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Was sind Herausforderungen in
lhrem Alltag bei der Mitbetreuung

von Angehorigen?



Grundverstandnis der Hospiz- und
Palliativversorgung

Palliativmedizin / Palliativversorgung ist ein Ansatz zur Verbesserung der
Lebensqualitat von Patient:innen und ihren Angehorigen, die mit einer

lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind.  \yno-pefinition 2002

Patient:in + Angehorige

= ,Unit of Care”




Multiprofessionelle Palliativ- und Hospizversorgung
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HAMBURG

»Ist“-Beziehung: 0

»,Wunsch“-Beziehung: 0

,Gegenliber, nicht ,mit”“ dem
Team sein”

,Abseits vom Team”

,Ein nicht durchschaubares i
Durcheinander und ich” 0

Angehorige in der multiprofessionellen
Palliativversorgung

»Ist“-Beziehung: 8
»Wunsch“-Beziehung: 8

,Gleichberechtigt sein”

,Eine Stimme haben und gehért
werden”

,Eingebunden sein”

,Geschiitzt und
geborgen sein”

,Diese Position gehért
dem Patienten”

»Ist“-Beziehung: 3

»Wunsch“-Beziehung: 3

&

rausziehen kébnnen, wenn das

‘ ,Sich auch mal bewusst
. Bediirfnis besteht”

,Nicht im Kontakt sein”

LAufen vor sein”

»Ist“-Beziehung: 2
,2Wunsch“-Beziehung: 2

Manuscript under review



' Multiprofessionelle Palliativ- und
=k Hospizversorgung: neu?

Ehren-

amtliche Pflegende

Sozial-
arbeiter:in

Erkrankte:r

Erndhrungs-
berater:in

Psycholog:in

Physio-

therapeut:in Seelsorger:in



,Doppelrolle” der Angehorigen von schwer kranker
Menschen

HAMBURG

Zentrale
Bezugsperson /

wichtige Ressource
fur die Erkrankten;

Selbst betroffen
mit enormen
eigenen
Belastungen,

Angehorige

Saule des Sorgen, Fragen
Versorgungssystems und
Unterstutzungs-

bedarf.




Doppelrolle der Angehorigen im Versorgungsalltag

HAMBURG

o Angehorige sind auch Betroffene der Erkrankung und gehoren mit in den Fokus
unserer Betreuung (,,zusatzliche Patient:innen?“)

o Angehorige auch sind Teil des multiprofessionellen Versorgungsteams der

Patient:innen (aber: nicht UNSERES multiprofessionellen Teams, sie sind keine
Kolleg:innen)

‘ Taglicher Spagat zwischen Interaktion mit:

» betreuungsbedirftigem Betroffenen und

» Partner ,, auf Augenhohe” in der Versorgung der Erkrankten.



Interaktionsebenen mit Angehdrigen

o Empathische Zuwendung und Nahe gegenliber den | : \
Betreuungsbedurftigen (=Patient:innen UND

Angehorigen) als Grundverstandnis unserer taglichen
Arbeit: Betreuungsbedlrftige durfen auch
herausfordernd sein.

| —*. Oder \
o Partnerschaftliche Zusammenarbeit in der | €— . & ®
: doch: \.

gemeinsamen Versorgung der Patient:innen (Nahe)? Lo '

Oder doch als ,Profis” gegentiber Laien?

o Professionelle Abgrenzung (Distanz) als wichtige e_
Voraussetzung fiir eine fachkompetente Versorgung. L)

%i

o Unsicherheit und Empfinden einer ,schwierigen”
Interaktion verstarkt Distanz.



Interaktion zwischen Erkrankten und Versorgenden
“““““““ (z.B. Arzt-Patient:innen-Kontakt)




Doppelrolle der Angehorigen in der Interaktion mit
HHHHHHH Erkrankten und Versorgenden

Angehdrige als Angehorige als

Betreuende / Betroffene

Begleitende

Versorgende



Beurteilung der Erkrankten durch Angehorige

Einschatzung der Symptomlast der Patient:innen durch Angehorige:

Prospektive Querschnittstudie; Fragebogenanalyse: 40 Patient:innen der Palliativstation
mit fortgeschrittener Krebserkrankung.

Erfassung der Symptomlast (Memorial Symptom Asessment Scale, MSAS) innerhalb von
24h nach Aufnahme auf die Palliativstation.

Einschatzung durch die Patient:innen selbst, den nachststehenden Angeho6rigen und den
behandelnden Arzt:innen der Palliativstation.

Ergebnisse:

> Die Arzt:innen schitzten durchschnittlich 60% der Symptome geringer ein als die
entsprechenden Patient:innen.

» Die Angehorigen schitzten 77% der Symptome stérker ein als die Patient:innen.

» Signifikante Unterschiede zwischen Patient:innen und Angehorigen in der Einschatzung

von Schmerzen, Mudigkeit, Energielosigkeit, Atemnot, Angst und Traurigkeit (p<0,05).
Oechsle et al. 2013



' Angst und Depressivitat bei Angehorigen und
ihr Einfluss auf die Symptomeinschatzung

Subgruppe von 33 Angehorigen (14 Manner, 19 Frauen) mit zusatzlicher Erfassung
der eigenen Angst (GAD-7) und Depressivitat (PHQ-9) der Angehorigen.

» 55% der mannlichen und 36% der weiblichen Angehorigen zeigten Zeichen einer
moderaten oder schweren Angst.

» 36% der mannlichen und 14% der weiblichen Angehorigen zeigten Zeichen einer
moderaten bis schweren Depressivitat.
> Mit steigender Angst der Angehorigen stieg die Uberschitzung der Atemnot der

Patient:innen, ihrer Ubelkeit, Angst und Gesamtsymptomlast.

> Mit steigender Depressivitit der Angehérigen stieg die Uberschitzung der Angst
der Patient:innen.

