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1. Zusammenfassung 

Atemnotattacken sind eine häufige Form der chronischen Atemnot für Patienten mit 

Krankheiten wie chronisch obstruktiver Lungenerkrankung (COPD) und Lungenkrebs in 

fortgeschrittenen Stadien. Über die Erfahrungen pflegender Angehöriger, die Patienten mit 

Atemnotattacken betreuen, ist wenig bekannt. 

In der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine qualitative Studie basierend auf halb-

strukturierten Interviews mit pflegenden Angehörigen von Patienten, die unter 

Atemnotattacken leiden. Die qualitative Studie ist Teil einer größeren interventionellen 

Machbarkeitsstudie mit dem Titel "Cognitive and Behavioral Intervention for the Management 

of Episodic Breathlessness in Patients with Advanced Disease: A Single-arm Therapeutic 

Exploratory Trial (Phase II)" (CoBeMEB). Durch die 13 Interviews konnten folgende 

Hauptthemen herausgearbeitet werden: Wie Angehörige den Patienten während einer 

Atemnotattacke erleben, die Belastungen und Herausforderungen Angehöriger aufgrund der 

Atemnotattacken des Patienten und die von Angehörigen selbst entwickelten Strategien, um 

besser mit den Atemnotattacken umgehen zu können. Die Interviews lassen deutlich werden, 

dass aufgrund des von Patienten erlebten Stresses während einer Atemnotattacke, dies auch 

Sorge und Angst bei den Angehörigen auslöst. Insbesondere herausfordernd ist dabei deren 

eigene gefühlte Hilflosigkeit und Ungewissheit, gerade dann, wenn Atemnotattacken zum 

ersten Mal auftreten. Mit der Zeit haben alle befragten Angehörigen eigene Strategien 

entwickelt, um mit dem Umstand einer Atemnotattacke des Patienten besser umzugehen. 

Diese Strategien können in zwei Kategorien unterteilt werden. 1.Strategien, die dem Patienten 

angemessene Unterstützung während einer Atemnotattacke bieten sollen und 2. Strategien, 

die gezielt dem Angehörigen dienen sollen, mit der eigenen Belastung während einer 

Atemnotattacke besser umgehen zu können. Trotz der selbst entwickelten Strategien ist der 

Bedarf an professioneller Unterstützung für pflegende Angehörige nicht erfüllt, besonders 

wenn die Atemnotattacken erstmalig auftreten. Unsere Arbeit unterstreicht, dass auch 

pflegende Angehörige nicht nur im Allgemeinen zu chronischer Atemnot mitbetreut werden 

müssen, sondern auch gesondert zum Thema Atemnotattacken. Die Betreuung von Patienten 

und pflegenden Angehörigen im Rahmen von Atemnotattacken muss Teil eines umfassenden 

Konzeptes sein, beispielsweise als Teil eines Atemnot-Notdienstes. 
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2. Einleitung  

Atemnot ist ein häufiges und belastendes Symptom fortgeschrittener Erkrankungen und kann 

insbesondere bei Patienten mit COPD eine hohe Prävalenz aufweisen 1. Diese Prävalenz 

nimmt gegen Ende des Lebens zu 2,3 und hat erhebliche Auswirkungen auf die 

Leistungsfähigkeit und die Lebensqualität der Patienten 2,4. Die American Thoracic Society 

definiert Atemnot als ein „subjektives Erleben von Atembeschwerden, welches aus qualitativ 

unterschiedlichen Empfindungen besteht, die in ihrer Intensität variieren“ 5. Demgegenüber 

sind Atemnotattacken definiert als „eine Form von Atemnot und durch eine starke Zunahme 

der Atemnotintensität oder des unangenehmen Gefühls durch Atemnot gekennzeichnet, die 

nach Empfinden des Patienten außerhalb normaler Schwankungen von Atemnot liegen. 

Atemnotattacken sind zeitlich begrenzt (Sekunden bis Stunden), treten intermittierend und 

unabhängig vom Vorliegen kontinuierlicher Atemnot auf. Atemnotattacken können 

vorhersehbar oder unvorhersehbar sein, abhängig davon, ob Auslöser benannt werden 

können. Es gibt eine Vielzahl von bekannten Auslösern, die sich gegenseitig beeinflussen 

können (z. B. körperliche Belastung, Emotionen, Begleiterkrankungen oder 

Umgebungsfaktoren). Eine Atemnotattacke kann von einem oder mehreren Auslösern 

verursacht werden“ 6,7. 

In der vorliegenden Arbeit wird der Begriff "chronische Atemnot" für das Gesamterlebnis von 

Atemnot, einschließlich kontinuierlicher und Atemnotattacken verwendet. Atemnotattacken 

sind somit eine Form der chronischen Atemnot. Chronische Atemnot ist ein Syndrom, das trotz 

optimaler Behandlung der Grunderkrankung anhält und eine symptomatische Behandlung 

erfordert 8,9. 

Atemnotattacken sind eine zusätzliche Last für chronisch erkrankte Patienten 10–12. Betroffene 

Patienten berichten über Angst und Panik während einer Atemnotattacke 13,14. Die Forschung 

zu Atemnotattacken ist in den letzten Jahren immer weiter in den Vordergrund gerückt, jedoch 

primär auf den Patienten fokussiert 10,13,15–18. 

Nach unserem Kenntnisstand gibt es keine wissenschaftlichen Untersuchungen zu der Frage, 

wie pflegende Angehörige die Atemnotattacken von Patienten speziell erleben. Während 

einige Studien 4,19–22 die Belastung der Angehörigen durch die chronische Atemnot der 

Patienten beschreiben, fehlt es an Untersuchungen zu den Erfahrungen der Angehörigen mit 

den Atemnotattacken der Patienten. Die Studien, die es gibt, bestätigen die belastenden 

Auswirkungen chronischer Atemnot auf pflegende Angehörige 21,23. 

