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Last Year of Life in Cologne Study (LYOL-C)

Das Lebensende geht fiir die meisten Menschen mit vielfaltigen Belastungen einher, die in unterschiedlichem MaRe das Wohlbefin-
den des Einzelnen beeinflussen und zum subjektiv erlebten Leid beitragen konnen. Insbesondere im letzten Lebensjahr sind die
Versorgungsverlaufe durch grofle Unruhe gekennzeichnet, da haufig unterschiedliche medizinische und soziale Einrichtungen fre-
quentiert werden missen. Valide Daten zu den Versorgungsverlaufen und -lbergangen dieser als besonders verletzlich einzustufen-
den Patient*innengruppe fehlten bisher. Die vom BMBF geférderte Last Year of Life Study Cologne (LYOL-C) Studie erforschte da-
her krankheitsunspezifisch das letzte Lebensjahr von in Kdln verstorbenen Personen. In diesem Factsheet werden die wichtigsten

Ergebnisse der Studie vorgestellt.

Ziele des Projekts

Das Projekt LYOL-C erforschte krankheitsunspezifisch das letzte
Lebensjahr von in KéIn verstorbenen erwachsenen Patient*innen.
Dabei wurden die Versorgungsverldufe und -libergange, die Aus-
wirkungen auf das Wohlbefinden der Patient*innen und Naheste-
henden, die Integration der Palliativversorgung und die Sterbe-
phase untersucht.

Um den gegenwartigen und zukinftigen Herausforderungen des
deutschen Gesundheitssystems zu begegnen, sind die auf der
regionalen Ebene erzielten Ergebnisse richtungsweisend flir Ver-
anderungen.
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Abb. 1: Das letzte Lebensjahr (LYOL)

Methodik der LYOL-C-Studie

Die Datensammlung erfolgte anhand eines retrospektiven Ansat-
zes mit verschiedenen Methoden und umfasste mehrere Etappen
Uber einen Zeitraum von drei Jahren.

1) Einmalige Befragung von 351 Nahestehenden von im GroR-
raum KolIn kirzlich verstorbenen Personen. Der postalisch ver-
schickte Fragebogen umfasste eine (ibersetzte, an das deutsche
Versorgungssystem adaptierte Version des in England entwickel-
ten VOICES-SF. Dieser findet internationale Anwendung und
wurde erstmalig im Team-Ansatz nach der mehrstufigen Methodik
TRAPD ins Deutsche tibersetzt.

2) 41 personliche Interviews mit Nahestehenden, um differenzier-
te Einblicke in die Versorgung am Lebensende zu erhalten.

3) Moderierte Gruppendiskussion und Interviews (n=16) mit Kol-
ner Versorgenden, um die Faktoren fiir vermeidbare Ubergénge
im letzten Lebensjahr aus der Sicht von Versorgenden in ver-
schiedenen Einrichtungen zu untersuchen.

Das Vorgehen wurde von der Ethikkommission der Medizinischen
Fakultét der Universitat zu Kdln positiv bewertet.

Stichprobe der Fragebogenbefragung (n=351)

Die Verstorbenen (n=351) waren im Hinblick auf das Geschlecht
(48% mannlich) und Alter (Mittelwert 76,2 Jahre), im Vergleich zu
den vollstdndigen Daten der Stadt Koln reprasentativ. Die am
haufigsten berichteten Erkrankungen im letzten Lebensjahr waren
Krebs (60%), Herz-Kreislauf-Erkrankungen (40%), Erkrankungen
des Atmungssystems (29%) und Demenz (19%).

Kommunikation im letzten Lebensjahr

Die Kommunikation Uber die absehbare Endlichkeit des Lebens
ist fur die Patient*innen und Angehdrige besonders wichtig, um
die zukinftige Versorgung friihzeitig zu koordinieren. Lediglich
60% der Angehérigen gaben an, dass dem/der Verstorbenen
gesagt wurde, er/sie sei unheilbar krank.

34% der Patient'innen wurde nicht mitgeteilt, dass die Erkran-
kung zum Tode fihrt.

