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Zusammenfassung

Liegt eine schwere lebenslimitierende Erkrankung vor, kommt es h&ufig zu einer zunehmen-
den Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen, die sich Uber das gesamte Gesundheits-
und Sozialversorgungssystem erstreckt. Eine dezidierte Betrachtung der Versorgungsverlaufe
ist erforderlich, um Optimierungspotenziale fir die Betroffenen und ihre Nahestehenden auf-
zudecken. Mit dem Ziel, das letzte Lebensjahr der Patientinnen und Patienten zu rekonstruie-
ren, werden im Rahmen dieser Arbeit diagnosespezifische Unterschiede entlang der sog.
Transitionen dargestellt. Transitionen sind definiert als Wechsel zwischen einzelnen Modalita-
ten und Settings: |) Transition: ,Eintritt“ in das letzte Lebensjahr |l) Transitionen innerhalb des
letzten Lebensjahres und Ill) Transition: ,Austritt“ aus dem letzten Lebensjahr (Sterbephase).
Die Daten entstammen einem Mixed-Methods Forschungsprojekt ,Last Year of Life in Co-
logne®, einem Teilprojekt des ,Cologne Research and Development-Networks®. Die vorlie-

gende Dissertationsschrift basiert auf drei Publikationen:

Publikation 1 (P1): Qualitative Exploration von Faktoren fiir vermeidbare Ubergange zwi-
schen Versorgungssettings im letzten Lebensjahr in Koln aus der Perspektive von Ver-

sorgenden.

Publikation 2 (P2): Quantitative Analyse von Unterschieden in der Versorgung im letzten Le-
bensjahr in Koln aus der Perspektive von Hinterbliebenen von Patientinnen und Patien-

ten mit einer onkologischen und nicht-onkologischen Erkrankung.

Publikation 3 (P3): Quantitative Analyse von Unterschieden in der Versorgung im Kranken-
haus in der Sterbephase in Kéln aus der Perspektive von Hinterbliebenen von Patientin-

nen und Patienten mit einer onkologischen und nicht-onkologischen Erkrankung.

Die zentralen Ergebnisse beleuchten neben Faktoren und Ansétzen zur Pravention vermeid-
barer Transitionen innerhalb des letzten Lebensjahres diagnosespezifische Unterschiede in
der Versorgung im letzten Lebensjahr mit einer ausgeprégten Benachteiligung der Patientin-
nen und Patienten mit einer nicht-onkologischen Grunderkrankung. Hinsichtlich der Kommu-
nikation Uber die Unheilbarkeit einer Erkrankung, der Integration von Palliativ- und Hospizver-
sorgung sowie der wahrgenommenen Versorgungsqualitat und Begleitung in der Sterbephase
sind Menschen, die an anderen somatischen Ursachen versterben als Krebs, im Nachteil. Die

Ergebnisse werden anhand einzelner Publikationen synthetisiert und diskutiert.



Summary

Severe life-limiting diseases often lead to an increased utilization of health care services across
the entire health and social care system. A dedicated analysis of the care trajectories is nec-
essary to uncover optimization potentials for both patients and their informal caregiver. The
aim of this dissertation project is to reconstruct the last year of life of patients, focusing on
diagnosis-specific differences with regard to the so-called transitions. Transitions are defined
as changes between individual modalities and settings: ) Transition: "entry” into the last year
of life Il) Transitions within the last year of life and Ill) Transition: "exit" from the last year of life
(dying phase). The data were conducted within a mixed-methods research project "Last Year
of Life in Cologne", a sub-project of the "Colognhe Research and Development-Network". This

thesis is based on three publications:

Publication 1 (P1): Qualitative exploration of factors for avoidable transitions between care
settings in the last year of life in Cologne from the perspective of healthcare profession-

als.

Publication 2 (P2): Quantitative analysis of differences in care in the last year of life in Cologne
from the perspective of bereaved relatives of patients with an oncological and non-onco-

logical disease.

Publication 3 (P3): Quantitative analysis of differences in hospital care in the dying phase in
Cologne from the perspective of bereaved relatives of patients with an oncological and

non-oncological disease.

In addition to factors and approaches to prevent avoidable transitions within the last year of
life, the key findings highlight diagnosis-specific differences in care in the last year of life, with
a strong disadvantage of patients with a non-oncological condition. Regarding the communi-
cation about the incurability of a disease, the integration of palliative and hospice care, and the
perceived quality of care and support in the dying phase, patients who die of other somatic
conditions than cancer are disadvantaged. In this thesis, the results of the publications are

synthesized and discussed.



1 Einleitung

“Palliative and terminal care should not only be facets of oncology but of geriatric medicine,

neurology, general practice, and throughout medicine” Saunders & Baines (1989) [1]

Das letzte Lebensjahr ist fur alle Menschen, unabhéngig des Alters oder Erkrankung, eine
vulnerable Phase. In Deutschland sterben jedes Jahr rund eine Million Menschen, wobei die
meisten Todesfalle erwartet auftreten — als Folge einer schweren und unheilbaren Erkran-
kung.! Umso mehr Bedeutung kommt einer dezidierten Betrachtung der Versorgungsverlaufe
Zu, um Potenziale zur Optimierung der Versorgungspraxis und individueller Bedarfe und Be-
durfnisse zu erheben. Dies ist nicht zuletzt aufgrund des demografischen Wandels, und stei-
gender Lebenserwartung und des somit wachsenden Anteils hochaltriger Menschen mit Mul-
timorbiditat wichtig [2].

Das durchschnittliche Sterbealter lag im Jahr 2020 bei rund 79 Jahren.? Den Zahlen des Sta-
tistischen Bundesamtes zufolge sind im selben Jahr mehr als drei von zehn Sterbefélle auf
eine Herz-Kreislauf-Erkrankung zurlickzufihren, ein GrofR3teil davon an ischamischen Herzer-
krankungen. Die zweithaufigste Todesursache sind onkologische Erkrankungen. Diese ma-
chen rund ein Viertel aller Todesfélle im Betrachtungszeitraum aus, gefolgt von Erkrankungen
des Atmungssystems, psychischer und Verhaltensstorungen und Erkrankungen des Verdau-
ungssystems.® Die diagnosespezifische Haufigkeit der Sterbefalle fur Deutschland entspricht

der Situation weltweit.*

Im Rahmen dieser Arbeit wird auf Basis von multiperspektivisch und multimethodisch erfass-
ten Daten das letzte Lebensjahr von Verstorbenen aus Sicht Hinterbliebener rekonstruiert und
anhand des Vorliegens einer onkologischen und nicht-onkologischen Erkrankung verglichen.
Im ersten Schritt werden die definitorischen Aspekte dieser Arbeit dargestellt und Methodik,
Ziele und Fragestellungen beschrieben. Im zweiten Schritt werden die einzelnen Publikationen
dargestellt, die die Basis dieser kumulativen Promotionsschrift darstellen, wonach im Kapitel 3

eine Ubersicht der zentralen Befunde sowie eine Ergebnissynthese folgen. Darauf aufbauend

1 Bundesamt. (28. April, 2022). Anzahl der Sterbefalle in Deutschland von 1991 bis 2021 [Graph]. In Statista. Zugriff
am 27.12.22, von https://de.statista.com/statistik/daten/studie/156902/umfrage/sterbefaelle-in-deutschland/

2 Statistisches Bundesamt. (30. November, 2021). Durchschnittliches Sterbealter in Deutschland nach Geschlecht
in den Jahren 1956 bis 2020 (in Jahren) [Graph]. In Statista. Zugriff am 27.12.22, von https://de.sta-
tista.com/statistik/daten/studie/1013295/umfrage/durchschnittliches-sterbealter-in-deutschland-nach-ge-
schlecht/

3, Statistisches Bundesamt. (4. November, 2021). Verteilung der haufigsten Todesursachen in Deutschland im Jahr
2020 [Graph]. In Statista. Zugriff am 27. Dezember 2022, von https://de.statista.com/statistik/daten/stu-
die/240/umfrage/verteilung-der-sterbefaelle-nach-todesursachen/

4 World Health Organization (WHO): Global Health Estimates: Life expectancy and leading causes of death and
disability. Zugriff am 11.10.22, von https://www.who.int/data/gho/data/themes/mortality-and-global-health-e-
stimates
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wird die Methodik der Arbeit kritisch reflektiert und die Implikationen fir zukinftige Forschung

und Praxis abgeleitet. Das Ziehen eines Fazits schliel3t die Arbeit ab.

1.1 Definitorische Aspekte der Palliativversorgung

Die Versorgung am Lebensende wird in Deutschland auf der medizinisch-pflegerischen Ebene
von mehreren Akteuren getragen. Neben kurativen Versorgungsmodellen, wie beispielsweise
einer Chemotherapie, gewinnt in dieser Phase die Palliativmedizin [Pallium, aus dem Lateini-
schen: schitzender Mantel], Palliativversorgung oder Palliative Care an Bedeutung. Hierzu
pragend ist die moderne Hospizbewegung. Sie begann 1967 mit der Erdffnung des St. Chris-
topher’s Hospice in GroRRbritannien durch Cicely Saunders, eine Pionierin der heutigen Pallia-

tivversorgung [3].

Definitorisch gestalten sich die Begriffe ,palliative medicine® und ,palliative care” heterogen,
teilen sich jedoch zentrale in der Definition festgelegte Schlisselelemente [4]. Im nachfolgen-
den Text werden Palliative Care und Palliativversorgung synonym verwendet. Laut der Defini-
tion der Weltgesundheitsorganisation von Palliative Care (PC) umfasst diese eine Verbesse-
rung der Lebensqualitat bei Betroffenen und ihren Nahestehenden sowie eine Linderung
schwerer gesundheitsbedingter Leiden (physisch, psychisch, sozial sowie spirituell) [5]. Daran

anknupfend konsentierten Radbruch und Mitarbeitende die Palliativversorgung als:

... IS the active holistic care of individuals across all ages with serious health-related suffer-
ing due to severe illness and especially of those near the end of life. It aims to improve the
quality of life of patients, their families and their caregivers. The definition includes a number
of bullet points with additional details as well as recommendations for governments to reduce
barriers to PC (palliative care).” [6]

Der besondere Schwerpunkt der Palliativversorgung liegt auf einem ganzheitlichen, interdis-
ziplin&ren und multiprofessionellen Konzept der Versorgung, bei dem sowohl der Patient als
auch seine Nahestehende im Mittelpunkt stehen [6]. Zu betonen ist auch das Grundverstand-
nis der Palliativversorgung — eine maximal mogliche Lebensqualitdt am Lebensende ist als

ein weder zu beschleunigender noch zu verhindernder Prozess zu betrachten [6].

Eine Meta-Analyse zur Untersuchung der Auswirkungen von Palliativversorgung auf patien-
tenbezogene Outcomes zeigte, dass palliativmedizinische MaRnahmen zu signifikanten Ver-
besserungen der Lebensqualitat und einer Reduktion der Symptombelastung fiihren [7]. Auch
geht die Palliativversorgung mit einer verbesserten Vorausplanung der Versorgung, (engl. Ad-
vanced Care Planning) [8], einer groReren Zufriedenheit von Patientinnen und Patienten und
Pflegekraften mit der Versorgung und einer geringeren Inanspruchnahme der Gesundheits-

versorgung einher. Letztlich gibt es Hinweise auf die Zusammenhange zwischen der Palliativ-



versorgung und dem Sterbeort, der Lebensqualitat der Patientinnen und Patienten und Nahe-
stehenden sowie den Ausgaben fir die Gesundheitsversorgung [7]. Die Qualitatsindikatoren
fur die Versorgung am Lebensende markieren neben physischen, psychologischen, psychiat-
rischen, kulturellen und ethisch-rechtlichen Aspekten der Versorgung auch die Gewahrleistung
der Kontinuitat der Versorgung, eine aktive Kommunikation mit und Informationsvermittlung
an Nahestehende sowie eine gemeinsame Entscheidungsfindung fur eine adaquate Versor-

gung am Lebensende als fundamental [9].

In der Definition der Palliativversorgung findet sich keine Begrenzung auf eine Diagnose. Der
Fokus liegt stets diagnoseunspezifisch auf ,schweren gesundheitsbedingten Leiden® [5, 6].
Diesen Eindruck teilt auch die Arbeit von Prof. Bausewein, indem sie die palliativmedizinische
Versorgung nicht auf spezielle Krankheitsgruppen beschrankt: ,Keine der bekannten Definiti-
onen legt fest, welche Grunderkrankung ein Patient dafiir haben muss® [10]. Ein Schlaganfall
Krebs, Diabetes, therapieresistente Tuberkulose, eine chronische Erkrankung im Endstadium,
ein akutes Trauma oder extreme Gebrechlichkeit im Alter® — alle diese Diagnosen erfiillen
gleichermalf3en die Kriterien zur Indikation einer palliativmedizinischen Versorgung [10]. Auch
daruber hinaus findet sich keine konsentierte Definition, die eine Indikation ausschlief3lich fur

Patientinnen und Patienten mit einer onkologischen Erkrankung formuliert.

Der Bedarf an Palliativversorgung leitet sich von multiplen Indikatoren ab, nicht zuletzt anhand
der Definition der Palliativversorgung [6]. Der Prozentsatz von Verstorbenen, die potenziell
von einer Palliativversorgung profitiert hatten, variiert nach Altersgruppen zwischen 40,7 %
und 96,1 %, wobei &ltere Patienten einen hoheren Bedarf aufweisen [11]. Diese Zahlen spie-
geln sich nicht an den tatséchlichen Zahlen der Inanspruchnahme wider — die Inanspruch-

nahme der Palliativversorgung fallt geringer aus als die Schatzungsmodelle vorhersagen [12].

1.2 Akteure und Stand der Palliativversorgung in Deutschland

Fur die Versorgung am Lebensende ist die Betrachtung der dazu erforderlichen Infrastruktur
mafRgeblich. Im Rahmen der Palliativversorgung stehen den Patientinnen und Patienten meh-
rere Moglichkeiten zur Verfligung (siehe Abbildung 1), um den unterschiedlichen Bedarfen und
Bedirfnissen, die sich im Zeitverlauf der Erkrankung andern, gerecht zu werden. Es wird zwi-
schen einer allgemeinen und spezialisierten Palliativversorgung unterschieden (APV und
SPV). Die APV erfolgt im klassischen Sinne im Rahmen eines stationdren Aufenthalts in einer

Pflegeeinrichtung, auf einer Krankenhausstation oder ambulant in der allgemeinen ambulan-

5 World Health Organization (WHO): Palliative care. Zugriff am 11.10.22, von https://www.who.int/health-topics/pal-
liative-care

3


https://www.who.int/health-topics/palliative-care
https://www.who.int/health-topics/palliative-care

ten Palliativversorgung. Die SPV ihrerseits erfolgt im stationaren Kontext auf der Palliativsta-
tion, durch einen Palliativdienst eines Krankenhauses oder in einer palliativmedizinischen Ta-
gesklinik. Ambulant erfolgt die Versorgung Uber eine spezialisierte ambulante Palliativversor-
gung (SAPV), spezialisierte Palliativambulanz oder Tageshospize. Sektorenlbergreifend kom-
men das stationére Hospiz sowie die ehrenamtlichen Angebote der ambulanten Hospizdienste
hinzu [13].

" Allgemeine Krankenhausstation/ Palliativ- Palliativ- Palliativmed.
Stationar onkologische Station/ station dienstim Tagesklinik
Pflegeeinrichtungen Krankenhaus
Spez;alllslerte Spezialisierte
Ambulant | Allgemeine ambulante Palliativversorgung BN Palliativ- Tageshospiz
Palliativver-
ambulanz
sorgung
Sakioran Stationadres Hospiz
ubergreifend
Hospizdienste/Ehrenamt

Abbildung 1: Ubersicht der Versorgungsstrukturen in der Palliativmedizin. Ausschnitt aus Simon et al. 2016 [13]

Die deutschlandweit erste Palliativstation wurde 1983 in Kdln erdffnet. Seitdem wuchs und
erweiterte sich das palliativmedizinische Versorgungsnetzwerk.® Laut aktuellen Angaben des
Deutschen Hospiz- und Palliativverbands e.V. gibt es aktuell rund 340 Palliativstationen, rund
1500 ambulante Hospizdienste, 270 stationare Hospize, 19 stationare Hospize fur Kinder, Ju-
gendliche und junge Erwachsene, 403 Teams der Spezialisierten ambulanten Palliativversor-
gung (SAPV) und ca. 340 Palliativstationen in Krankenhausern.” Neben 13.848 Medizinerin-
nen und Mediziner, die die Zusatzweiterbildung ,Palliativmedizin“ fiihren, unter der Bezeich-
nung ,qualifizierter Palliativarzt” (QPA), davon sind 6.361 ambulant tatig®, engagieren sich weit
uber 100.000 Menschen ehrenamtlich in der Begleitung schwerstkranker und sterbender Men-
schen und ihrer Nahestehenden.® Die Zahl der Universitaten mit einem eigenstandigen Lehr-
stuhl fur Palliativmedizin, hat sich seit 2012 mehr als verdoppelt — es gibt inzwischen 17 Lehr-

stuhle.®

6 Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF): Palliativversorgung. Dossier. Zugriff am 11.12.22, von
https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de

7 Deutscher Hospiz- und Palliativ Verband e.V. (2022): Zahlen, Daten und Fakten zur Hospiz- und Palliativarbeit.
Zugriff am 21.12.22, von https://www.dhpv.de/zahlen daten fakten.html

8 Bundesarztekammer (2020): Arztestatistik zum 31. Dezember 2020. Zugriff am 12.12.22, von
https://www.bundesaerztekammer.de

% Die Griinenthal Gruppe. Zugriff am 12.12.22, von https://www.grunenthal.de
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1.3 Diagnosespezifische Unterschiede

In Deutschland hat jeder Versicherte einen Anspruch auf SAPV, wenn ,er/sie an einer nicht
heilbaren, fortschreitenden und so weit fortgeschrittenen Erkrankung leidet, dass dadurch
seine/ihre Lebenserwartung begrenzt ist*.'° Eine solche Erkrankung liegt dann vor, wenn nach
dem allgemein anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse kurative Behandlungs-
maf3nahmen nicht zur Heilung dieser Erkrankung fuhren kénnen und die Lebenserwartung
gesunken ist. Diese Anspruchsregulierung stimmt mit der Definition der Palliativversorgung
Uberein [6].

Obwohl die Palliativ- und Hospizstruktur in Deutschland gut ausgebaut ist, kommt sie bei wei-
ten noch nicht allen zugute. Vergleichende Untersuchungen liegen bisher nur fiir einzelne Ver-
sorgungssettings vor. Die bisherige Evidenz zeigt flir den ambulanten Bereich, dass mit rund
73 % die meisten SAPV-versorgten Patientinnen und Patienten an Krebs erkrankt waren [14].
Analoges gilt fur palliativmedizinische Krankenhausstationen, wo der Anteil von nicht-onkolo-
gisch erkrankten Patienten mit rund 8 % gering ist [15]. Ferner zeichnen sich die Forschungs-
arbeiten insgesamt durch einen geringen Anteil an Patientinnen und Patienten mit einer nicht-
onkologischen Erkrankung in der Stichprobe aus, obwohl die gré3ere Datenbasis in der Regel
aus Routinedatenbanken entstammen, wo alle Versicherten einer Krankenkasse erfasst sind
[16].

Wenn es um diagnosespezifische Vergleiche geht, so ist die Betrachtung der Symptomatik
und des damit einhergehenden Versorgungsbedarfs wesentlich. Studien zufolge unterschei-
den sich SAPV-Patientinnen und Patienten mit einer onkologischen und nicht-onkologischen
Erkrankung weder in Werten der Lebensqualitat noch in der Symptomhaufigkeit voneinander
[14]. Lediglich das Symptom Desorientiertheit wurde in der gleichen Studie bei nicht-onkologi-
schen Diagnosegruppen signifikant haufiger dokumentiert und war auch starker ausgepragt.
Auch das Alter bei Erstkontakt mit dem SAPV-Team war im Vergleich zu onkologischen Pati-
entinnen und Patienten hdher [14]. Eine weitere bundesweite Studie mit SAPV-versorgten Pa-
tientinnen und Patienten zeigte ebenfalls keine signifikanten Unterschiede in den Bedurfnis-
und Symptomclustern [17], was zu der Annahme flhrt, dass sich diese beiden Patientengrup-

pen zunachst nicht in ihren Versorgungsbedarfen unterscheiden.

Gegensatzlich zu den oben genannten Befunden zeigen andere Studien, dass der funktionelle
Status, gemessen mithilfe des ECOG-Instruments (Eastern Cooperative Oncology Group), bei
nicht-onkologisch erkrankten SAPV-Patientinnen und Patienten in Bezug auf die Vergleichs-
gruppe niedriger war [15, 18]. Demnach litten sie haufiger an Dyspnoe, Schwache und Midig-

keit und weniger an Ubelkeit, Erbrechen oder Appetitlosigkeit. Sie hatten haufiger pflegerische

10 Gemeinsamer Bundesausschuss: SAPV-Verordnung. Zugriff am 30.12.22, von https://www.g-ba.de
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(Wundversorgung, Aktivitaten des taglichen Lebens) und psychologische Probleme. Die Dis-
paritaten der Befunde kénnen als Hinweis auf den Zeitpunkt der Integration der Palliativver-

sorgung dienen, welcher bei nicht-onkologischen Patientinnen und Patienten spéter ausfallt.

1.4 Das letzte Lebensjahr

Das letzte Lebensjahr bildet den inhaltichen Rahmen der vorliegenden Dissertationsschrift
und ist definitorisch nicht nur mit den letzten zwdlf Lebensmonaten zu verkntpfen. Vielmehr
tragt das letzte Lebensjahr ein symbolisches Bild eines letzten Lebensabschnitts, welches
Uber die terminale Phase hinausgeht. Eine prazise Angabe der verbleibenden Lebenszeit ist
nicht moglich, in der Versorgungspraxis werden Prognosen und Schétzungen ausgesprochen.
Die American Society of Clinical Oncology empfiehlt die letzten sechs bis 24 Monate als zeit-
liche Eingrenzung des Lebensendes bei onkologischen Erkrankungen [19]. Das zuletzt er-
schienene Memorandum des Deutschen Netzwerks fiir Versorgungsforschung fokussiert die
Flexibilitat des letzten Lebensjahres mit dem ,voraussichtlichen letzten Lebensjahr* [2].

