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1. EINLEITUNG

1.1 Die Palliativmedizin

1.1.1 Definition und Ziele

Jedes Jahr sterben rund 870.000 Menschen in Deutschland (Statistischen Bundesamt 2013). Trotz
stetig steigendem Erkenntnisgewinn und Erfolgen in der medizinischen Behandlung schwerer
progredienter Erkrankungen sind diese dennoch die Ursache fiir den (iberwiegenden Teil der
Sterbefdlle in Deutschland. Laut Statistischem Bundesamt sind mehr als zwei Drittel der Todesfélle
auf Herz-Kreislauferkrankungen und Krebserkrankungen zurlickzufiihren. Bei 26 % der Todesfalle in
Deutschland liegt eine bosartige Neubildung als Ursache zugrunde (Statistisches Bundesamt 2013).
Jahrlich erkranken in Deutschland ca. 477.000 Patienten neu an einer Krebserkrankung und nur
knapp die Halfte aller Krebspatienten leben nach chirurgischer, chemotherapeutischer oder
radiologischer Behandlung noch fiinf Jahre nach der Diagnosestellung und haben eine gute Chance
auf eine dauerhafte Heilung (RKI/GEKID 2013, Hartenstein 1996).

Solche Patienten mit fortgeschrittenen und unheilbaren Erkrankungen bedirfen besonderer
Unterstlitzung und Behandlung, bei der die Lebensqualitdt und Begleitung der Patienten in ihrer
letzten Lebensphase im Mittelpunkt steht. Es geht nicht mehr vorrangig um die Lebensverlangerung,
sondern um ein individuell auf den Patienten abgestimmtes Behandlungskonzept, mit dem Ziel,
bestméglich auf die Bediirfnisse, Wiinsche und Angste des Patienten und der Angehérigen
einzugehen und den Patienten in seiner letzten Lebensphase zu begleiten.

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert die Palliativmedizin wie folgt:
Palliativmedizin/Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten und
ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch frihzeitige
Erkennung, sorgfdltige Einschatzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen
korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art (World Health Organization 2002).

Schwerpunkt ist dabei einerseits die Linderung von Symptomen — besonders die Behandlung von
Schmerzen, aber auch von Appetitlosigkeit, Obstipation, Schwache und Dyspnoe, welche die
Hauptsymptome in der palliativmedizinischen Versorgung darstellen (Potter et al. 2003, Radbruch et
al. 2002) — und andererseits die Auseinandersetzung mit psychischen, sozialen und seelischen
Bedirfnissen des Patienten (Klaschik et al. 2000).

Cicely Saunders, die als Mitbegriinderin der modernen Hospiz- und Palliativmedizin gilt, formulierte
1977 Prinzipien der palliativmedizinischen Versorgung, welche bis heute nicht an Giiltigkeit verloren
haben (Shepard 1977, Radbruch et al. 2007): Die individuelle Betreuung des Patienten geschieht in

einer von ihm gewlinschten Umgebung (ambulant, stationar), wobei das Prinzip der , high-person,



low-technology” gilt — auch eine effektive Behandlung zuhause sollte ermoglicht werden. Das
behandelnde multidisziplinare Team setzt sich aus erfahrenen Mitarbeitern verschiedener
medizinischer, pflegerischer und psychosozialer Berufsgruppen zusammen, wobei auch
ehrenamtliche Helfer integriert sind. Die Betreuung des sterbenden Patienten und dessen
Angehdorigen geschieht kontinuierlich und endet nicht mit dem Tod des Patienten, sondern geht
dariber noch hinaus (Radbruch et al. 2007). Und wie schon in der Definition der WHO deutlich wird,
sollte sich die palliativmedizinische Versorgung dabei nicht nur auf die terminale Lebensphase des
Patienten beschranken, sondern schon moglichst friihzeitig Eingang in die Versorgung des unheilbar
erkrankten Patienten bekommen, z.B. bei Diagnosestellung oder Beginn der Tumortherapie (Temel

et al. 2010, Zimmermann et al. 2008).

Krankheitsverlauf

Diagnose Tod/'

Palliativmedizin

Abbildung 1 Einbezug der palliativmedizinischen Versorgung in den Krankheitsverlauf

(Quelle der maodifizierten Abbildung: Lehrbuch der Palliativmedizin: Grundlagen der Palliativmedizin: Definition, Entwicklung und Ziele,
Radbruch et al. 2007, Seite 3, die Verwendung der Abbildung erfolgt in Absprache mit dem Co-Autor des Artikels und Mitherausgeber Prof.
Dr. med. F. Nauck)

1.1.2 Entwicklung und Stand der Palliativmedizin

Das lateinische Wort hospitium bedeutet Ubersetzt ,Herberge” bzw. , Gastfreundschaft”. So dienten
die Hospize im Mittelalter lange als Zufluchtsorte fiir Fremde, Bedurftige, Waisen und Kranke, wo
ihnen durch die christlichen Ordensbrider oder Schwestern Beistand, Unterkunft und Kost
ermoglicht wurden. Der so schon im Mittelalter bestehende Hospizgedanke des ,Beistehens und
Begleitens” (Miller-Busch 2012) geriet dann im 19. Jahrhundert in den Hintergrund, als die Medizin
rasante Fortschritte erfuhr und die Heilung vieler Erkrankungen und die Suche nach den Ursachen
von Krankheiten das Denken und Handeln der Arzte bestimmte. Durch Cicely Saunders wesentlich
initilert und gepragt — ihrerseits Arztin, Krankenschwester und Sozialarbeiterin — wurde in den

siebziger Jahren in GroBbritannien der Grundstein fiir die moderne Palliativmedizin gelegt (Klaschik
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2009). 1967 griindete sie das St. Christopher’s Hospice in London. Die Idee der modernen
Hospizbewegung breitete sich rasch in ganz England und vielen anderen Liandern aus. Die erste
Palliativstation der Welt wurde 1975 am Royal Victoria Hospital in Kanada (Montreal) eroffnet, und
es folgten ahnliche Institutionen in vielen europaischen, amerikanischen und asiatischen Landern.

In Deutschland wurde die Palliativmedizin entscheidend durch die Deutsche Krebshilfe gefordert und
finanziert. 1983 entstand die erste stationare Einrichtung in der Chirurgischen Universitatsklinik in
K6ln mit 5 Betten.

Im Jahre 1994 kam es zur Griindung der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin, 1999 folgte der
erste Lehrstuhl der Palliativmedizin an der Universitdit Bonn und seit 2003 gibt es die
Zusatzbezeichnung ,Palliativmedizin“ fiir Arzte (Klaschik 2009, Miiller-Busch 2012). Seit 2009 ist das
Fach Palliativmedizin in die Approbationsordnung fiir Arzte integriert und an allen Medizinischen
Fakultaten als Leistungsnachweis vor dem praktischen Jahr zu erbringen (Dietz et al. 2011).

Im August des Jahres 2012 gab es in Deutschland 192 stationadre Hospize und 239 Palliativstationen
(Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. 2012, Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V.
2012). Anhand nachfolgender Abbildung des Deutschen Hospiz- und Palliativverbandes kann man die
deutliche Zunahme an stationdren Hospizen und Palliativstationen in Deutschland erkennen

(Abbildung 2).

Entwicklung der Stationdren Hospize und Palliativstationen

M Stationdre Hospize  m Palliativstationen

Stand August 2012 |

231 239

192
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Abbildung 2 Entwicklung der stationdren Hospize und Palliativstationen (einschlieBlich der Einrichtungen fiir Kinder) in
Deutschland

(Quelle der Daten: Deutscher Hospiz- und Palliativverband, Wegweiser Hospiz- und Palliativmedizin)

1.1.3 Organisationsformen
Die Behandlung, Betreuung und Begleitung sterbenskranker Patienten bedarf eines hohen MaRes an
multidisziplindrer Zusammenarbeit, um den vielen Anforderungen und Problemen, die die

palliativmedizinische Versorgung mit sich bringt, gerecht zu werden. So ist die Teamarbeit in der
3



Palliativmedizin von sehr groBer Bedeutung und die Kooperation und Kommunikation der
unterschiedlichen Disziplinen stellt den Grundpfeiler der palliativmedizinischen Versorgung dar. Das
multidisziplindre Palliativteam setzt sich unter anderem zusammen aus Krankenpflegepersonal,
Arzten, Psychologen, Seelsorgern, Physiotherapeuten, Sozialarbeitern und Ehrenamtlichen (Miiller
und Kern 2007). Man unterscheidet bei den Organisationsformen stationdre, teilstationdre und
ambulante Bereiche. Zu den stationdaren Einrichtungen gehéren die Palliativstationen und
stationdren Hospize. In einer Arbeit (ber die Entwicklung und den Stand der stationaren
palliativmedizinischen Einrichtungen in Deutschland definiert Sabatowski et al. die Palliativstationen
als eigenstandige, an Krankenhduser angebundene oder integrierte Stationen, welche die
ganzheitliche Behandlung von fortgeschritten inkurabel erkrankten Patienten in Form von
Schmerztherapie, Symptomkontrolle und psychosozialer Begleitung zur Aufgabe haben (Sabatowski
et al. 2001). Ziel ist es, die Patienten mit ausreichender Linderung ihrer Symptome wieder nach
Hause zu entlassen. Die stationdren Hospize dagegen sind eigenstdndige Einrichtungen, welche auch
liber eine eigenstdandige Organisationstruktur verfligen. Hier werden Patienten aufgenommen, die
eine deutlich begrenzte Lebenserwartung von wenigen Wochen oder Monaten haben und bei denen
eine Krankenhausbehandlung nicht erforderlich ist (Klaschik 2009). In den Hospizen versterben fast
100% der dort aufgenommenen Patienten, und die durchschnittliche Liegedauer betrdagt etwa 35
Tage, wahrend die Liegedauer auf Palliativstationen durchschnittlich 12,5 Tage betragt; 65% der
Patienten werden wieder entlassen (Klaschik 2009, Sabatowski und Graf 2007).

Zu den teilstationdren Einrichtungen zdhlen die Tageshospize, bei denen die Entlastung von
Patienten und Angehorigen im Vordergrund steht mit dem Ziel, den Patienten viele unnétige
Krankenhausaufnahmen zu ersparen und eine moglichst lange Betreuung zu Hause zu ermdoglichen.
Bei den ambulanten Diensten lassen sich eine Vielzahl unterschiedlicher Initiativen und Gruppen
unterscheiden. So sind unter anderem die ambulanten Hospizdienste (AHD), der ambulante Hospiz-
und Palliativpflegedienst (AHPP) und der ambulante Palliativdienst (APD) zu nennen. Zum Team
gehoren dabei nicht nur palliativmedizinisch geschultes Personal, sondern auch Ehrenamtliche. Zu
den Aufgaben solcher ambulanter Palliativdienste gehoren dabei unter anderem die Schmerz- und
Symptombehandlung, die Einweisung und Unterstiitzung der Angehorigen in pflegerische
Malnahmen sowie die psychosoziale Begleitung des Patienten und seiner Bezugspersonen

(Sabatowski et al. 2001).



1.2  Patienten mit hamatologischen Neoplasien

1.2.1 Haufigste Diagnosen

Zu den haufigsten hamatologischen Neoplasien gehoren Non-Hodgkin-Lymphome, Leukdmien,
Multiples Myelom (Plasmozytom) und Morbus Hodgkin (RKI/GEKID 2013). Von insgesamt 477.300
Krebsneuerkrankungen in Deutschland im Jahre 2010 sind allein 36.130 Neuerkrankungen auf diese
vier hamatologischen Neoplasien zurlickzufihren. Betrachtet man also die Gruppe der
hamatologischen Neoplasien als Ganzes, stellen sie mit 7,6% die vierthaufigste Krebsneuerkrankung
dar: Bei Mannern stehen sie mit 7,8 % hinter Prostatakrebs (26,1%), Lungenkrebs (13,9%) und
Darmkrebs (13,4%). Bei Frauen ist der Brustdriisenkrebs (31,3%) die haufigste Krebsneuerkrankung,
gefolgt von Darmkrebs (12,7%) und Lungenkrebs (7,6%). Hier stehen die hamatologischen Neoplasien
mit 7,2 % dann ebenfalls an vierter Stelle (RKI/GEKID 2013).

Die haufigsten Krebsneuerkrankungen der Mdnner in
Deutschland 2010

1.Prostatakrebs
2.Lungenkrebs
3.Darmkrebs
4.Ham. Neoplasien

5.Harnblasenkrebs

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

Die haufigsten Krebsneuerkrankungen der Frauen in
Deutschland 2010

1.Brustdriisenkrebs

2.Darmkrebs
3.Lungenkrebs 6

4.Ham. Neoplasien
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Abbildung 3 Prozentualer Anteil der haufigsten Krebsformen an allen Krebsneuerkrankungen in
Deutschland 2010

(Quelle der Daten: Robert Koch Institut und GEKID 2013 )

Mit 2,9 % aller Krebsneuerkrankungen in Deutschland 2008 stellen die Non-Hodgkin-Lymphome die
hadufigste hamatologische Neoplasie dar. Im Jahr 2008 erkrankten etwa 13700 Menschen in

Deutschland neu an einem Non-Hodgkin-Lymphom. 2,6 % der Krebsneuerkrankungen bei Mannern



2008 und 2,3% bei Frauen waren Leukdmien, gefolgt von Plasmozytomen mit 1,2% der

Krebsneuerkrankungen (RKI /GEKID 2013).

1.2.2 Klassifikation von hamatologischen Neoplasien
Um die groRe Vielfalt der hamatologischen Neoplasien Ubersichtlich einteilen zu kénnen, bietet sich

folgende Unterteilung in 5 Gruppen an:

Akute Myleodysplastische Myeloproliferative M.Hodzgkin Non-Hodgkin
Leukdamien Syndrome Erkrankungen -Hoge Lymphome (NHL)

» Akute * Chronisch e B-Zell NHL
lymphatische myeloische o T-/NK-Zell NHL
Leukémie (ALL) Lenksmisi(Cnt]

o Akute myeolische : Eilﬁggﬁg"e vera
Leukémie (AML) Thrombozytose (ET)

® Primdre

Myelofibrose (PMF)

Tabelle 1 Ubersicht himatologische Neoplasien

(Einteilung nach: Berger et al. 2010: Das Rote Buch — Himatologie und Internistische Onkologie, 4.Auflage, 2010)

Die groRe Gruppe der Non-Hodgkin-Lymphome wird durch die WHO klassifiziert in Lymphome der B-
Zell-Reihe oder der T- und NK-Zell-Reihe (Stein 2000). Die Einteilung richtet sich dabei nach
morphologischen, immunologischen, molekulargenetischen und klinischen Kriterien. Diese
Klassifikation unterteilt die Lymphome nach klinischem Verlauf in indolente, aggressive und

hochaggressive Lymphome. In folgender Tabelle sind die einzelnen Lymphom-Subtypen aufgelistet:

B-Zell Non-Hodgkin-Lymphome T-/NK-Zell Non-Hodgkin-Lymphome

¢ Indolente Lymhome ¢ Indolente Lymphome
¢ Chronische lymphatische Leukdmie (B-CLL) ® Prolymphozytenleukdamie (T-PLL)
® Prolymphozytenleukamie o T-/NK-Leukamie groRer granuldrer Lymphozyten
e Kleinzelliges lymphozytisches Lymphom ¢ Mucosis fungoides/Sezary-Syndrom
® Plasmozytom ¢ Lymphomatoide Papulose
* Haarzellleukamie * "Smoldering" und chronisch adulte T-Zell-
« Follikulares Lymphom (Grad 1,11) Leukémie/Lymphom
 Marginalzonenlymphom * Aggressive Lymphome
* Agressive Lymphome e Peripheres T-Zell-Lymphom (lymphoepitheloid)
« Follikuldres Lymphom (Grad Il1) ¢ Angioimmunoblasitisches T-Zell-Lymphom
« Diffus-groRzelliges Lymphom ¢ Primar kutanes anaplastisches groRzelliges

Lymphom
¢ T-/Null.Zell-anaplastisces groRzelliges Lymphom
¢ Hochaggressive Lymphome
¢ Pra-T-lymphoblastische Leukdmie/Lymphom
¢ Adultes T-Zell-Lymphom/Leukamie
o Aggressives T-Zell-Lymphom

e Intravaskulares grofRzelliges Lymphom
¢ Mantelzelllymphom
¢ hochmalignes Burkitt-dhnliches Lymphom
¢ Primdres Ergusslymphom
¢ Hochaggressive Lymphome
e Burkitt-Lymphom
* Pri-B-lymphoblastische Leukdmie (B-ALL) * Blastisches NK-Zell-Lymphom
® Pra-B-lymphoblastisches Lymphom

Tabelle 2 WHO-KIlassifikation der Non-Hodgkin-Lymphome nach klinischem Verlauf

(Quelle: Berger et al. 2010: Das Rote Buch — Himatologie und Internistische Onkologie, 4.Auflage, 2010)
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1.2.3 Krankheitsverlaufe

Der klinische Verlauf der einzelnen hamatologischen Neoplasien variiert enorm und kann sich auch
innerhalb eines Krankheitsbildes von Patient zu Patient deutlich unterscheiden (Smith et al. 2010,
Ansell et al. 2007). Mit {iber 60 Subgruppen bilden die malignen hamatologischen Erkrankungen eine
heterogene Gruppe von Erkrankungen, die sich nicht nur in ihrem klinischen Erscheinungsbild und
Behandlungsstrategien, sondern auch in ihrer individuellen Prognose und Mortalitdt stark
unterscheiden: So zeigen zum Beispiel Patienten mit Low-Grade Lymphomen haufig insgesamt wenig
Symptome und ein langes Gesamtiiberleben, wahrend Patienten, die an einer akuten Leukdmie
leiden eine starke Symptombelastung und eine schlechte Prognose (Hung et al. 2013). Insgesamt
haben erwachsene Patienten die an einer akuten myeloischen Leukdmie erkrankt sind mit einer
medianen Uberlebenszeit von nur wenigen Monaten die schlechteste Prognose (Oran and Weisdorf
2012, Smith et al. 2010). Gemeinsam ist den Verldaufen der meisten hdmatologischen Neoplasien die
groBe Gefahr unvorhersehbarer und plotzlich auftretender Exazerbationen und schwerer
Komplikationen. Diese schwerwiegenden und potenziell lebensbedrohlichen Situationen kénnen
sowohl durch die Krankheit selbst, als auch durch die gerade zu Beginn sehr aggressiven Therapien
bedingt sein (zytotoxische Chemotherapien, molekular definierte antineoplastische Therapien und
Formen der Stammzell- und Knochenmarktransplantationen). Zusatzlich zu der unvorhersehbaren
Natur der hamatologischen Erkrankungen beeinflussen noch individuelle Risikoprofile und -faktoren
wie das Alter, Komorbiditdten oder das genetische Profil, den Krankheitsverlauf und erschweren
zusatzlich die Prognosefestlegung. Die Behandlungen kdnnen lber Jahre andauern und die Patienten
blicken oftmals Gber eine lange Krankenhausgeschichte mit vielen Rezidivereignissen zurtick (Manitta
et al. 2010, McGrath and Holewa 2007). Die letztendlichen Todesursachen bei hdmatologischen
Patienten sind unter anderem Herz-Kreislaufversagen, Himorrhagien, Infektionen oder metabolische

Entgleisungen und Nierenversagen (Bauduer et al. 2000).

1.2.4 Hamatologische Patienten in der palliativmedizinischen Versorgung

Verschiedene Studien und Berichte postulieren, dass Patienten mit hamatologischen Neoplasien in
spezialisierten palliativmedizinischen Versorgungsstrukturen im Vergleich zu Patienten mit soliden
Tumoren unterreprasentiert sind (Maddocks et al. 1994, Fadul et al. 2007, Hui et al. 2012, Joske und
McGrath 2007). So zeigte sich in einer Untersuchung des Palliativzentrums der Universitdtsmedizin
Gottingen, dass in einem Zeitraum von 31 Monaten lediglich 5,1% der dort insgesamt 1555 ambulant
und stationdr palliativmedizinisch betreuten Patienten an einer malignen hamatologischen
Erkrankung litten (Alt-Epping et al. 2011). Auch in einer amerikanischen Studie des M.D. Anderson
Cancer Centers (Texas University) war die Rate der Patienten mit hdmatologischen Neoplasien, die

dort Anschluss an eine spezialisierte palliativmedizinische Versorgung hatte, signifikant geringer als
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die der Patienten mit soliden Tumoren: 20% der hamatologischen und 44% der Patienten mit soliden
Tumoren, die dort im Krebszentrum verstarben, waren in spezialisierten palliativmedizinischen

Behandlungsstrukturen mit betreut worden (Fadul et al. 2008).

Die altersadjustierte Sterberate von Patienten mit hamatologischen Neoplasien (ICD 10: C81-C95) in
Deutschland lasst jedoch einen deutlich hoheren Anteil vermuten: So sterben 53,6% der Patienten
mit malignem hdamatologischem Krankheitsbild in Deutschland an den Folgen dieser Erkrankung (RKI/
GEKID 2013). Auch wenn heutzutage die Therapieziele in der Hdmatologie in den meisten Fallen lber
lange Phasen mit dem Ziel der vollstdndigen Heilung erfolgen, zeigen die Sterberaten, dass eine
palliative Versorgung und Sterbebegleitung ebenso haufig im Fokus der medizinischen Betreuung
stehen sollte, wie die kurativen Therapiestrategien (Hui et al. 2014).

Zudem scheint auch allgemein Unklarheit Giber den angemessenen Zeitpunkt fiir die Uberweisung in
die palliativen Behandlungsstrukturen zu herrschen (Auret et al. 2003).

Die Mehrzahl der hamatologischen Patienten verstirbt im Krankenhaus (Ross et al. 2003, Maddocks
et al. 1994, McGrath 2002a, Hui et al. 2014), obwohl auch bei diesen Patienten und ihren
Angehdorigen lGberwiegend der Wunsch besteht, dass der Patient zuhause im gewohnten Umfeld
versterben kann (McGrath 2001).

Dariber hinaus scheinen Patienten mit hamatologischen Neoplasien auch einen deutlich spateren
Zugang in palliativmedizinische Behandlungsstrukturen zu haben als andere Krebspatienten (Fadul et

al. 2008, Hui et al. 2012).

1.3  Fragestellungen
Aufgrund dieser durchaus widersprichlichen Ausgangsbedingungen wurden folgende

Fragestellungen formuliert:

Wie groR ist die Pravalenz der Patienten mit hdamatologischer Grunderkrankung in spezialisierten

stationaren Palliativeinrichtungen?

Wodurch sind Patienten mit malignen hamatologischen Grunderkrankungen in diesen Institutionen
charakterisiert (z.B. in Bezug auf ihre Symptome, Therapien/BehandlungsmaRnahmen, pflegerische

Versorgungsaspekte)?

Wie unterscheiden sich Patienten mit hamatologischer Grunderkrankung von anderen Patienten, die

in spezialisierten stationdren Palliativeinrichtungen versorgt werden?

Bestehen Unterschiede zwischen inkurabel hamatologisch erkrankten Patienten in spezialisierten
palliativmedizinischen Einrichtungen und inkurabel hamatologisch erkrankten Patienten in

spezialisierten hamatologisch-onkologischen Einrichtungen?
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1.4  Ziel der Untersuchung

Durch die wissenschaftliche Bearbeitung dieser Fragestellungen soll ein Beitrag zu der Diskussion
geleistet werden, ob und inwieweit palliativmedizinische Inhalte und Strukturen in die Behandlung
inkurabel an einer hamatologische Neoplasie erkrankter Patienten in ausreichendem Male

eingebracht werden.

Auf Grundlage dieser Arbeit und der gewonnenen Daten sollen neue klare und flexible Konzepte
entwickelt werden, um den Patienten mit hamatologischen Neoplasien in Zukunft den Zugang zur
palliativmedizinischen Versorgung zu erleichtern. Verbunden ist dies mit dem Ziel, besser auf die
speziellen und vielféltigen Bedirfnisse von Patienten mit hamatologischer Grunderkrankung in der
Palliativmedizin eingehen zu kénnen, um diese Patienten auf ihrem letzten Lebensweg angemessen

und bestmaoglich zu behandeln.

2. MATERIAL UND METHODEN
2.1 Studiendesign

Grundlage dieser Arbeit ist eine sekundadre Auswertung der gepoolten Daten der nationalen ,Hospiz-
und Palliativ-Erhebung” (HOPE) der Jahre 2006-2008 sowie einer prospektiven Erfassung von
Befunddaten  von  inkurabel = hdmatologisch  erkrankten  Patienten der  Abteilung

Hamatologie/Onkologie der Universitatsmedizin Gottingen.

