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Hintergrund und Entwicklung des Projekts

Im Jahre 1996 wurde vom Bundesgesundheitsministerium die Entwicklung einer Kerndokumentation
fur Palliativstationen initiiert. In der Arbeitsgruppe wurde in Zusammenarbeit mit der Deutschen
Gesellschaft fur Palliativmedizin und der Deutschen Krebsgesellschaft ein Dokumentationsbogen
entwickelt, in dem personen-, krankheits- und therapiebezogene Daten zum Aufnahmezeitpunkt und
bei Behandlungsende auf den Palliativstationen erfasst werden kénnen. Seit 1999 werden nun zum 6.
Mal in einem jahrlichen Rhythmus aus Vorbereitungstreffen der Teilnehmer, Dokumentationsphase,
Auswertung und Ergebnistreffen in verschiedenen Einrichtungen Daten zur Betreuung von
Palliativpatienten erhoben.

In der ersten Erprobungsphase nahmen 1999 insgesamt 33 Palliativstationen mit 757 Patienten teil.
Hier wurde der als Teambeurteilung gedachte Kerndokumentationsbogen eingesetzt [Determann,
Rzehak et al. 2000].

Fir die Dokumentation in 2000 wurde in jeder Einrichtung ein Koordinator benannt, der an den
Vorbereitungstreffen der Arbeitsgruppe teilnahm und fir die fortlaufende Aufnahme der Patienten in
die Dokumentation sorgten. In 2000 wurde neben dem Basisbogen eine Selbstbewertung der
Symptome durch die Patienten (MIDOS [Radbruch, Sabatowski et al. 2000]) und ein Fragebogen zur
Lebensqualitat fir Palliativpatienten [Determann, Ewald et al. 2000] als Module angeboten. Mit diesen
Daten waren zum ersten Mal Aussagen aus einer reprasentativen Stichprobe zur Palliativmedizin in
Deutschland mdglich. Von den 65 Palliativstationen, die im Jahre 2000 in Deutschland existierten
[Sabatowski, Radbruch et al. 2001], nahmen 43 Stationen (sowie eine osterreichische Einrichtung) mit
insgesamt 72,2% der verfugbaren Palliativbetten mit 1086 Patientendokumentationen an der
Datenerhebung teil [Radbruch, Nauck et al. 2002; Nauck, Ostgathe et al. 2004].

In der dritten Phase 2001 dokumentierten 57 Stationen (55 deutsche, 1 dsterreichische, 1 schweize-
rische) 1304 von ihnen betreute Patienten. In dieser Phase standen in den verschiedenen Bereichen
des Kerndokumentationsbogens vor allem Freitextfelder zur Verfliigung, um moglichst kurze, aber
spezifische Checklisten fiir die folgende Dokumentationsphase entwickeln zu kénnen [Radbruch,
Nauck et al. 2003; Nauck, Ostgathe et al. 2004; Radbruch, Ostgathe et al. 2004]. Zuséatzlich wurden
von vielen Einrichtungen die angebotenen Module zur Pflegedokumentation, zur Selbstbeurteilung
durch die Patienten, zum MaRBnahmenverzicht und zu Winschen und Hoffnungen der Patienten
genutzt.

Die Dokumentationsphase in 2002 wurden die neu konstruierten Checklisten von 54 Palliativstationen
eingesetzt. Besonderes Gewicht wurde auf die Erfassung der Veranderung im Verlauf gelegt. Der
Palliative Outcome Score (POS) wurde mit einer Selbst- und paralleler Fremderfassung in seiner
deutschen Version in die Dokumentation integriert. Ein Selbsteinschatzungsbogen sollte von allen
Patienten ausgefiillt werden, die zur Selbsteinschatzung in der Lage waren. Erstmalig erfolgte in der
Evaluationsphase 2002 auch ein Vergleich mit anderen Einrichtungen, in denen Palliativpatienten
betreut werden, durch die Beteiligung von 8 stationdren Hospizen sowie 2 geriatrischen und 5
onkologischen Stationen ermdglicht. Der Vergleich der erhobenen Daten hilft, die gemeinsame Basis
zu finden, aber auch die Besonderheiten von Palliativpatienten und die ihnen in der jeweiligen
Einrichtung angebotene Betreuung im Sinne der Qualitdtssicherung zu beschreiben [Lindena, Nauck
et al. 2005].

In 2004 wurde die Aussagekraft durch die Beteiligung ambulanter Arzte und Pflegedienste weiter
erhdht. In insgesamt 91 Einrichtungen wurden Daten von 2214 Patienten erhoben, die auf 68
Palliativstationen, 12 Hospizen, 3 onkologischen Stationen oder zu Hause von 8 Arzten oder 3
Pflegediensten betreut worden waren. Hier kommen deutliche Unterschiede in der Situation der
Patienten, aber auch den entsprechenden Behandlungsoptionen zur Darstellung. Die Motivation und
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Beteiligung war gro® an den Modulen Selbsterfassung (MIDOS), Ethische Entscheidungen,
Psychoonkologische Basisdokumentation (PoBaDo), geringer bei dem Ehrenamtsbogen.

