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1. Vorwort und Dank

Ziel dieser multizentrischen Studie war die Erfassung von psychosozialen Belastungen,
Unterstutzungsbediirfnissen und der Betreuungszufriedenheit bei Angehdrigen von an Krebs
erkrankten Patienten in der spezialisierten stationaren Palliativversorgung (SSPV) sowie ihre
Bewertung von angehorigenspezifischen Unterstitzungsangeboten. Die prospektive Mixed-
Methods Studie umfasste ein quantitatives und ein qualitatives Teilprojekt. Im Rahmen einer
quantitativen konsekutiven Fragebogenerhebung wurden Angehdrige
(Hauptansprechpartner) zu Beginn und sechs Monate nach der SSPV (after death study)
befragt. Die Fragebdgen basierten Uberwiegend auf validierten Messinstrumenten. Darlber
hinaus wurden mit einer Teilstichprobe trauernder Angehdriger semi-strukturierte face-to-
face Interviews durchgefiihrt, um Belastungen und Unterstiitzungsbedirfnissen sowie die
Inanspruchnahme von unterstitzenden Angeboten im Verlauf der palliativen Erkrankung des
Patienten und nach seinem Versterben vertiefend zu explorieren.

Die Studie hatte eine Laufzeit von 01/2016-06/2018. Die Umsetzung erfolgte auf den
Palliativstationen des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf und der Universitatsmedizin
Géttingen. Vorbereitend wurde am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf eine Pilotstudie
durchgeflihrt, in der erste Ergebnisse generiert sowie die Akzeptanz und Machbarkeit der
Studienumsetzung bestatigt werden konnten.

Der Bericht widmet sich einem Uberblick tiber den Studienverlauf, Fallzahlen und zentralen
Ergebnissen. Weitere Fragestellungen werden in Form von Publikationen fir
Fachzeitschriften mit Peer-Review aufbereitet.

Die in der Studie erreichten Erfolge basieren auf dem Engagement aller, die sich auf
vielfaltige Weise fur die Studie eingesetzt haben. Dies soll an dieser Stelle nochmals
besonders gewurdigt werden.

Unser besonderer Dank gilt der Hamburger Krebsgesellschaft e.V. fur die Bereitschaft, die
Finanzierung der Studiendurchfiihrung in Hamburg zu Ubernehmen sowie die stets
hervorragende und konstruktive Zusammenarbeit.

Die Studie wurde in enger Zusammenarbeit mit der Klinik fir Palliativmedizin der
Universitatsmedizin Géttingen durchgefihrt. Wir danken Herrn Prof. Dr. Friedemann Nauck,
Frau Dr. Gabriella Marx und Frau Dr. Gesine Benze, die die Studie in Géttingen koordiniert
und durchgeflhrt haben, sehr herzlich fir die herausragende, wertvolle Kooperation und den
fachlichen Austausch.

Die Studienumsetzung erfolgte in der Universitatsmedizin Géttingen mit Unterstitzung der
medizinischen Doktorandinnen Frau Julia Heine und Frau Lisa-Marie Dickel. Am
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf haben die medizinischen Doktorandinnen Frau
Lilian Ascherfeld, Frau Youyou Zhang, Frau Feline Wowretzko sowie Herr Max Treutlein die
Studie in verschiedenen Phasen unterstitzt. Ohne ihren kontinuierlichen Einsatz und ihr
Engagement ware die Studie so nicht moglich gewesen.

Im Rahmen der Projektadministration sowie der wissenschaftlichen Weiterbearbeitung der
Studie im Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf haben uns insbesondere Herr Felix
Kruse, Frau Annika Schultz und Frau Mareike Ahrenholz als studentische Hilfskrafte
unterstutzt. Auch ihnen danken wir herzlich flr ihre gro3e Bereitschaft, sich in der Studie zu
engagieren.



Nicht zuletzt méchten wir uns herzlich bei allen Angehdrigen bedanken, die an der Studie
teilgenommen haben und in ihrer besonderen Lebenssituation bereit waren, ausfihrliche
Fragebogen auszufillen bzw. in einem vertiefenden Interview Uber ihre Erfahrungen zu
berichten. Jeder einzelne von ihnen hat damit substanziell dazu beigetragen, dass wichtige
Fragen zu psychosozialen Belastungen, Unterstitzungsbedirfnissen und
Betreuungszufriedenheit von Angehdrigen krebserkrankter Patienten in der spezialisierten
stationaren Palliativwersorgung und deren Verlauf wissenschaftlich fundiert untersucht
werden konnten.

Hamburg, Juni 2018 Prof. Dr. Karin Oechsle
Prof. Dr. Corinna Bergelt
Dipl.-Soz. Anneke Ullrich
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3. Hintergrund

3.1 Rolle der Angehorigen in der Palliativversorgung und ihre Belastungen

Es gehért zum Grundverstandnis der Palliativversorgung, dass eine schwere Erkrankung
nicht nur die Patienten, sondern immer auch ihr soziales Umfeld, also ihre Angehoérigen,
betrifft. Angehoérige bzw. Zugehdrige, d.h. Familie, Verwandte, Freunde und andere
Nahestehende stellen als zentrale Bezugspersonen eine wichtige Ressource fir das
Wohlbefinden und die Lebensqualitdt des Patienten dar. Gleichzeitig sind sie selbst
Betroffene mit eigenen Belastungen, Bedirfnissen und Unterstitzungsbedarf. Review-
Analysen weisen auf zahlreiche psychische, soziale, korperliche und O6konomische
Belastungsfaktoren von Angehérigen in der palliativen Erkrankungssituation hin [1,2].
Studien zu psychosozialen Belastungen von Angehorigen in der Palliativversorgung zeigen,
dass das Belastungsniveau mit Verschlechterung des Gesundheitszustands des Patienten
ansteigt und das des Patienten sogar Ubersteigen kann [2].

Die Palliativversorgung hat daher definitionsgemaf das Ziel, nicht nur die Lebensqualitat der
schwer kranken Patienten, sondern auch die ihrer Angehorigen zu verbessern [3]. Die
Wahrnehmung, Begleitung und Unterstitzung von Angehorigen, ihr Einbezug in die
Behandlungs- und Versorgungsplanung sowie die Information Uber Unterstitzungsangebote
sind wichtige Aufgaben der Palliativversorgung [4]. Darliber hinaus konnte gezeigt werden,
dass die psychische Gesundheit und Lebensqualitat der Angehdérigen mit der Zufriedenheit
der Betreuung des Patienten steigt [5], sodass von einem sich gegenseitig bedingenden
Gesamtsystem ausgegangen wird. Im Sinne der ,Unit of Care* [6] bezieht die
Palliativversorgung das ganze betroffene Angehérigensystem ein. Daher findet sich die
Mitbetreuung der Angehorigen als zentrale Aufgabe der Palliativversorgung heute auch in
allen nationalen und internationalen Leitlinien [4,7]. Dennoch ist bisher kaum systematisch
untersucht worden, welche Belastungen und Unterstitzungsbedurfnisse die Angehdrigen
von Patienten in der spezialisierten stationaren Palliativversorgung in Deutschland aufweisen
und in wieweit diesen Angehdrigenbelastungen und -bedtirfnissen tatsachlich begegnet wird.
Ein substanzieller Anteil der internationalen Studien bezieht sich nicht explizit auf die
spezialisierte Palliativversorgung und kann durch die verschiedenen Gesundheitssysteme
sicher auch nicht vollstandig auf die Angehdrigensituation in Deutschland Ubertragen werden
[8-12]. Dennoch deuten auch erste Pilotstudien in Deutschland auf hohe Belastungsgrade,
psychische Morbiditaten sowie unerfillte Bedurfnisse und Probleme bei Angehérigen hin [13-
15].

3.2 Spezifika und Herausforderungen der Angehodrigenforschung in der
Palliativversorgung

Angehdrigenforschung in der Palliativversorgung ist fiir eine angemessene Berlicksichtigung
der Bedirfnisse von Angehérigen als auch Patienten hoch relevant, birgt aber auch
spezifische Herausforderungen. Studien, die explizit auf methodische Aspekte
entsprechender Forschung fokussieren, zeigen verschiedene Spezifika der Forschung flr
und mit Angehdrigen in einer palliativen Erkrankungssituation.



