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1. Einleitung

Der kontinuierliche und ausgepragte Fortschritt der Medizin hat neben einer Verminde-
rung akuter Krankheiten, wie z. B. Infektionskrankheiten, zu einer massiven Zunahme
an chronisch kranken Patienten gefuhrt, welche eine friher mit hoher Wahrscheinlichkeit
frih zum Tode fUhrende Erkrankung zwar deutlich langer Uberleben, jedoch nun den
Rest ihres Lebens mit den Folgen der Erkrankung kdampfen mussen (Aulbert, 2008). Bei
diesen chronisch kranken Menschen, sowie bei allen anderen Patienten, die unter einer
unheilbaren Erkrankung leiden, wird die Frage nach der Lebensqualitdt zum zentralen
Punkt der weiteren medizinischen, sozialen, psychischen und spirituellen Begleitung.

Die vorliegende Arbeit befasst sich mit der Lebensqualitat bei Palliativpatienten. Hierbei
richtet sich der Fokus auf das Vorgehen und die Methoden zur Erfassung der Lebens-
qualitat bei Palliativpatienten. Die damit haufig einhergehenden Schwierigkeiten und

Hindernisse sollen dargestellt und neue Losungsansatze aufgezeigt werden.

1.1 Lebensqualitat in der Palliativmedizin

Gemal} der Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO) ist Palliativmedizin bzw.
Palliative Care ,ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat von Patienten und ih-
ren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden,
durch frihzeitige Erkennung, sorgfaltige Einschatzung und Behandlung von Schmerzen
sowie anderen Problemen korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art.“ (Sepulveda
et al., 2002). Hier wird deutlich, dass der Aspekt der Lebensqualitat den Mittelpunkt der
palliativmedizinischen Behandlung darstellt. Die Lebensqualitat wird dabei nicht allein
durch korperliches Wohlbefinden gepragt, sondern durch ein komplexes Zusammenspiel
von korperlichen, psychosozialen und spirituellen Bedurfnissen des Menschen. In einer
Diskursanalyse von insgesamt 37 englischen und 26 deutschen Definitionen zur Pallia-
tivversorgung wurde beschrieben, dass die Optimierung der Lebensqualitat neben der
Pravention und Linderung von Leiden das zentrale Ziel der Palliativversorgung aus-
macht (Pastrana et al., 2008). Wenn nicht von Lebensqualitat im Allgemeinen gespro-
chen wird, sondern konkret die mit der Gesundheit zusammenhangenden Aspekte der
Lebensqualitat im Fokus stehen, wird diese auch als gesundheitsbezogene Lebensqua-

litat (Health-related quality of life) bezeichnet (Kaplan und Ries, 2007).



Das Konzept der Lebensqualitat als ein viele Bereiche umfassendes Wohlbefinden legt
nahe, dass es sich hierbei um ein dezidiert individuelles und mit Veranderungen einher-
gehendes Erleben handelt. So kdnnen ganz unterschiedliche Aspekte das Gesamtkon-
strukt ,Lebensqualitat® beeinflussen und seine Qualitat entsprechend verandern. Cal-
man stellte 1984 eine Hypothese bezlglich der individuellen Lebensqualitat auf. Sie be-
sagt, dass Lebensqualitat den Unterschied zwischen den Winschen bzw. Hoffnungen
und der erlebten Realitat eines Menschen widerspiegelt und ausschlieBlich von der be-
troffenen Person individuell beschrieben werden kann (Calman, 1984). Demnach lassen
sich zwei veranderbare Einflussgréf3en der individuellen Lebensqualitat feststellen: Die
Erwartung (ldeal) des Patienten und seine Erfahrung (Real). Die Differenz zwischen
beiden ,kann einerseits durch eine Veranderung der Realitat des Patienten (z. B. Ver-
besserung des funktionellen Status durch eine Behandlung), andererseits durch Anpas-
sung der Erwartungen des Patienten (z. B. Modifizierung auf ein subjektiv realistisches

Maf) verringert werden“ (Krumm et al., 2008).
1.2 Probleme bei der Erhebung der Lebensqualitat mittels Fragebogen

Der Erhalt und die Verbesserung der Lebensqualitat von Palliativpatienten sind die zent-
ralen Therapieziele einer palliativmedizinischen Behandlung (Sepulveda et al., 2002).
Demzufolge sind auch alle therapeutischen Entscheidungen auf diese Ziele hin ausge-
richtet. Die Erfassung der Lebensqualitat stellt deshalb einen unerlasslichen Schritt bei
der Behandlung und Begleitung von Palliativpatienten dar.

.,Naturwissenschaftliches Denken verlangt, dass sich Therapieentscheidungen auf so-
genannte harte Daten, also objektivierbare und messbare Kriterien, stitzen. Mit dem
Einsatz von Lebensqualitat als einem therapeutischen Ziel geht man dartber hinaus.”
(Meran, 2012), denn im Gegensatz zu vielen anderen medizinischen Disziplinen und
den ihnen eigenen Therapiezielen ist das Therapieziel einer erhaltenen bzw. verbesser-
ten Lebensqualitat nur schwer messbar und objektivierbar. So kdnnen die verschiede-
nen Bereiche (kdrperliche und psychische Beschwerden, soziale und wirtschaftliche Si-
tuation, spirituelle Fragestellungen), aus denen sich die Lebensqualitat zusammen setzt,
bei jedem Patienten unterschiedlich stark beeintrachtigt sein und im personlichen Erle-
ben individuell voéllig verschieden gewichtet und bewertet werden. Die Bewertung von

Lebensqualitat geschieht sehr subjektiv, da jedem Menschen in unterschiedlicher Weise
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die oben beschriebenen Aspekte der Lebensqualitat wichtig sind. So kann beispielswei-
se die erwunschte Lebensqualitat fir den einen Patienten einzig und allein in einer
Schmerzreduktion oder Schmerzfreiheit bestehen, einem anderen Patienten ist hinge-
gen eine Schmerzbehandlung wiederum weniger wichtig als das Zusammensein mit
seiner Familie oder etwa dem Geniel3en eines moglicherweise letzten Zitroneneises in

der Sonne.

Wenngleich es aufgrund der Komplexitat des ,Konzeptes Lebensqualitat” (Meran, 2012)
und seiner ganz individuellen Definition problematisch ist, hierfir objektivierbare und
messbare Kriterien festzulegen, ist es dennoch unerlasslich, Lebensqualitat im klini-

schen Alltag méglichst prazise zu erfassen und messbar zu machen.

Bis heute ist eine Reihe von Instrumenten zur Erfassung der Lebensqualitat entwickelt
worden (z. B. EORTC-QIQ-30 (Niezgoda und Pater, 1993), FACT-G (Cella et al., 1993),
Edmonton Symptom Assessment Scale (Chang et al., 2000), SEIQoL (O'Boyle et al.,
1995)). Es handelt sich hierbei um Fragebdgen, welche ein jeweils eigenes Konzept zur
Erfassung der Lebensqualitat verfolgen und so in unterschiedlicher Intensitat und Ge-
wichtung korperliche, psychische, sowie soziale und spirituelle Dimensionen bertcksich-
tigen. Der Einsatz solcher Fragebdgen in der Palliativmedizin ist jedoch nicht unproble-
matisch. Die Fragebdgen sind zwar auf die spezielle Situation von Tumorpatienten und
anderen chronisch Kranken zugeschnitten, viele Patienten im fortgeschrittenen Stadium
ihrer Erkrankung sind jedoch nicht in der Lage, die zahlreichen Fragen, die diese Mess-
instrumente beinhalten, zu beantworten, da der Einsatz von Fragebdgen eine ausrei-
chende Konzentrations- und Abstraktionsfahigkeit voraussetzt. So sind diese Instrumen-
te in vielen Fallen im Klinikalltag, wenn Uberhaupt, dann nur mit der Unterstitzung durch

Dritte, wie etwa das Pflegepersonal einsetzbar.

Um der Subjektivitat und Veranderlichkeit der individuellen Lebensqualitat Rechnung
tragen zu kénnen, entwickelten O’Boyle et al. (1995) den Fragebogen ,Schedule for the
Evaluation of the Individual Quality of Life“ (SEIQoL), der dem Patienten selbst das Be-
nennen von Dimensionen und Prioritaten des Fragebogens sowie deren individuelle
Gewichtung uberlasst. Hierbei bleibt der Gesamtscore dieses Fragebogens auch im
Verlauf und bei Anderung der Dimensionen durch den Patienten vergleichbar. Somit

versucht dieser Fragebogen, der Individualitat der Lebensqualitat Rechnung zu tragen,
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setzt dabei jedoch im Vergleich zu anderen Fragebdgen starker eine ausreichende Abs-

traktionsfahigkeit des Patienten voraus.

Viele Palliativpatienten sind mit fortschreitender Erkrankung nicht mehr in der Lage, ihre
Wulnsche und Probleme adaquat zu aul3ern, auf’erdem kdnnen sich die Inhalte der sub-
jektiven Lebensqualitats-Definition eines Patienten im Verlauf seiner Erkrankung mehr-
fach verandern. So kommt es, dass die den Patienten betreuenden Menschen haufig
aullerstande sind, die Symptome, Probleme und die Lebensqualitat des Patienten hin-
reichend zu beurteilen. Aus diesem Grund ist die subjektive Einschatzung der Lebens-
qualitat durch den Patienten selbst von groliem Interesse und sollte selbst unter schwie-

rigen Bedingungen noch bestmdglich kommuniziert werden kénnen.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass Messinstrumente der Lebensqualitat bei
Palliativpatienten maoglichst kurz gefasst und einfach gestaltet sein sollten (Kaasa und
Loge, 2003; Krumm et al., 2008; Zeng et al., 2013), um einerseits die Zeit- und Kraftres-
sourcen des Patienten und des Pflegepersonals nicht GUber Gebuhr zu beanspruchen
und andererseits auch bei Patienten mit stark reduziertem Allgemeinzustand eine all-

tagstaugliche Lebensqualitats-Erhebung zu ermoglichen (Radbruch et al., 2000b).

Aus diesen Grunden wurde im Jahre 2011 eine Studie verdffentlicht, in der die alleinige
Frage nach dem subjektiven Befinden (,Wie flhlen Sie sich heute?“) mit den zwei Le-
bensqualitatsfragebdgen FACT-G und EORTC-QLQ-C30 sowie dem SEIQoL verglichen
wurde (Stiel et al., 2011). Es zeigte sich, dass die gewahlte Frage nach dem subjektiven
Befinden nicht dazu geeignet war, die Lebensqualitats-Fragebdgen zu ersetzen. Offen
bleibt allerdings, ob eine andere Formulierung der Einzelfrage eine hdhere Korrelation
ergeben, und damit eine schnelle und zuverlassige Erfassung der Lebensqualitat im Kli-
nischen Alltag ermdglichen konnte.

1.3 Fragestellung und Zielsetzung

Die genannten Probleme in der Erhebung der Lebensqualitat flihren zu der zentralen
Fragestellung dieser Arbeit: Ist eine einzelne Frage dazu geeignet, Lebensqualitat bei
Palliativpatienten zu erfassen und wie musste eine solche Einzelfrage formuliert sein,

um dieses Ziel zu erreichen?
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Auf der Grundlage der Studie von Stiel et al. (2011) wurden in einer ersten Fragestel-
lung der vorliegenden Arbeit die eingesetzten Lebensqualitats-Fragebégen FACT-G und
POS jeweils mit zwei Einzelfragen (EF 1: ,Wie wirden Sie insgesamt Ihre Lebensquali-
tat wahrend der letzten Wochen einschatzen?"; EF 2: ,Wie zufrieden sind Sie zurzeit mit
Ihrem korperlichen und seelischen Befinden?") verglichen, um dann zu untersuchen,
inwieweit die subjektive Einschatzung der Lebensqualitat durch den Patienten mit Hilfe

einer einzelnen Frage zuverlassig eruiert werden kann.

Zweitens wurde uberpruft, wie grol3 der Anteil der Patienten war, der uberhaupt Anga-

ben zu den Einzelfragen und den mehrdimensionalen Testinstrumenten machen konnte.

Schlie3lich wurden als Nebenfragestellung die Korrelationen zwischen den Angaben in
den Lebensqualitatsfragebdgen FACT-G, POS und MIDOS? bei allen befragten Patien-

ten berechnet und diskutiert.
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2. Patienten und Methoden

2.1 Stichprobe und Ein- und Ausschlusskriterien

In der Zeit vom 18.05.2011 bis zum 30.03.2012 nahmen insgesamt 72 Palliativ-
Patienten an der Studie teil. Hierzu zahlten Patienten, die an einer lebensbedrohlichen
Krankheit litten, die auf eine kurative Therapie nicht mehr ansprach und bei denen das
Therapieziel einer mdglichst hohen Lebensqualitat im Vordergrund stand. Somit wurden
nicht nur Patienten mit einer Krebserkrankung, sondern auch alle anderen Patienten, die
von einer chronischen, unheilbaren Erkrankung betroffen waren und eine palliativmedi-
zinische Behandlung in Anspruch nehmen mussten, in die Studie eingeschlossen. Alter,
Geschlecht, genaue Diagnose, Datum der Erstdiagnose oder therapeutische Verfahren

wurden bei der Auswahl nicht bericksichtigt.

In die Studie eingeschlossen wurden alle Patienten, die im Untersuchungszeitraum zur
stationaren Behandlung auf die Palliativstation des Malteser Krankenhauses Bonn /
Rhein-Sieg aufgenommen wurden, sofern keine Ausschlussgrinde vorlagen. Mit Hilfe
des HOPE-Basisbogens (Stiel et al., 2012) wurden bei der stationaren Aufnahme durch
das Pflegepersonal die Aufnahmegrunde eines jeden Patienten dokumentiert. Des Wei-
teren nahm eine Stichprobe von ambulanten Palliativpatienten des Zentrums fur Inte-
grierte Onkologie (CIO) und eine weitere Stichprobe des palliativmedizinischen Konsil-
dienstes des Universitatsklinikums Bonn an der Studie teil. Die Auswahl der Patienten
der beiden letztgenannten Stichproben hing von ihrer Verfugbarkeit im Untersuchungs-

zeitraum ab (Convenience Sample).

Von der Befragung ausgeschlossen wurden alle Patienten, die physisch oder kognitiv so
beeintrachtigt waren, dass die Anwendung der Messinstrumente nicht moéglich war bzw.
wenn die Belastung durch die Befragung fur den Patienten nach Einschatzung des Pfle-
gepersonals oder des behandelnden Arztes zu grol3 gewesen ware. Weitere Aus-
schlussgrinde waren eine mangelnde Kenntnis der deutschen Sprache, das fehlende
Einverstandnis des Patienten zur Befragung oder wenn nach Ermessen des Untersu-
chers oder des Patienten eine weitere Teilnahme an der Untersuchung mit nicht zumut-

baren Belastungen fur den Patienten verbunden gewesen ware.
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Auf der Palliativstation erfolgte ca. zwei Mal wochentlich eine Vorbesprechung mit den
Stationsarzten und dem Pflegepersonal, um physisch und kognitiv geeignete Probanden
unter den neu aufgenommenen Patienten auszuwahlen. Diese Selektion war notwendig,
da die Patienten zum Beantworten der Fragebogen und somit zur Teilnahme an der
Studie Uber einen ausreichend guten Allgemeinzustand und ein hinreichendes Denk-
und Abstraktionsvermdogen verfligen mussten. Auch bei den Patienten des CIO wurden
zum Untersuchungszeitpunkt durch die betreuenden Arzte und das Pflegepersonal ge-
zielt Patienten ausgewahlt, die sich dort in palliativer ambulanter Behandlung befanden.
Die Studienteilnehmer aus dem palliativmedizinischen Konsildienst wurden von den be-
treuenden Arzten und Pflegekraften des palliativmedizinischen Konsildienstes der Uni-

versitatsklinik Bonn auf Ausschlusskriterien hin Gberpruft.

Es stand den Patienten frei, die Befragung auf einen spateren Zeitpunkt zu verschieben,
wenn ihnen dies aus personlichen Griinden entgegen kam. Flhlte sich ein Patient wah-
rend der Befragung nicht mehr in der Lage, diese fortzuflihren, konnte er sie ohne An-
gabe von Grunden und ohne, dass ihm daraus in irgendeiner Form Nachteile entstan-
den, jederzeit abbrechen.

In den Auswertungen wurden die Daten von allen 72 Patienten berlcksichtigt. Die be-
fragten Patienten bestatigten Ihre Einwilligung zur Studienteilnahme schriftlich, in einem
Fall nur mandlich. In die Auswertungen einbezogen wurden auch die Angaben eines
Patienten, welcher sich aufgrund eines Krebsleidens einer palliativen Chemotherapie
unterzog, sich laut seinen eigenen Aussagen jedoch nicht als krank ansah und somit in
den Fragebdgen durch entsprechendes Ankreuzen der jeweiligen Antwortmaoglichkeiten

durchweg die hochstmogliche Lebensqualitat beschrieb.
2.2 Testinstrumente

Neben den zwei oben genannten, auf ihre Aussagekraft bezuglich des Befindens des
Patienten bzw. seiner Lebensqualitat zu prifenden Einzelfragen, wurden in dieser Stu-
die der Lebensqualitatsfragebogen ,Functional Assessment of Cancer Therapy-General*
(FACT-G) sowie die beiden Outcome-Instrumente POS (,Palliative Care Outcome Sca-
le) und MIDOS? (,Minimales Dokumentationssystem in der Fassung 2“) verwendet.

