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1. Zusammenfassung

Hintergrund

Das letzte Jahr im Leben von Patienten stellt fur diese eine besonders vulnerable Phase da, in
deren Verlauf sie meist diverse Strukturen des Gesundheitswesens und der Sozialfirsorge in
Anspruch nehmen [38]. Studien deuten darauf hin, dass Patienten in ihrem letzten Lebensjahr
und ihre Angehorigen héufig das Geflihl haben, dass die bestehenden Strukturen der
Gesundheitsversorgung nicht angemessen auf ihre Bedurfnisse und individuellen
Herausforderungen eingehen [6,11,32,43]. Eine Mdglichkeit, Einblicke in die
Versorgungserfahrungen von Patienten in ihrem letzten Lebensjahr zu gewinnen, ist die
Analyse von Freitextkommentaren aus der Perspektive pflegender Angehoriger. Pflegende
Angehorige spielen eine wesentliche Rolle bei der Betreuung von Patienten in ihrem letzten
Lebensjahr und erhalten wertvolle Einblicke in die spezifischen Bedurfnisse und
Herausforderungen der letzten Lebensphase. Ihre Erfahrungen kdnnen daher eine wesentliche

Hilfe flr 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 Angehoriger von im Grofraum Koln im Zeitraum 2015-2018 verstorbener
Patienten. Die Frage nach ungeltsten 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 K6ln* des Zentrums fiir Palliativmedizin der
Uniklinik Koln 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 Angehdrigen erfasst und flankieren so die qualitative Auswertung.

Ergebnisse

Freitextkommentare und demographische Daten wurden von 240 hinterbliebenen
Angehorigen erhoben. Im Rahmen der qualitativen Inhaltsanalyse konnten funf Leitmotive
identifiziert werden, die aus der Perspektive der Probanden mit einem negativen Einfluss auf
die Lebensqualitat ihrer verstorbenen Angehdrigen und ihrem sozialen Umfeld im letzten



Lebensjahr in Zusammenhang stehen. Insbesondere auflerhalb von Hospiz- und
Palliativdiensten fanden die folgenden ungeltsten Probleme wiederholend Erwahnung:
unzufriedenstellende Kommunikation mit dem arztlichem und pflegerischen Personal,
unzureichende professionelle Unterstiitzung fir Angehoérige der Patienten, mangelhafte
psychosoziale Unterstiitzung fur Patienten in ihrem letzten Lebensjahr und insuffizientes
Schmerzmanagement und sonstige Symptomeinstellung. Die haufigste getroffene
Entscheidung gegen den ausdrtcklichen Willen von Patienten in ihrem letzten Lebensjahr
war das Versterben und die pflegerische Versorgung aulRerhalb 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 erganzen und ein umfassendes Spektrum von ungeldsten Problemen und nicht
gewollten Entscheidungen von Patienten in ihrem letzten Lebensjahr und ihren Angehdérigen
aufzeigen. Gewonnene Ergebnisse legen nahe, dass die Bedurfnisse von Patienten in ihrem
letzten Lebensjahr und die ihrer Angehdrigen durch bestehende Versorgungsstrukturen, vor
allem auflerhalb Hospiz- und Palliativversorgungsstrukturen, in vielen Fallen nur
unzureichend oder gar nicht beriicksichtigt werden.

Patienten und ihre Angehdrigen waren mit diversen Problemen in der VVersorgung im letzten
Lebensjahr konfrontiert, die in vielen Fallen nur unzureichend gelost werden konnten. Auch
wurden Patienten und ihre Angehérigen oft nicht in dem Malie in versorgungsrelevante
Entscheidungen einbezogen, wie diese es sich winschten. Insbesondere auflerhalb 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 Bedrfnissen etablieren zu kénnen. Die
Integration von Palliativversorgungskonzepten in Akutkrankenhdusern und andere Strukturen
der Regelversorgung kann dazu beitragen, dass Patienten eine qualitativ hochwertige

Versorgung gemal ihren Bedlrfnissen erhalten.



1. Einleitung

1.1 Problemstellung und Kontext

Jedes Jahr versterben in der Bundesrepublik Deutschland ann&herungsweise 1 % der
Bevolkerung [38]. Zuletzt konnten 1 023 723 Todesfalle bei einer Gesamtheit von 83,2
Millionen Einwohnern im Jahre 2021 verzeichnet werden [36,37].

Bei Berticksichtigung einer Anzahl im Mittel von drei bis vier trauernden Angehdrigen bedeutet
dies, dass circa 5 % der deutschen Bevolkerung jahrlich direkt von einem Todesfall in ihrem
néchsten Angehorigenkreis betroffen ist [38]. Vor dem Hintergrund des demographischen
Wandels ist in Zukunft von hoheren Fallzahlen auszugehen [38].

Das letzte Jahr im Leben eines Patienten oder einer Patientin! stellt fiir jene eine besonders
vulnerable Phase da, in deren Verlauf sie meist diverse Strukturen des Gesundheitswesens und
der Sozialflirsorge in Anspruch nehmen [38]. Studien deuten darauf hin, dass Patienten im
LYOL und ihre Angehdérigen héaufig das Gefiihl haben, dass die bestehenden Strukturen der
Gesundheitsversorgung nicht angemessen auf ihre Bedirfnisse und individuellen

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

In diesem Zusammenhang variiert die allgemeine Patientenzufriedenheit oft stark in
Abhéngigkeit von der jeweiligen Versorgungssituation. Hospize und spezialisierte
Palliativpflegedienste werden von betroffenen Patienten und ihren Angehorigen oft positiver

wahrgenommen als die Versorgung in Akutkrankenh&usern [1,5].

1.2 Projektbeschreibung

Das Projekt Last Year of Life Study Cologne (LYOL-C) ist ein Teilprojekt des
interdisziplindren Kolner Kompetenznetzwerkes aus Praxis und Forschung (CoRe-Net). Das
ihm Ubergeordnete 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 gewahlt. Samtliche Personen und Funktionsbezeichnungen beziehen sich dabei
gleichermalien 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 Koln verstorbenen Patienten
unabhéngig von Alter, zugrunde liegender Diagnose oder in Anspruch genommener
Versorgungseinrichtungen [25]. Die Stadt Ko&ln steht dabei représentativ fir ein urbanes
Umfeld in Deutschland und verflgt Gber eine optimale Infrastruktur fur Palliativmedizin und
Hospizeinrichtungen. Unter Forderung des Bundesministeriums fur Bildung und Forschung
erfolgte die Projektimplementierung im dreijédhrigen Zeitraum von Februar 2017 bis Januar
2020 [38].

Im Fokus der Studie stehen primar die Erfassung und Untersuchung der Inanspruchnahme von
Versorgungsleistungen und Ubergangen zwischen den an der Versorgung beteiligten
Leistungserbringern, das Aufzeigen von Optimierungsmoglichkeiten hinsichtlich des
Versorgungsmanagements von Patienten in ihrem LYOL sowie die Generierung von weiteren

Hypothesen fiir zukinftige Versorgungsforschungsprojekte [14,25].

Die methodische Herangehensweise der Studie zeichnet sich durch ein ,,Mixed-Method-
Design® aus, das eine multidimensionale Anndherung zur Rekonstruktion des LYOL von
Patienten ermdglicht. Die Analyse erfolgte auf Basis einer quantitativen Sekundardaten-
untersuchung der GVK-Routinedaten von Kélnern (Abdeckung von ca. 55 % der Bevolkerung
der Stadt K&ln), durch Befragungen Angehoriger (n = 351) von in Kéln verstorbenen Personen
mittels postalischem Fragebogen, durch Interviews mit Angehdrigen (n= 41) von in Kdln
verstorbenen Personen mittels qualitativen leitfadengestutzten Interviews sowie durch
qualitativen Befragungen von Leistungserbringern (n = 16), die an der Versorgung am
Lebensende in K&ln beteiligt sind [25,38].

