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1 Einleitung 1

1 Einleitung

1.1 Die Palliativmedizin

»ole sind wichtig, weil Sie eben Sie sind. Sie sind bis zum
letzten Augenblick Thres Lebens wichtig und wir werden alles
tun, damit Sie nicht nur in Frieden sterben, sondern auch bis

zuletzt leben konnen.*

(Cicely Saunders, 1918-2005. Zitiert nach Bausewein et al. 2018, S. 484.)

1.1.1 Definition

Diese eindrucksvolle Aussage der Arztin, Krankenschwester und Sozialarbeiterin Cicely
Saunders, welche als Begriinderin der modernen Hospizbewegung und Palliativmedizin gilt,
versinnbildlicht sowohl die Definition als auch die Ziele der modernen Palliativmedizin. Der
unheilbar erkrankte Patient! soll in seiner terminalen Lebensphase ,umhtllt’ und ,beschiitzt’
werden (lat. palliare, etwas mit einem Mantel bedecken), wobei die Erhaltung der
bestmdbglichen Lebensqualitit sowohl des Erkrankten als auch seiner Angehérigen? in das
Zentrum aller Bemtihungen gestellt wird (S3-Leitlinie 2015: Palliativmedizin fiir Patienten
mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung). Mit dieser lebensbejahenden Definition steht
die Palliativmedizin im Gegensatz zum kurativen Behandlungsansatz (lat. curare, heilen).
Dieser ist auf die Heilung eines Menschen von einer Krankheit ausgerichtet und nimmt eine
Einschrinkung der Lebensqualitit sowie erhebliche Nebenwirkungen therapeutischer

MaBnahmen in Kauf (Aulbert et al. 2012).

Die WHO definiert die Palliativmedizin als ,,Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit
von Patienten und ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern
von Leiden durch frithzeitige Erkennung, sorgfiltige Einschitzung und Behandlung von

Schmerzen sowie anderen Problemen korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art*

! In der vorliegenden Arbeit wird aus Griinden der besseren Lesbarkeit ausschliefllich die minnliche Form
verwendet. Sie bezieht sich auf Personen beiderlei Geschlechts.

2 Zur besseren Lesbarkeit wird im Folgenden der Begriff der ,Angehérigen® verwendet. Darin eingeschlossen
sind stets auch nicht-verwandte Zugehdrige, wie z. B. nahestehende Freunde, sofern sie zu dem Kreis der
engsten Bezugspersonen des Patienten gehéren.
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(WHO 2002). Diese Definition verdeutlicht die wesentlichen Aussagen und Charakteristika
der Palliativmedizin, welche das Leben in den Vordergrund stellt und das Sterben als einen
natirlichen Prozess ansieht. Dieser Behandlungsansatz zielt nicht darauf ab, den Tod zu
beschleunigen oder zu verzégern, sondern den Bedurfnissen eines Menschen in seiner
letzten Lebensphase durch eine individuell angepasste Behandlung gerecht zu werden. Dabei
werden sowohl physische, psychosoziale als auch spirituelle Probleme berticksichtigt und
deren Losungsansitze mit in den Therapieplan integriert. Des Weiteren hat es sich die
Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin (DGP) zum Ziel gemacht, zusitzlich die
Angehorigen in den Vordergrund zu stellen und ihnen Unterstiitzung sowohl in der
Erkrankungs- als auch in der sich anschlieBenden Trauerzeit zu bieten (WHO 2002). Die
Angehorigen und der Patient werden dabei als wuit of care, als eine zusammengehérende
Einheit, betrachtet (Anneser 2013). Da es durch eine frihe Anbindung an eine
palliativmedizinische Versorgung sowohl zur Verbesserung der wahrgenommenen
Lebensqualitit als auch zur Verlingerung der Lebenszeit kommen kann, sollte diese
optimalerweise bereits ab der Diagnosestellung der unheilbaren Erkrankung beginnen und
erst mit der abgeschlossenen Trauerarbeit nach dem Tod des Patienten enden (Temel et al.
2010; Zimmermann et al. 2014). Die folgende Abbildung 1 verdeutlicht noch einmal den

angestrebten optimalen Umfang der palliativmedizinischen Betreuung.

Krankheitsverlauf

| N,
Diagnose / Ty

Palliativmedizin

Abbildung 1 Therapieplanung bei unheilbaren Erkrankungen: Soll-Zustand (Quelle:
Aulbert et al. 2012, S. 3. Der Abdruck erfolgt mit freundlicher Genehmigung des Georg
Thieme Verlags.)

1.1.2 Palliativmedizinische Versorgung in Deutschland

Im Jahr 2015 verstarben in Deutschland insgesamt 925 200 Menschen, 24% (226 337) von

ihnen an den Folgen einer unheilbaren Krebserkrankung (Statistisches Bundesamt 2017).

Nach aktuellen Schitzungen der DGP werden etwa 10% aller Sterbenden am Lebensende in
einer von momentan deutschlandweit 304 Einrichtungen der spezialisierten stationdren
Palliativversorgung (SSPV) betreut und gepflegt (Deutscher Hospiz- und Palliativverband
e.V. 2016). Der deutschlandweite Bedarf an palliativmedizinischer Versorgung ist in den

letzten Jahren stark angestiegen. Es ist zu vermuten, dass diese Entwicklung, bedingt durch
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den demographischen Wandel, die damit verbundene steigende Lebenserwartung sowie die
Zunahme von Tumor-, Demenz- und chronischen Erkrankungen, auch in den nichsten
Jahren weiterhin anhalten wird (Bausewein 2013). Die Palliativmedizin ist dabei in
unterschiedliche Organisationsformen der ambulanten und stationiren Versorgung
unterteilt. Grundsitzlich werden 90% der Patienten, die an einer fortgeschrittenen
Tumorerkrankung leiden, durch Dienste der spezialisierten ambulanten oder stationiren
Palliativversorgung (SAPV/SSPV) betreut (Alt-Epping und Nauck 2015). Die folgende

Abbildung 2 gibt einen Uberblick tiber die palliativmedizinischen Versorgungsformen.

ambulant
Hausarzt, Plegedienst, Hospizdienst

= aligemein T

stationdr
— alle Stationen im Krankenhaus, Einrichtungen der
stationaren Alten- und Behindertenhilfe

ambulant
SAPV, Palliativambulanz

Palliativversorgung
z

spezialisiert
M stationdr

-------- Hospiz, Palliativstation, Tagesklinik,
Palliativmedizinischer Dienst

Abbildung 2 Strukturen der Palliativversorgung (Quelle: Stiel und Ostgathe 2015, S. 27.
Der Abdruck erfolgt mit freundlicher Genehmigung des Wissenschaftlichen Instituts der
AOK)

Eine ambulante Versorgung ist fir viele Patienten zur Erhaltung der Lebensqualitit
essenziell, winschen sich etwa 76% der Deutschen, Zuhause im personlichen Umfeld zu
versterben. Dieser Wunsch wird allerdings nur 20% der Menschen erfiillt. Nahezu die Hilfte
der Deutschen (46%) verstirbt im Krankenhaus, ungefihr ein Drittel (31%) im Alten- oder
Pflegeheim und 3% im Hospiz (Grote-Westrick und Volbracht 2015). Um ein wiirdevolles
Versterben unheilbar Erkrankter in vertrauter Umgebung zu ermdglichen, ist es von
besonderer Bedeutung, eine flichendeckende ambulante palliativmedizinische 1 ersorgung zu
gewihrleisten. Dies geschieht durch niedergelassene Fachirzte sowie durch Teams der
allgemeinen und der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (AAPV/SAPV). Ziel ist es, die
,Lebensqualitit und die Selbstbestimmung von Palliativpatienten so weit wie moglich zu
erhalten, zu férdern und zu verbessern, um ihnen ein menschenwiirdiges Leben bis zum Tod
in ihrer gewohnten Umgebung, in stationdren Pflegeeinrichtungen bzw. stationiren

Hospizen zu ermdéglichen® (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin 2009a). Ein GroBteil
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der A4AP1” wird durch niedergelassene Haus- und Fachirzte sowie ambulante Pflegedienste
geleistet (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin 2009a). Studien zufolge zeigen
Hausirzte ein sehr groBes Engagement bezlglich der medizinischen Versorgung ihrer
Patienten in der terminalen Lebensphase und stehen in dieser Zeit rund um die Uhr fiir ihre
Patienten zur Verfiigung (Schneider et al. 2006). Auch ehrenamtliche Helfer spielen hier in
der Krankenversorgung eine wichtige Rolle (Deutscher Hospiz- und Palliativverband e.V.
2011). Patienten mit einer durch die Krankheit limitierten Lebenserwartung, welche eine
besonders aufwendige Versorgung benétigen, haben den Anspruch auf eine SAAP1”. Die
Aufgaben der SAPV bestehen dabei in einer 24-stindigen Verfugbarkeit adrztlicher und
pflegerischer Leistungen. Hiufige Konsultationsgriinde sind die Symptomkontrolle sowie
koordinative und unterstitzende MaBlnahmen (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin

2009b; Alt-Epping und Nauck 2015; Nauck und Jansky 2018).

Die ambulante palliativmedizinische Versorgung wird durch Angebote der stationdren
Palliativversorgung, wie Hospize, palliativmedizinische Konsiliardienste, Palliativdienste und
Palliativstationen ergianzt. Hospize verstehen sich als Pflegeeinrichtungen fiir schwerkranke
Menschen mit einer eingeschrankten Lebenserwartung. Zur Aufnahme in ein Hospiz kommt
es unter bestehender Symptomkontrolle, wenn ein Krankenhausaufenthalt nicht notwendig
oder gewlnscht ist, ein Versterben in der hauslichen Umgebung aber nicht realisierbar ist.
Die medizinische Betreuung wird durch niedergelassene Arzte gewihrleistet (Anneser 2013).
Weiterhin etablieren sich an Kliniken, die tber keine eigene Palliativstation verfligen,
zunchmend  Palliativmedizinische  Konsiliardienste (PMD) als Form der SSPV. Durch
multiprofessionelle’> Teams werden die Patienten auf den Stationen der jeweiligen
Fachabteilungen einmalig oder durch mehrmalige Visiten mitbetreut (Deutsche
Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMEF 2015; Nauck et al. 2015). Hiufige
Konsultationsgrinde stellen die Symptomkontrolle, die psychosoziale Unterstutzung sowie
die Planung und Vorbereitung der Entlassung dar (Anneser 2013). Einrichtungen der SSP1”
sind als eigenstindige Stationen mit gréBtmoglicher Autonomie an Akutkrankenhiuser
angegliedert und dienen der kurzzeitigen Krisenintervention (Anneser 2013). Aufgenommen

werden Patienten mit fortgeschrittenen inkurablen FErkrankungen, welche starken

3 Unter ,,Multiprofessionalitit* versteht man das unabhingige Nebeneinanderarbeiten verschiedener
Berufsgruppen am gleichen Patientenfall. Dabei ist jede der Berufsgruppe mit den der eigenen Profession
zugehorigen Aufgaben beschiftigt. Es werden lediglich Informationen untereinander ausgetauscht. Hiervon
abzugrenzen ist der Begriff der ,,Interprofessionalitat “. Die verschiedenen beteiligten Disziplinen arbeiten
gemeinsam an einem Patientenfall, wobei jede Berufsgruppe ihr Fachwissen einbringt. Das Wissen wird
miteinander verkntpft und auf diese Weise gemeinsam eine Lésung des Problems erarbeitet (Sottas 2013).
In der Literatur werden die Begriffe ,,Multi-“ und ,,Interprofessionalitit™ hiufig synonym verwendet. Aus
diesem Grund wird in der vorliegenden Arbeit nur der Begriff der ,,Multiprofessionalitit™ verwendet.
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Krankheitssymptomen und/odet psychosozialen Problemen ausgesetzt sind und somit einer
stationdren Behandlung bedtrfen. Beispiele fiir eine Indikation zur Betreuung eines
Patienten durch die SSPV sind eine ambulant nicht zu beherrschende Symptomkontrolle
oder eine kurzzeitige Krisenintervention, z. B. bei Erschopfung der Betreuungsperson

(Aulbert et al. 2012).

Ein zentraler Grundgedanke der Palliativmedizin, ob ambulant oder stationir, ist das
Arbeiten im multiprofessionellen Team. Hierzu zihlen unter anderem Palliativmediziner,
Pflegepersonal,  Sozialarbeiter, = Seelsorger, Psychologen und Psychoonkologen,
Physiotherapeuten und ehrenamtliche Helfer. Es gibt keine bestimmende Disziplin. Wichtig
ist das Miteinander Arbeiten auf Augenhéhe zum Wohle des Patienten und seiner
Angehérigen (Schnell 2014). Die Multiprofessionalitit unterstreicht den ganzheitlichen
Behandlungsansatz der Palliativmedizin. Der Patient wird nicht nur als unheilbar erkrankter
Mensch, sondern als ganzheitliches Individuum angesehen. Ziel einer palliativmedizinischen
Versorgung ist es, aufkommende Probleme physischer, psychischer und spiritueller Art

umfassend zu behandeln (WHO 2002; Nauck et al. 2015).

1.2 Angehorige in der Palliativmedizin

1.2.1 Die Rolle der Angehérigen

Im Hintergrund vieler Patienten stehen Angehérige, welche ihr erkranktes Familienmitglied
von der Diagnose bis zum Versterben begleiten (Rhoades und McFarland 2000). Sie
tbernehmen bei der Betreuung des Erkrankten unterschiedliche Aufgaben, wie zum Beispiel
die Koordination des Alltags des Patienten, das Wahrnehmen von Rechten und
Verpflichtungen sowie die physische und psychische Unterstitzung und Entlastung des
Patienten (George 2005). Dabei nehmen die Betreuenden als ,,Pflegende Angehorige™ in der
Versorgung des Palliativpatienten verschiedene Rollen ein. Einerseits gehdren sie selbst zur
Betreuungs- und Pflegeeinheit des Patienten. Sie stellen eine nttzliche Ressource und
Entlastung sowohl fiir den Erkrankten als auch fiir das professionell mit dem Patienten
arbeitende Team dar (Claus und Ernst 2008; Wiiller et al. 2014). Andererseits bediirfen sie
aufgrund der anstehenden Verlusterfahrung und der aulergew6hnlichen Belastungssituation
ebenso einer professionellen Betreuung wie der Erkrankte selbst. Claus und Ernst betrachten

die Angehorigen aus diesem Grund als ,,Patienten zweiter Ordnung® (Claus und Ernst 2008).

Vor der Aufnahme in die SSPV haben viele Angehérige die schwer Erkrankten zuvor schon

in der hauslichen Umgebung betreut und gepflegt (Claus und Ernst 2008). Haufig haben die
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betreuenden Angehdrigen im stationiren Setting weiterhin das Gefiihl, permanent fir den
Patienten anwesend sein zu miissen. Sie zogern, die Betreuung in fiir sie bis dahin noch
fremde Hinde abzugeben. Dies ldsst sich zum einen durch ihre stindige Prisenz im
hiuslichen Umfeld erkliren, zum anderen sind sie aufgrund der neuen Situation unsicher
oder haben die Betreuung des Patienten betreffend andere Ansichten und Vorstellungen als
das Team der SSPV (Hudson 2004). Um das Erreichen der Therapieziele und die notwendige
vertrauensvolle Beziehung des Patienten und seiner Angehdrigen zum Behandlerteam nicht
zu gefihrden, ist es wichtig, frithzeitig auf unterschiedliche Ansichten der Beteiligten
beztiglich der Betreuung des Erkrankten aufmerksam zu werden und gegebenenfalls direkt
zu intervenieren (Claus und Ernst 2008; Hudson und Payne 2011). Auch im Hinblick auf die
anstehende kraftraubende und intensive Zeit des Verlustes eines nahestehenden Menschen
sollten die Angehorigen frithzeitig professionell unterstitzt werden, um ihre Ressourcen und
Krifte zu schonen (McDonald et al. 2017). Die frihzeitige Einbindung Angehdériger in die
Pflege und Versorgung des Schwerstkranken stellt eine wichtige Ressource dar, die
wesentlich zum Erreichen der Therapieziele beitragen kann (Hindermann und Strauss 2002;
McDonald et al. 2017). Da die Familienmitglieder sowohl die Wiinsche und Votlieben als
auch die Angste und Sorgen des Erkrankten kennen, gelten sie als Experten in der Betreuung
des Patienten (Reinhard et al. 2008). Dieses Wissen kénnen sie an das professionelle Team,
welches den Patienten meist erst seit kurzer Zeit kennt und behandelt, weitergeben. Da die
Angehérigen die vorher von ihnen mit viel Hingabe selbst durchgefiihrte Betreuung des
Erkrankten in professionelle Hinde abgeben mussen, beschreiben sie hiufig ein Gefiihl der
Nutz- und Wertlosigkeit (Kulkarni et al. 2014). Wenn sie psychisch und physisch im Stande
dazu sind, kann das professionelle Team einzelne Aufgaben (z. B. die Mundpflege oder das
Anreichen des Essens) an die Angehérigen abgeben (Weibull et al. 2008). Das Einbeziehen
in die Betreuung und Pflege ihrer Angehérigen verstirkt das Gefiihl, gebraucht zu werden
und ist essenziell fir das Erreichen der Therapieziele des Patienten (Hindermann und Strauf3
2002). Die Angehorigen konnen bei der Betreuung des Patienten folglich verschiedene
Rollen einnehmen, wobei sie im optimalen Fall das Bindeglied zwischen der hauslichen und
stationdren Versorgung des Patienten darstellen. Durch das Zusammenfigen des
Fachwissens des behandelnden Teams sowie des personlichen Wissens und der Erfahrungen
der Angehoérigen ist es moglich, den erkrankten Menschen individuell an seine Bedirfnisse

und Winsche angepasst in seiner letzten Lebensphase bis zum Versterben zu begleiten.

1.2.2 Die Wahrnehmung der Tumorerkrankung aus Sicht der Angehérigen
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Obwohl die Diagnose einer unheilbaren Tumorerkrankung sowohl den Erkrankten selbst als
auch sein gesamtes familidres und soziales Umfeld betrifft, liegt der Fokus aller an der
Situation Beteiligten hédufig vor allem auf dem Patienten. Die Bedurfnisse und Belastungen
der Angehorigen, die als physische und psychische Reaktion auf ein Ungleichgewicht von
Anforderungen betrachtet werden kénnen, riicken in den Hintergrund (Hindermann und
Straul 2002; Bialon und Coke 2012). Dies kann dazu fihren, dass die pflegenden
Angehorigen lange Zeit nicht als behandlungsbediirftig wahrgenommen werden (Leitlinie
Pflegende Angehérige 2005). Die dem Patienten nahestehenden Angehdrigen sind einerseits
unersetzlich fiir die Krankheitsbewiltigung des Erkrankten, andererseits finden sie sich
plotzlich selbst in einer ihnen unbekannten Situation wieder (Glajchen 2004). Die
Umgestaltung des bisherigen Lebens wird sowohl als positiv und bereichernd als auch als
negativ belastend und einschrinkend aufgefasst. Dabei kann sich die Wahrnehmung der
Situation, je nach Gesundheitszustand des Patienten, stindig verdndern. Schon sehr frih
nach der Diagnosestellung kommt es bei vielen pflegenden Angehérigen zu Einbullen der
psychischen und physischen Gesundheit, der Leistungs- und Funktionsfihigkeit sowie der
sozialen Bezichungen (Hindermann und Straufl 2002). Erschwerend kommt hinzu, dass die
Angehorigen in der Regel tiber keinerlei Wissen zur fachgerechten Pflege von Menschen mit
einer Tumorerkrankung im hauslichen Umfeld verfigen (Kulkarni et al. 2014). In einer von
Weibull et al. 2008 in Dinemark durchgefithrten qualitativen Interviewstudie mit trauernden
Ehepartnern von Patienten mit einer Krebserkrankung beschreiben diese vor allem in der
frihen Phase der Betreuung eines Palliativpatienten ein Gefithl der Kraftlosigkeit und
Einsamkeit (Weibull et al. 2008). Sie bewerten ihre Lebensqualitit sogar als schlechter und
fihlen sich zum Teil stirker emotional belastetet als der Erkrankte selbst (Nitschke 2002).
Northouse et al. teilen die Wahrnehmung der Tumorerkrankung aus Angehérigensicht in
diesem Zusammenhang in verschiedene Phasen ein. In der Phase unmittelbar nach
Diagnosestellung dominieren Probleme psychosozialer, medizinischer und finanzieller Art.
Viele Angehorige fuhlen sich unzureichend tber die Krankheit und den Zustand des
Patienten informiert. Durch die daraus resultierende Uberforderung mit der neuen Situation
kommt es zu Schwierigkeiten, ausreichend auf die Probleme und Bediirfnisse des Patienten
einzugehen. Dartber hinaus kommt es zu ersten interpersonellen Konflikten. Es gilt,
gleichzeitig den Haushalt, die Familie und die Arbeit sowie die Betreuung des Erkrankten zu
organisieren und aufrechtzuerhalten. In der Behandlungsphase des Patienten dominieren
Sorgen, die die Therapie selbst betreffen. Die Angehérigen sehen sich nicht adiquat
vorbereitet, mit den Nebenwirkungen der Behandlung umgehen zu kénnen und auf die

komplexen Bedtrfnisse des Erkrankten eingehen zu kénnen. Zusitzlich fithlen sie sich allein
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gelassen und sozial isoliert. Die letzte Lebensphase ist charakterisiert durch die hohe
Symptomlast des Patienten. Die betreuenden Angehérigen fithlen sich Gberfordert, den
Bedurfnissen des Erkrankten gerecht zu werden. Zudem verstirken sich die soziale Isolation
sowie finanzielle Probleme (Northouse et al. 2012). Weiterhin spielt auch die sehr zeit- und
kraftintensive emotionale Unterstitzung des Patienten eine wesentliche Rolle bei der
Wahrnehmung der Tumorerkankung. Aufgrund der vielfiltigen Anforderungen kann die
Situation fir die Angehérigen eine immense Belastung darstellen, welche die eigenen
Bedirfnisse lange Zeit in den Hintergrund riicken ldsst (Reinhard et al. 2008). Diesbeztiglich
fand eine 2011 an 101 Angehérigen von Patientinnen mit Ovarialtumor veréffentlichte
Fragebogenstudie heraus, dass es bei 42% der pflegenden Angehorigen zu korperlichen
Einbuflen kommt, 35% beschreiben in diesem Zusammenhang eine Gewichtszunahme und
12% konsumieren vermehrt Alkohol (Beesley et al. 2011). Bei der Wahrnehmung des
Belastungsgrades der Angehorigen spielt auch die Beziehung der an der Situation Beteiligten
zueinander eine wichtige Rolle. Existiert ein guter familidrer Zusammenhalt, nechmen die
Betreuenden weniger Einschrinkungen gesundheitlicher, sozialer und finanzieller Art wahr.
Dies bestitigt sich in einer guten Beziehung zwischen Angehérigen und dem professionellen
Team (Francis et al. 2010). In allen oben genannten Phasen zur Wahrnehmung der
Tumorerkrankung dominieren Schwierigkeiten im Umgang mit der neuen Lebenssituation
und der Ungewissheit tber den Verlauf der Krankheit. Diese Zeit ist mit einer
Neuausrichtung des bisherigen Lebensplans verbunden. Es kommt unweigerlich zur
Abschiednahme von den bisherigen Vorstellungen und Wiinschen iiber den Lebensverlauf
(Northouse 1985). Sowohl die Angehdrigen als auch der Patient bedauern, gewisse
Lebenspline nicht vor Ausbruch der Krankheit verwirklicht zu haben und sind gezwungen,

ihr Leben neu zu ordnen (Hindermann und Strauf3 2002).

Die Pflege eines unheilbar erkrankten Nahestehenden resultiert in verschiedenen intra- und
interpersonellen Rollenkonflikten. Parallel zu den neuen Aufgaben und Herausforderungen
fihren die Angehorigen weiterhin ein eigenes Leben. Es gilt, neben der Funktion als
pflegender Angehériger, den unterschiedlichen Rollen, wie der in der eigenen Familie, im
Beruf und im sozialen Umfeld, gerecht zu werden (Bialon und Coke 2012). Durch die neue
Lebenssituation stoflen viele Angehérige an ihre persénlichen physischen und psychischen
Leistungsgrenzen (Bevans und Sternberg 2012). Diesbeziiglich haben sich Hindermann und
Strauf3 2002 in einem Review mit den Belastungen von Angehérigen dlterer Tumorpatienten
beschiftigt. Als charakteristische, bei einem Grofiteil der betreuenden Angehérigen
anzutreffende Beeintrichtigungen nennen sie Angste, Depressionen und Schuldgefiihle

sowie psychosomatische Stérungen wie Schlaf-, Ess- und Verdauungsstérungen,
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Kopfschmerzen und Erschépfungszustinde. Die emotionale Belastung wird charakterisiert
durch das Geftihl von Hilflosigkeit, Hoffnungslosigkeit und Kontrollverlust. Im
Vordergrund steht stets die Angst vor dem Verlust des ihnen nahestehenden Erkrankten
(Hindermann und Straufl 2002). Dadurch sind viele Angehérige rund um die Uhr fiir die
Betreuung des Patienten im FEinsatz und fithlen sich unabkémmlich fir dessen
Wohlbefinden (O’Hara et al. 2010). AuBlerdem sind sie durch die stindige Nihe zum
Patienten in nahezu allen Belangen der erste Ansprechpartner. Es kommt zu Angsten, den
eigenen sowie den Erwartungen anderer nicht zu gentigen. Trotz einer aufopferungsvollen
Pflege sind die Angehdrigen durch die permanente Nihe zum Patienten ebenso diejenigen,
die die Frustration und Trauer des Erkrankten aushalten missen. Es gilt, die negativen
Gefiihle des Patienten nicht als personlichen Angriff zu erachten (Claus und Ernst 2008).
Aus diesen Umstianden resultiert, dass viele Betreuende am Lebensende des Etrkrankten das
Gefiihl haben, nicht genug getan zu haben. Sie interpretieren den Tod als personliches
Versagen, was zusitzlich zu einer starken emotionalen Belastung fihrt (Bevans und
Sternberg 2012, Kulkarni et al. 2014). Viele Angehérige finden sich folglich in
intrapersonellen Rollenkonflikten wieder. Die Herausforderung besteht darin, sich einerseits
liebevoll um den Erkrankten zu kiimmern und andererseits das eigene Leben weiterzufithren.
Zusitzlich zu den interpersonellen Konflikten kommt es auch zu intrapersonellen
Rollenkonflikten. Nicht selten kommt es dabei zu einer kompletten Umstrukturierung der
Aufgabenverteilung innerhalb einer Familie. So sind pflegende Ehepartner plotzlich
aufgefordert, Aufgaben in der Partnerschaft zu tibernehmen, mit denen sie zuvor nicht
vertraut waren (z. B. Ubernahme der Hausarbeit oder Sorge um finanzielle Belange). Stellen
Kinder die Hauptbezugsperson des Patienten dar, kommt es zu einem Wechsel von
,versorgt werden® zu ,,versorgen®. Plotzlich sind die Kinder die Ansprechpartner fiir ihre
Eltern. Hiufig fihrt dieser Umstand zu Problemen im Zusammenleben. Die Kinder
mochten ihren eigenen Bedtrfnisse nachkommen und ihr Leben wie bisher fithren, fihlen
sich aber gleichzeitig ihren Eltern gegentiber zur Pflege und Betreuung verpflichtet
(Hindermann und Straufl 2002). Im Gegensatz dazu beschreibt Kulkarni in einer 2014 in
Indien durchgefiihrten quantitativen Studie zum Stresslevel pflegender Angehdriger von
Tumorpatienten ein Uberwiegen des Gefiihls des Gebrauchtwerdens (Kulkarni et al. 2014).
Weiterfithrend erarbeiteten Weibull et al. 2008 in einer dinischen qualitativen
Interviewstudie mit trauernden Angehérigen drei Voraussetzungen, die zu einer positiven
Wahrnehmung der palliativen Erkrankungssituation fihren kénnen: 1) die Sicherheit, 24
Stunden am Tag Mitarbeiter des multiprofessionellen Behandlerteams erreichen zu kénnen,

2) Vertrauen des multiprofessionellen Teams in die Fihigkeiten der Angehdrigen, 3) der
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gemeinsame Dialog, in dem die Angehoérigen in wichtige Entscheidungen mit einbezogen
werden. Auch wenn viele Angehérige mit der Betreuung des Erkrankten die personlichen
physischen und psychischen Leistungsgrenzen erreichen, wird ihnen bewusst, dass sie dem
Patienten viel mehr Unterstiitzung bieten koénnen, als sie sich jemals zugetraut hitten
(Weibull et al. 2008). Werden die Angehdrigen aktiv in die Betreuung des Erkrankten mit
einbezogen, haben sie das Gefiihl, alles thnen Mogliche getan zu haben, um ihrem
Nahestehenden ein friedvolles Sterben zu ermdéglichen (Weibull et al. 2008). Durch das
Gefithl des Gebrauchtwerdens koénnen sie die Erkrankung rickblickend sogar als

bereichernde Erfahrung ansehen.
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1.3 Lebenssinn

Der Duden begrundet den Begriff Sinz auf dem indogermanischen Wort senz, von welchem
sich das mittel- und althochdeutsche Wort sz (Gang, Reise, Weg) ableitet. Aus
etymologischer Sicht wird der Ausdruck als ,,Einschlagen eines bestimmten Weges™ oder
,Entscheidung fir eine bestimmte Richtung® definiert. Der Begriff des Sinn des Lebens ist
synonym zu den Ausdricken Lebenszweck und -inbalt. Ex wird als Ziel, Zweck und Wert
verstanden, die man einer Sache beimisst (Duden 2018). Da sich das Sinnverstindnis in
verschiedenen Fachdisziplinen unterscheidet, wird hiertiber im Folgenden ein kurzer
Uberblick gegeben. In der Theolygie bestehen Unterschiede in der Auslegung des Sinnbegriffs
zwischen den verschiedenen Religionen. Beispielhaft besteht der Lebenssinn im Christentum
darin, in einer Gemeinschaft mit Gott zu leben. Dahingegen ist der Islam darauf ausgelegt,
Allah zu dienen. Die Medizin versteht unter dem Sinnbegriff die Wahrnehmungsfunktion der
finf groBlen Sinnesorgane Auge, Ohr, Nase, Zunge und Haut sowie der kleineren
Wahrnehmungsstrukturen der Muskel- und Sehnenspindeln (Pschyrembel 2016). Die
Philosophie definiert den Sinn auf einer abstrakteren Ebene als dynamisches Konstrukt, das
den Weg des Handelns eines Menschen darstellt (Schnell 2016). Der Sinn ist individuell und
entsteht aus der Bedeutung, die man einer Handlung, einer Sache oder einem Ereignis in
einer bestimmten Situation zumisst (Ritter und Grinder 1995). Die philosophische
Auffassung steht dabei im engen Zusammenhang mit der Psychologie und der medizinischen
Psychologie, welche als Teilgebiet der Humanmedizin die medizinischen und psychologischen
Ansitze verbindet. Da sich die vorliegende Arbeit vor allem auf die letztgenannten Ansitze,
die sich mit dem Lebenssinn und der Lebensqualitit auseinandersetzen, stiitzt, wird auf diese

in den nachfolgenden Kapiteln niher eingegangen.

1.4  Lebenssinnforschung

Schon seit Jahrhunderten beschiftigen sich die Menschen mit der Definition des
Lebenssinns und der Frage nach dem Sinn des Lebens. Schleiermacher, Schopenhauer und
Nietzsche sind nur einige der namhaften Philosophen der letzten Jahrhunderte, die sich in
ihren Werken mit diesen Themen auseinandersetzten (Ritter und Grinder 1995). Um einen
Uberblick tiber die neuere Sinnforschung des letzten Jahrhunderts zu geben, wird im
Folgenden zunichst auf die Grundaussagen Viktor E. Frankls, dem Begriinder der modernen
Lebenssinnforschung, eingegangen. Danach wird ein Einblick in den aktuellen Stand der

Lebenssinnforschung des 21. Jahrhunderts gegeben. Da die vorgestellten Theorien in der
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Lebenssinnforschung fithrend sind, dienen sie als theoretische Grundlage der Diskussion der

Forschungsfragen (siche Kapitel 5).

1.4.1 Der Sinnbegriff Viktor E. Frankls

Der Wiener Neurologe, Psychologe und Psychotherapeut Viktor E. Frankl (1905-1997) ¢ilt
als Begrunder der modernen Lebenssinnforschung. Ausgehend von den Auffassungen
Freuds und Adlers, welche den Menschen als lust- und machtorientiert charakterisieren, gilt
der Mensch fir Frankl als sinnorientiert. Auf Grundlage seiner literarischen Werke, welche
groftenteils von der Frage nach dem Sinn gekennzeichnet sind, entwickelte Frankl den
psychotherapeutischen Ansatz der Logotherapie. Diese beabsichtigt, den Menschen bei der
eigenen Sinnfindung zu unterstiitzen, indem Storfaktoren in diesem Prozess ausfindig
gemacht werden. Fir Frankl ist der Mensch ein einzigartiges Wesen, welches durch die
stindige Suche nach einem tieferen Sinn im Leben charakterisiert ist. Da der Mensch
unausweichlich nach dessen Erfiillung strebt und die Suche nach dem Sinn im Leben das
Handeln bestimmt, wird die Sinnfrage als fester Bestandteil der menschlichen Existenz
angeschen. Erst diese Eigenschaft des Strebens nach dem Sinn des Daseins macht nach
Frankl den Menschen zum Menschen. Dabei ist es essenziell, dass der individuelle Sinn nicht
erzeugt werden kann, sondern gefunden werden muss. Bleibt die Frage nach dem Sinn einer
Existenz unbeantwortet, kommt es zu einer depressiven oder neurotischen Erkrankung.
Diese bezeichnet Frankl als noogene Psychose. Diese definiert er als existenzielles Vakuum,
welches durch die Abwesenheit vom Willen zum Sinn gekennzeichnet ist. Durch die
Abwesenheit eines Sinnbedirfnisses erlebt der Mensch eine innere Leere und eine
Sinnlosigkeit des Daseins. Um dieser Erkrankung zu entgehen, ist es wichtig, den Lebenssinn
in jeder neuen Lebenssituation wieder zu suchen. Frankls Ubetlegungen zur Frage nach dem
Sinn des Lebens basieren auf drei Grundgedanken:

1. Der Mensch hat einen freien Willen. Ex ist ein potenziell entscheidungs- und willenfreies
Wesen, welches sein Leben in den ihm jeweils gegebenen Moglichkeiten selbst
gestalten kann.

2. Es gibt einen Willen zum Sinn. Die daraus entstehende Suche nach dem Sinn stellt in
der Logotherapie die Grundmotivation des Menschen dar. Sieht der Mensch keinen
Sinn im Dasein, kommt es zur noogenen Psychose.

3. Es gibt einen Sinn im Leben. Nach Frankl hat das Leben unter allen Umstinden Sinn.
Dieser besteht im Gestalten einer Situation oder im Ertragen einer unverinderlichen

Situation. Es gilt, den Sinn, welcher sowohl situations- als auch personengebunden
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ist und einem stindigen Wandel unterliegt, in jeder Situation neu zu erkennen. Frankl

sicht demnach selbst im Leiden einen Sinn (Frankl 1952, 1985).

1.4.2 Moderne Lebenssinnforschung

Im modernen Forschungskontext, in dem sich Tatjana Schnell von der Universitit Innsbruck
als eine der fithrenden Wissenschaftlerinnen mit der Sinnforschung beschiftigt, wird der
Lebenssinn als dynamisches Konstrukt beschrieben. Je nach Lebensphase werden
unterschiedliche Lebensbedeutungen als relevant und sinnspendend angesehen (Schnell
2016). Forschungsschwerpunkte liegen zum einen in der individuellen Wahrnehmung der
Sinnqualitit, welche sich als Sinnerftullung oder Sinnkrise duflern kann. Zum anderen geht es
um die Urspriinge dieser Sinnerfahrung und um die Bedeutung des Lebens fiir den einzelnen
Menschen (Schnell 2016). Das Empfinden eines Lebenssinns wird nicht als Gefiihl definiert.
Dies ldsst sich dadurch erkliren, dass der Mensch den Sinn des Lebens nicht aktiv
wahrnimmt oder erlebt, solange er sein Leben als positiv und sinnerfiillt betrachtet. In einer
Situation, in der der Mensch sein Leben als stimmig empfindet, bleibt die Frage nach dem
Sinn unterhalb der Wahrnehmungsschwelle. Die Sinnfrage stellt sich erst ein, wenn ein
Lebenssinn im subjektiven Empfinden fehlt (Schnell 2016). Dartiber hinaus wird der
Lebenssinn als multidimensional definiert. Diesbeztglich nennt Schnell vier Krieterien, die
als zentrale Elemente fur das Empfinden einer Sinnerfullung angesehen werden und eng
miteinander korrelieren: Kohirenz, Bedeutsamkeit, Orientierung und Zugehérigkeit (Schnell
2009).

1) Die Kohdreng besteht in der Wahrnehmung einer Stimmigkeit im Leben. Das Handeln
sowie das Treffen von Entscheidungen in den verschiedenen Lebensbereichen bauen im
Idealfall schliissig aufeinander auf. 2) Empfindet der Mensch eine Bedeutsamfkeit in seinem
Leben, nimmt er personlich eine Wirksamkeit sowie Effekte seines Handelns wahr. 3) Das
Kriterium der Orientiernng besagt, dass der eigene Lebensweg einem grundsitzlichen Kurs
folgt, welcher auch in schwierigen Situationen bestehen bleibt und verfolgt wird. Diese
grundlegende Richtung erméglicht das selbststindige Treffen von Entscheidungen sowie das
klare Verfolgen der Lebensziele in verschiedenen Lebenslagen. Der Orientierungsbegriff
steht in einem engen Zusammenhang mit dem Konstrukt der Lebensbedeutungen. Jeder
Mensch ist ein Individuum. Er unterscheidet sich von seinen Mitmenschen dadurch, dass er
verschiedene Lebensbereiche als bedeutsam wahrnimmt und diesen Bereichen
unterschiedliche Stellenwerte im Leben beimisst. Die individuellen Lebensbedeutungen
stehen fir aktiv verfolgte Orientierungen, die dem Leben Bedeutung und eine Richtung

geben. 4) Das Kiriterium der Zugehirigkeit besagt, dass der Mensch sich selbst als Teil eines
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groferen Ganzen wahrnimmt und sich in eine Gemeinschaft integriert fihlt. Dies vermittelt
das Gefiihl der Verantwortung und des Gebrauchtwerdens und wirkt einer Isolation sowie
ciner daraus entstehenden Wahrnehmung eciner Sinnlosigkeit entgegen. Die vier
beschriebenen Kriterien werden als unabdinglich fir das Wahrnehmen eines Lebenssinns
angeschen. Ohne dass Bezug auf die unterschiedlichen Quellen des Lebenssinns genommen
wird, fithren sie bei Vorhandensein zu einem erhohten Sinnetleben. Fehlen diese Elemente
zur Sinnerfillung, kommt es zum Erleben einer Irrelevanz und Bedeutungslosigkeit (Schnell

2016).

Der Sinnerfillung gegentiber steht der Begriff der Sinnkrise, welche hiufig als leidvoll
wahrgenommen wird. Sie wird bewusst wahrgenommen und drickt sich in einer ,,Sinn- und
Orientierungslosigkeit, Leere und Fragwirdigkeit der Selbst- und/oder Weltdefinition® aus

(Schnell 20106).
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2 Stand der Forschung

2.1  Sinnquellen und wichtige sinnspendende Lebensbereiche

Je nach Personlichkeitsstruktur, demographischen Gegebenheiten, Befindlichkeit und
vorherrschender  Lebenssituation nehmen  verschiedene Lebensbereiche — einen
unterschiedlichen Stellenwert bei der Findung und Wahrnehmung des Sinns ein (Schnell
2016). Empfindet ein Mensch sein Leben als sinnvoll, gibt er ein hohes Mal} an
Lebenszufriedenheit und -qualitit an. Personen in einer Sinnkrise hingegen erfahren eine nur

geringe Lebenszufriedenheit (Zika und Chamberlain 1992).

Viktor E. Frankl beschreibt in seinem Werk ,,Arztliche Seelsorge drei Wertekategorien, die
bei Verwirklichung als Quellen zur Sinnfindung angesehen werden kénnen:

- Erlebniswerte. Es kommt durch das Erleben von etwas subjektiv Positivem, z. B. durch
das Erfahren von Liebe, zur Sinnwahrnehmung,.

- Schapferische Werte. Der Mensch erlebt sich selbst als wertvoll und sinnvoll, wenn er
etwas Figenes schafft. Hierdurch kann er einen Lebenssinn wahrnehmen, z. B. durch
Strebsamkeit und Erfolg im Beruf.

- Einstellungswerte. Es kommt durch das Wahrnehmen eines Einverstindnisses mit sich

selbst und seiner Grundhaltungen zum Leben zur Sinnerfahrung (Frankl 1952).

