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1. Zusammenfassung

Durch den demographischen Wandel kommt es zu einem Anstieg des Anteils der alteren
Menschen in der Bevolkerung (Statistisches Bundesamt). Allgemein wird davon ausgegangen,
dass es bei einer weiter alternden Bevdlkerung mit fortgeschrittenem Alter auch begleitend zu
langeren Krankheitsverlaufen und héherer Komorbiditat lebenslimitierender Erkrankungen wie
Karzinomerkrankungen, schwerer Herzinsuffizienz oder neurologischen Erkrankungen kommt
(Hasson et al., 2020). Ein damit einhergehender héherer und langerer Bedarf an Palliation und
eine Anpassung der Versorgungsstrukturen erscheint daher unumganglich (Schmacke, 2007).
Palliativversorgung hat im Gegensatz zur kurativen Behandlung das Ziel der
Symptomkontrolle und ist damit auf den Erhalt der Lebensqualitat ausgerichtet (Vissers et al.,
2013). Dies wird durch einen mehrdimensionalen und ganzheitlichen Ansatz unter
Einbeziehung verschiedener Versorgungsstrukturen und unter Beachtung der sich
entwickelnden Multimorbiditdt und der Nebenwirkungen der Primarbehandlung erreicht
(Vissers et al., 2013). Um dem Ziel eines ganzheitlichen Ansatzes mit Einbezug kurativer und
palliativer Interventionsmaéglichkeiten zur Verbesserung der Lebensqualitat von Patient*innen
am Lebensende gerecht zu werden, sind Arbeiten zu Bedurfnissen und Belastungen von
Palliativpatient*innen und ihren Familien essenziell (Martin et al., 2016 & Vissers et al., 2013).
Es bestehen bereits zahlreiche Arbeiten Uber Bedirfnisse und Belastungen von
Palliativpatient*innen, fihrend aus der Sicht der Patient*innen oder des medizinischen
Personals der Versorger, wie Pflegedienste, Krankenhauser und Hospize (Hasson et al.,
2020). Bislang gibt es wenig valides Datenmaterial aus Sicht der Angehdrigen.

Daher ist das Thema der vorliegenden Arbeit ,Bedirfnisanalyse der Angehdrigen von
Palliativpatient*innen  im Entlassungsprozess aus  dem Krankenhaus®  ein
forschungsrelevantes Thema. Die Angehoérigen von Palliativpatient*innen bilden eine
relevante Gruppe im Setting der Palliativmedizin. Das Ziel der Arbeit ist die Erfahrungen,
Belastungen und Woinsche, welche die Angehdrigen von Palliativpatient*innen im
Entlassungsprozess aus dem Krankenhaus erleben (Hanke et al, 2024), zu erkennen und
daraus wichtige Erkenntnisse darlber abzuleiten, welche Unterstitzungsmoglichkeiten
Belastungen in Zukunft verringern kénnen und wie die Angehdrigen zielgerichtet entlastet und
vorbereitet werden konnen.

Als Methode wurden leitfadengestutzte Interviews mit Angehdrigen von Palliativpatient*innen
gefuhrt, welche sich gerade im Entlassungsprozess befanden. Im Anschluss wurden die
Interviews transkribiert und eine Analyse, Auswertung sowie inhaltliche Strukturierung im
Sinne einer Inhaltsanalyse nach Mayring durchgefiihrt. Ziel war es, ein moglichst breites
Spektrum an Interviewpartner*innen abzudecken, um so eine realitatsnahe Darstellung zu
ermoglichen. Zusatzlich zur qualitativen Auswertung der Interviews wurden Fragebdgen zu

Bedarfen am Ende der Interviews verteilt und deskriptiv ausgewertet.



Die Ergebnisse lassen sich in drei Kernthemen unterteilen, welche am haufigsten in den
Interviews zur Sprache kamen. So koénnen die Ergebnisse den Kategorien
Entscheidungsfindung, Organisations- und Informationsbedarf und psychosoziale Bedurfnisse
zugeordnet werden. Auffallig ist, dass die Entscheidung zur Pflege eines Angehdrigen im
hauslichen Umfeld zwar als selbstverstandlich wahrgenommen wird, aus der Entscheidung
aber auch Versagensangste entstehen. Gemeinsam mit den Angehdérigen kénnen ein erhdhter
Informationsbedarf vor allem hinsichtlich einer friihzeitigen Einbindung in die Pflege des
erkrankten Angehorigen und ein Unterstitzungsbedarf mit dem Wunsch nach einem
Ansprechpartner*innen erarbeitet werden. Auffallig ist, dass trotz zunehmender Aufklarung der
Gesellschaft Uiber das Thema ,Palliativmedizin“ und teilweise bereits bestehender personlicher
Anbindung an einen palliativmedizinischen Dienst wenig Wissen uber Palliativmedizin und
deren Aufgaben besteht. In einigen Fallen ist der Begriff ,palliativ mit Angst behaftet, sodass
nach drei Interviews der Leitfaden angepasst und um das Thema ,Was ist Palliativmedizin?*
erweitert wurde.

Eine frihzeitige Information der Betroffenen und ihrer Angehdrigen im Zuge der
Entlassungsvorbereitung sowie deren rechtzeitige Einbindung in pflegerische Aufgaben
bereits wahrend des stationdren Aufenthaltes kdnnen maf3geblich zu einer realistischeren
Einschatzung der komplexen Anforderungen einer Versorgung im hauslichen Setting
beitragen. Eine differenzierte Aufklarung Uber Aufgaben und Zielsetzungen der
Palliativmedizin tragt dazu bei, bestehende Unsicherheiten und Angste zu reduzieren. Der
Ubergang von der stationéren in die hausliche Versorgung soll so méglichst stérungsfrei und
kontinuierlich gestaltet werden. Erganzend kann die strukturierte Bereitstellung von
Informationsmaterialien und Kontaktdaten bei der Koordination der Pflege zu Hause
unterstitzen.

DarlUber hinaus zeigt sich, dass eine eng abgestimmte Zusammenarbeit zwischen dem
Krankenhaus und der Palliativversorgung positive Effekte auf die weitere Betreuung der
Patient*innen hat. Auf diese Weise kann eine Reduktion folgender Krankenhausaufenthalte
erreicht und auch der Wunsch nach einem Versterben im eigenen Zuhause besser

berlcksichtigt werden (Paramanandam et al., 2020).



2. Einleitung

21. Motivation zur Arbeit

Seit ich denken kann, arbeitet mein Vater als Palliativmediziner im Hospiz und im
palliativmedizinischen Dienst, sodass ich schon friih mit der Thematik ,Palliativmedizin® in
Berihrung kam. Wahrend eines meiner Praktika habe ich einige Hausbesuche bei
Palliativpatient*innen mit pflegenden Angehorigen begleitet. Dabei wurde mir schnell bewusst,
dass der Fokus bei der Versorgung von Palliativpatient*innen nicht nur auf den Patient*innen
selbst, sondern auch auf den pflegenden Angehdrigen liegen sollte. In Gesprachen mit
meinem Vater und seinen Kolleg*innen als auch im Verlauf dann mit den Kolleg*innen des
palliativmedizinischen Dienstes der Uniklinik Kéln sowie aufgrund meiner eigenen Erfahrungen
mit Patient*innen und deren Angehdrigen wurde mir bewusst, dass eine Mehrheit der
Patient*innen ihren letzten Lebensabschnitt zu Hause in gewohnter Umgebung verbringen will
(Hunt et al., 2014 & Gomes et al., 2013). Fir die Umsetzung dieses Patientenwunsches sind
die Angehdrigen essenziell (Martin et al., 2013). Mit 47% ist das Krankenhaus Stand 2022
jedoch trotzdem, laut einer seit 1950 geflhrten Statistik, der haufigste Sterbeort (Simon et al.,
2012). Wenn die Diagnose einer lebenslimitierenden Erkrankung gestellt wird oder sich der
klinische Zustand im Verlauf der Erkrankung verschlechtert, stellt sich fur die Patient*innen
und die Angehdrigen die Frage, wie und wo die Versorgung der Patient*innen gewahrleistet

werden kann und welche Art der Unterstitzung bendtigt wird.

2.2. Definition Palliativmedizin

Die World Health Organisation (WHO) definiert Palliativmedizin als Méoglichkeit zur
Verbesserung der Lebensqualitdt von Patient*innen mit lebenslimitierenden Erkrankungen
und ihren Familien. Sie soll dazu beitragen, dass Leiden vorgebeugt und gelindert wird.
Palliativmedizin soll frihzeitig mit in die Planung einer Patientenversorgung einbezogen
werden und somatische, psychische und spirituelle Aspekte in der Betreuung integrieren
(Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin).

Die Definition der European Association for Palliative Care (EAPC) lautet &hnlich, verdeutlicht
jedoch zusatzlich, dass die Bedurfnisse der Familie vor und nach dem Tod der Patient*innen

mit einbezogen werden muissen (Sabatowski et al., 2005).
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Die Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP) legt des Weiteren Wert darauf, dass
viele Grundsatze der Palliativmedizin bereits in frihen Krankheitsstadien sowohl im
stationaren als auch im ambulanten Bereich angewandt werden kénnen (Sabatowski et al.,
2005).

Die Autoren der S3 Leitlinie von 2019 legen besonderen Wert auf die Symptomkontrolle als
zentrale Aufgabe der Palliativmedizin. In der Leitlinie werden die vielfaltigen Symptome
aufgeflihrt und besprochen. Diese sind Atemnot, Tumorschmerz, Fatigue, schlafbezogene
Erkrankungen, Ubelkeit und Erbrechen, Obstipation, maligne intestinale Obstruktion (MIO),

maligne Wunden, Angst und Depression.

2.2.1. Versorgungsstrukturen im Rahmen der Palliativversorgung

Die Palliativversorgung kann in Deutschland in zwei Bereiche aufgeteilt werden, die
allgemeine (APV) und die spezialisierte Palliativversorgung (SPV) (Simon et al., 2016). Die
allgemeine Palliativversorgung sollte auf allen Krankenhausstationen, in Pflegeeinrichtungen
und in der hauslichen Umgebung Patient*innen mit lebenslimitierenden Erkrankungen zur
Verfugung stehen. Die spezialisierte Palliativversorgung versorgt Patient*innen in
komplexeren Situationen auf einer Palliativstation, mit einem Palliativdienst im Krankenhaus
oder einer spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV), sowie in einer
Palliativambulanz. Beiden Strukturen zugeordnet werden kdnnen das stationare Hospiz und

die wenigen Tageshospize (Simon et al., 2016).

2.2.2. Definition der Rolle des Palliativmedizinischen Dienst der Uniklinik Koln

Seit 2006 gibt es in Kéln den Palliativmedizinischen Dienst (PMD) als Konsiliardienst fur
stationare Patient*innen mit lebenslimitierenden Erkrankungen und ihre Angehdrigen
aulerhalb der Palliativstationen. Zu den Angeboten zahlen Gesprache zur Planung und
Organisation der Palliativversorgung, palliativmedizinische und palliativpflegerische
Mitbehandlung sowie Gesprachsangebote zu Prognose und Verlauf der Erkrankung. Zudem
kann von Patient*innen und ihren Angehdrigen eine Beratung zur Patientenverfliigung und
Vorsorgevollmacht angefragt werden. Das multiprofessionelle Team besteht aus
Arzten*innen, Pflegenden, einer psychologischen Psychotherapeutin und einer Case

Managerin (Uniklinik K&In).
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2.2.3. Bedeutung der Palliativmedizin fur die Gesellschaft und das
Gesundheitssystem

Die Palliativversorgung findet zunehmend mehr Beachtung in der Politik und der Offentlichkeit
(Cremer-Schaeffer et al., 2012). Stand Marz 2023 gibt es in Deutschland rund 1.500 ambulante
Hospizdienste, ca. 260 stationare Hospize fiir Erwachsene sowie 19 stationare Hospize fir
Kinder und Jugendliche und ca. 340 Palliativstationen in Krankenhausern, vier davon fur
Kinder und Jugendliche (Zahlen zur Palliativ- und Hospizarbeit).

Die 260 stationaren Erwachsenen-Hospize haben im Durchschnitt 10 Betten, das heif3t es gibt
circa 2500 Hospizbetten, in denen bei einer durchschnittlichen Auslastung von 80 Prozent und
einer Verweildauer von 22 Tagen pro Jahr ca. 35.000 Menschen versorgt werden.

Zudem gibt es 403 Teams der Spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV).

Laut einer 2020 verodffentlichten Arbeit erhielten im Jahr 2016 32,7 % der verstorbenen
Patient*innen in den letzten 6 Monaten mindestens eine palliative Leistung (Ditscheid et al.,
2020). Die Anzahl der in Anspruch genommenen Leistungen scheint jedes Jahr weiter zu
steigen. Zudem gibt es regional bei der Beanspruchung von Palliativleistungen starke
Unterschiede (SaR, 2015).

Zu den Kosten der Palliativversorgung existieren wenige zugangliche valide Daten.
Internationale Studien zeigen jedoch, dass insgesamt durch die Einfihrung einer
flachendeckenden Palliativversorgung eher Kosten eingespart werden kénnen (Fassbender et
al., 2009, Guerriere et al., 2010 & Smith et al., 2014).

2.3. Aktueller Stand der Forschung

2.3.1. Bedeutung pflegender Angehoriger fur die Versorgung von

Palliativpatient*innen

Viele Patient*innen mit einer lebenslimitierenden Erkrankung wollen ihre letzte Lebenszeit
nicht im Krankenhaus sondern in der gewohnten Umgebung zu Hause und in der Nahe ihrer
Verwandten und Freund*innen verbringen (Voltz et al., 2020). Um diesem Wunsch nach einer
Versorgung im hauslichen Umfeld nachkommen zu kénnen, sind die Angehoérigen von grof3er
Bedeutung (Martin et al., 2016). Die World of Palliative Care Alliance gibt weltweit eine

Gesamtzahl pflegender Angehdriger von Palliativpatient*innen mit 9 Millionen Pflegenden an
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(Morris et al., 2015). National wurden laut einer im Jahr 2022 publizierten Studie in
Deutschland im Jahr 2019 insgesamt 3,3 pflegebedirftige Personen in hauslicher Umgebung
versorgt (Simon et al., 2012 & Pflegestatistik 2022)

2.3.2. Belastungen und Angste von pflegenden Angehérigen

Die Versorgung eines/einer Schwerkranken zu Hause kann zu einigen Belastungen der
pflegenden Angehdrigen fihren. Die Belastungen konnen emotionalen, sozialen und
physischen Ursprungs sein (Martin et al., 2016 & Broad et al., 2013). Eine emotionale
Belastung kann zum Beispiel die eigene Angst sein, den geliebten Menschen zu verlieren. Als
soziale Belastung wird oft die Isolation von den eigenen Hobbies und Freund*innen gesehen,
welche mit der neuen Aufgabe der Pflege des Angehdrigen einhergeht. Physische
Belastungen treten vor allem bei den pflegerischen Tatigkeiten wie umlagern, waschen und
anziehen auf.

Im Kontext der ambulanten Versorgung wird von Pflegefachpersonal wiederholt auf eine
ausgepragte psychosoziale und organisatorische Belastung pflegender Angehdriger
hingewiesen. Besonders Ubergénge im Versorgungsverlauf, wie zum Beispiel im Anschluss
an einen Krankenhausaufenthalt, gehen haufig mit veranderten Anforderungen einher, welche
das Risiko einer Uberforderung sowohl der betroffenen Patient*innen als auch der
versorgenden  Angehdrigen  erhdhen. Dies zeigt die Notwendigkeit  auf,
Unterstlitzungsangebote an den individuellen Bedirfnissen der Angehdrigen auszurichten und
dabei personliche und situative Belastungsfaktoren zur bertcksichtigen (Leitlinienprogramm
Onkologie, 2020). Angehdrige berichten in diesem Zusammenhang gehauft von einem hohen
inneren Erwartungsdruck, die hausliche Pflege angemessen ausflihren und trotzdem den
individuellen Bedurfnissen des sterbenden Angehdrigen gerecht werden zu wollen. In diesem
Zusammenhang werden strukturelle Defizite benannt, darunter eine unzureichende
Vorbereitung auf die pflegerischen Tatigkeiten sowie ein begrenztes Wissen Uber zur

Unterstiitzung bestehende Versorgungsangebote und -netzwerke (Harding et al., 2012).

2.3.3. Bedurfnisse und Wiinsche von pflegenden Angehorigen

Aus den vielfaltigen Belastungen und den emotionalen Beanspruchungen der pflegenden

Angehorigen ergeben sich in der Konsequenz einige Bedurfnisse und Wiinsche.
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Insgesamt zeigt sich, dass Angehdrige von Palliativpatient*innen ihre Vorbereitung auf die
Ubernahme pflegerischer Verantwortung im hauslichen Umfeld Giberwiegend als unzureichend
einschatzen. In der bestehenden Literatur wird auf eine Vielzahl nicht ausreichend gedeckter
Unterstitzungsbedarfe hingewiesen, die sich insbesondere auf ein verbessertes Verstandnis
der zugrundeliegenden Erkrankung des zu versorgenden Angehdrigen sowie auf die
Verfugbarkeit verlasslicher Ansprechpartner bei neu auftretenden oder belastenden
Situationen im Krankheitsverlauf beziehen. Darliber hinaus besteht ein ausgepragter Wunsch
nach Unterstitzung im Hinblick auf die Erhaltung der eigenen physischen und psychischen
Gesundheit (Oechsle, 2019 & Karabulutlu et al., 2022).

Das Pflegepersonal ambulanter Pflegedienste steht in einem kontinuierlichen Austausch mit
pflegenden Angehdrigen. In diesem Zusammenhang berichten sie von einem ausgepragten
Bedarf an Beratung und strukturierter Informationsvermittiung. Angehérige aullern dabei
insbesondere den Wunsch nach Orientierung und emotionaler Absicherung, da sie den
Umgang mit existenziellen Themen wie Sterben und Tod haufig als Uberfordernd erleben
(Rizza et al. 2022 & Kreyer et al., 2021). Dementsprechend wird bei im Verlauf auftretenden
Herausforderungen ein mdglichst unkomplizierter Zugang zu qualifizierter, professioneller
Unterstlitzung als wesentliches Bedurfnis benannt (Oechsle, 2019, Pldthner et al., 2019 &
Ullrich et al., 2017).