Angehorige scheinen aus unterschiedlichen Motivationslagen heraus an Studien
teilzunehmen, berichtet werden z.B. altruistische Griinde oder Dankbarkeit gegeniiber dem
Behandlungsteam [16-18]. Weiterhin scheinen Angehorige die Teilnahme an Studien in
vielen Fallen nicht oder nur in geringem Ausmall als zusatzlichen Belastungsfaktor
wahrzunehmen [16,19,20]. Studien zufolge kdénnen Angehdrige sogar von einer
Studienteilnahme profitieren. So berichten Angehdrige beispielsweise positiv Uber die
Moglichkeit zur Reflexion und Bearbeitung des Erlebten sowie das Berichten Uber eigene
Themen und Bedirfnisse [19,21,22]. Beziglich der Frage, ob Studien-induzierte
Belastungen z.B. bei initial postalischer Fragebogenerhebung starker sind, liegen
inkonsistente Studienergebnisse vor [18,23]. Studien, die untersucht haben, bei welchen
Angehorigen ein erhdhtes Risiko fir Studien-induzierte Belastungen vorliegt, weisen auf ein
jungeres Alter, weibliches Geschlecht, vorbestehende psychische Erkrankung sowie
onkologische Erkrankung des zugehdrigen Patienten als Faktoren hin [18,24].

Im Hinblick auf die Umsetzung von Angehérigenforschung zeigt sich insbesondere die
Rekrutierung als herausfordernd. Probleme bestehen u.a. in Bezug auf die Erreichbarkeit
von Angehdrigen, sowohl im Rahmen von Rekrutierungsstrategien mit personlicher
Ansprache (z.B. in der spezialisierten stationdren Versorgung, [15]) als auch postalischer
Kontaktaufnahme (z.B. aufgrund von Adresswechsel, [19]). Grunde einer Ablehnung der
Studienteilnahme durch den Angehérigen scheinen multidimensional zu sein, wobei als ein
sehr haufiger Grund die psychische Uberlastung der Betroffenen berichtet wird [19,25,26].
Eine methodische Herausforderung der Angehérigenforschung in der Palliativversorgung ist
die geringe Verfligbarkeit von Messinstrumenten, die auf die Angehérigensituation zielen,
spezifisch flir den palliativmedizinischen Kontext entwickelt und darlber hinaus
psychometrisch Gberprift wurden [27].

3.3 Fazit

Die Evidenzlage zZu Belastungen, Unterstitzungsbeddirfnissen und der
Betreuungszufriedenheit von Angehdrigen in der Palliativversorgung stellt sich bisher
heterogen und wenig systematisch dar. Ein substanzieller Anteil der Studien bezieht sich auf
die hausliche und ambulante Versorgungssituation. Aus Sicht der Palliativversorgung in
Deutschland ist auRerdem zu kritisieren, dass kaum nationale Daten vorliegen. Befunde aus
internationalen Studien sind aufgrund unterschiedlicher Strukturen im Gesundheits- und
Sozialwesen jedoch nur bedingt Gbertragbar. Weiterhin stellt sich die Angehérigenforschung
in der Palliativversorgung als ein Forschungsbereich mit spezifischen Herausforderungen
dar.

Im Zuge des weiteren Ausbaus der spezialisierten stationdren Palliativversorgung in
Deutschland sowie deren fortschreitender Professionalisierung und Optimierung gewinnt die
Mitversorgung von Angehdrigen eine zunehmende Bedeutung. Eine bedarfsgerechte
Angehdrigenversorgung muss dabei an den Belastungen und Bedirfnissen dieser
Anspruchsgruppe ausgerichtet sein und sich in ihrem Erfolg (u.a. Betreuungszufriedenheit)
messen lassen. Darlber hinaus besteht dringender Bedarf an geeigneten Strategien, wie
hochbelastete Angehdérige frihzeitig identifiziert werden kénnen.



4. Zielsetzung

Die primare Zielsetzung der Studie bezog sich auf die Erfassung der Pravalenz und des
Verlaufs  psychosozialer  Belastungen (u.a. Distress, Angst, Depressivitat),
gesundheitsbezogener Lebensqualitat, relevante Unterstlitzungsbedirfnisse und deren
Erflllungsgrad sowie die Frage, welche Screening-Instrumente sich zur Identifizierung von
hochbelasteten Angehdrigen mit einem ausgepragten Unterstitzungsbedurfnis eignen.
Weitere Ziele waren die Untersuchung der Betreuungszufriedenheit aus Angehdérigensicht
sowie die Inanspruchnahme und Bewertung bestehender Unterstitzungsangebote fir
Angehdrige.

5. Methodik

5.1 Studiendesign

Die vorliegende multizentrische prospektive Studie untersucht psychosoziale Belastungen
und Unterstitzungsbedirfnisse von Angehdrigen von an Krebs erkrankten Patienten zu
Beginn und 6 Monate nach Beendigung der SSPV bzw. nach Versterben des Patienten. Die
Verlaufsbefragung erfolgte nur, wenn der Patient verstorben war, so dass der Status des
Patienten (lebend vs. verstorben) fir alle auf den Palliativstationen verstorbenen wie auch
z.B. in ein Hospiz oder nach Hause entlassenen Patienten gepriift wurde. Lebte der Patient
nach 6 Monaten, wurde der 2. Messzeitpunkt auf maximal +3 Monate ausgeweitet und der
Status des Patienten monatlich geprift (Abb. 1). Das Studiendesign sah einen Mixed-
methods Ansatz vor, der eine quantitative Fragebogenerhebung sowie qualitative Interviews
mit trauernden Angehdrigen (nach dem 2. Messzeitpunkt) umfasste.

Prifung:

Einschlusskriterien e-fallt? Monatliche
Werist Status-Prafung: Status-Prifung: Status-Pifung:
Hauptansprachpartner? Patient verstorcen? Patientverstarben?  Patient verstorben?
72 STUNDEN = INDIVIDUELL 5 MONATE + MAXIMURM 3 MONATE
T2a
Versorgung des Patisnten Zelt nach Beendigung des Zeit nach Beendigung des
auf der Palliativstation Aufenthalts auf der Aufznthalts auf der
Palliativstation Palliativstation
Assessment Wenn Patientverstorben: Wenn Patient verstorben:
innerhalb von 72 h Assessment Assessment
Nach Aufnahme des 6 Monate bis zu 9 Monate
Patienten, nach Aufznthalt des nach Aufenthalt des
inkl. Einwilligung Patienten Patienten

Abb. 1: Ubersicht zur quantitativen Fragebogenerhebung



Die Ein- und Ausschlusskriterien wurden vor Studienbeginn definiert (Tab. 1).

Tab. 1: Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien Ausschlusskriterien

o Erwachsene Angehdrige (unabhangig von der e Patient bei Aufnahme auf die Palliativstation
Natur ihrer Beziehung zum Patienten, d.h. sterbend
Familie, Verwandte, Freunde oder andere e Angehoriger hat ausschlieRlich gesetzliche
Nahestehende) Betreuungsaufgabe

e Angehdriger, der von einem an Krebs e Angehdriger konnte nicht innerhalb von 72

Stunden nach Aufnahme des Patienten auf die
Palliativstation aufgeklart werden

erkrankten Patienten der beteiligten
Palliativstationen als Hauptansprechpartner
benannt wurde
e Ausreichend kognitive und sprachliche
Fahigkeiten zum Beantworten von Fragebdgen
e  Schriftliche Zustimmung zur Studienteilnahme
auf Basis einer informierten Einwilligung

5.2 Studienablauf

Unter methodischen Gesichtspunkten war das Gelingen der Rekrutierung einer
ausreichenden Teilnehmerzahl von hoher Relevanz. Eine im Vorfeld durchgefiihrte
Pilotstudie zeigte, dass die Rekrutierung von Angehérigen krebserkrankter Patienten in der
SSPV durch externes Studienpersonal (medizinische Doktorandin) und der Einsatz eines
komplexen Fragebogens bei guter Ansprache und Begleitung der Befragten mdglich ist [15].

Basierend auf den  Erfahrungen  der  Pilotstudie @ wurden  abschlieRende
Rekrutierungsstrategien und Studienabldufe unter Bertcksichtigung methodischer und
ethischer Herausforderungen durch das interprofessionelle Studienteam entwickelt. Tabelle
2 gibt einen Uberblick Uber die dezidierten Strategien, die mit Blick auf die erlebten sowie
antizipierten Probleme vorbereitet wurden.

