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1 Hypothese und wissenschaftliche Fragestellung

Die aktuelle Datenlage zu den Bedurfnissen und Problemen von trauernden
Angehdrigen von Krebspatienten nach spezialisierter stationarer
Palliativversorgung ist derzeit noch unzureichend und lickenhaft, da dieser Aspekt
bisher noch nicht in den Fokus der Wissenschatft geriickt ist. Die vorliegende Studie
geht von der Hypothese aus, dass sich Probleme, Belastungen und die daraus
resultierenden Unterstitzungsbedirfnisse des Angehérigen im zeitlichen Verlauf
der Krankheit des unheilbar kranken, nahestehenden Menschen verandern.

Eine weitere Hypothese ist, dass die 0.g. Veranderungen korrelieren mit
entscheidenden, weitreichenden Einschnitten wahrend des Krankheitsverlaufs.
Deshalb wurde der der Studie zugrunde liegende Interviewleitfaden in vier Phasen

eingeteilt, die diese Einschnitte beriicksichtigen und benennen:

- Zeitpunkt der Diagnosestellung

- Aufnahme auf die Palliativstation des Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf (UKE)

- Die letzten Lebenstage

- Trauerphase

Die ersten drei Phasen riicken den Angehdrigen als Teil des Palliativsystems in den
Vordergrund. Die vierte Phase beginnt fir den Angehoérigen mit den Erfahrungen
des endgultigen Abschieds. Die Studie geht von der Annahme aus, dass

Unterstutzungsangebote vor und nach dem Tod die Trauerarbeit und das

Zurtckfinden in den Alltag wesentlich positiv beeinflussen.

Folgende Fragen sollen durch die Studie beantwortet werden:

- Verandern sich Art und Schwere der vom Angehdrigen wahrgenommenen
Belastungen und Probleme im zeitlichen Verlauf der Erkrankung und der sich
anschlieRenden Trauerphase?

- Verandern sich die Unterstitzungsbedirfnisse des Angehdrigen im Verlauf
der Erkrankungssituation und der sich anschlieRenden Trauerphase?

-  Welche Themen spielen im gesamten Untersuchungszeitraum fir den

Angehdrigen eine Rolle, durchdringen also alle vier Phasen?



- Gibt es wahrend des Untersuchungszeitraums markante Verdnderungen
innerhalb der identifizierten Themen?
- Gibt es Unterstitzungsbedurfnisse des Angehdrigen, die in der aktuellen

Palliativversorgung wenig Beriicksichtigung finden?

Durch das qualitative Studiendesign soll eine starkere Gewichtung auf die
Subjektivitat und eine genauere Exploration der untersuchten Fragestellungen
gelegt werden.

Die Studie fokussiert dabei auf Angehoérige von unheilbar Kranken wahrend und
nach der spezialisierten stationdren Palliativversorgung (SSPV) auf einer
Palliativstation. Dabei stand ihnen ein strukturiertes Nachsorgeangebot der
Palliativstation des UKE zur Verfugung. Die Ergebnisse sollen der

Qualitatsverbesserung der Versorgungspraxis fur den Palliativbereich dienen.

2 Einleitung

2.1 Die gesellschaftliche Rolle der Angehdérigen bei der Behandlung von
unheilbar Kranken

Die Inzidenz onkologischer Erkrankungen in Deutschland lag im Jahr 2014 bei
476.120. Eine Steigerung der Neuerkrankungsrate ist fur die darauffolgenden Jahre
von Forschern prognostiziert (Krebsinformationsdienst, D. K. 17.12.2013). Um
diese Zahl an Neuerkrankungen gruppiert sich eine weitere unbekannte Anzahl von
Angehdrigen, wie enge Familienmitglieder, weitere Verwandte und Freunde. Eine
exakte Zahl flr onkologische Patienten, die eine palliativmedizinische Versorgung
in Anspruch nehmen, und die damit verbundene Zahl betroffener Angehdariger ist
bisher nicht erfasst.

Angehorige werden durch die Diagnose einer unheilbaren Krebserkrankung bei
einem nahestehenden Menschen plétzlich selbst auch zu Betroffenen. Durch den
medizinischen Fortschritt bei der Behandlung onkologischer Erkrankungen und die
zunehmende Miteinbeziehung der  Palliativmedizin in  onkologische
Behandlungsverlaufe kommt es in den meisten Fallen zu einer Verlangerung von
Krankheits- und Uberlebensverlaufen.

Diese Veranderungen bedeuten fur den Patienten und seinen nahestehenden

Angehdrigen u.a. einen langeren Zeitraum der Auseinandersetzung mit der



Erkrankung und der aus der Krankheitssituation entstehenden qualitativen und
guantitativen Belastungen. Auch fir die an der Behandlung onkologischer Patienten
beteiligten Versorger bedeutet die Verlangerung von Krankheitsverlaufen ein
Umdenken in der Betreuung von Patienten und ihren Angehdrigen.

Historisch, kulturell und moralisch haben Angehérige schon immer eine wichtige
Rolle bei der Versorgung und Betreuung von kranken nahestehenden Menschen
eingenommen. Die Zahl onkologischer Neuerkrankungen zeigt, dass der Bedarf in
unserer immer alter werdenden Gesellschaft nach einer fachlich/ medizinisch guten
und menschlichen Betreuung durch betreuende Angehdérige auch in Zukunft hoch
sein wird. Glucklicherweise existiert bei den meisten Menschen der Wunsch,
nahestehende kranke Angehdrige moglichst gut zu versorgen und selbst in die
Betreuung mit einbezogen zu werden. Mit diesem Wunsch verbunden ist haufig ein
moralischer Anspruch, den der einzelne Angehorige erflillen mochte. Ein Bereich,
der von dieser Motivation und dem Engagement der Angehdrigen unheilbar Kranker
profitiert, ist der medizinische Versorgungssektor. Manchmal wird bei der Gruppe
der Angehorigen vom ,grofdten Pflegedienst Deutschlands® gesprochen (Wetzstein
et al. 2015). Diese Formulierung macht deutlich, dass die Angehorigen einen
groRen und wichtigen Anteil bei der Versorgung von Kranken leisten. Uber die
Okonomische Relevanz, die hinter dieser erbrachten Leistung steckt, ist wenig

bekannt.

2.2 Aufgaben des Angehorigen eines unheilbar Kranken

Unheilbar Kranke und sterbenskranke Patienten erfahren im fortschreitenden
Krankheitsverlauf zunehmende Einschrdnkungen in ihrem physischen und
psychischen Wohlbefinden. Haufig werden dadurch Aktivitaten des alltaglichen
Lebens (ATL’s) in vielen Bereichen eingeschrankt. Das direkte soziale Umfeld
(Familie, Verwandte, Freunde) leistet zur Kompensation dieser Einschrankungen
und zur Aufrechterhaltung des Alltags umfangreiche Hilfestellungen. Die Tatigkeiten
und Unterstlitzungen, die die Angehdrigen dabei leisten, sind vielfaltig: pflegerische
Hilfestellung bei ATL'’s, Unterstutzung bei der Medikamenteneinnahme, Teilnahme
an Gesprachen mit Arzten, Begleitung zu Therapeuten, Arzten, Sozialdienst und
Amtern, Koordination der Arztbesuche, psychologische Unterstiitzung,

Finanzmanagement, administrative Erledigungen u.a..



Diese Hilfestellungen und Unterstitzungen finden zusatzlich zu und neben den
medizinischen Versorgungsstrukturen statt, die das Gesundheitssystem bereitstellt
(Pflegedienst, Haushaltshilfe, allgemeine und spezialisierte ambulante und
stationare Palliativversorgung).

Die Einnahme der Rolle als betreuender Angehdriger eines unheilbar erkrankten
Menschen erfolgt durch die unvorhergesehene Diagnosestellung pl6tzlich d.h. ohne
praktische, kognitive und mentale Vorbereitung. Die Unterstitzung durch den
Angehorigen ist ein wichtiger Bestandteil fur die Sicherung der Versorgung des
unheilbar erkrankten Patienten. Sie ermdglicht ihm die Teilhabe am Leben und
sichert damit auch einen Anteil der Lebensqualitat dieses kranken Menschen. Der
Angehdrige Gbernimmt die Rolle des Unterstiitzers und ist gleichzeitig Betroffener,
der selbst Unterstiutzungsbedarf hat. Die Erkrankung eines nahestehenden,
geliebten Menschen fuhrt zu zahlreichen Belastungen. Sie sind multifaktoriell und
konnen verschiedenste Lebensbereiche des Angehorigen beeinflussen und

verandern.

Diese Belastungen finden bereits Eingang in die aktuelle Forschung und sind durch
zahlreiche Studien belegt. Trotzdem stehen der Angehérige und seine eigenen
Bedurfnisse im Rahmen einer palliativen Erkrankungssituation h&ufig nicht im
Mittelpunkt der Versorgung. Es ist davon auszugehen, dass viele Bedurfnisse nicht

ausreichend berucksichtigt werden.

2.3 Miteinbeziehung von Angehdrigen in die palliativmedizinische
Versorgung

Die Miteinbeziehung von Angehodrigen von Krebspatienten findet im
palliativmedizinischen Ansatz bereits Eingang. Eine leitliniengerechte und
hochwertige Palliativversorgung umfasst auch die Wahrnehmung, Begleitung und
Unterstitzung von Angehdrigen. lhr Einbezug in die Behandlungs- und
Versorgungsplanung sowie die Informationsweitergabe Uber
Unterstiitzungsangebote nehmen einen hohen Stellenwert ein (Vgl. S3-Leitlinie
Palliativmedizin 2015).

Die Zufriedenheit und die Aufrechterhaltung einer guten Lebensqualitat von

betreuenden Angehdérigen ist eine formulierte Zielvariable in der Palliativmedizin.



Um der Untrennbarkeit des unheilbar Kranken und seines Angehorigen in der
Palliativmedizin gerecht zu werden, wird im Rahmen von Studien und Publikationen
im englischsprachigen Raum haufig die ,unit of care“ genannt (Borasio, G. D. 2011).
Die Relevanz und Aktualitit der Angehoérigenbetreuung im Rahmen der
palliativmedizinischen Versorgung wird auch sichtbar durch die hohe Anzahl von
Studien zu diesem Thema, die in den letzten Jahren in englischsprachigen Journals
vergffentlicht worden sind.

Eine seit dem 01.07.2017 mal3geblich von der Hamburger Krebsgesellschaft e.V.
finanzierte Stiftungsprofessur fur Palliativmedizin am UKE mit dem Schwerpunkt der
Angehorigenforschung unterstreicht den Bedarf und die Wichtigkeit dieses

Forschungsfeldes.

2.4 Die aktuelle Studienlage

Belastungen, die Angehdérige von sterbenskranken und unheilbar kranken Patienten
erleben, sind vielfaltig und betreffen weitreichende Lebensbereiche. Die
Studienlage fur den ambulanten palliativmedizinischen Bereich zeigt, dass
Angehorige zu einem hoch belasteten Kollektiv gehoren. Diese Belastungen sind
verbunden mit einer niedrigeren Lebensqualitat, verglichen mit der Lebensqualitat
einer vergleichbaren Normalpopulation (Gotze et al. 2018). Die Belastungen zeigen
sich u.a. in einem vermehrten Auftreten von ausgewahlten psychiatrischen
Erkrankungen, z.B. Depressionen, Schlafstérungen, posttraumatischen
Belastungsstorungen (PTBS) und Suchterkrankungen (Gotze et al. 2018; Nielsen
etal. 2016, Carlsson et al. 2012; Sanderson et al. 2013). Belastungen, die nicht den
Kriterien einer klassifizierten Erkrankung entsprechen, aber auch Einfluss nehmen
auf die Lebensqualitat, sind z.B. Ungewissheit, Hilfs- und Hoffnungslosigkeit. Diese
treten bei Angehdrigen vermehrt auf (Williams et al. 2011).

Physische Einschrankungen wie korperliche Erschopfungssymptome, Fatigue,
Korpergewichtsverlust und eine messbare Immunschwéache kdénnen unter den
betroffenen Angehdrigen nachgewiesen werden (Ladha et al. 2015). Inwieweit
diese physischen Einschrdnkungen im weiteren Lebensverlauf die Mortalitat von
Angehorigen beeinflussen und steigern, ist nicht erforscht und kann nur vermutet

werden.



Viele Angehdrige berichten von gravierenden Verdnderungen im eigenen sozialen
Umfeld, ausgelost durch die Betreuungssituation. Diese machen sich u.a. durch
einen fortschreitenden Rickzug bis hin zur sozialen Isolation bemerkbar (Hudson
et al. 2011).

Die Erkrankung eines nahestehenden Angehdérigen kann im Fall einer finanziellen
Abhéangigkeit (z.B. nur eine Person im Haushalt berufstatig, Selbststandigkeit des
Erkrankten) weitreichende Nachteile mit sich bringen. Finanzielle Aufwendungen
durch behindertengerechte BaumafRnahmen, Anschaffung von Pflegeutensilien und
Sanitatsmittel konnen die finanzielle Situation zusatzlich erschweren. Viele
Angehdrige berichten von einer finanziellen Benachteiligung durch die
Erkrankungssituation, die sich in einer belastenden Lebenssituation bemerkbar
macht (Hudson et al 2011). Die Konfrontation mit einer Krebserkrankung bei einem
nahestehenden Menschen ist flir den Angehoérigen eine Herausforderung. Diese
Herausforderung beinhaltet Angste vor einer Verschlechterung des Zustandes des
unheilbar Kranken

oder Angst vor einer zunehmenden Symptombelastung (Janda et al. 2008).

Die aktuelle Forschung zeigt, dass Angehdrige im Rahmen der Betreuungssituation
zahlreiche Bedurfnisse haben, um die Rolle als Unterstitzer bewaltigen zu kbnnen.
Eine weitreichende Erfullung der Angehérigenbedirfnisse ermdglicht ein hoheres
Vertrauen den Behandlern gegentiber und erleichtert die Bewaltigung der Trauer
nach dem Tod des unheilbar Kranken (Kristjanson and White 2002).

Ein amerikanisches Review identifiziert vier verschiedene Kategorien, in die ein

Groliteil der Bedurfnisse von Angehdorigen einzuordnen ist (Williams et al. 2011):

Das Wohlbefinden des Patienten
Die Informationsweitergabe

Praktische Hilfe bei der Versorgung

H w DN

Emotionale Unterstlitzung

Eine englische Studie zeigt, dass die palliativmedizinische Betreuung in einem
Hospiz im Vergleich zu der Betreuung in einem Akutkrankenhaus als sehr viel

positiver von den Angehorigen bewertet wird (Addington-Hall et al. 2009).



Neben der Erforschung der Belastungssituation von Angehdrigen ist in den letzten
Jahren die Identifizierung und Determinierung von Risikofaktoren und Pradiktoren
in den Blickpunkt der Forschung geraten.

Soziodemografische Faktoren wie Alter, Bildungsniveau, sozialer Status,
gesundheitlicher Zustand spielen fur die Entwicklung des Belastungsniveaus des
Angehdorigen eine erhebliche Rolle.

Die Qualitat der Beziehung und der Grad der ,Nahe“ zum unheilbaren Kranken sind
wesentliche Bedingungen fir die Bewaltigung der mentalen und kdrperlichen
Belastungen (Shaffer et al. 2017; Goétze et al. 2018).

Auch die Art des familidren Zusammenhalts und die Unterstiitzung durch das direkte
soziale Umfeld beeinflussen das Ausmald der wahrgenommenen Belastungen
(Litzelman et al. 2016).

Die individuellen Bewaltigungsstrategien und das prognostische Verstandnis
sowohl des unheilbar Kranken als auch seines Angehdrigen kdnnen zu einer
positiven Beeinflussung der Belastungssituation fuhren oder auch den
gegenteiligen Effekt haben. Hierbei ist das Phanomen der Ubertragung von groRer
Bedeutung. Eine akzeptierende Haltung gegentuiber der Erkrankungssituation fuhrt
wechselseitig zu einer reduzierten Belastung (Nipp et al. 2016). Auch der
objektivierbare Umfang und die Anzahl an ibernommenen Tatigkeiten spielen bei
der Entwicklung von Belastungen eine Rolle (Su-Ching et al. 2017). Eine
bestehende Korrelation des Befindens und der Belastung zwischen dem
betreuenden Angehérigen und dem unheilbar Kranken wurde bereits in Studien
nachgewiesen und beschrieben. In diesen Studien wurden ausgewéhlte Effekte
(z.B. Angst, Bedrohungsbeurteilung, Stress) bei unheilbar Kranken und deren
Angehorigen gemessen und in ihren Abhangigkeiten bestatigt (Ellis et al 2017,
Jacobs et al. 2017). In Studien wird dieser Zusammenhang haufig als
~Wechselbeziehung“ oder als interpersonelle Beeinflussung bezeichnet. Dieser
Zusammenhang bestétigt die Wichtigkeit des formulierten Ziels, Angehérige und
unheilbar Kranke als Einheit zu betrachten und diese in die Behandlung
miteinzuschlielen bzw. Interventionen an beide zu adressieren. Ein mdglichst guter
Gesundheitszustand und ein stark ausgepragtes Wohlbefinden des Angehdérigen
sichern eine gute Betreuung des unheilbar Kranken und tragen dazu bei, die
Versorgung zu optimieren (Dionne-Odom et al. 2017). Gleichzeitig besteht auch

eine umgekehrte Abhangigkeit bzw. Beeinflussung.



Je besser der unheilbar Kranke von professionellen medizinischen Versorgern
betreut wird und je niedriger die wahrnehmbare Symptomlast durch den
Angehdrigen ist, desto besser geht es dem betreuenden Angehdrigen und desto

weniger belastet ist dieser (Krug et al. 2016).

2.5 Kritische Einordnung der aktuellen Studienlage

Das Thema Belastungen, Unterstitzungsbedurfnisse und Betreuungszufriedenheit
von Angehdrigen in der Palliativversorgung findet zunehmend Eingang in die
aktuelle Forschung. Eine steigende Anzahl an Publikationen englischsprachiger
Journals macht dies sichtbar. Eine dabei h&ufig gedul3erte Kritik an quantitativer
palliativmedizinscher Forschung ist die Verwendung von nicht validen
Messinstrumenten, eine nicht ausreichende Systematik und eine zu geringe
Standardisierung (Hudson et al. 2010). Diese Tatsache erschwert die
Vergleichbarkeit und Generalisierbarkeit von Forschungsergebnissen. Die aktuelle
Datenlage kann als lickenhaft und unzureichend beschrieben werden. Die bis zum
heutigen Zeitpunkt vorliegenden Studien beziehen sich in der Mehrzahl auf die
Versorgungforschung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV).
Studien, die sich auf die Situation von Angehdrigen im Bereich der SSPV oder die
palliativmedizinische Versorgung in Akutkrankenh&ausern beziehen, sind
unterreprasentiert (Robinson et al. 2014). Die schwache Studienlage im
deutschsprachigen Raum erschwert eine grundlegende Erfassung und Aussage
tUber die palliativmedizinische  Versorgungssituation in  Deutschland.
Studienergebnisse aus anderen Landern sind aufgrund unterschiedlicher
Gesundheitssysteme und landerspezifischer palliativmedizinischer Strukturen nur
begrenzt Ubertragbar. Kulturelle Unterschiede in der Betreuung und Versorgung von
Angehdorigen haben vermutlich ebenfalls Einfluss auf die Daten und Ergebnisse und
erschweren somit die Vergleichbarkeit.

Die bisher geringe Anzahl an prospektiven Studien ist ein weiterer Kritikpunkt. Ein
Grofteil der in der Palliativmedizin publizierten Studien verwendet ein
Querschnittsdesign fiur das Forschungsvorhaben und die Beantwortung der

Forschungsfragen. Dies limitiert den Erkenntnisgewinn tber Verdnderungen und



Entwicklungen der erfassten Daten im Krankheitsverlauf. Der Krankheitsverlauf
einer unheilbaren Erkrankung ist ein dynamischer Prozess.

Es ist davon auszugehen, dass sich die wahrgenommenen Belastungen des
Angehorigen ebenso dynamisch veradndern wie die Belastungen des Patienten.
Inwieweit Belastungen des Angehdrigen bis zum Lebensende des unheilbar
Kranken eskalieren oder sich nach dem akuten Schock der Diagnosestellung
vielleicht reduzieren, ist bisher nicht ausreichend erforscht (Halkett et al. 2017).
Die geringe Stichprobengrof3e der quantitativen Studien wird ebenfalls als weiterer
Kritikpunkt genannt. Die Stichproben sind durch die limitierte Anzahl der
palliativmedizinisch versorgten Patienten begrenzt. Inwieweit unterschiedliche
onkologische Grunderkrankungen und deren spezifische Symptome und
Begleiterscheinungen eine Rolle fir die Belastung des Angehdrigen spielen, ist
ebenso wenig erforscht wie der Einfluss unterschiedlicher Baseline-Charakteristika
wie Alter, Geschlecht, Bildungsgrad von Patienten bzw. Angehdrigem, sowie deren
Beziehung zueinander.

