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Gender-Erklarung
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1. Einleitung, Stand der Forschunq, Studienziele

1.1 Einleitung

Als generelle Aufgaben der Medizin gelten im Wesentlichen Préavention, Diagnos-
tik und Therapie, also Vorbeugung von Krankheiten um Gesundheit zu schiitzen,
Erkennen von Krankheiten sowie Behandlung bzw. Heilung von Krankheiten um
Gesundheit wiederherzustellen und Leben zu erhalten ((Muster-) Berufsordnung
fur die in Deutschland tatigen Arztinnen und Arzte - MBO-A 1997 - in der Fassung
der Beschliisse des 121. Deutschen Arztetages 2018 in Erfurt (Bundesarzte-
kammer, 2019)). Die Gesundheit und das Wohlergehen der Patienten wird dabei
als oberstes Anliegen betrachtet (Offizielle deutsche Ubersetzung der Deklara-
tion von Genf (Weltarztebund, 2017)).

Die moderne Medizin st63t insbesondere in der Onkologie stellenweise an ihre
Grenzen, wenn die kurative Behandlung einer Tumorerkrankung unwahrschein-
lich oder nicht mehr mdglich ist. Der Fokus arztlicher Aufgaben muss dann von
Heilung in Richtung Linderung von Leid und Sterbebegleitung verschoben wer-
den (Bundesarztekammer, 2011). In der klinischen Praxis bedingt die Feststel-
lung einer schweren lebensbedrohlichen Erkrankung oder der Nicht-Heilbarkeit
einer Erkrankung den Zeitpunkt der Integration von Palliativversorgung in die Be-

handlung des betroffenen Patienten (Leitlinienprogramm Onkologie et al., 2019).

1.1.1 Therapieziel, Therapiezielanderung und Therapiebeqrenzung

Wird eine schwere lebensbedrohliche Erkrankung oder die Nicht-Heilbarkeit
einer Erkrankung festgestellt, wird ein Prozess des Umdenkens angestol3en, in
dessen Verlauf eine Therapiezielanderung oder eine Therapiebegrenzungsent-
scheidung notwendig werden kann. Ein Umbruch im Behandlungsverlauf mit
Ubergang von Kuration zur Palliation stellt in der Medizin eine Herausforderung
fur den betroffenen Patienten und seine Angehdrigen, Arzte, Pflegenden sowie

das gesamte betreuende multiprofessionelle Team dar (Janssens et al., 2012).



Therapiezielanderung und Therapiebegrenzung sind nicht synonym verwendet.
Im Folgenden werden wesentliche, diese Thematik betreffende Begrifflichkeiten
erlautert, um ein besseres Verstandnis zu ermoglichen.

Ein Therapieziel wird gemeinsam durch den betroffenen Patienten und den
behandelnden Arzt definiert. Dabei miussen die aktuelle Erkrankungssituation
und entsprechende Prognose, die zur Verfligung stehenden, indizierten Thera-
pieoptionen und die Patientenwinsche Berucksichtigung finden (Leitlinienpro-
gramm Onkologie, 2019). Wahrend ,Heilung® in einer inkurablen Erkrankungs-
situation per definitionem kein realistisches Therapieziel sein kann, nennt die S3-
Leitlinie Palliativmedizin hier als verbleibende optionale Ziele ,Lebenszeitverlan-
gerung®, ,Verbesserung/Erhalt der Lebensqualitdt/Symptomlinderung®“ und ,Er-
maoglichung eines Sterbens in Wirde“ (S.124).

Die Palliativmedizin bietet dabei unterschiedliche Anséatze, um oben genannte
Therapieziele zu verfolgen. Um ein einheitliches Begriffsverstandnis zu gewahr-
leisten, werden diese, entsprechend der S3-Leitlinie Palliativmedizin wie folgt de-
finiert:

,Palliative Tumortherapien sind gegen die Grunderkrankung gerichtete, medika-
mentdse und nicht-medikamentdse MalRnahmen bei Patienten mit einer nicht-
heilbaren Erkrankung mit dem primaren Ziel der Lebensverlangerung und/oder
Symptomkontrolle (z.B. Strahlentherapie, operative Verfahren, medikamentdse
Tumortherapien). Sie beziehen sich auf die Tumorbiologie und sind somit tumor-
spezifisch. Palliative Tumortherapie oder palliative Therapie ist somit kein Syno-
nym fir Palliativmedizin oder Palliativversorgung. Die Durchflihrung palliativer
Tumortherapien ist kein Ausschlusskriterium fur eine gleichzeitig indizierte Palli-
ativversorgung, sondern erganzt diese” (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019,
S.37).

,Palliativmedizin/Palliativversorgung verfolgt das Ziel, die Lebensqualitat von Pa-
tienten mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung und ihren Angehérigen zu ver-
bessern oder zu erhalten. Dies erfolgt mittels Pravention und Linderung von Lei-
den, durch frihzeitiges Erkennen und Behandeln von Problemen im physischen,
psychischen, sozialen und spirituellen Bereich® (ebd.).

Therapiebegrenzung kann Folge einer Therapiezieldnderung sein. Wurde das



Therapieziel in gemeinschaftlicher Entscheidung durch Arzt und Patient vom Ziel
der Lebensverlangerung hin zum Ziel der Maximierung von Lebensqualitat gean-
dert, so zieht dies gegebenenfalls eine Therapiebegrenzung nach sich. Winkler
und Heulner (2016) definieren Therapiebegrenzung dann wie folgt: , Therapie-
begrenzung ist der Verzicht auf lebensverlangernde Mal3nahmen - sei es Beat-
mung, der Einsatz von Antiinfektiva oder Blutprodukten, parenterale Ernahrung
oder tumorspezifische Therapien. Nicht davon betroffen ist die Symptom-Kontrol-
le im Sinne des ,best-supportive-care-Konzeptes* (Winkler & Heussner, 2016,
S.394).

Die entsprechenden Grundséatze zur arztlichen Sterbebegleitung der Bundes-
arztekammer besagen, dass bei Patienten mit infauster Prognose ,eine Ande-
rung des Behandlungszieles geboten [ist], wenn lebenserhaltende Malinahmen
Leiden nur verlangern wiirden oder die Anderung des Behandlungszieles dem
Willen des Patienten entspricht. An die Stelle von Lebensverlangerung und Le-
benserhaltung tritt dann die palliativmedizinische Versorgung einschlie3lich pfle-

gerischer MaRnahmen® (Bundesarztekammer, 2011, S.347).

1.1.2 Therapiebegrenzungsentscheidungen

Die Diagnose einer fortgeschrittenen Tumorerkrankung bedingt den Beginn ei-
nes Entscheidungsfindungsprozesses (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019).
Dieser soll im Folgenden erlautert und analog der S3-Leitlinie Palliativmedizin
schematisch dargestellt werden (vgl. Abbildung 1).

Als Grundlage fur eine medizinische Behandlung muss im Konsens zwischen
Arzt und Patient ein zugrundeliegendes Therapieziel festgelegt werden (Winkler
& Heussner, 2016). Begrindet im Fortschritt der Medizin, stehen dazu immer
zahlreichere und differenziertere Moglichkeiten zur Verfligung, bereits die Abwa-
gung zwischen Durchfihrung und Unterlassung einer Maflinahme bedarf im kon-
kreten Fall einer fundierten Entscheidung (Janssens et al., 2012). Therapieziel
kann hier beispielsweise ein kurativer Ansatz mit dem Ziel der Heilung sein oder
eine palliative Option mit Fokus auf Lebenszeitverlangerung, Lebensqualitatsma-
ximierung oder Erméglichung eines Sterbens in Wirde. Letztgenannte Optionen

gehen mdglicherweise mit einer Entscheidung fur Therapiebegrenzung einher.



Rechtfertigung jeder medizinischen Mafinahme bilden grundsatzlich die Indi-
kation und die aufgeklarte Einwilligung des Patienten (Leitlinienprogramm Onko-
logie, 2019, Janssens et al., 2012, Winkler & Heussner, 2016).

Die medizinische Indikation enthélt zwei zentrale Komponenten: in einem ersten
Schritt die objektive fachliche Beurteilung der Wirksamkeit und realistischen Er-
reichbarkeit einer Behandlungsoption. Hier sind wissenschaftliche Evidenz und
arztliche Erfahrung von Bedeutung (Jox & Ney, 2014). Im zweiten Schritt bedarf
es der subjektiven Einschatzung der Sinnhaftigkeit einer MaRnahme im individu-
ellen Patientenfall (Winkler, 2010) unter Einbezug aller Beteiligten, also des Pa-
tienten und seinen Angehdrigen sowie des multiprofessionellen behandelnden
Teams (vgl. Abbildung 1). Erklarend erscheint das englische Futility-Konzept mit
der Bedeutungsaufteilung in quantitative Futility (Vergeblichkeit) im Sinne der be-
grundbar erwarteten, physiologischen Wirkungslosigkeit einer MaRnahme (rele-
vant fur Schritt eins der Indikationsstellung) und der qualitativen Futility (Nutzlo-
sigkeit), welche die subjektiv negative Nutzen-Schadeneinschatzung einer The-
rapie im konkreten Einzelfall beschreibt (relevant fiir Schritt zwei der Indikations-
stellung) (Pellegrino, 2005). Mithilfe der Indikation wird somit bestimmt, welche
Therapien angeboten werden kénnen und wo die Limitierung des arztlichen Heil-
auftrages liegt: Nicht indizierte Therapiemalinahmen mussen nicht angeboten
werden, kontraindizierte Therapiemafnahmen dirfen weder angeboten noch auf
Patientenwunsch durchgefuhrt werden (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019).
Ist die Indikation fuir bestimmte Therapiemal3nahmen gegeben, erfolgt die Aufkl&-
rung des einwilligungsfahigen Patienten tber die entsprechenden MalRnahmen,
deren Nutzen und Schaden sowie Uber mdgliche Alternativen.

Nach ausfuhrlicher Aufklarung bedarf es der Einwilligung des Patienten, welche
zu jedem Zeitpunkt widerrufen werden kann (Leitlinienprogramm Onkologie,
2019). Der einwilligungsfahige Patient entscheidet dabei vor dem Hintergrund der
Patientenautonomie eigenstandig Gber Zustimmung oder Ablehnung einer Mal3-
nahme. Wie auch Winkler und Heul3ner (2016) herausstellen, handelt es sich hier
um einen ,etablierte[n] ethische[n] und rechtliche[n] Standard der Medizin*. Ein
ergebnisoffenes, arztliches Aufklarungsgesprach ohne Beeintrachtigung der Ent-

scheidungsfreiheit des Patienten ist hier Voraussetzung (Fallowfield, 2001). Es



muss Uberprift werden, ob der Patient Wesen, Bedeutung und Tragweite der er-
lauterten Behandlungsoptionen inklusive der jeweiligen Vor- und Nachteile aus-

reichend verstanden hat (Janssens et al., 2012).
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1 Bei begriindeten Zweifeln an der Einwilligungsfahigkeit des Patienten ist zusatzlich dessen Stellvertreter
(Bevollmachtigter/Betreuer) hinzuzuziehen. Dieser hat die Aufgabe, den Patienten im Prozess der
Entscheidungsfindung zu unterstitzen und bei Bedarf zu vertreten.

2 Sofern medizinisch sinnvoll bzw. vom Patienten gewiinscht.

Abbildung 1:  Entscheidungsbaum zur Festlegung und Durchflihrung einer medizini-
schen Mal3nahme (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019, S. 129).

Ist der Patient zu gegebenem Zeitpunkt nicht einwilligungsfahig, so muss der
aktuelle Patientenwille anderweitig ermittelt werden. Nach bestehenden rechtli-
chen und ethischen Vorgaben ist aktiv zu prifen, ob eine giltige und situations-
adaquate Patientenverfligung vorliegt (Deutscher Bundestag, 2009). Neben An-
gehdrigen sind rechtliche Vertreter einzubeziehen (Jox & Ney, 2014, Leitlinien-
programm Onkologie et al., 2019). Bei fehlender oder unwirksamer Patientenver-
figung obliegt die Entscheidung im Voraus bestimmten juristischen Stellvertreten
wie Bevollmachtigten oder Betreuern, auf Basis miundlich geduf3erter Behand-

lungswiinsche oder des mutmalfilichen Patientenwillens (Leitlinienprogramm On-



kologie, 2019). Sind keine juristischen Stellvertreter bekannt, erfolgt die Behand-
lung im Sinne des Patienten nach bestmdglicher Evaluation vorbestehender Be-
handlungswiinsche bzw. des mutmallichen Willens (Janssens et al., 2012) (vgl.
Abbildung 2). Der Einbezug des Betreuungsgerichtes wird nur dann notwendig,
wenn zwischen Arzt und Bevollmé&chtigen/Betreuern Uneinigkeit tber den mut-
maflichen Patientenwillen betreffend gefahrlicher Heileingriffe oder Therapiebe-

grenzungsentscheidungen besteht (8 1904 BGB).

- Aktuell erklarter Wille des aufgeklarten, einwilligungsfahigen Patienten
wenn nic
gegeben

Patientenverfugung, die nicht widerrufen ist und auf die aktuelle Lebens-
wenn nicht | und Behandlungssituation zutrifft
gegeben

Behandlungswunsche, mindlich geauf3ert und auf die aktuelle Situation

wenn nicht | zutreffend [durch juristische Stellvertreter Ubermittelt]
gegeben

MutmaRlicher Wille, aus frilheren AuRerungen und Werthaltungen zu

wennnicht  ermitteln [unter Einbezug von Angehérigen und nahestehenden Personen]
gegeben

Mutmalflicher Wille nicht eruierbar oder Notfallsituation:
« arztliche Individualentscheidung im Sinne des Patienten

* Durchflihrung indizierter MaRnahmen zur Lebenserhaltung und
Verhinderung schwerer oder irreversibler gesundheitlicher Schaden

Bei Uneinigkeit zwischen Arzt und Betreuern/Bevollmé&chtigten:
* Beizug Betreuungsgericht

Abbildung 2: Identifikation des Patientenwillens adaptiert nach Jox und Ney (2014)

Patienten, die im Rahmen vorausschauender Versorgungsplanung ihre indivi-
duellen Praferenzen mit den behandelnden Onkologen teilen, sind nachweislich
haufiger in Entscheidungsfindungsprozesse involviert. Eine potenzielle Therapie-
zielanderung erfolgt mit groRerer Wahrscheinlichkeit analog den Patientenprafe-

renzen, situationsinadaquate Wiederbelebungsmalinahmen, Intubation und Ver-



legung auf Intensivstation erfolgen seltener (Wright et al., 2008). Gleichzeitig
kann eine verbesserte Annahme des Hospiz-Angebotes erreicht werden (Mack
et al., 2015).

Bestenfalls gelingt es bereits im initialen aufklarenden Arzt-Patienten-Ge-
spréch uber die generelle Prognose, den bestmoéglichen oder ungtinstigsten Ver-
lauf, grundlegende Therapieziele und individuelle Praferenzen des Patienten zu
sprechen (Heussner & Winkler, 2015). Haufig ist die vorausschauende Versor-
gungsplanung jedoch ein Prozess, welcher sich tber mehrere Etappen erstreckt
und insbesondere nach Krankheitsphasen mit Verdnderung von Prognose und
Lebensqualitat reevaluierender Gesprache und Anpassung bedarf. Neben der
Definition von Patientenpraferenzen und aktuellen Therapiezielen, ist die Fest-
legung eines Vorsorgebevollmachtigten oder Betreuers, die Verfassung einer
individuellen Patientenverfiigung und die Verschriftichung von Anweisungen flr
Notfallsituationen Ziel dieses Prozesses (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019).
Ein friihzeitiges Angebot zielgerichteter Gesprachsfiihrung und die Aufrechter-
haltung eines andauernden Diskussionsprozesses bilden die Grundlage flr
erfolgreiche Krankheitsverarbeitung und Entwicklung einer realistischen krank-
heitsbezogenen Einstellung (Oczkowski et al., 2016, Bestvina & Polite, 2017,
Winkler & Heussner, 2016, Temel et al., 2011). Eine realistische krankheitsbe-
zogene Einstellung wiederum bildet die Basis fur eine erfolgreiche konsensuale
Entscheidungsfindung bei zuklnftig anstehenden Therapiebegrenzungsent-
scheidungen unter Beriicksichtigung des Selbstbestimmungsrechtes der Patien-

ten und Respektierung der Patientenautonomie (Laryionava & Winkler, 2019).

1.1.3 Konzepte fir Therapiebeqgrenzungsentscheidungs-Situationen

In Therapiezielfindungs- und TBE-Situationen besteht ein hoher Anspruch an die
Qualitat von Kommunikation, Interaktion und Partizipation (Bierwirth, 2018). Um
dem gerecht werden zu kdnnen und eine adaquate, vorausschauende Versor-
gungsplanung zu gewahrleisten, wird evidenzbasiert die Frihintegration der Pal-
liativmedizin im klinischen Alltag empfohlen (Leitlinienprogramm Onkologie,
2019). Dabei stellt sich, nach aktuellem Stand der Forschung, nicht langer die

Frage, ob die Frihintegration von Palliativmedizin in der Behandlung von Pa-



tienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen erfolgen soll, sondern vielmehr
wie diese Integration umgesetzt werden sollte (Hui et al., 2018). Hui et al. (2018)
empfehlen in Zeiten personalisierter Medizin einen individualisierten Ansatz, um
das richtige Interventionslevel, fur den richtigen Patienten, im richtigen Setting,
zur richtigen Zeitimplementieren zu kdnnen. Damit wird auch den limitierten Res-
sourcen im Bereich der palliativmedizinischen Versorgung Rechnung getragen,
denn eine routinemafige Fruhintegration von Palliativmedizin fir jeden Patienten
mit fortgeschrittener Tumorerkrankung ab einem festgesetzten Zeitpunkt wird in
der Literatur zwar empfohlen, ist in der klinischen Realitéat jedoch noch schwer
umsetzbar. Auch ein personalisierter Ansatz erfordert jedoch Routinescreenings
fur Unterstutzungsbedarf und vordefinierte Zuweisungskriterien. Hier unter-
streicht die S3-Leitlinie Palliativmedizin den Bedarf an systematischen Konzep-
ten, kann jedoch zu diesem Zeitpunkt noch nicht abschliel3end tber spezifische
Umsetzungsformen urteilen. Notwendige randomisierte, kontrollierte Studien
werden aktuell durchgefiihrt (Haun et al., 2017).

Die S3-Leitlinie Palliativmedizin bietet umfassende, evidenzbasierte Empfeh-
lungen beziglich Kommunikation, Entscheidungsfindungskriterien und Therapie-
zielfindung, die deutschlandweit im Rahmen der Betreuung betroffener Patienten
Anwendung finden kénnen und sollten. Es haben sich diverse Anséatze zur Um-
setzung dieser Empfehlungen entwickelt. Um diesbeziiglich einen orientierenden
Eindruck zu vermitteln und die Einordnung der vorliegenden Studie zu erleich-
tern, werden im Folgenden neben der palliativmedizinischen Versorgungssitua-
tion am Universitatsklinikum Wuirzburg auch einzelne deutsche sowie internatio-
nale Konzepte beispielhaft skizziert.

Am Universitatsklinikum in Wirzburg, dem Studienort dieser Studie, erfolgt fur
Patienten, die im Rahmen ihres stationaren oder ambulanten Aufenthaltes auf
allen Stationen des UKW Bedarf an (Mit-) Betreuung in korperlichen, psychischen
oder sozialen Bereichen haben, der Einbezug des palliativmedizinischen Diens-
tes. Dieser ist ein Angebot des Interdisziplinaren Zentrums fiir Palliativmedizin
(IZP) und bietet, entsprechend evidenzbasierter Empfehlungen der erweiterten
S3-Leitlinie Palliativmedizin, Unterstitzung fur Patienten und deren Behandler,

beispielsweise im Sinne ressourcenorientierter Unterstitzung von Patienten und



Angehorigen bei der Therapiezielfindung und der Krankheitsauseinanderset-
zung, bei Symptomerfassung und -behandlung, bei vorausschauender Versorg-
ungsplanung, Koordination der Palliativversorgung oder bei der Mitbegleitung in
der Sterbephase (Leitlinienprogramm Onkologie, 2019). Diese Betreuung erfolgt
durch ein multiprofessionelles Team, welches sich aus Palliativmedizinern und -
pflegekraften, Physiotherapeuten, Sozialarbeitern, Psychologen, Seelsorgern,
Musik-/Kunst- und Atemtherapeuten sowie ehrenamtlichen Hospizhelfern zu-
sammensetzt. Im Rahmen des interdisziplindren Zentrums fur Palliativmedizin
werden jahrlich ca. 1200 Patienten betreut, davon 800 im Kontext des PMD sowie
320 bzw. 80 auf der Palliativstation und in der Palliativambulanz. Laut einer Er-
hebung der deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin ist ein vergleichbares
Konzept im Sinne eines multiprofessionellen palliativmedizinischen Dienstes
aktuell an 66 Kliniken und Krankenh&usern in Deutschland etabliert (Deutsche
Gesellschaft fur Palliativmedizin, 2019).

Vielfach orientiert an der S3-Leitlinie Palliativmedizin, wurden an einigen deut-
schen Universitatskliniken, wie beispielsweise Kdln (Gaertner et al., 2011) oder
Minchen (Heussner & Winkler, 2015), zudem interne Leitlinien flr Therapiebe-
grenzungssituationen oder die palliativmedizinische Fruhintegration etabliert, um
eine multiprofessionelle Zusammenarbeit zu (krankheitsspezifisch) geeignetem
Zeitpunkt zu initiieren, Entscheidungs- und Kommunikationsprozesse zu struktu-
rieren und relevante Gesprachsinhalte festzulegen.

Eine mogliches allgemeingultiges Konzept fir diese Fruhimplementierung,
Aufrechterhaltung und Situationsanpassung eines Gesprachsprozesses zwi-
schen Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen und dem multiprofes-
sionellen Team prasentieren beispielsweise Winkler und Heul3ner (2016) in ihrer
Abhandlung Uber vorausschauende Versorgungsplanung und Therapiebegren-
zung aus medizinethischer und psychoonkologischer Sicht, sowie die Leitlinie zur
Therapiebegrenzung der Med. Klinik 11l des Klinikums der Universitadt Miinchen
(Heussner & Winkler, 2015) (vgl. Abbildung 3).
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Abbildung 3:  Ereignisorientierte Zeit- und Triggerpunkte fur Therapiebegren-
zungsgesprache nach Winkler und Heul3ner (2016), S. 397.

Gaertner et al. (2011) dagegen entwickelten fur die Uniklinik Kéln verschiedene
Leitlinien fir unterschiedliche Tumorentitaten beziglich des jeweils krankheits-
spezifisch angepassten Zeitpunktes fur palliativmedizinische Frihintegration.
Dies hatte zum Ziel, den divergenten Bedirfnissen von Patienten mit unter-
schiedlichen Tumorentitdten gerecht zu werden. Diesem Ansatz folgend, wird
auch aktuell, seit November 2018, unter der Leitung des Zentrums fir Palliativ-
medizin der Uniklinik K6In, eine multizentrische, randomisierte Phase Il klinische
Studie zur spezifischen, palliativmedizinischen Frihintegration bei Glioblastom-
erkrankungen durchgefihrt. Ziel ist wiederrum der Nachweis tber die Wirksam-
keit palliativmedizinischer Frihintegration fir die genannte Tumorentitat, stellver-
tretend fUr rasch progrediente bosartige Tumore mit einem grof3en Spektrum
neuropsychiatrischer Symptome und psychosozialer Herausforderungen (Zent-
rum fir Palliativmedizin Uniklinik Kéln, 2018).

Hui et al. (2018) beschreiben und bewerten in ihrem state-of-science Review
mehrere Konzepte die Integration von Palliativmedizin in die Behandlung onko-
logischer Patienten betreffend. Dabei werden grundsétzlicher die Organisations-

konzepte palliativmedizinscher Versorgung betrachtet. Hervorgehoben wird hier
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die Vorteilhaftigkeit von Palliativambulanzen. Patienten kdnnen bereits in einem
frihen Stadium der Behandlung, in welchem onkologische Therapien haufig am-
bulant durchgefuhrt werden und die Patienten sich in einem guten Performance-
Status befinden, Zugang zu palliativmedizinischer Unterstiitzung durch multipro-
fessionelle Teams erhalten. Die Symptomkontrolle kann so von Beginn an opti-
miert, eine Vertrauensbeziehung zu Patienten und Angehdérigen aufgebaut und
die vorausschauende Versorgungsplanung von Beginn an integriert und ange-
passt werden. Limitierend werden hier vor allem finanzielle Aspekte, insbeson-
dere fur kleinere Kliniken, angefihrt. Fir diese Kliniken wird eine Integration
palliativmedizinischer Tageskliniken in bestehende onkologische Kliniken als
maoglicherweise zielfUhrender beschrieben.

Neben den genannten klinikbezogenen Konzepten gibt es beispielsweise in
den USA auch Studien zu weitreichenden nationentbergreifenden Anséatzen. Da
digitale Medien seit geraumer Zeit stark an Bedeutung gewinnen, die Kommuni-
kation und den Zugang zu Informationen im Laufe der letzten Jahre verandert
haben (Mano, 2014) und der Bevdlkerung mit Zugang zum Internet vielfach als
Quelle fur Gesundheitsinformationen dienen (Diaz et al., 2002, Nguyen et al.,
2017), verfolgen Hoerger, Perry, Gramling, Epstein und Duberstein (2017) mit
ihrem EMPOWER-Projekt einen interessanten zukunftsorientierten Ansatz zur
palliativmedizinischen Frihintegration: Onkologische Patienten erhalten internet-
basiert Zugang zu in verstandlicher Sprache und mit klaren Abbildungen auf-
bereiteten Ergebnissen aktueller Studien, welche den positiven Effekt von pallia-
tivmedizinischer Frihintegration auf die Lebensqualitéat und Symptomlast von Pa-
tienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen zeigen konnten. So kann durch
unkomplizierte medienbasierte Aufklarung und Edukation die Patientenpraferenz
fur die Fruhintegration palliativmedizinischer Ansétze maligeblich verstarkt
(Hoerger et al., 2017) und eine solide Grundlage fur weiterfihrende Kommunika-
tions- und Aufklarungsprozesse zur Evaluation individueller Patientenwiinsche
und Vermittlung realistischer krankheitsbezogener Einstellungen geschaffen
werden (Temel et al., 2011). Limitierend ist anzufihren, dass dieser Zugang zu
medienbasierter Aufklarung einigen Personengruppen, wie beispielsweise alte-

ren Menschen ohne Bezug zu digitalen Medien, méglicherweise noch verschlos-
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sen bleibt, obwohl gerade fiir diese Personengruppen ein erhohter Bedarf an Auf-

klarung bestinde (Tesch-Rémer et al., 2016).

1.2 Stand der Forschung

Vor dem Hintergrund der bereits dargestellten verschiedenen Therapieziele, der
Notwendigkeit von Therapiebegrenzungsentscheidungen und dem geforderten
frihen Einbezug palliativmedizinischer Anséatze bei Patienten mit fortgeschritte-
nen Tumorerkrankungen wird im Folgenden der Forschungsstand zu Patienten-
praferenzen bezuglich Lebensverlangerung und Lebensqualitat, zu Krankheits-
selbsteinschéatzung durch Betroffene und zur Rolle von Angehdrigen dargestellt.
Dabei wird am Ende der Textpassagen der Bezug zu den Fragestellungen der

vorliegenden Studie hergestellt.

1.2.1 Lebensverlangerung oder Lebensqualitat: Abwaqung und Préferenz

Die Evaluation, Berucksichtigung und Verbesserung von Lebensqualitat gewinnt
seit Jahrzehnten insbesondere im Bereich der Onkologie zunehmend an Be-
deutung (Ferrans et al., 2005). Dabei handelt es sich bei Lebensqualitat um ein
komplexes, heterogenes und hoch subjektives Konstrukt mit diversen Dimen-
sionen, was eine einheitliche Definition erschwert (Bierwirth, 2018). Im Bereich
der Onkologie liegt der Fokus auf der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat.
Diese wird durch das Robert-Koch-Institut wie folgt definiert: ,Gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat (Health-Related Quality of Life, HRQoL) ist ein multidimen-
sionales ,Konstrukt‘aus physischen, psychischen und sozialen Dimensionen und
schlief3t deutlich mehr ein als lediglich Aussagen zum individuellen Gesundheits-
zustand. Wesentliche Orientierung ist hierbei die subjektive Wahrnehmung durch
den Probanden.” Verschiedenste externe (Umweltcharakteristika) wie interne
(individuelle Charakteristika) Variablen beeinflussen also die gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat und bedingen sich gegenseitig (Ferrans et al., 2005).

Soll nach Diagnose einer fortgeschrittenen Tumorerkrankung die Praferenz
der Betroffenen fiir Lebensqualitat erfasst werden, so steht zumeist gleichzeitig

die Frage nach dem Wunsch des Patienten bezlglich Lebensverlangerung im
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Raum (Bierwirth, 2018). Fur die Therapiezielfindung ergibt sich ein komplexer
Balanceakt, bei dem durch den Patienten und das multiprofessionelle Team hau-
fig zwiespaltige Entscheidungen zu treffen sind: Es besteht einerseits die M6g-
lichkeit einer tumorspezifischen Therapie oder des Einschlusses in klinische Stu-
dien mit dem Ziel der Lebensverlangerung, was bei vagen Erfolgsaussichten po-
tenziell mit ausgepragter Belastung und Toxizitat verbunden ist. Anderseits gibt
es die Option der Wahl eines supportiven Behandlungskonzeptes mit dem Ziel
der Maximierung von Lebensqualitat und Erhaltung des Funktionsstatus des Pa-
tienten durch Linderung von Leid und Symptomlast (Laryionava & Winkler, 2019).

Die Aufrechterhaltung eines kontinuierlichen Gesprachsprozesses mit regel-
maliger, offener Reevaluation der Patientenpraferenzen tGber den Verlauf der
Erkrankung hinweg, spielt eine grol3e Rolle in der Betreuung von Patienten mit
fortgeschrittenen Tumorerkrankungen (Winkler & Heussner, 2016), da der be-
kannte Wunsch des Patienten die weitere Ausrichtung des Therapieziels mal3-
geblich pragt (Wright et al., 2008, Stiggelbout et al., 1996). So konnten beispiels-
weise Koedoot et al. (2003) in einer Studie mit 140 Patienten mit metastasierten
Tumorerkrankungen zeigen, dass der Wunsch nach tumorspezifischer Therapie
auf eine Praferenz fur Lebensverlangerung zuriickzufiihren und dabei negativ mit
dem Streben nach Lebensqualitéat assoziiert ist. Konklusiv dazu zeigte eine ande-
re Studie von Voogt et al. (2005) unter Einschluss von 122 onkologischen Patien-
ten mit infauster Prognose, dass die Patientenpréferenz fur vorausschauende
Versorgungsplanung eng mit der Préaferenz fur Lebensqualitéat verknupft ist.

