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1 Arbeitshypothese und Fragestellung

Patienten und deren Angehdrige bildeten in der Palliativversorgung eine wichtige Symbiose,

die aus wissenschatftlicher Sicht auch als "unit of care" bezeichnet wird (Greene et al., 2012).

Diverse Studien zeigten jedoch, dass die Bedirfnisse von Angehdrigen in der
Palliativversorgung haufig nicht ausreichend wahrgenommen wurden und in Folge dessen
unerflllt blieben (Aoun et al., 2015, Fridriksdottir et al., 2006, Greene et al., 2012). Darlber
hinaus fehlten effiziente Strategien zur frihzeitigen Identifizierung von hochbelasteten und

unterversorgten Angehdérigen (Zhang, 2018).

Die in der vorliegenden Arbeit prasentierte Untersuchung zielte darauf ab, die
Unterstitzungsbedirfnisse der Angehtrigen von Krebspatienten zu Beginn der
spezialisierten stationaren Palliativversorgung (SSPV) genau zu charakterisieren und zu

ermitteln, ob die Angehdrigen die Bedurfnisse als erflllt ansahen.

Darliber hinaus sollten Merkmale von hochbelasteten Angehdrigen mit ausgepragtem
Unterstitzungsbedarf identifiziert werden, um diese Zielgruppe im Klinischen Alltag

frihzeitig erkennen zu kdnnen.

Unsere Arbeitshypothese lautete, dass Angehdrige von Krebspatienten zu Beginn der SSPV
einen hohen Unterstitzungsbedarf in verschiedenen Bereichen aufweisen, die jedoch nicht
suffizient erfullt werden. Des Weiteren analysierten wir, ob und inwiefern praexistierende
Merkmale und Charakteristika von Angehdrigen die eruierten Unterstltzungsbeduirfnisse

beeinflussten.

AbschlieRend wurde die Hypothese Uberprift, ob soziale Unterstitzung den
Unterstitzungsbedarf von Angehérigen zu reduzieren vermag, beziehungsweise ob die

vorliegenden Unterstitzungsbedurfnisse als besser erfillt angesehen werden.

Zusammengefasst wurden im Rahmen des vorliegenden Promotionsvorhabens die

folgenden Fragestellungen adressiert:

e Welche Unterstiitzungsbedirfnisse hatten Angehérige zu Beginn der SSPV und in

welchem Ausmald wurden diese aus Angehorigensicht erftllt?

e Welche Unterstiitzungsangebote nahmen Angehérige zu Beginn der SSPV in

Anspruch?

e Welche préexistierenden Merkmale seitens der Angehdrigen beeinflussten die Art
und das Ausmal der Unterstlitzungsbedurfnisse und deren Inanspruchnahme durch
Angehoérige (soziodemographische, erkrankungs- und versorgungsbezogene

Parameter, Grad der psychosozialen Belastungen etc.)?



2 Einleitung

Die Etablierung und Entwicklung der Palliativmedizin erfolgte im Landervergleich sehr
unterschiedlich. Verantwortlich fiir diese groRen Diskrepanzen waren vor allem kulturelle
und politische Rahmenbedingen. Besonders in den européaischen Landern hat sich die
Palliativmedizin als eigenstandiges und allgemein anerkanntes, medizinisches Fachgebiet

mittlerweile durchgesetzt (Zhang, 2018).

AnstoBend fur die Verbreitung des palliativmedizinischen Konzeptes war die
Hospizbewegung in England in den 1960er Jahren. Die erste Palliativstation wurde 1975 in
Montreal (Kanada) gegrundet (Williams et al., 2001, Klaschik et al., 1998).

Im weltweiten Vergleich betrachtet fand die Palliativmedizin in asiatischen Landern aufgrund
buddhistischer Ansichten erst spat Einzug (Lee et al., 2016). Allgemeingesprochen besitzt
die Palliativmedizin als sehr junge, medizinische Fachdisziplin einen Ubersichtlichen
Forschungsstand, der im Vergleich zu anderen medizinischen Domanen noch zahlreiche
Lucken aufweist (Hebert et al., 2009, Holm et al., 2015).

Das Konzept der Palliativmedizin, Patienten und deren Familienangehérige als eine
Betreuungseinheit zu betrachten, wurde in zahlreichen, wissenschaftlichen Publikationen
befurwortet (Fridriksdottir et al., 2006, Aoun et al., 2015). Dieses Konzept beinhaltet als
zentralen Aspekt, die Lebensqualitat sowohl der Patienten als auch der Angehdérigen in der
gemeinsamen Lebensendphase zu maximieren (Fridriksdottir et al., 2006). Dieser Ansatz
impliziert, dass das Palliativieam, neben der primaren Umsorgung des Patienten, auch die
Angste und Note der Angehorigen wahrnehmen sollte. Um dieses Ziel zu erreichen, ist es
essentiell, dass neben patientenzentrierten Ansétzen auch den Unterstiitzungs-

bedirfnissen der Angehdérigen Gehdr geschenkt wird.

Wie wichtig die wissenschaftliche Aufarbeitung dieses Themenkomplexes ist, zeigten
diverse Studien, die eindeutig darauf hinwiesen, dass die Angehdrigen eine zentrale Rolle
in der Betreuung von Patienten auf der Palliativstation einnehmen (Henriksson und Arestedt,
2013, Holm et al., 2015, Greene et al.,, 2012). Es ist wichtig hervorzuheben, dass die
Ergebnisse vergangener Studien zeigten, dass durch Unterstiitzung der Angehérigen nicht
nur deren eigene Lebensqualitdt deutlich verbessert wird, sondern auch indirekt die
Lebensqualitat der Patienten (Janda et al., 2008, Nielsen et al., 2016, Park et al., 2010,
Adelman et al., 2014, Witkamp et al., 2016). Allerdings sind wissenschaftliche Daten, die die

Bedurfnisse der Angehdorigen beschreiben, nur begrenzt vorhanden.

Neben der wissenschaftlichen Weiterentwicklung besteht eine der bedeutendsten
Herausforderungen in der Versorgung aktuell darin, einen Paradigmenwechsel von der
isoliert patientenzentrierten Sichtweise zu einer Patienten und Angehorigen fokussierten

Denkweise in der palliativen Regelversorgung anzustreben (Chen et al.,, 2016). Dieser
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Paradigmenwechsel wurde zwar schon seit einiger Zeit von vielen hochrangigen
Fachvertretern propagiert, allerdings gestaltete sich die Umsetzung als schwierig. Ein Grund
fur die erschwerte Umsetzung ist, dass die patientenorientierte Versorgung bei den
ausfuhrenden Kraften immer noch im Fokus steht (Jahnke und S&udle, 2016). Aul3erdem
gibt es im deutschen Gesundheitssystem bislang noch keine Strukturen zur Angehdorigen-

Mitbetreuung.

Um diese Diskrepanz wissenschaftlich aufzuarbeiten und um L&sungen zur besseren
Angehorigenversorgung auszuloten, widmeten sich in den letzten Jahren immer mehr
Forschungsgruppen dem Thema ,Unterstlitzungsbedirfnisse von Angehérigen in der
Palliativversorgung”. In der Vergangenheit wurden viele Studien durchgefiihrt, die das
Thema ,Unterstlitzung von Angehdorigen” fokussierten. Inhaltlich umfassten diese Studien

drei, immer wiederkehrende Kernaspekte, die im Folgenden erlautert werden.

Der erste Schwerpunkt lag auf der Beschreibung, Bewertung und Untersuchung der
Unterstitzungsbedirfnisse von Angehdrigen (Aoun et al., 2015, Chen et al.,, 2016,
Fridriksdottir et al., 2006, Hebert et al., 2009, Janda et al., 2008, Park et al., 2010, Sharpe
et al., 2005, Ben Natan et al., 2010, Schur et al., 2015, Jahnke und Staudle, 2016). Es
konnte zum Beispiel gezeigt werden, dass Screening-Verfahren groen Anklang bei den
Angehoérigen fanden, unter anderem deswegen, da sie die Angehdrigen dazu anregten tber
die vorliegenden Bediirfnisse zu reflektieren, diese zu definieren und zu verbalisieren (Aoun
et al., 2015, Greene et al., 2012)

Der zweite Schwerpunkt der Forschung stellte die Belastungs- und Lebensqualitéatsanalyse
der Angehorigen dar. Ein in diesem Zusammenhang wichtiges Ziel war es, Faktoren zu
charakterisieren, die sich positiv oder negativ auf die Lebensqualitat auswirken. In diesem
Kontext deutet die aktuell verfiigbare Datenlage darauf hin, dass der physische und
psychische Zustand sowohl der Patienten, als auch der Angehdrigen, einen direkten
Einfluss auf die Belastung und Lebensqualitat der Angehérigen ausibt (Williams und
McCorkle, 2011, Stiel et al., 2015, Kristanti et al., 2017, Angelo und Egan, 2015).

Es wurden zudem mehrere, interventionelle Pilotprojekte konzipiert, die darauf abzielten,
die Angehorigen vor, wahrend und nach dem Tod der Patienten zu unterstiitzen; z. B. in
Form psychosozialer, praktischer oder psychologischer Unterstiitzung (Greene et al., 2012,
Hebert et al., 2009, Henriksson und Arestedt, 2013, Holm et al., 2015, Hudson et al., 2015,
Stockle et al., 2016). Es liegen erste Hinweise vor, dass das Konzept der Interventionen
einen wichtigen Ansatzpunkt darstellen kdnnte, um die Lebensqualitat der Angehdrigen von
Palliativpatienten zu verbessern. Zum Beispiel konnte durch psychologische Unterstitzung
in der Phase vor dem Todeseintritt die Trauerbewaltigung der Angehérigen positiv
beeinflusst werden (Hebert et al., 2009, Holm et al., 2015).



Die aktuell verfigbare Datenlage beschreibt einige Faktoren und Umsténde, die mit einer
geringeren Lebensqualitat der Angehorigen von palliativmedizinisch versorgten Patienten
einhergingen. Erstens war es den meisten Angehdrigen nicht bewusst, dass sie durch
professionelle Hilfe profitieren kdnnten, was dazu fihrte, dass Unterstitzungsangebote gar
nicht erst in Anspruch genommen wurden. Ein weiteres Problem bestand darin, dass
Unterstltzungsangebote zwar angeboten wurden, diese aber nicht passend auf die
Angehorigen abgestimmt waren. Dartber hinaus fuhlten sich die Angehorigen haufig nicht
adaquat vorbereitet auf die Sterbephase und die sich anschlieBende Trauerphase (Zhang,
2018).

Wenn man die vorliegende Studienlage genauer betrachtet, kommt man zu dem Schluss,
dass sich die erwéahnten kérperlichen und psychischen Probleme der Angehdérigen vor allem
durch die intensive und aufopferungsvolle Betreuung der Patienten und der sich ankiindigen
Trennung bedingten (Chen et al., 2016, Nielsen et al., 2016). Dartber hinaus bestehen in
dieser Situation haufig Angste und Unsicherheiten, sei es aus medizinischen, praktischen
oder psychosozialen Grinden, die zusatzlich die Angehérigen belasteten (Hebert et al.,
2009, McDonald et al., 2017, Stockle et al., 2016). Beruhend auf diesen Erkenntnissen ist
die Erforschung der Unterstitzungsbedirfnisse der Angehdrigen ein vielversprechender
Ansatz, wenn man nach neuen Wegen sucht, Palliativpatienten in der letzten Lebensphase

Zu unterstitzen.

Um den Angehdrigen von Patienten in der finalen Phase zielgerichtet und effizient helfen zu
konnen, ist es essentiell, die individuellen Unterstiutzungsbedirfnisse der Angehorigen

friihzeitig und prazise zu identifizieren.

Zwar konnte in den bisherigen Studien gezeigt werden, dass jeder Angehdrige ein
individuelles Profil an Unterstitzungsbedirfnissen aufwies, allerdings liel3 sich ein Spektrum
an wiederkehrenden Unterstitzungsbedurfnissen abzeichnen. Es wurde ferner gezeigt,
dass die Angehdrigen vor allem gesundheitsbezogene, informale, emotionale, soziale und
psychologische Unterstitzung bendtigten (Aoun et al., 2015, Chen et al., 2016, Fridriksdottir
et al., 2006, Holm et al., 2015, Janda et al., 2008).

Des Weiteren ist es wichtig zu charakterisieren, inwiefern angehérigenbezogene Merkmale
das Auftreten von Unterstiitzungsbedurfnissen beeinflussen. Vergangene Untersuchungen
deuten darauf hin, dass folgende Merkmale das Vorliegen von Unterstiitzungsbedirfnissen
beeinflussen: Das Geschlecht (Nielsen et al., 2016), die Beziehung des Angehdrigen zum
Patienten (Areia et al., 2017, Cui et al., 2014), die aktuelle Arbeitssituation des Angehorigen
(Cui et al., 2014), der Bildungsgrad des Angehdrigen (Adelman et al., 2014, Cui et al., 2014)
und der Gesundheitszustand der Angehdérigen (Janda et al., 2008, Park et al., 2010, Sharpe
et al., 2005, Adelman et al., 2014, Halkett et al., 2018). Hierbei konnte gezeigt werden, dass



das quantitative Aufkommen von Unterstitzungsbedirfnissen vor allem mit den
individuellen Charakteristika der Angehérigen assoziiert war, wie z. B. dem Geschlecht der
Angehorigen, wahrend die qualitative Auspragung des einzelnen Unterstitzungs-
bedurfnisses besonders von der Komplexitat der Symptome des Patienten abhing (Adelman
et al., 2014).

Allerdings beruhen diese Erkenntnisse auf Studien, deren Aussagekraft aus
wissenschaftlicher Sicht eingeschrankt ist. Einerseits ist die GroR3e der Stichprobe in vielen
Studien zu gering, andererseits sind die Quellen der Stichprobe haufig nur unzureichend
belegt. Ferner wurden vielfaltige Messinstrumente eingesetzt und es wurden haufig
Messinstrumente verwendet, die intrinsisch eine eingeschrankte Validitat aufweisen, da sie

nur auf spezielle Situationen anwendbar waren.

Hierbei ist die Tatsache hervorzuheben, dass die spezifische Betreuungssituation der
stationdren spezialisierten Palliativversorgung (SSPV) bisher kaum betrachtet wurde. Die
vorhandenen Daten beruhten vor allem auf der Analyse anderweitiger Versorgungsformen,
wie zum Beispiel der Palliativversorgung im Hospiz. Da diese Erkenntnisse nicht
vorbehaltlos auf die SSPV anzuwenden sind, war es wichtig, die Unterstiitzungsbedirfnisse

der Angehorigen in der SSPV gesondert zu studieren.

Um die psychosozialen Belastungen, Unterstiitzungsbedirfnisse und die Betreuungs-
zufriedenheit der Angehorigen palliativmedizinisch betreuter Krebspatienten zu erfassen,
sowie die Inanspruchnahme und Bewertung von Unterstitzungsangeboten fir Angehdrige
zu analysieren, wurde eine Uber zwei Jahre angelegte, prospektiv-bizentrische ,Mixed-
Method“-Studie mit dem Titel .Belastungen und Unterstitzungsbedirfnisse von
Angehdrigen von Krebspatienten in der SSPV* auf den Palliativstationen des
Universitatsklinikums Eppendorf (UKE) und der Universitatsmedizin Gottingen (UMG)
durchgefuhrt. Die Erkenntnisse aus unserer Studie sollten in den klinischen Alltag einflie3en

und die palliativmedizinische Versorgung in Zukunft verbessern.

Die vorliegende Arbeit umfasste eines der Unterthemen dieser Studie und zielte darauf ab,
speziell das Ausmall des Unterstitzungsbedarfes und die Inanspruchnahme der
Unterstitzungsangebote der Angehdrigen bei Aufnahme auf die Palliativstation

systematisch und prospektiv zu untersuchen.

Aus Grinden der Vereinfachung wird im folgenden Text die mannliche Form verwendet. Die

jeweiligen Begriffe gelten jedoch in der ménnlichen und weiblichen Form entsprechend.



3 Methodik

3.1 Studiendesign und Stichprobenbeschreibung

3.1.1 Studiendesign

Die vorliegende Dissertation zielte darauf ab, Unterstitzungsbedurfnisse von Angehérigen
an Krebs erkrankter Patienten zum Zeitpunkt der Aufnahme der Patienten auf die
Palliativstation prospektiv zu untersuchen. Die im Rahmen dieser Arbeit vorgestellten
Untersuchungsergebnisse basierten auf einer Ubergeordneten, bizentrischen Erhebung

mittels Fragebogen, der von den Angehdrigen ausgefullt wurde.

Im Detail setzte sich das longitudinale Gesamtprojekt aus zwei Erhebungszeitpunkten
zusammen. Zum einen wurden Daten binnen 72 Stunden nach Aufnahme der Patienten auf
der Palliativstation erhoben (Messzeitpunkt T1). Der zweite Messzeitpunkt T2 wurde
entweder 6 Monate nach Versterben der Patienten auf der Palliativstation erhoben oder 6-9
Monate nach Entlassung der Patienten aus der SSPV; jedoch nur in dem Fall, dass der
Patient zu diesem Zeitpunkt auch verstorben war. Angehdrige, deren zugehdriger Patient
auch nach 9 Monaten noch lebte, wurden fir den Messzeitpunkt T2 ausgeschlossen, um

eine homogene Erhebung in der Trauerphase der Angehérigen zu erreichen.

Fir die hier vorgestellte Studie wurden Ethikvoten eingeholt. Sowohl die Ethik-Kommission
der Arztekammer Hamburg (Genehmigungscode: PV5122) als auch die Ethikkommission
der Universitatsmedizin  Goéttingen (Genehmigungscode: 1/4/16) stimmten dem

Studienprotokoll zu.
Es erfolgte eine bizentrische Datenerhebung an den folgenden zwei Standorten:

o Palliativstation, Onkologisches Zentrum, Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
(von Juni 2016 bis September 2017),

e Kilinik fur Palliativmedizin, Universitatsmedizin Géttingen (von Juni 2016 bis Juni
2017).

Die Rekrutierungsdauer in Hamburg erfolgte tUber einen Zeitraum von 15 Monaten, die

Rekrutierungsdauer in Goéttingen tber einen Zeitraum von 12 Monaten.

Alle geltenden datenschutzrechtlichen Bestimmungen wurden dabei detailliert
bertcksichtigt und eingehalten. Die Studienteilnahme war freiwillig. Es konnte jederzeit ohne
Angabe von Griinden die Teilnahme an der vorliegenden Studie widerrufen werden. Die
Daten wurden pseudonymisiert erhoben. Fir jeden einzelnen Studienteilnehmer wurde eine
individuelle Codenummer vergeben, die eine Pseudoanonymisierung gewahrleistete. Es

wurde besonderer Wert darauf gelegt, dass nur der Studienleiter und autorisierte



Studienmitarbeiter Zugang zu dem Kodierungsschlissel hatten. Nachdem die Auswertung

der Studie abgeschlossen war, wurde der erstellte Kodierungsschliissel vernichtet.

Die vorliegende Dissertation umfasste dabei die Untersuchung der Unterstiitzungs-
bedurfnisse der Angehdrigen zum ersten Messzeitpunkt (T1), also zu Beginn der
Behandlung des Patienten auf der Palliativstation. Dabei sollten vor allem die Bedurfnisse
der Angehdrigen vor der Aufnahme untersucht werden und nicht das Ergebnis der
Mitbetreuung der Angehorigen auf der Palliativstation. Den Angehérigen wurde wahrend der
Ausflllphase genligend Zeit eingeraumt, um Uber die eigenen Unterstitzungsbedurfnisse
zu reflektieren. Darliber hinaus wurde bei Aufnahme auf die Palliativstation erfasst, ob und
inwiefern die Angehdrigen prastationar bereits Unterstlitzungsangebote angenommen

hatten.

3.1.2 Studienpopulation

In der ersten Phase (T1) des Projekts wurden Angehdrige, die die vorher definierten
Einschlusskriterien erflllten, innerhalb der ersten 72 Stunden nach Aufnahme der Patienten
kontaktiert und befragt. Es wurden folgende Einschlusskriterien fur die Zielpopulation

festgelegt:
e Angehorige von Krebspatienten in der SSPV

e Hauptansprechpartner fiir den Patienten, egal ob verwandt oder in einem nicht-

verwandten Beziehungsverhaltnis
o Volljahrigkeit (Alter > 18 Jahre)
e Schriftliche Einwilligung fir die Studienteilnahme

Folgende Angehdrige wurden automatisch aus der Studie exkludiert, sobald sie eines der

folgenden Ausschlusskriterien aufwiesen:

Patientenbezogene Kriterien:

¢ Keine onkologische Grunderkrankung
e Patient verstorben, bevor der Angehdrige rekrutiert wurde (72 Stunden nach

Aufnahme)

Angehodrigenbezogene Kriterien:
e Alter < 18 Jahre

e Ausschliellich gesetzliche Betreuungsaufgabe
o Kognitive Defizite (nach arztlicher Einschétzung)
e Unzureichende Deutschkenntnisse (fur das Ausfiillen der Fragebdgen): nach

Einschatzung der behandelnden Arzte auf der Palliativstation
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e Der Angehorige konnte im Rekrutierungszeitraum nicht aufgeklart werden (innerhalb
von 72 Stunden nach Aufnahme)

¢ Ablehnung der Studienteilnahme durch den Angehdrigen

Vor Aufnahme der potenziellen Studienteilnehmer in die Studie wurden sie im Rahmen eines
arztlichen Aufklarungsgesprachs tber die Ziele und den Ablauf der Studie, die Freiwilligkeit
der Teilnahme, die Einhaltung der Datenschutzbestimmungen und den Vorgang der
Pseudo-Anonymisierung aufgeklart. Eine Studienteilnahme wurde nur dann durchgefuhrt,
wenn nach Kenntnisnahme des Aufklarungsgespraches eine Teilnahme seitens der
Angehoérigen gewinscht war; dies wurde schriftlich festgehalten. Nachdem die Angehérigen
die Fragebogen ausgefillt hatten, wurden sie von uns wieder entgegengenommen. Es
wurde den Angehdrigen ermdglicht, den Fragebogen zeitlich und drtlich ohne die Ablenkung

durch Patienten oder Studienmitarbeiter auszufillen.

3.2 Messinstrumente

Der in der Studie verwendete Fragenbogen zielte schwerpunktméfig darauf ab, die
individuellen Charakteristika und soziodemographischen Merkmale der einzelnen
Studienteilnehmer und deren Unterstitzungsbedirfnisse zu erfassen. Die von den
Angehdrigen  beantworteten  Fragen konnten inhaltlich 5  unterschiedlichen

Themenkomplexen zugeteilt werden, die im Folgenden zusammenfassend dargestellt sind:

Tabelle 1 Zusammensetzung des Fragebogens

Fragebogen Hauptthema

Teil A Angaben zu der Person und Lebenssituation der Angehdrigen

Teil B Angaben Uber den Patienten aus Angehérigensicht

Teil C Fragen zum Befinden und mdglichen Belastungen der Angehdrigen
Teil D Fragen zu den Unterstiitzungsbediirfnissen der Angehorigen

Teil E Fragen zur Betreuungszufriedenheit auf der Palliativstation

Die in diesem Fragebogen verwendeten Fragen basierten auf unterschiedlich validierten,
einzelnen Messinstrumenten. Ein Uberblick tiber die verwendeten Messinstrumente und

deren Fokus ist in der Tabelle 2 illustriert.
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Tabelle 2 Ubersicht der im Fragebogen eingesetzten Messinstrumente

Fragebogen Messinstrument Fokus

Teil A Soziodemographische Angaben Soziodemographische Information
der Angehdrigen

Teil B Soziodemographische Angaben Soziodemographische Information
der Patienten

Teil B IPOS (Murtagh et al., 2019) Erkrankungs- und Versorgungssituation,

Symptomlast der Patienten

Teil C Distress Thermometer und Allgemeine Belastung, praktische
Problemliste (Mehnert et al., Probleme
2006)

Teil C GAD-7 (Spitzer et al., 2006), Psychische Beeintrachtigung
PHQ-9 (Kroenke et al., 2001)

Teil C SF-8 (Ellert et al., 2005) Lebensqualitat

Teil C SoMe (Steger et al., 2006) Lebensbedeutung und Lebenssinn

Teil C OSLO-3 (Dalgard et al., 1995, Soziale Beziehung und Unterstiitzung
Meltzer 2003, Kilpeldinen et al.,
2008)

Teil D FIN (Schur et al., 2015, Unterstiitzungsbedirfnisse und
Kristjanson et al. 1995) wahrgenommenes Erfilllungsausmal’ der

Unterstiitzungsbedurfnisse
Teil E FAMCARE-2 (Sewtz et al., 2014, Betreuungszufriedenheit

Aoun et al., 2010)

3.2.1 Angaben zu der Person und Lebenssituation der Angehdrigen

(Fragebogenteil A)

Der Fragebogenteil A diente der Erfassung soziodemographischer Merkmale der
Alter, Geschlecht,

Staatsangehorigkeit (von den

Angehoérigen. Im Detail wurden folgende Aspekte abgefragt:

Familienstand, Anzahl der Personen im Haushalt,
Angehorigen und deren Eltern), Sprachkenntnisse, Glaubensrichtung, Schulbildung,
Berufsabschluss, berufliche Position, aktuelle Arbeitssituation, Vorliegen einer aktuellen
Krankschreibung, oder einer Krankschreibung in den vergangenen 12 Monaten, und das

monatliche Haushaltseinkommen.
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3.2.2 Angaben zum Patienten aus Angehdrigensicht (Fragebogenteil B)

Die soziodemographische Erhebung des Patienten wurde unter zu Hilfenahme des
Fragebogenteil B gesammelt. Folgende Aspekte wurden abgefragt: Beziehungsverhaltnis
zum Patienten, Alter und Geschlecht des Patienten, Zeitspanne zwischen der
Krebserstdiagnose des Patienten und dem Messzeitpunkt und Anzahl an Aufenthaltstagen
auf der Palliativstation. Weitere Fragen im Fragebogenteil B behandelten die folgenden
Punkte: Pflege und Versorgungssituation des Patienten vor Aufnahme auf die Palliativstation
und ob eine Patientenverfiigung/Vorsorgevollmacht/gesetzliche Betreuung vorlag. Die
Hauptprobleme der Patienten sollten von den Angehoérigen durch einen Freitext erganzt

werden.

