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Dritter Jahresbericht an die Hamburger Krebsgesellschaft e.V.
zur Stiftungsprofessur fir Palliativmedizin mit Schwerpunkt Angehdérigenforschung

fiir den Zeitraum 01.07.2019 - 30.06.2020

Sehr geehrte Vorstandsmitglieder und Mitarbeiterinnen der Hamburger Krebsgesellschaft,

das vergangene Jahr stand leider unter dem Schatten zweier sehr tragischen Ereignfsse, die die Arbeit
der Stiftungsprofeséur mafRgeblich béeinﬂusst haben: einerseits meine eigene schwere Erkrankung im
letzten August, die mich leider lber viele Monate meinen Aufgaben nicht nachkommen hat lassen.
Nach einem Arbeitsversuch in Teilzeit von Februar bis Anfang Mai bin ich derzeit weiterhin |
krankgeschrieben. Dies bedauere ich beides zutiefst! Ich stehe aber weiterhin dem Team beratend zur
Seite und plane ab Herbst meinen Aufgaben im Rahmen der Professur wieder nachzukommen.

Das andere schwerwiegende Ereignis ist die COVID-19-Pandemie, aufgrund derer viele
Veranstaltungen, Vortrage, Workshops, u.d. abgesagt und Forschungsprojekte pausiert werden
mussten. Ausfihrliche Befragungen der Angehérigen setzten wir bewusst in der sehr belasteten Zeit

des Lockdowns aus, um die Menschen nicht zusatzlich zu belasten.
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Dennoch konnten wir durch die sehr engagierte Arbeit des aus der Professur fmanzuerten
Forschungsteams unter der Leitung von Dipl.-Soz. Anneke Ulirich und des gesamten Teams der
Palliativmedizin am UKE viele der angestoRenen Projekte und Aufgaben weiter- und durchfihren.

Zudem konnten die ,Friichte” der Arbeit in den ersten beiden Jahren in vielerlei Hinsicht, wie in-der-
Vielzah! der Publikationen und Kongressbeitrage, ,geerntet” werden.

AuBerdem zeigte sich in der Interaktion mit den nationéle Kooperationspartriern in dieser schweren
'Zeit, dass die Palliativmedizin am UKE in VHamburg als relevanter Bestandteil des nationalen
Netzwerkes etabliert werden konnte und dass Hamburg bundesweit als das Expertenzentrum fur
Angehdrigenforschung anerkannt |st

Im Folgenden finden Sie einen detaillierten Bericht zu den Aktlwtaten von Juli 2019 — Juni 2020

1. Fors;hungsaktiﬁitéten:
1b) Angehérigenforschung

Systematische Untersuchungen der Bediirfnisse und Probleme von Angehdrigen:

Eine wichtige Aufgabe war die Publikation der zahlreichen interessanten Ergebnisse, der ebenfalls von
der Hamburger Krebsgesellschaft e.v. géfc'jrderten und in Kooperation mit der Klinik fiir
Palliativmedizin der Universitdtsmedizin Gottingen durchgefithrten Studie ,Psychosoziale Belastungen
und Unterstitzungsbedirfnisse von Angehérigen von an Krebs erkrankten Patienten in der
spezialisierten stationdren Pall_iativversorgung": [nsgesamt wurden bisher 5 Publikationen zu den
guantitativen Untersuchungen, - eine weit_e_ré zum gualitativen Studienteil und eine erginzende
gualitative Studie zu besonderen ethischen Herausforderungen im Erkrankungs‘verlauf fur die
Angehérigen (in Kooperation mit dem Inétitut firr Ethik in der Medizin am UKE) erstellt und mit den
Ko-AUtdren abge'stimmt.-Auf Iéasis sekundédranalytischer Auswertungen der qualitativen Daten wurde '
- eine weitere Publikatidn, zur Manifestation von Spiritualitit bei Angehbrigen im Erkrankungsverlauf
erstellt. Vier dieser Publikétionen Sindlbereits publiziert, 4 weitere befinden sich bereits im Review-
Prozess von internationalen peer- re\newed PubMed-gelisteten Fachzeitschriften. '
Die ergénzende Handreichung mit Darstellung aller relevanten Forschungsergebmsse zu den
Bedurfmssen und Problemen von Angehorlgen und den Implikationen fiir die klinische Praxis in der
spezialisierten Palliativversorgung ist im Wesentlichen erstellt. Die graphische Uméetzung und
Finalisierung mussten aIIerdingé noch aufgeschoben werden. Diese soll dann bundesweit
‘Kooperationspartnern in den nationalen Hospiz- und Palliativversorgungsnetzwerken zur.Verngung

gestellt werden.
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Zusé’tzlicﬁ haben wir in einer qualitativen Stﬁdie die Probleme, Belastungen und Bed[]rfnissé von
Angeht‘:rége_n in der Hospiz- und Pélliatiwersorgung und _Mbglichkeiten der thimierung der
Angehdrigenbetreuung aus Sicht von Versorgenden und betmffenen Angehdrigen untersucht. Dazu
haben wir im Hamburgér Netzwerk 10 Fokusgrﬁppen mit insgesamt 64 Teilnehmern.(ﬁon je 3
Palliativstationen und ambulanten Hospizdienste soWié j& 2.Hospizen und SAPY-Teams aus Hamburg)
dunl‘chgefijhrt. Dieser:Stud-ienteiI'befindet sich derzeit in Vorbereitung zur Publikation. . AuRerdem
wurdren 4 Interviews mit Angehdrigen von in der Ho_s'piz- oder Parlliatiwersorgung verstorbenen
Menschen in Hamburg und 2 Fokusgruppen mit 7 Angehorigen am Interdisziplindren Zentrum flir
Palliativmedizin der Unikliriik Disseldorf mit-den identischen Fragen durchgefiihrt. Zusatzlich werden
die Angehdrigen dazu befra‘gt, welche konkreten Unterstijtzungsangébote hilfreich wéren und welche

Hiirden zur Teilnahme beriicksichtigt werden missen. -

In einem grofien Projekt, das in Kooperation mit dem Institut fiir Rechtsmedizin am UKE durchgefiihrt
wird, untersﬁcheﬁ wir langfristige psychische Folgen und rlickblickende Bedirfnisse bei Angehdrigen
von in den vergangenen 6 Jahren verstorbenen Menschen. Dabei soll einerseits verglichen werden,
inwieweit sich diese davon abhangig unterscheiden; ob ein Mensch eher erwartet und eng begleitet in
der Palliativversorgung ist, oder ganz lUberraschend, z.B. in Folge eines Unfalls oder Akutereignisses,_
verstorben ist. In der Teilstudie zu den Angehorigen aus der Palliativversorgung wird neben den
langfristigen psychischen auch anderen Folgen, wie Arbeitsausfall oder eigene 'Erkrankung mit
untersucht.. -Hierbei wurden 993 Angehorige von auf der Palliativstation am UKE verstorbener
IVIenschern anges;hrieben, von denen 205 den komplexen Fragebogen zuriickgeschickt haben. Dieser
Stu_dienteil wird derzeit ausgewertet und zur Publikation vorbereitet. AuRerdem wurden fm 2. Schritt
867 Angehdrige von unerwartet verstorbenen Menschen iiber das Institut fiir Rechtsmedizin-

angeschrieben. Derzeit I3uft der Ricklauf der Fragebogen.

Gemeinsam mirt den Ko"é_gen des Kinder-UKE und dem Hamburger padiatrischen SAPV-Team (Kinder-
PACT) flhrten wir ei_ne retrospektive quantitative Befragung zu den Effahrungen Lind Bediirfnisse \_fdn
Eltern nach spezialisierter padiatrischer Palliatiwersprgung durch. Hierbei wurden insgesamt 144
Eltern verstorbener Kinder kontaktiert, von denen 53 Eltern ausgefull_te Fra;gebégen zuriicksendeten.