Pflegende Angehörige können von professioneller Unterstützung profitieren, damit sie besser 

mit der chronischen Atemnot ihrer Patienten umgehen können 23,24 . Es werden dyadische 

Interventionen empfohlen, die sowohl die Bedürfnisse des Patienten als auch des pflegenden 

Angehörigen sowie den Einfluss der Beziehung zwischen Patient und Angehörigem auf die 

chronische Atemnot des Patienten berücksichtigen 22,24,25. 
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2.1. Atemnotattacken 

In der Literatur werden mehrere Begriffe verwendet, die dieselbe Erfahrung einer 

Atemnotattacke beschreiben: akute Atemnot, Dyspnoekrise, akut-chronische und episodische 

Atemnot 10,19,26. In dieser Arbeit werden die Begriffe gleichwertig verwendet. Ein Patient kann 

unter alleinigen Atemnotattacken, unter alleiniger kontinuierliche Atemnot oder unter beidem 

leiden 4,5.  

 

2.1.1. Prävalenz 

Atemnotattacken sind ein häufiges Symptom im Rahmen von lebenslimitierenden 

Erkrankungen, wie Krebserkrankungen, COPD, Herzinsuffizienz und 

Motoneuronenerkrankungen in fortgeschrittenen Krankheitsstadien 10,14. In einer Studie von 

Weingärtner et. al. berichten 81-97 % der befragten COPD-Patienten und 75-88 % der 

Lungenkrebspatienten vom Auftreten von Atemnotattacken 15. Weitere Literatur beschreibt 

Prävalenzen von Atemnotattacken von bis zu 81 % bei atemnötigen Krebspatienten 2,11 , bei 

optimaler Behandlung der zugrundeliegenden Erkrankung. Hierbei kann nochmals 

differenziert werden zwischen Atemnotattacken bei kontinuierlicher Atemnot und 

Atemnotattacken, die ohne Vorliegen von kontinuierlicher Atemnot bei Patienten auftreten. 

Patienten die kontinuierliche Atemnot beklagen, geben häufiger an, auch Atemnotattacken zu 

erleben 14,27. 

 

2.1.2. Charakteristik 

Der starke Anstieg der Intensität der Atemnot und die begrenzte Dauer sind die 

Hauptmerkmale von Atemnotattacken 2,4,7.  

In einer Studie von Weingärtner et. al. in der die Charakteristik von Atemnotattacken 

untersucht wurde, hatten 75 % der berichteten Atemnotattacken eine Dauer von weniger als 

10 Minuten 28. Vereinzelt gibt es auch Zeitangaben von mehreren Stunden, orientierend kann 

als Grenzwert zur Unterscheidung von kontinuierlicher Atemnot definiert werden, dass 

Atemnotattacken nicht mehr als 24 Stunden andauern 14. Die Mehrheit der Atemnotattacken 

haben einen konkreten Auslöser, welche man in 3 Kategorien unterteilen kann: 1. Durch 

körperliche Belastung, 2. Durch Emotionen und 3. Durch Umweltfaktoren 14. Insbesondere 

körperliche Aktivitäten werden hierbei von Patienten am häufigsten genannt 18, aber auch 

emotionale Anstrengungen, wie Angst und Panik werden häufig thematisiert, was in Studien 

bisher jedoch noch nicht spezifisch untersucht worden ist 27. Daneben stellen die 

unvorhersehbaren Atemnotattacken ohne einen konkreten Auslöser eine weitere Form der 

Atemnotattacken dar, die als intensiver und unangenehmer beschrieben werden 13. Patienten 
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kennen möglicherweise Triggerfaktoren, das Auftreten einer solchen Atemnotattacke ist 

jedoch immer ungewiss 13.  

 

2.1.3. Auswirkungen für den Patienten 

Atemnotattacken lösen bei vielen Patienten Angst, Panik oder sogar Todesangst aus 13. 

Ängste und Panik können jedoch nicht nur eine Folge von Atemnotattacken sein, sondern 

können die Atemnot ebenso induzieren oder verschlimmern 14,29,30. In einer Arbeit von Spathis 

et. Al. von 2017 wird das „Breathing, Thinking, Functioning“-Modell beschrieben. Hierbei 

werden Kreisläufe von kognitiven oder verhaltenstechnischen Reaktionen bei Auftreten von 

Atemnot aufgezeigt, welche die Atemnot aufrechterhalten oder sogar verschlimmern können 

29 und gleichzeitig die Leistungsfähigkeit des Betroffenen immer weiter reduzieren. 

Beispielsweise kann durch erlebte Angst die Atemfrequenz und Muskelspannung weiter 

steigen und damit das Atmen weiter erschweren, was wiederum die Angst ebenfalls weiter 

verstärkt. Durch die Erkenntnisse dieses Modells lässt sich der Umgang mit Atemnot nicht nur 

theoretisch besser erklären, sondern bietet Ansätze für Handlungsstrategien im Rahmen von 

Atemnotattacken 29. Im Rahmen einer Delphi-Umfrage bestätigen Experten die Empfehlung 

dieses Modells in der Behandlung und Unterstützung von Patienten mit Atemnotattacken zu 

berücksichtigen 31. 

 

2.1.4. Therapiemöglichkeiten 

Man unterscheidet in der Behandlung von Atemnotattacken medikamentöse und nicht-

medikamentöse Therapieoptionen. 

