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Palliativausfliige — eine Moglichkeit
der Integration von Palliativpatienten
in unsere Gesellschaft

Palliative Excursions: a Way of Integrating Palliative Care Patients

into Society

Ursula Vehling-Kaiser!, Ulrich Kaiser!, Ana Hoffmann?, Felix Kaiser!, Tanja Kraus', Daniela Utke', Florian Kaiser?

Hintergrund: Schwerkranke Patienten sind haufig von
sozialer Isolation betroffen, die zur Verminderung der Le-
bensqualitat flihrt. Obwohl positive Daten aus dem Be-
reich adventure therapy fiir vor allem jugendliche Krebs-
patienten vorliegen, existieren fir Palliativpatienten kaum
derartige Angebote. Das Onkologisch-Palliativmedizi-
nische Netzwerk Landshut greift dieses Problem mit dem
Projekt , Integration von Tumorpatienten in unsere Gesell-
schaft” auf.

Methoden: Im Rahmen von organisierten und fachlich
betreuten Ausfliigen wird schwerkranken Palliativpatien-
ten die Moglichkeit der Teilnahme am gesellschaftlichen
Leben geboten. Mithilfe eines eigens entwickelten Evalua-
tionsbogens wurden nach jedem Ausflug alle Teilnehmer
zu den Bereichen Teilnahme am gesellschaftlichen Leben,
Bedeutung der Ausfliige, Einschatzung zur Betreuung und
Einfluss auf die Lebensqualitat befragt. Da einige Patien-
ten an mehreren Ausfliigen teilnahmen, ist die Zahl der
Befragten hoher als die der Patienten. Zusatzlich gaben
zwei Patienten Kurz-Statements zu den Ausflligen ab.
Ergebnisse: Innerhalb von zwei Jahren nahmen 101 Pa-
tienten, d.h. durchschnittlich 29 % der zu Ausfliigen ein-
geladenen Patienten, im Schnitt 2,4-mal an insgesamt 11
Ausfliigen teil. 232 Evaluationsb6gen wurden korrekt aus-
gefiillt und konnten ausgewertet werden. 93,1 % der Be-
fragten gaben eine Verbesserung von Lebensqualitat und
Lebensfreude an, 93,5 % malen der Teilnahme am ge-
sellschaftlichen Leben eine grofe Bedeutung zu.
Schlussfolgerungen: Wie Evaluationsbogen und Kurz-
Statements zeigten, konnte bei fast allen Patienten eine
Steigerung von Lebensqualitat und Lebensfreude erreicht
werden. Damit stellen organisierte Ausfliige ein neues Be-
schaftigungsinstrument in der palliativen Versorgung
schwerkranker Patienten dar.

Schliisselworter: Palliativpatient; beaufsichtigte Ausfliige;
Patientenzufriedenheit; sektorentibergreifende Zusammenarbeit

Background: Severely ill patients are often affected by
social isolation, leading to a reduction of their quality of
life. Although positive data from the field of adventure
therapy are available, particularly in young cancer pa-
tients, there is barely any data for palliative care patients.
The Oncological and Palliative Network Landshut ad-
dresses this problem with the project “integration of
tumor patients into our society”.

Methods: Within the scope of organized excursions
under professional supervision, severely ill palliative care
patients are offered the opportunity to participate in so-
cial life. With the help of a specially developed evaluation
sheet, after each trip, all patients were asked about par-
ticipation in social life, importance of excursions, assess-
ment of care and influence on their quality of life. As
some patients participated in several excursions, the
number of respondents was higher than the number of
patients. In addition, two patients gave short statements
regarding the excursions.

Results: Within two years, 101 patients, i.e. an average
of 29 % of the patients who have been invited to excur-
sions, participated at an average of 2.4 times, in total 11
excursions. Totally, 232 evaluation forms were completed
correctly and could be evaluated. Overall, 93.1 % of the
respondents stated that their quality of life and enjoy-
ment of life improved, 93.5 % attributed great import-
ance to participation in social life.

Conclusions: Evaluation sheets and individual short
statements showed that quality and enjoyment of life in-
creased. Organized excursions may represent a new form
of activity in the palliative care of severely ill patients.