Diese Studie befindet sich derzeit in Auswertung und Vorbereitung zur Publikation.

Zu den verschiedenen Problemen und Bediirfnisse der Angehérigen Uber alle Formen der Palliativ- und
Hospizversorgung -hinweg, -hatten wir gemeinsam mit insgesamt 15 weiteren Hospiz- und
Palliativversorgern in Hamburg und Schleswig-Holstein (und in Kooperaﬁon mit demn Institut far Med.

Psychologie am UKE) ein weiteres quantitatives Forschungsprojekt entworfen und dafiir eine
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Forderung bei der Deutschen Krebshilfé'beantragt. Diéser war zﬁnéchst mit der Bitte um kleinere
Modi'fikationén angelehnt worden, wurde im‘:wischern ab.er Uberarbeitet und wird. erneut eingereicht.
Die spezifiséhe Untersuchung der spirituellen Bedilrfnisse - der Angehdrigen und mégliche
Interaktionen mit den Patienten 'sollreiner weiteren qualitétiven Studié, die wir gemeinsam mit Prof.
Dr. Kristin Merle, Direktbrin des Instituts fiir Praktische Theol'o_gie der Universitét Hamburg, entwickelt
" und. beim Kirchénkre.isverband Hamburg eine Forderung beantragt haben, untersucht werdén. Der
Kifchenkreisverband steht dem Vorhaben positiv gegenliber. Eine endgiiltige Zusage ist aber bis zu

- meiner Riickkehr aufgeschoben.

Entwicklung und Evaluation von evidenzbasierten Screening-Instrumenten: .

Die sekundidre -Auswertung der Ergebnisse unserer Studie ,,Psychoéoziale " Belastungen und
Untersfct’.‘atzungsbédﬂrfnisse von Angeht')rige'n von an Krebs erkrankten Patienten in der sp_ezialisierten
stationéfen Pailiativyersorgung” um zwei kurze, aIIt'agstauinc‘he Screening;TooIs fir Angehérige
wéhrehd einer fortgeschrittenen Krebserkrankung und fir trauernde Angehérige nach Versterben des
Patienten an einer fortgeschrittenen Krebserkrankung zu entwickeln, erfolgt derzeit in Kooperation
" mit dem Institut fiir Medizinische Biometrie am UKE. Diese sollen dann im Verlauf':prospektiv evaluiert
und -mitteffristig'. liber Aktivititen in nationalen Arbeitsgruppen ({siehe 5.).in die klinische

Regelversorgung in Deutschland etabliert werden.

Entwicklung und Evaluation gezielter Unterstiitzungsangebote und Interventionen:

Basierend auf einer 12-monatigen Pilotphase wird die Schulungs- und Informationsreihe fur -
Angehdorige ,,Angehﬁrige(r) éein — Ressourcen starken” seit Herbst 2019 optimiert durchgéft’ihrt und in
einer wEsseﬁschaftIichen Begleitstudie primér‘-in Bezug auf Machbarkeit und sekundar in Bezug auf
Wirksamkeit umfassend evaiuiert. Die Schulurigs- und Informationsreihe urnfasst 6 Module, die \'fo.n .
Eiperten de-r Palliativversorgung durchgefiihrt werden und eine praxisnahe Informationsvermittiung
~und interaktive‘ A-ntei[e beinhalten. Ein geschultes Moae-ratorenteam-organisiert und begleitet die
Termin‘e. Seit Herbst 2019 durchliefen 16 Angehérige das Programm. Leider musste die Schulungs— und:
.Informationsreihe im Rahmen des COVID-19-Lockdowns ab Marz pausiert werden. Inzwiscﬁen wurde
sie auf online-basierte Formate umgestelit (Videotreffen; Online-Befragung) und kann so ab Juli
fortgefiihrt werd'en. Die Manualisiemng und korrespond-ierende‘ Informationsbroschiire fiir
Angehﬁrige in der P_alliatiwersorgﬁng lduft derzeit noch, da es durch meine Erkrankung hier zu_-
Verzdégerungen bei der graphischen Umsetzung kam (geférdert durch den ,Férdervérein der

~ Palliativmedizin am UKE e.V.).
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Zur réndomisierten Evaluation verschiedener Schulungsformen flir Angehérigen war im Februar_zogg

| beim lnﬁovationsfon_d in Kooperation mit den Kollegen der palliativmedizinischen KI}niken der
Universitdten IjUsseIdorf{Dr. Martin Neukirchen), KélIn (PD Dr. Steffen Siman, Axel Doll) und Géttingen
{Prof. .Dr. Bernd Alt-Epping) eine interventionelle Studie zur Férderung eingereicht worden. Diese
Studie hat dés Ziel ein Gruppenprisenz- und ein E-Learning-Schulungsprogramm fiir Angehdrige in der .

. hduslichen PaIliat)_iwersorgUng,. jeweils hinsichtlich Akzeptanz, Praktikabilitdt, Hlrden uncj Effelgtivitéit,
zu untersuchen und zu vergleichen. Leider wurde das Projekt vom Innovationsfond nicht iur Férderung
angenommen worden. Mlt der Forschungsgruppe ist aber im Verlauf eine Neuelnreu:hung beider DFG

‘ abgesprochen

Ubersicht der Forschungsprojekte zum Thema ,Angehérigenforschung”:

Lauferide und anlaufende Forschungsprojekte:

Probleme, Belastungen und Bediirfnisse von'Angehﬁrigen in der Hospiz- und Palliativversorgung und
Maoglichkeiten der Optimierung der Angehérigenbetreuung aus Sicht von Versorgenden und
Angehdérigen (Fokusgruppen und Interviews mit SAPV-Teams, Hospizen, Hosplzdlensten ‘und
Palliativstationen und mit Angehdrigen verstorbener Patientenj}.

Fokusgruppen mit Versorgern bis 05/18; in Publikation.

Fokusgruppen und Interviews mit Angehbrigen: !aufend.

Ruckbllckende Erfahrungen und Bediirfnisse von Eltern nach spezialisierter padlatrlscher
Palliativversorgung. ‘

In Kooperation mit Klnder UKE und Klnder PACT.

Quantitative Befragung der Eltern verstorbener Kinder seit April 2019 in Auswertung.

Riickblickende Bediirfnisse und psychische 'F'olgen bei Angehdrigen nach unerwarteten und |
erwartbaren Todesfillen. ' '

Teilstudie: langfristige psychische Morbiditit und Folgeeinschrinkungen bei Angehongen
Quantitative Studie in Kooperation mit Institut fir Rechtsmedizin am UKE.

Durchf[]hrung seit April 2019, '

- Evaluation eines Schulungsprogramms und einer entsprechenden Informationsbroschiire fiir
Angehdrige in der Palhatlwersorgung

Gefdrdert durch den Férderverein der Palliativiedizin am UKE e.V.

Durchfihrung seit September 2019, aber ohne Broschiire, da Fertigstellung (durch Erkrankung von
KO) verzégert wurde; - :

Pausierte 03/20-06/20 aufgrund von COVID 19; Umgestaltung in Vrdeotreffen mit Online- Befmgung
und Wiederaufnahme 07/20.
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Beantragte Forschungsprojekte zum Thema ,,Angehorlgenforschung

Bediirfnisse und Probleme der Angehorigen von Patienten in der Palllatlwersnrgung
Eingereicht bei der Deutschen Krebshiife 03/19.

Kooperation mit 15 weiteren Hospiz- und Palllatlwersorgern in Hamburg und Schleswrg HoIstem
Zunachst abgelehnt aber Wiedereinreichung 07/20.

Entwicklung und Evaluation zweler Schulungsformen fiir pflegende Angehorlge Gruppenprasenz- .
versus E-Learmng-Schqung :

. Kooperation mit den Unikliniken in Dusseldorf, Gottingen und KdIn.