1.3 Eigene Arbeit mit Fragestellung

Pflegende Angehdrige spielen eine wesentliche Rolle bei der Betreuung von Patienten in ihrem
LYOL und erhalten wertvolle Einblicke in ihre spezifischen Bedirfnisse und
Herausforderungen in der letzten Lebensphase. lhre Erfahrungen konnen daher eine
wesentliche Hilfe fir die Verbesserung der Versorgungsstrukturen am Lebensende sein
[4,6,11,16,17,45].

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

gewinnen, ist die Analyse von Freitextkommentaren aus der Perspektive pflegender
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Angehoriger. Neben der Verwendung quantitativer Daten ermdglicht die Analyse von
Freitexten ein tieferes Verstdndnis individueller Erfahrungen, zeigt potentielle
Verbesserungsmoglichkeiten von Versorgungsdefiziten auf und generiert mogliche neue

Forschungsansétze [31].

In dieser Arbeit konnten Freitexte von insgesamt 221 hinterbliebenen Angehorigen 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) Mitwelchen Problemen zur Versorgung fuhlen sich Patienten im letzten Lebensjahr und
deren Angehorige konfrontiert, welche nicht zu ihrer Zufriedenheit gelést werden
kdnnen?

3) Was sind vernachlassigte Bedurfnisse von Patienten in ihrem letzten Lebensjahr, die in
bestehenden Versorgungseinrichtungen nicht abgedeckt werden konnten?

4) In  welchen bestehenden  Versorgungseinrichtungen und von  welchen
Versorgungstragern erleben Patienten ihre individuellen Bedurfnisse im letzten

Lebensjahr am meisten wahrgenommen?

Zur besseren Kontextualisierung wurden ebenso die demographischen Daten der Verstorbenen
sowie deren hinterbliebenen Angehdrigen 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.

12



Palliative and Supportive Care

cambridge.org/pax

Original Article

*J.K. and G.D. contributed equally to this
paper.

Cite this article: Knop J, Dust G, Kasdorf A,
Schippel N, Rietz C, Strupp J, Voltz R, on
behalf of CoRe-Net (2022). Unsolved problems
and unwanted decision-making in the last year
of life: A qualitative analysis of comments from
bereaved caregivers. Palliative and Supportive
Care, 1-9. https://doi.org/10.1017/
$1478951522000165

Received: 17 March 2021
Revised: 15 December 2021
Accepted: 30 January 2022

Key words:
Bereaved caregivers; End of life; End-of-life
care; Last year of life; Qualitative analysis

Author for correspondence:

Jannis Knop,

Department of Palliative Medicine,

Faculty of Medicine and University Hospital,
University of Cologne, Cologne, Germany.
E-mail: jannis.knop@uk-koeln.de

© The Author(s), 2022. Published by
Cambridge University Press

CAMBRIDGE

UNIVERSITY PRESS

Unsolved problems and unwanted decision-
making in the last year of life: A qualitative
analysis of comments from bereaved caregivers

Jannis Knop, mp.:* (), Gloria Dust, msc.t*, Alina Kasdorf, msct,
Nicolas Schippel, m.sc.l, Christian Rietz, pH.0.2, Julia Strupp, pH.0.1,
Raymond Voltz, pH.0.1345 and on behalf of CoRe-Net!

'Department of Palliative Medicine, Faculty of Medicine and University Hospital, University of Cologne, Cologne,
Germany; “Department of Educational Science, Faculty of Educational and Social Sciences, University of
Education Heidelberg, Heidelberg, Germany; 3Clinical Trials Center (ZKS), Faculty of Medicine and University
Hospital, University of Cologne, Cologne, Germany; “Center for Health Services Research, Faculty of Medicine and
University Hospital, University of Cologne, Cologne, Germany and ®Center for Integrated Oncology Aachen Bonn
Cologne Dusseldorf (CIO ABCD), Faculty of Medicine and University Hospital, University of Cologne, Cologne,
Germany

Abstract

Objectives. Patients in their last year of life, as well as their relatives, often feel that existent
care structures of the healthcare system do not adequately address their individual needs and
challenges. This study analyzes unmet needs in terms of unsolved problems and unwanted
decision-making in the health and social care of patients in their last year of life from the per-
spective of bereaved caregivers.

Methods. This qualitative study is based on free-text comments from informal caregivers of
deceased patients collected as part of the Last-Year-of-Life-Study-Cologne (LYOL-C) using a
postal survey. With qualitative content analysis, a category system with main and subcatego-
ries was developed in a multi-step process.

Results. Free-text commentaries and demographic data were collected from 240 bereaved care-
givers. Particularly outside of hospice and palliative care services, study participants addressed
the following unsolved problems: poor communication with medical and nursing staff, insuffi-
cient professional support for informal caregivers, inadequate psycho-social support for patients,
and poor management of pain and other symptoms. Respondents often stated that their relative
had to be cared for and die outside their own home, which the relative did not want.
Significance of results. Our findings suggest the necessity for greater awareness of patients’
and their relatives’ needs in the last year of life. Addressing individual needs, integrating pal-
liative and hospice care in acute hospitals and other healthcare structures, and identifying
patients in their last year of life and their caregivers could help to achieve more targeted inter-
ventions and optimization of care.

Introduction

The last year of life (LYOL) is a particularly vulnerable period for patients and their relatives,
during which they usually come into contact with various health and social care structures
(Bekelman et al., 2016; McDermott et al., 2019). Studies suggest that patients in their LYOL
and their relatives frequently do not feel that existing healthcare structures adequately address
their needs and individual challenges (Weber et al.,, 2012; Robinson et al,, 2014; Bussmann
et al,, 2015; Bainbridge et al.,, 2018). In this context, general patient satisfaction often varies
greatly depending on the particular care setting. Hospices and specialized palliative care ser-
vices are perceived more positively than care in acute hospitals (Addington-Hall and
O’Callaghan, 2009; Bainbridge and Seow, 2018).

Informal caregivers play an integral part in the care of patients in their LYOL, gaining valuable
insight into their specific needs and challenges in the last phase of life. Their experience can thus
serve as a substantial help for the improvement of end-of-life care structures (Bussmann et al.,
2015; Bainbridge et al, 2017, 2018; DiGiacomo et al,, 2017; Donnelly et al, 2018; Zavagli
et al,, 2019). Seeking the views of bereaved relatives should be considered to ascertain the quality
of care by both quantitative and qualitative approaches. One way to gain insight into the care
experiences of patients in their LYOL is to analyze free-text comments from the perspective of
informal caregivers. In addition to the use of quantitative data, the analysis of free texts allows
a deeper understanding of individual experiences, shows potential improvement possibilities of
care deficits, and generates possible new research approaches (Riiskjer et al., 2012).

The Last-Year-of-Life-Study-Cologne (LYOL-C) is a cross-sectional, mixed-methods study
exploring the LYOL until the death of patients deceased in the greater Cologne area
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(Germany). Cases are investigated regardless of patients’ age,
underlying diagnosis, or healthcare facility used, aiming to gain
insights into the optimization of healthcare processes and struc-
tures (Strupp et al,, 2018). It is one of three research projects ini-
tiated within the Cologne Research and Development Network
(CoRe-Net) (Karbach et al., 2018).

This paper seeks to qualitatively explore unmet needs in terms of
unsolved problems and unwanted decision-making in the care of
patients in their LYOL from the perspective of informal caregivers.

Methods
Study design, population, and data collection

This qualitative analysis is based on free-text answers to a postal
survey of informal caregivers of deceased patients conducted as
part of the LYOL-C. Further data obtained from the questionnaire
were analyzed in a separate publication (Voltz et al., 2020).

