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1. Zusammenfassung

Seit Mitte der 1990er Jahre wurden nationale und regionale Schlaganfallregister in Europa etab-
liert, die Auskunft tber die Versorgungsqualitat von Schlaganfallpatienten geben. Bislang la-
gen nur wenige Daten zu zeitlichen Trends der akuten Schlaganfallversorgung vor. Diese sind
jedoch essentiell, um beispielsweise Zusammenhénge zwischen der Einfuhrung potentiell qua-
litdtsverbessernder MaRnahmen und der Entwicklung der Versorgungsqualitat feststellen zu
konnen. Die Behandlung von Schlaganfallpatienten auf Stroke Units ist aufgrund der eindeuti-
gen Evidenz aus randomisierten- und Beobachtungsstudien zum Standard geworden. Bislang
war unklar, ob demografische und klinische Charakteristika die direkte Aufnahme auf eine
Stroke Unit beeinflussen. Zudem war nicht bekannt, ob und wenn ja, in welchem Ausmal? struk-
turelle Kriterien und der Anteil der Patienten, der auf eine Stroke Unit aufgenommen wurde,
die Qualitat der Stroke Unit VVersorgung beeinflussen. Im Anschluss an die Akutbehandlung im
Krankenhaus bzw. nach geeigneten Rehabilitationsmanahmen tibernehmen pflegende Ange-
horige haufig die Versorgung der Schlaganfallpatienten im h&uslichen Umfeld. Die aktuelle
Situation der pflegenden Angehorigen von Schlaganfallpatienten in Deutschland ist bisher je-

doch nur unzureichend evaluiert.

In der vorliegenden Dissertation wurden zunédchst im Rahmen des ,,European Implementation
Score*“-Projektes zeitliche Trends der Qualitét der akuten Schlaganfallversorgung in finf nati-
onalen europaischen Schlaganfallregistern aus Deutschland, England/Wales/Nordirland, Polen,
Schottland und Schweden nach zuvor definierten evidenzbasierten Qualitatsindikatoren berech-
net. Im zweiten Schritt wurde anhand von Daten der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Schlagan-
fall Register (ADSR) evaluiert, ob demografische und klinische Patientencharakteristika die

direkte Aufnahme auf eine Stroke Unit in Deutschland beeinflussen. Weiterhin wurde der Ein-



fluss struktureller Charakteristika auf die Erfullung von 11 evidenzbasierter Qualitatsindikato-
ren in Krankenhdusern, die tber eine regionale oder Uberregionale Stroke Unit verfuigen, unter-
sucht. Abschliefend wurden im Rahmen des regionalen Telemedizinnetzwerkes TRANSIT-
Stroke demografische und klinische Charakteristika von Schlaganfallpatienten, die 3 Monate
nach dem Schlaganfall mit dem Erhalt von Pflege durch einen Angehdrigen assoziiert waren,
identifiziert. Zusatzlich wurden mit standardisierten Erhebungsinstrumenten positive und ne-
gative Erfahrungen der Pflege eines Schlaganfallpatienten sowie die selbsteingeschétzte Belas-
tung (deutsche Version des Caregiver Reaction Assessment und Self-Rated Burden Scale) aus-
gewertet sowie Faktoren, die mit den Pflegeerfahrungen und Belastungen assoziiert sind, eva-

luiert.

Auf europdischer Ebene konnten wir einen Zusammenhang zwischen der Einfuhrung eines
neuen Qualitatsindikators und der Verbesserung der Qualitat beobachten. Dies galt insbeson-
dere fur die erstmalige Einfihrung des Qualitatsindikators Dysphagiescreening im deutschen -
(2006) und schwedischen Schlaganfallregister (2007). Somit gibt es Hinweise darauf, dass das
Monitoring der Qualitat der Schlaganfallversorgung zu Qualitatsverbesserungen bzw. auch zu

einer vollstandigeren Dokumentation fuhrt.

Insgesamt konnten wir ein qualitativ hohes Niveau der akuten Schlaganfallversorgung auf
Stroke Units in Deutschland geméR evidenzbasierter Qualitatsindikatoren feststellen. Patienten
mit einem ischamischen Schlaganfall, die am Wochenende aufgenommen wurden (p<0,0001),
innerhalb von 3 Stunden nach Symptombeginn im Krankenhaus aufgenommen wurden
(p<0,0001), hypertensiv waren (p<0,0001), unter einer Hyperlipidamie (p<0,0001) litten, wur-
den mit einer hoheren Wahrscheinlichkeit auf einer Stroke Unit aufgenommen. Dagegen hatten
Patienten mit einem schwereren Schlaganfall (NIHSS>15) eine geringere Chance, auf einer

Stroke Unit aufgenommen zu werden (p<0,0001). Der Einfluss struktureller Charakteristika auf



die Qualitat der Stroke Unit Versorgung war gering. Eine Verbesserung der Qualitat konnte
noch durch einen héheren Anteil der auf einer Stroke Unit aufgenommenen Patienten erreicht

werden.

Im Rahmen der Nachbefragung von Patienten im regionalen Telemedizinnetzwerk TRANSIT-
Stroke stellten Frauen mit 70,1% den grofiten Anteil der pflegenden Angehdrigen dar. 74,4%
der pflegenden Angehdrigen war alter als 55 Jahre. In univariablen und multivariablen logisti-
schen Regressionsanalysen waren ein hohes Alter, ein niedriger Barthel-Index bei Entlassung
sowie das Vorliegen von Diabetes signifikant mit einer héheren Wahrscheinlichkeit assoziiert,
Pflege von einem Angehorigen zu erhalten. Der Grol3teil der pflegenden Angehdrigen mochte
den Angehorigen pflegen und ist gleichzeitig dem Risiko gesundheitlicher Probleme ausgesetzt.
Circa ein Funftel der pflegenden Angehorigen berichtete finanzielle Belastungen aufgrund der
Pflegesituation. Depressive Symptome der Patienten waren mit einer hoheren Belastung der
pflegenden Angehdrigen hinsichtlich der selbsteingeschétzten Belastung und den positiven und
negativen Erfahrungen assoziiert. Jungere, ménnliche Schlaganfallpatienten, mit einem milde-
ren Schlaganfall, die mit einer Partnerin oder Ehepartnerin zusammenleben, scheinen sich oft
nicht bewusst zu sein, dass sie Pflege erhalten. Mdglich ist hier, dass sie die Unterstiitzung und
Pflege als ,,normal* betrachten, wahrend der Partner bzw. die Partnerin dies als tatséchliche

Pflege wertet.

Schlaganfallregister eignen sich, um die Qualitat der Akutversorgung im Zeitverlauf zu moni-
torieren und Zusammenhange zwischen der Einfhrung potentiell qualitatsverbessernder Mal3-
nahmen und der tatséachlichen Qualitéat darstellen zu kénnen. Die Qualitat der Stroke Unit Ver-
sorgung in Deutschland ist auf einem hohen Niveau. Eine Verbesserung der Qualitat konnte
noch durch einen hoheren Anteil der auf einer Stroke Unit aufgenommenen Patienten erreicht

werden. Ein GroRteil der Schlaganfallpatienten lebt im Anschluss an die Akutversorgung im



h&uslichen Umfeld, in dem pflegende Angehdrige eine wichtige Rolle bei der VVersorgung spie-
len. Pflegenden Angehdrigen ist ihre Aufgabe wichtig, sind jedoch aufgrund der Pflege zugleich
Belastungen hinsichtlich ihrer Gesundheit, der Gestaltung ihres taglichen Zeitplans und der Fi-

nanzen ausgesetzt.



2. Summary

Since the mid-1990s, national and regional stroke registries have been established in Europe to
provide information on the quality of acute stroke care. Up to now, little data on temporal trends
regarding acute stroke care was available. However, these data are essential, for example, to
evaluate associations between the introduction of a new quality assurance measure and the de-
velopment of quality of care. The treatment of stroke patients at a stroke unit has become the
standard of care due to clear evidence from both randomised and observational studies. Until
now, it remained unclear whether demographic and clinical characteristics have an impact at
direct admission to a Stroke unit. Furthermore, it was not known whether, and if so, to what
extent, structural criteria and the proportion of patients being directly admitted to a stroke unit
influence the quality of care. Following acute hospital treatment or appropriate rehabilitation,
relatives often take care of stroke patients in the home environment. The situation of family

caregivers of stroke patients in Germany has not been sufficiently evaluated so far.

Based on this, in the first step of the present dissertation, temporal trends of the quality of acute
stroke care of five national European stroke registries from Germany, England/Wales/Northern
Ireland, Poland, Scotland, and Sweden were calculated according to previously defined evi-
dence-based quality indicators within the framework of the “European Implementation Score”
project. Subsequently, it was evaluated whether demographic and clinical characteristics influ-
ence the direct admission to a stroke unit as well as the influence of structural characteristics
on the fulfilment of 11 evidence-based quality indicators in hospitals with a regional or supra-
regional stroke unit. In the third step, demographic and clinical characteristics of stroke patients
associated with receiving care by a family caregiver 3 months after stroke were evaluated. In

addition, positive and negative experiences of caring for a stroke patient as well as self-rated



burden were evaluated with standardised instruments (German version of the Caregiver Reac-
tion Assessment and the Self-rated burden Scale) and factors associated with caregiving expe-

riences have been identified.

At the European level, we observed associations between the introduction of a new quality
indicator and the improvement of quality of care. This was especially true for the introduction
of the quality indicator screening for dysphagia within the German (2006) and Swedish stroke
register (2007). Thus, it is possible that monitoring quality of care will lead to quality improve-

ments respectively a more complete documentation.

Overall, we found a high level of quality of acute stroke care at stroke units according to evi-
dence-based quality indicators. Patients with ischemic stroke who were admitted at weekends
(p<.0001), admitted within 3 hours of symptom onset (p<.0001), with hypertension (p<.0001),
suffering from hyperlipidaemia (p<.0001) were more likely to be admitted directly to a stroke
unit. In contrast, patients with a more severe stroke (NIHSS>15) had a lower chance of being
admitted to a stroke unit (p<.0001). The influence of structural characteristics on the quality of
stroke unit care was small. A larger proportion of patients being directly admitted to a stroke

unit could still improve quality of care.

Women made up the largest proportion of family caregivers with 70.1%. About 74% of family
caregivers were older than 55 years. In univariable and multivariable logistic regression anal-
yses, advanced age, a lower Barthel Index at discharge and having diabetes were significantly
associated with a higher probability of receiving care from a family caregiver. The majority of
family caregivers want to take care of their relatives and are exposed to the risk of health prob-
lems at the same time. About one fifth of family caregivers reported financial burden du the

care situation. Patients’ depressive symptoms were associated with higher burden among family



caregivers in terms of self-rated burden and all domains of the positive and negative experi-
ences. Younger, male stroke patients, with less severe stroke, living with a female partner or
spouse, are often unaware that they are receiving care. It is possible that they see the support as
“normal”, while the partner sees it as actual care. If possible, the perspective of family caregiv-

ers could be taken into account when applying for a care level.

Stroke registries are suitable for monitoring the quality of acute care over time and observing
correlations between the introduction of potentially quality-improving measures and actual
quality. The quality of acute stroke care in Germany is at a high level. An improvement in
quality could still be achieved through a higher proportion of patients admitted directly to a
stroke unit. A large proportion of stroke patients is living at home following acute stroke care.
Family caregivers care deeply about their role, but face difficulties at the same time with their

health, daily schedule and finances because of the care they provide.



3. Hintergrund

3.1 Die Epidemiologie des Schlaganfalls

Die Weltgesundheitsorganisation definiert den Schlaganfall als ,,pl6tzlich auftretendes fokales
oder manchmal auch global auftretendes neurologisches Defizit. Die Symptome bestehen tber
24 Stunden oder langer und kénnen ohne Hinweis auf nicht-vaskulare Ursachen zum Tode fiih-
ren.*! Schlaganfalle werden in zwei groRe pathologische Subtypen - Ischamien und Blutungen
- eingeteilt.? Ischamien stellen mit 79,7% den Hauptanteil der Schlaganfalle dar. Blutungen
werden zudem in intrazerebrale Blutungen (12,2%) und Subarachnoidalblutungen (3%) unter-
teilt. Die restlichen Schlaganfalle (5,1%) sind unbekannter Ursache.? Ischdmien werden étiolo-
gisch anhand von TOAST Kklassifiziert®: 9,9% Makroangiopathie; 24,5% kardial embolisch;

26,3% Mikroangiopathie; 1,7% andere Atiologie und 37,6% unklare Atiologie.>

Der Schlaganfall stellt eine der haufigsten Todesursachen weltweit - und einen der haufigsten
Griinde fiir erworbene Behinderungen im Erwachsenenalter dar.* ® Weltweit waren Schlagan-
falle im Jahr 2016 fur 5,5 Millionen Todesfalle sowie 116,4 Millionen verlorene gesunde Le-
bensjahre verantwortlich.* In der Europaischen Union traten im Jahr 2017 ca. 1,12 Millionen

Schlaganfalle auf.®

Im Jahr 2017 wurden ber 227.000 Patienten mit einem ischamischen Schlaganfall stationar
behandelt.” Die Alterung der Bevélkerung, besonders der Anstieg in der Altersgruppe der >70
Jahrigen, in Verbindung mit einer sinkenden fallbezogenen Letalitat des Schlaganfalls, wird in

den nachsten Jahren zu einem Anstieg der Absolutzahlen von Schlaganfallpatienten fiihren.



Im Jahr 2017 betrugen die Gesundheitsausgaben von 32 europdischen Gesundheitssystemen fiir
den Schlaganfall 27 Milliarden Euro, was einem Anteil von 1,65% der gesamten Gesundheits-
ausgaben der Lander entspricht.®2 Auf Deutschland entfallen davon 9,09 Milliarden Euro und

damit 2,60% der Gesundheitsausgaben auf das Krankheitsbild Schlaganfall.®

Der Schlaganfall ist in der Regel eine Erkrankung des hohen Alters, bei dem das mediane Alter
bei 75 Jahren (IQR: 66-82) liegt.? Frauen sind bei ihrem ersten Schlaganfall im Durchschnitt 5
Jahre dlter.® Insgesamt hat sich die Uberlebenswahrscheinlichkeit nach einem Schlaganfall in
den letzten 2 Jahrzehnten verbessert, jedoch verstirbt die Halfte der Schlaganfallpatienten mit
einem erstmaligem Schlaganfall innerhalb von 5 Jahren.'® Daten aus Schweden zeigen, dass 5
Jahre nach einem Schlaganfall tber 2 von 3 Patienten mit einem ischd&mischen Schlaganfall
sowie Uiber 3 von 4 Patienten mit einer intrazerebralen Blutung tot oder behindert sind.'* Uber-
lebende Schlaganfallpatienten sind im Alltag oft auf formelle und informelle Hilfe angewie-
sen.*13 Ein Jahr nach Schlaganfall benétigt Gber die Halfte der Schlaganfallpatienten Unter-

stiitzung bei den Aktivitaten des alltaglichen Lebens.**

3.2 Von der Akutversorgung bis zur friihen Rehabilitation von Schlaganfallpati-

enten

3.2.1 Behandlungsstrategien

Der Schlaganfall stellt einen medizinischen Notfall dar®™ ®, der eine schnellstmdgliche Be-
handlung notwendig macht und mit dem Konzept ,,time is brain*“ — wortlich iibersetzt ,,Zeit ist
Hirn“ — beschrieben werden kann.!® Bei einem ischamischen Schlaganfall, verursacht durch
eine Makroangiopathie, kommt es im Durchschnitt zu einem Verlust von 1,2 Milliarden Neu-
ronen, 8,3 Billionen Synapsen und 7.140 km myelinisierten Fasern.'® Jede Stunde, in der ein

9



Schlaganfall unbehandelt bleibt, verliert das Gehirn so viele Neuronen, wie in fast 3,6 Jahren
natiirlichen Alterungsprozesses.'® Ein Schlaganfall fiihrt damit zu einem beschleunigten Alte-
rungsprozess von 36 Jahren.*® Die Identifizierung von Schlaganfallpatienten mittels einfacher
Tests in der préhospital-Phase ist wichtig, um die Patienten schnellstmdglich behandeln zu kon-
nen.!” Dazu stehen verschiedene einfach aufgebaute Skalen zur Verfiigung, wie der FAST-Test
(Face-Arm-Speech-Time), die LAPSS-Skala (Los Angeles Prehospital Stroke Scale), die auch
Vorerkrankungen berucksichtigt und die CPSS-Skala (Cincinnati Prehospital Stroke Scale), die

die Mimik, die Kraft der Arme und die Sprache beachtet.'’

Evidenzbasierte Leitlinien der Schlaganfallversorgung fassen die aktuellen Behandlungsstrate-
gien zusammen.'® 1* Nachfolgend werden wesentliche Behandlungsstrategien von der Diag-

nostik bis zur frihen Rehabilitation beispielhaft skizziert.

Diagnostik

Die bildgebende Diagnostik mittels cranialer Computertomographie (cCT) oder Magnetreso-
nanztherapie (MRT) muss bei Verdacht auf einen Schlaganfall mdglichst schnell erfolgen, be-
vor eine spezifische Therapie begonnen werden kann,*® da die Unterscheidung zwischen einem
ischdmischen und hdmorrhagischen Schlaganfall nur mittels Bildgebung und nicht alleine an-
hand klinischer Symptome erfolgen kann.?® Nach Ausschluss einer intrazerebralen Blutung
sollte eine CT-Angiographie erfolgen, um extrakranielle und intrakranielle Stenosen, sowie
Dissektionen und GefaRverschliisse nachzuweisen.?’ Bei Verdacht auf einen proximalen Ge-
falkverschluss, z.B. bei einem NIHSS >6, ist eine GefaRdarstellung als Gewéhrleistung der In-

dikationsstellung fiir eine endovaskulére Therapie nétig.'8

Schluckstorungen, die zwischen 37%-78% der Patienten mit einem akutem Schlaganfall erlei-

den, stellen einen Risikofaktor einer Aspirationspneumonie dar und sind mit einer héheren

10



Mortalit4t und einem schlechteren Outcome fiir die Patienten assoziiert.'® Daher sollte ein Dys-
phagiescreening durchgefuhrt werden, um Patienten mit einem hohen Risiko einer Aspiration

zu identifizieren.?

Kardiale Embolien stellen mit 25%-30% die zweith&ufigste Ursache aller ischamischen Schlag-
anfalle dar.?2 Um Arrhythmien aufzudecken, sollte fir mindestens 24 Stunden ein Langzeit-
EKG erfolgen.'® Langere EKG-Zeiten tiber 24 Stunden hinaus fiihrten in randomisierten kon-

trollierten Studien (RCTS) zu einer héheren Chance, Vorhofflimmern zu diagnostizieren.?®

Akuttherapie

Bei Patienten, bei denen eine intrazerebrale Blutung ausgeschlossen wurde und deren Symp-
tombeginn nicht mehr als 4,5 Stunden zuriickliegt, besteht das Ziel einer systemischen Throm-
bolyse, also der Auflésung von Blutgerinnseln, die eine Hirnarterie verstopfen, beispielsweise
mittels dem Enzym Alteplase.'® 2* Dieses wurde erstmals 1996 in den USA und 1999 in Kanada
bei ausgewahlten Patienten innerhalb von 3 Stunden nach Symptombeginn zugelassen.? In der
européischen Union wurde im Jahr 2002 die Zulassung von den Ergebnissen zweier Studien
abhangig gemacht.?> Zum einen von der Beobachtungsstudie ,,Safe Implementation of Throm-
bolysis in Stroke-Monitoring Study* (SITS-MOST), in der das Risikoprofil von Alteplase unter
Routinebedingungen innerhalb von 3 Stunden nach Symptombeginn dokumentiert wurde und
der randomisierten Studie ,,European Cooperative Acute Stroke Study“ (ECASS I11) mit einem

erweiterten therapeutischen Zeitfenster >3 Stunden.?®

Ein Cochrane Review aus dem Jahr 2014, das 27 Studien mit 10.187 Studienteilnehmern zu-
sammenfasst, konnte zeigen, dass eine thrombolytische Therapie, die innerhalb von 6 Stunden

nach Symptombeginn erfolgt, den Anteil verstorbener- und auf Hilfe angewiesener Patienten

11



reduziert (OR 0,85; 95% CI 0,78-0,93).2¢ Patienten, die innerhalb von 3 Stunden behandelt
werden, profitieren mehr hinsichtlich der Reduktion von Tod oder Abhangigkeit, als Patienten,
die spater behandelt werden (OR 0,66; 95% CI 0,56-0,79).2° Nebenwirkungen der Thrombolyse
waren das Auftreten von intrakraniellen Blutungen und eine signifikante Erhéhung von Todes-
fallen nach 7 bis 10 Tagen sowie bis zum Ende der Follow-ups.? Jedoch war die Abhéngigkeit
bei Uberlebenden reduziert.?® Fiir 1.000 Menschen, die thrombolysiert wurden, konnte bei 41
der Tod oder die Abhéngigkeit verhindert werden.?® Bei einer Durchfithrung der Thrombolyse

innerhalb von 3 Stunden waren es 95 von 1.000.2°

Im Jahr 2015 konnten 5 RCTs zeigen, dass zusatzlich zur Thrombolyse eine rekanalisierende
Gefalintervention, die endovaskuldre Thrombektomie, einen grof3en Nutzen fur Patienten mit
einem Verschluss der proximalen Hirnarterie hat.2’! Eine Meta-Analyse dieser 5 RCTs zeigte,
dass die endovaskulare Thrombektomie bei Patienten mit Verschluss des ersten Segments der
Arteria cerebri media oder der Arteria carotis interna im Zeitraum bis 6 Stunden nach Symp-
tombeginn effektiv ist.>> Auch wenn dieser Zeitraum auf bis zu 16 Stunden ausgeweitet wird,
ist das funktionale Outcome, definiert durch die modified Rankin Scale, nach 90 Tagen im Ver-

gleich zur Standardtherapie verbessert.®

Frihe Sekundéarpravention

Die Gabe von Thrombozytenaggregationshemmern wird bei Patienten mit einem akuten ischéa-
mischen Schlaganfall innerhalb von 24-28 Stunden nach Schlaganfallbeginn empfohlen, wenn
kein Hinweis auf ein Vorhofflimmern vorliegt.>* Bei thrombolysierten Patienten sollte mit die-
ser Therapie 24 Stunden spater begonnen werden.!® Patienten mit Vorhofflimmern profitieren
von der Gabe oraler Antikoagulantien. Hier kann eine relative Risikoreduktion eines erneuten

Schlaganfalls von 60%-70% erreicht werden.® Alle Patienten mit einem akuten ischdmischen
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Schlaganfall sollten zur Cholesterinsenkung ein Statin verschrieben bekommen.!® Bei Blut-
hochdruckpatienten, die die Kriterien fiir eine Thrombolyse erflllen, sollte der Blutdruck vor-
sichtig gesenkt werden.® Die RESPECT Studie —ein RCT und eine anschlieRend durchgefiihrte
aktualisierte Meta-Analyse von 4 RCTs — kam zu dem Ergebnis, dass eine Blutdrucksenkung
auf 120/80mmHg eine 22%-ige Risikoreduktion von Schlaganfallrezidiven mit sich bringt.%
Hier ist allerdings ungewiss, ob eine derartige Blutdrucksenkung von &lteren Patienten toleriert

wird.%’

Frihe Rehabilitation

Bei allen Schlaganfallpatienten sollte eine Bewertung der alltaglichen Fahigkeiten (Barthel In-
dex), des funktionellen Outcomes (modified Rankin Scale) und der sprachlichen Fahigkeiten
vor der Krankenhausentlassung erfolgen® und je nach bestehender Einschrankung eine ent-
sprechende Therapie wie Physiotherapie bzw. Ergotherapie®® sowie Logopadie®® angeboten

werden.

3.2.2 Stroke Unit Behandlung

Eine Stroke Unit ist eine Spezialstation fiir Schlaganfallpatienten, auf der ein multiprofessio-
nelles Team unterschiedlicher Facharzte (Neurologen, Kardiologen, Radiologen, Neuro- und
Gefalchirurgen) sowie weiteres spezifisch-geschultes Personal (Pflegepersonal und paramedi-
zinische Berufsgruppen) zusammenarbeitet.*> 4> Auf Stroke Units stehen alle im vorangegan-
genen Kapitel 3.2.1 beschriebenen diagnostischen und therapeutischen Verfahren fiir die Be-

handlung der Patienten in der Akutphase zur Verfiigung.*?
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Die Behandlung von Schlaganfallpatienten auf einer Stroke Unit ist zum allgemeinen Standard
geworden, nachdem sowohl randomisierte Studien*® 44, als auch Beobachtungsstudien®>* ei-
nen eindeutigen Vorteil der Stroke Unit Behandlung gegentiber der Behandlung auf einer All-
gemeinstation zeigen konnten. So ist die Behandlung auf einer Stroke Unit mit einer hoheren
Uberlebenswahrscheinlichkeit, einer héheren Wahrscheinlichkeit nach Hause zuriick zu kehren
und die Unabhangigkeit zuriick zu erlangen, assoziiert.***° In Deutschland wurden Stroke Units
seit Mitte der 1990er Jahre eingerichtet.*® Derzeit gibt es in Deutschland 338 zertifizierte Stroke
Units (Stand zum 20.08.2021).%° Eine aktuelle Liste der zertifizierten Stroke Units kann auf der

Homepage der Deutschen Schlaganfall-Gesellschaft eingesehen werden.*®

Zertifizierungskriterien regionaler und tberregionaler Stroke Units in Deutschland

Die Bezeichnung Stroke Unit oder auch Schlaganfall-Station ist in Deutschland rechtlich nicht
geschiitzt.>® Zur Uberpriifung von Strukturqualitatskriterien und Prozessqualitatskriterien wur-
den schon Mitte der 1990er Jahre Zertifizierungsverfahren in Zusammenarbeit mit der Deut-
schen Gesellschaft fir Neurologie (DGN) und spéter der Deutschen Schlaganfall-Gesellschaft
(DSG) und der Stiftung Deutschen Schlaganfall-Hilfe (SDSH) entwickelt und eingefiihrt.>° Zer-
tifizierungskriterien unterliegen einer turnusmafigen Revision, die federfiihrend durch die
Stroke Unit-Kommission in Kooperation mit der LGA InterCert®! in enger Abstimmung mit
dem DSG-Vorstand unter Einbeziehung von Auditoren des Zertifizierungsverfahrens vorge-
nommen wird.>? In Deutschland erfolgt die Einteilung der Stroke Units vorrangig in regionale-
und tiberregionale Stroke Units.> Regionale Stroke Units miissen das Vorhandensein samtli-
cher grundlegender Qualitatsmerkmale garantieren, wohingegen tiberregionale Stroke Units zu-

sitzliche Anforderungen an strukturelle und prozessuale Vorhalteleistungen erfiillen missen.>
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Nachfolgend werden ausgewdhlte, entscheidende Aktualisierungen der Zertifizierungskriterien
in den Jahren 2012 bis 2018 skizziert, die Grundlage der zweiten Publikation zur Stroke Unit

Versorgung in Deutschland waren.