Vom Innovationsfond 10/19 abgelehnt, aber Antragsteﬂung bei DFG 2020 geplant.

Qualitative Interview-Studie zur Spiritualitit bei "Palllatlv—Patlenten und -Angehorigen.
Eingereicht beim Kirchenkreisverband Hamburg 05/19.

Kooperation mit Prof. Dr. Kristin Merle, Direktorin des Instituts fur Praktische Theologie der
Universitat Hamburg . '

Finale Entscherdung wurde aufgrund der Erkrankung von KO vertagt

1b) Andere Forschungsthemen der Palliativmedizin

Die umfassenden Daten der groRen, von der Deutschen Krebshilfe geforderten Studie zu den
Bedurfnissen, Symptome und Problemstellungen von Patienten in der spezialisierten ahbulanten und
stationdren Palliafiwersorgung bei flichendeckender Umsetzung am Beispiel vdn Hamburg, das wir -
mit  unseren _Kooperatiohspartnern im Hamburger Hospiz- und - Pal|iatiwers;orgungsnetzwérk .

erfolgreich durchgefﬂhrt_haben, sind in 3 Publikationen zu den Hauptfragestellungen im Einreichungs-

bzw. Review-Prozess internationaler Fachzeitschriften ausgewertet, weitere Analysen laufen.

Ebenfalls abgeschlossen wurde die Rekrutierung im Rahrﬁen der randomisierten interventionellen
Studie zur vorausschauenden Information und Veréorgungsplanung bei Patienten mit metastasierten
Tumorerkrankungen im Sinne eines frithen Integrationskonz'.eptes,Vdas die frihe (innerhall von 6
Wochen nach lErstdiagnose einer unheilbaren Krebserkrankung) palﬁativmediéinische Beratung mit
einer Informationsbroschu_ré versus Bedarfs-qrientierfer Beratung vergleicht. Diese Studie, die wir in
| Koope;'ation mit den Sbezialépre’chstunden fur Bronchialkarzinome (Prof. Dr. Dr. Sonja Loges),
gastrointestinale Tumare (PD Dr. Marianne Sinn), gyndkolegische Tumore (Prof. Dr. Volkmar Mijiler)
'ynd dermatologische fumore {Prof. Dr. Ch_ristoffer Gebhardt) am UCCH durchfihrten, konnte

insgesamt 91 Patienten rekrutieren und. befindet sich derzeit in Auswertung.

Das von der Deutsche Krebshllfe -geforderte Projekt zur Entwu:klung und Erprobung eines
Kommumkatlonstrammgs fiir in der Versorgung onkologischer Patienten tatige Arzte flhren wir seit

03/1%in Kooperation mit dem Institut fiir Med. Psychologie am UKE (Prof. Dr. Carinna Bergelt), der
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Klinik fiir PaIIiativmediz’inrder Universitidtsmedizin Gﬁttihgen- (Prof. Dr. Bernd Alt-Epping), den
palliativmedizinischen Bereichen der Charité Berlin (PD Dr. Peter ThuR-Patience} und des
* Universitatsklinikum Schleswig-Holstein/Campus Kiel (Pro'f. Dr. Anne Letséh) durch. Inzwischen ist das
Studienprotokoll in. .eiher beer-reviewed, PubMed-gelisteten - Fachzeitschrift publiziert, die
Fokusgruppen durchgeflhrt, ausgewertet und‘ im Ra'hmen von Kon.gres's-beitréigen pr."isentiert und die
Schulungsprogramme sowie das Manual erstellt. Die Durchfiihrung der Schulungen inklusive der

"~ randomisiert-kontrollierten Evaluation wird derzeit vorbereitet.

im Rahmen der Zusammenarbeit in nationalen Arbeitsgruppen beteiligen wir uns weiterhin an einer
prospektiven'Studie zur palliativen Haltung und Kompetenz von Arzten vor und nach einer
W'eiterbildUngsrofation auf einer Palliativstation einem multizentrisches Pro;ekt der AG
'Palllatlvmedlzm im Netzwerk, der von der Deutschen Krebshiife geforderten Onkologlschen

Spltzenzentren (CCC- Netzwerk} und rekrutierten in den letzten 12 Monaten 4 Arzte,

Die prbspektive Studie zu den Auswirkungen von Musiktherapie auf emotionale Aspekte bei
onkologischen Patienten in kurativer und palliativer_ Erkrankungssituation wurde bis ApAriI 2020
erfolgreich 'durchgeﬁjhrt, musste aber aufgrund des Schwangerschafts-bedingten Ausfalls der

Musiktherapeutin etwas vorzeitig beendet werden. Diese Studie befindet sich derzeit in Auswertung.

Als besonderes Highlight hervorzuheben ist, dass der grofen Antrags beim Innovationsfond des'
Palliativzentrums der Uniklinik K&In (Prof. Dr. Raymond Voltz, Dr. Kerstin K_remeike-), bei dem wir die
Konsortialpartner sind und das darauf abzielen soll, die Versorgung sterbender Menschen in allen
Bereichen von Krankenhdusern zu verbeﬁsern, vom Innovationsfond angenommen wurde. Der

Studienbeginn wird derzeit fir 11/20 vorbereitet.

Ubersicht der Forschungsprojekte zu ande_:ren Themen der Palliativmedizin: .

Aktuelle Forschungsprojekte:

Bediirfnisse, Symptome und Problemstellungen von Patienten in der sbeiialisieften ambulanten und
stationdren Palliativversorgung bei flichendeckender Umsetzung am Beispiel von Hamburg.
Gefordert von der' Deutschen Krebshilfe e.V. _ )

In Kooperation mit den SAPV-Teams, anderen Palliativstationen in Ham burg und dem Institut fur Med.
Psychologie am UKE (Prof. Dr. Holger Schulz, Dr. Frank Schulz- Klndermann)

Publikation.

Entwmklung und Erprobung eines Kommunrkatlonstralnmgs fiir Arzte [PALI.I KOM].

Gefordert von der Deutschen Krebshilfe e.V. :

in Kooperation mit Prof. Dr. Corinna Bergelt, Institut fir Med. Psychologie, UKE, Prof. Dr. Bernd Alt-
Epping Palliativmedizin‘ Universitdtsmedizin Gottingen, Prof Dr. Anne Letsch, Palliativmedizin,
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- Universitétsklinikuni Schleswig-Holstein/Campus Kiel, und PD Dr. Peter ThuE—Patiénce, ,
Palliativmedizin, Charité Universititsmedizin, Berlin.
Projektlaufzeit 03/19 - 02/21.

Palliative Haltung und Kompetenz von Arzten vor und nach einer Rotatilon [OUTREACH].
l\/lulti"zentrisches Projekt der AG Palliativmedizin im Netzwerk der von der Deutschen Krebshilfe
geforderten Onkologischen Spitzenzentren (CCC-Netzwerk).

Kooperation innerhalb des CCC-Netzwerkes; Laufzeit 06/18 - 06/21.

Emotionale Effekte von Musiktherapie bei Patienten mit einer Krebserkrankung.-
- Geférdert von der Mohr-Stiftung. . - ' '
Laufzeit 07/19-05/20;in Auswertung.

Multiprofessionelle Paliiativ-Beratung bei Patienten mit fortgeschrittenen Herzerkrankungen
[eMPATHY-HF]. ) :
In Kobperation mit Prof. Dr. Meike Rybcynski, Universitdres Herzzentrum Hamburg.

- Aufgrund der Erkrankung von KO und COVID-19 aufgeschoben. _

Bewilligte Forschungsprojekte:;

Sterben im Krankenhaus — Optimierung der Versorgung in der Sterbephase [SfiK-_OV]. '
Konsortialpartner des Palliativzentrums Kéln. c :
Bewilligt vom Innovationsfond 10/19; Studienbeginn fiir 11/20 geplant.