Oechsle et al. 2013



Bedarfe von Angehdrigen

Angehorige onkologisch unheilbar Erkrankter leiden im Erkrankungsverlauf
u.a. an:

O

O

70 - 90% hoher psychosozialer Belastung

20-50% klinisch relevanter Depressivitat und Angstlichkeit
Ca. 25% komplizierter antizipatorischer Trauer

Ca. 50% Somatisierungsstorungen

um 10-20% eingeschrankter Lebensqualitat

60-100% unerfillten Informations- und Unterstiitzungsbediirfnissen

Morishita 2014, Nielsen 2016, Palacio 2017, Areia 2018, Oechsle 2019, Ullrich 2021, Alam 2021



Bedarfe von Angehorigen unheilbar Erkrankter

HAMBURG

Positive Einflussfaktoren auf die psychische Situation im Erkrankungsverlauf:

» hohe Zufriedenheit mit der Versorgung der Erkrankten

gute Selbsteinschatzung der eigenen Kompetenz in der Versorgung
die eigene Resilienz und positive Vorerfahrungen aus der Versorgung
sich auf das Kommende vorbereitet zu fiihlen

sich gut informiert und mitbetreut zu fiihlen

sich vom versorgenden Team gesehen / unterstitzt zu fiihlen

geringe antizipatorische Trauer

vV V V ¥V VY V VY

gute Familienfunktion

‘ Starkung in beiden Rollen: praktisch und emotional

Morishita 2014, Nielsen 2016, Palacio 2017, Areia 2018, Oechsle 2020, Ullrich 2021, Alam 2021



Dritte Rolle der Angehdorigen: zukiinftige
Hinterbliebene

Vor meinem eigenen Tod ist mir nicht bang,

nur vor dem Tode derer, die mir nah sind.

Wie soll ich leben, wenn sie nicht mehr da sind?
[...]

Der weil} es wohl, dem Gleiches widerfuhr -

und die es trugen, moégen mir vergeben.
Bedenkt: Den eignen Tod, den stirbt man nur;
doch mit dem Tod der anderen muss man leben.

Memento; Mascha Kaléko



Risikofaktoren wahrend der Palliativversorgung fiir
woo Angehorigen-Probleme nach Versterben der Erkrankten

Wahrend Palliativversorgung: Nach Versterben der Erkrankten:

Geringe Betreuungszufriedenheit, ‘ Erhohter Unterstitzungsbedarf
wenig soziale Unterstitzung und

Einbindung in

Entscheidungsfindung

Hohe psychosoziale Belastung, ~ HEEEEE)  \;oh, psychosoziale Belastung
mehr Pflege-Aufgaben

Depressive Symptome, reduzierte ‘ Haufiger depressive Symptome
Lebensqualitat

Mehr Angstsymptome, keine ‘ Haufiger Angstsymptome
Nutzung von

Unterstlitzungsangeboten

Hoheres Risiko fur komplizierte Trauer
Mehr Angstsymptome / depressive m—)

Symptome, niedriger
Bildungsstatus, mehr Pflege-
Aufgaben Oechsle et al. 2020; Ullrich et al. 2021



Finden diese Risikofaktoren in
lhrem Alltag Beachtung?
Wenn ja, wie?

Wenn nein, warum nicht?
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Quantitative Studie zu Problemen und Bediirfnissen der
Angehorigen zu Beginn der Palliativversorgung

bjektive Belastung (Distress):

Distress-Thermometer

62

49

39
16
13
2
0 0
Lo oD >
0 1 2 3 4 5 6 7

Grad der Belastung

8 9 10

Distress-Thermometer:
Auffallige Belastung (Cut-off > 5): 95%
Hochgradige Belastung (Cut-off >8): 66%

Haufigste genannte Probleme:

>

YV V VYV V

Traurigkeit (91%)
Sorgen (90%)

Angste (78%)
Erschopfung (77%)
Schlafprobleme (73%).

Oechsle et al. 2020



Unterstutzungsbediirfnisse zu Beginn der
Palliativversorgung (FIN)

HAMBURG

,hicht oder nur
teilweise erfillt” *)

»sehr wichtig” oder

Ich habe das Bediirfnis, ... »extrem wichtig” [Zahl

(%)]

[Zahl (%)]

dass Fragen ehrlich beantwortet werden.

die Prognose des Patienten genau zu wissen.

das Gefuihl zu haben, dass Personal sich um den Patienten kiimmert.
Uber Anderungen im Zustand des Patienten informiert zu werden.

genau zu wissen, was flr den Patienten getan wird.

genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der Patient bekommt.

allgemein verstandliche Informationen zu bekommen.

Informationen liber geplante Behandlungen noch wéahrend sie geplant werden.
zu spliren, dass es Hoffnung gibt.

versichert zu werden, dass der Patient die bestmogliche Behandlung erhilt.
zu wissen, welche Symptome zu erwarten sind.

zu wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist.

Uber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu wissen.

zu wissen, warum bestimmte Dinge fiir den Patienten getan werden.

die Namen des Personals zu kennen.

Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu tun ist.
mich vom Personal akzeptiert zu fuhlen.

bei der Pflege des Patienten zu helfen.

jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert.
Informationen lber Hilfsangebote zu erhalten.

221/ 229 (97%)
200 / 225 (89%)
226 / 230 (98%)
228 / 229 (100%)
218 /229 (95%)
197 / 228 (86%)
217 / 230 (94%)
205 / 225 (91%)
167 / 207 (81%)
225 / 229 (98%)
206 / 224 (92%)
196 / 225 (87%)
208 / 225 (92%)
212/ 226 (94%)
138 / 229 (60%)
184 / 209 (88%)
173 / 226 (77%)
144 [ 224 (64%)
59 / 221 (27%)
152 / 221 (69%)

89 /216 (41%)
104 / 206 (51%)
3/ 215 (1%)
15 / 206 (7%)
73 /210 (35%)
69 / 207 (33%)
54 /206 (26%)
82 /199 (41%)
126 / 173 (73%)
68 /209 (33%)
35/ 199 (18%)
122 / 194 (63%)
110/ 200 (55%)
81 /200 (41%)
88 /97 (45%)
89/ 166 (54%)
27 / 196 (14%)
45/ 176 (26%)
85 / 147 (58%)
102 / 187 (55%)

*) wenn das Bediirfnis auf der ,,Wichtigkeits-Skala“ als mindestens ,etwas wichtig” eingestuft wurde.