Für die medikamentöse Linderung von Atemnotattacken gibt es derzeit keine bewährte 

Standardbehandlung 32, generell zeigen Opioide eine gute Evidenz für die effektive Linderung 

von chronischer Atemnot 33–35. Da eine Atemnotattacke in der Regel jedoch nur von kurzer 

Dauer ist (der gegenwärtige Stand der Forschung beschreibt die mehrheitliche Dauer von 

Atemnotattacken unter 10 Minuten 11,14), sind die Atemnotattacken in der Regel vorbei, bevor 

die Medikamente ihre Wirkung entfalten können 11,15,16,28; daher ist für das medikamentöse 

Management der Atemnotattacken weitere Forschung erforderlich 32. Dementsprechend steht 

die Anwendung nicht-pharmakologischer Therapiemöglichkeiten im Vordergrund, um 

Atemnotattacken für Patienten effizient lindern zu können 16,36. In einer Studie von 2016 

werden Patienten, die von Atemnotattacken betroffen sind, nach ihrem Umgang diesbezüglich 

befragt. Die wichtigsten Strategien während einer Atemnotattacke sind dabei Atem- und 

Entspannungsübungen, um die eigene Angst und Panik zu kontrollieren sowie körperliche 

Anstrengungen in der Situation zu reduzieren 16. Insgesamt lässt sich aus bisherigen Studien 

zusammenfassen, dass insbesondere psychologische Strategien und Atemübungen einen 
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Effekt auf Atemnotattacken haben können 36, wohingegen pharmakologische Maßnahmen 

sich im Wesentlichen mehr gegen kontinuierliche Atemnot richten 16.  

Das Erlernen verschiedener Strategien im Rahmen von professionellen multidisziplinären 

Atemnotinterventionsangeboten zeigt sich dabei als effektive Unterstützung für betroffene 

Patienten 37. 

 

Abbildung. 1.  

Überblick der von Patienten berichteten Strategien 16 

2.2. Der Angehörige in zwei Rollen 

2.2.1. Die unterstützende Rolle  

Die Family Caregiver Alliance definiert einen pflegenden Angehörigen als „eine Person (z.B. 

ein Ehepartner, Partner, Familienmitglied, Freund oder Nachbar), die unentgeltlich anderen 

bei den Aktivitäten des täglichen Lebens und/oder bei medizinischen Aufgaben behilflich ist“ 

38. Angehörige pflegen den Patienten körperlich, helfen ihm dabei, sich anzuziehen und 

unterstützen bei der Körperhygiene 39. Sie können den Patienten unterstützen, verschiedene 

Symptome, wie zum Beispiel Schmerz, besser zu kontrollieren und sind außerdem für den 

Patienten da, ihm auch emotional Halt zu geben 40. Angehörige entscheiden häufig, wann 

professionelle medizinische Hilfe gerufen werden sollte 41. Die Liste der Aufgaben, die 

pflegende Angehörige tun, um den Patienten zu unterstützen, kann unterschiedlich lang sein. 
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Insgesamt lässt sich aber objektivieren, dass pflegende Angehörige viele Stunden in der 

Woche investieren, um pflegerische, haushaltsbezogene, finanzielle und organisatorische 

Aufgaben für den Patienten zu erledigen 38. 

Die Pflege von Patienten mit einer lebenslimitierenden Erkrankung, beispielsweise im Rahmen 

einer Krebserkrankung, kann dabei auch positive Aspekte haben 42,43. In einer Studie von 

2013, ist untersucht worden, welche positiven Effekte für pflegende Angehörige entstehen 

können 44. Die Angehörigen haben angegeben, durch die neue Rolle als pflegender 

Angehöriger in ihrer eigenen Persönlichkeit gewachsen zu sein. Außerdem habe sich die 

Beziehung zum Patienten intensiviert und insbesondere die Tatsache, dem Patienten effizient 

mit seinen Symptomen helfen zu können, sei ein bestimmender Faktor, Kraft und Positives 

aus der Pflege schöpfen zu können 44. Angehörige geben an, sich stolz zu fühlen, wenn sie 

das Gefühl haben, den Patienten gut unterstützen zu können. Insbesondere auch über den 

Tod des Patienten hinaus kann die Erinnerung, die Symptome des Patienten gut unter 

Kontrolle gehalten zu haben, helfen, die eigene Trauer besser zu bewältigen 40. 

2.2.2. Die betroffene Rolle  

Pflegende Angehörige sind ebenfalls betroffen von den Herausforderungen der Erkrankung 

des Patienten 45 und somit nicht nur Mitversorger und Unterstützer sondern auch Betroffene, 

sogenannte „versteckte Patienten“ 45,46. Die Belastung pflegender Angehöriger umfasst „die 

Anstrengungen einer Person, die sich um eine senile, chronisch kranke, Person mit 

Behinderung oder andere Personen kümmert“ 47.  

Man geht davon aus, dass es mindestens zwei Hauptkomponenten von Belastungen gibt: die 

objektive Belastung, d. h. die Zeit, die für die Pflege aufgewendet wird, die Pflegeaufgaben, 

die durchgeführt werden, und mögliche finanzielle Probleme und die subjektive Belastung, d. 

h. die physischen, psychologischen, sozialen und emotionalen Auswirkungen, die die 

pflegenden Angehörigen bei der Pflege erfahren, oder wie sich die Angehörigen bei der Pflege 

fühlen 48. In der Arbeit von Choi et. al. wird die Belastung pflegender Angehöriger als ein 

mehrdimensionales Konzept dargestellt und auf folgende Faktoren zurückgeführt: Körperliche 

Symptome, psychische Belastungen, beeinträchtigte soziale Beziehungen, seelische 

Belastung und finanzielle Krisen, die sich aus den Pflegeaufgaben oder Anforderungen 

ergeben. Die Belastung der pflegenden Angehörigen beeinträchtigt ihr eigenes tägliches 

Leben und erhöht das Maß an Unsicherheit während der Palliativversorgung 49. Die Folgen 

einer ungelösten Pflegebelastung sind die Diagnose einer psychiatrischen Erkrankung, ein 

beeinträchtigter körperlicher Gesundheitszustand und eine schlechte Lebensqualität 49,50. 