Aktueller Stand

Die vorgestellten Ergebnisse verdeutlichten, dass fur die Qualitatssicherung fir Palliativpatienten
eigene Instrumente geschaffen werden mussen, die die besonderen Aufgaben der Patienten-
versorgung auf allen Ebenen wie der medizinischen und psychologischen Symptomkontrolle, pflege-
rischen und sozialen Aspekten, der Kommunikation mit Patienten und Angehérigen abbilden. Nur so
kénnen die gewonnenen Informationen ausgewertet werden und in einer Qualitatsdiskussion die
Betreuung der Patienten verbessern helfen.

Die Koordinationsgruppe der Kerndokumentation hat mit den Erfahrungen der bisherigen
Evaluationsphasen eine Standarddokumentation fur Palliativstationen (HOPE) entwickelt. Diese
Standarddokumentation sowie weitere Module fur die Dokumentation sollen in der
Dokumentationsphase ab dem 15. Marz 2005 von mdglichst vielen Einrichtungen dokumentiert
werden, die Palliativpatienten betreuen.

Das Projekt wird gemeinsam von der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin, der Deutschen
Krebsgesellschaft, der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz getragen und von der Koordinationsgruppe
(siehe unten) vorbereitet und ausgewertet.

Projektablauf

Teilnehmer: Einrichtungen, die Palliativpatienten betreuen: Palliativstationen und stationare Hospize,
ambulante arztliche und pflegerische Dienste werden Uber das Projekt informiert und zur Teilnahme
an der nachsten Dokumentationsphase 2005 eingeladen. Von den Einrichtungen, die sich am Projekt
beteiligen, wird jeweils eine Kontaktperson benannt. Diese Kontaktpersonen sollen an Vorbereitungs-
und Auswertungstreffen teilnehmen und die Datenerhebung in ihrer Einrichtung koordinieren. Eine
Teilnehmerliste befindet sich im Anhang dieses Exposés.

Dokumentation: Ab 15. Marz 2005 beginnt die Dokumentationsphase von HOPE, der Hospiz- und
Palliativerhebung in allen teilnehmenden Einrichtungen. Ab diesem Zeitpunkt sollen entweder 30 neu
aufgenommene Patienten oder - falls weniger Patienten betreut werden - alle Patienten bis zum 15.
Juni 2005 konsekutiv mindestens bei Aufnahme und Abschluss der Betreuung erfasst werden.

Der Basisdokumentationsbogen ist nummeriert, jede Nummer ist einem Patienten zuzuordnen, fur den
jeweils Sets a 3 Bogen fir Aufnahme, Verlauf und Abschluss zur Verfligung stehen. Er besteht aus 4
Blécken, die zu unterschiedlichen Zeitpunkten ausgefillt werden sollen. Daher stehen in jedem Block
Datumsfelder zur Verfligung.

Block Inhalt Zeitpunkt

Block 1 (grau) Unveranderliche Merkmale, Aufnahme
demographische Angaben zum Patienten

Block 2 (rot) Merkmale, die sich gar nicht oder nur in Aufnahme, ev. bei Verlauf
grofden Abstanden andern und Abschluss

Block 3 (gelb) Aktuelle Situation des Patienten Aufnahme, Verlauf,

Abschluss immer

Block 4 (grin) Betreuungsende Abschluss
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Module: Diese Bdgen kdnnen von jeder Einrichtung als Modul ausgewahlt werden. Die ausgewahlten
Module sollten dann bei allen Patienten der Einrichtung eingesetzt werden. Sie werden in der
erforderlichen Anzahl gedruckt zur Verfligung gestellt, gesondert abgerechnet (siehe unten) und
ausgewertet:

» die Selbsterfassung von Schmerzen, Symptomen und Allgemeinbefinden im MIDOS
= die ethischen Konflikte und Probleme - Entscheidungen
= die Einschatzung der Prognose
= der psychoonkologische Basisdokumentationsbogen PoBado
» die Erfassung der Selbststandigkeit bzw. des Hilfe- und Pflegebedarfs
= die Befragung von Angehdrigen und Mitarbeitern nach Betreuungsende
Zusatzlich kdnnen genutzt werden, werden aber nicht gemeinsam ausgewertet:
= ein personlicher Bogen zur Dokumentation wichtiger Adressen flr die Betreuung
= der Palliative Outcome Score (POS) in den Versionen fir die Selbst- und Fremderfassung
= die ehrenamtliche Begleitung
= die Trauerbegleitung
= die kontinuierliche Symptomerfassung (Wochenbogen)
» ein Therapieplan zur Erfassung der therapeutischen MaRnahmen
= ein Bogen zur Dokumentation des Aufwandes (fUr stationare Einrichtungen).
Diese Bogen werden als Kopiervorlage und im Internet zur Verfligung gestellt