Es ist davon auszugehen, dass unterschiedliche onkologische Grunderkrankungen
des unheilbar Kranken auch zu unterschiedlichen Belastungen beim Angehérigen
fuhren. Je nach Art der onkologischen Grunderkrankungen kommt es zu diversen,
fur die Grunderkrankung typischen Symptomen. Die Symptomlast fir den Patienten
(z.B. Verwirrtheitszustande, Wesensveranderungen, epileptische Krampfanfalle bei
einem Hirntumor) kann je nach Auspragung mehr oder weniger belastend fur den

Angehdrigen sein.

Die limitierte Patientenzahl in der Palliativmedizin erklart das aktuelle Fehlen solcher
Vergleiche. Der bestmogliche Zeitpunkt fur den Beginn spezieller
palliativmedizinischer Interventionen ist noch nicht identifiziert. Ebenso sind die
Vorteile, die eine frihe Intervention hat, nicht abschlielend geklart. Erste
Studienergebnisse lassen offen, ob eine friihe Intervention den Belastungsverlauf
von Angehorigen und die Ausbildung von z.B. Depressionen, Angsterkrankung o.a.

verhindern kann (Dionne-Odom et al. 2016).

Eine weitere unbeantwortete Frage ist die Zufriedenheit von Angehdérigen mit den
bereits zur Verfugung stehenden Unterstiitzungsangeboten in der SSPV und SAPV.

Studienergebnisse zeigen, dass Angehdrige mit der palliativmedizinischen



Betreuung im Hospiz und im stationaren Bereich zufriedener sind als mit der
»-hormalen” Betreuung in einem Akutkrankenhaus (Addington-Hall et al. 2009).
Folgende Bedurfniskategorien, die eine Rolle fur die Zufriedenheit von Angehdorigen
und die positive Bewertung von palliativmedizinischer Versorgung spielen, wurden
in einer kanadischen Studie identifiziert (Dodek et al. 2005):

- Kommunikation zwischen Behandlern und Angehdrigen,

- Vertrauen zwischen Behandlern und Angehdrigen,

- niedrige Symptomlast des unheilbar Kranken,

- partizipativ getroffene Entscheidungen (z.B. die Entlassungsplanung),

- Verfugbarkeit von Versorgungsstrukturen.

Angebote im Rahmen der palliativmedizinischen Versorgung und deren
Auswirkungen auf die Belastungssituation des Angehdrigen werden derzeit noch
nicht erfasst. Eine weitere noch unbeantwortete Frage: Gibt es Unterschiede in den
Belastungen von Angehdrigen innerhalb der SAPV einerseits und der SSPV
andererseits?

Die bisherigen Ergebnisse zu Belastungen von Angehérigen bestatigen die
Notwendigkeit, hoch belastete Angehdrige so frih wie mdglich zu identifizieren. Wie
dies im Praxisalltag gelingt und welche Instrumente dafiir eingesetzt werden
konnten, ist nicht abschliel3end geklart. Fir eine zukinftige, bessere Betreuung der
Angehorigen und fir die Professionalisierung der Palliativmedizin ist eine
weiterfihrende Forschung, die den Angehérigen und dessen Belastungen

betreffen, unumganglich.

3 Material und Methoden

3.1 Studiendesign und Studienaufbau

Die qualitative Studie ist Bestandteil einer prospektiven Mixed-Methods-Studie in
der stationdren spezialisierten Palliativversorgung mit dem Thema Belastungen,
Probleme und Unterstitzungsbedurfnisse von Angehérigen von Krebspatienten.
Fur das qualitative Teilprojekt geeignet waren erwachsene Angehorige (Familie,

Verwandte, Freunde) von Krebspatienten, die auf der Palliativstation des UKE eine
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stationdre Palliativversorgung erhalten hatten und von diesen als
Hauptbezugsperson benannt wurden.

Im Rahmen der Aufklarung und Einwilligung fur die anfangliche Studienteilnahme
hatten sich die Teilnehmer bereit erklart, an einem Interview zu einem spéateren
Zeitpunkt teilzunehmen und im Voraus durch einen Studienmitarbeiter kontaktiert
zu werden. Lag eine generelle Bereitschaft dazu vor, wurden diese Angehdrigen
telefonisch durch einen Studienmitarbeiter oder eine Psychoonkologin aus dem
UKE kontaktiert und erneut tber die Bereitschaft zur Studienteilnahme befragt. Bei
mundlicher Zustimmung zu einer Interviewteilnahme wurden face-to-face Interviews
vereinbart. Die voraussichtliche Interviewzeit von 60 Minuten wurde den
Angehdrigen bei der Terminplanung mitgeteilt.

Insgesamt 25 Angehorige wurden telefonisch kontaktiert. Von diesen willigten 17 in

die Teilnahme der Interviewstudie ein (Rekrutierungsverlauf im Anhang 12.1)

Die Interviews wurden sechs bis neun Monate nach Versterben des unheilbar
Kranken mit den Angehdrigen durchgefiihrt (sog. after death study). Der Tod des
unheilbar Kranken trat an unterschiedlichen Sterbeorten ein (Hospiz, Hauslichkeit,
Palliativstation). Die entstehende Varianz der mdglichen Interviewzeitpunkte ist aus
Perspektive der Versorgungsforschung winschenswert, um  mdogliche
Veranderungen und Phasen von Belastungen und Bedurfnissen abbilden zu

kdnnen.

Die Durchfihrung der Interviews erfolgte nach einer erneuten mundlichen
Aufklarung und einer weiteren schriftlichen Einwilligung des Angehdrigen in den
R&umlichkeiten der Palliativstation des UKE. Telefoninterviews waren eine
maogliche Option bei ausgewéhlten Hinderungsgriinden z.B. zu weite Entfernung,
Krankheit, Unwohlsein und Unvermodgen gegentber den Raumlichkeiten des UKE.

Die Begrundung fur die Teilnahme an einem Telefoninterview wurde dokumentiert.

Durchgefiihrt wurden die Interviews durch eine interviewerfahrene weibliche
Psychoonkologin oder von einem geschulten mannlichen Studienmitarbeiter. Die
Interviewschulung des méannlichen Studienmitarbeiters erfolgte durch Supervision

der beteiligten Psychoonkologin im Rahmen von drei Probeinterviews. Die
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Interviewdurchfiihrenden waren zu keiner Zeit an der klinischen Versorgung der

Patienten oder Betreuung der Angehorigen beteiligt.

Die definitive Anzahl der Interviews erfolgte anhand des fur die qualitative
Forschung formulierten Ziels und Gutekriteriums, das untersuchte Phanomen
soweit zu erschlieen, bis durch weitere Daten (hier: weitere semi-strukturierte
Interviews mit Angehdrigen) keine neuen Themen mehr zu erwarten waren
(,theoretische Sattigung“) (Meyer und Muck 2010).

Alle Studienteilnehmer wurden Uber die Details der Studie in Form einer
Angehorigeninformation und Einwilligungserklarung aufgeklart. Die schriftliche
Einwilligung lag bei allen Studienteiinehmern vor. Ein RuUcktritt von der
Studienteilnahme war jederzeit und ohne Angabe von Grinden madglich.
Personliche Daten wie Namen und andere Identifikationsmerkmale wurden
pseudonymisiert, um eine Identifizierung des Studienteilnehmers auszuschliel3en
oder wesentlich zu erschweren.

Das Forschungsvorhaben ist durch die zustdndige Ethik-Kommission ethisch und

fachrechtlich beraten und gepruft worden (Studien Nummer: PV5122).

3.2 Datenerhebung

Die semi-strukturierten Interviews wurden leitfadengestitzt durchgefihrt. Die
Entwicklung des angewendeten Interviewleitfadens erfolgte in Zusammenarbeit mit
Palliativmedizinern, Psychoonkologen und Studienmitarbeitern.

Bei der Entwicklung wurden die Standards der qualitativen Forschung (Meyer und
Muck, 2010) literaturbasiert sowie ausgehend von Erfahrungswissen (klinische
Erfahrungen, Ergebnisse aus einer Pilotstudie, erste Eindricke aus der
Angehorigenbefragung,  Erfahrungen aus  anderen  Teilprojekten  der
Palliativmedizin) eingehalten. Der Interviewleitfaden enthalt ausschlief3lich offene
Fragen und folgt einer festgelegten Chronologie und einem Aufbau in verschiedene

Phasen:

- Aufnahme auf die Palliativstation C2B/UKE
- Die letzten Lebenstage des Angehdrigen
- Trauerphase

- Phase vor dem stationaren Aufenthalt auf der Palliativstation C2B/UKE.
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Hierarchisierte Hauptfragen und abhangige Fragen zu den generierten
Untersuchungsaspekten (Belastungen, Bedurfnisse, Probleme,
Unterstiitzungsangebote, Unterstitzungsbedirfnisse des Angehérigen) innerhalb
der verschiedenen Abschnitte im Krankheitsverlauf des betreuten Patienten werden

an den Angehorigen gestellt (Interviewleitfaden im Anhang unter 12.2).

Zu Beginn des Interviews stehen Gesprachseinstiegsfragen und eine Einleitung
durch den Studienmitarbeiter (Vorstellung der eigenen Person, Anerkennung der
besonderen Situation, Wertschatzung der Interviewteilnahme, Ziel des Interviews,
Moglichkeit ,mit eigenen Worten® zu erklaren bzw. zu beschreiben, was fir den
Angehdrigen belastend war und welche Bedurfnisse vorlagen). Im Anschluss an die
Einleitung wird der Angehdrige gebeten, von seinen Erfahrungen in einer narrativen
Form zu berichten. Der Interviewer versucht, die Themenkomplexe im

Zusammenhang mit den verschiedenen Phasen zu erweitern.

Der Leitfaden wurde auf seine Inhalte und praktische Durchfihrbarkeit mit
Versorgern (arztliche, pflegerische und psychosoziale Mitarbeiter der
Palliativstation, Studienmitarbeiter) sowie Angehdrigen von Krebspatienten in der
SSPV diskutiert und ggf. im Studienverlauf angepasst. Im Rahmen von drei
Probeinterviews, bei denen ein weiterer Studienmitarbeiter als Beobachter im Raum
anwesend war, wurde die Anwendbarkeit (z.B. Formulierung der Fragen,
interaktionelle Aspekte) und Vollstandigkeit (z.B. Aufkommen weiterer Themen) des
Interviewleitfadens getestet. Dieses Vorgehen entspricht dem Prozesscharakter
gualitativer Forschung. Notizen, die wahrend des Interviews und im Anschluss
daran vom Interviewer gemacht worden waren, wurden in die Auswertung mit
einbezogen. Soziodemographische Daten und Informationen Uber den Angehérigen
wurden innerhalb des quantitativen Teilprojekts nach schriftlicher Einwilligung

erhoben.

3.3 Datenanalyse

Alle Interviews wurden digital aufgezeichnet und anschlief3end digital transkribiert.
Das Datenmanagement und die Kodierung erfolgten mit Hilfe des digitalen

Softwareprogramms MAXQDA.
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Die Analyse der qualitativen Daten und Notizen aus den semi-strukturierten
Einzelinterviews wurde auf Grundlage der Grounded-Theory-Methodologie (GTM)
nach den Prinzipien von Strauss und Corbin (Strauss et al. 1990) ausgewertet. Die
Datenauswertung wurde durch einen Studienmitarbeiter in Supervision von den am
Forschungsprojekt  beteiligten  Psychoonkologen und  wissenschaftlichen

Mitarbeitern der Palliativmedizin durchgefihrt.

Die Datenauswertung wurde in regelmalligen Zeitabstanden innerhalb des
gesamten Forschungsteams diskutiert. Ziel der GTM ist die Theoriengenerierung,
die zum Verstehen von sozialen Phdnomenen beitragt (Strauss et al. 1990). Im
ersten Schritt der Datenanalyse erfolgte das offene Kodieren. Dabei werden Kodes
identifiziert, die bestimmte Themen in den Transkripten benennen und
klassifizieren. Die Definition eines Kodes in unserer qualitativen Datenauswertung
erfolgte als Wort (oder Ausdruck), welches eine Zuordnung eines Teils des
transkribierten Interviews ermadglichte. Der zweite Schritt der Datenanalyse erfolgte
durch das axiale Kodieren. Ziel ist es Verbindungen zwischen Kodes und
entstehenden Kategorien und Subkategorien zu identifizieren.

Eine Kategorie wird als ein Kode in einem schon fortgeschrittenen
Abstraktionsniveau beschrieben. Die Subkategorien dienen der eindeutigen und
erweiterten Beschreibung der Kategorie. Beim axialen Kodieren fokussierten wir
uns auf kausale Bedingungen und den Kontext, in denen ein entdecktes Phdnomen
auftrat. Ein weiterer Fokus lag auf den Konsequenzen, die aus dem Kernphdnomen
fur den betroffenen Angehdrigen resultieren. Handlungsstrategien der betroffenen
Angehdrigen und intervenierende Faktoren wurden in die Datenauswertung
miteinbezogen.

Entwickelte Kategorien wurden gruppiert und systematisch organisiert, was zu
einem Codierungsrahmen fihrte. Diese letzte Phase beinhaltete einen standigen
Vergleich, um frihere Themen zu verifizieren und zu verfeinern, bis endgultige
Kategorien festgelegt wurden. Fur die finale Darstellung der Analyseergebnisse
wurde das Kodierparadigma von Strauss und Corbin verwendet (Strauss et al. 1990,
Boehm, A. 1994).
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Kontextuelle
Bedingungen:
In welchem gréReren
Zusammenhang bewegt
sich das Phanomen?

]

Ursichliche Konsequenzen:
Bedingungen: Zentrales Phianomen Welche Folgen hat es,
Was fihrt zu dem (,Problem”) wenn Strategien

greifen/nicht greifen?

1

Intervenierende Strategien (Handlung
Bedingungen: Welche l und Interaktion): Was

zentralen Phdanomen?

Faktoren beeinflussen, wird getan um mit dem
ermoglichen oder Phdanomen
verhindern Strategien? umzugehen?

Abbildung 1 Kodierparadigma

Die theoretische Sattigung wurde erreicht, wenn keine neuen Kodes und
Kernphanomene aus den Daten zu extrahieren waren und die Kernphanomene
offensichtlich und durch die Datenanalyse belegbar waren. Die teilnehmenden
Angehorigen wurden in die Datenanalyse nicht miteinbezogen. Die Gltekriterien
gualitativer Forschung fur Studiendesign, Datenanalyse, Ergebnis (COREQ
Checkliste im Anhang 12.3) wurden, soweit sie auf die Studie anwendbar waren,
erfullt (Allison Tong et al. 2007).
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4 Ergebnisse

4.1 Charakteristik der befragten Angehdrigen sowie Charakteristika der in

Beziehungen stehenden Patienten

Von insgesamt 106 geeigneten Angehdrigen, die die Einschlusskritierien erfillten
und im Vorweg ihr Einverstandnis fur die Kontaktaufnahme zur Interviewstudie
gegeben hatten, wurden 25 zufallig aus einer alphabetischen Kontaktliste
ausgewahlt und im Anschluss telefonisch durch einen Studienmitarbeiter
kontaktiert. Von diesen 25 erfolgreich kontaktieren Angehérigen zogen acht ihre
Bereitschaft fur die Teilnahme an einem Interview zurtick. Angegebene Griinde fur
den Rlckzug der Bereitschaft waren: z.B. ambulante psychiatrische Therapie, die
Annahme, die Interviewteilnahme fiihre zu einer Verschlechterung der persénlichen
Situation, das fehlende Bedurfnis, sich anderen mitzuteilen, der Angehdérige
bewertet die Versorgung im UKE als unzureichend bzw. schlecht. Andere Griinde:

Ruckenprobleme, weite Entfernung, mangelnde Terminkapazitat.

Schlief3lich willigten 17 Angehdrige telefonisch ein und waren flr ein Interview zu
einem spateren Zeitpunkt bereit. Von den 17 Interviews wurden 13 als “face-to-face-
Interviews® durchgefiihrt. Bei vier Angehorigen wurde von der Notfalloption eines
Telefoninterviews Gebrauch gemacht. Begrtindet wurde die Inanspruchnahme der
Telefoninterviews mit: Angst vor dem Zurtickkehren in das UKE bzw. auf die
Palliativstation, zu weite Entfernung zwischen Wohnsitz und dem UKE (zwei
Nennungen), kein PKW und eine chronische Erkrankung, welche die Mobilitat des

Angehdrigen einschrankte.

Die Interviews hatten eine durchschnittliche Dauer von 88 Minuten (kirzestes
Interview 57 Minuten; langstes Interview 129 Minuten).

Nach 17 durchgefiuihrten Interviews wurde in der Datenauswertung eine
theoretische Sattigung erreicht. Im Anschluss daran wurden keine weiteren

Interviewteilnehmer rekrutiert.
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Tabelle 1 Angehoérigencharakteristik

Alter des Angehorigen (in Jahren):

Minimum 44
Maximum 82
Mittelwert (Standardabweichung) 63 (11,0)
Dauer der Beziehung zum Patienten (in Jahren):
Minimum 12
Maximum 65
Mittelwert 40,6
Haufigkeit
(Prozent)

Geschlecht des Angehdrigen:

Weiblich

15 (88,2%)

Mannlich

2 (11,8%)

Beziehung zum Patienten:

Ehepartner (verheiratet)

14 (82,4%)

Elternteil 3 (17,6%)
Zeit seit Versterben des Patienten (in Monaten):

< 6 Monate 2 (11%)

> 6 Monate (maximal 8 Monate) 15 (89%)

Interviewstudie:

Zeit seit der Diagnose der Erkrankung des Patienten und Teilnahme an der

Vor 3-6 Monaten 1 (5,9%)
Vor 6-12 Monaten 4 (23,5%)
Vor 1-2 Jahren 3 (17,6%)
Vor 2-5 Jahren 2 (11,8%)
Vor 5-10 Jahren 3 (17,6%)
Vor tber 10 Jahren 1 (5,9%)
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Tabelle 2 Patientencharakteristik

Haufigkeit
(Prozent)
Alter des Patienten:
41-60 J. 2 (11,8%)
61-70 J. 5 (29,4%)
Alter als 70 J. 10 (58,8%)
Geschlecht des Patienten:
Weiblich 4 (23,5%)
Mannlich 13 (76,5%)
Tabelle 3 Sterbeort der Patienten
Haufigkeit
(Prozent)
Sterbeort kategorisiert:
Palliativstation 11 (64,7%)
Hospiz 4 (23,5%)
H&uslichkeit mit SAPV 2 (11,8%)

4.2 Zentrale Phanomene der verschiedenen Phasen im Krankheitsverlauf

Fur jede der vier Phasen, die Diagnosestellung, die Aufnahme auf die C2B des
UKEs, die letzten Lebenstage und die Trauerphase, wurde jeweils ein zentrales

Phanomen identifiziert. (Schaubilder der Phasen im Anhang ab 12.4)

Zentrales Ph&nomen der ersten Phase:

Zum Zeitpunkt der Diagnosestellung stellt sich die Krankheit in den Mittelpunkt des
Lebens des befragten Angehdrigen. Der Angehdrige wird zum Betroffenen und ist
gleichzeitig als Unterstiutzter fir den unheilbar kranken Menschen gefordert
(Zentrales Phanomen). Ursachlich fur die Situation des Angehdrigen in diesem

frihen Stadium ist die ungeplante und unvorbereitete Veranderung der eigenen
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Lebenssituation. Der Angehoérige nimmt in dieser Phase bereits ein beginnendes

Gefiihl der Belastung und Uberforderung durch die groRe Verantwortung wabhr.

(...) Es gab eigentlich gar keine grof3e Zeit zum Nachdenken, weil man
immer irgendetwas zu tun hatte, immer dies und jenes und wir haben {(...).
Ich sage auch, solange mein Mann laufen konnte und es ihm einigermalRen
ging, waren wir auch unterwegs, sind spazieren gegangen. Es war eigentlich
ein ganz normales Leben. (Weiblich-2209)

Zentrales Phanomen der zweiten Phase:

Die Aufnahme auf die Palliativstation wird von den befragten Angehdrigen als ein
Einschnitt beschrieben. Der Tod des Patienten wird real und als unausweichliche
Wahrheit gespdrt.

Zu diesem Zeitpunkt stellt der Wille des Patienten, soweit dieser vom Angehorigen
wahrgenommen und verstanden wird, die oberste Handlungspramisse dar. Der
Angehdrige verdrangt und ignoriert dabei die eigene Rolle als Betroffener. Der
Handlungsspielraum des Angehérigen als aktiver Unterstitzter beginnt sich zu
reduzieren (Zentrales Phanomen). Die eigenen Bedurfnisse und die Selbstflirsorge

werden zurtickgestellt.

