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von

Patienten und Angehörigen?
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Klinische Perspektive

Menschen in der 
letzten Lebensphase 

haben den Wunsch nach 
Unterstützung und Zuwendung

… aber Forschungswünsche?



Wissenschaftliche Perspektive

Publikationsschwerpunkte:

1. Einbeziehung von Patienten und Angehörigen in 
Forschungsprojekte  wichtig und möglich

2. Befragungen von Patienten nach ihren 
Forschungsprioritäten

3. Einbeziehung von Patienten und Angehörigen in die 
Ermittlung von Forschungsprioritäten
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Befragungen von Patienten



Qualitative Phase 

Perkins et al., Pall Med 2007 

• Setting: Palliativstation und Tagesklinik

• Methodik: 6 Fokusgruppen mit insgesamt 19 Patienten mit 
onkologischen Grunderkrankungen

• Leitfrage: Welche Forschung sollte durchgeführt werden, um 
Menschen zu helfen, die eine Erkrankung wie Sie haben? 

• Auswertung: Thematische Inhaltsanalyse



Ergebnisse

• Hohe Priorität: Themen rund um Kommunikation

 Arzt-Patient-Kommunikation
„The consultant was ... turning it into some sort of doctor language and
then expecting me to understand that“

 Unsicherheit über Prognose 
„I find it very difficult to know what`s coming next“ 

• Weitere Themen: Unterstützung für Familien, Notfälle, 
onkologische Therapien, Symptomkontrolle

Perkins et al., Pall Med 2007 



Diskussion

Haben die Patienten wirklich darüber gesprochen, welche 

Themen für Forschung ihnen wichtig sind? Oder ging es um 

Versorgung? Oder ist es nicht zu trennen? 

„Patients spent most of the time in the groups talking about their own

illnesses and how they had affected them and their families. 

Invstigators brought discussions back to the issues of research

priorities.“

Perkins et al., Pall Med 2007 



Quantitative Phase

Perkins et al., Pall Med 2008 

Fragebogen auf Basis der Ergebnisse aus den Fokusgruppen:

a) 17 Aussagen: → Einschätzung der Wichtigkeit (VAS 0-100)

b) 4 übergeordnete Themengebiete: → Priorisierung 

Sample: 112 Patienten in 4 Hospizen (stationär und Tagesklink), 
onkologische Erkrankungen



Ergebnisse: Priorisierung von Themengebieten

Perkins et al., Pall Med 2008 



Bewertung von 17 Einzelaussagen (0-100)

Perkins et al., Pall Med 2008 



Befragung von Patienten zu Forschungswünschen: Zwischenfazit

Hohe Bedeutung: Themen rund um Kommunikation 
und unklare, bedrohliche Situationen

Beziehen sich Patienten tatsächlich auf Forschung?



Bedürfnisse und Erleben von Patienten und Angehörigen 

Qualitative Studien:  Serien-Interviews mit Patienten im Krankheitsverlauf 
und Angehörigen nach dem Tod des Patienten

Lungenkrebs Stanze et al, GMS 2014;   COPD Marx et al, J Pall Med 2014;  Herzinsuffizienz
Klindtworth et al, BMC Geriatrics 2015;  Frailty Klindtworth et al., Z Gerontol Geriat 2015

Kernthemen:

• Kommunikation, Zuwendung

• Ängste, Unsicherheiten



Wissenschaftliche Perspektive

Publikationsschwerpunkte:

1. Einbeziehung von Patienten und Angehörigen in 
Forschungsprojekte

2. Befragungen von Patienten nach ihren 
Forschungsprioritäten

3. Einbeziehung von Patienten und Angehörigen in die 
Ermittlung von Forschungsprioritäten



Beteiligung von Patienten und Angehörigen

Smith et al., Identifying palliative and end-of-life care 
research priorities: a UK approach to consult end users. 
Eur J Pall Care 2015

Baker et al., Research priorities in pediatric palliative 
care. J Pediatr 2015



“End users”: Teilnehmer (n=1403) 

Smith et al., Eur J Pall Care 2015



Methodik

Smith et al., Identifying palliative and end-of-life care 
research priorities. Eur J Pall Care 2015



Ergebnisse: Forschungsprioritäten

Smith et al., Identifying palliative and end-of-life care 
research priorities. Eur J Pall Care 2015



Methodik: Delphi-Studie

Baker et al., Research 
priorities in pediatric
palliative care. 
J Pediatr 2015

Teilnehmer



Ergebnisse

Baker et al., Research priorities in pediatric
palliative care. J Pediatr 2015

Rangliste mit 20 Forschungsprioritäten

Themenfelder: Entscheidungsfindung, Koordination der 
Versorgung, Symptomkontrolle, Qualitätsverbesserung, 
Qualifizierung

 Höchste Priorität: Entwicklung und Evaluation von 
Strategien zur Unterstützung von Familien bei der 
Entscheidungsfindung am Lebensende



Beteiligung von Patienten & Angehörigen an nationaler Forschungsagenda?



Forschungswünsche: Synthese und Fazit

1. Wenig sinnvoll: direkte Befragung von Patienten und Angehörige nach 
ihren Wünschen an die Forschung

• Betroffene haben Bedürfnisse und Wünsche an die Versorgung 
• Aufgabe der Wissenschaft, Forschungsthemen daraus zu entwickeln

2. Sinnvoll: Beteiligung von Angehörigen und Patientenvertretern 
• Forschungsagenda, Projektkonzeption, Durchführung

3. Im Fokus: Themen mit hohem Praxisbezug
• Kommunikation, Entscheidungsfindung, Notfallsituationen

4. Nicht vergessen: Bedeutung von Grundlagenforschung 
• Natur- und Geisteswissenschaften
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