Participants were a purposive sample of relatives, friends, and
voluntary workers acting as proxy respondents (all will be referred
to as “informants” hereafter). Inclusion criteria required infor-
mants to be aged 18 years and older, to have recently cared for
a person who lived their LYOL in the Cologne area and to have
returned the questionnaire by the closing date of the data collec-
tion (November 2017 data collection start, October 2018 data sub-
mission deadline). We excluded deaths of people under the age of
18, as well as accidental and suspicious deaths. Informants were
free to choose scope of time and location for completing the
postal questionnaire. The methods for the full survey are
described in more detail elsewhere (Voltz et al., 2020).

The self-completed questionnaire consisted of a German version
of the Views of Informal Caregivers’ Evaluation of Services-Short
Form (VOICES-SF) (Hunt et al., 2019; Voltz et al., 2020). The
questionnaire comprises a total of 106 items, of which 103 are
exclusively quantitative, two are mixed, and one is a qualitative
item in the form of an open question. Furthermore, on the last
page of the questionnaire, the informants were given a chance to
make general comments on the survey in free-text form.

The items of the questionnaire with a qualitative dimension
relevant to the research question were as follows:

- Item no. 101: “Looking back over the entire last year of life, were
any decisions made regarding the care that your relative did not
want?” (mixed item; possible answers: yes, probably yes, prob-
ably no, no, do not know, and invitation for additional free-text
comment if answer “yes” or “probably yes”)

- Item no. 102: “Looking back over the entire last year of life, were
there any problems regarding the care that could not be
solved?” (mixed item; possible answers: yes, probably yes, prob-
ably no, no, do not know, and invitation for additional free-text
comment if answer “yes” or “probably yes”)

- Item no. 106: “Do you have any comments on the care of your
relative in the last year of life?” (exclusively qualitative item)

- Free-text field without specific question with option for further
comments on topics considered relevant by informants.

The items of the questionnaire were numbered chronologically
according to their appearance in the postal questionnaire, so that
items 101, 102, and 106 with the option of free-text comments
could be found in the posterior part of the questionnaire.
Included in the qualitative analysis of this paper were the infor-
mants who used at least one of the four free-text fields for com-
ments in bullet point or sentence form (items 101, 102, 106,

Jannis Knop et al.

free-text field for additional comments on the last page of the
questionnaire). In addition, the demographic data of the deceased
relatives as well as the informants of this subgroup (participation
in at least one of the four free-text fields) are provided.

Analysis

Free-text comments were analyzed using MAXQDA version 2018.1.
Demographic data of informants and deceased relatives were analyzed
using SPSS Statistics version 25 (IBM Corp., Armonk, NY, USA).

By using qualitative content analysis, we analyzed the free-text
content and developed a qualitative category system with main
and subcategories in a multi-step process (Garcia et al., 2004;
Elo and Kyngas, 2008; Mayring, 2014). GD and NiS designed
the survey instrument and collected data. JK coded and analyzed
the entire data set as agreed upon with GD and JS. GD and JS
familiarized themselves with a random sample of the responses.
Afterwards, the codes and categories were discussed and negoti-
ated between the authors (JK, GD, JS) to reach consensus and
adjustments were made if necessary.

First, the original free-text comments were prepared for coding
by identifying relevant text passages to the research question
(“unmet needs in terms of unsolved problems and unwanted
decision-making in the LYOL”). Then we divided comments
with several relevant aspects into text modules for individual cod-
ing. Following this, preliminary codes were developed by induc-
tive analysis of the relevant text passages previously identified
for the research question. In the course of further analysis, we
continually compared, critically discussed, and re-evaluated
newly emerging codes and summarized thematically identical
text passages in preliminary categories. After coding all text pas-
sages, they were sorted thematically, repeatedly refined in terms of
intercategorial distinctiveness, and main and subcategories were
established for a higher level of abstraction.

Information was collected on the frequency of text passages
assigned to the main categories and subcategories. Exemplary
free-text quotes were selected by the team based on the criteria
of representativeness, thematic frequency, and verbal expressive-
ness. Occurring differences of opinion in the development of
the category system were resolved by critical discussion and, in
the case of continuing differences of view, by majority opinion.

Results

From a total of 351 questionnaires collected in the LYOL-C, free-
text data of informants could be analyzed in 240 cases (68%)
which means that 240/351 informants added comments to at
least one of the four available free-text fields in their question-
naires (Voltz et al.,, 2020). There were 64/351 (18%) responses
to free-text item 101, 113/351 (32%) responses to free-text item
102, and 179/351 (51%) responses to free-text item 106.
Besides, 89/351 (25%) informants used the voluntary option to
make general comments on the survey in free-text form on the
last page of the questionnaire.

Of the informants to item 101, 63/351 (18%) answered “yes” or
“probably yes,” with 59/63 (94%) of these informants subse-
quently writing a free-text comment. The higher number of
total free-text responses (n=64) is explained by the fact that
five informants also decided to enter free text, even though they
had previously answered “probably no” or “no.”

As for item 102, 116/351 (33%) of informants answered “yes”
or “probably yes,” with 106/116 (91%) of these informants then
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writing a free-text comment. The higher number of total free-text
responses (n=113) is due to the fact that seven informants also
opted to provide free-text comments, even though they had pre-
viously answered “probably no” or “no.”

The survey results reflect informants’ experiences from
January 2015 to July 2018. Table 1 presents demographic data
of survey informants and their deceased relatives.

The developed category system for the analysis of unsolved
problems in the LYOL comprises a total of 5 main categories
and 20 subcategories and for the analysis of unwanted decisions
in the LYOL a total of 2 main and 2 subcategories. The main cat-
egories represent protagonists in the LYOL, such as patients, care-
givers, and health professionals. Subcategories subsume thematic
motives and complexes associated with protagonists from the per-
spective of the bereaved informants. To provide a better illustration
of the category system in our publication, we opted for the tabular
presentation with representative citations for each subcategory (see
Tables 2 and 3). In addition, in the continuous text, each paragraph
of a main category is preceded by a selected citation.

Information on the frequency of citations in each main and sub-
category was collected and describes the number of text fragments
from the informants’ comments that could be assigned to the
respective main and subcategories. The number of citations assigned
to a main category is the sum of citations assigned to the subcate-
gories of that main category. These allow the identification of recur-
ring themes but do not necessarily indicate the importance of the
thematic complexes mentioned by informants (Garcia et al., 2004).

Informants most often addressed the following unsolved prob-
lems: poor communication with medical and nursing staff, insuf-
ficient professional support for informal caregivers, inadequate
support for patients with psychological coping, and poor manage-
ment of pain and other symptoms. The most frequently cited care
decision against the patient’s preference was to be cared for and to
die outside his or her own home.

Main category: Patient as person in need of care

“He wanted to die at home, but it was practically impossible.”

This category focuses on the deceased patient in his/her LYOL as
the protagonist. A large number of informants stated that the cen-
tral wish of their deceased relative was to be cared for and to die at
home, but this was usually not possible due to a lack of medical
and nursing care services. As a result, they had to resort to inpa-
tient care. Some informants reported burdening unsolved con-
flicts in the patient’s family or private environment, and in
some cases, also former social contacts turning away from the
deceased patient in the course of the disease. Others described
patients’ inadequate psychological coping with the disease and
lacking respective support offers during the LYOL. Denial of
their disease, social withdrawal, and anxiety and depressive disor-
ders were mentioned. Some of the informants also raised the issue
of their seriously ill relatives” desire for physician-assisted suicide.

Main category: Relatives as informal caregivers

“What was completely missing, however, was the offer of psycho-oncolog-
ical/psychological support or further support measures. In this situation
(for us altogether more than three years), we felt overwhelmed as a family
and especially left alone in the end.”