Tab. 2: Ubersicht iiber die Vorbereitungen fiir die Rekrutierungsstrategien

Problem / Herausforderung Anforderungen der Studie Strategie

Begrenzte Zahl an Multizentrische Studie

einschlieBbaren Angehérigen

Longitudinales Design mit
erwartbarem Drop-out zum 2.
Messzeitpunkt (MZP) erfordert groRe
Stichprobe

Definition ,,Angehériger* Als ,Hauptansprechpartner®
benannte Angehdrige, unabhangig

von der Natur der Beziehung

Nahestehende, potenziell
erreichbare Personen

Anforderungen an Komplexitat der Befragung Angehdriger >18 Jahre alt,

Studienteilnehmer

(Abstraktionsfahigkeit), Umfang der
Befragung (14 Seiten, 2
Messzeitpunkte) und ggf. Interview,
Fragen zur Einschatzung der
Situation des Patienten

ausreichend kognitive und
sprachliche Fahigkeiten und tber
gesetzlichen Betreuungsauftrag
hinausgehende Beziehung zum
Patienten

Einladung von Angehérigen
zur Studienteilnahme, ohne
dass Patient einwilligen muss

Studienteilnahme soll unabhangig
von Einwilligung des Patient méglich
sein

Erhebung von Patienten-
bezogenen Angaben aus
Angehdrigensicht und
Inkaufnahme der damit
verbundenen Subjektivitat




Fortsetzung Tab. 2: Ubersicht iiber die Vorbereitungen fiir die Rekrutierungsstrategien

Problem / Herausforderung

Anforderungen der Studie

Strategie

Zeit bis Einladung zur
Studienteilnahme

Erste Befragung des Angehdrigen
soll Belastungen und Bedirfnisse in
der Aufnahmesituation
reprasentieren

Rekrutierung innerhalb von 72
Stunden nach Aufnahme => mind.
3x Kontaktversuche

Ausschépfung potenzieller
Studienteilnehmer

Begrenzter Rekrutierungszeitraum,
maximal mdgliche Ausschdpfung

Persdnliche Ansprache durch
geschultes Studienpersonal

Minimierung Studien-
induzierter psychischer
Belastungen

Rekrutierung unter Beriicksichtigung
der psychischen Belastungssituation
/ Vulnerabilitdt der Angehérigen

Schulung des Studienpersonals
durch psychologisch ausgebildete
Mitarbeiter; psychoonkologisches
Back-up

Minimierung des Verlusts von
Studienteilnehmern aufgrund
Befragung nach Versterben
des Patienten

Stichprobenaufbau: Mdglichst hohe
Ausschopfung zum 1. Messzeitpunkt

Hinweis auf Freiheit der Teilnahme
am 2. Messzeitpunkt; Training des
Studienpersonals fir schwierige
Kommunikationssituationen

Zeit fiir Beantwortung des
Fragebogens zum
1. Messzeitpunkt

Erste Befragung des Angehdrigen
soll Belastungen und Bedirfnisse in
der Aufnahmesituation

Nach 72 Stunden (+ 24 Std.)
Erinnerung an Riickgabe des
Fragebogens

reprasentieren

Der Rekrutierungszeitraum umfasste auf der Palliativstation der Universitatsmedizin
Gottingen 12 Monate (Gottingen: 06/2016-06/2017) und auf der Palliativstation des
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf 15 Monate (Hamburg: 06/2016-09/2017). Die
Rekrutierung erfolgte tagstiber an Werktagen innerhalb von 72 Stunden nach Aufnahme des
Patienten auf die Palliativstation durch stationsexterne Studienmitarbeiter (medizinische
Doktorandinnen). Der Rekrutierungsverlauf wurde sowohl auf Ebene der Station als auch fur
jeden einzelnen Angehdrigen dokumentiert. Die Studienmitarbeiter wurden Uber den
gesamten Rekrutierungs- und Datenerhebungsprozess engmaschig wissenschaftlich wie
auch klinisch supervidiert.

Zum zweiten Messzeitpunkt - sechs Monate nach Beendigung der SSPV bzw. nach
Versterben des Patienten - erhielten die Angehérigen postalisch aus den jeweiligen Kliniken
einen weiteren Fragebogen mit der Bitte, diesen auszufiillen und in einem vorfrankierten
Rickumschlag an das Studienzentrum Hamburg zurlickschicken. Lag vier Wochen nach
Versand des Fragebogens noch keine Antwort vor, wurde aus den jeweiligen Kliniken heraus
einmalig ein Erinnerungsschreiben verschickt.

Im Rahmen der qualitativen Datenerhebung wurde eine Teilstichprobe trauernder
Angehdérige nach dem 2. Messzeitpunkt vertiefend (im Sinne einer Erweiterung des
Themenspektrums sowie einer starkeren Gewichtung der Subjektivitat) zu ihren Belastungen
und Unterstitzungsbedurfnissen mittels leitfadengestitzter Interviews befragt, um auch
selbst generierte, subjektiv  relevante und erganzende Themen aus der
Angehdrigenperspektive zu erfassen. Die Rekrutierung der Interviewteilnehmer sowie die
Durchfihrung der face to face Interviews erfolgte durch in qualitativer Forschung erfahrene
Studienmitarbeiter und durch externes Studienpersonal (medizinische Doktoranden) unter
deren engmaschigen Anleitung und Supervision.
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5.3 Operationalisierungen und Messinstrumente

Die im Rahmen der quantitativen Erhebung eingesetzten Fragebdgen basierten Gberwiegend
auf validierten Messinstrumenten. Tabelle 3 gibt einen Uberblick (ber die Messzeitpunkte
und die eingesetzten Instrumente.

Tab. 3: Ubersicht iiber die eingesetzten Messinstrumente

Messzeitpunkte

Beginn der 6 Monate
SSPV nach
Messverfahren (T1) Beendigung der
SSPV
(T2)

Psychosoziale Belastungen

Psychische Belastungen: Generalisierte und andere Angststérungen

(GAD-7), Depressivitat (PHQ-9), Distressthermometer (DT) und adaptierte ° o

Problemliste

Lebensqualitat (SF-8) ° °

Sinnquellen (SOMP-R) ° °

Trauer- inkl. komplizierte Trauer (ICG-D) °
Unterstiitzungsbediirfnisse

Unterstiitzungsbedirfnisse und wahrgenommenes Ausmal der Erfiillung o o

von Unterstlitzungsbediirfnissen (FIN)
Betreuungsqualitat

Betreuungszufriedenheit (FAMCARE-2) ° °

Qualitat der Sterbeerfahrung aus Angehdrigensicht (QoDD-D-Ang) °

Inanspruchnahme unterstiitzender Angebote fiir Angehoérige

Fragen zur Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten vor dem
Stationsaufenthalt und deren Bewertung (studienspezifisch)

Fragen zur Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten wahrend und
nach dem Stationsaufenthalt und deren Bewertung (studienspezifisch)

Personliche und medizinische Angaben
Soziodemografische Angaben zur eigenen Person und zum Patienten ' °

Erkrankungs- und Versorgungssituation, Symptomlast des Patienten:
Integrated Palliative Outcome Scale- Fremdeinschatzung (IPOS)

Fragen zur Versorgungssituation in den letzten Lebenstagen und zur
Sterbesituation 2

Abkurzungen: GAD-7 = Generalized Anxiety Disorder Scale, PHQ-9 = Patient Health Questionnaire — Depression Module-9, DT
= NCCN Distressthermometer, SF-8 = Short-form Health Survey-8, SOMP-R = Sources of Meaning Profile-Revised, ICG-D =
Inventory of Complicated Grief-Deutsch, FIN = Family Inventory of Needs, FAMCARE-2 = Family Carer Satisfaction with
Palliative Care, QoDD-D-Ang = Quality of Death and Dying Questionnaire Deutsche Angehdrigenversion, IPOS = Integrated
Palliative Outcome Scale-Fremdeinschatzung

1 Zudem wurden in epidemiologischen Studien erprobte Indikatoren zur Einschatzungen des soziodkonomischen Status
(Winkler-Index), des Migrationshintergrundes sowie des Ausmales sozialer Unterstltzung (OSLO-3) der Befragten eingesetzt.

