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Zusammenfasung

Im Hintergrund des sozialen Wandels und damit verbundenen demographischen
Verdnderungen wird die palliative Versorgung zu einem zunehmend wichtigen
gesundheitspolitischen Thema. Die vorliegende Arbeit richtet den Fokus auf die ambulante
Palliativversorgung und die Entstehung von Krisenereignissen aus der Perspektive pflegender
Angehoriger in diesem Setting. Die bisherige Literatur bietet bislang kaum Einblicke in die
Entstehung von Krisen aus der Perspektive pflegender Angehdriger auf der Mikroebene.
Insbesondere fehlen Erkenntnisse dartiber, wie pflegende Angehorige Krisen definieren, wie
solche Situationen entstehen und welche Faktoren deren Entstehung beeinflussen. Aus diesem
Grund ist es das Ziel der vorliegenden Forschungsarbeit die Lebenswelt pflegender
Angehoriger im Kontext der palliativen ambulanten Versorgung sowie Faktoren, die die
Entstehung der Krisensituationen beeinflussen, zu analysieren. Zur Beantwortung der
Forschungsfrage wurde ein exploratives sequenzielles Mixed-Methods Design, bestehend aus
einer explorativ qualitativen und einer deskriptiv quantitativen Erhebung angewandt. Dabei
wurden die Ergebnisse der qualitativen Analyse im Sinne einer Triangulation in die Erstellung
des quantitativen Fragebogens einbezogen. Die vorliegende Forschungsarbeit unterstreicht die
Bedeutung der Unterstiitzung pflegender Angehoriger im Kontext der ambulanten
Palliativversorgung. Die Ergebnisse der Forschungsarbeit identifizieren verschiedene
Ansatzpunkte, an denen MafBnahmen zur Priavention von Krisen und zur Stirkung pflegender
Angehoriger ansetzen konnen. Vier zentrale Einflussfaktoren aus der Perspektive pflegender
Angehoriger wurden identifiziert: die psychische und emotionale Belastung,
krankheitsbedingte Faktoren, der Grad der Involviertheit in die Versorgung sowie strukturelle
Rahmenbedingungen. Diese Aspekte bieten zugleich wichtige Anhaltspunkte fiir die
Entwicklung  gezielter =~ Unterstiitzungsangebote im  Rahmen der  ambulanten
Palliativversorgung. Die Ergebnisse dieser Arbeit konnen als Grundlage fiir eine
bedarfsgerechte Weiterentwicklung der ambulanten Palliativversorgung dienen und zugleich
Ansatzpunkte fiir weiterfilhrende Forschungsarbeiten im Bereich der Versorgungsforschung

eroffnen.



Abstract

In light of ongoing societal transformations, palliative care is emerging as an increasingly
significant focus within health policy discourse. The present study concentrates on outpatient
palliative care and the emergence of crisis events within this setting. Existing literature to date
offers limited insight into the development of crises from the perspective of family caregivers
at the micro level. In particular, there is a lack of knowledge regarding how family caregivers
define crises, how such situations arise, and which factors influence their development. The
primary aim of this research was therefore to explore the lived experiences of family caregivers
in the context of outpatient palliative care, as well as to identify the factors contributing to the
emergence of crisis situations. To address this objective, an exploratory sequential mixed-
methods design was employed, comprising an initial qualitative phase followed by a descriptive
quantitative survey. The findings from the qualitative analysis were incorporated into the
development of the quantitative questionnaire in the sense of methodological triangulation. This
study underscores the importance of supporting family caregivers within outpatient palliative
care. The results reveal various points of intervention for both preventing crises and
strengthening the resilience of caregivers. From the perspective of family caregivers, four key
influencing factors were identified: psychological and emotional burden, disease-related
factors, the degree of involvement in care, and structural conditions. These factors offer
valuable guidance for the development of targeted support measures within outpatient palliative
care. The findings of this research may serve as a foundation for the needs-based advancement
of outpatient palliative care and provide important starting points for future studies in the field

of health services research.
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1. Hintergrund

In der vorliegenden Forschungsarbeit wurden Krisensitiationen aus der Perspektive pflegende
Angehoriger in der palliativen ambulanten Versorgung analysiert. Insbesondere im Hintergrund
der demographischen Entwicklung mit einem hohrern Anteil &dlterer Menschen in der
Bevolkerung und der Umstrukturierung der gesellschaftlichen Rollen und gesundheitlicher
Versorgunsstrukturen ist die ambulante Gesundheitsversorgung und insbesondere die palliative
ambulante Versorgug ein zunehmend wichtiges Forschungsfeld (1-3). Im Jahr 2023 lebten in
Deutschland 5,7 Millionen als pflegebediirftig eingestufte Menschen. Davon wurden 4,9
Millionen zu Hause versorgt (4). Hierbei spielen pflegende Angehorige sowohl in der
ambulanten Versorgung allgemein als auch in der palliativen ambulanten Versorgung eine
wichtige Rolle (1,2,4). Dem Pflegereport der BARMER Krankenkasse 2020 zufolge wurde der
iiberwiegende Anteil der gesamten Pflegezeit (71,2 %, Median 41 Stunden pro Woche) von der
primdren Pflegeperson erbracht. GemiR den vorliegenden Daten belief sich der Anteil der von
der Pflegeversicherung finanzierten Pflegeleistungen an der gesamten pflegerischen Arbeit auf
8,4 % (5). Krisensituationen konnen jedoch die Stabilitidt dieser Versorgungsstrukturen
erheblich beeintrichtigen (6,7). Die bisherige Literatur bietet bislang kaum Einblicke in die
Entstehung von Krisen aus der Perspektive pflegender Angehoriger auf der Mikroebene.
Insbesondere fehlen Erkenntnisse dariiber, wie pflegende Angehorige Krisen definieren, wie
solche Situationen entstehen und welche Faktoren deren Entstehung beeinflussen. Aus diesem
Grund ist es das Ziel der vorliegenden Forschungsarbeit die Lebenswelt pflegender
Angehoriger im Kontext der palliativen ambulanten Versorgung sowie Faktoren, die die
Entstehung der Krisensituationen beeinflussen, zu analysieren. Die Ergebnnisse dieser Arbeit
konnen als Grundlage fiir Entwicklung effektiver Maflnahmen zur Verbesserung der
Lebensqualitét pflegender Angehoriger und deren palliativ betreuten Angehdrigen dienen. In
der vorliegenden Forschungsarbeit wurde das Forschungssetting Bayern gewihlt. Fiir die
Auswahl des Settings Bayern wurden dabei sowohl inhaltliche als auch forschungspraktische
Uberlegungen beriicksichtigt. Bayern stellt aufgrund seiner ausgeprigten regionalen
Heterogenitét ein geeignetes Untersuchungsfeld dar, um palliative ambulante Versorgung in
unterschiedlichen Versorgungsstrukturen und regionalen Kontexten zu analysieren. Zudem
bestand ein forschungspraktischer Zugang zu relevanten Einrichtungen und Dienstleistern der
palliativen ambulanten Versorgung in Bayern, was eine effektive Umsetzung der empirischen

Erhebung erméglichte.



Der Autbau der vorliegenden Arbeit gestaltet sich wie folgt:

Zu Beginn der Arbeit werden zentrale Begriffe, die flir das Verstdndnis der Untersuchung
wesentlich sind, definiert und eingeordnet. Dazu zdhlen das Versorgungskonzept Palliative
Care sowie die eng damit verkniipften Konzepte Lebensqualitidt und Advance Care Planning.
Dariiber hinaus erfolgt eine Erkldrung des Begriffs sozialer Wandel und die Beschreibung der
untersuchten Zielgruppe pflegende Angehdrige. Das zu untersuchende Phinomen der Krise
wird zundchst etymologisch hergeleitet und anschlieBend im spezifischen Kontext
psychosozialer Krisen beleuchtet. Daran anschlieBend werden die Rahmenbedingungen der
palliativen ambulanten Versorgung in Deutschland und speziell in Bayern, dem Setting der
empirischen Untersuchung, dargestellt. Hierbei werden sowohl gesetzliche Grundlagen als
auch Daten zur Inanspruchnahme palliativer Versorgungsleistungen sowie zur Situation
pflegender Angehoriger prasentiert. Den Abschluss des theoretischen Hintergrunds bildet die
Darstellung des aktuellen Forschungsstands. Der Hauptteil der Arbeit beginnt mit der
Darstellung der Forschungsfragen und des Forschungsziels. Darauf folgen Uberlegungen zu
ethischen Aspekten, die bei der Planung und Durchfiihrung der Forschung beriicksichtigt
wurden. Der methodische Teil beschreibt das Vorgehen im Rahmen der angewandten
explorativen sequentiellen Mixed-Methods-Studie. Zunéichst wird die libergreifende Methodik
erldutert. AnschlieBend erfolgt, dem sequentiellen Charakter der Studie entsprechend eine
getrennte Darstellung der qualitativen und quantitativen Teilstudien mitsamt Methodik und
Ergebnisdarstellung. An die Ergebnisprésentation schlief3t sich eine umfassende Diskussion der

Studienergebnisse an, die die Limitationen der Untersuchung sowie Implikationen umfasst.



1.1 Begriffsbestimmungen

1.1.1 Palliative Care
Der Begriff Palliative Care (Palliativversorgung) wird von der Weltgesundheitsorganisation als

ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit von Patienten und ihren Familien, die mit
Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen,

definiert (8) . Die Palliativmedizin arbeitet dabei nach folgenden Grundsétzen:
» ermOglicht Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen
* bejaht das Leben und erkennt Sterben als normalen Prozess an

* beabsichtigt weder die Beschleunigung noch Verzogerung des Todes

« integriert psychologische und spirituelle Aspekte der Betreuung

* bietet Unterstiitzung, um Patienten zu helfen, ihr Leben so aktiv wie mdglich bis zum Tod zu

gestalten

 bietet Angehorigen Unterstiitzung wihrend der Erkrankung des Patienten und in der

Trauerzeit

e beruht auf einem Teamansatz, um den Bediirfnissen der Patienten und ihrer Familien zu

begegnen, auch durch Beratung in der Trauerzeit, falls notwendig

« fordert Lebensqualitdt und kann moglicherweise auch den Verlauf der Erkrankung positiv

beeinflussen

* kommt frithzeitig im Krankheitsverlauf zur Anwendung, auch in Verbindung mit anderen
Therapien, die eine Lebensverlingerung zum Ziel haben, wie z.B. Chemotherapie oder
Bestrahlung, und schlieft Untersuchungen ein, die notwendig sind, um belastende

Komplikationen besser zu verstehen und zu behandeln (8).

Die Weltgesundheitsorganisation definiert Lebensqualitdt hierbei als die Wahrnehmung eines
Individuums {iiber seine Position im Leben im Kontext der Kultur und des Wertesystems, in
dem dieses lebt und im Bezug zu dessen Zielen, Erwartungen, Normen und Interessen. Dieses
Konzept umfasst ein weites Spektrum, welches in einer komplexen Weise durch die physische
Gesundheit, den psychologischen Zustand, personlichen Uberzeugungen, sozialen

Beziehungen und besonderen Merkmalen der Umwelt beeinflusst wird (8).
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1.1.2 Advance care planning (ACP)
Laut der International Society of Advanced Care Planning wird ACP definiert als:

Advance care planning (ACP) is a process of communication between individuals and their
healthcare agents to understand, reflect on, discuss and plan for future healthcare decisions
for a time when individuals are not able to make their own healthcare decisions. This process
can be facilitated by a specially trained health professional or can occur as part of routine care
with the person’s usual health professionals (9) . In dieser Definition wird der prozesshafte
Charakter des ACP betont. Da sich Einstellungen und Behandlungsziele im Verlauf des Lebens
oder einer Erkrankung dndern konnen, sollte das ACP einer regelmédBigen Evaluation

unterzogen und aktualisiert werden.

In Deutschland wurden bislang Patientenverfligungen und Vorsorgevollmachten verwendet,
um die Durchsetzung des Patientenwillens gewéhrleisten zu konnen im Falle dessen, dass der
Patient sich nicht mehr selbst du8ern kann. Allerdings sind Patientenverfiigungen oftmals nicht
detailliert auf alle Krankheiten oder Situationen bezogen. In diesem Fall werden AuBerungen
des Patienten und Wertvorstellungen als sogenannter mutmallicher Patientenwille
handlungsentscheidend. Innerhalb eines ACP werden auch Wertvorstellungen, Ziele und
Wiinsche des Patienten beziiglich seiner Behandlung innerhalb des Kommunikationsprozesses
erfasst und entsprechend aktualisiert. In Anlehnung an dieses Modell wurden in der deutschen
Gesetzgebung  bereits Grundlagen fiir die Durchfilhrung der gesundheitlichen
Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase geméll §132g Abs. 3 SGBV geschaffen (10).

1.1.3 Sozialer Wandel
In der vorliegenden Arbeit wird der soziologische Begriff des sozialen Wandels verwendet, der

sich wie folgt definiert: Sozialer Wandel bezeichnet die Verdnderung von Mechanismen
innerhalb der Sozialstruktur, die sich durch Verinderungen von kulturellen Symbolen,
Verhaltensregeln, sozialen Organisationen oder Wertesystemen kennzeichnen lédsst (11). Die
Analyse des sozialen Wandels umfasst die Bevdlkerungsstruktur, Familien- und

Haushaltsformen, aber auch wirtschaftliche, politische und kulturelle Systeme (12) .

1.1.4 Pflegende Angehdrige (family caregivers)
In Anlehnung an die Definition der American Caregiver Alliance (n.d.) werden hierbei

Personen einbezogen, die sich in medizinisch-physischer Weise, aber auch in Form von
emotionaler und sozialer Zuwendung und hauswirtschaftlich - organisatorischer Unterstiitzung

an der Versorgung der palliativ betreuten Personen beteiligen. Diese Personen haben eine
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signifikante personiche Beziehung zu der betreuten Person (13). Die Verwendung der
Definition ,,family caregiver* ist hierbei konform mit dem palliative Care Ansatz, der neben
den physischen auch die psychischen, sozialen und spirituellen Bediirfnisse palliativ betreuter
Menschen enthélt (8). Des Weiteren wird hierbei der soziodemographisch bedingte Wandel der
Rolle der Angehorigen in der Gesellschaft aufgegriffen, indem der Kreis der Angehorigen nicht
nur auf verwandschaftliche Verhéltnisse beschrankt wird (14). In der rechtlichen Festlegung zu
leistungsberechtigten Pflegepersonen im Sozialgesetzbuch hingegen ist der Personenkreis auf
pflegende Angehorige beschréinkt, die eine oder mehrere pflegebediirftige Personen {iber einen
Zeitraum von wenigstens zehn Wochenstunden, verteilt auf regelmiBig mindestens zwei Tage

pro Woche, pflegen (15).

1.1.5 Theoretische Ansatze zu Krisen und Coping
Das deutsche Wort ,,Krise* entstammt dem griechischen Verb krino, welches mit ,,scheiden®,

sauswihlen®, | beurteilen, ,entscheiden” iibersetzt werden kann. Der Begriff Krisis (gr.
Scheidung, Streit, Entscheidung) wurde hierbei sowohl zur Beschreibung einer objektiven
Krise als auch fiir die Entscheidung im Sinne einer juristischen Urteilsfindung und Kritik
verwendet (16). Auch in dem Corpus Hippocraticum ist das Wort Krisis anzutreffen (16). In
dem medizinischen Zusammenhang beschreibt es einen beobachtbaren Befund zur Beurteilung
des Krankheitsverlaufs. Die Ubernahme des Begriffs in die lateinische Sprache erweiterte die
Wortbedeutung um den Prozesscharakter. Mit Krise wurde hier ein Prozess mit einem
vorhergehenden Normalzustand charakterisiert, der auf eine Entscheidung unklaren Ausgangs
zufiihrt. Diese Begriffserweiterung ermoglichte den Einsatz des Begriffs in den politischen und

sozialen Sprachgebrauch (16).

In der Bestrebung, eine interdisziplindre Begriffsbestimmung zu entwerfen, definieren Krystek
und Hiithnecke Krisen als Prozesse mit ambivalentem Ausgang und begrenzter Dauer sowie
Beeinflussbarkeit. Diese Prozesse konnen das Uberleben des betroffenen Systems nachhaltig
gefdhrden oder gar unmdéglich machen (17). Allgemein kann zwischen globalen, nationalen und
Individualkrisen unterschieden werden, wobei eine Konnektivitdt zwischen den Formen durch

Down- oder Upstream Kopplungen moglich ist (17).

In der Analyse von Individualkrisen ist die Betrachtung der Enstehung von Stressreaktionen
und des menschlichen Verhaltens in Krisen unabdingbar. Wenn die Anforderungen der Umwelt
an das Individuum seine Ressourcen zur Bewiéltigung dieser iibersteigen, konnen

Stressreaktionen entstehen (18,19).



Hierbei beschreibt der Psychologe Richard Lazarus verschiedene Faktoren aus der Umwelt wie
Druck der Gesellschaft, nach bestimmten Mafstéiben zu handeln, Regeln und Normen und
Kultur sowie individuelle Faktoren wie festgelegte Ziele, das eigene Weltbild und personellen
Ressourcen, die die Entstehung von Stress beeinflussen (18,19). In seinem transaktionalen
Coping-Modell beschreibt Lazarus den kognitiven Bewertungsprozess in Stresssituationen.
Nach diesem Modell bewerten Menschen ihre Umwelt im Hinblick auf das Wohlbefinden der
eigenen Person und verfiigbarer Bewiltigungsmoglichkeiten stéindig neu (18-20). In einer neu
auftretenden Situation erfolgt nach diesem Modell zunichst eine primire Bewertung, die die
Gegebenheit als irrelevant, positiv oder als stressend einstuft (18,20). Als stressend bewertete
Situationen konnen wiederum in Schadigung oder Verlust (z.B. Stérung des Selbstwertgefiihls),
Bedrohung (z.B. finanzielle Situation bei schwerer Erkrankung) oder Herausforderung
differenziert werden. Die Effektivitit einer Bewiltigungsstrategie ist dabei von der Person, der
Art der Bedrohung, Phase des belastenden Ereignisses und Ergebnismodalitit abhéngig.
AnschlieBend folgt je nach dem Erfolg der Bewéltigung die sekundidre Bewertung der Situation
(18,19).

Wihrend das Coping Modell nach Lazarus grundlegende Einsichten in die kognitive
Verarbeitung und die Bewailtigungsstrategien von Individuen in Stress- und Krisensituationen
bietet (19), zeigt das Modell von S. Fink eine differenzierte Perspektive auf das menschliche
Verhalten in Krisen (21). Sein Modell ermdglicht einen detaillierteren Einblick in den Verlauf

und die psychologischen Mechanismen, die in Krisensituationen zum Tragen kommen.

So beschreibt S. Fink in seinem Vier-Phasen-Modell das menschliche Verhalten in
individuellen Krisen, das er auch auf Organisationskrisen tlibertrdgt. Nach Fink befindet sich
ein menschliches System (Individuum, Gruppe, Organisation) dann in einer Krise, wenn das
Repertoire an Bewiltigungsreaktionen nicht ausreicht, um ein Problem zu 16sen, das eine
Bedrohung fiir das System darstellt. Dabei geht er von den Grundannahmen aus, dass im
Individuum zwei gegensitzliche Kréfte wirken: Krifte zur Erhaltung der urspriinglichen
Strukturen und Krifte zur Fortentwicklung der bestehenden Strukturen. Laut Fink lduft dabei

das Verhalten von Individuen in einem strukturierten Prozess ab (21).
S. Fink (1971) unterscheidet in seinem Modell die folgenden vier Phasen (21):

1. Schock: Das Individuum verspiirt eine tatsdchliche Bedrohung fiir seine Existenz und
seine Selbstverwirklichung. Die Realitdt manifestiert sich als tiberfordernd, was zu
einem emotionalen Zustand der Hilflosigkeit und einer ausgeprigten Angst fiihrt, die

bisweilen in Panik ausarten kann.



2. Defensiver Riickzug: Das Individuum unternimmt den Versuch, gewohnte und
vertraute Strukturen zu festigen, um eine potenzielle Bedrohung auszuschlieSen oder
zu kontrollieren. Die beschriebene Phase ist durch das Festhalten an der
Vergangenheit gekennzeichnet. Es wird eine Verdrangung oder Verleugnung der
Realitit beobachtet. In dieser Phase wird das Denken des Individuums starr und es
weigert sich, die Moglichkeit einer Verdnderung zuzulassen.

3. Eingestindnis: Das Individuum erkennt, dass einige der von ihm genutzten Coping-
Mechanismen nicht effektiv sind. Die erneute Konfrontation mit der Realitdt geht mit
einer erneuten Stressexposition einher. Es nimmt eine Verdnderung der Umwelt wahr,
zu der es keine passende Abwehrstrategie entwickeln kann. In der vorliegenden Phase
manifestiert sich ein Gefiihlszustand, der mit den Symptomen einer Depression
vergleichbar ist.

4. Anpassung und Wandel: Das Individuum modifiziert sein Selbstbild und entwickelt
ein neues Selbstwertgefiihl. Neue Zufriedenheit wird erlebt und damit einhergehend
eine Abnahme von Angst und Depression. Das Individuum bewiltigt seine Welt

erfolgreich und erlebt sich nicht mehr als krisenhatft.

Psychosoziale Krisen

Im Fokus der vorliegenden Arbeit stehen psychosoziale Krisen. In Anlehnung an G. Caplan
und J. Cullberg beschreiben Sonneck et al. (2016) psychosoziale Krisen als einen Verlust des
seelischen Gleichgewichts. Diesen verspiiren Menschen, wenn sie mit Ereignissen oder
Lebensumstidnden konfrontiert sind, die im Augenblick nicht zu bewiéltigen sind, weil sie ihre,
durch frithere Erfahrungen erworbenen Fihigkeiten und erprobten Hilfsmittel zur Bewiéltigung

ihrer Lebenssituation iiberfordern (22).

Hierbei kann zwischen traumatischen Krisen und Lebensverdnderungskrisen unterschieden
werden. Cullberg (1978) beschriebt traumatische Krisen als, durch einen Krisenanlass mit
subjektiver Wertigkeit plotzlich aufkommende Situationen, die auf einmal die psychische
Existenz, die soziale Identitit und  Sicherheit und die fundamentalen
Befriedigungsmoglichkeiten bedrohten (23). Krisenanldsse bei traumatischen Krisen sind
plotzliche, meist unvorhergesehene Schicksalsschlidge, wie z. B. Krankheit, Invaliditét oder Tod
eines nahestehenden Menschen (22). Der Verlauf traumatischer Krisen kann hierbei in den vier
Phasen: Schock, Reaktion, Bearbeitung und Neuorientierung beschrieben werden. Die

Reaktions-, die Bearbeitungs- und Neuorientierungsphasen gehen hierbei ineinander iiber und
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sind daher nicht so deutlich abgrenzbar wie der Krisenschock, auf den die Reaktionsphase folgt.
Bei giinstigen Voraussetzungen kann durch die Bearbeitung des Krisenanlasses und seiner

Konsequenzen die Phase der Neuorientierung erreicht werden (22).

Auch Lebensverinderungkrisen werden in vier Phasen (Konfrontation, Versagen,
Mobilisierung, Vollbild der Krise) beschrieben (22). Anlésse flir Lebensverdnderungskrisen
sind hierbei Lebensverdanderungen wie z.B. die Konfrontation mit dem eigenen Tod aber auch
Geburt oder Heirat. Anders als traumatische Krisen setzen diese nicht plotzlich ein sondern
entwickeln sich innerhalb einiger Tage bis zu maximal sechs Wochen (22). Auch der Verlauf
der Krisen unterscheidet sich: Anders als in traumatischen Krisen kdnnen Verénderungskrisen
in jeder Phase beendet werden, falls der Krisenanlass wegfillt oder weil Losungsstrategien oder
Bewiltigungsvermogen entwickelt werden, &dhnlich der Neuorientierungsphase in
traumatischen Krisen (22). In der Phase der Mobilisierung in Lebensverdnderungskrisen
mobilisieren Betroffene innere und dullere Hilfsmdglichkeiten, um die Spannung, die durch das
Gefiihl des Versagens (Phase Versagen) auftritt, zu 16sen. Ist die Hilfe addquat, kommt es zur
Bewiltigung und damit auch zur Beendigung dieser eben erst beginnenden Verdnderungskrise.
Ist die Hilfe inaddquat, kann es zu Riickzug und Resignation und schlieBlich auch zu

Chronifizierung und zum Auftreten des Vollbildes der Krise kommen (22).

Die vorliegenden Theorien zur Krisenentstehung legen nahe, dass die Interpretation von
Ereignissen als Krise von individueller subjektiver Wahrnehmung abhéngig ist (17,22). Die
Interpretation hingt dabei von der individuellen inneren Bedeutung des Krisenanlasses und der
Fahigkeit, sich damit auseinanderzusetzen, sowie von dem Maf} der sozialen Integration und
fritheren Lernerfahrungen ab (22). In der vorliegenden Arbeit wird daher die individuelle
Definition von Krisen, wie sie in der palliativen ambulanten Versorgung von pflegenden
Angehorigen erlebt werden, mit einbezogen. Wichtig ist allerdings auch die Betrachtung der
Umwelt, da diese nicht nur bei der Enstehung von Krisen bedeutsam ist, sondern auch den
Verlauf der Krise wesentlich beeinflusst (22). Dieser Aspekt wird in der vorliegenden Arbeit

durch die Analyse der Faktoren, die die Enstehung von Krisen beeinflussen einbezogen.

1.2 Rahmenbedingungen palliativer ambulanter Versorgung in Deutschland/Bayern

Im folgenden Kapitel werden die Rahmenbedingungen der palliativen ambulanten Versorgung

in Deutschland und Bayern dargestellt. Zunidchst erfolgt eine Auseinandersetzung mit den
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gesetzlichen Grundlagen fiir die palliative ambulante Versorgung in Deutschland. Daran
anschlieend werden die strukturellen Gegebenheiten der Versorgungssituation insbesondere
hinsichtlich der Inanspruchnahme palliativer ambulanter Leistungen und bestehender
Versorgungsstrukturen beschrieben. AbschlieBend stellt das Kapitel Daten zu pflegenden
Angehorigen in Deutschland und den soziookonomischen Wert pflegender Angehdriger dar.
Das Kapitel schafft damit eine Grundlage fiir die Einschétzung der aktuellen Versorgungslage

im Kontext der palliativen ambulanten Versorgung in Deutschland und Bayern.

1.2.1 Gesetzliche Grundlagen
In der palliativen ambulanten Versorgung wird zwischen allgemeiner ambulanter

Palliativversorgung (AAPV) und spezialisierter ambulanter Palliativversorgung (SAPV)
differenziert. Die AAPV wird durch niedergelassene Haus - und Fachérzte sowie ambulante
Pflegedienste mit einer palliativmedizinischen Basisqualifikation erbracht (24). Die SAPV
hingegen wird durch multiprofessionelle Teams mit einer spezielisierten palliativmedizinischen
Ausbildung erbracht (24). Die rechtlichen Grundlagen fiir die AAPV sind in §27SGBV,
§87Abs.1SGBV, §37SGBV, §140aSGBV, §39aSGBV sowie §73bSGBV und §119bSGBV
verankert (25-30). Anspruchsberechtigt sind demnach: Gesetzlich versicherte, schwerstkranke
und sterbende Menschen, die an einer nicht heilbaren, fortschreitenden Erkrankung mit einer
limitierten Lebenserwartung leiden und bei denen die Verbesserung von Symptomatik und
Lebensqualitit im Vordergrund stehen. Die gesetzlichen Grundlagen fiir die SAPV sind in
§37SGBV und §132dSGBYV festgelegt (31) (32). Gemal §37SGBYV haben Versicherte mit einer
nicht heilbaren, fortschreitenden Erkrankung bei begrenzter Lebenserwartung, die eine
besonders aufwindige Versorgung bendtigen, Anspruch auf SAPV (31). GemiB einer
Schitzung des Bayerischen Staatsministeriums (n.d.) bendtigen 10% der schwerstkranken und

sterbenden Menschen, die palliativmedizinisch versorgt werden, eine SAPV (33).

Gesetzliche Anspriiche pflegender Angehoriger:

Gemil §19SGBXI werdem im Sozialgesetzbuch die Pflegepersonen definiert, die Anspruch
auf soziale Sicherung nach §44SGBXI haben. Als Pflegepersonen im Sinne dieser Bestimmung
werden Personen bezeichnet, die nicht erwerbsmifig einen Pflegebediirftigen im Sinne des
§14SGBXI in dessen héduslichen Umgebung pflegen. Die genannten Leistungen zur sozialen

Sicherung werden ausschlielich an Pflegeperson gewihrt, die eine oder mehrere

11



pflegebediirftige Personen liber einen Zeitraum von wenigstens zehn Wochenstunden, verteilt
auf regelméfBig mindestens zwei Tage pro Woche, pflegen (15). Fiir Beschéftigte besteht die
Moglichkeit, eine bis zu sechsmonatige Freistellung von der Arbeitsleistung zu beantragen,
wenn sie nahe Angehorige in hiuslicher Umgebung pflegen und in einem Betrieb mit iiber 15
Beschiftigten titig sind (34). Dariiber hinaus besteht fiir Beschiftigte die Moglichkeit, eine
Freistellung von der Arbeitsleistung fiir die Begleitung eines Angehorigen in der letzten
Lebensphase von bis zu drei Monaten zu beantragen. In beiden Féllen ist eine entsprechende
Nachweisfithrung der Pflegebediirftigkeit der Angehorigen gegeniiber dem Arbeitgeber
erforderlich. Fiir beide Félle besteht die Moglichkeit, ein zinsloses staatliches Darlehen zu

erhalten (35).

1.2.2 Aktuelle Versorgungslage

Deutschlandweit: Gemi3 den Angaben des Statistischen Bundesamtes belief sich die
Einwohnerzahl Deutschlands im Jahr 2024 auf 83,6 Millionen (36) . Insgesamt waren im Jahr
2024 in Deutschland 367 SAPV-Teams titig (37). In Deutschland besa3en im Jahr 2023 7.161
ambulant titige Arzte die Zusatzbezeichnung Palliativmedizin (38). In Deutschland wurden im
Jahr 2024 sterbende Menschen und deren Angehdrige in 1.270 ambulanten Hospizdiensten
begleitet (37). Priitz und SaB3 (2017) schétzten die Zahl der Pflegenden mit einer Weiterbildung
in Palliative Care im Jahr 2014 auf der Grundlage von Daten zur Teilnahme von Pflegenden an
DGP-zertifizierten Palliative-Care-Kursen auf bundesweit 30.000 Pflegende (24).

Bayern: GemidB den vom Statistischen Bundesamt veroffentlichten Daten, die auf
Hochrechnungen basieren, belief sich die Bevolkerungszahl Bayerns im Jahr 2023 auf 13,4
Millionen Einwohner (39). Im Jahr 2024 waren in Bayern 48 SAPV-Teams titig (40). Die Zahl
der ambulant titigen Arzte mit der Zusatzbezeichnung Palliativmedizin lag 2023 in Bayern bei
599 (38). In Bayern werden sterbende Menschen und ihre Angehorigen (Stand 2025) von rund
7.500 ehrenamtliche Hospizbegleiter*innen in liber 140 ambulanten Hospizdiensten begleitet

(33).

Inanspruchnahme von Leistungen

Eine retrospektive Routinedatenerhebung bei 417.405 BARMER-Versicherten, die in den
Jahren 2016-2019 verstorben sind, gibt Hinweise auf die Inanspruchnahme von

Palliativversorgung in Deutschland (41). Die Analyse zeigt eine Inanspruchnahme von
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Palliativversorgung im Jahr 2019 von 36,2 % der Versicherten auf Bundesebene. Dabei
erhielten 23,9 % der untersuchten Versicherten eine AAPV 16 % und Leistungen der SAPV.
Fiir die Analyse der Inanspruchnahme der Palliativversorgung in Bayern im Jahr 2019 standen
Daten von 15.413 Personen zur Verfiigung. Insgesamt verzeichnete Bayern mit 46,1 % der
Versicherten die hochste Inanspruchnahme der Palliativversorgung im Jahr 2019. Der Anteil
der Versicherten mit AAPV war 2019 mit 35,8 % bundesweit am hochsten. 2019 erhielten 12,2
% der Barmer-Versicherten in Bayern eine SAPV. AusschlieBlich SAPV (ohne weitere
Leistungen) erhielten in Bayern 3,1% der Versicherten im Vergleich zu Brandenburg mit dem
bundesweit hochsten Anteil von 12,7%. Aufgrund der unterschiedlichen Anteile der
BARMER-Versicherten in den einzelnen KV-Regionen und der moglichen Spezifika der von
der BARMER abgeschlossenen Selektivvertrige zur Palliativversorgung (PV) sind die
Ergebnisse der Studie allerdings nur eingeschriankt auf die Gesamtpopulation der gesetzlich

Versicherten iibertragbar (41).

1.2.3 Pflegende Angehdrige in Deutschland

In Deutschland lebten 2023 5,7 Millionen als pflegebediirftig eingestufte Menschen. Davon
wurden 4,9 Millionen Menschen zu Hause versorgt. Fiir 63 % dieser ambulant versorgten
pflegebediirftigen Menschen libernahmen pflegende Angehorige allein die Verantwortung (4) .
Da verschiedene Begriffsdefinitionen pflegender Angehdriger in Untersuchungen verwendet
werden, wie beispielsweise leistungsberechtigte Personen nach dem SGB 1X, ist die Zahl der
pflegen Angehorigen in Deutschland allerdings unklar. Die, in Studien berichteten Anteile
pflegender Angehoriger an der erwachsenen Gesamtbevolkerung in Deutschland liegen

zwischen neun und 37% (42).

Die hiusliche Pflege wird dabei iiberwiegend von Frauen durchgefiihrt. Empirischen
Untersuchungen zufolge sind 66 % der Hauptpflegepersonen weiblich (43). Der Anteil der
weiblichen Hauptpflegepersonen, die Teilzeit oder stundenweise arbeiten, belduft sich auf 33
%, was signifikante 6konomische Konsequenzen fiir die Frauen mit sich bringt. Der Gender
Lifetime Earning Gap, also der Unterschied in der durchschnittlichen Einkommensentwicklung
von Ménnern und Frauen {iber die gesamte Lebensspanne betrdgt 49,8 % . Dieser Unterschied
lasst sich zu 3/4 durch Erwerbsunterbrechungen und geringfiigige Beschiftigung erkliren (43).
Minnliche Hauptpflegepersonen entwickeln ihre Pflege- und Betreuungsverantwortung
demgegeniiber zumeist in einer spateren Lebensphase (ab 80 Jahren) als pflegende Angehorige
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ihrer Partnerin und sind mit anderen Herausforderungen wie z.B. physischen Einschrankungen

und der Orientierung in einer neuen sozialen Rolle konfrontiert (43).

Soziodkonomischer Wert der Pflegearbeit pflegender Angehoriger

Der Pflegereport 2020 der Barmer Krankenkasse présentiert eine detaillierte Analyse des
Umfangs der von pflegenden Angehorigen erbrachten Pflegearbeit (5). Den empirischen
Ergebnisse zufolge wird der iiberwiegende Anteil der gesamten Pflegezeit (71,2 %, Median 41
Stunden pro Woche) von der priméren Pflegeperson erbracht. Geméal3 den vorliegenden Daten
belief sich der Anteil der von der Pflegeversicherung finanzierten Pflegeleistungen an der
gesamten pflegerischen Arbeit auf 8,4 %. Der zeitintensivste Pflegeaufwand wurde durch im
gleichen Haushalt lebende Hauptpflegepersonen erbracht, welche im Durchschnitt jeweils 62,3
Stunden pro Woche leisteten (5).

Diesbeziiglich ist auch der soziookonomische Wert der von pflegenden Angehdrigen erbrachten
Pflegearbeit zu beriicksichtigen. Dies wird durch Studien aus Kanada und den USA
verdeutlicht, die den monetidren Wert der von pflegenden Angehdrigen erbrachten Pflegearbeit
analysieren. Geméal der Studie von Fast et al. (2024) generierten pflegende Angehdrige im Jahr
2018 einen signifikanten Anteil an der kanadischen Volkswirtschaft, der je nach
Berechnungsmethode zwischen 97,1 Mrd. und 112,7 Mrd. kanadische Dollar betrug (44).
Kaufman et al. (2024) fokussieren sich in ihrer Studie auf Patient*innen, die nach der
Entlassung aus dem Krankenhaus Palliative Care erhielten. Der 6konomische Wert der Arbeit
pflegender Angehdriger fiir die Gesellschaft in diesem Setting wurde auf 5.000 bis 10.000 US-
Dollar pro Monat (je nach Berechnungsmethode) geschitzt. Im Rahmen der vorliegenden
Untersuchung wurde ein monetirer Wert der von pflegenden Angehdrigen erbrachten
Pflegearbeit am Lebensende ermittelt. Dieser belief sich auf einen Betrag zwischen 5.689 und

12.653 US-Dollar pro Monat (45).

Die zuvor angefiihrten Zahlen beziiglich des Anteils der pflegenden Angehdrigen an der
Pflegearbeit sowie des geschitzten 6konomischen Werts der Pflegearbeit verdeutlichen die
Relevanz der pflegenden Angehorigen fiir das Gesundheitssystem nicht nur international,
sondern auch in Deutschland sowie die Relevanz der Unterstiitzung pflegender Angehdoriger als

bedeutendes Feld der Versorgungsforschung.
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2. Stand der Forschung

In diesem Kapitel wird der aktuelle Stand der Forschung zum Thema Krisen in der palliativen
amblanten Versorgung dargestellt. Im Rahmen der Veroffentlichungen zur palliven Versorgung
zeigt sich hierbei ein Fokus auf Krankenhausaufenthalte im palliativen Setting, deren Ursachen,
Behandlung palliativer Patient*innen im Krankenhaus sowie der Umgang mit
Krisensituationen duch die Anwendung von ACP. Zunichst wird daher eine Ubersicht iiber
relevante Studien zu Krankenhauseinweisungen im palliativen Setting gegeben. Im Anschluss
folgt eine Darstellung von Veroffentlichungen zu Krisen in den Organisationswissenschaften
sowie in der Gesundheitsforschung. Da das Thema der Arbeit sich auf die Perspektive
pflegender Angehoriger richtet,, werden abschliefend Studien zu den Belastungen.pflegender

Angehoriger dargestellt.

2.1 Studien zu Krankenhaus-Einweisungen im palliativen Setting
Im Rahmen der Literaturrecherche zu Krisensituationen in der palliativen Versorgung auf der

Datenbank PubMED mit den Suchbegriffen ,,family caregiver®; ,,palliative care®;,,crisis* sowie
,outpatient palliative care® finden sich zahlreiche Publikationen, die sich auf quantitative

Analysen von Krankenhausaufnahmen im palliativen Setting konzentrieren.

Vor dem Hintergrund, dass viele Patient*innen den Wunsch duBlern im héduslichen oder
vertrauten Umfeld zu versterben, gelten sowohl der Sterbeort als auch die Inanspruchnahme
intensivmedizinischer oder aggressiver Therapien am Lebensende als relevante Indikatoren flir

die Qualitdt der palliativen Versorgung.

In verschiedenen Studien (46,47) wird die Ursache ungeplanter Krankenhauseinweisungen bei
Krebspatient*innen untersucht. Den Analysen zufolge sind soche Krankenahusaufenthalte
héufig auf nicht kontrollierbare Symptome zuriickzufiihren. In der Untersuchung von Numico
et al. (2015), die 672 Krankenhauseinweisungen von 454 Krebspatient*innen anlysierte, traten
die haufigsten Symptome als Ausléser von Krankenhausaufenthalten in Form von Dyspnoe
(15,7 %), Schmerzen (15,2 %) und neurologischen Symptomen (14,5 %) auf (47). Dabei
wurden die Krankenhaus-Einweisungen iiberwiegend von Hausdrzt*innen initiiert (46). Die
Ergebnisse dieser Studien allerdings nicht ohne Weiteres auf Patient*innen mit anderen
Krankheitsbildern tibertragbar, da unterschiedliche Krankheitsverlaufe und die Integration in
die palliative Versorgung malBgeblichen Einfluss haben. Studien zum Zugang zur palliativen

Versorgung werden im Kapitel 2.4 und 2.5 behandelt.
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In dem systematischen Review von Bone et al. (2018) wurden die Einflussfaktoren auf eine
Hospitalisierung élterer Menschen am Lebensende untersucht (48). Die Untersuchung umfasste
21 Studien mit einer Datengrundlage von mehr als 1,5 Millionen élteren Menschen. Bone et al.
(2018) erstellten nach Synthese der eingeschlossenen Studien ein Modell mit 21 Faktoren fiir
Krankenhauseinweisungen. Zu den Faktoren =zdhlen sozio-demographische Faktoren,
Erkrankungen der Patient*innen sowie Dienstleistungsfaktoren. Die analysierten Studien
zeigen eine signifikante Evidenz dafiir, dass Menschen mit schwarzer Hautfarbe, asiatischer
Abstammung oder Angehorige anderer ethnischer Minderheiten im Vergleich zu Menschen mit
weiller Ethnie eine hohere Wahrscheinlichkeit aufweisen, hospitalisiert zu werden. Des
Weiteren ist in der Analyse der eingeschlossenen Studien eine Assoziation zwischen dem Leben
in lédndlichen Gebieten und einer erhohten Wahrscheinlichkeit fiir Notaufenthalte in
Krankenhdusern zu beobachten (adjustierter OR 1.57-1.79). Die Auswertung aller
eingeschlossenen Studien ergab eine geringere Wahrscheinlichkeit fiir Notaufnahme-
Aufenthalte bei Menschen, die eine palliative Versorgung erhielten (adjustierter OR 0,1 bis
0,94). Hinsichtlich der Erkrankung der Patient*innen konnte in simtlichen inkludierten Studien
eine erhohte Wahrscheinlichkeit fiir Notaufenthalte bei Menschen ohne maligne Erkrankungen
im Vergleich zu Menschen mit malignen Erkrankungen festgestellt werden (adjustierter OR

1.05-1.37) (48).

Im Rahmen der Studie von Gablin et al. (2021) wurden Einflussfaktoren, die mit dem
Versterben im Krankenhaus assoziiert sind, erhoben. Die Autor*innen identifizierten zwei
signifikante Faktoren, die mit dem Versterben im Krankenhaus assoziiert waren: ,,die allein
lebenden Patient*innen* (adjustiertes OR = 2,70; 95-%-CI, 1,01-7,2; p = 0,047) sowie ,,die
Prisenz von einem oder mehreren Kindern im Haushalt™ (adjustiertes OR = 3,86; 95-%-CI,

1,14-13,1; p = 0,003) (46).