2. Publikationen und Ko'ngressbeitréigé:.
2a) Angehérigenforschung

In den vergangenen 12 Monaten wurden 4 Artikel der -Angehorigenforschung in peer-reviewed,
PubMed-gelisteten internationalen Fachzeitschriften veroffentlicht. .Insgesarﬁ't 6 Originalarbeiten zu
Studien aus der Angehdrigenforschung befinden sich derzeit noch im Review-Prozess von peer-

reviewed, PubMed-gelisteten Fachzeitschriften.

AuBerdem‘ wurden auf nationalen und internationalen Kongressen insgesamf 3 Vortrdge und 5 Poster -
zu Projekten der Angehc’jrigenforschtjng présentiert bzw. angenommen. Detaillierte Informationen zu
diesen Publikationen und Kongressbeitrdgen aus der Angehdrigenforschung sind im Folgenden

aufg‘elistet:
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Verdffentlichte wissenschaftliche Publikationen zum Thema LAngehérige”:

Qechsle k*, Ullrich A*, Marx G, Benze G, Heine J, Dickel LM, Zhang Y, Wowretzko F, Wendt KN, Nauck
F, Bokemeyer C, Bergelt C. Psychological burden in family caregivers of patients with advanced cancer
at initiation of specialist palliative care. (*equal contribution) BMC Palliative Care 2019; 18: 102.

Oechsle X, Ullrich A, Marx G, Benze G, Wowretzko F, Zhang Y, Dickel LM, Heine J, Wendt KN, Nauck F,
Bokemeyer_ C. Bergelt C. Prevalence and predictors of distress, anxiety, depression, and quality of life
in bereaved family caregivers of patients with advanced cancer. Am J Hosp Palliat Med 2020; 37: 201-
213, ' ' '

Ulirich A*, Theochari M*, Bergelt C, Marx G, Woellert K, Bokemeyer C, Oechsle K. Ethical challenges in
family caregivers of patients with advanced cancer — a qualitative analysis. (*equal contribution} BMC
Palliat Care 2020; 19:70. ' ‘ '

Ullrich A, Marx G, Bergelt C, Benze G, Zhang Y, Wowretzko F, Heine J, Dickel LM, Nauck F, Bokemeyer
C, Oechsle K. Supportive care needs and support services use during palliative care in family caregivers:
of patients with advanced cancer. Support Care Cancer 2020; epub.

Eingereichte wissenschaftliche Publikationen zum Thema LAngehérigenforschung”:

Ullrich A*, Eicken S*, Hlawatsch C, Coym A, Bokemeyer C, Oechsle K. Gender-specific problems and
needs of family caregivers during specialist palliative care. ( equal contribution} Under review Journal
of Palliative Care {revised) 2020 '

Ullrich A*, Casentini M*, Berkemeier S, de Wit M, Hlawatsch C, Bokemeyer C, Oechsle K. How do
patients, family caregivers and healthcare professionals perceive their role within an interprofessional
palliative care team? (*equal contribution} Under review J Interprof Care (revised) 2020.

Ullrich A, Treutlein M, Bergelt C, Marx G, Wikert J, Bokemeyer C, Oechsle K. Meaning of caﬁng for
cancer patients from time of incurable diagnosis to bereavement: A gualitative study among family
careglvers BMJ Support Palliat Care (revised) 2020.

Ullrich A, Marx G, Benze G Wowretzko F, Zhang Y, HemeJ chkel LlVI Bokemevyer C, Nauck F, Oechsle
K*, Bergelt C*. Grief in bereaved family caregivers after speualist paliiative care is predicted by pre-
loss psychological burden, but not cancer patient’s quality of dying. (*equal contribution) Submitted
to Palliat Support Care.

Ullrich A, Marx G, Bergelt C, Benze G, Wowretzke F, Zhang Y, Dickel LM, Heine J, Vehling S, \Bokemeyer
C, Oechsle K*, Nauck F*. Sources of meaning and their relationship with anxiety, depression and grief
in family caregivers of advanced cancer patients during caregiving and bereavement. (*equal
contribution) Submitted to BMJ Support Palliat Care.

Wikert J, Treutlein M, Theochari M, Bokemeyer C, Qechsle -K* Ullrich A¥. How does spirituality
manifest in family caregivers of terminally ill patients? A qualrtatlve secondary analys:s {*equal
" contribution) Submitted to Palliat Support Care. '
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Wissenschaftfiche Kongreésbeitré’ge zum Thema ,,Angehﬁrigenforschung”:

Hlawatsch C*, UIIrlch A* Coym A, Bokemeyer C, Oechsle K. - Angehérige(r) sein — Ressourcen stédrken:
Eine Schulungs- und Informationsreihe fir Angehérige schwerkranker Patienten, DGP- Kongress 2020,
Wiesbaden (*equal contribution; Poster).

Ullrich A, Runge J-M, Bokemeyer C, Oechsle K. Familidre Konflikte und schwierige Familiendynamiken
am Lebensende: Eine versorgungsrelevante Belastung fir Mitarbeitende hospizhch palllatwer
Emrlchtungen? DGP-Kongress 2020, Wiesbaden (Vortrag) :

"~ Ullrich A, Herzog J, Bokemeyer C, Oechsle K. Symptome kompliziérter Trauer, posttraumatischer
Belastung und Depression bei Angehérigen nach Versterben eines nahestehenden Menschen auf einer
Palliativstation. DGP-Kongress 2020, Wieshaden (Poster)

Wikert J, Treutlein M, Theochari M, Oechsle K, Ullrich A. Wie manifestiert sich Spiritualitdt bei
Angehdrigen von Patienten in der Palllatlwersorgung? Eine gualitative Sekundaranalyse. DGP-
Kongress 2020 Wiesbaden (Poster}). :

Wikert I, Treutlein M, Theochari M, Oechsle K, Ullrich A. Wie manifestiert.sich Spiritualitat bei
Angehdrigen von Patienten in der Palliativversorgung? Eine gualitative Sekundaranalyse WAT 2020 .
Gottingen (Vortrag) —abgesagt wg. COVID-19-Pandemie.

UIIrich A, Runge JM, Bokemeyer C, Oechsle K. Wie erleben Versorgende in der Hospiz- ‘und
Palliativarbeit familidre Konflikte am Lebensende? — Ein Beispiell for die Auswertung anhand der
Grounded Theory mit Fokus auf das Kodierparadigma nach Strauss. WAT 2020, Gottmgen (Vortrag)
abgesagt wg. COVID-19-Pandemie.

Hlawatsch C, Ullrich A, Wiez N, Coym A, Bokemeyer C, Oechsle K. Information and support needs of
family caregivers of advanced cancer patlents planned to be d|scharged from hospital — a pilot study.
DGHO 2019; Berlln (Poster). :

Ullrich A, Runge JM, Bokemeyer C, Oechsle K. “Manchmal sind wir das Bollwerk” — Erfahrungen von-
Versorgenden mit- komplexen Familiensystemen in der Hospiz- und Palliatiwersorgung. PSO--
Jahrestagung 2019, Diisseldorf (Poster; das Poster gewann den 1, Posterpreis).

