. Entwicklung der Palliativmedizin in Deutschland

Die erste deutsche Palliativstation wurde 1983 in Kdln erdffnet (1990: 3 Stationen,
1999: 55 Stationen, 2008: 159 Stationen) (Klaschik 2004), 2009 ist die Zahl der
Palliativstationen auf 180 gestiegen (Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin
2010). Dennoch liegt Deutschland insbesondere im Vergleich zu den Zahlen aus

Grol3britannien noch deutlich im Rickstand.

Mittlerweile gibt es in Deutschland an acht Universitaten einen Lehrstuhl fir
Palliativmedizin (Aachen, Bonn, Gottingen, Erlangen, Herdecke, Koéln, Mainz,
Minchen), zudem gibt es weitere Palliativstationen an anderen Universitatskliniken.
Fort- und Weiterbildungen, Vorlesungen und Praktika werden zurzeit noch wenig
angeboten. Seit dem Wintersemester 2003/2004 wurde die Palliativmedizin in die
Approbationsordnung der Medizin mit aufgenommen, allerdings zunéchst nur als
optionales Prif- und Lehrfach. Seit dem 10. Juli 2009 wurde die Palliativmedizin zum
13. Querschnittsfach ernannt und somit zum Pflichtlehr- und Prufungsfach (Nauck
2009).

Seit dem Jahr 2000 erscheint die Zeitschrift fur Palliativmedizin beim Thieme Verlag.
AulRerdem vergibt die Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin jahrlich
Forderpreise fur Palliativmedizin (Klaschik 2004).



1.3. Begriffserklarungen und Definitionen

In der Medizin wird zwischen der praventiven, das heildt der vorbeugenden Medizin
(Pravention), der heilenden Medizin (Kuration) der wiederherstellenden Medizin

(Rehabilitation) und der lindernden Medizin (Palliation) unterschieden.

Der Begriff Palliativmedizin stammt von dem lateinischen Wort ,pallium® ab und
bezeichnet medizinische Malinahmen, deren priméares Ziel weder die Vorbeugung,
noch die Heilung, noch die Rehabilitation des Patienten ist. Vielmehr ,schitzt* und
2,Lumhallt* die Palliativmedizin den Patienten und versucht ihm eine méglichst groRe
korperliche Funktionsfahigkeit und damit einhergehend hohe Lebensqualitat zu
ermoglichen. Dies ist der Unterschied zum kurativen Ansatz, bei dem mit dem Ziel
der Heilung unter Umstdnden die Lebensqualitdt des Patienten voribergehend
eingeschrankt wird, z.B. durch medikamentdose Nebenwirkungen. Dieser
Behandlungsansatz bindet die Lebensqualitdt, Symptomkontrolle und weitere
Bedurfnisse des Patienten ein und kann fur alle progredienten und irreversiblen, zum

Tode fuhrenden Erkrankungen, verwendet werden (Aulbert et al. 2007).

In der Literatur findet man verschiedene Definitionen der Palliativmedizin. Die WHO
definierte 1990 die Palliativmedizin als:

,Eine aktive, ganzheitliche Behandlung von Patienten, mit einer progredienten, weit
fortgeschrittenen Erkrankung und einer begrenzten Lebenserwartung zu der Zeit, in
der die Erkrankung nicht mehr auf kurative Behandlung anspricht und die
Beherrschung der Schmerzen, anderer Krankheitsbeschwerden, psychologischer,
sozialer und spiritueller Probleme hochste Prioritdt besitzt (World Health
Organisation 1990).

Im August 2002 wurde von der WHO eine Uberarbeitete Definition mit neuen
Akzenten veroffentlicht (Sepulveda et al. 2002, S.94):

.Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problems associated with life-threatening illness, through the
prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and
spiritual.” (Palliativmedizin ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat von

Patienten und ihren Familien, die mit den Problemen konfrontiert sind, die mit einer
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lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen, und zwar durch Vorbeugen und
Lindern von Leiden, durch frihzeitiges Erkennen, sorgfaltige Einschatzung und
Behandlung von Schmerzen sowie anderen belastenden Beschwerden kdrperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art).

Vollstandige Version der WHO von 2002 Definition im Anhang 6.3. ,S. 84.

Ahnliche Aspekte beinhaltet die Definition der European Association for Palliative
Care (EAPC) (European Association for Palliative Care 2010). Die Deutsche
Gesellschatft fur Palliativmedizin fasst sich etwas kirzer:

.Palliativmedizin ist die Behandlung von Patienten mit einer nicht heilbaren
progredienten und weit fortgeschrittenen  Erkrankung mit  begrenzter
Lebenserwartung, fir die das Hauptziel der Begleitung die Lebensqualitat ist”
(Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin 2010).

Umfassender als der Begriff der Palliativmedizin ist die englische Bezeichnung
,palliative care®. Sie fokussiert nicht nur die medizinische Betreuung, sondern auch in
gleichem Mal3e die Pflege- und Hospizarbeit, durch alle mitwirkenden Berufsgruppen

und Ehrenamtlichen (Baumgartner 2006).



1.4. Hospiz- und Palliativerhebung (HOPE), Patientenregister und
Forschungsinstrument

1966 wurde vom Bundesgesundheitsministerium eine Arbeitsgemeinschaft ins Leben
gerufen mit dem Auftrag, ein Dokumentationssystem zur standardisierten Erfassung
von personen-, krankheits- und therapiebezogenen Daten zum Aufnahmezeitpunkt
und Behandlungsende von Palliativpatienten in den verschiedenen Einrichtungen zu
entwickeln. Dieses Dokumentationssystem entstand durch die Deutsche Gesellschaft
fur Palliativmedizin (DGP) in Zusammenarbeit mit der Deutschen Krebsgesellschaft
(DKG). 2002 gliederte sich der Deutsche Hospiz- und Palliativ-Verband (DHPV,
damals Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz) dem Projekt an. Seit 1999 wird in einem
jahrlichen Rhythmus die Hospiz- und Palliativerhebung (HOPE) in vielen
verschiedenartigen Einrichtungen, die Patienten mit inkurablen und fortgeschrittenen
Grunderkrankungen betreuen, durchgefiihrt. HOPE verfugt mittlerweile (Stand 2009)
Uber eine Datenbank von 16.983 Patientendatensatzen (vgl. Anhang 6.4, S. 85), mit
deren Hilfe reprasentative Auswertungen zur Palliativversorgung in Deutschland

durchgefiihrt werden kdnnen.

Die vielen beteiligten Einrichtungen und die Tatsache, dass HOPE-Daten aus der
klinischen Praxis einbezieht, sowie die regelméaflige Anpassung des
Dokumentationssystems  filhren  dazu, dass HOPE  mittlerweile als
Qualitatssicherungsinstrument mit Benchmarkingfunktion eingesetzt wird (Nauck und
Radbruch 2009). Die erhobenen Daten geben Aufschluss lber die betreuten
Patienten, Therapiemallnahmen und -erfolge und ermdglichen einen Vergleich
zwischen den teilnehmenden Einrichtungen. Durch die Einfihrung von
verschiedenen Modulen, basierend auf spezifischen Forschungsfragen, wird das
Patientenregister zu einer Forschungsplattform erweitert. Finanziell wird HOPE durch
die DGP, die DKG, den DHPV und bis 2010 durch die Firma Mundipharma Limburg
unterstitzt. Zur Teilnahme an der Studie gibt es keine speziellen Voraussetzungen,
es muss lediglich eine Kontaktperson benannt werden, die an einem
Vorbereitungstreffen teilnimmt und spéater die weitere Datenerhebung koordiniert. Die
Anmeldung kann online oder schriftlich erfolgen, weitere Informationen und
Anmeldeformulare sind auf den folgenden Homepages zu finden:
www.dgpalliativmedizin.de, www.palliativmedizin.ukaachen.de und www.hope-
-6 -



http://www.dgpalliativmedizin.de/
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clara.de. Die Patienten werden vor Studienbeginn von Arzten und/ oder dem
Pflegepersonal tUber die Studie informiert und geben schriftlich ihre Zustimmung zur
Erhebung und Speicherung der Daten (vgl. Anhang 6.2, S.83).

Die Dokumentation in HOPE besteht zunédchst aus dem Basisbogen, welcher
demographische Daten, Haupt- und Nebendiagnosen, Stadium der Erkrankung,
Begleiterkrankungen, korperliche und psychische Symptome, Ausmall der
Pflegebedurftigkeit, therapeutische MafRnhahmen und Medikation erfasst (vgl. Anhang
6.1.1, S.80). Pro Patient werden mindestens ein Aufnahme- und ein Abschlussbogen
von dem Pflegepersonal und/oder dem Arzt, unterstlitzt von Psychologen,
Sozialarbeitern oder Ehrenamtlichen aus Sicht des Betreuerteams ausgefullt.

Des Weiteren wurden in den einzelnen Jahren weitere optionale Module eingerichtet,
die von den teilnehmenden Einrichtungen angefordert und ausgefillt werden. Fir die
vorliegende Arbeit war nur das Modul MIDOS (Minimales Dokumentationssystem)
von Bedeutung (Radbruch et al. 2000a).

Das Minimale Dokumentationssystem ist ein Selbsteinschatzungsbogen zur
Erfassung von Schmerzen, Symptomen und dem Allgemeinbefinden von Patienten
und sollte (moéglichst) vom Patienten stets zweimal ausgefullt werden, am Anfang
und am Ende der Betreuung. MIDOS &hnelt inhaltlich der Edmonton Symptom
Assessment Scale (ESAS), benutzt aber fir den Palliativpatienten einfacher
auszufullende kategorische Skalen (kein, leicht, mittel, stark) (vgl. Anhang 6.1.2,
S.82).

Bereits in der Vergangenheit wurde der Basisbogen, MIDOS und einzelne Module
von HOPE (Bausewein et al. 2005; Radbruch et al. 2000b) zu wissenschaftlichen
Fragestellungen herangezogen, und sind damit wesentliche Grundlagen fir die

Forschung in der Palliativmedizin in Deutschland.


http://www.hope-clara.de/

1.5. Maligne pulmonale Erkrankungen in der Palliativmedizin

Patienten mit malignen  pulmonalen  Erkrankungen nehmen in  der
palliativmedizinischen Behandlung und Begleitung einen herausragenden Stellenwert
ein.

Dieser besondere Stellenwert liegt in dessen Epidemiologie begrindet, das
Lungenkarzinom ist unter den Krebserkrankungen weltweit und in Deutschland die
haufigste Todesursache (Herth 2005). Die Inzidenz des Lungenkarzinoms ist am
hdchsten in der Altersgruppe zwischen 75 und 80 Jahren. Méanner (65/100.000/Jahr)
sind ofter betroffen als Frauen (21/100.000/Jahr) (Hammerschmidt und Wirtz 2009).
Laut Zahlen des statistischen Bundesamtes starben im Jahr 2007 43.005 Personen
(30.406 Manner und 12.599 Frauen) an malignen Erkrankungen der Lunge
(Statistisches Bundesamt Deutschland 2010). Zudem steigt die Inzidenz mit 0,5% im
Jahr an. Diese ist im Vergleich zu Mamma-, Kolorektal-, und Zervixkarzinomen
groler als alle drei zusammen.

Auch die bisher eruierten Daten zur Symptomlast von Patienten mit malignen
pulmonalen Grunderkrankungen weisen auf einen besonderen Stellenwert in der
Palliativversorgung in Bezug auf das belastende Symptom ,Dyspnoe® hin. Fast die
Halfte aller Palliativpatienten leidet unter Dyspnoe (Twycross 1993). Betrachtet man
Patienten mit Bronchialkarzinom und/oder Lungenmetastasen, sind es sogar 69%
(Heyse-Moore et al. 1991). Zudem betrifft dieses Symptom 80% aller Patienten in
ihren letzten 24 Stunden (Heyse-Moore et al. 1991) .

In einer Studie (Wiese et al. 2008) zur notarztlichen Versorgung von
Palliativpatienten stellte akute Dyspnoe mit 33,3% die haufigste Einsatzursache dar.
Zudem war auffallig, dass 25,4% der Patienten an einem primaren
Bronchialkarzinom litten, mehr als an jeder anderen Tumorentitdt. 93,7% der
Patienten hatten sich mit der Notfallsituation Gberfordert gefuihlt und berichtet, dass

ihnen ein Ansprechpartner fehlte.

Die in diversen Studien belegte Beziehung zwischen dem Rauchen/ Passivrauchen

(aber auch anderen toxischen Noxen, wie z.B. Asbest oder Radon) und der

Entstehung eines Bronchialkarzinoms weist bei dieser Erkrankungsentitat auch aus

onkologischer Perspektive auf einen besonderen Stellenwert hin (Aulbert et al.

2007). Rauchen ist vor allem eine Gewohnheit in benachteiligten Gemeinschaften
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(korperlich, materiell oder kulturell) (Jarvis und Wardle 1999) und Personen aus
benachteiligten Umkreisen scheinen sich eher das Rauchen anzugewthnen und
beizubehalten (Acheson 1998). Rauchen trdgt zudem zu zwei Drittel zu den
Unterschieden in der Lebenserwartung zwischen reichen und armen Menschen bei
(Copeland et al. 2005).

Als Bronchialkarzinome (im weiteren Sinne) werden im Folgenden nicht-kleinzellige
Bronchialkarzinome  (Adenokarzinome, Plattenepithelkarzinome,  grof3zellige
Karzinome) und kleinzellige Bronchialkarzinome definiert. Aus methodischen
Grinden wurden (seltene) andere primar thorakale Tumore ebenfalls subsummiert.
Pulmonale oder pleurale Absiedlungen eines Tumors nicht-thorakalen Ursprungs
werden in dieser Arbeit aus Grinden des einfacheren Sprachgebrauchs verkirzt und
als Lungenmetastasen bzw. pulmonale Metastasen bezeichnet. Beide
Erkrankungsentitdten (Priméartumoren und Metastasen) zusammen, werden als
maligne pulmonale Erkrankungen bezeichnet.

Die Einteilung des Tumorstadiums nach der TNM-Klassifikation erfolgt nach
klinischer oder pathologischer (postoperativer) Diagnostik.

Die erheblich limitierte Prognose von Patienten mit Bronchialkarzinomen, trotz neuer
und multimodaler Therapieansatze, ist ein wichtiger Aspekt bei der
palliativmedizinischen Versorgung. Die Funf-Jahrestberlebensrate ist im besonderen
Mal3e stadienabhangig und liegt im Mittel bei 15% (Herth 2005). Ab dem
Tumorstadium Il b muss von einer primar inkurablen Grunderkrankung ausgegangen
werden (bei einem nicht-kleinzelligen Bronchialkarzinom liegt die Funf-
Jahreslberlebensrate bei 8%), aber auch frihere Erkrankungsstadien weisen eine
erhebliche Mortalitat auf (die Funf-Jahresiberlebensrate z.B. im Stadium Il betragt
24%). Zudem konnen auch bei Patienten in kurativen Behandlungskonzepten
erhebliche Belastungen mit entsprechendem symptomorientierten
Behandlungsbedarf auftreten.

Tumorspezifische Malinahmen im Stadium IlIb und IV konzentrieren sich zunachst
auf den ,Ort der hdchsten Not* (zerebrale Metastasen, frakturgefahrdete
Knochenmetastasen, viszerale oder symptomatische Metastasen), unter Einsatz
strahlentherapeutischer, chemotherapeutischer oder operativ-interventioneller
MalRnahmen (Hammerschmidt und Wirtz 2009).
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Anschlieend wird in der Regel eine Kontrolle des Tumorwachstums mittels
medikamentoser onkologischer Symptomtherapie angestrebt, deren Wirksamkeit im
Rahmen der genannten Zielsetzungen anerkannt ist. Die Behandlung belastender
Symptome steht in allen Erkrankungsstadien und Behandlungsphasen im
Vordergrund.

Trotz der skizzierten epidemiologischen, klinischen und therapeutischen Relevanz
existieren bislang nur wenige Aussagen Uber die Symptomlast, die
Symptomauspragung oder die speziellen Bedirfnisse von Patienten mit
fortgeschrittenem Bronchialkarzinom, die in palliativmedizinischen

Versorgungsstrukturen (mit)behandelt werden.
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1.6. Fragestellung

Ziel dieser Untersuchung war es, Palliativpatienten mit malignen pulmonalen
Erkrankungen in  den  stationaren  Einrichtungen  der  spezialisierten
Palliativversorgung (stationare Hospize, Palliativstationen) in Deutschland bezlglich
epidemiologischer und Kklinischer (insbesondere symptombezogener) Aspekte zu
charakterisieren und mit anderen Gruppen von Palliativpatienten zu vergleichen.

Im Einzelnen sollten folgende Fragen beantwortet werden:

e Welchen Anteil an allen dokumentierten Palliativpatienten nehmen Patienten
mit malignen pulmonalen Erkrankungen ein? Was sind ihre demografischen

Charakteristika?

e Unter welchen Symptomen leiden Patienten mit malignen pulmonalen
Erkrankungen? Welche Unterschiede in der Symptomlast finden sich
zwischen Patienten mit Bronchialkarzinom, Patienten mit Lungenmetastasen
und anderen Palliativpatienten? Wie unterscheidet sich die Symptomlast zu

Beginn und am Ende der palliativmedizinischen Behandlung?

e Welchen Stellenwert nimmt die Luftnot hinsichtlich der Haufigkeit (Wie oft tritt

sie auf?) und der Intensitat ein (Wie stark nimmt sie der Patient wahr?)?

e Wie unterscheiden sich Patienten mit primarem Bronchialkarzinom und
pulmonalen Metastasen (Symptompravalenz/ Intensitat) in Bezug auf

Symptomlast und demographische Daten?

e Welche therapeutischen Interventionen erfahren Patienten mit Luftnot und

anderen belastenden Symptomen?

e Lassen sich Unterschiede beschreiben zwischen Frauen und Mannern in
Symptomintensitat bzw. Symptommuster einerseits und demografischen oder

therapiebezogenen Faktoren (symptomorientierte Therapien?) andererseits?