Eine Moglichkeit, den individuellen Wunsch beziiglich des Sterbeortes zu dokumentieren, ist
das sogenannte Advance Care Planning. In der Studie von Alcorn et al. (2020), die
Krankehauseinweisungen bei Pflegeheimbewohner*innen untersuchte, wurde in lediglich 44 %
der Félle der Wunsch der Bewohner*innen beziiglich Krankehauseinweisungen in Anticipatory
Care Planning dokumentiert (49). Eine vorliegende ACP-Dokumentation resultierte jedoch
nicht zwangsldufig in der Erfiillung der Préiferenzen der Pflegeheimbewohner*innen. Zu den,
von den Autor*innen identifizierten Barrieren zdhlten etwa Schwierigkeiten bei der Fiihrung
von ACP-Gespriachen mit den Bewohner*innen, divergierende Interpretationen des Inhalts der

Dokumente sowie der Beziehung zu den Familien der Bewohner*innen (49). Im Rahmen ihrer
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systematischen Arbeit untersuchte auch Bone et al. (2018) den Zusammenhang zwischen dem
Vorliegen eines Advance Care Planings und einer Hospitalisierung bei dlteren Menschen am
Lebensende. Die Analyse der zwei eingeschlossenen Studien zu diesem Thema ergab einen

nicht signifikanten negativen Zusammenhang (48).

In einer retrospektiven matched-control Studie untersuchten Scott et al. (2024) die Daten von
insgesamt 1658 Patient*innen mit und ohne digital verfiigbarer ACP-Dokumentation in
Australien (50). Die Analyse zeigte eine Assiziation zwischen einer digital verfiigbare ACP-
Dokumentation mindestens drei Monate vor dem Versterben (im Vergleich zur Kontrollgruppe
ohne ACP-Dokumentation) mit: weniger Notaufnahme-Aufenthalten (adjustierte OR 0.90,
95% CI 0.81 bis 1.00), weniger Krankenhauseinweisungen (adjustierte OR 0.83, 95% CI 0.74
bis 0.92), sowie weniger Todesfdllen im Krankenhaus (adjustierte OR 0.56, 95% CI 0.51 bis
0.63). Zudem fielen die Krankenhauskosten pro Person iiber die letzten sechs Lebensmonate

geringer aus (95% CI —$4116 bis —$463) (50).

Die Anwendung von ACP-Gespriachen verzeichnet in Studien nicht nur positive Effekte fiir
Patient*innen. In einer randomisiert-kontrollierten Studie mit einer Gesamtzahl von 309 iiber
80-jdhrigen Patient*innen und deren Familien zeigten sich auch positive Effekte auf die
Angehorigen. In der Interventionsgruppe, in der ACP-Gespriache durchgefiihrt wurden, konnte
bei den Familienmitglieden signifikant weniger Stress-Symptome (p <0,001), Angst (p = 0,02)
und Depression (p = 0,002) im Vergleich zur Kontrollgruppe, in der keine ACP-Gespriche
stattfanden, nachgewisen werden. Die Proband*innen der Interventionsgruppe bekundeten
zudem eine signifikant hohere Zufriedenheit mit der Qualitit des Versterbens ihrer

Angehorigen im Vergleich zur Kontrollgruppe (p = 0,02) (51).

Krankenhaus-Einweisungen stellen nur einen Teilbereich des weiten Forschungsfeldes der
Krisen in der palliativen ambulanten Versorgung dar und spielen nicht in allen
Krisensituationen innerhalb der palliativen ambulanten Versorgung eine Rolle. Sie spiegeln in
der Regel lediglich einen oberflachlichen Ausschnitt der Ereignisse wieder, die vor der
Einleitung einer Krankenhaus-Einweisung stattgefunden haben. Die Mikro-Ebene der Krisen-
Ereignisse bleibt in diesen Forschungsansdtzen oft unberiicksichtigt. Daher widmet sich das
folgende Kapitel 2.2 einem Forschungsfeld, das sich intensiv mit der Entstehung und

Pravention von Krisen auseinandersetzt.
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2.2 Krisenforschung

Der Forschungsbereich ,,Krisen® ist bereits ein etabliertes Forschungsfeld innerhalb der
Disziplin der Organisationswissenschaften (7,52,53). Geméf den Forschungsergebnissen der
Organisationswissenschaften manifestiert sich die Entstehung von Krisen nicht als singuldres
Ereignis, sondern als ein kontinuierlicher Prozess (53). Forschung zur Pravention von Krisen
legt nahe, dass Krisen aufgrund der Komplexitdt des modernen organisationellen Lebens als
unvermeidbar zu betrachten sind. Im Hinblick auf die Prévention von Krisen lassen sich zwei
divergierende Ansitze identifizieren: der Ansatz der High-Reliability Organizations und der
Ansatz der Stakeholder-Beziehungen. Der High-Reliability-Organisations-Ansatz fokussiert
sich auf die Verdnderung der Kultur, des Designs und der Struktur der Organisation.
Demgegeniiber hebt der Stakeholder-Relationships-Ansatz die externe Perspektive hervor.
Gemail dem Stakeholder-Relationship-Ansatz wird die Entwicklung positiver Beziechungen zu
Stakeholdern durch die Formulierung angemessener Erwartungen sowie die Férderung offener

Kommunikation als praventive Mallnahme gegen Krisen betont (53).

Im Zuge der Sars-Covid 19-Pandemie sowie des Klimawandels ist eine Zunahme der
Publikationsaktivititen hinsichtlich der Thematik der Krisen im Fachbereich Gesundheit zu
verzeichnen. Die Starkung der individuellen und organisationalen Resilienz in Einrichtungen
des Gesundheitssystems erweist sich als ein zunehmend signifikanter Faktor zur Bewahrung
der Qualitit der Gesundheitsversorgung und zum Schutz vulnerabler Individuen wihrend
Krisen (6). Im Rahmen des RESILIARE-Projekts in Deutschland wurden Qualitétsindikatoren
analysiert, um die Funktion von Primary Care Practices als wesentliche Anlaufstelle bei Krisen
in der Gesundheitsversorgung zu untersuchen. Dariiber hinaus wurde die Vorbereitung auf
Krisen und die Adaption an krisenbedingte Hindernisse analysiert (6). Gemid der Studie
konnten insgesamt 32 Indikatoren identifiziert werden, die sich in vier Doménen unterteilen
lassen: individuelle Resilienz, Krisenprdvention, organisationale Resilienz und Klima-
Resilienz (6). Der hier dargelegte Ansatz der Qualitdtsindikatoren zeigt eine Kongruenz mit
dem zuvor in der Organisationsforschung dargestellten High-Reliability-Organisations-Ansatz
zur Krisenprivention, da diese Indikatoren sich auf die Anderung der Kultur und der

Organisation der Gesundheitseinrichtungen fokussieren.

Der Fokus auf die inneren Strukturen von Organisationen findet sich ebenfalls in der
Forschungsarbeit von Romiti et al. (2025) wieder (54). Diese fokussiert sich auf die Analyse
der Entscheidungsfindungsprozesse von Gesundheitseinrichtungen im Krisenkontext wihrend
der  Pandemie des Coronavirus (SARS-CoV-2). Es konnten diverse

18



Entscheidungsfindungsmodelle identifiziert werden, die darauf abzielten, Krisen zu bewéltigen.
Die Implementierung dieser Modelle variierten in Abhéngigkeit von der Vision und dem
Hintergrund der CEOs. Gemil3 Rumiti et al. (2025) stellt die Reflexion und Interpretation der
Entscheidungsfindungsprozesse fiir Fiihrungskréifte eine wertvolle Navigationshilfe bei der
Umsetzung von Anderungen dar. Diese kann nicht nur die unmittelbare Krisenbewiltigung,
sondern kann auch langfristig die Resilienz der Organisation gegeniiber zukiinftigen

Herausforderungen stirken (54).

Der externe Stakeholder-Beziehungsansatz wird in dem Scoping Review zur Einbeziehung von
Communiteis in Krisen von Sahani et al. (2024) deutlich (55). Die Autor*innen kommen zu
dem Ergebnis, dass die aktive Beteiligung der Gemeinschaftsmitglieder in allen Phasen der
Krisenbewiltigung die Resilienz der Community stdrkt und gleichzeitig Vertrauen aufbaut.
Dieses Vertrauen wiederum beglinstigt die erfolgreiche Umsetzung von Krisenantworten. Laut
Sahani et al. (2024) ist es entscheidend, zunichst die Bediirfnisse der Gemeinschaft zu erfassen,
bevor eine Krisenreaktion und der darauf aufbauende politische Entscheidungsprozess initiiert

werden (55).

Belastungen konnen die Entstehung von Krisen begiinstigen. Die vorhergehende Darstellung
gab einen Einblick in die Pravention von Krisen innerhalb der Organisationswissenschaften. Im

folgenden Kapitel werden Studien zu den Belastungen pflegender Angehdriger vorgestellt.

2.4 Belastungen pflegender Angehoriger

Pflegende Angehdrige libernehmen in ihrer Rolle eine Vielzahl unterschiedlicher Aufgaben.
Diese umfassen praktische Hilfe, Korperpflege, das Management von Symptomen, die
Versorgung von Wunden, psychologische und spirituelle Unterstiitzung, die Koordination von
Untersuchungen und Behandlungen sowie den Transport von Patient*innen (56,57).

In ihrer Rolle als pflegende Angehdrige sind sie auch mit kritischen Ereignissen konfrontiert.
Die oft intensiven und belastenden Pflegeleistungen von Angehorigen sind ein zentraler
Forschungsgegenstand zahlreicher wissenschaftlicher Studien. Die empirischen Ergebnisse
zeigen, dass die Pflege von Angehdrigen mit erheblichen physischen (Riickenschmerzen,
Arthritis), psychischen (Angst, Depression) und soziookonomischen (soziale Isolation,
finanzielle Herausforderungen) Herausforderungen verbunden ist (58—60). Gleichzeitig zeigen
Studien positiven Effekte der pflegerischen Aufgabe wie der Stirkung sozialer Bindungen,
personlichem Wachstum, Entwicklung neuer Fertigkeiten und eine gesteigerte Zufriedenheit

(58,60-62).
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Galatsch et al. (2019) untersuchten in ihrer Studie die Belastung pflegender Angehoriger durch
kritische Ereignisse und psychischen Distress im Kontext der ambulanten Palliativversorgung
(63). Ziel der Untersuchung war es, die Haufigkeit solcher kritischer Ereignisse zu erfassen und
deren Zusammenhang mit dem Erleben von Angst und Hilflosigkeit sowie mit der allgemeinen
Gesundheit und Lebensqualitidt der betreuenden Angehorigen zu analysieren. Laut Galatsch et
al. (2019) sind pflegende Angehorige regelméBig mit einer Vielzahl belastender Situationen
konfrontiert: Schmerzen der Patient*innen, Schlaflosigkeit oder Delirien bei Patient*innen. Die
Studie konnte einen signifikanten Zusammenhang zwischen dem Auftreten kritischer
Ereignisse und einer erhohten psychischen Belastung sowie Beeintriachtigungen der Gesundheit

pflegender Angehdriger feststellen (63).

Die Ergebnisse der Studie von Galatsch et al. (2019) korrespondieren mit den Befunden von
Perpiia-Galvan et al. (2019), die sich ebenfalls mit der Belastung pflegender Angehoriger in
der ambulanten Palliativversorgung befasste (62) . Ein Grofteil der Befragten pflegenden
Angehdrigen berichtete von erheblicher psychischer Belastung, gemessen anhand des ,,Zarit
Caregiver Burden Interviews* (Skala zur Erfassung von Belastungen mit 22 Items) . Besonders
auffillig war dabei die Haufigkeit klinisch relevanter Angstsymptome (Priavalemz 48.1%), die
depressive Symptome (Prdvalenz: 18.2%) deutlich {ibertraf. Dariiber hinaus wurden ein
iiberdurchschnittlich hoher Fatigue-Score (Fatigue Assessmens Scale Mittelwert 23; SD: 8.5)
sowie eine hohe Priivalenz subjektiver Uberforderung (41.6%) festgestellt. Die Auswertung der
Daten zeigte signifikante Zusammenhdnge zwischen der psychischen Belastung und den
Faktoren Angst, Depression, Fatigue sowie posttraumatischem Wachstum. Im Rahmen eines
linearen Regressionsmodells konnten insbesondere Angst und Depression als zentrale
Préadiktoren identifiziert werden, die einen erheblichen Teil der Varianz der wahrgenommenen
Belastung erkldrten (R>=0.524) . Interessanterweise war in der Studie ein posttraumatische

Wachstum unabhingig vom Ausmal} der empfundenen Belastung zu beobachten (62).

Die Sorge, die pflegende Angehodrige wihrend ihrer Betreuungstétigkeit konstant belgleitet,
stellt einen belastenden Faktor dar (59). Zavagli et al. (2016) untersuchten den Zusammenhang
zwischen der Sorge von pflegenden Angehdrigen und deren psychischer sowie physischer
Gesundheit. Die Ergebnisse zeigten eine signifikante Korrelation zwischen der Intensitét der
Sorge (gemessen mithilfe des Penn State Worry Questionnaire und des Worry Domains
Questionnaire) und physischen sowie psychischen Symptomen, darunter Depressionen,

Angstzustinde und Stress. Ein mdglicher Erkldrungsansatz fiir diese Zusammenhinge liegt in
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der Ausdehnung eines persistierenden kognitiven Zustands, der iiber die normale Reaktionszeit
hinausgeht. Dieser Zustand konnte die Dauer der Stressfaktoren verldngern und somit die
physiologische Aktivitit liber einen ldngeren Zeitraum aufrechterhalten. Die Ergebnisse der
Studie verdeutlichen die Bedeutung der Sorge als wesentlichen Faktor fiir die Gesundheit

pflegender Angehoriger (59).

Ein Aspekt, der zu Belastungen bei pflegenden Angehorigen fithren kann, sind unerfiillte
Bedarfe und Bediirfnisse in der Begleitung durch Dienstleister. Lund et al. (2015) untersuchten
in ihrer Studie unerfiillte Bediirfnisse pflegender Angehdriger von Patient*innen mit Krebs im
Kontext der Interaktion mit Gesundheitspersonal. Die Befragten berichtetet, dass die
Einbeziehung in den Krankheitsverlauf und die Behandlung der Patient*innen nicht ihren
Erwartungen entsprach (64). Besondes kritisierten pflegende Angehdrige einen Mangel an
Empathie und Achtsamkeit seitens des Gesundheitspersonals. Dariiber hinaus gaben die
Teilnehmer*innen an zu verschiedenen Aspekten der Erkrankung unzureichend informiert zu
sein. Dazu gehorten etwa Wartezeiten, der Verlauf der Erkrankung, die Symptome und
Nebenwirkungen, auf die sie als pflegende Angehdrige achten sollten, sowie Anleitungen zu
Unterstiitzung der Patient*innen. Weitere Informationsliicken betrafen mogliche
psychologischen Reaktionen bei Patient*innen mit Krebs sowie Erndhrungsfragen und die
Verfiigbarkeit von Unterstiitzungsangeboten flir Angehdrige (64).

Auch Zavagli et al. (2019) analysiertern in ihrer Studie unerfiillte Bediirfnisse und Bedarfe
pflegender Angehoriger und kommen zu dhnlichen Ergebnissen wie die Studie von Lund et al.
(2015) (64). Als zentrale Problembereiche identifizierten die Autoor*innen Defizite in der
Bereitstellung relevanter Informationen sowie einen Mangel an Empathie und Aufmerksamkeit
gegeniiber dem psychosozialen Wohlbefinden der pflegenden Angehorigen. Die
Teilnehmenden gaben an, unzureichend iiber die Struktur und Funktionsweise des
Gesundheitssystems informiert worden zu sein. Dariiber hinaus duflerten sie eine mangelnde
Orientierung hinsichtlich verfiigbarer Unterstiitzungsangebote. Zudem merkten sie an, dass
Fachpersonen sich haufig nicht ausreichend Zeit nahmen, um notwendige Informationen klar
und verstidndlich zu vermitteln, was die eigenstéindige Informationsbeschaffung zusitzlich
erschwerte (65).

Insgesamt thematisieren Zavagli et al. (2019) und Lund et al. (2015) einen als belastend
empfundenen Mangel an Empathie und Achtsamkeit seitens des Gesundheitspersonals sowie

Defizite in der Informationsvermittlung in der Interaktion mit professionellen Dienstleistern.
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Die Bereitstellung klarer, zuginglicher und bedarfsgerechter Informationen wird von

pflegenden Angehdrigen als ein zentraler Aspekt fiir ihre Rolle im Pflegeprozess bewertet.

Eine weitere Moglichkeit der Informationsbeschaffung fiir pflegende Angehorige stellen
Ressourcen im Internet dar. In einer Scoping-Studie analysierten Tieman et al. (2023) 33
Webseiten, die Informationen fiir pflegende Angehorige bereitstellen (66). Dabei wurden
verschiedene inhaltliche Defizite deutlich: Zwar ist eine Vielzahl an Informationsangeboten
vorhanden, jedoch adressieren diese hdufig nicht die Aspekte, die aus Sicht pflegender
Angehoriger als besonders relevant gelten wie z.B. der Umgang mit Emotionen und
Verdnderungen in Beziehungen im Verlauf der Pflege (66). Ein weiteres Defizit zeigte sich
hinsichtlich der Beriicksichtigung spezifischer Zielgruppen: Informationen fiir kulturell und
sprachlich diversen Bevolkerungsgruppen oder fiir Menschen mit queerer Orientierung waren
nur unzureichend vorhanden (66). Zudem waren die vorhandenen Inhalte nicht zentral auf einer
Plattform gebiindelt, was die Zuginglichkeit weiter erschwerte (66). Zur erginzenden
Erhebung der Informationsbedarfe fiihrten die Autor*innen Interviews mit pflegenden
Angehorigen durch. Dabei wurden insbesondere folgende Themen als relevant benannt:
Informationen {iber Dienstleister, Symptomkontrolle, zwischenmenschliche Beziehungen,
Vorbereitung auf das Sterben, der Umgang mit emotionalen und psychischen Belastungen
sowie Unterstiitzungsangebote wéhrend der Trauerphase (66). Auf Grundlage der erhobenen
Informationsbedarfe entwickelten Tieman et al. (2023) eine digitale Informationsplattform
namens CareHelp. Die regelmifBig hohen Nutzungszahlen dieser Plattform (633 Webbenutzer
und 2802 Webseitenaufrufe pro Monat) unterstreichen den Bedarf sowie den Erfolg
zielgruppenspezifischer Informationsangebote, die auf die konkreten Bediirfnisse pflegender

Angehoriger zugeschnitten sind (66).

Ein weiterer belastender Faktor fiir pflegende Angehorige ist die finanzielle Belastung. Die
Reduktion der Erwerbsarbeitszeit zugunsten der Pflege palliativ betreuter Personen fiihrt hiufig
zu Einkommenseinbuflen sowie langfristig zu einer geringeren sozialen Absicherung, bedingt
durch die Struktur des sozialen Sicherungssystems (43). Barlund et al. (2021) zeigen in ihrer
Studie, dass institutionellen Zugangsbarrieren flir die finanzielle Unterstiitzung pflegende
Angehorige zusitzlich belastet. Die Sicherstellung finanzieller Stabilitdt stellt fiir pflegende
Angehorige eine wichtige Voraussetzung dafiir dar, sich mit voller Aufmerksamkeit und

emotionaler Prisenz ihren Aufgaben widmen konnen (67).
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Auch der Zugang zur palliativen Versorgung stellt fiir pflegende Angehdrige sowie
Patient*innen eine erhebliche Herausforderung dar. In ihrem integrativen Review analysierten
Nelson et al. (2021) auf Grundlage des konzeptuellen Modells von Levesque et al. (2013)
bestehende Barrieren im Zugang zur Palliativversorgung in den Vereinigten Staaten (68). Die
identifizierten Hindernisse wurden in fiinf Dimensionen unterteilt: Acceptability, Affordability,
Approachability, Appropriateness und Availability. Ein Grofiteil der ausgewerteten Studien
wies auf signifikante Ungleichheiten im Zugang zur palliativen Versorgung in Abhingigkeit
von ethnischer Zugehorigkeit und soziookonomischem Status hin. In etwa 20% der
eingeschlossenen  Studien konnte eine Assiziation zwischen einem niedrigen
soziodkonomischer Status und einer erh6hten Wahrscheinlichkeit fiir invasive Behandlungen,
héufigen Krankenhauseinweisungen sowie Aufenthalte auf Intensivstationen nachgewiesen
werden (68). Dariiber hinaus wurde ein eingeschriankter Zugang fiir in ldndlichen Regionen
lebende Personen deutlich. Im Hinblick auf die Dimension Approachability identifizierten
sowohl Patient*innen als auch Gesundheitsdienstleister eine unzureichende Kommunikation
sowie mangelndes Wissen und Verstindnis iber Angebote der Palliativversorgung als zentrale
Barrieren (68). Auch die Art und Schwere der Grunderkrankung beeinflusste den Zugang zur
palliativen Versorgung erheblich. Weitere relevante Einflussfaktoren, die im Review benannt
wurden, umfassten Alter, Geschlecht, Bildungsstand, bestehende Komorbiditdten sowie den
Beziehungsstatus der Patient*innen (68). Es ist jedoch zu beachten, dass die Ubertragbarkeit

dieser Ergebnisse auf das deutsche Gesundheitssystem nur eingeschrankt moglich ist.

2.5 Unterschiede zwischen pflegenden Angehorigen
In Untersuchungen zu den Belastungen pflegender Angehdriger werden signifikante

Unterschiede zwischen verschiedenen soziodemografischen Gruppen sichtbar. Merkmale wie
Geschlecht bzw. Gender, die Art der Beziehung zur gepflegten Person, das Alter, die ethnische
Zugehorigkeit sowie regionale Faktoren erweisen sich dabei als relevante Einflussgrof3en (69—

81).

Geschlecht und Gender

Zur Differenzierung zwischen biologischem Geschlecht und gesellschaftlich geprigten
Rollenbildern (Gender) pflegender Angehoriger wurden zahlreiche Studien durchgefiihrt. Diese

zielen darauf ab, geschlechtsspezifische Belastungen sowie strukturelle Unterschiede in der
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Pflegeverantwortung sichtbar zu machen und deren Auswirkungen auf das Wohlbefinden der
pflegenden Personen zu analysieren (69-72).

Die Relevanz von Geschlecht und den damit verbundenen gesellschaftlichen
Rollenzuschreibungen fiir pflegende Angehorige wird exemplarisch in der systematischen
Ubersichtsarbeit von Morgan et al. (2016) aufgezeigt (69). Die systematische Ubersichtsarbeit
untersuchte geschlechtsspezifische Unterschiede bei pflegenden Angehorigen, die Menschen
im Alter von iiber 65 Jahren mit einer lebenslimitierenden Erkrankung versorgten (69).

Die einbezogene Literatur, bestehend aus qualitativen und quantitativen Studien, legt nahe, dass
in westlichen Gesellschaften die Fiirsorgeverantwortung liberwiegend Frauen zugeschrieben
wird. Normative Geschlechterrollen und unterschiedliche kulturelle Konstruktionen von
Gender beeinflussen Erwartungen und Verhaltensmuster pflegender Angehoriger und fiihren
zu signifikanten interkulturellen Variationen. Insbesondere in westlichen Kontexten dominiert
das Idealbild der fiirsorglichen Frau die pflegerische Realitit (69). In allen in der
Ubersichtarbeit einbezogenen Studien war der Anteil weiblicher Pflegepersonen signifikant
hoher. Dariiber hinaus zeigen sich geschlechtsspezifische Unterschiede in der Pflegepraxis:
Minnliche pflegende Angehorige investierten tendenziell weniger Zeit in die Pflege als
weibliche, wobei sie vornehmlich instrumentelle Unterstiitzung, beispielsweise bei der
Mobilisation, leisteten. Weibliche Pflegepersonen waren héaufiger in intime Pflegeaufgaben wie
der Unterstiitzung bei der Korperhygiene eingebunden (69). Hinsichtlich der
Selbstwahrnehmung differenzierten sich die Geschlechter ebenfalls: Minner nahmen
iiberwiegend die Rolle des Pflegekoordinators ein und bezogen formelle Unterstiitzung ein,
wihrend Frauen sich stdrker mit der Pflegerolle identifizierten und eigenverantwortlich
Aufgaben libernahmen (69). Abweichungen von diesen traditionellen Rollenzuschreibungen
wurden jedoch ebenfalls dokumentiert. Beziiglich der psychischen Belastung weisen die
einbezogenen Studien eine hdhere Inzidenz bei weiblichen pflegenden Angehorigen auf.
Untersuchungen, die sich auf minnliche Pflegende konzentrierten, legen nahe, dass diese zwar
ebenfalls unter negativen emotionalen Folgen leiden, jedoch haufig eine Tendenz zur
Unterdriickung ihrer Emotionen zeigen, was zu einer moglichen Unterschitzung ihrer
Belastung in der Forschung fiihrt (69). Den Autor*innen der Ubersichtsarbeit zufolge
vernachldssigen weibliche pflegende Angehdrige hdufig ihre eigene korperliche Gesundheit
zugunsten der Pflege-Rolle (69). Dabei treten im Pflegeverlauf oftmals Exazerbationen
bestehender Komorbiditdten auf, was vor dem Hintergrund eines erh6hten Erkrankungsrisikos

bei Frauen von besonderer Bedeutung ist (69,70).
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Die hohere Belastung weiblicher pflegender Angehoriger wird durch weitere Studien bestétigt.
So umfasst das Scoping Review von Robinson et al. (2014) 30 Studien, die sich mit ménnlichen
pflegenden Angehorigen von Personen mit Demenz beschiftigen und analysiert
geschlechtsspezifische Einfliisse auf das Erleben der Pflegeverantwortung (71). In den
einbezogenen Studien zeigte sich eine hohere Belastung bei weiblichen pflegenden
Angehorigen im Vergleich zu minnlichen. Letztere berichteten seltener iiber depressive
Symptome, empfanden geringeren Distress und wiesen ein hoheres Kohdrenzgefiihl auf (71).
Zur Erklarung dieser geschlechtsspezifischen Unterschiede diskutieren die Autor*innen
verschiedene Ansitze. So konnte es sein, dass médnnliche pflegende Angehorige ihre Belastung
weniger stark artikulieren, als sie tatsdchlich erleben (71). Eine weitere Erkldrung liegt
moglicherweise in der mangelnden Sensitivitét der bislang verwendeten Erhebungsinstrumente,
die liberwiegend auf die Erfahrungen weiblicher Pflegepersonen ausgerichtet sind und dadurch
mannliche Perspektiven unzureichend abbilden (71). Auch hinsichtlich der Inanspruchnahme
von Unterstiitzungsleistungen zeichnen sich geschlechtsspezifische Muster ab: Einige
minnliche Angehorige, insbesondere solche, die das Gefiihl &duBlerten, die Situation allein
bewiltigen zu miissen, nahmen kaum formelle Unterstiitzungsangebote fiir ihre
pflegebediirftigen Ehepartnerinnen in Anspruch. Gleichzeitig dokumentieren andere Studien
ein hohes Mafl an Akzeptanz und Nutzung formeller Hilfe durch méannliche pflegende
Angehorige (71). Das erstgenannte Muster (geringe Inanspruchnahme formeller
Unterstiitzungsangebote) findet sich auch in der norwegischen Studie von Methi et al. (2024)
wieder, die die Entwicklung pflegender Angehoriger im zeitlichen Verlauf analysierte. Die
Ergebnisse zeigten, dass die Ubernahme der Pflegeverantwortung bei ménnlichen Angehdrigen
mit einem erhohten Risiko fiir soziale Isolation, Sorgen sowie einer verringerten

Lebenszufriedenheit assoziiert war (60).

Die Bedeutung sozialer Unterstiitzung und deren geschlechtsspezifische Auspragung wird auch
in der Studie von Washington et al. (2015) hervorgehoben (72). In einer Sekundéranalyse von
Daten aus einer multizentrischen randomisierten kontrollierten Studie konnten negative
Auswirkungen auf den Alltag, die Gesundheit und die familidre Unterstiitzung insbesondere
bei weiblichen Pflegepersonen nachgewiesen werden. Die Autor*innen kommen zu dem
Schluss, dass geschlechtsspezifische Rollenzuschreibungen wesentlich dazu beitragen, dass

Frauen in ihrer Rolle als pflegende Angehdrige weniger Unterstiitzung erhalten (72).
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Der Zusammenhang zwischen sozialer Unterstiitzung und subjektiv empfundener
Uberforderung bei pflegenden Angehorigen von Menschen mit Alzheimer wurde in der Studie
von Hernandez-Padilla et al. (2021) untersucht (73). Die Ergebnisse zeigen, dass
wahrgenommene soziale Unterstiitzung bei weiblichen, jedoch nicht bei maéannlichen
pflegenden  Angehodrigen eine  moderierende  Funktion  zwischen  subjektivem
Gesundheitsempfinden und dem Erleben von Uberforderung einnimmt (73). Dabei berichteten
weibliche Angehdrige im Vergleich zu ihren minnlichen Pendants iiber eine signifikant
schlechtere subjektive Gesundheit und zeigten hdufiger Symptome wie Angst und Insomnie
(73). Interessanterweise wurde die wahrgenommene soziale Unterstiitzung von den weiblichen
Pflegepersonen als hoher eingeschétzt. Die Autor*innen interpretieren diese Unterschiede als
Ausdruck geschlechtsspezifischer Bewertungen sozialer Ressourcen (73). So wiirdem Frauen
der sozialen Unterstiitzung im Kontext ihrer Pflegeverantwortung eine hohere Bedeutung
beimessen und ihr soziales Umfeld stirker in ihre Rolle einbinden. Ménner wiirden hingegen
tendenziell iiber kleinere soziale Netzwerke verfiigen und in héherem Mafle instrumentelle

Unterstlitzung durch professionelle Dienstleister bevorzugen (73).

Geschlechtsspezifische Analysen der Pflegeerfahrung zeigen, dass pflegende Angehdrige ihre
Rolle auch mit positiven Bedeutungen verkniipfen konnen (71). Das Scoping Review von
Robinson et al. (2014) beleuchtet neben den Herausforderungen auch positive Aspekte der
Rolle ménnlicher pflegender Angehoriger (71). Miannliche Angehorige, die angaben, stolz auf
ihre Pflegeleistung zu sein, beschrieben die Tétigkeit als erfiillend (71). Viele berichteten, in
ihrer Rolle Bestitigung zu finden, etwa durch das Gefiihl, loyal zur ehelichen Beziehung zu
stehen (71). Soziale Wertschédtzung, etwa durch positive Riickmeldungen von Nachbar*innen,
professionellen Gesundheitsfachpersonen oder auch von den Ehepartnerinnen selbst, wurde
von den betroffenen Ménnern als bedeutsam wahrgenommen (71). Die Pflege wurde dabei
nicht nur als Pflicht, sondern auch als Gelegenheit empfunden, etwas zuriickzugeben und
personliche Entwicklung zu erfahren z.B. im Sinne einer gesteigerten Akzeptanz, Empathie
und Geduld (71).

Nicht nur das Geschlecht und gesellschaftlich zugeschriebene Rollenbilder beeinflussen das
Erleben der Pflegeverantwortung. Auch die Art der Beziehung zur pflegebediirftigen Person
stellt einen zentralen Faktor fiir die subjektive Wahrnehmung der Rolle sowie das Ausmal3 der

empfundenen Belastung dar (58).
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Beziehung zu Patient*innen

In ihrer Studie untersuchten Lund et al. (2014) die Belastungen pflegender Angehoriger von
Krebspatient*innen und analysierten dabei Unterschiede in den jeweiligen Beziechungen zu den
Erkrankten (56). Den Ergebnissen zufolge berichteten Eltern sowie Ehe- und
Lebenspartnerinnen den  hochsten  Pflegeaufwand im  Vergleich zu  anderen
Beziehungspersonen wie Freundinnen, Kolleginnen oder Bekannten (56).

Eltern von Patient*innen erlebten dariiber hinaus das grofite personliche Wachstum, gefolgt
von Ehe- und Lebenspartner*innen. Gleichzeitig gaben diese drei Gruppen (Eltern,
Ehepartner*innen und Lebensgefdahrt*innen) besonders hiufig an, zu wenig Zeit fiir soziale
Kontakte zu haben und duflerten den grofiten Bedarf an psychologischer Unterstiitzung (56).
Finanzielle Belastungen wurden am stirksten von Ehe- und Lebenspartner*innen
wahrgenommen (56). Ein weiterer wichtiger Aspekt der Studie war der Einfluss des
Geschlechts der pflegenden Angehorigen: Weibliche Angehdrige berichteten hiufiger von
Problemen im Pflegealltag, zeigten jedoch auch eine hohere Rate an personlichem Wachstum
im Vergleich zu ménnlichen Angehorigen (56). Die Analyse des Stresserlebens zwischen den
verschiedenen Beziehungsgruppen verdeutlichte, dass pflegende Angehorige durchweg unter
Stress litten, unabhidngig von der Néhe ihrer Beziehung zu den Patient*innen. Dieses Ergebnis
unterstreicht die Notwendigkeit, nicht nur die Hauptpflegeperson, sondern alle beteiligten

pflegenden Angehorigen in den Blick zu nehmen und entsprechend zu unterstiitzen (56).

Auch im Hinblick auf die Interaktion mit Gesundheitspersonal treten Unterschiede je nach
Beziehungsform auf, wie eine weitere Studie von Lund et al. (2015) darstellt (64). Besonders
erwachsene Kinder, Geschwister sowie jlingere pflegende Angehorige berichteten von
Schwierigkeiten in der Kommunikation mit Gesundheitsfachpersonen und &duBerten vielfach
unerfiillte Bediirfnisse (64). Auffillig war, dass Geschwister von Patient*innen besonders
hiufig mangelnde Aufmerksamkeit durch das medizinische Personal beklagten. Jiingere
pflegende Angehorige gaben zudem an, nicht ausreichend informiert worden zu sein (64).
Hinsichtlich der Qualitét der bereitgestellten Informationen und der Kommunikation duflerten
insbesondere Geschwister die grofften Defizite (64). Diese Ergebnisse deuten laut den
Autor*innen darauf hin, dass Angehdrige unterschiedlicher Beziehungskonstellationen
einerseits  unterschiedliche = Bediirfnisse  haben und  andererseit seitens  der

Gesundheitsfachpersonen unterschiedlich betreut und eingebunden werden (64).
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Einen differenzierten Einblick in spezifische Beziehungsformen, insbesondere die Ehe sowie
die Mutter-Kind-Beziehung liefern die folgenden Studien: Vieira et al. (2020) fiihrten
qualitative Interviews mit sechs Miittern minderjdhriger Kinder mit Krebserkrankung durch
(74). Die interviewten Miitter erlebten vielfiltige Formen der Uberforderung: emotionale,
soziale, physische, finanzielle, familiire, informationelle sowie moralische Uberforderung.
Besonders die emotionale Uberforderung stellte sich in der Anlyse als zentrales Element heraus.
Sie speiste sich aus intensiven Gefiihlen sowie aus unerfiillten Erwartungen und Wiinschen in
Bezug auf die Erkrankung und Versorgung des Kindes. In den Interviews offenbarte sich die
Uberforderung als ein komplexes Phinomen, das in dynamischer Wechselwirkung mit den

anderen Formen der Uberforderung entstand (74).

Auch in Partnerschaften spielen emotionale Prozesse eine bedeutende Rolle. So kann der
Ausdruck von Dankbarkeit enge Bezichungen starken und vertiefen (60,75). Nah et al. (2022)
untersuchten in ihrer Studie 306 pflegende Ehepartner*innen von Patient*innen ohne
demenzielle Erkrankung (75). Ziel war es, den Zusammenhang zwischen empfundener
Dankbarkeit, psychischem Wohlbefinden und wahrgenommener Uberforderung in der
Pflegebeziehung zu analysieren. Die Ergebnisse zeigten eine signifikanen Zusammenhang
zwischen einer hoherern empfundenen Dankbarkeit und einem besseren psychischen
Wohlbefinden (p=0,01) (75). Gleichzeitig war eine stirkere wahrgenommene Uberforderung
mit einem schlechteren psychischen Wohlbefinden assoziiert (p <0,001) (75). Zudem wirkte
Dankbarkeit moderierend auf den Zusammenhang zwischen Uberforderung und psychischem
Wohlbefinden (p=0,03) (75). Auf Basis dieser Befunde empfehlen die Autor*innen,
partnerorientierte Interventionen zu entwickeln, um die mentale Gesundheit pflegender

Partner*innen zu fordern und das Erleben von Dankbarkeit zu stiarken (75).

Ethnizitit

Auch die kulturelle oder regionale Herkunft sowie damit verbundene Assoziationen und
Kenntnisse liber Palliative Care konnen das Erleben pflegender Angehdriger in der ambulanten
palliativen Versorgung malgeblich beeinflussen. Besonders der Zugang zur palliativen

Versorgung wird in der Forschung im palliativen Kontext immer wieder thematisiert.
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Eine systematische Ubersichtsarbeit von Shabnam et al. (2022) analysierte die europiische
Fachliteratur zur Inanspruchnahme palliativer Versorgung durch nicht-westliche
Migrant*innen in Europa (76). Die Ergebnisse zeigen verschiedene miteinander verkniipfte
Faktoren, die den Zugang zu palliativer Versorgung in dieser Bevolkerungsgruppe erschweren.
So schrinken mangelnde Sprachkenntnisse die Kommunikation iiber palliative Angebote
deutlich ein (76). Zusitzlich herrschen in verschiedenen Bevokerungsgruppen Unterschiede im
Wissen tiber Palliative Care sowie kulturell gepriagte Vorstellungen und Priferenzen beziiglich
der Versorgung am Lebensende. Die Analyse benennt insbesondere strukturelle Hiirden,
fehlende Ressourcen sowie ein geringes Bewusstsein {iber bestehende Versorgungsangebote
als zentrale Griinde dafiir, dass nicht-westliche Migrant*innen Schwierigkeiten haben, sich im
palliativen Versorgungssystem Europas zurechtzufinden (76) . Auch die Ubersichtsarbeit von
Nelson et al. (2021) hebt dhnliche kulturelle und strukturelle Barrieren hervor, die den Zugang

zu palliativer Versorgung fiir strukturell benachteiligte Bevolkerungsgruppen erschweren (68).

Alter

Im Zusammenhang mit dem Alter und der physiologischen Stressreaktion des Korpers
existieren verschiedene biochemische Studien und Hypothesen. Eine der bekanntesten ist die
sogenannte Glukokortikoid-Kaskadenhypothese des Alterns, die einen Zusammenhang
zwischen chronischem Stress und altersbedingten Verdnderungen im Korper postuliert (82).
Studien, die diesen Zusammenhang belegen, konnten unter anderem zeigen, dass chronischer
Stress mit einer Verkiirzung der Telomere assoziiert ist. Solche biologischen Verdnderungen
wurden bereits in klinische Modelle zur Altersbestimmung und -vorhersage integriert (82).
Auch in der Forschung zur Belastung pflegender Angehdoriger spielt das Alter eine wichtige
Rolle. Altere pflegende Angehérige zeigen in verschiedenen Studien erhdhte Stress- und
Depressionswerte sowie ein vermindertes subjektives Wohlbefinden und eine geringere
Selbstwirksamkeit (58).

Ein differenzierteres Bild liefert die Studie von Methi et al. (2024), in der die Belastung
pflegender Angehdriger in unterschiedlichen Altersgruppen untersucht wurde (60). Den
Ergebnissen der Studie nach waren insbesondere Angehorige im Alter von 18 bis 39 Jahren
sowie liber 60 Jahren am stirksten durch ihre Pflegerolle belastet. Laut den Autor*innen
konnten die Ursachen in diesen beiden Altersgruppen unterschiedlich gelagert sein: Wihrend
iltere pflegende Personen haufiger mit physischen Einschrankungen zu kiimpfen haben, stehen

jiingere Angehorige hdufig vor der Herausforderung, ihre sozialen und beruflichen
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Verpflichtungen mit der Pflegeaufgabe zu vereinbaren (60). Allerding weisen Studien auch
mogliche positive Effekte des Alterns hin. Insbesondere Erhebungen zu dem Sense of
coherence (SOC), einem Konzept der Salutogenese nach Antonovski zeigen in Studien einen
hoheren SOC bei dlteren Menschen im Vergleich zu ihren jiingeren Mitmenschen (83,84). Das
Konzept Sense of coherence beschriebt hierbei eine personliche Auffassung iiber die
Sinnhaftigkeit, Verstehbarkeit und Machbarkeit von verschiedenen Ereignissen im Leben,
sowie die Féhigeit eine Sinnhaftgkeit fiir negative Ereignisse im Leben zu erkennen (83,84).
Eine longitudinle Studie in Schweden von Silverstein etl al. (2015) untersuchte Erwachsene
zwischen 55 und 101 Jahren zwischen 1991 und 2011 (83). Hierbei wurde eine, durch
gesundheitliche Einschriankungen und reduzierte sozialer Ressourcen bedingte Reduktion der
der SOC bei den Teilnehmer*innen iiber 70 Jahre gemessen (83). In der Analyse, in der fiir
diese FEinschrinkungen kontrolliert wurde, zeigte sich allerdings eine kontinuierliche
Steigerung der SOC bishin ins hohe Alter (83). Im Kontext pflegender Angehdriger zeigen
Gallagher et al. (1994) in ihrer Studie, dass ein hoher SOC bei pflegenden Angehorigen
protektive Effekte beziiglich des Managements herausfordernder Situationen und der
Verhinderung schidlicher Verhaltensweisen zeigt (85). Gleichzeitig beeinflusst der SOC laut
der qualitativen Studie von Kochuvilayil et al. (2024) auch die Lebensqualitit pflegender
Anghoriger und den Grad der empfundenen Belastung (86).

