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ZUSAMMENFASSUNG

Hintergrund

Eine wiirdevolle letzte Lebensphase im hduslichen Umfeld
ist der Wunsch vieler Menschen mit einer Krebserkrankung
im Endstadium. Uber die palliative Situation von Patientin-
nen mit gyndkologischen Tumoren im h&uslichen Umfeld
gibt es bisher keine Untersuchungen mit groRen Daten-
sdtzen.

Material und Methoden

Daten von 5487 Patientinnen, die zwischen 2017 und 2021
in der Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung
(SAPV) mit einer gyndkoonkologischen Grunderkrankung
behandelt wurden, gingen in die Analyse ein.

Ergebnis

Die Analyse ergab, dass 88,8% der Patientinnen im h&aus-
lichen Umfeld verstarben und die Symptomlast wahrend der
Behandlung stabil blieb oder leicht abnahm. Die Dauer in
aktiver SAPV betrug im Median 23 Tage. Faktoren wie Alter,
Komorbiditdten und Symptomlast zu Beginn der Behand-
lung beeinflussten die Uberlebenszeit der Patientinnen. Das
Umfeld bestehend aus SAPV-Team und Angehdrigen zeigte
sich mit der Versorgung groRtenteils sehr zufrieden.
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Schlussfolgerung

Die Studie liefert wichtige Erkenntnisse zur palliativen Ver-
sorgung von Patientinnen mit gyndkologischen Tumoren
und unterstreicht die Bedeutung der SAPV fiir eine wiirde-
volle Betreuung am Lebensende.

ABSTRACT

Background

A dignified final phase of life spent at home is what many
people with terminal cancer wish for. There are currently no
studies with large datasets on the palliative care of patients
with gynecological tumors in the home environment.

Material and Methods
Data from 5487 patients with gynecological-oncological dis-
ease who received specialized outpatient palliative care

(SAPV) between 2017 and 2021 were included in the analy-
sis.

Results

The analysis showed that 88.8% of the patients died in a
home environment and that their symptom burden re-
mained stable or even decreased slightly during treatment.
The median duration of active SAPV was 23 days. Factors
such as age, comorbidities, and symptom burden at the
start of treatment influenced the survival time of patients.
The SAPV team and relatives who provided care in the home
environment were mostly very satisfied with the care pro-
vided.

Conclusion

The study provides important insights into the palliative
care of patients with gynecological tumors and underscores
the importance of SAPV for dignified end-of-life care.

Hintergrund

Die meisten gyndkologischen Krebserkrankungen sind Gegen-
stand der Fritherkennung, sodass sich hier die Heilungsraten in
den letzten Jahrzehnten deutlich verbessert haben. Allerdings
stellt die Versorgung terminal erkrankter Patientinnen, insbeson-
dere mit ausgedehntem Tumorgeschehen im kleinen Becken, wei-
terhin eine groRe Herausforderung dar, sodass eine palliative
(Mit-)Betreuung notwendig wird. Die Mehrheit der Menschen in
Deutschland wiinscht sich, diese letzte Lebensphase in ihrem
hduslichen Umfeld zu gestalten [1]. Dieses ,hdusliche Umfeld“
kann die eigene Wohnung, aber auch den aktuellen Wohnort (z.B.
Pflegeheim) beinhalten und grenzt sich vom Sterbeort ,Kranken-
haus* ab.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) schatzt,
dass bis zu 90% aller Verstorbenen pro Jahr einen palliativen Ver-
sorgungsbedarf haben, der durch nicht spezialisierte Versorgung
abgedeckt wird. Bei ungefahr jeder 10. Person wird aufgrund einer
besonders aufwendigen Versorgungssituation ein Bedarf fiir ,,Spe-
zialisierte Ambulante Palliativversorgung” (SAPV) erwartet [2].

In bisherigen Analysen zur Versorgungssituation von Patientin-
nen in der SAPV wurde primar zwischen malignen und nicht
malignen Erkrankungen unterschieden [3, 4, 5, 6]. Auf Basis eines
groBen multizentrischen Datensatzes aus der SAPV wird nun die
gezielte Analyse einzelner Krankheitsentitdten moglich.