Die ,Integrated Palliative Outcome Scale“-Fremdeinschatzung (IPOS) (Murtagh et al., 2019)
wurden im Fragebogenteil B integriert, um die Erkrankungssituation, Versorgungssituation
sowie die Symptomlast der Patienten durch die Angehdrigen einschatzen zu lassen. An
dieser Stelle sei erwahnt, dass die originale IPOS-Version nur fur Patienten und Mitarbeiter
gedacht war, daher wurde die Mitarbeiter-Version auf Angehérige angepasst und in unserer
Studie eingesetzt. Die Inhalte der Items sind dabei gleichgeblieben, was auch im
internationalen Gebrauch ublich ist, da Angehdrige und Mitarbeiter beide unter dem Begriff

Lversorger* subsummiert werden kénnen.

Zur Fremdeinschatzung der Symptomlast wurden die Angehorigen mit 9 Symptomen
konfrontiert, zu denen sie jeweils angeben sollten, inwiefern es den Patienten in den
vergangenen Wochen beeintréchtig hatte. Hierbei sollten sie sich auf eine von 5
vorgegebenen Stufen (Stufe 1: ,gar nicht”, Stufe 5: ,extrem stark") festlegen. Die Erhebung
der Erkrankungs- und Versorgungssituation der Patienten wurde durch 7 weitere Fragen
abgedeckt; beispielhaft sollte der Grad der Beunruhigung der Patienten eingeschatzt

werden.

3.2.3 Fragen zum Befinden und mdglichen Belastungen der Angehdrigen
(Fragebogenteil C)

Zur Beurteilung der psychischen Belastung der Angehérigen wurde im Fragebogenteil C das
,Distress Thermometer” (DT), die von Mehnert et al. konzipierte Problemliste (Mehnert et
al., 2006) und die Gesundheitsfragebdgen ,Generalized Anxiety Disorder-7* (GAD-7)
(Spitzer et al., 2006) und ,Patient Health Questionnaire-9* (PHQ-9) (Kroenke et al., 2001)

eingesetzt.

Das DT diente dazu, den Grad der Belastung des Studienteilnehmers zu quantifizieren.

Hierbei sollte der Angehdérige auf einer 11-stufigen Skala (0 = gar nicht belastet, 10 = extrem

13



belastet) kodieren, wie stark er zum Erhebungszeitpunkt belastet war (Mehnert et al., 2006).
Die Problemliste wurde integriert, um zu untersuchen, inwiefern die einzelnen
Lebensbereiche zum Zeitpunkt der Erhebung von Einschrankungen betroffen waren. Die
Problemliste setzt sich aus 6 Fragen zu praktischen Problemen, aus drei Fragen zu
korperlichen und sozialen Problemen, aus zwei Fragen zu spirituellen und religiosen
Problemen, aus 6 Fragen zu physischen Problemen und aus 6 Fragen zu emotionalen
Problemen zusammen. Die Angehoérigen gaben dabei an, ob es zu dem Messzeitpunkt

Probleme in den oben vorgestellten Bereichen gab (,ja“) oder nicht (,nein®).

Die Gesundheitsfragebégen GAD-7 und PHQ-9 umfassen 7, beziehungsweise 9 Fragen,
die psychiatrische Beschwerden und Symptome inkludieren, die z. B. mit einer
Angsterkrankung oder Depression vergesellschaftet sind. Die Studienteilnehmer hatten die
Mdglichkeit, die gestellten Fragen unter zu Hilfenahme von 4 Auspragungsstufen (von
LUuberhaupt nicht* bis ,beinahe jeden Tag") zu beantworten (Spitzer et al., 2006, Kroenke et
al., 2001).

Zur Beurteilung der Lebensqualitat sollten die Angehdrigen die 8 Fragen des SF-8
beantworten. Der SF-8 umfasst Fragen zu korperlichen, psychischen und sozialen

Aspekten, die darauf abzielen, die Lebensqualitat zu quantifizieren (Ellert et al., 2005).

Um die Lebensbedeutung und den Lebenssinn der Angehérigen zu untersuchen, wurden
17 Fragen des SoMe integriert. Die Angehérigen gaben bei den Fragen an, wie bedeutsam

der jeweils abgefragte Bereich fur sie war (Steger et al., 2006).

Zur Erfassung der sozialen Unterstiitzung, die die Angehorigen vor dem Aufenthalt auf der
Palliativstation erhalten hatten, wurden drei Fragen etabliert (OSLO-3). Im Detail zielten
diese Fragen darauf ab, ob die Angehérigen Hilfe aus ihrem sozialen Umfeld angeboten
bekommen hatten und ob sie Aufmerksamkeit und Interesse bezlglich ihrer Situation
erfahren hatten (Dalgard et al., 1995, Meltzer 2003, Kilpelainen et al., 2008).

Fur GAD-7, PHQ-9, SF-8, SoMe und OSLO-3 wurde jeweils ein Summerwert aus allen

Fragen berechnet, der in die Zusammenhangsuntersuchung Eingang fand.

3.2.4 Fragen zu den Unterstitzungsbediirfnissen der Angehdrigen (Fragebogenteil
D)

Im Fragebogenteil D wurden die Unterstitzungsbedirfnisse der Angehérigen untersucht.
Diese Erhebung umfasste unter anderem die Relevanzquantifizierung der einzelnen
Bedurfnisse, ob Unterstitzungsangebote genutzt wurden und in welchem Ausmalf die in

Anspruch genommene Unterstitzungsmalnahmen Wirkung zeigten.
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Um die Wichtigkeit und die Erfillung der Unterstitzungsbedurfnisse der Angehorigen
wissenschaftlich quantifizieren zu kdnnen, wurde das ,Family Inventory of Needs” (FIN) als

Messinstrument eingesetzt (Schur et al., 2015, Kristjanson et al. 1995).

Um das Nutzungsverhalten von Unterstlitzungsangeboten seitens der Angehdrigen
beurteilen zu konnen, wurden die Angehérigen gebeten, eine stattgefundene
Inanspruchnahme von verfigbaren Angeboten anzugeben. Zusatzlich dienten

weiterfiihrende Fragen dazu, den Grund/die Grinde fur die mdgliche Ablehnung zu eruieren.

3.2.4.1 Family Inventory of Needs (FIN)

Das ,Family Inventory of Needs" (FIN) ist ein Messinstrument, das zur Untersuchung der
Unterstutzungsbedirfnisse von Angehtrigen angewendet wird. Es wurde 1995 von
Kristianson et al. erstmalig vorgestellt und ist dariber hinaus auch geeignet, die

Erflllungsrate der Unterstiitzungsbedirfnisse zu erfassen (Schur et al., 2015).

Der originale FIN beinhaltet 20 Fragen mit jeweils zwei Subskalen, die zur Einschatzung der
Wichtigkeit der Unterstitzungsbedurfnisse und der Charakterisierung der Erfillungsrate
dienen. Die Subskala zur Beurteilung der Relevanz der Unterstitzungsbedurfnisse ist von
0-10 skaliert, wobei 0 ,gar nicht wichtig” und 10 ,extrem wichtig“ entspricht. Sobald ein
Unterstutzungsbedurfnis eine 1 oder eine hohere Bewertung erhalt, wird es unter zu
Hilfenahme der zweiten Subskala auf die Erflllung hin untersucht. Wenn das jeweilige
Unterstitzungsbedurfnis erfillt wird, sollte eine 1 vergeben werden, wenn nicht eine 0. Die
originale Validierung des FIN Messinstrument zeigte ein Cronbach's Alpha von 0,83 fir die
FIN-Wichtigkeit (Kristjanson et al., 1995).

Basierend auf der urspriinglichen FIN-Version hat Fridriksdottir et al. (2006) eine islandische
Variante etabliert, die neben den sprachlichen Veréanderungen auch durch inhaltliche
Modifikationen der beiden Subskalen charakterisiert ist: Die Wichtigkeit ist zwischen 1 (nicht
wichtig) und 5 (extrem wichtig) eingestuft, wahrend die Erflllungsrate mit drei Stufen
eingeschatzt wird, namlich ,erfullt*, teilweise erfllt* und ,nicht erfillt“. In diesem Ansatz
wurde die Erfillung nur beurteilt, wenn ein Unterstitzungsbedirfnis 4 Punkte oder mehr
erreicht hat. Eine Validierungsstudie zeigte ein Alpha von 0,92 fir die islandische FIN-
Wichtigkeitsskala und ein Alpha von 0,96 fur die islandische FIN-Erflllungsskala
(Fridriksdottir et al., 2006).

Eine deutschsprachige FIN-Version wurde von Schur et al. (2015) vorgestellt. Hierbei
wurden die Subskalen von Fridriksdottir et al. (2006) tbernommen. Es gab allerdings einen
Unterschied im Vergleich zu dem Ansatz von Fridrisdottir et al., und zwar wird in der Version

von Schur et al. die Erfullung eines Unterstitzungsbedirfnisses schon ab 2 Punkten
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erhoben, wodurch mehr relevante Unterstitzungsbedurfnisse in die Untersuchung der
Erflllung einflieBen. Eine Validierung dieses Konzeptes zeigte ein Cronbach's Alpha von
0,94 fur die Wichtigkeitsskala und ein Cronbach's Alpha von 0,96 fir die Erfillungsskala
(Schur et al., 2015).

In der vorliegenden Studie wurde die deutschsprachige FIN-Version (Schur et al., 2015)
angewendet. Um psychische und spirituelle Bedurfnisse der Angehdrigen besser beurteilen
zu kénnen, wurde der deutsche FIN-Ansatz in unserer Studie um 7 Fragen erweitertet. Die
20 FIN-Bedirfnisse aus der deutschen FIN-Variante (Schur et al., 2015) und die 7 neu
konzipierten Fragen sind dem Fragebogenteil D1 zugeordnet. Es war vorgesehen, dass die
Angehorigen die einzelnen, vorgegebenen Bedurfnisse in ihrer Relevanz beurteilen sollten
(auf 5 Stufen von ,nicht wichtig" bis ,extrem wichtig). Basierend auf dem deutschen FIN
Modell wurden die Angehdrigen ab der Beurteilung ,etwas wichtig“, was nach dem
deutschsprachigen FIN Modell 2 zutreffenden Punkten entspricht, gebeten, die
Erfillungsrate von jenem Bedurfnis zu beurteilen. Bei Vorliegen weitere Bedirfnisse hatten

die Angehdrigen die Moglichkeit, diese als Freitext anzugeben (Fragebogenteil D2).

3.2.4.2 Inanspruchnahme der Unterstitzungsangebote

Der Fragebogenteil D3 wurde konzipiert, um herauszufinden, ob und inwiefern die
Angehorigen Unterstiitzungsangebote bereits vor dem Aufenthalt der Patienten auf der

Palliativstation in Anspruch genommen hatten.

Es wurden 6 Unterstlitzungsangebote mit psychosozialen Ansatzpunkten aufgefiihrt, wobei
die Angehdrigen ankreuzen sollten, ob sie das vorgeschlagene Angebot vor dem Aufenthalt
bereits wahrgenommen hatten (,ja“) oder nicht (,nein). Im Detail wurden folgende

Unterstitzungsangebote abgefragt: ,Erfolgte eine Unterstitzung durch...”
e eine Selbsthilfegrupp?
e eine Krebsberatungsstelle?
e psychologische Beratung?
e sozialrechtliche Beratung?
e Erziehungs-/Familienberatung?
e einen Pfarrer/Pastor/Seelsorger/Imam?

Wurde bereits eine Unterstiitzung in Anspruch genommen, so wurden die Studienteilnehmer

gebeten anzukreuzen, ob diese Malinahme ,hilfreich“ oder ,nicht hilfreich” war.

Den Angehorigen wurde angeboten, weitere in Anspruch genommene Hilfsangebote als

Freitext aufzufihren, falls diese nicht durch die 6 vorgeschlagenen MalRhahmen abgedeckt
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wurden. Auch hier konnte die Nitzlichkeit, wie bei den vorgebenden MaRnahmen, bewertet

werden.

Der Fragebogenteil D4 wurde entwickelt, um vorangegangene, oder zum erhobenen
Zeitpunkt aktuelle, psychotherapeutische oder psychiatrische Behandlungsmalnahmen zu
erfassen. Im Detail wurden die Angehdrigen gebeten anzugeben, ob sie vor oder nach der
Erkrankung des Patienten mit einer psychotherapeutischen oder psychiatrischen
Behandlung begonnen hatten, und ob diese Behandlung zum Befragungszeitpunkt T1

bereits abgeschlossen war.

Des Weiteren wurden die Beweggrinde eruiert, warum Angehorige eine psychosoziale
Unterstitzung abgelehnt hatten. Um diesen Aspekt nédher zu beleuchten, wurden im
Fragebogenteil D5 Aussagen konstruiert, die diese Fragestellung adressieren. Die
folgenden Aussagen sollten von den Studienteilnehmern mit ,zutreffend” oder ,nicht

zutreffend” bewertet werden:
e Belastung fur die Partnerschaft/Familie

kein Bedarf

¢ keine Unterstitzungsangebote bekannt

e durch das Umfeld ausreichend unterstitzt
e groRRe raumliche Distanz zu den Angeboten
e Zeitmangel

e Praferenz zu arztlichen Gesprachen

e kein subjektiver Nutzen

Den Angehdrigen stand es frei, einen weiteren Grund in Form eines Freitextes anzugeben.
AbschlieBend wurde die personliche Einstellung des Angehérigen zu psychosozialen
Unterstiitzungsangeboten im Allgemeinen erhoben. Hierzu wurden die Studienteilnehmer

gebeten, ihre Einstellung numerisch von 1-7 zu codieren (,sehr negativ* (1) - ,sehr positiv*

(7))

3.2.5 Fragen zur Betreuungszufriedenheit auf der Palliativstation (Fragebogenteil
E)

Die Betreuungszufriedenheit im Rahmen der Palliativversorgung wurde durch den
Fragebogen ,FAMCARE-2" ermittelt. Die ,FAMCARE-2" besteht aus insgesamt 18 Fragen,

die durch jeweils 5 Stufen skaliert sind (von ,sehr zufrieden“ bis ,sehr unzufrieden®).
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Zusatzlich hatten die Angehdrigen die Moglichkeit ,trifft nicht zu* ankreuzen, wenn die Frage

aus ihrer Sicht irrelevant war (Sewtz et al., 2014, Aoun et al., 2010).

3.3 Datenanalyse

Fur die gesamte Studie wurde sowohl fir die Datenspeicherung, als auch fir die
Datenanalyse, die statistische Software SPSS, Version 22.0 (IBM, USA) verwendet. Die
mittels Fragebogen erhobenen Daten wurden in SPSS eingegeben. Die Vorlage wurde
durch die palliativmedizinische Abteilung des UKEs etabliert und zur Verfiigung gestellt,
sodass auch die Kodierung von Faktoren im Vorfeld vorbereitet war. Samtliche
Signifikanzuntersuchungen wurden zweiseitig durchgefihrt und unterlagen einem

Signifikanzniveau von a < 0,05, welches vor Beginn der Studie festgelegt wurde.

3.3.1 Vier Domanen Konzept des FIN20

In der Studie von Areia et al. wurden die FIN20-Unterstitzungsbedurfnisse inhaltlich in vier
Doménen untergliedert: Domane 1 ,Basisinformationen”, Doméne 2 ,Informationen zu den
Aspekten Behandlung und Pflege*, Doméne 3 ,Unterstitzung® und Domdane 4
+~Wohlbefinden der Patienten”“ (Areia et al., 2017). Unter Anwendung dieses Konzeptes findet
man einen inhaltlich gut strukturierten Zugang zu den einzelnen FIN20-Objekten, aus
diesem Grund wurde das 4-Domanen Modell auch zur Einteilung der FIN Bedurfnisse in der

folgenden Arbeit genutzt.

3.3.2 Faktorenauswabhl fur die Untersuchung
Im Folgenden ist ein Uberblick hinsichtlich vergangener Studien dargestellt, die es zum Ziel

hatten, Faktoren zu identifizieren, die eine direkte Assoziation zu den
Unterstitzungsbedirfnissen der Angehdrigen in verschiedenen Versorgungs- und
Erkrankungssituationen aufwiesen (Tabelle 3). Vorab sollte allerdings bertcksichtigt werden,
dass die aufgefuihrten Studien teilweise ein methodisch abweichendes Konzept im Vergleich
zu der hier vorgestellten Arbeit aufweisen; unter anderem basierten die Studien auf einer
anderen Versorgungssituation oder es wurde ein vom FIN20-abweichendes,

Messinstrument implementiert.
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Tabelle 3 Literaturiiberblick zu Faktoren, die in Studien mit Unterstiitzungsbedurfnissen der
Angehorigen direkt assoziiert waren

Faktoren
Geschlecht der Angehdrigen

Beziehungsverhaltnis zu den
Patienten

finanzielle Situation

aktuelle Arbeitssituation der
Angehdrigen

hdchster Schulabschluss der
Angehdrigen

erfolgte Pflege der Patienten?
Depressionssymptome der
Angehdérigen

Belastung der Angehorigen

Assoziation
Wichtigkeit der Bedurfnisse

Wichtigkeit der informalen
Bedirfnisse

Allg. Bedrfnisse (Intensitét)

Allg. Bedirfnisse (Intensitét)

Informationsbedtirfnis

Allg. Bedirfnisse (Intensitét)
Allg. Bedurfnisse (Intensitat)
Erfullungsrate der Bedirfnisse
Allg. Bedirfnisse (Intensitat)

Erfullungsrate der Bedirfnisse

Literatur Quelle
(Adelman et al., 2014)

(Areia et al., 2017)
(Lei et al., 2006)

(Cui et al., 2014)
(Cui et al., 2014)

(Cui et al., 2014)

(Cui et al., 2014)

(Janda et al., 2008)
(Schur et al., 2015)
(Janda et al., 2008)
(Schur et al., 2015)

1. Pflege der Patienten durch den befragten Angehorigen

Darlber hinaus sind in Tabelle 4 indirekte Faktoren aufgelistet, die basierend auf den

Erkenntnissen vergangener

Angehoérigen assoziiert waren.

Untersuchungen, mit

Unterstitzungsbedirfnissen von

Tabelle 4 Literaturiiberblick zu Faktoren, die in Studien mit den Unterstlitzungsbedurfnissen der
Angehorigen indirekt assoziiert waren

Faktoren

Alter der Angehdrigen

soziale Beziehung

Assoziation

Belastung der Angehdrigen

Belastung der Angehorigen

Literatur Quelle

(Payne et al., 1999)
(Goldstein et al., 2004)
(Dumont et al., 2006)
(Golbar und Ben-Zur, 2002)

(Goldstein et al., 2004)

Wir wahlten einige Faktoren aus, die im Rahmen dieser Studie explorativ auf ein

assoziatives Verhéltnis zu den Unterstitzungsbedirfnissen untersucht wurden. Die

Begrindungen/Frgastellungen, warum wir uns genau fur diese Faktoren im Vorfeld

entschieden, sind in Tabelle 5 zusammengefasst.
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Tabelle 5 Ausgewéhlte Faktoren, die im Rahmen der vorliegenden Studie auf ein assoziatives
Verhéltnis zu den Unterstiitzungsbedurfnissen untersucht wurden

Faktoren Begrindung/Fragestellung
vergangene Zeit seit Weisen die Angehdrigen moéglicherweise mehr
Erstdiagnose Unterstitzungsbedurfnisse auf, wenn die Diagnose erst vor

kurzem gestellt wurde und sie sich konsequenterweise erst
einmal an die neue Situation adaptieren mussen?

Palliativversorgung? vor der Weisen die Angehdrigen weniger Unterstitzungsbeduirfnisse

SSPV auf, wenn die Patienten eine spezialisierte ambulante
Palliativversorgung vor der stationaren Aufnahme erhalten
haben?

Angstsymptome der Weisen Angehdrige mehr Unterstiitzungsbedurfnisse auf, wenn

Angehdérigen (GAD-7) sie unter ausgepragten Angstsymptomen leiden?

Betreuungszufriedenheit auf ~ Weisen Angehdrige, die eine schlechte Betreuung beklagen,
der Palliativstation charakteristische, nicht erfiillite Unterstiitzungsbedurfnisse auf?
(FAMCARE-2)

Lebensqualitat der Sind Angehorige, die eine geringe Lebensqualitdt angeben,
Angehorigen (SF-8) durch mehr Unterstutzungsbedurfnisse charakterisiert?
soziale Beziehung und Haben Angehdorige weniger Unterstiitzungsbedarf,
Unterstiitzung beziehungsweise werden ihre Bedirfnisse besser erfllt, wenn

sie soziale Unterstiitzung, z. B. in Form eines intakten sozialen
Netzwerkes, in Anspruch nehmen kénnen?

1. palliativversorgung inkl. SAPV und Palliativ Care Team

Neben den oben bereits vorgestellten Faktoren wurde zusatzlich untersucht, ob das
Merkmal ,Minderjahrige im Haushalt" eine Assoziation in der Zusammenhangsuntersuchung
aufweist. Es wurde spezifisch dieses Merkmal mit in die Untersuchung integriert, da das
Bedurfnis ,Beratung und Unterstiitzung in Hinblick auf Kinder und Familien zu erhalten” ein
Bedurfnis darstellt, das das Familienleben, beziehungsweise die Elternrolle, umreif3t.
Dartber hinaus wurde das Merkmal ,Minderjahrige im Haushalt® mit in die
Zusammenhanguntersuchung aufgenommen, da es ein potenzieller Faktor ist, der Einfluss

auf die psychosozial gepragten Bedurfnisse nehmen konnte.

Alle oben genannten Faktoren wurden in die Untersuchung eingeschlossen: Geschlecht der
Angehoérigen, Beziehungsverhélinis zu den Patienten, finanzielle Situation, aktuelle
Arbeitssituation der Angehdrigen, hdchster Schulabschluss der Angehérigen, erfolgte Pflege
der Patienten, Depressionssymptome der Angehdrigen, Belastung der Angehdorigen, Alter
der Angehdrigen, soziale Beziehung, vergangene Zeit seit Erstdiagnose, Palliativ-
versorgung vor der SSPV, Angstsymptome der Angehorigen, Betreuungszufriedenheit auf
der Palliativstation, Lebensqualitat der Angehdrigen, soziale Beziehung und Unterstutzung,

und Minderjahrige im Haushalt.
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3.3.3 Statistische Analyseverfahren

In der Untersuchung wurden zunéchst die soziodemographischen Merkmale der Patienten
und der Angehdrigen deskriptiv ausgewertet. Der Gruppeunterschied wurde mithilfe des
Mittelwertes und der Standardabweichung betrachtet. Um die Mittelwerte von
verschiedenen Gruppen zu vergleichen, wurden der t-Test oder der Mann-Whitney-Test
angewandt, je nachdem, ob die zu untersuchenden, abh&ngigen Faktoren nach dem
Shapiro-Wilk-Test einer Normalverteilung entsprachen. Die Effektstarke r wurde zusatzlich
berechnet. Daruber hinaus wurde der Chi-Quadrat-Test angewendet, um einen méglichen
Zusammenhang zwischen kategorialen Faktoren feststellen zu kénnen. Handelte es sich
bei den zu untersuchenden Faktoren um metrische Faktoren, so wurde der Zusammenhang
unter Zuhilfenahme der Pearson-Korrelation untersucht. Ordinale Faktoren wurde mittels

Spearman-Rangkorrelation analysiert.

Eine Ubersicht der Test-Verfahren hinsichtlich der konkreten Faktoren, die in die

Untersuchung einflossen, liefert die folgende Tabelle 6.

Tabelle 6 Ubersicht der Testfokus und -verfahren auf die untersuchten Faktoren

Fragebogen Faktoren Testverfahren Testfokus
Teil A Alter der t-Test / Mann- Gruppenunterschied hinsichtlich der
Angehorigen Whitney-U guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstiitzungsbedurfnissen und deren
Erfilltheit
Chi-Quadrat-Test Zusammenhang zu Wichtigkeit und
Erfilltheit der einzelnen Bedirfnisse
Teil A Geschlecht der t-Test / Mann- Gruppenunterschied hinsichtlich der
Angehorigen Whitney-U guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstiitzungsbedirfnissen und deren
Erfllltheit
Chi-Quadrat-Test Zusammenhang zu Wichtigkeit und
Erfulltheit der einzelnen Bedurfnisse
Teil A Minderjahrige im  Chi-Quadrat-Test Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Haushalt?

Erfilltheit der einzelnen Bedurfnisse
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Fortsetzung der Tabelle 6

Teil A

Teil A

Teil A

Teil B

Teil B

hochster
Schulabschluss

der Angehdrigen

aktuelle
Arbeitssituation

der Angehdrigen

monatliches
Familien-

Nettoeinkommen

Beziehungsverh
altnis zum

Patienten

vergangene Zeit

seit Erstdiagnose

Spearman-

Rangkorrelation

Chi-Quadrat-Test

t-Test / Mann-
Whitney-U

Chi-Quadrat-Test

Spearman-

Rangkorrelation

Chi-Quadrat-Test

t-Test / Mann-
Whitney-U

Chi-Quadrat-Test

Spearman-

Rangkorrelation

Chi-Quadrat-Test

Zusammenhang zwischen der
guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstiitzungsbedirfnissen und deren
Erfilltheit

Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Erfilltheit der einzelnen Bedurfnisse

Gruppenunterschied hinsichtlich der
guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstutzungsbedurfnissen und deren
Erfulltheit

Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Erflilltheit der einzelnen Bedurfnisse

Zusammenhang zwischen der
guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstiitzungsbedurfnissen und deren
Erfilltheit

Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Erfilltheit der einzelnen Bedirfnisse

Gruppenunterschied hinsichtlich der
guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstitzungsbedurfnissen und deren
Erfulltheit

Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Erflilltheit der einzelnen Bedurfnisse

Zusammenhang zwischen der
guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstiitzungsbedirfnissen und deren
Erflltheit

Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Erfllltheit der einzelnen Bedirfnisse
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Fortsetzung der Tabelle 6

Teil B

Teil B

Teil C

Teil C

Teil C

erfolgte Pflege
der Patienten vor
der SSPV?