Nach Frankl kommt es durch aktives Tun zur Sinnerfahrung. Dies trifft vor allem auf die
Erlebniswerte und schopferischen Werte zu, welche in jeder Lebenslage eine Sinnfindung
ermoéglichen. Die Einstellungswerte hingegen sind durch die passive Annahme des
schicksalhaften, unverinderlichen Lebensverlaufes charakterisiert. Demnach ist nach Frankl
ein Sinnerleben auch im Leiden und im Ausharren einer ausweglos scheinenden Situation

moglich (Langle 2005).

Nach Auffassung des US-amerikanischen Psychologen Abraham Maslow (1908-1970),
einem der Grinderviter der humanistischen Psychologie, besteht das Lebensziel in der
Erfillung seelischer Gesundheit. Er geht davon aus, dass der Mensch, ohne von niedrigen
Trieben beeinflusst zu werden, nach der Verwirklichung seines Selbst strebt. Auf Grundlage
dieser Annahmen hat er 1943 eine finfstufige Bedtrfnispyramide entwickelt, welche er 1970

um drei zusitzliche Stufen erweiterte. Die erweiterte Bediirfnispyramide ist in der folgenden

Abbildung 3 dargestellt.
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Abbildung 3 Erweiterte Bediirfnispyramide nach Maslow (Abbildung erstellt nach
Maslow 1981; Maslow et al. 1993; Venter 2017)

Je niedriger die Stufe, desto wichtiger ist sie fiir das Uberleben des Menschen. Maslow
definiert vier Defizitbedurfnisse, welche erfillt sein sollten, damit der Mensch zuftieden ist:
biologische Bedurfnisse (z. B. Nahrung, Schlaf), Sicherheitsbediirfnisse (z. B. Wohnen,
Arbeit, Geborgenheit, Freiheit von Angst), soziale Bedurfnisse (z. B. Liebe, Familie,
Freunde) und das Bedirfnis nach Anerkennung (z. B. Selbstwert- und
Selbstkompetenzgefiihl, Wertschitzung). Die Motivation, eines dieser Bediirfnisse zu stillen,
sinkt mit zunehmender Befriedigung. In diesem Fall strebt der Mensch nach der Erftllung
des nidchsthoheren Bediirfnisses. Die Stufe des Strebens nach Selbstverwirklichung definiert
Maslow als Wachstumsbediirfnis. Ziel ist die persénliche Entfaltung und Entwicklung des
eigenen Wesens, der Personlichkeit und der Potenziale. Nach Maslow fithrt die Befriedigung
der Selbstverwirklichung zum Sinnerleben (Maslow 1981). 1970 erweiterte er die
Bedurfnispyramide um die Konzepte der Selbsttranszendenz sowie der dsthetischen und
kognitiven Bediirfnisse. Im Gegensatz zur ersten Ausfihrung der Bedurfnispyramide, bei
der die Entwicklung der eigenen Personlichkeit als hochste Stufe der Motivation zur
Handlung angesehen wird, steht hier die Selbsttranszendenz an oberster Stelle. Hierbei

ricken die persénliche Entwicklung und die Befriedigung der eigenen Bedirfnisse in den
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Hintergrund. Stattdessen zeigt der Mensch ein hohes Engagement fir andere und findet
einen Sinn darin, sich fir die gemeinschaftliche Entwicklung der Welt zu engagieren.
Beispielhaft geschieht dies durch die personliche Einsatzbereitschaft bei der Bewiltigung
globaler Herausforderungen wie Armut oder Krieg. Der individuelle Mensch stellt sich,
zugunsten einer ubergeordneten Sache aufBlerhalb des eigenen Selbst, zuriick. Maslow
bezeichnet das Streben nach  Beftiedigung der  Wachstumsbedirfnisse — der
Selbstverwirklichung und der Selbsttranszendenz als Sinnquellen (Maslow et al. 1993; Venter
2017). Um das Ausmal} der Verwirklichung verschiedener sinnspendender Lebensbereiche
sowie die Wahrnehmung einer Sinnerfiillung oder -krise zu messen, entwickelten Schnell und
Becker 2007 den Fragebogen zu Lebensbedeutungen und Lebenssinn (LeBe) (Schnell 2016).
Hier werden 26 mogliche sinnspendende Lebensbereiche fiinf Dimensionen zugeordnet

(siche Abbildung 4).

Durch eine weiterfiihrende Studie konnte 2011 eine Rangfolge der Lebensbedeutungen
beztglich ihres Beitrags zum Sinnerleben entwickelt werden. Hier wiesen alle 26
untersuchten Lebensbedeutungen bei Erfillung eine positive Korrelation —zur
Sinnwahrnehmung auf. Das grof3te Potenzial, Lebenssinn zu stiften, hatte die
Lebensbedeutung der Generativitit, gefolgt von der des Bewussten Erlebens und der
Harmonie (Schnell 2011). Die Generativitit steht im engen Zusammenhang zu der von
Maslow dargelegten, zuvor beschriebenen, Selbsttranszendenz. Sie beschreibt das Gefiihl der
Verpflichtung gegeniiber der kommenden Generationen, etwas von bleibendem Wert zu
schaffen und somit einen andauernden Beitrag zur Gesellschaft zu leisten (Schnell 2016).
Dartber hinaus stellte die Studie fest, dass eine groBere Breite und Vielfalt der erfiillten
Lebensbedeutungen zu einer verstirkten Wahrnehmung eines Lebenssinns beitragen. Dabei
sollten mindestens vier unterschiedliche Lebensbedeutungen aus drei verschiedenen

Dimensionen erfullt werden.
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Abbildung 4 Skalen und Dimensionen des Fragebogens zu Lebensbedeutungen und
Lebenssinn (LeBe) (Quelle: Schnell 2016, S. 18. Der Abdruck erfolgt mit freundlicher
Genehmigung des Springer-Verlags Berlin.)

Um den Zusammenhang zwischen der wahrgenommenen Sinnerfillung und der
sinnspendenden  Lebensbereiche in  Bezug auf  verschiedene  dominierende
Personlichkeitsmerkmale zu untersuchen, fuhrten Schnell und Becker 2006 eine Studie an
202 Personen verschiedener Personlichkeitsmerkmale durch: Neurotizismus (dngstliche,
unsichere Personen), Extraversion (aktive, enthusiastische Personen), Gewissenhaftigkeit
(selbstdisziplinierte, firsorgliche Personen) und Vertriglichkeit (einfithlsame, wenig

nachtragende  Personen). Demnach sehen vor allem Personen mit den
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Personlichkeitsmerkmalen Extraversion, Gewissenhaftigkeit und Vertriglichkeit ihr Leben
als sinnerftllt an. Allerdings beschreiben neurotische, psychisch instabile Menschen ihr
Leben nicht zwangsliufig als weniger sinnerfillt. Die Wahrnehmung eines sinnerfillten
Lebens ist folglich losgelést von der jeweiligen Personlichkeitsstruktur moglich (Schnell und
Becker 2006). Zusitzlich scheinen die Quellen des Lebenssinns je nach dominierendem
Personlichkeitsmerkmal vorhersagbar. Beispielhaft nennen neurotische Personen hiufig die
Lebensbereiche der Spiritualitit, Liebe und Harmonie als Sinnquellen. Bei extrovertierten
Personen dominieren die Lebensbedeutungen Spal3, Herausforderung und Individualitit,
wohingegen gewissenhafte Personen Entwicklung, Leistung und Fiirsorge als sinnspendende
Lebensbereiche angeben (Schnell und Becker 2006). Ferner stellen die Lebensbedeutungen
der Religiositit und Spiritualitit wichtige Quellen fiir eine Sinnerfahrung im Leben dar
(Schnell 2016). Im Allgemeinen berichten religiose Menschen von einem erfiillten
Sinnempfinden (Earnshaw 2000). Der wahrgenommene Lebenssinn kann als Mediator
zwischen Religion und der etrlebten Lebenszufriedenheit angesehen werden: religidse
Menschen schépfen Sinn aus ihrem Glauben und nehmen dadurch eine héhere
Lebensqualitit und -zufriedenheit wahr. Dabei empfinden religiése Menschen nicht
zwangsldufic nur aufgrund ihres Glaubens eine hohe Lebenszufriedenheit und
Wohlbefinden (Steger und Frazier 2005). Auch steigt das Empfinden des Verfolgens einer
Lebensaufgabe und eines Lebenssinns mit der Stirke der personlichen Religiositit. Religitse
Menschen haben allgemein eine eher optimistische und positive Haltung zum Leben. Nicht
religiése Personen hingegen gehen eher von einem negativeren Lebensverlauf aus und haben
Schwierigkeiten, einen Lebenssinn oder ein Lebensziel zu definieren (Schnell 2004).
Betrachtet man im Vergleich zu den religidsen Menschen die Atheisten, nehmen diese
insgesamt ein geringeres Ausmal} an Sinnerfillung wahr, leiden jedoch ebenso selten an
Sinnkrisen. Dabei lassen sich die Atheisten in drei Gruppen unterteilen, welche sich im
Ausmal} des personlichen Sinnerlebens unterscheiden. 1) Menschen ohne jegliche
Lebensiiberzeugung weisen eine niedrige Sinnerfillung sowie hdufige Sinnkrisen auf. 2)
Atheisten, die nur eine geringe Breite und Balance der erfillten Lebensbedeutungen zeigen
und sich fast ausschlieBlich auf ihre Selbstverwirklichung (Freiheit, Wissen, Individualismus)
konzentrieren, nehmen ein geringeres Ausmal} an Sinnerfillung wahr. Bei ihnen treten
jedoch keine Sinnkrisen auf. 3) Die dritte Gruppe der Atheisten, die die Erfullung von
Lebensbedeutungen aller Dimensionen anstrebt, weist von den drei untersuchten Gruppen
den hochsten Grad der Sinnerftllung auf (Schnell und Keenan 2010). Dabei weisen sowohl
Gldubige als auch Atheisten insgesamt eine ethische, verantwortungsbewusste, weltoffene

Lebenshaltung auf (Schnell 2015).
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Auffallend ist, dass die Wahrnehmung des Lebenssinns und der Lebenszufriedenheit mit
abnehmendem Wohlstand einer Nation zunimmt. Ein Grund dafir ist, dass die Religiositit
als Sinnquelle in diesen Lindern einen groflen Stellenwert einnimmt. Im Gegensatz dazu
fihrt Wohlstand und ein damit héufig einhergehender hoherer Bildungsstand zum
reflektierten, kritischen Denken und damit zum Hinterfragen des Lebenssinns. Menschen
dieser Gesellschaftsformen etleben dadurch hiufig eine geringere Lebenszufriedenheit,
wobei auch hier das Mal} der Zufriedenheit positiv mit der Stirke der Religiositit korreliert

(Oishi und Diener 2014).

Des Weiteren hat die Gesundheit einen starken Einfluss auf die Wahrnehmung von
Lebenssinn und Lebensqualitit. Hier ist es zunichst wichtig, sich genauer mit dem Begriff
der Lebensqualitit auseinanderzusetzen, welche als ,,subjektive Wahrnehmung einer Person
[...] in Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen® definiert ist (WHO
1997). Unter Beriicksichtigung des kulturellen Hintergrundes und der jeweiligen
vorherrschenden Wertesysteme bewertet der Mensch seine physische, psychische und soziale
Funktionsfihigkeit in Bezug auf das subjektiv erlebte Wohlbefinden (Renneberg und Lippke
2000; Gotze et al. 2012). Die Wahrnehmung von Lebensqualitit steht dabei im engen
Zusammenhang mit der Gesundheit, welche als Zustand des physischen, psychischen und
sozialen Wohlergehens definiert ist (WHO 1946). Diese Begriffserklirungen verdeutlichen,
dass der Grad der wahrgenommenen Lebensqualitit durch das Maf3 an Gesundheit und
subjektivem Wohlbefinden beeinflusst wird. Diesbeziiglich fanden Steger et al. in einer 2015
in den USA ver6ffentlichten Fragebogenstudie an 571 Studenten heraus, dass sich die
Wahrnehmung einer Sinnerfilllung positiv auf die Gesundheit und damit auch auf die
empfundene Lebensqualitit auswirkt. Personen, die ihr Leben als sinnerftllt
wahrnehmen,weisen insgesamt eine lingere Lebensdauer, mehr gesundheitstérdernde sowie
weniger gesundheitsschidliche Verhaltensweisen auf. Zusitzlich kommt es zu einer
Reduktion von Krankheitssymptomen (Steger et al. 2015). Diese Ergebnisse lassen sich
dadurch erkliren, dass eine Sinnerfillung die negativen Effekte von Belastungen und Stress
abmildert. Langfristic konnen dadurch ein erhdhtes Stresslevel und damit einhergehende
gesundheitliche Einschrinkungen verhindert werden (Miao et al. 2017). Zusitzlich zeigen
Menschen mit einem hohen Kohirenzgeftihl nach Antonovsky ein hoéheres Mal3 an

Gesundheit. Diese Menschen sind in der Lage, einen Sinn im Leben zu sehen.

Das Kohirenzgeftihl beinhaltet drei Aspekte:

- Verstehbarkeit, d. h. die Fahigkeit, die Zusammenhinge des Lebens und das

Auftreten bestimmter Situationen zu verstehen und einordnen zu konnen
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- Handhabbarkeit, d. h. die Uberzeugung, das eigene Leben gestalten zu kénnen und
Ressourcen zu besitzen, um aufkommende Probleme zu losen

- Sinnbaftigkeit, d. h. der Glaube an den Sinn des Lebens.

Menschen mit diesen Eigenschaften zeichnen sich als besonders widerstandsfihig und
stressresistent aus (Antonovsky 1997). Autkommende Stressoren im Leben missen dabei
nicht zwingend krankmachend sein. Sie kénnen ebenso gesundheitstérderlich sein (z. B.
Umzug aufgrund eines neuen Arbeitsplatzes). Inwiefern ein Mensch die Belastungen als
Stressoren empfindet, hingt von der subjektiven Bedeutung, die er der Sache beimisst, sowie
seiner Verfligbarkeit von Ressourcen zur Handhabbarkeit der Situation ab. Menschen mit
einem ausgeprigten Kohirenzgefiihl sind in Lage, herausfordernde Situationen nicht als
Belastungen ~ wahrzunehmen — und  Ressourcen  einzusetzen,  welche — zur

gesundheitsforderlichen Bewiltigung der Herausforderungen fithren (Antonovsky 1993).

Nach Maddi et al. zeichnen sich widerstandsfihige Personen durch drei Grundhaltungen aus:
- Engagement, d. h. aktive Beteiligung am Geschehen, unabhingig von der
Anstrengung
- Kontrolliiberzengung, d. h. die Uberzeugung, Ressourcen zur Stressbewiltigung zu
besitzen
- Herausforderung, d. h. diese annehmen und meistern zu wollen und Stress als im

Leben zugehorig anzusehen, um die Personlichkeit weiterentwickeln zu kénnen.

Das Forscherteam stellte einen Zusammenhang zwischen der Widerstandfihigkeit und der
wahrgenommenen Sinnerfillung fest. Demnach sind widerstandsfidhige Personen in der
Lage, belastendende Situationen psychisch unbeschadet zu Giberstehen und zeigen dort sogar

eine gesteigerte Leistungsfihigkeit sowie verbesserte Gesundheitswerte (Maddi et al. 2011).

Dieser Uberblick iber den theoretischen Hintergrund und die Entwicklung verschiedener
Lebenssinnkonzepte verdeutlicht die Individualitidt der Wahrnehmung der unterschiedlichen
sinnspendenden Lebensbereiche. Die Bedeutsamkeit der einzelnen Bereiche ist dabei
beispielsweise abhingig von der Personlichkeit oder der psychischen und physischen
Verfassung. Weiterhin kann sie sich, je nach Lebenseinstellung und -situation, jederzeit
verindern. Abhingig vom Mal3 der wahrgenommenen Lebensqualitit sowie des subjektiven

Wohlbefindens empfindet der Mensch sein Leben entweder als sinnerftllt oder sinnfrei.

2.2 Lebenssinn und wichtige Lebensbereiche pflegender Angehoriger
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In der Literatur finden sich einige Studien, welche sich sowohl mit dem Lebenssinn, der
Lebensqualitit als auch wichtigen sinnspendenden Lebensbereichen pflegender Angehériger
spezifischer Krankheitsbilder und unterschiedlicher Lebenssituationen beschiftigen. In der
Zusammenschau verdeutlichen die im Folgenden dargestellten Studien, dass es durch den
chronischen Stress und die Belastungen durch die Pflege eines nahestehenden Angehérigen
zu Einschrinkungen der Lebensqualitit, der generellen Wahrnehmung des Lebenssinns
sowie der physischen und psychischen Gesundheit kommen kann. Im Folgenden soll sowohl
hiertiber als auch tber die als positiv wahrgenommenen Auswirkungen der Pflege eines

Angehérigen, ein kurzer Uberblick gegeben werden.

Bei der Befragung pflegender Angehériger von Parkinsonpatienten gaben alle 30
Studienteilnehmer eine herabgesetzte Lebensqualitit an. Es stellte sich heraus, dass die
Lebensqualitit umso niedriger wahrgenommen wurde, desto mehr Zeit die
Studienteilnehmer fiir die Pflege des Erkrankten aufbrachten. Weiterhin nahmen 47% der
Studieneilnehmer durch die Pflegesituation bedingte Verinderungen im familidren
Zusammenleben wahr. Sie hatten das Gefithl, nicht mehr im gleichen Mafle auf die
Bedirfnisse der gesunden Familienmitglieder eingehen zu kénnen wie in der Zeit vor der
Erkrankung. AuBBerdem wurden Probleme in der Familie seltener thematisiert und diskutiert.
Mehr als ein Drittel (35%) der Angehérigen hatte zusitzlich weder die Zeit noch die Kraft,
eigenen Bedtrfnissen nachzugehen (Glozman et al. 1998). Betrachtet man die Beziehung des
Erkrankten zum betreuenden Angehérigen, erfahren pflegende Kinder, gefolgt von
Eheminnern und Ehefrauen, die groften Einschrinkungen der Lebensqualitit (Glozman
2004; Settineri et al. 2014). Die stirksten EinbufBlen erfahren Kinder durch den enormen
Zeitaufwand fir die Pflege ihres Elternteils. Vorrangig geben sie Einschrinkungen in den
Lebensbereichen Freizeit, Gesundheit und Zukunftsaussichten an (Settineri et al. 2014). Bei
pflegenden Ehepartnern hingegen kommt es vermehrt zur Verschlechterung der eigenen
Gesundheit, gesundheitsschidlichem Verhalten, Depressionen und Angst (Beach et al.
2000). Zu depressiven Symptomen kommt es vor allem, wenn der Erkrankte im hiuslichen
Umfeld betreut wird. Es wird interessanter Weise kein Gefiihl des Verlustes der eigenen
Selbststindigkeit oder des Gefangenseins in der Pflegerolle beschrieben. Wider Erwarten
empfinden die Angehérigen in diesem Setting sogar ein verstirktes Selbstwertgefiihl
(Noonan und Tennstedt 1997). Sowohl die Angehérigen, welche aus Liebe und Zuneigung
zur erkrankten Person handeln, als auch diejenigen, die aus reinem Pflichtgeftihl pflegen,
beschreiben eine herabgesetzte Lebensqualitit. Angehorige, welche den Erkrankten aus
Liebe und Zuneigung betreuen, zeigen eine hohe Einsatzbereitschaft, pflegen mit viel

Hingabe und empfinden diese Aufgabe nicht als Belastung. Letztere erfahren vor allem
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soziale Einschrinkungen und emotionale Belastungen, wie zum Beispiel Zukunftssorgen.
Zusitzlich kommt es zu gesundheitlichen Problemen physischer und psychischer Art

(Settineri et al. 2014).

Im Gegensatz zu den beschriebenen negativen Auswirkungen der Pflege eines erkrankten
Familienmitglieds werden ebenso positive Effekte beschrieben. Eine enge Bezichung zum
Patienten sowie von diesem entgegengebrachte Zuneigung und Dankbarkeit gelten als
protektive Faktoren, die zur Erhaltung der Lebensqualitit beitragen (Gray et al. 2010).
Weiterhin steigert sich die Wahrnehmung einer Sinnerfillung durch das Gefthl, die
Bedirfnisse des Erkrankten stillen zu koénnen (Beach et al. 2000). Viele pflegende
Angehérige erleben es als positiv, sich fiir den geliebten Erkrankten neuen Aufgaben zu
stellen. Hierzu beschreiben Harmell et al. bei Betreuenden von Demenzkranken eine starke
Personlichkeit, das Gefuhl der Selbstwirksamkeit und das Vorhandensein von
Bewiltigungsstrategien als Resilienzfaktoren, welche vor einer Dekompensation schiitzen
und gesundheitlichen Beeintrichtigungen durch die Pflege vorbeugen kénnen (Harmell et al.
2011). Haben die Pflegenden das Gefiihl, vom Patienten gebraucht zu werden, weisen sie
insgesamt weniger Depressionen und Einschrinkungen ihrer Lebensqualitit auf (Beach et
al. 2000; Haley et al. 2003). Auch kommt es durch die Unterstiitzung durch andere und das
Einbezogen werden in die Betreuung des Erkrankten zur Verbesserung der psychischen

Gesundheit (Beach et al. 2000).

2.3 Lebenssinn und wichtige Lebensbereiche von Angehdérigen in der

Palliativmedizin

Durch die Diagnose einer lebenslimitierenden Erkrankung kommt es sowohl bei dem
Patienten selbst als auch bei den betreuenden Angehérigen zu einer plotzlichen,
unvorhersehbaren Verinderung der gesamten Lebenssituation. Dabei kénnen bei den
Angehoérigen durch die Belastungen der pflegerischen Tatigkeiten und der engen
emotionalen Beziechung zum Erkrankten physische, psychische und soziale
Beeintrichtigungen auftreten (Leitlinie Pflegende Angehdrige 2005). Da die Pflege eines
nahestehenden Angehérigen folglich einen groB3en Einfluss auf die Lebensqualitit und die
wahrgenommene Sinnerfullung nimmt, etleiden viele der Betreuenden in dieser Zeit eine
schmerzhafte Sinnkrise (Schnell 2009). Vor allem in der terminalen Lebensphase dominieren

Fragen nach dem Sinn von Krankheit, Leiden und Tod.

Nach Auffassung Viktor E. Frankls stellt sich die Frage nach einem Sinn im Leben dann,

wenn dieser verloren scheint und sich der Mensch in einem existenziellen Vakuum befindet



2 Stand der Forschung 24

(Frankl 1985). Nach Frankl kann selbst im Leiden ein Sinn gefunden werden. Er betrachtet
das Leid als Chance, verborgen gebliebene Wachstums- und Reifungsprozesse des Selbst
auszul6sen. Diese Annahme begriindet er auf der Sinnquelle der Einstellungswerte. Kommt
es bei den Erlebniswerten und schépferischen Werten durch Leistung und Freude zum
Sinnerleben, bedeutet die Realisierung der Einstellungswerte, etwas als unverinderlich
anzunehmen. Diese Werte konnen erst verwirklicht werden, wenn der Mensch nicht mehr
in der Lage ist, sein Schicksal durch die tibrigen Sinnquellen selbst zu gestalten. Kann er die
Einstellung und Haltung zu etwas Unabinderlichem verindern, ist er fahig, sich mit dem
gegebenen Schicksal auseinanderzusetzen und so eine Distanz zu der Situation zu schaffen.
Somit ist es nach Frankl moglich, jede schwierige, hoffnungslos erscheinende Situation
durchzustehen und an ihr zu reifen und zu wachsen. Voraussetzung dafiir ist es, das Negative
als schicksalhaft gegeben hinzunehmen. Fur Frankl hat demnach auch Trauer einen tieferen
Sinn. Fir ihn vergegenwiirtigt Trauer die Liebe zu dem Verstorbenen, da das Wertvolle der
Bezichung zum Verstorbenen vor Augen gefthrt wird. Trauer hat den Sinn und die Macht,
die gemeinsam mit dem Verstorbenen geteilte Vergangenheit in Erinnerung fortbestehen zu
lassen (Frankl 1952). Laut Schnell entstehen Sinnkrisen unter anderem durch dullere
Ereignisse, welche das bisherige Leben unterbrechen und in Frage stellen (Schnell 2016). Die
palliative Erkrankungssituation eines nahestehenden Angehdrigen stellt fiir viele Menschen
ein einschneidendes Erlebnis dar. Nennen die Palliativpatienten selbst im Vergleich zur
Normalbevolkerung mehr sinnstiftende Lebensbereiche, vor allem im Bereich Partnerschatft,
Freunde, Freizeit, Spiritualitit und Wohlbefinden, kommt es bei den Angehérigen zur
Verringerung von Lebenszufriedenheit und Selbstwirksamkeit (Schnell 2009; Fegg 2010).
Diese empfinden zum Teil sogar stirkere psychische Belastungen und Einschrinkungen
ihrer Lebensqualitit als der Patient selbst (G6tze et al. 2012). O’Hara et al. beschreiben dazu
in einer 2010 in den USA durchgefithrten Fragebogenstudie an Angehérigen von Patienten
verschiedener Tumorerkrankungen ein steigendes Belastungserleben mit sinkender
Lebensqualitit und Fortschreiten der Krankheitssymptome des Erkrankten (O’Hara et al.
2010). Auch die Dauer der Erkrankung, unerfillte Patientenbedirfnisse sowie ein
respektloses Verhalten anderer gegeniiber dem Patienten verstirken die wahrgenommenen
Einschrankungen (O’Hara et al. 2010; Gotze et al. 2012). Ferner kommt es zur
Beeintrichtigung sowohl der physischen und psychischen Gesundheit als auch der
allgemeinen Wahrnehmung von Lebensqualitit. Im Vergleich zum Durchschnitt der
Bevolkerung weisen pflegende Angehérige bis zu 50% mehr kérperliche Beschwerden auf.
Darunter fallen vor allem korpetliche Erschopfung, Gliederschmerzen, Herz- und

Magenbeschwerden. Weiter kommt es durch den chronischen Stress der Pflegesituation zu
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Einschrinkungen des kardiovaskuliren und immunologischen Systems (Leitlinie Pflegende
Angehérige 2005). Bestitigend dazu wurden in einer Hamburger Fragebogenstudie bei 90%
von 132 pflegenden Angehérigen von Patienten mit einer Krebserkrankung erhéhte
Distresswerte nachgewiesen. Weiterhin litten 49% von ihnen unter einer moderaten bis
hohen Depression, 61% wiesen eine moderate bis hohe Angstlichkeit auf (Rosenberger et al.
2012). Durch diese starken psychischen und physischen Beeintrichtigungen der
zeitintensiven Pflege haben viele Betreuende Schwierigkeiten, weiterhin ihren Alltag zu
bewiltigen und ihre eigenen Bedurfnisse zu befriedigen (Schnell 2016). Sie beginnen, sich
zurtckzuziehen (Leitlinie Pflegende Angehérige 2005). Zu Einschrinkungen des Sozial- und
Familienlebens kommt es vor allem, wenn der Pflegende und der Erkrankte zusammen leben
und der Patient in der hauslichen Umgebung versorgt wird (Rha et al. 2015). Zusitzlich
werden die fehlende Anerkennung der Pflege durch andere Familienmitglieder und
Auflenstehende sowie die Verschlechterung der finanziellen Situation als belastend
wahrgenommen. Hiufig kommt es krankheitsbedingt zu einer Verinderung der beruflichen
Situation des Pflegenden oder des Erkrankten (Leitlinie Pflegende Angehérige 2005).
Diesbeztglich gaben von 89 pflegenden Angehérigen von Frauen mit Brustkrebs in den
USA 69% unterschiedliche negative Auswirkungen der Situation auf die Ausiibung ihres
Berufes an, z. B. eine durch die Pflegesituation ndtige Reduktion der tiglichen Arbeitszeit.
In der terminalen Lebensphase des Erkrankten fehlen 77% der Pflegenden an ihrer
Arbeitsstelle (Grunfeld et al. 2004). Betreuende, welche ein héheres Bildungslevel aufweisen,
sowie diejenigen, die neben der Pflege weiterhin ihrer beruflichen Titigkeit nachgehen
kénnen, fihlen sich durch die Erkrankung hingegen weniger emotional belastet (Rha et al.
2015). Weiterhin wurde der FEinfluss der Pflegesituation auf psychosoziale und
gesundheitliche Aspekte der 89 pflegenden Angehérigen der Patientinnen mit Brustkrebs
untersucht. Zu Beginn der palliativen Versorgung gaben die Angehérigen im Vergleich zu
den Patientinnen ein hoheres physisches Wohlbefinden an (51% vs. 35%), das psychische
Wohlbefinden bewerteten beide Gruppen als gleich (47%). Auch wiesen die Angehorigen in
dieser Krankheitsphase ein hoheres Angstlevel auf (35% vs. 19%), wihrend Depressionen
in beiden Gruppen ungefihr gleich hiufig auftraten (11% vs. 12%). Diese Wahrnehmungen
verdnderten sich in der terminalen Erkrankungsphase der Palliativpatientinnen. Hier kam es
bei 30% der Angehérigen und bei 9% der Patientinnen zu Depressionen. Auch nahmen die
Betreuenden ein hoheres Belastungslevel wahr als die Erkrankten (26% vs. 20%). Grunfeld
et al. folgern daraus, dass ein hohes subjektives Belastungserleben der Angehérigen als
Pradiktor fiir Angstzustinde und Depressionen anzusehen ist (Grunfeld et al. 2004). Auch

pflegende Angehdrige von Palliativpatienten in der hiuslichen Umgebung geben im
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Vergleich zur Normalbevolkerung eine verringerte Lebensqualitit an. Eine vermehrte
Belastung wird vor allem wahrgenommen, wenn es sich bei dem Erkrankten um den
Ehepartner handelt und zusitzlich finanzielle Sorgen durch die Pflegesituation entstehen
(Gotze et al. 2012). Betrachtet man trauernde Angehérige von bereits verstorbenen
Palliativpatienten, nehmen 69% der 84 Befragten im Vergleich zur Normalbevolkerung
(84%) eine wesentlich niedrigere Sinnerfiillung und eine verringerte Lebensqualitit wahr. Es
kommt vor allem zu Einschrinkungen in der Erfillung der fiir sie als wichtig empfundenen
Lebensbereiche Familie/Freunde/Partner, Freizeit und Natur/Tiere (Brandstitter et al.

2014).

Neben den negativen Auswirkungen der Pflege eines terminal erkrankten Angehorigen
lassen sich durchaus auch positive Effekte der Situation ausmachen. Diese kénnen auch
unter dem Begriff des posttraumatischen Wachstums zusammengefasst werden. Durch das
Bewiltigen eines Traumas oder einer Krise kommt es zu Verinderungen, welche im
Nachhinein als positiv wahrgenommen werden. Diese werden fiinf verschiedenen Bereichen
zugeordnet: Intensivierung der Wertschitzung des Lebens, Intensivierung der personlichen
Bezichungen, Bewusstwerdung der eigenen Stirken, Entdeckung von neuen Méglichkeiten
und Intensivierung des spirituellen Bewusstseins (Tedeschi und Calhoun 1995). Ubertragen
auf die Situation pflegender Angehoriger, beschrieben 60% von 47 interviewten australischen
Pflegenden von Palliativpatienten in der hiuslichen Umgebung positive Auswirkungen der
Situation. Viele sahen die Erkrankung als Herausforderung und bereichernden Beitrag zur
personlichen Lebenserfahrung an. Sie lernten ihre physischen und psychischen
Leistungsgrenzen neu kennen und empfanden eine Weiterentwicklung und ein Wachstum
der eigenen Personlichkeit. Zusitzlich wurde die Bezichung der an der Situation Beteiligten
zueinander gestirkt und gefestigt, einige kamen sich erst dadurch wieder nidher (Hudson
2004). Weiterhin nehmen ein als unterstiitzend empfundener sozialer Riickhalt, personliche
Selbstwirksamkeit sowie eine gute Widerstandsfahigkeit der Familie einen positiven Einfluss
auf die wahrgenommene Lebensqualitit. Nach Durchstehen der Situation geben die
Pflegenden ein gestirktes Selbstwertgefithl sowie eine héhere persénliche Zufriedenheit an

(Gotze et al. 2012).
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2.4 Forschungsfragen und -ziele

Beim Betrachten der existierenden Forschungsliteratur wird deutlich, dass es vor allem
Erkenntnisse zum Lebenssinn und zur Einschrinkung bedeutsamer Lebensbereiche von
Patienten gibt. Obwohl die betreuenden Familienangehérigen hiufig in vielerlei Hinsicht die
wertvollste Ressource des Patienten darstellen, gibt es nur wenige Studien, die sich ihrer
Belastungen annehmen. Insgesamt existieren zu diesem Thema vor allem internationale
Studien aus den USA, Australien und Korea. Weiterhin existieren Studien, welche sich mit
dem Lebenssinn und der Lebensqualitit pflegender Angehoriger von Parkinsonpatienten,
Demenzerkrankten oder Patienten spezieller Tumorerkrankungen beziehen. Auch gibt es
Studien, welche sich mit den Belastungen Angehériger in der ambulanten Versorgung
beschiftigen, nicht jedoch im stationiren Setting einer Palliativstation. Es wird deutlich, dass
bisher keine deutschsprachige Studie existiert, welche sich speziell auf den Lebenssinn und
die Einschrinkungen bedeutsamer Lebensbereiche von Angehdrigen von Patienten mit
Tumorerkrankungen jeglicher Entititen in der SSPV fokussiert. Bedingt durch verschiedene
Faktoren, wie den demographischen Wandel und die damit verbundene Zunahme der
Tumorerkrankungen, ist zu erwarten, dass die Zahl der zu betreuenden Patienten in der
SSPV in Zukunft weiter ansteigen wird. Das ibergeordnete Ziel des gesamten
Forschungsprojektes ist es, Erkenntnisse zu gewinnen, um die Angehdrigen von Patienten
mit Krebserkrankungen in Zukunft noch individueller betreuen zu kénnen. Ferner
beabsichtigt die Studie, der Gefahr einer physischen und/oder psychischen Dekompensation
des Betreuenden besser entgegenwirken und maximale Unterstlitzung bieten zu kénnen. Auf
lange Sicht soll die Zusammenarbeit mit den pflegenden Angehérigen sowie deren
Versorgung optimiert werden. Dies wird nicht nur die Bewiltigungsfihigkeiten dieser
Extremsituation fir Angehorige verbessern, sondern ebenso eine gut funktionierende
Interaktion zwischen dem Personal der SSPV und den Betroffenen erméglichen. Die hier

vortliegende Dissertation untersucht die folgenden Forschungsfragen:

e In welchen fiir den Lebenssinn bedeutsamen Lebensbereichen erfahren Angehdrige
von Patienten mit Krebserkrankungen in der SSPV Einschrinkungen?

e Unterscheiden sich verschiedene Subgruppen hinsichtlich des Ausmalles des
wahrgenommenen Lebenssinns (z. B. minnliche und weibliche Angehorige,
Angehérige unter 60 Jahren und Angehorige tiber 60 Jahren)?

e Welche Faktoren beeinflussen die Wahrnehmung des Lebenssinns?

e Besteht ein Zusammenhang zwischen dem wahrgenommenen Lebenssinn und der

Lebensqualitit der Angehérigen?



3 Material und Methoden 28

3 Material und Methoden

3.1  Studiendesign

Die vorliegende Dissertationsarbeit war in eine bizentrischen Studie eingebettet, die in
Kooperation der Palliativstation des onkologischen Zentrums und der Forschungsgruppe
Psychoonkologie des UKE sowie der Klinik fir Palliativmedizin der UMG zum Thema
,Belastungen und Unterstlitzungsbediirfnisse von Angehérigen von Krebspatienten in der
SSPV* durchgefithrt wurde. Fir das gesamte Projekt wurde als Studiendesign ein
prospektiver Mixed-Methods Forschungsansatz gewihlt, der sowohl ein quantitatives als
auch ein qualitatives Teilprojekt beinhaltete. Die vorliegende Arbeit bezieht sich
ausschlief3lich auf das quantitative Teilprojekt. Anhand eines fiir diese Studie entwickelten
Fragebogens wurden die Daten zum oben genannten Studienthema zu einem Messzeitpunkt
erhoben. Die Dissertationsarbeit bezieht sich auf die Datenauswertung und Ergebnisanalyse
der Teile des Fragebogens, die den Lebenssinn sowie bedeutsame und eingeschrinkte
Lebensbereiche der Angehérigen von Patienten mit Krebserkrankungen in der SSPV

erfassten (siche Kapitel 3.5).

3.2 Begriindung der Wahl der Methode

Die bizentrische, prospektiv-quantitative Forschungsmethode wurde aus unterschiedlichen
Grinden als Studiendesign der vorliegenden Dissertationsarbeit gewihlt. Hiufig wird eine
zu geringe Stichprobengréf3e im Rahmen palliativmedizinischer Studien kritisiert (Aulbert et
al. 2012; Happe et al. 2015). Bei palliativmedizinisch betreuten Patienten muss jederzeit mit
einer akut einsetzenden Verschlechterung des Allgemeinzustandes gerechnet werden, was zu
einem frihzeitigen Ausscheiden aus der Studie fithren kann. Diese Tatsache erklirt die
héhere Abbruchrate in palliativmedizinischen Studien im Vergleich zu Studien anderer
medizinischer Fachbereiche (Aulbert et al. 2012). Des Weiteren sind die Patienten héufig
durch ihre Tumorerkrankung kognitiv und psychisch eingeschrinkt, was eine Teilnahme an
Forschungsarbeiten —erschwert. Weiterhin  zeigen die betreuenden Angehérigen
palliativmedizinscher Patienten oftmals eine nur geringe Belastbarkeit und lehnen eine
Studienteilnahme aus Angst vor einer zusitzlichen, vermeidbaren Mehrbelastung ab
(Projektgruppe: Krankenhausbau, Palliativstationen 2011). Um diesem Problem der zu

geringen Fallzahlen zu entgegnen, wurden fiir das vorliegende Projekt die Palliativstationen
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des UKE und der UMG ausgewihlt und dort tiber einen Zeitraum von 15 Monaten (UKE,
01.06.2016 bis 30.09.2017) bzw. 12 Monaten (UMG, 14.06.2016 bis 14.06.2017) die fir das
Projekt relevanten Daten erhoben. Durch die GréBe der Stichprobe war es mdglich,
differenzierte und genaue Subgruppenanalysen durchzufithren. Zusitzlich wurde die
Reprisentativitit der Studie durch die Anwendung eines quantitativen Studiendesigns
unterstiitzt. Die Verwendung von Fragebdgen mit validierten Scores und Messverfahren
ermoglichte durch eine grofle Datenanzahl eine Analyse der psychosozialen Belastungen,
Unterstitzungsbedtrfnisse und der Betreuungszufriedenheit der Angehéorigen. Im Vorfeld
wurde eine zwolfwochige Pilot- und Feasibilitystudie mit Angehérigen von Krebspatienten
in der SSPV im UKE durchgefthrt. Hier wurden 74 Angehdrige zur Studie eingeladen, 54
(73%0) von ithnen entschieden sich fiir eine Teilnahme. Bei einer Riicklaufquote von 94% (51
Fragebogen) wurde die Teststudie als positiv und zufriedenstellend gewertet. Das Ziel des
Vortlaufes bestand zum einen in einer ersten Einschitzung der subjektiven Belastung sowie
der (un-)erfullten Bedirfnisse der Angehdrigen von Tumorpatienten in der SSPV und zum
anderen in der Untersuchung der praktischen Durchfithrbarkeit der geplanten Studie. Das

zur Pilotstudie ver6ffentlichte Poster befindet sich im Anhang dieser Arbeit (Anhang 9.1.1).

3.3  Fallzahlkalkulation und Stichprobengréfle

In der vor Beginn der Arbeit durchgefiihrten Fallzahlkalkulation ging man von 710 jihrlich
auf den Palliativstationen des UKE und der UMG behandelten Patienten aus. Zur
Berechnung der Stichprobengréf3e nahm man an, dass 97% (689) der Patienten in der SSPV
eine onkologische Grunderkrankung aufweisen und 75% (533) der Angehérigen die
Einschlusskriterien erfiillen wiirden. Auf der Basis dieser Schitzwerte wurden im Voraus der
Studie Modellrechnungen durchgefihrt, um die Stichprobengré3e sowie die Rucklaufquote

der Studie besser einschitzen zu kénnen (Oechsle et al. 2010).

Modellrechnung 1 (70/80): Es wurde davon ausgegangen, dass zum Zeitpunkt T1 70%
(374) der Angehérigen in die Studie eingeschlossen werden kénnten. Zusitzlich nahm man

eine Riicklaufquote von 80% zum Zeitpunkt T2 an. Es kime zu 299 vollstindigen Fillen.

Modellrechnung 2 (50/70): Dieses Modell galt als Worst-Case-Szenatio, wobei man von
einer initialen Studienteilnahme von 50% Angehérigen (267) bei einer Ricklaufquote von

70% zum Zeitpunkt T2 ausging. Nach dieser Berechnung ligen 187 vollstindige Fille vor.

Die Modellrechnungen werden in der folgenden Tabelle 1 noch einmal verdeutlicht.
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Tabelle 1 Ubersicht zur Stichprobenkalkulation anhand von zwei Modellrechnungen

(Tabelle modifiziert nach Oechsle et al. 2016, Seite 11.)