2wann, wo und in wessen Beisein verstorben, Zustand des Patienten vor dem Todeseintritt

Im Rahmen der qualitativen Datenerhebung wurde ein Interview-Leitfaden unter
Beriuicksichtigung der Standards qualitativer Forschung entwickelt und auf seine
Anwendbarkeit und Vollstandigkeit getestet. Der Leitfaden fokussiert auf Belastungen und
Unterstitzungsbedurfnisse Uber verschiedene Zeitabschnitte (wahrend des Aufenthalts auf
der Palliativstation, letzte Lebenstage des Patienten, Trauerphase).
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5.4 Datenauswertung

Die quantitative Datenauswertung unter Einsatz des Statistikpakets SPSS 22.0 erfolgte
mittels deskriptiver und inferenzstatistischer Analysen. Fur Gruppenvergleiche mit
geschlechts- und altersadjustierten Normstichproben wurden Einstichproben-T-Tests
berechnet. Das longitudinale Studiendesign und der Einsatz psychometrisch geprifter
Instrumente ermdglicht in weitergehenden Analysen flr Publikationen auch die Anwendung
multivariater Auswertungsstrategien.

Die Analyse der qualitativen Daten erfolgte nach den Prinzipien der Grounded Theory [28,29]
unter Einsatz des Softwareprogramms MAXQDA. Dafur wurden die Audio-Aufnahmen der
Interviews wortwortlich transkribiert und offen sowie axial anhand des Paradigmas nach
Strauss und Corbin [29] codiert. Entsprechend dem qualitativen Forschungsansatz findet die
Durchfuhrung, Transkription und Auswertung der Interviews in einem iterativen Prozess statt.

6. Stichprobenentwicklung und -beschreibung

Insgesamt wurden wahrend des Rekrutierungszeitraums 693 an Krebs erkrankte Patienten
auf den Palliativstationen des Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf und der
Universitatsmedizin  Gottingen stationar behandelt. In 134 Fallen erfolgte der
Studienausschluss aufgrund von Patienten-bezogenen Kriterien, in weiteren 121 Fallen
aufgrund von Angehdrigen-bezogenen Kriterien. Insgesamt wurden 438 Angehdrige zur
Studienteilnahme eingeladen, von denen 151 ablehnten. 287 Angehdrige konnten in die
Studie eingeschlossen werden, 232 flillten einen Fragebogen zum 1. Messzeitpunkt (d.h.
innerhalb 72 Stunden nach Aufnahme des Patienten auf die Palliativstation) aus (Abb. 2).
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Gesamtzahl von Patienten
mit einer Krebserkrankung
(Gottingen, Hamburg):
N=693

Ausschluss auf Grund von Patienten-bezogenen Kriterien
(n=134):

* Patient sterbend (n=85)

| o | * kein Kontakt zu Angehérigen/ keine Angehérigen (n=33)
s Patient lehnt Teilnahme des Angehérigen ab (n=9)

¥ * Patient innerhalb van 24h entlassen (n=7)
Potenzielle
Studienteilnehmer: Ausschluss auf Grund von Angehdrigen-bezogenen Kriterien
N=559 (n=121):

s Rekrutierung innerhalb von 72h nicht méglich (n=78)
4| * unzureichende Deutschkenntnisse (n=16)

* rein gesetzliche Betreuungsaufgabe (n=16)

¥ * Team schéatzt psychische Belastung als zu hoch ein (n=8)

Potenzielle * kognitive Einschrédnkungen/ Demenz (n=3)
Studienteilnehmer:
N=438 Ablehnung der Studienteilnahme durch die Angehérigen

(n=151):
—*| « zu hohe psychische Belastung (n=89)
4 » ohne Griinde (n=58)

Studienteilnehmer: » sonstige Griinde (n=4)

N=287

—®| Fragebogen nicht zuriick: n=55

r

Fragebogen T1 zuriick und
in Analysen einbezogen:
N=232

Abb. 2: Flow-Chart der Fallzahlentwicklung zum 1. Messzeitpunkt

Zusammenfassend zeigten sich im Rekrutierungsprozess insbesondere folgende
Herausforderungen und Barrieren:

e 85 von 134 = 63% der Patienten-bezogenen Ausschlisse erfolgten, da der Patient
sterbend auf die Palliativstation Gbernommen wurde.

e Trotz Umsetzung verschiedener Ansprachemodalitaten erfolgten 78 von 121 = 64%
der Angehdrigen-bezogenen Ausschlisse aufgrund mangelnder Erreichbarkeit des
Hauptansprechpartners.

e 151 von 438 = 34% der zur Studienteilnahme eingeladenen Angehdrigen lehnten die
Studienteilnahme ab, meist aufgrund von psychischer Uberlastung.

Positiv hervorzuheben ist die hohe Teilnahmebereitschaft und die Verbindlichkeit von
Studienteilnehmern:

e Knapp 70% der angesprochenen Angehdrigen stimmten einer Studienteilnahme zu.
Unter diesen Angehdrigen lag die Ruicklaufquote der Fragebégen zum 1.
Messzeitpunkt bei etwa 80%.

Insgesamt konnte eine suffiziente Angehorigenstichprobe erreicht werden. Ausgewahlte
Charakteristika sind in Tabelle 4 dargestellt. Hier zeigt sich, dass die Angehdrigen im
Durchschnitt 56 Jahre alt, Uberwiegend weiblich (66%) und (Ehe-)Partner (62%) der
Patienten sind.
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Tab. 4: Charakteristika der Angehorigen zum 1. Messzeitpunkt

N=232 n %
Alter (M, SD / Range) 55,5 (14.8) 20-88
Geschlecht Weiblich 150 65,5
Beziehung: Patient ist ... (Ehe-)Partner 144 62,1
Vater / Mutter 61 26,3
Tochter / Sohn 5 2,2
Bruder / Schwester 7 3,0
Freund / Freundin 5 2,2
Andere 6 2,6
Familienstand Ledig 36 15,7
Verheiratet 164 71,6
Getrennt / Geschieden 22 9,6
Verwitwet 7 3.1
Konfessionszugehorigkeit Ja 153 67,1
Schulbildung Volks-/Hauptschule / kein Abschluss (= 9 J.) 65 28,5
Real-/Mittelschule (10 J.) 72 31,6
(Fach-)Abitur (12-13 J.) 91 39,9
Arbeitssituation Berufstatig 123 55,4
Berentet 73 32,9
Nicht berufstatig (andere Griinde als Berentung) 26 11,7

Zum 2. Messzeitpunkt — 6 Monate nach Beendigung der SSPV bzw. nach Versterben des
Patienten — wurde der Fragebogen von 160 von 209 in Frage kommenden Angehérigen
beantwortet. Dies entspricht einer Ricklaufquote von 77%. Insgesamt 23 von 232
Angehdrigen erhielten initial keinen Verlaufsfragebogen, da z.B. der Status des Patienten
(lebend vs. verstorben) nicht verifiziert werden konnte. In Abbildung 3 ist die
Fallzahlentwicklung zum 2. Messzeitpunkt dargestellt.

Potentielle Teilnehmer an
T2-Befragung:
N=232

Fiir Verlaufsbefragung nicht in Frage kommend (n=23)

* Patient lebt noch (n=8)

* Status(Patient lebend / verstorben) nicht verifizierbar (n=10)
¥ * Weitere Studienteilnahme zuriickgezogen (n=3)

+ Organisatorische Griinde (n=2)

v

Versendete Fragebdgen:

N=209
Kein Riicklauf des Fragebogens (n=49)
* Unbekannt verzogen / keine Anschrift (n=6)
* Angehoriger mochte Fragebogen aufgrund zu hoher Belastung

Ll nicht ausfiillen (n=2)
Fragebogen T2 zuriick und « Grund unbekannt (n=41)
in Analysen einbezogen:
N=160

Abb. 3: Flow-Chart der Fallzahlentwicklung zum 2. Messzeitpunkt
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Im Rahmen der qualitativen Datenerhebung wurden Interviews mit 18 trauernden
Angehorigen der Palliativstation des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf durchgefuhrt.
Die Zahl der Interviews erfolgte anhand des fur die qualitative Forschung formulierten Ziels
und Gutekriteriums, das untersuchte Phdnomen so weit zu erschlieRen, bis durch weitere
Daten (hier: weitere semi-strukturierte Interviews mit Angehérigen) keine neuen Themen
mehr zu erwarten sind.