¢ Wie viele Patienten mit malignen pulmonalen Grunderkrankungen leiden nicht

unter Luftnot? Gibt es spezifische Charakteristika dieser Patientengruppe?
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Dienen einzelne Symptome und/ oder deren Auspragung bzw. deren
Kombination als mdgliche Pradiktoren fir die Lebenszeit von Patienten mit

malignen pulmonalen Grunderkrankungen?

Stimmt die Eigen- mit der Fremdeinschatzung hinsichtlich der Intensitat der
verschiedenen Symptome Uberein? Ist eine eventuelle Diskrepanz zwischen
Selbst- und Fremdeinschéatzung bei bestimmten Symptomen ausgepragter als

bei anderen?
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2. Methodik

2.1. Hospiz- und Palliativerhebung (HOPE)

Die Grundlage dieser Arbeit bildet das Datenmaterial der Hospiz- und
Palliativerhebung (HOPE) und die gleichzeitig erhobenen Daten aus dem minimalen
Dokumentationssystem (MIDOS) von palliativmedizinisch  oder hospizlich
behandelten und begleiteten Patienten in stationdren oder ambulanten
Versorgungseinrichtungen aus den Jahren 2006 bis 2008.

Uber den Zeitraum vom 15.03. bis 15.06. eines jeden Jahres wurden maximal 30
Patienten jeder teilnehmenden Einrichtung konsekutiv fir die HOPE-Datenerhebung
nach Einholung einer schriftlichen Einverstandniserklarung pseudonymisiert erfasst.
Die Patienten wurden zu Beginn und am Abschluss der Betreuung evaluiert. Die
Dokumentation der Daten erfolgte entweder online, mit der zu diesem Zweck
eingerichteten Datenbank (Hospiz- und Palliativerfassung), oder handschriftlich auf
den angeforderten und ausgedruckten Fragebdgen. Die Dokumentationsbégen
mussten bis zum 30.6. jeden Jahres online in die Datenbank eingetragen oder auf
Papier ausgeflllt und per Post versandt worden sein. Dokumentationsbdgen, die
nach dem 30.06. eintrafen, wurden nicht mehr in die Auswertung einbezogen.
Patienten, die wahrend der Dokumentationsphase entlassen worden sind, durften bei
einer Wiedervorstellung nicht erneut in die Dokumentation aufgenommen werden.
Die bereits vorliegenden elektronischen Rohdatensatze wurden zur weiteren
Auswertung dem Palliativzentrum Gottingen durch das Institut CLARA Ubermittelt.
Die Basisbdgen aus den Jahren 2006 bis 2008 waren in diesem Zeitpunkt
weitestgehend identisch aufgebaut und konnten somit gut zusammengefihrt und
verglichen werden. Zudem wurden nur Patienten aus der spezialisierten, stationaren
Palliativversorgung (Palliativstationen und stationare Hospize) betrachtet, um ein
mdoglichst homogenes und vergleichbares Bild zu erzeugen. 244 Datenséatze waren
entweder nicht komplett ausgefillt oder Patienten hatten eine Liegedauer von uber
90 Tagen oder waren anderweitig nicht auswertbar und wurden somit aus der
Auswertung herausgenommen. So ergab sich aus 8.173 Rohdaten ein Datensatz
bzw. Gesamtkollektiv mit 5.487 Patienten (siehe Abb.1). Von diesen 5.487 Patienten
hatten 2.655 einen MIDOS-Fragebogen ausgefillt. Der grol3te Teil der
Zusammenfiugung und Selektion der Daten erfolgte durch Nadine Altfelder und

Steffen Simon (Mitglieder der Arbeitsgruppe).
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Grundlage fiur die Daten der Fremdeinschatzung war der HOPE-Basisbogen, dieser
wurde durch die jeweilige Einrichtung bzw. den behandelnden Arzt/ Pflegenden
ausgefillt (vgl. Anlage 6.1.1, S.80). Fur die Daten der Selbsteinschatzung wurde der
MIDOS-Selbsteinschatzungsbogen (vgl. Anhang 6.1.2, S.82) ausgewertet, dieser

sollte von den Patienten selbst ausgefiillt werden.

HOPE - Patienten
(1999-2008)

N =16.983

2006 - 2008

HOPE - Patienten

N =8.173 Ex: Onkol., Ambulant
N =2.442

HOPE - Patienten

aus Hospizen

u. Palliativstationen o
Ex: nicht auswertbare Daten
N =5.731 N =244

HOPE 2006 - 2008 beinhaltet
Basisbogen Midosbégen

5.487 GK 2.655 Mi

GK = GK06 +GKO07 + GK08 Mi = Mi06 +Mi07 + Mi08

GK = Gesamtkollektiv Mi = Midos

Abbildung 1: Entstehung des Gesamtkollektives
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2.2.  Anmerkungen zur Methodik und Statistik

Die Ubertragung der Rohdaten von der online-Datenbank in das Statistik-Programm-
System fur Sozialwissenschaften (SPSS), Version 18.0 fur Windows, erfolgte durch
das datenverarbeitende Institut CLARA (Clinical Analysis, Research and Application).
Teilweise wurden die Datensatze auch in das Kalkulationsprogramm Microsoft Office
Excel (2003) fur weitere statistische und tabellarische Auswertungen tberfihrt.
Zunachst erfolgte eine Sekundaranalyse und deskriptive Auswertung der Daten, die
Berechnung von prozentualen Anteilen, Mittelwerten und der Teststatistiken erfolgte
mit Hilfe von SPSS. Die Auswertung erfolgte mit Hilfe von Vierfeldertafeln mit Hilfe
des Wilcoxon-Mann-Whitney-Rangsummentests entsprechend fir verbundene
(Aufnahme versus Entlassung) bzw. unverbundene (Vergleich von Intensitaten,
Symptomlast zwischen den Gruppen) Stichproben, da die Endpunkte stets Scores,
d.h. ordinal waren. P-Werte < 5% wurden hierbei als signifikant bezeichnet. Bei
Vorliegen multipler Testvergleiche wurden die P-Werte mit Hilfe von Bonferroni
adjustiert. Die Auswertung erfolgte stets auf der Grundlage aller Patienten, flr die fur
den entsprechenden Vergleich alle Informationen verfigbar waren (complete case
analysis).

Mit Hilfe einer Vierfeldertafel und der Berechnung des linear weighted Cohen’s
Kappa-Wertes konnte ein Vergleich zwischen Selbst- und Fremdeinschatzung (SFS)
der Symptomhaufigkeiten bei Aufnahme durchgefiihrt werden (k<0,2 poor/ schlecht;
k=0,21-0,4 fair/ eingeschrankt; k=0,41-0,6 moderate/ moderat; k=0,61-0,8 good/ gut
und k=0,81-1,0 very good/ sehr gut). Zur Differenzierung zwischen Uber- und
Unterschatzung eines Symptoms durch den Arzt/ Pflegenden wurde die
Vierfeldertafel mit Hilfe des McNemar-Testes ausgewertet.

Des Weiteren wurde die Odds-Ratio berechnet, um eine Korrelation zwischen dem
Symptom Atemnot und der Gabe von Medikamenten zu testen. Hier wurde zunachst
mit Hilfe von SPSS eine Kreuztabelle erstellt, um danach die Odds-Ratio zu
berechnen.

Bei Patienten mit primé&rem Bronchialkarzinom wurden die verschiedenen Therapien
mit Hilfe von SPSS in prozentualen Anteilen ausgewertet.

AuBerdem wurden mit Hilfe von SPSS Kaplan-Meier-Kurven erstellt fir
symptomabhangiges Uberleben. Patienten, die den Beobachtungszeitraum uberlebt
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haben, wurden als zensiert gewertet. Um eine klinische Relevanz festzustellen,
wurden Signifikanzen mit dem Log-Rank-Test berechnet und adjustiert.
Statistikberatungstermine erfolgten am 27.01.2010 und 21.06.2010 sowie am
15.12.2011.

Die Studie wurde von der Ethikkommission der Medizinischen Fakultat Gottingen in

der Sitzung vom 05.01.2010 zustimmend bewertet.
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3. Ergebnisse

3.1. Gesamtkollektivder HOPE-Erhebung 2006-2008

An HOPE nahmen im Erhebungszeitraum von 2006 bis 2008 369 Einrichtungen

(8.173 Patienten) teil. Die Einrichtungen verteilen sich wie folgt:

Jahr Zentrum Anzahl der Einrichtungen Anzahl der Patienten
2006 Palliativstation 58 1.472
Onkologische Station 7 187
Stationares Hospiz 22 457
Ambulanter Arzt 29 474
Ambulante Pflege 15 251
2007 Palliativstation 67 1.663
Onkologische Station 8 143
Stationares Hospiz 24 498
Ambulanter Arzt 28 435
Ambulante Pflege 22 445
2008 Palliativstation 51 1.416
Onkologische Station 3 42
Stationares Hospiz 9 225
Ambulanter Arzt 7 128
Ambulante Pflege 6 152
Konsiliardienst 5 77
Ambulantes Team 8 108
Tabelle 1: Auflistung der teilnehmenden Einrichtungen laut Hospiz- und

Palliativerhebung (2010)

Im Mittel nahmen 58,6 Palliativstationen und 18,3 stationare Hospize an der HOPE-

Erfassung teil.

Das Gesamtkollektiv wurde im Weiteren in sogenannte Subgruppen unterteilt, um

vergleichbare Gruppen in den einzelnen Erkrankungsbildern zu schaffen (siehe

Abb.2).
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8173 HOPE - Patienten
(2006—-2008)

5487 Hospiz- und Palliativpatienten

3261 Patienten 2226 Patienten
ohne maligne pulmonale mit maligner pulmonaler

Tumormanifestation Tumormanifestation

1352 Patienten 874 Patienten
mit pulmonalen mit primarem
Metastasen Bronchialkarzinom

532 Patienten
mit pulmonal metastasiertem
Bronchialkarzinom

Abbildung 2: Aufteilung der Subgruppen

Das durchschnittliche Alter der stationdren Hospiz- und Palliativpatientengruppe
(5.487 Patienten) betrug 67,3 Jahre und die durchschnittliche Verweildauer betrug
12,8 Tage. Die Geschlechterverteilung war nicht ausgewogen, 53,9% waren weiblich
und 46,1% der Patienten waren mannlich. Die meisten Patienten waren nicht mehr in
der Lage, sich selber zu versorgen. 44,9% der Patienten waren permanent
bettlagerig (ECOG 4), 35,1% waren zu mehr als 50% bettlagerig und konnten sich
nur begrenzt selbst versorgen (ECOG 3). 15,6% der Patienten waren zu mehr als
50% der Tageszeit mobil, aber nicht arbeitsfahig (ECOG 2). Die Halfte aller
Patienten, 50,7%, verstarb im Verlauf der Dokumentationsphase, 44,0% wurden
entlassen oder auf andere Stationen verlegt (vgl. Tab. 2).

Die Einteilung des Funktionsstatus wurde mit Hilfe der Eastern Cooperative

Oncology Group klassifiziert (Oken et al. 1982).
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Patientendaten n= 5.487
Liegedauer Tage 12,75
Durchschnittsalter Jahre 67,29
Geschlecht weiblich 53,9%
mannlich 46,1%
Pflegestufe keine 49,9%
beantragt 19,5%
PSI 14,0%
PSilI 12,6%
PSilll 4,0%
Funktionsstatus (ECOG)* 0 = normale Aktivitat 0,4%
1 = gehfahig, leichte Arbeit 4,0%
2 = > 50% Wachzeit, nicht arbeitsfahig 15,6%
3 = > 50% bettlagerig, begrenzte Selbstversorgung 35,1%
4 = permanent bettlagerig 44,9%
Therapieende verstorben 50,7%
verlegt, entlassen 44,0%
sonstiges 5,3%

* modifiziert nach Oken et al. 1982; Formulierung im HOPE-Basisbogen

Tabelle 2: Allgemeine Daten der stationdren Hospiz- und Palliativpatienten

Die erste Halfte des Gesamtkollektives teilt sich in 3 Diagnosen auf, so hatten 26,1%
der Patienten einen Tumor des Verdauungstraktes, 15,9% der Patienten einen
Tumor der Atemwege und 10,3% der Patienten ein Mammakarzinom. Die andere
Halfte teilt sich in viele mehr oder minder kleinere Diagnosegruppen auf, die dem
folgenden Kreisdiagramm entnommen werden kénnen (vgl. Abb.3):
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W Tumore des Verdauungstraktes

m Tumore der Atmungsorgane

m Genitaltumore

B Mammakarzinom

mCup

@ nicht neoplastische Erkrankungen

m Tumore der Harnorgane

m Lippen-, Mundhdhlen-, Pharynx- und

Larynxtumore

Lymphatische, blutbildende Tumore

B Augen-, Gehirn- und ZNS-Tumore

m Knochen- und Weichteiltumore

Tumore der Haut

1 ohne Diagnose

Tumore der Schilddrise und endokrinen-
Drisen

Abbildung 3: Diagnhosen von stationaren Hospiz- und Palliativpatienten (n =
5.487)

Die in diese Studie eingeschlossene Patientengruppe wurde hinsichtlich der
Symptomverteilung bei Aufnahme und Entlassung dokumentiert. In der
Fremddokumentation des Arztes/ Pflegenden litten bei Aufnahme der Dokumentation
von den 5.487 Patienten 98,2% der Patienten an Schwéche, 93,9% an Mudigkeit,
88,2% an Appetitlosigkeit, 78,0% an Schmerzen, 77,6% an Anspannung, 70,7% an
Angst, 61,8% an Verstopfung, 52,1% an Luftnot und 29,6% an Erbrechen. Am letzten
Tag der Fremddokumentation litten 96,3% an Schwéche, 91,6% an Mudigkeit, 81%
an Appetitlosigkeit, 54,9% an Schmerzen, 63,3% an Anspannung, 60,6% an Angst,
49% an Verstopfung, 43,8% an Luftnot und 14,2% an Erbrechen. Zwei Symptome
(Desorientiertheit und Pflegeprobleme) haben sich leicht verschlechtert, andere
wiederum haben sich sogar um bis zu 23,1% (Schmerzen) verbessert (vgl. Tab. 3).

Im Vergleich der Symptome zwischen Aufnahme- und Entlassungsdaten mittels des
Wilcoxon-Mann-Whitney-Tests fur verbundene Stichproben zeigte sich, dass sich die

meisten Symptome signifikant trotz Adjustierung nach Bonferroni im Vorher-Nachher-
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Vergleich unterschieden. Nicht verbessert haben sich Pflegeprobleme (p = 1). Die
fokalen Symptome wie zum Beispiel Schmerz (p < 0,0001), Ubelkeit (p < 0,0001)
oder auch Luftnot (p < 0,0001) zeigten einen signifikanten Unterschied durch die
Behandlung. Das Symptom Mudigkeit zeigte sich im Vergleich tendenziell gebessert
(p = 0,0049) vgl. Tab. 3.

Zudem wurden auch die von den Patienten selbst dokumentierten und im MIDOS-
Selbsterfassungsbogen festgehaltenen Symptome ausgewertet. Im HOPE-
Gesamtkollektiv  klagten von den 2.695 Patienten, die den MIDOS-
Selbsterfassungsbogen am Aufnahmetag ausgeftillt haben, 96,1% Uber Schwache,
92,4% uber Mudigkeit, 82,2% uber Schmerzen, 58,8% uber Angst, 53,7% Uber
Luftnot, 53,1% uber Verstopfung und 49,1% uber Ubelkeit (vgl. Tab. 3).

Aufnahme % Entlassung % -Werte
Symptom n = 5.487 n e 4155 aduistert x15
Fremd Luftnot 52,1 43,8 p < 0,0001
Schmerzen 78,0 54,9 p < 0,0001
Ubelkeit 50,3 28,4 p < 0,0001
Erbrechen 29,6 14,2 p < 0,0001
Verstopfung 61,8 49,0 p < 0,0001
Schwache 98,2 96,3 p < 0,0001
Appetitlosigkeit 88,2 81,0 p < 0,0001
Mudigkeit 93,9 91,6 p = 0,0049
Pflegeprobleme 37,1 37,5 p=1
Depression 64,2 54,1 p < 0,0001
Angst 70,7 60,6 p <0,0001
Anspannung 77,6 63,3 p < 0,0001
Desorientiertheit 35,6 39,6 p < 0,0001
Organisation 65,5 44,3 p < 0,0001
Familie / Umfeld 80,7 71,4 p < 0,0001
n=2.695
Selbst Luftnot 53,7
Schmerzen 82,2
Ubelkeit 49,1
Verstopfung 53,1
Schwache 96,1
Mudigkeit 92,4
Angst 58,8

Tabelle 3: Symptome von stationdren Hospiz- und Palliativpatienten,
Signifikanzen der Vergleiche der Aufnahme- und Entlassungssymptome von
Hospiz- und Palliativpatienten (a = 0,05)

Grine Werte jeweils fir signifikante Werte (gleiches gilt fiir die nachsten Tabellen der Arbeit).
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Abbildung 4: Symptome bei Aufnahme (n = 5.487) und Entlassung (n = 4.155)

von stationaren Hospiz- und Palliativpatienten

Weitere Ergebnisse brachte der Vergleich von Selbst- und Fremdeinschatzung (SFS)
der einzelnen Symptome mit Hilfe des Cohen’s Kappa. Der MIDOS-
Selbsteinschatzungsbogen wurde von 2.695 Patienten von stationédren Hospizen und
Palliativstationen im Rahmen von HOPE ausgefiillt.