Keywords: palliative care patients; supervised excursions;
patient outcomes; cross-sectoral cooperation
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1 2 3 4 5 6 k. A insgesamt
ausgewertete
Bégen
Die Ausfliige sind 184 | 793 | 39 (168 | 7 3,0 1 0,4 0 0,0 0 0,0 1 0,4 232
mir wichtig. % % % % % % %
Ich mache selbststan- | 44 | 19,0 | 29 | 125| 43 | 185 | 26 | 11,2 | 23 | 9,9 | 52 | 224 15 6,5 232
dig noch regelmaRig % % % % % % %
Ausfliige oder Unter-
nehmungen.
Die Betreuung ist 201 | 86,6 | 24 | 103 | 3 1,3 3 1,3 1 0,4 0 0,0 0 0,0 232
ausreichend medizi- % % % % % % %
nisch und pflegerisch,
ich fiihle mich sicher.
Meine Lebensfreude/ | 163 | 70,3 | 53 | 22,8 8 3,4 3 1,3 1 0,4 0 0,0 4 1,7 232
Lebensqualitat wird % % % % % % %
durch dieses Projekt
verbessert.
Die Teilnahme am ge- | 158 | 68,1 59 | 25,4 4 1,7 3 1,3 2 0,9 1 0,4 5 2,2 232
sellschaftlichen Leben % % % % % % %
ist mir wichtig.
Meine Erkrankung 63 | 272| 50 | 21,6 | 44 | 19,0 9 3,9 15 6,5 38 | 16,4 13 5,6 232
hat die Teilnahme am % % % % % % %
gesellschaftlichen
Leben negativ beein-
flusst.
Insgesamt wiirde ich | 183 | 789 | 41 | 177 | 5 2,2 1 0,4 0 0,0 0 0,0 2 0,9 232
dem Reintegrations- % % % % % % %
projekt folgende Note
geben: ...

Tabelle 3 Auswertung Evaluationsbogen Palliativausfliige

,Unter Gesundheit verstehe ich nicht Frei-
sein von Beeintrichtigungen, sondern die
Kraft mit ihnen zu leben.”

Johann Wolfgang von Goethe

Hintergrund

Die Wiirde des Menschen, auch die des
Palliativpatienten, ist unantastbar und
wird durch das Grundgesetz geschiitzt.
Der Umgang mit Palliativpatienten er-
fordert ein hohes Maf} an Solidaritét,
Zuneigung und menschlicher Warme.
Nur so ldsst sich die notige Lebensquali-
tat dieser Patientengruppe sichern. So-
ziale Ausgrenzung kann zu Angst, Trau-
rigkeit, Wut, Einsamkeit oder Minder-
wertigkeitsgefiihlen fithren und beste-
hende Krankheitssymptome verstarken
[1, 2].

Auch Patienten an ihrem Lebensen-
de wiinschen sich die Teilnahme am ge-
sellschaftlichen Leben [3]. Die Deutsche
Gesellschaft fiir Palliativmedizin hat
Eckpunkte veroffentlicht, an denen sich
das Handeln sozialer Arbeit im Bereich
der Palliativmedizin orientieren kann

[4]. Hierzu gehoren die Forderung von
gesellschaftlicher Teilnahme der Pallia-
tivpatienten, die Minimierung der Ge-
fahr der Isolierung, Ausgrenzung und
Stigmatisierung sowie die Forderung
von Solidaritat [5].

Die Europdische Gesellschaft fiir Pal-
liativmedizin nimmt anhand eines
white paper Stellung zur palliativen Ver-
sorgung. In den zehn Grundforderun-
gen fiir die palliative Versorgung stehen
die sozialen Bediirfnisse des Patienten
an vierter Stelle [6].

Austliige werden neben anderen Be-
schéftigungsmodellen wie Malen, Ko-
chen oder Basteln als hilfreiches Be-
schéftigungsangebot genannt [7].

Im Bereich der Betreuung jugend-
licher Krebspatienten liegen einige Da-
ten zur adventure therapy vor. Diese zei-
gen den positiven Effekt von Austliigen
auf das Selbstbewusstsein der betroffe-
nen Patienten und eine verbesserte so-
ziale Integration [8, 9, 10]. Aus den Er-
fahrungen im Bereich Phantasiereisen
ist der positive Effekt des nochmaligen
Erlebens schoner Erinnerungen bekannt
[1, 11, 12]. Allerdings finden sich beziig-

lich gemeinsamer Ausfliige nur sparli-
che Untersuchungsberichte.

Im Rahmen des Projektes ,Integra-
tion von Palliativpatienten in die Ge-
sellschaft” des Onkologisch-Palliativ-
Landshut
wurde die Durchfiihrbarkeit von orga-
nisierten Ausfliigen mit Palliativpatien-

medizinischen Netzwerks

ten geprift. Die Eindriicke sowie Beur-
teilungen der teilnehmenden Palliativ-
patienten wurden tiber zwei Jahre er-
fasst und analysiert.