Patienten: In den beteiligten Einrichtungen sollen konsekutiv bis zu 30 Patienten in dem
Dokumentationszeitraum in die Erhebung aufgenommen werden. Mit Ausnahme fir die onkologischen
Stationen soll keine Auswahl an Patienten getroffen, sondern alle im Dokumentationszeitraum neu in
die Betreuung aufgenommenen Patienten dokumentiert werden. Patienten, die im
Dokumentationszeitraum entlassen werden, sollen bei Wiederaufnahme / Entlassung nicht erneut
dokumentiert werden, so dass fir jeden Patienten nur eine stationare Behandlung oder ein
Behandlungszyklus im ambulanten Bereich dokumentiert wird.

Alle Dienste dokumentieren ihre Patienten, auch wenn diese parallel von anderen Diensten mitbetreut
und dokumentiert werden. Zum Beispiel dokumentieren ambulante Pflegedienste ihre Bdgen, auch
wenn diese Patienten von einem palliativarztlichen Dienst dokumentiert werden, analog dokumentiert
der palliativarztliche Dienst, wenn die Patienten im Hospiz dokumentiert werden und jeweils
umgekehrt. Wenn die Patienten an ebenfalls teilnehmende Einrichtungen ,lbergeben* werden,
dokumentiert der aufnehmende Dienst seine Patienten neu.

Datenverarbeitung und Auswertung: Die ausgefiillten Dokumentationsbdégen werden an CLARA,
Klinische Forschung, Kleinmachnow bei Berlin weitergeleitet und dort in eine EDV-Datenbank
umgesetzt. Alternativ besteht die Mdéglichkeit, die eigenen Daten selbst online einzugeben (s. u.).

Jedes Zentrum hat Zugriff auf seine eigenen Daten und erhalt diese in einem Ublichen Datenformat.

Die Auswertung der Daten erfolgt entsprechend den Vorgaben der Koordinationsgruppe. Die
Auswertung enthalt die Gesamtergebnisse flr die Gruppen von Palliativstationen, Hospize,
onkologischen Stationen, ambulanten arztlichen und pflegerischen Diensten. Im Herbst 2005 ist ein
Treffen der Kontaktpersonen geplant, auf dem die Ergebnisse vorgelegt werden und Rickmeldungen
aus den Einrichtungen zu Verstandlichkeit, Ablauf des Projektes und Praktikabilitat der Befragung von
Patienten und Personal durch HOPE diskutiert werden kénnen. Neben dem Abschlussbericht erhalt
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jede Einrichtung eine Zusammenstellung der eigenen Daten im Vergleich mit dem Gesamtkollektiv
und der eigenen Gruppe als Grundlage fiur die Qualitatssicherung. Weitere Auswertungen zu
wissenschaftlichen Fragestellungen und die Publikation dieser Ergebnisse sind geplant.
Themenwiinsche kénnen an die Koordinationsgruppe gestellt werden, die den Zugang zu allen Daten
ohne Zuordnung zum einzelnen Zentrum ermdglicht.

Online-Dateneingabe und Ansicht: Wie schon in der letzten Dokumentationsphase besteht die
Moglichkeit, die eigenen Daten direkt in eine zentrale Datenbank bei CLARA einzugeben. Fur diese
Online-Eingabe erhalt jede Einrichtung ein Kennwort und einen Zugangscode, mit dem sie ihre
eigenen Daten eingeben und korrigieren kann. Zusatzlich kénnen die Teilnehmer ber das Online-
Terminal Emails verschicken und so Kontakt mit anderen Teilnehmern halten. Die Dateneingabe ist
einfach und meldet Unklarheit oder Unvollstandigkeit sofort zurlick. In der Online-Datenbank sind
Diagnose- und Prozedurenkodes hinterlegt, eine Suche ist sowohl liber die Text- wie die Kodeeingabe
mdglich.

Alle Teilnehmer koénnen die Daten online ansehen, kontrollieren und Kkorrigieren. Einige
Auswertungsoptionen sind vorbereitet und mit steigenden Zahlen von eingegebenen Patientendaten
zunehmend aussagekraftig.

Finanzierung

Die Honorare, Reisekosten sowie die weiteren anfallenden Kosten fir die online-Dokumentation, die
Ubertragung der erhobenen Daten in eine Auswertungsdatenbank und die Auswertungen werden
durch die Firma Mundipharma GmbH, Limburg, finanziert.

