
 

 

Aus dem Zentrum für Palliativmedizin der Universität zu Köln 

Direktor: Universitätsprofessor Dr. med. Voltz 

 

 

 

 

Ungelöste Probleme und nicht gewollte Entscheidungen im 

letzten Lebensjahr: Eine Freitextanalyse von Kommentaren 

hinterbliebener Angehöriger 

 

 

 

Inaugural-Dissertation zur Erlangung der Doktorwürde 

der Medizinischen Fakultät 

der Universität zu Köln 

 

Vorgelegt von 

Jannis Leon Knop 

aus Köln 

 

 

promoviert am 22. Juni 2023 

 

 

 



 

1 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Gedruckt mit Genehmigung der Medizinischen Fakultät der Universität zu Köln 

 Druckjahr 2023  



 

2 
 

 

Dekan:   Universitätsprofessor Dr. med. G. R. Fink  

1. Gutachter:  Universitätsprofessor Dr. med. R. D. Voltz  

2. Gutachter:  Professor Dr. med. Dr. phil. D. Schäfer 

 

 

Erklärung  

 

Ich erkläre hiermit, dass ich die vorliegende Dissertationsschrift ohne unzulässige Hilfe Dritter 

und ohne Benutzung anderer als der angegebenen Hilfsmittel angefertigt habe. Die aus fremden 

Quellen direkt oder indirekt übernommenen Gedanken sind als solche kenntlich gemacht. 

Bei der Auswahl und Auswertung des Materials sowie bei der Anfertigung des Manuskriptes 

für die Veröffentlichung habe ich Unterstützungsleistungen von den folgenden Personen 

erhalten: 

Prof. Dr. Raymond Voltz, PD. Dr. Dr. Julia Strupp, Gloria Dust, Alina Kasdorf. 

Weitere Personen waren an der geistigen Herstellung der vorliegenden Arbeit nicht beteiligt. 

Insbesondere habe ich nicht die Hilfe eines Promotionsberaters in Anspruch genommen. Dritte 

haben von mir weder unmittelbar noch mittelbar geldwerte Leistungen erhalten, die im 

Zusammenhang mit dem Inhalt der vorgelegten Dissertationschrift stehen. 

Die Dissertationsschrift wurde von mir bisher weder im Inland oder im Ausland in gleicher 

oder ähnlicher Form einer anderen Prüfungsbehörde vorgelegt. 

 

Die Auswertung des erhobenen qualitativen Datensatzes in Form von Freitexten mit Erstellen 

eines Kategoriensystems mithilfe der Software MAXQDA wurde durch meine Person 

durchgeführt. Gleichfalls erfolgte das Erstellen des Manuskriptes für die Publikation sowie 

seine Übersetzung ins Englische durch mich. In beiden Fällen erhielt ich fachkundige Kritik, 

Verbesserungsvorschläge und Unterstützung durch Herrn Prof. Dr. Voltz, Frau PD Dr. Dr. 

Strupp sowie Frau Dust und Frau Kasdorf. Das Manuskript wurde vor Einreichung durch einen 

Lektor der Plattform Proof-Reading-Service.com auf sprachliche Richtigkeit im Englischen 

gegen Entgelt überprüft. 



 

3 
 

 

Die Konzeption des dieser Arbeit zugrunde liegenden Fragebogens und die Erhebung des 

Datensatzes im Rahmen des Projektes „Das letzte Lebensjahr in Köln“ wurde ohne meine 

Mitarbeit durchgeführt. Auch erfolgte die Analyse der demographischen Daten der Probanden 

und Angehörigen mithilfe der Software SPSS nicht durch meine Person. 

 

Erklärung zur guten wissenschaftliche Praxis 

Ich erkläre hiermit, dass ich die Ordnung zur Sicherung guter wissenschaftlicher Praxis und 

zum Umgang mit wissenschaftlichem Fehlverhalten (Amtliche Mitteilung der Universität zu 

Köln; AM 24/2011) der Universität zu Köln gelesen habe und verpflichte mich, die dort 

genannten Vorgaben bei allen wissenschaftlichen Tätigkeiten zu beachten und umzusetzen. 

 

 

 

 

Köln, den 22. Juli 2023     Jannis Leon Knop 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

4 
 

 

Danksagung 

Für die Ermöglichung meiner Promotion und seine fachliche Unterstützung möchte ich mich 

bei meinem Doktorvater Herrn Professor Raymond Voltz bedanken. 

Mein besonders herzlicher Dank für ihre wertvolle fachliche Betreuung und menschliche 

Begleitung gilt Frau PD Dr. Dr. Julia Strupp, die zu jeder Zeit ein offenes Ohr für mich hatte. 

Ihre wertvolle Kritik, verlässlicher Zuspruch und herzliches Wesen haben entscheidend zum 

Gelingen dieser Arbeit beigetragen. 