7. Ergebnisse

7.1 Ergebnisse zum 1. Messzeitpunkt: Beginn des Aufenthalts auf der
Palliativstation

Im Folgenden sind zentrale Ergebnisse zu psychosozialen Belastungen, Lebensqualitat,
Unterstutzungsbedirfnissen und Betreuungszufriedenheit der Angehérigen zu Beginn der
SSPV dargestellt. Die Ergebnisse basieren auf der Stichprobe von N=232 Angehdrigen und
sind vorrangig deskriptiver Natur. Weiterflhrende Zusammenhangsanalysen sowie
multivariate Analysen werden im Rahmen von wissenschaftlichen Publikationen
durchgefihrt.

7.1.1 Psychosoziale Belastungen

Fast alle Angehdrigen (95%) weisen eine auffallige und etwa zwei Drittel (66%) eine
hochgradige subjektive Belastung auf dem Distressthermometer (DT) auf (Cut-off 25 [30]
bzw. 28). In der adaptierten Problemliste wurden Angehdrige nach Belastungs-auslésenden
Problemen aus funf Dimensionen (praktische, emotionale, soziale, spirituelle und kérperliche
Belastungen) gefragt. Die finf am haufigsten genannten Probleme sind

- Traurigkeit (91%)

- Sorgen (90%)

- Angste (78%)

- Erschoépfung (77%)

- Schlafprobleme (73%).

Die Pravalenz einer mittelgradigen bis schweren Angst bzw. Depressivitat ist in der
Stichprobe hoch (GAD-7: 47% bzw. PHQ-9: 49%; Cut-off 210). In Abbildung 4 sind die
Verteilungen der Schweregrade von Angst bzw. Depressivitat in Bezug auf die definierten
Cut-offs [31, 32] fir ,keine“ bzw. eine ,minimale®, ,moderate und ,schwere Symptomatik
dargestellt. Dabei zeigt sich, dass jeweils etwa 20% der Angehdrigen keine Angst- bzw.
Depressivitatssymptomatik aufweisen.

15



Angst (GAD-7) Depressivitdt (PHQ-9)

21,4 % 21,7%
Keing {0-4) Keine {0-4)
Mild (5-9} Mild {5-9)
Moderat (10-14) 20,4 % Moderat (10- 14}
29,0% m Schwer (15-21) = Schwer {15-27)
31,3%
398%

Abb. 4: Schweregrad der Angst- und Depressivitdtssymptomatik (GAD-7 bzw. PHQ-9, N=232)

Verglichen mit alters- und geschlechtsadjustierten Normstichproben [33,34] weisen
Angehorige im Mittel signifikant héhere Angst- und Depressivitatswerte (p<0,001) auf.

7.1.2 Lebensqualitat

In Bezug auf die Lebensqualitat zeigt sich, dass Angehoérige — mit Ausnahme ,Kérperlicher
Schmerzen® — in allen Dimensionen des Short Form Health Survey-8 (SF-8) signifikante
Einschrankungen im Vergleich zur alters- und geschlechtsadjustierten Normbevdlkerung [35]
aufweisen (p<0,001 bis p=0,002). Klinisch hochrelevante Unterschiede werden in den
Lebensqualitatsaspekten ,Emotionale Rollenfunktion“ und ,Psychische Gesundheit* deutlich
(jeweils etwa -10 Punkte Unterschied zur Normbevdlkerung). Angehérige zeigen gegenuber
der Allgemeinbevdlkerung signifikante Einschrankungen beiden Summenskalen, die jedoch
lediglich in der psychischen Summenskala auch klinisch relevant sind (Tab. 5).

Tab. 5: Lebensqualitat der Angehodrigen im Vergleich zu einer alters- und geschlechtsadjustierten
Normstichprobe

N=232 Angehérige Referenzwerte ’
n M (SD) M (SD) p

Allgemeine Gesundheit 230 42,5 (7,3) 47,0 (2,4) p<0,001
Korperliche Funktionsfahigkeit 231 45,8 (8,7) 47,6 (2,8) p=0,002
Korperliche Rollenfunktion 227 43,7 (10,1) 48,2 (2,5) p<0,001
Korperlicher Schmerz 231 52,2 (10,6) 52,4 (2,6) p=0,804
Vitalitat 229 45,4 (8,5) 50,9 (2,6) p<0,001
Soziale Funktionsfahigkeit 232 44,5 (10,3) 50,5 (1,3) p<0,001
Emotionale Rollenfunktion 226 39,5 (9,8) 48,4 (1,4) p<0,001
Psychische Gesundheit 229 40,0 (10,4) 52,1 (1,0) p<0,001
Psychische Summenskala 219 38,8 (10,9) 52,6 (1,3) p<0,001
Korperliche Summenskala 219 47,3 (10,4) 48,7 (3,4) p=0,045

1 Alters- und geschlechtsadjustierte Referenzwerte einer deutschen Normstichprobe (Beierlein et al. [35])
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7.1.3 Unterstiitzungsbediirfnisse

Von den 20 im Family Inventory of Needs (FIN) erfragten Unterstitzungsbedurfnissen
schatzen Angehorige durchschnittlich 16 Bedirfnisse als sehr/extrem wichtig ein. Zehn
Bedirfnisse werden von mehr als 90% der Angehdrigen als sehr/extrem wichtig bewertet.
Durchschnittlich werden 12 von 20 Bedurfnissen erflllt. Sieben von 20 Bedirfnissen werden
bei mehr als der Halfte der Angehdrigen, die das Bedlirfnis aufderten, nicht oder nur teilweise
erfullt. Die drei haufigsten unerfillten Bedurfnisse sind ,Hoffnung spiren® (73%), ,wissen,
wann das Auftreten von Symptomen erwartbar ist‘ (63%) und ,jemanden haben, der sich um
die Gesundheit des Angehdrigen kimmert“ (58%; Tab. 6, Tab. 7).

Tab. 6: Anzahl sehr/extrem wichtiger Unterstiitzungsbediirfnisse sowie erfiillter Bedurfnisse

N=232 n M (SD) Range
Anzahl sehr/extrem wichtiger Bediirfnisse 218 16,9 (2,6) 8-20
Anzahl erfullter Bedurfnisse? 171 12,2 (5,4) 0-20

" Bediirfnisse, die mindestens als ,etwas wichtig“ eingeschétzt wurden

Tab. 7: Einschatzungen der Wichtigkeit und des Erfiilllungsgrads in Bezug auf die einzelnen

Unterstiitzungsbediirfnisse

Ich habe das Bediirfnis, ... (N=232)

»Sehr wichtig“
oder ,,extrem
wichtig“

[N (%)]

,hicht oder nur
teilweise
erfiillt“ '

[N (%)]

dass Fragen ehrlich beantwortet werden.

221/229 (97%)

89/216 (41%)

die Prognose des Patienten genau zu wissen.

200/225 (89%)

104/206 (51%)

das Gefiihl zu haben, dass Personal sich um den Patienten kiimmert.

226/230 (98%)

3/215 (1%)

iber Anderungen im Zustand des Patienten informiert zu werden.

228/229 (100%)

15/206 (7%)

genau zu wissen, was fir den Patienten getan wird.

218/229 (95%)

73/210 (35%)

genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der Patient
bekommit.

197/228 (86%)

69/207 (33%)

allgemein verstandliche Informationen zu bekommen.

217/230 (94%)

54/206 (26%)

Informationen Uber geplante Behandlungen noch wahrend sie geplant
werden.

205/225 (91%)

82/199 (41%)

zu spuren, dass es Hoffnung gibt.

167/207 (81%)

126/173 (73%)

versichert zu werden, dass der Patient die bestmdgliche Behandlung
erhalt.

225/229 (98%)

68/209 (33%)

zu wissen, welche Symptome zu erwarten sind.

206/224 (92%)

35/199 (18%)

zu wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist.

196/225 (87%)

122/194 (63%)

Uber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu wissen.

208/225 (92%)

110/200 (55%)

zu wissen, warum bestimmte Dinge fir den Patienten getan werden.

212/226 (94%)

81/200 (41%)

die Namen des Personals zu kennen.

138/229 (60%)

88/97 (45%)

Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu tun ist.

184/209 (88%)

89/166 (54%)

mich vom Personal akzeptiert zu fihlen.

