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Zusammenfassung

v

Hintergrund Die Anpassung der Versorgung an
die individuelle Situation von hduslich betreuten
Palliativpatienten ist ein wichtiger Faktor der Be-
treuungsqualitdt (QoC) und ein patientenrelevan-
tes Versorgungsziel.

Fragestellung In einer Beobachtungsstudie wur-
de {iberpriift, ob die Ubereinstimmung zwischen
Patienten und Hausirzten (HA) bei HA, die an
einer palliativmedizinischen Fortbildung teilnah-
men, héher ist als bei HA ohne Fortbildung.
Methode HA, die an den Kursen der Palliativme-
dizinischen Initiative Nordbaden teilnahmen
(PG), HA einer Kontrollgruppe (KG) und von den
HA versorgte Palliativpatienten beurteilten die
QoC der jeweils letzten 3 Tage mithilfe der Pallia-
tive Care Outcome Scale (POS) im letzten Lebens-
monat bzw. am Ende eines Beobachtungszeit-
raums von 6 Monaten.

Ergebnisse 65 Patienten von 29 HA der PG be-
werteten die QoC mit durchschnittlich 12,6 Punk-
ten (SD=6,3), 35 Patienten der 19 HA der KG mit
12,1 Punkten (SD=7,0) (p=0,80). Die HA der PG
tiberschatzten die QoC im Vergleich zu ihren Pa-
tienten (Differenz 2,5 Punkte); in der KG stimmte
die Einschdtzung iiberein (Differenz 0,4 Punkte).
Die Patienten berichteten vor allem {iber die
Beunruhigung ihrer Angehérigen, die HA schitz-
ten das Allgemeinbefinden als eingeschrankt ein.
Schlussfolgerung Die Teilnahme an einem Fort-
bildungskurs verbesserte die Ubereinstimmung
von HA und Patienten in der Bewertung der Be-
treuungsqualitdt nicht. Die Beunruhigung von Pa-
tienten und Angehdrigen wird bisher nicht aus-
reichend wahrgenommen, sodass die Versorgung
von Palliativpatienten weiter verbessert werden
sollte.
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Abstract

v

Background To observe and tailor care to the in-
dividual situation of palliative patients in home
care is an important factor of quality of care (QoC)
and a crucial patient-relevant outcome.

Aim An observational study analysed if there is
an increased concordance between patients and
general practitioners (GPs) with vocational train-
ing in palliative care compared to GPs without
this training.

Methods GPs who participated in the vocational
training courses of the Palliativmedizinische Ini-
tiative Nordbaden (PAMINO) and GPs of a control
group (CG) and palliative patients they cared for
assessed the QoC in the 3 prior days on the Pallia-
tive Care Outcome Scale (POS) within the last
month of life or at the end of a 6-month observa-
tion period.

Results 65 patients of 29 GPs in the PAMINO
group (PG) assessed QoC with a mean of 12.6
points (SD=6.3), 35 patients of 19 GPs in the CG
with a mean of 12.1 points (SD=7.0) (p=0.80).
GPs in the PG overestimated QoC compared to
their patients (mean difference 2.5 points); in
the CG, patients and GPs agreed (mean difference
0.4 points). Patients primarily reported of the
worries of their family, while GPs primarily re-
ported a limitation in general health.

Conclusion Avocational training did not increase
concordance in the assessment of QoC between
patients and GPs. Worries of patients and their
family caregivers are not enough recognized, so
palliative care should improve further.

Heruntergeladen von: Thieme Verlagsgruppe. Urheberrechtlich geschiitzt.



Einleitung

v

Neben der Aufrechterhaltung der Lebensqualitét bei der Versor-
gung von Palliativpatienten sind zusdtzliche Aspekte in der Be-
treuung fiir die Lebenssituation der Patienten von Bedeutung.
Dazu gehoren z.B. die Erreichbarkeit von Fachdrzten und Pflege-
diensten oder die Moglichkeiten der Inanspruchnahme thera-
peutischer MaBnahmen.

Palliativpatienten mit deutlich eingeschrankter Lebenserwar-
tung sind oftmals nicht mehr in der Lage, ihre eigenen Bediirfnis-
se zu duflern. In diesem Fall wird die Einschdtzung nahestehen-
der Personen oder des medizinischen Personals zur Beurteilung
herangezogen. Dass diese nicht immer mit den Ansichten der Pa-
tienten {ibereinstimmen, ist aus verschiedenen Studien und Re-
views hinldnglich bekannt. Wird die Einschdtzung der Patienten
als MaRstab angelegt, kommen Angehorige dieser Einschitzung
ndher als drztliches Personal [1-4].

Die Arzte, die den Palliativpatienten am ndchsten stehen, sind
hdufig die betreuenden Hausdrzte. Sie sind der erste Ansprech-
partner fiir die Patienten, kennen das hdusliche und familidre
Umfeld und sind langjdhrige Vertraute der Patienten. Sie haben
die Patienten oft iiber den gesamten Krankheitsverlauf begleitet.
Ein Teil der Patienten wiinscht sich sogar, dass der Hausarzt, ne-
ben den Angehoérigen, beim Sterben anwesend ist [5].