In der vorliegenden Arbeit konzentrieren wir uns auf Patientin-
nen mit gyndkologischen Tumoren und die Analyse und Beschrei-
bung der Symptomlast, sowie anderer klinisch relevanter Fak-
toren.

Unser Ziel ist es, das Wissen Uber die Bedarfe schwerstkranker
gyndkologischer Palliativpatientinnen zu vergroBern. Wir hoffen,
dass dieses Wissen geeignet ist, die betreuenden Gynakolog*in-
nen, Onkolog*innen, Hausérzt*innen und SAPV-Arzt*innen dabei
zu unterstiitzen, die Lebensqualitdt und die Selbstbestimmung

schwerstkranker Menschen zu férdern und zu verbessern und
ihnen einen wiirdevollen letzten Lebensabschnitt in ihrer vertrau-
ten hduslichen Umgebung unter Einbeziehung nahestehender
Menschen zu ermdglichen.

Material und Methoden

Die Daten von 22 SAPV-Anbietern, die im KV-Verwaltungsbereich
Nordrhein in den Jahren 2017 bis 2021 tétig waren, wurden ano-
nymisiert extrahiert (initial im Jahr 2017 14 Anbieter, im Verlauf
22). Jeder Anbieter ist fiir ein festgelegtes geografisches Gebiet
zugelassen. Kumulativ decken diese 22 Anbieter nach eigenen
Hochrechnungen circa 5,7 Millionen (60,0%) der 9,5 Millionen
Einwohner im KV-Verwaltungsbereich Nordrhein ab [7].

Datenquellen und Ethik

Die Patientinnendaten wurden von den SAPV-Anbietern im Rah-
men der standardméRigen Falldokumentation erfasst. Die Daten-
extraktion wurde vom Verbund der SAPV-Teams Nordrhein e.V.
(VSTN) koordiniert. Alle quantifizierbaren Patientinneninformatio-
nen der elektronischen Akte wurden in anonymisierter Form extra-
hiert. Die Zusammenfiihrung der Daten sowie das Datenqualitdts-
management wurde von StatConsult, einem Softwareentwickler
und Vertragsinstitut fiir Aufgaben in der klinischen Forschung, Ent-
wicklung und Versorgungsforschung, durchgefiihrt. Die Anforde-
rungen der aktuellen Fassung der Deklaration von Helsinki wurden
beachtet. Das Forschungsvorhaben wurde der Ethikkommission
der Universitdit Witten/Herdecke vorgelegt, es wurden keine
Beanstandungen ausgesprochen (Antrag Nr. 48/2023).

Teilnehmende und Falldefinitionen

Der Datensatz umfasst alle Patientinnen, deren Behandlung zwi-
schen 2017 und 2021 begonnen hat. Eine geringe Anzahl von
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Menschen nicht weiblichen Geschlechts (1,3 %, vorwiegend mdnn-
liches Geschlecht) wurden nicht in die Analyse aufgenommen.

In den meisten Féllen verlduft die SAPV kontinuierlich und ohne
Pause zwischen Behandlungsbeginn und Sterbezeitpunkt der Pa-
tientin. Aus unterschiedlichen Griinden kann es im Verlauf aller-
dings auch zu Pausen oder zur Beendigung der SAPV kommen,
zum Beispiel bei Krankenhausaufenthalt, Verlegung in ein Hospiz
oder Verminderung der Symptombelastung durch die intensivierte
Betreuung. Etwa ein Fiinftel der Patienten in unserem Datensatz
wies eine oder mehrere Pausen auf. Um diese Patienten in die
Analyse einbeziehen zu kénnen, wurde entschieden, Fille zusam-
menzufassen, bei denen die Behandlungspausen nicht langer als
13 Tage dauerten. Dies wurde klinisch damit begriindet, dass kur-
ze Liicken hdufig aus Krankenhausaufenthalten fiir spezialisierte
Verfahren wie palliative Chemotherapie oder Erythrozytentrans-
fusion resultieren und daher durch administrative Anforderungen
verursacht wurden und nicht, weil die Patientinnen keine Indika-
tion mehr fiir eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung
hatten. Der Cut-off von 13 Tagen wurde aufgrund von Experten-
meinungen gewahlt, zudem war die Entscheidung auch statistisch
gestiitzt, da bei einem Cut-off von 13 Tagen circa 90% der Fille
mit Behandlungspausen im Datensatz verbleiben konnten.