Im selben Haushalt lebend

In ihrer Studie untersuchten Fast et al. (2023), wie viel Care-Arbeit von pflegenden
Angehorigen geleistet wird, die im selben Haushalt wie die pflegebediirftige Person leben (44).
Diese Gruppe erbrings laut der Analyse eine etwa fiinfmal hohere Pflegeleistung als
Angehorige, die aullerhalb des Haushalts pflegen (30,9 Stunden pro Woche gegeniiber 6,2
Stunden) (44). Laut den Berechnungen von Fast et al. (2023) entféllt der groBte Anteil der
informellen Pflege auf diese Gruppe der im Haushalt lebenden pflegenden Angehorigen. Sie
erbringen damit rund 73 % des moniteren Gesamtwertes unbezahlter Care-Arbeit, stellen
jedoch nur 39 % der pflegenden Bevolkerung dar (44). Auch deutsche Studien bestétigen diese
Befunde. Laut dem Pflegereport 2020 leisten Hauptpflegepersonen, die mit der
pflegebediirftigen Person im selben Haushalt wohnen, den hochsten zeitlichen Aufwand (62,3
Stunden pro Woche) (5). Diese hohe Intensitdt der Pflege wirkt sich jedoch nachweislich
negativ auf die Gesundheit der pflegenden Angehorigen aus. So wiesen in der Studie von Methi

et al. (2024) Angehorige, die im selben Haushalt wie die gepflegte Person leben, ein stirker
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beeintrachtigtes psychosoziales Wohlbefinden auf als solche, die aullerhalb des Haushalts
pflegen (60). Die Autor*innen stellten eine negative Korrelation zwischen Pflege im selben
Haushalt und subjektivem Gliicksgefiihl sowie Lebenszufriedenheit fest. Dariiber hinaus zeigte
sich ein klarer Zusammenhang zwischen der Haufigkeit und Intensitét der Pflegeverantwortung

und psychischen Belastungen (60).

Wohnort

Auch der Wohnort pflegender Angehoriger und der von ihnen betreuten Patient*innen spielt
eine zentrale Rolle beim Erleben der Pflegesituation (77) .

In ihrem Scoping Review, der 28 Studien aus den USA, Norwegen, Grof3britannien, Irland,
Neuseeland, Kanada und Australien einbezog, untersuchten Cai und Lalani (2022) die Barrieren
beim Zugang zur palliativen Versorgung in ldndlichen Regionen (77).

Die Analyse identifizierte zahlreiche Hiirden, die sowohl Patient*innen als auch ihren Familien
und den professionellen Dienstleistern begegnen. Dazu zihlten mangelndes Wissen und
geringes Bewusstsein iiber Palliative Care, unzureichend strukturierte Versorgungsangebote,
kommunikative Barrieren zwischen Versorgenden und Familien sowie kulturelle Hemmnisse.
So wussten viele Patient*innen und Angehorige nicht, was Palliative Care genau umfasst,
welche Leistungen damit verbunden sind oder wie diese finanziert werden kénnen (77). Auch
unter den Fachkriften bestand Unsicherheit: Zwar konnten sie Palliative Care von
Hospizversorgung abgrenzen, jedoch variierte ihr Verstdndnis stark je nach Ausbildungsstand.
Besondere Herausforderungen sahen die Dienstleister*innen in der Einschdtzung des
Krankheitsverlaufs, im Medikationsmanagement sowie in der Begleitung von Angehdrigen
(77). Ein weiteres zentrales Problem ist die geringe Dichte an Palliative-Care-Anbietern in
landlichen Regionen. Dies erschwerte den Zugang zu Informationen und Dienstleistungen
erheblich. Der Kontakt zur palliativen Versorgung kam nach den Berichten einbezogener
Familien héufig erst spét zustande und entsprechende Fachkréfte waren schwer erreichbar (77).
Des Weiteren gaben viele Dienstleister*innen an sich emotional belastet zu fithlen, wenn sie
mit Patient*innen aus ihrem direkten Umfeld iiber Palliative Care und das Sterben sprechen
sollten (77).

Im folgenden Abschnitt wird die Bedeutung der Grunderkrankung der Patient*innen im
Hinblick auf die Belastungen pflegender Angehdriger thematisiert. Insbesondere zeigen sich
im Zusammenhang mit der Art der Erkrankung deutliche Unterschiede im Zugang zur

palliativen Versorgung.
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Erkrankungen

Mehrere Studien belegen, dass Menschen mit nicht-malignen Erkrankungen oder komplexen
chronischen Krankheitsverldufen wie beispielsweise Herzinsuffizienz oder Morbus Parkinson
(Parkinson’s Disease and Related Disorders, PDRDs) trotz vergleichbar hoher Symptomlast
deutlich seltener Zugang zu Palliative Care erhalten (78-81,87). Gleichzeitig zeigen
Forschungsergebnisse, dass auch diese Patientengruppen und ihre Angehorigen langfristig

erheblich von palliativer Versorgung profitieren konnen (80,81,87).

El-Jawhari et al. (2019) identifizieren in ihrer Studie mehrere Griinde, warum Patient*innen
mit hdmatologischen Erkrankungen besonders hdufig von einer unzureichenden palliativen
Versorgung betroffen sind (81). Obwohl die Symptomatik dieser Patientengruppe mit der von
Patient*innen mit metastasierten soliden Tumoren vergleichbar ist und somit ein klarer Bedarf
an spezialisierter palliativer Betreuung besteht, wird diese in der Praxis nur selten in Anspruch
genommen (81). Die Griinde hierfiir sind vielschichtig: Zum einen gestaltet sich der
Krankheitsverlauf bei hidmatologischen Erkrankungen haufig schwer vorhersehbar. Zum
anderen benoétigen diese Patient*innen meist sowohl kurative als auch palliative Maflnahmen.
Dies steht im Widerspruch zum den Prinzipien des klassischen Palliative-Care-Models, in der
eine curative Behandlung nicht vorgesehen ist (81). Dariliber hinaus bestehen unter
onkologischen Fachkriften oft Unsicherheiten und Missverstindnisse im Hinblick auf
Palliative Care. Viele Gesundheitsdienstleister gehen nach wie vor davon aus, dass palliative
Versorgung ausschlieBlich fiir die letzte Lebensphase vorgesehen ist (81). Diese Fehlannahme
erschwert laut El-Jawahri et al. (2019) die friihzeitige Integration von Patient*innen mit
hidmatologischen Erkrankungen in die palliative Versorgung erheblich und wirkt sich damit

auch indirekt belastend auf deren Angehorige aus (81).
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Zusammenfassend ldsst sich zum aktuellen Stand der Forschung im Bereich Krisen in der
palliativen ambulanten Versorgung festhalten: Im Setting der Palliative Care existieren bereits
zahlreiche Studien zu Krankenhauseinweisungen, deren Ursachen sowie zur Bedeutung von
Advance Care Planning. Das Themenfeld Krisen, ihre Entstehung und Pravention wird dariiber
hinaus in den Organisationswissenschaften intensiv untersucht. Im Zuge globaler
Herausforderungen wie der COVID-19-Pandemie und des Klimawandels gewinnt die
Krisenforschung auch im Gesundheitswesen zunehmend an Relevanz (6). In der palliativen
Versorgung konnen insbesondere pflegende Angehorige durch anhaltende Belastungen in eine
Krise geraten. Dies hat gesundheitlichen Folgen fiir die Betroffenen und sozio6konomischen
Auswirkungen fiir die Gesellschaft. In diesem Zusammenhang zeigen sich auch Unterschiede
zwischen Angehdrigengruppen, etwa in Bezug auf Geschlecht bzw. Gender, die Beziehung zu

den Patient*innen, den Wohnort, das Alter sowie die Art der Erkrankung (69-81).
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3. Forschungsziel
Die bisherige Literatur bietet bislang kaum Einblicke in die Entstehung von Krisen aus der

Perspektive pflegender Angehoriger auf der Mikroebene. Insbesondere fehlen Erkenntnisse
dartiber, wie pflegende Angehorige Krisen definieren, wie solche Situationen entstehen und
welche Faktoren deren Entstehung beeinflussen. Aus dieser Forschungsliicke ergibt sich das

Ziel der vorliegenden Arbeit.

Die zentrale Forschungsfrage lautet:
Was bedeuten Krisen fiir Angehorige in der palliativen ambulanten Versorgung und welche

Faktoren beeinflussen deren Entstehung?

Im Rahmen dieses Forschungsvorhabens wird das Erleben von Krisensituationen aus Sicht
pflegender Angehdriger in der palliativen ambulanten Versorgung untersucht. Grundlage
hierfiir bildete ein phdnomenologischer Forschungsansatz, der die subjektive Wahrnehmung

und Bedeutungszuschreibung durch die Betroffenen in den Mittelpunkt stellt.
Im Detail sollen folgende Forschungsfragen beantwortet werden:

e Wie beschreiben Angehdrige das Phdnomen ,,Krise® in der palliativen ambulanten

Versorgung?

o Welche Faktoren tragen aus Sicht pflegender Angehoriger zur Entstehung von

Krisensituationen bei?
o In welcher Weise interagieren diese Faktoren?

Ziel der Forschungsarbeit ist es, die Lebenswelt pflegender Angehoriger in Krisensituationen
explorativ zu erfassen sowie die relevanten Einflussfaktoren und deren Zusammenhénge zu

identifizieren.

Die gewonnenen Erkenntnisse sollen eine fundierte Grundlage fiir die Entwicklung
zielgerichteter Unterstiitzungsmalinahmen bieten. Diese sollten in einem nichsten Schritt im
Rahmen von Interventionsforschung evaluiert werden, um ihre Wirksamkeit hinsichtlich der
Verbesserung von Outcomes sowohl fiir palliative Patient*innen als auch fiir deren

Angehorige zu liberpriifen.
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4. Ethische Aspekte

Wie im wissenschaftlichen Hintergrund erldutert, bietet die bisherige Literatur bislang nur
begrenzte Einblicke in die Entstehung von Krisen aus der Perspektive pflegender Angehoriger
auf der Mikroebene. Im Kontext des Forschungsthemas stellen pflegende Angehorige eine
vulnerable Bevolkerungsgruppe dar. Wird ihre Perspektive in Forschungsprozesse allerdings
nicht einbezogen, besteht die Gefahr, dass ihre spezifischen Bediirfnisse unberiicksichtigt
bleiben und ihre Interessen in zukiinftigen Studien nicht angemessen reprasentiert werden (88).
Medizinischer Fortschritt beruht jedoch auf Forschung, bei der das Wohlergehen der
Teilnehmenden stets Vorrang vor den wissenschaftlichen Interessen hat (89). Entsprechend der
Empfehlungen der Helsinki Deklaration und dem Beneficience Grundsatz des Belmont Reports
ist es erforderlich, potenzielle Risiken und Nutzen des Forschungsvorhabens transparent
darzulegen und sorgfaltig gegeneinander abzuwigen (88,89).

Zunichst beansprucht die Teilnahme an dem Forschungsvorhaben Zeit, welche die
Teilnehmer*innen fiir die Pflege ihrer Angehdrigen oder fiir sich selbst bendtigen. Andererseits
schafft die Teilnahme an der Studie Raum fiir eine Abwechslung aus der tiglichen Routine und
die Moglichkeit, sich mit einem anderen Gesprachspartner auszutauschen. Dieser Austausch
iiber die Krisensituation kann jedoch emotionale und psychische Belastungen hervorrufen, da
die Teilnehmenden mit schwierigen, oft sehr personlichen Erfahrungen konfrontiert werden.
Um den Teilnehmer*innen in Anbetracht dieser potentiellen Belastungen grof3tmogliche
Riicksichtnahme zu gewdhrleisten, konnten die Interviews jederzeit auf Wunsch der
Teilnehmer*innen abgebrochen werden. Dariiber hinaus erhielten die Teilnehmer*innen
Informationen und Adressen von Ansprechpersonen in der palliativen Versorgung,
Angehorigen- und  Selbsthilfegruppen,  Trauergruppen sowie Kontaktdaten zu
Psycholog*innen, um etwaige Belastungen im Verlauf der Studie zu adressieren.

Die Teilnahme an der Studie bot fiir die Teilnehmenden auch eine Moglichkeit zur Reflexion
tiber die erlebte Krisensituation und das eigene Handeln dar. Der potenzielle gesellschaftliche
Nutzen der Studie umfasst die Entwicklung bedarfsgerechter Versorgungskonzepte zur
Verbesserung der Unterstiitzung pflegender Angehdriger.

In Ubereinstimmung mit den ethischen Richtlinien des Belmont Reports und der Helsinki-
Deklaration wurden alle Teilnehmer*innen ausfiihrlich informiert und gaben ihre freiwillige
Zustimmung zur Teilnahme. Der Prozess der informierten Zustimmung (Informed Consent)
wurde klar und transparent gestaltet, sodass die Teilnehmer*innen jederzeit in der Lage waren,
ihre Entscheidung zu iiberdenken und die Studie abzubrechen, ohne negative Konsequenzen

fiirchten zu miissen. Ein weiterer Aspekt der Helsinki Declaration ist die Durchiihrung der
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Forschung unter Beriicksichtigung allgemeiner annerkannter wissenschaftlicher Prinzipien zur
Produktion reliabler und valider Ergebnisse. In der vorliegende Arbeit wird diesem durch die
Anwendung wissenschaftlicher Methoden sowie die Reflexion des Forschungsprozesses
Rechnung getragen (89). Die Forschungsarbeit wurde von der Ethikkommission der Universitit

Regensburg gepriift und genehmigt (21-2506-101).
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5. Methodik

In der vorliegenden Forschungsarbeit wurde ein phdnomenologisches Paradigma gewihlt, das
den Schwerpunkt auf menschliche Erfahrungen und subjektives Erleben legt. Dieser Ansatz
wurde aufgrund des Ziels der vorliegenden Arbeit, die Lebenswelt pflegender Angehoriger zu
explorieren gewdhlt. Ziel dieses Ansatzes ist es, Phdnomene durch neue methodische Zugédnge

zu erschlieen und dabei bislang unbeachtete Perspektiven sichtbar zu machen (90).

Zur Beantwortung der Forschungsfrage kam ein sequenziell-exploratives Mixed-Methods-
Design zum Einsatz (91). Insbesondere aufgrund der bislang unzureichenden Datenlage zum
untersuchten Phdnomen stellt die Hypothesengenerierung einen zentralen Aspekt dieses
Forschungsdesigns dar. Die Kombination qualitativer und quantitativer Methoden ermoglicht
eine umfassende Betrachtung des komplexen Phinomens aus unterschiedlichen Perspektiven
im Sinne einer methodischen Triangulation (92). Dartiber hinaus trigt der Mixed-Methods-
Ansatz dazu bei, die Beschrinkungen monomethodischer Ansitze zu kompensieren und ein

differenzierteres Verstindnis des Forschungsgegenstandes zu ermdglichen (91).

In einem ersten Schritt wurde die Lebenswelt pflegender Angehoriger sowie das Phdnomen von
Krisen in der ambulanten Palliativversorgung im Rahmen einer qualitativen Studie explorativ
untersucht. Die gewonnenen qualitativen Daten bildeten die Grundlage fiir die anschlieBende
quantitative Erhebung. Im qualitativen Teil wurden episodische Interviews mit pflegenden
Angehorigen gefiihrt, die eine Krise in der palliativen Versorgung erlebt hatten. Die
Auswertung erfolgte mittels thematischer Kodierung nach Flick (93). Eine detaillierte
Beschreibung der qualitativen Methodik erfolgt im néchsten Kapitel.

Die Ergebnisse der qualitativen Analyse dienten zur Hypothesengenerierung hinsichtlich
moglicher Einflussfaktoren auf die Entstehung von Krisen in der ambulanten
Palliativversorgung. Diese Hypothesen wurden im Rahmen einer standardisierten
Fragebogenerhebung iiberpriift. Ziel der quantitativen Erhebung war es, Zusammenhéinge
zwischen identifizierten Einflussfaktoren und dem Auftreten von Krisen zu untersuchen und
ein Vorhersagemodell zu entwickeln. Befragt wurden pflegende Angehorige aus dem
ambulanten palliativen Setting in Bayern, unabhidngig davon, ob sie selbst eine Krise erlebt

hatten. Eine ausfiihrliche Darstellung der quantitativen Methodik findet sich in Kapitel 5.2.
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6. Erhebung

In diesem Kapitel wird die qualitativ-explorative Erhebung mitsamt der zugrunde liegenden
Methodik, Datenerhebung und den, aus der Anaylse hervorgegangenen Ergebnissen dargestellt.
Die Ergebnisse dieser Analyse dienen als Grundlage fiir die anschlieBende quantitative

Erhebung, die im Kapitel 6.2 dargestellt wird.

6.1 Qualitative Erhebung

6.1.1 Datenerhebung qualitativ
Auf der Grundlage der konstruktivistischen Annahme, dass Krisendefinitionen durch

individuelle Erfahrungen und Umweltfaktoren geprigt sind (22), wurde zundchst die
Lebenswelt der Betroffenen explorativ erfasst. Hierfiir kam das episodische Interview nach
Flick zum Einsatz, in dem die Teilnehmer ihre offen Krisenerfahrungen schilderten. Diese
Methode kombiniert Elemente einer strukturireten Befragung und des narrativen Interviews
(93). Im Gegensatz zu rein narrativen Ansitzen, die einen biographischen Fokus haben, dient
das episodische Interview primdr der Explikation von Wissen, Erfahrungen oder
Verdnderungen aus subjektiver Perspektive (94). Im Unterschied zur Critical Incident
Technique nach Flanagan wird hierbei keine vorab definierte Situation zur Beurteilung der
handelnden Person herangezogen, sondern es erfolgt eine offene Erkundung individueller
Erlebnisse. Die Auswahl der geschilderten Episode obliegt im episodischen Interview der oder
dem Interviewteilnehmer*in mit dem Ziel, der Subjektivitdt der erzahlenden Person Raum zu

lassen (95).

Den methodischen Hintergrund des episodischen Interviews nach Flick (2022) bildet die
Unterscheidung der beiden Wissensformen episodisches und semantisches Wissen nach Strube
(1989) sowie die konstruktivistische Annahme iiber die Unterschiedlichkeit sozialer Welten
(93,95). Nach Strube stellt das episodische Wissen das an konkreten Situationen gebundene
Wissen beispielsweise iiber Zeit, Personen oder Ereignisse, wihrend das semantische Wissen
eine die abstrakte, auf Konzepten basierende Beziehung zwischen Begriffen umfasst (93,95).
Eine Episode wird dabei als eine Situation oder ein Ereignis definiert, das wesentlich zum
Verstdndnis der Relevanz fiir die interviewte Person beitrdgt (93,95). Beide Wissensformen
ergdnzen sich nach Strube und bilden so das Wissen einer Person tliber die Welt. Durch die
Kombination von Fragen zu Begriffen und Erzdhlaufforderungen zu bestimmten Situationen
wird nach Flick in dieser Interviewform eine Triangulation innerhalb einer Methode geschaffen
(96). Ziel dieser Methode ist dabei der Vergleich unterschiedlicher vorab durch die
Fragestellung festgelegter sozialer Gruppen im Bezug auf die Distribution von Perspektiven,

Phénomenen oder Prozesse und die daraus folgende Entwicklung von Theorien (97). Hierbei
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kann, anders als in der Grounded Theory das Theoretical Sampling innerhalb der festgelegten
Gruppe erfolgen (95). Im Unterschied zu der Grounded Theory nach Strauss (1987) wird im
episodischen Interview der Fokus zunéchst auf den Einzelfall gelegt und daran anschlieBend

die selektive Kodierung durchgefiihrt (93,95).

Nach Flick kann sich die Fragestellung fiir ein episodisches Interview aus bereits vorliegenden
theoretischen Erkenntnissen zu dem untersuchten Thema, aus den Ergebnissen bereits
vorliegender Studien oder die Erfahrungen der Forschungsperson selbst ergeben (93). Hierbei
ist das episodische Interview nach Flick wie folgt aufgebaut: In der Einleitung wird der oder
die Interviewteilnehmer*in auf den Aufbau der Interviewform (Abwechslung zwischen
Definitionen und selbst gewihlten Erzéhlungen) hingewiesen. Das Interview beginnt dann mit
der Abfrage einer subjektiven Definition der Teilnehmer*in iiber das Thema. Daran kann eine
Beispielerzahlung zur Begriindung dieser Definition folgen. AnschlieBend wird die
Alltagsbedeutung oder Relevanz des Untersuchungsgegenstandes fiir den oder die Befragte
thematisiert. Daran schlieBen generell relevante Themen und Aussichten wie Fantasien oder zu
erwartende Anderungen beziiglich des Untersuchungsgegenstandes an. AbschlieBend erfolgt
eine Evaluation des Interviews und ein Nachgespréch. Flick empfiehlt bei der Durchfiihrung
des Interviews das Festhalten von Kontextinformationen auf einem Dokumentationsbogen.
Diese konnen beispielsweise im Nachgespriach erhoben werden. Vor der Durchfithrung der
Interviews sollten nach Flick ein bis zwei Pretests durchgefiihrt werden (93). Durch das
episodische Interview konnen nach Flick die Datensorten Argumentative Aussagen, subjektive

Definitionen, Beispielschilderungen, Repisoden und Stereotype erhoben werden (95).

Im Folgenden wird der angewendete Fragekatalog dargestellt:

Vielen Dank, dass Sie sich fiir das Interview Zeit nehmen. Wie Sie bereits im
Aufklarungsbogen gelesen haben, ist das Thema des Gespriches Krisen in der palliativen
ambulanten Versorgung. Frau/Herr... Sie sind in der Versorgung Thres Angehorigen involviert
und haben bereits viele Erfahrungen gemacht.

Konnen sie zunéchst schildern, wie die palliative Versorgung gestaltet war/ist?
e Wer war an der Versorgung beteiligt?
e Wie kamen Sie zu der Versorgung?

Erzidhlen Sie bitte aus Threr Sicht, was ist fiir Sie eine Krise in der palliativen ambulanten
Versorgung?

Aus dem Vorgesprich habe ich erfahren, dass Sie bereits eine Krise erlebt haben. Erzihlen
Sie bitte, wie sich die Situation abgespielt hat.

e Gab es ein BVP( Behandlung im Voraus planen /Patientenverfiigung /Notfallplan?

e Welche Prognose wurde von den Behandlern gegeben?
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e Welche Erkrankung lag vor? Wie lange?

e Wie haben Sie reagiert? / Wie sind sie damit umgegangen ?
Was hitten Sie sich in der Situation gewiinscht / Was hétte geholfen?
Welche Hindernisse gab es?
Welche Erfahrungen hatten Sie vor dieser Situation mit Tod und Sterben?

Wie (oder Was) hat sich fiir Sie durch die Erfahrungen (der Umgang mit Tod und Sterben)
gedndert?

Welche Folgen hatte die Krisensituation ?

Zusitzlich wurde fiir jedes Interview ein Pre -und Postscriptum angefertigt, um eine moglichst
genaue Beschreibung des Interviews darstellen zu konnen. Zudem wurden im Rahmen des
Nachgespriachs fiir die Untersuchung soziodemographische Daten erhoben. Bei dem
verwendeten Fragebogen wurde wie folgt an bestimmten Stellen von den Empfehlungen Flicks
abgewichen, um besser auf die Forschungsfrage einzugehen: Da Krisen im Allgemeinen keine
wiederkehrenden Situationen sind, lag der Fokus zunichst auf einer selbst gewahlten Situation.
Aus diesem Grund entfiel in der Einleitung der Hinweis auf den Interviewablauf. Wéhrend des
Gesprichs hatten die Teilnehmer*innen jedoch die Moglichkeit, mehrere fiir sie relevante
Situationen zu schildern. Im Pretest duflerte eine Teilnehmerin (T1), dass sie sich mit der
Forderung nach einer subjektiven Definition gleich zu Beginn des Interviews tiberfordert fiihlte.
Daher wurde zu Beginn des eigentlichen Interviews eine allgemeine Frage zur
Versorgungsform gestellt, um den Gesprichsfluss zu erleichtern. Die Frage nach der
Alltagsrelevanz wird im Fragebogen durch die Erkundung der eigenen Erfahrungen mit Tod

und Sterben abgedeckt.

Die Auswertung erfolgte mittels einer thematischen Kodierung nach Flick, wodurch einer
Theorie sowie Hypothesen zur Entstehung von Krisen in der palliativen Versorgung entwickelt

wurden (93).

6.1.2 Sampling qualitativ
Das qualitative Sampling in dieser Studie erfolgt als purposives Sampling. Basierend auf

bestehender Literatur zu Belastungen pflegender Angehoriger wurden Kontrastgruppen
gebildet, um eine mdglichst heterogene Stichprobe sicherzustellen. Diese Kontrastgruppen
beriicksichtigen Merkmale wie die Erkrankungen der palliativen Patienten, die

Versorgungsform (AAPV / SAPV), den Wohnort (Stadt / Land), das Geschlecht, den
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ethnischen Hintergrund sowie die Beziehung der Teilnehmenden zu den Patient*innen. Bei der
Kontaktaufnahme wurden die entsprechenden Kontrastgruppenmerkmale erfragt, um eine

gezielte Auswahl zu gewdhrleisten.

Nach der Analyse der aus den Interviews hervorgehenden Daten bestand die Moglichkeit,
weitere Kriterien und Merkmale von Teilnehmenden zu identifizieren, um das zu untersuchende
Phéanomen umfassend beschreiben zu konnen (90). Die Anzahl der Teilnehmenden in der
qualitativen Erhebung richtet sich nach der Datensittigung, also dem Punkt, an dem keine
neuen inhaltlichen Erkenntnisse oder Themen mehr auftreten. Geméfl den Empfehlungen von
Francis et al. (2010) sollte sowohl eine a priori festgelegte Teilnehmerzahl als auch ein
Kriterium fiir die Beendigung der Datensammlung definiert werden (98). In der vorliegenden
Studie wurden 20 Personen fiir die Interviews vorgesehen. Das Beendigungskriterium war die
Erreichung der theoretischen Sittigung, die dann eintrat, wenn nach der Analyse von
mindestens drei aufeinanderfolgenden Interviews keine neuen Erkenntnisse mehr zur

Beantwortung der Forschungsfrage gewonnen wurden.

Die Rekrutierung der Teilnehmer*innen aus dem Raum Bayern fiir die qualitative Erhebung
startete 09/2021. Hierbei wurden palliativ ambulant betreuende Einrichtungen der Webseite
,wegweiser palliativmedizin® der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin aus dem Raum
Bayern ausgewdhlt und zunichst 36 Einrichtungen via Mail, nach ein bis zwei Wochen
Wartezeit telefonisch kontaktiert. Zusatzlich wurde das Forschungsprojekt {iber einen Verteiler
der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin vorgestellt. AnschlieBend wurde die Studie
nach Absprache mit den Einrichtungsleitern in den Einrichtungen prisentiert und Flyer zum

Projekt mit Kontaktdaten fiir Teilnehmer*innen versendet.

41



6.1.3 Datenauswertung qualitativ
Die Interviews wurden nach folgenden Transkriptionsregeln nach dem Transkriptionssystem

von FuBl und Karbach transkribiert und anhand der thematischen Kodierung nach Flick

analysiert (97,99).

Tabelle 1 Transkriptionsregeln

Transkriptionsregeln Die Transkription erfolgt Wort fiir Wort mit
leichter Sprachgléttung.

I: Interviewerin T: Teilnehmer*in

Folgendes Zeicheninventar und Module finden
Anwendung :

Modul Sprachglittung: Breite Dialekte werden
an die Hochsprache angenéhert.
Umgangssprachliche Ausdrucksweisen,
fehlerhafte Ausdriicke, fehlerhafter Satzbau und
feststehende mundartliche Ausdriicke werden

beibehalten.

Modul Pause:
(...) Pause <5 Sekunden
(Pause) Pausen ab 5 Sekunden

Modul Sprachklang:

Immer Betonung
immer im Vergleich lauter gesprochen
immer im Vergleich leiser gesprochen

Modul LautduBBerungen; Wortabbriiche und
Verschleifungen

Wortabbruch
da-

) Wiederaufnahme eines abgebrochenen Wortes
da-dhm-damals
&

((bejahend)) mhm

Verschleifungen
eindeutig bejahende LautiduBerungen

((verneinend)) mhm eindeutig verneinende Lautduf3erungen
\

Modul nicht sprachliche Ereignisse

(steht auf) (lacht) Parasprachliche AuBerungen als Kommentar
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(lachend) ja (+)

(trommelt mit den Fingern)

(Handy klingelt)

Begleiterscheinungen des Sprechens als
Kommentar , endet mit (+)

Horbare Handlungen und Gerdusche als
Kommentar

T: Ja, [das habe ich

I: [haben sie ..

T: Ich habe damals (I: Ja) da habe ich

Modul Interaktion

Gleichzeitiges Sprechen in Partiturschreibweise

Sprechunterstiitzung ohne Zeilensprung im

Sprecherwechsel

(unv.)

(verldsst den Raum; Dauer: 4 Minuten)

Modul Unsicherheit, Unterbrechung,
Auslassung

unverstindliches Wort

Kommentar bei Gesprachsunterbrechung

Modul Zeichensetzung:

Zeichensetzung nach vereinfachter Intonation

In der folgenden Forschungsarbeit wurde die Analyseform thematische Kodierung nach Flick
verwendet (93). Das Ergebnis der Untersuchung bildet eine Theorie, die zur Formulierung der
Hypothesen fiir die quantitative Untersuchung verwendet werden kann. Die Erstellung der
Kategorien erfolgte in dieser Arbeit induktiv aus der Analyse der Transkripte. Das daraus
entwickelte Kategoriensystem bildet dabei das zentrale Instrument der Analyse. Als

Auswertungsprogramm wurde MAXQDA 2022 verwendet. Die thematische Kodierung nach

Flick beinhaltet dabei folgende Schritte:

1. Initiierender Textarbeit: Markieren wichtiger Textstellen, Schreiben von

Fallzusammenfassungen

Thematische Strukturierung

A

Erstellung einer Theorie
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Zu Beginn der Analyse erfolgt hierbei zunichst eine detaillierte Einzelfallbeschreibung mit
soziodemographischen, fiir die Fragestellung relevanten Angaben und wesentlichen
Interviewinhalten zur Beantwortung der Forschungsfragen. Daran schlieft eine thematische
Strukturierung mithilfe der ersten durchgefiihrten Interviews an. Diese dient zur Erleichterung
der Vergleichbarkeit der Interviewinhalte und entwickelt sich aus der Analyse der

eingeschlossenen Interviews.

In der vorliegenden Arbeit wurde die folgende thematische Strukturierung verwendet:
1.Kontext der Krisensituation

2. Subjektive Krisendefinition

3. Beeinflussende Faktoren

4. Bewiltigungsstrategien

5. Wiinsche beziiglich palliativer Versorgung

Mithilfe des Kodierparadigmas, das auch Strauss bei der Grounded Theory verwendet, wird
die Feinanalyse der Interviews durchgefiihrt.

Bedingungen: Warum? Was fiihrt zu dieser Situation? Hintergrund? Verlauf?
Interaktion zwischen Handelnden: Wer handelte? Was geschah?
Strategien und Taktiken: Welche Umgangsweisen? Vermeiden, Anpassen, ..

Konsequenzen: Was verdndert sich? Folgen, Resultate? (95)

Anhand dieser Leitfragen werden bei Flick allerdings die Definitionen, Situationserzihlungen,
Argumentationen und weitere Datensorten und nicht wie bei Strauss die Interviewinhalte zum
theoretischen Sampling analysiert (95). Hierbei werden zunichst die Einzelfalle analysiert und
anschlieBend in der selektiven Kodierung beziiglich ihrer Definitionen und Dimensionen
vergleichen. Im Anschluss an die Auswertung der qualitativen Daten wurde eine Theorie {iber
Entstehung von Krisen in der palliativen ambulanten Versorgung formuliert (Abbildung 1), die

die Grundlage fiir die Erstellung eines quantitativen Fragebogens bildete.

6.1.4 Ergebnisse qualitativ
Von den 36 kontaktierten Einrichtungen konnten 23 Einrichtungen in die Studie eingeschlossen

werden. Bei der ersten Kontaktaufnahme mit Teilnehmer*innen wurde ein
soziodemographischer Fragebogen ausgefiillt, um die Kriterien der Heterogenitit abzufragen.
Die Rekrutierung endete am 09/2022. Insgesamt nahmen 15 Teilnehmer*innen aus 9
Einrichtungen an der qualitativen Befragung teil. Die soziodemographischen Merkmale der

Teilnehmer*innen und der palliativ begleiteten Personen sind in der Tabelle 2 und 3 dargestellt.
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Tabelle 2 Soziodemographische Merkmale der Teilnehmer*innen

Durchschnittsalter (Altersspanne)

59,3 Jahre (37-75)

Geschlecht (n)
Weiblich
Maénnlich

Hochter Schulabschluss (n)
Realschulabschluss
Mittelschulabschluss
Hochschulabschluss

Wohnsituation (n)
Im selben Haushalt mit Pat. lebend
In einem anderen Haushalt lebend

Beziehung zum Patienten (n)
Ehepartner*in

Kind

Eltern

Schwiegerkind

13

~N

= NN OO

Tabelle 3 Soziodemographische Merkmale der Angehérigen

Durchschnittsalter (Altersspanne)

70 Jahre (29-88)

Geschlecht (n)
Weiblich
Maénnlich

Erkrankung (n)
Maligne Erkrankung
Multimorbiditat

Neurodegenerative Erkrankung

Symptome

Art der Versorgung (n)
SAPV
AAPV

Krankenhauseinweisungen (n)

10

11

Dyspnoe, Schmerzen/ Liegeschmerzen,
aggressives Verhalten, Unruhe,
Panikzusténde, Diarrhoe,
Koordinationsstérungen, Aphasie,
Blutungen, erhdhte Speichelsekretion,
Immobilitat

5

Die Ergebnisse der episodischen Interviews werden entsprechend dem Aufbau der

thematischen Kodierung nach Flick prasentiert.



Fallzusammenfassungen

Fallzusammenfassung T2:

. [...] aber unterm Strich (...) in der Situation ist man momentan alleine mit sich und mit den

anderen [...]“ (Z. 189)

Die Teilnehmerin T2 ist {iber sechzig Jahre alt. Sie besuchte ihre iiber achtzig jdhrige Mutter in
den letzten Wochen ihres Lebens im Pflegeheim téglich. Vor Ort wurde sie in den letzten neun
Tagen palliativpflegerisch versorgt, ein Palliativmediziner war involviert (AAPV). Vor dem
Pflegeheimaufenthalt wurde ihre Mutter in der eigenen Hauslichkeit durch einen ambulanten
Pflegedienst und Notfallknopf unterstiitzt. Auch hier hat die Teilnehmerin bereits die
Organisation der Versorgung iibernommen, hatte tiglichen telefonischen und intermittierenden
personlichen Kontakt. Aufgrund eines Sturzes und einer fortschreitenden Demenz war die
Versorgung ihrer Mutter zu Hause nicht mehr zu gewihrleisten. Im Pflegeheim kann sich die
Teilnehmerin bei den Besuchen mit ihrem Ehemann und Sohn abwechseln. Die Diagnose nicht
kurativer Krebs wurde von einem bekannten Hausarzt gestellt. Bei der Patientin bestand
zusitzlich eine Demenz, Multimorbiditdit und VHF, aufgrund des Tumors wurde bei der
Patientin ein Urostoma angelegt. Die Teilnehmerin hat eine beruflich-betriebliche
Berufsausbildung absolviert und hat aufgrund ihrer Tétigkeit im med. Bereich medizinische
Grundkenntnisse. Bei der Frage nach der vorherigen Erfahrung mit Tod und Sterben gibt die
Teilnehmerin an, bereits im frilhen Alter (elf Jahre) mit der Begleitung eines nahen
Angehorigen konfrontiert worden zu sein und mehrere Menschen bereits begleitet zu haben.
Die Begleitung der eigenen Mutter empfindet sie dennoch aufgrund der emotionalen Néhe und
taglichen Kontaktes als besondere Herausforderung. Als weitere Herausforderung gibt die
Teilnehmerin den Abbruch der Kommunikation an. Die Patientin hat nach Angaben der
Teilnehmerin vier Wochen die Nahrungsaufnahme verweigert. Die lange Dauer bis zum
Todeseintritt, das tatenlose Zuschauen miissen beschreibt die Teilnehmerin als Krise fiir
Angehorige. Ein weiteres Thema, dass sich {iber das Interview erstreckt ist der nicht erfiillte
Wunsch der Mutter, nicht in ein Pflegeheim zu gehen. Dieser wird allerdings nicht als
erschwerender Faktor in der Krise betrachtet. Die Ambivalenz wird auch angesprochen, als sie
iiber die Sterbebegleitung eines Bekannten berichtet. Im besagten Fall wird ihre positive
Grundhaltung im Gegensatz zu seiner negativen Anschauung thematisiert. Im zweiten
Interview merkt sie zudem an, dass nur ,,wenige Schultern zum Verteilen* bei der Versorgung
zur Verfligung standen. Dies stellte fiir die Teilnehmerin eine Herausforderung dar, da sie selbst

neben der Vollzeit Erwerbstitigkeit die Care Arbeit fiir ihre Mutter organisiert hat. Auch die
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Bewiltigung der Krise beschreibt die Teilnehmerin als Aufgabe, die alleine bewailtigt werden
muss. Als Konsequenz aus dieser Krise gibt die Teilnehmerin an, fiir sich eine
Patientenverfiigung und weiterer Unterlagen verfasst zu haben. Der Austausch mit ihrer Familie
dariiber sei aber nicht moglich. Des Weiteren gibt sie an, keine Begleitungen Sterbender

machen zu wollen aufgrund fehlender Kompensationsmoglichkeit.

Fallzusammenfassung T5
. [...] da sagt sie: palliativ, das heif3t ja sterben [...]“ (Z. 180 f.)

Die Teilnehmerin ist iiber 50 Jahre alt, ihre Mutter, die palliativ betreut wurde iiber 80 Jahre.
Die Tochter hat Berufserfahrung im medizinischen Bereich und gibt eine positive Einstellung
zum Medizinsystem an. Die Teilnehmerin hat zwei Geschwister, mit denen sie als
Vorsorgebevollméchtigte die Versorgung ihrer Mutter abspricht. In dem Gespréach berichtet die
Teilnehmerin von zahlreichen medizinischen Eingriffen und Arztbesuchen, die sie mit ihrer
Mutter unternimmt. Bereits ein Jahr vor der Diagnosestellung wird die Patientin wegen
Bauchschmerzen untersucht und behandelt. Eine Gallenblasenentfernung in diesem Kontext
bringt allerdings keine Besserung. Die Patientin hat zudem bereits weiter gesundheitliche
Einschrankungen, darunter eine verminderte Herzleistung und nur eine Niere, weshalb
Untersuchungen unter Vorbehalt moglich sind. Im Rahmen des Gespriaches spricht die
Teilnehmerin tiiber verschiedene Situationen, in denen die Erschwernisse in der
Kommunikation deutlich werden. Die Krisensituation wird ausgelost, als die Teilnehmerin
erfahrt, dass ithre Mutter nicht ausreichend iiber ihre palliative Versorgung aufgeklart ist. In
dieser Situation kann sie auf ihre medizinische Ausbildung zuriickgreifen, ist allerdings
verzweifelt, da sie nicht iiber die vorherigen Gespriche mit ihrer Mutter weill und nicht die
Verantwortung fiir ihre Entscheidung iibernehmen will. Des Weiteren gibt sie die mangelnde
Erreichbarkeit der Arzte und das fehlende Angebot persdnlicher Gespriche als Erschwernis der
Situation an. Die besagte Situation spielt sich im Seniorenheim ab, in das die Patientin unter
Voraussetzung einer palliativen Versorgung aus dem Krankenhaus verlegt wird. Dort wird die
Versorgung durch die Pflegenden und einen Hausarzt mit palliativer Weiterbildung erbracht.
Im Gespriach gibt die Teilnehmerin an, dass der Leidensweg der Mutter und die enge Bindung
zu ihrer Mutter die Situation erschwert haben. Die Teilnehmerin hat bereits durch die
Unterstiitzung ihrer Mutter bei der Pflege ihrer GroBmutter und ihres Vaters sowie durch den
Tod ihres Bruders Erfahrungen mit dem Tod. Sie gibt an, dass der Tod fiir sie zum Leben

dazugehore, sodass sich nach der Begleitung ihrer Mutter sich fiir sie nichts gedndert habe.
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Fallzusammenfassung T7
. [...] der Wunsch war mehr von meinem Mann als von ihr.“ (Z. 72)

Die Interviewteilnehmerin ist tiber vierzig Jahre alt, die betreute Patientin, ihre
Schwiegermutter iiber achtzig Jahre alt. Die Patientin lebte zunédchst vor Bekanntwerden der
Diagnose Krebs bereits in ihrer Sehfahigkeit eingeschrankt in einer Stadt 200km entfernt von
ihrem Sohn. Nach Angaben der Teilnehmerin wurde nach Wunsch ihres Ehemanns, aufgrund
fehlender alternativer Versorgungsoptionen, die Patientin fiir die palliative Versorgung in das
Familienhaus aufgenommen. In den letzten zwei Lebensjahren der Patientin tibernimmt die
Teilnehmerin neben der Haushaltstitigkeiten die pflegerische Versorgung ihrer
Schwiegermutter. Die palliative Versorgung wird durch ,,Palliativirzte tibernommen, die auch
einen Notfallkasten ( Behélter mit Medikamenten nd dazugehodrigen Anweisungen fiir den
Notfall) liberlassen. Zudem ist eine, durch einen Pflegedienst vermittelte Reinigungskraft an
der Versorgung beteiligt. Die besagte Mehrbelastung durch die Versorgung der
Schwiegermutter sowie die Geruchsbelastung durch die Patientin empfindet die Teilnehmerin
als Krise. Zudem spricht sie in dem Interview Konflikte in der Familie an. So mdchte die
Patientin zunéchst nicht in das Haus der Familie einziehen. Die Patientin zeigt zum einen einen
hohen Gespriachsbedarf, der sich die Teilnehmerin aufgrund des Altersunterschieds und
Zeitmangels nicht gewachsen sieht nimmt zum anderen Angebote zum sozialen Austausch mit
gleichaltrigen wie Kirchenbesuche oder Seniorenkaffee nicht an. Es entsteht eine Spannung im
Néhe-/Distanzverhéltnis. Um die Krise zu bewiltigen gereift die Teilnehmerin auf emotionale
Bewiltigungsstrategien zuriick. Die Geruchsbelastung versucht sie durch HygienemalBBnahmen
zu reduzieren. In der Situation hétte sich die Teilnehmerin Beratung beziiglich Angebote in der
palliativen Versorgung gewiinscht. Die Teilnehmerin selbst hat noch keine Erfahrungen mit
Sterben und Tod vor der Begleitung ihrer Schwiegermutter gehabt. Ihr Vater ist nicht in ihrer
Anwesenheit verstorben. Als Konsequenz aus der Begleitung gibt die Teilnehmerin an,
verstiarkt auf eine gesunde Lebensfiihrung mit Bewegung und Erndhrung bei sich und ihren
Kindern zu achten sowie ungesunde Gewohnheiten der Patienten wie zum Beispiel

unausgewogene Erndhrung zu vermeiden.
Fallzusammenfassung T4

,,Dann kam das iibliche Spiel iiber den Pflegedienst einmal am Tag, zweimal am Tag, dreimal
amTag [...]“ (Z. 11f.)
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Der Teilnehmer ist {iber fiinfzig Jahre alt, sein Vater, der palliativ betreute Patient in dem Fall
iiber siebzig Jahre alt. Der Teilnehmer hat eine Ausbildung und Berufserfahrung im
medizinischen Bereich. Bei den Patienten bestand die Diagnose einer hdmatologoschen
Erkrankung bereits iiber sechs Jahre. Vor der Aufnahme in ein Seniorenheim auf seinen eigenen
Wunsch wurde der Patient zu Hause durch einen Pflegedienst sowie durch seinen, in der Ndhe
wohnenden Sohn unterstiitzt. Nach Angaben des Teilnehmers wurde auch eine palliative
ambulante Versorgung iiberdacht, aufgrund der rapiden Verschlechterung des
Allgemeinzustandes des Patienten jedoch nicht realisiert. In dem Seniorenheim, in dem der
Patient untergebracht ist, wird die palliative Versorgung durch das Pflegepersonal
iibernommen. Zudem wird der Patient durch eine onkologische Ambulanz betreut, die
Medikamente zur Verlangsamung des Tumorprogresses verordnet und dazugehorige Blutwerte
untersucht. In dem Interview beschreibt der Teilnehmer die allgemeine pflegerische
Versorgungskrise und das Versagen der Kommunikation als Krise in der palliativen ambulanten
Versorgung. Hierbei beschreibt er unterschiedliche Situationen, die seine Aussage
verdeutlichen. Um die, fiir den Patienten beschwerlichen Fahrten {iber ca. eine Stunde Hinweg
zu ersparen, wird von der onkologischen Ambulanz die Absprache mit dem Hausarzt getroffen,
MaBnahmen wie die parenterale Verabreichung von Fliissigkeit und Blutabnahme vor Ort im
Seniorenheim durchzufiihren. Die Kommunikation mit den Pflegenden vor Ort iiber die
Vereinbarung erfolgt allerdings nicht, sodass diese den Teilnehmer bei seinem Besuch fragen,
warum der Transport in die onkologische Ambulanz nicht mehr erfolgt. Im Vergleich dazu stellt
der Teilnehmer die palliative Versorgung seiner Mutter dar, die ebenfalls eine
Tumorerkrankung hatte. Diese war zum Zeitpunkt der palliativen Versorgung in ihrem letzten
Lebensjahr in einer Einrichtung der Rehabilitation nach Therapiezieldnderung palliativ versorgt
worden. Hierbei erfolgte durch die Eirichtung eine kontinuierliche Kommunikation mit dem
Angehorigen. Beziiglich der Versorgung seines Vaters wiinscht sich der Teilnehmer ein
hoheres Engagement im Sinne einer Patient Advocacy der Pflegenden, die tiglich bei der
Versorgung der Patienten anwesend sind. Die Rolle der Pflegenden besteht hierbei nach
Ansicht des Teilnehmers als Bindeglied zwischen verschiedenen Dienstleistern. Der
Teilnehmer schlieBt bisher die Pandemie als Grund fiir die pflegerische Versorgung nicht aus.
Sollte die Versorgung sich jedoch nicht verbessern, wiirde er seinen Vater, mit seiner
Zustimmung, auf die Liste einer anderen Einrichtung setzen. Als personliche Konsequenz gibt
der Teilnehmer eine Vorsorge im medizinischen Sinne sowie die Verfassung eine

Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung an.
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Fallzusammenfassung T3

»[-..] aber das war ein Faktor, der diesen Weg sowas von erschwert hat und scheifse war, weil

man einfach keinem mehr vertrauen konnte [...] “(Z. 121f.)