2.3.4. Entlassungsprozess von Palliativpatient*innen aus dem Krankenhaus

Wie bereits dargestellt, kann der Ubergang vom stationéren Setting in die h&usliche
Versorgung fur Palliativpatient*innen sowie deren Angehoérigen mit erheblichen
Herausforderungen verbunden sein. Die veranderten Rahmenbedingungen nach der
Krankenhausentlassung filhren nicht selten zu Unsicherheiten und Uberforderungen der
Angehorigen. Vor diesem Hintergrund aufRern Angehdrige im Entlassungsprozess haufig
einen erhohten Informationsbedarf, insbesondere in Bezug auf mégliche Veranderungen der
Prognose, das zukinftige Symptommanagement sowie die Benennung einer klaren
Kontaktperson fir aufkommende Fragen (Benzar et al., 2011). Der Wechsel der
unterschiedlichen Versorgungssettings stellt fir Patient*innen und Angehérige eine
belastende Phase dar wund st zugleich mit einem erhdhten Risiko fiur
Kommunikationsprobleme mit einer unzureichenden Weitergabe relevanter Informationen
zwischen den beteiligten Versorgenden verbunden (Durieux et al., 2022). Die Zufriedenheit
mit diesem Versorgungsiibergang steht in engem Zusammenhang mit der Qualitadt und dem

Umfang der Information zum Entlassungsprozess, dem Zeitpunkt ihrer Vermittlung sowie dem
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Vorhandensein verlasslicher professioneller Ansprechpartner*innen mit einer funktionierenden

ambulanten arztlichen Betreuung (Ishimoto et al., 2021).

2.3.5. Zusammenfassung und Wertung der aktuellen Literatur

Zahlreiche Studien befassen sich mit den Belastungen und Unterstitzungsbedarfen
pflegender Angehdriger. Trotz dieses umfangreichen Kenntnisstandes bestehen weiterhin
erhebliche Forschungslicken. So wird unter anderem kritisch angemerkt, dass ein Grofteil
der verfiigbaren Literatur in englischer Sprache vorliegt, wodurch die Ubertragbarkeit der
Ergebnisse auf differierende nationale Kontexte nur eingeschrankt maéglich ist (Harding et al.,
2012 & Stajduhar et al., 2010). Dartber hinaus mangelt es an qualitativen, ergebnisorientierten
Studien, welche sich mit der Effektivitat der durchgefiihrten Interventionen zur Steigerung der
Kompetenz bei pflegenden Angehdrigen beschaftigen (Harding et al., 2012 & Stajduhar et al.,
2010). Bisher wurden die Bediirfnisse von Angehdrigen im Ubergang vom Krankenhaus in die
hausliche Versorgung Uberwiegend retrospektiv aus der Perspektive von Hinterbliebenen oder
aus Sicht der professionell Versorgenden erhoben (Martin et al., 2016 & Pléthner et al., 2019).
Eine Untersuchung der Erfahrungen und Bedarfe pflegender Angehoriger wahrend eines
laufenden Entlassungsprozesses aus ihrer eigenen Perspektive liegt hingegen bislang kaum

vor.

2.4. Forschungsziel und -fragestellung der Arbeit

2.4.1. Forschungsinteresse und Ziel der Arbeit

Nach der Entlassung von Palliativpatient*innen aus dem Krankenhaus entstehen, wie in den
vorherigen Kapiteln dargestellt, Unsicherheiten und ein Gefiihl der Uberforderung, da sich die
Prognose der Lebenserwartung, der gesundheitliche Zustand und die Bedirfnisse der
Patient*innen geandert haben kénnen. Folglich erscheint es wichtig, genau hier, zum Zeitpunkt
der Entlassung, mit weiteren Studien anzusetzen. Ziel der vorliegenden Studie ist es daher,
die Bedurfnisse und Belastungen pflegender Angehdriger von Palliativpatienten*innen im
Entlassungsprozess aus dem Krankenhaus aus ihrer eigenen Perspektive zu beschreiben. Die

gewonnenen Erkenntnisse sollen dazu beitragen, bestehende Unterstiitzungsangebote flr
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Angehorige im Ubergang von der stationdren Versorgung in die hausliche Pflege

weiterzuentwickeln und zu optimieren, um deren Belastungen zu reduzieren.

2.4.2. Fragestellung der Arbeit

Bei der Planung dieser Arbeit ergaben sich diverse Fragestellungen. Manche davon ergaben

sich bereits bei Durchsicht der aktuellen Literatur und fanden somit ihren Platz im erstellten

Interviewleitfaden:

Wenn es um die Entscheidung zur Pflege eines Angehorigen zu Hause geht, welche
Unterstitzung haben die Angehorigen bei der Entscheidungsfindung?

Wie haben sie diese genutzt?

Wenn sie keine genutzt oder angeboten bekommen haben, wie hatte die Unterstutzung
bestenfalls ausgesehen und zu welchem Zeitpunkt hatte die Unterstitzung angeboten
werden sollen?

Wissen die Angehorigen, an wen sie sich bei aufkommenden Problemen im hauslichen
Umfeld wenden kdnnen?

Sollte die Unterstitzung, welche sich pflegende Angehdrige winschen, eher in mehr
personlichen Einzelgesprachen oder doch in kurzen Schulungen in Gruppen
stattfinden?

Machen sich Angehorige in dieser schweren Zeit tberhaupt Gedanken tber das eigene
Wohlbefinden?

Die konkreten Fragestellungen, welche diesem Forschungsprojekt zugrunde liegen, lauten

also:

Welche Bedirfnisse haben  Angehdrige von  Palliativpatient*innen  im
Entlassungsprozess aus dem Krankenhaus?
Mit welchen Unterstitzungsmdglichkeiten kann man diesen in Zukunft gerecht

werden?

16



3. »Alleine schaffe ich das nicht...”“ — Bedurfnisanalyse der
Angehorigen von Palliativpatienten im Entlassungsprozess aus

dem Krankenhaus, in: Zeitschrift fur Palliativmedizin 2024; 25: 46-53

# Thieme

»Alleine schaffe ich das nicht...* - Bediirfnisanalyse der
Angehorigen von Palliativpatienten im Entlassungsprozess

aus dem Krankenhaus

“l can’t do it Alone...” - Analysis of Needs of Family Caregivers in
End of Life Care in the Discharge Process from the Hospital

46

Autorinnen/Autoren

Mareike Hanke', Axel Doll', Steffen T. Simon'-2, Yvonne Eisenmann’

Institute

1 Zentrum fir Palliativmedizin, Universitatsklinikum Koln,
Ko6ln, Deutschland

2 Centrum fir Integrierte Onkologie (CIO) Aachen, Bonn,
Koln, Diisseldorf

Schliisselworter

Ambulante Palliativversorgung, Angehérige, Bediirfnisse
und Belastungen von Angehérigen, Entscheidungsfindung
im Entlassungsprozess, Transition

Keywords
palliative home care, family caregivers, needs and burdens
of family caregivers, decision making in discharge process,
transition

Bibliografie

Z Palliativmed 2024; 25: 46-53

DOI 10.1055/a-2205-8474

ISSN 1615-2921

© 2024. Thieme. All rights reserved.

Georg Thieme Verlag KG, RidigerstraBe 14,
70469 Stuttgart, Germany

Korrespondenzadresse

Axel Doll, Universitdtsklinikum Kéln, Zentrum far
Palliativmedizin, Kerpener Str. 62, 50937 KoIn, Deutschland
axel.doll@uk-koeln.de

ZUSAMMENFASSUNG

Hintergrund Die Studie untersucht die Bediirfnisse und
Belastungen der Angehdrigen von Palliativpatient*innen
im Entlassungsprozess aus dem Krankenhaus, um diesen
mit angepassten Angeboten zu verbessern.

Methodik Es wurden 10 qualitative Interviews mit Ange-
horigen von Palliativpatient*innen im Entlassungsprozess

Hanke M et al

gefiihrt und ein Fragebogen zu Bedarfen erhoben. Die In-
terviews wurden inhaltsanalytisch, der Fragebogen deskrip-
tiv ausgewertet.

Ergebnisse Kernthemen waren: Entscheidungsfindung,
Organisations- und Informationsbedarf und psychosoziale
Bedirfnisse. Aus der als selbstverstindlich angesehenen
Pflege zu Hause resultieren Versagensdngste und ein Infor-
mationsbedarf an Unterstiitzungsmaoglichkeiten, beispiels-
weise der Palliativdienste.

Schlussfolgerung Informationsgespriache und -material
sowie eine Einbindung in die Pflege im Krankenhaus kdnnen
die Angehérigen unterstiitzen. Fiir die realistische Einschat-
zung der Pflege zu Hause und externe Unterstiitzung ist
eine rechtzeitige Aufkldrung wichtig.

ABSTRACT

Background The study analyzes the needs and burdens of
family carers of palliative care patients during the discharge
process to improve it with adapted interventions.
Methods 10 qualitative interviews with relatives of pallia-
tive patients in the process of discharge were conducted
and a questionnaire on personal needs was collected. The
interviews were analyzed using content analysis, the ques-
tionnaire was analyzed descriptively.

Results The analysis of the interviews yielded: decision-
making, organizational and information needs, and psycho-
social needs as core topics. Care at home, which is taken for
granted, results in fears of one s own failure and a need for
information about support options, for example the pallia-
tive care services.

Conclusion Informational conversations, written informa-
tion and involvement in hospital care can support relatives
in home care. Early education about palliative care is impor-
tant to estimate care at home and support options realisti-
cally.

. .Alleine schaffe ich... Z Palliativmed 2024; 25: 46-53 | © 2024. Thieme. All rights reserved.

17



Einleitung

Fortgeschrittene lebenslimitierende Erkrankungen kénnen
rasch zu einer Verschlechterung des Gesundheitszustands fiih-
ren und besonders am Lebensende kommt es héufig durch
Uberforderung der Angehérigen im hiuslichen Umfeld zu ver-
meidbaren Krankenhausaufenthalten [1]. Befinden sich Pallia-
tivpatient*innen im Krankenhaus, stehen oftmals Entscheidun-
gen zur weiteren Versorgung an. Damit die Menschen, wie
tiberwiegend gewiinscht [2], ihre letzte Lebenszeit zu Hause
verbringen kénnen, ist die Beteiligung von Nahestehenden
oder Familienangehérigen essenziell [3]. Diese sind fir Pa-
tient*innen mit einer lebenslimitierenden Erkrankung von
groRer Bedeutung. Pflegende Angehdrige begleiten die Pa-
tient*innen zu Hause und erbringen einen GroRteil der Pflege-
und Unterstiitzungsleistungen [4]. Die World of Palliative Care
Alliance schatzt die weltweite Anzahl von pflegenden Angeho-
rigen von Palliativpatient*innen auf 9 Millionen [5]. In Deutsch-
land wurden im Jahr 2019 laut einer 2022 veréffentlichten Sta-
tistik 3,3 Millionen Pflegebediirftige zu Hause versorgt [6].
Gleichzeitig ist jedoch, nach einer Analyse der Sterbeorte seit
1950 in Deutschland Verstorbener, das Krankenhaus mit 47%
der haufigste Sterbeort [7].

Die Versorgung eines erkrankten Familienmitglieds zu Hause
bis zum Lebensende ist fiir die Angehorigen mit emotionalen,
sozialen und physischen Belastungen verbunden [3,7]. Ange-
hérige von Palliativpatient®innen fiihlen sich nur maRig gut
auf die neue Rolle als Pflegende vorbereitet und berichten von
zahlreichen unerfiillten Bediirfnissen, vor allem hinsichtlich In-
formationen zur Erkrankung und dem Wunsch nach unterstiit-
zenden Personen bei auftretenden Problemen und zur Unter-
stlitzung der eigenen Gesundheit [7, 8]. Im Entlassungsprozess
wiinschen sich Angehérige haufig mehr Informationen tber
maoglicherweise veranderte Prognosen, das Symptommanage-
ment und einen Ansprechpartner bei Fragen [9]. Weiter wird
bei auftretenden Problemen fachkompetente Unterstiitzung
gewlinscht[7,10,11]. Mitarbeitende ambulanter Pflegedienste
sehen ebenfalls eine hohe Belastung pflegender Angehdriger.
Sie berichten von einem hohen Beratungs- und Informationsbe-
darf, dem Wunsch nach Vermittlung von Sicherheit und einer
Uberforderung im Umgang mit dem Thema Sterben und Tod
[12,13]. Der Ubergang zwischen den Versorgungssettings ist
mit Belastungen fir die Patient*innen und Angehérigen und
dem Risiko fiir Kommunikationsschwierigkeiten, beziehungs-
weise unzureichender Informationsweitergabe zwischen den
Versorgenden verbunden [14]. Die Zufriedenheit mit dem Ver-
sorgungsiibergang hiangt mit den Informationen zum Entlas-
sungsprozess, dem Zeitpunkt der Informationsvermittlung,
dem Vorhandensein eines zuverldssigen Mitarbeiters und einer
ambulanten drztlichen Betreuung zusammen [15].

Die oft verdnderte Situation nach einem Krankenhausauf-
enthalt kann zur Uberforderung der Angehérigen und Pa-
tient*innen fihren. Angehdérige sollten entsprechend ihren Be-
dirfnissen und unter Berticksichtigung spezifischer und indivi-
dueller Belastungsfaktoren unterstiitzt werden [16]. Wieder-
kehrend erwdhnt werden eine Belastung hinsichtlich des eige-
nen Erwartungsdrucks, die Pflege zu Hause gut ausfiihren zu

wollen und der Sorge dem Sterbenden nicht gerecht zu wer-
den. Hier werden zum Beispiel mangelnde Vorbereitung hin-
sichtlich pflegerischer Versorgung und fehlendes Wissen tiber
unterstiitzende Versorgungsstrukturen genannt [17]. Bisher
wurden die Bediirfnisse der Angehérigen im Ubergangsprozess
aus dem Krankenhaus nach Hause meist aus der Perspektive als
Hinterbliebene oder der Versorgenden untersucht [3,10].

Das Ziel der vorliegenden Studie ist die Beschreibung der Be-
dirfnisse und Belastungen von pflegenden Angehérigen von
Palliativpatient*innen im Entlassungsprozess aus dem Kranken-
haus aus Sicht der Angehérigen. Die Ergebnisse sollen dazu bei-
tragen, Angebote zur Unterstiitzung von Angehdrigen im Ent-
lassungsprozess zu entwickeln, um den Ubergang von der Ver-
sorgung im Krankenhaus zur Pflege zu Hause zu unterstiitzen
und zu verbessern und somit die Belastungen von Angehérigen
zu minimieren.

Material und Methoden
Studiendesign

Fir die explorative Studie im Rahmen einer Qualifizierungs-
arbeit wurde ein qualitatives Forschungsdesign gewahlt, um
die Erfahrungen und Sichtweisen der Angehorigen zu erheben.
Ein positives Ethikvotum (Nr 16-037) der Ethikkommission
liegt vor.

Die Datenerhebung wurde an einem Universitatsklinikum in
Deutschland zwischen August 2017 und Mérz 2018 mittels des
Lproblemzentrierten Interviews“ [18] mit den zentralen Krite-
rien: Problemzentrierung, Gegenstandsorientierung und Pro-
zessorientierung, durchgefiihrt. Diese Methode eignet sich be-
sonders zur Auseinandersetzung mit subjektiven Sichtweisen.
Der Leitfaden wurde auf Basis nationaler und internationaler Li-
teratur sowie klinischer Erfahrung der Autoren erstellt und nach
einem Pretest geringfligig angepasst. Dieser beinhaltete eine
offene Einstiegsfrage zur aktuellen Situation, gefolgt von Fra-
gen zur Entscheidungsfindung, Unterstiitzung und Vorberei-
tung der Entlassung, Informationsbedarf, konkretem Unter-
stiitzungsbedarf und einer offenen Abschlussfrage. Die The-
men wurden zunachst offen eingeleitet und im Verlauf durch
gezielte Nachfragen konkretisiert. Die Interviews wurden digi-
tal aufgezeichnet, wortlich transkribiert und pseudonymisiert.
Ergénzend wurden nach dem Interview soziodemografische
Daten der Teilnehmenden erhoben und ein Fragebogen zu
maglichen Bedarfen erhoben. Die Items wurden ebenfalls auf
Grundlage nationaler und internationaler Literatur ausgewdhlt
und im Autorenteam konsentiert. Die Einschdtzung zum Bedarf
an weiteren Informationen zu verschiedenen Aspekten hausli-
cher Versorgung erfolgte mittels einer Likert-Skala (» Abb. 1).

Zielgruppe und Rekrutierung

Eingeschlossen wurden Verwandte und Nahestehende von Pal-
liativpatient*innen, die sich im Krankenhaus befanden und
Gber den Palliativdienst (PD) versorgt wurden. Im Folgenden
und Vorangegangenen werden diese als Angehorige bezeich-
net. Die Rekrutierung erfolgte tiber eine Gelegenheitsstichpro-
be mit dem Bestreben, ein moglichst breites Spektrum von An-
gehorigen von Patient*innen in unterschiedlichen Phasen der
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medizinisches Wissen tiber Krankheit

Linderung von Symptomen

Wissen (iber Betreuungsmaglichkeiten (Hospiz...)
Pflegetechniken erlernen

emotionale Verarbeitung

finanzielle Sorgen

eigene Lebensgestaltung kommt zu kurz
Bed(irfnissen des Angehérigen nicht gerecht werden
Umsetzbarkeit Pflege zu Hause

Beschaffung Pflegematerialien

rechtliche Fragen

» Abb. 1 Einschitzung des Informationsbedarfs.

Palliativversorgung abzubilden. In regelméaRigen Abstdnden er-
folgte eine Sichtung der eingeschlossenen Stichprobe und der
gefiihrten Interviews durch die Autoren, bis sich erste Wieder-
holungen der Themen ergaben. Bis zur Sattigung der identifi-
zierten Themen wurden weitere Teilnehmende nach kontraren
Charakteristika ausgewdhlt. Mitarbeitende des PD identifizier-
ten potenzielle Teilnehmende, fiihrten ein erstes Informations-
gesprach und héandigten eine schriftliche Kurzinformation zur
Studie aus. Bei Interesse wurden die Teilnehmenden vor Inter-
viewteilnahme umfassend durch die Interviewerin zur Studie
schriftlich und miindlich informiert und es konnten Fragen ge-
klart werden. AnschlieBend unterzeichneten die Teilnehmen-
den eine schriftliche Einwilligungserklarung.