Die Belastung von pflegenden Angehörigen ist dabei individuell unterschiedlich ausgeprägt 

23,50. Generell betrachtet, scheint die Belastung multifaktoriell zu entstehen. Zum einen hat die 

Persönlichkeit des Angehörigen, seine pflegerische Erfahrung und das Gefühl der 

Selbstwirksamkeit entscheidenden Einfluss 51. Entscheidend ist außerdem, welches Ausmaß 
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die Erkrankung des Patienten auf die Lebensqualität von Patient und Angehörigem hat und 

inwiefern das auch die Beziehung zwischen Patient und Angehörigem verändert 22,50. Externe 

Unterstützung sowie finanzielle Ressourcen beeinflussen ebenso die Dimension der 

Belastung, die pflegende Angehörige verspüren 22,51,52. 

2.2.3. Stellenwert der Angehörigen in der palliativmedizinischen Versorgung 

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert die „Palliativmedizin“ als „Ansatz zur 

Verbesserung der Lebensqualität von Patienten und ihren Familien, die mit den Problemen 

konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen, und zwar durch 

Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch frühzeitiges Erkennen, tadellose Einschätzung und 

Behandlung von Schmerzen sowie anderer belastender Beschwerden körperlicher, 

psychosozialer und spiritueller Art“ 53. Diese Definition zeigt, dass die Priorität innerhalb der 

Palliativmedizin nicht nur der Patient sein sollte, sondern auch dessen Angehörige 54. Leider 

bemängeln viele Angehörige, dass der Hauptfokus von professionellen medizinischen 

Fachkräften weiterhin lediglich auf der Versorgung des Patienten liegen bleibt und weniger, 

inwieweit der Angehörige auch in der Pflege miteingebunden und mitbetroffen ist 55. Etwa 70 

bis 90 Prozent aller Langzeitpflegeleistungen in den westlichen Ländern werden von 

pflegenden Familienangehörigen erbracht 55,56. Die alternde Bevölkerung hat zu einer 

steigenden Zahl von Menschen mit Palliativpflegebedarf geführt, die während des Verlaufs 

einer schweren Erkrankung somit auch immer länger palliativmedizinische Pflege benötigen 

wird 57,58. Um den steigenden Bedarf für Palliativpflege decken zu können, werden 

professionelle Pflegekräfte nicht ausreichen, alle Patienten angemessen versorgen zu können 

57,58. Es braucht die pflegenden Angehörigen, die in ihren Kompetenzen gestärkt und 

unterstützt werden müssen, um besonders auch die Palliativpflege zuhause gewährleisten zu 

können 59 , wo die Mehrheit der Patienten wünscht, versorgt zu werden und sterben zu können 

60,61.  

In Anbetracht der Bedeutung der Versorgungsfunktion der Angehörigen, bemühen sich 

Forschung und Politik, pflegende Angehörige zu unterstützen. Beispielsweise sind in 

Großbritannien Initiativen entwickelt worden, um die Bevölkerung über Palliativversorgung 

aufzuklären und stärker einzubinden (z.B. „Compassionate Neighbours in the UK“) 62. 

Es gibt einige Studien, welche die Bedürfnisse pflegender Angehörige untersucht haben und 

beschreiben, dass Angehörige sich in verschiedenen Rollen, der pflegenden und der 

betroffenen Rolle, wiederfinden können 52,54,55,63,64. Auch wenn ein Bewusstsein besteht, dass 

pflegende Angehörige stärker in ihren beiden Rollen in der Palliativversorgung berücksichtigt 

werden müssen, werden potentielle Möglichkeiten häufig nicht genutzt 50,55. Die Empfehlung 

der Forschung wiederholt sich dabei, dass die Versorgung optimiert werden muss 49,50,54,63,65,66. 

Die Herausforderung ist dabei jedoch auch, einerseits Patienten und Angehörigen in der 

pflegerischen Rolle als eine Einheit zu sehen 63, andererseits die Individualität beider zu 
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beachten, und damit auch das Gespräch in Abwesenheit des anderen zu suchen 64. Eine 

stärkere Einbeziehung der Angehörigen durch die professionellen Fachkräfte sowie eine 

Optimierung der Kommunikation können dabei Ansätze sein 55. Hilfsmittel, wie das „Carer 

Support Needs Assessment Tool“ (CSNAT) 52, können außerdem helfen, die Bedürfnisse 

pflegender Angehöriger in der Palliativmedizin individuell zu detektieren. Diese Empfehlungen 

teilt auch die American Thoracic Society in ihrer aktuellsten Erklärung zum Thema der 

frühzeitigen Palliativversorgung bei Patienten mit schweren Atemwegserkrankungen 24. 

Der Zeitraum, in dem die meisten Menschen palliativmedizinische Pflege in Anspruch nehmen, 

ist in der Regel recht kurz. Daher besteht die Herausforderung darin, Interventionen zu 

entwickeln, die so kurz wie möglich, leicht zugänglich und einfach zu erbringen sind. Die große 

Zahl der Angehörigen, die die Patienten im Krankenhaus oder Hospiz unterstützen, sollten 

ebenfalls nicht vernachlässigt werden, ihre Bedürfnisse sind oft verborgen 64. 

 

2.3. Angehörige von Patienten mit chronischer Atemnot 

2.3.1. Belastungen und Herausforderungen  

Die Rolle des Angehörigen, pflegende Person eines Patienten mit chronischer Atemnot zu 

sein, ist nicht leicht zu akzeptieren 23, gerade weil Atemnot ein herausforderndes Symptom ist 

22. In einer Studie von Farquhar et. al., geben Angehörige an, wie wenig sie über Atemnot 

wissen und verstehen 20. Angehörige fühlen sich im Umgang mit chronischer Atemnot hilflos 

22. Die Tatsache, dass sich Atemnot von Tag zu Tag in unterschiedlicher Form zeigen kann, 

ist dabei zusätzlich herausfordernd 20. Atemnot löst in Angehörigen Gefühle von Angst, Panik 

und Machtlosigkeit aus 4,22. Angehörige fühlen sich jedoch auch gefangen in der Rolle des 

Pflegers 23 und sehen sich dazu verpflichtet, vor dem Patienten ruhig bleiben zu müssen 23. 

