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Befinden von Palliativpatienten 
im Verlauf einer spezialisierten 
ambulanten oder stationären  
Versorgung

Es ist das wichtigste Ziel der Palliativme
dizin, die Lebensqualität stationär wie 
ambulant betreuter Patienten mit lebens
begrenzender, progredienter Erkrankung 
aufrechtzuerhalten oder zu verbessern [1, 
2]. Lebensqualität kann dabei als Über
einstimmung zwischen Erwartung und 
Hoffnung und der aktuellen Lebenssitua
tion verstanden werden [3]. Sie bleibt oft 
auch bei schwerkranken Patienten mit 
sich verschlechternden Symptomen sta
bil, die ihre Erwartungen an die Situa
tion anpassen [4, 5]. Die gesundheitsbe
zogene Lebensqualität bezieht die körper
lichen und psychosozialen Auswirkungen 
der Erkrankung und Therapie und den er
lebten Gesundheitszustand des Patienten 
ein [6]. Sie kann mit zahlreichen Instru
menten (vgl. EORTCQLQC30 [7] oder 
SF12 [8]) multidimensional oder mithilfe 
einer einzelnen, globalen Frage gemessen 
werden. Bei den stark belasteten und ein
geschränkten Palliativpatienten bietet sich 
eine globale Messung an. Diese bildet je
doch nicht alle Aspekte multidimensiona
ler Instrumente ab [9], sodass verschiede
ne Dimensionen nicht differenziert wer
den können. Zudem scheint das Ergeb
nis von der Formulierung der Frage selbst 
sowie dem Kontext, in den sie eingebet
tet wird, abzuhängen [9]. Die Frage nach 
dem Befinden der Patienten, die als globa
ler Ausdruck von Lebensqualität gemeint 
ist, korreliert in diesem Patientenkollek
tiv so auch nur mäßig mit der Symptom
belastung und vermittelt damit über die
se hinausgehende Informationen [10]. Da
bei stehen offenbar physische Aspekte im 
Vordergrund [9, 10, 11], es konnte jedoch 

auch der Einfluss von psychosozialen 
und existenziellen Faktoren wie Lebens
sinn und Unterstützung durch Freunde 
auf das Befinden gezeigt werden [12, 13]. 
Diese Faktoren können zum Lebensende 
hin immer wichtiger werden [9, 14]. Die 
Mehrzahl der Studien bezieht sich jedoch 
auf das Befinden und die Lebensqualität 
stationär versorgter Patienten [9, 10].

Das Befinden ambulant betreuter Pa
tienten könnte durch andere Faktoren be
einflusst werden als das stationärer Pa
tienten. So könnten im Vergleich mit sta
tionären Patienten psychosoziale Prob
leme in einem engeren Zusammenhang 
zum Befinden stehen, da ambulante Pa
tienten sich nicht in einem dezidiert me
dizinischen Kontext befinden [10]. Die Er
gebnisse der Forschung zu Befinden und 
Lebensqualität ambulant betreuter Patien
ten sind uneinheitlich [11, 15, 16]. Zudem 
existieren bislang keine deutschen Stu
dien, die Unterschiede im Befinden und 
Symptomverlauf zwischen ambulant und 
stationär versorgten Patienten untersu
chen.

In einer retrospektiven Erhebung soll 
in dieser Studie anhand eines Patienten
fragebogens, der das Befinden und die 
Symptome abfragt, und der durch das 
Team erhobenen Symptomcheckliste aus 
der Hospiz und Palliativerfassung (HO
PE) explorativ untersucht werden, wie 
Palliativpatienten ihr Befinden beurteilen, 
durch welche Symptome diese Einschät
zung beeinflusst wird und welche Unter
schiede diesbezüglich zwischen ambulan
ten und stationären Palliativpatienten be
stehen.

Methoden und Studiendesign

Daten

Es wurden Daten aus HOPE 2007–2009 
ausgewertet. HOPE ist ein modulares Do
kumentationssystem mit einem Basisbo
gen und einer Auswahl optionaler Modu
le [17]. Stationäre und ambulante Einrich
tungen der Palliativversorgung erfassen 
jährlich alle in einem 3monatigen Erfas
sungszeitraum aufgenommenen (maxi
mal jedoch 30) Patienten. Es wurden alle 
Patientendatensätze einbezogen, die min
destens 2 Basisbogen mit vollständiger 
Symptomliste (maximal 2 fehlende Sym
ptome) sowie mindestens einen vollstän
digen Bogen des Minimalen Dokumen
tationssystems (MIDOS; maximal 1 feh
lendes Symptom) enthielten. Insgesamt 
wurden 2030 Patientendatensätze von 
1616 stationär und 414 ambulant versorg
ten Patienten in die Analyse einbezogen.

Basisbogen

Der HOPEBasisbogen ist ein 2seiti
ger Dokumentationsbogen für Aufnah
me, Verlauf und Behandlungsende (Ent
lassung/Verlegung/Tod), der von den Be
handelnden ausgefüllt wird.