Im Jahr 2012 wurde die Mindestanzahl von behandelten Schlaganfallpatienten auf tberregio-
nalen Stroke Units auf 500 angehoben.®® Fir regionale Stroke Units wurde die Mindestanzahl
bei 250 Patienten pro Jahr belassen.>® Als Minimalstandard fiir die Dokumentation sollten 90%
aller in der betreffenden Abteilung behandelte Schlaganfallpatienten dokumentiert werden.*
Die Anzahl der jahrlichen Thrombolysen wurde bei regionalen Stroke Unit auf >25 pro Jahr
und bei iiberregionalen Stroke Units auf >40 pro Jahr im Zeitfenster von <4,5h festgelegt.>°
2015 erfolgten neben der Fortschreibung vieler Kriterien auch wesentliche Neuerungen.® Die
arztliche Dienstbesetzung muss nun bei uberregionalen Stroke Units alleine durch die neurolo-
gische Fachabteilung erfolgen.>* Zudem miissen Standorte mit einer Giberregionalen Stroke Unit
eine internistische oder kardiologische Fachabteilung mit vollstationdren Betten obligat vor-
weisen.** Mindestens zwei Neurointerventionalisten miissen am Standort tétig sein.>* Die An-
wesenheit eines Medizinisch-Technischen-Radiologischen Assistenten ist fiir Uberregionale
Stroke Units verpflichtend und fiir regionale Stroke Units dringend empfohlen.>* Als neues

Zertifizierungskriterium wurde die ,,Detektion von Vorhofflimmern® mit aufgenommen.>*

Im Jahr 2018 wurde das Diagnostikkonzept zur Detektion von Vorhofflimmern auch auf den
ambulanten Sektor ausgedehnt.®® Zudem wurde zur Detektion proximaler Hirnarterienver-
schlusse eine Mindestrate an Akut-Computertomographie-Angiographien bei Patienten mit is-
chimischen Schlaganfall von >20% gefordert.> Personell wurde ein einheitlicher Personalstan-
dard der Pflegebesetzung fir Gberregionale und regionale Stroke Units festgelegt, was einen
personellen Mehrbedarf fiir liberregionale Stroke Units bedeutet.> Hinsichtlich der arztlichen

Besetzung wurde eine Verstarkung tagsuber und am Wochenende und Feiertagen verbindlich
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eingefordert, sofern >12 Betten in der Stroke Unit und/oder 60 Betten der Abteilung betreut

werden miissen.>®

3.3 Qualitat der akuten Schlaganfallversorgung

3.3.1 Qualitatsindikatoren in der Gesundheitsversorgung

Mithilfe des Einsatzes von Qualitatsindikatoren kann die medizinische Versorgungsqualitat ab-
gebildet und messhar gemacht werden.®® 57 Fiir die Qualitatsbeurteilung missen im Vorfeld
relevante Versorgungsaspekte ausgewahlt werden.>® AnschlieRend muss definiert werden, wel-
che Kriterien fur diese erfullt sein miussen, um von einer qualitativ hochwertigen Versorgung
sprechen zu kénnen.*® % Eine Liste mit 9 Qualitatskriterien wurde beispielsweise von der Joint
Commission on Accreditation of Healthcare Organizations erstellt, die auch in deutscher Uber-
setzung vorliegt.® Die Einteilung der Qualitit erfolgt nach Avedis Donabedian in die Dimen-
sionen Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitit.®® Entscheidend fiir eine qualitativ hochwertige
Gesundheitsversorgung ist die Implementierung von evidenzbasierten Erkenntnissen in die kli-
nische Routine.52% Ein kontinuierliches Monitoring der medizinischen Qualitét stationarer
Einrichtungen ist von groRer Bedeutung, um im Rahmen der Akutversorgung ein bestmogliches
medizinisches Ergebnis fiir den Patienten zu erzielen.%* Es ergeben sich unterschiedliche Ein-
satzmoglichkeiten fur Qualitatsindikatoren vom einrichtungsinternen Qualitdtsmanagement
uber die externe Zertifizierung von Gesundheitseinrichtungen bis hin zur regionalen bzw. nati-

onalen Qualitatsberichterstattung und Gesundheitssystemvergleichen.*
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Qualitatsindikatoren in der Schlaganfallversorgung in Deutschland

In Deutschland wurden erstmals evidenzbasierte Qualitatsindikatoren fur die akute Schlagan-
fallbehandlung von 2003 bis 2005 mittels eines standardisierten Prozesses entwickelt.®® Dieser
Prozess umfasste die Erstellung eines systematischen Reviews, die interne Validierung mit an-
schlieBender Pilotstudie und der darauffolgenden Finalisierung der Datensatzspezifikation.5
Die Qualitatsindikatoren unterliegen einem stdndigen Anpassungs- und Entwicklungsprozess
durch ein Expertengremium der ADSR (Qualitatsindikatorenboard) im Sinne des medizini-
schen Fortschritts.%® Die Datenspezifikationen, Ausfillhinweise und Berechnungsregeln wer-

den regelméRig durch die technische Kommission aktualisiert.

Qualitatsindikatoren in der Schlaganfallversorgung im européischen Kontext

Eine Evaluation von Qualitatsindikatoren von 2 regionalen Schlaganfallregistern aus Flandern
und Katalonien bzw. 4 nationalen europdischen Schlaganfallregistern aus Deutschland, Schwe-
den, England/Wales/Nordirland, Schottland zeigte eine grol3e Heterogenitat zwischen den ein-
zelnen Registern hinsichtlich der Einschlusskriterien, teilnehmenden Krankenh&duser, Abde-
ckung der Bevolkerung, Follow-up-Informationen und Zeitpunkten der Follow-ups, Dokumen-
tation und Datenvalidierung sowie des Entwicklungs- und Auswahlprozesses.®” Dies er-
schwerte valide Qualitatsvergleiche der akuten Schlaganfallversorgung zwischen den europai-
schen Landern. Eine europdische Konsensus-Gruppe, bestehend aus den eben genannten
Schlaganfallregistern erarbeitete einen VVorschlag eines aus 30 Qualitatsindikatoren bestehen-
des Sets, um Qualitatsvergleiche zwischen verschiedenen Landern zu erméglichen.®®

Ergebnisse von 5 Qualitatsindikatoren 6 europdischer Schlaganfallregister (Deutschland, Polen,
Schottland, Katalonien, Schweden und England/Wales/Nordirland) der Jahre 2007 und 2008

zeigten erhebliche Unterschiede hinsichtlich der Erflillung von Qualitatsindikatoren, im Beson-
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deren bei der Durchfiihrung von Thrombolysen, Dysphagiescreenings und der Antikoagula-
tion.®® Patientencharakteristika wie Alter, Geschlecht oder Schlaganfall-Subtyp standen dabei

mit der Durchfiihrung einer angemessenen Versorgung im Zusammenhang.®®

3.3.2 Schlaganfallregister

Seit Mitte der 1990er Jahre und zu Beginn der 2000er Jahre wurden nationale und regionale
Schlaganfallregister weltweit etabliert.®* 774 Diese geben Auskunft tiber die Versorgungsqua-
litdt und erlauben die Implementierung und Durchfiihrung von Benchmark-Aktivitaten zwi-
schen den teilnehmenden Zentren sowie auf regionaler und nationaler Ebene.®” Zu nennen sind
hier beispielsweise die Arbeitsgemeinschaft Deutschsprachiger Schlaganfall Register (ADSR),
das schwedische Schlaganfallregister Riks-Stroke, das polnische Schlaganfallregister
POLKARD, das schottische Schlaganfallregister SSCA (Scottish Stroke Care Audit), das
Schlaganfallregister von England, Wales und Nordirland NSSA (National Sentinel Audit of
Stroke), das australische Schlaganfallregister AUSCR (Australian Stroke Clinical Registry), das
kanadische Schlaganfallregister (Registry of the Canadian Stroke Network jetzt: Ontario Stroke
Registry), sowie Schlaganfallregister aus den USA, wie beispielsweise das Paul Coverdell Na-
tional Acute Stroke Registry und das Get With the Guidelines Stroke Register.54

Daneben existieren populationsbasierte Register, wie das Erlanger Schlaganfallregister, das
South-London Stroke Register und das Dijon Stroke Register. Diese Register ermdglichen den
Vergleich von epidemiologischen Daten und die Berechnung von Inzidenzen und der Schlag-

anfallmortalitat sowie die Untersuchung von Langzeitverlaufen nach Schlaganfall.”
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3.3.3 Zeitliche Trends der Qualitét der Schlaganfallversorgung

Mithilfe von Schlaganfallregisterdaten konnen zeitliche Trends der Versorgungsqualitat be-
rechnet werden.”® So kénnen Faktoren identifiziert werden, die die Qualitat der Versorgung
beeinflussen. Dies sind beispielsweise die Implementierung neuer Leitlinien in die medizini-
sche Versorgung, die Einfihrung neuer Qualitatsindikatoren sowie neue therapeutische Ver-
fahren.”® Die meisten bisher publizierten Daten enthielten kaum Informationen zu zeitlichen
Trends der Versorgungsqualitit.”’ ! Informationen zu zeitlichen Trends konnten nur hinsicht-
lich der Entwicklung der Thrombolysezahlen von 2003-2011 in den USA®? sowie der Evalua-
tion der Einfuhrung eines lokalen Schlaganfall-Systems, dem Ontario Stroke System von 2001-
2010 beobachtet werden®. Die Berechnung zeitlicher Trends auf europdischer Ebene wurde
durch Unterschiede beziglich der Methodik, uneinheitlichen Variablendefinitionen, - Datener-
hebungen und - Datendokumentationen erschwert, wodurch Vergleiche zwischen den regiona-

len und nationalen Schlaganfallregistern eingeschrankt waren.®":

3.3.4 Qualitat der Stroke Unit Versorgung in Deutschland

Die Teilnahme an einem Schlaganfallregister zur Qualitéatssicherung ist in Deutschland fir re-
gionale und tiberregionale Stroke Units sowie in einigen Bundesléndern verpflichtend.>® Dem
Mindeststandard entsprechend missen >90% der behandelten Schlaganfallpatienten auf regio-
nalen und Gberregionalen Stroke Units dokumentiert werden.* Jedoch werden nicht alle Pati-
enten mit einem Schlaganfall auf eine Stroke Unit aufgenommen. Daten aus dem Jahr 2012
zeigen, dass 56,9% aller Patienten mit einem ischdmischen Schlaganfall auf eine Stroke Unit

aufgenommen wurden.®* Diese bisher ausgewerteten bundesweiten Daten zur Stroke Unit Ver-
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sorgung basieren Uberwiegend auf Routinedaten, die jedoch keine detaillierten klinischen In-
formationen, wie Komorbiditaten und den Schlaganfallschweregrad enthalten.®* 8 Daher war
bislang unklar, ob demografische und klinische Charakteristika die direkte Aufnahme auf eine
Stroke Unit beeinflussen. Zudem war unbekannt, ob und wenn ja in welchem Ausmal? struktu-
relle Kriterien sowie der Anteil der Patienten, der auf eine Stroke Unit aufgenommen wurde,

die Qualitit der Stroke Unit Versorgung beeinflussen.>

3.4 Versorgung im Anschluss an die Akutversorgung

Daten des Schlaganfallregisters Nordwestdeutschland lassen darauf schlie3en, dass sich ca.
25% aller Patienten nach einem Schlaganfall oder einer TIA direkt im Anschluss an die Akut-
behandlung in stationarer Rehabilitation befinden.® Ungeféhr ein Jahr nach einem Schlaganfall
benotigt Uber die Halfte der Schlaganfallpatienten Unterstiitzung bei den Aktivitaten des alltag-
lichen Lebens.* Daten von 1994-1998 des Erlanger Schlaganfallprojekts zeigen, dass 3 Monate
nach einem Schlaganfall 24% der Schlaganfallbetroffenen schwere Einschrankungen bei den
Aktivitaten des taglichen Lebens, definiert durch einen Barthel Index <60, aufweisen.®” Eine
Auswertung von 25 Kliniken des Schlaganfallqualitatssicherungsprojektes Nordwestdeutsch-
land mit 3-Monats-Nachbefragungen von 10/2003-07/2007 zeigte mittelschwere bis schwere
Funktionsstérungen (mRS 4-5) bei 16,7% der Schlaganfallpatienten.'® Circa 40% der Patienten
der populationsbasierten Schlaganfallregister European Registers of Stroke (EROS) von 2004-
2006 verzeichneten nach einem erstmaligen Schlaganfall ein schlechtes Outcome, definiert als
Tod, Behinderung bzw. Institutionalisierung aufgrund des Schlaganfalls.®® Insgesamt lebte ein
GroRteil der Schlaganfallpatienten nach dem Schlaganfall wieder in hauslicher Umgebung.'*
8991 |m Rahmen des Schlaganfallqualitatssicherungsprojektes Nordwestdeutschland (10/2003-

07/2007) lebten 68% der Patienten zum Zeitpunkt der 3-Monats-Nachbefragung unabhangig zu
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Hause.™® In 16,9% der Fille iibernahmen die Angehérigen die Pflege und die Betreuung zu
Hause, wahrend 5,4% von einem ambulanten Pflegedienst in ihrer hauslichen Umgebung be-
treut wurden.'® Angehorige tibernenmen im héuslichen Umfeld in den meisten Féllen die Ver-
sorgung der Schlaganfallpatienten und leisten damit einen wesentlichen Beitrag zur Pflegesitu-
ation.2®° Jedoch sind pflegende Angehérige oft nicht auf ihre neue Rolle vorbereitet.% Erfah-
rungen aus internationaler Literatur zeigen, dass die Pflege eines Angehdrigen oft als physisch
und psychisch belastend fiir den Angehérigen beschrieben wird.®”-1%° Depressive Symptome,
Lebenszufriedenheit, mentale Gesundheit und Lebensqualitdt waren 9 Monate nach Schlagan-
fall bei pflegenden Angehdrigen schlechter als bei demografisch vergleichbaren Kontrollen
ohne Pflegeverantwortung.®* Neben belastenden Faktoren der Pflege werden auch positive As-
pekte der Pflege eines Angehdrigen berichtet, wie das Gefiihl von Gemeinschaft, eine erful-
lende Aufgabe zu erledigen, sowie Freude an der Pflegetatigkeit, die wiederum die mentale
Gesundheit der pflegenden Angehérigen positiv beeinflussen kénnen.%? Pflegende Angeho-
rige, die mehrere positive Aspekte der Pflege verzeichnen konnten, berichteten weniger haufig
uber depressive Symptome oder gesundheitliche Einschrankungen im Vergleich zu pflegenden

Angehdrigen, die weniger positive Aspekte der Pflege sahen.1%3

Bisher liegen in Deutschland nur wenige Daten flr die Unterstiitzung von Schlaganfallpatienten
nach ihrem Krankenhausaufenthalt vor. Zudem ist die Situation der pflegenden Angehdrigen
von Schlaganfallpatienten unzureichend evaluiert. Die Bestimmung von Belastungsfaktoren
pflegender Angehdriger ist wichtig, um im weiteren Verlauf Pradiktoren fir subjektive Belas-

tungen bestimmen zu kénnen.%
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4. Ziele

Die vorliegende Dissertation untersucht die Qualitat der akuten Schlaganfallversorgung zu-
néchst auf européaischer Ebene. Anschlielend wird die Qualitat der Stroke Unit Versorgung in
Deutschland beschrieben. Im letzten Schritt erfolgt eine Auswertung auf regionaler Ebene hin-

sichtlich der Erfahrungen und Belastungen pflegender Angehoriger von Schlaganfallpatienten.

Arbeitspaket 1: Zeitliche Trends der akuten Schlaganfallversorgung europdischer Schlagan-

fallregister

Ziele des ersten Arbeitspaketes sind die Qualitat der akuten Schlaganfallversorgung zwischen
5 nationalen européischen Schlaganfallregistern mittels vergleichbarer Variablendefinitionen
darzustellen, Einflussfaktoren auf die Qualitat der Schlaganfallversorgung zu identifizieren so-
wie zeitliche Trends in der Schlaganfallversorgung ber einen Zeitraum von 6 Jahren darzu-

stellen.

Arbeitspaket 2: Qualitat der Stroke Unit Versorgung in Deutschland

Ziel des zweiten Arbeitspaketes ist es, die Qualitat der Stroke Unit Versorgung in Deutschland
dazustellen. Es wird evaluiert, ob demografische und klinische Patientencharakteristika einen
Einfluss auf die direkte Aufnahme auf eine Stroke Unit haben. Weiterhin wird der Einfluss
struktureller Charakteristika auf die Erfullung evidenzbasierter Qualitatsindikatoren in Kran-

kenhdusern, die tber eine Stroke Unit verfuigen, untersucht.

Arbeitspaket 3: Erfahrungen pflegender Angehdriger von Schlaganfallpatienten

Ziele des dritten Arbeitspaketes sind, demografische Charakteristika und persénliche Verhalt-

nisse der pflegenden Angehdorigen zu identifizieren und demografische und klinische Charak-

22



teristika der Schlaganfallpatienten zu eruieren, die mit der Pflege durch einen Angehdrigen as-
soziiert sind. Weiterhin sollen positive und negative Erfahrungen sowie die individuelle, selbst-
eingeschatzte Belastung der pflegenden Angehorigen erhoben und Faktoren ermittelt werden,
die mit den positiven und negativen Pflegeerfahrungen und der Belastung 3 Monate nach

Schlaganfall assoziiert sind.

5. Methoden

5.1 Zeitliche Trends der akuten Schlaganfallversorgung européischer Schlagan-

fallregister (AP 1)

5.1.1 ,,European Implementation Score* — EIS-Projekt

Das EIS-Projekt war ein von der Europaischen Union von April 2009 bis September 2013 ge-
fordertes Projekt (Férdernummer: 223153)1% mit dem Ziel, eine européische Methodik zur Be-
urteilung der Implementierung wissenschaftlicher Evidenz in die Praxis zu entwickeln.'%

Das Projekt untersuchte die Implementierung von Forschungserkenntnissen auf verschiedenen
Ebenen der gesundheitlichen Versorgung (Mikro-, Meso- und Makroebene) und in verschiede-
nen Settings der Gesundheitsversorgung (z. B. priméare und spezialisierte Gesundheitsversor-
gung, Krankenhéuser). Das EIS-Projekt fokussierte sich auf die Schlaganfallversorgung, da in
diesem Bereich neue Evidenzen neuer wirksamer Behandlungsméglichkeiten entstanden.'%
Das EIS-Projekt wurde in acht Arbeitspakete aufgeteilt. Arbeitspaket 5, auf dem auch die nach-
folgende Arbeit aufbaut, entwickelte Qualitatsstandards, um Qualitatsindikatoren im européi-

schen Kontext in einheitlicher Weise zu berechnen und die Qualitat der Akutversorgung ver-
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gleichen zu kénnen.®” Im ersten Schritt wurden fiinf nationale- und zwei regionale Schlagan-
fallregister mithilfe eines Literaturreviews und persénlicher Kommunikation identifiziert.” Da-
bei mussten folgende Einschlusskriterien erfullt werden: die Datenerhebung des Registers er-
folgte im Jahre 2006 und der Schwerpunkt lag auf der Uberwachung und Verbesserung der
Qualitat. Zudem durfte die Datenerhebung nicht ausschlief3lich auf administrativen Kranken-
hausdaten beruhen. Auf diese Weise konnten die folgenden fiinf nationalen Schlaganfallregister
identifiziert werden: Arbeitsgemeinschaft Deutschsprachiger Schlaganfall-Register (ADSR)®,
Deutschland; Scottish Stroke Care Audit (SSCA), Schottland!®’; National Stroke Register in
Sweden (Riks-Stroke), Schweden’ 18: National Sentinel Stroke Audit (NSSA), in England,
Wales und Nordirland'%; und das Polish National Stroke Prevention and Treatment Registry
(POLKARD), Polen.®* Weiterhin wurden zwei regionale Schlaganfallregister identifiziert: das
Quality Register of Flemish Hospital Network of the K.U.Leuven, Flandern,®® Belgien und das

Katalonische Schlaganfallregister, Spanien.

5.1.2 Datenerhebung

Die nachfolgenden Analysen basieren auf den funf nationalen europaischen Schlaganfallregis-
tern: ADSR, SSCA, Riks-Stroke, NSSA und POLKARD. Fir die Auswertung musste die Doku-

mentation tiber mehr als zwei Jahre im Zeitraum von 2004 bis 2009 erfolgen.”®

5.1.3 Definitionen der Variablen

Mit den Verantwortlichen der Schlaganfallregister wurde ein gemeinsames Codebook entwi-

ckelt und die Variablenneukodierungen besprochen.”® AnschlieRend wurden die Daten der fiinf
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Schlaganfallregister zu einem Gesamtdatensatz zusammengefiihrt.”® Um die Ergebnisse aus
dem Gesamtdatensatz zu validieren, wurden diese anschlieBend mit Verdffentlichungen der
einzelnen Schlaganfallregister verglichen.” Die folgenden Variablen wurden in mindestens
vier von funf der Schlaganfallregister in einheitlicher Weise (iber den gesamten Studienzeit-
raum dokumentiert: Alter; Geschlecht; Abhangigkeit vor dem Schlaganfall (abh&ngig, unab-
hangig); Schlaganfallsubtyp (Isch&mie, intrazerebrale Blutung, Schlaganfall unbekannter Ursa-
che); Zeitintervall zwischen Schlaganfallbeginn und Klinikaufnahme (<3h, >3h bzw. fehlender
Wert); Aufnahmetag (Wochentag, Wochenende); Komorbiditaten bzw. Risikofaktoren: Vor-
hofflimmern (ja/nein); Behandlungen in der Akutphase: Bildgebung (ja/nein); intravendse
Thrombolysetherapie (ja/nein); Behandlung auf einer Stroke Unit (ja/nein); Dysphagiescree-
ning (ja/nein bzw. nicht durchfiihrbar); Thrombozytenaggregationshemmer wéhrend des Kran-
kenhausaufenthalts (ja/nein); Antikoagulation wéhrend des Krankenhausaufenthalts oder Emp-
fehlung im Entlassbrief (ja/nein); Dauer des Krankenhausaufenthalts in Tagen; Bewusstsein bei

Aufnahme oder innerhalb der ersten Woche im Krankenhaus (wach/gestort)®.

5.1.4 Qualitatsindikatoren

Basierend auf den im vorigen Abschnitt genannten Variablen wurden die folgenden Qualitats-
indikatoren, mit den durch eine europdische Konsensusgruppe vorgeschlagenen Ein- und Aus-
schlusskriterien, berechnet.”® Dysphagiescreening (Zahler: Anzahl der Schlaganfallpatienten,
die auf Schluckbeschwerden gescreent wurden oder Patienten, bei denen keine Schlucktestung
durchgefiihrt werden konnte; Nenner: alle Patienten mit Ischdamien, intrazerebraler Blutung und
Schlaganfall unbekannter Ursache); Thrombolysetherapie (Z&hler: Anzahl der Schlaganfallpa-
tienten mit intravendser Thrombolysetherapie; Nenner: alle Patienten mit Ischdmien im Alter

von 18 bis 80 Jahren); Behandlung auf einer Stroke Unit (Z&hler: Anzahl aller Patienten, die
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auf einer Stroke Unit behandelt wurden; Nenner: alle Patienten mit Ischdmien, intrazerebraler
Blutung und Schlaganfall unbekannter Ursache); Thrombozytenaggregationshemmer (Zahler:
Anzahl der Patienten, die Thrombozytenaggregationshemmer wéhrend des Krankenhausauf-
enthalts oder bei Entlassung erhielten; Nenner: alle Patienten mit Ischdmien, die bei Entlassung
lebend waren und nicht antikoaguliert wurden); Antikoagulation (Zahler: Anzahl der Patienten,
die bei Entlassung antikoaguliert wurden oder mit Empfehlung im Entlassbrief [ausgenommen
POLKARD ohne Empfehlung bei Entlassung]; Nenner: alle Patienten mit Ischdmien und Vor-

hofflimmern lebend bei Entlassung).”

5.1.5 Ethik und Datenschutz

Die Studie wurde durch die Ethikkommission der Charité-Universitatsmedizin Berlin
(EA4/097/10) genehmigt und wurde ebenso bei der Ethikkommission der medizinischen Fa-
kultat der Universitat Wiirzburg (215/11) registriert.”® Von den Patienten wurden keine Einwil-
ligungserklarungen eingeholt, da deren Identitdt anonym war. Ebenso waren die Krankenhduser
gegeniiber dem Datenpoolungszentrum (Institut fir Klinische Epidemiologie und Biometrie,

Wiirzburg) anonymisiert.”

5.2 Qualitat der Stroke Unit Versorgung in Deutschland (AP 2)

5.2.1 Arbeitsgemeinschaft Deutschsprachiger Schlaganfall-Register (ADSR)

Die ,,Arbeitsgemeinschaft Deutschsprachiger Schlaganfall-Register (ADSR) ist ein freiwilli-

ger Zusammenschluss neun regionaler Qualitatssicherungsprojekte in der Schlaganfallbehand-
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lung (Baden-Wirttemberg, Bayern, Berlin, Hamburg, Hessen, Nordrhein, Nordwestdeutsch-
land, Rheinland-Pfalz, Schleswig-Holstein) und des populationsbasierten Erlanger Schlagan-
fallregisters.®® Die ADSR wurde 1999 gegriindet, um die Datenerhebung im Bereich der akuten
Schlaganfallversorgung zu standardisieren und einheitliche Qualitatsindikatoren zu entwi-
ckeln.!® Unter wissenschaftlichen, qualitatsrelevanten und epidemiologischen Gesichtspunk-
ten werden regionale und (iberregionale Auswertungen durchgefiihrt.®® Die Teilnahme an der
Dokumentation ist fiir Stroke Units — % > sowie in einigen Bundeslandern (z.B. Baden-W(irt-

temberg, Bayern, Hamburg, Hessen und Rheinland-Pfalz) verpflichtend.®

5.2.2 Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgt Giberwiegend elektronisch.>> ®® Die regionalen Qualititssicherungs-
projekte uberprifen die Daten hinsichtlich Vollstandigkeit und Plausibilitat und leiten nur plau-
sible Datensatze an das Datenpoolungszentrum (Institut fur Klinische Epidemiologie und Bio-

metrie, Wirzburg) weiter.?