Es zeigte sich eine gute SFS- Ubereinstimmung bei dem Symptom Luftnot (ja/ nein,
Cohen’s Kappa k 0,61). Eine moderate SFS- Ubereinstimmung hatten die Symptome
Schmerz (k 0,56), Ubelkeit (k 0,56) und Verstopfung (k 0,60). Eine eingeschrénkte
SFS- Ubereinstimmung wiesen die Symptome Angst (k 0,38), Schwéche (k 0,26) und
Mudigkeit (k 0,37) auf (vgl. Abb. 5).
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Abbildung 5: SFS- Ubereinstimmung der Symptome von stationaren Hospiz-

und Palliativpatienten (n = 2.695)
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3.2. Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen

Das Kollektiv der Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen umfasst 2.226
Patienten, die unter einem primaren Bronchialkarzinom, anderen intrathorakalen
Tumoren oder pulmonalen Metastasen litten. Die weiteren Kollektive wurden wie in
der Grafik (Abb. 2) aufgeteilt.

Die durchschnittliche stationéare Verweildauer von Patienten mit malignen pulmonalen
Erkrankungen belief sich auf 12,1 Tage. Die Patienten dieses Kollektivs waren im
Durchschnitt 65,6 Jahre alt. Die Geschlechterverteilung war ausgewogen, 50,4%
waren weiblich und 49,6% mannlich. Der gréf3te Anteil der Patienten war mit 42,8%
bettlagerig (ECOG 4), 37,5% konnten sich nur begrenzt selbst versorgen und lagen
Uber 50% der Zeit im Bett (ECOG 3). 15,5% der Patienten waren zu mehr als 50%
der Zeit mobil, aber nicht mehr arbeitsfahig (ECOG 2). Im Verlauf der Dokumentation
sind 52,3% der Patienten verstorben, 42,7% wurden entweder verlegt oder

entlassen. Weitere Details konnen der Tabelle 4 entnommen werden.

Patientendaten n= 2.226
Liegedauer Tage 12,14
Durchschnittsalter Jahre 65,5
Geschlecht Weiblich 50,4%
Ménnlich 49,6%
Pflegestufe Keine 52,2%
Beantragt 20,1%
PSI 13,1%
PSIlI 11,8%
PSIII 2,8%
Funktionsstatus (ECOG) 0 = normale Aktivitat 0,4%
1 = gehfahig, leichte Arbeit 3,8%
2 = >50% Wachzeit, nicht arbeitsfahig 15,5%
3 = >50% bettlagerig, begrenzte Selbstversorgung 37,5%
4 = permanent bettlagerig 42,8%
Therapieende verstorben 52,3%
verlegt, entlassen 42, 7%
Sonstiges 5,0%

Tabelle 4: Allgemeine Daten der Patienten mit malignen pulmonalen

Erkrankungen
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Den gro3ten Anteil bildeten Patienten mit Tumoren in den Atemwegen mit 40%, den
zweitgrol3ten Anteil bildeten die Patienten mit Tumoren des Verdauungstraktes mit
18,2%, danach folgten Patientinnen mit Mammakarzinom mit 12,5%. Die Restlichen
29,3% verteilen sich auf viele andere Diagnosen, genauere Informationen enthalt das

Kreisdiagramm (vgl. Abb. 6):

WTumore der Atmungsorgane

MTumore desVerdauungstraktes

mMammakarzinom

mCupP

@mTumore der Harnorgane

mGenitaltumore

mKnochen-und Weichtziltumore

MTumore der Haut

mlLippen-, Mundhohlen-, Pharynx-und

Larynxtumore

@Tumore der Schilddrise und endokrinen-
Drusen

WAugen-, Gehirn-und ZNS-Tumore

mLlymphatische und blutbildende Tumore

unicht neoplastische Erkrankungen

Abbildung 6: Diagnosen von Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen
(n =2.226)

In der Fremdeinschétzung litten Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen
bei Aufnahme zu 98,6% an Schwéache, zu 94,4% an Mudigkeit, zu 88,9% an
Appetitlosigkeit, zu 78,9% an Anspannung, zu 78,3% an Schmerzen, zu 72,7% an
Angst, zu 66,3% an Luftnot, zu 62,6% an Verstopfung und zu 27,2% an Erbrechen.
Bei Entlassung gab es auch hier einen leichten Trend zur Besserung.

Am Tag der Entlassung litten 96,9% der Patienten an Schwache, 92,8% an

Mudigkeit, 81,8% waren appetitlos, 63,5% litten an Anspannung, 53,4% an
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Schmerzen, 62,2% an Angst, 57,6% an Luftnot, 49,2% an Verstopfung und 12,1% an
Erbrechen (vgl. Tab. 5).

In dem Vergleich der Aufnahme- und Entlassungsdaten von Patienten mit malignen
pulmonalen Erkrankungen, gab es einen signifikanten Unterschied in den
Symptomen Schmerz (p < 0,0001), Ubelkeit (p < 0,0001) und Luftnot (p < 0,0001)
(vgl. Tab. 5). Bei Symptomen wie Mudigkeit (p = 1) oder auch Pflegeproblemen (p =
0,67) zeigte sich keine Verbesserung. Das Symptom Schwache (p = 0,001) lag im
Grenzbereich der Signifikanz.

Bei der Erfassung der Selbsteinschatzung mit Hilfe des MIDOS-
Selbsteinschatzungsbogens gaben die Patienten an, zu 96,7% an Schwéache, zu
92,2% an Mudigkeit, zu 82,2% an Schmerzen, zu 65,5% an Luftnot, zu 57,5% an
Angst, zu 54,1% an Verstopfung und zu 46,8% an Ubelkeit zu leiden (vgl. Tab. 5).

Symptom Aufnahme % Entlassung % p-Werte
n =2.226 n =1.697 adjustiert x15
Fremd Luftnot 66,3 57,6 p < 0,0001
Schmerzen 78,3 53,4 p < 0,0001
Ubelkeit 49,6 27,7 p < 0,0001
Erbrechen 27,2 12,1 p < 0,0001
Verstopfung 62,6 49,2 p < 0,0001
Schwéche 98,6 96,9 p = 0,0010
Appetitlosigkeit 88,9 81,8 p < 0,0001
Mudigkeit 94,4 92,8 p=1
Pflegeprobleme 33,0 34,6 p =0,6700
Depression 64,7 54,8 p < 0,0001
Angst 72,7 62,2 p < 0,0001
Anspannung 78,9 63,5 p < 0,0001
Desorientiertheit 34,8 40,1 p < 0,0001
Organisation 65,9 44,9 p < 0,0001
Familie / Umfeld 81,2 72,3 p < 0,0001
n=1143
Selbst Luftnot 65,5
Schmerzen 82,2
Ubelkeit 46,8
Verstopfung 54,1
Schwéche 96,7
Mudigkeit 92,2
Angst 57,5

Tabelle 5: Symptome von Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen,
Signifikanzen der Vergleiche der Aufnahme- und Entlassungssymptome von

Pat. mit malignen pulmonalen Erkrankungen (a = 0,05)
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Abbildung 7: Symptome bei Aufnahme (n = 2.226) und Entlassung (n = 1.697)

von Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen

Der Vergleich der SFS- Ubereinstimmung wies bei dem Symptom Atemnot eine gute
Ubereinstimmung (ja/ nein Cohen’s Kappa k 0,62) auf. Die Symptome Schmerz (k
0,55), Ubelkeit (k 0,56) und Verstopfung (k 0,56) zeigten eine moderate, Midigkeit (k
0,36). Schwache «k 0,24) und Angst (k 0,39) eine eingeschrankte SFS-
Ubereinstimmung (vgl. Abb. 8).
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Abbildung 8: SFS- Ubereinstimmung der Symptome von Patienten mit

malignen pulmonalen Erkrankungen (n = 1.143)

Zudem konnte mit Hilfe des McNemar-Testes festgestellt werden, dass der Arzt/

Pflegende in den meisten Fallen, das heiRt bei den Symptomen Ubelkeit,

Verstopfung und Angst, eher zur Uberschatzung und lediglich im Symptom Schmerz

zum Unterschatzen neigte. Nur bei den Symptomen Luftnot,

Mudigkeit und

Schwache konnten keine Tendenzen festgestellt werden (vgl. Tab. 6).

Symptom p-Werte des McNemar Testes adjustiert x7

Luftnot p=1

Mudigkeit p=1

Ubelkeit p<0,05
Verstopfung p < 0,05
Schwaéche p =0,08
Angst p <0,05
Schmerz p <0,05

Tabelle 6: P-Werte des McNemar-Testes von Pat. mit malignen pulmonalen

Erkrankungen (n = 1.143)
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Des Weiteren wurden nur Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen ohne

Luftnot betrachtet und einige Charakteristika ausgewertet. Das Kollektiv belief sich

auf 696 Patienten ohne Luftnot. Patienten ohne Luftnot mit malignen pulmonalen

Erkrankungen hatten eine signifikant langere Liegedauer (p < 0,0001) als Patienten

mit Luftnot und in der Verteilung des Funktionsstatus ergab sich ein signifikanter

Unterschied (p = 0,01). Die Geschlechterverteilung war ausgewogen sowie die

Verteilung der Pflegestufen und das Therapieende (vgl. Tab. 7).

In der Symptomlast zeigte sich, dass Patienten ohne Luftnot signifikant weniger an
Appetitlosigkeit (p = 0,0014), Depression (p = 0,0014), Angst (p = 0,0014) und
Anspannung (p = 0,0014) litten und weniger Probleme mit der Organisation (p =

0,028) hatten (vgl. Tab. 8). Weitere Werte konnen der Tabelle 8 entnommen werden.

Patienten mit Luftnot ohne Luftnot
Patientendaten n= 1.476 696
Liegedauer Tage 11,52 13,64
Durchschnittsalter | Jahre 65,6 65,56
Geschlecht weiblich 49,8% 52,3%
mannlich 50,2% 47, 7%
Pflegestufe keine 52,2% 51,4%
beantragt 20,9% 18,2%
PSI 13,5% 12,6%
PSII 10,9% 13,5%
PSllI 2,1% 4,2%
Funktionsstatus 0 = normale Aktivitat 0,2% 0,8%
(ECOG) 1 = gehfahig, leichte Arbeit 3,2% 5,2%
2 = >50% Wachzeit, nicht
arbeitsfahig 14,0% 18,0%
3 = >50% bettlagerig, begrenzte
Selbstversorgung
39,0% 34,4%
4 = permanent bettlagerig 43,6% 40,9%
Therapieende verstorben 55,1% 44,7%
verlegt, entlassen 40,6% 48,3%
sonstiges 4,3% 7,0%
Tabelle 7. Allgemeine Daten von Patienten ohne Luftnot bei malignen

pulmonalen Erkrankungen
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Aufnahme % Aufnahme % P-Werte
Symptom Patienten mit Luftnot Patienten ohne Luftnot adjustiert
(n = 1.476) (n = 696) x14

Schmerzen 78,8 77,7 p=1
Ubelkeit 50,1 473 p=1
Erbrechen 26,6 276| p=1
Verstopfung 64,5 58,4| p=0,0840
Schwache 99,0 97,6 p=0,0980
Appetitlosigkeit 90,6 85,4| p=0,0014
Mudigkeit 95,3 92,3| p=0,0560
Pflegeprobleme 34,4 29,6 | p=0,4340
Depression 67,3 58,7| p=0,0014
Angst 76,1 65,3| p=0,0014
Anspannung 81,8 72,41 p=0,0014
Desorientiertheit 34,2 352 p=1
Organisation 68,1 61,0 p=0,0280
Familie/ Umfeld 81,3 810 p=1

Tabelle 8: Symptome von Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen (a
= 0,05)
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3.2.1. Patienten mit primarem Bronchialkarzinom

Zu der Subgruppe der Patienten mit einem priméaren Bronchialkarzinom (bzw.
thorakalen Tumor) gehéren 874 Patienten. Im Durchschnitt verweilten diese
Patienten 11,8 Tage in einer stationaren Einrichtung und waren 65,6 Jahre alt. Die
Geschlechterverteilung war nicht gleich verteilt: Die Diagnose eines
Bronchialkarzinoms betraf 37,9% der Frauen und 62,1% der Mé&nner. Auch hier war
der grof3te Teil der Patienten bettlagerig mit 42,1% (ECOG 4); 39,8% der Patienten
konnten sich nur begrenzt selbst versorgen und waren zu Uber 50% ans Bett
gebunden (ECOG 3). 15% der Patienten waren zu uber 50% mobil, aber nicht
arbeitsfahig (ECOG 2). Zum Dokumentationsende waren 52,8% verstorben und
42,8% der Patienten auf eine andere Station verlegt oder entlassen worden (vgl.

Tab. 9).

Patientendaten n= 874
Liegedauer Tage 11,81
Durchschnittsalter Jahre 65,58
Geschlecht weiblich 37,9%
mannlich 62,1%
Pflegestufe keine 50,0%
beantragt 21,5%
PSI 13,6%
PSIli 11,4%
PSilll 3,5%
Funktionsstatus (ECOG) 0 = normale Aktivitat 0,2%
1 = gehféhig, leichte Arbeit 2,9%
2 = > 50% Wachzeit, nicht arbeitsfahig 15,0%
3 = > 50% bettlagerig, begrenzte Selbstversorgung 39,8%
4 = permanent bettlagerig 42,1%
Therapieende verstorben 52,8%
verlegt, entlassen 42,8%
sonstiges 4,4%

Tabelle 9: Allgemeine Daten von Patienten mit primarem Bronchialkarzinom
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In der Fremderhebung durch den Arzt/ Pflegenden bei Aufnahme litten 98,1% der
874 Patienten an Schwache, 94,2% an Mudigkeit, 87,3% an Appetitlosigkeit, 78% an
Anspannung, 76,7% an Schmerzen, 72,2% an Luftnot, 62,7% an Verstopfung und
23% an Erbrechen. Am letzten Tag der Entlassung, nach erfolgter
Symptombehandlung, hatten 96,8% der Patienten ein Problem mit der Schwéache,
91,8% waren mude, 80,9% appetitlos, 61,8% angespannt, 52,2% hatten Schmerzen,
64,5% litten an Luftnot, 47,9% an Verstopfung und 7,1% an Erbrechen (vgl. Tab. 10).
Auch hier lasst sich ein Trend zur Verbesserung der Symptome nach
Symptombehandlung feststellen. Es wurde aber auch eine Zunahme zweier
Symptome (Pflegeprobleme und Desorientiertheit) dokumentiert, zudem deutliche
Verbesserungen von uber 20% bei dem Empfinden von Schmerzen und von
Ubelkeit.

Auch hier wurden die Aufnahme- und Entlassungsdaten der Symptome von den
Patienten mit dem Wilcoxon-Mann-Whitney-Test auf einen Unterschied hin
untersucht und entsprechend adjustiert. Hier wurden vor allem Symptome, wie z.B.
Mudigkeit (p = 1), Schwache (p = 1) und Pflegeprobleme (p = 0,593) (vgl. Tab. 10),
als nicht signifikant getestet. Diesen Trend konnte man schon in der vorhergehenden
Gruppe, Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen, erahnen und wurde
somit bestatigt. Die Symptome Luftnot (p < 0,0001), Schmerz (p < 0,0001) und
Ubelkeit (p < 0,0001) wurden weiterhin als signifikant unterschiedlich getestet.

In der Eigeneinschatzung der Patienten stellte sich heraus, dass 95,8% der
Patienten an Schwache litten, 91,6% an Mudigkeit, 81% an Schmerzen, 68,7% an
Luftnot, 56,4% an Verstopfung, 54,8% an Angst und 44,4% an Ubelkeit (vgl. Tab.
10).
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Aufnahme % Entlassung % P-Werte
S n =874 n= 634g adjustiert x15
Fremd Luftnot 72,2 64,5 p < 0,0001
Schmerzen 76,7 52,2 p < 0,0001
Ubelkeit 42,6 22,3 p < 0,0001
Erbrechen 23,0 7,1 p < 0,0001
Verstopfung 62,7 47,9 p < 0,0001
Schwéche 98,1 96,8 p=1
Appetitlosigkeit 87,3 80,9 p = 0,0008
Mudigkeit 94,2 91,8 p=1
Pflegeprobleme 29,5 31,3 p = 0,5930
Depression 62,8 51,8 p < 0,0001
Angst 715 61,0 p < 0,0001
Anspannung 78,0 61,8 p < 0,0001
Desorientiertheit 40,7 43,5 p = 0,3840
Organisation 65,2 44,7 p < 0,0001
Familie / Umfeld 82,2 74,0 p = 0,0037
n =407
Selbst Luftnot 68,7
Schmerzen 81,0
Ubelkeit 44,4
Verstopfung 56,4
Schwéache 95,8
Mudigkeit 91,6
Angst 54,8

Tabelle 10: Symptome von Patienten mit primarem Bronchialkarzinom,
Signifikanzen der Vergleiche der Aufnahme- und Entlassungssymptome (a =
0,05)
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Abbildung 9: Symptome bei Aufnahme(n = 874) und Entlassung (n = 634) von

Patienten mit primarem Bronchialkarzinom

Der Vergleich der SFS- Ubereinstimmung zeigte bei dem Symptom Luftnot eine gute
Ubereinstimmung (ja/ nein Cohen’s Kappa k 0,63). Die Symptome Schmerz (k 0,59),
Ubelkeit (k 0,53), Verstopfung (k 0,48) und Mudigkeit (k 0,45) wiesen eine moderate,
Schwéche (k 0,22) und Angst (k 0,36) eine eingeschrankte SFS- Ubereinstimmung
auf (vgl. Abb. 10).
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Abbildung 10: SFS- Ubereinstimmung der Symptome von Patienten mit

primarem Bronchialkarzinom (n = 407)

23,3% der Patienten mit primarem Bronchialkarzinom gaben mit Hilfe des MIDOS-
Selbsteinschatzungsbogens eine starke Luftnot an; 25,3% eine mittelstarke; 20,1%
eine leichte und 31,3% keine Luftnot an.

Fur dieses Patientenkollektiv erfolgte zudem eine geschlechtsspezifische
Untersuchung der Symptome, der demographischen Daten und der
therapiebezogenen Mal3nahmen.