Variablen und statistische Analyse

Ziel der vorliegenden Analyse war eine deskriptive Analyse der Ver-

sorgung von Patientinnen mit gyndkologischen Tumoren in der

SAPV unter Zuhilfenahme relevanter klinischer Endpunkte:

a) ,Patientinnenwunsch*: Versterben im hauslichen Wohnumfeld

b) ,,.Symptomkontrolle“: Verlauf der Symptomlast

c) ,Zufriedenheit”: Einschatzung der Versorgungsqualitat durch
Dritte

Hierzu wurden auf Basis der ICD-10-Diagnosen (Aufnahme- oder
Hauptdiagnose) 5 Gruppen gynakologischer Tumorerkrankungen
gebildet: Mamma-Ca, Uterus-Ca, Ovarial-Ca, Vulva-Ca und
Vaginal-Ca.

Fir die Darstellung des Sterbeortes wurde dieser unterteilt in
»hdusliches Wohnumfeld“ (Hospiz, Kurzzeitpflege, Senioren- und
Pflegeheim, sonstiger Aufenthaltsort sowie zu Hause) versus ,sta-
tiondrer Aufenthalt Krankenhaus“ (Akutkrankenhaus, Palliativ-
station). Dabei werteten wir auch Orte wie ein Hospiz als haus-
liches Wohnumfeld, da es sich um einen Wohnort auBerhalb des
stationdren Sektors handelt, an dem SAPV als &rztliche Teilleistung
erbracht werden kann. Der Sterbeort wurde als primdres Out-
come-Kriterium gewdhlt, weil Patientinnen die Versorgungform
SAPV normalerweise mit diesem Ziel wahlen. Daher gehen wir da-
von aus, dass ein Merkmal guter SAPV sein sollte, dass ein hoher
Prozentsatz, aber nicht alle Patientinnen, dieses Ziel auch errei-
chen. Ein gewisser Prozentsatz an Patientinnen wird aus medizini-
schen oder personlichen Griinden im Verlauf den Sterbeortwunsch
andern; dies ist sinnvoll und im Sinne einer individualisierten,
lebensqualitdtorientierten Versorgung auch wiinschenswert.

Unterschiede beziiglich der Symptomlast zu Beginn und Ende
der Stichprobe wurden deskriptiv dargestellt, fehlende Werte
wurden imputiert, wenn Werte fiir mehr als 70 % aller inkludierten
Falle vorlagen. Die SAPV-Dienste nutzen Likert-Skalen zur (Selbst-)
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Einschatzung der Symptomlast - wann immer mdéglich wurden die
Patientinnen hierzu befragt; war dies nicht moglich, erfolgte eine
Fremderhebung durch eine qualifizierte Fachkraft. Im Rahmen der
Homogenisierung der Daten wurden die Zahlenwerte fiir die
Auswertung in die Kategorien kein/leicht/mittel/schwer gruppiert.
Unterschiede zwischen der Symptomlast wurden mittels
McNemar-Test auf statistische Signifikanz Giberpriift. Da aufgrund
klinischer Erfahrungen die Annahme bestand, dass Patientinnen
mit Vulva- oder Vaginalkarzinomen ldngere Liegezeiten vorweisen
und dies hdufig mit einer erhdhten Morbiditatslast durch Wunden
erklart wurde, flihrten wir einen Vergleich der Morbiditatslast zu
Beginn der Behandlung in Bezug auf Wunden, stratifiziert nach
Vulva-[Vaginalkarzinom ja/nein, durch. Kaplan-Meier-Schatzungen
wurden verwendet, um die Zeit in der SAPV bis zum Tod darzustel-
len, eine Cox-Regressionsanalyse wurde genutzt, um Zusammen-
hinge zwischen Eigenschaften und Uberlebenszeit darzustellen.