5.2.3 Definitionen der Variablen

Die Analysen wurden auf regionale und Uberregionale Krankenhduser mit Stroke Units be-
grenzt, die nach Kriterien der DSG, der SDSH mit Unterstiitzung der LGA Intercert® oder
regionalen Kriterien (Baden-Wurttemberg) zertifiziert wurden und bei denen Informationen zur
aufnehmenden Abteilung vorlagen.®? Folgende Strukturcharakteristika der teilnehmenden

Krankenh&user wurden berucksichtigt: der Anteil der Patienten, die auf einer SU aufgenommen
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wurden (Stroke Unit, Allgemeinstation, Intensivstation, Andere), der Prozentsatz von Patien-
ten, die auf einer Stroke Unit aufgenommen wurden (<60%, 60-80%, >80%), das Jahr der Erst-
zertifizierung der Stroke Unit (2000-2002, 2003-2005, 2006-2008, 2009-2012), sowie die An-
zahl der Schlaganfall- und T1A-Patienten, die pro Jahr behandelt wurden (<250, 250-500, >500-

750, >750).%

5.2.4 Qualitatsindikatoren

Die vorliegenden Auswertungen umfassen 11 patientenorientierte Qualitatsindikatoren, die
nachfolgend aufgezahlt werden.>? Die Definitionen der Qualititsindikatoren wurden bereits pu-
bliziert.%

Thrombozytenaggregationshemmer innerhalb 48h, Thrombozytenaggregationshemmer bei
Entlassung, Antikoagulation bei Vorhofflimmern, Durchfiihrung einer Bildgebung bei Patien-
ten mit Verdacht auf Schlaganfall, HirngefaRdiagnostik bei Hirninfarkt und TIA, Dyspha-
giescreening, Frihzeitige Rehabilitation — Physiotherapie/Ergotherapie, Friihzeitige Mobilisie-
rung, Fruhzeitige Rehabilitation — Logopéadie, Bildgebung bei Patienten, die innerhalb von 2
Stunden nach Schlaganfallbeginn aufgenommen wurden und bei denen innerhalb einer Stunde
eine Bildgebung durchgefiihrt wurde und friihe systemische Thrombolyse bei geeigneten Pati-

enten.52 66

Die Erfullung der Qualitatsindikatoren wurde anhand von im Vorfeld festgelegter Zielbereiche
gemessen. Der Anteil der erfllten Qualitatsindikatoren wurde folgendermalien berechnet: An-
zahl der erfullten Qualitatsindikatoren geteilt durch die Anzahl der Qualitatsindikatoren, die ein

Patient gemaR den Einschlusskriterien hétte erfillen kénnen.5?
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5.2.5 Ethik und Datenschutz

Die Datenpoolung wurde durch die Ethikkommission der Charité-Universitatsmedizin Berlin
(EA4/043/10) genehmigt und wurde ebenso bei der Ethikkommission der medizinischen Fa-
kultat der Universitat Wiirzburg (214/11) registriert.>? Es wurden keine Einwilligungserklarun-
gen von den Patienten eingeholt, da die Identitat der Patienten anonym war.>? Ebenso waren
die Krankenhé&user gegeniiber dem Datenpoolungszentrum (Institut fir Klinische Epidemiolo-
gie und Biometrie, Wirzburg) anonym. Nur den regionalen Qualitatssicherungsprojekten ist

die Identitat der Krankenhauser bekannt.52

5.3 Erfahrungen pflegender Angehdriger von Schlaganfallpatienten (AP 3)

5.3.1 ,,TRAnsregionales Netzwerk fiir Schlaganfalllntervention mit Telemedizin® -

TRANSIT-Stroke

Die Daten fiir das Arbeitspaket 3 wurden im Rahmen des ,,Transregionalen Netzwerk fir
Schlaganfalllntervention mit Telemedizin®“ (TRANSIT-Stroke) erhoben. Dieses Telemedizin-
netzwerk besteht seit Oktober 2014 in Nordwest-Bayern, einer uberwiegend landlich geprégten
Region.!** TRANSIT-Stroke besteht aus 12 Kliniken, die in einem Stufenkonzept mit unter-
schiedlichen Mdglichkeiten, Schlaganfallpatienten zu behandeln, organsiert sind.**? Stufe 111
Kliniken verfugen Uber eine Uberregionale zertifizierte Stroke Unit sowie angegliederte neuro-
chirurgische, neuroradiologische, gefaRchirurgische und kardiologische Abteilungen.'? Dies
stellt die Durchflihrung invasiver Diagnostik- und TherapiemalRnahmen sicher. Stufe Il Klini-

ken verfiigen Uber eine zertifizierte regionale Stroke Unit, in denen immer ein Neurologe vor

29



Ort ist.}2? Stufe 11 Kliniken kénnen sich bei schwierigen Fallen fachlichen Rat beim teleneuro-
logischen Dienst der Stufe 111 Kliniken einholen, bzw. auch Patienten dorthin verlegen.'!? Stufe
| Kliniken verfligen tiber keine spezielle Abteilung fir die Behandlung von Schlaganfallpatien-
ten und keinen neurologischen Présenzdienst. Patienten, die mit einer Schlaganfallsymptomatik
in eine Stufe | Klinik eingeliefert werden, mussen sich fachlichen Rat beim teleneurologischen
Dienst der Stufe 111 Kliniken einholen und kdnnen Schlaganfallpatienten in Stufe 11/111 Kliniken

verlegen.!?

TRANSIT-Stroke wurde von wissenschaftlichen Fragestellungen begleitet. Zum einen wurde
die Qualitat der Akutversorgung bestimmt, in dem die Qualitatssicherungsdaten der Kliniken
in regelmaRigen Abstanden ausgewertet wurden. Weiterhin wurde im Rahmen einer wissen-
schaftlichen Begleitstudie der Gesundheitszustand, die Wohn- und Lebenssituation und die In-
anspruchnahme von Rehabilitationsleistungen nach 3- und 12 Monaten erhoben. Zusatzlich er-
folgte die Bestimmung der leitliniengerechten medikamenttsen Sekundarpravention bei Ent-

lassung und nach 3 Monaten.

Seit Januar 2016 wurde ein zusétzliches Modul, die Befragung von pflegenden Angehorigen,
im Rahmen von TRANSIT-Stroke implementiert.}* Bei der schriftlichen Befragung von
Schlaganfall- oder TIA-Patienten (ICD 10: 161, 163, 164, G45) zum Zeitpunkt 3 Monate nach
Schlaganfall wurde ein anonymer Fragebogen zum Ausfullen durch pflegende Angehérige be-
ziglich positiver und negativer Erfahrungen in der Pflege beigelegt, mit der Bitte diesen Bogen
zusammen mit dem 3-Monats-Patienten-Nachbefragungsbogen an das Institut fir Klinische
Epidemiologie und Biometrie in Wiirzburg zuriickzusenden.'® Der Angehorigenfragebogen
wurde in die Analysen eingeschlossen, wenn der Angehorige des Schlaganfallpatienten ein Fa-
milienmitglied war und der Schlaganfall- bzw. TIA-Patient nicht in einer Pflegeeinrichtung

lebte.104
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5.3.2 Datenerhebung

Daten zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthalts wurden durch qualifiziertes Fachpersonal im
Rahmen des Bayerischen Schlaganfallregisters der Bayerischen Arbeitsgemeinschaft fiir Qua-
litatssicherung in der stationdren Versorgung (BAQ) erhoben.'® Die BAQ ist Mitglied der Ar-
beitsgemeinschaft Deutschsprachiger Schlaganfallregister (ADSR).° Patienten mit einer TIA
(ICD-10: G45) oder einem ischdmischen, hdmorrhagischen oder unbekannten Schlaganfall
(ICD-10: 163, 161, 164) werden in diesem Register erfasst. Die erhobenen Daten umfassen An-
gaben zur Aufnahme, Symptomatik, Diagnostik, Therapiemanahmen, Komorbiditaten, Risi-
kofaktoren, Komplikationen und Informationen zur Entlassung. Fur die 3-Monats-Nachbefra-
gung wurde der folgende Algorithmus verwendet: Im ersten Schritt wurde der Fragebogen per
Post versendet.'* Studienteilnehmer, die den Fragebogen nicht beantworteten, wurden bis zu
3-mal telefonisch kontaktiert.2%4 Falls dies nicht erfolgreich war, wurde erneut ein Fragebogen
zugesendet.’% Im letzten Versuch wurden die Studienteilnehmer 3-mal telefonisch kontaktiert
und abschlieBend wurde der Fragebogen erneut versendet.'®* Angaben der 3-Monats-Nachbe-
fragung beinhalteten den Vitalstatus der Patienten, wiederholte Schlaganfalle, Aktivitdten des
taglichen Lebens (Barthel Index), das Ausmal} der Behinderung nach Schlaganfall (modified
Rankin Scale), die derzeitige Wohn- und Lebenssituation, Inanspruchnahme von Rehabilitati-
onsleistungen nach Krankenhausentlassung, Patientenzufriedenheit (deutsche Version der Pa-
tientenzufriedenheits-Skala fiir den Einsatz bei Schlaganfallpatienten [SASC])*® und depres-
sive Symptome (Patient Health Questionnaire — Depressionsmodul des Gesundheitsbogen fir

Patienten [PHQ-9]).14104

Von den pflegenden Angehdrigen wurden folgende Daten erhoben: soziodemografischen Cha-

rakteristika (Alter in Kategorien 18-35, >35-55, >55-75, >75), Geschlecht, Beziehung zum
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Schlaganfallpatienten (Ehepartner/Partner, Sohn/Tochter bzw. Schwiegersohn/-tochter, Ge-
schwister, andere (Onkel, Tante, Cousin, Neffe, Nichte), durchschnittliche Anzahl an Pflege-
stunden pro Woche, familidrer Status (verheiratet, verwitwet, geschieden, Single) und Erwerbs-

status (Vollzeit/Teilzeit, Rente, arbeitslos, Hausfrau/Hausmann).1%4

Um die positiven und negativen Erfahrungen der pflegenden Angehdrigen zu erheben, wurde
der Fragebogen ,,Caregiver Reaction Assessment* (CRA) verwendet, der 1992 entwickelt'!®
und 2012 ins Deutsche (G-CRA) (ibersetzt und anschlieBend validiert wurde!'®. Der G-CRA
besteht aus 24 Fragen in 5 Doméanen.!*> 116 Vier der Doménen weisen eine negative Polaritat
auf (Einfluss auf Finanzen; mangelnde familidre Unterstitzung; Einfluss auf die Gesundheit;
Einfluss auf den taglichen Zeitplan) und eine Doméne hat eine positive Polaritat (Selbstbe-
wusstsein des pflegenden Angehérigen).* 116 Mit Ausnahme der Doméne ,,Einfluss auf den
tiglichen Zeitplan®, enthalten alle Doméanen reverse Fragen.!*> 11® Davon 4 positive Fragen in
3 Doménen mit negativer Polaritat und eine negative Frage in der Domane mit positiver Pola-
ritat.1?> 116 Zystimmung ist mit einer 5-stufigen Likert-Skala erhoben (trifft vollig zu, trifft zu,
neutral, trifft nicht zu, trifft gar nicht zu).1*> 16 Reverse Fragen des G-CRA wurden umkodiert,

um die einzelnen Fragen einer jeden Doméane aufsummieren zu kénnen.1%

Zusétzlich wurde die Self-Rated Burden Scale (SRB) — eine Skala zur selbsteingeschatzten Be-
lastung, eingesetzt, um zu evaluieren, wie belastend die derzeitige Pflegesituation fur den pfle-

genden Angehorigen ist (0: iiberhaupt nicht belastend, 100: viel zu belastend).1%4 117

5.3.3 Ethik und Datenschutz

Die Studie TRANSIT-Stroke wurde von der Ethikkommission der Universitat Wirzburg ge-

nehmigt (54/14).1%* Zudem ist sie im Deutschen Register Klinischer Studien (DRKS: Nr.
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11696) registriert.}% Alle Patienten oder deren gesetzlicher Vertreter mussten ihr schriftliches
Einverstandnis zur Teilnahme geben.!® Die Datenerhebung der pflegenden Angehorigen er-
folgte anonym, weshalb kein schriftliches Einverstandnis der Angehorigen eingeholt wurde.%

Der Datenerhebungsprozess wurde vom Datenschiitzer der Universitat Wiirzburg genehmigt.1%4
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5.4 Statistische Methoden

5.4.1 Zeitliche Trends der akuten Schlaganfallversorgung europdischer Schlaganfallre-

gister (AP 1)

Um die Erflllung der Qualitatsindikatoren innerhalb der Schlaganfallregister im Zeitverlauf
abzuschatzen, wurden multivariable logistische Regressionsanalysen mit dem Aufnahmejahr
als Haupteinflussfaktor durchgefiihrt.”® Die Analysen wurden fiir die Variablen Alter in Grup-
pen, Geschlecht, Schlaganfallsubtyp, Aufnahmetag (Wochentag vs. Wochenende), VVorhofflim-
mern und Bewusstsein bei Aufnahme (ADSR, POLKARD, RIKS-Stroke) bzw. Bewusstsein
innerhalb der ersten Woche (NSSA) adjustiert.” Fiir die adjustierten Punktschitzer (Odds Ra-
tios) wurden die dazugehdrigen 95% Konfidenzintervalle berechnet.”® Als Referenzkategorie
diente das Jahr, in dem der Qualitdtsindikator zum ersten Mal berechnet werden konnte.”® Da
die Teilnahme in einigen Schlaganfallregistern nicht verpflichtend war, kann ein Selektionsbias
nicht ausgeschlossen werden.”® Daher wurden in den Hauptanalysen nur die Kliniken der ein-
zelnen Schlaganfallregister verwendet, die im gesamten Studienzeitraum teilnahmen.’® Im Rah-
men von Sensitivitatsanalysen wurden alle teilnehmenden Kliniken einbezogen.’® Des Weite-
ren wurden Sensitivitatsanalysen fur den Qualitatsindikator Dysphagiescreening durchgefuhrt,
da hier die Kategorie, dass die Testung nicht durchfiihrbar war, nicht in allen Schlaganfallre-
gistern dokumentiert wurde.”®

Um Clustereffekte der Kliniken zu bericksichtigen, d.h. dass sich Patienten einer Klinik &hnli-
cher hinsichtlich des Outcomes sind als Patienten einer anderen Klinik, wurden gemischte Mo-
delle mit zufélligen Effekten verwendet.”® Hierfiir wurde ein hierarchisch-logistisches Regres-
sionsmodell mit einem zufélligen Intercept (random intercept) fur die Kliniken mit der SAS-
Anwendung PROC GLIMMIX verwendet.”® Die Varianz des random intercept kennzeichnet

die Varianz zwischen den einzelnen Kliniken. Zur Abschétzung des Varianzanteils der Level 2
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Variablen an der Gesamtvarianz wurde der variance partition coefficient (VPC) mittels der
latenten Variablen Methode von Snijders and Bosker!'® berechnet. Statistische Analysen wur-

den mit SAS 9.2 durchgefiinhrt.”

5.4.2 Qualitét der Stroke Unit Versorgung in Deutschland (AP 2)

Fur die Analyse wurden folgende regionale Schlaganfallregister beriicksichtigt: Hessen, Bay-
ern, Nordwestdeutschland, Baden-Wirttemberg, Nordrhein und Berlin.®? Drei regionale
Schlaganfallregister (Hamburg, Rheinland-Pfalz und Schleswig-Holstein) wurden ausgeschlos-
sen, da sie unvollstandige oder nicht vergleichbare Informationen hinsichtlich der Variable
Stroke Unit Aufnahme enthielten.%? Zunachst wurden detaillierte deskriptive und univariable
Analysen durchgefiihrt, um die demografischen und klinischen Charakteristika der Patienten
beschreiben zu kénnen.>? AnschlieBend wurden multivariable logistische Regressionsanalysen
durchgefuhrt, um die Charakteristika der Patienten, die auf einer Stroke Unit aufgenommen
wurden, schitzen zu kénnen.* Folgende Variablen wurden bei dieser Analyse beriicksichtigt:
Alter (in Altersgruppen: <64 Jahre, >65 Jahre und <74 Jahre, >75 Jahre und <84 Jahre, >85
Jahre); Geschlecht; Komorbiditaten (Vorhofflimmern, Diabetes Mellitus, Hypertonie, vorheri-
ger Schlaganfall, Hyperlipiddmie); Zeit von Schlaganfallbeginn bis Krankenhausaufnahme
(<2h, >2-3h, >3-6h, >6-24h, >24-48h, >48h, unbekannt); NTHSS (<3, >4-15, >15)1° und Auf-
nahmetag (Wochentag, Wochenende).>? Die Analysen wurden zusatzlich fiir die regionalen
Schlaganfallregister adjustiert.>? Die Assoziation zwischen Krankenhauscharakteristika und
dem Erreichen vorgegebener Zielwerte eines Sets aus evidenzbasierten Qualitatsindikatoren
wurde mithilfe von verallgemeinerten linearen gemischten Modellen (GLMM) berechnet.>? Da-
bei war der Prozentwert der erflllten Qualitatsindikatoren das lineare Outcome. GLMM wur-

den benutzt, um Regressionskoeffizienten fir die Unterschiede der Prozentwerte der erfillten
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Qualitatsindikatoren hinsichtlich der Krankenhausstrukturen (Prozentsatz der Patienten, die auf
eine Stroke Unit aufgenommen wurden, Jahr der Zertifizierung der Stroke Unit, Anzahl der
Schlaganfall- und T1A-Patienten pro Jahr) und individueller Charakteristika (Alter in Katego-
rien, Geschlecht, Schlaganfallklassifikation [Ischdmie, Intrazerebrale Blutung, TIA, andere],
Tag der Krankenhausaufnahme [Wochentag, Wochenende] und NIHSS bei Aufnahme in Ka-
tegorien), zu berechnen.® Die Variable Krankenhaus wurde als zufalliger Effekt hinzugenom-
men, um die Korrelationen innerhalb der Krankenhauser zu modellieren.>? Alle Analysen wur-
den fiir Patienten ohne fehlende Werte bei den genannten Variablen durchgefiihrt.>? Der Anteil
fehlender Werte lag zwischen 0,1% fiir die Variable Alter und 3,8% fiir die Variable NIHSS.
Hinsichtlich der Variablen Tag der Aufnahme und Zeitraum von Schlaganfallbeginn bis Kran-
kenhausaufnahme wurden keine vergleichbaren Informationen von einem Schlaganfallregister
bereitgestellt.>? Daher wurde eine Sensitivititsanalyse der multivariablen logistischen Regres-
sion, die alle Patienten mit fehlenden Daten als eigene Kategorie einschlieRt, durchgefiihrt.>
Statistische Signifikanz wurde bei einem Alpha-Level von 0,05 festgelegt. Alle statistischen

Analysen wurden mit SAS 9.3 durchgefiihrt.>?

5.4.3 Erfahrungen pflegender Angehdriger von Schlaganfallpatienten (AP 3)

Demografische und klinische Charakteristika wurden mittels deskriptiver Analysen als Haufig-
keiten oder Durchschnittswerte (arithmetisches Mittel und Median) dargestellt.®* Unterschiede
hinsichtlich demografischer und klinischer Charakteristika der Patienten gemaR ihrem Status
der Versorgung durch einen Angehérigen (ja/nein) wurden deskriptiv mittels t-Test sowie Chi?-
Test verglichen.!% Univariable und multivariable logistische Regressionsanalysen wurden

durchgefihrt, um Einflussfaktoren auf die Wahrscheinlichkeit, Pflege durch einen Angehorigen
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zu erhalten, zu berechnen. Multivariable Analysen wurden flr Alter, Geschlecht, Schlaganfall-
subtyp, Barthel Index in Kategorien (100: unabhangig, 60-95 unabhé&ngig mit Unterstltzung,
<60: abhangig)!? bei Krankenhausentlassung, Komorbiditaten (vorheriger Schlaganfall, Vor-
hofflimmern, Diabetes, Bluthochdruck) und Klinik-Level adjustiert. Multiple lineare Regressi-
onen wurden in den Subgruppen der pflegenden Angehdrigen mit ausgefiliten G-CRA durch-
gefuhrt, um den Einfluss der Charakteristika der Schlaganfallpatienten und der pflegenden An-
gehorigen in Hinblick auf die Erfahrungen der pflegenden Angehorigen (Doménen des G-CRA
und der SRB) zu identifizieren.'% Diese Analysen wurden fiir folgende Patientencharakteristika
adjustiert: Alter, Geschlecht, Barthel Index nach 3 Monaten, depressive Symptome (PHQ-9 in
Kategorien: 0: keine, 0-4 minimale Symptome, 5-9: milde Symptome, 10-14: moderate Symp-
tome, 15-19: mittelschwere Symptome, 20-27: schwerwiegende Symptome)*** sowie ambulan-
ter Pflegedienst und Charakteristika der pflegenden Angehorigen (Alter in Kategorien, Ge-
schlecht und Pflegestunden pro Woche).2%* Mithilfe einer Riickwirtsselektion wurden nicht-
signifikante Variablen ausgeschlossen. Alle Tests wurden zweiseitig durchgefiihrt.1%4 Statisti-
sche Signifikanz wurde bei einem Alpha-Level von 0,05 festgelegt.1% Fiir die statistischen Ana-

lysen wurde die Version 9.4 von SAS verwendet.'%
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6 Ergebnisse

6.1 Manuskript 1 ,,Temporal Changes in the Quality of Acute Stroke Care in Five

National Audits across Europe*

Hillmann S, Wiedmann S, Fraser A, Baeza J, Rudd A, Norrving B, et al. Temporal changes in
the quality of acute stroke care in five national audits across Europe. BioMed Research Inter-

national. 2015; 2015:432497.7° https://doi.org/10.1155/2015/432497: copyright © 2015 Crea-

tive Common Attribution License.

6.1.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

In den Jahren 2004 bis 2009 wurden 930.978 Patienten in 1.170 Zentren (Krankenh&user, Stif-
tungen, Krankenhausabteilungen) in den Schlaganfallregistern registriert.”® Die Spannweite der
kontinuierlich dokumentierenden Zentren lag in den einzelnen Registern zwischen 22% und
100%. Zentren, die nicht kontinuierlich dokumentierten, behandelten weniger Patienten.

542.112 Patienten wurden in 538 kontinuierlich dokumentierenden Zentren behandelt.”®

Das mediane Alter der Schlaganfallpatienten variierte zwischen 73 (IQR: 62-80) und 78 (IQR:
69-85).”® Der Anteil an Frauen variierte zwischen 49,3% (Riks-Stroke) und 52,5%. Zwischen
74,3% (NSSA) und 86,6% (POLKARD) der Patienten erlitten einen ischamischen Schlaganfall.
Zwischen 19,3% (POLKARD) und 29,3% (ADSR) der Patienten wurden innerhalb von 3 Stun-
den nach Beginn der Schlaganfallsymptome in einer Klinik aufgenommen.”® Der Anteil der
Patienten mit VVorhofflimmern variierte zwischen 20,0% (NSSA) und 28,3% (Riks-Stroke). Bei

16,3% (ADSR) und 37,1% (NSSA) der Patienten lag bei Aufnahme bzw. am ersten Tag eine
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Stérung des Bewusstseins vor.”® Eine Ausnahme hinsichtlich der Datenerhebung bildete das
Schlaganfallregister NSSA, indem das Bewusstsein der Schlaganfallpatienten innerhalb der
ersten Woche nach Aufnahme dokumentiert wurde.”® Eine Zunahme des Dysphagiescreenings
konnte in der ADSR, Riks-Stroke und NSSA beobachtet werden, wobei die absoluten Zahlen
in der ADSR im Vergleich niedriger waren.”® Das Schlaganfallregister SSCA zeigte bis zu ei-
nem Anstieg im Jahr 2009 keinen klaren Trend hinsichtlich des Dysphagiescreenings in den
Jahren 2005 bis 2008.7® Zusatzliche Analysen, die auf Patienten ohne Bewusstseinsstorungen
reduziert wurden, zeigten keine substantiellen Ergebnisanderungen. Steigende Thrombolysera-
ten ischdmischer Schlaganfallpatienten im Alter von 18 bis 80 Jahren konnten in den Registern
der ADSR sowie Riks-Stroke verzeichnet werden, mit insgesamt héheren Thrombolyseraten in
der ADSR.’® Kein klarerer Trend konnte im Schlaganfallregister POLKARD beobachtet wer-
den.”® Die Wahrscheinlichkeit auf einer Stroke Unit behandelt zu werden, stieg kontinuierlich
in den Schlaganfallregistern SSCA, Riks-Stroke und NSSA an.”® Hinsichtlich der Gabe von
Thrombozytenaggregationshemmern konnte in den meisten Schlaganfallregistern, mit Aus-
nahme der ADSR, kein klarer Trend beobachtet werden.”® Ab 2007 wurde in der ADSR und in
Riks-Stroke ein Anstieg antikoagulierter Schlaganfallpatienten mit VVorhofflimmern verzeich-
net.”® Die Verteilungskoeffizienten, die berechnet wurden, um der Varianz zwischen den ein-
zelnen Zentren Rechnung zu tragen, unterschieden sich sowohl innerhalb der Schlaganfallre-
gister, als auch innerhalb der Qualititsindikatoren.’® Beispielsweise war die Varianz zwischen
den Zentren flr die Qualitatsindikatoren Thrombozytenaggregationshemmer und die Antikoa-
gulationstherapie sehr niedrig, jedoch wesentlich héher fur den Qualitatsindikator Behandlung

auf einer Stroke Unit, in einigen Schlaganfallregistern (POLKARD, NSSA, SSCA)."®
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6.1.2 Manuskript (wie angenommen)

Temporal changes in the quality of acute stroke care in five national audits across Europe
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Results were presented as oral presentation at the European Stroke Conference 2014 in Nice.
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Abstract

Background: Data on potential variations in delivery of appropriate stroke care over time are
scarce. We investigated temporal changes in the quality of acute hospital stroke care across five

national audits in Europe over a period of six years.

Methods: Data were derived from national stroke audits in Germany, Poland, Scotland, Swe-
den, England/Wales/Northern-Ireland participating within the European Implementation Score
(EIS) collaboration. Temporal changes in predefined quality indicators with comparable infor-
mation between the were investigated. Multivariable logistic regression analyses were per-

formed to estimate adherence to quality indicators over time.

Results: Between 2004 and 2009, individual data from 542,112 patients treated in 538 centers
participating continuously over the study period were included. In most audits, the proportions
of patients treated on a SU, screened for dysphagia and received thrombolytic treatment in-
creased over time, ranged from 2-fold to almost 4-fold increase in patients receiving thrombo-

Iytic therapy in 2009 compared to 2004.

Conclusions: A general trend towards a better quality of stroke care defined by standardized
quality indicators was observed over time. The association between introducing a specific
measure and higher adherence over time might indicate that monitoring of stroke care perfor-

mance contributes to improve quality of care.
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1. Introduction

In several countries, mainly from Europe and Northern America, stroke audits were imple-
mented to provide information on the quality of acute hospital care for the local population [1-
9]. In most of these audits, regular benchmarking activities were implemented by comparing
measures of quality of care between the participating centers on a national or regional level

[10].