- 2b) Andere Themen der Palliativfnedizin

Insgesamt konnten in den vergangenen 12 Monaten lnsgesamt 7 Orlgmalarbelten und 1 Re\new zu
verschiedenen quschungsthemen der Palliativmedizin in  peer-reviewed, PubMed-gelisteten
Fachzeitschriften publiziert werden. Weitere 7 wurden eingereiéht, beﬂnden sich aber noch im
Review-Prozess. | 7
Zudem wurden 10 Vortrige und 9 Poster auf Kongressen angenommen, die aber teilweise .aufgrund
' der COVID-19-Pandemie nicht stattfinden konnten. Ein weiterer Kongressbmtrag wurde esngeremht

Detallllerte Informationen zu diesen Publikationen und- Kongressbeitrigen sind im Folgenden

aufgelistet:
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Vefr‘jffentlichte Publikationen zu anderen Themen der Palliaﬁvmediz]n:

Blum D, Jensen W, Ullrich_ A, Hlawatsch C, Bokemeyer C, Oechsle K. Tipping Point: When patients stop
eating and drinking in the last phase of their life. Clin Nutr ESPEN 2020; epub.

. CoymrA QOechsle K, Kanitz A, Puls N, Blum D, Bokemeyer C, Ulirich A. Impact, chéllenges and limits of
inpatient palliative care consultations - perspectlves of requestmg and conducting physicians. BMC
Health Care Res 2020; 20: 86.

Coym A, Ullfich A, Hackspie] K, Ahrenholz M, Bokemeyer C, Qechsle K. Systematic symptom and
problem assessment at admission to the palliative care ward - perspectives and prognostic. 1mpacts
BMC Palliat Care 2020; 28: 75.

" Harnischfeger N, Rath HM, Ullrich A, AI‘c—Epping B, Letsch A, Thuss-Patience P, Bokemeyer K, Oechsle K
& Bergelt C. Evaluation of a communication skills training to facilitate addressing palliative care related -
topics in advanced cancer patients: study. protocol of a mult:center randomized controlled trial (PALLI-
KOM). BMC Palliat Care 2020; 19: 67.

Lédel S, Ostgathe C, Heckel M, Oechsle K, Gahr S. Standard Operating Procedures (SOPs) for Palliative
Care in the German Comprehensive Cancer Center Network - an evaluation of the |mp]ementat|0n
status. BMC Palliat Care; 19: 62. '

Kamphausen A*, Roese H¥, Oechsle K, Issleib M, Zéliner C, Bokemeyer C, Ullrich A. Challenges and
difficulties faced by emergency physicians in patients during outpatient palliative care. (*equal
contribution). Emerg Med Int 2019; 2019: 3456471,

Ullrich A*, Grube K*, Hlawatsch C, Bokemeyer C, Oechsle K. Exploring the gender dimension of
problems and needs of patients receiving specialist palliative care in a German palliative care unit - the
perspectives of patients and healthcare professionals. (¥equal contribution), BMC Palliat Care 2019;
18: 59, :

Gerlach C, Ali-Epping B, Qechsle K. Specific challenges in end of life care for patients with hematological
malignancies. Curr Opin Pall Care Curr Opin Support Palliat Care. 2019; 13: 369-379.

Eingereichte Publikationen zu anderen Themen der Palliativmedizin:

Ullrich A*, Berkemeier $*, Casentini M, Hiawats_ch C, Blum, D, Bokemeyer C, Oechsle K. Benefits and
challenges of interprofessional teamwork in specialist palliative care: a qualitative exploration from
different perspectives. {¥*equal contribution). Under review BMC Health Serv Res (revised) 2020.

Ullrich A, Kamphausen A, Heiland M, Feuerbach J, Bokemeyer C, Oechsle K. Psychosocial care during '
specialist inpatient palliative care: Exient of provided care and associated factors. Submitted to AJHPM
(revised) 2020.

Mehnert A*¥, Koranyi $*, Philipp R, Scheffold K, Kriston L, Lehmann-Laue A, Engelmann D, Vehling S,
Eisenecker C, Oechsle K,'Schulz—Kindermann F, Rodin G, Harter M. Efficacy of the Managing Cancer and
Living Meaningfully (CALM} individual psychotherapy for patients with advanced cancer: A single-
blinded randomized controlled trial. (*equal contribution) Submitted PPS 2020. :

Strangl F, Oechsle K, Ullrich A, Bernhardt A, Knappe D, Barten M, Bokemeyer C, Blankenberg S,
Reichenspurner H, Vehling S, Rybczynski M. Assessing Palliative Care Need In LVAD And HTX Patients.
Submitted to EICTS 2020. ’
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~ Ullrich A, Schulz H, Goldbach S, Hollburg W, Rommel A, Miiller M, Kirsch D, Kopplin-Fértsch K, Messerer
J, Schulz-Kindermann F, Bokemeyer C, Oechsle K. Distress, anxiety and depression in terminally ill
patients receiving in the course of specialist palllatlve care — results from a multicenter study.
Submitted to Psychooncology 2020,

Ullrich A, Hollburg W, Schulz H, Goldbach -S,‘ Rommel A, Miiller M, Kirsch D, Kopplin-Fértsch K, Messerer
J, Schulz-Kindermann F, Bokemeyer C, Oechsle K. What are the last wishes of terminally ill patients?
 Findings from a prospective multicenter study. Submitted to PLOS One 2020.

Blum D, Jensen W, Schuetz C, Wannke L, Ketels G, Bokemeyer C, Oechsle K. Individual specialist

physical activity assessment and intervention in advanced cancer patients on a palliative care ward;
the 3STEPS-study. Submitted to Ann Palliat Care 2019.

Wissenschaftliche Kongressheitrdge zu anderen Themen der Palliativmedizin:

Harnischfeger N, Rath HM, Ullrich A, Thuss-Patience P, Letsch A, Alt-Epping B, Bokemeyer C, Bergelt C,
Oechsle K. Evaluation eines Kommunikationstrainings zur Férderung der friihzeitigen Thematisierung
palliativmedizinischer Aspekte bei fortgeschritten erkrankten Krebspatientinnen und -patienten:
Studlenprotokoll einer randomisierten kontrollierten Studie (PALLI-KOM). DGP-Kongress 2020, -
Wiesbaden (Poster) :

Rohrig T, Oechsle X, Schuler U, Bausewein C Neukirchen M, Hense J, WeberM Nauck F, Junghani C,
Kramer T, van Qarschot B, Ostgathe C, ThuR P, Scheer K, Teufel M, Ullrich A, Tewes M. Palliatives
Wissen und Selbstwirksamkeitserwartung vor und nach einer Rotation auf Palliativstation —
Machbarkeitsanalyse eines nationalen Studienprojektes. DGP-Kongress 2020, Wiesbhaden (Poster).

Lédel §, Ostgathe C, Heckel M, Oechsle K, Gahr S. Standard Opérating Procedures (SOPs) fiir die
Palliativmedizin in dem Netzwerk der deutschen Onkologischen Spitzenzentren — eine Evaluation des
Implementierungsstatus. DGP-Kongress 2020, Wiesbaden {Poster)

GahrS, Lédel S, Oechsle K, Ostgathe C. Implementierung von Best Practice-Empfehlungen in Deutschen
Onkologischen Spitzenzentren. DGP-Kongress 2020, Wiesbaden (Poster). -

Alt-Epping B, Lordick F, Mehnert A, Oechsle K, van Oorschot B, Thomas M, Asendorf T, Solar S. ’
Niederschwelliges Screening versus mulidimensionales Assessment von Symptomen und
psychosozialen Belastungen bei Krebspatienten ab dem Zeitpunkt der Inkurabilitit (SCREBEL); APM-

- Screening-Studie. DGP-Kongress 2020, Wiesbaden (Vortrag).

Bostroem K, Rosendahl C, Montag T, Oechsle K, Schuiz H, Ullrich A, Bokemeyer C, Hower K, Pfaff H,
Voltz R, Kremeike, K. Sterben im Krankenhaus — Optimierung der Versorgung in der Sterbephase (StiK-
QV). DGP-Kongress 2020, Wiesbaden (Poster).