Fir die ausgefiillten Dokumentationsbogen wird ein Honorar an die Einrichtung erstattet. Das
Dokumentationshonorar berechnet sich wie folgt:

Basisdokumentation fur einen Patienten an mindestens 2 Terminen 15 €

Dokumentation eines Moduls fiir einen Patienten an mindestens 2 Terminen, bzw. 5€
Mitarbeiter- und Angehdrigenbefragung zu einem Patienten

Zeitraum

Die Dokumentationsbogen fir die Projektphase 2005 werden in der Koordinierungsgruppe vorbereitet.
Die Dokumentationsphase beginnt am 15.3. und endet am 15.6. 2005. Einsendeschluss ist der
30.6.2005. Danach erfolgende Einsendungen kénnen nicht mehr in die Auswertung einbezogen
werden. Die Auswertung und Erstellung des Abschlussberichtes, sowie Prasentation der Ergebnisse
sind bis Dezember 2005 geplant.

Patienteninformation und Einverstidndniserklarung

Im Rahmen des Projektes erfolgt kein Eingriff in die Therapie der Patienten. Die Daten werden
anonymisiert ausgewertet. Eine Selbsterfassung von Symptomen oder anderen Informationen von
Patienten oder Angehdrigen erfolgt nur beim Einsatz von entsprechenden Modulen der Kerndokumen-
tation und Ubersteigt nicht das Mal3, das im Rahmen eines adaquaten klinischen Monitorings in einer
palliativmedizinischen Einrichtung erforderlich ist, z. B. mit numerischen oder kategorischen Skalen
zur Intensitdt von Schmerzen, anderen Symptomen und Beschwerden und dem Befinden. Die
Angaben von HOPE bilden einen Teil der notwendigen Dokumentation in der Krankenakte, die
Auswertung in anonymisierter Form ist eine beispielhafte Qualitatssicherungsmallnahme fur
medizinische Einrichtungen. Eine Patienteninformation und Einverstandniserklarung ist deshalb nicht
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obligat vorgesehen. Es wurde jedoch eine Informationsbroschiire fur Patienten und Angehdrige
vorbereitet, in der Hintergrund und Umfang des Projektes erldutert werden und in der eine
Einverstandniserklarung angeboten wird.

Ansprechpartner in der Koordinationsgruppe

DEUTSCHE ‘m®
izzi: KREBSGESELLSCHAFT EV. u H O S PIZ
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Instrumente

HOPE Basisdokumentationsbogen

Die  Basisdokumentation umfasst einen  zweiseitigen = Dokumentationsbogen mit 4
Dokumentationsblocken, die zu unterschiedlichen Zeitpunkten ausgefiillt werden sollen. Daher stehen
in jedem Block Datumsfelder zur Verfigung. Diese Bldcke sollen aus der Sicht der jeweiligen
Einrichtung ausgeftllt werden.

Im mittleren Block werden zum aktuellen Status des Patienten medizinisch-pflegerische und
psychosoziale Symptome und Beschwerden, medikamentése und nichtmedikamentése Therapien
erhoben.

Block 1 (grau): Unveranderliche Merkmale - bei Erstkontakt ausfillen.

Block 2 (rot):  Seltene Veradnderungen - bei Erstkontakt, im Falle von Veradnderungen auch im
Verlauf und bei Abschluss ausfiillen.

Block 3 (gelb): Aktuelle Situation des Patienten bei Erstkontakt und immer bei jedem
Dokumentationstermin im Verlauf sowie bei Abschluss ausflllen.

Block 4 (gruin): Bei Abschluss der Behandlung dokumentieren.

Der Basisbogen soll zumindest bei Aufnahme und Abschluss der Behandlung ausgefiillt werden. Beim
ersten Kontakt mit dem Patienten sollen die Blécke 1-3 ausgeflllt werden. Beim Wechsel des
Betreuungsortes, also bei Verlegung oder Entlassung von der Station oder bei den ambulanten
Einrichtungen bei stationarer Aufnahme bzw. beim Tod des Patienten, werden in einem weiteren
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Basisdokumentationsbogen die Blécke 2, 3 und der Behandlungsabschluss im Block 4 (grin)
dokumentiert. Fir weitere Dokumentationszeitpunkte als Verlaufskontrolle, z.B. eine Woche nach
Aufnahme soll jeweils ein weiterer Basisbogen ausgefillt werden, wobei immer der Block 3 (gelb)
sowie gegebenenfalls bei seltenen Veranderungen in diesem Bereich Block 2 (rot) ausgefiillt werden
muss. Bei langeren Betreuungszeiten und groRen Veranderungen in der Situation des Patienten
kénnen weitere Dokumentationszeitpunkte hinzukommen, an denen nur Block 3 (gelb) dokumentiert
wird. Bei Abschluss der Betreuung in der eigenen Einrichtung, Tod des Patienten oder Ende des
Dokumentationszeitraumes am 15. Juni 2005 werden ein gelber Block sowie die grin markierten
Fragen beantwortet.

Dabei gilt immer, dass der Patient aus der Sicht des betreuenden Dienstes beschrieben wird. Wird ein
Patient, der z. B. auf der Palliativstation dokumentiert wurde nach der Entlassung durch einen
ambulanten Dienst betreut oder in ein stationdres Hospiz verlegt, kann ein weiterer
Dokumentationszyklus fiir diesen Patienten in der weiter betreuenden Einrichtung folgen.