Assessing potential trends in quality of stroke care over time within existing audits might be
useful for identifying factors influencing changes in delivery of appropriate care on the popu-
lation level. For example, specific strategies suspected to drive improvement in clinical practice
and service development [11] could be linked with variations in quality of care observed within
a given region. However, most previously published audit data did not provide distinct infor-
mation of trends in quality of care over time [12-16]. There are only a few publications address-
ing temporal trends in quality of care [8, 9]. In addition, variations in methodology, data docu-
mentation and variable definition of exiting audits in Europe currently hamper direct compara-
bility of data from different national or regional audits [10]. Therefore, little data on time trends

regarding delivery of appropriate stroke care in different countries or regions is available.

We investigated variations in quality of acute stroke care across five national audits in Europe
using comparable variable definitions and assessed time trends in delivery of appropriate care

over a period up to 6 years.
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2. Methods

2.1 Data collection

Data were derived from stroke audits participating within the European Implementation Score
(EIS) project. The EIS Project is a European Union funded project (No. 223153) aiming at
developing a European methodology to assess the implementation of research evidence into
practice. The selection and the characteristics of national or regional stroke audits participating
in the EIS project have been described previously [8]. For the present analyses audits providing
datasets on more than two years of documentation during the study period 2004-2009 were
included. Therefore, the Catalan Stroke Audit was excluded from the present analysis and the
following stroke audits were included: the German Stroke Register Study Group [ADSR], Ger-
many, the Hospital Stroke Registry of National Program for Prevention and Treatment of Car-
diovascular Diseases [POLKARD], Poland, the Scottish Stroke Care Audit [SSCA], Scotland,
the National Stroke Register in Sweden [Riks-Stroke], Sweden, and the National Sentinel Audit
of Stroke [NSSA], England/Wales/Northern-Ireland. An overview on the characteristic of the
participating audits was published previously [17]. The study was limited to end at 2009 due to

the end of the EIS-project.

2.2 Data definition

The following variables were documented in a comparable way over time across at least four
of the five audits: demographics: age; sex; dependency pre-stroke (dependent, independent);
stroke subtype (ischemic stroke [IS], intracerebral haemorrhage [ICH], undefined [UNDY]); ad-
mission: time interval between onset and admission (<3h,>3h/missing); day of admission

(weekend; weekday); comorbidities/risk factors: atrial fibrillation [AF] (No/Yes); process of
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care: brain imaging (No/Yes); intravenous treatment with tissue-plasminogen-activator [rt-PA]
(No/Yes); Stroke Unit [SU] treatment (No/Yes); testing for swallowing disorders (No/Yes or
unassessable if documented); antiplatelet therapy during hospital stay (No/Yes); anticoagulant
therapy during hospital stay or recommended at discharge (No/Yes); length of hospital stay
(days); level of consciousness an admission or worst level during first week (awake/disturbed).
The definitions of the variables involved in the present analysis were stable over the whole time
period in the participating audits. A standardized codebook was developed in cooperation with
audit representatives before the data were pooled. The recoding of the variables was subse-
quently verified by audit representatives. Results were also checked by comparing outputs of

this analysis with publications (e.g. papers or reports) of the participating audits.

2.3 Quality indicators [QI]

Based on these variables the following quality indicators were calculated with inclusion and

exclusion criteria proposed by a European consensus group: screening for dysphagia (numera-
tor: number of stroke patients screened for swallowing disorders or patients that are unassessa-

ble; denominator: all patients with IS, ICH or UND); thrombolytic therapy (numerator: number

of stroke patients treated with rt-PA; denominator: all patients with IS aged 18-80 years); treat-
ment on a SU (numerator: number of stroke patients treated on a SU; denominator all patients

with IS, ICH or UND); antiplatelet therapy (numerator: number of patients receiving antiplate-

let therapy during hospital stay or at discharge; denominator: all patients with IS alive at dis-

charge and without anticoagulant treatment); and anticoagulant therapy (numerator: number of

patients treated with anticoagulants at discharge or recommended at discharge [Poland without

recommendation at discharge]; denominator: all patients with IS and AF alive at discharge).
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2.4 Statistical analysis

For estimating the probability of adhering to a specific quality indicator over time within a
respective audit, multivariable logistic regression analyses were performed. Analyses were ad-
justed for age (age group), sex, stroke subtype (if applicable), day of admission (weekend versus
weekday), AF, and level of consciousness on admission (ADSR, POLKARD, Riks-Stroke) or
within the first week (NSSA). For the adjusted point estimates, corresponding 95% confidence
interval were calculated. The reference category was the year in which information for the re-
spective quality indicator was available for the first time. To address a potential selection bias
by non-mandatory participation in some of the audits, main analyses based on centers partici-
pating continuously over the whole study period. As sensitivity analyses, performed calcula-
tions were repeated with inclusion of all centers during the assessed time period. The category
“unassessable” for screening for dysphagia was not documented in all audits. Therefore, as
sensitivity analysis for audits not documenting the category “unassessable” all analyses were

repeated restricting to patients with no disturbed level of consciousness.

For taking into account clustering of patients in centres with possibly different time trends in
quality of care, mixed effects modelling with random effects was applied. Therefor a hierar-
chical logistic regression model with a random intercept for centres was calculated with the
SAS procedure PROC GLIMMIX. The variance component of the random intercept represents
the between-centres variance. For calculating the proportion of the total variance explained by
the level 2 variable the concept of the variance partition coefficient (VPC) was used. The latent
variables method introduced by Snijders and Boskers (1999) [18] was used to calculate the

VPC. Statistical analyses were performed using the SAS 9.2 Software Package.
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2.5 Standard protocol approvals, registrations, and patient consents

The study was approved by the ethics committee of the Charité — Universitatsmedizin Berlin
(EA4/097/10) and is registered by ethics committee of the Medical Faculty of the University of

Wirzburg (215/11).

3. Results

Between 2004 and 2009, 930,978 patients (range between audits 31,723 to 660,070) from 1,170
centers (trusts, hospitals, health boards or departments; range between audits 18 to 712) were
registered within the participating audits. The presented results were restricted on centers par-
ticipating continuously over the whole study period. The percentage of centers with continuous
documentation ranged from 22% to 100% between audits. Centers not participating continu-
ously had smaller numbers of patients (data not shown). Overall, 542,112 patients (range be-
tween audits 31,155 to 303,023) were documented within the 538 centers (range between audits
18 to 208) participating continuously over the whole study period (Table 1). The baseline char-

acteristic of these patients is shown in Table 2.
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Table 1: Characteristics of participating audits, 2004-2009*

ADSR POLKARD SSCA Riks-Stroke NSSA

No of centers# 193 45 18 74 208
No of patients per center per year, median (IQR)

2004 143 (75-372) 205 (160-264) 0 256 (169-435) 40 (37-40)

2005 164 (80-360) 141 (76-188) 369 (225-514) 277 (183-426) 0

2006 0 0 269 (187-501) 270 (170-418) 66 (48-79)

2007 217 (85-456) 280 (168-342) + 339 (188-514) 261 (165-423) 0

2008 253 (79-535) 51 (33-69) + 382 (210-578) 269 (165-399) 59 (50-60)

2009 346 (86-616) 0 297 (191-601) 268 (177-427) 0

*center participating continuously over the whole study period only; patients with missing center allocation or with missing/default year of admission were not considered; #no of

centers refer to participating center, trusts or departments; IQR=interquartile range; ¥no complete calendar years of documentation
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Table 2: Patient and clinical characteristics, 2004-2009, centers participating continuously over the whole study period*

ADSR POLKARD SSCA Riks-Stroke NSSA
(n=303,023) (n=31,564) (n=34,962) (n=141,389) (n=31,174)

Age, median (IQR) 75 (66-82) 73 (62-80) 75 (66-83) 78 (69-84) 78 (69-85)
Female sex, % 49.4 50.9 51.3 49.3 52.5
Dependency pre stroke, %

Independent 77.4 85.0 84.9 85.0 774

Dependent 22.5 15.0 15.1 15.0 22.6
Stroke subtype, %

Ischemic stroke 85.1 86.6 82.7 84.1 74.3

Intracerebral haemorrhage 9.0 10.5 10.6 11.8 11.7

Unknown/undefined 5.9 2.9 6.7 4.1 14.0
Interval onset-admission, %

< 3 hours 29.3 19.3 # 25.2 19.7

> 3 hours/missing 70.7 80.7 # 74.8 80.3
Day of admission, %

Weekday 75.7 75.8 75.1 74.9 74.1

Weekend 24.3 24.2 24.9 25.1 25.9
Atrial fibrillation, %

Yes 25.0 22.4 22.7 28.3 20.0

No 75.0 77.6 77.3 71.7 80.0
Level of consciousness, %

Awake 83.7 72.9 # 81.5 62.9

Disturbed (drowsy to coma) 16.3 27.1 # 18.5 37.1

*analyses were restricted to patients with IS, ICH or UND and without missing values in the respective variables; IQR=interquartile range; #variable not documented or not

documented in a comparable way; tlevel of consciousness on admission or during first day except the NSSA, here worst level of consciousness during first week

49



3.1 Variations in quality of care over time

The main results of univariate and multivariable analyses are presented in Table 3. A constant
increase in the probability of screening for swallowing disorders was observed within the
ADSR, Riks-Stroke, and NSSA with substantially lower absolute numbers within the ADSR.
There was no clear time trend in the SSCA from 2005 to 2008 for screening for swallowing
disorders until an increase in 2009. Restricting analyses to patients without disturbances of con-
sciousness did not change results substantially (data not shown). Rates of thrombolysis in-
creased in ischemic stroke patients aged 18-80 years in Riks-Stroke and the ADSR over time
with a higher absolute proportion of patients receiving thrombolytic therapy within the ADSR.
No clear time trend in the rate of thrombolysis was seen for POLKARD. Probability of receiv-
ing Stroke Unit treatment increased continuously in SSCA, Riks-Stroke, and NSSA with high-
est relative increase in the NSSA. No clear temporal patterns in antiplatelet therapy were ob-
served in most audits except for the ADSR where rates of antiplatelet therapy were constantly
increasing since 2007. Anticoagulant therapy in patients with atrial fibrillation increased in the
ADSR and Riks-Stroke, both with an increase starting from 2007 onwards. No clear temporal
changes in proportions of patients receiving anticoagulation were observed for POLKARD, the
SSCA, and NSSA. No substantial differences were observed in the participating audits regard-
ing variations in the investigated quality indicators over time when all centers were included in

the analyses (data not shown).

To account for between center variations, variance partition coeffients (VPCs) are reported in
Table 3. Between center variations differ between the audits as well as between quality indica-
tors. For example between center variation is very low for antiplatelet- and anticoagulant ther-

apy but substantially higher for treatment on a SU for some audits.
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Table 3: Variations and changes in quality of care over time, 2004-2009, center participating continuously over the whole study period*

Swallowing test donef

ADSR

POLKARD

SSCA

Riks-Stroke

NSSA

Thrombolysis}

ADSR

POLKARD

SSCA

Riks-Stroke

NSSA

Treatment Stroke Unit§

ADSR

POLKARD

SSCA

Riks-Stroke

2004 2005 2006 2007 2008 2009 VPCii
% OR (95% Cl) % OR (95% Cl) % OR (95% Cl) % OR (95% Cl) % OR (95% Cl) % OR (95% Cl)
# # # # # # 52.9 1.00 63.7 1.65 (1.60-1.70) 703 2.44 (2.37-2.52) 0.3847
# # # # # # # # # # # # #
# # 74.9 1.00 78.4 1.10 (0.99-1.21) 733 1.02 (0.93-1.12) 724 0.88 (0.80-0.96) 83.8 1.94 (1.75-2.15) 0.2697
# # # # # # 84.1 1.00 89.1 1.65 (1.55-1.76) 92.7 2.68 (2.50-2.86) 0.0851
75.4 1.00 # # 77.2 1.08 (1.01-1.16) # # 81.2 1.45 (1.34-1.56) # # 0.1263
6.0 1.0 71 1.20 (1.11-1.30) # # 8.6 1.57 (1.45-1.69) 95 1.70 (1.58-1.82) 11.2 2.04 (1.90-2.19) 0.2794
0.9 1.0 0.6 0.70 (0.43-1.14) # # 15  185(133-257)+t 12  1.83(L05-3.17) %+ # # 0.3866
# # # # # # # # # # # # #
22 1.0 3.4 1.54 (1.31-1.82) 36 1.66 (1.41-1.96) 56 2.60 (2.24-3.03) 7.0 3.27 (2.82-3.79) 7.9 3.74 (3.24-4.32) 0.0824
# # # # # # # # # # # # #
# # # # # # # # # # # # #
86.7 1.0 91.3 1.99 (1.75-2.27) # # 900  1.71(1.54-1.89)++ 912  1.90 (1.59-2.27) 1 # # 0.5592
# # 66.2 1.0 72.7 1.25 (1.15-1.36) 76.0 1.49 (1.36-1.62) 74.6 1.36 (1.25-1.48) 78.1 1.71 (1.57-1.87) 0.3382
774 1.0 78.0 1.07 (1.02-1.12) 81.1 1.30 (1.24-1.37) 82.1 1.38 (1.31-1.45) 84.0 1.58 (1.50-1.66) 86.8 2.04 (1.94-2.15) 0.2299
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NSSA

Antiplatelet therapy]| |

ADSR

POLKARD

SSCA

Riks-Stroke

NSSA

Anticoagulant therapy**

ADSR

POLKARD

SSCA

Riks-Stroke

NSSA

45.6

1.0

1.0

1.0

1.0

1.0

1.0

1.0

1.0

1.0

0.98 (0.92-1.05)

1.10 (0.93-1.30)

1.0

0.95 (0.87-1.03)

#

0.99 (0.92-1.07)

0.99 (0.82-1.21)

1.0

0.96 (0.87-1.05)

#

61.4

2.46 (2.30-2.64)

1.24 (1.08-1.42)

0.96 (0.88-1.04)

0.67 (0.51- 0.86)

0.89 (0.69-1.15)

0.95 (0.87-1.05)

0.86 (0.70-1.05)

1.92 (1.77-2.08)

1.18 (1.03-1.36) +

1.38 (1.21-1.58)

1.06 (0.97-1.15)

#

1.82 (1.69-1.96)

0.94 (0.80-1.11) ++

1.10 (0.83-1.44)

1.09 (0.99-1.20)

#

72.8

96.4

4.07 (3.78-4.37)

2.35 (2.17-2.55)

0.68 (0.56-0.82) +1

1.72 (1.49-1.98)

0.99 (0.91-1.08)

1.04 (0.80- 1.36)

2.06 (1.91-2.21)

0.76 (0.58-1.01)1+

0.93 (0.70-1.24)

1.24 (1.13-1.36)

0.94 (0.77-1.15)

2.73 (2.52-2.96)

1.30 (1.14-1.48)

0.97 (0.90-1.06)

2.30 (2.15-2.47)

0.88 (0.66-1.18)

1.37 (1.25-1.51)

0.3745

0.0964

0.1520

0.0239

0.0239

0.21790

0.1014

0.1436

0.1297

0.0556

0.0456

*analyses were restricted to patients without missing values; % refers to patients adhering to the specific quality indicator; OR=0dds ratio; Cl=confidence interval; OR and 95% CI were derived from a logistic regression model adjusted for age, sex, stroke

subtype (if applicable), day of admission, AF, and level of consciousness; #not documented or not documented in a comparable way or no documentation in the respective year; fall patients with IS, ICH or UND and in patients with swallowing test done

and unassessable status; {In IS only, age between 18 to 80 years; 8all patients with IS, ICH or UND; | [anytime during stay or at discharge in patients with IS alive at discharge and without anticoagulant therapy; **anytime during stay or at discharge or

recommended at discharge in patients with 1S and AF alive at discharge; 11 POLKARD no complete calendar year of documentation; {1 variance partition coefficient, to account for between-center variation within the audits
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4. Discussion

For the first time, individual data from five prospective national stroke audits in Europe were
pooled and analyzed over a 3- to 6-year time period between 2004 and 2009 when the EIS-
project was over. In most of the audits, a general trend towards a better quality of stroke care
defined by standardized quality indicators was documented over the study period, mainly for
swallowing testing, thrombolytic therapy and stroke unit treatment. However, there were also
some performance measures, such as antiplatelet therapy or anticoagulation in IS patients with
AF, where no substantially variations in quality of care over time was observed in most of the
audits. In some audits, a steeper increase from a specific year onwards in the defined perfor-
mance measures was detected that might exceed over a general constant trend toward a better

provision of quality of stroke care.

Only a few studies investigated up to now time trends in delivery of quality of care within
established audits. Similar to our findings for Riks-Stroke and the ADSR, Ferrari et al. found a
consistent increase of thrombolysis rates from 4.9% in 2003 to 18.3% in 2011 within the Aus-
trian stroke registry [7]. The Registry of the Canadian Stroke Network (RCSN) reported slightly
higher thrombolysis rates compared to our findings (14.0%, 2003-2005 [15] and 15.7%, 2003-
2008) [19]. Saposnik et al. reported a similar prescription rate of antiplatelets at discharge
(92.7%) within the RCSN compared to our study [15]. The only difference to our analysis is
that the RCSN included oral anticoagulants in their definition for antiplatelets. Similar antico-
agulation rates were found within the Danish Stroke Registry (2003-2011) where 41.5% had
been prescribed anticoagulants and 35.7% were registered as having a contraindication [16].

The proportion of patients being tested for swallowing disorders also substantially varied in
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previous studies. Some studies such as the PCNASR and the RCSN, found lower screening
rates for swallowing disorders (45.5%, 2001-2004; 56.7%, 2005-2007 and 56.0%. 2003-2005,
respectively) compared to our data, except the ADSR [12,15]. The PCNASR excluded patients
who were on “nothing per oral”. Higher rates of assessment of swallowing disorders than in our
study were reported from the population-based South London Stroke Register (SLSR), where
90.4% of the patients got a screening for swallowing disorders in 2004-2006 and 87.9% be-
tween 2007 and 2009 [20]. The SLSR observed also slightly higher SU admission rates between
2004 and 2006 of 76.4% and between 2007 and 2009 of 78.4% compared to the data from the

NSSA [20].

There might be a number of potential reasons causing temporal changes of quality of acute
stroke care within the different countries such as introduction of a new health care policy or
new guidelines. For example, testing for swallowing disorders was implemented as quality in-
dicator within the ADSR the first time in 2006 [21] and its documentation within Riks-Stroke
in Sweden started in 2007 [22]. A similar increase of performance could be observed in both
stroke audits after start of the documentation, but the ADSR started on a substantially lower
level. This increase might reflect a better performance of the individual hospitals due to drawing
attention to this measure. However, the increase might also be caused by a better documentation
of hospitals within the audits, which might be perceived as improvement of quality of care in
itself. However, also other methods of implementation, e.g. better finance for stroke services
and restructuring of stroke services might have been reasons for improvement of quality of care
[11]. The UK National Stroke Strategy 2007 recommended screening for dysphagia within 24

hours [23]. A consistent increase for screening for dysphagia has been reported within the
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NSSA already since 2006. The largest increase for thrombolysis was documented in the Swe-
dish audit from 2006 onwards. Corresponding to this finding, the Swedish acute care guidelines
from 2005 recommended thrombolysis as an important part of the treatment of stroke patients,
among others the importance of the time factor and prompt handling [24]. The National Stroke
Strategy in the UK recommended in 2007 the timely access for 75% of stroke patients to an
acute Stroke Unit [23]. This figure was already nearly achieved in 2008 based on the audit data
(72.8%). Consistently high levels of antiplatelet therapy were observed within the NSSA. The
proportion of about 97% of patients treated with antiplatelets at discharge in the NSSA might
represent a ceiling effect with the highest possible treatment proportion. The 2004 National
Clinical Guideline for Stroke already recommended the prescription of antiplatelet agents for
all patients with ischemic stroke or TIA who are not on anticoagulation [25]. The substantial
increase in uptake of antiplatelet therapy in ischemic stroke patients in the ADSR between 2005
and 2007 may be explained by the revised guideline on the topic of diagnostic and therapy in
neurology in 2005 that recommended also antiplatelets in the early stage after stroke [26]. The
between center variation was mostly low, except for stroke unit treatment. Differences might

be partly explained by voluntary participation in some of the audits (ADSR, POLKARD).

The study has limitations. Within the study, data from existing audits across Europe were ana-
lyzed. In contrast to other initiatives, [27] there was no agreement on a common set of variables
or a common method of data collection before the study took place. In addition, data were
collected using different approaches (e.g. documentation of consecutively admitted patients by
staff members versus chart review for defined sample of patients). Therefore, we cannot ex-
clude that variations in data collection methods might have introduced some information bias

in our analyses. There was no complete or no comparable information over time for some of
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the investigated quality indicators across all audits. In some of the audits (e.g. ADSR or POL-
KARD), there were no formal checks established for estimating completeness of case ascer-
tainment within a center nor of centers included within a country as the participation of hospitals
within the audit initiatives was voluntary. Therefore, we cannot exclude that some of the find-
ings were caused by selection biases rather than real changes in quality of care provided, e.g.
by variations in case mix or patient selection across participating centers and countries. To
maintain data accuracy, all of the audits used data validation tools such as plausibility checks.
Additionally, source data verification was conducted by some of the audits. No outcome data
such as death or disability at 90 days could be calculated due to the limited availability within
the audits. It remains unclear if the increasing number of patients per center observed in some
of the audits might be caused by a more complete documentation within the center or by in-
creasing admission rates within the participating centers. However, restricting analysis to cen-
ters with complete information over the whole time period yielded similar estimates compared
to including all centers in the analyses. We had only very limited information regarding the
characteristics of the participating centers within the audits. Therefore, we were not able to
investigate the potential influence of the center characteristics on time trends of appropriate
care delivery. Unfortunately, we did not have comparable information on stroke severity based
on standardized instrumental scales across audits because the audits used different scales for
assessing stroke severity (e.g. NIHSS, Glasgow coma scale, level of consciousness, etc.). We
therefore used level of consciousness as proxy for adjusting for stroke severity. Furthermore,

data were derived between 2004 and 2009 and the situation may have changed since then.
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5. Conclusions

Heterogeneous patterns were identified in the five participating European audits regarding
trends in quality of care over time. A general trend towards a better quality of stroke care pro-
vided over the study period was observed in most audits. The introduction of a specific perfor-
mance measure within an audit activity might contribute to improve quality of acute stroke care

provided over time.
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6.2.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Im Jahr 2012 wurden 180.887 Patienten in 255 Krankenh&usern mit einer zertifizierten Stroke
Unit behandelt. VVon diesen wurden 149.001 Patienten (82,4%) direkt auf eine Stroke Unit auf-
genommen.® Die Anteile, der auf einer Stroke Unit aufgenommenen Patienten, variierten in
den einzelnen Schlaganfallregistern zwischen 77,9% und 84,6%.°2 Das mediane Alter der
Schlaganfallpatienten betrug 74 Jahre (IQR: 64-82); 49,1% waren Frauen.> 66,4% hatten einen
ischdmischen Schlaganfall, 6,3% eine intrazerebrale Blutung, 25,9% eine TIA und 1,4% waren
unbekannter Ursache bzw. eine Subarachnoidalblutung.®? Thrombolyseraten bei Patienten mit
einem ischamischen Schlaganfall lagen insgesamt bei 14,6% und waren mit 10,9% bei Patien-
ten, die nicht direkt auf einer Stroke Unit aufgenommen wurden, relativ hoch, da auf den In-

tensivstationen eine groRe Anzahl an Thrombolysen durchgefiihrt wurden.>

Patienten mit einem ischamischen Schlaganfall, die am Wochenende aufgenommen wurden
(p<0,0001), innerhalb von 3 Stunden nach Symptombeginn im Krankenhaus aufgenommen

wurden (p<0,0001), hypertensiv waren (p<0,0001), unter einer Hyperlipiddmie (p<0,0001) lit-

63


https://doi.org/10.1186/s12883-017-0819-0

ten, wurden mit einer héheren Wahrscheinlichkeit auf einer Stroke Unit aufgenommen.>? Da-
gegen wurden Patienten mit einem vorherigen Schlaganfall (p=0,0055) und einem schweren
Schlaganfall (NIHSS >15) mit einer geringeren Wahrscheinlichkeit auf einer Stroke Unit auf-

genommen (p<0,0001). %2

Eine Sensitivitatsanalyse mit allen Schlaganfallsubtypen kam zu vergleichbaren Ergebnissen.>?
Der einzige Unterschied war, dass jungere Patienten <85 Jahre mit einer htheren Wahrschein-
lichkeit auf einer Stroke Unit aufgenommen wurden (p=0,0031).%2 Eine zusatzliche Sensitivi-
tatsanalyse schloss fehlende Daten als separate Kategorie ein, zeigte jedoch keine substanziel-

len Ergebnisinderungen.®?

In Krankenh&usern mit einer Stroke Unit erreichten durchschnittlich 93,7% (SD 13,3) der Qua-
litatsindikatoren die vordefinierten Zielwerte.>? Der Anteil der Patienten, der auf eine Stroke
Unit aufgenommen wurde, hatte einen Einfluss auf das Erreichen der vordefinierten Zielwerte
der Qualitatsindikatoren, wohingegen das Jahr der Zertifizierung und die Anzahl der behandel-
ten Patienten keinen Einfluss zeigten.>® Die Ergebnisse blieben in einer Sensitivitatsanalyse,

stratifiziert nach Aufnahme auf einer Stroke Unit, stabil.>?
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Abstract

Background: Factors influencing access to stroke unit (SU) care and data on quality of SU care
in Germany are scarce. We investigated characteristics of patients directly admitted to a SU as
well as patient-related and structural factors influencing adherence to predefined indicators of

quality of acute stroke care across hospitals providing SU care.

Methods: Data were derived from the German Stroke Registers Study Group (ADSR), a vol-
untary network of 9 regional registers for monitoring quality of acute stroke care in Germany.
Multivariable logistic regression analyses were performed to investigate characteristics influ-
encing direct admission to SU. Generalized Linear Mixed Models (GLMM) were used to esti-
mate the influence of structural hospital characteristics (percentage of patients admitted to SU,
year of SU-certification, and number of stroke and TIA patients treated per year) on adherence

to predefined quality indicators.

Results: In 2012 180,887 patients were treated in 255 hospitals providing certified SU care
participating within the ADSR were included in the analysis; of those 82.4% were directly ad-
mitted to a SU. Ischemic stroke patients without disturbances of consciousness (p<.0001), an
interval onset to admission time <3 hours (p<.0001), and weekend admission (p<.0001) were
more likely to be directly admitted to a SU. A higher proportion of quality indicators within
predefined target ranges were achieved in hospitals with a higher proportion of SU admission
(p=0.0002). Quality of stroke care could be maintained even if certification was several years

ago.