173/226 (77%)

27/196 (14%)

bei der Pflege des Patienten zu helfen.

144/224 (64%)

45/176 (26%)

jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert.

59/221 (27%)

85/147 (58%)

Informationen Uber Hilfsangebote zu erhalten.

152/221 (69%)

102/187 (55%)

" Bediirfnisse, die mindestens als ,etwas wichtig“ eingeschétzt wurden
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7.1.4 Inanspruchnahme von psychosozialen Unterstiitzungsangeboten

Angehorige wurden dazu befragt, welche psychosozialen Unterstiitzungsangebote sie vor
Aufnahme des Patienten auf die Palliativstation in Anspruch genommen haben. Knapp 60
Angehorige (N=58, 25%) hatten mindestens ein psychosoziales Angebot genutzt. Am
haufigsten berichten Angehdrige, dass sie eine psychologische Beratung (16%) aufgesucht
hatten (Tab. 8).

Tab. 8: Inanspruchnahme von psychosozialen Unterstiitzungsangeboten vor dem Aufenthalt auf der
Palliativstation

N=232 (Mehrfachnennungen maéglich) n %

Psychologische Beratung 38 16,4
Sozialrechtliche Beratung 15 6,5
Pastor, Seelsorger, Imam 15 6,5
Krebsberatungsstelle 13 5,6
Erziehungs-/Familienberatung 10 4,3
Selbsthilfegruppe 8 3,4
Sonstiges 9 3,6

Im Hinblick auf die Frage, welche Grinde dazu fihrten, dass keine psychosozialen
Unterstitzungsangebote in Anspruch genommen wurden (N=174 Angehdrige), werden am
haufigsten genannt (Mehrfachnennungen maéglich):

- Ausreichend informelle soziale Unterstutzung (86%)
- Fehlendes subjektives Bedurfnis (71%)

- Zeitmangel (45%)

- Bevorzugung arztlicher Unterstiitzung (45%).

7.1.5 Betreuungszufriedenheit

Mittels des FAMCARE-2 wurden Angehdrige dazu befragt, wie zufrieden sie mit der
Versorgung des Patienten sowie ihrer eigenen Versorgung durch die Palliativstation zu
Beginn ihres Aufenthaltes sind. Insgesamt erreichen Angehdérige einen Gesamtwert von 73,5
(SD 9,2, Range (Spannbreite) 44-85 von 17-85 moglichen Punkten), so dass die
Zufriedenheit als insgesamt hoch eingeschatzt werden kann. In Tabelle 9 sowie Abbildung 5
ist die Zufriedenheit der Angehdrigen in den einzelnen Subskalen dargestellit.
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Tab. 9: Zufriedenheit mit der Betreuung durch die Palliativstation zu Beginn des Aufenthaltes

N=232 n M (SD) Range
Symptomkontrolle und Wohlbefinden des Patienten (Skala 5-25) 232 22,3 (2,8) 12-25
Information (Skala 5-20) 232 15,5 (2,7) 7-20
Unterstitzung der Angehdrigen (Skala 5-20) 232 16,9 (2,5) 8-20
Psychosoziale Versorgung des Patienten (Skala 5-20) 232 17,8 (2,2) 10-20
Symptomkontrolle und Wohlbefinden des Patienten 22,3 (Skala 5l-25) l '7
Information | 15,5 (Skala 5-20) e L E
Unterstltzung der Angehorigen 16,9 (Skala 5l-20) %1 E
Psychoscziale Versorgung des Patienten 17,8 (Skala 5-20) 45
5 10 15 20 25

Abb. 5: Subskalen der Betreuungszufriedenheit (FAMCARE-2, N=232); Standardabweichungen sind als
Fehlerbalken dargestelit

7.2 Ergebnisse zum 2. Messzeitpunkt: 6 Monate nach Aufenthalt auf der
Palliativstation bzw. nach Versterben des Patienten

Im Folgenden sind zentrale Ergebnisse zu psychosozialen Belastungen, Lebensqualitat,
Unterstitzungsbedurfnissen und Betreuungszufriedenheit der Angehdrigen zum 2.
Messzeitpunkt dargestellt. Die Ergebnisse beziehen sich auf eine Stichprobe von N=160
Angehdérigen und sind vorrangig deskriptiv. Weiterfihrende Verlaufsanalysen sowie
multivariate Analysen werden im Rahmen von wissenschaftlichen Publikationen
durchgeflhrt.

7.2.1 Sterbesituation

Nach Angaben der Angehorigen wurden die meisten Patienten in der letzten Lebenswoche
im Krankenhaus (56%) oder in einem Hospiz (24%) versorgt. Sterbeort war fir 60% der
Patienten eine Palliativstation, flr 21% ein Hospiz und fur 11% das hauslichen Umfeld. Die
meisten Patienten (72%) waren im Moment des Versterbens nicht alleine (Tab. 10).
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Tab. 10: Versorgungs- und Sterbesituation der Patienten aus Angehérigensicht

N=160 n %
Versorgungssituation in den letzten 7 Lebenstagen
Zu Hause (mit und ohne SAPV) 25 16,2
Palliativstation oder andere Krankenhausstation 87 56,1
Hospiz 37 23,9
Anderes 6 3,8
Sterbeort
Zu Hause 17 10,6
Palliativstation 96 60,0
Andere Krankenhausstation 5 3.1
Hospiz 34 21,3
Anderes 8 5,0
Zum Zeitpunkt des Todes war jemand anwesend
Ja 113 72,0
Nein 24 15,3
Unbekannt 20 12,7
Bewusstseinszustand des Patienten bei Versterben
Wach 15 9,8
Schlafend (erweckbar) 44 28,8
Komatos (nicht erweckbar) 74 48,4
Unbekannt 20 13,1

7.2.2 Psychosoziale Belastungen

Der Uberwiegende Anteil der Angehdrigen (82%) weist auf dem Distressthermometer (DT)
eine auffallige subjektive Belastung auf (Cut-off =25 [30]). Etwa die Halfte (49%) berichtet eine
hochgradige subjektive Belastung (Cut-off 28). Die flnf Probleme, die in der adaptierten
Problemliste am haufigsten genannt werden, sind

- Traurigkeit (90%)

- Erschoépfung (74%)

- Schlafprobleme (68%)

- Einsamkeit (53%)

- Sorgen (52%).
Etwa ein Viertel der Angehdrigen ist zum 2. Messzeitpunkt von einer mittelgradigen bis
schweren Angst betroffen (GAD-7: 27%; Cut-off =210), etwa ein Drittel von einer
mittelgradigen bis schweren Depressivitat (PHQ-9: 35%; Cut-off 210). In Abbildung 6 sind die

Verteilungen der Schweregrade von Angst bzw. Depressivitat in Bezug auf die definierten
Cut-offs [31,32] dargestellt.

20




Angst (GAD-7) Depressivitat (PHQ-9)

‘ ‘ 26,3%

18,1% 34,8% Keine (0-4) Keine (0-4)
Mild (5-9) 22,4% Mild (5-9)
Moderat (10-14) Moderat (10-14)
= Schwer (15-21) m Schwer (15-27)
38,1% 39,1%

Abb. 6: Schweregrad der Angst- und Depressivitdtssymptomatik (GAD-7 bzw. PHQ-9, N=160)

Verglichen mit alters- und geschlechtsadjustierten Normstichproben [33,34] weisen
Angehdérige auch zum 2. Messzeitpunkt im Durchschnitt signifikant héhere Angst- und
Depressivitatswerte (p<0,001) auf.

7.2.3 Trauer (inkl. komplizierter Trauer)

Angehorige wurden mittels des Inventory of Complicated Grief (ICG) zu ihrem Trauererleben
erfragt. Zur Unterscheidung von wenig und stark belasteten Trauernden wurde ein Cut-off
Wert von >25 [36] festgelegt. In der vorliegenden Stichprobe liegen 32% der Angehdrigen
Uber diesem Cut-off und weisen damit eine deutliche Trauersymptomatik auf (Tab. 11).