Ebenso möchte ich mich bei der Erstautorin Gloria Dust und den anderen Ko-Autoren der 

Publikation, Frau Alina Kasdorf, Herrn Nicolas Schippel und Herrn Professor Christian Rietz, 

bedanken. 

Ferner gilt mein Dank den Angehörigen der verstorbenen Patienten, die durch ihre Teilnahme 

an der Studie einen wertvollen und intimen Einblick in die Herausforderungen der 

Patientenversorgung im letzten Lebensjahr gewährt haben. 

Zuletzt möchte ich meinen Eltern und dem Mann meiner Mutter danken, welchen alle auf ihre 

jeweils eigene Art mir mein Studium und damit auch diese medizinische Promotion ermöglicht 

haben. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

5 
 

Inhaltsverzeichnis 

       

0. Zusammenfassung         7 

1. Einleitung 

1.1 Problemstellung und Kontext               9 

1.2 Projektbeschreibung          9  

1.3  Eigene Arbeit mit Fragestellung                10 

2. Publikation                   12 

3. Diskussion                     

3.1 Diskussion vor dem aktuellen Forschungsstand             22 

3.2 Fazit                             28 

4. Literaturverzeichnis                   29 

5. Anhang                     

5.1 Fragebogen                   33 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

6 
 

Abkürzungsverzeichnis  

 

CoRe-Net     Kölner Kompetenznetzwerk aus Praxis und Forschung 

LYOL      Last Year of Life 

LYOL-C     Last-Year-of-Life-Study-Cologne 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

7 
 

1. Zusammenfassung 

 

Hintergrund 

Das letzte Jahr im Leben von Patienten stellt für diese eine besonders vulnerable Phase da, in 

deren Verlauf sie meist diverse Strukturen des Gesundheitswesens und der Sozialfürsorge in 

Anspruch nehmen [38]. Studien deuten darauf hin, dass Patienten in ihrem letzten Lebensjahr 

und ihre Angehörigen häufig das Gefühl haben, dass die bestehenden Strukturen der 

Gesundheitsversorgung nicht angemessen auf ihre Bedürfnisse und individuellen 

Herausforderungen eingehen [6,11,32,43]. Eine Möglichkeit, Einblicke in die 

Versorgungserfahrungen von Patienten in ihrem letzten Lebensjahr zu gewinnen, ist die 

Analyse von Freitextkommentaren aus der Perspektive pflegender Angehöriger. Pflegende 

Angehörige spielen eine wesentliche Rolle bei der Betreuung von Patienten in ihrem letzten 

Lebensjahr und erhalten wertvolle Einblicke in die spezifischen Bedürfnisse und 

Herausforderungen der letzten Lebensphase. Ihre Erfahrungen können daher eine wesentliche 

Hilfe für die Verbesserung der Versorgungsstrukturen am Lebensende sein [4,6,11,16,17,45].  

 

Material und Methoden 

Diese Arbeit beruht auf einer qualitativen Inhaltsanalyse von Freitextkommentaren 

hinterbliebener Angehöriger von im Großraum Köln im Zeitraum 2015-2018 verstorbener 

Patienten. Die Frage nach ungelösten Problemen und gegen den Patientenwillen getroffenen 

Entscheidungen in der Versorgung im letzten Lebensjahr leitete die vorliegende Analyse. Die 

Datenerhebung fand mittels einer postalischen Befragung mit einem erweiterten Fragebogen 

im Rahmen der Studie „Das letzte Lebensjahr in Köln“ des Zentrums für Palliativmedizin der 

Uniklinik Köln statt. Vor dem Hintergrund der Forschungsfrage konnte ein Kategoriensystem 

mit Haupt- und Nebenkategorien in einem mehrschrittigen Verfahren entwickelt werden. Zur 

besseren Kontextualisierung wurden ebenso die demographischen Daten der Verstorbenen und 

deren hinterbliebenen Angehörigen erfasst und flankieren so die qualitative Auswertung.  

 

Ergebnisse 

Freitextkommentare und demographische Daten wurden von 240 hinterbliebenen 

Angehörigen erhoben. Im Rahmen der qualitativen Inhaltsanalyse konnten fünf Leitmotive 

identifiziert werden, die aus der Perspektive der Probanden mit einem negativen Einfluss auf 

die Lebensqualität ihrer verstorbenen Angehörigen und ihrem sozialen Umfeld im letzten 



 

8 
 

Lebensjahr in Zusammenhang stehen. Insbesondere außerhalb von Hospiz- und 

Palliativdiensten fanden die folgenden ungelösten Probleme wiederholend Erwähnung: 

unzufriedenstellende Kommunikation mit dem ärztlichem und pflegerischen Personal, 

unzureichende professionelle Unterstützung für Angehörige der Patienten, mangelhafte 

psychosoziale Unterstützung für Patienten in ihrem letzten Lebensjahr und insuffizientes 

Schmerzmanagement und sonstige Symptomeinstellung. Die häufigste getroffene 

Entscheidung gegen den ausdrücklichen Willen von Patienten in ihrem letzten Lebensjahr 

war das Versterben und die pflegerische Versorgung außerhalb des eigenen und vertrauten 

Zuhauses.  