An der Stelle schon. Klar. Lange Rede kurzer Sinn: In der Erwartung, es wird
nicht besser und keine Niedergeschlagenheit Ubertriebener Art ist jetzt
gefragt, sondern wirklich zum anderen auch an dieser Stelle zu stehen, habe
ich diese Entscheidung, das Angebot und auch die Entscheidung meiner
Frau am Ende, sehr begriiRt. Wir sind nachhause gefahren, haben ganz
geordnet die Sachen dann irgendwann eingepackt, um am nachsten Tag
hinzufahren und da hereinzugehen (In die Palliativstation). (Mannlich 2039)

Zentrales Ph&nomen der dritten Phase:

Wahrend der letzten Lebenstage des unheilbar Kranken werden das Sterben und
der bevorstehende Tod immer weniger abstrakt. Die Frage nach dem individuellen
Abschied wird fur den Angehdrigen dadurch unausweichlich. Die Ermdglichung
eines guten Abschieds fur den Patienten in palliativer Krankheitssituation und der
eigene Abschied stehen in dieser Phase im Mittelpunkt der Angehdérigenrolle
(Zentrales Phanomen). Gleichzeitig kommt es zu einer Veranderung des Alltags und
weitreichenden Verédnderungen in der Beziehung zwischen dem unheilbaren

Kranken und seinem Angehdérigen.

So vier, funf Tage, bevor sie verstarb, waren wir drauf3en und dann habe ich
so ihre Hand an meine Wange (...) und habe gesagt: ,Mami, kann ich noch

irgendwas fiir dich tun?*, und dann sagt sie: ,Nein, du hast alles richtig
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gemacht.” Das war fir mich so, dass wir den, dhm (...), dass ich Frieden
finden konnte einfach flr mich. Dass sie es verstanden hat, dass ich nichts
tun konnte, als nur jetzt fir sie in dieser Zeit fur sie da zu sein. (Weiblich
2208)

Zentrales Ph&nomen der vierten Phase:

Die letzte Phase beginnt mit dem Tod des unheilbar Kranken. Der Tod wird als
Zasur wahrgenommen. Die vorher ausgeubte sinnstiftende Unterstltzerrolle endet.
Der Tod des unheilbar Kranken fuhrt zum Verlust des eigenen ,Kompasses”
(Zentrales Phanomen). Im weiteren Verlauf der Trauerphase kommt es zu einer
Reflexion der ehemaligen Unterstltzerrolle, zum Bewusstwerden und zur
Akzeptanz der Rolle als Betroffener. Der Angehorige versucht, die frihere

Beziehung in das neue Leben zu integrieren ohne den Verstorbenen selbst.

Genau. Esist so, als ware mein Kompass nur noch am Kreiseln und Drehen.
Ich habe keinen Norden mehr, ich habe keinen Siiden mehr, ich habe keine
Himmelsrichtungen mehr. Das ist schon komisch. Das sind so, man, man,
man muss zusehen (...) man hat irgendwie kein Ziel mehr, so. Das ist schon
ein bisschen doof. Ich muss mir irgendwie ein neues Ziel suchen und (...)
ich kann auch nichtimmer nur arbeiten und irgendwas abarbeiten. (Weiblich
2233)

4.3 Identifizierte Themen der ersten Phase: Probleme, Belastungen,

Unterstutzungsbeduirfnisse zum Zeitpunkt der Diagnosestellung

Angehdrige beschreiben, dass es im Anschluss an die Diagnosestellung zur
Verédnderung des eigenen Lebensmittelpunkts kommt. Die Erkrankung stellt sich in
den Mittelpunkt des Lebens und wird das zentrale Thema im Leben des
Angehorigen. Der Angehdrige wird zum Betroffenen und ist gleichzeitig als
Unterstutzer gefordert. Die Diagnosestellung selbst wird als Schock empfunden.

Dieser Schock trifft den Angehdrigen unvorbereitet und ungeplant.

Da habe ich gedacht, das kann mir nicht passieren. Dafur hat mein Kopf
nicht ausgereicht. Also das wollte ich einfach nicht wahrhaben. Weil ich
gedacht habe, wir sind so fit und haben so viel Sport gemacht und haben
alles gemacht und (...) also und da kann er doch nicht einfach hier
reinkommen und krank sein. Das ging mir nicht in den Kopf rein. (Weiblich
2025)

Das watr fiirchterlich, wenn ich daran denke (...). Die ganze Verantwortung
wieder zu tragen. Fir alles und jedes zustandig zu sein. (Weiblich 2012)
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Dies fuhrt zu Veradnderungen auch im Leben des Angehérigen. Die
Diagnosestellung und damit die Konfrontation des Angeho6rigen mit einer
unheilbaren Krebserkrankung machen die aktive Entwicklung der Angehdérigenrolle
notig. Die Angehdrigenrolle besteht aus zwei unterschiedlichen Komponenten.

Der Angehdrige wird zum einen zum aktiven Unterstitzer fur den unheilbar
Kranken. In dieser Rolle sieht der Angehorige sich als die Verbindung des
Sterbenden zum Leben. Innerhalb dieser Rolle tut er alles, um das Leben des
unheilbar Kranken zu erleichtern und ihm so die grof3tmdgliche Teilnahme am

gewohnten Alltag zu erméglichen.

Ich hatte immer das Gefiihl, ich sei unter Strom, unter Spannung, und musste
aufpassen, auf vieles (...). Man ist stéandig nur unter (...) man ist immer (...)
man lauft immer auf Hochtouren. Durchgehend eigentlich. Ich wurde zum
Beispiel mal irgendwann montags morgens angerufen: ,Ja ich wollte Sie
nochmal kurz anrufen, lhr Mann wird ja jetzt verlegt.” Das hatte mir zum
Beispiel keiner vorher gesagt. ,Ja, wann denn?“ ,Ja jetzt, in der nédchsten
Stunde”. So all solche Sachen, wo ich dann immer dachte: ,Oh Gott, ich dreh
durch.” Also irgendwie. (Weiblich 2207)

Die zweite Komponente besteht aus der Rolle des Angehdrigen als Betroffener. Der
Angehdrige muss sich mit dem bevorstehenden Verlust und den Konsequenzen,
die eine unheilbare Erkrankung mit sich bringt, auseinandersetzen.

Im Kontext der Diagnosestellung kommt es beim Angehdrigen zu einem
beginnenden Bewusstwerden der Verganglichkeit und zu einer Konfrontation mit

existenziellen Fragen.

Weil (...) die Vergéanglichkeit, die habe ich ja nun ziemlich deutlich vor Augen
gehabt. Und (...) auch in der Zeit, aber eben auch in der Zeit danach.
Dauernd fallt es Ihnen auf und solche Sachen. (Mannlich 2039)

Bis zu diesem Zeitpunkt verlassliche Sicherheiten innerhalb der Beziehung zum
unheilbaren Kranken verandern sich. Der eigene emotionale Zustand wird von den

befragten Angehorigen als ,emotionale Achterbahnfahrt* beschrieben.

Es war ja auch so, dass uns zweimal gesagt worden ist, mein Mann liegt im
Sterben. Wir haben die Medikamente abgesetzt und nachsten Tag sal’ er
auf der Bettkante und er sagte, er will ,Frozen-Eis“ essen gehen. Das ist
permanent in diesen ganzen Jahren so gewesen. Also, es ist ein grol3es
Wechselbad der Gefiihle gewesen. (Weiblich-2012)
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Diese ,Achterbahnfahrt” ist charakterisiert durch z.B. Tatendrang vs. Hilflosigkeit,
Euphorie vs. Frustration, Hoffnung vs. Angst und ein allgegenwartiges Geflhl der

Bedrohung.

Die Befragten berichten von Belastungen in dieser Phase aufgrund ihrer
Uninformiertheit Uber Maoglichkeiten der Palliativversorgung, Uber den
Krankheitsverlauf, verschiedene Therapiemdglichkeiten sowie Nebenwirkungen

und Prognose der Erkrankung.

Ja. Ich habe selbst viel recherchiert im Internet, habe dann halt angerufen.
Ich fuhlte mich da, glaube ich, auch ein wenig alleingelassen von diesem
Sozialdienst hier lberall. Also (...) das war alles (...) weil3 ich nicht. Man
bekam, wenn man Glick hatte, irgendwelche Zettel in die Hand gedriickt mit
Adressen und dann hiel es: ,Kiimmern Sie sich mal“. So. (Weiblich 2207)

Als Unterstutzer und Betroffener wéchst das Gefuhl der Belastung durch die vielen
verschiedenartigen Aufgaben, die mit der Angehdrigenrolle verbunden sind. In der
ersten Phase wird der Handlungsspielraum, den der Angehdrige noch hat, als relativ
gro3 wahrgenommen. Der eigene Alltag kann weitestgehend aufrechterhalten
werden. Die hohe Verantwortung, die aus der Betreuung des unheilbar Kranken

resultiert, fihrt jedoch zunehmend zu einem Gefiihl der Uberforderung.

Uberforderung. Ich wusste, dass es Uberforderung war. Auf der anderen
Seite aber hatte ich das Gefuhl, dass diese Erwartung an mich abgestellt
wurde. (Weiblich-2012)

Die Bewaltigungsstrategie des Angehorigen ist in dieser Phase handlungsorientiert.
Diese Handlungsorientierung macht sich bemerkbar z.B. durch Anpassung der
Wohnsituation an die Bedirfnisse des  Kranken, Begleitung zu
Behandlungsterminen, Mithilfe bei der Medikamentengabe, Teilnahme an

Gesprachen mit Arzten.

Richtig. Das ist es. Klar. Das sind so banale Dinge wie, ein Beispiel genannt:
Irgendwann fiel meiner Frau auf, dass sie nicht mehr von der Toilette (...)
nicht mehr hochkommt. Das heif3t, sie brauchte einen Toilettenaufsatz. Der
sollte aber auch noch so sein, (...) weil sie auch eine gewisse Wirde an sich
selber (...) mit diesem Anspruch da lebte (...), dass auch die Bugel drauf
sind. Dass man sich abstitzen kann. Das sollte relativ schnell gehen. Da
kénnen Sie nicht lange rumlaufen, also besorgt man das nebenbei. Ich
dachte, ich baue das so schnell wie mdglich (...) oder einen Stuhl zum
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Duschen. Irgendwie. Das muss alles geschehen und zwar ziigig. (Mannlich-
2039)
Der Fokus der Strategie liegt auf der Krankheit und der Krankheitsbewaltigung. Die

Reflexion der sich veréandernden Beziehung spielt in der Phase eine eher
untergeordnete Rolle. Gleichzeitig dient der gelebte Aktionismus des Angehdrigen
dem Verdrangen negativer Geflhle und Gedanken tber den mdglichen Tod des

Patienten und der Folgen fir sich selbst.

Eigentlich hat man das immer versucht, mir klar zu machen. Nur ich habe im
Nachhinein immer das Gefiihl, da ist einiges bei mir gar nicht angekommen.
Weil ich mich einfach gestrdubt hab. Ich habe wahrscheinlich, also nicht
wissentlich, aber ich habe mich innerlich gestrdubt das wahrzunehmen {(...).
Das wollte ich einfach nicht an mich heranlassen. Eigentlich bin ich ein
Meister des Verdrangens. Wenn ich irgendwas fiir mich nicht gut finde, dann
kann ich das einfach abblocken. (Weiblich 2025)

Die Auseinandersetzung mit den eigenen Bedurfnissen spielt zu diesem Zeitpunkt

eine geringe Rolle.

Also ich fur mich persdnlich, ich hatte eigentlich nicht das Gefiihl gehabt,
dass mir irgendetwas fehlt, dass ich unbedingt irgendetwas machen muss.
Ich habe mich abends neben meinen Mann gesetzt und wir haben dann
irgendwie Fernsehen geguckt. Ich hatte eigentlich keine Bedurfnisse, dass
ich unbedingt irgendwohin wollte. (Weiblich 2047)

Nach der Diagnosestellung kommt es zur eigenstandigen Suche nach
Informationen und zu einem aktiven Austausch mit anderen Menschen. Die Suche
erfolgt dabei unter Versorgern, Familienangehérigen, Freunden und im Internet. Ziel
des Angehdrigen ist es, sich selber zum Fachmann zu machen. Die Suche erfolgt

dabei in einem grofRen raumlichen Radius.

Vorher hatte ich (...) wir haben ja immer sehr offen miteinander gesprochen.
(...) Dabin ich ins Internet gegangen und habe geguckt, was ein endokriner
Tumor ist. Dann habe ich ihm das auch mitgebracht und habe ihm gesagt:
,ES ist ganz was Seltenes und das UKE ist hier eine besondere Stelle, die
das in Deutschland macht, und es kommt jetzt darauf an, so schnell wie
moglich den Herd zu finden, und dann kann man behandeln® (Weiblich
2152)

Behandler im ambulanten Bereich sind in dieser Phase die zentralen

Schlisselfiguren und Ansprechpartner des Angehorigen.
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Fur eine gute Angehoérigenbetreuung in dieser Phase mussen die Behandler
geeignete Kommunikationsstrategien beherrschen, eine Beziehung zum
Angehdrigen und Patienten aufbauen und ausreichend Zeit zur Verfigung stellen.
Der Angehorige selbst muss bereit sein, sich mit den Behandlern

auseinanderzusetzen.

Strukturelle Probleme innerhalb der Versorgung filhren zu zahlreichen
wahrgenommenen Belastungen des Angehdrigen und erschweren die Situation
zusatzlich. Dazu zahlen unzureichende Absprachen zwischen stationdren und
ambulanten Versorgern, was belastende organisatorische Herausforderungen fir
den Angehdrigen bedeutet.

Haufig wechselndes Personal im ambulanten Bereich verhindert eine
vertrauensvolle Partnerschaft in der Versorgung des Patienten und die Mdglichkeit
eines verlasslichen Gesprachspartners fur den Angehdrigen beziglich seiner
Belastung.

Fehlende Versorgungsmdoglichkeiten in der landlichen SAPV, z.B. spezielle

Maflnahmen wie Lymphdrainage, schréanken die hausliche Versorgung ein.

Das sind schon strukturelle Sachen, da haben Sie recht, aber es ist eben
auch eine grol3e Hilflosigkeit die man da verspurt. (...) Die Kdmpfe, wie man
ins UKE kommt, also solche Dinge. Die Kdmpfe mit der Krankenkasse, dass
dann die Mdglichkeit gewahrt wird, dass man mal eine Taxi-Fahrt bekommt,
weil man selbst nicht fahren kann. Ich kann den ja nicht irgendwo abstellen
und sagen, ,Jetzt wartest du mal hier, bis ich einen Parkplatz gefunden
habe.“ Selber hat man die Kraft gar nicht, um ihn dann noch groRRartig zu
stutzen, also solche Dinge. (Weiblich 2123)

Zu wenig verfligbare Ansprechpartner filhren zu einem Gefuhl des
Alleingelassenseins in der Organisation notwendiger Aufgaben im Zusammenhang
mit der Betreuung des Patienten in palliativer Krankheitssituation. Ist der
Angehorige selbst erkrankt, fihrt dies zu einer zusatzlichen physischen und
psychischen Belastung. Angehorige berichten von der Vernachlassigung der
eigenen Therapie wahrend der Betreuung des Patienten in palliativer

Krankheitssituation.

Nein. Ich bin ein Jahr, bevor mein Mann krank geworden ist, bin ich schon
durch ein Burnout (...) und dann kam die Depression (...) und dann nach
der Transplantation war (..) da kam dann diese Belastung, da war mein
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Mann auch sehr schwierig und da hat sich dann (..) aufgebaut. Ja, da habe
ich dann auch einen Suizidversuch unternommen. (Weiblich 2012)

4.4 ldentifizierte Themen der zweiten Phase: Probleme, Belastungen,
Unterstutzungsbeduirfnisse zum Zeitpunkt der Aufnahme auf die
Palliativstation

Die Aufnahme auf die Palliativstation C2B im UKE wird von den Angehdrigen als

Einschnitt mit gravierenden Folgen, gleichsam als Zasur erlebt.

An der Stelle schon. Klar. Lange Rede kurzer Sinn: In der Erwartung, es wird
nicht besser, und keine Niedergeschlagenheit Ubertriebener Art ist jetzt
gefragt, sondern wirklich zum anderen auch an dieser Stelle zu stehen, habe
ich diese Entscheidung, das Angebot und auch die Entscheidung meiner
Frau am Ende, sehr begruf3t. Wir sind nachhause gefahren, haben ganz
geordnet die Sachen dann irgendwann eingepackt, um am nachsten Tag
hinzufahren und da hereinzugehen (In die Palliativstation). (Mannlich 2039)

Durch die Aufnahme auf die Palliativstation wird der bevorstehende Tod des
unheilbar Kranken real. Der Tod wird als eine unausweichliche Wahrheit gespurt.
Das Verantwortungsbewusstsein dem unheilbar Kranken gegentber, mehr noch,
der moralische Anspruch des Angehérigen an sich selbst, den Kranken nicht allein

zu lassen, sind besonders hoch und werden intensiv gespurt.

Da haben wir auch nie driiber gesprochen, tUber dieses wirkliche Ende. Wie
das wird, ob ich dabei bin oder nicht? Da driiber haben wir nicht gesprochen,
aber das war fuir mich véllig klar. Ich lasse ihn nicht alleine. (Weiblich 2086)

Gleichzeitig halt der Angehdérige seine Rolle als Betroffener klein, sie wird verdrangt
und ignoriert. Der Wille des Patienten gilt zu diesem Zeitpunkt als oberste
Handlungspramisse. Der Handlungsspielraum des Angehérigen als Unterstitzer
reduziert sich allerdings mit Fortschreiten des Krankheitsverlaufs. Der Angehoérige
muss ertragen, dass er in den Sterbeprozess nicht eingreifen, ihn nicht aufhalten

kann.

Man ist sehr angespannt. Eine Zeit der &hm (...), weil es fiir einen neu ist,
ungewohnt. Man hat natirlich, das erste Mal im Leben (..) oder das zweite
Mal im Leben, wenn man dann eben Abschied nehmen muss, dann hat man
dieses Geflihl der (...) wie soll ich das sagen? Man kann nicht helfen, man
kann nichts (...), aber man ist sehr wohl wichtig, man ist wohl wichtig dabei.
(Weiblich 2054)
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Im Zusammenhang mit der Aufnahme auf die Palliativstation wird von interviewten
Angehorigen das wiederkehrende Gefuihl genannt, den Bedurfnissen des kranken
Angehdrigen in der palliativen Krankheitssituation nicht gerecht zu werden.

Sie beschreiben dieses Gefuhl als Macht- und Hilflosigkeit. Das Auftreten von
unbekannten, bedrohlichen Symptomen und ihre Auswirkungen auf den unheilbar

Kranken verunsichern den Angehdrigen und machen ihm Angst.

Ja, und ich meine, wie ein Mensch verféllt, weil immer schlechter, immer
schlechter wird. Wenn es so ist, dass man ihm die Haare schneidet und die
Haare in der Hand halt (...) das sind so (...) wie Menschen mit
Krebserkrankungen und was weil3 ich (...) dieser Verfall, den sieht man
auch als Angehoriger, auch wenn man ihn nicht sehen méchte. (Weiblich
2123)

Der beginnende Sterbeprozess fihrt zu Veranderungen in der Beziehung des
Angehdrigen zu sich selbst und der bis dahin entwickelten Angehdérigenrolle zum
Schwerstkranken. Der Angehdrige hat bis hierhin Kraft und Sinn aus der Rolle des
aktiven Unterstitzers gezogen. Durch sein Tun am Kranken und fur ihn hat er Nahe
gespurt. Jetzt konzentriert sich die Angehdorigenrolle immer mehr auf die Begleitung

des Sterbeprozesses.

Da sagt man nicht: ,,Oh, jetzt muss ich aber erstmal Ruhe haben.” Nein, der
Gedanke kommt gar nicht auf. Man hat auch wirklich (...) auch wenn ich
dann mal im Garten war oder Katzen gefittert hab, ich hatte immer das
Gefuhl, ich muss sofort wieder hin. Da war nicht, dass ich dachte, ich muss
jetzt mal einen Spaziergang machen oder so. Diese Gedanken sind mir gar
nicht gekommen. Da war ich wirklich immer nur froh, wenn ich wirklich immer
sofort bei ihm war (...), weil ich wusste, wie wichtig ihm das auch ist aber
auch(..). (Weiblich 2247)

Die Beziehung zwischen dem Angehdrigen und dem Schwerstkranken ist
zunehmend geprégt von harten Gegensatzen: Gesundsein vs. schwerstes
Kranksein, Leben vs. Sterben. In dieser Phase verandert sich die Entfernung des

Kranken zum Angehdrigen und umgekehrt.