Oechsle et al. 2020



Unterstutzungsbediirfnisse zu Beginn der
Palliativversorgung (FIN)

Ich habe das Bediirfnis, ...

»sehr wichtig” oder
»extrem wichtig” [Zahl

(%)]

,hicht oder nur

teilweise erfillt” *)

[Zahl (%)]

dass Fragen ehrlich beantwortet werden.

die Prognose des Patienten genau zu wissen.

das Gefuihl zu haben, dass Personal sich um den Patienten kiimmert.
Uber Anderungen im Zustand des Patienten informiert zu werden.

genau zu wissen, was flr den Patienten getan wird.

genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der Patient bekommt.

allgemein verstandliche Informationen zu bekommen.

Informationen liber geplante Behandlungen noch wéahrend sie geplant werden.
zu spliren, dass es Hoffnung gibt.

versichert zu werden, dass der Patient die bestmogliche Behandlung erhilt.
zu wissen, welche Symptome zu erwarten sind.

zu wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist.

Uber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu wissen.

zu wissen, warum bestimmte Dinge fiir den Patienten getan werden.

die Namen des Personals zu kennen.

Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu tun ist.
mich vom Personal akzeptiert zu fuhlen.

221/ 229 (97%)
200 / 225 (89%)
226 / 230 (98%)
228 / 229 (100%)
218 /229 (95%)
197 / 228 (86%)
217 / 230 (94%)
205 / 225 (91%)
167 / 207 (81%)
225 / 229 (98%)
206 / 224 (92%)
196 / 225 (87%)
208 / 225 (92%)
212/ 226 (94%)
138 / 229 (60%)
184 / 209 (88%)
173 / 226 (77%)

89 /216 (41%)
104 / 206 (51%)
3/ 215 (1%)
15 / 206 (7%)
73 / 210 (35%)
69 / 207 (33%)
54 / 206 (26%)
82 /199 (41%)
126 / 173 (73%)
68 / 209 (33%)
35/ 199 (18%)
122 / 194 (63%)
110/ 200 (55%)
81 /200 (41%)
88 /97 (45%)
89/ 166 (54%)
27 / 196 (14%)

bei enten zu helfen.

jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert.

144 ] 224 (64%)
59 / 221 (27%)

0,

85 / 147 (58%)

Informationen uber ATTSangeboteza-erhatten—

o Y A Yo X I VoY - V-WAN
4&':7’ ZZ'1\VJ/0)

T0Z / 187 (55%)

*) wenn das Bediirfnis auf der ,,Wichtigkeits-Skala“ als mindestens ,etwas wichtig” eingestuft wurde.

Oechsle et al. 2020



Unterstutzungsbediirfnisse zu Beginn der
Palliativversorgung (FIN)

,hicht oder nur
teilweise erfillt” *)

»sehr wichtig” oder

Ich habe das Bediirfnis, ... »extrem wichtig” [Zahl

e

dass Fragenehlieh-rearrtwortet werden.

die Prognose des Patienten genau zu wissen.

(%)]

[Zahl (%)]

221 229(97%

200 / 225 (89%)

89-1-216.(41%)

104 / 206 (51%)

das Geflihl zu haberm, dass-Rersenralsichum den Patienten kilmmert

tiber Anderungen

im Zustand des Patienten informiert zu werden.

amas fiir den Patienten getan wird

226/ 230.(98%}
228 / 229 (100%)
212 /220 (Q59%)

377715 (1%)
15/ 206 (7%)

genau zu wissen,
genau zu wissen,
allgemein verstan
Informationen b
zu spiiren, dass e

Diese Fragen kdnnen nicht konkret beantworten werden

=> Information der Angehdrigen, dass es nicht ein Nicht-Wollen,

sondern ein Nicht-Konnen ist

72 /210 (35%)
07 (33%)
06 (26%)
99 (41%)
173 (73%)

versichert zu wer

en, dass der Patient die bestmogliche behandliung erhalt.

zu wissen, welche Symptome zu epwarten-siae—

225 ] 229 (98%)

687 209 (33%)

u wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist.

tierden wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu wissen.

2061224 (92%)
196 / 225 (87%)

35/ 199 (18%)

122 /194 Q)
110 / 7nv \- (o]

zu wissen, warum bestimmte Dinge fiir den Patienten getan werden.

die Namen des Personals zu kennen.

Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu tun ist.

mich vom Personal akzeptiert zu fuhlen.

bei der Pflege des Patienten zu helfen.

jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert.

Informationen lber Hilfsangebote zu erhalten.

208 /225 (92%)
212/ 226 (94%)
138 / 229 (60%)
184 / 209 (88%)
173 / 226 (77%)
144 / 224 (64%)
59 / 221 (27%)
152 / 221 (69%)

81 /200 (41%)
88 /97 (45%)
89/ 166 (54%)
27 / 196 (14%)
45 / 176 (26%)
85 / 147 (58%)
102 / 187 (55%)

*) wenn das Bediirfnis auf der ,,Wichtigkeits-Skala“ als mindestens ,etwas wichtig” eingestuft wurde.

Oechsle et al. 2020



Palliativversorgung (FIN)

Unterstutzungsbediirfnisse zu Beginn der

»sehr wichtig” oder
»extrem wichtig” [Zahl

Ich habe das Bediirfnis, ...

(%)]

,hicht oder nur

teilweise erfillt” *)

[Zahl (%)]

dass Fragen ehrlich beantwortet werden.

die Prognose des Patienten genau zu wissen.

das Gefuihl zu haben, dass Personal sich um den Patienten kiimmert.