 

 

Schlussfolgerung 

Diese Arbeit konnte die in der bisherigen Forschungsliteratur bekannten Defizite in der 

Versorgung von Patienten am Lebensende untermauern, diese um national-regionale 

Eigenarten ergänzen und ein umfassendes Spektrum von ungelösten Problemen und nicht 

gewollten Entscheidungen von Patienten in ihrem letzten Lebensjahr und ihren Angehörigen 

aufzeigen. Gewonnene Ergebnisse legen nahe, dass die Bedürfnisse von Patienten in ihrem 

letzten Lebensjahr und die ihrer Angehörigen durch bestehende Versorgungsstrukturen, vor 

allem außerhalb Hospiz- und Palliativversorgungsstrukturen, in vielen Fällen nur 

unzureichend oder gar nicht berücksichtigt werden.  

Patienten und ihre Angehörigen waren mit diversen Problemen in der Versorgung im letzten 

Lebensjahr konfrontiert, die in vielen Fällen nur unzureichend gelöst werden konnten. Auch 

wurden Patienten und ihre Angehörigen oft nicht in dem Maße in versorgungsrelevante 

Entscheidungen einbezogen, wie diese es sich wünschten. Insbesondere außerhalb von 

Hospiz- und Palliativversorgungsstrukturen ergibt sich vor diesem Hintergrund die 

Notwendigkeit, Patienten in ihrem letzten Lebensjahr gezielt zu identifizieren, um so eine 

vorausschauende Versorgung im Einklang mit ihren Bedürfnissen etablieren zu können. Die 

Integration von Palliativversorgungskonzepten in Akutkrankenhäusern und andere Strukturen 

der Regelversorgung kann dazu beitragen, dass Patienten eine qualitativ hochwertige 

Versorgung gemäß ihren Bedürfnissen erhalten. 
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1. Einleitung  

 

1.1 Problemstellung und Kontext 

Jedes Jahr versterben in der Bundesrepublik Deutschland annäherungsweise 1 % der 

Bevölkerung [38]. Zuletzt konnten 1 023 723 Todesfälle bei einer Gesamtheit von 83,2 

Millionen Einwohnern im Jahre 2021 verzeichnet werden [36,37]. 

Bei Berücksichtigung einer Anzahl im Mittel von drei bis vier trauernden Angehörigen bedeutet 

dies, dass circa 5 % der deutschen Bevölkerung jährlich direkt von einem Todesfall in ihrem 

nächsten Angehörigenkreis betroffen ist [38]. Vor dem Hintergrund des demographischen 

Wandels ist in Zukunft von höheren Fallzahlen auszugehen [38]. 

Das letzte Jahr im Leben eines Patienten oder einer Patientin1 stellt für jene eine besonders 

vulnerable Phase da, in deren Verlauf sie meist diverse Strukturen des Gesundheitswesens und 

der Sozialfürsorge in Anspruch nehmen [38]. Studien deuten darauf hin, dass Patienten im  

LYOL und ihre Angehörigen häufig das Gefühl haben, dass die bestehenden Strukturen der 

Gesundheitsversorgung nicht angemessen auf ihre Bedürfnisse und individuellen 

Herausforderungen eingehen [6,11,32,43]. 

In diesem Zusammenhang variiert die allgemeine Patientenzufriedenheit oft stark in 

Abhängigkeit von der jeweiligen Versorgungssituation. Hospize und spezialisierte 

Palliativpflegedienste werden von betroffenen Patienten und ihren Angehörigen oft positiver 

wahrgenommen als die Versorgung in Akutkrankenhäusern [1,5].  

 

1.2 Projektbeschreibung 

Das Projekt Last Year of Life Study Cologne (LYOL-C) ist ein Teilprojekt des 

interdisziplinären Kölner Kompetenznetzwerkes aus Praxis und Forschung (CoRe-Net). Das 

ihm übergeordnete und im Jahre 2017 initiierte Studiennetzwerk CoRe-Net hat sich zum Ziel 

gesetzt, vor dem Hintergrund der Herausforderungen des demographischen Wandels 

Erkenntnisse zur Optimierung von Versorgungsprozessen und -strukturen hin zu mehr 

Patientenzentrierung zu gewinnen [18,26]. 

 
1 Der besseren Lesbarkeit halber werden alleinig maskuline Personen- und Funktionsbezeichnungen in der 

vorliegenden Arbeit gewählt. Sämtliche Personen und Funktionsbezeichnungen beziehen sich dabei 

gleichermaßen auf alle sozialen Geschlechter. 
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Das LYOL-C unter der Leitung von Prof. Dr. Raymond Voltz, PD Dr. Dr. Julia Strupp und 

Prof. Dr. Christian Rietz erforschte das letzte Lebensjahr von in Köln verstorbenen Patienten 

unabhängig von Alter, zugrunde liegender Diagnose oder in Anspruch genommener 

Versorgungseinrichtungen [25]. Die Stadt Köln steht dabei repräsentativ für ein urbanes 

Umfeld in Deutschland und verfügt über eine optimale Infrastruktur für Palliativmedizin und 

Hospizeinrichtungen. Unter Förderung des Bundesministeriums für Bildung und Forschung 

erfolgte die Projektimplementierung im dreijährigen Zeitraum von Februar 2017 bis Januar 

2020 [38]. 