Der Kranke und der Angehdrige, die immer in zwei verschiedenen Welten
leben. Der Kranke lebt in seinem Korper, der spirt alles, der muss damit
umgehen. Der Angehdrige spurt es nicht. Der muss durch Gesten,
Kdrperhaltung, durch eigene Interpretation das irgendwie verarbeiten. Man
lebt in zwei verschiedenen Welten nebeneinander und muss irgendwie
sehen (...) wie kriegt man diese beiden Welten zusammen. Das ergibt, so
war es bei uns haufig, ganz schone Schwierigkeiten. (Weiblich 2012)
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Die Befriedigung eigener Bedirfnisse und die Selbstflirsorge werden vom
Angehorigen zuriickgestellt. Impulse fir die Firsorge der eigenen Bedurfnisse
fehlen. Daher ist die Initiierung durch andere wichtig.

Einmal, die Arztin, die hier war, hat dann gesagt ,Sie sollten doch auch mal
an sich denken und wenigstens mal eine halbe Stunde spazieren gehen.”
Das habe ich nicht fertiggebracht, weil ich dann immer dachte, vielleicht stirbt
er dann gerade in dieser Zeit. (Weiblich 2047)

Selbstfirsorge wird verhindert durch ein haufig angegebenes Fehlen des
moralischen Zugestandnisses, eigene Bedurfnisse haben zu dirfen. Der gewohnte
Alltag wird an die veranderte Situation des unheilbar Kranken auf der Palliativstation
angepasst (Beruf, Freundeskreis, Hobby, Essgewohnheiten, Schlafgewohnheiten,
Rituale).

Na, klar bedingte meine berufliche Situation als Selbststédndiger (...) da
konnte ich mir, sage ich mal, die Zeit nehmen. Ich habe sie mir einfach
genommen, sage ich mal so. Um haufig bei meiner Frau zu sein. (Mannlich
2036)

Alles fur den Patienten tun (,patient's will") ist die Handlungsmaxime des
Angehdrigen wahrend der zweiten Phase. Der Angehorige begleitet den unheilbar
Kranken, indem er ihm dient. Der vom Angehdrigen wahrgenommene
Handlungsspielraum reduziert sich weiter. Die Beziehung soll in dieser Phase
intensiv erlebt und ausgekostet werden. Das Einander-nah-Sein spielt fur die

Befragten eine grol3e Rolle.

(...) waren wir drauf3en und dann habe ich so ihre Hand an meine Wange
(...) und habe gesagt: ,Mami, kann ich noch irgendwas ftr dich tun?“, und
dann sagt sie: ,Nein, du hast alles richtig gemacht.” Da war fiir mich so,
dass wir den dhm (...), dass ich Frieden finden konnte einfach fiir mich.
Dass sie es verstanden hat, dass ich nichts tun konnte als nur so jetzt fur
sie in dieser Zeit fur sie da zu sein. (Interview. (Weiblich 2208)

Wechselseitige Beziehungen wie die gegenseitige Schonung des Patienten und

seines Angehdrigen kdnnen Belastungen auslésen.

Naja, wenn man in so ein Zimmer kommt und, der Zustand meiner Frau
vielleicht mal nicht so gut war und (...) man (berlegt halt: Will sie jetzt
eigentlich lieber ihre Ruhe haben? Will sie nicht vielleicht sagen, dass man
ihr auf den Geist geht? Das ist auch so eine Sache. Weil (...) man ist ja
immerhin 1,5 Stunden mit dem Auto gefahren oder sowas. Und da hat sie
sich auch sehr zusammengerissen. Ich denke mal, sie hat auch ein paarmal
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im Stillen gedacht: ,Ahh warst du mal zuhause geblieben. Dann wére ich fir
mich hier wahrscheinlich ruhiger®, oder so (...). (Mannlich 2036)

Verschiebung und Projektion eigener Bedirfnisse und Angste in den

Patientenwunsch und -willen werden von den Angehérigen beschrieben.

Ich wusste, er war witend auf mich. Er wusste, ich Uberstehe das (die
Krankheit). Ich gehe da raus. Darauf war er eiferstichtig. Neidisch. Das habe
ich gewusst. Das ist er gewesen, also (...) und trotzdem, es hort sich
vielleicht bléd an, trotz allem denke ich, es war ganz viel Liebe da. (Weiblich
2012)

Einige Angehotrige suchen in dieser Phase den Kontakt zu Menschen, die im
Zusammenhang mit Sterben und Tod als Experten gelten, z.B. Palliativmediziner,
Psychoonkologen, befreundete Arzte, Pflegende, um selbst ,Experte* fir die

aktuelle Sterbesituation zu werden und sie aushalten zu kdnnen.

Da war die beste Freundin auch schon einmal da, die hat aber gesagt: ,Das
dauert noch”. Die ist auch von Beruf her Krankenschwester, die kennt sich
ein bisschen aus und hat gesagt: ,Nee, das ist nicht“. Dann habe ich sie halt
den Tag angerufen und gesagt: ,Heute ist es ganz schlimm.” Daraufhin ist
diese gute Frau doch nochmal gekommen(...) bin ich sehr dankbar dartiber,
dass ich in dem Moment nicht alleine war. Dass ich diese professionelle Hilfe
hatte von dieser guten Freundin. (Mannlich 2036)

Die Thematisierung von Tod und Sterben im Kontext der Palliativstation wird von
den Angehdrigen als sehr wichtig beschrieben, um sich auf die bevorstehende Zeit

einstellen und vorbereiten zu kénnen.

Im Hospiz wurde mir dann gesagt, ob wir uns schon um die Beerdigung
gekimmert hatten. (...) Mir sind solche Sachen immer lieb. Wenn man
offensiv auf mich zukommt. Damit kann ich etwas anfangen. Jeder wusste,
er stirbt. Das war fiir mich eher so (...), denke ich mal, (...) ja, nun kann ich
das regeln. (Weiblich 2012)

Die Aufnahme auf die Palliativstation erfordert vom Angehérigen die Bereitschatft,
vorher getragene Verantwortung abzugeben und Kontrollverlust in bestimmten

Bereichen zuzulassen.

Das war eigentlich fur mich zu dem Zeitpunkt okay. Denn, ja, wie ich sagte.
Trotzdem hatte ich das Gefiihl, er ist hier in besten Handen. So. Es war hier
deutlich einfacher fiir mich, nachhause zu fahren als (...) wédhrend des
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Aufenthalts auf den anderen Stationen. Weil eben das Gefiihl so gut war,
dass er wirklich super versorgt ist. (Weiblich 2207)

Fur Angehorige ist es zu diesem Zeitpunkt wichtig, durch das Palliativpersonal als
(ehemaliger) Unterstitzer wertgeschatzt und als Betroffener wahrgenommen zu

werden.

Es ist anders. Hier ist es sehr menschlich. Ich habe das Gefihl, auch hier als
Angehoériger wahrgenommen zu werden (...). Ich weil3 nicht, ob ich viele
Fragen gestellt habe in der Zeit, einiges vermischt sich sowieso. Zumindest
hatte ich zu keinem Moment das Gefiihl, ich kénnte nicht fragen. Das war fir
mich wichtig. Ich hatte auch nicht das Gefiihl, dass ich irgendwann nerve.
Das ist, glaube ich, fir den Angehdérigen auch ganz wichtig, dass man ganz
einfach dabei sein kann. Dass man da sein kann. Dass man mit
irgendwelchen dummen Fragen nicht zu sehr nervt. (Weiblich 2167)

Das aktive Einbeziehen des Angehérigen in das Behandlungskonzept der
Palliativstation und die Weitergabe von Informationen Uber das Sterben vom
Palliativpersonal an den Angehdrigen sind erforderlich, um ihm den Umgang mit der

Situation zu erleichtern.

Ja, genau. Was aufgefallen ist (...) mir ist das aufgefallen, dass das
Personal, egal wer, oder die Arzte, doch sehr bemiiht waren. Sehr um
Aufklarung bemiht waren. Auch wenn sie mit mir alleine gesprochen haben.
Die Sachen wurden so dargestellt, wie es dann nachher auch wirklich
gewesen ist. (Mannlich 2036)

Daneben muss das Anbieten von dauerhatft implementierten
Unterstitzungsangeboten auf der Palliativstation (Psychoonkologie,
Angehdrigencafé) vom Palliativpersonal aus wiederholt erfolgen, um dem

Angehdrigen gleichsam die Erlaubnis zur Selbstfirsorge zu geben.

Ich glaube, ich habe irgendwie mal eine Schwester gefragt. Die sagten
immer, die glaubten ja, ich kAme ganz gut klar irgendwie. Hmm (...). Ja, habe
ich gedacht, was gibt es denn fur Unterstiitzung? Und dann fragte ich: ,Gibt
es denn irgendwie, ich wirde ja gerne auch noch eine Psychoonkologin
sprechen und die Sichtweise so verdeutlicht bekommen.” (...) Also, ich
konnte die Arzte eigentlich immer sprechen, ohne Zweifel, jeden Tag habe
ich den Bericht bekommen. Konnte auf jeden Fall mit denen reden, aber es
war eben auch noch so, dass man eben psychisch betreut wird. Das war
natirlich auch nochmal toll. (Weiblich 2233)
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4.5 Identifizierte Themen der dritten Phase: Probleme, Belastungen,

Unterstutzungsbedurfnisse wahrend der letzten Lebenstage

Wahrend der letzten Lebenstage werden das Sterben und der Tod zur
bevorstehenden Tatsache. Der Tod des Patienten bekommt ein ,Gesicht. Das
Realisieren des bevorstehenden Abschieds wird fir den Angehorigen

unausweichlich.

(...) Ich denke mal, dass ich eben bei ihm war, war ihm auch ganz, ganz
wichtig. Denn ich bin dann auch, sonst habe ich mich ja abends dann
verzogen, das habe ich natirlich nicht gemacht. Er war auch noch lange
wach, so dass ich bei ihm geblieben bin dann. Wir haben dann einfach nur
da gesessen beide. Ich denke, wir haben es beide gewusst. (W-2247)

Die Befragten beschreiben im Riuckblick auf diese Tage den Wunsch als
vordringlich, dem Sterbenden den Abschied vom Leben zu erleichtern und ihn ,gut*
in eine fremde, neue Welt gehen zu lassen. Die Auspragung der gefihlten
Dichotomie (Leben vs. Sterben, Gesundsein vs. schwerstes Kranksein) spitzt sich

zu, ebenso das Gefuhl der Entfremdung und des Auseinandergehens.

Das, was da nachher gelegen hat, war nicht mehr meine Frau. (Mannlich
2036)

Die moglichen Handlungen des Angehdrigen als Unterstutzer reduzieren sich in
dieser Phase auf ein Minimum. Dem Sterben kann der Angehérige nichts mehr
entgegensetzen. Die Verantwortung verschiebt sich weiter von der aktiven

Unterstitzung hin zur passiv mentalen Begleitung.

Zeit. Zeit verbringen, so viel wie es geht, mit demjenigen, der da ist. Immer.
So viel, wie es geht. Mein Papa war halt auch oft sehr garstig und naturlich
weild ich auch, dass ein Sterbender immer jemanden braucht, der die
Schuld hat. So, irgendwie. Dem man das riiberreichen mochte. Dass der
jetzt nicht nachhause kann oder dass der so krank ist. Das ist ja schwer
einzusehen (...) eigentlich, fir jemanden, der stirbt. Da auch wirklich die
GrolR3e zu haben, dartiber hinwegzusehen und dem Menschen wirklich
auch dieses zu verzeihen. Das ist ganz, ganz wichtig und eben halt viel Zeit
miteinander verbringen. So viel, wie es einem geht. (Weiblich 2208)
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Der Alltag des Angehdrigen l6st sich weiter auf. Viele der Befragten beschreiben

die Aufldsung des Alltags als ,Funktionieren® fir den Sterbenden.

Nein, ich denke mal (...), nein, ich denke einfach, da funktioniert man. Da ist
gar nichts. Da versucht man nur alles, was zu machen ist, zu machen.
Einfach sich auf den Menschen zu konzentrieren und den versuchen (...)
eigentlich standig bei ihm zu sein. (Weiblich 2247)

Die Selbstfirsorge wird vom Angehoérigen als Ausdruck der Hinwendung zum
eigenen Leben bewertet. Diese Hinwendung zum eigenen Leben habe sich ,falsch®
angefuhlt, berichten einige Angehdrige, und habe ihnen in dieser Phase nicht

geholfen. Daraus resultiert eine Vernachlassigung der eigenen Selbstfirsorge.

Ich habe das gelesen, so Maltherapie. Ich weil3 auch gar nicht ob ich das in
dem Moment gewollt hatte, muss ich ehrlich sagen. Ich ware auch nicht
weggegangen, weil ich immer gedacht hatte, er stirbt womdoglich jetzt in der
Zeit. Man hort es ja oft, dass der Patient nicht loslassen kann, wenn die
Familie da ist. Man braucht nur mal einen Kaffee zu holen oder zur Toilette
zu gehen und dann, ja, ist er eingeschlafen. Das wollte ich, das hatte ich mir
nicht verziehen, muss ich ehrlich sagen. (Weiblich 2047)

Der hohe moralische Anspruch des Angehdrigen an seine Verantwortung fur den
Sterbenden soll umgesetzt werden. Daher wird die Selbstaufgabe zum eigenen

Bediurfnis. Die Begleitung des Sterbenden erfillt in dieser Phase den Lebenssinn.

Dieses Jederzeit-wieder-prasent sein-Mussen und dann Kommen (...). Auf
der anderen Seite aber auch, er braucht mich! Mir war das eigentlich {(...)
und das ist mir auch im Nachhinein jetzt klar. Dieses Gefihl, ich habe alles
getan, was ich tun konnte. Das brauchte ich ja auch fir mein Wohlbefinden.
Dass ich alles getan habe. (Weiblich 2012)

Durch die Reduktion der aktiven Unterstitzungsmoglichkeiten werden alle Sinne
auf das passive Wahrnehmen und Verstehen des Sterbenden gescharft. Der
Angehdrige versucht, die gro3tmogliche Nahe zum Sterbenden herzustellen

(physisch, psychisch).

Ich wollte einfach nur da sein. Einfach nur da sein. Wenn sie wach wird, dass
ich da bin. (M&nnlich 2039)
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Vorhandene Konflikte in der Beziehung zum Sterbenden werden, wenn mdéglich,

spatestens jetzt ausgeraumt. Ungeklarte Themen werden ausgesprochen.

Entlastet hat mich sehr (...). Mein Mann hat tber Jahre schon mit seiner
Mutter nicht mehr gesprochen (...). Er hatte, bevor er ins Krankenhaus
gegangen ist, zu mir gesagt, ich solle sie mal fragen, ob sie ihn nhochmal
besuchen wiirde.(...) Das habe ich dann auch organisiert. Das war sehr
entlastend. Das war sehr schon. (Weiblich 2012)

Die Suche nach Informationen ist in dieser Phase auf den Sterbeprozess und die
konkrete Begegnung mit dem Tod fokussiert. Die Informationssuche findet bei
Menschen statt, die rAumlich und inhaltlich dicht an der Situation des Sterbenden
und des Angehdrigen sind. Dies sind professionelle Kontakte vor Ort
(Psychoonkologen, palliativ ausgebildetes Fachpersonal) oder Leidensgenossen
(z.B. Besucher des Angehorigen-Cafés, Kontakte innerhalb des familiaren und

sozialen Netzwerks).

Da haben sie hier irgendwann gesagt: ,Das Gehor geht zuletzt. Unterhalten
Sie sich ruhig, lassen Sie ruhig die Musik an.“ Da hat er immer nur so
gegriffen. Er hat immer meine Hand gehabt.(...) Dann kam der Stationsarzt
rein, da haben wir uns unterhalten, dass wir eigentlich auf Kreuzfahrt gehen
wollten und Flugangst (...). In dem Moment, als er das so erzahlt und wir
dann zu dritt um sein Bett stehen, sag ich: ,Seine Finger werden ja so blau?*
Da hat er den Moment genommen, wo ich abgelenkt war, mich mit dem
Stationsarzt unterhalten hab, da hat er sich von dannen gemacht. (Weiblich
2152)

Eine Palliativstation oder ein Hospiz wurden von den befragten Angehdrigen als

geeignete Orte zum Sterben und Abschiednehmen erlebt.

Ich hatte in dem Moment, als meine Mutter hier auf die Palliativstation
gekommen ist, als mir angeboten wurde, ich kdnne hier tGbernachten, als
meine Mutter gefragt hat: ,Kannst du bei mir bleiben?“, ab da war fur mich
alles geklart. Wir haben nachts, die ersten Tage, haufig geredet und haben
Quatsch gemacht, bléd gemacht. Das war fir mich ein schdner Abschluss.
Wirklich. (Weiblich 2167)

Die Wahrung der Intimitat zwischen dem Sterbenden und seinem Angehdrigen
wahrend der letzten Lebenstage wird von Angehérigen als ein wichtiges Bedurfnis

beschrieben.
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Neben institutionellen Angeboten, die in der zweiten Phase bereits genannt wurden,
spielt die Bereitschaft des Palliativteams, auf den Angehérigen zuzugehen,
weiterhin eine wichtige Rolle.

Die Wahrnehmung des Angehdrigen als Bestandteil des behandelnden Teams und
die damit verbundene Weitergabe von ,professionellen” Informationen empfinden

Angehdrige als grol3e Unterstitzung.

Dass sie alle so (...). Ich weil3 noch, wie eine Schwester, den Namen weil3
ich allerdings nicht mehr, dass die reinkam und sagte: ,,Unterhalten Sie sich
ruhig, das macht gar nix. Erzahlen Sie von friiher, das kriegen die alles noch
mit.“ Dass die irgendwo alle auch wissen um den Sterbeprozess. Das weil3
ich doch selber nicht. Man selber ist ja immer so ,pscht” leise. Er ist also
dann friedlich eingeschlafen, als man dann geredet hat. (Weiblich 2152)

Mitmenschliche Gesten (das Betreten des Patientenzimmers, um auch nach dem
Angehdrigen zu sehen, die Bereitschaft flr ein kurzes Gesprach, das Sich-
Kidmmern um das leibliche Wohl) werden von Angehorigen sehr bewusst

wahrgenommen, als hilfreich empfunden und hoch bewertet.

Ich kann aus dem Zimmer rausgehen und ich kann mit jemandem ein paar
Worte sprechen. Dann kann man es gut wieder aushalten und
weitermachen. Genauso hat mein Mann es auch immer wieder gesagt, dass
er wirklich, 4hm (...) ja, sich gut aufgehoben fihlt, ja, als (..) in seiner
Gesamtheit als Mensch wahrgenommen gefuhlt hat. Nicht als ein Patient
oder eine Nummer, der irgendwie schnell abgefertigt wird, weil man einfach
selbst keine Zeit hat, weil man wahnsinnig unter Druck ist als Personal oder
Arzt, weil man vor lauter Arbeit gar nicht mehr weil3, wo der Kopf steht.
(Weiblich 2123)

4.6 Identifizierte Themen der vierten Phase: Probleme, Belastungen,

Unterstutzungsbedurfnisse wahrend der Trauerphase

Die Trauerphase beginnt fiir den Angehoérigen mit dem Tod des Sterbenden. Der

Tod wird erneut als ein harter Einschnitt, als Zasur, beschrieben.

So lange mein Mann noch gelebt hat, war immer ein Machen, ein Aufbau.
Was auch immer. Seit mein Mann verstorben ist, ist nur noch ein Abbau. Ich
habe ausgemistet. Ich habe weggeschmissen. Ich werde das Haus
verkaufen. Ich werde immer alter. Unser Hund wird sterben. Es ist (...) kein
Aufbau mehr. Das ist mir friiher (...) Das sind so neue Erfahrungen. Wo ich
dann dachte, das macht jeder andere auch. Ich bin ja kein Einzelfall. Das
macht jeder so. Man steht da und muss die Welt neu begreifen. (Weiblich
2012)
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Fur den Angehdrigen bedeutet der Tod elementare Veranderungen bis hin zum
Lebenssinnverlust. Die sinnstiftende Unterstutzerrolle, mit welcher sich der
Angehdrige Uber einen langen Zeitraum identifiziert hat, endet mit dem Tod.