Bostroem K, Rosendahl C, Montag T, Oechsle K, Schuli H, Ullrich A, Bokemeyer C, Hower. K, Pfaff H,
Voltz R, Kremeike, K. Sterben im Krankenhaus — Optirnierung der Versorguing in der Sterbephase (Sth-
~ 0V). Kongress flr Versorgungsforschung 2020, Berlin (Vortrag)

Harnischfeger N, Rath HM, Ullrich A, Thuss-Patience P, Letsch A, Alt-Epping B, Bokemeyer C, Bergelt C,
Oechsle K. Evaluation eines Kommunikationstrainings zur Férderung der frilhzeitigen Thematisierung
palliativmedizinischer Aspekte bei fortgeschritten erkrankten Krebspatientinnen und -patienten:
Studienprotokoll einer randomisierten, kontrollierten Studie (PALLI -KOM)., WAT 2020, Gotiingen
(Vortrag) — abgesagt wg. COVID-19-Pandemie.
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‘Bostroem K, Rosendahi C, Montag T, Oechsle‘K Schulrz H, Ullrich A, Bokemeyer C, Hower K, Pfaff H,
‘Voltz R, Kremeike, K. Sterben im Krankenhaus — Optimierung der Versorgung i in der Sterbephase (StiK-
OV). WAT 2020, Gottmgen (Poster) abgesagt wg. COVID-19-Pandemie.

Harnischfeger N, Rath HM, Letsch A, Thuss-Patience P, Alt-Epping B, Bokemeyer C, Bergelt C, Oechsle, .
K. Development of a training program to enhance communication skills with regard to early referral to’
palliative care in advanced cancer patients — The PALLI-KOM study. DKK 2020, Berlin {Poster).

Coym A, Ullrich A, Hackspiel K,'Ahrenholz M, Blum D, Bokemeyer C, Qechsle K. Physical and
psychosocial symptom burden in inpatient advanced cancer patients at first inpatient palliative care
consultation. DGHO 2019, Berlin (Vortrag). '

Ullrich A, Schulz H, Goldbach S, Holiburg W, Rommel A, Miiller M, Kirsch D, Kopplin-Fértsch K, Messerer
J, Schulz-Kindermann F, Bokemeyer C, Oechsie K. Psychological burden and associated factors in
advanced cancer patients at initiation of specialist palliative care. DGHO 20189, Berlin (Vortrag).

' 'U_llrich A, Hollburg W, Goldbach S, Romrﬁel A, Miiller M, Kiréch D,.Kopplin—Fﬁrtsch K, Schulz H, Messerer
J,' Schulz-Kindermann F, Bokemeyer C, Qechsle K. Advanced cancer patients’ “last wishes” at initiation
~ of specialist palliative care. DGHO 2019, Berlin (Vortrag). '

" Qechsle K, Schulz H, Goldbach S, Hollburg W, Rommel A, Miller M, Kirsch D, Kopplin—Fértsch K,
~Messerer J, Schulz-Kindermann F, _Bokemeyer C, Ullrich A. Supportive care needs of advanced cancer
patients entering specialist palliative care. DGHO 2019, Berlin (Poster).

Vehiing S, MehnertA Glaesmer H, Bokemeyer C, Oechsle K, Koch U. Suicidal symptoms and mentalr
disorders among pat;ents with cancer. DGHO 2019, Berlin (Poster). :

Vogt J, Sistermanns J, Kuon J Kahl C, Alt- Epplng B, Steveris S, Ahlborn M, Dieterich M, Heider A,
_Tienken M, Beyer F, Loquai C, Stahlhut K, Ruellan A, Kubin T, Dietz A, Oechsle K, Mehnert A, van
QOorschot B, Thomas M, Ortmann O, Engel C, Lordick F. Course of health-related quality of life,
emotional comorbitlity, and distress levels in patients with incurable cancer — part of a prospective
longitudinal multicenter cohort study of the Arbeitsgemeinschaft Pailiativmedizin {APM). DGHO 2019,
Berlin (Vortrag). '

Vehling S, Mehnert A, Glaesmer H, Bokemeyer C, Oechsle K, Koch U. Suizidalitat und psychische
Stdrungen bei Krebspatienten, PSO-Jahrestagung 2019, Disseldorf {Vortrag).

Harnischfeger N, Oechsle K, Rath HM, Alt-Epping B, Thuss-Patience P, Letsch A, Bokemeyer C, Bergelt
C. Fokusgruppen zur Erfassung.der erforderlichen Kompetenzen fiir eine friihzeitige Aufkldrung tber
Palliativversorgung bei fortgeschritten erkrankten Krebspatlentmnen und —patienten. - PSO-
Jahrestagung 2019, Dusseldorf (Vortrag)

Vehling S, Mehnert A, Glaesmer H, Bokemeyer C, Oechsle K, Koch, U. Suicidal symptoms and mental
disorders among patients with cancer. IPOS 2019, Banff, Canada (Vortrag).

Eingereichte Kongressbeitrige zu anderen Themen der Palliativmedizin:

Nestoriuc Y, Iin'ichﬁévich T, Mann J, Hendi A, Nilsson S, Oechsle K, Stein A, Pan Y. Pravention
_unerwiinschter Effekte von Chemotherapie durch Aufklarung Giber den Nocebo-Effekt: 38. Symposium
Klinische Psychaologie und Psychotherapie der DGP 2020, Mannheim (eingereicht). )
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3. Offentlichkeitsarbeit und Fortbildung: Veranstaltungen und Vortrige
3a) Veranstaltungen: ' a

Auch im dritten Jahr haben wir im Rahmen der Stiftungsprofessur mehrere ‘gemeinsame
Veranstaltungen geplant. Leider konnte das 32. Palliativmedizin-Symposium von HKG und UCCH im
" Frithjahr 2020 éufgfund der COVID-19-Pandemie nicht statifinden; ist aber derzeit mit dem
Schwerpunktthema , Angehdrige” fir den 02.09.2020 geplant. Noch vor der Pandemie staftgefunden
~ hat das dritte Forum flir Angehdrige von krebserkrankten Menschen im Februar 2020 sbwie der
gemeiﬁsame Pat-i.enterinachmittag im November 2019. .~
Zudem filhrten wir am Folgetag im November 2019 unsefen ‘traditionellén L1ag der Palliétivmedizin_
~.am UKE” durch. Dieser hat sich inzwischen als relevante multiprofessionelle Iéor’tbildungsveranstaltung
in Norddeutschland etabliert und lockte die neue Rekordzahl von 180 Téilnehmern an. '
Und ebenfalls traditionell beteiligien wir uns im Oktober 2019 an der ,Hamburger Hospizwoche” -
auch diesmal mit einem multiprofessionelllén Beitrag zu Bedi’:rfnjssen und Belastuhgen der
© Angehdrigen. - _

.Das fiir November 2019 geplante dritte Netzwerktr_effen ,,Angehérigénforschung meets Praxis”, bei
dem wir unsere éktuellen Forschungsaktivitdten, neue Ergebnisse und neue éemeinsame Projekte mit
unseren Netzwerkpartner der Hamburger Hospiz- und VPaIIiati\_Nersorgung diskutierten, wurde
.aufgrund meiher Erkrankung zunéchst: in den Mérz 2020 verschoben, wo es dann aber aufgrund der |
COVID-19-Pandemie abgesagt werden musste. Das nichste Netzwerktreffen ist nun fiir November
2020 geplant. _ ' o

Im Herbst 2020 sind — je nach Méglichkeiten der jeweiligeﬁ COVID-19-Regelungen — zuderﬁ wieder
eine Beteiligung an der Hamburger Hoépizwoche, ein gemeiﬁsamer Patiéntennachmittag_ sowie ein
~ groRes FaéhS\/‘mposium mit dem Thema ,,Diversitit in der Palliativ- und Hospizversorgung” ge‘pla-nt.
Unsere langjihrige Fortbildungsreihe ,,Forum Schmerz und PaII'iéti\rmedizin"., eine multiprofessionelle
und interdisziplindre Veranstaltung zu verschiedenen Themen dek-multimodélen Schmerztherapie und
Palliativmedizin, flhrten wir weiter in Kooperation mit der Klinik und Po!iklinikfur.Anésthesiologie am

UKE forf, mussten sie aber auch aufgrund der COVID-19-Pandemie ab Marz 2020 pausierén'.