Es gilt zu beachten, dass die Winsche von Patienten mit fortgeschrittenen Tu-
morerkrankungen einem stetigen Veranderungsprozess unterliegen und zuneh-
mend von den Praferenzen der gesunden Bevolkerung abweichen (Slevin et al.,
1990, Navatri et al., 2000). Mit steigendem Krankheitsverstandnis verschiebt sich
beispielsweise die Praferenz der von Voogt et al. (2005) untersuchten Studienpo-
pulation von Streben nach Lebensverlangerung zu Streben nach Lebensqualitat.
Andere Studien dagegen zeigen auf, dass sich mit voranschreitendem Krank-
heitsverlauf eine Adaptation der personlichen Definition von Lebensqualitat ergibt
und damit eine héhere Bereitschaft besteht, Einschrdnkungen und Belastungen

trotz geringer Aussicht auf Benefit zu akzeptieren (Sahm et al., 2005).
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Wahrend des Therapiezielfindungsprozesses brauchen Patienten engma-
schige Betreuung, um die suffiziente Entwicklung einer realistischen Krankheits-
selbsteinschatzung auf Basis einer korrekten Einschéatzung der medizinischen
Situation zu gewahrleisten (Winkler et al., 2011). Eine blinde Ausrichtung der
Therapieziele auf einmalig gedufRerte und dokumentierte Patientenwinsche
konnte sonst sogar dem Wohl des Patienten entgegenstehen und die Lebens-
gualitat verringern, wie Mack, Weeks, Wright, Block und Prigerson (2010) in einer
Studie mit 325 Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen zeigen. In de-
ren untersuchten Studienpopulationen berichteten diejenigen Patienten, die sich
initial eine lebensverlangernde Therapie gewinscht hatten, diese aber schluss-
endlich nicht erhielten, von hdoherer Lebensqualitat, als Patienten deren Wunsch
Folge geleistet wurde.

Ein ausfuhrlicher Austausch zwischen dem Patienten und dem multiprofes-
sionellen Team Uber die aktuelle Einstellung des Patienten zur Abwagung hin-
sichtlich Lebensverlangerung und Lebensqualitat kann zudem einen positiven Ef-
fekt auf das Wohlbefinden und die erlebte soziale Unterstlitzung des Patienten
bewirken (de la Torre-Luque et al., 2016) und die Patientenzufriedenheit erhéhen
(Higginson & Carr, 2001).

Um Patientenwiinsche bei Eintreten einer Therapiebegrenzungsentschei-
dungssituation zu erfassen oder bestenfalls bereits zu kennen, missen also
Kommunikationssituationen geschaffen werden, in denen der Patient seine
grundlegenden Einstellungen und Winsche zum Ausdruck bringen kann (Ep-
stein et al., 2005). Im onkologischen Alltag gestaltet sich dies haufig schwierig
(Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen, 2014). Aus die-
sem Grund soll im Rahmen der hier vorgestellten Studie eine etablierte, unkomp-
lizierte und alltagstaugliche Mdglichkeit zur Evaluation von Patientenpraferenzen
bezuglich Lebensverlangerung und Lebensqualitdt aufgezeigt und anwendet

werden.

1.2.2 Krankheitsselbsteinschdtzung zwischen Hoffen und Wissen

Um den Patienten bestmdglich durch den Therapiezielfindungsprozess zu be-

gleiten, sollte das behandelnde Team in der Lage sein, die Praferenzen des Pa-
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tienten suffizient zu eruieren und dabei darauf achten, ob diese Praferenzen auf
einer realistischen Einschatzung der medizinischen Situation beruhen (Laryio-
nava & Winkler, 2019, Winkler & Schildmann, 2015, Winkler & Heussner, 2016).

Etwa ein Drittel der Patienten mit infauster Prognose wiinschen eine Ausrich-
tung des Therapiezieles auf Lebensverlangerung unter Anwendung von Maxi-
maltherapie (Laryionava et al., 2014, Winkler et al., 2009, Voogt et al., 2005).
Allem voran gilt es nun zu eruieren, worin der Therapiewunsch des individuellen
Patienten begrundet liegt, um den Konflikt zwischen dem &rztlichen Prinzip des
Nichtschadens und dem Prinzip des Respekts vor Autonomie auflésen zu kénnen
(Winkler & Schildmann, 2015) - namlich einerseits den Willen des Patienten zu
respektieren und ihn andererseits vor erheblichem Schadenpotenzial nebenwir-
kungsreicher tumorspezifischer Therapie ohne realistische Aussicht auf Erfolg zu
bewahren (Winkler & Heussner, 2016).

Hinsichtlich der realistischen Einschatzung der medizinischen Situation durch
Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen liefert die Studienlage ein-
drickliche Erkenntnisse: Beispielsweise zeigten Weeks et al. (2012) fur eine
1193 Patienten mit metastasiertem Lungen- oder Kolonkarzinom umfassende
Studienpopulation, dass mehr als zwei Drittel der Patienten nicht verstanden
hatten, dass ihre Behandlung keiner kurativen Intention mehr folgte. Auch
Yennurajalingam et al. (2018) zeigten in einer internationalen Studie mit 1390
Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen, dass mehr als die Halfte der
Patienten an die Heilbarkeit ihrer Erkrankung glaubte und zwei Drittel der Patien-
ten davon ausgingen, ihre Behandlung habe die vollstandige Tumoreradikation
zum Ziel. Auch Soylu, Babacan, Sever und Altundag (2018) konnten in einer tir-
kischen Klinik fr 55 Patienten mit fortgeschrittenem Mammakarzinom ahnliche
Zahlen fir eine missverstandene Therapieintention (58.2 %) reproduzieren. In
zwei weiteren Studien die 193 Patienten mit fortgeschrittenem Lungenkarzinom
bzw. 216 Patienten mit verschiedenen Karzinomen unterschiedlicher Stadien
einschlossen, konnte fur immerhin 21.7 % bzw. 32.2 % der Patienten ein fehler-
haftes Verstandnis fir die Intention ihrer Therapie gezeigt werden (Sato et al.,
2018, Gumusay et al., 2016).

Als Erklarungsanséatze kommen neben mangelnder Aufkl&rung bei terminolo-
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gischen, emotionalen oder logistischen Kommunikationsbarrieren (Institut fur
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen, 2014) auch Verdrangungs-
mechanismen von Seiten des Patienten, beispielsweise als Coping-Strategie zur
Ermdglichung der Krankheitsverarbeitung in Betracht (Winkler & Heussner,
2016). Die Uberpriifung der Grundlage einer eruierten Patientenpraferenz auf
deren Wirklichkeitsbezug bildet die allem voran gestellte Basis fir die Anwen-
dung etablierter Algorithmen zur ethisch korrekten Therapiezielfindung, wie sie
beispielsweise im Rahmen der erweiterten S3-Leitlinie Palliativmedizin (2019)
oder durch Einzelautoren wie Winkler, Hiddemann und Marckmann (2012) oder
Jox und Ney (2014) entwickelt und zur Verfugung gestellt wurden (siehe Kapitel
1.1.2).

Es ist ein Ziel der vorliegende Studie, herauszufinden, ob die Einschéatzung
der Krankheit durch den Patienten mit dessen Praferenz fiir Lebensverlangerung
oder Lebensqualitat in Zusammenhang steht. Um dies zu evaluieren, wurde in
der vorliegenden Studie die Einschatzung der Heilbarkeit und die Bewertung der

Lebensbedrohlichkeit der Erkrankung durch den Patienten naher betrachtet.

1.2.3 Rolle der Angehdrigen im Spannungsfeld von TBE-Situationen

Die Bedeutsamkeit von Angehdrigen (worunter im Folgenden Familie, Freunde
und Bezugspersonen subsummiert werden) als Begleiter und Ruickhalt fiir den
Patienten in Therapiebegrenzungsentscheidungssituationen ist unbestritten (La-
ryionava et al., 2018). Patienten wiinschen mehrheitlich den Einbezug ihrer An-
gehdrigen in Entscheidungsfindungsprozesse und legen Wert auf deren Meinung
bezuglich verschiedener Therapiezieloptionen (Wallace, 2015, Hobbs et al.,
2015, Laryionava & Winkler, 2019, Pardon et al., 2010, Schéafer et al., 2006). Zu-
dem kann der Einbezug von Angehdrigen mit einer Reduktion der Stress- und
Depressionsbelastung fur Patienten und Angehorige (Dionne-Odom et al., 2015)
sowie mit hoherer Patientenzufriedenheit, insbesondere betreffend der Kommu-
nikations- und Entscheidungsfindungsprozesse, in Zusammenhang gebracht
werden (Hobbs et al., 2015). Nicht aul3er Acht zu lassen sind dabei kulturelle Un-
terschiede in der Gewichtigkeit, die die Meinung von Angehdrigen bei Entschei-

dungsfindungsprozessen einnehmen. Die gstliche Kultur setzt die Bedeutsamkeit
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von Familie im Vergleich zur européischen Kultur deutlich héher an (Hobbs et al.,
2015, Laryionava & Winkler, 2019). Laut einer qualitativen Interviewstudie mit 12
Onkologen und 6 onkologischen Fachpflegekraften am Klinikum der Universitat
Minchen, sind sich die onkologischen Teams dieser wichtigen Rolle von Ange-
horigen bewusst (Laryionava et al., 2018). Dennoch resultiert dies zumeist nicht
in einem frihzeitigen Einbezug von Angehdrigen in Entscheidungsfindungspro-
zesse (Hauke et al., 2011, Teno et al., 2004), obwohl ein Grof3teil der Patienten-
angehorigen diesbezuglichen Bedarf aul3ert (Fried et al., 2005).

Es gilt, die einflussreiche Position von Angehdrigen auch in kritischem Kontext
zu betrachten. Zhang und Siminoff (2003) zeigen in einer Studie mit 37 Patienten
mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen und 40 pflegenden Angehdrigen auf,
dass in 65.0 % der Falle Meinungsverschiedenheiten beziglich Therapiezielent-
scheidungen existieren. Nahestehende Familienmitglieder praferieren dabei eher
aktive, lebensverlangernde Therapieziele als Patienten oder behandelnde Arzte.
Weichen Patienten- und Angehérigenmeinung voneinander ab, so handeln
32.0 % der Angehdérigen in einer Studie von Hauke et. al (2011) zugunsten eige-
ner Praferenzen und gegen den bekannten oder mutmaflichen Patientenwillen.

Um die Bedeutung Angehdriger im Prozess der Therapiezielfindung oder The-
rapiezielanderung in Hinblick auf die Patientenpraferenz fur Lebensverlangerung
oder Lebensqualitat zu erfassen, wurden in dieser Studie neben gangigen sozio-
demographischen Parametern wie Familienstand, Elternschaft und Wohnsitua-
tion, der subjektive Eindruck der Patienten fur seelische Untersttitzung durch An-
gehorige, Akzeptanz der Krankheit durch Angehdérige und die Moglichkeit Gefiih-
le mit Angehdrigen teilen zu kénnen, erhoben und analysiert. Mangels etablierter
Instrumente wurde zudem eine neu entwickelte Frage nach Therapiezielausrich-

tung auf Angehérigenwunsch implementiert.
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1.3 Studienziele, Fragestellungen und Hypothesen

Die vorliegende Studie hat das Ziel, die Einstellung von Patienten mit fortgeschrit-
tenen Tumorerkrankungen zur Inanspruchnahme von tumorspezifischer Thera-
pie in Abhangigkeit von der individuellen Préferenz fur Lebensverlangerung oder

Lebensqualitat zu untersuchen.

Folgende spezifische Fragestellungen sollen dabei untersucht werden:

1. Wie beurteilen Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen eine tumor-

spezifische Therapie in Abwagung von Lebensverlangerung und Lebensqualitat?

Die entsprechend zugrunde liegende Haupthypothese lautet:

Patienten unterscheiden sich bezuglich ihrer Préaferenz fur Lebensverlangerung
oder Lebensqualitat. Basierend auf oben angefuhrter Literatur wird postuliert,
dass Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen zu etwa gleichen Antei-

len entweder nach Lebensverlangerung oder nach Lebensqualitat streben.

Weiterhin ist eine zentrale Frage dieser Studie, welche Variablen mit der subjekti-
ven Entscheidung hinsichtlich Lebensverlangerung und Lebensqualitdt und da-
mit fir oder gegen eine tumorspezifische Therapie in Zusammenhang stehen.
Hierdurch soll ein tieferer Einblick in zugrunde liegende Beweggrinde von
Patienten fur individuelle Einstellungen und Préaferenzen gewonnen werden, um
nachfolgend gezielter auf die spezifische Person eingehen und gegebenenfalls

besondere Unterstitzungsangebote offerieren zu kénnen.

Entsprechend geht die Studie von nachfolgender zweiter Fragestellung aus:

2. Lassen sich Variablen identifizieren, die mit der individuellen Einstellung und

Entscheidung fiir oder gegen eine tumorspezifische Therapie zusammenhangen?

- 2.1 Soziodemographische Parameter: Alter, Geschlecht, Geburtsland, Staats-
angehorigkeit, Muttersprache

- 2.2 Klinische Parameter: Tumorentitat, Krankheitsdauer, Uberleben nach Stu-
dieneinschluss, Vorerfahrungen mit Tumortherapie, praferierte Tumorthera-
pieart, physische Leistungsfahigkeit, Symptomauspragung

- 2.3 Krankheitsselbsteinschatzung
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2.4 Angehorigenrolle bei der Entscheidungsfindung: Familienstand, Eltern-
schaft, Wohnsituation, Unterstitzung durch Angehérige, Therapiezielsetzung
auf Angehdrigenwunsch

2.5 Spirituelle Verankerung: Religiositat, innerer Frieden

2.6 Vorbereitung auf Sterben/Tod: krankheitsbezogene Einstellung, existie-
rende Patientenverfiigung, Ort palliativer Betreuung, praferierte Aktivitaten am

Lebensende, préaferierte Todesumstande

Als diesbezligliche Hypothese wird gesetzt:

Es besteht eine Korrelation bzw. Assoziation zwischen den betrachteten Varia-

blen und der Patientenpraferenz fur Lebensverlangerung bzw. Lebensqualitat.

Konkret wird dabei, intuitiv sowie basierend auf Ergebnissen friherer Studien, ei-

ne Lebensverlangerungspraferenz fir folgende Patientengruppen angenommen:

ad 2.1: Manner; Patienten mit nicht-deutscher Muttersprache/Staatsangeho-
rigkeit oder Geburtsland auf3erhalb Deutschlands

ad 2.2: Patienten mit kurzer Krankheitsdauer; Patienten, die zukinftig eine ag-
gressive operative Therapie oder Chemo- und Strahlentherapie akzeptieren
wuirden; Patienten mit guter physischer Leistungsfahigkeit; Patienten mit gerin-
ger Symptomauspragung

ad 2.3: Patienten mit inadaquat Gberoptimistischer Krankheitsselbsteinschatz-
ung

ad 2.4: Patienten mit Partnern/Kindern; Patienten, die in Gemeinschaft leben;
Patienten, die Unterstitzung durch Angehdrige erfahren; Patienten, die den
Wunsch Angehdériger bei der Therapiezielfindung maRRgeblich berlcksichtigen
ad 2.6: Patienten, die sich Sorgen Uber eine Zustandsverschlechterung oder
den Tod machen; Patienten, die durch den PMD auf Normalstation betreut

werden

Die Praferenz von Lebensqualitat wird, aus oben genannten Grinden, fur unten

beschriebene Patientengruppen erwartet:

ad 2.1: altere Patienten
ad 2.2: Patienten mit kurzem Uberleben nach Studieneinschluss; Patienten die

sich bisher belastenden, nebenwirkungsreichen Therapien unterzogen haben,;
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Patienten die zukuinftig orale Chemo-/ Antikbrpertherapien im hauslichen Um-
feld bevorzugen wirden

ad 2.5: Patienten mit spiritueller bzw. religioser Verankerung

ad 2.6: Patienten mit Hoffnungsverlust im Kampf gegen die Krankheit; Patien-
ten, die sich mit der Krankheit abgefunden haben; Patienten, die eine Patien-
tenverfligung haben; Patienten, die bewusst von Angehérigen Abschied neh-
men mochten; Patienten die finanzielle Angelegenheiten regeln méchten; Pa-
tienten, die Streitigkeiten beilegen méchten; Patienten, die mit Gott ins Reine
kommen mochten; Patienten die reisen, feiern und das Leben geniel3en méch-
ten; Patienten, die im hauslichen Umfeld sterben méchten; Patienten, die im

Beisein von Angehorigen oder Seelsorgern sterben mochten
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2. Material und Methoden

2.1 Studiendesign, Fallzahlplanung und Studienzeitraum

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine monozentrisch durchge-
fuhrte, prospektive klinische Beobachtungsstudie.

Eine Fallzahlplanung ist im Vorfeld unter Inanspruchnahme der statistischen
Beratung fur medizinische Doktorarbeiten des Institutes fur klinische Epidemio-
logie und Biometrie der Julius-Maximilians-Universitat Wurzburg erfolgt. Dabei
wurde initial als Primérhypothese zugrunde gelegt, dass Patienten mit Kindern
sowie Patienten deren Muttersprache nicht-deutsch ist, Lebensverlangerung als
Therapieziel préferieren. Eine notwendige Fallzahl von 92 Probanden wurde
berechnet.

Im Rekrutierungszeitraum (03. August 2015 bis 23. Marz 2016) wurden die er-
forderlichen 92 Datensatze mit einem aus einzelnen validierten Instrumenten

konzipierten und standardisierten Fragebogen erhoben.

2.2 Studienpopulation

2.2.1 Patientenkollektiv

Die Studienpopulation bildeten Patienten, die durch den palliativmedizinischen
Dienst (PMD) des Interdisziplinaren Zentrums fur Palliativmedizin auf allen Sta-
tionen des Universitatsklinikums Wiurzburg (UKW) im Zeitraum von 03. August
2015 bis 23. Mérz 2016 mitbetreut oder auf die Palliativstation tbernommen wur-

den.

2.2.2 Studiensetting

Im Interdisziplinaren Zentrum Palliativmedizin am Universitatsklinikum Wurzburg
werden jahrlich ca. 1200 Patienten betreut, davon 800 im Kontext des PMD sowie
320 bzw. 80 auf der Palliativstation und in der Palliativambulanz.

Der palliativmedizinische Dienst ist eine Sektion des Interdisziplinaren Zent-
rums fur Palliativmedizin (IZP). Besteht im Rahmen des stationdren oder ambu-

lanten Patientenaufenthaltes auf allen Stationen des UKW Bedarf an (Mit-) Be-
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treuung in korperlichen, psychischen oder sozialen Bereichen, beispielsweise im
Sinne von Symptombehandlung, ressourcenorientierter Unterstlitzung von Pa-
tienten und Angehoérigen, vorausschauender Versorgungsplanung oder Mitbe-
gleitung in der Sterbephase, so werden die Patienten und ihr behandelndes
Team durch das multiprofessionelle Team des PMD untersttitzt. Dieses setzt sich
gesamthaft aus Palliativmedizinern und -pflegekraften, Physiotherapeuten, Sozi-
alarbeitern, Psychologen, Seelsorgern, Musik-/Kunst- und Atemtherapeuten so-
wie ehrenamtlichen Hospizhelfern zusammen. Der palliativmedizinische Dienst
wird dabei federfiihrend durch Palliativmediziner, Palliative-Care-Fachkrafte und

Sozialpadagogen gewabhrleistet.

2.2.3 Rekrutierungsweq

Der Einschluss von geeigneten Teilnehmern in die Studie erfolgte konsekutiv.
Die Durchfiihrung des Patientenscreenings bezuglich der unten aufgefuhrten
Ein- und Ausschlusskriterien erfolgte im Rahmen der multiprofessionellen Be-
sprechung des PMD sowie zusatzlich anhand aktueller Patientenakten. Zu Re-
krutierungszwecken nahm die Doktorandin im angegeben Zeitraum mindestens

zweimal pro Woche an der werktaglichen PMD-Besprechung teil.

2.2.4 Ein- und Ausschlusskriterien

In die Erhebung eingeschlossen wurden volljahrige Patienten mit onkologischem
Krankheitsbild, die wahrend des Studienzeitraumes von 03. August 2015 bis 23.
Mérz 2016 durch den PMD betreut wurden, ber ausreichendes Verstandnis der
deutschen Sprache in Wort und Schrift verfiigten sowie zu schriftlicher Einwilli-
gung nach ausfihrlicher Information fahig waren.

Von der Teilnahme an der Studie ausgeschlossen waren Patienten, die nicht
alle Einschlusskriterien erfullten und Patienten, die nach Einschatzung des zu-
letzt mit dem Patienten in Kontakt getretenen Mitglieds des multiprofessionellen
PMD-Teams (Palliativmediziner, palliativmedizinische Fachpflegekréfte oder So-
zialpadagogen), durch Symptome oder die Gesamtsituation zu stark belastet wa-

ren oder deren Allgemeinzustand als zu schlecht eingeschéatzt wurde.
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2.3 Studienablauf

2.3.1 Aufklarung und Einwilligung

Alle potentiellen Studienteilnehmenden wurden durch die Doktorandin vor Durch-
fuhrung der Befragung bzw. Aushandigung des Fragebogens auf der jeweiligen
Station aufgesucht und umfassend personlich-mundlich sowie schriftlich (siehe
Anhang 7.4.1 Patienteninformation) Uber das Projekt sowie das Ziel der Studie
informiert. Die Probanden wurden dariber in Kenntnis gesetzt, dass die Teilnah-
me an der Studie freiwillig sei und die Auswertung der Daten pseudonymisiert
erfolge. AuRerdem wurde deutlich herausgestellt, dass ein Widerruf der Einwilli-
gung sowie ein Rucktritt von der Teilnahme an der Studie oder auch ein Abbruch
der Befragung ohne Angabe von Griinden, jederzeit und ohne Konsequenzen
maoglich sei. Die schriftliche Bestatigung (siehe Anhang 7.4.2: Einwilligungser-
klarung) der Patienten Uber
- den Erhalt sowie das Verstandnis des Informationsblattes
- die Einwilligung in die Teilnahme an der Studie
- die Einwilligung in die Aufarbeitung von personlichen und medizinischen Da-
ten zum Zweck des Forschungsprojektes

wurde eingeholt.

2.3.2 Ablauf

Bei schriftlicher Einwilligung der Probanden fand anschliel3end die Patientenbe-

fragung mittels des entwickelten Fragebogens statt. Abhangig von der Préferenz
des Patienten erfolgte diese im Interview-Format, also im personlichen Gespréach
in Anwesenheit der Doktorandin oder der Patient fillte den Fragebogen selbst-
standig aus. Erganzend wurden nachfolgend Informationen bezuglich des Krank-
heitsstatus, des Therapiekonzeptes und der palliativen Betreuungsart aus der
elektronischen Patientenakte erfasst (siehe Anhang 7.4.4: Dokumentationsbo-
gen fur wissenschaftliche Mitarbeiter).
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2.4 Datenschutz und Ethikvotum

Alle personlichen Daten wurden entsprechend den geltenden Datenschutz-
bedingungen behandelt. Folgende MalRhahmen fanden zur Gewdahrleistung des
Datenschutzes statt:

- Jedem Studienteilnehmer wurde konsekutiv eine flnfstellige Studienidentifi-
kationsnummer zur weiteren Identifikation innerhalb des Datensatzes zuge-
ordnet.

- Die Liste mit Namen und Studienidentifikationsnummern wird in einem ab-
schlieBbaren Schrank des Interdisziplindren Zentrums fur Palliativmedizin ge-
meinsam mit den Einverstandniserklarungen aufbewahrt. Die Aufbewahrung
erfolgt fur sieben Jahre.

- Bei Widerruf des Einverstandnisses wirden die Fragebdgen umgehend daten-
schutzgerecht vernichtet und die elektronisch erfassten Daten geldscht.

- Der Zugang zu den Originaldaten und zu der Verschlisselungsliste ist auf
folgende Personen beschrankt: Frau Prof. Dr. med. Birgitt van Oorschot, Frau
Christina Lotter, med. pract., Doktorandin.

Dartber hinaus erfolgte die Zugriffgestattung auf das klinikeigene SAP System

fur die Doktorandin nach Datenschutzerklarung und Datenschutzbelehrung, in

limitierter Form und zeitlich begrenzt.

Die von der Klinik und Poliklinik fir Strahlentherapie der Universitat Wirzburg
sowie vom interdisziplindren Zentrum Palliativmedizin beflrwortete Studie wurde
gemal den Vorschriften der Ethik-Kommission der Medizinischen Fakultat Wirz-
burg durchgefuhrt. Laut Aktenzeichen 138/15 wurden nach Beratung gemal3 815
Berufsordnung fiir Arzte in Bayern seitens der Ethik-Kommission keine Einwande

gegen die Durchfihrung der Studie erhoben.

2.5 Erhebungsinstrumente

Die Datenerhebung erfolgte mittels eines aus validierten Instrumenten zusam-
mengestellten Patientenfragebogens (FB) sowie durch den Dokumentationsbo-

gen fur wissenschaftliche Mitarbeiter (DB) (siehe Anhang 7.4.4 Dokumentations-

24



bogen fir wissenschaftliche Mitarbeiter). Im Anschluss an den Befragungszeit-
raum wurden die Daten pseudonymisiert in eine SPSS-Datenbank eingepflegt.
Tabelle 1 liefert einen orientierenden Uberblick tiber die in der vorliegenden
Studie verwendeten Erhebungsinstrumente. Zusatzlich wird dargestellt, mit wel-
cher Zielsetzung die einzelnen Items in Hinblick auf die Fragestellung ausgewahit
wurden. Der Fragebogen ist in die Teilbereiche A-D gegliedert. Die erfassten Va-

riablen werden in den folgenden Abschnitten aufgeschlisselt.

Tabelle 1:  Ubersicht tiber die verwendeten Erhebungsinstrumente

Fragestellung Entsprechendes Item Erhebungs-

und dafuir zu erhebende Parameter Instrument

1. Wie beurteilen Patienten mit FB-Teil B: Items 1-4; 7-11 Lebensqualitat/
fortgeschrittenen Tumorerkrankungen Lebenszeit-
eine tumorspezifische Therapie in Abwagung Fragebogen (LLF) !

von Lebensverlangerung und Lebensqualitat?

2. Lassen sich Variablen identifizieren,
die mit der individuellen Einstellung
und Entscheidung fur oder gegen eine
tumorspezifische Therapie zusammenhangen?

- Soziodemographische Parameter:
Alter, Geschlecht, Geburtsland, FB-Teil A: ltems 1.1-1.5
Staatsangehdrigkeit, Muttersprache

- Klinische Parameter:

Tumorentitat DB: Item 1.1

Krankheitsdauer DB: Item 1.3

Uberleben nach Studieneinschluss

Vorerfahrung mit Tumortherapie DB: ltems 2.1-2.3

Préaferierte Tumortherapieart FB-Teil B: Item 6

Physische Leistungsfahigkeit DB: Item: 1.4 KPS 3

Aktuelle Symptomauspragung FB-Teil C: Item 3.3.1-3.3.9 ESAS-r?

Belastung durch Symptomauspragung FB-Teil C: Item 3.3.9 ESAS-r?
- Krankheitsselbsteinschatzung FB-Teil C: Item 3.1-3.2 analog Temel et al. 4
- Angehdrigenrolle bei Entscheidungsfindung:

Familienstand, Elternschaft, Wohnsituation FB-Teil A: ltems 1.6-2.2

Unterstiitzung durch Angehorige FB-Teil C: Items 2.1-2.2, FACT-G®

2.3 IPOS 6

Therapiezielausrichtung auf Angehérigenwunsch EB-Teil B: Item 5

- Spirituelle Verankerung:

Religiositat FB-Teil A: Items 3.1-3.3
Innerer Frieden FB-Teil C: Item 1.5 IPOS 6
- Vorbereitung auf Sterben/Tod:
Krankheitshezogene Einstellung FB-Teil C: ltems 1.1-1.4 FACT-G®
15 IPOS 6
Existierende Patientenverfligung EB-Teil A: Item 4.1
Ort palliativer Betreuung DB: Item 3.2
Préferierte Aktivitadten am Lebensende FB-Teil D: ltems 1.1-1.7 analog Oorschot et al. ”
Praferierte Todesumstande FB-Teil D: ltems 2.1-2.2 analog Oorschot et al. 7
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Fortsetzung Tabelle 1: Ubersicht tiber die verwendeten Erhebungsinstrumente

! (Laryionava et al., 2014, Stiggelbout et al., 1996)

2 (Bruera et al., 1991, Watanabe et al., 2011)

3 (Karnofsky & Burchenal, 1949, Péus et al., 2013)

4 (Temel et al., 2009)

5 (Cella et al., 1993, Bonomi et al., 1996)

6 (Hearn & Higginson, 1999, Bausewein et al., 2005, Schildmann et al., 2016)
7 (Oorschot et al., 2002)

2.5.1 Teilfragebogen A: Soziodemographische Parameter

Mittels Teil A des Befragungsbogens wurden folgende soziodemographische Pa-

rameter der Probanden erhoben:

Alter, Geschlecht

Geburtsland, Staatsangehdrigkeit, Muttersprache

Familienstand, Elternschaft

Art der aktuellen Wohnsituation, Zufriedenheit mit der Wohnsituation
Religiositat, Aktives Praktizieren einer Religion, Religionszugehdérigkeit

Existenz einer Patientenverfligung

Im Zuge der Auswertung wurden die soziodemographischen Parameter zusatz-

lich kategorisiert bzw. dichotomisiert. Nachfolgende Kategorien wurden gebildet:

Alter: <60/=60und <30/31-45/46-60/61-70/> 70

Geburtsland: Deutschland/Nicht-Deutschland

Staatsangehoérigkeit und Muttersprache: jeweils Deutsch/Nicht-Deutsch
Familienstand: Alleinstehend/Nicht-Alleinstehend

Elternschaft: Kinder/Keine Kinder

Art aktueller Wohnsituation: Allein/Nicht-Allein

Religionszugehorigkeit: Keine/R6misch-katholisch/Evangelisch/Sonstige

2.5.2 Teilfragebogen B: Abwagung von Lebensverlangerung und

Lebensqualitat

Fragenkomplex B des Interviewbogens enthélt das Hauptmessinstrument der

Studie, den in deutscher Sprache validierten Lebensqualitat- und Lebenszeitfra-

gebogen (LLF) von Laryionava et al. (2014), welcher die Ubersetzung des eta-

blierten Quality and Quantity Questionnaire for Cancer Patients Attitudes (QQQ)
von Stiggelbout et al. (1996) darstellt.
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2.5.2.1 Lebensqualitat- und Lebenszeitfragebogen

Der Lebensqualitat- und Lebenszeitfragebogen dient der Erfassung der generel-
len Praferenz von Personen beziglich Lebensverlangerung und Lebensqualitat.
Er bezieht sich nicht, wie andere Messinstrumente seiner Art, auf konkrete thera-
peutische Entscheidungen (Blinman et al., 2012, Stiggelbout & de Haes, 2001)
und wurde aus diesem Grund fur die Studie ausgewahlt.

Der LLF besteht in der deutschen Fassung (Laryionava et al., 2014) aus neun
(statt ursprunglich acht) von Patienten getroffenen Aussagen (Stiggelbout et al.,
1996). Dabei praferieren vier der Statements Lebensverlangerung (LV), wahrend
die verbleibenden funf Items Lebensqualitat (LQ) in den Fokus stellen. Es entste-
hen zwei Skalen: Die LV-Skala und die LQ-Skala.

Tabelle 2: Dimensionale Einordnung der Fragen des LLF beziglich LV und LQ

Lebensverlangerung

ltem 1 Wenn eine Behandlung mein Leben verlangern kann, werde ich sie auf mich
nehmen, unabhangig davon, welche Nebenwirkungen sie mit sich bringt.

Item 2 Ich wiirde eine schwer auszuhaltende Behandlung auf mich nehmen, auch wenn
die Chance mein Leben dadurch zu verlangern, nur ein Prozent ware.

Item 3 Um ein bisschen langer zu leben, wirde ich mich an jeden Strohhalm klammern.

Item 4 Falls ich wahrend meiner Behandlung einen Punkt erreichen werde, an dem ich

aufgeben mochte, werde ich wahrscheinlich doch die Kraft finden weiterzumachen.

Lebensqualitat

ltem 7 Ich werde nur dann eine lebensverlangernde Behandlung auf mich nehmen, wenn
ich weiterhin ein normales Leben fiuhren kann.

Iltem 8 Ich kann mir vorstellen, dass manche Nebenwirkungen so schlimm sind, dass ich
die Behandlung ablehnen werde, auch wenn mein Leben dadurch verkirzt wird.