Die Bewältigung der Langzeitfolgen von chronischer Atemnot, einschließlich der Ungewissheit, 

wie schnell fortschreitend die Atemnot sein wird sowie das Besprechen todesbezogener 

Themen, sind besonders belastend 10,14,22,23,25,46. 

2.3.2. Folgen für Angehörige  

Nicht nur das Leben der Patienten verändert sich durch chronische Atemnot, sondern auch 

das der Angehörigen 22. Hierbei geht es besonders darum, sich ständig an neue 

Einschränkungen gewöhnen zu müssen, die durch die fortschreitende chronische Atemnot 

entstehen 4,21. Insbesondere wenn der Fokus der pflegerischen Betreuung auf einem einzelnen 

Angehörigen liegt, bedeutet das für den Angehörigen massive Zeitaufwendung für die Pflege 

und teilweise eine komplette Rollenveränderung der bisher bestehenden Beziehung 

gegenüber dem Patienten 22.  

Je mehr Einschränkungen der Patient durch die chronische Atemnot erfahren muss, desto 

weniger Zeit verbringen Patient und pflegender Angehöriger ohne einander 23. So schränkt 
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sich das Leben des Angehörigen fast genauso stark ein, wie das des Patienten 23. Bisherige 

Studien haben erwiesen, dass Atemnot ein Symptom ist, das zu verstärkter Isolation und 

sozialen Verlusten führen kann 67–70 und das gesamte Leben von Patienten und Angehörigen 

einnehmen kann 23.  

2.3.3. Bewältigungsstrategien von Angehörigen im Umgang mit chronischer 

Atemnot 

Patienten und Angehörige versuchen gemeinsam, die Alltagskompetenz des Patienten so 

hoch wie möglich zu halten, um eine gemeinsame Lebensqualität trotz der chronischen 

Atemnot aufrecht erhalten zu können 23. Es benötigt dabei die gemeinsame Verantwortung 

und Einbringung von Patienten und Angehörigen, um den Alltag mit chronischer Atemnot so 

angenehm wie möglich zu gestalten 22. Insbesondere sich an die neu aufgetretenen 

Einschränkungen, die mit der Atemnot einhergehen, anzupassen und gleichzeitig so aktiv wie 

möglich zu bleiben, sind Kernstrategien im Umgang mit chronischer Atemnot 20,22,23. In der 

existierenden Literatur geben Angehörige an, mehr über Atemnot erfahren zu wollen, damit 

sie Zusammenhänge besser verstehen, um somit den Patienten besser unterstützen und ihre 

eigenen Ängste im Zusammenhang mit der chronischen Atemnot des Patienten bewältigen zu 

können 20,22. Die Bedürfnisse, die Angehörige mit ihren Erfahrungen zu chronischer Atemnot 

beschreiben, könnten durch professionelle Unterstützung aufgefangen werden 22,23,25, häufig 

ist diese Unterstützung nicht ausreichend verfügbar 20,22. Denn auch wenn Angehörige lernen, 

durch ihre eigenen Erfahrungen besser mit der Atemnot umzugehen, bleibt die Atemnot ein 

unberechenbares Symptom, die jeden Tag neue Facetten und Herausforderungen für Patient 

und Angehörigen mit sich bringen kann 22. 

 

2.4. Fragestellungen und Ziel der Arbeit 

Nur sehr wenige Studien, die die Angehörigensicht zu chronischer Atemnot untersuchen, 

gehen dabei auch auf das Thema Atemnotattacken ein. Das Wenige, was bisher beschrieben 

und bekannt ist, deutet darauf hin, dass gerade die akute Atemnot bzw. Atemnotattacken eine 

besondere Herausforderung für Angehörige darstellen 20–22. In Zusammenschau der 

bestehenden Literatur zu Atemnot muss festgestellt werden, dass es bisher keine Studie gibt, 

die explizit die Erfahrung der Angehörigen von atemnötigen Patienten mit Atemnotattacken 

beschreibt. Aus diesem Grund haben wir die hier beschriebene Studie durchgeführt, um damit 

zu beginnen, diese Forschungslücke zu schließen.  

Das Ziel der vorliegenden Arbeit war, das Erleben von pflegenden Angehörigen speziell mit 

den Atemnotattacken der von ihnen betreuten Patienten zu untersuchen und die Erfahrungen 

aus ihrer eigenen Angehörigen-Perspektive im Rahmen von teilstrukturierten Interviews 

beschreiben zu lassen. Es konnten hierbei ausführliche Informationen erfasst werden, wie 
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Angehörige den Patienten und sich selbst während einer Atemnotattacke erleben, welche 

Strategien sie anwenden und wie sich ihr Umgang mit der Zeit weiterentwickelt hat.  