Tab. 11: Trauersymptomatik

N=160 M (SD) / n (%) Range
Trauer (M, SD, Range) 20.1 (10.1) 1-52
Deutliche Trauersymptomatik (n, %)

Nein 108 (68.4%)

Ja 50 (31.6%)
7.2.4 Lebensqualitat

Auch zum 2. Messzeitpunkt ist die Lebensqualitdt der Angehoérigen — gemessen mit dem
Short Form Health Survey-8 (SF-8) — im Vergleich zu einer alters- und
geschlechtsadjustierten Normstichprobe [35] in den meisten Skalen signifikant eingeschrankt
(p<0,001 bis p=0,017), die Mittelwertunterschiede bleiben jedoch im subklinischen Bereich.
In Bezug auf die Skala ,Koérperlicher Schmerz® sowie die Koérperliche Summenskala
bestehen keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen (Tab. 12).
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Tab. 12: Lebensqualitit der Angehodrigen im Vergleich zu einer alters- und geschlechtsadjustierten

Normstichprobe

N=160 Angehorige Referenzwerte ’
n M (SD) M (SD) p

Allgemeine Gesundheit 159 42,6 (7,4) 46,8 (2,4) p<0,001
Korperliche Funktionsfahigkeit 159 45,9 (7,9) 47,4 (2,8) p=0,011
Korperliche Rollenfunktion 159 45,4 (8,6) 48,1 (2,5) p<0,001
Korperlicher Schmerz 159 52,0 (10,5) 52,2 (2,6) p=0,824
Vitalitat 160 45,5 (8,5) 50,7 (2,6) p<0,001
Soziale Funktionsfahigkeit 160 47,2 (8,8) 50,3 (1,3) p<0,001
Emotionale Rollenfunktion 158 44.6 (8,4) 48,2 (1,4) p<0,001
Psychische Gesundheit 160 44,6 (10,4) 52,0 (1,0) p<0,001
Psychische Summenskala 157 44,2 (11,1) 52,5 (1,3) p<0,001
Korperliche Summenskala 157 47,2 (9,7) 48,4 (3,4) p=0,108

1 Alters- und geschlechtsadjustierte Referenzwerte einer deutschen Normstichprobe (Beierlein et al. [35])

7.2.5 Unterstiitzungsbediirfnisse

Die Angehdrigen wurden gebeten, riickblickend fir die Zeit um das Versterben des Patienten
einzuschatzen, welche Wichtigkeit die 20 vorgegebenen Unterstitzungsbedirfnisse (FIN)
hatten und in welchem Ausmal sie erflllt waren. Im Durchschnitt berichten Angehérige
ruckblickend 17 Bedurfnisse als sehr/extrem wichtig und 14 Bedurfnisse als erfullt (Tab. 13).
Die drei haufigsten unerflliten Bedurfnisse sind ,Hoffnung spuren” (71%), ,genau zu wissen,
was fur den Patienten getan wird® (67%) und ,zu wissen, wann das Auftreten von
Symptomen erwartbar ist‘ (65%, Tab. 14)

Tab. 13: Anzahl sehr/extrem wichtiger Unterstiitzungsbediirfnisse sowie erfiillter Bediirfnisse

N=160 n M (SD) Range
Anzahl sehr/extrem wichtiger Bedurfnisse 149 16,8 (3,1) 7-20
Anzahl erfiillter Bedirfnisse’ 119 13,8 (4,8) 3-20

" Bedirfnisse, die mindestens als ,etwas wichtig“ eingeschéatzt wurden

22




Tab. 14: Einschatzungen der Wichtigkeit und des Erfiillungsgrads in Bezug auf die einzelnen

Unterstitzungsbediirfnisse

Ich hatte das Bediirfnis, ... (N=160)

»Ssehr wichtig“
oder ,,extrem
wichtig*

[N (%)]

,hicht oder nur
teilweise
erfiillt“ !

[N (%)]

dass Fragen ehrlich beantwortet werden.

154/159 (97%)

64/156 (41%)

die Prognose des Patienten genau zu wissen.

143/158 (90%)

71152 (53%)

das Gefiihl zu haben, dass Personal sich um den Patienten kiimmert.

158/159 (99%)

14/155 (9%)

iber Anderungen im Zustand des Patienten informiert zu werden.

157/158 (99%)

51/154 (33%)

genau zu wissen, was fir den Patienten getan wird.

152/158 (96%)

51/156 (67%)

genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der Patient
bekommit.

131/157 (83%)

48/152 (32%)

allgemein verstandliche Informationen zu bekommen.

150/158 (95%)

34/152 (22%)

Informationen Uber geplante Behandlungen noch wahrend sie geplant
werden.

143/154 (93%)

57/149 (38%)

zu spuren, dass es Hoffnung gibt.

104/138 (75%)

82/116 (71%)

versichert zu werden, dass der Patient die bestmdgliche Behandlung
erhalt.

150/156 (96%)

36/150 (24%)

zu wissen, welche Symptome zu erwarten sind.

141/154 (92%)

73/148 (49%)

zu wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist.

140/153 (92%)

78/141 (55%)

Uber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu wissen.

102/154 (66%)

64/145 (44%)

zu wissen, warum bestimmte Dinge fir den Patienten getan werden.

108/132 (82%)

51/147 (35%)

die Namen des Personals zu kennen.

102/154 (66%)

30/144 (21%)

Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu tun ist.

108/132 (82%)

43/109 (39%)

mich vom Personal akzeptiert zu fihlen.

128/154 (83%)

23/147 (16%)

bei der Pflege des Patienten zu helfen.

104/153 (68%)

17/129 (13%)

jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kimmert.

47/151 (31%)

59/112 (53%)

Informationen Uber Hilfsangebote zu erhalten.

93/149 (62%)

56/137 (41%)

' Bediirfnisse, die mindestens als ,etwas wichtig* eingeschatzt wurden

7.2.5 Betreuungszufriedenheit

Angehdérige wurden dazu befragt, wie zufrieden sie rlckblickend mit der Versorgung des
Patienten sowie ihrer eigenen Versorgung durch die Palliativstationen des
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf und der Universitadtsmedizin Goéttingen waren. Bei
einem FAMCARE-2 Gesamt-Score von 73,1 von 85 mdglichen Punkten (SD 9,5; Range 44-
85) ist die Zufriedenheit als insgesamt hoch zu bewerten.

In Tabelle 15 und Abbildung 7 ist die Zufriedenheit der Angehérigen in den einzelnen
Subskalen dargestellt.
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Tab. 15: Zufriedenheit mit der Betreuung durch die Palliativstation zu Beginn des Aufenthaltes

N=160 n M (SD) Range
Symptomkontrolle und Wohlbefinden des Patienten (Skala 5-25) 160 21,8 (3,1) 9-25
Information (Skala 5-20) 160 16,5 (2,7) 7-20
Unterstiitzung der Angehoérigen (Skala 5-20) 160 17,1 (2,4) 10-20
Psychosoziale Versorgung des Patienten (Skala 5-20) 160 17,6 (2,4) 9-20
Symptomkontrolle und Wohlbefinden des Patienten 21,8 (Skala 5-25) —
i i i i
Information | 16,5 (Skala 5-20) A — i
Unterstitzung der Angehdorigen 17,1 (Skala 5-20) !
Psychosoziale Versorgung des Patienten | 17,6 (Skala 5-20) l%i
5 10 15 20 25

Abb. 7: Subskalen der Betreuungszufriedenheit (FAMCARE-2, N=160); Standardabweichungen sind als
Fehlerbalken dargestelit

8. Bisherige wissenschaftliche Beitrage aus der Studie

Die Studie wurde bisher in folgenden Fachzeitschriften verdffentlicht bzw. der
Fachéffentlichkeit im Rahmen von Kongressen vorgestellt (Tab. 16, Tab. 17):

Tab. 16: Bisherige Publikationen im Rahmen der Studie

Publikationen erschienen IF

1 Ullrich A, Ascherfeld L, Marx G, Bokemeyer C, Bergelt C, Oechsle K (2017). Quality of life, 1,60
psychological burden, needs, and satisfaction during specialized inpatient palliative care in
family caregivers of advanced cancer patients. BMC Palliative Care, 16(1), 31.
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Tab. 17: Kongressbeitrage im Rahmen der Studie

Kongressbeitrage (erfolgt / angenommen / eingereicht)

1 WAT 2016, Erlangen: Belastungen und Unterstiitzungsbedurfnisse von Angehérigen in der spezialisierten
stationaren Palliativversorgung - eine Pilotstudie (Ullrich et al. / Poster)