Die aktuellen Probleme der Patien
ten werden in Form einer aus 16 Items 
(. Tab. 1) bestehenden Symptomliste er
fasst. Ihre Intensität wird auf einer 4stu
figen Skala von 0 („kein“) bis 3 („stark“) 
beurteilt. Außerdem werden die Pflegebe
dürftigkeit der Patienten, der Funktions
status [EasternCooperativeOncology

46 |  Der Schmerz 1 · 2012

Originalien



Group(ECOG)Funktionsstatus: 0=“kei
ne Einschränkungen“, 4=“pflegebedürf
tig, permanent bettlägerig“ [18]], die lau
fende Therapie und therapeutische Maß
nahmen sowie die Medikation und demo
grafische Daten dokumentiert.

Patienten, in deren Abschlussbo
gen das Ende der Dokumentationsphase 
als Abschlussgrund angegeben war oder 
diesbezügliche Angaben fehlten, wurden 
in dieser Analyse als zum Ende der Doku
mentationsphase noch in der Versorgung 
befindliche Patienten gewertet.

Minimales Dokumentations-
system (MIDOS)

MIDOS [9, 19, 20] wird zur Selbstein
schätzung von Patienten eingesetzt. Es 
erfasst 7 Symptome analog dem Basis
bogen (. Tab. 1) auf einer je 4stufigen 
verbalen Kategorialskala von 0 („kein“) 
bis 3 („stark“). Weitere Symptome kön
nen in einem Freitextfeld angegeben wer
den. Zudem wird das subjektive Befinden 
(„Bitte kreuzen Sie an, wie Sie sich heu
te fühlen“) auf einer 5stufigen Skala von 
0 („sehr schlecht“) bis 4 („sehr gut“) er
fragt. Die Antworten können von den Pa
tienten direkt selbst eingetragen, im Inter
view erfragt oder als Fremdeinschätzung 
angegeben werden. Mittlerweile wurden 
weitere Symptome in MIDOS aufgenom
men (MIDOS2, validiert durch Stiel et al. 
[20], vgl. . Tab. 1), die jedoch nicht in die 
vorliegende Analyse aufgenommen wur
den. In den Jahren 2007 und 2008 wurde 
die durchschnittliche Schmerzstärke auf 
einer 11stufigen RatingSkala erfasst, die 
zur Vergleichbarkeit in eine 4stufige Ska
la umcodiert wurde. Angaben von 8 bis 
10 bedeuten starken, von 5 bis 7 mittleren, 
von 2 bis 4 leichten und von 0 oder 1 kei
nen Schmerz.

Von 2030 Patientendatensätzen mit 
2 Basisbogen enthielten 59,6% (1211) nur 
einen MIDOSBogen, 40,4% (819) min
destens 2 MIDOSBogen, 11,8% (238) 
mindestens 3 MIDOSBogen und 2,4% 
(47) ≥4 Bogen. Für die Analyse wurden 
nur MIDOSBogen berücksichtigt, die 
durch die Patienten selbst oder im Inter
view ausgefüllt worden waren. Der ers
te [selbst ausgefüllt durch 1561 Patien
ten (76,9%)] und der letzte MIDOSBo
gen [selbst ausgefüllt durch 555 Patien
ten (67,8%)] wurden in die Analyse ein
bezogen.

Verlauf

Als Maß für die Symptombelastung wur
de die Summe der einzelnen Symtomin
tensitäten aus MIDOS (maximale Symp
tombelastung: 21) und Basisbogen (ma
ximale Symptombelastung: 48) berech
net. Die Differenz zwischen Symptomin
tensitäten, Symptombelastung und Befin
den zu Beginn und am Ende der Betreu
ung zeigte deren Veränderung an, wobei 

Tab. 1 Erhobene Symptome in MIDOS und Basisbogen

Symptom MIDOS Basisbogen

Schmerz x x

Müdigkeit x x

Übelkeit x x

Verstopfung x x

Luftnot x x

Schwäche x x

Angst x x

Erbrechen (in MIDOS2) x

Appetitmangel (in MIDOS2) x

Depressivität (in MIDOS2) x

Pflegeprobleme wegen Wunden/Dekubitus   x

Hilfebedarf bei ATL   x

Anspannung   x

Desorientiertheit/Verwirrtheit   x

Probleme mit Organisation der Versorgung   x

Überforderung der Familie   x

Sonstige (Text) x x

Befinden x  
ATL Aktivitäten des täglichen Lebens; MIDOS Minimales Dokumentationssystem.

Tab. 2 Demografische und Versorgungsdaten für stationäre und ambulante Patienten

  Stationär
(n= 616)

Ambulant
(n=414)

Gesamt
(n=2030)

Alle Patienten Alter (Jahre; MW±SD) 66,5±12,4 68,2±12,2 66,9±12,4

Geschlecht (w, %) 53,5 53,1 53,4

Abschluss Verstorben (%) 31,6 35,3 32,2

Verlegt/entlassen (%) 62,2; davon in  
ambulante Behand-
lung: 72,4

24,9; davon in 
stationäre Be-
handlung: 68,6

55,5

Zum Ende der Doku-
mentation noch in 
Behandlung (%)

3,2 37,6 9,3

Verlegte/ 
entlassene  
Patienten

Alter (Jahre; MW±SD) 66,5±12,5 66,7±12,7 66,5±12,5

Geschlecht (w, %) 54,7 53,5  54,6

Verstorbene  
Patienten

Alter (Jahre; MW±SD) 66,4±12,7 69,4±10,8 67,0±12,4

Geschlecht (w, %) 49,0 49,2 49,0

Verstorbene  
und verlegte 
Patienten

Verweildauer
(Tage; MW±SD)

13,7±10,44 26,0±22,52 15,32±13,36

Verweildauer (Tage; 
Median)

11 18,5 12

MW Mittelwert; SD Standardabweichung; w weiblich.
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sich positive Werte ergaben, wenn die Be
lastung am Ende der Versorgung niedri
ger war als zu Beginn.