Palliativversorgu
ng vor der
SSPV3

Belastung der
Angehorigen
(DT)

Angstsymptome
der Angehdrigen
(GAD-7)

Depressionssym
ptome der
Angehorigen
(PHQ-9)

t-Test / Mann-
Whitney-U

Chi-Quadrat-Test

t-Test / Mann-
Whitney-U

Chi-Quadrat-Test

Pearson-

Korrelation

Chi-Quadrat-Test

Pearson-

Korrelation

Chi-Quadrat-Test

Pearson-

Korrelation

Chi-Quadrat-Test

Gruppenunterschied hinsichtlich der
guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstiitzungsbedurfnissen und deren
Erfulltheit

Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Erfilltheit der einzelnen Bedirfnisse

Gruppenunterschied hinsichtlich der
guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstiitzungsbedurfnissen und deren
Erfulltheit

Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Erfllltheit der einzelnen Bedirfnisse

Zusammenhang zwischen der
guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstiitzungsbedurfnissen und deren
Erfllltheit

Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Erfilltheit der einzelnen Bedirfnisse

Zusammenhang zwischen der
guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstiitzungsbedirfnissen und deren
Erfilltheit

Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Erfilltheit der einzelnen Bedurfnisse

Zusammenhang zwischen der
guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstutzungsbedurfnissen und deren
Erflltheit

Zusammenhang zu Wichtigkeit und

Erfilltheit der einzelnen Bedurfnisse
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Fortsetzung der Tabelle 6

Teil C Lebensqualitat Pearson- Zusammenhang zwischen der
der Angehdérigen  Kaorrelation guantitativen Angabe an wichtigen
(SF-8) Unterstiitzungsbedirfnissen und deren
Erflltheit
Teil C Soziale Pearson- Zusammenhang zwischen der
Beziehung und Korrelation guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstitzung Unterstutzungsbedurfnissen und deren
(OSLO-3) Erfllltheit
Chi-Quadrat-Test Zusammenhang zu Wichtigkeit und
Erfulltheit der einzelnen Bedurfnisse
Teil E Betreuungszufrie Pearson- Zusammenhang zwischen der
denheit auf der Korrelation guantitativen Angabe an wichtigen

Palliativstation
(FAMCARE-2)

Unterstiitzungsbedirfnissen und deren
Erfilltheit

1 nur mit neu konzipierten Bedurfnissen untersucht.
2. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen

3: Palliativversorgung inkl. SAPV und Palliativ Care Team

Es sei an dieser Stelle erwahnt, dass samtliche Faktoren, die mit dem Fragebogen erhoben
wurden, auf einen mdglichen Zusammenhang mit den Unterstitzungsbedurfnissen der
Angehdrigen untersucht wurden, mit Ausnahme der Aspekte ,Betreuungszufriedenheit auf
der Palliativstation® und ,Lebensqualitat der Angehorigen“. Diese beiden
Untersuchungsgegenstéande flossen nicht mit in die Chi-Quadrat-Untersuchung ein, da es
sich bei beiden Punkten um subjektive Zustdnde handelt, die sich nicht scharf in zwei
Zustandsformen trennen lassen, da sie einen kontinuierlichen Beurteilungscharakter

aufweisen.

Als Zusammenhangsmaf wurde entweder Cramers V fur den Chi-Quadrat-Test oder der
Korrelationskoeffizient r angewendet. Nach Cohen (1992) wurde die Effektstarke bzw. die

Zusammenhangsstarke (folgend wird der Buchstabe ,r* als Abkirzung fir die
Zusammenhangsstarke verwendet) in drei Stufen unterteilt: r < 0,10 entsprach einer kleinen
Effektstarke, 0,1 <r=<0,30 entsprach einer mittleren Effektstarke und 0,3 <r<0,50

entsprach einer grol3en Effektstarke (Cohen, 1992).
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4  Ergebnisse

4.1 Die Rekrutierung der Studienteilnehmer

Die Eckdaten zur Rekrutierung der Studienteilnehmer an den jeweiligen Standorten
-Hamburg“ und ,Géttingen” sind in Tabelle 7 separat dargestellt. Dartber hinaus ist in
Abbildung 1, Standort-unabhéngig, der Rekrutierungsprozess der gesamten
Studienpopulation anhand einer ,Flow-Chart" illustriert.

Tabelle 7 Ubersicht der Fallzahlen, die in Hamburg und Géttingen erhoben wurden

Eingeschlossen Fragebogen T1 zuriick Dropout
Hamburg 179 149 30
Gottingen 108 83 25
Gesamt 287 232 55

Stand: Hamburg 30.09.2017 (Datenerhebung abgeschlossen), Gottingen 14.06.2017 (Datenerhebung
abgeschlossen).

Gesamtzahl Krebspatienten
auf beiden
Palliativstationen:

n Ausschluss auf Grund von patientenbezogenen Kriterien

(n=134):

¢ Patient prafinal (n=85)

* kein Kontakt zu Angehérigen/ keine Angehdrigen (n=33)
 Patient lehnt Teilnahme des Angehorigen ab (n=9)

* Patient innerhalb von 24h entlassen (n=7)

s
[«}]
(V=]
w

A 4

Potentielle
Studienteilnehmer:

n Ausschluss auf Grund von angehorigenbezogenen Kriterien

(n=121):

¢ Rekrutierung innerhalb von 72h nicht méglich (n=78)

¢ unzureichende Deutschkenntnisse (n=16)

« rein gesetzliche Betreuungsaufgabe (n=16)

* Team schatzt psychische Belastung als zu hoch ein (n=8)
* kognitive Einschrankungen/ Demenz (n=3)

T}
— u
ul
[¥-]
v

Potentielle
Studienteilnehmer:

n=438
Ablehnung der Studienteilnahme durch die Angehérigen

(n=151):

¢ zu hohe psychische Belastung (n=89)
¢ ohne Griinde (n=58)

¢ sonstiges (n=4)

 G—

Potentielle
Studienteilnehmer:
n=287

Fragebogen nicht zuriick (Dropout): n=55

<

Fragebogen T1 zurlick:
n=232

Abbildung 1 ,Flow-Chart* Rekrutierungsanalyse
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4.2 Charakteristika der Angehdrigen und der Patienten

4.2.1 Charakteristika der Angehdrigen

Die soziodemographischen Parameter der Angehérigen sind in Tabelle 8 dargestellit.

Tabelle 8 Charakteristika der Angehérigen

Faktor n %
Alter (n = 225)
<60 Jahre 140 62,2
> 60 Jahre 85 37,8
Geschlecht (n = 229)
mannlich 79 34,5
weiblich 150 65,5
Familienstand (n = 229)
ledig 36 15,7
verheiratet 164 71,6
in Trennung/geschieden/verwitwet 29 12,7
hochster Schulabschluss (n = 228)
bis Oberschule 10. Klasse (< 10 J.) 137 60,1
ab Fachhochschulreife (= 12 J.) 91 39,9
aktuelle Arbeitssituation (n = 222)
berufstatig 123 55,4
vollzeitbeschaftigt 78 35,1
teilzeitbeschaftigt 38 17,1
geringfiigig beschéftigt 7 3,2
nicht berufstéatig 99 44,6
arbeitslos 3 14
berentet/pensioniert 73 32,9
Hausfrau/Hausmann 9 4,1
Schiiler/in, Azubi, Student/in 7 3,2
andere Arbeitssituation 7 3,2
monatliches Familien-Nettoeinkommen (n = 212)
unter 2250 € 72 34,0
2250 bis unter 3000 € 38 17,9
3000 bis unter 4000 € 52 24,5
4000 € und mehr 50 23,6
Konfessionszugehdérigkeit (n = 228)
ja 153 67,1
Nein 75 32,9
Staatsangehdrigkeit (n = 232)
deutsch 225 97,0
nicht-deutsch 7 3,0

Bei Aufnahme der Patienten in die SSPV, waren die begleitenden Angehorigen im Mittel
55,5 Jahre alt (SD = 14,8; Spannweite 20 - 88).
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4.2.2 Charakteristika der Patienten
Um ein differenziertes Bild des Einflusses der patientenbezogenen Einflussfaktoren auf die
Bedurfnisse der Angehorigen zu erhalten, wurden die soziodemographischen

Charakteristika der Patienten erhoben. Das Ergebnis ist in Tabelle 9 dargestellit.

Tabelle 9 Charakteristika der Patienten

Faktor n %
Alter (n = 230)
<60 Jahre 75 32,6
> 60 Jahre 155 67,4
Geschlecht (n = 223)
mannlich 118 52,9
weiblich 105 47,1
Beziehungsverhaltnis zu den Patienten (n = 232)
(Ehe-)Partner 144 62,1
Mutter/Vater 61 26,3
Tochter/Sohn 5 2,2
Schwester/Bruder 7 3,0
anderweitiges Beziehungsverhaltnis 15 6,4
vergangene Zeit seit Erstdiagnose (n = 224)
weniger als 3 Monaten 37 16,5
etwa 3-6 Monaten 28 12,5
etwa 6-12 Monaten 34 15,2
etwa 1-2 Jahren 36 16,0
etwa 2-5 Jahren 51 22,8
Uber 5 Jahren 38 17,0
letzter Versorgungsort vor der SSPV (n = 229)
zu Hause, ohne ambulante Dienste 82 35,8
zu Hause, mit ambulantem Pflegedienst 21 9,2
zu Hause, mit SAPV/Palliative Care Team 33 14,4
Krankenhaus (stationar) 82 35,8
Heim 9 3,9
anderweitiger Ort 2 0,9
erfolgte Pflege der Patienten vor der SSPV? (n = 225)
ja 107 47,6
nein 118 52,4

1. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen
Uber die Halfte der Angehdrigen fuihrten eine lebenspartnerschaftliche Beziehung mit dem

Patienten (n = 144, 62,1 %). Knapp die Haélfte der befragten Angehotrigen hatte den

Patienten vor der stationdren Aufnahme gepflegt (n = 107, 47,6 %).
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4.3 Ergebnis der FIN20-Unterstiitzungsbedlrfnisse

4.3.1 Deskriptive Beschreibung der FIN20-Unterstitzungsbedrifnisse

Tabelle 10 gibt einen Uberblick, wie héaufig die als subjektiv ,wichtig® bewerteten
Unterstitzungsbedurfnisse im Mittelwert angegeben wurden und wie ausgepragt deren

Erflllungsrate zum Messzeitpunkt T1 war.

Tabelle 10 Haufigkeit der als wichtig angegebenen Unterstitzungsbedirfnisse und deren

Erfullungsrate

M (SD) Intervall
Anzahl der ,wichtigen“ Unterstutzungsbedrfnisse! 16,9 (2,6) 8-20
Anzahl der erfiillten Unterstiitzungsbedrfnisse? 12,2 (5,4) 0-20

1. ein Bedirfnis wird hierbei als ,wichtig“ betrachtet, wenn es von den Angehdrigen als , sehr wichtig®
oder ,extrem wichtig"“ bewertet wurde.

2: die Erfullungsrate wird erst dann bertcksichtigt, wenn das Bedrfnis mindestens als , etwas wichtig*
bewertet wurde.

Die befragten Angehérigen gaben im Durchschnitt 16,9 von den 20 vorgegebenen
Unterstutzungsbedurfnissen als fur sie ,sehr* bzw. ,extrem wichtig® an. Von den
Bedurfnissen, die mindestens als ,etwas wichtig“ deklariert worden sind, wurden

durchschnittlich 12,2 von 20 als erfiillt bezeichnet.

Eine andere Betrachtungsweise zeigt, dass 10 der FIN20-Unterstitzungsbedirfnisse von
mehr als 90 % der Angehdrigen als relevant (,sehr/extrem wichtig“) eingeschétzt worden
sind. Es stach vor allem hervor, dass dem Bedurfnis ,jemanden zu haben, der sich um meine
Gesundheit kimmert* kaum Relevanz zugesprochen wurde und es als einziges Bedurfnis
von weniger als der Halfte der Probanden als relevant eingestuft wurde (n =59, 26,7 %).
Die anderen 19 Bedirfnisse wurden von mindestens der Halfte der Angehoérigen als relevant

eingeschatzt.

Betrachtet man die subjektiven Erflullungsraten der einzelnen Unterstitzungsbedurfnisse,
so zeigt sich, dass 7 von 20 Bedurfnissen bei mehr als der Halfte der Angehdrigen nicht
erfullt waren. Hierunter unter anderem auch das Bedurfnis, ,Uber den wahrscheinlichen
Krankheitsverlauf Bescheid zu wissen”, welches zeitglich aber von 92,4 % der Angehérigen

als relevant bewertet wurde.

Allerdings kristallisierten sich auch Unterstitzungsbedurfnisse heraus, die durch eine hohe
Erflllungsrate charakterisiert wurden, z. B. das Bedrfnis ,das Geflihl zu haben, dass sich
das Personal um den Patienten kiimmert* (n =212, 98,6 %) oder das Bedurfnis ,Uber
Zustandsanderungen des Patienten informiert zu werden* (n = 191, 92,7 %). Gleichzeitig

wurden diese beiden Bediirfnisse von nahezu allen Angehdrigen als ,sehr wichtig” oder
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~extrem wichtig“ evaluiert (jeweils n = 228, 99,6 % und n = 226, 98,3 %). Eine Rangliste der
10 wichtigsten Unterstitzungsbedirfnisse ist in Tabelle 11 dargestellt. Die gesamte
Rangliste hinsichtlich Wichtigkeit und Erfullung ist ausfihrlich im Anhang illustriert (Tabelle
A-4).

Tabelle 11 Rangliste der 10 wichtigsten Unterstiitzungsbedurfnisse

Rang Ich habe das Bedirfnis, ... N %

1 tiber Anderungen im Zustand des Patienten informiert zu 228 99,6
werden.

2 dass Gefiihl zu haben, dass sich das Team der Palliativstation 226 98,3

um den Patienten kimmert.
3 versichert zu werden, dass der Patient die bestmdgliche 225 98,3
Behandlung erhalt.

4 dass meine Fragen ehrlich beantwortet werden. 221 96,5

5 genau zu wissen, was fir den Patienten getan wird. 218 95,2

6 Erklarungen zu bekommen, die allgemein verstéandlich sind. 217 94,3

7 zu wissen, warum bestimmte Dinge fiir den Patienten getan 212 93,8
werden.

8 Uber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu 208 92,4
wissen.

9 zu wissen, welche Symptome aufgrund der Behandlung und 206 92,0

Erkrankung zu erwarten sind.
10 Uber geplante Behandlungen informiert zu werden, noch 205 91,1

wahrend sie geplant werden.

Die drei wichtigsten Bediirfnisse waren: ,Uber Zustandsénderungen des Patienten
informiert zu werden® (n = 228, 99,6 %), ,das Gefuhl zu haben, dass sich das Personal um
den Patienten kimmert” (n = 226, 98,3 %) und ,versichert zu werden, dass der Patient die
bestmogliche Behandlung erhalt* (n = 225, 98,3 %).

Im néchsten Schritt war es ein wichtiges Anliegen, die als mindestens ,etwas wichtig”
klassifizierten Unterstitzungsbedurfnisse auf ihre Erfullungsrate hin zu untersuchen. In
Tabelle 12 ist eine Rangliste dargestellt, die die Unterstlitzungsbedurfnisse auflistet, die von

mehr als der Halfte der Studienteilnehmer als erfullt angesehen wurden.
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Tabelle 12 Rangliste der Bedurfnisse, die von den Angehérigen als am umfassendsten erfullt

angesehen wurden

Rang
1

10

11
12

13

Ich habe das Bedurfnis, ..., dieses ist aktuell erfillt.

das Geflihl zu haben, dass sich das Team der Palliativstation um

den Patienten kiimmert

tiber Anderungen im Zustand des Patienten informiert zu werden

mich vom Team der Palliativstation akzeptiert zu fithlen

zu wissen, welche Symptome aufgrund der Behandlung und
Erkrankung zu erwarten sind

bei der Pflege des Patienten zu helfen (z. B. waschen, beim
Essen helfen)

Erklarungen zu bekommen, die allgemein verstandlich sind
versichert zu werden, dass der Patient die bestmogliche
Behandlung erhalt

genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der
Patient bekommt

genau zu wissen, was fur den Patienten getan wird

zu wissen, warum bestimmte Dinge fiir den Patienten getan
werden

dass meine Fragen ehrlich beantwortet werden

Uber geplante Behandlungen informiert zu werden, noch
wahrend sie geplant werden

die Namen der flr die Behandlung zustandigen Mitarbeiter aus

dem Team der Palliativstation zu kennen

212

191

169

164

131

152
141

138

137

119

127
117

109

%

98,6

92,7

86,2

82,4

74,4

73,8
67,5

66,7

65,2

59,5

58,8
58,8

55,3

Die Auswertung der erhobenen Daten ergab, dass das Bediirfnis ,das Gefiihl zu haben,

dass sich das Personal um den Patienten kiimmert" (n = 212, 98,6 %) am umfassendsten

erfullt wurde. Am zweithaufigsten wurde das Bedirfnis ,Uber Zustandsédnderungen des

Patienten informiert zu werden* (n = 191, 92,7 %) als erflllt angegeben. Parallel zu diesen

Ergebnissen sollte beachtet werden, dass diese beiden Bedirfnisse auch in der

~Wichtigkeits-Rangliste* die Spitzenpositionen einnehmen.

Tabelle 13 stellt jene Unterstitzungsbedirfnisse dar, die von mehr als der Halfte der

Angehdrigen als NICHT erfiillt angesehen wurden.
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Tabelle 13 Rangliste der Angehdrigen-Bediirfnisse, die den geringsten Erfillungsgrad aufwiesen

Rang Ich habe das Bediirfnis, ..., dieses ist aktuell NICHT erfillt.

zu spiren, dass es Hoffnung gibt

Zu wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist

1

2

3 jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert
4 Uber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu

wissen

6]

Informationen Uber Hilfsangebote zu erhalten

6 Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu

tun ist

7 die Prognose des Patienten genau zu wissen

N

126
122
85
110

102
89

104

%
72,8
62,9
57,8
55,0

54,5
53,6

50,5

Die drei Unterstitzungsbedurfnisse, die die geringste Erfullungsrate zeigen, sind das

Bedurfnis ,zu splren, dass es Hoffnung gibt“, gefolgt vom Bediirfnis ,zu wissen, wann das

Auftreten von Symptomen zu erwarten ist* und dem Bedurfnis ,jemanden zu haben, der sich

um meine Gesundheit kimmert“. Tabelle 14 zeigt die Ergebnisse der Befragung zu den

einzelnen FIN20-Unterstitzungsbedurfnissen.

Tabelle 14 Wichtigkeit und Erflillungsrate der FIN20-Unterstiitzungsbedirfnisse

Wichtigkeit

bis mittel sehr/extrem

Ich habe das Bedurfnis, ... el fei

N % ns %3

dass meine Fragen ehrlich beantwortet 8 35 221 96,5
werden.

die Prognose des Patienten genau zu 25 11,1 200 88,9
wissen.

das Gefuihl zu haben, dass sich das 4 1,7 226 98,3
Team der Palliativstation um den
Patienten kimmert.

tiber Anderungen im Zustand des 1 0,4 228 99,6
Patienten informiert zu werden.

genau zu wissen, was fur den 11 48 218 95,2
Patienten getan wird.

genau zu wissen, welche 31 13,6 197 864
Behandlungen und Medikamente der
Patient bekommt.

Erklarungen zu bekommen, die 13 57 217 94,3

allgemein verstandlich sind.

Erfullungsrate?!

nicht erfillt?

n4

89

104

15

73

69

54

%4

41,2

50,5

1,4

7,3

34,8

33,3

26,2

erfullt
ns %2
127 58,8
102 49,5
212 98,6
191 92,7
137 65,2
138 66,7
152 73,8
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Fortsetzung der Tabelle 14

Uber geplante Behandlungen informiert 20 89 205 91,1 82 412 117 58,8
zu werden, noch wahrend sie geplant
werden.

zu spiren, dass es Hoffnung gibt. 40 19,3 167 80,7 126 72,8 47 27,2

versichert zu werden, dass der Patient 4 1,7 225 98,3 68 325 141 67,5
die bestmogliche Behandlung erhalt.

zu wissen, welche Symptome aufgrund 18 80 206 920 35 176 164 824
der Behandlung und Erkrankung zu
erwarten sind.

Zu wissen, wann das Auftreten von 29 2,9 196 87,1 122 62,9 72 37,1
Symptomen zu erwarten ist.
Uber den wahrscheinlichen 17 7,6 208 92,4 110 55,0 90 45,0

Krankheitsverlauf Bescheid zu wissen.

Zu wissen, warum bestimmte Dinge fir 14 6,2 212 938 81 405 119 595
den Patienten getan werden.

die Namen der fir die Behandlung 91 39,7 138 60,3 88 44,7 109 55,3
zustandigen Mitarbeiter aus dem Team
der Palliativstation zu kennen.

Informationen zu erhalten, was mit 25 12,0 184 88,0 89 53,6 77 46,4
dem Patienten zu Hause zu tun ist.
mich vom Team der Palliativstation 53 235 173 76,5 27 13,8 169 86,2

akzeptiert zu fuhlen.

bei der Pflege des Patienten zu helfen 80 35,7 144 643 45 256 131 744
(z. B. waschen, beim Essen helfen).

jemanden zu haben, der sich um 162 73,3 59 26,7 85 57,8 62 42,2
meine Gesundheit kimmert.

Informationen Uber Hilfsangebote zu 69 31,2 152 68,8 102 545 85 455
erhalten.

1. die Erfullungsrate wird erst dann bertcksichtigt, wenn das Bedrfnis mit mindestens , etwas
wichtig“ bewertet wurde.

2; ein Bedurfnis wurde als nicht erfiillt gewertet, wenn es als ,teilweise erfullt* und ,nicht erfullt*
eingestuft wurde.

3: Zahlenwerte Uber 90 % sind fett hervorgehoben.

4: Zahlenwerte tGber 50 % sind fett hervorgehoben.

4.3.2 Zusammenhangsuntersuchung der FIN20-Unterstitzungsbedurfnisse

4.3.2.1 Anzahl der wichtigen Unterstitzungsbedirfnisse - Einflussfaktoren

In der folgenden Auswertung zu moglichen Einflussfaktoren wurden die
Angehdrigenbedurfnisse dann als ,relevant* subsumiert, wenn der Studienteilnehmer das
jeweilige Bedurfnis als ,sehr wichtig” oder ,extrem wichtig“ bewertete. Die Verteilung der
individuell erhobenen Anzahl an wichtigen Unterstiitzungsbedirfnissen folgt keiner

Normalverteilung, da unter zu Hilfenahme des Shapiro-Wilk-Tests ein p < 0,001 berechnet
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wurde (Ergebnis s. Tabelle A - 1 im Anhang). Basierend auf dieser Erkenntnis wurde zur
Ermittlung der Mittelwert-Unterschiede das Mann-Whitney-U Testverfahren angewendet
(Tabelle 15).

Tabelle 15 Zusammenhangsuntersuchung zwischen ausgewahlten Merkmalen und der Anzahl an

wichtigen Unterstiitzungsbeduirfnissen

Faktoren n M (SD) u pt rt2
Alter der Angehoérigen (n = 212) 3722,0 0,001 0,23
< 60 Jahre 138 16,5 (2,7)
> 60 Jahre 74 17,7 (2,1)
Beziehungsverhaltnis zu den Patienten (n = 218) 3786,5 < 0,001 0,27
Partnerschaft 135 17,5 (2,2)
anderweitige 83 16,0 (2,9)
Geschlecht der Angehdrigen (n = 168) 47515 0,247
mannlich 61 16,5 (2,8)
weiblich 107 17,0 (2,4)
aktuelle Arbeitssituation der Angehdrigen (n = 210) 4053,0 0,011 0,18
berufstatig 122 16,5 (2,7)
nicht berufstéatig 88 17,3 (2,4)
erfolgte Pflege der Patienten vor der SSPV 3 (n = 212) 4333,0 0,016 0,17
ja 100 17,4 (2,3)
nein 112 16,4 (2,7)
Palliativversorgung vor der SSPV #(n = 216) 2801,5 0,836
ja 31 17,1 (2,2)
nein 185 16,9 (2,6)

1. signifikante Zahlenwerte sind fett dargestellt
2: die Effektstarke r wurde dann berechnet, wenn das Ergebnis signifikant ist.
3: Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen

4: Palliativversorgung inkl. SAPV und Palliativ Care Team

Die Auswertungen zeigen, dass jungere Angehdrige bis einschliel3lich 60 Jahre (M = 16,5)
einen geringeren Unterstitzungsbedarf aufwiesen, verglichen zur der Angehdérigengruppe
Uber 60 Jahre (M =17,7, p <0,001). Die Effektstarke nach Cohen lag bei r=0,23 und
entspricht einer mittleren Effektstarke (Cohen, 1992).

Auch das ,Beziehungsverhéltnis zu den Patienten” hatte einen signifikanten Einfluss auf die
Relevanzeinschatzung der  Unterstitzungsbedirfnisse.  Angehdrige, die eine
partnerschaftliche Beziehung mit den Patienten teilten, wiesen ein hdheres Aufkommen an

ausgepragten Unterstiitzungsbedirfnissen auf (M = 17,5), als jene Angehdrige, die sich in
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einer anderweitigen Beziehungsform zu den Patienten befanden (M = 16,0, p <0,001).
Hierbei lasst sich die Effektstarke r nach Cohen mit 0,27 beziffern und entspricht damit einer
mittleren Effektstarke (Cohen, 1992).

Angehorige, die zum Zeitpunkt der Datenerhebung berufstatig waren, wiesen eine geringere
Intensitdét an Unterstutzungsbedirfnissen auf (M =16,5), im Vergleich zu jenen
Angehdrigen, die nicht berufstatig waren (M = 17,3, p = 0,011). Die Effektstarke liegt hier bei
r = 0,18 und entspricht nach Cohen folgerichtig einer mittleren Effektstarke (Cohen, 1992).

Die Ergebnisse deuten aulerdem darauf hin, dass Angehdorige, die die Patienten vor der
stationdren Aufnahme eigenstandig gepflegt hatten, ein hoheres Bedurfnis an Unterstiitzung
(M = 17,4) aufwiesen als nichtpflegende Angehorige (M = 16,4, p = 0,005). Die Effektstarke
zeigt hier einen Wert von r = 0,19 und entspricht nach Cohen einer mittleren Effektstarke
(Cohen, 1992).

Die beiden Faktoren, ,Geschlecht der Angehdérigen” (p = 0,247) und ,Palliativversorgung vor
der SSPV* (p =0,836), scheinen das Ausmall an Unterstitzungsbedurfnissen nicht zu

beeinflussen, da hier kein statisch signifikanter Unterschied eruiert werden konnte.

AnschlieBend wurde die Spearman-Rangkorrelation angewendet, um einen mdglichen
Zusammenhang zwischen der guantitativen Angabe an wichtigen
Unterstitzungsbedurfnissen und anderen ordinalen Faktoren aufzudecken. Das Ergebnis

der Spearman-Rangkorrelation ist in Tabelle 16 dargestellt.