Des Weiteren kam der Fragebogen ,Schedule for the Evaluation of the individual Quality
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of Life* (SEIQoL) zum Einsatz. Die gesamte Testbatterie ist im Anhang abgebildet (6.3

Fragebogensammlung).
2.2.1 Einzelfragen

Da diese Studie in erster Linie klaren will, inwieweit die Ergebnisse eines multidimensio-
nalen Lebensqualitats-Fragebogens auch durch eine einzelne Frage nach dem Befinden
bzw. der Lebensqualitdt gewonnen werden kdénnen, kam der Auswahl der zu prifenden
Einzelfragen besondere Bedeutung zu. In der Studie von Stiel et al. (2011) war die allei-
nige Frage ,Wie fuhlen Sie sich heute?” nicht dazu geeignet, die Lebensqualitats-
Fragebdgen zu ersetzen. Fir die vorliegende Studie wurden zwei neue Einzelfragen

ausgewahilt.

Die erste Einzelfrage wurde dem Lebensqualitatsfragebogen EORTC QLQ-C30 (Euro-
pean Organisation for Research and Treatment of Cancer) entnommen: "Wie wurden
Sie insgesamt lhre Lebensqualitat wahrend der letzten Wochen einschatzen?". Dieser
Fragebogen wurde urspruanglich zur Erhebung der Lebensqualitat bei Krebspatienten
entwickelt und bisher schon in Uber dreitausend Studien weltweit angewendet
(Aaronson et al., 1993), unter anderem auch in der Studie von (Stiel et al., 2011). Der
Patient konnte in der hier vorliegenden Studie auf einer numerischen Rangskala seine
Lebensqualitats-Einschatzung der letzten Wochen zwischen 1 (sehr schlecht) und 7

(ausgezeichnet) einordnen.

Eine zweite Einzelfrage nach dem Befinden wurde in der Forschungsgruppe der Klinik
fur Palliativmedizin ausgewahlt: "Wie zufrieden sind Sie zurzeit mit Ihrem korperlichen
und seelischen Befinden?". Auch hier wurde der Patient gebeten, sein derzeitiges Befin-
den auf einer numerischen Rangskala zwischen 1 (unzufrieden) und 7 (zufrieden) ein-

zuordnen.
2.2.2 MIDOS?

Das Minimale Dokumentationssystem (MIDOS) ist ein kurzer Fragebogen zur (wieder-
holten) Selbsterfassung von Symptomen, ihrer Intensitat und ihrem Verlauf bei Palliativ-
patienten. Prinzipiell kann die Erhebung der Daten durch den Patienten selbst, seine
Angehorigen, den Psychologen oder den Arzt erfolgen (Radbruch et al., 2000b). MIDOS
wurde aber nicht primar als Fragebogen zur Erhebung der Lebensqualitat entwickelt.
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Eine neue, Uberarbeitete Fassung dieses Dokumentationssystems (MIDOS?) wurde
erstmals im Jahr 2010 (Stiel et al., 2010) validiert. In MIDOS? kénnen Patienten auf ei-
ner Ordinalskala (kein, leicht, mittel und stark) angeben, wie stark ihre Beschwerden am
Tag der Erhebung in Bezug auf die Symptome Schmerz, Ubelkeit, Erbrechen, Luftnot,
Verstopfung, Schwache, Appetitmangel, Mudigkeit, Depressivitat und Angst sind. Zwei
weitere, frei zu benennende Symptome kénnen hinzugefiigt und mit Hilfe derselben
Skala bewertet werden. Die Abschlussfrage zum Befinden: ,Wie fuhlen Sie sich heute?”
wird ebenfalls auf einer Ordinalskala mit ,sehr schlecht®, ,schlecht®, ,mittel”, ,gut® und
,sehr gut’ beantwortet. Kommentare des Patienten kdnnen in einem Freitext-Feld ange-
geben werden. Alle Angaben zu den Symptomen sind auf den Tag der Datenerhebung
bezogen. In einem letzten Abschnitt des Dokumentationssystems konnen Angaben dazu
gemacht werden, aus welchem Grund eine Selbsterfassung durch den Patienten nicht
mdglich war. Ausgewahlt werden kann zwischen den Angaben ,Sprachprobleme®,
~>chwache®, ,kognitive Stérungen®, ,Patient lehnt ab“ oder ,keine Zeit“. Dieser Abschnitt
wurde in vorliegender Studie aulRer Acht gelassen, da ohnehin ausschlieBlich Patienten

zur Studie zugelassen wurden, bei denen eine Selbsterfassung moglich war.

MIDOS? dient in vorliegender Studie zur standardisierten Erfassung der Symptomlast
der befragten Palliativpatienten und spiegelt so ihr physisches und psychisches Wohler-
gehen wider. Die Erfassung der verschiedenen Symptome bei Palliativpatienten ist mit
MIDOS ,bei der Uberwiegenden Mehrzahl der Patienten® sehr gut moglich und wird von

ihnen ,in einem hohen Malde akzeptiert* (Radbruch et al., 2000a).
2.2.3 POS

Bei der ,Palliative Care Outcome Scale“ (POS) handelt sich um ein multidimensionales
Outcome-Testinstrument, welches 1999 durch die Palliative Care Core Audit Project
Advisory Group (Lerzynski et al., 2004) speziell fur Patienten mit Krankheiten im fortge-
schrittenen Stadium entwickelt wurde (Hearn und Higginson, 1999). Auch POS wurde
nicht primar als Lebensqualitatsinstrument konstruiert. Der Fragebogen wurde seit sei-
ner EinfGhrung nicht nur in Deutschland, sondern auch in anderen Landern und Spra-
chen validiert (Bausewein et al., 2005; Eisenchlas et al., 2008; Harding et al., 2010;
Hearn und Higginson, 1999) und erfragt physisches, psychosoziales, emotionales, or-

ganisatorisches und spirituelles Wohlbefinden aus Sicht des Patienten. Eine zweite Ver-
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sion kann das Befinden des Patienten aus der Sicht der betreuenden Personen festhal-
ten. In vorliegender Studie wurde lediglich der Test zur Selbsterfassung durch den Pati-

enten selbst angewandt, nicht die Version fur betreuende Personen.

Die Palliative Care Outcome Scale besteht aus 10 Multiple-Choice-Fragen, welche in
Form einer verbalen Rating Skala (0 = sehr gut bis 4 = sehr schlecht) dargestellt sind
und Informationen aus den vergangenen drei Tagen des Lebens des Patienten erfragen.
FuUr jede Frage bestehen funf Antwortmoglichkeiten mit Punktwerten zwischen null und
vier. Somit kann sich insgesamt eine Punktzahl von maximal 40 Punkten ergeben. Je
héher der Score der POS, desto eingeschrankter stellen sich die verschiedenen Belan-

ge des Patienten dar.

Die Fragen decken die Themen Schmerzsymptomatik, Allgemeinbefinden, sowie den
Eindruck des Patienten und seiner Familie bezuglich ihres Informationsstandes der Er-
krankung ab. Des Weiteren erfragt der Test die Geflihilslage des Patienten, sein Selbst-
wertgeflhl, seine Lebensqualitat, seine Einschatzung Uber das Vorhandensein unndétiger
Behandlungen und praktischer Probleme. Zudem werden in Form einer offenen Frage
die drei Hauptprobleme des Patienten in den vergangenen drei Tagen erfragt. Am Ende
des Fragebogens wird in einem weiteren Multiple-choice-Verfahren angegeben, ob der
Patient die vorliegenden Fragen alleine oder mit Hilfe eines Freundes/Familienange-

horigen bzw. des Personals beantwortet hat.
224 FACT-G

Der Fragebogen FACT-G (Functional Assessment of Cancer Therapy) wurde 1987 ent-
wickelt und 1993 validiert (Cella et al., 1993). Er hat zum Ziel, die Lebensqualitat von
Krebspatienten zu erfassen. Um eine moglichst genaue Erfassung der Lebensqualitat
nicht nur bei Krebspatienten sondern in unterschiedlichen Krankheits- und Symptombe-
reichen von chronisch Kranken zu ermoglichen, wurde aus diesem urspriunglichen Fra-
gebogen das Erhebungssystem FACIT (Functional Assessment of Chronic lliness
Therapy) entwickelt (FACIT.ORG, 2014; Webster et al., 2003). Zu den ,Kern“-Fragen
des FACT-G wurden weitere, fur das jeweilige chronische Leiden oder bestimmte Symp-
tome spezifische Fragen hinzugefugt. So entstanden bisher Uber 50 unterschiedliche
Fragebdgen wie beispielsweise FACIT-Dyspnea oder FACIT-Fatigue.
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Die in dieser Studie eingesetzte deutsche Version des FACT-G Version 4 besteht aus
vier Kategorien, welche sich aus insgesamt 27 Fragen zusammensetzen. Die Katego-
rien berucksichtigen die Aspekte des physischen, sozialen, emotionalen und funktionel-
len Wohlergehens des Patienten. Die Erhebung der Daten bezieht sich auf das Befinden
der vergangenen sieben Tage. Jede der Aussagen kann auf einer verbalen Rating Skala
von ,0 = Uberhaupt nicht* Gber ,1 = ein wenig®, ,2 = malig*, ,3 = ziemlich® bis hin zu ,4 =
sehr” durch den Patienten auf seine Zustimmung hin bewertet werden. Die Hohe des
erzielten Summenscores korreliert mit der Lebensqualitat des Patienten (,0 = best mog-
lich“ bis ,108 = schlechtest mdglich®). Der Fragebogen ist so konzipiert, dass sowohl
eine Selbsterfassung durch den Patienten als auch eine Erfassung in Interviewform

moglich ist.
2.2.5 SEIQoL

Da die gangigen Messinstrumente zur Erfassung der Lebensqualitat in ganz unter-
schiedlicher Gewichtung und Intensitat physische, psychische, spirituelle, emotionale
und soziale Dimensionen berucksichtigen, jedoch nicht ausreichend auf die subjektiv
erlebte Lebensqualitat am Lebensende des Patienten eingehen konnen, entwickelte
(O'Boyle et al., 1992) den Fragebogen ,Schedule for the Evaluation of the Individual
Quality of Life“ (SEIQoL). Dieses Messinstrument ermdglicht die Aufstellung von Frage-
bogen-Dimensionen und -Prioritaten, sowie ihre individuellen Gewichtungen durch den
Patienten selbst. So sollen gezielt die Aspekte beachtet und gemessen werden, welche
aktuell maRgeblich die Lebensqualitat des Patienten beeinflussen bzw. ausmachen. Der
Gesamtscore dieses Fragebogens bleibt auch im Verlauf und bei Anderung der Priorité-

ten durch den Patienten vergleichbar.

In vorliegender Studie wurde der SEIQoL-DW (Direct weighting) eingesetzt (O'Boyle et
al., 1995). Zu Beginn nennt der Patient funf Bereiche seines Lebens, die fur ihn derzeit
am wichtigsten sind. AnschlieRend soll die Zufriedenheit des Patienten bezlglich der
funf festgelegten Bereiche bestimmt werden. Hierflr zeichnet der Patient fur jeden Be-
reich in einen vorgezeichneten Kasten einen Balken. Der Balken kann eine Lange zwi-
schen 0 mm (schlechtest mogliche Zufriedenheit) bis 100 mm (best mogliche Zufrieden-
heit) aufweisen. Im letzten Schritt wird der Patient dazu aufgefordert, die funf genannten

Aspekte in ihrer Bedeutsamkeit zu gewichten. Diese Relativwichtung geschieht mit Hilfe



19

einer Scheibe, welche funf verschiedenfarbige Segmente beinhaltet. Nun kann der Pati-
ent jedem der Farben, welche fiur einen genannten Aspekt steht, einen entsprechend
gro3en Anteil durch Drehen an der Scheibe zuordnen. Die Summe aller Anteile ergibt
100 %. Der Quality-of-life-Score wird anschliefend mit Hilfe einer Formel (QoL-Score =
A1xG1 + A2xG2 + A3xG3 + A4xG4 + A5xG5 (A: Auspragung, 0-100 mm; G: Gewich-
tung, 0-100 Prozent) berechnet, welche sowohl die Auspragung (in Millimetern) als auch
die Gewichtung (in Prozent als Dezimalzahl) der einzelnen Aspekte berucksichtigt. Je
hoher der Score ist, desto hoher wird die Lebensqualitat bewertet.

Auf diese Art und Weise spiegelt der Test eine individuelle Beurteilung der Lebensquali-
tat des einzelnen Patienten unter Berucksichtigung der personlich wichtigen Themen,
ihrer Auspragung und Gewichtung wider. Aspekte, die fur den Patienten weniger wichtig
sind, fallen auch bei der Gesamtbewertung weniger ins Gewicht.

Ziel des Einsatzes des SEIQoL-Fragebogens in der vorliegenden Studie war es, mit Hil-
fe seines Summenscores Korrelationen zum Lebensqualitatsfragebogen FACT-G und
dem Outcome-Instrument POS zu berechnen. Aufgrund einer nur eingeschrankten Da-
tenerhebung lagen jedoch nicht ausreichend Angaben zur Berechnung eines Gesamt-
scores des SEIQoL vor, so dass nur die Nennungen der Dimensionen ausgewertet wer-

den konnten.
2.3 Studienablauf

In der Zeit vom 18.05.2011 bis zum 30.03.2012 wurden durch die Doktorandin in regel-
maligen Abstanden die Neuzugange auf der Palliativstation des Malteser-Kranken-
hauses Bonn/Rhein-Sieg sowie die Neuzugange des palliativen Konsildienstes an der
Universitatsklinik Bonn telefonisch erfragt. Die neu aufgenommenen Patienten wurden
zusammen mit den behandelnden Arzten und dem Pflegepersonal auf Ein- und Aus-
schlusskriterien hin gepruft. Ab November 2011 wurden zusatzlich Patienten vom Cent-
rum fur Integrierte Onkologie (ClIO) des Universitatsklinikums Bonn zur Teilnahme an
der Studie rekrutiert. Im CIO wurden die fur eine Teilnahme geeigneten Patienten in pal-
liativer ambulanter Behandlung durch die betreuenden Arzte und das Pflegepersonal

gezielt ausgewahilt.
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Erflllte ein Patient die Einschlusskriterien, wurde er - ggf. zusammen mit seinen Ange-
horigen - schriftlich und mundlich Gber die Erhebung informiert. Ein Faltblatt mit Informa-
tionen zum Ziel und Ablauf der Studie wurde im Vorfeld erstellt und dem Patienten und
seinen Angehorigen ausgehandigt. Fragen wurden detailliert mit der Untersucherin be-
sprochen. Der Patient erteilte seine Einwilligung zur Teilnahme an der Studie und zur

Speicherung der Daten in einer elektronischen Datenbank schriftlich.

Innerhalb einer Woche nach Aufnahme auf die Palliativstation bzw. nach Beginn der
konsiliarischen Tatigkeit sowie an einem Termin der regularen onkologischen Behand-
lung bei den Patienten der CIO-Ambulanz wurde mit dem Ausfullen der Fragebdgen be-
gonnen. Jeder Teilnehmer sollte die Testbatterie einmalig beantworten. In den meisten
Fallen erfolgte die Datenerhebung zusammen mit der Untersucherin in Form eines In-
terviews, wobei dem Patienten die Fragen und Antwortmdglichkeiten vorlagen. Einige
Patienten bevorzugten es, die Fragebdgen eigenstandig auszufullen. Die Reihenfolge
der Fragebdgen war immer dieselbe. Begonnen wurde mit den beiden Einzelfragen, ge-
folgt von MIDOS?, POS und FACT-G. An letzter Stelle der Testbatterie stand der
SEIQoL. Wahrend der Befragung wurde dem Patienten mehrfach die Gelegenheit ein-
geraumt, diese abzubrechen, sollte er sich aus irgendeinem Grund nicht mehr in der

Lage dazu sehen, fort zu fahren.

Folgende Daten und medizinischen Befunde der Patienten wurden erfasst: Alter, Ge-
schlecht, Behandlungsort (Palliativstation, Konsildienst oder ClO), Datum der Aufnahme,
der Datenerhebung und der Entlassung, Diagnose und Datum der Erstdiagnose, das
Vorhandensein von Metastasen und Begleiterkrankungen sowie die palliative Behand-
lungsindikation. Auf der Palliativstation, wo bei allen Patienten ein Screening durchge-

fuhrt wurde, wurden zusatzlich die Ausschlusskriterien fur die Studie benannt.

2.4 Statistische Auswertung

2.4.1 Allgemein

Um mogliche Zusammenhange zwischen den Fragebdgen und den Einzelfragen statis-
tisch zu verifizieren, stand im Zentrum der Auswertungen die Berechnung der Korrelati-
onen der beiden Einzelfragen mit der POS und dem FACT-G. Weitere deskriptive Ana-
lysen und Korrelationsberechnungen erfolgten zur Beantwortung der Nebenfragestel-

lungen.
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Fur die Auswertung wurden die dokumentierten Daten in anonymisierter Form in eine
elektronische Datenbank Ubertragen. Die Auswertung erfolgte mit Hilfe des Statistik-
Programms SPSS, Version 21 fur Windows. Deskriptive Auswertungen erfolgten zur
Anzahl der Studienteilnehmer, deren Alters- und Geschlechterverteilung sowie ihrer Di-

agnosen und zu der Anzahl der ausgeflllten Fragebdgen, ihrer Subscales und Items.