Conclusions: Differences in demographical and clinical characteristics regarding the probabil-
ity of SU admission were observed. The influence of structural characteristics on adherence to

evidence-based quality indicators was low.
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Background

Overwhelming evidence from RCTs showed efficacy of stroke unit (SU) care [1] with data
from RCTs being replicated in routine care in different countries and different SU settings [2-
5]. In German SUs, specific focus is given to management and treatment of patients in the hyper
acute phase, including multimodal monitoring of vital functions, rapid diagnosis, and early in-
itiation of secondary prevention [6]. Independent certification of SUs is performed mainly by
the German Stroke Society (DSG) and the German Stroke Foundation (SDSH) [7]. Further-
more, stroke units are certified according to regional criteria of the federal states [8]. However,
not all patients treated at hospitals providing SU care were admitted to SU. Available data on
SU care in Germany are mainly based on routine data [9][10] estimating for example that about
56.9% of all ischemic stroke (IS) patients in 2012 were admitted to a hospital with a specialized
SU care in Germany [9]. However, routine data do not include detailed clinical relevant infor-
mation such as stroke severity and comorbidities. Thus, it is currently unclear, if the demo-
graphic and clinical characteristics influence direct access of stroke patients to a SU. Further-
more, previous studies did not investigate variations in quality of stroke care by SU structures
in Germany. Thus, it is unclear to what extent structural characteristics of the respective hospi-
tals, such as certification procedures or percentage of stroke patients admitted to a SU, might
influence quality of care provided. Therefore, we investigated the influence of demographic
and clinical characteristics of patients on direct admission to a SU as well as the influence of
the structural characteristics on adherence to evidence-based quality indicators among hospitals

providing SU care in Germany.
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Methods

The German Stroke Registers Study Group (ADSR)

Data were derived from the German Stroke Registers Study Group (ADSR), a voluntary net-
work of 9 regional registers (Bavaria, Baden-Wirttemberg, Berlin, Hamburg, Hesse, North
Rhine, Northwest Germany, Rhineland-Palatinate, and Schleswig-Holstein), which was
founded in 1999 for monitoring quality of acute stroke care in Germany [11]. Data are collected
mainly electronically, with predefined completeness and plausibility checks, by the respective
quality assurance projects [12]. For example: date of ever treatment must be after the date of
admission. Only plausible datasets were evaluated and sent to the data-pooling center. Each
regional stroke register sends the complete data set in regular intervals to the data-pooling cen-
ter (University of Wirzburg, 2011-2015) [11]. Participation within a regional register of the
ADSR is mandatory for all SUs in Germany certified according to the criteria of the DSG and

the SDSH (see below) as well as for all hospitals in several regions [12].

Stroke Unit definition

SUs were certified according to criteria of the German Stroke Society (DSG) and the German
Stroke Foundation (SDSH) [13] and supported by the LGA InterCert [8]. SUs certified accord-
ing to these criteria are distinguished into regional SUs and supra-regional SUs, depending on
equipment and expertise [6]. Regional SUs have to treat at least 250 patients per year in at least
4 beds [14]. Supra-regional SUs have further demands on structural and procedural require-
ments [13, 14]. For example, interventional neuroradiology and neurosurgery and all relevant

therapeutic and diagnostic facilities for stroke diagnosis, treatment, and management have to
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be available [6]. Additionally, a minimum of 450 patients per year treated in at least 6 monitor-
ing beds are essential for certification of supra-regional SUs [14]. The minimum number of
stroke patients per year was increased up to at least 500 in 2012 [13]. Beside these criteria,
certification procedures by the local government of some federal states are also applied (i.e.

Baden-Wirttemberg).

Hospital characteristics

Analyses were restricted to hospitals with a certified SU, according to criteria of the DSG, the
SDSH or to regional criteria by the federal states that provided complete information regarding
the admitting department. Investigated structural characterisis of participating hospitals provid-
ing SU care included: percentage of patients directly admitted to a SU (SU/general ward/inten-
sive care unit/other), percentage of patients admitted directly to a SU (<60%, 60-80%, >80%),
year of first certification of the respective SU (2000-2002, 2003-2005, 2006-2008, 2009-2012),
and number of stroke and Transient Ischemic Attack (T1A) patients treated per year (<250, 250-

500, >500-750, >750).

Quality Indicators

A set of evidence based patient-oriented quality indicators was defined to measure quality of
acute stroke care in participating hospitals. A standardized process was initiated for developing
a set of evidence based quality indicators between 2003 and 2006 [11]. The process contained
a systematic literature review, external independent validation and the conduction of a prospec-
tive pilot study [11]. The quality indicator set is updated on a regular basis every 2-3 years [15].
Target values of quality indicators were defined to indicate good quality of stroke care based

on distribution within the data, national recommendations and expert consensus by the working
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group [15]. For the present analysis, the following set of 11 patient-oriented QIs with defined
target values were used with definitions published previously [12]: early antithrombotic ther-
apy; antithrombotic therapy — secondary prevention; anticoagulant therapy; brain imaging in
patients with suspected strokes; vascular imaging in IS and TIA; screening for dysphagia; early
rehabilitation — physiotherapy/occupational therapy; early rehabilitation — speech therapy; early
mobilization; patients who arrived at the hospital within two hours from symptom onset and
received brain imaging within one hour; early systemic thrombolytic therapy in eligible pa-

tients.

Achievement of quality indicators

Achievement of QIs was defined by reaching previously defined target values [12]. The pro-
portion of achieved QIs was calculated by the number of QIs fulfilled in patients divided by the
number of Qls that a patient could have fulfilled, according to the defined eligibility criteria of

the respective QI.

Statistical analysis

The following regional stroke audits were included in the present analyses: Hesse, Bavaria,
Northwest Germany, Baden-Wirttemberg, North Rhine and the Berlin Stroke Register. Three
regional stroke audits (Hamburg, Rhineland-Palatinate, and Schleswig-Holstein) were excluded
because of missing or not comparable information on SU admission. Detailed descriptive and
univariate analyses were performed to describe the demographic and clinical characteristics of
the patients. Multivariable logistic regression analyses were performed to estimate the charac-
teristics of ischemic stroke patients being admitted to a SU including: age (age group: <64y,
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>65y and <74y, >75y and <84y, >85y); sex; comorbidities (atrial fibrillation, diabetes mellitus,
hypertension, previous stroke, hyperlipidemia); time from onset to admission (<2h, >2-3h, >3-
6h, >6-24h, >24h-48h, >48h, unknown); NIHSS (<3, >4-15, >15)[16]; and day of admission
(weekday, weekend). Analyses were adjusted for regional audits. The association between hos-
pital characteristics and the achievement of given target values to a defined set of evidence
based quality indicators was assessed by Generalized Linear Mixed Models (GLMM). GLMM
was used to estimate the p-values and regression coefficients for the differences in the percent-
age of fulfilled quality indicators regarding the structure of the hospital (percentage of patients
being admitted to a SU, year of certification of the respective SU, and the number of stroke and
TIA patients treated per year) and individual characteristics (age [categories], sex, stroke clas-
sification [ischemic stroke (1S), intracerebral hemorrhage (ICH), Transient Ischemic Attack
(TIA), other], day of admission [weekday/weekend], and NIHSS on admission [categories]).
The variable hospital was added as a random effect to model the correlations within the hospi-
tals. Analyses were restricted to patients without missing values in the respective variables. The
number of missing values ranged from 0.1% in age to 3.8% in NIHSS. Regarding the variables
“interval onset to admission” and “day of admission”, no comparable information was provided
in one regional stroke register. Therefore, we performed a sensitivity analysis for the multivar-
iable logistic regression analysis including all patients with missing information as own cate-
gory. Statistical significance was determined at an alpha level of 0.05. Statistical analyses were

performed using the SAS 9.3 Software Package, SAS Institute Inc., Cary, NC, USA.

Ethics

The data pooling was approved by the ethics committee of the Charité-Universitatsmedizin

Berlin (EA4/043/10) and is registered by the University of Wirzburg (214/11). The identity of
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the individual patients was completely anonymous. Therefore, no specific informed consent
was obtained by patients. The investigators who performed the data analyzes were blinded to
hospital identities. These identities are only known by the coordinating center of the respective

regional stroke registers [11].

Results

In 2012,180,887 patients were included in the analysis from 255 hospitals providing certified
SU care: of those, 149,001 patients have been directly admitted to SUs (82.4%) The range of
SU admission between the regional stroke audits was 77.9% - 84.6%. Median age of all patients
was 74 years (IQR 64-82), 49.1% were women. 66.4% had an ischemic stroke (IS), 6.3% had
an intracerebral hemorrhage (ICH), 25.9% had a transient ischemic attack (T1A), and 1.4% of
strokes were undefined or subarachnoid hemorrhage. Demographical and clinical characteris-
tics of all patients treated in hospitals with a certified SU by direct SU admission are provided
in Table 1. The proportion of patients receiving thrombolysis therapy without admission on a
SU was relatively high (10.9%). This was due to the high number of thrombolysis therapy at

Intensive Care Units (data not shown).

IS patients admitted on weekends (p<.0001), with an interval-onset-admission time less than 3
hours (p<.0001), with hypertension (p<.0001), and hyperlipidemia (p<.0001) are more likely,
and patients with a previous stroke (0.0055) were less likely to be admitted directly to a SU.
Contrary, patients with a severe stroke (NIHSS >15) had a lower probability of being admitted
toa SU (p<.0001) (Table 2). Results remained stable in a sensitivity analysis including all stroke
subtypes, except for age. Patients younger than 85 years were more likely to be admitted on a
SU (p=0.0031). An additional sensitivity analysis based on all data including missing infor-

mation as separate categories showed no substantial differences (data not shown).
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Quality indicators

Results of achieved QIs by structural and individual factors are presented in Table 3. In hospi-
tals with a SU, overall a mean of 93.7% (SD 13.3) of the QIs were within the predefined target
ranges. The proportion of patients admitted to SUs (p=0.0002) had a significant impact on the
achievement of quality indicators, whereas year of certification (p=0.3014) and number of
treated patients (p=0.7238) showed no significant impact. Results remained stable in a sensi-

tivity analysis stratifying by admission on a SU (supplemental Table I).

Discussion

Demographic and clinical factors influencing admission to a SU were identified in a large sam-
ple of hospitals across Germany. Results of our study show that patients admitted to SUs have
milder strokes, suffer more from high blood pressure or hyperlipidemia, and are admitted earlier
after stroke onset. A higher proportion of quality indicators were fulfilled in hospitals with a

higher proportion of patients being directly admitted to a SU.

Our findings are comparable with previous studies showing that patients treated on a SU tends
to be younger on average, had a higher prevalence of comorbidities, especially atrial fibrillation,
and hypertension, and were more conscious [3][17]. Older patients might be more likely to be
admitted to a geriatric or general ward, especially older patients with multiple pathologies and
greater degrees of frailty [18]. We found a slightly higher probability for patients directly ad-
mitted to SUs on weekends. This might be explained by certification requirements of SUs re-
sulting in better staffing of SUs compared to other wards on weekends which could lead to a

preferred admission to a SU. Data on quality of care on weekends are heterogeneous. Most
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studies demonstrate a poorer quality of care, and negative effects for patients being admitted

on weekends [18-21], whereas others do not confirm these findings [22-24].

Adherence to given target values of evidence-based Qls was significantly associated with the
proportion of patients admitted to a SU. That means, more patients receive guideline-recom-
mended therapy if they are treated on a SU. This implies that ischemic stroke patients should
be treated on a SU. But, not all quality indicators are relevant for patients not being treated on
a SU — e.g. patients with intracerebral hemorrhage treated on an ICU. This higher quality of
stroke care might be the result of a more specific training of the medical staff of SU (doctors,
nurses, and therapists) in acute stroke management. A higher proportion of quality standards
met in patients admitted to a SU was also reported by Rudd et al [18]. We found no association
between proportion of fulfilled QlIs and year of first certification, or the annual number of stroke
patients treated. We assume that the quality of stroke care could be maintained even if certifi-
cation was several years ago. This finding is in contrast to other studies reporting a higher level
of quality of care and better outcomes for patients in higher volume SUs [25-27]. Our results
suggest that certification requirements of the DSG and the SDSH might ensure quality of SU
care independently from the number of patients treated on a local SU per year. We found no
association between year of certification and number of QI within given target values.There is
not much comparable evidence on this subject as previous studies compared certified- and non-
certified stroke centers [28, 29] or different certification procedures [30]. One strength of the
present analyses is the large number of patients analyzed. Data are routinely checked for plau-
sibility, but coding errors at hospital level cannot be ruled out. Because in Germany participa-
tion in the ADSR is mandatory only for SUs and in specific regions, we decided not to compare
quality of SU care between hospitals with and without SUs, in order to avoid bias due to most
an overrepresentation of hospitals with SU care in the dataset and, thus, makes comparisons

with centers not providing SU care difficult
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Overall from 180,887 stroke patients, 82.4% were directly admitted to a SU. There seems to be
still room for quality improvement regarding the proportion of stroke patients admitted to a SU.
Our data contains only information on the admission of a SU. It is possible that patients were
transferred from a normal ward to a SU during hospital stay. Unfortunately, this information

was not included in our dataset.

The process of admission to a SU might be affected by selection bias as severely affected pa-
tients e.g. with intracerebral or subarachnoid hemorrhage are more likely to be admitted to in-
tensive care units or neurosurgical departments. In addition, but unlikely to affect our results
relevantly, we might underestimate the entire proportion of patients being treated on a SU, while

secondary admissions during the hospital stay were not recorded.

Conclusions

Our data indicate a high quality of acute SU care in Germany according to predefined quality
indicators. The influence of documented structural characteristics on adherence to evidence-
based quality indicators was low. However, there might be still room for quality improvement

left regarding the proportion of stroke patients admitted to a SU.
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Table 1 Demographic and clinical characteristics of the patients

Hospital Admission on a SU p-value
with certified SU
Yes No
No of centers 255
No of patients, n 180,887 149,001 31,886
Age,y <.0001
Mean (SD) 72.0 (13.4) 72.1 (13.3) 71.6 (14.0)
Median (IQR) 74 (64 — 82) 74 (64 — 82) 74 (63 - 82)
Age categories, Yy, % <.0001
<65 25.8 25.4 27.3
65-74 24.6 24.8 23.9
75-84 32.6 32.8 315
>85 17.0 16.9 17.3
Stroke subtype, % <.0001
IS 66.4 67.5 61.5
ICH 6.3 4.9 13.0
TIA 25.9 26.7 22.2
other (unclassified, 1.4 0.9 3.3
SAH)
Women, % 49.1 48.9 50.4 <.0001
Comorbidities, %
Atrial fibrillation 25.8 26.0 24.7 <.0001
Diabetes mellitus 26.5 26.8 25.2 <.0001
Hypertension 82.6 83.2 79.5 <.0001
Previous stroke 24.6 24.9 23.1 <.0001
Hyperlipidemia 51.1 52.8 43.4 <.0001
Thrombolysis after IS, % 14.6 15.3 10.9 <.0001
Interval onset admission, <.0001
hours, %"
<=2 20.7 21.7 15.9
>2-3 9.2 9.7 6.9
>3-6 15.3 16.0 11.9
>6-24 16.2 17.1 12.2
>24-48 5.7 5.7 5.6
>48 9.2 7.0 19.8
unknown 23.8 22.9 27.7

Neurological signs within
24h after admission, %
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Paresis 55.3 55.9 52.2 <.0001
Aphasia 275 27.4 28.2 0.0065
Dysarthria 34.6 35.2 31.5 <.0001
Disturbed level of 9.0 6.9 18.6 <.0001
consciousness
NIHSS on admission,
Median (IQR) 3(1-7) 3(1-7) 3 (1-10) <.0001
NIHSS on admission, % <.0001
<4 55.5 55.6 55.1
4-15 35.0 36.4 27.9
>15 95 8.0 17.0
Day of admission <.0001
Weekday 73.7 73.1 76.3
Weekend 26.3 26.9 23.7
Length of stay, days <.0001
Mean (SD) 8.8 (7.3) 8.7 (6.9) 9.5(9.0)
Median (IQR) 7 (4-11) 7 (4-11) 7 (4-12)

*information not available in 1 regional stroke audit
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Table 2 Probability for admission of patients with ischemic stroke on a Stroke Unit (demo-

graphical and clinical characteristics)

OR (95% CI) p-values
n=88,316
Age categories 0.0664
<65 1
65-74 1.03 (0.97 — 1.08)
75-84 1.00 (0.95 - 1.05)
>85 0.95 (0.89 - 1.01)
Sex
Men 1 0.3088
Women 0.98 (0.94 - 1.02)
Comorbidities
Atrial fibrillation 1.02 (0.98 - 1.07) 0.2998
Diabetes mellitus 0.99 (0.95-1.03) 0.4659
Hypertension 1.13(1.08 - 1.19) <.0001
Previous stroke 0.94 (0.90 - 0.98) 0.0055
Hyperlipidemia 1.26 (1.21-1.31) <.0001
Interval onset admission, hours*
<=2 1 <.0001
>2-3 0.94 (0.87 -1.02)
>3-6 0.88 (0.83-0.94)
>6-24 0.90 (0.85—0.96)
>24-48 0.61 (0.56 — 0.66)
>48 0.19 (0.18 - 0.20)
unknown 0.43 (0.41-0.46)
NIHSS admission
<3 1 <.0001
>4-<15 1.30 (1.25 - 1.36)
>15 0.55 (0.52 - 0.59)
Day of admission*
weekday 1 <.0001
weekend 1.12 (1.08 - 1.17)

* no information in one regional stroke register
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Table 3 Achieved QIs by structural factors in hospitals with certified SUs*

Hospitals with certified Regression coefficientin %  p-values
Stroke Units (95%-CI)
No of hos- Mean (SD) %
pitals achieved Qls
Overall / Intercept 255 93.7 (13.3) 86.8 (79.4 — 94.3)
SU admission within
hospitals with SU, %
<60 16 87.6 (18.5) 0 0.0002
60-80 63 92.7 (14.3) 4.4 (1.2-17.5)
>80 176 94.4 (12.4) 5.7 (2.7 — 8.6)
Year of certification}
2000-2002 31 94.2 (12.5) 0 0.3014
2003-2005 42 93.3(13.3) -0.9 (-2.6 -0.7)
2006-2008 32 93.8 (14.2) 0.7 (-1.3-2.9)
2009-2012 81 93.6 (13.3) -0.6 (-2.1-0.9)
No of patients
<250 11 94.4 (12.9) 0 0.7238
250-500 62 92.4 (15.1) 1.8 (-4.9-8.4)
>500-750 80 94.0 (13.2) 2.4 (-4.1-8.9)
>750 102 93.7 (13.0) 1.8 (-4.7 - 8.3)

*11 quality indicators; tanalysis adjusted for individual level factors sex, stroke subtype, age,

weekday of admission, NIHSS, I no information about year of certification in one regional

stroke register; unknown year of certification of hospitals occurred in every register
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6.2.3 Supplement (wie angenommen)

ONLINE SUPPLEMENT

Supplemental Table I Achieved Qls by structural factors in hospitals with certified SUs*

Admission on a SU

Admission not on a SU

No of Mean (SD) % Regression coeffi- p-values Mean (SD) %  Regression coeffi- p-values
hospitals achieved Qls cient in % (95%- achieved Qls cient in % (95%-
Cl) + Cl)
Overall / Inter- 255 94.8 (11.6) 89.5 (82.3-96.7) 88.5 (18.0) 83.0 (711.3-94.7)
cept
SU admission 0.0228 0.0419
within hospitals
with SU, %
<60 16 90.9 (14.9) 0 84.4 (21.0) 0
60-80 63 94.2 (12.5) 3.6 (0.5-6.6) 88.8 (17.6) 2.9 (-1.7-17.6)
>80 176 95.2 (11.1) 4.0 (1.1-6.9) 88.7 (17.2) 4.6(0.1-9.1)
Year of certifi- 0.4055 0.5798
cationj
2000-2002 31 95.0 (11.3) 0 90.6 (16,7) 0
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2003-2005 42 94.4 (11.8) -0.6 (-2.2-1.0) 88.8 (17,3) -1.7 (-4.3-0.9)
2006-2008 32 95.1 (12.1) 1.0 (-1.0-3.0) 87.3(20,6) -0.7 (-3.9-2.5)
2009-2012 81 94.9 (11.5) -0.3(-1.8-1.1) 87.8 (18,3) -1.3(-3.7-1.1)
No of patients
<250 11 95.6 (11.4) 0 0.7028 86.7 (18,2) 0 0.9840
250-500 62 94.1 (12.6) 1.6 (-4.8-8.0) 85.6 (20,9) 2.0(-8.5-12.6)
>500-750 80 95.1 (11.5) 2.3(-4.0-8.5) 88.1 (18.6) 2.1(-8.3-12.4)
>750 102 94.8 (11.5) 1.7(-46-17.9) 89.2 (17.3) 2.1(-8.2-12.4)

*11 quality indicators; Tanalysis adjusted for individual level factors sex, stroke subtype, age, weekday of admission, NIHSS, I no information about

year of certification in one regional stroke register; unknown year of certification of hospitals occurred in every register
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6.3 Manuskript 3 ,,Experiences of family caregivers 3-months after stroke: Results
of the prospective Trans-regional Network for Stroke Intervention with Telemed-

icine registry (TRANSIT-Stroke) - eingereicht

Jird-Hillmann S, Gabriel K, Schuler M, Wiedmann S, Muhler J, Détter K, Soda H, Rascher A,
Benesch S, Kraft P, Pfau M, Stenzel J, Nippold Kv, Benghebrid M, Schulte K, Meinck R,
Volkmann J, Hausler KG, Heuschmann PU. Experiences of family caregivers 3-months after
stroke: Results of the prospective Transregional Network for Stroke Intervention with

Telemedicine registry (TRANSIT-Stroke)'%

Das Manuskript wurde eingereicht und ist bisher weder angenommen noch publiziert. Das
Manuskript und Inhalte daraus sind in der vorliegenden Dissertation mit einer Zitation

versehen, die im Literaturverzeichnis der Dissertation mit ,,unpublished gekennzeichnet ist.}%

6.3.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Zwischen Januar 2016 und Juni 2019 wurden 19.820 Schlaganfélle oder TIA-Falle innerhalb
des Telemedizinnetzwerkes TRANSIT-Stroke behandelt.X®* VVon diesen gaben 5.731 (28,9%)
Patienten ihre schriftliche Einwilligung zur Teilnahme an der 3-Monats-Nachbefragung von
TRANSIT-Stroke. % Insgesamt konnten 3.654 (63,8%) Patienten mit Daten zur Baseline-Er-
hebung und nach 3 Monaten in die vorliegende Auswertung eingeschlossen werden.'* Drei
Monate nach Schlaganfall oder TIA lebten 122 Patienten in einer Pflegeeinrichtung und wurden
daher von den Analysen ausgeschlossen.%* Von den 3.532 Schlaganfallpatienten, die 3 Monate
nach dem Indexereignis wieder zu Hause lebten und in die Analyse eingeschlossen wurden,
schickten 1.044 pflegende Angehdrige den Fragebogen mit den positiven und negativen Pfle-

geerfahrungen zuriick und der selbsteingeschatzten Belastungsskala zuriick.*%
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Demografische Charakteristika der pflegenden Angehdrigen

Frauen stellten mit 70,1% den grofiten Anteil der pflegenden Angehdrigen dar und 74,4% aller
pflegenden Angehdrigen waren alter als 55 Jahre.'%* 67,5% waren die Partner bzw. Ehepartner
der Schlaganfallpatienten.'® Im Median wurden 14 Stunden Pflege pro Woche erbracht (IQR:
5-28).1%4 VVon den 1,044 ausgefiillten Fragebogen der pflegenden Angehérigen gaben 426 Pati-
enten bei der 3-Monats-Nachbefragung an, von einem Angehérigen versorgt zu werden.%* Das
bedeutet, dass 618 pflegende Angehdrige den Fragebogen ausfillten, obwohl die Patienten an-
gaben, keine Pflege eines Angehdrigen zu erhalten. Patienten, die angaben keine Pflege durch
einen Angehdrigen zu erhalten, wurden iberwiegend von einem Partner bzw. Ehepartner ver-

sorgt (p<.0001) und erhielten im Durchschnitt weniger Stunden Pflege pro Woche (p<.0001).1%4

Demografische und klinische Charakteristika der Schlaganfallpatienten, die mit dem Erhalt

von Pflege durch einen Angehdrigen assoziiert sind

Der Zusammenhang zwischen demografischen und klinischen Charakteristika von Schlagan-
fallpatienten und der Betreuung durch pflegende Angehdrige wurde aufgrund der unterschied-
lichen Antworten im Fragebogen fir verschiedene Szenarien der familidren Pflege untersucht:
Dabei wurde die Pflege wie folgt definiert: 1) vom pflegenden Angehdrigen selbst angegebene
Pflege; 2) vom Patienten selbst angegebene Pflege; 3) jede vom Patienten, oder dem pflegenden
Angehorigen angegeben Pflege.’% In allen diesen Szenarien waren die folgenden Patienten-
merkmale in der univariablen (Daten nicht dargestellt) und den multivariablen logistischen Re-
gressionsanalysen signifikant mit einer héheren Wahrscheinlichkeit assoziiert, von einem pfle-
genden Angehorigen versorgt zu werden: ein hohes Alter, ein niedriger Barthel-Index bei Ent-

lassung sowie das Vorliegen von Diabetes.' Patienten, die in Krankenhdusern mit Stroke Unit
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behandelt wurden, hatten eine geringere Wahrscheinlichkeit, von einem Angehorigen gepflegt

zu werden.104

Die Ergebnisse der 3 Szenarien der familidren Pflege zeigen, dass Patienten, die angaben, von
einem Angehorigen gepflegt zu werden, verglichen mit Patienten, die angaben, nicht von einem
Angehorigen gepflegt zu werden, waren alter (p<0,0001), haufiger ménnlich (vom pflegenden
Angehorigen selbst angegebene Pflege: p=0,0545) hatten einen schwereren Schlaganfall
(p<0,0001), waren hinsichtlich ihrer alltdglichen Fahigkeiten sowohl bei Aufnahme als auch
bei Entlassung abhéngiger (p<0,0001) und litten hdufiger an Komorbiditaten (Diabetes
[p<0,0001], Vorhofflimmern [vom pflegenden Angehdrigen selbst angegebene Pflege:
p=0,0002; vom Patienten selbst angegebene Pflege/ jede vom Patienten, oder dem pflegenden
Angehorigen angegeben Pflege: p<0,0001], Bluthochdruck [vom pflegenden Angehérigen
selbst angegebene Pflege: p=0,0007; vom Patienten selbst angegebene Pflege/ jede vom Pati-
enten, oder dem pflegenden Angehdrigen angegeben Pflege: p<0,0001], vorheriger Schlagan-
fall [p<0,0001]).1% Nach 3 Monaten waren diese Patienten abhangiger (p<0,0001), hatten hau-
figer depressive Symptome (p<0,0001) und nahmen héaufiger einen ambulanten Pflegedienst in

Anspruch (p<0,0001).104

Positive und negative Erfahrungen und die selbsteingeschatzte Belastung der pflegenden An-

gehorigen

Die Auswertung der positiven und negativen Erfahrungen der pflegenden Angehorigen zeigte,
dass 20,4% der Aussage zustimmten, dass es schwierig sei, fur die gesundheitlichen Beduirf-
nisse und Dienstleistungen fiir den Angehdrigen zu bezahlen.'% 44,1% der pflegenden Ange-
hérigen gaben an, dass die Familie bei der Betreuung des Angehdrigen zusammenarbeitet.'%*

23,4% widersprachen der Aussage, korperlich stark genug zu sein, um den Angehdrigen zu
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betreuen und 22,55 hatten das Gefuhl, die ganze Zeit mide zu sein, seit sie ihren Angehorigen
betreuen.®* 36,8% haben Dinge von ihrem Zeitplan gestrichen, seit sie den Angehérigen be-
treuen und 29,1% stimmten der Aussage zu, dass die standigen Unterbrechungen durch die
Pflege es erschweren, Zeit zum Entspannen zu finden.'® Den meisten pflegenden Angehérigen
(81,5%) war es jedoch auch wichtig, den Angehdrigen zu betreuen oder fuhlte sich privilegiert,

den Angehorigen zu betreuen (70,0%).1%4

Charakteristika der Patienten und pflegenden Angehdrigen, die mit positiven und negativen

Erfahrungen der pflegenden Angehdorigen assoziiert sind

Depressive Symptome der Patienten 3 Monate nach Schlaganfall waren mit der selbsteinge-
schatzten Belastungsskala (p<0,0001) sowie mit allen Domanen der positiven und negativen
Erfahrungen des pflegenden Angehdrigen positiv assoziiert: (Einfluss auf Finanzen, p=0,0001,
mangelnde familidre Unterstutzung, p=0,0020; Einfluss auf die Gesundheit, p=0,0019; Einfluss
auf den taglichen Zeitplan, p<0,0001), ausgenommen der Doméne Selbstbewusstsein des pfle-
genden Angehorigen (p=0,3348), die eine positive Polaritit aufweist.!®* Der Barthel-Index der
Patienten zum Zeitpunkt 3 Monate war signifikant negativ mit der Domane Einfluss auf die
Finanzen (p=0,0098), Einfluss auf die Gesundheit (p=0,0353), Einfluss auf den taglichen Zeit-
plan (p=0,0068) und der selbsteingeschatzten Belastung (p<0,0001) assoziiert.1®* Ein hoheres
Alter der Schlaganfallpatienten war negativ assoziiert mit der Doméne Einfluss auf die Finan-
zen (p=0,0023) und positiv mit der selbsteingeschétzten Belastung (p=0,0020).1% Pflegestun-
den pro Woche waren signifikant positiv assoziiert mit der Domane Einfluss auf die Gesundheit
(p=0,0104), der Doméne Einfluss auf den taglichen Zeitplan (p<0,0001) und der selbsteinge-

schatzten Belastung (p<0,0038).1%4
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Abstract

Background: Long-term support of stroke patients living at home is often delivered by family
caregivers (FC). We identified characteristics of stroke patients being associated with receiving
care by a FC 3-months (3M) after stroke, assessed positive and negative experiences and indi-
vidual burden of FC caring for stroke patients and determined factors associated with caregiving

experiences and burden of FC 3M after stroke.