Im Fokus der Studie stehen primär die Erfassung und Untersuchung der Inanspruchnahme von 

Versorgungsleistungen und Übergängen zwischen den an der Versorgung beteiligten 

Leistungserbringern, das Aufzeigen von Optimierungsmöglichkeiten hinsichtlich des 

Versorgungsmanagements von Patienten in ihrem LYOL sowie die Generierung von weiteren 

Hypothesen für zukünftige Versorgungsforschungsprojekte [14,25]. 

Die methodische Herangehensweise der Studie zeichnet sich durch ein „Mixed-Method-

Design“ aus, das eine multidimensionale Annäherung zur Rekonstruktion des LYOL von 

Patienten ermöglicht. Die Analyse erfolgte auf Basis einer quantitativen Sekundärdaten-

untersuchung der GVK-Routinedaten von Kölnern (Abdeckung von ca. 55 % der Bevölkerung 

der Stadt Köln), durch Befragungen Angehöriger (n = 351) von in Köln verstorbenen Personen 

mittels postalischem Fragebogen, durch Interviews mit Angehörigen (n= 41) von in Köln 

verstorbenen Personen mittels qualitativen leitfadengestützten Interviews sowie durch 

qualitativen Befragungen von Leistungserbringern (n = 16), die an der Versorgung am 

Lebensende in Köln beteiligt sind [25,38]. 

 

1.3 Eigene Arbeit mit Fragestellung 

Pflegende Angehörige spielen eine wesentliche Rolle bei der Betreuung von Patienten in ihrem 

LYOL und erhalten wertvolle Einblicke in ihre spezifischen Bedürfnisse und 

Herausforderungen in der letzten Lebensphase. Ihre Erfahrungen können daher eine 

wesentliche Hilfe für die Verbesserung der Versorgungsstrukturen am Lebensende sein 

[4,6,11,16,17,45].  

Eine Möglichkeit, Einblicke in die Versorgungserfahrungen von Patienten in ihrem LYOL zu 

gewinnen, ist die Analyse von Freitextkommentaren aus der Perspektive pflegender 
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Angehöriger. Neben der Verwendung quantitativer Daten ermöglicht die Analyse von 

Freitexten ein tieferes Verständnis individueller Erfahrungen, zeigt potentielle 

Verbesserungsmöglichkeiten von Versorgungsdefiziten auf und generiert mögliche neue 

Forschungsansätze [31].  

In dieser Arbeit konnten Freitexte von insgesamt 221 hinterbliebenen Angehörigen mittels 

qualitativer Inhaltsanalyse analysiert werden, welche im Zuge der postalischen Befragung 

erhoben wurden. Folgende Forschungsfragen leiteten dabei die Analyse: 

1) Werden Entscheidungen zur Versorgung gegen den Willen von Patienten im letzten 

Lebensjahr getroffen; wenn ja, welcher Art und in welchem Rahmen? 

2) Mit welchen Problemen zur Versorgung fühlen sich Patienten im letzten Lebensjahr und 

deren Angehörige konfrontiert, welche nicht zu ihrer Zufriedenheit gelöst werden 

können? 

3) Was sind vernachlässigte Bedürfnisse von Patienten in ihrem letzten Lebensjahr, die in 

bestehenden Versorgungseinrichtungen nicht abgedeckt werden konnten? 

4) In welchen bestehenden Versorgungseinrichtungen und von welchen 

Versorgungsträgern erleben Patienten ihre individuellen Bedürfnisse im letzten 

Lebensjahr am meisten wahrgenommen? 

Zur besseren Kontextualisierung wurden ebenso die demographischen Daten der Verstorbenen 

sowie deren hinterbliebenen Angehörigen erfasst und flankieren die qualitative Auswertung.  
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2. Publikation 

 

Nachfolgend ist eine Kopie der Orginalpublikation abgedruckt: 

Knop J, Dust G, Kasdorf A, Schippel N, Rietz C, Strupp J, Voltz R; CoRe-Net. Unsolved 

problems and unwanted decision-making in the last year of life: A qualitative analysis of 

comments from bereaved caregivers. Palliat Support Care. 2022 Mar 10:1-9. doi: 

10.1017/S1478951522000165 . Epub ahead of print. PMID: 35264274 . 

 

In der Publikation werden die Methoden und Ergebnisse meiner Arbeit beschrieben und 

dargelegt. 
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3. Diskussion 
 

Die folgende Diskussion der Forschungsergebnisse wurde bereits in englischer Sprache 
im Zuge der Veröffentlichung des der Dissertation zugrundeliegenden Papers publiziert 
und orientiert sich in überwiegenden Teilen an dieser. 