Die Daten der HOPE-Erhebung werden dabei in zwei Patientenkollektive aufgeteilt: Ein Kollektiv
umfasst die Patienten mit hamatologischen Neoplasien in spezialisierten stationaren
Palliativeinrichtungen und die zweite Gruppe besteht aus den restlichen — nicht hamatologischen —
Palliativpatienten. Diese werden dann mit prospektiv gewonnenen Daten nicht primar

palliativmedizinisch betreuter Patienten mit hamatologischer Grunderkrankung verglichen.

Zur Querschnittsanalyse (cross-sectional) des HOPE-Datensatzes wurden dabei die Daten gewadhlt,
welche zum Behandlungsbeginn in den jeweiligen spezialisierten palliativen Einrichtungen
dokumentiert worden sind. Um die Liegedauer und die Sterbefélle sowie die Symptomverbesserung
der hamatologischen HOPE-Patienten zu erfassen, wurde ein zweiter Dokumentationszeitpunkt

(Entlassung/Tod/Ende der Dokumentationsphase) fiir eine Longitudinalanalyse hinzugezogen.

2.2  HOPE (Hospiz- und Palliativerhebung)
Die Hospiz- und Palliativerhebung (HOPE) ist eine seit 1999 jahrlich bundesweit durchgefiihrte

Dokumentation von Palliativpatienten. Teilnehmende Institutionen wie Palliativstationen, stationare
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Hospize, onkologische Abteilungen, ambulante palliativarztliche und -pflegerische Dienste erfassen
dabei palliativmedizinisch relevante klinische und epidemiologische Daten jeweils zu Beginn und bei

Abschluss der Behandlung der Palliativpatienten.

2.2.1 Hintergrund und Entwicklung

Bereits 1996 wurde durch eine Zusammenarbeit des Bundesgesundheitsministeriums, der Deutschen
Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP) und der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) die Grundlage fur
eine einheitliche Erfassung von Palliativpatienten in Deutschland geschaffen. Die Entwicklung eines
Dokumentationssystems hatte das Ziel, einen Kerndatensatz von Palliativpatienten zu erfassen, der
als Grundlage fiir ein Hospiz- und Palliativregister dienen sollte (Lindena et al. 2005). Mit Hilfe eines
solchen Patientenregisters sind nicht nur reprdsentative Aussagen U(ber die Qualitat der
bundesweiten Patientenversorgung in der Palliativmedizin moglich, sondern dieser dient auch als
Grundlage fur wissenschaftliche Arbeiten und Forschungsprojekte, mit denen die Versorgung von

Palliativpatienten angepasst und neue Konzepte entwickelt werden kénnen.

Im Laufe einer ersten Erprobungsphase 1999 wurde ein HOPE-Basisbogen entwickelt, mit dem
personen-, krankheits-, und therapiebezogene Daten erfasst werden konnten (Determann et al.
2000). Die aus diesem Basisbogen gewonnenen Informationen sollten als Grundlage fiir den
Kerndatensatz an Palliativpatienten dienen. Damals nahmen 33 Palliativstationen mit insgesamt 757

Patienten an der Dokumentation teil.

Um noch weitere Bereiche in der palliativmedizinischen Versorgung und andere patientenbezogene
Themen abzudecken, wurden in den folgenden Jahren durch Arbeitsgruppen zusatzliche Frage- und
Dokumentationsbégen entwickelt. Mit Hilfe dieser ergdnzenden Module konnten so neben den
Daten aus dem Basisbogen weitere spezifische Informationen und forschungsrelevante Aspekte
dokumentiert werden. Eine besondere Stellung nimmt hierbei der in der zweiten
Dokumentationsphase entwickelte Selbsteinschatzungsbogen fiir Patienten ein, der MIDOS-Bogen
(Minimales Dokumentationsprogramm fiir Palliativpatienten) (Radbruch et al. 2000). Im Gegensatz
zum Basisbogen, welcher durch das betreuende Team ausgefillt wird, ermdglicht der MIDOS-Bogen

eine Selbsteinschatzung der Patienten beziiglich ihrer Symptome und deren Auspragung.

Weitere Module befassten sich bislang unter anderem mit Aspekten von Psychoonkologie,
Prognoseeinschatzung, Physiotherapie, Diagnostik, Thrombosebehandlung und Pflegeaufwand sowie

mit ethischen Fragestellungen.

Im Folgenden sind die einzelnen Module aus friheren Umfragejahren aufgelistet (www.hope-
clara.de, www.dgpalliativmedizin.de/arbeitsgruppen/arbeitsgruppe-forschung-hospiz-und-

palliativerhebung -hope.html):
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® MIDOS - Minimales Dokumentationsprogramm fiir Palliativpatienten
® Lebensqualitat

e Wundversorgung in der Palliativmedizin

* Wochenbogen

e Ambulante Palliativversorgung

¢ Barthel-Index

¢ Physiotherapie

¢ Mitarbeiter- und Angehdorigenzufriedenheit

e Spiritualitat

e Thromboseprophylaxe in der Palliativmedizin

¢ Antibiotika in der Palliativmedizin

e Aufwand auf Station

¢ Erweiterte Diagnostik in der Palliativmedizin

¢ Entscheidungen

¢ LCP - Liverpool Care Pathway (Kurzform)

e Personliche Informationen

e Palliativnotfallbogen

® PoBado — Psychoonkologische Basisdokumentation
® POS — Palliative Outcome Scale

® Prognose

* Therapieplan

* Trauerbegleitung Riickblick

* Tumorspezifische Therapien in der Palliativmedizin
® Ehrenamtliche Aufgaben

Tabelle 3 Auflistung der Module der Hospiz- und Palliativerhebung

(Quelle: www.hope-clara.de)

2.2.2 Wissenschaftliche Arbeiten und Qualitdtssicherung

Seit Beginn der ersten Erhebungsphase im Jahre 1999 wurden bis 2012 (ber 26.000 Patienten mit
Hilfe der HOPE-Dokumentation erfasst und dokumentiert. Solch ein deutschlandweites
Patientenregister stellt einen groRen Daten- und Informationspool dar, der nicht nur als wichtiges
Forschungsinstrument dient, sondern zunehmend auch einen bedeutenden Beitrag zur
Qualitatssicherung in der Palliativmedizin liefert. Um in Deutschland flachendeckend eine
bestmogliche medizinische und pflegerische Versorgung zu gewahrleisten, sind die Krankenhauser
und stationdren Einrichtungen zu einem internen Qualitdtsmanagement verpflichtet (Kastenholz und
Both 2002). Mit Hilfe des HOPE-Dokumentationssystems lassen sich Aussagen Uber die aktuelle
Situation, die Versorgung und Therapieverlaufe der in HOPE erfassten Palliativpatienten treffen,
wodurch es sich als Instrument zur Qualitatssicherung anbietet. So wurden in mehreren Arbeiten die
Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitdt in der Palliativmedizin durch Auswertung des HOPE-
Datensatzes untersucht (Nauck et al. 2002, Radbruch et al. 2003, Lindena et al. 2005). Auch zur
Festlegung und Uberpriifung von Qualititsindikatoren wurde das HOPE-Dokumentationssystem
herangezogen (Radbruch et al. 2003, Radbruch et al. 2008). Des Weiteren lassen durch die

Durchfiihrung eines Benchmarking, also durch einen Vergleich der teilnehmenden Einrichtungen und
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deren Patientendaten und Behandlungsergebnissen wertvolle Informationen zur Qualitdat der

palliativmedizinischen Behandlung in Deutschland gewinnen (Radbruch et al. 2008).

Ein Patientenregister in dieser GroRenordnung stellt eine wichtige Forschungsplattform und die
derzeit bestmogliche Stichprobe von Palliativpatienten in Deutschland dar. Die wissenschaftliche
Auswertung der durch die HOPE-Dokumentation gewonnenen Daten kann bei unterschiedlichen
Fragestellungen und Problembereichen wichtige neue Erkenntnisse liefern. So wurde der HOPE-
Datensatz in den letzten Jahren bei verschiedenen Forschungsprojekten eingesetzt. Mit der
Auswertung der Kerndokumentation von 2001 wurde von Nauck et al. das erste Mal in Deutschland
eine systematische Evaluation Uber die in der Palliativmedizin verwendeten Medikamentengruppen
durchgefihrt (Nauck et al. 2004). Auch die zunehmende Bedeutung der fortgesetzten Krebstherapie
in der palliativmedizinischen Versorgung wurde anhand des HOPE-Datensatzes untersucht (Alt-
Epping et al. 2012a). Neben Therapieverfahren und Prozeduren in der Palliativmedizin lassen sich
auch bestimmte Symptome oder Patientengruppen untersuchen und charakterisieren. So zum
Beispiel Palliativpatienten mit malignen pulmonalen Erkrankungen (Alt-Epping et al. 2012b) oder
Patienten mit zerebralen Tumoren (Ostgathe et al. 2010). Das HOPE-Handbuch zu Dokumentation
und Qualitdtsmanagement gibt eine Ubersicht tiber Verdffentlichungen zu HOPE bis 2008 (Radbruch
et al. 2009).

2.2.3 Ablauf der Hospiz- und Palliativerhebung

Jahrlich findet eine 3-monatige Dokumentationsphase der Hospiz- und Palliativerhebung statt.
Eingeladen und informiert werden Palliativ- und onkologische Stationen, stationdre Hospize,
Konsiliardienste und ambulante Palliativteams. In den einzelnen teilnehmenden Einrichtungen sollen
bis zu 30 Palliativpatienten in die Dokumentation einbezogen werden, wobei mindestens einmal bei

Aufnahme und bei Beendigung der Betreuung die Daten der Patienten erfasst werden sollen.

Die Daten werden in pseudonymisierter Form durch das Forschungsinstitut CLARA (Clinical Analysis,

Research and Application) gesammelt und statistisch ausgewertet.

2.2.4 Instrumente der Hospiz- und Palliativerhebung

Grundlage der Hospiz- und Palliativerhebung ist der Basisdokumentationsbogen. Dariiber hinaus
kénnen unterschiedliche Module als Erganzung gewahlt werden. Die einzelnen Bégen werden unter
www.hope-clara.de zur Dateneingabe bereitgestellt. Grundlage dieser Arbeit sind die aus den
Basisbdgen gewonnen Daten der Jahre 2006 bis 2008 sowie der MIDOS-Selbsteinschatzungsbogen als

zusatzliches Modul.
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2.2.4.1 Basisbogen

In dem zweiseitigen Basisbogen werden unter anderem demographische Daten, Haupt- und
Nebendiagnosen, korperliche und psychische Symptome, Therapie-/Behandlungsmanahmen und
Medikamente dokumentiert. Der Basisbogen ist eine reine Fremdeinschitzung, die durch die Arzte,

das Pflegepersonal, Psychologen oder Sozialarbeiter erfasst wird.

Der Basisbogen (siehe Anhang 6.4.1) ist aus 4 Dokumentationsblocken aufgebaut, welche jeweils zu

unterschiedlichen Zeitpunkten von dem behandelnden Personal ausgefiillt werden.

Dokumentationsblocke des HOPE-Basisbogens

BLOCK 1 Demographische Daten Bei Erstkontakt auszufiillen

BLOCK 3 Symptome, Probleme, | Bei Erstkontakt, jedem Verlauf

Medikation und bei Abschluss auszufillen

Tabelle 4 Aufbau der HOPE-Basisbogen

Der bei Aufnahme des Patienten auszufiillende erste Abschnitt (grau) enthdlt neben einer
Identifikationsnummer (ID) wichtige demographische Daten des Patienten, wie Geburtsdatum,
Geschlecht und Wohnsituation. Der zweite Block (rot) erfasst die Diagnosen des Patienten (nach ICD-
Klassifikation) sowie die Tumorausbreitung oder moégliche Metastasierung. Zusatzlich werden hier
neben dem Behandlungsort auch die Pflegestufe, Absprachen (z.B. Patientenverfligung) und der
Funktionsstatus (ECOG) des Patienten dokumentiert. Der ECOG ist ein Index zur Klassifizierung des
korperlichen Allgemeinzustandes und der Aktivitdt im alltdglichen Leben von onkologischen

Patienten, der durch die Eastern Cooperative Oncology Group entwickelt wurde (Oken et al. 1982).

Im dritten Abschnitt (gelb) werden die kdrperlichen und psychischen Symptome des Patienten und
Probleme rund um die Versorgung erfasst. Hierbei wird die Einschatzung der Symptomstarke anhand
einer vierstufigen kategorialen Likert-Skala festgehalten (O=kein, 1=leicht, 2=mittel, 3=stark). Die
Medikamente werden ihren Substanzgruppen zugeteilt in einem Freitext festgehalten. Im letzten
Dokumentationsblock sollen die MalRnahmen und Prozeduren sowie die Daten zum Therapieende
und eine abschlieende Bewertung des Teams dokumentiert werden.
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Die in dieser Arbeit verwendeten Basisbogen der Jahre 2006 bis 2008 unterscheiden sich in ihrem
Aufbau nur wenig, wodurch sich die gewonnenen Daten gut vereinigen lassen. Dennoch sind einige

Unterschiede zu nennen:

- Im Basisbogen von 2006 gab es die Kategorie ,,Von wo kommt der Patient?”. Diese wurde ab
2007 in ,,Wohnsituation” umgeéandert.

- Im dritten Abschnitt wurde bei ,Medikation” ab 2007 die Kategorie ,Magenschutz”
hinzugefiigt.

- Der Abschnitt Prozeduren und MaRnahmen wurde im Jahr 2007 komplett neu Uberarbeitet.

- Im letzten Block kam im Jahr 2008 bei , Therapieende” neben ,Tod” und ,Entlassung” die

Moglichkeit ,,Ende der Dokumentationsphase” als ein neuer Unterpunkt hinzu.

2.2.4.2 MIDOS-Bogen

Das Minimale Dokumentationssystem (MIDQS) ist ein Selbsteinschatzungsbogen fir die Patienten
und sollte in der Regel neben dem Basisbogen eingesetzt werden (siehe Anhang 6.4.2). Mit Hilfe
dieses Bogens konnen die Patienten — soweit sie dazu in der Lage sind — ihre koérperlichen und
psychischen Symptome selbst einschitzen. Ihnen steht dazu ebenfalls eine vierstufige kategoriale
Skala zur Verfligung. Ausnahme hier stellt die Beurteilung der Schmerzstarke dar, welche in einer
numerischen Rangskala von 0 = kein Schmerz, bis 10 = starkster vorstellbarer Schmerz aufgeteilt ist.
Am Ende beurteilt der Patient global sein subjektives Allgemeinbefinden. Die Teilnahme am MIDOS-
Bogen ist auf freiwilliger Basis, sodass nicht von allen Patienten ein MIDOS-Bogen zur Auswertung zu
Verfligung steht. Ist die Selbsterfassung nicht moglich, kann dies ebenfalls am Ende des Bogens

dokumentiert werden.

2.3 Prospektive Datenerhebung von 50 inkurabel hidmatologisch erkrankten

Patienten ohne palliativmedizinische Mitversorgung

In analoger Erfassungsmethodik wurden 50 inkurabel hamatologisch erkrankte Patienten in der
Abteilung Hamatologie/Onkologie (Stationen 3022 und 3023) der Universitatsmedizin Gottingen
prospektiv dokumentiert. Dem lag die Uberlegung zugrunde, dass diejenigen Patienten mit
hamatologischer Grunderkrankung, die in HOPE dokumentiert worden waren, durch den Einschluss
in HOPE wund durch die Behandlung in einer spezialisierten palliativmedizinischen
Versorgungsstruktur einem gewissen Selektionsbias unterliegen und womoglich nur Patienten mit
besonders komplexer Symptomlast oder anderen selektierten Eigenschaften erfasst wurden, die
jedoch keinen reprasentativen Ausschnitt aus dem gesamten Kollektiv von Patienten mit

fortgeschrittener hamatologischer Grunderkrankung in palliativer Begleitsituation darstellen.
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2.3.1 Patienten

Es wurden Patienten fir die prospektive Datenerhebung eingeschlossen, die an einer inkurablen und
fortgeschrittenen malignen hamatologischen Grunderkrankung litten und bei denen Aspekte von
Symptomkontrolle und Begleitung anstelle antineoplastischer Therapiemalinahmen im Vordergrund
standen (sogenannte ,Palliativpatienten“) und welche keinen Anschluss an spezialisierte
palliativmedizinische Versorgungsstrukturen hatten. Die Auswahl der Patienten erfolgte nach den
genannten — durchaus bewusst subjektiven — Kriterien durch die behandelnden Arzte der jeweiligen

Stationen.

2.3.2 Datenerhebung
Die Datenerhebung fand ein- bis zweimal wochentlich statt, soweit sich zu dem Zeitpunkt passende
Patienten auf den Stationen befanden. Der Zeitraum fiir die Datenerhebung umfasste 10 Monate,

wobei der erste Patient im Juli 2011 und der letzte Patient im April 2012 erfasst wurde.

Als Grundlage fir die Erhebung der Daten dienten der HOPE-Basisbogen und der MIDOS-Bogen von
2006. Die Fremdeinschatzung der Symptome und Probleme der Patienten erfolgte beim Basisbogen
durch den jeweilig behandelnden Arzt. Demographische Daten, Diagnosen und Prozeduren wurden
durch Auswertung der Patientenakten gewonnen.

Der MIDOS-Bogen wurde den Patienten Ubermittelt und von diesen nach einer miindlichen

Aufklarung auf freiwilliger Basis ausgefiillt.

Die Erhebung der Patienten geschah unter Berlicksichtigung aller Datenschutzbestimmungen
einschliellich Pseudonymisierung. Die Datenerhebung bedeutete keinen Eingriff in den
Therapieverlauf und dberschritt nicht den Rahmen einer normalen klinischen Erfassung von
Symptomen und Beschwerden (klinisches Monitoring wie Intensitdten von Schmerzen und anderen
Symptomen) im Krankenhaus. Da die Daten also der unmittelbaren Patientenversorgung zu Gute
kamen und qualitdtssichernden Charakter hatten, wurde bei diesem Arbeitsschritt mit Verweis auf
die Allgemeinen Vertragsbedingungen (AVB) der UMG mit Genehmigung der Ethikkommission der
UMG auf eine schriftliche Information und Einverstdandniserklarung der Patienten verzichtet.

Die Abteilungsleitung sowie die einzelnen Stationen der Hamatologie/Onkologie der
Universitdtsmedizin Gottingen wurden (iber das Projekt vorher ausgiebig informiert und gaben ihr

Einverstandnis.

Die Studie wurde der Ethikkommission der Medizinischen Fakultat Gottingen vorgelegt und durch ein

positives Votum am 14.02.2011 (Antragsnummer 28/12/10, siehe Anhang 6.5) bestétigt.
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2.4  Analyse

2.4.1 Auswahl der Daten

Die von dem Forschungsinstitut CLARA gesammelten und in das Statistikprogramm SPSS
eingegebenen Rohdaten der Jahre 2006 - 2008 mussten Uberprift, selektiert und zusammengefiigt
werden. Diese Datenbereinigung erfolgte bereits im Vorfeld im Rahmen einer weiteren, auf der
Auswertung von HOPE-Daten basierenden wissenschaftliche Untersuchung durch Frau Dr. Nadine
Altfelder und Herrn Dr. Steffen Simon. Hierbei wurden fehlerhafte oder nicht-auswertbare Daten
ausselektiert. Aus Griinden der besseren Vergleichbarkeit wurden ausschlieflich Patienten aus
spezialisierten, stationdren Palliativeinrichtungen (Palliativstationen oder stationdare Hospize)
einbezogen, da die Aufnahmekriterien und die Versorgungsstruktur in diesen Institutionen im
Wesentlichen vergleichbar sind. Onkologische Stationen, ambulante Palliativdienste und
Konsildienste wurden in dieser Arbeit nicht bericksichtigt, sodass am Ende ein Patientengut von

5.487 Patienten mit 2695 ausgefiillten MIDOS-Bogen definiert wurde.

Folgende Abbildung gibt eine Ubersicht tiber die Datenbereinigung und Selektion der Patientendaten
aus der HOPE-Datenbank 2006 bis 2008:
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HOPE 1999 - 2005 N = 8.810
HOPE 2006 N =2.841

HOPE 2007 N =3.184

HOPE 2008 N=2.148

HOPE 1999-2008

Ex: HOPE 1999 — 2005
N = 8810

HOPE 2006 — 2008
N=28.173

Ex: Onkologische Stationen,
Ambulante Palliativdienste,
Konsildienste

N =2.442

HOPE 2006 — 2008

Stationdre Hospize/
Palliativstationen

Ex: nicht auswertbare Daten,
fehlerhafte Daten
N =244

HOPE 2006 — 2008

Basisbogen

N = 5.487 MIDOS-Bogen:

N = 2695

Abbildung 4 Auswahl der HOPE-Daten 2006-2008



Die Daten dieser 5.487 Patienten wurden in der vorliegenden Arbeit in zwei Patientenkollektive
aufgeteilt und statistisch analysiert und ausgewertet. Die Einteilung in die Patientenkollektive
erfolgte nach Hauptdiagnose bzw. Vorliegen einer hamatologischen Grunderkrankung (siehe 3.1.1.1
HOPE-Patientenkollektiv: Einteilung in die zwei stationdaren Patientenkollektive und klinische

Diagnosen).

2.4.2 Statistische Datenanalyse

Grundlage dieser Arbeit ist ein statistischer Direktvergleich dreier Patientenkollektive

- stationares HOPE-Gesamtkollektiv ohne Patienten mit hamatologischen Neoplasien
- stationares HOPE-Patientenkollektiv mit hamatologischen Neoplasien

- und das hdmatologische UMG-Patientenkollektiv.

Neben dem vergleichenden Teil wurde fiir die deskriptive Beschreibung der Kollektive fiir kategoriale
Daten (bindre, nominale und ordinale Daten) die absoluten und relativen Haufigkeiten berechnet. Bei
metrischen Daten wurde neben den Mittelwerten der Median und die Standardabweichung

ermittelt.

Fiir den Direktvergleich wurde bei nominalem und bindrem Skalenniveau der Chi-Quadrat-Test, bei
ordinalem Skalenniveau der Kruskal-Wallis-Test fir unverbundene Stichproben angewandt. Die
Mittelwerte wurden mit Hilfe einer Varianzanalyse fir mehrere Fallgruppen, der einfaktoriellen

ANOVA (Analysis of Variance), miteinander verglichen.

Fir den Vergleich der Fremd- und Selbsteinschatzung (MIDOS) sowie der Symptome bei Aufnahme
und Entlassung, wurde bei dichotomen Variablen der McNemar-Test und bei ordinalem Skalenniveau

der Wilcoxon-Test fiir verbundene Stichproben verwendet.

Um bei signifikanten Ergebnissen des Direktvergleiches der drei Patientenkollektive genauer
festzustellen, zwischen welchen Fallgruppen der signifikante Unterschied besteht, wurde ein Post-
Hoc-Paarvergleich durchgefiihrt. Da bei den Post-Hoc-Vergleichen stets nur drei Gruppen jeweils
paarweise miteinander verglichen werden, ist aufgrund des Abschlusstestprinzips hier keine weitere
Adjustierung fur multiples Testen notwendig. Fiir ordinale Daten diente hierzu der Mann-Whitney-
Test flir zwei unabhangige Stichproben, bei nominalen Daten der Chi-Quadrat-Test und der T-Test

beim Vergleich der Mittelwerte.

Das Signifikanzniveau wurde auf den allgemeingiiltigen Signifikanzwert von p < 0,05 festgelegt.
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Die statistische Datenanalyse wurde mit Hilfe des Statistikprogramms SPSS 20.0 fir Windows
durchgefiihrt. Eine statistische Beratung erfolgte durch Frau Dr. Katharina Lange des Institutes fir

Medizinische Statistik Gottingen.

3. ERGEBNISSE

3.1 Vorstellung der Patientenkollektive

3.1.1 Patienten der HOPE-Erhebung von 2006-2008

In den Jahren 2006 bis 2008 nahmen 369 Einrichtungen an der HOPE-Erhebung teil und es wurden
insgesamt 8.173 Patienten erfasst und dokumentiert. Von den teilnehmenden Einrichtungen
machten die Palliativstationen den gréRten Anteil aus, gefolgt von den ambulanten Arzten und
stationdren Hospizen. Die in dieser Arbeit ausschlieBlich berlicksichtigten Palliativstationen und

stationdren Hospize sind in der nachfolgenden Tabelle hervorgehoben (Tabelle 5).