Also, ich (..) ich sehe mich manchmal so wie jemanden, der sich immer um
den eigenen Kreis immer wieder dreht. Ich weil3 es nicht, wie es weitergeht.
Ich lebe einfach. Ich lebe ja nicht schlecht. Aber das ist eigentlich an sich
nicht das, was ich wollte. Die Frage zum Beispiel, méchtest du ein Leben
lang oder den Rest deines Lebens allein sein? Das ist ein ambivalentes
Thema, das krieg ich im Moment noch nicht klar. (Mannlich 2039)

Die Selbstfiirsorge wird weiterhin vernachléssigt und es herrscht Unklarheit Gber die
Form der zukUnftigen Selbstflrsorge. Viele Angehdrige beschreiben in Erinnerung
an diese Phase ein Gefuhl der Untrostlichkeit, welches durch den endgiltigen
Verlust ausgel6st wird, und ein starkes Bediirfnis sich zuriickzuziehen, ganz fur sich

Zu sein.

Das Einzige, was ich nicht bedacht hatte, an der Stelle war (...), wenn es
denn dann wirklich vorbei ist, diese Nachbereitung (...) welche Probleme das
in einem selbst bereitet. Anfanglich sucht man Ruhe, dann sucht man Leute,
mit denen man schwéatzen mochte, am liebsten um sich das mal von der
Seele zu reden. Dann kommt plétzlich dieser Moment, wo man sagt, du
koénntest erzéhlen, was du wolltest (...), selbst, wenn du denen Redlichkeit
unterstellst, dass sie dir zuhdren, dir vielleicht das Wort reden oder so, sie
kénnen es ja gar nicht nachempfinden. Also es bleibt dein Thema — die
Trauer. (Mannlich 2039)

Zeitgleich kommt es zu Anforderungen, die auf die personliche Trauerarbeit Einfluss
nehmen. Der Angehdrige muss Kontakt aufnehmen zu AulRenstehenden (z.B. zu
Amtern, Versicherungen, Bestattungsunternehmen), um Dinge fiir den

Verstorbenen und ggf. Verdnderungen fur das eigene Leben zu regeln.

Ja. Beerdigungsphase ist ein bisschen (...) fiir jeden in der Situation
unangenehm, weil (..) man hat viele birokratische Hirden zu meistern.
Obwohl man ja eigentlich wusste, dass dieser Tag kommen wurde, ist man
nachher trotzdem ein bisschen erstaunt, was da alles an Papierkrieg
zusammenkommt. Es betrifft nicht nur die Beerdigung, aber auch der ganze
Rentenkram. Papierkrieg. Wo ich ganz ehrlich sagen muss, das tut nicht Not,
was da alles auf einen zukommt. Zumal man in ganz vielen Situationen,
ehrlich, gar nicht die Zeit und Kraft hat, diesen ganzen unsinnigen
Papierkram auch noch zu ordnen und zu sortieren. Das war also im Nach
(...) Kampf, fur mich mit die schlimmste Belastung dass man (...),
behordlicherseits ein paar Steine in den Weg kriegt. Es macht einfach keinen
Spald und keine Freude. Die Leute tun auch nur ihren Dienst, aber das mit
einer gewissen Gleichglltigkeit und das passte in dieser Situation nicht.
(Méannlich 2036)
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Der Angehdrige muss seine Betroffenheit zurlckstellen, wahrend er gleichzeitig
standig mit dem Tod und den z.T. weitreichenden Konsequenzen konfrontiert wird.
Diese Anforderungen zwingen den Angehoérigen, den Tod zu realisieren, mit ihm

umzugehen und erneut aktive Handlungsstrategien zu entwickeln.

Es gab vom Hospiz aus auch, vor dem Ewigkeitssonntag, eine Trauerfeier
vom Hospiz geleitet, wo alle dort, die in diesem Jahr verstorben sind, die
Angehdrigen  aufgefordert waren, an einem Trauergottesdienst
teilzunehmen. Es wurden nochmal alle so quartalsweise vorgelesen, wer
verstorben ist. Alle Angehdrigen, die dort waren, durften dann so eine kleine
Kerze an der groRen Kerze anzinden und auf so ein schdnes Gestell
packen. Und (...) von dem Tag an ging es mir besser. Von dem Tag an, wo
diese Trauerfeier war, war es, als wenn irgendwie so ein Stopsel gezogen
worden ist. Ich konnte abschliel3en, das war gut. Das war noch, bevor die
Trauergruppe losging. (Weiblich 2208)

Wahrend der Trauerphase beschreiben Angehérige auch ein Geflihl der eigenen,
inneren Zerrissenheit. Diese wahrgenommene Zerrissenheit macht sich einerseits
in dem Wunsch nach einem ,Abschluss” bemerkbar, andererseits besteht die Angst

vor dem Vergessen und Verlieren der Verbindung zum Verstorbenen.

Das ist das Eine. Das Andere ist an und fiir sich auch immer noch das (...)
dieses Verhaftet-Sein am Alten. Ich habe die Erfahrung gemacht, nachdem
mein Mann verstorben war (...). Ich habe eine Notiz, das war drei oder vier
Wochen spater. Da bin ich ins Kino gegangen, ganz alleine und bin dann mit
dem Fahrrad nachhause gefahren. Es war im September. Es war ein
traumhaft schéner Abend. Ich habe geschrien: ,Ich bin freil. Das war ein
Gefuhl! Boah. Wahnsinn. Jetzt ist es eher so: Ja, ich bin frei, scheil3e (lacht).
Ich will das ja gar nicht sein. (Weiblich 2012)

Die Beziehung zwischen dem Angehdrigen und dem Verstorbenen wird im Rahmen
der Trauer reflektiert und eingeordnet. In diesem Prozess spielen Fragen eine Rolle
wie: Welche Erinnerungen an den Verstorbenen mochte ich bewahren und
behalten? Welche eigenen vernachlassigten Bedurfnisse aus der Vergangenheit
mdochte ich wiederbeleben? Die Trauer wird haufig als Lernprozess beschrieben, in

dem das Erlebte der Vergangenheit eingeordnet wird.

Habe auch gemerkt jetzt, durch diese Zeit, sag ich mal, was ich meiner Frau
gegenuber (lacht) in der ganzen Zeit zu wenig hab zukommen lassen. Was
in so einer Ehe halt so passiert, wenn man sich tber so lange Jahre kennt.
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Das wird einem dann in dieser Phase des Alleinseins bewusst, was man
eigentlich hat vielleicht nicht unbedingt falsch, sondern nicht gemacht hat.
Das versuche ich jetzt nicht nochmal so zu machen, sondern besser zu
machen. (Mannlich 2039)

Angehorige, die das Palliativteam in dieser Situation als professionell, d.h. hier u.a.

als empathisch erlebt haben, fiihlten sich getrdostet.

Ja. Aber ich kann es nur nochmal betonen, das, was wir erlebt haben auf der
Palliativstation, das war fir meinen Mann und mich ein grof3es Glick. Ein
groles Gliick insofern, dass wir uns aufgehoben und, und auch fiir (...) also
gesehen, ja, und unterstutzt wahrgenommen, gefiihlt haben. Das also, ich,
ich kann es wirklich nur so (..), ich erzéhle auch jedem. Es ist wirklich etwas
Wunderbares, wenn man diesen Begriff in dem Zusammenhang verwenden
kann. Es ist wirklich etwas Wunderbares, dass es so etwas gibt. (Weiblich
2123)

Die nachtragliche faktenorientierte Suche von einigen Angehoérigen nach Antworten,
die die Krankheit betreffen, ist ein Versuch, den Schmerz tber das Unbegreifliche
zu bewaéltigen. Dahinter stehen oft Selbstvorwiirfe und der Wunsch nach Entlastung,
von qualenden Schuldgefuhlen befreit zu werden (,Hatte ich besser aufpassen
mussen? Hatte ich den Verlauf der Krankheit verandern kbnnen?®).

Ebenso belastend sind aggressive Gefiihle gegen Arzte und Umstande der
Behandlung. Daraus entstehen Schuldzuweisung und Vorwiirfe (Sie héatten besser
hinschauen, friher eingreifen, anders therapieren mussen!). Der Abbruch des
Kontakts zu den Behandlern nach dem Tod macht jedoch die Klarung von
unbeantworteten Fragen und die Auseinandersetzung mit den eigenen Gefiihlen
schwer bis unmoglich. Das belastet den Angehérigen in seiner immer noch stark
empfundenen Rolle als ehemaliger Unterstitzer und Verantwortungstrager und

auch in seiner Rolle als Betroffener und Trauernder.

Ich habe noch iiber den Hausarzt noch angeleiert (...) Der hat gesagt: ,Gut,
der Patient kriegt den Bericht vom Krankenhaus.“ Jetzt bin ich nicht Patient,
ich bin nur Angehdériger. Aber dass man dann so total ausgeléscht ist.
Dass man keine Informationen kriegt als Angehériger (...) und dann habe
ich mit (...) Wir sind ja nun im Ambulanzzentrum, das Krankenhaus ist
unser Hausarzt. Die (Arztin vom Ambulanzzentrum) hat dann auch
nochmal versucht und hat gesagt, das ist irgendwo im Archiv. Da musste
ich das und das und das einreichen und die Arztin sagte dann: ,Frau N. hilft
lhnen das denn wirklich?*, Ja, gut, es hilft mir nicht! Er ist gestorben, er ist
tot. Aber die Art und Weise, wie das gehandhabt wird, das verfolgt mich
also immer noch. (Weiblich 2152)
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Konflikte aufgrund dysfunktionaler Familienstrukturen fiihren zu Belastungen in der
Trauerphase. Die Anerkennung der zurtickliegenden Leistung als unterstitzender
Angehdriger durch sich selbst oder durch einen anderen (Freunde, Therapeuten)
fuhrt zu einer heilsamen Selbstbestatigung. Angehdrige berichten, dass diese
Erkenntnis erheblich zur Entlastung und zur gelungenen Bewaltigung des Verlustes

beigetragen habe.

Und die Zwiegesprache, die man dann mit sich selbst teilweise fuhrt, die
lassen natlrlich auch Raum zu sagen: ,Mensch Junge. An dieser Stelle
héttest du aber auch anders handeln kénnen*. Es ist einfach so wie es ist
und wir sind einfach nur Menschen. Ich bin mir nie und zu keiner Zeit an der
Stelle wirklich gram gewesen. Ich habe meine Frau sehr gut unterstitzt. Ich
hatte mir da fast einen Orden fiir gegeben.(Mannlich 2036)

Nach dem Tod des Sterbenden suchen Angehérige den Kontakt zu Menschen, die

etwas Ahnliches erlebt haben.

Ja, das war eher umgekehrt. Freunde von uns haben ihre Tochter verloren,
auch an Krebs. Die war 34 und das war ein paar Jahre vor unserer
Geschichte. Die haben uns viel geholfen und mit der kann ich mich auch sehr
austauschen. Und sie sagten auch immer, wie sie reagiert hatten. (Weiblich
2209)

Hier spielen institutionelle Gesprache in Trauergruppen, im Trauercafé oder im
Rahmen der Kirche eine wichtige Rolle. Im privaten Umfeld suchen viele
Angehdrige gezielt den Kontakt zu Leidensgenossen oder Menschen mit einem

ahnlichen Schicksal.

Also auf dem Friedhof, sagen wir mal, geht es etwas (...) das ist etwas
Kirchliches. Wir sprechen schon driber, wie wir uns den Tod und, und, wie
stellen wir uns das vor? Wo ist unser Verstorbener, unser Partner jetzt? Und
so weiter. Das kommt bei dem Trauerfriihstiick dort auf dem Friedhof schon
etwas mehr zum Ausdruck als hier beim Trauer-Café. In der Gemeinschaft
Uber das Sterben zu sprechen ist, finde ich, hier beim Trauer-Café auch sehr
schon. (Weiblich 2047)

Therapeutische Angebote wie ambulante oder stationdre psychotherapeutische
MalRnahmen werden im Anschluss an den Tod von einigen Angehdrigen in
Anspruch genommen. Der Tod eines geliebten Menschen fihrt zur

Auseinandersetzung und Bewusstwerdung der eigenen Endlichkeit.
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Dies wiederum kann bei Angehdrigen einen Impuls auslésen fir personliche
Veranderungen, z.B. Neujustierung privater Beziehungen, personliche
Verdnderungen im Alltag, Neuausrichtung des beruflichen Werdegangs,

Veranderung des Lebenssitils.

Ich habe es auch so wahrgenommen in der Zeit, was so den Freundeskreis
angeht, dass sich da so die Spreu vom Weizen irgendwie so ein bisschen
getrennt hat. Ich beurteile das nicht und verurteile nichts. Ich denke auch, es
ist sehr unterschiedlich von Person zu Person, es gibt halt Menschen, die
kénnen damit in dem Moment nicht umgehen. Die héatten auch (...), obwohl
ich, glaube ich, relativ pflegeleicht war in der ganzen Phase, aber es gibt halt
Menschen, die kénnen dann mit den Angehdrigen gar nicht so umgehen,
weil das fir sie selbst zu schwierig ist. Das ist auch okay. (Weiblich 2207)

Zu Beginn der Trauer kommt es erstmalig zur volligen Bewusstwerdung und
Akzeptanz der Rolle als Betroffener. Die Integration der friiheren Beziehung in das
Leben ohne den Verstorbenen ist das unausgesprochene Ziel. In spateren Stadien
kénnen eine Rickbesinnung des Angehdrigen auf sich selbst und die Rickkehr in

die eigene Normalitat gelingen.
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4.7 Durchdringende Themen im Zeitverlauf

Aus der Gesamtheit der angesprochenen Themen wurden einzelne identifiziert, die

den gesamten Krankheitsprozess durchdringen. Innerhalb dieser Themen kommt

es zu Entwicklungen in den verschiedenen Phasen. Zu diesen gehoren: die

Beziehung zwischen dem Patienten und seinem Angehdrigen, die Selbstflrsorge

des Angehorigen, Inhalte von Kommunikation und Informationsbedarf und die

Entwicklung der Angehdrigenrolle. Eine detaillierte Darstellung der Entwicklungen

Im Zeitverlauf ist in Anhang 12.8. Im Folgenden sind diese Entwicklungen im

Zeitverlauf schematisch abgebildet.

Beziehung

Diagnosestel Aufnahme auf Die letzten

lung die C2B UKE Lebenstage Trauerphase
Schock der Beziehung gepragt (gefuhlte) Dichotomie Lebendig halten und
unheilbaren von zunehmenden nimmt zu. Gefiihl der Reflexion der Beziehung. Die
Diagnose Gegensatzen. Entfremdung wird Integration der Beziehung in

verdrangt den
Beziehungsaspe

L+

Sicherheiten I6sen
sich langsam auf.

starker. Im Mittelpunkt
steht das

das Leben ohne den
Verstorbenen, als neue

2

Selbstfursorg

Grundbedirfniss
e werden erfullt
(Essen, Trinken,

Kaum eigener
Impuls fir
Selbstfiirsorge

Selbstaufgabe wird
zum Beddrfnis und
verknupft mit einem

Zerrissenheit in der Form und
Anwendung von
Selbstfuirsorge.

e Schlafen). (muss von aul3en hohen Wert (Néahe zum
kommen). Sterbenden).
| D
Kommunikati Faktenorientier Eher sachlich: Professionelle Eher auf emotionale
ons -u t Krankheit Sterben/Abschied/T Informationen in Bezug Verbundenheit und
o : ' . ; Entlastung bezogen; wenig
od; emotionale auf den Sterbeprozess.
Infobrn:jaul?ns Behandlungsm Komponent p faktenorientiert.
eaar ogli iten. S
Gglichkeiten Wahrhaftiakeit.
Handlungsorienti Handlungsspielraum | Angehdrigenrolle tritt Angehdrigenrolle endet.
Angeht')rigen ertim Sinne von wird enger. zurtick. Bewusstwerdung und
rolle Abwehr/Kampf. ,Begleiten bis zum Verantwortlichkeiten Akzeptanz der Rolle als
Tod." reduzieren sich. Betroffener.

Abbildung 2 Entwicklungen im Zeitverlauf
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5 Diskussion

5.1 Zentrale Ergebnisse

Ziel dieser qualitativen Studie war es, relevante Phanomene und durchdringende
Themen der Angehdrigen von unheilbar Kranken im Krankheitsverlauf und
innerhalb der unterschiedlichen Phasen (Diagnosestellung, Aufnahme auf die
Palliativstation, letzten Lebenstage, Trauerphase) zu explorieren. Es wurde ein
zentrales Phanomen fir jede Phase herausgearbeitet (1. Phase — Die Krankheit
stellst sich in den Mittelpunkt des Lebens des Angehdrigen, 2. Phase - der Wille des
Patienten als oberste Handlungspramisse, 3. Phase — Einen guten Abschied fiir den
Patienten ermdglichen und selber Abschied nehmen, 4. Phase - Verlust des
,Kompasses“ des Angehdrigen). Es wurden relevante Themen identifiziert, die alle
untersuchten Phasen durchdringen bzw. fir den Angehérigen eine Rolle gespielt
haben, die sich in ihrer Bedeutung und ihrem Inhalt jedoch verédndert haben
(Beziehung, Selbstfursorge,  Kommunikations- und Informationsbedarf,
Angehdrigenrolle). Hier kann man also von einer zeitlichen Transition sprechen.
Diese Themen betreffen den betreuenden Angehdrigen sowohl physisch als auch

psychisch.

In dieser Studie wurden Angehdérige von unheilbar Kranken befragt, die eine
spezialisierte stationare palliativmedizinische Versorgung in Deutschland in
Anspruch genommen haben. Es hat sich bestatigt, dass die Versorgung eines
Menschen mit einer unheilbaren Erkrankung fur den Angehdrigen eine
Herausforderung ist und im gesamten betrachteten Zeitraum (in allen vier Phasen)
zu Belastungen und Problemen fiihrt. Diese Feststellung passt zu der bisher
veroffentlichten Literatur zum Auftreten von Angst, Depression, Stress,
Uberforderung im hauptsachlich ambulanten Bereich der Angehoérigenversorgung
(Gotze et al. 2018, Nielsen et al. 2016).

Die sich veréandernde Beziehung zwischen dem Angehdrigen und dem unheilbar
Kranken ist in den Narrationen der interviewten Angehorigen ein durchdringendes
Thema. Die wechselseitige Abhéangigkeit von der physischen und psychischen

Verfassung des jeweils anderen ist dabei ein Aspekt.
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Eine Forschergruppe um Jacobs et al. weist in ihren Ergebnissen darauf hin, dass
bei einer neu diagnostizierten unheilbaren Krebserkrankung Angehérige besonders
zu Beginn der Erkrankung grof3e Angst erfahren und die unheilbar Kranken
zeitgleich depressive Symptome entwickeln kénnen (Jacobs et al. 2017). Diese
beiden Symptomkomplexe wirden sich wechselseitig beeinflussen bzw.

miteinander interagieren.

Die Ergebnisse dieser Studie widersprechen dem zwar grundsatzlich nicht, zeigen
aber gerade fur die erste Phase (die Zeit nach der Diagnosestellung), dass der
Angehdrige dem Schock und dem Unvorbereitetsein (vgl. zentrales Phanomen der
ersten Phase) auf die ungeheure Herausforderung vor allem handlungsorientiert
begegnet, d.h. aktiv wird, um das Leben des unheilbar Kranken zu erleichtern und
zu verlangern. Der Angehdrige sieht sich in erster Linie als Unterstitzer, das Gefuhl

der Uberforderung wird kleingehalten.

In der zweiten Phase (Aufnahme auf die Palliativstation) gelten Wunsch und Wille
des unheilbar Kranken als oberste Handlungspramisse, die eigene Betroffenheit
wird zurtickgedrangt (vgl. zentrales Phdnomen der zweiten Phase). Hier spielt das
Phanomen der Verschiebung und Projektion von Bediirfnissen und Angsten des
Angehorigen auf den Patientenwunsch und -willen eine Rolle. In dieser zweiten
Phase erfolgt auch die zunehmende Anpassung des eigenen Alltags (Beruf,
Freundeskreis, Hobbys, Essgewohnheiten, Schlafgewohnheiten, Rituale) an die
veranderte Situation des unheilbar Kranken. Der Angehdorige ist jetzt allerdings als
aktiver Unterstutzer weniger gefordert. Der Raum, der dadurch und durch den
Verzicht auf eigene Gewohnheiten, Bedurfnisse, Strukturen entsteht, scheint nach
den Ergebnissen dieser Studie ein groRReres Gefahrdungspotenzial fir die
physische und psychische Gesundheit des Angehdérigen zu enthalten als die Zeit

nach der Diagnosestellung (1. Phase).
Die Erfahrung des Angehorigen in dieser Phase und der folgenden dritten (Letzte

Lebenstage), als Teil des Palliativteams wahrgenommen und wertgeschéatzt zu sein,

wird von den Angehdrigen als bedeutend beschrieben.
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Das Eingebundensein in das Netz des professionellen Teams vermindert die tiefe
Verunsicherung des Angehorigen, die durch die zunehmende Entfremdung des
Sterbenden verursacht wird, bis der Tod die vertraute Beziehung endgultig beendet

(vgl. zentrales Phanomen der dritten und vierten Phase).