 

 

3.1 Diskussion vor dem aktuellen Forschungsstand 

 
Im Rahmen der qualitativen Inhaltsanalyse der erhobenen Freitexte konnten fünf Leitmotive 

identifiziert werden, die aus der Perspektive der befragten hinterbliebenen Angehörigen mit 

einem negativen Einfluss auf die Lebensqualität der verstorbenen Patienten in ihrem LYOL 

und ihres sozialen Umfelds assoziiert werden. Die vorliegende Arbeit konnte ein umfassendes 

Panorama von ungelösten Problemen und nicht gewollten Entscheidungen von Patienten in 

ihrem LYOL und ihren Angehörigen aufzeigen. Dabei reflektieren die Erfahrungen der 

hinterbliebenen Angehörigen in dieser Studie die in der bisherigen Forschungsliteratur 

bekannten Defizite in der Versorgung von Patienten am Lebensende und ergänzen diese um 

national-regionale Eigenarten. 

 

 

Kommunikation mit ärztlichen und pflegerischen Versorgungsträgern 

 

"Sein Neurologe war nur an MRT-Bildern und Blutbildern interessiert. Am Menschen war er 

in keiner Weise interessiert." / "Schlechte Kommunikation mit mir als Familienmitglied über 

die Krankheitsaussichten in den Krankenhäusern. Wenn überhaupt, dann zwischen Tür und 

Angel." 

 

Vorangegangene Studien betonen die Wichtigkeit einer adäquaten und frühzeitigen 

Kommunikation mit Patienten am Lebensende und ihren Familien, die deren individuellem 

Bedürfnis nach Information und Beteiligung an Behandlungsentscheidungen Rechnung trägt. 

In diesem Kontext sind Gesprächsschulungen fester Bestandteil globaler Leitlinien in der 

Palliativversorgung geworden, so zum Beispiel auch in den nationalen Leitlinien in 

Deutschland [2,9,10]. 

Die Ergebnisse der Auswertung, bei der die meisten Freitextzitate der hinterbliebenen 

Angehörigen Defizite in der Kommunikation mit Ärzten und Pflegepersonal ansprachen, 

bestätigen die zentrale Bedeutung einer erfolgreichen Kommunikation zwischen 
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medizinischen Versorgungsträgern und Patienten in ihrem LYOL. Insbesondere das 

Gefühl der Patienten, mit Würde und Respekt behandelt zu werden, an therapeutischen 

Entscheidungen beteiligt zu sein und die Berücksichtigung psychosozialer Bedürfnisse 

waren in früheren Auswertungen im Rahmen des Studienprojektes Schlüsselindikatoren 

für die Patientenzufriedenheit [42]. Während die Arzt-Patienten-Kommunikation in Hospiz- 

und Palliativeinrichtungen in der Regel den Bedürfnissen der Patienten in ihrem LYOL gerecht 

wurde, beschrieben die Befragten ihre Erfahrungen in Akutkrankenhäusern häufig als 

unpersönlich und respektlos. Als eine mögliche Erklärung für dieses Phänomen und als 

Ansatzpunkt für Interventionen kann eine in Akutkrankenhäusern häufig vorherrschende 

Arbeitskultur ursächlich sein, die bei der Behandlung von Patienten einen größeren 

Schwerpunkt auf somatische Komponenten legt und einen ganzheitlichen Ansatz unter 

Einschluss von psychosozialen Elementen vernachlässigt.  

In Anbetracht der Tatsache, dass das Krankenhaus in der westlichen Welt immer noch der 

häufigste Sterbeort für Patienten ist, könnte es sinnvoll sein, das in Akutkrankenhäusern tätige 

Gesundheitspersonal für die spezifischen psychosozialen Bedürfnisse von Patienten in ihrem 

LYOL zu sensibilisieren und darauf abgestimmt eine bedürfnisgerechte Kommunikation zu 

ermöglichen [13,15]. Sinuff et al. haben Qualitätsindikatoren für die Kommunikation und 

Entscheidungsfindung mit Patienten am Lebensende entwickelt, die als Orientierungshilfe für die 

kritische Reflektion von erfolgter Patientenkommunikation in der täglichen klinischen Praxis dienen 

können. Ebenso können anhand dieser Qualitätskriterien gezielte Kommunikationsschulungen für 

interessiertes Personal stattfinden [35]. 

 

 

Versorgung und Versterben zu Hause 

 

"Seit Anfang 2015 bin ich ehrenamtlich in einem Kölner Hospiz tätig. In den meisten 

Gesprächen mit den Patienten wird deutlich, dass der Wunsch, zu Hause zu sterben, an erster 

Stelle steht." /  "Die letzten drei Monate war sie in einem Altenheim, weil wir die Pflege zu 

Hause nicht mehr leisten konnten (Demenz). Sie wollte zu Hause sein." 