Bei der Datenerhebung auf der Palliativstation wurden zusatzlich die gesamte Anzahl
der stationaren Patienten im Studienzeitraum, die Anzahl der von der Studienteilnahme
ausgeschlossenen Patienten und die Anzahl der entsprechenden Ausschlussgrinde
betrachtet. Des Weiteren wurden bei dieser Probandengruppe die Behandlungsindikati-
onen, die Aufenthaltstage auf der Station und die Grinde fir eine Beendigung der stati-

onaren Behandlung erfasst.

2.4.2 Vorgehen bei den einzelnen Fragebdgen

Bei der Dateneingabe des MIDOS2-Erhebungsbogens wurden zunichst die kategori-
schen Antworten von der Ordinalskala in einen Punktwert umgewandelt (kein = 0, leicht
= 1, mittel = 2 und stark = 3), um anschlieend aus den Punktwerten fur die einzelnen
Symptome Schmerz, Ubelkeit, Erbrechen, Luftnot, Verstopfung, Schwéche, Appetit-
mangel, Mudigkeit, Depressivitat und Angst einen Summenscore zu bilden (von 0 = kei-
ne Beschwerden bis 30 = starkste Beschwerden), der als Richtwert fur die Symptomlast
des Patienten gelten sollte. Ein niedriger Summenscore korrelierte demnach mit einer
niedrigen Symptomlast. In einem Fall wurde eine fehlende Symptombewertung durch
den Mittelwert der anderen Symptome ersetzt. Auch den Antworten auf der Ordinalskala
zur Befindensfrage wurden Punktwerte beigemessen (sehr schlecht = 5, schlecht = 4,

mittel = 3, gut = 2 und sehr gut = 1).

Mit den Daten der POS wurde ein Summenscore zur Beurteilung der Lebensqualitat
errechnet (0 = gut bis 42 = schlecht). Ein hoher Summenscore bildete hier ein schlech-
tes Befinden ab. Im Vorfeld wurde dieser Punktwert bei sieben Patienten mit jeweils feh-

lenden Angaben zu einem Item durch den patientenspezifischen Mittelwert ersetzt.

Beim FACT-G wurde fur jede der vier Untergruppen (,Koérperliches Wohlbefinden® (Phy-
sical Well-being, PWB), ,Verhaltnis zu Freunden, Bekannten und Familie“ (Social Well-
being, SWB), ,Seelisches Wohlbefinden® (Emotional Well-being, EWB) und ,Funktions-
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fahigkeit* (Functional Well-being, FWB) ein Score berechnet sowie ein Summenscore
aus allen vier Subscale-Scores. Fehlende Werte wurden entsprechend den FACT-G-
Auswertungsrichtlinien (Version 4) nicht ersetzt. Die Ergebnisse von Patienten, die in
einer Subscale weniger als 50 % der Fragen (entspricht weniger als 4 von 7 bzw. 4 von
6 Fragen) beantwortet hatten und von Patienten, die insgesamt nicht Uber 80 % (ent-
spricht mindestens 22 Fragen) aller Fragen beantwortet hatten, wurden nicht in die Kor-

relationsberechnung mit einbezogen.

Im SEIQoL wurde auf die Bildung eines Summenscores aufgrund mangelnder Datenla-
ge verzichtet. Die erhobenen Daten dienten vornehmlich dazu, die Priorisierungen der

von den Patienten genannten Domanen darzulegen und zu analysieren.

2.4.3 Korrelationen

Die Berechnung der Korrelationen erfolgte bei ordinalen Daten mit Hilfe des Spearman-
Korrelations-Koeffizienten. Bei Korrelations-Berechnungen von metrischen Daten, wie
beispielsweise zwischen den Summenscores des FACT-G und der POS sowie zwischen
den Summenscores von MIDOS? und FACT-G bzw. POS wurde mit Hilfe des Pearson-
Korrelations-Koeffizienten gerechnet. Unterschiede mit einem Fehlerniveau von bis zu 5
Prozent (p < 0,05) wurden als signifikant gewertet. Ergebnisse mit p < 0,01 wurden hin-
gegen als hoch signifikant eingeordnet. Korrelationskoeffizienten bis r = 0,4 wurden als

moderat, bis r = 0,6 als hoch und Uber r = 0,6 als sehr hoch gewertet.

Primar wurden die Korrelationen der Einzelfragen 1 und 2 mit den Summenscores von
FACT-G, POS und MIDOS? berechnet. Fiir die Nebenfragestellungen wurden die Korre-
lationen der Summenscores aus MIDOS?, POS und FACT-G berechnet.

Des Weiteren wurden die einzelnen Subscale-Scores des FACT-G mit dem Summen-

score von POS und mit den Einzelfragen verglichen.
2.5 Genehmigung durch die Ethikkommission

Der Studienplan wurde zur Genehmigung bei der zustandigen Ethikkommission der Uni-
versitat Bonn vorgelegt. Die Zustimmung der Ethikkommission der Universitat Bonn er-

folgte im Februar 2011.



23

3. Ergebnisse

3.1 Deskriptive Datenanalyse
3.1.1 Patientenkollektiv und Ausschlussgrunde

In der Zeit vom 18.05.2011 bis zum 30.03.2012 wurden die Datensatze von 72 Patien-
ten gesammelt und ausgewertet. Der Groldteil (n = 41) des Patientenkollektives bestand
aus Patienten der Palliativstation des Malteser-Krankenhauses Bonn/Rhein-Sieg. Des
Weiteren nahmen 21 Patienten des Zentrums fir Integrierte Onkologie (CIO) des Uni-
versitatsklinikums Bonn teil sowie 10 Patienten, welche zum Befragungszeitpunkt vom
palliativen Konsildienst der Universitatsklinik Bonn betreut wurden. Unter den Stu-

dienteilnehmern waren 46 % Frauen (Tab. 1).

Tab. 1: Rekrutierungsorte und Geschlechterverteilung (absolut und in Prozent von der
Gesamtanzahl) der Studienteilnehmer.

Rekrutierungsorte weiblich mannlich gesamt
n n n
Palliativstation 24 17 41 (57 %)
Konsildienst 5 5 10 (14 %)
cio 4 17 21 (29 %)
gesamt 33 (46 %) 39 (54 %) 72 (100 %)

Das Alter der Studienteilnehmer lag zwischen 35 und 91 Jahren (Mittelwert 64,4, SD +
12,5). Das Alter bei den weiblichen Probanden lag zwischen 35 und 91 Jahren (Mittel-
wert 64,4, SD £ 12,8) und bei den mannlichen Probanden zwischen 38 und 85 Jahren
(Mittelwert 64,5, SD £ 12,4).

Von den 179 Patienten, die im Befragungszeitraum auf die Palliativstation aufgenom-
men wurden, erfullten 41 Patienten (22,9 %) die Einschlusskriterien. Von den 138 aus-
geschlossenen Patienten galten 54 Patienten als sterbend. 33 Patienten waren aufgrund
von korperlichen Einschrankungen, wie z. B. stark reduziertem Allgemeinzustand, aus-
gepragter Schwache, Ubelkeit, Erbrechen, Luftnot, Hirndrucksymptomatik und Aphasie
nicht in der Lage, an der Befragung teilzunehmen, bei 22 Patienten waren kognitive

Einschrankungen, wie z. B. Desorientiertheit, Verwirrtheit, Demenz, Konzentrationssto-
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rungen, hirnorganisches Psychosyndrom, Angst und Depression Grunde fur einen Aus-
schluss. Fur 17 auf die Palliativstation aufgenommene Patienten stand kein Studienper-
sonal zur Verfugung. Weitere Informationen zum Ausschluss von Patienten werden in
Tab. 2 aufgefuhrt. Bezuglich der Patienten des Konsildienstes und des CIO lagen keine
Ausschlussgrinde vor, da hier Patienten, die die Einschlusskriterien erfullten, gezielt

ausgesucht wurden und an der Studie teilnahmen.

Tab. 2: Die Ausschlusskriterien sowie die absolute und relative Verteilung der 138 aus-
geschlossenen Patienten der Palliativstation zu den jeweiligen Ausschlusskriterien.

Ausschlusskriterien ausgeschlossene Patienten
n

Patient war moribund. 54 (39 %)

korperliche Einschrankungen (AZ|, Schwache, 33 (24 %)

Ubelkeit, Erbrechen, Luftnot, usw.)

kognitive Einschrankungen 22 (16 %)

fehlendes Studienpersonal 17 (12 %)

Ablehnung durch den Patienten 10 (7 %)

unzureichende Deutschkenntnisse 2 (2 %)

Die Befragung der Patienten der Palliativstation erfolgte im Durchschnitt 6,9 Tage nach
der stationaren Aufnahme (SD % 6,6 Tage, Range 0-31 Tage). Zu dem Patientenkollek-

tiv des Konsildienstes bzw. des CIO liegen hierzu keine Daten vor.
3.1.2 Ausgeflllte Fragebogen

Fast alle Studienteilnehmer waren in der Lage, Angaben zu den Einzelfragen 1 und 2,
dem MIDOS2Fragebogen, der POS und dem FACT-G zu machen. Von allen ausgefiill-
ten FACT-G-Fragebogen waren 64 (91,4 %) auswertbar. Den SEIQoL-Fragebogen be-
antworteten insgesamt 53 (73,6 %) Studienteilnehmer (Tab. 3). Von den beantworteten
SEIQoL-Fragebdgen wurden allerdings nur 6 (11,3 %) vollstandig ausgefullt. Die Anzahl

beantworteter Items bzw. Subscales in den Fragebdgen ist in Tab. 4 dargestellt.
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Tab. 3: Absolute Anzahl der Studienteilnehmer sowie die absolute (und relative) Anzahl
der beantworteten Fragebdgen unterteilt nach Erhebungsorten.

Palliativstation Konsildienst Cio insgesamt
Patienten 41 10 21 72 (100 %)
Fragebogen /
Instrumente
EF 1 41 10 21 72 (100 %)
EF 2 41 10 21 72 (100 %)
MIDOS? 41 10 21 72 (100 %)
POS 40 10 21 71 (98,7 %)
FACT-G 39 10 21 70 (97,3 %)
SEIQoL 27 10 15 53 (73,6 %)
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Tab. 4: Absolute Anzahl beantworteter Items bzw. Subscales der Fragebégen MIDOS?,
POS und FACT-G.

Palliativ- Konsil- Clo Insge-
station dienst samt
MIDOS? | Schmerzen 41 10 21 72
Ubelkeit 41 10 21 72
Erbrechen 41 10 21 72
Luftnot 41 10 21 72
Verstopfung 41 10 21 72
Schwéche 41 10 21 72
Appetitmangel 40 10 21 71
Mudigkeit 41 10 21 72
Depressivitat 41 10 21 72
Angst 41 10 21 72
Andere Symptome 1 15 0 4 19
Andere Symptome 2 1 0 0 1
Befinden 40 10 21 71
POS Schmerz 39 10 21 70
andere Symptome 39 10 21 70
Beunruhigung des Patienten 39 10 21 70
Beunruhigung der Angehdrigen 38 9 21 68
Informiertheit 39 10 21 70
Geflhle mitteilen 38 10 21 69
Leben lebenswert 38 10 21 69
Selbstwertgefiihl 39 10 21 70
verschwendete Zeit 36 10 21 67
Inangriffnahme praktischer Probleme 38 10 21 69
P. benennt ein Problem. 21 4 5 30
P. benennt ein zweites Problem. 12 2 7 21
P. benennt ein drittes Problem. 4 3 3 10
kein Problem benannt 5 0 5 10
FACT-G | PWB-Subscale 38 10 21 69
SWB-Subscale 36 9 21 66
EWB-Subscale 38 10 21 69
FWB-Subscale 38 10 21 69
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3.1.3 Diagnosen und Behandlungsindikationen

Den weitaus grofdten Anteil der Erkrankungen der Studienteilnehmer nahmen Tumorer-
krankungen ein (Tab. 5), vier Patienten litten unter anderen lebensbedrohlichen Erkran-
kungen (ALS, terminale Niereninsuffizienz, Amyloidose, Mitochondriopathie). Zum Be-
fragungszeitpunkt lagen bei 49 (72,1 %) von 68 Probanden mit malignen Erkrankungen

Metastasen vor.

Tab. 5: Absolute und relative Haufigkeiten der Erkrankungen aller Studienteilnehmer.

Diagnosen absolute Anzahl (n) | relative Anzahl (%)
maligne Erkrankungen von

Lunge 12 16,7
Gastrointestinaltrakt 12 16,7
Pankreas 10 13,8
Brustdruse 6 8,3
Mundhéhle und Pharynx 6 8,3
Leber 5 6,9
Multiples Myelom 5 6,9
Mannliche Genitalorgane 3 4,2
Weibliche Genitalorgane 3 42
Urogenitaltrakt 2 2,8
CUP (Cancer of unknown primary) 1 1,4
Malignes Melanom 1 1,4
Glioblastom 1 1,4
Lymphom 1 1,4
andere Erkrankungen

Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) 1 1,4
Terminale Niereninsuffizienz 1 1,4
Amyloidose 1 1,4
Mitochondriopathie 1 1,4
Summe 72 100,0

Angaben zu den Aufnahmegrinden lagen fur die Patienten der Palliativstation aus der
Hospiz- und Palliativerhebung (HOPE) vor. Die mit Abstand haufigsten Aufnahmegrinde
waren die Symptome Schmerzen und Schwéche, gefolgt von Ubelkeit, Erbrechen und

Angst. Diese und weitere behandlungsbeduirftige Symptome sind in Tab. 6 dargestellt.
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Tab. 6: Die haufigsten Symptome bei Aufnahme der Patienten auf die Palliativstation
und deren absolute und relative Haufigkeit bei diesen Patienten.

Symptom absolute Anzahl (n) relative Anzahl (%)
Schmerzen 33 80,5
Schwache 23 56,1
Ubelkeit u. Erbrechen 17 41,5
Angst 11 26,8
Dyspnoe 10 24,4
Inappetenz 9 22,0
Obstipation 9 22,0

3.1.4 Behandlungszeitraum und Entlassung

FUr die Behandlungsdauer der Patienten auf der Palliativstation wurden Mittelwert und
Median der Behandlungstage berechnet. Fir die Patienten im Konsildienst oder im CIO
lagen hierzu keine Angaben vor. Der Mittelwert der Aufenthaltstage eines Patienten auf
der Palliativstation betrug 19 (x 12 Tage SD), der Median 17 Tage (+ 12 Tage SD).

Neun (22 %) der 41 befragten Patienten der Palliativstation starben im Laufe der statio-
naren Behandlung. Der Tod trat im Schnitt 28,7 Tage nach der stationaren Aufnahme
bzw. 15,1 Tage nach der Befragung ein. Sechs (14,6 %) Patienten wurden ins Hospiz

verlegt, 26 (63,4 %) Patienten nach Hause entlassen.
3.1.5 Fehlende Werte

Die Angaben eines Probanden bei der EF 2 mussten aufgrund einer Mehrfachantwort

aus der Wertung genommen werden.

Fehlende Daten aufgrund nicht ausgeflillter Fragebdgen lagen vor bei POS (ein Frage-
bogen nicht ausgeflllt), FACT-G (zwei Fragebdgen nicht ausgefillt) und SEIQoL (19
Fragebogen nicht ausgefullt). Als Ursachen fur das Abbrechen der Testbatterie wurden
in der groRen Mehrzahl der Falle von den Patienten ausgepragte Schwache und Mudig-
keit angegeben. Besonders deutlich zeigte sich dieser Umstand nach dem Ausfillen des
dritten Fragebogens (FACT-G) bzw. vor dem letzten Fragebogen (SEIQoL). Nachdem
die Untersucherin das Vorgehen der SEIQoL-Befragung erlautert hatte, baten 19 Patien-
ten (26,3 %) aufgrund von Erschopfung und Muadigkeit um einen Teilnahmeabbruch.
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Zusatzlich zu der Patientengruppe, welche keine Angaben zum SEIQoL-Fragebogen
machte, gab es eine weitere Gruppe von 47 Patienten (65,3 %), die zwar dazu bereit
war, sich auf die Fragestellungen einzulassen, der es jedoch nicht gelang, tatsachlich
ganze funf Aspekte zu nennen, wie es der Fragebogen vorsieht. Aus diesem Grund hat
diese Patientengruppe zwar Angaben zu dem Fragebogen gemacht, er war jedoch auf-

grund der sich daraus ergebenden Unvollstandigkeit der Daten nicht auswertbar.

Ein Patient brach die Befragung im Laufe des Fragebogens FACT-G ab und gab hierfur
Lustlosigkeit als Begrundung an.

3.2 Ergebnisse der Einzelfragen und Fragebdgen
3.21 EF1und EF 2

Zur EF 1 ,Wie wurden Sie insgesamt lhre Lebensqualitat wahrend der letzten Wochen
einschatzen?” lagen 72, zur EF 2 ,Wie zufrieden sind Sie zur Zeit mit Ihrem korperli-
chen und seelischen Befinden?“ 71 auswertbare Antworten vor. Ein Patient bewertete
bei der EF 2 sein korperliches Befinden mit 3 und sein seelisches Befinden mit 5 und
merkte kritisch an, dass es schwierig bis unmaoglich sei, diese beiden Aspekte in einer
einzigen Frage zu beantworten. Abb. 1 zeigt die Verteilung der Antworten zu den bei-
den Einzelfragen.
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Anzahl
Patienten 1 Einzelfrage 1

= Einzelfrage 2

i

2 3 4 5 6 7
1 (sehr schlecht) bis 7 (ausgezeichnet)

Abb. 1: Absolute Verteilung der Antworten zu den Einzelfragen 1 und 2.