Tabelle 16 Korrelation zwischen wichtigen Unterstitzungsbedirfnissen und ausgewahlten,

ordinalen Faktoren

Faktoren n rst pt
héchster Schulabschluss der Angehdrigen 214 -0,381 < 0,001
monatliches Familien-Nettoeinkommen 200 -0,258 < 0,001
vergangene Zeit seit Erstdiagnose 212 -0,007 0,320

1. Signifikante Zahlenwerte sind fett dargestellt.

Unsere Ergebnisse zeigen auf, dass der ,hochste Schulabschluss der Angehérigen”
(r=-0,381, p<0,001) und das ,monatliche Familien-Nettoeinkommen* (r =-0,258,
p<0,001) der Angehorigen signifikant mit der Anzahl an  wichtigen
Unterstutzungsbedirfnissen assoziiert war. Genauer betrachte zeigen diese Ergebnisse,
dass Angehdrige mit einem hohen Schulabschluss oder einem hohen monatlichen
Familieneinkommen durchschnittlich weniger Unterstitzungsbedurfnisse als wichtig
erachten. Die statistische Aufarbeitung nach Cohen kommt zwischen den Faktoren

»hochster Schulabschluss der Angehdrigen” und Anzahl an Bedurfnissen auf eine mittlere
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bis grof3e Effektstarke, wahrend die Auswertung nach Cohen zwischen ,monatlichem
Familien-Nettoeinkommen* und Anzahl an Bedurfnissen eine kleine bis mittlere Effektstarke
zeigt (Cohen, 1992). Zusammengefasst sollten ein hoher Schulabschluss und hohes
Familieneinkommen als protektiv angesehen werden, da sie mit weniger

Unterstitzungsbedurfnissen assoziiert waren.

In diesem Zusammenhang wurde zusétzlich eine Pearson-Korrelation angewendet, um
einen moglichen Zusammenhang zwischen der quantitativen Angabe an wichtigen
Unterstitzungsbedurfnissen und anderen metrischen Faktoren aufzudecken. Das Resultat

der Korrelationsuntersuchung ist in Tabelle 17 illustriert.

Tabelle 17 Korrelation zwischen den ausgewahlten, metrischen Faktoren und der quantitativen
Angabe an wichtigen Unterstiitzungsbedurfnissen von Seiten der Angehérigen

Faktoren n rt p*
Belastung der Angehérigen (DT) 217 0,204 0,002
Angstsymptome der Angehorigen (GAD-7) 213 0,267 < 0,001
Depressionssymptome der Angehérigen (PHQ-9) 216 0,182 0,007
physische Lebensqualitat der Angehorigen (SF-8) 209 -0,153 0,027
psychische Lebensqualitat der Angehérigen (SF-8) 209 -0,052 0,458
Soziale Beziehung und Unterstiitzung (OSLO-3) 218 0,007 0,913
Betreuungszufriedenheit auf der Palliativstation 218 0,191 0,005

(FAMCARE-2)

1. Signifikante Zahlenwerte sind fett dargestellt

Angehorige mit den folgenden Merkmalen schatzten FIN Bedirfnisse durchschnittlich
haufiger als wichtig ein: hoher Punktwert auf dem ,Distress Thermometer (r = 0,204,
p = 0,002), hoher Summenwert im Rahmen des ,GAD-7“ (r=0,267, p <0,001), hoher
Summenwert beim ,PHQ-9" (r = 0,182, p = 0,007), geringe ,physische Lebensqualitat der
Angehorigen“ (r=-0,153, p=0,027) und niedriger Summenwert hinsichtlich der
.Betreuungszufriedenheit auf der Palliativstation” (r = 0,191, p = 0,005). Hierbei zeigt die
Auswertung nach Cohen, dass die betrachteten Faktoren mit der Anzahl an wichtigen
Unterstutzungsbedirfnissen entweder eine kleine oder mittlere Effektstarke aufweisen
(Cohen, 1992).

Zusammengefasst deuten die Untersuchungsergebnisse darauf hin, dass belastete
Angehorige, die z. B. unter Angst- oder Depressionssymptomen litten, durchschnittlich mehr

Bedurfnisse als wichtig erachteten.
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4.3.2.2 Anzahl erflllter Unterstitzungsbedirfnisse - Einflussfaktoren

Die Verteilung der erfullten FIN20-Bedurfnisse ergab nach dem Shapiro-Wilk-Test keine
Normalverteilung (p < 0,001) (Ergebnis s. Tabelle A— 1 im Anhang). Ausgehend von diesem
Resultat entschieden wir uns, die Mittelwertunterschiede zwischen den einzelnen Gruppen
mit dem Mann-Whitney-U Testverfahren zu berechnen (Tabelle 18).

Tabelle 18 Signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen hinsichtlich der Anzahl an erfillten
Unterstitzungsbedurfnissen

Faktoren N M (SD) U p

Alter der Angehdrigen (n = 167) 2949,5 0,531
< 60 Jahre 110 12,0 (5,1)
> 60 Jahre 57 12.3 (5,9)

Beziehungsverhaltnis zu den Patienten (n = 171) 3265,5 0,526
Partnerschaft 105 12,4 (5,4)
anderweitige 66 11,8 (5,3)

Geschlecht der Angehdrigen (n = 168) 3150,0 0,708
mannlich 61 12,0 (5,0)
weiblich 107 12,2 (5,6)

aktuelle Arbeitssituation der Angehérigen (n = 165) 3159,0 0,645
berufstatig 97 12,0 (4,7)
nicht berufstéatig 68 12,1 (6,2)

erfolgte Pflege der Patienten vor der SSPV* (n = 167) 3060,0 0,193
ja 77 12,8 (5,3)
nein 90 11,8 (5,3)

Palliativversorgung? vor der SSPV (n = 170) 1804,5 0,770
ja 26 12,6 (4,8)
nein 144 12,1 (5,5)

1. Pflege der Patienten vor der stationdren Aufnahme durch den befragten Angehérigen

2: Palliativversorgung inkl. SAPV und Palliativ Care Team

Die in Tabelle 18 gezeigten Zahlen deuten darauf hin, dass keiner der untersuchten
Faktoren, wie z. B. das Alter oder die aktuelle Arbeitssituation der Angehdrigen, einen

signifikanten Einfluss auf die Anzahl an erfullten Unterstitzungsbedurfnissen hatte.

AnschlieBend wurden weitere, ausgewahlte ordinale Faktoren wie z. B. ,das monatliche
Familien-Nettoeinkommen* untersucht, von denen wir eine Assoziation mit der quantitativen
Angabe an erflllten Unterstitzungsbedurfnissen vermuteten. Fur die statistische
Aufarbeitung wurde eine Spearman-Rangkorrelation angewendet; die Ergebnisse sind in

Tabelle 19 dargestellt.
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Tabelle 19 Korrelation (Spearman) zwischen den ausgewahlten, ordinalen Faktoren und der Anzahl
an erfiillten Unterstiitzungsbedurfnissen

Faktoren N s pt

héchster Schulabschluss der Angehdrigen 169 -0,153 0,047
monatliches Familien-Nettoeinkommen 159 -0,042 0,601
vergangene Zeit seit Erstdiagnose 166 -0,080 0,306

1. Signifikante Zahlenwerte sind fett dargestellt

Die Spearman-Rangkorrelation deutet darauf hin, dass es eine inverse Korrelation zwischen
dem ,hochsten Schulabschluss der Angehorigen® und der Anzahl an erflllten
Unterstutzungsbedurfnissen gibt. Die Daten zeigen, dass Angehoérige, die einen hdheren

Hochstschulabschluss besal3en, weniger erfillte Bedirfnisse aufwiesen.

AnschlieBend wurde unter Zuhilfenahme der Pearson-Korrelation ein mdoglicher
Zusammenhang zwischen der Anzahl an erflillten Unterstitzungsbedurfnissen und

etablierten, metrischen Faktoren, wie dem DT, ausgelotet (Tabelle 20).

Tabelle 20 Korrelation (Pearson) zwischen ausgewahlten, metrischen Faktoren und der Anzahl an
erfiillten Unterstltzungsbedurfnissen

Faktoren N rt p!

Belastung der Angehérigen (DT) 170 0,073 0,343
Angstsymptome der Angehorigen (GAD-7) 169 -0,080 0,303
Depressionssymptome der Angehorigen (PHQ-9) 171 -0,029 0,703
physische Lebensqualitat der Angehdrigen (SF-8) 166 -0,046 0,558
psychische Lebensqualitat der Angehérigen (SF-8) 166 0,104 0,181
soziale Beziehung und Unterstiitzung (OSLO-3) 171 0,189 0,013

Betreuungszufriedenheit auf der Palliativstation (FAMCARE-2) 171 0,634 < 0,001

1. Signifikante Zahlenwerte sind fett dargestellt

Die Pearson-Korrelation weist darauf hin, dass der absolute Summenwert des Fragebogens
,S0ziale  Beziehung und Unterstitzung® und die Anzahl an erfillten
Unterstutzungsbedurfnissen signifikant miteinander assoziiert sind (r = 0,189, p = 0,013).
Dies bedeutet im Detail, dass Angehérige, die ein intaktes, soziales Geflige besalden,
beziehungsweise soziale Unterstitzung erhielten, mehr erfiillte Unterstitzungsbedirfnisse
aufwiesen. Die Kaorrelationszahl r nach Cohen zeigt hierbei eine kleine bis mittlere
Effektstarke (Cohen, 1992).
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Ferner zeigte sich, dass auch der Summenwert der Fragen zur ,Betreuungszufriedenheit
auf der Palliativstation“ mit der Anzahl an erfullten Unterstitzungsbedurfnissen signifikant
assoziiert ist (r = 0.634, p < 0,001). Dies bedeutet im Detail, dass Angehdrige, die mit der
palliativmedizinischen Betreuung zufrieden waren, durchschnittlich mehr
Unterstitzungsbedurfnisse als erflillt bewerteten. Unterstrichen wird dieser Zusammenhang
durch die Korrelationsuntersuchung nach Cohen, die eine grof3e Effektstarke aufzeigt
(Cohen, 1992).

Im nachsten Kapitel wird sich der Frage genahert, inwiefern die Wichtigkeit und die
Erflllungsraten der individuellen Unterstitzungsbedirfnisse mit einzelnen Faktoren

zusammenhdangen.

4.3.2.3 Relevanzeinschatzung der einzelnen Unterstitzungsbedirfnisse -

Einflussfaktoren

Die umfassenden Daten der hier vorgestellten Studie wurden ferner dazu genutzt, um
Hinweisen vorangegangener Studien nachzugehen, die eine Assoziation zwischen
einzelnen Faktoren und der Relevanzeinschéatzung der einzelnen
Unterstutzungsbedurfnisse durch die Angehorigen postulierten. Die signifikanten
Ergebnisse im Rahmen dieser Untersuchung sind in Tabelle 21 bis 37 zusammengefasst.
Die komplette Untersuchung, inklusive aller nicht signifikanten Ergebnisse, ist dem Anhang

beigefigt.

Der einzig entdeckte Zusammenhang, der nach Cohen durch eine grof3e Effektstarke
charakterisiert ist (Cohen, 1992), besteht zwischen dem Faktor ,hdchster Schulabschluss

der Angehorigen” und dem Bedurfnis ,bei der Pflege des Patienten zu helfen”.

Tabelle 21 Relevanz des Bedurfnisses ,die Prognose des Patienten genau zu wissen” - signifikante
Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, die Prognose des Patienten genau zu wissen.

Faktor Relevanz des Bedirfnisses  x? (1) p Cramers-V
monatl.|ches Familien- bis rmtpel sehr/e>'<trern 7202 0,007 0,187
Nettoeinkommen wichtig wichtig
_ 6 102
bis 3000 € 2,9 % 49,5 %
. 17 81
Uber 3000 € 8.3 % 39.3 %
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Fortsetzung der Tabelle 21

hochster Schulabschluss
der Angehdrigen

bis Oberschule (10.
Klasse)

ab Fachhochschulreife

bis mittel
wichtig

9

41 %

16
7,2%

sehr/extrem
wichtig

121

54,8 %

75
33,9 %

6,062

0,014

0,166

Tabelle 22 Relevanz des Bedurfnisses ,genau zu wissen, was fur den Patienten getan wird" -

signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, genau zu wissen, was fur den Patienten getan wird.

Faktor

Beziehungsverhaltnis zu
den Patienten

(Ehe-)Partner

anderweitiges

hochster Schulabschluss
der Angehdrigen

bis Oberschule (10.
Klasse)

ab Fachhochschulreife

Belastung der
Angehdorigen (DT)

geringe bis auffallige

starke

Angstsymptome der
Angehorigen (GAD-7)

keine bis milde

moderate bis schwere

Relevanz des Bedirfnisses

bis mittel
wichtig

1

0,4 %
10

4.4 %
bis mittel
wichtig

2

0,9 %

9

4,0 %
bis mittel
wichtig
8

3,5%

3

1,3%
bis mittel
wichtig
10

4.5 %

0

0,0 %

sehr/extrem
wichtig
141
61,6 %
77
33,6 %
sehr/extrem
wichtig
132
58,7 %
82
36,4 %
sehr/extrem
wichtig
70
30,6 %
148
64,6 %
sehr/extrem
wichtig
107
48,2 %
105

47,3 %

x: (1)

Fisher

Fisher

Fisher

Fisher

p

<0,001

0,008

0,009

0,002

Cramers-V

0,245

0,191

0,183

0,206




Tabelle 23 Relevanz des Bedurfnisses ,genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente
der Patient bekommt" - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der

Patient bekommt.
Faktor

Beziehungsverhaltnis zu
den Patienten

(Ehe-)Partner

anderweitiges

erfolgte Pflege der
Patienten vor der SSPV?*

nein

ja

Angstsymptome der
Angehorigen (GAD-7)

keine bis milde

moderate bis schwere

Relevanz des Bedirfnisses

bis mittel
wichtig
10

4.4 %
21

9.2 %
bis mittel
wichtig
25

11,3 %

5

23%
bis mittel
wichtig
21
9,5%

8

3.6 %

sehr/extrem
wichtig

131

57,5 %

66

28,9 %
sehr/extrem
wichtig

92

41,4 %

100

45,0 %
sehr/extrem
wichtig

96

43,4 %

96

43,4 %

x: (1)

13,307

13,056

5,080

p

< 0,001

< 0,001

0,024

Cramers-V

0,242

0,243

0,152

1. Pflege der Patienten vor der stationdaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen

Tabelle 24 Relevanz des Bedurfnisses ,Erklarungen zu bekommen, die allgemein verstandlich sind*

- signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, Erklarungen zu bekommen, die allgemein verstandlich sind.

Faktor

Beziehungsverhaltnis zu
den Patienten

(Ehe-)Partner

anderweitiges

Relevanz des Bediirfnisses

bis mittel
wichtig
3

1,3%
10

4,3 %

sehr/extrem
wichtig

140

60,9 %

77

335%

X2 Q)

Fisher

p

0,006

Cramers-V

0,197
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Tabelle 25 Relevanz des Bedurfnisses ,iber geplante Behandlungen informiert zu werden, noch
wahrend sie geplant werden” — signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, iber geplante Behandlungen informiert zu werden, noch wahrend

sie geplant werden.

Faktor
Beziehungsverhéltnis zu bis mittel
den Patienten wichtig
Ehe-)P 6
(Ehe-)Partner 27%
d . 14
anderweitiges 6.2 %
erfolgte Pflege der bis mittel
Patienten vor der SSPV? wichtig
. 16
nein 73%
] 4
1a 1,8 %
Angstsymptome der bis mittel
Angehorigen (GAD-7) wichtig
] o 14
keine bis milde 6.5 %
d bis sch >
moderate bis schwere 23%

Relevanz des Bediirfnisses

sehr/extrem
wichtig

134

59,6 %

71

31,6 %
sehr/extrem
wichtig

99

45,4 %

99

45,4 %
sehr/extrem
wichtig

99

45,6 %

99

45,6 %

X2 (1)

9,696

6,559

3,897

p

0,002

0,010

0,048

Cramers-V

0,208

0,173

0,134

1. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehorigen

Tabelle 26 Relevanz des Bedurfnisses ,zu spuren, dass es Hoffnung gibt" - signifikante

Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, zu spuren, dass es Hoffnung gibt.

Faktor
Beziehungsverhaltnis zu bis mittel
den Patienten wichtig
Ehe-)P 19
(Ehe-)Partner 9.2 %
d i 21
anderweitiges 10.1 %
Alter der Angehéri bis mittel
ter der Angehdrigen wichtig
60 Jah 29
<
< 60 Jahre 14.4 %
60 Jah X
> ahre 4.5 %

Relevanz des Bediirfnisses

sehr/extrem
wichtig

110

53,1 %

57

275 %
sehr/extrem
wichtig

94

46,5 %

70

34,7 %

x* (1)

4,637

4,676

P

0,031

0,031

Cramers-V

0,150

0,152
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Fortsetzung der Tabelle 26

héchster Schulabschluss bis mittel sehr/extrem S G G
der Angehdrigen wichtig wichtig ' ’ ’
bis Oberschule (10. 14 108
Klasse) 6,9 % 53,2 %
b hhochschulreif 24 >
ab Fachhochschulreife 11.8 % 28.1%
Angstsymptome der bis mittel sehr/extrem =575 3304 G152
Angehdorigen (GAD-7) wichtig wichtig ’ ' '
ceine bis mild 27 80
eine bis milde 13.4 % 39.8 %
moderate bis schwere 11 83
55% 41,3 %

Tabelle 27 Relevanz des Bedurfnisses ,.zu wissen, welche Symptome aufgrund der Behandlung und
Erkrankung zu erwarten sind“ - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, zu wissen, welche Symptome aufgrund der Behandlung und
Erkrankung zu erwarten sind.

Faktor Relevanz des Bedurfnisses  x% (1) p Cramers-V
BelastL_J.n.g der bis mittgl sehr/e>_<trern o a8 i1
Angehorigen (DT) wichtig wichtig ' ' '
10 67
geringe bis auffallige 45 % 20.9 %
starke 8 139
3,6% 62,1 %

Tabelle 28 Relevanz des Bedurfnisses ,.zu wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten
ist* - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, zu wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist.

Faktor Relevanz des Bedurfnisses  x% (1) p Cramers-V
i altni bis mittel sehr/extrem
Be2|ehl,|.ngsverhaltn|s zZu L Qe 4.051 0,044 0,134
den Patienten wichtig wichtig
13 126
(Ehe-)Partner 5.8 % 56.0 %
anderweitiges 16 70
g 71 % 31,1 %
Belastung der bis mittel sehr/extrem
Angehdrigen (DT) wichtig wichtig 4,530 0,033 0,142
. . - 15 62
geringe bis auffallige
6,7 % 27,6 %
starke 14 134
6,2 % 59,6 %
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Fortsetzung der Tabelle 28

Angstsymptome der bis mittel
Angehorigen (GAD-7) wichtig
: L 20
keine bis milde

9,2 %
. 8

moderate bis schwere
3,7%

sehr/extrem
wichtig

95

43,6 %

95

43,6 %

4,496

0,034

0,144

Tabelle 29 Relevanz des Bediirfnisses ,iiber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu

wissen” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bediirfnis, tiber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu

wissen.
Faktor Relevanz des Bediirfnisses
monatliches Familien- bis mittel sehr/extrem
Nettoeinkommen wichtig wichtig
. 4 103
bis 3000 €
2,0% 50,2 %
. 11 87
Uber 3000 €
54 % 42,4 %

X2 Q)

4,227

p

0,040

Cramers-V

0,144

Tabelle 30 Relevanz des Bedurfnisses ,zu wissen, warum bestimmte Dinge fiir den Patienten getan

werden* - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, zu wissen, warum bestimmte Dinge fur den Patienten getan

werden.
Faktor Relevanz des Bedurfnisses
erfolgte Pflege der bis mittel sehr/extrem
Patienten vor der SSPV? wichtig wichtig
. 11 104
nein
5,0% 47,5 %
. 3 101
ja
1,4% 46,1 %

x* (1)

4,073

p

0,044

Cramers-V

0,136

1. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen
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Tabelle 31 Relevanz des Bedurfnisses ,die Namen der fur die Behandlung zustandigen Mitarbeiter
aus dem Team der Palliativstation zu kennen” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, die Namen der fur die Behandlung zustédndigen Mitarbeiter aus
dem Team der Palliativstation zu kennen.

Faktor Relevanz des Bedurfnisses  x% (1) p Cramers-V
Beziehungsverhéltnis zu bis mittel sehr/extrem
den Patiegr]\ten wichtig wichtig 8.687 0,004 0,192
46 96
(Ehe-)Partner 201 % 41,9 %
. 45 42
anderweitiges 19.7 % 183 %
. bis mittel sehr/extrem
Alter der Angehdrigen wichtig wichtig 7,680 0,006 0,186
<60 Jahre o4 n
28,8 % 32,0%
> 60 Jahre 25 62
11,3 % 27,9 %
monatliches Familien- bis mittel sehr/extrem
Nettoeinkommen wichtig wichtig 6189 0013 0.172
_ 35 74
bis 3000 € 16,7 % 16,7 %
. 49 51
Gber 3000 € 23.4 % 24.4%
o . bis mittel sehr/extrem
aktuelle Arbeitssituation wichtig wichtig 8,181 0,004 0,195
. 54 69
berufstatig 251 % 32.1 %
. » 23 69
nicht berufstatig 10,7 % 32.1%
héchster Schulabschluss bis mittel sehr/extrem
der Angehérigen wichtig wichtig 7,085 0,008 0.177
bis Oberschule (10. 44 90
Klasse) 19,6 % 40,0 %
) 46 45
ab Fachhochschulreife 20.4 % 20.0 %
erfolgte Pflege der bis mittel sehr/extrem
Patiegnten vo% der SSPV? wichtig wichtig ©,8028 10,009 0,176
) 57 60
nein 25,7 % 27,0 %
, 33 72
ja 14,9 % 32,4 %
Belastung der bis mittel sehr/extrem
Angehdri%]en (DT) wichtig wichtig 8840 0,003 0,196
) ) L 41 36
geringe bis auffallige 17.9 % 15,7 %
50 102
starke 21,8 % 44,5 %
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Fortsetzung der Tabelle 31

Angstsymptome der
Angehorigen (GAD-7)

keine bis milde

moderate bis schwere

bis mittel
wichtig
55

24,8 %
33

14,9 %

sehr/extrem
wichtig

62

27,9 %

72

32,4 %

5,614

0,018

0,159

1. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen

Tabelle 32 Relevanz des Bediirfnisses ,Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause
zu tun ist* - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bediirfnis, Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu

tun ist.
Faktor

Beziehungsverhaltnis zu
den Patienten

(Ehe-)Partner

anderweitiges

hoéchster Schulabschluss
der Angehdrigen

bis Oberschule (10.
Klasse)

ab Fachhochschulreife

erfolgte Pflege der
Patienten vor der SSPV?*

nein
ja

Angstsymptome der
Angehorigen (GAD-7)

keine bis milde

moderate bis schwere

Relevanz des Bediirfnisses

bis mittel
wichtig
10

4.8 %
15

72%
bis mittel
wichtig

9

4,4 %
15

7,3%
bis mittel
wichtig
21

10,4 %

4

2,0%
bis mittel
wichtig
20
9,9%

5

25%

sehr/extrem
wichtig

122

58,4 %

62

29,7 %
sehr/extrem
wichtig

114

55,3 %

68

33,0%
sehr/extrem
wichtig

85

421 %

92

455 %
sehr/extrem
wichtig

87

42,9 %

91

44.8 %

X2 Q)

6,545

5,569

11,370

8,519

p

0,011

0,018

0,001

0,004

Cramers-V

0,177

0,164

0,237

0,205

1. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen
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Tabelle 33 Relevanz des Bedurfnisses ,mich vom Team der Palliativstation akzeptiert zu fihlen* -
signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, mich vom Team der Palliativstation akzeptiert zu fihlen.

Faktor Relevanz des Bedurfnisses  x% (1) p Cramers-V
Beziehungsverhaltnis zu bis mittel sehr/extrem 4199 (041 0,136
den Patienten wichtig wichtig
27 115
(Ehe-)Partner 11.9 % 50.9 %
anderweitiges 26 o8
9 11,5 % 25,7 %
monatliches Familien- bis mittel sehr/extrem 5,648 0,017 0,165
Nettoeinkommen wichtig wichtig
: 19 88
bis 3000 € 9.2 % 42.5 %
, 32 68
Uber 3000 € 15.5 % 32.9 %
hochster Schulabschluss bis mittel sehr/extrem 7937 o5 0,188
der Angehérigen wichtig wichtig
bis Oberschule (10. 22 109
Klasse) 9,9 % 49,1 %
. 30 61
ab Fachhochschulreife 13.5 % 275%

Tabelle 34 Relevanz des Bedurfnisses ,bei der Pflege des Patienten zu helfen (z. B. waschen, beim
Essen helfen)” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, bei der Pflege des Patienten zu helfen (z. B. waschen, beim Essen
helfen).

Faktor Relevanz des Bedurfnisses  x% (1) p Cramers-V
Beziehungsverhéltnis zu bis mittel sehr/extrem
den Patienten wichtig wichtig 20,206 <0,001 g
34 105
(Ehe-)Partner 15.2 % 46.9 %
anderweitiges 46 39
20,5 % 17,4 %
Alter der Angehdrigen ti T"'“.e' sehr/e>'<trem 5,614 0,018 0,161
wichtig wichtig
56 79
<60 Jahre 258 % 36,4 %
21 61
> 60 Jahre 9.7 % 28.1 %
aktuelle Arbeitssituation B sehrfextrem 5191 0,004 0,195
wichtig wichtig
v 54 69
berufstatig 251 % 32,1 %
. " 23 69
nicht berufstétig 10,7 % 32,1 %
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Fortsetzung der Tabelle 34

monatliches Familien- bis mittel sehr/extrem
Nomaices am wichtig wichtig 8,921 0,003 0,209

. 28 78

bis 3000 € 13,7 % 38,0 %

) 46 53

uber 3000 € 22,4 % 25,9 %

hochster Schulabschluss bis mittel sehr/extrem
der Angehérigen wichtig wichtig 21517 <0,001 0313

bis Oberschule (10. 31 99

Klasse) 14,1 % 45,0 %

_ 49 41

ab Fachhochschulreife 22.3% 18,6 %

erfolgte Pflege der bis mittel S
Patienten vor der SSPV?* wichtig wichtig 7,469 0,008 0485

nein > >

23,4 % 28,9 %

- 28 76

J 12,8 % 34,9 %

Angstsymptome der bis mittel sehr/extrem
Angehdrigen (GAD-7) wichtig wichtig ~ 9:091 0,003 0204

keine bis milde 239 % 28,4 %

_ 27 77

moderate bis schwere 12,4 % 353 %

Depressionssymptome der bis mittel Selr 2l
i wichtig wichtig 3,893 0,048 0,133

o 54 79

keine bis milde 245 % 35,9 %

_ 24 63

moderate bis schwere 10,9 % 28,6 %

1. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen

Tabelle 35 Relevanz des Bedurfnisses ,Informationen tiber Hilfsangebote zu erhalten” - signifikante
Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, Informationen tber Hilfsangebote zu erhalten.