Module

Minimales Dokumentationsprogramm fiir Palliativpatienten (MIDOS)

Als Modul wird ein Selbsteinschatzungsbogen fir die Patienten (MIDOS) angeboten. Dieser Bogen
sollte zu jedem Dokumentationszeitpunkt ausgefiillt werden, wenn die Patienten dazu psychisch und
korperlich in der Lage sind. Der Bogen eignet sich auch zur taglichen Erfassung, falls sich die
Symptome z. B. nach stationarer Aufnahme schnell verandern. Alternativ kann MIDOS regelmaRig,
z.B. an bestimmten Wochentagen erhoben werden. Kann der Patient den Bogen nicht ausflllen,
kdnnen die Informationen durch ein Interview erhoben und vom Behandler oder Angehérigen
eingetragen werden, die Erhebung im Interview sollte im Freitextfeld unter ,Bemerkungen®
dokumentiert werden. Der Bogen kann gerade zu Beginn einer Betreuung dazu dienen, die
Beurteilung durch den Patienten zu erfahren und so die eigene Wahrnehmung der Symptome zu
“eichen®.

Das minimale Dokumentationssystem (MIDOS) ist an die besonderen Gegebenheiten der
Palliativstation angepasst [Radbruch, Sabatowski et al. 2000; Radbruch, Sabatowski et al. 2000].
MIDOS lehnt sich inhaltlich eng an die Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) an, benutzt
aber einfache kategorische Skalen (kein, leicht, mittel, stark), die von den Palliativpatienten eher
ausgeflllt werden kénnen als die visuellen Analogskalen von ESAS [Bruera, Kuehn et al. 1991;
Chang, Hwang et al. 2000].

Ethische Entscheidungen

Ein weiteres Modul ist ein Bogen zur Dokumentation ethischer Entscheidungen. In den bisherigen
Dokumentationsphasen wurden verschiedene Fragen zu Absprachen auf Therapieverzicht und
anderen Entscheidungen im Standardbogen oder als Modul erfasst. Dieses Modul wurde auf der
Basis dieser Fragen fiir die Dokumentationsphase 2004 entwickelt. Der Bogen wurde nun nach den
Ergebnissen von 2004 Uberarbeitet, so eine Checkliste zu ethischen Konflikten aus den
Freitexteingaben erstellt. In dem Modul werden Informationen zu Patientenverfiigung,
Therapieverzicht, palliativer Sedierung und Sterbehilfe erhoben. Dieser Bogen ist die
Zusammenfassung jahrelanger Diskussionen in der Arbeitsgruppe zu diesem Thema und sollte
moglichst bei allen Patienten in der Dokumentation 2005 zu Aufnahme und Abschluss dokumentiert
werden.

Prognose

Die Einschatzung der behandelnden Arzte zur Uberlebenszeit ist in der Regel sehr ungenau, in einer
amerikanischen Studie lag die Einschatzung im Mittel um das funffache Uber der tatséchlichen
Uberlebensdauer [Christakis and Lamont 2000]. Eine bessere Einschatzung wird durch prognostische
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Bewertungssysteme ermdglicht. Allerdings muss vor einer Uberbewertung der Scores fir den
einzelnen Patienten gewarnt werden. Die Scores geben eine Einschatzung mit ausreichender
Genauigkeit fur eine Gruppe von Patienten wieder, fur den inidividuellen Patienten kann aber
hdchstens eine gewisse Wahrscheinlichkeit angegeben werden, so dass die Uberlebenszeit im
Einzelfall weit vom berechneten Score abweichen kann. Andererseits hat der Patient, der fiir seine
verbleibende Lebenszeit planen méchte, ein Anrecht auf eine mdglichst genaue Einschatzung der
Prognose.

Der Palliative Prognostic Score (PaP) wurde in einer australischen Arbeitsgruppe entwickelt und
validiert [Glare and Virik 2001]. Mit dem PaP kann eine Untergruppe von Patienten mit besonders
schlechter Prognose, bei denen der Krankheitsverlauf bereits weit fortgeschritten ist, identifiziert
werden. Der PaP wurde in einer groReren Multicenter-Studie bei italienischen Palliativpatienten
eingesetzt [Maltoni, Nanni et al. 1999] und das Bewertungssystem nach den Ergebnissen modifiziert
[Pirovano, Maltoni et al. 1999]. Obwohl die Einschatzung der Behandler ungenau ist, stellte sich bei
der Auswertung heraus, dass diese Einschatzung einer der wichtigen Parameter fir die Berechnung
des Prognose-Scores ist, so dass diese Einschatzung als klinische Prognose der Uberlebenszeit in
den Score aufgenommen wurde.