Jahr Einrichtung Anzahl der | Anzahl der Patienten
Einrichtungen

2006 | Palliativstation 58 1472
Onkologische Station 7 187
Stationares Hospiz 22 457
Ambulanter Arzt 29 474
Ambulanter Pflegedienst 15 251
Gesamt 2006 131 2841

2007 | Palliativstation 67 1663
Onkologische Station 8 143
Stationares Hospiz 24 498
Ambulanter Arzt 28 435
Ambulanter Pflegedienst 22 445
Gesamt 2007 149 3184
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2008 | Palliativstation 51 1416
Onkologische Station 3 42
Stationares Hospiz 9 225
Ambulanter Arzt 7 128
Ambulanter Pflegedienst 6 152
Konsiliardienst 5 77
Ambulantes Team 8 108
Gesamt 2008 89 2148

Gesamt 2006-2008 369 8173

Tabelle 5 Teilnehmende Einrichtungen

Quelle der Daten: www.hope-clara.de

3.1.1.1 HOPE-Patientenkollektiv: Einteilung in die zwei stationdren Patientenkollektive
und klinische Diagnosen

Die Einteilung in die zwei stationdren Patientenkollektive wurde anhand der klinischen
Hauptdiagnose einer malignen hamatologischen Grunderkrankung durchgefiihrt (Abbildung 5). 220
Patienten wiesen als Hauptdiagnose eine Neoplasie des lymphatischen und blutbildenden Systems
(ICD C81-C96) auf. Zusatzlich wurden in dieses Patientenkollektiv die myelodysplastischen Syndrome
(D46 nach ICD) und sonstige Neubildungen unsicheren oder unbekannten Verhaltens des
blutbildenden Systems (D47 nach ICD) eingeschlossen, da diese Erkrankungen in dieser palliativen
Patientengruppe einen dhnlich malignen Verlauf im Vergleich zu den restlichen hdamatologischen
Neoplasien aufweisen. Dieses HOPE-Patientenkollektiv mit hamatologischen Neoplasien wird in der

weiteren Arbeit als HOPE-HN abgekiirzt.

HOPE 2006-2008
5.487 Patienten

aus Hospizen und Palliativstationen

HOPE-Patientenkollektiv mit HOPE-Patientenkollektiv ohne
hamatologischen Neoplasien hamatologische Neoplasien

220 Patienten (HOPE-HN) 5.267 Patienten (HOPE-GK)

Abbildung 5 Aufteilung der Patientenkollektive nach klinischer Diagnose
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Von den 5.267 Patienten dokumentierten nicht-hdmatologischen Patienten der HOPE-Erhebung (im

Weiteren als HOPE-Gesamtkollektiv — HOPE-GK abgekiirzt) wurde bei 5.227 Patienten eine Angabe

zur Hauptdiagnose gemacht, bei 40 Patienten fehlte diese Angabe. Danach litten rund 4.946

Patienten an einer malignen Grunderkrankung und 281 Patienten an einer nicht-onkologischen

Erkrankung. Zu den drei haufigsten nicht-onkologischen Diagnosen gehodrten der Apoplex (40

Patienten, 13,8%), die Herzinsuffizienz (23  Patienten, 8,0%) wund die Spinale

Muskelatrophie/Amyotrophe Lateralsklerose (23 Patienten, 8,0%).

Das folgende Kreisdiagramm stellt die Haufigkeiten der unterschiedlichen Krebsdiagnosen der HOPE-

Patienten ohne hiamatologische Neoplasien (HOPE-GK) dar (Abbildung 6). Nicht in diesem Diagramm

enthalten sind die Patienten mit nicht-onkologischen Diagnosen.

(HOPE-GK) 166 (3,4%)
6(0,1%)

38(0,8%)

156 (3,2%)

288(5,8%) 4

545 (11%)

247 (5%)

101(2%) 20(0,4%)
94 (1,9%)

Krebsdiagnosen der HOPE-Patienten ohne hamatologische Neoplasien

Neoplasien des/der...
m C00-C14 Lippe, der Mundhéhle und des Pharynx

W C15-C26 Verdauungsorgane
m C30-C39 Atmungsorgane und sonstiger intrathorakaler Organe
m C40-C41 Knochens und des Gelenkknompels
H C43-C44 Melanom und sonstige Neoplasien der Haut
m C45-C49 mesothelialen Gewebes und des Weichteilgewehes
B C50 Brustdriise
M C51-C58 weiblichen Genitalorgane
C60-C63 mannlichen Genitalorgane
B C64-C68 Harnrdohre
m C69-C72 Auges, Gehirns und sonstiger Teile des ZNS
C73-C75 Schilddrise und sonstiger endokringer Driisen
C76-C80 Neoplasien ungenauer und nicht ndher bezeichneter

Lokalisationen
D37-D48 Neubildungen unsicheren oder unbekannten Verhaltens

Abbildung 6 Haufigkeiten der Krebsdiagnosen der HOPE-Patienten ohne hamatologische Neoplasien (HOPE-GK) (n=4946)

Diesem Kreisdiagramm ist zu entnehmen, dass die Neoplasien der Verdauungsorgane mit 28,9%

(1431 Patienten) die groRte Gruppe der malignen Grunderkrankungen ausmachten. An zweiter Stelle

standen die Tumore der Atmungsorgane mit 18,7%, gefolgt von der Gruppe der Patientinnen mit

Mammakarzinom (11,5%).

Bei den 220 Patienten mit hdmatologischen Neoplasien (HOPE-HN) waren die Non-Hodgkin-

Lymphome (C82-C88) die haufigste Gruppe der Neoplasien (35%). Zu ihnen gehorten die Follikuldren

Lymphome (5,9%), die reifzelligen T-/NK-Zell-Lymphome (3,6%) sowie die nicht follikularen
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Lymphome (6,8%), wozu unter anderem das kleinzellige B-Zell-Lymphom, das Mantelzell-Lymphom
und das diffus groRzellige B-Zell-Lymphom gezdhlt wird. Den zweitgroBten Anteil machten die
Patienten mit Multiplem Myelom aus (25,5%). 33 Patienten (15%) litten an einer myeloischen

Leukdmie und 26 Patienten (11,8%) an einer lymphatischen Leukamie (Abbildung 7).

Krebsdiagnosen der HOPE-Patienten mit hamatologischen Neoplasien

C81 Hodgkin-L h
(HOPE-HN) = C81 Hodgkin-Lymphorn
2 (0,9%) M C82 Follikuldres Lymphom
3 (1,4%) 1(0,5%) 13 (5,9%) m C83 Nicht-follikuldres Lymphom
3(1,4%) M C84 Reifzellige T-/NK-Zell-Lymphome

1(0,5%) m C85 Sonstige Non-Hodgkin-Lymphome

18 (8,2%)
8(3,6%) = C86 weitere spezifierte T-/NK-Zell-Lymphome
W C88 Bosartige immunproliferative Erkrankungen
M C90 Plasmozytom/Multiples Myelom
C91 Lymphatische Leukdmie (ALL/CLL)
H C92 Myeloische Leukdmie (AML/CML)
26 (11,8%)

M C93 Monozytenleukdamie

C95 Sonstige Leukdamien

0,
1(0,5%) C96 Sonstige bosartige Neubildungen des blutbildenden
Systems
(0,9%) D46 Myelodysplastische Syndrome

D47 Sonstige Neubildungen unsicheren/unbekannten
Verhaltens des blutbildenden Systems

Abbildung 7 Haufigkeiten der Krebsdiagnosen der HOPE-Patienten mit hamatologischen Neoplasien (HOPE-HN) (n=220)

Bei den lymphatischen Leukdmien liberwog mit 20 Patienten (9,1%) die chronisch lymphatische
Leukdamie, wahrend an der akuten Form nur 3 Patienten (1,4%) erkrankt waren. 21 Patienten (9,5%)
litten an einer akuten myeloischen Leukdmie und 6 Patienten (2,7%) an der chronisch myeloischen

Leukamie (Tabelle 18 im Anhang).

3.1.2 UMG-Patientenkollektiv: Patienten mit inkurablen hamatologischen Neoplasien
ohne Anbindung an spezialisierte palliative Einrichtungen (UMG-HN)

Auch bei den 50 Patienten der Abteilung Hamatologie/Onkologie der Universitatsmedizin Gottingen,
welche an einer fortgeschrittenen inkurablen hamatologischen Neoplasie litten und bei denen
Aspekte von Symptomkontrolle und Begleitung anstelle antineoplastischer TherapiemalRnahmen im
Vordergrund standen (sogenannte Palliativpatienten), war die grofRte Gruppe bei Patienten mit Non-
Hodgkin-Lymphomen zu finden (16 Patienten (32%)). Die nicht-follikuldren Lymphome (ICD C83) mit
10 Patienten (20%) waren in dieser Gruppe am haufigsten, wozu auch das diffus-groRzellige B-Zell-

NHL zahlt, an dem 6 Patienten (12%) erkrankt waren. 12 Patienten (24%) litten an einem Multiplen
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Myelom und ebenfalls 12 Patienten an einer Myeloischen Leukdmie, wobei hier die akute myeloische
Leukdmie mit 11 Patienten deutlich Gberwog (Abbildung 8). Bei den lymphatischen Leukdmien war
die Verteilung mit je 2 Patienten (4%) zwischen akuter und chronischer lymphatischer Leukdmie

gleich.

Krebsdiagnosen der UMG-Patienten mit hamatologische Neoplasien
(U MG_HN) 1(2%) B C82 Follikuldres Lymphom

m C83 Nicht-follikuldres Lymphom

2 (4%)

M C84 Reifzellige T-/NK-Zell-Lymphome

1(2%)
0,
© (84) M C85 Sonstige Non-Hodgkin-Lymphome
M C90 Plasmozytom/Multiples Myelom
M C91 Lymphatische Leukdmie (ALL/CLL)
12 (24%) 1
(2%) €92 Myeloische Leukimie (AML/CML)

C93 Monozytenleukamie
D46 Myelodysplastische Syndrome

D47 Sonstige Neubildungen unsicheren/unbekannten
Verhaltens des blutbildenden Systems

Abbildung 8 Haufigkeiten der Krebsdiagnosen der UMG-Patienten mit hamatologischen Neoplasien (UMG-HN) (n=50)

3.2 Direktvergleich der drei Patientenkollektive

3.2.1 Demographische Daten

Das mittlere Alter betrug in dem HOPE-GK-Patientenkollektiv 67,1 Jahre, in dem HOPE-HN-Kollektiv
70,7 Jahre und 69,6 Jahre bei den Patienten des UMG-HN-Kollektivs. Bei der Verteilung der
Altersgruppen zeigte sich ein signifikanter Unterschied (p < 0,001) zwischen den einzelnen
Patientenkollektiven. Die Altersgruppe der 65 — 85-jahrigen war bei den hamatologischen Patienten
des HOPE-HN- und UMG-HN-Kollektivs deutlich haufiger vertreten als bei dem HOPE-GK-Kollektiv. Im
Vergleich zu den hamatologischen Patienten war der Anteil der Patienten unter 65 Jahren in dem
HOPE-GK-Kollektiv deutlich hoher (37%). In der UMG-HN-Patientengruppe war zur Zeit der Erfassung
kein Patient (iber 85 Jahre alt (Abbildung 9).
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100

Prozent %

<65

65- 85

> 85

Altersgruppen (in Jahren)

B HOPE-GK
B HOPE-HN
UMG-HN

Abbildung 9 Verteilung der Altersgruppen der drei Patientenkollektive

Im HOPE-GK-Kollektiv war der jingste Patient 6 Jahre und im HOPE-HN-Kollektiv 20 Jahre alt. Der

jangste Patient dagegen, der im UMG-HN-Patientenkollektiv erfasst wurde, war 49 Jahre alt (Tabelle

6).
HOPE-GK HOPE-HN UMG-HN Signifikanz
n= 5267 220 50
Alter:
Mittelwert 67,14 70,67 69,58 p £0,001
Median 68 72 71,5
Spannweite 6—-104 20-94 49 -85
SD 12,98 11,86 8,86
Altersgruppen (%):
<65 1918 (37,2) 48 (22,4) 12 (24,0)
65— 85 2933 (56,9) 154 (72,0) 38 (76,0) p £0,001
> 85 302 (5,9) 12 (5,6) 0(0,0)
Fehldaten/keine Angabe 114 (2,2) 6(2,7) 0(0,0)
Geschlecht (%):
m 2395 (46,0) 104 (47,3) 33 (66,0) p=0,218
w 2807 (54,0) 116 (52,7) 17 (34,0)
Fehldaten/keine Angabe 65(1,2) 0(0,0) 0(0,0)

Tabelle 6 Demographische Daten - Alter und Geschlecht der drei Patientenkollektive

In den beiden HOPE-Patientenkollektiven liberwog das weibliche Geschlecht mit 54% im HOPE-GK

und 52,7% im HOPE-HN, wahrend mit 66 % im UMG-HN-Kollektiv die mannlichen Patienten die

Mehrheit ausmachten (nicht signifikant).

Da die Basisbégen im Jahr 2007 um die Kategorie ,,Wohnsituation” erganzt wurden, lieB sich diese

nur in den Jahren 2007 und 2008 auswerten. Die Patienten des UMG-HN-Kollektivs wurden mit dem

Basisbogen 2006 erfasst, welcher noch die alte Kategorie ,Von wo kommt der Patient” beinhaltete.




Bei der Wohnsituation und dem Behandlungsort gab es keinen signifikanten Unterschied zwischen

den Patientenkollektiven (Tabelle 7).

HOPE-GK HOPE-HN UMG-HN Signifikanz
n= 5267 220 50
Wohnsituation (%):
(nur 2007/2008)
Allein 811 (25,1) 34 (29,3)
Mit Angehorigen 2229 (69,0) 74 (63,8)
Sonstige 57 (1,8) 2(1,7)
Fehldaten/keine Angabe 2035 (38,6) 104 (47,3)
Von wo kommt der Patient (%)?
(2006)
Pflegeheim 2 (4,0)
Krankenhaus 22 (44,0)
Zu Hause 21 (42,0)
Sonstige 1(2,0)
Fehldaten/keine Angabe 4 (8,0)
Behandlungsort (%):
Palliativstation 4158 (78,9) 178 (80,9) - p=0,483
Stationares Hospiz 1109 (21,1) 42 (19,1) -
UMG - Station 3022 - - 22 (44,0)
UMG - Station 3023 - - 28 (56,0)

Tabelle 7 Demographische Daten - Wohnsituation und Behandlungsort der drei Patientenkollektive

Die Mehrzahl der HOPE-Patienten lebte mit Angehdrigen zusammen (69% des HOPE-GK und 63,8%
des HOPE-HN) oder allein (25,1% HOPE-GK, 29,3% HOPE-HN). Auch bei den hamatologischen
Patienten der Universitatsmedizin Gottingen kamen die Mehrheit der Patienten von zuhause (42%)
oder wurden von anderen Stationen eines Krankenhauses lberwiesen (44%), wobei hier vor allem
die Interdisziplindre Kurzzeit-Onkologie der Universitdtsmedizin Gottingen (IKO) den Hauptteil

ausmachte. In allen drei Kollektiven lebten nur knapp 4-5% der Patienten in einem Heim.

4.158 Patienten (78,9%) des HOPE-GK- und 178 Patienten (80,9%) des HOPE-HN-Kollektivs wurden
auf einer Palliativstation behandelt. Jeweils knapp 20% der HOPE-Patienten waren in einem
stationdren Hospiz untergebracht. Die Daten von 22 Patienten des UMG-HN-Kollektivs wurden auf
der Station 3022 und 28 Patienten auf der Station 3023 der Universitatsmedizin Gottingen erhoben
(Tabelle 7).

3.2.2 Klinische Daten

3.2.2.1 Funktionsstatus (ECOG), Absprache und Pflegestufe

Bezliglich ihrer Leistungsfahigkeit und Einschrdnkung im alltdglichen Leben unterschieden sich die
Patienten der Kollektive deutlich voneinander (p < 0,001, Tabelle 8). Durch den Paarvergleich zeigte

sich, dass der Unterschied hier zwischen dem UMG-HN-Kollektiv und den HOPE-Patientenkollektiven

25




lag (p < 0,001. Ubersicht iiber die Signifikanzwerte der Paarvergleiche siehe Anhang Tabelle 20),

wahrend zwischen den beiden HOPE-Kollektiven kein signifikanter Unterschied bestand (p = 0,578).

HOPE-GK HOPE-HN UMG-HN Signifikanz

n= 5267 220 50
ECOG (%)

ECOG 0: Normale Aktivitat 21(0,4) 0(0) 3(6,3)

ECOG 1: Gehfahig, leichte Arbeit | 196 (4,0) 9 (4,4) 14 (29,2)

moglich

ECOG 2: Nicht arbeitsfahig, 771 (15,7) 29 (14,2) 14 (29,2)

kann >50% der Wachzeit

aufstehen p <0,001

ECOG 3: Begrenzte 1724 (35,1) 71 (34,8) 11(22,9)

Selbstversorgung,

>50% der Wachzeit bettlagerig

ECOG 4: Pflegebediirftig, 2206 (44,9) 95 (46,6) 6(12,5)

permanent bettlagerig
Fehldaten/keine Angabe 349 (6,6) 16 (7,3) 2 (4,0)

Tabelle 8 Funktionsstatus (ECOG) der drei Patientenkollektive

Anhand des nachfolgenden Balkendiagrammes wird deutlich, dass ca. 80% der Patienten der HOPE-
Kollektive einen ECOG-Status von 3 oder 4 zeigten, also durch ihre fortgeschrittene Krankheit bereits
stark in ihrer Aktivitdt und Leistung eingeschrdankt waren (Abbildung 10). Bei 35,1 % der HOPE-GK-
und 34,8% der HOPE-HN-Patienten war zur Zeit der Aufnahme nur noch eine begrenzte
Selbstversorgung moglich und die Patienten verbrachten die lGberwiegende Wachzeit im Bett. Den
groRten Anteil jedoch machten jene Patienten in diesen Kollektiven aus, die bereits komplett
pflegebedirftig und permanent bettlagerig waren. Patienten, welche nur eine geringe Einschrankung
ihrer Leistungsfahigkeit und Aktivitdt aufwiesen (ECOG 1 und 2), waren in den HOPE-
Patientenkollektiven nur gering vertreten: knapp 15% wiesen einen ECOG-Status von 2 auf und ca.
4% einen ECOG 1. Normale uneingeschrankte Aktivitat war in diesen beiden HOPE-Kollektiven so gut

wie nicht zu finden (Tabelle 8, Abbildung 10).
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Abbildung 10 Funktionsstatus (ECOG) der drei Patientenkollektive

Hier zeigt sich im Vergleich, dass die Patientengruppe des UMG-HN-Kollektivs zur Zeit der Erhebung
insgesamt in einer deutlich besseren physischen Verfassung war. Knapp 60% der Patienten, zeigten
einen ECOG-Index von 1 oder 2, waren demnach zwar in ihrer korperlichen Aktivitat leicht
eingeschrankt (ECOG 1), aber durchaus noch gehfdhig und konnten mehr als 50% der Wachzeit
aufstehen (ECOG 2). 6,3% der Patienten zeigten keinerlei Einschriankung und wiesen die gleiche
Aktivitat wie vor der Erkrankung auf (ECOG 0). Patienten mit einem ECOG-Status von 3 machten
einen Anteil von 22,9% aus und 12,5% der Patienten des UMG-Kollektivs waren mit einem ECOG-

Status von 4 permanent bettlagerig (Tabelle 8, Abbildung 10).

In allen drei Patientenkollektiven hielt die Mehrheit der Patienten keine schriftliche Absprache vor.
Eine Patientenverfiigung lag bei 20,5 % der Patienten des HOPE-GK-Kollektivs, bei 22,3% des HOPE-
HN- und bei 14% des UMG-HN-Kollektivs vor (Tabelle 9).
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HOPE-GK | HOPE-HN UMG-HN Signifikanz

n= 5267 220 50
Absprachen (%)

nein 3720(70,6) 151 (68,6) 43 (86,0)

ja 1546 (29,4) 69 (31,4) 7 (14,0) p =0,047
Fehldaten/keine Angabe 1(0,1) 0(0,0) 0(0,0)

Patientenverfligung 1081 (20,5) 49 (22,3) 7 (14,0) p=0,424

Vollmacht 697 (13,2) 29 (13,2) 0(0,0) p =0,022

Betreuungsurkunde 286 (5,4) 11 (5,0) 0(0,0) p=0,230
Pflegestufe (%):

keine 2493 (49,9) 107 (51,4)

beantragt 982 (19,6) 34 (16,3)

Pflegestufe | 696 (13,9) 33 (15,9)

Pflegestufe Il 631 (12,6) 25(12,0) p =0,892

Pflegestufe Ill 190 (3,8) 7 (3,4)

Pflegestufe Ill+ 9(0,2) 2(1,0)
Fehldaten/keine Angabe 266 (5,1) 12 (5,5)

Tabelle 9 Absprachen und Pflegestufen der drei Patientenkollektive

Bei der Pflegestufe gab es bei den UMG-HN-Patienten nur bei 18 Patienten eine Angabe, sodass sich

hier die Auswertung auf den Vergleich zwischen den beiden HOPE-Kollektiven konzentriert. Hier

bestand kein signifikanter Unterschied zwischen den beiden Patientengruppen (p = 0,892). Die Halfte

der HOPE-Patienten (49,9% der HOPE-GK und 51,4% der HOPE-HN) wies keine Pflegestufe auf; 16,6%

der HOPE-GK-Patienten und 16,4% der HOPE-HN-Patienten hatten eine Pflegestufe > | (Tabelle 9).

3.2.2.2 Symptome und Symptomauspragung

Die nachfolgende Tabelle zeigt den Vergleich der Pravalenz einzelner Symptome in den drei

Patientenkollektiven (Tabelle 10).

HOPE-GK | HOPE-HN UMG-HN Signifikanz

n= 5267 220 50

Symptome (%):
Schmerzen 4023 (78,2) 153 (71,5) 31(62,0) p = 0,002
Ubelkeit 2579 (50,6) 92 (43,2) 14 (28,0) p <0,001
Erbrechen 1530 (30,0) 45 (21,1) 2(4,1) p 0,001
Luftnot 2761 (54,1) 99 (46,5) 19 (38,0) p =0,008
Verstopfung 3105 (62,1) 115 (55,3) 18 (36,7) p 0,001
Schwache 5014 (98,2) 211 (99,1) 49 (98,0) p=0,623
Appetitmangel 4387 (88,2) 183 (88,0) 43 (89,6) p=0,952
Midigkeit 4738 (93,9) 197 (94,3) 48 (96,0) p = 0,800
Depressivitat 3084 (63,9) 137 (69,9) 38 (76,0) p =0,052
Angst 3462 (70,9) 133 (66,2) 42 (84,0) p =0,042
Anspannung 3809 (77,9) 144 (71,6) 43 (86,0) p =0,042
Desorientiertheit/ 1753 (35,4) 83 (40,3) 7 (14,0) p = 0,002

Verwirrtheit

Tabelle 10 Vergleich der Symptompravalenzen der drei Patientenkollektive
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Bei physischen Symptomen wie Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Luftnot und Obstipation bestand
ein signifikanter Unterschied zwischen den drei Patientenkollektiven. Es wird deutlich, dass diese
Symptome beim HOPE-GK, also Patienten mit Uberwiegend soliden Tumoren, starker ausgepragt

waren als bei den hdamatologischen Patienten (Abbildung 11).
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Abbildung 11 Vergleich der Symptomprévalenzen der drei Patientenkollektive (* signifikanter Unterschied)

So litten 78,2% der HOPE-GK-Patienten unter Schmerzen, wahrend es bei den hamatologischen
Patienten mit 71,5% bei den HOPE-HN- und 62% bei den UMG-HN-Patienten signifikant weniger
waren; zwischen den beiden hamatologischen Kollektiven war der Unterschied nicht signifikant (p =
0,188, Tabelle 20 im Anhang). Betrachtet man jedoch die Auspragungsstarke der Schmerzen, zeigten
dagegen beide HOPE-Kollektive eine ahnliche Verteilung (Abbildung 12). Wahrend die
hdamatologischen Patienten des UMG-HN keine oder eher leichtere Schmerzen angaben, klagte bei
den HOPE-Patienten (sowohl die hamatologischen als auch das Gesamtkollektiv) ein deutlich héherer

Anteil Gber mittlere oder starke Schmerzen.
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Abbildung 12 Vergleich der Auspragung der Schmerzen der drei Patientenkollektive

Eine Tabelle mit den Ergebnissen der Auswertung aller Symptomauspragungen im Vergleich zwischen

den drei Patientenkollektiven findet sich im Anhang (Tabelle 19).