Datenauswertung

Fiir die Datenauswertung wurde die qualitative Inhaltsanalyse
nach Mayring genutzt [19]. Hier wurde das Gesamtmaterial
induktiv ohne Vorgabe eines Kategoriensystems gesichtet, um
im Folgenden fir die Forschungsfrage relevante Interview-
abschnitte inhaltlich zu strukturieren.

Das Ziel war eine Kategorisierung von Einzelfdllen, Bedrf-
nismustern oder Unterstlitzungsstrategien. Zunachst erfolgte
eine erste Kategorienbildung aus dem Interviewleitfaden. Zur
Qualitdtssicherung konsentierte eine zweite klinisch erfahrene
und qualitativ forschende Person das Kategoriensystem. Im Fol-
genden schloss sich eine Bestimmung der Analyseeinheiten
und Paraphrasierung der inhaltstragenden Textstellen induktiv
am Material an. Dem folgte eine Generalisierung der Paraphra-
sen auf das angestrebte Abstraktionsniveau. Auf diese Weise
konnte ein Kategoriensystem zur Visualisierung, und damit
eine Konkretisierung der Bediirfnisse und der damit verbunde-
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I Informations-
bedarf

M Informations-
bedarfgedeckt

M kein Informations-
bedarf

nen Unterstiitzungsbedarfe pflegender Angehériger im Entlas-
sungsprozess von Palliativpatient*innen, herausgearbeitet wer-
den. Die Auswertung der Fragebogen zum Informationsbedarf
erfolgte deskriptiv. Dabei wurden zur besseren Darstellung die
Antwortmaglichkeiten ,Thema gar nicht relevant® und ,Thema
wenig relevant® zu ,kein Informationsbedarf“, die Antworten
LInformationsbedarf“ und ,deutlicher Informationsbedarf* zu
LInformationsbedarf zusammengefiihrt.

Ergebnisse

Von 19 kontaktierten Personen nahmen 10 an einem Interview
teil. Mit 5 Angehérigen konnte kein Zeitfenster fiir ein Interview
gefunden werden oder organisatorische Probleme fiihrten zur
Absage; 2 Interviews entfielen, da die Patient*innen zwischen
Terminierung und Interview verstarben; 2 Personen erschienen
nicht zum vereinbarten Termin. Acht Interviews fanden in den
Raumlichkeiten der Klinik und 2 im hduslichen Umfeld statt.
Die Dauer der Interviews betrug zwischen 12-42 Minuten, mit
einem Mittelwert (Median) von 21 (18) Minuten. Die Teilneh-
menden waren im Durchschnitt 64,1 Jahre alt, 5 Personen wa-
ren weiblich, 5 Personen waren mannlich. Sieben Patient*innen
hatten eine onkologische und 3 Patient*innen hatten eine
nicht-onkologische Erkrankung, siehe auch » Tab. 1.

Der von allen Teilnehmenden quantitativ eingeschdtzte In-
formationsbedarf zu verschiedenen Themen fiel sehr unter-
schiedlich aus (»Abb.1). Finanzielle Angelegenheiten waren
fir die Angehorigen am wenigsten relevant. Den groBten Infor-
mationsbedarf gaben die Teilnehmenden bei Linderung von
Symptomen und Pflegetechniken erlernen an.
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» Tab.1 Soziodemografische Daten der Teilnehmenden.

Anzahl
Angehdorige

5 Frauen
Geschlecht

eschiec 5 Manner

>69 Jahre: 3

60-69 Jahre: 4
Alter 50-59 Jahre: 2

40-49 Jahre: 1
<40 Jahre: 0

4 Ehefrauen
4 Ehemanner
1 Vater

1 Tochter

familidre Beziehung
zum Patienten

Patienten

5 Frauen

Geschlecht 5 Manner

>70 Jahre: 5
60-69 Jahre: 2
50-59 Jahre: 1
40-49 Jahre: 0
<40 Jahre: 2

Alter

7 Karzinomerkrankungen (1 Hypopharynx-
Ca, 1 Nierenzell-Ca, 1 Kolon-Ca, 1 akrolenti-
gindses Melanom, 1 Mamma-Ca, 1 Ader-
hautmelanom, 1 Osteosarkom)

1 kardiologische Erkrankungen (dilatative
Kardiomyopathie)

1 neurologische Erkrankung (amyotrophe
Lateralsklerose)

1 hamatoonkologische Erkrankung (chro-
nisch lymphatische Leukdamie)

Grunderkrankungen

Die Datenanalyse der qualitativen Interviews erbrachte 3
Themenfelder: Entscheidungsfindung, Organisations- und In-
formationsbedarf und psychosoziale Bediirfnisse.

Entscheidungsfindung zur Pflege zu Hause

Zum Zeitpunkt des Interviews standen fiir die Angehorigen Ent-
scheidungen zur weiteren Versorgung an. Diese Entscheidung,
fiir oder gegen die Pflege zu Hause, wurde nur in 2 Interviews
als bewusster Abwdgungsprozess dargestellt. In diese Entschei-
dung flossen das Verhdltnis zum erkrankten Familienmitglied
sowie die eigenen Bediirfnisse beziehungsweise Grenzen ein.
Die Entscheidung wurde beeinflusst von Pflichtgefiihlen und
dem Wunsch des Patienten, zu Hause leben zu wollen. Der Ab-
wdagungsprozess konnte von starken Emotionen begleitet wer-
den.

,Ich wohne mit meinem Sohn alleine zu Hause. Es wadre fiir uns
alle glaube ich nicht gut, wenn ich jetzt sagen wiirde, ich nehme
ihn [meinen Vater] zu mir. [...] Die Uberlegung ob wir ihn zu Hause
sterben lassen oder im Hospiz, er wird da irgendwie wiitend auf
mich.“ (Int. 6)

Uberwiegend sahen die Angehérigen die Pflege zu Hause als
Selbstverstandlichkeit an, tiber welche nicht nachgedacht wer-
den misse. Obwohl Mitarbeitende andere Versorgungsoptio-
nen ansprachen, wurden diese kaum in Betracht gezogen. Trotz
maoglicher eigener begrenzter Ressourcen fiel die Entschei-
dung, den Angehérigen zu Hause zu betreuen.

,Ich habe instinktiv gehandelt, fiir mich war es selbstverstdnd-
lich als Ehefrau ihn nach Hause zu holen.“ (Int. 4)

,Ich hab mir gar keine Gedanken gemacht irgendeine Entschei-
dung zu treffen, die nicht so ist wie diese. [...] Ich hab mir nur ge-
dacht, ich muss, ich muss es irgendwie schaffen und wenn ich es
nicht schaffe, muss ich mir Hilfe kaufen. So.“ (Int. 2)

Die Pflege eines Ehepartners oder Kindes wurde eher als
selbstverstandlich angesehen, als die eines Elternteils.

,Fiir mich ist es ein Unterschied, bei meinem Mann und wahr-
scheinlich auch meiner Schwester hdtte ich sofort gesagt, ich pfle-
ge sie zu Hause, aber bei meinem Vater ist das anders.“ (Int. 6)

,Es ist eigentlich keine Entscheidung fiir mich. Meine Frau ist
zurzeit stationdr hier. Wird hier bestrahlt und erfihrt eine Schmerz-
therapie und danach kommt sie selbstverstdndlich wieder nach
Hause.“ (Int. 5)

Organisatorische Bediirfnisse und Informati-
onsbedarf

Die Pflege eines Angehdérigen zu Hause war fiir viele eine neue
und ungewohnte Aufgabe, welche mit einem erhéhten Infor-
mationsbedarf einherging. Offen gefiihrte Gesprache von Mit-
arbeitern des Palliativteams mit den Angehérigen, wurden am
hilfreichsten empfunden. Aus Sorge in der akuten Belastungs-
situation nicht alle Informationen gut zu erfassen und zu erin-
nern, wurden zusétzliche schriftliche Informationen préferiert.

,Ein personliches Gesprdch zur Informationsvermittlung ist ge-
nauer ... Ein Infoblatt fiir nach dem Gesprdch mit den wichtigsten
Daten und einem Ansprechpartner zum Nachlesen kann ich mir
sehr gut vorstellen. “ (Int. 3)

Angehérige mit Erfahrung in der hduslichen Versorgung
eines Angehdrigen betonten die Wichtigkeit der Informationen
zu Beginn der Versorgung.

»Sagen wir mal so, vor ein paar Jahren wire das sicherlich so ge-
wesen, dass ich sowas auch gebraucht hatte, aber bei mir ist es
Jjetzt schon so. Ich hab jetzt schon so viel mitbekommen, auch bei
meiner Schwester und so, dass ich da eigentlich schon jetzt fiir
mich, fir mich jetzt nicht irgendwie noch was brauche, wo ich
sage, ansonsten, wenn jemand sowas noch nicht mitgemacht hat,
finde ich das auf jeden Fall sinnvoll. “ (Int. 6)

Kenntnisse zur Palliativversorgung

Einige Angehorige verfiigten tiber wenig Wissen zu den Mog-
lichkeiten der Palliativversorgung und duBerten dies.

,Wir werden mehr Informationen (ber den palliativen Dienst
brauchen, aber zurzeit habe ich da nicht einmal eine Telefonnum-
mer.“ (Int. 5)

,Mich wiirde interessieren wie es so mit der Palliativmedizin ab-
lduft.“ (Int. 8)

,Ich habe immer noch nicht die Zusammenhdnge der Palliativ-
medizin verstanden.“ (Int. 4)
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Hatten die Angehorigen keinen Kontakt zur Palliativversor-
gung, etwa durch berufliche oder personliche Erfahrungen,
war der Begriff der Palliativversorgung den Teilnehmenden un-
klar, wurde teilweise mit Angst belegt oder nur mit der Sterbe-
phase verbunden.

,Fiir meinen Ehemann ist Palliativmedizin die Endstation, da hat
er Angst vor. Er sagt sogar, die tun einem bestimmt etwas ins Essen,
damit man schneller stirbt.“ (Int. 8)

Die meisten Befragten erwdhnten die Versorgungsangebote
der Palliativmedizin, wie beispielsweise einen ambulanten Pal-
liativdienst, nicht als moglichen professionellen Ansprechpart-
ner. Auch die Méglichkeit einer Unterstiitzung durch ambulan-
te Palliativversorgung wurde nur von wenigen direkt angespro-
chen. Vielmehr wurde sie erst auf konkrete Nachfrage der Inter-
viewerin, von Teilnehmenden ohne bisherigen Kontakt, bei-
spielsweise zu einem SAPV-Team, miteinbezogen. Gleichzeitig
gaben die Angehorigen ohne palliativmedizinische Begleitung
einen Bedarf an Unterstiitzung bei Problemen an.

,Ich brauche unbedingt [professionelle] Unterstiitzung zu Hau-
se, alleine schaffe ich das nicht.“ (Int. 1)

Feste Ansprechpartner*innen und ihre Erreichbarkeiten,
beispielsweise von palliativen Diensten, vermittelten den Ange-
hérigen Sicherheit.

,Ein Palliativdienst, der in regelmdBigen Abstdnden schaut,
nimmt mir Unsicherheit [...]. Es ist gut, wenn man einen Ansprech-
partner hat, wie den palliativen Dienst. (Int. 3)

,Man bréuchte eine strukturiertere Anleitung, angestoen von
der Palliativ, fiir die Pflege und alles. Es widre toll einen Zettel zu
haben, auf dem alle wichtigen Informationen stehen. Die Informa-
tionsbldtter sollten auch mit Telefonnummern von Ansprechpart-
nern versehen sein. Ebenfalls sollte auf den Infozetteln stehen, wer
eigentlich fiir was genau zustdndig ist.“ (Int. 4)

Bedarf an praktischer Anleitung

Angehorige von Palliativpatient*innen mit einem besonderen
pflegerischen Bedarf, gaben einen erhchten pflegerischen
Schulungsbedarf an. Die meist rasche Entlassung aus dem
Krankenhaus erfordert viel Organisation und ldsst wenig Zeit,
um sich in die neue Rolle als pflegender Angehériger einzufin-
den. Der Wunsch nach einer praktischen pflegerischen Anlei-
tung, bereits wahrend des Krankenhausaufenthalts, wurde ge-
duBert.

,Ich kénnte mir ein Programm vorstellen, in dem man Angehé-
rige unterstiitzt, indem man sie [bereits im Krankenhaus] in die
Pflege [mit]einbezieht.“ (Int. 7)

Psychosoziale Bedirfnisse

Die Angehorigen duBerten eine hohe Motivation, das erkrankte
Familienmitglied zu Hause bestmdglich zu versorgen. Dies war
mit einer hohen Fokussierung auf die Bedirfnisse des Erkrank-
ten und Einschrankungen der eigenen Bediirfnisse verbunden.

,Ich denke gar nicht an mich, ich denke an meinen Mann.“ (Int.

Die Pflege des erkrankten Familienmitglieds ging mit Belas-
tungen einher. So bestanden zeitliche Einschrankungen, die
eigene freie Zeit wird dann fir den Angehérigen ,geopfert®
(Int. 6). Die Angehorigen sind dauerhaft fir die Pflege zustan-
dig, mit Auswirkungen auf das eigene Wohlbefinden.

,Das Leben hat sich total verdndert, der ganze Rhythmus ist an-
ders. Dinge, die mir sonst Spa8 gemacht haben, da habe ich keinen
Nerv mehr zu.“ (Int. 2)

~Man muss da héllisch aufpassen, dass man sich nicht selber
kaputt macht. Auszeiten kann ich mir von der Arbeit nehmen,
aber nicht von der Pflege.“ (Int. 3)

Angste vor dem eigenen Versagen

Die Pflege von Palliativpatient*innen zu Hause wurde begleitet
von Unsicherheiten und Angsten ,nicht richtig helfen zu kén-
nen, wenn etwas Medizinisches droht“ (Int. 4). Die Angst fiihrte
zur Sorge vor dem eigenen Versagen und einem Gefiihl von
Hilflosigkeit, besonders in Situationen, die fiir die Angehérigen
nicht vorhersehbar waren. Das Gefiihl nicht ausreichend vorbe-
reitet zu sein, wurde von allen Interviewten erwahnt. Die Ange-
hérigen befiirchteten, die Situation nicht bewdltigen zu kon-
nen.

,Man hat eine ganze Menge Angste. Ich mdchte nichts falsch
machen.“ (Int. 2)

,Man hat einfach das Gefiihl, dass man es nicht leisten kann.“
(Int. 8)

Zu den Angsten, welche die eigene Leistungsfihigkeit be-
treffen, kommt die Angst, dem erkrankten Angehérigen und
dessen Vorstellungen nicht gerecht zu werden. Die Angehdri-
gen sorgten sich, die Erwartungen des Patienten nicht erfiillen
zu kénnen und damit negative Emotionen auszul6sen.

.Ich habe Angst davor, wie mein Mann empfindet, wenn wir ihn
von hier [aus dem Krankenhaus] wegbringen.“ (Int. 1)

Unterstiitzungsbedarf

Alle Befragten nannten ihr familidres Umfeld als Ressource zur
Unterstiitzung. Vor allem weibliche Angehérige nahmen Belas-
tungen durch eine ldnger dauernde Pflegesituation wahr,
scheuten sich jedoch gleichzeitig andere Nahestehende um
Unterstiitzung zu bitten.

,Ich habe ja meine Schwester, nette Nachbarn und auch sonst
noch Familie.“ (Int. 2)

,Ich habe viele gute Freunde mit denen ich sprechen kann, aber
ich will die auch nicht immer damit nerven.“ (Int. 6)

Die Angehorigen brachten Uberlequngen zu strukturellen
Ressourcen und Unterstiitzungsmaglichkeiten ein. Mit Struk-
tur- und Hilfeangeboten einen Plan fiir die Zeit zu Hause zu
haben, wurde als hilfreich empfunden. Uberwiegend wiinsch-
ten die Angehdérigen ein frithzeitiges, personliches Gesprach
im Krankenhaus, nach Méglichkeit auch ,mit dem Angehérigen
alleine“ (Int. 3), was ihren eigenen Bedarf an Unterstiitzung un-
terstrich.

,Es wiirde mich belasten, wenn es auf einmal hieRe, er wird

1) morgen entlassen. Ich brauche einen Plan.“ (Int. 4)

LIch bin fiir ihn stark, ich versuche ihn nicht zu belasten.“ (Int. Schriftliche Informationen oder Zusammenfassungen der
4) Informationsgesprache vermittelten Sicherheit. Hier scheinen
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organisatorische Elemente zum Empfinden von Sicherheit bei-
zutragen.

,Ein Infoblatt fiir nach dem Gesprdch mit den wichtigsten Daten
und einem Ansprechpartner zum Nachlesen kann ich mir sehr gut
vorstellen.“ (Int. 3)

Diskussion

Die Studie beschreibt die Beddirfnisse von pflegenden Angeho-
rigen von Palliativpatient*innen im Entlassungsprozess aus
dem Krankenhaus nach Hause. Das Hauptthema ist die Ent-
scheidung fiir oder gegen die Pflege zu Hause, die iberwiegend
klar fur die Pflege zu Hause getroffen und von starken Emotio-
nen begleitet wird. Organisatorische Bedirfnisse betreffen
friihzeitige Informationen und Einbindung der Angehérigen,
wenig vorhandene Kenntnisse zur Palliativversorgung und Be-
darf an praktischer Anleitung. Psychosoziale Bediirfnisse resul-
tieren aus den Anforderungen der Pflege zu Hause, Unsicher-
heiten und Angsten.