In der Regel ist das letzte Lebensjahr, unabhangig der Diagnose, von stetigen Wechsel zwi-
schen stabilen und instabilen Phasen gekennzeichnet, mit einem steigenden Versorgungsbe-
darf hin zur Sterbephase, wobei bei nicht-onkologischen Patient*innengruppen, rezidivierende
Verlaufe mdglich sind [10]. So kann auf mehrere aufeinanderfolgenden gesundheitlichen Kri-
sen eine Phase der Stabilitat einkehren, die wiederum erneut von einer physischen Krise ab-
gewechselt wird. Phasenmodelle der letzten Lebenszeit sind demnach wichtig, um die Anfor-
derungen der Versorgung zu charakterisieren [2]. Haufig werden Modelle als Ansatzpunkte
zur Erstellung eines Versorgungsplans eingesetzt, um die divergierenden und haufig wech-
selnden Phasen im Erkrankungsverlauf zu beschreiben. Beispielhaft hierfiir stellen das Cor-
bin-Strauss-Modell oder die Erkrankungsprofile nach Lunney, welche den Verlauf einer (chro-
nischen) Erkrankung in sich wechselnden, episodenhaften stabilen und instabilen Phasen um-
fassen und zwischen Organversagen und Gebrechlichkeit als Todesursache unterscheiden
[20, 21].

Zahlreiche Arbeiten aus der Palliative Care-Forschung fokussieren sich auf das Lebensende.
Das konzeptuelle Verstandnis von Lebensende wurde bisher nicht konsentiert, die Begriffe
"Lebensende" oder "unheilbare Erkrankung" werden demzufolge synonym verwendet und be-
ziehen sich auf Patienten mit einer fortschreitenden Krankheit und einer Uberlebenszeit von
Monaten oder weniger [22]. Etwas prazise ist die Phase des aktiven Sterbens formuliert, die
sich in der Regel binnen weniger Tagen abspielt [22]. Die Transition der Versorgung geht mit

dem Wechsel des Versorgungsortes, des -umfangs und der Versorgungsziele einher, wie die



Abbildung 2 zeigt [22]. Diesem konzeptionellen Rahmen zufolge lasst sich das letzte Lebens-

jahr an der Transition von kurativer zu palliativer Versorgung verankern.

End of life
Terminally ill
Terminal care period Actively dying

Transition in das 1 W
letzte Lebensjahr

Transition of care
(place, levels an

d
Life expectancy: Lk ’\. ’\. n
== e R

Abbildung 2: Konzeptioneller Rahmen fiir das letzte Lebensjahr, adaptierte Darstellung nach Hui et al. 2014 [22]

Transitionen [/ateinisch: Ubergehen] sind definiert als Wechsel zwischen einzelnen Modalita-
ten und Settings. Sie umfassen eine Veranderung, eine Entwicklung, welche mit einer Bewal-
tigung von Diskontinuitaten einhergeht und erstrecken sich Uber die gesamte Lebensspanne
[23]. Wegweisend auf dem Gebiet der Transitions-Forschung im Zusammenhang mit Health
Research ist Afaf I. Meleis, indem sie die Ubergangsprozesse hinsichtlich ihrer Optimierungs-
punkte erforscht [24]. Dieser Arbeit liegt eine Dreiteilung des letzten Lebensjahres zugrunde,
die sich aus 1) Transition in das letzte Lebensjahr (,Eintritt), 1) Transitionen innerhalb des

letzten Lebensjahres und Ill) Transition in den Tod (,Austritt) zusammensetzt.

) Transition in das letzte Lebensjahr (,,Eintritt*)

Die erste Transition ist als Eintritt in das letzte Lebensjahr gekennzeichnet durch die Mitteilung
Uber den todlichen Verlauf der Erkrankung und somit einer ersten potenziellen Reflexion tGber
den Wechsel von einer kurativen zu einer palliativen Versorgung. Solch eine Transition ist
oftmals ein gradueller Prozess, geleitet von der Pramisse der Aufrechterhaltung von Lebens-
qualitat [6]. Ein optimaler Zeitpunkt zur Integration einer Palliativversorgung kann der Moment
der Diagnosestellung einer lebenslimitierenden unheilbaren Erkrankung und steigender Ver-
sorgungsbediirfnisse sein [6]. Hierzu ausschlaggebend ist die Feststellung, dass die Erkran-
kung lebensbegrenzend geworden ist [25]. Das zentrale Werkzeug dieser Transition ist die
Kommunikation, sie umfasst die Interaktion zwischen der an der Versorgung beteiligten Tria-
den — arztliche Versorgende, Patientinnen und Patienten und Nahestehende. Auch die Inter-
aktionsprozesse zwischen den Patientinnen und Patienten und ihren Nahestehenden sowie
die interprofessionellen Interaktionen der an der Versorgung und Begleitung beteiligten Ak-

teure sind wesentlich [25]. Die Aufklarung tber die begrenzte Lebenserwartung ermoglicht
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eine kritische Reflexion der Versorgungsziele und ist wichtig fir eine gute Versorgung am Le-

bensende, die sich an den Wiinschen und Bedarfen der Betroffenen orientiert.

Zwar kann die Erkenntnis Uber die begrenzt gewordene Lebenserwartung tberwéltigend sein,
jedoch bilden die Kommunikation und Reflexion dieser Themen die Basis fur die Einleitung
und Inanspruchnahme von adaquater Versorgung beim Eintritt in das letzte Lebensjahr. Je
frGher die Versorgungsziele und Therapiezielanderungen besprochen werden, desto hdher
fallen die Lebensqualitat der Betroffenen und besser die Trauerbewaéltigung der hinterbliebe-
nen Nahestehenden aus. Auch hat eine solche Kommunikation eine positive Auswirkung auf
die Rate vermeidbarer, medizinisch-redundanter oder aggressiver Versorgung und damit ein-
hergehende Kosten [26, 27]. Studien zufolge ist es ein expliziter Wunsch, sowohl der Patien-
tinnen und Patienten als auch der Nahestehenden, Uber das Lebensende aufgeklart zu werden
[28]. Gleichzeitig stellt die Prognose uber die verbliebene Lebenszeit eine Herausforderung
dar, welche bei nicht-onkologischen Erkrankungen aufgrund der oftmals langeren Erkran-

kungsdauer eine groRRere ist [29].

1)) Transition innerhalb des letzten Lebensjahres

Die zweite Art der Transitionen, die im Rahmen dieser Arbeit betrachtet werden, sind Wechsel
zwischen einzelnen Versorgungssettings, welche eine koordinierte und kontinuierliche Bewe-
gung von Patientinnen und Patienten zwischen verschiedenen Einrichtungen der Gesund-
heitsversorgung darstellen [30]. Physikalische Wechsel zwischen einzelnen Versorgungsein-
richtungen sind charakteristisch fur die Zeit kurz vor dem Tod, welche den individuellen Be-
durfnissen der Betroffenen gegenlaufig sind [31]. Fir die Versorgungspraxis gilt die Pramisse,
die Versorgungskontinuitéat zu erhalten, indem so wenige Wechsel wie mdglich zwischen den
Versorgungseinrichtungen stattfinden [6, 31]. Die Haufigkeit solcher Transitionen zwischen
den Einrichtungen der Gesundheitsversorgung, insbesondere fir vermeidbare Hospitalisierun-

gen, dienen als Indikatoren fir die Qualitat der Versorgung am Lebensende.!!

Dagegen nimmt die Anzahl der Transitionen im letzten Lebensjahr stark zu, wobei die meisten
davon Hospitalisierungen sind, welche in den letzten drei Lebensmonaten zunehmen [32, 33].
Als belastend wird eine Krankenhausverlegung beschrieben, wenn sie in den letzten 90 Tagen
vor dem Tod stattfindet [34]. Gegensétzlich hierzu finden Schippel et al. (2022), dass nicht alle
Transitionen in den letzten drei Lebensmonaten als belastend wahrgenommen werden [32].

Unabhéangig von der wahrgenommenen Belastung sind nicht alle Transitionen am Lebensende

11 Organization for Economic Cooperation and Development (OECD): Health at a Glance 20210ECD. OECD Indi-
cators. Zugriff am 12.12.22, von https://www.oecd-ilibrary.org
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sind medizinisch erforderlich. Solche Transitionen haben auch eine Auswirkung auf den funk-
tionellen und psychologischen Status der Patientinnen und Patienten [35]. Auch haben Tran-
sitionen einen Einfluss auf die Lebensqualitat der Betroffenen und ihrer Nachsten, sie sind
zudem vermeidbar, wenn sie beispielsweise auf eine Eskalation der hauslichen Versorgung

sowie auf kurative und lebensverlangernde MalRnahmen zurtickzufihren sind [31, 36].

1)) Transition in die Sterbephase (,,Austritt®)

Das Versorgungssetting ,Krankenhaus® ist fur die Sterbephase eine haufige Anlaufstelle —
rund 42 % der Kélnerinnen und Kélner sind dort verstorben. Dagegen wiinschen sich rund 68
% einen hauslichen Tod, wobei dieser Wunsch meist nicht erfllt wird [37]. Auch deutschland-
weit sind die Zahlen vergleichbar [38], womit das Krankenhaus nicht nur regional, sondern
auch europaweit der haufigste Sterbeort ist [39].

Insgesamt hat ein Sterben im Krankenhaus ein besonders negatives Image: obgleich die meis-
ten Patientinnen und Patienten im Krankenhaus behandelt werden, fallt die Zufriedenheit mit
der Versorgung dort, im Vergleich zu allen anderen Settings, am niedrigsten aus [37]. In kurativ
ausgerichteten Einrichtungen kann der Tod als ein unerwinschtes Ereignis wahrgenommen
werden, das als Aufgeben und Resignation erlebt wird [40]. Fur die Krankenhausversorgung

in der Sterbephase sind somit erhebliche Verbesserungspotenziale vorhanden [41-43].

Die letzte Transition im letzten Lebensjahr ist der Ubergang in den Tod, die Sterbephase. Ahn-
lich wie beim Eintritt in das letzte Lebensjahr, ist die Kommunikation dartiber wichtig, dass das
Sterben kurz bevorsteht, um eine letzte Begleitung und Versorgung patientenzentriert auszu-
richten. Dabei kann die Aufnahme, Weitergabe und Verarbeitung der Informationen bei den
Nahestehenden erschwert sein, weil sie sich emotional in einer Ausnahmesituation befinden
[44]. Eine bedarfsorientierte Versorgung in der Sterbephase, unabhangig des Versorgungsor-

tes oder der Diagnose, ist entscheidend.

1.5 Ziele, Methoden und Datengrundlage

Das dieser Promotionsarbeit zugrundeliegende Forschungsprojekt wurde im Rahmen des
,Cologne Research and Development-Network® (CoRe-Net)'? durchgefiihrt. CoRe-Net ist ein
vom Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) geftrdertes Strukturprojekt. Das
Projektnetzwerk hat das primére Ziel, ein Kompetenznetzwerk aus Versorgungsforschung und

-praxis in Koln aufzubauen und mit innovativen Forschungsprojekten die medizinische und

12 CoRe-Net. Zugriff am 19.11.22, von https://www.core-net.uni-koeln.de
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soziale Versorgung der Kélner Bevolkerung mithilfe des Value Based Health Care Approach
zu verbessern [45]. Zu den Projekt-Beteiligten zahlen die Medizinische, Humanwissenschaft-
liche sowie Wirtschafts- und Sozialwissenschaftliche Fakultdten der Universitat zu Koéln, die
seit der ersten Férderperiode 2017 zusammenarbeiten. Das interdisziplindre Netzwerk setzt
sich aus mehreren Bausteinen zusammen: einer Koordinierungsstelle, einer Datenbank
(CoRe-Dat), deren zentrales Element die versichertenbezogenen pseudonymisierten GKV-
Routinedaten von aktuell vier kooperierenden Krankenkassen sind, einem Netzwerk von

Praxispartnerinnen und -partnern sowie drei Forschungsprojekten:

= Last Year of Life in Cologne (LYOL-C)”,

= Detection and treatment of mental disorders in patients with coronary heart disease
(MenDis-CHD)” sowie

= . Characteristics of value-based health and social care from organizations’ perspectives
(OrgVvalue)”.

Die Datenbasis dieser Promotionsarbeit entstammt dem Forschungsprojekt LYOL-C. Das Pro-
jekt hat zum Ziel, die Inanspruchnahme von sowie Zufriedenheit mit Gesundheitsleistungen in
den letzten 12 Lebensmonaten von Patientinnen und Patienten aus Sicht der Hinterbliebenen
zu explorieren. Die Stadt Koln wurde hierzu ausgewabhlt, weil sie als viertgrof3te Metropole eine
reprasentative Blaupause fir die stadtische Versorgungssituation in Deutschland darstellt. Sie
verflgt Uber eine ausgebaute Palliativ- und Hospizversorgung: allgemeine Palliativversorgung
(Hausarztinnen und -arzte, Krankenpflege), SAPV, QPA sowie Palliativpflege.*® Aufgeteilt in
vier Schritte, wurden in einem Mixed-Methods Design folgende Arbeitspakete zur Rekonstruk-

tion des letzten Lebensjahres bearbeitet (siehe Abbildung 3):

A) Mittels Fragebogen wurde die Versorgung im letzten Lebensjahr retrospektiv aus der
Perspektive der 351 Nahestehenden von in KoIn verstorbener Personen postalisch er-
hoben. Zur Rekonstruktion des letzten Lebensjahres wurden zwei aus dem englisch-
sprachigen Sprachraum entnommene Instrumente eingesetzt: Views of Informal
Carers — Evaluation of Services, National Survey of Bereaved People (VOICES-SF)
[46] und Patient Assessment of Chronic lliness Care questionnaire (PACIC) [47]. Die
Ubersetzung des Fragebogens in ein deutschsprachiges Instrument (VOICES-LYOL-
Cologne) und PACIC-S9-proxy, linguistische Validierung, Anpassung der Items an das
deutsche Versorgungssystem und Erganzung weiterer Items erfolgte durch Mitarbei-

tende des CoRe-Net-Forschungsteams [48, 49].

13 stadt KéIn. Wegweiser fiir die Palliativ- und Hospizversorgung in Kéln (stadt-koeln.de). Zugriff am 11.12.22, von
https://www.stadt-koeln.de
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Abbildung 3: Ubersicht der LYOL-C Studie, eigene Darstellung.

CoRe-Net

B) Mit einer Teilpopulation der im Arbeitspaket A Befragten wurden 41 qualitative, leitfa-

C)

D)

sorgenden durchgefuhrt.
Mittels einer GKV-Routinedatenanalyse der Daten von DAK-Gesundheit, BARMER,

dengestutzte Interviews gefiihrt, um die Erfahrungen mit den Transitionen zwischen
verschiedenen Versorgungssettings aus der Perspektive der Nahestehenden von Ver-
storbenen ndher zu beleuchten und belastende Auswirkungen und Griinde zu be-
schreiben [32].

Zur Exploration der Entstehung und Optimierung von Versorgungsiibergéangen wurden

aufbauend auf den Arbeitspaketen A und B Fokusgruppen und Interviews mit 16 Ver-

pronova BKK und AOK Rheinland/Hamburg wurden die Versorgungsverlaufe der
14.654 Kdlnerinnen und Kélner abgebildet [50].

Das Forschungsvorhaben hat am 10.10.2017, zur Festlegung datenschutzrechtlicher sowie

ethisch-moralischer Aspekte der Datengenerierung, ein Votum bei der Ethikkommission der

Uniklinik KéIn erhalten (#17-188). Zusatzlich wurde die Studie prospektiv beim Deutschen Re-

gister fur klinische Studien registriert (DRKS00011925). Weitere spezifische Informationen

zum Aufbau der einzelnen Arbeitspakete (A, B, C und D) sind dem Studienprotokoll zu ent-

nehmen [51].

Im Rahmen dieser Dissertation wird das letzte Lebensjahr im Rahmen einer explorativen und

vergleichenden Analyse dargestellt (siehe Abbildung 4).
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Abbildung 4: Ubersicht der Publikationen zu den Transitionen im letzten Lebensjahr, eigene Darstellung

Diese komparative Rekonstruktion des letzten Lebensjahres hat zum Ziel, diagnosespezifi-
sche Unterschiede in der Versorgung, aus der Perspektive von hinterbliebenen Nahestehen-
den zu explorieren. Angelehnt an die Transitionstheorie nach Meleis wird zusatzlich Gberpriift,
ob Transitionen im letzten Lebensjahr, wenn sie als unabhéngige Variable betrachtet werden,
Zu einer Veradnderung in patientenbezogenen Outcomes, im Gesundheitsverhalten und Inan-

spruchnahme der Gesundheitsversorgung fiihren [24].

Die Zielgruppe der vorliegenden Arbeit bilden Patientinnen und Patienten, die aufgrund einer
schweren fortschreitenden Erkrankung verstorben sind, und deren Nahestehende. Fir die
Analysen wurden die Daten der Teilnehmenden in onkologische und nicht-onkologische Diag-
nosegruppen dichotomisiert (einschlie3lich internistischer, neurologischer, kardiologischer,
geriatrischer und weiterer Diagnosegruppen). Die Ergebnissynthese der drei Publikationen er-
folgt im Kapitel 3 auf Basis der formalen Strukturierung des 6kosystemischen Ansatzes nach
Bronfenbrenner [52].
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Die Arbeitspakete A und C bilden die Datenbasis dieser kumulativen Promotionsarbeit. Fol-
gende Fragestellungen und daraus resultierende Peer-Reviewed Publikationen wurden bear-
beitet (siehe Tabelle 1):

I.  Exploration der Faktoren fiir vermeidbare Ubergéange im letzten Lebensjahr aus der
Perspektive von Versorgenden im Kontext der Versorgung in Deutschland.

Publikation 1 - P1:

Kasdorf A, Dust G, Vennedey V , Rietz C, Polidori MC, Voltz R, Strupp J; on behalf of CoRe-Net. What
are the risk factors for avoidable transitions in the last year of life? A qualitative exploration of profes-
sionals' perspectives for improving care in Germany. BMC Health Serv Res. 2021 Feb 15;21(1):147.
doi: 10.1186/s12913-021-06138-4. PMID: 33588851; PMCID: PMC7885553.

Zusammenfassung

Uber die Transitionen im letzten Lebensjahr zwischen einzelnen Versorgungssettings ist trotz
ihrer Haufigkeit wenig bekannt. Patientinnen und Patienten erleben haufig Transitionen zwi-
schen verschiedenen Einrichtungen der Gesundheitsversorgung, wie Krankenh&user und
Langzeiteinrichtungen wie Pflegeheime und Hospize. Die Perspektive der Versorgenden der
Gesundheitsberufe ermdglicht eine Insider-Perspektive in die Thematik der aus medizinischen
und pflegerischen Grinden vermeidbaren Transitionen. Diese Publikation ist eine Darstellung
von Faktoren fur vermeidbare Transitionen im letzten Lebensjahr und generiert Handlungs-
empfehlungen und Ansatzpunkte zur Verbesserung der Versorgungssituation im letzten Le-

bensjahr.

Die Datengrundlage bilden zwei Fokusgruppendiskussionen (n = 11) und funf Einzelinterviews
mit Versorgenden, die in Krankenh&usern, Hospizen und Pflegediensten in Kdln tétig sind. Die
Befragten wurden gebeten, ihre Erfahrungen tber vermeidbare Transitionen im letzten Le-
bensjahr zu berichten. Die Datenerhebung wurde fortgesetzt, bis der Punkt der Information
Power erreicht wurde, sie wurden aufgezeichnet und im Rahmen der qualitativen Inhaltsana-

lyse ausgewertet.

Es wurden vier Faktoren fir potenziell vermeidbare Transitionen zwischen Versorgungsein-
richtungen im letzten Lebensjahr identifiziert: das Gesundheitssystem, die Organisation, me-
dizinisches Fachpersonal, Patientin/Patient und Nahestehende. Zentrale Ansatzpunkte zur
Reduktion vermeidbarer Transitionen sind: eine friihzeitige Identifikation und Kommunikation
des letzten Lebensjahres, die Berticksichtigung der Mdglichkeit, Palliativversorgung zu integ-
rieren, Verbesserung der Verfiigbarkeit und Zuganglichkeit der palliativmedizinischen Versor-
gung und eine kritische Reflexion der Verantwortlichkeiten bei der Versorgung von Patientin-
nen und Patienten am Lebensende. Eine Reduktion vermeidbarer Transitionen durch die Be-
riicksichtigung der Faktoren nicht nur kurz vor dem Tod, sondern in einem erweiterten Rahmen

des letzten Lebensjahres, wirde eine bedarfsorientierte Versorgung ermoglichen.
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II.  Exploration der Unterschiede von Erfahrungen mit der Versorgung im letzten Lebens-
jahr aus der Perspektive von Hinterbliebenen der onkologisch und nicht-onkologisch
erkrankten Patient*innengruppen.

Publikation 2 — P2:

Kasdorf A, Dust G, Hamacher S, Schippel N, Rietz C, Voltz R, Strupp J; on behalf of CoRe-Net. The
last year of life for patients dying from cancer vs. non-cancer causes: a retrospective cross-sectional
survey of bereaved relatives. Support Care Cancer. 2022 Jun;30(6):4971-4979. doi: 10.1007/s00520-
022-06908-8. Epub 2022 Feb 21. PMID: 35190893; PMCID: PMC9046331.

Zusammenfassung

Die zweite Publikation hat zum Ziel, die Erfahrungen mit der Versorgung von Patientinnen und
Patienten mit einer onkologischen und nicht-onkologischen Grunderkrankung in ihrem letzten
Lebensjahr aus Sicht der Hinterbliebenen zu vergleichen. Hierzu wurde eine postalische Quer-
schnittserhebung von Hinterbliebenen mit einer angepassten deutschsprachigen Version des
VOICES-Fragebogens (VOICES-LYOL-Cologne) durchgefiihrt. Unterschiede in den berichte-
ten Erfahrungen wurden mit einem zweiseitigen Pearson-Chi-Quadrat-Test und einem Mann-

Whitney-U-Test untersucht.

Es liegen Daten von 351 hinterbliebenen Nahestehenden vor. Mehr als die Halfte der Patien-
tinnen und Patienten, die nicht an Krebs erkrankt waren, wurden nicht dartiber informiert, dass
ihre Krankheit zum Tod fiihren konnte (p < 0,001). Bei 46,7 % der Patientinnen und Patienten
mit einer nicht-onkologischen Erkrankung und 64,5 % der Krebspatientinnen und -patienten
wurde die Unheilbarkeit der Erkrankung durch den Krankenhausarzt mitgeteilt (p = 0,050).
Insgesamt wurden 66,9 % der Patientinnen und Patienten mit einer nicht-onkologischen Er-
krankung und 41,6 % der Krebspatienten und -patientinnen nicht Uber den bevorstehenden
Tod informiert (p < 0,001). Im Durchschnitt hatten Patientinnen und Patienten mit einer nicht-
onkologischen Erkrankung in ihrem letzten Lebensjahr deutlich weniger Transitionen zwischen
einzelnen Versorgungssettings und Krankenhausaufenthalte (p = 0,014 bzw. p = 0,008). Sie
wurden haufiger von Allgemeinarztinnen und -arzten behandelt, wahrend Patientinnen und
Patienten mit Krebs haufiger facharztlich behandelt wurden (p = 0,002 bzw. p = 0,002). Ein
wesentlich geringerer Anteil der Patienten und Patientinnen mit einer nicht-onkologischen Er-
krankung wurde durch allgemeine oder spezialisierte Palliativversorgung versorgt (p < 0,001)

im Vergleich zu onkologisch-erkrankten Patienten und Patientinnen.