Item 9 Es kann ein Moment kommen, an dem ich sage: ,Ich habe mein Bestes getan, ich
kann nicht mehr.*

ltem 10 Wenn ich sechs Monate belastender Behandlung aushalten muss, um sechs
Monate langer zu leben, ware es mir das nicht wert.

ltem11 Wenn es fraglich ist, ob ich mit einer belastenden Behandlung mein Leben
Uberhaupt verlangern kann, dann werde ich mich eher fir eine Behandlung
entscheiden, die die Lebensqualitéat in den Vordergrund stellt.

Bei allen Items konnen die Patienten den Grad ihrer Zustimmung durch An-
kreuzen auf einer 5-stufigen Likert-Skala ausdricken. Dabei sind als Optionen
~Stimme Uberhaupt nicht zu*, ,,Stimme wenig zu®, ,Stimme teilweise zu*, ,Stimme
uberwiegend zu“ und ,Stimme véllig zu“ vorgegeben. Die Angaben auf dieser

verbalen Rating-Skala wurden zu Auswertungszwecken in eine numerische Ska-
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la von 1 (,Stimme (berhaupt nicht zu®) bis 5 (,Stimme véllig zu*) transformiert.
Da die Items nicht intervallskaliert sind, wurde der Mittelwert und der Median aus
den Antworten (1-5) fur jedes Item berechnet und daraus jeweils Summenwerte
fur beide Skalen gebildet. Bei einer moglichen Antwortauspragung von 1-5 auf
der Likert-Skala fur jedes Item, rangierten die Ergebnisse fur die Subskalensum-
menwerte somit zunachst zwischen 4 und 20 (LV-Skala) sowie 5 und 25 (LQ-
Skala). Weil die LV-Skala ein Item weniger enthalt, wurden die errechneten Mit-
telwerte und Mediane anschliel3end noch durch 4 (LV) bzw. 5 (LQ) dividiert, um
vergleichbare Skalenmittelwerte und Skalenmedianwerte zu erhalten. Nach er-
folgter Anpassung konnten die Ergebnisse, bei einer erreichbaren Auspragungs-
breite der Skalenmittelwerte und Skalenmedianwerte von jeweils 1-5, miteinan-
der verglichen werden. Ein hoher Wert auf der LV-Skala wurde dabei als Streben
nach Lebensverlangerung, ein hoher Wert auf der LQ-Skala analog als Streben
nach Lebensqualitat gewertet. Basierend auf einer Dichotomisierung der beiden
Skalen am Median, wobei ein Wert oberhalb des Medians als hoher Wert in der
jeweiligen Skala gewertet wurde und ein Wert unterhalb des Medians entspre-
chend als niedriger Wert der jeweiligen Skala, erfolgte die Einteilung der Patien-
ten in die drei Gruppen ,Praferenz Lebensverlangerung” (PrfLV), ,Praferenz Le-
bensqualitat® (PrfLQ) und ,Ambivalenz® (Amb). Letztgenannter Gruppe wurden
Patienten zugeteilt, die entweder nur niedrige oder nur hohe Werte fur beide
Skalen aufwiesen. Die entstandenen Variablen bildeten die Grundlage fur die sta-
tistische Auswertung der vorliegenden Studie, sie wurden als abhéngige Varia-
blen auf Zusammenhénge mit den zusatzlich erhobenen Variablen (s.u.) Uber-
pruft.

Diese Anpassungen zu Analysezwecken erfolgten mehrheitlich analog vali-
dierter Auswertungen bereits durchgefihrter Studien mit dem QQQ (Stiggelbout
etal., 1996, Rietjens et al., 2005, Laryionava et al., 2014, Voogt et al., 2005). Fur
diese Studie wurden im Falle sehr kleinen Gruppengréf3en zudem die drei mogli-
chen Subgruppenauspragungen (PrfLV, PrfLQ, Amb) jeweils dichotomisiert
(PrfLV ja/nein, PrfLQ ja/nein, Amb ja/nein) und einzeln auf Zusammenhange mit
den zu Uberprifenden Variablen sowie auf Unterschiede zwischen den jeweiligen

Gruppenauspragungen tberpruft.
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2.5.2.2 Zusatzfragen

Zusatzlich umfasst dieser Fragebogensektor zwei neu formulierte Fragen, wel-
che thematisch in diesen Bereich eingegliedert wurden, in der statistischen Aus-
wertung des validierten Lebensqualitat- und Lebenszeitfragebogens jedoch kei-
ne Anwendung fanden. Es handelt sich dabei um Item 5 und Item 6 des Erhe-
bungsabschnitts B, die vom LLF entkoppelt als Einzelelemente analysiert wur-
den. Bei Item 5 wird der Proband gebeten, einzuschétzen, inwieweit er seine
personliche Entscheidung fir ein bestimmtes Therapieziel vom Wunsch seiner
Angehorigen abhangig machen wirde. Dies wird wie folgt formuliert: ,Wenn mei-
ne Familie/meine Freunde mich darum bitten eine Behandlung durchfuihren zu
lassen, werde ich sie auf mich nehmen, unabhangig davon, welche Nebenwir-
kungen sie mit sich bringt.”

Um die Praferenz der zumeist therapieerfahrenen Probanden beziglich der
Artihrer Tumortherapie einschatzen zu kénnen, wurde Item 6 entwickelt. Die Teil-
nehmer sollen beurteilen, ob sie eine orale Chemo- oder AntikGrpertherapie einer
intravendsen Behandlung vorziehen wirden. Die betreffende Formulierung lautet
dabei: ,Ich wirde eine lebensverlangernde Behandlung eher auf mich nehmen,
wenn ich diese als Tablette zuhause einnehmen kann und nicht fur intravenose
Infusionen in die Klinik oder Chemotherapie-Ambulanz kommen muss.“ Analog
zum LLF konnten die Patienten ihre Einschatzung auf der 5-stufigen Likert-Skala
zum Ausdruck bringen. Zu Zwecken der Auswertung wurden hier bei sonst zum
Teil zu kleinen Gruppengrof3en jeweils die Antwortauspragungen ,Stimme véllig
zu*, ,Stimme l(iberwiegend zu*und , Stimme teilweise zu* sowie ,Stimme nicht zu*
und ,Stimme wenig zu“ zu den Gruppen ,Zustimmung®“ und ,Ablehnung® zusam-
mengefasst.

Da die Patienten bei Beantwortung von Item 6 haufig eine Begriindung (sinn-
gemal: ,Stationdre Chemotherapie liefere ein Gefilihl von Geborgenheit und Si-
cherheit®) fur ihre Antwort angaben, wurden diesbeztigliche Erlauterungen von

der Doktorandin in Freitextform dokumentiert.
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2.5.3 Teilfragebogen C: Krankheitsbezogene Einstellung, soziale Unter-

stitzung und Gesundheitszustand

Teil C des Erhebungsbogens zielt auf die Erfassung der krankheitsbezogenen
Einstellung, der durch den Patienten empfundenen Unterstitzung durch Angeho-
rige sowie der Krankheitsselbsteinschatzung durch den Patienten in Bezug auf
aktuelle Symptomauspragung und Lebensbedrohlichkeit bzw. Heilbarkeit der Er-

krankung ab.

2.5.3.1 Krankheitshezogene Einstellung

Um die krankheitsbezogene Einstellung der Studienteilnehmer zu erheben, wur-
den einzelne Items aus den Fragebdgen FACT-G (Functional Assessment of
Cancer Therapy-General) (Cella et al., 1993, Bonomi et al., 1996) und IPOS (Inte-
grated Palliative Care Outcome Scale) (Hearn & Higginson, 1999, Bausewein et
al., 2005, Schildmann et al., 2016) ausgewahlt und zu einem thematischen Frag-
genkomplex zusammengestellt, um die Beantwortung des Fragebogens zu er-
leichtern. Die Auswertung der Items erfolgte einzeln. Beide Instrumente wurden
in verschiedenen Sprachen validiert und werden aufgrund befriedigender Gute-
kriterien in internationalen klinischen Studien verwendet. Die Fragebdgen sind
sogenannte Patient Reported Outcome Measures (PROM). Durch sie ist eine Er-
mittlung der personlichen Wahrnehmung des Patienten moéglich (Dawson et al.,
2010).

Die drei Items FACT 22 ,Ich verliere die Hoffnung im Kampf gegen meine
Krankheit.“, FACT 24 ,Ilch mache mir Sorgen Gber den Tod.“ sowie FACT 25 ,Ich
mache mir Sorgen, dass sich mein Zustand verschlechtern kénnte.“ wurden da-
bei aus der Subskala ,Seelisches Wohlbefinden“ des FACT-G extrahiert. Des
Weiteren wurde aus der Subskala ,Funktionsfahigkeit” das Item FACT 30 ,Ich
habe mich mit meiner Krankheit abgefunden.” in den Fragenkomplex integriert.
Die Zusammenstellung wurde thematisch zuséatzlich durch das leicht modifizierte
Item F6 ,Ich bin im Frieden mit mir selbst.“ aus dem IPOS-Fragebogen ergénzt.
Die Probanden sollten auf einer 5-stufigen Likert-Skala mit den Auswahlmoglich-
keiten ,Gar nicht*, ,Selten*, ,Manchmal®, ,Meistens®, ,Immer” angeben, wie sehr

die jeweilige Aussage auf sie zutrifft. Nachfolgend wurden die Optionen ,Gar
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nicht®, ,Selten“und ,Manchmal® sowie ,Meistens“und ,/mmer*”bei kleinen Grup-

pengrol3en teilweise zusammengefasst und als Hauptgruppe analysiert.

2.5.3.2 Unterstiitzung durch Angehorige

Gleichartig erfolgte die Zusammenstellung der Fragen bezuglich der, durch den
Patienten empfundenen, Unterstitzung durch sein soziales Umfeld (Angehorige
des Patienten). Hierbei wurden die Items FACT 10 ,Ich bekomme seelische Un-
terstitzung von meiner Familie.“ sowie FACT 12 ,Meine Familie hat meine Krank-
heit akzeptiert.“ aus der Subskala ,Verhaltnis zu Freunden, Bekannten und Fami-
lie“ der deutschen Fassung des FACT-G (Bonomi et al., 1996) verwendet. Mittels
des leicht angepassten IPOS-ltems F7 ,Ich konnte meine Geflihle mit meiner
Familie oder meinen Freunden teilen, soviel ich wollte.” (Schildmann et al., 2016)
wurde dieser Fragenblock vervollstandigt. Analog dem vorhergehenden Fragen-
komplex lagen die moéglichen Antwortauspragungen zwischen ,Gar nicht“ und

~mmer*. Die Auswertungsanpassung erfolgte entsprechend.

2.5.3.3 Selbsteinschatzung der aktuellen Symptomauspraqung und Lebensbe-

drohlichkeit bzw. Heilbarkeit der Erkrankung

Um die Wahrnehmung der Patienten bezuglich ihrer Situation zu erfassen, wurde
auf folgende Items zuriickgegriffen, die bereits zuvor in verschiedenen Studien
(Temel et al., 2009, Temel et al., 2011, Burns et al., 2003) zu diesem Zweck an-
gewendet wurden: ,Meine Erkrankung ist heilbar” (Ja/Nein) und ,Wie wirden sie
sich im Moment einschétzen” (Ich bin relativ gesund. / Meine Krankheit ist
schwer, aber nicht lebensbedrohlich. / Meine Krankheit ist lebensbedrohlich.) Die
Auspragungen ,Ich bin relativ gesund” und ,Meine Krankheit ist schwer, aber
nicht lebensbedrohlich“ der letztgenannten Variable wurden zu Auswertungszwe-
cken zu der Hauptgruppe ,Meine Krankheit ist nicht lebensbedrohlich® zusam-
mengefasst. Ein Teil der Studienteilnehmer wollte bzw. konnte sich bezuglich der
Aussage ,Meine Erkrankung ist heilbar® nicht klar &uf3ern. Aus diesem Grund
wurde hier als dritte Variablenauspragung ,unklar“ geschaffen.

Die subjektiv empfundene Symptomauspragung wurde mittels des haufig in

internationalen Studien sowie im medizinischen Alltag verwendeten (Nekolaichuk
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et al., 2008) Revised Edmonton Symptom Assessment System (ESAS-r) (Wata-
nabe et al., 2011) erhoben. Das ESAS-r ist eine neun Symptome (Schmerz, Mi-
digkeit, Benommenheit, Ubelkeit, Atemnot, Traurigkeit, Angst, Appetit und Allge-
meinbefinden) umfassende Skala. Die Patienten sind angehalten, jeweils auf
einer von 0 (keine Symptomauspragung) bis 10 (maximal vorstellbare Symptom-
auspragung) reichenden, numerischen Rangskala die aktuelle Symptomauspra-
gung selbst zu beurteilen. Unter Anwendung validierter und etablierter Cutpoints
(Selby et al., 2010, Oldenmenger et al., 2013, Gupta et al., 2016, Hui & Bruera,
2017) erfolgte die Einordnung der Resultate je nach angegebener Starke der
Ausprégung der jeweiligen Symptome in die Kategorien ,Keine“ Symptomaus-
pragung (Rangskalenwertangabe = 0), ,Leichte” Symptomauspragung (Rang-
skalenwertangabe = 1-3), ,Mittlere“ Symptomauspragung (Rangskalenwertanga-

be = 4-6) und ,Starke” Symptomauspragung (Rangskalenwertangabe = 7).

2.5.4 Teilfragebogen D: Praferenzen beziglich Aktivitaten am

Lebensende sowie gewiinschte Umstande des eigenen Todes

2.5.4.1 Praferenzen beziiglich Aktivitdten am Lebensende

Der erste Aspekt des Interviewteils D stellt einen Auszug aus der ,Sterben-und-
Tod-in-Thiringen Befragung® (STTB) von Oorschot et al. (2002) dar. Er ist darauf
ausgelegt, zu ermitteln, welche Aktivitdten Patienten mit fortgeschrittenen Tumor-
erkrankungen am Lebensende préferieren. Die Patienten sollen folgende Aus-
sagen bezuglich der Wahrscheinlichkeit, mit der sie die jeweiligen Tatigkeiten
ausfuhren mochten, bewerten: ,Finanzielle Angelegenheiten regeln® ,Mit Gott
ins Reine kommen*, ,Streitigkeiten beilegen®, ,Bewusst Abschied nehmen von
Familie, Freunden und Bekannten® ,Statten meiner Kindheit aufsuchen® ,Eine
Reise machen®und ,Feiern, Spal’ haben, das Leben geniel3en*.

Die 5-stufige Likert-Skala zur Beantwortung der Frage beinhaltet dabei die
Maglichkeiten: ,Ganz sicher”, ,Relativ sicher”, ,Eher nicht®, ,Auf keinen Fall”* und
L,Weils nicht®. Zu Auswertungszwecken wurden bei kleinen Gruppengréf3en nach-
folgend jeweils die Optionen ,Ganz sicher” und ,Relativ sicher” der Kategorie

LZustimmung®, ,Eher nicht“ und ,,Auf keinen Fall* der Kategorie ,Ablehnung“ zu-
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geordnet. Wurde die Auspragung ,Weil3 nicht” bei einem der ltems gewahlt, so

wurde der betreffende Patient nicht in die Auswertung inkludiert.

2.5.4.2 Gewinschte Umstande des eigenen Todes

Abschliel3end wurden die Patienten gebeten, ihren praferierten Sterbeort aus den
Optionen ,Zuhause®, ,Bei Familie oder Freunden® ,In einem Pflegeheim® oder
,INn einem Krankenhaus“ zu bestimmen. Bei kleinen GruppengréRen wurde die
Variable zu Zwecken der Auswertung nachfolgend dichotomisiert (gewtnschter
Sterbeort: zuhause/nicht-zuhause).

Zusatzlich sollten gewiinschte Begleitpersonen fur den Sterbeprozess, aus
den Mdglichkeiten ,Familie, ,Freunde®, ,Pfarrer/Seelsorger”, ,Arzt/Pflegekrafte”
oder ,Niemand®, angegeben werden. Die Items wurden ebenfalls analog Oor-
schot et al. (2002) formuliert.

2.5.5 Dokumentationsbogen fur wissenschaftliche Mitarbeiter

Der Dokumentationsbogen wurde im Nachgang der Befragung durch die Dokto-
randin ausgefullt. Die Extraktion der Angaben betreffend Krankheitsstatus, The-
rapie und palliativer Betreuungsart erfolgte unter Zugriff auf die elektronische Pa-

tientenakte im klinikeigenen Krankenhausinformationssystem SAP.

2.5.5.1 Krankheitsstatus

Hinsichtlich des objektivierbaren Krankheitsstatus wurde zunéchst die Hauptdia-
gnose, bezogen auf die Entitat des jeweiligen Primartumors erhoben. Bei Dop-
pelneoplasien oder malignen Zweiterkrankungen wurde die fihrende Tumorenti-
tat als malRgebend herangezogen. Es erfolgte eine Einteilung in folgende zwolf
Untergruppen: gastrointestinale Tumore, urogenitale Tumore, gynakologische
Tumore, Bronchialkarzinome, zerebrale Tumore, Neuroblastome, Kopf-Hals-Tu-
more, Sarkome, maligne Lymphome, maligne Melanome, Schilddriisenkarzino-
me sowie CUP. Zu Auswertungszwecken wurden zusatzlich die deutlich weiter
gefassten Einheiten ,Maligne Neoplasien epithelialen Ursprungs (Karzinome),
.,Maligne Neoplasien des Nerven-, Binde- und Stutzgewebes“ (Sarkome) und

,Maligne Neoplasien des blutbildenden Systems® geschaffen.
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Weiterhin wurden Nebendiagnosen und der Erstdiagnosezeitpunkt erfasst.
Dieser diente ihm Verlauf der Berechnung der Krankheitsdauer zum Befra-
gungszeitpunkt. Die Studienpopulation wurde in die zwei Gruppen ,Krankheits-
dauer < 6 Monate“ und ,Krankheitsdauer > 6 Monate“ gegliedert.

Das Uberleben der Patienten ab dem Zeitpunkt der Erhebung wurde mit Hilfe
der jeweiligen Todeszeitpunkte kalkuliert. Diese konnten Uber die zustandigen
Standesamter fur 88 Patienten bis zum Stichtag 15.12.2016 eruiert werden. Es
erfolgte die Einordnung in die Gruppen ,Uberleben nach Studieneinschluss:
< 30 Tage/> 30 Tage und < 6 Monate/> 6 Monate®.

Zusatzlich wurde der, im Rahmen eines Tumorboards durch Fachérzte
bestimmte, Karnofsky Performance Status (KPS) (Karnofsky & Burchenal, 1949)
aus der Patientenakte dokumentiert. Im Anschluss erfolgte die Umrechnung in
den Performance Status der Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG/WHO
Score) (Oken etal., 1982, Péus et al., 2013). Beide Skalen dienen der Bewertung
der physischen Leistungsfahigkeit. Wahrend mittels der Karnofsky Performance
Status Scale der Zustand des Patienten in elf Kategorien zwischen 100 % (asym-
ptomatisch, keine Beschwerden) und 0% (Tod) einordnet wird, erméglicht die
ECOG Performance Scale eine gegenlaufige Einteilung in sechs Grade zwischen
0 (keine Alltagseinschrankung) und 5 (Tod) (vgl. Tabelle 3). Beide Indices wurden
zusatzlich dichotomisiert: ,KPS < 50 / = 50%, sowie ,ECOG/WHO Score 0-2/3-5°

Tabelle 3: Interpretation der Performance Status

Grad ECOG Prozent Karnofsky

0 Normale uneingeschrankte 100 Normalzustand, keine Beschwer-
Aktivitat wie vor der Erkrankung. den, keine manifeste Erkrankung.

90 Normale Leistungsfahigkeit,
minimale Krankheitssymptome.

1 Einschrankung bei kérperlicher 80 Normale Leistungsfahigkeit mit
Anstrengung, aber gehfahig; Anstrengung, geringe
leichte korperliche Arbeit mdglich. Krankheitssymptome.

70 Eingeschrankte Leistungsfahigkeit,
arbeitsunfahig, kann sich selbst
versorgen.

2 Gehfahig, Selbstversorgung 60 Eingeschrankte Leistungsfahigkeit,
moglich, aber nicht arbeitsfahig; bendétigt gelegentlich fremde Hilfe.
kann mehr als 50 % der Wachzeit g5 Eingeschrankte Leistungsfahigkeit,
aufstehen. braucht krankenpflegerische und

arztliche Betreuung, nicht dauernd
bettlagerig.
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Fortsetzung Tabelle 3: Interpretation der Performance Status

3 Nur begrenzte Selbstversorgung 40 Bettlagerig, spezielle Pflege
moglich; 50 % oder mehr der erforderlich.
Wachzeit an Bett oder Stuhl 30 Schwer krank, Krankenhauspflege
gebunden. notwendig.

4 Vollig pflegebedurftig, keinerlei 20 Schwer krank, Krankenhauspflege
Selbstversorgung méglich; vollig und supportive MaRnahmen
an Bett oder Stuhl gebunden. erforderlich.

10 Moribund, Krankheit schreitet
schnell fort.
5 Tod 0 Tod

2.5.5.2 Tumorspezifische Therapie und Art palliativer Betreuung

Als relevante Aspekte bisheriger tumorspezifischer Therapie wurden stattgehab-
te Operationen, Strahlentherapien sowie parenterale und enterale Antikdrper-
bzw. Chemotherapien erfasst. Zusatzlich wurden der Grund fur die aktuelle pal-
liativmedizinische Betreuung (Symptomkontrolle, psychosoziale Unterstiitzung
oder Betreuung in der Sterbephase) sowie der Ort der palliativen Betreuung (Pal-

liativstation oder Priméarstation) dokumentiert.

2.6 Statistische Auswertung

Nach Abschluss der Datenerfassung und Umsetzung der oben jeweils angefuhr-
ten Variablenanpassungen, wurde die statistische Auswertung unter Verwen-
dung des IBM SPSS Statistics (Statistical Package fur the Social Sciences, Ver-
sion 23) durchgefihrt. Tabellen und Grafiken wurden mittels SPSS sowie Micro-
soft Word fur Mac (Versionen 15.27-16.29) erstellt. Die Auswertung erfolgte unter
Inanspruchnahme der statistischen Beratung fur medizinische Doktorarbeiten
des Institutes fur klinische Epidemiologie und Biometrie der Julius-Maximilians-
Universitat Wirzburg (Ansprechpartnerin: Viktoria Rickert) sowie eines unab-
hangigen Statistikers (Dr. rer. nat. Ulrich Stefenelli).

Deskriptive und explorative Statistiken mit Haufigkeits- und Kreuztabellen wur-
den zu Verteilungsanalysen herangezogen. Da fir den vorliegenden Datensatz
nicht durchweg eine Normalverteilung gegeben war (Prifung mittels Kolmogo-
rov-Smirnov-Anpassungs-Test und Shapiro-Wilk-Test), wurden generell folgen-

de nicht-parametrische Tests verwendet: Die Ermittlung eines moglichen Zusam-
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menhanges zwischen metrischen Variablen erfolgte mittels Korrelationsanalysen
nach Spearman, da sich der entsprechende Test als robust gegentber einzelnen
Ausreil3ern erwiesen hat. Potentielle Zusammenhange zwischen zwei Variablen
unabhéangiger Stichproben wurden mit Hilfe des Chi-Quadrat Tests bzw. des
exakten Tests nach Fisher Gberprift. Zur ldentifizierung méglicher signifikanter
Unterschiede zwischen den Stufen eines kategorialen Merkmales wurde der Z-
Test verwendet. Die Ergebnisse der Chi-Quadrat-Tests wurden als valide be-
trachtet, wenn weniger als 20.0 % aller Zellen eine erwartete Haufigkeit < 5 er-
brachten. Das Signifikanzniveau belief sich stets auf 5.0 %. Bei Mehrfachtestung
erfolgte eine Korrektur des Signifikanzniveaus nach Bonferroni. Die Voraussetz-
ungen fur héherwertige Testungen wie die Anwendung des t-Tests oder Regres-
sionsberechnungen waren bei nicht-normalverteilter Stichprobe und nicht-inter-
vallskalierten Variablen nicht gegeben.

In der vorliegenden Studie liegt der Schwerpunkt auf der Uberpriifung poten-
zieller Zusammenhange zwischen den Subskalen bzw. Subgruppen des Lebens-
gualitat- und Lebenszeitfragebogens und den oben aufgeschlisselten, potenziell
assoziierten Variablen (Korrelationsanalysen nach Spearman, Chi-Quadrat-Test,
exakter Test nach Fisher; s.0.). Die Kategorien dieser Variablen wurden zusétz-
lich untereinander auf signifikante Unterschiede getestet (Z-Test; s.0.). Als ab-
hangige Variablen wurden dabei generell die durch Dichotomisierung am Median
konstruierten Subgruppen des Lebensqualitat- und Lebenszeitfragebogen (,Pra-
ferenz Lebensverlangerung®, ,Praferenz Lebensqualitat® und ,Ambivalenz®) ent-
sprechend der Aufteilung nach Rietjens et al. (2005) zu Grunde gelegt. Im
Unterschied zu der bisher haufiger angewandten Auswertungsmethode, bei der
lediglich die beiden metrischen Subskalen ,Lebensverlangerung® und ,Lebens-
qualitat” hinsichtlich potenzieller Zusammenhange analysiert werden (Stiggel-
bout etal., 1996, Laryionava et al., 2014), ermdglicht diese Vorgehensweise auch
den Einbezug von Patienten, die sowohl Lebensverlangerung, als auch Lebens-
qualitat praferieren, oder die sich fur keine der beiden Optionen entscheiden

(-Ambivalenz").
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3. Ergebnisse

3.1 Studienteilnahme

Im Erhebungszeitraum von 03. August 2015 bis 23. Marz 2016 wurden insgesamt
522 Patienten durch den palliativmedizinischen Dienst mitbetreut und entspre-
chend hinsichtlich einer potenziellen Studienteilnahme auf die oben angefiihrten
Ein- und Ausschlusskriterien (siehe 3.2.4 Ein- und Ausschlusskriterien) Gberprift.
365 Patienten (69.9 %) wurden dabei a priori von der Teilnahme ausgeschlos-
sen. 104 (28.5 %) dieser Patienten wiesen kein onkologisches Krankheitsbild auf
und erfullten damit die Einschlusskriterien nicht. Aufgrund ihrer aktuellen kdrper-
lichen oder kognitiven Belastung konnten 261 (71.5 %) weitere Patienten analog
den Ausschlusskriterien nicht in die Studie aufgenommen werden. 157 Patienten
(30.1 %) erfullten alle Einschlusskriterien. Ihnen wurde nach einem Informations-
gesprach bezlglich der Studie die Teilnahme an der Erhebung durch die Dokto-
randin angeboten. 65 (41.4 %) dieser potenziellen Probanden lehnten eine Parti-
Zipation an der Studie ab. Folglich ergab sich eine Stichprobe von 92 Patienten
(58.6 % der Angesprochenen) (vgl. Abbildung 4), die nach ausfihrlicher Aufklar-
ung und schriftlicher Einwilligung jeweils fur eine vollstandige Befragung zur Ver-

fugung standen. Die response rate der Studie belief sich damit auf 58.6 %.

522
PMD-Patienten gescreent

365 (69.9%) 157 (30.1%)
ausgeschlossen Teilnahme angeboten

|

| l |

104 (28.5% 261 (71.5%) 65 (41.4%)
nicht-onl{(ologisoghes kérperliche/kognitive Teilnahme 92 (58.6%)
Krankheitsbild Belastung abgelehnt Studienteilnehmer

Abbildung 4:  Rekrutierung der Studienteilnehmer
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3.2 Studienpopulation

3.2.1 Soziodemographie des Studienkollektivs

Die Studienpopulation (n = 92) setzte sich zu annéhernd gleichen Teilen aus
Frauen (51.1 %) und Méannern (48.9 %) zusammen. Das Lebensalter der Patien-
ten lag im Median bei 62.0 Jahren (IQR 70.8 - 54.0, M =61.5, SD =12.9). Der
jungste Patient war dabei 20, der Alteste 84 Jahre alt (siehe Abbildung 5).

Beziglich der Herkunft der Patienten gestaltete sich die Zusammensetzung
des Kollektives wie folgt: Die Mehrheit der Teilnehmer (84.8 %) war in Deutsch-
land geboren, die Ubrigen 15.2 % verteilten sich auf in Polen und Rumanien (je
5.4 %), sowie in Russland, England, den USA und den Niederlanden (je 1.1 %)
geborene Personen. 92.4 % der Befragten besal3en die deutsche Staatsange-
horigkeit, 4.3 % Weitere hatten die Staatsburgerschaft ihres Geburtslandes inne,
wahrend 3.2 % eine doppelte Staatsbirgerschaft angaben. Ein Grof3teil (93.5 %)
der Befragten nannte Deutsch als Muttersprache.

Bezuglich des Familienstandes gab eine Vielzahl (59.8 %) der Patienten an,
verheiratet zu sein bzw. in einer festen Partnerschaft zu leben. 12.0 % waren
zum Zeitpunkt der Befragung alleinstehend, je 14.1 % konstant getrennt lebend
bzw. geschieden oder verwitwet. Die Mehrheit (75.0 %) der Studienteilnehmer
hatte eigene Kinder. 22.8 % der Probanden lebten allein, wahrend die Ubrigen
77.2 % beispielsweise gemeinsam mit den Eltern (6.5 %), Kindern (9.8 %) oder
Lebenspartnern (58.7 %) in einem Haushalt wohnten. 95.7 % erklarten, mit der
aktuellen Wohnsituation zufrieden zu sein.

73.9 % der Befragten beschrieben sich selbst als religits, wahrend 43.5 % der
Teilnehmer angaben, eine Religion aktiv zu praktizieren. Die Mehrheit der Stu-
dienpopulation gehérte dem rémisch-katholischen (51.1 %) oder dem evangeli-
schen (30.4 %) Glauben an, wahrend 13.0 % konfessionslos waren. Die tibrigen
5.4 % verteilten sich auf Anhanger des griechisch-orthodoxen Glaubens, der
Zeugen Jehovas, des Baptismus sowie der Neuapostolischen Kirche.

Zum Befragungszeitpunkt hatten 71.7 % der Patienten ihren Willen im Rah-
men einer aktuellen Patientenverfigung schriftlich erklart. Tabelle 4 gibt einen

Uberblick tiber die Soziodemographie der Stichprobe.
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Tabelle 4: Soziodemographie, n =92

Haufigkeit (n)

% (von n =92)

Geschlecht Weiblich a7 51.1
Ménnlich 45 48.9

Alter (Jahre) <30 4 4.3
31-45 5 5.4

46-60 28 30.4

61-70 32 34.8

>70 23 25.0

Geburtsland Deutschland 78 84.8
Polen 5 5.4

Rumaénien 5 5.4

Russland 1 1.1

England 1 1.1

USA 1 1.1

Niederlande 1 1.1

Muttersprache Deutsch 86 93.5
Polnisch 1 1.1

Rumanisch 1 1.1

Russisch 1 1.1

Englisch 1 1.1

Niederlandisch 1 1.1

Jugoslawisch 1 1.1

Staatsangehorigkeit Deutsch 85 92.4
Rumanisch 1 1.1

Britisch 1 1.1

Amerikanisch 1 1.1

Niederlandisch 1 1.1

Deutsch + Rumanisch 1 1.1

Deutsch + Russisch 1 1.1

Deutsch + Jugoslawisch 1 1.1

Familienstand Verheiratet/Partnerschaft 55 59.8
Geschieden/Getrennt 13 14.1

Verwitwet 13 14.1

Ledig 11 12.0

Elternschaft Ja 69 75.0
Nein 23 25.0

Wohnsituation Mit Partner 54 58.7
Mit Kind/Kindern 9 9.8

Mit Eltern/Elternteil 6 6.5

Mit sonstigen Personen 2 2.2

Alleinlebend 21 22.8

Religiositat/Spiritualitat Ja 68 73.9
Nein 24 26.1

Aktives Praktizieren Religion Ja 40 43.5
Nein 52 56.5
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Haufigkeit (n)

% (von n =92)

Konfession Rémisch-katholisch 47 51.1
Evangelisch 28 304
Konfessionslos 12 13.0
Griechisch-orthodox 2 2.2
Zeugen Jehovas 1 1.1
Baptismus 1 1.1
Neuapostolische Kirche 1 1.1
Patientenverfiigung Ja 66 71.7
Nein 26 28.3
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Abbildung 5:  Altersverteilung der Studienpopulation, n = 92

3.2.2 Klinische Charakteristika der Studienteilnehmer

Die mediane Krankheitsdauer der Patienten lag bei 1.7 Jahren (IQR 4.2 - 0.6,

MW = 3.6, SD = 4.9). Die minimale Dauer der onkologischen Erkrankung, ausge-

hend vom Erstdiagnosezeitpunkt bis zum Zeitpunkt der Befragung, betrug dabei

unter einem Monat. Die maximale Krankheitsdauer belief sich auf 25.2 Jahre.