{

Durchgefihrte Veranstaltungen: .

> 15.10.19 Beitl;ag zur Hamburger Hospizwoche ,,Nicht nur der Patient ist betroffen — ein Abend
fuir Angehérige”. ' ' ‘
> 15.11.19 Gemeinsamer Informationsnachmittag far I5a'tienten ‘und Angehdrigen ,Wenn der

Krebs voranschreitet — Besondere Herausforderungen fiir Erkrankte und Angehorige”,

> 16.11.19 von 9.00 — 17.00 Uhr ,GroRer Palliativiag am UKE 2019“ unter dem Titel
»Herausforderungen in der Palliativversorgung - fir Patienten, Angehérige und das Team®.



>

'27.02.20 Gemeinsames Angeh‘c‘:rigen—ForUm Patientenverfiigung aus &arztlicher Sicht
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"

{Vortrag Dr. Anja Coym).

3b} Vortrage, Fortbildungen und Workshdps:

Vertreten dufch Frau Dipl.—Sdz. Anneke- Ullrich, wissenschaftliche Mitarbeiterin im Rahmen der

 stiftungsprofessur, oder Frau Cornelia Hlawatsch, OA Dr. Aﬁja Coym, Dr. Jens Weidmann oder Dr.

Christaph Qing aus dem.Team der Pailliativmedizin am UKE (jeWeiIs entsprechend markiert), wurden

in den letzten 12 Monaten zahlreiche Fachvortrage oder Workshops zu Themen der Angehdrigen-

Betreuung und -Forschung und zu anderen palliativmédizinischen Themen gehalten.

Detaillierte Informationen zu den einzelnen Beitragen-finden sich im Folgenden:

~ Vortrége zum Thema ,,Angehorlge [ Angehdrigenforschung”:

>

>

13.10. 19 DGHO Berlin ,,Angehorlge von onkologischen Patienten - was ist die Aufgabe des

Onkologen?” (Dr. Anja Coym)

13.10.19 DGHO Berlin ,,Schwm.-nge Sltuatlonen im Umgang mit Angehdrigen schwerst- und

sterbenskranker Patienten erkennen und "richtig" handein.” {Anneke Ulirich})

16.10.19 Hamburger Hdspiz »Eine Bilhne, viele Rollen — Angehbrige am Sterbebett” (Cornelia
Hlawatsch} ' R

18.10.19 Jubildum Palliative Geriatrie AIbertinen—Haus »Sterbende Hochaltrige - Patient UND
Angehdrige im Fokus der Palliativversorgung” (Cornelia Hlawatsch)

13.11.19 Palliativmedizinische Arztefortbildung Emsdetten ,“Ich stand machtlos davor” —

' ‘Angehérige in der Palliativversorgung” {Anneke Ullrich)

19.02.20 DKK Berlin ,,Neue Ergebnisse aus der Angehﬁrigeni‘orschung” {Anneke Ullrich)

19.02.20 DKK Berlin ,Schulungsprogramme fir pflegende Angehorlge und Vorstellung emer
interdisziplindren Angehdrigensprechstunde” (Cornella Hlawatsch)

22.02.20 DKK Berlin,,Belastung Angehbriger am Lébensende” (Anneke‘ Ullrich)

22.02.20 - DKK  Berlin ,,Selbstmanagément fiir Angehérige wvon schwer erkrankten
Krebspatienten stirken” (Cornelia Hlawatsch) :

'19.03.10 Walddorfer Hospiztag Hamburg ,“Und wo bleibe ich?“ — Angehdrige in der Begleitung

Schwerstkranker und Sterbender” (Anneke Ullrich; abgesagt wg. COVID-19-Pandemie)

.23.04.20 Symposium Palfiativmedizin Erlangen ,Herausforderungen fl'.'l_r Angehdrige von

Schwerstkranken und Berufstatigkeit — und wo bleibe ich?* (Anneke Ulirich; abgesagt wa.
COVID-19-Pandemie)
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Vortripe zu anderen Themen der Palliativmedizin:

>

}

22.11.19 Deutsche. Mukoviszidose-Tagung Wijrzburg ,;Psychologische Kdmponenten und -
Erwariungen von Betroffenen” (Anneke Ullrich) '

06.11.19 Johannis-Netzwerk Ehrenamtliche Hamburg »Selbstfiirsorge — Elgene Verletzilchkelt

‘Abgrenzung, innere Starkung” (Anneke Ullrich) - _
. 06.11.19 Facharztkurs Hamatologie/Onkologie, Thema Palliativmedizin {Dr. Anja Coym}

'16.10.19 Qualitatszirkel Palliativtalk am Mittwoch Hamburg ,,Selbst—ﬁjr—Sorge — Eigene

Verletzlichkeit, Abgrenzung, innere Starkung” {Anneke Ullrich)
04.09.19 Palliativmedizin bei Mukoviszidose (Dr. Jens Weidmann)

04.02.20 UCCH Vortrag flir Physmtherapeuten MYAIRBAG - Training gegen Krebs GmkH (
Anja Coym) -

10.02.20 Palllatwmedlzm Fortblldung in der Dermatologle am UKE (Dr. Anja Coym, Cornella
Hlawatsch)

17.02.20 Arztekammer Pallikurs-Vortrag (Dr. Anja Coym)
18.02.20 Arztekammer Pallikurs-Vortrag (Dr. Christoph Oing)

22.03.20 Internationale Sylter PaIIiaﬁvtage Westerland ,Patienten unter Chemotherapie - wie '
anfangen mit dem Stichwort Palliativ?” (Anneke. UIErlch abgesagt wg. COVID-19- Pandemle)

27.03. 20 Facharztkurs Innere Medizin (abgesagt wg. COVID-19- Pandem|e)

14.04.20 WAT Géttingen ,Wie gélingt sauberes qualitatives Forschen?” (Anneké:: Ultrich;
abgesagt wg. COVID-19-Pandemie)

3c) Medien:

In den vergangenen 12 Monaten wurden verschiedene nicht-wissenschaftliche Artikel, Radio- und’

Fernsehbeitrége zur Angehérigenbetreuung in der Palliativversorgung verdffentlicht:

>

>

Ullrich A, Hlawétsch C. Anfang und Ende gestaiten. Begleitung von An- und Zugeh(’i.‘rigen inder
Hospiz- und Palliativversorgung. pflegen: palliativ 2019; 44: 28-29.

12.02.2020 Artikel ,Palliativmedizin: Angehérige bendtigen Unterstiitzung”. Krebskongréss

2020: Verlagsspezial der Frankfurter Allgemeine Zeitung (Anneke Ullrich, Dr..Anja Coym,

Cornelia Hlawatsch, Prof. Dr. Karin Oechsle).

06.12.19 Fernsehbeitrag ijbér Angehdrige inkl. Ausschnitt zu Angehérigenforschung im
Rahmen der ,Hand in Hand fur Norddeutschland”-Aktion des NDR. HamburgJourna! des NDR
{Anneke Ullrich).