Bei der Pravalenz der Symptome Schwache, Appetitmangel, Midigkeit und Depressivitdt konnte kein
signifikanter Unterschied zwischen den Patientengruppen nachgewiesen werden (Tabelle 10,
Abbildung 11). Mit jeweils weit Gber 90% litten fast alle Patienten im Status ihrer fortgeschrittenen
Grunderkrankung an dem Symptom der Schwache. Hier bestand kein Unterschied (p = 0,623), ob es
sich um die hamatologischen Patienten der HOPE-Erhebung (99,1%), die hamatologischen Patienten
der onkologischen Stationen der Uniklinik (98%) oder um die Patienten der HOPE-Erhebung (98,2%)
mit soliden Tumoren und nicht onkologischen Diagnosen handelte. In dem Grad der Schwache
unterschieden sich die Kollektive untereinander (Abbildung 13, Tabelle 19 im Anhang); erneut
zeigten die HOPE-Patientengruppen einen gréBeren Anteil an den Patienten mit schwerer
Schwachesymptomatik, wobei hier die HOPE-HN-Patienten mit 66,2% am haufigsten vertreten
waren. Bei Uber der Halfte (54%) der hdmatologischen Patienten der UMG-Gruppe wurde der Grad
der Schwache als mittelschwer eingestuft (Abbildung 13, Tabelle 19 im Anhang). Auch an dem
Symptom der Mudigkeit litt in allen drei Kollektiven ein dhnlich hoher Anteil an Patienten wie an der

Schwachesymptomatik.
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Abbildung 13 Vergleich der Auspragung der Schwiche der drei Patientenkollektive

Bei den psychischen Symptomen wie Angst und Anspannung dagegen zeigte sich die grofite
Pravalenz bei den hdamatologischen Patienten des UMG-HN (Abbildung 11, Tabelle 10). 84% der
UMG-Patienten litten unter dem Symptom der Angst und 86% unter Anspannung. Zwischen den
HOPE-Kollektiven zeigte sich kein signifikanter Unterschied in der Pravalenz der Angstsymptomatik

(p =0,146, Tabelle 20 im Anhang).

Summiert man alle jeweils vorhandenen Symptome zu einer Gesamtsymptomlast (Werte zwischen 0
und 12), so wiesen die hdmatologischen Patienten der HOPE-Erhebung eine mittlere Symptomlast
von 7,4 verschiedenen Symptomen auf, die HOPE-GK-Patienten eine von 7,8 und die hdmatologische

UMG-HN-Patientengruppe einen mittleren Wert von 7,1 (Tabelle 11).

HOPE-GK | HOPE-HN UMG-HN Signifikanz
n= 5267 220 50

Symptomlast:

(max. 12 Symptome)
Mittelwert 7,75 7,37 7,08 p = 0,008
Standartabweichung 2,30 2,40 2,10

Symptomintensitat:

(max. eine Intensitatslast von 36)
Mittelwert 15,44 14,94 11,44 p <0,001
Standartabweichung 5,82 5,73 5,00

Tabelle 11 Vergleich der mittleren Symptomlast und Symptomintensitat der drei Patientenkollektive

In gleicher Verfahrensweise wurden die Angaben zu den einzelnen Symptomintensitdten zu einer
Gesamt-Intensitatslast addiert, welche eine maximale Intensitdat von 36 erreichen konnte. Auch hier
wies die HOPE-GK-Patientengruppe mit 15,4 die hochste mittlere Intensitdt auf. Bei den
hamatologischen HOPE-HN-Patienten fand sich eine Intensitdt von 14,9; die UMG-Patienten zeigten

mit 11,4 den geringsten Wert.
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Abbildung 15 Vergleich der Symptomintensitidten der drei Patientenkollektive
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3.2.2.3 Probleme und Problemauspragung

Die Ausarbeitung der Probleme der Patienten ergab einen signifikanten Unterschied bei

Pflegeproblemen, Problemen bei der Organisation der Versorgung und bei der Uberforderung des

Umfeldes und der Familie (Tabelle 12).

HOPE-GK | HOPE-HN UMG-HN Signifikanz
n= 5267 220 50
Probleme (%):
Pflegeprobleme 1819 (37,0) 77 (39,1) 7 (14,3) p = 0,004
Hilfe bei ADL 4715 (93,4) 197 (93,8) 44 (88,0) p =0,306
Organisation 3166 (65,2) 142 (72,4) 24 (51,1) p=0,013
Familie/Umfeld 3710 (80,5) 164 (83,7) 20 (46,5) p <0,001

Tabelle 12 Vergleich der Probleme in der Versorgung und Betreuung der Patienten der drei Patientenkollektive

Probleme bei der Pflege, z.B. verursacht durch Wunden oder Dekubitus, ergaben sich besonders bei

den HOPE-Patienten (37% HOPE-GK und 39,1% HOPE-HN), wahrend nur 14,3% der UMG-HN-

Patienten betroffen waren. Auch eine Uberforderung des Umfeldes und der Familie lag vor allem bei

den HOPE-Patienten vor, wobei hier insgesamt deutlich mehr Patienten und ihre Angehorigen

betroffen waren (liber 80% der Patienten). Hilfe bei den Aktivitdten des taglichen Lebens bendtigten

so gut wie alle Patienten (93,4% der HOPE-GK, 93.8% der HOPE-HN und 88% der UMG-HN).

Bezliglich Umfang und Ausmal® der Probleme bei Pflege, Organisation und der Hilfebedirftigkeit bei

den Aktivitdten des tadglichen Lebens waren die HOPE-Patienten am starksten betroffen (Abbildung

16, Tabelle 19 im Anhang), wobei es zwischen den beiden HOPE-Kollektiven keinen signifikanten

Unterschied in den Problemausprdgungen gab (Tabelle 20 im Anhang).
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Abbildung 16 Vergleich der Problemauspragungen der drei Patientenkollektive
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3.2.2.4 Medikation

Die Medikation der Patienten der drei Patientenkollektive unterschied sich in der Mehrzahl der
Medikamentengruppen signifikant. Die am haufigsten verordneten Analgetika in den beiden HOPE-
Patientenkollektiven waren Nichtopioide und Opioide der WHO-Stufe lll, wobei nur bei den WHO-
Stufe Il Medikamenten ein signifikanter Unterschied in der Haufigkeit zwischen diesen beiden
Patientenkollektiven bestand (p < 0,001, Tabelle 20 im Anhang). 63,4 % der Patienten des HOPE-GK
erhielten eine Schmerztherapie mit WHO-Stufe IIl Opioiden. Bei dem UMG-HN-Kollektiv dagegen war
die Anzahl der Verordnungen dieser beiden Schmerzmedikamente deutlich geringer (Abbildung 17,

Tabelle 21 im Anhang).
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Abbildung 17 Haufigkeiten der Verordnung von Medikamenten in den drei Patientenkollektiven (* signifikanter
Unterschied)

Die hadmatologischen Patienten des UMG-HN-Kollektivs bekamen signifikant mehr Laxantien,
Antibiotika, Diuretika und Kardiaka/Antihypertensiva (Abbildung 17). Es wurde deutlich, dass bei
diesen Medikamentenklassen (die Laxantien ausgenommen) der Anteil der Patienten in den
hdamatologischen Patientengruppen (HOPE-HN und UMG-HN) jeweils héher war als bei den HOPE-
GK-Patienten mit (berwiegend soliden Tumoren. 86% der UMG-HN-Patienten nahmen
Magenschutzpraparate. So gab es auch bei 90% der Patienten Angaben bei ,Sonstige’ zu weiteren
Medikamenten (Tabelle 21 im Anhang). Im Vergleich zu den UMG-HN-Patienten wurden Sedativa
und Anxiolytika in den HOPE-Patientenkollektiven signifikant haufiger verordnet; zwischen den

HOPE-Patientenkollektiven war der Unterschied nicht signifikant (Tabelle 20 im Anhang).
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3.2.3 Mafdnahmen und Prozeduren
Die nachfolgende Grafik gibt einen Uberblick tiber die durchgefiihrten MaRnahmen und Prozeduren

wahrend des stationdren Aufenthaltes der Palliativpatienten (Abbildung 18).
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Abbildung 18 Vergleich der durchgefiihrten MaBnahmen und Prozeduren in den drei Patientenkollektiven (* signifikanter
Unterschied)

Besonders deutlich wird, dass die hamatologischen Patienten des UMG-HN-Kollektivs erheblich mehr
Chemotherapie, Transfusionen und ZVK-Versorgung erhielten. Mit 52% bekam jeder zweite Patient
eine Chemotherapie und bei den Transfusionen waren es mit 62% Patienten dieses UMG-HN-
Kollektivs noch einmal mehr. Doch auch die hdamatologischen Patienten des HOPE-HN-Kollektivs
erhielten signifikant haufiger Chemotherapie oder Transfusionen, als die HOPE-GK-Patientengruppe

(Tabelle 13, Tabelle 20 im Anhang).
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HOPE-GK | HOPE-HN UMG-HN Signifikanz
n= 5267 220 50
MaRnahmen und Prozeduren (%):

enterale Ernahrung 815 (17,3) 27 (14,4) 0(0,0) p =0,003
parenterale Ernahrung 835(17,7) 24 (12,8) 4 (8,0) p =0,046
Chemotherapie 246 (5,2) 17 (9,0) 26 (52,0) p <£0,001
Strahlentherapie (nur 2007/08) 129 (3,7) 7 (5,6) - p=0,285
Medikamente s.c. (nur2007/08) | 955 (27,7) 29 (23,2) - p=0,271
Medikamente i.v. (nur2007/08) | 1089 (31,6) 41 (32,8) - p=0,769
Medikamente epidural, 54 (1,1) 0(0,0) - p =0,140
intrathekal(nur 2007/2008)

Transfusionen 253 (5,4) 34 (18,1) 31(62,0) p 0,001
Pleurapunktion 161 (3,4) 3(1,6) 1(2,0) p =0,345
Aszitespunktion 198 (4,2) 1(0,5) 0(0,0) p =0,015
ZVK-Versorgung 869 (18,4) 21 (11,2) 16 (32,0) p = 0,002
Multimodale Schmerztherap. | 1067 (22,6) 31(16,5) 5(10,0) p = 0,069
Lagerung 757 (16,0) 30 (16,0) 3(6,0) p=0,156
Physiotherapie 924 (19,6) 33 (17,6) 14 (28,0) p=0,254
Wundversorgung 644 (13,6) 19 (10,1) 2 (4,0) p = 0,055
Psychosoziale Betreuung 334 (7,1) 11 (5,9) 3(6,0) p=0,780
Angehorige 1516 (43,9) 53 (42,4) 1(2,0) p = 0,000

Tabelle 13 Vergleich der durchgefiihrten MaBnahmen und Prozeduren in den drei Patientenkollektiven

Wahrend der Betreuung der palliativen Patienten der HOPE-Erhebung wurden wesentlich haufiger
die Angehorigen konkret mit einbezogen (in Bezug auf Begleitung, Beratung und Anleitung), als in
dem UMG-HN-Patientenkollektiv (Abbildung 18). Angaben zur medikamentésen Versorgung —
subkutan, intravenés oder intrathekal/epidural — gab es nur in den Jahren 2007 und 2008 und damit
nur bei den HOPE-Patientengruppen. Hier bestand, gleichsam wie bei der Strahlentherapie, kein
signifikanter Unterschied zwischen den beiden HOPE-Kollektiven. Bezlglich der enteralen oder
parenteralen Erndhrung bestand ein signifikanter Unterschied der HOPE-Kollektive im Vergleich zum
UMG-HN-Kollektiv; nicht jedoch zwischen den beiden HOPE-Patientengruppen (Tabelle 20 im

Anhang).

Nicht signifikant waren die Unterschiede in der Wundversorgung, Physiotherapie, Lagerung und
Psychosozialer Betreuung sowie bei den Haufigkeiten der Pleurapunktionen und multimodalen

Schmerztherapien (Tabelle 13).

3.2.4 Liegedauer, Sterbealter und Therapieende

Mit einer mittleren Liegedauer von 12,8 Tagen (SD: 14,9) der HOPE-GK- und 12,1 Tagen (SD: 10,3) der
HOPE-HN-Patienten fand sich kein signifikanter Unterschied zwischen diesen Patientengruppen. Die
Liegedauer, bzw. der Aufenthalt auf den Stationen betrug bei den hamatologischen Patienten der
Universitdatsmedizin Gottingen durchschnittlich 20,4 Tage (SD: 18,3) und war damit signifikant langer
als bei den HOPE-Patienten (Abbildung 19, Tabelle 20 und Tabelle 22 im Anhang).
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Abbildung 19 Vergleich der Liegedauer der drei Patientenkollektive

2023 (50,8%) der Patienten des HOPE-GK-Kollektivs und 81 (47,4%) der hamatologischen Patienten
des HOPE-HN-Kollektivs verstarben wahrend ihres Aufenthaltes auf den Palliativstationen oder
stationdren Hospizen. Dagegen wurden 90% der hamatologischen Patienten des UMG-HN-Kollektivs

am Therapieende verlegt oder nach Hause entlassen (Abbildung 20, Tabelle 22 im Anhang).
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Abbildung 20 Vergleich der Angaben zum Therapieende in den drei Patientenkollektiven

Auch beim Sterbealter gab es bei den beiden HOPE-Patientenkollektiven keinen signifikanten
Unterschied. Die Patienten des HOPE-GK verstarben im Mittel mit 67,1 Jahren (SD: 12,8) und die
hamatologischen Patienten des HOPE-HN mit durchschnittlich 69,9 Jahren (SD: 10,7) (Tabelle 22 im
Anhang). Wahrend der Erhebung des UMG-HN-Kollektivs verstarben fiinf Patienten (10%), die im

Durschnitt 63,4 Jahre alt waren.

3.2.5 MIDOS - Selbsteinschatzung der Symptome

Mit 2580 MIDOS-Bogen haben knapp die Halfte (49,0%) der Patienten des HOPE-GK-Kollektivs den
MIDOS-Selbsteinschatzungsbogen ausgefillt. Bei den hamatologischen Patienten des HOPE-HN-
Kollektivs nahmen 115 (52,3%) Personen teil, bei denen des UMG-HN-Kollektivs war der Anteil mit 39

(78%) Patienten am groften.

Signifikant in der Pravalenz war der Unterschied zwischen den drei Patientenkollektiven nur bei dem

Symptom Schmerzen (p £ 0,001, Abbildung 21, Tabelle 14).

38



HOPE-GK | HOPE-HN UMG-HN Signifikanz
MIDOS-Bogen ausgefillt (%): n= | 2580 (49,0) | 115 (52,3) 39 (78,0)
Symptome (%):
Schmerzen 2048 (82,6) | 76(71,7) 26 (68,4) p=0,001
Midigkeit 2365(92,3) | 109 (94,8) 36 (92,3) p=0,619
Ubelkeit 1252 (49,1) | 55(48,2) 11 (29,7) p =0,063
Verstopfung 1346 (53,5) | 50(44,2) 18 (47,4) p=0,122
Luftnot 1367 (53,5) | 64(56,1) 17 (44,7) p=0,474
Schwache 2446 (96,0) | 113 (100,0) 37 (94,9) p =0,087
Angst 1473 (58,8) | 65 (58,0) 18 (48,6) p =0,455

Tabelle 14 Vergleich der MIDOS-Selbsteinschitzung von Symptomen in den drei Patientenkollektiven

Wie auch in der Fremdeinschatzung durch das behandelnde medizinische und pflegerische Personal
findet sich in der Gruppe der HOPE-GK-Patienten mit Uberwiegend soliden Tumoren die grofite
Pravalenz an Schmerzen. Im Post-Hoc-Paarvergleich zeigte sich, dass zwischen den beiden

hdamatologischen Patienten (HOPE-HN und UMG-HN) kein signifikanter Unterschied in der Haufigkeit

der Schmerzsymptomatik vorlag (Tabelle 20 im Anhang).
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Abbildung 21 Vergleich der MIDOS-Selbsteinschitzung von Symptomen in den drei Patientenkollektiven (* signifikanter
Unterschied)

Bei der Intensitdt der einzelnen Symptome unterschieden sich die drei Kollektive bei der

Uberwiegenden Zahl der Symptome jedoch signifikant. Nachfolgende Abbildung gibt die
unterschiedlichen Intensitdten der einzelnen Symptome in den drei Patientenkollektiven wieder

(Abbildung 22).
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Eine Tabelle mit den kompletten Ergebnissen des Direktvergleiches der Auspragung der Symptome

(und den zugehorigen Signifikanzwerten) findet sich im Anhang (Tabelle 23).

3.2.6 MIDOS - Gesamtbefinden

Am Ende des MIDOS-Bogens konnten die Patienten ihr allgemeines Befinden einstufen. Hier bestand
ein signifikanter Unterschied zwischen den drei Kollektiven (p < 0,001). Wahrend die
hamatologischen Patienten ihren Gesamtzustand in der Mehrheit mit ,mittel” (48,7%) oder sogar
»gut” (30,8%) angaben, war dieser Anteil bei den beiden HOPE-Patientenkollektiven deutlich geringer
(Abbildung 23). 60,8 % der HOPE-HN- und 48,5% der HOPE-GK-Patienten bewerteten ihr

Gesamtbefinden als ,schlecht” oder ,sehr schlecht”.
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Abbildung 23 Vergleich des Gesamtbefindens der drei Patientenkollektive
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3.2.7 Vergleich zwischen Fremd- und Selbsteinschiatzung

Fiir den Vergleich der Fremd- und Selbsteinschatzung wurden nur die Daten der Fremdeinschatzung

jener Patienten herangezogen, welche einen MIDOS-Bogen ausgefiillt hatten.

In der HOPE-GK-Patientengruppe zeigte sich bei den meisten Symptomen ein signifikanter

Unterschied zwischen Fremd- und Selbsteinschatzung (Tabelle 15). Nur bei den Symptomen

Mudigkeit und Luftnot stimmte die Fremdeinschatzung mit der des Patienten selbst grofStenteils

Uberein. Insgesamt war die Haufigkeit der Symptome bei der Fremdeinschdtzung durch das

betreuende Personal hoéher (Abbildung 24); Ausnahme diesbezlglich stellte das Symptom der

Schmerzen dar, welches die Patienten selbst haufiger angaben, als von dem betreuenden Personal

erfasst.

HOPE-GK Signifikanz
MIDOS-Bogen ausgefiillt (%): n = 2580 (49,0)
FREMDEINSCHATZUNG | SELBSTEINSCHATZUNG
Symptome (%):
Schmerzen 1996 (78,6) 2048 (82,6) p <£0,001
Fehldaten/keine Angabe 40 (1,6) 102 (4,0)
Midigkeit 2354 (93,2) 2360 (92,3) p=0,134
Fehldaten/keine Angabe 54(2,1) 23(0,9)
Ubelkeit 1360 (53,6) 1252 (49,2) p <£0,001
Fehldaten/keine Angabe 41 (1,6) 36(1,4)
Verstopfung 1532 (61,0) 1343 (53,5) p <0,001
Fehldaten/keine Angabe 68(2,6) 68 (2,6)
Luftnot 1362 (53,6) 1363 (53,5) p=0,891
Fehldaten/keine Angabe 41 (1,6) 33(1,3)
Schwiche 2484 (98,0) 2441 (96,0) p < 0,001
Fehldaten/keine Angabe 45 (1,7) 36 (1,4)
Angst 1764 (70,8) 1469 (58,8) p < 0,001
Fehldaten/keine Angabe 87 (3,4) 80(3,1)

Tabelle 15 HOPE-GK: Vergleich der Fremd- und Selbsteinschitzung der Symptome
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Abbildung 24 HOPE-GK: Vergleich der Fremd- und Selbsteinschatzung der Symptome (* signifikanter Unterschied)

Bei den beiden hdmatologischen Patientengruppen stimmte die Fremd- und Selbsteinschitzung

deutlich haufiger Gberein. So stellte sich bei den Angaben des UMG-Patientenkollektivs zwischen

Fremd- und Selbsteinschatzung nur bei einem Symptom (Angst) ein signifikanter Unterschied heraus

(Tabelle 17, Abbildung 26). 18 Patienten (48,6%) des UMG-Kollektivs gaben an, unter Angst zu leiden,

wiahrend das Personal dies bei 32 Patienten (82,1%) als relevantes Symptom einschatzte. Auch bei

den hamatologischen HOPE-HN-Patienten gab es nur bei zwei Symptomen (Verstopfung und Angst)

einen signifikanten Unterschied: Hier wurde die Pravalenz der Symptome in der Fremdeinschatzung

ebenfalls hoher eingeschatzt (Tabelle 16, Abbildung 25).

HOPE-HN Signifikanz
MIDOS-Bogen ausgefiillt (%): n = 115 (52,3)
FREMDEINSCHATZUNG | SELBSTEINSCHATZUNG
Symptome (%):
Schmerzen 75 (67,0) 76 (71,7) p=0,143
Fehldaten/keine Angabe 3(2,6) 9(7,8)
Miidigkeit 106 (94,6) 109 (94,8) p = 1,000
Fehldaten/keine Angabe 3(2,6) 0(0,0)
Ubelkeit 55 (48,7) 55 (48,2) p=0,824
Fehldaten/keine Angabe 2(1,7) 1(0,9)
Verstopfung 63 (56,3) 50 (44,2) p =0,004
Fehldaten/keine Angabe 3(2,6) 2(1,7)
Luftnot 55 (48,7) 64 (56,1) p=0,152
Fehldaten/keine Angabe 2(1,7) 1(0,9)
Schwache 112 (99,1) 113 (100,0) p = 1,000
Fehldaten/keine Angabe 2(1,7) 2(1,7)
Angst 75 (68,8) 65 (58,0) p=0,038
Fehldaten/keine Angabe 6(5,2) 3(2,6)

Tabelle 16 HOPE-HN: Vergleich der Fremd- und Selbsteinschdtzung der Symptome
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UMG-HN Signifikanz
MIDOS-Bogen ausgefiillt (%): n = 39 (78,0)
FREMDEINSCHATZUNG | SELBSTEINSCHATZUNG
Symptome (%):
Schmerzen 22 (56,4) 26 (68,4) p=2,227
Fehldaten/keine Angabe 0(0,0) 1(2,6)
Miidigkeit 37(94,9) 36 (92,3) p = 1,000
Fehldaten/keine Angabe 0(0,0) 0(0,0)
Ubelkeit 10 (25,6) 11(29,7) p = 1,000
Fehldaten/keine Angabe 0(0,0) 2(51)
Verstopfung 10 (26,3) 18 (47,4) p=0,115
Fehldaten/keine Angabe 1(2,6) 1(2,6)
Luftnot 13 (33,3) 17 (44,7) p = 0,289
Fehldaten/keine Angabe 0(0,0) 1(2,6)
Schwache 38(97,4) 37 (94,9) p =1,000
Fehldaten/keine Angabe 0(0,0) 0(0,0)
Angst 32 (82,1) 18 (48,6) p =0,008
Fehldaten/keine Angabe 0(0,0) 0(0,0)

Tabelle 17 UMG-HN: Vergleich der Fremd- und Selbsteinschdtzung der Symptome
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Abbildung 26 UMG-HN: Vergleich der Fremd- und Selbsteinschdtzung der Symptome (* signifikanter Unterschied)

3.3 HOPE: stationdres Patientenkollektiv mit himatologischen Neoplasien

3.3.1 Vergleich der Symptome bei Aufnahme und Entlassung

Der Vergleich der Behandlungsdaten der hamatologischen Patienten des HOPE-HN-Kollektivs bei
Aufnahme und Entlassung zeigte, dass die Pravalenz der Symptome bei Entlassung tGberwiegend
zuriickging. Besonders beziiglich der kérperlichen Symptome wie Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen,
Verstopfung, Appetitmangel oder Midigkeit fand sich ein signifikanter Unterschied im Sinne einer
Verminderung der Symptome im Vergleich zur Aufnahme (Abbildung 27, Tabelle 24). Klagten bei der
stationaren Aufnahme noch 71,5% der hamatologischen Patienten (iber Schmerzen, waren es nach
der palliativmedizinischen Behandlung nur noch 50,6% (Tabelle 24). Die Haufigkeit der Symptome
Ubelkeit und Erbrechen halbierte sich zur Entlassung. Aber auch die Anzahl der Patienten, die
anfanglich an Depressivitat (69,9%) und Angstsymptomatik (66,2%) litten, ging zum Ende des
Aufenthaltes signifikant zuriick (Depressivitat: 54,3%, Angst: 53,9%). Fir die Untergruppe UMG-HN
wurde kein zweites Assessment der Symptome und Belastungen zum Entlassungszeitpunkt

durchgefihrt.
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Abbildung 27 Vergleich der Symptomhaufigkeiten bei Aufnahme und Entlassung der hamatologischen Patienten des
HOPE-HN-Kollektivs (* signifikanter Unterschied)

Die Symptome Luftnot, Schwache, Anspannung und Desorientiertheit zeigten nach der stationaren
Behandlung der hamatologischen Patienten keinen signifikanten Unterschied in ihrer Pravalenz
(Abbildung 27). 99,1% der hamatologischen HOPE-Patienten zeigten bei Aufnahme eine

Schwachesymptomatik; bei Entlassung waren es noch 96,9 % der Patienten.