Many informants found themselves and other caregivers faced
with a variety of unsolved psychological, social, and spiritual

Table 1. Demographics and characteristics of LYOL-C subgroup (n=240/351)

n (%)
Deceased age at death (years)
18-29 1 (0.4)
30-49 4 (1.7)
50-64 51 (21.3)
65-79 75 (31.3)
80+ 109 (45.4)
Deceased sex
Male 111 (46.3)
Female 129 (53.8)
Deceased ethnic group
German 232 (96.7)
Others 8 (3.3)
Deceased family situation®
Had a partner 112 (46.9)
Lived together with partner 91 (38.1)
Had children 115 (48.1)
Lived together with children 19 (7.9)
Lived together with someone else 16 (6.7)
Lived alone 4 (31.0)
Diseases in the last year of life®
Cancer 145 (60.4)
Cardiovascular disease 93 (38.8)
Neuro-psychological disease 161 (67.1)
Disease of the respiratory system 62 (25.8)
Liver or kidney disease 38 (15.9)
Diabetes mellitus 26 (10.8)
Informant relation to deceased
Spouse 101 (42.1)
Son/daughter 93 (38.8)
Sibling 13 (5.4)
Son/daughter-in-law 4 (1.7)
Father/mother 3 (1.3)
Other relatives 9 (3.8)
Friend 10 (4.2)
Others 7 (2.9)
Informant age (years)
18-29 2 (0.8)
30-49 32 (13.3)
50-64 109 (45.4)
65-79 81 (33.8)
80+ 16 (6.7)
Informant sex
Male 65 (27.1)
Female 175 (72.9)

“Multiple responses were possible.
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Table 2. Unsolved problems regarding care in the LYOL

Jannis Knop et al.

Main category

Frequency of

Subcategory Sample quotation quotation

Patient as person in need of care 28
Coping & psychological adaptation “My husband refused to acknowledge his disease and always pretended to be healthy. He 18

was a master of denial. [ ...] When nothing helped anymore, | called ‘112’ against his will.

They took him with them right away.”

“She had many fears and no longer dared to leave her apartment with no one around.”
Social environment “Turning away from work colleagues in the year of disease.” 5
Legalization of euthanasia “There was no legal way to commit assisted suicide.” 5

Relatives as informal caregivers 60

Mental, social, and spiritual needs “Day after day, several hours at the hospital bed, whether it be the regular ward, palliative, or 27
hospice, keeping him company often brought me to the very edge of exhaustion! [ ... ] Finally,
the nurses saw me, some of them admired me, saying, ‘You are so great to be here all the
time!” However, nobody really asked how | was doing with it.”
“still, | felt left alone, because in this situation there was no time to take care of me.”
Need for information “In my opinion, we should try to support and encourage patients and relatives more strongly 15
to take this step [to hospice]. Most of them are not sufficiently informed and simply do not
dare to take this step.”
Excessive workload and overload as “Nursing service could only help me to the extent listed in the ‘time catalog.’ But | would also 12
an informal caregiver at home have needed help when it came to shopping, a visit to the hairdresser, etc. | used ‘good’
friends, but they became fewer and fewer as time went on.”
“The care of dying at home with all its problems (mucus, restlessness, water retention, etc.) is
very difficult to bear.”
Possibilities of accompanying the “In the last days of his life, | would have liked to be with him as his wife in a two-bed room (at 6
dying loved one own expense), but in the hospital, none was free.”

Healthcare provider 233
Communication — information and “Poor communication with me as a family member about the prospects with the disease in 75
involvement in decisions the hospitals. If at all, between the door and the hinge.”

“As a wife, | did not feel informed by the physicians in the hospital. A conversation took place

only once, despite persistent request.”
Communication — way of “In the emergency room, she was left lying with her lower body naked. | had to cover her with 60
communication her coat. The tone towards her was almost entirely disrespectful.”

“After my aunt had passed away in hospital and we said goodbye to her in the hospital room,

a nurse told us that we had to clear out the cupboards/bathroom, etc. right away. This was

humiliating. My aunt was lying dead in bed, and we had to hustle around her and collect her

belongings.”

“The treatment by the nursing staff in the hospital should have been more respectful and

sensitive. That is why my mother had herself discharged early, despite the high risk of death.”
Communication — sole focus on “My father was sent to the hospital by his family doctor with a suspected stroke shortly before 7
somatic care his death. Despite being in palliative care, he was diagnosed there until the evening (it was on

his last birthday). The diagnosis was not confirmed, he was allowed to go home again.

However, the brain metastases detected on that day put an additional strain on my father.”
Staffing level & continuity of “I spent hours every day at the clinic to make up for the lack of care. The staff, pardon me, 39
treatment was far beyond what they could do.”

“The physicians and nurses were totally overworked because there were not enough staff in

the intensive care unit. | was with him 24 h a day in the end.”
Pain control and other symptoms “In the last night + last day before his death, the pain could not be completely taken away 21

from him, despite morphine. Even before that, there were always problems with the pain

control.”
Coordination, cooperation, & “We saw no cooperation between the medical providers (GP, oncologist, hospital).” 9
information exchange between “Care in the individual specialist clinics was very different [ ... ]. Much referral, no networking,
medical care entities and concept.”

“Due to the many changes in location, considerable amounts of information are lost;

everything is asked for and set up anew instead of using existing data.”
Missing home visits “It would be nice if family physicians at least made house visits to old and seriously ill 9

people.”
Capacity and infrastructure of “The hospice place did not become available until two days after the death.” 7
palliative and hospice facilities “It was not possible to get a hospice place in time for my father to spend his last days in

dignity.”

(Continued)
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Table 2. (Continued.)

Main category

Sample quotation

Frequency of

quotation
Subcategory
Care of dementia patients in the “My impression is that people with dementia have an awful time in the hospital. ‘If anything 4
hospital happens, ring the bell.’ It is a mockery of the person who cannot even do that anymore.”
“Solutions with dementia patients often mean fixation, sedation by medication, not very
respectful treatment, being annoyed, beds with bars (sometimes with complete nets over
them), etc.”
Activity programs in hospital and “The usual things in an elderly home: too few offers for mentally active people.” 2
care homes
“Insurance providers & other administrative bodies” 23
Allocation of care levels “Despite my mother’s deplorable condition, the medical service refused to upgrade the level 14
of care until the end, which meant that | could not get a place in a nursing home for her.”
Time delay “The disability pass came only after his death so that the benefits (e.g., free travel with an 6
accompanying person) were not available to him.”
“In some cases, we waited for 5 to 8 weeks for the health insurance company to pay the
submitted bills.”
Coordination with each other “My mother had to wait two weeks in the nursing home for a mobile oxygen unit and, 3

therefore, could not leave the room because of communication problems between the
providers.”

Table 3. Unwanted decision-making regarding care in the LYOL

Main category

Frequency of

Subcategory Sample quotation quotation
Patient as person in need of care 51
Care & death at home “I have been working as a volunteer in a Cologne hospice since the beginning of 2015. In most 51
conversations with the patients, it becomes clear that the desire to die at home is the top priority.”
“The last three months she was in a home for the elderly because we could no longer provide care at
home (dementia). She wanted to be at home.”
“Since the care at home was not ensured and the family system would have been overwhelmed with
the care and the passing, we had to make the decision to let my husband die in a hospice.”
Healthcare provider 17
Overtherapy & treatment “During the last hospital stay, treatment and examinations, possibly also medication, were given which 17

against the patient will

the relative [patient in the last year of life] no longer wanted, despite a living will, despite a personal
conversation between the head physician and the patient.”

“The nursing staff found it difficult to accept that my mother did not want to drink at the end. It was
always checked how much she had drank and when she did not want to drink any more, they wanted
to connect her to a drip, although my mother explicitly rejected exactly this in her power of attorney.”