Dass die Qualitit der Betreuung richtig eingeschdtzt wird, ist so-
wohl fiir Arzte als auch fiir die betroffenen Patienten wichtig.
Arzte konnen Moglichkeiten erkennen, die Betreuungsqualitit
in der Versorgung ihrer Patienten zu verbessern. Dazu gehéren
z.B. die Méglichkeit fiir die Patienten, zeitnah Termine wahrneh-
men zu konnen, die angemessene Aufkldrung von Patienten und
|oder Angehorigen und die ausreichende Kontrolle der auftre-
tenden Symptome. Durch die regelmaRige kritische Einschdtzung
der unterschiedlichen Aspekte der Versorgung kdnnen z.B. Bar-
rieren in der Kommunikation mit den Patienten erkannt und in-
dividuelle Behandlungsansdtze zum Wohl des Patienten verdn-
dert werden.

Obwohl Hausérzte den Palliativpatienten, die sie betreuen, nahe-
stehen, nehmen sie nicht immer die Probleme der Patienten glei-
chermaf3en wahr. So tendieren Hausdrzte z.B. dazu, die Schmerz-
intensitdt ihrer Patienten zu unterschdtzen, wohingegen Ange-
horige diese eher iiberschdtzen [6]. Fiir eine angemessene Ver-
sorgung ist es aber entscheidend, Symptome richtig einzuschat-
zen und aktuelle Probleme wahrzunehmen und zu adressieren.
Wissen und Fertigkeiten hinsichtlich Schmerz und Symptomkon-
trolle, aber auch zu Kommunikation, palliativmedizinischen In-
stitutionen, rechtlichen Rahmenbedingungen, Sterben/Trauer/
Abschied nehmen sowie Ethik und Haltung zum Thema Palliativ-
medizin werden in Kursen zur palliativmedizinischen Fortbil-
dung fiir Hausdrzte vermittelt [7]. Durch die Teilnahme an solch
einer FortbildungsmaRnahme sollte sich die Aufmerksamkeit fiir
die im Kurs angesprochenen Inhalte erh6hen.

Die Palliativmedizinische Initiative Nordbaden (PAMINO) bietet
seit 2004 regional Basis- und Aufbaukurse zur palliativmedizini-
schen Fortbildung an. Die Kurse wurden von Hausdrzten speziell
fiir Hausdrzte entwickelt. Die Teilnehmer werden in ein Netz-
werk integriert, sodass ein Austausch auch {iber die Kursdauer
hinaus moglich ist.

Ob die Kursteilnahme neben der erhéhten Aufmerksambkeit auch
zu einer Verinderung im Verhalten der Arzte fiihrt, ldsst sich erst
dann {berpriifen, wenn die betreuten Patienten ebenfalls eine
Verdanderung und damit eine hohere Betreuungsqualitdt wahr-
nehmen. In der vorliegenden Studie wird untersucht, ob die
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Ubereinstimmung in der Beurteilung der Palliativbediirfnisse
zwischen Patienten und Hausirzten bei Arzten, die an einer Fort-
bildung teilgenommen haben, hoher ist als bei Arzten ohne Fort-
bildung.

Material und Methodik

v

Im Rahmen einer vom Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung geforderten Studie zur Evaluation des Fort- und Weiter-
bildungsangebots der Palliativmedizinischen Initiative Nordba-
den (PAMINO) schdtzten Patienten und Hausdrzte u.a. die Be-
treuungsqualitdt ein.

Zur Evaluation wurden Arzte und Patienten monatlich bis zum
Tod des Patienten, aber maximal iiber einen Zeitraum von 6 Mo-
naten, zu ihrer Einschdtzung der Betreuungsqualitit befragt.
Dazu erhielten die Patienten bei Einschluss in die Studie und da-
rauffolgend in monatlichen Abstdnden die Palliative Care Out-
come Scale Selbsteinschdtzung (POSS [8]) als Fragebogen von ih-
rem Hausarzt. Den Patienten stand frei, die Fragebogen allein
auszufiillen oder dabei Hilfe von Familienangehorigen, Pflegen-
den oder auch dem Hausarzt in Anspruch zu nehmen. Zeitgleich
zu den Patienten beantworteten die Hausdrzte die Fremdein-
schdtzung der Palliative Care Outcome Scale (POSF [8]). Den Fra-
gebdgen fiir Patienten und Arzte lagen jeweils frankierte Riick-
umschldge an die Studienleitung bei.

Das positive Votum der Ethikkommission der Medizinischen
Fakultdt Heidelberg liegt vor. Die Studie ist registriert (ISRCTN-
78021852) und das Studienprotokoll veroffentlicht [9].

Stichprobe

v

In der ersten Rekrutierungsrunde im Juni 2007 wurden insge-
samt 696 Arzte angeschrieben und zu einer Informationsveran-
staltung sowie zur Teilnahme an der Studie eingeladen. Dazu ge-
horten alle 97 Teilnehmer an den PAMINO-Grundkursen, die seit
2004 stattgefunden haben (PAMINO-Gruppe, PG) und weitere
599 Hausdrzte einer Zufallsstichprobe, die von der Kassenarztli-
chen Vereinigung Baden-Wiirttemberg zur Verfiigung gestellt
und aus der die PAMINO-Teilnehmer entfernt wurden (Kontroll-
gruppe, KG). Bis November 2008 wurde die Studie aufSerdem an
den Heidelberger Tagen der Allgemeinmedizin und in den Quali-
tdtszirkeln , Lehre und Fortbildung in der Allgemeinmedizin“ der
Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung des Uni-
versititsklinikums Heidelberg vorgestellt und die Arzte zur Teil-
nahme eingeladen.

Die teilnehmenden Hausdrzte schlossen erwachsene Patienten
(>18 Jahre) mit ausreichenden Deutschkenntnissen in die Studie
ein, die sich ihrer Meinung nach in einer palliativen Situation be-
fanden, eine Tumorerkrankung hatten, aber keine weitere Er-
krankung, die mit einer geringeren Lebenserwartung als die Tu-
morerkrankung einherging, und ambulant von ihnen betreut
wurden.