 

Für die Patienten in dieser Erhebung war das Krankenhaus der häufigste Sterbeort. Nur etwa 

30 % der Patienten konnte die pflegerische Versorgung am Lebensende und das Versterben zu 

Hause gemäß ihren Wünschen ermöglicht werden [42]. Die Befragten gaben an, dass der 

Wunsch ihres Angehörigen und verstorbenen Patienten, die letzte Lebenszeit zu Hause zu 
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verbringen und im eigenen vertrauten Heim zu versterben, in der Regel aufgrund 

unzureichender oder nicht verfügbarer medizinischer und pflegerischer Versorgung nicht erfüllt 

werden konnte. Sofern palliative häusliche Versorgungsangebote vorhanden waren, wurden diese 

in den Freitextkommentaren im Vergleich zu anderen nicht häuslichen Versorgungsangeboten klar 

bevorzugt und zum allergrößten Teil sehr positiv wahrgenommen. Die im Rahmen dieser Arbeit 

gewonnenen Ergebnisse korrespondieren mit dem wiederholt in der Literatur beschriebenen 

zentralen Wunsch der Mehrheit der Patienten, zu Hause versorgt zu werden und zu versterben, 

was die Bedeutung der Existenz einer flächendeckenden Infrastruktur der ambulanten 

Palliativversorgung unterstreicht. 

 

 

Nicht gedeckte Bedürfnisse von pflegenden Angehörigen 

 

"Tag für Tag, mehrere Stunden am Krankenhausbett, sei es auf der normalen Station, auf der 

Palliativstation oder im Hospiz, ihn zu begleiten, brachte mich oft an den Rand der 

Erschöpfung! [...] Schließlich sahen mich die Krankenschwestern, einige von ihnen 

bewunderten mich und sagten: 'Sie sind so toll, dass Sie die ganze Zeit hier sind!' Aber niemand 

hat wirklich gefragt, wie es mir damit geht." 

 

Pflegende Angehörige spielen eine Schlüsselrolle bei der Versorgung von Patienten in ihrem 

LYOL. Sie sind oftmals einer Vielzahl körperlicher, emotionaler und sozialer 

Beanspruchungen ausgesetzt, die ihre Gesundheit beanspruchen und mit einer erhöhten 

Morbidität und Mortalität einhergehen können [34,40,45]. Diese Erkenntnisse spiegeln sich auch 

in den Erfahrungen der Befragten in dieser Studie. Diese schildern wiederholt Situationen bei der 

Versorgung ihrer Angehörigen im LYOL, die sie immer wieder an die Grenzen ihrer physischen 

und psychischen Belastbarkeit brachten. 

Frühere Veröffentlichungen haben aufgezeigt, dass die Lebensqualität pflegender Angehöriger 

und die von Patienten am Lebensende miteinander wechselseitig in Verbindung stehen. Dies 

bedeutet im Umkehrschluss, dass Patienten in ihrem LYOL auch von Maßnahmen zur 

Verbesserung der Lebensqualität ihrer pflegenden Angehörigen profitieren [27,30]. Diese 

Erkenntnisse unterstreichen die Wichtigkeit, pflegende Angehörige von Patienten in ihrem 

LYOL frühzeitig als Ziel von Interventionen zu erfassen und einen niedrigschwelligen Zugang 

zu Hilfsangeboten zu schaffen.  
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Das evidenzbasierte “Carer Support Needs Assessment Tool” (CSNAT) ist ein validiertes Tool 

zur Einschätzung des Unterstützungsbedarfs von pflegenden Angehörigen in ihren 

verschiedenen Lebensbereichen. Mit diesem Tool können in der Palliativ- und Sterbebegleitung 

tätige Gesundheitsfachkräfte pflegende Angehörige mit Interventionsbedarf identifizieren und 

ihnen gezielte, maßgeschneiderte Hilfsangebote anbieten [20,19]. Ein weiteres validiertes 

Assessment-Tool zur Einschätzung der Belastung von pflegenden Angehörigen ist eine 

Kurzfassung des Zarit-Burden-Interviews, das von Kühnel et al. speziell für den 

Palliativbereich weiterentwickelt wurde [28]. Eine Cochrane-Review-Arbeit aus dem Jahr 2013 

bietet einen Überblick über die Evidenz einer Vielzahl von Unterstützungsmaßnahmen 

hinsichtlich ihrer Wirksamkeit auf die physische und psychische Gesundheit von pflegenden 

Angehörigen [12]. 

 

 

Resilenz und seelische Bewältigung 

 

"Mein Mann weigerte sich, seine Krankheit anzuerkennen und tat immer so, als wäre er gesund. 

Er war ein Meister der Verleugnung. [ ... ] Als nichts mehr half, rief ich gegen seinen Willen 

die '112' an. Sie haben ihn sofort mitgenommen." 