Die Palliative Performance Scale ist eine Abwandlung des Karnofsky-Index flr Palliativpatienten
[Anderson, Downing et al. 1996]. Mit einem PPS von 50% oder weniger wird die Wahrscheinlichkeit
fur eine Uberlebenszeit von 6 Monaten sehr gering [Morita, Tsunoda et al. 1999].

Der PPS wird zusammen mit klinischen Symptomen zum Palliative Prognostic Index (PPI) [Morita,
Tsunoda et al. 1999]. Bei einem PPI von mehr als 6 Punkten liegt die Uberlebenszeit unter drei
Wochen, bei mehr als 4 Punkten unter sechs Wochen (Sensitivitat jeweils 80%, Spezifitat 85%).

Prognostische Scores wurden bislang vor allem fir Tumorpatienten erstellt. Fir Patienten mit anderen
fortgeschrittenen chronischen Erkrankungen (Herzerkrankungen, Lungenerkrankungen) ist der Verlauf
schwankender, und eine Vorhersage mit den prognostischen Scores nur sehr eingeschrankt moglich
[Fox, Landrum-McNiff et al. 1999].

Psychoonkologische Basisdokumentation (PoBaDo)

Das Modul ,PoBado“ — psycho-onkologische Basisdokumentation — ist eine gekiirzte Variante der
Standarddokumentation der deutschen psychoonkologischen Fachgesellschaften. Das Modul soll die
bereits im HOPE-Basisdokumentationsbogen enthaltene Erhebung der subjektiven Belastung des
Patienten durch psychische und soziale Probleme erganzen und prazisieren. Die Auswertung des
Moduls ermdglicht einen Vergleich mit den Daten einer groRen Zahl von Patienten aus Uber 70
Einrichtungen in Deutschland, der Schweiz und Osterreich [Herschbach, Brandl et al. 2004].

Erfassung der Selbststéidndigkeit und des Hilfe- und Pflegeaufwands (Barthel Index Bl bzw.
Functional Independence Measure-Pflegeindex FIM/PI)

Zur Erfassung der Selbstandigkeit und des Hilfe- und Pflegeaufwands werden mit dem Barthel-Index
und dem FIM-PI zwei Instrumente angeboten. Beide Instrumente werden in anderen medizinischen
Bereichen bereits eingesetzt und bieten Vor- und Nachteile. Die Evaluationsphase 2005 soll eine
Bewertung der beiden Instrumente in der Palliativmedizin ermdglichen und zu einer Empfehlung
fihren.

Der Barthel Index misst die Einschrankung der Funktionsfahigkeit in verschiedenen Bereichen des
taglichen Lebens [Heuschmann, Kolominsky-Rabas et al. 2005].

Der Barthel Index wird in dem geriatrischen Minimum Data Set (Gemidas) eingesetzt
[Bundesarbeitsgemeinschaft der Klinisch-Geriatrischen Einrichtungen e.V. 2002], so dass die
Ergebnisse von HOPE Uber den Barthel Index mit den Ergebnissen des geriatrischen
Dokumentationsprogrammes verglichen werden kdnnen. Die Darstellung des Instruments folgt dem
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Hamburger Einstufungsmanual [Bundesarbeitsgemeinschaft der Klinisch-Geriatrischen Einrichtungen
e.V. 2002].

Der FIM (Functional Independence Measure, Schulz 1998) erfasst die korperlichen und kognitiven
Leistungen des Patienten bzw. seinen Hilfebedarf. Einige Forschungsarbeiten untersuchen auch
seinen Zusammenhang mit dem Pflegeindex und beide Instrumente wurden zusammengefligt
(www.fim-pflegeplanung.de; Schulz 2000, Brautigam 2002). Der FIM flihrt mit seiner entsprechenden
Bewertung direkt in die zutreffende ICD (U50 ff, ICD10 GM 2005).

Angehdrigen- und Mitarbeiterbefragung

Der Angehdrigen- und Mitarbeiterfragebogen wurde urspringlich fir das Qualitdtshandbuch
,sorgsam® der BAG Hospiz fir stationdre Hospize entwickelt [Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz,
Deutscher Caristasverband e.V. et al. 2004].

Der Angehdrigenfragebogen dient dazu, die Erfahrungen der Angehérigen mit der Betreuung in lhrer
Einrichtung widerzuspiegeln. Er gibt Ruckmeldungen zu gelungenen, vielleicht aber auch
verbesserungswuirdigen Aspekten der Betreuung erhalten. Der Fragebogen orientiert sich an
bestimmten Phasen Betreuung: der erste Kontakt, die Aufnahme, die Betreuungszeit und die Phase
nach dem Tod. Der Fragebogen wurde fiir die Angehdrigen von Verstorbenen entewickelt. Da sich ein
Fragebogenteil auf die Phase nach dem Tod des Patienten bezieht, sollte der Fragebogen nicht fir
entlassene Patienten eingesetzt werden. Die Entwicklung eines Fragebogens fiir entlassene
Patienten bzw. deren Angehorige ist fur die HOPE-Erfassungsphase 2006 geplant.