Modellrechnung 1 Modellrechnung 2
Klinik Einschluss Fallzahlen? | Ausschopfung* Riicklauf | Ausschépfung* Riicklauf
T1: 70% T2:80% T1: 50% T2: 70%
Hamburg! | 12 Monate ca. 338 237 190 169 118
Gottingen? | 12 Monate ca. 195 137 109 98 69
Gesamt 12 Monate ca. 533 374 299 267 187

! ca. 450 Patienten/Jaht (ermittelt aus den durchschnittlichen Aufnahmen 2012-2014); 2 ca. 260 Patienten/Jahr
(ermittelt aus den durchschnittlichen Aufnahmen 2014); 3 Anzahl der Patienten, die schitzungsweise die
Einschlusskriterien erfiillen. Es wird von einer initialen Ausschépfung von 75% ausgegangen.; “Es wird davon
ausgegangen, dass nicht alle Patienten, die die Einschlusskriterien erfiillen, tatsichlich in die Studie
aufgenommen werden kénnen.

Tatsdchliche Stichprobengréf3e (81/77): Die Daten wurden tiber 12 Monate an der UMG
bzw. Uber 15 Monate am UKE erhoben. Um eine suffiziente Fallzahl zu erreichen, wurde
der Zeitraum der Datenerhebung in Hamburg um drei Monate verlingert, was einen genauen
Vergleich zu den Modellrechnungen erschwert. Im Erhebungszeitraum wurden insgesamt
783 Patienten auf den Stationen betreut, davon 693 (89%) Tumorpatienten. Zum Zeitpunkt
T1 konnten 287 Angehérige in die Studie eingeschlossen werden. Von diesen beantworteten
232 den ersten Fragebogen, was eciner Ausschopfung von 81% entspricht. Bei einer
Riicklaufquote von 77% zum zweiten Messzeitpunkt T2 kam es zu insgesamt 160
vollstindigen Fillen. Obwohl die tatsichliche Stichprobengréfle von der kalkulierten
Stichprobengro3e abweicht, lag die Ausschopfung zum Zeitpunkt T1 deutlich tber den

berechneten Werten. Auch zum Zeitpunkt T2 lag die Riicklaufquote im Bereich der zuvor

kalkulierten Werte. Die folgende Tabelle 2 zeigt die tatsichliche Stichprobengrofle.
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Tabelle 2 Tatsdchliche Stichprobengrofle

Klinik Einschluss Fallzahlen! Ausschépfung Riicklauf
T1: 81% T2: 77%?
Hamburg 15 Monate 179 149 102
Gottingen 12 Monate 108 83 58
Gesamt 287 232 160

! Anzahl der in der jeweiligen Klinik in die Studie eingeschlossenen Angehdrigen.

2 Insgesamt mussten 23 Angehérige, die zum Zeitpunkt T1 an der Studie teilgenommen hatten, zum Zeitpunkt
T2 aus der Studie ausgeschlossen werden, da der Status des Patienten unklar war bzw. das Sterbedatum nicht
zu ermitteln war. So wurden zum Zeitpunkt T2 209 Angehérige angeschrieben (Rucklauf 77%).

3.4  Studienablauf und Datenerhebung

Im Datenerhebungszeitraum von 12 Monaten (06/2016 bis 06/2017) an der UMG und 15
Monaten (06/2016 bis 09/2017) am UKE wurde bei jedem neu auf der jeweiligen Station
aufgenommenen Patienten innerhalb von 72 Stunden anhand der FEin- und
Ausschlusskriterien die Moglichkeit einer Studienteilnahme tberpriift. Bei Zutreffen der
Einschlusskriterien wurde Kontakt zur Hauptbezugsperson des Erkrankten aufgenommen.
Das Vorliegen eines Ausschlusskriteriums hingegen fithrte zum Dropout aus der Studie und
wurde dementsprechend dokumentiert. Alle Dokumentationsunterlagen finden sich im
Anhang (Anhang 9.1.7 bis 9.1.9). Die folgende Tabelle 3 zeigt die Ein- und

Ausschlusskriterien zur Studienteilnahme.

Tabelle 3 Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien

Ausschlusskriterien

Onkologische Grunderkrankung des Patienten

Rolle als Hauptbezugsperson aus Patientensicht

Volljdhrigkeit des Angehdrigen

Schriftliche Einwilligung zur Studienteilnahme

durch den Angehérigen

Nicht-onkologische Grunderkrankung des Patienten

rein gesetzliche Betreuungsaufgabe gegentiber dem

Patienten
Minderjihrigkeit des Angehé6rigen

Ablehnung der Studienteilnahme durch den

Angehérigen

Zu grofie kognitive/sprachliche Probleme
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Die Kontaktaufnahme zu den Angehérigen geschah nach Ricksprache mit den
behandelnden Arzten und dem Pflegepersonal. Um auf die Studie aufmerksam zu machen,
wurden zusitzlich Flyer auf den Stationen ausgelegt. Bei Nichtantreffen eines Angehorigen
wurde zunichst der Patient selbst Uber die Studie informiert, um so einen Termin mit der
Hauptbezugsperson zu vereinbaren. Bei nicht ansprechbaren, desorientierten oder kognitiv
eingeschrinkten Patienten wurde ein personlicher Brief, mit der Bitte, sich bei Interesse zur
Studienteilnahme personlich oder telefonisch zu melden, im Patientenzimmer hinterlegt. Im
personlichen Gesprich mit dem Angehérigen wurde dieser iiber die Ziele und den Ablauf
der Studie aufgeklirt. Dabei wurde speziell auf die Freiwilligkeit sowie die Anonymitit und
den Datenschutz der Studie hingewiesen (siche Kapitel 3.8). Beides wurde auf der
schriftlichen Einwilligungserklirung dokumentiert. Aus Griinden des Datenschutzes wurde
ein adressierter Rickumschlag mitgegeben, der entweder persénlich auf der Station
abgegeben oder postalisch an das jeweilige Palliativzentrum zuriickgesendet werden konnte.
In dem Aufklirungsgesprich wurde bei inhaltlichen Unklarheiten beziiglich der
Beantwortung einer Frage zusitzlich Hilfestellung angeboten. Dabei wurde darauf geachtet,
den Angehdrigen beziliglich seiner Meinung und Antworttendenz nicht zu beeinflussen.
AuBerdem wurde den Teilnehmenden eine professionelle psychologische Unterstitzung
durch die Psychoonkologen der Stationen angeboten. Dieses Angebot wurde allerdings nicht
in Anspruch genommen. Fur das vorliegende Forschungsprojekt ist das Teilprojekt TP1 von
Bedeutung. Die Bereitschaft zur Teilnahme am Teilprojekt TP2 wurde lediglich fiir spatere
Forschungsprojekte in der Einwilligungserklirung zur Studie abgeprift und dokumentiert.
Alle genannten Unterlagen befinden sich im Anhang (Anhang 9.1.4 bis 9.1.6). Die Abbildung
5 verdeutlicht den Ablauf der Studie.

3.4.1 Zeitpunkte der Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte zu zwei unterschiedlichen Messzeitpunkten (T1 und T2). Der
erste Fragebogen (T1) wurde der Hauptbezugsperson des Patienten unmittelbar nach
Vortlage der schriftlichen Einverstindniserklirung ausgehindigt. Mit dem Ziel, die initiale
Belastungssituation des Angehorigen abbilden zu kénnen, erfolgte der Studieneinschluss
innerhalb von 72 Stunden nach Aufnahme des Patienten in die SSPV. Dieser Fragebogen
befindet sich im Anhang (Anhang 9.1.2). Der zweite Fragebogen (T2) galt als after-death-
study und wurde 6 Monate nach Versterben des Patienten postalisch an die Angehdrigen
verschickt. Beiliegend erhielten die Teilnehmer einen Rickumschlag, mit dem der
Fragebogen direkt an die Palliativstation des Uniklinikums Hamburgs zurtickgesendet

werden konnte. Erfolgte keine Rickmeldung, erhielt der Angehdrige einmalig nach vier
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Wochen ein Erinnerungsschreiben. Uberlebte der Patient die sechsmonatige
Beobachtungsphase nach der erstmaligen Aufnahme in die SSPV, wurde der zweite
Fragebogen innerhalb von maximal neun Monaten nach Entlassung von der Palliativstation
verschickt. Dies galt, sofern der Patient in diesem verldngerten Zeitraum verstorben war. Als
Dropout wurden diejenigen Fille dokumentiert, in denen der Patient entweder neun Monate
nach Entlassung noch lebte oder in denen kein Sterbedatum ermittelt werden konnte. Um
die Sterbedaten der Patienten zu ermitteln und somit den Zeitpunkt des Verschickens des
zweiten Fragebogens festzulegen, wurde sich verschiedener Moglichkeiten bedient. Bei
Versterben des Patienten auf der Palliativstation wurde das Sterbedatum direkt in den
Studienunterlagen dokumentiert (Anhang 9.1.8). In den Fillen, in denen der Patient von der
Station entlassen wurde, wurde am Standort in Goéttingen in regelmifligen Abstinden in
Zusammenarbeit mit dem ambulanten Palliativdienst (APD), welcher an die SSPV
angegliedert ist, Uberpriift, ob der Patient noch lebte. War der Patient nicht durch die SAPV
betreut, konnten die Sterbedaten per Internetrecherche oder durch einen persénlichen
Telefonanruf in Erfahrung gebracht werden. Lediglich 1% der Fille mussten so als Dropout
dokumentiert werden. Griinde hierfiir stellten ein Ubetleben des Patienten iiber die
neunmonatige ~ Beobachtungsphase = hinaus, ein  nicht  verifizierbarer  Status
(lebend/verstorben) des Patienten sowie ein Ricktritt der Hauptbezugsperson von der

Studienteilnahme dar. Die folgende Abbildung 5 verdeutlicht den Ablauf der Studie.

[ Screening auf Ein- und Ausschlusskriterien | o
Nichtteilnahme:
v P Mind. ein Ausschiusskriterium
SRS p- B ! erfullt > Dokumentation
> 5 Angehoriger eingeschlossen: T :
- §i (schriftliche Einverstandniserkiarung liegt vor)
gg Befragung zu Beginn der SSPV des Patienten (T1) T T
i D =
§ 7o ; > Fragebogen zu T1 nicht
(<} = ™ ausgefulit
= g Fragebogen zu T1 ausgefiilit: SRR ——— .
&E Postalische Befragung 6 Monate nach SSPV des Patienten |
s (after death, T2) -
= . : J Nonresponse:
v > Fragebogen zu T2 trotz
% N Erinnerung nicht ausgefulit
Fragebogen zu T1 und T2 ausgefiilit e e
’ (volistandiger Datensatz)
o Ly
= | - N
2 §, ! Ggf. telefonische Rekrutierung fiir Interview
=S L (iteratives Samblina} 3 Nichtteilnahme:
S35 I »  Ablehnung der Interview-
= (_é ! p v ~ teiinahme - Dokumentation
8 5 Angehoriger eingeschlossen:
& g’ i (Zustimmung zur Interviewteilnahme liegt vor)
o -g i Durchfiihrung eines semi-strukturierten Interviews
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Abbildung 5 Ubersicht zum Studienablauf und zur Gewinnung der Studienteilnehmer

(Quelle: Oechsle et al. 2016, S. 13)
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3.5 Beschreibung des Fragebogens

Zur Beantwortung der vorliegenden Forschungsfragen wurde sich des Fragebogens T1
bedient, welcher 14 Seiten umfasst und sich in funf Teile gliedert. Die Bearbeitung nahm
etwa 30 Minuten in Anspruch. Das Ziel bestand in der Erhebung der aktuellen
Belastungssituation sowie der Unterstitzungsbedirfnisse von Angehérigen von
Krebspatienten in der SSPV. Zur objektiven Datenerhebung wurde sich vor allem
standardisierter, validierter Messverfahren bedient. Der Fragebogen befindet sich im Anhang

(Anhang 9.1.2).

Der erste Block (A7-A8) erfasste die soziodenographischen Daten des Studienteilnehmers. Im Teil
A1l machte der Angehdrige personliche Angaben zum Alter und Familienstand sowie zur
Staatsangehorigkeit und Konfession. Es folgten Fragen zum Herkunftsland der Eltern sowie
der sprachlichen Zugehorigkeit. Die Blocke A3 und A4 fragten den hdchsten
allgemeinbildenden sowie den hochsten berufsqualifizierenden Abschluss ab. Es schlossen
sich Fragen zur beruflichen Position und der aktuellen Arbeitssituation an (A5-A6). Der
folgende Abschnitt A7 beschiftigte sich mit der Arbeitsfahigkeit bzw. -unfihigkeit des
Studienteilnehmers durch die Erkrankung des Angehérigen, sowohl in den letzten 12
Monaten als auch zum aktuellen Zeitpunkt. Beendet wurde der soziodemographische

Fragenblock mit Angaben zum Nettoeinkommen und zum Hauptverdiener des Haushaltes.

Im darauffolgenden Abschnitt B (B7-B5) wurde der Angehérige angehalten, Angaben diber den
Erkrankten zu machen. Es wurden zunichst Fragen zum Bezichungsverhiltnis zwischen
Patient und Studienteilnehmer, zum Alter und Geschlecht des Patienten und zur
Erstdiagnose der Erkrankung gestellt (B1-B3). Der Teil B3 eruierte, vor wie vielen Tagen der
Patient auf die jeweilige Palliativstation des UKE oder der UMG aufgenommen wurde. Der
nachfolgende Abschnitt B4 erfasste die Versorgungssituation des Patienten vor Aufnahme
auf die Palliativstation sowie das Vorhandensein einer Patientenverfiigung, einer
Vorsorgevollmacht und/oder einer gesetzlichen Betreuung. Der Teil B5 beinhaltete den
IPOS-Fragebogen (Integrated Palliative Outcome Scale), welcher eine Weiterentwicklung
des 1999 erstmals in GroBbritannien validierten POS-Fragebogens (Palliative Outcome
Scale) darstellt. Er enthilt sowohl Teile des POS als auch des afrikanischen POS APCA und
des POS-S, welcher sich, je nach Erkrankung, auf verschiedene Symptomkomplexe
konzentriert. Der IPOS wurde im deutschsprachigen Raum 2015 an der Universitit
Miinchen validiert und fand dort erstmals klinische Anwendung (Schildmann et al. 2016).
Dieser Fragebogen evaluierte die Erkrankungs- und Versorgungssituation sowie die

Symptomlast des Patienten. Er existiert in drei Varianten. Es gibt jeweils eine Ausfithrung
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fir den Patienten selbst, fur das betreuende Personal und fur die betreuenden Angehérigen.
Letzterer fand im vorliegenden Projekt Anwendung. In diesem konnten die
Studienteilnehmer zuerst im Freitext subjektive Angaben zu den drei Hauptproblemen des
Tumorerkrankten in der vergangenen Woche machen. Es folgte ein Teil, in welchem auf
funfstufigen Nominalskalenniveau von ,,gar nicht® bis ,,extrem stark” angegeben wurde, in
wie fern der Patient in den letzten sieben Tagen von verschiedenen Symptomen
beeintrachtigt war. Auch hier gab es zusitzlich drei Freitextméglichkeiten. Die folgenden
sechs Fragen beschiftigten sich, sowohl den Angehérigen als auch den Patienten betreffend,
mit der Wahrnehmung und dem Umgang mit der Erkrankung. Die Angaben bezogen sich
auch hier auf die vergangene Woche und konnten auf Nominalskalenniveau fiinfstufig von
,»gar nicht bis ,,immer* angegeben werden. Die abschlieSende Frage beschiftigte sich damit,
ob in der vergangenen Woche praktische Probleme, welche als Folge der Erkrankung
entstanden sind, angegangen wurden. Hierunter fielen zum Beispiel Probleme finanzieller

oder personlicher Art.

Der C-Teil des Fragebogens (C7-C6) widmete sich dem Befinden und den Belastungen des
betrenenden Angebirigen. Der Teil C1 beinhaltete das NCNN-Distress-Thermometer, welches
vom National Comprehensive Cancer Network zur Evaluation der psychosozialen Belastung
bei onkologischen Patienten entwickelt wurde. 2006 wurde dieses Instrument in Deutschland
validiert (Mehnert et al. 2006). Im votliegenden Projekt wurde dieses Item genutzt, um die
Belastungssituation des Hauptansprechpartners des Tumorkrankten zu erheben. Zuerst
wurde der Studienteilnehmer gebeten, seine subjektiv wahrgenommene Belastung der letzten
Woche an einem visuellen Thermometer, welches eine Skala von ,,0-gar nicht belastet™ bis
,»10-stark belastet® umfasste, einzukreisen. Es folgte eine Problemliste, welche insgesamt 23
Items abfragte. Hintergrund war die Frage, ob der Angehérige in diesen Bereichen in der
vergangenen Woche Probleme hatte. Zusitzlich folgte eine Freitextspalte zum Ende der
Problemliste. Die Liste erfasste Items aus den folgenden fiinf Bereichen: praktische,
familidre/soziale, spirituelle/religiése, korpetliche und  emotionale Probleme. Im
nachfolgenden Teil C2 wurde anhand von 7 Aussagen auf Nominalskalenniveau der GAD-
7 (Generalized anxiety disorder) Fragebogen erhoben. Dieser erfasste eine eventuell
bestehende Angststorung bei den betreuenden Angehdrigen (Spitzer et al. 2006). Abgefragt
wurde, inwiefern sich der Angehérige in der letzten Woche durch verschiedene
Beschwerden, z. B. Nervositit und Rastlosigkeit, beeintrichtigt geftihlt hat. Auch hier
wurden die Antworten auf Nominalskalenniveau gegeben (,,iiberhaupt nicht™ bis ,,beinahe
jeden Tag®). Der Teil C3 beinhaltete den PHQ-9 (Patient Health Questionnaire) Fragebogen,

welcher als Screening-Instrument zur Erfassung einer Depression entwickelt wurde
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(Kroenke et al. 2001). Jede der neun Fragen beschiftigt sich mit einem der DSM-IV-
Kriterien (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders), durch die eine ,,Major
Depression® diagnostiziert werden kann (American Psychiatric Association 1994). Wie zuvor
im GAD-7 wurden die Angehorigen gebeten, auf einer Skala von ,iiberhaupt nicht™ bis
,beinahe jeden Tag®“ ihre Beeintrichtigung durch die neun abgefragten
Beschwerdesymptome, z. B. Niedergeschlagenheit oder verminderter Appetit, anzugeben.
Fir die Erfassung des Lebenssinns und der Lebensqualitit der Angehorigen waren vor allem
der Short Form 8 (SF-8) Fragebogen im Teil C4 und der Sources of Profile-Revised (SOMP-R)
Fragebogen im Teil C5 von Bedeutung. Der SF-8 Fragebogen wurde entwickelt, um die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit eines Menschen anhand von acht Fragen zu erfassen
(Ellert et al. 2005). Hierbei wurden dem Angehdrigen sowohl Fragen zur korperlichen
(korperliche  Funktionsfahigkeit, korperliche Rollenfunktion, Schmerz, allgemeine
Gesundheitswahrnehmung) als auch zur psychischen Dimension (Vitalitit, soziale
Funktionsfihigkeit, emotionale Rollenfunktion, psychisches Wohlbefinden) von Gesundheit
gestellt. Der Angehoérige bewertete seinen Gesundheitszustand der letzten Woche auf einer
funf- bis sechsstufigen Skala, deren Antwortmdglichkeiten je nach Frage variierten. Der
SOMP-R ( Sources Of Meaning Profile-Revised) Fragebogen wurde 1996 von Reker
entwickelt und befand sich im Studienfragebogen unter dem Teil C5 (Reker 1996). Das
Instrument wurde im Rahmen einer Studie des Instituts der Medizinischen Psychologie des
UKE ins Deutsche tbersetzt (Scheffold et al. 2014). Der Fragebogen umfasst 17
Lebensbereiche, aus denen der Mensch potenziell Lebenssinn schépfen kann. Diese werden
unter vier Dimensionen zusammengefasst (in Klammern jeweils die zugeordnete Frage im
Teil C5 des Fragebogens):
1. Selbsttranszendenz:

o personliche Beziehung zu Familie und/oder Freunden pflegen (4)

o an religiosen Aktivititen teilhaben (7)

o fir Andere da sein (9)

o menschliche Werte und Ideale bewahren (10)

o Naturverbundenheit (17)

2. Kollektivismus:

o Einsatz fiir soziale und/oder politische Fragen (8)

o Kultur und Tradition bewahren (11)

o ein ,,Vermichtnis“ fir die nichste Generation hinterlassen (12)

o Einsatz fiir Menschenrechte/ humanitire Fragen (14)
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3. Individualismus:
o Freizeitaktivititen nachgehen (1)
o kreative Titigkeiten austiben (3)
o Anerkennung fiir personliche Leistungen bekommen (5)
o personliches Wachstum erleben (6)
4. Selbstbezogenheit:
o grundlegende, tigliche Bedurfnisse erfiillen (2)
o das Gefuhl finanzieller Sicherheit haben (13)
o Austbung angenehmer Titigkeiten (15)

o Aneignen von materiellem Besitz fir ein gutes Leben (10)

Die Studienteilnehmer wurden aufgefordert, den Stellenwert des jeweiligen Lebensbereichs
zur Sinnschépfung auf einer numerischen, siebenstufigen Skala anzugeben (,,1= tiberhaupt
nicht wichtig® bis ,,7= dullerst wichtig”). Es folgte ein Freitextfeld, in dem diejenigen
Lebensbereiche angegeben wurden, in denen die Erkrankung die Angehdrigen behindert hat.
Zum Ende des SOMP-R stand die Frage, in wie fern die Erkrankung des Patienten das
Verfolgen eigener Ziele behinderte (,,1= tberhaupt nicht® bis ,,4= sehr). Im Teil C6 wurde
der OSLO-3 (Oslo-3-Items-Social-Support-Scale) angewandt, welcher auf die vom

Angehorigen wahrgenommene Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung eingeht.

Der Abschnitt D (D7-D5) beschiftigte sich mit den Unterstiitzungsbedsirfnissen des Angebirigen.
Zuerst kam der FIN-Fragebogen (Family Inventory of Needs) zum FEinsatz, dessen
Anwendung 2015 an Angehérigen von Palliativpatienten validiert wurde (Schur et al. 2015).
Hier wurde auf Nominalskalenniveau mithilfe von 27 Aussagen der Stellenwert
verschiedener Bedirfnisse, sowie deren Erfiillung im Leben des Angehdrigen, iberpriift. Es
schloss sich die Freitextfrage nach weiteren Informations- und Unterstitzungsbedtrfnissen
an. Der folgende Teil des Fragebogens wendete sich der Inanspruchnahme von
psychotherapeutischer bzw. psychiatrischer Unterstiitzung des Angehérigen vor Aufnahme
auf die Palliativstation zu. Folgende Quellen der Unterstitzung wurden hierbei genannt:
Selbsthilfegruppe,  Krebsberatungsstelle,  psychologische — Beratung/Psychotherapie,
rechtliche Beratung, Erziehungs-/Familienberatung, Pfarrer/Pastor/Seelsorge/Imam sowie
ein Freitextfeld. Im Falle einer Inanspruchnahme einer dieser Hilfen wurde der
Studienteilnehmer dazu angehalten, anzugeben, ob die Behandlung momentan noch
stattfand und inwiefern er das Angebot als hilfreich wahrnimmt bzw. wahrnahm. Sollte der
Angehérige keine psychosoziale Unterstiitzung in Anspruch genommen haben, wurden im
folgenden Teil D5 die Griinde hierfiir ethoben. Neben einem Freitextfeld wurden dem

Studienteilnehmer acht mégliche Motive genannt (z. B. fehlende Zeit, fehlender Bedarf, das
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Bediirfnis, lieber mit einem Arzt iiber die Probleme zu sprechen). Der Themenkomplex zu
den Unterstutzungsbediirfnissen des Angehérigen schloss mit der Frage nach der
allgemeinen Einstellung zu psychosozialen Bedirfnissen ab (siebenstufig von ,,sehr negativ®
bis ,,sehr positiv®). Der abschlieBende Teil widmete sich anhand des 18 Item haltigen
FAMCARE-2 Fragebogens der aktuellen Zufriedenheit der Angehérigen hinsichtlich der
Betreuung des Patienten auf der Palliativstation. Auf Nominalskalenniveau konnte hier

zwischen ,,sehr zufrieden® bis ,,sehr unzufrieden® gewihlt werden.

Durch die oben beschriebenen, im Fragebogen angewandten, validierten Messverfahren war
eine umfassende, systematische Analyse der aufgestellten Forschungsfragen zum
Themenkomplex des Lebenssinns von Angehdrigen und der Einschrinkungen bedeutsamer

Lebensbereiche durch die Erkrankungssituation des Patienten moglich.

3.6 Datenauswertung und statistische Methoden

Die Verarbeitung und Auswertung aller Studiendaten geschah unter Verwendung des
Statistikprogramms SPSS (Version 25). Im Rahmen der vorliegenden Promotionsarbeit
wurden die erhobenen Daten wihrend des Erhebungszeitraumes fortlaufend in identische
SPSS-Tabellen eingetragen. Nach einer Bereinigung von nicht verwertbaren und fehlerhaften
Angaben wurden die Daten im Studienzentrum Hamburg zusammengefiigt. So war es allen
am Projekt beteiligten Personen moglich, auf einen gemeinsamen Datenpool beider
Studienorte zuzugreifen. Je nach Forschungsfrage und vorliegendem Skalenniveau kamen
bei der quantitativen Datenauswertung verschiedene deskriptive und interferenzstatistische
Verfahren zum Einsatz. Die Verfahren und deren Einsatzbereiche in der Studie werden im
Folgenden beschrieben. 1) Zur Darstellung der erreichten Fallzahlen sowie zur deskriptiven
Analyse der Stichprobe und allgemeinen Auswertung des SOMP-R Fragebogens kamen
deskriptive Methoden zur Anwendung. Dabei wurden je nach Analyse folgende Parameter
berechnet: Gesamtmengen (N), Teilmengen (n), Mittelwerte (MW), Standardabweichungen
(SD), Mediane, Range, Prozentangaben. Diese deskriptiven Verfahren kamen auch zur
Beantwortung der Forschungsfrage, in welchen fiir den Lebenssinn bedeutsamen
Lebensbereichen die Angehérigen Einschrinkungen erfahren, zum FEinsatz. Um die
Summenwerte des SOMP-R der vorliegenden Stichprobe mit Werten der
Normalbevolkerung vergleichen zu kénnen, wurde zusitzlich der Summenwert von zwolf
Items des Fragebogens berechnet. Die Zusammensetzung der zwolf Items entsprach der der
ersten Version des SOMP Fragebogens (Reker 1996). Folgende Bereiche wurden dabei nicht

mit in die Analysen einbezogen: das Gefithl finanzieller Sicherheit haben, Einsatz fir
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Menschenrechte (humanitire Fragen), Austibung angenehmer Titigkeiten, Aneignen von
materiellem Besitz fiir ein gutes Leben und Naturverbundenheit.. 2) Um die Forschungsfrage
der Lebenssinnwahrnehmung verschiedener Subgruppen sowie Faktoren, welche die
Wahrnehmung des Lebenssinns beeinflussen, zu beantworten, wurden die zu
untersuchenden Variablen auf zehn begrenzt. Das Ziel bestand darin, die Wahrscheinlichkeit
fir das Vorhandensein eines erfilllten Lebenssinns oder einer Sinnkrise der Angehdrigen im
klinischen Alltag anhand moglichst weniger Parameter ausmachen zu kénnen. Eingegrenzt
wurden die Variablen auf Grundlage der vorherrschenden Literatur zum Thema (s. Kap. 1.2,
2.2, 2.3). Folgende Variablen wurden untersucht: 1. Alter des Angehérigen, 2. Geschlecht
des Angehodrigen, 3. Vorhandensein von Kindern, 4. Bildungsstand des Angehérigen, 5.
aktuelle Arbeitssituation des Angehorigen, 6. monatliches Haushaltsnettoeinkommen, 7.
Bezichung des Patienten zum Angehorigen, 8. Alter des Patienten, 9. tigliche Pflegestunden,
10. Vorherige Versorgung des Patienten. Um die Unterschiede der Lebenssinnwahrnehmung
verschiedener Subgruppen zu untersuchen, wurden die SOMP-R Mittelwerte der
unterschiedlichen Kategorien in Bezug auf die Subgruppen deskriptiv analysiert. Im Shapiro-
Wilk-Test wiesen die abhingigen Variablen des SOMP-R Fragebogens keine
Normalverteilung auf (Shapiro und Wilk 1965). Aus diesem Grund wurde sich zur weiteren
Analyse der Gruppenunterschiede des nicht-parametrischen Mann-Whitney-U-Tests
bedient, welcher durch den Vergleich der Mittelwerte die zentrale Tendenz unabhingiger
ordinalskalierter Stichproben untersucht (Mann und Whitney 1947). Beziiglich der p-Werte
galt: p=<.05 signifikant, p=<.01 sehr signifikant, p=<.001 hoch signifikant. Zur Beurteilung
der Bedeutsamkeit signifikanter Ergebnisse wurde jeweils die Effektstirke unter Berechnung
des Korrelationskoeftizienten von Pearson (r= | z/ (\/n) | ) gemessen. Dabei entsprach r=.10
einem schwachen, r=.30 einem mittleren und r=.50 einem starken Effekt (Cohen 1992). 3)
Um Pridiktoren auszumachen, welche die Wahrnehmung des Lebenssinns der Angehorigen
beeinflussen und die Wahrscheinlichkeit eines hohen SOMP-R Wertes steigern, wurden finf
binir logistische Regressionsmodelle aufgestellt. Diese untersuchten mehrere unabhingige
und jeweils eine abhingige Variable auf signifikante Zusammenhinge. Die finf SOMP-R
Kategorien, welche anhand ihres Medians dichotomisiert wurden, stellten jeweils die
abhingigen Variablen dar (O=niedrig, 1=hoch). Dabei wurde ein Wert unterhalb des Medians
als niedriger, ein Wert oberhalb als hoher Punktwert der jeweiligen Dimension festgelegt. Als
potenzielle Pridiktoren dienten die oben genannten Variablen. Die Variable
,»Pllegestunden/Tag* wurde nicht mit in die Analysen einbezogen. Zu begriinden ist diese
Entscheidung mit einer im Vergleich zu den anderen Variablen geringen Gruppengrof3e

(n=83). Unter Bertcksichtigung der Variable wire es in den Regressionsanalysen zu
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bedeutend mehr fehlenden Fillen gekommen. Durch die Beschrinkung auf neun Variablen
konnten im Mittel 80% der Fille in die Analysen einbezogen werden. Um eine Korrelation
der Pridiktorvariablen untereinander auszuschlieBen, wurden Multikollinearititstests
durchgefiihrt. Es wurde ein Varianzinflationsfaktor (VIF-Wert) unter drei angestrebt (Hair
et al. 2009). Da das Alter des Angehorigen als dichotomisierte Variable (</>60 Jahre) in
verschiedenen Multikollinearititstests einen gering erhéhten VIF-Wert aufwies, wurden die
gleichen Tests mit der kategorialen, originalen Variable ,,Alter des Angehéorigen® (Range 20-
88 Jahre) durchgefithrt. Es zeigte sich stets ein VIF-Wert unterhalb drei. Da ein starker
Zusammenhang zwischen dem Alter des Angehdrigen und dem SOMP-R Wert anzunehmen
war, wurde diese Variable kategorisiert, alle anderen dichotomisiert, in die Analysen
einbezogen. Zur Uberpriifung der Signifikanz des Regressionsmodells kam der Chi*-Test,
zur Berechnung der Effektstirke die Berechnung des R* nach Nagelkerke zum Einsatz. Dies
diente der Beurteilung des Anteils der Varianzerklarung der abhingigen Variablen durch die
Pridiktorvariablen durch das jeweilige Regressionsmodell. Dabei entsprach r=.10 einem
schwachen, r=.30 einem mittleren und r=.50 einem starken Effekt (Cohen 1992). Beziiglich
der p-Werte galt: p=<.05 signifikant, p=<.01 sehr signifikant, p=<.001 hoch signifikant. Die
signifikanten Pradiktoren wurden anhand des Odds Ratio interpretiert. 4) Um einen
moglichen Zusammenhang zwischen dem wahrgenommenen Lebenssinn und der
Lebensqualitit der Angehdrigen zu untersuchen, wurden zunichst die Ergebnisse des
SOMP-R und des SF-8 Fragebogens deskriptiv analysiert. Hier wurden zum einen die Daten
des SF-8 Fragebogens aus der vorliegenden Stichprobe mit denen der deutschen
Normalbevolkerung verglichen. Zum anderen wurden Mittelwerte generiert, welche laut
Beietlein et al. bei den Studienteilnehmern, basierend auf den Daten zum Alter und zum
Geschlecht, zu erwarten gewesen wiren (Beietlein et al. 2012). Auch diese wurden mit den
Mittelwerten der vortliegenden Stichprobe verglichen. Im Anschluss wurde eine
Korrelationsanalyse nach Spearman durchgeftihrt. Hier wurden die Daten der vorliegenden

Stichprobe mit den Daten des SF-8 Fragebogens verglichen.

3.7  Ethische Aspekte

Zur Durchfithrung der Studie lag ein positives Votum der Ethikkommission der Hamburger
Arztekammer vom 08.12.2015 vor (Kennzeichen: PV5122). Aufgrund der zwei Standorte
der Datenerhebung wurde bei der Ethikkommission der UMG ein Zweitvotum beantragt.
Die Durchfiihrung dieser Studie wurde am 16.03.2016 durch die zustindige
Ethikkommission fir Forschungsprojekte genehmigt (Antragsnummer 1/4/16). Die

Unterlagen der positiven Voten der Ethikkommissionen finden sich im Anhang 9.1.3. Gysels
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etal. zeigten 2012 in einer Reviewanalyse, dass Studien mit Angehorigen am Ende des Lebens
eines Patienten auf der Palliativstation ethisch vertretbar sind und die dadurch entstehenden
Belastungen, entgegen den Erwartungen, hiufig gering sind (Gysels et al. 2012). Um dennoch
sowohl eine psychische als auch physische Dekompensation der Angehérigen und der
Patienten durch die Studienteilnahme zu vermeiden, wurde schon wihrend des
Aufklirungsgesprichs auf die Méglichkeit einer psychoonkologischen Betreuung wihrend
des stationdren Aufenthaltes hingewiesen. Zusitzlich wurden wihrend des gesamten
Projektes die Regeln guter wissenschaftlicher Praxis eingehalten (Senat der Georg-August-

Universitat Gottingen 2012).

3.8 Datenschutz

Um den Datenschutz und die Anonymitit der Studienteilnehmer zu gewihtleisten, wurde
sich verschiedener Methoden bedient. Nach miindlicher Zusage erhielten die Angehdrigen
ein Aufklarungsschreiben. Dies fasste noch einmal den Ablauf, die Durchfiihrung und das
Ziel der Datenerhebung zusammen (Anhang 9.1.5). Zusitzlich wurde, sowohl vom
Studienteilnehmer als auch vom aufklirenden Doktoranden, eine Einwilligungserklirung in
zweifacher Ausfihrung unterschrieben (Anhang 9.1.5). Ein Exemplar verblieb beim
Studienteilnehmer, das andere wurde fiir Dritte unzuginglich im jeweiligen
Forschungsinstitut aufbewahrt. AuBerdem wurden die Angehérigen auf die Freiwilligkeit zur
Studie und das jederzeit mogliche Widerrufsrecht hingewiesen (Anhang 9.1.5). Um eine
Pseudonymisierung der Daten zu gewihrleisten, wurde fir jeden teilnehmenden
Angehérigen eine individuelle Codenummer vergeben. Diese setzte sich aus einer Kennziffer
des jeweiligen Forschungsstandortes (Ziffer 3 fir das Studienzentrum UMG) und einer
fortlaufenden Nummer zusammen (z. B. 001 fir den ersten Fragebogen). Zugang zu den
verschliisselten Daten hatten nur die Studienleiter der jeweiligen Standorte sowie die am
Projekt beteiligten Mitarbeiter. Die Studienunterlagen des Standortes Géttingen wurden fiir
Dritte unzuginglich im Arztzimmer der Palliativstation der UMG aufbewahrt. Die
Einwilligungserklirungen sowie die ausgefillten Fragebogen wurden in der Klinik der
Palliativmedizin der UMG gesammelt und in bestimmten zeitlichen Abstinden nach

Hamburg weitergeleitet.
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4  Ergebnisse

4.1 Fallzahlen

An beiden Standorten wurden im Datenerhebungszeitraum von 12 Monaten (06/2016 bis
06/2017) an der UMG und 15 Monaten (06/2016 bis 09/2017) am UKE insgesamt 783
Patienten in der SSPV behandelt. Von ihnen litten 693 (89%) an einer Tumorerkrankung.
Aufgrund einer nicht-onkologischen Grunderkrankung des Patienten mussten 90

Angehérige (11%) von Beginn an aus der Studie ausgeschlossen werden.

4.1.1 Ausgeschlossene Studienteilnehmer

Von 693 potenziellen Studienteilnehmern mussten 37% (n=255) angesichts von patienten-
(n=134, 19%) oder angehorigenbezogenen (n=121, 17%) Kriterien von der
Studienteilnahme ausgeschlossen werden. Obwohl die Einschlusskriterien erfiillt wurden,
lehnten von den méglichen Studienteilnehmern 22% (n=151) eine Teilnahme ab. Mehr als
die Hilfte (n=89, 59%) gaben dafiir eine zu hohe psychische Belastung durch die
Erkrankungssituation des Patienten an. Die verbliebenen 41% (n=287) der Angehérigen

nahmen an der Studie teil.

Bei 134 (53%) der 255 ausgeschlossenen Studienteilnehmer lag ein primir
patientenbezogenes Ausschusskriterium vor. Hier kam es bei einem GroBteil (n=85, 63%)
durch einen bereits bei Aufnahme auf die Palliativstation prifinalen Zustand des Patienten
zum Studienausschluss. Zusitzlich gab es bei einem Viertel der Erkrankten (n=33, 25%)
keine nahestehenden Angehérigen oder es existierte kein Kontakt zu diesen. Weitere Griinde
fir einen Ausschluss stellten eine Ablehnung der Studienteilnahme des Angehdrigen durch
den Patienten (n=9, 7%) sowie cine Entlassung des Erkrankten innerhalb von 24h nach
Aufnahme auf die Station dar (n=7, 5%). Bei 121 (47%) der 255 ausgeschlossenen
Angehorigen lag ein primir angehorigenbezogenes Ausschlusskriterium vor. Insgesamt
mussten 78 Angehdrige (65%) von der Studienteilnahme ausgeschlossen werden, da eine
Rekrutierung innerhalb der ersten 72h nach Aufnahme auf die Station nicht moglich war.
Auflerdem kam es durch unzureichende Deutschkenntnisse (n=16, 13%), eine rein
gesetzliche Betreuungsaufgabe gegentiber dem Patienten (n=16, 13%) oder kognitive

Einschrinkungen (n=3, 2%) zum Studienausschluss. In 7% (n=8) der Fille schitzte das
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behandelnde Team den Angehdrigen als psychisch zu belastet fiir eine Teilnahme ein. Eine

zusammenfassende Ubersicht findet sich in der folgenden Abbildung 6.

Gesamtzahl potentieller
Studienteilnehmer:

n=693
Ausschluss auf Grund von patientenbezogenen Kriterien
(n=134):
e Patient prifinal (n=85)
—
e kein Kontakt zu Angehorigen/ keine Angehérigen
(n=33)
e Patient lehnt Teilnahme des Angehdérigen ab (n=9)
e Patient innerhalb von 24h entlassen (n=7)
v
Potentielle

Studienteilnehmer:

n=559
Ausschluss auf Grund von angehérigenbezogenen Kriterien
(n=121):
e Rekrutierung innerhalb von 72h nicht moglich (n=78)
—
e unzureichende Deutschkenntnisse (n=16)
e rein gesetzliche Betreuungsaufgabe (n=16)
e Team schiitzt psychische Belastung als zu hoch ein (n=8)
v e kognitive Einschrinkungen/ Demenz (n=3)
Potentielle

Studienteilnehmer:

n=438

Ablehnung der Studienteilnahme durch die Angehorigen
(n=151):

e zu hohe psychische Belastung (n=89)

e ohne Grinde (n=58)

® sonstiges (n=4)

Studienteilnehmer:

n=287
Fragebogen nicht zurick (Dropout):
n=55
Fragebogen zuriick
und in die Analysen
einbezogen:
n=232

Abbildung 6 Flussdiagramm zur Darstellung der Fallzahlentwicklung
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4.1.2 Eingeschlossene Studienteilnehmer

Von den 0693 potenziellen Studienteilnehmern konnten 287 (41%) in die Studie
eingeschlossen werden. Insgesamt kam es zum Zeitpunkt T1 zu 232 vollstindigen Fillen,
was einer Ricklaufquote von 81% entspricht. Diese Fille wurden in die Datenanalyse
einbezogen. Die 55 nicht zuriickgesendeten Frageb6gen wurden als Dropouts gewertet (Tab.
4). Die folgende Tabelle 4 sowie die Abbildung 6 geben noch einmal einen

zusammenfassenden Uberblick.