 

Eine unzureichende seelische Krankheitsbewältigung durch Patienten in ihrem LYOL steht in 

engem Zusammenhang mit ihrer subjektiven Lebensqualität und kann auch die 

Symptomwahrnehmung körperlicher Krankheitszeichen wie Schmerzen, Kurzatmigkeit oder 

Übelkeit negativ verstärken [8,41]. Auf der Grundlage der Daten dieser Arbeit kann davon 

ausgegangen werden, dass die unzureichende psychologische Krankheitsbewältigung bei einer 

Reihe von Patienten in ihrem LYOL das Erleben ihrer körperlichen Symptome verschlimmert 

und ihre Lebensqualität erheblich beeinträchtigt hat. In diesem Zusammenhang ist es besonders 

wichtig, Patienten in ihrem LYOL und ihre Angehörigen über bestehende psychosozialen 

Unterstützungsangebote aufzuklären und existierende Versorgungslücken zu schließen, um so 

den Zugang möglichst niedrigschwellig zu halten. 

 

 

Schmerzmanagement und anderweitige Symptomkontrolle 

 

"In der letzten Nacht und am letzten Tag vor seinem Tod konnten ihm die Schmerzen trotz 
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Morphium nicht vollständig genommen werden. Auch vorher gab es immer wieder Probleme 

mit der Schmerzkontrolle." 

 

Schmerzen und Luftnot gehören zu den häufigsten und am meisten gefürchteten 

Symptombildern schwerkranker Patienten in ihrem LYOL. Es gibt viele Hinweise darauf, dass 

eine angemessene Schmerz- und Symptomeinstellung bei vielen Patienten am Lebensende 

immer oft noch nicht erreicht wird [7,22]. In der im Rahmen der Studie LYOL-C 

durchgeführten und dieser Arbeit zugrundeliegenden Erhebung berichten die befragten 

hinterbliebenen Angehörigen ebenfalls von Defiziten im Symptommanagement der 

verstorbenen Patienten. Im Vergleich zu Hospizen und Palliativstationen wird das 

Schmerzmanagement auf Allgemeinstationen in Krankenhäusern und zu Hause als qualitativ 

signifikant schlechter wahrgenommen [42].  Dies deutet auf einen Zusammenhang zwischen der 

klinischen Erfahrung des medizinischen Personals in Bezug auf effektives 

Symptommanagement und dem Maß an erfolgreicher Symptomeinstellung bei Patienten in 

ihrem LYOL hin.  

Bisherige Forschungsarbeiten konnten mehrere Problemfelder aufzeigen, die ein wirksames 

Erkennen und Behandeln von Schmerzen und anderen Symptomen am Lebensende erschweren. 

Dazu gehören auf Seiten der Patienten Ängste und falsche Annahmen über die Wirkungen und 

Nebenwirkungen von Schmerzmitteln und die mangelnde Mitteilung von 

Krankheitssymptomen. Zu den Defiziten auf Seiten von Versorgungsträgern im 

Gesundheitswesen gehören mangelnde klinische Kenntnisse und Erfahrungen des 

Klinikpersonals in Bezug auf ein wirksames Symptommanagement sowie systembedingte 

Eigenarten wie beispielsweise eine Höherpriorisierung kurativer gegenüber palliativer 

Versorgung, ein restriktiver Umgang mit kostenintensiven Medikamenten oder 

Personalmangel, der eine angemessene Patientenversorgung verunmöglicht [21,24,33,44]. 

 

 

Stärken und Limitationen der Arbeit 

 

Mit einer hohen Zahl von 240 Befragten gab die im Rahmen dieser Dissertation durchgeführten 

Freitextanalyse einen umfassenden und unmittelbaren Einblick in ungelöste Probleme und nicht 

gewollte Entscheidungsprozesse in Bezug auf die Versorgung von Patienten in ihrem LYOL 

aus der Perspektive ihrer hinterbliebenen Angehörigen. Nach Kenntnisstand der 

Verantwortlichen ist diese Arbeit eine der ersten qualitativen Untersuchungen, die den 
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Zeitrahmen für die Analyse der Versorgungserfahrungen und -bedürfnisse der Patienten und 

ihres sozialen Umfelds auf ein ganzes Jahr vor dem Tod ausdehnt, unabhängig vom Sterbeort, 

der zugrunde liegenden Diagnose und den beteiligten Versorgungsträgern. Die hier angewandte 

Methode der qualitativen Inhaltsanalyse von Freitexten ermöglichte ein tieferes und 

umfassenderes Verständnis der individuellen Erfahrungen von Patienten in ihrem LYOL und 

ergänzte die quantitative Analyse von weiteren Fragebogendaten, die als Ausgangspunkt für 

weitere Veröffentlichungen dienten [42]. 