Statistische Auswertung

Die dokumentierten Daten wurden ano
nymisiert in eine Datenbank übertragen. 
Für die vorliegende Arbeit wurden An
gaben zum Aufnahmezeitpunkt und Be
handlungsende ausgewertet. Die Auswer
tung erfolgte mit der statistischen Daten
analysesoftware IBM SPSS Version 18.0 
für Windows.

Da es sich um eine explorative Unter
suchung mit einer großen Zahl an Patien
tendatensätzen handelte, wurde auf statis
tische Signifikanztests verzichtet. Die Er
gebnisse wurden hinsichtlich ihrer klini
schen Bedeutung bewertet.

Alle Korrelationen sind Spearman
Rangkorrelationen. Sie wurden bei Wer
ten von r≥0,3 als Zusammenhang und 
r≥0,7 als enger Zusammenhang bewertet.

Unterschiede in prozentualen Anteilen 
wurden ab einer Abweichung von 10% als 
bedeutsam angesehen.

Ergebnisse

Demografische und 
Versorgungsdaten

Mehr als die Hälfte der Patienten [1084 
(53,4%)] war weiblich, das durchschnittli
che Alter betrug 66,9 Jahre. Bei 96,3% der 
Patienten waren bösartige Neubildungen 
als Hauptdiagnose angegeben.

Die ambulanten Patienten waren ge
ringfügig älter als die stationären Patien
ten (68 vs. 66,5 Jahre) und verbrachten so
wohl durchschnittlich als auch im Median 
mehr Zeit in der Betreuung (. Tab. 2).

Während der Dokumentationsphase 
verstarben 32,2% aller Patienten, 55,5% 
wurden entlassen oder verlegt, 9,3% be
fanden sich zum Dokumentationsen
de weiterhin in Behandlung. Für 3% la
gen keine Angaben vor. Im Dokumenta
tionszeitraum wurden wesentlich mehr 
stationäre als ambulante Patienten verlegt 
(62,2% vs. 24,9%), ambulante Patienten 
befanden sich häufiger noch in der Ver
sorgung (37,6% vs. 3,2%; . Tab. 2).

Zusammenfassung · Abstract
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Zusammenfassung
Hintergrund.  Ein wichtiges Ziel der Palliativ-
versorgung ist die Erhaltung der Lebensqua-
lität stark belasteter Patienten, die durch kör-
perliche und psychische Auswirkungen der 
Erkrankung, familiäre Unterstützung und Le-
benssinn bestimmt wird. Sie ist häufig un-
abhängig von einer sich verschlechternden 
Symptomatik. Die Studie untersucht mithil-
fe retrospektiver Daten aus der Hospiz- und 
Palliativerfassung (HOPE) das selbst einge-
schätzte Befinden und dessen Zusammen-
hang mit der Symptombelastung für statio-
näre und ambulante Palliativpatienten.
Material und Methoden.  Symptome und 
Befinden von 2030 Patienten (1616 stationär, 
414 ambulant) wurden mithilfe eines Patien-
ten- (MIDOS) und Behandlerfragebogens (Ba-
sisbogen) erhoben und deskriptiv analysiert.
Ergebnisse.  Stationäre Patienten zeigten zu 
Behandlungsbeginn ausgeprägtere Symp-
tome, die sich stärker als bei ambulanten Pa-
tienten verbesserten. Eine Verbesserung von 
Schmerz, Müdigkeit, und Schwäche begüns-

tigte die Entlassung aus dem Krankenhaus, 
während bei ambulanten Patienten eine Ver-
schlechterung von Luftnot, Angst und Ver-
stopfung zur stationären Einweisung führ-
te. Die insgesamt nur moderaten Zusammen-
hänge zwischen Befinden und Symptombe-
lastung, Schwäche und Müdigkeit waren für 
ambulante Patienten stärker ausgeprägt.
Schlussfolgerung.  Das Befinden von Pal-
liativpatienten hängt zwar mit ihrer Müdig-
keit und Schwäche zusammen, insbesonde-
re bei stationär versorgten Patienten existie-
ren jedoch weitere Einflussfaktoren. Um Le-
bensqualität bei Palliativpatienten erhalten 
zu können, müssen neben der Symptomkon-
trolle die individuellen bestimmenden Pro-
zesse beachtet werden.