Faktor Relevanz des Bedurfnisses x% (1) p Cramers-V

monatliches Familien- bis mittel sehr/extrem

Nettoeinkommen wichtig wichtig 5,744 0,017 0,169
. 25 82
bis 3000 € 12.4 % 40.6 %
. 37 58
Uber 3000 € 18.3 % 287 %
hoéchster Schulabschluss bis mittel sehr/extrem

der Angehdrigen wichtig wichtig 3,933 0,047 0,135
bis Oberschule (10. 35 96
Klasse) 16,1 % 44,2 %
34 52

ab Fachhochschulreife 15.7 % 24,0 %

47



Fortsetzung der Tabelle 35

Angstsymptome der bis mittel sehr/extrem
Angehérigen (GAD-7) wichtig wichtig 5,235 0,022 0,157

. o 41 70

keine bis milde 19.2 % 32,9 %

. 23 79

moderate bis schwere 10.8 % 37,1 %

4.3.2.4 Die Erfullungsraten der einzelnen Unterstltzungsbedirfnisse -

Einflussfaktoren

Im ndchsten Schritt wurde eine Zusammenhangsuntersuchung durchgefihrt, mit dem Ziel
Faktoren aufzudecken, die die Erfullungsrate der einzelnen Unterstiitzungsbedirfnisse
beeinflussten. Um die Ubersicht zu bewahren sind in den folgenden Tabellen 36-45 nur die
signifikanten Zusammenhénge illustriert; die nicht signifikanten Ergebnisse sind dem

Anhang der Dissertation beigefugt.

Die Zusammenhangsuntersuchung deckte multiple Assoziation zwischen der Erfillungsrate
der einzelnen FIN20-Unterstitzungsbedurfnisse und den untersuchten Faktoren auf. Alle
signifikanten Assoziationen lassen sich im Rahmen der Cohen-Analyse durch eine mittlere

Zusammenhangeffektstarke charakterisieren (Cohen, 1992).

Tabelle 36 Erfiillungsrate des Bedurfnisses ,,dass meine Fragen ehrlich beantwortet werden” —
signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, dass meine Fragen ehrlich beantwortet werden.

Faktor Erfillung des Bedirfnisses x% (1) p Cramers-V
vergangene Zeit seit . N .
Erstdiagnose (ED) nicht erflllt erfullt 5,528 0,019 0,163
. 8 27
vor weniger als 3 Monate
3,8% 12,9 %
. 77 97
vor Uber etwa 3 Monate
36,8 % 46,4 %

Tabelle 37 Erfillungsrate des Bedurfnisses ,das Gefiihl zu haben, dass sich das Team der
Palliativstation um den Patienten kimmert” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bediirfnis, das Gefiihl zu haben, dass sich das Team der Palliativstation um
den Patienten kiimmert.

Faktor Erfillung des Bedirfnisses x% (1) p Cramers-V
Alter der Angehdrigen nicht erfillt erfullt ~ Fisher 0,040 0,166
0 137
<60 Jahre
0,0 % 65,6 %
3 69
> 60 Jahre
1,4 % 33,0%
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Tabelle 38 Erfiillungrate des Bedurfnisses ,genau zu wissen, was fur den Patienten getan wird" -

signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, genau zu wissen, was fur den Patienten getan wird.

Faktor

Beziehungsverhaltnis zu
den Patienten

(Ehe-)Partner

anderweitiges

soziale Beziehung und
Unterstitzung

geringe

moderate bis hohe

Erfullung des Bedirfnisses

nicht erftllt erfullt
37 89

17,6 % 42,4 %

36 48

17,1 % 22,9 %
nicht erfillt erfullt
51 67

243 % 31,9 %

22 70

10,5% 33,3 %

x* (1)
4,046

8,497

p
0,044

0,004

Cramers-V

0,139

0,201

Tabelle 39 Erfiillungsrate des Bediirfnisses ,genau zu wissen, welche Behandlungen und

Medikamente der Patient bekommt* - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der

Patient bekommt.

Faktor
Beziehungsverhaltnis zu
den Patienten

(Ehe-)Partner

anderweitiges

soziale Beziehung und
Unterstiitzung

geringe

moderate bis hohe

Erfillung des Bedurfnisses

nicht erfillt erfullt
34 91

16,4 % 44,0 %

35 47

16,9 % 22,7 %
nicht erftllt erfullt
47 71

22,7 % 34,3 %

22 67

10,6 % 32,4 %

x* (1)
5,342

5,213

p
0,021

0,022

0,161

0,159

Cramers-V

Tabelle 40 Erfiillungsrate des Bedurfnisses ,Erklarungen zu bekommen, die allgemein verstéandlich
sind“ - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, Erklarungen zu bekommen, die allgemein verstandlich sind.

Faktor
vergangene Zeit seit
Erstdiagnose (ED)

vor weniger als 3 Monate

vor Uber etwa 3 Monate

Erfillung des Bedurfnisses

nicht erfillt erfullt
3 31

1,5% 15,5 %

47 119

235% 59,5 %

x* (1)

5,717

p
0,017

0,169

Cramers-V
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Tabelle 41 Erfiillungsrate des Bedurfnisses ,die Namen der fur die Behandlung zustandigen
Mitarbeiter aus dem Team der Palliativstation zu kennen” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, die Namen der fir die Behandlung zustéandigen Mitarbeiter aus
dem Team der Palliativstation zu kennen.

Faktor

Beziehungsverhaltnis zu

den Patienten
(Ehe-)Partner

anderweitiges

soziale Beziehung und
Unterstiitzung

geringe

moderate bis hohe

Erfillung des Bedurfnisses

nicht erftllt erflllt
45 75

22,8 % 38,1 %

43 34

21,8 % 17,3 %
nicht erfillt erfullt
58 54

29,4 % 27.4 %

30 55

15,2 % 27,9 %

x* (1)
6,386

5,318

p
0,012

0,021

Cramers-V

0,180

0,164

Tabelle 42 Erfiillungsrate des Bediirfnisses ,Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu
Hause zu tun ist” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bediirfnis, Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu

tun ist.

Faktor
monatliches Familien-
Nettoeinkommen

bis 3000 €

Uber 3000 €
erfolgte Pflege der

Patienten vor der SSPV?!

nein

ja

Erfillung des Bedurfnisses

nicht erfillt erfullt
36 42

23,4 % 27,3 %

48 28

31,2 % 18,2 %
nicht erftllt erfullt
52 34

32,1% 21,0 %

34 42

21,0 % 25,9 %

X2 (1)

4,489

4,008

p
0,034

0,045

Cramers-V
0,171

0,157

1. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehdérigen

Tabelle 43 Erfiillungsrate des Bediirfnisses ,bei der Pflege des Patienten zu helfen” — signifikante

Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, bei der Pflege des Patienten zu helfen.

Faktor
soziale Beziehung und
Unterstiitzung

geringe

moderate bis hohe

Erflllung des Bedirfnisses

nicht erftllt erflllt
32 67

18,3 % 38,3 %

13 63

7.4 % 36,0 %

x* (1)
5,212

p
0,022

Cramers-V

0,173
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Tabelle 44 Erfillungsrate des Bedurfnisses ,jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit
kiimmert" — signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert.

Faktor
Angstsymptome der
Angehorigen (GAD-7)

keine bis milde

moderate bis schwere

Depressionssymptome der
Angehdérigen (PHQ-9)

keine bis milde

moderate bis schwere

soziale Beziehung und
Unterstitzung

geringe

moderate bis hohe

Erfullung des Bedirfnisses

nicht erftllt erfullt
35 43

24,1 % 29,7 %

48 19

33,1% 13,1 %
nicht erfillt erfullt
46 49

31,3 % 33,3 %

39 13

26,5 % 8,8 %
nicht erftllt erfullt
60 26

40,8 % 17,7 %

25 36

17,0% 24,5 %

X% (1)
10,553

9,734

12,124

p
0,001

0,002

< 0,001

Cramers-V

0,270

0,257

0,287

Tabelle 45 Erfiillungsrate des Bedirfnisses ,Informationen tber Hilfsangebote zu erhalten” -

signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, Informationen tuber Hilfsangebote zu erhalten.

Faktor
Angstsymptome der
Angehorigen (GAD-7)

keine bis milde

moderate bis schwere

soziale Beziehung und
Unterstiitzung

geringe

moderate bis hohe

Erfullung des Bedirfnisses

nicht erftllt erflllt
45 51

243 % 27,6 %

55 34

29,7 % 18,4 %
nicht erfillt erfullt
71 37

38,0 % 19,8 %

31 48

16,6 % 25,7 %

X% (1)
4,141

12,923

p
0,042

< 0,001

Cramers-V

0,150

0,263
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4.4 Ergebnisse der 7 neu konzipierten Fragen mit psychosozialem Schwerpunkt

4.4.1 Deskriptive Beschreibung der Ergebnisse

Neben den etablierten FIN20-Fragen (Schur et al., 2015), wurden weitere 7 Fragen von uns
konzipiert, die inhaltlich vor allem einen psychosozialen Schwerpunkt aufweisen. Eine
deskriptive Auswertung dieser 7 Fragen ist in der Tabelle 46 dargestellt. Zur Analyse der
Relevanz und der Erfillungsraten wurde jeweils eine Rangliste erstellt, die die 7 neu

konzipierten Bedurfnisse umfassen (Tabelle 46).

Tabelle 46 Relevanz und Erfullungsraten der 7 neu konzipierten Unterstiitzungsbedurfnisse

Relevanz Erfullungsrate?!
Lo sehr/extrem .
Ich habe Bedirfnis, ... - Rang erfullt Rang
wichtig
n % n %
auf Tod und Trauer vorbereitet zu werden. 128 59,5 2 50 29,8 3
eine psychologische Betreuung fiir mich als 78 35,9 4 48 36,9 1
Angehdérige/Angehorigen zu erhalten.
mehr Information tber 104 484 3 24 17,0 7
alternative/komplementare Therapien,
erganzend zur Schulmedizin, zu erhalten.
seelsorgerische Angebote fur mich als 43 19,5 6 26 26,3 6
Angehorige/Angehdrigen zu erhalten.
kreativtherapeutische Angebote fiir mich als 18 8,1 7 17 28,8 4
Angehorige/Angehdrigen zu erhalten (z. B.
Musiktherapie, Kunsttherapie).
Beratung und Unterstiitzung im Hinblick auf 64 29,6 5 28 26,8 5
Kinder/Familien zu erhalten.
bezlglich sozialrechtlicher Fragen und der 185 84,9 1 61 33,7 2
weiteren Versorgung des Patienten beraten
und unterstitzt zu werden.

1. Die Erfullungsrate wurde erst dann berticksichtigt, wenn das Bedrfnis als mindestens , etwas
wichtig" bewertet wurde.

Das Bedurfnis ,Beratung hinsichtlich sozialrechtlicher Fragen und der weiteren Versorgung
des Patienten zu erhalten* wurde von tber 80 % der Angehdérigen als ,sehr wichtig” oder

-extrem wichtig” charakterisiert (n = 185, 84,9 %). Eine besondere Beachtung sollte diesem

52



Bedurfnis gewidmet werden, da es gerade einmal von circa einem Drittel der Angehérigen

als erflillt angegeben wurde (n = 61, 33,7 %).

4.4.2 Die 7 neu konzipierten Fragen - Einflussfaktoren

4.4.2.1 Relevanzeinschatzung der neu konzipierten Unterstitzungsbedirfnisse -

Einflussfaktoren

Die signifikanten Ergebnisse der Zusammenhangsuntersuchung sind in Tabelle 47 - 53
dargestellt. Die gesamten Untersuchungen, inklusive nicht-signifikanter Ergebnisse, sind

dem Anhang beigefugt.

Das Bedirfnis ,eine psychologische Betreuung zu erhalten® wurde haufiger von
Angehorigen als relevant angegeben, wenn diese ausgepragte ,Angstsymptome”
(x*(1) = 10,4, p=0,001, Cramers V =0,22) oder ,Depressionssymptome* (x?(1) =9,5,
p =0,002, Cramers V =0,21) aufwiesen. Die Analyse nach Cohen unterstreicht diese
Assoziationen mit einer grol3en Effektstarke (Cohen, 1992). Die Analyse nach Cohen ergab,
dass der Faktor ,Minderjahrige im Haushalt* die Relevanzeinschatzung des Bedurfnisses
,Beratung und Unterstiitzung im Hinblick auf Kinder/Familien zu erhalten* (x%(1) = 6,1,
p = 0,013, Cramers V = 0,31) stark beeinflusste (Cohen, 1992).

Tabelle 47 Relevanz des Bedurfnisses ,auf Tod und Trauer vorbereitet zu werden“ — signifikante
Einflussfaktoren

Ich habe das Bediirfnis, auf Tod und Trauer vorbereitet zu werden.

Faktor Relevanz des Bedurfnisses x: (1) p Cramers-V
Angstsymptome der bis mittel sehr/extrem
Angehorigen (GAD-7) wichtig wichtig Ll S OO ——
. — 56 53
keine bis milde 26.8 % 254 %
. 26 74
moderate bis schwere 12.4. % 35.4 %
Depressionssymptome bis mittel sehr/extrem
der Angehdrigen (PHQ-9) wichtig wichtig e RS gL
. o 59 68
keine bis milde 28.0 % 32.2 %
. 24 60
moderate bis schwere 11,4 % 28.4 %
Minderjahrige im Haushalt b !“'“?' sehr/e>.<tre(n 4,485 0,034 0,263
wichtig wichtig
i 15 29
J 23,1 % 44,6 %
nein 13 8
20,0 % 12,3 %
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Fortsetzung der Tabelle 47

monatliches Familien-
Nettoeinkommen

bis 3000 €

Uber 3000 €

hochster Schulabschluss
der Angehdrigen

bis Oberschule (10.
Klasse)

ab Fachhochschulreife

Palliativversorgung* vor
der SSPV

nein

ja

bis mittel
wichtig
32

16,2 %
49

24,7 %
bis mittel
wichtig
43

20,2 %
44

20,7 %
bis mittel
wichtig
81

38,2 %
6

2,8%

sehr/extrem
wichtig

69

34,8 %

48

24,2 %
sehr/extrem
wichtig

83

39,0 %

43

20,2 %
sehr/extrem
wichtig

101

47,6 %

24

11,3 %

7,259

5,762

6,392

0,007

0,016

0,011

0,191

0,164

0,174

1. Palliativversorgung inkl. SAPV und Palliativ Care Team

Tabelle 48 Relevanz des Bedurfnisses, ,eine psychologische Betreuung fiir mich als Angehérigen
zu erhalten” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedirfnis, eine psychologische Betreuung fiir mich als Angehdérigen zu

erhalten.
Faktor

Angstsymptome der
Angehdorigen (GAD-7)

keine bis milde

moderate bis schwere

Depressionssymptome
der Angehdrigen (PHQ-9)

keine bis milde

moderate bis schwere

Relevanz des Bedirfnisses

bis mittel
wichtig
80
37.9%

53
25,1 %

bis mittel
wichtig
92

43,0 %

44
20,6 %

sehr/extrem
wichtig

29

13, 7%

49
37,0 %

sehr/extrem
wichtig

36

16,8 %

42
19,6 %

x: ()

10,389

9,527

p

0,001

0,002

Cramers-V

0,222

0,211
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Tabelle 49 Relevanz des Bedurfnisses ,mehr Information tber alternative/komplementare

Therapien, erganzend zur Schulmedizin, zu erhalten” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, mehr Information Gber alternative/lkomplementare Therapien,
erganzend zur Schulmedizin, zu erhalten.

Faktor

Geschlecht der
Angehdrigen

mannlich

weiblich

monatliches Familien-
Nettoeinkommen

bis 3000 €

Uber 3000 €

erfolgte Pflege der
Patienten vor der SSPV?

nein

ja

Relevanz des Bediirfnisses

bis mittel sehr/extrem
wichtig wichtig
46 29

21,6 % 13,6 %
64 74

30,0 % 34,7 %
bis mittel sehr/extrem
wichtig wichtig
46 58

23,4 % 29,4 %
55 38

27,9 % 19,3 %
bis mittel sehr/extrem
wichtig wichtig
67 44

32,1 % 21,1 %
40 58

19,1 % 27,8 %

x: Q)

4,353

4,368

7,957

p

0,037

0,037

0,005

Cramers-V

0,143

0,149

0,195

1. Pflege der Patienten vor der stationdaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen

Tabelle 50 Relevanz des Bedurfnisses ,seelsorgerische Angebote fiir mich als Angehdérigen zu
erhalten” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, seelsorgerische Angebote fir mich als Angehdrigen zu erhalten.

Faktor

Angstsymptome der
Angehorigen (GAD-7)

keine bis milde

moderate bis schwere

Minderjahrige im
Haushalt

ja

nein

Relevanz des Bedirfnisses

bis mittel sehr/extrem
wichtig wichtig
95 16

44,4 % 7.5 %
77 26

36,0 % 12,1 %
bis mittel sehr/extrem
wichtig wichtig
31 13

47,0 % 19,7 %
21 1

31,8 % 1,5%

X2 ()

3,971

Fisher

p

0,046

0,024

Cramers-V

0,136

0,288
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Fortsetzung der Tabelle 50

Geschlecht der bis mittel sehr/extrem

Angehdérigen wichtig wichtig Eaz el Ohitdt
R 69 8
mannlich
315% 3,7%
107 35
weiblich
48,9 % 16,0 %
Palliativversorgung?* vor bis mittel sehr/extrem
der SSPV wichtig wichtig &2l D et
. 155 31
nein
71,1 % 14,2 %
. 21 11
ja
9,6 % 50 %
vergangene Zeit seit bis mittel sehr/extrem
Erstdiagnose (ED) wichtig wichtg ~ +936 0026 U5t
vor weniger als 3 33 2
Monate 15,5% 0,9%
vor (iber etwa 3 139 39
Monate 65,3 % 18,3 %

1. Palliativversorgung inkl. SAPV und Palliativ Care Team

Tabelle 51 Relevanz des Bedurfnisses ,kreativtherapeutische Angebote fur mich als Angehdrigen zu
erhalten (z. B. Musiktherapie, Kunsttherapie)“ - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, kreativtherapeutische Angebote fiir mich als Angehdérigen zu
erhalten (z. B. Musiktherapie, Kunsttherapie).

Faktor Relevanz des Bedurfnisses x: () p Cramers-V
Bemehqngsverhaltnls Zu bis mltt_el sehr/e>.<trem 6.663 0,010 0173
den Patienten wichtig wichtig
118 16
(Ehe-)Partner
53,2 % 7,2 %
" 86 2
anderweitiges
38,7 % 0,9 %
erfolgte Pflege der bis mittel sehr/extrem
Patienten vor der SSPV?! wichtig wichtig Sl Sl Oas
. 110 5
nein
50,9 % 2,3%
i 88 13
. 40,7 % 6,0 %
Belastung der bis mittel sehr/extrem
Angehorigen (DT) wichtig wichtig 4 OeiEt, O
74 2
geringe bis auffallige
33,3% 0,9 %
130 16
starke
58,6 % 7,2 %
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Fortsetzung der Tabelle 51

Depressionssymptome bis mittel sehr/extrem
der Angehdrigen (PHQ-9) wichtig wichtig Cts P SAtey
126 6
keine bis milde
57,8 % 2,8%
74 12
moderate bis schwere
33,9 % 55%

1. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen

Tabelle 52 Relevanz des Bedurfnisses ,Beratung und Unterstiitzung im Hinblick auf Kinder/Familien
zu erhalten” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedirfnis, Beratung und Unterstiitzung im Hinblick auf Kinder/Familien zu
erhalten.

Faktor Relevanz des Bedurfnisses x% (1) p Cramers-V
Alter der Angehdrigen tiz T”'“?' sehr/e)_(trem 4,298 0,038 0,143
wichtig wichtig
92 47
<60 J.
44,0 % 22,5 %
56 14
> 60 J.
26,8 % 6,7 %
Angstsymptome der bis mittel sehr/extrem
Angehdérigen (GAD-7) wichtig wichtig ) G0 ik
. L 84 27
keine bis milde 40.2 % 12.9 %
. 61 37
moderate bis schwere 29.2 % 17.7%
Depressionssymptome der bis mittel sehr/extrem
Angehorigen (PHQ-9) wichtig wichtig e R L0
. S 99 29
keine bis milde 46,7 % 13,7 %
. 49 35
moderate bis schwere 231 % 16,5 %
Minderjahrige im Haushalt == T“'“.e' sehr/e)_(trem 6,116 0,013 0,307
wichtig wichtig
i 17 27
J 26,2 % 41,5 %
nein 15 6
23,1 % 9.2%
Belastung der Angehdrigen bis mittel sehr/extrem
(OT) wichtig wichtig >0 0024 0,154
. . - 60 15
geringe bis auffallige 278 0 6.9 %
starke 92 49
42,6 % 22,7 %
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Tabelle 53 Relevanz des Bedurfnisses “ bezlglich sozialrechtlicher Fragen und der weiteren
Versorgung des Patienten beraten und unterstiitzt zu werden* - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, beziiglich sozialrechtlicher Fragen und der weiteren Versorgung
des Patienten beraten und unterstutzt zu werden.

Faktor Relevanz des Bedurfnisses x: (1) p Cramers-V
monatliches Familien- bis mittel sehr/extrem
Nettoeinkommen wichtig wichtig o e e
11 94
bis 3000 €
55 % 46,8 %
. 20 76
Uber 3000 €
10,0 % 37,8 %
Angstsymptome der bis mittel sehr/extrem
Angehdorigen (GAD-7) wichtig wichtig Al OHe2y Oiss
22 89
keine bis milde
10,4 % 42,2 %
9 91
moderate bis schwere
4,3 % 43,1 %

4.4.2.2 Die Erfullungsraten der neu konzipierten Unterstitzungsbedirfnisse -

Einflussfaktoren

Als nachstes werden die statistisch signifikanten Assoziationen zwischen den
Erfullungsraten der neu konzipierten Unterstiitzungsbedurfnisse und einzelnen, im Vorfeld
ausgewahlten Faktoren prasentiert (Tabelle 54-59). Die komplette Untersuchung, inklusive

nicht signifikanter Ergebnisse, ist im Anhang einsehbar.

Die Erfullungsrate des Bedurfnisses ,kreativtherapeutische Angebote zu erhalten* wurde
signifikant durch einen Faktor beeinflusst. Und zwar bewerteten Angehdrige, die im Vorfeld
der SSPV soziale Unterstitzung erhalten hatten, das Unterstitzungsbedirfnis
.Kreativtherapeutische Angebote flr mich als Angehérigen zu erhalten” Gberdurchschnittlich
haufig als ,erfullt an (x* (1) =4,9, p=0,027, Cramers V =0,28). Diese signifikante

Korrelation ist nach Cohen durch eine grof3e Effektstarke gekennzeichnet (Cohen, 1992).

Des Weiteren zeigte die Analyse, dass das Bedurfnis ,Beratung und Unterstiitzung im
Hinblick auf Kinder und Familien zu erhalten* von Angehérigen, die unter moderaten bis
schweren ,Angstsymptomen® ( y? (1)=12,5, p<0,001, Cramers V =0,35) bzw.
,Depressionssymptomen* ( y% (1) = 13,9, p<0,001, Cramers V =0,37) litten, deutlich
seltener als erflllt angesehen wurde. Diese beiden Zusammenhange sind nach Cohen

durch eine grol3e Effektstarke charakterisiert (Cohen, 1992).
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Tabelle 54 Erfiillung des Bedurfnisses ,auf Tod und Trauer vorbereitet zu werden” - signifikante
Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, auf Tod und Trauer vorbereitet zu werden.

Faktor Erfillung des Bedirfnisses x: @ p Cramers-V
SoEElE ZEZ Cl) U nicht erfiillt erfillt. 4,020 0,045 0,155
Unterstiitzung
eringe 74 23
gering 44,0 % 13,7 %
. 44 27
moderate bis hohe 26.2 % 16.1 %

Tabelle 55 Erfiillung des Bediirfnisses ,eine psychologische Betreuung fiir mich als Angehdérigen zu
erhalten” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedlrfnis, eine psychologische Betreuung fir mich als Angehdérigen zu
erhalten.

Faktor Erfullung des Bedurfnisses x: @) p Cramers-V
ggggffeﬁf\'/%%gfrsspvl nicht erfillt erfillt 5432 0,020 0,206
nein 50 19
39,1 % 14,8 %
. 31 28
J 24.2 % 21,9 %
Eﬁg‘;ﬁgif;””g und nicht erfiillt erfillt 10,697 0,001 0.287
. 61 22
geringe 46,9 % 16,9 %
. 21 26
moderate bis hohe 16.2 % 20.0 %

1. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen

Tabelle 56 Erfiillung des Bedirfnisses ,mehr Information Uber alternative/komplementéare
Therapien, erganzend zur Schulmedizin, zu erhalten” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedirfnis, mehr Information tber alternative/lkomplementare Therapien,
erganzend zur Schulmedizin, zu erhalten.

Faktor Erfullung des Bedurfnisses x: (1) p Cramers-V
Depressionssymptome

der Angehorigen (PHQ-9) nieht erfult ert >0 oo o
. o 69 20
keine bis milde 48,9 % 14,2 %
. 48 4
moderate bis schwere 34.0 % 2.8%
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Tabelle 57 Erfiillung des Bedurfnisses ,kreativtherapeutische Angebote fiir mich als Angehérigen zu

erhalten (z. B. Musiktherapie, Kunsttherapie)” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, kreativtherapeutische Angebote fiir mich als Angehdérigen zu

erhalten (z. B. Musiktherapie, Kunsttherapie).