Uber Anderungen im Zustand des Patienten informiert zu werden.

genau zu wissen, was flr den Patienten getan wird.

genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der Patient bekommt.
allgemein verstandliche Informationen zu bekommen.

Infor i z ngen noch wahrend sie geplant werden. 156}

zu spliren, dass es Hoffnung gibt.
\p g8

versichertze-werden,dass der Patient die bestmogliche Behandlung erhilt.

221/ 229 (97%)
200 / 225 (89%)
226 / 230 (98%)
228 / 229 (100%)
218 /229 (95%)
197 / 228 (86%)
217 / 230 (94%)

89 /216 (41%)
104 / 206 (51%)
3/ 215 (1%)
15 / 206 (7%)
73 / 210 (35%)
69 / 207 (33%)
54 / 206 (26%)
82 /199 (41%)

167 / 207 (81%)
z 0,

zu wissen, welche Symptome zu erwarten sind.

zu wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist.

Uber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu wissen.

zu wissen, warum bestimmte Dinge fiir den Patienten getan werden.
die Namen des Personals zu kennen.

Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu tun ist.
mich vom Personal akzeptiert zu fuhlen.

bei der Pflege des Patienten zu helfen.

jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert.
Informationen lber Hilfsangebote zu erhalten.

206 / 224 (92%)
196 / 225 (87%)
208 /225 (92%)
212/ 226 (94%)
138 / 229 (60%)
184 / 209 (88%)
173 / 226 (77%)
144 / 224 (64%)
59 / 221 (27%)
152 / 221 (69%)

126 / 173 (73%)
3%)
35/ 199 (18%)
122 / 194 (63%)
110/ 200 (55%)
81 /200 (41%)
88 /97 (45%)
89/ 166 (54%)
27 / 196 (14%)
45 / 176 (26%)
85 / 147 (58%)
102 / 187 (55%)

*) wenn das Bediirfnis auf der ,,Wichtigkeits-Skala“ als mindestens ,etwas wichtig” eingestuft wurde.

Oechsle et al. 2020



HAMBURG

Lebenstage

Zu Beginn SSPV

Unterstiitzungsbediirfnisse (FIN) zu Beginn vs. letzte

Letzte Lebenstage

,hicht oder nur

,hicht oder nur teilweise

Ich habe das Bediirfnis... teilweise erfillt” *) erfillt” *)
Zahl (%) Zahl (%)
iber Anderungen im Zustand des Patienten informiert zu werden. 15/206 (7,3) 51/154 (33,1)
das Gefiihl zu haben, dass Personal sich um den Patienten kiimmert. 3/215(1,4) 14/155 (9,0)
versichert zu werden, dass der Patient die bestmdgliche Behandlung erhilt. 36/150 (24,0)

68/209 (32,5)

dass Fragen ehrli

Hoffnung bis zuletzt respektieren!

genau zu wissen,
allgemein verstar -
ZU wissen, warun

zuletzt”
Uber den wahrscl uletzt )

zuwissen, welchd - €in Hoffen auf andere Dinge, wie ein friedliches Sterben,

Informationen Uk

,Hoffen auf ein Wunder” (im Sinne von , Die Hoffnung stirbt

Symptomfreiheit, ein Sterben im Miteinander 0.3

54/156 (41,0)
51/156 (32,7)
34/152 (22,4)
51/147 (34,7)
54/145 (44,1)
73/148 (49,3)
57/149 (38,4)
1/152 (46,7)

die Prognose destarrerrerrgerauzowissem

Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu tun ist.

zu wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist.

genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der Patient bekommt
zu spliren, dass es Hoffnung gibt.

mich vom Personal akzeptiert zu flhlen.

Informationen liber Hilfsangebote zu erhalten.

bei der Pflege des Patienten zu helfen.

die Namen des Personals zu kennen.

jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert.

*) wenn das Bediirfnis auf der ,,Wichtigkeits-Skala“ als mindestens ,etwas wichtig” eingestuft wurde.

= T= \ =T

89/166 (53,6)
122/194 (62,9)
69/207 (33,3)
126/173 (72,8)
27/196 (13,8)
102/187 (54,5)
45/176 (25,6)
88/197 (44,7)
85/147 (57,8)

43/109 (39,4)
78/141 (55,3)
48/152 (31,6)
82/116 (70,7)
23/147 (15,6)
56/137 (40,9)
17/129 (13,2)
30/144 (20,8)
59/112 (52,7)

Oechsle et al. 2020



HAMBURG

Inanspruchnahme von Unterstiitzung

Angehorige mit > 1 unerfllltem Unterstiutzungsbedurfnis 98%, ABER:

Nur 26% der Angehorigen hatten vor Aufnahme der Erkrankten auf die Palliativstation

mindestens 1 psychosoziales Angebot genutzt.

Unterstitzungsangebote (Mehrfachnennungen moglich) n %

Psychologische Beratung 38 16.4
Sozialrechtliche Beratung 15 6.5
Pastor, Seelsorger, Imam 15 6.5
Krebsberatungsstelle 13 5.6
Erziehungs-/Familienberatung 10 4.3
Selbsthilfegruppe 8 3.4
Sonstiges 9 3.6

Oechsle et al. 2020



Inanspruchnahme von Unterstiitzung

Haufigste Grinde fir eine Nicht-lnanspruchnahme
(Mehrfachnennungen maoglich):

e ausreichend informelle soziale Unterstiitzung (86%)
* fehlendes subjektives Bediirfnis (71%)

e Zeitmangel (45%)

* Bevorzugung arztlicher Unterstiitzung (44%)

Uberschitzung der eigenen informellen sozialen Unterstiitzung ?