In den demographischen Daten gab es zwischen Mannern und Frauen keine
auffalligen Tendenzen zu erkennen. Manner hatten ofter (75,8%) Luftnot als Frauen
(71,1%) und Frauen hingegen litten 6fter an Erbrechen (26,9%) und Ubelkeit (48,1%)
als Manner (20,8%/ 39,4%). Die therapeutischen Mal3hahmen wiesen auch keinen
deutlichen Unterschied zwischen Frauen und Mannern auf. Hier zeigte sich, dass
Frauen ofter eine Transfusion bekamen als Manner. Weitere vergleichende Daten
siehe Tabelle 11.
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Bronchialkarzinom (n = 874)

-36 -

Demographische Daten (%) Frauen (n = 326) Manner (n = 535)
PS 0-1 80,4 87,7
PS II- 11l 19,6 12,3
ECOG 0-2 17,9 15,8
ECOG 3-4 82,1 82,2
verstorben 54,2 51,7
Symptom (%)
Luftnot 71,1 75,8
Schmerz 75,1 77,6
Ubelkeit 48,1 39,4
Erbrechen 26,9 20,8
Verstopfung 60,2 64,3
Schwéche 98,7 97,7
Mudigkeit 95,6 93,5
Depression 62,4 62,9
Angst 76,1 68,5
Desorientiertheit 37,0 42,6
Therapie (%)
Chemotherapie 5,2 6,5
Strahlentherapie 6,2 6,8
Medikamente s.c. 29,5 30,1
Medikamente i.v. 31,3 27,4
Transfusion 38,2 30,8
Pleurapunktion 5,5 4,7
ZVK-Versorgung 16,0 13,8
Schmerztherapie 23,6 22,9
Lagerung 20,1 12,5
Physiotherapie 21,2 20,5
Psychotherapie 6,6 9,0
Tabelle 11: Geschlechterspezifische Auswertung bei Patienten mit



3.2.2. Patienten mit Lungenmetastasen

24,6% bzw. 1.352 von 5.487 Patienten des untersuchten Gesamtkollektives wiesen
Lungenmetastasen auf. Patienten dieser Subgruppe verweilten gemittelt 12,4 Tage
in einer stationéren Einrichtung. Im Durchschnitt waren die Patienten 65,6 Jahre alt,
58,5% der Patienten waren weiblich und 41,5% der Patienten mannlich. 43,3% der
Patienten waren permanent bettlagerig (ECOG 4), 36,0% konnten sich begrenzt
selbst versorgen und lagen mehr als 50% im Bett (ECOG 3). 15,7 % der Patienten
waren Uber 50% der Zeit mobil, aber arbeitsunfahig (ECOG 2). Innerhalb der
Dokumentationsphase verstarben 52% der Patienten und 42,6% konnten entlassen

oder auf eine andere Station verlegt werden (vgl. Tab. 12).

Patientendaten n= 1.352
Liegedauer Tage 12,35
Durchschnittsalter Jahre 65,57
Geschlecht weiblich 58,5%
mannlich 41,5%
Pflegestufe keine 53,6%
beantragt 19,1%
PSI 12,7%
PSiII 12,1%
PSilil 2,5%
Funktionsstatus (ECOG) 0 = normale Aktivitat 0,6%
1 = gehfahig, leichte Arbeit 4,4%
2 = > 50% Wachzeit, nicht arbeitsfahig 15,7%
3 =>50% bettlagerig, begrenzte Selbstversorgung 36,0%
4 = permanent bettlagerig 43,3%
Therapieende verstorben 52,0%
verlegt, entlassen 42,6%
Sonstiges 5,4%

Tabelle 12: Allgemeine Daten von Patienten mit Lungenmetastasen

Innerhalb der Subgruppe der Patienten mit Lungenmetastasen wiesen die meisten
der Patienten einen Tumor des Verdauungstraktes als Grunderkrankung auf (30,0%),
gefolgt von Mammakarzinom (20,6%), Tumoren der Harnorgane (9,8%), Tumoren
der weiblichen Genitalorgane (6,2%) und bei 13,6% aller Patienten liel3 sich keine
zugrunde liegende Tumorentitat bestimmen (CUP). Die anderen Diagnosen sind dem

folgenden Kreisdiagramm zu entnehmen (vgl. Abb. 11):
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Abbildung 11: Diagnosen von Patienten mit Lungenmetastasen (n = 1.352)

In der Fremderhebung durch den Arzt/ Pflegenden litten bei Aufnahme 98,9% der
Patienten an Schwache, 94,5% an Mudigkeit, 90,0% an Appetitlosigkeit, 79,7% an
Schmerzen, 79,5% an Anspannung, 73,5% an Angst, 62,5% an Verstopfung, 62,3%
an Luftnot und 29,1% an Erbrechen. Am Tag der Entlassung litten 97% an
Schwache, 93,4% an Mudigkeit, 82,4% an Appetitlosigkeit, 54,1% an Schmerzen,
64,5% an Anspannung, 63% an Angst, 49,9% an Verstopfung, 53,4% an Luftnot und
15,1% an Erbrechen (vgl. Tab. 13). Auch hier gab es hinsichtlich der Verbesserung
der Symptome einen deutlichen Trend, Pflegeprobleme und Desorientiertheit haben
im Verlauf zugenommen, wohingegen Schmerzen um 25,6% und Ubelkeit um 23,2%
abgenommen haben.

Zu Beginn und am Ende der Behandlung zeigte sich fir die meisten Symptome eine
signifikante Besserung (Schmerz, Ubelkeit, Luftnot; jeweils p < 0,0001), nicht jedoch
fur die Parameter Mudigkeit (p = 1) und Pflegeprobleme (p = 1) (vgl. Tab. 13).
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In der Selbsteinschatzung der Patienten mit Hilfe des MIDOS Bogens gaben 97,2%
der Patienten Schwache an, 92,5% Mudigkeit, 83,8% Schmerzen, 63,7% Luftnot,
52,7% Verstopfung, 48,1% Ubelkeit und 59% Angst (vgl. Tab. 13).

Symptom Aufnahme % Entlassung % P-Werte
n=1.352 n=1.063 adjustiert x 15
Fremd Luftnot 62,3 53,4 p < 0,0001
Schmerzen 79,7 54,1 p < 0,0001
Ubelkeit 54,1 30,9 p < 0,0001
Erbrechen 29,1 15,1 p < 0,0001
Verstopfung 62,5 49,9 p < 0,0001
Schwéche 98,9 97,0 p = 0,0026
Appetitlosigkeit 90,0 82,4 p < 0,0001
Mudigkeit 94,5 93,4 p=1
Pflegeprobleme 35,2 36,5 p=1
Depression 65,9 56,6 p < 0,0001
Angst 73,5 63,0 p < 0,0001
Anspannung 79,5 64,5 p < 0,0001
Desorientiertheit 31,0 38,1 p < 0,0001
Organisation 66,0 45,0 p < 0,0001
Familie / Umfeld 80,5 71,2 p < 0,0001
n=736
Selbst Luftnot 63,7
Schmerzen 83,8
Ubelkeit 48,1
Verstopfung 52,7
Schwéache 97,2
Mudigkeit 92,5
Angst 59,0

Tabelle 13: Symptome von Patienten mit Lungenmetastasen, Signifikanzen der

Vergleiche der Aufnahme- und Entlassungssymptome (a = 0,05)
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Abbildung 12: Symptome bei Aufnahme (n = 1.352) und Entlassung (n = 1.063)

von Patienten mit Lungenmetastasen

Das Symptom Luftnot (ja/ nein Cohen’s Kappa k 0,63) und Verstopfung (k 0,62)
zeigte eine gute SFS- Ubereinstimmung im Vergleich der Fremd- und
Eigeneinschatzung. Die Symptome Schmerz (k 0,52) und Ubelkeit (k 0,58) wiesen
eine moderate, Schwache (k 0,25), Angst (k 0,40) und Mudigkeit (k 0,30) eine
eingeschrankte SFS- Ubereinstimmung auf (vgl. Abb. 13).
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Abbildung 13: SFS- Ubereinstimmung der Symptome von Patienten mit

Lungenmetastasen (n = 736)
Patienten mit Lungenmetastasen gaben im MIDOS-Selbsteinschatzungsbogen an,

zu 19,0% starke, zu 21,3% mittlere, zu 23,5% leichte und zu 36,3% keine Luftnot
gehabt zu haben.
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3.2.3. Patienten mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom

Bei 532 Patienten wurden sowohl Lungenmetastasen als auch ein primares
Bronchialkarzinom dokumentiert. Bei keinem dieser Patienten wurde eine weitere
Tumorentitat diagnostiziert, so dass davon ausgegangen werden muss, dass es sich
um pulmonale Metastasen des Bronchialkarzinoms gehandelt hat. Durchschnittlich
verweilten diese Patienten 12,1 Tage auf einer Station. Das Alter der Patienten
betrug gemittelt 65,4 Jahre, die Geschlechterverteilung war nicht gleichmaRig verteilt,
so waren 35,4% weiblich und 64,6% maéannlich. In ihrem Funktionsstatus ahneln sie
sehr dem Kollektiv der primaren Bronchialkarzinome. 42,3% der Patienten waren
permanent bettlagerig (ECOG 4), 39,3% der Patienten konnten sich nur begrenzt
selbst versorgen und lagen zu tber 50% im Bett (ECOG 3). 15,6% waren mehr als
50% der Zeit wach, aber nicht arbeitsfahig (ECOG 2). Im Verlauf der Dokumentation
verstarben 50,1% dieser Subgruppe; 44,4% konnten entlassen oder auf eine andere

Station verlegt werden (vgl. Tab. 14).

Patientendaten n= 532
Liegedauer Tage 12,06
Durchschnittsalter Jahre 65,4
Geschlecht weiblich 35,4%
mannlich 64,6%
Pflegestufe keine 52,3%
beantragt 19,1%
PSI 13,8%
PSilI 11,3%
PSilil 3,5%
Funktionsstatus (ECOG) 0 = normale Aktivitat 0,2%
1 = gehfahig, leichte Arbeit 2,6%
2 = > 50% Wachzeit, nicht arbeitsfahig 15,6%
3 =>50% bettlagerig, begrenzte Selbstversorgung 39,3%
4 = permanent bettlagerig 42,3%
Therapieende verstorben 50,1%
verlegt, entlassen 44,4%
sonstiges 5,5%

Tabelle 14: Allgemeine Daten von Patienten mit pulmonal metastasiertem

Bronchialkarzinom
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Basierend auf der Fremderhebung durch den Arzt/ Pflegenden, litten bei Aufnahme
98,5% der Patienten an Schwache, 94,4% an Mudigkeit, 87,9% an Appetitlosigkeit,
77,9% an Anspannung, 77,3% an Schmerzen, 75,8% an Luftnot, 72,7% an Angst,
62,7% an Verstopfung und 22,3% an Erbrechen. Bei Entlassung litten 96,9% der
Patienten an Schwache, 92,3% an Mudigkeit, 81,6% an Appetitlosigkeit, 63,2% an
Anspannung, 50,4% an Schmerzen, 66,1% an Luftnot, 61,3% an Angst, 47,9% an
Verstopfung und 5,8% an Erbrechen (vgl. Tab. 15). Im Vergleich der beiden
Datensatze bei Aufnahme und Entlassung, zeigte sich auch hier wieder der Trend
zur Verbesserung. Auch hier haben Desorientiertheit und Pflegeprobleme im Verlauf
leicht zugenommen, wohingegen Schmerzen um (26,9%) und Ubelkeit um (20,7%)
abgenommen haben.

Die Subgruppe der Patienten mit Lungenmetastasen bei primarem
Bronchialkarzinom ahnelt in ihrer Verteilung der signifikanten Unterschiede im
Vergleich von Symptomen bei Aufnahme und Entlassung, sehr dem Kollektiv der
primaren Bronchialkarzinome. So gibt es zum Beispiel immer noch einen
signifikanten Unterschied in den Symptomen Schmerz (p < 0,0001), Ubelkeit (p <
0,0001) und Luftnot (p < 0,0001). Symptome wie Pflegeprobleme (p = 1),
Desorientiertheit (p = 0,352) oder auch Schwache (p = 1) sind weiterhin nicht
signifikant unterschiedlich (vgl. Tab. 15).

In dem MIDOS-Selbsteinschatzungsbogen haben 95,3% der Patienten angegeben,
unter Schwache zu leiden, 91,1% klagten Uber Midigkeit, 79,6% Uber Schmerzen,
71,9% Uber Luftnot, 59,1% uber Angst, 54,4% uber Verstopfung und 40,1% Uber
Ubelkeit (vgl. Tab. 15).
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Symptom Aufnahme % Entlassung % _ P-Wert
n =532 n =380 adjustiert x15
Fremd Luftnot 75,8 66,1 p < 0,0001
Schmerzen 77,3 50,4 p < 0,0001
Ubelkeit 43,3 22,6 p < 0,0001
Erbrechen 22,3 5,8 p < 0,0001
Verstopfung 62,7 47,9 p = 0,0001
Schwache 98,5 96,9 p=1
Appetitlosigkeit 87,9 81,6 p = 0,0320
Mudigkeit 94,4 92,3 p=1
Pflegeprobleme 31,0 31,8 p=1
Depression 64,8 53,8 p = 0,0003
Angst 72,7 61,3 p < 0,0001
Anspannung 77,9 63,2 p < 0,0001
Desorientiertheit 42,6 46,9 p = 0,3520
Organisation 67,8 46,7 p < 0,0001
Familie / Umfeld 83,3 74,0 p = 0,0640
n =259
Selbst Luftnot 71,9
Schmerzen 79,6
Ubelkeit 40,1
Verstopfung 54,4
Schwéache 95,3
Mudigkeit 91,1
Angst 59,1
Tabelle 15: Symptome von Patienten mit pulmonal metastasiertem
Bronchialkarzinom, Signifikanzen der Vergleiche von Aufnahme- und

Entlassungssymptomen (a = 0,05)
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Abbildung 14: Symptome bei Aufnahme und Entlassung von Patienten mit

pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom (n = 380)

Das Symptom Luftnot (ja/ nein Cohen’s Kappa k 0,62) zeigte eine gute SFS-
Ubereinstimmung im Vergleich der Fremd- und Eigeneinschatzung. Bei den
Symptomen Schmerz (k 0,55), Verstopfung (k 0,45) und Ubelkeit (k 0,52) gab es eine
moderate Ubereinstimmung, Mudigkeit (k 0,40), Schwache (k 0,23) und Angst (k
0,30) zeigten eine eingeschrankte SFS- Ubereinstimmung (vgl. Abb. 15).
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Abbildung 15: SFS- Ubereinstimmung der Symptome von Patienten mit

pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom (n = 259)
Den Daten der MIDOS-Selbsteinschatzungsbdgen konnte entnommen werden, dass

Patienten mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom zu 26,2% starke, zu 25%

mittlere, zu 20,7% leichte und zu 28,1% keine Luftnot hatten.
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3.3. Patienten ohne pulmonale Tumormanifestationen

In der HOPE-Erhebung wurden bei 3.261 Patienten keinerlei pulmonale
Tumormanifestationen dokumentiert. Im Durchschnitt lagen diese Patienten 13,2
Tage auf einer Palliativstation oder im stationaren Hospiz. Das gemittelte Alter der
Patienten betrug 68,5 Jahre. Die Geschlechterverteilung ergab 56,3% weibliche zu
43,7% mannliche Patienten. Der grof3te Teil der Patienten, 46,4% war permanent
bettlagerig (ECOG 4), 33,3% der Patienten konnten sich begrenzt selbst versorgen
und waren zu uber 50% der Zeit bettlagerig (ECOG 3). 15,7% der Patienten waren
zu mehr als 50% der Zeit mobil, aber nicht arbeitsfahig (ECOG 2), nur 4,6% der
Patienten konnten sich vollstandig selbst versorgen (ECOG 1). Bei Therapieende
konnten 45% der Patienten verlegt oder entlassen werden und 49,5% der Patienten

sind verstorben (vgl. Tab. 16).

Patientendaten n= 3.261
Liegedauer Tage 13,17
Durchschnittsalter Jahre 68,46
Geschlecht weiblich 56,3%
mannlich 43,7%
Pflegestufe keine 48,4%
beantragt 19,1%
PSI 14,6%
PSiII 13,1%
PSilil 4,8%
Funktionsstatus (ECOG) 0 = normale Aktivitat 0,4%
1 = gehfahig, leichte Arbeit 4,2%
2 = > 50% Wachzeit, nicht arbeitsfahig 15,7%
3 =>50% bettlagerig, begrenzte Selbstversorgung 33,3%
4 = permanent bettlagerig 46,4%
Therapieende verstorben 49,5%
verlegt, entlassen 45,0%
sonstiges 5,5%

Tabelle 16: Allgemeine Daten von Patienten ohne pulmonale

Tumormanifestation

Die meisten, 31,5%, dieser 3.261 Patienten wiesen einen Tumor im Verdauungstrakt
auf, 8,9% litten an einem Mammakarzinom, 8,5% an einem Tumor der weiblichen
Genitalorgane, bei weiteren 11,1% lie3 sich keine zugrunde liegende Tumorentitat
bestimmen (CUP). Die weiteren Diagnosen kénnen dem folgenden Kreisdiagramm

entnommen werden (vgl. Abb.16).
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m Tumore des Verdauungstraktes

m Genitaltumore

mCcup

B Mammakarzinom

M nicht neoplastische Erkrankungen

® Lymphatische und bultbildende Tumore

m Augen-, Gehirn-, ZNS- und endokrine-
Driisen-Tumore

m Tumore der Harnorgane

m Lippen-, Mundhdhlen- und Pharynxtumore

m Haut-, Bindegewebe- und Knochentumore

M ohne Diagnose

Larynx- und Tracheatumore

1 Mesotheliom

» Infektionen/Parasiten/Verletzungen

Abbildung 16: Diagnosen von Patienten ohne pulmonale Tumormanifestation
(n =3.261)

Auch bei dieser Patientengruppe wurde eine Fremderhebung durch den Arzt/
Pflegenden durchgefuhrt. Bei Aufnahme klagten 97,9% Patienten Uber Schwache,
93,5% uber Mudigkeit, 87,6% uber Appetitlosigkeit, 77,6% Uber Schmerzen, 76,8%
Uber Anspannung, 69,4% Uber Angst, 61,3% uber Verstopfung, 42,4% uber Luftnot
und 31,2% uber Erbrechen. Am letzten Tag der Erhebung klagten noch 95,9% der
Patienten Gber Schwache, 90,8% tber Mudigkeit, 80,4% Uber Appetitlosigkeit, 55,9%
Uber Schmerzen, 69,2% Uber Anspannung, 59,5% Uber Angst, 48,9% Uber
Verstopfung, 34,2% Uber Luftnot und 15,6% Uber Erbrechen (vgl. Tab. 17).
Zugenommen hat das Symptom der Desorientiertheit um 3,1%, wahrend die
Symptome Ubelkeit um 21,8%, Schmerzen um 21,7% und Organisation um 21,2%

abgenommen haben.
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Bei dem Vergleich von Symptomen bei Aufnahme und Entlassung von Patienten
ohne maligne pulmonale Tumormanifestation, stellte sich heraus, dass dieses
Patientenkollektiv sehr dem HOPE-Gesamtkollektiv ahnelte.