Faktor Erfillung des Bedirfnisses

SO S ) U nicht erflll erfillt
Unterstitzung

eringe 28 6

genng 47,5 % 10,2 %

. 14 11

moderate bis hohe 23.7 % 18.6 %

x* (1)
4,878

p
0,027

Cramers-V

0,288

Tabelle 58 Erfiillung des Bedirfnisses ,Beratung und Unterstiitzung im Hinblick auf Kinder/Familien

zu erhalten” - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedirfnis, Beratung und Unterstiitzung im Hinblick auf Kinder/Familien zu

erhalten.

Faktor Erfillung des Bedirfnisses

pE Adg_r7) nicht erfillt erfiilt
keine bis milde 21,6202 18,6{;)
moderate bis schwere 51'5?)/2 8.2 (:)

?eerp/:erlzseiﬁgfizg‘zg"?&g) nicht erfiillt erfilllt
keine bis milde 27,82°/Z 21,620/1
moderate bis schwere 45’41/40 5.2 OZ

x* (1)
12,447

13,908

p
< 0,001

<0,001

Cramers-V

0,358

0,379

Tabelle 59 Erfiillung des Bedirfnisses ,beziiglich sozialrechtlicher Fragen und der weiteren
Versorgung des Patienten beraten und unterstitzt zu werden* - signifikante Einflussfaktoren

Ich habe das Bedurfnis, beziiglich sozialrechtlicher Fragen und der weiteren Versorgung

des Patienten beraten und unterstiitzt zu werden.

Faktor Erfillung des Bedirfnisses
erfolgte Pflege der : n .

Patiegnten vo% der SSPV! Llehe Sl

nein 69 25

38,5 % 14,0 %

i 49 36

: 27,4 % 20,1 %

E‘;ﬁg;igif;“”g Uiie nicht erfiillt erfillt

. 78 28

geringe

43,1 % 15,5 %

. 42 33

moderate bis hohe 23.2 % 18.2 %

x* (1)
4,933

6,079

p
0,026

0,014

Cramers-V

0,166

0,183

1. Pflege der Patienten vor der stationaren Aufnahme durch den befragten Angehérigen
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4.5 Nutzung psychosozialer Angebote

Das vorliegende Kapitel widmet sich der Fragestellung, ob psychosoziale
Unterstitzungsangebote bis zum Messzeitpunkt T1 von den Angehdrigen wahrgenommen
wurden. Des Weiteren wurde untersucht, welche Grunde dazu flhrten, dass eine
Unterstltzung nicht angenommen wurde. Zuletzt werden Daten prasentiert, die die

personliche Einstellung der Angehérigen zu psychosozialen Unterstlitzungen umfassen.

Tabelle 60 Ubersicht zur Inanspruchnahme psychosozialer Unterstiitzungsangebote

Angebote Angebote-iberwiegend

Psychosoziales! Unterstiitzungsangebot wahrgenommen hilfreich

n %2 n %3
Psychologische Beratung/Psychotherapie 38 16,4 26 68,4
Rechtliche Beratung 15 6,5 9 60,0
Pfarrer/Pastor/Seelsorger/Imam 15 6,5 7 46,7
Krebsberatungsstelle 13 5,6 6 46,2
Erziehungs-/Familienberatung 10 4,3 4 40,0
Selbsthilfegruppe 8 3,4 2 25,0

1. “psychosozial” umfasst die Aspekte Psyche, Seele und soziales Leben

2. Anzahl an Angehdorigen, die mindestens ein Angebot wahrgenommen haben/Anzahl der befragten
Angehdrigen (n = 232) (Angabe in Prozent)

3: Anzahl an Angehorigen, die das in Anspruch genommene Angebot als hilfreich empfanden/Anzahl an
Angehdrigen, die ein Angebot wahrgenommen haben (Angabe in Prozent)

Die Analyse der Inanspruchnahme psychosozialer Unterstiitzungsangebote ergab, dass
insgesamt 58 der 232 befragten Angehérigen (25,0 %) mindestens eines der oben

aufgelisteten Unterstiitzungsangebote in Anspruch genommen hatten.

Als Spitzenreiter der in Anspruch genommen psychosozialen Unterstiitzungsangebote,
kristallisierte sich die ,psychologische Beratung/Psychotherapie” (n = 38, 16,4 %) heraus.
Hierbei empfand mehr als die Halfte der Angehdrigen (n = 26, 68,4 %), die dieses Konzept
der Unterstltzung ausprobiert hatten, das Angebot als Uberwiegend hilfreich. Darlber
hinaus fand auch das Unterstitzungsangebot ,rechtliche Beratung“ Anklang bei den
Angehdrigen. Insgesamt hatten 15 Angehorige dieses Angebot in Anspruch genommen,
hierbei waren 60 % mit dem Angebot Uberwiegend zufrieden. Erwéahnenswert sind weiterhin
folgende Unterstitzungsbedirfnisse, die es gemein haben, dass Uber 40 % der
Angehorigen, die das jeweilige Angebot ausprobiert hatten, damit ,Uberwiegend zufrieden”

waren:

o Konsultation eines religiosen Reprasentanten (Pfarrer/Pastor/Seelsorger/Imam)
(7115, 46,7 %),
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e Krebsberatungsstelle (6/13, 46,2 %), und
e Erziehungs-/Familienberatung (4/10, 40 %).

Dartber hinaus wurden die Studienteilnehmer gebeten anzugeben, ob sie vor oder nach der
Erstdiagnose der Krebserkrankung der Patienten psychotherapeutische oder psychiatrische
Behandlung in Anspruch genommen hatten. Zusatzlich sollte angegeben werden, ob diese

Behandlung(en) abgeschlossen ist/sind.

Tabelle 61 Ergebnisse zur Inanspruchnahme von psychiatrischen oder/und psychotherapeutischen
Behandlungsmafinahmen

in Anspruch genommen abgeschlossen
Behandlung begann... /N % /N %
vor der Erkrankung des Patienten 50/209 23,9 33/49 67,3
nach der Erkrankung des Patienten 22/182 12,1 7120 35,0

Um Ursachen fiir eine Nichtinanspruchnahme psychosozialer Unterstlitzungsangebote zu
identifizieren, wurden die Angehorigen gebeten, vorgegebene Ja-Nein-Aussagen, die
diesen Themenkomplex umreif3en, zu beantworten. Die Auswertung ist in Tabelle 62

dargestellt.

Tabelle 62 Griinde, warum psychosoziale Unterstlitzungsangebote nicht in Anspruch genommen
wurden

trifft zu

Grund

n/N® %!
Ich fuhlte/fiihle mich durch mein Umfeld ausreichend unterstiitzt. 159/196 81,1
Ich hatte/habe keinen Bedarf nach einem solchen Angebot. 119/189 63,0
Ich spreche lieber mit einem Arzt (iber meine Probleme. 76/181 42,0
Ich hatte/habe keine Zeit firr solche Angebote. 75/181 41,4
Ein psychosoziales Angebot hatte keinen Nutzen flr mich. 62/177 35,0
Ich kenne solche Angebote nicht. 59/188 31,4
Solche Angebote waren/sind zu weit weg fur mich. 33/177 18,6
Psychosoziale Unterstiitzung belastet meine Partnerschaft/Familie. 7/182 3,8

1, Zahlenwerte, die Uber 50 % betragen, wurden hervorgehoben.

Die folgenden zwei Grinde wurden von den Angehodrigen am héufigsten als zutreffend
angekreuzt: ,Ich habe/hatte keinen Bedarf nach einem solchen Angebot” (119/189, 63,0 %)
und ,Ich fihle mich durch mein Umfeld ausreichend unterstitzt* (159/196, 81,1 %). Absolut
gesehen waren am wenigsten Angehérige der Auffassung, dass die psychosoziale
Unterstutzung ihre Partnerschaft/Familie belastete (7/182, 3,8 %). Auf dem vorletzten Platz

rangiert die Aussage ,Solche Angebote waren/sind zu weit weg fur mich” (33/177, 18,6 %)
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als Erklarung fur eine Nichtinanspruchnahme von psychosozialen
Unterstitzungsmaflnahmen. 59 von 188 Angehdrigen (31,4 %) gaben an, dass sie ,solche
Angebote nicht gekannt hatten“. Des Weiteren wurden die Erklarungen ,Ich habe keine Zeit
fur solche Angebote” (75/181, 41,4 %) und ,Ich habe keinen Nutzen von jenen Angeboten”

(62/177, 35,0 %) von einem nicht zu unterschatzenden Anteil an Studienteilnehmern bejaht.

Ein weiteres Ziel dieser Studie war es zu untersuchen, wie die Einstellung der Angehorigen
gegenlber psychosozialen Unterstiitzungsangeboten im Allgemeinen ist. Das Ergebnis

dieses Studienaspektes ist in der Tabelle 63 illustriert.

Tabelle 63 Die Ansicht und Einstellung der Angehorigen gegenuber psychosozialen
Unterstltzungsangeboten

Persdnliche Einstellung zu psychosozialen

Unterstitzungsangeboten im Allgemeinen (n = 216) n v

sehr negativ 6 2,8
ziemlich negativ 10 4,6
eher negativ 12 5,6
Neutral 50 23,1
eher positiv 48 22,2
ziemlich positiv 35 16,2
sehr positiv 55 25,5

Einerseits berichteten 13 % der Angehorigen, dass sie entweder eine ,sehr negative®,
beziehungsweise ~eher negative®, Einstellung gegenuber psychosozialen
UnterstitzungsmalRnahmen hatten. Auf der anderen Seite allerdings beflrwortete die
deutliche Mehrheit der Angehotrigen (ab ,eher positiv¥) die psychosozialen
Unterstutzungsformen (n = 138 p = 63,9 %). Der Mittelwert der personlichen Einstellung zu
psychosozialen Unterstiitzungsangeboten betragt 5,1 (SD = 1,6) auf eine Skala von 1 (sehr

negativ) bis 7 (sehr positiv).
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5 Diskussion

5.1 Die Unterstitzungsbedirfnisse der Angehdérigen — allgemeiner Vergleich mit

anderen Studien

Die Ergebnisse der hier vorliegenden Studie zeigen, dass Angehérige von palliativ
erkrankten Krebspatienten durchschnittlich 16,9 der erfragten Unterstiitzungsbedurfnisse
als ,sehr wichtig® oder ,extrem wichtig“, und somit als ,relevant’, einschatzten.
Interessanterweise hatte die Studie von Fridriksdottir et al. dhnliche Zahl ergeben, hier
wurden durchschnittlich 17,03 der erfragten Unterstiitzungsbediirfnisse als relevant
eingestuft (Fridriksdottir et al., 2006). Obwohl die Zahlen der beiden Untersuchungen sich
sehr @hneln, sollte bei der Interpretation bedacht werden, dass der methodische Aufbau der
Studienprotokolle mehrere nicht unerheblichen Unterschiede aufwies. Wie z. B. in unserer
Studie erhielten die Angehoérigen den Fragenbogen direkt nach Aufnahme auf die
Palliativstation, wahrend die Studie von Fridriksdottir et al. dadurch charakterisiert ist, dass

erst am 5. Tag nach Aufnahme der Fragebogen ausgehandigt wurde.

Dariiber hinaus, in Ubereinstimmung mit &lteren Studien (Fridriksdottir et al., 2006, Janda
et al., 2008, Areia et al., 2017), waren die Angehdrigen in der vorliegenden Erhebung durch
ein hohes Mal3 an Unterstutzungsbedurfnissen charakterisiert. Moglicherweise ruhrt diese
Tatsache daher, dass die meisten Untersuchungen in hochentwickelten L&ndern
durchgefuhrt wurden, die &hnlichen Rahmenbedingungen, wie z. B. eine hochqualifizierte
medizinische Versorgung, teilen. Da ein Grofdteil der bisherigen Studiendaten in
europdischen Landern erhoben wurde, spielen womoglich auch die kulturellen und
gesellschaftlichen Rahmenbedingungen, wie z. B. ahnliche Normen und Werte, eine

wichtige Rolle fir das hohe Ausmalf3 an Unterstiitzungsbedurfnissen.

Wir fuhrten den Vergleich unserer Ergebnisse mit vorhanden Resultaten aus anderen
Studien fort und fokussierten die Erfullungrate der FIN 20 Bedurfnisse. Unserer Erhebung
ergab, dass im Durchschnitt 61 % der FIN20-Bedurfnisse durch die Angehdrigen als erfullt
angesehen wurden. Die in Island durchgefiihrte Untersuchung von Fridriksdottir et al.
hingegen zeigte, dass ca. 67 % der 20 FIN-Bedilrfnisse als erfillt angegeben wurden
(Fridriksdottir et al., 2006). Die australische Studie von Janda et al. demonstrierte, dass
62,8 % der allgemeinen Unterstitzungsbedirfnisse und 63,6 % der hirntumorspezifischen
Unterstitzungsbedurfnisse als erfillt galten (Janda et al., 2008). Zusammenfassend kann
gesagt werden, dass die durchschnittliche Erfullungsrate aller Bedirfnisse studien- und
landerabhangig zwischen 61 %und 67 % variiert (Fridriksdottir et al., 2006, Janda et al.,
2008).

64



5.1.1 Relevanz der Unterstitzungsbedtrfnisse — Diskussion mit dem 4 -

Domanenmodell

In unserer Studie baten wir die Angehdrigen, die Relevanz der einzelnen
Unterstitzungsbedirfnisse zu beurteilen. Bei der Analyse dieser Datensatze nutzten wir den
Ansatz des 4-Doméanen Modells (Areia et al., 2017). Das 4-Doméanen Modell differenziert
die einzelnen Unterstitzungsbedirfnisse in 4 inhaltlich-&hnliche Doméanen. Eine
ausfuhrliche Beschreibung dieses Modells kann im Kapitel ,Methodik” eingesehen werden;
die exakte Zuteilung der einzelnen Bedurfnisse zu den 4 Domanen ist in Tabelle A —4 im

Anhang veranschaulicht (Areia et al., 2017).

Kumulativ gesehen umfasst die Doméane 4 ,Wohlbefinden der Patienten* durchschnittlich
die relevantesten Bedurfnisse laut Angehdrigen. In der Rangliste folgt dann die Doméne 2
.Information Uber Behandlung und Pflege* und die Domane 1 ,Basisinformation“. Die in
Doméane 3 ,Unterstitzung” zusammengefasten Bedirfnisse, erhielten insgesamt am

wenigsten Zuspruch.

In Ubereinstimmung mit den hier prasentierten Daten zeigte die Untersuchung von Areia et
al., dass die Unterstitzungsbedirfnisse der Domane 4 ,Wohlbefinden der Patienten”
kumulativ gesehen am wichtigsten fur die Angehdrigen waren. Des Weiteren demonstrierten
deren Ergebnisse, dass die Bedurfnisse der Doméane 3 ,Unterstltzung” in ihrer Gesamtheit
am wenigsten von Bedeutung fir die Studienteilnehmer waren (Areia et al., 2017). Die
Ergebnisse der Studie von Fridriksdottir et al. aus dem Jahr 2006 lassen sich auch sehr gut
mit den hier dargestellten Ergebnissen vereinen. Die islandische Studie basierte zwar nicht
auf der konzeptionellen Einteilung in Doménen, allerdings standen die Daten im Einklang
mit den oben aufgefiihrten Erkenntnissen und zeigten, dass Bedirfnisse, die sich auf die

eigene Gesundheit bezogen, am wenigsten Zuspruch erhielten (Fridriksdottir et al., 2006).

Zusammengefasst kann man festhalten, dass die im Rahmen dieser Arbeit prasentierten
Daten in Ubereinstimmung mit alteren Studien stehen (Aoun et al., 2015, Chen et al., 2016,
Janda et al., 2008, Holm et al., 2015). Es wurde festgestellt, dass die patientenbezogenen
Unterstutzungsbedurfnisse, verglichen mit den angehoérigenbezogenen Bedurfnissen, eine

héhere Relevanz fur die Angehdrigen einnahmen.

Die auf der Palliativstation aufgenommen Patienten sind héaufig durch einen sehr
schwerwiegenden  Krankheitsverlauf und  konsekutiv durch einen schlechten
Allgemeinzustand charakterisiert. Der physische Zustand der Patienten ist h&ufig durch
Symptome wie Fatigue, Mundtrockenheit, Schmerzen, Dyspnoe oder anderweitige
Beschwerden eingeschrénkt. Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass die meisten
Angehdrigen in dieser Situation eine altruistische Position einnehmen, um den Patienten

maximal unterstitzen zu konnen. Das eigene Befinden wird oftmals vernachlassigt, was
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unter anderem zur Folge hat, dass die Angehdrigen die Unterstitzungsbedirfnisse, die die

eigene Person umfassen, nicht in Anspruch nehmen.

5.1.1.1 Unterstitzungsbedurfnisse mit hoher Relevanz

Fast alle befragten Angehérigen (99,6 %) erachteten das Unterstitzungsbedtrfnis ,lber
Zustandsanderungen des Patienten informiert zu werden* als relevant. Dies fuhrte dazu,
dass dieses Bedurfnis den ersten Platz der Wichtigkeitsrangliste anfiihrt. Interessanterweise
zeigten diverse Studien, dass auch die Mitarbeiter der Palliativstationen dieses Bediirfnis
als sehr relevant einstuften (Henriksson und Arestedt, 2013, Holm et al., 2015, Sharpe et
al., 2005).

Ausgehend von der Tatsache, dass fast alle Angehérigen das Bedurfnis ,lber
Zustandsanderungen des Patienten informiert zu werden® als relevant bewerteten, sollte
spezifisch erértert werden, warum genau dieses Unterstitzungsbedirfnis so viel Zuspruch
erhalten hat. In der palliativen Situation steht die Heilung der Krebskrankheit nicht mehr im
Fokus, sondern das Management von Symptomen. Diese Phase ist dadurch
gekennzeichnet, dass sich der Zustand der Patienten jederzeit, auch kurzfristig,
verschlechtern kann. Die daraus resultierende Ungewissheit ist womdglich der Grund daftir,
dass die Angehdrigen das starke Unterstiitzungsbedurfnis innehaben, schnell und prazise
uber einen moglichen Zustandswechsel der Patienten informiert zu werden. Eine frihzeitige
Information ermoglicht den Angehdrigen ausreichend Zeit einzuplanen, um sich rechtzeitig

vom Patienten verabschieden zu kénnen.

Dartiber hinaus ist es vorstellbar, dass die Angehérigen ihre Angste besser bewaltigen
kénnen, wenn sie laufend Uber Zustandsanderungen der Patienten informiert werden. In
Ubereinstimmung mit dieser Hypothese konnte im Vorfeld gezeigt werden, dass sich
Angehorige durchschnittlich besser auf den Ernstfall vorbereitet flhlten, wenn sie vorher
durchgehend Informationen zum Gesundheitszustand des Patienten erhalten hatten (Janda
et al., 2008).

Des Weiteren ist das Bedurfnis ,die Fragen ehrlich beantwortet zu werden* (96,5 %) in der
Spitzengruppe der wichtigsten Unterstitzungsbedurfnisse vertreten. Es ist vorstellbar, dass
dieser Aspekt den Angehdrigen so wichtig ist, da ehrliche Antworten Vertrauen generieren
und es den Angehdrigen so ermdéglichen, sich besser auf bevorstehende, absehbare
Situationen vorzubereiten. Unter anderem ist der letztgenannte Aspekt ein integraler

Bestandteil der erfolgreichen Trauerbewaltigung (Hebert et al., 2009).
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Diese Erkenntnis deckt sich mit der Hypothese, dass das Einfordern von maglichst vielen
Informationen eine wichtige Coping-Strategie sein kdnnte, die es den Angehdrigen

ermdglicht, komplexe Situation, wie z. B. den Sterbeprozess, mental verarbeiten zu kénnen.

Des Weiteren ist zu beachten, dass neben der herausfordernden Aufgabe der Pflege und
Betreuung der Patienten, die Angehorigen haufig damit konfrontiert sind, schwerwiegende
Entscheidung treffen zu mussen; z. B. im Rahmen einer gesetzlichen Betreuung. Um dieser
Rolle gerecht werden zu kdnnen und fundierte Entscheidungen im Dialog auf Augenhdhe
mit dem Behandlungsteam im Wohle der Patienten gemeinsam treffen zu kénnen, ist es
natdrlich wichtig, dass ihnen eine angemessene Informationsgrundlage bereitgestellt wird.
Diese Ausfliihrungen stellen Erklarungsansatze dar, warum die Angehérigen
patientenbezogene Informationsbedurfnisse als so wichtig in den Befragungen empfanden.
Darlber hinaus kann man aus diesen Aspekten ableiten, dass eine wahrgenommene
Uberforderung der Angehdrigen moglicherweise haufig dadurch ausgeldst wird, dass sie zu
wenig, oder subjektiv zu wenig, Informationen haben, um eine fundierte Entscheidung
treffen zu koénnen. Dieser Ansatz deckt sich mit den Ausfiihrungen diverser, vergangener
Studien (Docherty et al., 2008, Witkamp et al., 2016).

5.1.1.2 Unterstltzungsbedirfnisse mit geringer Relevanz

Unsere Ergebnisse hinsichtlich der Unterstiitzungsbedurfnisse, die durch die Angehérigen
die geringste Relevanzeinschatzung erhielten, ahneln den Resultaten aus den Studien von
Fridriksdottir et al. und Areia et al. (Fridriksdottir et al., 2006, Areia et al., 2017).

So wurde der letzte Platz auf der Wichtigkeitsrangliste in allen drei Erhebungen durch das
Bedurfnis ,jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert* eingenommen
(Fridriksdottir et al., 2006, Areia et al., 2017). Wie bereits oben diskutiert, wurden von den
Angehorigen die angehdorigenbezogenen Unterstitzungsbedirfnisse den
patientenbezogenen Unterstiitzungsbedirfnissen untergeordnet. Aus dieser Erkenntnis
lasst sich die Kernaussage ableiten, dass aus Angehdrigensicht die Patienten mit ihren
Bedirfnissen absolut im Fokus stehen. Aus der Praxis ist aber bekannt, dass die
Angehoérigen regelméaRig selbst unter koérperlichen oder psychischen Problemen litten, die
entweder schon vorbestehen oder sich erst im Zusammenhang mit der Erkrankung des
Patienten entwickelten (Fridriksdottir et al., 2006). Haufig wird allerdings keine adéquate
Hilfe in Anspruch genommen, da die Angehdrigen sich nicht eingestehen kdnnen, dass sie
auch Unterstiitzung bendtigen — und nicht nur der Patient. Des Weiteren vertreten die
Angehdrigen haufig die Meinung, dass die eigenen Bedurfnisse in den Hintergrund rticken
sollten, da der baldige Tod bevorstehe und daher die volle Aufmerksamkeit dem Patienten
geschenkt werden sollte. Diese Grundhaltung wird auch durch die vorliegende Erhebung
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bestétigt, da die patientenbezogenen Unterstiitzungsbedirfnisse deutlich im Vordergrund

stehen.

In diesem Sinne zeigte eine vergangene Arbeit, dass ein Grol3teil der Angehdrigen aufgrund
des drohenden; schlechten Gewissens es ablehnte, sich in der palliativen Situation um
eigene Belange zu kimmern (Aoun et al., 2015). Ferner postulierten einige Studien, dass
viele Angehorige ihre eigenen Bedurfnisse vernachlassigten, da sie ihre Angelegenheiten,
im Vergleich zu den gravierenden und existenziellen Problemen und Angsten der Patienten,
als Banalitaten einstuften (Sharpe et al., 2005, Jahnke und Staudle, 2016).

Das Bedurfnis ,bei der Pflege des Patienten zu helfen (z. B. waschen, beim Essen helfen)*
befand sich in unserer Studie auf der Relevanzrangliste Uberaschenderweise auf Platz 18
von 20 (mit 64,3 %). Dieses Bedurfnis unterliegt mdglicherweise einer interkulturell
unterschiedlichen Einschatzung hinsichtlich der Relevanz. Denn eine Studie von Kristanti et
al. hatte interessanterweise aufgezeigt, dass Angehdrigen in Indonesien dieses Bedurfnis

als sehr wichtig einstuften (Kristanti et al., 2017).

Ferner konnte im Rahmen dieser Studie gezeigt werden, dass in der Pflege geschulte
Angehorige die Lebensqualitat der Patienten durch ihre Mithilfe verbessern konnten, was
sich letztendlich auch positiv auf das Wohlbefinden der Angehdrigen auswirkte (Kristanti et
al.,, 2017). In diesem Zusammenhang demonstrierte eine weitere Studie, dass die
unterstitzende Pflegetatigkeit, sowohl fur die Angehorigen, als auch fur die Patienten am
Lebensende, einen sehr wichtigen Aspekt darstellte (Ben Natan et al., 2010). Auf der Suche
nach moglichen Ursachen fir diese diskrepanten Ergebnisse, sollte vor allem den
unterschiedlichen, kulturellen Gegebenheiten der betrachteten Studienpopulationen
Beachtung geschenkt werden. Es ist gut vorstellbar, dass im asiatischen Raum die Pflege
der Patienten einen deutlich héheren Stellwert als Bediirfnis einnimmt, da es dort Tradition
ist, dass die Angehdrigen die komplette Pflege von erkrankten Patienten, unabhéngig ob es
sich um eine palliative Situation handelt, ibernehmen. Diese Tradition basiert vor allem auf
dem Buddhismus und den Lehren des Konfuzius. In Deutschland hingegen werden
erkrankte Menschen durch examinierte Pflegekraftige gepflegt, sodass deutsche
Angehdrige unter normalen Umsténden selten in die Mitpflege involviert sind und sich eher
auf die Kompetenzen der Fachkréfte verlassen. Die Ergebnisse sprechen dafir, dass diese
Grundeinstellung auch in der palliativen Behandlungssituation zum Tragen kommt (Park et
al., 2010, Kristanti et al., 2017, Cui et al., 2014).

5.1.1.3 Die 7 neu konzipierten Fragen mit psychosozialem Schwerpunkt - Relevanz

Unter den 7 von uns neu konzipierten Unterstitzungsbedurfnissen, die inhaltlich vor allem

einen psychosozialen Schwerpunkt gemein haben, stellte sich das Bedurfnis ,Beratung
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hinsichtlich sozialrechtlicher Fragen und der weiteren Versorgung des Patienten zu erhalten”
als Spitzenreiter heraus. Dieses Bedurfnis wurde von mehr als 80 % der Befragten als ,sehr

wichtig" oder ,,extrem wichtig“ eingestuft.