“My husband approved therapies that prolonged life, but the quality of life was no longer there.”

issues in the last year of the deceased patient’s life. Recurring
themes were lacking offers of conversations to process experiences
and grief, neglecting one’s own needs, and dealing with spiritual
questions. In our study, some informants expressed the wish to
have obtained more information about the way the healthcare sys-
tem works, which they did not seem to sufficiently understand
and which often led to a feeling of helplessness and being at
the mercy of others. Several informants also reported that their
situation as caregiving relatives often pushed them to the limits
of their resilience and beyond. Occasionally, informants com-
plained about a lack of ways to accompany their relatives ade-
quately when they were dying.

Main category: Healthcare provider

“His neurologist was only interested in MRI images and blood counts. He
was less interested in human beings in any way.”

This category centers around the role of physicians and nurses as
protagonists in the last year of a patient’s life. It addresses various
aspects of problems in care from the perspective of the infor-
mants. We could attribute most of the quotations of the entire
analysis to the motive “communication.” In particular, many infor-
mants saw significant deficits in the way physicians and nurses
communicate, “shared decision-making” not being practiced, and
a sole focus on somatic care. Recurring themes include impersonal
and unemphatic communication, a general lack of time for discus-
sions, an inappropriate setting for communication, insufficient
information about the patient’s state of health and treatment
options or prospects, missing participation in therapeutic decisions,
and a feeling of disinterest in the patient’s psychological well-being.

Furthermore, some informants mentioned a strong understaft-
ing in hospitals and nursing homes, which primarily affected seri-
ously ill patients and patients with dementia, as they are unable to
care for themselves. Other informants described deficits in pain
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management and other symptoms like dyspnea, nausea, pruritus,
and obstipation in the last year of the deceased patient’s life.
Likewise, life-prolonging measures in the dying process were
often viewed critically. Some study informants also reported a
lack of cooperation and coordination between different medical
providers and loss of information when switching between differ-
ent providers. They criticized as well that many physicians did not
offer home visit services for severely ill patients. Some informants
saw a further problem in the inadequate care of patients who have
dementia in hospitals and in the lack of activating services for
older people in hospitals and nursing homes. Furthermore, expe-
riences with overtherapy and treatment against the will of the
patient were mentioned.

A large number of study informants commented very positively
on the palliative and hospice care of their relatives in the LYOL,
despite the explicit question about unsolved problems and unwanted
decision-making. However, some complained about too few avail-
able places in palliative care facilities and hospices, so that their rel-
atives had to wait a long time or could not be accommodated.

Main category: Insurance providers and other administrative
bodies

“Delivery of the hospital bed was delayed by the health insurance com-
pany to the extent that it was only delivered five days before my husband’s
death.”

This category comprises problems in the care of patients in the
LYOL by health insurance companies, authorities, and other rele-
vant administrative institutions. Several informants perceived apply-
ing for the care level' for their relatives to the health insurers as not
satisfactory and associated with obstacles. Often the assessment of
the need for nursing care by the medical service of the health insur-
ers was considered inadequate to the actual severity of the disease.
As a result, they granted less financial assistance for nursing services
than would have been necessary for adequate care according to the
informants’ opinion. In many cases, the time taken to process appli-
cations for assistance was perceived as too long, resulting in care ser-
vices and aids not being provided in time (sometimes even after the
applicant has passed away). Moreover, there were reports of poor
coordination between the individual providers, which also delayed
and hindered the provision of care services.

Discussion

Based on free-text comments, this qualitative analysis was able to
identify five key themes that may have a negative influence on the
quality of life and care of patients in their LYOL and their social
environment from the perspective of bereaved informal caregiv-
ers. The results of this paper confirm deficits in the care of
patients at the end of life, which have been reported in the previ-
ous research literature, adding regional facets and providing a
comprehensive panorama of unsolved problems and unwanted
decision-making of patients and their relatives in the LYOL.

Communication with medical and nursing staff

Previous studies emphasize the benefits of adequate and early
communication with patients at the end of life and their families

'In the German healthcare system, a patient’s need for nursing care is classified by
so-called levels of care. Depending on the level of care assigned, the health insurance
companies provide support services.

Jannis Knop et al.

following their individual need for information and participation
in treatment decisions so that conversation training has become
part of global guidelines in palliative care, as, for example, in
the national guidelines in Germany (Brighton and Bristowe,
2016; Brighton et al., 2017; Alt-Epping et al,, 2020). The results
of our study, in which most of the quotations of informants
addressed deficits in communication with physicians and nurses,
confirm the central importance of successful communication
between medical providers and patients in their LYOL. In particu-
lar, the patient’s feeling of having been treated with dignity and
respect, of being involved in therapeutic decisions, and the consid-
eration of psychosocial needs were key indicators of patient satisfac-
tion in the previous study of our research team (Voltz et al., 2020).

While physician-patient communication in hospice and palli-
ative care facilities usually met patients’ needs, informants often
described their experiences in acute hospitals as impersonal and
disrespectful. As one possible explanation for this phenomenon
and a target for intervention, we suspect a work culture often
prevalent in acute hospitals that places a greater emphasis on
somatic components and neglects a holistic approach, encom-
passing psychosocial elements, when treating patients. In view
of the fact that the hospital is still the most frequent place of
death for patients in the Western world, it might be useful to
raise awareness among healthcare professionals working in acute
hospitals regarding the specific psychosocial needs of patients in
their LYOL and, based on this, to communicate in a way that is
appropriate to their needs (Cross and Warraich, 2019; Dasch and
Zahn, 2021). Sinuff and colleagues developed a set of quality indi-
cators related to end-of-life communication and decision making
that can serve as a guide for educating healthcare professionals
and evaluating communication with patients in their LYOL in
daily clinical practice (Sinuff et al., 2015).

Care and death at home

For patients in our study, the hospital was the most common
place of death, and only about 30% of them were able to have
their wish of dying at home fulfilled (Voltz et al, 2020).
Informants stated that the wish of their loved one to die at home
often could not be realized due to insufficient or unavailable med-
ical and nursing care services. Wherever available, palliative home
care services were favored in the free-text commentaries compared
to others and predominantly perceived positively. Our findings
underline the central desire of the majority of patients to die in
their own homes and encourage efforts for establishing a compre-
hensive infrastructure of outpatient palliative care.

Unmet needs of informal caregivers

Caring relatives play a key role in end-of-life care. They are
exposed to a variety of physical, emotional, and social demands
that can harm their health and lead to increased mortality
(Schulz and Beach, 1999; Ullrich et al, 2017; Zavagli et al,
2019). These results are reflected in the experiences of informants
in our study. The informants describe several situations in the
care of their relatives in their LYOL that repeatedly brought
them to the limits of their physical and psychological capacity.
Previous work has shown that the quality of life of caring rel-
atives and that of end-of-life patients are interdependent, which
means that patients in their LYOL also benefit from interventions
to improve the quality of life of informal caregivers (O’Hara et al.,
2010; Krug et al, 2016). These insights make it all the more

18



Palliative and Supportive Care

important to identify informal caregivers of patients at the end of
life as targets for interventions at an early stage and to create
barrier-free access. A validated assessment tool for analyzing
informal caregivers’ need for assistance in different domains is
the evidence-based Carer Support Needs Assessment Tool
(CSNAT). This tool enables healthcare professionals working in
palliative and end-of-life care to identify caregivers with a need
for intervention and to provide them with targeted, tailored sup-
port (Ewing et al,, 2013; Ewing and Grande, 2013). Another val-
idated assessment tool to quantify caregiver burden is a short
form of the Zarit-Burden interview specifically adapted for the
palliative setting by Kiihnel et al. (2020) Klicken oder tippen Sie
hier, um Text einzugeben. A 2013 Cochrane Review provides an
overview of the evidence regarding a variety of supportive inter-
ventions in terms of their effect on the physical and psychological
health of informal caregivers (Candy et al,, 2011).