2 DGHO 2016, Leipzig: Betreuungszufriedenheit von Angehdrigen in der spezialisierten stationaren
Palliativversorgung - Ergebnisse einer Pilotstudie (Ullrich et al. / Vortrag)

3 WAT 2017, Erlangen: Herausforderungen und Erfolgsfaktoren in der palliativmedizinischen
multizentrischen Angehdrigenforschung (Ullrich et al. / Poster und Kurzvortrag)

4 EAPC 2017, Madrid: Experience of sources of meaning in life in family caregivers of terminally ill cancer
patients (Ullrich et al. / Vortrag)

5 WAT 2018, Goéttingen: Methodische Herausforderungen bei der Rekrutierung und Datenerhebung bei
Angehdrigen — Erfahrungen aus einer multizentrischen longitudinalen Studie (Ullrich et al. / Vortrag)

6 EAPC 2018, Bern: Distress and psychological comorbidity in family caregivers of advanced cancer
patients receiving specialist inpatient palliative care (Ullrich et al. / Vortrag)

7 DGP 2018, Bremen: Psychosoziale Belastungen, Lebensqualitat und Inanspruchnahme psychosozialer
Unterstiitzungsangebote bei Angehdrigen zu Beginn einer spezialisierten stationaren Palliativversorgung
(Ullrich et al. / als Vortrag angenommen).

8 DGP 2018, Bremen: Bediirfnisse von Angehorigen zu Beginn einer spezialisierten stationaren
Palliativversorgung (Ullrich et al. / als Vortrag angenommen).

9 IPOS 2018, Hongkong: Sources of meaning and their association with psychological distress in
caregivers of patients receiving inpatient palliative care (Vehling et al. / als Vortrag angenommen).

10 DGHO 2018, Wien: Supportive care needs and their association with psychological distress in family
caregivers of advanced cancer patients (Oechsle et al. / eingereicht).

9. Ausblick

Zum Zeitpunkt der Berichtlegung beziehen sich die Studienaktivitdten auf die differenzierte
und multivariate Auswertung der quantitativen Daten im Hinblick auf die a priori formulierten
Fragestellungen sowie die Erstellung von wissenschaftlichen Publikationen hierzu.

Weiterhin wird derzeit die komplexe Auswertung der qualitativen Interviews durch zwei Rater
finalisiert, so dass auch hier die wissenschaftliche Publikation der Ergebnisse in den
Folgemonaten erfolgen kann.

Die publikatorische Verwertung der Daten wird wunter Berlcksichtigung von
palliativmedizinischen und psychoonkologischen Fachzeitschriften erfolgen.
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10. Fazit

In Bezug auf Belastungen, Unterstiitzungsbediirfnisse und Betreuungszufriedenheit
Iasst sich auf Basis der Uberwiegend deskriptiven Auswertungen folgendes Fazit ziehen:

Fokus auf die Angehorigen als eine Zielgruppe der Palliativversorgung: Die
Ergebnisse weisen auf einen hohen Belastungsgrad, psychische Morbiditdten und
Probleme bei Angehérigen zu Beginn der spezialisierten stationaren
Palliativversorgung (SSPV) hin. Fir eine adaquate Mitbetreuung von Angehorigen im
Rahme der Palliativversorgung scheint es wichtig, diese bei Aufnahme auf die
Palliativstation systematisch auf Belastungen und Problemlagen zu screenen.
Basierend auf den in der Studie generierten Daten soll ein Screening-Instrument
entwickelt werden, das die friihzeitige ldentifizierung hochbelasteter Angehériger
unterstitzt. Auch 6 Monate nach Beendigung der SSPV bzw. Versterben des
Patienten leidet noch ein Viertel der Angehérigen unter mittelgradiger bis schwerer
Angst bzw. ein Drittel unter entsprechender Depressivitat. Damit ist der Anteil der
Betroffenen im Vergleich zur Ausgangssituation deutlich gesunken. Zu beiden
Messzeitpunkten liegt die durchschnittliche Angst- und Depressivitdtssymptomatik
jedoch signifikant héher als in der Aligemeinbevdlkerung. Ein besonderes Augenmerk
sollte auch auf die rechtzeitige Identifizierung von Angehdrigen, die zum 2.
Messzeitpunkt unter belastenden Trauerprozessen leiden, gelegt werden. Etwa ein
Drittel der von uns befragten Angehérigen war von einer deutlichen
Trauersymptomatik betroffen.

Adressierung von Unterstiitzungsbediirfnissen: Angehdrige berichten sowohl zu
Beginn der SSPV als auch im Rickblick auf die Zeit um das Versterben des
Patienten eine hohe Dichte an sehr/extrem wichtigen Unterstitzungsbedurfnissen.
Diese scheinen zu beiden Zeitpunkten in unterschiedlichem Ausmal} erfillt zu sein.
Die deskriptiven Daten weisen darauf hin, dass sich Wichtigkeit und Erflllungsgrad
verandern — dies soll weiterflhrend untersucht werden. Die Identifizierung und
Erfassung des Unterstitzungsbedarfs und die Frage, welche Bedirfnisse besonders
wichtig und ggf. noch nicht ausreichend adressiert sind, ist eine zentrale Aufgabe der
Angehdrigenbegleitung in der Palliativversorgung.

Betreuungszufriedenheit: Angehdrige zeigen sowohl insgesamt als auch Uber die
einzelnen Bereiche hinweg (Korperliches Wohlbefinden des Patienten und
Symptomkontrolle, Information, Angehdrigenbegleitung, Psychische Versorgung des
Patienten) eine hohe Zufriedenheit mit der Palliativversorgung auf den
Palliativstationen.

Inanspruchnahme von  Unterstiitzungsangeboten:  Trotz der hohen
Belastungssituation der Angehdrigen zu Beginn der SSPV hat nur etwa ein Viertel im
Vorwege ein psychosoziales Unterstitzungsangebot in Anspruch genommen. Hier
sollen Zusammenhange mit psychischen Belastungen und
Unterstutzungsbedurfnissen sowie die Inanspruchnahme und Bewertung von
Angeboten fir Angehdrige wahrend und nach der Palliativversorgung analysiert
werden.
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In Bezug auf die methodische Umsetzung von Angehoérigenforschung in der
spezialisierten stationaren Palliativversorgung lasst sich folgendes Fazit ziehen:

Angehorige sind weniger ,vor Ort“ als Patienten und somit schwerer fiir
Forschungszwecke erreichbar: Die Rekrutierung von Angehdrigen erwies sich als
zeitintensiv und erforderte eine hohe Flexibilitdit des Studienpersonals sowie die
Vorhaltung aufwandiger Strukturen. Hier zeigte sich auch die Relevanz der Frage,
wer als ,Angehdriger definiert wird. Flr zukunftige Studien sollte die Erweiterung der
Zielgruppe, d.h. Gber den ,Hauptansprechpartner® hinaus, diskutiert werden.

Gute Vorbereitung der Rekrutierungs- und Datenerhebungsprozesse: Sehr
bewahrt hat sich aus unserer Sicht die Umsetzung einer Pilotstudie. Daraus liel3en
sich u.a. Studienablaufe und -dokumentation ableiten, aber auch die Schulung der
rekrutierenden Studienmitarbeiter in Bezug auf eine sensible Ansprache von
Angehorigen sowie ihre engmaschige wissenschaftliche und klinische Supervision.

Generierung suffizienter Teilnahmeraten in dieser vulnerablen Zielgruppe ist
moglich: Angehdrigen scheinen Interesse an Forschung zu ,ihren Themen“ zu
haben. Der Anteil der eingeladenen Angehdrigen, die einer Studienteilnahme
zustimmten, lag bei etwa 70%. Die Ricklaufquote der Fragebdgen war insgesamt
hoch und lag zu beiden Messzeitpunkten bei etwa 80%. Dies weist auf die hohe
Relevanz der Forschung aus Angehdrigensicht hin.

Relevanz der Verknupfung von Klinik und Forschung: Anfanglich zu
beobachtende Gate Keeping-Prozesse seitens der Behandlungsteams konnten durch
Einbindung der Forschung (z.B. Information des Behandlerteams Uber Art und Ziele
der Studie, feste Ansprechpartner, klare Informationswege, Transparenz zum Stand
der Studie) in eine unterstlitzende Haltung und aktives Mitwirken Ubergeleitet werden.
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