Oechsle et al. 2020



Probleme, Belastungen und Bediirfnisse von Angehorigen in
e der Hospiz- und Palliativversorgung aus Sicht von Angehorigen

Studiendesign und -methodik:

o Qualitative Studie in Kooperation mit Hamburger Netzwerk der Hospiz- und
Palliativeinrichtungen.

o Leitfadengestitzte Interviews (Gruppe & Einzelinterviews) mit Angehorigen
von aktuell in Hospiz- und Palliativversorgung befindlichen Erkrankten und dort
Verstorbenen;

o Interviewdurchfihrung face-to-face oder telefonisch, ca. 60-90 min.
o Audioaufnahme, damit keine relevanten Informationen verloren gehen.
o Regelgeleitete wortwortliche Transkription der Interviews; Anonymisierung.

o Auswertung nach der Grounded Theory = interpretatives Verfahren



Qualitative Studie zu
s Belastungen und Bedirfnissen von Angehorigen

Interviews:

o 2 Gruppendiskussionen + 4 Einzelinterviews, alle face-to-face

Erkrankte:r aktuell Verstorbene:
in HPV:

1 Gruppe (n=3) 1 Gruppe (n=8)
3 Einzelinterviews 1 Einzel

o 13 Teilnehmende:

@ 63,2 Jahre alt (SD 10,1; 45-81 Jahre)

8 Frauen, 5 Manner

11 (Ehe-)partner:innen der erkrankten/verstorbenen Person



Qualitative Studie zu
s Belastungen und Bedurfnissen von Angehdorigen

1. Probleme und Bedirfnisse haben unterschiedliche Verankerungen (v.a. Rollen- und Zeitdimension).
Die Komplexitat wird gesteigert z.B. durch eine variierende Persistenz und Intensitat von Problemen
und Bediirfnissen und unterschiedlichem Ausmal der Erfiillung von Bedirfnissen, Ungewissheit des
Erkrankungsverlaufs sowie ggf. Umgewichtung(en) von Rollen im Verlauf.

Komplexitat:
Variierende
Persistenz,
_Rollen”- Irjtensnat,
. . Erfallungsgrad
Dimension:
v etc.
Angehorigen-
probleme und
-bediirfnisse in ., .
verschiedenen Versorgende:r Selbst Betroffene:r (Ehe-)Partner:in,
Rollen Kind, Elternteil,
Freund:in
HLeit’- * * * *
Dimension: v v v v
Angehdrigen- . Allgemeine Spezialisierte Sterbe-
probleme und- ~ Diagnose- . o<
e Palliativ- Palliativ- phase/
bedurfnisse im mitteilung
. versorgung versorgung Versterben
Verlauf der »Palliative
paIIiativen Erkrankungs- Mitteilungen z.B. zu
situation” Prognose, Therapieziel-
Ell;l;rankling/ Am bUIant/ Ambula nt/ anderung, nahender Tod etc.
asen

stationar stationar
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Y H,
L Rollen* )
Dimension: 5 "
Angehdrigen- g b &
probleme und - q \ \
bediirfnisse in B ™

Selbst (Ehe-)Partner:in,
Rollen Kind, Elternteil,
Freund:in

zeit » * L

= v v
Angehbrigen- Dt Allgemeine Spezialisierte Sterbe-
::‘::j'::::g‘:’::' mitteilung Palliativ- Palliativ- phase/

Verlatfder Palliative versorgung Versterben

versorgung
palliativen E;h::lkuggs- ™ Mitteltungenz.8. 2u
situation’ Prognose, Therapieziel-
Erkrankumngﬁ‘ Ambulan Ambulant e litninet S
“Phasen’ stationdr stationar
P P

Im Verlauf bzw. rollenlibergreifend persistierende Bedirfnisse: z.B. Informationsbedirfnisse

An Scheidepunkten/Krisen un

Wiederkehrende
z.B. Anle
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2. Interaktionen mit dem sozialen Umfeld kdnnen unterstiitzen, aber auch belasten, wobei dies von
internen Faktoren (Angehorige und ihre Rollen) und externen Faktoren (Personen, Dynamiken,
Kommunikation etc. im Umfeld) beeinflusst wird. Damit hat die positive Wirksamkeit von sozialer
Unterstitzung Grenzen.

Praktische Hilfe,

z.B. Einkauf
I nicht selbst
Emotionale ;
erledigen -
Positive Entlastung, miissen "Al.‘sf]e'Fen ,2.B.

. z.B. sich nicht sich €igenen
Empflndungen/ alleine fuhlen Bedurfnissen/
Entlastung: anderen Dingen

widmen kdnnen
Emotionale

Belastung, z.B. Konfrontation
Negative durch Gefiihl der Praktische mit emotionaler

E find / ,Belastigung” Angebote, z.B. Isolation, z.B.
mptindungen durch viele den/die durch fehlendes

Belastung: Anfragen Patient:in nicht Verstandnis/

allein lassen Empathie

wollen
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Implikationen:

o Soziale Unterstutzung in ihrer positiven wie auch negativen Wirkung
betrachten.

o Mit Angehorigen wiederholt eruieren: Wer tut mir gut, wessen Hilfe kann ich
gut annehmen?

o Professionelle Hilfe suchen, wo private Netze an Grenzen kommen.

o Probleme und Bediirfnisse mit unterschiedlichen ,Brillen“ anschauen, da sie
evtl. je nach Rollen-und Zeitdimension unterschiedlich gelagert sein kénnen.

o RegelmaRiges systematische Erfassung der Angehorigen-Bediirfnisse.
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11.5.7.
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Empfehlungsgrad

A

Level of Evidence

4
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Empfehlungsgrad

A

Level of Evidence

1+
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S3-Leitlinie Palliativversorgung

Angehorige
Siehe dazu auch Kapitel 9.5.

Evidenzbasierte Empfehlung

Angehdrige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen mit Ein-
verstandnis des Patienten uber Therapieentscheidungen sowie die Behandlungs-
und Versorgungsplanung informiert, in Gesprache zu Diagnose und Prognose ein-
bezogen und ihnen soll Gelegenheit zur Mitgestaltung gegeben werden.