Um eine zusatzliche Einschdtzung der Versorgungsqualitdt zu
gewahrleisten, wurde die Variable ,Behandlungszufriedenheit”
miteingeschlossen. Hierzu wurde nach dem Versterben der Patien-
tin bei einem Teil der Teams die Zufriedenheit der Angehdrigen
bzw. der betreuenden Mitarbeiter*innen befragt (5-Punkte-Skala:
sehr gut bis sehr schlecht). Zur Vereinfachung der Auswertung
wurden diese Werte gepoolt.

Resultat

Kategorisierung der Stichprobe und Sterbeort

In der Gesamtkohorte von 48882 SAPV-Patient*innen lag eine
gyndkologische Tumordiagnose bei 5478 (11,2%) vor. Einige Pa-
tientinnen waren von mebhr als einer dieser Diagnosen betroffen,
sodass beide Tumorentitdten in der Auswertung beriicksichtigt
wurden. Die Haufigkeitsverteilung der gyndkologischen Tumoren
findet sich in » Tab. 1.

Der Altersmedian lag bei 76 Jahren (Q1-Q3: 64-84 Jahre |
min/max: 25-103 Jahre | Alter <40 Jahre: n=109/2%). In
» Tab. 2 sind Verweildauer, Aufnahme- und Sterbeort sowie wei-
tere Patienteneigenschaften aufgefiihrt. Die mediane Zeit in der
SAPV betrug 23 Tage, und 88,8% der Verstorbenen konnten im
gewahlten hauslichen Umfeld versterben (> Tab. 2). Die mediane
Anzahl an Komorbiditdten in der gynakologischen Kohorte lag
bei 10 (Q1-Q3: 4-12, min-max: 2-18). Der altersadaptierte
Charlson-Komorbiditdts-Index (CCl) lag bei 9,8 (Q1-Q3: 8-12,
min-max: 2-14).

»Tab. 1 Verteilung der Tumorhaufigkeit nach Lokalisation.

Tumorlokalisation Haufigkeit n (%)

Mamma 3638 (66,4 %)
Ovar 964 (17,6 %)
Uterus 779 (14,2%)
Vulva 233 (4,3%)
Vagina 41 (0,7 %)
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»Tab. 2 Verweildauer, Wohn- und Sterbeort und andere

Patienteneigenschaften.

Variable

Alter (bei Beginn aktive SAPV)
= MW, SD

= Median, Q1-Q3

= min, max

Tage (in aktiver SAPV)

= MW, SD

= Median, Q1-Q3

= min, max
Patientenverfiigung (n, %)

= ja

= nein
Angehdrige/Vertrauensperson (n, %)
= ja

= nein

Vollmacht (n, %)

= ja

= nein

Pflegegrad (bei Aufnahme aktive SAPV) (n, %)
= kein Pflegegrad vorhanden
= keine Angabe zum Pflegegrad
= Pflegegrad 1

= Pflegegrad 2

= Pflegegrad 3

= Pflegegrad 4

= Pflegegrad 5

verstorben (n, %)

= nein

= ja

Sterbeort (n, %)

= zu Hause

= Hospiz, stationdres

= Krankenhaus

= Kurzzeitpflege

= Palliativstation

= Senioren und Pflegeheim

= sonstiger Aufenthaltsort

= fehlend (inkl. Personen,
die nicht verstorben sind)

gyn. Tumoren

(n=5478)

73,2
76,0
25,0

53,1
24,0
0,0

2630
2848

5153
325

2923
2555

784
621
106
1024
1582
1034
327

1027
4451

2147
670
271

24
177
738

1444

13,9
64,0-84,0
103,0

89,2
7,0-60,0
1286,0

48,0
52,0

94,1
5,9

53,4
46,6

14,3
11,3

1,9
18,7
28,9
18,9

6,0

18,7
81,3

53,2
16,6
6,7
0,6
44
18,3
0,2

MW = Mittelwert; SAPV = Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung;

SD = Standarddeviation

»Tab. 3 Karnofsky-Index bei Aufnahme in die SAPV und kurz
vor dem Versterben.