Die Ergebnisse unterstreichen die Bereitschaft der Angeho-
rigen, die Erkrankten zu Hause zu versorgen und zu begleiten.
Besonders fiir Partner scheint dies eine Selbstverstandlichkeit,
die keiner Erkldrung bedarf. Eine Erwartungsnorm kann hier
zur Entscheidung beitragen und Angehérige, die sich gegen
eine Versorgung zu Hause entscheiden, belasten. Mégliche
Belastungssituationen oder begrenzte Ressourcen flieBen,
trotz in den Interviews erwihnter Angste, die Pflege nicht be-
wdltigen zu kénnen, seitens der Angehdrigen zunachst wenig
in die Entscheidung fiir oder gegen eine Pflege zu Hause ein.
Das Verantwortungsgefiihl und die Verbundenheit, gegeniiber
dem zu Pflegenden, scheinen zu iiberwiegen, eigene Bediirfnis-
se werden zuriickgestellt. Erwachsene Kinder von Eltern mit
einer lebenslimitierenden Erkrankung denken frithzeitiger tiber
Belastungen und Schwierigkeiten der Pflege zu Hause nach.

Bei dem quantitativ eingeschdtzten Informationsbedarf zu
verschiedenen Themen mittels des Fragebogens im Anschluss
an die Interviews fallt der deutliche Informationsbedarf der
Teilnehmenden bei Linderung von Symptomen, Pflegetechni-
ken erlernen und der Umsetzbarkeit der Pflege zu Hause auf.
Hohen Bedarf an Informationen hatte man, neben den pflegeri-
schen Themen, auch im Zusammenhang mit den Bedurfnissen
der Angehdrigen, denen man nicht gerecht zu werden befiirch-
tete.

Teilweise haben Angehdrige nicht zutreffende Erwartungen
in Bezug auf die Pflege zu Hause und die Situation des Patienten
kann nicht immer vollstdndig nachvollzogen werden [20,21].
Guo et al. weisen in ihrer Studie zur Transition darauf hin, dass
Kommunikation und Information die wichtigsten Pfeiler sind,
damit Angehorige wissen, was nach der Entscheidung zur Pfle-
ge zu Hause und der Entlassung aus dem Krankenhaus auf sie
zukommt [20]. Laut den Ergebnissen der Studie von Mason et
al. [22] kann die Balance zwischen dem Wunsch nach Normali-
tat im Alltag und der Schwierigkeit im Umgang mit den verdn-
derten Lebensumstdnden durch einen professionellen An-
sprechpartner verbessert werden.

Nicht nur fir Patient*innen sind Inhalt und Zeitpunkt der
Aufklarung tiber Erkrankung sowie die Prasenz von vertrauens-

wiirdigem Personal von entscheidender Bedeutung [15]. Um
die Versorgung zu Hause leisten zu konnen, benétigen die
Angehorigen frithzeitig Informationen. Gesprache zur Progno-
se unterstiitzen Angehorige, sich auf das nahende Lebensende
einzustellen [21]. Der wiederkehrende Wunsch nach mehr
Informationen der teilnehmenden Angehdrigen unterstreicht
diesen Bedarf. Potenzial zur Unterstlitzung bieten offene, ko-
ordinierende Gesprache durch die Versorgenden. Der Ansatz
familienorientierter Unterstiitzungsgesprache wahrend des Kli-
nikaufenthalts zeigte in einer Pilotstudie eine hohere Einbin-
dung und informierte Zustimmung der Angehérigen zu ihrer
Rolle. Sie fiihlten sich besser unterstiitzt und einbezogen [23].

Unterstlitzend kdnnen eine anschlieBende Verschriftlichung
der Gesprachsinhalte und Informationsbldtter zu zentralen In-
formationen und Ansprechpartnern eingesetzt werden, um die
Sorge vor Uberforderung und Hilflosigkeit vieler Angehériger
zu reduzieren. Angehorige kénnen so strukturierter Informa-
tionen erhalten und sich auch eigenstindig Hilfe suchen. Auf
diesem Weg kénnen Informationsblatter ebenfalls zur Quali-
tatsverbesserung der Pflegetiberleitung und des Entlassungs-
managements beitragen. Die Pflegetiberleitung und -koordina-
tion sind modifizierbare Ziele fiir eine Qualitdtsverbesserung
der Pflege zu Hause am Lebensende [14]. Eine Einbeziehung
der Angehérigen in die pflegerische und gegebenenfalls medi-
zinische Versorgung, bereits wahrend des stationdren Aufent-
haltes, kann die Angehdérigen starken und praktische Kompe-
tenzen vermitteln. Die Sorge vor Uberforderung im hiuslichen
Umfeld kann so minimiert werden. Weiter kénnen potenziell
belastende Situationen antizipiert und Losungsmaoglichkeiten
fiir die Gegebenheiten zu Hause gemeinsam erarbeitet werden.
Denkbar sind hier, neben der aktiven Einbindung, konkrete
vorbereitete Anleitungssituationen fiir Angehérige. Durch den
friihen, wertschitzenden Einbezug kénnen die Angehérigen
bereits positive Erfahrungen sammeln und so ihre psychische
Beanspruchung sowie die Stressfaktoren reduzieren [21].

Trotz teilweise bereits bestehender Anbindung an den pallia-
tivmedizinischen Dienst haben die Angehorigen wenige Kennt-
nisse zur Palliativ- und Hospizversorgung. Palliativversorgung
ruft in einigen Fillen sogar Angste hervor, da sie fast aus-
schlieBlich mit der Sterbephase assoziiert wird. Dies unter-
streicht die Bestrebungen fiir eine friihzeitige Einbindung von
Palliativversorgung im Krankheitsverlauf und eine gesellschaft-
liche Aufkldrung. Die unterstiitzenden und entlastenden Leis-
tungen fiir Patient*innen und Angehdrige kdnnen so friither in
Anspruch genommen werden und zur Verbesserung der Symp-
tombehandlung und Lebensqualitdt beitragen. Um (Re)Hospi-
talisierungen zu verringern und den Wunsch nach einer Versor-
gung und einem Versterben im hduslichen Umfeld zu ermd6g-
lichen, eignet sich eine etablierte Zusammenarbeit zwischen
Krankenhaus und ambulanter Palliativversorgung [24].

Limitationen und Starken

Eine Stdrke der Studie ist die zeitliche Nahe der Datenerhebung
zum Entlassungsprozess aus dem Krankenhaus durch Befra-
gung der primar Betroffenen, der Angehérigen. Das aktuelle
Erleben der Teilnehmenden steht somit im Fokus, eine retro-
spektive Verzerrung oder Umdeutung des Erlebten entfallt.
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Gleichwohl kénnen mogliche Belastungen in der hduslichen
Versorgung nur antizipiert oder aus Vorerfahrungen resultie-
ren.

Die Studie beleuchtet Belastungen und Bedirfnisse von An-
gehorigen im Entlassungsprozess. Der Zugang tber den Pallia-
tivdienst (PD) der Klinik ermdglichte eine zielgerichtete Aus-
wahl der Befragten und damit die Mdglichkeit des Erreichens
bestmaoglicher explorativer Ergebnisse, um relevante wissen-
schaftliche Themen aufzudecken. Durch eine genaue Planung
im Vorfeld mit der Festlegung der Ein- und Ausschlusskriterien
sowie eine regelmiRige unabhingige Uberpriifung durch alle
beteiligten Autoren, konnte eine, durch die Auswahl der Be-
fragten bedingte Verzerrung der Ergebnisse minimiert werden.
Zudem erfolgte die Rekrutierung der Angehérigen durch ver-
schiedene Personen und Berufsgruppen. Erfahrungen von
weiblichen und ménnlichen pflegenden Angehérigen konnten
durch eine gleichwertige Anzahl beriicksichtigt werden. Die
Palliativpatient*innen und deren Angehorige waren der Inter-
viewerin im Vorfeld nicht bekannt.

Trotz groBer Bemiihungen konnten nur Angehérige mit
deutscher Nationalitdt ohne Migrationserfahrung eingeschlos-
sen werden. Menschen mit Migrationserfahrungen, welche oft-
mals mit einem erschwerten Zugang zur Palliativversorgung
konfrontiert sind [25], konnten trotz groBer Bemihungen nicht
miteinbezogen werden. Die Perspektive von nicht verwandt-
schaftlich verbundenen Angehérigen wurde nicht abgebildet.
Zudem wurde vorwiegend die Gruppe der (hdmato-)onkolo-
gisch erkrankten Patienten dargestellt.

Schlussfolgerung

Angesichts des haufigen Wunsches die letzte Lebenszeit im
hduslichen Umfeld zu verbringen, entstehen Beddirfnisse und
Belastungen fiir die pflegenden Angehérigen im Entlassungs-
prozess aus dem Krankenhaus. Die Pflege des Angehdrigen zu
Hause wird zwar iberwiegend als selbstverstandlich angese-
hen, das Gefiihl, nicht ausreichend vorbereitet zu sein und die
Situation zu Hause nicht bewdltigen zu kénnen, scheint den-
noch eine groBe Belastung fiir Angehérige darzustellen. Daraus
resultiert ein hoher Bedarf an Aufkldrung, Information und
Schulung bereits wahrend des Krankenhausaufenthalts. Die ex-
plorativen Ergebnisse dieser Studie verdeutlichen, dass bereits
im Krankenhaus fir eine ausfiihrliche Aufklarung tber Palliativ-
versorgung und Anleitung zur pflegerischen Versorgung im
hiuslichen Umfeld gesorgt werden sollte. So kénnen Angste
und Sorgen gegeniiber der Palliativversorgung aufgegriffen
werden, denn allein der Begriff der Palliativversorgung war vie-
len Teilnehmenden unklar. Gleichzeitig gaben die Angehéorigen
ohne palliativmedizinische Begleitung einen Unterstiitzungs-
bedarf bei Problemen an, sodass Angehérige friihzeitig und
konsequent in den Entlassungsprozess eingebunden werden
sollten. Gesprdache mit Informationen zum Krankheitsverlauf
und Unterstiitzungsmoglichkeiten sind notwendig sowie die
Kldrung der Erwartungen und Wiinsche. Hierfir sollte medizini-
sches Personal sowie Mitarbeiter des palliativen Dienstes aktiv
das Gesprdch zu den Angehorigen suchen, Bedirfnisse und
Wiinsche erfragen und gegebenenfalls eine schriftliche Zusam-

menfassung der wichtigsten Informationen und Kontaktdaten
zusammentragen. Dies sollte bereits zu Beginn der Versorgung
im Krankenhaus initiiert werden.

So kénnen eine angepasste Kommunikation und das frihzei-
tige Einbeziehen und Anleiten von Angehdrigen in die Pflege,
die Pflegetiiberleitung und -koordination am Lebensende ver-
bessern. Die hdufig benannte Belastung eines Intrarollenkon-
flikts, namlich Pflegender und Angehdriger mit eigenem Unter-
stiitzungsbedarf zu sein, kann so reduziert und dem Bedirfnis
nach Sicherheit nachgekommen werden. Der belastende Ge-
danke ,Alleine schaffe ich das nicht“ kann durch gezielte Infor-
mation Gber Palliativversorgung und offen gefiihrte Gespréache
Gber die Umsetzbarkeit der Pflege zu Hause entscharft und
wiederholte, vermeidbare Hospitalisierungen am Lebensende
minimiert werden.
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4. Diskussion

4.1. Diskussion Methodik und Auswertung

Fir diese Studie wurde ein qualitatives Forschungsdesign gewahlt, um mittels
problemzentrierter Interviews Probleme und Sichtweisen der Angehdrigen zu erheben. Um zu
verstehen, warum sich fir ein qualitatives Forschungsdesign entschieden wurde, ergibt es
Sinn, sich zunachst den Unterschied zwischen qualitativer und quantitativer Wissenschaft zu
verdeutlichen. ,Qualitative Wissenschaft als verstehende will also am Einmaligen, am
Individuellen ansetzen, quantitative Wissenschaft als erklarende will an allgemeinen
Prinzipien, an Gesetzen oder gesetzahnlichen Aussagen ansetzen. Erstere versteht sich eher
als induktiv, zweitere eher als deduktiv“ (Mayring, 2022). Quantitative Wissenschaft beschéaftigt
sich mit numerischen Daten mit dem Ziel einer Kausalerklarung, qualitative Forschung
dagegen mit interpretationsbedirftigen Daten mit dem Ziel, eine Thematik zu beschreiben und

besser zu verstehen (Hussy et al., 2010).

Ziel der qualitativen Forschung ist es also, die Wirklichkeit anhand der subjektiven Sicht
geeigneter Gesprachspartnerinnen abzubilden und so mdgliche Ursachen oder
Beweggriinde fir deren Verhalten nachzuvollziehen und das Verhalten zu verstehen (Wolf et
al., 2003). Darin ist auch ein weiterer Vorteil der qualitativen Forschung begriindet, namlich
eine realitdtsnahe Darstellung trotz Komplexitat der Problematik, ,wahrend quantitative
Analyse ihren Gegenstand haufig zerstiickele, atomisiere, in einzelne Variablen zerteile und

ihm auf diese Art ihre eigentliche Bedeutung nehme* (Mayring, 2022).

In dieser Studie wurden 10 Interviews mittels des ,problemzentrierten Interviews® (Flick, 2007)
mit den zentralen Kriterien: Problemzentrierung, Gegenstandsorientierung und
Prozessorientierung, durchgefiihrt. Diese Methode eignet sich besonders zur
Auseinandersetzung mit subjektiven Sichtweisen. Statt einer groen Fallzahl zeichnet sich die
qualitative Forschung namlich durch eine direkte Subjektbezogenheit aus, das heildt den
direkten Kontakt zum Menschen (Mayring, 2022). In dieser fehlenden Verallgemeinerung
durch Einzelfallanalysen liegt auch der haufig genannte Kritikpunkt der qualitativen Forschung.
Dem Vorwurf der nicht anwendbaren klassischen Gutekriterien Objektivitat, Reliabilitat und
Validitat stellt sich Philipp Mayring mit seiner qualitativen Inhaltsanalyse entgegen. Zur
Auswertung unserer Interviews wurden diese Kriterien der qualitativen Inhaltsanalyse nach

Mayring genutzt.

Das gesamte Datenmaterial wurde zunachst induktiv und ohne ein vorab definiertes

Kategoriensystem analysiert, um jene Interviewpassagen zu identifizieren und inhaltlich zu
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ordnen, die fur die Beantwortung der Forschungsfrage relevant waren. Ziel dieses Vorgehens
war es, einzelne Falle, wiederkehrende Bedurfnismuster sowie Unterstitzungsstrategien
systematisch zu kategorisieren. In einem ersten Schritt erfolgte eine initiale Kategorienbildung
auf Basis des Interviewleitfadens. Zur Sicherstellung der inhaltlichen Qualitat wurde das
entwickelte Kategoriensystem anschlieBend von einer zweiten, klinisch erfahrenen und

qualitativ forschenden Person Uberprift und konsentiert.

Darauf aufbauend wurden die Analyseeinheiten festgelegt und die inhaltlich relevanten
Textstellen paraphrasiert. In einem weiteren Schritt erfolgte eine Generalisierung dieser
Paraphrasen auf das angestrebte Abstraktionsniveau. Auf diese Weise konnte ein
Kategoriensystem entwickelt werden, das eine strukturierte Visualisierung ermoglichte und
damit zur Konkretisierung der Bedurfnisse sowie der damit verbundenen
Unterstitzungsbedarfe pflegender ~ Angehdriger im Entlassungsprozess von

Palliativpatient*innen beitrug.

Erganzend zu den leitfadengestiutzten Interviews wurden im Anschluss soziodemographische
Daten der Teilnehmenden erhoben sowie ein Fragenbogen zu potenziellen Bedarfen
eingesetzt. Die Auswahl der einzelnen Items basierte auf nationaler und internationaler
Fachliteratur. Die Einschatzung des Bedarfs an weiterfUhrenden Informationen zu
unterschiedlichen Aspekten der hauslichen Versorgung erfolgte anhand einer Likert Skala. Die
Auswertung der Fragebdgen zum Informationsbedarf wurde deskriptiv durchgefihrt. Zur
besseren Ubersichtlichkeit wurden die Antwortoptionen ,Thema gar nicht relevant‘ und
.Thema wenig relevant® der Kategorie ,kein Informationsbedarf* zugeordnet, wahrend die
Antworten ,Informationsbedarf* und ,deutlicher Informationsbedarf* gemeinsam als

.Informationsbedarf* zusammengefasst wurden.

Ruckblickend erweist sich die Wahl eines qualitativen Forschungsdesigns mit
problemzentrierten Interviews sowie die Auswertung anhand der qualitativen Inhaltsanalyse
nach Mayring als angemessen. Insbesondere im Hinblick auf die Fragestellung stellt die
zeitliche Nahe der Datenerhebung zum Entlassungszeitpunkt aus dem Krankenhaus eine
zentrale Starke der Studie dar. Durch die Befragung der unmittelbar betroffenen pflegenden
Angehorigen konnte deren aktuelles Erleben des Entlassungsprozesses erfasst werden,
wodurch retrospektive Verzerrungen oder nachtragliche Umdeutungen der Erfahrungen
weitgehend reduziert wurden. Dennoch ist zu berlcksichtigen, dass zukiinftige Belastungen
in der hauslichen Versorgung zu diesem Zeitpunkt haufig antizipiert werden oder auf bereits

gemachten Erfahrungen beruhen.
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Die Interviews fokussieren die Belastungen und Unterstutzungsbedarfe von Angehdrigen im
Kontext der Krankenhausentlassung. Der Zugang zu den Teilnehmenden erfolgte Uber den
Palliativdienst (PD) der Klinik, was eine gezielte Auswahl der Befragten ermdglichte und damit
zur Gewinnung mdglichst erkenntnisreicher explorativer Ergebnisse beitrug. Um potenziellen
Verzerrungen durch die Stichprobenauswahl entgegenzuwirken, wurden im Vorfeld klare Ein-
und Ausschlusskriterien definiert und die Auswertung von allen Beteiligten Autor*innen
unabhangig Uberprift. Darliber hinaus erfolgte die Rekrutierung der Angehdrigen durch
unterschiedliche Personen und Berufsgruppen, wodurch eine ausgewogene Bericksichtigung

weiblicher und mannlicher pflegender Angehdériger erreicht werden konnte.