Quellen: -

Evidenzbasierte Empfehlung

Angehorige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen entspre-
chend ihren Bediirfnissen und unter Beriicksichtigung spezifischer und individueller
Belastungsfaktoren im Erleben und in der Auseinandersetzung mit der Erkrankung
des Patienten wahrgenommen, unterstiitzt und begleitet werden.

Quellen: Candy et al. 2011 (SysRev) [800]

Konsensbasierte Empfehlung

Angehorige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen liber
bestehende Unterstlitzungsangebote wie Selbsthilfegruppen und
Angehorigenschulung informiert werden.

Ubertragbar auch auf
nicht-onkologisch
Erkrankte!

(onkolog.
Leitlinienprogramm);
DGP-gestutzte
Umsetzung
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Werden alle diese Empfehlungen
systematisch in lhrem Alltag
umgesetzt?

Wenn nein, warum nicht?
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S3-Leitlinie Palliativversorgung

11.5.7.

Empfehlungsgrad

A

Level of Evidence

4

=5

Empfehlungsgrad

A

Level of Evidence

1+

1152

EK

Angehorige
Siehe dazu auch Kapitel 9.5.

Evidenzbasierte Empfehlung

Angehorige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen mit Ein-
verstandnis des Patienten Uber Therapieentscheidungen sowie die Behandlungs-
und Versorgungsplanung informiert, in Gesprache zu Diagnose und Prognose ein-
bezogen und ihnen soll Gelegenheit zur Mitgestaltung gegeben werden.

Quellen: -

Evidenzbasierte Empfehlung

Angehorige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen entspre-
chend ihren Bedurfnissen und unter Berticksichtigung spezifischer und individueller
Belastungsfaktoren im Erleben und in der Auseinandersetzung mit der Erkrankung
des Patienten wahrgenommen, unterstiitzt und begleitet werden.

Quellen: Candy et al. 2011 (SysRev) [800]

Konsensbasierte Empfehlung

Angehorige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen tber
bestehende Unterstiitzungsangebote wie Selbsthilfegruppen und
Angehorigenschulung informiert werden.
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Ruckblickende ethische Herausforderungen fur
Angehorige

Einzelinterviews mit 12 hinterbliebenen Angehdrigen von verstorbenen Menschen mit

un

heilbarer Krebserkrankung.

Zwei Wege fihrten riickblickend zu ethischen Herausforderungen:

1. schwierige Entscheidungsprozesse und

2. das Fehlen von Entscheidungsmoglichkeiten

“Schwieriger Entscheidungsprozess”:

Gegensatzliche eigene Bedurfnisse zu
den Winschen der Erkrankten, z. B.
Hospizversorgung vs. zu Hause sterben

Unsicherheit bzgl. der Wiinsche der
Erkrankten

Schwierigkeiten, eine Situation
einzuschatzen

Interrollen-Konflikte

“Fehlen von

Entscheidungsmoglichkeiten”:

Bewusstwerdung der terminalen
Situation/Endgiltigkeit

Konfrontation mit pl6étzlicher oder
unerwarteter Zustandsverschlechterung
der Patient:in

Entscheidungsfindung ohne Einbezug
der Angehorigen

Ullrich et al

. 2020
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11.5.7. Angehorige
Siehe dazu auch Kapitel 9.5.

11.50. Evidenzbasierte Empfehlung

Empfehlungsgrad ~ Angehorige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen mit Ein-
verstandnis des Patienten Uber Therapieentscheidungen sowie die Behandlungs-

A und Versorgungsplanung informiert, in Gesprache zu Diagnose und Prognose ein-
bezogen und ihnen soll Gelegenheit zur Mitgestaltung gegeben werden.

Level of Evidence Quellen: -

4

Sl Evidenzbasierte Empfehlung

Empfehlungsgrad ~ Angeharige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen entspre-
chend ihren Bediirfnissen und unter Beriicksichtigung spezifischer und individueller
A Belastungsfaktoren im Erleben und in der Auseinandersetzung mit der Erkrankung
des Patienten wahrgenommen, unterstiitzt und begleitet werden.

Quellen: Candy et al. 2011 (SysRev) [800]

1+

11.52. Konsensbasierte Empfehlung

EK Angehorige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen ber
bestehende Unterstiitzungsangebote wie Selbsthilfegruppen und

Angehorigenschulung informiert werden.
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|
Ermitthung der Komplexitat /
(5.4)
—

:
Nincirig /rmitsel HL,.
Faslie gung st inlerventicn
Ser Palatvworsorgung
:ﬂq# Intervertion *w winer Intervention
Allgemeiren Palliatrversorgung Speziabisierten
(55.3) (554)
Al K + rory Palatviarat Palatrmed
Sutora Onboogachs Staton ":.:;':‘:"‘ i Tageskiink
Prageonmcmangen (5.5.% 5542 =545
Al trm "
Abgeriene Sperabssne
e Tapeshospz
Arbuam amtuonte Poletrvvorsorgung Spez Falatraamad ara
o5y P — 944 545
| i 1
Aber:

Tabelle 3: Beeinflussende Faktoren fur die Komplexitat und mogliche Messinstrumente Belastu ng Si nd nicht d ie

Fir die Komplexitat einzigen Angehdrigen-
o v G botooe s P8 e 9, B Bedrfnisse:

mometer mit Problemliste [36]

2. Belastungen der Ange- =. B. Deutsche Verzion dez Zarit Burden Interviews (G-ZBI) [37]. Hauszliche Pfleqeskala (HPS) der
horigen DECAM

Keine konkreten
Empfehlungen ableitbar

e —




Instrumente zur Bedarfserhebung bei

Angehorigen

Tab. 1 Ubersicht iiber 12 Instrumente zur Bedarfserhebung bei Angehérigen
Dimension Instrument Abktirzung Originalautor:innen
Gesamtbelastung Zarit Burden Interview ZBI Zarit et al. 1980 [42]

The Burden Scale for Family Caregivers-short BSFC-s GraBel et al. 2003 [14]