Patientinnen und Patienten mit einer nicht-onkologischen Erkrankung haben im letzten Le-
bensjahr Nachteile gegeniiber an Krebs Erkrankten, dies sowohl bei der Kommunikation Uber
ihre Versorgung als auch beim Zugang zu spezialisierter Palliativversorgung. In Bezug auf den
Bedarf an Palliativversorgung und die mangelnde Kommunikation tber eine unheilbare Krank-
heit sind Patienten mit einer nicht-onkologischen Erkrankung unterversorgt. Die frihzeitige
Identifizierung von Patientinnen und Patienten, die Palliativversorgung benétigen, ist ein wich-

tiges Anliegen und sollte demnach unabhangig von der Diagnose stattfinden.
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[ll.  Exploration der Unterschiede von Erfahrungen mit der Versorgung im Krankenhaus in
der Sterbephase aus der Perspektive von Hinterbliebenen der onkologisch und nicht-
onkologisch erkrankten Patient*innengruppen.

Publikation 3 -P3:

Kasdorf A, Dust G, Schippel N, Pfaff H, Rietz C, Voltz R, Strupp J; and on behalf of CoRe-Net. Dying in
hospital is worse for non-cancer patients. A regional cross-sectional survey of bereaved relatives' views.
Eur J Cancer Care (Engl). 2022 Aug 22:¢13683. doi: 10.1111/ecc.13683. Epub ahead of print. PMID:
35993254 .

Zusammenfassung

Ziel dieser Publikation ist es, die Unterschiede in der Krankenhausversorgung zwischen Pati-
entinnen und Patienten mit und ohne einer Krebserkrankung in der Sterbephase aus der Per-
spektive von den hinterbliebenen Nahestehenden zu untersuchen. Es wurde eine postalische
Querschnittserhebung von 351 Hinterbliebenen mit einer angepassten deutschsprachigen
Version des VOICES-Fragebogens (VOICES-LYOL-Cologne) durchgeftihrt. Davon verbrach-
ten 91 Krebspatienten und -patientinnen und 46 Patientinnen und Patienten mit einer nicht-
onkologischen Erkrankung ihre letzten zwei Lebenstage im Krankenhaus und verstarben auch
dort.

Es gab markante Unterschiede zwischen den beiden Gruppen bei der Bewertung adaquater
ausreichender praktischer Pflege wie Schmerzlinderung oder Unterstiitzung beim Essen und
Trinken (p = 0,005) und ausreichender emotionaler Pflegebedirfnisse (p = 0,006) sowie bei
der Qualitat der Kommunikation mit dem medizinischen Personal (p < 0,001), wobei die Na-
hestehenden von Patientinnen und Patienten mit einer nicht-onkologischen Erkrankung in all
diesen Bereichen am schlechtesten bewertet haben. In allen untersuchten Dimensionen zur
Qualitat der Versorgung in der Sterbephase bewerteten die Nahestehenden von Patientinnen
und Patienten mit einer nicht-onkologischen Erkrankung die geleistete Versorgung schlechter
als die Hinterbliebenen von Krebspatienten und -patientinnen. Um etwaige Unterschiede in
der Versorgung in der Sterbephase zwischen den Diagnosegruppen auszugleichen, sollte die

Krankenhausversorgung bedarfsorientiert und diagnoseunspezifisch erfolgen.
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Tabelle 1: Eine Ubersicht der Publikationen:

Pub-
lika- Datenbasis Analyse Ziel Typ der Transition Untersuchungseinheiten
tion
Volljahrige Personen, die an der
Versorgung (ambulant/stationar)
Qualitative leitfadenge- . . im Iet;ten Lebensjahr beteilig.t sind
stiitzte Einzelinterviews Qualitative Inhaltsana- Exploration der Faktoren fir vermeidbare (Hospiz, Krankenhaus, arztliches
P1 i Transitionen im letzten Lebensjahr aus der I1) Transitionen innerhalb und pflegerisches  Personal),
und Fokusgruppendis- lyse nach Huberman - ; ; ~
kussionen: und Miles [53] Perspektive von Versorgenden im Kontext der | des letzten Lebensjahres Standort Kaln. Ausgeschlossen
n=16 Versorgung in Deutschland. wurden Personen ohne berufliche
' Erfahrung und Bezug zu Patientin-
nen und Patienten im letzten Le-
bensjahr.
Volljahrige Informanten von ver-
Quantitative postalische Komparative Analyse Explor_ation der Unterschiede von Erfahrur_1- 1) Transjtion in das letzte storbene_n Kdlnerinnen_ und Kolner
Frageboaenbefraquna: (Mann-Whitney-U-Test gen mit der Versorgung im letzten Lebensjahr | Lebensjahr (onkologisch  vs. Nicht-onkolo-
P2 VOIgCESgLYOL Cgl 9 d Chi dy t-Anal aus der Perspektive von Hinterbliebenen der I1) Transitionen innerhalb gisch). Ausgeschlossen wurden
=351 i --ologne, ggn) -Quadrat-Analy- onkologisch und nicht-onkologisch erkrankten | des letzten Lebensjahres; | Todesfalle durch Fremdeinwir-
' Patient*innengruppen. IIl) Transition in den Tod kung oder Unfélle sowie Todes-
falle auRerhalb des Kélner Raums.
Volljghrige Informanten von im
Krankenhaus verstorbenen Pati-
Quantitative postalische Explor_ation der Unterschiede von Erfahru_n- e_ntinnen u_nd Patiente_n (onkolo-
p3 Fragebogenbefragung; Komparative Analyse gen mit der Versorgung im Krankenhaus in gisch vs. nicht-onkologisch). Aus-

VOICES-LYOL-Cologne,
n=137.

(Mann-Whitney-U-Test)

der Sterbephase aus der Perspektive von Hin-
terbliebenen der onkologisch und nicht-onko-
logisch erkrankten Patient*innengruppen.

1) Transition in den Tod

geschlossen wurden Todesfélle
durch Fremdeinwirkung oder Un-
falle sowie Todesfélle au3erhalb
des Kolner Raums und des Ver-
sorgungsortes ,Krankenhaus*.

P: Publikation
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Abstract

Background: Little is known about the nature of patients’ transitions between healthcare settings in the last year of
life (LYOL) in Germany. Patients often experience transitions between different healthcare settings, such as hospitals
and long-term facilities including nursing homes and hospices. The perspective of healthcare professionals can
therefore provide information on transitions in the LYOL that are avoidable from a medical perspective. This study
aims to explore factors influencing avoidable transitions across healthcare settings in the LYOL and to disclose how
these could be prevented.

Methods: Two focus groups (n=11) and five individual interviews were conducted with healthcare professionals
working in hospitals, hospices and nursing services from Cologne, Germany. They were asked to share their
observations about avoidable transitions in the LYOL. The data collection continued until the point of information
power was reached and were audio recorded and analysed using qualitative content analysis.

Results: Four factors for potentially avoidable transitions between care settings in the LYOL were identified:
healthcare system, organization, healthcare professional, patient and relatives. According to the participants, the
most relevant aspects that can aid in reducing unnecessary transitions include timely identification and
communication of the LYOL; consideration of palliative care options; availability and accessibility of care services;
and having a healthcare professional taking main responsibility for care planning.

Conclusions: Preventing avoidable transitions by considering the multicomponent factors related to them not only
immediately before death but also in the LYOL could help to provide more value-based care for patients and
improving their quality of life.

Keywords: Care transitions, Last year of life, Palliative care, Interview, Focus groups, Interprofessional perspectives

* Correspondence: alina.kasdorf@uk-koeln.de

'Department of Palliative Medicine, University of Cologne, Faculty of
Medicine and University Hospital, Cologne, Germany

Full list of author information is available at the end of the article

© The Author(s). 2021 Open Access This article is licensed under a Creative Commons Attribution 4.0 International License,
which permits use, sharing, adaptation, distribution and reproduction in any medium or format, as long as you give
appropriate credit to the original author(s) and the source, provide a link to the Creative Commons licence, and indicate if

changes were made. The images or other third party material in this article are included in the article's Creative Commons
licence, unless indicated otherwise in a credit line to the material. If material is not included in the article's Creative Commons
licence and your intended use is not permitted by statutory regulation or exceeds the permitted use, you will need to obtain
permission directly from the copyright holder. To view a copy of this licence, visit http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/.
The Creative Commons Public Domain Dedication waiver (http://creativecommons.org/publicdomain/zero/1.0/) applies to the
data made available in this article, unless otherwise stated in a credit line to the data.


http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1186/s12913-021-06138-4&domain=pdf
http://orcid.org/0000-0002-4982-9288
https://orcid.org/0000-0003-4977-750X
http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
http://creativecommons.org/publicdomain/zero/1.0/
mailto:alina.kasdorf@uk-koeln.de

Kasdorf et al. BMC Health Services Research (2021) 21:147

Background

Patients in their last year of life (LYOL) represent a
highly vulnerable group of patients. The care trajectory
in the last months of life is characterized by multiple
and often burdensome transitions, which are defined as
a change between care settings, jeopardizing continuity
of care [1]. Several studies found transitions increase in
the last months of life [1-5], with most of them con-
cerning hospitalization [1, 3, 4, 6-8]. The frequent hos-
pital attendance at this stage of life contradicts most
patients’ preference for home-based care [7, 9, 10]. The
situation is similar in a longer period of the last 12
months of life [5, 6, 8, 11, 12]. The proportion of people
who had been admitted at least once to hospital, nursing
home or hospice in the LYOL ranged from 54% (France)
to 76% (Austria, Israel, Slovenia) [11] while in Cologne
(Germany) the value reached 91% [9]. In an Australian
study nearly all of the decedents spent time in hospital
with a marked increase in hospitalizations in the last
108 days of life for people who died of cancer [8]. Ac-
cording to a recent study of our group, the five most fre-
quent transitions in the LYOL included hospital care.
About half of them were from home to hospital, almost
a quarter from hospital to home, and transitions be-
tween nursing home to hospital and hospital to hospital
were less frequent [9]. Numerous transitions across
healthcare settings in the last months of life are poten-
tially avoidable [10, 13-16].

Most of these avoidable transitions are hospital admis-
sions [14, 17-22]. In this context, terms such as un-
scheduled, avoidable, preventable, undesirable or
inappropriate are used [20, 22, 23]. An inappropriate
hospitalization can be avoided by better advance care
planning or peer support for general practitioners (GPs)
[24]. A clear-cut definition and classification is not avail-
able [24] and each individual situation needs to be evalu-
ated to assess whether hopitalization is necessary. The
predominant factor for admission to hospital are uncon-
trollable, such as acute medical situations occurring at
home [25]. These transitions are initiated for curative or
life-prolonging reasons [4]. Not all transitions are occur-
ring for this reason: while effective symptom control, so-
cial and psychosomatic care can be mostly managed at
home [26], an avoidable hospitalization takes place due
to generalized weakness and social isolation rather than
medical indication [14]. Another study specified avoid-
able hospitalization is due to insufficient nursing
provision or a lack of family support [21]. System factors
(poor availability of alternative sites of care or failure of
preventive actions by other healthcare professionals
(HCPs)), social and family factors were identified as
drivers for hospitalization in the last month of life of
older adults [24]. It is unclear to what extent these risk
factors for transitions are applicable to the German
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context, which of the factors are considered avoidable by
German HCPs and what suggestions HCPs have for
overcoming these transitions. To close this gap, this
paper focuses on such avoidable transitions in the
LYOL.

Methods

Study design A qualitative study with two focus groups
(FG) and five interviews was conducted. To better
understand avoidable transitions in the LYOL, we ex-
plored perspectives from HCPs. This article reports data
from a larger mixed-methods cross-sectional study,
which was undertaken to study the LYOL in Cologne
[27]. The study was prospectively registered on 13th
June 2017 in the German Clinical Trials Register
(DRKS00011925).

Participants The data were collected between May and
October 2019. Participants were a purposive sample of
hospital physicians, general practitioners (GPs), nursing
staff (NS), outpatient specialists and members from hos-
pice, outpatient palliative care teams and care homes,
with different qualifications and experience in providing
healthcare for patients in their LYOL. All potential par-
ticipants received invitations and an information sheet
per email from a member of the research team to en-
courage participation. A snowball sampling-technique
was used, supported by our field access partners. Face-
to-face-interviews were conducted with nurses and GPs
who wanted to participate in the FG but were unable to
attend them. The FGs were designed homogeneously in
terms of function - in order to avoid hierarchy biases -
and heterogeneously in terms of occupational field and
pool of experience. The setting was designed to make re-
spondents feeling comfortable mentioning other profes-
sions without making themselves vulnerable or
offending others.

Data collection Data were collected by research associ-
ates GD, VV and AK, all of whom have a master degree
and previous experience in qualitative data collection.
They were unknown to all study participants bar one at
the time of data collection. Both focus group and inter-
view participants received the same questions to ensure
comparability of the data. A semi-structured interview
guideline was developed using relevant literature [6, 17,
20-22, 28]. The guideline covered several key areas re-
garding risk factors for avoidable transitions between
care settings in the LYOL and included the same ques-
tions for both the FGs and the interviews (Supplemental
file 1). Demographic data of participants was collected.
Participants provided written informed consent and the
study was approved by the Ethics Committee of the
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Medical Faculty of the University of Cologne (#17-188).
Respondents also received an incentive for their partici-
pation (€50). The FGs and three interviews were held at
the University Hospital Cologne in the time between the
day and afternoon shifts. Two interviewees preferred be-
ing interviewed at their place of work. Data Collection
was continued until the point of information power was
achieved [29].

Data analysis The qualitative data were audio-recorded,
transcribed verbatim and then coded by the first author
(AK). The thematic framework was modified in consen-
sus with two further researchers (GD & VV). Transcripts
were analysed with MAXQDA [30] using Miles and
Huberman’s guidelines for qualitative content analysis
[31]. Due to the explanatory character of our study, the
coding scheme was deductively based on available re-
search evidence [6, 12, 17, 32] and inductively derived
from the content of the interview transcripts. All places,
names and identifiable information were anonymized
during transcription.

Results
Participant characteristics
Two FGs were formed involving specialist physicians
(SP) (n=3) and managers (n=8) from different disci-
plines. Not all participants who had agreed to participate
in a focus groups attended, from a total of 13 participa-
tion commitments 11 came to the FG. FGs lasted for ap-
proximately 110 min and the individual interviews lasted
between 31 and 69 min (average: 52 min). Three GPs
and two hospital nurses participated in the study in face-
to-face interviews. In total, 16 HCPs from generalist and
specialist palliative care settings participated.

Table 1 summarizes the characteristics of HCPs. The
specialist physicians were specialized in anaesthesiology,
geriatrics, intensive, emergency, palliative and internal
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human resources responsibility and decision-making au-
thority in hospice, care home, hospital, outpatient or
nursing service.

Potentially risk factors for avoidable transitions in the
LYOL

Figure 1 summarizes the potential risk factors for transi-
tions in the LYOL, which are described in detail below.
Risk factors for avoidable transitions in the LYOL could
be clustered into four groups: health system,
organization, HCP, patient and relatives. The partici-
pants were able to detect a strong interrelation between
these four factor groups. Each of these four themes seem
to have sub-themes, as shown in the figure.

Healthcare system as factor

Health system remuneration

The respondents perceived a high frequency of eco-
nomic orientation of care services, especially in hospital
settings. One physician suggested hospitals rely primarily
on diagnostic methods to increase revenues, generating
avoidable transitions in the LYOL (SP#137)

So, in principle, we have the problem that hospitals
rely on diagnostic tools with which they can make
relatively large sums of money [ ... ]. (SP#136)

Simultaneously, the participants emphasized a lack of
remuneration for “spoken” medicine, meaning general
medical consultation on therapy options.

Curative paradigm

According to the participants, there is a prevailing cura-
tive paradigm of healthcare delivery. Care decisions are
often based on curative treatment without considering

medicine and worked in a hospital setting. The man-  palliative care approaches, generating avoidable
agers were defined as staff in executive positions with  transitions.
Table 1 Characteristics of healthcare professionals (n=16)
Specialist physician Manager General practitioner® Nursing staff

N 3 8 3 2
Mean age 46.3 474 57.7 38
Sex (female; %) 2 4 1 1
Specialist PC° 1 3 - -
Work experience

less than 5 years 1 1 - -

5-10years 1 2 - 1

11-20 years - 1 1 1

more than 20 years 1 4 2 -

2individual interviews Ppalliative care
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It’s a lot more difficult to just do nothing instead of
giving standard [curative] treatment, but you have
to remember that nothing doesn’t mean nothing. I
have to fill the “nothing” with specific things and ac-
tions. So “nothing” actually only means “not the
hospital”. (GP7#200)

One nurse stated that the treatment strategy for hos-
pital patients is oriented towards a reaction to their
acute complaints and less towards a long-term view of
the disease in a holistic context.

There are only reactions [in the form of treatment]
to the [patient’s] acute situation, and then another
reaction, and another reaction. (NS5#177)

Availability and accessibility of care services

Participants complained about limited capacity of
healthcare settings such as hospices or short-term care.
One participant described the difficulty of finding a
nursing service after being discharging from hospital.
Additionally, the participants do not feel sufficiently in-
formed about the existing palliative care services. An
avoidable transition to hospital can also occur if a bed in
a hospice or outpatient home care is unavailable. A
physician listed the reasons avoidable
hospitalization:

for an

For example, that the family [..] is simply over-
whelmed by the situations that arise, even if the pa-
tient has the explicit wish to die at home. Well,
then either the care has not yet been started

because, for example, they have registered for spe-
cialized outpatient palliative care, but the service
has not yet begun, or they have registered for place-
ment in a hospice, but they are still waiting for
placement, or there are symptom crises that cannot
be managed because the family can’t reach the spe-
cialized outpatient palliative care or the specialist
palliative physician [...]. (SP#54)

Among the specific suggestions to prevent unnecessary
transitions participants mentioned an around-the-clock
outpatient emergency telephone hotline in the event of
acute symptom crises.

Policies & guidelines

The German healthcare system is extremely fragmented
and is governed by strict legal regulations. Problems
often arise at the interfaces between inpatient and out-
patient care. One GP described an inadequate imple-
mentation of discharge management in hospitals as a
consequence of such regulations:

There are hospital discharges that are, they're not
well-prepared. There are discharges that are made
on Fridays around noon. And nothing has been or-
ganized [for the patient]. The flow of information is
seldom good, at least for me [involved GP]. Then I
don't even find out [that my patient has been dis-
charged]. (GP#135)

Respondents complained that communication with
other HCPs is made more difficult by restrictive data
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protection. According to the participants, data protec-
tion regulations sometimes prohibit physicians from
contact hospices without patient consent. Especially in
by discharging patients from a hospital, complications
from consequent discharge management were reported:

When patients go from a hospital ward to short-
term care, the short-term care is at the site [hos-
pital], but legally belongs to the outpatient area.
This means that I cannot go up there and prescribe
anything. This should actually be done by the prac-
titioner in a private practice, or by the specialist pal-
liative home care team [ ... ]. (SP#58)

Organization as factor

Interprofessional collaboration

The cooperation with other HCPs, which is partly char-
acterized by limited out-of-hours service availability, the
use of different communication media and a lack of con-
tact persons was described as possible factors for avoid-
able transitions in the LYOL.

Everybody complains about other colleagues, right?
We at the nursing home can also say: “Boy, what
have they done in the hospital this time? And why
is it that way?” Maybe they think the same thing
about us. (manager#197)

Respondents reported informal arrangements with
other HCPs to maintain the continuity of care, prevent-
ing out-of-hours service hospitalization, and entering an
“alliance”. One GP described individual temporary solu-
tions arising within the framework of an agreement with
the outpatient nursing services and relatives:

[...] I have actually always tried to make a deal with a
nursing home, a nursing service, or with the relatives:
“If something goes wrong, call me, hm. But I also
have to be willing to give out a mobile phone number
where I can be reached after hours”. (GP#144)

Resources

According to the respondents, the role of GPs is to as-
sess the domestic situation of the affected person or
their acute state of health in order to formulate an ad-
equate care indication plan to avoid redundant hospitali-
zations in the LYOL. However, this kind of medical
assessment is hindered due to the limited time for home
visits." Care homes and nursing services are particularly

"Home visits are an integral part of general practice in Germany and
predominantly delivered by family practitioners working solo or in
small practices. However, over recent years the frequency of home
visits has decreased [33].
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affected by resource restrictions and are therefore often
criticized by the participants. They also reported a gen-
eral shortage of resources, one manager emphasized:

The pressures that we are all under here in the
healthcare system are often that of extreme time
pressure and staff pressure. It doesn't matter
whether it's in the outpatient or inpatient facility,
it’s in the hospital. (manager#197)

If curative treatments continue for a considerable part
of the illness trajectory, the respondents suggested a lack
of competence of the responsible HCP. Palliative care
competence was identified as a crucial but predomin-
antly missing resource for the identification of patients
in their LYOL and effective management of symptom
crises. It seems to affect young physicians in particular.
Participants perceived a lack of palliative care compe-
tences among medical professionals including the appli-
cation of sedative drugs:

Then it’s really easy [for others] to say, “Then inject
some morphine.” No one has a problem with insu-
lin. But when you have the morphine injection in
your hand it's the fear of killing [the patient], yes,
that something might happen. (manager#74)

Healthcare professionals as factor

Identtification

The reasons for the persistence of curative treatment
and late identification of the LYOL were attributed to
different factors. Respondents mentioned the lacking
competence of the HCP to identify a LYOL-patient. Be-
sides, it was assumed the HCPs are unwilling to take a
closer look at the patient’s health status. Furthermore, a
lack of standardized methods for identifying patients in
their LYOL was assumed.

The nurses most often address the assistants or the
senior physicians to talk to the patients, because
they [nurses] have more contact with them. They
also have a little more sensitivity and say, ‘This is
actually a patient who can be palliative, [ ... ] in
other words, after the question, “Would it surprise
you if this patient does not survive the next six to
twelve months?” SP#25

Communication

Respondents stated that an honest and early communi-
cation about entering the LYOL is necessary but often
lacking for patients. One nurse complained that empath-
etic communication and information for patients before
treatment are rare and emphasized the need for more
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patience and interest on the part of HCPs. The timing
for the breaking bad news (BBN) was highlighted:

And I think several things can be avoided if every-
thing is carefully considered at an early stage and
not only when everything is already absolutely pal-
liative anyway. (manager#178)

The perceived health condition of the patients is
largely dependent on whether, and how well, the infor-
mation about the state of health has been provided:

[1] t is partly due to the patients saying: “No, I want
to continue treatment”. So sometimes I think that
the patients are not sufficiently informed about the
actual state of their illness. (NS5#25)

The aspect of BBN was associated with anticipatory
discussions about the care planning, preventing avoid-
able transitions. They indicated the issue of lacking com-
munication about the prospect of death, attributed to
various reasons such as the fear of discussing death or
the lacking time. Additionally, the inexperience of assist-
ant physicians was mentioned orienting towards diag-
nostic processes rather than communicative aspects of
treatment goals.