3.3.2 Auspragung der Symptome bei Aufnahme und Entlassung

Tabelle 24 im Anhang zeigt, wie stark die einzelnen Symptome bei den hdamatologischen Patienten
der HOPE-Erhebung bei Aufnahme und Entlassung ausgeprdgt waren. Insgesamt lieR sich ein
Rickgang der Intensitat und Schweregrade der Symptome am Ende der stationdaren Behandlung
erkennen (Tabelle 24 im Anhang). Signifikant waren die Unterschiede in der Ausprdagung zwischen
Aufnahme und Entlassung bei allen Symptomen, mit Ausnahme der Desorientiertheit, bei welcher
sich in der Auswertung der Patientenangaben zwischen diesen beiden Zeitpunkten kein signifikanter

Unterschied ergab.

3.3.3 Funktionsstatus (ECOG) bei Aufnahme und Entlassung
Im Vergleich zur stationdren Aufnahme zeigte sich zum Zeitpunkt der Entlassung kein signifikanter
Unterschied in der korperlichen Leistungsfahigkeit und Aktivitat der hamatologischen Patienten des

HOPE-HN-Kollektivs (Abbildung 28).
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Abbildung 28 Vergleich des Funktionsstatus (ECOG) der hamatologischen HOPE-Patienten (HOPE-HN) bei Aufnahme und
Entlassung

4. DISKUSSION

Mehr als bei anderen inkurabel und fortschreitend erkrankten Patientengruppen steht bei Patienten
mit hdmatologischen Neoplasien in der Diskussion, ob, wann und wozu spezialisierte
palliativmedizinische Behandlung und/oder der Einbezug palliativmedizinischer
Versorgungsstrukturen (z.B. in Form einer Verlegung auf eine spezialisierte Palliativstation) indiziert
ist oder nicht. Um diese Fragen wissenschaftlich zu untersuchen, wurden im Rahmen der
vorliegenden Dissertationsarbeit erstmalig umfangreiche Daten zu inkurabel und fortgeschritten
erkrankten Patienten mit hamatologischen Neoplasien erfasst und ausgewertet, die einerseits in
spezialisierten palliativmedizinischen oder hospizlichen Versorgungsstrukturen, anderseits in
hamatologischen Einrichtungen betreut wurden. Mit Blick auf Patienten aus spezialisierten
palliativmedizinischen Einrichtungen wurden Daten der prospektiven, bundesweiten Hospiz- und
Palliativerhebung (HOPE) gepoolt (Erhebungsjahre 2006 — 2008) und unter den Aspekten von
Epidemiologie, Symptomlast, psychosozialer Bedirfnisse und therapeutischen MaBnahmen
ausgewertet. Mit Blick auf Patienten aus spezialisierten hdmatologischen Einrichtungen wurden
prospektiv 50 hamatologische Patienten der Klinik fir Himatologie und Onkologie der UMG mit weit
fortgeschrittenen Erkrankungen, bei denen palliative Zielsetzungen im Vordergrund standen, unter

denselben Kriterien und mit denselben Instrumenten wie in HOPE gebrauchlich, erfasst.
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4.1 Kernaussagen

Obwohl in der hamatologischen Abteilung der Universitatsmedizin Gottingen die dort am schwersten
erkrankten Patienten erfasst wurden, zeigen sich doch teils erhebliche Unterschiede beziiglich der
Symptomlast, der medizinischen, pflegerischen und psychosozialen Unterstiitzungsbedirftigkeit und
den eingesetzten Interventionen im Vergleich zu Palliativpatienten in spezialisierten
palliativmedizinischen Einrichtungen. Im Folgenden sind die wichtigsten Erkenntnisse dieser Arbeit zu

flnf Kernaussagen zusammengefasst:

1. Der Funktionsstatus (ECOG) der Patienten in der hamatologischen Abteilung (UMG-HN) war
signifikant besser als der von in palliativmedizinischen und hospizlichen Einrichtungen

betreuten Patienten der HOPE-Erhebung (HOPE-GK und HOPE-HN).

2. Bei allen drei Patientenkollektiven war Schwache mit einer Prdvalenz von Uber 90% das
haufigste Symptom, welches zudem im stationdaren Verlauf nicht signifikant gebessert
werden konnte. Kérperliche Symptome wie Schmerz, Ubelkeit, Erbrechen und Verstopfung
fanden sich haufiger bei den Palliativpatienten mit soliden Tumoren. Psychische Belastungen
wie Angst und Anspannung waren bei den hamatologischen Patienten, die auf hamato-

onkologischen Stationen betreut wurden, am starksten ausgepragt.

3. Die HOPE-Patienten mit iberwiegend soliden Tumoren erhielten signifikant haufiger eine
Schmerzmedikation in Form von starken Opioiden der WHO-Stufe Ill. Bei den
hdamatologischen Patienten wurden deutlich mehr interventionelle BehandlungsmaBnahmen
wie Chemotherapie und Transfusionen durchgefiihrt. Besonders hoch war dieser Anteil bei
den Patienten auf den hdamato-onkologischen Stationen der Universitatsmedizin Gottingen

(UMG-HN).

4. Das subjektive Gesamtbefinden war bei den Patienten auf den h3amato-onkologischen

Stationen (UMG-HN) signifikant besser als bei den beiden HOPE-Patientenkollektiven.

5. Die Patienten der untersuchten hamatologischen Abteilung wiesen eine deutlich langere
Liegedauer auf, konnten jedoch in etwa 90% der Fille aus der Klinik entlassen werden,
wohingegen Patienten der beiden anderen Kollektive in etwa 50% in den Einrichtungen

verstarben.
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4.2 Diskussion der Ergebnisse

Die in der Literatur beschriebene Unterreprasentanz von hamatologischen Patienten in der
Palliativmedizin (Maddocks et al. 1994, Joske und McGrath 2007, Fadul et al. 2007, Ansell et al. 2007,
Cheng et al. 2005, Hunt et al. 2002) wurde auch in dieser Arbeit bestatigt. Von den insgesamt 5.487
Palliativpatienten, die durch die HOPE-Erhebung der Jahre 2006 - 2008 erfasst und in dieser Arbeit
untersucht worden sind, wiesen nur 4 % - also 220 Patienten - eine maligne hdamatologische
Grunderkrankung auf. Eine nahezu identische Pravalenz mit dhnlich groRen Patientenkollektiven
wurde in der Arbeit von Hung et al. beschrieben (Hung et al. 2013): Nur 3,9% von insgesamt 3.156
Patienten, welche eine palliativmedizinische Mitbehandlung erhielten, litten an einer
hdamatologischen Neoplasie. Dieser Anteil liegt unter dem zu erwartenden Wert, wenn man sich vor
Augen halt, dass 8% aller Patienten, die jahrlich an einer malignen Grunderkrankung sterben, an
einer hamatologischen Neoplasie litten und diese Patientengruppe an vierter Stelle der

Krebssterbefalle in Deutschland steht.

4.2.1 Alter und Funktionsstatus

Die Gefahr, an einer hamatologischen Neoplasie zu erkranken, besteht in jeder Altersgruppe. Die
Wahrscheinlichkeit steigt jedoch mit zunehmendem Alter deutlich an. Insgesamt sind Patienten mit
malignen hamatologischen Erkrankungen im Durchschnitt alter als Patienten mit soliden Tumoren
(Smith et al. 2010, Ansell et al. 2007). Die hamatologischen Patienten, die in dieser Arbeit erfasst
wurden, waren im Durchschnitt 70,7 (HOPE-HN) bzw. 69,6 Jahre (UMG-HN) alt, wahrend die
Palliativpatienten mit soliden Tumoren im Durchschnitt 67,1 Jahre alt waren. Die Altersgruppe der 65
— 85-Jahrigen war bei diesen Patienten mit 72,0 % bzw. 76,0 % deutlich gréBer als bei den
Palliativpatienten mit iberwiegend soliden Tumoren (56,9%). Je dlter die Patienten jedoch waren,
desto haufiger mussten neben der malignen Grunderkrankung eine Anzahl von Komorbiditdten mit
behandelt werden, sodass hier eine zusatzliche Komplexitdit durch die Notwendigkeit der
Inanspruchnahme verschiedener medizinischer Disziplinen in der Versorgung entsteht (Ansell et al.

2007).

Patienten der HOPE-Erhebung, also diejenigen Patienten, die in einer spezialisierten palliativen
Einrichtung versorgt wurden, wiesen einen deutlich reduzierteren Funktionsstatus (ECOG) auf als die
Patienten der hdamatologischen Abteilung der Universitatsmedizin Gottingen. 60 % dieser Patienten
(UMG-HN) zeigten einen ECOG-Status von 1 oder 2 und waren damit nur leicht in ihrer kérperlichen
Aktivitat eingeschrankt oder konnten >50% der Wachzeit aufstehen. Ein dhnliches Ergebnis ergab die
Auswertung einer australischen Studie Uber 180 Patienten mit einer malignen hdamatologischen
Neoplasie (Manitta et al. 2011): Auch 58% dieser Patienten wiesen einen Funktionsstatus von 1

(37%) oder 2 (21%) auf. Dagegen waren knapp 80% der in spezialisierten palliativmedizinischen
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Einrichtungen versorgten Patienten der HOPE-Erhebung bereits stark in ihrer kdrperlichen Aktivitat
eingeschrankt oder permanent bettlagerig (ECOG 3 oder 4) — was sowohl die Patienten mit soliden
Tumoren als auch die hamatologischen Patienten betraf. Auch in der Studie von Hung et al. lber
palliativmedizinisch betreute Patienten wiesen 74% der versorgten hamatologischen Patienten einen
ECOG-Status von 3 oder 4 auf — wobei hier mit 87% der Anteil bei den Patienten mit soliden Tumoren
noch héher war (Hung et al. 2013). Hamatologische Patienten scheinen also zundchst langer
korperlich relativ fit und wenig eingeschrankt zu sein, obwohl ihre Erkrankung bereits fortgeschritten
und inkurabel ist. Die Ergebnisse lassen vermuten, dass ein Einbezug palliativmedizinischer
Versorgungsstrukturen erst dann erfolgt, wenn sich der Allgemeinzustand der Patienten deutlich

reduziert.

4.2.2 Symptome und Symptomauspragungen

In allen drei untersuchten Patientengruppen waren Midigkeit und Schwache die am haufigsten
angegebenen Symptome. Unabhangig von ihrer Grunderkrankung litten Gber 90 % der Patienten an
diesen beiden Allgemeinsymptomen. Neben Schmerz gehéren Schwache und Erschépfung zu den
haufigsten Symptomen von Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen insgesamt (Cheng
et al. 2005, Rodin et al. 2010, Kirkova et al. 2011, Aktas et al. 2012). Bei Studien, welche sich
ebenfalls mit den Symptomen von Patienten mit hdmatologischen Erkrankungen befassten, zeigte
sich, dass diese Patientengruppe besonders haufig unter Erschopfungssymptomen litt (Fadul et al.
2008, Manitta et al. 2011, Hung et al. 2013). 85,5% der palliativ betreuten hamatologischen
Patienten des Department of Pain and Palliative Care in Melbourne litten an starker Midigkeit
(Corbett et al. 2013). Bei der Auswertung der Angaben zur Symptomstarke der vorliegenden Arbeit
ergab sich jedoch, dass die stationdren Patienten der hamatologischen Abteilung (UMG-HN) eher
Uber leichte (18%) oder mittlere (54%) Schwache klagten, wahrend es bei den palliativ betreuten
Patientenkollektiven (HOPE-HN und HOPE-GK) signifikant mehr Patienten mit deutlich ausgepragter
Schwachesymptomatik waren. Es zeigte sich, — analog zu den Ergebnissen der vorher genannten
Studien — dass die hamatologischen Patienten der spezialisierten palliativen Einrichtungen (HOPE-
HN) im Vergleich zu den Patienten mit soliden Tumoren (HOPE-GK) mit 66% signifikant haufiger unter

gravierender Schwachesymptomatik litten.

Symptome wie Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Luftnot und Verstopfung fanden sich hingegen bei
Patienten mit (iberwiegend soliden Tumoren signifikant haufiger als bei den hamatologischen
Patienten. Auch in einer vorherigen Studie der Klinik fir Palliativmedizin in Gottingen aus dem Jahr
2008 zeigten die dort behandelten hamatologischen Patienten eine niedrigere Inzidenz von
korperlichen Symptomen (48,4%) als Patienten mit anderen onkologischen Erkrankungen (77,3%)

(Alt-Epping und Nauck 2008). Kirkova et al. beschrieben die hochsten Pravalenzen von Symptomen
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wie Ubelkeit und Erbrechen bei Patienten mit fortgeschrittenen soliden Tumoren des
Gastrointestinaltraktes oder bei gynakologischen Neoplasien (Kirkova et al. 2011). Dyspnoe fand sich
besonders haufig bei Patienten mit Tumoren der Atemwege oder bei Mamma-Karzinomen (Kirkova
et al. 2011). Wahrend sich zwischen den beiden hamatologischen Patientenkollektiven (HOPE-
HN/UMG-HN) kein signifikanter Unterschied in der Schmerzprévalenz zeigte, war der Anteil bei den
soliden Tumoren im Vergleich dazu signifikant hoher (78,2%). Weitere Studien, die sich mit der
Symptombelastung von hamatologischen Patienten befassten, beschrieben ebenfalls eine niedrigere
Schmerzpravalenz dieser Patientengruppe im Vergleich zu soliden Tumorpatienten (Hung et al. 2013,
Rodin et al. 2010, Fadul et al. 2008). Man darf jedoch nicht aulRer Acht lassen, dass mit 71,5% (HOPE-
HN) oder 62% (UMG-HN) die Gesamtzahl an hamatologischen Patienten, die dennoch an Schmerzen
litten, sehr hoch ist. Bei Corbett et al. ist mit 80,5% die Schmerzpravalenz bei hdamatologischen
Patienten sogar noch hoher (Corbett et al. 2013). Zwar ist bei hdmatologischen Patienten der Anteil
an tumorbedingten Schmerzen durch Organinfiltration und Verdriangung — mit Ausnahme von
Knochenschmerzen beim Multiplen Myelom (Niscola et al. 2010) — nicht so hoch wie bei den
restlichen onkologischen Karzinompatienten, dafiir stellen aber der invasive und hoch-toxische
Charakter der Therapien und deren Nebenwirkungen sowie die Komplikationen (Infektionen, Sepsis,
GvHD, Blutungen) begiinstigende Faktoren fiir die Schmerzentstehung und damit fir
therapiebedingte Schmerzen dar. Die Behandlung und bestmogliche Linderung der Schmerzen stellt
damit eine wichtige Aufgabe in der Versorgung von Palliativpatienten mit hamatologischen

Grunderkrankungen dar (Kaluzna-Oleksy et al. 2008).

Psychische Symptome wie Angst (84%) und Anspannung (86%) zeigten die grofSte Pravalenz bei den
hdamatologischen Patienten der Universitaitsmedizin Go6ttingen ohne Anbindung an palliative
Versorgungsstrukturen (UMG-HN). Als Ursache fiir diese groBe Anzahl an Patienten, die unter
Gefuihlen von Unsicherheit, Angst und Anspannung litten, lassen sich verschiedene Stressoren
diskutieren, denen die Patienten in ihrer derzeitigen Situation ausgesetzt sind: Neben den
korperlichen Auswirkungen bedeuten die hochinvasiven Therapien und deren Nebenwirkungen, die
Unsicherheit und Hoffnung Uber ihren Erfolg und die langen Krankenhausaufenthalte eine starke
psychische Belastung fiir die Patienten (Epstein et al. 2012, Heinonen et al. 2005). Im Gegensatz zu
Patienten, die sich bereits in palliativen Einrichtungen befinden, sind diese Patienten aufgrund von
Akut-Ereignissen, Rezidiven oder fortgesetzten Chemotherapien in stationarer Behandlung, und oft
hat sich das Versagen antineoplastischer Therapien oder schlieBlich das Erreichen eines inkurablen,
fortgeschrittenen Stadiums mit dann erforderlichem palliativen Behandlungsansatz erst vor kurzer
Zeit oder sogar wahrend des aktuellen Aufenthaltes herausgestellt. Der Wandel von einem zunachst
auf die Behandlung der Grunderkrankung ausgerichteten Geschehen in eine palliative Behandlungs-

und Begleitungssituation kann bei hdmatologischen Erkrankungen oftmals sehr schnell und
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unerwartet geschehen (Auret et al. 2003, McGrath and Holewa 2007, McGrath 1999, Mander 1997).
Australische Studien beschrieben des Weiteren das Problem, dass das betreuende hdamatologische
Personal die Patienten und ihre Angehdrigen oftmals nicht hinreichend und rechtzeitig Gber das
erreichte Endstadium der Erkrankung aufklarten und die Diskussion lGber den Tod hinauszogerten,
weil es in einem so starken Widerspruch zu dem bisherigem positiven Focus auf potenzielle Kuration
steht (McGrath 2002b, Auret et al. 2003). McGrath beobachtete in mehreren Untersuchungen, dass
die Patienten oftmals zu einem bestimmten Zeitpunkt selbst splirten, dass sie eine terminale Phase
erreicht haben, bevor jemand sie darlber aufgeklart oder dies mit ihnen besprochen hatte (McGrath
1999, McGrath 2002a). In der Literatur der letzten Jahre finden sich mehrere Arbeiten, die sich mit
psychosozialen Problemen von hamatologischen Patienten beschaftigten und ebenfalls ein
besonderes Risiko von hdamatologischen Patienten fiir diese Gruppe von Symptomen (Unsicherheit,

Angst und Anspannung) beschrieben (Manitta et al. 2011, Zabora et al. 2001, Corbett et al. 2013).

Wenn man jedoch die Annahme zugrunde legt, dass sowohl auf den hamato-onkologischen
Stationen wie auch im palliativmedizinischen Setting bereits die unabanderliche Unheilbarkeit der
Grunderkrankung feststeht, so kann auch eine positive Wirkung des palliativmedizinischen Umfeldes
auf das Angsterleben und die Anspannung der Patienten postuliert werden. Dieses Postulat wiirde

fir eine frihere Integration einer palliativmedizinischen Mitbehandlung sprechen.

Insgesamt zeigten die Patienten mit Gberwiegend soliden Tumoren die grofSte mittlere Symptomlast
(7,75), wahrend bei den beiden hdamatologischen Patientenkollektiven kein signifikanter Unterschied
bestand. Mit einer durchschnittlichen Belastung von 7-8 Symptomen war der Unterschied in allen
drei Patientenkollektiven jedoch nicht grof3. Eine dhnlich hohe Symptomlast bei hdmatologischen
Patienten — mit durchschnittlich 8,8 Symptomen — ergab eine Studie von Manitta aus dem Jahr 2011
(Manitta et al. 2011). Hamatologische Patienten weisen somit eine nahezu vergleichbare Anzahl an
Symptomen wie Patienten mit soliden Tumoren auf (Fadul et al. 2008). Da belastende Symptome
einen starken Einfluss auf die Lebensqualitat der betroffenen Patienten hat (Chang et al. 2000),
bendtigt auch diese Patientengruppe eine angemessene Symptomkontrolle in allen Stadien ihrer

Erkrankung.

4.2.3 Medikation und Therapiemafinahmen

Die am haufigsten verordneten Substanzen bei den palliativ versorgten Patienten der HOPE-
Erhebung waren Opioide der WHO-Stufe I, wobei hier der Anteil der Patienten mit soliden Tumoren
mit 63,4% deutlich groRer war als der bei hdmatologischen Patienten (48,4%). Analog zu den
Ergebnissen  einer  systematischen  Evaluation der Medikamentengruppen in  der

palliativmedizinischen Versorgung aus dem Jahr 2001 (Nauck et al. 2004) gehorten auch bei der
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vorliegenden Auswertung — neben den WHO-III-Opioiden — die Nichtopioide, Laxantien,
Kortikosteroide und Antiemetika zu den am haufigsten verwendeten Medikamenten bei den

Palliativpatienten (HOPE-GK und HOPE-HN).

Bei den hamatologischen Patienten der onkologischen Stationen (UMG-HN) erhielten hingegen nur
26% eine Schmerzmedikation in Form von WHO-III-Opioiden. In dieser Patientengruppe zeigte sich
jedoch ein deutlich groBerer Bedarf an anderweitiger internistischer Medikation: Der Anteil an
Patienten, die Kardiaka/Antihypertensiva, Antibiotika oder Magenschutzprdparate erhielt, war
signifikant gréBer als bei Patienten, die auf Palliativstationen behandelt wurden. Als mogliche
Erklarung lassen sich hier unter anderem Grinde wie eine fortlaufende Behandlung von
internistischen Komorbiditaten, aktuelle Infektionen und die Behandlung von therapiebedingten
Nebenwirkungen auffiihren. Darliber hinaus ergab die Auswertung der TherapiemaRnahmen und
Prozeduren, dass diese hamatologischen Patienten ohne Anbindung an eine spezialisierte palliative
Versorgung (UMG-HN) deutlich haufiger Chemotherapie, Transfusionen und weitere invasive
Malnahmen wie z.B. eine ZVK-Versorgung erhielten. Auch wenn diese sich in einer fortgeschrittenen
und inkurablen Erkrankungssituation befanden, erhielten noch 52% eine Chemotherapie und 62%
Transfusionen von Blutbestandteilen. Jedoch auch die hdmatologischen Patienten auf den
Palliativstationen (HOPE-HN) erhielten signifikant haufiger Chemotherapie (9%) und Transfusionen
(18%) als die Palliativpatienten mit Gberwiegend soliden Tumoren. Himatologische Patienten haben
eine doppelt so hohe Wahrscheinlichkeit in den letzten zwei Wochen vor ihrem Tod eine Form von
Chemotherapie zu erhalten (Earle et al. 2008). Eine Untersuchung von 177 Patienten, die in der
hdamatologischen Abteilung des Universitatsklinikums Frankfurt verstarben — mit der Fokussierung
auf die letzten 7 Tage vor ihrem Tod — ergab, dass dort ebenfalls noch 66,3% der Patienten eine
Chemotherapie erhielten, bei 26,2% bestand dabei eine palliative Intention mit einer ,Low-Dose”
Chemotherapie, jedoch bei 40,1% handelte es sich um eine aggressivere Chemotherapie mit
potenziell kurativer Intention (Briick et al. 2012). 154 Patienten (88,4%) bekamen in den letzten
Tagen vor ihrem Tod noch Transfusionen und 48,3% eine ZVK-Versorgung (Brick et al. 2012).
Patienten mit hamatologischen Neoplasien haben ein deutlich erhéhtes Risiko, eine intensive
antineoplastische Therapie bis in die letzten Tage ihres Lebens und insgesamt deutlich aggressivere
,End-of-Life“-Versorgung zu erhalten (Hui et al. 2014, Hui et al. 2010, Ho et al. 2011). Als mdgliche
Erklarung wird bei Briick et al. und anderen Autoren unter anderem diskutiert, dass in vielen Fallen
bei Patienten, die noch in den letzten Tagen eine aggressive Chemotherapie erhalten haben, der
palliative Charakter der Erkrankung noch nicht mit ihnen oder ihren Angehoérigen besprochen wurde
(Briick et al. 2012, Koedoot et al. 2004), bzw. dass der Ubergang in ein terminales Geschehen durch
schwerwiegende Komplikationen oder Akutereignisse sehr pl6tzlich und unerwartet eintrat (McGrath

and Holewa 2007, Manitta et al. 2011, Auret et al. 2003). Auf einer hdmato-onkologischen Station
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eines Krankenhauses in Frankreich erhielten von 81 dort verstorbenen hamatologischen Patienten
noch 37 Patienten (46%) kurz vor ihrem Tod eine Chemotherapie in palliativer Intention zur
Symptomkontrolle und nicht primar, um eine Lebensverlangerung zu erzielen (Bauduer et al. 2000).
Es konnte nachgewiesen werden, dass bei hamatologischen Patienten, die sich bereits in palliativen
Einrichtungen befinden, eine Chemotherapie in angepassten Dosen eine effiziente Moglichkeit zur
Symptomlinderung bieten kann und daher der Verbesserung der verbliebenden Lebensqualitat

dienen kann (Alt-Epping et al. 2012a, Bauduer et al. 2000).