Instrumente

v

Zur Beurteilung der Betreuungsqualitdt wurde die deutsche Ver-
sion der Palliative Care Outcome Scale (POS) [8] herangezogen.
Diese liegt in 2 Versionen vor: der von den Patienten auszufiillen-
den Selbsteinschatzung (POSS) und der von Dritten (drztliches
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und Pflegepersonal) auszufiillenden Fremdeinschdtzung (POSF).
Die beiden Versionen sind identisch, wobei die Patienten nach
der Einschatzung ihrer eigenen Situation und medizinisches Per-
sonal nach der Einschdtzung der Situation der Patienten befragt
werden. Dabei will die POS iiber das Konzept der Lebensqualitdt
hinausgehen, indem z.B. sowohl die Beeintrdchtigung durch
Schmerzen und andere Symptome, als auch Einschdtzungen der
Beunruhigung der Angehorigen oder mit Wartezeiten vergeudete
Zeit erfragt werden. Die 10 in beiden Versionen identischen Fra-
gen werden jeweils auf einer 5- bzw. 3-stufigen Likert-Skala ein-
geschdtzt (0-4 bzw. 0, 2, 4 - Antwortmoglichkeiten fiir beste bis
schlechteste Alternative im Sinne der Betreuungsqualitdt). Aus
diesen 10 Fragen ldsst sich eine Summe berechnen, die Werte
zwischen 0 und 40 annehmen kann, wobei ein geringerer Wert
eine bessere Beurteilung der Qualitdt impliziert. Eine offene Fra-
ge zu den im Vordergrund stehenden Problemen ergdnzt die Be-
urteilung. Die Arzte geben auBerdem den Funktionsstatus (ECOG
[10]) an, der die Werte 0 ,normale Aktivitdt“, 1 ,gehfdhig, leichte
Arbeit moglich®, 2 ,nicht arbeitsfahig, kann >50% der Wachzeit
aufstehen*, 3 ,nicht arbeitsfahig, >50% der Wachzeit bettldgerig*
und 4 , pflegebediirftig, permanent bettldgerig“ annehmen kann.
Die Patienten geben an, ob sie beim Ausfiillen des Fragebogens
Hilfe in Anspruch genommen haben (von Angehérigen oder
Freunden bzw. vom Personal).

Statistische Analyse

v

Ausgewertet werden die Fragebdgen, die Patienten und Arzte
zum letztmdglichen Befragungszeitpunkt ausgefiillt haben - in-
nerhalb eines Monats vor dem Tod des Patienten oder bei Ablauf
des Beobachtungszeitraums von 6 Monaten. Die Angaben von Pa-
tienten und Arzten werden deskriptiv als Mittelwerte mit Stan-
dardabweichungen (bei normalverteilten Summenwerten) bzw.
als Mediane mit Interquartilsspannen (bei Einzelfragen) angege-
ben. Die Unterschiede in den Arzt- bzw. Patienteneinschdtzungen
zwischen PG und KG werden mithilfe des t-Tests fiir unabhdngige
Stichproben bzw. des Mann-Whitney-U-Tests tberpriift. Zur
Uberpriifung der Ubereinstimmung zwischen Arzt- und Patien-
teneinschdtzung werden separat fiir PG und KG t-Tests fiir ab-
hangige Stichproben bzw. Wilcoxon-Tests durchgefiihrt. Fiir die
Hohe der Ubereinstimmung wird Cohen’s kappa angegeben, wo-
bei Werte bis 0,20 eine schlechte, von 0,21-0,60 eine mdRige und
iiber 0,60 eine gute Ubereinstimmung beschreiben [11]. Zum
Vergleich der Arzt-Patient-Ubereinstimmung zwischen PG und
KG werden die Differenzen zwischen POSF und POSS fiir jeden
Patienten berechnet. Der Unterschied zwischen PG und KG in der
mittleren Differenz (POSS-POSF) wird mithilfe des t-Tests fiir un-
abhdngige Stichproben bzw. des Mann-Whitney-U-Tests iiber-
priift.

Ergebnisse

v

Stichprobe

An der Studie nahmen 47 Hausdrzte (Riicklaufquote: 6,8 % der an-
geschriebenen Hausarzte) mit eligiblen Patienten teil, von denen
28 Arzte (59,6%; Riicklaufquote: 28,9%) die Fortbildungskurse
von PAMINO besucht hatten. Bei der Rekrutierung des ersten Pa-
tienten fiir die Studie lag die Teilnahme am Basiskurs durch-
schnittlich 3 Jahre (Spanne: 0-7 Jahre) zuriick. Zwei Arzte (1 PG,
1 KG) hatten zwar eligible Patienten, konnten diese aber nicht fiir

die Studie rekrutieren. Insgesamt wurden 100 Patienten in die
Studie eingeschlossen, von denen 65 Patienten von PAMINO-
Hausdrzten betreut wurden. In © Tab. 1 sind die soziodemografi-
schen Angaben der Hausdrzte und in © Tab. 2 die Charakteristika
der Patienten beschrieben.

Die Patientenstichprobe setzte sich aus 63 Mdnnern und 37 Frau-
en zusammen, die durchschnittlich 68 Jahre (SD=12,5 Jahre) alt
waren. Die Patienten waren {iberwiegend an Darm-, Lungen-,
Brust- und Prostatakrebs erkrankt. Die Erstdiagnose lag beim
Einschluss in die Studie durchschnittlich 13,5 Monate (Md; IQR:
3-49,3 Monate) zuriick.