Methods: Data were collected within TRANSIT-Stroke, a regional telemedical stroke-network
comprising 12 hospitals in Germany. Patients with stroke/TIA providing informed consent were
followed up 3M after the index event. The postal patient-questionnaire was accompanied by an
anonymous questionnaire for FC comprising information on positive and negative experiences
of FC as well as on burden of caregiving operationalized by the Caregiver Reaction Assessment
and a self-rated burden-scale, respectively. Multivariable logistic and linear regression analyses

were performed.

Results: Between 01/2016 and 06/2019, 3,532 patients provided baseline and 3M-follow-up-
data and 1,044 FC responded to questionnaires regarding positive and negative caregiving ex-
periences and caregiving burden. 74.4% of FC were older than 55 years, 70.1% were women
and 67.5% were spouses. Older age, diabetes and lower Barthel Index in patients were signifi-
cantly associated with a higher probability of receiving care by a FC at 3M. Positive experiences
of FC comprised the importance (81.5%) and the privilege (70.0%) of caring for their relative;
negative experiences of FC included financial difficulties associated with caregiving (20.4%).
Median overall self-rated burden was 30 (IQR: 0-50). Older age of stroke patients was associ-
ated with a lower caregiver burden, whereas younger age of FC led to higher burden. More than

half of the stroke patients in whom a FC questionnaire was completed did self-report that they
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are not being cared by a FC. This stroke patient group tended to be younger, more often male

with less severe stroke and less comorbidities who lived more often with a partner.

Conclusions: The majority of caregivers wanted to care for their relatives but experienced bur-
den at the same time. Elderly patients, patients with a lower Barthel Index at discharge and

diabetes are at higher risk of needing care by a family caregiver.

Trial registration:

The study was registered at “German Clinical Trial Register”: DRKS00011696

https://www.drks.de/drks web/navigate.do?naviga-

tionld=trial HTML&TRIAL_ID=DRKS00011696
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Introduction

Stroke is a major cause of long-term disability with most stroke patients returning home after
acute hospital care.(1-4) Long-term support for stroke patients at home is mainly delivered by
formal and informal caregivers.(5-7) Family caregiver (FC) are, thus, the primary support for
stroke survivors.(6, 8, 9) However, caregivers are often not prepared for their role and adequate
information regarding different aspects of caregiving is not available.(7) Caring for a disabled
relative with stroke is often described as straining for the caregiver itself(10-12) and might also
be associated with negative experiences like the need to disrupt caregivers’ work.(13) In addi-
tion, mental consequences such as depressive symptoms, lower life satisfaction, and restraints
in mental health quality of life might be more frequently observed in caregivers of stroke pa-
tients compared to demographically similar controls.(14) However, some caregivers also report
positive aspects of caregiving such as companionship, fulfillment, and enjoyment.(15) Individ-
ual factors of patients and caregiver affecting caregiver strain are still not fully understood(12)
and it remains unclear to what extent individual factors were associated with caregiver burden
as well as positive or negative experiences.(16, 17) Additionally, data regarding the situation

of FC of stroke patients in Germany are scarce.

Therefore, we investigated demographical characteristics and personal circumstances of FC of
stroke patients and identified demographic and clinical determinants of stroke patients being
associated with receiving care by a FC three months after stroke using different scenarios of
family care. We assessed positive and negative experiences as well as individual burden of FC
caring for stroke patients and determined factors associated with caregiving experiences and
burden of FC three months after stroke within a large cohort of prospectively enrolled stroke

patients in Germany.
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Methods

Setting

Data were collected within the Trans-regional Network for Stroke Intervention with Telemed-
icine (TRANSIT-Stroke). TRANSIT-Stroke is a telemedical stroke network comprising 12 hos-
pitals with different levels of stroke care in a predominantly rural area in Northwest Bavaria
(Germany). Level-11I-hospitals (n=4) run a supra-regional stroke unit (SU) certified according
to the German Stroke Society (DSG) criteria. Level-11-hospitals (n=2) run a certified regional
SU, and level-I-hospitals (n=6) have no certified SU but run an intensive or intermediate care
facility. The region and structure of the TRANSIT-Stroke network has been described in detail

elsewhere.(18)

Study population

Between October 2014 and June 2019, patients with stroke or TIA (ICD 10: 161, 163, 164, G45)
treated within the TRANSIT-network were eligible and, thus, invited for a postal or telephone
follow-up 3 months after stroke. From January 2016 onwards, information on family caregiver
(FC) experiences was also documented in the follow-up. Therefore, data collected between
2016 and 2019 were included in the current analysis. The postal patient questionnaire was ac-
companied by a separate anonymous questionnaire for FC including information on positive
and negative experiences of FC as well as on burden of caregiving. Questionnaires of the FC
were included in the analysis if the FC was a family member and if the stroke patient was not

institutionalized in a care home.
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Data collection

Baseline data of stroke or TIA patients were collected during hospital stay by trained staff
members and were documented within the Bavaria stroke register, a member of the German
Stroke Registers Study Group (ADSR).(19) Documented information included diagnostics,
treatment, co-morbidities, risk factors, complications and discharge information. For the 3-
month follow-up, the following algorithm was used: First, an initial questionnaire was mailed.
Non-responders were reminded up to 3 times by phone and one time by mail after 3 and 5
weeks. In a last attempt, non-responders were contacted again up to 3 times by phone, one time

by mail and a last attempt by phone.

For stroke patients, information at 3 months-FU was collected on vital status, stroke recurrence,
activities of daily living (Barthel Index), degree of disability and dependency (modified Rankin
Scale), current living situation, rehabilitation services after hospital discharge, patient satisfac-
tion (The German version of the satisfaction with stroke care questionnaire [SASC])(20) and

depressive symptoms (Patient Health Questionnaire [PHQ-9]).(21)

For FCs, data was collected on sociodemographic characteristics, such as age in categories (18-
35, >35-55, >55-75, >75), and sex, as well as their marital status (married, widowed, divorced,
single) and their employment status (full-time/part-time, retired, unemployed, house-
wife/househusband, other). In addition, their relationship to the stroke patient (spouse/partner,
daughter/son, daughter-/son in law, sibling), other (aunt/uncle, cousin, nephew, niece), was re-
quested, the average number hours of provided care per week, as well as whether they cared for

the patient before or since stroke.

Two instruments for assessing caregiver’s positive and negative experiences and overall indi-
vidual burden were used. The Caregiver Reaction Assessment (CRA) was developed in 1992

by Given et al.(22) and provides positive and negative experiences of caregiving. In 2012,
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Stephan et al. developed a validated German version of the CRA (G-CRA).(23) Details of the
questionnaire, including every question, are provided within the supplemental material. The G-
CRA consists of 24 items and five domains. Four of them record negative polarity: impact on
finances, lack of family support, impact on health, impact on daily schedule, while one of them
records positive polarity: caregivers' self-esteem. Except for the domain “impact on daily
schedule”, all domains contain reverse questions. Agreement is assessed on a 5-point-Likert-
Scale (strongly agree; agree; neither agree nor disagree; disagree; strongly disagree).(23) Re-
verse questions of the G-CRA were recoded and summed up to each domain. In addition, the
one-item self-rated burden scale (SRB) [0-100] was used to indicate overall burden of how
burdensome caring is at the moment (0: caring is not straining at all and 100: caring is much

too straining).(24)

Statistical analysis

Descriptive analysis for demographic and clinical characteristics were presented as frequencies
(proportions) or means (standard deviation). Care status was descriptively compared using ap-
propriate tests, such as Chi2-test or t-test. Univariable and multivariable logistic regression anal-
yses were calculated to identify determinants to receive family care. Multivariable analyses
were adjusted for age, sex, stroke subtype, Barthel Index in categories (100: independent, 60-
95: independent with support, <60: dependent)(25) at discharge, comorbidities (previous stroke,
atrial fibrillation, diabetes, and hypertension) and SU-level. To identify patient and FC charac-
teristics associated with positive and negative caregiving experiences (domains of the G-CRA)
and self-rated burden (SRB), multiple linear regression analyses were performed in the sub-
group of the caregivers with a completed G-CRA. Multivariable analyses were adjusted for

patient characteristics (age and sex, Barthel Index at 3 months, depressive symptoms [PHQ-9,
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in categories: 0: none, 0-4: minimal, 5-9: mild, 10-14: moderate, 15-19: moderately severe, 20-
27: severe](21) and ambulant nursing service) and caregiver characteristics (age in categories,
sex, and hours of care per week). Backward selection was used to exclude insignificant varia-
bles from the model. All tests were two-tailed and statistical significance was determined at an
alpha level of 0.05. Statistical analyses were performed with SAS Software, version 9.4 (SAS

Institute, Inc, Cary, NC).

Ethics

The data collection of the TRANSIT-Stroke network has been approved by the Ethic Commit-
tee of the University of Wirzburg (54/14) and was registered in the German Registry for Clin-
ical Studies (DRKS: No. 11696). All patients or their legal representatives provided written
informed consent to participate. Data collection of the FC was anonymous and, therefore, no
dedicated written informed consent was collected. Data collection procedures were approved

by data protection officer.

Results

Between January 2016 and June 2019, at total of 19,820 cases of stroke or TIA were treated
within the network. Of those, 5,731 (28.9%) patients gave written informed consent to partici-
pate in the TRANSIT-Stroke registry. Overall, 3,654 (63.8%) stroke patients provided data at
baseline and 3-months follow-up; of those, 122 patients lived in a care home and were, there-
fore, excluded from the present analyses. Of 3,532 stroke patients included in the dataset, 1,044
FCs filled out the separate questionnaire regarding positive and negative experiences and a self-

rated overall burden. (Figure | supplemental)
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Demographic characteristics and personal circumstances of FCs

Women were the main FC (70.1%) and 74.4% of FCs were older than 55 years. 67.5% were a

spouse or a partner of the stroke patient. The median hours of provided care per week was 14

(IQR: 5-28). Of all 1,044 questionnaires answered by the FC, 426 patients reported being cared

for by a FC and 618 reported not to receive care by a FC. (Figure | supplemental) At 3-months

follow-up, patients who reported not to receive care by a FC were predominantly taken care for

by a spouse or a partner compared to patients who reported to receive care by a FC (p<.0001)

and received less hours of care per week (p<.0001). (Table 1)

Table 1 Demographic characteristics and personal circumstances of FCs

Patient self-reported to receive

care by a FC
All Yes No P Value
Number N=1,044 N=426 N=618
Age categories, % 0.1147
18-35 2.9 15 3.8
>35-55 22.8 22.1 23.2
>55-75 51.4 51.6 51.3
>75 23.0 24.8 21.6
Women, % 70.1 71.8 68.9 0.3292
Relationship to stroke patient, % <.0001
Spouse/Partner/Mate 67.5 56.9 75.1
Daughter/Son / Daughter- 27.3 36.6 20.7
/Son in law
Sibling 25 2.7 2.4
Other 2.7 3.8 1.8
Hours of care per week, h <.0001
Median (IQR) 14 (5-28) 23 (14-40) 7 (2-15)
Caring for the relative, % 0.5694
Before stroke 45.4 46.4 445
Since stroke 54.6 53.6 55.5
Marital status, % 0.2524
Married 88.4 86.9 89.5
Widowed 1.9 1.7 2.1
Divorced 3.1 4.3 2.2
Single 6.6 7.2 6.2
Employment status, % 0.5039
Full-time/Part-time position 34.0 32.1 35.4
Retired 46.3 45.9 46.6
Unemployed 18 1.7 19
Housewife/Househusband 13.9 15.9 12.4
Other 4.0 4.4 3.7
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Demographic and clinical characteristics of stroke patients associated with receiving care by

a FC by different scenarios of family caregiving

The association between demographic and clinical characteristics of stroke patients with receiv-
ing care was investigated for different scenarios of family caregiving due to the divergent re-
sponses in the questionnaire. Family care was defined as follows: 1) care self-reported by FC;
2) care self-reported by the patient; 3) any type of care reported by the patient or the FC. In all
these scenarios, the following patient characteristics were significantly associated with a higher
probability to receive care by a FC in univariable (data not shown) and multivariable logistic
regression analysis in Table 2: older age, a lower Barthel Index at discharge as well as having
diabetes. Patients treated in hospitals with a Stroke Unit had a lower probability to receive care

by a FC. (Table 2)
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Table 2 Demographic and clinical characteristics of stroke patients associated with receiving care by a FC by different scenarios of family caregiving

Care self-reported by FC (n=1,044) Patients self-reported to receive care by a FC Any type of care indicated by patient and / or

(n=604) FC (n=1,222)

Multivariable analysis

OR (95% CI) P Value OR (95% CI) P Value OR (95% CI) P Value
Age categories
<65 1 <.0001 1 <.0001 1 <.0001
65-74 1.35(1.09-1.68) 1.82 (1.30-2.54) 1.36 (1.10-1.69)
75-84 1.60 (1.30-1.97) 3.04 (2.22-4.16) 1.93 (1.57-2.37)
>=85 2.36 (1.73-3.23) 7.42 (4.99-11.03) 3.40 (2.48-4.66)
Sex, women 0.74 (0.63-0.88) 0.0003 0.89 (0.72-1.10) 0.2781 0.76 (0.64-0.89) 0.0005
Stroke subtype
Ischemic Stroke 1 0.0501 1 0.3908 1 0.0031
TIA 0.78 (0.64-0.94) 0.83 (0.63-1.08) 0.72 (0.59-0.87)
Hemorrhagic 1.20 (0.69-2.09) 1.30 (0.63-2.68) 1.39 (0.80-2.43)
Stroke
Unknown 1.93(0.32-11.84) 2.06 (0.20-21.02) 1.52 (0.24-9.55)
Barthel Index, dis-
charge
100 1 <.0001 1 <.0001 1 <.0001
>=60 - <=95 2.15 (1.80-2.58) 3.63 (2.90-4.54) 2.40 (2.01-2.87)
<60 3.66 (2.74-4.89) 11.96 (8.65-16.54) 5.52 (4.05-7.53)
Comorbidities
Previous stroke 1.12 (0.93-1.34) 0.2461 1.55(1.23-1.94) 0.0002 1.27 (1.06-1.52) 0.0114
Atrial fibrillation 1.05 (0.87-1.27) 0.6243 1.09 (0.86-1.38) 0.4821 1.01 (0.84-1.22) 0.9154
Diabetes 1.29 (1.07-1.54) 0.0065 1.81 (1.45-2.26) <.0001 1.38 (1.15-1.65) 0.0005
Hypertension 0.95 (0.76-1.19) 0.6358 1.05 (0.74-1.48) 0.7831 0.97 (0.78-1.21) 0.7753
Hospital level
Hospital 1 0.0209 1 0.0542 1 0.0096
without SU*
Hospital with 0.67 (0.50-0.90) 0.63 (0.43-0.92) 0.67 (0.50-0.89)
regional SU*
Hospital with 0.73 (0.57-0.94) 0.71 (0.52-0.99) 0.69 (0.54-0.89)

supra-regional SU*

*SU (Stroke Unit)
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Descriptive demographic and clinical characteristics of stroke patients at baseline and 3-months
of FU are shown in supplemental Table 1. The results of the 3 scenarios of family care show
that patients who reported being cared for by a FC were older (p<.0001), tended to be more
often male (care self-reported by FC: p=0.0545), had a more severe stroke (p<.0001), were
more dependent on admission (p<.0001) and at discharge (p<.0001), and had more comorbidi-
ties (diabetes [p<.0001], atrial fibrillation [care self-reported by FC: p=0.0002; care self-re-
ported by the patient/ any type of care: p<.0001], hypertension [care self-reported by FC:
p=0.0007; care self-reported by the patient/ any type of care: p<.0001], previous stroke
[p<.0001]). After 3 months, those stroke patients were more dependent (p<.0001), had more
depressive symptoms according to the PHQ-9 (p<.0001), and received more frequently care by
an ambulant nursing services (p<.0001) compared to patients reporting not to receive care.
(Supplemental Table 1) This also applies to those stroke patients of whom a FC answered the
questionnaire (1,044 FC questionnaires; of those 426 patients answered to receive care by a FC

and 618 answered not to receive care by a FC) (data not shown).

Positive and negative experiences and overall self-rated burden of FC

Table 11 (supplemental) shows the positive and negative experiences of the FC. About one fifth
(20.4%) agreed that it is difficult to pay for the patient’s health needs and services. 44.1% of
the FC reported that the family works together at caring for the relative. 23.4% did not have
enough strength to care and 22.5% were tired all the time since taking care of their relative.
36.8% eliminated things from their daily schedule and nearly one third (29.1%) agreed, that
constant interruptions make it difficult to find time for relaxation. Caring is important to most

of the FCs (81.5%). Also the majority of FC really wants to care (73.0%) or feels privileged
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(70.0%) to care for their relative (Table Il supplement). The median self-rated burden was 30

(IQR: 0-50).

Patient and family caregiver characteristics associated with positive and negative caregiving

experiences and self-rated burden of FC

Using backward selection procedure, caring before stroke and employment status of FC were
statistically not significant and, therefore, removed from the model. Depressive symptoms in
patients at 3 months were significantly positive associated with the overall self-rated burden
(p<.0001) all domains of the positive and negative experiences (impact on finances, p=0.0001,;
lack of family support, p=0.0020; impact on health, p=0.0019; impact on daily-schedule,
p<.0001) except the caregivers’ self-esteem domain (p=0.3348) with positive polarity. Patients’
Barthel Index at 3 months was significantly negative associated with impact on finances
(p=0.0098), impact on health (0.0353), impact on daily-schedule (p=0.0068), and the self-rated
burden scale (p<.0001). Higher patient age was negatively associated with the impact on fi-
nances (p=0.0023) and positively with the self-rated burden scale (p=0.0020). Hours of care
per week were significantly positive associated with impact on health (p=0.0104), the impact

on daily schedule (p<.0001), and the self-rated burden (p=0.0038). (Table 3)
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Table 3 Patient and family caregiver characteristics associated with positive and negative care-

giving experiences and self-rated burden of FC

Subscale p* 95% ClI for g P value
Impact on finances
Patient characteristics

Age patient -0.049 -0.080 to -0.018 0.0023
Sex (Man) -0.457 -1.2491t0 0.335 0.2566
Patient 3 months
Barthel Index -0.028 -0.049 to -0.007 0.0098
Depressive Symptoms 0.123 0.060 to 0.186 0.0001
Ambulant nursing ser- 0.052 -1.044 t0 1.148 0.9258
vice
Caregiver characteristics
Age -0.393 -0.857 t0 0.071 0.0966
Sex (Man) -0.591 -1.396 t0 0.214 0.1497
Hours of care /week 0.004 -0.005 t0 0.013 0.4128
R?=0.1618

Lack of family support
Patient characteristics

Age patient 0.043 -0.002 to 0.088 0.0592
Sex (Man) -0.276 -1.422 10 0.871 0.6365
Patient 3 months
Barthel Index -0.003 -0.034 to 0.027 0.8246
Depressive Symptoms 0.142 0.052 to 0.231 0.0020
Ambulant nursing ser- 0.770 -0.801 to 2.342 0.3355
vice
Caregiver characteristics
Age -0.676 -1.339 t0 -0.013 0.0459
Sex (Man) 0.280 -0.891t0 1.451 0.6378
Hours of care /week 0.001 -0.012 t0 0.014 0.8903
R?=0.0807

Impact on health
Patient characteristics

Age patient -0.006 -0.041 t0 0.030 0.7585
Sex (Man) -0.629 -1.530 t0 0.272 0.1706
Patient 3 months
Barthel Index -0.026 -0.050 to -0.002 0.0353
Depressive Symptoms 0.1128 0.042t00.184 0.0019
Ambulant nursing ser- 0.924 -0.324 t0 2.172 0.1462
vice
Caregiver characteristics
Age -0.112 -0.638 t0 0.414 0.6751
Sex (Man) 0.597 -0.328 to 1.521 0.2052
Hours of care /week 0.014 0.003 to 0.025 0.0104
R?=0.1915

Impact on daily schedule
Patient characteristics
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Age patient
Sex (Man)
Patient 3 months
Barthel Index
Depressive Symptoms
Ambulant nursing ser-
vice
Caregiver characteristics
Age
Sex (Man)
Hours of care /week
R?=0.4029
Caregivers self-esteem
Patient characteristics
Age patient
Sex (Man)
Patient 3 months
Barthel Index
Depressive Symptoms
Ambulant nursing ser-
vice
Caregiver characteristics
Age
Sex (Man)
Hours of care /week
R?=0.4562
Self-rated burden
Patient characteristics
Age patient
Sex (Man)
Patient 3 months
Barthel Index
Depressive Symptoms
Ambulant nursing ser-
vice
Caregiver characteristics
Age
Sex (Man)
Hours of care /week
R?=0.3949

0.044
-0.969

-0.043
0.324
1.066

-0.157
-0.102
0.028

0.013
0.490

-0.009
-0.060
-1.479

-0.248
-0.297
0.018

0.379
-3.519

-0.369
1.261
7.628

-4.515
-1.628
0.105

-0.001 to 0.089
-2.15310 0.216

-0.074 t0 -0.012
0.2321t0 0.415
-0.526 to 2.657

-0.845t0 0.531
-1.311to0 1.108
0.0151t0 0.041

-0.047 to 0.072
-1.058 to 2.038

-0.051 to 0.034
-0.181 to 0.062
-3.634 10 0.675

-1.139 to 0.644
-1.890 to 1.296
-0.001 to 0.036

0.140t0 0.618
-9.654 t0 2.616

-0.534 to -0.205
0.780t0 1.743
-0.909 to 16.164

-8.106 to -0.924
-7.954 t0 4.698
0.034 t0 0.176

0.0572
0.1086

0.0068
<.0001
0.1885

0.6544
0.8689
<.0001

0.6797
0.5338

0.6789
0.3348
0.1776

0.5848
0.7140
0.0585

0.0020
0.2600

<.0001
<.0001
0.0797

0.0139
0.6129
0.0038

* B: regression coefficient
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Discussion

Based on a large cohort recruited from clinical routine in Germany, we described demographic
and clinical characteristics of family caregiver and the stroke patients receiving family care. We
identified positive and negative experiences as well as individual burden of FCs. Furthermore,
we were able to identify determinants associated with positive and negative caregiving experi-
ences. Stroke patients being cared for by a FC three months after the event were older, had a
lower Barthel Index at discharge and more often suffered from comorbidities. 74.4% of the FCs
were older than 55 years, 70.1% were females and 67.5% were spouses or partners; the median
duration of care per week was 14 hours (IQR: 5-28). Median overall self-rated burden was 30
(0-50). Older patient age, depressive symptoms in patients as well as hours of care per week
was associated with higher self-rated burden. Most FC want to care (73%) and feel privileged
(70%) to care for the stroke patients. About a fifth of FC reported financial problems (20.4%)
and being tired all the time (22.5%). Depressive symptoms in stroke patients, patients’ Barthel
Index at 3-months and number of provided hours of care per week were associated with the
most domains of the positive and negative experiences questionnaire and self-rated burden of

FC.