Im Vergleich zwischen Aufnahme und Entlassung kam es zu einer signifikanten
Besserung von Ubelkeit (p < 0,0001), Schmerz (p < 0,0001) und Luftnot (p < 0,0001),
wahrend Mudigkeit (p = 0,032) in dieser Subgruppe im Grenzbereich der Signifikanz
lag und Pflegeprobleme (p = 1) nicht signifikant verbessert werden konnten (vgl. Tab.
17).

In der Selbsteinschatzung (MIDOS) gaben 95,7% der Patienten Schwache an,
92,6% litten an Mudigkeit, 81,8% an Schmerzen, 59,7% an Angst, 52,4% an
Verstopfung, 50,8% an Ubelkeit und 44,9% an Luftnot (vgl. Tab. 17).

Aufnahme % Entlassung % -Werte
Symptom n =3.261 e 2.458 adsztiert x 15
Fremd Luftnot 42,4 34,2 p < 0,0001
Schmerzen 77,6 55,9 p < 0,0001
Ubelkeit 50,8 29,0 p < 0,0001
Erbrechen 31,2 15,6 p < 0,0001
Verstopfung 61,3 48,9 p < 0,0001
Schwache 97,9 95,9 p < 0,0001
Appetitlosigkeit 87,6 80,4 p < 0,0001
Mudigkeit 93,5 90,8 p = 0,0320
Pflegeprobleme 39,8 39,5 p=1
Depression 63,8 53,6 p < 0,0001
Angst 69,4 59,5 p < 0,0001
Anspannung 76,8 69,2 p <0,0001
Desorientiertheit 36,1 39,2 p < 0,0001
Organisation 65,1 43,9 p < 0,0001
Familie / Umfeld 80,3 70,7 p < 0,0001
n =1.552
Selbst Luftnot 449
Schmerzen 81,8
Ubelkeit 50,8
Verstopfung 52,4
Schwache 95,7
Mudigkeit 92,6
Angst 59,7

Tabelle 17: Symptome von Patienten ohne pulmonale Tumormanifestation,
Signifikanzen der Vergleiche der Aufnahme- und Entlassungssymptome (a =
0,05)
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Abbildung 17: Symptome bei Aufnahme (n = 3.261) und Entlassung (n = 2.458)

von Patienten ohne pulmonale Tumormanifestation

Die Symptome Luftnot (ja/ nein Cohen’s Kappa k 0,57), Schmerz (k 0,56), Ubelkeit (k
0,56) und Verstopfung (k 0,56) zeigten eine moderate SFS- Ubereinstimmung.
Schwache (k 0,26), Mudigkeit (xk 0,38) und Angst (k 0,30) wiesen eine
eingeschrankte SFS- Ubereinstimmung auf (vgl. Abb. 18).
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Abbildung 18: SFS- Ubereinstimmung der Symptome von Patienten ohne

pulmonale Tumormanifestationen (n = 1.552)

Lediglich 7,2% aller Patienten ohne pulmonale Tumormanifestationen litten an
starker Luftnot; 55,1% gaben keine Luftnot an.
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3.4. Zusammenfassende Vergleiche und Korrelationen in den

Kollektiven

3.4.1. Patientenalter und Geschlechterverteilung

Das Durchschnittsalter der Patienten wies einen signifikanten Unterschied (p <
0,0001) zwischen Patienten mit Bronchialkarzinom und Patienten ohne pulmonale
Tumormanifestation auf. Patienten mit Bronchialkarzinom waren im Durchschnitt drei
Jahre junger als Patienten ohne pulmonale Tumormanifestationen (vgl. Tab 9; 16).
Im Folgenden wurden sechs Wilcoxon-Mann-Whitney-Tests fur unverbundene
Stichproben durchgefiihrt und nach Bonferroni adjustiert Die Geschlechterverteilung
war im Gesamtkollektiv dominiert durch den Anteil der Frauen (53,9% weiblich,
46,1% mannlich, Unterschied 7,8%) (vgl. Tab. 2), sowie auch in der Gruppe der
Patienten ohne maligne pulmonale Tumormanifestation (56,3% weiblich, 43,7%
mannlich, Unterschied: 12,6%) (vgl. Tab. 16). Patienten mit priméarem
Bronchialkarzinom wiesen signifikant (p < 0,0001) mehr Manner (62,1%) als Frauen
(37,9%) auf (vgl. Tab. 9) im Vergleich zu Patienten ohne pulmonale
Tumormanifestationen. Im Vergleich zu den Daten des Robert Koch Institutes von
2010 ergibt sich ein signifikanter Unterschied zum einen in der Verteilung der
Geschlechter im Gesamtkollektiv verglichen mit allen an Deutschland an Krebs
verstorbenen Patienten (p < 0,0001) und zum anderen zwischen Patienten mit einem
Bronchialkarzinom im HOPE-Kollektiv verglichen mit allen in Deutschland an
Bronchialkarzinom verstorbenen Patienten (p < 0,0001) (vgl. Abb. 19).

Gesamtkollektiv Ohne pul le Tumor ifesti Primares Bronchialkarzinom

RKI Deutschland Krebstodesfalle 2010 RKI Bronchialkarzinom Todesfalle 2010

Abbildung 19: Geschlechterverteilung
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3.4.2. Pflegestufen

Im Vergleich der Pflegestufeneinteilung (drei Wilcoxon-Mann-Whitney-Tests,
adjustierte p-Werte) von Patienten mit Lungenmetastasen (vgl. Tab. 12) und
Patienten ohne pulmonale Tumormanifestation (vgl. Tab. 16), wird deutlich, dass hier
ein signifikanter Unterschied (p = 0,0006) vorliegt: Patienten mit Lungenmetastasen
hatten weniger oft eine Pflegestufe als Patienten ohne maligne pulmonale
Tumormanifestationen. Ein weiterer signifikanter Unterschied konnte zwischen
Patienten mit primarem Bronchialkarzinom und Patienten ohne pulmonale
Tumormanifestationen (p = 0,015) festgestellt werden (vgl. Abb. 20). Zudem gab es
keinen signifikanten Unterschied (p = 1) bei dem Vergleich der Pflegestufen von
Patienten mit primarem Bronchialkarzinom und Patienten mit metastasiertem

Bronchialkarzinom.
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Abbildung 20: Verteilung der Pflegestufen von Pat. mit BC und ohne pul. TM
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3.4.3. ECOG-Funktionsstatus

Bei dem Vergleich der Aussagen Uber den ECOG-Funktionsstatus, hatten 0,4% der
Patienten des HOPE-Gesamtkollektives, der Patienten mit malignen pulmonalen
Erkrankungen und der Patienten ohne pulmonale Tumormanifestation, eine normale
Aktivitat (vgl. Tab. 2; 4; 16) und sie brauchten keine Hilfestellungen in der Pflege.
Patienten mit primarem Bronchialkarzinom, also auch Patienten mit metastasiertem
Bronchialkarzinon, hingegen zeigten nur zu 0,2% eine normale Aktivitat (vgl. Tab. 9;
14).

Testet man zum Beispiel den ECOG-Funktionsstatus von Patienten mit versus ohne
pulmonale Tumormanifestationen (vgl. Abb. 21), so berechnet sich ein p-Wert von 1
(bei 10 Wilcoxon-Mann-Whitney-Tests adjustiert nach Bonferroni). Dies ist kein
signifikanter Unterschied. Ebenso beim Vergleich von Patienten mit malignen
pulmonalen Erkrankungen und Patienten mit pulmonal metastasiertem

Bronchialkarzinom hinsichtlich des ECOG-Funktionsstatus (p = 0,832).
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Abbildung 21: ECOG-Funktionsstatus von Pat. mit und Pat. ohne pul. TM
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3.4.4. Behandlungsende

Bei Behandlungsende ergibt sich bei allen sechs Gruppen eine fast identische
Verteilung, welche in sich keine signifikanten Unterschiede aufwies.

Bei Betrachtung des Faktors ,Versterben® allein wurde deutlich, dass hinsichtlich des
Uberlebens die Prognose der Patienten mit Bronchialkarzinom signifikant schlechter
(p = 0,035; Log Rank) ausfiel als bei Patienten ohne Bronchialkarzinom. Die mediane
Uberlebenszeit bei Patienten mit Bronchialkarzinom betrug 17 Tage und die von

Patienten ohne Bronchialkarzinom betrug 18 Tage (vgl. Abb. 22).

Kollektiv

Pat. ohne
— Bronchialkarzinom

"1Pat. mit Bronchialkarzinom
— zensiert
—— zensiert

1,07

0,87

0,47

Kum. Uberleben

0,27

0,07

T
0 20 40 60 80 100
Liegedauer (d)

Abbildung 22: Kaplan-Meier-Kurve des Ereignisses ,,Versterben*
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3.4.5. Vergleich der Symptomauspragung zwischen den Gruppen
bei Fremderhebung

Die folgenden Vergleiche der Symptomauspragung beziehen sich auf die
Auswertungen durch den Arzt/ Pflegenden an Hand des HOPE-Basisbogens bei
Aufnahme: In Bezug auf verschiedene Symptome wurden in den verschiedenen
Kollektiven Unterschiede festgestellt.

Einzelne Symptome wurden im folgendem jeweils mit zehn Wilcoxon-Mann-Whitney-
Tests gepruft und nach Bonferroni entsprechend adjustiert. So litten 42,4% der
Patienten ohne pulmonale Tumormanifestation unter Luftnot (vgl. Tab. 17), im
Vergleich zu Patienten mit Lungenmetastasen (62,3%) (vgl. Tab. 13), zu Patienten
mit primarem Bronchialkarzinom (72,2%) und zu Patienten mit pulmonal
metastasiertem Bronchialkarzinom (75,8%) (vgl. Tab. 10; 15). Es liegt ein
signifikanter Unterschied (p < 0,0001) zwischen Patienten ohne pulmonale
Tumormanifestation und Patienten mit primarem Bronchialkarzinom vor, zudem gibt
es auch einen signifikanten Unterschied (p < 0,0001) zwischen Patienten mit

Lungenmetastasen und Patienten mit primarem Bronchialkarzinom.

Kollektiv Luftnot
Hospiz- und Palliativpatienten 52,1%
Pat. mit malignen pulmonalen Erkrankungen 66,3%
Pat. mit primarem Bronchialkarzinom 72,2%
Pat. mit Lungenmetastasen 62,3%
Pat. mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom 75,8%
Pat. ohne pulmonale Tumormanifestation 42,2%

Tabelle 18: Luftnot bei Aufnahme

Ein weiteres Symptom, unter dem viele Patienten litten, waren Schmerzen. Hier
reichte die Spanne von 76,7% bei Patienten mit primarem Bronchialkarzinom (vgl.
Tab. 10) bis hin zu 79,7% bei Patienten mit Lungenmetastasen (vgl. Tab. 13). Bei

diesem Symptom konnte kein signifikanter Unterschied errechnet werden.

Kollektiv Schmerzen
Hospiz- und Palliativpatienten 78,0%
Pat. mit malignen pulmonalen Erkrankungen 78,3%
Pat. mit primarem Bronchialkarzinom 76,7%
Pat. mit Lungenmetastasen 79,7%
Pat. mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom 77,3%
Pat. ohne pulmonale Tumormanifestation 77,6%

Tabelle 19: Schmerzen bei Aufnahme
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Palliativpatienten leiden oft an Ubelkeit. So hatten 50,8% der Patienten ohne
pulmonale Tumormanifestation (vgl. Tab. 17) und 42,6% der Patienten mit primérem
Bronchialkarzinom Ubelkeit (vgl. Tab. 10), hier liegt ein signifikanter Unterschied vor
(p < 0,0001). Ein nicht signifikanter Wert (p = 0,44) errechnet sich zum Beispiel beim
Vergleich des Symptoms Ubelkeit zwischen den Patienten ohne pulmonale
Tumormanifestation (50,8%) (vgl. Tab. 17) und Patienten mit Lungenmetastasen
(54,1%) (vgl. Tab. 13; 20).

Kollektiv Ubelkeit
Hospiz- und Palliativpatienten 50,3%
Pat. mit malignen pulmonalen Erkrankungen 49,6%
Pat. mit primarem Bronchialkarzinom 42,6%
Pat. mit Lungenmetastasen 54,1%
Pat. mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom 43,3%
Pat. ohne pulmonale Tumormanifestation 50,8%

Tabelle 20: Ubelkeit bei Aufnahme

31,2% der Patienten ohne pulmonale Tumormanifestation (vgl. Tab. 17) und 29,1%
der Patienten mit Lungenmetastasen (vgl. Tab.13) litten an Erbrechen, wohingegen
Patienten mit primdrem Bronchialkarzinom zu 23,0% (vgl. Tab. 10) an diesem
Symptom litten. Hier stellt sich heraus, dass es einen signifikanten Unterschied (p =
0,004) zwischen Patienten mit einem primarem Bronchialkarzinom und Patienten mit

Lungenmetastasen gibt.

Kollektiv Erbrechen
Hospiz- und Palliativpatienten 29,6%
Pat. mit malignen pulmonalen Erkrankungen 27,2%
Pat. mit primarem Bronchialkarzinom 23,0%
Pat. mit Lungenmetastasen 29,1%
Pat. mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom 22,3%
Pat. ohne pulmonale Tumormanifestation 31,2%

Tabelle 21: Erbrechen bei Aufnahme
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Das Symptom Schwéche war in allen Gruppen anndhernd gleich stark ausgepragt,
so empfanden 97,9% der Patienten ohne pulmonale Tumormanifestation (vgl. Tab.
17) Schwéache, 98,1% der Patienten mit primarem Bronchialkarzinom (vgl. Tab. 10)

und 98,9% der Patienten mit Lungenmetastasen (vgl. Tab. 13).

Kollektiv Schwache
Hospiz- und Palliativpatienten 98,2%
Pat. mit malignen pulmonalen Erkrankungen 98,6%
Pat. mit primarem Bronchialkarzinom 98,1%
Pat. mit Lungenmetastasen 98,9%
Pat. mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom 98,5%
Pat. ohne pulmonale Tumormanifestation 97,9%

Tabelle 22: Schwache bei Aufnahme

Unter dem Symptom Angst litten 69,4% der Patienten ohne pulmonale
Tumormanifestation (vgl. Tab. 17), jedoch 735% der Patienten mit
Lungenmetastasen (vgl. Tab. 13), hier ergab sich kein signifikanter Unterschied (p =
0,07). Patienten mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom litten zu 72,7% an

Angst (vgl. Tab. 15), Patienten mit Lungenmetastasen zu 73,5% (vgl. Tab. 13).

Kollektiv Angst
Hospiz- und Palliativpatienten 70,7%
Pat. mit malignen pulmonalen Erkrankungen 72, 7%
Pat. mit primarem Bronchialkarzinom 71,5%
Pat. mit Lungenmetastasen 73,5%
Pat. mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom 72, 7%
Pat. ohne pulmonale Tumormanifestation 69,4%

Tabelle 23: Angst bei Aufnahme

Unter dem Symptom Desorientiertheit litten Uber 40% der Patienten mit einem
primaren oder metastasierten Bronchialkarzinom. Patienten mit anderen
Tumormanifestationen litten zu 30 bis 36% an Desorientiertheit (vgl. Tab. 24). Hier
ergab sich ein signifikanter Unterschied (p = 0,02) zwischen Patienten mit primérem

Bronchialkarzinom und Patienten ohne pulmonale Tumormanifestation.

Kollektiv Desorientiertheit
Hospiz- und Palliativpatienten 35,6%
Pat. mit malignen pulmonalen Erkrankungen 34,8%
Pat. mit primarem Bronchialkarzinom 40,7%
Pat. mit Lungenmetastasen 31,0%
Pat. mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom 42,6%
Pat. ohne pulmonale Tumormanifestation 36,1%

Tabelle 24: Desorientiertheit bei Aufnahme
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3.4.6. Vergleich der Symptomveranderung zwischen Aufnahme und

Entlassung zwischen den einzelnen Gruppen
Bei dem Vergleich der Gruppen im Hinblick auf die Symptomveranderungen
zwischen Aufnahme und Entlassung, kann generell festgestellt werden, dass sich die
meisten Symptome im Verlauf der Behandlung signifikant verbessert haben.
Pflegeprobleme und Desorientiertheit scheinen nicht gut behandelbar zu sein, vor
allem die negativen Differenzprozentwerte des Symptoms Desorientiertheit legen
nahe, dass dieses Symptom schlecht zu behandeln ist. Schwache und Mudigkeit
zeigten eine sehr geringe Verbesserung und wurden meist als nicht signifikant im
Vorher-Nachher-Vergleich getestet. Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Verstopfung
und Anspannung schienen relativ gut behandelbar zu sein.
Zusammenfassend lasst sich feststellen, gleich welche Erkrankung bei Patienten zu
Grunde lag, schienen sich bestimmte Symptome ahnlich gut oder schlecht behandeln

zu lassen (vgl. Tab.25).