PAMINO- und Kontrollgruppe waren hinsichtlich der soziodemo-
grafischen Charakteristika sowohl der teilnehmenden Arzte als
auch der Patienten bei Studienbeginn vergleichbar (© Tab.1,
© Tab.2).

POS-Selbsteinschdtzung (Patienten)

Zum letzten Befragungszeitpunkt benétigten 21 von 37 PG-Pa-
tienten (56,8%) und 10 von 24 KG-Patienten (41,7 %) Hilfe von
Freunden oder Familienangehdrigen beim Ausfiillen, 7 KG-Pa-
tienten (29,2 %), aber kein PG-Patient, baten das Personal um Hil-
fe beim Ausfiillen der POSS. Insgesamt 23 Patienten (37,7 %) fiill-
ten den POS-Bogen ohne weitere Hilfe aus. Hinsichtlich der in
Anspruch genommenen Hilfe unterschieden sich die Patienten
beider Gruppen nicht (x%;;=1,33; p=0,27).

Die Betreuungsqualitit wurde von den PG-Patienten durch-
schnittlich mit 12,6 (SD=6,3) Punkten bewertet, von den KG-Pa-
tienten mit 12,1 Punkten (SD=7). Dabei spielten fiir die PG-Pa-
tienten vor allem die negative Bewertung der Beeintrachtigung
durch Schmerzen, des Allgemeinbefindens, der Beunruhigung
von Angehorigen und Freunden, des Empfindens des eigenen Le-
bens als lebenswert und des positiven Selbstwertgefiihls eine
Rolle; fiir die KG-Patienten gingen vor allem die Beunruhigung
des Patienten wegen seiner Krankheit und die Beunruhigung
von Angehorigen und Freunden in die Bewertung ein. Die Ein-
schdtzungen der Patienten der beiden Gruppen unterschieden
sich weder im Summenwert (t;s5j=0,257; p=0,80) noch in den
Einzelwerten (p=0,26-0,98) (© Tab.3).

POS-Fremdeinschitzung (Arzte)

Zum letzten Befragungszeitpunkt wurde die Betreuungsqualitdt
von den Arzten von 50 PG-Patienten durchschnittlich mit 11,8
Punkten (SD=6,3) bewertet, von den Arzten von 29 KG-Patienten
mit 11,3 Punkten (SD=7,2). Dabei spielten fiir die PG-Arzte vor
allem die negative Bewertung der Beeintrachtigung durch
Schmerzen, des Allgemeinbefindens, der Beunruhigung des Pa-
tienten wegen seiner Erkrankung oder Behandlung und der
Beunruhigung von Angehorigen oder Freunden eine Rolle; fiir
die KG-Arzte ging vor allem das Allgemeinbefinden des Patienten
in die Bewertung ein. Auch die Einschitzungen der Arzte der bei-
den Gruppen unterschieden sich weder im Summenwert (t;7=
0,309; p=0,76) noch in den Einzelwerten (p=0,30-0,88) (© Tab.
4).

Ubereinstimmung von Selbst- und Fremdeinschitzung
Von insgesamt 59 Patienten (PG: n=36, KG: n=23) liegen sowohl
POSS der Patienten als auch POSF der Arzte vor.

Die Einschrinkungen wurden von den Arzten im Allgemeinen als
weniger schwerwiegend beurteilt als von den Patienten, Arzt-
und Patienteneinschdtzung unterschieden sich in der Gesamt-
stichprobe um durchschnittlich 1,7 Punkte (SD=5,8; p=0,04).
Im Vergleich zur Patienteneinschdtzung tiberschitzten die PG-
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Tab.1 Beschreibung der Hausarztstichprobe.

PG (n=28) KG (n=19)
n % n % p
Frauen 9 32,1 3 15,8 0,212
Manner 19 67,9 16 84,2
M SD M SD
Alterin Jahren 53,4 7,2 54,2 8,1 0,72b
Dauer der Niederlassung in Jahren 19,1 8,1 18,1 7,2 0,67°
n % n %
Einzelpraxis 13 46,4 8 42,1 0,667
Gemeinschaftspraxis 13 46,4 9 47,4
Praxisgemeinschaft 1 3,6 2 10,5
Medizinisches Versorgungszentrum 1 3,6 - -
Praxisort
groRstadtisch 6 21,4 6 31,6 0,722
klein- bis mittelstadtisch 16 57,1 9 47,4
landlich 6 21,4 4 21,1
Patientenanzahl pro Quartal
bis 1000 Patienten 7 25,0 4 21,1 0,49¢
1001-1500 Patienten 10 35,7 11 57,9
mehr als 1500 Patienten 11 39,3 4 21,1
Palliativpatienten pro Jahr
0-2 - - 3 15,8 0,77¢
3-5 11 39,3 4 21,1
6-9 8 28,6 6 31,6
10 und mehr 9 32,1 6 31,6
md Min-Max md Min-Max
Entfernung der Praxis zur ndchsten Palliativstation 13,5 0,2-70 10 0,5-80 0,69¢

in Kilometern

PG =PAMINO-Gruppe; KG =Kontrollgruppe; n = Anzahl; M= Mittelwert; SD = Standardabweichung; Md =Median; Min=Minimum; Max=Maximum; ?x>-Test, *t-Test,
¢Mann-Whitney-U-Test

Tab.2 Beschreibung der Patientenstichprobe.