In der vierten (Trauer-) Phase, in welcher das zentrale Phanomen der Verlust des
eigenen Kompasses ist, erfolgt eine Reflexion und veranderte Einordnung der
ehemals gefuhrten Beziehung. Verdnderungen und Einflisse auf die Beziehung
zwischen dem Patienten und seinem Angehdrigen, ausgeldst durch eine unheilbare
Krebserkrankung, sind in einer amerikanischen Studie beschrieben worden
(Halpern etal. 2017). Demnach sind Veranderungen innerhalb der Beziehung durch
monodimensionale Messungen oder quantitative Messinstrumente in ihrer
Komplexitat schwer zu erfassen oder zu quantifizieren.

Die qualitative Datenauswertung ermdglich es in ihren Ergebnissen eher, einen

Eindruck von der Vielschichtigkeit des Themas zu erlangen.

Die Selbstfursorge ist ein weiteres durchdringendes Thema in dieser Studie. Wir
haben weitreichende Veranderungen der Selbstfiirsorge tber den Verlauf aller vier
Phasen festgestellt. Die Auseinandersetzung mit den eigenen Bedurfnissen spielt
zum Zeitpunkt der Diagnosestellung eine untergeordnete Rolle. Die Angehdrigen
versuchen die ATL’s aufrechtzuerhalten. Wahrend des Aufenthalts auf der
Palliativstation, besonders wahrend der letzten Lebenstage, kommt es zu einer
fortschreitenden Vernachlassigung der Selbstfursorge. Die Vernachlassigung der
Selbstfursorge wurde nicht nur als negative Belastung beschrieben, sondern auch
als Ausdruck des dringenden Wunsches, dem Sterbenden méglichst nah zu sein.
Die Selbstaufgabe wird damit zum Bedurfnis und ist mit einem tieferen Sinn und
einem hohen Wert verbunden. Dies ist eine wichtige neue Information fir die an der
Angehdrigenversorgung beteiligten Personen.

In der fortgeschrittenen Trauerphase kommt es zu einer Wiedergewinnung der
Selbstfursorge. Eine longitudinale Studie aus Taiwan, die Angehdrige Uber einen
Zeitraum von 24 Monaten nach dem Tod ihres Angehoérigen zum Auftreten von
depressiven Symptomen, schlussfolgert, dass es nach einem anfanglichen Peak
nach dem Versterben des Angehdrigen zu einer signifikanten Abnahme tber 24
Monate kommt (Su-Ching et al. 2017).
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Die in der quantitativen Studie beschriebene Abnahme der depressiven Symptome
nach dem Versterben des Angehdrigen, wird in dieser qualitativen Studie von
Angehdrigen mit der Wiedergewinnung der Selbstflrsorge und Wiederentdeckung

der eigenen Bedurfnisse in der vierten Phase beschrieben.

Bei den befragten Angehdrigen kam es zu einer fortschreitenden Reduktion der
Selbstfursorge. Das Maximum der reduzierten Selbstflrsorge wurde wéahrend der
letzten Lebenstage des wunheilbar Kranken (Phase 3) erreicht. Die
Vernachlassigung der Selbstfirsorge gipfelte in einer Selbstaufgabe des
betreuenden Angehdrigen zum Zeitpunkt des Todes. Eine Studie mit Angehdrigen
von unheilbar Kranken, die an einem Glioblastom erkrankt sind, stellt fest, dass die
psychische Belastung und die psychologischen Morbiditdten (Angst, Depression)
der Angehdrigen umso hoher waren, je zeitlich naher die Diagnosestellung an der
durchgefuhrten Befragung lag.

Der Grad der psychischen Belastung und die psychologischen Morbiditaten blieben
dann folgend Uber den gesamten beobachteten Zeitraum der Befragung konstant
hoch (Halkett et al. 2017). Die Angehdrigen der vorliegenden Studie wurden nach
dem Tod des unheilbar Kranken befragt. In der Studie von Halkett et. Al. erfolgte
die quantitative Befragung zu zwei Zeitpunkten wahrend der Radiochemotherapie
des unheilbar Kranken. Die unterschiedlichen Zeitpunkte und die damit
verbundenen Uberbewertungen bzw. Verzerrungen konnten ein Grund fir die
Unterschiede sein. In der subjektiven Exploration zeigte sich die oben erwahnte
Vernachlassigung der eigenen Selbstflirsorge mit einem Peak bis zum Tod und eine
mdogliche Ruckgewinnung der eigenen Selbstflirsorge und auch des eigenen
,hormalen® Alltags erst im fortgeschrittenen Prozess der Trauer. Die Trauerphase
wurde in der Studie von Halkett et al. nicht erfasst. Die konstant hohen Belastungs-
Level aus der quantitativen Studie lassen sich in den Aussagen unserer

Angehdrigen zur Selbstfiirsorge und deren Reduktion (s.0.) wiederfinden.

Der Kommunikations- und Informationsbedarf der betreuenden Angehérigen ist
in allen vier Phasen hoch. Er wurde immer wieder durch die interviewten
Angehdrigen formuliert und deshalb als weiteres durchdringendes Thema naher

betrachtet.
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Die Aufrechterhaltung von allgemeinen sozialen Kontakten, die Verankerung von
Betroffenen in einem funktionierenden sozialen Netz wird von Gotze et al. in ihrer
Wichtigkeit bestatigt und sollte Gber den gesamten Zeitraum gefordert werden
(Gotze et al. 2018). Auf die Wichtigkeit von Kommunikation und Information in der
Angehdorigenversorgung ist bereits von anderen Forschern hingewiesen worden
(Rgen et al 2018, Kobayakawa et al. 2016, Harrop et al. 2014). Harrop et al.
identifiziert in seiner Studie 2014 unterschiedliche Doméanen der Informations- und
Kommunikationsbedurfnisse, die der besseren Vorbereitung und Unterstitzung des
betroffenen Angehorigen dienen konnen. Sie sind auch in den Aussagen der

Angehdrigen dieser Studie wiederzufinden:

- Vermittlung von Wissen und Kompetenzen, die fur die Ausibung der
Angehorigenrollen nitzlich sind.

- Informationen, die dem Angehdrigen die Bewaltigung der zukinftigen
Krankheitssituation erleichtern kénnen.

- Informationen und Unterstitzung, die der Akzeptanz der Angehdrigenrolle

dienen.

In der vorliegenden Studie wurde gezeigt, dass die gesuchten Kontakte zum
Informationsgewinn und zur Kommunikation innerhalb der verschiedenen Phasen
variieren. In der ersten Phase suchen die Angehdrigen Personen, die ihnen bei der
faktenorientierten Suche zum Thema ,Erkrankung® und zum Krankheitsverlauf eine
Hilfe sind (Versorger, Familie, Freunde), und nutzen das jederzeit zugangliche
Informationsangebot des Internets. In der zweiten und dritten Phase fokussieren
sich die Kontakte auf Personen, die im Zusammenhang mit Sterben und Tod als
Experten gelten (Palliativmediziner, Psychoonkologen, Arzte). Fir die vierte
(Trauer-) Phase &aulierten viele Angehdrige das Bedirfnis nach privatem oder
professionellem Kontakt zu Menschen, die ein ahnliches Leid erlebt haben oder
damit vertraut sind. Beim Thema Kommunikations- und Informationsbedarf konnte
an den Aussagen der Angehorigen eine Entwicklung entdeckt werden, die auch flr
die klinische Betreuung von Angehorigen eine Bedeutung hat. Zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung winschen sich Angehoérige vor allem Informationen

professioneller Natur.
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Ziel dieser Informationsgewinnung ist es, sich als Angehoriger selber zum
Fachmann der Erkrankung zu machen. Mit der Aufnahme auf die Palliativstation ist
der Informationsbedarf vorwiegend mit dem Thema Tod und Sterben verbunden.
Der Angehorige winscht sich eine wahrheitsgemaf3e Kommunikation durch das
Fachpersonal, um sich auf das Kommende vorbereiten zu kénnen.

In den letzten Lebenstagen hat der Angehotrige einen hohen Bedarf an
Informationen, die ganz konkret den einsetzenden Sterbeprozess und die
moglichen Begleiterscheinungen betreffen. Die Trauerphase ist je nach Zeitpunkt
mit unterschiedlichen Kommunikationsinhalten und Informationsbedurfnissen
verbunden. Uber den Beginn der Trauerphase wurde von Angehdérigen mehrfach
berichtet, dass die faktenorientierte Suche nach Antworten auf Fragen zum
Krankheitsverlauf wichtig war. Durch den Abbruch des Kontakts zu ehemaligen
Behandlern bleiben diese Fragen allerdings meistens unbeantwortet und
erschweren die Bewaltigung des unbegreiflichen. Im weiteren Verlauf des
Trauerprozesses fokussiert sich die Kommunikation eher auf die emotionale
Verbundenheit mit Menschen, sie ist weniger faktenorientiert. Personen mit
ahnlichen Verlusterfahrungen kénnen dem Angehérigen helfen, seine Rolle als
Betroffener zu akzeptieren und zu entwickeln.

Diese Studie konnte einen Anstol3 dazu geben, die sich im Krankheitsverlauf
verandernden Kommunikationsbedirfnisse der Angehérigen zu berlcksichtigen
und Uber Moglichkeiten nachzudenken, die Licke im Kommunikationsbedarf nach

dem Tod des unheilbar Kranken zu schliel3en.

Die Angehdrigenrolle ist das vierte durchdringende Thema dieser Studie. Der
betreuende Angehorige ist sowohl Unterstitzer als auch Betroffener. Die
unterschiedliche Selbstwahrnehmung des Angehdérigen als Unterstitzter und/oder
Betroffener und die Bedeutung der Veranderung fur den Angehdrigen selbst wurden
in den vier Phasen deutlich und lassen unterschiedliche Unterstitzungsbedirfnisse
und notwendige Unterstitzungsmaf3nahmen erkennen. Der erste Einschnitt erfolgt
durch die Diagnosestellung (erste Phase). Die vertraute Beziehung &ndert sich. Der
Angehdrige ist und flhlt sich als Unterstiutzer des unheilbar Kranken gefordert. Die
eigene Betroffenheit und das eigene Unterstitzungsbedirfnis werden

zuruckgestellt. Die Energien und Reserven des Angehdrigen fokussieren sich auf

45



die Notwendigkeit, den unheilbar Kranken aktiv durch Handeln auf verschiedenen
Ebenen zu unterstutzen.

Mit der Aufnahme auf die Palliativstation (zweite Phase) wird der
Handlungsspielraum fur aktives Unterstitzen enger.

Der Tod des unheilbar Kranken kann von ihm nicht mehr aufgehalten werden. Die
Verantwortlichkeiten des Angehorigen reduzieren sich, er reagiert statt zu agieren.
Diese Veranderung ist fur den Angehorigen schwer zu bewadltigen. Das
Palliativteam ist in dieser und in der dritten Phase (Letzte Lebenstage) besonders
gefordert und muss den Angehérigen im  Wissen um  diese
Bedeutungsverschiebung vom Unterstutzer zum Betroffenen durch ausreichende
Informationen und Kommunikationsangebote (vgl. Abschnitt Kommunikations- und
Informationsbedarf) und durch Impulse fir Selbstfirsorge (vgl. Abschnitt
Selbstfursorge) als Teil des betreuenden Teams wahrnehmen und starken. Die
Ablésung des Angehodrigen von seiner Unterstltzerrolle kann durch eine
Aufarbeitung der Krankengeschichte des Verstorbenen in der Kommunikation mit
einem Behandelnden erleichtert werden (vgl. Abschnitt oben Kommunikations- und
Informationsbedarf). Damit kdnnen bessere Voraussetzungen fur die Akzeptanz der
Rolle als Betroffener und eine gelungene Trauerarbeit (vierte Phase) geschaffen

werden. Dies ist den AuRerungen der Angehdrigen zu entnehmen.

Die Daten bestatigen die Wichtigkeit einer regelmalligen Exploration der
Belastungssituation des Angehdrigen, um auf neu entstehende Bedirfnisse und
Probleme moglichst zeitnah und zielgerichtet durch Interventionen reagieren zu

kdnnen.

Die Notwendigkeit einer regelmafligen Erfassung der aktuellen Situation eines
betreuenden Angehdrigen ist bereits von anderen in der Angehdrigenforschung
tatigen Forschern gefordert worden (Rumpold et al. 2016). In welcher Form und in
welchen zeitlichen Abstanden die Exploration der Angehdrigensituation erfolgen soll
und mit welchen Messinstrumenten dies im klinischen Alltag zu bewaltigen ist, bleibt

eine wichtige Frage fur zukunftige Forschungsvorhaben.

5.2 Starken und Limitationen
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Durch die Rekrutierung von betroffenen Angehérigen und den explorativen,
narrativen Ansatz sind die Daten von grof3er Subjektivitat gepragt. Die Validierung
der Daten folgt einer subjektiven Analyse durch regelmafige Treffen und
Diskussionen in einem multidisziplinaren Forschungsteam.

Der methodische Ansatz der GTM fordert vom Forscher die Subjektivitat und eine
stetige Reflexion bei der Datenauswertung. Dies ist einerseits eine Starke der
Studie, andererseits muss dieses Handeln kritisch hinterfragt und bei der
Ergebnisbewertung beachtet werden. Eine Generalisierbarkeit unserer

ausgewerteten Daten ist nur eingeschrankt maglich.

In der Gruppe der interviewten Angehérigen sind Ehepartner als betreuende
Angehdrige Uberreprasentiert. Zahlreiche quantitative Studien stellen fest, dass die
Art der Beziehung zwischen dem Patienten und seinem versorgenden Angehdorigen
einen Einfluss auf das Ausmal3 der wahrgenommenen Belastung hat (Gotze et al.
2018). Dabei scheinen Angehorige, die ihren eigenen Ehe- (bzw. Lebens-)
partnerversorgen, ein besonders hohes Risiko fiir Belastungen oder bestimmte
psychiatrische Morbiditdten zu haben (Rumpold et al. 2016). Es war nicht Ziel
unserer Studie herauszufinden, inwieweit sich die unterschiedlichen
Beziehungsstrukturen auf die Probleme, Belastungen und
Unterstutzungsbedurfnisse der Angehérigen auswirken. Die Beobachtung, dass
Ehepartner besonders gefahrdet sind, ein hohes Belastungsniveau zu entwickeln
und zu erfahren, wird durch zahlreiche Aussagen der Angehdrigen in dieser Studie
jedoch bekraftigt. In der untersuchten Kohorte sind weibliche Angehdrige
Uberreprasentiert. Alle interviewten Angehérigen waren deutscher Herkunft. Die
interviewten Angehorigen wurden alle vom Studienort Hamburg rekrutiert. Diese
verschiedenen Variablen fuhren zu einer sehr homogenen Untersuchungskohorte.
Eine Datensattigung wurde jedoch erreicht.

Da es nicht Ziel dieser qualitativen Studie war herauszufinden, inwieweit bestimmte
Variablen wie z.B. Geschlecht, Beziehung, Alter, Studienort etc. einen Einfluss auf
die Situation des Angehdrigen haben, und diese Studie darauf methodisch nicht
ausgerichtet war, kann darauf keine Antwort gegeben werden. Der jeweilige Einfluss

sollte aber in zukinftigen Studien erforscht werden.
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Die retrospektive Befragung der Angehdrigen begunstigt das Auftreten bestimmter
mit der Erinnerung verbundener Verzerrungen. Diese Verzerrungen kdnnen eine
unterbewusste Bewertung des Angehdorigen bedeuten, die auch einen Einfluss auf

die Narrationen haben.

Dennoch wurde in dieser qualitativen Studie bewusst eine retrospektive Befragung
der Angehdorigen durchgefiihrt, um der starken Gewichtung der Subjektivitat und
genauen Exploration aller von uns festgelegten Phasen gerecht zu werden. Daher
sehen wir dies als Starke unserer Studie an. Diese Erinnerungsverzerrung kénnte

durch zukinftige prospektive longitudinale Studien verhindert werden.

Die Nicht-Teilnahme von Angehorigen, die kontaktiert wurden, ihre Teilnahme aber
aus verschiedenen Griinden zurtickgezogen haben, hat wahrscheinlich auch einen
Einfluss auf die ausgewerteten Daten. Einige Angehorige haben als Begrindung fur
ihren Rickzug von der Teilnahme an der Interviewstudie ihre schlechte psychische
Verfassung, ihre laufende ambulante Psychotherapie oder ihre eigene chronische
Erkrankung angegeben. Es bleibt offen, ob und inwieweit die Nichtbertcksichtigung

ihrer Erfahrungen die Ergebnisse beeinflusst haben.

Ziel dieser Studie war es, Informationen und Daten von Angehérigen von Patienten
zu generieren, die auf einer deutschen universitaren Palliativstation im Rahmen der
SSPV betreut worden sind. Inwieweit sich die Belastungen, Probleme und
Unterstitzungsbedurfnisse von unserer Zielgruppe auf Angehdrige in der SAPV
Ubertragen lassen, ware fir zukinftige Forschungsvorhaben eine wichtige

Fragestellung.

5.3 Klinische Implikationen

Unsere Daten bestéatigen den palliativmedizinischen Ansatz, dass der Patient und
sein Angehdriger als eine ,unit of care” betrachtet werden mussen. Nur mit diesem

Ansatz kann eine bestmdgliche Unterstitzung fur den Angehorigen erreicht werden.

Die regelméafige Evaluation von aktuellen Problemen, Belastungen und neu
aufgetretenen Unterstitzungsbedirfnissen der Angehdrigen ist ein notwendiger,

wichtiger Baustein flr eine gute Betreuungssituation — sowohl fiir die des Patienten
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als auch der Angehorigen. Sie sollte fortgesetzt und in der klinischen Praxis etabliert
werden. Die Unterstitzung, die Angehérige wéahrend der gesamten Zeit bendtigen,

kann sowohl institutioneller als auch nicht institutioneller Art sein.

Die Veranderungen der Beziehung zwischen dem unheilbar Kranken und seinem
Angehdrigen und die damit verbundenen belastenden Verunsicherungen missen
von Behandelnden sensibel und einfihlsam thematisiert und angesprochen

werden.

Das Wissen um die fortlaufende Veranderung der Selbstfirsorge (Art, Umfang,
Bedeutung) des betreuenden Angehdrigen je nach Krankheitsphase ermoglicht ein
tieferes Verstdndnis der an der Behandlung Beteiligten fir die Situation des
Angehorigen. Das sollte die Behandler fiir geeignete individualisierte
Unterstitzungsmaflinahmen zu unterschiedlichen Zeitpunkten der Erkrankung

sensibilisieren.

Die Ergebnisse der Studie zum Thema Kommunikations- und Informationsbedarf
lassen erkennen, wer in den einzelnen Phasen eine wichtige Rolle fur den
Angehorigen spielt und wem damit eine besondere Verantwortung in der
Angehorigenbetreuung  zukommt. Die  dargestellten  unterschiedlichen
Kommunikationsbedirfnisse und -inhalte sollen Orientierungshilfe flir an der
Betreuung Beteiligte und Grundlage fur Gesprache mit betroffenen Angehérigen

sein.

Die Studie zeigt, dass die Veranderung der Rolle des Angehérigen vom aktiv tatigen
Unterstitzer des unheilbar Kranken in der ersten Phase zum begleitenden Partner
im Sterbeprozess ab der zweiten Phase von den Behandelnden begriffen werden
muss als Prozess des Angehoérigen, der seine Aufgaben und den Wert derselben
immer neu definieren und justieren muss. Das ,Nichts-mehr-tun-Kénnen®, die
Sterbebegleitung, muss verstanden und wertgeschatzt werden als die besondere
und unverzichtbare Aufgabe, die nicht delegierbar ist. Hierbei muss das
Palliativteam den Angehoérigen besonders unterstitzen. Nach dem Tod des

unheilbar Kranken mussten weitere Unterstiitzungsangebote fir den Betroffenen
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aufrecht erhalten bleiben und Ansprechpartner aus dem medizinischen Bereich zur

Verfligung stehen.

Die Ergebnisse zeigen, dass die Themen Beziehung, Selbstfursorge,
Kommunikations- und Informationsbedarf, Angehdorigenrolle Uber den gesamten
betrachteten Zeitraum fur den Angehdrigen existent sind.

Die Bedeutung dieser Themen fur den Angehdrigen und die damit verbundenen
Probleme und Belastungen variieren je nach Zeitpunkt. Daher missen
Unterstitzungsangebote flexibel und an die individuelle Situation angepasst
bereitgestellt werden. Von professionellen Behandlern wird erwartet, empathisch

mit Belastungssituationen von Angehérigen umzugehen.