Durch die Art der Rekrutierung kénnte es dennoch zu einem gewissen Selektionsbias
gekommen sein, da davon auszugehen ist, dass sich nur jene Angehdrige fur ein Interview
bereit erklarten, welche auch prinzipiell Gesprachsbedarf hatten und deren zeitliche und auch
psychische Belastung zum Interviewzeitpunkt verhaltnismaflig eher niedrig war. Trotz
intensiver Bemuhungen konnten ausschliellich Angehoérige deutscher Nationalitat ohne
Migrationserfahrung in die Studie eingeschlossen werden. Personen mit Migrationserfahrung,
die haufig mit zusatzlichen Zugangshirden zur Palliativversorgung konfrontiert sind (Isenberg
et al., 2022), blieben somit unberlcksichtigt. Zudem lag der inhaltliche Schwerpunkt der

Stichprobe Uberwiegend auf Angehdrigen von (hdmato-)onkologisch erkrankten Patient*innen.

Die zusatzliche rein deskriptive Auswertung der Fragebdgen brachte viele Themen zur
Darstellung, welche von den Angehorigen im Interview nicht erwahnt wurden. Rickblickend
erscheint es daher weiter sinnvoll, dass die Fragebégen nach dem Interview ausgefiillt
wurden, da sonst eine Beeinflussung der Antworten der Angehdrigen wahrscheinlich scheint.
Fir mehr Informationsgewinn hatte nach Ausfillen des Fragebogens ein Interview Uber die
Themen des Fragebogens angeschlossen werden kdnnen, dadurch wére es jedoch zu einer
Kombination aus einer deskriptiven Auswertung und einer qualitativen Inhaltsanalyse
gekommen, was die Auswertung deutlich verkompliziert hatte. Daher fiel die Entscheidung fur

die Methode der Interviews und Fragebdgen.

4.1.1. Concept Map

Nach Auswertung der erhobenen Daten mittels der Inhaltsanalyse nach Mayring wurde
zusatzlich eine Concept Map erstellt. Diese eignet sich beispielsweise, um
Argumentationsstrukturen in sozialwissenschaftlichem Forschungskontext zu visualisieren
und Deutungsmuster zu rekonstruieren (McLean et al., 2024). Die erstellte Map richtet sich auf

die Forschungsfrage ,Welche Bedirfnisse haben Angehoérige von Palliativpatienten im
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Entlassungsprozess aus dem Krankenhaus*? Sie dient der Zusammenfassung der Ergebnisse

der vorgelagerten Inhaltsanalyse.

4.2. Diskussion Ergebnisse

Die Studie thematisiert die Bedurfnisse pflegender Angehdriger von Palliativpatient*innen im
Ubergang vom stationdren in den hé&uslichen Versorgungsbereich. Wie bereits in der
Einleitung dargelegt, duRert die Mehrheit der Palliativpatient*innen den Wunsch, in der
hauslichen Umgebung versorgt zu werden und dort auch zu versterben (Voltz et al., 2022).
Diese Praferenz spiegelt sich auch in den Aussagen der Interviewpartner*innen wider. Daraus
ergibt sich als erstes zentrales Themenfeld die Entscheidungsfindung hinsichtlich der
hauslichen Pflege, die Uberwiegend zugunsten der Versorgung zu Hause ausfallt, jedoch
haufig mit intensiven emotionalen Belastungen einhergeht. Ein zweites Themenfeld umfasst
organisatorische Bedurfnisse, darunter insbesondere der Wunsch nach einer friihzeitigen und
transparenten Informationsweitergabe sowie nach einer aktiven Einbindung der Angehdrigen
in die Versorgungsplanung und -durchfuhrung. Ergédnzend wird ein hoher Bedarf an
praktischer Anleitung deutlich. Im dritten Themenfeld geht es um psychosoziale Bedurfnisse,
die sich aus den Anforderungen der hauslichen Pflege sowie Unsicherheiten und Angsten der
Angehorigen ergeben. Alle drei bisher genannten Themenfelder finden sich im vierten Thema
Palliativversorgung als Unterstutzung wieder. Die in den Interviews oft fehlenden Kenntnisse

uber Palliativversorgung erschweren die Moglichkeiten der Unterstutzung.

4.2.1. Entscheidungsfindung

Die Ergebnisse verdeutlichen insgesamt die hohe Bereitschaft der Angehoérigen, die
erkrankten Personen im hauslichen Umfeld zu pflegen und begleiten. Insbesondere fur
Partner*innen scheint diese Entscheidung haufig als selbstverstandlich wahrgenommen zu
werden und bedarf aus ihrer Sicht keiner weiteren Begriindung. Gleichzeitig kénnen
gesellschaftliche Erwartungshaltungen  einen  erheblichen Einfluss  auf die
Entscheidungsfindung austiben und Angehdrige, die sich gegen eine hausliche Versorgung
entscheiden, zusatzlich belasten. Wahrend in vielen verhaltenswissenschaftlichen Theorien
dem Eigeninteresse eine zentrale Rolle bei Entscheidungsprozessen zugeschrieben wird
(Miller, 1999), tritt dieses im Kontext flir oder gegen eine hausliche Pflege offenbar in den
Hintergrund. Viel mehr Einfluss nehmen der Wunsch des Schwerkranken, zu Hause

versterben zu wollen, sowie das Verantwortungsgefiihl dem Kranken gegenuber. Der aktuelle
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Gesundheitszustand des/der Erkrankten weckt den Wunsch der Angehérigen, sich fur

vergangene Hilfe und Unterstitzung zu revanchieren (Dahlan et al., 2024).

In der aktuellen Literatur findet sich wenig valides Datenmaterial, welche Grinde zur
Entscheidung fur die Pflege eines/einer schwerkranken Angehdrigen zu Hause aus Sicht der
Angehorigen flhren. Die im Rahmen dieser Arbeit geflhrten Interviews zeigen, dass
potenzielle Belastungen oder eingeschrankte Ressourcen — trotz gedullerter Sorgen und der
Angst, den pflegerischen Anforderungen nicht gerecht werden zu kénnen — zunachst eine
untergeordnete Rolle bei Entscheidungsfindung spielen. Stattdessen scheinen das
empfundene Verantwortungsbewusstsein sowie die emotionale Nahe zur erkrankten Person
malfgeblich zu sein, wodurch eigene Bedurfnisse haufig zuriickgestellt werden. Erwachsene
Kinder von Eltern mit lebenslimitierenden Erkrankungen hingegen setzen sich friiher und
intensiver mit den moglichen Belastungen und Herausforderungen einer hauslichen

Pflegesituation auseinander.

4.2.2. Organisatorische Bedurfnisse

Im Anschluss an die qualitativen Interviews wurde mittels eines standardisierten Fragebogens
der Informationsbedarf der Teilnehmenden zu verschiedenen Themenbereichen erhoben.
Dabei zeigte sich ein ausgepragter Bedarf an Wissen zur Symptomlinderung, zum Erlernen
praktischer Pflegetechniken sowie zur Realisierbarkeit der Pflege im hauslichen Umfeld.
Neben pflegerischen Aspekten &duferten die befragten Angehdrigen auch einen hohen
Informationsbedarf in Bezug auf ihre eigenen Bedurfnisse, insbesondere aus Sorge, diesen
im Pflegealltag nicht ausreichend gerecht werden zu kénnen. Frihere Studien bestatigen,
dass sich viele Angehdrige unzureichend auf die hausliche Pflege eines nahestehenden
Menschen vorbereitet fuhlen (Soroka et al., 2018). Dies geht teilweise mit unrealistischen
Erwartungen an die Pflegesituation einher sowie mit Schwierigkeiten, die Lage der erkrankten
Person vollstandig zu erfassen (Guo et al., 2022 & Mason et al., 2019). Guo et al. weisen in
ihrer Studie zur Transition auf die zentrale Bedeutung einer frihzeitigen, transparenten und
kontinuierlichen Kommunikation hin. Informationen gelten als wesentliche Voraussetzung
dafir, dass Angehoérige einschatzen koénnen, welche Anforderungen sie nach der
Entscheidung fur eine hausliche Pflege und nach der Entlassung aus dem Krankenhaus
erwarten. Professionelle Ansprechpartner kénnen dazu beitragen, den Spannungsbogen und
den Herausforderungen veranderter Lebensumstéande zu verringern. Sowohl der Inhalt als
auch der Zeitpunkt von Aufklarungsgesprachen sowie die Verfligbarkeit vertrauenswdurdiger
Fachpersonen spielen hierbei eine entscheidende Rolle (Ishimoto et al., 2021). Um die
Versorgung im hauslichen Setting sicherzustellen, bendtigen Angehoérige frihzeitig Zugang zu
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relevanten Informationen. Gesprache tber Prognose und Krankheitsverlauf kbnnen sie dabei

unterstutzen, sich auf das bevorstehende Lebensende einzustellen (Mason et al., 2019).

Der in den Interviews wiederholt geduRerte Wunsch nach mehr Orientierung und Information
verdeutlicht diesen Bedarf. Als unterstiitzend erweisen sich koordinierte, familienorientierte
Gesprache durch die beteiligten Versorgungsteams bereits wahrend des stationaren
Aufenthalts. Studien zeigen, dass solche Ansatze die Einbindung der Angehdrigen starken,
deren Rollenverstandnis férdern und das Geflihl von Unterstutzung erhéhen (Duke et al.,
2020). Daruber hinaus kénnen schriftlich festgehaltene Gesprachsinhalte sowie strukturierte
Informationsmaterialien zu zentralen Ansprechpartnern und relevanten Themen dazu
beitragen, Unsicherheiten, Uberforderung und Hilflosigkeit zu reduzieren. Auf diese Weise
erhalten Angehdrige verlassliche Orientierung und werden befahigt, eigenstéandig weitere
Unterstitzung zu organisieren, was ihr Sicherheitsempfinden starken kann. Gleichzeitig bieten
diese Malnahmen Potenzial zur Verbesserung der Pflegelberleitung und des
Entlassungsmanagements. Die gezielte Optimierung von Pflegekoordination und -Uberleitung
stellt somit einen wichtigen Ansatzpunkt zur Qualitatssteigerung der hauslichen Versorgung
am Lebensende dar (Durieux et al., 2022). Viele pflegende Angehdrige berichten zudem von
unzureichender Unterstiitzung bei der Bewaltigung komplexer Pflegeaufgaben und geben an,
sich entsprechende Fahigkeiten Uberwiegend selbst angeeignet zu haben (Reinhard et al.,
2019). Eine frihzeitige Einbindung der Angehorigen in pflegerische — und gegebenenfalls
medizinische — Versorgungsprozesse wahrend des stationaren Aufenthalts kann dazu
beitragen, Handlungssicherheit aufzubauen, praktische Kompetenzen zu vermitteln und
Uberforderung im hauslichen Umfeld zu reduzieren. Potenziell belastende Situationen kénnen
antizipiert und gemeinsam Strategien zur Bewaltigung der hauslichen Gegebenheiten
entwickelt werden. Durch einen wertschatzenden und aktiven Einbezug haben Angehdrige die
Méglichkeit, frih positive Erfahrungen zu sammeln, was sowohl ihre psychische Belastung als

auch stressbedingte Faktoren verringern kann (Mason et al., 2019).

4.2.3. Psychosoziale Bedurfnisse

Vor allem weibliche Angehdrige nehmen eine langer dauernde Pflegesituation als belastend
wahr. Die Anforderungen der Pflege kénnen dazu fuhren, dass die Pflegenden anfallig fur
psychische und physische Gesundheitsprobleme werden (King et al., 2021). Freunde und
Familienangehorige werden als Ressource gesehen, trotzdem scheuen sich Angehdérige diese
zu oft in Anspruch zu nehmen. Starke Gefiihle und schwierige Lebensumstande erschweren

die Suche nach Hilfe und Unterstitzung (Migliorini et al., 2023).
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Der Schock der Diagnose einer lebensbedrohlichen Erkrankung eines Angehérigen hat
Dominoeffekte zur Folge, die bei den Pflegenden Angst vor dem Unbekannten ausldsen,
wahrend sie versuchen, mit der Krankheit umzugehen und Trost zu finden (Soroka et al.,
2018). Laut einer Studie aus dem Jahr 2021 ist die individuelle Resilienz der Angehdrigen von
entscheidender Bedeutung, um den Stress zu bewaltigen, Patient*innen wirksam zu
unterstutzen und um sich bereit zu fihlen, zuklinftige medizinische Entscheidungen im Namen
der Patient*innen zu treffen (Dionne-Odom et al., 2021). Daraus resultiert die Frage, wie die
Resilienz geférdert und auf die entstandenen Bedirfnisse bestmdglich eingegangen werden

kann.

Personliche Strategien in Kombination mit sozialer und gemeinschaftlicher Unterstltzung
kénnen die Belastbarkeit der Pflegenden erhéhen. Palliativmedizin kann nicht nur im
Entlassungsprozess das Bindeglied zwischen stationdrer Versorgung und ambulanter
Betreuung sein, sondern auch die Resilienz des Einzelnen fordern. Hilfreich ist hier das
gemeinsame Festlegen von Pflegezielen, die Vorwegnahme von Sicherheitsbedenken, die
Beurteilung einer Situation durch erfahrenes Personal, die vorausschauende
Versorgungsplanung sowie die Berlcksichtigung psychosozialer Bedenken mit den

Angehorigen (Glover et al., 2019).

4.2.4. Palliativversorgung als Unterstiutzung

Trotz einer teilweise bereits bestehenden Anbindung an palliativmedizinische Angebote
verfiugen Angehdrige haufig nur Uber begrenzte Kenntnisse hinsichtlich der Palliativ- und
Hospizversorgung. Wie Zimmermann et al. (2016) darlegen, ist die Palliativversorgung vielfach
mit gesellschaftlichen Vorbehalten behaftet, die selbst nach positiven personlichen
Erfahrungen fortbestehen kénnen. Auch die im Rahmen dieser Studie gefuhrten Interviews
zeigen, dass palliative Angebote in mehreren Fallen mit Angsten verbunden sind, da sie
uberwiegend mit dem unmittelbaren Lebensende gleichgesetzt werden. Diese Wahrnehmung
verdeutlicht die Notwendigkeit, palliativmedizinische Konzepte frihzeitig in den
Krankheitsverlauf zu integrieren. Eine erfolgreiche frihzeitige Implementierung der
Palliativversorgung setzt sowohl eine umfassende Information der Allgemeinbevdlkerung als
auch eine gezielte Aufklarung von Patient*innen, Angehdrigen und im Gesundheitswesen
Tatigen voraus (Zimmermann et al. 2016). Auf diese Weise koénnen unterstitzende und
entlastende Versorgungsangebote frilher genutzt werden, was sich positiv auf die
Symptomkontrolle sowie auf die Lebensqualitdt der Betroffenen und ihrer Angehdrigen
auswirken kann. Brighton et al. (2016) arbeiten in ihrer Studie heraus, dass Gesprache Uber
die ambulante Sterbebegleitung mit Patient*innen mit lebensbedrohlichen Erkrankungen und
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ihren Familien zu einem frihen Zeitpunkt von Nutzen sind. Allerdings finden diese Gesprache
haufig nicht statt. Es ist wichtig, dass Arzt*innen Patient*innen, die an einer
lebensbedrohlichen Erkrankung leiden, und ihren Angehdrigen die Moglichkeit bieten, Themen
am Lebensende im Einklang mit ihren Informations- und Entscheidungspraferenzen zu
besprechen. Angesichts einer wachsenden und alternden Weltbevolkerung ist es von
entscheidender Bedeutung, sowohl allgemeine als auch spezialisierte Anbieter von
Palliativversorgung bei dieser Aufgabe zu unterstitzen. Bei einer sorgfaltigen Vorbereitung
und strukturierten Planung der Gesprache zwischen Patient*innen, ihren Angehérigen und
dem Palliativmedizinischen Dienst sollten bestehende Angste gegeniiber der
Inanspruchnahme palliativer Angebote kein Hindernis fir deren frihzeitigen Initilerung
darstellen (Brighton et al., 2016). Um wiederholte Krankenhausaufenthalte zu vermeiden und
dem Wunsch nach einer Versorgung sowie dem Versterben im hauslichen Umfeld gerecht zu
werden, erweist sich insbesondere eine etablierte und gut koordinierte Zusammenarbeit
zwischen dem Krankenhaus und der allgemeinen beziehungsweise spezialisierten

Palliativversorgung als zielfihrend (Paramanandam et al., 2020).

4.3. Fazit und Ausblick

Bezogen auf die erste Forschungsfrage, den Bedirfnissen der Angehorigen, zeigt sich, dass
nach der Entscheidung, die Pflege eines erkrankten Angehdrigen im hauslichen Umfeld zu
Ubernehmen, im Rahmen des Entlassungsprozesses aus dem Krankenhaus verschiedene Be-
lastungen und Bedarfe bei den pflegenden Angehérigen auftreten. Obwohl die hausliche
Pflege haufig als selbstverstandlich betrachtet wird, stellt insbesondere das Empfinden, unzu-
reichend vorbereitet zu sein und den Anforderungen der Situation nicht gewachsen zu sein,
eine erhebliche psychische Belastung dar. Angehorige, die keine palliativmedizinische Beglei-
tung erhalten, berichten vermehrt Uber einen ausgepragten Unterstiitzungsbedarf bei auftre-
tenden Problemen. Dabei aultern sie den Wunsch nach einer klaren Ansprechperson sowie
nach einer starkeren Einbindung in den Pflegeprozess, um die Versorgung zu Hause mit gro-
Rerer Sicherheit aufnehmen zu kdnnen. Daraus ergibt sich ein hoher Bedarf an gezielter Auf-
klarung, umfassender Information und strukturierter Schulung der Angehdrigen.