Methoden

Die vorliegenden Daten wurden mittels
eines von den Autoren entwickelten,
nicht-validierten Fragebogens eruiert.
Ein Ethikvotum war nach Anfrage bei
der Bayerischen Ethikkommission
nicht erforderlich. In die Evaluation
flossen Daten von elf im Zeitraum Janu-
ar 2015 bis Dezember 2016 veranstalte-
ten Ausfligen mit Palliativpatienten
des ortlichen palliativmedizinischen
Netzwerks ein. Die Patienten wurden
entweder auf der Palliativstation, in der
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Fragen des Evaluationsbogens

1. Die Ausfliige sind fiir mich wichtig, ich nehme gerne teil.

2. Ich mache selbststandig noch regelméaRig Ausflige oder Unternehmungen.

3. Die Betreuung ist ausreichend medizinisch und pflegerisch, ich fiihle mich sicher.

4. Meine Lebensfreude/Lebensqualitdt wird durch dieses Projekt verbessert.

5. Die Teilnahme am ,gesellschaftlichen Leben” (soziales Umfeld) ist mir wichtig.

6. Meine Erkrankung hat die Teilnahme am gesellschaftlichen Leben negativ beeinflusst.

7. Insgesamt wiirde ich dem Reintegrationsprojekt folgende Note geben: ...

Tabelle 1 Evaluationsbogen: Fragen an die Teilnehmer der Palliativausfliige

Anzahl Teilnehmer/innen

% Teilnehmer/innen

(n = 251)
< 30 9 3,6 %
30-40 4 1,6 %
41-50 7 2,8%
51-60 39 15,5 %
> 60 192 76,5 %
Durchschnittsalter 67,6
(Jahre)
weiblich 150 59,8 %
maénnlich 101 40,2 %

Tabelle 2 Altersstruktur Teilnehmer Palliativausflige

allgemeinen/spezialisierten ambulan-
ten Palliativversorgung (AAPV, SAPV)
oder im Hospiz betreut. Es handelte
sich dabei um Tagesausfliige in Ober-/
Niederbayern. Pro Ausflug standen
20-25 Pldtze zur Verfiigung. Die Aus-
wahl und Einladung der Patienten er-
folgte iiber die behandelnden Palliativ-
mediziner des Netzwerks unter Bertick-
sichtigung der Belastbarkeit, des sozia-
len Status und des Krankheitsstadiums.
Pro Ausflug wurden 70-85 Palliativpa-
tienten eingeladen, d.h. es beteiligten
sich ca. 29 % der gefragten Patienten.
Die tibrigen Patienten nahmen aus un-
terschiedlichen Griinden (z.B. Termin,
Ausflugsziel, gesundheitlicher Zu-
stand) nicht teil. Koordiniert und be-
gleitet wurden die Ausfliige von Pallia-
tive-care-Pflegekrdften, = Mitarbeitern
des Hospizvereins, Allgemein- und Pal-
liativdrzten. Je nach Erkrankungs-
zustand der Patienten erfolgte eine 1:1-

beziehungsweise 2:1-Betreuung. Die
Begleitpersonen arbeiteten ehrenamt-
lich, die restliche Finanzierung erfolgte
tber den ortlichen Onkologie-Hilfever-
ein.

Direkt nach Abschluss des jeweili-
gen Ausflugs erfolgte die Befragung der
Patienten in Form eines aus sieben Fra-
gen (Tab. 1) bestehenden Evaluations-
bogens. Die Fragen wurden unter Be-
riicksichtigung  der  EORTC-QLQ/
C30-Bogen zur Lebensqualitdt [13] im
Arbeitskreis Palliativmedizin des Onko-
logisch-Palliativmedizinischen = Netz-
werks Landshut erarbeitet. Die Beant-
wortung der einzelnen Fragen erfolgte
nach dem Schulnotensystem von 1-6
(1 = stimmt, 6 = stimmt gar nicht). Zu-
satzlich bestand die Moglichkeit, , kei-
ne Angaben” anzukreuzen. Unter Be-
riicksichtigung des reduzierten All-
gemeinzustands der Teilnehmer wurde
auf komplexere Fragebogen verzichtet.

Die Evaluationsbogen wurden anonym
ausgefiillt, um die Privatsphidre der Pa-
tienten zu garantieren. Da die Patien-
ten zum Teil an mehreren Ausfliigen
teilnahmen und die Evaluation pro
Ausflug und Teilnehmer durchgefiihrt
wurde, liegt die Anzahl der Teilnehmer
und damit der ausgefiillten Fragebogen
hoher als die Patientenzahl.