Karnofsky-Index gesamt (n=5478)

zu Beginn der SAPV
(n, % in Bezug auf vorhandene Werte)

= 10 181 5,0
= 20 416 11,6
= 30 745 20,7
= 40 1017 28,2
= 50 748 20,8
= 60 315 8,8
= 70 128 3,6
= 80 34 0,9
= 90 15 0,4
= 100 1 0,0
= fehlend (n, % in Bezug auf alle Félle) 1878 34,3

zum Ende der SAPV
(n, % in Bezug auf vorhandene Werte)

= 10 316 8,5
= 20 513 13,8
= 30 779 21,0
= 40 992 26,7
= 50 689 18,5
= 60 276 7,4
= 70 110 3,0
= 80 31 0,8
= 90 10 0,3
= 100 1 0,0
= fehlend (n, % in Bezug auf alle Falle) 1761 32,1

SAPV = Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung

Eine weitere Tumorerkrankung als Nebendiagnose lag bei
121 Patient*innen (2,2 %) vor. Die Selbstversorgungsfahigkeit der
Patientinnen war zum Ende der SAPV schlechter als zu Beginn
(» Tab. 3).

Symptomlast

Wichtige palliativmedizinische Symptomkomplexe wie Appetit-
mangel, Erbrechen, Luftnot, Schwache und Schmerzen sind in den
Grafiken 1-5 jeweils zu Beginn und am Ende der Behandlung dar-
gestellt. Dabei nehmen typische Beschwerden des Sterbeprozes-
ses (Appetitlosigkeit und Schwache) zum Ende der Behandlung zu,
wahrend medikamentds beeinflussbare Beschwerden (Schmerzen,
Erbrechen, Luftnot) abnehmen (bezogen auf mittlere/starke
Schmerzen). Diese Unterschiede waren bei allen Symptomen
auBer Erbrechen statistisch signifikant (Luftnot, Schwéche und
Schmerzen [p<0,001]; Appetitmangel [p=0,003], siehe auch
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» Abb. 1 Appetitmangel, Erbrechen, Luftnot, Schwache und Schmerzen an Beginn und Ende der Versorgung.

» Abb. 1). Patientinnen mit Vulva- oder Vaginalkarzinomen litten
besonders haufig unter mittel bis stark ausgepragten Wunden
(59,1%) und somit auch deutlich haufiger als solche mit anderen
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gyndkologischen Tumoren (22,6 %). Dieser Unterschied war statis-
tisch hoch signifikant (p <0,001) (» Abb. 1).
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» Abb. 2 Kaplan-Meier-Kurve der Uberlebenszeit in der Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung.

Uberlebenszeit

Eine Kaplan-Meier-Kurve wurde zur Darstellung der Uberlebenszeit
genutzt und ist in » Abb. 2 abgebildet.
Die mediane Uberlebenszeit stellte sich nach Tumorlokalisation
unterschiedlich dar:
= Mamma: 30 mit 95 %-KI (28-32)
= Uterus: 26 mit 95 %-KI (23-30)
= QOvar: 30 mit 95 %-KI (26-33)
= Vulva: 40 mit 95 %-KI (36-53)
= Vagina: 36 mit 95 %-KI (18-65)

Einflussfaktoren auf die Uberlebenszeit

Einflussfaktoren auf die Uberlebenszeit werden iiber die aHR
(,adjusted Hazard Ratio“ = ,Sterberisiko“) angegeben. Die aHR
eignet sich, um Unterschiede in der Sterbewahrscheinlichkeit zwi-
schen Gruppen zu beschreiben. War beispielsweise der Karnofsky-

Score bei Aufnahme 30 oder geringer, so war der HR dieser Grup-
pe 1,62 im Vergleich zu der Gruppe, deren Karnofsky-Score (iber
30 lag und das Sterberisiko somit um den Faktor 1,62 (oder 62 %)
erhdht. Bei kontinuierlichen Variablen wie dem CCl erhoht sich das
Sterberisiko pro Punkt um den Faktor 1,01, also um 1% [8]. Eine
Ubersicht iiber die untersuchten Eigenschaften findet sich in
» Tab. 4.