Schlüsselwörter
Palliativversorgung · Lebensqualität ·  
Symptomkontrolle · Ambulante Versorgung · 
Subjektives Befinden

Well-being of patients receiving specialized palliative care  
at home or in hospital

Abstract
Background.  A major goal of palliative care 
is sustaining quality of life (QoL) for patients 
suffering from severe symptoms, which is de-
termined by physical and psychological con-
sequences of an illness as well as other fac-
tors, such as the meaning of life and fami-
ly support. Patients have reported high lev-
els of QoL despite worsening symptoms. The 
self-estimated QoL of patients receiving out-
patient and inpatient palliative care was ana-
lyzed using retrospective data from the Ger-
man Hospice and Palliative Care Evaluation 
(HOPE).
Materials and methods.  A descriptive anal-
ysis of questionnaires given to 2,030 patients 
(1,616 inpatients, 414 outpatients) and their 
professional care takers was carried out as-
sessing symptoms, well-being and care-relat-
ed information.
Results.  At the beginning of treatment in-
patients had a higher symptom burden than 

outpatients. Reduced pain, tiredness and 
weakness and improved well-being allowed 
inpatients to be discharged. Outpatients suf-
fering from severe dyspnea, constipation 
and anxiety were more likely to be admitted 
to hospital. Well-being was associated with 
symptom burden, weakness and tiredness in 
both self-evaluation and care-taker assess-
ment particularly for outpatients.
Conclusions.  While tiredness and weakness 
influenced QoL especially for outpatients, pa-
tient-specific factors may surpass them in pa-
tient perception. To improve the QoL of palli-
ative care patients, individual factors must be 
assessed in addition to symptom control.

Keywords
Palliative care · Quality of life · Symptom  
control · Home care · Subjective well-being
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Symptome und Befinden zu 
Beginn der Behandlung

Zu Beginn waren Schwäche (MIDOS: 
77,5%), Müdigkeit (MIDOS: 62,7%) und 
Schmerz (MIDOS: 45,5%) die am häufigs
ten mäßig oder stark ausgeprägten Sym
ptome (. Abb. 1). Dabei konnten kei
ne Unterschiede zwischen Selbst und 
Fremdeinschätzung festgestellt werden. 
Ihr Befinden gaben 39,9% der Patien
ten als sehr schlecht bis schlecht an, mit 
einem höheren Anteil bei den stationären 
Patienten (43% vs. 31,2%). Die stationären 
Patienten hatten häufiger einen schlech

teren ECOGStatus (3 und 4; 71,2% vs. 
55,1%) und waren zu Beginn der Behand
lung sowohl selbst als auch fremd einge
schätzt im Mittel stärker belastet als die 
ambulanten Patienten (. Tab. 3). Mehr 
ambulante Patienten hatten zu Beginn der 
Behandlung kein moderat oder stark aus
geprägtes Symptom (12% vs. 5,6% in MI
DOS, 32,4% vs. 16,6% im Basisbogen).

Stationäre Patienten litten selbst und 
fremd eingeschätzt häufiger an mäßi
ger bis schwerer Luftnot (MIDOS: 31,0% 
vs. 18,5%; . Abb. 1). Fremd eingeschätz
te Symptome waren bei stationären Pa
tienten häufiger von starker bis mäßi
ger Intensität [Schmerz: 53,8% vs. 38,6%; 

Schwäche: 85,6% vs. 71,1%; Angst: 35,4% 
vs. 22,9%; Hilfebedarf bei den Aktivitä
ten des täglichen Lebens (ATL): 68,6% vs. 
58,1%; Appetitmangel: 65,5% vs. 50,3%; 
Überforderung der Familie: 53,4% vs. 
30,6%; Probleme in der Organisation der 
häuslichen Versorgung: 42,2% vs. 18,6%; 
Anspannung: 41,6% vs. 26,2%].

Die Korrelationen zwischen den selbst 
und den durch die Behandler eingeschätz
ten Symptomen lagen zu Beginn zwischen 
r=0,515 für Angst und r=0,690 für Luft
not.

Symptome und Befinden im Verlauf

Die Symptombelastung und der Anteil 
von Patienten mit schlechtem oder sehr 
schlechtem Befinden sanken sowohl bei 
Selbst als auch bei Fremdeinschätzung 
im Verlauf der Behandlung (. Tab. 3). 
Patienten, die zum Ende der Behandlung 
den MIDOSBogen noch selbst ausfül
len konnten, zeigten zu diesem Zeitpunkt 
eine niedrigere Symptombelastung als das 
Gesamtkollektiv, das auch Patienten mit 
zum Ende nur fremd eingeschätzten Sym
ptomen umfasste. Am Behandlungsende 
unterschieden sich ambulante und statio
näre Patienten nicht in ihrem Befinden 
und der Symptombelastung (. Tab. 3).

Im Vergleich mit den ambulanten Pa
tienten zeigten mehr stationäre Patienten 
eine Verbesserung von Schmerz (46,7% 
vs. 32,9%), Übelkeit (37,6% vs. 22,8%), 
Schwäche (40,6% vs. 30,4%) und Symp
tombelastung (44,9% vs. 25,3%).

Die Gruppe stationärer Patienten, die 
den ersten und den letzten MIDOSBo
gen selbst ausgefüllt hatten und später 
stationär verstarben (n=52), war im Ver
gleich zu verlegten oder entlassenen Pa
tienten (n=410) sehr klein (. Abb. 2).