Die Ergebnisse dieser Studie, die die Basis dieser Dissertation bildet, sind in der Original-

Publikation, dargestellt im folgenden Kapitel, aufgeführt.  
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3. Publikation 

3.1. Original-Publikation 
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4. Diskussion  

Nach unserem Kenntnisstand ist diese qualitative Studie die erste, die die Erfahrungen und 

Bewältigungsstrategien von pflegenden Angehörigen von Patienten mit Atemnotattacken 

untersucht. Pflegende Angehörige wollen Patienten während einer Atemnotattacke 

unterstützen und ihnen helfen, so schnell wie möglich wieder normal zu atmen. Da ihnen dies 

oft nur teilweise gelingt, vor allem beim ersten Auftreten von Atemnotattacken, fühlen sich die 

pflegenden Angehörigen hilflos und erfahren dadurch eine starke emotionale Belastung. Die 

wichtigsten Elemente dieser Belastung sind das Gefühl der Hilflosigkeit angesichts des akuten 

Ereignisses und die Ungewissheit über den Ausgang der Atemnotattacke, einschließlich der 

Angst vor dem Tod des Patienten. Insbesondere bei den ersten Anfällen von Atemnotattacken, 

das heißt, wenn die Patienten erstmalig im Rahmen ihrer Grunderkrankung Atemnotattacken 

und somit akute Atemnot erleben, wissen die pflegenden Angehörigen häufig nicht, dass es 

sich um Atemnotattacken handelt und auch nicht, wie sie angemessen damit umgehen 

können. Dieses fehlende Wissen ist für die pflegenden Angehörigen eine schwere Last. Die 

Belastung mit all ihren Facetten rund um das Auftreten von Atemnotattacken ist anfangs sehr 

hoch und nimmt mit der Zeit und der Entwicklung von Bewältigungsstrategien ab. Die Liste der 

verwendeten Bewältigungsstrategien, die von pflegenden Angehörigen innerhalb unserer 

Studie beschrieben werden, fügt der vorhandenen Literatur neue Erkenntnisse hinzu. Die 

befragten pflegenden Angehörigen in unserer Studie betonen, dass der Bedarf an 

professioneller Unterstützung vor allem anfangs, wenn die Atemnotattacken neu auftreten, 

hoch ist. 

4.1. Das Erleben von Atemnotattacken aus Angehörigensicht  

Die bisherige Literatur hat zum Thema Atemnotattacken lediglich die Patientensicht untersucht 

10,13,16,17,27. Unsere Studie ergänzt die bisher bekannte Literatur zum Thema Atemnotattacken 

um die Angehörigensicht, einerseits wie sie den Patienten während einer Atemnotattacke 

erleben, als auch ihr eigenes Empfinden dabei. Die emotionalen Erfahrungen der pflegenden 

Angehörigen mit Patienten mit Atemnotattacken sind mit den in der Literatur beschriebenen 

Erfahrungen der Patienten vergleichbar. Patienten beschreiben überwiegend Angst und Panik 

bei Atemnotattacken, was die Atemnot verstärken kann 7,19,23. Darüber hinaus bestätigen und 

ergänzen unsere Interviews mit den ausführlichen Beschreibungen der Angehörigen die 

Erkenntnisse aus Studien über chronische Atemnot aus der Perspektive der pflegenden 

Angehörigen. Pflegende Angehörige nehmen akute Situationen der Atemnot als belastende 

Erfahrungen wahr 22,23, in denen sie Angst und Panik erleben 8,22,23 und sich hilflos fühlen 22. 

Eine besondere Herausforderung ist dabei die Einschätzung, in welchen Fällen und zu 

welchem Zeitpunkt medizinische Notfalldienste gerufen werden sollten 22. Außerdem wird, 

ähnlich wie in unserer Studie, der Umgang mit akuten Situationen von Atemnot als ein 
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Lernprozess für Patienten und pflegende Angehörige beschrieben, den sie im Laufe der Zeit 

besser zu bewältigen lernen 22, und zwar mit der Unterstützung durch medizinisches 

Fachpersonal 20. Dass Atemnot bei Patienten und pflegenden Angehörigen unterschiedliche 

emotionale Reaktionen auslösen kann, beschreibt Ferreira et al. 23. In unserer Studie zeigen 

sich jedoch auch emotionale Unterschiede zwischen den Angehörigen. So gibt es vereinzelt 

Angehörige, die sich durch die Atemnotattacken des Patienten nicht belastet fühlen und auch 

keine Ängste verspüren.  

4.2. Der Umgang von Angehörigen mit Atemnotattacken 

Die Angehörigen berichteten von verschiedenen Strategien, welche sie sich im Rahmen von 

Atemnotattacken zunutze machen. Hierbei differenzieren sie zwischen Strategien, die der 

Angehörige nutzt, um den Patienten zu unterstützen und Strategien, die alleinig dem 

Angehörigen dienen sowie Strategien, die sowohl Patient als auch Angehörigen unterstützen. 

Diese Aufteilung findet sich in dieser Art bisher nicht in der Literatur vor. Inhaltlich gesehen 

gibt es bezüglich der Strategien viele Übereinstimmungen in Studien über den Umgang mit 

chronischer Atemnot. Beispielsweise hervorzuheben ist die Strategie, die Bedürfnisse des 

Patienten zu akzeptieren, die von Gysels et al. beschrieben wird 20,22: Pflegende Angehörige 

stellen fest, dass nicht jeder Versuch, den Patienten zu unterstützen, immer hilfreich für den 

Patienten selbst ist. So können Vorschläge seitens des Angehörigen, beispielsweise 

Atemübungen, die die Atemnot lindern sollen oder generell das Kommunizieren mit dem 

Patienten während einer Atemnotattacke, sich für den Patienten in der Situation als absolut 

ungeeignet anfühlen. Manchmal wünschen sich Patienten sogar, vom Angehörigen in Ruhe 

gelassen zu werden, was Angehörige unserer Studie als belastend empfinden und 

beispielsweise im Konflikt steht mit der in unserer Studie beschriebenen Strategie des 

Angehörigen, sich vollkommen auf den Patienten zu konzentrieren während einer 

Atemnotattacke. Ferreira et. al. weist in ihrer Studie darauf hin, dass Patienten und Angehörige 

bei dem Erleben von Atemnot unterschiedliche Empfindungen und Vulnerabilitäten haben, 

welche in psychologischen Interventionen berücksichtigt werden müssen 23. Außerdem 

berichten Ferreira et. al. in ihrer Studie über die Erkenntnis, dass Angehörige eine 