Wurde ihm/ihr gesagt, dass die
Erkrankung zum Tode fihren wird? (n=337)
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Abb. 2: End of Life-Kommunikation
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Arzt‘innen im Krankenhaus (berbrachten die Nachricht am
haufigsten (58%, n=193), wahrend sie bei der Uberbringung
der unheilbaren Diagnose als am wenigsten sensibel eingestuft
wurden.

Finden Sie, dass diese Person ihm/ihr auf einfihlsame
Weise gesagt hat, dass die Erkrankung zum Tode fihren

wird?
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Abb. 3: Uberbringung der unheilbaren Diagnose

Ubergénge im letzten Lebensjahr

Das letzte Lebensjahr von Patient*innen ist haufig von komple-
xen Behandlungsbediirfnissen und einer Vielzahl von involvier-
ten Versorgenden mit verschiedenen Professionen gekenn-
zeichnet. Besonders die Ubergénge zwischen verschiedenen
Versorgungseinrichtungen spielen eine wichtige Rolle. In den
letzten 12 Monaten vor dem Versterben steigt die Anzahl der
Ubergénge, was eine Diskontinuitdt im Versorgungsverlauf
erzeugen und zu starker Belastung fiir Patient*innen und Nahe-
stehende flhren kann. Viele dieser Ubergange sind medizi-
nisch nicht notwendig und somit vermeidbar.

Bei der Mehrheit der Ubergénge im letzten Lebensjahr (>85%)
ist das Krankenhaus involviert, wobei am h&ufigsten von Uber-
gangen von zu Hause ins Krankenhaus (42,6%) und zuriick
(28,8%), vom Pflegeheim ins Krankenhaus (5,6%) und zuriick
(5,5%) sowie von Krankenhaus zu Krankenhaus (5,2%) berich-
tet wird.
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Abb. 4: Ubergénge im letzten Lebensjahr

Die Ubergange nehmen im Verlauf des letzten Lebensjahres
stetig zu. Besonders in den letzten drei Monaten zeigt sich ein

starker Anstieg von Ubergangen. In diesem Zeitraum erleben
33% mindestens zwei Hospitalisierungen und 7,8% mindestens
drei Hospitalisierungen.

Diese Ubergange kénnen von den Patient*innen und Naheste-
henden als besonders belastend empfunden werden. Potenzial
zur Reduktion dieser Ubergénge zeigt sich vor allem in friihzei-
tiger Kommunikation und Identifikation von Patient*innen im
letzten Lebensjahr: je friher Versorgende ein mogliches Ver-
sterben der Patient*innen thematisieren, desto weniger Hospi-
talisierungen treten in den letzten 3 Monaten auf.

Fokusgruppe mit Versorger*innen

Im Rahmen der qualitativen Analyse wurden Fachéarzt*innen,
Pflegepersonal, Hausérzt®innen und Entscheidungstra-
gertinnen von Gesundheitseinrichtungen (Hospizleiter*innen,
Pflegekrafte mit Personalverantwortung, Heimleiter*innen) zu
den Herausforderungen und Optimierungsmaglichkeiten der
Versorgung im letzten Lebensjahr befragt. Zwischen allen Be-
fragten herrschte ein Konsens darlber, dass nicht alle Uber-
gange (z.B. Hospitalisierungen) medizinisch notwendig sind. Es
wurden flinf Gruppen von Risikofaktoren identifiziert, die einen
vermeidbaren Ubergang im letzten Lebensjahr beglinstigen
konnen: Das Gesundheitssystem, organisatorische Merkmale
(wie z.B. Ressourcen einer Versorgungseinrichtung), Versor-
gende, Patient*innen und Angehdrige.

Die Ergebnisse der Untersuchung zeigen, dass eine Pravention
vermeidbarer Ubergange von Patient*innen im letzten Lebens-
jahr unter Berlicksichtigung der genannten Risikofaktoren még-
lich ist. Eine friihe End-of-Life-Kommunikation sowie eine friih-
zeitige Versorgungsplanung sind potenzielle Ansatze zur Ver-
besserung der Versorgung im Letzten Lebensjahr. Des Weite-
ren sollte das Arbeitsverstandnis des Konzepts der Palliativver-
sorgung starker in die allgemeine Versorgung integriert werden.