Hospiz- und mal. pul. : Lungen- | pul. met. ohne pul.
Gruppe Palliativpat. | Erkrankung prlrg/. BC Metastasen BC. Tumor
%. % > % % %

N= 5.874 2.226 874 1.352 532 3.261
Luftnot 8,3 8,7 7,7 8,9 9,7 8,2
Schmerz 231 24,9 24,5 25,6 26,9 21,7
Ubelkeit 21,9 21,9 20,3 23,2 20,7 21,8
Erbrechen 15,4 15,1 15,9 14 16,5 15,6
Verstopfung 12,8 13,4 14,8 12,6 14,8 12,4
Schwéche 1,9 1,7 1,3 1,9 1,6 2,0
Appetitlosigkeit 7,2 7,1 6,4 7,6 6,3 7,2
Mudigkeit 2,3 1,6 2,4 11 2,1 2,7
Pflegeprobleme -0,4 -1,6 -1,8 -1,3 -0,8 0,3
Depression 10,1 9,9 11,0 9,3 11,0 10,2
Angst 10,1 10,5 10,5 10,5 11,4 9,9
Anspannung 14,3 15,4 16,2 15,0 14,7 7,6
Desorientiertheit -4,0 -5,3 -2,8 -7,1 -4,3 -3,1
Organisation 21,2 21,0 20,5 21,0 21,1 21,2
Familie, Umfeld 9,3 8,9 8,2 9,3 9,3 9,6

grun = Verbesserung, rot = Verschlechterung, fett = signifikanter Unterschied, kursiv = keine

Signifikanz

Tabelle 25: Differenzen der Prozentwerte von Symptomen bei Aufnahme und

Entlassung
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3.4.7. Vergleiche der Symptomauspragung zwischen den Gruppen

bei Selbsteinschatzung

In der Selbsteinschatzung mit Hilfe der MIDOS-Selbsteinschatzungsbégen durch die
Patienten, stellte sich als wesentlichstes Ergebnis heraus, dass es einen Unterschied
in der Wahrnehmung der Luftnot gab. So gaben 44,9% der Patienten ohne eine
pulmonale Tumormanifestation an, Luftnot zu haben, sowie 63,7% Patienten mit
Lungenmetastasen, 68,7% der Patienten mit primarem Bronchialkarzinom und 71,9%
der Patienten mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom (vgl. Tab 26).

Die Symptomhaufigkeit des Symptoms ,Schwéche®, wurde von allen Patienten etwa
gleich haufig angegeben. Die Werte reichten hier von 95,3% bei Patienten ohne
pulmonale Tumormanifestationen bis zu 97,2% bei Patienten mit pulmonal
metastasiertem Bronchialkarzinom (vgl. Tab. 26).

Auch bezuglich des Symptoms Schmerz differierten die Werte nicht wesentlich, sie
lagen zwischen 79,6% (Patienten mit pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom)

und 83,8% (Patienten mit Lungenmetastasen) (vgl. Tab. 26).

Symptom Gesamt E:F(?;h?(ﬂlﬁg prim. BC [ Lungenmet. puléget. ohnTeMpuI.
Luftnot 53,7% 65,5% 68,7% 63,7% 71,9% 44,9%
Schmerzen 82,2% 82,2% 81,0% 83,8% 79,6% 81,8%
Ubelkeit 49,1% 46,8% 44,4% 48,1% 40,1% 50,8%
Verstopfung 53,1% 54,1% 56,4% 52,7% 54,4% 52,4%
Schwéche 96,1% 96,7% 95,8% 97,2% 95,3% 95,7%
Mudigkeit 92,4% 92,2% 91,6% 92,5% 91,1% 92,6%
Angst 58,8% 57,5% 54,8% 59,0% 59,1% 59,7%

Tabelle 26: Symptomauspragungen bei Selbsteinschéatzung

-60 -



3.4.8. Vergleiche der Intensitat des Symptoms Luftnot bei
Aufnahme
Einige Patientenkollektive wurden anhand ihrer Aussagen im MIDOS-

Selbsteinschatzungsbogen in zwei Gruppen kategorisiert, keine bis leichte und
mittlere bis starke Luftnot. Mit Hilfe von sechs Wilcoxon-Mann-Whitney-Tests fir
unverbundene Stichproben wurde in diesen Gruppen auf einen Unterschied in der
Wahrnehmung der Luftnot getestet, die Werte wurden entsprechend adjustiert.

MIDOS-

Selbsteinschatzungsbogen in 78,8% der Falle an, keine oder nur leichte Luftnot zu

Patienten ohne pulmonale  Tumormanifestationen gaben im
haben, Patienten mit einem primaren Bronchialkarzinom zu 51,4%. Uber die Halfte
(51,2%) aller Patienten mit metastasiertem Bronchialkarzinom gaben an, mittlere bis
starke Luftnot zu haben, hingegen Patienten ohne pulmonale Tumormanifestationen
beschrieben zu 21,2% mittlere oder starke Luftnot zu haben (vgl. Tab. 27 oben).

Zwischen Patienten mit primarem und metastasiertem Bronchialkarzinom liel3 sich
kein signifikanter Unterschied (p = 1) in der Verteilung der Wahrnehmung der Luftnot
feststellen. In allen anderen Vergleichen der Kollektive ergab sich ein signifikanter
Unterschied in der Verteilung der Wahrnehmung von Luftnot. Patienten mit
metastasiertem Bronchialkarzinom als auch Patienten mit Lungenmetastasen, hatten
signifikant starkere Luftnot als Patienten ohne pulmonale Tumormanifestationen (vgl.

Tab. 27 unten).

Luftnot prim. BC met. BC Lungenmet. ohne pul. TM
keine-leichte 51,4% 48,8% 59,8% 78,8%
mittlere-starke 48,6% 51,2% 40,2% 21,2%
Kollektive P-Werte adjustiert x 6

prim. BC vs. met. BC p=1

prim. BC vs. Lungenmet. p = 0,0360
prim. BC vs. ohne pul. TM p <0,0001
met. BC vs. ohne pul. TM p < 0,0001
Lungenmet. vs. met. BC p =0,0120
Lungenmet. vs. ohne pul. TM p <0,0001

Tabelle 27: Intensitat der Luftnot in verschiedenen Kollektiven (evaluiert durch

den Patienten)
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3.4.9.

Vergleiche der Selbst- und Fremdeinschatzung von

Symptomen bei Aufnahme

Die Vergleiche der Selbst- und Fremdeinschatzung zeigten, dass in den Symptomen

Schwache und Angst in allen Kollektiven eine relativ gute Ubereinstimmung vorlag.

Die Einschatzung der Luftnot stimmte fast immer gut Gberein, Ausnahme waren hier

die Patienten ohne pulmonale Tumormanifestationen (Ubereinstimmung: moderat).

Die Symptome Schmerz,

Ubelkeit

und Verstopfung wurden meistens mit

mittelmaRiger Ubereinstimmung bewertet. Bei Patienten mit Lungenmetastasen war

die Ubereinstimmung gut. Auch das Symptom Midigkeit wurde immer, auRer bei

Patienten mit primarem Bronchialkarzinom, in relativ guter Ubereinstimmung
bewertet (vgl. Tab. 28).

Symptom Gesamt . Pl prim. BC | Lungenmet. | met. BC ohne pul. TM

Erkrankung

Luftnot gut gut gut gut gut moderat
Mudigkeit eingesch. eingesch. moderat eingesch. eingesch. eingesch.
Schmerz moderat moderat moderat moderat moderat moderat
Ubelkeit moderat moderat moderat moderat moderat moderat
Verstopfung | moderat moderat moderat gut moderat moderat
Schwéche eingesch. eingesch. eingesch. eingesch. eingesch. eingesch.
Angst eingesch. eingesch. eingesch. eingesch. eingesch. eingesch.

Tabelle 28: Level der Ubereineinstimmungen bei Selbsteinschatzung
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3.4.10. Korrelationen zwischen dem Symptom Luftnot und der Gabe

von Medikamenten

Das Symptom Luftnot korreliert (Odds-Ratio) in den Kollektiven der Patienten mit
malignen pulmonalen Erkrankungen positiv mit der Gabe von WHO-Stufe-lIl
Opioiden. So korrelierte zum Beispiel die Gabe von Opioiden WHO-Stufe-Il und
Luftnot bei Patienten mit Lungenmetastasen mit einem Wert von 1,24 oder bei
Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen mit einem Wert von 1,19.
Dahingegen korrelierten diese Werte bei Patienten ohne pulmonale
Tumormanifestation nicht (vgl. Tab. 29).

Bei der Berechnung der Korrelation zwischen dem Symptom Luftnot und der Gabe
von Opioiden der WHO-Stufe-1ll wurde festgestellt, dass sowohl bei dem
Gesamtkollektiv der Hospiz- und Palliativpatienten und bei Patienten mit
metastasiertem Bronchialkarzinom ein positiver Zusammenhang festgestellt wurde
(vgl. Tab. 29).

Alle Patienten, gleich welchem Kollektiv angehdrig, hatten eine positive Korrelation
bei der Gabe von Anxiolytika bzw. Sedativa bei Luftnot. So errechnete sich zum
Beispiel bei Patienten mit einem metastasiertem Bronchialkarzinom ein Wert von
1,23, bei Patienten mit Lungenmetastasen ein Wert von 1,23 und bei Patienten ohne

pulmonale Tumormanifestation ein Wert von 1,03 (vgl. Tab. 29).

Kollektiv Opioid WHO Il | Opioid WHO Il | Anxiolytika/Sedativa
Hospiz- und Palliativpatienten 1,09 1,01 1,17
Pat. mit malignen pulmonalen Erk. 1,19 0,95 1,26
Pat. mit primarem BC 1,06 0,95 1,23
Pat. mit Lungenmetastasen 1,24 0,95 1,23
Pat. mit metastasiertem BC 1,16 1,02 1,23
Pat. ohne pulmonale TM 0,93 0,94 1,03

Tabelle 29: Korrelation des Symptoms Luftnot mit der Einnahme von

Medikamenten mittels Odds-Ratio
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3.4.11. Korrelationen von Symptomen und medizinisch-pflegerischen

MalRnahmen

Patienten mit Bronchialkarzinom wurden des Weiteren auf therapiebezogene

Malinahmen bei bestimmten Symptomen hin untersucht.

Bronchialkarzinompatienten, welche unter Luftnot litten, erhielten zu 7,4% eine

Strahlentherapie, 6,5% wurden einer Pleurapunktion unterzogen, 23,6% bekamen

eine multimodale Schmerztherapie, 16,4 % bekamen Hilfe bei der Lagerung und

18,9% erhielten eine Physiotherapie (vgl. Tab. 30). Patienten ohne Luftnot bekamen

hingegen in 27,3% physiotherapeutische Behandlung. (vgl. Tab. 30).

Luftnot %

keine Luftnot %

Chemotherapie
Strahlentherapie
Medikamente s.c.
Medikamente i.v.
Transfusion
Pleurapunktion
Aszitespunktion
Schmerztherapie
Lagerung
Psychotherapie
Physiotherapie
Wundversorgung
ZVK Versorgung

6,9
7,4
32,4
32,1
3,5
6,5
14
23,7
16,4
7,4
18,9
115
15,0

4,5
5,6
26,3
22,5
3,0
0,5
1,0
23,8
13,4
10,4
27,2
8,9
14,9

Tabelle 30: Therapiebezogene MalRnahmen bei Luftnot von Patienten mit

Bronchialkarzinom
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3.5. Symptomspezifische Kaplan-Meier-Kurven

Bei Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen wurden Kaplan-Meier-Kurven
erstellt, auch diese wurden wegen multiplen Testens (neun Kaplan-Meier-Schatzer)
adjustiert. Die Uberlebenszeit wurde in Abhangigkeit bestimmter ausgewahlter
Symptome aufgezeichnet. Bei den Symptomen Schwache, Depression, Angst (vgl.
Abb. 26) und Erbrechen konnte kein signifikanter Unterschied in der Uberlebenszeit
festgestellt werden.

Patienten, die an Luftnot litten, hatten hinsichtlich des Uberlebens eine signifikant
schlechtere (p < 0,0001; Log-Rank) Prognose, als Patienten ohne Luftnot (vgl. Abb.
23). Die mediane Uberlebenszeit von Patienten mit Luftnot betrug 15 Tage und von
Patienten ohne Luftnot 21 Tage.

Ein ahnliches Bild zeigte sich bei Patienten mit Desorientiertheit; Patienten mit
Desorientiertheit hatten eine signifikant schlechtere Prognose im Bezug auf das
Uberleben, als Patienten ohne Desorientiertheit (p < 0,0001; Log-Rank). Die mediane
Uberlebensdauer der Patienten mit Desorientiertheit lag bei 12 Tage, wahrend die
mediane Uberlebensdauer von Patienten ohne Desorientiertheit 20 Tage betrug (vgl.
Abb. 24).

Patienten, die an Appetitlosigkeit litten, zeigten eine signifikant schlechtere Prognose
hinsichtlich der Uberlebenszeit (p < 0,0001; Log-Rank) als Patienten ohne
Appetitlosigkeit. Die mediane Uberlebenszeit der Patienten mit Appetitlosigkeit betrug
16 Tage und bei Patienten ohne Appetitlosigkeit 31 Tage. (vgl. Abb. 25).

Hinsichtlich des Uberlebens ist die Prognose des Patienten mit Miidigkeit signifikant
schlechter (p = 0,0009; Log-Rank) als bei Patienten ohne Mudigkeit. Die mediane
Uberlebensdauer der Patienten mit Mudigkeit betrug 17 Tage, Patienten ohne
Mudigkeit Uberlebten im Schnitt 31 Tage.

Besonders auffallig war die Assoziation von Luftnot und Desorientiertheit mit
vorzeitigem Versterben, da gerade auch diese Symptome signifikant oOfter bei

Patienten mit pulmonalen Manifestationen auftraten.
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Abbildung 23: Kaplan-Meier-Kurve bei Luftnot bei Patienten mit malignen

pulmonalen Erkrankungen
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Abbildung 24: Kaplan-Meier-Kurve bei Desorientiertheit
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Abbildung 26: Kaplan-Meier-Kurve bei Angst
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4. Diskussion

4.1. Allgemeiner Kontext der Untersuchung

Ziel der vorliegenden Arbeit war es, erstmals die Frage zu betrachten, welche
spezifischen Charakteristika und welche Verteilung klinischer Symptome
Palliativpatienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen aufweisen. Es sollte
untersucht werden, ob sich dieses Patientenkollektiv hinsichtlich der
demographischen Daten, Symptomverteilungen und Symptomveranderungen mit
spezieller Berlicksichtigung der Atemnot, im Vergleich zu Patienten ohne pulmonale
Tumormanifestationen unterscheidet.

Die Studie soll einen Vergleich zwischen Patienten mit malignen pulmonalen
Erkrankungen (Subgruppen von Patienten mit primarem Bronchialkarzinom, von
Patienten mit pulmonal metastasierten anderen Tumorerkrankungen und von
Patienten mit pulmonal metastasierten Bronchialkarzinomen) und Patienten ohne
pulmonale Tumormanifestationen im Bezug auf demographische Daten,
Symptommuster und Symptomveranderungen, Symptomeinschatzungen der
Patienten und der Arzte/ Pflegenden, Gebrauch von Medikamenten und anderen
symptomorientierten Therapien ziehen. Die Ergebnisse verdeutlichen, dass gerade
Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen eine besondere Beachtung
geschenkt werden muss und welchen besonderen Stellenwert sie in der
Palliativmedizin einnehmen.

Als Grundlage meiner Untersuchung, dienten hierzu die durch die Hospiz- und
Palliativerhebung (HOPE) gewonnenen Daten aus den Jahren 2006 bis 2008.
Hierbei sind nur Daten von Patienten in stationaren Hospizen und von
Palliativstationen in die Auswertung mit eingeflossen.

Einschrankend sollte erwéhnt werden, dass die der Arbeit zugrunde liegenden Daten
auf einer gepoolten retrospektiven Querschnittsanalyse basieren. HOPE ist die
bisher umfangreichste Datenbank mit Palliativdaten. Unter der Annahme dass nur
sehr wenig stationdre Hospize an der Dokumentation teilnehmen, sollte man die hier
gemachten Beobachtungen auf Patienten in Palliativstationen beschranken.

Die HOPE-Daten sind eher eine Momentaufnahme mit einer relativ kurzen und
inhomogenen Beobachtungszeit und keine klassische Léangsschnittstudie, die
Beobachtungen in den Kaplan-Meier-Kurven sollten somit trotz der berechneten

Signifikanzen mit Zuriickhaltung betrachtet und interpretiert werden.
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4.2. Hospiz- und Palliativerhebung (HOPE)
4.2.1. HOPE als Patientenregister und

Qualitatssicherungsinstrument
Aus den Erhebungsphasen 2006 bis 2008 liegen mehr als 8.000
Patientendatensatze vor (vgl. Anhang 6.4). Im Zeitraum von 2006 bis 2008 nahmen
42% aller in Deutschland bestehenden Palliativstationen und 12% aller stationaren
Hospize teil (vgl. mit Daten der DGP). Der Vergleich der dokumentierten Patienten
untereinander ist zulassig, da sich die fortgeschrittenen Erkrankungen, das Alter
sowie die Liegedauer der Patienten ahneln. Es gibt mehr Patientendaten von
Palliativstationen als von stationdren Hospizen. Dies wurde in der Auswertung nicht

speziell berucksichtigt.

4.2.2. Demographische Daten

Die Untersuchung der demographischen Daten ergab, dass kein signifikanter
Unterschied in der Altersverteilung der einzelnen Subgruppen vorlag.

Mehr als ein Drittel aller Patienten in einer palliativmedizinischen Einrichtung hatten
maligne pulmonale Erkrankungen.