Die Teilnehmerin ist {iber dreilig Jahre alt, ihr Vater, die palliativ betreute Person in diesem
Fall war iiber siebzig Jahre alt. Die Teilnehmerin verfiigt iiber keine medizinische Ausbildung.
Um sich zu informieren, greift sie auf Internetrecherchen, Austausch mit einer im
Medizinbereich tdtigen Freundin und die Beratung durch eine Koordinatorin eines
Hospizvereins zuriick. Vor der ambulanten Versorgung zu Hause durch einen Pflegedienst wird
der Vater der Patientin im Krankenhaus versorgt. Die Anfrage nach einem SAPV Team wird
aufgrund zu geringer Symptomlast abgelehnt. Der Patient wurde im Krankenhaus mit multiplen
Schlaganfillen und allgemeiner Multimorbiditit behandelt. Die Teilnehmerin beschreibt den
Umgang mit Schmerzen in dem System einhergehend mit einem Verlust des Bewusstseins und
damit Verinderung des Sterbeprozesses sowie die alleinige Ubernahme der Verantwortung fiir
thren Vater in der palliativen Versorgung als Krise. Sie schildert in dem Interview mehrere
Situationen, die den Umgang mit Schmerzmitteln und allgemein mit Therapie beinhalten.
Infolge gehdufter Atemnot erhilt die die Mutter der Teilnehmerin und Ehefrau des Patienten
Morphinspritzen zur alleinigen Verabreichung bei Bedarf fiir ihren Ehemann. Zusitzlich zu den
Morphingaben erfolgt nach einer Pflegesituation, in der der Patient den Pflegenden aufgrund
seiner Schmerzen beim Drehen droht und diese sich weigern, den Patienten zu versorgen die
Gabe eines Anxiolytikums. In Folge dessen ist der Bewusstseinszustand des Patienten stark
reduziert. Die Anordnung erfolgt durch einen pensionierten bekannten Palliativmediziner, der
allerdings eine zu hohe Dosierung ansetzt und diese erst nachdem die Teilnehmerin ihn darauf
anspricht bemerkt. Daraufthin wird der Patient nach Absprache mit dem Krankenhaus und der
Hospizkoordinatorin erneut in das Krankenhaus eingewiesen und schlieBlich auf die
Palliativstation verlegt. Da das Drehen dem Patienten weiterhin Schmerzen bereitet, wird dort
beschlossen, zum Unmut der Teilnehmerin, ihm ein anderes Anxiolytikum zu verabreichen.
Nach zwei Tagen verstirbt der Patient. Um den Umgang mit Schmerzmitteln in dem
Gesundheitssystem zu beschreiben, verwendet die Teilnehmerin die Umschreibung:
»Altenheimschema der Ruhigstellung®. Die beschriebene Situation in der ambulanten
Versorgung beinhaltet bereits das zweite Thema der Krise. Die Teilnehmerin sieht sich in der
palliativen Versorgung aufgrund fehlender Ansprechpartner in der alleinigen Verantwortung
fiir die Versorgung ihres Vaters. Bereits im Krankenhaus trifft sie auf sich widersprechende

Aussagen beziiglich der Diagnosen ihres Vaters, in der ambulanten Versorgung entdeckt sie
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durch eine Internetrecherche die Uberdosierung ihres Vaters, bei der beschriebenen Situation
entscheidet sie iiber die Verlegung in das Krankenhaus. Wéhrend des Krankenhausaufenthaltes
ihres Vaters ist sie im stindigen Kontakt mit behandelnden Arzten. Auf die Frage, was sich die
Teilnehmerin gewiinscht hitte, dulert sie die Forderung nach einem reflektierten Umgang mit
Schmerzmitteln insbesondere im Sterbeprozess. Nach ihrer Annahme ist ein Sterben in Wiirde
nur durch einen unmittelbaren Zugang zum Willen des Patienten, also im vollen Bewusstsein
moglich. Die routineméfige Gabe von Medikamenten zur Ruhigstellung sieht sie in diesem
Zusammenhang kritisch. Dieser sollte deshalb auch in der Patientenverfiigung thematisiert
werden. Des Weiteren fordert sie eine Ausweitung der Leistungen des SAPV auch fiir Patienten
ohne Tumorerkrankungen, um Entscheidungen am Lebensende nicht alleine verantworten zu
miissen. Als Konsequenz aus der Begleitung ihres Vaters gibt die Teilnehmerin an, das Leben
im Bewusstsein der Endlichkeit zu leben. Die Teilnehmerin hatte zuvor keine Erfahrungen mit

Tod und Sterben.
Fallzusammenfassung T9

. [...] und das war immer natiirlich ein Gefiihl, wo ich (..) ja, irgendwie manchmal doch am

liebsten davon gelaufen wdre.* (Z. 110f.)

Die Teilnehmerin ist liber sechzig Jahre alt, die palliativ betreute Patientin, ihre Tochter zum
Zeitpunkt der Krise iiber zwanzig Jahre alt. Bei der Patientin wurde vor wenigen Jahren anhand
eines Ausschlussverfahrens die Diagnose ALS gestellt. Thre letzten Lebensjahre verbringt die
Patientin im Haus ihrer Eltern. Die palliative Betreuung durch ein SAPV Team wird von der
Patientin abgelehnt. Die Versorgung wird durch einen 24h Intensivpflegedienst, einen
bekannten Arzt ohne palliative Weiterbildung, einen Neurologen, durch Freunde und durch die
Teilnehmerin, die fiir die Pflege ihrer Tochter beruflich freigestellt wurde. Die Teilnehmerin
beschreibt die Atemnot, die ihre Tochter aufgrund ihrer Erkrankung hat, als Krise. Im Gesprich
duBert sie die Hilflosigkeit in der Akutsituation. Erschwerend hinzu komm die Tatsache, dass
auch das Pflegepersonal meist unerfahren mit der Situation ist. Die iibliche routinemifige Gabe
von Morphin, das im Haus vorritig ist, wird von der Patientin abgelehnt. Sie mochte ihr
Ableben bei Sinn und Verstand erleben. Im Gesprach beschreibt die Teilnehmerin eine
besonders schwere Atemnotsituation, in der ihre Tochter in der Atemnot optisch entstellt ist. In
dieser Situation versuchen sie und die Pflegeperson den Kiefer zu lockern und die Patientin in
eine atemerleichternde Position zu bringen. Ohne Medikamentengabe verbessert sich die
Atemnotsituation. Nachdem die Patientin ihren Wunsch bei der Behandlung der Atemnot
angibt (einfach in Ruhe lassen), gestalten sich die nachfolgenden Atemnotsituationen nach
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Angaben der Teilnehmerin entspannter. Die Teilnehmerin gibt an, vor der Begleitung ihrer
Tochter auBBerhalb von Begridbnissen und dem Tod ihres weit entfernt lebenden Vaters keine
direkten Erfahrungen mit dem Tod gehabt zu haben. Als Folge der Sterbebegleitung sieht die
Teilnehmerin den Tod als unvermeidbaren Bestandteil des Lebens. Sie gibt an, das Leben

bewusster zu leben.

Fallzusammenfassung T10

,,Und wenn du dir alles selbst suchen musst, (..) es ist fiir einen Angehdérigen wahnsinnig

schwierig [...]“ (Z. 140f.)

Die Teilnehmerin ist iiber sechzig Jahre alt, der Patient, ihr Ehemann, zum Zeitpunkt der Krise
sechzig Jahre alt. Der Patient erhielt etwa zehn Jahre vor seinem Versterben durch eine bereits
bekannte Fachirztin die Diagnose Demenz. Der Patient hatte bereits vor der Diagnosestellung
kognitive  Einschrainkungen und war zu diesem Zeitpunkt in verschiedenen
Forschungsprojekten zu dem Thema als Proband involviert und damit durch verschiedene
Untersuchungen sensibilisiert. Die Versorgung wird zunédchst von Freunden und Familie des
Patienten iibernommen. Hierbei gibt die Teilnehmerin ein grofles soziales Netzwerk und die
Einbindung in eine Organisation als entlastenden Faktor in der Versorgung an. Mit
Diagnosestellung wendet sich die Teilnehmerin mit ihrem Ehemann an eine fiir
Demenzerkrankungen spezialisierte Organisation, um Informationen beziiglich Behandlungs-
und Versorgungsoptionen zu erhalten. Die erste Krise, die die Teilnehmerin beschreibt entsteht
in einem fortgeschrittenen Stadium der Demenzerkrankung, in der der Patient zunehmend
Angste und dadurch aggressives Verhalten aufweist, sodass eine Versorgung im hiuslichen
Umfeld auch mit einer 24h-Kraft nicht mdglich erscheint. Die Krise wird in dem Fall dadurch
ausgelost, dass die vorhandene Versorgungsstruktur, bestehend aus: Hilfe von Freunden, 24-
h-Pflege und Tagespflegeeinrichtung den Betreuungsanforderungen des Patienten nicht mehr
entspricht und die Teilnehmerin keine weitere Versorgungsoption sieht. Durch die
Kontaktierung der spezialisierten Organisation wird ein Platz in einer psychiatrischen
Einrichtung vermittelt. Als auch in dieser Einrichtung die medikamentdse Einstellung des
Patienten nur kurzfristig gelingt, wird ein spezialisierter Palliativmediziner auf Anfrage der
Teilnehmerin beziiglich der palliativen Versorgung hinzugezogen, sodass der Patient
schlieBlich unter einer palliativen Sedierung in eine Pflegeeinrichtung verlegt werden kann. Die
palliative Versorgung wird in dieser Einrichtung in Form der AAPV mit Hospizverein

durchgefiihrt und ein laufend aktualisierter Notfallplan fiir den Patienten angelegt. Wahrend
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des Aufenthaltes entsteht eine erneute Krise fiir die Angehorige, als der Sterbeprozess bei dem
Patienten eintritt. Hierbei kontaktiert sie aktiv den zustindigen Facharzt, um Informationen
beziiglich des Sterbeprozesses zu erhalten. Schlielich verstirbt der Patient begleitet durch das
Personal der Einrichtung im Beisein der Angehorigen. Nach Angaben der Teilnehmerin ist eine
Verhinderung von Krisen aufgrund der Unvorhersehbarkeit der Erkrankung nicht moglich. Das
Versorgungssystem wird laufend an Verdnderungen und Krisen angepasst. In diesem
Zusammenhang wiinscht sich die Teilnehmerin einen Coach (beispielsweise angestellt von der
Krankenkasse), der einen Uberblick iiber das Versorgungssystem hat und dieses gegebenenfalls
in Absprache mit allen beteiligten anpasst. Die Teilnehmerin hatte bereits durch die Begleitung
ihres Vaters wihrend der Erkrankung ihres Ehemannes Beriihrungspunkte mit Tod und Sterben.
Als Folge aus der Krisensituation gibt die Teilnehmerin an, das Leben ginge weiter, erzéhlt von
neuen Lebensaufgaben innerhalb ihrer Familie und ihrem Engagement in der Organisation, die

sie fiir [hren Ehemann zu Beginn seiner Erkrankung aufgesucht hat.
Fallzusammenfassung Interview T13

ol -] das allein war fiir uns schon eine Krise, (..) weil man eben an seine Leistungsgrenze

kommt [...]“ (Z. 42f.)

Die Teilnehmerin ist unter vierzig Jahre alt, der Patient, in dem Fall ihr Vater zum Zeitpunkt
der Krisenereignisse liber siebzig Jahre alt. Bei dem Patienten erfolgte die Diagnose einer
malignen Erkrankung im spédten Verlauf einhergehend mit Symptomen wie Unruhe,
Schmerzen, Angst, Dysurie und medikamentenbedingte Diarrhoe. Zu dem Zeitpunkt waren es
etwa noch zwei Jahre bis zum Versterben des Patienten. Die Versorgung wurde anfangs von
der Familie (Tochter/Teilnehmerin, Schwiegersohn und Ehefrau) und einem medizinischen
Versorgungszentrum {ibernommen. In den letzten zwei Wochen der Erkrankung, in denen sich
auch die geschilderten Krisenereignisse abspielten, waren zudem ein Pflegedienst sowie SAPV
in der Versorgung involviert. Krisen werden von der Teilnehmerin als nicht vorhersehbare
Situationen definiert,in denen keine Reaktionsfahigkeit gegeben ist. In diesen Situationen sei
die Leistungsgrenze erreicht. Im Laufe des Interviews gibt die Teilnehmerin zwei
Situationsschilderungen: In der ersten Situation entwickelt der Patient starke Unruhe, sodass
kontinuierliches Einreden auf den Patienten und Beruhigung erforderlich ist. In der zweiten
Situation wird die physisch belastende pflegerische Versorgung des Patienten bei
medikamentenbedingter Diarrhoe geschildert. In beiden Féllen werden Fachpersonen
kontaktiert, um Handlungsanweisungen zu erhalten. In dem zweiten Fall wird die Medikation
durch einen Facharzt gedndert. Durch die involvierte SAPV wurde ein Notfallkasten mit
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Medikamenten und dazugehorigem Notfallplan zur Verfiigung gestellt. Die Anwendung der
geeigneten MafBnahmen und Medikamentengaben in Krisen wird als Ausprobieren der besten
Option beschrieben. Die Teilnehmerin hat bereits durch ihre berufliche Téatigkeit bei einem
Bestattungsunternehmen und SAPV Beriihrungspunkte mit dem Thema Tod und Sterben,
allerdings vor der Begleitung ihres Vaters keine Person im Sterbeprozess begleitet. Die
Befiirchtungen (qualvoller Tod), die sie beziiglich des Sterbeprozesses hatte, haben sich in der
Begleitung ihres Vaters nicht bestitigt. Als Folge aus der Begleitung ihres Vaters mochte die
Teilnehmerin im Falle eines palliativen Versorgungsbedarfs eine stationidre Versorgung in
Anspruch nehmen, um mehr qualitative Zeit mit ihren Angehorigen verbringen zu kénnen. Die
Teilnehmerin wiinschte sich wihrend der Begleitung ihres Vaters mehr fachliche

psychologische Unterstiitzung.
Fallzusammenfassung Interview T14
,,Also ohne Palliativ hdtten wir das nicht so geschafft.* (Z. 35f.)

Die Teilnehmerin ist iiber siebzig Jahre alt, der Patient, in dem Fall ihr Sohn zum Zeitpunkt der
Krise iiber fiinfzig Jahre alt und alleinlebend. Nach der Diagnosestellung mehrerer maligner
Erkrankungen wurde der Patient mit SAPV Team vom Krankenhaus fiir die letzten
Lebenswochen nach Hause verlegt. Zuvor gab es immer wiederkehrende
Krankenhausaufenthalte aufgrund starker Schmerzen, Atemnot und Uberlegungen zu einer
Operation zur Symptomverbesserung. Der Patient duBlerte den Wunsch, der auch in der
Patientenverfiigung festgehalten wurde, zu Hause versterben zu wollen. Die pflegerische
Versorgung iibernahmen dort die Eltern. Zu Hause sind Hilfsmittel wie Pflegebett und
Toilettenstuhl vorhanden. Das Angebot eines Pflegedienstes lehnt das Elternpaar ab. Die
medikamentose Versorgung und biirokratische Angelegenheiten werden von der SAPV
erbracht. Die pflegerische Versorgung des Patienten beschreibt die Teilnehmerin als
herausfordernd. “Es waren schon Situationen, wo man gedacht hat, ne, das ist ja nicht einfach
jemanden so zu pflegen. “(Z.57) Aufgrund einer Wirbelkorperinstabilitdt musste dem Patienten
auch nachts eine spezielle Halskrause angelegt werden, um eine Querschnittsldhmung zu
vermeiden und Schmerzen im Riicken zu lindern. Die pflegerische Versorgung erfordert
deshalb besondere Vorsicht. Durch die vorherige pflegerische Versorgung ihrer Mutter gibt die
Teilnehmerin Erfahrung in der pflegerischen Versorgung an. Auf der Frage nach einer Krise
dullert sich die Teilnehmerin zunidchst sehr zuriickhaltend, will keine konkrete Situation
nennen. In dem Interview schildert sie dann schlieBlich doch Krise, die sich in den letzten
Lebenstagen des Patienten ereignete: Aufgrund seines stark reduzierten Allgemeinzustandes
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ruft die Teilnehmerin einen Krankenwagen und der Patient wird in ein Krankenhaus gebracht.
Diese Situation wird von der Teilnehmerin als iiberfordernd erlebt. Sie weill in dem Moment
nicht, wie sie handeln soll. Die Verlegung nach Hause ist dann aufgrund des reduzierten
Allgemeinzustandes nicht mehr moglich. Auf die Frage nach den Folgen der Krisenerfahrung
sagt die Teilnehmerin sie wiirde alles wieder genau so machen. Als hilfreich benennt die
Teilnehmerin die stdndige Erreichbarkeit der SAPV und die vorab fertiggestellten Dokumente

(Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht) durch ihren Sohn.
Fallzusammenfassung Interview T15

»[...] das war eigentlich fiir uns wiirde ich mal sagen das schwierigste, dass man dem

Menschen von heute nicht mehr [...] gewisse Dinge [erkidren kann]. “(Z. 49ff")

Der Teilnehmer ist liber vierzig Jahre alt, die Patientin, in diesem Fall die Mutter war zum
Zeitpunkt der Krise {iber siebzig Jahre alt. Der Teilnehmer selbst war wéhrend der palliativen
Versorgung nicht im gleichen Haushalt lebend. Nach der operativen Behandlung eines Tumors
wird die Patientin mit den Symptomen ,,Schmerzen und Desorientiertheit™ nach Hause verlegt.
Bereits im Krankenhaus wird die Hinzuziehung einer SAPV empfohlen, die dann vom Hausarzt
veranlasst wird. Das Angebot einer Aufnahme auf eine Palliativstation wird zundchst von der
Familie, auch wegen des Wunsches der Patientin zu Hause versorgt zu werden, gemeinsam
abgelehnt. Die Versorgung erfolgt bis eine Woche vor ihrem Tod zu Hause bei ihrem Mann mit
Unterstiitzung durch vier Familienmitglieder, einen bekannten Hausarzt, einer Nachbarin, der
SAPV und einen ambulanten Pflegedienst. In dem Interview beschreibt der Teilnehmer den
Umgang mit der stark wesensverdnderten nahestehenden Angehorigen als Krise. Notwendige
Malnahmen wie die Medikamenteneinnahme miissen erklart werden, treffen intermittierend
auf Widerstand bei der Patientin. Die Unruhe der Patientin erfordert eine kontinuierliche
Anwesenheit der Familienmitglieder, die sich in der Versorgung abwechselten. Neben der
psychischen Belastung kommt auch eine physische Belastung durch die Versorgung der
Patientin hinzu, die zum Ausldser einer Krisensituation werden. Nach fiir den Teilnehmer
belastenden vier Versorgungstagen, an denen die Patientin sich rapide im Allgemeinzustand
(starke Unruhe und Angstzustinde) verschlechtert, wird mit dem Hausarzt gemeinsam die
Verlegung der Patientin auf eine Palliativstation entschieden. Das Palliativteam wurde {iber
diese Entscheidung erst spdter informiert. Der Teilnehmer hatte vor der Begleitung seiner
Mutter nach seinen Angeben noch keinen direkten Kontakt mit Tod und Sterben. Als hilfreich
benennt der Teilnehmer die Aufkldrung der Familie (auch mit Zeitangabe zur
Uberlebenswahrscheinlichkeit) im Krankenhaus, die Vertrautheit des Vaters mit dem Hausarzt
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im Hinblick auf Riicksprachen sowie die Kontaktierung durch die SAPV nach dem Versterben
der Patientin als Form eines Abschlussgespréchs. Als hinderlich beschreibt der Teilnehmer die
mit der Versorgung einhergehende Biirokratie und die Einarbeitung in Versorgungsthemen wie
Pflege, Anspriiche, Angebote. Der Teilnehmer empfindet die Ndhe bei der Begleitung seiner
Mutter im Nachhinein als positiv. Als personliche Folge aus der Begleitung gibt der Teilnehmer

eine erhohte Stressresilienz an.

Fallzusammenfassung Interview T16

., [...] ich musste mich da hinknieen und das war fiir mich so schwierig, dass ich oft geweint

hab [...]“ (Z.124f)

Die Teilnehmerin ist etwa achtzig Jahre alt, der Patient in dem Fall ihr im gleichen Haushalt
lebender Ehemann ist zum Zeitpunkt der Krise im gleichen Alter. Auf Anraten eines Facharztes
stellt die Teilnehmerin den Kontakt zur SAPV zur Versorgung ihres bettldgrigen, an ALS
leidenden Ehemannes her. Nach Angabe der Teilnehmerin war ihr die Versorgungsform SAPV
bereits durch ihre Titigkeit als Lehrerin bekannt. Nach schlechten Erfahrungen mit
Krankenhausaufenthalten duflert der Patient den Wunsch ausschlieBlich zu Hause versorgt zu
werden. Zu Beginn der palliativen Versorgung lehnt der Patient zunichst die Einnahme von
Medikamenten ab, profitiert dann im Verlauf mit sich verschlechternder Atemleistung von der
medikamentdsen Symptomlinderung. Die Versorgung im héuslichen Umfeld erfolgt neben der
SAPV mit einer morgendlichen Pflege durch einen ambulanten Pflegedienst. Die anschlieBende
Mobilisation libernimmt die Teilnehmerin. Die starke korperliche und psychische Belastung
durch die Versorgung ihres Ehemannes &uflert sich in korperlichen Symptomen wie
Knieschmerzen. Die Teilnehmerin versucht dennoch die pflegerische Versorgung unter den
Schmerzen im Knie durchzufiihren. Diese Situation belastet auch den Ehemann. Das Angebot
einer Respite Care wird allerdings von der Teilnehmerin abgelehnt. Sie mdchte nicht, dass ihr
Mann ihretwegen das Haus verlassen muss. Nach einer Besprechung mit ithren Kindern, die
sich auf Abruf und am Wochenende an der Versorgung des Patienten beteiligten, begibt sich
die Teilnehmerin in orthopéddische Behandlung. Nach Angaben der Teilnehmerin hat diese
gemeinsam mit ihrem Ehemann bereits zu Beginn der Behandlung psychologische
Unterstlitzung angefragt, allerdings auf3erhalb einer Liste kein Unterstiitzungsangebot erhalten,
findet stattdessen Halt im Glauben und gegenseitiger Offenheit in der Beziehung. Als hilfreich
bewertet die Teilnehmerin das groBBe soziale Netzwerk von Freunden und Bekannten, die sie

bei der Pflege unterstiitzen sowie die stindige Erreichbarkeit der SAPV. Sie dulert Dankbarkeit
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fiir die harmonischen Verhéltnisse in ihrer Familie. Erfahrungen mit Tod und Sterben hat die
Teilnehmerin zuvor durch die Begleitung ihrer Schwiegereltern und ihres Schwagers. Die
Folgen der Erfahrung kann die Teilnehmerin aufgrund der Ndahe zum Begrébnis noch nicht

formulieren.

Fallzusammenfassung Interview T17

,Dann ist er hingefallen und das war fiir mich natiirlich schon ein wenig (..) eine

Herausforderung [...]“ (Z. 197f.)

Die Teilnehmerin ist iiber sechzig Jahre alt, der Patient, in dem Fall ihr seit mehreren Jahren an
Krebs leidender Ehemann iiber siebzig Jahre alt. In Folge der Erkrankung treten Krampfanfille,
Wesensveridnderungen, Koordinationsstorungen und Aphasie auf. Nach der Diagnosestellung
und drei Krankenhausaufenthalten zur Behandlung von Metastasen erfolgt die Vermittlung zur
SAPV durch das Krankenhaus. Das SAPV Team kommt einmal wochentlich zur Beobachtung
des Verlaufs und Medikamenteneinstellung. An der Versorgung beteiligen sich auch die beiden
Sohne der Teilnehmerin einmal wochentlich und eine Dame, die mit der Teilnehmerin
telefoniert. Krisen werden beschrieben als bisher nicht vorhanden. Auf Nachfrage nach
herausfordernden Situationen schildert sie den Sturz ihres Ehemannes nach einem
selbststdndigen Gehversuch bei vorliegenden Koordinationsstérungen und spricht Situationen
an, in denen ihr Mann wesensverdandert war. Auf durch die Krankheit auftretende
Wesensverdnderungen wurde die Teilnehmerin bereits im Krankenhaus hingewiesen, sodass
sie nach eigenen Angaben vorbereitet mit den Situationen umgehen konnte. In der Situation des
Sturzes kann sie ithren Mann unterstiitzen, sodass keine Hilfe von auflen notwendig ist. Als
hilfreich bewertet die Teilnehmerin hierbei die langjahrige Beziehung zu ihrem Ehemann und
thre lange zuriickliegende pflegerische Ausbildung. Vor der Verschlechterung des
Allgemeinzustandes vor einem halben Jahr hat sie sich einmal wdchentlich Zeit fiir sich
eingerdumt. Derzeit verzichtet sie darauf, um ithrem Ehemann nicht alleine zu lassen. Bisherige
Erfahrungen mit Tod und Sterben hat die Teilnehmerin nicht. Durch die Versorgung ihres
Ehemannes hat sich die Geduld und das Verstindnis der Teilnehmerin allgemein und gegeniiber

ithrem Ehemann erhoht.

Fallzusammenfassung Interview T18
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,,Die Herausforderung waren die Ndchte. [...] Das einfach keine Ruhe ist.“ (Z. 94ff.)

Die Teilnehmerin ist etwa siebzig Jahre alt, der Patient, in dem Fall der Ehemann ist zum
Zeitpunkt der Krise etwa achtzig Jahre alt. Die Erkrankung des Ehemannes, ein Tumor
unbekannten Ursprungs besteht bereits seit mehreren Jahren. In dieser Zeit wurde bereits das
Bad umgebaut, sodass die Versorgung in der eigenen Héuslichkeit erfolgen kann. Nach einer
nicht anschlagenden Therapie wird durch das Krankenhaus der Kontakt zu der SAPV
hergestellt. Die Versorgung zu Hause erfolgte mit der SAPV und einem Pflegedienst unter der
Woche, sodass die Teilnehmerin ithren Ehemann am Wochenende alleine gepflegt hat. Der
Patient entwickelte Angstzustinde, sodass die Teilnehmerin das Haus tagsiiber nur fiir kurze
Zeit verlassen konnte. Der Sohn der Teilnehmerin lebt weit entfernt, sodass er sich nicht an der
Versorgung beteiligen konnte. Beide Ehepartner haben sich bereits im Vorfeld nach den
zahlreichen Krankenhausaufenthalten des Ehemannes fiir eine Versorgung zu Hause
entschieden. Als Herausforderung in der Versorgung beschreibt die Teilnehmerin die fehlende
Nachtruhe. Durch diese fehlte eine Phase der Regeneration in der Versorgung. Hierbei half ein
Notknopf, der von der SAPV zur Verfligung gestellt wurde. Die Biirokratie und lange
Wartezeiten fiir Hilfsmittel bei der Krankenkasse werden von der Teilnehmerin als Hindernis
beschrieben. Ohne die Hilfsmittel allerdings wére die pflegerische Versorgung zu Hause nicht
moglich gewesen. Diese erhilt sie durch den Einsatz der SAPV. Erst als der Ehemann bereits
verstorben war kontaktierte die Krankenkasse die Teilnehmerin, um sich fiir eine Uberpriifung
der Mobilitdt und Finanzierung einer Rampe fiir den Rollstuhl des Ehemannes anzukiindigen.
Nach Angeben der Teilnehmerin half die langjdhrige Beziehung und ihr Glaube bei der
Begleitung ihres Ehepartners. Bei den Erfahrungen zu Tod und Sterben gibt die Teilnehmerin
an, dass ihr Vater, ihre Mutter und ihre behinderte Schwester, allerdings nicht in ihrem Beisein,
verstorben sind. Die Folgen der Krisenerfahrung kann die Teilnehmerin aufgrund des nahe

liegenden Begribnisses noch nicht formulieren.
Fallzusammenfassung Interview T19

., Aber die grofite Herausforderung war das Tag und Nacht (...) und die psychische Belastung. “
(Z.100f.)

Die Teilnehmerin ist iiber sechzig Jahre alt, der Patient, in diesem Fall ihr Ehemann mit der
Diagnose Krebs seit mehreren Jahren ist zum Zeitpunkt der Krise iiber siebzig Jahre alt. Den
Zugang zu einer palliativen ambulanten Versorgung wird durch das Krankenhaus vermittelt.
Hierbei wurde das angebundene SAPV-Team nach jeweils zwei Krankenhausaufenthalten

aufgrund starker Tumorblutung hinzugezogen. Aufgrund des Tracheostomas dessen
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Handhabung spezialisierter Fachkenntnisse bedarf ist die Hinzuziehung eines ambulanten
Pflegedienstes nicht moglich. Der néchste spezialisierte Dienstleister wére iiber vierzig
Kilometer entfernt und wurde somit nicht herangezogen. Die beiden erwachsenen Sohne leben
ebenalls nicht in der Ndhe. Eine stationdre Versorgung des Patienten ist nach Angabe der
Teilnehmerin aus finanziellen Griinden nicht moglich. Um die fachgerechte Versorgung des
Trachoestomas zu erlernen, zieht die Teilnehmerin eine Bekannte hinzu, die allerdings aus
rechtlichen Griinden nicht selbst titig werden darf. Auch weitere medizinische Téatigkeiten wie
die Erndhrung iiber die Magensonde und der Verbandswechsel fiihrt die Teilnehmerin selbst
durch. Diese beschriebene alleinige Verantwortung fiir den Partner und die daraus resultierende
psychische Belastung beschreibt die Teilnehmerin als Krise. Sie schildert im Verlauf des
Interviews eine Situation, die diese Krise veranschaulicht. Hierbei erzdhlt die Teilnehmerin von
einer starken Blutung aus der Trachealkaniile ithres Ehemannes in der Nacht. Durch die SAPV
wurde die Teilnehmerin bereits im Vorfeld iiber Notsituationen wie Blutungen aufgeklart und
ein Notfallplan und entsprechende Medikamente bereitgestellt. Aus Angst ruft die
Teilnehmerin den Notarzt und ihr Ehemann wird in der Notaufnahme gebracht, dort versorgt
und danach wieder nach Hause gebracht. In diesem Zusammenhang betont die Teilnehmerin
auch die Wichtigkeit einer Vertrauensbeziehung zu dem behandelnden Personal. In Folge des
Aufenthaltes in der Notaufnahme wird die Teilnehmerin von dem behandelnden SAPV-Arzt
auf die in der Patientenverfligung ihres Ehemannes festgehaltenen Verzicht auf
lebensverldngernde Ma3inahmen verwiesen und zeigt kein Verstdndnis flir die Notsituation der
Teilnehmerin. Allgemein gibt es in der ersten Zeit der Begleitung durch die SAPV nach
Schilderung der Teilnehmerin viele Personalwechsel, sodass sie immer wieder erneut die
Krankengeschichte erzdhlen muss und kein Vertrauensverhiltnis entstehen kann. Im Gegensatz
dazu steht der bekannte Hausarzt der Teilnehmerin fiir weitere Notsituationen zur Verfligung.
Nachdem die psychische Belastung der Teilnehmerin auch katalysiert durch die fehlende
Nachtruhe nach mehreren Jahren nicht mehr ertragbar ist, wird der Ehemann infolge eines
weiteren Klinikaufenthaltes aufgrund starker Blutungen in ein Hospiz verlegt. Nach Angaben
der Teilnehmerin hélt die eigene psychische Belastung mit somatischen Ausprigungen bis
heute an. Das Angebot einer psychologischen Begleitung hat die Teilnehmerin nach eigenen
Angaben nicht erhalten. Bei einer eigenen Recherche gibt sie Wartezeiten von bis zu einem
halben Jahr und weite Entfernungen an. Nach der Verlegung in das Hospiz hat sich die
psychische Belastung auf das Warten auf den Tod bei vollem Bewusstsein des eigenen Partners
verschoben. Die Teilnehmerin gibt keine Erfahrungen in der hiuslichen Begleitung eines

sterbenden Menschen an. Thre Eltern und ihr Bruder sind im Krankenhaus verstorben. Als
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Ressourcen fiihrt die Teilnehmerin die Ablenkung durch Musik, Kunst, Schreiben, Lesen und
der Spaziergang mit ihren Hunden auf. Die Teilnehmerin hitte sich fiir die palliative ambulante
Versorgung eine gleichbleibende personelle Versorgung und psychologische Begleitung oder
jemanden, mit dem man sprechen kann und Ratschlidge auch beziiglich der Partnerschaft geben
kann. Die Teilnehmerin hat auch nach Dienstleistern recherchiert, die Nachtdienste anbieten,
um entlastet werden zu konnen. Allerdigs ist sie nicht fiindig geworden. Nach den Erzidhlungen
der Teilnehmerin haben sich im Laufe der aufwiandigen Versorgung das Privatleben und die
sozialen Kontakte drastisch reduziert. Auch der Austausch mit Bekannten ist aufgrund der
unterschiedlichen Lebensthemen laut ihr nicht moglich. Als Folge der Krisenerfahrung
beschreibt die Teilnehmerin die Riickbesinnung auf sich selbst. ,, Wann, wann war eigentlich

der Zeitpunkt da wo&wo du noch ein eigener Mensch warst? “(Z2.383).
Fallzusammenfassung Interview T20

»l -] die Nerven machen dann nicht mehr mit mit der Zeit, weil du wirst ja selber auch nervos

dann [...]“ (Z2.56f.)

Die Teilnehmerin ist etwa sechzig Jahre alt, der Patient, in diesem Fall ihr Ehemann war zum
Zeitpunkt der Krise zehn Jahre jiinger. Vor vier Jahren erhélt der Patient die Diagnose Krebs.
Zu Beginn kann die Teilnehmerin die Versorgung aufgrund der geringen Symptomlast des
Patienten, mit Hilfe eines Pflegedienstes selbst bewerkstelligen. Intermittierend kommt auch
ein Sohn der Teilnehmerin zur Unterstlitzung hinzu. Im Verlauf der Erkrankung allerdings
nehmen Koordinationsstdrungen und Unruhe stark zu, sodass die Teilnehmerin auf Empfehlung
der bekannten Hausirztin das értliche SAPV Team kontaktiert. Diese Uberwacht zunichst nur
die Medikation des Patienten, spéter auch die der Teilnehmerin, die ebenfalls schwer erkrankt.
Die Teilnehmerin beschreibt Krise als herausfordernde hausliche Versorgung des Ehemannes
in den letzten Jahren seiner Erkrankung. Besonders die Folgen der Erkrankung wie Unruhe und
Gleichgewichtsstorungen waren herausfordernd. In Folge der Koordinationsstdrungen kommt
es gehduft zu Stiirzen in der Wohnung, sodass die Teilnehmerin hdufig die SAPV zur
Mobilisation kontaktiert. Im Verlauf der Erkrankung wird der Patient auch auf eine
Palliativstation verlegt, nach wenigen Tagen allerdings aufgrund starker Unruhe wieder nach
Hause zuriickgebracht. Der Patient selbst d&u3ert den Wunsch, nicht im Krankenhaus versterben
zu wollen. Zu Hause versucht die Teilnehmerin die Unruhe durch die gezielte tageszeitliche
Dosierung der von der SAPV verschriebenen Beruhigungsmitteln zu behandeln. In den letzten
drei Monaten seiner Erkrankung nimmt die Unruhe ab. Als Motivation fiir die herausfordernde
Versorgung gibt die Teilnehmerin die langjéhrige Beziehung zu ihrem Ehemann an. ,, Ich lass
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den doch nicht allein, wenn er, wenn er so krank ist. Das kann ich nicht. Ich bin noch vom alten
Schlag. “(Z.59ff.) Thre vorherige Erfahrung mit Tod und Sterben beschriankt sich auf den Tod
ihres Vaters in Folge einer Krebserkrankung, als sie jugendlich war. Aufgrund der reduzierten
sozialen Kontakte, bedingt auch aufgrund der Covid Pandemie und des Abbruchs der verbalen
Kommunikation mit threm Ehemann, gibt die Teilnehmerin an, gerne jemanden zum reden
gehabt zu haben. Sie dulert Dankbarkeit dariiber den Wunsch ihres Ehemanns zu Hause zu
versterben erfiillt zu haben. Angst vor dem Tod auch im Hinblick ihrer eigenen Erkrankung

auflert sie keine.

Thematische Strukturierung

Im Folgenden werden die Ergebnisse der qualitativen Analyse der thematischen Strukturierung
folgend dargestellt. Das Thema Kontext der Krisensituation wird hierbai aufgeteilt in die
Kontrastgruppe Beziehung zu Patient*innen, Geschlecht der Teilnehmer*innen und Art der
Dienstleister (AAPV/SAPV) dargestellt. AnschlieBend derfolgt die Darstellung der

Kontrastgruppen implizit in den Ergebnisdarstellungen.

Kontext der Krisensituation

Zu Beginn des Interviews wurden die Teilnehmer*innen gebeten, die Initiierung und die
Gestaltung des palliativen ambulanten Versorgungssystems zu schildern. Im Verlauf des
Interviews erzdhlten die Teilnehmer*innen iiber ihre vorherigen Erfahrungen beziiglich Tod
und Sterben. Dadurch konnten die Bedingungen des Phdnomens ,Krisensituation in der
palliativen ambulanten Versorgung® in den verschiedenen Kontrastgruppen erfasst werden. In
den meisten Fillen duerten die Patient*innen den Wunsch selbst, zu Hause versorgt zu werden.
Die Angehorigen sprachen sich mit den Patient*innen ab und versuchten den Wunsch zu
realisieren. Der Kontakt zu den Dienstleistern AAPV und SAPV erfolgte durch das
behandelnde Krankenhaus oder die behandelnde Arzt*in. Die Einbeziehung von Dienstleistern
richtete sich auch nach der Erkrankung der Patient*innen, finanziellen Ressourcen und
regionalen Gegebenheiten. Ein Grofiteil der Patient*innen mit primiren malignen
Erkrankungen und  Motoneuronerkrankungen  erhielten  spezialisierte = ambulante
Palliativversorgung. Patient*innen mit dementiellen Erkrankungen, hé&matologischen
Erkrankungen und Multimorbiditit erhielten eine allgemeine palliative Versorgung. Wéhrend

Ehepartnerinnen, Schwiegertochter und Miitter in einem gemeinsamen Haushalt mit den
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Patienten lebten und dort den GroBteil der pflegerischen Versorgung iibernahmen, lebten die
Sohne und Tochter in getrennten Haushalten, waren berufstdtig und waren intermittieren in der
Versorgung beteiligt. Erfahrung mit der Begleitung von Patient*innen in der palliativen
ambulanten Versorgung hatten weibliche Teilnehmer*innen durch die vorherige Begleitung
von Bekannten und Verwandten oder durch eine pflegerische Ausbildung und ihren Beruf. Bei
einem méannlichen Teilnehmer gab es Vorerfahrungen in der palliativen Begleitung aufgrund

der palliativen Begleitung einer weiteren angehorigen Person.