Patienten, die in ambulanter Behand
lung verstarben, zeigten im Vergleich zu 
Patienten, die aus der ambulanten Ver
sorgung verlegt wurden, eine geringere 
Verbesserung hinsichtlich Übelkeit und 
Befinden, jedoch eine größere Verbesse
rung hinsichtlich Luftnot, Verstopfung 
und Angst.

Während sich bei verlegten oder ent
lassenen im Vergleich zu verstorbenen 
stationären Patienten Schmerz, Müdig
keit, Schwäche und Befinden häufiger ver
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Abb. 1 9 Mäßig bis 
stark ausgeprägte 
Symptome bei ambu-
lanten und stationä-
ren Patienten zu Be-
ginn der Behandlung 
in MIDOS (selbst ein-
geschätzt) und BB.  
BB Basisbogen; MIDOS 
Minimales Dokumen-
tationssystem
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Abb. 2 8 Anteil der Patienten mit selbst eingeschätzten Symptomverbesserungen im Vergleich am-
bulant und stationär betreuter sowie versterbender und verlegter bzw. entlassener Patienten
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besserten, verbesserte sich Übelkeit selte
ner (. Abb. 2).

Zum Ende der Behandlung lagen die 
Korrelationen zwischen den selbst und 
den durch die Versorger eingeschätzten 
Symptomen zwischen r=0,476 für Ver
stopfung und Schwäche und r=0,579 für 
Luftnot.

Zusammenhang von 
Befinden und Symptomen

Zu Beginn der Behandlung korrelierte das 
Befinden am stärksten negativ (schlechte
res Befinden, je stärker das Symptom) mit 
der selbst und fremd eingeschätzten Sym
ptombelastung, Schwäche und selbst ein
geschätzten Übelkeit (. Tab. 4). Bei am
bulanten Patienten zeigte sich zusätzlich 
ein Zusammenhang mit selbst und fremd 
eingeschätzter Angst und Müdigkeit so
wie fremd eingeschätztem Funktionssta
tus, Übelkeit, Anspannung, Hilfebedarf 
bei ATL, Appetitmangel und Depressivi
tät.

Zum Ende der Behandlung korre
lierte das Befinden mit Symptombelas
tung, Schwäche, Müdigkeit, Schmerz 
und Übelkeit (selbst eingeschätzt) so
wie Symptombelastung, Schwäche, Mü
digkeit und Appetitmangel (fremd ein
geschätzt), bei ambulanten Patienten zu

dem mit Übelkeit und Angst (selbst ein
geschätzt) sowie Hilfsbedarf bei ATL, 
Schmerzen, Überforderung der Familie 
und Depressivität.

Ein besseres Befinden am Ende war 
häufig mit einer Verbesserung der Symp
tombelastung und Müdigkeit verbunden, 
bei ambulanten Patienten außerdem mit 
einer Verbesserung der selbst eingeschätz
ten Schwäche.

Eine Besserung von selbst einge
schätzter Symptombelastung, Müdigkeit, 
Schwäche und Schmerz ging oft auch mit 
einer positiven Veränderung des Befin
dens einher (. Tab. 4). Bei ambulanten 
Patienten war die Verbesserung des Be
findens zudem mit einer Verbesserung 
von Angst, Luftnot, fremd eingeschätz
tem Hilfebedarf bei ATL sowie Depressi
vität korreliert.

Bei ambulanten Patienten korrelier
te das Befinden stärker mit den Sympto
men, z. T. fanden sich auch Korrelationen 
zu psychischen und sozialen Problemen 
wie Angst, Depressivität und Überforde
rung der Familie.

Die Korrelationen zwischen Befinden 
und Symptomen waren zudem größer, 
wenn die Patienten die Symptome selbst 
einschätzten und sich am Ende der Be
handlung befanden (. Tab. 4).

Diskussion

In der vorliegenden retrospektiven Studie 
wurde der Zusammenhang zwischen dem 
Befinden und der Symptomsituation in 
Selbst und Fremdeinschätzung bei am
bulanten und stationären Palliativpatien
ten in Deutschland analysiert. Insgesamt 
lagen 2030 Patientendatensätze vor.

Zu Beginn der Behandlung gaben 
viele Patienten ihr Befinden als sehr 
schlecht oder schlecht an. Während Fin
lay et al. [15] keinen Unterschied in der 
Lebensqualität zwischen stationär und 
ambulant betreuten Patienten fanden, 
zeigten die in HOPE erfassten stationä
ren Patienten, wie auch die Patienten in 
der Studie von Peters u. Sellick [11], eine 
höhere Symptombelastung und einen 
schlechteren Funktionsstatus [16], was 
ein Hinweis auf eine akute Krisensitua
tion bei der Einweisung in eine Palliativ
station sein kann.