Bei 71.7 % bzw. 31.5 % der Patienten ergab sich ein Uberleben nach Studien-

einschluss von < 6 Monaten bzw. < 30 Tagen (siehe Abbildung 6). 15 Patienten

waren am Stichtag (15.12.2016) am Leben. Fir vier Patienten konnten diesbe-

zuglich keine Daten akquiriert werden. Fur die verbleibenden 73 Patienten ergab

sich ein medianes Uberleben von 42 Tagen, mit einem Minimum von sechs Ta-

gen und einem Maximum von 277 Tagen. Das mittlere Uberleben belief sich da-
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mit auf 63.05 Tage.
Alle Probanden wiesen ein onkologisches Krankheitsbild auf. Die entsprech-

ende Haufigkeit der jewelilig diagnostizierten Tumorentitat zeigt Tabelle 5.

0
23.9% 71.7%

Uberleben in Monaten 22 < 6 Monate > 6 Monate Z nicht eruierbar

280
260
240
220
200~
180
160
140
120
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¢ o

IO [eliifale]

|
Uberleben in Tagen

Abbildung 6:  Uberleben der Patienten nach Studieneinschluss, n = 92
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Tabelle 5:  Onkologische Diagnosen der Studienteilnehmer, n = 92

Diagnose Haufigkeit (n) % (von n = 92)
Gastrointestinale Tumore 21 22.8
Gynékologische Tumore 20 21.7
Bronchialkarzinome 11 12.0
Zerebrale Tumore 9 9.8
Urogenitale Tumore 8 8.7
Kopf-Hals-Tumore 7 7.6
Sarkome 6 6.7
Maligne Lymphome 4 4.3
Maligne Melanome 2 2.2
Neuroblastome 2 2.2
Schilddrisenkarzinom 1 1.1
CuP 1 1.1

Die grofRe Mehrheit der Patienten hatte sich zum Befragungszeitpunkt bereits
mindestens einer tumorspezifischen Therapie unterzogen (siehe Tabelle 6). Bei
76.1 % der Patienten war eine Operation durchgefihrt worden, 73.9 % hatten ei-
ne Strahlentherapie erhalten und 85.9 % waren mit einer Chemo- und/oder Anti-
korpertherapie behandelt worden. Von den 79 Patienten, die sich einer Chemo-
und/oder Antikorpertherapie unterzogen hatten, erhielten 67.1 % ausschlief3lich
intravenose, 8.9 % ausschlie3lich orale und 24.0 % sowohl intravendse (i. v.) als

auch orale Therapien.

Tabelle 6:  Art der Therapie, n =92

Therapieart Haufigkeit (n) % (von n =92)
Operation 70 76.1
Strahlentherapie 68 73.9
Chemo- und / oder Antikérpertherapie 79 85.9
Haufigkeit (n) % (von n =79)
i.v. 53 67.1
oral 7 8.9
i. v. und oral 19 24.0

Der Karnofsky-Index, als Mal3gabe flur die physische Leistungsfahigkeit der Pa-
tienten, betrug fur die betrachtete Stichprobe im Mittel 69.9 % (SD = 16.4), was

einer eingeschrankten Leistungsfahigkeit und Arbeitsunfahigkeit bei erhaltener
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Fahigkeit zur Selbstversorgung entspricht. Der minimale arztlich festgelegte Wert
lag bei 30.0 %, maximal wurden 100 % erreicht. Analog verhielt sich der ECOG-
Performance Status, der im Mittel bei 1.3 (SD = 0.8) lag.

Mittels des ESAS-r wurde die subjektive Symptomauspragung der Patienten
erhoben. Das am haufigsten als stark ausgepragt bezifferte Symptom war
Appetitverlust. 47.8 % der Patienten gaben starke Appetitlosigkeit an. Ebenso
beschrieben 37.0 % der Probanden starke Mudigkeit und 29.3 % stark ausge-
pragtes schlechtes Allgemeinbefinden. Ein geringerer Anteil der Patienten be-
richtete starke Schmerzen (18.5 %), Angst (17.4 %), Traurigkeit (16.3 %) oder
Benommenheit (14.1 %). Die Auspragung von Ubelkeit und Atemnot wurde von
nur 10.9 % (Ubelkeit) bzw. 8.7 % (Atemnot) der Patienten als stark bezeichnet.
In Tabelle 7 erfolgte eine Auflistung dieser Werte sowie die Darstellung der

Symptomauspragungen, die mittels des ESAS-r erfasst wurden.

Tabelle 7: Physische Leistungsfahigkeit, aktuelle Symptomauspragung, n=92

Haufigkeit (n)  %(von n=92)

Wert
Karnofsky-Index 100-90 16 17.4
80-70 41 44.6
60-50 29 315
40-30 6 6.5
20-10 0 0.0
0 0 0.0
ECOG-Status 0 16 17.4
1 41 44.6
2 29 315
3 6 6.5
4 0 0.0
5 0 0.0
ESAS-r
Symptomauspragung
Schmerz Keine (ESAS-r= 0) 30 32.6
Leichte (ESAS-r=1-3) 17 18.5
Mittlere (ESAS-r = 4-6) 28 304
Starke (ESAS-r= 7) 17 18.5
Mudigkeit Keine (ESAS-r= 0) 14 15.2
Leichte (ESAS-r=1-3) 20 21.7
Mittlere (ESAS-r = 4-6) 24 26.1
Starke (ESAS-rz 7) 34 37.0
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Fortsetzung Tabelle 7: Physische Leistungsfahigkeit, aktuelle Symptomauspragung,

n=92
Benommenheit Keine  (ESAS-r= 0) 36 39.1
Leichte (ESAS-r=1-3) 30 32.6
Mittlere (ESAS-r = 4-6) 13 141
Starke (ESAS-rz 7) 13 14.1
Ubelkeit Keine (ESAS-r= 0) 55 59.8
Leichte (ESAS-r=1-3) 17 18.5
Mittlere (ESAS-r = 4-6) 10 10.9
Starke (ESAS-r= 7) 10 10.9
Atemnot Keine (ESAS-r= 0) 50 54.3
Leichte (ESAS-r=1-3) 21 22.8
Mittlere (ESAS-r = 4-6) 13 14.1
Starke (ESAS-r= 7) 8 8.7
Traurigkeit Keine (ESAS-r= 0) 31 33.7
Leichte (ESAS-r=1-3) 19 20.7
Mittlere (ESAS-r = 4-6) 27 29.3
Starke (ESAS-r= 7) 15 16.3
Angst Keine  (ESAS-r= 0) 44 47.8
Leichte (ESAS-r=1-3) 11 12.0
Mittlere (ESAS-r = 4-6) 21 22.8
Starke (ESAS-r= 7) 16 17.4
Appetitverlust Keine (ESAS-r= 0) 15 16.3
Leichte (ESAS-r=1-3) 18 19.6
Mittlere (ESAS-r = 4-6) 15 16.3
Starke (ESAS-rz 7) 44 47.8
Schlechtes Allgemeinbefinden Keine  (ESAS-r= 0) 6 6.5
Leichte (ESAS-r=1-3) 17 18.5
Mittlere (ESAS-r = 4-6) 42 45.7
Starke (ESAS-rz 7) 27 29.3

34.8 % der Patienten befanden sich zum Zeitpunkt des Interviews auf der Pal-
liativstation, wahrend 65.2 % auf anderen Stationen des Universitatsklinikums
Wirzburg durch den palliativmedizinischen Dienst konsiliarisch betreut wurden.

Als Grund fur die palliativmedizinische Betreuung war bei 56.5 % der Patienten
die Symptomkontrolle angegeben, 71.7 % wurden zum Zweck psychosozialer
Unterstitzung betreut und bei 3.3 % handelte es sich um die Betreuung in der
Sterbephase. Zu beachten ist, dass ein Patient aus mehreren Griinden palliativ-
medizinisch betreut sein konnte und somit die Haufigkeiten aller Betreuungs-

grinde in der Summe mehr als 100 % ergeben.
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Tabelle 8:  Art palliativer Betreuung zum Befragungszeitpunkt, n = 92

Haufigkeit (n) %(von n=92)

Ort palliativer Betreuung Palliativstation 32 34.8
Primérstation durch PMD 60 65.2
Grund palliativer Betreuung Symptomkontrolle 52 56.5
Psychosoziale Unterstiitzung 66 71.7
Sterbephasenbetreuung 3 3.3
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3.3 Ergebnisse des Lebensqualitat- und Lebenszeitfragebogen

Da fur alle 92 Teilnehmer ein vollstdndig ausgeftllter Lebensqualitat- und Le-
benszeitfragebogen (9 beantwortete Fragenitems) vorlag, konnte die gesamte
Studienpopulation fir die Auswertung berlcksichtig werden. Diese erfolgte
getrennt fUr die Lebensverlangerungs- (LV) und die Lebensqualitats- (LQ)-skala,
analog der Erlauterungen in Kapitel 2.5.2.1.

Der Mittelwert der LV- Skala lag mit 2.92 (SD = 1.25) deutlich unterhalb des
Mittelwertes der LQ-Skala, der 3.75 (SD =0.90) betrug (siehe Abbildung 7).
Demzufolge stimmte die Gesamtheit der Stichprobe denjenigen Items, die die Le-
bensqualitat in den Vordergrund stellen, im Vergleich starker zu. Eine detaillierte

Auflistung zeigt Tabelle 9.

Behandlung mein Leben tGberhaupt verlangern kann, dann werde ich
mich eher fur eine Behandlung entscheiden, die die Lebensqualitat in
den Vordergrund stellt.

Tabelle 9: Summenwerte des Studienkollektives im LL - Fragebogen
MW + SD* MD

LV-Skala 292 +1.25 2.75
Item 1: Wenn eine Behandlung mein Leben verlangern kann, werde 3.03+1.54 3.00
ich sie auf mich nehmen, unabhangig davon, welche Nebenwirkungen
sie mit sich bringt.
Item 2: Ich wiirde eine schwer auszuhaltende Behandlung auf mich 235+1.54 2.00
nehmen, auch wenn die Chance mein Leben dadurch zu verlangern,
nur ein Prozent wére.
Item 3: Um ein bisschen langer zu leben, wirde ich mich an jeden 277 +£159 2.50
Strohhalm klammern.
Item 4: Falls ich wahrend meiner Behandlung einen Punkt erreichen 3.52+1.16 4.00
werde, an dem ich aufgeben mochte, werde ich wahrscheinlich doch
die Kraft finden weiterzumachen.
LQ-Skala 3.75+£0.90 3.80
Item 7: Ich werde nur dann eine lebensverlangernde Behandlung auf ~ 3.39 £ 1.15 3.00
mich nehmen, wenn ich weiterhin ein normales Leben fiihren kann.
Item 8: Ich kann mir vorstellen, dass manche Nebenwirkungen so 401+£1.91 4.00
schlimm sind, dass ich die Behandlung ablehnen werde, auch wenn
mein Leben dadurch verkurzt wird.
Item 9: Es kann ein Moment kommen, an dem ich sage: ,Ich habe 417 +1.12 5.00
mein Bestes getan, ich kann nicht mehr.*
Item 10: Wenn ich sechs Monate belastender Behandlung aushalten 3.28 +1.40 3.00
muss, um sechs Monate langer zu leben, ware es mir das nicht wert.
Item 11: Wenn es fraglich ist, ob ich mit einer belastenden 3.88+1.32 4.00

MW = Mittelwert; SD = Standardabweichung; MD = Median

* Summenwertauspragung zwischen 1 und 5 méglich (1= keine Zustimmung; 5= véllige Zustimmung)

46



MW =292;SD=125;n=92
10—
8_
=
£ &7
o
=
=
Hi]
I
4_
2_
1,00 2,00 3,00 4,00 5,00
Skalenwert Lebensverlangerungsskala
MW = 3.75; SD = 0.90; n = 92
10
8_
=
£ &
o
=
=
::lE
4_
2_
G I T T

,00 1,00 2,00 3,00 4,00
Skalenwert Lebensqualititsskala

Abbildung 7:  Haufigkeitsverteilung der Skalenwerte fir die LV-und LQ-Skala

Die beiden metrischen Summenscores fur die LV- und LQ-Skala weisen eine sig-
nifikante negative Korrelation (rs (90) = - .61; p <.001) auf. Demzufolge geht ein
hoher Wert auf der LV-Skala mit einem niedrigen Wert auf der LQ-Skala einher.

Basierend auf der Dichotomisierung der beiden Skalen am jeweiligen Median,
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konnten die Probanden vier unterschiedlichen Subgruppen zugeordnet werden
(siehe Tabelle 10). Je 37.0 % der Patienten praferierten klar entweder Lebens-
verlangerung oder Lebensqualitat, wahrend 26.0 % auf beiden Skalen niedrige
(14.0 %) oder hohe (12.0 %) Werte erreichten. Letztgenannte wurden zusam-
mengefasst und als ,ambivalent® bezuglich der Entscheidung fur Lebensverlan-

gerung oder Lebensqualitat klassifiziert (siehe Abbildung 8).

Tabelle 10: Klassifizierung der Subgruppen des LL-Fragebogens, n = 92

LV-Skala* > 2.75, n (%) LV-Skala*=<2.75, n (%) | Gesamt, n (%)

LQ-Skala* > 3.80,n (%) 11 (12.0) 34 (37.0)° 45 (49.0)
LQ-Skala* £3.80, n (%) 34 (37.0)° 13 (14.0) 47 (51.0)
Gesamt, n (%) 45 (49.0) 47 (51.0) 92 (100.0)

* Summenwertauspragung zwischen 1 und 5 méglich (1= keine Zustimmung; 5= véllige Zustimmung)
a Subgruppe: Ambivalenz (Amb)

b Subgruppe: Praferenz Lebensverlangerung (PrfLV)

¢ Subgruppe: Praferenz Lebensqualitéat (PrfLQ)

26.0 % gﬂ(_)\;/"
Amb r
37.0%
PrfLQ
&2 Praferenz Lebensverlangerung B8 Praferenz Lebensqualitat Ambivalenz

Abbildung 8:  Verteilung der Stichprobe auf Subgruppen bzgl. LV-/LQ-Préaferenz,
n=92
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3.4 Assoziationen zwischen den Resultaten des Lebensqualitat-

und Lebenszeitfragebogens und den untersuchten Variablen

3.4.1 Soziodemographische Parameter

Hinsichtlich des Geschlechtes der Studienteilnenmer fand sich fur keine der drei
untersuchten Subgruppen ,Praferenz Lebensverlangerung®, ,Praferenz Lebens-
qualitat® und ,Ambivalenz® eine eindeutige Assoziation.

Fir die metrische Variable ,Alter” konnte, wie aus Tabelle 11 ersichtlich ist,
eine lediglich tendenziell positive Korrelation (rs (90) = .183; p = .080) zwischen
Alter und LQ-Summenscore detektiert werden. Die Hypothese, dass ein Zusam-
menhang zwischen dem Alter der betroffenen Patienten und deren Praferenz flr
Lebensverlangerung oder Lebensqualitat besteht, konnte damit aber im Trend
bestatigt werden: Altere Patienten streben verstarkt nach Lebensqualitat. Nach
Aufteilung der Stichprobe in die Altersgruppen ,< 60 Jahre® und ,= 60 Jahre®
konnte zwischen dem Alter der Patienten und den Subgruppen kein signifikanter
Zusammenhang nachgewiesen werden.

Die Herkunft der Patienten betreffend wurden die dichotomisierten Variablen
Geburtsland, Muttersprache und Staatsangehdrigkeit (Deutsch/Nicht-Deutsch)
betrachtet. Flr die beiden letztgenannten Items liel3 sich keine Assoziation zu
den drei LLF-Subgruppen nachweisen. Es zeigte sich jedoch, dass die Einstel-
lung beztglich Lebensverlangerung und Lebensqualitat signifikant mit dem Ge-
burtsland der Probanden assoziiert war (32 (2, N = 92) = 7.35; p = .025). Entge-
gen der hypothetischen Annahme strebten geburtige Deutsche zu einem grol3e-
ren Anteil (42.3 % vs. 7.1 %) nach Lebensverlangerung als nicht in Deutschland
geborene Patienten, wohingegen sich letztgenannte mit einer starkeren Mehrheit
(64.3 % vs. 32.1 %) fur Lebensqualitat entschieden. Laut durchgeflihrtem Z-Test
sind diese Unterschiede auf dem 5-%-Niveau signifikant. Fur die Gruppe der am-
bivalenten Probanden bestand keine signifikante Abweichung. Die Ergebnisse
der Chi-Quadrat-Tests sind Tabelle 12 zu entnehmen. Eine detaillierte Aufschlis-
selung dieser, sowie aller entsprechenden Tabellen, findet sich im Anhang (siehe
7.2: Detalllierte Ausfiihrung der Tabellen).
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Tabelle 11: Korrelation des Alters mit den LLF-Summenscores

Spearman p-Wert
Alter in Jahren LV-Skala -.165 .166
LQ-Skala .183 .080

Bivariate Korrelation nach Spearman; p < .05 ist signifikant. Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

Tabelle 12: Zusammenhang soziodemographischer Variablen mit der Aus-
pragung der LLF-Subgruppen

%2 (df) p-Wert
Geschlecht 1.065 (2) .587
Alter 3.394 (2) .183
Geburtsland 7.348 (2) .025
Muttersprache 0.537 (2)* .765
Staatsangehorigkeit 1.240 (2)* .548

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

* Erwartete Haufigkeit fur 3 Zellen (50.0 %) <5

(x?>=Chi-Quadrat; df = Freiheitsgrad)

3.4.2 Klinische Parameter

3.4.2.1 Tumorentitat

Die Analyse eines potenziellen Zusammenhanges zwischen den onkologischen
Hauptdiagnosen der Patienten und den Subgruppen des LLF konnte, wie in Ta-
belle 13 dargestellt, keine signifikante Assoziation zwischen der Tumorentitat und
der Praferenz bezuglich Lebensverlangerung oder Lebensqualitat aufzeigen. Ein
durchgefiihrter Z-Test ergab jedoch einen auf 5-%-Niveau signifikanten Unter-
schied zwischen den Kategorie-Zugehorigkeiten der nach Lebensverlangerung
strebenden Patienten. Patienten, die an einer sarkomatésen Neoplasie erkrankt
waren, konnten signifikant haufiger (58.8 % vs. 32.0 %) der LV-Gruppe zugeord-
net werden, wenngleich der durchgefihrte Chi-Quadrat-Test lediglich einen ten-
denziellen Zusammenhang (p = .088) zwischen den Subgruppenauspragungen

des LL-Fragebogens und der Erkrankung an einem Sarkom ergab.
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Tabelle 13: Zusammenhang der Tumorentitat mit der Auspragung der LLF-

Subgruppen
%2 (df) p-Wert
Maligne Neoplasien epithelialen Ursprungs 3.847 (2) .146
Maligne Neoplasien Nerven-, Binde-, Stlitzgewebe 4.854 (2) .088
Maligne Neoplasien des blutbildenden Systems 2.890 (2)* .236

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
* Erwartete Haufigkeit fur 3 Zellen (50.0 %) <5

3.4.2.2 Krankheitsdauer und Uberleben nach Studieneinschluss

Fur die metrischen Variablen Krankheitsdauer in Jahren und Uberleben nach
Studieneinschluss in Tagen und Monaten konnte entgegen hypothetischer An-
nahmen keine signifikante Korrelation mit den LLF-Summenscores gezeigt wer-
den (siehe Tabelle 14). Auch nach Gruppierung und Analyse mittels des Chi-
Quadrat-Test konnte fur die beiden Variablen, wie in Tabelle 15 dargestellt, kein
signifikanter Zusammenhang nachgewiesen werden. Im Trend strebten Patien-
ten mit kirzerer Krankheitsdauer (< 6 Monate), wie hypothetisch angenommen,
starker nach Lebensverlangerung als Patienten mit langerer Krankheitsdauer
(> 6 Monate) (50.0 % vs. 32.9 %) (vgl. Abbildung 9).

Tabelle 14: Korrelation von Krankheitsdauer und Uberleben nach Studienein-
schluss mit den LLF-Summenscores

Spearman p-Wert
Krankheitsdauer in Jahren LV-Skala - 0.127 .229
LQ-Skala 0.125 234
Uberleben in Tagen LV-Skala 0.168 118
LQ-Skala - 0.090 404

Bivariate Korrelation nach Spearman; p < .05 ist signifikant. Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

Tabelle 15: Zusammenhang von Krankheitsdauer und Uberleben nach Studien-
einschluss mit der Auspragung der LLF-Subgruppen

%2 (df) p-Wert
Krankheitsdauer </ > 6 Monate 2.931 (2) 231
Uberleben nach Studieneinschluss < /> 30 Tage 1.146 (2) 564
Uberleben nach Studieneinschluss < /> 6 Monate 1.374 (2) .503

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt. .
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Abbildung 9:  Assoziation von Krankheitsdauer und Patientenpraferenz

3.4.2.3 Vorerfahrungen mit Tumortherapie und praferierte Tumortherapieart

Wie Tabelle 16 zeigt, war fur die betrachtete Stichprobe entgegen unserer Erwar-
tungen kein Zusammenhang zwischen den Erfahrungen mit Tumortherapien vor
Befragungszeitpunkt und der Praferenz fir Lebensverlangerung oder Lebens-
qgualitdt nachweisbar. Es bestand kein relevanter Unterschied hinsichtlich der
Therapiezielpraferenz zwischen den Patienten, die sich bereits einer Operation,
Strahlentherapie oder intravendsen bzw. oralen Chemo-/Antikdrpertherapie un-
terzogen hatten und den Patienten, die die jeweilige Therapie nicht erhalten hat-
ten.

Auch zwischen der hypothetischen Praferenz fur orale Tumortherapien und
dem Wunsch nach Lebensverlangerung oder Lebensqualitat war weder eine
Korrelation (siehe Tabelle 17) noch eine Assoziation bei Auswertung der grup-
pierten Variable belegbar (siehe Tabelle 16). Es zeigte sich kein Unterschied in
der Praferenz fir Lebensverlangerung oder Lebensqualitdt zwischen den Patien-
ten, die hypothetisch eine orale Chemo- oder Antikdrpertherapie im hauslichen
Umfeld vorziehen wiirden und den Patienten, die angaben, theoretisch eine intra-
venose Tumortherapie in der Klinik zu bevorzugen. Deskriptiv dul3erten sich 28
Patienten (30.4 %) ablehnend gegeniber einer oralen Chemo- oder Antikérper-
therapie im h&uslichen Umfeld. 19 (20.7 %) gaben diesbezlglich spontan an, ei-
ne Behandlung in klinischem Rahmen zu bevorzugen, da sie sich im stationaren

Setting besser Giberwacht und damit sicherer fihlen wirden.
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Tabelle 16: Zusammenhang von Vorerfahrungen mit Tumortherapien mit der
Auspragung der LLF-Subgruppen

%2 (df) p-Wert
Vorerfahrung mit operativer Therapie 0.937 (2) .626
Vorerfahrung mit Strahlentherapie 1.151 (2) .562
Vorerfahrung mit intravendser 2.407 (2) .300
Chemo/Antikérpertherapie
Vorerfahrung mit oraler Chemo-/Antikérpertherapie 0.956 (2) .620
Hypothetische Praferenz oraler Tumortherapie 1.240 (4) .538

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

Tabelle 17: Korrelation der hypothetischen Entscheidung fiir orale oder intra-
vendse Chemo-/Antikdrperapplikation mit den LLF-Summenscores

Spearman p-Wert
Hypothetische Praferenz oraler LV-Skala .093 .376
Tumortherapie
LQ-Skala 133 .208

Bivariate Korrelation nach Spearman; p < .05 ist signifikant. Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

3.4.2.4 Aktuelle physische Leistungsfahigkeit und Symptomauspragung

Es bestand keine Korrelation zwischen der physischen Leistungsfahigkeit der Pa-
tienten, abgebildet durch den Karnofsky-Index und den Summenscores fur LV
und LQ (siehe Tabelle 18). Auch fur die gruppierten Variablen Karnofsky-Index
und ECOG-Score konnte keine signifikante Assoziation zu den Subgruppen des
LL-Fragebogens nachgewiesen werden.

Eine Analyse der Einzelitems des ESAS-r (Auspragung von Schmerz, Mudig-
keit, Benommenheit, Ubelkeit, Atemnot, Traurigkeit, Angst, Appetit, Allgemein-
befinden) auf oben angefihrte Zusammenhénge zeigte ebenfalls keine signifi-
kanten Verbindungen.

Unsere Hypothese konnte hier nicht bestatigt werden. Tabelle 19 liefert eine
Ubersicht.
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Tabelle 18: Korrelation der Auspragung des Karnofsky-Index mit den LLF-

Summenscores
Spearman p-Wert
Karnofsky-Index LV-Skala 429 337
LQ-Skala -.342 452

Bivariate Korrelation nach Spearman; p < .05 ist signifikant. Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

Tabelle 19: Zusammenhang von physischer Leistungsfahigkeit und aktueller
Symptomauspragung mit der Auspragung der LLF-Subgruppen

x? (df) p-Wert
Karnofsky Index /ECOG-Score 2.446 (2)* .291
Schmerz 4.150 (4) .386
Mudigkeit 2.489 (4) .647
Benommenheit 1.208 (4)*** .877
Ubelkeit 4.358 (4)*** .360
Atemnot 1.480 (4)*** .830
Traurigkeit 3.056 (4) .548
Angst 0.543 (4) .969
Appetitverlust 2.420 (4) .659
Allgemeinbefinden 2.193 (4) .700

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

*  Erwartete Haufigkeit fur 3 Zellen (50.0 %) <5

**  Erwartete Haufigkeit fur 3 Zellen (33.3 %) <5

*** Erwartete Haufigkeit fir 6 Zellen (66.7 %) <5

3.4.3 Krankheitsselbsteinschatzung durch den Patienten

34.8 % der Stichprobe glaubten zum Zeitpunkt der Befragung an die Heilbarkeit
ihrer Erkrankung. 9.8 % gaben an, diesbeziiglich im Unklaren zu sein. 41.3 %
stuften ihre fortgeschrittene Tumorerkrankung als nicht lebensbedrohlich ein
(siehe Abbildung 10).
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Abbildung 10: Selbsteinschatzung (SE) Heilbarkeit & Lebensbedrohlichkeit, n=92

Bezlglich der Krankheitsselbsteinschatzung der Patienten und der Patientenpra-
ferenz bezuglich Lebensverlangerung und Lebensqualitat ergeben sich sowohl
fur die Einschatzung der Lebensbedrohlichkeit (y? (2, N = 92) = 6.07; p =.048),
als auch fur die Einschatzung der Heilbarkeit (y? (4, N =92) = 8.20; p =.001)
signifikante Zusammenhange (siehe Tabelle 20). Patienten, die ihre fortgeschrit-
tene Tumorerkrankung als lebensbedrohlich einstuften, praferierten signifikant
haufiger (46.3 % vs. 23.7 %) Lebensqualitat, wahrend Patienten, die ihre Krank-
heit fur nicht-lebensbedrohlich hielten, hinsichtlich der Abwagung zwischen Le-
bensverlangerung und Lebensqualitat signifikant haufiger (36.8 % vs. 18.5 %)
ein ambivalentes Verhalten zeigten. Fur die Praferenz ,Lebensverlangerung” er-
gab sich kein signifikanter Unterschied. Deskriptiv bevorzugten Patienten, die
ihre Krankheit als nicht-lebensbedrohlich ansahen, Lebensverlangerung (siehe
Abbildung 11). Ein im Vergleich groRRerer Teil (56.3 % vs. 23.5 %) der Patienten,
die ihre Erkrankung als heilbar einschétzten, favorisierte ein lebensverlangern-
des Konzept. Dagegen wiinschte sich ein hoherer Anteil (54.9 % vs. 9.4 %) der
Patienten, die annahmen, ihre Krankheit sei nicht heilbar, eine Fokussierung auf
Lebensqualitat. Es bestanden keine relevanten Unterschiede fur ambivalente
Patienten (siehe Abbildung 12). Ein durchgefiihrter Z-Test bestatigte die Signifi-
kanz der angefuhrten Unterschiede. Die diesbezlglich angenommene Hypothe-

se konnte damit bestatigt werden.
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Tabelle 20: Krankheitsselbsteinschatzung und Auspragung der LLF-Subgruppen

x? (df) p-Wert
Einschatzung der Lebensbedrohlichkeit 6.068 (2) .048
Einschatzung der Heilbarkeit 18.204 (4) .001

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
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Abbildung 11: Assoziation SE Lebensbedrohlichkeit und Patientenpraferenz
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Abbildung 12: Assoziation SE Heilbarkeit und Patientenpraferenz

3.4.4 Angehorigenrolle bei der Entscheidungsfindung

Um einen moglichen Zusammenhang der Rolle von Angehdrigen im Prozess der

Therapiezielfindung oder Therapiezielanderung mit der Patientenpraferenz fur
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Lebensverlangerung oder Lebensqualitat abschatzen zu kénnen, wurden ver-
schiedene Parameter wie beispielsweise der Familienstand, Elternschaft, die
aktuelle Wohnsituation aber auch die empfundene Unterstutzung durch Angeho-
rige und die Bereitschaft des Patienten, die Ziele seiner Behandlung auf den
Wunsch seiner Angehdorigen auszurichten, erhoben und analysiert. Eine Zusam-

menstellung aller diesbeziiglichen Ergebnisse zeigt Tabelle 21.

3.4.4.1 Familienstand, Elternschaft, Wohnsituation

Entgegen unserer Erwartungen ergab sich weder fur den Familienstand noch fir
Elternschaft eine signifikanter Zusammenhang mit der Patientenpraferenz fur
Lebensverlangerung oder Lebensqualitat.

Es konnte jedoch eine signifikante Assoziation (¥ (2, N = 92) = 6.97; p = .031)
mit der aktuellen Wohnsituation nachgewiesen werden. So praferierten Patien-
ten, die im hauslichen Umfeld nicht allein lebten, hypothesenkonform signifikant
haufiger (43.7 % vs. 14.3 %) ein lebensverlangerndes Therapiekonzept. Allein-
lebende Patienten zeigten bezuglich dieser Abwéagung dagegen in signifikant h6-
herem Mal3e (42.9 % vs. 21.1 %) Ambivalenz und sprachen sich tendenziell hau-
figer (42.9 % vs. 35.2 %) fur Lebensqualitat aus (vgl. Abbildung 13).
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Abbildung 13: Assoziation von Wohnsituation und Patientenpraferenz

3.4.4.2 Unterstitzung durch Angehdrige

Hinsichtlich der subjektiv empfundenen Unterstitzung durch Angehdrige wurde
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betrachtet, inwieweit die Probanden den Eindruck hatten, seelische Unterstutz-
ung von Angehdrigen zu bekommen, ihre Geflihle mit den Angehdrigen teilen zu
konnen und in welchem Umfang Angehdrige die fortgeschrittene Tumorerkran-
kung akzeptiert hatten.