Ehefrauen

Ehefrauen lebten wihrend der Versorgung im selben Haushalt mit dem palliativen Patienten.
Die Patienten haben ihren Wunsch geduflert zu Hause versorgt zu werden und nicht im
Krankenhaus eingewiesen zu werden. Sie gaben die langjdhrige Beziehung mit ihrem Partner
als Motivation an, die Versorgung zu Hause durchzustehen und den Wunsch des Partners
erfiillen zu wollen.

,»Da haben wir dann auch einen Tipp bekommen von der Palliativversorgung er konnte mal
fiinf, sechs Tage auf die Palliativstation in der [Klinik] kommen, dass ich mich erholen kann.

Hab ich sofort abgelehnt. Das wollte ich nicht, dass mein Mann wegen mir da aus dem Haus
muss, sag ich einmal (T16, Z. 127-130).

Die meisten Teilnehmer*innen waren aufgrund lhres Alters nicht mehr berufstitig. Sie
leisteten eine 24-stiindige Versorgung. Viele Ehefrauen gaben die fehlende Nachtruhe als hohen
Belastungsfaktor in der Versorgung an. Aufgrund der intensiven Involvierung in der
Versorgung iiber einen langen Zeitraum gaben Teilnehmerinnen psychosomatische
Beschwerden wie zum Beispiel gastrointestinale Beschwerden und Riickenschmerzen an, die
die Versorgung erschwerten. Eine iiberwiegende Anzahl der Ehefrauen berichteten davon,
wenig Unterstiitzung aus ihrem sozialen Umfeld bei der Versorgung ihres Angehdrigen zu
erhalten. Sie erzdhlten von zunehmender Isolation wéhrend der Zeit der Versorgung. Der
Freundeskreis zog sich zurtick, Kinder waren selten vor Ort, kamen zu Besuch und waren nicht
in die Pflege involviert. Die Ehefrauen, die keine Unterstiitzung hatten, berichteten iiber

fehlende Nachtruhe, mangelnde Regenerationsfiahigkeit und psychosomatische Symptome.

Eine interviewte Ehefrau war berufstdtig und war auf eine unterstiitzende Tagespflege
wihrend ihrer Berufsausiibung angewiesen (T10). War im Versorgungsprozess eine SAPV
involviert, unterstiitzte diese das System durch Medikamentenverordnungen und Hilfe bei

biirokratischen Belangen wie der Beantragung von Hilfsmitteln. Pflegedienste waren
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involviert, allerdings wurde die pflegerische Versorgung iiber den gesamten Tag zum

GroBteil von den Teilnehmerinnen durchgefiihrt.

Miitter

Die interviewten Miitter waren nicht berufstitig oder flir die Versorgung ihres Kindes beruflich
freigestellt. Sie lebten im selben Haushalt mit ihrem Kind. In beiden Fallen wurde eine SAPV
angeboten, in einem Fall wurde die SAPV von der Patientin abgelehnt (T9). In beiden Fillen
hatte das erwachsene Kind zuvor selbststindig gelebt. In einem Fall {ibernahmen die Eltern die
Pflege auf Wunsch selbst (T14). In einem Fall wurde ein 24-h-Pflegedienst von der Patientin
selbst organisiert. Die liberwiegende Anzahl der Teilnehmer*innen gaben an, zuvor noch keine

Erfahrungen mit der palliativen Begleitung gehabt zu haben.

Tochter

Kinder von Patient*innen hatten in dieser Erhebnung alle einen eigenen Haushalt, waren
berufstitig und intermittierend in der Versorgung beteiligt. Die palliative Versorgung erfolgte
nach Krankenhausaufenthalten oder nach langjéhriger vorheriger pflegerischer Versorgung mit
kontinuierlicher Verschlechterung des Allgemeinzustandes. Die Involvierung reichte von der
Versorgung in den Aktivitdten des tdglichen Lebens, als Ansprechpartner fiir Dienstleister und
Hilfe in administrativen Aufgaben. Die meisten Teilnehmer*innen gaben an, zuvor noch keine
Erfahrungen mit der Begleitung in der palliativen Situation gehabt zu haben. Vorherige
Erfahrungen hatten manche Teilnehmer*innen durch berufliche Erfahrungen und durch die

Begleitung von weiteren Angehdrigen.

Sohne

Die interviewten Sohne hatten eigene Familien, waren berufstétig und waren nicht im Haushalt
mit dem /der Patient*in lebend. Sie waren intermittierend in der Versorgung involviert, als
Ansprechpartner fiir Dienstleister, Hilfe bei biirokratischen Angelegenheiten oder in
Abwechslung mit Geschwistern in der Unterstiitzung in den ADL. Ein Teilnehmer hatte bereits

zuvor eine weitere angehorige Person palliativ begleitet (T4).

Schwiegertochter von Patient*innen
Der berufstitige Ehemann der interviewten Teilnehmerin entschied die Patientin in seinem
Haushalt versorgen zu lassen. Die Patientin selbst verhielt sich der Teilnehmerin ablehnend
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gegeniiber, sodass sie Versorgung erschwert war. Die interviewte Schwiegertochter iibernahm
als Hausfrau die Care Arbeit. Die medikamentdse Versorgung erfolgte iiber eine SAPV. Die
Teilnehmer*in gab ein, zuvor keine Erfahrungen mit der palliativen Begleitung zu haben.

., Also ich weif3 nicht, ob der Wunsch [bei ihrem Sohn versorgut zu werden] da war, aber der

Wunsch war mehr von meinem Mann als von ihr. Sie wollte bei [sich] zu Hause sein [...].(T7;
Z.721)

Spezialisierte ambulante Versorgung

Die Initilerung der SAPV erfolgte meist durch das behandelnde Krankenhaus oder die
behandelnde Arzt*in. Die SAPV wurde dabei bei der Diagnose einer rasch progredienten
Erkrankung wie zum Beispiel bei einem Glioblastom hinzugezogen oder bei einer
Symptomverschlechterung mit Krankenhausaufenthalt bei Patienten*innen, die zuvor bereits
eine SAPV Versorgung erhalten haben. Die Unterstiitzung der SAPV bestand in der Anordnung
von Medikamenten, Einweisung von Angehdrigen fiir die Medikamentengabe im Notfall, 24-
h-Erreichbarkeit, Hilfe bei der Beantragung von Hilfsmitteln. Der Kontakt erfolgte in den
erhobenen Féllen einmal pro Woche und nach Abruf. Angehorige von Patient*innen mit primér
onkologischen Erkrankungen und amyotropher Lateralsklerose erhielten eine spezialisierte
ambulante Palliativversorgung. Angehorige von Patient*innen mit Multimorbiditit,
dementiellen Erkrankungen und hdmato-onkologischen Erkrankungen im Alter erhielten eine
allgemeine ambulante Palliativ-Versorgung. Die Anfrage fiir eine SAPV wurde von einem

Patienten mit Atemnot, ohne maligne Erkrankung, abgelehnt (T3).

Allgemeine ambulante Palliativ-Versorgung

Die AAPV erfolgte nach Krankenhausaufenthalten mit Anderung des Therapieziels oder nach
langjdhriger  ambulanter =~ Versorgung mit progredienter  Verschlechterung  des
Allgemeinzustandes. Die AAPV bestand aus einem Hausarzt und dem Pflegedienst. Die
interviewten Teilnehmer*innen berichteten, dass sie keine fachlichen Ansprechpartner zur
Verfiigung hatten und behandelnde Arzte schwer zu erreichen waren. Laut den
Teilnehmer*innen fiihrte die mangelende Erreichbarkeit dazu, dass die Koordination und
Kommunikation mit Pflegenden nicht erfolgte. Infolgedessen waren Pflegende nicht iiber
arztliche Anodnungen informiert waren oder auch Pflegende lange auf érztliche Anrdnungen
beispielse zur Verabreichung von Schmerzmitteln warten mussten. Die palliative Versorgung

mittels AAPV entsprach dabei meist nicht den Anspriichen der Angehorigen.
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Subjektive Krisendefinition

In einem zweiten Schritt wurde die subjektive Definition des Phédnomens ,,Krise in der
palliativen ambulanten Versorgung® zum Gegenstand des Interviews. Da es sich bei dem
Phénomen der Krise um eine subjektive Wahrnehmung des Einzelnen handelt, die durch seine
individuellen Umstdnde und Erfahrungen konstruiert wird, wurden die Teilnehmer zunéchst
gebeten zu beschreiben, was Krise in der ambulanten Palliativversorgung fiir sie bedeutet. Die
meisten Teilnehmerinnen und Teilnehmer beschrieben Krisensituationen als einen Zustand der
Uberforderung mit Formulierungen wie ,, Man kann nur dastehen und nichts machen” (T13, Z.

43), ,, Einen Zentimeter vor dem Kollaps” (T3, Z. 128), und ,, Riesenkrise” (T10, Z. 172).

Die Mehrheit der Befragten definierte Krisen als Momente intensiver Uberforderung, hiufig
begleitet von Gefiihlen der Angst, Unsicherheit und Hilflosigkeit. Besonders herausfordernd
wurden akute Ereignisse geschildert, die ein sofortiges Handeln erforderlich machten, etwa bei
lebensbedrohlichen Symptomen wie massiven Blutungen oder einer plotzlichen
Verschlechterung des Gesundheitszustands der betreuten Person. In solchen Situationen
berichteten pflegende Angehorige von einer hohen emotionalen Belastung und der Sorge,

addquat und schnell reagieren zu miissen.

Die Definition des Phdnomens ,,Krise in der palliativen ambulanten Versorgung® von der

Mutter einer Patientin mit amyotropher Lateralsklerose:

., Also eine Krise, sagen wir mal so es war fiir mich jetzt, wenn meine Tochter Atemnot hatte

und ich nicht wusste, wie ich damit umgehen soll. Das war fiir mich eine Krise. “(T9, Z. 29 f.)

Zugleich wurde deutlich, dass Krisen nicht monokausal zu erkldren sind, sondern durch das
Zusammenspiel mehrerer Einflussfaktoren entstehen. Neben akuten Auslosern beschrieben die
Befragten auch chronisch belastende Bedingungen, etwa in pflegeintensiven Phasen mit hohem

Unterstilitzungsbedarf, als mitverantwortlich fiir die Entstehung einer Krise.
Eine Interviewteilnehmer*in beschreibt den schleichenden Prozess der Krisenentstehung:

. [...] der Punkt war schleichend. Ich habs gemerkt, weil ich nachts nicht schlafen hab konnen, weil da
auch die vielen Unterbrechungen waren und ich am ndéichsten Tag teilweise sogar ungeduldig
geworden bin. Und das geht halt gar nicht mit einem Kranken. (T19, Z. 203-206).

Die Analyse der berichteten Krisensituationen ergab vier Einflussfaktorenkategorien:
strukturelle Faktoren, krankheitsbezogene Faktoren, die Intensitdt der Pflege und die

emotionale und psychologische Belastung der pflegenden Angehdrigen. Diese Faktoren traten
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nicht isoliert auf, sondern wirkten oft in Kombination und verstérkten sich gegenseitig.
Zusitzliche Belastungsverstérker, wie das Auftreten schwer kontrollierbarer Symptome,
chronischer Schlafmangel und das fortgeschrittene Alter der pflegenden Angehorigen,

fungierten dabei als Katalysatoren fiir die Eskalation zu einer Krisensituation.

Beeinflussende Faktoren

Die Analyse der geschilderten Situationen zeigt verschiedene Faktoren, die die Entstehung
von Krisen aus der Parspektive pflegender Angehoriger in der palliativen ambulanten
Versorgung beeinflusst haben. Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse zu den

beeinflusenden Faktoren dargestellt.

Strukturelle Faktoren

Strukturelle Gegebenheiten bilden die Voraussetzung fiir eine funktionierende palliative
Versorgung. Verschiedene strukturelle Faktoren wie die Entfernung zum Dienstleister, der
Zugang zu und Kommunikation mit Angehdrigen der Gesundheitsberufe, die mangelnde
Kontinuitit des Pflegepersonals sowie administrative Hiirden wurden von den Befragten als

mitverantwortlich fiir das Entstehen von Krisensituationen benannt.

Entfernung zu Dienstleistern

Ein zentrales Problem stellt insbesondere in ldndlichen Regionen die groBle Distanz zu
gesundheitlichen Dienstleistern dar. Die Befragten berichteten, dass aufgrund der rdumlichen
Lage der Zugang zu spezialisierten Palliativteams hdufig nicht gewéhrleistet werden konnte.
Tagliche Hausbesuche durch spezialisierte Palliativpflegeteams waren organisatorisch nicht
realisierbar, sodass Patient*innen mit hohem Unterstiitzungsbedarf oftmals nur einmal taglich

versorgt werden konnten.

Ein weiteres strukturelles Defizit betrifft die eingeschrinkten Versorgungsmoglichkeiten durch
ambulante Pflegedienste. Laut den Teilnehmer*innen konnten bestimmte pflegerische
MaBnahmen wie zum Beispiel intravendse Infusionen oder die Versorgung von
Tracheostomata aufgrund fehlender Qualifikationen des Pflegepersonals nicht flichendeckend
angeboten werden. Diese Liicken in der hduslichen Versorgung trugen ebenfalls zur Entstehung

von Krisensituationen bei.

Eine Teilnehmerin berichtete {iber die Verfiigbarkeit von geeigneten Pflegediensten fiir die

Versorgung des Tracheostomas des Patienten in ihrer Region:
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., Weil wie gesagt. Man hat versucht einen ambulanten Dienst zu finden, aber fiir dieses Thema ist in
der Region keiner, der das macht. Die ndichste ist dann ungefihr dreifig bis vierzig Kilometer

entfernt.“ (T19, Z. 61-63).

Zugang zu Angehorigen der Gesundheitsberufe

Ein wiederkehrendes Thema in den Interviews war der Mangel an Informationen und
praktischen Kenntnissen aufseiten der pflegenden Angehorigen, insbesondere im Umgang mit
herausfordernden Situationen im Krankheits- und Sterbeverlauf. In derartigen Situationen
wurde das Fehlen eines konstanten fachkundigen Ansprechpartnes als verunsichernd erlebt. Die
Prisenz eines verldsslichen Ansprechpartners mit Expertise in der palliativen Versorgung hitte

fiir die Befragten ein Gefiihl von Sicherheit und Entlastung vermittelt.

Dariiber hinaus wurde der Bedarf an Informationen durch die betreuenden Dienstleister
hervorgehoben. Wichtige Informationsbedarfe betrafen insbesondere den Krankheitsverlauf,
typische Symptome im Sterbeprozess, sowie Hinweise auf alternative Versorgungsangebote.
Die proaktive Bereitstellung solcher Informationen wurde als zentral fiir die Bewéltigung der

hiuslichen Versorgung betrachtet.

Der Zugang zu medizinischem Fachpersonal war in erster Linie von der Verfiigbarkeit eines
spezialisierten ambulanten Palliativpflegedienstes (SAPV = Spezialisierte Ambulante
Palliativversorgung) abhéngig. Diese spezialisierten Teams zeichnen sich durch eine 24-
stlindige Ruf- und Einsatzbereitschaft aus, was den pflegenden Angehdrigen ein Gefiihl der
Sicherheit vermittelte. Die pflegenden Angehdrigen, die durch telefonischen Kontakt und
personliche Gesprache mit dem Pflegeteam regelméBig iiber den Zustand ihres Angehdrigen,
den Vorsorgeunterlagen sowie iiber individuelle Bediirfnisse informiert wurden, beschrieben

die Betreuung als vertrauensvoll und unterstiitzend.

Eine Teilnehmerin berichtete {iber ihre positive Erfahrung durch regelmifBige Kommunikation
mit ihrem Dienstleister:

., Also ich war immer praktisch so mit Informationen versorgt. ...Das fand ich eigentlich sehr, sehr
gut, weil da einfach auch das Vertrauen da war.”(T10, Z. 264f.)

Im Gegensatz dazu bemerkten die pflegenden Angehdrigen eine erschwerte Zuginglichkeit zu
medizinischem Fachpersonal aus nicht spezialisierten Palliativversorgungsteams. Dieser
eingeschrankte Zugang wurde als belastend erlebt. Zudem wurde ein Mangel an
Palliativpflegekompetenz in Bezug auf die sichere Handhabung von Medikamenten und die

einfiihlsame Kommunikation mit Patient*innen und Angehorigen in diesen Teams festgestellt.

67



Dieses Kompetenzdefizit wurde als wesentlicher Faktor fiir das Entstehen krisenhafter

Situationen benannt.

Rotierendes Personal

Ein weiterer zentraler Belastungsfaktor, der in den Interviews benannt wurde, war die
mangelnde personale Kontinuitét bei betreuenden Dienstleistern. Die héufig wechselnden
Betreuungspersonen erschwerten zum einen den Aufbau eines vertrauensvollen Verhiltnisses,
und behinderten zum anderen die konsistente Umsetzung eines individuell abgestimmten
Pflegeplans. Die fehlende Vertrautheit der Dienstleister mit dem Krankheitsverlauf, den
spezifischen Bediirfnissen der Patientinnen sowie mit bereits getroffenen Absprachen fiihrte
dazu, dass in akuten Situationen entscheidungsrelevante Informationen nicht vorlagen.
Besonders kritisch wurde dies in Momenten, in denen rasches und sicheres Handeln
erforderlich war. In solchen Fillen konnte die fehlende Erfahrung im Umgang mit dem palliativ
zu versorgenden Menschen nicht nur zur Eskalation der Situation beitragen, sondern auch
potenziell gesundheitliche Risiken fiir die Patientinnen mit sich bringen. Die fehlende personale
Kontinuitdt erschwerte den Aufgbau von Vertrauen in die professionelle Dienstleister und

verstdrkte das Gefiihl, mit komplexen Versorgungssituationen allein gelassen zu sein.

Eine Teilnhemerin berichtete, wie eine, mit der Patientin unerfahrene Pflegekraft versuchte in
der Krisensituation zu handeln und dabei die Patientin verletzte:

., Wir (Mutter der Patientin und Pflegekraft) hatten das Gefiihl, wir miissten ihren Kiefer ein bisschen

offnen, weil das ganz entsetzlich geknirscht hat. Da war die Pflegekraft ein bisschen...ja, tiberfordert.

[...]. Und das war [ ...] keine so eine gute ldee, weil wir sie fast ein bisschen verletzt haben. “(T9, Z.
59-67)

Biirokratie

Die befragten Personen duferten in den durchgefiihrten Interviews ihre Unzufriedenheit mit
biirokratischen Hindernissen bei der Beschaffung notwendiger Hilfsmittel fiir die hdusliche
Palliativversorgung. Insbesondere die langen Bearbeitungs- und Genehmiguungszeiten durch
Krankenkassen oder andere zustdndige Stellen wurden als belastend empfunden. Durch die
verzogerte oder erschwerte Bereitstellung der notwendigen Hilfsmittel wurden pflegende
Angehorige korperlich stark beansprucht. In einzelnen Féllen war dann die Bewiltigung

bestimmer pflegerischer Aufgaben nicht umsetzbar.
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Eine Teilnehmerin berichtete von ihrer Retraumatisierung als der Antrag fiir ein Hilsfmittel
bei der Krankenkasse nach dem Tod ihres Ehegatten bewilligt wurde.

., [...] den Rollstuhl habe ich nicht mehr auf die Terrasse gebracht und die Krankenkasse, die ist sehr
lahm. Da hat die Palliativ sofort ein Rezept ausgestellt, dass ich [eine Rampe] kriege. [...] und da hab

ich jetzt nach dem Tod [...] die Benachrichtigung bekommen, dass [ ...] der medizinische Dienst [...]
sich das anschaut, ob das notwendig ist. [...] Das tut mir noch weh.” (T18, Z. 113-122)

Krankheitsbedingte Faktoren

Die Art und Symptome der Erkrankung der Patient*innen beeinflusste die Entstehung von

Krisensituationen.

Symptome

Krankheiten, die mit Personlichkeitsverdnderungen und Unruhe einhergingen, wurden von den
pflegenden Angehdrigen insbesondere in fortgeschrittenen Krankheitsphasen, wenn sich der
Gesundheitszustand des Patienten verschlechtert und die Symptome zunahmen als belastend
wahrgenommen. Die Bewiltigung der Personlichkeitsverdnderungen der erkrankten
Angehorigen stellte eine erhebliche emotionale Herausforderugn dar. Hinzu kam die hohe
physische und psychische Beanspruchung durch die nahezu durchgehende
Anwesenheitspflicht, die sich aus dem gestiegenen Unterstiitzungsbedarf der Patient*innen
ergab. Diese Kombination fiihrte bei vielen Angehdrigen zu erheblichem psychischem Stress

und einem Gefiihl der Uberforderung.
Ein Teilnehmer formulierte diesen Aspekt wie folgt:

. [...] aber was man irgendwie erst spdter reflektiert diese krasse Wesensverdnderung, die damit
einhergeht [...] So und das war eigentlich fiir uns wiirde ich mal sagen das schwierigste. “(T15, Z. 46

1.

Zudem flihrte das Auftreten akuter Symptome wie Atemnot oder Blutungen zu
Krisensituationen, die ein sofortiges Handeln der pflegenden Angehorigen erforderlich
machten. Diese Situationen waren mit Unsicherheit und Angst bei den pflegenden Angehdrigen

assoziiert.

Krankheitsverlauf
Die fehlende Vorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufs, insbesondere bei Krankheiten mit
fortschreitendem, allmédhlichem Verfall wie Organversagen und neurokognitiven

Einschriankungen aufgrund von Demenz, stellte fiir die pflegenden Angehdrigen eine erhebliche
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Herausforderung dar. Dies bedingte von den pflegenden Angehdrigen ein hohes Mall an
Flexibilitdt im Umgang mit sich verdndernden Situationen. Gleichzeitig setzte die Bewiltigung
der Versorgung ein umfassendes Verstindnis {iber die Bandbreite verfiigbarer
Unterstiitzungsangebote sowie deren Inanspruchnahme voraus. Die Anforderung von

Unterstiitzung wurde von den meisten Befragten als iiberfordernd erlebt.
Eine Teilnehmerin berichtete liber die Herausforderung, rechtzeitig Institutionen kontaktieren:

. [...] es ist fiir einen Angehorigen wahnsinnig schwierig sich dann auch rechtzeitig Hilfe zu holen.
[...] Die Institutionen gibt’s ja, aber die kommen ja nicht zu dir, weil sie jetzt merken da ist eine Krise

[..].“(T10, Z. 141-143)

Krankheits-abhéingiger Zugang zu spezialisierter Palliativversorgung

Die Art der Erkrankung hatte einen maBgeblichen Einfluss auf seinen Zugang zur
spezialisierten Palliativversorgung (SAPV). Patient*innen mit onkologischen Erktankungen
oder Motoneuronerkrankungen wurden in der Regel durch ein spezialisiertes Palliativteam
betreut, die aus multiprofessionellen Fachkrdften mit Fachkenntnissen in Palliativmedizin
bestehen. Die Teams boten eine koordinierte Versorgung und waren rund um die Uhr
erreichbar. Patient*innen mit nicht-malignen Grunderkrankungen wurden demgegeniiber
hdufiger durch nicht spezialisierte Palliativteams betreut. Diese Versorgung war oftmals
weniger umfassend und bot keinen vergleichbaren Zugang zu spezialisierter Expertise. Der
eingeschrinkte Zugang zu spezialisierten Leistungen stellte fiir Angehorige in diesen Fillen

eine zusitzliche Belastung dar.

Emotionale und psychische Belastung

Die Mehrheit der interviewten pflegenden Angehorigen berichteteten iiber die emotionale und
psychische Belastung durch ihre Erfahrung als pflegende Angehorige, welches die Entstehung

von Krisen beeinflusste.

Emotionale Belastung durch die Nihe zum Angehorigen

Die emotionale Bindung der pflegenden Angehorigen zum erkrankten Familienmitglied wurde
als erhebnliche Belastung empfunden. Insbesondere jene Angehdrigen, die bereits berufliche
oder private Pflegeerfahrungen gesammelt hatten, betonten, dass die Pflege -eines

nahestehenden Menschen weitaus herausfordernder sei als die Pflege fremder Personen.

Eine Teilnehmerin beschrieb die emotionale Belastung duch die Begleitung ihrer Mutter:
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., [Ich habe] meine Oma begleitet [...], meinen Vater begleitet [...], in meinem Beruf [Patienten]
begleitet [ ...]. Aber es ist halt...fiir mich war es halt schwer, weil sie gelitten hat und weil es meine
Mutter war. “(T5, Z. 253-255)

Ehefrauen, die ihre Eheménner pflegten schilderten eine hohe emotionale Néhe zu ihrem
Partner und das Erleben antizipatorische Trauer, welche sie belastete. Diese Ehefrauen blickten
auf eine langjéhrige Partnerschaft zuriick und betrachteten ihe pflegrische Tatigkeit als
Ausdruck von Dankbarkeit fiir die erfiillte Beziehung. Sie strebten danach, den von ihren
Ehepartnern geduflerten Wunsch zu Hause zu sterben zu erfiillen. Dies geschah unter
Inkaufnahme eigener physischer und psychischer Uberlastung. Daraus resultierten hiufig
Rollenkonflikte, da die eigene Fiirsorge- und Belastungsgrenze zugunsten des Patienten

uberschritten wurde.

Ein dhnlicher Konflikt wurde von einer Mutter geschildert, die tiber ihre Gefiihle wihrend der
Dyspnoe ihres Kindes berichtete:

., [...] man hat ihr [die Atemnot] angesehen und das war immer natiirlich ein Gefiihl, wo ich
...ja (weint) irgendwie manchmal doch am liebsten davongelaufen wdre.“ (T9, Z. 110f.)
Wihrend weibliche Pflegepersonen ihre emotionale Belastung haufig offen thematisierten, fiel
auf, dass minnliche Befragte psychische Belastungen kaum explizit benannten. Gleichwohl
wurde die emotionale Beanspruchung indirekt zum Ausdruck gebracht, beispielsweise durch
Schilderungen iiber die schwer zu ertragende Beobachtung des korperlichen und geistigen

Verfalls threr Angehorigen.

Emotionale Belastung durch Ablehnung der Pflege

Eine weitere emotionale Belastung fiir pflegende Angehdrige betraf Situation, in denen die
erkrankte Person aufgrund krankheitsbedingter Personlichkeitsverdnderungen oder familidrer
Konflikte die Pflege durch den Angehorigen ablehnte. Dies fiihrte bei den pflegenden
Angehorigen hdufig zu Gefiihlen der Ablehnung und mangelnder Wertschitzung. Die
Notwendigkeit, die Pflege trotz fehlender Kooperation oder emotionaler Zuriickweisung
fortzufiihren, stellte eine erhebliche emotionale Belastung dar und verstirkte das Risiko fiir die

Entstehung von Krisen.
Eine Teilnehmerin schildert die Ablehnung durch die Patientin wie folgt:

,,Sie (die Patientin) hat nur gestritten [...]. Das war nicht einfach am Anfang. Sie
hat...protestiert.“ (T7 Z. 76f.)
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Ein Teilnehmer schiledert die Ablehnung pflegerischer Mallnahmen aufgrund
krankheitsbedingter Personlichkeitsveranderungen wie folgt:

[...] das war eigentlich fiir uns wiirde ich mal sagen das schwierigste, dass man dem
Menschen von heute nicht mehr [...] gewisse Dinge [erkldren kann]. (T15, Z. 49f.)

Psychische Belastung duch mangelndes Vertrauen in Gesundheitsdienstleiter
Mehrere befragte Angehorige berichteten von belastenden Erfahrungen im Umgang mit

Gesundheitsfachkriften, die zu einem Vertrauensverlust in die beteiligten Dienstleiter fiihrten.

Als besonders belastend wurden Situationen empfunden, in denen Fachkréfte unzureichend
iiber den Gesundheitszustand, die Diagnose oder den bestehenden Pflegeplan des Patienten
informiert waren. Auch ein mangelndes Fachwissen in Bezug auf palliativmedizinische
Medikamentengabe sowie fehlendes Einfiihlungsvermogen gegeniiber den pflegenden
Angehorigen wurden benannt. Diese Defizite im professionellen Handeln wurden von den
pflegenden Angehdrigen als psychisch stark belastend erlebt, da sie das Gefiihl verstarkten, in

einer ohnehin vulnerablen Situation nicht ausreichend unterstiitzt zu werden.

Eine Teilnehmerin berichtete von einem Vorfall, bei dem ein Arzt die pflegende Angehdrige
dafiir kritisierte, den Notdienst zu rufen, als der Patient nachts starke Blutungen hatte. Diese
Reaktion wurde von der Befragten als Ausdruck mangelnder Empathie empfunden und trug
wesentlich zur psychischen Erschopfung in der Pflegesituation bei:

,,Da mochte ich Sie sehen nachts um eins, wenn hier das Blut kommt aus der Kaniile, ob Sie dann

nicht den Notarzt rufen, wenn Sie ganz alleine mit&mit Threm Partner im Haus sind. So also ich hdtte
ihn nach seiner Meinung verbluten lassen miissen."(T19,Z. 155-159)

Intensitit der palliativen Begleitung

Die Intensitét der palliativen Begleitung durch pflegende Angehdrige stellte einen wesentlichen
Einflussfaktor fiir die Entstehung von Krisensituationen in der ambulanten palliativen
Versorgung dar. Im Folgenden werden die dazu zentralen Aspekte dieses Faktors

»<Zusammenleben mit dem/der Patient*in im selben Haushalt* und ,,Schlafentzug® dargestellt.

Zusammenleben im gemeinsamen Haushalt
Befragte, die mit den Patient*innen in einem gemeinsamen Haushalt lebten und diese bei den
taglichen Verrichtungen umfassend unterstiitzten, berichteten von einer erheblichen

korperlichen Belastung infolge der durchgehenden 24-Stunden-Prdsenz. Besonders Ehefrauen,
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die tiber lingere Zeitraume die Pflege ihrer Ehemidnner {ibernahmen, beschrieben vielfiltige
physische Symptome, darunter Magen-Darm-Beschwerden und Gelenkschmerzen, welche ihre
Pflegfahigkeit einschriankten. Diese physischen Belastungen fiihrten in der Folge zu einer
Destabilisierung des ambulanten Versorgungssystems, da die Aufrechterhaltung der palliativen
Versorgung mafigeblich von ihrer Leistungsfahigkeit abhing. Dartiber hinaus wurde das eigene

Alter als zusétzlicher Faktor genannt, der korperliche Einschrankungen verstérkte.

Auch Kinder der Patient*innen, die tempordr im selben Haushalt lebten, berichteten von
korperlichen Belastungen, jedoch ohne die Entwicklung dauerhafter korperlicher oder
psychosomatischer Symptome. Im Gegensatz dazu beschrieben Befragte, die nicht im selben

Haushalt lebten, keine korperlichen Belastungen im Zusammenhang mit der Pflege.

Personen, die primdr in organisatorische Aufgaben und die Kommunikation mit
Gesundheitsdienstleistern eingebunden waren, nahmen Krisensituationen vor allem aus einer
organisatorischen Perspektive wahr. Dabei zeigte sich, dass die Intensitéit der Beteiligung der
pflegenden Angehdrigen unabhéngig von der Art der ambulanten Palliativversorgung war, da

spezialisierte Palliativversorgungsteams keine direkte korperliche Pflege durchfiihrten.

Schlafmangel

Die kontinuierliche néchtliche Pflege, die zu Schlafmangel fiihrte, wurde von den meisten
pflegenden Angehorigen, die mit den Patient*innen im selben Haushalt lebten, als wesentlicher
Faktor fiir die Entstehung von Krisensituationen benannt. Dieser Schlafmangel beeintrachtigte
die Leistungsfdahigkeit der Pflegepersonen am folgenden Tag, reduzierte ihre pflegerische
Kapazitit und fiihrte zu einer erhohten Ungeduld im Umgang mit den Patient*innen. Diese
negativen Auswirkungen wirkten als Katalysatoren fiir die Entstehung von Krisen, indem sie

die Bewiltigungsressourcen der pflegenden Angehorigen deutlich reduzierten.
Eine Teilnhemerin beschreibt ihre Belastung durch den Schlafentzug:
,,Die Herausforderung ist die Ndchte [...] also das war die Herausforderung. Dass einfach

keine Ruhe ist.** (T18, Z. 100f.)

Bewiltisungsstrategien

Die Interviewteilnehmer*innen beschrieben unterschiedliche Bewéltigungsstrategien sowie
den Riickgriff auf verschiedene Ressourcen im Umgang mit der Pflegesituation. In Folgenden
werden  die  Bewdltigungsstrategien  Einbeziehung  des  sozialen  Netzwerks,

Informationsbeschaffung bei fehlender professioneller Unterstiitzung, Aneigning pflegerischer
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Kompetenzen im hduslichen Kontext, Riickzugsrdume und individuelle
Regenerationsstrategien, Sinnfindung und Ausdruck von Dankbarkeit sowie Inanspruchnahme

stationdrer Versorgunsangebote dargestellt.

Einbeziehung des sozialen Netzwerks

Eine zentrale Rolle spielte dabei die Nutzung sozialer Netzwerke. Pflegende Angehorige, die
iiber ein breit gefichertes soziales Umfeld verfligten und in der Lage waren, pflegebezogene
Aufgaben auf mehrere Personen zu verteilen, berichteten von einer besseren Mdglichkeit zur
Regeneration. Demgegeniiber gaben die meisten befragten Ehefrauen an, im Verlauf der
Erkrankung ihres Partners weitgehend sozial isoliert gewesen zu sein, was mit einer erhohten
Belastung einherging. Bei den pflegenden Kindern hingegen konnte hiufig eine
Aufrechterhaltung sozialer Kontakte beobachtet werden. Zudem war es ihnen oftmals moglich,
die Pflegeverantwortung mit anderen zu teilen. Insgesamt erwies sich die Einbindung in
tragfdhige soziale Netzwerke zum Beispiel durch die Einbeziehung weiterer
Familienangehoriger oder professioneller Hilfsstrukturen als protektiver Faktor im Kontext der

pflegerischen Belastung.

Eine Teilnhemerin berichtete liber die Organisation der Pflege in ihrer Familie:

. [...] wir haben uns zum einen zeitlich abgewechselt, aber zum anderen auch mit der
Tdtigkeit abgewechselt. Also wenn es darum ging [den Patienten] irgendwie im Bett zu
drehen, dann hat das mein Mann gemacht, weil er deutlich mehr Kraft hat wie wir. “ (T13, Z.

100f)

Informationsbeschaffung bei fehlender professioneller Unterstiitzung

In Abwesenheit eines festen Ansprechpartners fiir Fragen der Patientenversorgung sahen sich
pflegende Angehorige gezwungen, eigeninitiativ nach relevanten Informationen zu suchen.
Dabei kamen unterschiedliche Strategien zum Einsatz, etwa die Kontaktaufnahme mit im
Gesundheitswesen titigen Bekannten, die Inanspruchnahme von Angeboten einschligiger

Organisationen sowie internetbasierte Recherchen.

Diese selbstorganisierte Informationsbeschaffung war insbesondere dann ausgeprégt, wenn der
Kontakt zu professionellen Dienstleistern sporadisch oder gar nicht vorhanden war. Dies traf
insbesondere in Pflegekonstellationen ohne Einbindung spezialisierter Palliativdienste oder in

strukturschwachen, lédndlichen Regionen zu. Der fehlende Zugang zu kontinuierlicher
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fachlicher Beratung stellte dabei eine zusétzliche Belastung dar und erhdhte die Anforderungen
an die pflegenden Angehdrigen hinsichtlich der -eigenstindigen Organisation und

Qualitatssicherung der Versorgung.
Eine Interviewpartnerin berichtete {iber die von ihr angewandten Strategien:

[...] wo wir immer wieder komplett ratlos waren was wir machen sollen. Und ich dann immer
wieder tagelang gegoogelt habe und mich mit einer Freundin besprochen habe, die im
Krankenhaus arbeitet und man irgendwie versuch hat sich da quasi selbst zu helfen. (T3, Z.

551

Aneignung pflegerischer Kompetenzen im hiuslichen Kontext

Zur Sicherstellung der ambulanten Palliativversorgung sahen sich pflegende Angehorige haufig
dazu veranlasst, pflegerische Fihigkeiten zu erlernen, die ihnen zuvor nicht vertraut waren.
Diese Kompetenzen wurden durch professionelle Pflegekrifte oder durch medizinisch
geschulte Personen aus dem personlichen Umfeld vermittelt. Zu den erlernten Tatigkeiten
zdhlten unter anderem die Mobilisation von Patient*innen, die Verabreichung von
Medikamenten, die Pflege eines Tracheostomas sowie die Durchfithrung von

Wundversorgungen.

Diese Lernprozesse erfolgten jedoch meist nicht freiwillig sondern waren eine
Bewiltigungsstrategie pflegender Angehoriger mit struktureller Versorgungsliicken
umzugehen. Fiir viele pflegende Angehorige stellten diese Aufgaben eine erhebliche physische
und psychische Belastung dar, da sie ohne ausreichende Vorbereitung oder kontinuierliche
fachliche Begleitung mit komplexen medizinisch-pflegerischen Aufgaben konfrontiert wurden.
Eine Teilnehmerin berichtete iiber die Tatigkeiten, die sie im Rahmen ihrer Rolle als
pflegende Angehdrige erbracht hat:

., [...]ein Tracheostoma ist sehr aufwdindig, weil sie miissen zwei mal am Tag die Kaniile
reinigen beziehungsweise austauschen. Sie haben den Verband zu machen [ ...] und den
Magenverband machen. Das waren also [meine] Hauptaufgaben. “ (T19, Z.79ff.)

Riickzugsriume und individuelle Regenerationsstrategien

Alle befragten Angehorigen betonten die Bedeutung von Riickzugsmdglichkeiten als
Bewiltigungsstrategie im Umgang mit der emotionalen und physischen Belastung der
Pflegesituation. Die Moglichkeit, sich zeitweise aus dem Pflegealltag zuriickzuziehen, wurde
als essenziell wahrgenommen, um Gedanken zu ordnen, emotionale Distanz zu gewinnen und

neue Kraft zu schopfen.
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Eine pflegende Angehorige berichtet iiber den positive Effekt eines Ausfluges:

,,Ich hab einen guten Rat befolgt und [...] bin mit meinem Mann zu einem Eintagesausflug am
[See] gefahren. [...] und dieser eine Tag hat so viel bewirkt.“ (T13, Z. 129-139)

Die Form und Wirksamkeit dieser Regenerationsphasen variierten jedoch zwischen den
Teilnehmenden. Kinder der Patient*innen verfiigten in der Regel iiber rdumliche Distanz zum
Pflegeort und konnten zeitweise in ihr eigenes familidres und soziales Umfeld zuriickkehren.
Der Austausch mit Angehorigen und Freunden diente ihnen dabei als wichtige Ressource zur
emotionalen Entlastung. Demgegeniiber wihlten die interviewten Ehefrauen von Patient*innen
vorwiegend Regenerationsstrategien in unmittelbarer Ndhe zum Erkrankten. Sie beschrieben
Aktivititen wie Gartenarbeit, kurze Spaziergdnge mit dem Hund oder das Lesen als praktikable
Moglichkeiten zur kurzzeitigen Erholung, die sich mit der kontinuierlichen Pridsenz am

Pflegeort vereinbaren lieen.

Sinnfindung und Ausdruck von Dankbarkeit

Einige der befragten pflegenden Angehdrigen suchten Wege, den mit der Pflege verbundenen
Belastungen durch aktive Sinnstiftung zu begegnen. So berichteten einzelne Personen, infolge
threr Erfahrungen eigene Initiativen oder Organisationen gegriindet zu haben, um anderen

Betroffenen in vergleichbaren Situationen Unterstiitzung zu bieten.

Dartiber hinaus reflektierten viele Angehdrige im Riickblick intensiv iiber ihre personlichen
Werte, Prioritdten und die Bedeutung der gemeinsamen Zeit mit dem erkrankten Menschen. In
diesem Zusammenhang wurde hédufig Dankbarkeit dafiir geduBlert, dem Wunsch des Patienten,
die letzte Lebensphase im héduslichen Umfeld zu verbringen, entsprochen haben zu kdnnen. Die
Erfiillung dieses Wunsches wurde als sinnstiftend und emotional bedeutsam erlebt und trug fiir

einige zur positiven Neubewertung der Pflegesituation bei.
Eine Teilnehmerin aiilerte ihre Dankbarkeit:

,,Ich bin so froh, dass ich ihm dem Wunsch erfiillen hab kénnen, dass er daheim sterben darf.

Das wollte er immer [...] “(T20, Z. 312f.)

Inanspruchnahme stationirer Versorgungsangebote
Wurde die physische und psychosoziale Belastung fiir pflegende Angehorige im hauslichen
Umfeld als nicht mehr tragbar empfunden, erfolgte in mehreren Féllen die Hinzuziehung

stationdrer Versorgungseinrichtungen, wie Hospize oder Palliativstationen. Die Einleitung
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dieser MafBinahmen erfolgte in der Regel durch spezialisierte ambulante Palliativdienste

(SAPV) oder durch die behandelnden Hausérzt*innen.

Die Entscheidung fiir eine stationdre Aufnahme stellte dabei hdufig einen notwendigen
Entlastungsschritt fiir die Angehdrigen dar und war eng mit dem Wunsch verbunden, eine
addquate Versorgung des Patienten unter Beibehaltung der palliativen Versorgungsziele

sicherzustellen.

Eine pflegende Angehorige, die mehrere Jahre die Versorgung ihres Ehemannes
bewerkstelligte, berichtete {iber ihre Entscheidung die ambulante Versorgung nicht mehr
fortzufiihren:

[ ...] Ich hab mich dann auch an die SAPV gewendet und hab gesagt ich kann nicht mehr.

Ich schaffe es nicht mehr. Also das war das erste Mal jetzt in den ganzen [...] Jahren. Dann
wo ich selber mir eingestanden hab. Ich schaffe es alleine nicht mehr. “(T19, Z. 194-196)

Wiinsche beziiglich palliativer Versorgung

Soziale Unterstiitzung
Die Mehrheit der befragten Ehefrauen berichtete, wahrend der Erkrankung ihres Mannes

weitgehend von ihrem sozialen Umfeld isoliert gewesen zu sein.
Eine Teilnehmerin berichtete:

»l .. Jmein Mann war halt der Mittelpunkt und sonst ist alles vernachldssigt worden. [...] Es

sind die ganzen Freundschaften vernachldssigt worden, alles. (T18, Z. 195f.)