Coping and psychological adaptation

Insufficient psychological coping by patients at the end of life cor-
relates strongly with their subjective quality of life and can also
negatively influence the perception of physical symptoms such
as pain, shortness of breath, or nausea (Block, 2006; van
Laarhoven et al.,, 2011). Based on the results of our study, we
assume that the inadequate psychological coping with the disease
in several patients in their LYOL aggravated the experience of phys-
ical symptoms and significantly affected their quality of life. In this
context, it seems all the more important to raise the awareness of
patients in their LYOL and their relatives about available psychoso-
cial support services to keep access as low threshold as possible.

Pain control and other symptoms

Pain and dyspnea are among the most common and most feared
symptoms of seriously ill patients in the LYOL. There is evidence
that adequate pain and symptom management is still not achieved
in many patients at the end of life (Bhatnagar and Gupta, 2016;
Frankenhauser et al, 2017). In our study, informants likewise
report deficits in the symptom management of the deceased
patients. In comparison with hospices and palliative care units,
the pain management of general wards in hospitals and at
home is perceived as of lower quality (Voltz et al., 2020). This sug-
gests a relationship between clinicians’ competence and experi-
ence in effective symptom management and the degree of
successful symptom relief in patients in their LYOL.

Research so far has identified several barriers faced by patients
and healthcare providers that prevent effective assessment and
treatment of pain and other symptoms at the end of life. On
the part of patients, these include fears and mistaken assumptions
about the effects and side effects of pain medications and the lack
of communication of symptomatic conditions. Deficits among
healthcare providers comprise clinicians’ lack of knowledge and
experience in effective symptom management, as well as systemic
barriers such as higher prioritization of curative over palliative
care, restrictive use of high-cost medications, or staff shortages
that prevent adequate patient care (Fineberg et al., 2006; Imhof
and Kaskie, 2008; Schrader et al., 2009; Wilkie and Ezenwa, 2012).

Strengths and limitations of the study

With a high participation rate of 240 informants, our free-text
analysis gave detailed and immediate insight into unsolved

problems and unwanted decision-making regarding care provided
to patients in their LYOL from the perspective of their bereaved
relatives. To the best of our knowledge, our publication is one
of the first qualitative works expanding the time frame of analysis
of care experiences and needs of patients and their social environ-
ment to a whole year before death, regardless of the place of death,
the underlying diagnosis, and the care providers involved. The
method of qualitative content analysis of free texts used here
enabled us to gain a deeper and more detailed understanding of
individual experiences of patients in the LYOL, complementing
the quantitative analysis of questionnaire data we published else-
where (Voltz et al., 2020).

The informants’ retrospective perspective serves as an approx-
imation of the patient’s own experience, but it is not equal to it
and may be influenced by the quantity of time spent together,
the quality of the interpersonal exchange between informants
and patients in the LYOL, as well as socio-psychological phenom-
ena such as social desirability, individual expectations, or limited
and selective memory (Baddeley, 1990; Funk et al, 2012).
Nonetheless, it can be assumed that a certain level of agreement
between the patient and informant will emerge in the long term
concerning the perception of experiences, although other accentu-
ations are possible (Tang and McCorkle, 2002; McPherson and
Addington-Hall, 2003).

Furthermore, readers should keep in mind that our analysis is
based on free-text answers that were collected in a more compre-
hensive questionnaire. In this context, participation and depth of
content similar to that of comparable analyses based on personal
interviews may not have been achieved, and informants may have
limited themselves to a few aspects that they considered should be
given the highest priority. Since it was necessary to speak German
to participate in the study, specifically migrant perspectives may
also be missing or underrepresented.

Discrepancies regarding the demographic data of the total
group of deceased relatives respectively the informants of the
postal questionnaire (n=351) and the subgroup of the study (n
=240) which was used for this qualitative analysis were at most
smaller/larger than 5% in each category. The exception to this
is the proportion of deceased relatives with at least one neuropsy-
chological disorder which was more than twice as high in the sub-
group for this qualitative analysis as in the general group (67.9%
vs. 32.8%). In this respect, it may be the case that the results of our
analysis are disproportionately affected by this patient population.
For a detailed presentation of the demographic data of the general
group of the study (n=351), refer to the publication by Voltz
et al. (2020).

Finally, it should be noted that the results of this study reflect
the experiences of informants from the greater city of Cologne,
Germany, with an established palliative care infrastructure and
hospice facilities. Our results may not be fully transferable to
countries and regions with different healthcare structures. For a
detailed description of the set-up of the palliative and hospice
infrastructure in Cologne, Germany, also see the publication by
Voltz et al. (2020).

Conclusion

Our findings suggest the necessity for greater awareness of
patients’ and their relatives’ needs in their LYOL. The findings
reveal that patients and their relatives faced diverse problems
affecting their care and that they were not involved in decisions
about their care as much as they wanted. There is a need to
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identify patients to be in their LYOL and consider their needs,
especially outside hospice and palliative care structures.
Integrating palliative care concepts in acute hospitals and other
structures of regular health care can ensure that patients receive
high-quality care.
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3. Diskussion

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

3.1 Diskussion vor dem aktuellen Forschungsstand

Im Rahmen der qualitativen Inhaltsanalyse der erhobenen Freitexte konnten finf Leitmotive
identifiziert werden, die aus der Perspektive der befragten hinterbliebenen Angehérigen mit
einem negativen Einfluss auf die Lebensqualitat der verstorbenen Patienten in ihrem LYOL
und ihres sozialen Umfelds assoziiert werden. Die vorliegende Arbeit konnte ein umfassendes
Panorama von ungel6sten Problemen und nicht gewollten Entscheidungen von Patienten in
ihrem LYOL und ihren Angehorigen aufzeigen. Dabei reflektieren die Erfahrungen der
hinterbliebenen Angehérigen in dieser Studie die in der bisherigen Forschungsliteratur
bekannten Defizite in der VVersorgung von Patienten am Lebensende und erganzen diese um

national-regionale Eigenarten.

Kommunikation mit &rztlichen und pflegerischen Versorgungstragern

"Sein Neurologe war nur an MRT-Bildern und Blutbildern interessiert. Am Menschen war er
in keiner Weise interessiert." / "Schlechte Kommunikation mit mir als Familienmitglied tber
die Krankheitsaussichten in den Krankenhdusern. Wenn (berhaupt, dann zwischen Tur und
Angel."

Vorangegangene Studien betonen die Wichtigkeit einer ad&quaten und frihzeitigen
Kommunikation mit Patienten am Lebensende und ihren Familien, die deren individuellem
Bedurfnis nach Information und Beteiligung an Behandlungsentscheidungen Rechnung trégt.
In diesem Kontext sind Gesprachsschulungen 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
Angehorigen Defizite in der Kommunikation mit Arzten und Pflegepersonal ansprachen,

bestatigen die zentrale Bedeutung einer erfolgreichen Kommunikation zwischen
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medizinischen Versorgungstragern und Patienten in ihrem LYOL. Insbesondere das
Gefuhl der Patienten, mit Wiirde und Respekt behandelt zu werden, an therapeutischen
Entscheidungen beteiligt zu sein und die Berticksichtigung psychosozialer Bedirfnisse
waren in friheren Auswertungen im Rahmen des Studienprojektes Schlisselindikatoren
fir die Patientenzufriedenheit [42]. Wahrend die Arzt-Patienten-Kommunikation in Hospiz-
und Palliativeinrichtungen in der Regel den Bedrfnissen der Patienten in ihrem LYOL gerecht
wurde, beschrieben die Befragten ihre Erfahrungen in Akutkrankenh&usern h&ufig als
unpersonlich und respektlos. Als eine mdogliche Erklarung fur dieses Phanomen und als
Ansatzpunkt flr Interventionen kann eine in Akutkrankenh&usern haufig vorherrschende
Arbeitskultur ursachlich sein, die bei der Behandlung von Patienten einen grofieren
Schwerpunkt auf somatische Komponenten legt und einen ganzheitlichen Ansatz unter
Einschluss von psychosozialen Elementen vernachléssigt.