Tabelle 4 In die Studie eingeschlossene Angehdrige und Fragebogenriicklauf

Eingeschlossen Fragebogen Dropout Riicklaufquote
zuriick
Hamburg ‘ 179 149 30 83%
Gottingen ‘ 108 83 25 7%
Gesamt ‘ 287 232 55 81%

4.2 Deskriptive Analyse der Stichprobe

421 Soziodemographische Daten

Das mittlere Alter der 232 Angehérigen der Stichprobe lag bei 55,5 Jahren (SD 14,8, Range
20-88 Jahre). Zum Befragungszeitpunkt war der GroBSteil der Teilnehmer (n=140, 62,2%)
unter 60 Jahre alt. Die Mehrheit der Angehérigen war weiblich (n=150, 65,5%). Weiterhin
gab der Hauptteil der Befragten an, verheiratet zu sein (n=164, 71,6%). Es waren 65 (28,4%)
Teilnehmer ledig, in Trennung, geschieden oder verwitwet. Insgesamt lebten 202 (87,4%)
Studienteilnehmer in einer festen Partnerschaft. Die Mehrheit der Angehérigen (n=164,
71,9%) hatte Kinder (MW 1,8/SD 0,8/Range 1-5). Im Durchschnitt lebten im Haushalt der
Befragten 2,3 Personen (SD 0,9/Range 1-6). Fast zwei Drittel der Teilnehmer (n=143,
02,7%) waren Christen, gefolgt von Angehorigen keiner Konfession (n=75, 32,9%).
Weiterhin besallen nahezu alle Angehdrigen die deutsche Staatsangehorigkeit (n=225, 97%)
und wohnten bereits seit der Geburt in Deutschland (n=214, 92,2%). Des Weiteren gab die
Mehrheit Deutschland als Mutter- (n=210, 90,5%) bzw. Vaterstaat (n=200, 89,6%) an. Mehr
als ein Drittel der Befragten (n=91, 39,9%) konnte einem mittleren bis hohen Bildungsstand
(Fachhochschulreife, allgemeine Hochschulreife) zugeordnet werden. Der Grof3teil der
Teilnehmer (n=137, 60,5%) besall hingegen einen niedrigen Bildungsstand (noch kein
Schulabschluss, Schule ohne Abschluss beendet, Haupt-/Volksschulabschluss, mittlere
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Reife/Realschulabschluss, polytechnische Oberschule). Diese Zahlen spiegelten sich auch
bei der beruflichen Bildung wider: 90 (39,5%) Angehorige besallen eine mittlere bis hohe
berufliche Bildung (Fachschule, Berufs-/Fachakademie, Fachhochschul-
/Hochschulabschluss), die Mehrheit (n=133, 60,5%) befand sich noch in der Ausbildung,
besal3 eine abgeschlossene Lehre, einen Abschluss der Handels-/Berufsfachschule oder
keinen Berufsabschluss. Zum Erhebungszeitraum waren 123 (55,4%) Studienteilnehmer
erwerbstitig. Etwa ein Drittel der Studienteilnehmer (n=80, 35,9%) gab an, in den letzten 12
Monaten arbeitsunfihig gewesen zu sein, mehr als die Hilfte davon unter 14 Tagen (n=41,
51,2%). Zum Zeitpunkt der Datenerhebung war fast ein Drittel der Erwerbstitigen
arbeitsunfihig (n=36, 29,3%). Die knappe Mehrheit der Studienteilnehmer gab an,
Hauptverdiener des Haushaltes zu sein (n=103, 51,2%). Der Grofiteil der befragten
Personen verfiigte tiber ein monatliches Familiennettoeinkommen von tiber 1750€ (n=168,
79,2%) und konnte somit der deutschen Mittel- und Oberschicht zugeordnet werden. In
Tabelle 5 findet sich eine Ubersicht, welche die Daten geschlechterspezifisch aufteilt und
darstellt. Die Tabelle 6 verdeutlicht die aufgefithrten soziodemographischen Angaben tber

die Angehorigen.

4.2.2 Angaben iiber den Patienten

Im Durchschnitt befanden sich die palliativ  erkrankten Tumorpatienten zum
Datenerhebungszeitpunkt bereits seit funf Tagen (SD 3,8) auf der Palliativstation, 58%
(n=123) von ihnen bereits seit mehr als drei Tagen. Uber zwei Drittel der Patienten war tiber
00 Jahre alt (n=155, 67,5%). Die Erkrankten waren etwa jeweils zur Halfte weiblich (n=105,
47,1%). In der Mehrzahl der Fille lag der Zeitpunkt der Erstdiagnose bereits tiber ein Jahr
zurick (n=125, 55,8%). Etwa die Hilfte der Patienten (n=107, 47,6%) wurde schon vor der
Aufnahme auf die Palliativstation durch den teilnehmenden Angehérigen gepflegt, der gro3e
Teil in einem Zeitraum von unter zwei Jahren (n=54, 60,0%). Entsprechend der Linge eines
durchschnittlichen Arbeitstages, benétigte die Mehrheit der Erkrankten bis zu acht Stunden
taglich Unterstutzung (n=57, 67,9%). Ein Drittel der Patienten (n=27, 32,1%) benétigte eine
bis zu 24-stiindige Betreuung (MW 9h). Unmittelbar vor Aufnahme in die SSPV benétigten
etwa zwei Drittel (n=147, 64,2%) der Erkrankten professionelle Unterstiitzung (zu Hause
mit ambulantem Pflegedienst/SAPV /Palliative Care Team, im Krankenhaus, Heim, Hospiz,
Kurzzeitpflege). Mehr als ein Drittel der Patienten (n=82, 35,8%) wurde zu Hause ohne die
Unterstiitzung ambulanter Dienste durch die Angehérigen versorgt. Weiterhin existierte in

der Mehrzahl der Fille cine Patientenverfiigung (n=140, 60,3%) und/oder -ecine
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Vorsorgevollmacht (n=159, 68,5%). Eine gesetzliche Betreuung bestand in 30 Fillen

(12,9%).

In Tabelle 5 befindet sich zusitzlich eine Ubersicht, welche die oben bereits dargestellten

Daten geschlechterspezifisch aufteilt und darstellt. Die Daten tber die Patienten aus Sicht

der Angehoérigen, die an der Studie teilgenommen haben, finden sich in der Tabelle 7.

Tabelle 5 Geschlechterspezifische Darstellung der soziodemographischen Daten des

Studienteilnehmers und der Angaben iiber den Patienten (Dargestellt sind die zehn

Variablen, welche in den spiteren Analysen vorrangig Beachtung fanden, siche Kapitel 3.6.)

N n (%) davon (n (%)) Gesamtanteil (%)
weiblich minnlich Frauen Minner
Angaben zum
Studienteilnehmer
Alter 223
< 60 Jahre 140 (62,8) 93 (66,4) 47 (33,6) 63,3 61,8
>60 Jahre 83 (37,2) 54 (65,1) 29 (34,9) 36,7 38,2
Geschlecht 229 150 (65,5) 79 (34,5)
Kinder 226
ja 163 (72,1) 111 (68,1) 52 (31,9) 75,5 65,8
nein 63 (27,9) 36 (57,1) 27 (42,9) 24,5 342
Bildungsstand 225
hoch/mittel 91 (40,4) 60 (65,9) 31 (34,1) 40,5 40,3
niedrig 134 (59,6) 88 (65,7) 46 (34,3) 59,5 59,7
Aktuelle Arbeitssituation 219
erwerbstitig 122 (55,7) 77 (63,1) 45 (36,9) 53,5 60,0
nicht erwerbstitig/ berentet 97 (44,3) 67 (69,1) 30 (30,9) 46,5 40,0
Monatliches 210
Haushaltsnettoeinkommen
bis 1750 € 43 (20,5) 32 (74,4) 11 (25,6) 23,7 14,7
>1750 € 167 (79,5) 103 (61,7) 64 (38,3) 76,3 85,3
Angaben zum Patienten
Beziehung zum Angehérigen 229
Ehe-/Lebenspartner 141 (61,6) 89 (63,1) 52 (36,9) 59,3 65,8
andere 88 (38,4) 61 (69,3) 27 (30,7) 40,7 342
Alter 227
< 60 Jahre 74 (32,6) 44 (59,5) 30 (40,5) 29,5 38,5
>60 Jahre 153 (67,4) 105 (68,6) 48 (31,4 70,5 61,5
Pflegestunden/Tag 81
<8h 56 (69,1) 33 (58,9) 23 (41,1) 64,7 76,7
>8h 25 (30,9) 18 (72,0) 7 (28) 35,3 233
Versorgung vor Aufnahme 226
ohne Hilfe, zu Hause 80 (35,4) 52 (65,0) 28 (35,0) 35,4 35,4
mit Hilfe (z. B. zu Hause, 146 (64,6) 95 (65,1) 51 (34,9) 64,6 64,6

Krankenhaus)
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Tabelle 6 Soziodemographische Daten der Studienteilnehmer

(MW /SD/Range)
Alter (N=232/55,5/ 14,78/ 20-88)
Geschlecht (N=229)
Familienstand (N=229)
Feste Partnerschaft (N=231)
Kinder (1,8/ 0,8/ 1-5) (N=228)
Personen im Haushalt (2,3/ 0,9/ 1-6) (N=225)
Konfession (N=228)
Staatsangehorigkeit (N=232)
Mutterstaat (N=232)
Vaterstaat (N=230)
Wohnhaft in Deutschland (N=232)
Muttersprache (N=232)
Bildungsstand (N=228)
Berufliche Bildung (N=223)
Aktuelle Arbeitssituation (N=222)
Arbeitsunfihigkeit (letzte 12 Monate) (N=223)
Arbeitsunfihigkeit (letzte 12 Monate) (N=80)
Falls berufstitig: aktuell arbeitsunfihig (N=225)
Monatliches Familiennettoeinkommen (N=212)

Hauptverdiener des Haushaltes (N=201)

< 60 Jahre
weiblich
verheiratet
ja

ja

Christentum
deutsch
Deutschland
Deutschland
seit Geburt
deutsch
hoch/mittel
hoch/mittel
erwerbstitig
ja

<14 Tage

%

62,2

62,7
97,0
90,5
89,6
92,2

93,5

Tabelle 7 Angaben iiber den Patienten aus Sicht des Angehdrigen

(M/ SD/ Range)

Aufenthaltstage Palliativstation bis Studienteilnahme

(5,2/ 3,8/ 0-30) N=212)

Beziehung zum Patienten (N=232)

Alter des Patienten (N=230)

Geschlecht des Patienten (N=223)
Erstdiagnose (N=224)

Pflege vor Aufnahme durch Angehérigen (N=225)
Pflegedauer (N=90)

Pflegestunden/ Tag (9,25/ 8,4/ 1-24) (N=84)
Versorgung vor Aufnahme (N=229)
Patientenverfiigung (N=232)
Vorsorgevollmacht (N=232)

Gesetzliche Betreuung (N=232)

>3 Tage

Ehe-/ Lebenspartner
> 60 Jahre
weiblich
>12 Monate
ja
1-2 Jahre (2016/2017)
<8h
mit Hilfe

ja

%

58,0

62,1

60,0
67,9
64,2
60,3
68,5

12,9

140

150

164

202

164

143

225

210

206

214

217

91

90

123

80

41

36

168

103

123

144

155

105

125

107

54

147

140

159
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4.3  Auswertung des SOMP-R Fragebogens

4.3.1 Allgemeine Informationen zur Auswertung

Der SOMP-R (Sources of Meaning Profile-Revised) Fragebogen diente zur Erfassung der
sinnspendenden Lebensbereiche der Angehérigen. Es wurde die Bedeutsamkeit von 17
Lebensbereichen aus vier Dimensionen abgefragt (siche Kapitel 3.5). Auf einer
siebenstufigen Skala von zberbaupt nicht wichtig bis duferst wichtig wurde von den Angehdrigen
der Stellenwert des jeweiligen Lebensbereiches angegeben und inwiefern sie das Gefiihl
hatten, aus dem Lebensbereich Sinn schépfen zu kénnen. Je hoher sich dabei der gemessene
Wert darstellte, umso bedeutsamer war der jeweilige Lebensbereich in der momentanen
Lebenssituation fiir den Angehérigen. Hoher bewertete Lebensbereiche konnten als Quellen
zur Sinnerfahrung angesehen werden und trugen vermehrt zur Wahrnehmung eines
Lebenssinns bei. Niedrig bewertete Bereiche hingegen erschienen weniger bedeutsam und
leisteten demnach einen geringeren Beitrag zur Wahrnehmung eines Lebenssinns. Folglich
waren durch die Betrachtung der Bewertung der iibergeordneten Dimensionen und der
einzelnen Lebensbereiche Riickschlisse darauf moglich, in welchem Ausmal3 der

Angehérige sein Leben als sinnerfillt ansah.

4.3.2 Summenwert

Es konnte ein individueller SOMP-R Summenwert von minimal 17 und maximal 119
Punkten erreicht werden. In der vorliegenden Stichprobe wurden 224 Fragebogen in die
Auswertung des SOMP-R Summenwertes mit einbezogen. Das Minimum lag bei einem Wert
von 28 Punkten, als Hochstwert wurden 116 Punkte erreicht (Range: 88 P.). Der Mittelwert

des SOMP-R Summenwertes lag bei 69,28/119 Punkten (58%, SD 18,62 P.).

4.3.3 Ergebnisse der vier Dimensionen (Factor Scores)

Es wurde die Verwirklichung der vier tibergeordneten sinnspendenden Dimensionen
Selbsttranszendenz, Kollektivismus, Individualismus und Selbstbezogenheit untersucht. Die
Kategorie der Selbsttranszendenz mit den finf dazugehérigen Items erreichte einen
Mittelwert von 24,1/35 Punkten (69%, N= 225, SD 4,9). Der Bereich des Kollektivismus
bestand aus vier untergeordneten Sinnquellen. Hier wurde ein Mittelwert von 13,7/28
Punkten erreicht (49%, N= 224, SD 6,2). Im Bereich Individualismus mit vier Items wurde
ein Mittelwert von 13,4/28 Punkten ermittelt (48%, N=227, SD 6,4). Die Kategorie
Selbstbezogenheit enthielt ebenso vier Items und erreichte einen Mittelwert von 18/28

Punkten (64%, N=228, SD 5,1). Mit dem Ziel, ecine Rangfolge der Bedeutsamkeit der
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jeweiligen Dimension als Sinnquelle zu erstellen, wurden die Mittelwerte auf die maximal
erreichbare Punktzahl der jeweiligen Kategorie bezogen. Hierbei lagen die Kategorien
Selbsttranszendenz (MW 24,1/35, 69% der maximal erreichbaren Punktzahl) und
Selbstbezogenheit (MW 18/24, 64%) als Quellen fur die Wahrnehmung eines Lebenssinns
vor detr Bedeutsamkeit der Bereiche des Kollektivismus (MW 13,7/24, 49%) und des
Individualismus (MW 13,4/24, 48%). Die genannten Daten werden durch die Tabelle 8 und
die folgende Abbildung 7 noch einmal verdeutlicht.

40
35
30
25
20

15
10
5
0

Selbsttranszendenz Kollektivismus Individualismus ~ Selbstbezogenheit

m Mittelwert der Stichprobe maximal erreichbarer Punktwert

Abbildung 7 Mittelwerte der Stichprobe und maximal erreichbare Punktwerte der

einzelnen Dimensionen des SOMP-R Fragebogens

4.3.4 Ergebnisse der einzelnen Lebensbereiche (Individual Item Scores)

Die 17 Lebensbereiche wurden hinsichtlich ihrer Bedeutsamkeit als Sinnquelle untersucht.
Die minimale Punktzahl lag bei einem Punkt pro Lebensbereich, maximal konnten sieben
Punkte vergeben werden. Im Bereich der Selbsttranszendenz kennzeichneten sich vier der
finf zugeordneten Lebensbereiche mit einem Mittelwert tiber finf Punkten aus: menschliche
Werte und ldeale bewahren (MW 5,86, SD 1,47), persinliche Beziehung zu Familie und/ oder Freunden
Pflegen MW 5,82, SD 1,40), fiir Andere da setn (MW 5,55, SD 1,60) und Naturverbundenbeit (MW
5,0, SD 1,93). Der Lebensbereich an religidsen Aktivititen teilnehmen wies einen Mittelwert von
1,81 Punkten auf (SD 1,46). In der Dimension des Kollektivismus kam es bei der Frage nach
der Bedeutsamkeit des Lebensbereiches des Einsatzes fiir Menschenrechte zu einem Mittelwert
von 3,92 Punkten (SD 2,14). Der Bereich Kultur und Tradition bewahren wies einen Mittelwert
von 3,68 Punkten (SD 2,1) auf. Bei der Sinnquelle ein VVermdchtnis fiir die nachste Generation
hinterlassen kam es zu einem Mittelwert von 3,44 Punkten (SD 2,1). Einen Mittelwert von
unter drei Punkten wies der Lebensbereich Einsatz fiir soziale und politische Fragen auf (MW
2,72, SD 1,81). In der Kategorie des Individualismus zeigten alle Lebensbereiche einen

Mittelwert zwischen drei und vier Punkten: Freizeitaktivititen nachgehen (MW 3,83, SD 2,17),
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Anerkennung fiir persinliche Leistungen bekommen (MW 3,38, SD 1,93), persiniiches Wachstum: erleben
MW 3,19, SD 3,5) und kreative Titigkeiten ausitben (MW 3,03, SD 2,0). Die Dimension der
Selbstbezogenheit beinhaltete zwei Lebensbereiche mit einem Mittelwert von iber funf
Punkten: das Gefiibl finanzieller Sicherbeit haben (MW 5,5, SD 1,64) und grundlegende, tdgliche
Bediirfuisse erfiillen (MW 5,12, SD 1,62). Der Lebensbereich Ausiibung angenehmer Titigkeiten wies
einen Mittelwert von 4,48 Punkten (SD 2,0), der Bereich Aneignen von materiellens Besitz, fiir ein
gutes Leben einen Mittelwert von 2,87 Punkten (SD 1,85) auf. Die folgende Tabelle 8 zeigt
noch einmal die Mittelwerte und Standardabweichungen der Messergebnisse der einzelnen

tbergeordneten Dimensionen und Lebensbereiche.

Tabelle 8 Individual Item Scores und Factor Scores des SOMP-R (fett markiert sind die

Werte der vier iibergeordneten Dimensionen)

Dimensionen und Lebensbereiche Punkte N MW SD
(Nummer der Frage im Fragebogen) (min/ max) (fehlende Werte)
Selbsttranszendenz 5/35 225 (7) 24,1 4,9
- Personliche Bezichung zu Familie 17 290 (3 582 156
und/oder Freunden pflegen (4) ®) ’ >
- An religiosen Aktivititen teilnehmen
1/7 223 (9) 1,81 1,46
@
- Fir Andere da sein (9)
1/7 225 (7) 5,55 1,60
- Menschliche Werte und Ideale 17 22013 5186 e
bewahren (10) ®) ? ?
- Naturverbundenheit (17)
1/7 225 (7) 5,0 1,93
Kollektivismus 4/28 224 (8) 13,7 6,2
- Finsatz fiir soziale und/oder 17 1 (11 279 181
politische Fragen (8) an ? ’
- Kultur und Tradition bewahren (11)
1/7 226 (6) 3,68 21
- Ein ,,Vermichtnis® fir die nichste 17 995 (7 344 21
Generation hinterlassen (12) @ ’ ?
- Einsatz fiir Menschentechte 17 NG 392 o
(humanitire Fragen) (14) ® ’ >
Individualismus 4/28 227 (5) 13,4 6,4
- Freizeitaktivititen nachgehen (1)
1/7 229 (3) 3,83 2,17
- Kreative Titigkeiten austiben (3)
1/7 228 (4) 3,03 2,0
- Anerkennung fiir personliche 17 NG 338 193
Leistungen bekommen (5) ©®) ? ’
- Personliches Wachstum erleben (6) _
1/7 220 (12) 3,19 35
Selbstbezogenheit 4/28 228 (4) 18 5,1
- Grundlegende, tigliche Bedurfnisse 17 290 (3 512 162
erfiillen (2) ©) , ,
- Das Gefiihl finanzieller Sicherheit 17 81 (4 35 oa
haben (13) ©) 5 d
- Austbung angenehmer Titigkeiten
1/7 226 (6) 4,48 2,0
(15)
- Aneignen von materiellem Besitz fiir 17 G s s
cin gutes Leben (16) © ? ’
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4.3.5 Ranglisten der Lebensbereiche des SOMP-R Fragebogens

Es wurden verschiedene Ranglisten erstellt, welche die Bedeutsamkeit der einzelnen
Lebensbereiche fir die Angehorigen der Patienten mit Tumorerkrankungen in der SSPV

widerspiegeln. Diese finden sich in Tabelle 9 wieder.

Individual Item Score: Anhand der zuvor beschriebenen Mittelwerte der einzelnen

Lebensbereiche konnte eine Rangliste der Bedeutsamkeit der Sinnquellen erstellt werden
(Rangliste IIS). Die drei bedeutsamsten Quellen fiir die Wahrnehmung eines Lebenssinns
wurden aus der Dimension der Selbsttranszendenz gebildet: 1. Menschliche Werte und ldeale
bewabren, 2. Personliche Beziehung zu Familie und/ oder Freunden pflegen, 3. Fiir Andere da sein. Die
Ringe vier bis sieben wurden sowohl von Lebensbereichen aus der Dimension der
Selbsttranszendenz als auch von Sinnquellen aus dem Bereich der Selbstbezogenheit
gebildet. Die mittleren Plitze acht bis 14 der Rangliste wurden von Lebensbereichen der
Kategorien Kollektivismus und Individualismus gebildet. Die hinteren Ringe bildeten der
Bereich des Aneignens von materiellem Besitz fiir ein gutes Leben (Platz 15) und des Eznsatzes fiir
soziale und/ oder politische Fragen (Platz 16). Den letzten Rang belegte der Lebensbereich an
religidsen Aktivitaten terlnehmen (Selbstbezogenheit). Die Rangliste findet sich in Tabelle 9

wieder.

Breadth Score: Anhand der Anzahl der Nennungen der verschiedenen Punktwerte auf der
Skala von eins bis sieben konnte der Breadth Score des Fragebogens berechnet werden. Um
die bedeutsamsten Sinnquellen auszumachen, wurden fir jeden Lebensbereich die
Nennungen mit einem Wert von =5 Punkten gezihlt. Somit war es méglich, sowohl die
bedeutsamsten als auch die unbedeutsamsten Lebenssinnquellen der Angehérigen zum
Befragungszeitpunkt auszumachen. Der Bereich menschliche Werte und ldeale bewahren belegte
mit 185 Nennungen (N=229) den ersten Rang. Hier gaben 80,8% der Teilnehmer einen Wert
von =5 Punkten an. Auf Platz zwei folgte der Bereich persinliche Beziehung zu Familie und/ oder
Freunden pflegen mit 182 Nennungen (N=229, 79,5%). Den dritten Platz belegte der
Lebensbereich des Daseins fiir Andere mit 172 Nennungen (N=225, 76,5%). Die letzten Ringe
wutden von den Bereichen Einsatz, fiir soziale und/ oder politische Fragen (Platz 15, N=221, n=41,
18,6%) und Aneignen von materiellem Besitz, fiir ein gutes Leben (Platz 16, N=226, n=39, 17,3%)
gebildet. Als der fir die Wahrnehmung eines Lebenssinns unbedeutsamste Lebensbereich
stellte sich der Bereich der Teilnabme an religidsen Aktivititen heraus. Hier gab es 13 Nennungen
(N=223, 5,8%) mit einem Wert von =5 Punkten. Die Auswertung des Breadth Scores findet

sich in Tabelle 9 wieder.
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Tabelle 9 Rangliste der Individual Item Scores (IIS) und Breadth Scores (n=Anzahl
der Nennungen =5 Punkten, fett markiert sind alle Daten der Ridnge 1-3 und 15-17 des

jeweiligen Scores)

Rang Lebensbereich (MW) Breadth Score:
IS) hoch (25)
N n (25) % Rang
1 Menschliche Werte und Ideale bewahren (5,86) 229 185 80,8 1
2 Personliche Beziehung zu Familie und/oder 229 182 79,5 2

Freunden pflegen (5,82)

3 Fiir Andere da sein (5,55) 225 172 76,5 3
4 Das Gefiihl finanzieller Sicherheit haben (5,50) 228 166 72,8 4
5 Grundlegende, tigliche Bediirfnisse erfiillen (5,12) 229 143 62,4 6
6 Naturverbundenheit (5,0) 225 142 63,0 5
7 Austbung angenehmer Titigkeiten (4,48) 226 120 53,1 7
8 Einsatz fiir Menschenrechte (humanitire Fragen) (3,92) 224 95 42,4 8
9 Freizeitaktivititen nachgehen (3,83) 228 90 39,3 9
10 Kultur und Tradition bewahren (3,68) 226 78 34,4 10
11 Ein ,,Vermichtnis fiir die nichste Generation 225 66 29,3 11

hinterlassen (3,44)

12 Anerkennung fiir personliche Leistungen bekommen 227 66 29,1 12
(3,38)

13 Personliches Wachstum erleben (3,19) 220 55 25 14

14 Kreative Titigkeiten austiben (3,03) 228 58 25,5 13

15 Aneignen von materiellem Besitz fiir ein gutes 226 39 17,3 16

Leben (2,87)

16 Einsatz fiir soziale und/oder politische Fragen 221 41 18,6 15
2,72)

17 An religiosen Aktivititen teilnehmen (1,81) 223 13 5,8 17
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4.4  Wahrgenommene Einschrinkungen der Angehérigen

Zusitzlich zur Einschitzung der individuellen Bedeutsamkeit der 17 einzeln abgefragten
Lebensbereiche wurden die Angehérigen aufgefordert, auf einer vierstufigen Skala von eins
(siberhaupt nich?) bis vier (sehr) anzugeben, in welchem Ausmal} die Erkrankungssituation des
Patienten das Verfolgen der personlichen Ziele beeinflusste. Hierzu wurden Daten von 224
Fragebogen ausgewertet. Der Mittelwert lag bei 2,69 (SD 0,97). Insgesamt fiihlte sich die
Mehrheit (n=151, 58,8%) der Befragten durch die Erkrankung des Patienten im Verfolgen
der personlichen Ziele gzemlich bis sebr eingeschrinkt. Der Grofiteil der Teilnehmer
beantwortete die Frage mit gzemlich (n=78, 34,8%), gefolgt von wenig (n=064, 28,6%).
Weiterhin empfangen 53 Angehérige, dass die personlichen Ziele durch die Erkrankung sebr
behindert wiirden (23,7%), 29 von ithnen beantworteten die Frage mit #berbaupt nicht (12,9%).

Die Ergebnisse sind in der folgenden Abbildung 8 dargestellt.
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tberhaupt nicht wenig (n=64) ziemlich (n=78) schr (n=53)
(n=29)

Abbildung 8 Wahrnehmung der Behinderung des Verfolgens von persénlichen Zielen
durch die Erkrankung des Patienten

4.4.1 Einschrinkungen der einzelnen Lebensbereiche

Der SOMP-R Fragebogen schloss mit der Aufforderung ab, diejenigen Lebensbereiche
anzugeben, in denen die Erkrankung des Patienten das Leben und das Verfolgen der
personlichen Ziele der Angehérigen einschrinkte. Da hier Mehrfachnennungen méglich
waren, kam es in den 232 Fragebogen insgesamt zu 418 Nennungen, 67 Angehorige (28,9%)
gaben keine Antwort. Fast zwei Drittel der Teilnehmer (n=142, 61,2%) gaben die
Lebensbereiche an, in denen die Erkrankung des Patienten sie personlich behinderte. Die
groB3e Mehrheit der Angehérigen (n=102, 71,8%) fiihlte sich durch die Erkrankungssituation
in der Ausiibung angenehmer Titigkeiten eingeschrinkt. Darauf folgten Einschrinkungen in den
Lebensbereichen des Daseins fiir Andere und Naturverbundenbeit mit jeweils 54 Nennungen
(38%) und des Gefiibls finanzieller Sicherheit haben mit 36 Nennungen (24,4%). Als nur gering

eingeschrinkt wurden die Lebensbereiche des Hinterlassens eines Vermdchtnisses fiir die néchste
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Generation (n=0, 4,2%) und der Anerkennung fiir persinliche Leistungen bekommen (n=2, 1,4%)
wahrgenommen. Zusitzlich fithrten 13 Angehérige in dem Freitextfeld eigene Erfahrungen
und wahrgenommene Einschrinkungen auf, welche zuvor im SOMP-R Fragebogen nicht
erwihnt wurden. Auch hier kam es zu Mehrfachnennungen. Achtmal wurde angegeben, dass
die Teilnehmer durch die Tumorerkrankung keinen gemeinsamen Aktivititen mehr mit dem
Erkrankten nachgehen konnten und ihre Freizeit als eingeschrinkt erlebten (z. B. Kino-,
Theaterbesuche, Musikveranstaltungen, Sport). Hierzu schrieb ein Angehdriger, dass sich
das ,,gemeinsame Leben® durch die Erkrankung sehr verindert habe. Viermal nannten die
Angehérigen Einschrinkungen im Pflegen sozialer Beziehungen. Griinde hierfir waren
einerseits mangelnde Zeit aufgrund der Betreuung des Tumorpatienten und andererseits das
Gefiihl des Ausgebranntseins bzw. fehlender Energie. Zweimal wurden Einschrinkungen in
das Familienleben genannt. Ein Angehériger gab an, sich durch die Erkrankung in seiner
Arbeit und der Verwirklichung seiner personlichen Ziele eingeschrinkt zu fithlen. Drei
Teilnehmer fuhlten sich in nahezu allen Lebensbereichen eingeschrinkt. Insgesamt gaben 13
Angehorige explizit an, sich in keinem der genannten Lebensbereiche personlich
eingeschrinkt zu fihlen. In diesem Zusammenhang kam es in den Freitextfeldern unter
anderem zu folgenden Antworten: ,,Es liegt keine Behinderung vor! Man entscheidet sich

Meine Mutter wurde mich

39

aus freien Stiicken dazu, Zeit mit dem Patienten zu verbringen®
nie behindern! und ,,Meine Schwester hat mich tberhaupt nicht behindert!. Die
vollstindige Rangliste der Bereiche, in denen die Erkrankung des Patienten den Angehérigen

und dessen personliche Ziele behindert hat, findet sich in der folgenden Tabelle 10.
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Tabelle 10 Bereiche, in denen die Erkrankung des Patienten den Angehérigen und
dessen personliche Ziele behindert hat (N=142, Mehrfachnennungen méglich, insgesamt

418 Nennungen, fett markiert sind die Ringe 1-3)

Rang  Lebensbereich n (N=142) % (N=142)
1 Ausiibung angenehmer Titigkeiten (15) 102 71,8
2 Fiir Andere da sein (9) 54 38,0

Naturverbundenheit (17) 54 38,0
3 Das Gefiihl finanzieller Sicherheit haben (13) 36 25,4
4 Freizeitaktivititen nachgehen (1) 27 19,0
Aneignen von materiellem Besitz fiir ein gutes Leben (16) 27 19,0
5 Personliches Wachstum erleben (6) 26 18,3
6 Einsatz fiir soziale und/oder politische Fragen (8) 21 14,8
7 Personliche Beziehung zu Familie und/oder Freunden pflegen (4) 15 10,6
8 Grundlegende, tigliche Bediirfnisse erfiillen (2) 11 7,8
9 Kreative Titigkeiten austiben (3) 8 5,6
Einsatz fiir Menschenrechte (humanitire Fragen) (14) 8 5,6
10 An religiésen Aktivititen teilnehmen (7) 7 49
Menschliche Werte und Ideale bewahren (10) 7 49
Kultur und Tradition bewahren (11) 7 49
11 Ein ,,Vermichtnis“ fir die nichste Generation hinterlassen (12) 6 42
12 Anerkennung fiir personliche Leistungen bekommen (5) 2 1,4

4.4.2 Vergleich der SOMP-R Ergebnisse mit Werten aus der Normalbevolkerung
und von Patienten mit Tumorerkrankungen

In der vorliegenden Stichprobe kam es, den zw6lf Item beinhaltenden SOMP-R betreffend,

zu einem Mittelwert von 47,16/84 Punkten (N=204, min. 18/max. 81 P., SD 13,24). Im

Vergleich dazu zeigte sich in der kanadischen Normalbevélkerung ein Mittelwert von

03,32/84 Punkten, in der australischen Normalbevolkerung einer von 60,30/84 Punkten

(Prager 1996; Reker 1996).

Eine Hamburger Studie beschiftigte sich 2014 mit den SOMP-R Summenwerten von
Tumorpatienten selbst. Hier kam es zu einem Mittelwert von 81,62/119 Punkten (17 Items)
(Scheffold et al. 2014). Die genannten Ergebnisse der Studien sowie eine Gegentiberstellung

der Ranglisten der Bedeutsamkeit der einzelnen Lebensbereiche finden sich in der folgenden

Tabelle 11 wieder.
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Tabelle 11 Summenwerte und Ranglisten der Stichprobe im

Tumorpatienten und zur Normalbevélkerung

Vergleich zu

Angehorige von Tumorpatienten Normalbevélkerung | Normalbevélkerung
Tumorpatienten (Scheffold et al. Kanada Australien
(vorliegende 2014) (Reker 1996) (Prager 1996)
Studie)
N 224 258 298 461
Summenwert (MW)
12 Items 47,16/84 P. 63,32/84 P. 60,30/84 P.
17 Items 69,28/119 P. 81,62/119 P.
Ranglisten (MW) 1. Menschliche Werte | Personliche 1. Personliche Personliche
und Ideale Beziehung zu Familie Beziehung zu Familie | Beziehung zu Familie
bewahren (5,86) und/oder Freunden und/oder Freunden und/oder Freunden
pflegen (6,39) pflegen (6,49) pflegen (6,48)
2. | Personliche Das Gefiihl 2. | Grundlegende, Grundlegende,
Beziehung zu finanzieller Sicherheit tigliche Bediirfnisse tigliche Bediirfnisse
Familie und/oder haben (5,75) erftllen (6,22) erftllen (5,89)
Freunden pflegen
(5,82)
3. | Fir Andere da sein | Menschliche Werte 3. | Menschliche Werte Menschliche Werte
(5,55) und Ideale bewahren und Ideale bewahren und Ideale bewahren
(5,74) (6,08) (5,59)
15. | Aneignen von Aneignen von 10. | Ein,,Vermichtnis“ Anerkennung fiir
materiellem Besitz | materiellem Besitz fiir die néchste personliche
fiir ein gutes Leben | fiir ein gutes Leben Generation Leistungen
(2,87) (3,67) hinterlassen (4,23) bekommen (3,79)
16. | Einsatz fiir soziale Einsatz fur soziale 11. | An religiosen Ein ,,Vermichtnis*
und/oder und/oder politische Aktivititen fiir die nichste
politische Fragen Fragen (3,41) teilnehmen (3,94) Generation
(2,72 hinterlassen (3,76)
17. | An religitsen An religiésen 12. | Einsatz fir soziale An religiésen

4.5

Zur Beantwortung der Forschungsfrage, ob

Aktivititen
teilnehmen (1,81)

Aktivititen
teilnehmen (2,43)

und/oder politische
Fragen (3,72)

Aktivititen
teilnehmen (3,68)

Die Lebenssinnwahrnehmung verschiedener Subgruppen

sich verschiedene Subgruppen von

Studienteilnehmern hinsichtlich des wahrgenommenen Lebenssinns unterscheiden, wurden

sowohl fir den SOMP-R Summenwert als auch fir die vier Dimensionen die Mittelwerte

der einzelnen Subgruppen berechnet. AnschlieBend folgte die Untersuchung auf signifikante

Unterschiede in der Wahrnehmung des Lebenssinns der einzelnen Gruppen.



4 Ergebnisse 57

4.5.1 Deskriptive Analyse der SOMP-R Mittelwerte der persénlichen Daten der
Angehérigen
In der Analyse der Mittelwerte der Subgruppen zeigten die Uber 60-jihrigen
Studienteilnehmer im Vergleich zu den unter 60-jdhrigen Teilnehmern in allen finf
untersuchten Kategorien héhere SOMP-R Mittelwerte. Beziiglich des Geschlechts des
Angehorigen wiesen minnliche Angehorige in allen Kategorien hohere Punktwerte auf als
Frauen. Lediglich im Bereich der Transzendenz wiesen weibliche Teilnehmerinnen héhere
Mittelwerte auf. Angehorige mit Kindern wiesen im Vergleich zu Kinderlosen in allen
untersuchten Kategoriten hohere Mittelwerte auf. Den Bildungsstand betreffend tiberragten
in allen untersuchten Kategorien die Mittelwerte der Angehérigen mittleren und hohen
Bildungsstandes die Werte der Angehérigen niedrigen Bildungsstandes. Beztglich der
aktuellen Arbeitssituation lieBen sich bei Erwerbstitigen im Vergleich zu nicht
erwerbstitigen und berenteten Angehdrigen in allen Kategorien niedrigere SOMP-R
Mittelwerte beobachten. Im Hinblick auf das monatliche Familiennettoeinkommen
Uberragten die Mittelwerte der Angehdrigen der finanziellen Unterschicht in allen Bereichen
die der Angehorigen der Mittel- und Oberschicht. Eine Ausnahme stellte hier der Bereich
der Transzendenz dar. Eine Tabelle der Werte der deskriptiven Analyse findet sich im

Anhang (Anhang 9.2).

452 Deskriptive Analyse der SOMP-R Mittelwerte der Angaben iiber den
Patienten
Beziiglich der Mittelwerte der verschiedenen SOMP-R Kategorien zeigten sich bei
Studienteilnehmern, welche den Ehe-/Lebenspartner betreuten, in allen Bereichen
niedrigere Punktwerte im Vergleich zu anderen Beziechungsmustern. Weiterhin kam es bei
Angehérigen, welche einen iber 60-jdhrigen Patienten betreuten, zu héheren Mittelwerten
als bei Angehérigen, die einen Erkrankten unter 60 Jahren betreuten. In den Bereichen des
SOMP-R Summenwertes, der Transzendenz und des Kollektivismus tberragten die
Mittelwerte der Angehorigen, welche den Patienten tdglich iber acht Stunden versorgten, die
Punktwerte der Angehdrigen, welche den Erkrankten tdglich unter acht Stunden pflegten.
Letztere zeigten hohere Werte in den Dimensionen Individualismus und Selbstbezogenheit.
Wurde der Patient vom Studienteilnehmer zu Hause ohne die Hilfe ambulanter Dienste
versorgt, zeigten sich in allen Kategorien, aufler der Kategorie des Individualismus, héhere
Werte im Vergleich zur Pflege mit Unterstiitzung (ambulanter Pflegedienst, Krankenhaus,

Hospiz etc.). Eine Tabelle der Werte der deskriptiven Analyse findet sich im Anhang
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(Anhang 9.2). Die signifikanten Ergebnisse sind in der Tabelle 12 dargestellt und werden im

Folgenden niher erldutert.

Tabelle 12 Ergebnisse der Mann-Whitney-U Tests auf signifikante Unterschiede der
Subgruppen (In der Tabelle sind die signifikanten FErgebnisse fett markiert.
Signifikanzniveau der p-Werte: signifikant: p<.05%, sehr signifikant: p<.01**, hoch

signifikant: p<.001***; in Klammern Korrelationskoeffizient r nach Pearson)

Summenwert Transzendenz Kollektivismus Individualismus Selbstbezogenheit

p-Wert (r nach p-Wert (r nach p-Wert (r nach p-Wert (r nach p-Wert (r nach
Pearson) Pearson) Pearson) Pearson) Pearson)
Angaben iiber Angehérigen
Alter (<60/>60 Jahre)
.033%(.15) .004%*(.19) .007%*(.18) .500 304
Geschlecht(minnlich/weiblich)
.092 437 110 .013*(.16) .237
Kinder (ja/nein)
.019*(.16) .002%*(.21) .020*(.16) AT5 .060
Bildungsstand (hoch/niedri
& (hoch/niedrig) 152 949 041%(.14) 092 587
Aktuelle Arbeitssituation
e 495 .206 .256 958 755
(erwerbstitig/nicht
erwerbstitig)
Monatliches Haushaltsnetto- e iow o i S
einkommen (bis 1750€/>1750€) ’ ’ ' ' '
Angaben zum Patienten
Beziehung zum Patienten (Ehe-
219 .530 .563 .054 .566
, Lebenspartner/andere)
Alter (<60/>60 Jahre)
.013*(.17) .001%***(,23) .031*(.14) 151 41
Pflegestunden/Tag (<8h/ >8h
& /Tag (<8h/ =8h) 298 .045%(.20) 069 697 578
Versorgung vor Aufnahme(ohne 566 3 38 965 300
Hilfe/ mit Hilfe) = 336 = : :

4.5.3 SOMP-R Summenwert: Darstellung der signifikanten Gruppenunterschiede

In der Analyse der Unterschiede der Wahrnehmung des Lebenssinns verschiedener
Subgruppen konnten signifikante Unterschiede ausgemacht werden. Im Folgenden sind die

signifikanten Ergebnisse jeweils grafisch in Boxplot-Diagrammen dargestellt.