Der Fragebogen sollte den Angehdrigen etwa vier Wochen nach dem Tod des Verstorbenen vorgelegt
werden. Viele Angehdrige sind erst nach dieser Zeit bereit und in der Lage, Fragen zur Betreuung zu
beantworten. Der Fragebogen kann den Angehorigen beispielsweise bei einem Treffen in dieser Zeit
personlich Ubergeben oder mit einem Begleitschreiben zugesandt werden. Als Muster eines
Begleitschreibens zu diesem Zweck schlagt die BAG Hospiz vor:

LLiebe Angehdbrige,

Sie haben vor Kurzem einen lieben Menschen verloren. Wir durften ihn und Sie in seiner letzen
Lebenszeit begleiten.

Alle, die in dieser Einrichtung haupt- oder ehrenamtlich arbeiten, haben das Ziel, Menschen in ihrer
letzten Lebensphase, der schweren Zeit des Abschieds und der Trauer zu begleiten. Begleiten
bedeutet fiir uns vor allem, die Wiinsche und Bedlirfnisse der Patienten und ihrer Angehdrigen ernst
zu nehmen und ihnen Hilfe dort zu geben, wo sie es selbst fiir notwendig halten. Um dieses Ziel zu
erreichen, wenden wir uns heute mit einer Bitte an Sie. Wir wiirden uns sehr freuen, wenn Sie uns auf
dem beigelegten Fragebogen anonym lhre Erfahrungen mit unserer Einrichtung und der Betreuung
mitteilen wiirden. Wir wissen, dass die Wiinsche und Bediirfnisse unserer Patienten sehr individuell
sind. Trotzdem glauben wir, dass wir aus lhren persénlichen Erfahrungen lernen kénnen. Sie helfen
uns, unsere Arbeit kontinuierlich zu verbessern. Gerade in einer so existentiellen Situation wie dem
Lebensende gibt es viele Dinge, die fiir das Wohlbefinden des Sterbenden und der Angehdrigen
ausschlaggebend sein kbénnen. Nur digjenigen, die eine solche Situation erlebt haben, kénnen uns
mitteilen, was Sie in dieser Zeit als hilfreich oder weniger hilfreich empfanden. Damit wird es uns
moglich, weitere Begleitungen besser auf die Bedlirfnisse derjenigen abzustimmen, die unsere Hilfe
bendtigen.

Wir wissen, dass Sie sich nach dem Tod lhres Angehdérigen in einer persénlich sehr schwierigen Zeit
befinden. Deshalb méchten wir Sie bitten, den Fragebogen nur dann auszufiillen, wenn es fiir Sie
keine zusétzliche Belastung bedeutet. Wir haben grofles Verstdndnis dafiir, wenn Sie es nicht
mdchten. Denjenigen, die sich bereit erkldren, den Fragebogen auszufiillen, danken wir herzlich.”
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Ein adressierter und frankierter Riickumschlag sollte begelegt werden. Es erleichtert den Angehdrigen
die Rucksendung des Bogens.

Parallel zum Angehdrigenfragebogen wurde ein Mitarbeiterfragebogen entwickelt, der dieselben
Fragen in leicht abgeanderter Formulierung enthalt. Im Ruckblick auf die Begleitung kénnen hier
ebenfalls gelungene oder noch zu verbessernde Aspekte der Betreuung identifiziert werden. Da der
Aufbau identisch zum Angehdrigenfragebogen ist, kann damit die Einschatzung des Teams mit der
Wahrnehmung der Angehorigen verglichen werden. Ein Mitarbeiter, der mit dem Patienten vertraut
war, sollte diesen Bogen kurz nach Betreuungsende ausflllen, weil die Erinnerung an verschiedene
Aspekte der Begleitung in der taglichen Arbeit leicht verblasst.

Weitere Module, fiir die keine Auswertung in 2005 vorgesehen ist

Ehrenamtliche Mitarbeiter (Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz BAG)

Die psychosoziale Begleitung Sterbender durch ehrenamtliche Mitarbeiterinnen ist ein wesentliches
Element in der ambulanten wie auch in der stationdren Hospizarbeit. Aufgrund der neuen gesetzlichen
Regelungen zur Finanzierung der ambulanten Hospizarbeit ist dieses Thema auch fir die Trager von
Hospizdiensten von Bedeutung. Die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (BAG Hospiz) hat mit dem
Institut fir angewandte Forschung [IAF] an der Fachhochschule Weingarten eine strukturierte und
systematisierte Ubersicht der Inhalte der ehrenamtlichen Begleitung erstellt, auf deren Grundlage
wichtige beschreibende Merkmale fiir die Qualitat der ehrenamtlichen Arbeit in diesem Bereich
entwickelt werden konnten [Wissert and Popelka 2004].