Die Arbeit mit Angehorigen der Patienten erfolgte signifikant haufiger bei den Patienten der
spezialisierten palliativmedizinischen Einrichtungen als bei den hamatologischen Patienten der
Abteilung der H&matologie/Onkologie (UMG-HN). Die Unterstiitzung und Begleitung der
Familienmitglieder und Angehérigen wahrend der Erkrankung des Patienten gehort zu den wichtigen
und expliziten Aufgaben der palliativmedizinischen Betreuung. Im stationdren Alltag auf den
hamatologisch-onkologischen Stationen findet sich nach Einschdtzung von McGrath kaum die
Moglichkeit einer ausgiebigen und angemessenen Unterstiitzung und Betreuung der Angehorigen
(McGrath 2002b). Dabei sind die Patienten in hamatologischen Einrichtungen ebenfalls starkem
psychosozialen und emotionalen Stress  ausgesetzt: Die  oftmals langwierigen
Krankenhausaufenthalte, nebenwirkungstrachtigen Behandlungen, die hohe Morbiditdt und
Mortalitat der Grunderkrankung, finanzielle und berufliche EinbuBen, Zukunftsangste und die
Auseinandersetzung mit dem Tod eines geliebten Menschen — all diese Faktoren flihren zu einer
starken Belastung und Anspannung der Patienten sowie deren Angehdrigen. Auf den Stationen eines
Krankenhauses befinden sich die Patienten und Angehérigen in einem hochtechnisierten
medizinischen Setting mit wenig Privatsphare und Rickzugsmaoglichkeiten (McGrath 1999). Wenn der
Patient im stationdren oder intensivmedizinischen Umfeld des Krankenhauses verstirbt, bestehen fur
die Familien und Angehdrigen haufig keine Angebote der Nachsorge oder Unterstiitzung liber den
Tod des Patienten hinaus (McGrath 2002b). So fanden sich bei Familienmitgliedern und dem sozialen
Umfeld von hamatologischen Patienten haufig posttraumatische Belastungsstorungen mit
Erschopfungssyndromen, Depressionen, Schlafstorungen und andere psychiatrische Probleme

(Epstein et al. 2012).

4.2.4 Liegedauer und Therapieende

Bei der Auswertung der Liegedauer der Patienten der palliativen Einrichtungen fand sich in dieser
Arbeit kein signifikanter Unterschied zwischen Patienten mit soliden Tumoren (HOPE-GK) und den
hamatologischen Patienten (HOPE-HN). Beide Patientengruppen hatten eine Liegedauer von ca. 12
Tagen in den palliativen Einrichtungen, und auch die Anzahl der Patienten, welche im Verlauf ihres

Aufenthaltes in diesen Einrichtungen verstarben, war mit 50,8% der HOPE-GK-Patienten und 47,4%
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der HOPE-HN-Patienten nicht signifikant unterschiedlich. Ahnliche Ergebnisse ergab auch die
Auswertung von 3156 palliativmedizinisch betreuten hamatologischen Patienten und Patienten mit
soliden Tumoren durch Hung et al., wo ebenfalls in beiden Patientengruppen knapp die Halfte der
Patienten wahrend ihres Aufenthaltes verstarben (Hung et al. 2013). Die hamatologischen Patienten
der Universitatsmedizin Gottingen dagegen hatten im Durchschnitt einen deutlich ldangeren
Aufenthalt. In knapp 90% der Fdlle konnten die Patienten, anders als in der Literatur fiir diese
Patientenklientel beschrieben, wieder aus dem klinischen Setting entlassen werden. Mehrere
wissenschaftliche Studien der letzten Jahre beschrieben, dass die Mehrzahl der hdamatologischen
Patienten im Krankenhaus versterben (Ross et al. 2003, Maddocks et al. 1994, Cohen et al. 2008, Hui
et al. 2014). Ein systematisches Review und eine Meta-Analyse mit 17 Studien Gber den Sterbeort
von hdamatologischen Patienten durch Howell et al. ergab, dass diese Patientengruppe doppelt so
haufig im Krankenhaus verstirbt wie Patienten mit anderen Krebserkrankungen (Odds Ratio 2.25
[95% confidence intervals, 2.07-2.44]) (Howell et al. 2010). Dies konnte mit den uns vorliegenden
Daten und Erfassungsmoglichkeiten nicht nachgewiesen werden. Funf Patienten (10%) mit
fortgeschrittener hamatologischer Grunderkrankung verstarben wahrend der Erhebungsphase auf
der hamato-onkologischen Station in der Universitatsmedizin Goéttingen. Die meisten Patienten
wurden nach Therapie einer akuten Exazerbation in einem verbesserten Allgemeinzustand in ihr
hausliches Umfeld entlassen. Bei einigen Patienten ergab sich der palliative Charakter der Erkrankung

auch erst im aktuellen stationdren Aufenthalt nach Versagen einer primar kurativen Therapie.

Bei der Mehrzahl der Patienten besteht der Wunsch, zuhause zu versterben (Meeussen et al. 2009,
Auret et al. 2003, McGrath 2001) und dort im vertrauten Umfeld und mit Familie und Angehorigen
die letzte Lebenszeit verbringen zu dirfen. Ansell et al. konnten mit ihrer Studie einen positiven
Zusammenhang zwischen Uberweisung in ein Hospiz oder palliativmedizinische Einrichtung und der
Chance der Patienten, zuhause versterben zu konnen, nachweisen (Ansell et al. 2007). Eine
frihzeitige palliative Einbindung und die damit verbundenen Mdéglichkeiten, das hausliche Umfeld
und Angehorige auf die Sterbephase vorzubereiten und die nétige Unterstiitzung zu bieten, kann den
Patienten und ihren Angehorigen den Sterbeprozess und das endgliltige Abschiednehmen von einem
geliebten Menschen deutlich erleichtern. Eine Unterstiitzung und Umgebung, die im hektischen

Stationsalltag in einem Krankenhaus kaum ermoglicht werden kann.

4.2.5 Patientenverfiigung

Bei allen drei Patientengruppen fand sich mehrheitlich keine Patientenverfiigung oder schriftliche
Vorsorgevollmacht. Besonders jedoch bei den hamatologischen Patienten der Universitatsmedizin
fehlte bei den meisten Patienten eine schriftliche Vorausverfligung (86%). Obwohl alle drei

Patientengruppen ein Stadium der unheilbaren Erkrankung erreicht hatten, in welchem eine akute
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Verschlechterung mit EinbuBen der eigenen Willensbekundung und Einwilligungsunfahigkeit
jederzeit eintreten konnte, lag bei der Mehrheit der Patienten keine solche schriftliche Absprache
vor. Eine Studie aus dem Jahr 2004 mit der Auswertung von 272 Befragungen von palliativ
behandelten Tumorpatienten ergab einen Anteil von nur 11% der Patienten, die eine
Patientenverfliigung hatten. 22 % der Patienten Uberlegten, eine solche schriftliche Absprache
aufzusetzen und 30% der Befragten kannten die Moglichkeit einer Patientenverfliigung nicht (van
Oorschot et al. 2004). Oftmals scheint es ein Problem der fehlenden Beratung zu sein (Pfirstinger et
al. 2010), wobei sich die meisten Patienten eine Beratung und Aufklarung durch ihren Hausarzt oder
behandelnden Onkologen wiinschen (Pfirstinger et al. 2010). Die Befragung von stationaren
Palliativpatienten ergab zusatzlich, dass 72% der Patienten das intensive Gespriach ({ber
Entscheidungsfindungen zwischen Angehérigen und Arzten fiir wichtiger als eine Patientenverfiigung
erachteten (Scholer-Everts et al. 2002). Vertrauen in die Arzte und besonders in die Entscheidungen
der Angehdrigen spielt also eine bedeutende Rolle: 78% wiirden bei Verlust ihrer Willensbekundung
ihren Angehorigen die Verantwortung lGber Entscheidungen lbertragen. Nichtsdestoweniger dient
die Patientenverfiigung als ein hilfreiches Instrument fiir potenzielle Entscheidungstriger wie Arzte
oder Pflegepersonal zur Ermittlung des Willens des Patienten. Und auch fiir Angehorige sind solche
schwerwiegenden Entscheidungen am Lebensende oftmals eine starke Belastung mit erheblichem
Konfliktpotenzial - somit dient eine Patientenverfliigung auch als Absicherung gegeniiber den

Familienangehorigen (Jaspers et al. 2010).

4.2.6 Fremd- und Selbsteinschatzung

In der Literatur gibt es verschiedene Studien, die die Problematik einer oft fehlerhaften und
ungeniigenden Fremdeinschatzung der Symptomatik von Palliativpatienten durch ihre behandelnden
Arzte und Pflegepersonal untersuchten. Mehrere Studien zeigten eine deutliche Diskrepanz zwischen
der eigenen Einschitzung der Symptomlast von Patienten und der ihrer Arzte (Strémgren et al. 2001,
Oi-Ling et al. 2005; Nekolaichuk et al. 1999, Grossman et al. 1991). Viele Symptome, deren Linderung
in der palliativmedizinischen Versorgung eine bedeutende Rolle spielen — wie Ubelkeit, Erbrechen,
Dyspnoe und Appetitlosigkeit — wurden durch die Arzte in ihrer Auspragung unterschitzt oder gar
nicht wahrgenommen (Stromgren et al. 2001). Das Problem der verkennenden Fremdeinschatzung
der Symptombelastung der Palliativpatienten durch ihre behandelnden Arzte lieR sich durch die in
unserer Arbeit gewonnen Daten nicht erharten. Bei den hamatologischen Patientengruppen (HOPE-
HN und UMG-HN) fand sich eine deutliche Ubereinstimmung der Fremd- und Selbsteinschitzung der
Symptome. Im Gegenteil zeigte sich im Falle einer Abweichung zwischen Selbst- und
Fremdeinschitzung, dass die behandelnden Arzte dazu neigten, die Privalenz der Symptome héher

einzuschatzen als die Patienten selbst. Dies galt besonders in der Patientengruppe mit iberwiegend
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soliden Tumoren (HOPE-GK): Mit Ausnahme von Miidigkeit und Luftnot — dort wiesen die Fremd- und
Selbsteinschatzung keinen signifikanten Unterschied auf — zeigte sich bei den restlichen Symptomen
eine hohere Pravalenz durch die Fremdeinschatzung des betreuenden Personals. Dies zeigt sich auch
an vergleichenden Untersuchungen der Hospiz- und Palliativerhebung an Patienten mit soliden
Tumoren (Alt-Epping et al. 2012b, Simon et al. 2014). Zu einem dhnlichen Ergebnis kam eine Studie
aus England durch Ewing et al.: Arzte und Pflegepersonal von 215 palliativ betreuten Patienten gaben
im Vergleich zu ihren Patienten selbst eine signifikant héhere Privalenz von Symptomen wie Ubelkeit
und Erbrechen, und besonders psychischen Problemen wie Angst und Depression, an (Ewing et al.
2006). Die Fremdeinschatzung der Schmerzsymptomatik stellte jedoch diesbeziiglich eine Ausnahme
dar. Wie auch bei den hamatologischen Patienten der vorliegenden Studie (HOPE-HN und UMG-HN)
zeigte sich bei Ewing et. al und auch in anderen Untersuchungen, dass die Einschiatzung der Arzte
Uiber die Schmerzbelastung ihrer Patienten hiufig eine gute Ubereinstimmung mit den Berichten der
Patienten aufwies (Ewing et al. 2006, Strémgren et al. 2001, Oi-Ling et al. 2005). Nur bei den HOPE-
Patienten mit Uberwiegend soliden Tumoren (HOPE-GK) zeigte sich bei den fiir diese Studie
erhobenen Daten eine Diskrepanz zwischen den Einschatzungen der Patienten und denen des
palliativmedizinischem Personals, mit signifikant haufigeren Angaben von Schmerzen bei den

Patientenbefragungen (MIDOS) und damit der Selbsteinschatzung.

Zusammenfassend ldsst sich also erfreulicherweise feststellen, dass das palliativmedizinische
Personal der Patienten mit hamatologischen Grunderkrankungen die Symptombelastung ihrer
Patienten gut einschdtzen konnte und es nur wenig Abweichung zwischen Fremd- und
Selbsteinschatzung gab. Denn nur dort, wo ein Symptom erkannt wird, kann es auch behandelt
werden. Gerade in der Palliativmedizin in der es um die Therapie und Linderung von haufig multiplen
Symptomen in unterschiedlichster Auspragung geht, ist die genaue Kenntnis tiber die Belastung und
den Zustand des Patienten eine unabdingbare Voraussetzung fiir die bestmdgliche Betreuung des
schwerstkranken Patienten und den Erhalt seiner Lebensqualitdt fiir die ihm verbleibende

Lebenszeit.

4.2.7 HOPE-HN: Vergleich zwischen Aufnahme und Entlassung

Der Vergleich der Symptome der 220 hamatologischen Patienten bei Aufnahme und Entlassung
zeigte einen deutlichen Rickgang der meisten Symptompravalenzen und -intensitdten. Gerade die
korperlichen Symptome wie Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Verstopfung, Appetitmangel oder
Mudigkeit konnten im Rahmen des Aufenthaltes in spezialisierten palliativmedizinischen
Einrichtungen in ihrer Haufigkeit reduziert werden. Da die Symptombelastung einen starken Einfluss
auf die Lebensqualitait hat (Chang et al. 2000), ist die bestmogliche Symptomkontrolle ein

vorrangiges Ziel der palliativmedizinischen Versorgung, wobei ein besonderes Augenmerk auf die
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Kontrolle von koérperlichen Symptomen liegt (Alt-Epping und Nauck 2008). Die vorliegende
Untersuchung zeigt jedoch auch, dass die Symptome Schwiche und Dyspnoe wahrend des
stationdren Aufenthaltes der Patienten nicht signifikant verbessert werden konnten. Schwache,
Erschopfung und Miudigkeit gehdren zu den haufigsten Symptomen bei palliativmedizinisch
betreuten hamatologischen Patienten (Hung et al. 2013, Manitta et al. 2011, Rodin et al. 2010, Fadul
et al. 2008) und sind, wenn sie Ausdruck der fortgeschrittenen Erkrankungssituation selbst sind,

oftmals nur schwer behandelbar.

4.3 Anwendungsmdoglichkeiten und Empfehlungen

Patienten mit fortgeschrittenen hiamatologischen Grunderkrankungen bendtigen in gleichem Malie
eine angemessene Symptomkontrolle und Unterstiitzung in ihrer letzten Lebensphase wie Patienten
mit soliden Tumoren bzw. nicht-onkologische Palliativpatienten. Das Einbeziehen der
palliativmedizinischen Versorgung darf nicht erst nach Fehlschlagen aller therapeutischen
Malnahmen erfolgen, sondern nach Nutzen und Bedirfnissen des Patienten und dessen
Angehorigen. Der Einbeziehung palliativmedizinischer Behandlung und Versorgung muss ein
bedarfsorientiertes und nicht ein prognoseorientiertes Handeln zu Grunde liegen, besonders da in
dieser Krankheitsgruppe die Prognosefestlegung so schwierig ist und das Krankheitsgeschehen von
plotzlichen, potenziell lebensbedrohlichen Komplikationen und Krisen gekennzeichnet ist. Ein friher
Erstkontakt kann bereits bei Diagnosestellung oder bei Beginn der Therapie erfolgen. Ziel muss es
sein, den Patienten friihzeitig ein Symptommanagement und eine psycho-soziale Unterstiitzung
anzubieten, ohne mit den hdamatologisch-onkologischen Behandlungszielen in Konflikt zu geraten. Im
Verlauf der Erkrankung sollte dann dann eine weitere phasenhafte palliativmedizinische
Mitbehandlung in Zeiten von schweren Nebenwirkungen und unerwarteten Komplikationen
ermoglicht werden. Dazu ist eine enge Zusammenarbeit zwischen den behandelnden Hamato-

Onkologen und dem palliativmedizinischen Team unerlasslich.

Die Ergebnisse dieser Arbeit verdeutlichen, dass sich durch die Charakteristik bzw. die Natur der
hdamatologischen Grunderkrankung und der krankheitsspezifischen Probleme spezielle Anforderung
an die palliativmedizinische Versorgung dieses Patientenklientels ergeben: es entstehen Situationen,
in denen eine fortgesetzte Durchfiihrung von aufwendigen Therapien in palliativer Intention
(Chemotherapie oder Gabe von Bluttransfusionen) mit dazugehériger Uberwachung auch im
palliativen Setting indiziert ist. Neben der allgemeinen Symptomkontrolle sollten auch Erfahrungen
im Management von grunderkrankungstypischen schweren und akut auftretenden Komplikationen in
der palliativen Versorgung gewahrleistet sein, um die sonst zahlreichen Krankenhaus- und
Intensivstationsaufenthalte in der letzten Lebensphase zu reduzieren (Hui et al. 2014). Ein weiteres

Problem in der Versorgung dieser Patientengruppe stellt die hohe Varianz an klinischen
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Erscheinungsbildern der einzelnen hamatologischen  Erkrankungen und individuellen
Krankheitsverlaufe dar: Die Abwesenheit von zuverlassigen klinischen Indikatoren fir das Erreichen
eines fortgeschrittenen refraktaren Stadiums der Erkrankung und die Schwierigkeit einer
Prognosefestlegung erschwert es den Arzten, den angemessenen Zeitpunkt einer
palliativmedizinischen Konsultation zu finden (Auret et al. 2003, Lamont and Christakis 2002, Ahmed
et al. 2004, Aabom et al. 2005, Ansell et al. 2007). In vielen Krankenhdusern gibt es keine
standardisierten Kriterien fiir eine palliativmedizinische Uberweisung oder Mitbehandlung (Ahmed et
al. 2004). Es liegt im Ermessen des einzelnen betreuenden Arztes, den angemessenen Zeitpunkt flr
das Hinzuziehen der Palliativmedizin zu finden. Dabei fehlt oftmals auch auf Seiten der Behandler die
Kenntnis Uber palliative Versorgungsmoglichkeiten. Arzte, welche jedoch bereits mit
palliativmedizinischen Versorgungstrukturen vertraut sind oder Erfahrungen in der Zusammenarbeit
gesammelt haben, Gberweisen bzw. kontaktieren diese auch haufiger (Lamont and Christakis 2002,
Ahmed et al. 2004). Eine ausfihrliche Aufklarung tber die Méoglichkeiten und Angebote der
Palliativmedizin ist somit weiterhin auch im Bereich der Hamatologie-Onkologie von groRer
Bedeutung. Um zusatzlich eine systematische Grundlage und ein standardisiertes Vorgehen zu
schaffen, muss in Zukunft dariiber diskutiert werden, ob die palliativmedizinische Versorgung mit in
die Leitlinien zur Behandlung von Patienten mit hdmato-onkologischen Erkrankungen aufgenommen
werden sollte. In den aktuellen Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fir Hamatologie und
Medizinische Onkologie (DGHO) steht nur in der Leitlinie fiir das Multiple Myelom eine Empfehlung
zu einer Anbindung von kritisch kranken Patienten mit schwersten Komorbiditdten an
palliativmedizinische Zentren (DGHO - Leitlinie Multiples Myelom, Stand Sept. 2013). Die
Erkenntnisse dieser Arbeit kdnnten dabei einen wissenschaftlichen Beitrag zur Entwicklung solcher

Leitlinienempfehlungen leisten.

4.4 Diskussion der Methodik

Diese beiden Surveys, sowohl die bundesweite Hospiz- und Palliativerhebung als auch die
prospektive analoge Erfassung von Patienten in der hamatologischen Abteilung der
Universitatsmedizin Gottingen, unterliegen einigen methodischen Limitationen: Grundlage fiir den
Einschluss eines Patienten bildete in beiden Erhebungen (HOPE und UMG) die Kategorisierung bzw.
die Definition des Patienten als ,Palliativpatient”. Die Operationalisierung des Begriffs des
,Palliativpatient” birgt regelhaft Missverstandnisse und bietet Raum fiir individuelle
Interpretationen. Es besteht keine allgemeingiiltige Definition oder standardisierte Kriterien (Mitchell
et al. 2013, Farquhar et al. 2002), sodass bei den Arzten oftmals eine deutliche Unsicherheit besteht,
ob und wann ein Patient ein ,Palliativpatient” ist (Aabom et al. 2005, Auret et al. 2003). Diese

Unsicherheit Uber die Definition von ,palliativ’ wurde wahrend der Erhebungsphase in der
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hamatologischen Abteilung der Universititsmedizin Gottingen von den behandelnden Arzten oft
bewusst angesprochen und auf die Subjektivitat ihrer Einschdatzung hingewiesen. Da das Problem,
welcher Patient als ein ,Palliativpatient” zu definieren ist und fiir die Dokumentation in Frage kommt,
in dieser Form auch bei der Hospiz- und Palliativerhebung bestand (z.B. auf den onkologischen
Stationen oder bei den ambulanten Arzten), wurden in dieser Arbeit — auch aus Griinden der
besseren Vergleichbarkeit der stationdren Settings — lediglich Patienten aus Palliativstationen und
stationdren Hospizen in die HOPE-GK-Gruppe eingeschlossen. Als Folge davon konnten jedoch keine
Erkenntnisse (iber die Situation von hamatologischen Patienten in der ambulanten Palliativbetreuung

gewonnen werden.

Das Patientenkollektiv der Hospiz- und Palliativerhebung stellt mit 5.487 dokumentierten
Palliativpatienten eine groRe Stichprobe dar und hat damit eine hohe statistische Aussagekraft.
Grundlage dieses Patientenregisters ist eine Dokumentation von Informationen aus einer
Fragebogenerhebung. Eines der methodischen Probleme dieses Surveys ist das divergierende
Dokumentationsverhalten aufgrund unterschiedlicher Einstellungen, Behandlungsverfahren und
individueller Ansichten der dokumentierenden Personen in den jeweiligen teilnehmenden
Institutionen (Radbruch et al. 2002). Das Aushandigen von ausfiihrlichen Informationsbroschiiren
Uber die Fragebogen und das Dokumentationsprozedere an die teilnehmenden Institutionen und
zusatzliche Informationsveranstaltungen sollten diesem Problem entgegenwirken und der

Verbesserung der Datenqualitat dienen.

Der Fehldatenanteil des HOPE-Datensatzes war insgesamt erfreulicherweise sehr gering: Nur 4,3%
der 5.731 Patienten konnten aufgrund von fehlerhaften oder nicht-auswertbaren Daten nicht in die
statistische Analyse miteinbezogen werden und auch bei den meisten Variablen lag der Anteil an
Fehldaten unter 5%. Einzelne Variablen bildeten hierbei jedoch eine Ausnahme: So lag der
Fehlerdaten-Anteil bei der Liegedauer mit ca. 16% und Therapieende mit ca. 24% deutlich hoher.
Explizit muss hier das Sterbealter genannt werden: zu dieser Variable lag bei Giber 60% der Patienten

keine auswertbare Angabe vor.

Bei der Hospiz- und Palliativerhebung und auch bei der analogen Erfassung der hamatologischen
Patienten der Universitaitsmedizin Gottingen handelt es sich bei den gewonnenen Daten der
Basisbogen um reine Fremdeinschatzungen durch den behandelnden Arzt oder andere professionelle
Behandler. Um ein Symptom jedoch aussagekraftig wiederzugeben, gilt als Goldstandard nach wie
vor die Selbsteinschatzung durch den Patienten (Simon et al. 2014, Stromgren et al. 2001). In der
vorliegenden Arbeit fand sich eine gute Ubereinstimmung zwischen Fremd- und Selbsteinschatzung.
Beachtet man zusatzlich die Tatsache, dass nur knapp die Halfte der Patienten einen MIDOS-Bogen

mit der Selbsteinschatzung ihrer Symptome vorwiesen, muss man davon ausgehen, dass gerade in
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der Palliativmedizin Patienten oftmals aufgrund von Schwache oder kognitiven Einschrankungen
nicht in der Lage sind, adaquate Auskiinfte Gber ihre Symptomauspragungen zu geben. Es besteht die
Gefahr, dass solche Fragebdogen nur von den ,fitteren” Patienten mit weniger ausgepragter
Symptombelastung ausgefiillt werden und die Ergebnisse damit die Realitdt nicht angemessen
widerspiegeln. Mit Hilfe der Fremdeinschatzung kdnnen somit auch die Patienten in die Studie
eingeschlossen werden, die sonst aufgrund ihrer Symptomschwere oder ihres schlechten

Allgemeinzustandes nicht an der Befragung hatten teilnehmen kénnen.