Unter 60-jahrige Studienteilnehmer wiesen einen signifikant geringeren SOMP-R
Summenwert auf (n=140, MW 67,20, Median 69) als Gber 60-Jdhrige (n=77, MW 73,206,
Median 74) (p=.033*, r=.15) (siche Abbildung 9).
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Abbildung 8 SOMP-R Summenwert: grafische Darstellung der signifikanten
Gruppenunterschiede: Alter des Angehérigen

Beziiglich des Alters des Patienten wiesen Angehérige, welche Patienten tber 60 Jahre
betreuten, einen signifikant hdheren SOMP-R Summenwert auf (n=148, MW 71,58, Median

73) im Vergleich zu Angehorigen, welche Patienten unter 60 Jahre betreuten (n=74, MW

64,60, Median 68) (p=.013*, r=.17) (siche Abbildung 10).
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Abbildung 9 SOMP-R Summenwert: grafische Darstellung der signifikanten

Gruppenunterschiede: Alter des Patienten

Weiterhin wiesen Angehdrige mit Kindern einen signifikant héheren SOMP-R Summenwert
auf (n=156, MW 71,28, Median 73) als kinderlose Angehérige (n=64, MW 64,68, Median
06) (p=.019** r=.106) (siche Abbildung 11).
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Abbildung 10 SOMP-R Summenwert: grafische Darstellung der signifikanten

Gruppenunterschiede: Kinder

4.5.4 SOMP-R Transzendenz: Darstellung der signifikanten Gruppenunterschiede

Die SOMP-R Mittelwerte der Kategorie der Transzendenz betreffend lieBen sich vier
signifikante Unterschiede in den Subgruppen feststellen. Hier konnten, parallel zur
Auswertung des SOMP-R Summenwertes, signifikante Unterschiede sowohl vom Alter des
Angehorigen als auch des Patienten in den Mittelwerten der SOMP-R Dimension

Transzendenz ausgemacht werden.

Studienteilnehmer unter 60 Jahren wiesen einen niedrigeren Mittelwert auf (n=140, MW
23,50, Median 25) als solche tiber 60 Jahren (n=78, MW 25,26, Median 26). Der p-Wert lag

hier bei p=.004**, was einem schr signifikanten Unterschied entsprach (r=.18) (siche

Abbildung 12).
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Abbildung 11 SOMP-R Transzendenz: grafische Darstellung der signifikanten
Gruppenunterschiede: Alter des Angehorigen

Weiterhin kam es zu einem signifikanten Unterschied im SOMP-R Wert der Kategorie
Transzendenz des betreuenden Angehérigen beztglich des Patientenalters. Wurde ein

Patient unter 60 Jahren betreut, wiesen die Angehdrigen einen signifikant geringeren



4 Ergebnisse 61

Punktwert (n=74, MW 22,64, Median 23) auf im Vergleich zur Betreuung eines tber 60-
Jahrigen (n=149, MW 24,81, Median 26) (p=.001*** r=.23) (siche Abbildung 13).
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Alter des Patienten

Abbildung 12 SOMP-R Transzendenz: grafische Darstellung der signifikanten

Gruppenunterschiede: Alter des Patienten

Das Vorhandensein von Kindern fihrte in der vorliegenden Stichprobe zu einem
signifikanten Unterschied im SOMP-R Wert der Transzendenz (Angehérige mit Kindern
(n=157), MW 24,76, Median 25, Angehorige ohne Kinder (n=64), MW 22,49, Median 23),
p=.002%*, r=.106) (siche Abbildung 14).
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Abbildung 13 SOMP-R Transzendenz: grafische Darstellung der signifikanten

Gruppenunterschiede: Kinder

Die vierte signifikante Variable dieser Dimension stellte die Dauer dar, welche der
Angehorige tiglich fir die Pflege des Erkrankten aufbrachte. Hier kam es bei
Studienteilnehmern, welche die Patienten tiglich unter acht Stunden pflegten, zu signifikant
niedrigeren SOMP-R Werten (n=56, MW 22,81, Median 24) als bei solchen, die die
Erkrankten tdglich acht bis 24 Stunden betreuten (n=27, MW 25,15, Median 27) (p=.045%,
r=.20) (siche Abbildung 15).
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Abbildung 14 SOMP-R Transzendenz: grafische Darstellung der signifikanten
Gruppenunterschiede: Pflegestunden/Tag

4.5.5 SOMP-R Kollektivismus: Darstellung der signifikanten Gruppenunterschiede
Beziiglich der SOMP-R Unterkategorie des Kollektivismus lieBen sich vier Subgruppen
ausmachen, welche zu signifikanten Unterschieden in den Mittelwerten dieser Dimension
fihrten. Wie bereits bei den Kategorien des SOMP-R Summenwertes und des SOMP-R
Wertes der Transzendenz, gab es auch hier signifikante Unterschiede im Punktwert beziiglich

des Alters sowohl des Angehérigen als auch des Patienten.

Unter 60-jihrige Angehérige wiesen einen signifikant niedrigeren Mittelwert auf (n=140,
MW 12,84, Median 13) als tiber 60-]Jahrige (n=77, MW 15,30, Median 16). Dieses Ergebnis

entsprach bei einem p-Wert von p=.007** einem sehr signifikanten Unterschied (r=.18)

(siche Abbildung 10).
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Abbildung 15 SOMP-R Kollektivismus: grafische Darstellung der signifikanten
Gruppenunterschiede: Alter des Angehdorigen

Betreuten die Teilnehmenden einen Patienten unter 60 Jahren, wiesen sie einen signifikant
niedrigeren SOMP-R Kollektivismuswert auf (n=74, MW 12,32, Median 13) im Vergleich zu
Teilnehmenden, welche einen iiber 60-jahrigen Erkrankten betreuten (n=148, MW 14,39,
Median 14) (p=.031*, r=.14) (siche Abbildung 17).
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Abbildung 16 SOMP-R Kollektivismus: grafische Darstellung der signifikanten

Gruppenunterschiede: Alter des Patienten

Weiterhin spielte das Vorhandensein von Kindern eine wichtige Rolle. Angehérige mit
Kindern erreichten im Mittel einen signifikant héheren SOMP-R Kollektivismuswert
(n=156, MW 14,35, Median 15) als kinderlose Angehdrige (n=64, MW 12,23, Median 11,5)
(p=.020*, 1=.106) (siche Abbildung 18).
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Abbildung 17 SOMP-R Kollektivismus: grafische Darstellung der signifikanten

Gruppenunterschiede: Kinder

Die vierte Subgruppe, welche zu Unterschieden im Mittelwert der Dimension Kollektivismus
fihrte, stellte der Bildungsstand dar. Hier wiesen Angehdrige eines mittleren und hohen
Bildungsstandes signifikant héhere Kollektivismuswerte (n=90, MW 14,63, Median 15) im
Vergleich zu Angehdrigen eines niedrigen Bildungsstandes (n=130, MW 13,00, Median 13)
(p=.041, r=.14) (siche Abbildung 19) auf.
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Abbildung 18 SOMP-R Kollektivismus: grafische Darstellung der signifikanten
Gruppenunterschiede: Bildungsstand

45.6 SOMP-R Individualismus: Darstellung der signifikanten

Gruppenunterschiede

Das Geschlecht des Angehérigen fihrte in der vorliegenden Stichprobe zu einem

signifikanten Unterschieden im Mittelwert der Dimension des Individualismus.

Minnliche Angehérige (n1=79, MW 14,93, Median 106) zeigten im Vergleich zu weiblichen
Angehorigen (n=145, MW 12,62, Median 13) signifikant hoéhere Werte in dieser
Unterkategorie des SOMP-R (p=.013*, r=.16) (siche Abbildung 20).

30
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5 1 T

minnlich weiblich

SOMP-R
Individualismus

Geschlecht des Angehérigen

Abbildung 19 SOMP-R Individualismus: grafische Darstellung der signifikanten
Gruppenunterschiede: Geschlecht des Angehdrigen

457 SOMP-R Selbstbezogenheit: Darstellung der signifikanten

Gruppenunterschiede

Beziiglich des SOMP-R Wertes der Dimension der Selbstbezogenheit konnten bei den

untersuchten Variablen keine signifikanten Gruppenunterschiede ausgemacht werden
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4.6 Die die Lebenssinnwahrnehmung beeinflussenden Faktoren

Mit dem Ziel, signifikante Pridiktoren auszumachen, die die Wahrnehmung des Lebenssinns
beeinflussen, wurden finf logistische Regressionsanalysen durchgefiihrt (siche Kapitel
3.6).Untersucht wurde jeweils der Einfluss der Pridiktoren auf die Wahrscheinlichkeit fiir
das Eintreten eines hohen SOMP-R Wertes der jeweiligen Dimension. Die Ergebnisse der
einzelnen Analysen werden im Folgenden niher erliutert. Eine Ubersicht iiber die Odds
Ratio der jeweiligen signifikanten Pridiktoren findet sich in Tabelle 13, eine genaue Ubersicht

tber die Ergebnisse liefert die Tabelle 14.

Tabelle 13 Die die Lebenssinnwahrnehmung beeinflussenden Faktoren: Darstellung
der signifikanten Pridiktoren (dargestellt ist die Odds Ratio (OR) der jeweiligen

signifikanten Pradiktoren)

Summen- Transzendenz Kollektivismus Individualismus Selbstbezogen-

wert (OR) (OR) (OR) (OR) heit (OR)
Alter des Angehérigen in 1.043 1.036 1.075 1.034 1.046
Jahren
Geschlecht des Angehoérigen
weiblich 482 407
mannlich Referenzkategorie
Bildungsstand
hoch 2.248 2.511 2.240
niedrig Referenzkategorie
Beziehung zum Patienten
Ehe-/Lebenspartner 343 269 322
andere Referenzkategorie

4.6.1 SOMP-R Summenwert: Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse

Die logistische  Regressionsanalyse  zeigte, dass das Modell als Ganzes
(Chi*(9)=21.882,p=.009** n=182) signifikant war. Das R* nach Nagelkerke betrug .15, was

nach Cohen einem starken Effekt entsprach. Es konnte ein signifikanter Einfluss auf die
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Wahrscheinlichkeit des Eintretens eines hohen SOMP-R Summenwertes (Median: 71P.,

niedrig:<71P.,; hoch:>71P.) von drei Pridiktoren ausgemacht werden.

Das Alter des Angehérigen zeigte einen signifikanten Einfluss auf die Wahrscheinlichkeit
eines hohen SOMP-R Wertes (p=.015*, OR=1.043). Die Wahrscheinlichkeit, einen hohen
Lebenssinn wahrzunehmen, stieg mit jedem Lebensjahr um den Faktor 1.043. Somit erhéhte
sich die relative Wahrscheinlichkeit fir einen hohen SOMP-R Summenwert mit jedem
Lebensjahr um 4,3%.Weiterhin hatten Angehoérige eines hohen Bildungsstandes gegeniiber
denjenigen ecines niedrigen Bildungsstandes eine mehr als doppelt so hohe
Wahrscheinlichkeit, einen hohen SOMP-R Summenwert aufzuweisen (p=.021*, OR=2.248).
Stellte der teilnehmende Angehérige den Ehe- oder Lebenspartner des Patienten dar, hatte
er eine um 65% verringerte Chance, einen hohen SOMP-R Summenwert zu erreichen im
Vergleich zu Angehérigen, welche in einer anderen Beziehung zu dem Erkrankten standen
(z. B. Elternteil, Geschwisterteil, Kind,...) (p=.015%, OR=.343). Alle Ergebnisse werden in
den Tabellen 13 und 14 dargestellt.

4.6.2 SOMP-R Transzendenz: Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse

Das Modell der logistischen Regression, welches den Einfluss der Pridiktorvariablen auf die
Wahrscheinlichkeit eines hohen SOMP-R Transzendenzwertes untersuchte (Median: 25P.,
niedrig:<25P., hoch:>25P.), war als Ganzes signifikant (Chi*(9)=19.942,p=.018*% n=185).

Das R* nach Nagelkerke betrug .14, was nach Cohen einem starken Effekt entsprach.

Die einzige signifikante Pridiktorvariable stellte hier das Alter des Angehdrigen dar (p=.038%,
OR=1.036). Die Wahrscheinlichkeit, einen hohen Transzendenzwert aufzuweisen, stieg mit

jedem Lebensjahr um 3,6% an. Alle Ergebnisse werden in den Tabellen 13 und 14 dargestellt.

4.6.3 SOMP-R Kollektivismus: Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse

Das Modell der logistischen Regressionsanalyse, welches den Einfluss der Pridiktoren auf
die Wahrscheinlichkeit eines hohen SOMP-R Kollektivismuswertes (Median: 14P., niedrig:
<14P., hoch:>14P.) iiberpriifte, war hoch signifikant (Chi*(9)=31.304,p=.000*** n=184).
Das R* nach Nagelkerke betrug .21, was nach Cohen einem starken Effekt entsprach.In

dieser untersuchten SOMP-R Dimension kam es zu vier signifikanten Pridiktoren.

Die Wahrscheinlichkeit eines hohen Kollektivismuswertes stieg mit jedem Lebensjahr des
Angehérigen um den Faktor 1,075. Somit erhéhte sich die Chance eines hohen Wertes
jahrlich um 7,5%. Weiterhin wiesen minnliche Studienteilnehmer gegeniiber den weiblichen

cine etwa doppelt so hohe Chance auf, einen hohen Kollektivismuswert zu erreichen
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(p=.041*, OR=.482). Den Bildungsstand betreffend bestand bei Angehérigen eines hohen
Bildungsstandes eine um den Faktor 2,5 signifikant erh6hte Wahrscheinlichkeit eines hohen
SOMP-R Wertes im Vergleich zu Studienteilnehmern eines niedrigen Bildungsstandes
(p=.011*, OR=2.511). FEinen weiteren sehr signifikanten Pridiktor fir die
Wahrscheinlichkeit des Erreichens eines hohen Kollektivismuswertes stellte die Beziehung
des Angehérigen zum Patienten dar (p=.005**). Diesbeziiglich sank die Wahrscheinlichkeit
eines hohen Punktwertes um annidhernd 75%, wenn der Patient der Ehe- oder Lebenspartner
des Angehorigen war (OR=.269). Alle Ergebnisse werden in den Tabellen 13 und 14

dargestellt.

4.6.4 SOMP-R Individualismus: Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse

Die logistische Regressionsanalyse beztiglich der SOMP-R Dimension des Individualismus
(Median:  14P., niedrig:  =<14P., hoch:>14P.) war als Ganzes signifikant
(Chi*(9)=21.556,p=.010%,n=185). Das R* nach Nagelkerke betrug .15, was nach Cohen
einem starken Effekt entsprach. In der Analyse konnten vier signifikante Pradiktoren fiir

einen hohen Punktwert in der Dimension des Individualismus ausgemacht werden.

Die relative Wahrscheinlichkeit, einen hohen Punktwert zu erreichen, stieg mit jedem
Lebensjahr des Angehdrigen um 3,4% an (p=.042*, OR=1.034). Weiterhin hatten Minner
gegentiber Frauen eine um fast 150% erhohte Chance, einen hohen Wert in der Dimension
Individualismus aufzuweisen (p=.010*, OR=.407). Angehorige eines hohen Bildungsstandes
hatten eine mehr als doppelt so hohe Chance, einen hohen Individualismuswert aufzuweisen
als Angehérige eines niedrigen Bildungsstandes (p=.022%, OR=2.240). Stellte die erkrankte
Person den Ehe- oder Lebenspartner des Studienteilnehmers dar, sank die relative
Wabhrscheinlichkeit eines hohen SOMP-R Wertes fiir den Angehdrigen um fast 70%
(p=.010*, OR=.322). Alle Ergebnisse werden in den Tabellen 13 und 14 dargestellt.

4.6.5 SOMP-R Selbstbezogenheit: Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse

Das Modell der logistischen Regressionsanalyse, welches Pradiktoren fiir das Erreichen eines
hohen Wertes der SOMP-R Dimension Selbstbezogenheit (Median: 19P. niedrig: <19P.,
hoch:>19P.), untersuchte, war als Ganzes nicht signifikant (Chi*(9=13.173,p=.155,n=187).
Der einzige signifikante Priadiktor fir die Wahrscheinlichkeit des Erreichens eines hohen
Punktwertes stellte das Alter des Angehérigen dar. Mit jedem Lebensjahr stieg die relative
Wahrscheinlichkeit eines hohen Punkwertes um 4,6% (p=.010*, OR=1.046). Alle Ergebnisse
werden in den Tabellen 13 und 14 dargestellt.
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Tabelle 14 Die die Lebenssinnwahrnehmung beeinflussenden Faktoren: Ergebnisse

der logistischen Regressionsanalysen (dargestellt ist jeweils der Regressionskoeffizient B,

der Standardfehler SE in Klammern sowie der p-Wert p (dabei gilt: *=signifikant (p<.05),
**=sehr signifikant (p<.01), ***=hoch signifikant (p<.001)), fett markiert sind die

signifikanten Ergebnisse)

SummenwertB Transzendenz Kollektivismus Individualismus Selbstbezogenbheit
/SE/p
B/SE/p B/SE/p B/SE/p B/SE/p

Alter des Angehorigen .042(.017) .036(.017) .072(.019) .034(.017) .045(.018)
(=/>60 Jahre) .015% .038% .000%3k* .042% .010%*
Geschlecht des Angehéorigen -.498(.343) .338(.340) -.729(.357) -.899(.347) -191(.333)
(m/w) 147 .320 .041% .010%* .566
Kinder -.337(.378) -.259(.376) -.585(.393) -.266(.385) -.223(.375)
(ja/nein) 372 491 137 490 .551
Bildungsstand .810(.351) -129(.343) .921(.363) .807(.353) .335(.338)
(niedrig/hoch) .021% 707 .011%* .022% 323
Aktuelle Arbeitssituation -.183(.393) .255(.401) .014(.413) -.528(.389) .492(.411)
(nicht .641 .526 973 175 231
erwerbstitig/erwerbstitig)
Monatliches .228(.442) .141(.429) -.636(.450) -.514(.437) .094(.433)
Haushaltsnettoeinkommen

.607 742 158 239 .828
(S/>1750€)
Beziehung zum Patienten -1.069(.440) -.725(.428) -1.312(.467) -1.132(.440) -.658(.423)
(andere/Ehe-, Lebenspartner) .015% .090 .005%* .010% 119
Alter des Patienten -.130(.427) .519(.418) -.749(.451) -.286(.423) -.073(.420)
(£/>60 Jahre) 760 214 .097 498 .861
Versorgung vor Aufnahme -.050(.342) -.298(.339) -.159(.347) -.165(.340) -.237(.335)
(mit/ohne Hilfe) .882 .380 .647 .627 .480
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47  Zusammenhang zwischen dem wahrgenommenen Lebenssinn

und der Lebensqualitit

4.7.1 Deskriptive Analyse der Ergebnisse des SF-8 Fragebogens

Der SF-8 Fragebogen ermittelte die gesundheitsbezogene Lebensqualitit der
Studienteilnehmer anhand von acht Fragen zur korperlichen und psychischen Dimension
von Gesundheit. Bei einer méglichen Punktzahl von 0 bis 100 Punkten gaben héhere Werte
eine hoher wahrgenommene Lebensqualitit in dem jeweiligen Bereich an. Nach der
Ermittlung der Mittelwerte der acht Subskalen und der zwei Summenskalen der vorliegenden
Stichprobe wurden diese mit den zu erwarten gewesenen Mittelwerten der Stichprobe
verglichen. Letztere wurden anhand des Alters und des Geschlechts der Studienteilnehmer
mithilfe der entsprechenden Normwerte der deutschen Bevélkerung generiert (Beierlein et
al. 2012). Die Studienteilnehmer wiesen sowohl in allen acht Subskalen als auch in den zwei
Summenskalen geringere Werte auf als aufgrund ihres Alters und Geschlechts zu erwarten
gewesen wire. Die Differenz zwischen den erwarteten und den tatsichlichen Werten der
Stichprobe betrug mindestens 0,31% (koérperliche Schmerzen) und maximal 23,20%
(psychisches Wohlbefinden). Beziiglich der Summenskalen betrug die Differenz zwischen
den verglichenen Gruppen 2,58% im Bereich der kérperlichen Gesundheit und 26,09% im
Bereich der psychischen Gesundheit. Zusitzlich wurden die Mittelwerte der vorliegenden
Stichprobe mit den validierten Normwerte der deutschen Bevolkerung verglichen (Beietlein
et al. 2012). Auch hier wiesen die Studienteilnehmer in allen untersuchten Bereichen
geringere Werte auf als die deutsche Normalbevélkerung. Die Differenz zwischen den
Normwerten und den beobachteten Werten betrug in den Subskalen mindestens 6,28%
(korpertliche Funktionsfihigkeit) und maximal 24,08% (psychisches Wohlbefinden).
Beziiglich der Summenskala der kérperlichen Gesundheit lie3 sich eine Differenz von 6,00%
ausmachen. Im Bereich der Summenskala der psychischen Gesundheit betrug die Differenz
zwischen den Normwerten der deutschen Bevolkerung und den Werten der Stichprobe
27,08%. Die folgende Tabelle 15 gibt einen ausfiihtlichen Uberblick tiber die deskriptive
Analyse.
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Tabelle 15 Deskriptive Statistik zur Auswertung des SF-8 Fragebogens

Normwerte und Differenzen

Skalen des SF-8 Fragebogens Werte der Erwartete Differenz zur Normwerte Differenz
Stichprobe Werte der Stichprobe der zur
() Stichprobe, (%) deutschen Stichprobe
nach Alter Bevolkerung (%)
und (Beierlein et
Geschlecht al. 2012) (N)
™)
Subskalen
korperliche Funktionsfihigkeit (PF)
45,84 (231) | 47,60 (223) 1,76 (3,70) 48,91 (2542) 3,07 (6,28)
korperliche Rollenfunktion (RP)
43,75 (227) | 48,22 (223) 4,47 (9,27) 49,95 (2544) 5,70 (11,41)
korperliche Schmerzen (BP)
52,23 (231) | 52,39 (223) 0,16 (0,31) 53,83 (2542) 1,60 (2,97)
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung (GH)
42,46 (230) | 46,99 (223) 4,53 (9,64) 48,42 (2547) 5,96 (12,30)
Vitalitit (VT)
45,23 (229) | 50,86 (223) 5,63 (11,07) 52,28 (2543) 7,05 (13,49)
soziale Funktionsfihigkeit (SF)
44,55 (232) | 50,45 (223) 5,90 (11,69) 51,19 (2543) 6,64 (12,97)
emotionale Rollenfunktion (RE)
39,53 (226) | 48,30 (223) 8,77 (18,106) 48,87 (2524) 9,34 (19,11)
psychisches Wohlbefinden (MH)
. 40,02 (229) | 52,11 (223) 12,09 (23,20) 52,71 (2541) 12,69 (24,08)
Summenskalen
PCS: Summenskala korpetliche Gesundheit 4728 (219 48.53 (223 125 (2.58 130 (2511 302 (6.00
(PF/RP/BP/GE) 728(219) | 4853223 125258 | 5030@2511)  3,02(600)
MCS: Summenskala psychische Gesundheit | 0 01100 | 55 54 (223 1371 2609) | 53,25 (2511 14,42 (27,08
(VT/SF/RE/IV{PI) > ( ) > ( ) ,7 ( > ) > ( ) 4', ( 7» )

4.7.2 Ergebnisse der Rangkorrelationsanalyse

Durch eine Rangkorrelationsanalyse nach Spearman konnten signifikante Zusammenhange
zwischen der Lebensqualitit und dem Lebenssinn der Angehdrigen festgestellt werden.
Diese werden im Folgenden niher erliutert. Eine zusammenfassende Ubersicht tiber alle

Werte der Rangkorrelationsanalyse findet sich in Tabelle 16.

4.7.3 SOMP-R Summenwert: Ergebnisse der Rangkorrelationsanalyse

In der Rangkorrelationsanalyse nach Spearman zeigten sich signifikante positive
Korrelationen des SOMP-R Summenwert mit den Subskalen des SF-8 Fragebogens
beziiglich der korperlichen Rollenfunktion (r,=.151, p=.0.25%, n=220), der allgemeinen
Gesundheitswahrnehmung (£,=.164, p=.014*, n=222), der Vitalitit (r.=.154, p=.021%,
n=223), der sozialen Funktionsfihigkeit (r,=.159, p=.017*, n=224), der emotionalen
Rollenfunktion (r,=.211, p=.002**, n=220) und des psychischen Wohlbefindens (r,=.165,
p=.014*, n=222). Weiterhin korrelierte der SOMP-R Summenwert positiv mit beiden

Summenskalen des SF-8 Fragebogens (Summenskala korperliche Gesundheit: 1,=.1306,
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p=.046*, n=215, Summenskala psychische Gesundheit: 1.=.196, p=.004**, n=215). Die

bl

Ergebnisse finden sich in Tabelle 16 wieder.

474 SOMP-R Transzendenz: Ergebnisse der Rangkorrelationsanalyse

In der Dimension der Transzendenz lieBen sich drei signifikante Korrelationen zu den
Subskalen des SF-8 Fragebogens ausmachen. Der SOMP-R Wert korrelierte positiv zur
sozialen Funktionsfihigkeit (r,=.183*, p=.006**, n=225), zur emotionalen Rollenfunktion
(r,=.146, p=030*, n=220) und zum psychischen Wohlbefinden (r.=.149, p=.026*, n=223).
Es kam zu einer positiven Korrelation zwischen dem SOMP-R Wert und der Summenskala
fir psychische Gesundheit (1,=.173, p=.011**, n=215). Aullerdem wurde eine negative
Korrelation zwischen dem SOMP-R Transzendenzwert und der allgemeinen
Gesundheitswahrnehmung beobachtet (1,=-.011, p=.871, n=223). Die Ergebnisse finden
sich in Tabelle 16 wieder.

4.7.5 SOMP-R Kollektivismus: Ergebnisse der Rangkorrelationsanalyse

Im Bereich des Kollektivismus kam es zur positiven Korrelation der SOMP-R Werte mit den
SF-8 Subskalen der Vitalitit (r,=.154, p=.022*, n=223) und der emotionalen Rollenfunktion
(1,=.135, p=.045*, n=220). Die Ergebnisse finden sich in Tabelle 16 wieder.

4.7.6 SOMP-R Individualismus: Ergebnisse der Rangkorrelationsanalyse

Die Rangkorrelationsanalyse zeigte positive Korrelationen des SOMP-R Wertes des
Individualismus mit allen SF-8 Subskalen auBler der sozialen Funktionsfihigkeit. Positive
Korrelationen zeigten die Subskalen korpetliche Funktionsfihigkeit (£,=.182, p=.006**,
n=226), korperliche Rollenfunktion (1,=.196, p=.003**,
(1,=.152, p=.022*%, n=227), allgemeine Gesundheitswahrnehmung (£,=.290, p=.000%**,
n=225), Vitalitit (r,=.135, p=.043, n=2206), emotionale Rollenfunktion (r,=.175, p=.009**,
n=223) und psychisches Wohlbefinden (r,=.170, p=.011*, n=226). Auch die Werte der

n=224), korperliche Schmerzen

beiden Summenskalen korrelierten positiv mit den Werten des SOMP-R Individualismus
(Summenskala korperliche Gesundheit: £.=.207, p=.002%, n=217; Summenskala psychische
Gesundheit: r,=.149, p=.028*, n=217). Die Ergebnisse finden sich in Tabelle 16 wieder.

4.7.7 SOMP-R Selbstbezogenheit: Ergebnisse der Rangkorrelationsanalyse

Im Bereich der Selbstbezogenheit kam es zwischen den SOMP-R Werten und den Subskalen
des SF-8 Fragebogens zu sechs positiven Korrelationen: korperliche Funktionsfihigkeit

(r,=.150, p=.023*, n=227), korperliche Rollenfunktion (r,=.159, p=.017* n=224),
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allgemeine Gesundheitswahrnehmung (r,=.150, p=.024*, n=220), soziale Funktionsfihigkeit
(r,=.138, p=.037*, n=228), emotionale Rollenfunktion (r,=.246, p=.000%** n=223) und
psychisches Wohlbefinden (1,=.167, p=.012%, n=2206). Beztiglich der Summenskalen kam es
zu einer positiven Korrelation des SOMP-R Wertes zum Wert der psychischen Gesundheit

(1,=.184, p=.006**, n=218). Die Ergebnisse finden sich in Tabelle 16 wieder.

Tabelle 16 Zusammenhang zwischen der wahrgenommenen Lebensqualitit und dem

Lebenssinn: Ergebnisse der Rangkorrelationsanalyse nach Spearman (ro

Rangkorrelationskoeffizient nach Spearman, p=p-Wert, dabei gilt: *=signifikant (p<.05),

**=sehr signifikant (p<.01), ***=hoch signifikant (p<<.001); signifikante Ergebnisse sind fett

markiert)
SOMP-R Summe Transzendenz Kollektivismus Individualismus Selbstbezogen-
(ts/p/N) (rs/p/N) (ts/p/N) (t:/p/N) heit (r./p/N)
Subskalen
korperliche i} - "
Funktionsfihigkeit (PF) .127/.059/222 .038/.574/224 .018/.793/223 .182/.006%%* /226 150/.023* /227
korperliche

Rollenfunktion (RP)
korpetliche Schmerzen
(BP)

allgemeine
Gesundheitswaht-
nehmung (GH)
Vitalitit (VT)

soziale
Funktionsfahigkeit (SF)
emotionale
Rollenfunktion (RE)

psychisches
Wohlbefinden (MH)

Summenskalen

PCS: Summenskala
korpetliche Gesundheit
(PF/RP/BP/GH)
MCS: Summenskala
psychische Gesundheit
(VT/SF/RE/MH)

.151/.025% /220
.115/.085/223

.164/.014% /222

154/.021% 223
159/.017% /224

.211/.002%%* /220

.165/.014% /222

.136/.046% /215

.196/.004** /215

.045/.503/224
.026/.701/224

-011/.871/223

116/.084/224

.183/.006** /225

.146/.030% /220

.149/.026% /223

.016/.820/215

173/.011% /215

.063/.354/220
.030/.652/223

.069/.307/222

154/.022% /223
.089/.186/224

135/.045% /220

.076/.260/222

.032/.637/215

.130/.058/215

.196/.003%* /224

152/.022% /227

.290/.000%%* /225

135/.043% /226
.071/.289/227

175/.009%* /223

.170/.011% /226

.207/.002%* /217

.149/.028* /217

159/.017* /224
.099/.139/227

.150/.024% /226

.085/.199/227
.138/.037% /228
.246/
.000%%% /223

167/.012% /226

.146/.031/218

.184/.006** /218
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5 Diskussion

Die votliegende Arbeit untersuchte erstmals das Ausmall der wahrgenommenen
Sinnerfillung und der Lebensqualitit von Angehérigen von Patienten mit
Krebserkrankungen auf Palliativstationen an zwei Standorten in Deutschland mittels eines
Fragebogens. Zusitzlich wurden die Teilnehmer zu den fiir sie bedeutsamen sinnspendenden
Lebensbereichen und Einschrinkungen in diese befragt. Das tibergeordnete Ziel der Studie
bestand darin, durch die Erkenntnisse eine Grundlage daftr zu schaffen, um die
Angehérigen von Patienten in der SSPV in Zukunft individueller ihren Bedurfnissen
angepasst betreuen zu kénnen. So kann frithzeitig einer Dekompensation der Betreuuenden
durch die belastendende Situation der Pflege eines unheilbar Erkrankten entgegengewirkt
werden. Im Folgenden werden die erhobenen und wissenschaftlich ausgewerteten Daten
dargestellt und bezogen auf die einzelnen Forschungsfragen mit der aktuellen nationalen und

interenationalen Literatur verglichen und diskutiert.

51 Wahrnehmung des Lebenssinns von Angehoérigen in der SSPV

Die Analyse der Ergebnisse der vorliegenden Studie zeigt, dass Angehdrige von Patienten
mit Krebserkrankungen, die in der SSPV behandelt werden, ihr Leben sowohl im Vergleich
zur Normalbevolkerung als auch im Vergleich zu Tumorpatienten selbst als weniger

sinnerfullt wahrnehmen.

In Untersuchungen der kanadischen und australischen Normalbevélkerung zeigen diese im
SOMP-R Fragebogen, der das Ausmal} der Wahrnehmung einer Sinnerfilllung im Leben
misst, Mittelwerte von 63,32 bzw. 60,30 von maximal 84 Punkten (Prager 1996; Reker 1996).
Die gleichen zwolf Items betreffende Berechnungen der vorliegenden Stichprobe zeigen
cinen Mittelwert von 47,16 Punkten. Somit zeigt sich, dass das Ausmal} der
wahrgenommenen Sinnerfullung bei Angehérigen von Tumorpatienten in der SSPV 22-26%
unter dem der Normalbevolkerung liegt. Da die Datenerhebung der kanadischen und
australischen Studien tber 20 Jahre zurtickliegt und sich diese Ergebnisse lediglich auf die
erste Version des SOMP-R (12 Items) beziehen, sind diese Vergleiche kritisch zu betrachten.
Neuere Studien der Normalbevolkerung, welche sich des 17 Item beinhaltenden SOMP-R
Fragebogens bedienen, sind nicht bekannt. Eine Hamburger Studie, welche 258
Tumorpatienten mittels des 17 Lebensbereiche umfassenden SOMP-R Fragebogens zum

Ausmall der Wahrnehmung einer Sinnerfillung befragte, zeigt einen Mittelwert von
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81,62/119 Punkten. In der vorliegenden Studie liegt das Ausmal3 der wahrgenommenen
Sinnerfillung mit einem Mittelwert von 69,28 Punkten 15% unter dem der Tumorpatienten.
Aufgrund anndhernd gleicher StichprobengréBlen sind die Daten der kanadischen, der
deutschen und der vorliegenden Arbeit miteinander vergleichbar. Die in der vorliegenden
Studie im Vergleich zu den Tumorpatienten als geringer wahrgenommene Sinnerfillung der
Angehérigen verdeutlicht, dass die Diagnose einer unheilbaren Tumorerkrankung nicht nur
den Patienten selbst, sondern ebenso sein gesamtes soziales Umfeld betrifft (Glajchen 2004).
Zusitzlich wird bestitigt, dass sich die betreuenden Angehdrigen hiufig stirker belastet
fihlen als die Erkrankten selbst (Nitschke 2002; Bevans und Sternberg 2012). Da der Fokus
aller an der Situation Beteiligten haufig nur auf dem Erkrankten liegt, werden die Belastungen
und Bediirfnisse der betreuenden Angehdrigen ibersehen und diese lange Zeit nicht als
unterstitzungsbedirftic angesehen (Hindermann und Straufl 2002; Leitlinie Pflegende
Angehérige 2005). Es sind verschiedene Erklirungen fir die geringere Sinnerfillung der
Angehérigen im Vergleich zu den Patienten mit Tumorerkrankungen denkbar. Durch die
unheilbare  Erkrankung kommt es unvermeidlich zu Verinderungen in allen
Lebensbereichen, sowohl den Patienten als auch seine Bezugspersonen betreffend. Diese
kénnen zwar von den Angehdrigen sowohl positiv als auch negativ wahrgenommen werden,
erfordern hiufig jedoch eine enorme Anpassungsleistung und kénnen zu einer starken
Belastungswahrnehmung fiihren (Claus und Ernst 2008). Hierzu zihlt zum Beispiel eine
Neuausrichtung des bisherigen Lebens, in der Zukunftspline in der Ungewissheit tiber den
weiteren Krankheitsverlauf neu arrangiert werden missen. Die plétzliche Verinderung der
Lebenssituation fiithrt bei vielen betreuenden Angehérigen zu einer Doppelbelastung, wobei
es gilt, sowohl das eigene Leben weiterzufithren als auch den Erkrankten zu betreuen und
zu entlasten (Claus und Ernst 2008). In der Palliativmedizin werden die Angehdrigen und
der Patient als unit of care angesehen. Sie stellen, analog zur Definition der Palliativmedizin
der WHO, eine Einheit dar, die den Angehérigen ebenso wie den Patienten selbst in den
Vordergrund stellt (Septlveda et al. 2002). Die vorliegenden Ergebnisse unterstreichen, dass
cine optimale palliativmedizinische Versorgung fruhzeitig, zum Teil schon ab der
Diagnosestellung, beginnen sollte. Dabei werden die betreuenden Angehdrigen mit in das
Behandlungskonzept einbezogen und ihnen Unterstutzung in allen Krankheitsphasen
angeboten. Rait und Lederberg haben die Angehérigen in diesem Zusammenhang 1989
erstmals als ,,Patienten zweiter Ordnung* bezeichnet (Rait und Lederberg 1989). Durch die
hiufig ambivalente Situation der Angehdrigen zwischen eigener Belastung und zu leistender
Unterstiitzung besteht die Gefahr, dass die Angehérigen physisch oder psychisch erkranken

und somit ebenso betreungsbediirftic zu werden. Um dies zu vermeiden, gilt es, die
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Angehérigen von Beginn an als potenzielle Patienten zweiter Ordnung zu betrachten und

ein besonderes Augenmerk auf ihre Bediirfnisse und Belastungen zu legen.

Die votliegenden Ergebnisse lassen annehmen, dass tatsichlich viele Angehorige bereits bei
Aufnahme des Patienten in die SSPV stirker belastet sind als der Patient selbst und
dementsprechend als ,,Patienten zweiter Ordnung™ einzustufen sind. Es gilt, ein besonderes
Augenmerk auf ihre Bedurfnisse, Probleme und Belastungen zu legen und so physische und
psychische Beschwerden frithzeitig zu erkennen. Ebenso verdeutlichen die Ergebnisse die
Relevanz einer frithzeitigen palliativmedizinischen Versorgung, welche im Optimalfall mit
der Diagnosestellung der unheilbaren Erkrankung beginnt (Temel et al. 2010). Es ist
essenziell, dass das multiprofessionelle Team die Angehérigen und den Patienten stets als
zusammenhingende Einheit (#nit of care) betrachtet, um einer méglichen Dekompensation
der Betreuenden entgegenzuwirken. Durch das Bewusstwerden dieser Problematik kann
vermieden werden, dass die Angehdrigen selbst zu Patienten werden. Weiterhin ist es durch
eine fruhzeitige Intervention bei einem hohen Belastungserleben sogar denkbar, dass die

Wahrnehmung der Sinnerfiillung gesteigert werden kann.

5.1.1 Bedeutsame Lebensbereiche

Die bedeutsamsten Lebensbereiche fiir die Wahrnehmung eines sinnerfiillten Lebens der
Angehérigen von Tumorpatienten in der SSPV sind der Kategorie der Selbsttranszendenz
zuzuordnen: 1. Menschliche Werte und Ideale bewahren, 2. Personliche Bezichung zu

Familie und/oder Freunden pflegen und 3. Fir Andere da sein.

Das Streben nach Befriedigung der Selbsttranszendenz steht an der Spitze der
Bedurfnispyramide Maslows. Hier zeigt der Mensch ein hohes Engagement fiir andere,
wobei die personliche Entwicklung und die Befriedigung eigener Bediirfnisse in den
Hintergrund riicken (Maslow et al. 1993). Der von den Angehdrigen von Tumorpatienten in
der SSPV als am bedeutsamsten fir die Wahrnehmung eines Lebenssinns angesehene
Lebensbereich ist der des Bewahrens von Werten und Idealen. Werte und Ideale sind keine
allgemeingiltigen Regeln oder Gesetze. Sie stellen Wegweiser dar, die dem individuellen
Lebensweg einen grundsitzlichen Kurs geben. Sie zeigen auf, wofiir es sich lohnt, Zeit und
Energie zu investieren (z. B. Liebe, Sicherheit, Treue, innerer Frieden, Harmonie). Weiterhin
unterliegen sie, in Abhingigkeit von der jeweils vorherrschenden Lebenssituation, einem
stindigen Wandel und sind in ihrer Funktion als Orientierungshilfe neben Kohirenz,
Bedeutsamkeit und Zugehdrigkeit eine Voraussetzung fiir ein sinnerfiilltes Leben (Schnell

2016). Das Bewahren von Werten und Idealen hat fiir die Angehérigen von Patienten mit
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Krebserkrankungen das gréfite sinnstiftende Potenzial. Den pflegenden Angehérigen ist es
ein Anliegen, dass der Erkrankte wirdevoll behandelt wird. Er soll in der palliativen
Erkrankungssituation weiterhin als Mensch und nicht lediglich als ,,Patient” betrachtet
werden. Unterstrichen wird dieses Ergebnis dadurch, dass die Angehdrigen in der Zeit der
Erkrankung meist rund um die Uhr fiir die Versorgung des Patienten im Einsatz sind und
dem Erkrankten die groBtmdégliche Unterstiitzung geben mochten (O’Hara et al. 2010).
Vielen Betreuenden wird in dieser Situation die Bedeutungslosigkeit des Strebens nach
Materiellem bewusst. Die Angehérigen streben danach, dem Erkrankten ein wurdevolles
Leben und Sterben zu erméglichen und schopfen Sinn und Kraft daraus, Geftihle wie Liebe
und Zuneigung zu erfahren. Der Lebensbereich des Bewahrens von Werten und Idealen
hingt eng zusammen mit dem der Generativitit, welcher nach Schnell das gréfte
sinnstiftende Potenzial besitzt (Schnell 2016). Im engen Zusammenhang mit diesem
Lebensbereich steht auch das Pflegen sozialer Beziehungen zu Familie und Freunden sowie
das Dasein fir Andere. Die Wichtigkeit dieser Lebensbereiche fiir die Angehérigen
unterstreicht ihr haufig altruistisches Handeln in der Zeit der Erkrankung. Den Betreuenden
wird meist schmerzhaft bewusst, dass das Ieben einerseits endlich ist und andererseits fir
sie nach der Verlusterfahrung durch das Versterben weitergeht. In der Zeit der
Neuausrichtung des Lebens riickt fiir viele Betroffene der enge Familienkreis in den Fokus
des Lebens und es werden Beziehungen zu Freunden, Verwandten, Bekannten etc. gepflegt.
Diese kénnen in der Zeit der Erkrankung einerseits ablenkend und unterstiitzend wirken,
andererseits stellen sie eine wichtige Ressource dar. Sie konnen den Betreuenden in der Zeit
der Erkrankung emotional unterstiitzen und ihn in das Leben nach dem Versterben des
schwerkranken Angehoérigen begleiten. Durch einen funktionierenden familidren
Zusammenhalt und zur Verfigung stehende Entlastungsmoglichkeiten nehmen die
Angehérigen weniger Einschrinkungen gesundheitlicher, sozialer und finanzieller Art waht.
Bestitigt wird dies in einem gut funktionierenden Miteinander zwischen den Angehérigen

und dem multiprofessionellen Team (Francis et al. 2010).