Sie schilderten, dass sie in der Versorgung weitgehend allein gelassen wurden und das soziale
Umfeld sich im Verlauf der Erkrankung zunehmend zuriickzog. Viele von ihnen &uflerten den
Wunsch nach zusitzlicher sozialer Unterstiitzung. Genannt wurde unter anderem der Bedarf an
einer weiteren Betreuungsperson, die den erkrankten Partner zeitweise begleiten konnte, um
Freirdume fiir die pflegende Angehorige zu schaffen. Ebenso wurde der Wunsch nach einer
Gesprichspartner®*in gedufert, mit dem personliche Sorgen und Belastungen geteilt werden
konnen, zum Beispiel in Situationen, in denen der Ehemann aufgrund seines
Gesundheitszustands nicht mehr kommunikationsfdhig war. Der bestehende Freundes- und
Bekanntenkreis wurde dabei hdufig als nur eingeschrinkt unterstiitzend wahrgenommen, da
dort andere Lebensrealitidten im Vordergrund standen und eine offene Auseinandersetzung mit

belastenden Themen wie Sterben, Tod und emotionaler Beanspruchung oft vermieden wurde.
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Psychologische Unterstiitzung

Bei mehreren befragten Ehefrauen bestand ein Bediirfnis, mit einer aulenstehenden Person liber
partnerschaftliche Schwierigkeiten und die verdnderte Beziehungsdynamik im Verlauf der
Erkrankung zu sprechen. Unabhingig vom Familienstand beschrieben weibliche pflegende
Angehorige ein Bediirfnis nach professioneller psychologischer Unterstiitzung, um die mit der
Pflegesituation einhergehenden psychischen und emotionalen Belastungen besser bewiéltigen
zu konnen. Die Inanspruchnahme entsprechender Angebote wurde jedoch durch strukturelle
Barrieren wie die grofe rdumliche Entfernung zu spezialisierten Leistungserbringern sowie

lange Wartezeiten fiir Termine erheblich erschwert.

Eine Teilnehmerin dullerte den Wunsch nach psychologischer Betreuung wie folgt:

., Was ich mir gewiinscht hdtte... wdre ...[...] mehr psychologische Unterstiitzung. Ich war bei
einem Seelsorger in einer Pfarrei, aber ich hatte keinen Psychologen bekommen. Also ich
habe rundrumtelefoniert und es gab halt einfach keinen. [...] Das hdtte ich mir gewiinscht,
dass unsere psychologische Versorgung besser funktioniert.” (T13, Z. 148-156)

Strukturelle Versorgunsangebote und Ansprechpartner

Einige Teilnehmer*innen duBerten den Wunsch nach strukturellen Unterstiitzungsangeboten,
um die mit der pflegerischen Tétigkeit einhergehenden Belastungen besser bewiltigen zu
konnen. Besonders hervorgehoben wurde hierbei der Bedarf an professionellen Nacht-
Pflegediensten, die eine zeitweilige Entlastung wdhrend der Nachtstunden ermdoglichen
wiirden. Eine interviewte Teilnehmerin berichtete, dass sie gezielt nach einem solchen Dienst
suchte, um den durch die kontinuierliche nichtliche Pflege verursachten Schlafentzug zu

kompensieren (T19). Jedoch waren entsprechende Angebote in ihrer Region nicht verfligbar.

Die befragten Personen duflerten ein deutliches Bediirfnis nach einem professionellen und
spezialisierten Ansprechpartner, der ihnen die erforderlichen Informationen verstindlich und
umfassend vermittelt sowie sie bei der Entscheidungsfindung zugunsten des Patienten
unterstiitzt. Dariliber hinaus wurde der Wunsch nach einer vertrauensvollen Bezugsperson
betont, die iiber detaillierte Kenntnisse der familidren Situation sowie der pflegenden
Angehorigen verfligt. Eine solche Person konnte eine stabile Vertrauensbeziehung sowohl zum
Patienten als auch zu den Angehorigen aufbauen und so die Versorgungssituation besser

begleiten.

Des Weiteren formulierten die Interviewten den Bedarf an einer Koordinationsfunktion,

idealerweise in Form eines Pflegekoordinators, der die Verantwortung fiir die Uberwachung
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der Pflegesituation und die Organisation der hiuslichen Versorgung iibernimmt. Als potenziell
geeignete Ansprechpartner wurden hiufig Hausdrzt*innen genannt. Ein Teilnehmer mit
beruflichem Hintergrund im medizinischen Bereich favorisierte hingegen, dass professionelle
Pflegende, die einen umfassenden Uberblick iiber die Versorgungssituation besitzen, diese

Koordinationsrolle iibernehmen sollten (T4).
Eine Teilehmerin duBerte ihre Uberlegungen zu Unterstiitzungsangeboten:

., [...] wenns da Menschen gdbe, die drei, vier, fiinf Familien betreuen, die mit der Krankheit
eben belastet sind und immer wieder anrufen, dann [ ...] hdtte man halt son Coach, der das

System am Laufen ldsst [...]. " (T. 10, Z. 158}f")
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Abbildung 1 veranschaulicht die aus der qualitativen Analyse entwickelte Theorie zur
Entstehung von Krisen in der ambulanten palliativen Versorgung aus der Perspektive
pflegender Angehdriger. Die Darstellung umfasst vier zentrale Einflussfaktoren: strukturelle
Rahmenbedingungen, die Intensitét der Involviertheit in der Versorgung, krankheitsbedingte
Aspekte sowie die emotionale und psychische Belastung der pflegenden Personen. Die
Einflussfaktoren stehen in einem komplexen Wechselspiel miteinander. Ergédnzend werden
Katalysatoren wie das Alter der Angehorigen, akute Krankheitssymptome und Schlafmangel
als auslosende Elemente beschrieben, die die Entwicklung und Eskalation von

Krisensituationen maf3igeblich beglinstigen.
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Abbildung 1 Modell der Krisenentstehung

Die Ergebnisse der qualitativen Studie sowie Abbildung 1 wurden bereits unter folgederm Titel
veroffentlicht:

Azhar, S., Herrmann-Johns, A., Wolff, D. et al. “I can’t do it anymore™: a qualitative study
on the emergence of crisis in outpatient palliative care —the perspective of family caregivers. BMC Palliat Care
24,39 (2025). https://doi.org/10.1186/s12904-025-01664-y.

Im nachfolgenden Kapitel wird die quantitative Teilstudie mitsamt der Methodik,
Datenerhebung und Ergebnissen dargestellt. Die quantitative Teilstudie baute hierbei auf den
Ergebnissen der qualitativen Teilstudie auf.
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6.2 Quantitative Erhebung
Ziel der quantitativen Studie war es, die Zusammenhénge zwischen den Faktoren, die in der

qualitativen Studie identifiziert wurden zu verstehen. Dazu wurden folgende Hypothesen, die
sich aus aus der qualitativen Erhebung ergeben haben getestet und Operationalisierungen
durchgefiihrt. Die Hypothesen sind in den Bereichen emotionale und psychische Belastung,
Intensitit der Einbeziehung in die Pflegetitigkeit, krankheitsbedingte Faktoren, strukturelle

Faktoren sowie Katalysatoren aufgegliedert.

6.2.1 Hypothesen und Operationalisierung

Emotionale und psychische Belastung

HI. Es gibt einen Zusammenhang zwischen emotionaler Belastung und dem Vorhandensein

Krisen.

H2. Es gibt einen Zusammenhang zwischen Sorge bei pflegenden Angehdrigen und dem

Vorhandensein von Krisen.

H3. Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Prisenz von Vertrauen zu professionellem

Gesundheitspersonal und dem Vorhandensein von Krisen.

H4. Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Prisenz von Vertrauen zu professionellem

Gesundheitspersonal und Sorge bei pflegenden Angehorigen.

Intensitét der Einbeziehung in die Pflegetitigkeit

HS5. Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Intensitét der Einbeziehung in die

Pflegetdtigkeit und dem Vorhandensein von Krisen.

H6. Es gibt einen Zusammenhang zwischen dem Leben im selben Haushalt mit den

Patient*innen und dem Vorhandensein von Krisen.

Katalysatoren

H7. Es gibt einen Zusammenhang zwischen dem Alter der pflegenden Angehérigen und dem

Vorhandensein von Krisen.

HS. Es gibt einen Zusammenhang zwischen Schlafmangel bei pflegenden Angehorigen und

dem Vorhandensein von Krisen.

Krankheitsbedingte Faktoren
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H9. Es gibt einen Zusammenhang zwischen den Phasen der Erkrankung der Patient*innen

und dem Vorhandensein von Krisen.

H10. Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Erkrankung (maligne/nicht maligne) und

dem Vorhandensein von Krisen.

Katalysator

H11. Es gibte einen Zusammenhang zwischen der Manifestation akuter Symptome und dem

Vorhandensein von Krisen.

Strukturelle Faktoren

H12. Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Region (landlisch/ stidtisch) und dem

Vorhandensein von Krisen.

H13. Es gibt einen Zusammenhang zwischen dem Zugang zu Dienstleistern und dem

Vorhandensein von Krisen.

H14. Es gibt einen Zusammenhang zwischen der in Anspruch genommenen Dienstleistung

(SAPV/ AAPV) und dem Vorhandensein von Krisen.

Operationalisierung

Operationalisierung bezeichnet in einer wissenschaftlichen Arbeit den Prozess, durch den
theoretische Konzepte in messbare Groflen (Variablen) iiberfiihrt werden. Sie stellt die
Verbindung zwischen der theoretischen Ebene und der empirischen Ebene her. Ziel der
Operationalisierung ist es, das zu erfassende Konstrukt mdglichst genau und mit vertretbarem
Aufwand zu messen und dabei Informationsverluste so gering wie moglich zu halten. Das
Ergebnis dieses Prozesses sind konkret definierte Variablen, die im Rahmen der Datenerhebung
empirisch untersucht werden konnen. Die Qualitét einer Operationalisierung wird anhand der

klassischen Giitekriterien beurteilt: Objektivitét, Reliabilitdt und Validitét (100).

Nachfolgend wird die Operationalisierung der verwendeten Konstrukte in den Hypothesen

dargestellt. Tabelle 4 zeigt eine Ubersicht der Operationaliserung.
Emotionale und psychische Belastung

In der vorangegangenen qualitativen Erhebung zeigte sich, dass das Konstrukt der emotionalen

Belastung pflegender Angehoriger durch verschiedene Aspekte geprégt ist (Kapitel 6.1.4).
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Einerseits resultiert die Belastung aus der emotionalen Nihe zu den Angehorigen, andererseits
durch die Wahrnehmung von Ablehnung gegeniiber der Pflege durch den pflegebediirftigen
Angehorigen. Ein weiterer belastender Faktor war das geringe Vertrauen zu Dienstleistern,

welches als zusitzliche Belastung empfunden wurde.

Fiir die Operationalisierung des Konstrukts wurde nach bestehenden Messinstrumenten
gesucht, die sowohl die emotionale Belastung als auch das Vertrauen zu Dienstleistern erfassen
konnen. Hinsichtlich der emotionalen Belastung konnte kein passendes, validiertes
Messinstrument gefunden werden, das explizit auf die spezifische Belastung pflegender
Angehoriger zugeschnitten ist. Daher wurde entschieden, die QOLLTI-Fv2 Skala zu
verwenden, die fiir die Erhebung der Lebensqualitét pflegender Angehoriger entwickelt wurde
und drei Subskalen enthilt, die fiir das Konstrukt der emotionalen Belastung relevant
erscheinen: ,, Teil G Beziehungen®, ,,Teil C Zustand des betreuten Angehorigen® und ,,Teil D
eigenes Befinden“. Diese Skala weist eine gute Reliabilitidt (Cronbach’s Alpha: 0.85) und
Validitit auf. Die Befragten bewerten Aussagen zur Lebensqualitdt auf einer Skala von 0 bis

10, die als Indikatoren fiir ihre emotionale Belastung interpretiert werden (101,102).

Im Prestest wurde zur Ermittlung der emotionalen Néhe zur Angehdrigen Person die
Unidimensional Relationship Closeness Scale verwendet (103). Diese Skala wurde durch eine
Forward-Backward-Ubersetzung durch eine Muttersprachlerin, die im medizinischen Bereich
tatig ist, ins Deutsche iibertragen. Da diese Skala jedoch nicht die aus der emotionalen
Beziehung resultierende Belastung misst, wurde in der vorliegenden Erhebung darauf
verzichtet. Der Beziehungsaspekt wird bereits durch die QOLLTI-Fv2 Skala erfasst (101). Fiir
das Vertrauen zu Dienstleistern wurde zundchst im Prestest die Skala ,Interpersonales
Vertrauen® (KUSIV3) verwendet (104). Die KUSIV3 ist eine 6konomische Skala zur Erfassung
des psychologischen Merkmals zwischenmenschliches Vertrauen. Diese Skala erfasst jedoch
das allgemeine Vertrauen in Mitmenschen und ist nicht spezifisch genug fiir die Frage, welches
Vertrauen zu bestimmten Dienstleistern besteht. Daher wurde entschieden, diese Skala nicht
weiter zu verwenden, da sie fiir das Zielkonstrukt nicht geeignet ist. Im finalen Fragebogen
(siehe Anhang 1) wurde daher eine eigens entwickelte Skala zur Erhebung des Vertrauens zu
professionellen Dienstleistern verwendet. Da ambulante Betreuungskonstellationen mehrere
Dienstleister umfassen konnen, wurde das Vertrauen jeweils zu Dienstleister 1 und
Dienstleister 2 abgefragt. Die Antworten erfolgten dichotom (ja/nein), und der Grund fiir das

bestehende oder nicht bestehende Vertrauen wurde in einer offenen Frage erfasst.
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Die psychische Belastung pflegender Angehoriger wurde im vorliegenden Forschungskontext
als Ausdruck einer spezifischen Sorge operationalisiert, die mit einer als unzureichend
empfundenen professionellen Unterstiitzung in der Pflegesituation zusammenhéngt. Fiir diese
spezifische Belastungskomponente konnte keine bestehende Skala identifiziert werden, die den
Zusammenhang zwischen Sorge und wahrgenommener Unterstiitzung adéquat abbildet. Im
Rahmen eines Pretests wurde daher eine Kombination aus zwei etablierten und validierten
Skalen eingesetzt: die Brief Resilience Coping Scale (105) zur Erfassung der Fahgigkeit, mit
Stress in einer addquaten Weise umzugehen sowie die Perceived Stress Scale-10 (106) zur
Messung des subjektiv erlebten Stresses. Aufgrund der geringen Riicklaufquote im Pretest und
zur Verbesserung der Okonomie des finalen Fragebogens wurde entschieden, im
Hauptfragebogen nur eine Skala zur Erfassung psychischer Belastung zu integrieren: den
Miinsteraner Fragebogen (107), da dieser das Konstrukt des Sorgens adéquat erfasst. Dieser
Fragebogen wurde entwickelt, um pahologische Sorgen abzubilden. Merkmal der
pathologischen Sorge ist dabei das Gefiihl der Unkontrollierbarkeit, welches von
unangenehmen korperlichen Symptomen begleitet werden kann (107). Diese Symptome (z. B.
Verdauungsprobleme, Muskelverspannungen) wurden auch in der vorangegangenen
qualitativen Erhebung von den Teilnehmer*innen als Ausdruck ihrer psychischen Belastung
beschrieben (Kapitel 6.1.4). Damit erschien der Einsatz des Miinsteraner Fragebogens als
angemessen, um zentrale Aspekte der subjektiv erlebten Sorge in dieser Zielgruppe zu erfassen.

Der Fragebogen weist eine gute Reliabilitdt und Validitat auf (107).
Intensitiit der Einbeziehung in die Pflegetitigkeit

Das Konstrukt Intensitdit der Einbeziehung in die Pflegetitigkeit beschreibt die zeitliche und
soziale Dimension der Pflege durch pflegende Angehorige. Es umfasst mehrere Aspekte, die in
den Interviews mit pflegenden Angehdrigen deutlich wurden (Kapitel 6.1.4). Zum einen wird
die Dauer der Pflegetitigkeit erfasst, welche die Anzahl der Stunden pro Woche beschreibt.
Zum anderen bezieht sich die Intensitit auf die Art der Pflege, insbesondere ob diese mit
sozialer Unterstiitzung erfolgte oder ausschlielich durch die pflegende Person iibernommen
wurde. Soziale Unterstiitzung umfasst hierbei die Hilfe von weiteren Familienangehorigen oder
professionellen Dienstleistern. Ein weiterer wichtiger Aspekt der Intensitét der Einbeziehung
betrifft die Beziechung zwischen der pflegenden Person und dem pflegebediirftigen
Angehorigen. Zusitzlich spielt die Wohnsituation eine Rolle, da das Leben im selben Haushalt

die Intensitét der tdglichen Interaktionen in den Interviews beeinflusste.
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Zur Erfassung der zeitlichen Dauer, die fiir die Pflege des Angehorigen aufgewandt wird, wurde
im Pretest zunichst nach der Anzahl der Stunden pro Woche gefragt, um eine intervallskalierte
Variable zu erhalten. Da diese Frage im Pretest jedoch nicht beantwortet wurde, wurde die
Messung der Pflegedauer im finalen Fragebogen auf eine Ordinalskala umgestellt. Diese Skala
fragt nach der ungefdhren Anzahl der Stunden pro Woche, die fiir die Pflege aufgebracht
werden, und kategorisiert die Antwortmoglichkeiten in Zeitintervalle von weniger als 10
Stunden pro Woche bis iliber 40 Stunden pro Woche. Das Geschlecht der pflegenden
Angehorigen wurde im Rahmen der soziodemographischen Daten erfasst, da es die Intensitit
der Einbeziehung und die Inanspruchnahme sozialer Unterstiitzung beeinflussen konnte.
Zudem wurde die Beziehung zwischen der pflegenden Person und dem pflegebediirftigen
Angehorigen sowie die Wohnsituation erfragt. Diese Informationen wurden ebenfalls in den
soziodemographischen Angaben erfasst und mit einer Nominalskala erhoben: ,,Leben Sie im
selben Haushalt mit der palliativ betreuten Person?“ mit den Antwortmdglichkeiten ,,Ja“,
,Nein®, | .Gelegentlich®. Diese Angaben geben Aufschluss iiber die Ndhe und die potenziellen
Auswirkungen auf die Intensitdt der Pflegeeinbeziehung. Zur Erfassung der Unterstiitzung
durch das soziale Umfeld wurden verschiedene Fragen eingesetzt: Die Unterstiitzung durch
professionelle Dienstleister wurde durch die Erfassung der Involvierung von Dienstleistern in
der Pflege abgefragt. Diese Frage wurde mithilfe einer Nominalskala operationalisiert. Die
Unterstilitzung durch das nidhere soziale Umfeld wurde mit einer validierten Subskala des ResQ-
Care-Fragebogens erfasst (108). Diese Subskala triagt den Titel ,,Meine Energiequellen* und
misst die wahgenommene soziale Unterstiitzung pflegender Angehoriger. Die Subskala ,,Meine
Energiequellen” des ResQ-Care-Fragebogens wurde gewéhlt, da sie spezifisch auf die
Wahrnehmung und Belastungen von pflegenden Angehdrigen in Bezug auf ihre soziale
Unterstiitzung abgestimmt ist. Befragte Personen bewerten hierbei Aussagen iiber die
Einbeziehung ihres sozialen Umfelds auf einer 4-stufigen Likert-Skala: ,,Ja*, ,,Eher ja“, ,,Eher
nein®, ,Nein®“ (108). Die Skala zeigt eine gute Reliabilitdt und Validitat. Die Skala wurde
bereits in vergleichbaren Kontexten zur Erfassung sozialer Unterstiitzung pflegender
Angehoriger eingesetzt und hat sich als robustes Instrument zur Messung dieses Konstrukts

erwiesen.
Katalysator Schlafmangel

In der vorangegangenen qualitativen Befragung berichteten Teilnehmende das Fehlen
erholsamen Schlafs und eine daraus resultierende Beeintrachtigung der Tagesform. Diese

Schlafprobleme wurden als ein beitragender Faktor zur Entstehung einer Krise beschrieben
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(Kapitel 6.1.4). Zur Erfassung dieses subjektiv wahrgenommenen Schlafmangels wurde in der
vorliegenden Untersuchung die Athens Insomnia Scale for Non-Clinical Application (AIS-NCA)
eingesetzt (109). Die Skala wurde auf Grundlage der ICD-10-Kriterien entwickelt und erfasst
in zwei Subskalen sowohl Schlafprobleme als auch die Beeintrachtigung der Tagesform. Sie
besteht aus sieben Items, ist 6konomisch einsetzbar und innerhalb weniger als einer Minute
auszufiillen (109). Im Vergleich zum verbreiteten Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI), der
19 Items umfasst und eine komplexe Auswertung erfordert, bietet die AIS-NCA mit weniger
Items und einer einfachen Auswertung eine 6konomische Alternative (109). Die Skala weist
gute psychometrische Eigenschaften auf und eignet sich flir den Einsatz in nicht-klinischen
Forschungssettings (109). Aufgrund dieser Vorteile wurde sie zur Operationalisierung von

Schlafproblemen in der vorliegenden Studie verwendet.
Katalysator Alter

Aus den Ergebnissen der vorangeangenen Studie lédsst sich ableiten, dass das Alter sowie
altersbedingte physische Einschrankungen und damit einhergehende reduzierte Ressourcen zur
Entstehung von Krisen beitragen konnen. Zur Operationalisierung dieser Variable wurde in der
vorliegenden Untersuchung das Alter der Teilnehmer*innen im Rahmen der

soziodemografischen Erhebung in Jahren erfasst (intervallskaliert).
Krankheitsbedingte Faktoren

In der qualitativen Teilstudie beschrieben Teilnehmende die Art der Erkrankung, die damit
einhergehenden Symptome sowie das Krankheitsstadium als Faktoren, die zur Entstehung einer
Krise beitrugen. Mit fortschreitendem Krankheitsverlauf nahmen sowohl die Symptomlast als
auch der Unterstiitzungsbedarf durch Angehdrige zu (Kapitel 6.1.4). Zur Operationalisierung
dieser Faktoren wurde im Rahmen der soziodemografischen Erhebung zunichst die Art der
Erkrankung mithilfe einer offenen Frage erfasst und als Zeichenfolge in den Datensatz
aufgenommen. Zusitzlich wurde eine neue Variable gebildet, um zwischen malignen und nicht
malignen Erkrankungen zu unterscheiden (ja/nein), da diese Information von
wissenschaftlichem Interesse ist. Das Stadium der Erkrankung wurde auf einer Nominalskala
mit den Antwortoptionen ,,stabile Situation®, ,,schlechter werdende Situation* und ,,Terminal*
abgefragt. Dabei waren Mehrfachantworten moglich, um den Teilnehmer*innen eine moglichst
realititsnahe Beschreibung zu ermoglichen. Vor allem in Féllen, in denen verschiedene

Krankheitsstadien gleichzeitig zutreffen oder Ubergiénge im Kranheitsverlauf flieBend sind.

Katalysator akute Symptome
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In der qualitativen Teilstudie wurde das Auftreten akuter Symptome wie Atemnot, Blutungen,
akute Verschlechterung des Allgemeinzustandes als ein entscheidender Faktor fiir die
Entstehung einer Krise identifiziert (Kapitel 6.1.4). Im Pretest wurde das Vorliegen dieser
Symptome anhand einer Liste mit Symptomen, die in der palliativen Behandlung vorkommen,
abgefragt. Allerdings zeigte sich, dass diese Methode nicht zielfithrend war, da nicht klar
wurde, ob die Symptome tatsichlich zur Krisensituation beitrugen. Aus diesem Grund wurde
in der vorliegenden Untersuchung auf eine eigenstindige Frage nach dem Vorliegen akuter
Symptome verzichtet. Stattdessen wurde das Vorliegen akuter Symptome in einer offenen
Frage zur Entstehung der Krise erfasst. Wenn Teilnehmende akute Symptome beschrieben,
wurden diese in einer dichotomen Variable kodiert (ja/nein), um die Haufigkeit und den

Zusammenhang mit der Krisensituation zu ermitteln.

Strukturelle Faktoren

In der vorangehenden Befragung zeigten sich verschiedene strukturelle Faktoren als potenziell
krisenrelevant: die Erreichbarkeit der Dienstleister, die Art der einbezogenen Dienstleister, die
Qualitit der Versorgung sowie die Region, in der die betreuten Angehodrigen versorgt wurden
(Kapitel 6.1.4). Diese Faktoren wurden in der vorliegenden Erhebung  wie folgt
operationalisiert: Die Region wurde iiber eine Frage zur Wohnumgebung der betreuten Person
erhoben. Die Teilnehmenden konnten zwischen den Antwortoptionen ,ldndlich® und
»stadtisch* wihlen. Auf eine genauere Erfassung der Dienstleisterdichte wurde verzichtet, da
dies methodisch zu komplex gewesen wire. Im Pretest wurde versucht, die Entfernung zum
nichsten Dienstleister offen zu erfragen. Da diese Frage jedoch nicht beantwortet wurde, wurde

sie aus dem finalen Fragebogen entfernt.

Zur Erfassung der Art der eingebundenen Dienstleister wurden die Teilnehmenden gefragt, ob
eine allgemeine ambulante Palliativversorgung (AAPV) oder eine spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV) in Anspruch genommen wurde (Nominalskala). Zusitzlich wurde
eine Liste weiterer beteiligter Dienstleister abgefragt, um die Zusammensetzung der
Versorgung umfassender zu erfassen. Zur Einschidtzung der Erreichbarkeit wurde eine eigene
Frage entwickelt: ,, Wie gut war die personliche Ansprechperson [des Dienstleisters] fiir Sie
erreichbar? Die Teilnehmenden konnten dabei bis zu zwei Dienstleister angeben.
AnschlieBend bewerteten sie auf einer zehnstufigen Skala (,,jederzeit erreichbar® bis ,,nie
erreichbar®), wie gut die Erreichbarkeit dieser genannten Ansprechpartner war. Die Qualitét

der Versorgung wurde mithilfe der Subskala ,,Qualitit der Betreuung® aus der QOLLTI-Fv2-
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Skala erhoben (101,102). Diese Subskala erfasst die subjektive Wahrnehmung pflegender
Angehoriger hinsichtlich der Betreuungsqualitit und wurde speziell fiir diese Zielgruppe

entwickelt. Sie eignete sich daher gut zur Operationalisierung dieses strukturellen Aspekts.

Die Tabelle 4 bietet eine Ubersicht iiber die erhobenen MessgroBen und verwendeten

Messinstrumente.

Tabelle 4 Operationalisierung der Einflussfaktoren

Faktoren Messinstrumente MessgroRen
Emotionale und psychische Quality of Life in Life e Emotionale Belastung
Belastung Threatening lliness Family e Belastung duch Beziehung
Caregiver version2 zum Angehorigen
(QOLLTI-Fv2)(101,102) e Belastung durch Zustand
des Angehdrigen
Selbstentwickelte Frage e Vertrauen zum

Dienstleister

Minsteraner Sorge e Psychischen Belastung, die
Fragebogen (MSF)(107) durch die hohe
Wahrgenommene

Verantwortung fiir den
Angehdrigen entsteht

Intensitat der Einbeziehungin | Resilience and Strain e Einbeziehung sozialer
die Pflegetatigkeit Questionnaire (ResQ- Unterstltzung
Care)(108)
e Geschlecht der
Soziodemographische Daten Teilnehmer*in
e Beziehung zum
Angehorigen
e Zeitlicher Rahmen der
Versorgung
e Lebenim selben Haushalt
Katalysator Schlafmangel Athens Insomnia Scale for Non- | e  Skalen zu Schlafproblemen
Clinical Application (AlS- und Beeintrachtigung der
NCA)(109) Tagesform
Katalysator Alter Soziodemographische Daten e Alter der pflegenden
Angehorigen
Krankheitsbedingte Faktoren Soziodemographische Daten e Art der Erkrankung
e Stadium der Erkrankung
Katalysator akute Symptome Wurden im Fragebogen nicht e Situationserzahlung Krise
aktiv abgefragt.
Strukturelle Faktoren Soziodemographische Daten e Region Stadt/Land

e Dienstleister AAPV/SAPV
e Zusatzliche Dienstleister
e Ansprechpartner
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Selbstentwickelte NRS Skala e Erreichbarkeit der
Ansprechpartner

QOLLTI-Fv2(101) e Qualitit der Betreuung

6.2.2 Sampling quantitativ
Die Datenerhebung fiir die quantitative Studie erfolgte im Zeitraum von 05/2024 bis 01/2025.

Fiir die quantitative Erhebung erfolgt das Sampling in Form einer Klumpenstichprobe. Hierbei
wurden Einrichtungen ambulanter Dienstleister palliativer Versorgung in Bayern kontaktiert
und gebeten, allen Angehorigen palliativ betreuter Patienten den Fragebogen auszuhédndigen.
Basierend auf einer Sampling Kalkulation (G-Power) fiir einer Korrelationsanalyse mit nicht
bekannter Grundgesamtheit mit einer Power von 0.8 und einem Effekt von 0.3, war es Ziel der

Studie 89 pflegende Angehorige zu rekrutieren.

FEinschlusskriterien waren:

» Volljahrige Angehorige
» Pflegende Angehorige nach der Family Caregiver Alliance Definition (13)
» Einwilligungsfidhige Angehorige

Ausschlusskriterien waren:
— Minderjihrige Angehorige
—Angehorige, die aufgrund von Erkrankungen die Fragen nicht beantworten konnen.
—Nicht einwilligungsfahige Angehorige

(*Auf Grundlage der Aufkldrung konnen Bedeutung, Tragweite und Risiken der
Studie erkannt und verstanden werden. Zudem kann sich die Person ein eigenes Urteil
bilden und danach handeln.)

—Mangelnde Deutschkenntnisse

Die pflegenden Angehdrigen wurden von dem Personal der Einrichtungen kontaktiert, die an
der Studie teilnahmen. Die Riicksendung der Fragebdgen in Paperform erfolgte mit

beiliegenden Riicksendeumschldgen durch die Teilnehmer*innen.
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6.2.3 Datenerhebung und Auswertung quantitativ
Basierend auf den identifizierten Faktoren zur Krisenentstehung in der qualitativen Studie

wurde eine Operationalisierung (siche Kapitel Operationalisierung) durchgefiihrt und die so
entstandenen Items und selbst-entwickelten Skalen mit den Co-Autor*innen der Studie, die
Erfahrung mit Studien in dem Bereich palliative Care haben diskutiert, um ihre Validitat,

Verstandlichkeit und Machbarkeit zu erhohen.

Um die Qualitdt des Fragebogens sicherzustellen, wurde vor beginn der Studie ein Pretest in
Form eines Standart-Pretests durchgefiihrt (110). Dieser sollte den Riicklauf, Modus und
Verstdndlichkeit des Fragebogens iiberpriifen. Hierbei wurden 20 Fragebdgen an eine
palliativmedizinische Einrichtung libergeben, die diese an pflegende Angehorige verteilten. Um
die zeitliche Aufwendung fiir das Ausfiillen des Fragebogens zu wiirdigen, wurde den
Fragebogen ein Incentive in Form eines Gutscheins beigefiigt. Vonseiten der im Pretest
einbezogenen Einrichtung wurden Bedenken hinsichtlich der Verteilung des Fragebogens an
pflegende Angehdrige geduBert. Die Sorge bestand, dass die Auseinandersetzung mit den
Fragen potenziell zur psychischen Belastung fiihren konnte. Zudem waren aktuell keine
Angehdrigen verfiligbar, an die der Fragebogen hitte ausgegeben werden konnen. Eine zweite
Einrichtung, die ebenfalls fiir den Pretest eingeplant war, konnte aufgrund personeller
Uberforderung nicht erreicht werden. Trotz Riicksprache mit der Kontaktperson der
Einrichtung wurde nur ein Fragebogen verteilt und zuriickgesendet. Ein GroBteil der Fragen
(48%) im zuriickgesendeten Fragebogen war unbeantwortet. Insbesondere offene Fragen
wurden nicht beantwortet. Zudem waren in dem Fragebogen bei mehreren Fragen
handschriftliche Fragezeichen vermerkt. Diese geringe Riicklaufquote sowie die zahlreichen
fehlenden Antworten und Fragezeichen deuten darauf hin, dass der Fragebogen in der
vorliegenden Fassung zu umfangreich und einzelne Fragen unklar formuliert waren. Trotz der
begrenzten Riickmeldung lieferte der Pretest Hinweise zur Optimierung des
Erhebungsinstruments. So wurde entschieden, auf offene, selbst entwickelte Fragen weitgehend
zu verzichten. Dariliber hinaus wurde der Fragebogen hinsichtlich seiner 6konomischen
Gestaltung angepasst, um die Bearbeitungszeit zu verkiirzen und die Teilnahmebereitschaft zu
erhohen. Zudem wurde das Ziel der Studie und der Fragebogen mit den Kontaktpersonen der
teilnehmenden Einrichtungen ausfiihlich besprochen und die Kontaktpersonen regelméfig

wiéhrend der Zeit der Erhebung kontaktiert.

Der vollstindige Fragebogen ist im Anhang 1 zu finden.
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Tabelle 5 Ubersicht iiber verwendete validierte Skalen

Miinsteraner Sorgen Fragebogen (MSF) (107)

Der 12-ltem Fragebogen erhebt pathologische
Sorge. Proband*innen kdnnen von einer Likert
Skala von 1(trifft Gberhaupt nicht zu)-5 (trifft
voll und ganz zu) entscheiden.

QOLLTI-F v2 (101,102)

Der 17-ltem Fragebogen erfasst die
Lebensqualitat pflegender Angehoriger. Der
Fragebogen enthalt 7 Subskalen, die
verschiedene Domane abfragen:Umwelt,
Zustand des Patienten, Zustand des
Angehorigen, Aussicht des Angehorigen,
Qualitat der Versorgung, Beziehungen und
finanzielle Sorgen. Bewertungen werden auf
einer NRS Skala von 1-10 abgeben.

Athens Insomnia Scale for Non-Clinical
Application (AIS-NCA) (109)

Die ,,Athens Insomnia Scale for Non-Clinical
Application (AIS-NCA)“ erfasst Schlafprobleme
(4 Items) und die Beeintrachtigung der
Tagesform (3 Items). Es ist auch moglich alle
sieben Items als Gesamtskala zu verwenden.
Die Bewertung erfolgt auf einer positiv
gepoolten 5-Punkte Likert Skala.

Resilience and Strain Questionnaire (ResQ-
Care)— A Scale on the Ratio of Informal
Caregivers' Resilience and Stress Factors (108)

Die Skala erfasst soziale Unterstitzung und
Resilienz. Probandinnen bewerten auf einer
positiv gepolten Skala von 0-3. Die Summe der

Skala kann einen Wert zwischen 0 und 15
erreichen. Der cut-off Wert der Skala ist <7,5,

»Meine Energiequellen” welcher einen Bedarf fur eine Beratung anzeigt.

Datenannalyse

Die quantativen Daten wurden mithilfe der SPSS Version 28 (SPSS, Inc. Chicago Illinois)

analysiert. Hierbei wurden Haufigkeitsangaben fiir die Beschreibung der sozio-
demographischen und der Recruitment-Daten verwendet. Das Signifikanzniveau wurde auf das
a-Niveau von <.05 (zweiseitig) festgelegt. Fiir alle validierten Skalen wurden aufgrund der
geringen Zahl der Items fehlende Werte ausgeschlossen. Die Uberpriifung der Hypothesen
erfolgte anhand von Korrelationsanalysen (Punktbiserial, Rangbiserial, Cramer's V, Phi und
Spearman-Korrelation). Zur Berechnung von Konfidenzintervallen wurde ein Bootstrapping
(10000 Stichproben) durchgefiihrt. Fiir die Interpretation der Ergebnisse wurde folgende
Interpretation angewandt: r < 0.1 = keine Korrelation; 0.1 <r < 0.3 = schwache bis moderate
Korrelation; 0.3 <r <0.5 = moderate Korrelation; 0.5 <r < 0.8 = moderat bis starke Korrelation;
r> (.8 = starke Korrelation. Diese Interpreatation ermdglicht im Vergleich zu der Interpretation

nach Cohen (1992) eine préziesere Differenzierung der Effektstirken und beriicksichtigt die
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Relavanz moderater Korrelationen im angewanten Forschungsfeld (111). Die Analyse der
qualitativen Daten aus den offenen Fragen im Fragebogen erfolgte mithilfe einer qualitativen

Inhaltsanalyse.

6.2.4 Ergebnisse quantitativ

Insgesammt 9 ambulante palliative Dienstleister ( 3 Pflegedienste, 2 Hospizdienste, 4 SAPVs)
beteiligten sich an der Studie. 33 pflegende Angehorige aus Bayern nahmen an der Studie teil.
Alle Proband*innen gaben eine schriftliche informierte Einwilligung fiir die Teilnahme an der
Studie. Trotz intensiver Bemiihungen, die Teilnehmer*innenzahl durch regelmiBigen
Austausch mit den Kontaktpersonen der teilnehmenden Einrichtungen zu erhéhen, wurde die
urspriinglich angestrebte Zahl von 89 Teilnehmer*innen nicht erreicht. Von den 120 an die
teilnehmenden Einrichtungen verteilten paperbasierten Fragebdgen, wurden 94 an pflegende
Angehorige verteilt. Im personlichen Gespriach mit Einrichtungsleitern erhobene Griinde fiir
die Nicht-Teilnahme an der Studie waren: keine Versorgung palliativer Patient*innen (n=4),
kein Kontakt zu pflegenden Angehérigen (n= 2), Uberforderung pflegender Angehériger (n=3)
und zeitliche Einschrankungen (n=8). Die soziodemographischen Daten der Teilnehmer*innen
und Patient*innen sind in Tabelle 6 und 7 dargestellt. Die Teilnehmer*innen waren
durchschnittlich 57 Jahre (Altersspanne 20-84 Jahre) alt. Ein GroBteil der Teilnehmer*innen
waren weiblich (n=26, 78.8%). Die meisten Teilnehmer*innen waren in Deutschland geboren
und hatten eine deutsche Staatsangehorigkeit (n=32, 97%), 3 Teilnehmer*innen hatten einen
Migrationshintergrund. Ein drittel der Teilnehmer*innen hatte einen Universitdtsabschluss
(n=10, 30.3%). Sieben Teilnehmer*innen (21,2%) verfiigten iiber einen medizinischen
Berufshintergrund, beispielsweise in den Bereichen Pflege oder Sozialpdadagogik. 39 % (n=13)
der Teilnehmer*innen waren Ehepartner*innen der palliativen Patient*innen. 64 % (n=21)
lebten dauerhaft oder intermittierend im selben Haushalt mit den palliativen betreuten
Menschen. Der Grofiteil (n= 17, 53.1%) der Teilnehmer*innen waren iiber 40 Stunden pro

Woche in der Unterstiitzung der palliativ betreuten Angehorigen involviert.

Die pflegebediirftigen Personen waren durchschnittlich 71 Jahre alt (Altersspanne 33-96 Jahre).
Der GroBteil der Personen mit palliativem Pflegebedarf war weiblich (n=19, 57.6%) und lebte
in einer stadtischen Region (n=18, 56.3%). Die meisten palliativ betreuten Personen befanden

sich in der terminalen Phase ihrer Erkrankung (n= 22, 66.7%). 71,4% (n=10) der benannten
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Erkrankungen der Patient*innen waren maligne Erkrankungen. Die benannten nicht-malignen
Erkrankungen waren: Demenz, Parkinson, Chronisch Obstruktive Lungenerkrankung und
Multiple Sklerose. Der GroBteil der palliativen betreuten Angehorigen erhielt spezialisierte

ambulante Palliativversorgung (n=24, 78,8%).

Tabelle 6 Soziodemographische Merkmale der Teilnehmer*innen

Charakteristika Teilnehmer*innen (n=33)
Durchschnittsalter (Altersspanne) 57 (20-84)
Geschlecht (n)

Weiblich 26 (78,8%)

Mannlich 7 (21,1%)

Staatsbirgerschaft (n)

Deutsch 32 (97%)
Andere 1 (3%)
Geburstort (n)
Deutschland 31 (94%)
Andere 2 (6%)
Hochster Schulbschluss (n)
Schiiler*in 2 (6.1%)
Mittelschulabschluss 5(15.2%)
Polytechnische Oberschule 1(3%)
Realschulabschluss 8 (24.2%)
Fachhochschulreife 5 (15.2%)
Hochschulreife 10 (30.3%)
Andere 2 (6.1%)
Beruf (n)
Medizinisches Berufsfeld 7 (21.2%)
Andere 26 (78.8%)
Beziehung zum Patienten (n)
Ehepartner*in 13 (39.4%)
Partner*in 1(3%)
Kind 12 (36.4%)
Eltern 1(3%)
Geschwister 3 (9%)
Schwiegerkind 1(3%)
Freund*in 2 (6.1%)
Wohnsituation (n)
Im selben Haushalt mit Pat. lebend 19 (57.6%)
Intermittierend im selben Haushalt 2 (6.1%)
In anderem Haushalt lebend 12(36.4%)

Wochentliche erbrachte Pflege-Zeit (n)

e <10 Stunden pro Woche 5 (15.6%)
e 10-20 Stunden pro Woche 7 (21,9%)
e 20-30 Stunden pro Woche 2 (6.1%)

e 30-40 Stunden pro Woche 1(3%)

e >40 Stunden pro Woche 17 (53.1%)
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Tabelle 7 Soziodemographische Merkmale der Angehérigen

Charakteristika Patient*innen (n=33)
Durchschnittsalter (Altersspanne) 71 (33-96)
Geschlecht
Weiblich 19 (57,6%)
Mannlich 14 (42.4%)
Region
Stadtisch 18 (56.3%)
Landlich 14 (43.7%)
Krankheitsstadium
Stabile Situation 1(3%)
Schlechter werdende Situation 15 (45.5%)
Terminal 22 (66.7%)

Erkrankung (n=14)

Maligne Erkrankung 10 (71,4%)
Nicht-maligne Erkrankung 4 (28,6%)

Dienstleister

SAPV 24 (72.7%)
AAPV 7(21.2%)
SAPV & AAPV 2 (6.1%)

Emotionale und psychische Belastung

Zunidchst wurde die Hyothese H1: Es gibt einen Zusammenhang zwischen emotionaler
Belastung und dem Vorhandensein Krisen iiberpriift. Fiir die statistische Analyse wurde hierbei
die emotionale Belastung mittels der Subskalen der QOLLTI-Fv2 Skala ,,Zustand des zu
betreuenden  Angehorigen/Freundes”,  ,,Beziehungen“ und  ,Eigenes Befinden”
operationalisiert. Fiir die Analyse der Zusammenhinge wurden Korrelationsanalysen
durchgefiihrt. Die Korrelation zwischen der Subskala ,,Eigenes Befinden* und Vorhandensein
von Krisen zeigte einen moderaten negativen Zusammenhang (r(30) =-.405, 95% CI [ -.728;
.022]). Ein geringerer Wert auf der Skala korrelierte mit dem Vorhandensein von Krisen. Die
Korrelation zwischen der Subskala ,,Beziechungen* und dem Vorandensein von Krisen zeigte
auch einen negativen, moderaten Zusammenhang (r(30) =-.455, 95% CI [-.665; -.221]) ebenso
die Korrelation der Subskala ,,Zustand des zu betreuenden Angehdrigen/Freundes® und die
Anwesenheit von Krisen (1r(30) =-.441, 95% CI [-.729; -.068]). Insgesamt zeigte die Analyse

einen moderaten Zusammenhang zwischen emotionalen Belastungen, gemessen anhand der
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Subskalen der QOLLTI-Fv2 Skala, und dem Vorhandensein von Krisen. Die Hypothese H1

konnte in der Analyse nur eingeschrinkt gestiitzt werden.