In our study, demographic characteristics of FCs were comparable with previous data from
cross-sectional, case-control and cohort studies, mainly from European countries. In accordance
to our findings, in previous studies, the majority of caregivers were women(14-16, 26-30) and
about 74% of FCs were aged 55 years and older(14, 15, 27, 28). In addition, also comparable
to previous studies, spouses and partners were the main care provider (67.5%).(26, 28, 29)
There are a few publications studying determinants to receive informal care(31). However, dif-
ferent variables have been explored in previous studies, hampering direct comparisons with our

results. In general, older age seems to be a predictor to receive informal care(32) as well as
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stroke severity at discharge and the individual’s health related quality of life.(31) This infor-
mation might be helpful to identify patients at high risk of informal care and their potential FCs
during the hospital discharge process and to provide them with dedicated information, e.g. on

support programs for informal caregivers.(33)

About a fifth of caregivers in our study reported financial strains associated with caregiving
what seems to be a general problem being associated with caregiving. Within the caregivers’
self-esteem domain, FCs stated that they wanted to care for their relative and that caring for
their relative was important to them.(34, 35) This domain consist of mainly positive formulated
questions that might be easier to confirm than negative formulated ones. (34) Caring has an
impact on the daily schedule of FCs. Hence, about two third had to eliminate things from their
daily schedule and visited family and friends less often, as also described previously in informal

and family caregivers of stroke patients. (1, 36)

Depressive symptoms of patients were associated with higher caregiver burden for the self-
rated burden and all domains of the positive and negative experiences, except the self-esteem
domain with positive polarity. Within the literature, mental health problems of patients and
caregivers are associated with increased caregiver burden.(1, 37, 38) A higher Barthel Index of
stroke patients at 3 month was associated with lower self-rated-burden in caregivers and lower
caregiver burden within the financial-domain, the daily-schedule domain and the impact on
health domain of family caregivers. Comparable to these findings, a higher functional status
was associated with lower caregiver burden in several publications(32, 39, 40). More hours of
care per week were found to be related to a higher burden regarding the impact on health do-
main, the impact on daily-schedule domain and the self-rated burden scale. Long hours of care-

giving were a contributing factor regarding caregiver burden in previous studies.(41)
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A higher caregiver age was associated with lower self-rated burden. This was also found in
recent literature(16), whereas the influence of caregivers’ age on experienced burden was in-
conclusive in a review of determinants of overburdening among informal carers(32). However,
this review included also other medical conditions such as dementia and solid tumors.(32) A
Canadian study with 133 caregivers found that older caregivers had more self-esteem, more
family support, and less financial problems in a comprehensive set of geriatric care ser-

vices(42).

In our study, we were able to show for the first time a difference in perception whether stroke
patients acknowledge that they are being cared by a FC. More than half of the stroke patients
in whom a FC questionnaire was completed did self-report that they are not being cared by a
FC. This stroke patient group tended to be younger, more often male with less severe stroke
and less comorbidities who lived more often with a partner and received less hours of care per
week. A possible explanation of this observation might be that care is seen as “normal” by the
care recipient, especially care by a female partner, whereas the actual caregiver considers it as
family care. This result suggests that it is important to take also the individual perspective of
family caregivers into account if stroke patients are evaluated regarding their individual care

needs.

This study has several strengths. We were able to cover a defined geographical region and col-
lected a large data set for a substantial number of patients from different levels of clinical rou-
tine. Additionally, we were able to include the perspective of patients and family caregivers on
receiving care. However, there are also limitations that should be acknowledged. As informed
consent was needed, patients in our registry tended to be younger than the average stroke pa-
tient. In addition, selection bias due to low response rates cannot be excluded. We had a rela-

tively short follow-up period of three months after the index event, long-term caregiver burden
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might differ. However, previous studies showed that caregiver burden remains relatively stable
over time (12, 13). Duration of care was not assessed on a daily basis which would have been
more detailed. Due to data protection regulations, we collected caregiver information in an
anonymous way, hampering the documentation of detailed personal information such as day of
birth. We cannot provide the total number of patients who are actually cared for by a family
caregiver. The number of questionnaires of FC might not be complete, as 178 stroke patients
reported to receive care by a FC but no questionnaire was available from a FC. Explained var-
iance differed in our model for each domain of the positive and negative experiences between
0.0807 (lack of family support) and 0.4562 (caregivers’ self-esteem) and 0.3949 for the self-

rated burden. Therefore, we cannot rule out residual confounding in our analysis.

Conclusion

Even though research on the topic of experiences and burden of family caregiver is going on
for several years, there is still room to improve the situation of family caregiver. The majority
of caregivers in our study wanted to care for their family member but were at risk of burden
and health disadvantages at the same time. Elderly patients, patients with a lower Barthel Index
at discharge as well as having diabetes are at higher risk of needing care by a family caregiver.
Knowing these factors makes it possible to identify potential FC during hospital stay and pro-
vide them with information about existing support programs for FC, for instance. FC of stroke
patients with depression might also be prioritized for support programs due to their higher level
of experiences burden. FC eliminated things from their daily schedule like visiting family and
friends less often. To relieve the burden on FC, the offer of day nursing services for stroke
patients could be enhanced. Due to financial problems of family caregivers, long term care

allowances could improve financial shortcomings of FC. Younger, male stroke patients, living
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with a spouse or partner, with less severe stroke seem to be often not aware of being cared by
a family caregiver whereas the family caregiver considers it as actual care. Thus, the perspective

of caregivers should also be taken into account if patients are evaluated for care needs.
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6.3.3 Supplement (eingereicht)

Table | Demographic and clinical patient characteristics at baseline and 3-months post stroke

All pa- Care self-reported by FC Care self-reported by patient Any type of care indicated by patient
tients and/or FC
Yes No P Value Yes No P Value Yes No P Value
Baseline — acute phase
Number, n 3,532 1,044 2,488 604 2,928 1,222 2,310
Age, y, Median (IQR) 72 (62-79) | 75(66-81) 70 (60-78) <.0001 78 (72-84) 70 (60-78) <.0001 76 (66-82) 69 (59-78) <.0001
Women, % 38.9 36.5 40.0 0.0545 42.1 38.3 0.0838 37.6 39.7 0.2251
Stroke subtype, % <.0001 0.0005 <.0001
Ischemic Stroke 74.6 78.8 72.9 79.5 73.6 79.2 72.2
Transient Ischemic Attack 234 18.5 25.4 17.6 24.6 18.1 26.2
Hemorrhagic Stroke 1.8 2.4 1.6 2.8 16 2.5 15
Unknown 0.2 0.3 0.1 0.2 0.2 0.3 0.1
NIHSS, admission <.0001 <.0001 <.0001
Mean (SD) 2.9(3.5) 3.8(4.1) 3.8(4.1) 4.4 (3.0) 2.6 (2.0 3.8(4.1) 2.4 (3.05)
Median (IQR) 2 (1-4) 3 (1-5) 3 (1-5) 3 (1-6) 2 (0-3) 3 (1-5) 2 (0-3)
Barthel Index on admission, % <.0001 <.0001 <.0001
Independent 48.6 37.0 53.4 21.7 54.1 34.8 55.8
Independent with little help 34.9 38.5 334 41.4 335 38.8 32.8
Dependent 16.5 24.5 13.2 36.9 12.4 26.4 11.3
Barthel Index at discharge, % <.0001 <.0001 <.0001
Independent 68.2 52.1 74.9 32.6 75.5 50.1 77.8
Independent with little help 23.2 335 18.9 42.9 19.1 34.3 17.3
Dependent 8.6 14.4 6.2 24.5 5.4 15.6 4.9
Comorbidities, %
Diabetes 22.2 27.1 20.1 <.0001 34.5 19.6 <.0001 27.7 19.2 <.0001
Atrial fibrillation ¥ 19.8 23.7 18.2 0.0002 28.8 18.0 <.0001 24.0 17.6 <.0001
Hypertension 82.8 86.1 81.4 0.0007 91.5 81.0 <.0001 87.0 80.5 <.0001
Previous stroke 21.1 25.2 194 0.0001 33.7 185 <.0001 26.7 18.2 <.0001
Hospital level, % 0.3182 0.2753 0.1112
Hospital without SU I 12.5 13.8 12.0 14.4 12.1 14.1 11.7
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Hospital with regional SU¥ 19.1 18.6 194 19.4 19.1 19.2 19.1
Hospital with supra-regional SUZ 68.4 67.6 68.7 66.2 68.8 66.7 69.2
3 months post-stroke
Barthel Index, % <.0001 <.0001 <.0001
Independent 69.4 45.6 79.4 9.6 81.8 41.2 84.3
Independent with little help 25.3 41.6 185 63.8 17.3 45.0 14.9
Dependent 5.3 12.9 2.1 26.6 0.9 13.9 0.8
Depressive Symptoms (PHQ-9), % § <.0001 <.0001 <.0001
None (0) 15.2 9.0 18.7 35 17.6 8.6 19.5
Minimal (1-4) 35.9 12.7 40.5 8.9 41.4 26.9 41.8
Mild (5-9) 29.7 31.7 28.6 40.4 27.5 32.6 27.8
Moderate (10-14) 11.7 18.4 8.0 24.6 9.1 18.6 7.2
Moderate Severe (15-19) 5.1 10.1 2.3 16.5 2.8 9.9 2.0
Severe (20-27) 2.4 3.2 1.9 6.2 1.6 35 1.7
Care by ambulant nursing service, % 6.6 11.8 4.4 <.0001 22.4 3.3 <.0001 12.7 3.3 <.0001

+Atrial fibrillation known and newly detected

1 SU (Stroke Unit)

8 PHQ-9 (Patient Health Questionnaire) data collected between 07/2017 and 06/2019
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Table Il Results of the Caregiver Reaction Assessment — positive and negative experiences of FC

N=1,044 Strongly disa-  Disagree, %  Neither agree Agree, % Strongly

gree, % nor disagree, agree, %
%

Impact on finances

Caring for ___has put a financial strain on the family. 35.0 22.2 25.6 11.8 5.5

It is difficult to pay for _ ’s health needs and services. 27.6 19.3 32.7 12.6 7.8

*My financial resources are adequate to pay for things that are 18.9 154 27.4 19.0 194

required for caregiving.

Lack of family support

Others have dumped caring for ___ onto me. 65.3 17.6 10.1 4.4 2.6

It is very difficult to get help from my family in taking care of 42.6 23.0 16.6 9.9 8.0

ﬁc.e caring for ___, I feel my family has abandoned me. 60.0 22.9 11.9 3.1 2.1

My family (brothers, sisters, children) left me alone to care for 47.7 25.0 16.6 6.5 4.3

Wy family works together at caring for . 19.4 15.1 21.4 24.1 20.0

Impact on health

Since caring for it seems like I’m tired all of the time. 34.1 20.8 22.6 14.9 7.6

My health has gotten worse since I’ve been caring for. 41.0 20.4 20.9 135 4.2

*| have enough physical strength to care for. 10.8 12.6 28.2 27.5 20.9

*| am healthy enough to care for . 8.2 7.6 25.5 36.3 22.4
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Impact on daily schedule

My activities are centered around care for .

I have to stop in the middle of work.

I visit family and friends less since | have been caring for .
I have eliminated things from my schedule since caring for___.
The constant interruptions make it difficult to find time for re-
laxation.

Caregiver self-esteem

| feel privileged to care for___.

| really want to care for___.

I will never be able to do enough caregiving to repay .
Caring for ___ makes me feel good.

Caring for ___is important for me.

| enjoy caring for___.

| resent having to take care of .

29.8
40.7
34.2
26.9
25.1

9.8
9.5
25.5
9.1
6.3
8.3
68.3

24.4
19.2
20.3
18.9
21.1

4.9
4.1
14.7
5.5
2.8
7.2
19.1

22.2
17.7
16.3
17.5
24.8

15.3
13.5
36.3
26.8
9.4
34.1
9.9

141
18.1
18.8
26.1
20.1

225
25.4
12.2
30.1
345
27.0
1.7

9.5
4.2
10.4
10.7
9.0

47.5
47.6
11.3
28.5
47.0
23.4
1.0
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Figure | Flow Chart

Stroke cases in participating
clinics
(n=19,820)

Patients provided written
informed consent for FU
(n=5,731)

Information about patient at 3-
month-FU
(n=4,529)

no stroke (n=204)

dead (n=162)

drop out (n=80)

no follow-up wanted (n=737 )
no postal access (n=19)

Baseline and FU-data provided
(n=3,675)

no stroke (n=525)

dead (n=28)

drop out (n=243 of those n=236 informed
consent by relative)

n=54 no follow-up wanted

Final dataset includes patients
and caregiver data
(n=3,532)

caregiver was no family member (n=21)
patient lived in a nursing home (n=122)

Family caregiver filled out the
separate questionnaire
(n=1,044)

No questionnaire by FC (n=2,488)

Patient self-reported to receive
care by a FC (n=426)
Patient self-reported NOT to
receive care by a FC (n=618)

Patient self-reported to receive
care by a FC (n=178)
Patient self-reported NOT to
receive care by a FC (n=2,310)




7 Diskussion

Die Qualitat der Schlaganfallbehandlung wurde zundchst aus europaischer Perspektive betrach-
tet.”® AnschlieRend wurde der Einfluss struktureller Charakteristika auf die Qualitét der Schlag-
anfallversorgung, sowie der Einfluss demografischer und klinischer Charakteristika auf die di-
rekte Aufnahme auf Stroke Units in Deutschland evaluiert.>? AbschlieRend wurde auf regiona-
ler Ebene die Situation pflegender Angehoriger von Schlaganfallpatienten im Rahmen einer

klinischen Kohorte innerhalb des Telemedizinnetzwerkes TRANSIT-Stroke untersucht.1%4

Erstmalig wurden Daten von nationalen europdischen Schlaganfallregistern tber einen Zeit-
raum von 3-6 Jahre zwischen 2004 und 2009 gepoolt und ausgewertet.’® In den meisten Schlag-
anfallregistern konnte eine verbesserte Qualitét, definiert durch standardisierte Qualitatsindika-
toren der Schlaganfallversorgung, festgestellt werden.”® Diese betrafen hauptséachlich das Dys-
phagiescreening, die Thrombolysetherapie und die Stroke Unit Behandlung.”® Bei der Gabe von
Thrombozytenaggregationshemmern und der Antikoagulation von Patienten mit ischdmischen
Schlaganfall und Vorhofflimmern wurden in den meisten Schlaganfallregistern keine eindeuti-
gen zeitlichen Trends sichtbar.”

Im Jahr 2012 wurden 180.887 Patienten in 255 Krankenh&usern mit einer zertifizierten SU be-
handelt, von denen 82,4% direkt auf eine Stroke Unit aufgenommen wurden.>? Patienten mit
einem ischdamischen Schlaganfall, ohne Bewusstseinsstorungen, mit einer Krankenhausauf-
nahme innerhalb von 3 Stunden nach Schlaganfallbeginn, einem NIHSS<15 und einem Schlag-
anfall am Wochenende wurden mit einer hoheren Wahrscheinlichkeit direkt auf einer Stroke
Unit aufgenommen.>? Ein hoherer Anteil von erfiillten Qualitatsindikatoren wurde in Kranken-
hé&usern erreicht, die einen hoheren Prozentanteil von Schlaganfallpatienten direkt auf einer
Stroke Unit aufnahmen.® Die Qualitat der Schlaganfalloehandlung konnte aufrechterhalten

werden, auch wenn die Erstzertifizierung schon mehrere Jahre zuriicklag.>
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Im Rahmen des Telemedizinnetzwerkes TRANSIT-Stroke konnte eine groRe Kohorte von
Schlaganfallpatienten aus der klinischen Routineversorgung rekrutiert werden.!** Neben den
Angaben zu demografischen und klinischen Charakteristika von Schlaganfallpatienten und de-
ren pflegenden Angehdrigen, konnten wir positive und negative Erfahrungen der Pflege eines
Angehorigen beschreiben sowie Faktoren, die damit assoziiert sind, Pflege durch einen Ange-
horigen zu erhalten.1%* 74,4% der pflegenden Angehorigen waren alter als 55 Jahre und 67,5%
waren Partner oder Ehepartner des Schlaganfallpatienten.!® Im Median wurden 14 Pflegestun-
den pro Woche durch die pflegenden Angehérigen erbracht (IQR: 5-28).1%4 Schlaganfallpatien-
ten, die von einem Angehdrigen versorgt wurden, waren alter, bei Entlassung aus dem Kran-
kenhaus abhangiger hinsichtlich der Aktivitaten des taglichen Lebens und litten hdufiger an
Komorbiditaten.2%* Ein héheres Alter sowie depressive Symptome der Schlaganfallpatienten
und eine hohere Anzahl geleisteter Pflegestunden pro Woche gingen mit einer hoheren selbst-
eingeschatzten Belastung einher.1® Mehr als die Halfte der Schlaganfallpatienten berichtete,
dass sie nicht von einem Angehdrigen gepflegt wurden, obwohl durch den Angehérigen der
Fragebogen ausgefiillt wurde.%* Dies betrifft Giberwiegend jiingere mannliche Schlaganfallpa-

tienten mit einem leichteren Schlaganfall und einer geringeren Anzahl an Komorbiditaten.%

In den nachfolgenden Abschnitten werden unsere Hauptergebnisse®> 6 194 im Kontext der

publizierten Literatur betrachtet.
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7.1 Zeitliche Trends der akuten Schlaganfallversorgung européischer Schlagan-

fallregister (AP 1)

Unsere Ergebnisse zeigen steigende Thrombolyseraten bei ischdmischen Schlaganfallpatienten
im Zeitverlauf.”® Dieses Ergebnis wird auch von anderen Schlaganfallregistern berichtet. So
verzeichnete das Osterreichische Stroke Unit Register Thrombolyseraten von 4,9% im Jahr
2003 und 18,3% im Jahr 2011.1% Begriindungen fiir die steigendenden Thrombolyseraten sei-
tens der Autoren waren ein zunehmender Wissensstand hinsichtlich der Effekte der Thrombo-
lyse bei ischamischen Schlaganfallpatienten sowie eine grol’e Anzahl an Stroke Units mit einer
einhergehenden verbesserten Schlaganfall-Versorgungsstruktur.'?! Das kanadische Schlagan-
fallregister Registry of the Canadian Stroke Network (RCSN) veréffentlichte Thrombolyseraten
von 14,0% in den Jahren 2003-2005%° und 15,7% in den Jahren 2003-2008.122 Thrombolyseda-
ten des niederlédndischen ,, Stroke Knowledge Network Netherlands dataset* zeigen Steige-
rungsraten von 6,4% bis 14,6% von Januar 2005 bis Dezember 2012 bei Patienten mit ischa-
mischen Schlaganfall.}? In Schweden wurden 8,2% der ischamischen Schlaganfallpatienten in
einer gepoolten Analyse der Jahre 2011 und 2013 thrombolysiert.!! Daten des Get With The
Guidelines (GWTG) Schlaganfallprogramms der USA 2012/2013 zeigen Thrombolyseraten
von 83,6% der Patienten mit ischdmischen Schlaganfall, die innerhalb von 2 Stunden nach
Schlaganfallbeginn im Krankenhaus ankamen und innerhalb von 3 Stunden behandelt wur-
den.’?* In der Tschechischen Republik konnten gesteigerte Thrombolyseraten von 0,6% auf
23,5% in den Jahren 2004-2018 verzeichnet werden.? Berechnet wurden diese Raten mit Hilfe
der Thrombolysedaten des SITS-Registers, die mit Daten aus den Krankenhausberichten und
dem Qualitéatsregister RES-Q validiert wurden. Die Anzahl der ischdmischen Schlaganfélle
wurde dem Nationalen Register hospitalisierter Patienten entnommen, sowie ab 2017 auch

publizierten Daten des Global Burden of Disease — Projektes.!?®
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Hinsichtlich der Thrombozytenaggregationshemmer kann ein klarer zeitlicher Trend nur in der
ADSR seit dem Jahr 2007 verzeichnet werden.”® Alle anderen Register zeigten keine eindeuti-
gen zeitlichen Trends.”® Zwischen 2003 und 2005 lag der Anteil der Patienten im RCSN, die
bei Entlassung Thrombozytenaggregationshemmer (inklusive oraler Antikoagulantien) erhiel-
ten, bei 92,7%.8° Im Paul Coverdell National Acute Stroke Registry Surveillance (PCNASR)
Register erhielten in den Jahren 2005-2007 97,6% der Patienten bei Entlassung und 94,6% in-
nerhalb von 48 Stunden nach Aufnahme bzw. am Ende des zweiten Tages im Krankenhaus
Thrombozytenaggregationshemmer.”” Eine frihe Therapie, d.h. bis zum Ende des zweiten
Krankenhaustages, mit Thrombozytenfunktionshemmern (inklusive oraler Antikoagulantien),
bekamen 96,9% der Patienten des GWTG-Programms 2012/2013 und 98,5% der Patienten bei

Entlassung.!?

Bei der Gabe von oralen Antikoagulantien bei ischdmischen Schlaganfallpatienten mit VVorhof-
flimmern konnten wir in den Registern Riks-Stroke und der ADSR einen Anstieg ab dem Jahr
2007 erkennen, wohingegen in den Registern POLKARD, SSCA und NSSA keine eindeutigen
zeitlichen Trends zu erkennen waren.”® Im dénischen Schlaganfallregister lag der Anteil der
ischamischen Patienten, die eine orale Antikoagulation erhielten, bei 41,5% in den Jahren 2003-
2011.8! Bei 35,7% war die Gabe von oralen Antikoagulantien kontraindiziert und 14,5% wur-
den nicht antikoaguliert, ohne, dass ein Grund daftir vorlag.8* Im PCNASR wurden 94,0% aller
geeigneten Patienten zwischen 2003 und 2010 bei Entlassung antikoaguliert.'?® Bei 34,8% der
Patienten lag bei Entlassung eine Kontraindikation fur eine Therapie mit oralen Antikoagulatien

vor.12

Eine Zunahme des Dysphagiescreenings konnte in der ADSR, Riks-Stroke und NSSA beobachtet
werden, jedoch mit geringeren absoluten Raten in der ADSR.”® GroRe Unterschiede hinsichtlich

des Dysphagiescreenings konnten in folgenden Registern beobachtet werden: In der ,,Prototyp-
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Phase* (2001-2004) des PCNASR lag der Anteil der Patienten, bei denen ein Dysphagiescree-
ning durchgefuhrt wurde, bei 45,5% und bei 56,7% waéhrend der Implementierungs-Phase
durch die einzelnen staatlichen Gesundheitsministerien in den Jahren 2005-2007.7" Im RCSN
wurde bei 56,0% der ischamischen Schlaganfallpatienten zwischen 2003 und 2005 ein Dyspha-
giescreening durchgefiinrt.® Dabei erhielten Patienten, die 80 Jahre und &lter waren, mit 60,3%
signifikant haufiger ein Dysphagiescreening als Patienten, die junger als 80 Jahre waren (70-79
Jahre: 59,2%; 60-69 Jahre: 52,9%; <59 Jahre: 45,7%; p<0,0001).%° Im populationshasierten
South London Stroke Register (SLSR) nahm der Anteil der Patienten mit Dysphagiescreening
uber die Jahre systematisch ab (1995-1997: 96,1%; 1998-2000: 92,7%; 2001-2003: 90,7%;
2004-2006: 90,4% und 2007-2009: 87,9%).12" Dies widerspricht den Erwartungen, die auf den
Veroffentlichungen der nationalen Audits beruhen und stellt moglichweise ein Artefakt einer
fehlenden Dokumentation dar.'?” Daten des Ontario Stroke Registry von 2010-2013 zeigen,
dass knapp bei jedem funften Patienten (19,2%) mit einem ischdmischen Schlaganfall innerhalb
von 72 Stunden nach Krankenhausaufnahme kein Dysphagiescreening durchgefihrt wurde.?
Diese Patienten entwickelten u.a. hdufiger eine Aspirationspneumonie (aOR, 6,5; 95% ClI 4,2-
9,9), erlitten schwere Behinderungen gemal der Canadian Neurological Scale (aOR, 5,19; 95%
Cl, 4,48-6,02) und wurden haufiger in Langzeitpflegeeinrichtungen entlassen (aOR, 2,79; 95%
Cl,2,11-3,79).128 2012/2013 erhielten 83,6% der Schlaganfallpatienten im Rahmen des GWTG-

Programms ein Dysphagiescreening.?*

Die Wahrscheinlichkeit auf einer Stroke Unit behandelt zu werden, stieg in den Schlaganfall-
registern SSCA, Riks-Stroke und NSSA kontinuierlich tiber den Studienzeitraum an.”® Im SLSR
konnten hohere Stroke Unit-Aufnahmeraten (2004-2006: 76,4%; 2007-2009: 78,4%) als im
NSSA-Register von England, Wales und Nordirland verzeichnet werden.'?” In Kanada lag im
Jahr 2003-2005 die Aufnahmerate auf eine Stroke Unit bei 47,9% uber alle Altersgruppen hin-

weg.8
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Mdgliche Griinde fiir zeitliche Verdnderungen der Qualitat der Gesundheitsversorgung inner-
halb der verschiedenen L&nder sind beispielsweise die Einfuhrung neuer Qualitatsindikatoren,
die Implementierung neuer bzw. aktualisierter Leitlinien sowie die Einflihrung neuer gesund-
heitspolitischer Manahmen.”® In der ADSR wurde im Jahr 2006 beispielsweise der Qualitats-
indikator Dysphagiescreening neu eingeftihrt.% Im schwedischen Register RIKS-Stroke startete
dies im Jahr 2007.1% In beiden Schlaganfallregistern konnte ein ahnlicher Anstieg beobachtet
werden, wobei die ADSR auf einem niedrigeren Niveau startete.’® Der Anstieg resultiert mog-
licherweise aus einer tatsdchlichen Verbesserung der Krankenhduser in Bezug auf den Quali-
tatsindikator, oder einer vollstandigeren Dokumentation, was flr sich genommen ebenso eine
qualitative Verbesserung darstellt.”® Weitere Griinde fiir Verbesserungen kénnen eine bessere
Finanzierung-, sowie die Neuorganisation der Schlaganfallversorgung sein.®® ® Die nationale
Schlaganfallstrategie des Vereinigten Konigreichs von 2007 (,,National Stroke Strategy UK
2007*) sah die Durchfiihrung eines Dysphagiescreenings innerhalb von 24 Stunden nach Kran-
kenhausaufnahme vor.®*° Eine Verbesserung innerhalb dieses Indikators konnte im Register
NSSA schon seit 2006 beobachtet werden.”® Der groRte Anstieg bzgl. Thrombolyse wurde im
schwedischen Schlaganfallregister ab dem Jahr 2006 beobachtet.’® In der schwedischen Leitli-
nie von 2005 und dem Konsensus-Paper der Helsingborg-Deklaration flr europdische Schlag-
anfallstrategien wurde die Thrombolyse als ein wichtiger Teil der Schlaganfallbehandlung be-
schrieben.’®! Die ,, National Stroke Strategy UK “ empfahl 2007 einen rechtzeitigen Zugang zu
einer Stroke Unit fiir mind. 75% der Schlaganfallpatienten'® Im Jahr 2008 wurden bereits
72,8% der Schlaganfallpatienten auf einer SU behandelt.”® Durchgehend hohe Raten von um
die 97% fir den Qualitatsindikator Thrombozytenaggregationshemmer konnten im NSSA-Re-
gister beobachtet werden.”® Hier liegt moglicherweise schon ein Deckeneffekt vor, d.h. die
hichstmdgliche Behandlungsrate wurde bereits erreicht.”® Die Leitlinie von 2004 ,, National

Clinical Guideline for Stroke* empfahl Thrombozytenaggregationshemmer fiir alle Patienten
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mit ischamischen Schlaganfall oder TIA, die nicht antikoaguliert werden.32 Auch im deutsch-
sprachigen Register ADSR konnte man eine Zunahme der Gabe von Thrombozytenaggregati-
onshemmern zwischen 2005 und 2007 beobachten.”® Auch hier wurde in der Leitlinie von 2005
Leitlinien fur Diagnostik und Therapie in der Neurologie Thrombozytenaggregationshemmer
in der Friihphase nach Schlaganfall empfohlen.!*® Die Varianz zwischen den einzelnen Klini-
ken war, bis auf den Qualititsindikator Stroke Unit Behandlung, iiberwiegend gering.”® Diese
Unterschiede konnen moglicherweise mit der freiwilligen Teilnahme innerhalb einiger Schlag-

anfallregister (ADSR und POLKARD) erklart werden.’®
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7.2 Qualitat der Stroke Unit Versorgung in Deutschland (AP 2)

Unsere Ergebnisse sind mit bisher verdffentlichen Studien europdischer Lander vergleichbar,
die zeigten, dass Patienten, die auf einer SU behandelt wurden, im Durchschnitt jinger und
h&aufiger bei Bewusstsein waren und eine héhere Prévalenz an Komorbiditaten, insbesondere
Vorhofflimmern und Bluthochdruck hatten.? 72 134135 Ajtere Patienten werden moglicherweise
haufiger auf einer Allgemeinstation oder einer geriatrischen Station aufgenommen.®? Unsere
Auswertungen zeigen eine leicht erhohte Chance fur die Aufnahme auf eine Stroke Unit am
Wochenende im Vergleich zum Wochentag.>®> Moglicherweise ist dies auf den Zertifizierungs-
prozess der Stroke Units zuriickzufiihren und der daraus resultierenden besseren personellen
Ausstattung der Stroke Units im Vergleich zu anderen Stationen, was wiederum zu einer be-
vorzugten Aufnahme von Patienten auf eine Stroke Unit fiihren kénnte.®? Die Datenlage zur
Qualitat der Versorgung bei der Aufnahme am Wochentag vs. Wochenende ist heterogen: Ei-
nige Studien berichten von einer niedrigeren Behandlungsqualitét bei Patienten, die am Wo-
chenende aufgenommen wurden.”? 136-138 Dazu zahlen eine verzogerte Bildgebung??, eine nied-
rigere Wahrscheinlichkeit eine Thrombolyse zu erhalten®®’ sowie ein hoheres Risiko nach 7
Tagen®’, 30 Tagen®*® bzw. innerhalb von 90 Tage zu versterben®®. Das Ergebnis einer héheren
Sterblichkeit bei Wochenendaufnahme konnte in anderen Studien wiederum nicht bestatigt
werden,139-142

Die Erflllung von evidenzbasierten Qualitatsindikatoren war signifikant positiv assoziiert mit
dem Anteil der Patienten, die auf einer Stroke Unit aufgenommen wurden.>? Dies bedeutet, dass
Patienten haufiger eine leitliniengerechte Behandlung erhalten, wenn sie auf einer Stroke Unit
behandelt werden.>? Dies impliziert wiederum, dass Patienten mit einem ischamischen Schlag-
anfall auf einer Stroke Unit behandelt werden sollten.>? Jedoch sind nicht alle Qualitétsindika-

toren fir Schlaganfallpatienten relevant, die nicht auf einer Stroke Unit behandelt wurden.>?