(deutsch: Hausliche Pflegeskala der DEGAM) (deutsch: HPS-k)
Psychosoziale Be- Distress-Thermometer DT National Comprehensive Cancer
lastung und psy- Network (NCCN) 1993 [29]
chopathologische  [“patient Health Questionnaire — Depression Module PHQ-9 Kroenke et al. 2001 [20]
Symptome (deutsch: Gesundheitsfragebogen fiir Patienten — Depressions-

modul)

Generalized Anxiety Disorder Scale-7 GAD-7 Spitzer et al. 2006 [39]

(deutsch: Gesundheitsfragebogen fiir Patienten — Angstmodul)

Depression, Anxiety and Stress Scale — 21 Items DASS-21 Lovibond & Lovibond 1995 [25]
Lebensqualitat Quality of Life in Life Threatening lliness-Family Carer Version QOLLTI-F Cohen et al. 2006 [5]

General Health Questionnaire GHQ-12 Goldberg & Williams 1988 [11]

Family Reported Outcome Measure FROM-16 Golics etal. 2014 [12]
Unterstiitzungs- Family Inventory of Needs FIN Kristjanson et al. 1995 [19]
bedirfnisse Supportive Care Needs Survey for Partners and Caregivers SCNS-P&C Girgis et al. 2011 [9]

Carer Support Needs Assessment Tool CSNAT Ewing et al. 2013 [7]

(deutsch: Kommunikation mit Angehdérigen) (deutsch:

KOMMA)

Im Alltag einsetzbare Screening-Instrumente nur fiir Gesamtbelastung, fir alle
anderen Bedarfsdimensionen nur aufwendige Assessment-Instrumente.

UAG ,, Angehorige” des CCC-Netzwerks, Die Onkologie 2022
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Name Angehorige:r Damum

(Name Patient:in )

HAM-CAREPAL 8: Screening der Angehdrigenbedarfe in der Spezialisierten Palliativversorgung

Sehr geehrte Angehorige.
es ist uns selw wichtig. Sie als Angehorige:n eines Ihnen nahestehenden. forigeschrnitten erkrankten Menschen so gut
wie moglich zu unterstiitzen und fiir Sie da zu sein.

Um uns ein erstes Bild davon zu machen. wie Ihr Befinden und Ihr Wunsch nach Information und Unterstiitzung ist.
bitten wir Sie. diesen kurzen Fragebogen auszufullen.

In welcher Beziehung stehen Sie zu dem/der Patient:in? Auswertung
(fullt der/die
Behandelnde
aus)
Wie stark fithlten Sie sich im Verlauf der letzten Woche durch die folgenden Beschwerden Index 1
beeintriichtigt? (PSYQOL)
An mehr als
Uberhaupt  An einzelnen der Halfte der  Beinahe
nicht Tagen Tage jeden Tag
1. Nicht in der Lage sein. Sorgen zu stoppen oder Qo Qo (= ) =
zu kontrollieren
2. Madigkeit oder Geflihl, keine Energie zu haben Qo Qo Q1 (= B
Die folgenden Fragen betreffen Ihren Gesundheitszustand in der letzien Woche.
Wie stark haben Sie die folgenden Probleme beeintriichtigt?
3. Wie stark waren Ihre Schmerzen in der letzten Woche?
Ich hatte keme
Schmerzen Sehr leicht Leicht Maibig Stark Sehur stark
Qo Qo Qo Q. = B (=
4. Wie selu haben Ihre personlichen oder seelischen Probleme Sie in der letzten Woche daran
gehindert, Thre normalen Titigkeiten im Beruf, in der Schule/im Studium oder andere alltigliche
Tatigkeiten auszuiiben?
War dazu nicht in
Uberhaupt nicht Sehr wenig MaBig Ziemlich der Lage =
Qo Qo Qo = F =
Eunkitzabl Index | (FSYOOL):
Welche der folgenden Bediirfnisse empfinden Sie derzeit als erfiillt, teilweise erfiillt Index 2
oder nicht exfilie? (NEEDS)
Falls Sie ein Bediirfiris nicht haben, kreuzen Sie bitte ., erfiilit™” an.
. Teilweise
Mein Bedurfois Erfullt erfullt Nicht erfullt
5. genau zu wissen, welche Behandlungen und Qo = Q:
Medikamente der/die Patient:in bekomumt. ist...
6. 2u wissen, welche Symptome aufgrund der Qo = (=
Behandlung und Erkrankung zu erwarten sind, ist
7. Informationen zu erhalten. was mit dem/der Patient:in Qo Q: O
zu Hause zu tun ist, ist
8. mich vom Behandlungsteam akzeptiert zu fuhlen, ist Qo = B (= B =
Punkizabl Index 2 (NEEDS):

Manuscript BMC Pall Care under Review

/7 N\

Neues multidimensionales Kurz-Screening-
Instrument: HAM-CarePAL-8

Gruppe 1: Aktuell stabile Angehorige

Gekennzeichnet durch: Geringes MaR an psychopathologischen Sympto-
men; ausreichende Ressourcen (Lebensqualitat, soziale Unterstiitzung) und
ausreichende Erfiillung der Unterstitzungsbedirfnisse.

Empfehlung: Mitbetreuung im Rahmen der spezialisierten Palliativversor-
gung ,as usual”.

Gruppe 2: Angehorige mit unerfillten Bediirfnissen

Gekennzeichnet durch: Unzureichende Erflillung der Unterstitzungsbeduirf-
nisse, aber: geringes MaR an psychopathologischen Symptomen und ausrei-
chende Ressourcen (Lebensqualitat, soziale Unterstiitzung).

Empfehlung: Mitbetreuung im Rahmen der spezialisierten Palliativversor-
gung ,as usual”, aber mit Schwerpunkt auf der ,, praktischen Unterstiitzung”
durch Sozialdienst/Case-Management +/- Pflegende +/- Arzt:innen.

Gruppe 3: Psychisch belastete Angehdorige

Gekennzeichnet durch: Erhéhtes Risiko flir psychopathologische Symptome
und unzureichende Ressourcen (Lebensqualitat, soziale Unterstlitzung),
aber: ausreichende Erfiillung der Unterstiitzungsbedirfnisse.