Heruntergeladen von: Thieme Verlagsgruppe. Urheberrechtlich geschiitzt.

PG (n=65) KG (n=35)
n % n % ]
Frauen 25 38,5 12 34,3 0,68°
Manner 40 61,5 23 65,7
M SD M SD
Alterin Jahren bei Einschluss in die Studie 69,4 12,1 66,2 12,3 0,22
n % n %
Hauptdiagnosen (ICD-10)
C18 (Kolon) 10 15,4 4 11,4 0,97°
C34 (Lunge) 9 13,8 4 11,4
C50 (Brustdriise) 7 10,8 4 11,4
C16 (Magen) 4 6,2 4 11,4
C61 (Prostata) 6 9,2 3 8,6
C25 (Pankreas) 5 7,7 2 5,7
andere 24 36,9 14 40,0
Md IQR Md IQR
Erkrankungsdauer seit Erstdiagnose in Monaten 13,5 4-57 16 3-33 0,46¢
fehlende Angabe (n, %) 7 10,8 4 11,4
n % n %
ECOG Funktionsstatus bei Einschluss in die Studie
normale Aktivitdt 10 15,4 3 8,6 0,73?
gehfahig, leichte Arbeit moglich 17 26,2 7 20,0
nicht arbeitsfahig, kann>50% der Wachzeit aufstehen 18 27,7 12 34,3
begrenzte Selbstversorgung, >50% der Wachzeit 14 21,5 9 25,7
bettldgerig
pflegebedirftig, permanent bettldgerig 5 7,7 4 11,4
fehlende Angabe 1 1,5 - -

PG =PAMINO-Gruppe; KG=Kontrollgruppe; n=Anzahl; M= Mittelwert; SD = Standardabweichung; ICD-10 = Internationale Statistische Klassifikation der Krankheiten
und verwandter Gesundheitsprobleme - 10. Revision (International Classification of Diseases); Md =Median; IQR = Interquartilsspanne; ECOG = Eastern Cooperative
Oncology Group;  x2-Test, ® t-Test, “ Mann-Whitney-U-Test

Hermann K et al. Versorgung von Palliativpatienten... Z Palliativmed 2010; 11: 26-33
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Tab.3 Letzter Befragungszeitpunkt (POSS).

PG (n=38) KG (n=24)

M SD M SD P
Summenwert (hdherer Wert - geringere Betreuungsqualitat) 12,6 6,3 12,1 7,0 0,80
In den vergangenen 3 Tagen... Md IQR Md IQR
...war der Patient durch Schmerzen beeintrachtigt™ * (0: gar nicht - 2,0 0,5-3,0 1,5 0,25-3,0 0,54
4: auBerordentlich stark)
...war das Allgemeinbefinden des Patienten durch andere Sympto- 2,0 1,0-3,0 1,5 1,0-3,0 0,85
me wie z. B. Ubelkeit, Atemnot, Husten oder Verstopfung beein-
trachtigt (0: gar nicht - 4: auBerordentlich stark)
...war der Patient wegen seiner Krankheit oder seiner Behandlung 1,5 1,0-2,25 2,0 1,0-3,0 0,26
besorgt oder beunruhigt (0: gar nicht - 4: ganz und gar mit Sorgen
beschiftigt)
...waren die Angehorigen oder Freunde wegen des Patienten be- 2,0 1,0-4,0 2,0 1,0-4,0 0,57
sorgt oder beunruhigt (0: gar nicht - 4: standig besorgt)
...wurde der Patient bzw. seine Angehérigen und Freunde umfas- 0,0 0,0-0,0 0,0 0,0-0,75 0,84
send informiert® * (0: umfassend informiert - 4: lberhaupt nicht)
...konnte der Patient seine Gefiihle mit Angehérigen oder Freunden 0,0 0,0-1,0 0,0 0,0-1,0 0,98
teilen (0: ja - 4: Gberhaupt nicht)
...empfand der Patient sein Leben als lebenswert™ * (0: immer - 4: 2,0 1,0-3,0 1,0 0,25-3,0 0,48
tberhaupt nicht)
... hatte der Patient ein positives Selbstwertgefiihl (0: immer - 4: 2,0 1,0-3,0 1,0 1,0-3,0 0,27
tiberhaupt nicht)
...wurde Zeit mit behandlungsbezogenen Terminen vergeudet, z. B. 0,0 0,0-0,0 0,0 0,0-0,0 0,28
durch Warten auf Transporte, Wiederholung von Untersuchungen
(0: gar keine Zeit; 2: bis zu einem halben Tag; 4: mehr als ein halber
Tag)
...wurden konkrete Aspekte der Erkrankung, z.B. finanzieller oder 0,0 0,0-1,5 0,0 0,0-0,0 0,42

personlicher Art angesprochen? (0: zur Zufriedenheit des Patienten
geregelt, keine praktischen Probleme; 2: zurzeit in Angriff genom-
men; 4: gibt Probleme, die nicht in Angriff genommen wurden)

PG =PAMINO-Gruppe; KG =Kontrollgruppe; p = Signifikanz; n=Anzahl; M= Mittelwert; SD = Standardabweichung; Md =Median; IQR =Interquartilsspanne; * durch
fehlende Werte in den Einzelitems konnten nur fiir 34 PG-Patienten (89,5 %) und fiir 23 KG-Patienten (92,0 %) Summenwerte berechnet werden; Missings: * * PG: 1;

#PG:2,KG: 1

Arzte die Betreuungsqualitit, wohingegen die Einschitzung der
KG-Arzte mit der der Patienten eher iibereinstimmte (PG: M=
2,5 Punkte Unterschied zur Patienteneinschitzung, SD=6,4; KG:
M=0,4; SD=4,5). Dieser Unterschied zwischen PG und KG wurde
aufgrund der geringen Stichprobengrée nicht statistisch signifi-
kant (t;51)=1,34; p=0,19). Diskrepanzen zwischen Arzten und ih-
ren Patienten traten vor allem bei der Beurteilung der Beunruhi-
gung der Angehorigen des Patienten und der Einschdtzung des
positiven Selbstwertgefiihls der Patienten auf, in der beide Grup-
pen nur schwache Ubereinstimmungen zwischen Arzten und Pa-
tienten aufwiesen (Cohen’s kappa=0,17-0,22) (© Tab.5).