Die zweite Forschungsfrage richtet den Fokus auf Unterstiitzungsangebote flir Angehérige mit
dem Ziel, bestehende Belastungen zu reduzieren. Die explorativen Ergebnisse dieser Studie
verdeutlichen, dass bereits wahrend des Krankenhausaufenthaltes eine umfassende Informa-
tion Uber palliative Versorgungsangebote sowie eine Anleitung zur pflegerischen Versorgung
im hauslichen Umfeld erfolgen sollte. Auf diese Weise kdnnen Angste und Vorbehalte gegen-

Uber einer Palliativversorgung frihzeitig thematisiert und bearbeitet werden. Angehdrige
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sollten konsequent und moglichst friihzeitig in den Entlassungsprozess eingebunden werden.
Hierzu zahlen strukturierte Gesprache Uber den Krankheitsverlauf, vorhandene Unterstit-
zungsangebote sowie die Klarung von Erwartungen und individuellen Wiinschen. Sowohl all-
gemeines medizinisches Fachpersonal als auch Mitarbeitende des Palliativmedizinischen
Dienstes sind gefordert, aktiv den Dialog mit Angehdrigen zu suchen, deren Bedurfnisse zu
erheben und bei Bedarf eine schriftliche Zusammenstellung zentraler Informationen sowie re-
levanter Kontaktdaten bereitzustellen. Diese Malihahmen sollten bereits zu Beginn der statio-
naren Versorgung initiiert werden. Eine bedarfsgerechte Kommunikation sowie die frihzeitige
Einbindung und Anleitung der Angehérigen kénnen mafgeblich dazu beitragen, die Uberlei-
tung und Koordination der Pflege am Lebensende zu verbessern. Ein offener Dialog Uber die
zukunftige Pflege, einschliellich vorausschauender Versorgungsplanung, kénnen also einen
Konsens zwischen Patient*innen und pflegenden Angehdrigen fordern. Der haufig beschrie-
bene intrarollenspezifische Konflikt, gleichzeitig pflegende Person und Angehdériger mit eige-
nem Unterstitzungsbedarf zu sein, 1asst sich dadurch abschwéachen und dem Bedurfnis nach
Sicherheit besser entsprechen. Belastende Gedanken im Sinne von ,Alleine schaffe ich das
nicht“ kdnnen durch gezielte Information Gber palliative Versorgungsangebote sowie durch of-
fen gefiihrte Gesprache Uber die praktische Umsetzbarkeit der hauslichen Pflege wirksam re-
lativiert werden.

Die vorliegende Arbeit verdeutlicht, dass die Analyse der Bedurfnisse von Angehdrigen insbe-
sondere im Zusammenhang mit dem Entlassungsprozess von Palliativpatient*innen aus dem
Krankenhaus auch kinftig von hoher Relevanz bleibt. Vor dem Hintergrund des haufig geau-
Rerten Wunsches, die letzte Lebensphase im hauslichen Umfeld zu verbringen, nehmen An-
gehorige eine zentrale Rolle innerhalb der bestehenden Versorgungsstrukturen ein.

Ebenso bestatigt die Arbeit die Relevanz der Beriucksichtigung der Bedirfnisse der
Angehorigen und den Bedarf an Unterstitzung. Zudem zeigen sie einen klaren
Optimierungsbedarf in der Pflegelberleitung im Rahmen des Entlassungsprozesses zur
hauslichen Versorgung, insbesondere hinsichtlich der adaquaten Vorbereitung der
Angehorigen. Zukinftige Forschungs- und Praxisansatze sollten daher darauf abzielen,
pflegende Angehdrige frihzeitig als festen Bestandteil multimodaler Versorgungsteams
einzubinden, sodass Angehdrige, Klinikarzt*innen, Pflegekrafte, Palliativmedizinische Dienste
und ambulante Palliativdienste sowie die Hausarzt*innen in Zukunft Hand in Hand
zusammenarbeiten, um die bestmdgliche Versorgung eines/einer Patient*in gewahrleisten zu

konnen.
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6. Anhang

6.1. Informationsschreiben

Informationsschreiben

Mareike xxx

Zentrum fur Palliativmedizin
Mildred-Scheel-Haus
Kerpener Stralle 52

50937 Kdln
Telefonnummer: xxx

Emailadresse: xxx

Informationen fur die Mitwirkenden an der Studie

,Bedurfnisanalyse von palliativ pflegenden Angehérigen®

In meiner Studie méchte ich anhand von 15 Interviews erfragen, welche Bedurfnisse und
Winsche Angehdérige von Patienten mit fortgeschrittener Erkrankung haben, die in nachster
Zukunft beabsichtigen die Patienten zu Hause zu pflegen beziehungsweise zu betreuen.
Spater werden die Ergebnisse mit der bestehenden Literatur in diesem Themengebiet
verglichen, um herauszufinden, wie oder womit man Sie als Angehérige in Zukunft besser

vorbereiten und unterstitzen kann.

Aktuell gibt es zu diesem Thema einige Forschungen in Kanada, Amerika und Schweden,
aber keine nennenswerten Studien in Deutschland. Ich denke aber, dass es wichtig ist, zu
schauen ob die dort gewonnenen Erfahrungen mit denen in Deutschland vergleichbar sind
und die Unterstitzungsangebote hier zu Lande die gleichen Aspekte thematisieren sollten
wie in anderen Landern. Um in meiner Studie relevante Ergebnisse zu erzielen, ist es wichtig
Angehdrige zu befragen, die sich zur Zeit des Interviews damit auseinandersetzen, ihr
krankes Familienmitglied in seiner letzten Lebensphase zu Hause zu betreuen. Da diese am
besten ihre Bedurfnisse, Wiinsche und Angste beziiglich der kommenden Zeit schildern

konnen.

Ich wiirde gerne ein Interview mit Ihnen fuhren, indem ich Sie nach lhren Bedurfnissen
befrage. Das Interview wird ca. acht bis zehn Fragen umfassen. Die hierfir bendtigte Zeit

hangt von der
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Ausflhrlichkeit der Antworten ab. Das Interview wird in den Rdumen des Mildred-Scheel-
Hauses stattfinden, sodass sie keine zusatzliche Wegstrecke auf sich nehmen mussen. Ich
werde das Interview mit lhrer Zustimmung auf ein Tonbandgerat aufnehmen, sodass ich die
Daten bestmaoglich verarbeiten kann. Ihre Daten werden anonymisiert und ausschlief3lich fur
wissenschaftliche Zwecke verwendet. Im Rahmen der Studie werden lhre Daten
einschlieBlich der Daten uber Geschlecht, Alter, Gewicht und KérpergréRe pseudonymisiert,
das heif3t onne Namensnennung sondern nur codiert durch zum Beispiel eine Nummer,
aufgezeichnet. Eine Zuordnung ist nur tber eine beim Studienarzt hinterlegte
Identifikationsliste mdglich. Die im Rahmen der Studie erhobenen Daten werden von einem
elektronischen Datensystem erfasst und statistisch ausgewertet. Nach Beendigung der
Studie werden alle Daten nach den derzeit glltigen Vorschriften entsprechend gespeichert

und archiviert.

Die Bearbeitung der erhobenen Daten erfolgt in Verantwortung von mir, Mareike Scholler,

Medizinstudentin, Telefonnummer xxx, Email-Adresse xxx.

Sie haben das Recht, Einsicht in Ihre Daten zu nehmen, die wahrend der Studie erhoben
werden. Sollten Sie dabei Fehler in Ihren Daten feststellen, so haben Sie das Recht, diese
durch mich korrigieren zu lassen. Die pseudonymisierten Daten werden dem Auftraggeber
der Studie oder einer von diesem beauftragten Stelle zu wissenschaftlichen Zwecken zur
Verfugung gestellt. Im Falle der Verdéffentlichung von Studienergebnissen bleibt die
Vertraulichkeit Ihrer persénlichen Daten ebenfalls gewahrleistet. Die ordnungsgemalie
Durchfiihrung der Studie, insbesondere die ordnungsgemalfe Erhebung der Daten sowie
deren Zuordnung zu bestimmten Patienten, wird von mindestens einem autorisierten
Vertreter des Auftraggebers auch durch direkte Einsicht in lhre beim Studienarzt
vorliegenden personenbezogenen (d.h. in Verbindung mit lhrem Namen genannten) Daten
Uberpruft. Der autorisierte Vertreter des Auftraggebers der Studie wird fir diese Aufgabe
speziell ausgebildet und ist zur Verschwiegenheit verpflichtet. Er darf Ihre Daten nur in
pseudonymisierter Form weitergeben und keine Kopien oder Abschriften von lhren
Krankheitsunterlagen erstellen. Einsicht in lhre, bei mir vorliegenden personenbezogenen
Daten, nimmt unter Umstanden auch die zustandige Ethikkommission. Ihre Daten werden
Uber einen Zeitraum von 10 Jahren in einem sicheren System gespeichert und im Anschluss

geldscht, sofern gesetzliche Griinde nicht eine langere Speicherung vorschreiben.

Ihre Aussagen werde ich gewissenhaft auswerten und im Folgenden mit der bestehenden
Literatur vergleichen, um daraus Informationen zu gewinnen, welche Mal3hahmen
(Interventionen) zukunftig die Pflege am Lebensende zu Hause erleichtern kdnnen. Aus
diesen Informationen werde ich meine Doktorarbeit verfassen und zuséatzlich einen Artikel

uber das Thema ,Bedurfnisanalyse von palliativ pflegenden Angehérigen® in einer
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medizinischen Fachzeitschrift veroffentlichen. In beiden Arbeiten sind Ihre Daten

selbstverstandlich anonymisiert.

Ich habe mein Vorhaben der Ethik-Kommission vorgestellt und diese hat keine Einwande

gegen die Umsetzung meiner Studie.

Gerne mochte ich Ihnen die Méglichkeit geben, sollte der Wunsch bestehen, die Ergebnisse

meiner Studie einzusehen.

Ort, Datum Unterschrift der/des Mitwirkenden

Unterschrift der Forscherin

Wenn Sie an dieser Studie teilnehmen moéchten oder weitere Fragen haben, kénnen Sie
mich gerne unter folgenden Nummern erreichen.
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6.2. Einverstandniserklarung

Einverstédndniserklarung

Mareike xxx

Zentrum fur Palliativmedizin
Mildred-Scheel-Haus
Kerpener Stralle 52

50937 Koln
Telefonnummer: xxx

Emailadresse: xxx

Einverstandniserklarung zur Mitwirkung an der Studie

,Bedurfnisanalyse von palliativ pflegenden Angehdrigen®

Ich wurde von der verantwortlichen Person fiir die oben genannte Studie vollstandig Uber
Wesen, Bedeutung und Tragweite der Studie aufgeklart. Ich habe das Informationsschreiben
gelesen und verstanden. Ich hatte die Moglichkeit, Fragen zu stellen. Ich habe die Antworten
verstanden und akzeptiere sie. Ich bin Gber die mit der Teilnahme an der Studie verbundenen

Risiken und auch tber den moéglichen Nutzen informiert.

Ich hatte ausreichend Zeit, mich zur Teilnahme an der Studie zu entscheiden und weil3, dass
die Teilnahme freiwillig ist. Ich wurde dartber informiert, dass ich jederzeit und ohne Angaben
von Grinden diese Zustimmung widerrufen kann, ohne dass dadurch Nachteile fir mich

entstehen.

Mir ist bekannt, dass meine Daten anonym gespeichert und ausschliel3lich fir

wissenschaftliche Zwecke verwendet werden.

Ich habe eine Kopie des Informationsschreibens und dieser Einverstandniserklarung erhalten.

Ich erklare hiermit meine freiwillige Teilnahme an dieser Studie.
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Ort, Datum

Unterschrift der/des Mitwirkenden

Unterschrift der Forscherin

43



6.3. Interviewleitfaden

Gesprachseroffnung

Entscheidungsfindung

Hauptfrage

Vielen Dank, dass Sie sich dazu
bereit erklart haben, mit mir

dieses Interview zu machen.

Sie sind im Moment dabei zu
entscheiden und zu planen wie
Sie ihren erkrankten
Angehorigen (Ehemann/Frau,
Schwester etc.) zu Hause am
besten betreuen (bzw. pflegen)

konnen.

Erzahlen Sie doch erst einmal,
was Sie in dieser Situation

gerade beschaftigt!

Welche Unterstlitzung hatten Sie
bei der Entscheidungsfindung?

Wie haben Sie sie genutzt?

Hatten Sie denn bei der
Entscheidungsfindung und auch
danach Unterstlitzung oder
hatten Sie sich hier mehr

Beistand gewtlinscht?

Nachfragen

Gesprache mit ihrem

kranken Familienmitglied?

Gesprache mit der Familie?

Gesprache mit dem
Stationsarzt/ den

Pflegenden?
Mit dem Palliativteam?
Freunde/Nachbarn?

Internet, Broschiiren?

Wenn ja, wie sollte diese
Ihrer Meinung nach

aussehen?
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Unterstiitzung und

Vorbereitung

Informationsbedarfe

Welche Unterstitzung haben sie
im Moment bei der Vorbereitung

der Entlassung?

Wie gut sind sie uber lhre
Méglichkeiten informiert, wie
Hospiz, ambulante
Palliativbetreuung, ambulante
Pflegekrafte? Ehrenamtliche vom

ambulanten Hospizdiensten?

Haben Sie zu Hause
Veranderungen vorgenommen?

Wenn ja, welche?

Haben Sie anderweitige
Vorbereitungen getroffen, um die
die Pflege lhres Angehdrigen
leisten zu kdnnen? Wenn ja,

welche?

Konnten Sie bitte auf der Liste
ankreuzen, wie Sie lhren
weiteren Bedarf an

Unterstitzung einschatzen?

Haben Sie jemanden, an
den Sie sich wenden
kénnen, wenn Sie vor
Problemen stehen, wenn ja,
wen? Familiar?
Professionell?

Psychologisch?

Fahlen Sie sich gut
vorbereitet auf die Zeit nach

der Entlassung?

Haben Sie schon Hilfe
/Unterstitzung in Anspruch
genommen, wenn ja
welche? Zu welcher
Thematik wirden Sie sich
weitere Unterstutzung

wilnschen?

Haben sie sich auch
Gedanken zu Ihrem
eigenen Wohlbefinden
gemacht? Wie sie in der

Zeit gesund und fit bleiben?

45



Konkrete Art der

Unterstiitzung

Abschluss

Sollte die Unterstitzung, welche
Sie sich winschen, eher in mehr
personlichen Einzelgesprachen
oder doch in kurzen Schulungen
in Gruppen stattfinden, wie
stellen Sie sich die Hilfe in dieser
schweren Zeit optimaler Weise

vor?

Manchen Patienten aber auch
Angehorigen fallt es schwer Hilfe
anzunehmen. Wie ist das bei

lhnen?

Welche Art von Informationsart
konnten Sie sich am ehesten

vorstellen?

1. Austausch mit anderen

Angehorigen in einer Gruppe?
2. Infoveranstaltung?

3. Broschire zu verschiedenen

Veranstaltungen?

Wann ware der beste Zeitpunkt

fir vertiefte Informationen?

Gibt es noch Themen/anliegen,

die wir noch nicht besprochen

Was wirde lhnen
erleichtern Hilfe oder
Unterstutzung

anzunehmen?

Noch vor der Entlassung
hier im Krankenhaus,
sozusagen als Vorbereitung
oder lieber nach der
Entlassung, wenn Sie
bereits Erfahrungen
gesammelt haben und
Fragen auftauchen?
Kdénnen sie sich vorstellen,
dass ein Beratungsbesuch
zu Hause hilfreich ist, oder
ein Austausch mit anderen
Angehdrigen in der

Gruppe?
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haben?
Gibt es noch Anregungen, die

Sie mir mitgeben wollen?
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6.4. Likert Skala

Unterstiitzungswiinsche von Angehorigen

In welchen Bereichen Dieses Dieses Dieses Dieses Thema | Dieses
machen Sie sich Thema | Themaist | Thema ist ist fir mich Thema ist
Gedanken oder gar ist fur fir mich mir sehr | relevant, daher | fir mich
Sorgen und wiinschen mich wenig wichtig. bendtige ich | sehr
sich daher mehr nicht relevant, Ich habe dazu noch relevant,
Unterstitzung? relevant daher jedoch alle mehr daher
brauche ich | wichtigen Information/ | bendtige
keine Informatio Beratung ich dazu
weiteren nen noch
Information | enthalten deutlich
mehr
Information/
Beratung
Medizinisches Wissen m o m m m
tiber die Krankheit und
deren Verlauf
Wissen und O o m m m
Mal3nahmen der
Linderung von
Symptomen z.B.
Schmerz
Wissen liber O o m m m
Betreuungsmaglichkeit
en, wie Hospiz,
ambulanter Dienst
Pflegetechniken O o m m m
erlernen
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Emotionale
Verarbeitung der

Situation

Sorge liber finanzielle
Probleme aufgrund der

Situation

Sorge dass die eigene
Lebensgestaltung zu

kurz kommt

Sorge den
Bediirfnissen des
Angehdrigen nicht

gerecht zu werden

Generelle
Umsetzbarkeit der

Pflege zu Hause

Beschaffung von
Pflegematerial und

Pflegehilfsmitteln

Rechtliche Fragen wie
Patientenverfiigung

und Pflegestufe
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6.5. Kategoriensystem

THEMA Seite | Nr. | Paraphrase Generalisierung | Reduktion
Thema A 11 1 Ein Palliativdienst der in P. gibt K1
IMARI Absts ich it
Verstandnis regelmafligen Abstanden Sicherheit
- schaut, nimmt mir

Palliativ
Unsicherheit.

A 11 2 Ein Palliativdienst bedeutet P.ist K1
professionelle Unterstitzung, | Professionelle

Unterstutzung.

A 16 3 | Wenn man Palliativ hort, P. geht zu weit. K2
weill man ja auch schon
Bescheid, das ist ein Schritt
weiter.

A 19 4 Es ist gut, wenn man einen P. Als K1
Ansprechpartner hat, wie den | Ansprechpartner.
palliativen Dienst.

A 26 5 | Palliativ ist fur mich P. ist Finalpflege | K2
Finalpflege.

A 30 6 Ich hab immer noch nicht die | Unverstandnis K3
Zusammenhange der gegenuber P.

Palliativ verstanden.

A 39 7 Die von der Palliativ kommen | Weil3 nicht was K3
so weit ich weil} jeden Tag P. macht.
vorbei und schauen vorbei,
mehr weil} ich nicht.

A 41 8 Palliativmedizin ist fur P.ist K1
unheilbar Kranke, die diese Unterstutzung.

unterstutzen.
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41 9 | Palliativmedizin nehmen P. gibt K1
Schmerzen und geben Lebensqualitat.
Lebensqualitat.

41 10 | Palliativversorgung kann P. Zeit ist K3
nicht fur ein Jahr gelten, beschrankt.
hoéchstens 1-2 Monate.

45 11 | Uns ist der Begriff Palliativ P. hat immer K2
gangig, aber ich denke flr etwas mit
andere hat Palliativimmer Sterben zu tun.
etwas mit Sterben zu tun.

47 12 | Man musste mehr Werbung | Zu wenig Infos K3
fur Palliativversorgung uber P.
machen.