Empfehlung: Mitbetreuung im Rahmen der spezialisierten Palliativversor-
gung ,as usual”, aber mit Schwerpunkt Psycho-Onkologie.

Gruppe 4: Angehorige mit komplexen Bedarfen

Gekennzeichnet durch: Erhéhtes Risiko flir psychopathologische Symptome;
unzureichende Ressourcen (Lebensqualitat, soziale Unterstiitzung) und un-
zureichende Erflllung der Unterstlitzungsbhedirfnisse.

Empfehlung: Einbindung spezialisierte Palliativmedizin inklusive Psycho-On-
kologie + , praktische Unterstiitzung” durch Sozialdienst/Case-Management
+/- Pflege +/- Arzt:innen.
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11.50.

Empfehlungsgrad

A

Level of Evidence

4

L5105

Empfehlungsgrad

A

Level of Evidence

1+

Angehorige
Siehe dazu auch Kapitel 9.5.

Evidenzbasierte Empfehlung

Angehorige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen mit Ein-
verstandnis des Patienten Uber Therapieentscheidungen sowie die Behandlungs-
und Versorgungsplanung informiert, in Gesprache zu Diagnose und Prognose ein-
bezogen und ihnen soll Gelegenheit zur Mitgestaltung gegeben werden.

Quellen: -

Evidenzbasierte Empfehlung

Angehorige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen entspre-
chend ihren Bediirfnissen und unter Beriicksichtigung spezifischer und individueller
Belastungsfaktoren im Erleben und in der Auseinandersetzung mit der Erkrankung
des Patienten wahrgenommen, unterstiitzt und begleitet werden.

Quellen: Candy et al. 2011 (SysRev) [800]

e A

Konsensbasierte Empfehlung

Angehorige von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sollen ber
bestehende Unterstiitzungsangebote wie Selbsthilfegruppen und
Angehorigenschulung informiert werden.




Beratung fiir Angehorige

Stiftungsprofessur
Palliativmedizin

Beratung fur Angehorige
von Menschen mit
fortgeschrittener

Krebserkrankung

Multiprofessionelle Beratung zu folgsenden Themen:

> psychische Belastungen, Angste und Sorgen von
Angehorigen

» Umgang mit der Krankheit und der Situation

» Verstandnis der Erkrankung und des weiteren
Krankheitsverlaufs

» sozialrechtliche Fragen, inklusive Vollmachten und
Verfligungen

» Moglichkeiten der Hospiz- und Palliativversorgung

» allgemeine Versorgungsmoglichkeiten: Pflegedienste,
Hilfsmittel, Pflegeinrichtungen, etc.

» Unterstitzung bei der eigenen Pflege der Erkrankten

» Fragen zum Umgang mit Medikamenten oder Verbanden
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Angehdorigeninformation
Angehorige:r sein —
Ressourcen starken

Eine Informations- und Schulungsreihe
flir Angehorige schwerkranker Menschen

Universitdtsklinikum Hamburg-Eppendorf

in Kooperation mit

\;{ ) T/
o stiftungsprofessur ’\;“-.,A)‘“ﬁ’af,,r‘\ ¢
Palliativmedizin A

Programm

Schulungstermine immer montags
von 17.30 bis 19.00 Uhr.

Modul 1 | Tipps und Anleitung fir pflegerische Interven-
tionen zuhause

Modul 2 | Informationen zu verschiedenen Versorgungs-
formen, Vollmachten und Patientenverfiigungen

Modul 3 | Raum fir Fragen, Unsicherheiten und Sorgen
rund um die Themen Abschiednehmen und Trauer

Modul 4 | Strategien zum Umgang mit eigenen Angsten,
Sorgen und Bediirfnissen

Modul 5 | Veranderungen, die im Krankheitsverlauf auf-
treten kénnen und Strategien zum Umgang damit

Modul 6 | Ubungen fur das eigene kérperliche Wohlbe-
finden in den Alltag integrieren

Veranstalter

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Il. Medizinische Klinik und Poliklinik
Bereich Palliativmedizin | Gebaude O24
MartinistralRe 52 | 20246 Hamburg

Ansprechpartnerinnen
Tabea TheiBen | Miriam Albrecht

Telefon: 0152 2281 7673 oder
E-Mail: angehoerige@uke.de

Pilotstudie wissenschaftlich evaluiert: z.B. DGP-Kongress, Publikation i.E.;
Antrag zur multizentrischen, mehrarmigen Evaluation eingereicht (DFG).
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Seite an Seite - ein Wegbegleiter
Orientierung und Unterstitzung
fur Angehorige

Eine Informationsbroschiire fiir Angehorige von Patient:innen mit unheilbaren,
fortschreitenden Erkrankungen in Hamburg und Umgebung

tur
1 I = | | boriedoobrmaraead |

0 Stiftungsprofessur E
Palliativmedizin univer burg-Eppendorf




Zusammenfassung

» Die Doppelrolle der Angehorigen ist eine tagliche Herausforderung fir die
Angehorigen, die Erkrankten und die Versorgenden.

» Angehorigen muss diese Doppelrolle zugestanden werden. In beiden (allen
drei) Rollen brauchen sie friihzeitig Unterstlitzung.

» Moglichkeiten, aber auch Grenzen, der personlichen sozialen Netze mit den
Angehorigen einschatzen.

» In der taglichen Interaktion: regelmafRige Reflexion: welche Rollen begegnen
sich gerade auf welcher Ebene?

» Wiederholte Erfassung/Erfragen der sich im Zeitverlauf und Uber diese
Rollen sich andernden Angehorigenbedarfe: systematisches Screening.

» Multiprofessionelle, inkl. ehrenamtliche, Bedarfs-angepasste Mitbetreuung
als Ziel der Hospiz- und Palliativversorgung (auf vergleichbarem
Qualitatsniveau wie bei den Erkrankten).