136



Dies gilt beispielsweise flir Patienten mit einer intrazerebralen Blutung, die auf einer Intensiv-
station behandelt werden.>?

Die hohere Qualitat auf Stroke Units ist moglicherweise auch auf eine bessere Ausbildung des
medizinischen Personals (Arzte, Pflegepersonal und Therapeuten) im Bereich des akuten
Schlaganfallmanagements zuriickzuftihren.> Eine hohere Rate erfilllter Qualitatsstandards
(75% versus 58%) wurde auch im NSSA Schlaganfallregister bei Patienten, die auf einer Stroke
Unit aufgenommen wurden, beobachtet.”?

Wir konnten keinen Zusammenhang zwischen der Anzahl erfullter Qualitatsindikatoren und
dem Jahr der Erstzertifizierung feststellen.>> Wir nehmen an, dass die Qualitat der Schlagan-
fallbehandlung aufrechterhalten werden kann, auch wenn die Erstzertifizierung schon einige
Jahre zuriickliegt.>® Zudem sind die Zertifikate in ihrer Gultigkeit auf 3 Jahre beschrankt und
die Kliniken kdnnen nach Ablauf des Zertifikats ein erneutes Zertifizierungsverfahren beantra-
gen.> 13 Weiterhin ist das interne Qualitatsmanagement der Kliniken innerhalb der 3 Jahre fiir
die Durchfiihrung eines Zwischenaudits inklusive einer Berichterstellung verantwortlich.>® Zu
diesem Thema gibt es kaum vergleichbare Literatur. Bisher publizierte Studien vergleichen zer-
tifizierte und nicht-zertifizierte SUs*** 145 oder Krankenhauser mit unterschiedlichen Zertifizie-
rungsprozeduren'*®. Aufgrund der nicht-verpflichtenden Dokumentation in einigen Bundeslin-
dern haben wir jedoch auf einen Vergleich zwischen zertifizierten Stroke Units und Kranken-
hausern ohne zertifizierte Stroke Unit verzichtet, um eine Uberreprasentation der Krankenhau-
ser mit Stroke Unit zu vermeiden.>? Wir konnten keinen Zusammenhang zwischen der Anzahl
erfiillter Qualitatsindikatoren und der Anzahl pro Jahr behandelter Patienten finden.>? Dieses
Ergebnis steht im Kontrast zu bisherigen Studien, die eine héhere Qualitat und bessere Patien-
ten-Outcomes in Stroke Units mit einer hoheren Patientenzahl berichten.'4” 148 Das Get With

The Guideline Program in 8 Staaten der USA (Massachusetts, Michigan, Ohio, Florida,
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Arizona, California, Georgia und Pennsylvania) konnte die hdchsten Verbesserungsraten be-
zuglich der Umsetzung von Leitlinienempfehlungen fir Patienten mit einem ischdmischen
Schlaganfall bzw. einer TIA in groReren Krankenhdusern mit einer hoheren Bettenkapazitét
und den hochsten jahrlichen Schlaganfallentlassungsraten beobachten.X*” Auch in einer Stroke
Unit Studie aus Danemark von 2003-2009 hatten Patienten in Stroke Units mit einer hohen
jahrlichen Patientenzahl bessere prognostische Profile als Patienten in Stroke Units mit einer
niedrigen Patientenzahl.}*® Patienten in Stroke Units mit einer hoher Patientenzahl erhielten
mehr Behandlungen in der Friihphase nach dem Schlaganfall und hatten u.a. eine statistisch
hohere Chance Thrombozytenaggregationshemmer oder orale Antikoagulantien, eine friihzei-
tige Bildgebung (CT/MRT) innerhalb eines Tages nach Aufnahme sowie eine friihzeitige Phy-
sio- bzw. Ergotherapie innerhalb von 2 Tagen nach Aufnahme zu erhalten.*® Auswertungen
von 96 Krankenhdusern des Paul Coverdell National Acute Stroke Registry von 2001/2002 zei-
gen, dass der Anteil von 8 erfillten Leistungsindikatoren, die zu einem Gesamtscore zusam-
mengefasst wurden, in den Krankenh&usern mit den niedrigsten Bettenzahlen (<145) um 11%
geringer war, im Vergleich zu den Krankenhausern mit der hochsten Bettenzahl (>500).14°
Krankenh&user mit einer hoheren Patientenzahl ischamischer Schlaganfallpatienten sowie
durch die The Joint Commission zertifizierten Krankenhauser, verzeichneten héhere Antikoa-
gulationsraten von Patienten mit Vorhofflimmern.'?® Unsere Ergebnisse legen den Schluss
nahe, dass die Zertifizierungsanforderungen der DSG und der SDSH die Qualitat der Stroke
Unit Versorgung, unabhéngig von der Anzahl der behandelten Patienten pro Stroke Unit, si-

cherstellt.5?
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7.3 Erfahrungen pflegender Angehériger von Schlaganfallpatienten (AP 3)

Demografische Charakteristika der pflegenden Angehorigen waren mit bisherigen Quer-
schnitts-, Fall-Kontroll- und Kohortenstudien vergleichbar. Die Mehrheit der pflegenden An-
gehorigen waren Frauen®: 103.150-155 ynd 74, 4% alter als 55 Jahre!®®: 103152153 gatistisch sig-
nifikante Faktoren, um Pflege durch einen Angehdrigen zu erhalten, waren ein hoheres Alter
der Schlaganfallpatienten und ein niedrigerer Barthel Index bei Entlassung aus dem Kranken-
haus.1%* Es existieren nur wenige Publikationen, die sich mit Faktoren beschaftigen, informelle
Pflege durch Angehérige zu erhalten.® " Diese Studien sind hinsichtlich der erhobenen Va-
riablen sehr heterogen, was Vergleiche mit unserer Studie erschweren.'® Ein héheres Alter, der
Schlaganfallschweregrad bei Entlassung und die individuelle gesundheitsbezogene Lebensqua-
litat scheinen Pradiktoren zu sein, informelle Pflege zu erhalten.'*® Diese Informationen kénnen
im Entlassungsprozess aus dem Krankenhaus sinnvoll sein, um Patienten, die mit einer hohen
Wahrscheinlichkeit auf die Hilfe eines Angehdrigen angewiesen sein werden, zu identifizie-
ren.!® Auf diese Weise konnen Patienten sowie zukinftige pflegende Angehérige mit Infor-
mationsmaterialien zu Hilfsprogrammen fiir pflegende Angehérige versorgt werden.'® Mehr
als die Halfte der Schlaganfallpatienten, deren Angehdriger den Fragebogen mit den positiven
und negativen Erfahrungen ausgefullt hatten, gaben in der 3 Monats-Nachbefragung an, nicht
von einem Angehorigen gepflegt zu werden.'% Dies traf insbesondere auf jiingere, iiberwiegend
mannliche Schlaganfallpatienten mit einem leichteren Schlaganfall und weniger Komorbidita-

ten zu, die haufiger mit ihrer Ehepartnerin oder ihrer Partnerin zusammenlebten.1%

Ein Flnftel der pflegenden Angehdrigen berichtete finanzielle Belastungen aufgrund der Pfle-
gesituation.'® In einer danischen Studie, die zwischen 2009 und 2011 mit 179 Pflegepersonen
von Schlaganfallpatienten durchgefiihrt wurde, berichteten 13,2% finanzielle Belastungen.®

Hinsichtlich der Selbstbewusstseins-Domane berichteten die pflegenden Angehdrigen, dass sie
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ihre Angehdrigen gerne pflegen, ihnen die Betreuung ein gutes Geflihl gibt und wichtig fur sie
selbst ist.1® Daraus lasst sich schlussfolgern, dass pflegende Angehérige aus der Pflege Selbst-
bewusstsein erlangen.? 192 Die Selbstbewusstseins-Domane beinhaltet tiberwiegend positiv
formulierte Antworten, denen es mdglicherweise einfacher ist, zuzustimmen, als negativ for-
mulierten Aussagen.'®? Die Pflege wirkt sich auch auf den taglichen Zeitplan eines Angehori-
gen aus, was dazu fiihrt, dass zwei Drittel der pflegenden Angehdrigen ,,Dinge von ihrem Zeit-
plan gestrichen haben, um den Angehérigen zu betreuen*!!® ¢ sowie Familie und Freunde
seltener besuchen, seit sie den Angehérigen betreuen.'® Dieses Ergebnis wurde auch schon in

vorherigen Studien publiziert.}# 1%°

Depressive Symptome der Patienten waren mit einer hoheren Belastung der pflegenden Ange-
horigen hinsichtlich der selbsteingeschatzten Belastung und allen Doménen der positiven und
negativen Erfahrungen der pflegenden Angehorigen, ausgenommen der Selbstbewusstseins-
Domane mit positiver Polaritat, assoziiert.}* Psychische Gesundheitsprobleme der Patienten
gehen oft mit meiner erhéhten Belastung der pflegenden Angehérigen einher.14 160161 Ein ho-
herer Barthel Index nach 3 Monaten war mit einer geringeren selbsteingeschatzten Belastung
der pflegenden Angehorigen, einer geringeren finanziellen Belastung, weniger Einschrankun-
gen des taglichen Zeitplans und einer besseren gesundheitlichen Einschatzung der pflegenden
Angehorigen assoziiert.1® Ein besserer funktioneller Status der Patienten geht in verschiedenen
Publikationen mit einer geringeren Belastung der Pflegepersonen einher 1%’ 162163 Ejne hohere
Anzahl an wochentlichen Pflegestunden war mit einer héheren Belastung bezogen auf die Ge-
sundheits-Doméne, der taglichen-Zeitplan-Domane, und der selbsteingeschatzten Belastungs-

Skala assoziiert.1% Dieses Ergebnis entspricht auch bisherigen Erkenntnissen.64
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Ein hoheres Alter der pflegenden Angehdrigen war mit einer niedrigeren selbsteingeschétzten
Belastung assoziiert.1>* Dies konnte auch in bisherigen Publikationen bestatigt werden*°, wo-
hingegen die Ergebnisse zu diesem Thema in einem bisherigen systematischen Review nicht
eindeutig waren®®’. Allerdings wurden in diesem Review diverse Krankheiten, wie Demenz und
Krebserkrankungen der Patienten eingeschlossen.™” Eine kanadische Studie mit 133 pflegen-
den Angehdrigen kam zu dem Ergebnis, dass altere Pflegepersonen ein hoheres Selbstbewusst-

sein, mehr familidre Unterstiitzung sowie weniger finanzielle Probleme hatten.1%

Wir konnten in unserer Studie einen Wahrnehmungsunterschied der Schlaganfallpatienten be-
obachten, d.h. ob sie anerkennen, von einem Angehdrigen gepflegt zu werden oder nicht.1%
Mehr als die Halfte der Schlaganfallpatienten mit einem zuriickgesendeten Angehorigenfrage-
bogen gab in der 3-Monats-Nachbefragung an, keine Pflege durch einen Angehérigen zu erhal-
ten.1% Diese Schlaganfallpatienten waren jiinger, haufiger mannlich, erlitten einen leichteren
Schlaganfall, hatten weniger Komorbiditéten, lebten hdufiger mit ihrer Ehepartnerin oder Part-
nerin zusammen und erhielten weniger Stunden Pflege pro Woche.** Eine mégliche Erklarung
ist, dass die Pflege als ,,normal* bei dem Empfianger einer Pflegeleistung gesehen wird, wohin-

gegen die pflegenden Angehorigen die erbrachten Leistungen als tatsachliche Pflege werten. 1%
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7.4 Starken und Limitationen

Zeitliche Trends der akuten Schlaganfallversorgung européischer Schlaganfallregister

(AP 1)

Im Rahmen des EIS-Projekts wurden Daten aus bestehenden europdischen Schlaganfallregis-
tern ausgewertet.”® So konnte im Vorfeld des EIS-Projekts keine Abstimmung iiber ein einheit-
liches Variablen-Set erfolgen.”® Zudem wurden die Daten der einzelnen Schlaganfallregister in
unterschiedlicher Weise erhoben.’ In einigen Registern wurden Patienten fortlaufend doku-
mentiert und in anderen Schlaganfallregistern wurden Patienten retrospektiv anhand definierter
Stichproben ausgewdihlt.”® Somit besteht die Moglichkeit, dass unterschiedliche Datenerhe-
bungsmethoden zu einem Informationsbias fiihrten.”® Fiir einige der berechneten Qualititsindi-
katoren waren keine vollstandigen bzw. vergleichbaren Informationen seitens der Schlaganfall-
register verfiigbar.”® Zudem gab es in einigen Schlaganfallregistern (z.B. ADSR und
POLKARD) keine formalen Kriterien zur Bestimmung der Vollstandigkeit innerhalb der Kran-
kenh&user bzw. auf Krankenhausebene innerhalb der Register, da die Teilnahme in einigen
Schlaganfallregistern freiwillig war.”® Aus diesen Griinden ist nicht auszuschlieRen, dass einige
der Ergebnisse auch auf Selektionsfehler und weniger auf tatsachliche Verbesserungen der
Qualitat zuruckzufiihren sind, beispielsweise durch Patientenselektionen und Veranderungen
im Case-mix innerhalb der Krankenhéuser und Lander.”® Wir konnten keine Outcomes wie Tod
oder Behinderung nach 90 Tagen berechnen, da diese Informationen in einigen Schlaganfallre-
gistern nicht verfugbar waren.”® Von allen Schlaganfallregistern wurden Instrumente zur Da-
tenvalidierung, wie Plausibilitatschecks eingesetzt.”® Zusitzlich wurden von einigen Schlagan-

fallregistern Quelldatenabgleiche durchgefiihrt.”

Hinsichtlich der Zunahme der Patientenzahlen in einzelnen Krankenhausern ist unklar, ob es

sich um eine tatséchliche Zunahme handelt oder eine vollstdndigere Dokumentation innerhalb
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der Krankenhauser.”® Zusatzliche Analysen, die ausschlieflich auf Krankenhauser beschrankt
waren, die Uber die gesamte Studienlaufzeit dokumentierten, kamen jedoch zu vergleichbaren
Ergebnissen.’® Da nur begrenzte Informationen beziiglich der Krankenhauscharakteristika vor-
lagen, konnten potentielle Einfllsse dieser nicht in die Berechnungen der zeitlichen Trends ei-
ner bedarfsgerechten Versorgung mit einbezogen werden.’® Ebenso lagen keine vergleichbaren
Informationen zur Schlaganfallschwere, basierend auf standardisierten Erhebungsinstrumenten
vor, da die einzelnen Schlaganfallregister unterschiedliche Erhebungsinstrumente, wie den
NIHSS, die Glasgow-Koma-Skala und die Bewusstseinslage benutzten.’® Letztgenannte wurde

daher als Proxy fiir den Schlaganfallschweregrad verwendet.”®

Qualitat der Stroke Unit Versorgung in Deutschland (AP 2)

Eine Stirke von Arbeitspaket 3 liegt in der groBen Anzahl ausgewerteter Patienten.>? Zudem
wurden in den regionalen Registern routinemaRig Plausibilitatschecks durchgefiinrt.>? Jedoch
koénnen Kodierungsfehler nicht ausgeschlossen werden.>? Da die Teilnahme an der ADSR nur
fiir einige regionale Register (im Jahr 2012: Baden-Wiirttemberg, Hamburg, Hessen und Rhein-
land-Pfalz) sowie zertifizierte Stroke Units verpflichtend war, wurden keine vergleichenden
Analysen zwischen Krankenhdusern mit und ohne Stroke Unit durchgefiihrt, um einen Bias im
Datensatz durch Uberreprasentation der Krankenhauser mit Stroke Unit zu vermeiden.> Wei-
terhin lag nur die Information tber die aufnehmende Station vor, nicht dartber, ob Patienten

von einer Normalstation auf eine Stroke Unit verlegt wurden.>?
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Erfahrungen pflegender Angehériger von Schlaganfallpatienten (AP 3)

Die Starken dieses Arbeitspaketes liegen in der Generierung eines groRen Datensatzes von Pa-
tienten aus der klinischen Routine und der Abdeckung der kompletten geografischen Region
Unterfranken.® Dartiber hinaus konnten wir die Sichtweise von Schlaganfallpatienten und de-
ren pflegenden Angehérigen in Bezug auf die Pflege einbeziehen.!®* Folgende Limitationen
mussen bertcksichtigt werden: da fiir die 3 Monats-Nachbefragung die schriftliche Einwilli-
gung der Schlaganfallpatienten benotigt wurde, war die Teilnahmerate an der 3 Monats-Nach-
befragung vergleichsweise gering und die teilnehmenden Schlaganfallpatienten waren junger,
als der Durchschnitt der Schlaganfallpatienten.’® So kann ein Selektionsbias, aufgrund der
niedrigen Teilnahmerate, nicht ausgeschlossen werden.'® Zudem ist der Nachbefragungszeit-
raum von 3 Monaten nach dem Indexevent relativ kurz.®® Belastungen pflegender Angehériger
iber einen langeren Zeitraum konnen davon abweichen.!?* Jedoch haben bereits publizierte
Studien gezeigt, dass die Belastung von Angehorigen im Laufe der Zeit relativ stabil ist.% 1%
Die Erhebung der Anzahl an Pflegestunden pro Tag waére detaillierter gewesen, als die Angabe
pro Woche.'® Aus datenschutzrechtlichen Griinden wurden die Daten der pflegenden Angeho-
rigen anonymisiert erhoben, was die Dokumentation detaillierter personenbezogener Daten,
wie z.B. des Geburtstages erschwerte.’%* Wir konnen die Gesamtzahl der Patienten, die tatsich-
lich von einem pflegenden Angehorigen versorgt wird, nicht angeben.'* Die Anzahl der Fra-
gebogen, von pflegenden Angehdrigen kénnte unvollstiandig sein, da 178 Schlaganfallpatienten
angaben, von einem pflegenden Angehdrigen betreut zu werden, uns jedoch kein Angehérigen
Fragebogen vorlag.'® Die erklarte Varianz unterschied sich in unserem Modell fiir jede Do-
maéne der positiven und negativen Erfahrungen zwischen 0,0807 (familidre Unterstiitzung) und
0,4562 (Selbstbewusstsein des pflegenden Angehérigen) und 0,3949 fir die selbsteingeschatzte

Belastung. Daher kénnen wir in unserer Analyse Residual Confounding nicht ausschlieRen.%
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8 Schlussfolgerung

Wir konnten auf europdischer Ebene einen Zusammenhang zwischen der Einfiihrung eines
neuen Qualitatsindikators und der Verbesserung der Qualitat beobachten. Es besteht die M6g-
lichkeit, dass das Monitoring der Qualitat der Schlaganfallversorgung zu einer Qualitatsverbes-
serung fihrt. Moglich ist auch, dass die Einfuhrung qualitatsverbessernder Malinahmen zu einer
verbesserten und vollstandigeren Dokumentation fuhrt, was fiir sich genommen auch eine Qua-

litdtsverbesserung darstellt.”

Insgesamt konnten wir ein hohes qualitatives Niveau der akuten Schlaganfallversorgung auf
Stroke Units in Deutschland geméR evidenzbasierter Qualitatsindikatoren feststellen. Der Ein-
fluss struktureller Charakteristika auf die Qualitét der Stroke Unit Versorgung war gering. Eine
Verbesserung der Qualitat konnte noch durch eine Erhéhung des Anteils auf einer Stroke Unit

aufgenommener Patienten erreicht werden.>?

Belastungsfaktoren pflegender Angehdriger sind schon seit geraumer Zeit Gegenstand der For-
schung. Unsere Ergebnisse zeigen, dass nach wie vor Mainahmen nétig sind, um die Situation
pflegender Angehdriger zu verbessern. So mochte die Mehrheit der pflegenden Angehdrigen
ihre Angehdrigen pflegen und ist jedoch gleichzeitig dem Risiko gesundheitlicher und finanzi-
eller Probleme ausgesetzt. Altere Patienten, Patienten mit einem niedrigeren Barthel-Index bei
Krankenhausentlassung und Patienten mit Diabetes haben ein hoheres Risiko, Pflege durch ei-
nen Angehdrigen zu bendtigen. Die Kenntnis dieser Faktoren ermdglicht es, potentielle pfle-
gende Angehorige wahrend des Krankenhausaufenthaltes zu identifizieren und diese beispiels-
weise Uber bestehende Unterstiitzungsprogramme fur pflegende Angehorige zu informieren.
Dies gilt auch fir pflegende Angehdrige von Schlaganfallpatienten mit Depressionen, die in
allen Domanen der positiven und negativen Erfahrungen sowie der selbsteingeschétzten Belas-

tungsskala belastet waren. Die pflegenden Angehdrigen strichen Dinge von ihrem téglichen
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Zeitplan, wie z.B. seltenere Besuche von Familie und Freunden. Zur Entlastung pflegender An-
gehoriger kdnnten Angebote der Tagespflege verbessert werden. Aufgrund finanzieller Prob-
leme der pflegenden Angehdrigen kénnte das Pflegegeld finanzielle Engpasse der pflegenden
Angehorigen abfedern. Jiingere, ménnliche Schlaganfallpatienten, mit einem milderen Schlag-
anfall, die mit einer Partnerin oder Ehepartnerin zusammenleben, sind sich oft nicht bewusst,
dass sie Pflege erhalten. Moglich ist hier, dass sie die Unterstiitzung und Pflege als ,,normal*
betrachten, wahrend der Partner bzw. die Partnerin die erbrachten Tatigkeiten als tatsachliche
Pflege wertet. Ggf. konnte die Perspektive pflegender Angehériger bei der Beantragung einer

Pflegestufe mitberiicksichtigt werden. 1%
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10 Appendix

10.1 Abkiirzungen

ADSR
aOR

BAQ

cCT
CPSS-Skala
CRA

DGN
DRKS
DSG

EIS

EKG
EROS
FAST-Test
G-CRA
GLMM

ICD-10

IQR
LAPSS-Skala
mmHg

mRS

MRT

NIHSS

Arbeitsgemeinschaft Deutschsprachiger Schlaganfallregister
adjustiertes Odds Ratio

Bayerische Arbeitsgemeinschaft fir Qualitatssicherung in der stationa-
ren Versorgung

craniale Computertomographie
Cincinnati Prehospital Stroke Scale
Caregiver Reaction Assessment
Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie
Deutsches Register Klinischer Studien
Deutsche Schlaganfallgesellschaft
European Implementation Score
Elektrokardiogramm

European Registers of Stroke
Face-Arm-Speech-Time Test

German Version of the Caregiver Reaction Assessment
Generalized Linear Mixed Models

International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems (10th revision)

Interquartile Range

Los Angeles Prehospital Stroke Scale
Millimeter Quecksilbersaule
modified Rankin Scale
Magnetresonanztomographie

National Institutes of Health Stroke Scale
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0AC

OR
PCNASR
PHQ-9
POLKARD
Ql

RCSN

RCT
Riks-Stroke
SAS

SASC
SDSH
SITS-Registry
SLSR

SRB

SSCA

SU

TIA

TOAST

TRANSIT-Stroke

USA

VPC

National Sentinel Stroke Audit

orale Antikoagulation

Odds Ratio

Paul Coverdell National Acute Stroke Registry Surveillance
Patient Health Questionnaire

Polish National Stroke Prevention and Treatment Registry
Quality Indicator / Qualitéatsindikator

Registry of the Canadian Stroke Network

Randomized Controlled Trial

The Swedish Stroke Register

Statistical Analysis Systems

Satisfaction with Stroke Care Questionnaire

Stiftung Deutsche Schlaganfall Hilfe

Safe Implementation of Thrombolysis in Stroke — Thrombolysis Register
South London Stroke Registry

Self-Rated Burden Scale

Scottish Stroke Care Audit

Stroke Unit

Transitorisch Ischamische Attacke

Trial of Org 10172 in Acute Stroke Treatment
Transregionales Netzwerk fir Schlaganfalllntervention mit Telemedizin
United States of America

Variance partition coefficient

158
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