Zudem zeigte Korrelatinsanalyse innerhalb der Subskalen eine moderate Korrelation zwischen
der QOLLTI-Fv2 Subskala ,,Eigenes Befinden™ und der Subskala ,,Zustand des zu betreuenden
Angehorigen/Freundes® (p = .488, 95% CI [.137; .746]). Diese moderate positive Korrelation
betont den Zusammenhang zwischen dem Wohlbefinden pflegender Angehoriger und dem
Zustand der betreuten Personen, deutet aber auch auf eine Interkorrelation zwischen den

verwendeten Subskalen zur Messung der emotionalen Belastung hin.

Fiir die Uberpriifung der Hypothese H2 Es gibt einen Zusammenhang zwischen Sorge bei
pflegenden Angehorigen und dem Vorhandensein von Krisen wurde eine Korrelationsanalyse
durchgefiihrt. Die Analyse des Zusammenhangs zwischen Sorge bei pflegenden Angehorigen
(gemessen mit der MSF Skala) und Vorhandensein von Krisen ergab eine schwache bis
moderate positive Korrelation (r(29) =297, 95% CI [.002;.551]). Hohere Werte auf der MSF-
Skala waren mit einer erhohten Wahrscheinlichkeit fiir das Auftreten von Krisen
verbunden. Die Hypothese H2 wurde in der Analyse nur eingeschriankt unterstiitzt. Ebenso
zeigte sich ein schwache bis moderat positiver Zusammenhang zwischen dem
Vertrauensverhéltnis zu den involvlierten Dienstleistern und Vorhandensein von Krisen (¢ =
213, 95% CI [-.177; .602]). Die Hypothese H3 zum Zusammenhang zwischen der Prisenz von
Vertrauen zu professionellem Gesundheitspersonal und dem Vorhandensein von Krisen wurde
in der Analyse eingeschriankt unterstiitzt. Darliber hinaus wurde eine negative, schwache bis
moderate Korrelation zwischen der QOLITI-Fv2 Subskala ,,Qualitit der Betreuung* und der
MSF Sorge Skala festgestellt (p =-.212, 95% CI [-.544; .189]). Hohere Werte in der Skala
»Qualitit der Betreuung® gingen mit geringeren Sorgenwerten auf der MSF-Skala der

Angehorigen einher.

In den Fragebdgen wurden Teilnhemer*innen in einer offenen Frage zu den Faktoren gefragt,
die ihr Vertrauensverhiltnis zu den palliativen Dienstleistern beeinflussten. Der Grofteil der
Teilnehmer*innen (n=28,87.5%) bewerteten ihre Beziehung zu den Dienstleistern als
vertauensvoll. Die Faktoren, die zu der vertrauensvollen Beziehung beitragend benannt
wurden, konnten in den Kategorien zusammengefasst werden: Empathie, Kompetenz,
personlicher Kontakt und Zugdnglichkeit. Zu den Faktoren, die das Vertrauen beeintrachtigten,
zahlten vor ein begrenzter Zugang zu professionellen Dienstleistern sowie eine nicht addquate
Versorgung. Eine Ubersicht der genannten Faktoren ist in Abbildung 2 (Faktoren fiir
vertrauensvolle Beziehungen zu Dienstleistern) dargestellt.
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Die quantitative Analyse des Zusammenhangs zwischen dem Vertrauen zu Dienstleistern und
der wahrgenommenen Qualitdt der Versorgung ergab eine moderat positive Korrelation (r(27)
= 343, 95% CI [-.036; .689]). Die erwartete Korrelation zwischen Vertrauen zu
professionellem Gesundheitspersonal und Sorge bei pflegenden Angehorigen (H4) konnte
empirisch nicht bestétigt werden (1(29)=.098, 95% CI [-.362; .445]). Allerdigs zeigten sich
schwache bis moderate Zusammenhénge beider Variablen mit der Qualitdt der Versorgung.
Dieses Ergebnis deutet auf einen moglichen indirekten Zusammenhang hin, wobei die Evidenz

insgesamt begrenzt blieb.

“Immer ein offenes
Ohr fiir alle
Belange (N7)”

“[Es] wurde nicht auf die
Bedliirfnisse der Pat.][...]
eingegangen (N20)"

Zuganglichkeit Nicht adaquate

Versorgung

Nicht
vertrauensvolle
Beziehungen

Vertrauensvolle

Beziehungen

Personlicher

Kontakt Personalwechsel

Begrenzter

Kompetenz Zugang

Abbildung 2: Faktoren fiir vertrauensvolle Beziehungen zu Dienstleistern

Intensitit der Einbeziehung in der Versorgung

Da der Faktor ,,Intensitét der Einbeziehung in der Versorgung® verschiedene Aspekte umfasst
(siche Kapitel Operationalisierung) wurde zunéchst der Zusammenhang zwischen diesen
Aspekten untersucht. Die Analyse zeigte eine schwache bis moderate, negative Korrelation
zwischen den Aspekten ,,Leben im selben Haushalt* und ,,soziale Unterstiitzung* (ResQ-Care

Skala) (r(31) =-.271, 95% CI [-.534; .033]). Der Faktor ,,Leben im selben Haushalt“ korrelierte
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mit niedrigeren Werten auf der ResQ-Care Skala zur Messsung der wahrgenommen sozialen
Unterstiitzung und Resilienz. Die Evidenz fiir den Zusammehang war allergings aufgrund der

Analyseergebnisse eingeschrénkt.

Beziiglich der Hypothese HS zum Zusammenhang zwischen der ,,Intesitdt der Einbeziehung in
die Pflegetdtigkeit und dem Vorhandensein von Krisen ergab eine Korrelationsanalyse
zwischen sozialer Unterstiitzung (gemessem mit der ReQ-Care Skala) und dem Vorgandensein
von Krisen eine schwache bis moderate, negative Korrelation (r (30)=-.215, 95% CI [-.219;
471]). Bei Teilnehmer*innen mit geringeren Werten auf der ResQ-Care Skala war die
Wabhrscheinlichkeit des Auftretens einer Krise erhoht. Fiir den Aspekt ,,soziale Unterstiitzung®,
gemessen mit der ResQ-Care Skala, konnte die Hypothese HS5 nur eingeschrinkt bestitigt

werden..

Die zeitliche Dauer der Einbeziehung in die Versorgung stellte einen weiteren Aspekt der
Intensitidt der Einbeziehung in die Versorgung dar. Die Korrelationsanalyse ergab eine
schwache bis moderate, positive Korrelation zwischen der zeitlichen Dauer der Einbeziehung
in die Versorgung und dem Vorhandensein einer Krise (r(29)=.125, 95% CI [-.219; .471]).
Dabei ging eine hohere zeitliche Dauer der Einbeziehung mit einer erhdhten
Wahrscheinlichkeit flir Krisen einher. Auch beziiglich diesen Aspekts konnte die Hypothese
HS5 nur eingeschréinkt bestdtigt werden. Zusétzlich wurde eine Analyse durchgefiihrt, um den
Zusammenhang zwischen dem Leben im selben Haushalt und der Entstehung von Krisen zu
untersuchen (H6). Die quantitative Analyse zeigte eine positive, schwache bis moderate
Korrelation zwischen dem Leben im selben Haushalt und dem Vorhandensein von Krisen
(Cramér's V=.152,95% CI [.048;.438]). Diese Korrelastionsanalyse zeigte eine eingeschrinkte
Evidenz beziiglich der Zusammenhangshypothese H6.

Um den Zusammenhang zwischen Schlafstérungen und dem Vorhandensein von Krisen (HS)
zu analysieren, wurde in der Studie Schlafstorungen mittels der AIS-NCA Skala
operationalisiert. Die Analyse der Korrelation zwischen Schlafstorungen (gemessen mit der
AIS-NCA Skala) und dem Vorhandensein von Krisen zeigte eine positive, moderate
Korrelation (r (29)=.487, 95% CI [.153; .714]). Hohere Werte auf der AIS-NCA Skala zeigten
eine signifikante Korrelation mit dem Vorhandensein von Krisen. Die Hypothese H8 wurde

durch die Analyseergebnisse gestiitzt.

Beziiglich der Hypothese H7 zeigte die Analyse eine schwache bis morderate, negative
Korrelation zwischen dem Faktor ,,Alter der pflegenden Angehorigen® und dem Vorhandensein

einer Krise (r (30) =-.180, 95% CI [-.503; .195]). Dabei war ein geringeres Alter der pflegenden
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Angehorigen mit einer erhohten Wahrscheinlichkeit fiir das Auftreten einer Krise assoziiert.
Die Hypothese H7 zu dem Zusammenhang zwischen dem hoheren Alter der pflegenden

Angehorigen und dem Auftreten einer Krise konnte damit in der Analyse nicht bestatigt werden.

Zudem zeigte die Analyse eine positive, schwache bis moderate Korrelation zwischen dem
Faktor Alter der pflegenden Angehdrigen und der ResQ-Care Resilienz Skala (p=.189, 95%
CI [-.119; .446]). Teilnehmer*innen im hoheren Alter wiesen im Vergleich hohere Werte auf
der ResQ-Care Resilienzskala auf. Eine schwache bis moderate, positive Korrelation ergab
auch die Analyse zwischen dem Faktor ,,Alter der pflegenden Angehorigen® und der QOLLTI-
Fv2 Subskala ,,Eigenes Befinden (p =.122, 95% CI [-.235;.459]). Hoheres Alter bei pflegenden
Angehorige assoziierte in der Analyse mit hohren Werten auf der ReQ-Care Resilienz Skala
sowie zur QOLLTI-Fv2 Subskala zum eigenen Befinden. Die Evidenz war allerding aufgrund

der Analyseergebnisse eingeschréinkt.

Krankheitsbedingte Faktoren

Die Korrelationsanalyse zur Uberpriifung der Hypothese H11 zeigte eine positive, moderate bis
starke Korrelation zwischen dem Faktor ,,akute Symptome* und dem Vorhandensein von
Krisen (¢=.542, 95% CI [.342; .756]). Die Hypothese H11 wurde durch die Analyseergebnisse
gestiitzt. Bezliglich der Hypothese H9 zeigte die Analyse eine schwache bis moderate
Korrelation zwischen der Krankeitsphase und der Entstehung von Krisen (Cramér’s V=.129,
95% CI [.075; .498]). Eine schlechtere Verfassung der erkrankten Angehdrigen korrelierte mit
einer erhohten Wahrscheinlichkeit fiir das Vorhandensein einer Krise. Die Hypothese H9 wurde
durch die Analyseergebnisse nur eingeschriinkt gestiitzt. Die Uberpriifung der Hypothese H10
(Zusammenhang zwischen der Art der Erkrankung und dem Vorhandensein von Krisen) war

nicht moglich, da die geringe Antwortrate keine belastbare statistische Auswertung zulieB3.

Die Teilnehmer*innen wurden in einer offenen Frage im Fragebogen gebeten die
Krisensituation zu beschreiben. Die Mehrheit der Teilnehmer*innen (n=15) berichtete iiber das
Aufteten akuter Symptome wie Schmerzen, Dysnoe oder Anfallereignisse. In weiteren
beschriebenen Krisensituationen wurden die Krise durch die Sorge der pflegenden
Angehérigen, etwas falsch zu machen (n=3), sowie durch die Uberforderung im
Zusammenhang mit der Organisation der Versorgung, beispielsweise bei vollzeitbeschaftigten

Pflegepersonen (n=4), ausgeldst.
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Strukturelle Faktoren

Zunéchst wurde tiberpriift, ob es eine Korrelation zwischen der ,,Art der palliativen Versorgug
(AAPV/SAPV)* und der Erreichbarket der Dienstleister gibt. Die Analyse der Korrelation
zwischen Erreichbarkeit der Dienstleiter und der ,,Art der palliativen Versorgung* zeigte eine
schwache bis moderate, positive Korrelation (r(29)=.176, 95% CI [-.180; .507]). Der Einbezug
spezialisierter Versorgung korrlierte mit héheren Erreichbarkeits-Werten. Allerdings war die

Evidenz zu dieser Korrelation aufgrund des Analyseergebnisses eingeschrinkt.

Zur Uberpriifung der Hypothese H14 wurde eine Korrelationsanalyse zwischen der ,,Art der
Versorgung (AAPV/SAPV)* und dem Vorhandensein einer Krise durchgefiihrt. Die Analyse
des Zusammanhangs zwischen der Versorgung durch SAPV und dem Vorhandensein einer
Krise zeigte eine schwache bis moderate, negative Korrelation (¢=-.131, 95% CI [-.378; .218]).
Die Einbeziehung einer spezialisierten Versorgung assoziierte mit der Absesenheit von Krisen.
Die Hypothese H14 wurde durch die Analyseergebnisse nur eingeschriankt gestiitzt. Beziiglich
der Hypothese H12 zeigte die Korrelationsanalyse keinen Zusammenhang zwischen der
Region, in der die Patient*innen versorgt wurden und dem Vorhandensein von Krisen (¢=.053,

95% CI [-.314; .389]). Die Hypothese H12 fand in den vorliegenden Daten keine Bestitigung.

Die Analyse zeigte des Weiteren keinen Zusammenhang zwischen der ,,Erreichbarkeit der
Dienstleister” und dem Vorandensein von Krisen (H13) (r(28)=-.068, 95% CI [-.431; .323]).
Die Hypothese H13 wurde durch die Daten nicht gestiitzt.

Zusammenfassend zeigte die Analyse der strukturellen Faktoren nur schwache Kollationen mit

dem Vorhandensein von Krisen zwischen dem Faktor ,,Art der Versorgung* und Krisen.

Eine Ubersicht iiber die Korrelationen und eine Korrelations-Matrix sind in Tabelle 8 und 9.

dargestellt.
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Tabelle 8 Effektstérken und Konfidenzintervalle der Korrelationen

Effect size 95% Cl
Emotionale und QOLLTI-FV2 Teil D*** r=-.405 -.728 .022
psychische Belastung QOLLTI-Fv2 Teil G*** r=-.455 -.665 -.221
QOLLTI-Fv2 Teil C*** =-.441 -.729 -.068
QOLLTI-FFv2 Teil F*** r=.092 -.309 .503
MSF-Skala r=.297 .002 .551
Vertrauensbeziehung $=.213 -177 .602
Intensitat der h/Woche Care-Arbeit r=.125 -.219 471
Einbezieung in die Im selben Haushalt lebend V=.152 .048 .438
Versorgung Alter r=-.180 -.503 .195
ResQ-Care Skala r=-.215 -.219 471
AIS-NCA Schlafprobleme r=.487 .153 714
Krankheitsbedingte Krankheitsstadium V=.129 .075 .498
Faktoren Akute Symptome ¢ =.542 .342 .756
Strukturelle Faktoren Region ¢ =.053 -.314 .389
Zugang zu Dienstleitern r=-.068 -.431 .323
Dienstleister ¢ =-.131 -.378 .218
Tabelle 9 Korrelationsmatrix
Variable 1 2 3 5 6 7
1. QOLLTI-Fv2
Teil C***
2. QOLLTI-FV2 .488™
Teil D***
3. QOLLTI-Fv2 .183 .286
Teil G***
4. QOLLTI-FFv2 -.009 .035 .103
Teil F***
5. MSF-Skala -.230 -.526" -.232 -.212
6. Alter 4217 122 242 -158  -.107
7. ResQ-Care Skala -.001 192 225  .416° -.388 .180
8. AIS-NCA Skala -.063 -.325 -.221 -274 .693" .078  -.643"

Schlafprobleme

**, Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

*. Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

***QOLLTI-Fv2 Skala: Teil C: Zustand des zu betreuenden Angehérigen/Freundes; Teil D: Eigenes Befinden; Teil F:
Qualitét der Betreuung; Teil G: Beziehungen

Die Ergebnisse der quantitativen Analyse sowie Abbildung 2 wurden unter folgendem Titel bei dem Journal Palliative
Care and Social Practice am 13.09.2025 eingereicht

Azhar, S., Herrmann-Johns, A., Wolff, D. et al. Investigating factors influencing the occurrence of crisis in

palliative outpatient care — a quantitative cross-sectional study.
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7. Diskussion

Krisen in der palliativen ambulanten Versorgung sind ein weitgehend wenig erforschtes
Forschungsfeld. Wenig Evidenz liegt {iber das Micro-level von Krisensituationen vor, zum
Beispiel welche Faktoren die Enstehung von Krisensituationen begiinstigen, wie Krisen
Entstehen und was Krisen aus Perspektive von pflegenden Angehorigen im palliaitiven
ambulanten Setting sind. Das Ziel der Forschungsarbeit war es die Entstehung von Krisen in
der pallliativen ambulanten Versorgung aus Sicht pflegender Angehdriger besser zu verstehen
und Faktoren, die die Enstehung begiinstigen zu identifizieren und deren Zusammenhinge
darzustellen. Die Diskussion bringt die Ergebnisse beider durchgefiihrter Teilstudien
zusammen und diskutiert diese im Hintergrund der aktuellen Literatur. Zunéchst wird hierbei
der Aspekt der Rekrutierung thematisiert. Im Anschluss werden, der Fragestellung der
Forschungsarbeit entsprechend die Krisendefinition und die Faktoren, die die Enstehung von
Krisen in der Perspktive pflegender Angehoriger beeinflussen sowie Bewaltigungsstrategien
dargestellt. Daran schlieft eine Darstellung der Limitationen der Forschungsarbeit und

Implikationen fiir die Praxis und weitere Forschung an.

Rekrutierung

Gemill den Empfehlungen von Francis el al. (2010) wurde fiir die qualitative Studie eine
ZielgroBe fiir die Teilnehmeranzahl festgelegt (98). Kriterium fiir die Beendigung der
Rekrutierung stellte die Bedingung fest, dass bei drei konsekutiven Interviews keine neuen
Themen auftreten. Dies war in der vorliegenden Arbeit nach Einbeziehung 15 pflegender

Angehoriger der Fall.

Rekrutierugsziel der quantiatativen Studie war es, basierend auf einer Power-Berechnung 89
pflegende Angehorige in die Studie einzubeziehen. Trotz Bemiihungen um die Rekrutierung
z.B. durch mehrfache Kontaktaufnahem zu Einrichtungen und kontinuierlichen Austausch mit
Einrichtungsleitern, konnte die berechnete Studienpopuloationsgréfle nicht erreich werden.
Dennoch konnten, trotz dieser Limitation, Analysen durchgefiihrt werden, die wertvolle

Erkenntnisse lieferten.

Ein weiteres Ziel der Rekrutierung im Rahmen der Mixed-Methods-Studie bestand darin, eine
ethnisch heterogene Studienpopulation sicherzustellen. Vorangegangene Untersuchungen
belegen, dass sich die Erfahrungen im Bereich der palliativen Versorgung hinsichtlich des
Zugangs zu entsprechenden Leistungen zwischen Angehdrigen verschiedener ethnischer und

kultureller Gruppen signifikant unterscheiden (48,68,76). Dabei konnen auch die kulturelle
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oder regionale Herkunft sowie damit verbundene Assoziationen und Kenntnisse iiber Palliative
Care das Erleben pflegender Angehoriger in der ambulanten palliativen Versorgung
maflgeblich beeinflussen. Trotz intensiver Bemiihungen konnte jedoch nur eine begrenzte
Anzahl von Teilnehmenden mit Migrationshintergrund rekrutiert werden. Diese
Unterreprasentation konnte unter anderem auf eine geringere Inanspruchnahme oder
Verfiigbarkeit palliativer Versorgungsangebote innerhalb dieser Bevolkerungsgruppen

zuriickzufiihren sein (76).

Krisendefinition

Die Mehrheit der Befragten definierte Krisen als ,,Momente intensiver Uberforderung®, hiufig
begleitet von Gefiihlen der Angst, Unsicherheit und Hilflosigkeit. Zugleich wurde deutlich,
dass Krisen nicht monokausal zu erkldren sind, sondern durch das Zusammenspiel mehrerer
Einflussfaktoren entstanden. Die Beschreibungen der Krisen in den Interviews ist kongruent zu
der Definition psychosozialer Krisen von Sonneck et al. (2016) (22). Diese definieren
psychosoziale Krisen in Anlehnung an Caplan (1964) und Cullberg (1978) als einen Verlust
des seelischen Gleichgewichts, den Menschen verspiiren, wenn sie mit Ereignissen oder
Lebensumstidnden konfrontiert sind, die im Augenblick nicht zu bewiltigen sind, weil sie ihre
durch frithere Erfahrungen erworbenen Féhigkeiten und erprobten Hilfsmittel zur Bewiltigung
ithrer Lebenssituation tiberfordern (22). Die Interpretation einer Situation als Krise hdngt dabei
von der individuellen inneren Bedeutung des Krisenanlasses und der Fahigkeit, sich damit
auseinanderzusetzen, sowie von dem Mall der sozialen Integration und fritherer
Lernerfahrungen ab (22). In den Interviews kamen die individuellen Ressourcen beispielsweise
durch die Beschreibung ihrer Bewiltigunsstrategien und ihrer Erfahrungen im medizinischen
Bereich zum Ausdruck (112). Wichtig ist allerdings auch die Betrachtung der Umwelt, da diese
nicht nur bei der Enstehung von Krisen bedeutsam ist, sondern auch den Verlauf der Krise
wesentlich beeinflusst (22). Dieser Aspekt wurde in den Interviews vor allem in der
Beschriebung der strukturellen Faktoren deutlich (112). Hierbei kann insbesondere in
Lebensverdnderungskrisen adidquate Unterstiitzung dazu fithren, dass der Prozess der
Krisenentstehung unterbrochen wird, beziehungsweise der Verlauf der Situation sich @ndert

(22).

In der Analyse der Krisen in der palliativen ambulanten Versorgung zeigte sich, dass Krisen
durch das Zusammenspiel verschiedener Faktoren im Verlauf eines Prozesses entstanden. Diese

Krisen, wie sie von den pflegenden Angehdrigen erlebt wurden, konnten das bestehende System
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der palliativen Versorgung erheblich gefahrden. Die pflegenden Angehdrigen beschrieben die
betroffenen Situationen als Phasen der Uberforderung, in denen sie nicht mehr in der Lage
waren, addquat zu handeln. In der Folge konnte es zu einer Abldsung der ambulanten
palliativmedizinischen Versorgung zugunsten einer stationidren Betreuung kommen, da die
Belastungen fiir die pflegenden Angehdrigen zu grol waren (112). Kongruent zu
Verdnderungskrisen sahen sich die interviewten pflegenden Angehorigen konfrontiert mit
Situationen wie der zunehmenden Hilfsbediirftigkeit ihrer Angehdrigen und ihrer gleichzeitig
nicht ausreichenden Ressourcen, in denen sie die Belastungen nicht bewiltigen konnten
(22,112). In diesen Féllen dnderte Unterstiitzug aus der Umwelt in der Krisensituation den

Verlauf des Krisenprozesses (22,112).

In anderen beschriebenen Fillen traten Krisen als traumatische Ereignisse durch das Auftreten
akuter Symptome auf, die die Krise auslosten (112). Die Beschriebung der Krisensituation
durch die pflegenden Angehdrigen ist mit den Beschreibungen des menschlichen Verhaltens
nach S. Fink kongruent (21). Die Teilnehmer*innen waren mit pldtzlichen Ereignissen
konfrontiert, fiir deren Bewiltigung sie zu diesem Zeitpunkt iiber keine passenden Strategien
verfiigten und mit Angst und dem Gefiihl der Hilflosigkeit verbunden war (112). Diese
Erfahrungen der pflegenden Angehdrigen spiegeln den emotionalen Zustand der Hilflosigkeit
und die ausgeprdgte Angst, die in der ersten Krisenphase bei Fink (1971), dem Schock
beschrieben werden, wieder (21). Auch hier war die Interaktion mit der Umwelt entscheidend

dafiir, dass eine Krise bewiltigt werden konnte (112).
Faktoren der Entstehung von Krisen in der palliativen ambulanten Versorgung

Die vorliegende Arbeit zeigte verschiedene Faktoren auf, die die Enstehung von Krisen in der
palliativen ambulanten Versorgung aus Perspektive pflegender Angehoriger beeinflussten. Im
Folgenden werden die Faktoren Emotionale und psychische Belastung, Intensitdit der
Einbeziehung in der Versorgung , Krankeihtsbedingte Faktoren sowie strukturelle Faktoren

diskutiert.

Emotionale und psychische Belastung

Die Teilnehmer*innen benannten in der qualitativen Studie emotionale und psychische
Belastungen als zentrale Faktoren fiir die Entstehung von Krisensituationen. Die emotionale
Belastung der pflegenden Angehdrigen war vor allem auf die enge emotionale Bindung zur
erkrankten Person und die damit verbundene antizipatorische Trauer zuriickzufiihren. Dariiber
hinaus fithrten das Gefiihl der Zuriickweisung und manglenden Wertschitzung seitens der
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erkrankten Person zu weiteren emotionalen Belastungen. Psychische Belastungen entstanden
vor allem durch ein mangelndes Vertrauen in Dienstleister, die Defizite im professionellen
Handeln aufwiesen. Diese Defizite wurden von den pflegenden Angehorigen als besonders
belastend empfunden, da sie das Gefiihl verstirkten, in einer ohnehin vulnerablen Situation

nicht ausreichend unterstiitzt zu werden (112).

Dieser Faktor konnte auch in der quantitativen Studie mittels der Verwendung der QOLLTI-
Fv2 Skala (Subskala Teil G/C/F) verifiziert werden. Die quantitative Studie konnte eine
moderate Korrelation zwischen emotionaler Belastung und der Entstehung von Krisen zeigen.
Die Ergebnisse der Analyse sind konsistent mit denen anderer Studien, die die Wichtigkeit
emotionaler Belastungen bei pflegendne Angehorigen thematisieren (74). In der vorliegenden
Erhebung wurden drei Subskalen der QOLLTI-Fv2 Skala zur Operationalisierung der
emotionalen Belastung verwendet. Fiir zukiinftige Untersuchungen empfiehlt sich jedoch die
Anwendung einer eindimensionalen Messung der emotionalen Belastung, um ein valides

Modell zu entwickeln, das frei von Interkorrelationen zwischen den Faktoren ist.

Im Kontext der Analyse emotionaler Belastungen pflegender Angehdriger sollten auch
Geschlechtsunterschiede  beriicksichtigt werden. Die qualitative Teilstudie zeigte
geschlechtsspezifische Unterschiede im Erleben der emotionalen Belastung pflegender
Angehoriger. Weibliche pflegende Angehdrige duBerten im Gegensatz zu ménnlichen
pfegenden Angehdrigen ihre emotionale Belastung offener und gaben einen Bedarf an
psychologischer Unterstiitzung an (112). Die bestehende Literatur bestétigt den signifikanten
Einflussfaktor Geschlecht auf die Erfahrungen pflegender Angehdriger. Sie weist darauf hin,
dass weibliche pflegende Angehdrige im Vergleich zu ihren ménnlichen Pendants eine hohere
psychische Belastung, wie Symptome von Depression, Distress und einen verringerten

Kohiérenzsinn, erfahren (69,71,72).

Die Griinde fiir die geschlechtsspezifischen Unterschiede im Erleben der emotionalen und
psychischen Belastung sind bislang nicht abschlieBend geklart. Morgan et al. (2016) und
Robinson et al. (2014) vermuten, dass ménnliche pflegende Angehorige zwar vergleichbare
psychische und emotionale Belastungen erfahren wie weibliche, diese jedoch in Studien oft
nicht addquat zum Ausdruck gebracht werden (69,71). Robinson et al. (2014) bringen zudem
die Hypothese an, dass die eingesetzten Erhebungsinstrumente zur Messung psychischer
Belastungen moglicherweise nicht valide fiir die Zielgruppe der ménnlichen pflegenden
Angehorigen sind (71). Zudem koénnte der unterschiedliche Grad der Involvierung in die Pflege
sowie gesellschaftliche Normen beziiglich der Verantwortung fiir die Pflege von Angehorigen
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zu den festgestellten Unterschieden beitragen. In ihrem systematischen Review zeigen Morgan
et al. (2016), dass weibliche pflegende Angehdrige in der Regel mehr Zeit in die Versorgung
ihrer Angehdrigen investieren (69). Die Wahrnehmung einer fehlenden Handlungsoption sowie
die damit verbundene Uberlastung kénnten demnach einen signifikanten Beitrag zum

psychischen Distress leisten.

Zur besseren Identifikation emotionaler und psychischer Belastungen kann die Integration
validierter Fragebogen in die Routineversorgung hilfreich sein. Der Einsatz dieser Skalen
fordert die Kommunikation zwischen professionellen Dienstleister*innen, pflegenden
Angehorigen und Patient*innen und ermoglicht eine genauere Erfassung individueller
Bediirfnisse und Anforderungen (113). Ein integratives Review von Domeisen Benadeti et al.
(2020) identifizierte kurzformatige, einfach anwendbare Selbstbeurteilungsinstrumente mit
hohen Akzeptanz-Werten. Zwei dieser Instrumente sind die Burden Scale for Family
Caregivers (BSFC) und das Zarit Burden Interview (ZBI), die in verschiedenen Sprachen,
darunter Deutsch, Englisch, Italienisch und Franzosisch, validiert wurden (113). An die
spezifischen Bediirfnisse der palliativmedizinischen Versorgung angepasst wurde von Ullrich
et al. (2024) eine Skala (CAREPAL-8) entwickelt, um Belastungen pflegender Angehoriger
multidimensional zu erfassen (114). Der Einsatz standardisierter Skalen in der Praxis mag auf
den ersten Blick als zeitaufwindig erscheinen. Tatsdchlich ermdglichen diese validierten und
okonomischen Messinstrumente jedoch eine friithzeitige Erkennung bestehender Problemlagen,
wodurch langfristig Zeit eingespart werden kann (113). Dariiber hinaus trigt ihre Anwendung

zur Erhohung der Validitét der erhobenen Parameter bei.

Zudem sollte der Zugang zu psychologischer Begleitung gewihrleistet werden, um pflegende
Angehorige im Umgang mit ihren emotioanlen und psychischen Belastungen zu unterstiitzen.
In den Interviews duBerten die weiblichen pflegenden Angehorigen explizit den Wunsch nach
einer professionellen psychologischen Begleitung, der aufgrund verschiedener Barrieren wie
zum Beispiel der regionale Distanz nicht erbarcht werden konnte (112). Die bestehende
Literatur zeigt, dass bereits kurze psychoedukationale Interventionen einen signifikanten Effekt
auf den Distres und das Wohlbefinden pflegender Angehoriger haben (115). Dieser Aspekt ist
insbesondere unter Beriicksichtigung knapper Ressourcen im  Gesundheitswesen

hervorzuheben.

Beziiglich der psychischen Belastung aufgrund der Sorge Angehoriger, die in der qualitativen

Studie beschrieben wurde, wies die quantitative Studie eine moderate Korrelation zwischen

der Sorge pflegender Angehoriger (gemessen mit der MSF-Skala) und dem Vorhandensein
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von Krisen nach. Die quantitative Analyse bestdtigte den Zusammenhang zwischen dem
Bestehen von Sorgen bei pflegenden Angehoérigen und dem Vorhandensein eines
Krisenereignisses. Bereits bestehende Studien betonen die Rolle des Faktors Sorge bei
pflegenden Angehorige auf physiche Symptome, emotionales Wohlbefinden und die
wahrgenommene Belastung (59,67). Aufgrund der Verwendung von Skalen, die nicht in
deutscher Sprache validiert sind, ist allerdings die Vergleichbarkeit der Studien eingeschréankt
(59,62). Die quantitative Analyse zeigte nur eine schwache Korrelation zwischen dem
Vertrauen zu Dienstleistern, der Qualitdt der Versorgung und der Sorge bei pflegenden
Angehorigen. Der Zusammenhang zwischen den Faktoren Sorge, Qualitit der Versorgung und
dem Vertauensverhiltnis zu Dienstleistern konnte nicht vollstindig in der quantitiven Analyse
repliziert werden. Dennoch wies die quantitative Studie auf eine Beziehung zwischen der
Qualitét der Versorgung und dem Vertrauensverhéltnis zu Dienstleistern hin. Die Ergebnisse
deuten darauf hin, dass eine inaddquate Versorgung der palliativ betreuten Patient*innen durch
profesionelle Dienstleister einen wichtigen Faktor fiir das Fehlen eines vertrauensvollen

Verhiltnisses zu professionellen Dienstleistern fiir pflegende Angehorige darstellt.

In der quantitativen Studie gaben 87,5% der Teilnehmer*innen an, ein Vertrauensverhiltnis zu
den professionellen Dienstleistern zu haben. Die in der qualitativen Studie thematisierten
Aspekte, wie fehlende Empathie oder inkompetente Versorgung durch Dienstleister (112),
wurden in der quantitativen Untersuchung nicht repliziert. Dies kdnnte zum einen darauf
zurlickzufithren sein, dass palliative Dienstleister, die ein starkes Interesse an qualitativ
hochwertiger Versorgung haben, mdglicherweise vermehrt Teilnehmer*innen fiir die Studie
rekrutierten. Dariiber hinaus reflektierten die Teilnehmer*innen der qualitativen Studie haufig
iiber vergangene Erfahrungen mit Dienstleistern, zu denen sie keinen Kontakt mehr hatten. Die
quantitative Studie hingegen erfasste wahrscheinlich vorwiegend aktuelle Erfahrungen mit
Dienstleistern, die von den Teilnehmer*innen als vertrauensvoll und positiv beschrieben
wurden. Zudem sollte der Einfluss sozialer Erwiinschtheit bei der Beantwortung der Fragen
beriicksichtigt werden. Die Verwendung alternativer Erhebungsmethoden wie etwa Online-
Surveys (ohne die Verbreitung duch Dienstleister*innen) konnten diesem Bias in kiinftigen

Studien entgegenwirken.

Die quantitative Studie zeigte eine positive Korrelation zwischen dem Vertrauensverhiltnis zu
Dienstleistern und der Entstehung von Krisen. Ein positives Vertrauensverhdltnis zu den
Dienstleistern war mit einer positiveren Bewiltigung von Krisensituationen assoziiert. Dieses

Ergebnis konnte in Zusammenhang mit der Erhebung eines zuriickliegenden Ereignisses in der
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Studie stehen. Um derartige Ergebnisse in zukiinftigen Studien zu vermeiden, sollte ein
prospektives Studiendesign in Betracht gezogen werden. Eine alternative Erkldrung fiir das
Ergebnis der quantitativen Analyse konnte darin liegen, dass pflegende Angehdrige in einem
unterstiitzenden Versorgungsumfeld moglicherweise eine hohere Sensibilitit fiir die

Wahrnehmung und Benennung von Krisen entwickelten.

Um den Aspekt der ,,Sorge” bei pflegenden Angehorigen angemessen zu adressieren und
spezifische Belastungen zu erfassen, ist es von entscheidender Bedeutung, eine vertrauensvolle
Beziehung zwischen Patient*innen, pflegenden Angehorigen und professionellen
Dienstleistern zu etablieren (113). Eine vertrauensvolle Kommunikation, die durch
professionell geschulte Dienstleister gefordert wird, die Kommunikationstraining und
Fortbildungen in der professionellen palliativen Versorgung absolviert haben, kann dabei
mafgeblich zur Entwicklung stabiler und unterstiitzender Beziehungen beitragen (116). Den
Daten der Kassenirztlichen Bundesvereinigung nach ist die Anzahl der Arzt*innen mit der
Zusatzbezeichnung Palliativmedizin seit ihrer Einfithrung 2005 kontinuerlich gestigen (38).
Damit nimmt auch die Anzahl der in der Versorgung titigen Arzt*innen zu, die im Rahmen

threr Weiterbildung ein spezifisches Kommunikationstraining absolviert haben.

Intensitdt der Einbeziehung in der Versorgung

Bereits bestehende Studien zeigen physische und psychische Belastungen, die mit der Co-
Residenz pflegender Angehoriger mit den Patient*innen einhergehen (117,118). Zudem
thematisieren Studien die hohe Arbeitsbelastung, die pflegende Angehorige, die im selben
Haushalt mit den Patient*innen leben, haben (5,44). In der qualitativen Studie benannten
pflegene Angehorige die Intensitdt der Einbeziehung in die Versorgung als einen relevanten

Faktor fiir die Entstehung von Krisen (112).

Teilnehmer *innen, die im gemeinsamen Haushalt mit ihren Angehorigen lebten, berichteten
von einer erheblichen Belastung durch ihre Care-Arbeit sowie von Schlafstérungen und
physischen Beschwerden infolge der kontinuierlichen 24-Stunden-Présenz. Diese pflegenden
Angehorigen beschrieben eine Vielzahl physischer Symptome, die ihre Pflegefahigkeit
erheblich einschrinkten. Diese physischen Belastungen fiihrten letztlich zu einer
Destabilisierung des ambulanten Versorgungssystems, da die Aufrechterhaltung der palliativen
Versorgung in hohem Mafe von der Leistungsfdhigkeit der pflegenden Angehdrigen abhing
(112). Zusétzlich wurde das eigene Alter als ein weiterer belastender Faktor genannt, der

korperliche Einschrankungen verstirkte (112). In der quantitative Analyse konnte lediglich eine

107



schwache Korrelation zwischen dem Leben im selben Haushalt, der Intensitdt der Einbeziehung
in die Versorgung und dem Vorhandensein von Krisen gemessen werden. Der Zusammenhang
zwischen diesen Aspekten der ,Intensitit der Einbeziehung® in die Versorgung und dem
Vorhandensein von Krisen war in der Analyse nur schwach ausgepréigt. Dieses Ergebnis konnte

auf die geringe Power der durchgefiihrten quantitativen Studie zuriickzufiihren sein.

Ein spezifischer Aspekt, der in der qualitativen Studie betont wurde, war der Mangel an
Unterstiitzug, der von pflegenden Ehefrauen berichtet wurde, die ihre Eheménner bereits eine
lange Zeit versorgt hatten bevor die Krise eintrat. Die quantitative Analyse zeigte eine
schwache, negative Korrelation zwischen dem Leben im selben Haushalt und der Enstehung
von Krisen, sowie eine moderate Korrelation zwischen Leben im selben Haushalt und geringer
bewerteter sozialer Unterstiitzung. Auch in der qualitativen Studie wurde insbesondere von
Ehefrauen der Aspekt der mangelnden sozialen Unterstiitzung thematsiert. Die soziale
Unterstiitzung fungierte bei den interviewten Teilnehmer*innen auch als Ressource zur

Bewiltigung der Belastung (112) .

Die bestehende Literatur beziiglich geschlechts-spezifischer Unterschiede in der sozialen
Unterstiitzung, die pflegende Angehdrige erhalten ist nicht eindeutig (69,119). Ein
systematisches Review von Morgan et al. (2016) zeigt auf, dass méannliche pflegende
Angehorige sich selbst in der Rolle des Managers der Versorgung wahrnehmen und héufig
formelle Unterstiitzung in das Versorgungssystem einbeziehen. Im Vergleich dazu
iibernehmen weibliche pflegende Angehorige eher direkte Verantwortug fiir Care-Arbeit und
fiihren die Titigkeiten hiufig selbst aus. Allerdigs passten nicht alle, in der Ubersichtsarbeit
analysierten Studien in diese dichotome Einordnung (69). Eine weitere Ubersichtsarbeit von
Robinson et al. (2014) zeigt, dass pflegende Eheminner, die sich allein fiir die Versorgung
verantwortlich fiihlten, selten formale Unterstiitzung in ihre Care-Arbeit einbezogen (71). In
der Studie von Hernandez-Padilla et al. (2021), die Geschlechterunterschiede in der
wahrgenommenen sozialen Unterstlitzung pflegender Angehdriger untersuchte, fanden die
Autor*innen, dass wahrgenommene soziale Unterstiitzung als Mediationsvariable zwischen
wahrgenommener Gesundheit und Uberbelastung bei weiblichen, jedoch nicht bei ménnlichen
pflegenden Angehodrigen fungiert (73). Die Ergebnisse der Studie legen nahe, dass
wahrgenommene soziale Unterstiitzung die wahgenommene Belastung beeinflusst. Diese
Unterschiede konnten darauf zuriickzufiihren sein, dass weibliche und ménnliche pflegende
Angehorige soziale Unterstiitzung in ihrer Rolle als Pflegepersonen unterschiedlich bewerten

und interpretieren (73). Laut der Hypothese der Studienautor*innen konnten ménnliche
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pflegende Angehorige tendenziell kleinere soziale Netzwerke aufweisen und eine hohere
Priferenz fiir formale Unterstiitzung haben. Im Gegensatz dazu integrieren weibliche pflegende
Angehorige in der Wahrnehmung ihrer Rolle hdufiger informelle soziale Unterstiitzung (73).
Im Kontext der palliativen ambulanten Versorgung sollte die Wichtigkeit sozialer
Unterstiitzung bei der Begleitung weiblicher pflegender Angehoriger besonders beriicksichtigt
werden. In Gesprichen kann die Zufriedenheit mit der aktuellen sozialen Unterstiitzung
ermittelt werden (z. B. mithilfe der ResQ-Skala) (108). Dariiber hinaus kdnnten Trainings
angeboten werden, die die Angehdrigen darin unterstiitzen, aktiv um Hilfe zu bitten und diese

gezielt einzufordern (120).