Nicht jede fiur den Behandler als dysfunktional erscheinende Handlung des
Angehorigen sollte aus therapeutischer Sicht unterbunden werden (z.B. das
Ignorieren der Selbstfirsorge durch den Angehdrigen) und mit einer negativen
Belastung gleichgesetzt werden. Die Qualitat der palliativen Versorgung wurde von
interviewten Angehdrigen zum grof3en Teil als hilfreich und hochwertig geschildert.
Allerdings geht aus den Interviews deutlich hervor, dass der Unterstitzungsbedarf
gerade zu Beginn der vierten Phase (Trauerphase) hoch war und nicht befriedigt
wurde.

Daraus misste fur die zukinftige Versorgung der Schluss gezogen werden,
Unterstiitzungsangebote und Kapazitditen in  einem gréBeren Umfang

bereitzustellen.

5.4 Schlussfolgerung

Die Themen Beziehung, Selbstfirsorge, Kommunikations- und Informationsbedarf,
Angehdrigenrolle sind Uber den gesamten Krankheitsverlauf der Patienten und in
der Trauerphase fur den Angehdrigen existent. Die Ergebnisse bestatigen die
Wichtigkeit einer regelmafigen Exploration der Belastungssituation in der klinischen
Alltagsroutine, um auf neu entstehende Bedurfnisse und Probleme moglichst

zeitnah und zielgerichtet durch Interventionen reagieren zu kénnen.
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6 Zusammenfassung/Summary

6.1 Deutsch

Ziel dieser qualitativen Studie war es den dynamischen Verlauf von Belastungen
und Bedurfnissen von Angehorigen wahrend der Betreuung eines unheilbar
Kranken zu explorieren. Hierzu wurden 17 semi-strukturierte Interviews mit
Angehorigen von unheilbar Kranken, die eine spezialisierte stationdre
Palliativversorgung erhalten hatten, durchgefihrt. Um den dynamischen Verlauf zu
erfassen, wurde ein Interviewleitfaden entwickelt, der folgende vier Phasen
fokussierte: Zeitpunkt der Diagnosestellung, Aufnahme auf die Palliativstation,
Letzte Lebenstage und Trauerphase. Die Interviews wurden mithilfe der Grounded-
Theory-Methodologie ausgewertet.

Auf der Grundlage der 17 gefuihrten Interviews wurde fiir jede der 0.g. Phasen ein

zentrales Phanomen identifiziert.

Zentrales Phanomen der ersten Phase: Zum Zeitpunkt der Diagnosestellung stellt
sich die Krankheit in den Mittelpunkt des Lebens des Angehérigen. Ursachlich fir
die Situation des Angehdrigen ist die ungeplante und unvorbereitete Verénderung
der eigenen Lebensumstande. Der Angehdrige nimmt ein beginnendes Gefuhl der
Belastung und Uberforderung durch die groRe Verantwortung wahr.
Zentrales Phanomen der zweiten Phase: Die Aufnahme auf die Palliativstation wird
als Einschnitt beschrieben. Der Tod wird real und als unausweichliche Wahrheit
gespiurt. Zu diesem Zeitpunkt stellt der Wille des Patienten, die oberste
Handlungspramisse dar. Der Angehdrige verdrangt dabei die eigene Rolle als selbst
Betroffener.
Zentrales Phanomen der dritten Phase: Wahrend der letzten Lebenstage wird der
bevorstehende Tod immer weniger abstrakt. Die Frage nach dem individuellen
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Abschied wird unausweichlich. Die Ermdglichung eines guten Abschieds fiir den
Patienten und der eigene Abschied stehen in dieser Phase im Mittelpunkt.
Gleichzeitig kommt es zu einer weitergehenden Auflosung des Alltags.

Zentrales Phanomen der vierten Phase: Die Trauerphase ist fur den Angehdrigen
mit dem Verlust des eigenen ,Kompasses“ assoziiert. Im Verlauf der Trauerphase
kommt es zu einer Reflexion der ehemaligen Unterstutzerrolle und zum

Bewusstwerden der Rolle als Betroffener.

Die vorliegende Studie zeigt, dass bestimmte Themen in allen vier Phasen
persistieren (durchdringende Themen) und fir die Angehdérigen eine wichtige Rolle
spielen: die Veranderung der Beziehung zum unheilbar Kranken, die Selbstfiirsorge
des Angehdrigen, der Kommunikations- und Informationsbedarf des Angehdrigen,

die Veranderungen der Angehdorigenrolle.

Das Wissen um diese Ergebnisse macht die individualisierte Mitbetreuung der
Angehorigen erforderlich, um Unterstitzungsbedurfnisse zu erfassen und
entsprechende Unterstitzungsangebote anzubieten.

Die Aussagen der Angehdrigen bestéatigen, dass der palliative Ansatz auch fir den
Angehorigen der richtige ist um seinen individuellen Bedurfnissen gerecht zu

werden.
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6.2 Englisch

The goal of this qualitative study was to explore the dynamic process of problems
and needs of caregivers during the care of a terminally ill person. For this purpose,
17 semi-structured interviews were conducted with the caregivers of terminally ill
patients who had received specialized inpatient palliative care. To cover the
dynamic process, an interview guide focusing on four phases of experience was
developed: the time of incurable diagnosis, the admission to a palliative care ward,
the patients’ last days of life, and bereavement. The interviews were evaluated with
the help of the Grounded Theory Methodology.

On the grounds of the 17 interviews that were conducted, one core phenomenon

was identified for each one of the phases mentioned above.

Core phenomenon of the first phase: At the time of the diagnosis the disease
becomes the center of the family caregiver’s life. This is due to the unplanned and
unprepared change of his own life circumstances. The caregiver initially feels stress
and overwhelming caused by the great perceived great responsibility.

Core phenomenon of the second phase: The admission to the palliative ward is
described as a cut. Death becomes real and is seen as an inescapable truth. At this
point in time the will of the patient becomes the fundamental premise for action. The
caregiver hereby represses his own role as an affected person.

Core phenomenon of the third phase: During the patient’s last days of life, death
becomes less and less abstract. The matter of an individual goodbye becomes
inevitable. The facilitation of a positive parting for the patient and saying goodbye
oneself are the focus of this phase. At the same time a further disintegration of

everyday life takes place.
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Core phenomenon of the fourth phase: For the caregiver the period of bereavement
is associated with the loss of his own “compass”. During the bereavement phase a
reflection on the former supporting role and a realization of the role as an affected

person takes place.

The study at hand shows that certain topics persist during all phases and play an
important role for the caregiver: the change of the relationship to the terminally ill
person, the self-care of the caregiver, the communication and need for
communication of the caregiver as well as the change in the caregiver role.

These results call for individualized care of the caregiver in order to identify their
needs for support and offer appropriate support.

The statements of the caregivers confirm that the palliative approach is also the

correct one for the caregiver in order to meet their individual needs.
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7 Abkulrzungsverzeichnis

ATL Aktivitaten des alltéaglichen Leben

GTM Grounded-Theory-Methodologie

PTBS Posttraumatische Belastungsstérung

SAPV spezialisierte ambulante Palliativversorgung
SSPV spezialisierte stationare Palliativversorgung
UKE Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
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12.2 Interviewleitfaden

Interviewleitfaden —
»Belastungen und Unterstitzungsbedirfnisse von Angehdrigen von Krebspatienten
wéhrend und nach der soezialisierten stationaren Palliativversorauna*

Fall-Nr..
Datum des Interviews: [/ [

Beginn (Uhrzeit):
Ende (Uhrzeit): _

Gesamtdauer in Minuten:

Einleitung:

Vorstellung der eigenen Person. Anerkennung der besonderen Situation durch den Verlust des Patienten und
Wertschatzung der Interviewteilnahme.

Erlauterung der Ziele des Interviews. Wir wollen mit Ihnen dariiber sprechen...

¥ welche Belastungen, Probleme und Bedirfnisse Angehdrige im Zusammenhang mit der Erkrankung und dem
Versterben des Patienten erlebt haben.

» was Angehdrigen geholfen hat, Belastungen zu bewadltigen und Bedurfnisse zu stillen (u.a. professionelle
Unterstitzungsangebote).

¥ was Angehdrige riickblickend gebraucht hatten oder sich anders wiinschen wirden, um mit dem, was sie erlebt
haben, umzugehen.

Das Interview ist eine Mdglichkeit, ,mit eigenen Worten* zu erklaren bzw. zu beschreiben, was belastend war, welche
Bedurfnisse vorlagen, was geholfen hat, und was als fehlend oder als Mangel erachtet worden ist. Im Mittelpunkt steht das,
was flur den Angehdrigen wichtig war/ist, ausgehend vom eigenen Erleben und Empfinden.

Erlauterung des Ablaufs: Das Interview
> hat eine Dauer von ca. 60 Minuten
¥ wird aufgenommen fur die spétere Auswertung

¥ ist vertraulich; alle Informationen aus dem Interview werden anonymisiert. Die Auswertungen erfolgen so, dass
weder Rickschlisse auf die interviewte Person noch auf im Interview genannte Personen mdglich sind. Alle
datenschutzrechtlichen Bestimmungen werden befolgt.

» kann jederzeit unterbrochen oder beendet werden seitens des Angehorigen, bzw. Fragen kénnen abgelehnt bzw.
unbeantwortet bleiben

» Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten, und der Angehdrige kann jederzeit nachfragen, wenn eine Frage
nicht verstanden wurde

» folgt einem Gespréachsleitfaden mit einer Chronologie
o Aufnahme auf die Palliativstation C2B/ UKE

o Die letzten Lebenstage des Angehdrigen




Einversténdnis schriftlich vorhanden: dja U nein

Eingangsfragen!

Zeitpunkt der Aufnahme auf die Palliativstation C2B im UKE

1. Wenn Sie sich an den Zeitpunkt der stationdren Aufnahme des Patienten
auf die Palliativstation C2B im UKE zurtick erinnern: Kénnen Sie mir erzahlen,

was Sie — als Angehdrigen — zu dieser Zeit besonders belastet hat?

+ Den Angehdrigen frei erzahlen lassen und von seinem Narrativ ausgehen.

« Gedanken, Sorgen, Angste.

* Verdnderung des eigenen Lebens, Lebensumstande, soziales Umfeld.

* Eigene korperliche Probleme/Symptome.

+ Spirituelle Aspekte.

+ Belastungen, die mit dem stationaren ,Setting“ verbunden waren oder bzgl.
der Weiterversorgung.

2. Was waren |hre persdnlichen Bedurfnisse zu dieser Zeit? Was haben Sie -
als Angehdoriger — gebraucht und sich gewinscht?

* Informationen.
* Unterstutzung/Zuwendung aus dem sozialen Umfeld.
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3. Was hat lhnen zu dieser Zeit geholfen, mit lhren Belastungen und

Bedurfnissen umzugehen?

Eigene Bewaltigungsstrategien, informelle oder professionelle
Unterstltzung.

Nutzung professioneller Unterstlitzungsangebote explizit erfragen: Was
genutzt? Was war hilfreich? Warum ggf. nicht genutzt (Barrieren)?
Unerflllte Bedurfnisse/ offene Belastungen explizit erfragen: welche
Wunsche zur Entlastung hétte der Angehdérige im Ruckblick?

Die letzten Lebenstage des Patienten

1. Wenn Sie sich an die letzten Lebenstage des Patienten zurlick erinnern:

Koénnen Sie mir erzahlen, was Sie — als Angehdriger — zu dieser Zeit als

besonders belastend empfunden haben?

Den Angehorigen frei erzahlen lassen und von seinem Narrativ ausgehen.
Gedanken, Sorgen, Angste, antizipierte Trauer, Unsicherheit.
Verédnderung der Lebensumstande, soziales Umfeld.

Eigene korperliche Probleme/Symptome.

Spirituelle Aspekte.

Belastungen, die mit dem Sterbeort/ der Sterbesituation verbunden waren.
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2. Welche Bedurfnisse haben Sie in den letzten Lebenstagen des Patienten
gehabt? Was haben Sie — als Angehdriger — gebraucht und sich gewiinscht?

* Informationen.
» Unterstutzung/Zuwendung aus dem sozialen Umfeld.

3. Was hat Ihnen in den letzten Lebenstagen des Patienten geholfen, mit Ihren
Belastungen und Bedirfnissen umzugehen?

+ Eigene Bewaéltigungsstrategien, informelle oder professionelle
Unterstltzung.

* Nutzung professioneller Unterstitzungsangebote explizit erfragen: Was
genutzt? Was war hilfreich? Warum ggf. nicht genutzt (Barrieren)?

« Unerflllte Bedurfnisse/ offene Belastungen explizit erfragen: welche
Winsche zur Entlastung hatte der Angehoérige im Ruckblick?

Trauerphase

4. Wenn Sie an die Zeit nach dem Versterben des Patienten bis heute denken:
Kdnnen Sie mir erzahlen, was Sie —als Angehdriger —als besonders belastend

empfunden haben bzw. finden?

* Den Angehdrigen frei erzahlen lassen und von seinem Narrativ ausgehen.
« Gedanken, Sorgen, Angste, Trauer, Einsamkeit.
* Veranderte Lebensumsténde, soziales Umfeld,
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rechtliche/finanzielle/administrative Aspekte.
+ Eigene korperliche Probleme/Symptome.
» Spirituelle Aspekte.

5. Welche Bedirfnisse hatten Sie nach dem Versterben des Patienten und
heute? Was haben Sie — als Angehdriger — gebraucht und sich gewiinscht?

* Unterstutzung/Zuwendung aus dem sozialen Umfeld.

6. Was hat Ihnen nach dem Versterben des Patienten und heute geholfen, mit
Ihren Belastungen und Bedurfnissen umzugehen?

+ Eigene Bewaltigungsstrategien, informelle oder professionelle
Unterstutzung.

* Nutzung professioneller Unterstitzungsangebote explizit erfragen: Was
genutzt? Was war hilfreich? Warum ggf. nicht genutzt (Barrieren)?

* Unerfullte Bedurfnisse/ offene Belastungen explizit erfragen: welche
Winsche zur Entlastung hatte der Angehdérige im Ruckblick?

Rickblick auf die Zeit vor der Aufnahme auf die Palliativstation
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7. Wenn Sie sich an die Zeit erinnern, bevor der Patient auf die Palliativstation

kam: Konnen Sie mir erzahlen, was fur Sie — als Angehotriger — damals

besonders belastend war?

Erklaren, warum an dieser Stelle der Ruckblick. Den Angehdrigen frei
erzahlen lassen und von seinem Narrativ ausgehen.

Gedanken, Sorgen, Angste, Ungewissheit.

Veranderte Lebensumstande, soziales Umfeld, rechtliche/finanzielle
Fragen.

Eigene korperliche Probleme/Symptome.

Spirituelle Aspekte.

8. Welche Bediirfnisse standen bei Ihnen in diesem Zeitraum im Vordergrund?

Was haben Sie — als Angehoériger — gebraucht und sich gewtinscht?

Unterstitzung/Zuwendung aus dem sozialen Umfeld.

9. Was hat lhnen in diesem Zeitraum geholfen, mit Ihren Belastungen und

Bedurfnissen umzugehen?

Eigene Bewaltigungsstrategien, informelle oder professionelle
Unterstutzung.

Nutzung professioneller Unterstlitzungsangebote explizit erfragen: Was
genutzt? Was war hilfreich? Warum ggf. nicht genutzt (Barrieren)?
Unerflllte Bedurfnisse/ offene Belastungen explizit erfragen: welche
Winsche zur Entlastung hatte der Angehdérige im Ruckblick?
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10. Haben Sie noch Fragen oder Anmerkungen, Anregungen? Gibt es

Aspekte, die fur Sie wichtig sind, die im Interview noch nicht zur Sprache

gekommen sind?

Beobachtungen/Kommentare zum Interview:

Wo wurde das Interview gefuhrt? Qim UKE  Q im hauslichen Umfeld des Angehdrigen

U anderer Ort:

Interviewer:
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12.3

COREQ Checkliste

COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) Checklist

A checklist of items that should be included in reports of qualitative research. You must report the page number in your manuscript
where you consider each of the items listed in this checklist. If you have not included this information, either revise your manuscript

accordingly before submitting or note N/A.

Topic Item No. Guide Questions/Description Reported on
Page No.

Domain 1: Research team

and reflexivity

Personal characteristics

Interviewer/facilitator 1 Which author/s conducted the interview or focus group?

Credentials 2 What were the researcher’s credentials? E.g. PhD, MD

Occupation 3 What was their occupation at the time of the study?

Gender 4 Was the researcher male or female?

Experience and training 5 What experience or training did the researcher have?

Relationship with

participants

Relationship established 6 Was a relationship established prior to study commencement?

Participant knowledge of 7 What did the participants know about the researcher? e.g. personal

the interviewer goals, reasons for doing the research

Interviewer characteristics 8 What characteristics were reported about the inter viewer/facilitator?
e.g. Bias, assumptions, reasons and interests in the research topic

Domain 2: Study design

Theoretical framework

Methodological orientation 9 What methodological orientation was stated to underpin the study? e.g.

and Theory grounded theory, discourse analysis, ethnography, phenomenology,
content analysis

Participant selection

Sampling 10 How were participants selected? e.g. purposive, convenience,
consecutive, snowball

Method of approach 11 How were participants approached? e.g. face-to-face, telephone, mail,
email

Sample size 12 How many participants were in the study?

Non-participation 13 How many people refused to participate or dropped out? Reasons?

Setting

Setting of data collection 14 Where was the data collected? e.g. home, clinic, workplace

Presence of non- 15 Was anyone else present besides the participants and researchers?

participants

Description of sample 16 What are the important characteristics of the sample? e.g. demographic
data, date

Data collection

Interview guide 17 Were questions, prompts, guides provided by the authors? Was it pilot
tested?

Repeat interviews 18 Were repeat inter views carried out? If yes, how many?

Audio/visual recording 19 Did the research use audio or visual recording to collect the data?

Field notes 20 Were field notes made during and/or after the inter view or focus group?

Duration 21 What was the duration of the inter views or focus group?

Data saturation 22 Was data saturation discussed?

Transcripts returned 23 Were transcripts returned to participants for comment and/or
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12.4 Schaubild 1. Phase — Diagnosestellung

Urséchliche Bedingungen:
Diagnosestellung als ein plétzlicher Schock
- Ungeplant und unvorbereitet
verandert sich die eigene
Lebenssituation.

Die Krankheit macht die aktive Entwicklung

der Angehongenrolle notig:
Als Unterstiitzer: ,Ich bin die
Verbindung des Sterbenden zum
Leben. Ich tue alles um das Leben
des anderen zu erleichtern.”

- Als Betroffener: ,Ich muss mich mit

der Krankheit und dem

Kontextuelle Bedingungen:
- Die Diagnosestellung fiihrt beim Angehdrigen zu einem beginnenden Bewusstsein
der Verganglichkeit und zur Konfrontation mit existenziellen Fragen.

- Die Sicherheiten in der Beziehung verandern sich.

- Emotionale Achterbahnfahrt.
- Tatendrang vs. Hilflosigkeit, Euphorie vs. Frustration, Hoffnung vs. Angst.
- Ungewissheit Uber die bevorstehende Zukunft.
- Gefiihl der Bedrohung.

- Uninformiertheit Gber Palliativversorgung (Krankheitsverlauf, Therapiemdglichkeiten,
Nebenwirkungen, Prognose)

bevorstehenden Verlust
auseinandersetzen.”

\\»

Konsequenzen:

Beginn des Gefiihls der Belastung
als Unterstiitzer und Betroffener
durch Aufgaben, die mit der
Angehérigenrolle verbunden sind.

Eigener Handlungsspielraum wird
noch als grot wahrgenommen.

Aufrechterhalten des eigenen
Alltags noch méglich.

Wahrnehmung eines Gefiihls der
Uberforderung durch die hohe
Verantwortung, die aus der
Betreuung des Patienten in
palliativer Krankheitssituation
resultiert.

Die Krankheit stellt sich in den Mittelpunkt
des Lebens.

Der Angehdorige wird zum Betroffenen und

Intervenierende Beding

- Zeit zur Verfligung stellen

ungen:
- Die Behandler im ambulanten Bereich als zentrale Schlisselfiguren:
- Sie missen geeignete Kommunikationsstrategien beherrschen
- Eine Beziehung zum Angehdrigen und Patienten aufbauen

- Bereitschaft des Angehorigen sich mit den Behandlern auseinanderzusetzen

- Strukturelle Probleme innerhalb der Versorgung (SAPV)
- Unzureichend Absprachen zwischen stationdren und ambulanten Versorgern,
fiihren zu organisatorischen Herausforderunge

ist gleichzeitig als Unterstiitzer gefordert.
(1. Phase - Diagnosestellung)

t

Strategien (l-landlung und Interaktion):
n. - Entwncklung einer Uberlebensstrategie

- Standig wechselndes Personal im ambulanten Bereich fiihrt zu einem
Vertrauensverlust.