47 13 | Es braucht mehr Aufklarung, | Zu wenig Infos K3
was Palliativ ist. uber P.

50 14 | Palliativmedizin ist fur ihn Angst vor P: K2
Endstation, da hat er Angst
VOr.

51 15 | Die tun einem da bestimmt Angst vor P. K2
etwas ins Essen, damit man
schneller stirbt.

51 16 | Ich stelle mir vor, dass man P. ist liebevoll. K1
besonders liebevoll ist.

51 17 | Es ist eine Begleitung zum P. ist eine K1
Tod, aber der Tod steht nicht | Begleitung.
vor der Tur.

53 18 | Mich wirde interessieren wie | Zu wenig Infos K3
es so ablauft mit der uber P.
Palliativmedizin.

57 19 | Also richtig weil ich nicht, Zu wenig Infos K3

was Palliativ ist, es ist

uber P.
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vielleicht manchmal die letzte | P. ist die letzte
Station. Station

A 62 20 | Durch ihr Art oder P. kann Leuten K1
Ratschlage haben sie helfen.
irgendetwas was den Leuten
hilft. Reden zum Beispiel.

A 62 20 | Ich muss nochmal Zu wenig K3
nachfragen, was man so Information Uber
machen kann. P.

Reduktion:

K1 Palliativ wird positiv gesehen:

-Unterstutzung

-Ansprechpartner

-etwas, das Sicherheit geben kann

-Begleiter

-liebevoll

-mehr Lebensqualitat

-lindert Schmerzen

K2 Palliativ wird negativ gesehen:

-macht Angst (Mehrfachnennung)

-ist Finalpflege

-hat immer mit Sterben zu tun

K3 Zu Wenig Information tber Palliativ (Mehrfachnennung)




THEMA | Seite | Nr. | Paraphrase Generalisierung | Reduktion

Thema |4 1 Manchmal kommen | Angst es nicht | Eigenes

B mir Gedanken, ob zu schaffen. Versagen/

Angst ich es schaffe, wenn Hilflosigkeit
er zu Hause ist, weil
ich ja nicht mehr
jung bin.

B 8 2 Ich habe Angst Angst vor Externe
davor, wie mein Reaktion des Unsicherheit
Mann empfindet, Partners
wenn wir ihn von
hier weg bringen.

B 10 3 Man hat eine ganze | Ich mochte Eigens
Menge Angste. Ich | nichts falsch Versagen/
mochte nichts falsch | machen. Hilflosigkeit
machen.

B 11 4 Ich brauche einmal | Ich bin unsicher | Interne
in der Woche Unsicherheit.
Unterstitzung,
damit ich kein
Unsicherheitsgefihl
bekomme.

B 11 5 Ich denke ich Ich denke ich Eigenes
mache etwas falsch, | mache etwas Versagen/
daher brauche ich falsch. Hilflosigkeit
Unterstutzung.

B 13 6 Ich habe Angst, Ich habe Angst, | Externe
dass er sich aufgibt. | dass er sich Unsicherheit

aufgibt.

B 14/15 | 7 Ich mache mir Sorgen um die | Angst um
Sorgen um die Kinder. Familie
Kinder, wie sie klar
kommen und damit
umgehen.

B 20 8 Ich mdchte mir Sorgen um die | Angst um
spater nicht den Kinder Familie
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Vorwurf machen
einen Fehler mit den

Kindern gemacht zu

haben.
23 9 | Ich habe Angst, Ich habe Angst | Unwissen
nicht richtig helfen vor
zu kdnnen, wenn medizinischen
etwas Problemen.
Medizinisches droht.
Da hatte ich schon
ein eigenartiges
Gefthl.
23 10 | Ich habe Angst, Angst, dass Tod
dass das Herz Angehdriger
irgendwann mal auf | stirbt.
einmal nicht mehr
funktioniert.
25 11 | Ich lasse die Dinge | Ich belaste Keine Angst.
was spater passiert | mich nicht mit
nicht zu, aber nicht | dem Tod.
aus Angst, ich
belaste mich damit
einfach nicht.
25 12 | Wenn es soweit ist, | Ich werde das Keine Angst
werde ich auch das | Richtige tun.
Richtige tun, da bin
ich von Uberzeugt.
29 13 | Es wirde ich Es ist belastend | Hilflosigkeit
belasten, wenn es nicht
auf einmal hieR®, er | vorbereitet zu
wird morgen sein.
entlassen, ich
brauche einen Plan.
35 14 | Was mir Sorgen Angst vor nicht | Medizinische

macht ist die
Versorgung durch

den Onkologen.

ausreichender
medizinischer

Versorgung.

Versorgung
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37 15 | Ich flhle mich nicht | Fihlt sich nicht | Unsicherheit
ganz sicher ihn sicher.
nach Hause zu
holen.

38 16 | Ich bin da nicht Ist nicht mehr Hilflosigkeit
mehr so belastbar. so belastbar

38 17 | Ich weild nicht, was | Ich weil3 nicht Interne
da jetzt alles noch was noch Unsicherheit
auf uns zukommen | kommt.
kann.

46 18 | Man weil} selber Ich weil} nicht Interne
nicht, schafft man obiches Unsicherheit
das Uberhaupt. schaffe.

48 19 | Es ist gesturzt und Es ist keiner Hilflosigkeit
hat sich einen da, der ihm
Wirbel gebrochen helfen kann.
und da ist einfach
keiner da, der ihm
helfen kann.

50 20 | Man hat einfach das | Ich kann es Interne
Gefihl, dass man nicht leisten Unsicherheit
es nicht leisten
kann.

50 21 | Man hat das Gefunhl, | Die hauslichen | Hausliche
die hauslichen Gegebenheiten | Gegebenheiten
Gegebenheiten sind | sind nicht da.
einfach nicht da.

50 22 | Ich habe Angst, Angst nicht Hilflosigkeit
dass er wieder helfen zu
stlrzt und sich koénnen.
schlimmer verletzt.

52 23 | Man ist so hilflos. Man ist hilflos Hilflosigkeit

54 24 | Man geht mit einem | Ich habe Angst

schlechten Gefiihl
arbeiten, weil man

Angst hat, dass

Angehdrigen
allein zu

lassen.
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Telefon klingelt und
es ist etwas
passiert.
B 56 25 | Ich war Uberfordert | Ich war Hilflosigkeit
mit der ganzen Uberfordert.
Situation, ich hatte
Angst.
B 59 26 | Wir machen uns im | Wir machen Keine Angst
Moment keine uns keine
Sorgen. Sorgen.
Reduktion:
K1 Ich habe keine Angst (3fach Nennung)
K2 Ich habe Angst:

Eigenes Versagen

Hilflosigkeit

Eigene Unsicherheit vs. Unsicherheit Uber Reaktionen
Medizinische Versorgung

Hausliche Gegebenheiten

Um die Kinder

Eigenes Unwissen

Tod
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THEMA

Seit

Nr

Paraphrase

Generalisierung

Reduktion

Thema C

Entscheidungs

findung

Ich habe von einer
Bekannten gehort,
die hat jemanden

zum Sterben nach
Hause geholt, das
hat gut geklappt,

da hab ich gesagt,
dass mute ich mir

auch zu.

Positive Erfahrung
von einer

Bekannten.

Pos. Erfahrung
K1

Ich hole meinen
Mann nach Hause,
denn das Hin und
her fahren stresst
mich und ist

gefahrenvoll.

Ich kann ihn dann

immer sehen.

Vorteile K1

Ich habe das
entschieden, bevor
mein Mann was
dazu sagen
konnte, weil ich es

will.

Ich habe es

entschieden.

Eigener Wille K1

10

Es gab nicht viel
zu entscheiden.
Ich habe mir keine
Gedanken
gemacht eine
Entscheidung zu
treffen, die nicht so

ist wie diese.

Es gab keine
andere
Entscheidung fur

mich.

Keine
Entscheidung K1

14

Da gibt es keine

Entscheidung, das

Die Entscheidung

ist

selbstverstandlich.

Keine

Entscheidung. K1
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ist normal und

selbstverstandlich.

14 6 Das kann man Die Entscheidung | Keine
nicht entscheiden, | ist eine Entscheidung. K1
das ist ein Gefuhl, | Selbstverpflichtung
eine )
Selbstverpflichtung
22 7 | Ich habe instinktiv | Die Entscheidung | Keine
gehandelt, fur mich | ist Entscheidung. K1
war es selbstverstandlich.
selbstverstandlich
als Ehefrau ihn
nach Hause zu
holen.
24 8 | Ich mache das aus | Entscheidung aus | Geflhl K1
einem Gefuhl dem Gefihl
heraus, ein Gefuhl | heraus.
gegenuber
meinem Mann.
33 9 | FUr meine Mutter, | Es st Keine
das ist selbstverstandlich. | Entscheidung. K1
selbstverstandlich.
Sie war immer flr
uns da. Da denke
ich nicht driber
nach.
34 10 | Esist keine Es ist Keine

Entscheidung fur
mich. Meine Frau
ist momentan hier
und danach kommt
sie

selbstverstandlich

selbstverstandlich.

Entscheidung. K1
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wieder zu mir nach

Hause.

37

11

Ich mache es ihm
zu Liebe, weil ich
weil}, dass er
gerne wieder nach

Hause mochte.

Weil er es mochte

Nachstenliebe K1

37

12

Ich wohne mit
meinem Sohn
alleine. Es ware fur
uns alle glaube ich
nicht gut, wenn ich
jetzt sagen wirde
ich nehme ihn zu

mir.

Es war nicht gut
ihn zu mir zu

nehmen.

Eigene Familie
K2

38

13

Es ist Familie, er
ist mein Vater, es
ist
selbstverstandlich
dass ich ihn

begleite.

Begleitung ist fur
mich

selbstverstandlich

Begleitung nicht
gleich bei sich
Aufnehmen K2

38

14

Die Uberlegung ob
wir ihn zu Hause
sterben lassen
oder im Hospiz, er
wird da irgendwie

witend auf mich.

Druck durch
Wunsch des

Patienten

Wunsch des
Patienten K1

40

15

Es ist Familie und
es gehort sich so,
aber es ist auch
stressig und

belastend.

Eigene Belastung
wird gegen
Pflichtbewusstsein

abgewogen.

Pflichtbewusstsei
n K1
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42 16 | FUr mich ist es ein | Die Eltern zu Pflege meinen
Unterschied, bei pflegen ist anders | Vater nicht zu
meinem Mann und | al den eigenen Hause. K2
wahrscheinlich Mann.
auch meiner
Schwester hatte
ich sofort gesagt
ich pflege sie zu
Hause, aber bei
meinem Vater ist
das anders.

42 17 | Ich hab mir Gemeinsame Zu Hause als
Moglichkeiten wie | Entscheidung bestmogliche
Pflegeeinrichtunge | nach Abwéagen der | Alternative
n angeschaut, aber | Mdglichkeiten. KA1
gemeinsam mit
meiner Tochter
haben wir
entschieden sie zu
Hause zu pflegen.

46 18 | Wenn ich nicht Vorkenntnisse als | Pflegerische
pflegerisch Trager der Vorkenntnisse
vorgebildet Entscheidung K1
gewesen ware,
hatte ich mir nicht
zugetraut sie nach
Hause zu holen.

48 19 | Die Pflege ist nicht | Pflege ist nicht zu | Unfahigkeit die
zu leisten trotz leisten Pflege zu leisten
Pflegedienst. K2

48 20 | Das Krankenhaus | Voraussetzungen | Fehlende
will ihn nach zu Hause fehlen Voraussetzungen
Hause schicken, K2

aber das haut nicht
hin.
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50 21 | Ich meine er Er muss in ein Pflegeheim als
musste in ein Pflegeheim. Alternative K2
Pflegeheim. Ich
weifd nicht was ich
sonst machen soll.

51 22 | Das Leben zu Zu Hause ware Far Patienten
Hause ist nicht gut fir den nicht der richtige
unmenschlich far Patienten. Weg. K2
ihn, es ist
furchtbar.

54 23 | Dass sie nach Es steht auRer Keine
Hause kommt, Frage, dass Ang. Entscheidung K1
steht aulRer Frage. | Nach Hause
Es gibt keine kommt.
anderen
Madglichkeiten.

59 24 | Es gab nie eine Es gab nie eine Keine
Uberlegung, dass | andere Entscheidung K1
es nicht nach Uberlegung als zu
Hause geht. Wir Hause.
versuchen es
immer zu Hause
zu machen.

60 25 | Die Tochter hat Sie kommt nicht in | Entscheidung in

gesagt, meine
Frau kommt nicht

in ein Heim.

ein Heim.

der Familie K1
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Reduktion:

K1

K2

K3

Ich nehme meinen Angehdrigen ohne nachzudenken zu Hause auf

Ich nehme meinen Angehorigen zu Hause nach Abwagen auf

Selbstverstandlich

Keine Entscheidung

Entscheidung in der Familie

Zu Hause als bestmogliche Alternative
Aus Pflichtbewusstsein

Wunsch des Patienten

Es Vorteile hat

Positive Erfahrung anderer
Ich nehme meinen Angehdrigen nicht zu Hause auf

Nicht gut fur eigene Familie

Fehlende korperliche Voraussetzungen
Fehlende hausliche Voraussetzungen
Bessere Alternativen

Fur Patienten nicht das Beste
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THEMA D | Seit | Nr | Paraphrase Generalisierun | Reduktion

Informatio | e g

n

D 4 1 Naturlich wurde ich tUber Ich wurde Ausreichend
Méglichkeiten wie Hospiz oder | informiert. e Information
Palliativstationen informiert. K1

D 4 2 | Ich mochte keine naheren Ich mochte Ausreichend
Informationen zur Krankheit nicht mehr e Information
von den Arzten. Informationen. | K1

D 5 3 | Ich habe zugeguckt, daher Ich weil} wie Ausreichend
weild ich wie er gepflegt ich ihn pflegen | e Information
werden muss. muss. K1

D 5 4 | Ich mdchte keinen Austausch | Ich méchte Kein
mit anderen Angehdrigen. keinen Austausch

weiteren gewunscht
Austausch. K1

D 6 5 | Infoveranstaltungen oder Weitere Information
Broschiren helfen mir nicht, Informationen | als Belastung
sie belasten mich nur. wulrden mich K1

belasten.

D 9 6 | Die Information Uber Hospiz Informationen | Informationsz
sollte erst im Verlauf kommen, | nicht im akuten | eitpunkt
sonst ist man nicht Fall geben. wichtig.
aufnahmefahig. K3

D 17 7 | Fur ein Palliativangebot Ich brauche Mehr
braucht man eine Pflegestufe, | mehr Information
das wusste ich nicht, das Informationen | gewinscht
hatte man besser mal gesagt. | Uber das K2

Palliativangeb
ot
D 17 8 | Ein personliches Gesprach Ein Persdnliches

zur Informationsvermittlung ist

genauer.

personliches
Gesprach ist

wichtig.

Gesprach
K3
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17 9 | Ein Infoblatt fir nach dem Ich hatte gern | Informationsb
Gesprach mit den wichtigsten | ein latt K3
Daten und einem Informationsbl
Ansprechpartner zum att.
Nachlesen kann ich mir sehr
gut vorstellen.
21 10 | Uber die Krankheit an sich Ich weil3 Ausreichend
weifd ich genug. genug Uber die | e Information
Krankheit. K1
22 11 | Ein Einzelgesprach mit den Ich wiinsche Einzelgespra
Arzten zur Information wiirde | mir ein ch mit Arzt
ich mir sehr wiinschen. Einzelgesprac | K3
h mit dem Arzt.
25 12 | Ich brauche eigentlich keine Ich brauche Ausreichend
Schulung, weil ich der keine e Information
Meinung bin Pflege muss man | Schulung.
mit Gefuhl und Menschlichkeit
regeln.
26 13 | Was Palliativ ist da braucht Ich brauche Mehr
man als Angehdriger und als Informationen | Information
Patient viel mehr Information. | Gber Palliativ. Uber Palliativ
gewlnscht
K2
27 14 | Mit ambulanter Pflege haben | Ich brauche Mehr
wir keine Erfahrung. Das Information Information
kommt noch, ich habe da uber zur
verschiedene Angebote. ambulante ambulanten
Pflege. Pflege
gewlnscht
K2
30 15 | Es wlrde mir absolut Ich brauche Mehr
weiterhelfen, wenn man mir Anleitung zur Information
mal die Pflegetechniken Pflege. zur Pflege
zeigen wurde. gewunscht
K2
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30 16 | Ich habe die Zusammenhange | Ich habe die Mehr
der ganzen Palliativabteilung | Palliativabteilu | Informatione
nicht verstanden, Hospiz ng nicht n Gber
kenne ich, das ist dann das verstanden. Palliativ
Ende. gewunscht

K2

30 17 | Ich brauche klare Ansagen, Ich brauche Klare
ich mochte wissen wie die klare Ansagen. | Ansagen K3
Dinge laufen.

34 18 | Wir werden mehr Ich brauch Mehr
Informationen Uber den mehr Information
palliativen Dienst brauchen, Informationen | Gber Palliativ
aber zur Zeit habe ich da nicht | Uber den gewunscht
einmal eine Telefonnummer. palliativen K2

Dienst.

35 19 | Es ware schdn, wenn die Informationen | Zeitpunkt der
Informationen Uber den Uber Palliativ Informatione
Palliativdienst vor der vor Entlassung | n K3
Entlassung stattfinden
wurden.

37 20 | Fur den Umgang mit dem Informationen | Mehr
Ortlichen Palliativdienst Uber Informatione
brauche ich noch ambulanten n uber
Informationen und gedenke Palliativdienst | Palliativdiens
mir diese zu beschaffen, wenn | gewinscht. t K2
meine Frau zu Hause ist.

40 21 | Da ich schon die Erfahrung Ich brauche Kein
bei meiner Schwester keine Informationsb
gemacht, brauche ich jetzt Informationen | edarf K1
keine neuen Informationen. momentan.

41 22 | Ich brauche Informationen Ich brauche Mehr
was der Palliativdienst genau | Informationen | Informatione
macht und wie lange man ihn | Uber Palliativ. | n Uber
in Anspruch nehmen kann. Palliativ K2
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43 23 | Ich koénnte mir gut ein Ich brauche Mehr
Programm vorstellen, in dem | mehr Anleitung | Anleitung in
man die Angehdrigen schon in der Pflege. der Pflege K2
im Krankenhaus in die Pflege
mit einbezieht.