Schlüsselfunktion haben können, Überanstrengung beim Patienten zu verhindern, indem sie 

ihnen helfen, Grenzen zu setzen, um unkontrollierbare Atemnot zu vermeiden 23. Gleichzeitig 

kann es zur Diskrepanz kommen zwischen den Vorstellungen von „Grenze“ zwischen Patient 

und Angehörigen 41. Die Strategie „Grenzen setzen“ wird in unserer Studie um den Umstand 

ergänzt, dass Angehörige im Falle einer Atemnotattacke frühzeitig die Grenze setzen, wann 

medizinisches Fachpersonal gerufen wird, selbst wenn der Patient selbst meint, es sei nicht 

notwendig. Diese Diskrepanz wird mit der Hypothese begründet, dass Atemnot von Patient 

und Angehörigem unterschiedlich wahrgenommen werden 41. Wichtig für zukünftige 
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Interventionen sollte weiterhin sein, Patienten- und Angehörigensicht zu eruieren, denn Fakt 

ist, dass Patient und Angehörige beide in das Management von Atemnot involviert sind 20,22,23. 

4.3. Atemnotattacken versus chronische Atemnot 

Zwei Erfahrungen sind typisch für pflegende Angehörige von Patienten mit Atemnotattacken: 

Erstens, die Erfahrung von Panik, sowohl bei den Patienten als auch bei den pflegenden 

Angehörigen. Zweitens der Zwiespalt der pflegenden Angehörigen mit ihrem Wunsch, dem 

Patienten zu helfen, der oft dem Bedürfnis des Patienten entgegensteht, in Ruhe gelassen zu 

werden. Dies zeigen auch die wenigen Studien über pflegende Angehörige von Patienten mit 

chronischer Atemnot, wenn die Atemnotattacken als "akute Atemnot" oder "Exazerbation" 

bezeichnet wird 7,20,22. Dies unterstreicht eine zentrale Diskussion über die Beziehung 

zwischen Atemnotattacken oder akuter/schwerer/anfallartiger/dyspnoe-krise/akut-chronisch 

und kontinuierlicher Atemnot 5,7,8,19,26,71. In unserem Verständnis sind Atemnotattacken eine 

spezifische Form von chronischer Atemnot, die häufig mit hoher Belastung, Panik und dem 

starken Bedürfnis nach Hilfe und Copingstrategien erfahren wird. Um mit chronischer Atemnot 

besser umgehen zu können, ist es sinnvoll einzuschätzen, ob der Patient unter 

Atemnotattacken leidet und im Falle dessen, auch den pflegenden Angehörigen 

Copingstrategien für diese Situationen zu vermitteln.  

4.4. Bedeutung für die klinische Praxis 

Unsere Studie unterstreicht den Bedarf an professioneller Unterstützung für pflegende 

Angehörige, da Atemnotattacken auch für die Angehörigen eine Belastung darstellen. Die 

Ergebnisse des ZBI-7 deuten auf eine hohe Belastung der pflegenden Angehörigen von 

Patienten mit Atemnotattacken hin. Der ZBI-Wert erweist sich sogar höher als bei pflegenden 

Angehörigen von Patienten mit fortgeschrittenen Krebserkrankungen, wie von Higginson et al. 

72 berichtet wird. [Mittelwert 7,4 (SD=5,6), Median 7 (min 0, max 21)] Die Daten unserer Studie 

legen nahe, dass pflegende Angehörige deutlich mehr professionelle Hilfe und Unterstützung 

benötigen, insbesondere in der ersten Zeit nach der Diagnose. Die Belastung durch 

Atemnotattacken ist hier besonders hoch, da zu diesem Zeitpunkt Atemnotattacken für 

Betroffene eine unbekannte Situation darstellen, an die sie sich noch nicht anpassen konnten. 

Auch Malik et al. 21 beschreiben, dass es Zeit braucht, um sich an die neue Pflegesituation und 

die Erwartungen, die mit chronischer Atemnot einhergehen, anzupassen. Die existierende 

Literatur zeigt, dass pflegende Angehörige sich oft schlecht vorbereitet fühlen, mit der 

chronischen Atemnot ihres Patienten richtig umzugehen 20,73. Außerdem verursacht die 

chronische Atemnot des Patienten Veränderungen, die sich auch auf pflegende Angehörige 

auswirken können, was den Bedarf an Unterstützung entstehen lässt für Patienten und 

pflegende Angehörige 54. Durch die Teilnahme an Unterstützungsangeboten bei Atemnot 

können pflegende Angehörige ihre Selbstwirksamkeit steigern und Ängste abbauen 74. 
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Zusätzlich zur professionellen Hilfe kann der Austausch mit anderen betroffenen pflegenden 

Angehörigen, z.B. im Rahmen einer Selbsthilfegruppe, eine weitere unterstützende Ressource 

sein 22,75. Pflegende Angehörige werden in ihrer Rolle als Betroffene von Patienten mit 

chronischer Atemnot oft nicht von Gesundheitsfachkräften berücksichtigt 25,52,76,77. Dabei 

benötigen sie Unterstützung sowohl in ihrer Rolle als pflegende als auch als betroffene Person. 