Die Ergebnisse der qualitativen Studie, die das Alter als einen katalysierenden Faktor fiir die
Entstehung von Krisen identifizierte, stimmen mit bestehenden Forschungsergebnissen
iiberein, die den Einfluss des Alters auf Stressreaktionen untersuchen und in der
"Glucocorticoid Cascade"-Hypothese beschrieben werden (112). Diese Hypothese wird durch
Nachweise kausaler Zusammenhénge zwischen Langlebigkeitsgenen, kiirzeren Telomeren und
der Reaktion auf chronischen Stress unterstiitzt (82). In der quantitativen Studie allerdings
korrelierte ein hoheres Alter mit besseren Werten in der QOLITI-Fv2 ,,Caregiver Condition*
Skala, die auch Fragen beziiglich des physischen Wohlbefindens beinhaltet. Ein geringeres
Alter der teilnehmenden pflegenden Angehorigen korrelierte mit einer hoheren
Wahrscheinlichkeit fiir die Entstehung von Krisen. Ein niedrigeres Alter der teilnehmenden
pflegenden Angehorigen war hingegen mit einer hoheren Wahrscheinlichkeit fiir die
Entstehung von Krisen assoziiert. Hierbei konnten Mechanismen der Kohérenz eine Erkldrung
liefern. Im Kontext pflegender Angehoriger zeigen Studien, dass ein hoher SOC bei pflegenden
Angehorigen protektive Effekte beziiglich des Managements herausfordernder Situationen und
der Verhinderung schidlicher Verhaltensweisen hat (85). Gleichzeitig beeinflusst der SOC
auch die Lebensqualitit pflegender Anghoriger und den Grad der empfundenen Belastung (86).
Hierbei zeigte sich in einer Longitudinalstudie in Schweden von Silverstein et al. (2015) eine,
durch gesundheitliche Einschrankungen und reduzierte sozialer Ressourcen bedingte
Reduktion der der SOC bei den Teilnehmer*innen iiber 70 Jahre (83). In der Analyse, in der
fiir diese Defizite kontrolliert wurde, zeigte sich allerdings eine kontinuierliche Steigerung der
SOC bishin ins hohe Alter (83). Auch in der vorliegenden Studie konnte ein hoherer
Kohirenzsinn im Alter mit einer geringeren wahrgenommenen Belastung einhergehen. Ein
nuancierterer Ansatz, um dic Rolle des Alters zu erfassen konnte darin bestehen,
Generationskohorten zu beriicksichtigen oder zu untersuchen, wie das Alter in Wechselwirkung

mit anderen Faktoren wie physischer Gesundheit und Zugang zu Ressourcen steht (44,83) .
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Bestehende Literatur deutet darauf hin, dass die Belastungs-Mechanismen sich zwischen
Altersgruppen unterscheiden. Wihrend Altere pflegende Angehorige mit hdoherer
Wabhrscheinlichkeit durch physische Limitationen belastet sind, sind jlingere pflegende
Angehorige tendentiell eher dadurch belastet verschiedenen sozialen Rollen gerecht zu werden
(60). In der qualitativen Studie beschrieben Teilnehmer*innen Schlafmangel als einen
Katalysator fiir die Entstehung von Krisen. Der Schlafmangel reduzierte ihre Aufmerksambkeit,
verringerte ihre Geduld und reduzierte ihre Kapazitit, die Care-Arbeit zu leisten (112). In der
quantitativen Studie konnte der Zusammenhang zwischen Schlafstérungen und der Entstehung
von Krisen bestitigt werden. Die Ergebnisse der Studie sind konistent mit bestehender
Literatur, die den Einfluss von Schlafstorungen auf Stress-Antworten und Lebensqualitit zeigt
(121). Um mit diesem beeinflussenden Faktor umzugehen, sind kooperative Konzepte wie
Community Care oder nachbarschaftliche Unterstiitzung hilfreich (55). Im Kontext der
Versorgungsstruktur konnte die Erweiterung des Angebots durch Nachtpflege zusétzlich zu
Tageshospizen sinnvoll sein, um pflegende Angehorige in der nichtlichen Versorgung zu
entlasten (122,123). Dartiiber hinaus konnte ein gezieltes Training zur Anforderung von Hilfe
und Unterstiitzung sowie zum Thema Schlaf eine wertvolle Hilfe darstellen (120) . Die
Realisierbarkeit struktureller Angebote hingt mafigeblich von den jeweiligen organisatorischen
Rahmenbedingungen und finanziellen Ressourcen ab. Wahrend Nachbarschaftshilfen und
Trainings relativ niedrigschwellig implementiert werden konnen, erfordert die Entwicklung
neuer Strukturen, wie etwa Nachthospize, einen erheblichen Aufwand. Eine Moglichkeit
bestiinde darin, Nachtpflege-Konzepte unter Nutzung finanzieller Zuschiisse (z.B. durch den
Innovationsfonds) fiir Innovationsprojekte zu entwickeln und zu erforschen. Durch diese
Unterstiitzung konnten effizientere und nachhaltigere Konzepte gestaltet werden, die sowohl

den praktischen Bediirfnissen als auch den strukturellen Anforderungen gerecht werden.

Krankeihtsbedingte Faktoren

Die Analyse der qualitativen Interviews verdeutlichte den Einfluss der Art der Erkankung und
der damit verbundenen Symptome der Patient*innen auf die Entstehung von Krisensituationen.
Fortgeschrittene ~ Krankheitsstadien, = gekennzeichnet duch die  Reduktion des
Gesundheitszustandes der Patient*innen und Verschlechterung von Symptomen wurden von
pflegenden Angehdrigen als belastend erlebt (112). In der quantitativen Studie konnte lediglich
eine schwache Korrelation zwischen dem Krankheitsstadium der Patient*innen und dem

Vorhandensein von Krisen gemessen werden.
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Ein weiterer wichtiger Faktor, der in der qualitativen Studie identifiziert wurde, war das
Auftreten akuter Symptome. Besonders akute Ereignisse, wie massive Blutungen oder eine
plotzliche Verschlechterung des Gesundheitszustands der betreuten Person, fithrten bei den
pflegenden Angehdrigen zu Krisensituationen, die ein sofortiges Handeln erforderten. In
solchen Momenten berichteten die pflegenden Angehorigen von einer erheblichen emotionalen
Belastung und der Sorge, schnell und addquat reagieren zu miissen (112). Die quantitative
Analyse konnte eine signifikante Korrelation zwischen dem Auftreten akuter Symptome und
der Entstehung von Krisen nachweisen. Somit wurde die Hypothese eines Zusammenhangs

zwischen akuten Symptomen und dem Vorhandensein von Krisen bestétigt.

Um akuten Symptomen im palliativ-ambulanten Settig zu begegnen werden in der bestehenden
Literatur verschiedene Ansitze dargestellt. Numico et al. (2015) empfehlen die verstirkte
Entwicklung spezialisierter Abteilungen fiir die Behandlung palliativ-erkrankter Patient*innen,
die auf deren spezifische Bediirfnisse bei der Behandlung akuter Symptome ausgerichtet sind
(47). Ein weiterer Ansatz umfasst die Integration von Technologie, wie beispielsweise den
Einsatz von Frithwarnsystemen zur Krisenpridvention oder die Etablierung telemedizinischer
Kooperationsnetzwerke (124,125). Die Nutzung technischer Hilfsmittel fiir die kontinuierliche
Uberwachung und das Assessment von Symptomen stellt eine vielversprechende Moglichkeit
im Management akuter Komplikationen dar. Diese Technologien bieten das Potenzial,
Verdnderungen im Gesundheitszustand frithzeitig zu erkennen und so gezielte und schnelle
Interventionen zu ermoglichen. Integriert in eine weiterentwickelte palliative
Versorgungsstruktur konnten solche Tools die Koordination und Effektivitit der Versorgung
verbessern. In der Mixed-Methods Studie von Burner-Fritsch et al. (2023) bewerteten
profesionelle Dienstleister*innen zum Einsatz von eIPOS, einer elektronischen Version der
einer validierten Patient-Reported-Outcome Skala IPOS (Integrated Palliative Care Outcome
Scale), in der klinischen Praxis in der SAPV in Deutschland die Vorteile der ePOS-Nutzung als
Monitoring-System fiir Patient*innen, die nur intermittierenden oder wenig Kontakt zu ihrem
Palliativ-Dienstleister haben. Allerdings betonen die Autor*innen auch die strukturellen
Voraussetzugen wie einfache technische Handhabung und Intergration in den

Versorgungsalltag, die dafiir gegeben sein sollten (126).

In der qualitativen Studie beschrieben Teilnehmer*innen Situationen, in denen sie die
Unterstiitzung eines spezialisierten Palliativteams benotigt hétten, um herausfordernde
Situationen bewiltigen zu konnen, jedoch keinen Zugang zu entsprechender Versorgung hatten

(112). Die quantitative Studie konnte den Zusammenhang zwischen der Art der Erkrankung
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und dem Zugang zu spezialisierter Versorgung nicht bestdtigen. Nur ein kleiner Teil der

Teilnehmer*innen (14 von 33) beantwortete die Frage nach der Erkrankung der Patient*innen.

Diese niedrige Antwortrate konnte auf das fehlende Wissen der Teilnehmer*innen um die
spezifische Diagnose oder der spezifischen Nomenklatur der Diagnose zuriickzufiihren sein.
Der Grofiteil der Teilnehmer*innen (78.8%) in der quantitativen Studie erhielt Unterstiitzung
durch eine SAPV. Bestehende Studien zeigen, dass Patient*innen mit nicht-malignen
Erkrankungen oder mit Erkrankungen mit komplexen Verldufen wie beispielsweise
hdmatologischen Malignitidten mit groeren Schwierigkeiten konfrontiert sind, spezialisierte
palliative Versorgung zu erhalten (48,81,127). Die Verwendung alternativer Fragestellungen
im Fragebogen, wie etwa dichotomer Fragen zum Vorliegen einer Krebserkrankung, sowie der
Einsatz von Online-Fragebogen mit Pflichtfragen konnten dazu beitragen, die Riicklaufquote

zu erhohen und die Vollstdndigkeit der Antworten zu sichern.

Strukturelle Faktoren

Verschiedene strukturelle Faktoren, wie die Entfernung zu Dienstleistern, der Zugang zu und
die Kommunikation mit Angehorigen der Gesundheitsberufe, die mangelnde Kontinuitdt des
Pflegepersonals sowie administrative Hiirden, wurden von den Befragten in der qualitativen
Studie als mitverantwortlich fiir das Entstehen von Krisensituationen identifiziert. Ein zentrales
Problem stellte insbesondere in ldndlichen Regionen die groBle Distanz zu gesundheitlichen
Dienstleistern dar (112). Die Ergebnisse der qualitative Erhebung sind Kongruent mit den
Ergebnissen eines Scoping Reviews von Cai& Lalani (2022) zu Barrieren im Zugang zu
palliativer Versorgung in landlichen Regionen (77). Hierbei zeigte sich, dass die geringe Dichte
an Palliative-Care-Anbietern in ldndlichen Regionen ein zentrales Problem darstellt. Diese
strukturelle Gegebenheit erschwert den Zugang zu Informationen und Dienstleistungen (77).
Die vorliegende quantitative Erhebung zeigte jedoch keinen Zusammenhang zwischen der
Region der Patient*innen und der Entstehung von Krisen. Die Unterschiede zwischen den

beiden Erhebungen konnten auf Abweichungen in den Stichproben zuriickzufiihren sein.

Ein weiterer struktureller Faktor, der in der qualitativen Studie identifiziert wurde, war der
Zugang zu professionellen Dienstleistern und der Mangel an Informationen (112). Die
teilnehmenden pflegenden Angehdrigen betonten, dass zeitnahe und reliable Informationen fiir
sie wichtig waren, um mit iiberwéltigenden Situationen umgehen zu konnen. Die
Korrelationsanalyse zum Zusammenhang zwischen der Zuginglichkeit zu professionellen

Dienstleitern und dem Vorhandensein von Krisen in der quantitativen Studie zeigte allerdings
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keinen Zusammenhang. Die Teilnehmer*innen bewerteten die Zuginglichkeit zu den
professionellen Dienstleitern in der quantitativen Studie als hoch. Der Mangel an Zugang zu
professionellen Dienstleitern wurde allerdings in der offenen Frage iiber Griinde fiir ein
mangelndes Vertrauensverhéltnis in der quantitativen Studie angegeben. Die Unterschiede
zwischen den Studien konnten auf der Studienpopulation in der quantitativen Studie und
dadurch bedingte geringen statistische Power zuriickzufiihren sein. Die Ergebnisse der
qualitativen Studie und offenen Frage sind konsistent mit einer bereits bestehenden Studie, die
zeigte, dass pflegende Angehorige, die kontinuierlichen Zugang zu einer Kontaktperson hatten,

die iiber ihre Situation informiert waren, eine positivere Pflegeerfahrung berichteten (128).

In der qualitativen Studie wurde auch der Zugang, besonders zu spezialisierter palliativer
Versorgung, als ein belastender Faktor beschrieben. Durch den beschrinkten Zugang zu
spezialisierter Versorgung waren pflegende Angehdrig in Situationen allein gestellt, in denen
sie eine kompetente Entscheidungshilfe oder konkrete Handlung durch eine kompetente,
profesionelle Dienstleistungsperson bendtigten (112). Die quantitative Studie ergab eine
schwache, negative Korrelation zwischen der Unterstiitzung durch eine spezialisierte
ambulante Palliativversorgung (SAPV) und der Entstehung von Krisen. Dieses Ergebnis konnte
auf einen Zusammenhang zwischen der Art der Versorgung und dem Auftreten von Krisen

hinweisen. Allerdings musss das Ergebnis durch weitere Studien bestitigt werden.

Bewiiltigungsstrategien der pflegenden Angehorigen

Die qualitaive Studie zeigte verschiedene Bewdéltigungsstrategien auf, die pflegende
Angehorige anwandten, um Krisen zu iiberwinden. Lazarus und Folkman (1984) beschrieben
in ithrer Theorie zu Stress und Coping drei Copingstragien: das problem-fokussierte Coping,
das emotionale Coping und das kognitive Coping (18,19). Wihrend das problem-fokussierte
Coping darauf abzielt, die Beziehung zwischen dem Individuum und seiner Umwelt zu
verdndern, ist das Ziel der librigen Copinstrategien die Bedeutung der Beziehung zu verdndern

beziehungsweise die Beziehung neu zu bewerten (18,19).

Auch in der vorliegenden qualitativen Studie konnten die verschiedenen Coping-Strategien
beobachtet werden. Die interviewten Teilnehmer*innen berichteten iiber problem-fokussierte
Bewiltigungsstrategien wie die Beschaffung von Informationen, die Inanspruchnahme von
Versorgungsangeboten und die Einbeziehung des sozialen Netzwerks in die Versorgung. Auch

emotionale Copingstrategien wie der zeitweise Riickzug aus dem Pflegalltag und der Austausch
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mit Familienangehdrigen wurde von den Teilnehmer*innen thematisiert. Kognitive
Bewiltigungsstrategien kamen in den Interviews durch die Neubewertung der Situation als
pflegende Angehorige, etwa durch den Ausdruck der Dankbarkeit, ihren Angehorigen begleiten
zu diirfen oder der Sinnfindung und Griindung von Organisation zur Unterstlitzung anderer

Menschen in dhnlichen Situationen zum Ausdruck.

In ihrem systematischen Review untersuchten Hawken et al. (2018) Coping-Strategien
pflegender Angehdriger. Auch hier zeigten die 27 inkludierten Studien die Anwedung
verschiedener Coping-Strategien durch pflegende Angehorige. Grundsétzlich zeigte sich in der
Analyse, dass problem-fokussierte Copingstrategien positivere Outcomes hatten im Verglech
zu emotionalen Copingstrategien wie Vermeidung oder Ablenkung. Innerhalb der emotionalen
Coping-Strategien konnten aber auch hilfreiche Strategien wie der Ausdruck von Emotionen
oder das Nehmen einer Auszeit identifiziert werden. Insbesondere die Fkognitive
Copingstrategie pflegender Angehoriger ihre Rolle als von ihnen gewéhlt und Ausdruck ihres
Mitgefiihls statt einer von auflen auferlegten Aufgabe zu sehen ist auch im Hinblick auf die
Rolle von Gender bei pflegenden Angehdrigen interessant. Auch Morgan et al. (2016) betonen
in ihrem systematic Review zu Gender und pflegenden Angehdrigen die Wichtigkeit, die
Frauen zugeschriebene Pflegerolle zu iiberwinden, sodass die Entscheidung diese Rolle
anzutreten eine autonome Entscheidung wird (69). Wie auch von Lazarus beschrieben, kann
bei der Beobachtung verschiedender Coping-Strategien nicht grundsétzlich zwischen besseren
und schlechteren Strategien unterschieden werden. Die Effektivitdt der Copingtrategie hinge
viel mehr von der individuellen Person und ihrer Umwelt ab (19). Auch Hawken et al. (2018)
merken die Beriicksichtigung individueller Umsténde bei Copingstrategien an (58). In ihrem
Review kommen sie zu dem Schluss, dass eine Kombination unterschiedlicher Coping-
Strategien meist die effektivste Methode darstellt, Stressoren zu iiberwinden (58). Im Kontext
der Bewiltigung und Priavention von Krisen in der palliativen ambulanten Versorgung sollten

daher ebenfalls die unterschiedlichen Ebenen der Bewiltigung beriicksichtigt werden.

8. Limitationen
Die Studie verwendete ein exploratives Mixed Methods Design, um Krisen in der palliativen

ambulanten Versorgung aus Perspektive pflegender Angehdriger zu untersuchen. Das
verwendete Design erlaubt die Verwendung der Vorteile beider wissenschaftlicher Ansitze.

Die explorativ-qualitative Studie ermoglichte die Identifizierung neuer Aspekte des Phdnomens
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Krise und die Formulierung von Hypothesen, wihrend die quantitative Studie die systematische

Analyse der Zusammenhinge zwischen Krisen und deren Einflussfaktoren ermdoglichte.
Nichtsdestotrotz zeigt die Forschungsarbeit verschiedene Limitationen:
Limitationen der qualitativen Studie

Fiir die Darstellung und Strukturierung der Limitationen der qualitativen Studie werden die
Four-Dimensions-Kriterien nach Lincoln und Guba (1989) verwendet. Diese bestehen aus den
Kriterien: Credibility, Dependability, Confirmability und Transferability. Diese Kriterien
stellen das Aquivalent zu den Kriterien interne Validitiit, Reliabilitit, Objektivitit und externe

Validitdt in quantitativen Studien dar (129).

Eine Methoder zur Erreichbarkeit von Credibility ist die Verwendung von Triangulation. In
dieser Studie wurde der Aspekt der Triangulation auf zwei Arten realisiert. Zum einen
verwendete die angewandte qualitative Methode eine Triangulation durch die Erhebung
unterschiedlicher Datentypen. Zum anderen wurde die Triangulation durch das Mixed Methods
Design der Studie und die Einbeziehung der Analyse quantitativer Daten ermoglicht. Zudem
wurde die Credibility der qualitativen Studie durch die Anwendung eines peer Debreefings
gewihrleistet. Zur Gewahrleistung der Dependability wird die Verwendung einer detaillierten
Beschreibung empfohlen. In der qualitativen Studie wurden Feldnotizen und detailierte
Fallbeschreibungen angefertigt. In der qualitativen Studie wurde das Konzept der
Confirmabilitdt durch die Implementation eines reflexiven Prozesses gewihrleistet. In den
Interviews, die wiahrend der Phase der COVID-19 Pandemie stattfanden, wurde den
Teilnehmer*innen die Moglichkeit gegeben, die Gespréiche per Telefon zu fiihren. Diese Form
der Interviewdurchfiihrung hatte auch Nachteile. Die Verwendung von Telephongesprichen
schriankte die Moglichkeit der Beriicksichtigung emotionalen Ausdrucks ein. Eine weitere
Einschrinkung betraf den mangelnden visuellen Zugang zu den Lebensumstinden der
Teilnehmer*innen. Dies bedingte die Anwendung weiterer Fragen in den Interviews iiber das
Umfeld und der Bedingungen der Versorgung. Die qualitative Studie verwendete eine
purposive Sample Strategie mit einem heterogenen Sample basierend auf bestehender Literatur.
Ziel der qualitativen Studie war es ein Sample mit ethnischer Diversitit und nicht deutschem
kulturellen Hintergrund einzubeziehen, welches nicht erzielt werden konnte. Dies konnte durch
die geringe Ausbreitung palliativer Versorgung in dieser Gruppe bedingt sein (76). Um die
Ubertragbarkeit der Studienergebnisse auf andere Kontexte und Settings zu erhdhen, wurde

eine theoretische Sattigung angestrebt. Die Séttigung wurde in der qualitativen Studie nach dem
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Einschluss von 15 Fillen erreicht, nachdem in 3 konsekutiven Interviews keine neuen Themen

identifiziert wurden.
Beziiglich der quantitativen Studie zeigten sich folgende Limitationen:

Die quantitative Studie wurde in einem Forschungsfeld durchgefiihrt, in denen es keine
Kenntnisse liber die Anzahl der Grundgesamtheit pflegende Angehorige in Deutschland und
die Verteilung ihrer Charakteristika zur Verfiigung steht, sodass eine Festlegung der
Studienpopulation erschwert war. Um eine Orientierung fiir die Zahl der
Studienteilnehmer*innen zu erhalten wurde eine Power-Analyse fiir eine Spearman-
Korrelation berechnet. Die angestrebte Studienpopulation wurde in der quantitativen Studie
nicht erreicht. Die kleine Anzahl der eingeschlossenen Fille limitiert die statistische Power,
sodass kleine Effekte nicht als signifikant erkannt wurden. Die Ergebnisse der quantitativen
Studie sollten deshalb mit Vorsicht interpretiert werden. Die quantitative Studie verwendete
aus diesem Grund nicht-parametrische Tests, die robuster sind und gut geeignet sind fiir die
Analyse nicht-normal verteilter Daten mit fehlender Varianzhomogenitit. In der Rekrutierung
konnte nur eine geringe Anzahl an Teilnehmer*innen mit Migrationshintergrund einbezogen
werden. Ein Vergleich zwischen verschiedenen Gruppen beziiglich der Entstehung von Krisen

sollte in kiinftigen Studien durchgefiihrt werden.

Die quantitative Studie verwendete validierte Skalen, um Faktoren, die Faktoren zu analysieren,
die in der vorangegangenen qualitativen Studie identifiziert wurden. In Fillen, in denen keine
validierten Skalen in deutscher Sprache vorlagen, wurden selbst-entwickelete Skalen
verwendet und vor Beginn der Studie pilotiert. Die selbst-entwickelte Frage beziiglich der
Erkrankung der Patient*innen wurde von 58% der Teilnhemer*innnen nicht beantwortet. In
kiinftigen Studien sollte die Ermittlung der Erkrankung der Patient*innen auf einem anderen

Weg durch die Einbeziehung von weiteren Datequellen erfolgen.

Die Verteilung der Fragebogen erfolgte durch die Palliative Care Dienstleister. Es besteht die
Moglichkeit, dass die Teilnehmer*innen die Fragen im Sinne einer sozialen Erwiinschtheit
beantwortet und deshalb Konflikte zu den Dienstleistern, die in der qualitativen Studie

beschrieben wurden, nicht erwihnt haben.

Eine weitere Einschrinkung der qualitativen Studie bestand in der Abfrage -eines
zuriickliegenden Ereignisses. Aufgrund von recall bias konnten die Teilnehmer*innen die

Krisen anders beschrieben haben als sie tatsdchlich erfogt sind. IThre Antworten kdnnten nicht
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den Zustand in der Krisensituation reflektieren. Aus diesem Grund sollten kiinftige Studien ein

prospektives longitudinales Studiendesign verwenden.

9. Ausblick und Fazit
Die Ergebnisse der vorliegenden Studie betonen die Wichtigkeit der Unterstiitzung pflegender

Angehoriger, die auch in der World Health Organization (WHO) Definition 2002 und in den
Forderungen der United Nations Economic Commission for Europe (UNECE) 2022
beschrieben wird (2,3). Hierbei zeigen die Ergebnisse der Arbeit wichtige Handlungsfelder fiir
die Unterstlizung pflegender Angehdoriger auf:

Beziiglich der, durch pflegende Angehorige erlebten emotionalen und psychischen
Belastungen, kann das regelméfBige Assessment psychischer und emotionaler Belastungen
durch professionelle Dienstleister die Vorhersage von Krisen ermdglichen und die
implementierung praventiver MaBnahmen beglinstigen. Zudem kdnnen
Kommunikationstraining fiir professionelle Dienstleister dazu beitragen, vertrauensvolle
Beziehungen mit den von ihnen begleiteten pflegenden Angehdrigen und Patient*innen
aufzubauen. Die Gewihrleistung des Zugangs zu psychologischer Betreuung sollte gegeben
sein, um pflegende Angehorige im Umgang mit psychischern und emotionalern Belastungen

zu unterstiitzen.

Im Kontext der Involviertheit in die Versorgung konnte die Implementierung kooperativer
Care-Konzepte wie Community Care oder die Einbeziehung von Nachbarschaftshilfe hilfreich
sein. Zudem konnte die Ausweitung palliativer Versorgungsstrukturen beispielsweise um
Nacht-Hospitze die Outcomes pflegender Angehdriger verbessern. Auch das Training
pflegender Angehdriger in der Anforderung von Unterstiitzung und im Schlafmanagement
konnte diesen dabei helfen die, mit ihrer Rolle einhergehenden, Belastungen zu reduzieren.
AuBerdem sollten Gender-sensitive Ansédtze in die Begleitung pflegender Angehdriger

einflieBen, um Belastungen zu reduzieren und Krisen entgegenzuwirken.

Im Kontext der strukturellen Faktoren sind der Zugang zu professionellen Dienstleister*innen,
eine Kontinuitdt der Versorgung und die Bereitstellung maBgeschneiderter Informationen
essentiell, um tragfdhige Beziehungen mit professionellen Dienstleistern aufbauen und

Krisensituationen vermeiden zu kOnnen.

Im Kontext des krankheitsbedingter Faktoren hat die Einbeziehung technischer Hilfmittel fiir

die Uberwachung und Evaluation akuter Symtome das Potential, als effektive Tools zu dienen.
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Diese Tools konnten mit der Erweiterung der ambulanten palliativen Versorgungsstruktur um
effektive Einheiten in Krankenhdusern verbunden werden, um das Management von

Komplikationen zu optimieren.

Kiinftige Studien mit prospektiven Studiendesign und Verwendung validierter Skalen mit
suffizienter Power konnten dazu verwendet werden, ein kongruentes Modell zur Vorhersage
von Krisen zu entwickeln und die Entstehung von Krisen in der palliativen ambulanten
Versorgung zu adressieren. Diese Arbeiten konnten dazu dienen Malnahmen zu entwickeln,
um Patient*innen und pflegend Angehorige zu unterstiitzen. Die Mallnahmen sollten durch
interventionelle Forschung analysiert werden, um deren Effektivitit beziiglich der
Verbesserung von Outcomes zu evaluieren. Zudem zeigt sich ein Bedarf an der Validation von
Assesssment-Instrumenten filir pflegende Angehdrige in unterschiedlichen Sprachen. Die
meisten Instrumente wurden in englischer Sprache validiert. Die Validation in anderen

Sprachen kann die Vergleichbarkeit von Studien erh6éhen.
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Anhang 1
Fragebogen

Nummer:

Sehr geehrte Teilnehmer*in,

im Rahmen eines Forschungsprojektes der Stiftungshochschule Miinchen wird untersucht,
wie aus der Sicht Angehoriger Krisen im palliativen ambulanten Setting entstehen.
Angehorige einer palliativ ambulant betreuten Person sind unmittelbar an der Versorgung
beteiligt und oft in Versorgungsentscheidungen eingebunden. Vielleicht haben Sie auch schon

selbst herausfordernde Situationen im Rahmen der palliativen hduslichen Versorgung erlebt.

Wir wiren dankbar, wenn Sie die folgenden Fragen beantworten. IThre Antworten helfen

dabei, die Versorgung kiinftiger Patient*innen (und ihrer Angehorigen) zu verbessern.
Ihre Daten werden ausschlieBlich fiir diese Studie verwendet. Der Fragebogen und dessen
Auswertung erfolgt anonymisiert, sodass keine Riickschliisse auf Ihre Person getroffen
werden konnen. Sie konnen Thre Teilnahme jederzeit ohne Angabe von Griinden

zuriickziehen. Notieren Sie sich fiir diesen Fall bitte die Nummer des Fragebogens.

Beachten Sie bitte die Hinweise vor den Fragen. Die Bearbeitung des Fragebogens betrigt

etwa 15 Minuten.

Bitte werfen Sie den ausgefiillten Fragebogen in den dafiir bereitgestellten Karton in der

Einrichtung oder geben Sie ihn an ein/e Mitarbeiter/in.

Vielen Dank fiir Thre Teilnahme!
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1. Angaben zur eigenen Person

Wie alt sind Sie? (Angabe in Jahren):  ........................

Welchem Geschlecht fiihlen Sie sich zugehorig? [J Weiblich [1Minnlich [1 Divers
Welche Staatsangehorigkeit haben sie? .......ccocvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinnene.
In welchem Land wurden Sie geboren?..........cceievveicsvenicssnnicssnnsssnrcsssnncsnns

Welchen hochsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?
1 Schiiler/-in, besuche eine allgemeinbildende Vollzeitschule

1 Von der Schule abgegangen ohne Schulabschluss

1 Hauptschulabschluss (Volksschulabschluss) oder gleichwertiger Abschluss
71 Polytechnische Oberschule der DDR mit Abschluss der 8. oder 9. Klasse

1 Realschulabschluss (Mittlere Reife) oder gleichwertiger Abschluss

71 Polytechnische Oberschule der DDR mit Abschluss der 10. Klasse

"1 Fachhochschulreife

"1 Hochschulreife

[

Einen anderen Schulabschluss, und zwar:

Welche berufliche Tétigkeit iiben Sie derzeit hauptsichlich aus? Wenn Sie nicht mehr
erwerbstitig sind, welche Tétigkeit haben Sie bei Ihrer fritheren hauptsédchlichen
Erwerbstitigkeit zuletzt ausgeiibt?

Bitte fahren Sie auf der nichsten Seite fort ...
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2. Soziales Umfeld

In welcher Beziehung stehen Sie zu der betreuten Person?
] Ehepartner*in
] Partner*in
] Kind
(1 Verwandtschaft, wie:
1 Freundschaft
1 Sonstige:

Leben Sie im selben Haushalt mit der palliativ betreuten Person?
] Ja
1 Nein
1 Gelegentlich: .................. pro Woche...............

In welcher Region wohnt die palliativ betreute Person?
71 Léndlich
71 Stadtisch

3. Die palliative betreute Person
Wie alt ist die palliativ betreute Person ? (Angabe in Jahren):  ........cccciiieiinaen.

Welchem Geschlecht fiihlt sie sich zugehorig? [0 Weiblich [0 Maénnlich O Divers

Welche Diagnose hat die palliativ betreute Person?
e Art der Erkrankung:
e Krankheitsstadium:
1 Stabile Situation (wenig auftretende Probleme)
1 Schlechter werdende Situation
1 Terminal (Person befindet sich in den letzten Lebenswochen)

Bitte fahren Sie auf der niachsten Seite fort ...
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4.Versorgungssituation

Welche Versorgungsform liegt vor?
] Allgemeine ambulante Palliativversorgung (palliative Versorgung nur durch Hausarzt)
1 Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (palliative Versorgung durch SAPV
Team)

Welche Dienstleister und Organisationen sind zusiitzlich zu den oben genannten
involviert? (Mehrfachantworten moglich)
"1 Pflegedienst
Hospizdienst
Fahrdienst
Sozialarbeiter
Selbsthilfegruppe
Organisation, die auf Erkrankung spezialisiert ist
Glaubensgemeinschaft
Sonstige:
Keine

N O I

Wie viele Angehorige/Freunde/Bekannte unterstiitzen die palliativ betreute Person
insgesamt regelméifig (Pflege, gemeinsame Aktivititen, emotionale Unterstiitzung etc.)?

Anzahl: ....

Wie viele Stunden pro Woche unterstiitzen Sie die palliativ betreute Person?

<10 Stunden pro Woche
10-20 Stunden pro Woche
20-30 Stunden pro Woche
30-40 Stunden pro Woche
>40 Stunden pro Woche

O0O0dgod

5. Angaben zu Dienstleistern
Von welchem Dienstleiter wurde Thnen ein personlicher Ansprechpartner (mit
Telefonnummer und Namen) genannt? Sie konnen mehrere Dienstleister nennen.

D) TS 1 1Y 8 153 ] =)

Bitte fahren Sie auf der niachsten Seite fort ...
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Wie gut war der personliche Ansprechpartner fiir Sie erreichbar?
Kreuzen Sie Thre Einschéitzung fiir den jeweiligen Dienstleister auf der Skala an.

Dienstleister 1:

Jederzeit | O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Nie

Dienstleister 2:

Jederzeit | 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 INie

Konnten Sie ein Vertrauensverhiltnis zu dem palliativ betreuenden Dienstleister
aufbauen?

Dienstleister 1: [1Ja [] Nein
Dienstleister 2: OJa [ Nein

Wenn Ja: Was half beim Aufbau des Vertrauensverhéltnisses?

Bitte fahren Sie auf der nichsten Seite fort ...
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6. Ihre Situation als Angehorige/r

FARBE Fragebogen

Um einen genauen Uberblick iiber Ihre Pflegesituation zu erhalten, iiber Thre Stirken und Ihre
Belastungen mdchten wir Sie bitten, diesen Fragebogen auszufiillen. Beziehen Sie sich bei
Ihren Antworten bitte auf die vergangenen vier Wochen.

Meine Energiequellen

Ja EherJa  Eher Nein Nein
Es gelingt mit trotz erhdhter Anforderungen, eigene Interessen (wie
Hobbys, Sport) zu verfolgen O O O O
Ich spanne weitere Personen (z.B. Familienmitglieder, Freund/-in,
professionelle Pfleger/-innen, externe Beratungsangebote) in die O O O O
Pflege ein.
Ich bekomme unterstiitzende Riickmeldungen fiir meine Leistungen
als Pflegende/r O O O O

Ich habe Menschen, auf die ich mich verlassen kann.

Ich empfinde im Alltag Freude, z.B. wenn ich angenehmen

Aktivitdten nachgehe. O O O O

Bitte fahren Sie auf der niachsten Seite fort ...
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Miinsteraner Sorgenfragebogen (MSF)

Bitte beziehen Sie sich bei den folgenden Aussagen darauf, inwieweit diese im
Allgemeinen auf Sie zutreffen.

Trifft Trifft Trifft Trifft Trifft

tiberhaupt  ein einiger-  weit- voll und

nicht zu wenig  malen gehend ganz zu
Zu Zu zu

Ich habe eine Sorge nach der anderen.

Meine Sorgen sind fiir mich unkontrollierbar.

Meine Sorgen beeintriachtigen die Kontakte zu Freunden
und Bekannten.

Ich mache mir Sorgen.

Wegen meiner Sorgen kann ich nicht mehr alle meine
Aufgaben erfiillen.

Wenn ich anfange mir Sorgen zu machen, kann ich nicht
mehr damit aufhoren.

Meine Sorgen bestimmen mein Leben.

Wenn ich mich sorge, male ich mir das Schlimmste aus.

Meine Sorgen wachsen mir iiber den Kopf.

Ich leide unter meinen Sorgen

Ich mache mir {iber viele verschiedene Bereiche Sorgen.

Es ist mir unmoglich mich von meinen Sorgen
abzulenken.

O 000|000 |0|0
O 0|00 |0O0[0O|0O|0I0|0 |0
ONIORIONONICRIORION CIONICRION(
Ol0|0O|0j0|00O0 0|0 |00
Ol0j0O00|0|0]0 00|00

Bitte fahren Sie auf der niachsten Seite fort ...
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OOLLTI - F v2@ Lebensqualitiit bei schwerer Erkrankung

Bitte kreisen Sie die Ziffer zwischen 0 und 10 auf der Skala ein, die fiir Sie am ehesten
zutrifft. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Ehrliche Antworten sind fiir die
Auswertung am meisten hilfreich.

Bitte beantworten Sie die Fragen so, wie Sie sich in den letzten zwei Tagen gefiihlt haben.
TEIL A Gesamte/Globale Lebensqualitit

A. Unter Beriicksichtigung aller Lebensbereiche (beispielsweise korperlich, emotional, sozial,
spirituell und finanziell) war meine Lebensqualitit wahrend der letzten zwei Tage:

Sehr schlecht | 0 1 2 3 4 5 6 7 9 10 Sehr gut

TEIL B Umfeld

1. Wihrend der letzten 2 Tage war ich zufrieden mit dem Ort wo mein von mir betreuter
Familienangehoriger/Freund derzeit ist (zu Hause, Krankenhaus, andere Orte):

Gar nicht 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Total

2. Wihrend der letzten 2 Tage hatte ich die Privatsphire, die ich wollte:

Gar nicht 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Total

TEIL C Zustand des zu betreuenden Angehorigen/Freundes

3. Wihrend der letzten 2 Tage hat mich der Zustand meines Familienangehorigen/ Freundes
gestresst:

Nicht oft 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Immer

Bitte fahren Sie auf der niachsten Seite fort ...
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TEIL D Eigenes Befinden

4. Wiahrend der letzten 2 Tage war das Ausmal} an Kontrolle, das ich iiber mein Leben hatte:

Kein 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Ein riesiges
Problem Problem
5. Wihrend der letzten 2 Tage hatte ich Zeit, mich um mich selbst zu kiimmern:
Nie 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Immer
6. Wihrend der letzten 2 Tage hatte ich Zeit um in Ruhe nachzudenken:
Nicht oft 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Immer
7. Wéhrend der letzten 2 Tage fiihlte ich mich korperlich:
Extrem 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Extrem gut
schlecht
8. Wihrend der letzten 2 Tage fiihlte ich mich emotional:
Extrem 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Extrem gut
schlecht
TEIL E Aus Ihrer Perspektive
9. Wihrend der letzten 2 Tage habe ich mich gut gefiihlt, weil ich mich um meinen
Familienangehorigen/ Freund kiimmern und ihm Gesellschaft leisten konnte:
Selten oder | 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Immer

nie

10. Wihrend der letzten 2 Tage trosteten mich meine Sicht auf das Leben, mein Glauben oder

meine Spiritualitit:

Gar nicht 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

10

Total

Bitte fahren Sie auf der niachsten Seite fort ...
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11. Derzeit spiire ich, dass mein Leben einen Sinn hat:

Sehr wenig | 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Sehr viel
Sinn Sinn

TEIL F Qualitit der Betreuung

Fiir die Fragen in diesem Abschnitt (12-14), wenn Sie in den letzten 2 Tagen keine
wichtigen Entscheidungen mussten oder keine medizinische Unterstiitzung brauchten,
bitte beantworten Sie die Fragen fiir die letzten Male wo dies der Fall war:

12. Wihrend der letzten 2 Tage war ich einverstanden mit der Art wie Entscheidungen fiir
meinen Familienangehdrigen/ Freund getroffen wurden:

Gar nicht 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Total

13. Wihren der letzten 2 Tage erhielten wir die Gesundheitsversorgung, die wir brauchten:

Nie 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Immer

14. Wihrend der letzten 2 Tage war die Qualitéit der Gesundheitsversorgung, die wir erhalten

haben:
Nicht 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Extrem gut
befriedigend

TEIL G Beziehungen

15. Wihrend der letzten 2 Tage empfand ich meine Beziehung zu meinem
Familienangehorigen/ Freund, den ich betreue:

Sehr 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Stressig
angenehm

16. Wihrend der letzten 2 Tage, empfand ich die Beziehung zu anderen Menschen, die mir
besonders wichtig sind:

Sehr 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Stressig
angenehm

Bitte fahren Sie auf der niachsten Seite fort ...
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TEIL H Finanzielle Sorgen

17. Wahrend der letzten 2 Ta

e war meine finanzielle Situation belastend:

Gar nicht 0 1

2 3

4 |5

6 7

8 9

10 Total

Athens Insomnia Scale for Non-Clinical Application (AIS-NCA)

Wie bewerten Sie die folgenden Dinge, die mit Threm Schlaf zusammenhéngen? Beziehen Sie

sich bitte auf die letzten 12 Monate.

Einschlafen konnte ich meist | sofort nach sehr nach kurzer | nach nach sehr langer
(nach dem Ausschalten des kurzer Zeit | Zeit langerer Zeit
Lichts)... Zeit
Dass ich wihrend des nie fast nie manchmal ziemlich oft | sehr oft
Schlafens aufwache, passiert
Endgiiltig friiher aufgewacht | nie fast nie manchmal ziemlich oft | sehr oft
als gewiinscht bin ich...
Meine Schlafqualitit war sehr gut gut teils schlecht sehr schlecht
insgesamt meist... gut/teils

schlecht
Mein Wohlbefinden war sehr gut gut teils schlecht sehr schlecht
tagsiiber meist... gut/teils

schlecht
Meine Leistungsfihigkeit sehr gut gut teils schlecht sehr schlecht
(physisch und psychisch) war gut/teils
tagsiiber meist... schlecht
Meine Miidigkeit war nicht kaum malig stark sehr stark spiirbar
tagsiiber meist... spiirbar spiirbar spiirbar spiirbar

Bitte fahren Sie auf der néichsten Seite fort ....

7. Angaben zu herausfordernden Situationen
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Haben Sie im Rahmen der palliativen ambulanten Versorgung eine Krise/
herausfordernde Situation erlebt?

1Ja [JNein
Wenn ja:
Was passierte?

Wie haben Sie in der Situation gehandelt?

selbst gehandelt

Angehorige/Freunde/Bekannte gefragt

SAPV angerufen

Rettungsdienst angerufen

Krankenhausaufenthalt

Entlastungspflege (zeitlich begrenzte Versorgung der palliativ betreuten Person
durch einen Dienstleister zur Entlastung der Angehdrigen)

7] Sonstiges

N R Y O I

Welche zusitzliche Unterstiitzung hatten Sie sich gewiinscht?

----------------------------------------------------------------------------------------------------

Vielen Dank

Bei Fragen zogern Sie nicht die Studienleiterin der Studie zu kontaktieren.

Studienleiterin: Sofia Azhar
E-Mail: sofia.azhar@stud.ksh-m.de
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