Die Patienten gaben mehrheitlich an, meistens bis immer seelische Unter-
stlitzung von ihren Angehdérigen zu erhalten (94.6 %) und Gefihle teilen zu kon-
nen (84.8 %). 83.7 % hatten den Eindruck, ihre Angehdrigen héatten ihre Krank-
heit akzeptiert.

Fur letztgenanntes Item ergab sich ein signifikanter Zusammenhang (%2 (2,
N =92) = 7.01; p = .030) mit den Ergebnissen des LLF. Wenn Patienten den Ein-
druck hatten, ihre Angehorigen hatten die lebensbedrohliche Tumorerkrankung
nicht akzeptiert, so zeigten diese signifikant haufiger (53.3 % vs. 20.8 %) ein am-
bivalentes Verhalten hinsichtlich der Abwégung zwischen Lebensverlangerung
und Lebensqualitat (vgl. Abbildung 14). Fir keine der beiden Subgruppen mit kla-
ren Praferenzen (PrfLV oder PrfLQ) konnte ein signifikanter Zusammenhang

nachgewiesen werden, sodass die diesbezigliche Hypothese nicht bestatigt wer-

den konnte.
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Abbildung 14: Assoziation Krankheitsakzeptanz Angehoriger und Patientenpraferenz

3.4.4.3 Therapiezielausrichtung auf Angehdérigenwunsch

Die Bereitschaft der Patienten, die Ziele ihrer Behandlung nach dem Wunsch ih-
rer Angehorigen auszurichten, wurde mittels des hypothetisch formulierten Items
~wWenn meine Familie/meine Freunde mich darum bitten eine Behandlung durch-

fuhren zu lassen, werde ich sie auf mich nehmen, unabhéangig davon, welche Ne-
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benwirkungen sie mit sich bringt.“ erfragt und die Antwortauspragung auf Korre-
lation mit den LLF-Summenscores tUberprift. Es zeigte sich eine signifikante, po-
sitive Korrelation mit dem LV-Score (rs (90) = .44; p <.001) sowie eine signi-
fikante, negative Korrelation mit dem LQ-Score (rs (90) = - .33; p =.001) (siehe
Tabelle 22). Hohe Werte auf der 5-stufigen Likert-Skala (Zustimmung zu der Aus-
sage) korrelierten also positiv mit dem Streben nach Lebensverlangerung, wéah-
rend sie in Verbindung mit einem niedrigen Summenscore fur Lebensqualitat
standen.

Ebenso ergab die Uberpriifung der gruppierten Variable eine signifikante As-
soziation (x2(2, N =92) = 8.04; p = .018) zwischen der hypothetischen Beriick-
sichtigung von Angehdrigenwinschen und der Patientenpraferenz fir Lebens-
verlangerung oder Lebensqualitat. Patienten, die angaben, dass sie fur ihre An-
gehdrigen nahezu jede Behandlung auf sich nehmen wirden, konnten, der dies-
bezuglichen Hypothese entsprechend, signifikant haufiger (54.1 % vs. 25.5 %)
der nach Lebensverlangerung strebenden LLF-Subgruppe zugeordnet werden.
Dagegen strebte der Patientenanteil, der zum Ausdruck brachte, Therapieziel-
entscheidungen allein treffen zu wollen, signifikant haufiger (45.5 % vs. 24.3 %)
nach Lebensqualitat (vgl. Abbildung 15). Ein durchgefuhrter Z-Test bestatigte die

Signifikanz der angefiihrten Unterschiede.
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Abbildungl5: Assoziation Berticksichtigung Angehdérigenwunsch und Patienten-
préferenz
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Tabelle 21: Zusammenhang der Angehdrigenrolle bei Entscheidungsfindung mit
der Auspragung der LLF-Subgruppen

x? (df) p-Wert
Familienstand 2.873 (2) .238
Elternschaft 0.078 (2) .962
Wohnsituation 6.974 (2) .031
Seelische Unterstiitzung durch Angehérige 0.817 (2)* .665
Geflihle mit Angehdérigen teilen 4.232 (2) .120
Akzeptanz der Krankheit durch Angehérige 7.008 (2) .030
Hypothetische Beriicksichtigung des familiaren 8.041 (2) .018

Wunsches nach lebensverlangernder Behandlung

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
* Erwartete Haufigkeit fur 3 Zellen (50.0 %) <5

Tabelle 22: Korrelation von Therapiezielausrichtung auf Angehérigenwunsch mit
den LLF-Summenscores

Spearman p-Wert
Hypothetische Berlicksichtigung des  LV-Skala 442 <.001
Angehdrigenwunsches nach
lebensverlangernder Behandlung
LQ-Skala -.329 .001

Bivariate Korrelation nach Spearman. p < .05 ist signifikant. Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

3.4.5 Spirituelle Verankerung

Um die spirituelle Verankerung der Patienten einschatzen zu kénnen, wurden die
Variablen ,Selbstbeschreibung als religiés®, ,,Aktives Praktizieren einer Religion®,
»Religionszugehdrigkeit“ und die Bewertung der Aussage ,,Ich bin in Frieden mit
mir selbst“ betrachtet und auf Zusammenhéange mit der Patientenpréaferenz fur
Lebensverlangerung und Lebensqualitat untersucht. Wider Erwarten liel3 sich fur
keine der genannten Variablen eine signifikante Assoziation nachweisen (siehe

Tabelle 23), die entsprechende Hypothese konnte somit nicht bestéatigt werden.

60



Tabelle 23: Zusammenhang der spirituellen Verankerung mit der Auspragung der
LLF-Subgruppen

x? (df) p-Wert
Selbstbeschreibung als religits 0.541 (2) .763
Aktives Praktizieren einer Religion 0.133 (2) .936
Religionszugehorigkeit 0.263 (4) .992
In Frieden mit sich selbst sein 0.741 (2) .690

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

3.4.6 Vorbereitung auf Sterben und Tod

Um die individuelle Vorbereitung auf das Sterben und den Tod bewerten zu kén-
nen wurden beispielsweise die krankheitsbezogene Einstellung, die Existenz ei-
ner Patientenverfigung, der Ort der palliativen Betreuung, praferierte Aktivitaten
am Lebensende und praferierte Todesumstande betrachtet. Die einzelnen Iltems
wurden auf eine potenzielle Assoziation mit der im LLF zum Ausdruck gebrachten

Lebensverlangerungs- bzw. Lebensqualitatspraferenz der Patienten getestet.

3.4.6.1 Krankheitsbezogene Einstellung

Zur Abschéatzung der krankheitsbezogenen Einstellung wurde betrachtet, inwie-
weit die Patienten angaben, sich mit ihrer Krankheit abgefunden oder die Hoff-
nung im Kampf gegen die Krankheit verloren zu haben und ob sie sich Sorgen
Uber eine mogliche Zustandsverschlechterung oder den Tod machen wirden.
Zwei Drittel (62.0 %) gaben an, sich mit ihrer Krankheit abgefunden zu haben
und 14.1 % bestatigten, die Hoffnung im Kampf gegen die Krankheit verloren zu
haben. Wahrend eine potenzielle Zustandsverschlechterung tber einem Drittel
(39.1 %) Sorge bereitete, beunruhigte der Tod nur 15.2 %.

Fur das Item ,Ich verliere die Hoffnung im Kampf gegen meine Krankheit“
konnten ein signifikanter Zusammenhang (p = .013) mit der Patientenpraferenz
fur Lebensqualitdt nachgewiesen werden: Patienten, die der Aussage des Items
zustimmten, zeigten hypothesenkonform signifikant h&ufiger (69.2 % vs. 31.6 %)
eine Préaferenz fur Lebensqualitat als Patienten, die angaben, diese Hoffnung
bewahrt zu haben. Fur die Subgruppen ,Praferenz Lebensverlangerung® und

»<Ambivalenz“ konnte kein statistisch signifikanter Zusammenhang festgestellt

61



werden. Deskriptiv gaben Patienten mit Praferenz fur Lebensverlangerung mehr-
heitlich fortbestehende Hoffnung an (40.5 % vs. 15.4 %) (siehe Abbildung 16).

Fir keines der anderen Items dieses Fragenkomplexes konnte gezeigt wer-
den, dass sie in relevanter Verbindung zu den Auspragungen des LL-Fragebo-
gens stehen, was unsere diesbeziiglichen Erwartungen nicht bestatigte (siehe
Tabelle 24).
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Abbildung 16a: Assoziation von Hoffnungsverlust und Patientenpraferenz LV
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Abbildung 16b: Assoziation von Hoffnungsverlust und Patientenpréferenz LQ

3.4.6.2 Existierende Patientenverfiigung und Ort palliativer Betreuunq

Weder fir die Existenz einer Patientenverfiigung (71.7 %) noch fir den Ort der
palliativen Betreuung (1/3 Palliativstation, 2/3 PMD) liel3 sich nachweisen, dass
diese Variablen in signifikantem Ausmald mit der Patientenpraferenz hinsichtlich

Lebensverlangerung und Lebensqualitat assoziiert waren (siehe Tabelle 24).
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Lediglich eine entsprechende Tendenz (p = .085) konnte fir den Ort der palli-
ativen Betreuung abgeleitet werden. Es zeigte sich jedoch ein, mithilfe des Z-
Tests detektierter, signifikanter, hypothesenkonformer Unterschied: Patienten,
die eine Préaferenz fir Lebensverlangerung angaben, befanden sich signifikant
haufiger (45.0 % vs. 21.9 %) unter konsiliardienstlicher palliativmedizinischer Be-

treuung auf Normalstation, als auf Palliativstation (siehe Abbildung 17).
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Abbildung 17: Assoziation von Betreuungsort und Patientenpraferenz
Tabelle 24: Zusammenhang von krankheitsbezogener Einstellung, Existenz

Patientenverfligung und Ort palliativer Betreuung mit der Auspragung
der LLF-Subgruppen

x? (df) p-Wert

Sorge Uber Zustandsverschlechterung 2.681 (2) .262
Sorge uber Tod 0.509 (2) 775
Mit Krankheit abgefunden 2.250 (2) .325
Hoffnungsverlust
im Kampf gegen die Krankheit

PrfLV A121*

PrfLQ .013*

Amb .502*
Existenz Patientenverfigung 3.023 (2) 221
Ort palliativer Betreuung 4.925 (2) .085

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.

Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

* Exakter Test nach Fisher (bei zwei-kategorialen Variablen mit je zwei Faktorstufen); p < .05 ist signifi-
kant. Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
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3.4.6.3 Praferierte Aktivitaten am Lebensende, praferierte Todesumstande

Betreffend der praferierten Aktivitditen am Lebensende gab ein Grof3teil der Pa-
tienten an, dass es ihrem Wunsch entsprache, vor ihrem Tod bewusst von Fami-
lie, Freunden und Bekannten Abschied zu nehmen (79.3 %), finanzielle Angele-
genheiten zu regeln (79.3 %), bestehende Streitigkeiten beizulegen (71.7 %) und
mit Gott ins Reine zu kommen (66.3 %). Ein verhaltnismafig kleinerer Anteil (je
62.0 %) winschte sich, auf Reisen zu gehen oder zu Feiern und das Leben zu
geniel3en. Eine Minderheit (32.6 %) aulRerte, Statten der Kindheit nochmals auf-
suchen zu wollen.

Die Analyse dieser Einzelitems zeigte eine signifikante Assoziation zwischen
dem Wunsch des Patienten nach bewusstem Abschiednehmen von Familie,
Freunden und Bekannten und der Patientenpraferenz fir Lebensverlangerung
(p =.002) bzw. Lebensqualitat (p =.042) (siehe Abbildung 18). Patienten, die
angaben, aktuell nicht bewusst von Familie, Freunden und Bekannten Abschied
nehmen zu wollen, préaferierten deutlich haufiger (71.4 % vs. 26.0 %) eine The-
rapiezielsetzung mit Fokus auf Lebensverlangerung. Patienten, die den Wunsch
dagegen bestétigten, bevorzugten mehrheitlich (43.8 % vs. 14.3 %) Lebensqua-
litat. Hinsichtlich der ambivalenten Patientengruppe konnte keine Beziehung
detektiert werden (siehe Tabelle 25). Entgegen unserer Annahme konnte fur kei-
nes der anderen Items des Fragenabschnitts eine relevante Verbindung nachge-
wiesen werden (siehe Tabelle 26).

Bei der Frage nach den préaferierten Todesumstanden gaben 55.4 % der Pa-
tienten an, Zuhause sterben zu wollen. 80.4 % winschten sich die Begleitung
durch ihre Familien, andere préaferierten die Anwesenheit eines Seelsorgers
(18.5 %), von Freunden (17.3 %) oder von Arzt/Pflege (6.5 %). Je 7.6 % wiinsch-
ten sich, im Moment des Todes allein zu sein oder waren sich hiertiber im Unkla-
ren. Wie Tabelle 25 zu entnehmen ist, konnte keine signifikante Assoziation zwi-
schen den préaferierten Todesumstanden und der Patientenpraferenz fir Lebens-
verlangerung oder Lebensqualitat festgestellt werden, sodass sich unsere dies-

beziglichen Erwartungen nicht bestatigten.
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Tabelle 25: Zusammenhang des Wunsches nach bewusstem Abschiednehmen
von Angehdrigen mit der Auspragung der LLF-Subgruppen

x? (df) p-Wert
Wunsch nach bewusstem
Abschiednehmen von Angehdrigen
PrfLV .002*
PrfLQ .042*
Amb .332*

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
* Exakter Test nach Fisher (bei zwei-kategorialen Variablen mit je zwei Faktorstufen); p < .05 ist

signifikant. Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
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Tabelle 26: Zusammenhang préaferierter Aktivitaten am Lebensende und
praferierter Todesumstande mit der Auspragung der LLF-Subgruppen

%2 (df) p-Wert
Wunsch, finanzielle Angelegenheiten zu regeln 1.317 (2) .518
Wunsch, mit Gott ins Reine zu kommen 0.440 (2) .803
Wunsch, Streitigkeiten beizulegen 1.125 (2) .570
Wunsch, Statten der Kindheit aufzusuchen 2.144 (2) .342
Wunsch, eine Reise zu machen 0.363 (2) .834
Wunsch, zu Feiern und das Leben zu genielRen 1.717 (2) 424
Préaferierter Sterbeort 3.027 (2) .220
Praferierte Begleitung: Familie 0.173 (2) 917
Praferierte Begleitung: Freunde 3.236 (2) .198
Praferierte Begleitung: Seelsorger 1.795 (2) 407
Praferierte Begleitung: Arzt/Pflege 0.175 (2)* 916
Praferierte Begleitung: Niemand 2.883 (2)* .237
Praferierte Begleitung: kein spezieller Wunsch 1.384 (2)* 501

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
* Erwartete Haufigkeit fir 3 Zellen (50.0 %) <5
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4. Diskussion

Das Ziel der vorliegenden Studie war es, zu untersuchen, welche Praferenzen
Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen bezuglich Therapiezielset-
zung, Lebensverlangerung und Lebensqualitat haben und mit welchen Variablen
dies in Zusammenhang steht. Das Wissen um die entsprechende Patientenpra-
ferenz ist ein grundlegender Aspekt in der konsensualen Therapiezielfindung un-
ter Einbezug von Patient, Angehérigen und dem multiprofessionellen Team. Die
wichtigsten Ergebnisse dieser Arbeit sollen in nachfolgendem Kapitel diskutiert

und in Bezug zum aktuellen Forschungsstand gesetzt werden.

4.1 Patientenpraferenz beziiglich Lebensverlangerung und Lebens-
gualitat

Die Patientenpraferenz bezlglich Lebensverlangerung und Lebensqualitat hat
grol3en Einfluss auf die Entscheidung fir oder gegen tumorspezifische Therapien
(Stiggelbout et al., 1996, Laryionava & Winkler, 2019). Beispielsweise demons-
trierten Koedoot et al. (2003), dass der mittels des LLF zum Ausdruck gebrachte
Wunsch nach Lebensverlangerung als Hinweis auf Praferenz fir tumorspezifi-
sche Therapie mit dem Ziel der Lebensverlangerung interpretiert werden kann.
Konklusiv dazu legten Voogt et. al (2005) dar, dass ein hoher Score auf der Le-
bensqualitatsskala des LLF mit dem Wunsch nach vorausschauender Versor-
gungsplanung zur Maximierung von Lebensqualitat assoziiert ist. Das Wissen um
diese individuelle Praferenz der Patienten erleichtert die weitere Ausrichtung der
Therapieziele im Konsens zwischen Arzt und Patient unter Berticksichtigung von
Patientenwunsch und realistisch erreichbarer Behandlungsoptionen (Stiggelbout
et al., 1996, Jox & Ney, 2014, Wright et al., 2008).

Die Ergebnisse des Lebensqualitats- und Lebenszeitfragebogen fir das hier
betrachtete Patientenkollektiv zeigen, dass sich die Patienten hinsichtlich ihrer
Praferenz flr Lebensverlangerung und Lebensqualitat unterscheiden: Etwas
tber ein Drittel (37.0 %) der Patienten gab eine hohe Praferenz fir Lebensverlan-
gerung bei niedriger Praferenz flr Lebensqualitat an. Basierend auf oben ange-

gebener Literatur kann darauf geschlossen werden, dass diese Patienten eine
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lebensverlangernde tumorspezifische Therapie befiurworten wirden (Koedoot et
al., 2003, Voogt et al., 2005). Ein weiteres gutes Drittel (37.0 %) der Stichprobe
sprach sich, ausgehend von den Ergebnissen des LLF, stark fir Lebensqualitat
und gegen Lebensverlangerung aus. Analog Koedoot et al. (2003) und Voogt et
al. (2005) wird angenommen, dass diese Patienten eine vorausschauende
Versorgungsplanung mit potenzieller Therapiebegrenzung bevorzugen wirden,
um eine Fokussierung auf Lebensqualitat zu erreichen. Das verbleibende knappe
Drittel (26.0 %) des Studienkollektives brachte durch den LL-Fragebogen keine
eindeutige Praferenz hinsichtlich Lebensverlangerung und Lebensqualitdt zum
Ausdruck, was als ambivalente Einstellung bewertet wurde. Die Patienten dieser
ambivalenten Gruppe wiesen fur die beiden Praferenzoptionen LV und LQ ent-
weder nur hohe (12.0 %) oder nur niedrige (14.0 %) Werte auf. Insgesamt zeig-
ten sich also vier Praferenzgruppen (,Praferenz Lebensverlangerung®, ,Prafe-
renz Lebensqualitat”, ,Praferenz Lebensverlangerung und Lebensqualitat und
.weder Praferenz Lebensverlangerung noch Lebensqualitat®), die analog bereits
bei der Entwicklung des Fragebogens durch Stiggelbout et al. (1996) und bei fru-
heren Anwendungen des Fragebogens (Rietjens et al., 2005, Voogt et al., 2005)
beschrieben wurden.

Bei der hier untersuchten Kohorte (Patienten in palliativmedizinischer Mitbe-
treuung) bestatigten sich die Ergebnisse vorangegangener Forschung: In Stu-
dien zur Lebensverlangerungs- bzw. Lebensqualitatspraferenz onkologischer
Patienten von Voogt et al. (2005) wurde eine vergleichbare Drittelung des Stu-
dienkollektives entsprechend der Patientenpraferenzen beschrieben. Winkler et
al. (2009) und Bierwirth (2018) schilderten dagegen fiur vergleichbare Stichpro-
ben von Patienten mit Tumorerkrankungen, dass zwei Drittel der Patienten eine
Praferenz fur Lebensqualitat zeigten. Bezuglich der weiteren Praferenzoptionen
beschrieben Winkler et al. (2009), dass sich ein Drittel der Patienten Lebens-
verlangerung winschte, wahrend sich aus dem Studienkollektiv von Bierwirth
(2018) nur 10.0 % fir Lebensverlangerung aussprachen und 25.0 % der Patien-
ten sowohl Lebensverlangerung als auch Lebensqualitat praferierten. Meropol et
al. (2008) zeigten flr ein Kollektiv von Patienten mit fortgeschrittenen Tumorer-

krankungen, dass ein Drittel der Patienten Lebensqualitat praferierte, nur 18.0 %
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ihre Préaferenz fur Lebensverlangerung ausdrickten und 55.0 % sowohl Lebens-
gualitat als auch Lebensverlangerung wiinschten. Im Vergleich zu der hier vorlie-
genden Studie praferierten die Teilnehmer der Studien von Meropol et al. (2008)
und Bierwirth (2018) Lebensverlangerung also weniger stark, wahrend die Pro-
banden der Studien von Winkler et al. (2009) und Bierwirth (2018) den Fokus
starker auf Lebensqualitat legten. Die Studienpopulationen setzten sich fur alle
oben genannten Studien aus Patienten mit onkologischen Erkrankungen zusam-
men. Die Krankheitsdauer von Erstdiagnose bis Studieneinschluss betrug da-bei
fur 24.0 % der hier untersuchten Population < 6 Monate, die mediane Erkran-
kungsdauer belief sich auf 1.7 Jahre. Vogt et al. (2005) und Bierwirth (2018) be-
richten von einer Krankheitsdauer < 6 Monaten fir 59.0 % bzw. 28.0 % ihrer
Stichproben. Winkler et al. (2009) beschreiben flr 47.0 % ihrer Patienten eine Er-
krankungsdauer < 1 Jahr und Meropol et al. (2008) geben die mediane Erkran-
kungsdauer mit 1 Jahr an. Wahrend sich fur 71.0 % der vorliegenden Studien-
stichprobe ein Uberleben nach Studieneinschluss von <6 Monaten ergab, berich-
ten Vogt et al. (2005) hier lediglich von 26.0 % mit Uberlebenszeit nach Studien-
einschluss von < 6 Monaten. Bierwirth (2018) beschreibt dagegen sogar ein
Uberleben von < 4 Monaten fir 86.0 % der Studienpopulation. Damit berichten
Vogt et al. (2005) im Vergleich zu den tbrigen Studien tber eine Stichprobe von
tendenziell weniger lang erkrankten Patienten mit langerem Uberleben nach dem
Studienzeitpunkt, die Studienpopulation von Bierwirth (2018) scheint der Popula-
tion der hier vorliegenden Studie bezlglich der genannten Parameter am ahn-
lichsten.

Betrachtet man vergleichend die Summenscoremittelwerte der Lebensver-
langerungs- und Lebensqualitatsskalen verschiedener Studien, bei deren Durch-
fuhrung der QQQ bzw. LLF zur Anwendung kam, so zeigt sich folgendes Bild:
Das hier vorgestellte Patientenkollektiv erreichte auf der LQ-Skala einen Sum-
menscoremittelwert von 3.75 (SD = 0.90; Min =1, Max = 5). Dies entspricht in
etwa den Werten vorangegangener Studien: 3.51 (SD = 0.57) (Laryionava et al.,
2014), 3.74 (SD = 0.99) (Koedoot et al., 2003), 3.83 (SD = 0.26) (Rietjens et al.,
2005), 3.88 (SD = 0.14) (Voogt et al., 2005). Der Summenscoremittelwert fur die
LV-Skala weicht dagegen nach unten ab: 2.92 (SD = 1.25) vs. 3.15 (SD = 0.68)
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(Laryionava et al., 2014), 3.33 (SD = 1.35) (Voogt et al., 2005), 3.35 (SD =1.13)
(Koedoot et al., 2003). Lediglich Rietjens et al. (2005) fanden einen vergleichbar
niedrigen Wert (M = 3.03, SD = 0.29). Die Patienten der im Rahmen dieser Stu-
die betrachteten Stichprobe zeigten also im Mittel eine geringere Praferenz fur
Lebensverlangerung als die Patienten friherer Studien.

Fir die Gesamtheit der betrachteten Studien von 1996 bis 2018 |&sst sich eine
gewisse Variabilitat in der Verteilung der einzelnen Praferenzgruppen erkennen.
Maoglicherweise erklart sich dieser Effekt durch die Vorselektion der primar be-
handelnden Arzte: die Zuweisung zur Palliativversorgung ist aktuell weiterhin mit
dem Verzicht auf tumorspezifische Therapie assoziiert. Insofern kann erwartet
werden, dass Patienten mit klarer Praferenz fur Lebensverlangerung seltener der
Palliativversorgung zugewiesen werden als die Ubrigen. Angesichts der sehr
unterschiedlichen Zielpopulationen, der Unterschiede in Kultur und der rechtli-
chen Verankerung von Vorausverfigungen sowie der Weiterentwicklung der Tu-
mortherapie ist eine weitergehende Interpretation nur sehr vorsichtig moglich.

Abhéangig von verschiedenen methoden- und patientenbezogenen Faktoren
ist eine Umverteilung der Patienten innerhalb der Praferenzgruppen hin zu Ambi-
valenz vorstellbar. Die gangige Herangehensweise bei Nutzwert-Erhebungen,
wie beispielsweise ,time-trade-off* oder ,standard gambling®, basiert auf der An-
nahme, dass Lebensverlangerung und Lebensqualitat zwei adversative und
wechselseitig austauschbare Enden einer Skala darstellen (Blinman et al., 2012).
Demnach musste, unter der Annahme, dass Beides gleichzeitig nicht mdglich ist,
eine ,entweder” - ,oder” - Konstellation fur die Praferenz fir Lebensverlangerung
oder Lebensqualitat darstellbar sein. Wer nach Lebensverlangerung strebt, konn-
te demnach nicht gleichzeitig Lebensqualitat praferieren. Dies stellt sich jedoch
bei der Anwendung des QQQ und des LLF (Stiggelbout et al., 1996, Voogt et al.,
2005, Rietjens et al., 2005, Laryionava et al., 2014) und bei diversen weiteren
Studien mit anderen Ansatzen zur Erhebung der Patientenpraferenz fir Lebens-
verlangerung und Lebensqualitat (Bierwirth, 2018, Meropol et al., 2008) abwei-
chend dar: Ein Teil des Studienkollektives verbleibt meist ambivalent (Praferenz
sowohl von Lebensverlangerung als auch Lebensqualitat oder Praferenz fir kei-

nes der beiden angebotenen Therapieziele). Es ist anzunehmen, dass die Abwéa-
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gung zwischen Lebensverlangerung und Lebensqualitat sich komplexer gestal-
tet als mit vielen vorhandenen Tests abbildbar ist. Es ist nicht von einer Skala mit
zwei Enden, sondern vielmehr von zwei separat zu bewertenden Achsen auszu-
gehen (Voogt et al., 2005). Unterstrichen wird dies durch das reproduzierbare
Auftreten von zwei entsprechenden Faktoren bei Durchfiihrung von Hauptkom-
ponentenanalysen (Stiggelbout et al., 1996, Voogt et al., 2005, Rietjens et al.,
2005). Patienten, die sowohl Lebensverlangerung als auch Lebensqualitat an-
streben, bezeichnen Stiggelbout et al. (1996) als ,aspirers® (Anstrebende), wah-
rend Voogt et al. (2005) anmerken, dass diese Patientengruppe mdglicherweise
keine klare Entscheidung treffen wollte. Beide Méglichkeiten erscheinen auch fir
das hier betrachtete Studienkollektiv plausibel. Zeigen Patienten weder fur Le-
bensverlangerung noch fur Lebensqualitat eine Neigung, verwenden Stiggelbout
et al. (1996) die Bezeichnung ,resigners* (Aufgebende). Voogt et al. (2005) be-
werteten diesen Teil der Patienten als mutmalfilich unfahig zur Entscheidungsfin-
dung. Fiir die vorliegende Studie kann die mogliche Uberforderung einiger Pa-
tienten durch relativ komplexe Formulierungen nicht ausgeschlossen werden. Ein
signifikanter Zusammenhang von Ambivalenz mit Traurigkeit oder Angst konnte
aber nicht gefunden werden. Auch Stiggelbout et al. (1996) fanden keine Asso-
ziation zwischen der Prasentation als ,resigner“ und vorliegender Depression.
Weiterhin unterliegen die Wiinsche von Patienten mit fortgeschrittenen Tumor-
erkrankungen einem stetigen Veranderungsprozess und weichen zunehmend
von den Praferenzen der gesunden Bevolkerung ab (Navari et al., 2000, Slevin
et al., 1990). Die von Rietjens et al. (2005) untersuchte Stichprobe entstammt
beispielsweise der Normalbevolkerung. Der vergleichsweise niedrige Wert auf
der Lebensverlangerungsskala kann als Ausdruck fur die fehlende reale Bedro-
hung durch eine onkologische Erkrankung interpretiert werden (Rietjens et al.,
2005). Menschen messen Lebensverlangerung moéglicherweise weniger Bedeu-
tung zu, wenn die Lange des Lebens nicht objektivierbar begrenzt wird. Mit stei-
gendem Verstandnis fur die Tragweite einer fortgeschrittenen Tumorerkrankung
verschiebt sich beispielsweise die Praferenz der von Voogt et al. (2005) unter-
suchten Studienpopulation von Streben nach Lebensverlangerung zu Streben

nach Lebensqualitat. Andere Studien beschreiben dagegen, dass sich mit voran-
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schreitendem Krankheitsverlauf eine Anpassung der personlichen Definition von
Lebensqualitat ergibt und damit eine hdhere Bereitschaft besteht, Einschrankun-
gen und Belastungen trotz geringer Aussicht auf Benefit zu akzeptieren (Sahm
et al., 2005).

Weitere Grunde fur die Variabilitat in der Auspragung der Patientenpraferen-
zen beziglich Lebensverlangerung und Lebensqualitat in den unterschiedlichen
Studienkollektiven und utber die Zeit, stellen méglicherweise diverse korrelieren-
de bzw. assoziierte Variablen dar, die sich von Stichprobe zu Stichprobe unter-
scheiden konnen. In dieser Studie wurden deshalb verschiedene Variablen auf
einen Zusammenhang mit der Auspragung der Patientenpréferenz fur Lebens-
verlangerung oder Lebensqualitat Uberpruft. Auf die entsprechenden Ergebnisse

wird in den nachfolgenden Kapiteln eingegangen.

4.2 Zusammenhange zwischen der Patientenpraferenz fur Lebens-
verlangerunqg oder Lebensqualitat und den untersuchten Varia-
blen

Diese Fragestellung diente dazu, patienten- und krankheitsbezogene Variablen
zu identifizieren, die mit der Abwagung zwischen Lebensverlangerung und Le-
bensqualitat in Zusammenhang stehen, um einen umfassenderen Einblick in die
Beweggrinde der Patienten fur ihre Entscheidung zu bekommen. Gegebenen-
falls kbnnen die gewonnenen Erkenntnisse dazu beitragen, dass zukinftig ge-
zielter auf spezifische Personen (-gruppen) eingegangen werden kann. Nachfol-

gend werden die Ergebnisse diskutiert.

4.2.1 Soziodemographische Parameter

Fir das hier untersuchte Patientenkollektiv zeigten sich nur wenige signifikante
Zusammenhange zwischen den erhobenen soziodemographischen Variablen
und der Patientenpraferenz fur Lebensverlangerung oder Lebensqualitét.

Im Gegensatz zu vorangegangen Studien konnte keine Assoziation der Pa-
tientenpraferenzen mit dem Geschlecht der Patienten gefunden werden. Es zeig-
ten sich jedoch auch in friheren Untersuchungen gegensétzliche Ergebnisse:

Wahrend in der Stichprobe von Rietjens et al. (2005) das ménnliche Geschlecht
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signifikant haufiger mit der Praferenz fur Lebensverlangerung assoziiert war, be-
vorzugten in der Arbeit von Meropol et al. (2008) mehr Manner Lebensqualitat.
Moglicherweise werden diese Ergebnisse von weiteren, bisher nicht bekannten
Variablen, wie beispielsweise Differenzen in der Grundgesamtheit, der genauen
Atiologie der onkologischen Erkrankung oder der betrachteten Krankheitspha-
sen, beeinflusst.