Verlauf

Die schwere Symptombelastung stationä
rer Patienten scheint durch die Behand
lung beherrscht werden zu können, denn 
diese Gruppe zeigte im Vergleich zu am
bulanten Patienten eine stärkere Verbes
serung von Symptomatik und Befinden. 
Eine Verbesserung von Schmerz, Müdig
keit, Schwäche und Befinden bei statio
nären Patienten begünstigt offenbar eine 
Entlassung. In der Untersuchung von Vas
sal et al. [21] erwies sich die Klärung kli
nischer, ethischer, praktischer und spezi
fischer Umgebungsfaktoren als ausschlag
gebend für eine Entlassung aus dem Kran
kenhaus. Bei ambulanten Patienten kann 
es zu einer Einweisung kommen, wenn 
sich Luftnot, Verstopfung und Angst, 
die einen krisenhaften Verlauf anzeigen 
könnten, nicht verbessern oder sogar ver
schlechtern. Luftnot wurde zusammen 
mit einer längeren Betreuungszeit als Aus
löser für eine Überforderung der pflegen
den Angehörigen auch in anderen Studien 
als ausschlaggebend für eine Einweisung 
identifiziert [22].

Wie auch Krumm et al. [10] berichte
ten, besteht der stärkste Zusammenhang 
zwischen dem Befinden zu Beginn und 
Ende der Behandlung zur jeweiligen Sym
ptombelastung und Schwäche.

Tab. 3 ECOG-Funktionsstatus zu Beginn, Symptombelastung (Summe; Selbst-/Fremd-
einschätzung) und Befinden zu Beginn und am Ende der Behandlung für stationäre und 
ambulante Patienten

  Stationär
(n=1616)

Ambulant
(n=414)

Gesamt

ECOG 3 oder 4 Beginn (%) 71,2 55,1 67,9

Symptombelas-
tung (M)

Beginn (MW±SD) 8,9±3,8 7,7±3,8 8,8±3,8

Ende (MW±SD) 6,5±3.4 5,8±3,5 6,4±3,4

Symptombe-
lastung (BB; M, 
selbst ausgefüllt)

Beginn (MW±SD) 20,0±7,4 15,0±3,9 19,1±7,7

Ende (MW±SD) 13,6±7,2 13,6±7,6 13,7±7,3

Symptombelas-
tung (BB, alle)

Beginn (MW±SD) 20,4±7,3 17,0±7,9 19,7±7,5

Ende (MW±SD) 16,1±7,9 16,9±8,5 16,3±8,1

Patienten ohne 
schwer ausge-
prägtes Symp-
tom (inkl. anderer 
Symptome)

Beginn (%) 5,6 (M),
16,6 (BB, M 
selbst),
14,8 (BB, alle)

12,0 (M),
32,4 (BB, M 
selbst),
27,8 (BB, alle)

6,9 (M),
19,6 (BB, M 
selbst),
17,4 (BB, alle)

Befinden 
schlecht oder 
sehr schlecht

Beginn (%) 43,0 31,2 39,9

Ende (%) 20,3 14,3 19,5

BB fremd eingeschätzt; ECOG Eastern Cooperative Oncology Group; M selbst eingeschätzt; MW Mittelwert; SD Standardab-
weichung.
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Verbesserte Symptombelastung und 
Müdigkeit werden von besserem Befinden 
am Ende der Betreuung begleitet. Wenn 
sich im Verlauf der Behandlung Schwäche, 
Müdigkeit und Schmerz sowie bei ambu
lanten Patienten zusätzlich Angst und Luft
not verbessern, wird auch das Befinden 
besser als zu Beginn eingeschätzt.

Zusammenhang von 
Befinden und Symptomen

Ambulante Patienten, bei denen das Befin
den in einem stärkeren Zusammenhang 
zu den Symptomen steht, erleben die
se möglicherweise stärker als Bedrohung 
der häuslichen Versorgung, wobei insbe

sondere Luftnot als belastendes Symp
tom identifiziert wurde [22]. Dabei haben 
neben den körperlichen Symptomen auch 
die psychischen und sozialen Belastungen 
wie Angst, Depressivität und die Überfor
derung der Familie einen Einfluss.

Bei den stationären Patienten zeigte 
sich ein geringerer Zusammenhang zwi

Tab. 4 Zusammenhang zwischen Befinden und Symptomen sowie Symptombelastung zu Beginn und am Ende für ambulante und 
stationäre Patienten mit Selbsteinschätzung in MIDOS, jeweils für selbst und fremd eingeschätzte Symptome (Spearman-Rangkorrelationen, 
angegeben, wenn r>0,3)

  Stationär
(n=1616)

Ambulant
(n=414)

Gesamt
(n=2030)

Befinden und Symptome 
(Beginn)

M Symptombelastung (−0,471);
Schwäche (−0,399);
Übelkeit (−0,341)

Symptombelastung (−0,622);
Schwäche (−0,589);
Angst (−0,410);
Müdigkeit (−0,407);
Übelkeit (−0,362)

Symptombelastung (−0,507);
Schwäche (−0,440);
Übelkeit (−0,349)

BB Symptombelastung (−0,307) Symptombelastung (−0,527);
Schwäche (−0,454);
ECOG-Funktionsstatus (−0,416);
Übelkeit (−0,313);
Anspannung (−0,376);
Müdigkeit (−0,374);
Angst (−0,368);
ATL (−0,357);
Appetitmangel (−0,355);
Depressivität (−0,351)

Symptombelastung (−0,360);
Schwäche (−0,316)