Tendenziell wurden weniger Bronchialkarzinompatienten in palliativmedizinischen
Versorgungsstrukturen behandelt, als es die Bronchialkarzinom-assoziierten
Todesfalle vermuten lassen wirde (Statistisches Bundesamt 2010). Es zeigen sich
Hinweise, dass Patienten mit Bronchialkarzinom trotz der absolut hdheren
Erkrankungsinzidenz, seltener in palliativmedizinischen Versorgungsstrukturen
eingebunden sind als Patienten mit anderen Grunderkrankungen.

Dies ist umso bemerkenswerter, als dass gerade diese Patienten von einer
intensiven palliativmedizinischen Betreuung profitieren wirden. In der Studie von
Temel hat sich herausgestellt, dass eine frihe, strukturierte und intensive
palliativmedizinische Unterstitzung und Versorgung das Leben von Patienten mit
Bronchialkarzinom verlangern kann (Temel et al. 2010).

Aufféllig war der erhdhte Anteil weiblicher Patienten, zum einem im Kollektiv der
stationaren Hospiz- und Palliativpatienten und zum anderen bei Patienten ohne
maligne pulmonale Tumormanifestation (vgl. Abb. 19). In einer Studie aus dem Jahre
2008 mit HOPE-Daten von 2002 (Koordinierungsgruppe HOPE et al. 2008) spiegelte

sich ein &hnliches Bild wieder, 54,6% der Patienten waren weiblich, 45,4% mannlich.
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Ubereinstimmend lieB sich feststellen, dass mehr Frauen als Manner die
Palliativmedizin in Anspruch genommen haben bzw. in HOPE erfasst wurden.

In einer 2006 verdffentlichten schwedischen Studie (Karlsson et al. 2006) in einem
stationdren Hospiz zeigte sich eine ahnliche Erkenntnis. In  einem
Beobachtungszeitraum von zehn Jahren wurde festgestellt, dass 54,5% der
Patienten weiblich und 45,5% mannlich waren. Zudem waren 51% der Frauen und
nur 30% der Manner alleinstehend. Manner lebten haufiger mit einem Partner (70%)
zusammen als Frauen (49%), somit wurden Manner langer zu Hause versorgt.
Zudem gab es Hinweise, dass der Erkrankungsverlauf bei Frauen rascher als bei
Mannern verlief. In einer weiteren schwedischen Studie (Carlsson und Rollison 2003)
wurde bestatigt, dass Frauen weniger oft zu Hause versterben als Manner. Der
Grund konnte nicht geklart werden, weitere Aufklarung wurde gefordert.

In der Subgruppe der Patienten mit primarem Bronchialkarzinom lie3 sich ein
deutlicher Trend feststellen: Selbst bei einer schweren Tumorerkrankung, wie dem
Bronchialkarzinom, wurden relativ mehr weibliche Patienten in der Palliativmedizin
behandelt, obwohl gerade bei dieser Erkrankung die Inzidenz fir Manner doppelt so
hoch war. Diese Beobachtung wurde auch in einer schwedischen Studie von
Karlsson (Karlsson et al. 2006) bestétigt. Hier wurde zudem beobachtet, dass der
Krankheitsverlauf bei beiden Geschlechtern gleich verlief. In dem der Arbeit
zugrunde liegenden Datensatz hatten signifikant weniger Patienten ein
Bronchialkarzinom als die Bronchialkarzinom-assoziierten Todesfalle vom Robert
Koch Institut und der Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister Deutschland
(Robert Koch Institut und Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister
Deutschland e. V. 2010) vermuten lassen wirden.

Mehr als die Halfte der Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen/ primérem
Bronchialkarzinom hatten keine Pflegestufeneinteilung; nur wenige der Patienten
hatten eine Pflegestufe Il oder Ill, obwohl die meisten Patienten einen ECOG-
Funktionsstatus von 3 oder 4 aufwiesen. Der ECOG-Funktionsstatus war in allen
Kollektiven etwa gleich. In der Verteilung der Pflegestufen zwischen Patienten mit
malignen pulmonalen Erkrankungen/ Patienten mit Bronchialkarzinom und Patienten
ohne pulmonale Tumormanifestationen lie@ sich ein signifikanter Unterschied
feststellen. Pflegeprobleme waren nicht pravalenter bei Patienten mit
Bronchialkarzinom, daher sollte die Tatsache, dass diese Patienten weniger in
Pflegestufen eingeteilt worden sind nicht als unabhangiges Problem dargestellt
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werden, sondern ist vielleicht auch zurtckzufuhren auf die schlechte soziale
Anbindung und Situation dieser Patienten (Smith SM et al. 2009). Ein weiterer Grund
konnte der oft rasche Verlauf der Erkrankung darstellen, der haufiger zu einer
notfallmaRigen stationaren Aufnahme nicht nur aufgrund der Symptombelastung,

sondern auch der problematischen hauslichen Versorgung fuhrt.
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4.2.3. Symptome

In der Symptomlast gab es zwei relevante Unterschiede zwischen Patienten mit
malignen pulmonalen Erkrankungen/ primdrem Bronchialkarzinom und Patienten
ohne pulmonale Tumormanifestation.

Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen/ priméarem Bronchialkarzinom litten
signifikant ofter an Luftnot (vgl. Tab. 18). Dies spiegelte sich auch in den Angaben
der durch den Patienten wahrgenommenen Intensitat der Luftnot wider (vgl. Tab. 27).
Patienten mit metastasiertem Bronchialkarzinom hatten o6fter mittlere - starke Luftnot
als Patienten mit Lungenmetastasen.

Patienten mit Luftnot bekamen deutlich 6fter eine Pleurapunktion und/ oder eine
subkutane oder intravendse medikamentdse Behandlung als Patienten ohne Luftnot
(vgl. Tab. 29).

Patienten mit einem metastasierten Bronchialkarzinom und haufiger und starker
Luftnot, erhielten Opioide der WHO-Stufe-lIl oder -lll (Watson et al. 2009) und
Sedativa oder Anxiolytika zur Symptomminderung (vgl. Tab. 29) (Ripamonti 1999).
Diesen Patienten wurden gleichzeitig vermehrt spezifische Lagerungshilfen
angeboten.

Patienten ohne Luftnot bekamen Ofter eine Physiotherapie. In einer Studie mit
Bronchialkarzinompatienten stellte sich heraus, dass Patienten nach spezifischer
Physiotherapie weniger Luftnot, Schmerzen und eine bessere Lebensqualitat hatten
(Ozalevli et al. 2010).

Zum anderem lag eine signifikante Haufung in dem Symptom Desorientiertheit vor,
welches sich zudem schlecht im Verlauf der Therapie verbessern liel3, das Symptom
nahm im Laufe der Therapie eher zu. Bedenkt man die Vulnerabilitdt und klinische
Anfalligkeit von Patienten mit Bronchialkarzinom fur kritische Situationen, ist es umso
bemerkenswerter, dass es zwar einen signifikanten Unterschied in der Verteilung der
Desorientiertheit gab, dieser aber nicht wesentlich pravalenter war als bei Patienten
ohne pulmonale Tumormanifestationen. 85% aller Patienten mit einer
fortgeschrittenen Tumorerkrankung leiden unter Desorientiertheit in ihren letzten
Lebenswochen. Desorientiertheit interagiert zudem mit dem Symptom Schmerzen
oder ist Ausdruck von anderen nicht mehr reversiblen korperlichen Prozessen, wie

zum Beispiel Multiorganversagen (Breitbart und Alici 2008).
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Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen hatten deutlich weniger
Pflegeprobleme (vgl. Tab. 5; 17) und Erbrechen als Patienten ohne pulmonale
Tumormanifestationen (vgl. Tab. 21).

Patienten mit Lungenmetastasen hingegen litten signifikant o6fter an Ubelkeit,
Erbrechen und Pflegeproblemen, wobei Patienten mit Bronchialkarzinom signifikant
Ofter an Desorientiertheit litten.

Die Symptomlast zum Ende der palliativmedizinischen Behandlung lief3 sich in vielen
Symptomen signifikant verbessern, mit Ausnahme jedoch von Pflegeproblemen und
Desorientiertheit, welche im stationaren Verlauf zunahmen.

Erbrechen und Ubelkeit lieRen sich um mehr als die Halfte reduzieren, wahrend
Symptome wie Schwéache, Midigkeit, Schmerzen, Verstopfung, Angst und Luftnot
lediglich grenzwertig verbessert werden konnten. In einer Studie von Buchanan
zeigte sich, dass das Symptom Angst signifikant zunahm, je mehr der Kérper an
Funktionen verlor; Angst war zudem mit Luftnot, Husten und Hamoptyse assoziiert
(Buchanan et al.2010).

Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen ohne Luftnot

Ein Drittel der Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen litt nicht an Luftnot.
Dieses Subkollektiv an Patienten zeigte keinen wesentlichen Unterschied in der
demographischen Datenlage zur Gruppe der Patienten mit malignen pulmonalen
Erkrankungen mit Luftnot. Patienten ohne Luftnot hatten eine signifikant kirzere
Liegedauer und einen signifikanten Unterschied in der Verteilung des ECOG-
Funktionsstatus (vgl. Tab. 7).

Patienten ohne Luftnot hatten im Vergleich zu Patienten mit Luftnot zum Beispiel
signifikant weniger Angst, Depression und Appetitlosigkeit (vgl. Tab. 8). Dies mag auf
der Tatsache beruhen, dass Luftnot ein panik- und angstauslésendes Symptom ist.
Die sich hieraus entwickelnden Probleme uberfordern Patienten und deren
Angehorige. Gerade deshalb geraten vielleicht auch Patienten mit einem
Bronchialkarzinom o6fter in notarztliche Situationen als andere Patienten (Wiese et al.
2008).
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Selbst- und Fremdeinschatzung bei den einzelnen Symptomen

Generell lie3 sich feststellen, dass die Bewertung der einzelnen Symptome durch
den Arzt/ Pflegenden zum einen und den Patienten zum anderen meistens
mittelmaRig miteinander Gbereinstimmten. Vor allem bei Luftnot lagen gleich gute
Einschatzungen zwischen Arzt/ Pflegenden und Patient vor. Schmerzen, Ubelkeit
und Verstopfung zeigten eine relativ gute Ubereinstimmung; Midigkeit, Schwéche
und Angst wiesen eine moderate Ubereinstimmung auf (vgl. Tab. 28). Gerade diese
Symptome lieBen sich in ihrer Subjektivitat nur schwer vom Arzt/ Pflegenden

beurteilen.

Bei Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen konnte exemplarisch gezeigt
werden, dass der Arzt/ Pflegende eher dazu neigte, Symptome (aulRer Schmerzen)
zu Uberschatzen (vgl. Tab. 6). Unsere Hypothese, dass Symptome wie vor allem
Luftnot systematisch vom Personal unterschatzt wurden und es somit zu einer
Unterversorgung der Pflege kam, konnte nicht bestatigt werden. Auch in der Literatur
findet man unterschiedliche Angaben die sich zum Teil widersprechen. Holmes und
Eburn beschrieben, dass Symptome durch das Pflegepersonal Uberschatzt wurden
(Holmes und Eburn 1989), Hovi und Lauri berichteten andererseits, dass Symptome
wie Schmerzen vom Pflegepersonal unterschatzt wurden (Hovi und Lauri 1999),
Stromgren et al. beobachteten eine gute Ubereinstimmung im Symptom Schmerzen,

in anderen Symptomen hingegen eine schlechtere (Stromgren et al.2001).

Unterschiede zwischen Frauen und M&nnern

Manner und Frauen mit einem primaren Bronchialkarzinom wiesen keinen grof3en
Unterschied in ihrer Verteilung der demographischen Daten auf.

Méanner litten vermehrt an Luftnot. Smith et al. beobachteten, dass Mé&nner eine
starkere Wahrnehmung und Benennung des Symptoms hatten. Frauen berichteten
aber ofter Uber ihre allgemeinen Beschwerden (Heyse-Moore et al. 1991; Smith EL et
al. 2001). Daher sollte die in dieser Arbeit gemachte Beobachtung, dass Frauen ofter
an Ubelkeit und Erbrechen litten als Manner, kritisch beurteilt werden. Cheung et al.
beschrieben Symptom-Cluster und -Verteilungen, auch hier berichteten Frauen 6fter
tber Ubelkeit und Angst, Manner hingegen hatten mehr Schmerzen verbunden mit

Angst und Depression (Cheung et al. 2011).
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Symptomspezifisches Uberleben

Patienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen und Luftnot, Desorientiertheit,
Mudigkeit und Appetitlosigkeit haben eine signifikant schlechtere Prognose
hinsichtlich des Uberlebens als Patienten ohne diese Symptome. Teunissen et al.
beobachteten zum einen Symptome alleine und in einer multivarianten Analyse.
Schon Luftnot und Desorientiertheit alleine weisen eine schlechtere Prognose auf,
jedoch steigt die schlechtere Prognose noch weiter an, wenn sie zusammen mit
anderen Faktoren wie Ubelkeit, Depression und Dysphagie auftreten (Teunissen et
al. 2006). Auch in anderen Studien gibt es Hinweise, dass gerade Luftnot ein
Pradiktor fur eine verkirzte Lebenszeit ist (Heyse-Moore et al. 1991; Morita et al.
1999; Stiel et al. 2010). Desorientiertheit und Luftnot treten oft gemeinsam auf. Daher
stellt sich hier die Frage, ob es nicht méglich ist durch eine weitere Linderung des
Symptoms Luftnot gleichzeitig die Symptome Desorientiertheit und Angst zu
bekdmpfen und hiermit eine beschwerdefreiere Lebenszeit und somit bessere
Lebensqualitat zu gewinnen. Zudem konnen die drei Symptome Luftnot,
Desorientiertheit und Appetitlosigkeit als pradiktiv in  Hinblick auf die
Lebenszeitprognose gelten. Dennoch muss hier einschrankend darauf hingewiesen
werden, dass diese Symptome zum Anfang der stationaren Behandlung erhoben

wurden und die Patienten eine weit fortgeschrittene Tumorerkrankung hatten.
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4.3.

Schlussfolgerungen

Aus den in der Studie erhobenen Daten koénnen folgende Schlussfolgerungen

gezogen werden:

Patienten mit einem Bronchialkarzinom sind in der Palliativmedizin
unterreprasentiert. Diese Patientengruppe sollte zuktnftig friher seitens der
Palliativmedizin mitbehandelt werden.

Die klare Dominanz der Frauen im HOPE-Kollektiv (und daher wahrscheinlich
auch in der Palliativmedizin) mag auf traditionellen Pflegemodellen beruhen.
Frauen sind eher in der Lage, fur ihre kranken Ehemanner zu sorgen, als
umgekehrt - wenn eine Frau erkrankt ist, ist sie daher mehr auf externe Hilfe
angewiesen. Diese relative Dominanz findet sich auch in Entitaten wie dem

Bronchialkarzinom, welches wesentlich 6fter bei Mannern auftritt.

Pflegeprobleme waren nicht haufiger bei Patienten mit malignen pulmonalen
Erkrankungen/ primadrem Bronchialkarzinom als bei Patienten mit anderen
Tumorentitaten. Patienten mit Bronchialkarzinom waren nicht einer ihrem

ECOG-Funktionsstatus angepassten Pflegestufe eingestuft.

Die Hauptsymptome, an denen Patienten mit einer malignen pulmonalen
Erkrankung litten, waren Luftnot und Desorientiertheit. Das Symptom Dyspnoe
lie@ sich meist im Laufe der stationdren Behandlung verbessern,
Desorientiertheit hingegen nahm im Laufe der Behandlung zu. Zudem fihrten
gerade diese beiden Symptome, sowie Appetitlosigkeit und Mudigkeit zu einer
verkurzten Lebenszeit. Diese vier Symptome sind ein negativer Préadiktor fur

die Uberlebenszeit.

Patienten mit Luftnot hatten deutlich mehr Angst, Appetitlosigkeit, Depression

und Anspannung als Patienten ohne Luftnot.

Symptome wie z.B. Schwéche, Mudigkeit oder Desorientiertheit konnten im

Laufe der Behandlung kaum verbessert werden.

Die Ubereinstimmung der Einschatzungen bestimmter Symptome durch
Patienten und Behandelnde war meistens gut. Symptome wie Mdudigkeit,
Schwéache und Angst liel3en sich nicht eindeutig mittels Skalen beurteilen und
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wiesen daher gewisse Diskrepanzen auf. Behandelnde neigten dazu,

Symptome zu Uberschatzen, nur Schmerzen wurden eher unterschatzt.

Abschliel3end lasst sich festhalten, dass die Kombination aus diversen Faktoren
vielleicht gerade dazu fuhrt, dass Patienten mit einem Bronchialkarzinom &fter in
notarztliche Hilfesituationen geraten. Faktoren, die haufiger dazu fihren, einen
Notarzt anzufordern, kdbnnten zum einen Luftnot sein, welche zudem zu Panik und
Angst begleitet von Desorientiertheit und Schwache fuhrt, aber auch zu einer
nicht adaquaten hauslichen und sozialen Versorgung oder Uberforderung der
Familie. Insofern stellen Patienten mit pulmonalen Tumormanifestationen ein
Beispiel dafir dar, dass in der Palliativversorgung nicht von einem allseits
verallgemeinerbaren ,common pathway until death® (Solano et al. 2006, S. 58)

ausgegangen werden kann.
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5. Zusammenfassung

In der vorliegenden Studie wurde erstmals eine sekundare Analyse gepoolter Daten
der Hospiz- und Palliativerhebung HOPE 2006 bis 2008 durchgefiihrt und
Symptommuster von stationdren Hospiz- und Palliativpatienten mit pulmonalen
Tumormanifestationen (Bronchialkarzinom, Lungenmetastasen) bei Aufnahme
versus bei  Entlassung bzw. in der Selbsteinschatzung (MIDOS-
Selbsteinschatzungsbogen) versus  Fremdeinschatzung (HOPE-Basisbogen)
analysiert und beschrieben. Diese Daten wurden mit Patienten aus verschiedenen
Subgruppen (Wilcoxon-Mann-Whitney-Rangsummentest, p < 0,05 bei multiplem
Testen adjustiert nach Bonferroni) verglichen.