Die Relevanz, die verschiedenen Rollen der pflegenden Angehörigen für eine angemessene 

Betreuung anzuerkennen und zu berücksichtigen, wurde bereits in früheren Studien sowohl 

im allgemeinen Kontext der Palliativversorgung eruiert 54, als auch in Studien, die sich mit den 

Bedürfnissen und Belastungen der pflegenden Angehörigen von Patienten mit chronischer 

Atemnot befassen 10,22,52,73. Zur Identifizierung der Bedürfnisse der pflegenden Angehörigen 

von Palliativpatienten, kann das CSNAT 52 in Betracht gezogen werden. Dieses Instrument ist 

bereits für Angehörige von Patienten mit COPD validiert 78. Es könnte somit auch nützlich sein 

für Fachkräfte, um pflegende Angehörige hinsichtlich auftretender Atemnotattacken zu 

unterstützen. In diesem Zusammenhang sind die Fachkräfte gefragt, pflegende Angehörige in 

ihren beiden Rollen als Pflegende und Betroffene rechtzeitig nach dem erstmaligen Auftreten 

von Atemnotattacken wahrzunehmen und sie dabei zu unterstützen, ihre eigenen Bedürfnisse 

in der Situation zu erkennen und gemeinsam mit dem Patienten Lösungen zu finden. 

Zusammengefasst sollten professionelle medizinische Versorgungsangebote bei Atemnot die 

Bedürfnisse von Patienten und pflegenden Angehörigen in einem gemeinsamen Ansatz 

berücksichtigen. So empfiehlt es auch die American Thoracic Society in ihrer aktuellsten 

Erklärung zum Thema Palliativversorgung bei schweren Atemwegserkrankungen 24. Bereits 

existierende Interventionen für Patienten und pflegende Angehörige können dabei als 

Orientierungshilfe dienen 20,79–82.  

4.5. Relevanz für die Forschung 

Unsere Studie präsentiert erste Ergebnisse zu den Erfahrungen und Bewältigungsstrategien 

von pflegenden Angehörigen, die mit Atemnotattacken konfrontiert sind. Diese Ergebnisse 

bilden eine wichtige Forschungsgrundlage für die Entwicklung und Umsetzung neuer 

unterstützender Interventionen für pflegende Angehörige. Strategien, die in der Vergangenheit 

entwickelt wurden, richten sich nur selten an die pflegenden Angehörigen von Patienten mit 

Atemnotattacken 16,37,79. Weitere qualitative und quantitative Forschung mit einer größeren, 

repräsentativeren Angehörigenstichprobe zur Erfassung der Angehörigenperspektive zum 

Thema Atemnotattacken ist erforderlich. Ein Hauptziel wäre dabei die Erhebung der 

Bedürfnisse und angewandten Strategien der Angehörigen bei Auftreten von Atemnotattacken 

bei ihren zu pflegenden Patienten in einem größeren quantitativen Umfang. Des Weiteren 

sollte das Ziel der zukünftigen Forschung die Etablierung klinischer Interventionsstudien sein, 

die Patient und Angehörigen zum Thema Umgangsstrategien mit Atemnotattacken 

gleichermaßen berücksichtigen.  
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4.6. Limitationen und Stärken 

Dass die Angehörigen über die Patienten innerhalb der CoBeMEB- Studie 31 rekrutiert wurden, 

könnte möglicherweise eine Einschränkung gewesen sein, da in Relation zur Patientenanzahl 

weniger Angehörige rekrutiert werden konnten. Eventuell waren einige Patienten abgeneigt, 

einen Angehörigen miteinzubeziehen. Indem wir über Selbsthilfegruppen die Angehörigen 

direkt kontaktieren konnten, war es uns möglich, weitere Angehörige zu generieren. Es könnte 

zukünftig weiterhin sinnvoll sein, Patient und Angehörigen gemeinsam oder Angehörige, ohne 

den Zwischenweg über den Patienten, zu rekrutieren. 

Vier pflegende Angehörige wurden in Anwesenheit ihrer Patienten befragt, was 

möglicherweise dazu geführt haben könnte, dass sich die pflegenden Angehörigen 

zurückgehalten haben, über ihre Belastungen zu sprechen. Nur zwei pflegende Angehörige 

von Lungenkrebspatienten konnten befragt werden, daher sind ihre Erfahrungen 

unterrepräsentiert. Das Ausmaß, in dem es Ähnlichkeiten oder Unterschiede in den 

Erfahrungen der pflegenden Angehörigen mit den beiden Patientengruppen gibt, kann durch 

diese Studie nicht beantwortet werden und erfordert eine zukünftige vergleichende 

Auswertung.  

Dies ist die erste, explorative Studie, die gezielt pflegende Angehörige nach ihrem Erleben von  

Atemnotattacken und ihrem Umgang damit befragt. Die oben erwähnten Bedürfnisse und 

Strategien bieten Möglichkeiten, künftige Interventionsstudien nicht nur auf Patienten mit 

Atemnotattacken, sondern auch auf deren pflegende Angehörige zu richten.  
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4.7. Schlussfolgerung 

Atemnotattacken sind nicht nur für Patienten ein belastendes Ereignis, sondern auch für ihre 

pflegenden Angehörigen, insbesondere bei erstmaligem Auftreten der Atemnotattacken. 

Pflegende Angehörige lernen mit der Zeit und mit ihren eigenen Erfahrungen mit dem 

Patienten während einer Atemnotattacke Strategien zu entwickeln und diese umzusetzen, um 

den Patienten in der Situation zu unterstützen, aber auch sich selbst. Beide Formen der 

Strategien, die patientenbezogenen als auch die, die auf die Angehörigen selbst gerichtet sind, 

helfen den Angehörigen, um mit ihrer eigenen Belastung und insbesondere dem Gefühl von 

Hilflosigkeit umzugehen. Der Bedarf an professioneller Unterstützung ist am anfänglichen 

Auftreten von Atemnotattacken hoch, wenn Angehörige kaum Erfahrung diesbezüglich haben. 

Medizinisches Fachpersonal ist gefragt, pflegende Angehörige neben den betroffenen 

Patienten aufzuklären und auszubilden hinsichtlich auslösender Faktoren, Handlungsweisen 

und Bewältigungsstrategien von Atemnotattacken.  
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6. Anhang 

6.1. Abbildungsverzeichnis 

Abbildung 1 Überblick der von Patienten berichteten 

Strategien 16 

 

 

 