Befinden und Symptome (Ende) M Symptombelastung (−0,514);
Schwäche (−0,411);
Müdigkeit (−0,407);
Schmerz (−0,339)

Symptombelastung (−0,755);
Müdigkeit (−0,588);
Schwäche (−0,562);
Übelkeit (−0,498);
Schmerz (−0,518);
Angst (−0,316)

Symptombelastung (−0,550);
Schwäche (−0,435);
Müdigkeit (−0,433);
Schmerz (−0,363);
Übelkeit (−0,325);

BB Schwäche (−0,340);
Symptombelastung (−0,340);
Müdigkeit (−0,339);
Appetitmangel (−0,313)

Symptombelastung (−0,534);
Müdigkeit (−0,487);
Appetitmangel (−0,455);
Schwäche (−0,445);
ATL (−0,414);
Schmerzen (−0,393);
Überforderung Familie (−0,372);
Depressivität (−0,322)

Symptombelastung (−0,369);
Müdigkeit (−0,353);
Schwäche (−0,349);
Appetitmangel (−0,335)

Befinden (Ende) und Differenz 
der Symptome

M Befinden (0,548) Befinden (0,572);
Schwäche (0,453);
Symptombelastung (0,509);
Müdigkeit (0,456)

Befinden (0,545);
Müdigkeit (0,311);
Symptombelastung (0,303)

BB Keine Korrelationen >0,3 ATL (0,355);
Symptombelastung (0,330);
Appetitmangel (0,305)

Keine Korrelationen > 0,3

Differenz des Befindens und 
Differenz der Symptome

M Symptombelastung (0,506);
Müdigkeit (0,367);
Schwäche (0,330);
Schmerz (0,308)

Symptombelastung (0,674);
Schwäche (0,535);
Müdigkeit (0,427);
Angst (0,447);
Luftnot (0,347)

Symptombelastung (0,552);
Müdigkeit (0,376);
Schwäche (0,362);
Schmerz (0,304)

BB Keine Korrelationen >0,3 Symptombelastung (0,359);
ATL (0,413);
Depressivität (0,395);
Schwäche (0,323)

Keine Korrelationen >0,3

ATL Aktivitäten des täglichen Lebens; BB fremd eingeschätzt; ECOG Eastern Cooperative Oncology Group; M selbst eingeschätzt.
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schen Symptomen und Befinden. Die 
meisten stationären Patienten, die zum 
Betreuungsende eine Einschätzung ihrer 
Symptome abgeben konnten, wurden ent
lassen oder verlegt. Die Aussicht auf die 
Entlassung könnte einen Einfluss auf das 
Befinden haben und den geringeren Zu
sammenhang erklären. Entlassungsrele
vante Probleme wie die Organisation der 
häuslichen Versorgung spielten jedoch für 
das Befinden keine Rolle. Möglicherweise 
wurden sie nicht dokumentiert oder be
trafen eher die Angehörigen als die Pa
tienten selbst.

Der Zusammenhang zwischen Symp
tomen und Befinden war insgesamt nur 
schwach bis moderat. Das Befinden bil
det bei Palliativpatienten im stationä
ren wie im ambulanten Bereich offenbar 
über die Symptombelastung hinausgehen
de Faktoren ab, wobei die Symptome im 
ambulanten Bereich einen größeren Ein
fluss auf das Befinden haben. Es gibt je
doch außer Schwäche und Müdigkeit kei
ne leitenden Symptome, die das Befinden 
besonders beeinflussen. Dies könnte mit 
den verschiedenen Symptomlagen unter
schiedlich erkrankter Patienten zusam
menhängen, sodass insgesamt die Sum
me der Symptomintensitäten den größten 
Zusammenhang zum Befinden aufweist. 
Auch ein Erfassungsinstrument wie MI
DOS, das selbst eingeschätzte physische 
und psychische Belastung erfasst, zeigt 
nur mäßige Korrelationen mit dem Be
finden. Faktoren wie Lebenssinn [12] und 
psychosoziale und existenzielle Faktoren 
[13] wurden nicht erfasst, können aber 
für das Befinden eine Rolle spielen. Unse
re Ergebnisse unterstützen die Untersu
chung von Neudert et al. [23], die keinen 
Zusammenhang der individuellen mit 
der gesundheitsbezogenen Lebensqualität 
und dem Funktionsstatus bei palliativ be
handelten Patienten mit amyotropher La
teralsklerose fanden. In der Untersuchung 
von Stiel et al. [9] korrelierten die globa
len Items der Lebensqualität verschiede
ner Instrumente nur moderat untereinan
der und mit dem Item für Befinden von 
MIDOS; Lebensqualität scheint je nach 
Kontext und Fragestellung eine unter
schiedliche Bedeutung zu haben. Zur Er
fassung der individuellen Lebensquali
tät in verschiedenen, durch die Patienten 
selbst in ihrer Bedeutung gewichteten Be

reichen dient der Schedule for the Indivi
dual Quality of Life ([24], deutsche Ver
sion [25]), der jedoch bei kognitiv einge
schränkten oder sehr schwachen Patien
ten nicht angewendet werden kann. Er 
zeigt ebenfalls nur mäßige Zusammen
hänge mit globalen Items der Lebensqua
lität und des Befindens.