Nach Viktor E. Frankl ist eine Sinnerfahrung durch die Verwirklichung der drei
Wertekategorien der Erlebniswerte, der schépferischen Werte und der Einstellungswerte
moglich. Durch das Streben nach Erfillung der oben genannten drei wichtigsten
Lebensbereiche der Angehérigen werden diese Wertekategorien verwirklicht. Aktives Tun
(,Ptlegen personlicher Bezichungen®, ,Dasein fiur Andere™) fihrt zur Erfillung der
Erlebniswerte und der schépferischen Werte. Der pflegende Angehorige erfihrt durch die
Pflege die Zuneigung, Dankbarkeit und Liebe des Erkrankten und nimmt sich selbst als wert-

und sinnvoll wahr. Die Erfillung der Erlebniswerte und schopferischen Werte erleichtert es,



5 Diskussion 77

den schicksalhaften, unverindetlichen Iebens- und Krankheitsverlauf des Erkrankten
anzunchmen. Im Idealfall konnen die Angehdrigen dadurch auch im Leiden und Ausharren
in dieser Situation und gemeinsam mit dem Patienten einen Sinn der Erkrankung

wahrnehmen (Einstellungswerte) (Frankl 1952).

Die drei am Wichtigsten erscheinenden Lebensbereiche sind der Kategorie der
Selbsttranszendenz zuzuordnen, welche in der Bediirfnispyramide nach Maslow an oberster
Stelle steht (Maslow 1954). Dies verdeutlicht, dass fiir die Angehérigen in der
Erkrankungssituation die personliche Entwicklung und die Befriedigung der eigenen
Bedirfnisse in den Hintergrund und immaterielle Dinge in den Vordergrund ricken.
Bestitigend dazu haben die Angehérigen in der Studie das ,,Aneignen von materiellem
Besitz“ als wenig bedeutsam zur Erfahrung von Sinn angegeben (Platz 15/17). Weiterhin
gaben in Studien sowohl die Tumorpatienten selbst als auch die Normalbevélkerung im
Gegensatz zu den pflegenden Angehérigen unter den drei wichtigsten Lebensbereichen stets
Bereiche aus der Kategorie der Selbstbezogenheit an (,,das Gefuhl finanzieller Sicherheit
haben®, ,,grundlegende, tigliche Bedirfnisse erfilllen®) (Scheffold et al. 2014). Auffallend ist,
dass die in beschriebenen Studien untersuchten Kollektive (Angehorige von Tumorpatienten
(siche vorliegende Studie), Tumorpatienten (Scheffold et al. 2014), Normalbevolkerung
(Prager 1996; Reker 19906)) den Lebensbereich des ,, Teilnehmens an religiosen Aktivititen®
als am wenigsten bedeutsam zur Sinnerfiilllung angaben. Dieses Ergebnis unterstreicht die
Aussage von Oishi und Diener, dass Einwohner wohlhabender Linder zu kritischerem
Denken und Hinterfragen neigen und somit die Religiositit als Sinnquelle immer mehr an
Bedeutung verliert (Oishi und Diener 2014). In der vorliegenden Stichprobe erachteten
lediglich 12% der unter 60-Jdhrigen und 26% der tber 60-jihrigen Angehérigen diesen
Lebensbereich als wichtig zur Sinnerfullung. Dieses Ergebnis zeigt einerseits, dass die
Religiositit einem Wandel der Zeit unterliegt und in jingeren Generationen an Stellenwert
zur Sinnerfillung verliert. Andererseits sollte der Stellenwert der Religiositit nicht
unterschitzt werden, stellt sie fiir ein Viertel der Angehdrigen iiber 60 Jahre eine Sinnquelle
dar. Diese Angehérigen sollten ermutigt werden, ihre Religion auch in der schwierigen Zeit
der unheilbaren Erkrankung eines Nahestehenden weiter auszuleben und spirituelle
Unterstitzungsangebote anzunehmen, welche ihren Glauben bestirken und sie bei der

Bewiltigung der belastendenden Situation unterstiitzen.

5.1.2 Eingeschrinkte Lebensbereiche

Die Analyse der Studienergebnisse verdeutlicht, dass sich die Mehrheit der Angehérigen
(58,5%) der Tumorpatienten in der SSPV durch die Erkrankung im Verfolgen ihrer
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personlichen Ziele ziemlich bis sehr eingeschrinkt fithlen. Sie empfinden vor allem in den
folgenden Lebensbereichen FEinschrinkungen: 1. Ausibung angenehmer Titigkeiten
(71,8%), 2. Fur Andere da sein (38,0%) und Naturverbundenheit (38,0%), 3. Das Gefiihl
finanzieller Sicherheit haben (24,4%). In der vorliegenden Stichprobe gaben die folgenden
Gruppen der Angehdrigen an, sich im Verfolgen der personlichen Ziele eingeschrinkt zu
fihlen: Angehérige weiblichen Geschlechts (66%), mit Kindern (76%), in einer festen
Partnerschaft lebend (89%), mit einem monatlichen Haushaltsnettoeinkommen >1750€
(78%,), erwerbsfihige Angehdrige (81%) und diejenigen, welche den Ehepartner (70%)
betreuten oder den Erkrankten <8h tiglich pflegten (66%). Diese Ergebnisse unterstreichen
die Mehrfachbelastung, der viele Angehorige durch die Erkrankung des Patienten und der
damit verbundenen Pflege ausgesetzt sind. Bereits ab der Diagnosestellung sind sie ersten
interpersonellen Konflikten ausgesetzt, in denen es gilt, das Familienleben, den Beruf, das
soziale Leben und die Betreuung des Erkrankten zu koordinieren und aufrecht zu erhalten
(Northouse et al. 2012). Nach Frankl erlebt der Mensch sich selbst als wert- und sinnvoll,
wenn er etwas Eigenes schafft. Diese schopferischen Werte sieht er als Quelle zur
Sinnfindung an. Der Mensch nimmt sein Leben als sinnerfilllt wahr, wenn er seine
personlichen Ziele verfolgt und erreicht. Analog dazu erlebt der Mensch nach Maslow sein
Leben als sinnerfiillt, wenn er nach der Verwirklichung seines Selbst streben kann (Frankl
1952; Maslow et al. 1993). Fast 60% der befragten Angehdrigen in der Studie fithlen sich im
Verfolgen der personlichen Ziele ziemlich bis sehr behindert. Dies ldsst darauf schlieBen,
dass sie durch die Pflege des Tumorpatienten eingeschrinkt sind, Lebenssinn aus den

schépferischen Werten und Erlebniswerten zu schépfen.

In der vorliegenden Studie sind 47% der weiblichen Angehdrigen nicht berufstitig. Es ist
anzunchmen, dass sich diese hdufig um die Versorgung der Kinder und den Haushalt
kimmern. Sie treten beruflich in den Hintergrund und stellen ihre personlichen Ziele
hintenan. Mit der plotzlichen Betreuung eines erkrankten Angehdrigen kommt eine weitere
zeit- und kraftraubende Aufgabe hinzu. Hiufig bleibt keine Zeit, die eigenen Interessen zu
verfolgen und die persénlich gesteckten Ziele verlieren an Bedeutung. Unterstrichen wird
diese Annahme von der Tatsache, dass sich fast 80% der Angehérigen in der Austibung
angenehmer Titigkeiten eingeschrinkt fithlen, da sie haufig rund um die Uhr fur die Familie
und den Erkrankten im Einsatz sind. Weiterhin fihlen sich erwerbsfihige Angehdrige und
diejenigen der Mittel- und Oberschicht im Verfolgen ihrer personlichen Ziele eingeschrinkt.
Diese Angehorigen sind haufig beruflich erfolgreich, identifizieren sich mit ihrer beruflichen
Titigkeit und streben nach dort gesteckten Zielen. Durch die Erkrankung eines

Nahestehenden und die damit verbundene Betreuung verindern sich die Lebensumstinde
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und sie sind gezwungen, ihre eigenen Pline in den Hintergrund zu stellen. Diese Tatsache ist
eng damit verbunden, dass sich fast ein Viertel der Angehérigen im Lebensbereich des
Gefiihls der finanziellen Sicherheit eingeschrinkt fihlt. Hierzu fanden Rha et al. 2015 heraus,
dass in der terminalen Lebensphase des Erkrankten rund 77% der Pflegenden an ihrer
Arbeitsstelle fehlen, woraus verstirkte finanzielle Probleme resultieren. Parallel dazu konnten
Rha et al. allerdings auch zeigen, dass sich Angehérige, welche neben der Pflege weiterhin
ihrer beruflichen Tatigkeit nachgehen koénnen, weniger emotional belastet fiihlen (Northouse
et al. 2012; Rha et al. 2015). Gegensitzlich dazu fiihlen sich in der vorliegenden Stichprobe
81% der erwerbsfihigen Angehoérigen durch die Erkrankung eingeschrinkt.

Die Analyse der eingeschrinkten Lebensbereiche untermauert in vielen Bereichen die bereits
bestehende Literatur. Aus den Ergebnissen ldsst sich schlieBen, dass allen an der Betreuung
und Therapie des Erkrankten beteiligten Personen der SSPV bewusst sein sollte, dass vor
allem die oben genannten Personengruppen durch die Pflege des schwerkranken Patienten
einer Mehrfachbelastung ausgesetzt sind. Es ist von besonderer Wichtigkeit, ein Bewusstsein
fir die Aufgaben, Probleme und Angste der Angehorigen zu schaffen. Es gilt,
verstindnisvoll und empathisch auf die Angehérigen zuzugehen. Um  die
dekompensationsgefihrdeten Angehérigen ausfindig zu machen, ist es essenziell, sich
sowohl in einer ausfithrlichen Anamnese mit dem Patienten selbst als auch mit seinen
Angehérigen auseinanderzusetzen. Von Beginn der Diagnosestellung an sollten der Patient
und die Angehdrigen tber die verschiedenen Angebote zur Entlastung und Hilfestellung
informiert werden. Als praktische Beispiele sind hier psychologische Gespriche und
Familiengespriche in der SSPV zu nennen. Zusitzlich sollte darauf geachtet werden, die
Angehorigen gegebenenfalls bei der Betreuung der Kinder zu entlasten. Weiterhin kénnen
offene Besuchszeiten, die Moglichkeit der Unterbringung von Angehdrigen im
Patientenzimmer sowie ein Festlegen von Terminen auf Zeiten, welche mit der Arbeitszeit
vereinbar sind, sehr entlastend wirken. Um das Belastungserleben der Angehérigen zu
minimieren und einem Burn-Out durch die Anforderungen der Pflege vorzubeugen, sollten
sie auch auf den hohen Stellenwert der ,Self Care® hingewiesen werden. Um die eigenen
Krifte zu schonen, sollte weiterhin ein eigenes Leben gefithrt und angenechmen Titigkeiten
nachgegangen werden. Wichtig ist es, Auszeiten zu schaffen, in denen die
Hauptbezugsperson Zeit fur sich hat und sich jemand anderes um den Erkrankten kimmert
(z. B. Angehorige, Nachbarn, Freunde). Unterstiitzend kénnen hier auch ehrenamtliche
Mitarbeiter und Selbsthilfegruppen wirken. Viele dieser Angebote sind schon ab Beginn der

SSPV verfiighar und realisierbar.
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5.2  Die Lebenssinnwahrnehmung verschiedener Subgruppen

Die Studie zeigt signifikante Unterschiede in der Wahrnehmung des Ausmalles des
Lebenssinns zwischen den untersuchten Gruppen. Beztglich des SOMP-R Summenwertes
zeigen uiber 60-jdhrige Pflegende, Angehorige mit Kindern und diejenigen, welche einen tiber
00-Jdhrigen betreuen, signifikant hohere Werte und somit ein hdoheres Ausmall an
wahrgenommener Sinnerfiillung als die jeweilige Vergleichsgruppe. Weiterhin zeigen diese
Gruppen signifikant héhere Werte in den Kategorien der Selbsttranszendenz und des

Kollektivismus als die Vergleichsgruppen.

Nach Eriksons psychosozialem Entwicklungsmodell verindert sich die Relevanz der
sinnspendenden Lebensbereiche im Laufe des Lebens. Im Erwachsenenalter stehen vor
allem die Generativitit sowie die Akzeptanz und Integration des eigenen Lebenslaufs zur
Erfahrung eines Sinnerlebens im Vordergrund (Erikson 1950). Schnell et al. konnten
diesbeztglich zeigen, dass idltere Menschen Lebensbereiche aus der Kategorie der
Selbsttranszendenz als essenziell zur Erfahrung von Lebenssinn ansehen. Gleichzeitig nimmt
die Bedeutung von Selbstzentralisation sowie das Streben nach Selbstverwirklichung ab.
Weiterhin nimmt die wahrgenommene Sinnerfillung insgesamt mit steigendem Alter zu.
Sinnkrisen hingegen treten seltener auf (Schnell 2016). Diese Ergebnisse decken sich mit
denen der vorliegenden Studie, in der die iiber 60-jahrigen Pflegenden signifikant hohere
Punktwerte sowohl beztiglich des SOMP-R Summenwertes als auch in den Bereichen der
Selbsttranszendenz und des Kollektivismus zeigen. Unter Letzteren fillt der Lebensbereich
der Generativitit, welcher nach Schnell 2016 das grofite sinnstiftende Potenzial besitzt
(Schnell 2016). Im Gegensatz dazu beschreiben Schumacher et al. mit zunehmendem Alter
ein sinkendes Kohirenzgefiihl nach Antonovsky und somit eine verminderte Fahigkeit, Sinn
im Leben wahrzunehmen (Schumacher et al. 2000). Die vorliegende Studie unterstreicht die
individuelle Wahrnehmung der Bedeutsamkeit der einzelnen Lebensbereiche in
Abhingigkeit von der jeweiligen Lebenssituation. Der Lebenssinn steigt bei den alteren
pflegenden Angehérigen, wobei er in der Normalbevélkerung mit zunehmendem Alter
abnimmt. Denkbar ist, dass diesen Pflegenden mehr Zeit fir die Pflege ihrer Angehorigen
zur Verfiigung steht und sie die Betreuung des Erkrankten in den Mittelpunkt stellen kénnen.
Mit hoher Wahrscheinlichkeit blicken sie auf eine lange miteinander verbrachte Zeit zurtick.
Dies erméglicht thnen, einen Sinn darin zu sehen, ihren Angehérigen zu pflegen und thm
Zuwendung, Zeit und Unterstitzung zu geben. Sie schopfen vor allem aus Lebensbereichen
der Kategorien der Selbsttranszendenz und des Kollektivismus Lebenssinn, wozu die
Bereiche ,,personliche Beziechung zu Familie/ Freunden pflegen®, ,,fiir Andere da sein®, ,,ein

Vermaichtnis fur die nichste Generation hinterlassen® und ,,Kultur und Tradition bewahren*
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und ,,an religiosen Aktivititen teilnehmen® ziahlen. Nach Earnshaw sind hiufig vor allem
dltere Menschen religiés. Sie haben eine optimistischere und positivere Einstellung zum
Leben und sehen einen Sinn darin, den schwer Erkrankten zu betreuen (Earnshaw 2000).
Ahnlich verhilt es sich bei den pflegenden Angehérigen mit Kindern. Diese zeigen im
Gegensatz zu Kinderlosen hoéhere SOMP-R  Summen-, Selbsttranszendenz- und
Kollektivismuswerte. Dieses Ergebnis deckt sich mit den Resultaten Baumeisters, wonach
Eltern insgesamt eine héhere Sinnerfillung zeigen als Kinderlose (Baumeister et al. 2013).
Vor allem in der psychisch und physisch belastenden Situation der Pflege eines unheilbar
Erkrankten hilft es den pflegenden Angehdrigen, auf die Unterstiitzung von Kindern
zurickgreifen zu koénnen (Beach et al. 2000). Sie koénnen allgemein Riickhalt geben,
verschiedene Aufgaben tibernehmen und dementsprechend die Hauptpflegeperson entlasten
und ihr Freirdume schaffen. Hierdurch kann es fiir diese zum Beispiel moglich sein, weiterhin
berufstitig zu sein. Dies fithrt dazu, dass sie sich durch die Pflege weniger emotional belastet
fihlen (Rha et al. 2015). Die familidre Unterstiitzung kann weiterhin das Kohirenzgefithl der
Hauptpflegeperson stirken. Die Familie dient als Ressource, die die Widerstandsfihigkeit
und Stressresistenz der Pflegenden foérdert. Dadurch ist es mdoglich, dass das
Belastungserleben durch die Tumorerkrankung des Nahestehenden abnimmt und
Mechanismen zur physischen und psychischen Bewiltigung der Situation entwickelt werden.
Bezogen auf das Sinnverstindnis Viktor E. Frankls, erhoht sich bei Angehérigen mit
Kindern bzw. Enkelkindern die Wahrscheinlichkeit des Erfillens der Kategorie der
Erlebniswerte. Die Angehdrigen sind zum Beispiel in der Lage, Lebenssinn aus dem Erleben
von etwas subjektiv Positivem, wie dem Eingebunden werden in die familidre Gemeinschaft,
zu schopfen. Die Diagnose einer unheilbaren Erkrankung einer Person im personlichen
Umfeld stellt fiir alle Nahestehenden ein einschneidendes Erlebnis dar. Wie die vorliegende
Untersuchung zeigt, wird die Situation vor allem bei der Erkrankung junger Menschen als
schr belastend wahrgenommen. Hier zeigen Angehorige, welche unter 60-jahrige
Tumorpatienten betreuen, signifikant niedrigere SOMP-R Summen-, Transzendenz- und
Kollektivismuswerte im Vergleich zu Angehorigen, welche tber 60-jihrige Patienten
betreuen. Haufig sind diese belasteten Angehdrigen ebenso unter 60 Jahre alt (89%) und der
Ehepartner des Erkrankten (60%). Die Erkrankung eines jungen Menschen verindert hiufig
die Lebenspline des gesamten Umfeldes. Die Betroffenen stehen meist mitten im Leben und
sind durch die Erkrankung gezwungen, die Lebenspline zu tberarbeiten. Themen, die hier
im Vordergrund stehen, sind die gemeinsam geplante Zukunft, die Erzichung gemeinsamer
Kinder, finanzielle Sorgen, Sorgen um die berufliche Zukunft und die Versorgung der

Familie und der frithe Verlust eines Ehe-/Lebenspartners. Diese Umstinde kénnen im
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Auftreten vermehrter Sinnkrisen resultieren und bediirfen einer besonderen
Ricksichtnahme und Betreuung des Patienten und seines gesamten Umfeldes. Weiterhin
zeigen minnliche Angehérige in der vorliegenden Studie signifikant hohere Werte im Bereich
des Individualismus (z. B. Anerkennung fir personliche Leistungen bekommen, persénliches
Wachstum erleben). Diesbeziiglich fand Bakan heraus, dass Minner vor allem die
Selbstverwirklichung und Eigenstindigkeit als Quellen fiir das Erfahren eines Lebenssinns
sehen (Bakan 19606). Sowohl die vorliegende Studie als auch Ergebnisse Schnells bestitigen
Bakan (Schnell 2016). Zeigten Schnell und Becker 2006, dass es fiir das Sinnetleben
unerheblich ist, welchen Bildungsstand jemand aufweist, bestitigten Rha et al., dass sich
Angehérige von Tumorpatienten mit hoherem Bildungsstand weniger emotional belastet
fihlen im Vergleich zu denen niedrigeren Bildungsstandes (Schnell und Becker 2006; Rha et
al. 2015). Diese Annahme wird im Bereich des Kollektivmus in der vorliegenden Studie
bestitigt. Es ist anzunehmen, dass sich Angehorige héheren Bildungsstandes vermehrt
sozial, politisch und humanitir engagieren und besonderen Wert auf das Bewahren von
Kultur und Tradition legen. Da die genannten Lebensbereiche auch generelle Einstellungen
zum Leben darstellen, ist es denkbar, dass das Verfolgen dieser Bereiche auch in der
belastenden Situation der Pflege eines unheilbar erkrankten Nahestehenden nicht
vernachldssigt wird und diese Lebensbereiche so zur Sinnstiftung beitragen koénnen.
Weiterhin konnten Glozman und Settineri zeigen, dass die Lebensqualitit und das Ausmal3
des wahrgenommenen Lebenssinns von pflegenden Angehérigen mit zunehmender Zeit,
welche fir die Pflege des Patienten aufgebracht werden muss, abnimmt (Glozman 2004;
Settineri et al. 2014). Die durchgefiihrte Studie bestitigt, dass Angehdrige, welche den
Tumorpatienten weniger als acht Stunden tiglich pflegten, einen signifikant niedrigeren
SOMP-R Transzendenzwert aufwiesen als diejenigen, welche mehr als 8 Stunden tiglich
pflegten. Etwa zwei Drittel (64%) der Angehérigen der zuerst genannten Gruppe besal3
Kinder, etwa die Hilfte von ihnen (47%) war neben der Pflege berufstitig. Diese
Angehérigen finden sich in Rollenkonflikten wieder und haben sich den unterschiedlichsten
Anforderungen zu stellen. Es ist denkbar, dass sie die Pflege des Erkrankten neben ihren
verschiedenen privaten und beruflichen Rollen aus Pflichtgefithl heraus wahrnehmen.
Angehérige, welche aus Pflicht pflegen, nehmen aufgrund der empfundenen sozialen
Einschrinkungen und der vermehrten emotionalen Belastung weniger Sinnerfullung wahr
(Settineri et al. 2014). Diese Angehdrigen zeigen vor allem im Bereich der Selbsttranszendenz
verminderte SOMP-R Werte. Ihnen fehlt die Zeit, personliche Beziehungen zu stirken und
fir alle Nahestehenden ausreichend da zu sein. Im Gegensatz dazu zeigen die Angehérigen,

welche tiber acht Stunden tiglich pflegen, signifikant héhere SOMP-R Werte im Bereich der
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Transzendenz. Die Mehrheit von ihnen war nicht berufstitig (54%), hatte Kinder (81%),
welche als Unterstiitzung dienten und verfiigte tGber ein Einkommen der Mittel- oder
Oberschicht (80%), wodurch sich finanzielle Sorgen verminderten. Nach Settineri ist es
denkbar, dass diese Angehorigen den Erkrankten vor allem aus Liebe und Zuneigung pflegen
konnten und die Situation somit als weniger belastend wahrnahmen (Settineri et al. 2014).
Durch die ihnen zur Verfiigung stehende Zeit nahmen sie die Lebensbereiche der Kategorie
der Selbsttranszendenz (z. B. personliche Beziechungen pflegen, fir Andere da sein) als

bereichernd wahr und konnten hieraus Lebenssinn schopfen.

Zusammenfassend sollte allen an der Behandlung und Betreuung eines unheilbar erkrankten
Tumorpatienten beteiligten Personen der Stellenwert der Angehdrigen als ,,Patienten zweiter

<

Ordnung® bewusst sein. Vor allem unter 60-Jdhrige, kinderlose Angehdrige sowie
Angehorige, welche einen unter 60-jihrigen Patienten pflegen, weisen signifikant niedrigere
SOMP-R Summenwerte auf und sind besonders gefihrdet, durch die belastende Situation
der Pflege des Tumorpatienten eine Sinnkrise zu erfahren. Auf sie sollte bereits ab der

Aufnahme des Patienten in die SSPV ein besonderes Augenmerk gelegt werden und ihnen

frihzeitig Zugang zu unterstitzenden Mallnahmen angeboten werden.

5.3  Die die Lebenssinnwahrnehmung beeinflussenden Faktoren

Durch die vorliegende Studie konnten drei Faktoren ausgemacht werden, welche die
Wahrscheinlichkeit fir das Votliegen eines hohen SOMP-R Summenwertes (>71/119 P.)
signifikant beeinflussen: 1. zunehmendes Alter des pflegenden Angehérigen, 2. hohes
Bildungslevel des Angehérigen und 3. eine andere Bezichung zum Patienten als Ehe- oder

Lebenspartner.

Um die praktische Umsetzung der Ergebnisse in den klinischen Alltag zu erleichtern und
moglichst simpel zu gestalten, werden im Folgenden lediglich die Pridiktoren fir die
Wabhrscheinlichkeit eines hohen Summenwertes diskutiert. Die Pridiktoren der
Wabhrscheinlichkeit eines hohen SOMP-R Wertes einer Subkategorie kénnen dem Kapitel

4.6 entnommen werden.

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie zeigen, dass die Wahrscheinlichkeit, einen hohen
SOMP-R Summenwert und somit ein sinnerfiilltes Leben aufzuzeigen, bei den Angehéorigen
von Tumorpatienten in der SSPV mit jedem Lebensalter um 4,3% zunimmt. Diese
Ergebnisse bestitigen eine Studie Stegers et al., bei der 70% der tber 50-Jdhrigen ein
sinnerfilltes Leben angeben (Steger et al. 2015). Der Philosoph Heidegger erklart die mit

dem Alter zunehmende Sinnerfillung dadurch, dass sich der idltere Mensch vermehrt mit
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dem Tod auseinandersetzt, die Endlichkeit des Lebens akzeptiert und danach strebt, die
verbleibende Zeit sinnvoll zu nutzen (Heidegger 20006). Frankl ist ebenso der Ansicht, dass
das Sinnerleben steigt, sobald sich der Mensch einer bestimmten Aufgabe widmet (Lingle
2005). Ubertragen auf die vorliegende Studie, stellt die Pflege eines Nahestehenden eine
solche sinnvolle Aufgabe dar. Der Angehorige riickt eine externe Angelegenheit in das
Zentrum seines Lebens. Hierdurch riickt seine eigene Person in den Hintergrund und eigene
Probleme werden als nicht mehr beeintrichtigend wahrgenommen. Bezogen auf
Antonovsky, wird auf diese Weise zusitzlich das Kohirenzgefiihl gestirkt (Verstehbarkeit,
Handhabbarkeit, Sinnhaftigkeit) (Antonovsky 1993). Die pflegende Person wird
widerstandsfihiger und stressresistenter. Es resultiert ein hohes Mall an Gesundheit und
somit eine vermehrte Sinnerfillung. Diese Ergebnisse sind tibertragbar auf die Situation der
Pflege eines Nahestechenden im Alter: mit steigendem Alter steigt die Wahrscheinlichkeit,
dass sich die betreunde Person bereits mit dem Sterben und dem Tod auseinandergesetzt
hat. Dementsprechend wird sie es als sinnerfiillend empfinden, die verbleibende Zeit mit
dem Erkrankten zu nutzen. Weiterhin beeinflusst der Bildungsstand des Angehérigen
signifikant die SOMP-R Summenwerte. Verglichen zu Angehdrigen eines niedrigen
Bildungslevels, haben Angehérige eines hohen Bildungslevels eine mehr als doppelt so hohe
Wabhrscheinlichkeit, hier hohe Werte aufzuzeigen und somit ein sinnerfilltes Leben
wahrzunehmen. In der vorliegenden Stichprobe steht der Bildungsstand des Angehérigen im
Zusammenhang mit dem FEinkommen. Hier gehoren 88% der Angehorigen dieses
Bildungsstandes der finanziellen Oberschicht an (>1750€/Monat), mehr als die Hilfte (54%)
ist Hauptverdiener des Haushaltes. Bisher liegen nur wenige Studien vor, die sich mit dem
Zusammenhang des Bildungsstandes mit der wahrgenommenen Sinnerfillung
auseinandersetzen. Nach Oishi und Diener nehmen Einwohner armerer Lander, welche zu
groflen Teilen einen niedrigen Bildungsstand aufweisen, eine hohere Sinnerfilllung wahr als
Einwohner wohlhabender Linder. In den drmeren Lindern wird der Religiositit als
Sinnquelle ein besonderer Stellenwert beigemessen. Im Gegensatz dazu weisen Einwohner
wohlhabender Linder einen héheren Bildungsstand und weniger Sinnerfilllung auf. Sie
neigen zu einem reflektierten, kritischen Denken und hinterfragen den Sinn des Lebens. Es
kommt hdufig zum Verlust der Sinnerfilllung und der Lebensqualitit (Oishi und Diener
2014). Weiterhin kommen Schnell und Becker zu dem FErgebnis, dass der Sinn
ausbildungsunabhingig ist, da den Menschen, abhingig von Begabung und Interesse,
verschiedenen Moglichkeiten zur Sinnerfahrung zur Verfugung stehen (Schnell und Becker
2006). Gegensitzlich zu den beschriebenen Studien weisen die Angehérigen eines hohen

Bildungsstandes in der vorliegenden Untersuchung in allen SOMP-R Kategorien héhere
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Punktwerte und eine signifikant héhere Wahrscheinlichkeit hoher SOMP-R Summenwerte
auf als diejenigen eines niedrigen Bildungsstandes. Daraus ldsst sich schlieBen, dass diese
Angehérigen insgesamt eine groBe Breite und Vielfalt erfullter Lebensbedeutungen
wahrnehmen, was nach Schnell eine Voraussetzung zur Sinnerfahrung darstellt (Schnell
20106). Dieses Ergebnis stimmt auch mit der Aussage Rhas tiberein, wonach sich Angehdrige
eines hoheren Bildungsstandes und welche neben der Pflege des Erkrankten weiterhin ihrer
beruflichen Titigkeit nachgehen kénnen, durch die Erkrankung weniger emotional belastet
fihlen (Rha et al. 2015). Weiterhin besteht fiir Angehérige, welche ihren erkrankten Ehe-
oder Lebenspartner pflegen, eine signifikant niedrigere Wahrscheinlichkeit, einen hohen
SOMP-R Summenwert zu erreichen im Vergleich zu den Angehérigen, welche einen
Erkrankten eines anderen Beziehungsverhiltnisses betreuen. Nehmen nach Settineri
pflegende Kinder die gréBten Einschrinkungen durch die belastende Pflegesituation wahr,
kam Beach analog zur vorliegenden Studie zu der Erkenntnis, dass pflegende Ehepartner
eine signifikant verringerte Sinnerfillung und Lebensqualitit wahrnehmen (Beach et al. 2000;
Settineri et al. 2014). In den meisten Fillen stellt der Ehe- oder Lebenspartner die primire
Bezugsperson des Erkrankten dar, wobei dieser oft genauso stark unter der Erkrankung
leidet wie der Patient selbst. Haufig kommt es durch die unheilbare Erkrankung zu einer
vollstindigen Verinderung der Bezichung beider Partner zueinander. Die unheilbare
Erkrankung fihrt zu emotionalen, kognitiven und verhaltensbedingten Verinderungen in
der Personlichkeit des Patienten. Die pflegende Person hat das Gefiihl, nicht mehr den
Partner zu pflegen, den sie zu lieben gelernt hat. Viele Angehérige geraten durch diese
Situation unter massiven psychischen und physischen Stress. Es kommt zu gesundheitlichen
Verinderungen und vermehrtem gesundheitsschidlichen Verhalten, Depressionen und
Angststorungen (Beach et al. 2000). Die vorliegenden Studienergebnisse kénnen die Inhalte
der dargelegten Studien bestitigen. Wichtig ist, dass sich der pflegende Partner Auszeiten
von der Betreuung nimmt und ihm ebenfalls Hilfe und Unterstiitzung angeboten wird. Dies
ist zum Beispiel durch Selbsthilfegruppen oder durch einen Psychoonkologen méglich. Es
ist essenziell, beide Partner zu ermutigen, ihre Angste und Sorgen offen zu teilen. Nur so
kann die Partnerschaft durch die Erkrankung moglichst unbeeintrichtigt weitergeftihrt und

einer Dekompensation des pflegenden Ehe-/ Lebenspartners entgegengewirkt werden.
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54  Zusammenhang zwischen dem Lebenssinn und der

Lebensqualitit

Die Studienergebnisse zeigen einen Zusammenhang zwischen der wahrgenommenen
Sinnerfillung und dem Mal3 der Lebensqualitit, wobei die SF-8 Summenskalen signifikant
posittv. mit den SOMP-R Summenwerten korrelieren. Dies bedeutet: je hoher die

wahrgenommene Lebensqualitit, desto héher das Mal3 an Sinnerfillung und umgekehrt.

Insgesamt korrelieren alle SF-8 Summen- und Subskalen positiv mit den Werten der SOMP-
R Kategorien. FEine Ausnahme stellt die ungerichtete negative Korrelation zwischen der
allgemeinen Gesundheitswahrnehmung und der SOMP-R Kategorie der Selbsttranszendenz
dar. Die vorliegenden Ergebnisse bestitigen, dass der Mensch ein erhéhtes Mal3 an
Lebensqualitit wahrnimmt, wenn er sein Leben als sinnvoll empfindet (Zika und
Chamberlain 1992; Schnell 2016). Die Pflege einer nahestehenden unheilbar erkrankten
Person kann fiir den Betreuenden sowohl positive als auch negative Auswirkungen haben.
Hiufig dominieren gesundheitliche Beeintrichtigungen physischer und psychischer Art. Es
ist jedoch ebenso moglich, dass negative Effekte der Belastungssituation dadurch
abgemildert werden, dass die pflegende Person die neue Aufgabe als sinnerfillend
wahrnimmt (Leitlinie Pflegende Angehérige 2005; Schnell 2009). Die positive Korrelation
zwischen Lebenssinn und Lebensqualitit ldsst sich dadurch erkliren, dass die Lebensqualitit
bedeutend durch das Maf3 an Gesundheit und subjektivem Wohlbefinden beeinflusst wird,
wobei gleichzeitig eine wahrgenommene Sinnerfiilllung positiv auf Gesundheit und
Lebensqualitit wirkt (Schnell 2016). Fihlt sich die pflegende Person wohl und gesund, weist
sie nach Antonovsky ein hohes Kohirenzgefiihl auf. Sie wird widerstandsfihiger und
stressresistenter. Hierdurch werden Herausforderungen nicht als Belastung wahrgenommen,
sondern Ressourcen genutzt, diese gesundheitsférderlich zu bewiltigen (Antonovsky 1993).
Die signifikante negative Korrelation  zeigt, dass eine hohe allgemeine
Gesundheitswahrnehmung mit einem niedrigen SOMP-R Wert der Kategorie der
Transzendenz ecinhergeht und umgekehrt. Dieses Ergebnis verdeutlicht, dass viele
Angehérige ihre eigene Person durch die Pflegesituation in den Hintergrund stellen. Sehen
sie eine Sinnerfillung im Bereich der Selbsttranszendenz (z. B. personliche Beziehungen
pflegen, fur Andere da sein), zeigen sie einen groBen Einsatz fir andere und stellen ihre
eigene Person in den Hintergrund. Durch die Vernachlissigung der eigenen Person kommt
es zu gesundheitlichen Beeintrichtigungen und folglich zu einer verminderten allgemeinen
Gesundheitswahrnehmung.  Umgekehrt  stehen  bei  einer hohen  allgemeinen

Gesundheitswahrnehmung die Kategorien des Individualismus, Kollektivismus und der
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Selbstbezogenheit im Vordergrund. Diese Personen stellen andere Lebensbereiche in den
Vordergrund und verfolgen vermehrt ihr eigenes Wohlbefinden, wodurch die
Lebensbereiche der Kategorie der Selbsttranszendenz in den Hintergrund riicken. Diese
Ergebnisse bestitigen in groBen Teilen vorausgegangene Studien (Grunfeld et al. 2004;
Leitlinie Pflegende Angehorige 2005; Goétze et al. 2012; Rosenberger et al. 2012). Die
befragten Angehérigen weisen in allen Subskalen des SF-8 Fragebogens zur Lebensqualitit
niedrigere Werte auf als fiir sie sowohl anhand des Alters und Geschlechts als auch im
Vergleich zur deutschen Normalbevolkerung zu erwarten gewesen wire. Die grof3te
Differenz findet sich im Bereich der psychischen Gesundheit. Hier liegen die Werte der
vorliegenden Stichprobe mehr als 25% unter den zu erwartenden bzw. den Werten der
deutschen Normalbevélkerung. Im Bereich der korpetlichen Gesundheit liegen ebenso
niedrigere Werte vor. Auch diese Resultate bestitigen vorangegangene Studien und
verdeutlichen erneut die immense Bedeutung der frihen Einbindung der betreuenden

Angehérigen in das Therapiekonzept des unheilbar erkrankten Tumorpatienten.
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6 Stiarken und Limitationen der Studie

Rickblickend weist die durchgefiihrte Studie sowohl Stirken als auch Limitationen auf.
Diese und deren moégliche Berticksichtigung fiir sich anschlieBende Forschungsprojekte

werden im Folgenden erldutert.

Als Stirke der Untersuchung ist die hohe Ricklaufquote von 81% zum Zeitpunkt T1 zu
nennen. Diese erméglichte die Generierung eines reprisentativen Datensatzes mit
Informationen iber die bisher in Studien unterreprisentierte Studienpopulation der
Angehérigen von Tumorpatienten in der SSPV. Als wesentliche Faktoren, welche die hohe
Teilnehmerzahl erkliren, sind das bizentrische Vorgehen sowie ein Erhebungszeitraum von
12 bzw. 15 Monaten zu nennen. Weiterhin konnte die Teilnehmerzahl durch eine intensive
Schulung aller an dem Projekt beteiligten Personengruppen sowie eine stetige Optimierung
der RekrutierungsmaBBnahmen wihrend des laufenden Projektes gesteigert werden.
Maf3geblich trugen hierzu auch die Erfahrungen durch eine im Vorfeld am Studienstandort
Hamburg durchgefiihrte Pilotstudie bei. Durch die grole Datenmenge war es auflerdem
moglich, verschiedene Subgruppen zu generieren und zu analysieren. Der Einsatz von
standardisierten Messverfahren im Fragebogen sowie in der Datenauswertung erhdhte

weiterhin die Objektivitit und Validitit der Untersuchung.

Neben diesen positiven Aspekten weist die Studie auch Limitationen auf, welche bei der
Planung folgender notwendiger Forschungsprojekte Berticksichtigung finden sollten.
Auffallend ist, dass trotz der hohen Rucklaufquote insgesamt nur 42% (287/689) der
potenziellen Teilnehmer zum Zeitpunkt T1 in das Projekt eingeschlossen werden konnten.
Hiufige Griinde fir einen Studienausschluss stellten eine zu hohe psychische Belastung des
Angehorigen selbst, ein Nichterreichen des Hauptansprechpartners in den ersten 72 Stunden
sowie der prifinale Krankheitszustand des Patienten bei der stationdren Aufnahme dar. Die
Tatsache, dass 89 Angehorige die Studienteilnahme aufgrund einer zu hohen psychischen
Belastung ablehnten, lisst darauf schlieBen, dass die psychische Belastung der Angehérigen
von Patienten mit Krebserkrankungen, die in der SSPV behandelt werden, tatsdchlich als
noch hoher einzustufen ist als durch die vorliegende Studie abgebildet. Der Ausschluss von
78 potenziellen Studienteilnehmern tberwiegend am Studienstandort Géttingen durch
Nichterreichen in den ersten 72 Stunden verdeutlicht das gro3e Einzugsgebiet der SSPV und
die hidufig unterreprisentierte palliativmedizinische Versorgung im lindlichen Gebiet.