Perceived responsibility

According to the respondents, a certain degree of as-
suming or taking on responsibility is necessary for the
implementation of BBN. A role as “gatekeeper” was con-
sensually assigned to the GPs. If one HCP does not take
on a central role in the care provision, there is a clear
shift in responsibility towards other HCPs, creating a dif-
fusion of responsibility. This circumstance could be dis-
advantageous to the patients in their LYOL.

[ ... ] There is no one who ultimately has any vision.
Yes. And that's, that-- that's one of the main prob-
lems in the whole clinical process. (SP#117).

The ability to assume responsibility for the patients in
their LYOL was stated as closely linked to the personal-
ity of the HCP:

It can't be done without the commitment of health-
care professionals, yes. The commitment must be
there. [...] People always say it's about money. I do
not believe it. I think it is really something that ap-
peals very much to character traits or, yes, I would
say, also to the meaning of my work, yes. I'm not a
counter clerk who hands out stamps, I have a care
contract with the patients. That doesn't mean I have
to sit on the side of their bed every day. But I do
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have a clear agenda, and I stand behind it.
(GP4#150)

Patient and relatives as a factor

Perceived responsibility

The respondents found relatives are mainly responsible
for the care of patients in their LYOL. Extreme examples
were reported of relatives taking patients to hospital
avoiding dealing with a problem themselves, which was
referred to as “practice of shuffling off responsibility”.

Nevertheless, the attitude [of some relatives] is:
“Well, I can't adjust my life because she's [patient]
no longer cared for. And you can't discharge her
with insufficient care, so she will have to stay here,
you have to take care of her.” And sometimes
people stay in hospital for weeks until a short-term
care bed is available somewhere. And I don't even
want to ask, yes, but it would be interesting to find
out what is really going on there. Basically, we just
push off the problem to short-term care because
that is limited. And they will have the same difficul-
ties with the long-term care, won't they? (SP#213)

Wishes & preferences
Respondents reported difficulties in dealing with family
wishes that conflicted with those of the patients.

[ ... ] I mean, there are of course some patients who
come in such desolate condition that they are not
really responsive, are confused and so on. But even
then, there are the relatives involved who say: “we
are just taking him to hospital again”. (NS5#65)

Participants explained hospitalizations during the
LYOL happen despite the patients and relatives having
adequate information and/or adequate home care. The
emergence of such transitions was associated as the re-
sult of growing emotional, physical, and financial stress
that the caregiver must bear during this time.

Discussion

Avoidable transitions in the last year of life are an obs-
tacle for the continuity of care for patients. This article
highlights aspects of avoidable transitions from the per-
spective of HCP, in an extended 12-months timeframe.
As already observed in a study involving 15 European
countries, patients are affected by many transitions in
their LYOL, which cannot only be explained by medical
needs [11]. The risk factors for avoidable transitions
identified in this study are similar to those already iden-
tified in the literature. The identified risk factors are
classified into four groups: healthcare system,
organization, HCP, patient and relatives (Fig. 1). These
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results reveal the complexity of the factors influencing
avoidable transitions between healthcare settings.

From the perspective of HCP, the characteristics of
the healthcare system pose a risk for the occurrence of
avoidable transitions that require improvement. An add-
itional demand includes consistent discharge manage-
ment, a more flexible approach to data protection and
the use of modern technologies, especially in hospitals.
Similar to our results, the availability and accessibility of
receiving community services were identified as a poten-
tial risk factor for a hospitalization also near the final
stage of life [6, 10, 20, 22, 23, 34]. Both overcoming
curative thinking towards openness to palliative care and
structural reform of the health system are needed to
avoid the strong economic focus of health organizations
on diagnostic and curative treatment in the LYOL. The
predominant curative thinking of HCP was often men-
tioned by respondents as a ‘rescue culture’ and was
already been mentioned in a New Zealand study [20].
Consistent with our results, a Dutch study found that
marking the approach of death, and shifting the mindset
could help to avoid hospitalization at the end of life [17].
Current issues of transitions in the LYOL are revealed to
the communication complexities, care planning, coord-
ination gaps and health system reform needs [12]. The
identified risk factors of the healthcare system for avoid-
able transitions are in line with findings in other studies,
therefore it can be assumed that these are not based on
the characteristics of the German healthcare system
alone, regarding the sector boundary between outpatient,
inpatient care and rehabilitation facilities [35].

Risk factors were also identified at the organizational
level. More effective interprofessional collaboration and
communication between HCPs and patients may consti-
tute effective tools for preventing avoidable transitions
of patients in their LYOL. Overall, there is an explicit
need for an expansion of palliative care qualifications
(both medical and nursing staff, young medical staff in
particular), around-the-clock outpatient emergency tele-
phone hotline, expansion of organizational resources
and centralized information on the availability of ad-
equate care. While palliative care is often perceived to
be indicated typically for dying people and those with
major pain issues, the benefits and fields of applications
of palliative care are considered much wider nowadays.
Palliative care contributes to symptom management,
family support, coping strategies etc. in the care for vari-
ous diseases [36, 37]. Therefore, early involvement of
palliative care practitioners can be helpful for managing
various symptoms next to pain and regardless of the an-
ticipated remaining life span [36].

HCPs have identified themselves as a risk factor for
the emergence of avoidable transitions. The perception
of own responsibility for the patients is representing a
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feature that could stimulate the prevention of avoidable
transitions. Consistent with existing literature, GPs play
a pivotal role in this context, ensuring the continuity of
care and taking overall responsibility [38, 39].

Interventions for focused support of caring relatives
are desirable to avoid a “practice of shuffling off respon-
sibility” by the relatives, defined as distributing one’s
own responsibility to others. The results of our study
show that timely identification and anticipatory discus-
sions about the current health status and care planning
in the LYOL could build the foundation of efficient care
provision in the context of avoidable transitions. Antici-
patory discussions and interventions to deal with ex-
pected severe problems could lower the frequency of
avoidable transitions as already stated in the literature
[10, 17, 34, 40]. However, if the patients are not identi-
fied, such discussions cannot be held. And the identifica-
tion of LYOL patients remains difficult. The existing
communication problems between patients and HCPs
seem to be present regardless of the time before death
[12, 22, 28, 41] which emphasizes the urgency of having
such discussions as early as possible.

Patient and relatives as a factor were also considered
as potential risk factors for avoidable transitions in the
LYOL. Greater consideration and information for both
patients and their relatives to prevent avoidable transi-
tions in the LYOL may be achieved through the remu-
neration of “spoken” medicine, helping the HCPs to
hold such conversations. To address the assumption that
consultations with patients are not conducted because
they are not remunerated, an adjustment in the payment
system is desirable. Additionally, the minimally invasive
methods such as surprise question could be an adequate
way to identify such patients [42].

This paper emphasizes the importance of consider-
ation of avoidable transitions in the context of the last
12 months of life, not only shortly before death. Several
studies are mostly concentrated on the last 6 months [3,
26], last 3 months [2, 4, 17, 40, 43, 44], last 30days [1,
13, 45] or last 72 h [22, 46]. The other risk factors for
avoidable transitions identified in the literature also ap-
pear to be independent of time. However, the consider-
ation of the few months could be regarded as shortened,
since the transitions can be avoided much earlier. The
benefits of an extended period of 1 year for considering
avoidable transitions are obvious, especially since min-
imally invasive techniques for identifying patients in the
LYOL such as surprise question already existing
(“Would you be surprised if the patient were to die
in the next 12 month?”) [42]. Although the predictive
value of the surprise question is poor to modest [47],
it could be sufficient for a subliminal consideration of
an indication for palliative care. The surprise question
is a better alternative to intuition, being a valuable
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tool to facilitate consideration of the palliative care
needs [48, 49].

The results of this study allow the following consider-
ations. Regarding the aspect of avoidable transitions in
an extended period of 12 months could help provide
new perspectives on healthcare provision for patients in
their LYOL. The early identification of entering the
LYOL can reduce avoidable transitions through appro-
priate healthcare planning, which is both beneficial for
patient-oriented care and the economic context. Thus,
interventions to reduce or modify avoidable transitions
should be taken already as part of the overall care of pa-
tients with life-threatening diseases. In this context,
comprehensive information about the progression of the
disease as well as care planning for patients and their
relatives plays a central role by preventing avoidable
transitions [50]. But still there are difficulties in identify-
ing and communicating the entry into the LYOL.

Strengths and limitations

Best of our knowledge, there is no multidisciplinary analysis
of the risk factors for avoidable transitions between care set-
tings in the LYOL in Germany. However, some limitations
must be considered. In comparison, the specific features of
each healthcare system need to be considered, since some re-
sults are not transferable to healthcare systems with different
structures or be generalized for the rural context. As a pos-
sible confounding factor, only HCP with an interest in the
subject of care have volunteered to participate. Due to
recruiting difficulties for a FGs, the GPs and NS were only
interested in face-to-face interviews. Therefore, the results
could be different if they had been conducted in the presence
of these professionals. Another limitation of the study is that
we did not include social workers or case managers in our
sample. The perspective of these providers on the presenta-
tion of avoidable excesses is therefore missing. The use of
the focus group discussion method is subject to its own limi-
tations [51], while the overall sample of the study can be con-
sidered small but purposive.

Conclusion

Based on the results of this study, it is recommended to
consider the aspect of avoidable transitions in an ex-
tended period of 12 months and not only shortly before
death. Four groups of risk factors need to be considered:
healthcare system, organization, HCP, patient and rela-
tives. The most persistent problem is the lack of or late
identification of patients in the LYOL. A treatment tra-
jectory free of avoidable transitions can only be desig-
nated after a person has been identified as a LYOL-
patient. Since most avoidable transitions result from
lacking identification of the patient’s LYOL, the use of
the identification tools could be an effective method to
optimize the current provision practice.
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Abstract

Purpose To compare health care experiences of patients with cancer or non-cancer diseases in their last year of life.
Methods A cross-sectional post-bereavement survey was conducted using an adapted German version of the VOICES
questionnaire (VOICES-LYOL-Cologne). Differences in the reported experiences were assessed using a two-sided Pearson’s
chi-square test and Mann—Whitney U test.

Results We collected data from 351 bereaved relatives. More than half of non-cancer patients were not informed that their
disease could lead to death (p <0.001). When this was communicated, in 46.7% of non-cancer and 64.5% of cancer patients,
it was reported by the hospital doctor (p =0.050). In all, 66.9% of non-cancer and 41.6% of cancer patients were not informed
about death being imminent (p <0.001). On average, non-cancer patients had significantly fewer transitions and hospital
stays in their last year of life (p =0.014; p=0.008, respectively). Non-cancer patients were treated more often by general
practitioners, and cancer patients were treated more often by specialists (p =0.002; p =0.002, respectively). A substantially
lower proportion of non-cancer patients were treated by at least one member of or in the setting of general or specialized
palliative care (p <0.001).

Conclusions Non-cancer patients experience disadvantages in communication regarding their care and in access to specialized
palliative care in their last year of life compared to cancer patients. Regarding the assessment of palliative care needs and
the lack of communication of an incurable disease, non-cancer patients are underserved. An early identification of patients
requiring palliative care is a major public health concern and should be addressed irrespective of diagnosis.

Trial registration Prospectively registered by the German Clinical Trials Register (DRKS00011925, data of registration:
13.06.2017).
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Background

Palliative care aims to improve the quality of life of
patients facing multiple symptoms related to a life-threat-
ening illness and that of their families, with particular
emphasis being placed on the assessment and manage-
ment of symptoms [1]. For some time, palliative care has
mainly focused on the care of patients with cancer [2, 3].
Currently, more attention has been devoted to introducing
palliative care early in the trajectory disease in patients
with non-malignant diagnoses [4]. Demographically, more
than twice as many people die from non-malignant causes
than from cancer [5]. Still, non-cancer diseases account
for the lowest proportion of use in palliative care [6-8]. In
Germany, specific data on the current situation of the two
groups are hardly available. In the years between 2007 and
2011, only 8.1% of all non-cancer patients received spe-
cialized palliative care [8]. Between 2014 and 2016, 80.5%
of all patients receiving specialized outpatient palliative
care died from cancer [9]. Overall, 68-97% of non-cancer
patients have not received any palliative care services,
compared to 50% of cancer patients [9]. In comparison,
the percentage of non-cancer patients receiving hospice
care in the USA was much higher (29.6% in 2018) [10].

Often, the timing of referrals to palliative care for non-
cancer conditions is delayed [7, 11]. Patients with non-
malignant disease have a less predictable course due to
the frequent variability in the progression of their disease
[12] and the lack of awareness of palliative care among
caregivers and health professionals [13]. Recent findings
in the study by Quinn et al. provide important data about
the clinical benefits of palliative care in patients with non-
cancer diseases, showing that palliative care is associated
with reduced acute care service use, mitigation of symp-
toms, and increased advance care planning in patients with
non-cancer diseases [14].

Cancer and non-cancer patients experience some
commonalities in symptom patterns and burden. These
symptoms include pain, dyspnea, nausea and vomiting,
anorexia, fatigue, anxiety, tension, and depression [15,
16]. Burt et al. [17] compared the experiences in the com-
munity in the last 3 months of life of older adults dying
from cancer and non-cancer causes, using the Views of
Informal Carers—Evaluation of Services (VOICES) [18].
These commonalities in the prevalence of problems across
cancer- and non-cancer patients highlight the need for pal-
liative care to be provided, irrespective of diagnosis [16].

To the best of our knowledge, the differences in health
care provision between cancer and non-cancer patients in
the last year of life in Germany have rarely been inves-
tigated. To address this research gap, the aim of our
study was to evaluate the differences between cancer
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and non-cancer patients who have died in the region of
Cologne, Germany.

Methods

This study is part of a project entitled the “Last Year of
Life Study Cologne (LYOL-C)” [19]. A retrospective cross-
sectional survey of bereaved relatives representing decedents
in the Cologne area (Germany) was conducted between
November 2017 and August 2018. We included all relatives,
friends, or volunteers if they were 18 years or older and
had cared for a person in his/her last year of life (all will be
referred to as “informants” hereafter). We excluded deaths
in people under 18 years, as well as deaths by accident. The
participants were recruited in cooperation with health and
social care practitioners. Two recruitment strategies were
used to identify potential participants: (i) questionnaire dis-
tribution through cooperating health and social care prac-
titioners through client records by mail or personally and
(ii) self-selection through public media (newspaper articles,
flyers, and posters) [20].

A structured presentation of the last year of life in patients
categorized in two groups supports this analysis, focusing on
the most important checkpoints of health care provision in
the last year of life [21]. Our analysis focuses on differences
in communicating an incurable disease (“transition into the
last year of life”); transitions across different health care
settings in the last year of life; and general, palliative, and
hospice care utilization, as well as place of death (“transition
into death”). Ethical approval for the study was granted by
the Ethics Committee of the University Hospital of Cologne
(#17-188). Relatives received written information about the
study and data protection and had to give written informed
consent for participation.

Data collection

A modified German version of the VOICES questionnaire
(VOICES-LYOL-Cologne) [18, 19] was sent to sampled
informants. VOICES-LYOL-Cologne is a validated survey
with 106 items to assess the quality of care in the last year
of life irrespective of diagnosis [20] We compared the last
12 months of life, irrespective of age. It is reasonable to
consider 12 months before death, because the occurrence
and intensity of multiple symptoms in cancer and non-cancer
patients occurred equally in both disease groups near the
end of life [22].

Data analysis

Statistical analyses were performed using IBM SPSS© ver-
sion 24.0 (IBM Corporation, Armonk, NY, USA). Patient



Supportive Care in Cancer

characteristics are presented as mean + standard deviation
(SD) or absolute and relative frequencies, respectively. The
formation of groups (cancer vs. non-cancer) was based on
the items categorizing the diagnosis of the participants.
Differences in the reported experiences of cancer and non-
cancer decedents in the health care provision in the last year
of life were assessed using a two-sided Pearson’s chi-square
test and the Mann—Whitney U test. Presented p-values are
two-sided and considered significant if <5%. All variables
were summarized using descriptive statistics, with missing
data excluded analyzing continuous and dichotomous vari-
ables. Due to the explorative character of this study and the
small sample size, no adjustment of the significance level
a was applied. The results are considered for exploratory
purposes. To calculate the correlation coefficient r for the
Mann—Whitney U test, the z-value and the sample size (n)
were used [23]. For the Pearson’s chi-square test, Cramer’s
V was reported.

Results

A pool of 351 participants was representative with respect to
gender (47.9% male) and age (76.5 + 13.0 years) compared
with full data from Cologne (for more information, see Voltz
et al. [20]). Characteristics of the patients and their inform-
ants divided in two groups are presented in Table 1.

There were 142 non-cancer patients and 209 cancer
patients. Non-cancer patients were significantly older
than cancer patients (non-cancer 84.2 +9.64 vs. cancer
71.3 +£12.4 years; p <0.001). Decedents dying of non-can-
cer causes were more likely to be female (p =0.007, Cram-
er’s V=0.151) and over 85 years (p <0.001; Cramer’s
V=0.450). Cancer patients were more likely to be male
and under 85 years. Among the non-cancer-conditions,
the main cause of death was due to neuropsychiatric dis-
ease clearly predominating by dementia with 40.8% (Par-
kinson’s disease with 9.2%, multiple sclerosis with 2.1%,
and amyotrophic lateral sclerosis with 2.1%), followed by
cardiovascular diseases, and disease of the respiratory sys-
tem, as shown in Table 1. Most of the non-cancer patients
had multiple comorbidities. According to the informants,
57.4% of non-cancer patients and 40.0% of cancer patients
had been ill for less than 12 months (p =0.003, Cramer’s
V=0.169).

Transition into the last year of life

In all, 60.2% (n=118) of non-cancer patients had not been
told that their disease would lead to death, compared to
21.7% (n=198) of cancer patients (p <0.001, Cramer’s
V=0.387). Table 2 shows that one-fifth of non-cancer
patients were told this information less than a month

Table 1 Characteristics of deceased patients and informants

Non-cancer Cancer
% (n) % (n)
Deceased age at death (years)
18-29 - 0.5 (1)
3049 - 2.9 (6)
50-69 7.7 (11) 39.2 (82)
70-89 59.9 (85) 51.7 (108)
90+ 32.4 (46) 5.7(12)
Deceased sex
Male 38.7 (55) 54.1(113)
Female 61.3 (87) 45.9 (96)
Deceased ethnic group
German 97.9 (139) 96.2 (201)
Other 2.13) 3.8(8)
Deceased family situation®
Had a partner 29.8 (42) 57.9 (121)
Lived together with partner 24.1 (34) 44.0 (92)
Had children 48.9 (69) 47.4 (99)
Lived together with children 9.9 (14) 8.6 (18)
Lived together with someone else 9.9 (14) 3.3
Lived alone 44.7 (63) 24.4 (51)
Someone else had power of attorney
Yes 90.8 (129) 87.1 (182)
No 7.7 (11) 10.5 (22)
Do not know 1.4(2) 2.4 (5)
Tlinesses in the last year of life®
Cardiovascular disease 61.3 (87) 26.3 (55)
Neuropsychiatric disease 63.4 (90) 12.0 (25)
Disease of the respiratory system 43.7 (62) 19.6 (41)
Liver or kidney disease 25.4 (36) 12.9 (27)
Diabetes mellitus 16.2 (23) 10.5 (22)
Multimorbidity 78.0 (110) 49.3 (103)
Informant relation to deceased
Spouse 23.2(33) 55.5(116)
Son/daughter 56.3 (80) 27.8 (58)
Sibling 3.50) 6.2 (13)
Son/daughter-in-law 4.2 (6) 1.4 (3)
Parent 0.7 (1) 1.0 (2)
Other relative 8.5(12) 1.0 (2)
Friend 2.1(3) 4.3 (9)
Neighbor - 0.5 (1)
Volunteer - 1.0 (2)
Other 1.4 (2) 1.4 (3)
Informant age (years)
18-29 - 1.0 (2)
3049 9.2(13) 15.8 (33)
50-69 66.2 (94) 56.0 (117)
70-89 23.9(34) 26.8 (56)
90+ 0.7 (1) 0.5 (1)
Informant sex
Male 21.1 (30) 33.5(70)
Female 78.9 (112) 66.5 (139)

“Multiple responses were possible
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Table2 How long before death
was he/she told that the disease

Non-cancer (n=45) Cancer (n=148)

would lead to death? Less than 1 week

At least 1 week but less than 1 month
At least 1 month but less than 6 months
At least 6 months but less than 1 year

1 year or longer

11.1 (5) 6.8 (10)

11.1(5) 16.2 (24)
35.6 (16) 223 (33)
11.1(5) 21.6 (32)
31.1 (14) 33.1 (49)

Data are presented as % (n)

before death. The information about death being imminent
was given to 33.1% of non-cancer patients and 58.4% of
cancer patients (p <0.001, Cramer’s V=0.249).

Table 3 shows that hospital doctors are predominantly
delivering bad news to both groups of patients. Second
most frequent, general practitioners (GPs) are mostly
informing non-cancer patients that the disease leads to
death, while outpatient specialist physicians are mostly
informing cancer patients about their approaching death.

Transitions within the last year of life

Table 4 shows that more than nine out of 10 non-cancer
patients were predominantly treated by a GP or cared for by

Table 3 Who told that the disease would lead to death?

Non-cancer Cancer p Cramer’s V

Hospital doctor 46.7 (21) 64.5 (91) 0.050 0.156

Outpatient specialist 894) 177(25) n.s n.s
physician

General practitioner 17.8 (8) 5.0(7) 0.015 0.202

Close relatives/friends 17.8 (8) 99(14) n.s n.s

Someone else 8.94) 2.8 (4) ns ns

Data are presented as % (n). Presented p-values are from Pearson’s
chi square test

a nursing home in their last year of life, while cancer patients
were more often treated by an outpatient specialist physician.

Overall, at least one member/setting of general or spe-
cialized palliative care was involved in the last year of life
with 39.4% of non-cancer patients and 85.6% of cancer
patients (p <0.001; Cramer’s V=0.482), which corre-
sponds to a strong effect.

Regarding the last hospital stay, 20.8% of non-cancer
patients and 11.3% of cancer patients predominantly
spent their time in an intensive care unit (p = 0.033;
Cramer’s V=0.129). Furthermore, cancer patients are
predominantly cared for by a palliative care team (can-
cer 43.8% vs. non-cancer 4.2%; p <0.001, Cramer’s
V=0.426).