Diskussion

v

Die Ubereinstimmung zwischen Patienten und Hausirzten war
insgesamt eher schlecht bis mdRig (kappa-Werte unter 0,50)
und bei den Arzten, die an einer Fortbildung teilgenommen ha-
ben, nicht héher als bei den Arzten ohne Fortbildung. In der PG
zeigten sich iiberwiegend schlechte Ubereinstimmungen in den
Einzelfragen, in der KG stimmten die Einschdtzungen von Patien-
ten und Arzten eher iiberein. Die PG-Arzte gaben dabei vor allem
ein hoheres Selbstwertgefiihl der Patienten an, als diese selbst
bei sich wahrnahmen. Zudem empfanden die Patienten das Le-
ben als nicht so lebenswert, wie die Arzte dachten. Die PG-Arzte
vermittelten somit insgesamt ein positiveres Bild von der Situa-
tion der Patienten. Dagegen unterschitzten die KG-Arzte vor al-
lem die Beunruhigung von Angehorigen und Freunden der Pa-

tienten. Die Palliativpatienten beider Gruppen schdtzten die Be-
treuungsqualitdt gleich hoch ein.

In einer britischen Studie [12] stimmten die Einschdtzungen von
hduslich betreuten Tumorpatienten mit denen von spezialisier-
ten Palliative Care Nurses hinsichtlich Schmerzen und Symptom-
kontrolle gut iiberein. Sie unterschdtzten aber sowohl das positi-
ve Selbstwertgefiihl ihrer Patienten als auch die Moglichkeit der
Patienten ihre Gefiihle mit Angehérigen zu teilen. Von den Haus-
drzten dieser Studie wurde das positive Selbstwertgefiihl dage-
gen iiberschatzt, die Unterstiitzung durch Angehérige und Freun-
de wurde in Ubereinstimmung mit den Patienten wahrgenom-
men. In beiden Studien wird die Beunruhigung der Angehdrigen
und Freunde unterschdtzt. In der vorliegenden Studie wdre eine
héhere Ubereinstimmung zwischen Patienten und Arzten zu er-
warten gewesen, da die Nurses und ihre Patienten in der briti-
schen Studie die POS bereits beim ersten oder zweiten Kontakt
ausfiillten, die Hausdrzte dieser Studie ihre Patienten aber erheb-
lich linger kannten. Die geringe Ubereinstimmung unterstreicht
dennoch die Bedeutung einer regelmaRigen Erfassung der aktu-
ellen Betreuungssituation durch Palliativpatienten.

Die geringere Ubereinstimmung von Hausirzten und Patienten
bei Arzten mit einer palliativmedizinischen Fortbildung wirft
Fragen auf. Sie sollten durch die Kursteilnahme aufmerksamer
den Bediirfnissen der Patienten gegeniiber sein und angemessen
auf diese eingehen konnen. Die fortgebildeten Hausarzte der vor-
liegenden Studie nahmen die Situation der Palliativpatienten po-
sitiver wabhr, als sie von den Patienten eingeschdtzt wurde. Dieser
paradoxe Effekt ist moglicherweise auf eine hohere Selbstsicher-
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Tab.4 Letzter Befragungszeitpunkt (POSF).

PG (n=51) KG (n=30)

M SD M SD P
Summenwert (hdherer Wert - geringere Betreuungsqualitat) * 11,8 6,2 11,3 7.3 0,76
In den vergangenen 3 Tagen... Mmd IQR Md IQR
...warder Patient durch Schmerzen beeintrachtigt (0: nein, gar nicht 2,0 1,0-3,0 1,5 0,0-3,0 0,45
- 4: auBerordentlich stark)
...war das Allgemeinbefinden des Patienten durch andere Sympto- 2,0 1,0-3,0 2,0 1,0-3,0 0,51
me wie z. B. Ubelkeit, Atemnot, Husten oder Verstopfung beein-
trachtigt (0: nein, gar nicht - 4: auBerordentlich stark)
...war der Patient wegen seiner Krankheit oder seiner Behandlung 2,0 1,0-3,0 1,0 0,75-2,0 0,30
besorgt oder beunruhigt (0: nein, gar nicht - 4: ganz und gar mit
Sorgen beschaftigt)
...waren die Angehorigen oder Freunde wegen des Patienten be- 2,0 1,0-3,0 1,5 1,0-3,0 0,61
sorgt oder beunruhigt® * (0: nein, gar nicht - 4: standig besorgt)
...wurde der Patient, bzw. seine Angehdérigen und Freunde, umfas- 0,0 0,0-0,0 0,0 0,0-0,0 0,88
send informiert (0: umfassend informiert - 4: iberhaupt nicht)
...konnte der Patient seine Gefiihle mit Angehérigen oder Freunden 0,0 0,0-1,0 0,0 0,0-1,0 0,59
teilen (0: ja - 4: nein, Giberhaupt nicht)
...empfand der Patient sein Leben als lebenswert (0: ja, immer - 4: 1,0 1,0-3,0 1,0 0,0-4,0 0,73
nein, iiberhaupt nicht)
... hatte der Patient ein positives Selbstwertgefiihl (0: ja, immer - 4: 1,0 1,0-2,0 1,0 0,0-3,0 0,63
nein, tiberhaupt nicht)
...wurde Zeit mit behandlungsbezogenen Terminen vergeudet, z. B. 0,0 0,0-0,0 0,0 0,0-0,0 0,52
durch Warten auf Transporte, Wiederholung von Untersuchungen
(0: gar keine Zeit; 2: bis zu einem halben Tag; 4: mehr als ein halber
Tag)
...wurden konkrete Aspekte der Erkrankung, z.B. finanzieller oder 0,0 0,0-0,0 0,0 0,0-0,0 0,82