Zufriedenheit der Angehérigen mit der Behandlung

Im Rahmen des Qualitditsmanagements wurde nach Beendigung
der SAPV die Zufriedenheit der Angehdrigen bzw. der betreuen-
den Mitarbeiter*innen mit der Betreuung erfragt. Zufriedenheits-
daten (Angehorige und Mitarbeiter*innen kombiniert) lagen bei
71,9% der beendeten Fille vor. Die Zufriedenheit war insgesamt
sehr hoch - 97,9% der Befragten bewerteten ihre Erfahrung als
gut oder sehr gut (sehr gut: 75,9%, gut: 22,0%, mittel: 1,7%,
schlecht: 0,3%).

Just JM et al. Versorgung von Frauen ... Geburtsh Frauenheilk | © 2025. The Author(s).



»Tab. 4 Einflussfaktoren auf die Uberlebenszeit (Cox-Regression).

Pradiktoren aHR Konfidenz- p
intervall

Alter (in Jahren) 1,00 1,00-1,01 <0,001

Cccl 1,01 1,00-1,02 0,076

anderer Tumor als Nebendiagnose: 1,19 0,97-1,46 0,093

ja

Karnofsky ist kleiner 30 1,62 1,52-1,73 <0,001

Appetitmangel zu Beginn 1,39 1,29-1,49 <0,001

mittel oder stark

Erbrechen zu Beginn 1,20 1,08-1,33 0,001

mittel oder stark

Schwdche zu Beginn 1,27 1,14-1,40 <0,001

mittel oder stark

Luftnot zu Beginn 1,15 1,08-1,23 <0,001

mittel oder stark

Schmerzen zu Beginn 1,05 0,99-1,11 0,122

mittel oder stark
5478
0,100

Observationen

R2 Nagelkerke

CCl = Charlson Comorbidity Index

Diskussion

Zusammenfassung

Die vorliegende Untersuchung charakterisiert erstmals eine grokRe
Kohorte von gyndkologischen SAPV-Patientinnen in Deutschland
und umfasst 22 SAPV-Versorgungsgebiete im KV-Bezirk Nord-
rhein.

Beziiglich der Hauptziele der SAPV - ein Versterben im héus-
lichen Umfeld sowie eine Kontrolle/Stabilisierung qualender Symp-
tome am Lebensende - zeigen sich sehr gute Ergebnisse: 88,9%
verstarben im hduslichen Umfeld (definiert als ,Wohnort“ inklusive
Pflegeheim und anderer ambulanter Wohnorte), die Symptomlast
bleibt im Verlauf der Behandlung trotz des Sterbeprozesses stabil
und nimmt sogar in ihrer Schwere leicht ab. Zudem bezeichnen
97,9% der Befragten ihre Erfahrung mit dem Verlauf der SAPV als
~sehr gut” oder ,gut”.

Die in dieser Studie untersuchte Kohorte entspricht beziiglich
Alter und Sterbeort anderen onkologischen Vergleichskohorten
aus der SAPV [9, 10, 11].

Sterbeort

Unsere Daten zeigen einen hohen Anteil an Patientinnen mit gyna-
kologischen Tumoren, die den mit der SAPV zu Beginn verbunde-
nen Wunsch erreichen und nicht im Krankenhaus sterben (88,9%).
Dieser Anteil liegt deutlich héher als in der Gesamtbevélkerung,
hier starben im Jahr 2017 nur 27% im hauslichen Wohnumfeld,
der Anteil hat allerdings seit 2001 kontinuierlich zugenommen
(2001: 21%; 2011: 23%) [12, 13]. In der Kohorte sterben 12,1%
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im Krankenhaus oder auf der Palliativstation. Dieser Umstand ist
grundsétzlich kein Zeichen fiir ein Versagen des Angebotes der
SAPV, sondern spiegelt die Bedeutung wider, die der Kranken-
haussektor fiir die Versorgung schwerer Fille in der Palliativ-
medizin hat. Angesichts der besonderen Herausforderungen des
Sterbeprozesses kann sich der Sterbeortwunsch der Patientinnen
im Verlauf dndern, etwa wenn ein besonderer medizinischer Be-
darf entsteht, der ambulant nicht ausreichend adressiert werden
kann. Zukiinftige Forschung sollte die Frage kldren, aus welchen
Griinden sich der Sterbeortwunsch dndert.