As shown in Table 5, non-cancer patients experienced
significantly fewer transitions between care settings and
hospital stays in their last year of life than cancer patients.
Also, in the last month of life, non-cancer patients had
significantly fewer transitions.

Transition into death

Data showed that 35.9% of non-cancer patients and 46.6% of
cancer patients died in acute care hospitals, with non-cancer
patients predominantly dying in the general or intensive care
unit (non-cancer 28.9% vs. cancer 13.5%; p=0.001, Cramer’s
V=0.190). Nearly five times as many cancer patients died in
hospice, while most non-cancer deaths occurred in the nursing
home (Table 6).

Table 4 Health care provider in
the last year of life

Non-cancer Cancer p Cramer’s V

General practitioner 95.0 (134) 83.4 (171) 0.002 0.177
Outpatient specialist physician 69.3 (97) 84.0 (173) 0.002 0.174
Specialist palliative home care team 229 (32) 50.0 (103) <0.001 0.273
Outpatient care service 48.2 (67) 43.5 (90) n.s n.s

Hospice 52(7) 27.8 (57) <0.001 0.283
Nursing home 43.2 (60) 7.7 (15) <0.001 0.419
Outpatient hospice service 5.7 (8) 7.2 (15) n.s n.s

Data are presented as % (n). Presented p-values are from Pearson’s chi-square test
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Table 5 Transitions in the last year of life

Non-cancer (n=102) Cancer (n=153) p r

Hospital admissions in the last...

Month 0.44+0.57 0.62+0.65 0.027 0.14
3 months 1.04+£0.95 1.27+1.05 n.s n.s
6 months 1.37+1.23 1.72+1.44 n.s n.s
9 months 1.59+1.44 1.98+1.57 0.037 0.13
12 months 1.69+1.58 222+1.71 0.007 0.17
Hospital stays in the last...
Month 0.68+0.75 0.85+0.78 n.s n.s
3 months 1.10+£0.96 1.37+1.13 n.s n.s
6 months 1.45+1.27 1.76 £ 1.46 n.s n.s
9 months 1.66+1.52 2.01+1.56 0.048 0.12
12 months 1.73+1.61 224+1.73 0.008 0.17
Transitions in the last...
Month 0.75+0.90 0.99+0.93 0.021 0.14
3 months 1.77+1.54 2.18+1.71 n.s n.s
6 months 2.49+2.12 3.09+2.63 n.s n.s
9 months 2.94+2.59 3.65+2.90 0.047 0.12
12 months 3.15+2.80 4.10+3.25 0.014 0.15

Data are presented as mean +standard deviation. Presented p-values
are from the Mann—Whitney U test. For calculating the correlation
coefficient r, the z-value and sample size (1) were used

Table 6 Place of death

Non-cancer  Cancer )4 Cramer’s V
At home 32.4 (46) 245(51) n.s n.s
Hospital 359 (51) 46.6 (97) n.s n.s
Hospice 4.9 (7) 26.0(54) <0.001 0.272
Nursing home  24.6 (35) 2.9 (6) <0.001 0.332
Other 2.1(3) 0.5 (0) n.s n.s

Data are presented as % (n). Presented p-values are from Pearson’s
chi square test

Discussion
Main findings

This study analyzed the possible differences between
patients with cancer and non-cancer conditions in their
last year of life according to transitions, communication,
generalist or palliative and hospice care utilization, and
place of death in Germany.

Although communication about the course of disease
is an extremely important element of adequate care, non-
cancer patients were informed less often about their incur-
able disease than cancer patients. Only four out of 10 non-
cancer patients were entering the last year of life knowing
about the lethality of their disease. Non-cancer patients
were also less often informed about imminent death than
cancer patients.

Our results show that GPs mainly treated non-cancer
patients, while cancer patients were mostly consulting an
outpatient specialist physician and being treated by palliative
care specialists. Interestingly, most often, GPs were the ones
who told non-cancer patients that their disease would lead to
death, while cancer patients were informed by an outpatient
specialist physician. In the literature, GPs discussed signifi-
cantly more frequently all end-of-life issues, although these
were discussed significantly more frequently with cancer
patients than with non-cancer patients [24]. The low rate of
information by the GPs about the trajectory of the disease,
and end-of-life care, could be due to several factors: GP lack
of availability (lack of time, absence or not making home
visits) and the ambivalence of patients and GPs to discuss a
“bad diagnosis” [25]. In Germany, the need for strengthen-
ing the collaboration between primary health care providers
and specialist palliative care services has already been com-
municated by previous research [13]. The role of GPs is a
significant one (e.g., initiating palliative care for non-cancer
patients). Afshar et al. reported that non-cancer patients are
predominately cared for by generalist palliative care and
describe an urgent need to enhance interprofessional and
interdisciplinary work between different health care profes-
sionals [26]. As GPs were identified as the major health care
providers for non-cancer patients, the aim of future studies
should be to determine the role of GPs as gatekeepers for
referral in the of non-cancer patients to specialized pallia-
tive care teams.

The qualifications of the health care professionals also
play a role in the initiation into palliative care structures.
There is a need for improvement in the integration of pal-
liative care into education of education and training to
increase the proportion of specialist physicians and GPs
with advanced training in palliative care in Germany,
which is currently too low [27].

It has already been postulated at an international level that
palliative care must be offered on a non-indication-specific
basis [3, 16]. Both patient groups can essentially benefit
from early integration of palliative care [28]. According to
estimates, between 40.7 and 96.1% of deaths would benefit
from palliative care, regardless of the indication [29]. One
in five cancer patients requires specialized palliative care
[30]. By adding non-cancer patients to this group, a 79%
increase in specialized palliative care services caseload can
be expected [3].
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Non-cancer patients were identified by German health
care experts as target groups with a particular priority for
palliative care [31]. There is still an asymmetric distribution
of palliative care in non-cancer patients. Regarding the use
of palliative care structures, our data show these are still
mainly used by cancer patients (such as primary palliative
care or specialized outpatient palliative care). Non-cancer
patients were also under-represented in hospice, were less
likely to receive outpatient hospice services and less likely
to be treated in a hospital palliative ward, but more likely
to be cared for in a nursing home or in an intensive care
unit. Existing literature confirms that non-cancer patients
are using hospice services less often than cancer patients
[32]. Additionally, non-cancer patients are more frequently
treated in an ICU [33].

Despite the higher probability of having been informed
about the lethality of the disease, cancer patients have more
transitions in their last year of life than non-cancer patients.
A systematic review demonstrated that the use of special-
ized palliative care is associated with a reduction of hospital
admissions for cancer patients [34], while our results assume
the opposite. The reason for this could be oncological thera-
pies and potential complications of cancer patients necessi-
tating more transitions, while non-cancer patients and health
care professionals have more uncertainty about their diag-
nosis [35], resulting from the unpredictability of the course
of disease. In general, non-cancer patients had a longer time
course with a much slower and unpredictable decline, allow-
ing services to be organized more easily in the longer timeline
available [35]. Also, a lack of written referral policy guide-
lines, unpredictable course of non-cancer disease, subsequent
difficulties with developing referral criteria, and the lack of
non-cancer-specific expertise must be considered [36]. With
regard to hospitalization in the last month of life, the results of
this study differ from previous evidence. Hospital admissions
were more frequent in patients with cancer, while other stud-
ies indicated that non-cancer patients are hospitalized more
often [37]. A link to the country-specific health care system
could be assumed for the results of this study.

Previous research indicates people dying from cancer
were less likely to die in a hospital than at home [38]. In
most populations, the proportion of home deaths [39] and
nursing home deaths [40] was higher in patients with can-
cer than those without. Our data have not confirmed these
results. Non-cancer patients were more likely to die in a
care home, while cancer patients were more likely to die
in hospice. Cancer deaths were strongly associated with
the probability of dying in a hospice in other research [40].
Regarding other places of death, no statistically significant
differences were found.

Overall, regarding the assessment of palliative care needs
and the partial lack of communication of an incurable dis-
ease, non-cancer patients are at a particular disadvantage
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compared to cancer patients. The unpredictability of dis-
ease progression and the estimation of prognosis in non-
malignant diseases is used as an explanation for the clear
underrepresentation of non-cancer patients in palliative care.
Clinicians find it challenging to know when patients should
be referred to palliative care [8, 16]. A considerable pro-
portion of non-cancer patients had neurological diseases.
This highlights the challenge to integrate palliative care for
these patient groups, especially for those with, e.g., demen-
tia, multiple sclerosis, or Parkinson’s disease, who still “fall
through the net” and do not receive the holistic care that
they need [41, 42]. For neurological diseases in particular,
the unpredictable course of the disease, long periods of care,
and, in some cases, a lack of information about the roles
and services of palliative care among health care providers
constitute major obstacles to engage palliative care [43]. It
is also particularly important to support the informal carers,
some of whom have been caring for the patients for years.
Most of non-cancer patients in this sample turned over 80,
which is not solely due to dementia patients. CHD patients
are also older in our sample. We hypothesize that older
patients are more vulnerable to experiencing a complex
interplay of multiple problems and symptoms in different
domains, concerning not only the physical but also the psy-
chological, social, and functional domains [22]. Due to the
changes in physiology related to the aging process and the
higher prevalence of multimorbidity in this population, we
think that these issues might explain a difference in age here.

Despite these challenges, health professionals should be
made aware of the need to refer patients to palliative care at
an early stage of their care parallel to the standard treatment,
based on the needs of patients [22]. Differences in referral cri-
teria and lack of specific expertise may be possible obstacles to
the provision of care for non-cancer patients [36]. The difficul-
ties of identifying palliative care needs have been addressed
in the previous literature [44], especially for neurodegenera-
tive conditions [42]. Numerous instruments are available to
support the identification of both disease groups. A routine
use of instruments for proactive identification of patients in
their last year of life is recommended, addressing the need
for earlier referral to palliative care [26, 45]. It is important
to consider the prognostic quality in assessing the expected
survival of non-cancer patients, due to the unpredictable nature
of non-malignant diseases [46]. Furthermore, systematic and
diagnosis-independent consideration and initiation of palliative
care options in clinical practice are required [47].

Strengths and limitations

To the best of our knowledge, there is no analysis of the
health care provision in the last year of life in a German
urban area with advanced palliative care consultation service
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and dedicated hospice care structure to date. This paper
provides exploratory insight into the differences in care for
patients who have died of cancer and non-cancer. Further
research is necessary to examine the effects confirmatively.
The retrospective proxy design seems appropriate for this
type of research [48]. The data from the survey remain rel-
evant and current at the present time, as there have been
no legislative amendments since the 2015 Act to improve
Hospice and Palliative Care in Germany [49]. The law is
intended to provide better access for all terminal illnesses.

The retrospective classification into the examination group
was based on the primary diagnosis. It cannot be excluded
that patients with a malignant diagnosis, who have heart fail-
ure triggering the severe symptoms were classified into the
cancer patient group. It was also not known what reasons
caused each transition between the health care settings, so it
was not possible to directly compare these transitions.

A further potential limitation might lie in the comparisons
of the specific features of the German health care system, since
some results are not transferable. In addition, the data gener-
ated here came from a large German city. Therefore, no state-
ment can be made about rural regions. Existing evidence has
so far been consistent in showing a disparity in palliative care
of cancer and non-cancer patients [7, 14]. These results are
also limited to people with caregivers/relatives. It also must
be considered that an opt-in-research format in general could
be seen as a confounder, so we were only able to gain insights
into the care experiences of relatives who actively consented.

Conclusions/implications for practice

For the non-cancer patient group, a clear disadvantage was
identified, including the gap in access to palliative care and
the lack of communication around prognosis, including the
information about the imminent death. The results under-
line the importance of early integration of palliative care
for patient groups with non-malignant diseases, reconsid-
ering the need for disease-modifying treatment strategies.
Furthermore, since GPs have been identified as key health
care providers for the non-cancer patients and access to pal-
liative care is still limited for this patient population, it will
be important for both GPs and outpatient disease-specific
specialist physicians to avoid fragmentation of care by com-
municating relevant patient information. And thus achieving
higher quality of end-of-life care for patients and their rela-
tives. A further study is needed to explore why the associ-
ated specialists (neurology, nephrology, cardiology, respira-
tory, etc.) are not sufficiently engaged in conversations with
their patients in their last months of life. While the GP may
know the patient better, or longer, it is the specialist that
may need to answer disease-specific questions and provide
prognosis.
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1 | INTRODUCTION

The last days of life have been the subject of several studies, almost

all concerning patients with cancer (Hui et al., 2015; Ventafridda

Trial registration Prospectively registered by the German Clinical Trials Register

(DRKS00011925, data of registration: 13.06.2017)
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Abstract

Obijective: The aim of the study is to examine differences in hospital care between
patients with cancer and non-cancer conditions in their dying phase, perceived by
bereaved relatives.

Methods: A retrospective cross-sectional post-bereavement survey, with the total
population of 351 deceased, 91 cancer patients and 46 non-cancer patients, who
spent their last 2 days of life in hospital. A validated German version of the VOICES-
questionnaire (‘VOICES-LYOL-Cologne’) was used.

Results: There were substantial differences between the two groups in the rating of
sufficient practical care such as pain relief or support to eat or drink (p = 0.005) and
sufficient emotional care needs (p = 0.006) and in the quality of communication with
healthcare professionals (p < 0.001), with non-cancer patients scoring lowest in all
these dimensions.

Conclusion: In all surveyed dimensions on the quality of care in the dying phase, non-
cancer patients' relatives rated the provided care worse than those of cancer
patients. To compensate any differences in care in the dying phase between diagno-
sis groups, hospital care should be provided as needs-oriented and non-indication-

specific.

KEYWORDS
cancer, hospital care, last 2 days of life, non-cancer, quality of care, VOICES questionnaire

et al., 1990). The estimated total number of cancer deaths in Europe
in 2020 was 1.9 million (Joint Research Centre, 2020), and 10.0 mil-
lion cancer deaths occurred worldwide (Sung et al., 2021). Looking at
data from 2019 for non-cancer patients, 17.8 million deaths were
caused by cardiovascular diseases, 4.2 million by respiratory diseases,
4.1 million by digestive and genitourinary diseases, and 2.3 million of
deaths were caused by neurological conditions (World Health

This is an open access article under the terms of the Creative Commons Attribution-NonCommercial-NoDerivs License, which permits use and distribution in any
medium, provided the original work is properly cited, the use is non-commercial and no modifications or adaptations are made.
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Organization, 2020). The number of non-cancer deaths from chronic
diseases is expected to increase worldwide, and there is evidence that
non-cancer patients may have a poorer experience of care in their
dying phase (Boland & Johnson, 2013). Since hospitals mainly focus
on the diagnosis, treatment and management of serious and chronic
iliness, they are increasingly the place where care is provided in the
last days of life and the most frequent place of death (Broad
et al., 2013), with 42% of deaths in Germany occurring in the hospital
setting (Voltz et al., 2020). While hospitals are the most common
place of care, they are valued least as a place of care in comparison to
other healthcare settings (Voltz et al., 2020).

Two systematic reviews have examined the occurrence of symp-
toms in patients with advanced cancer and other chronic illnesses
(Moens et al., 2014; Solano et al., 2006). They observed that termi-
nally ill non-cancer patients and cancer patients experienced com-
monalities in the symptom patterns (Moens et al, 2014; Solano
et al., 2006). Another review showed that the needs to integrate palli-
ative care in non-cancer patients are at least as complex and intense
as those of cancer patients (Luddington et al., 2001). Comparing the
physical, psychological, social and spiritual needs of patients with non-
cancer and cancer diagnoses in a tertiary palliative care unit shows
that the prevalence of these four main concerns was similar (Bandeali
et al., 2020), although the social and spiritual needs have rarely been
studied (Moens et al., 2014). As well as being the blueprint for pallia-
tive care, addressing physical, social, emotional and spiritual needs
provides criteria for assessing the quality of care (Radbruch
et al., 2020). Burt et al. (2010) have compared the experiences in the
community in the last 3 months of life of older adults dying from can-
cer and non-cancer causes using the Views of Informal Carers' Evalua-
tion of Services (VOICES) (Hunt et al., 2019). They found significant
variations in the provision of health and social care and the reported
quality of this care, for decedents dying of cancer and non-cancer
causes.

To the best of our knowledge, the differences in hospital care
between cancer- and non-cancer patients in the dying phase have
not yet been examined. Our study therefore aimed to ascertain the
quality of care received by cancer- and non-cancer patients in the
dying phase in hospital settings from the perspective of bereaved

relatives.

2 | METHODS

A cross-sectional post-bereavement survey that gathered data retro-
spectively was conducted between November 2017 and August
2018. We included all relatives, friends or volunteers if they were
18 years of age or older and had cared for a person in his/her last year
of life (all will be referred to as ‘informants’ hereafter). We excluded
deaths in people under 18 years of age, as well as deaths by accident.
The participants were recruited in cooperation with health and social
care practitioners from Cologne/Germany. This publication is part of a
cross-sectional mixed methods study entitled the ‘Last Year of Life

study Cologne’ (LYOL-C), aiming to examine care trajectories and

transitions of patients in their last 12 months until death (Strupp
et al., 2018; Voltz et al., 2020).

Two recruitment strategies were used to identify potential infor-
mants: (i) questionnaire distribution by cooperating care practitioners
through client records by mail or personally and (ii) self-selection
through public media (newspaper articles, flyers and posters): Infor-
mants who were interested in taking part in the survey could request
a postal questionnaire from one of the researchers (GD); one reminder
was sent (Voltz et al., 2020). A modified and validated German version
of the VOICES questionnaire (Hunt et al., 2019; Strupp et al., 2018)
(VOICES-LYOL-C) was sent to sampled informants. Objectivity, reli-
ability and validity of the VOICES-LYOL-C survey were taken into
consideration (Dust et al., in preparation).

Statistical analyses were performed using IBM SPSS© Version
24.0 (IBM Corporation, Armonk, NY, USA). Patient characteristics are
presented as mean * standard deviation or absolute and relative fre-
quencies, respectively. The formation of groups in this work (cancer
vs. non-cancer) was based on the items categorising the main diagnosis
of participants (‘Whether the deceased had cancer—yes/no’). Differ-
ences in the reported experiences of cancer and non-cancer decedents
with the received quality of care in the last days of life were analysed
using a Mann-Whitney U test. Presented p-values are two-sided and
considered significant if <5%. All variables were summarised using
descriptive statistics, with missing data excluded. Due to the explor-
ative nature of this study, no adjustment of the significance level a
was applied. To calculate the effect size r for the Mann-Whitney
U test, the z-value and the sample size (n) were used (Cohen, 1992).

Three domains, each covering a different dimension of care during
the last admission, were calculated to show differences in the burden
on patients in their dying phase: (i) overall satisfaction with practical
care provision (consisting of seven items on pain relief, support with
drinking and eating, other problem support; personal and nursing
needs; adequate privacy in hospital environment); (i) patient's emo-
tional support (consisting of three items on efforts that were made to
be cared for in the place he/she most wanted; support of emotional
and spiritual needs) and (jii) quality of communication (consisting of
four items on awareness about the patient's condition; relatives hav-
ing enough time to ask questions; relatives understanding of informa-
tion given by the healthcare professionals; supportive relationship
with the healthcare professionals), as suggested by the developers of
VOICES (Colvin, 2016; Hunt et al., 2019). Informants rated the respec-
tive items on a scale with the categories ‘yes’, ‘rather yes’, ‘rather no’
and ‘no’. A pool of 351 participants was representative with respect
to gender (47.9% male) and age (76.5 + 13.0 years) compared with full
data from Cologne, Germany (Stadt Kéln, 2018, 2019).

2.1 | Ethical approval

Ethical approval for the study was granted by the Ethics Committee of
the Faculty of Medicine of Cologne University (#17-188). Informants
received written information about the study and data protection and

had to give written informed consent prior to participation.
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TABLE 1 Sample characteristics of deceased patients and informants by cause of death

Characteristics of deceased patients
Age at death (years)
18-29
30-49
50-64
65-79
80+
Gender of deceased
Male
Female
Ethnic group of deceased
German
Other
Family situation of deceased®
Had a partner
Lived together with partner
Had children
Lived together with children
Lived together with someone else
Lived alone
Someone else had power of attorney
Yes
No
Do not know
llinesses in the last year of life®
Cardiovascular disease
Neuropsychiatric disease
Disease of the respiratory system
Liver or kidney disease
Diabetes mellitus
Multimorbidity
Characteristics of informants
Informant relation to deceased

Spouse

Son/daughter or son/daughter-in-law

Sibling
Other®
Age (years) of informant
18-29
30-49
50-64
65-79
80+
Gender of informant
Male
Female

@Multiple responses were possible.
bOther relatives, friends or volunteers.

Non-cancer

% (n)

8.7 (4)
21.7 (10)
69.6 (32)

47.8 (22)
52.2 (24)

82.6 (38)
15.2(7)
22(1)

19.6 (9)
80.4 (37)

Cancer

% (n)

3.3(3)
29.7 (27)
51.6 (47)
15.4 (14)

45.1 (41)
54.9 (50)

93.4(85)
6.6 (6)

63.7 (58)
56.0 (51)
50.5 (46)
6.6 (6)
1.1(1)
20.9 (19)

81.3(74)
15.4 (14)
3.3(3)

25.3(23)
9.9(9)
22.0(20)
17.6 (16)
12.1(11)
48.4 (44)

64.8 (59)
23.1(21)
4.4 (4)
7.7 (7)

18.7 (17)
34.1(31)
36.3(33)
11.0(10)

40.7 (37)
59.3 (54)
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Total
% (n)

2.2(3)
22.6 (31)
41.6 (57)
33.6 (46)

46.0 (63)
54.0 (74)

94.9 (130)
5.1(7)

54.0 (74)
47.4 (65)
51.8(71)
7.3 (10)
3.6 (5)
29.2 (40)

81.8(112)
15.3(21)
2.9 (4)

40.9 (56)
27.0(37)
36.5 (50)
20.4 (28)
15.3(21)
59.9 (82)

51.8(71)
36.5 (50)
2.9 (4)

8.8 (12)

16.8 (23)
40.9 (56)
32.1(44)
10.2 (14)

33.6 (46)
66.4(91)



4o | WILEY—

KASDOREF ET AL.

3 | RESULTS
Characteristics of the patients and their informants are presented in
Table 1. There were 46 non-cancer patients and 91 cancer patients
who spend their dying phase in hospital. Non-cancer patients were
older (non-cancer: 82.37 + 10.15 vs. cancer: 69.88 + 10.76 years).
Among the non-cancer conditions, the most common were car-
diovascular disease, disease of the respiratory system and neuropsy-
chiatric disease; most non-cancer patients had multiple comorbidities
(see Table 1).
The two diagnosis groups differed significantly in their overall
scores of practical care (Table 2).