AbschlieBend lieR sich noch ein weiteres Phdanomen wahrend der Patientenerfassung der 50
inkurabel erkrankten Patienten ohne Anschluss an die Palliativversorgung beobachten: nachdem die
Patienten auf den himato-onkologischen Stationen durch die Arzte als fiir die Studie in Frage
kommend ausgewdhlt wurden und die Datenerfassung abgeschlossen war, fand in mehreren Fallen
im Anschluss eine Konsultation mit Kollegen der Klinik fiir Palliativmedizin statt. Man kann also davon
ausgehen, dass in einigen Fallen durch die Teilnahme an der Studie und die bewusste Definition der
palliativen Situation des Patienten eine palliativmedizinische Betreuung initiiert wurde, die sonst
moglicherweise nicht — oder erst deutlich spater — stattgefunden hatte. Moglicherweise hat die
Studie das Bewusstsein der behandelnden Arzte fiir die Méglichkeiten der begleitenden palliativen
Mitbehandlung gestarkt und damit wiederum gezeigt, wie wichtig auch weiterhin eine ausfiihrliche

Aufklirung der Arzte und des betreuenden Personals (iber palliative Versorgungsmdoglichkeiten ist.

5. ZUSAMMENFASSUNG

Patienten mit fortgeschrittenen hamatologischen Neoplasien sind in den spezialisierten
palliativmedizinischen Versorgungsstrukturen im Vergleich zu Patienten mit soliden Tumoren
unterreprdsentiert. Im Falle eines palliativmedizinischen Einbezuges erfolgt dieser deutlich spater.
Hierflir werden in der gegenwadrtigen Literatur verschiedene Griinde diskutiert: Schwierigkeiten in
der Prognosefestlegung, das Auftreten von akuten Komplikationen und pl6tzlichem
Krankheitsprogress, eine geringere Inzidenz von korperlichen Symptomen oder die Notwendigkeit
von fortgesetzten invasiven TherapiemaBnahmen (z.B. Bluttransfusionen). In dieser Studie wurden
erstmalig die deutschlandweit erhobenen Daten der Hospiz- und Palliativerhebung (HOPE) von 2006
bis 2008 sekundar ausgewertet, um die klinische Charakteristik und spezielle Therapie- und
Versorgungsaspekte von hamatologischen Patienten in spezialisierten Palliativeinrichtungen zu
analysieren und mit denen von Patienten mit (berwiegend soliden Tumoren sowie mit den
prospektiv gewonnen Daten von 50 inkurabel hdmatologisch erkrankten Patienten der Abteilung fir

Hamatologie und Onkologie der Universitatsmedizin Gottingen ohne Anschluss an eine

60



palliativmedizinische Versorgung zu vergleichen. Von den insgesamt 5.487 in der HOPE-Erhebung
erfassten Palliativpatienten wiesen nur 220 Patienten (4%) eine maligne hamatologische
Grunderkrankung auf. Es zeigten sich erhebliche Unterschiede in der Symptomlast, den
krankheitsbedingten Einschrankungen der Aktivitdt und Selbstversorgung und den angewandten
medizinischen und pflegerischen Interventionen bei den drei verschiedenen Patientenkollektiven:
Patienten der hdamatologischen Abteilung ohne palliativmedizinische Betreuung wiesen einen
deutlich hoheren Funktionsstatus (ECOG) und ein besseres subjektives Gesamtbefinden als die HOPE-
Patienten in palliativmedizinischen Einrichtungen auf. Korperliche (,,fokale”) Symptome wie Schmerz,
Ubelkeit, Erbrechen und Verstopfung fanden sich signifikant haufiger bei den palliativen Patienten
mit berwiegend soliden Tumoren, wahrend Schwache bei allen drei Patientengruppen mit einer
dhnlich hohen Pravalenz (liber 90%) vorhanden war. Diese Ergebnisse decken sich mit denen
verschiedener internationaler Studien, welche sich ebenfalls mit der Symptombelastung von
hdamatologischen Patienten befassten. Psychische Symptome wie Angst und Anspannung fanden sich
dagegen besonders bei den hamatologischen, nicht-palliativmedizinisch betreuten Patienten (UMG-
HN). Hamatologische Patienten — besonders die Patienten der hdmatologischen Abteilung — erhielten
deutlich mehr interventionelle TherapiemalRnahmen wie fortgesetzte palliative Chemotherapie oder
Transfusionen. Im Vergleich der Fremd- und Selbsteinschdtzung der Symptome fand sich bei den
hidmatologischen Patientengruppen (HOPE-HN und UMG-HN) eine groRe Ubereinstimmung und
somit eine gute Beurteilung der Symptomlast durch das betreuende Personal. Dieses neigte sogar

eher dazu, die Pravalenz der Symptome héher einzuschéatzen als die Patienten selbst.

Die Ergebnisse dieser Arbeit bieten eine Ubersicht iiber die Charakteristika und die spezifischen
Bedirfnisse von Patienten mit malignen hamatologischen Grunderkrankungen und machen so die
speziellen Anforderungen an die palliativmedizinische Versorgung dieser Patientengruppe deutlich.
Auch auf Grundlage dieser Erkenntnisse bedarf es der Entwicklung von neuen, flexiblen
Behandlungskonzepten, um hamato-onkologischen Patienten den Zugang zur Palliativversorgung
bzw. eine bediirfnis- anstatt prognoseorientierte palliativmedizinische Mitbehandlung zu erleichtern.
Ziel palliativmedizinischer Versorgung dieser Patientengruppe muss neben der effektiven
Symptomlinderung eine den individuellen Bediirfnissen und krankheitsspezifischen Komplikationen
angepasste Betreuung sein, die nicht erst nach Beenden aller therapeutischen Moglichkeiten
beginnen darf. Dafiir sind eine verstirkte Aufklarung und Fortbildung der behandelnden Arzte und
des Pflegepersonals, eine enge und multiprofessionelle Zusammenarbeit der Abteilungen sowie

zuklinftig weitere wissenschaftliche Untersuchungen dieser Patientengruppe unerlasslich.
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6. ANHANG

6.1 Tabellen
HOPE-HN | UMG-HN
n= 220 50
C 91.- Lymphatische Leukdmien
C 91.0 Akute lymphatische Leukdmie 3(1,4%) 2 (4%)
C 91.1 Chronisch lymphatische Leukdmie 20(9,1%) 2 (4%)
Fehldaten/keine Angabe 3(1,4%) 0(0%)
C 92.- Myeloische Leukdmie
C 92.0 Akute myeloische Leukidmie 21(9,5%) 11 (22%)
€ 92.1 Chronisch myeloische Leukdmie 6 (2,7%) 1(2%)
Fehldaten/keine Angabe 6(2,7%) 0 (0%)

Tabelle 18 Hamatologische Neoplasien: akute und chronische Leukamien

HOPE-GK | HOPE-HN UMG-HN Signifikanz
n= 5267 220 50

Auspragung der Symptome:
Schmerzen (%):

kein 1119 (21,8) 61 (28,5) 19 (38,0)

leicht 1239 (24,1) 55 (25,7) 15(30,0) | p<0,001

mittel 1545 (30,0) 43 (20,1) 12 (24,0)

stark 1239 (24,1) 55 (25,7) 4(8,0)
Fehldaten/keine Angabe 125(2,4) 6(2,7) 0(0,0)
Ubelkeit (%):

kein 2518 (49,4) 121 (56,8) 36 (72,0)

leicht 1184 (23,2) 49 (23,0) 10(20,0) | p<0,001

mittel 817 (16,0) 25 (11,7) 4(8,0)

stark 578 (11,3) 18 (8,5) 0(0,0)
Fehldaten/keine Angabe 170 (3,2) 7(3,2) 0(0,0)
Erbrechen (%):

kein 3576 (70,0) 168 (78,9) 47 (95,9)

leicht 650 (12,7) 19 (8,9) 1(2,0) | p<0,001

mittel 515 (10,1) 14 (6,6) 1(2,0)

stark 365 (7,1) 12 (5,6) 0(0,0)
Fehldaten/keine Angabe 161 (3,1) 7(3,2) 1(2,0)
Luftnot (%):

kein 2346 (45,9) 114 (53,5) 31(62,0)

leicht 1120 (21,9) 45 (21,1) 11(22,0) | p=0,002

mittel 905 (17,7) 31 (14,6) 6(12,0)

stark 736 (14,4) 23 (10,8) 2 (4,0)
Fehldaten/keine Angabe 160 (3,0) 7(3,2) 0(0,0)
Verstopfung (%):

kein 1894 (37,9) 93 (44,7) 31(63,3)

leicht 1232 (24,6) 58 (27,9) 5(10,2) | p<0,001

mittel 1137 (22,7) 44 (21,2) 10(20,4)

stark 736 (14,7) 13 (6,3) 3(6,1)
Fehldaten/keine Angabe 268 (5,1) 12 (5,5) 1(2,0)
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Schwaéche (%):

kein 94 (1,8) 2(0,9) 2 (4,0

leicht 485 (9,5) 16 (7,5) 9(18,0) | p<0,001

mittel 1655 (32,4) 54 (25,4) 27 (54,0)

stark 2874 (56,3) 141 (66,2) 12 (24,0)
Fehldaten/keine Angabe 159 (3,0) 7(3,2) 0(0,0)
Appetitmangel (%):

kein 588 (11,8) 25 (12,0) 5(10,4)

leicht 877 (17,6) 37 (17,8) 19(39,6) | p=0,004

mittel 1303 (26,2) 52 (25,0) 18 (37,5)

stark 2207 (44,4) 94 (45,2) 6(12,5)
Fehldaten/keine Angabe 292 (5,5) 12 (5,5) 2 (4,0)
Mudigkeit (%):

kein 310 (6,1) 12 (5,7) 2 (4,0

leicht 1100 (21,8) 35(16,7) 20(40,0) | p<0,001

mittel 1702 (33,7) 53 (25,4) 21 (42,0)

stark 1936 (38,4) 109 (52,2) 7 (14,0)
Fehldaten/keine Angabe 219 (4,2) 11(5,0) 0(0,0)
Depressivitat (%):

kein 1739 (36,1) 59 (30,1) 12 (24,0)

leicht 1493 (31,0) 59 (30,1) 26 (52,0) | p=0,085

mittel 1044 (21,6) 48 (24,5) 9 (18,0)

stark 547 (11,3) 30 (15,3) 3(6,0)
Fehldaten/keine Angabe 444 (8,4) 24 (10,9) 0(0,0)
Angst (%):

kein 1419 (29,1) 68 (33,8) 8 (16,0)

leicht 1607 (32,9) 51(25,4) 24 (48,0) | p=0,877

mittel 1195 (24,5) 56 (27,9) 17 (34,0)

stark 660 (13,5) 26 (12,9) 1(2,0)
Fehldaten/keine Angabe 386 (7,3) 19 (8,6) 0(0,0)
Anspannung (%):

kein 1081 (22,1) 57 (28,4) 7 (14,0)

leicht 1663 (34,0) 61 (30,3) 31(62,0) | p=0,123

mittel 1358 (27,8) 50 (24,9) 10(20,0)

stark 788 (16,1) 33 (16,4) 2 (4,0)
Fehldaten/keine Angabe 377 (7,2) 19(8,6) 0(0,0)
Desorientiertheit/Verwirrtheit (%):

kein 3204 (64,6) 123 (59,7) 43 (86,0)

leicht 767 (15,5) 42 (20,4) 4(8,0) | p=0,003

mittel 543 (11,0) 26 (12,6) 2 (4,0

stark 443 (8,9) 15(7,3) 1(2,0)
Fehldaten/keine Angabe 310(5,9) 14 (6,4) 0(0,0)
Problemauspragungen:
Pflegeprobleme (%):

kein 3101 (63,0) 120 (60,9) 42 (84,0)

leicht 786 (16,0) 34 (17,3) 3(6,0)| p=0,012

mittel 607 (12,3) 25(12,7) 3(6,0)

stark 426 (8,7) 18 (9,1) 1(2,0)
Fehldaten/keine Angabe 347 (6,6) 23(10,5) 1(2,0)
Hilfe bei ADL (%):

kein 335 (6,6) 13 (6,2) 6(12,0)

leicht 654 (13,0) 24 (11,4) 14 (28,0) | p<0,001
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mittel 1330 (26,3) 48 (22,9) 15 (30,0)

stark 2731 (54,1) 125 (59,5) 15 (30,0)
Fehldaten/keine Angabe 217 (4,1) 10 (4,5) 0(0,0)
Organisation (%):

kein 1692 (34,8) 54 (27,6) 23 (48,9)

leicht 830(17,1) 41 (20,9) 14 (29,6) | p=0,006

mittel 1065 (21,9) 44 (22,4) 9(19,1)

stark 1271 (26,2) 57(29,1) 1(2,1)
Fehldaten/keine Angabe 4009 (7,8) 24 (10,9) 3(6,0)
Familie/Umfeld (%):

kein 896 (19,5) 32 (16,3) 23(53,5)

leicht 948 (20,6) 41 (20,9) 14(32,6) | p<0,001

mittel 1218 (26,4) 56 (28,6) 4(9,3)

stark 1544 (33,5) 67 (34,2) 2(4,7)
Fehldaten/keine Angabe 661 (12,5) 24 (10,9) 7 (14,0)

Tabelle 19 Vergleich der Symptom- und Problemauspragungen der drei Patientenkollektive

Post-Hoc Paarvergleich:

HOPE-GK / HOPE-HN | HOPE-HN / UMG-HN | UMG-HN / HOPE-GK

ECOG: p=0,578 p £0,001 p £0,001

Symptome:

Schmerzen p =0,020 p=0,188 p = 0,006
Ubelkeit p=0,034 p =0,049 p £0,001
Erbrechen p = 0,006 p = 0,005 p <£0,001
Luftnot p =0,030 p=0,278 p =0,023
Verstopfung p =0,047 p=0,019 p <0,001
Angst p=0,146 p=0,014 p=0,043
Anspannung p =0,037 p =0,037 p=0,169
Desorientiertheit p=0,148 p<0,001 p =0,002
/Verwirrtheit

Probleme:

Pflegeprobleme p =0,547 p<0,001 p £0,001
Organisation p=0,036 p = 0,005 p = 0,044
Familie/Umfeld p=0,278 p £0,001 p <0,001

Symptomauspragung:

Schmerzen p =0,083 p =0,026 p <£0,001
Ubelkeit p =0,016 p = 0,024 p < 0,001
Erbrechen p = 0,007 p =0,015 p <0,001
Luftnot p=0,018 p=0,166 p =0,007
Verstopfung p = 0,002 p=0,169 p = 0,006
Schwache p = 0,005 p <0,001 p <0,001
Appetitmangel p=0,924 p=0,003 p <0,001
Midigkeit p <0,001 p <0,001 p <0,001
Desorientiertheit p =0,301 p <0,001 p <0,001
/Verwirrtheit

Problemauspragung:

Pflegeprobleme p=0,579 p = 0,004 p =0,004
Hilfe bei ADL p =0,155 p <0,001 p 0,001
Organisation p=0,107 p <0,001 p = 0,006
Familie/Umfeld p =0,465 p £0,001 p £0,001
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Medikamente:

Nichtopioide p=0,142 p=0,106 p=0,013
Opioide WHO 1lI p £0,001 p = 0,004 p £0,001
Koanalgetika p=0,479 p = 0,006 p = 0,002
Antiemetika p = 0,004 p=0,742 p = 0,088
Sedativa/ p=0,221 p = 0,007 p £0,001
Anxiolytika
Magenschutz p=0,160 p <0,001 p <0,001
Laxantien p = 0,002 p =0,067 p =0,666
Antibiotika p £0,001 p =0,003 p £0,001
Diuretika p=0,111 p=0,014 p <0,001
Kardiaka/Anti- p <£0,001 p =0,083 p <£0,001
hypertensiva
Sonstige p=0,356 p <0,001 p £0,001
MaRnahmen und
Prozeduren:
Enterale Ernahr. p =0,300 p = 0,004 p <£0,001
Parenterale Ern. p=0,081 p=0,353 p=0,073
Chemotherapie p =0,022 p <£0,001 p <£0,001
Transfusionen p <0,001 p <0,001 p £0,001
Aszitespunktion p=0,013 p = 0,605 p=0,139
ZVK-Versorg. p=0,012 p <0,001 p=0,014
Angehorige p=0,735 p <0,001 p £0,001
Liegedauer: p =0,503 p <£0,001 p <£0,001
Therapieende: p=0,675 p <£0,001 p <£0,001
Pflegestufe: p=0,892
Symptombelastung: p=0,017 p=0,431 p = 0,040
Intensitatslast: p =0,208 p 0,001 p <£0,001
MIDOS:
Symptome:
Schmerzen p =0,004 p=0,703 p =0,022
Symptomauspragung
Schmerzen p =0,003 p=0,735 p =0,023
Mudigkeit p <£0,001 p 0,001 p =0,056
Ubelkeit p=0,795 p =0,030 p=0,011
Verstopfung p =0,003 p=0,416 p=0,425
Schwache p = 0,004 p £0,001 p =0,002
Gesamtzustand
/Befinden: p=0,018 p £0,001 p £0,001

Tabelle 20 Ergebnisse der Post-Hoc-Paarvergleiche
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HOPE-GK | HOPE-HN UMG-HN Signifikanz
n= 5267 220 50

Medikamentengruppe (%):
Nichtopioide 2692 (51,6) 102 (46,6) 17 (34,0) | p=0,017
Opioide WHO-Stufe 2 448 (8,6) 16 (7,3) 7(14,0) | p=0,313
Opioide WHO-Stufe 3 3307 (63,4) 106 (48,4) 13(26,0) | p<0,001
Koanalgetika 980 (18,8) 37 (16,9) 1(2,0) | p=0,008
Kortikosteroide 1634 (31,3) 72 (32,9) 17 (34,0) | p=0,826
Antidepressiva 960 (18,4) 42 (19,2) 9(18,0) | p=0,957
Antiemetika 1743 (33,4) 53 (24,2) 11(22,0) | p=0,004
Neuroleptika 642 (12,3) 21(9,6) 3(6,0)| p=0,197
Sedativa/Anxiolytika 1384 (26,5) 50 (22,8) 3(6,0) | p=0,002
Magenschutz 2409 (46,2) 91 (41,4) 43 (86,0) | p<0,001
Laxantien 1931 (37,0) 59 (26,9) 20(40,0) | p=0,009
Antibiotika 759 (14,6) 62 (28,3) 25(50,0) | p<0,001
Diuretika 1479 (28,4) 73 (33,3) 26 (52,0) | p<0,001
Kardiaka/Antihypertensiva 1447 (27,8) 93 (42,5) 28 (56,0) | p<0,001
Sonstige 1794 (34,4) 82 (37,4) 45(90,0) | p<0,001

Tabelle 21 Haufigkeiten der Verordnungen der Medikamentengruppen in den drei Patientenkollektiven

HOPE-GK | HOPE-HN UMG-HN Signifikanz
n= 5267 220 50

Liegedauer (d):
Mittelwert 12,81 12,06 20,38 | p=0,001
Median 10,00 9,00 14,00
SD 14,917 10,272 18,278

Fehldaten 841 37 0

Sterbealter:
Mittelwert 67,14 69,91 p =0,056
Median 68,00 71,00
SD 12,779 10,726
Spannweite 6-104 42 -94

Fehldaten 3300 140

Therapieende (%):
verstorben 2023 (50,8) 81 (47,4) 5(10,0)
Verlegung, Entlassung 1748 (43,9) 80 (46,8) 45(90,0) | p<0,001
sonstiges 211 (5,3) 10 (5,8) 0(0,0)

Fehldaten 1285 (24,4) 49 (22,3) 0(0,0)

Tabelle 22 Dauer des Aufenthaltes, Sterbealter und Therapieende der drei Patientenkollektive im Vergleich
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HOPE-GK | HOPE-HN UMG-HN Signifikanz

Midos-Bogen ausgefiillt (%): n=| 2580 (49,0) 115 (52,3) 39 (78,0)
Auspragung der Symptome:
Schmerzen (%):

kein [0] 430 (17,4) 30 (28,3) 12 (31,6)

leicht [1-3] 856 (34,5) 39 (36,8) 12(31,6) | p=0,001

mittel [4-7] 951 (38,4) 29 (27,4) 14 (36,8)

stark [8-10] 241 (9,7) 8(7,5) 0(0,0)
Fehldaten/keine Angabe 102 (3,9) 9(7,8) 1(2,6)
Mudigkeit (%):

kein 197 (7,7) 6 (5,2) 3(7,7)

leicht 616 (24,0) 15 (13,0) 14 (35,9) | p=0,001

mittel 841 (32,8) 39 (33,9) 14 (35,9)

stark 908 (35,4) 55 (47,8) 8(20,5)
Fehldaten/keine Angabe 18(0,7) 0(0,0) 0(0,0)
Ubelkeit (%):

kein 1296 (50,9) 59 (51,8) 26 (70,3)

leicht 618 (24,3) 26 (22,8) 8(21,6) | p=0,039

mittel 366 (14,4) 21 (18,4) 1(2,7)

stark 268 (10,5) 8(7,0) 2 (5,4)
Fehldaten/keine Angabe 32(1,2) 1(0,9) 2(5,1)
Verstopfung (%):

kein 1170 (46,5) 63 (55,8) 20 (52,6)

leicht 567 (22,5) 32 (28,3) 8(21,1) | p=0,009

mittel 434 (17,2) 14 (12,4) 6 (15,8)

stark 345 (13,7) 4 (3,5) 4 (10,5)
Fehldaten/keine Angabe 64 (2,5) 2(1,7) 1(2,6)
Luftnot (%):

kein 1186 (46,5) 50 (43,9) 21 (55,3)

leicht 580 (22,7) 35(30,7) 9(23,7) | p=0,355

mittel 454 (17,8) 19 (16,7) 6 (15,8)

stark 333 (13,0) 10 (8,8) 2(5,3)
Fehldaten/keine Angabe 27(1,0) 1(0,9) 1(2,6)
Schwache (%):

kein 103 (4,0) 0(0,0) 2(5,1)

leicht 336 (13,2) 7(6,2) 9(23,1) | p<0,001

mittel 851 (33,4) 38(33,6) 19 (48,7)

stark 1259 (49,4) 68 (60,2) 9(23,1)
Fehldaten/keine Angabe 31(1,2) 2(1,7) 0(0,0)
Angst (%):

kein 1031 (41,2) 47 (42,0) 19 (51,4)

leicht 671 (26,8) 28 (25,0) 8(21,6) | p=0,481

mittel 511 (20,4) 17 (15,2) 7 (18,9)

stark 291 (11,6) 20(17,9) 3(8,1)
Fehldaten/keine Angabe 76 (2,9) 3(2,6) 2(5,1)