Losungsansitze, um den Anteil der aus diesem Grund aus der Studie ausgeschlossenen
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Angehorigen zu verringern, wiren hier zum Beispiel eine Verlingerung des
Rekrutierungszeitraumes auf tiber 72 Stunden sowie die frithzeitige telefonische Ansprache
der Angehdrigen im lindlichen Raum. Um in zukiinftigen, dhnlichen palliativmedizinischen
Studien die Fallzahl zu erhohen, wire es weiterhin denkbar, erst 24 Stunden nach Aufnahme
des Patienten in die SSPV mit der Studie zu beginnen. Somit kénnten die Ausschliisse sowohl
aufgrund einer prifinalen Krankheitssituation des Patienten als auch aufgrund einer zu
hohen psychischen Belastung der Angehorigen minimiert werden. Hierbei sollte beachtet
werden, dass die Messinstrumente fast ausschlieBlich auf einer Selbsteinschitzung des
Angehorigen beruhen, wobei die individuelle Belastungswahrnehmung der Angehérigen vor
allem in den ersten 72 Stunden nach Aufnahme des Patienten aufgrund der plotzlichen
Entlastung durch die professionelle Betreuung gro3en Schwankungen unterliegt. Zusitzlich
bildete die Auswertung der Daten zum Messpunkt T1 lediglich die wahrgenommene
Belastung der Angehérigen zum Zeitpunkt der Aufnahme des Patienten ab. Eine Beurteilung
der Verinderungen im Verlauf sowie von kausalen Zusammenhingen war nicht moglich.
Weiterhin waren in der vorliegenden Stichprobe verschiedene Subgruppen, wie zum Beispiel
junge  Angehérige, Kinder von  Tumorerkrankten sowie  AngehOrige — mit
Migrationshintergrund, unterreprisentiert. Dies fithrte zu ungleichen Gruppengréfen und
somit zu einer eingeschrinkten Vergleichbarkeit der Subgruppen. Um dennoch signifikante,
reprisentative p-Werte generieren zu kénnen, wurden die Subgruppen im Vorfeld aufgrund
der vorliegenden Literatur dichotomisiert, um annihernd gleichgroBe Gruppengréflen zu
schaffen. Eine Erhohung der Stichprobengréfie und somit der Wahrscheinlichkeit fiir
annihernd gleichgrole Gruppen wiren hier ein denkbarer Ldsungsansatz. Da in der
vorliegenden Untersuchung lediglich die Daten von Angehérigen von Tumorerkrankten
erfasst wurden, wire es fur nachfolgende Projekte von Interesse, zusitzlich Angehérige von
weiteren palliativmedizinischen Krankheitsbildern, wie zum Beispiel fortgeschrittenen
inkurablen Herzkreislauf- oder Lungenerkrankungen, aber auch nicht heilbaren
neurologischen Erkrankungen, mit in die Analysen einzubeziechen oder gesondert zu

untersuchen.
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7 Fazit

Die Studie zeigt, dass Angehorige von Patienten mit Krebserkrankungen, die in der SSPV
behandelt werden, ihr Leben sowohl im Vergleich zur Normalbevélkerung als auch zu
Tumorpatienten selbst als weniger sinnerfiillt wahrnehmen. Sie fithlen sich vor allem in den
Lebensbereichen des Austubens angenehmer Tatigkeiten, des Daseins fir Andere, der
Naturverbundenheit sowie des Gefiihls finanzieller Sicherheit eingeschrinkt. Die Erfillung
der Lebensbereiche des Bewahrens menschlicher Werte und Ideale, des Pflegens
personlicher Beziechungen und des Daseins fur Andere tragen zur Wahrnehmung eines
erfullten Lebenssinns bei. Die vorliegende Studie erméglicht, die Angehdrigen von
Tumorpatienten in der SSPV bei Aufnahme des Patienten hinsichtlich bestimmter
Risikofaktoren zu screenen, die zu einem verminderten Sinnetleben fiuhren konnen.
Besonderer Aufmerksamkeit bedtrfen hier die unter 60-Jahrigen, Angehérige ohne Kinder
und solche, die einen unter 60-jihrigen Patienten betreuen. Hierzu zihlen ebenso
Betreuende, die durch die Erkrankung des Patienten einer Mehrfachbelastung ausgesetzt
sind, da diese hdufig in Rollenkonflikten und somit einem verminderten Sinnerleben
resultieren. Die gefihrdeten Angehérigen sollten bereits bei der Aufnahme des Patienten auf
eine  Palliativstation  identifiziert ~und  den  verschiedenen  individuellen
Unterstitzungsmoglichkeiten zugefithrt werden. Im Gegensatz dazu nehmen Angehérige
zunehmenden Alters, eines hohen Bildungslevels sowie einer anderen Beziechung zum
Patienten als Ehe-/Lebenspartner ein héheres Mal3 an Sinnerfillung wahr. Insgesamt
verdeutlicht die Studie die klinische Relevanz der frihzeitigen Einbindung der Angehérigen
in die palliativmedizinische Behandlung des Tumorpatienten in der SSPV. Die Angehorigen
sind als Patienten zweiter Ordnung einzustufen, die ebenso wie der Patient einer
professionellen Betreuung bediirfen. Mithilfe der Ergebnisse der vorliegenden Studie kénnen
in Zukunft im klinischen Setting dekompensationsgefihrdete Angehorige gezielt ausgemacht
und frithzeitig unterstitzt werden. Zusitzlich sollten die Angehorigen bei der Erfullung der
potenziell eingeschrinkten Lebensbereiche und der Aufrechterhaltung der bedeutsamen
Lebensbereiche unterstiitzt werden. Hierbei ist zu beachten, dass sich die vorliegende
Untersuchung auf die Angehdrigen von Patienten mit Krebserkrankungen in der SSPV
bezieht. Es ist von weiterfithrendem Interesse, in zukunftigen wissenschaftlichen Studien
ebenso die Angehérigen von Patienten nicht onkologischer palliativmedizinischer

Krankheitsbilder einzubeziechen oder gesondert zu befragen.
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8  Zusammenfassung

Hintergrund: Tumorerkrankungen stellen hinter Herz-Kreislauf-Erkrankungen die
zweithidufigste Todesursache in Deutschland dar. Etwa jeder Vierte verstirbt an den Folgen
einer solchen unheilbaren Erkrankung. Aufgrund des demographischen Wandels und der
damit verbundenen Zunahme von Tumorerkrankungen wird der deutschlandweite Bedarf
an palliativmedizinischer Versorgung in den nichsten Jahren weiter zunehmen. Hiufig
stechen im Hintergrund des Patienten mit einer Krebserkrankung Angehérige, die den
Patienten von der Diagnosestellung bis zum Versterben begleiten. Die Palliativmedizin
verfolgt diesbeziiglich das #nit of care Konzept, das die betreuenden Angehdrigen gleichwertig
mit in die komplexe palliativmedizinische Behandlung des Patienten einbezieht. Durch die
enge emotionale Bezichung zum Erkrankten sowie den chronischen Stress und die
Belastungen durch die Pflegesituation kann es bei den betreuenden Angehdrigen zu
Einschrinkungen der physischen und psychischen Gesundheit kommen. Weiterhin kann die
Betreuung eines Nahestehenden die Lebensqualitit und das Sinnerleben des Angehéorigen
beeinflussen. Viele Betreuende etleiden in dieser Zeit eine schmerzhafte Sinnkrise, in der
Fragen nach dem Sinn von Krankheit, Leiden und Tod dominieren. Um einer
Dekompensation der Angehérigen entgegenzuwirken sowie individuelle Unterstiitzung
anbieten zu kénnen, beschiftigte sich die Untersuchung mit der bisher in deutschen Studien
unterreprisentierten  Gruppe der Angehdrigen von Tumorpatienten, die auf einer
Palliativstation im Rahmen der spezialisierten stationdren Palliativversorgung (SSPV)
behandelt werden. Der Fokus der vorliegenden Studie lag darin, das Ausmal} des
wahrgenommenen Lebenssinns der Angehérigen sowie fiir sie bedeutsame Lebensbereiche
und Einschrinkungen in diese zu Beginn der Behandlung in der SSPV zu erfassen und zu

analysieren.

Fragestellung: In der Studie wurden die bedeutsamen sowie die eingeschrinkten
Lebensbereiche, die Unterschiede in der Lebenssinnwahrnehmung verschiedener
Subgruppen und die Faktoren, die den Lebenssinn beeinflussen, analysiert. Zusitzlich wurde
der Zusammenhang zwischen dem wahrgenommenen Lebenssinn und der Lebensqualitit

der Angehdrigen untersucht.

Design und Methoden: Die Daten der quantitativen Fragebogenstudie wurden bizentrisch

in einem Zeittaum von 12 Monaten in der Klinik fiir Palliativmedizin der

Universititsmedizin Goéttingen und 15 Monaten auf der Palliativstation des onkologischen
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Zentrums des Universititsklinikums Hamburg-Eppendorf erhoben. Innerhalb von 72
Stunden nach Aufnahme des Patienten in die SSPV wurden Angehérige von Patienten mit
einer onkologischen Grunderkrankung, welche als Hauptbezugsperson genannt wurden,
volljahrig waren sowie der Studienteilnahme schriftlich zustimmten, in die Studie
eingeschlossen. Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurden der Short Form 8 (SF-8)
Fragebogen, der die gesundheitsbezogene Lebensqualitit untersucht, sowie der Sources of
Meaning Profile-Revised (SOMP-R) Fragebogen, der die sinnspendenden Lebensbereiche
der Angehérigen erfasst, eingesetzt. Die Datenauswertung erfolgte mittels des
Statistikprogramms ~ SPSS ~ (Version 25) sowie verschiedener deskriptiver und
interferenzstatistischer Verfahren, wie z. B. Korrelationsanalysen nach Spearman oder

logistischen Regressionsanalysen.

Ergebnisse: Bei ciner Riicklaufquote von 81% wurden 232 von 287 ausgehindigten
Fragebogen in die Datenauswertung einbezogen. Der SOMP-R Fragebogen zur Erfassung
des Ausmalles des wahrgenommenen Lebenssinns zeigte einen Mittelwert von 69,28/119
Punkten. Die Mehrheit der Befragten (n=151, 58,8%) fuhlte sich durch die Erkrankung des
Patienten im Verfolgen der personlichen Ziele ziemlich bis sehr eingeschrinkt. Vor allem die
Lebensbereiche des Ausiibens angenehmer Titigkeiten (71,8%), des Daseins fir Andere
(38,0%), der Naturverbundenheit (38,0%) sowie des Gefiihls finanzieller Sicherheit (25,4%)
wurden als eingeschrinkt wahrgenommen. Der SOMP-R Mittelwert der vorliegenden
Untersuchung lag 21,80% bis 25,52% unterhalb der Werte der Normalbevolkerung
(votliegende Untersuchung: MW 47,16/84P., N=204, min.18/max.81P., SD 13,24,
australische Normalbevolkerung: 60,30/84 P., kanadische Normalbevolkerung: 63,32/84 P.,
alle Untersuchungen mit 12 Items des SOMP-R). Ebenso lag er 15,12% unterhalb des
SOMP-R Mittelwertes von Tumorpatienten selbst (81,62/119 P., 17 Items). Als am
bedeutsamsten fur die Wahrnehmung eines sinnerfillten Lebens galten die Lebensbereiche
des Bewahrens menschlicher Werte und Ideale (MW 5,86/7P.), des Pflegens personlicher
Beziehungen (MW 5,82/7P.) und des Daseins fur Andere (MW 5,55/7P.). Insgesamt zeigten
tber 60-jahrige Angehorige (p=.033*), solche mit Kindern (p=.019*) und Angehérige, die
einen Uber 60-jdhrigen Patienten betreuten (p=.013*), ein signifikant héheres Ausmal3 an
wahrgenommener Sinnerfilllung als die jeweilige Vergleichsgruppen der Angehérigen unter
60 Jahren, der Angehérigen mit Kindern sowie der Angehérigen, die einen unter 60-jdhrigen
Patienten betreuten. Das zunehmende Alter des Angehérigen (p=.015*%, OR=1.043), cin
hohes Bildungslevel (p=.021*, OR=2.248) sowie eine andere Bezichung zum Patienten als
Ehe-/Lebenspartner (p=.015%, OR=.343) erhohten die Wahrscheinlichkeit fir das
Erreichen eines hohen SOMP-R Summenwertes (=71/119P.). Weiterhin zeigte die Studie
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eine positive Korrelation der SOMP-R Summenwerte mit den SF-8 Summenskalen der
korperlichen (MCS: £.=.196, p=.044**) und psychischen (PCS: r.=.136, p=.046*) Gesundheit.
Eine negative Korrelation zeigte sich zwischen der allgemeinen Gesundheitswahrnehmung

und der SOMP-R Kategorie der Selbsttranszendenz (r=-.011, p=.871).

Diskussion und Schlussfolgerung: Die Studie zeigt erstmalig, dass Angehdrige von

Tumorpatienten, die in der SSPV behandelt werden, ihr Leben sowohl im Vergleich zur
Normalbevolkerung als auch im Vergleich zu Tumorerkrankten selbst als weniger sinnerfillt
wahrnehmen. Des Weiteren erfahren sie immense Einschrinkungen im Verfolgen ihrer
personlichen Ziele. Es konnten sowohl die durch die Tumorerkrankung eingeschrinkten als
auch die zur Bewiltigung der Situation bedeutsamen Lebensbereiche ausgemacht werden.
Die Studienergebnisse machen deutlich, dass schon von Beginn der Behandlung an gezielt
auf die durch die Erkrankungssituation besonders dekompensationsgefihrdeten
Angehorigen eingegangen werden kann. Ferner legen die Ergebnisse nahe, dass eine
frihzeitige Einbindung der Angehérigen in die palliativmedizinische Behandlung des
Erkrankten angestrebt werden sollte. Fir zukunftige Projekte ist es von Interesse, derartige
Untersuchungen auch mit Angehorigen von Patienten nicht onkologischer

palliativmedizinischer Krankheitsbilder durchzufiithren.
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9 Anhang

9.1 Studienunterlagen

9.1.1 Pilotstudie

UK

HAMBURG

Bereich Palliativmedizin, 2. Medizinische Klinik
Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

I I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitires Cancer Center Hamburg 1 @ P |
amburg-Eppendor

Ein Kompetenznetzwerk des UKE

Belastungen und Unterstiitzungsbediirfnisse von Angehorigen in der
spezialisierten stationdren Palliativversorgung - eine Pilotstudie

Anneke Ullrich??, Lilian Ascherfeld?, Gabriella Marx3, Carsten Bokemeyer?, Corinna Bergelt?, Karin Oechsle!

12. Medizinische Klinik, Bereich iatiy izir it itdtsklinif Hamb
He

Hamburg,

2Institut fiir

&
burg Hamburg, SKlinik fiir

Hintergrund:

Angehorige von Patienten in palliativer Erkrankungssituation
weisen vielfaltige psychische Belastungen und Unterstitzungs-
bedurfnisse auf. Allerdings liegen nur wenig systematische Daten
dazu vor.

Ziel dieser deskriptiven monozentrischen Pilotstudie war eine erste
Einschatzung subjektiver Belastung, Angstlichkeit, Depressivitat
und (un-)erfillter Bedirfnisse bei Angehérigen von Krebspatienten
in der spezialisierten stationédren Palliativversorgung (SSPV) sowie
die Untersuchung der Durchfiihrbarkeit der Fragebogenanalyse.

Methoden:

Innerhalb von 72 Stunden nach Aufnahme eines Patienten auf die

Palliativstativstation am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

wurde jeweils der néachststehende Angehdrige gebeten, ein

Fragebogenheft auszufillen.

Dieses enthielt folgende validierte Messinstrumente:

» Angst- (GAD-7) und Depressionsmodul (PHQ-9; Gesundheits-
fragebogen fir Patienten) [1,2]

» Distress-Thermometer (DT) inkl. modifizierte Problemliste [3]

» ,Family Inventory of Needs” (FIN) [4,5].

Ergebnisse:

In der 12-wdchigen Pilotphase willigten von 74 Angehdrigen, die
konsekutiv zur Studienteilnahme eingeladen wurden, 54 (73%) in
die Teilnahme ein. Davon fillten 51 (94%) einen Fragebogen
vollstdndig aus.

Die Teilnehmer waren im Mittel 56 Jahre alt (SD 15.5, Range 20-
87). Die Erstdiagnose lag bei 40% der Patienten héchstens ein Jahr

zuriick.
probencharakterist - " p
Angstlichkeit (GAD-7]
Zahl %
Angehérige
Geschlecht:  Weiblich 28 55
Minnlich 23 45
Beziehung:  Ehe-/Lebenspartner 27 53
DerPatient  Elternteil 23 26
ist... Kind 3 6
Geschwister 6 12
Freund 2 3
minimal  leicht W mittelgradig m schwer
Familienstand: Ledig 1 22
Verheiratet 30 59
CagiiiEn 2 B Depressivitat (PHQ-9]
Keine Angaben 1 2
Religidse Ja 32 63
Konfession:  Nein 19 37
Schulbildung:  Hauptschulabschluss 15 30
Realschulabschluss 14 28
(Fach-) Abitur 20 40
Keine Angaben 2 3
Berufstitigkeit: Derzeit ja 24 47
Derzeit nicht 25 49
Keine Angaben 2 4 keine mmild m mittelgradig ® schwer

Prévalenz einer mittelgradigen/schweren Angstlichkeit
(Cut-off 2 10): 45%;
Préavalenz einer mittelgradigen/schweren Depressivitat
(Cut-off 2 10): 41%.

Distress Thermometer: auffllige Belastung (Cut-off > 5): 96%;

hochgradige Belastung (Cut-off >8): 51 %.

Distress Thermometer

o 1 2 3 4 s & 7 8 9

wsehr wichtig” oder  "nicht oder nur
wextrem wichtig” teilweise erfilllt" *)

Haufigste genannte Probleme:
» Erschopfung (81%)

» Traurigkeit (83%)

» Sorgen (80%)

» Schlafprobleme (71%)
> Angste (70%).

Family Inventory of Needs":

Ich habe das Bediirfnis,... [zah! (%)) [Zah! (%))
dass Fragen ehrlich beantwortet werden. 47/51 (92%) 15/48 (31%)
die Prognose des Patienten genau zu wissen. 49/50 (98%) 19/47 (40%)
das Gefiihl zu haben, dass das Personal sich um den Patienten kiimmert. 49/ 50 (98%) 1/49 (2%)
iber Anderungen im Zustand des Patienten informiert zu werden. 48/ 51 (94%) 0/45 (0%)
genau zu wissen, was fiir den Patienten getan wird. 44/51(86%) 11/48 (23%)
genau zu wissen, welche Behandlungen und Medikamente der Patient 44/51 (86%) 11/47 (23%)
bekommt.
allgemein verstandliche Informationen zu bekommen. 47/51(92%) 13/48 (27%)
Information tber geplante Behandlungen noch wahrend sie geplant 47/51(92%) 20/ 46 (44%)
werden.
2u spilren, dass es Hoffnung gibt. 34/ 45 (76%) 25/37 (67%)
versichert zu werden, dass der Patient die bestmagliche Behandlung erhalt. 47/ 50 (94%) 9/45 (20%)
2u wissen, welche Symptome zu erwarten sind. 46/51 (90%) 5/46 (11%)
2u wissen, wann das Auftreten von Symptomen zu erwarten ist. 37/48(77%) 24/ 42 (57%)
iber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf Bescheid zu wissen. 44/50 (88%) 20/ 46 (43%)
2u wissen, warum bestimmte Dinge fir den Patienten getan werden. 44/51(86%) 17/46 (37%)
die Namen des Personals zu kennen. 28/51 (55%) 15/ 42 (36%)
Informationen zu erhalten, was mit dem Patienten zu Hause zu tun ist. 40/ 43 (93%) 17/ 36 (47%)
mich vom Personal akzeptiert 2u fihlen. 35/50 (90%) 5/43 (12%)
bei der Pflege des Patienten zu helfen. 30/50 (60%) 13/42 (31%)
jemanden zu haben, der sich um meine Gesundheit kiimmert. 18/51 (35%) 20/37 (54%)
37/50 (74%) 25/ 45 (56%)

Informationen (iber Hilfsangebote zu erhalten.

) i ig” ein

» Im Mittel werden 16.5 von 20 erfragten Unterstlitzungsbedurfnissen
als wichtig eingeschatzt (SD 3.2, Range 2-20).

» Acht patienten- und kommunikationsbezogene Bediirfnisse bewerten
mehr als 90% der Angehdrigen als wichtig.

> Vier von 20 Bedirfnissen sind bei mehr als der Halfte der Angehorigen
(54-67%), die das Bedurfnis duRern, nicht oder nur teilweise erfillt.

Schlussfolgerung:

»> Bei Angehdrigen von Patienten in der SSPV scheinen hohe, klinisch
relevante Belastungen und unerfillte Bedirfnisse zu bestehen:

o Mindestens 50% zeigen auffallige Werte fur Belastung, etwa 45%
fiir mittelgradig bis schwere Angstlichkeit und Depressivitat.

o Die Mehrheit (85%) der Unterstitzungsbedurfnisse werden als
»sehr / extrem wichtig” eingestuft, aber vielen wird derzeit noch
nicht ausreichend begegnet.

» Die Daten unterstreichen Relevanz und Machbarkeit einer multi-
zentrischen, longitudinalen Folgestudie mit groRer Fallzahl.

Literatur:

. Spitzer RL, Kroenke K, Williams JB, et al. (2006) A brief measure for assessing generalized anxiety disorder: the GAD-7.
Arch Int Med 166:1092-7.

. Kroenke K, Spitzer RL, Williams JB (2001) The PHQ-9: validity of a brief depression severity measure. J Gen Int Med
16:606-13.

. Mehnert A, Miiller D, Lehmann C, et al. (2006) The German Version of the NCCN Distress Thermometer: validation of a
screening instrument for assessmnet of psychosocial distress in cancer patients. Z Psychiat Psych Psychother 54:213-23.

. Kristjanson U, Atwood J, Degner LF (1995) Validity and reliability of the family inventory of needs (FIN): measuring the
care needs of families of advanced cancer patients. J Nurs Measure 3:109-26.

. Schur S, Neubauer M, Amering M, et al. (2015) Validation of the Family Inventory of Needs (FIN) for family caregivers in
palliative care. Palliat Support Care 13:485-91.
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9.1.2 Fragebogen T1

Universitétsklinikuml UNIVERSITATSMEDIZIN =
Hamburg-Eppendorf GOTTINGEN = UMG

Klinik und Poliklinik fir Onkologie, Hamatologie Klinik fur Palliativmedizin
und KMT — Bereich Palliativmedizin

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Forschungsgruppe Psychoonkologie

Code-Nr.:

Belastungen und Unterstutzungsbedurfnisse von
Angehorigen von Krebspatienten in der stationaren

spezialisierten Palliativversorgung

Fragebogen |
Beginn des Stationsaufenthaltes
des Patienten bzw. der Patientin
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Sehr geehrte Angehorige, sehr geehrter Angehoriger,

die unheilbare Krebserkrankung eines nahestehenden Menschen bringt fir die Angehdrigen, d.h.
Familie, Verwandte und Freunde, haufig vielfaltige Belastungen mit sich. Gleichzeitig finden die
Bedirfnisse von Angehdrigen in der palliativen Erkrankungssituation des Patienten nicht immer
ausreichend Beriicksichtigung. Unser Ziel ist es, die Betreuung von Patienten und Angehédrigen stetig
weiter zu verbessern. Es ist daher sehr wichtig fir uns zu wissen, welches lhre Belastungen als
Angehdrige sind, wo Sie sich Beratung und Unterstiitzung wiinschen und wie zufrieden Sie mit der
Betreuung auf der Palliativstation sind.

Um dies zu erfahren, mdchten wir Sie herzlich bitten, sich etwa 30 Minuten Zeit zu nehmen und diesen
Fragebogen zu beantworten. lhre Angaben kdnnen uns dabei helfen zu erfahren, wie wir Angehérige
zukinftig noch besser unterstitzen kénnen. Vielen Dank!

Die Beantwortung der Fragen ist freiwillig. Fir die wissenschaftliche Auswertung ist es aber wichtig,
moglichst vollstandige Angaben zu erhalten. Daher méchten wir Sie bitten, alle Fragen zu lesen und
zu beantworten. Dabei gibt es keine ,richtigen” oder falschen“ Antworten. Wenn Sie einmal nicht sicher
sind, wahlen Sie bitte die Antwort, die spontan am ehesten zutrifft. Es ist auch mdglich, dass einige
Fragen gar nicht auf Sie zutreffen — kreuzen Sie dann bitte trifft nicht zu* an. Es kann vorkommen,
dass sich manche Fragen sehr dhneln. Dies ist aus wissenschaftichen Griinden nicht anders
madglich und wir bitten dies zu entschuldigen.

Beispielfrage

. sehr viel ziemlich viel maRig viel ein wenig gar keine
Wie viel Energie hatten Sie in der o [n] = ) o
letzten Woche? P,

\

Wenn Sie zum Beispiel ma3ig viel Energie hatten,
kreuzen Sie bitte das entsprechende Kastchen an.

An einigen Stellen werden Sie darum gebeten, handschriftlich Angaben zu machen. Dies ist dann mit
dem folgenden Symbol gekennzeichnet: ..

Die Auswertung der Fragebdgen erfolgt im Universitatsklinikkum Hamburg-Eppendorf. Alle Angaben
werden streng vertraulich im Sinne der geltenden gesetzlichen Vorschriften gehandhabt und
ausschlielich pseudonymisiert ausgewertet, d.h. ohne personliche Angaben von lhnen oder der
Patientin / dem Patienten (wie z.B. Name / Adresse). Die Ergebnisse werden ausschliefilich zu
Forschungszwecken verwendet.

Uns ist bewusst, dass in Anbetracht dessen, was Sie derzeit erleben, einige Fragen fiir Sie schwierig
sein kdnnten. Falls Sie durch das Beantworten des Fragebogens spliren, dass Sie sich psychologische
Unterstlitzung wiinschen, vermitteln Fr. Dr. Benze oder ein Mitglied des Teams Sie germe an die
Psychoonkologen der Palliativstation. Wenn Sie Fragen zur Studie haben, kénnen Sie sich gerne auch
an Fr. Dr. Marx wenden — gemeinsam mit Frau Dr. Benze ist sie fiir die Koordination der Studie im
Palliativzentrum Gottingen verantwortlich.

lhre Ansprechpartnerinnen sind: Telefonischer Kontakt:

Fiir Fragen zu medizinischen Aspekten und Unterstiitzung: Fir Notfalle 24 h (iber die Palliativstation:
Dr. med. Gesine Benze & (0551) 39 9528

Oberérztin des Palliativzentrums Géttingen ;

& (0551) 39 10516, >4 gesine.benze@med.uni-goettingen.de Bei studienbezogenen Fragen an das
Fiir Fragen zur Studie und zum Fragebogen: U.nlversnatskhnlkum Hgmburg-Eppendorf:
Dr. disc. pol. Gabriella Marx Dipl. Soz. Anneke Ullrich
Wissenschaftliche Mitarbeiterin (Gesamtkoordination der Studie)

& (0551) 39 170559, [4 gabriella.marx@med.uni-goettingen.de Montag bis Mittwoch, 9%°-12% Uhr:

Klinik fiir Palliativmedizin & (040) 7410 50667

Universitatsmedizin Gottingen

Robert-Koch-Str. 40, 37075 Gottingen
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Angaben zu lhrer Person und |hrer Lebenssituation

A1

Tag Monat Jahr
Heutiges Datum | | | | | |
Alter V. Geschlecht O weiblich O mannlich
Familienstand ) verheiratet verheiratet
~ ledig (mit dem Ehepartner  (in Trennung . )
(nie verheiratet)  zusammenlebend) lebend) geschieden verwitwet
a Qa a a a

Haben Sie zurzeit eine feste Partnerin / einen festen Partner?
Bitte beantworten Sie diese Frage zusatzlich zum Familienstand.

O ja O nein
Haben Sie Kinder?
Q ja, ich habe . Kinder (Anzahl) QO nein, ich habe keine Kinder

Wie viele Personen leben insgesamt in lnrem Haushalt, Sie selbst eingeschlossen?
Zahlen Sie dabei bitte auch Kinder mit und tragen Sie die Anzahl ein.

Insgesamt .~ Personen, davon = &z unter 18 Jahre alt
Welche Staatsangehérigkeit haben Sie?

O Deutsch O andere, und zwar = .~#

Welcher Glaubensrichtung/ Konfession fiihlen Sie sich zugehdrig?
Q Christentum O Islam O Buddhismus O Hinduismus Q@ Judentum

O keiner Q andere, und zwar: .~

A2

In welchem Land sind lhre Eltern geboren?

Mutter: (O in Deutschland O in einem anderen Land = .+

Vater: [ in Deutschland U in einem anderen Land = .

Seit wann leben Sie selber hauptsachlich in Deutschland?

0 seit meiner Geburt O seit & .~ (Jahreszahl)

Ist Deutsch Ihre Muttersprache? QOja Qnein

Wenn Deutsch nicht lhre Muttersprache ist, wie schatzen Sie selbst Ihre Deutschkenntnisse ein?

sehr gut gut mittelmaRig schlecht sehr schlecht

Q ] Q Q Qa
Welche Sprache sprechen Sie in |hrer Familie vorrangig?

7

Verfligen Sie tber...?

Q die deutsche Staatsangehorigkeit
O einen unbefristeten Aufenthaltstitel
O einen befristeten Aufenthaltstitel
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A3 Welches ist Ihr hochster allgemeinbildender
Schulabschluss?
noch kein Schulabschluss

Schule beendet ohne Abschluss
Haupt- / Volksschulabschluss
Realschulabschluss / Mittlere Reife /

Fachschulreife

Abschluss der Polytechnischen
Oberschule 10. Klasse (vor 1965: 8. Klasse)

Fachhochschulreife

Allgemeine / fachgebundene
Hochschulreife / Abitur

Q andere:

00 0 o0oo

A4 Welches ist Ihr hochster berufsqualifizierender
Abschluss?

noch in beruflicher Ausbildung

kein Berufsabschluss

abgeschlossene Lehre
(beruflich-betriebliche Ausbildung)

Handelsschule / Berufsfachschule
(beruflich-schulische Ausbildung)

Abschluss an Fachschule, Meister-,
Technikerschule, Berufs- oder Fachakademie

Fachhochschulabschluss / Ingenieurschule

Abschluss an Universitat / Hochschule

0000 0O O0Ooo

andere:

A5  Welche berufliche Position nehmen Sie ein?

Arbeiter/in:
O Ungelernte/r
Q (An-)Gelemte/r

Angestellte/r mit

Q Facharbeiter/in

O Vorarbeiter/in,

O Freiberuflich selbststandige/r Akademiker/in

Industrie, Dienstleistung
QO Mithelfende/r im Familienbetrieb

O Sonstiger, hier nicht aufgefiihrter Beruf:

0 Noch nie berufstitig gewesen (z.B. Hausf

(Falls Sie arbeitslos, berentet oder aus anderen Griinden erwerbsunfahig sind, geben Sie bitte Ihre letzte Position an.)

Q einfacher Tatigkeit (z.B. Verkaufer/in, Kontorist/in)

Q qualifizierter Tatigkeit (z.B. Sachbearbeiter/inicoder
angestellte/r Industrie-/Werkmeister

O hochqualifizierter Tatigkeit oder
Leitungsfunktion (z.B. Abteilungsleiter/in)

0 umfassender Fiihrungstétigkeit und

Meister/in, Entscheidungsbefugnissen
Polier/in (z.B. Geschéftsfiihrer/in, Direktor/in)
Selbstandige/r:

O selbststandige/r Landwirt/in bzw. Genossenschaftsbauer

0 Selbststandige/r im Handel, Gewerbe, Handwerk,

Vs

/-ma

Beamter/ Beamtin
QO im einfachen Dienst
Q im mittleren Dienst

O im gehobenen Dienst

O im héheren Dienst

Anzahl Mitarbeiter / Partner:

; Schiler/in, Student/in oder Auszubild

delr)

A6  Wie ist Inre aktuelle Arbeitssituation?
[ berufstatig in Vollzeit [m]
O berufstatig in Teilzeit a
O geringfiigig beschaftigt O

Q arbeitslos Q andere:

berentet/pensioniert
Hausfrau/Hausmann
Schiiler/in, Auszubildende/r, Student/in

A7
einen Arzt krankgeschrieben (arbeitsunfahig)?

Tag Monat Jahr

Q Ja, seit | | | | I | |

Falls Sie berufstatig sind: an wie vielen Arbeitstagen waren Sie in den letzten 12 Monaten durch

Bitte auch Tage berticksichtigen, die Sie ggf. in einem Krankenhaus gelegen haben.

Q Ungefahr # EI:I:lArbeitstage O gar nicht

Falls Sie berufstatig sind: Sind Sie derzeit krankgeschrieben (arbeitsunfahig)?

Q  trifft nicht zu nicht berufstitig]

Q nein Q  trifft nicht zu [nicht berufstitig]




9 Anhang

99

A8

Wie hoch ist das monatliche Nettoeinkommen lhres Haushalts insgesamt?
Nettoeinkommen: Die Summe aus Lohn/Gehalt/Einkommen usw. nach Abzug von Steuem und Sozialabgaben.

O unter 1250 € O 3000 € bis unter 4000 €
[ 1250 € bis unter 1750 € O 4000 € bis unter 5000 €
O 1750 € bis unter 2250 € O 5000 € oder mehr

0 2250 € bis unter 3000 €
Sind Sie derzeit Hauptverdiener / Hauptverdienerin Ihres Haushalts?
Qja Qnein

| B Angaben uber den Patienten bzw. die Patientin aus Angehdrigensicht

B1

In welcher Beziehung stehen Sie zum Patienten / zur Patientin?
Der Patient / die Patientin ist mein...

O Ehepartner (verheiratet) Q Elternteil O Freund / Freundin
O Lebenspartner (nicht verheiratety ( Schwester / Bruder [ anderes: %
O Ehemaliger Partner O Kind

(geschieden oder getrennt)

B2

Alter Patient/in O bis30J. O 3140 O 4150 O 5160 O 6170 QO >70

Geschlecht Patient/in (O weiblich O méannlich

B3

Wann wurde die Erkrankung des Patienten / der Patientin zum ersten Mal festgestellt
(Erstdiagnose)?

O vor weniger als 3 Monaten O vor etwa 2 bis 5 Jahren
O vor etwa 3 bis 6 Monaten O vor etwa 5 bis 10 Jahren
O vor etwa 6 bis 12 Monaten O vor tber 10 Jahren

O  vor etwa 1 bis 2 Jahren

Vor wie vielen Tagen ist der Patient / die Patientin auf die
Palliativstation (Universitatsmedizin Gottingen, UMG)

aufgenommen worden?
Bitte zahlen Sie den Tag der Aufnahme mit.

Vor & Tagen

B4

Haben Sie den Patienten / die Patientin vor der Aufnahme auf die Palliativstation (UMG) gepflegt?

Q nein
Monat Jahr

Q ja, seit.” I:I:I:I:l und durchschnittlich etwa .+ Stunden am Tag

Wie wurde der Patient / die Patientin vor der Aufnahme auf die Palliativstation (UMG) zuletzt
versorgt?

3 zu Hause, ohne ambulante Dienste
O zu Hause, mit ambulantem Pflegedienst
O zu Hause, mit spezialisierter ambulanter Palliativversorgung (SAPV) / Palliative Care Team
O Krankenhaus (stationar)
Q Heim

O Hospiz

Q anderes:

Welche Absprachen bestehen mit dem Patienten / der Patientin? Der Patient / die Patientin hat:

O Patientenverfligung

O Vorsorgevollmacht = wenn ja: wer ist bevollmachtigt? O ich selbst O eine andere Person
O gesetzliche Betreuung = wenn ja: wer ist Betreuer? [ ich selbst [ eine andere Person

5
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BS

Wie schatzen Sie — als Angehorige / Angehoriger — die folgenden Aspekte fiir die letzte Woche
ein?

Welche Hauptprobleme hatte der Patient / die Patientin in der letzten Woche?

1. #
2 Z
3. 7

Bitte kreuzen Sie an, wie sehr der Patient / die Patientin in der letzten Woche von folgenden
Symptomen beeintrachtigt war.

»Kann ich nicht beurteilen®: z.B. aufgrund von Bewusstlosigkeit des Patienten / der Patientin

extrem  [kann ich nicht

Beeintrachtigung durch... gar nicht ein wenig maRig stark stark beurteilen]
A Schmerzen a a a a a a
________ s _Atemnot L a - u u Q _a
¢ Schwache oder fehlende Energie Q Q a Qa a Q
Ubelkeit
° ___(das Gefuhl, erbrechen zu missen) - D Q a a Q Q
£ Appetitlosigkeit a a a a a a
““““ F Verstopfung - a Qa Qa Q Q Q
Mundtrockenheit
¢ oder schmerzender Mund : n ) g o VD D )
H  Schiafrigkeit a a a a a a
I Eingeschrankte Mobilitat a a a a Q Q
- & S
....... S . = — _
L Z a a a a a a

War der Patient / die Patientin in der letzten Woche wegen seiner Erkrankung oder Behandlung
besorgt oder beunruhigt?

X . . [kann ich nicht
gar nicht selten manchmal meistens immer beurteilen]

a a Qa Q a Qa
Waren Sie — als Angehorige / Angehoriger — wegen des Patienten / der Patientin in der letzten
Woche besorgt oder beunruhigt?

2 y < [kann ich nicht
gar nicht selten manchmal meistens immer beurteilen]

a Q Q a a m}
Denken Sie — als Angehorige / Angehdriger — , dass der Patient / die Patientin in der letzten
Woche traurig / bedriickt war?

; s " [kann ich nicht
gar nicht selten manchmal meistens immer beurteilen]

a a Qa a a a
Denken Sie — als Angehorige / Angehoriger —, dass der Patient / die Patientin in der letzten Woche
im Frieden mit sich selbst war?

) . . [kann ich nicht
gar nicht selten manchmal meistens immer beurteilen]

a a a a a a
Konnte der Patient / die Patientin in der letzten Woche seine / ihre Gefiihle mit Ihnen teilen, so viel er
/ sie wollte?

X i : [kann ich nicht
gar nicht selten manchmal meistens immer beurteilen]

a a a a a a
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[Fortsetzung]

. HatderPatient/die Patientin —aus Ihrer Sicht als Angehérige / Angehériger — in der letzten
"~ Woche so viele Informationen erhalten, wie er / sie wollte?

i . . [kann ich nicht
gar nicht selten manchmal meistens immer beurteilen]

Q a a Q a a

Wurden in der letzten Woche praktische Probleme angegangen, die Folge seiner / ihrer Erkrankung
sind (z.B. finanzieller oder personlicher Art)?

Probleme
angegangen/ Probleme Probleme Probleme Probleme
keine groRtenteils teilweise kaum nicht [kann ich nicht
Probleme angegangen angegangen angegangen angegangen beurteilen]
Q Qa a a a Qa

| C Fragen zu Ihrem Befinden und méglichen Belastungen

Im Folgenden geht es nun um Sie und lhre eigenen Einschatzungen zu Ihrem Befinden und zu
Belastungen, die Sie méglicherweise derzeit erleben.

C1 Bitte kreisen Sie die Zahl ein (0-10), die am besten beschreibt, >
wie belastet Sie sich selbst — als Angehorige / Angehoriger — M

in der letzten Woche, einschlieBlich heute, gefiihit haben. Extrem belastet

Gar nicht belastet °U

Bitte geben Sie an, ob Sie selbst — als Angehdrige / Angehdriger — in einem der folgenden
Bereiche in der letzten Woche, einschlieRlich heute, Probleme hatten. Kreuzen Sie bitte jeweils JA

oder NEIN an.
JA NEIN Praktische Probleme JA NEIN Korperliche Probleme
1.0 O Wohnsituation .0 O Schmerzen

2.0 O Versicherung .0 O Erschépfung

3.0 O Beforderung (Transport) 30 O Schlaf

+ 0 O Arbeit/Schule + 0 O Verdauung

5.0 O Kinderbetreuung s O Essen/Ernahrung

.3 O Finanzielle Probleme e O Gedachtnis/Konzentration
JA NEIN Familidre / soziale Probleme JA NEIN Emotionale Probleme
1.0 O ImUmgang mit dem Partner + 0 O Sorgen

20 O ImUmgang mit den Kindern 20 O Angste

3.0 O ImUmgang mit Freunden/Bekannten 3.0 O Traurigkeit

Spirituelle / religiése Belange 4«0 O Depression
1.0 O Verlust des Glaubens s O Nervositat
20 O InBezug auf Gott .0 O Einsamkeit

Sonstige Probleme: .~
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c2

C3

Wie stark fiihlten Sie sich selbst — als Angehdrige / Angehariger — im Verlauf der letzten Woche
durch die folgenden Beschwerden beeintrachtigt?
an an mehr als
uberhaupt einzelnen der Hilfte  beinahe
N ___nicht ~ Tagen  derTage jeden Tag
Nervositat, Angstlichkeit oder Anspannung a a Q a
“Nicht in der Lage sein, Sorgen zu stoppen oder zu ) ' ‘ il ‘
_kontrollieren ) D - - - - .
UberméRige Sorgen beziiglich verschiedener o =) =) o
_Angelegenheiten L o
Schwierigkeiten zu entspannen a a a a
Rastlosigkeit, so dass Stillsitzen schwer fallt a a a a
Schnelle Verargerung oder Gereiztheit a a a a
Gefiihl der Angst, so als wiirde etwas Schlimmes i EI Q a T ) ‘
passieren
Wie stark flihiten Sie sich selbst — als Angehorige / Angehoriger — im Verlauf der letzten Woche
durch die folgenden Beschwerden beeintrachtigt?
an an mehr als
iiberhaupt einzelnen der Hilfte beinahe
) ~_nicht ~ Tagen  derTage jedenTag
Wenig Interesse oder Freude an lhren Tatigkeiten a a a a
Niedergeschlagenheit, Schwermut oder
_Hoffnungslosigkeit Q ) b D Q
Schwierigkeiten, ein- oder durchzuschlafen, oder
_vermehrter Schlaf u ! Q . Q
Midigkeit oder Geflihl, keine Energie zu haben a a Qa a
‘Verminderter Appetit oder (ibermaRiges Bediirfnis zu |
_essen Q | Q Q Q
Schlechte Meinung von sich selbst; Gefiihl, ein a a Q a
_Versager zu sein oder die Familie enttauscht zu haben ) -
Schwierigkeiten, sich auf etwas zu konzentrieren, a a a Q

~z.B. beim Zeitung lesen oder Fernsehen

Waren Ihre Bewegungen oder lhre Sprache so

verlangsamt, dass es auch anderen auffallen wiirde?