Fir das Alter der Patienten und die Einstellung zu Lebensverlangerung und
Lebensqualitat wurde in vielen friiheren Studien (Stiggelbout et al., 1996, Voogt
et al., 2005, Rietjens et al., 2005, Meropol et al., 2008) eine signifikante Korrela-
tion beschrieben, die sich mit der intuitiven Erwartung deckt: Patienten mit LV-
Praferenz seien eher junger, altere Patienten bevorzugten dagegen eher Lebens-
qualitat. In der vorliegenden Studie konnte diesbezlglich wider Erwarten lediglich
ein nicht signifikanter Trend (rs (90) =.183; p =.080) dafur gefunden werden,
dass altere Patienten Lebensqualitat bevorzugen. Das durchschnittliche Alter der
jeweiligen Stichprobe aller betrachteten Studien mit Anwendung des QQQ bzw.
LLF (Laryionava et al., 2014, Stiggelbout et al., 1996, Koedoot et al., 2003, Voogt
et al., 2005, Rietjens et al., 2005), inklusive der vorliegenden Studie, betrug ca.
60 Jahre, was mdoglicherweise einen Einfluss darauf gehabt haben kénnte, dass
die jeweiligen gesamthaften Studienkollektive Lebensqualitat hoher bewerteten
als Lebensverlangerung. Es erscheint verstandlich, dass mit zunehmendem Alter
eine akzeptable Lebensqualitat Gber eine Lebensverlangerung um jeden Preis
priorisiert wird. Der Wunsch nach Lebensverlangerung wird dabei mehrheitlich
an fortbestehende Gesundheit gekntpft (Karppinen et al., 2016). Ist diese Bedin-
gung nicht erfullt und potenzielle Behinderung und Schmerzen kénnten zu Ein-
samkeit, Autonomieverlust und Belastung fur andere fuhren, riickt der Wunsch
nach Lebensverlangerung in den Hintergrund. Auch das Geflhl, das individuelle
Lebenswerk bereits vollbracht zu haben oder der Glaube an ein vorgegebenes
Schicksal verringern die Praferenz fur weitere Lebensverlangerung (ebd.).

Vor dem Hintergrund der verstarkten Migration in den letzten Jahrzehnten soll-
te in der vorliegenden Studie auch betrachtet werden, ob die Herkunft oder Religi-
on der Patienten mit ihrer Praferenz fur Lebensverlangerung oder Lebensqualitét

in Zusammenhang steht. In friheren Studien konnten relevante interkulturelle
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Unterschiede fur Patientenpraferenzen hinsichtlich Kommunikation, Entschei-
dungsfindung und Therapiezielausrichtung am Lebensende aufgezeigt werden
(Bullock, 2011, Hobbs et al., 2015, Laryionava & Winkler, 2019, Shrank et al.,
2005). Beispielsweise bewiesen Carmel und Mutran (1997) fur ein israelitisches
Studienkollektiv, dass Personen mit ostlich gepragter Kultur und glaubige Katholi-
ken, Protestanten und Juden signifikant starker nach Lebensverlangerung stre-
ben, als Personen westlichen Ursprungs oder Atheisten. Ahnliches kann fiir die
Stichprobe der vorliegenden Studie beschrieben werden: Patienten, die anga-
ben, aktiv eine Religion zu praktizieren, préferierten tendenziell eher Lebens-
verlangerung, wahrend Patienten ohne religidsen Bezug eher zu Wunsch nach
Lebensqualitat neigten. Bullock (2011) beschrieb diesbeztiglich fir eine US-ame-
rikanische Studienpopulation ebenfalls gravierende Unterschiede: Menschen
schwarzer Hautfarbe stellten mehrheitlich ihren Glauben an héhere Méachte und
Wunderwirkungen in den Fokus und empfanden die Beschrankung lebensver-
langernder MalRnahmen oder die Inanspruchnahme palliativmedizinischer Unter-
stlitzung als unerlaubte Verkirzung verdienten Leidens wider Gottes Willen. Da-
gegen sahen Menschen weil3er Hautfarbe ihre Religion haufig als unterstitzen-
des Element in ihrem Verarbeitungsprozess und bewerteten vorausschauende
Versorgungsplanung und palliativmedizinische Mal3hahmen positiv. Der positive
Effekt der Berticksichtigung unterschiedlicher kultureller und religioser Bedurfnis-
se in Therapiebegrenzungsentscheidungssituationen wurde bereits mehrfach
postuliert (Lopez-Sierra & Rodriguez-Sanchez, 2015). Die Eruierung diesbezig-
licher Praferenzen, beispielsweise im Rahmen strukturierter Kommunikations-
prozesse zu einem friihen Zeitpunkt in der Betreuung eines Patienten sind darum
von hoher Relevanz. Im Rahmen der vorliegenden Studie wurden betreffend der
Herkunft der Patienten die Variablen Muttersprache, Staatsangehdrigkeit und
Geburtsland erhoben und analysiert. Entgegen unserer Erwartungen waren je-
doch tber 80.0 % der rekrutierten Stichprobe in Deutschland geboren und tber
90.0 % gaben fur Muttersprache und Staatsangehorigkeit ,Deutsch® an. Es resul-
tieren sehr geringe Fallzahlen fur Patienten mit auslandischer Herkunft, die keine
weiteren Interpretationen erlauben. Diese relevante Fragestellung bedarf weite-

rer Studien.
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4.2.2 Klinische Parameter

4.2.2.1 Vorerfahrungen mit Tumortherapie und préaferierte Tumortherapieart

Die Patientenpraferenz beziglich Lebensverlangerung und Lebensqualitat hat
Einfluss auf die Entscheidung fir oder gegen tumorspezifische Therapien
(Koedoot et al., 2003, Laryionava & Winkler, 2019, Stiggelbout et al., 1996, Voogt
et al., 2005). Gleichzeitig besteht mdglicherweise eine Assoziation zwischen den
LV/LQ-Praferenzen der Patienten und ihren Vorerfahrungen mit Tumortherapien.
Es ist denkbar, dass Patienten, die eine belastende Operation, eine nebenwir-
kungsreiche Strahlentherapie oder eine toxische intravendse Chemotherapie oh-
ne adaquates Ansprechen absolviert haben, in der Folge nicht mehr an den le-
bensverlangernden Effekt weiterer Therapien glauben und sich fur ihre verblei-
bende Lebenszeit eine Fokussierung der Therapieziele auf Lebensqualitat win-
schen. Weiterhin kdnnte angenommen werden, dass Patienten die eine weniger
belastende orale Chemo-/Antikorpertherapie erhalten haben, weitere Behandlun-
gen in Kauf nehmen wirden, um Lebenszeit zu gewinnen. Die Mehrheit der Pati-
enten der hier vorgestellten Stichprobe hatte zum Befragungszeitpunkt bereits
mindestens eine tumorspezifische Therapie erhalten (Operation: 76.1 %, Strah-
lentherapie: 73.9 %, Chemo-/Antikbrpertherapie: 85.9 %, davon 67.1 % i.v.,
8.9 % oral, 24.0 % beides). Entgegen unserer Erwartungen konnten keine signifi-
kanten Zusammenhéange zwischen den erhaltenen Tumortherapien und der Pa-
tientenpraferenz fur Lebensverlangerung oder Lebensqualitdt gefunden werden.

Bezuglich der praferierten Tumortherapieart fur mogliche zukinftige Behand-
lungen wurde angenommen, dass intravendse Chemo-/Antikdrpertherapien auf-
grund ihrer héheren Invasivitat und Toxizitat von Patienten bevorzugt wirden, die
nach Lebensverlangerung streben, wahrend der Wunsch nach besser vertrag-
lichen, in hauslichem Setting durchfihrbaren oralen Chemo-/Antikorpertherapien
eher mit der Praferenz fir Lebensqualitat assoziiert ware. Das im Rahmen dieser
Studie betrachtete Patientenkollektiv sollte fir sich bewerten, ob eine orale Che-
mo-/Antikdrpertherapie, die im hauslichen Umfeld durchgefuhrt werden kann,
Uber eine intravendse Chemo-/Antikdrpertherapie, die eines stationaren Aufent-

haltes in Ambulanz bzw. Klinik bedarf, zu préaferieren sei. Diese Aussage stiel3
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mehrheitlich (69.6 %) auf Zustimmung, wurde jedoch immerhin von knapp einem
Drittel (30.4 %) der Patienten abgelehnt. Eine Korrelation mit der LV/LQ-Préafe-
renz konnte nicht gefunden werden. Interessanterweise gaben 79.1 % der Pa-
tienten, die eine orale Chemo-/Antikérpertherapie ablehnen wirden, spontan ei-
ne stets ahnlich lautende Begrindung an: Ein stationares Setting bote Sicher-
heit, wahrend man zuhause bei mdglicherweise relevanten Therapiezwischen-
fallen und -nebenwirkungen alleine sei und sich nicht adaquat zu helfen wisse.

Die neuen oralen Therapiekonzepte haben neben ihrer tumorspezifischen Wir-
kung andere Nebenwirkungsspektren, zeigen eine vergleichsweise geringere
Nebenwirkungsrate, eine geringere Reduktion der physischen Leistungsfahigkeit
und bedirfen eines geringeren Aufwandes durch den Patienten (Catania et al.,
2005, Maemondo et al., 2010, Greer et al., 2014), was zum Erhalt der Lebens-
qualitat beitragt: Maemondo et al. (2010) konnten fr ein Studienkollektiv von 230
Patienten mit metastasiertem, nicht-kleinzelligem Bronchialkarzinom zeigen,
dass fur Patienten, die eine orale Antikdrpertherapie statt einer intravendsen
Chemotherapie erhalten hatten, ein signifikant langeres progressionsfreies Uber-
leben bei signifikant geringerer Inzidenz fur schwere toxische Nebenwirkungen
erreicht werden konnte. In einer Studie von Catania et al. (2005) bestatigten zwei
Drittel der Patienten die Vorteilhaftigkeit oraler Chemo-/Antikdrpertherapie, da sie
sich durch die orale statt intravendse Applikationsart weniger krank fuhlen wir-
den. Zudem gaben die Teilnehmer dieser Studie an, dass bei oralen Therapien
weniger Nebenwirkungen auftraten und der Aufwand fur die Therapie geringer
sei. Greer et al. (2014) beschrieben fir ihr 157 Patienten umfassendes Studien-
kollektiv, dass die Patientengruppe, welche eine orale Chemotherapie erhalten
hatte, signifikant haufiger einen ECOG PS-Wert von 0 erreichte und damitin ihrer
physischen Leistungsfahigkeit und Aktivitat nicht eingeschrankt war. Es ist un-
klar, inwieweit eine Patientenvorselektion dies beeinflusst hat.

Betrachtet man die Aussage des Studienkollektives der hier vorgestellten Stu-
die (Sorge vor relevanten Therapiezwischenfallen-/nebenwirkungen bei Therapie
im hauslichen Umfeld), stellt sich die Frage, ob die betroffenen Patienten Uber
ausreichende Informationen beziglich moglicher Einsatzgebiete sowie Nutzen-

und Schaden oraler Chemo-/Antikorpertherapien verfugten. Fiur Patienten mit
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metastasierten, nicht-kleinzelligen Bronchialkarzinomen ergibt sich neben der le-
bensverlangernden Wirkung auch in Hinblick auf die Verbesserung der Lebens-
qualitat uber einen langeren Zeitraum hinweg ein positiver Effekt durch orale
Chemo-/Antikorpertherapien (Greer et al., 2012).

Auf Grundlage der oben beschriebenen Aussage erscheint es jedoch ebenso
relevant, diese mehrheitliche Patienteneinschatzung in Kontrast mit der meist un-
hinterfragten Vorannahme vieler Arzte zu setzen, wonach lebenslimitierend er-
krankte Patienten maoglichst viel Zeit im hauslichen Umfeld verbringen mochten,
was wiederrum potenziell zu einer bevorzugten Empfehlung ambulanter Therapi-
en ohne genaue Ricksprache mit den Patienten fuhrt. Hier besteht Aufklarungs-
bedarf.

Die Fruhimplementierung und Aufrechterhaltung eines wechselseitigen Ge-
sprachsprozess zwischen multiprofessionellem Team und Patient kdnnte auch
an dieser Stelle einen Ansatz zur verbesserten Information der Patienten tber di-
verse Optionen bieten, ihnen Gelegenheit geben, die verschiedenen Mdglichkei-
ten zu verstehen und im Sinne von vorausschauender Versorgungsplanung fur

sich selbst zu erwagen.

4.2.2.2 Aktuelle physische Leistungsfahigkeit und Symptomauspragung

Intuitiv wird erwartet, dass die aktuelle physische Leistungsfahigkeit und die sub-
jektiv empfundene Symptomauspragung der Patienten eng mit deren Praferenz
fur Lebensverlangerung oder Lebensqualitat verknipft sind. Es wird angenom-
men, dass durch Reduktion der Leistungsfahigkeit und starke Symptomauspra-
gung mit konsekutiv starker Belastung durch die Gesamtheit der Symptome die
Praferenz fur weitere Lebensverlangerung abnimmt und der Wunsch nach ver-
besserter Lebensqualitat in den Fokus rickt. In einer Studie von Voogt et al.
(2005) konnte fur ein Patientenkollektiv mit unheilbaren Tumorerkrankungen bei-
spielsweise gezeigt werden, das mit zunehmendem Schmerz die Praferenz fur
Lebensverlangerung abnimmt und Patienten mit progredienter Fatigue verstarkt
nach Lebensqualitat streben.

In der vorliegenden Studie wurde der Karnofsky Performance Status bzw. der
ECOG/WHO-Score bestimmt und mittels des ESAS-r die aktuelle Starke der
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Auspragung von Schmerz, Mudigkeit, Benommenheit, Ubelkeit, Atemnot, Trau-
rigkeit, Angst, Appetitlosigkeit und schlechtem Allgemeinbefinden bestimmt. Ent-
gegen unserer Erwartungen konnte jedoch keine Korrelation oder Assoziation mit
der Patientenpraferenz flr Lebensverlangerung oder Lebensqualitéat nachgewie-
sen werden.

Der erhobene Karnofsky-Index bzw. ECOG/WHO-Score des betrachteten Pa-
tientenkollektives betrug im Mittel 70.0 % bzw. 1.3. Diese Werte entsprechen ei-
ner eingeschrankten Leistungsfahigkeit und Arbeitsunfahigkeit bei erhaltener
Féahigkeit zur Selbstversorgung und sind im Vergleich mit den Ergebnissen ande-
rer Studien, die Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen einschlos-
sen, eher hoch. So finden beispielsweise Winkler et al. (2009) einen mittleren
Karnofsky-Index von 48.0%. Eine falsch-hohe Einschatzung der Performance
Status durch unregelmallige Reevaluation oder infolge von Unerfahrenheit kann
nicht ausgeschlossen werden.

Die Ergebnisse des ESAS-r zeigen, dass die Patienten der hier vorgestellten
Studie am haufigsten die Symptome Appetitverlust, Mudigkeit und schlechtes
Allgemeinbefinden als stark ausgepragt bezifferten. Die Auspragung behandel-
barer Symptome wie Atemnot, Ubelkeit, Schmerz und Angst wurde als weniger
stark beschrieben. Mdglicherweise ist dies ein Effekt von kontinuierlicher Kom-
munikation und Reevaluation im Zusammenspiel zwischen dem behandelnden
Team und dem Patienten: Symptome, die fiir einen Patienten subjektiv stark aus-
gepragt und moglicherweise belastend sind, kdnnen erkannt und bei vorhande-

nen Therapieoptionen behandelt werden.

4.2.3 Krankheitsdauer, Uberleben nach Studieneinschluss und Krank-

heitsselbsteinschatzung durch den Patienten

Abgeleitet von den Resultaten vorangegangener Forschung wurden folgende Zu-
sammenhange zwischen Krankheitsdauer, Uberleben nach Studieneinschluss
und der Patientenpréaferenz fir Lebensverlangerung und Lebensqualitat erwartet:
Patienten mit langerer Krankheitsdauer streben starker nach Lebensqualitat,
wahrend Patienten mit kurzem Abstand zur Diagnose Lebensverlangerung als

Therapiezielpraferenz benennen. Patienten, die sich nahe am Lebensende be-
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finden, hier abgebildet durch ein Uberleben nach Studieneinschluss < 6 Monaten,
stellen Lebensqualitat starker in den Fokus, als Patienten, die fir eine langere
Zeitspanne nach Studieneinschluss tiberleben. Zusammengefasst bedeutet dies,
dass Patienten zu Beginn ihrer Erkrankung starker nach Lebensverlangerung
streben, wéahrend sie sich kurz vor dem Tod eine Verbesserung der Lebens-
gualitat winschen. Diese intuitive Annahme deckt sich mit den Ergebnissen einer
Studie von Voogt et al. (2005), in der postuliert wird, dass die Préaferenz von Pa-
tienten insbesondere in den zeitlichen Randbereichen einer fortgeschrittenen Tu-
morerkrankung einem Wandel unterliegt und sich jeweils kurz nach Diagnose-
stellung und kurz vor dem Tod &ndert. Unterstreichend zeigten Weeks et al.
(1998) und Craft et al. (2005), dass Patienten mit fortschreitendem Krankheits-
verlauf eine realistischere Einschatzung ihrer Situation gelingt und sie insbeson-
dere in den letzten 6 Monaten ihrer Erkrankung eine verstarkte Praferenz fur Le-
bensqualitat entwickeln. Fur die Stichprobe der vorliegenden Studie konnten die-
se Ergebnisse nicht bestatigt werden. Deskriptiv strebten Patienten mit einer Er-
krankungsdauer von unter 2 Jahren jedoch im Vergleich starker nach Lebens-
verlangerung als Patienten mit langerer Krankheitsdauer (> 2 Jahre bzw.
> 4 Jahre) (39.2 % vs. 33.3 % bzw. 34.8%), die eher Lebensqualitat praferierten.
Patienten, die nach Studieneinschluss innerhalb von 6 Monaten bzw. 30 Tagen
verstarben, strebten deskriptiv starker nach Lebensqualitat (40.9 % vs. 27.3 %
bzw. 43.3 % vs. 34.5 %).

Wie oben beschrieben bildet die realistische Einschatzung der Situation die
Basis fur eine fundierte patientenbezogene Therapiezielfindung und kann kon-
sekutiv zu reduzierter Belastung durch tumorspezifische Therapien und zu ver-
besserter Lebensqualitat fihren (Temel et al., 2011). In dieser Studie wurde da-
her auch die Krankheitsselbsteinschatzung der Patienten untersucht. Es wurde
erwartet, dass Patienten, die angeben, dass ihre fortgeschrittene Tumorerkran-
kung lebensbedrohlich bzw. unheilbar sei, Lebensqualitat préaferieren und die-
jenigen Patienten, die ihre Erkrankung fur nicht lebensbedrohlich halten und von
Heilbarkeit ausgehen, flr Lebensverlangerung pladieren. Die Ergebnisse der
vorliegenden Studie konnten diese Hypothese bestatigen.

Das mediane Uberleben der Patienten dieser Stichprobe, die alle die Diagnose
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einer fortgeschrittenen Tumorerkrankungen erhalten hatten, betrug nach Stu-
dieneinschluss 42 Tage. 71.7 % der Patienten verstarben innerhalb von 6 Mona-
ten, 31.5 % sogar innerhalb von 30 Tagen. Dennoch gaben 41.3 % der Patienten
an, ihre Erkrankung sei nicht lebensbedrohlich und 34.8 % der Patienten gingen
von der Heilbarkeit inrer Erkrankung aus. Aktuelle Studien prasentieren, wie in
Kapitel 2 beschrieben, vergleichbar eindrtickliche Daten: 55.0 % bzw. 21.7 % der
Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen, die in Studien von Yennura-
jalingam et al. (2018) und Sato et al. (2018) partizipierten, beschrieben ihre Er-
krankung als ,heilbar“. Soylu et al. (2016), Gumusay et al. (2016) und Weeks et
al. (2012) konnten fir 58.2 %, 32.2 % bzw. 75.0 % ihrer jeweiligen Studienkollek-
tive, die Patienten mit fortgeschrittenen onkologischen Erkrankungen erfassten,
zeigen, dass die Patienten trotz infauster Prognose von einer kurativen Intention
ihrer Chemotherapie Uberzeugt waren. Auch Lennes, Temel und Hoedt (2013)
konnten zeigen, dass sich 25.0 % der Patienten ihrer Stichprobe, die neu die Dia-
gnose einer metastasierten Tumorerkrankung erhalten hatten, einer Chemothe-
rapie unterzogen, obwohl sie die Intention der Therapie nicht verstanden hatten.
Wenn man davon ausgeht, dass Patienten bei realistischer Einschatzung von
Situation, Prognose und tatsachlicher Intention einer Therapie eine belastende
tumorspezifische Behandlung gerade in den letzten Lebensmonaten eher ableh-
nen und eine auf Lebensqualitat ausgerichtete Behandlung praferieren konnten
(Fried et al., 2002, Gumusay et al., 2016, Mack et al., 2015), dann sind diese Er-
gebnisse beunruhigend.

Als Erklarungsansatze kommen beispielsweise Kommunikationsbarrieren lo-
gistischer, terminologischer und emotionaler Art in Betracht (Institut fur Qualitat
und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen, 2014). Der klinische Alltag fordert
von Arzten haufig einen Balanceakt zwischen Patientenversorgung, Dokumenta-
tion, Forschung, Lehre und eigener Weiterbildung (Bierwirth, 2018), was mdglich-
erweise das notwendige Ausmald qualitativ hochwertiger Kommunikation zwi-
schen Arzt und Patient beschrankt. Es bedarf rechtzeitiger und regelmaRiger Ge-
sprache uber gewlinschte Optionen im schlechtesten wie besten Fall des Krank-
heitsverlaufes, um es dem Patienten zu ermdglichen, seine Einschatzung an die

Dynamik des Krankheitsverlaufes anzupassen (Laryionava et al., 2015). Dieser
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Anforderung im klinischen Alltag gerecht zu werden, stellt eine Herausforderung
dar. Auch die in der Kommunikationssituation verwendete Terminologie kann zu
einer unrealistischen Einschatzung der Situation durch den Patienten fuhren (Ins-
titut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen, 2014). Zahlreiche
Fachbegriffe kbnnen entweder missverstanden oder zweideutig interpretiert wer-
den (Weeks et al., 2012). Beispielsweise dienen krankheitsmodifizierende bzw.
palliative Chemotherapien bei fortgeschrittenen Tumorerkrankungen vielfach
dem zeitbegrenzten Hinauszdgern des Tumorprogress und nicht der Heilung der
Erkrankung (Gillick, 2005). Die Verwendung des Begriffes ,Chemotherapie” kann
von Patienten jedoch mit dem Therapieziel ,Heilung“ assoziiert werden und fuhrt
moglicherweise zu einer Uberbewertung des Nutzens der Behandlung und zu ei-
ner verschobenen Wahrnehmung in Bezug auf das Therapieziel (Audrey et al.,
2008, Koedoot et al., 2003). Zudem gibt es sowohl auf Arzt- als auch auf Pati-
entenseite emotionale Grinde, die eine suffiziente Kommunikation behindern
koénnen. De Haes et al. (2003) zeigten, dass es fiur beide Parteien, Arzt und
Patient, emotional leichter ist, einem aktiven Therapieschema zu folgen, als sich
mit Therapiebegrenzung auseinanderzusetzen. Zudem besteht auf &arztlicher
Seite die Sorge, dass die Konfrontation mit einer potenziellen Therapiebegren-
zung bei den Patienten zu Hoffnungsverlust und psychologischer Belastung fuhrt
(Wright et al., 2008, Steinhauser et al., 2001) oder die Patientenzufriedenheit
abnimmt (Weeks et al., 2012). Auf Patientenseite stellen Verdrangungsmecha-
nismen, beispielsweise als Schutz vor einer aktuell unertraglichen Realitat oder
zum Erhalt von Hoffnung auf Heilung, insbesondere kurz nach Diagnosestellung
relevante Kommunikationsbarrieren dar (Winkler & Heussner, 2016). Soylu et al.
(2016) zeigen auf, dass Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen, die
die Intention ihrer Therapie mit ,Heilung“ beziffern und eine unrealistisch positive
Einschatzung ihrer Prognose haben, hohere Scores fur Hoffnung und Optimis-
mus erreichen (Soylu et al., 2016).

Weiterhin konnte sich die Fehleinschatzung onkologischer Patienten hinsicht-
lich der Lebensbedrohlichkeit und Heilbarkeit inrer Erkrankung darin begrinden,
dass die Patienten ihre Uberlebenschancen zumeist tiberschatzen (Weeks et al.,

1998). Mehr als ein Drittel der Patienten ist dabei deutlich optimistischer als die
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behandelnden Arzte (Gumusay et al., 2016). Moglicherweise ist die Unheilbarkeit
einer Erkrankung flr Betroffene schwerer zu begreifen, wenn die Symptomlast
nicht entsprechend ausgepragt vorhanden ist. Auch die Patienten des in dieser
Studie vorgestellten Studienkollektives zeigten eine relativ geringe subjektive
Symptomauspragung und dadurch bedingte Belastung sowie eine recht gut er-
haltene physische Leistungsfahigkeit (siehe 4.2.2). Dies kdnnte eine Erklarung
fur den grol3en Anteil der Patienten bieten, die ihre Erkrankung trotz infauster
Prognose fur nicht lebensbedrohlich und heilbar halten. Yennurajalingam et al.
(2018) konnten diesbezglich fur eine 1390 Patienten mit fortgeschrittenen Tu-
morerkrankungen umfassende Studienpopulation zeigen, dass ein besserer Kar-
nofsky Performance Status signifikant mit einem inadaquateren Verstandnis fur
die Heilbarkeit der onkologischen Erkrankung in Zusammenhang steht.

In der Literatur werden zudem Assoziationen zwischen der Krankheitsselbst-
einschatzung durch die Patienten und diversen soziodemographischen Para-
metern beschrieben. Demnach gelingt beispielsweise Frauen und Patienten mit
hohem Bildungsniveau eine realistischere Einschéatzung ihrer Situation (Gumu-
say et al., 2016, Yennurajalingam et al., 2018), wahrend nicht-kaukasische Pa-
tienten diesbezlglich eher inakkurate Vorstellungen zeigen (Weeks et al., 2012).

Auch in diesem Zusammenhang zeigt sich die Relevanz von frihzeitiger,
strukturierter und offener Gesprachsfuhrung zwischen multiprofessionellem
Team und Patient. Die Krankheitsselbsteinschatzung durch die Patienten hangt
malfdgeblich mit deren Praferenz fir Lebensverlangerung und Lebensqualitat und
in der Folge auch mit der Entscheidung fur tumorspezifische Therapie oder ein
best-supportive-care-Konzept zusammen (Laryionava & Winkler, 2019). Wichtig
erscheint daher, dass in einem ersten Schritt die Patientenpraferenz fur Lebens-
verlangerung oder Lebensqualitat erfasst wird. Diese Moglichkeit bietet beispiels-
weise der hier vorgestellte Fragebogen (QQQ/LLF). Weiterhin sollten in einem
zweiten Schritt Uberlegungen beziiglich der Beweggriinde der Patienten fir ihre
Abwagung getroffen werden. Hier kénnen die gefundenen assoziierten Variablen
dieser Studie orientierende Ansatzpunkte darstellen. Moglicherweise gelingt es,
durch Integration dieser Informationen den Wirklichkeitsbezug der Patienten und

ihre Fahigkeit fur fundierte, realitdtsbezogene Entscheidungsfindung adaquater
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einschatzen zu kdnnen. Einen wichtigen dritten Schritt stellt die regelmalige Re-
evaluation der erhobenen Daten Uber den gesamten Krankheitsprozess hinweg

dar, um mogliche Veranderungen erfassen zu kénnen.

4.2.4 Angehorigenrolle im Entscheidungsfindungsprozess

Angehorige, also Familie, Freunde und nahe Bezugspersonen, sind als Begleiter
und Ruckhalt von grofRer Bedeutsamkeit fir Patienten mit fortgeschrittenen Er-
krankungen (Laryionava et al., 2018). Die gro3e Mehrheit der im Rahmen der
Studie befragten Patienten gaben diesbeziiglich an, meistens bis immer seeli-
sche Unterstlitzung von ihren Angehdrigen zu erhalten (94.6 %) und ihre Geflhle
jederzeit mit ihren Angehdrigen teilen zu kénnen (84.8 %). Die Diagnose einer
fortgeschrittenen Tumorerkrankung erfordert zahlreiche Entscheidungen, wobei
Therapiebegrenzungsentscheidungssituationen aufgrund ihrer Komplexitat und
ihres Belastungspotenziales eine besondere Herausforderung darstellen (Wal-
lace, 2015). Fur diesen Entscheidungsfindungsprozess wiinschen sich Patienten
mehrheitlich (89.0 % bzw. 94.0 %) den Einbezug ihrer Angehérigen (Pardon et
al., 2010, Schafer et al., 2006). In einer Studie von Dionne-Odom et al. (2015)
konnte ein reduziertes Stress- und Depressionslevel fir Patienten und ihre Ange-
horigen erwiesen werden, wenn dem Wunsch von Angehdrigen und Patienten
Folge geleistet wurde und die Angehdrigen in die Kommunikation zwischen multi-
professionellem Team und Patienten einbezogen wurden. Meeker und Jezewski
(2005) zeigten sogar, dass Patienten der Diskussion von Therapiebegrenzungs-
entscheidungen im Familienkreis einen grol3eren Wert beimessen, als der Dis-
kussion dieser Thematik mit ihrem behandelnden multiprofessionellen Team.
Die Ergebnisse der hier vorgestellten Studie zeigen, dass sich Patienten, die
im hauslichen Umfeld nicht allein leben, sondern beispielsweise in Gemeinschaft
mit ihrem Lebenspartner oder mit ihren Kindern, signifikant starker (43.7 % vs.
14.3 %) fur Lebensverlangerung aussprechen, als alleinlebende Patienten. Auch
Laryionava et al. (2014) und Voogt et al. (2005) berichteten, dass Patienten, die
in einer Partnerschatt leben, starker nach Lebensverlangerung streben, wahrend
Patienten, die ohne eine Partner leben, Lebensqualitat bevorzugen. Elternschaft

stellt ebenfalls einen relevanten Trigger fur den verstarkten Wunsch nach Le-
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bensverlangerung dar (Laryionava et al., 2014, Rietjens et al., 2005, Stiggelbout
etal., 1996). Insbesondere jingere Patienten mit entsprechend kleineren Kindern
setzen ihren Fokus darauf, mdglichst viel Lebenszeit zu gewinnen (Bierwirth,
2018).

Dass die Meinung der Angehdrigen einen relevanten Einfluss auf die Patien-
tenpréaferenz bezlglich Lebensverlangerung oder Lebensqualitat hat, zeigen
auch Hobbs et al. (2015) in einer Studie mit 5284 Lungen- und Kolonkarzinom-
patienten: 49.4 % der Patienten erklarten, die Meinung ihrer Familienangehori-
gen gleichwertig mit der eigenen Meinung in ihre Entscheidung einflie3en zu las-
sen. Auch im Rahmen der hier vorgestellten Studie gaben 40.2 % der Patienten
an, die Ziele ihrer Behandlung zumindest anteilig nach dem Wunsch ihrer Ange-
horigen auszurichten. Dabei strebten die Patienten, die angaben, dass sie fir
ihre Angehdrigen nahezu jede Behandlung auf sich nehmen wirden, signifikant
haufiger (54.1 % vs. 25.5 %) nach Lebensverlangerung, wahrend der Patienten-
anteil, der zum Ausdruck brachte, Therapiezielentscheidungen allein treffen zu
wollen, signifikant haufiger (45.5 % vs. 24.3 %) Lebensqualitat praferierte.