Es wurden 5.487 vollstdndige Datensatze stationarer Hospiz- und Palliativpatienten
ausgewertet. Patienten mit Lungenmetastasen (1.884 Patienten), insbesondere
jedoch Patienten mit Bronchialkarzinom (874 Patienten) oder pulmonal
metastasiertem Bronchialkarzinom (532 Patienten) litten signifikant haufiger unter
Luftnot (62,3%/ 72,2%/ 75,8%), im Vergleich zu Patienten ohne pulmonale
Tumormanifestationen (3.261 Patienten; 42,4% mit Luftnot), bei denen hingegen
Schmerzen, Ubelkeit und Erbrechen pravalenter waren. Im Vergleich der Gruppen im
Hinblick auf die Symptomveranderung zwischen Aufnahme und Entlassung kann
generell festgestellt werden, dass sich die meisten Symptome im Verlauf der
Behandlung signifikant verbessert haben.

Auffallig ist, dass bei Patienten mit Lungenmetastasen, primarem Bronchialkarzinom
und pulmonal metastasiertem Bronchialkarzinom unter palliativmedizinischer
Behandlung in den Symptomen Mudigkeit, Schwéche und Pflegeproblemen kein
Trend feststellbar war, wohingegen zum Beispiel in den Symptomen Schmerz (p <
0,0001), Luftnot (p < 0,0001) und Ubelkeit (p < 0,0001) ein Trend zur Verbesserung
festzustellen ist. Bei Betrachtung der Geschlechterverteilung zeigte sich, dass von
allen dokumentierten Hospiz- und Palliativpatienten signifikant haufiger Frauen
(weiblich 53,9% und mannlich 46,1%) behandelt wurden. Unter der Annahme, dass
HOPE die bisher bestmdgliche und zugleich grof3te Datenbank flr Patienten in der
Palliativversorgung ist, sind Patienten mit Bronchialkarzinom (16,8%) im Vergleich
mit den Zahlen des Statistischen Bundesamtes/ RKI 2010 (19,3%) signifikant
unterreprasentiert. Im Gegensatz zum HOPE-Gesamtkollektiv waren in der Gruppe
der Patienten mit Bronchialkarzinom 37,9% weiblich und 62,1% mannlich, auch hier

weicht der Wert vom statistischen Bundesamt/ RKI 2010 (weiblich 29,1% und
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mannlich 70,9%) ab. Unklar bleibt, ob es hier ein Defizit in der Versorgung der
Frauen mit Bronchialkarzinom gibt.

Ein weiteres Charakteristikum der Gruppe der Patienten mit Bronchialkarzinom war,
dass diese Patienten eine nicht ihrem ECOG-Funktionsstatus entsprechende
Pflegestufe hatten, 81,9% hatten einen ECOG-Funktionsstatus von 3 oder 4, aber
nur 14,4% hatten eine Pflegestufe Il oder llI.

Symptome wie Luftnot, Desorientiertheit, Mudigkeit und Appetitlosigkeit haben einen

starken Einfluss auf die Prognose und sind ein negativer Pradiktor fiir das Uberleben.

Patienten mit pulmonalen Tumormanifestationen, insbesondere mit
Bronchialkarzinomen, nehmen nicht nur aufgrund epidemiologischer und
prognostischer Aspekte einen besonderen Stellenwert in der Palliativversorgung ein.
Sie geraten haufiger als Patienten mit anderen Tumorentitdten in notérztlich
behandelte Krisensituationen (Wiese et al. 2008) und ihr Symptomverlauf erfordert
ein hohes Mal3 an Unterstutzung.

Patienten mit Bronchialkarzinom und pulmonalen Metastasen leiden signifikant 6fter
an Luftnot und Desorientiertheit, wobei letzteres schlechter behandelbar ist. Frauen
mit Bronchialkarzinom dominieren deutlich in der palliativmedizinischen Versorgung,
wobei der ECOG-Funktionsstatus und die hausliche Versorgung bei beiden
Geschlechtern etwa gleich verteilt sind.

Aufgrund der gezeigten Daten der Untersuchung und dem Wissen um die
demografische Entwicklung ist es erforderlich, sich dem Problem der Behandlung
schwerkranker und sterbender Menschen mit Bronchialkarzinom intensiver und
wissenschaftlich fundierter zu widmen. Hier sollte sowohl weitere Forschung in der
Pathophysiologie als auch auf dem Behandlungsgebiet der Dyspnoe erfolgen. Durch
Unterstiitzungsangebote im Rahmen der palliativmedizinischen, pflegerischen und
psychosozialen Versorgung sollte eine Verbesserung der Begleitung dieser
Patientengruppe erreicht werden. Die wissenschaftliche Charakterisierung
grunderkrankungsspezifischer Probleme kann einen wesentlichen Beitrag zu einer
patientenzentrierten und effektiven Behandlung und zu einer vorausschauenden und

krisenverhindernden Begleitung von Palliativpatienten leisten.
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6. Anhang

6.1. Fragebdgen
6.1.1. Hospiz- und Palliativerhebung (HOPE) Basisbogen

!) HOPE ©2007 Basisbogen Basisbogennr:

. Geburtsdat. | ‘ ‘ | ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ | ‘

ol (OO
datum

. Geschlecht eV O méannlich

. Wohn- O allein O Heim

situation O mit Angehorigen O Sonstige:
nur eine Antwort

Bei Erstkontakt ausfillen

7. Tumorausbreitung / Metastasen 8.Absprache / Vorlage | 9. Pflegestufe

O Hin O Leber O Patientenverfugung O keine O Stufe |
O Lunge O Knochen O Vollmacht O beantragt 0 Stufe Il
O sonstige: O Betreuungsurkunde O Stufe 1l + O Stufe 11l

10. Haupt- und weitere Diagnosen / Problem
wenn keine ICD bitte Text eintragen

E EB EE
. I
H EE BE

11. Behandlung: stationar  ambulant 12. Funktionsstatus (ECOG)
O Palliativstation O Hausarzt OO0 Normale Aktivitat
O Hospiz (stationar) O Ambulante Pflege O1 Gehfahig, leichte Arbeit méglich

O Krankenhaus (Andere Station) [ Palliativarzt (QPA) O 2 Nicht arbeitsfahig, kann > 50% der Wachzeit aufstehen
O Palliativpflege, -beratung o3

Bei Erstkontakt, spéter nur bei Anderung ausfiillen

O Ambulanz (APD: AHPB, AHPP) Begrenzte Selbstversorgung, >50% Wachzeit bettliagerig
. O Ehrenamtlicher Dienst . i
O sonstige: (AHG, AHD) O4 Pflegebedurftig, permanent bettlagerig

O Palliativzentrum (AHPZ)

< || 13. Datum der Erfassung und Dokumentation | | | | | | | | | ‘ |
£ | 14. Probleme Bemerkungen
2 | Schmerzen O kein  Oleicht O mittel O stark
% Ubelkeit O kein Oleicht DO mittel O stark
% Erbrechen O kein O leicht O mittel O stark
§ Luftnot O kein Oleicht O mittel O stark
S
® | Verstopfung O kein  Oleicht O mittel O stark
@; Schwache O kein O leicht O mittel O stark
E Appetitmangel O kein Oleicht O mittel O stark
% Miidigkeit O kein O leicht O mittel O stark
E Pflegeprobleme wegen Wunden / Dekubitus O kein O leicht O mittel O stark
% Hilfe bei Aktivitaten des taglichen Lebens O kein Oleicht O mittel O stark
§ Depressivitat O kein O leicht O mittel O stark
é Angst O kein O leicht 0O mittel O stark
E Anspannung O kein Oleicht O mittel O stark
Z | Desorientiertheit, Verwirrtheit O kein O leicht O mittel O stark
& || Probleme mit Organisation der Versorgung O kein Oleicht O mittel O stark
Uberforderung der Familie, des Umfeldes O kein O leicht O mittel O stark

Sonstige: O kein Oleicht DO mittel O stark
15. Was ist der Grund des Kontaktes? Was ist das Behandlungsziel?
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Basisbhogennr:

!) HOPE ©2007 Basisbogen BA

16. Medikation bis heute Medikamente
O Nichtopioide O Sedativa / Anxiolytika

O Opicide WHO-Stufe 2 O Magenschutz

O Opicide WHO-Stufe 3 O Laxantien

O Koanalgetika O Antibictika

O Kortikosteroide O Diuretika

O Antidepressiva O Kardiaka / Antihyperten.

O Antiemetika O Sonstige:

O Neuroleptika

17. MaBnahmen / Prozeduren Begleitung (bei Aufnahme bestehend und Abschluss der Behandlung)

Ehrenamtliche Koordinatoren Pflege / Arzt

O Unterstutzung fur Sterbende O Palliativberatung O enterale Erndhrung O

Bei Aufnahme / Abschluss ausfiillen (ev. Auch bei Anderung im Verlauf)

O Unterstutzung fur Angehérige 0O Koordination O parenterale Erndhrung O
O Sozialanwaltschaftl. Handeln | O Psychische Stiitzung O Medikamente sc O
O Spirituelle Begleitung O Sozialrechtliche Beratung O Medikamente iv: O
(Sinnklarung)
O Hilfe bei Organisation O Beratung in O Medikamente epidural, O
letzter Dinge ethischen Fragen. intrathekal
O Krisenintervention O Angehérigenbegleitung O Versorgung zentraler O
Zugange (ZVK, Port...)
O Dasein O Sonstiges: O Versorgung Stomata O
(Erleben von Gemeinsamkeit) (Tracheo, Uro, lleo, Cole...)
O Sitzwachen O Darmspulung O
(z.B. im Sterbeprozess)
O Sonstiges: O Lagerungsbehandlung O
(path. Fraktur, Spezialbett...)
O Wundversorgung O
(Dekubitus, Fisteln, Tumor...)
O Angehdrigen-Anleitung O
O Trauerbegleitung O
O Sonstiges:

Chemotherapie
Strahlentherapie
Transfusion
Pleurapunktion
Aszitespunktion
Anlage / Wechsel ZVK
Anlage / Wechsel DK
Multimodale
Schmerztherapie
Physiotherapie
Psychotherapie

Musiktherapie

Kunsttherapie

besonderer Aufwand mit:

18. Welches Problem konnte besonders gut gelost werden?

19. Wer hat den Bogen ausgefullt?
O Krankenpflege 0O Arzt O Ehrenamtl.

O Psychologe [ Sozialarbeiter

O Seelsorger O Anderer

20. Datum (Entlassung / Anderung der Betreuung / Tod)

1/ Weiterbehandlung
O Hausarzt

O Ambulante Pflege
O Palliativarzt (QPA)

O Palliativstation
O Hospiz (stationar)

O Krankenhaus (Andere St.)
O Ambulanz

O sonstige:

O Verstorben
O Verlegung, Entlassung
O Sonstiges:

Bei Abschluss ausfiillen

O Ehrenamtlicher Dienst (AHG, AHD)
O Palliativzentrum (AHPZ)

23. AbschlieBende Bewertung der Zufriedenheit des Teams mit der Betreuung
fur die gesamte Behandlung O sehr schlecht O schlecht O mittel

Finalphase (bei verstorbenen Pat.) O sehr schlecht O schlecht O mittel

O Palliativpflege, -beratung (APD; AHPB, AHPP)

O gut

O gut

O sehr gut
O sehr gut

Abbildung 27: HOPE-Basisbogen
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6.1.2.

Minimales Dokumentationssystem (MIDOS) Fragebogen

HOPE 2007 MIDOS

Basisbogennr:

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Sie kennen lhre Situation selber am Besten. Darum
bitten wir Sie, diesen Bogen sorgfaltig auszufillen
und die Aussagen so anzukreuzen, wie Sie sie im
Augenblick bei sich selber wahrnehmen.

Vielen Dank fiir lhre Mitarbeit!

1. IDNR

13. Datum.

[0] [1] [2]

Kein

Schmerz vorstellbarer Schmerz
[0] [11] [2] [3] [4] [5] [6] [7] [8] [9] [10]
Kein starkster
Schmerz vorstellbarer Schmerz

[8]

[10]
starkster

[9]

Befinden

3 sehr schlecht

3 schlecht

O mittel

Midigkeit O keine O leichte O mittlere O starke Miidigkeit
Ubelkeit O keine O leichte O mittlere 0 starke Ubelkeit
Verstopfung O keine O leichte O mittlere 3 starke Verstopfung
Luftnot O keine O leichte O mittlere O starke Luftnot
Schwiéche U keine U leichte U mittlere U starke Schwéche
Angst O keine O leichte O mittlere 3 starke Angst
Andere: 0 keine 0 leichte O mitlere O starke

Andere: 0 keine 0 leichte O mitlere O starke

O gut O sehr gut

O Sprachproblemen O Schwiéche QO Kognitiven Storungen O Patient lehnt ab O keine Zeit

Abbildung 28: MIDOS-Selbsteinschatzungsbogen
http://www.dgpalliativmedizin.de/arbeitsgruppen/arbeitsgruppe-forschung-hospiz-
und-palliativerhebung-hope/seite-2.html

-82 -



6.2. Einverstandniserklarungen der

(HOPE)

Hospiz-

und Palliativerhebung

D Sehr geehrte Patientinnen
und Patienten,

Der Sie befreuende Pilegedienst beteiligt
sich an einer Qualititssicherungsmainahme.
Dieses Projekt wird an mehr als 50 Palliativ-
stationen und Hospizen, mit onkologischen
Abteilungen sowie palliativarztichen und —
pflegerischen ambulanten Diensten durchge-
fihrt. Grundlage der Qualitatssicherung ist
die Dokumentation von Symptomen und
Problemen, deren Behandlung und den Er-
folgen der Behandlung. Die Dokumentation
geschieht in einem einheitlichen Formular
(HOPE), das als neuer Standard fur Palliativ-
einrichtungen entwickelt wurde und die wich-
tigsten Dinge erfasst. Das Formular besteht
aus mehreren Teilen fir die Arzte und
Schwestern und aus einem Fragebogen fiir
Sie, die Patientinnen und Patienten. In die-
sem Fragebogen sollen Sie selber dber Ihre
Beschwerden (z. B. Schmerzen) und Ihr Be-
finden Auskunft geben. Denn niemand kennt
Inre Beschwerden und lhre Situation s gut

wie Sie selbst

Der Fragebogen wurde fur die speziellen
Belange der Palliativmedizin entwickelt. Wir
machten Sie bitten, den Fragebogen so sorg-
faltig und vollstandig wie maéglich auszufillen,
auch wenn einzelne Fragen fur Ihre Situation
eventuell nicht zutreffend sind. Wenn Sie
einzelne Fragen oder den ganzen Fragebo-
gen nicht beantworten, wird das natdrlich
keine Nachteile fur Sie oder fir Ihre weitere
Behandlung haben.

Die in diesem Fragebogen erhobenen Daten
werden mittels eines EDV-Systems gespei-
chert und anonym (also chne Namen) ausge-
wertet. Alle Daten unterliegen selbstver-
standlich der arztlichen Schweigepflicht ge-
mak § 203 StGB und werden nach den Be-
stimmungen des Bundesdatenschutzes veor
jedem Missbrauch geschiitzt.

Wir danken Ihnen fur [hre Mitarbeit!

Die Koordinationsgruppe
von HOPE 2007

!) Einverstidndniserkldrung

Ich bin durch die betreuende Person

liber die

Fragebogenerhebung aufgeklart worden
und habe keine weiteren Fragen.

Ich bin mit der Speicherung der in
diesem Fragebogen erhobenen Daten
in anonymisierter Form in einem
EDV-Dokumentationssystem einver-
standen. Sollte ich zu irgendeinem
Zeitpunkt mein Einverstandnis zurtick-
ziehen, werden meine Daten geldscht.

Datum:

Unterschrift des Patienten:

Abbildung 29: HOPE-Einverstandniserklarung
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6.3.

Englischsprachige Definition ,Palliative care® laut World health
Organisation 2002
(http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/ 01/2012)

Palliative Care is an approach that improves the quality of live of patients and their

families facing the problem associated with life-threatening illness, through the

prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable

assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and

spiritual. Palliative care:

Provides relief from pain and other distressing symptoms;

Affirms life and regards dying as a normal process;

Intends neither to hasten or postpone death;

Integrates the psychological and spiritual aspects of patient care;

Offers a support system to help patients live as actively as possible until
death;

Offers a support system to help the family cope during the patient 's illness
and in their own bereavement;

Uses a team approach to address the needs of patients and their families,
including bereavement counseling, if indicated;

Will enhance quality of live, and may also positively influence the course of
illness;

Is applicable early in the course of illness, in conjunction with other therapies
that

Are intended to prolong life, such as chemotherapy or radiation therapy, and
includes those investigations needed to better understand and manage

distressing clinical complications.

-84 -


http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

6.4. Kurzinformation HOPE 2009
Jahr Einrichtungsart _An_zahl 2iE Patientendokumentationen
Einrichtungen
1999-2001 PS 134 3.147
2002 PS 54 1.230
0s 110
G 49
H 157 1.546
2004 PS 68 1.665
0s 3 85
H 12 224
AA 7 162
AP 4 78 2.214
2005 PS 53 1.268
0Ss 6 82
H 12 274
AA 169
AP 110 1.903
2006 PS 58 1.472
0Ss 7 187
H 22 457
AA 29 474
AP 15 251 2.841
2007 PS 67 1.663
0s 8 143
H 24 498
AA 28 435
AP 22 445 3.184
2008 PS 51 1.416
0s 42 42
H 9 225
AA 7 152
K 5 77
AT 8 108 2.148
Gesamt 16.983

Tabelle 31: Teilnehmende Einrichtungen und Anzahl der dokumentierten
Patienten in HOPE im Zeitraum 1999- 2008

PS = Palliativstation, OS = Onkologische Station, G = Geriatrische Station, H = stationéres Hospiz, AA

= ambulanter Arzt, AP = ambulante Pflege, K = Konsiliardienst, AT = Ambulantes Team

http://www.hope-clara.de/
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