personlicher Art angesprochen? (0: zur Zufriedenheit des Patienten
geregelt, keine praktischen Probleme; 2: zurzeit in Angriff genom-
men; 4: gibt Probleme, die nichtin Angriff genommen wurden)

PG =PAMINO-Gruppe; KG =Kontrollgruppe; p = Signifikanz; n=Anzahl; M= Mittelwert; SD = Standardabweichung; Md =Median; IQR =Interquartilsspanne; * durch
fehlende Werte in den Einzelitems konnten nur fiir 50 PG-Patienten (98,0 %) und fiir 29 KG-Patienten (93,5 %) Summenwerte berechnet werden; Missings: * * PG: 1;

#KG: 1

heit im Umgang mit den Patienten zuriickzufithren. Die Arzte
wissen, dass sie an einer Fortbildungsmafnahme teilgenommen
haben. Diese lag bei einem GroRteil der Arzte zu Studienbeginn
3-4Jahre zuriick. Seitdem haben sie weitere Erfahrungen gesam-
melt, fithlen sich wahrscheinlich sicherer bei der Versorgung ih-
rer Palliativpatienten und nehmen an, dass diese daher auch bes-
ser versorgt seien. Von den Patienten wird die Betreuung dage-
gen in beiden Gruppen gleich beurteilt. Die héhere Ubereinstim-
mung zwischen Arzten und Patienten der Kontrollgruppe kann
ebenso durch die Studie selbst hervorgerufen worden sein. Durch
die Beantwortung des Fragebogens (oftmals direkt im Anschluss
an den Patientenkontakt in der Praxis oder beim Hausbesuch)
wird die Aufmerksambkeit tiberhaupt auf Aspekte der Versorgung
gelenkt. Zudem war den Arzten bekannt, dass die Patienten die
gleichen Fragen beantworteten - inwieweit sie gezielt bei den
Patienten nach der Betreuungsqualitdt nachfragten, ist allerdings
nicht erhoben worden.

Die Betreuungsqualitit wurde von Patienten und Arzten insge-
samt hoher eingeschdtzt als bei Patienten in Pflegeheimen [13].
Auch im Vergleich zur letzten Befragung in der deutschen Vali-
dierungsstudie, die vorwiegend mit Patienten auf Palliativstatio-
nen durchgefiihrt wurde [8], schitzten die Patienten und Arzte
der vorliegenden Studie die Betreuungsqualitdt hoher ein. Eine
kleine Stichprobe hduslich versorgter Lungenkrebspatienten in
Schottland berichtete ebenfalls von einer besseren Betreuung
[14]. Die Versorgung im hduslichen Umfeld geht nicht mit einer
geringeren Betreuungsqualitdt einher, auch wenn sie, z.B. durch

den Einsatz von Palliative Care Services, noch gesteigert werden
kann [1].

Die Beeintrachtigung durch Schmerzen und andere Symptome
ist hoher als in bisherigen Studien, die die POS genutzt haben
[1,8,13,14]. In Ubereinstimmung mit diesen Studien berichteten
auch die Patienten unserer Stichprobe vor allem {iber die Beun-
ruhigung von Angehorigen und Freunden wegen der Situation
der Patienten. Ursache der Beunruhigung war nicht die mangeln-
de Information des Patienten oder der Angehérigen - die Betrof-
fenen erhielten laut Eigenaussage umfassende Informationen. Fi-
nanzielle und personliche Aspekte der Erkrankung wurden eben-
falls angesprochen und groRtenteils zur Zufriedenheit der Patien-
ten gelost. Die Beunruhigung von Angehérigen und Freunden
muss noch andere Ursachen haben, als sich mit der POS erfassen
lassen.

Mit der POS ldsst sich nicht beurteilen, fiir wie wichtig die Patien-
ten die einzelnen Aspekte der Betreuung halten. So kénnten z.B.
die Beeintrachtigung durch Schmerzen und andere Symptome
oder die Beunruhigung der Angehérigen fiir die Patienten einen
hoheren Stellenwert haben als die eigene Beunruhigung wegen
der Erkrankung - mit der POS erhalten diese Aspekte alle die
gleiche Gewichtung.