Der Median bei der EF 1 ist mit 4 anzugeben und bei der EF 2 mit 3. Das Minimum liegt
bei der EF 1 und EF 2 jeweils bei 1, das Maximum jeweils bei 6. Eine ,ausgezeichnete
Lebensqualitat® bzw. die ,bestmdgliche Zufriedenheit mit dem koérperlichen und seeli-
schen Befinden® im Sinne des hochsten Punktwertes gab bei beiden Einzelfragen kein

Patient an.
3.2.2 MIDOS?

Mit Hilfe des MIDOS?-Fragebogens erfolgte die Erhebung von Symptomen und ihren
Intensitaten (Abb. 2).
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Abb. 2: Relative Anzahl aller Studienteilnehmer, die ,leichte” bis ,starke” Intensitaten fir
die jeweiligen Symptome in MIDOS? angaben.

Die haufigsten Angaben fir eine mittlere bzw. starke Symptomauspragung (Tab. 7) wur-
den fur die Symptome Schwache, Midigkeit und Appetitlosigkeit gemacht, gefolgt von
Schmerzen und Angst. Erbrechen und Ubelkeit sowie Luftnot, Depressivitat und Ver-
stopfung wurden demgegenuber deutlich seltener als mittel oder stark bewertet.

.Mittlere“ bzw. ,starke“ Symptomauspragungen waren bei den Patienten des CIO mit
Abstand am seltensten zu verzeichnen, bei der Probandengruppe der Palliativstation

hingegen am haufigsten.
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Tab. 7: Relative Anzahl aller Studienteilnehmer, die eine niedrige (,keine“ / ,leichte®)
bzw. hohe (,mittlere” / ,starke“) Symptomintensitat in der MIDOS?-Erhebung angaben.

Palliativstation Konsildienst Ccio Insgesamt
n=41 n=10 n=21 n=72

Symptom- keine/ | mittlere/ | keine/ | mittlere/ | keine/ = mittlere/ | keine/ | mittlere/
intensitat leichte @ starke leichte starke | leichte | starke leichte starke
MIDOS? (%) (%) (%) (%) (%) (%) (%) (%)
Schmerzen 54 46 60 40 71 29 60 40
Ubelkeit 76 24 70 30 100 0 82 18
Erbrechen 88 12 90 10 100 0 92 8
Luftnot 73 27 80 20 91 9 79 21
Verstopfung 64 36 80 20 95 5 75 25
Schwiche 12 88 20 80 57 43 26 74
Appetit- 34 66 50 50 100 0 56 44
losigkeit
Midigkeit 15 85 50 50 67 33 35 65
Depressivitat 71 29 90 10 81 19 76 24
Angst 68 32 70 30 76 24 7 29

Die Frage des Befindens im MIDOS?-Fragebogen beantworteten 71 Patienten (98 % der
Studienteilnehmer). Median und Mittelwert lagen mit 3 bei einem ,mittleren Befinden
(SD % 0,8). Ein Studienteilnehmer aus der CIO-Gruppe gab ein ,sehr gutes” Befinden
an, insgesamt vier Patienten bewerteten ihr Befinden zum Befragungszeitpunkt als ,sehr
schlecht” (Tab. 8).

Tab. 8: Relative Verteilung (%) der Antworten auf die Befindensfrage der MIDOS?
Erhebung unterteilt nach den Erhebungsorten.

Befinden Palliativ- Konsildienst ClO Gesamtes
MIDOS? station Studien-
kollektiv
sehr gut 0 0 5 1
gut 15 20 28 19
mittel 49 50 62 53
schlecht 27 20 5 19
sehr schlecht 7 10 0 6
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3.2.3 POS

Insgesamt machten 71 Patienten Angaben zur POS. Der Mittelwert der Lebensqualitat
aller Patienten lag bei 12,8 (SD % 6,3 Range 0-35). Der Mittelwert der ClO-Patienten lag
mit 10,1 (SD % 5,3) am niedrigsten (Tab. 9), darauf folgte der Mittelwert der Konsildienst-
Patienten mit 13,2 (SD % 6,0). Der Mittelwert der Probanden auf der Palliativstation lag
mit 14,1 (SD + 6,5) am hochsten. Die Lebensqualitat wurde hier somit im Vergleich zu
den Patientengruppen des Konsildienstes und des CIO am schlechtesten beschrieben.
Ein Patient bezeichnete die Frage nach vergeudeter Zeit (,Wie viel Zeit wurde lhrer An-
sicht nach in den vergangenen drei Tagen mit behandlungsbezogenen Terminen ver-
geudet, z. B. durch Warten auf Transporte, Wiederholung von Untersuchungen?) als
,unsinnig“. Die absolute und relative Anzahl der von den Probanden ausgewahlten Ant-
wortmoglichkeiten zu den einzelnen Fragen der POS sind in Tab. 10 wieder gegeben.

Tab. 9: Mittelwert, Standardabweichung (SD) und Median der POS.

Palliativstation | Konsildienst Cio Insgesamt
n =40 n=10 n=21 n=71
Mittelwert 141 13,2 10,05 12,77
SD 6,480 5,959 5,315 6,268
Median 15 13 9 12
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Tab. 10: Absolute und relative Anzahl der von den Probanden ausgewahlten Antwort-
mdglichkeiten zu den einzelnen Fragen der POS.

Frage Auspragung Zustimmung Zustimmung
absolut (n =71) relativ (%)
Schmerzen keine 20 28
etwas 5 7
maRig 19 27
stark 17 24
aulderordentlich stark 10 14
Andere Symptome keine 14 20
etwas 18 25
maRig 23 33
stark 15 21
aulderordentlich stark 1 1
Beunruhigung des gar nicht 21 30
Patienten gelegentlich 11 16
manchmal 18 25
meistens 16 22
ganz und gar 5 7,0
Beunruhigung der gar nicht 6 9
Angehorigen gelegentlich 17 24
manchmal 14 20
meistens 18 25
standig 16 22
Informationen umfassend 57 80
Informationen nicht 2 3
verstanden
auf Nachfrage informiert 8 11
sehr wenig
Uberhaupt nicht
Gefiihle mitteilen beliebig viel 46 65
meistens 8
manchmal 10 14
gelegentlich
Uberhaupt nicht
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lebenswertes Leben | immer 27 38
meistens 23 33
manchmal 5 7
gelegentlich 8 11
Uberhaupt nicht 8 11
positives Selbst- immer 28 39
wertgefihl meistens 16 22
manchmal 11 16
gelegentlich 11 16
Uberhaupt nicht 5 7
vergeudete Zeit keine 58 84
bis zu einem halben Tag 7 10
mehr als ein halber Tag 4 6
personliche gibt keine oder sind bereits 36 52
Probleme erledigt
werden zur Zeit erledigt 29 41
Erledigung steht noch aus 5 7

Die offene Frage der POS ,Welche (drei) Probleme standen fir Sie in den vergangenen
drei Tagen im Vordergrund?“ beantworteten 85 % der 71 Probanden. Hiervon gaben 43
% ein Problem, 42 % zwei Probleme und die Ubrigen 14 % drei Probleme an. In der ers-
ten Antwortmdglichkeit gaben die Patienten vornehmlich somatische Probleme an, wah-
rend es bei der zweiten Antwort Uberwiegend soziale Belange und bei der dritten Ant-

wort gehauft psychologische Belange waren (Tab. 11).

Tab. 11: Antwort-Kategorien der offenen Frage der POS mit den zugehdrigen absoluten
und relativen Antworthaufigkeiten der 72 Probanden.

Kategorie POS 1. Antwort 2. Antwort 3. Antwort
Somatisch 33 (46 %) 12 (17 %) 2 (3 %)
Psychologisch 11 (15 %) 5(7 %) 5 (7 %)
Sozial 17 (24 %) 14 (19 %) 3 (4 %)
keine Antwort 11 (15 %) 41 (57 %) 62 (86 %)
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3.24 FACT-G

Beim FACT-G konnten die Daten von 64 Patienten analysiert werden. Zwei Patienten
hatten den Fragebogen nicht ausgefullt, fUnf Patienten hatten insgesamt weniger als 22
Fragen beantwortet und ein Patient hatte in einer Subscale lediglich drei Angaben ge-
macht, weshalb die Fragebdgen dieser Patienten nicht in die Auswertung eingehen

konnten.

Die hochste Zufriedenheit gaben die Patienten bezuglich ihres sozialen Wohlbefindens
(SWB) an (Tab. 12). Die einzelnen Patientengruppen aus den verschiedenen Settings
unterschieden sich in diesem Punkt nur unwesentlich voneinander. Die Kategorien phy-
sisches (PWB) und emotionales Wohlbefinden (EWB) wurden mit einem Subscore von
14,5 identisch bewertet. Allerdings bestanden vor allem hinsichtlich des physischen Be-
findens gravierende Unterschiede zwischen Patienten der Palliativstation und des CIO.
Das funktionelle Wohlbefinden (FWB) wurde von allen Patientengruppen am schlechtes-
ten bewertet. Auch hier bestanden gréf3ere Unterschiede zwischen den Teilnehmern der
Palliativstation und des CIO (Tab. 12).

Tab. 12: Absolute Mittelwerte (M) und Standardabweichungen (SD) in den verschiede-
nen Settings der auswertbaren Subscale- und Summenscores von FACT-G (Physical
Well-being (PWB), Social Well-being (SWB), Emotional Well-being (EWB), Functional
Well-being (FWB)).

Palliativstation Konsildienst Cio Insgesamt
Subscale n M (SD) n M (SD) n M (SD) n M (SD)
PWB 38 11,6 (5,9) | 10 14,9(7,6) | 21 19,4 (39| 69 14,5(6,6)
SWB 36 21,8 (4,8) 9 22,3(49)| 21 22,7(3,9)| 66 22,2 (4,5)
EWB 38 13,5(5,8) | 10 152(7,1)| 21 16,0 (4,8) | 69 14,5(5,8)
FWB 38 10,6 (4,4) | 10 10,4 (5,6) | 21 155(4,7) | 69 12,1 (15,4)
Summenscore | 34 58,0 (14,9) 9 66,5(11,8) | 21 73,6 (12,8) | 64 64,3 (15,4)

3.2.5 SEIQoL

Insgesamt konnten von 72 Studienteilnehmern 53 Patienten (73,6 %) Angaben zum
SEIQoL machen, 19 Patienten (26,4 %) flullten den Fragebogen nicht aus. Lediglich 6
Patienten konnten die fur eine vollstandige Auswertung des SEIQoL erforderlichen funf
Aspekte benennen (Abb. 3). Der Mehrheit der Patienten (n = 24) fielen auf die Frage
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,Bitte nennen Sie die fur Sie derzeit wichtigsten funf Aspekte lhres Lebens.” nur drei As-
pekte ein.

Aufgrund der lickenhaften Daten wurde auf eine Berechnung des SEIQoL Gesamt-
scores verzichtet und vor allem eine qualitative Auswertung der von den Patienten be-

nannten Aspekte vorgenommen.
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der Probanden
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Anzahl der benannten Aspekte

Abb. 3: Anzahl der von den Probanden benannten SEIQoL-Aspekte.

Abb. 4 stellt eine Ubersicht Uber die genannten Lebensbereiche dar. Insgesamt nannten
die 53 Probanden, die Angaben zum SEIQoL machten, 175 Aspekte, die ihnen zum Be-
fragungszeitpunkt am Wichtigsten waren. Mit Abstand am haufigsten wurden Aspekte
aus dem Bereich ,Familie” (n = 41 Nennungen) genannt. In der Haufigkeit der Nennun-
gen folgten Aspekte aus den Bereichen ,Gesundheit” (n = 27) und ,Beziehungen® (n =
16). Hierunter wurden neben den Beziehungen zu Freunden auch die Beziehungen zu
Haustieren, ein Harmoniebedurftnis im nahen Umfeld oder Scheidungen gezahlt. Auch
die Bereiche ,Lebensqualitat” (n = 15), ,Freizeitaktivitaten® und ,Mobilitat® (jeweils n =
13) sowie ,Symptomfreiheit® (n = 11) waren den Patienten wichtig. Unter der Kategorie
,Lebensqualitat” verstanden die Patienten ihr umfassendes korperliches und seelisches

Wohlbefinden, wozu beispielsweise auch der Genuss eines Kaffees und einer Zigarette
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in der Sonne zahlte, die Hoffnung, die eigene goldene Hochzeit noch zu erleben oder
der Wunsch nach mehr Normalitat im Alltag und nach dem Erhalt der eigenen Tatkraft.
Unter dem Aspekt ,Mobilitat* wurde sowohl die physische als auch geografische Beweg-
lichkeit des Patienten subsummiert. Der Wunsch nach Symptomfreiheit bezog sich vor

allem auf Schmerzen sowie Schwache und Luftnot.
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Lebensbereiche

Abb. 4: Absolute Anzahl und Zuordnung der insgesamt 175 von den Probanden ge-
nannten SEIQoL-Aspekte zu den ihnen entsprechenden Lebensbereichen.

3.3 Korrelationen

Im Folgenden wurden Korrelationen zwischen den Einzelfragen und den eingesetzten

Messinstrumenten sowie zwischen den verschiedenen Messinstrumenten berechnet.
3.3.1 Ubersicht

Die Korrelationen lagen fur die EF 2 ,Wie zufrieden sind Sie zur Zeit mit lhrem korperli-

chen und seelischen Befinden?“ insgesamt hoher als fur die Einzelfrage 1.

Die EF 1 ,Wie schatzen Sie lhre Lebensqualitat in den letzten Wochen ein?“ wies mode-
rate bis hohe Korrelationen mit POS (r = - 0,413, p < 0,01) und FACT-G (r = 0,322, p =
0,07) auf.

Der MIDOS2-Summenscore korrelierte am hochsten mit dem Summenscore von FACT-
G (r=-0,629, p £0,01) und moderat bis hoch mit den beiden Einzelfragen.
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3.3.2 Einzelfragen und POS

Es fanden sich hohe Korrelationen zwischen der EF 1 und dem Summenscore der POS,
sowie sehr hohe Korrelationen zwischen der EF 2 und dem Summenscore der POS
(Tab. 13).

Tab. 13: Korrelationen der eingesetzten Messinstrumente untereinander (**p < 0,01).
S = Spearman-Rho, P = Pearson-Korrelation.

FACT-G POS MIDOS?
EF 1 0,322 (p = 0,07) (S) - 0,413** (S) - 0,492** (S)
EF 2 0,695** (S) - 0,630** (S) - 0,533** (S)
MIDOS? - 0,629** (P) 0,496** (P)
POS -0,715** (P)

3.3.3 Einzelfragen und FACT-G
Die EF 1 korrelierte moderat mit dem FACT-G-Summenscore, wahrend die EF 2 mit

diesem eine sehr hohe Korrelation aufwies (Tab. 13).

Zusatzlich wurden Korrelationen zwischen den Einzelfragen und den FACT-G-
Subscales berechnet. Hier korrelieren sowohl die EF 1 (r = 0,480, p < 0,01) als auch die
EF 2 (r = 0,566, p < 0,01) am hochsten mit der Physical Well-being Subscale von FACT-
G. Niedrige und nicht signifikante Korrelationen zeigten sich jedoch flur die Social Well-
being Subscale und die Emotional Well-being Subscale mit der EF 1. Bei der EF 2 fiel
zusatzlich eine hohe Korrelation (r = 0,549, p < 0,01) mit der Emotional Well-being Sub-
scale auf. Weitere Korrelationen zwischen den Einzelfragen und dem FACT-G sind in
Tab. 14 dargestellt.

Tab. 14: Spearman-Rho r der FACT-G-Subscales und der EF 1 bzw. EF 2 (**p < 0,01,
*p < 0,05).

FACT-G Subscale EF 1 EF 2

Physical Well-being (PWB) 0,480* 0,566™*
Social Well-being (SWB) 0,070 (p = 0,575) 0,376**
Emotional Well-being (EWB) 0,154 (p = 0,199) 0,549**
Functional Well-being (FWB) 0,294* 0,487
FACT-G Summenscore 0,322 (p = 0,07) 0,695**
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3.3.4 POS und FACT-G
3.3.4.1 Summenscores von POS und FACT-G

Zwischen den Summenwerten der POS und des FACT-G wurde mitr=-0,715 (p <
0,01) eine sehr hohe Korrelation berechnet (siehe auch Abb. 5).

120,00

100,00

80,00

60,0077

Summenscore FACT-G

40,00

20,00

Summenscore POS

Abb. 5: Punktdiagramm und Korrelationsgerade der Summenwerte von POS und
FACT-G (y = 86,64 + (- 1,87) * x).
3.3.4.2 Summenscore von POS und FACT-G-Subscale-Scores

Die hochste Korrelation zwischen POS und einer FACT-G-Subscale wurde in der Emo-
tional Well-being Subscale (r = - 0,657, p < 0,01) berechnet (Tab. 15).
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Tab. 15: Pearson-Korrelationen der FACT-G-Subscales mit dem POS-Summenscore
(**p =0,01, *p < 0,05).