Einschränkungen der Aussagekraft

Viele Palliativpatienten sind zu unter
schiedlichen Zeitpunkten nicht in der La
ge, selbst einen Fragebogen auszufüllen 
[19], sodass die Repräsentativität der vor
liegenden Daten eingeschränkt ist.

So ist bei Patienten, die sprachlich oder 
kognitiv eingeschränkt, zu schwach oder 
belastet sind, eine Symptomeinschätzung 
durch die Versorger notwendig. Wir fan
den im Vergleich zu Stiel et al. [20] eine 
bessere Übereinstimmung der Behandeln
den mit den Patienten in der Symptomein
schätzung bei den Anteilen stark und mo
derat ausgeprägter Symptome und eine 
stabile, moderate Korrelation zwischen 
Selbst und Fremdeinschätzung, die aller
dings zum Ende der Behandlung abnahm.

Die Daten wurden durch die Einrich
tungen selbst erhoben; es lagen keine In
formationen darüber vor, wie die Erhe
bung im Einzelnen erfolgte. Es wurden 
ausschließlich die Daten zu Beginn und 
am Ende der jeweiligen Behandlung, die 
einen unterschiedlich langen Zeitraum 
umfasste, beschrieben, sodass wegen der 
instabilen Situation von Palliativpatien
ten Aussagen über den Verlauf nur einge
schränkt möglich sind. Zudem kann bei
spielsweise nicht nachvollzogen werden, 
ob die aus dem ambulanten Setting einge
wiesenen Patienten im Krankenhaus ver
sterben oder wieder nach Hause entlas
sen werden.

Eine Aussage über kausale Beziehun
gen zwischen dem Befinden der Patienten 
und den Symptomen ist aufgrund des ret
rospektiven Charakters der Untersuchung 
nicht möglich.

Die sehr großen Fallzahlenunterschie
de zwischen stationären und ambulanten 
Patienten schränken die Aussagekraft vor 
allem für den ambulanten Bereich ein. Die 
zugrunde liegenden Versorgungsstruktu
ren können hinsichtlich der betreuten Pa
tienten und ihrer Charakteristika sehr 

unterschiedlich sein. Dies gilt insbeson
dere für den ambulanten Bereich, in dem 
erst 2007 die gesetzliche Grundlage für 
eine spezialisierte Palliativversorgung ge
legt wurde [2]. Generell kann davon aus
gegangen werden, dass es sich bei den in 
HOPE dokumentierten Patienten um Pa
tienten in spezialisierten Institutionen, 
d. h. Institutionen mit erhöhtem Versor
gungsaufwand gegenüber Patienten in all
gemeiner Palliativversorgung durch den 
Hausarzt oder ambulante und stationäre 
Pflegeeinrichtungen, handelt.

Fazit für die Praxis

Die starke Belastung palliativmedizinsch 
betreuter Patienten macht die Verwen
dung eines kurzen und einfachen In
struments zur Selbsterfassung der Symp
tomsituation und des Befindens wie bei
spielsweise MIDOS notwendig. Dennoch 
können nicht alle Palliativpatienten da
mit erreicht werden, was eine standar
disierte Fremderfassung der Sympto
me durch die Behandelnden unumgäng
lich macht.
Stationär versorgte Patienten befinden 
sich zu Beginn der Behandlung meist in 
einer krisenhaften Situation, die sich je
doch im Lauf der Betreuung verbessert, 
während ambulant versorgte Patienten 
zunächst eine weniger starke Symptoma
tik aufweisen und bei Verschlechterung 
spezifischer Symptome wie Luftnot, Ver
stopfung und Angst häufiger zur statio
nären Behandlung eingewiesen werden.
Insgesamt sind die Zusammenhänge 
zwischen den Symptomen und dem Be
finden moderat, wobei die einzelnen 
Symptome einen unterschiedlich starken 
Einfluss haben. Eine Verbesserung von 
Schwäche, Müdigkeit und Schmerz kann 
mit einer Verbesserung des Befindens 
einhergehen. Bei ambulant betreuten 
Patienten hängt das Befinden stärker mit 
den Symptomen zusammen. Dabei spie
len neben Schwäche und Müdigkeit auch 
psychische und soziale Belastungen eine 
größere Rolle. Das Befinden liefert offen
bar über die Symptomsituation hinaus
gehende Informationen. Unklar bleibt, 
welche Faktoren neben den Symptomen 
das Befinden der Patienten beeinflussen 
und wie sich weitere Einflüsse im Verlauf 
jeweils zeigen könnten.
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In der Betreuung der Patienten muss be
achtet werden, dass Lebensqualität indi
viduell eine sehr unterschiedliche Bedeu
tung hat und von vielen Faktoren beein
flusst werden kann. Neben der struktu
rierten Abfrage von Symptomen sollten 
deshalb immer auch die individuelle Be
wertung der Lebensqualität und ihre be
stimmenden Prozesse für den einzelnen 
Patienten beachtet werden. Erst dann 
kann die multidisziplinäre Betreuung mit 
dem Ziel der Erhaltung der Lebensqua
lität für schwer belastete Patienten ver
wirklicht werden.
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