In Anbetracht der Tatsache, dass das Krankenhaus in der westlichen Welt immer noch der
haufigste Sterbeort fiir Patienten ist, konnte es sinnvoll sein, das in Akutkrankenhdusern tétige
Gesundheitspersonal fiir die spezifischen psychosozialen Bedirfnisse von Patienten in ihrem
LYOL zu sensibilisieren und darauf abgestimmt eine bedirfnisgerechte Kommunikation zu
ermdglichen [13,15]. Sinuff et al. haben Qualitatsindikatoren fir die Kommunikation und
Entscheidungsfindung mit Patienten am Lebensende entwickelt, die als Orientierungshilfe fur die
kritische Reflektion von erfolgter Patientenkommunikation in der taglichen klinischen Praxis dienen
konnen. Ebenso kénnen anhand dieser Qualitatskriterien gezielte Kommunikationsschulungen fur

interessiertes Personal stattfinden [35].

Versorgung und Versterben zu Hause

"Seit Anfang 2015 bin ich ehrenamtlich in einem Kolner Hospiz tatig. In den meisten
Gesprachen 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."

Fir die Patienten in dieser Erhebung war das Krankenhaus der haufigste Sterbeort. Nur etwa
30 % der Patienten konnte die pflegerische Versorgung am Lebensende und das Versterben zu
Hause gemél ihren Wunschen ermdglicht werden [42]. Die Befragten gaben an, dass der

Wunsch ihres Angehdrigen 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 verfugbarer medizinischer und pflegerischer Versorgung nicht erftllt
werden konnte. Sofern palliative hdusliche VVersorgungsangebote vorhanden waren, wurden diese
in den Freitextkommentaren im Vergleich zu anderen nicht hauslichen Versorgungsangeboten klar
bevorzugt und zum allergréf3ten 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 flachendeckenden Infrastruktur der ambulanten

Palliativversorgung unterstreicht.

Nicht gedeckte Bedurfnisse von pflegenden Angehorigen

"Tag flr 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
Erschopfung! [...] Schlielich 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 Angehdrige spielen eine Schlusselrolle bei der Versorgung von Patienten in ihrem
LYOL. Sie sind oftmals einer Vielzahl korperlicher, emotionaler und sozialer
Beanspruchungen ausgesetzt, die ihre Gesundheit beanspruchen und mit einer erhohten
Morbiditat und Mortalitat einhergehen konnen [34,40,45]. Diese Erkenntnisse spiegeln sich auch
in den Erfahrungen der Befragten in dieser Studie. Diese schildern wiederholt Situationen bei der
Versorgung ihrer Angehdrigen im LYOL, die sie immer wieder an die Grenzen ihrer physischen
und psychischen Belastbarkeit brachten.

Frihere Veroffentlichungen haben aufgezeigt, dass die Lebensqualitat pflegender Angehériger
und die von Patienten am Lebensende miteinander wechselseitig in Verbindung stehen. Dies
bedeutet im Umkehrschluss, dass Patienten in ihrem LYOL auch von MaRnahmen zur
Verbesserung der Lebensqualitat ihrer pflegenden Angehdrigen profitieren [27,30]. Diese
Erkenntnisse unterstreichen die Wichtigkeit, pflegende Angehérige von Patienten in ihrem
LYOL friihzeitig 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 Einschatzung des Unterstltzungsbedarfs von pflegenden Angehorigen in ihren
verschiedenen Lebensbereichen. Mit diesem Tool kénnen in der Palliativ- und Sterbebegleitung
tatige Gesundheitsfachkréafte pflegende Angehorige mit Interventionsbedarf identifizieren und
ihnen gezielte, maligeschneiderte Hilfsangebote anbieten [20,19]. Ein weiteres validiertes
Assessment-Tool zur Einschédtzung der Belastung von pflegenden Angehorigen ist eine
Kurzfassung des Zarit-Burden-Interviews, das von Kuhnel et al. speziell fur den
Palliativbereich weiterentwickelt wurde [28]. Eine Cochrane-Review-Arbeit aus dem Jahr 2013
bietet einen Uberblick Uber die Evidenz einer Vielzahl von UnterstiitzungsmaBnahmen
hinsichtlich ihrer Wirksamkeit auf die physische und psychische Gesundheit von pflegenden
Angehorigen [12].

Resilenz und seelische Bewaltigung

"Mein Mann weigerte sich, seine Krankheit anzuerkennen und tat immer so, als ware 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 Krankheitsbewdltigung durch Patienten in ihrem LYOL steht in
engem Zusammenhang mit ihrer subjektiven Lebensqualitit und kann auch die
Symptomwahrnehmung kdrperlicher Krankheitszeichen wie Schmerzen, Kurzatmigkeit oder
Ubelkeit negativ verstarken [8,41]. Auf der Grundlage der Daten dieser Arbeit kann davon
ausgegangen werden, dass die unzureichende psychologische Krankheitsbewaltigung bei einer
Reihe von Patienten in ihrem LYOL das Erleben ihrer kdrperlichen Symptome verschlimmert
und ihre Lebensqualitat erheblich beeintréchtigt hat. In diesem Zusammenhang ist es besonders
wichtig, Patienten in ihrem LYOL und ihre Angehdrigen Uber bestehende psychosozialen
Unterstlitzungsangebote aufzukl&ren und existierende Versorgungslicken zu schlielen, um so

den Zugang maglichst 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 vollstandig genommen werden. Auch vorher gab es immer wieder Probleme

mit der Schmerzkontrolle."

Schmerzen und Luftnot gehtéren zu den hé&ufigsten und am meisten geflrchteten
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
durchgefuhrten und dieser Arbeit zugrundeliegenden Erhebung berichten die befragten
hinterbliebenen Angehorigen ebenfalls von Defiziten im Symptommanagement der
verstorbenen Patienten. Im Vergleich zu Hospizen und Palliativstationen wird das
Schmerzmanagement auf Allgemeinstationen in Krankenhdusern 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 MaR 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 gehoren auf Seiten der Patienten Angste und falsche Annahmen (iber die Wirkungen und
Nebenwirkungen von  Schmerzmitteln und die mangelnde  Mitteilung  von
Krankheitssymptomen. Zu den Defiziten auf Seiten wvon Versorgungstragern im
Gesundheitswesen gehoéren mangelnde klinische Kenntnisse und Erfahrungen des
Klinikpersonals in Bezug auf ein wirksames Symptommanagement sowie systembedingte
Eigenarten wie beispielsweise eine Hoherpriorisierung kurativer gegenlber palliativer
Versorgung, ein restriktiver Umgang mit kostenintensiven Medikamenten oder

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

Starken und Limitationen der Arbeit

Mit einer hohen Zahl von 240 Befragten gab die im Rahmen dieser Dissertation durchgefiihrten
Freitextanalyse einen umfassenden und unmittelbaren Einblick in ungeldste Probleme und nicht
gewollte Entscheidungsprozesse in Bezug auf die Versorgung von Patienten in ihrem LYOL
aus der Perspektive ihrer hinterbliebenen Angehdrigen. Nach Kenntnisstand der

Verantwortlichen ist diese Arbeit eine der ersten qualitativen Untersuchungen, die den
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Zeitrahmen fur die Analyse der Versorgungserfahrungen und -bedirfnisse der Patienten und
ihres sozialen Umfelds auf ein ganzes Jahr vor dem Tod ausdehnt, unabhéngig vom Sterbeort,
der zugrunde liegenden Diagnose und den beteiligten Versorgungstragern. Die hier angewandte
Methode der qualitativen Inhaltsanalyse von Freitexten ermdglichte ein tieferes und
umfassenderes Verstandnis der individuellen Erfahrungen von Patienten in ihrem LYOL und
erganzte die quantitative Analyse von weiteren Fragebogendaten, die als Ausgangspunkt fir
weitere Veroffentlichungen dienten [42].