Die geringste Relevanzbeimessung unter den erweiterten Unterstitzungsbedurfnissen
erhielt das Bedurfnis ,kreativtherapeutische Angebote zu erhalten®, das gerade einmal von

8,1 % der Angehdrigen als ,sehr wichtig” oder ,extrem wichtig” angesehen wurde.

Im Vergleich zu den FIN 20 Bedurfnissen, wurden die 7 neu konzipierten Fragen mit
psychosozialem Schwerpunkt durchschnittlich als weniger relevant durch die Angehérigen
eingestuft. Es ist durchaus denkbar, dass die Kenntnis, und letztendlich auch die Akzeptanz
psychosozialer Probleme und Bedurfnisse, in unserer Gesellschaft noch sehr gering sind.
Die Grunde hierfir sind schwierig festzumachen, aber wahrscheinlich multifaktoriell. Unter
anderem spielen hier traditionelle, familidre, aber auch gesellschaftliche Faktoren eine
Rolle. Exemplarisch lasst sich aufzeigen, dass selbst in der Medizin die Integration von
korperlichen mit psychosozialen Sichtweisen erst in den letzten 10-20 Jahren Eingang
gefunden hat, z. B. durch das bio-psycho-soziales Behandlungskonzept (Uexkill und
Herrmann, 2008). Die Gesellschaft wird wahrscheinlich auch diese Entwicklung beschreiten,
bis es allerdings allgemein bekannt und akzeptiert ist, psychosoziale Hilfe in Anspruch
nehmen zu kdnnen, wird sicherlich noch einige Zeit vergehen. Da die psychosozialen
Probleme trotzdem weiterhin Bestand haben, sollte es eine Kernaufgabe des Palliativteams
sein, hier Aufklarungsarbeit zu leisten und Unterstiitzungskonzepte anzubieten, um die
Behandlungsqualitat und zeitgleich die Lebensqualitat aller beteiligten Personen zu

maximieren.

5.1.2 Diskussion der Erfullungsraten

5.1.2.1 Unterstitzungsbedirfnisse mit hoher Erfullungsrate

In  der hier durchgefihrten  Untersuchung wurden die folgenden 4
Unterstutzungsbedirfnisse am haufigsten durch die Angehdrige als erfillt bewertet

(prozentualer Anteil der Angehdrigen, die das jeweilige Bedurfnis als erflllt ansahen):

e das Gefiihl zu haben, dass sich das Personal um den Patienten kiimmert“ (98,6 %)

(Domane 4 ,Patienten-Komfort®),

e ,Uber Zustandsanderungen des Patienten informiert zu werden* (92,7 %) (Doméane 1

.Basisinformation®),

e ,mich vom Palliativieam akzeptiert zu fihlen“ (86,2 %) (Doméane 3 ,Unterstiitzung®),
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e ,zu wissen, welche Symptome zu erwarten sind” (82,4 %) (Domane 2 ,Information

Uber Behandlung und Pflege®).

Bemerkenswerterweise decken sich die Ergebnisse vorangegangener Studien, die die
gleiche Fragestellung fokussierten, mit den hier prasentierten Resultaten (Fridriksdottir et
al., 2006). Wenn man die 4 Bedurfnisse, die laut Angehérigen am besten erflllt wurden, im
Einzelnen inhaltlich betrachtet, so erkennt man, dass alle vier Domanen nach dem Konzept
von Areia et al. (Areia et al., 2017) vertreten sind. Dies bedeutet schlussendlich, dass es

keinen Anhalt dafir gibt, dass Bedirfnisse aus bestimmten Doméanen dominieren.

Am haufigsten gaben die Angehdrigen an, dass das Bedurfnis ,das Gefiihl zu haben, dass
sich das Personal um den Patienten kiimmert* erfiillt sei. Der starke Zuspruch fir dieses
Bedurfnis konnte unter anderem seinen Ursprung darin haben, dass sich das Personal auf
der Palliativstation sehr engagiert und bemtht um die Patienten kimmert; z. B. in dem
Sinne, dass keine unpersoénliche und oberflachliche Dienstleistung erfolgte, sondern eine
herzliche und stets patientenzentrierte Haltung eingenommen wurde. Diese Grundhaltung
konnten die Angehdrigen zu Beginn der SSPV bereits wahrnehmen, sodass dies bei der

Interpretation der hier gezeigten Ergebnisse bertcksichtigt werden sollte.

Die Bedurfnisse ,uber Zustandsdnderungen des Patienten informiert zu werden“ und ,zu
wissen, welche Symptome zu erwarten sind* wurden ebenfalls durch einen hohen Grad an
Erfillung charakterisiert. Hierbei nimmt der Aspekt ,Kommunikation® sicherlich eine
Schlisselrolle ein, die vor allem das Bedirfnis der Angehérigen nach Informationen zu
erfullen vermag. Das Verlangen nach Informationen ist, wie oben dargestellt, ein wichtiges
Bedurfnis fur Angehoérige in der Palliativsituation. Dieses Ergebnis deutet einerseits darauf
hin, dass die Kommunikation zu den Arzten effektiv und zufriedenstellend aus
Angehdrigensicht  erfolgte. Anderseits beinhaltet es aber auch, dass die
Kommunikationskultur innerhalb des Palliativteams erfolgreich war. Kommunikationsfehler
zwischen den Berufsgruppen wirde der Angehdrige haufig als Erstes bemerken, denn

oftmals werden die gleichen Sachverhalte mit den unterschiedlichen Berufsgruppen eroértert.

Zu guter Letzt erhielt auch das Bedurfnis ,mich vom Palliativteam akzeptiert zu fihlen* viel
Zuspruch. Dieser Zuspruch lasst sich unter anderem dadurch erklaren, dass Mitarbeiter
einer Palliativstation haufig gut darin geschult sind, den Patienten und ihren Angehérigen
mit Empathie und Wertschatzung entgegenzutreten. Diese Hypothese konnte durch diverse
Studien gestiitzt werden, die gezeigt haben, dass das Personal auf der Palliativstation, im
Vergleich zum Personal anderer Stationen, empathischer auftrat (Aoun et al., 2015,
Fridriksdottir et al., 2006, Cui et al., 2014). Es ist auch essentiell, dass das Personal auf der
Palliativstation diesbeziiglich geschult und sensibilisiert wird, denn die Zusammenarbeit mit

den Angehdrigen ist auf keiner anderen medizinischen Station so wichtig, wie auf der
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Palliativstation. Diverse Studien aus der Vergangenheit konnten aufzeigen, dass die
Zusammenarbeit mit den Angehorigen ein Pradiktor fur das Wohlbefinden der Patienten und
die Versorgungsqualitat darstellte (Fridriksdottir et al., 2006, Kristanti et al., 2017, Witkamp
et al.,, 2016, Cui et al.,, 2014). Aus den diesen Grunden ist es sehr wichtig, einen
Schwerpunkt auf die Zusammenarbeit mit den Angehdrigen zu legen. Hierbei deutet die
hohe Erfullungsrate darauf hin, dass man aktuell auf einem sehr guten Weg ist, trotzdem
sollte man sich auf diesem Ergebnis nicht ausruhen und weitere Bemiihungen anstreben,
diesen Aspekt zu maximieren. Ein vielversprechender Ansatzpunkt stellt die psychologische

Schulung des auf der Palliativstation tatigen Personals dar.

5.1.2.2 Unterstutzungshbedirfnisse mit geringer Erfullungsrate

Das Bedurfnis ,zu spiren, dass es Hoffnung gibt* wurde durch die Angehérigen
durchschnittlich als am wenigsten erflllt bewertet. Es wies gerade einmal eine
Erfullungsrate von 27,2 % auf. In gewisser Weise war dieses Ergebnis absehbar, denn die
Angehorigen haben hdchstwahrscheinlich bei der Bewertung primar Hoffnung mit Heilung
der Grunderkrankung assoziiert. Allerdings ist, im Sinne des palliativmedizinischen
Gedankens, eine Heilung nicht das Ziel. Im Gegenteil, es liegt schon in der Definition, dass
bei Patienten, denen eine palliativmedizinische Behandlung zu Gute kommen soll, mit hoher
Wahrscheinlichkeit  keine  Heilungschancen  mehr  besteht. Die  palliativen
Behandlungsmafinahmen fokussieren sich dann primar auf die Symptomkontrolle, damit die
Patienten an ihrem Lebensende mdglichst wenig leiden missen und hierbei die
bestmdgliche Lebensqualitat erfahren. Aus diesem Grund und unter der Annahme, dass die
Patienten Hoffnung mit Heilung assoziieren, ist es sehr schwer, bzw. gar unmdglich, den
Angehoérigen diesbeziiglich Hoffnung zu vermitteln. Es sollte allerdings erwéhnt werden,
dass sich hinter dem Begriff ,Hoffnung” mehr verbergen kann, als die Hoffnung auf Heilung.
.Hoffnung" kann auch implizieren, dass die Angehdrigen das Gefiihl haben, das Maximale
fur die Patienten an ihrem Lebensende herauszuholen, z. B. an Lebensqualitit. Aus diesen
Gedanken wird eindeutig klar, dass der Aspekt ,Hoffnung“ in weiteren Erhebungen naher

beschrieben werden muss, um ein differenziertes Ergebnis zu erhalten.

Dariber hinaus wurden die drei Bedurfnisse ,zu wissen, wann das Auftreten von
Symptomen zu erwarten ist* (37,1 %), ,uber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf
Bescheid zu wissen” (45,0 %) und ,die Prognose des Patienten genau zu wissen* (49,5 %)
laut Angehdrigen schlecht erfillt. Diese drei Bedirfnisse teilen eine Gemeinsamkeit: die
Ungewissheit. Als erfahrener Arzt hat man zwar schon viele Erkrankungsverlaufe gesehen,
allerdings verlauft ein und dieselbe Erkrankung interindividuell regelmafig unterschiedlich.

Aufgrund dieser Tatsache ist es schwierig, genaue Angaben hinsichtlich Krankheitsverlauf,

71



Symptome und Prognose zu machen. Diese Tatsache ist wahrscheinlich auch die Erklarung,
warum die oben erwdhnten drei Bedurfnisse durch so schlechte Erflllungsraten
charakterisiert wurden. In der Zukunft wird diese Ungewissheit wahrscheinlich weiter
bestand haben, deshalb ist es vor allem wichtig, die Kommunikation zu verbessern, z. B.
dahingehend, dass man als Behandler den Patienten und den Angehdrigen ehrlich
gegenubertritt und eindeutig klarmacht, dass es fast unmdglich ist, genaue Prognosen zu
geben. Darlber hinaus sollte fur zukinftige Erhebungen Uberlegt werden, ob man diese drei
Bedurfnisse umformulieren kdnnte. Beispielsweise kénnte man die Angehdérigen befragen,
ob es ihnen bewusst ist, das exakte Prognosen nur sehr schwer zu tatigen sind. Dieser
Untersuchungsgegenstand hat méglicherweise eine gré3ere praktische Relevanz, da dieser
Aspekt, im Gegensatz zu der Ungewissheit des Krankheitsverlaufes, aktiv durch
Kommunikationstraining beeinflussbar ist. In der Untersuchung von Fridriksdottir et al. und
Areia et al. erhielt das Bedirfnis ,zu wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu
erwarten ist* mit 42 %, beziehungsweise 48,3 %, ebenfalls eine geringe Erflillungsrate
(Fridriksdottir et al., 2006, Areia et al., 2017).

Unter den Bedurfnissen, die sehr schlecht erflllt wurden, reiht sich auch das Bedirfnis
.Jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert“, mit einer Erfillungsquote
von gerade einmal 42,2 %, ein. Interessanterweise ist dieses Unterstutzungsbedirfnis nicht
nur durch eine schlechte Erfullungsbewertung charakterisiert, sondern représentiert laut
Angehdrigen auch das unwichtigste Unterstutzungsbedurfnis aller FIN20-Fragen. Man sollte
bedenken, dass die geringe Erfullung maglicherweise daher riihrt, dass Angehdrige dieses
Bedurfnis als weniger relevant erachteten und somit keine adaquate, professionelle
Unterstitzung zur Verbesserung des eigenen Gesundheitszustands in Anspruch
genommen hatten. Basierend auf dieser Interpretation der Ergebnisse sollte daher das Fazit
gezogen werden, dass man die Angehdrigen nachhaltiger fir die verfugbaren

Unterstitzungsbedurfnisse sensibilisiert, um die Erflllung dieses Bedirfnisses zu steigern.

Das Unterstutzungsbedurfnis ,Informationen Uber Hilfsangebote zu erhalten® wurde in
unserer Studie von ca. 45 % der Angehdrigen als ,erfullt* bewertet. Des Weiteren wies auch
dieses Bedurfnis in der Erhebung von Fridriksdottir et al. (52 %) und Areia et al. (41,4 %)
eine sehr geringe Erfullungsrate auf (Fridriksdottir et al., 2006, Areia et al., 2017). Diese
geringen  Erfillungsraten  kénnten dadurch bedingt sein, dass schlichtweg
Unterstitzungsangebote fehlen. Eine andere Erklarung ist, dass die Angehdrigen keinen
Zugang zu Informationen Uber die einzelnen Angebote erhalten hatten und somit nicht
wussten, welche Optionen vorhanden waren. Dies kann z. B. infrastrukturell daran liegen,

dass zu wenige Informationen Uber Hilfsangebote auf der Station bereitgestellt wurden.

Andererseits ware es auch denkbar, dass die Angehdérigen sich gewiinscht hatten, dass das

Personal die einzelnen Angebote haufiger vorstellt und erklart. In diesem Kontext hatte eine
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frihere Arbeit von Docherty et al. darauf hingedeutet, dass die Kommunikation aus
Angehdrigensicht nicht immer optimal erfolgte (Docherty et al., 2008). Dieser Aspekt deutet
daraufhin, dass neben dem allgemeinen ,Ansprechen” es auch wichtig ist, wie die einzelnen
Hilfsangebote kommuniziert werden. Aus den hier dargestellten Ausfiihrungen kann man
schlieBen, dass in Zukunft auf der Palliativstation ein noch starkerer Fokus auf die
Bereitstellung von Informationen zu Hilfsangeboten gelegt werden sollte, z. B. in Form von
Informationsbroschiiren. Des Weiteren sollte das Personal ermutigt werden, noch aktiver

und intensiver Aufklarungsarbeit hinsichtlich verfiigbarer Hilfsangebote zu leisten.

5.1.2.3 FIN 20 und die neu konzipierten 7 Unterstitzungsbedurfnisse —

Erfullungsratenunterschiede

13 der 20 etablierten FIN20-Unterstitzungsbedirfnisse wurden von Uber 50 % der
Angehdrigen als erfullt angesehen. Kontrar zu diesem Ergebnis, konnte keines der neu
etablierten Bedurfnisfragen durch eine Erfullungsrate von Uber 40 % aufwarten. Das
Unterstiutzungsbedirfnis, das den hdchsten Zuspruch erhielt, ist das Bedirfnis ,eine
psychische Betreuung zu erhalten®, allerdings mit einer eher niedrigen Erfullungsrate von
36,9 %. Diese Ausflhrungen zeigen eindeutig, dass die etablierten FIN20-Bedurfnisse, im
Vergleich zu den 7 neu konzipierten Bedirfnissen mit psychosozialem Schwerpunkt,
signifikant héhere Erfullungsraten besalRen. In diesem Kontext sollte allerdings erwahnt
werden, dass die geringe Inanspruchnahme der Angebote durch die Angehdrigen einen
wohl nicht ganz unerheblichen Einfluss auf die geringen Erflillungsraten der neu etablierten

Bedirfnisse haben kénnte.

Mehr als die Halfte der Angehdrigen (59,5 %) erachteten das Bedurfnis ,auf Tod und Trauer
vorbereitet zu werden* als wichtig. Allerdings wurde dieses Unterstitzungsbedurfnis nur von
29,8 % der Angehdrigen als erfiillt angesehen. Dieser Diskrepanz sollte man in Zukunft
entgegenwirken, indem das Palliativieam aktiv den Dialog mit den Angehérigen tber die
bevorstehende Trauerphase sucht. Wenn im Gesprach Unterstitzungsbedirfnisse
hervortreten, sollten friihzeitig Psychologen oder die Seelsorge in die Betreuung der
Angehdrigen integriert werden. Allerdings sollte hierbei bedacht werden, dass auch die
beste Vorbereitung den Schmerz wahrend des Sterbeprozesses und danach nicht zu
verhindern vermag. Zugleich ist das Trauma auch ein wichtiger Prozess, der die Bedeutung
des Verstorbenen fur die eigene Person deutlich macht. In diesem Zusammenhang sind

Coping-Strategien essentiell flr die erfolgreiche Verarbeitung.

Ferner hat die Untersuchung gezeigt, dass sowohl die Relevanzeinschéatzung als auch die
Erfullungsrate des Bedurfnisses ,eine psychologische Betreuung zu erhalten® fast
identischen Zuspruch, mit jeweils 36 %, erhielten. Die Deckung der Ergebnisse kénnte man
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darauf zurickfihren, dass Angehorige, die dieses Bedirfnis als wichtig empfanden,

simultan auch Hilfe in Anspruch genommen hatten.

Zusammengefasst geht aus den Ergebnissen der hier dargestellten Studie eindeutig hervor,
dass die psychosozialen Unterstiitzungsbedirfnisse nur einen sehr geringen Stellenwert fir
die Angehdorigen einnehmen. In Zukunft sollte eine aufklarende und vermittelnde Haltung in
der palliativmedizinischen Behandlung Eingang finden, um den Angehdrigen die Mdglichkeit
zu gewahren, Uber eigene psychosoziale Bedirfnisse reflektieren zu kénnen. Es ist nicht
unwahrscheinlich, dass eine breitere Akzeptanz und Unterstitzung hinsichtlich
psychosozialer Bediirfnisse die Behandlungs- und Lebensqualitat der beteiligten Personen
zu verbessern vermag. Um dieser Hypothese Auftrieb zu verleihen, sollte in Zukunft
detailliert untersucht werden, ob und inwiefern Angehdérige, die psychosoziale Unterstiitzung

erhalten, von dieser profitieren.
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5.2 Relevanz und Erfullung der Unterstliitzungsbedirfnisse - Einflussfaktoren

Es war uns ein wichtiges Anliegen Faktoren zu identifizieren, die die Relevanzbewertung,

beziehungsweise Erflllungsrate, beeinflussten.

Die Studienteilnehmer wurden dazu angehalten Aussagen zu bestimmten Aspekten
vorzunehmen, von denen wir einen Einfluss annahmen. Die erhobenen Daten wurden

schlussendlich im Rahmen einer statistischen Zusammenhangsuntersuchung ausgewertet.
5.2.1 Relevanzeinschatzung der Unterstitzungsbedurfnisse - Einflussfaktoren

5.2.1.1 Signifikante Assoziationen zwischen kontinuierlichen Faktoren und der

Anzahl an wichtigen Bedurfnissen

Interessanterweise konnte im Rahmen der Zusammenhangsuntersuchung festgestellt
werden, dass einige Faktoren, die signifikant die Relevanzeinschatzung der Bedurfnisse
beeinflussten, auch untereinander statistisch signifikante Assoziationen aufwiesen. Es gab
zum Beispiel einen korrelativen Zusammenhang zwischen der Dauer der schulischen
Ausbildung und dem monatlichen Familien-Nettoeinkommen (s. Tabelle A — 2 im Anhang).
Die Koinzidenz dieser beiden Faktoren erlaubt die Interpretation, dass Angehérige mit einem
hohen Schulabschluss durchschnittlich finanziell bessergestellt sind, wodurch ihnen
kostenintensive Unterstutzungsmaflnahmen leichter zuganglich sind. Diese Ausfiihrung
konnte eine Erklarungskette fur die Beobachtung darstellen, dass Angehdrige mit einer
hohen schulischen Qualifikation, beziehungsweise mit einem hohen monatlichen Familien-
Nettoeinkommen, tendenziell weniger wichtige Unterstiutzungsbedirfnisse in unserer

Befragung angaben.

Ferner deckte die statistische Untersuchung auf, dass die folgenden Aspekte miteinander
assoziiert sind und somit haufig von den Angehodrigen zusammen angegeben wurden (s.
Tabelle A — 3 im Anhang):

o starke Belastung (DT),

e ausgepragte Angstsymptome (GAD-7),

e ausgepragte Depressionssymptome (PHQ-9),

e reduzierter physischer Gesundheitszustand (SF-8).

Basierend auf der hier vorgestellten Datenerhebung lasst sich keine detaillierte Aussage
dahingehend treffen, welcher Kausalitdt sich die oben aufgefiihrten Assoziationen
unterwerfen. Z. B. kann nicht genau definiert werden, ob der reduzierte kérperliche Zustand
die Depressionssymptomatik bedingt, oder die Depressionssymptomatik den reduzierten

korperlichen Zustand. Dieser Aspekt sollte in weiteren Studien fokussiert werden.

75



Nichtsdestotrotz sollte festgehalten werden, dass die oben aufgefiihrten Aspekte mit dem
Belastungsgrad der Angehorigen assoziiert sind. Basierend auf den Ergebnissen diverser
Studien, die gezeigt haben, dass die Belastung ein wichtiger Pradiktor fir das Ausmal® an
Unterstitzungsbedirfnissen war (Janda et al., 2008, Schur et al.,, 2015), kann man
Uberlegen, ob die oben aufgefiihrten Faktoren mdglicherweise als Hinweis flr einen
ausgepragten Unterstitzungsbedarf zu interpretieren sind. Bezogen auf die Praxis ware es
sinnvoll Screening-Verfahren einzusetzen, um frihzeitig Angehdérige mit ausgepragten
physischen oder psychischen Probleme zu identifizieren. Basierend auf den hier gezeigten
Ergebnissen, ist diese Angehoérigengruppe fir eine hohe Anzahl an
Unterstitzungsbedurfnissen pradisponiert. Zusammengefasst kénnte man also mittels
einfacher Screening-Verfahren einen Teil der Angehdérigen mit hohem Unterstiitzungsbedarf

identifizieren und zielgerecht helfen.

5.2.1.2 Signifikante Assoziationen zwischen gruppierten Faktoren und der Relevanz

der Unterstitzungsbedirfnisse
Alter der Angehorigen

Interessanterweise deutet die Auswertung unsere Untersuchung darauf hin, dass
Angehorige tUber 60 Jahre deutlich mehr Unterstitzungsbedirfnisse aufwiesen als jiingere
Studienteilnehmer. Ein von Docherty et al. durchgefiihrter systematischer Review hatte
einen thematisch ahnlichen Zusammenhang vorgeschlagen, und zwar zwischen dem Alter
und der Sorge, dass zu wenig patientenbezogene Informationen transparent dargestellt
wurden (Docherty et al., 2008).

Des Weiteren gaben die Uber 60-jahrigen in unserer Befragung an, dass fur sie die
folgenden drei Unterstitzungsbedurfnisse aus der Doméne 3 ,Unterstlitzung” nach Areia et

al. (Areia et al., 2017) wichtig waren:
e ,zu spuren, dass es Hoffnung gibt",

o ,die Namen der flir die Behandlung zustéandigen Mitarbeiter aus dem Palliativteam

zu kennen,
o bei der Pflege des Patienten zu helfen®.

Warum diese drei Punkte Uberdurchschnittlich haufig von &alteren Patienten als wichtig
erachtet wurden, erschlief3t sich auf den ersten Blick nicht sofort. Das Bedurfnis ,,zu spuren,
dass es Hoffnung gibt* kdnnte aber z. B. als wichtig eingestuft wurden sein, da Angehdrige
im fortgeschrittenen Alter haufig Angst vor dem Alleisein haben, weshalb fir diese
Personengruppe Hoffnung fir die Zukunft ein wichtiges Element und Bedirfnis darstellt.

Ferner kbnnte man Uberlegen, dass Angehdrige das Bedurfnis ,bei der Pflege des Patienten
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zu helfen* als sehr wichtig einschatzten, da altere Generationen nicht selten mit der Ansicht
grol3 geworden sind, dass die jungen, beziehungsweise gesunden Familienmitglieder, fur
die schwachen und alteren da sein sollten. Diese traditionelle Ansicht wird von vielen
jungeren Angehdérigen aufgrund einer anderen, moderner aufgefassten Familienkultur nicht
mehr in dem Ausmald geteilt, sodass unter anderem die Pflege der Patienten eher dem
geschulten Personal Uberlassen wird. Dariliber hinaus haben die alteren Angehdrigen haufig
auch mehr Zeit, die Patienten zu pflegen, da sie sich meistens schon im Rentenalter
befinden. Dies ist mdglicherweise ein weiter Aspekt, warum altere Menschen dieses

Bedurfnis als wichtig ansehen.

Zusammengefasst zeigen unsere Untersuchungen, dass altere Menschen generell mehr
und spezifischere Unterstitzungsbedirfnisse aufweisen, denen man in der Praxis gezielt

gerecht werden sollte.

Beziehungsverhéltnis zu den Patienten

Die statistische Aufarbeitung ergibt, dass Angehorige, die in einem partnerschaftlichen
Verhéltnis zu den Patienten standen, durchschnittlich mehr Unterstiitzungsbedurfnisse
angaben, als Angehotrige, die durch ein anderweitiges Beziehungsverhdltnis zu den
Patienten charakterisiert waren. Folgende Bedurfnisse wurden von Angehdrigen, die eine
partnerschaftliche Beziehung zu den Patienten fihrten, durchschnittlich haufiger als wichtig

angegeben (nach Domanen sortiert):

Domane 1  Basisinformation‘:

o allgemein verstandliche Informationen zu erhalten”,
e Uber Behandlungen informiert zu werden, noch wahrend sie sich in Planung

befinden*;

Doméne 2  Information Gber Behandlung und Pflege*:

e ,genau zu wissen, was fur den Patienten getan wird",
e ,genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der Patient erhalt,

e zuwissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist*;

Doméane 3 _Unterstutzung“:

e ,spuren, dass es Hoffnung gibt",

o ,die Namen der fur die Behandlung zustandigen Mitarbeiter aus dem Palliativteam
zu kennen",

e _Informationen zu erhalten, wie mit dem Patienten zu Hause zu verfahren ist",

e ,mich vom Palliativteam akzeptiert zu flhlen®,

e beider Pflege des Patienten zu helfen*.
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Viele Unterstiitzungsbedirfnisse wurden von Angehérigen, die eine partnerschaftliche
Beziehung zu den Patienten flhrten, durchschnittlich haufiger als wichtig angesehen.
Dieses Ergebnis hat moglicherweise sein Ursprung darin, dass diese Form der Beziehung
wohl die intimste, zwischenmenschliche Interaktion Gberhaupt darstellt. Daraus resultiert,
dass der Grad der Besorgnis haufig maximal ist, weshalb die Angehdrigenrolle sehr
engagiert und aufopferungsvoll ausgefihrt wird, was unter anderem durch eine erhohte
Anzahl an Unterstiitzungsbedurfnissen Ausdruck findet. Neben Informationsbedurfnissen
standen vor allem Unterstitzungsbedirfnisse im Vordergrund, die die praktische
Unterstltzung umfassten. Diese Erkenntnisse decken sich gut mit alteren Studien, die
gezeigt haben, dass Partner von Patienten durch deutlich mehr Unterstitzungsbedirfnisse
charakterisiert waren, als z. B. Verwandte (Fridriksdottir et al., 2006, Hebert et al., 2009,
Jahnke und Staudle, 2016).