Der Sterbeort

Dass das Krankenhaus eine zentrale Rolle in der Versorgung
von Patient*innen in der letzten Lebensphase einnimmt, wird
auch anhand des Sterbeortes deutlich. Die Halfte der Verstor-
benen hat vor dem Tod gedulert, an welchem Ort sie sterben
mdchte. Dabei gaben 68% der Befragten an, dass ihr Angeh6ri-
ger zu Hause sterben wollte. Im Gegensatz dazu war jedoch
das Krankenhaus mit 42% der haufigste Sterbeort.

Tatsachlicher Sterbeort (n=351) ~ Gewdlnschter Sterbeort

(n=190%)
ZU Hause 27,6% 67,9%
Kranken- 42 2% 4,2%
haus
Hospiz 17,4% 18,9%
Altenpflegeheim L% 6,8%
11% 11 2,1%

Sonstige

* n=161 der befragten Nahestehenden gaben an, dass die
verstorbene Person keinen Wunsch gedufSert habe oder
ihnen der gewiinschte Sterbeort nicht bekannt war.

Abb. 5: Der Sterbeort
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Zufriedenheit mit der Versorgung

Die Zufriedenheit mit der Gesamtversorgung durch alle beteiligten
Leistungserbringer®innen war insgesamt hoch: Rund 42% be-
zeichneten sie als ,gut‘ und 49% als ,eher gut®, lediglich 7% ga-
ben ,eher schlecht* und 2% ,schlecht” an.

Betrachtet man jedoch die Bewertungen der einzelnen Versor-
genden zeigt sich, dass Krankenhausarzt‘innen in allgemeinen
und intensivmedizinischen Abteilungen durch die Nahestehenden
am schlechtesten bewertet wurden. Hier wurden rund 28% der
Krankenhausarz*innen und 22% des nicht-arztlichen Kranken-
hauspersonals mit ,eher schlecht* oder ,schlecht* bewertet. Die
besten Bewertungen erhielt die Versorgung im Hospiz. Auch der
SAPV-Dienst, die Palliativstation, der ambulante Hospizdient und
die Hausarzt*innen wurden im Vergleich zum Krankenhaus bes-
ser bewertet.

Die subjektiven Erfahrungen, die Patient*innen und Nahestehen-
de mit der Gesamtversorgung sammeln, gelten international als
wichtige Quelle zur Verbesserung der Versorgung. Dabei ist ins-
besondere die Zufriedenheit bzw. Unzufriedenheit ein zentrales
Ergebnis in der Erfassung von Versorgungsqualitt. Insgesamt
wurden zwei bedeutsame Einflussfaktoren auf eine berichtete
Unzufriedenheit mit der Versorgung im Krankenhaus identifiziert:
das Gefiihl, von Versorger*innen des Krankenhauses nicht mit
Wirde und Respekt behandelt zu werden sowie der Eindruck,
dass die Versorger*innen nicht gut mit anderen Versorgenden
zusammenarbeiteten.
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Nahestehende und Patient*innen wiinschen sich
eine friihzeitige und transparente Kommunikati-
on Uber Versorgungsoptionen, wenn es um eine
unheilbare Erkrankung geht.

Allgemeine Krankenhausabteilungen nehmen
eine zentrale Rolle in der Versorgung im letzten
Lebensjahr ein und sind die wichtigste Stelle fiir
Ubergénge. Gleichzeitig wird die Versorgung in
e allgemeinen und intensivmedizinischen Kran-
kenhausabteilungen am schlechtesten bewer-
tet.

Das Arbeitsverstandnis einer palliativmedizi-
nischen Versorgung sollte starker in die all-
gemeine Krankenhausversorgung integriert
werden.

Psychosoziale Unterstiitzung der Patient*innen
und Nahestehenden als Bestimmungsgrofe fir
Unzufriedenheit mit der Versorgung.

Klinisches Personal sollte mehr Unterstiitzung
bei der Identifikation von Patient*innen erhal-
ten, die sich in ihrem letzten Lebensjahr befin-
den.

Created by Wilson Joseph
{rom Noun Project

Die Koordinierung zwischen den Versor-
gerinnen und verschiedenen Berufsgruppen

’O. ist besonders wichtig, um Ubergénge, die
@R @ ncdizinisch nicht notwendig sind, zu vermei-
T den.
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