FACT-G-Subscale r mit POS-Summenscore
Physical Well-being (PWB) - 0,536**

Social Well-being (SWB) - 0,350*

Emotional Well-being (EWB) - 0,657

Functional Well-being (FWB) - 0,143 (p = 0,234)
FACT-G Summenscore -0,715**

3.3.5 Korrelationen zu MIDOS?

Die hdchste Korrelation erzielte MIDOS? mit dem Summenwert von FACT-G (r=-0,629,
p < 0,01). Die Korrelationen mit den EF 1 und 2 sowie mit der POS sind als hoch anzu-
geben. Die hochste Korrelation der MIDOS2-Befindensfrage wurde mit der EF 2 berech-
net (Tab. 16). Die Abbildungen 6 und 7 stellen die Punktdiagramme und Korrelationsge-
raden von MIDOS? mit FACT-G und POS dar.

Tab. 16: Korrelationen zwischen MIDOS? bzw. der MIDOS?-Befindensfrage und den
beiden Einzelfragen sowie mit POS und FACT-G (**p < 0,01; S = Spearman-Rho, P =
Pearson-Korrelation).

EF 1 EF 2 POS FACT-G
MIDOS? -0,492** (S) | -0,533**(S) | 0,496 (P) - 0,629** (P)
MIDOS2-Befinden | - 0,402** (S) | -0,545**(S) | 0,417** (P) - 0,440* (P)
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Abb. 6: Punktdiagramm und Korrelationsgerade von FACT-G und MIDOS? (y =
80,96 + (- 1,75) * x).
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Abb. 7: Punktdiagramm und Korrelationsgerade von MIDOS? und POS (y =
7,28 + 0,54 * x).
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3.3.6 Subgruppenanalysen
3.3.6.1 Geschlechterunterschiede

Die geschlechtsspezifische Verteilung der Antworten auf die EF 1 und EF 2 sind in Tab.
17 dargestellt.

Tab. 17: Geschlechtsspezifische Verteilung zu den Antwort-Kategorien (1 = sehr
schlecht bis 7 = ausgezeichnet) der EF 1 und EF 2.

Antwort- EF 1 EF 2

Kategorie W m W m
1 7 3 6 7
2 2 7 10 8
3 9 7 2 9
4 6 14 9 8
5 5 6 6 2
6 4 0 4
7 0 0 0

Die geschlechtsspezifischen Auspragungen zu den Symptomen aus MIDOS? sind in
Tab. 18 dargestellt. Die weiblichen Probanden gaben zu nahezu allen Symptomen (au-
Rer Depressivitat) eine starkere Intensitat an als die mannlichen. Mittlere bzw. starke
Schwache und Mudigkeit wurden sowohl von Mannern wie von Frauen als haufigste

Symptome genannt.
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Tab. 18: Geschlechtsspezifische relative Haufigkeiten bezogen auf die MIDOS*
Symptome.

Weiblich Mannlich
n=33 n=39
Symptomintensitit MIDOS?
Symptome keine/ mittlere/ keine/ mittlere/
leichte starke leichte starke
Schmerzen 58 % 42 % 62 % 38 %
Ubelkeit 73 % 27 % 90 % 10 %
Erbrechen 88 % 12 % 95 % 5%
Luftnot 73 % 27 % 85 % 15 %
Verstopfung 70 % 30 % 80 % 20 %
Schwiéche 18 % 82 % 33 % 67 %
Appetitlosigkeit 48 % 52 % 62 % 38 %
Midigkeit 24 % 76 % 44 % 56 %
Depressivitat 79 % 21 % 74 % 26 %
Angst 64 % 36 % 77 % 23 %

Betrachtet man die geschlechtsspezifischen Mittelwerte der POS, lassen sich nur gerin-

ge Unterschiede zwischen Mannern und Frauen erkennen (Tab. 19).

Tab. 19: Geschlechtsspezifischer Mittelwert, Standardabweichung (SD) und Median der
POS.

Weiblich Mannlich Insgesamt
n =32 n=39 n=71
Mittelwert 12,94 12,64 12,77
SD 5,124 7,136 6,268
Median 13 12 12

Im FACT-G bewerteten Manner ihre Lebensqualitat geringflgig besser als Frauen. Der
groflite geschlechtsspezifische Unterschied der FACT-G-Subscales |asst sich im physi-
schen Wohlbefinden feststellen. Hier geben die mannlichen Probanden ein besseres

Befinden an als die weiblichen (Tab. 20).
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Tab. 20: Geschlechtsspezifische absolute Mittelwerte (M) und Standardabweichungen
(SD) der auswertbaren Subscale- und Summenscores von FACT-G.

Weiblich Ménnlich Insgesamt
Subscale n= M (SD) n= M (SD) n= M (SD)
PWB 32 12,5 (5,7) | 37 16,2 (6,8) | 69 14,5 (6,6)
SWB 30 21,7(5,1)| 36 22,5(3,9)| 66 22,2 (4,5)
EwB 31 14,2 (5,5) | 38 14,7 (6,0) | 69 14,5 (5,8)
FWB 31 11,1(4,1) | 38 12,9(5,8) | 69 12,1 (15,4)
Summenscore 28 59,9 (13,8) | 36 67,7 (15,8) | 64 64,3 (15,4)

Bei dem Vergleich der Korrelationen zwischen den Geschlechtern lassen sich Unter-
schiede feststellen.

Die Korrelationen der verschiedenen Messinstrumente untereinander liegen in jedem
der Falle bei den Frauen niedriger als bei den Mannern (Tab. 21). Bei der EF 1 lassen
sich in der Gruppe der Frauen keine signifikanten Korrelationen zu den anderen Mess-
instrumenten berechnen, wahrend alle Korrelationen in der mannlichen Gruppe signifi-
kant sind (Abb. 8). Auch bei den Korrelationen zwischen der EF 2 und den Messinstru-
menten zeigen sich hdhere Korrelationen bei den mannlichen Probanden, wenn auch
die Korrelationen in beiden Geschlechtergruppen insgesamt hoher sind als bei EF 1
(Abb. 9).
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Abb. 8: Geschlechtsspezifische Korrelationen der EF 1 zu den Messinstrumenten
FACT-G, POS und MIDOS? (**p < 0,01).
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Abb. 9: Geschlechtsspezifische Korrelationen der EF 2 zu den Messinstrumenten
FACT-G, POS und MIDOS? (**p < 0,01).

Bei den Korrelationsberechnungen zwischen der POS und FACT-G liegt die Uberein-
stimmung zwischen den Geschlechtern sehr hoch (r =- 0,710 (p < 0,01) bei den Frauen
und r =-0,745 (p £0,01) bei den Mannern) (Tab. 21).
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Tab. 21: Spearman-Rho (S) und Pearson-Korrelation (P) zwischen EF 1, EF 2, FACT-G,
POS und MIDOS? unterteilt nach Geschlechtern (**p < 0,01, *p < 0,05).

FACT-G POS MIDOS’®
Geschlecht w m w m w m
EF 1 (S) - 0,015 0,595** | -0,212 -0,586** | -0,308 -0,679**
EF 2 (S) 0,551** 0,809** |-0,574**  -0,661** |-0,438 - 0,653**
MIDOS?(P) | - 0,473* - 0,708** 0,219 0,686** - -
POS (P) -0,710*  -0,745* - -- - -

Auch beim Vergleich der EF 1 und 2 mit den FACT-G-Subscales fallen die Korrelationen

der Frauen wesentlich niedriger aus als die der Manner (Tab. 22).

Tab. 22: Spearman-Rho zwischen den FACT-G-Subscales mit der EF 1 bzw. EF 2 (**p
<0,01, *p < 0,05).

EF 1 EF 2
w m w m
Physical Well-being (PWB) 0,313 0,615** 0,503** 0,672**
Social Well-being (SWB) - 0,024 0,180 0,323** 0,383*
Emotional Well-being (EWB) | - 0,176 0,450** 0,406* 0,681**
Functional Well-being (FWB) | 0,076 0,465** 0,261 0,610**
FACT-G-Summenscore - 0,015 0,595** 0,551** 0,809**

3.3.6.2 Unterschiede zwischen den Erhebungsorten
Bezuglich der Korrelationen zwischen den beiden Einzelfragen und den anderen Mess-
instrumenten zeigen sich zum Teil erhebliche Unterschiede an den jeweiligen Erhe-

bungsorten. Die Daten hierzu sind in Tab. 23 dargestellt.
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Tab. 23: Spearman-Rho (S) und Pearson-Korrelationen (P) zwischen EF 1, EF
FACT-G, POS und MIDOS? unterteilt nach Erhebungsorten (**p < 0,01, *p < 0,05).

Ort EF 1 (S) EF 2 (S) MIDOS? (P) POS (P)
FACT-G | Palliativstation | 0,091 0,633** -0,482** - 0,745**
ClO 0,452* 0,667** - 0,488* -0,772*
Konsildienst 0,355 0,477 -0,642 - 0,395
POS Palliativstation | - 0,270 - 0,584** 0,330* --
ClO - 0,469* - 0,628 0,606** -
Konsildienst -0,375 - 0,362 0,608 -
MIDOS? | Palliativstation | - 0,280 - 0,320* - -
ClO -0,434* - 0,350 -- -
Konsildienst -0,751* -0,703* -- --

Alle Korrelationen mit EF 1 sind bei den Patienten der Palliativstation sehr niedrig und
nicht signifikant. Korrelationen zwischen der EF 2 und FACT-G und POS sind fir diese
Subgruppe hingegen hoch oder sehr hoch (p < 0,01). Fur die Patienten des CIO wurden

fast ausschlielich (hoch) signifikante Korrelationen berechnet. Bei den Daten der Kon-

sildienst-Patienten waren nur die Korrelationen zwischen MIDOS? und den Einzelfragen
1(r=-0,751,p<0,05)und 2 (r =- 0,703, p < 0,05) sehr hoch.
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4. Diskussion

4.1 Aktuelle Notwendigkeit der Studie

Um bei schwerkranken Patienten Lebensqualitat nachweisbar erreichen und erhalten zu
konnen, ist es notwendig, die Lebensqualitat so prazise und effektiv wie moglich zu
messen. Hierfir wurden neben Outcome Instrumenten wie POS (validiert durch
Bausewein et al., 2005) und MIDOS? (validiert durch Stiel et al., 2010) zahlreiche, zum
Teil sehr spezifische, detaillierte und ausfuhrliche Lebensqualitats-Messinstrumente
entwickelt und erfolgreich validiert (z. B. EORTC-QIQ-30 (Niezgoda und Pater, 1993),
FACT-G (Cella et al., 1993), Edmonton Symptom Assessment Scale (Chang et al.,
2000)). Ihr praktischer Einsatz im Alltag wird jedoch sehr haufig dadurch beschrankt o-
der sogar verhindert, dass sie eine nicht unwesentliche kognitive und physische Leis-
tungsfahigkeit und Ausdauer voraussetzen, die bei einem schwer kranken Palliativpati-
enten oft nicht gegeben sind. Hinzu kommt, dass diese Messinstrumente einen hohen
zeitlichen Aufwand fur die betreuenden Personen darstellen, der im Alltag so kaum zu
bewaltigen ist. Dieses Spannungsfeld zwischen dem Ziel einer prazisen und individuel-
len Lebensqualitatserhebung einerseits und den praktischen Problemen bei der Erhe-
bung mittels ausfuhrlicher Messinstrumente andererseits stellt ein ,anhaltendes Diskus-
sionsthema in der Palliativmedizin“ dar (Krumm et al., 2008). Es gilt also, ein geeignetes
Messinstrument zu finden, welches die fur Palliativpatienten relevanten und passenden
Aspekte berucksichtigt (Zeng et al., 2013), das in der taglichen Praxis aufgrund seiner
Klrze und Einfachheit eingesetzt werden kann und dabei dennoch mdglichst aussage-
kraftige Informationen bezuglich der Lebensqualitat des Patienten liefert. Eine Moglich-
keit, die Lebensqualitatserhebung in der Palliativmedizin zu erleichtern, besteht in der
Entwicklung klrzerer Lebensqualitatsfragebdogen bzw. in der Kurzung bereits bestehen-
der Instrumente. So haben Zeng et al. (2013) beispielsweise einen deutlich gekurzten
FACIT-Pal-Fragebogen entwickelt, welcher auf die fur Palliativpatienten relevantesten
14 Aspekte beschrankt wurde. Eine weitere Mdglichkeit der praxisnahen, kurzen und
dennoch aussagekraftigen Lebensqualitats-Erhebung stellen Einzelfragen (Single-ltems)
dar. Dass diese durchaus dazu in der Lage sind, Fragebdgen zu ersetzen bzw. sogar
noch aussagekraftiger als Fragebdgen sein kdnnen, konnte in Studien zu anderen The-
menschwerpunkten bereits gezeigt werden. So gelangten Chochinov et al. (1997) zu

dem Ergebnis, dass die Einzelfrage ,Are you depressed?” besser zur Diagnose einer
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depressiven Stérung in der Lage war, als ein kurzer Fragebogen. Dass die Beantwor-
tung des Single-ltems ,| get tired for no reason.” auf einer Vier-Punkt-Skala ein schnel-
les und korrektes Instrument zum Screening von Krebs-Patienten auf Fatigue hin sein
kann, wiesen Kirsh et al. (2001) nach. Auch Bowling (2005) und de Boer et al. (2004)
zeigten eindrlcklich, dass visuell skalierte Einzelfragen (,Geben Sie Ihren Gesundheits-
status an.“ bzw. Fragen nach Schmerzen, Ubelkeit, Angst oder Fragen zur Lebensquali-
tat) nicht nur weit verbreitet, sondern durchaus dazu in der Lage sind, ,Testinstrumente
mit multiplen ltems und Skalen reliabel und valide zu ersetzen® (Krumm et al., 2008). Auf
Grundlage dieser Erkenntnisse fuhrten Stiel et al. (2011) eine Studie durch, in der sie
das Single-ltem ,Wie flUhlen Sie sich heute?“ mit vier Fragebdgen verglichen, um her-
auszufinden, ob mit Hilfe dieses Single-ltems eine adaquate Lebensqualitatserhebung
durchgefuhrt werden konne. Hier wurden zwar fur einige Lebensqualitats-Dimensionen
signifikante Korrelationen zu dem Single-ltem gefunden, letztlich stellte es jedoch kein
geeignetes Ersatzinstrument zu mehrdimensionalen Messinstrumenten dar. Dessen un-
geachtet empfahlen — wie auch Krumm et al. (2008) — die Autoren in ihrer Veroffentli-
chung die Durchfuhrung weiterer Studien zu diesem Thema unter Zuhilfenahme einer
noch zu entwickelnden alternativen Formulierung des entsprechenden Single-ltems.
Analog zu diesen Forderungen wurden in vorliegender Studie zwei zu prifende Single-
ltems (,Wie wurden Sie insgesamt lhre Lebensqualitat wahrend der letzten Wochen ein-
schatzen?“ und ,Wie zufrieden sind Sie zur Zeit mit lhrem korperlichen und seelischen
Befinden?“) mit den drei Fragebégen MIDOS?, FACT-G und POS verglichen. Der Ver-
gleich mit einem vierten Fragebogen (SEIQoL) war aufgrund der nicht ausreichenden
Datenlage nicht moglich. Im Folgenden werden die erhobenen Ergebnisse diskutiert und
bewertet.

4.2 Methodenkritik
4.2.1 Patientenkollektiv

Um Aussagen zu dem in vorliegender Studie befragten Patientenkollektiv treffen zu
konnen, bietet es sich an, die Stichprobe dieser Studie mit der anderer Studien zu ver-
gleichen, welche zur Erfassung von Lebensqualitat mittels Single-ltems bzw. zur Diag-
nosefindung mittels Single-ltems durchgefuhrt wurden.
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Mit 72 Datensatzen von Palliativpatienten liegt vorliegende Studie in derselben Groen-
ordnung wie zwei Studien von Stiel et al. (Stiel et al., 2010; Stiel et al., 2011) (n=60; n =
72) und Zeng et al. (2013) (n = 60), ist aber deutlich kleiner als das palliativmedizinische
Patientenkollektiv von Krumm et al. (2008) (n = 756) und Chochinov et al. (1997) (n =
197). Krumm et al. hatten 2008 in einer grof3en, bundesweiten Studie Daten zu Symp-
tomen und Problemen von Palliativpatienten, ihrem Hilfebedarf bei Aktivitaten des tagli-
chen Lebens (ATL) und ihrem subjektiven Befinden ausgewertet und konnten so Aussa-
gen zu einem Zusammenhang zwischen Symptomlast bzw. ATL und Lebensqualitat tref-

fen.

Die Rekrutierungsrate lag in dieser Studie deutlich unter den Annahmen im Prifplan.
Anders als bei der Planung der Studie angenommen, erflllte nicht jeder zweite Patient,
der auf die Palliativstation aufgenommen oder im Konsildienst oder CIO behandelt wur-
de, die Einschlusskriterien. Bei den Patienten der Palliativstation war letztlich nur ein
knappes Viertel (22,9 %) aller neu aufgenommenen Patienten in der Lage, an der Studie
teilzunehmen. In der Studie von Stiel et al. (2011) konnte 2011 ca. ein Drittel (35 %) der
stationar aufgenommenen Patienten an der Befragung teilnehmen, in ihrer Studie von
2010 (Stiel et al., 2010) waren es ca. 40 %. Auch in der Studie von Hearn und Higginson
(1999) konnte lediglich ein Drittel aller potenziellen Probanden tatsachlich befragt wer-
den. Dies bestatigt, dass nur ein kleiner Teil der Patienten einer Palliativstation in der
Lage ist, umfangreiche Fragebogeninstrumente auszufillen. Welcher Anteil der Patien-
ten in der Lage gewesen ware, eine einzelne Frage zur Lebensqualitat zu beantworten,
und bei welchem Anteil nur eine Fremdeinschatzung durch Angehdérige oder Personal
moglich gewesen ware, kann mit den Ergebnissen der vorliegenden Studie allerdings
nicht beantwortet werden.