Unerwarteterweise hatte der Grad der Beziehung keinen Einfluss auf die
Relevanzeinschéatzung der Unterstutzungsbedurfnisse ,das Gefuhl zu haben, dass sich das
Team der Palliativstation um den Patienten kiimmert” und ,versichert zu werden, dass der
Patient die bestmoégliche Behandlung erhalt”, die beide der Doméne 4 ,Patienten-Komfort"
nach Areia et al. zugeordnet sind (Areia et al., 2017). Diese Beobachtung lasst sich dadurch
erklaren, dass das palliative Behandlungsteam, beziehungsweise die prastationdren
Behandler, sehr kompetent und selbstsicher auftraten, sodass von Seiten der Angehdrigen
generell keine Zweifel aufkamen und somit auch keine Informationsbedurfnisse entstanden.
Im Umkehrschluss maskiert die zufriedenstellende Behandlung aber mdglicherweise auch

einen Gruppenunterschied.

Erfolgte Pflege der Patienten vor der SSPV

Des Weiteren deuten die statistischen Untersuchungen darauf hin, dass Angehdérige, die
den Patienten bereits vor dem SSPV-Aufenthalt gepflegt hatten, deutlich mehr

Unterstutzungsbedurfnisse aufwiesen. Im Detail sind die folgenden Bedurfnisse betroffen:
e genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der Patient erhalt”,

e Uber geplante Behandlungen informiert zu werden, noch wéhrend sie sich in

Planung befinden®,
e zu wissen, warum bestimmte Dinge fiir den Patienten getan werden®,

e die Namen der fir die Behandlung zustédndigen Mitarbeiter aus dem Palliativteam

zu kennen®,
e _Informationen zu erhalten, wie mit dem Patienten zu Hause zu verfahren ist",
e  beider Pflege des Patienten zu helfen*.
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Samtliche Unterstitzungsbedirfnisse umfassen Aspekte, die direkt oder indirekt mit der
Versorgung und Pflege der Patienten verbunden sind. Aus diesem Grund Uberrascht es
auch nicht, dass Angehdrige, die bereits vor dem Aufenthalt den Patienten gepflegt hatten,
solche praktischen Bedurfnisse als wichtig einschatzten, z. B. mit dem Hintergedanken, den

Patienten auch weiter im stationaren Palliativversorgung (mit) zu pflegen.

Angstsymptome (GAD-7) und Depressionssymptome (PHQ-9) der Angehérigen

In der Zusammenschau deuten unsere Ergebnisse darauf hin, dass Angehdrige, die unter
depressiven Symptomen oder Angstsymptomen litten, durch ein signifikant ausgepragteres
Bedurfnis an psychosozialen Unterstitzungen gekennzeichnet waren. Es st
gewissermaflien naheliegend, das Angehorigen, die unter affektiven Stdérungen oder
Angststérungen leiden, es deutlich schwerer fallen mag, sich auf den bevorstehenden Tod
der Patienten vorzubereiten. Die Phase vor dem Tod, aber auch die Trauerphase, stellen
eine Herausforderung fiir psychisch gesunde Angehdérige dar. Die Angehérigen, die unter
stark ausgepragten Angst- oder Depressionssymptomen leiden, sind haufig psychisch
Uberfordert und kénnen sich schwer bis gar nicht an die Palliativsituation anpassen. Dies
wird unter anderem dadurch deutlich, dass die Angehorigen dieser Subgruppe die
psychosozialen Bedirfnisse als besonders relevant einschatzten. Es sollte in Zukunft ein
Schwerpunkt daraufgelegt werden, diesen Angehérigen frihzeitig psychosoziale
Unterstltzung anzubieten. Ein wichtiges Instrument, um zielgerecht und frihzeitig
Angehdrige mit ausgepragten psychiatrischen Symptomen zu identifizieren, sind Screening-
Verfahren, wie z. B. der GAD-7, die daher flachendeckend als Routinemaflinahme zum

Einsatz kommen sollten.

Minderjahrige im Haushalt

Der Faktor ,Minderjahrige im Haushalt* wies nach Cohen einen starken Zusammenhang zur
Relevanzeinschatzung des Bedirfnisses ,Beratung und Unterstiitzung im Hinblick auf
Kinder/Familien zu erhalten“ auf. Angehdrige, die Minderjahrige versorgen, stehen in den
meisten Fallen vor der Herausforderung, dass sie nicht nur sich selbst auf den nahenden
Tod vorbereiten mussen, sondern eben auch ihre Kinder, die nicht selten in einem engen
Verhéltnis zu den Patienten stehen. Diese doppelte Herausforderung stellt eine starke
psychische und physische Belastung dar. Eine solche Konstellation sollte friihzeitig vom
Palliativieam erkannt werden, um mit psychosozialen Hilfsangeboten, wie z. B. mit

Kinderpsychologen, gezielt Entlastung zu schaffen.
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5.2.2 Erfullungsraten der Unterstlitzungsbedurfnisse - Einflussfaktoren

5.2.2.1 Signifikante Assoziationen zwischen kontinuierlichen Faktoren und der

Anzahl an erfullten BedUrfnissen

Unter anderem zeigt die Zusammenhangsuntersuchung, dass Angehdorige, die ein hohes
Bildungsniveau aufwiesen, tendenziell durch weniger Unterstitzungsbedirfnisse
gekennzeichnet waren. Allerdings wiesen zeitgleich die vorhandenen
Unterstutzungsbedirfnisse eine geringere Erfullungsrate auf. Moglicherweise hatten
Angehorige, die einen htheren Schulabschluss besalRen, eine grofRere Erwartungshaltung

dem Hilfsangebot und der Versorgungsqualitdt gegenuber, die nicht erfiillt werden konnte.

Des Weiteren haben die Ergebnisse die eingangs vorgestellte Hypothese bestatigt, dass
suffiziente soziale Beziehungen und Unterstlitzungen mit einer hohen Anzahl an erflllten

Bedurfnissen einherging, dies galt vor allem vor fur die etablierten FIN20-Bedurfnisse.

Ferner zeigte sich statistisch, dass Angehorige, die mit der palliativen Behandlung zufrieden
waren, eine signifikant hohere Anzahl an erflllten Bedirfnissen angaben. Es ist allerdings
nicht moéglich eine Kausalitdt herzustellen, da man nicht eruieren kann, ob z. B. die
Behandlungszufriedenheit mehr erfiillte Bedirfnisse zur Folge hat, oder andersrum, eine
erhohte Erfullungsrate die Zufriedenheit positiv beeinflusst. Um diesen Aspekt im Detail

aufzuarbeiten sind weitere Untersuchungen, beziehungsweise Studien, notwendig.

5.2.2.2 Assoziationen zwischen gruppierten Faktoren und den Erfullungsraten der

einzelnen Bedirfnisse
Beziehungsverhéaltnis zu den Patienten

Folgende Bedurfnisse wurden von Angehdrigen, die ein partnerschaftliches Verhaltnis mit
den Patienten fuhrten, signifikant haufiger als erfillt bewertet:

e ,genau zu wissen, was fur den Patienten getan wird",

e ,genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der Patient erhalt,

e die Namen der fir die Behandlung zustédndigen Mitarbeiter aus dem Palliativteam

zu kennen®.

Erwéhnenswert ist, dass zwei Drittel (75/120, 62,5 %) der Angehdrigen, die in einem
partnerschaftlichen Verhaltnis zum Patienten standen, das Bedurfnis ,die Namen der fiir die
Behandlung zustandigen Mitarbeiter aus dem Palliativieam zu kennen® als erfullt
betrachteten. Hingegen bewerteten Verwandte oder Freunde der Patienten dieses Bedurfnis
in Uber der Halfte der Falle (34/77, 44,2 %) als nicht erfillt. Die Erklarung fur diesen
beobachteten Zusammenhang koénnte sein, dass Partner bzw. Ehemanner/Ehefrauen

engagierter die Angehdorigenrolle ausfullten und daher aktiver mit dem Palliativieam seit der
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Aufnahme interagierten, sodass diese Gruppe deutlich besser Uber die aktuelle Situation
des Patienten informiert war und einen engeren Kontakt mit dem Personal der

Palliativstation pflegte.

Soziale Beziehung und Unterstiitzung

Im Fall, dass die Angehdrigen soziale Beziehungen oder soziale Unterstiitzung erfahren
hatten, wurden folgende Unterstiitzungsbedurfnisse signifikant haufiger als erfllt

angegeben:

o bei der Pflege des Patienten zu helfen®,
e jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert",

e  Informationen Uber Hilfsangebote zu erhalten®.

Die hier dargestellten Erkenntnisse implizieren, dass die soziale Unterstiitzung ein wichtiger
Faktor fur die Erfullung diverser Bedurfnisse ist. Dem hier dargestellten Zusammenhang
sollte in Zukunft deutlich mehr Beachtung geschenkt werden, z. B. dahingehend, dass man
die sozialen  Unterstutzungsmafnahmen, die in das palliativmedizinische
Behandlungskonzept eingeflochten sind, starkt und weiterentwickelt. Wie hier dargestellt,
konnte dies ein einfaches Instrument sein, um die Erflllungsrate der einzelnen Bedurfnisse

deutlich zu maximieren.
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5.3 Betrachtung der Inanspruchnahme von psychosozialen

Unterstltzungsangeboten

Insgesamt betrachtet zeigt unsere Erhebung, dass nur ein geringer Anteil der Angehdrigen
psychosoziale Unterstiitzungsangebote vor dem stationaren Aufenthalt des Patienten in
Anspruch genommen hatte. Beispielhaft sei erwéhnt, dass eine psychologische Beratung,
beziehungsweise Psychotherapie, gerade einmal von circa 15 % der Angehérigen
wahrgenommen wurde (n = 38; 16,4 %), hierbei fanden interessanterweise 26 von den 36

Angehoérigen diese Form der Unterstlitzung als ,hilfreich”.

Es ist einerseits vielversprechend zu sehen, dass die psychologische Beratung und
Therapie grof3en Anklang bei den Angehdérigen fand, die diese Form der psychosozialen
Unterstitzung in Anspruch genommen hatten. Zeitgleich weisen die oben aufgefiihrten
Zahlen aber auch darauf hin, dass nur ein sehr kleiner Teil der Angehdérigen dieses Angebot
in Anspruch genommen hatte. Es ist durchaus denkbar, dass die Unkenntnis in der
Bevolkerung hinsichtlich psychosozialer UnterstiitzungsmalBhahme eine Rolle spielen
konnte. Darlber hinaus kénnte man aber auch spekulieren, dass die gesellschaftliche
Akzeptanz dieser Unterstitzungsbedirfnisse nicht flachendeckend gewahrleistet ist, denn
gerade psychologische und psychiatrische HilfsmalBnahmen sind haufig noch
gesellschaftlich stigmatisiert. Das Ergebnis, dass 63 % der Angehérigen zum
Erhebungszeitpunkt keinen Bedarf an psychosozialen UnterstiitzungsmalRnahmen sahen,
kann im Einklang mit der Stigmatisierungshypothese interpretiert werden. Allerdings sollte

die Ursache durch weitere Studien detailliert ergriindet werden.

Zukunftige MafRnahmen sollten darauf abzielen, diese gesellschaftlichen Stigmata zu
reduzieren. Im Detail bedeutet dies fur das Palliativieam, aktiv Uber Vorteile der
psychologischen Beratung aufzuklaren und Angste und Stigmata zu erkennen und durch

Fakten zu minimieren.

Die Untersuchung der Inanspruchnahme ergab ein weiteres, interessantes Ergebnis. Ein
Groldteil der Angehérigen (85 %) schatzte das Bedirfnis ,Beratung hinsichtlich
sozialrechtlicher Fragen und der weiteren Versorgung des Patienten zu erhalten* als ,sehr
wichtig” oder ,extrem wichtig” ein. Gleichzeitig hatten aber nur weniger als ein Zehntel der
Angehdrigen (n =15, 6,5%) vor der stationdren Aufnahme der Patienten rechtliche
Beratung in Anspruch genommen. Ferner waren nur 9 der 15 Personen, die rechtliche
Unterstitzung eingeholt hatten, mit der Beratung zufrieden. Im Umkehrschluss deuten diese
Zahlen daraufhin, dass die Angehdrigen einen grof3en Bedarf an juristischer Beratung
aufweisen. Um die Patienten in der stressbehafteten Palliativsituation einen besseren

Zugang zu juristischer Beratung zu ermdoglichen, wéare eine Zusammenarbeit zwischen der
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Palliativstation und Juristen ein vielversprechender Ansatz, der in Zukunft zu einer

verbesserten Versorgungsqualitat beitragen kénnte.

Des Weiteren wurden die Angehdrigen gebeten, Grinde anzugeben, warum eine
psychosoziale Unterstiitzung fur sie nicht in Frage kame. Viele Angehérige gaben an, dass
sie sich ausreichend von ihrem sozialen Umfeld unterstitzt fihlten (81,1 %). Ferner gab
knapp ein Drittel der Angehdrigen an, dass sie psychosoziale Unterstiitzungsmaf3nahmen
nicht kennen wirden (31,4 %), beziehungsweise ihnen nichts nutzen wirde (35,0 %). Diese
Zahlen unterstreichen, wie bereits oben angerissen, dass intensive Aufklarungsarbeit
notwendig ist. Ungefahr 40 % der Studienteilnehmer berichteten, dass aufgrund mangelnder
Zeit ein psychosoziales Angebot nicht in Frage kdme. Dieser Zeitmangel kann natirlich auf
beruflichen oder familiaren Pflichten beruhen. Es ware aber auch moglich, dass Angehérige
den Grof3teil der Zeit bei den Patienten verbringen wollen und nicht bereit sind, Zeit fir
anderweitige Malinahmen zu opfern. Den letzten Aspekt kdnnte man vielleicht dahingehend
begegnen, dass man die psychosozialen Malnahmen noch besser in die palliative
Versorgung integriert, sodass die Angehorigen vor Ort und ohne lange Anreise,

psychosoziale Hilfe in Anspruch nehmen kénnen.

Es ist durchaus positiv zu bewerten, dass gerade einmal 4 % der Angehdrigen die
Inanspruchnahme von psychosozialen Unterstitzungsangeboten als Belastung fir die
Familie oder den Partner bewerteten. Diese Erkenntnis motiviert dazu, die psychosoziale
Betreuung und Unterstiitzung zu verbessern. Es ist durchaus vorstellbar, dass eine effiziente
und zielgerichtete psychosoziale Betreuung sogar genau das Gegenteil bewirkt, also in dem

Sinne, dass die familiare Situation sogar profitieren kdnnte.
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5.4 Starken und Limitationen

Deutschlandweit fokussierte die hier vorgestellte Studie erstmalig das Vorliegen und das
Ausmald an Unterstitzungsbedirfnissen von Angehérigen von Krebspatienten im Rahmen
der SSPV zu erheben und zu charakterisieren. Im Rahmen dieser Untersuchung konnten
287 Angehdorige rekrutiert werden, die eine hohe Bereitschaft fiir Folgeerhebungen zeigten
(Rate: 80 %). Das bizentrische Studiendesign, die konsekutive Rekrutierungsstrategie, die
systematische Dokumentation der Nichtteiinahme und eine hohe Antwortrate waren
mafgebend dafiir, dass die hier prasentierten Resultate von der vorliegenden Studie als

gultig bewertet wurden.

Die vielen Informationen, die im Verlauf der Datenerhebung akquiriert wurden, ermdglichten
es Bedurfnisse der Angehdrigen im Kontext der SSPV besser zu verstehen. Ferner halfen
statistische Zusammenhanguntersuchungen, Faktoren aufzudecken, die mit einzelnen
Bedurfnissen signifikant assoziiert waren. Die genauere Charakterisierung der
Unterstitzungsbedurfnisse von Angehdrigen dient als Grundlage, um in Zukunft Angehdérige
von Patienten effizienter unterstiitzen zu kénnen und somit die Versorgungsqualitat auf der

Palliativstation zu maximieren.

Die im Rahmen dieser Dissertation vorgestellte Studie ist allerdings auch durch Limitationen

in ihrer Aussagekraft charakterisiert, die nicht unerwahnt bleiben sollten.

Unter anderem beziehen sich samtliche Ergebnisse, die im Rahmen dieser Arbeit
prasentiert wurden, auf den ersten Messzeitpunkt T1, der dadurch definiert ist, dass sich die
Patienten gerade einmal bis maximal 72 Stunden auf der Palliativstation befanden.
Basierend auf dieser Tatsache sollte bedacht werden, dass die hier dargestellten Ergebnisse
nur eine eingeschrankte Aussagekraft Gber den stationdren Palliativaufenthalt beinhalten
und primar als ,Status quo*“ zur stationaren Aufnahme gesehen werden sollten. Folglich ist
der Rickschluss von Kausalitaten mit Faktoren der SSPV nur eingeschrankt maglich. Um
diesbeziiglich valide Ruckschlisse ziehen zu kdnnen, missen die Daten des spéateren
Messzeitpunkt T2 mit in die Analyse einflie3en. Der Vergleich der Ergebnisse beider

Zeitpunkte wird erlauben, Kausalitaten, vor allem bezogen auf die SSPV, herzustellen.

Daruiber hinaus sei ein weiterer, wichtiger Aspekt erwéhnt, der bei der Interpretation der hier
dargestellten Ergebnisse beachtet werden sollte. 89 der 438 potentiellen Studienteilnehmer
lehnten eine Teilnahme aufgrund einer zu hohen psychischen Belastung ab. Es ist
anzunehmen, dass diese Subgruppe moglicherweise durch eine Vielzahl an
Unterstutzungsbedirfnissen charakterisiert ist, die letztendlich durch die Nichtteilnahme
nicht erfasst werden konnten, sodass an dieser Stelle ein Rekrutierungsbias entstanden
sein konnte. Allerdings gibt es keine Alternativen, dieses Problem zu |I6sen, da potentielle

Studienteilnehmer aus ethischer Sicht nicht zu einer Teilnahme verpflichtet werden kdnnen.
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Eine weitere Limitation der Studie betrifft die ausgewahite Studienpopulation. Die
vorliegende Erhebung umfasst die Befragung von Angehdrigen, die ein inniges Verhaltnis
zu den palliativen Krebspatienten aufwiesen. Daraus ergibt sich, dass man die hier
gezeigten Resultate nicht auf Angehdrige aller Palliativpatienten beziehen sollte, sondern
nur auf Angehdérige von Patienten, die sich in der terminalen Phase einer Krebserkrankung

befinden.

Ferner sei erwéhnt, dass wir viele Unterstitzungsbedurfnisse sehr allgemein formulierten,
wobei eine Differenzierung einzelner Bedirfnisse vielleicht sogar weitere, wichtige
Erkenntnisse generieren konnte. Nicht zuletzt bezogen auf die
Zusammenhangsuntersuchung sei erwahnt, dass zwar viele Faktoren auf einen
Zusammenhang mit den einzelnen Bedurfnissen untersucht wurden, allerdings ist sicherlich
gut nachvollziehbar, dass man nicht unendlich viele Faktoren in die Untersuchung
aufnehmen konnte, sodass bestimmt noch weitere, signifikante Zusammenhange mit

Faktoren existieren, die in diesem Ansatz nicht explizit untersucht wurden.
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6 Zusammenfassung

Angehorige von Krebspatienten in der Palliativsituation weisen haufig zahlreiche
Unterstitzungsbedurfnisse auf. Die vorliegende Arbeit zielte darauf ab, die Intensitat und
Erfullung dieser Unterstitzungsbedurfnisse zu Beginn der SSPV zu erheben. Ferner wurde
untersucht, ob und inwiefern Unterstlitzungsangebote bis zum Beginn der SSPV bereits
wahrgenommen wurden. Die Studie ist durch folgende Eckdaten charakterisiert: n = 232
Angehorige; 62,2 % der Studienteilnehmer waren 60 Jahre alt, oder junger und 62,1 % der

Angehdrigen standen mit den Patienten in einem partnerschaftlichen Verhaltnis.

Die Auswertungen ergaben, dass durchschnittlich 16,9 der FIN20-
Unterstutzungsbedurfnisse von den Angehérigen als relevant (,sehr wichtig® oder ,extrem
wichtig“) eingeschéatzt wurden, wobei gerade einmal 12,2 als erftillt angesehen wurden. Wir
fragten nach weiteren 7 Unterstitzungsbediurfnisse, die einen psychosozialen Schwerpunkt
gemein haben. In den Analysen warteten diese neu konzipierten Bedirfnisse mit einer
niedrigen Relevanzbeimessung und einer geringen Erfillungsrate auf. Des Weiteren zeigen
die Ergebnisse, dass vor allem die patientenbezogenen Unterstitzungsbedurfnisse von den
Angehdrigen grofRe Beachtung erfuhren, wéhrend den eignen Bedurfnissen weniger
Aufmerksamkeit geschenkt wurde. Daruber hinaus zeigen die Erhebungen, dass ein
hdheres Alter, eine Partnerschaft, ein niedriger Schulabschluss, die erfolgte Pflege der
Patienten und eine hohe psychische und kérperliche Belastung der Angehérigen wichtige
Pradiktoren flir eine hohe Anzahl an Unterstltzungsbedirfnisse reprasentieren. Diese
Erkenntnisse sollten in Zukunft eine bessere und differenzierte Identifizierung von
Angehorigen mit ausgepragten Unterstitzungsbedirfnissen ermdglichen, was grundlegend

fur eine bedarfsgerechte und effiziente Unterstlitzung ist.

Interessanterweise wurde besonders die Erfillungsrate der Bedlrfnisse vom
Beziehungsverhdltnis und der sozialen Beziehung und Unterstiitzung beeinflusst. Die
sozialen Unterstitzungsmaflinahmen sollten daher fokussiert in das palliativmedizinische
Behandlungskonzept eingeflochten werden. Psychosoziale Unterstiitzungsbedirfnisse
wurden in unserer Erhebung durch die Angehdérigen als weniger wichtig charakterisiert und
wiesen gleichzeitig eine geringe Erfullungsrate auf. Bei dieser Beobachtung spielt sicherlich
die geringe Akzeptanz, aber auch die Unkenntnis, eine wichtige Rolle. In Zukunft sollte eine
aufklarende und vermittelnde Haltung in der palliativmedizinischen Behandlung Eingang

finden, um diesem Zustand entgegen wirken zu kénnen.
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6 Abstract

Relatives of cancer patients with palliative care often have numerous support needs. The
present work aimed to determine the intensity and fulfillment of these support needs at the
beginning of the SSPV. Furthermore, it was examined whether and to what extent support
offers had already been taken up by the beginning of the SSPV. The study is characterized
by the following key data: n = 232 relatives; 62.2 % of the study participants were 60 years

old or younger and 62.1 % of the relatives were in partnership with the patients.

The analyses showed that an average of 16.9 of the FIN20 support needs were considered
relevant ("very important” or "extremely important”) by the relatives, however just 12.2 were
being considered fulfiled. We asked about another 7 support needs, which have a
psychosocial focus in common. In the analyzes, these newly conceived needs showed a low
relevance and fulfillment rating. Furthermore, the results showed that the patient-related
support needs in particular were given great attention by the relatives, while less attention
was paid to their own needs. In addition, the surveys revealed that older age, a partnership,
a lower level of schooling, undertaken patient care and high psychological and physical
strain on relatives represent important predictors of a high number of support needs. These
insights should enable a better and differentiated identification of relatives with pronounced

support needs, to efficiently support them at early stage.

Interestingly, the fulfillment rate of needs was especially influenced by the social relationship
and social support. The social support approaches should therefore be integrated into the
palliative medical treatment concept. In our survey, psychosocial support needs were
characterized by the relatives as being less important and at the same time they showed a
low fulfillment rate. The low acceptance, but also the lack of knowledge, certainly plays an
important role in this observation. In the future, an enlightening and mediating attitude should

be included in palliative care in order to counteract this condition.
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12 Anhang

Tabelle A - 1 Ergebnis der statistischen Uberpriifung auf eine mégliche Normalverteilung

Faktor Statistik Df Signifikanz p
FIN_t1_importance_Skala 0,892 218 <0,001
FIN_t1 Fullfilment_Skala 0,953 171 < 0,001

Tabelle A - 2 Ergebnis der Korrelation zwischen Héchstschulabschluss und
Familiennettoeinkommen

Faktor Statistik n Signifikanz p

monatliches Familien-
Nettoeinkommen

Hochstschulabschluss r=0,362 208 < 0,001

Tabelle A - 3 Ergebnis der Korrelation zwischen Belastung (DT), Angstsymptome (GAD-7),
Depression (PHQ-9) und Gesundheitszustand (SF-8)

Faktor Statistik (r / p)
SF-8 SF-8
DT GAD-7 PHQ-9 (kérperlich)  (psychisch)
Belastung (DT) nicht r=0,431 r=0,450 r=-0,197 r =-0,405
¢ relevant p <0,001 p <0,001 p =0,004 p <0,001
Angstsymptome r=0, 431 nicht r=0,788 r=-0,414 r=-0,627
(GAD-7) p < 0,001 relevant p < 0,001 p < 0,001 p < 0,001
SD;E:)‘:?;‘;”S r=0,450  r=0,788 nicht r=-0,440  r=-0,676
(PHQ-9) p < 0,001 p <0,001 relevant p <0,001 p < 0,001
g‘;;puer:ﬁ;‘irs r=-0,197 r=-0414  r=-0,440 nicht nicht
zustand (SF-8) p = 0,004 p < 0,001 p < 0,001 relevant relevant
Poychisoner r=-0405 r=-0627  r=-0,676 nicht nicht
p