Hauke et al. (2011) zeigten fur das Kollektiv ihrer Studie, dass in einem Drittel
der Falle Familienangehdorige eine aktive Therapie mit dem Ziel der Lebensver-
langerung starker praferierten. Die Ergebnisse der hier vorliegenden Studie spie-
geln also moglicherweise den Einfluss von Angehorigen wider. Patienten mit en-
gem Bezug zu ihren Angehdrigen sind tumorspezifischen Therapien mit dem Ziel
der Lebensverlangerung potenziell deshalb starker zugeneigt, weil sie dem
Wunsch ihrer Angehérigen nachkommen méchten (Laryionava et al., 2018).

Vor diesem Hintergrund ist es wichtig, die einflussreiche Rolle von Angehori-
gen auch in kritischem Kontext zu betrachten, da nicht in jedem Fall Einverneh-
men zwischen Patienten und Angehorigen beziglich der gewiinschten Therapie-
zielsetzung herrscht (Zhang & Siminoff, 2003). Relevant wird dies insbesondere
dann, wenn Angehorige keine realistische Einschatzung der Situation entwickeln
konnen und die infauste Prognose der Patienten verleugnen. In einer Studie von
Burns et al. (2003), in die 181 Patienten mit unheilbaren malignen Erkrankungen
und 136 Angehdrige eingeschlossen worden waren, konnte gezeigt werden, dass

nur die Halfte der Angehdrigen verstanden hatte, dass die durchgefiihrte Be-
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handlung keiner kurativen Intention folgte. In diesem Fall kbnnen Angehdrige
auch eine Barriere zwischen dem Patienten und der fur ihn besten Behandlung
darstellen (Zhang & Siminoff, 2003). In der hier vorgestellten Studie hatten
83.7 % der Patienten den Eindruck, dass ihre Angehdrigen ihre Krankheit akzep-
tiert hatten. 16. 5% des Studienkollektives berichteten jedoch Gegenteiliges. Die-
se Patientengruppe zeigte signifikant seltener eine klare Praferenz fur Lebens-
verlangerung oder Lebensqualitdt, sondern verblieb mehrheitlich ambivalent
(53.3 % vs. 20.8 %). Moglicherweise begrundet sich dies in der fehlenden Még-
lichkeit, verschiedene Therapiezieloptionen in einem innerfamilidaren Kommuni-
kationsprozess zu diskutieren und eine gemeinschaftliche Entscheidung zu tref-
fen.

Auch diese Ergebnisse zeigen, dass neben der regelmalligen Erhebung der
aktuellen Patientenpraferenz fur Lebensverlangerung und Lebensqualitat die
Betrachtung potenziell assoziierter Variablen von grof3er Relevanz ist, um den
Bediurfnissen des individuellen Patienten moglichst umfanglich gerecht werden

zu kénnen.

4.2.5 Vorbereitung der Patienten auf Sterben und Tod

Zwar leben Menschen grundséatzlich in dem Wissen tber die Limitation des Le-
bens durch den Tod, dennoch bleibt der Tod im alltdglichen Leben héaufig abs-
trakt. Von einem Fortleben Uber die nahe Zukunft hinaus wird dabei im Allgemei-
nen ausgegangen (McCormick & Conley, 1995). Die Diagnose einer fortgeschrit-
tenen Tumorerkrankung resultiert dagegen in der abrupten Notwendigkeit der
frihzeitigen und tiefergehenden Beschaftigung mit dem eigenen Sterben und
Tod (Pattison, 1967). Nach einer initialen Krise durchlaufen die Patienten mehr-
heitlich einen individuellen Verarbeitungsprozess, um die Erkrankung in ihren Le-
bensplan integrieren und gegebenenfalls akzeptieren zu kénnen (Kubler-Ross,
1971).

Zu ihrer aktuellen krankheitsbezogenen Einstellung befragt, gaben zwei Drittel
(62.0 %) des im Rahmen dieser Studie untersuchten Patientenkollektives an,
sich mit ihrer Krankheit abgefunden zu haben. 85.9 % der Patienten bestatigten,

die Hoffnung im Kampf gegen die Krankheit nicht verloren zu haben. Um sich
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diese Hoffnung auf Heilung erhalten zu kénnen, lehnen Patienten mit fortge-
schrittenen Tumorerkrankungen maoglicherweise sogar eine vollumfassende Auf-
klarung tber ihre Prognose und das Ziel ihrer Behandlung ab (de Haes & Koe-
doot, 2003). In einer Studie von Bierwirth (2018) aul3erten Patienten mit infauster
Prognose diesbeziiglich, dass erhaltene Hoffnung mitunter die einzige Mdglich-
keit sei, eine belastende Therapie fortzufihren und sich nicht umgehend aufzu-
geben. Auch die Ergebnisse der vorliegenden Studie zeigen, dass Patienten mit
einer Praferenz fur Lebensverlangerung mehrheitlich (40.5 % vs. 15.4 %) von
fortbestehender Hoffnung berichteten, wahrend sich Patienten, die angaben, die
Hoffnung im Kampf gegen ihre Krankheit verloren zu haben, signifikant haufiger
(69.2 % vs. 31.6 %) die Ausrichtung ihrer Behandlung auf Lebensqualitat
wunschten. Moglicherweise erreichen die Patienten durch diese Strategie eine
Reduktion von Angst und Depression, kbnnen ihre soziale Funktion Gber einen
langeren Zeitraum erhalten und so ihre Lebensqualitat verbessern (Vos et al.,
2011). Dabei steht nicht die Furcht vor dem Tod an sich, sondern vielmehr die
Angst vor dem Prozess des Sterbens im Vordergrund (Steinhauser et al., 2001).
Mehr als ein Drittel (39.1 %) der Stichprobe dieser Studie bestétigte, sich Sorgen
uber eine mdgliche Zustandsverschlechterung zu machen, wahrend nur 15.2 %
durch ihren drohenden Tod beunruhigt waren. Sinngemaf aul3erten viele der Pa-
tienten bei Beantwortung dieser Frage, dass der Tod fir sie nur das Ende des
Leidens bedeuten wirde, keine weitere Belastung, und lieferten damit eine ein-
leuchtende Erklarung fir die erhobenen Zahlen.

Winkler und HeuRner (2016) beschreiben Verdrangung als schitzenden Co-
ping-Mechanismus, der initial vor einer noch nicht zu ertragenden Realitat be-
wabhrt, im Verlauf jedoch wichtige Kommunikationsprozesse im Rahmen von The-
rapieziel- und Therapiebegrenzungsentscheidungen behindern kann. Nach Dia-
gnose einer fortgeschrittenen Erkrankung ergibt sich eine limitierte Lebensphase,
in welcher die Patienten einen Verarbeitungsprozess durchlaufen und in der Ge-
legenheit zur Vollendung von Lebenszielen oder Vorbereitung auf Sterben und
Tod bestiinde (McCormick & Conley, 1995). Dieser Vorbereitung sprechen so-
wohl Patienten, als auch ihre Angehérigen und Arzte eine hohe Bedeutung zu
(Steinhauser et al., 2001).
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Gelingt den Patienten eine realistische Einschatzung ihrer Situation, so mes-
sen sie in der Folge mehrheitlich der Regelung finanzieller Angelegenheiten, dem
Beilegen von Streitigkeiten, der Beschéaftigung mit Religion und Gott und dem
Abschiednehmen von Angehdrigen im Sinne der Vollendung von Lebensaufga-
ben einen hohen Wert bei (Steinhauser et al., 2001). Dies spiegelt sich auch in
den Ergebnissen der hier vorliegenden Studie wider: Die Uberwiegende Mehr-
heit der Patienten gaben an, dass es ihrem Wunsch entsprache, vor ihrem Tod
finanzielle Angelegenheiten zu regeln (79.3 %), bestehende Streitigkeiten beizu-
legen (71.7 %) und mit Gott ins Reine zu kommen (66.3 %). Als wichtigstes Anlie-
gen konnte das bewusste Abschied nehmen von Familie, Freunden und Bekann-
ten identifiziert werden. Patienten, die den Wunsch nach bewusstem Abschied
nehmen bestatigten, strebten dabei mehrheitlich nach Lebensqualitéat, wohinge-
gen Patienten, die aktuell nicht Abschied nehmen wollten, signifikant haufiger ei-
ne Therapiezielsetzung mit Fokus auf Lebensverlangerung praferierten. Dieses
Ergebnis ist intuitiv gut nachvollziehbar und deckt sich mit der Annahme, dass
Patienten mit zunehmend realistischer Einschatzung ihrer Situation verstarkt
nach Lebensqualitat streben (Temel et al., 2011) und ein Prozess der Vollen-
dung, Verabschiedung und Vorbereitung auf Sterben und Tod einsetzt (McCor-
mick & Conley, 1995).

Wie im voranstehenden Kapitel (4.2.4) bereits ausfuhrlich aufgezeigt, messen
Patienten mit fortgeschrittenen onkologischen Erkrankungen der Prasenz ihrer
Angehorigen in Kommunikationsprozessen und Entscheidungsfindungssituatio-
nen generell eine groRe Bedeutung zu (Meeker & Jezewski, 2005, Pardon et al.,
2010, Schéafer et al., 2006). Haufig sind Familie, Freunde und nahe Bezugsperso-
nen dabei zunachst Kraftquelle und Motivator der Patienten flr ein Streben nach
Lebensverlangerung (Bierwirth, 2018) und bieten Rickhalt und emotionale Un-
terstlitzung (Laryionava et al., 2018). Mit fortschreitendem Krankheitsverlauf un-
terliegt die Patientenpraferenz beziglich Lebensverlangerung und Lebensquali-
tat jedoch einem Wandel (Voogt et al., 2005). Kurz vor ihrem Tod entwickeln die
Patienten dann vielfach eine verstarkte Praferenz fur Lebensqualitat (Craft et al.,
2005, Weeks et al., 1998), dennoch schreiben die Patienten ihren Angehdrigen

auch in dieser letzten Phase der Erkrankung eine wesentliche Rolle zu: Uber die
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Halfte (55.4 %) der im Rahmen dieser Studie befragten Patienten gaben an, ein
Sterben im héauslichen Umfeld zu bevorzugen. 80.4 % der Patienten wiinschten
sich fur den Moment des Todes eine Begleitung durch ihre Familienangehorigen.

Steinhauser et al. (2001) konnten fir ein 1462 Probanden umfassendes Stu-
dienkollektiv in den USA zeigen, dass fur einen grol3en Teil der Patienten (81.0 -
98.0 %) im Rahmen der Vorbereitung auf den Tod, neben oben angefihrter
Punkte auch das Erstellen einer Vorsorgevollmacht bzw. Patientenverfligung von
Bedeutung ist. Paradoxerweise zeigten im Rahmen der SUPPORT-Studie durch-
gefuhrte Erhebungen, dass von 9105 schwerkranken Patienten nur 21.0 % eine
Patientenverfigung ausgefullt hatten (Teno et al., 1997). Trotz eingeschrankter
internationaler Vergleichbarkeit aufgrund unterschiedlicher terminologischer und
rechtlicher Formulierungen, prasentierten Oorschot et al. (2012) &hnliche Ergeb-
nisse fur ein deutsches Patientenkollektiv mit onkologischen Erkrankungen:
23.6 % der 589 eingeschlossenen Patienten hatten zum Zeitpunkt der Befragung
eine Patientenverfiigung unterzeichnet (van Oorschot et al., 2012). Seit ihrer ge-
setzlichen Verankerung im Jahr 2009 hat die Patientenverfiigung in Deutschland
stark an Bekanntheit gewonnen (Jox, 2013) und die Zahl der Menschen, die eine
Patientenverfigung verfasst haben, ist deutlich gestiegen. Wéahrend im Jahr
2012 nur 25.0 % angaben, eine Patientenverfiigung zu besitzen, nutzten im Jahr
2017 43.0 % der deutschen Bevolkerung dieses Instrument der gesundheitlichen
Vorausplanung (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V., 2017). Im Kollektiv
der hier vorgestellten Studie hatten 71.7 % der Patienten zum Zeitpunkt der Be-
fragung eine Patientenverfiigung erstellt. Es bleibt offen, ob dies auf die in
Deutschland stark steigende Tendenz zur Vorausplanung und Verfassung von
Patientenverfigungen zurickzufiihren ist oder ob sich dies durch die Befragung
einer selektionierten Kohorte begrindet, die im Rahmen der begleitenden Palli-
ativversorgung hinsichtlich der Thematik Patientenverfiigung und Vorsorgevoll-

macht beraten und bei der Erstellung unterstitzt wurde.
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4.3 Methodenkritik und Limitationen

Aus der Art der Fallzahlberechnung, Datenerhebung und der Auswertungsme-
thodik ergeben sich fur die vorliegende Studie verschiedene Einschrankungen,

die bei Interpretation der Ergebnisse Berlcksichtigung finden sollten.

4.3.1 Fallzahlberechnung, Datenerhebung und Studienpopulation

Die initiale Fallzahlberechnung erfolgte auf Grundlage der Primarhypothese,
dass Patienten mit Kindern sowie Patienten deren Muttersprache nicht-deutsch
ist, Lebensverlangerung als Therapieziel praferieren. Im Studienverlauf erfolgte
unabhangig davon zudem die explorative Uberpriifung weiterer Variablen aus
den erhobenen Datenséatzen auf Assoziation mit der Patientenpraferenz fur Le-
bensverlangerung oder Lebensqualitdt um sie potenziell als Variablen zu identifi-
zieren, die mit der entsprechenden individuellen Patienteneinstellung in Zusam-
menhang stehen

Vereinzelt wurden auch vordefinierte Items, beispielsweise zur Abschatzung
der krankheitsbezogenen Einstellung oder empfundenen sozialen Unterstiitzung,
aus den validierten Frageb6gen IPOS und FACT-G selektioniert und isoliert ent-
sprechend ihrer Einzelaussage auf Zusammenhange mit den LLF-Auspragungen
Uberpruft. Zudem wurden zwei Zusatzfragen, Iltem 5 und Item 6, die thematisch
in den Bereich des LLF eingegliedert wurden, vollstandig neu formuliert. Die Aus-
sagekraft ist infolgedessen limitiert. Die vorlaufigen Ergebnisse missen in weite-
ren Studien Uberprift werden.

Die Erhebung der Daten fir die vorliegende Studie erfolgte monozentrisch in
universitarem Setting. Eine Verallgemeinerung oder die Ubertragung der Ergeb-
nisse auf andere Studienkollektive oder Krankenhauser der Grund- und Regel-
versorgung ist deshalb nicht uneingeschrankt maglich.

Dem zugrundeliegenden Querschnittsdesign der Studie entsprechend, wur-
den lediglich zu einem Zeitpunkt Daten erhoben. Wéahrend flr soziodemographi-
sche Angaben eine gewisse Stabilitat angenommen werden kann, unterliegen
neben klinischen Charakteristika insbesondere Praferenzen und Einstellungen

naturgemal einem konstanten Wandel. Dies betrifft die von uns betrachtete Stu-
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dienpopulation um so mehr, da sich die onkologisch erkrankten Patienten in ei-
nem fortschreitenden Krankheitsprozess befinden.

Weiterhin ist zu beachten, dass infolge des relativ kleinen Stichprobenum-
fangs (n = 92) und resultierend limitierter Prazision, potenziell signifikante Ergeb-
nisse moglicherweise nicht als solche erkannt wurden.

Bei der vorliegenden Stichprobe handelt es sich um ein hochselektives Patien-
tengut, sodass nicht von einer neutral definierten zugrundeliegenden Grundge-
samtheit ausgegangen werden kann. Eine erste Selektion erfolgte bereits durch
die Eingrenzung der Studienpopulation auf Patienten mit onkologischen Erkran-
kungen, die sich zum Zeitpunkt der Erhebung in stationarer Behandlung befan-
den. Weiterhin bestand fur alle befragten Patienten ein arzteingeschéatzter Pal-
liativbedarf, der erst zur Betreuung durch den palliativmedizinischen Dienst und
zum Screening fir diese Studie fuhrte. Zudem wurden, aus ethischen Grinden
und analog obenstehender Ausschlusskriterien, offensichtlich stark physisch
oder psychisch belastete Patienten nicht mit der Bitte um Studienteilnahme be-
helligt. Die entsprechende Beurteilung erfolgte nach Erstkontakt mit dem jeweili-
gen Patienten durch professionelles Fachpersonal (Arzte mit Zusatzbezeichnung
Palliativmedizin/palliativmedizinische Fachpflege) und wurde im Rahmen der
taglichen multiprofessionellen Besprechung des PMD kommuniziert. Probanden
mit extrem hoher Symptomlast und akuter psychischer Belastung sind demnach
in der Stichprobe kaum vertreten. Die Vergleichbarkeit der Studienergebnisse ist
aufgrund der beschriebenen Selektion eingeschrankt.

Die Studienteilnahme erfolgte auf freiwilliger Basis, daher muss bertcksich-
tigt werden, dass sich einige Patientengruppen, wie beispielsweise antriebsge-
minderte oder depressive Patienten, moglicherweise selbst exkludierten.

Auf Patientenwunsch erfolgte das Ausflllen des Fragebogens in vielen Fallen
im Interviewformat mit Unterstitzung durch die Doktorandin. Eine Verzerrung
durch unbewusste Beeinflussung oder Aufhebung der Standardisierung des Fra-
gebogens durch den Interviewer oder anwesende Angehérige kann nicht voll-
standig ausgeschlossen werden. Komplexe Fragestellungen kénnten aufgrund

des Interview-Stils anteilig falsch verstanden und missinterpretiert worden sein.
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4.3.2 Statistische Auswertung

4.3.2.1 Dichotomisierung und Zusammenfassung von Antwortauspragungen

Im Rahmen dieser Studie erfolgte die Ermittlung méglicher Zusammenhange zwi-
schen metrischen Variablen mittels Korrelationsanalysen nach Spearman. Einige
der stetigen Variablen, beispielsweise die Skalenwerte des LL-Fragebogens, die
Krankheitsdauer oder die Performance-Status wurden, analog zu vorangegan-
gen Studien, zusatzlich dichotomisiert oder kategorisiert. Dies ermdglicht die un-
komplizierte Vergleichbarkeit und Einordnung der Ergebnisse in die Literatur und
vereinfacht die Interpretation, fuhrt jedoch méglicherweise auch zu einem Infor-
mationsverlust und dariiber zu einem Verlust an Teststarke.

Aufgrund der eher kleinen Stichprobe wurden bei Items, die viele Kategorie-
auspragungen aufwiesen, zum Teil eine Zusammenfassung der Kategorien not-
wendig, um zufriedenstellende Gruppengrél3en fur eine valide Auswertung errei-
chen zu kdnnen. Dies impliziert, dass fur einen Teil der Auswertungen beispiels-
weise alle Patienten, welche bei der Beantwortung der FACT-G- und IPOS-Items
die Antwortmdglichkeiten ,Gar nicht®, ,Selten® und ,Manchmal® wéhlten, zu einer
Gruppe zusammengefasst wurden und alle Patienten die ,Meistens® oder ,Im-
mer® ankreuzten ebenfalls eine Gruppe bildeten. Gleiches gilt fir Patienten die
bei Bearbeitung der neu geschaffenen und in den LLF integrierten Items 5 und 6
»otimme nicht zu“ und ,Stimme wenig zu“ angaben: Ihre Antworten wurden als
»LAblehnung“ zusammengefasst, wahrend die Auswahl der Mdglichkeiten ,Stim-
me teilweise zu“, ,Stimme Uberwiegend zu“ und ,Stimme vollig zu® zu einer Zuteil-
ung in die Gruppe ,Zustimmung“ fihrte. Bezuglich der Variablenkategorien die
praferierten Aktivitditen am Lebensende betreffend, erfolgte ein dhnliches Vorge-
hen: Die Optionen ,,Ganz sicher” und ,Relativ sicher” wurden der Kategorie ,Zu-
stimmung®, die Optionen ,Eher nicht“und ,Auf keinen Fall“ der Kategorie ,,Ableh-
nung® zugeordnet. Zusétzlich wurden hier Patienten, die betreffend ihrer diesbe-
zuglichen Praferenzen ,Weil3 nicht“ ankreuzten, nicht in die Auswertung der ent-
sprechenden Items inkludiert, um eine Verfalschung der Ergebnisse durch ambi-
valente Patienten zu vermeiden. Auch diese Anpassungen bedingen potenziell

einen deutlichen Informations- und Teststarkenverlust.
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Weiterhin erfolgte in Einzelfallen bei sehr kleinen Gruppengrof3en, abwei-
chend zu Analysen vorangegangenen Studien, eine zusatzliche Dichotomisie-
rung der Subgruppen ,PrfLV*, ,PrfLQ" und ,Amb“ (PrfLV ja/nein, PrfLQ ja/nein,
Amb ja/nein) um eine Untersuchung der Subgruppen auf Assoziationen mit den
betrachteten Variablen mittels des exakten Test nach Fisher zu ermdglichen.
Zwar besteht damit eine punktuelle Abweichung von der Auswertungsmethodik
validierter Studien, dafiir kann das geforderte Niveau zur Uberprifung auf statis-
tische Signifikanz trotz kleiner Gruppengréf3en eingehalten werden. Konkret wur-
de dies bei der Uberpriifung der beiden Variablen ,Hoffnungsverlust im Kampf
gegen die Krankheit” und ,Wunsch nach bewusstem Abschiednehmen von An-

gehorigen® durchgefiihrt.

4.3.2.2 Kleine SubgruppengréfRen

Bedingt durch die insgesamt eher kleine Stichprobe, ergaben sich im Zuge der
Auswertung trotz Anpassung und Zusammenfassung zum Teil sehr geringe
GruppengrofRen fur die einzelnen Kategorien. In der Folge flhrte dies bei Anwen-
dung des Chi-Quadrat-Tests mitunter zu erwarteten Haufigkeiten < 5 in tber
20.0 % der Zellen. Die Validitat der Ergebnisse des Chi-Quadrat-Tests kdnnte in
diesen Féallen angezweifelt werden. Konkret war dies fir folgende Variablen der
Fall: Muttersprache, Staatsangehdrigkeit, Tumorentitat, Karnofsky-Index/ ECOG-
Score, ESAS-r-ltems (Benommenheit, Ubelkeit, Atemnot), empfundene seeli-
sche Unterstitzung durch Angehdrige, Wunsch nach bewusstem Abschied von
Angehdrigen, Hoffnungsverlust im Kampf gegen die Krankheit, praferierte Ster-
bebegleitung (Arzt/Pflege, Niemanden, kein spezieller Wunsch). Insbesondere
die Analyse der angefuhrten ESAS-r-ltems muss bei einer unverhaltnismanig
hohen Anzahl an Zellen mit erwarteter Haufigkeit <5 (66.7 %) sehr kritisch be-
trachtet werden. Fir die Items ,Wunsch nach bewusstem Abschied von Ange-
horigen“ und ,Hoffnungsverlust im Kampf gegen die Krankheit* erfolgte in der
Konsequenz die Analyse auf relevante Zusammenhange mit den dichotomisier-

ten LL-Subgruppen unter Einsatz des exakten Tests nach Fisher.
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4.4 Fazit und Ausblick

In der vorliegenden Studie wurde der Versuch unternommen, die Einstellung von
Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen zur Inanspruchnahme von
tumorspezifischer Therapie in Abhangigkeit von der individuellen Praferenz fur
Lebensverlangerung oder Lebensqualitat zu untersuchen und Variablen zu iden-
tifizieren, die mit dieser Praferenz in Zusammenhang stehen. Dazu wurde in ei-
nem Kollektiv von palliativmedizinisch (mit)betreuten Patienten mit fortgeschritte-
nen Tumorerkrankungen die Praferenz beziglich Lebensverlangerung und Le-
bensqualitat mittels eines validierten Lebensqualitat- und Lebenszeitfragebogens
erhoben. Ausgewahlte patienten- und krankheitsbezogene Variablen wurden
explorativ auf Korrelation mit den entsprechenden Ergebnissen uberpruft. Es
konnte gezeigt werden, dass Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen
zwar in der Grundgesamtheit Lebensqualitat einen hohen Wert beimessen, dass
sie sich aber in ihrer grundlegenden Préaferenz fur Lebensverlangerung oder Le-
bensqualitat unterscheiden: Ein gutes Drittel sprach sich ungeachtet einer még-
lichen Beeintrachtigung der Lebensqualitat fir den Einsatz tumorspezifischer
Therapien mit dem Ziel der Lebensverlangerung aus. Ein weiteres Drittel der Pa-
tienten gab an, Lebensqualitat zu praferieren und ein best-supportive-care-Kon-
zept auch bei mutmallicher Einschrankung der Lebenszeit zu bevorzugen. Das
verbleibende knappe Drittel der Patienten verblieb in Abwagung von Lebensver-
langerung und Lebensqualitdt ambivalent. Die Praferenz fur Lebensverlangerung
war dabei signifikant mit der Krankheitsselbsteinschatzung als heilbar, Leben in
Gemeinschaft und der Bereitschaft zur Beriicksichtigung von Angehorigenwin-
schen assoziiert. Patienten, die nach Lebensqualitéat strebten, waren tendenziell
alter, hielten ihre Krankheit fur lebensbedrohlich bzw. nicht-heilbar, zeigten eine
Praferenz fur Therapiezielentscheidung ohne Angehdrigeneinbezug und be-
schrieben Hoffnungsverlust im Kampf gegen die Krankheit. Patienten, die das
Gefuhl hatten, ihre Angehorigen hatten ihre Erkrankung nicht akzeptiert und Pa-
tienten, die alleine lebten, verblieben signifikant haufiger ambivalent. Entgegen
unserer Erwartungen sind Geschlecht, Herkunft, Religionszugehorigkeit, Famili-
enstand, Elternschaft, Tumorentitat, Krankheitsdauer, Uberleben nach Studi-

eneinschluss, Therapieerfahrenheit, Therapiepraferenz, Performance-Status,
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Symptomauspragung, praferierte Todesumsténde, Betreuungsort und Patienten-
verfligung nicht mit der berichteten Préferenz assoziiert.

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie weisen darauf hin, dass die unter-
suchten Variablen selbst durch verschiedene Faktoren beeinflusst sind. Um die
Patientenpraferenzen fur Lebensverlangerung und Lebensqualitat richtig einord-
nen zu kdnnen, ist es vielfach hilfreich, auch die Beweggriinde der Patienten fur
ihre Abwagung zu verstehen. Beispielsweise lehnte ein Drittel des hier betrachte-
ten Studienkollektives die hypothetische Mdglichkeit fur eine orale Chemo-/Anti-
korpertherapie im hauslichen Umfeld mit der Begrindung ab, dass bei erwarteten
relevanten Therapiezwischenféllen und -nebenwirkungen Bedarf an Unterstut-
zung in stationdrem Setting bestiinde. Diese Einschatzung kontrastiert mit der
meist unhinterfragten Vorannahme vieler Arzte, dass lebenslimitierend erkrankte
Patienten mdglichst viel Zeit im hauslichen Umfeld verbringen méchten, was wie-
derum potenziell zu einer bevorzugten Empfehlung ambulanter Therapien ohne
genaue Ricksprache mit den Patienten fiihrt. Hier besteht Aufklarungsbedarf.
Ein weiteres Drittel der Patienten mit objektiv betrachtet infauster Prognose,
glaubte zum Befragungszeitpunkt an die Heilbarkeit der fortgeschrittenen Tu-
morerkrankung. Patienten, die von der Heilbarkeit ihrer Erkrankung ausgingen,
strebten in der Folge nachvollziehbarerweise haufiger nach Lebensverlangerung.
Dabei beruht der Beweggrund fur diese Préaferenz jedoch auf einer tberoptimis-
tischen Einschatzung der Situation. Eine sensible, am Informationswunsch des
Patienten orientierte Gesprachsfiihrung kénnte moglicherweise bei einem Teill
der Patienten zu einem realistischeren Krankheitsverstandnis fiihren.

Zwar wurde der Lebensqualitat- und Lebenszeitfragebogen in der vorliegen-
den Studie gut akzeptiert, er umfasst aber dennoch neun Fragen zu einem be-
lastenden Themengebiet und ist in Hinblick auf Zeit- und Kraftaufwand fur den
Einsatz in der Routine zu lang und umfanglich. Ein neuer Ansatz zur Integration
der Erfassung von aktuellen Patientenpréferenzen beziiglich Lebensverlange-
rung und Lebensqualitat in den klinischen Alltag wurde kirzlich durch Douglas et
al. (2018) vorgestellt: Die Patienten kbnnen auf einer visuellen Analogskala mit
den Endpunkten ,Lebensqualitat ist alles was zahlt“ und ,Lebensverlangerung ist

alles was zahlt” mittels eines einfachen Schiebereglers ihre aktuelle Praferenz-
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lage definieren (Douglas et al., 2018) (siehe Abbildung 19). Dabei ist die medien-
unterstitzte Anwendung auf Tablet-Computern oder die konventionelle analoge
Anwendung mit manueller Eintragung einer Markierung auf der visuellen Analog-

skala im Rahmen wéchentlicher oder sogar taglicher Visiten denkbar.

(Back Touch To Select Next)

Regarding your care, what is most important
to YOU right now?

Quality of life VS Length of life

is all that matters is all that matters
—
Quality of life Length of life

Abbildung 19: Visuelle Analogskala zur Einordnung der aktuellen LV-/LQ-Préferenz
nach Douglas et al. (2018); zugrunde liegendes Research-Programm:
Harvest Your Data iISURVEY (https://www.harvestyourdata.com)

Kritisch zu betrachten bleibt diese Methode in Hinblick auf die Ergebnisse die-
ser und friherer Studien (Bierwirth, 2018, Laryionava et al., 2014, Meropol et al.,
2008, Rietjens et al., 2005, Stiggelbout et al., 1996, Voogt et al., 2005), welche
annehmen lassen, dass Lebensqualitat und Lebensverlangerung nicht zwei ad-
versative und wechselseitig austauschbare Enden einer Skala sind, sondern viel-
mehr zwei separat zu bewertende Achsen darstellen, die die Ausbildung einer
ambivalenten Patientengruppe zulassen (vgl. Kapitel 4.1).

Dieser Komplexitat in der Abwéagung zwischen Lebensverlangerung und Le-
bensqualitat sollte zukiinftig Rechnung getragen werden. Dazu kann auch der re-
gelmalige Austausch zwischen allen Disziplinen des multiprofessionellen Teams

beitragen, da Patienten sich oftmals den verschiedenen Berufsgruppen gegenu-
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ber unterschiedlich &uf3ern. Ein mogliches Setting fir diesen Austausch kdnnen
groRe interdisziplinare Ubergaben oder gemeinsame Visiten darstellen (Bier-
wirth, 2018). Dabei sollten zukinftig auch vermehrt patientenseitig berichtete
oder fachpersonalseitig wahrgenommene Parameter, wie beispielsweise Krank-
heitsverstandnis, gewlnschter Behandlungsort oder die von Douglas et al.
(2018) beschriebene Praferenzskala mit einbezogen werden, um gezielter auf

den Bedarf spezifischer Personengruppen eingehen zu kénnen.
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5. Zusammenfassung

Die Diagnose einer fortgeschrittenen Tumorerkrankung bedingt den Beginn ei-
nes komplexen Entscheidungsfindungsprozesses mit dem Ziel, unter Einbezug
des betroffenen Patienten, seinen Angehérigen und dem behandelnden multipro-
fessionellen Team, realistische gemeinsame Therapieziele zu finden. Das Wis-
sen um die aktuellen Patientenpraferenzen ist dabei unerlasslich.

Ziel dieser Studie war es, die Einstellung von Patienten mit fortgeschrittenen
Tumorerkrankungen zur Inanspruchnahme von tumorspezifischer Therapie in
Abhangigkeit von der individuellen Praferenz fur Lebensverlangerung oder Le-
bensqualitat zu untersuchen und Variablen zu identifizieren, die mit dieser Prafe-
renz in Zusammenhang stehen.