Die meisten ausgeschlossenen Patienten in vorliegender Arbeit lagen im Sterben oder
waren korperlich oder kognitiv zu stark beeintrachtigt. Es muss kritisch angemerkt wer-
den, dass die Patientenselektion ganzlich durch die betreuenden Arzte und Pflegeper-
sonen erfolgte. Es ist deshalb anzunehmen, dass die Selektion der Studienteilnehmer
insofern leicht verzerrt wurde, als dass die Behandler als Gatekeeper in ihrem Auftrag
der Betreuung und des Schutzes des Patienten gegebenenfalls eine zu flrsorgliche und
vorsichtige Einschatzung der Ressourcen des Patienten gegenulber einer Studienteil-

nahme trafen. Es bleibt jedoch festzuhalten, dass ein Ausschluss physisch und psy-



52

chisch zu stark beeintrachtigter Patienten fur die durchzufiihrende Testbatterie im Rah-
men der Studie notwendig und gerechtfertigt war. Im Gesamtvergleich mit anderen Stu-
dien (Krumm et al., 2008; Stiel et al., 2010; Stiel et al., 2011) bleibt zu beachten, dass
auch dort nur Patienten teilnahmen, die vergleichbare Einschlusskriterien wie in dieser
Studie erflllten und in der Lage waren, die Selbsteinschatzungsfragebdégen auszufillen.
Somit sind die erhobenen Daten flr eine Grundgesamtheit aller Palliativpatienten nicht
absolut reprasentativ, jedoch sehr wohl im Vergleich mit dem Patientenkollektiv anderer
Studien.

An vierter Stelle der Grinde, weshalb Patienten der Palliativstation im Rahmen dieser
Studie nicht befragt werden konnten, steht das fehlende Studienpersonal. Da die Patien-
tenbefragung lediglich durch eine Untersucherin erfolgte und es keinen stellvertretenden
Untersucher gab, war es nicht moglich, alle im Untersuchungszeitraum aufgenommenen
Patienten auf Ein- oder Ausschlusskriterien hin zu prifen. Das Screening erfolgte zwar
ausschlieBlich durch das betreuende Personal, jedoch nicht automatisch bei Aufnahme
eines neuen Patienten, sondern nur auf gezielte Nachfrage der Untersucherin hin. Wenn
davon ausgegangen werden darf, dass von den 17 nicht gepruften Patienten wie im Ge-
samtkollektiv der Palliativstation ca. 23 % einschlussfahig gewesen waren, hatten aller-
dings auch bei ausreichendem Einsatz von Studienpersonal nur vier Patienten mehr in
die Studie mit aufgenommen werden konnen. Es ist nicht davon auszugehen, dass dies

zu relevanten Anderungen der Ergebnisse gefiihrt hatte.

Insgesamt lehnten 10 Patienten (7 %) eine Studienteilnahme ab. Die Ablehnungsquote
ist somit vergleichbar mit den Studien von Stiel et al. (2010) (2 %) und Pratheepawanit
et al. (1999) (14 %).

In der Geschlechterverteilung ist die vorliegende Studie mit einem Anteil von 46% weib-
licher Probanden vergleichbar mit der Erhebung von Stiel et al. (2010) (45 %) und liegt
etwas unter den Studien zur Lebensqualitat von Stiel et al. (2011) (58 %), Krumm et al.
(2008) (55 %) und Chochinov et al. (1997) (52 %).

Das Alter der Studienteilnehmer lag zwischen 35 und 91 Jahren, auch dies entspricht
dem Spektrum anderer Studien. So lag das Alter bei Stiel et al. (2010) zwischen 23 und
92 Jahren, in ihrer Studie von 2011 (Stiel et al., 2011) zwischen 43 und 86 Jahren und

bei Krumm et al. (2008) zwischen 26 und 97 Jahren. Das mittlere Alter in vorliegender
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Studie ist mit 64,4 Jahren und einer Standardabweichung von 12,5 Jahren vergleichbar
mit den anderen Studien (64,3 Jahre + 13,3 SD (Stiel et al., 2010); 66 Jahre + 10 SD
(Stiel et al., 2011); 66,7 Jahre £ 12,1 SD (Krumm et al., 2008); 71 Jahre + 10,7 SD
(Chochinov et al., 1997); 65,6 Jahre + 13 SD (Zeng et al., 2013)).

Vergleicht man das Erkrankungsspektrum der Probanden, fallt in dieser wie in andern
Studien der hohe Anteil von Krebspatienten auf (diese Studie 94 % der Patienten, 95 %
bei Stiel et al. (2010), 96 % bei Stiel et al. (2011), 100 % bei Chochinov et al. (1997)).
Dies entspricht zwar nicht der geschatzten Menge, die bei 60 % Patienten mit Tumorer-
krankungen und 40 % Patienten mit anderen lebensbedrohlichen Erkrankungen liegt
(Radbruch et al., 2009), aber durchaus der Realitdt in der Palliativversorgung in
Deutschland, da Patienten mit Tumorerkrankung deutlich leichter Zugang zur Palliativ-
versorgung finden als Patienten mit anderen Erkrankungen. Bei der Stichprobe dieser
Studie standen maligne Erkrankungen der Lunge und des Gastrointestinaltraktes mit
jeweils 16,7 % an erster Stelle, vergleichbar mit anderen Studien, in denen Messin-
strumente zur Lebensqualitat bei Palliativpatienten untersucht worden sind (Bausewein
et al.,, 2005; Hearn und Higginson, 1999; Krumm et al., 2008; Pratheepawanit et al.,
1999; Radbruch et al., 2000b).

4.2.2 Fehlende Werte

Betrachtet man die unterschiedliche Anzahl an ausgefullten Fragebogen, fallt auf, dass
die meisten Patienten keine Probleme damit hatten, die beiden Einzelfragen (jeweils 100
% aller Befragten), den MIDOS?-Fragebogen (100 % aller Befragten), die POS (98,7 %
der Befragten) und den FACT-G (97,3 % aller Befragten) auszufullen. Es waren jedoch

lediglich 73,6 % aller Befragten in der Lage dazu, Angaben zum SEIQoL zu machen.

Die eindeutige kontinuierliche Abnahme bei der Beantwortung der Testbatterie konnte
an der starren Anordnung der Einzelfragen und Fragebogen gelegen haben. So wurden
die Probanden mit fortschreitender Befragungsdauer erschopfter und neigten zuneh-
mend dazu, die Befragung abzubrechen. Im Vorfeld wurde angenommen, dass die
Komplexitat des SEIQoL den einen oder anderen Patienten Uberfordern konnte. Um al-
so sicher zu stellen, dass die Patienten eine Studienteilnahme nicht aufgrund dieser
Uberforderung friihzeitig abbrachen, wurde die Reihenfolge der Testbatterie so gewahlt,

dass sich der Komplexitats- und Schwierigkeitsgrad (nach Annahme der Untersucherin)
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langsam steigerte. Auf diese Art und Weise konnte weitestgehend sichergestellt werden,
dass ausreichend Daten zur Beantwortung der Hauptfragestellung der Studie vorlagen.
Jedoch ist nicht auszuschlieRen, dass dieses Vorgehen zu Lasten einer vollstandigen
Beantwortung des SEIQoL ging. In der Mehrzahl der Falle von Patienten, die vor der
SEIQoL-Befragung die Studienteilnahme beendeten, geschah dies, nachdem die Unter-
sucherin das Vorgehen zum SEIQoL erklart hatte. Vielen erschien das Vorgehen zu
verwirrend und kompliziert, sodass sie zu diesem Fragebogen keine Angaben machen
wollten. Ob dies an dem Konzept dieses Messinstruments per se lag oder daran, dass
er in der Befragungsreihenfolge an letzter Stelle stand, ist nicht eindeutig zu differenzie-

ren.

4.3 Diskussion der Ergebnisse der einzelnen Fragebodgen

Wie auch in der Erhebung von Krumm et al. (2008) waren die drei am haufigsten ge-
nannten Symptome im MIDOS?-Fragebogen dieser Studie Schwéche (93,1 %), Midig-
keit (90,2 %) und Appetitmangel (61,1 %). Schwache und Muldigkeit stellten auch bei
Radbruch et al. (2000b) und Stiel et al. (2010) die am haufigsten genannten Symptome
bei Aufnahme auf die Palliativstation dar.

In vorliegender Studie deckte sich die Reihenfolge der Symptomhaufigkeit in der MI-
DOS2Erhebung mit der Intensitatsstirke (Angaben Uber eine mittlere bzw. starke Inten-
sitat machten flr Schwache 74 %, Mudigkeit 65 % und Appetitlosigkeit 44 % der Patien-
ten). Auch Stiel et al. (2010) bzw. Stiel et al. (2011) gaben in ihrer Erhebung Schwache
und Mudigkeit als die Symptome mit grofdter Intensitat an. Bei Krumm et al. (2008) wur-
den die Daten im Gegensatz zur vorliegenden Studie und den anderen Vergleichsstu-
dien nicht durch die Patienten selbst sondern durch die betreuenden Personen im Zuge
der HOPE-Datenerfassung eingeschatzt. Hier wurde die Abfolge der Symptome mit
grofter Intensitat von Schwache angefuhrt, gefolgt von Appetitlosigkeit und Schmerzen.
Mittlere bzw. starke Schmerzen standen in der vorliegenden Studie mit einem relativen
Anteil von 40 % an vierter Stelle. Die Symptome Ubelkeit, Erbrechen, Luftnot, Verstop-
fung und Depressivitat wurden in der vorliegenden wie in anderen Studien von den Pati-

enten seltener benannt (Tab. 24).



Tab. 24: Relative Haufigkeiten (%) von ,mittlerer" bzw. ,starker" Symptomintensitat bei

55

Palliativpatienten nach der stationaren Aufnahme (verschiedene Studien im Vergleich).

,mittlere“/,,starke“ | vorliegen- | Radbruch | Stiel etal., | Stiel etal., | Krumm et
Symptomintensitiat | de Studie | et al., 2000 2010 2011 al., 2008
MIDOS? MIDOS MIDOS? MIDOS HOPE

Schmerzen 40 - 38 - 54
Ubelkeit 18 16 17 24 27
Erbrechen 8 - 3 - 18
Luftnot 21 14 33 15 24
Verstopfung 25 28 23 21 31
Schwiéche 74 80 58 35 75
Appetitlosigkeit 44 - 37 - 58
Mudigkeit 65 47 53 57 50
Depressivitat 24 - 12 - 28
Angst 29 14 20 12 35

Die Ergebnisse zu Mittelwert und Standardabweichung fiir die MIDOS?-Befindensfrage
in dieser Studie (MW 3 + 0,8 SD) sind mit den Ergebnissen der fremdeingeschatzten
Erhebung von Krumm et al. (2008) (MW 2,7 + 0,9 SD) und selbsteingeschatzten Erhe-
bung von Stiel et al. (2011) (MW 3 + 0,9 SD) vergleichbar (Tab. 25).

Tab. 25: Relative Verteilung (%) der Antworten aller Probanden auf die Befindensfrage
der MIDOS?-Erhebung (verschiedene Studien im Vergleich).

Befinden vorliegende Studie Krumm et al., 2008 Radbruch et al., 2000
MIDOS? n=71 n = 563 n=114

sehr gut 1 1 0

gut 19 14 14

mittel 53 46 48

schlecht 19 29 32

sehr schlecht 10

keine Angabe 0

Wie auch das subjektive Befinden in MIDOS? wurde die Lebensqualitat in POS in der
vorliegenden Studie in Bezug auf die Vergleichsliteratur (Validierung der deutschen
POS-Variante) etwas besser bewertet (Bausewein et al., 2005). Der Mittelwert lag bei
12,8 (x 6,3 SD, Range 0-35), wahrend er bei Bausewein et al. (2005) bei einer ver-
gleichbaren Stichprobe (mittleres Alter 63 Jahre, vergleichbares Erkrankungsspektrum,
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Rekrutierung aus verschiedenen palliativen Settings) 15,9 (Range 3-31) betrug. Als Ur-
sache kénnen am ehesten Unterschiede in der Zusammensetzung der Patientengrup-

pen angenommen werden.

Die Antworten auf die offene Frage nach den drei Hauptproblemen der vergangenen
drei Tage sind in Tab. 26 dargestellt. Wahrend bei Bausewein et al. (2005) in allen drei
Antworten somatische Probleme im Vordergrund standen, lasst sich in vorliegender
Studie mit zunehmender Antwortanzahl eine Abnahme somatischer Belange und eine
relative Zunahme von psychologischen und sozialen Problemen verzeichnen. Weshalb
die Gewichtung zwischen psychologischen und sozialen Problemen in vorliegender Stu-
die von derjenigen durch Bausewein et al. (2005) abweicht, ist nicht eindeutig nachzu-
vollziehen. Eine mogliche Erklarung kann in der unterschiedlichen Kategorisierung der
Antworten in den beiden Studien liegen. Angaben wie zum Beispiel ,Alleine zur Toilette
kommen.“ kdnnen nicht immer eindeutig zugewiesen werden, weil sie sowohl somatisch
(Schwache), psychologisch (der Patient leidet unter dem krankheitsbedingten Verlust
seiner Autonomie) oder sozial (der Patient muss vermehrt Hilfe von anderen Menschen
in Anspruch nehmen) bewertet werden kdénnen.

Tab. 26: Absolute (und relative) Anzahl der Antworten zu den jeweiligen Kategorien der
offenen POS-Frage im Vergleich zur Studie von Bausewein et al. (2005) (n = 80).

Kategorie POS 1. Antwort 2. Antwort 3. Antwort
n (%) n (%) n (%)
vorliegende @ Bausewein | vorliegende | Bausewein | vorliegende | Bausewein
Studie et al., 2005 Studie et al., 2005 Studie et al., 2005

Somatisch 33 (46) 46 (57) 12 (17) 22 (28) 2(3) 6 (8)
Psychologisch 11 (15) 23 (29) 5(7) 11 (14) 5(7) 5 (6)
Sozial 17 (24) 11 (14) 14 (19) 4 (5) 34) 2(3)
keine Antwort 11 (15) 0 41 (57) 43 (53) 62 (86) 67 (83)

Auch der FACT-G Fragebogen weist den Studienteilnehmern der hiesigen Studie eine
hohere Lebensqualitat (64,3, £ 15,4 SD, Range 33-107) zu als dem Patientenkollektiv
der Studie von Stiel et al. (2011) (54,8, £+ 16 SD, Range 27-104). Allerdings lag der
Summenscore und somit die Lebensqualitat in anderen Studien (Lyons et al., 2009;
Smith et al., 2007; Yost et al., 2013), welche den FACT-G benutzten, deutlich Gber dem
der vorliegenden Studie (Tab. 27).
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Die hochste Lebensqualitat wurde in vorliegender Studie, wie auch in derjenigen von
Stiel et al. (2011) und Lyons et al. (2009) dem sozialen Bereich beigemessen, wahrend
ubereinstimmend in allen drei Erhebungen das funktionelle Wohlergehen am schlech-
testen abschnitt. In den Studien von Smith et al. (2007) und Yost et al. (2013) wurde

hingegen das physische Wohlergehen durch die Studienteilnehmer am besten bewertet.

Die Probanden aller genannten Studien gaben eine hohe bzw. mittlere Zufriedenheit mit
ihrem korperlichen Wohlergehen an, was auf eine im Allgemeinen gute Symptomkontrol-

le von Palliativpatienten hinweist.

Insgesamt scheint der grote Handlungsbedarf in den Bereichen des emotionalen und
funktionellen Wohlbefindens zu bestehen. Hier gaben nahezu alle Probanden die nied-

rigste Lebensqualitat an.

Ein Grund fur diese unterschiedliche Lebensqualitatsbewertung in den einzelnen Berei-
chen konnte darin liegen, dass inzwischen gut erprobte und effektive Moglichkeiten zur
Symptomkontrolle und Linderung physischer Beschwerden bei Palliativpatienten existie-
ren und eingesetzt werden. Auch bemduht sich die Palliativmedizin sehr um die vielseiti-
ge Unterstitzung von pflegenden und am Krankheitsgeschehen beteiligten Familienan-
gehorigen. Jedoch muss die Krankheitsverarbeitung und -bewaltigung in erster Linie
durch den Patienten selbst erfolgen und kann von aul3en lediglich unterstutzt und gefér-

dert werden.