11.12.19 Radiobeitrag ,Krebs und Forschung”, inkl. Angehérigenforschung Palliativmedizin
UKE im Rahmen der ,Hand in Hand fiir Norddeutschland®-Aktion des NDR. Kulturjournal von-

" NDR 90,3 {Anneke Ullrich).
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» 12.03.20 ‘Interv'iew_ zu Paliiativversérgung mit 'Schwerpunkt Angehorige. Medjournal,
Gesundheitsheilage der Tageszeitungen ,Wiesbadener Kurier” und ,Allgemeine Zeitung”
{(Anneke Ullrich). ' '

4, Angehi.irigen-Bétreuung:

Auch . im vergangenen Jahr boten wir gemeinsam unsere multiprofessionelle. Angehdrigen-
Sprechstunde Mittwoch vormittags in den Raumlichkeiten der Hamburger Krebsgesellschaft an. Leider
musste aber auch dieses Angebot im Marz 2020 aufgru'nd der COVID-19-Pandemie pausiert bzw. auf

ein telefonisches Beratungsangebot umgestellt werden. _

Das ,,Angeht')rig_en-Sch'ulungsprojekt” wurde voln 09/19 bis 03/20 durchgefihri (vg']_. auch 1a) und
musste dann auch aufgrund der CdVID-lQ-Pandemie pausier’t werden, Dieses Schuluhgspfogl;am_m 7
besteht aus & Modulen, '_dit_a - multiprofessionell durchgefuhrt und rotierend angeboten -
wissenschaftlich b_egleifend analysiert wu‘_rd‘e'n. _ _ ' o
Die auf die Inhalte des Schulungsprogramms abgestimmte Informationsbroschiire fiir Angehérige mit
dem Titel ,Was kdnnen wir Angeht’;rigen tun? Und wo finden. wir _,Unters’;utzung? —. Eine
Informationsbroschire -filr  Angehorige VA von Patienten mit unheilbaren, fo'rtschreitenden
Erkrankﬁngen” wurde in dieser Zeit weiterehtwick‘elt.‘Allerdings' wl,irderdie Finalisiérung und
- graphische Umsetzung durch mein-e Erkrankung verzdgert, ist aber im 4. Forderjahr finalisiert zu
erwarten. " '
In Zusammenarbeit mit unséré_n Kooperationspartnern im Hambu'rger Hospiz- und Palliativnetzwerk
wurde eine weitere Broschdre mit Kontaktadréssen zu verschiedenen Beratungs- und
Unte rstiitzungsange boten fiir Angehorige ,,Wo finden A-ngéht_')rige Unterstiitzu nge - Eine -BroschUre far
Angehbrige von Patienten mit unheilbaren, fartschreitenden Erkrankungen in Hamburg Qnd

Umgebung® erstellt. Diese wurde im vergangenen Jahr gra phisch. aufgearbeitet und gedruckt.

5. Mitarbeit und Mitgliedschaft in Arbeitsgruppen bzw. Fachgesellschaften:

Seit 2018 bin ich Sprecherin der AG Palliativmedizin im Netzwerk der von der Deutschen Krebshilfe
geférdertenn Onkoiogischen Spitzenzent'ren (CCC—Netzwer_k) gleichberechtigt mit dem zweiten
Sprecher, Prof. Dr. Chriétoph Ostgathe aus Erlangen. Im Rahmenh _dieéer Fun.ktion haben wir eine
gemeinséme Publikation zur Etablierung unserer nétional.en'baliiativmedizinischen SOPs an den CCCs
erstellen. Vor allem aber ist es gelungen, mit mir-als eine der Hauptantragssteller, eine érheute 4-

jahrige Forderperiode der Arbeitsgruppe Palliativmedizin ~in  den CCCs inklusive einer
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Koordinierungsstelle von der Deutscheﬁ Krebshilfe mit einem Fﬁrderdmfang von ﬁber 600.000 Euro
bewilligt zu bekommen. Dabei konntr_e ich das Thema ,,Angehc‘:'nrigé inden CCES” als neuen Schwerpunlkt
im erfolgreichen Antrag etablieren. Ein erstes gemeinsarhes‘Forsthungsprojékt 2ur Situation der
Angehérigen-Betreuung in den CCCs"wurde bereits durchgei‘uhrt und befiﬁ'ndet sich in dérzeit '

Auswertung.

Zudem bin ich weiterhin Stellvertretende Sprecherin der Arbeitsgemeinséhaft Palliativmedizin der

Deutschen Krebsgesellschaft (APM; Sprecher: Prof. Dr. Bernd Alt-Epping, Gittingen).

-6.~ Studentische Lehre:

Das umfassende Lehrangebot im Querschnittsbereich Pélliatiumedizin mit 26 Stunden Pflichtlehre fiir _
jeden Studierenden, das inzwischen regelhaft an vielen Stellen spezielle Themen der Angehérigen-
Betreuung oder -Forschung beinhaltet, _wurde'weiter multiprofessionell durchgefithrt und von den
Sfudierenden mit ‘sehr, guten Evaluétionen- beurteilt. Auch das Modul Pafliativmedizin im -
Wahlpflichtberéich Tumorbiologie und Onkologie wurde erfolgreich_ fortgefihrt. Im Sommérsehe'ste‘r :
2020 konnte aufgrund der COVID-}19-PVandemie' der Unterricht nicht als Prasenziehre stattfinden,
sodass wir im April 2020 multiprofessionell alle 26 Stunden Pflichtlehre digitalisiert und vertont haben.
Zuséatzlich wurde weiterhin maonatlich das Koiquuium fir in der Palliativmedizin promovierende
Doktoranden zu verschiedenen Themen der palliativmedizinischen Forschung und Methodik im

Kontext einer Promotion durchgefiihrt (pausiert in April und Mai wg. COVID-19-Pandemie).

7. Patientenversorgung:

Auf der Palliativstation wurde in diesen letzten 12 Monaten eine etwa konstante Anzahl von 458
Patienten betreut AuRerdem wurde eine wachsende Zahl an Patienten (874 Patienten in den letzten
12 Monaten) konsiliarisch in allen Kliniken des UKE mitbetreut. Auch in- der multiprofessionellen

palliativmedizinischen Sprechstunde im UCCH wurden etwa 150 Patienten beraten.
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8. Ausbiick auf das vierte Jahr:

Das dritte Jahr der Stiffungsprofessur stand leider deutlich umter dem Einfluss meiner Er‘krén_kung und
der'C()VEﬁ iﬂ-?an&émie‘ Trotzdem kann ich mit Stolz sagen, dass die Vorarbeit in den ersten beiden
Jahreh upid da-§ persnliche Engagement der im Rahmen der ?mfe-_ssur beschiftigten M?tarbeifen, gahz
hesonders hervorzuheben Frau Dipl-soz. Anneke -Uéifich, dennoch ein sehr produktives Jahr mit vielen
Publikationen, éﬁaﬁgfe?ch durchgefiihrten Projekten und bewilligten Antrégen ermbglichte. Zudem
erfallt és mich mit Freude, dass diese beiden groBén ,Hiridernisse” unserer natiGhalen Und
internationalen Anerkenriuhg als wissenséhafitiche:é Expertenzentrum, inshesondere im Bereich der

Angehdrigenforschung, keinen Abbruch getan haben.

Irn Vidrten Jahr witd steht Fir mich die Votfreude auf méine Riickkehr und die ;*-artfi‘rh‘mﬁg,aﬂ dieserso .
erfolgreich anf den Weg‘ gehrachten Projekie und initiaﬂ&zen‘. Wir weréen all diese auf den Weg
- gebrachten ?;ej.ekfe-; in Forschung und Angehbrigenbetreuung weiter umzusetzen, die Gesamtagenda '
weitér konsolidieren und hoffen, das;s-rd'ie baantragten zukiinftigen Projekte auch umgesetzt wertéen i
kdnnen. _ | | , |
© Biesan Aufgaben schaueich mit groBer Varfreude entgegend

Flir Riekfragen und Anfegungen stehe ich gerne zur Verfiigung.

Mit freundlichen GriiRen

W (e

Prof. Dr. med. Karin Qechsle