In die vorliegende prospektive klinische Beobachtungsstudie wurden zwischen
03. August 2015 und 23. Marz 2016 konsekutiv 92 von 522 gescreenten Patien-
ten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen eingeschlossen, die durch den pal-
liativmedizinischen Dienst (PMD) am Universitatsklinikum in Wirzburg mitbetreut
wurden. Die Patientenpraferenzen beziglich Lebensverlangerung und Lebens-
gualitat wurden mittels des im Deutschen validierten Lebensqualitat- und Lebens-
zeitfragebogen (Laryionava et al., 2014) erhoben und die Ergebnisse wurden un-
ter Einsatz nicht-parametrischer Tests auf Assoziation mit diversen, im Rahmen
der gleichen Patientenbefragung standardisiert erhobenen, patienten- und krank-
heitsbezogenen Variablen Uberprift.

Die Studie zeigt, dass sich die palliativmedizinisch betreuten Tumorpatienten
dieses Kollektives in ihrer grundlegenden Préferenz fur Lebensverlangerung
oder Lebensqualitat unterscheiden: Ein gutes Drittel (37.0 %) sprach sich unge-
achtet einer moglichen Beeintrachtigung der Lebensqualitat fur den Einsatz tu-
morspezifischer Therapien mit dem Ziel der Lebensverlangerung aus, wahrend
ein weiteres Drittel (37.0 %) der Patienten angab, Lebensqualitat zu praferieren
und ein best-supportive-care-Konzept auch bei mutmallicher Einschrankung der
Lebenszeit zu bevorzugen. Das verbleibende knappe Drittel (26.0 %) der Patien-
ten verblieb in Abwagung von Lebensverlangerung und Lebensqualitat ambiva-

lent, praferierte also entweder sowohl Lebensverlangerung als auch Lebensqua-
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litat (12.0 % der ambivalenten Patienten, ,Aspirers®) oder zeigte fur keines der
beiden angebotenen Therapieziele eine Praferenz (14.0 % der ambivalenten Pa-
tienten, ,Resigners®). Die Praferenz fir Lebensverlangerung war statistisch signi-
fikant mit der Krankheitsselbsteinschatzung als heilbar (y? (4, N =92) =8.20; p =
.001), dem Leben in Gemeinschaft (x2 (2, N =92) =6.97; p =.031) und der Be-
reitschaft zur Berticksichtigung von Angehdérigenwtinschen bei der Therapieziel-
findung (rs (90) = .44; p <.001) assoziiert. Patienten, die nach Lebensqualitat
strebten, hielten ihre Krankheit fir lebensbedrohlich (x2 (2, N =92) =6.07; p =
.048) bzw. nicht-heilbar (x? (4, N = 92) = 8.20; p = .001), zeigten eine Praferenz
fur Therapiezielfindung ohne Einbezug von Angehdrigenwinschen (rs (90) =
-.33; p =.001) und berichteten Hoffnungsverlust im Kampf gegen die Krankheit
(p = .013). Patienten, die das Geflhl hatten, ihre Angehdrigen hatten ihre Erkran-
kung nicht akzeptiert (32 (2, N = 92) = 7.01; p = .030) und Patienten, die alleine
lebten (¥ (2, N =92) = 6.97; p =.031) blieben signifikant haufiger ambivalent.
41.3 % der im Rahmen dieser Studie befragten Patienten mit fortgeschrittenen
Tumorerkrankungen und — bei einem medianen Uberleben nach Studienein-
schluss von 42 Tagen — objektiv infauster Prognose, stuften ihre Krankheit als
nicht lebensbedrohlich ein. 34.8 % der Befragten gingen von der Heilbarkeit ihrer
Erkrankung aus.

Angesichts der Komplexitat der behandelten Thematik und den beschriebe-
nen, wiederkehrenden Uneindeutigkeiten und Widerspruchlichkeiten in Hinblick
auf Patientenpraferenzen und Entscheidungsfindung, erscheint es wichtig, dass
im Rahmen eines frih implementierten, kontinuierlich aufrecht erhaltenen wech-
selseitigen Gesprachsprozesses zwischen den Mitgliedern des multiprofessio-
nellen Teams, dem Patienten und seinen Angehorigen friihzeitig und ohne Wer-
tung die Patientenpraferenz beziglich Lebensverlangerung oder Lebensqualitat
erfasst wird. Der hier vorgestellte Fragebogen (QQQ/LLF) oder in noch kirzerer
Form eine visuelle Analogskala (Douglas et al. (2018) bieten eine entsprechende
Madoglichkeit. Dieser Ansatz sollte weiter auf Umsetzbarkeit und Wirksamkeit un-

tersucht werden.
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7. Anhang

7.1

Studienunterlangen

7.1.1 Patienteninformation

Universitatsklinikum Wurzburg Ui«

Klinik und Poliklinik fir Strahlentherapie
Direktor: Prof. Dr. M. Flentje
Lid. Oberarztin: Dr. B. van Oorschot

PATIENTENINFORMATION
zur Studie

Evaluierung von Beurteilungen einer tumorspezifischen Therapie
durch Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen
in der Abwigung von Lebensverldngerung und Lebensqualitat
sowie Identifikation Einfluss nehmender Faktoren

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

im Folgenden méchten wir Sie Uber eine van uns derzeit am Universitatsklinikum Wiirzburg

durchgefiihrte Studie informieren. Wir bitten Sie herzlich um |hre Teilnahme.

Information liber die Studie

Im Verlauf einer Tumorerkrankung werden immer wieder Entscheidungen fiir oder gegen die
Fortsetzung bzw. Anderung der Behandlung erforderlich. Dabei ist auch die Abwagung von
Lebensqualitédt und Lebensverlangerung von grofer Bedeutung. Uber die Meinung von Patienten zu
dieser Frage ist bisher wenig bekannt.

In der Studie soll untersucht werden, welche Entscheidung Patienten vorausschauend fiir sich selbst
treffen wiirden. Perspektivisch soll die Studie zur Sensibilisierung der behandelnden Teams

beitragen. Dadurch erwarten wir eine bessere Berlcksichtigung der Patientenwinsche.

Was muss Ich machen, wenn Ich an der Studie teilnehme?

Wir bitten Sie einmalig um die schriftiche Beantwortung eines kurzen, mehrteiligen Fragebogens.
Fir das Ausfilllen des Bogens werden Sie ca. 15-20 Minuten brauchen. Gerne werden Sie dabei van
einem Mitarbeiter unterstitzt.

Erganzend werden medizinische Daten iiber den bisherigen Verlauf der Tumorerkrankung aus der

elektranischen Patientenakte [SAP] dokumentiert.

Muss Ich an der Studie teilnehmen?

Die Beteiligung an der Studie ist freiwillig. Sie werden in die Studie also nur einbezogen, wenn Sie
zuvor schriftlich |hre Einwilligung erkléren. Sie kénnen lhre Teilnahme jederzeit beenden, ohne daflr
Griinde nennen zu miissen. Fiir |hre Behandlung entsteht Ihnen dadurch keinerlei Nachteil.

Anstalt des &ffentlichen Rechts
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Klinik und Poliklinik fir Strahlentherapie

Direktor: Praf. Dr. M. Flentje U \ <
Ltd. Obardrztin: Dr. B. van Oorschol

Was passiert mit den Daten der Befragung?
Die Daten werden pseudonymisiert, das heilt mithilfe einer |dentifikationsnummer verschlisselt und

wissenschaftlich ausgewertet.

Werden meine Daten vertraulich behandelt?

Bei dieser Studie werden die geltenden Vorschriften lber die &rztliche Schweigepflicht und den
Datenschutz eingehalten. Jedem Patienten wird eine Studiennummer zugeordnet, die nur in der
Verschlisselungsliste mit Ihrem Namen, Vornamen und Geburtsdatum verknipft ist. Die ausgefiiliten
Fragebogen und die medizinischen Befunde werden pseudonymisiert, das heilit ohne Hinweise auf
lhre Person gespeichert.

Wenn Sie lhre Einwilligung zuriickziehen, werden die Einwilligungserkldrung und der Fragebogen
vollsténdig anonymisiert, so dass keinerlei Rickbezug auf lhre Person mehr méglich ist, oder auf
Wunsch datenschutzgerecht vernichtet sowie auch die Daten in der Auswertungsdatei geloscht.
Die Verschlusselungsliste und die Einwilligungserklarung werden separat von den Fragebogen in
abschlielbaren Schrianken im Studienzimmer des Interdisziplindren Zentrums Palliativmedizin
aufbewahrt. Der Zugang zu den Fragebdigen und der Verschliisselungsliste mitsamt
Einwilligungserklarungen ist auf folgende Personen beschrankt: Frau Dr. med. Birgitt van Qorschaot,

Christina Lotter, cand. med., Doktorandin.

Fiir Riickfragen stehen wir Ihnen gerne zur Verfligung:

Dr. med. Birgitt van Oorschot Christina Lotter, cand. med.

Interdisziplinares Zentrum fiir Palliativmedizin Interdisziplindres Zentrum fiir Palliativmedizin
Klinik und Poliklinik fiir Strahlentherapie Klinik und Poliklinik fiir Strahlentherapie
Universitatsklinikum Wirzburg Universitatsklinikum Wirzburg

Tel: 0931-201-28857 E-Mail: christina.lotter@stud-mail.uni-wuerzburg.de

E-Mail: corschot_b@ukw.de

Vielen herzlichen Dank fiir das von Ihnen gezeigte Interesse!

A

Anstalt des dffentlichan Rachts
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7.1.2

Einwilligungserklarung

Universitatsklinikum \Wurzburg U<

Klinik und Peliklinik fir Strahlentherapie
Direktor: Prof. Dr. M. Flentje
Ltd. Oberdrztin: Dr. B. van Oorschot

Evaluierung von Beurteilungen einer tumorspezifischen Therapie
durch Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen
in der Abwagung von Lebensverlingerung und Lebensqualitét
sowie Identifikation Einfluss nehmender Faktoren

EINWILLIGUNGSERKLARUNG DES PATIENTEN

Erklarung der Studienteilnehmerin/des Studienteilnehmers

- lch versichere, dass Ich das Informationsblatt (iber die obengenannte Studie gelesen und
verstanden habe, und dass Ich Gelegenheit hatte, Fragen zu stellen.

- lch willige ein, an der obengenannten Studie teilzunehmen. Mir ist bewusst, dass die Teilnahme
vollkommen freiwillig ist.

- lch habe verstanden, dass Ich meine Teilnahme an der Studie zu jedem beliebigen Zeitpunkt
und ohne Konsequenzen fiir meine medizinische Versorgung beenden kann.

- lch stimme der Erhebung und Verwendung persdnlicher Daten und medizinischer Daten im
Rahmen dieses Forschungsprojektes zu.

- lch erklére, dass ich mit der Aufarbeitung meiner persdnlichen und medizinischen Daten zum
Zweck dieser Studie gemal dem Informationsblatt einverstanden bin. Ich weil, dass diese
Daten streng vertraulich behandelt werden.

Ort, Datum Name, Vorname Unterschrift

Erklarung des Mitarbeiters:

Hiermit bestatige Ich , der Teilnehmerin/dem Teilnehmer den
Inhalt des Informationsblattes und damit Inhalt, Anliegen und Anforderungen der
obengenannten Studie sowie Angaben zum Datenschutz sorgfaltig erldutert zu haben.

Ort, Datum Name, Vorname Unterschrift
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7.1.3 Fragebogen fiir Patienten

Aus urheberrechtlichen Griinden wird auf die Publikation des Fragebogens fur

Patienten an dieser Stelle verzichtet.
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7.1.4 Dokumentationsbogen fur wissenschaftliche Mitarbeiter

Universitatsklinikum \Wurzbur

Klinik und Poliklinik fir Strahlentherapie
Direktar: Prof. Dr. M. Flentje
Ltd. Oberdrztin: Dr. B. van Oorschot

DOKUMENTATIOMSBOGEN FUR WISSEMSCHAFTLICHE MITARBEITER

1. | Krankheitsstatus

-

Hauptdiagnose:

o
[

Nebendiagnosen:

-
a

Erstdiagnosezeitpunkt:

1.4 | Karnofsky-Index:

]
ta

Strahlentherapie: Ja, und zwar:

2. | Therapie
2.1 | Operation: O Ja, und zwar:
o O Nein

2.2 | Chemotherapie: O Parenterall Intravends
O Enteralf Cral
O Keine
m]
m]

Nein

3. | Art der palliativen Betreuung

31 | Grund palliativer Betreuung: O Eymptomkontrolle
O psychosoziale Unterstiitzung
O Betreuung in der Sterbephase
3.2 | Ort palhiativer Betreuung: O Palliativstation
O Konsiliardienst
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7.2 Detaillierte Ausfihrung der Tabellen

Tabelle 12: Zusammenhang soziodemographischer Variablen mit der Auspragung der
LLF- Subgruppen

PrfLV PrfLQ Amb

n (%) n (%) n (%) X? (df) p-Wert
Geschlecht 1.065 (2) .587
Weiblich, 15(31.9) 19(40.4) 13 (27.7)
n=47
Mannlich, 19 (42.2) 15(33.3) 11(24.4)
n=45
Alter 3.394 (2) .183
< 60 Jahre, 12 (36.5) 9(27.3) 12(36.4)
n=33
= 60 Jahre 22 (37.3) 25(42.4) 12 (20.3)
n=59
Geburtsland 7.348 (2) .025
Deutschland 33(42.3) 25(32.1) 20(25.6)
n=78
Nicht- 1 (7.1) 9(64.3) 4 (28.6)
Deutschland
n=14
Muttersprache 0.537* (2) .765
Deutsch 32(37.2) 31(36.0) 23(26.7)
n=86
Nicht-Deutsch 2(33.3) 3(50.0) 1(16.7)
n= 6
Staatsangehoérigkeit 1.240* (2) .548
Deutsch 33(37.5) 33(37.5) 22(25.0)
n=88
Nicht-Deutsch 1(25.00 1(25.0) 2 (50.0)
n=4

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

* Erwartete Haufigkeit fur 3 Zellen (50.0 %) <5

(X?=Chi-Quadrat; df = Freiheitsgrad; PrfLV = Praferenz Lebensverlangerung; PrfLQ = Préaferenz
Lebensqualitat; Amb = Ambivalenz;)
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Tabelle 13: Zusammenhang der Tumorentitat mit der Auspragung der LLF-Subgruppen

PrfLV PrfLQ Amb
n (%) n (%) n (%) XZ (df) p-Wert

Maligne Neoplasien 3.847 (2) .146
epithelialen Ursprungs

Ja 22 (31.4) 28 (40.0) 20 (28.6)

n=70

Nein 12 (54.5) 6 (27.3) 4(18.2)

n=22
Maligne Neoplasien 4854 (2) .088
des Nerven-, Binde-, und
Stltzgewebe

Ja 10 (58.8) 3(17.6) 4 (23.5)

n=17

Nein 24 (32.0) 31 (41.3) 20 (2

n=75
Maligne Neoplasien 2.890* (2) .236
des blutbildenden Systems

Ja 1(25.0) 3 (75.0) 0 (0.0)

n= 4

Nein 33(37.6) 31(35.2) 24 (27.3)

n=88

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
* Erwartete Haufigkeit fur 3 Zellen (50.0 %) <5

119



Tabelle 15: Zusammenhang von Krankheitsdauer und Uberleben nach Studienein-
schluss mit der Auspragung der LLF-Subgruppen

PrfLV PrfLQ Amb
n (%) n (%) n (%) X? (df) p-Wert
Krankheitsdauer 2931 (2) .231
< 6 Monate 11 (50.0) 5(22.7) 6 (27.3)
n=22
> 6 Monate 23(32.9) 29(41.4) 18(25.7)
n=70
Uberleben nach 1.146 (2) .564
Studien- <30 Tage 9(30.0) 13(43.3) 8(26.7)
einschluss n=30
> 30 Tage 24 (41.4) 20(34.5) 14(24.1)
n=58
Uberleben nach 1.374(2) .503
Studien- < 6 Monate 23(34.8) 27(40.9) 16(24.2)
einschluss n=66
> 6 Monate 10 (45.5) 6(27.3) 6 (27.3)
n=22

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.

Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
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Tabelle 16: Zusammenhang von Vorerfahrungen mit Tumortherapien mit der
Auspragung der LLF-Subgruppen

PrfLV PrfLQ Amb

n (%) n (%) n (%) X? (df) p-Wert

Vorerfahrung 0.937 (2) .626
mit operativer Therapie

Ja 25(35.7) 25(35.7) 20 (28.6)

n=70

Nein 9(40.9) 9(40.9) 4 (18.2)

n=22

Vorerfahrung 1.151(2) .562
mit Strahlentherapie

Ja 26 (38.2) 23(33.8) 19(27.9)

n=68

Nein 8(33.3) 11(45.8) 5(20.8)

n=24

Vorerfahrung mit intravendser 2.407 (2) .300
Chemo-/Antikdrpertherapie

Ja 24 (33.3) 27 (37.5) 21(29.2)

n=72

Nein 10 (50.0) 7 (35.0) 3 (15.0)

n=20

Vorerfahrung mit oraler 0.956 (2) .620
Chemo-/Antikdrpertherapie

Ja 11 (42.3) 10(38.5) 5(19.2)
n=26

Nein 23(34.8) 24 (36.4) 19 (28.8)
n=66

Hypothetische Praferenz 1.240 (4) .538
oraler Tumortherapie

Zustimmung 26 (40.6) 22 (34.4) 16 (25.0)

n=64

Ablehnung 8(28.6) 12842.9) 8(28.6)

n=28

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
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Tabelle 19: Zusammenhang von physischer Leistungsfahigkeit und aktueller Symptom-
auspragung mit der Auspragung der LLF-Subgruppen

PrfLV PrfLQ Amb
n (%) n (%) n (%) X? (df) p-Wert
Karnofsky Index /ECOG-Score 2.446 (2) * .291
=250/0-2 33(38.4) 30(34.9) 23(26.7)
n=86
<50/3-5 1(16.7) 4 (66.7) 1(16.7)
n= 6
Schmerzen 4.150 (4) .386
Keine/Mild 15 (31.9) 19 (40.4) 13 (27.7)
n=47
Moderat 12 (42.9) 7(25.0) 9(32.1)
n=28
Massiv 7 (41.2) 8(47.1) 2(11.8)
n=17
Mudigkeit 2.489 (4) .647
Keine/Mild 12 (35.3) 15(44.1) 7 (20.6)
n=34
Moderat 10 (41.7) 6 (25.0) 8 (33.3)
n=24
Massiv 12 (35.3) 13(38.2) 9(26.5)
n=34
Benommenheit 1.208(4)*** .877
Keine/Mild 23 (34.8) 24(36.4) 19 (28.8)
n=66
Moderat 6 (46.2) 5(38.5) 2(15.4)
n=13
Massiv 5(38.5) 5(38.5) 3(23.1)
n=13
Ubelkeit 4.358(4)*** .360
Keine/Mild 27 (37.5) 24 (33.3) 21(29.2)
n=72
Moderat 2(20.0) 6(60.0) 2 (20.0)
n=10
Massiv 5(50.0) 4 (40.0) 1(10.0)
n=10
Atemnot 1.480(4)*** .830
Keine/Mild 28 (39.4) 24(33.8) 19 (26.8)
n=71
Moderat 4(30.8) 6 (46.2) 3(23.2)
n=13
Massiv (25.0) 4 (50.0) 2 (25.0)
n=8
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PrfLV PrfLQ Amb
n (%) n (%) n (%) X2 (df) p-Wert
Traurigkeit 3.056 (4) .548
Keine/Mild 20 (40.0) 17 (34.0) 13 (26.0)
n=50
Moderat 9(33.3) 9(33.3) 9(33.3)
n=27
Massiv 5(33.3) 8(53.3) 2 (13.3)
n=15
Angst 0.543 (4) .969
Keine/Mild 21 (38.2) 19 (34.5) 15(27.3)
n=55
Moderat 8(38.1) 8(38.1) 5 (23.8)
n=21
Massiv 5(31.3) 7(43.8) 4 (25.0)
n=16
Appetitverlust 2.420 (4) .659
Keine/Mild 13 (39.4) 11 (33.3) 9 (27.3)
n=33
Moderat 3(20.0) 7(46.7) 5(33.3)
n=15
Massiv 18 (40.9) 16(36.4) 10 (22.7)
n=44
Allgemeinbefinden 2.193(4) .700
Keine/Mild 11 (47.8) 8 (34.8) 4 (17.4)
n=23
Moderat 15(35.7) 15(35.7) 12(28.6)
n=42
Massiv 8(29.6) 11 (40.7) 8 (29.6)
n=27

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

*  Erwartete Haufigkeit fur 3 Zellen (50.0 %) < 5
**  Erwartete Haufigkeit fir 3 Zellen (33.3 %) <5
*** Erwartete Haufigkeit fir 6 Zellen (66.7 %) < 5
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Tabelle 20: Zusammenhang der Krankheitsselbsteinschatzung mit der Auspragung der
LLF-Subgruppen

PrfLV PrfLQ Amb

n (%) n (%) n (%) X2 (df) p-Wert

Einschatzung der Heilbarkeit 18.204 (4)* .001

Heilbar 18(56.3) 3(9.4) 11(34.4)

n=32

Unheilbar 12 (23.5) 28(54.9) 11 (21.6)

n=51

Unklar 4(44.4) 3(33.3) 2 (22.2)

n=9
Bewertung der 6.068 (2) .048

Lebensbedrohlichkeit
Lebensbedrohlich 19 (35.2) 25 (46.3) 10(18.5)
n=54
Nicht- 15 (39.5) 9(23.7) 14(36.8)
Lebensbedrohlich
n=38

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
* Erwartete Haufigkeit fir 3 Zellen (33.3 %) <5
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Tabelle 21: Zusammenhang der Angehdrigenrolle bei Entscheidungsfindung mit der
Auspragung der LLF-Subgruppen

PrfLV PrfLQ Amb

n (%) n (%) n (%) X2 (df) p-Wert

Familienstand 2.873 (2) .238
In Partnerschaft 23(41.8) 21(38.2) 11(20.0)
n=55

Alleinstehend 11(29.7) 13(35.1) 13(35.1)
n=37

Elternschaft 0.078 (2) .962
Ja 25(36.2) 26 (37.7) 18(26.1)
n=69
Nein 9(39.1) 8(34.8) 6(26.1)
n=23

Wohnsituation 6.974 (2) .031

Nicht Alleinlebend 31(43.7) 25(35.2) 15(21.1)
n=71

Alleinlebend 3(14.3) 9429 9(42.9
n=21

Seelische Unterstiitzung durch 0.817 (2)* .665
Angehorige

Ja 32(36.8) 33(37.9) 22(25.3)

n=87

Nein 2(40.0) 1(20.0) 2 (40.0)

n=5

Gefihle mit Angehorigen teilen 4.232 (2) .120
Ja 28 (35.9) 32(41.0)0 18(23.1)
n=78

Nein 6429 2(14.3) 6(42.9)
n=14

Akzeptanz der Krankheit durch 7.008 (2) .030
Angehorige

Ja 30(39.0) 31(40.3) 16 (20.8)

n=77

Nein 4(26.7) 3(20.00 8(53.3)

n=15

Hypothetische 8.041 (2) .018
Bertcksichtigung des

Angehdrigenwunsches nach

lebensverlangernder Behandlung

Zustimmung 20(54.1) 9(24.3) 8(21.6)
n=37
Ablehnung 14 (25.5) 25 (45.5) 16 (29.1)
n=55

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
* Erwartete Haufigkeit fir 3 Zellen (50.0 %) <5
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Tabelle 23: Zusammenhang der spirituellen Verankerung mit der Auspragung der LLF-

Subgruppen
PrfLV PrfLQ Amb
n (%) n (%) n (%) X2 (df) p-Wert
Selbstbeschreibung als religits 0.541 (2) .763
Ja 25(36.8) 24(35.3) 19 (27.9)
n=68
Nein 9(37.5) 10(41.7) 5(20.8)
n=24
Aktives Praktizieren einer Religion 0.133(2) .936
Ja 15(37.5) 14 (35.0) 11 (27.5)
n=40
Nein 19 (36.5) 20 (38.5) 13(25.0)
n=52
Religionszugehorigkeit 0.263 (4) .992
Roémisch-katholisch 17 (36.2) 18 (38.3) 12 (25.5)
n=47
Evangelisch 10(35.7) 10(35.7) 8(28.6)
n=28
Sonstige 7(41.2) 6(35.3) 4(23.5)
n=17
In Frieden mit sich selbst sein 0.741 (2) .690
Ja 27 (38.0) 27 (28.0) 17 (23.9)
n=71
Nein 7(33.3) 7(33.3) 7(33.3)
n=21

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
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Tabelle 24:

Zusammenhang von krankheitsbezogener Einstellung, Existenz Patienten-

verfigung und Ort palliativer Betreuung mit der Auspragung der LLF-Sub-

gruppen
PrfLV PrfLQ / Amb
n (%) n (%) X? (df) p-Wert
Hoffnungsverlust 121*
im Kampf gegen die Krankheit
Ja 2 (15.4) 11 (84.6)
n=13
Nein 32 (40.5) 47 (59.5)
n=79
PrfLQ PrfLV / Amb
n (%) n (%) X? (df) p-Wert
Hoffnungsverlust .013*
im Kampf gegen die Krankheit
Ja 9(69.2) 4(30.8)
n=13
Nein 25(31.6) 54 (68.4)
n=79
Amb PrfLV / PrfLQ
n (%) n (%) X2 (df) p-Wert
Hoffnungsverlust .502*
im Kampf gegen die Krankheit
Ja 2(15.4) 11(84.6)
n=13
Nein 22 (27.8) 57(72.2)
n=79
PriLV PrfLQ Amb
n (%) n (%) n (%) X2 (df) p-Wert
Sorge Uber 2681 (2) .262
Zustandsverschlechterung
Ja 11 (30.6) 17 (47.2) 8 (22.2)
n=36
Nein 23(41.1) 17(30.4) 16 (28.6)
n=56
Sorge Uber Tod 0.509 (2) .775
Ja 4(28.6) 6(42.9) 4 (28.6)
n=14
Nein 30(38.5) 28(35.9) 20 (25.6)
n=78
Mit Krankheit abgefunden 2.250 (2) .325
Ja 18 (31.6) 24 (42.1) 15(26.3)
n=57
Nein 16 (45.7) 10 (28.6) 9 (25.7)
n=35
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PrfLQ Amb
n (%) n (%) X? (df) p-Wert
Existenz Patientenverfiigung 3.023(2) .221
Ja 22 (33.3) 28(42.4) 16(24.2)
n=66
Nein 12 (46.2) 6(23.1) 8 (30.8)
n=26
Ort palliativer Betreuung 4,925 (2) .085
Palliativstation 7(21.9) 14(43.8) 11(34.4)
n=32
Normalstation 27 (45.0) 20 (33.3) 13(21.7)
n=60

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.

Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

* Exakter Test nach Fisher (bei zwei-kategorialen Variablen mit je zwei Faktorstufen); p < .05 ist
signifikant. Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
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Tabelle 25: Zusammenhang des Wunsches nach bewusstem Abschiednehmen von
Angehorigen mit der Auspragung der LLF-Subgruppen

PriLV PrfLQ / Amb
n (%) n (%) X2 (df) p-Wert
Wunsch nach bewusstem .002*
Abschiednehmen von Angehdrigen
Ja 19 (26.0) 54 (74.0)
n=73
Nein 10 (71.4) 4 (28.6)
n=14
PriLQ PrfLV / Amb
n (%) n (%) X2 (df) p-Wert
Wunsch nach bewusstem .042*
Abschiednehmen von Angehdrigen
Ja 32 (43.8) 41 (56.2)
n=73
Nein 2 (14.3) 12 (85.7)
n=14
Amb PrfLV / PrfLQ
n (%) n (%) X2 (df) p-Wert
Wunsch nach bewusstem .332*
Abschiednehmen von Angehdrigen
Ja 22 (30.1) 51 (69.9)
n=73
Nein 2 (14.3) 12 (85.7)
n=14

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.

Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.

* Exakter Test nach Fisher (bei zwei-kategorialen Variablen mit je zwei Faktorstufen); p < .05 ist
signifikant. Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
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Tabelle 26: Zusammenhang praferierter Aktivitaten am Lebensende und der préaferierten
Todesumstande mit der Auspragung der LLF-Subgruppen

PrfLV PrfLQ Amb

n (%) n (%) n (%) X (df) p-Wert

Wunsch, finanzielle 1.317 (2) .518
Angelegenheiten zu regeln

Zustimmung 26 (35.6) 26(35.6) 21(28.8)

n=73

Ablehnung 8(42.1) 8(42.1) 3(15.8)

n=19
Wunsch, 0.440 (2) .803
mit Gott ins Reine zu kommen

Zustimmung 22 (36.1) 24(39.3) 15(24.6)

n=61

Ablehnung 11 (39.3) 9(32.1) 8 (28.6)

n=28
Wunsch, 1.125(2) .570
Streitigkeiten beizulegen

Zustimmung 24 (36.4) 24 (36.4) 18 (27.3)

n=66

Ablehnung 8(50.0) 4(25.0) 4 (25.0)

n=16
Wunsch, Statten 2.144 (2) .342
der Kindheit aufzusuchen

Zustimmung 9(30.0) 11(36.7) 10(33.3)

n=30

Ablehnung 25(43.1) 21(36.2) 12(20.7)

n=58

Wunsch, 0.363(2) .834
eine Reise zu machen

Zustimmung 23(40.4) 20(35.1) 14 (24.6)

n=57

Ablehnung 11 (34.4) 13 (40.6) 8 (25.0)
n=32

Wunsch, zu Feiern 1.717 (2) .424
und das Leben zu geniel3en

Zustimmung 24 (42.1) 20(35.1) 13(22.8)
n=57
Ablehnung 9(28.1) 14 (43.8) 9(28.1)
n=32
Préaferierter Sterbeort 3.027 (2) .220
Zuhause 22 (43.1) 15(29.4) 14 (27.5)
n=51

Nicht Zuhause 12 (29.3) 19 (46.3) 10 (24.4)
n=41
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PrfLV PrfLQ Amb

n (%) n (%) n (%) X? (df) p-Wert

Préaferierte Begleitung: Familie 0.173 (2) .917
Ja 27 (36.5) 27 (36.5) 20 (27.0)
n=74

Nein 7(38.9) 7(38.9) 4(22.2
n=18

Praferierte Begleitung: Freunde 3.236 (2) .198
Ja 4(25.00 5(31.3) 7(43.8)
n=16

Nein 30(39.5) 29(38.2) 17 (22.4)
n=76

Praferierte Begleitung: Seelsorger 1.795 (2) .407
Ja 4(235) 7412 6(35.3
n=17

Nein 30(40.0) 27 (36.0) 18(24.0)
n=75

Préaferierte Begleitung: Arzt/Pflege 0.175 (2)* .916
Ja 2(33.3) 2(33.3) 2(33.3)
n= 6

Nein 32(37.2) 32(37.2) 22 (25.6)
n=86

Praferierte Begleitung: Niemand 2.883 (2)* .237
Ja 3429 4((71 0 (0.0
n=7

Nein 31(36.5) 30(35.3) 24 (28.2)
n=85

Préaferierte Begleitung: 1.384 (2)* .501
kein spezieller Wunsch

Ja 4(57.1) 2(28.6) 1(14.3)

n=7

Nein 30 (35.3) 32(37.6) 23(27.1)

n=85

Chi-Quadrat-Test nach Pearson; p < .05 ist signifikant. p-Wert nach Bonferroni-Methode angepasst.
Signifikante Ergebnisse sind fett gedruckt.
* Erwartete Haufigkeit fur 3 Zellen (50.0 %) <5
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