Die retrospektive Perspektive der hinterbliebenen Angehorigen dient als Annéherung an das
eigene Erleben der verstorbenen Patienten, ist aber nicht gleichwertig und kann durch die
Menge der gemeinsam verbrachten Zeit, die Qualitat des zwischenmenschlichen Austauschs
zwischen Angehdrigen und Patienten im LYOL sowie durch sozialpsychologische Phanomene
wie soziale Erwinschtheit, individuelle Erwartungen oder begrenztes und selektives
Gedachtnis beeinflusst werden [3,23]. Dennoch ist davon auszugehen, dass sich mittelfristig
eine gewisse Ubereinstimmung zwischen Patient und Angehérigen bei der Wahrnehmung von
Erlebnissen einstellt, wobei andere Akzentuierungen von Erlebtem madglich sind [29,39].
Aulerdem 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 ahnliche inhaltliche Tiefe wie bei vergleichbaren Analysen auf der Grundlage
personlicher Interviews nicht erreicht wurde und dass sich die befragten Angehdrigen auf einige
wenige Aspekte beschrénkt haben, die ihrer Meinung nach hdchste Prioritét haben sollten. Da
es flr die Teilnahme an der Studie die Beherrschung der deutschen Sprache erforderlich war, kdnnten
auch migrantische Perspektiven von Personen ohne adéquate Sprachkompetenz fehlen oder
unterreprasentiert sein.

Abweichungen hinsichtlich demographischer Merkmale der Gesamtgruppe der verstorbenen
Patienten bzw. der befragten hinterbliebenen Angehdrigen (n = 351) und der Teilmenge der
Studie (n = 240), die fur diese qualitative Analyse verwendet wurde, waren in jeder Kategorie
maximal kleiner/groRer 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 Uberproportional gepragt sind. Eine detaillierte Darstellung der
demografischen Daten der allgemeinen Gruppe der Studie (n = 351) findet sich in der

Veroffentlichung von Voltz et al. [42].
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AbschlieBend ist zu erwahnen, dass die Ergebnisse dieser Arbeit die Erfahrungen von
hinterbliebenen Angehorigen aus der Grof3stadt Koln widerspiegeln, die Uber eine etablierte
Infrastruktur der Palliativversorgung und Hospizeinrichtungen verfiigt. Besagte Resultate sind
vor diesen Hintergrund vermutlich nicht vollstandig auf Lander und Regionen mit anderen
Gesundheitsstrukturen bertragbar. Fur eine detaillierte Beschreibung der Palliativ- und

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

3.2 Fazit

Die Ergebnisse dieser Arbeit legen nahe, dass die Bedurfnisse der Patienten und ihrer
Angehorigen in ihrem LYOL starker in den Mittelpunkt gerlickt werden sollten. Die
verstorbenen Patienten und ihre hinterbliebenen Angehtrigen waren mit diversen Problemen
in der Versorgung im letzten Lebensjahr konfrontiert, die in vielen Féllen nur unzureichend
gel6st werden konnten. Auch wurden Patienten und ihre Angehdérigen oft nicht in dem Mal3e

in versorgungsrelevante Entscheidungen einbezogen, wie diese es sich wiinschten.

Insbesondere auRerhalb 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
Bedurfnissen etablieren zu koénnen. Die Integration von Palliativversorgungskonzepten in
Akutkrankenhdusern und anderen Strukturen der Regelversorgung kann dazu beitragen, dass

Patienten eine qualitativ hochwertige Versorgung gemaf ihren BedUrfnissen 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. Sdmtliche Inhalte, Fotos, Texte und Grafiken dieses Fragebogens sind
urheberrechtlich geschitzt. Sie durfen ohne vorherige schriftliche Genehmigung weder ganz
noch auszugsweise kopiert, verandert, vervielfaltigt oder verdffentlicht werden. ©Uniklinik
Kdln
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4

b

Das gesamte letzte Lebensjahr im Riickblick

99. Riickblickend auf das gesamte letzte Lebensjahr, wurde lhr/e Angehérigelr in Entscheidungen

zur Versorgung so sehr einbezogen, wie er/sie es wollte?
(Bitte kreuzen Sig eine Antwort an)

[] erfsie wurde so sehr einbezogen, wie er'sie wollte

[] erisie ware gern mehr einbezogen wordan

|:| er/sie wire gern weniger einbezogen worden

[ ersie war nichtin der Lage einbezogen zu werden

[] kann ich nicht bewerten

100

. Riickblickend auf das gesamte letzte Lebensjahr, wurden Sie in Entscheidungen zur
Versorgung so sehr einbezogen, wie Sie es wollten?
(Bitte kreuzen Sie eine Antwort an)

|:| ich wurde so sehr einbezogen, wie ich wollte
[ ich wére gern mehr einbezogen worden
[] ich ware gern weniger einbezogen worden

101.

Riickblickend auf das gesamte letzte Lebensjahr, wurden irgendwelche Entscheidungen
zur Versorgung getroffen, die lhrle Angehdérigelr nicht wollte?
(Bitte kreuzen Sig eine Antwort an)

[Jia [eherja  [Jehernein [ Jnein  []kannich nicht bewerten

b Wenn ja, kbnnen Sie diese hier gerne nennen:

102.

Riickblickend auf das gesamte letzte Lebensjahr, gab es irgendwelche Probleme,
die nicht gelést werden konnten?
(Bitte kreuzen Sig eine Antwort an)

[Jia [eherja  [Jehernein  [Jnein  []kannich nicht bewerten

b Wenn ja, kénnen Sie diese hier gerne nennen:

8032186840
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103. Fiihrte seinelihre EI‘HI‘HI‘IKI.II'IQ zu einer finanziellen Balastung?
{Bitte kreuzen Sie eine Antwort an)

I:lja |:| eher ja I:l eher nein D nein I:l kann ich nicht bewerten

104. Insgesamt betrachtet, wie bewerten Sie die Versorgung, die lhrle Angehérige/r
durch alle Versorger im letzten Lebensjahr erhielt?

(Bitte kreuzen Sie eine Antwort an)

[Jout [Jehergut [Jeherschiecht [ ]schiecht [ ] kann ich nicht bewerten

105. Seit er/sie verstorben ist, haben Sie mit jemandem aus der Versorgung oder einer
Trauerbegleitung liber lhre Gefiihle gesprochen?

(Bitte kreuzen Sie eine Antwort an)

[Jja [ nein, aberich hatte es gerne getan [ nein, aber ich wollte es nicht

106. Haben Sie noch Anmerkungen zu der Versorgung lhres/lhrer Angehérigen
im letzten Lebensjahr?

Bitte notieren Sie diese hier.

1188186845
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Im vorliegenden Fragebogen wurden lhnen Fragen zu Versorgem
(z.B. Hausarzt) gestellt. Hierbei wurden keine konkreten Angaben
zum Namen oder Sitz des Versorgers gemacht.

Wenn Sie nun an die Versorger lhres/lhrer Angehorigen denken:

109. Waren Sie auch bereit gewesen, Angaben zu Namen oder Sitz des Versorgers zu machen?
{Bitte kreuzen Sie eine Antwart an)

ia [eherja [Jehernein  []nein

110. Hatten Sie die Fragen anders beantwortet (besser oder schlechter), wenn konkrete
Angaben wie Name oder Sitz des Versorgers bei der Beantwortung der Fragen bekannt
gewesen wiren?

{Bitte kreuzen Sie eine Antwart an)

|:| ja |:| eher ja D eher nein |:| nein

Haben Sie noch Anmerkungen zu der Befragung?
Bitte notieren Sie diese hier.

9872186843
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