- Fehlende Versorgungsmdglichkeiten besonders in der landlichen SAPV (u.a.
spezielle MaBnahmen wie Lymphdrainage) schranken die hausliche
Versorgung ein.

- Allein gelassen in der Organisation und Betreuung des Patienten in palliativer
Krankheitssituation.

- Eigene Erkrankung fiihrt zu einer zusatzlichen physischen und psychischen Belastung:

- unterbrochene / vernachlassigte Therapie wahrend der Betreuung des
Angehdrigen in palliativer Krankheitssituation
- eingeschrankter Handlungsspielraum des Angehdrigen als Unterstitzer

Die Uberlebensstrategie ist handlungsorientiert, z.B. Anpassung der
Wohnsituation, Begleitung zu Behandlungsterminen.

Der Fokus dieser Strategie liegt dabei auf der Krankheit und der
Krankheitsbewaltigung. Verarbeitung der Diagnose.

- Ablenkung von Gefiihlen durch Aktionismus maoglich. Verdrangen von Gefiihlen:
LIch habe eine Aufgabe, meinen Angehorigen zu schiitzen und am Leben zu
halten.” Der mogliche Tod des Patienten wird noch verdrangt.
Auseinandersetzung mit den eigenen Bedurfnissen beginnt.

Im weiteren Verlauf zunehmendes Zuriickstellen/Verdrangen der eigenen
Bediirfnisse.

- Eigenstandige Suche nach Informationen und Austausch (Versorger, Familie, Freunde
Internet). ,Ich will mich selber zum Fachmann machen.”
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12.5 Schaubild 2. Phase — Aufnahme auf die C2B UKE

Ursédchliche Bedingungen: Kontoxtuolle Bedingungen: KOHSOQUQHZOH:_ o
Zasur. Die Aufnahme auf die Palliativstation Unbekannte, bedrohliche Symptome und ihre Auswirkungen auf den - Befriedigung eigener Bedurfnisse
stellt einen Einschnitt dar. Schwerkranken verunsichern und machen Angst. und die Selbstfiirsorge werden

Der Tod wird real. zuruckgesteltt

- Der bevorstehende Tod des Wiederkehrendes Gefiihl, den Bediirfnissen des Patienten in palliativer Kaum Impuls fir Selbstfirsorge
Patienten wird als unausweichliche Krankheitssituation nicht gerecht zu werden: Machtlosigkeit, Hilflosigkeit. - Andere._mussen die
Wabhrheit gespdrt. Selbstfiirsorge des

Verantwortungsbewusstsein gegeniiber dem
Schwerkranken und eigener moralischer
Anspruch in palliativer Krankheitssituation

- Der beginnende Sterbeprozess fiihrt zu Veranderungen in der Beziehung zu sich
selbst, der entwickelten Angehdrigenrolle sowie zum Schwerstkranken.
Beziehung zwischen Angehdrigem und Schwerstkrankem gepragt von
zunehmenden Gegensatzen:

sind hoch. - Gesundsein vs. schwerstes Kranksein

- Angehdrigenrolle reduziert/konzentriert sich ausschlieBlich auf
.Begleitung bis in den Tod."

Angehorigen initiieren.
Kein moralisches Zugestandnis

Zunehmende Anpassung des
eigenen Alltags an die veranderte
Situation des Patienten (Beruf,
Freundeskreis, Hobbys,

Essgewohnheiten,
Schlafgewohnheiten, Rituale)

/ Der Wille des Patienten als oberste \
Handlungspramisse.
Die Rolle des Angehdrigen als
Betroffener wird klein gehalten/
ignoriert/ verdréngt. Der

Handlungsspielraum des Angehérigen
als Unterstiitzer reduziert sich.
K(z. Phase — Aufnahme auf die C2B UKE)/\\
/

Intervenierende Bedingungen:

Aktives Anbieten von dauerhaft installierten Unterstiitzungsangeboten auf der
Palliativstation (Psychoonkologie, Angehdrigencafe).

Das Thema Tod wird auf der Palliativstation thematisiert.

Aktives Einbeziehen des Angehdrigen in das Behandlungskonzept der Palliativstation.
- Fachliche Informationen (iber das Sterben werden vom Palliativpersonal an
den Angehdrigen weitergegeben.
- Dem Angehdrigen wird das Gefiihl vermittelt als Betroffener wahrgenommen
zu werden.
- Der Angehorige kann Verantwortung abgeben bzw. lasst Kontrollverlust zu.

Gegenseitige Schonung und wechselseitige Beziehungen zwischen dem Patienten und
seinem Angehdrigen konnen Belastungen auslésen:
- Ubertragung: Verschiebung und Projektion eigener Bediirfnisse und Angste in
den Patientenwunsch/-willen und umgekehrt.
- Entstehende Rollenkonflikte (Mutterrolle, Angehérigenrolle, Betroffenenrolle)

Stratoglon (Handlung und Interaktion):

Alles firr den Patienten tun: ,Patient's will.“

- dem Angehérigen dienen und ihn begleiten.

- jeden Moment der Beziehung auskosten und die ,gemeinsame Zeit verlangern.”
- das Ich und Du verschmelzen lassen, ,nah sein”

Kontaktsuche nach Menschen, die im Zusammenhang mit Sterben und Tod als
Experten gelten, wie z.B. Palliativmediziner, Psychoonkologen, befreundete Arzte,
Pflegende, um selbst ,Experte” fiir die aktuelle Sterbesituation zu werden und um sie
aushalten zu kénnen.




12.6 Schaubild 3. Phase — Die letzten Lebenstage

Ursachliche Bedingungen: Kontextuelle Bedingungen: Kon::ﬂquenzzn' Al
- Sterben und Tod werden immer weniger - Auspragung der gefiihlten Dichotomie (Leben vs. Sterben) verstarkt sich. . osung Fezktl t:gs n* fiir den
abstrakt. - Gefiihl der Entfremdung/ des Auseinandergehens nimmt zu. P :" t° fore lliati 9
- Der Tod des Patienten - Patient und Angehdriger leben in unterschiedlichen ,Welten®. neton '". patiauver,
bekommt ein ,Gesicht.* Krankhgltssnuatnon.
- Die Frage, wie nehme ich - Die Handlungen als Unterstiitzer reduzieren sich auf ein Minimum. . ielb:tfucrksgrge;ls d
Abschied, wird unausweichlich. - Dem Sterben kann der Angehérige nichts entgegensetzen. SO erL 'g:’e”fﬂ"’]rl‘tg
- Die Verantwortung verschiebt sich von der aktiven Unterstiitzung hin zur z.l:;: ?Fec?,en "e E" ;l'lﬂ
Wunsch und Fokus des Angehdrigen, passiv mentalen Begleitung. frlmir ni?:hsts")a—n). (-Es hi
dem Sterbenden den Abschied vom Selbstfii ird
Leben zu erleichtern und ihn ,gut” in eine vemachgg;igg? w
fremde Welt gehen zu lassen. - Farsorge ohne ,Selbst* >
man sorgt fir...
. - DerAngehorige nimmt die
Einen guten Abschied fiir den Patienten Erfahrung des Sterbens mit in sein
4 b (zukunftlges) Leben.
in palliativer Krankheitssituation Belastung durch den
ermaoglichen und selber Abschied bevorstehenden Tod des
hmen Patienten, aber auch
nehmen. - Dankbarkeit, ihn begleiten
(3. Phase - Die letzten Lebenstage) zu diirfen
N I

Intervenierende Bedingungen:
- Hospiz und Palliativstation als geeignete Orte zum Sterben und Abschiednehmen
- Wahrung der Intimitat zwischen dem Sterbenden und Angehérigen
- Neben institutionellen Angeboten:
Bereitschaft des Palliativieams auf den Angehdrigen zuzugehen
- Wahrnehmen des Angehdrigen als Teil des behandelnden
Teams (,professionelle” Informationen)
- Dem Angehorigen die unausgesprochene Erlaubnis geben,
Betroffener zu sein und ihn versorgen (Getranke anbieten,
Pausen anbieten etc.)

\ 4

Strategien (Handlung und Interaktion):
- Alle Sinne werden gescharft auf das Wahrnehmen und Verstehen des Sterbenden.

- Der Angehdrige sucht die groitmaégliche Nahe zum Sterbenden (physisch.psychisch).

- Vorhandene Konflikte werden ausgeraumt, Ungeklartes wird ausgesprochen.

- Der moralische Anspruch an Verantwortung fiir den Sterbenden soll umgesetzt
werden.
- Die Selbstaufgabe wird zum eigenen Bedrfnis.
- Die Sterbebegleitung wird zum Lebenssinn.

- Suche nach Informationen {iber den einsetzenden Sterbeprozess und die konkrete
Begegnung mit dem Tod bei Menschen, die raumlich und inhaltlich dicht an der
Situation des Sterbenden und am Angehdrigen sind

- professionelle Kontakte vor Ort (Psychoonkologen, palliativ ausgebildetes
Fachpersonal etc.)
- Leidensgenossen (u.a. Angehdrigencafe, familidres / soziales Netzwerk))
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12.7 Schaubild 4. Phase — Trauerphase

Urséchliche Bedingungen:

Zasur durch den Tod

Tod des Patienten in palliativer
Krankheitssituation fiihrt zu
elementaren Veranderungen bis hin
zum Lebenssinnveriust:

- Die sinnstiftende
Unterstiitzerrolle endet mit
dem Tod. Der Angehérige hat
sich mit dieser Rolle iiber
einen langeren Zeitraum
identifiziert.

- Vernachlassigung der
Selbstfi

- Unklarheit Gber die Form der
zukiinftigen Selbstfiirsorge

Kontextuelle Bedingungen:

Gefiihl der Untrostlichkeit durch den endgiltigen Verlust

Anforderungen von aufRen wirken auf die personliche Trauerarbeit ein und zwingen

den Angehdrigen, den Tod zu akzeptieren und mit ihm umzugehen und zu handeln.

(Burokratische Aufgaben, Bestattungsrituale)

Gefiihl der Zerrissenheit:
- Wunsch nach einem ,Abschluss" vs. Angst vor dem Vergessen bzw.
Verlieren der Verbindung.
- inden Rollen als Angehdriger (Dinge fiir den Verstorbenen regeln) und
Betroffener (standige Konfrontation mit der Trauer)

Interven

Tod des Patienten in palliativer

Krankheitssituation fiihrt zum Verlust des
\ eigenen ,Kompasses”

(4. Phase — Trauerphase)

Konsequenzen:

Bewusstwerdung und Akzeptanz der
Rolle als Betroffener

Die Integration der friiheren Beziehung
in das Leben ohne den Verstorbenen

Riickbesinnung auf sich selbst und
Finden eines neuen Lebenssinns

Beginn der Riickkehr in die ,eigene”
Normalitat

ierende Bedingungen:
Dauerhaft installierte Unterstiitzungsangebote (Trauercafe,
Trauergruppe, kirchliche Trauergruppe)

Unbeantwortete Fragen und ungeklarte Konflikte erschweren die
Trauerphase:
- Abgebrochener Kontakt zu Behandlern lassen
medizinische Fragen offen
- Dysfunktionale Familienstrukturen

Akzeptanz des eigenen Unterstiitzungsbedarfs (z.B. Therapie)

Vernetzung in Familie und sozialem Umfeld

Strategien (Handlung und Interaktion):
Den Tod begreifbar machen durch Bestattungsrituale (Testament, Art der Bestattung, Umgang mit
letztem Willen)

Die Trauer zulassen:
- Sich den Riickzug zum Firsichsein gestatten
- Gefiihle zulassen

Die Trauer als Lernprozess begreifen und das Erlebte einordnen:
- Angemessenheit des Sterbeortes und des personlichen Abschieds (Intimitat, Wiirde)
- Faktenorientierte Suche nach Antworten, die die Krankheit betreffen, zur Bewaltigung des
Unbegreiflichen
- Verarbeitung von Emotionen und Erlebtem
- Reflexion und Einordnen der Beziehung
- Welche Erinnerungen sollen bleiben (Stimme des Verstorbenen, Geruch,
Wohnsituation, Gedachtnisreisen)?
- Welche eigenen Bediirfnisse aus der Vergangenheit mochte der Angehdrige
erinnern und wiederbeleben?

Anerkennung der eigenen zuriickliegenden Leistung als Angehoriger und damit Selbstbestatigung

Teilen der Trauer mit Menschen, die ahnliches erlebt haben, durch institutionelle Gespréache
(Trauergruppen, Trauercafe, Kirche) oder im privaten Umfeld

Aufarbeitung der Trauer durch therapeutische Manahmen

Personliche Veranderungen einleiten nach Bewusstwerdung der eigenen Endlichkeit (berufliche
Veranderung, Neujustierung der Beziehungen, personliche Veranderungen im Alltag)
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12.8 Entwicklungen im Zeitverlauf

Vorlaufige Kategorie

Beziehung

Phase 1: Diaghose
Beziehung untergeordnet

Verarbeitung der
Diagnose ubergeordnet

— Schock der unheilbaren
Diagnose verdrangt
Beziehungsaspekt

Fokus liegt auf Krankheit
und
Krankheitsbewéltigung

Konfrontation mit
existenziellen Fragen

— Entwicklung einer
Uberlebensstrategie.

Phase 2: Aufnahme C2B UKE
Veranderte Beziehung.

Unbekannte, bedrohliche Symptome
und ihre Auswirkungen auf den
Patienten verunsichern, machen
Angst

— Beziehung gepragt von
zunehmenden Gegensétzen:
Gesundsein vs. schwerstes
Kranksein; Person, die man kannte,
der man vertraut hat, vs. Person mit
veranderten Wesensziigen.

— eingeschrénkte Kommunikation
bis zum Verlust der Kommunikation

Sicherheiten in der Beziehung l6sen
sich langsam auf

Phase 3: Letzte Lebenstage

Auspragung der (gefluhlten)
Dichotomie nimmt zu (leben
vs. sterben); Patient und
Angehdoriger leben in
unterschiedlichen ,Welten®.

— Geflhl der Entfremdung
wird starker

Im Mittelpunkt steht das
Verabschieden (Konflikte
werden /sind bereinigt;
Ungeklartes wird /ist
ausgesprochen)

Fokus liegt auf dem Wunsch
des Angehdrigen, dem
Sterbenden den Abschied
vom Leben zu erleichtern und
ihn gut in eine fremde Welt
gehen zu lassen.

— Loslassen
Wechselbeziehung: Der
Angehorige nimmt die
Erfahrung des Sterbens und
seine Rolle dabei mit in sein
Leben.

Phase 4: Trauerphase

Lebendighalten der Beziehung
(Angehdriger vergegenwartigt

sich z.B. Stimme, Geruch des

Verstorbenen)

Reflexion und Einordnen der
Beziehung (Was soll bleiben?)

Anforderungen von aul3en
(Burokratisches,
Bestattungsrituale u.a.)
,Storen® die persdnliche
Trauerarbeit und zwingen den
Angehorigen, den Tod zu
akzeptieren und mit ihm
umzugehen und zu handeln.

— Die Integration der
Beziehung in das Leben ohne
den Verstorbenen ist die neue
Aufgabe. Das Aufrdumen der
Wohnung als Beispiel: Wovon
trenne ich mich (Wunsch nach
Abschluss)? Was bewahre ich
auf? (Angst vor Vergessen).
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Vorlaufige Kategorie

Angehorigenrolle

Phase 1: Diaghose

Die Grundlage fur die
Entwicklung der
Angehorigenrolle: ,Ich bin
die Verbindung des
Sterbenden zum Leben.”
Der Handlungsspielraum
wird vom Angehdrigen als
grof3 wahrgenommen.

Vorbereitung auf neue
Rolle/Situation, noch nicht
bezogen auf Tod, eher
handlungsorientiert im
Sinne von Abwehr/Kampf

Verdrangung von
Gefihlen, als
Schutzfunktion. ,Meine
Aufgabe ist der Schutz
des anderen.“ Ablenkung
von Gefuhlen durch
Aktionismus.

Zunehmendes Gefluhl der
Belastung durch
Aufgaben, die mit der

Phase 2: Aufnahme C2B UKE

Der Angehdorige halt die Verbindung
des Patienten zum Leben aufrecht.

Die Angehdrigenrolle beginnt sich
umzustellen/zu verandern.
.Begleitung bis in den Tod.*

Der Handlungsspielraum des
Angehorigen wird enger.

Alles fur den Patienten tun (patient’s
will); darin aufgehen. ,Nah sein.” Das
Ich und Du gehen ineinander Uber.

— ,Dienen®, Unterwerfung, Demut,
Begleiten ,nebeneinander
hergehen.”

Phase 3: Letzte Lebenstage

- Selbstreduktion. Aktive
Bestandteile der
Angehdorigenrolle treten
zurlick. Die
Verantwortlichkeiten
reduzieren sich auf ein
Minimum. Die Verantwortung
I6st sich auf. Dem Sterben
kann der Angehdrige nichts
entgegensetzen.

Belastung durch den
bevorstehenden Tod des
Patienten, aber auch
Dankbarkeit, ihn begleiten zu
durfen

Zunehmender Fokus auf
Emotionen. Hauptaufgabe des
Angehdrigen ist das
~Wahrnehmen.“ Nahe zum
Sterbenden herstellen. Fokus
des Lebens; ,soziale Nahe;

— Zurucknahme in ein
.Begleiten” Kein

Umgang mit eigener
Selbstfirsorge in diesem
Stadium unklar.

Phase 4: Trauerphase

Die sinnstiftende
Angehdrigenrolle endet.
~Posttraumatic growth” —
Inneres Wachstum spliren
durch das, was man geschafft
hat; Gefunhl, viel gelernt zu
haben;

Parallelitat/Ambivalenz beider
Rollen: Angehériger (Dinge fir
den Verstorbenen regeln, z.B.
Amt, Bestattung) und
Betroffener (standige
Konfrontation mit der Trauer).

Bewusstwerdung und
Akzeptanz der Rolle als
Betroffener. Last und Freude
der ,Unterstltzerrolle®, aber
auch die ,Betroffenenrolle”
retrospektiv reflektieren.

Verarbeitung der Emotionen,

Last fallt ab, ,Ordnen” des
Erlebten
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Vorlaufige Kategorie

Wahrhaben des
Todes/der
Endlichkeit

Entwicklung des
»hormalen® Alltags

Angehdrigenrolle
verbunden sind.

Zeichen von
Uberforderung.

Phase 1: Diagnose

Hoffen und Bangen;
Wegschieben oder
Verdrangen des Todes,
der Endlichkeit;
Optimismus, um diesem
Thema auszuweichen

— Der mégliche Tod des
Patienten wird verdrangt

(Versuchtes)
Aufrechterhalten des
Alltags

Phase 2: Aufnahme C2B UKE

,Cut“; Bevorstehender Tod des
Patienten als unausweichliche
Wabhrheit spiiren. Damit verbunden
auch eine Entlastung sptiren, sich
mit dem Thema auseinandersetzen
durfen.

— Der bevorstehende Weg des
Patienten ist sein sterben und sein
Tod. Dieser Weg ist unverrtickbar.

zunehmende Anpassung des
eigenen Alltags an die veranderte
Situation des Patienten

.professioneller” Angehdriger
mehr. Es gibt keine Antworten
mehr. Der Angehdrige muss
auch keine Antworten mehr
geben.

Phase 3: Letzte Lebenstage

Vorbereitung auf konkrete
Begegnung mit dem Tod. ,Wie
nehme ich Abschied?*

Sterben und Tod werden
weniger abstrakt:

— Der Tod des Patienten
bekommt ein Gesicht

weitere Zunahme der
Anpassung bis hin zu
komplettem Verlust (Peak
wahrend letzter Lebenstage)
des ,alten“ Alltags zugunsten
der Krankheits-
/Sterbesituation.

Ruckbesinnung auf sich
selbst; Einleitung der
Ruckkehr zur ,Normalitat“?

— Abfallen der Last
Phase 4: Trauerphase

Den Tod begreifbar machen
durch Bestattungsrituale
(Symbole). Einen Abschluss
finden durch eine letzte
Wirdigung des Verstorbenen
(Testament, Bestattung, letzter
Wille).

Bewusstwerdung der eigenen
Endlichkeit. Nachdenken tber
Fortgang und Gestalten des
eigenen Lebens.

Reflexion der Angemessenheit
des Sterbeortes, des
personlichen Abschieds.

Beginnende Ruckkehr zu
eigenem Leben/ Vorbereitung
auf Ruckgewinnen ehemaliger
gewohnter Rituale und
Gewohnheiten.

Neugestaltung eines Alltags.

79



LAuflésung” des Alltags, um
eine moglichst groRe Néhe

zum Sterbenden zu erreichen.

Es ist kein Platz mehr fiir den
eigenen Alltag = raumlich +
zeitlich moglichst ,luckenlose®
Néhe.
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14 Lebenslauf — entfallt aus datenschutzrechtlichen Griinden
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