Tab. 27: Vergleich der FACT-G Subscale- und Summenscores der vorliegenden Studie
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mit denjenigen verschiedener anderer Studien.

vorliegende | Smith etal.,, | Lyons et al., Stiel et al., Yost et al.,

Studie 2007 2009 2011 2013

n =64 n = 465 n =256 n =65 n =611
Patienten- | verschiedene Krebs- Krebs- verschiedene NHL-
kollektiv Palliativ- patienten patienten Palliativ- Patienten

settings settings
PWB 14,5 26,3 19,4 13,4 23,9
SWB 22,2 16,1 22,5 18,1 23,5
EWB 14,5 23,0 17,6 141 18,0
FWB 12,1 23,7 15,7 9,4 20,9
Summen- 64,3 89,8 75,3 54,8 86,6
score

Wenn auch der FACT-G fur Patienten mit Krebserkrankungen oder anderen schweren
Erkrankungen entwickelt worden ist, stiefen einige der Fragen im FACT-G bei den
Probanden auf Unverstandnis oder konnten von ihnen nicht beantwortet werden, weil
sie fur ihre derzeitige Situation nicht zutreffend waren. So gab es beispielsweise Patien-
ten, die keinerlei Familienangehorige oder Freunde hatten und somit auf alle familien-
bzw. freundschaftsbezogenen Fragen nicht antworten konnten (,Habe weder Familie
noch Freunde."). Auch die Frage nach der Zufriedenheit des Patienten mit seinem Se-
xualleben stie® haufig auf Unverstandnis und fihrte zu Kommentaren wie: ,Was soll ich
sagen? Meine Frau ist vor einem Jahr gestorben...", ,Kann ich nicht beantworten - ist im
Moment nicht dran zu denken.", ,Habe keins mehr.", ,Doofe Frage.". Auch die Fragen
nach der aktuellen Zufriedenheit des Patienten und seinem Freizeitgenuss stiel3 wieder-
holt auf Unverstandnis: ,Das ist eine bldde Frage. Ein zufriedenes Leben sieht anders

aus!"; ,Quatsch!“, ,Unsinn!“.

Der SEIQoL konnte in der vorliegenden Arbeit nur von wenigen Probanden komplett
ausgefullt werden. Dies kann zum einen daran gelegen haben, dass dieser Fragebogen
am Ende der Testbatterie abgefragt wurde, und viele Patienten zu diesem Zeitpunkt
schon von den vorhergehenden Instrumenten erschopft waren. Zum anderen kdnnte die
mangelnde Teilnahme auch an der Konzeption und an dem Anspruch des Erhebungsin-
struments selbst gelegen haben. Wahrend es sich bei den anderen eingesetzten Mess-

instrumenten um einfache Multiple-Choice-Fragebdgen handelt, erfordert der SEIQoL
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eine ausreichende Konzentrations- und Abstraktionsfahigkeit. Diese konnen bei Pallia-
tivpatienten nicht grundsatzlich vorausgesetzt werden, obgleich das Messinstrument
auch bei Palliativpatienten mit neurologischen Erkrankungen validiert worden ist (Stiel et
al., 2011). Aus den Feldnotizen der Untersucherin geht hervor, dass viele Patienten
Schwierigkeiten damit hatten, die fir sie wichtigen Aspekte zu identifizieren, diese zu
differenzieren und konkret zu benennen. Zudem empfanden einige Patienten den Fra-
gebogen als zu abstrakt und gaben Verstandnisprobleme vor allem mit dem Teil an, in
dem die Zufriedenheit des Patienten mit den genannten Aspekten grafisch dargestellt

werden soll.

Von den 53 ausgeflllten Fragebdgen konnten lediglich sechs Patienten die notwendigen
funf Aspekte benennen. Die haufige Problematik, dass Patienten Schwierigkeiten damit
haben, tatsachlich funf wichtige Bereiche ihres Lebens zu benennen, wurde schon in
anderen Studien beschrieben (O'Boyle et al., 1995; Wettergren et al., 2005). Tritt diese
Situation jedoch ein, kann der SEIQoL nicht korrekt ausgewertet werden. Dieses
Problem war mit ein Grund dafur, dass eine Uberarbeitete Version des SEIQoL-DW
(SEIQoL-Q) erstellt und erfolgreich validiert wurde (Becker et al., 2014). In dieser
Version bewertet der Patient bereits vorgegebene Aspekte nach subjektiver Wichtigkeit
und Zufriedenheit auf einer 5-Punkte-Skala. Mit Hilfe dieses Systems kann der Patient
das ursprunglich halbstrukturierte Interview nun als Fragebogen allein beantworten,
wodurch der Einsatz des SEIQoL im klinischen Alltag deutlich erleichtert wird. Zudem
wird eine ausreichende Anzahl bewerteter Aspekte sichergestellt und die kognitiven
Anforderungen an den Patienten sind deutlich reduziert. Allerdings geht damit auch ein
wesentlicher Vorteil des SEIQoL, namlich die Identifikation der wichtigen Aspekte durch

den Patienten selbst und nicht aus den Vorgaben der Untersucher, verloren.

Ein Vergleich der Rangliste der genannten Aspekte mit der vorhandenen Literatur zeigt,
dass die Aspekte Familie und Gesundheit wie in vorliegender Studie in der Mehrzahl der
Untersuchungen an erster Stelle stehen (Durner et al.,, 2013; Felgoise et al., 2009;
Waldron et al., 1999; Wettergren et al., 2011), gefolgt von der Teilhabe am sozialen
Leben und an Aktivitaten. Aspekte wie Finanzen oder Arbeit sowie auch Religiositat

bzw. Spiritualitadt wurden nicht so haufig genannt.
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4.4 Diskussion der Korrelationen

Als Hauptfragestellung wurde in der vorliegenden Studie untersucht, ob eine der beiden
Einzelfragen dazu geeignet ist, als Single-ltem einen Lebensqualitatsfragebogen zu
ersetzen. Fur EF 2 ergaben sich deutlich hohere Korrelationen mit MIDOS, POS und
FACT-G als mit EF 1. Die hochste Korrelation dieser Studie wurde zwischen der EF 2
und dem FACT-G-Summenscore berechnet (r = 0,695, p < 0,01). EF 2 (,Wie zufrieden
sind Sie zur Zeit mit Ihrem koérperlichen und seelischen Befinden?®) scheint damit gut
geeignet, den FACT-G oder auch andere Lebensqualitatsfragebogen bei der
Versorgung von Palliativpatienten zu ersetzen. Die EF 2 erzielt deutlich hohere
Korrelationen mit der Physical und der Emotional Well-being-Subscale des FACT-G als
mit den Subscales Social Well-being und Functional Well-being. Dies lasst darauf
schliel3en, dass diese EF, die in ihrer Formulierung explizit die Begriffe ,korperliches”
und ,seelisches” Befinden verwendet, auch diese beiden Parameter besonders gut
misst und wiederspiegelt. Hinzu kommt, dass Patienten in einem palliativmedizinischen
Setting, wie es in dieser Studie vorliegt, die Frage nach ihrem Befinden haufig in erster
Linie auf ihr physisches Wohlergehen beziehen, was auch die Ergebnisse von Krumm et
al. (2008) und Stiel et al. (2011) zeigten. Dennoch hatte man zwischen dem sozialen
Wohlergehen und EF 2 eine hdhere Korrelation erwarten kdénnen, da die Wichtigkeit
sozialer Kontakte, insbesondere zu Familie und Freunden, auch in dieser Studie als

haufigster Aspekt im SEIQoL genannt wurde.

Die EF 1 (,Wie schatzen Sie |Ihre Lebensqualitat in den letzten Wochen ein?“) zeigte
eine deutlich geringere Korrelation mit dem FACT-G-Fragebogen. lhre hohe Korrelation
mit der Physical Well-being Subscale des FACT-G bei gleichzeitig sehr niedrigen
Korrelationen mit den anderen FACT-G-Subscales lasst darauf schlieRen, dass die
Patienten diese erste Frage der gesamten Testbatterie vornehmlich auf das korperliche
Befinden bezogen. Da der Begriff ,Lebensqualitat® im Vorfeld der Befragung in keiner
Weise erlautert oder diskutiert worden ist, kann angenommen werden, dass viele
Patienten hierflr keine konkrete Definition im Kopf hatten oder die Patienten von ganz
unterschiedlichen, subjektiven Definitionen ausgingen. Die Fokussierung von Lebens-
qualitat auf das korperliche Befinden kann darauf hinweisen, dass Patienten in einem
Krankenhaus (ob nun auf einer Palliativstation, im CIO oder im palliativen Konsildienst)

davon ausgehen, dass vor allem oder ausschliellich ihr kérperliches Wohlbefinden im
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Zentrum des Interesses der Behandler steht, ihre Beantwortung dieser Frage damit
wesentlich von den Erwartungen der Patienten zu den vermuteten Erwartungen der
Behandler bestimmt wird (,Der Arzt will bestimmt nur horen, wie es mir korperlich
geht..."). Man kann die hohe Korrelation der EF 1 mit dem physischen Wohlergehen
jedoch auch so deuten, dass das korperliche Wohlbefinden eines Palliativpatienten
naturgemal} einen zentralen Punkt in seiner Situation darstellt und gro3en Einfluss auf
seine Lebensqualitat hat (Jordhoy et al., 2007; Jordhoy et al., 2001). Auf jeden Fall
wurde mit dieser Frage in erster Linie die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
(HRQoL) erfasst und nicht eine allumfassende Lebensqualitat (QoL). EF 1 kann deshalb
nicht als geeignetes Single-Item zur Erfassung der Lebensqualitat bei Palliativpatienten

empfohlen werden.

Auch die Korrelation zwischen der EF 2 und dem Outcome-Instrument POS war sehr
hoch. Dieses Ergebnis weist darauf hin, dass die EF 2 als Single-ltem eine
angemessene Alternative zur POS darstellt. Insgesamt befassen sich in der POS zwei
von 11 Multiple-Choice-Fragen (Fragen 1 und 2) mit korperlichen bzw. funf von 11
Fragen mit seelischen Themen (Fragen 3,4 und 6-8). Die restlichen vier Fragen decken
praktische Belange ab. Hier wird deutlich, dass ein Schwerpunkt der POS auf dem
psychischen Wohlbefinden liegt und ein nur geringer Teil auf dem physischen. Die
Fragen zum physischen und psychischen Befinden Uberwiegen quantitativ in dem Fra-
gebogen, was seine sehr hohe Korrelation mit der EF 2 erklaren kdnnte.

Mit der niedrigeren Korrelation von EF 1 zum Summenscore der POS kann EF 1 nicht
primar als Ersatz der POS empfohlen werden. Das, was Patienten unter der Frage nach
Lebensqualitat verstehen, scheint nur bedingt das zu sein, was das Outcome-Instrument
POS erfragt. Auch Lerzynski et al. (2004) stellen in ihrer Studie fest, dass die POS nicht
dazu in der Lage ist, ein umfassendes Konzept von Lebensqualitat zu erfassen. POS
wurde ursprunglich als Outcome-Instrument und nicht als Lebensqualitats-Instrument
entwickelt, so dass eine vollstandige Abbildung der Lebensqualitat auch nicht zu

erwarten ist.

Diesen Ergebnissen gegenuber steht die sehr hohe Korrelation zwischen dem
Lebensqualitatsfragebogen FACT-G und dem Outcome-Instrument POS. Am hochsten
korrelierte die Emotional Well-being Subscale des FACT-G mit dem POS-
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Summenscore, dicht gefolgt von der Physical Well-being Subscale. Dieses Ergebnis
kann — wie bereits bei der Korrelation mit der EF 2 aufgezeigt — auf die hohe Anzahl von
Fragen der POS, die auf psychische und physische Belange hinzielen, zurtck zu fuhren
sein. Die Korrelationen zwischen den Subscales des sozialen und funktionalen Wohl-

befindens des FACT-G und POS sind dagegen nur gering ausgepragt.

Es bleibt zu diskutieren, wieweit ein Messinstrument, das zur Outcome-Erhebung bei
Palliativpatienten entwickelt wurde (Hearn und Higginson, 1999), zur Lebensqualitats-
Erhebung geeignet ist. Da der Erhalt der Lebensqualitat ein zentrales Ziel der Palliativ-
versorgung ist, ist zu erwarten, dass Messinstrumente zum Outcome auch hoch mit der
Lebensqualitat korrelieren. Der Zusammenhang zwischen Outcome-Instrumenten und
Lebensqualitat sollte in weiteren Studien Uberprift werden. Das Ziel eines Outcome-
Instrumentes in der Palliativmedizin muss sein, das per definitionem festgesetzte Thera-
pieziel Lebensqualitat wahrend und nach einer Behandlung zu erfassen. Die Ergebnisse
dieser Studie bestatigen im Gegensatz zu anderen Autoren (Lerzynski et al., 2004),
dass das Outcome-Instrument POS auch als Lebensqualitatserhebungs-Instrument ge-

eignet ist und eingesetzt werden kann.

Auch zwischen MIDOS? und FACT-G wurde eine hohe Korrelation nachgewiesen (r = -
0,629, p = 0,01). Diese lasst eine ahnliche Schlussfolgerung zu wie bei den Ergebnissen
der POS: das Outcome-Instrument MIDOS? kann auch als Lebensqualititserhebungs-
Instrument verwendet werden. Auch in MIDOS? werden wichtige Saulen der Lebens-
qualitat (acht Fragen zu koérperlichem und zwei Fragen zu seelischem Wohlbefinden)
erfragt, wobei soziale und funktionelle Aspekte aullen vor bleiben. Dieser Fokus von
MIDOS? auf dem physischen und psychischen Wohlergehen kann wiederum auch der
Grund fuar seine hohe Korrelation mit der EF 2 sein und unterstreicht erneut ihre
Validitat.

Die MIDOS?-Befindensfrage weist eine niedrigere Korrelation (r = - 0,440, p < 0,01) zum
FACT-G-Summenscore auf, als dies bei Stiel et al. (2011) der Fall war (r = 0,527, p <
0,01). Dies bestatigt die Studie von Stiel et al. (2011), nach der die Befindensfrage von
MIDOS als Einzelfrage nicht geeignet war. Vergleicht man die hier vorliegenden Ergeb-
nisse zur MIDOSZ—Frage nach dem Befinden mit der Studie von Krumm et al. (2008),

zeigen sich insgesamt ahnliche Angaben zum Befinden der beiden Studienpopulationen.
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4.5 Diskussion der Subgruppenanalyse
4.5.1 Geschlechterunterschiede

Weibliche Probanden gaben bei nahezu allen erfragten Symptomen in MIDOS? (auRer
Depressivitat) haufiger eine mittlere bzw. starke Intensitat an als die mannlichen. In der
Gesundheitsberichterstattung des Bundes von 2005 (Robert Koch-Institut, 2005) fand
sich im Hinblick auf die Allgemeinbevdlkerung ein ahnliches Bild. Auch hier gaben
Frauen aller Altersgruppen bei Befragungen mehr Beschwerden an als Manner. Die
Grunde hierfur sind unklar. Es bleibt offen, ob Frauen tatsachlich unter mehr oder
starkeren Beschwerden leiden, diese im Gegensatz zu Mannern unterschiedlich
bewerten oder ob sie lediglich bereitwilliger dariber Auskunft geben. Ein Grund dafur,
dass Manner weniger starke Symptomintensitaten angaben, kdnnte in der sozialen
Erwlnschtheit (Social Desirability) liegen (Bortz und Doring, 2006). Demzufolge hatten
Manner einer weiblichen Untersucherin gegenlber eine geringere Intensitat ihrer

Beschwerden angegeben, als dies unter Umstanden der Realitat entsprach.

Auch in der FACT-G-Erhebung gaben die weiblichen Probanden eine etwas niedrigere
Lebensqualitat an als die mannlichen. Am deutlichsten wurde dieser Unterschied bei der
Subscale des physischen Befindens. Hier gaben die Manner, ahnlich wie bei MIDOS?,

wesentlich hohere Werte an.

Im Vergleich der Korrelationen zwischen den Messinstrumenten fiel in dieser Studie auf,
dass die Korrelationen bei den weiblichen Probanden generell niedriger waren als bei
den mannlichen. Auch bei Stiel et al. (2011) waren alle Korrelationen zwischen dem zu
testenden Single-Item und den Messinstrumenten bei Frauen niedriger als bei Mannern.
Woher diese groRen Unterschiede zwischen Mannern und Frauen stammen, bleibt zu
diskutieren, zumal in den Ergebnissen der einzelnen Fragebdgen keine entsprechenden
Unterschiede festzustellen sind.

Dennoch zeigen sich deutliche geschlechtsspezifische Unterschiede in den Korrela-
tionen von EF 1 und EF 2 mit den Messinstrumenten. Die verschiedenen Korrelationen
mit der EF 2 weisen wesentlich geringere Diskrepanzen zwischen Mannern und Frauen
bei gleichzeitig hoheren Korrelationskoeffizienten und mehrheitlich signifikanten Werten
auf. Die Korrelationen zwischen der EF 2 und FACT-G (Méanner r = 0,809 und Frauen r
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= 0,551, beide p < 0,01) waren in der vorliegender Studie hoher als die Korrelationen
zwischen dem FACT-G und dem Single-ltem von Stiel et al. (2011) (Manner r = 0,621, p
< 0,01 und Frauen r = 0,395, p < 0,05). Hierdurch wird die Eignung der EF 2 als Ersatz

von multidimensionalen Testinstrumenten bestatigt.

Die verhaltnismaRig groRe Ubereinstimmung der Korrelationen zwischen POS und
FACT-G (Frauen r = - 0,710 und Manner r = - 0,745, beide p < 0,01) hingegen unter-

streicht wiederum die Eignung der POS als Lebensqualitatsinstrument.