Tabelle 23 Vergleich der MIDOS-Selbsteinschdtzung der Ausprdgungen der Symptome in den drei Patientenkollektiven
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HOPE-HN Signifikanz
AUFNAHME ENTLASSUNG
Symptome (%):
Schmerzen 153 (71,5) 81 (50,6) p <0,001
Fehldaten/keine Angabe 6(2,7) 60 (27,3)
Ubelkeit 92 (43,2) 32(20,3) p £0,001
Fehldaten/keine Angabe 7(3,2) 62 (28,2)
Erbrechen 45 (21,1) 11(7,0) p <£0,001
Fehldaten/keine Angabe 7(3,2) 63 (28,6)
Luftnot 99 (46,5) 56 (35,4) p=0,061
Fehldaten/keine Angabe 7(3,2) 62 (28,2)
Verstopfung 115 (55,3) 67 (42,9) p = 0,006
Fehldaten/keine Angabe 12 (5,5) 64 (29,1)
Schwache 211 (99,1) 155 (96,9) p=0,375
Fehldaten/keine Angabe 7(3,2) 60 (27,3)
Appetitmangel 183 (88,0) 111 (70,3) p <£0,001
Fehldaten/keine Angabe 12 (5,5) 62 (28,2)
Midigkeit 197 (94,3) 140 (87,5) p = 0,031
Fehldaten/keine Angabe 11 (5,0) 60 (27,3)
Depressivitat 137 (69,9) 82 (54,3) p <£0,001
Fehldaten/keine Angabe 24 (10,9) 69 (31,4)
Angst 133 (66,2) 82 (53,9) p = 0,014
Fehldaten/keine Angabe 19 (8,6) 68 (30,9)
Anspannung 144 (71,6) 97 (64,7) p=0,120
Fehldaten/keine Angabe 19 (8,6) 70 (31,8)
Desorientiertheit/Verwirrtheit 83 (40,3) 58 (38,4) p =1,000
Fehldaten/keine Angabe 14 (6,4) 69 (31,4)
Symptomauspragung (%):
Schmerzen (%):
kein 61 (28,5) 79 (49,4)
leicht 55 (25,7) 60 (37,5) p £0,001
mittel 43 (20,1) 15 (9,4)
stark 55 (25,7) 6 (3,8)
Fehldaten/keine Angabe 6(2,7) 60 (27,3)
Ubelkeit (%):
kein 121 (56,8) 126 (79,7)
leicht 49 (23,0) 21 (13,3) p £0,001
mittel 25 (11,7) 8(5,1)
stark 18 (8,5) 3(1,9)
Fehldaten/keine Angabe 7(3,2) 62 (28,2)
Erbrechen (%):
kein 168 (78,9) 146 (93,0)
leicht 19 (8,9) 6(3,8) | p<0,001
mittel 14 (6,6) 3(1,9)
stark 12 (5,6) 2(1,3)
Fehldaten/keine Angabe 7(3,2) 63 (28,6)
Luftnot (%):
kein 114 (53,5) 102 (64,6)
leicht 45 (21,1) 33(20,9) | p=0,002
mittel 31 (14,6) 18 (11,4)
stark 23 (10,8) 5(3,2)
Fehldaten/keine Angabe 7(3,2) 62 (28,2)
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Verstopfung (%):

kein 93 (44,7) 89 (57,1)

leicht 58 (27,9) 42 (26,9) p=0,019

mittel 44 (21,2) 17 (10,9)

stark 13 (6,3) 8(5,1)
Fehldaten/keine Angabe 12 (5,5) 64 (29,1)
Schwache (%):

kein 2(0,9) 5(3,1)

leicht 16 (7,5) 29 (18,1) p £0,001

mittel 54 (25,4) 38(23,8)

stark 141 (66,2) 88 (55,0)
Fehldaten/keine Angabe 7(3,2) 60 (27,3)
Appetitmangel (%):

kein 25 (12,0) 47 (29,7)

leicht 37 (17,8) 30(19,0) | p<0,001

mittel 52 (25,0) 27 (17,1)

stark 94 (45,2) 54 (34,2)
Fehldaten/keine Angabe 12 (5,5) 62 (28,2)
Mudigkeit (%):

kein 12 (5,7) 20 (12,5)

leicht 35 (16,7) 38(23,8) | p<0,001

mittel 53 (25,4) 39 (24,4)

stark 109 (52,2) 63 (39,4)
Fehldaten/keine Angabe 11 (5,0) 60 (27,3)
Depressivitat (%):

kein 59 (30,1) 69 (45,7)

leicht 59 (30,1) 44(29,1) | p<0,001

mittel 48 (24,5) 30(19,9)

stark 30 (15,3) 8(5,3)
Fehldaten/keine Angabe 24 (10,9) 69 (31,4)
Angst (%):

kein 68 (33,8) 70 (46,1)

leicht 51 (25,4) 47 (30,9) p £0,001

mittel 56 (27,9) 27 (17,8)

stark 26 (12,9) 8(5,3)
Fehldaten/keine Angabe 19 (8,6) 68 (30,9)
Anspannung (%):

kein 57 (28,4) 53 (35,3)

leicht 61 (30,3) 62 (41,3) p £0,001

mittel 50 (24,9) 24 (16,0)

stark 33 (16,4) 11 (7,3)
Fehldaten/keine Angabe 19 (8,6) 70 (31,8)
Desorientiertheit/Verwirrtheit (%):

kein 123 (59,7) 93 (61,6)

leicht 42 (20,4) 32(21,2) | p=0,917

mittel 26 (12,6) 15 (9,9)

stark 15(7,3) 11 (7,3)
Fehldaten/keine Angabe 14 (6,4) 69 (31,4)

Tabelle 24 Symptome und Symptomauspragung der himatologischen HOPE-Patienten (HOPE-HN) bei Aufnahme und

Entlassung

69




6.2

Kurzinformation HOPE 2014

D Teilnehmer seit 1999
15 Jahre HOPE
Jahr Einrichtungen Pati
Art Anzahl | dok
1999-2001 P 3.147
2002-2005 POHAAAP 5.663
2006-2007 POHAAAP 6.025
P 51 1.416
o 3 42
H 9 225
2008 AA 7 128 2.148
AP 6 152
K 5 77
AT 3 108
P 57 1.300
o 2 4
H 12 209
2009 AA 1 104 2.203
AP 9 114
K 2 32
AT 15 260
P 56 1.410
[o] 2 47
H 6 159
2010 AA 3 163 2444
AP 4 66
K 3 90
AT 26 508
P 50 1.164
o 3 67
2011 H 4 99 2,055
AT 2 575
K 5 150
P 53 1.300
o 3 51
2012 H 4 106 2.346
AT 27 620
K 6 179
P 53 1.450
o 2 33
2013 H 3 70 2170
AT 18 467
K 5 150
Gesamt 28.201

P = Paliiativstation, O = Onkologische Station,

G = Geriatrische Station, H = stationares Hospiz,
AA = ambulanter Arzt, AP = ambulante Pfiege,
K = Konsiliardienst, AT = Ambulantes Team

O Qualitatssicherung fiir Hospiz-
und Palliativeinrichtungen

Einladung: Wir laden Sie zur Teilnahme an HOPE
ein! Die .HOPE Hospiz- und Palliativerfassung —
Standarddokumentation* wird von Palliativstatio-
nen und Hospizen, onkologischen Abteilungen,
Konsildiensten sowie von ambulanten Palliativ-
Teams durchgefihrt.

Qualitatssicherung: Grundlage der Qualitatssi-
cherung ist die Dokumentation von Symptomen
und Problemen, deren Behandlung und den Er-
gebnissen der Behandlung.

HOPE: Die Dokumentation erfolgt in einem Basis-
bogen, der den definierten Kerndatensatz der initi-
ierenden Gesellschaften enthalt. Der Basisbogen
wird von Pflegenden oder/und Arzten, ambulanten

!) HOPE Koordinationsgruppe
Infoline: 033203/80858

Prof. Lukas Radbruch

Lukas. Radbruch@malteser.ore

Prof. Friedemann Nauck
Friedemann.Nauck@med uni-goettingen.de
Prof. Petra Feyer (Deutsche Krebsgesellschaft)
Petra Feyer@vivantes.de

Josef RoB (DHPV) josef.ross@pius-hospital.de
Dr. Gabriele Lindena (CLARA Klinische Forschung)
Gabriele.Lindena@clara-kiifo.de

Prof. Christoph Ostgathe

christoph. ostgathe@uk-erlangen.de

Karl Neuwdhner neuwoehner@Dr-Hancken.de
Norbert Krumm NKrumm@ukaachen.de

DEUTSCHE GESELLSCHAFT
FUR PALLIATIVMEDIZIN
Deutscher Hospiz- und

NP PalliativVerband e.V.

KREBSGESELLSCHAFT

!) Standarddokumentation
HOPE 2014 - 15 Jahre HOPE

Dokumentation 2014: Die Dokumentationsphase
statet am 15, Marz und endet am
15. Juni 2014 bzw. nach der Dokumentation von 30
Patienten. Die in den Dokumentationsunterlagen
erhobenen Daten konnen direkt online von jeder
Einrichtung eingegeben werden. Eine Dokumentati-
on ist auch ganzjahrig maglich.

Auswertung: Jedes Zentrum hat direkten Zugang
zu den eigenen Daten und kann diese patientenbe-
zogen oder patiententbergreifend  auslesen-
exportieren. Die Daten werden in den Gruppen der
Einrichtungen sowie fir jede Einrichtung mit mehr
als 10 dokumentierten Patienten in der Dokumenta-
tionsphase ausgewertet.

2

Hospizdiensten,  Psychologen, i itern,
Seelsorgern oder Physiotherapeuten aus der Sicht
des Betreuerteams ausgefiillt. Zusatzlich gibt es
Module mit gemeinsamer Auswertung - einen Fra-
gebogen zur Selbsterfassung von Symptomen fir
Patienten (MIDOS), einen Wochen- (Verlaufs-
)Bogen und zur Dokumentation der SAPV.

Finanzierung: HOPE wird von den teilnehmenden
Institutionen getragen. Der Beitrag betragt je Do-
kumentationsphase 240€, bei ganzjahriger Doku-
mentation 480€, bei Einsendung von Papierdoku-
mentation zusatzlich: 65€ fur die Basisbogen, wei-
tere 10€ fur jedes Modul (fur die Dateneingabe fur
30 Patienten). Der Beitrag enthalt auch die Teil-
nahme an der Datenibermittiung und Auswertung
im Nationalen Hospiz- und Palliativ-Register.

: Jede teilnehmende Einrichtung kann
die eigenen Daten zu weitergehenden Auswertun-
gen verwenden. Dariber hinaus konnen Interessen-
ten nach Absprache mit der Koordinationsgruppe
Daten far Auswertungen erhalten — anonym, ohne
Angabe der Einrichtungen als Datenquelle. Jede
Einrichtung erhalt als Dokument der Qualitatssiche-
rung einen Bericht, aus dem die eigenen Daten im
Vergleich zu der eigenen Gruppe und den anderen
Gruppen ersichtlich sind (,Benchmarking®).

=
Erg

Netzwerkbildung: Die  Standarddokumentation
HOPE unterstitzt bei neuen Anforderungen in Ver-
netzung und K ikation in der ambul; 1 und
stationaren Hospiz- und Palliativversorgung.
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Kurzinformation

Nationales Hospiz- und Palliativregister
bei der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin (DGP)

Die DGP baut ein Hospiz und Palliativregister auf,
das patientenbezogene Daten als Kerndatensatz
aus Hospiz- und Palliativversorgung zusammen-
fahren soll - unabhangig von dem primar genutz-
ten Erfassungsprogramm.

Bitte beachten Sie hierzu die aktuellen Informatio-
nen der Gesellschaften www.dgpalliativmedizin.de
und www.nationales—hospiz-palliatv-register.de.

! Anmeldung

Wenn Sie Interesse an einer Teilnahme
bei HOPE haben, melden Sie sich bitte direkt
auf der Homepage an:

www. hope-clara.de

Dort werden Sie nach Ihrer Adresse und Kon-
taktdaten gefragt, erhalten auf Basis lhrer An-
gaben einen Vertrag, den Sie bitte unterschrie-
ben an CLARA schicken. Sie erhalten eine
Zugangskennung fiir den geschitzten Teilneh-
merbereich.

Und die Dokumentation kann beginnen!




6.3 Fragebogen
6.3.1 HOPE-Basisbogen 2006

O HOPE ©2006 Basisbogen

Bei Erstkontakt susillen

=0 L

B Absprache / Vorlage 9. Pllegestufe

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

Nur bai Andensng sustiden

Q] [
|co-1o|:| ED D:'

11. Behandlungsort
O Palllativstation
O Hospiz (stationar)

O zu Hause
O mit Palliatvarzt

OO O LA
LLILLILET T

O mannlich
O zu Hause

O m2 Pulathvarzt

O mt Pal plegedenst
O Sonstiges

O weidiich
O Palliabvsiaton

O Hospiz (stationar)
O Pfiegeheim

O Krankenhaus

LIJLEIETT]]

O Swfe |
O Swee i
O Stute I

O Patientenverfogung
O Volmacht
O Betreuungsurkunde

O beantragt

U [ CO
U [ L
L LLILL

12 Funkfionsstatus (ECOG)
D0 Normale Aktivitat
O 1 Gehrahig, keichte Arbeit maglich

O Konsll O mit Palliatvpfiegedienst |0 2 Nicht arbeitsfanig, kann > S0% der Wachzeit aufsishen
O Ambuianz O Sonsiges: O3 Begrenzie Sebstversorgung, >50% Wachzelt bettiageng
O Anders Station O 4 Pfiegebed0rmig, permanent bettidgeng
g 13. Datum der Erfassung und Dokumentation | | I | | I I | | I |
®
a | 14. Probleme Bemerkungen
§ Schmerzen O ksin Dieicht O mittel O stark
+ | OCoeket O kein  DOieicht Omittel Ostak
§ Erbrechen O kein  Dieicht Omittel Ostark
§ Luftnot O kein  Oleicht Omittel O stark
3 | verstopfung O ten  OCieicht Omittel  Ostark
§ Schwache O kein  DOieicht Omittel O stark
5 Appatitmange! Ooksin Cosicht Ommel O stk
=| MOdigkeit Oksin  Dieicht Omittel Ostark
¢ Priegeprobleme wegen Wunden / Dekublius O kein  DOieicht Omittel O stark
g Hife bel AkTvitaten des taglichen Lebens O kein  Oeicht Omittel Ostark
3 Depressivitat O kein  DOieicht O mittel Ostark
Angst O kein  Oielcht Omittel O stark
Anspannung O kein Dieicht Omittel Ostark
Desorientiertheit, Verwirnhelt O kein Dieicht Omittel Ostark
Prodleme mit Organisation der Versorqung O kein  DOieicht Omittel Ostark
Overforderung der Familie O kein  DOleicht Omittel  Ostark
Ooerfordernung des Umfeides O kein  Dieicht  Omittel O stark
Sonstige: O kein Dieicht Omittel Ostark

15. Was ist das Behandlungsziel?
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Dmommmll”l”llllm Basisbogennr:

16. Medikation bis heute 1. Substanz TD 2. Substanz __ TD Anderung / Bemerk
O Nichtopioide

O Opioide WHO-Stufe 2

O Opioide WHO-Stufe 3

O Koanalgetka

O Kortikosteroide

O Anfidepressiva

O Antiemetka

O Neuroleptika

O Sedativa / Anxiolytka

O Laxantien

O Antibiotika

O Diuretka

O Kardiaka / Antihypertensiva
O Sonstige:

ol Aufmabme . jpdemn Ve dawt und Abschiuss ausflen

17. MaBnahmen / Prozeduren {bei Aufnahme laufend und Abschluss der Behandlung)
O 3-362._ palllatvmedzinische Komplexbehandlung (<€ Tage 0/ 7-13 Tage 1/ 14-20 Tage 2/ >21 Tage 3)
Medizinische Betreuung Schmerztheraple

DO 8-015_  enterale Emanrung (3is med. Hauptbehandiung) 08910  Epiduraie Injektion / Infusion
Mutimodale Schmerztnerapie (7-13 Tage 0,

O3-016  parenterale Emanrung (als med. Hauptbehandiung) O8918_ 4, o9 Tage 1, +20 Tage 2)
,5 08017  enterale Emanrung 3's Nedenbehandiung D8-312  komplexs AKutschmerztheraple
g O3-018  parenterale Emahrung ais Nebenbahandung Psychosoziale Batreuung
#|ose00  Transtusion (EK. TK, Volibiut) 094010 soziakechiiiche Beratung >120 min
61081521 Pewrapunktion D 9-201.1  Familenderatung >120 min
3 03153  Aszitespunktion D 9-401.2_  Nachsorgeorg. >120 min .20 />300 min .21
3 038133  suprapub. Katheter (Wechsel / Entfernung) 094013  psychosoziale supportive Theraole »120min
E O 3-831._ ZVK {Legen /Wechseln /Entfemung) D 94015 Integrierte psychosoz. Kompiexbehanaiung
§ 0 3-54 . Chemotheraple (nur wenn seidst abgerechnet) D 9410 Psychotheraple (>60 minTag)
¥ Pfiege / Physiotherapie OPS:

0 8-190._ Verband bel groffiach. /schwerwleg Hauterkr. Am I I D D D]] D

03390 Lagerungsbehandiung (z.B. Spezialbatt)
08121  DarmspGiung Andere:
O 3-S61._ physikalischa Therapie (»30 min/Tag)

O 3-563 Physkallsch-medizZinische Komplexbehandiung
besonderer Aufwand mit:

18. Welches Problem konnte besonders gut gelost werden?

19. Wer hat den Bogen ausgefullt?
O Arzt O Krankenpflege O _Psychologe O Sozalarbeiter O Seelsorger

20 Datum (Entiassung | Anderang des Betreuung / Tod) l. ll ll.l

D mit Palliativptegedienst
O So

Finalphase (bei verstorbenen Pat.) O sehr schlecht O schlecht O mittel O gut O sehr gut
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6.3.2 MIDOS-Bogen 2006

mmm

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

vowe [ LT

Sie kennen lhre Situation selber am Besten. Darum
(o0 s Al o B R e S o
:‘ugenblick bei sich selber wahmehmen. 13 Dates LI

Vielen Dank fur |hre Mitarbeit!

[0] [11 [8] [e] [10]
Kem starkster
vorstellbarer Schmerz

[0] [1] [8] [9] [10]
Kem starkster
vorstellbarer Schmerz

Mudigkeit Q keine Q leichte Q mittlere Q starke Muadigkeit
Ubelkeit Q keine Q leichte Q mittiere Q starke Ubelkeit
Verstopfung Q keine Q leichte Q mittlere Q starke Verstopfung
Luftnot Q keine Q leichte Q mittlere Q starke Luftnot
Schwaiche 3 keine Q leichte Q mittlere Q starke Schwache
Angst Q keine Q leichte Q mittlere Q starke Angst
Andere 2 keine Q leichts Qmitters @ starke

P 2 keine Q leichte 2 mittiere Q starke

Befinden Q sehrschlecht  Q schlecht Q mittel Q gut Q sehr gut

Q Sprachproblemen  Q Schwache Q Kogniﬁven Stérungen O Patient lehnt ab Q) keine Zeit
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6.4

Votum der Ethikkommission und Korrektur

UNIVERSITATSMEDIZIN » UMG
GOTTINGEN =

Ethikkommission der Med. Fakultét, Robert-Koch-Stralle 40, 37075 Gottingen Medizinische Fakuitat

Ethikkommission

Vorsitzender: Prof. Dr. Wolfgang Poser
Referentin

Regierungsratin Doris Wettschereck
0551 / 39-8644 Telefon

Herrn
Prof. Dr. med. Friedemann Nauck
Abt. Palliativmedizin

Zentrum Anaesihesiologie
Rettungs- u. Intensivmedizin
Abteilung Palliativemedizin

i
i H |
Im Hause 2 1 F b g 37099 Gottingen Briefpost
- reo, 201 | Robert-Koch-StraRie 40, 37075 Gottingen
. | Adresse
i - 0551 / 39-6629 Telefon
; 0551 / 39-9536 Fax
e - ethik@med.uni-goettingen.de E-Mail
www.ethikkommission.med.uni-goettingen.de
14.02.11 we - gé Datum
Antragsnummer; 281210 (bitte stets angeben)
Studientitel: Patienten mit hdmatologischer Grunderkrankung in der Palliativversorgung
Antragsteiler: Prof. Dr. med. Friedemann Nauck, Dr. med. Bemnd Alt-Epping, Abt.

Palliativmedizin, UMG

Doktorandin: cand. med. Maria Garz

Sehr geehrter Herr Prof. Dr. Nauck, sehr geehrte Damen und Herren,
wir bestétigen den Eingang lhres Schreibens am 20.01.2011.

Nach Ergénzung der vorliegenden Dokumente und Beantwortung der im vorldufigen Votum
aufgefiihrten Fragen bestehen nunmehr keine ethischen und rechtlichen Bedenken gegen die
Durchfiihrung des aben genannten Farschungsvorhabens.

Bitte reichen Sie uns entsprechend Ihren Ausfiihrungen unter 1. noch die schriftliche
Zustimmungserklarung von Herrn Prof. Triimper nach.

Wir wiinschen viel Erfolg bei der Durchfihrung |hres Projektes.

Die Ethik-Kommission weist darauf hin, dass die &rztliche und juristische Verantwortung bei den jeweiligen
Priiférzten verbieibt. Es wird bestétigt, dass Priifarzte, die an der 0.g. Studie beteiligt sind, nicht an der
Abstimmung teilgenommen haben.

Auf die Einhaltung einschl&giger Gesetze und Rechtsvorschriften wird hingewiesen. Die nach Rechislage
notwendigen Unterrichtungen (u. A. Priifplandnderungen, entsprechende Zwischenfallsereignisse, neue
Datenlage, Nachmeldung von Priifzentren, Abschlussbericht) sind der Ethik-Kommission unverziiglich
vorzulegen.

Die Ethik-Kommission bestétigt, dass sie auf Grundlage natienaler Gesetze, Vorschriften sowie der GCP/ICH-
Richtlinie arbeitet.

Mit freundlichen Grii
Prgf. Dr. med. W. Poser

Vorsitzender der Ethik-Kommission

Universitatsmedizin Gottingen, Georg-August-Universitt Stiftung OtfenttichenRechts Vorstand Prof. Dr. Cornelius Frémmel (Forschung & Lehre, Sprecher des Vorstands)
Prof. Dr. Wolfgang Briick (komm. Krankenversorgung) Dipl.-Kifr. (FH) Barbara Schulte (Wirtschaftsfihrung & Administration} Sparkasse Géttingen (260 500 01) Kto: 448
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UNIVERSITATSMEDIZIN UMG
GOTTINGEN

Ethik ission der Universi in Gottingen, Von-Siebold-Straite 3, 37075 Gotting Ethik-Kommission der
Universitatsmedizin Géttingen
Vorsitzender: Prof. Dr. Jirgen Brockméller

Herrn Referentin
Prof. Dr. med. Friedemann Nauck Regierungsrétin Doris Wettschereck
Klinik fur Palliativmedizin 0551/ 39-8644 Telefon
Robert-Koch-Stralte 40 Von-Siebold-StraBe 3, 37075 Géttingen

Adresse

0551/ 39-6629 Telefon

0551 / 39-9536 Fax
ethik@med.uni-goettingen.de E-Mail
www.ethikkommission.med.uni-goettingen.de

05.08.2014 br - g6 Datum

Antragsnummer: 28/12/10 (bitte stets angeben)
Studientitel: Patienten mit hamatologischer Grunderkrankung in der Palliativversorgung
Antragsteller: Prof. Dr. med. Friedemann Nauck, Dr. med. Bernd Alt-Epping, Klinik fiir

Palliativmedizin, UMG

Doktorandin: Pauline Hinse

Korrektur:

Sehr geehrter Herr Prof. Dr. Nauck, sehr geehrte Damen und Herren,
wir bestatigen den Eingang Ihres Schreibens am 20.01.2011.

Nach Erganzung der vorliegenden Dokumente und Beantwortung der im vorlaufigen Votum
aufgefithrten Fragen bestehen nunmehr keine ethischen und rechtlichen Bedenken gegen die
Durchfiihrung des oben genannten Forschungsvorhabens.

Wir wiinschen viel Erfolg bei der Durchfuhrung Ihres Projektes.

Die Ethik-Kommission weist darauf hin, dass die arztliche und juristische Verantwortung bei den jeweiligen
Prufarzten verbleibt. Es wird bestétigt, dass Priifarzte, die an der o.g. Studie beteiligt sind, nicht an der Abstimmung
teilgenommen haben.

Auf die Einhaltung einschlagiger Gesetze und Rechtsvorschriften wird hingewiesen. Die nach Rechtslage
notwendigen Unterrichtungen (u. A. Priifplananderungen, entsprechende Zwischenfallsereignisse, neue Datenlage,
Nachmeldung von Priifzentren, Abschlussbericht) sind der Ethik-Kommission unverzuglich vorzulegen.

Die Ethik-Kommission bestétigt, dass sie auf Grundlage nationaler Gesetze, Vorschriften sowie der GCP/ICH-
Richtlinie arbeitet.

. Dr. med. J. Brockméller
rsitzender der Ethik-Kommission

Universitatsmedizin Gottingen, Georg-August-Universitat Stiftung Offentlichen Rechts Vorstand Prof. D

und Lehre, Sprecher des Vorstands) Dr. Martin Siess (Krankenversorgung) Dr. Sebastian Freytag (Wirts
Sparkasse Gottingen (260 500 01) Kto: 448, IBAN: DES5 2605 00010000 0004 48, BIC: NOLADEZ1GOE
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