 

Die retrospektive Perspektive der hinterbliebenen Angehörigen dient als Annäherung an das 

eigene Erleben der verstorbenen Patienten, ist aber nicht gleichwertig und kann durch die 

Menge der gemeinsam verbrachten Zeit, die Qualität des zwischenmenschlichen Austauschs 

zwischen Angehörigen und Patienten im LYOL sowie durch sozialpsychologische Phänomene 

wie soziale Erwünschtheit, individuelle Erwartungen oder begrenztes und selektives 

Gedächtnis beeinflusst werden [3,23]. Dennoch ist davon auszugehen, dass sich mittelfristig 

eine gewisse Übereinstimmung zwischen Patient und Angehörigen bei der Wahrnehmung von 

Erlebnissen einstellt, wobei andere Akzentuierungen von Erlebtem möglich sind [29,39]. 

Außerdem ist zu bedenken, dass die vorliegende Analyse auf Freitextkommentaren beruht, die 

in einem umfassenderen Fragebogen erhoben wurden. In diesem Zusammenhang kann es sein, 

dass eine ähnliche inhaltliche Tiefe wie bei vergleichbaren Analysen auf der Grundlage 

persönlicher Interviews nicht erreicht wurde und dass sich die befragten Angehörigen auf einige 

wenige Aspekte beschränkt haben, die ihrer Meinung nach höchste Priorität haben sollten. Da 

es für die Teilnahme an der Studie die Beherrschung der deutschen Sprache erforderlich war, könnten 

auch migrantische Perspektiven von Personen ohne adäquate Sprachkompetenz fehlen oder 

unterrepräsentiert sein. 

Abweichungen hinsichtlich demographischer Merkmale der Gesamtgruppe der verstorbenen 

Patienten bzw. der befragten hinterbliebenen Angehörigen (n = 351) und der Teilmenge der 

Studie (n = 240), die für diese qualitative Analyse verwendet wurde, waren in jeder Kategorie 

maximal kleiner/größer als 5%. Eine Ausnahme bildet der Anteil der verstorbenen Patienten 

mit mindestens einer neuropsychologischen Erkrankung, der in der Teilmenge dieser 

qualitativen Analyse mehr als doppelt so hoch liegt wie in der Gesamtgruppe (67,9% vs. 

32,8%). In dieser Hinsicht kann es sein, dass die Ergebnisse der Auswertung durch diese 

Patientenpopulation überproportional geprägt sind. Eine detaillierte Darstellung der 

demografischen Daten der allgemeinen Gruppe der Studie (n = 351) findet sich in der 

Veröffentlichung von Voltz et al. [42]. 
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Abschließend ist zu erwähnen, dass die Ergebnisse dieser Arbeit die Erfahrungen von 

hinterbliebenen Angehörigen aus der Großstadt Köln widerspiegeln, die über eine etablierte 

Infrastruktur der Palliativversorgung und Hospizeinrichtungen verfügt. Besagte Resultate sind 

vor diesen Hintergrund vermutlich nicht vollständig auf Länder und Regionen mit anderen 

Gesundheitsstrukturen übertragbar. Für eine detaillierte Beschreibung der Palliativ- und 

Hospizinfrastruktur siehe ebenso die Veröffentlichung von Voltz et al. [42]. 

 

 

3.2 Fazit 

Die Ergebnisse dieser Arbeit legen nahe, dass die Bedürfnisse der Patienten und ihrer 

Angehörigen in ihrem LYOL stärker in den Mittelpunkt gerückt werden sollten. Die 

verstorbenen Patienten und ihre hinterbliebenen Angehörigen waren mit diversen Problemen 

in der Versorgung im letzten Lebensjahr konfrontiert, die in vielen Fällen nur unzureichend 

gelöst werden konnten. Auch wurden Patienten und ihre Angehörigen oft nicht in dem Maße 

in versorgungsrelevante Entscheidungen einbezogen, wie diese es sich wünschten.  

Insbesondere außerhalb von Versorgungsstrukturen des Hospizwesens und der Palliativmedizin 

ergibt sich vor diesem Hintergrund die Notwendigkeit, Patienten in ihrem letzten Lebensjahr 

gezielt zu identifizieren, um so eine vorausschauende Versorgung im Einklang mit ihren 

Bedürfnissen etablieren zu können. Die Integration von Palliativversorgungskonzepten in 

Akutkrankenhäusern und anderen Strukturen der Regelversorgung kann dazu beitragen, dass 

Patienten eine qualitativ hochwertige Versorgung gemäß ihren Bedürfnissen erhalten. 
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6. Anhang 

6.1 Fragebogen 

Im Folgenden sind selektiv die Seiten des postalischen Fragebogens abgedruckt, welche Items 

mit qualitativer Erhebungsdimension (Items 101, 102, 106, finale Anmerkungen) beinhalten. 

Mithilfe dieser Items wurde der Datensatz generiert, der als Ausgangsmaterial der qualitativen 

Inhaltsanalyse diente. Sämtliche Inhalte, Fotos, Texte und Grafiken dieses Fragebogens sind 

urheberrechtlich geschützt. Sie dürfen ohne vorherige schriftliche Genehmigung weder ganz 

noch auszugsweise kopiert, verändert, vervielfältigt oder veröffentlicht werden. ©Uniklinik 

Köln 
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