In dem Modul werden verschiedene Dimensionen zu sechs Bereichen der ehrenamtlichen Begleitung
dargestellt. Diese Dokumentation ist weniger fir quantitative Auswertungen gedacht, sondern soll
eher den Schwerpunkt der Bediirfnisse beim Patienten und den Angehdrigen zeigen.

Palliative Outcome Score (POS)

Der Palliative Outcome Score (POS) ist ein sehr kurzer und die Patienten wenig belastender
Fragebogen, der dennoch alle wesentlichen Bereiche der Palliativmedizin abdeckt [Hearn and
Higginson 1999]. Der POS wird in einer Version als Fremdbeurteilung durch das Personal und auch
fur die Selbsteinschatzung durch den Patienten eingesetzt. Der POS scheint nach den Erfahrungen in
Grolbritannien als Instrument zur Erfolgskontrolle in der Palliativmedizin besonders gut geeignet zu
sein. Die deutsche Version des POS wurde mittlerweile validiert [Bausewein, Fegg et al. 2005].

Aufwandsbogen

Aus der Arbeitsgruppe der DGP ,Definitionen* kommt der Wunsch, den patientenbezogenen Aufwand
der verschiedenen Mitarbeitergruppen zu dokumentieren. Er belegt bei entsprechender
Dokumentation gleichzeitig die Vorgaben der OPS-Ziffer ,palliativmedizinische Komplexbehandlung*
z.B. bei Anfragen durch den MDK. Der Bogen verbleibt in der Einrichtung und wird nicht ,zentral®
ausgewertet.

Trauerbegleitung

Der Fragebogen fir die Trauerbegleitung gehért zu den Dokumentationsbdégen des Deutschen
Trauerinstituts [Paul 2003]. Der Fragebogen ermdglicht die ruckwirkende Bewertung der
Trauerbegleitung. Im Rahmen der Kerndokumentation wird der Fragebogen als Modul angeboten. Es
ist jedoch unwahrscheinlich, dass in der Evaluationsphase 2005 Trauerbegleitungen angeboten und
abgeschlossen werden fir die Angehérigen der in der Evaluationsphase dokumentierten Patienten.
Eine Auswertung der Eingaben ist deshalb in der Evaluationsphase 2005 nicht vorgesehen, kann
jedoch von den eventuellen Interessenten sicher gemeinsam organisiert werden.
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Weitere Instrumente

Persénlicher Bogen

Die Informationen lber die persdnliche Situation des Patienten sind oft mihsam zusammenzutragen,
werden aber fir die Versorgung des Patienten und die Therapieplanung bendtigt. Zur Erleichterung
der organisatorischen Abldufe und der Kommunikation im Team wird ein Bogen fur die
Kontaktinformationen von Angehdrigen, mitbehandelnden Arzten und Kostentrdgern angeboten.
Dieses Modul geht nicht in die Auswertung ein und ist auch nicht Bestandteil der Online-Datenbank,
da sonst die Anonymisierung der Patienten durchbrochen wird.

Therapieplan

Ein Therapieplan wird im Rahmen des Projekts angeboten. Er soll eine Ubersicht Uiber die
eingeleiteten Therapien erleichtern.

Wochenbogen
Ein (arztlicher) Wochenbogen wird im Rahmen des Projekts angeboten.

Hilfsmittel — nicht nur im Zusammenhang mit den DRGs wichtig

Als Hilfsmittel werden Diagnose- und Prozedurenlisten auf Papier und in der online-Datenbank
angeboten. Sie sollen die Schreibarbeit verringern, indem nur die Kodes eingetragen werden. Damit
wird auch die Lese- und Dateneingabearbeit verringert. Wenn ein Kode vorhanden ist, also bitte
diesen nutzen.

Diagnosenliste

Angeboten werden die haufigsten Tumorerkrankungen, Symptome und pflegerelevanten
Diagnosekodes. Ein Unterstrich am Ende des Kodes xx._ deutet an, dass Sie eine weitere Ziffer zur
Differenzierung eintragen mussen. Bitte denken Sie daran, die Kodes vollstandig einzutragen. Nur
dann koénnen diese Daten in ihrer Auswirkung fur die DRG-Berechnung genutzt werden.

Prozedurenliste

Im Basisbogen ist bereits eine Checkliste flir OPS-Prozeduren enthalten. Weitere OPS-Ziffern kdnnen
in Freitextfelder eingetragen werden. Nicht alle Prozeduren fur Palliativpatienten haben einen eigenen
Kode im OPS 2005. In vielen Fallen haben wir fiir die Online-Eingaben Buchstabenkodes vorgesehen.
Diese Buchstabenkodes erleichtern lhre Schreibarbeit, sind besser lesbar und erleichtern die
Auswertung. Es ist ganz besonders wichtig, die Prozeduren vollstandig zu kodieren. Die im OPS 2005
neu eingefiihrte palliativmedizinische Komplexziffer 8-892.  soll mit den Daten der Evaluationsphase
2005 belegt werden.
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