4.5.2 Unterschiede zwischen den Erhebungsorten

Wegen der geringen Fallzahlen in den Patientengruppen aus der CIO Ambulanz und
des Konsildienstes sind die Unterschiede im Vergleich zwischen den Settings nicht aus-

sagekraftig.
4.6 Schlussfolgerung

Ziel dieser Studie war es, eine einzelne Frage zu finden, die, vergleichbar mit her-
kdmmlichen mehrdimensionalen Tests, eine moglichst genaue Erfassung der Lebens-
qualitat von Palliativpatienten erlaubt. Die Frage (EF 2) ,Wie zufrieden sind Sie zurzeit
mit Ihrem korperlichen und seelischen Befinden?" erflllt diese Anforderungen in hohem
Mal. Sie weist hohe bzw. sehr hohe Korrelationen mit dem Lebensqualitats-Fragebogen
FACT-G und den Outcome-Instrumenten MIDOS? und POS auf. Die EF 1 ,Wie wiirden
Sie insgesamt lhre Lebensqualitat wahrend der letzten Wochen einschatzen?" kann

hingegen nicht als Single-ltem zur Lebensqualitats-Erhebung empfohlen werden.

Alle Studienteilnehmer waren in der Lage, Angaben zu den Einzelfragen und MIDOS? zu
machen, fast alle zu POS und FACT-G, jedoch auffallig wenige zum SEIQoL (Angaben
machten 73,6 %, davon 11,3 % vollstandig). Die Grinde hierfur kdnnen unterschiedlich
sein. So stellte etwa der SEIQoL das letzte Testinstrument der Testbatterie dar, wies
hohe kognitive Anspruche auf und verlangte den Teilnehmern ein grol3es Mal} an Kon-

zentrationsfahigkeit ab.

Die hdéchste Korrelation der gesamten Studie fand sich zwischen FACT-G und der POS
(r=-0,715, p < 0,01). Dies bestatigt die Eignung des ursprunglich als Outcome-Ins-
trument konzipierten POS auch als Lebensqualitats-Messinstrument.
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Zur Verifizierung der Ergebnisse der vorliegenden Arbeit sollten zuklnftige Forschungs-
vorhaben das Single-ltem in einer gréfReren Stichprobe und in verschiedenen Settings
untersuchen. Dabei konnten auch durch SAPV-Teams betreute Palliativpatienten mitein-
bezogen oder Vergleiche mit einem gesunden Probanden-Kollektiv angestellt werden.
Zusatzlich sollte das Single-ltem mit anderen Lebensqualitatsfragebdgen, wie beispiels-
weise dem EORTC-QLQ-C30, der SF-36 oder dem WHOQOL-BREF, verglichen
werden, da jedes Lebensqualitats-Messinstrument eigene Schwerpunkte auf gewisse
Lebensqualitats-Aspekte legt und ein zu prufendes Single-ltem mit moglichst vielen
gangigen und validierten Messinstrumenten ausreichend hoch korrelieren sollte. Da sich
die Datenerhebung bezuglich des SEIQoL in vorliegender Studie schwierig gestaltete,
konnte in zukunftigen Studien auch der vereinfachte und praktikablere SEIQoL-Q (Merk,
2011) eingesetzt werden.

Die EF 2 dieser Studie scheint ein geeignetes Single-ltem zur Lebensqualitats-Erhebung
darzustellen. Es ist nicht ausgeschlossen, dass zuklnftig noch andere relevante Einzel-
fragen identifiziert werden konnen, die noch hoher mit Lebensqualitatsinstrumenten
korrelieren und noch umfassender die verschiedenen Lebensqualitats-Aspekte abbilden.
Es bleibt jedoch festzuhalten, dass mit der Entdeckung einer Einzelfrage, die einen
adaquaten Ersatz von mehrdimensionalen Lebensqualitats-Fragebodgen darstellt, die Er-
hebung der Lebensqualitat in der taglichen Praxis sowohl fur die Patienten als auch fur
die Betreuer mit geringem Aufwand ermoglicht wird.
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5. Zusammenfassung

Das Therapieziel in der Palliativmedizin ist der Erhalt oder das Wiedererlangen der
Lebensqualitat des Patienten. Zur Erfassung der Lebensqualitat existieren zahlreiche
validierte mehrdimensionale Testinstrumente (z. B. EORTC-QIQ-30, FACT-G, ESAS
und SEIQoL), jedoch sind sie aufgrund ihrer Komplexitat und den damit verbundenen
kognitiven Anforderungen an die oft schwer kranken Patienten im taglichen Gebrauch
nicht ausreichend praktikabel. Aus diesen Grinden wird wiederholt eine kurzere, ein-
fachere und dennoch mdglichst prazise Lebensqualitatserhebung bei Palliativpatienten
gefordert. Dass neben einer Kirzung bereits bestehender Fragebdgen auch einzelne
Fragen dazu geeignet sind, komplexe Themengebiete gut abzubilden, wurde hinsichtlich
anderer medizinischer Fragestellungen gezeigt. Aus diesen Grinden ist es gerechtfertigt
und notwendig, nach einem geeigneten Single-ltem zu suchen, welches die Lebens-
qualitat von Palliativpatienten moglichst umfassend abbildet. Nachdem sich in einer vor-
hergehenden Studie die Frage nach dem (subjektiven) Befinden hierflur als ungeeignet
erwies, wurden in vorliegender Studie zwei alternative Single-ltems mit mehrdimen-

sionalen Testinstrumenten verglichen.

Von April 2011 bis Marz 2012 nahmen insgesamt 72 Palliativpatienten aus drei ver-
schiedenen Bereichen (Palliativstation, palliativmedizinischer Konsildienst, ambulante
onkologische palliative Behandlung) an der Studie teil. Alle Teilnehmer beantworteten
einmalig die beiden zu testenden Einzelfragen und die Messinstrumente MIDOS?,
FACT-G, POS und SEIQoL. Es erfolgte eine deskriptive Datenanalyse sowie die Be-
rechnung von Korrelationen zwischen den verschiedenen Messinstrumenten. Aufgrund
einer nicht ausreichenden Datenlage wurde auf die Berechnung des SEIQoL-Summen-

scores und den mit ihm verbundenen Korrelationen verzichtet.

Die EF 1 (,Wie wirden Sie insgesamt lhre Lebensqualitat wahrend der letzten Wochen
einschatzen?") erwies sich aufgrund teilweise nur moderater Korrelationen zu den Test-
instrumenten als ein ungeeignetes Ersatzinstrument. Die Korrelationen der Testinstru-
mente zur EF 2 (,Wie zufrieden sind Sie zurzeit mit Ihrem kdrperlichen und seelischen
Befinden?") waren hingegen hoch bzw. sehr hoch (mit FACT-G r = 0,695, p < 0,01; mit
POS r = - 0,630, p < 0,01; mit MIDOS? r = - 0,533, p < 0,01). Aus diesem Grund kann
dieses Single-ltem in der taglichen Praxis zur Einschatzung der subjektiven Lebens-
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qualitat auch bei stark beeintrachtigten Palliativpatienten empfohlen werden. Alle Teil-
nehmer beantworteten die beiden Einzelfragen und den MIDOS2Fragebogen. Ein
Patient machte keine Angaben zur POS und zwei Patienten beantworteten den FACT-G
nicht. 73,6 % aller Studienteilnehmer machten Angaben zum SEIQoL, hiervon waren
lediglich 11,3 % vollstandig. FACT-G und POS wie auch FACT-G und MIDOS? korre-
lierten sehr hoch. Demnach kénnen die Outcome-Instrumente MIDOS? und POS als

Lebensqualitatsfragebdgen eingesetzt werden.

Zur Verifizierung der Ergebnisse der vorliegenden Arbeit sollten zukunftige Forschungs-
vorhaben das Single-ltem in einer gréfkeren Stichprobe untersuchen. Da sich die Daten-
erhebung bezlglich des SEIQoL aufgrund einer zu grofden Erschépfung der Probanden
schwierig gestaltete, sollte die in dieser Studie identifizierte Einzelfrage mit dem prakti-
kableren SEIQoL-Q verglichen werden. Auch sollte das Single-ltem hinsichtlich anderer
Lebensqualitatsfragebdgen, wie beispielsweise des EORTC-QLQ-C30, der SF-36 oder
dem WHOQOL-BREF, validiert werden.
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6.3 Fragebogensammiung

1. IDNR:

2. Alter:

— u H|VE rSItatS 3. Geschlecht: Ow Om
klinikumbonn

4. Datum d. Dokumentation:

5. Tage seit Aufnahme:

Einzelfrage 1:

Wie wirden Sie insgesamt lhre Lebensqualitdt wahrend der letzten Wochen ein-

schatzen?
1 2 3 4 5 6 7
sehr schlecht ausgezeichnet

Einzelfrage 2:

Wie zufrieden sind Sie zurzeit mit lhnrem korperlichen und seelischen Befinden?
1 2 3 4 5 6 7

unzufrieden zufrieden




71

MIDOS?:
Schmerz O kei U leichte U mittlere 1 starke Schmerzen
eine
Ubelkeit O kei Q leichte O mittlere Q starke Ubelkeit
eine
Erbrechen O kei Q leichtes W mittleres U starkes Erbrechen
ein
Luftnot O kei O leichte O mittlere O starke Luftnot
eine
Verstopfung O keine U leichte U mittlere U starke Verstopfung
Schwiche O keine Q leichte O mittlere O starke Schwéche
Appetitmangel 0 kein U leichter U mittlerer U starker Appetitmangel
Miidigkeit O keine U leichte U mittlere U starke Mudigkeit
Depressivitat O keine U leichte U mittlere U starke Depressivitat
Angst O keine U leichte U mittlere U starke Angst
Andere: . O leichte O mittlere O starke
U keine
Andere: . O leichte O mittlere O starke
U keine

Befinden U sehr U schlecht U mittel U gut O sehr gut
schlecht

Q U Schwiéche U Kognitiven Stérungen U Patient lehntab U keine Zeit
Sprachproblemen
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POS:

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen durch Ankreuzen des Kastchens neben der Aussage, die
Ihren Zustand am besten beschreibt. Durch | hre Antworten helfen Sie uns, | hre Betreuung und die
anderer Patienten zu verbessern. Herzlichen Dank.

L. Waren Sie in den vergangenen 3 Tagen durch Schmerzen beentrachtigt?

0o Nein, gar nicht

01 Etwas - musste nichts dagegen unternehmen

02 MabBig - geringe Beeintrichtigung durch Schmerzen

a3 Stark - Aktivitat oder Konzentration deutlich beeintrachtigt

04 AuBerordentlich stark - konnte an nichts anderes denken

2 War Ihr Allgemeinbefinden in den vergangenen 3 Tagen durch andere Symptome, wie z.B. Ubelkeit,

Atemnot, Husten oder Verstopfung, beeintrachtigt?
0o Nein, gar nicht

a1 Etwas
02 MiBig
03 Stark

04 AuBerordentlich stark

3. Waren Sie in den vergangenen 3 Tagen wegen IThrer Krankheit oder Threr Behandlung besorgt oder
beunruhigt?

0o Nein, gar nicht

01 Gelegentlich

02 Manchmal - meine Konzentration war hin und wieder beeintrachtigt

Os3 Meistens - meine Konzentration war oft beeintrichtigt )

04 Ich kann an nichts anderes denken - bin ganz und gar mit meinen Sorgen und Angsten beschiftigt

4 Waren Ihre Angehérigen oder Freunde in den vergangenen 3 Tagen Ihretwegen besorgt oder
beunruhigt?

0o Nein, gar nicht
a1 Gelegentlich

02 Manchmal - ihre Konzentration schien beeintrachtigt zu sein
03 Meistens
04 Ja, sie waren standig mit ihren Sorgen um mich beschiftigt
5 Wie umfassend wurden Sie, bzw. Thre Angehérigen und Freunde, in den vergangenen 3 Tagen
informiert?
0o Umfassend informiert - ich weil, dass ich jederzeit nachfragen kann
a1 Habe Informationen erhalten, aber nicht immer verstanden
02 Wurde auf Nachfrage informiert - hitte aber gern mehr erfahren
0s3 Waurde sehr wenig informiert - einige Fragen wurden vermieden

04 Uberhaupt nicht
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0o
O1
02
as3
04

ao
a1
02
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04

0o
O1
02
Os
04

0o
02
04

10.

ao
02
04
ao

12.

0o
a1
02
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Konnten Sie Thre Gefiihle in den vergangenen 3 Tagen mit Ihren Angehorigen oder Freunden teilen?
Ja, soviel ich wollte

Meistens

Manchmal

Gelegentlich

Nein, tiberhaupt nicht / konnte mich niemandem mitteilen

Empfanden Sie in den vergangenen 3 Tagen Ihr Leben als lebenswert?
Ja, immer
Meistens
Manchmal
Gelegentlich
Nein, tiberhaupt nicht

Hatten Sie in den vergangenen 3 Tagen ein positives Selbstwertgefiihl?
Ja, immer
Meistens
Manchmal
Gelegentlich
Nein, tiberhaupt nicht

Wie viel Zeit wurde Threr Ansicht nach in den vergangenen 3 Tagen mit behandlungsbezogenen
Terminen vergeudet, z.B. durch Warten auf Transporte, Wiederholung von Untersuchungen?
Gar keine Zeit

Bis zu einem halben Tag

Mehr als ein halber Tag

Waurden in den vergangenen 3 Tagen konkrete Aspekte der Erkrankung, z.B. finanzieller oder
personlicher Art angesprochen?

Praktische Probleme wurden in Angriff genommen und zu meiner Zufriedenheit geregelt
Praktische Probleme werden zur Zeit in Angriff genommen

Es gibt praktische Probleme, die nicht in Angriff genommen wurden

Ich hatte keine praktischen Probleme

Welche Probleme standen fiir Sie in den vergangenen 3 Tagen im Vordergrund?

Wie haben Sie diesen Fragebogen ausgefiillt?
Alleine
Mit Hilfe eines Freundes oder Familienangehorigen
Mit Hilfe des Personals
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FACT-G:
Nachfolgend finden Sie eine Liste von Aussagen, die von anderen Personen
mit [hrer Krankheit fir wichtig befunden wurden.
Bitte geben Sie jeweils an, wie sehr jede der Aussagen im_Laufe der letzten 7
Tage auf Sie zugetroffen hat, indem Sie die entsprechende Zahl ankreuzen.
iber- ein maRig ziem- sehr
Korperliches Wohlbefinden haupt  wenig lich
nicht
Mir fehlt es an Energie. 0 1 2 3 4
Mir ist libel. 0 1 2 3 4
Wegen meiner kérperlichen Verfassung habe ich
Schwierigkeiten, den Bedlrfnissen meiner Familie 0 1 2 3 4
gerecht zu werden.
Ich habe Schmerzen. 0 1 2 3 4
Die Nebenwirkungen der Behandlung machen mir zu
schaffen. 0 1 2 3 4
Ich fihle mich krank. 0 1 2 3 4
Ich muss zeitweilig im Bett bleiben. 0 1 2 3 4
Verhdltnis zu Freunden. Bekannten und ihrer iiber- ein miBig  ziem- sehr
Familie haupt  wenig lich
nicht
Ich stehe meinen Freunden nahe. 0 1 2 3 4
Ich bekomme seelische Unterstlitzung von meiner
Familie. . - 2 - -
Ich bekomme Unterstltzung von meinen Freunden. 0 1 2 3 4
Meine Familie hat meine Krankheit akzeptiert. 0 1 2 3 4
Ich bin damit zufrieden, wie wir innerhalb meiner Familie
Uber meine Krankheitreden. 0 1 y) 3 4
Ich fuhle mich meinem Partner oder der Person, die
mir am néachsten steht, eng verbunden. 0 1 2 3 4
Beantworten Sie bitte die folgende Frage unabhéngig davon, inwieweit Sie zurzeit sexuell aktiv
sind. Wenn Sie die Frage lieber nicht beantworten méchten, kreuzen Sie das nebenstehende
Késtchen an und fahren Sie mit dem néchsten Abschnitt fort. H
Ich bin mit meinem Sexualleben zufrieden. 0 1 2 3 4
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Bitte geben Sie jeweils an, wie sehr jede der folgenden Aussagen im Laufe der
letzten 7 Tage auf Sie zugetroffen hat, indem Sie die entsprechende Zahl

ankreuzen.

iiber- ein maBig  ziem- sehr
Seelisches Wohlbefinden haupt  wenig lich

nicht
Ich bin traurig. 0 1 2 3 4
Ich bin damit zufrieden, wie ich meine Krankheit
bewdltige. 0 1 2 3 4
Ich verliere die Hoffnung im Kampf gegen meine
Krankheit. 0 1 2 3 4
Ich bin nervds. 0 1 2 3 4
Ilch mache mir Sorgen uber den Tod. 0 1 2 3 a
Ich mache mir Sorgen, dass sich mein Zustand
verschlechtern wird. 0 1 2 3 4

iiber- ein maRig ziem- sehr
Funktionsfahigkeit haupt ~ wenig lich

nicht
Ich bin in der Lage zu arbeiten (einschliellich Arbeit zu
Hause). 0 1 2 3 4
Meine Arbeit (einschlieilich Arbeit zu Hause) flllt mich
aus. 0 1 2 3 4
Ilch kann mein Leben genielien.

0 1 2 3 4
Ich hab mich mit meiner Krankheit abgefunden.
0 1 2 3 4

Ich schlafe gut. 0 1 2 3 4
Ich kann meine Freizeit geniefen. 0 1 2 3 4
Ich bin derzeit mit meinem Leben zufrieden. 0 1 2 3 4
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SEIQoL:




Best
moglich

Schlechtest
méglich
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