Zwei Patienten wurden zu ihren Ein-
driicken und Gefiihlen direkt am Aus-
flugsort befragt. Beide Patienten lebten
in einem Hospiz und litten an einer on-
kologischen Erkrankung.

Ergebnisse

251 Mal nahmen Patienten des pallia-
tivmedizinischen Netzwerks innerhalb
von zwei Jahren an den Ausfliigen teil.
Von den 251 Teilnehmern wurden n =
232 (92,4 %) Evaluationsbdgen korrekt
ausgefiillt und konnten entsprechend
ausgewertet werden. Die Gesamtzahl
der Patienten betrug 101, durch-
schnittlich fuhr jeder Patient 2,4 Mal
bei den Ausfligen mit. Die durch-
schnittliche Teilnehmerzahl pro Aus-
flug betrug 22,8. 80 der teilnehmenden
Patienten wurden ambulant im Rah-
men der AAPV/SAPV betreut, zwolf Pa-
tienten kamen aus dem stationdren Be-
reich und neun Patienten aus dem Hos-
piz. Das Durchschnittsalter betrug 67,6
Jahre, die Altersstruktur wird in Tabelle
2 abgebildet. 24 Patienten litten an ei-
ner malignen hédmatologischen Er-
krankung, 75 Patienten an einer onko-
logischen Erkrankung und zwei Patien-
ten an einer schweren kardialen Er-
krankung.

Die Auswertung der Evaluations-
bogen ist in Tabelle 3 dargestellt. Zu-
sammenfassend waren 223 (96,1 %)
Teilnehmern die Ausflige sehr wich-
tig, bei 216 (93,1 %) Teilnehmern fiihr-
ten die Ausfliige zur Verbesserung von
Lebensqualitdt und Lebensfreude. 73
Teilnehmer konnten noch selbststdn-
dig Ausfliige unternehmen, 69 waren
nur noch eingeschrankt und 75 kaum
oder gar nicht mehr dazu in der Lage.
Die medizinische und pflegerische Be-
treuung und die damit verbundene Si-
cherheit wiahrend der Ausfliige bewer-
teten 225 (97 %) Teilnehmer mit sehr
gut/gut. 224 (96,6 %) Teilnehmer be-
werteten das Projekt mit der Note 1
oder 2.
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Zwei Teilnehmer — FA. (m, 73 J.)
und L.B. (w, 86 ].) — gaben wihrend des
Palliativausflugs zu den Karl-May-Fest-
spielen Kurz-Statements ab (Wieder-
gabe der vollstindigen Antworten als
Zitat):

L.B.: ,Als junges Mddchen habe ich
die Romane von Karl May verschlungen.
Alte Biicher, frither hat man gesagt,
Schmierhefte. Erstens hatten wir nicht
so viel Geld, die Hefte hatten wir unter-
einander ausgetauscht und dann war
das Geld sehr, sehr knapp und man hat
viel, viel gelesen, die Zeit hat man ja ge-
habt. Sie konnten ja nicht so wie heute
sagen: Ich gehe ins Kino oder ins Café-
haus. Sie hatten das Geld nicht. Also hat
jeder geschaut, auf billige Art und Weise
sich in eine Traumwelt zu fliichten.”

FA.: ,Ich freu mich schon die ganze
Woche, das ist Jugend, das ist Abenteuer,
das sind Phantasien, und man kann ja
irgendwo auch in dem ganzen Gesche-
hen leben und Freude haben, und genau
die habe ich heute. Fiir mich ist das Le-
bensqualitdt zusétzlich. Fiir mich ist das
einfach ein Schritt wieder nach vorne.
Obwohl ich weif3, dass die Tage gezdhlt
sind. Aber das ist ein ganz anderer
Punkt. Bis zum Tag X sind es meine Tage.
Und was nachher ist, ist mir egal.”

Diskussion

Die vorliegende Fragebogenstudie un-
tersuchte — nach Recherche der Auto-
ren erstmals — die Durchfithrbarkeit
gemeinsamer Ausflige von Palliativ-
patienten und deren Bedeutung fiir
die Lebensqualitit dieser Patienten-
gruppe. Die Ergebnisse zeigen, dass
schwerkranke Menschen, die nur
noch eine begrenzte Lebensdauer auf-
weisen, dennoch in der Lage sind, an
Ausfliigen Durch-
schnittlich 29 % der zu Ausfliigen ein-
geladenen Patienten im Alter von
22-89 Jahren nahmen diese Moglich-
keit wahr. Entsprechend den tiblichen

teilzunehmen.