3.1 | Last2days in hospital: Overall level of
practical care

Considering the items separately (Table 3), a lower proportion of
patients dying of non-cancer causes received effective treatment for
their pain compared to those dying of cancer causes, as reported by
the informants. Only every second non-cancer patient was adequately
supported with eating, drinking or handling other care problems, com-
pared to cancer patients, where informants predominantly stated that
patients had received adequate care in these dimensions. As per-
ceived by the informants, support of personal care needs such as toi-
leting needs was considered as provided adequately/sufficiently to
most of the cancer patients and about one-third of non-cancer
patients. A greater difference can be observed in the provision of suf-
ficient help in nursing, with another disadvantage on the non-cancer
patient group. Informants of non-cancer patients felt more adequate

privacy was required for the decedent.

3.2 | Last2days in hospital: Overall level of
emotional care

The two diagnosis groups differ significantly in their level of emotional
care (Table 4). A large proportion of non-cancer informants disagreed
that the patient's emotional and spiritual and/or religious needs were

considered. Only every second non-cancer patient received effective

TABLE 2 Overall score of hospital care in the last 2 days of life

z
Overall level of practical care (n = 128) —2.773
Overall level of emotional care (h = 109) —2.766
Quality of communication with HCP (n = 130) —-3.515

or rather effective support, while in cancer patients this was applica-
ble to almost nine out of 10 patients.

Additionally, most of the non-cancer patient informants disagreed
or rather disagreed that the decedent was cared for in the place
he/she wanted to be, compared to the informants of the cancer
patients.

3.3 | Last2days in hospital: Quality of
communication with healthcare professionals

Comparing results of quality of communication in the dying phase
between the two groups, respondents whose relatives died of non-
cancer causes in a hospital setting were significantly less likely to
agree or strongly agree that they were kept well informed (Table 5).
Retrospectively, it was predominantly reported by non-cancer infor-
mants that they were not/not sufficiently informed about the condi-
tion of their relative. The nature of the information was scarce or not
explained at all for both groups. A greater proportion of non-cancer
informants reported a lack of time with staff to ask questions about
the patient's condition and care. Informants of non-cancer patients
perceived the relationship with healthcare professionals as less

supportive.

4 | DISCUSSION
Existing data directly comparing end-of-life care patterns or experi-
ences for cancer and non-cancer patients are sparse, and the studies
are small with a few exceptions (Vestergaard et al., 2020). This study
gives more insights into this topic. The results show the perception of
hospital care of cancer and non-cancer patients by bereaved infor-
mants. Especially for patients dying from non-cancer causes, hospital
care in this phase is significantly more deficient by several parameters,
such as treatment, individual needs being met or communication with
the relatives.

Anticipating and proactively addressing the needs of the dying
person is central to provide comfort and maximising quality of life
(O Coimin et al., 2019). The results of this study show that this is not

applicable to all diagnosis groups receiving care in hospital. According

Median
p Cancer Non-cancer r
0.006** 1.25 1.86 0.25
0.006** 1.00 2.00 0.26
< 0.001*** 1.00 2.00 0.31

Note: Median was reported for the evaluation of the quality of care, whereby higher values mean a poorer score. Presented p-values are from two-sided
Mann-Whitney U test. For calculating the effect size r, the z-value and the sample size (n) were used.

Abbreviation: HCP, healthcare professionals.
“p <001
“’p < 0.001.
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TABLE 3 Practical care in the last 2 days of life in hospital
Yes Rather yes Rather no No Mean z p r

In the last 2 days of life ...

... he/she had sufficient pain relief
Cancer (n = 79) 58 (73.4) 19 (24.1) 1(1.3) 1(1.3) 1.3 —3.016 0.003** 0.29
Non-cancer (n = 31) 14 (45.2) 12 (38.7) 5(16.1) 0(0) 1.7

... he/she had support to eat or receive nutrition if he/she wished
Cancer (n = 47) 35(74.5) 5(10.6) 3(6.4) 4(8.5) 15 —3.449 0.001** 0.42
Non-cancer (n = 21) 6 (28.6) 4(19.0) 8(38.1) 3(14.3) 2.4

... he/she had support to drink or receive fluid if he/she wished
Cancer (n = 59) 46 (78.0) 7(11.9) 2(34) 4(6.8) 14 —3.756 <0.001*** 0.41
Non-cancer (n = 25) 9 (36.0) 4 (16.0) 9 (36.0) 3(12.0) 2.2

... care and attention were given to problems apart from pain, thirst and hunger
Cancer (n = 68) 39 (57.4) 9(13.2) 9(13.2) 11 (16.2) 1.9 -2.201 0.028* 0.22
Non-cancer (n = 28) 10(35.7) 4(14.3) 4(14.3) 10(35.7) 2.5

There was enough help available to meet his/her personal care needs (such as toileting needs)
Cancer (n = 82) 64 (78.0) 12 (14.6) 5(6.1) 1(1.2) 1.3 —2.626 0.009** 0.24
Non-cancer (n = 35) 20(57.1) 5(14.3) 7 (20.0) 3(8.6) 1.8

There was enough help with nursing care, such as giving medicine
Cancer (n = 84) 67 (79.8) 14 (16.7) 0(0) 3(3.6) 1.3 -3.471 0.001** 0.32
Non-cancer (n = 35) 18 (51.4) 6(17.1) 8(22.9) 3(8.6) 1.9

The bed area and surrounding environment had adequate privacy for him/her
Cancer (n = 89) 73 (82.0) 8(9.0) 2(2.2) 6(6.7) 1.3 —4.293 <0.001*** 0.38
Non-cancer (n = 39) 17(43.6) 9(23.1) 7 (17.9) 6(15.4) 2.1

Note: Data are presented as n (%). Ratings were coded as yes = 1, rather yes = 2, rather no = 3 and no = 4. Presented p-values are from the two-sided
Mann-Whitney U test. For calculating the effect size r, the z-value and sample size (n) were used.

“p < 0.05.
“p <0.01.
“"p < 0.001.

to the informants' reports, cancer patients have benefited the most
from adequate support to relieve thirst, hunger, pain and other prob-
lems in hospital in the dying phase. Consistent with a further study,
focusing on the last 3 months of life in the community, informants for
cancer deaths reported greater satisfaction with support received
(Burt et al., 2010).

Most of the cancer and only half of the non-cancer patients
received adequate practical care in the last 2 days of life. In all dimen-
sions of practical care, the care for non-cancer patients was rated
poorer than for cancer patients. Despite significant differences
between hospitals in treatment intensity within the hospital, the
homogeneity of treatment intensity for advanced cancer and non-
cancer populations indicates that there are unconditional institutional
standards (Barnato et al., 2015).

The aspects of the hospital's physical environment including the
levels of privacy have been identified as being important in providing
good care in the dying phase (O Coimin et al., 2019). Research not
focusing on the underlying diagnosis shows that these needs have not
yet been completely met (Brereton et al, 2012; McKeown
et al., 2015; O Coimin et al., 2019). Regarding the results of our study,
they show that non-cancer patients are predominantly disadvantaged

in this dimension. McKeown et al. (2015) found it would help if care
was provided in a single occupancy room, since this enhances care
outcomes.

Emotional and spiritual support in the last phase of life is of par-
ticular importance (Bussmann et al., 2015; O Coimin et al., 2019;
Steinhauser et al., 2001). The emotional care provided in hospitals for
patients with and without malignant disease differs strongly in our
study. Most of the cancer patients and a little more than half of non-
cancer patients had their religious/spiritual wishes fulfilled. The low
response rate may be an indication of different definitions of spiritual-
ity or religiousness (Edwards et al., 2010; Heckel et al., 2020). A strong
difference is also found in emotional care provided, in which predomi-
nantly cancer patients have received effective support. A considerable
number of non-cancer patients' informants had stated that the wish
to be in the place he/she always wanted was not fulfilled, compared
to cancer patients where this wish was perceived as having been
mainly considered. This could be due to a generally better care plan-
ning for cancer patients, allowing them to have a greater likelihood of
dying in their preferred place.

Both patients and relatives have been shown to consider clear

information about what to expect during the dying phase as crucial
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TABLE 4 Emotional care in the last 2 days of life in hospital
Yes Rather yes Rather no No Mean z p r
In the last 2 days of life ...
... his/her emotional needs were considered and supported
Cancer (n = 63) 38 (60.3) 16(25.4) 3(4.8) 6(9.5) 1.6 —3.002 0.003** 0.32
Non-cancer (n = 27) 9(33.3) 5(18.5) 4(14.8) 9(33.3) 2.5
... his/her spiritual and/or religious needs were considered and supported
Cancer (n = 46) 32(69.6) 7(15.2) 3(6.5) 4(8.7) 15 -1.633 0.102 -
Non-cancer (n = 18) 9 (50.0) 3(16.7) 2(11.1) 4(22.2) 21
... efforts were made to make sure he/she was in the place he/she most wanted to be cared for
Cancer (n = 59) 42 (71.2) 11 (18.6) 2(3.4) 4(6.8) 15 —4.630 <0.001*** 0.52
Non-cancer (n = 20) 4 (20.0) 3(15.0) 4 (20.0) 9 (45.0) 2.9

Note: Data are presented as n (%). Ratings were coded as yes = 1, rather yes = 2, rather no = 3 and no = 4. Presented p-values are from the two-sided
Mann-Whitney U test. For calculating the effect size r, the z-value and sample size (n) were used.

“p <001
""p < 0.001.
TABLE 5 Quality of communication with healthcare professionals in the last 2 days of life
Yes Rather yes Rather no
| was/we were kept informed on his/her condition and care
Cancer (n = 84) 55 (65.5) 14 (16.7) 7 (8.3)
Non-cancer (n = 41) 13 (31.7) 10 (24.4) 11 (26.8)

I/we had enough time with staff to ask questions and discuss his/her condition and care

Cancer (n = 85) 52 (61.2) 19 (22.4) 7 (8.2)

Non-cancer (n = 40) 15 (37.5) 8(20.0) 12 (30.0)
I/we understood information provided to us

Cancer (n = 86) 65 (75.6) 14 (16.3) 4(4.7)

Non-cancer (n = 41) 22 (53.7) 14 (34.1) 4(9.8)

In the last two days of his/her life | had a supportive relationship with the healthcare professionals

Cancer (n = 87) 61 (70.1)

13(32.5)

8(9.2)
8(20.0)

7 (8.0)

Non-cancer (n = 40)

13(32.5)

No Mean z p r
8(9.5) 1.6 —3.544 <0.001*** 0.32
7(17.1) 2.3
7 (8.2) 1.6 —2.806 0.005** 0.25
5(12.5) 2.2
3(3.5) 1.4 —2.326 0.020* 0.21
1(2.4) 1.6

11 (12.6) 1.6 —3.542 <0.001*** 0.31
6(15.0) 2.3

Note: Data are presented as n (%). Ratings were coded as yes = 1, rather yes = 2, rather no = 3 and no = 4. Presented p-values are from the two-sided
Mann-Whitney U test. For calculating the effect size r, the z-value and sample size (n) were used.

p <0.0.
“p <0.01.

ek

p < 0.001.

(Osse et al., 2002; Wenrich et al., 2001). When comparing results on
quality of communication between cancer and non-cancer patients
in the dying phase, respondents whose relative died of non-cancer
causes were significantly less likely to agree that they were kept
informed of the patient's condition, that staff had enough time
to discuss the patient's condition and care or that the healthcare
professional had a supportive relationship with the next of kin.
Consistent with the other findings, we also found that informants
who cared for non-cancer patients are less likely to feel fully sup-
ported and informed (Burt et al., 2010). The need for improvements
in information giving about the dying process and decision-making
were already identified in a previous research (Heckel et al., 2020;
Virdun et al., 2015).

The reported dissatisfaction with the overall hospital care in the
dying phase of non-cancer informants could be a result of insufficient
or lack of communication about the disease progression, so infor-
mants of non-cancer patients might not have felt well prepared for
them to die. This idea is supported by our finding of rating the quality
of communication with healthcare professionals, in which non-cancer
informants gave a significantly lower satisfied rating compared to
those of cancer patients. One possible explanation for the poorer rat-
ings of non-cancer patients' informants in our sample may be the rela-
tively high average age of non-cancer decedents, most of whom had
multiple comorbidities. A further possible explanation for the better
rating of cancer patients' informants could also be an increased access

to social resources. The cancer patients in this sample/study were
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predominantly in a partnership and had been living together with their
partner, which can also mean that they had gone through the course
of the disease together, being better prepared and informed, while
the non-cancer patients in this sample were mostly living alone and/or
had to be cared for in hospital (Table 1).

Our findings identified patient-level disparities in hospital care
with disadvantages for non-cancer conditions, which may be linked to
the presence of established (palliative) care programmes in hospitals
focusing more on cancer conditions (e.g. Comprehensive Cancer Cen-
tres). Findings also suggest that healthcare professionals lack knowl-
edge of palliative care and identifying patients suitable for palliative
care and therefore refer patients rather late during their illness (Quinn
et al, 2021). One reason may be that estimating the timing of a
patient's death is more complicated for non-cancer than cancer
patients. Furthermore, clinicians also might see these groups differ-
ently in their need for palliative care (EIMokhallalati et al., 2020).
Bereaved relatives' recommendations to enhance revising education
for staff in palliative care training should be taken into consideration.
Access to palliative care in hospitals should be made easier and inde-
pendent of diagnosis but, rather, indication-oriented. At least in
Germany, integrating palliative care for non-cancer patients is
still rare.

One strength of our study is the comparison between cancer and
non-cancer patients with the same instrument so that results can be
directly compared. The retrospective proxy design seems appropriate
for this type of research and the VOICES questionnaire has demon-
strated good validity and reliability in the populations assessed (Burt
et al., 2010; Seow et al., 2016; Tang & McCorkle, 2002). However, it
is possible that primarily informants that were exceptionally satisfied
or dissatisfied with the quality of care may have participated, implying
a selection bias. Furthermore, the proxy design may lead to ratings
being biased by emotions. The results remain valid (Farber
et al., 2003; Faull et al., 2005; Hess, 2004; Jones et al., 2011;
McPherson & Addington-Hall, 2003). In addition, the retrospective
classification of the unequal sample into the analysis group was based
on the main diagnosis. It cannot be ruled out that, for example,
tumour patients with heart failure triggering severe symptoms were
classified in the cancer-group. These findings are limited to individuals
with caregivers/relatives. It also must be considered that an opt-in-
research format in general could be anticipated as a confounder for
the results of the study, enabling insight into the caregiving experi-
ences of informants who actively consented to participate.

5 | CONCLUSIONS

According to the informants, there are strong differences in the care
of cancer and non-cancer patients in hospitals, with non-cancer
patients being worse off. It is important that hospital care is not deliv-
ered diagnosis specific, but rather indication specific. Our findings
show the importance of understanding bereaved informants' experi-
ences to advance and guide hospital healthcare professionals and pol-

icymakers to help improve care and recognise that patients with non-

cancer diseases are as equally in need of care as cancer patients.
To compensate the differences in hospital care in the dying phase,
more insights are required to explore the reasons for these

disadvantages.
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3 Diskussion und Synthese der Ergebnisse

Die vorliegende kumulative Dissertationsschrift prasentiert anhand multimethodischer und
multiperspektivischer Zugange empirische Ergebnisse und Darstellungen der Versorgungssi-
tuation von Patientinnen und Patienten im letzten Lebensjahr aus Sicht ihrer Hinterbliebenen
und Versorgenden. Im Folgenden werden zunéachst die Einzelbefunde dargestellt, worauf eine

Ergebnissynthese folgt.

3.1 Zentrale Ergebnisse der Publikationen

Vermeidbare Transitionen im letzten Lebensjahr (P1)

Das Ziel der ersten Publikation (P1) ist es, die Faktoren fur vermeidbare Transitionen innerhalb
des letzten Lebensjahres zu explorieren, aus der Perspektive von an der Versorgung am Le-
bensende beteiligten Akteure. Die identifizierten Faktoren bilden einen Anknipfungspunkt fur
die Optimierung und potenzielle Reduktion vermeidbarer Transitionen im letzten Lebensjahr.

Sie lassen sich in vier tbergeordnete reziproke Gruppen zusammenfassen.

Erstens geben die Ergebnisse Hinweise darauf, dass vermeidbare Transitionen im letzten Le-
bensjahr initiiert werden, weil sie aus den Faktoren des Gesundheitssystems resultieren. Ge-
meint sind damit die verfligbaren Ressourcen des Systems (Kapazitaten der ambulanten Ein-
richtungen, Personalmangel und kurzfristige Verfligbarkeit von Versorgungsplatzen wie Kurz-
zeitpflege, Hospiz) sowie Vergaberichtlinien, die vermeidbare Wechsel zwischen Versor-
gungssettings induzieren. Datenschutzrechtliche Restriktionen stellen bei der Initiierung einer
Transition in palliativmedizinische Settings eine zuséatzliche Barriere auf dieser Ebene dar,
wenn beispielsweise eine Akquise der verfligbaren ambulanten Versorgung ohne Weitergabe
der personenbezogenen Daten nicht erfolgen kann. Hinzu kommt das fragmentierte Gesund-
heitssystem, welches weitere Barrieren an den Schnittstellen bei Transitionen zwischen am-
bulanten und stationdren Versorgungsangeboten generiert. Dies erschwert eine Aufrechter-
haltung der Versorgungskontinuitat. Es kommt haufig zum sogenannten ,Drehtir-Effekt* — Pa-
tientinnen und Patienten scheitern an den Schnittstellen, was fur die Betroffenen nachteilig ist
[54]. Dies geschieht nicht zuletzt aufgrund der préaferiert ausgewahlter kurativer Versorgungs-
pfade, weil sie dem Versorgungsbild entsprechen, wie die Befunde zeigen. Hinzu kommt, dass
palliativmedizinische Versorgungsmaglichkeiten nicht in Betracht gezogen werden, womit wei-
tere vermeidbare Transitionen erklart werden. So kénnen innerhalb eines stationdren Kran-
kenhausaufenthalts vermeidbare Transitionen einer Patientin oder eines Patienten mit einem

nicht identifizierten Palliativbedarf stattfinden, wie aus P1 ersichtlich.
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Zweitens zeigen die Ergebnisse, dass vermeidbare Transitionen im letzten Lebensjahr entste-
hen, weil Faktoren der (Versorgungs-)Organisation diese beeinflussen. Ein solcher Faktor um-
fasst die interdisziplindre Zusammenarbeit der an der Versorgung im letzten Lebensjahr betei-
ligten Akteure. Hinzu kommen Aspekte wie eingeschrankte Erreichbarkeit auRerhalb der Off-
nungszeiten, die Nutzung unterschiedlicher Kommunikationsmedien (Kommunikation Uber
Fax) und fehlende Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner, welche zu vermeidbaren Tran-
sitionen fuhren kénnen. Die Ergebnisse der Fokusgruppen verdeutlichen die besondere Rolle
der hausarztlichen Tatigkeit, Ubereinstimmend mit der bisherigen Evidenz [55]. Hausérztinnen
und -arzte werden als zentraler Akteure zur Aufrechterhaltung der Kontinuitét der Versorgung
definiert. Sie werden als verantwortlich fir eine individuelle Abstimmung der Versorgungsziele
mit den Patientinnen und Patienten und Nahestehenden beschrieben, indem z.B. ein Behand-
lungsplan oder eine Patientenverfiigung aufgesetzt wird. So kénnen Transitionen bewusst ver-
mieden werden, wenn im Voraus festgelegt wurde, welche Versorgungswiinsche in welcher
Erkrankungssituation vorliegen. Ein weiterer Faktor, der mit dem Entstehen der vermeidbaren
Transitionen assoziiert wird, ist die kollektive und individuelle palliativmedizinische Kompetenz
der Versorgenden, welche zudem wechselseitig aus der Faktorenebene des Gesundheitssys-
tems greift. Sie ist ausschlaggebend, um Patientinnen und Patienten im letzten Lebensjahr zu
identifizieren, bevor eine palliativmedizinische Versorgung beginnt. Die Palliativkompetenz
wird von einzelnen Fokusgruppen-Teilnehmenden als eine entscheidende, jedoch unterrepré-
sentierte Ressource beschrieben, womit insbesondere Arztinnen und Arzte gemeint sind, die
erst kirzlich ihre Approbation erhielten. Vorbehalte und Unsicherheiten herrschen insbeson-
dere auf den Gebieten der (standardisierten) Identifikation von Patientinnen und Patienten mit
einem palliativmedizinischen Bedarf sowie des angemessenen Zeitpunkts der Einleitung einer
palliativmedizinischen Versorgung. Auch bestehen Unsicherheiten in Bezug auf die Anwen-
dung von Sedativa im Rahmen einer hauslichen Pflege, die wiederum dazu fihren kénnen,

dass eine notarztliche Versorgung mit einer potenziell vermeidbaren Transition initiiert wird.

Drittens werden die Versorgenden als ,Faktor” fur die Entstehung von vermeidbaren Transiti-
onen im letzten Lebensjahr identifiziert, wobei eine enge Verkniipfung mit den vorangegange-
nen Faktorengruppen besteht. Die Kommunikation tber die Diagnose sowie Prognose einer
lebenslimitierenden Erkrankung findet haufig verspatet oder gar nicht statt. Dabei kommt der
Kommunikation tUber den bevorstehenden Tod eine wichtige Bedeutung fir eine patient*in-
nenzentrierte Versorgung zu. Ohne das Wissen Uber eine unheilbar gewordene Erkrankung
konnen die Therapieziele nicht gedndert, die Versorgungswiinsche nicht besprochen und um-
gesetzt werden [25]. Die Transition in das letzte Lebensjahr verlauft somit bereits an dieser
Stelle suboptimal. Auch ist eine gemeinsame Reflexion der Versorgungsziele in der Triade:
Patientin/Patient, Versorgende und Nahestehende wichtig, um einen homogenen Informati-
onsstand und somit einen gemeinsamen Ausgangspunkt zur Realisierung der gewiinschten
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Versorgung zu haben. Ferner zeigen die Daten, dass der Aspekt der Verantwortungsdiffusion

einen weiteren Treiberfaktor flr vermeidbare Transitionen im letzten Lebensjahr darstellt.

Viertens werden Faktoren identifiziert, die aus den Merkmalen von Patientinnen und Patienten
sowie Nahestehenden resultieren. Diese speisen sich wiederum wechselseitig aus den voran-
gegangenen Faktorengruppen. Ahnlich wie in der Faktorengruppe der Versorgenden, ist die
Ubernahme der Verantwortung und die zu vermeidende Verantwortungsdiffusion relevant, um
redundante Transitionen zu vermeiden. Hinzu kommt ein fehlendes Netz von adaquaten Ent-
lastungsangeboten fir pflegende Nahestehende im Rahmen der héuslichen Pflege, was zu

vermeidbaren Hospitalisierungen aufgrund von Uberforderung fiihren kann.