43 24 | Ich glaube Schulungen oder Keine Kein
Infoveranstaltungen bringen Schulungen Schulungsbe
da nichts, man muss oder darf K1
individuell am Patienten Uben. | Infoveranstaltu

ngen
gewdlnscht.

56 25 | Ein Austausch mit Ich hab keine | Zeitproblem
Angehdrigen ware vielleicht Zeit fur K3
nicht schlecht, aber man hat regeren
auch einfach viel Stress. Austausch.

60 26 | Wir haben noch nicht Gber Wir haben Informationsb
Palliativ, Hospiz oder keine edarf Uber
Pflegedienste gesprochen im | Informationen | Palliativ K2
Krankenhaus. Uber Palliativ.

63 27 | Ich glaube es ware besser, Zeitpunkt der Zeitpunkt der
wenn man die Informationen Information Information
Uber Palliativ erst nach 10-14d | erst nach K3
zu Hause bekommt, dann Entlassung

weild man was man noch

braucht.
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Reduktion:

K1

K2

K3

Ich habe keine Informationsbedarf

- kein Schulungsbedarf

- bereits Erfahrungen

- Information als Belastung (2)
- ausreichend informiert worden

Ich habe Informationsbedarf

- uber Palliativ (7 mal)
- Pflegeanleitungen (2 mal)
- Pflegedienste (1 mal)

Informationszeitpunkt

- erst nach dem akuten Zustand des Patienten (1

mal)
- erst nach Entlassung (1 mal)

- vor Entlassung (1 mal)
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THEMA E | Seit | Nr | Paraphrase Generalisierun | Reduktion
e
Selbstpfleg g
e
E 4 1 Mir ist es nicht so wichtig | Mir ist es nicht | Keine
mal rauszukommen, der | wichtig Selbstpflege K1
Gesundheitszustand rauszukomme
meines Mannes ist so n.
schlimm.
E 7 2 | Ich denke gar nicht an Ich denke nicht | Keine
mich, ich denke an an mich. Selbstpflege K1
meinen Mann.
E 10 3 | Das Leben hat sich total Das Leben hat | Viel
verandert, der ganze sich verandert. | Veranderung K3
Rhythmus ist anders.
E 10 4 | Dinge, die mir sonst Spal® | Ich mache Keine
gemacht haben, da habe | nicht mehr die | Selbstpflege K1
ich keinen Nerv mehr zu. Dinge, die mir
sonst Spalf}
gemacht
haben.
E 10 5 | Das Private ist ganz auf Mir fehlt die Keine
der Strecke geblieben, ich | innere Ruhe. Selbstpflege K1
habe da nicht die innere
Ruhe zu.
E 12 6 | Mir fehlt meine Mir fehlt mein | Selbstaufgabe
Kunstlervereinigung, ich Freizeitleben. K1
bin da nervlich nicht mehr
offen.
E 18 7 | Ich mache jetzt Ich mache jetzt | Viel

Arbeitsreduzierung.

Arbeitsreduzier

ung

Veranderung K3
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19 8 | Ich merke schon, dass ich | Ich splre eine | Keine
zur Zeit erschopft bin. Das | geistige Selbstpflege K1
ist keine kdrperliche, Erschopfung.
sondern eine geistige
Erschépfung.
19 9 | Man muss da hollisch Ich muss Selbstpflege K2
aufpassen, dass man sich | aufpassen
nicht selber kaputt macht. | nicht kaputt zu
gehen
20 10 | Auszeiten kann ich mir Ich kann mir Keine
von der Arbeit nehmen, keine Selbstpflege K1
aber nicht von der Pflege. | Auszeiten von
der Pflege
nehmen.
20 11 | Ein paar Stunden kann Ich komme ein | Selbstpflege K2
ich mir schon paar Stunden
rausnehmen und mal raus.
rauskommen.
24 12 | Ich bin flr ihn stark, ich Ich denke nicht | Selbstaufgabe
versuche ihn nicht zu an mich, K1
belasten. sondern an
ihn.
29 13 | Ich hab mir schon Ich wirde mir | Selbstaufgabe
manchmal gedacht, es wulnschen, K1
war schén, wenn er mal dass er mir
mit helfen wirde, aber ich | hilft.
bin es ja gewohnt.
40 14 | Die Zeit, die ich dann Ich habe keine | Keine

eigentlich fir mich frei
hatte, opfere ich dann fir
meinen Vater, das ist

schwer flir mich.

Zeit mehr fur

mich.

Selbstpflege K1
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46 15 | Ich brauche Auszeiten, Ich brauche Selbstpflege K2
wo ich mal zur Ruhe Auszeiten.
komme.
46 16 | Ich brauche einen Ich brauche Selbstpflege K2
anderen Raum, ich Abstand.
brauche dann einfach
Abstand.
49 17 | Es ist eine Belastung, er Die Woche ist | Keine
macht einfach ins Bett voll mit Selbstpflege K1
und dann muss ich Aufgaben der
viermal am Tag die Pflege.
Wasche waschen, das ist
ein Aufwand, da ist die
Woche rum.
52 18 | Ich habe schon Zeit fur Ich habe Zeit Selbstpflege K2
mich, aber manchmal fr mich.
kann ich mich nicht
bewegen aufgrund meiner
Krankheit, dann kann ich
nur lesen.
54 19 | Ich gehe mit einem Gedanken Selbstaufgabe
schlechten Geflhl drehen sich K1
arbeiten, ich habe Angst, | nurum
dass etwas passiert. Patienten
58 20 | Ich weil nicht, an wen ich | Ich brauche Infobedarf Gber
mich wenden muss, wenn | einen Moglichkeiten
ich mal nicht klar komme. | Ansprechpartn | K3
er
58 21 | Also im Moment Meine eigenen | Selbstaufgabe
interessiert mich nur Interessen K1
meine Frau, was drum zahlen
herum ist, ist egal. Wir momentan
haben einen nicht.

Strebergarten, der mein
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Ein und Alles ist, aber der

liegt brach.

59 | 22 | Unser Leben bleibt Das Leben Selbstpflege K2
normal. bleibt normal.

61 23 | Ich habe keine Probleme, | Ich habe keine | Selbstpflege K2
die Situation macht mir Probleme mit
nichts aus. der Situation.

61 24 | Meine Freizeit kommt Meine Freizeit | Selbstpflege K2
nicht zu kurz, ich habe kommt nicht zu
eine 90m2 grolRe kurz.

Werkstatt und einen
groRen Garten und kann

da jeden Tag hin.

Reduktion:

K1 Ich betreibe keine Selbstpflege (13 mal)

K2 Ich kimmere mich um mich selber (8 mal)

K3 Ich brduchte Informationen an wen ich mich wenden

kann, wenn ich Hilfe brauche (1mal)
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THEMAF | Seite | Nr. | Paraphrase Generalisierung Reduktion

Wiinsche

F 1 1 Es ware schon, Ich wiinsche mir K1 hat
wenn im ein Wiinsche
Palliativzentrum ein | Beatmungsgerat im | an die
Beatmungsgerat Palliativzentrum. Palliativ
stehen wurde.

F 7 2 Was auf jeden Fall Ich winsche mir K4 hat
fehlt, ist eine Beschaftigung fir | andere
Beschéaftigung auf Patienten auf IST. | Winsche
Intensivstation, fur
die Patienten, die
das noch konnen.

F 8 3 Es ist richtig Ich wiinsche mir K1 hat
angenehm auf ein Wiinsche
Palliativstation, Beatmungsgerat an die
wenn hier nur ein auf Palliativstation. | Palliativ
Beatmungsgerat (identische
stehen wurde. A. wie Nr.

1)

F 11 4 Jemand der mir Ich wiinsche mir K1 hat
einen Tipp geben einen Ratgeber. Wiinsche
kann einmal die an die
Woche oder so, Palliativ
wenn ich Fragen
habe, ware schon.

F 15 5 Es sollte mal jemand | Ich wiinsche mir K2 hat
sagen, wie es ein ehrliches Wiinsche
wirklich um die Gesprach. an die Arzte
Patientin steht. Das
passiert hier nicht.

F 16 6 Es sollte das Ich wiinsche mir K2 hat
Gesprach zum ein Gesprach Wiinsche
Angehdrigen alleine | alleine. an die Arzte

gesucht werden.
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17 7 Ein Infoblatt, auf Ich wiinsche mir K1 hat
dem ein ein Infoblatt mit Wiinsche
Ansprechpartner fir | Ansprechpartnern. | an die
verschiedene Palliativ
Bereiche steht, ware
gut.

19 8 Wenn man einen Ich wiinsche mir K1 hat
Ansprechpartner einen Wiinsche
hatte, wenn was ist, | Ansprechpartner. an die
ware schon gut, Palliativ
sowas wie die
Palliativ.

22 9 Ich hatte es schon Ich wiinsche mir K2 hat
angesprochen, Arzte | ein Gesprach mit Winsche
sollten am besten den Arzten alleine. | an die Arzte
mit Angehorigen
alleine sprechen.

25/26 | 10 | Bei Gesprachen mit | Ich wiinsche mir K1/2 hat
den Patienten sollte | bei Gesprachen mit | Wiinsche
immer ein dem Patienten an die
Angehériger dabei dabei zu sein. Arzte/Palliat
sein, die Patienten iv
héren nur halb zu.

28 11 | Ich winsche mir Ich wiinsche mir K2 hat
klare Ansagen, so ist | klare Ansagen. Wiinsche
die Situation, so an die Arzte
geht es weiter.

31 12 | Man brauchte eine Ich wiinsche mir K1 hat
strukturiertere eine strukturiertere | Winsche
Anleitung Anleitung von der | an die
angestoflRen von der | Palliativ. Palliativ
Palliativ fur die
Pflege und alles.

31 13 | Es ware toll einen Ich wiinsche mir K1 hat
Zettel zu haben, auf | einen Wiinsche
dem alle wichtigen Informationszettel.
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Informationen an die
stehen. Palliativ

32 14 | Die Ich wiinsche mir K1 hat
Informationsblatter einen Zettel mit Wiinsche
sollten auch mit Ansprechpartnern. | an die
Telefonnummern Palliativ
von
Ansprechpartnern
versehen sein.

32 15 | Ebenfalls sollte auf Ich wiinsche mir K1 hat
den Infozetteln einen Zettel mit Wiinsche
stehen, wer Zustandigkeitsberei | an die
eigentlich fir was chen. Palliativ
genau zustandig ist.

36 16 | Ich winsche mir Ich wiinsche mir K2 hat
echte Empfehlungen | echte Wiinsche
und nicht die Empfehlungen. an die Arzte
Entscheidung auf
den Patienten
abwalzen.

36 17 | Natdrlich ware es Ich wiinsche mir K1 hat
schén, wenn man einen Wiinsche
eine Telefonnummer | Ansprechpartner. an die
mit einem Palliativ
Ansprechpartner
hatte.

40 18 | Ich hatte kein Ich wiinsche mir K2 hat
richtiges Gesprach ein Gesprach. Winsche
mit den Arzten wie an die Arzte
es weiter geht.

43 19 | Man sollte die Ich wiinsche mitin | K3 hat
Angehdrigen viel die Pflege bereits Wiinsche
mehr in die Pflege im an die
mit einbeziehen, Krankenhauseinbe | Pflege

auch handwerklich.

zogen zu werden.
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51 20 | Er braucht auch im Ich wiinsche mir K4 hat
Krankenhaus einen | psychische andere
Psychotherapeuten. | Unterstiitzung fir Wiinsche

meinen
Angehdrigen.

57 21 | Ein abschlieRendes | Ich wiinsche mir K2 hat
Entlassgesprach mit | ein abschlieBendes | Wiinsche
den Arzten wére gut, | Gesprach mit den | an die Arzte
denn ich verstehe Arzten.
den Entlassbrief
nicht.

60 22 | Ich moéchte ein Ich wiinsche mir K2 hat
ehrliches Gesprach | ein ehrliches Wiinsche
ohne drum herum Gespréch. an die Arzte
reden.

K1 Winsche an die Palliativ

o Ein Beatmungsgerat auf der Palliativstation

o Ein Gesprach mit Angehdrigen und Patient (Mehrfach-

nennung)

o Einen Infozettel mit Telefonnummern, Ansprechpartnern

und wichtigsten Infos (Mehrfachnennung)

K2 Wiinsche an die Arzte

K3

Ein ehrliches Aufklarungsgesprach mit den Angehdrigen
(Mehrfachnennung)
Eine echte Empfehlung

Winsche an die Pflege

Eine Anleitung und Einbezug in die Pflege direkt im

Krankenhaus
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K4

Andere Winsche

Einen Psychotherapeuten fur die Patienten im Kranken-
haus

Beschaftigung auf Intensiv fiir die, die es noch kénnen
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THEMA G Seit | Nr | Paraphrase Generalisierung Reduktion

Unterstutzun ©

9

G 1 1 Ich brauche Ich brauche K1 Unterstutzung
unbedingt Unterstutzung zu vom Sozialdienst
Unterstitzung zu Hause.

Hause, alleine
schaffe ich das
nicht.

G 2 2 Ich kann eigentlich | Die Unterstitzung | K2 genug
nicht sagen, dass | war ausreichend. Unterstutzung
ich mir mehr
Unterstutzung
gewlnscht hatte.

G 3 3 | Ich habe Ich habe K3 Unterstutzung
Unterstutzung Unterstutzung durch Familie
durch meine durch Familie.

Kinder.

G 11 4 Ich habe ja meine | Ich habe K3 Unterstutzung
Schwester, nette Unterstutzung durch Familie
Nachbarn und durch Familie
auch sonst noch
Familie.

G 12 5 | Gruppengesprach | Gruppengesprach | K4 Unterstiitzung
e wirden mir e kénnten mir durch
eventuell helfen, helfen. Gruppengesprach
das kommt aber e
auf die Verfassung
an.

G 13 6 | Ich habe zwei Meine Familie hilft | K3 Unterstitzung

Schwestern, ich

hebe den Horer

mir sehr.

durch Familie
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hoch und wir

reden.

15 7 | Meine Tochter hat | Meine Tochter hat | K1 Unterstutzung
psychologische psychologische durch Psychologe
Unterstitzung um | Unterstutzung.
die Krankheit der
Mutter etwas
aufarbeiten zu
koénnen.

15 8 | Ich selber hab die | Ich habe K3 Unterstutzung
Unterstutzung Unterstutzung durch Familie
durch meine durch die Familie.

Mutter.

17 9 | Ich brauche Ich brauche K4 braucht noch
Unterstutzung bei | Unterstitzung bei | Unterstutzung
der Versorgung der Pflege. Pflege
der Wunde meiner
Frau.

21 10 | Ich brauche Ich brauche K4 braucht noch
Unterstitzung Unterstitzung psychologische
durch einen durch einen Unterstutzung
Psychologen, wie | Psychologen
ich mit meinen
Kindern umgehen
soll.

34 11 | Ich tausche mich Ich habe K3 Unterstutzung
standig mit meiner | Unterstutzung durch Familie
Schwester Uber durch meine
die Situation aus. Familie.

39 12 | Ich habe viele gute | Ich habe K3/K4
Freunde mit denen | Unterstlutzung Unterstutzung

ich sprechen kann,

aber ich will die

durch Freunde,
aber auch nicht zu

jeder Zeit.

durch Freunde,
aber auch noch
Bedarf
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auch nicht immer

damit nerven.

43 13 | Ich kdnnte mir ein | Ein Programm um | K4 brauchte ein
Programm in die Pflege mit Pflegeprogramm
vorstellen, indem eingebunden zu
man Angehorige sein, wurde mich
unterstitzt, indem | unterstutzen.
man sie in die
Pflege einbezieht.

46 14 | Das Palliativteam | Wir haben K1 Unterstutzung
ist auf jeden Fall Unterstutzung durch das
bereit, wenn wir durch das Palliativteam
Unterstutzung Palliativteam.
brauchen sei es
psychologisch
oder in welcher
Hinsicht, das in die
Wege zu leiten.

53 15 | Wenn sie Hilfe Sie hat K3/K4
braucht und anruft, | Unterstitzung Unterstutzung
ist eigentlich durch Familie, durch Familie,
immer jemand da, | aber sie bruchte | aber hat auch
aber ich arbeite stetige noch Bedarf
auch, das ist nicht | Unterstutzung.
stetig, nur
unterstitzend.

53 16 | Ich hab eine groRRe | Ich habe K3 Unterstutzung
Familie und Unterstutzung durch Familie
Freundeskreis, die | durch die Familie.
unterstitzen mich.

55 17 | Also mir hat noch Ich habe keine K4 hat keine

niemand
professionelle

Unterstutzung

professionelle

Unterstutzung. Nur

professionelle

Unterstutzung
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angeboten. Wenn

helfen die Kinder.

Unterstutzung

durch die Familie.

56 18 | Ich tausche mich Ich habe K3 Unterstutzung
viel mit meinen Unterstitzung durch Familie
Kindern und durch Familie.

Bekannten aus.

56 19 | Ich habe einen Ich habe einen K1 Unterstutzung
Ansprechpartner Ansprechpartner durch die Uniklinik
an der Uniklinik, an der Uniklinik.
eine Lotsin, die
uns ein Zimmer
besorgt.

57 20 | Ich habe Der Arbeitgeber K1
Ruckendeckung gibt mir Ruckendeckung
durch den Rickendeckung. durch den
Arbeitgeber. Arbeitgeber

61 21 | Ich habe meine Ich habe K3 Unterstitzung
Schwestern und Unterstutzung durch die Familie
meine Tochter. durch die Familie.

K1 Ich bekomme Unterstitzung von aufen
o Durch Sozialdienst
o Durch Uniklinik
o Durch das Palliativieam
o Durch Psychologe
K2 Ich habe genug Unterstutzung
K3 Ich bekomme Unterstutzung durch die Familie
(Mehrfachnennung)
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K4

Ich bendtige noch Unterstitzung

Durch Gruppengesprache

Bei der Pflege

Psychologische Unterstitzung

Durch einen unabhangigen Ansprechpartner (Mehrfach-

nennung)
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6.6. Concept Map Grafi
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