Verteilungsmustern litt die tiberwie-
gende Anzahl der Patienten an einer
bosartigen Erkrankung [14], wobei die
hdmatologischen Erkrankungen er-

wartungsgemaif} unterreprasentiert

Dr. Ursula Vehling-Kaiser ...

... ist seit 25 Jahren als Himato-Onkologin und Palliativmedizi-
nerin in eigener Praxis tatig. Sie leitet den Arbeitskreis Patien-
tensicherheit/Patientenadhérenz der DGHO und betreut im
Rahmen des Onkologisch-Palliativmedizinischen Netzwerks
Landshut Versorgungsprojekte aus dem Gebiet der Hamato-
Onkologie und Palliativmedizin.

waren [15]. Die Auswertung der Eva-
luationsbogen — Tabelle 3 — zeigte den
ausgeprdagten Wunsch von Palliativpa-
tienten, an gesellschaftlichen Ereig-
nissen teilzunehmen. Hierfiir spricht
vor allem auch die mehrfache Teilnah-
me an verschiedenen Ausfliigen
(Durchschnitt 2,4). Ebenso zeigte sich,
dass die Teilnahme am gesellschaftli-
chen Leben durch die zugrundeliegen-
de Erkrankung erwartungsgemafl ein-
geschriankt wurde [2]. Ahnlich wie bei
Phantasiereisen [12] werden schone
Kindheitserinnerungen wach, die zum
Teil nochmal aktiv erlebt werden kon-
nen (Kurzstatement L.B.). Die Freude
der Patienten bezog sich vor allem
nicht nur auf den Tag des Ausflugs,
sondern fiillte oft Tage vorher aus. Das
Wissen, an einem Ausflug teilnehmen
zu konnen und die Moglichkeit zu
entscheiden, ob man die Einladung
annehmen mochte, unterstiitzt die
Selbstbestimmung des Patienten,
denn es sind ,seine Tage” (Kurzstate-
ment F.A.). Entscheidend war, dass
sich die Patienten - trotz ihrer kom-
plexen Erkrankung - wihrend des
Ausfluges sicher fiihlten. Dieses kann
nur durch effektive, personendichte
Betreuung erreicht werden.

Wihrend in anderen pflegerischen
Bereichen Ausfliige zum festen Betreu-
ungsprogramm gehoren, werden sie im
Bereich der Palliativmedizin zwar er-
wihnt, aber nur vereinzelt angeboten.
Dieses diirfte zum einen in der Vorstel-
lung ,das schaffen die Patienten nicht
mehr”, zum anderen im Mangel quali-
fizierten, ehrenamtlich tdtigen Per-
sonals begriindet liegen. Die in der Li-
teratur erwdhnten Ausfliige beziehen
sich zwar nur auf Ausflige einzelner
Patienten, bestdtigen aber — wie auch

die Daten zu adventure therapy — die po-
sitiven Resultate der vorliegenden Ana-
lyse [1, 8, 9, 10].

Die vorliegende Analyse weist Li-
mitationen auf. Zum einen handelt es
sich um eine monozentrische Untersu-
chung, was durch das Alleinstellungs-
merkmal des Projekts begriindet ist.
Zum anderen wurden keine standardi-
sierten Fragebogen eingesetzt. Um eine
addquate Auswertung durchzufiihren,
mussten entsprechende Fragebodgen
entwickelt werden, die sich zwar an
den EORTC-Lebensqualitdtsbogen ori-
entierten, aber auch die speziellen Fra-
gestellungen des Projekts berticksich-
tigten.

Mit organisierten Ausfliigen steht
ein Beschidftigungsinstrument zur Ver-
fiigung, das in der gelebten palliativme-
dizinischen Betreuung von Patienten ef-
fektiv eingesetzt werden kann. Voraus-
setzung ist aber eine sektoreniibergrei-
fende Zusammenarbeit von Pflegefach-
krédften, Allgemeinmedizinern, Pallia-
tivarzten, Hospizarbeitern und Koor-
dinatoren. Ausfliige fiir Palliativpatien-
ten fiihren zu einer aktiven Beteiligung
schwerkranker Menschen am gesell-
schaftlichen Leben und tragen zur Ver-
meidung sozialer Isolation bei.

Interessenkonflikte: keine angege-
ben.
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