Die Ergebnisse der Fokusgruppen zeigen tbergeordnet eine Notwendigkeit, die Thematik der
vermeidbaren Transitionen im Versorgungsgeschehen zu internalisieren und die zeitliche
Komponente zu beriicksichtigen. Die Problematik der vermeidbaren Transitionen beginnt nicht
erst, wenn Uber die Initiierung einer Transition entschieden werden muss. Ableitend aus den
Befunden der P1 empfiehlt sich eine erweiterte Betrachtung der vermeidbaren Transitionen
Uber einen Zeitraum von 12 Monaten, weil sie auf diese Weise praventiv neue Perspektiven
fur die Gesundheitsversorgung von Patientinnen und Patienten mit einem Palliativbedarf er-

offnet.

Transitionen entlang des letzten Lebensjahres bei onkologischen und nicht-onkologi-

schen Grunderkrankungen (P2)

Das Ziel der zweiten Publikation (P2) ist es, die Unterschiede mit der Versorgung im letzten
Lebensjahr aus der Perspektive von Hinterbliebenen der onkologisch und nicht-onkologisch
erkrankten Patient*innengruppen zu analysieren. Die Daten zeigen signifikante Unterschiede
in den Versorgungsverlaufen des letzten Lebensjahres, welche bereits mit der ersten Transi-
tion, dem ,Eintritt“ in das letzte Lebensjahr, beginnen. Wie bereits im Titel der Publikation von
Aoun et al. ,Winners and Losers in Palliative Care“ bestatigt sich das Bild, dass die nicht-
onkologischen Patientinnen und Patienten am Lebensende auf der Versorgungsebene be-
nachteiligt sind [56]. Die Autoren appellieren, dass ein Public Health-Ansatz erforderlich ist,

um Palliativversorgung allen zukommen zu lassen, die sie brauchen.

Indem Patientinnen und Patienten mit einer nicht-onkologischen Erkrankung seltener tber die
unheilbare Erkrankung informiert werden als Patientinnen und Patienten mit einer onkologi-
schen Erkrankung, treten sie haufiger unwissend in das letzte Lebensjahr. Die Rolle der Ver-
sorgenden bei der Ausgestaltung der Transitionen ist hierbei besonders relevant. Die Daten

zeigen, dass nicht-onkologische Patientinnen und Patienten nicht nur hauptsachlich hausarzt-
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lich versorgt werden, sondern sie werden auch haufiger von ihnen tber den lebenslimitieren-
den Erkrankungsverlauf aufgeklart. Diese Erkenntnis bildet einen zentralen Ansatzpunkt, um
die Disparitaten in der Versorgung anzugehen, wie P1 zeigt. Einerseits ist die Primarversor-
gung ohnehin als zentrale verantwortliche Stelle identifiziert worden. Andererseits kdnnte die
facharztliche Ebene aulierhalb der Allgemeinmedizin, beispielsweise die Neurologie, Pneumo-
logie, Kardiologie, starker in den Fokus gerlckt werden, was die Kommunikation und Integra-
tion der Palliativversorgung betrifft. Dieser Gedanke ist insbhesondere vor dem Hintergrund zu-
lassig, da der Uberwiegende Teil der onkologischen Patientinnen und Patienten dieser Stich-
probe Uber den tédlichen Verlauf der Erkrankung aufgeklart wurde. Dies hat zur Konsequenz,
dass Patientinnen und Patienten mit onkologischer Erkrankung signifikant haufiger palliativ-
medizinisch versorgt werden und die Qualitat der Versorgung héher eingeschéatzt wird, wie P3

zeigt.

Auch stationar ist im palliativmedizinischen Setting eine Ungleichverteilung zu konstatieren —
Patientinnen und Patienten mit einer nicht-onkologischen Erkrankung sind seltener in Hospi-
zen, Palliativstationen, jedoch haufiger in Pflegeheimen und Intensivstationen. Bestatigend
hierzu zeigt sich die internationale Evidenz, wonach Patientinnen und Patienten mit einer nicht-
onkologischen Erkrankung seltener eine hospizliche Versorgung in Anspruch nehmen als

Krebspatienten [57].

Ein spannendes und zu der bisherigen Evidenz widersprichliches Ergebnis ist, dass Krebs-
patienten mehr Transitionen innerhalb des letzten Lebensjahres haben. Ein &hnliches Ergeb-
nis wurde zuletzt in Gro3britannien berichtet, welches sich allerdings auf die Hochaltrigen be-
ziehen.'* Auch kurz vor dem Versterben erfolgen haufigere Wechsel des Versorgungssettings
als bei Patientinnen und Patienten mit einer nicht-onkologischen Erkrankung. Die Befunde von
P2 zeigen einerseits, dass die palliativmedizinische Versorgung bei Krebspatienten signifikant
haufiger initiiert wird, sie stehen jedoch im Gegensatz zu der Evidenz, welche unter palliativ
Versorgten eine Verringerung der Krankenhauseinweisungen bei Krebspatientinnen und -pa-
tienten konstatierte [58]. Eine mogliche Erklarung fur diese Unterschiede kdonnte der Transiti-
onsansatz liefern, wonach eine suboptimal durchgefiihrte Transition sich auf die darauffol-
gende Versorgung auswirkt [23, 24]. So kdnnte die Vermutung aufgestellt werden, dass sich
Patientinnen und Patienten mit einer nicht-onkologischen Erkrankung aufgrund eines nicht ak-
tiv erlebten Eintritts in das letzte Lebensjahr weniger mit der lebensbegrenzt gewordenen Er-
krankung auseinandersetzen und somit die Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen im

Vergleich zu onkologischen Patientinnen und Patienten geringer ausfallt [59].

14 Dalrymple U, Makwana A, Pring A. (2020): Older people’s hospital admissions in the last year of life. Public
Health England, 2020. Zugriff am 10.10.22, von https://www.gov.uk
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Transition in die Sterbephase im Krankenhaus bei onkologischen und nicht-onkologi-

schen Grunderkrankungen (P3)

Patientinnen und Patienten, die sich in der terminalen Phase einer Erkrankung befinden, be-
noétigen eine besondere Zuwendung. Es ist zundchst davon auszugehen, dass alle akut Ster-
benden im Krankenhaus die gleichen Bedarfe und Bedirfnisse haben, unabhangig von ihrer
Erkrankung. Die Ergebnisse der P3 zeigen jedoch deutliche Disparitdten in der wahrgenom-
menen Krankenhausversorgung in der Sterbephase zwischen Patientinnen und Patienten, die
an einer onkologischen vs. nicht-onkologischen Diagnose versterben. Insbesondere bei Pati-
entinnen und Patienten, die nicht an Krebs erkrankt sind, wird die Krankenhausversorgung in
der Sterbephase in Bezug auf mehrere Parameter als defizitdr wahrgenommen, verglichen mit

der Auskunft der Nahestehenden von onkologischen Patientinnen und Patienten.

Das Antizipieren und proaktive Eingehen auf die Bedirfnisse, unabhéngig des Versorgung-
sortes und Diagnose, ist von zentraler Bedeutung, um Betroffenen Trost zu spenden und die
Lebensqualitat zu verbessern [42]. Die Ergebnisse von P3 zeigen, dass dies nicht fur alle
Krankenhauspatientinnen und -patienten gilt. In allen fir die Versorgung in der Sterbephase
wichtigen Parametern der Pflege sind die nicht-onkologisch Verstorbenen im Nachteil. Sie be-
kommen, laut Aussagen der Nahestehenden, im Vergleich zu onkologischen Patientinnen und
Patienten seltener ihre Bedurfnisse wie Durst, Hunger oder Linderung von Schmerzen ange-
messen adressiert. Unbefriedigt bleibt auch der Wunsch nach einer emotionalen und spiritu-
ellen Unterstitzung, im Vergleich mit der Population der an Krebs verstorbenen Patientinnen
und Patienten. Auch wird den Betroffenen, die nicht an Krebs erkrankt sind, seltener der
Wunsch erfillt, am Ort der Wahl zu sterben, was indirekt auch impliziert, dass diese Prozesse
nicht rechtzeitig mit den Beteiligten besprochen und umgesetzt werden konnten (fehlende

Kommunikation). Dies kann zu einer vermeidbaren Transition fuihren (siehe P1 und P2).

Diese Befunde markieren, wie die P2 bereits zeigte, dass solche Transitionen, die nicht erfolg-
reich bewaltigt oder erkannt werden, Auswirkungen auf weitere Transitionen haben kénnen.
Entlang des gesamten letzten Lebensjahres wird das reziproke Verhéltnis der Transitionen
untereinander auf diese Weise deutlich. Die Ergebnisse korrespondieren mit weiterer Literatur,
wonach die Versorgungsplanung fir Krebspatientinnen und -patienten im Allgemeinen besser

ist und es ihnen ermdglicht, das Lebensende nach der eigenen Préferenz zu gestalten [60].

Eine besondere Bedeutung kommt erneut dem Aspekt der Kommunikation zu: auch hier ist
eine Benachteiligung von nicht-onkologischen Patientinnen und Patienten zu konstatieren.
Aus Sicht der Nahestehenden von nicht-onkologischen Patientinnen und Patienten werden sie
seltener Uber den Gesundheitszustand informiert, haben weniger Zeit, um Fragen zu stellen
und haben weniger Unterstiitzung vom Krankenhauspersonal bekommen. In Ubereinstim-

mung mit internationalen Studien fihlen sich Nahestehende von nicht an Krebs erkrankten
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Patientinnen und Patienten seltener vollstandig unterstitzt und informiert [61]. Die Notwendig-
keit von Verbesserungen bei der Information tUber den Sterbeprozess, eine Vorbereitung da-
rauf und die Entscheidungsfindung wurde bereits in friiheren Untersuchungen festgestellt und
bleibt ein akutes Anliegen [40, 62, 63].

3.2 Synthese der Ergebnisse

Aufbauend auf der formalen Strukturierung des 6kosystemischen Ansatzes nach Bronfenbren-
ner, wird eine Synthese der aus P1, P2 und P3 gewonnenen Ergebnisse durchgefuhrt [52].
Auf diesem Wege wird anhand des Makro-, Meso- und Mikrosystems eine Darstellung von
Interaktionen zwischen den einzelnen Transitionen ermoglicht. Dabei reprasentiert das Mak-
rosystem die Ebene des Gesundheitssystems mit seinen Ressourcen und Restriktionen, dem
kulturell gepragten Versorgungshabitus sowie den politischen Instrumentarien. Das Mesosys-
tem umfasst die Charakteristika und Verhaltensweisen von Einrichtungen und der dort betei-
ligten Akteure in der Gesundheitsversorgung. Das Mikrosystem reprasentiert die gesund-
heitsrelevanten Ressourcen und Restriktionen von Patientinnen und Patienten sowie Nahe-
stehenden. Erganzend zu der konstruktivistischen Betrachtung des letzten Lebensjahres wird
das Chronosystem als Betrachtungsdimension verwendet, das die Veranderbarkeit der Be-
darfnisse und damit Versorgungsanforderungen inkludiert (siehe Abbildung 5) [64, 52].
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CHRONOSYSTEM

MAKROSYSTEM

MESOSYSTEM

MIKROSYSTEM

TRANSITION IN DAS TRANSITION INNERHALB DES TRANSITION INDEN TOD
LETZTE LEBENSJAHR LETZTEN LEBENSJAHRES
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Abbildung 5: Einbettung der Ergebnisse in den 6kosystemischen Ansatz nach Bronfenbrenner 1986 [52], eigene
Darstellung

Vor allem in Hinblick auf die sich abwechselnden Phasen (siehe Kapitel 1.4, ,Das letzte Le-
bensjahr”) erméglicht das Chronosystem eine an die aktuelle Erkrankungsphase gebundene

Betrachtung im zeitlichen Verlauf.
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Makrosystem

Die Integration von Palliativmedizin im Verlaufe einer schweren und unheilbaren Erkrankung
ist nicht mit dem ,Aufgeben® verbunden, sondern bietet eine zusatzliche Ressource zur Be-
waltigung eines schweren Lebensabschnitts. ,Palliative Care Is the Umbrella, Not the Rain® —
ist eine sehr treffende Formulierung, dennoch manifestiert sich in der kollektiven Wahrneh-
mung ein kontréres Bild [65]. Die normativ gepragte Wahrnehmung der Palliativmedizin ist mit
Vorurteilen verknipft [66]. Bei Versorgenden wird der Begriff ,Palliativ‘ haufig als ein mehr-
deutiges und unscharfes Konzept wahrgenommen, wobei sich die meisten tber den adaqua-
ten Zeitpunkt fur die Einleitung von Palliativversorgung nicht sicher sind [67]. Diese formal
fehlerhafte Wahrnehmung ist im Makrosystem verankert, spiegelt sich im normativ gepragten
kollektiven Wissen wider, wie die P1 zeigt. Eskalativ dazu kommt der Vorschlag, die Bezeich-
nung der Palliativversorgung in Supportive Care zu &ndern, um die Zahlen der Inanspruch-
nahme zu erhdhen [68]. Die Ergebnisse aus P1 bestatigen diesen Eindruck anhand der be-
richteten Erfahrungen von Versorgenden aus dem palliativmedizinischen Bereich, welche die
Palliativversorgung héufig lediglich als eine Versorgungsstruktur fir Sterbende und Menschen
mit starken Schmerzen attribuieren. Auch lassen die Befunde der P2 und P3 die Uberlegung
zu, dass die Wahrnehmung der Palliativmedizin im Makrosystem, sowohl patienten- als auch

versorgerseitig, eine Rolle gespielt haben kénnte.

Hinzu kommt, dass die Palliativversorgung, neben der negativen Konnotation, sowohl in der
Offentlichkeit als auch in der medizinischen Fachwelt haufig als ein rein auf onkologische Di-
agnosen beschréankter Ansatz wahrgenommen wird [25]. Das spiegelt sich sowohl in der Ver-
sorgungslandschaft, den Patientenzahlen mit Tumorerkrankungen im Palliativsetting, als auch
in den Forschungsarbeiten wider. Gleichzeitig wurde der Bedarf einer besseren Integration
von Palliativversorgung bei nicht-onkologischen Erkrankungsgruppen bereits erkannt und auf
politischer Ebene kommuniziert, insbesondere fur neurologische Diagnosen. Aus einem offe-
nen Schreiben der Neuropalliativen Arbeitsgemeinschaft an den Gesundheitsminister vom
19.06.2020 geht hervor:

.Es sollte deutlich an die Offentlichkeit getragen werden, dass palliative Versorgungsstruktu-
ren nicht allein flir Krebspatienten vorhanden sind. Der Zugang zu stationédrer und ambulan-

ter palliativer und hospizlicher Versorgung sollte fiir Nicht-Tumorpatienten erleichtert werden.

[...].“5

15 Lorenzl, S; Rolke, R (2020): Stellungnahme der Neuropalliativen Arbeitsgemeinschaft — eine gemeinsame Kom-
mission der Deutschen Gesellschaft fir Neurologie (DGN) und Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin
(DGP) zum Gesetzesentwurf ,Regulierung der Suizidassistenz in Deutschland®. Neuropalliativen Arbeitsge-
meinschaft (NPA) und klinische Kommission der DGN fiir neurologische Palliativmedizin. Zugriff am
20.11.22, von https://www.bundesgesundheitsministerium.de
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Die P1, P2 und P3 zeigen, dass der Zugang und die Integration von Palliativversorgung ins-
gesamt erleichtert und verbessert werden musste. Die Marginalisierung der nicht-onkologi-
schen Erkrankungsgruppen in der Palliativversorgung ist das Resultat von einer nicht gelun-
genen Implementierung der Palliativversorgung auf der Ebene des Makrosystems. Die Ergeb-
nisse aus der P1 zeigen deutlich, dass ein kuratives Paradigma sowie eine allgemeine Ableh-
nung oder Distanz gegenlber der Palliativversorgung im Versorgungsgeschehen zu beobach-
ten sind. Diese konnte sich in der medizinisch-pflegerischen Ausbildung manifestiert haben.
Insgesamt besteht ein ausdricklicher Bedarf an einer Ausweitung der Qualifikationen in der
Palliativversorgung, sowohl des arztlichen als auch des pflegerischen Personals, wie die Be-

funde der P1 zeigen.

Eine konsequente Durchdringung der Palliativmedizin als Routineversorgung ist in erster Linie
eine politische Angelegenheit. Seit 2009 ist das Querschnittsfach Palliativmedizin (Q13) in der
Approbationsordnung verankert, wobei eine marginale Beteiligung der Allgemeinmedizin fest-
zustellen ist [55, 69]. Daruber hinaus trat am 8. Dezember 2015 das Hospiz- und Palliativge-
setz in Kraft (HPG), mit dem die Palliativversorgung Bestandteil der Regelversorgung in der
gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) geworden ist. Mit dem HPG werden die Ziele ver-
folgt, die Qualitat der Palliativversorgung und Zusatzqualifikation der Haus- und Facharztinnen
und -arzte zu steigern, die Netzwerkarbeit zu fordern, Palliativversorgung im Rahmen der
hauslichen Krankenpflege zu starken, Palliativstationen sowie die ambulanten Hospizdienste
finanziell zu férdern sowie die Sterbebegleitung in den Versorgungsauftrag der Pflegeversi-
cherung zu integrieren.'® Da seit dieser Gesetzgebung keine signifikanten gesetzlichen Novel-
len hinzu kamen, bleiben die im Jahr 2017 generierten Ergebnisse der P1, P2 und P3 in ihrer
Aussagekraft giltig. Es bleibt offen, ob sich die Auswirkungen dieser Gesetzgebung bei einer

wiederholten Datenerhebung bestatigen lassen.

Lander mit den besten Rankings der Palliativversorgung sind gleichzeitig diejenigen, die eine
flachendeckende Gesundheitsversorgung haben, was wiederum eine Reduktion der Transiti-
onen zwischen einzelnen Versorgungssettings erleichtert.” Es wird angenommen, dass die
Marginalisierung der nicht-onkologischen Patientinnen und Patienten in der Palliativversor-
gung auf die Kapazitat der ambulanten palliativmedizinischen Versorgungsangebote, wie bei-
spielsweise der SAPV zuriickzufihren ist. Wissenschaftliche Arbeiten, welche die Dichte der
palliativmedizinischen Versorgungssettings in Bezug auf die beiden Diagnosegruppen unter-
suchen, liegen bisher nicht vor. Dem internationalen Standard, welcher von einem SAPV-

Team pro 100.000 Einwohner ausgeht [70], wird die aktuelle Situation in Deutschland bereits

16 Der Bundestag (01.12.2015): Das Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland,
Hospiz- und Palliativgesetz - HPG. In: Sozialgesetzbuch V. Zugriff am 01.11.22, von https://www.bgbl.de

17 The Economist Intelligence Unit (2015): The 2015 Quality of Death Index Ranking palliative care across the
world. Zugriff am 01.12.22, von: https://impact.economist.com
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ohne Beriicksichtigung der Behandlungsdiagnose nicht gerecht. Explizit bedeutet es, dass ei-
ner Gesamtbevoélkerung von 83,13 Millionen (2021) die existierenden 403 SAPV-Teams?®

nicht annahernd angemessen adressieren kdnnen, was die Befunde P2 und P3 bestétigen.

Eine suboptimale Transition wirkt sich nicht nur auf patientenbezogene Outcomes aus, auch
volkswirtschaftliche Aspekte werden tangiert. Obwohl die Palliativversorgung einen grof3en
Teil der medizinischen Kosten am Lebensende einsparen kann, vor allem bei einer friihzeiti-
gen Integration [71], entfielen laut dem DAK — Pflegereport rund 83 % der Gesamtkosten
verstorbener pflegebedurftiger in Deutschland im Jahr 2016 auf das Setting Krankenhaus, im
Vergleich zu ca. 3,6 % der Kosten fir palliativmedizinische Versorgung durch SAPV oder Hos-
pize.'® Die Krankenhauskosten im letzten Quartal vor dem Tod sind mit 8.987,4 € im Vergleich
zu anderen Leistungen, wie beispielsweise SAPV mit 1.966,11 €, am hdchsten,?° wobei die
Krankenhauskosten bei der Halfte der SAPV-Versorgten vollstandig entfallen [72]. Hierbei sind
die vermeidbaren Transitionen in Kontext zu setzen, da sie mit einer hohen Inanspruchnahme
von Gesundheitsdienstleistungen, hohen Gesundheitsausgaben und Qualitats- und Sicher-

heitseinbuf3en zusammenhangen [73].

Mesosystem

Die Versorgungspraxis orientiert sich nach der normativ gepragten Wahrnehmung der Pallia-
tivversorgung und lasst sich dem Makrosystem unterordnen. So werden von Versorgenden
Uberwiegend onkologische Patientinnen und Patienten in palliativmedizinische Versorgungs-
pfade Uberwiesen, weil dies der bisherigen Praxis entsprach und sich bewdahrt hat [10]. Zu-
satzlich haben Versorgende haufig Schwierigkeiten zu erkennen, wann Patienten an die Pal-
liativmedizin Gberwiesen werden sollten [74]. Es besteht Unklarheit dartber, wann die Transi-
tion im Sinne einer Therapiezielanderung von kurativ zu palliativ und bestenfalls eine Integra-
tion der Palliativversorgung erfolgen und wann dies kommuniziert werden sollte. Unabhangig
der Diagnose ist es wichtig, im Rahmen der gemeinsamen Entscheidungsfindung mit dem
Patienten die Versorgungsziele zu erértern, indem prognostische Informationen, Praferenzen,
Angste, Wiinsche und Bediirfnisse erfragt und besprochen werden [27, 75]. Eine einfiihlsame

Art und Weise, Patientinnen und Patienten tber die Aussicht auf den Tod zu informieren, kann

18 Deutscher Hospiz- und Palliativ Verband e.V. (DHPV) (2022): Zahlen, Daten und Fakten zur Hospiz- und Pallia-
tivarbeit. Zugriff am 20.11.22, von: https://www.dhpv.de/zahlen_daten_fakten.html

19 DAK. (19. Oktober, 2016). Verteilung der Gesamtkosten verstorbener Pflegebedurftiger in Deutschland nach
Leistungsbereichen im Jahr 2015* [Graph]. In Statista. Zugriff am 27. Dezember 2022, von https://de.sta-
tista.com/statistik/daten/studie/631803/umfrage/verteilung-der-gesamtkosten-verstorbener-pflegebeduerfti-
ger-nach-leistungsbereich/

20 DAK. (19. Oktober, 2016). Gesundheitskosten verstorbener Pflegebediirftiger im Jahr vor ihrem Tod in Deutsch-
land nach Leistungsbereich 2015 (Relative Kosten in Euro) [Graph]. In Statista. Zugriff am 27. Dezember
2022, von https://de.statista.com/statistik/daten/studie/631910/umfrage/gesundheitskosten-verstorbener-
pflegebeduerftiger-im-jahr-vor-ihrem-tod/
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sogar die Anzahl der Transitionen im letzten Lebensmonat reduzieren [32]. Laut P3, in denen
Betroffenen, die nicht an Krebs starben, seltener kommuniziert wurde, dass die Erkrankung
lebensbegrenzend geworden ist, liegt die Vermutung nahe, dass die Prozesse einer adaqua-
ten Versorgungsplanung nicht rechtzeitig mit den Beteiligten besprochen und umgesetzt wer-
den konnten. Diese Art der Kommunikation gewinnt vor allem im Zusammenhang mit der Ver-
sorgungsplanung als eine mdgliche Transition in das letzte Lebensjahr an Bedeutung, wobei
die Gruppe der nicht-onkologischen Patientinnen und Patienten gemalf’ den Ergebnissen der
P2 und P3 marginalisiert wird. Dies fiihrt ebenfalls haufig dazu, dass eine Uberweisung der
Patientin oder des Patienten an palliativmedizinische Strukturen erst in einem spaten Krank-
heitsverlauf vollzogen wird [16], was zunachst fur alle Diagnosegruppen gilt, wie P1 und P2
zeigen. Der offenkundige Zusammenhang zwischen der nicht stattgefundenen ldentifikation
von Patientinnen und Patienten mit Palliativbedarf und einer verspateten Einleitung der Palli-
ativversorgung lasst sich empirisch bestatigen [16, 76]. Die mediane Dauer von Beginn der
Palliativversorgung bis zum Tod betragt 18,9 Tage, mit signifikanten Unterschieden in der
Dauer bei Krebserkrankungen mit 15 Tagen und anderen Diagnosen bei 6 Tagen sowie Art
der Palliativversorgung (19 Tage fur spezialisierte Palliativstationen, 20 Tage fir gemeinde-
nahe/hausliche Pflege und 6 Tage fir allgemeine Krankenhausstationen) [77]. Zur rechtzeiti-
gen ldentifikation und Initiierung der Palliativversorgung tragt die Palliative Care Kompetenz-

bildung eine ausschlaggebende Rolle.