Auffallig ist, dass der Sterbeort ,Pflegeheim* in diesem Daten-
satz mit 18,3% im Vergleich zu einer allgemein - onkologischen
SAPV Kohorte Uberreprasentiert ist [11]. Aus klinischer Sicht
vermuten wir, dass sich dieser Unterschied durch das weibliche
Geschlecht erkldren ldsst. Die hausliche Pflege wird haufig durch
Ehepartner koordiniert und unterstitzt — aufgrund der niedrigeren
Lebenserwartung und der mutmaRlich schlechteren Pflegeleis-
tung von Mdnnern in der betroffenen Generation kdnnten Frauen
daher ofter gezwungen sein, die Unterbringung in einem Pflege-
heim zu nutzen, da eine hausliche Versorgung durch den Partner
nicht maglich ist. Dieser Zusammenhang sollte Gegenstand wei-
terer Analysen sein.

Symptomlast

Beziiglich der Symptomlast Betroffener zeigen sich positive Effek-
te: medikamentds gut behandelbare Symptome wie Schmerzen,
Luftnot und Ubelkeit nehmen zwischen Aufnahme und Versterben
sogar leicht ab, obwohl klinisch angesichts des fortschreitenden
Sterbeprozesses bei natiirlichem Verlauf eher eine Verschlechte-
rung zu erwarten ware. Dies spricht fiir eine erfolgreiche multi-
modale Therapie wédhrend der SAPV. Symptome, die direkt mit
dem Sterbeprozess assoziiert sind, wie etwa Schwache, waren vor
dem Tod stdrker ausgeprégt, ein Umstand, der angesichts des
natiirlichen Verlaufs des Sterbens zu erwarten ist. Da die Unter-
schiede in der Symptomlast insgesamt aber eher gering sind, in-
terpretieren wir sie als Zeichen der Systemstabilisierung durch die
SAPV, vor allem im Bezug auf qualende Symptome wie Schmer-
zen, Luftnot und Ubelkeit.

Sterbeort

Bezogen auf die unterschiedlichen gynakologischen Tumoren fiel
in der Kaplan-Meier-Kurve auf, dass die Uberlebenszeit in der SAPV
tiber die gynakologischen Tumorentitdten hinweg variierte, aber
insgesamt dhnlich war wie in einer vergleichbaren allgemein-
onkologischen SAPV-Kohorte [11]. Angesichts klinisch unter-
schiedlicher Verlaufe und unterschiedlicher Symptomlast gynako-
logischer Tumoren erscheint die besonders deutlich verldngerte
mittlere Uberlebenszeit von Vaginal- (36 Tage) und Vulvakarzino-
men (40 Tage) durch die oft hohe Symptomlast (z.B. Wunden) er-
klarbar, die wahrscheinlich in Folge zu einer ,friiheren“ Aufnahme
in die SAPV fihrt (,Aufnahmebias®). Im Rahmen einer Cox-Regres-
sionsanalyse konnte gezeigt werden, dass Komorbiditdten sowie
ein niedriger Karnofsky-Index und eine hohe Symptomlast zu
Beginn der Behandlung das Risiko fir ein friiheres Versterben er-
hohen. Dieses Ergebnis passt zu den Ergebnissen anderer Analysen
mit onkologischen Kohorten aus diesem Datensatz [10].
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Starken und Schwachen