Die Angste von beunruhigten Angehérigen und Freunden, die in
unserer Studie im Vergleich zu anderen Komponenten der Be-
treuungsqualitit als besonders hoch von Patienten und Arzten
eingeschdtzt wurden, miissen von den Hausdrzten wahrgenom-
men und angesprochen werden, sodass nicht nur der einzelne
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Patient im Zentrum der Versorgung steht, sondern der Patient
zusammen mit seinem sozialen Umfeld eine Betreuungseinheit
darstellt [15]. Fiir die Versorgung im hduslichen Umfeld, vor al-
lem im Rahmen der allgemeinen ambulanten Palliativversor-
gung, bleibt die iiberwiegende Betreuung durch Hausdrzte
grundsdtzlich wichtig und noétig, um den Verbleib der Patienten
in ihrem sozialen Umfeld zu erméglichen. Vor diesem Hinter-
grund stellt die Beunruhigung der Angehérigen, die von den Pa-
tienten starker wahrgenommen wird als von den Hausdrzten (ob
mit oder ohne Fortbildung), einen wichtigen Ansatzpunkt zur
Verbesserung der hduslichen Versorgung dar.

Die Studie hat einige Einschrinkungen: Die Arzte beider Gruppen
(mit und ohne palliativmedizinische Fortbildung) sind selbstse-
lektiert und haben Erfahrungen in der Versorgung von Palliativ-
patienten. Die Hausdrzte der Kontrollgruppe setzen sich auch mit
dem Thema auseinander und stellen damit keine ,naive* Kon-
trollgruppe dar. Eine ,,echte” Kontrollgruppe in diesem Bereich
zu finden, gestaltet sich als schwierig, da Hausdrzte ohne Interes-
se an Palliativmedizin diese Patienten nicht weiter versorgen,
sondern an Onkologen und Schmerztherapeuten {iberweisen
oder die weitere Betreuung auf der Palliativstation oder im Hos-
piz anregen [16]. So sagten potenzielle Hausdrzte fiir die Kon-
trollgruppe dieser Studie die Teilnahme ab, da sie keine Palliativ-
versorgung anboten. AuBerdem haben auch die Hausdrzte in der
Fortbildungsgruppe unterschiedliche Voraussetzungen: Da alle
Arzte zur Studienteilnahme eingeladen wurden, die mindestens
den Basiskurs absolviert haben oder gerade daran teilnahmen,
haben einige Arzte zu Beginn der Studie schon vor lingerer Zeit
die Basis- und Aufbaukurse besucht und hatten demnach langer
Zeit, ihr erworbenes Wissen in der Praxis anzuwenden als andere
Arzte, die den Basiskurs erst kurz vor Studienbeginn abschlossen.
In einer Vorher-Nachher-Studie waren Effekte durch die Fortbil-
dung besser nachvollziehbar gewesen. Allerdings bliebe das Pa-
tientenkollektiv vor der Fortbildung in einer Langsschnitterhe-
bung nicht das Gleiche wie nach der Fortbildung ein paar Monate
spdter - der Gesundheitszustand der Patienten verschlechterte
sich und ein Teil verstiirbe ohne Nacherhebung. Das wiirde die
Studienergebnisse ebenfalls erheblich beeinflussen, sodass eine
Beobachtungsstudie in der vorliegenden Form durchgefiihrt
wurde.

AbschlieRend ist zu bemerken, dass die Ubereinstimmung von
Patienten und Arzten hinsichtlich der Betreuung kein Ziel der
palliativmedizinischen Fortbildung ist, sie ist aber Voraussetzung
fiir eine Betreuung am Lebensende im Sinne des Patienten. Eine
gute Versorgung wird auRerdem durch die Erfahrung der Arzte
mit den Palliativpatienten und ihren Familien und durch die
Kenntnis des einzelnen Patienten und seines Umfeldes beein-
flusst. Zudem nehmen die Arzte regelmiRig an anderen, nicht
palliativmedizinischen Fort- und Weiterbildungskursen teil und
tauschen sich mit Kollegen aus, was ebenfalls Auswirkungen auf
die Versorgung der Palliativpatienten hat.

In dieser Studie mit Palliativpatienten in hausarztlicher Betreu-
ung, bei der mit einer hohen Abbrecherquote und fehlenden Da-
ten zu rechnen ist, konnten insgesamt 100 Patienten als Studien-
teilnehmer eingeschlossen werden. Eine Stdrke der vorliegenden
Beobachtungsstudie ist die Abbildung der hausarztlichen Versor-
gungsrealitdt, so wie sie Palliativpatienten mit einer Tumorer-
krankung in hduslicher Versorgung vorfinden. In die Arzt-Pa-
tient-Beziehung ist durch die Studie nicht zusétzlich eingegriffen
worden.

Originalarbeit

Folgerung

v

Hausdrzte ohne palliativmedizinische Fortbildung stimmten eher
in der Beurteilung der Betreuungsqualitit mit ihren Patienten
iberein, wohingegen fortgebildete Hausdrzte diese im Vergleich
zu ihren Patienten eher tiberschdtzten. Die Fortbildung sollte da-
bei helfen, die Aufmerksambkeit fiir tiber die rein medizinische
Versorgung hinausgehende Aspekte zu schdrfen, sodass Bediirf-
nisse von Patienten und Angehorigen von den Hausdrzten gut er-
fasst und addquat angesprochen werden. Die vorliegenden Daten
stiitzen diese Aussage nicht: Patienten von Arzten ohne palliativ-
medizinische Fortbildung nahmen eine genauso hohe Betreu-
ungsqualitit wahr wie Patienten, die von palliativmedizinisch
fortgebildeten Hausdrzten versorgt wurden. Fiir die praktische
Titigkeit der Arzte bedeuten diese Ergebnisse, dass Probleme
der Patienten und Angehérigen evtl. nicht ausreichend wahrge-
nommen werden, aber auch, dass es noch Moglichkeiten zur Ver-
besserung der hduslichen Versorgung von Palliativpatienten gibt.
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