Neben der Ausweitung und Festigung der Palliativ-Kompetenz auf Ebene des Makrosystems
kdnnen bewahrte Identifikationsinstrumente von Patientinnen und Patienten, die von einer Pal-
liativversorgung profitieren kénnten, unterstitzen. Ein besonderer Fokus gilt solchen Instru-
menten, welche diagnoseunspezifisch eine erste Einschétzung des palliativen Bedarfs ermég-
lichen. Zu erwahnen sind solche Instrumente wie beispielsweise die sogenannte Uberra-
schungsfrage (Surprise Question) [78] oder das Supportive and Palliative Care Indicators
Tool™ (SPICT-DE)?. Indem sich die Versorgenden selbst wiederholt die Frage stellen: ,/st
diese Person so krank, dass es keine Uberraschung wére, wenn sie innerhalb der néchsten
sechs Monate oder eines Jahres sterben wiirde?”, erdffnet sich im Rahmen der Versorgung
neben einer kurativen eine palliative Versorgungsoption [78]. Hierbei geht es um keine prog-
nostische Vorhersage, sondern eine grundsatzliche Reflexion der Versorgungsziele, insbe-
sondere im Hinblick auf das Wohlbefinden der Betroffenen. Das SPICT-DE™-Instrument er-
moglicht anhand von allgemeinen (z.B. (mehrfache) ungeplante Krankenhauseinweisung, re-
duzierter Allgemeinzustand oder zunehmende Verschlechterung) und spezifischen erkran-
kungsbezogenen Indikatoren eine Beurteilung, ob und inwieweit eine palliativmedizinische Be-
handlung hilfreich ist [79].

21 SPICT-DE™ 2019, Zugriff am 27. Dezember 2022, von https://www.spict.org.uk/the-spict/spict-de/
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Ausgehend von einem reziproken Verhdltnis des Makro- und Mesosystems, ist eine fehlende
oder verspatete Aufklarung darlber, dass eine Erkrankung unheilbar geworden ist auf die
Merkmale des Makrosystems zurlickzufihren, wie die Ergebnisse von P1, P2 und P3 zeigen.
Die Rahmenbedingungen des Makrosystems liegen in einer noch nicht optimalen Form vor,
so P1. So sind beispielsweise die strukturellen Ressourcen oder die Integration und Kombina-
tion der Palliativversorgung mit kurativen Versorgungspfaden zwar maf3geblich, jedoch nicht
vollstandig verinnerlicht.

Zusatzlich wurden in P1 begrenzte Kapazitaten bzw. Ressourcen der ambulanten Versor-
gungsangebote beschrieben, wobei die Ergebnisse von P2 diese Vermutung bestétigen. Auf-
grund von fehlender interdisziplinarer Arbeit wissen die Versorgenden haufig nicht, welche
ambulanten Versorgungsangebote verfligbar sind und genutzt werden. So kénnen zwischen
einer geplanten/gewtnschten Verlegung in ein Hospiz vermeidbare Hospitalisierungen zwi-
schengeschaltet werden. Hierbei muss limitierend festgehalten werden, dass die qualitative
Charakterisierung der Transitionen in P2 unbekannt ist, auf der quantitativen Ebene, beson-
ders fir die Hospitalisierungen kurz vor dem Tod jedoch der Definition nach als belastend
gelten [34].

Zusatzlich sind die intrapersonellen Charakteristika der Versorgenden als eine Einflussvariable
Zu betrachten, wie die Befunde der P1 zeigen. Beispielsweise flihlen sich die Versorgenden
haufig unwohl, wenn sie das Thema der begrenzten Lebenserwartung ansprechen missen
und halten diese Informationen deswegen haufig zuriick [80, 81]. Dabei gilt die Angst vor ne-
gativen Auswirkungen einer ehrlichen Diagnose oder Prognose auf die Patientin oder den Pa-

tienten als unbegriindet [80].

Die Ergebnisse der P1, P2 und P3 zeigen die signifikante Bedeutung der Primarversorgung
fur die letzte Lebensphase. Hausarzte und Hausarztinnen sind fur eine kontinuierliche Bezie-
hung zu Patientinnen und Patienten sowie Familien verantwortlich. Sie sind zudem fiur die
Hausbesuche sowie die Koordination der Versorgung, und somit fiir die Bereitstellung der Pal-
liativversorgung zustandig [82]. Denn eine hausarztlich gesicherte Versorgungskontinuitat
kann dazu beitragen, vermeidbare Transitionen zu reduzieren und die Zufriedenheit zu erho-
hen [83]. Die Ergebnisse der P1, P2 und P3 knlipfen an die Bedeutsamkeit einer klaren Kom-
munikation einer lebensverkiirzenden Erkrankung und betonen dabei die zentrale Rolle der
Hausarztinnen und -arzte in der Versorgung von nicht-onkologischen Patientinnen und Pati-
enten (P2). Andere Forschungsarbeiten konstatieren tibereinstimmend, dass Patientinnen und
Patienten mit einer nicht-onkologischen Grunderkrankung tberwiegend hausarztlich versorgt
werden, und beschreiben eine dringende Notwendigkeit, die interprofessionelle und interdis-

ziplinare Arbeit zwischen den verschiedenen Gesundheitsberufen zu verbessern [55].
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Ferner zeigt P1, dass der Austausch zwischen den Versorgenden auf der interdisziplindren
Ebene bisher nicht zufriedenstellend ist. Eine aktuelle Studie bestatigt diesen Eindruck. Dem-
nach fehlt fur die Bereitstellung der Palliativversorgung eine interdisziplindre Zusammenarbeit
zwischen Hausarztinnen und -arzten und palliativmedizinischen Akteuren [84]. Die ausbaufa-
hige interdisziplinare Arbeit, die in P1 deutlich zum Vorschein kam, ist das Ergebnis der Inter-
aktion von Faktoren im Makrosystem (strukturell und normativ). Interdisziplinédre Rivalitat und
starker Lobbyismus kénnen vermutet werden, welche die Zusammenarbeit der Akteure beein-
trachtigen kann [85]. Hinsichtlich der Marginalisierung von Patientinnen und Patienten mit ei-
ner nicht-onkologischen Erkrankung wurde die Bedeutsamkeit einer kritischen Uberpriifung
der palliativmedizinisch-hospizlichen Haltung gegentber nicht-onkologischen Erkrankungs-
gruppen bereits im Jahr 2008 diskutiert, mit dem Erfordernis einer im besonderen Mal3e inte-
grierten und interdisziplindren Zusammenarbeit zwischen vorbehandelnden Fachdisziplinen

(Allgemeinmedizin, Innerer Medizin, Geriatrie, Neurologie etc.) und der Palliativmedizin [86].

Insgesamt kann festgestellt werden, dass es weniger die physikalischen Wechsel zwischen
den Versorgungseinrichtungen, sondern vielmehr die (haufig fehlende) Interaktion zwischen
Patientinnen und Patienten und Versorgenden sowie die Interaktionen zwischen Versorgen-
den untereinander ist, welche die Transitionen im letzten Lebensjahr auf dieser Ebene mali3-
geblich bestimmen. Demzufolge ist anzunehmen, dass sich eine suboptimale Transition in das
letzte Lebensjahr auf die Zufriedenheit mit der Versorgung auswirkt, mit einer Benachteiligung

von nicht-onkologischen Erkrankungsgruppen.

Mikrosystem

Die Erkenntnis, dass nicht-onkologische Patient*innengruppen in der Palliativversorgung in
Deutschland unterreprasentiert sind, ist nicht neu — noch im Jahr 2010 wurde konstatiert, dass
der Anteil der nicht an Krebs erkrankten Patientinnen und Patienten in der spezialisierten sta-
tiondren Palliativversorgung gering ist [18]. Einige Jahre spéter zeigen die Befunde aus P2

und P3, dass die Palliativversorgung noch immer ,ungerecht” verteilt ist.

Wie die Befunde im P2 und P3 zeigen, verstarb ein betrachtlicher Anteil der Patienten der
Nicht-Tumor-Gruppe mit einer neurologischen Erkrankung. Dies verdeutlicht die Herausforde-
rung, die Palliativversorgung fur diese Patientengruppen zu integrieren. Das gilt insbesondere
fur die, die immer noch "durch das Netz fallen" und nicht die ganzheitliche Versorgung erhal-

ten, die sie bendtigen [87, 88].

Nach der Transitions-Theorie von Meleis, ist fur eine gelungene Transition eine aktive Ausei-
nandersetzung mit dieser erforderlich [24]. So lassen die Ergebnisse der P1, P2 und P3 die

Uberlegung zu, Patientinnen und Patienten an der Reflexion und Gestaltung von adaquaten
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Versorgungspfaden aktiver zu beteiligen. Die Reflexion der Therapieziele kann und sollte ne-
ben den Versorgenden auch von Patientinnen und Patienten sowie Nahestehenden selbst
mitgetragen werden. Kommen rasante Verschlechterungen des Gesundheitszustandes sowie
ungeplante und vermeidbare Hospitalisierungen, kann eine zuvor aufgesetzte vorausplanende
Dokumentation der Versorgungsziele in einer Patienten- oder Betreuungsverfiigung fir alle
Beteiligten hinsichtlich der letzten Winsche und Bediirfnisse vorteilhaft sein [89]. So kénnen

alle Beteiligte aktiv bei der Gestaltung der Transitionen im letzten Lebensjahr mitwirken.

P1, P2 und P3 zeigen deutlich, dass die Darstellung des letzten Lebensjahres anhand der drei
Transitionen (,Eintritt®, ,Letztes Jahr®, ,Austritt“) gekennzeichnet, kein linearer Prozess ist, son-
dern gestaltet sich reziprok auf Basis der ersten Transition. Die zugrundeliegende Evidenz
dieser Arbeit geht von einer Marginalisierung nicht-onkologisch Erkrankter im letzten Lebens-
jahr aus, die aufgrund von schlecht kommunizierter oder nicht stattgefundener Kommunikation
bei ,Eintritt“ in das letzte Lebensjahr resultiert. Somit hat die erste Transition einen ausschlag-
gebenden Charakter, eine Zasur fur den gesamten weiteren Verlauf des letzten Lebensjahres,
gepragt von externen strukturellen oder soziokulturellen Merkmalen des Makrosystems. Diese
spiegeln sich wiederum auf der Ebene des Meso- und Mikrosystems wider und fihren somit
Zu einer intersektionalen Marginalisierung von Patient*innengruppen mit einer nicht-onkologi-

schen Erkrankung.

3.3 Limitationen der Arbeit

In Deutschland sind spezifische Daten zur aktuellen Versorgungssituation der beiden Gruppen
(onkologisch vs. nicht-onkologisch) kaum verfligbar. Eine retrospektive komparative Mixed-
Methods Rekonstruktion des letzten Lebensjahres aus der Perspektive der trauernden Nahe-
stehenden liegt fur Deutschland in dieser Form bisher nicht vor. Die Besonderheit der Ergeb-
nisse dieser Arbeit beruht zudem auch auf den multiplen Perspektiven der Nahestehenden
sowie der an der Gesundheitsversorgung im letzten Lebensjahr beteiligten Personen, mit einer
dezidierten Betrachtung der Transitionen entlang des letzten Lebensjahres. Eine weitere
Starke dieser Daten ist, dass sie in einer Metropolregion mit ausgepragter Palliativ- und Hos-

pizversorgung erhoben wurden.

Ein deutlicher Vorteil der Daten ist der Einsatz eines validierten Fragebogens (VOICES- LYOL-
Cologne), welcher im Vergleich zu anderen retrospektiven Instrumenten hinsichtlich der Gute-
kriterien am besten abschneidet [48, 90]. Ein weiterer Vorteil ist, dass das Instrument in ande-
ren Landern ebenfalls im Rahmen komparativer Untersuchungen eingesetzt wird und somit

eine Datengrundlage geschaffen wurde, die international vergleichbar ist [61].
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Fur die einzelnen Publikationen miissen methodische Limitationen im Einzelnen diskutiert wer-
den. Die Gesamtstichprobe der P1 sollte als klein, jedoch aufgrund des absichtsvollen Samp-
lings und der Information Power als angemessen betrachtet werden [91]. Auch gilt es, die

methodischen Grenzen der qualitativen Forschungsarbeit zu beriicksichtigen [92].

Fur die P2 und P3 gelten folgende spezifische Limitationen: Zunachst erscheint die dichotome
Darstellung der Diagnosegruppen in onkologisch vs. nicht-onkologisch salient, da sich hinter
nicht-onkologischen Erkrankungsgruppen viele heterogene Krankheitsbilder abbilden, die je-
weils eigene Barrieren im Zugang zur Palliativversorgung haben kénnten. Diese Unterteilung
ist aufgrund von deduktiver Basis als sinnvoll anzusehen, wie die Ergebnisse aus P1, P2 und
P2 zeigen. Auf der operativen Ebene der Dichotomisierung ist eine Einschrankung zu bertck-
sichtigen, da die retrospektive Einteilung der zwei Stichproben in die Analysegruppen auf Ba-
sis der Hauptdiagnose erfolgte. Es ist nicht auszuschlie3en, dass z. B. Tumorpatienten mit
Herzinsuffizienz, die schwere Symptome auslésen kann, in die Krebsgruppe eingestuft wur-

den.

Hinsichtlich des Proxy-Designs lasst sich feststellen, dass die gewéahlte Methodik sich am bes-
ten fir die Fragestellung eignet und zuverlassig ist. Zwar kann ein Proxy-Design dazu flhren,
dass die Bewertungen z.B. durch weit zurlckliegende Erinnerungen und Emotionen verzerrt
werden. Die Ergebnisse bleiben jedoch in ihrer Aussagekraft gultig [48]. Auch die Validierung
des eingesetzten VOICES-LYOL-Cologne Fragebogens konnte keine signifikanten Unter-
schiede feststellen, zwischen der Bewertung von Gesamtzufriedenheit mit der Versorgung in
Bezug auf die Zeit seit dem Tod der Patientin oder des Patienten bis zum Abschluss der Um-
frage [93]. Die Kehrseite des Proxy-Designs ist daruiber hinaus die Tatsache, dass eine Be-
richtserstattung Uber Menschen, die ohne Nahestehende verstorben sind (beispielsweise Al-
leinstehende) in den Daten nicht zu finden ist. Somit kdnnen die Ergebnisse nicht ohne Ein-
schrankungen auf diese Menschengruppe Ubertragen werden. Letztlich fu3t das gesamte Stu-
diendesign (P1, P2 und P3) auf einem Opt-In-Design, sodass grundsatzlich ein Selektionsbias
bestehen konnte, da nur Personen teilgenommen haben, die ein explizites Interesse am

Thema haben und daher ihre Zustimmung zur Teilnahme erteilt haben.
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3.4 Implikationen fir die Wissenschaft und Praxis

Obwohl doppelt so viele Menschen an anderen Erkrankungen sterben als Krebs, sind sie die
letzteren, die eine zufriedenstellende Versorgung in ihrem letzten Lebensjahr bekommen. Die
Diskussion dartber, ob nicht- onkologische Patient*innengruppen eine palliativmedizinische
Versorgung benétigen oder geeignet sind, ist obsolet. Vielmehr sind Ansatze erforderlich, die
Ungleichheiten der Versorgung zu reduzieren. Dies ist vor dem Hintergrund der steigenden
Bedarfe bedeutsam, nicht zuletzt aufgrund des demografischen Wandels. Die Hirden der Ini-
tilerung der Palliativversorgung bleiben grof3 und muissen sozial- und gesundheitspolitisch
adressiert werden. Abgeleitet aus den Befunden der drei Publikationen lassen sich folgende

Implikationen fir die Forschung und Praxis formulieren.

Neben einer Erweiterung der strukturellen Ressourcen ist die Ausweitung der palliativmedizi-
nischen Kompetenz in der Versorgungspraxis durch eine Grundausbildung erforderlich, um
die Versorgenden in ihrer Versorgungspraxis fur den palliativmedizinischen Ansatz zu sensi-
bilisieren. Die Identifikation des palliativmedizinischen Versorgungsbedarfs und der Zugang
zur Palliativversorgung, insbesondere fiir Patientinnen und Patienten mit einer nicht-onkologi-
schen Diagnose und Uber alle Versorgungssettings hinweg, sollte erleichtert werden. Hierzu
sind z.B. Studien erforderlich, um existierende Identifikationsinstrumente hinsichtlich ihrer
Machbarkeit zu erproben. So fungiert das neue Forschungsprojekt ,Last Year of Life Study
Cologne II* als Folgeprojekt von LYOL-C. Hierbei werden die Versorgenden im Krankenhaus
regelmaRig aufgefordert, die Surprise Question, kombiniert mit SPICT™ anzuwenden und bei
einer Identifikation von Personen mit einem Palliativbedarf, ein Aufklarungsgesprach tber die
Madglichkeit einer palliativen Versorgungsstrategie zu fihren. So wird konfirmatorisch gepruft,
inwieweit eine minimal invasive Intervention patienten- und versorgerseitig einen aktiven Ein-

tritt in das letzte Lebensjahr und somit eine adaquate Versorgungsplanung ermagglicht [94].

4 Fazit

Die vorliegende Arbeit zeigt explorativ eine vergleichende Darstellung der Transitionen im letz-
ten Lebensjahr von Patientinnen und Patienten mit einer onkologischen und nicht-onkologi-
schen Erkrankung. Die Befunde zu der Situation im letzten Lebensjahr sind zweierlei einzu-
ordnen: zum einen wurden komparativ diagnosespezifische Unterschiede in der Bewaltigung
der Transitionen im letzten Lebensjahr rekonstruiert. Zum anderen wurden qualitativ aus der
Perspektive der an der Versorgung im letzten Lebensjahr beteiligten Akteure exploriert, welche
Faktoren eine vermeidbare Transition (beispielsweise eine Hospitalisierung), begtinstigen.

Waéhrend die Transitionen innerhalb des letzten Lebensjahres ein quantifizierbares Mal3 dar-
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stellen und sowohl durch Betroffene selbst als auch durch Versorgende initiiert werden kon-
nen, haben die anderen beiden Transitionen (in das letzte Lebensjahr und in den Tod) einen
qualitativen Charakter, welcher sich beispielsweise an der Transformation des Versorgungs-

ansatzes von kurativer hin zur palliativen Strategie manifestiert.

Die Transition in das letzte Lebensjahr ist charakterisiert durch die Mitteilung Gber den todli-
chen Verlauf der Erkrankung, sodass alle Parteien — Betroffene, ihre Nahestehenden und Ver-
sorgende, neben einem kurativen Versorgungspfad auch einen palliativen in Betracht ziehen
kénnen. Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen, dass die Voraussetzung stattgefundener Kom-
munikation zwischen Versorgende und Patientin/Patient, fur einen optimalen Eintritt in das
letzte Lebensjahr, ungleich verteilt ist. Indem Patientinnen und Patienten mit einer nicht-onko-
logischen Erkrankung verspétet oder nicht tiber den tddlichen Verlauf ihrer Erkrankung aufge-
klart werden, erleben sie einen Nachteil in der darauffolgenden Versorgungsplanung. Die
Transitionen innerhalb des letzten Lebensjahres sowie die Transition in die Sterbephase und
somit in den Tod haben gemeinsam, dass hierzu eine Aufklarung vorausgehen muss, um die
jeweilige Phase adaquat zu bewaltigen. Somit bestatigt sich die Vermutung, wonach sich Tran-
sitionen auf die Auspragung patientenbezogener Outcomes (Zufriedenheit mit der Versor-
gung) und die Inanspruchnahme der palliativmedizinischen Gesundheitsversorgung (Anzahl

der Transitionen) auswirken kénnen.

Fir eine diagnoseunspezifische Durchdringung der palliativmedizinischen Versorgung sind
eine grundsatzliche Reflexion des kurativen Versorgungsgeschehens sowie der kollektiven
Wahrnehmung der Palliativversorgung erforderlich. Hierzu sind die Uberwindung des kurati-
ven Denkens hin zur Offenheit fur die Palliativversorgung als auch strukturelle Reformen des
Gesundheitssystems maf3geblich, um die starke wirtschaftliche Ausrichtung der Gesundheits-
organisationen auf diagnostische und kurative Behandlung im letzten Lebensjahr zu reduzie-
ren. Die Marginalisierung der Patientinnen und Patienten mit einer nicht-onkologischen Er-
krankung erfolgt auf allen drei Typen der Transitionen, welche von externen strukturellen oder
soziokulturellen Merkmalen des Makro- Meso- und Mikrosystems gepragt sind und sollte so-
wohl in der Forschungs- als auch in der Versorgungspraxis kritisch reflektiert werden. Somit
kann dem zu Beginn der Arbeit aufgestellten Postulat, nach dem die Palliativversorgung nicht
nur ein Teil der Onkologie, sondern tberall in der Medizin sein sollte, an welches Cicely Saun-

ders und Mary Baines 1983 appellierten, nach rund 40 Jahren noch nicht entsprochen werden

1.
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