Die Stdrken dieser Studie umfassen die GroRe des Datensatzes
und die dadurch mogliche Differenzierung der Symptomlast von
Menschen mit gyndkologischen Tumoren in der SAPV in Deutsch-
land. Die multizentrische Erhebung bezog sich auf 22 unterschied-
liche Dienstleister (ca. zwei Drittel aller Dienste in Nordrhein zum
Zeitpunkt der Erhebung) und kann somit als reprédsentativ fiir die
Region Nordrhein bezeichnet werden. Da die SAPV-Vertrdge in
Nordrhein bindende Qualitdtsvorgaben fiir alle Dienste enthalten
(Abrechnung, Personalschliissel und Dokumentation), ist eine Ver-
zerrung durch die fehlenden Dienste eher unwahrscheinlich. Im
Vergleich zum bundesdeutschen Durchschnitt sind leichte Verzer-
rungen in unserem Datensatz beziiglich der Haufigkeit einzelner
Erkrankungen jedoch zu erwarten, denn die Inanspruchnahme von
SAPV variiert regional und ist in der Region Nordrhein mit 9% aller
verstorbenen Versicherten niedriger als im Bundesdurchschnitt
von 13,1 - ein Umstand, der haufig durch die gut etablierte AAPV
in Nordrhein erklart wird [2]. Leider kann aus unseren Daten nicht
abgelesen werden, wie viele der Patienten trotz Indikation gar kei-
ne SAPV erhalten haben und ob sich diesbeziiglich eine Verzerrung
ergibt. Beziiglich der Verteilung der unterschiedlichen Tumor-
erkrankungen sind im Vergleich mit dem Krebsregister NRW Ova-
rial-, Vulva- und Vaginalkarzinome tberreprésentiert [14]:
= Mamma-Ca n=3638/66,4% (im Landeskrebsregister NRW:

73,8%)
= QOvarial-Ca n=964/17,6 % (im Landeskrebsregister NRW: 7,7 %)
= Uterus-Ca n=779/14,2% (im Landeskrebsregister NRW:

14,3%)
= Vulva-Ca n=233/(4,3%) (im Landeskrebsregister NRW: 3,8 %)
= Vaginal-Ca n=41/(0,7%) (im Landeskrebsregister NRW: 0,4 %)

Dieser Umstand konnte ebenfalls durch die klinisch erfahrungs-
gemaR hohere Symptomlast und Belastung bei diesen Tumorenti-
taten erklart werden und wdre analog zu den erwdhnten ldngeren
Uberlebenszeiten bei Vulva- und Vaginalkarzinomen.

Die Dokumentationsqualitdt der Daten ist wechselnd. Einer-
seits handelt es sich um klinische Routinedaten, die teilweise unter
Zeitdruck und in Notfallsituationen von unterschiedlichen Diens-
ten erfasst werden. Ein Beispiel hierfir ist die Erfassung der Symp-
tomlast - die Einschatzung erfolgt wann immer maglich durch die
Patientin, was aber bei zunehmender Verschlechterung des All-
gemeinzustandes zum Ende der Behandlung oft nicht mehr mog-
lich ist, sodass ohne weitere Markierung zur Fremdeinschdtzung
ibergegangen wird. Andererseits sind die Ausstattung mit digi-
talen Endgerdten zur Point-of-Care-Datenerhebung, Qualitdts-
managementinstrumente und die Personaldecke bei SAPV-Dienst-
leistern oft besser als in der restlichen ambulanten Versorgung
ausgebildet, weshalb der Datensatz zwar unter den bekannten
Limitationen von klinischen Daten leidet, aber wahrscheinlich im
Vergleich zu anderen Routinedaten eine hohere Qualitdt aufweist.

Zusammenfassung

SAPV ist bezogen auf die erklarten Ziele erfolgreich - ein GroRteil
der Patientinnen schafft es, wie gewiinscht, zu Hause zu verster-
ben, palliativmedizinische Symptomkomplexe werden erfolgreich
kontrolliert und Angehdrige und Behandler*innen zeigen eine
hohe bis sehr hohe Zufriedenheit mit der Versorgung.
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