Oder waren Sie im Gegenteil ,zappelig“ oder ruhelos a a Qa Qa
und hatten dadurch einen starkeren Bewegungsdrang

als sonst?

Gedanken, dass Sie lieber tot waren oder sich Leid [ | i ST
zufligen mochten o Q Q 0
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c4 Die folgenden Fragen betreffen lhren eigenen Gesundheitszustand — als Angehdorige /
Angehoriger — in der letzten Woche. Bitte geben Sie jeweils die Antwort an, die am besten auf Sie

2zutrifft.
1. Wie wiirden Sie Ihren eigenen Gesundheitszustand in der letzten Woche im Allgemeinen beschreiben?
ausgezeichnet sehr gut gut weniger gut schlecht sehr schlecht
Q ] Q Q a Q

Wie sehr haben Sie Probleme mit der korperlichen Gesundheit in der letzten Woche bei normalen
korperlichen Tatigkeiten eingeschrankt (z. B. zu Fu gehen, Treppen steigen)?

war zu korperlichen
Uberhaupt nicht sehr wenig maRig ziemlich ~ Tatigkeiten nicht in der Lage

a a a a a

Inwieweit hatten Sie in der letzten Woche wegen |hrer korperlichen Gesundheit Schwierigkeiten bei der
Ausiibung lhrer taglichen Arbeit zu Hause und auler Haus?

war zu alltaglicher
Uberhaupt nicht sehr wenig magig ziemlich  Arbeit nicht in der Lage

a a a a a
4. Wie stark waren lhre Schmerzen in der letzten Woche?
ich hatte keine

Schmerzen sehr leicht leicht maiig stark sehr stark
Qa Qa a a a a
5. Wie viel Energie hatten Sie in der letzten Woche?
sehr viel ziemlich viel maRig viel ein wenig gar keine
Q Qa Qa a a

Wie sehr haben Ihre kérperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in der letzten Woche
lhre normalen Kontakte zu Familienangehérigen oder Freunden eingeschrankt?

war zu diesen Kontakten
Uiberhaupt nicht sehr wenig maRig ziemlich nicht in der Lage

a a a Q Q

Wie sehr haben Ihnen in der letzten Woche seelische Probleme (z.B. Angst, Niedergeschlagenheit oder
Reizbarkeit) zu schaffen gemacht?
Gberhaupt nicht etwas maBig ziemlich sehr

a a a a a

Wie sehr haben lhre personlichen oder seelischen Probleme Sie in der letzten Woche daran gehindert, lhre
normalen Tatigkeiten im Beruf oder andere alltagliche Tatigkeiten auszuliben?
war dazu nicht
tberhaupt nicht sehr wenig maRig ziemlich in der Lage

Q a Q a a

Dieser Fragebogen enthalt einige Aussagen Uber Bereiche, aus denen Menschen fiir sich persénlich
C5 Sinn schopfen kénnen. Bitte Uberlegen Sie, wie bedeutsam jeder Bereich fiir Sie gerade in lnrem

Leben ist.
lberhaupt
nicht maBig auBerst
i _wichtig i ‘wichtig i _wichtig
1. Freizeitaktivitaten nachgehen. Qa a a a a a a
2 Grundlegende, tagliche Bediirfnisse erfiillen. a Qa Qa Qa a Qa a
3. Kreative Tatigkeiten austiben. a a a a a a a
4. Personliche Beziehungen zu Familie und/oder a a Q Q ) Q )
_ Freunden pflegen. ] N
s Anerkennung fiir persénliche Leistungen a a a a a a a

bekommen.
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[Fortsetzung]
Wie bedeutsam ist jeder Bereich fiir Sie gerade in lhnrem Leben?

uberhaupt

nicht maig auBerst

wichtig wichtig wichtig
6. Personliches Wachstum erleben. a a a a a a a
7. An religiésen Aktivitaten teilhaben. Q Q a =) Q Q
8. Einsatz fur soziale und/oder politische Fragen. a a Q a Q a Qa
9. Fir Andere da sein. Q Q Q Q Q Q Qa
10. Menschliche Werte und Ideale bewahren. a a a a a a a
1. Kultur und Tradition bewahren. a a a Qa Qa Qa ]
12 Ein ,Vermachtnis" fiir die nachste Generation a Q a a a a a

~_hinterlassen.
3. Das Gefiihl finanzieller Sicherheit haben. a Q a a a Q Q
.o Einsatz fir Menschenrechte (humanitére Q Q Q a a a Q
Fragen).
5. Ausiibung angenehmer Aktivitaten. a a Q Qa a a Qa
o Aneignen von materiellem Besitz fiir ein gutes a o Q a a a a
_Leben. ) )

7. Naturverbundenheit. a a a a a a a

In welchen von diesen Bereichen hat die Erkrankung des Patienten / der Patientin Sie und Ihre personlichen
Ziele behindert? Bitte notieren Sie die Nummern oder Namen der Bereiche:

Wie sehr behindert die Erkrankungssituation des Patienten / der Patientin insgesamt das Verfolgen von
Zielen, die lhnen personlich wichtig sind?

Uiberhaupt nicht wenig ziemlich sehr
a a a a

ce Die folgenden Fragen betreffen Erfahrungen, die Sie selbst — als Angehdrige / Angehdriger —
derzeit im Zusammenhang mit sozialen Beziehungen und sozialer Unterstiitzung machen. Bitte geben
Sie jeweils die Antwort an, die am besten auf Sie zutrifft.

Wie viele Menschen stehen Ihnen so nahe, dass Sie sich auf sie verlassen konnen, wenn Sie ernsthafte
personliche Probleme haben? Wiirden Sie sagen...

niemand 1-2 3-5 mehr als 5
a a Qa a
2. Wie viel Interesse zeigen andere Menschen fiir Sie und das was Sie tun?
viel einiges ein wenig keines weifd nicht
a a Q Q a
Wie einfach ist es, von Ihren Bekannten/ lhren Nachbarn praktische Hilfe zu bekommen, wenn Sie diese
brauchen?
sehr einfach einfach moglich schwierig sehr schwierig
Qa Qa Q Qa Q

10
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D

Fragen zu Ihren Unterstiitzungsbedirfnissen

p1 InBezug auf die aktuelle Situation:
Wie grof} sind die im Folgenden genannten Bediirfnisse fiir Sie selbst als Angehorige / Angehoriger?
Werden die jeweiligen Bedurfnisse derzeit erfiillt?

Bitte geben Sie an:

1. Wie wichtig Ihnen das jeweilige Bedurfnis ist UND
2. Ob das jeweilige Bediirfnis derzeit erfiillt, teilweise erfiillt oder nicht erfiillt ist.

Ich habe das Bediirfnis,...

Wie wichtig ist Ihnen
das Bediirfnis derzeit?

Wird das Bedrfnis
derzeit erflillt?

nicht etwas mittel sehr extrem
wichtig wichtig wichtig wichtig wichtig

teil-
weise nicht
erfiillt erfillt erfillt

~werden.

dass meine Fragen ehrlich beantwortet

a a ] a a

die Progndée des Patienten / der

_Patientin genau zu wissen.

das Geflihl zu haben, dass sich das
Team der Palliativstation um den

_Patienten / die Patientin kiimmert.

liber Anderungen im Zustand des
Patienten / der Patientin informiert zu

_werden. |
genau zu wissen, was fiir den Patienten

/ die Patientin getan wird.

a a ] =] a

(8]
o
o
8]
(u]

2 0 a a

2 0 a a

genau zu wissen, welche Behandlungen
und Medikamente der Patient / die
Patientin bekommt.

Erklarungen zu bekommen, die
allgemein verstandlich sind.

Uber geplante Behandlungen informiert
zu werden, noch wahrend sie geplant
werden.

zu splren, dass es Hoffnung gibt.

“versichert zu werden, dass der Patient / .
. die Patientin die bestmdgliche
_Behandlung erhalt.

zu wissen welche Symptome aufgrund

- der Behandlung und Erkrankung zu
_erwarten sind.

zu wissen, wann das Auftreten von

~Symptomen zu erwarten ist.

Uber den wahrscheinlichen

_Krankheitsyerlauf Bescheid zu wissen.

zu wissen, warum bestimmte Dinge fir

. den Patienten / die Patientin getan
_werden.

die Namen der fiir die Behandlung
zustandigen Mitarbeiter aus dem Team

_der Palliativstation zu kennen.

Information zu erhalten, was mit dem
Patienten / der Patientin zu Hause zu
tun ist.

mich vom Team der Palliativstation

" akzeptiert zu fiihlen.

bei der Pflege des Patienten / der

. Patientin zu helfen (z.B. waschen, beim

Essen helfen).

11
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[Fortsetzung]
In Bezug auf die aktuelle Situation: Wie grof? sind die im Folgenden genannten Bedirfnisse fiir Sie selbst
als Angeharige / Angehdoriger? Werden die jeweiligen Bediirfnisse derzeit erfiilit?
Wie wichtig ist Ihnen Wird das Bedrfnis
das Bedlirfnis derzeit? derzeit erfillt?
teil-
nicht etwas mittel sehr extrem weise nicht
Ich habe das Bediirfnis,... wichtig wichtig wichtig wichtig wichtig erfiillt erfullt erfiillt

jemanden zu haben, der sich um meine a a a a a >

Informationen (ber Hilfsangebote zu
2, Al Q a a a a = Q0 a a
,,. aufTod und Trauer vorbereitet zu =) a a o o 9 O Q Q
werden.
eine psychologische Betreuung fiir mich
22. als Angehérige / Angehérigen zu Q Q Q a a = Q0 a a
erhalten.

23.

mehr Information Uber alternative /
komplementare Therapien erganzend a Q Q Q a =2 0 a a
zur Schulmedizin zu erhalten.

24.

25.

26.

27.

seelsorgerische und spirituelle
Betreuung fiir mich als Angehérige / a a a a a = 0 Qa a

Angehdrigen zu erhalten.

kreativtherapeutische Angebote fiir

mich als Angehérige / Angehérigen zu
erhalten (z.B. Musiktherapie, Q Q a J a 3> Q Q =

_Kunsttherapie).

Beratung und Unterstitzung im Hinblick ]
auf Kinder / Familie zu erhalten.

4béz£]glich sozialrechtlicher Fragen und

der weiteren Versorgung des Patienten
/ der Patientin beraten und unterstiitzt Q a a a g >0 Q u
zu werden.

p2 Gibtes weitere Informations- und Unterstitzungsbedirfnisse, die Sie selbst als Angehdorige /

Angehdariger derzeit haben?
Onein Qja <> Bitte geben Sie an zu welchem Thema / welchen Themen: .~

p3 VYor dem Aufenthalt des Patienten / der Patientin auf der Palliativstation (UMG):

Haben Sie selbst eines der folgenden psychosozialen Unterstiitzungsangebote wahrgenommen?
»psychosozial“ = die Psyche, Seele und / oder soziale Aspekte betreffend

1. Bitte kreuzen Sie an, ob Sie das entsprechende Angebot in Anspruch genommen haben.

2. Falls ,ja“, geben Sie bitte in der Spalte daneben an, wie hilfreich das Angebot fiir Sie war oder ist.

War/ Ist das hilfreich?

Uberwiegend tiberwiegend nicht

Ich habe in Anspruch genommen: ~ hilfreich hi!freiqh ‘

_ Selbsthilfegruppe

Krebsberatungsstelle

Psychologische Beratung/ Psychotherapie

_Rechtliche Beratung

Erziehungs- / Familienberatung
Pfarrer / Pastor / Seelsorger / Imam

o oooolools
0 0ooooo
O looololoo

Sonstiges:
V4

12




9 Anhang

107

D4 Haben Sie selbst schon einmal psychotherapeutische oder psychiatrische Behandlung(en) in
Anspruch genommen? Mehrfachantworten sind méglich.

O ja, beginnend vor der Krebserkrankung = Ist/sind diese Behandlung(en) Qia O nein
des Patienten / der Patientin abgeschlossen? J

Q ja, beginnend nach der Krebserkrankung = Ist/sind diese Behandlung(en) Qia O nein
des Patienten / der Patientin abgeschlossen? J

Q nein

Es sind verschiedene Griinde denkbar, warum Sie selbst — als Angehorige / Angehoriger —
D5 psychosoziale Unterstiitzung nicht in Anspruch genommen haben. Bitte geben Sie fiir die folgenden
Aussagen an, ob sie zutreffen oder nicht.

trifft zu trifft nicht zu

1. ‘Psychosoziale Unterstltzung belastet meine Partnerschaft / Familie a a
2. Ich hatte / habe keinen Bedarf nach einem solchen Angebot Q a
3. “"Ich kenne solche Angebote nict D WD “““
4. |ch flihlte / flihle mich durch mein Umfeld ausreichend unterstitzt a a
5. Solche Angebote waren / sind zu weit weg fir mich Q ‘D ”
6. Ich hatte / habe keine Zeit fiir solche Angebote Q a
7. Ich spreche lieber mit einem Arzt Giber meine Probleme a a
8. Ein psychosoziales Angebot hatte keinen Nutzen fiir mich a a
9. Anderes: .~ a a

D6 Wie ist Ihre personliche Einstellung zu psychosozialen Unterstiitzungsangeboten im Allgemeinen?

sehr
sehr negativ positiv
a Q a Q Q a a

E  Fragen zur Zufriedenheit mit der Betreuung auf der Palliativstation
(in der UMG)

E1 In Bezug auf die aktuelle Situation: Wie zufrieden sind Sie — als Angehorige / Angehoriger — derzeit
mit der Betreuung auf der Palliativstation (UMG)?

,Palliativteam* = alle an der Versorgung beteiligten Berufsgruppen — d.h. Arztinnen und Arzte, Pflegende,
Therapeutinnen und Therapeuten (z.B. Physiotherapie, Stomatherapie) und Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des
psychosozialen Teams (z.B. psychologische Betreuung, Musik-/Kunsttherapie, Sozialdienst, Seelsorge).

sehr unent- un- sehr [trifft nicht

Wie zufrieden sind Sie mit... zufrieden zufrieden schlossen zufrieden unzufrieden zu]

der Bequemlichkeit und dem

1. Wohlgefiihl des Patienten / der a Q a a Qa Q
Patientin?
der Art und Weise, wie der Zustand

5 des Patienten / der Patientin und die Q Q Q a Q Q

weitere Entwicklung vom
_ Palliativteam erklart wurden? ) ] ) ) ) )
den Informationen tiber
* _Nebenwirkungen der Behandlung? a a a Q - a
der Art und Weise wie das
4 Palliativteam die Wirde des a a a a a a
Patienten / der Patientin respektiert?

- bitte umbléattern -

13
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[Fortsetzung]

In Bezug auf die aktuelle Situation: Wie zufrieden sind Sie — als Angehorige / Angehdoriger — derzeit
mit der Betreuung auf der Palliativstation (UMG)?

sehr unent- un- sehr [trifft nicht

Wie zufrieden sind Sie mit... zufrieden zufrieden schlossen zufrieden unzufrieden zu]

“den Treffen mit dem Palliativteam,
um den Zustand und die weitere
Behandlung des Patienten / der a a a a Q a
_Patientin zu diskutieren? i | |
dem Tempo, in dem Symptome
~behandelt werden? a Q Q Q O Q
der Aufmerksamkeit, mit der das
Palliativieam auf die Symptom-
beschreibung des Patienten / der u 0 0 Q Q Q
Patientin eingeht?

der Art und Weise, in der dem
Bedlirfnis des Patienten / der
Patientin nach korperlichem

Wohlbefinden begegnet wird?

o
O
o
O
o
o

der Verfligbarkeit des Palliativieams 7 A
fir die Angehérigen? = & d i = = =
der seelischen Unterstiitzung der

0. Angehdrigen durch das a Qa Qa a Q ]

Palliativteam?

der praktischen Unterstiitzung durch
1. das Palliativteam? (z.B. beim Baden, in a a a a a a
der hauslichen Pflege, bei der Erholung)
der arztlichen Aufmerksamkeit fir
2. die Beschwerden des Patienten / der a a a a a a
Patientin?

der Art und Weise, in der

Angehdrige in Behandlungs- und

Pflege-entscheidungen einbezogen u a a Q - a
awerdensi i s

den Informationen tGber den Umgang

4. mit Patientensymptomen? a a Qa a a a
: (z.B. Schmerz, Verstopfung)

wie erfolgreich das Palliativteam die
5. Symptome des Patienten / der a a a a a a
Patientin behandelt?

der Art und Weise, wie das
Palliativteam auf wechselnde
Behandlungsbediirfnisse des
Patienten / der Patientin reagiert?

(]
O
(]
o
o
O

der seelischen Unterstitzung des
7. Patienten / der Patientin durch das a Qa a a a Qa
Palliativteam?
den Informationen lber
psychosoziale Beratungs- und
Unterstltzungsmaoglichkeiten, die auf
8 der Palliativstation (UMG) angeboten a a a a a a

werden?
(z.B. psychologische Betreuung, Seelsorge,
Sozialdienst)

Vielen Dank fiir die Beantwortung des Fragebogens
und die Unterstiitzung unserer Studie!

14
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9.1.3 Ethikvotum

Artekarrma Hamburg - Postfach 76 01 09 - 22051 Mamburg

Frau
PD Dr. med. Karin Oechsle

ETHIK-KOMMISSION DER

ARZTEKAMMER
HAMBURG

Koeperschaht des offentlichen Reches

Klinik for Onkologie, Hamatologie und
Knochenmarktransplantation mit Sektion Pneumoiogie
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Martinistr, 52 .
20246 Hamburg
08.12.2015
UKu

Boarb.-Nr.: PV5122 (Bitte stots angeben!)

Studientitel: Belastungen und Unterstitzungsbedirfnisse von Angehdrigen von
Krobspatienten in der stationdren spezialisierten Palliativversorgung

Sehr geehrte Frau Kollegin Oechsle,

Ober Ihr oben bezeichnetes, zur Primarberatung vorgelegtes Projekt hat die Ethik-Kommission in ihrer
Sitzung am 01.12.2015 ausfohriich beraten.

Das Vorhaben entspricht den ethischen und fachrechtlichen Anforderungen. Die Ethik-
Kommission stimmt dem Vorhaben zu.

Die Kommission weist darauf hin, dass die Verantwortung des Versuchsleiters fur das
:ok?wummwmuwmomommumvmwmmmmumm

FOr den Fall der Durchfohrung der Studie in Zentren anderer Kammerbereiche geht die Kommission
von der Einbindung der lokal zustandigen Ethik-Kommission aus.

Die Kommission geht davon aus, dass die personenbezogenen Daten der Probanden / Patienten den
datenschutzrechtlichen Vorschriften entsprechend behandelt werden.

Die Ethik-Kommission erwartet, dass ihr nach Abschiuss des Projektes unaufgefordert ein Abschluss-
Bericht Obersandt wird (unter Angabe der Bearb.-Nr.), aus dem der Erfolg/Misserfolg der Studie sowie
Angaben darOber, ob die Studie abgebrochen oder geandert bzw. ob Regressanspriche geltend
gemacht wurden, ersichtlich sind.

Mit verbindlicher Empfehlung
im Auftrage der Kommission

P.S. Die Ethik-Kommission arbeitet auf der Grundiage deutschen Rechts und Berufsrechts sowie in
Anlehnung an die ICH-GCP.

WeidestraBe 122 b - 22083 Hamburg
Deutsche Apotheker- u, Arztebank Telefon 040/20 22 99-240 - Fax 040/20 22 99-410
IBAN: DE71 moso‘lkoom 346113 8IC: DAAEDEDDIOX ethik@aekhh.de - www.aerztekammer-hamburg.de
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UNIVERSITATSMEDIZIN = UMG
GOTTINGEN =

EL A0 s 0 Jer L A a0 o 1 3001 gary e s - Saaka 3, 20008 St snger Ethik-£<cmmission der
Universilitsmedizin Goattingen
NVuisitzender: 2rof. Dr Jurgen Brockmaller
Referentin

Regierungsratin Deris Wettacherack

Frau
V38 4
Dr. disc. pol. Gabriella Marx 0551/36-8644 Telefon
Klinik fir Palliztvmedizin Von-Siebold-Stralie 3, 37075 Géttingen
Rober-Kech-Strale 40 Adrosse
0551 1 39-66529 Telefon
0551 £ 3% 9536 Fax
ethik@med.uni-goettingen.de E-Mail
wowvi. ethikkemmission.med. unl-gosttingsn de
vorab per E-Maijl: Gabrela Mam@mad.uni-goettingen de 16.03.2016 br.gd Datum
Antragsnummer: 1/4!16 (bitte stets angeben)
Studientitel: Gelastungen und Unterstitzungzkedirnlase von Angehdivigen von Krebspalienlen in
der stationaren spazialisiarlen Pallialivwersorgung
Antragsteller: Dr. dige. pol. Gabriclla Marx, Or. mead. Gezine Branze. Klinlk fr Palllatvimesizin,
UNG

Zur equtachtung lsgen ver.
Angchreben vom 08.02.2018

Syncpsis

Ezhikantrag (Studianaratoxall;

Exhikvetum der AK Hambuig wam 8.12 2015

Chec«lzla EX Gollingen

Fragenkats og EK Hamburg far Gettingan Verslon 2.0 von 15.02.20°6

Infermation wae Cinwiligung for Shadizntelinshme (Aagehdrnge) Version 1.0 vam 15022016
Fragenogen 77 urd 12 (vardungs Varsion)

Sehr geehrte Frau Dr. Manx. sehr geehrte Damen urd Herren,

vir nehmen Bezug auf cas positive Votum der Frthik-Koemmiggion der Arzlekammer Hamburg vom
08.12.2015.

Nach Durchsicht der Unteriagen schlieiien wir uns dem Vatum der Ethik-Kemmission der Arztekammer
wem 08.12 2015 an und erheben keine ethischen cder rechllichen Bedenkar gegen die 0.9, Studie.

Wir winschen lhnen viel Edfolg bei der Durchfiihrung der o. g. Studie.

Unabhangin vom Beratungsergebnls machl div Ethik-Kemmission daraut aulmerksam, dass die ethische una
rechtiche Yerantwortung fir die Durchfihrung siner wissenschaklichen Studie baim verantwortichen Sludienarzl
und aller an der Studie beteiligien Arzta liegt.

Alle Andzrungen Im Studienprolokoll missan der Ethik-Kommission vorgeiegt werden und difer ersi nach dar
zuslimmenden Bewertung umgesstzt werden,

Uszzr alle sewenviegenden unarvartsten unemviinschion Ereignisse die vihrend der Studie aufiretan und dis
Sicherheit der Studienteilnehmer oder die Durchfuhrung cer Sludie becintrachtigen kannten. muss die Flhik-
Kommission unterrichtet werden,

lJer Abschlussifbbruct der Studie st mitzuteilen und ein Abschiussbericht vorzulegen.

it frébouncren [Grugen

’ J

Prof r. men/J Brockmoller
tzender der Ethik-Kommi&sion-

UmiwsryitStsmedizin GOttingsa, Lecrg-Apgust-Unlversitdl Stiltumg O1n
mC _2hre. Sprecher o
Sparkasse Caittiugem ¢ 25
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9.14 Informationsflyer

Kontakt

Bei Interesse an einer Teilnahme oder allgemeine
Fragen zur Studie wenden Sie sich bitte an:

Doktorandinnen im Projekt:

Lisa-Marie Dickel
lisa-marie.dickel@stud.
uni-goettingen.de

Julia Heine
julia_heine@stud.
uni-goettingen.de

Projektleitung:

Dr. Gabriella Marx
Wissenschaftlerin
Palliativzentrum Géttingen
Tel: (0551) 39-170559
gabriella.marx@med.
uni-goettingen.de

Dr. Gesine Benze

Oberarztin der Palliativstation
Palliativzentrum Géttingen
Telefon: (0551) 39-10516
gesine.benze@med.
uni-goettingen.de

Was ist der Hintergrund des Projekts?

Wenn Menschen unheilbar erkrankt sind, stellen An-
gehorige als zentrale Bezugspersonen eine wichtige
Ressource fur das Wohlbefinden und die Lebensquali-
tat der Patientinnen und Patienten dar. Gleichzeitig
sind Angehorige selbst Betroffene und erleben oft-
mals vielfdltige Belastungen.

Diese Belastungen konnen in allen Lebensbereichen
auftreten. Dadurch haben viele Angehdrige ein hohes
Bedlrfnis an Unterstiitzung, das jedoch haufig uner-
fullt bleibt.

In der spezialisierten palliativen Versorgung erhalt die
Mitversorgung von Ang igen eine 2t
Bedeutung. Die Begleitung und Unterstiitzung muss
sich jedoch an den Belastungen, Problemen und
Bedlirfnissen der Angehdrigen orientieren.

Deswegen ist Ihre Teinahme an dem Forschungspro-
jekt auBerordentlich wichtig! Denn nur mit Ihrer Hilfe —
als Angehdrige(r) — kann es gelingen, bestehende
Belastungen, Probleme und Bedirfnisse realistisch
einzuschatzen. Dabei zdhlen das Erleben und die
Sichtweise jedes Einzelnen!

Ihre Teilnahme ist fur das

auBerordentlich hilfreich!

Kooperationsprojekt

Diese Studie ist ein wissenschaftliches Projekt des:

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Bereich Palliativmedizin und

Institut fir Medizinische Psychologie
Martinistrafie 52

20246 Hamburg

+ Prof. Dr. med. Karin Oechsle
* Prof. Dr. phil. Corinna Bergelt
+ Dipl. Soz. Anneke Ullrich

In Zusammenarbeit mit der:

Universitdtsmedizin Gottingen
Klinik fur Palliativmedizin
Von-Siebold-Str. 3

37075 Gottingen

+ Dr. disc. pol. Gabriella Marx
+ Dr. med. Gesine Benze
+ Prof. Dr. med. Friedemann Nauck

Wir danken der Hamburger Krebsgesellschaft e.V.
g des For j

fiir die Fo

Einladung zur Teilnahme am Projekt

Als Angehorige(n) einer an Krebs erkrankten Patien-
tin/ eines an Krebs erkrankten Patienten machten wir
Sie um Teilnahme an unserer Studie bitten.

Wann kénnen Sie an der Studie teilnehmen?

» Ein(e) Ihnen nahe stehende(r) Angehérige(r)
leidet an einer Krebserkrankung und wird zur
Zeit auf der Palliativstation behandelt,

» Sie werden von der Patientin/ vom Patienten
als Hauptbezugsperson genannt und

» Sie haben das 18. Lebensjahr vollendet.

Wenn Sie an der Studie teilnehmen mochten, bendti-
gen wir Ihr schriftliches Einverstandnis.

Was erwartet Sie bei einer Teilnahme?

» Fragebogen 1: zu Beginn des Aufenthaltes
der Patientin bzw. des Patienten auf der Pallia-
tivstation.

» Fragebogen 2: ca. 6 Monate nach dem Stations-
aufenthalt der Patientin/ des Patienten.

» Zusatzlich besteht nach Absprache die Mog-
lichkeit zur Teilnahme an einem Interview.

Alle personenbezogenen Daten werden
Lh. ein
auf lhre Person und Ihre(n) Angehorige(n)
ist nicht méglich. Die Weitergabe der
Daten an Dritte ist ausgeschlossen.

CNIVERSITATSVED ZIN 2
UK GOWNG[N:UMG

HAMBEIRG

Einladung zur Teilnahme an unserer
Studie zum Thema:

Belastungen und
Unterstlitzungsbedirfnisse von
Angehorigen krebserkrankter
Patientinnen und Patienten in
der stationaren Palliativ-
versorgung

K

peratives F ojekt:
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf,
Bereich Palliativmedizin und Institut fir
Medizinische Psychologie

Universitatsmedizin Géttingen,
Klinik fur Palliativmedizin

Ziel des Projekts

Einen umfassenden Einblick in die Bedlrfnisse und

von A 2u g um diese

inder\ gung und B 9 berilck-
sichtigen zu kénnen.

Forschungsfragen

» Welche psychosozialen Belastungen erleben
Angehdrige wahrend und nach der stationa-
ren Palliativversorgung der Patientin/ des

Patienten?

» Welche U G bedurfni: b !l
bei Angehorigen? Werden diese ausreichend
erflllt?

» Welche Merkmale beeinflussen den Grad der

das Urfnis nach U
und die Zufri mit der B g auf

der Palliativstation?

Die Befragung erfolgt mittels Fragebégen
zu zwei Zeitpunkten: wahrend der
stationaren Palliativversorgung und

ca. 6 Monate danach.
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9.1.5 Angehoérigeninformation, Information Anonymitit und Datenschutz,

Einwilligungserklirung

Klinik fiir Palliativmedizin 37075 Gottingen

UNIVERSITATSMEDIZIN = U MG Georg-August-Universitat Gottingen  Von-Siebold-Str. 3

GOTTINGEN =

Telefon: 0551 30-170559

Prof. Dr. Friedemann Nauck

Direktor Wiss. Studienleitung:
Dr. Gabriella Marx

Studienkoordination:

Dr. med. Gesine Benze

Angehorigeninformation

im Rahmen der Studie ,,Belastungen und Unterstiitzungsbediirfnisse von
Angehorigen von Krebspatienten in der stationdren spezialisierten Palliativversorgung*

Liebe Angehdrige, lieber Angehoriger,

wir mochten Sie fragen, ob Sie bereit sind, an der nachfolgend beschriebenen wissenschaftlichen
Untersuchung (Studie) teilzunehmen.

lhre Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig. Sie werden in diese Studie also nur dann einbezogen,
wenn Sie dazu schriftlich |hre Einwilligung erklaren. Sofern Sie nicht an der Studie teilnehmen oder
spater aus ihr ausscheiden mochten, erwachsen lhnen oder dem Patienten / der Patientin daraus
keine Nachteile.

Der nachfolgende Text soll lhnen die Ziele und den Ablauf dieser Untersuchung erlautern.
AnschlieRend wird ein an der Studie beteiligte/r Arzt / Arztin das Aufklarungsgesprach mit lhnen
flihren. Bitte z6gern Sie nicht, alle Punkte anzusprechen, die lhnen unklar sind.

Zweck der Studie

Eine unheilbare Erkrankung und das Versterben eines nahestehenden Menschen bringen fiir Sie
als Angehorigen haufig vielfaltige Belastungen mit sich. Gleichzeitig finden Ihre Bedurfnisse als
Angehorige von Krebspatienten in der Palliativversorgung nicht immer ausreichend
Berticksichtigung und es fehlt an Strategien zur friihzeitigen Erkennung von hochbelasteten
Angehdorigen.

Ziel ist es, die Betreuung von Patienten und Angehdrigen stetig weiter zu verbessern. Es ist
daher sehr wichtig fir uns zu wissen, welches |lhre Belastungen als Angehdrige sind, wo Sie sich
Beratung und Unterstiitzung wiinschen und wie zufrieden Sie mit der Betreuung auf der
Palliativstation sind.

Ablauf der Studie

Sie werden von uns zu zwei festgelegten Zeitpunkten (T1 und T2) gebeten, einen Fragebogen zu
den oben genannten Themen, auszufiillen. Dies nimmt jeweils 20-30 Minuten lhrer Zeit in
Anspruch. Am Anfang der Fragebdgen finden Sie eine genaue Beschreibung/ Erklarung zum
Ausfiillen, wir unterstiitzen Sie selbstverstandlich auch gerne personlich!

Den ersten Fragebogen (T1) erhalten Sie direkt nach lhrer schriftlichen Einwilligung zu dieser
Studie. Den zweiten Fragebogen (T2) schicken wir lhnen 6 Monate nach einer Verlegung des
Patienten nach Hause beziehungsweise in eine andere Einrichtung oder nach einem mdglichen
Versterben des Patienten, mit frankiertem Riickumschlag, zu.

Parallel zum zweiten Fragebogen (T2) kontaktieren wir eine kleine Anzahl Angehdriger
telefonisch, um Sie zu einem personlichen Interview (Dauer ca. 1 Stunde) zu den oben
genannten Themen — lhre Belastungen als Angehdrige, wo Sie sich Beratung und Unterstltzung
wiinschen und wie zufrieden Sie mit der Betreuung auf der Palliativstation waren — einzuladen.
Wenn Sie dies nicht wiinschen, kénnen Sie dies in der Einverstandniserklarung angeben.

Seite 1|4 Angehorigeninformation und Einwilligungserklarung Version 1.0 vom 15.02.2016



9 Anhang 113

Belastungen und Unterstiitzungsbeddirfnisse von Angehdrigen von Krebspatienten in der stationéren spezialisierten
Palliativversorgung

Wenn Sie nicht zur Teilnahme an einem Interview kontaktiert werden méchten, hat das keine
Auswirkung auf lhre Teilnahme an der Hauptstudie. Des Weiteren kann es sein, dass Sie sich flr
ein Interview zur Verfligung stellen und dennoch nicht kontaktiert werden, weil wir bereits genug
Interviews gefiihrt haben.

Wenn Sie zu einem Interview eingeladen werden, erhalten Sie von uns eine
Aufwandsentschadigung von 20 Euro (Fahrtkosten, Verpflegung,...).

Nutzen/ Risiko

Durch die Teilnahme an dieser Studie entstehen lhnen keine Risiken, Sie werden jedoch auch
keinen direkten Nutzen daraus ziehen.

Sie kénnen aber einen wichtigen Beitrag dazu leisten, dass die bestehenden Angebote fiir
Angehodrige verbessert und weitere angepasste Angebote erarbeitet werden, die zukinftig den
Bedurfnissen von Angehdrigen noch besser entsprechen.

Informationen zum Datenschutz

Die im Rahmen des Forschungsvorhabens nach Einwilligungserklarung des Studienteilnehmers erhobenen
personlichen Daten unterliegen der Schweigepflicht und den Datenschutzbestimmungen.

Wahrend der Studie werden personliche Informationen von lhnen in der Klinik fir Palliativmedizin des
Universitatsklinikums Gottingen in pseudonymisierter’ Form (verschlisselt) erhoben und an die |II.
Medizinischen Klinik und im Institut flir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg
Eppendorf weitergegeben. Dort werden die Daten pseudonymisiert gespeichert und ausgewertet.

Pseudonymisierung bedeutet Verschlisselung von Daten ohne Namensnennung nur mit Nummer codiert. Die
Zuordnung der Daten zu einer Person ist nur méglich, wenn hierfur der Schilissel eingesetzt wird, mit dem die
Daten pseudonymisiert wurden. Die Zuordnung der Daten zu einer Person ist nur méglich, wenn hierfiir der
Schllissel eingesetzt wird, mit dem die Daten pseudonymisiert wurden. Die personenbezogenen Daten werden
unter besonderen Schutzvorkehrungen getrennt von der Schllsselliste aufbewahrt. Eine Entschliisselung ist
nur durch die verantwortlichen Studienleiter und von diesen ausdriicklich dazu autorisierten Personen maoglich.
Dritte (z.B. der behandelnde Arzt/Arztin, die versorgende Pflegekraft oder der/die Patient/Patientin) erhalten
keinen Einblick in die Originalunterlagen.

Die Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig! Sie kénnen lhr Einverstandnis jederzeit, ohne Angaben von
Griinden und ohne Nachteile zurlickziehen. Bei Ricktritt von der Studie kann auf Wunsch bereits gewonnenes
Datenmaterial vernichtet werden. Sie kdnnen sich bei der Riicknahme der Einwilligung entscheiden, ob Sie mit
der Auswertung des Materials einverstanden sind oder nicht. Sollten Sie zu einem spateren Zeitpunkt |hre
Entscheidung andern wollen, setzen Sie sich bitte mit dem Studienarzt in Verbindung.

Aus Griinden der Qualitatssicherung werden |hre Daten fiir einen Zeitraum von 10 Jahren unter den
Bedingungen des Datenschutzes gespeichert. Sie haben das Recht, lber die von ihnen erhobenen
personenbezogenen Daten Auskunft zu verlangen. Nach abgeschlossener Auswertung der Studie, wird der
.Schlissel* geléscht und die erhobenen Daten damit anonymisiert>. Eine Léschung oder Einsichtnahme in
bereits anonymisierte Daten ist nicht méglich.

Dieses Forschungsvorhaben ist durch die zustandige Ethik-Kommission ethisch und fachrechtlich beraten
worden.
"Pseud isierung , dass ein N 1- und/oder Buchstabencode verwendet wird, ggf. in Kombination mit dem Geburtsjahr (nicht

Y
mit dem Geburtsdatum!). Eine nachtragliche Zuordnung der Proben/Daten zu einer bestimmten Person ist mit Hilfe einer Art .Schlissel”, der in
der Studienzentrale verwaltet wird, moglich.

# Anonymisierung bedeutet, dass nur ein Nummern- und/oder Buchstabencode verwendet wird. Eine nachtrégliche Zuordnung der Daten sind
nicht mehr méglich.

Wir mdchten Sie herzlich um lhre Mitarbeit an dieser wichtigen Studie bitten und wiirden uns sehr
freuen, wenn Sie die Fragebdgen ausfiillen und gegebenenfalls an einem Interview teilnehmen.

Bei Fragen zur Studie wie auch Fragen zu Unterstlitzungsangeboten stehen wir gerne zur
Verfligung.

Vielen Dank!

Seite 2 | 4 Angehdrigeninformation und Einwilligungserklarung Version 1.0 vom 15.02.16
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Belastungen und Unterstiitzungsbeddirfnisse von Angehdrigen von Krebspatienten in der stationéren spezialisierten
Palliativversorgung

UNIVERSITATSMEDIZIN = U M G Georg-August-Universitat Gottingen  Von-Siebold-Str. 3
2 - Klinik fur Palliativmedizin 37075 Gottingen
CRTTINGE Telefon: 0551 30-170559
Prof. Dr. Friedemann Nauck

Direktor Studienleitung:
Dr. Gabriella Marx

tudienkoordination:
Dr. med. Gesine Benze

Einwilligungserklarung

im Rahmen der Studie ,,Belastungen und Unterstiitzungsbediirfnisse von
Angehorigen von Krebspatienten in der stationédren spezialisierten Palliativversorgung*

Ich habe die Teilnehmerinformation und diese Einwilligungserklarung gelesen und in Ruhe
durchdacht. Art, Zweck und Dauer der Studie wurden mir erlautert, und ich wurde darlber
informiert, was von mir erwartet wird.

Ich hatte Gelegenheit, Fragen zu stellen und alle meine Fragen wurden zu meiner Zufriedenheit
beantwortet. Ich habe mich nach ausreichend Bedenkzeit zur freiwilligen Teilnahme an der
Studie entschieden. Ich wei}, dass die Teilnahme mit keinerlei personlichem Nutzen oder mit
Nachteilen flir mich verbunden ist.

Die im Rahmen des Forschungsvorhabens nach Einwilligungserklarung des Studienteilnehmers erhobenen
personlichen Daten unterliegen der Schweigepflicht und den Datenschutzbestimmungen.

Wahrend der Studie werden personliche Informationen von lhnen in der Klinik fiir Palliativmedizin des
Universitatsklinikums Gottingen in pseudonymisierter’ Form (verschlisselt) erhoben und an die |l
Medizinischen Klinik und im Institut fiir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg
Eppendorf weitergegeben. Dort werden die Daten pseudonymisiert gespeichert und ausgewertet.

Pseudonymisierung bedeutet Verschliisselung von Daten ohne Namensnennung nur mit Nummer codiert. Die
Zuordnung der Daten zu einer Person ist nur méglich, wenn hierfiir der Schilissel eingesetzt wird, mit dem die
Daten pseudonymisiert wurden. Die Zuordnung der Daten zu einer Person ist nur méglich, wenn hierfir der
Schliissel eingesetzt wird, mit dem die Daten pseudonymisiert wurden. Die personenbezogenen Daten werden
unter besonderen Schutzvorkehrungen getrennt von der Schiisselliste aufbewahrt. Eine Entschliisselung ist
nur durch die verantwortlichen Studienleiter und von diesen ausdriicklich dazu autorisierten Personen moglich.
Dritte (z.B. der behandelnde Arzt/Arztin, die versorgende Pflegekraft oder der/die Patient/Patientin) erhalten
keinen Einblick in die Originalunterlagen.

Die Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig! Sie kdnnen Ihr Einverstandnis jederzeit, ohne Angaben von
Griinden und ohne Nachteile zurlickziehen. Bei Rucktritt von der Studie kann auf Wunsch bereits gewonnenes
Datenmaterial vernichtet werden. Sie kénnen sich bei der Riicknahme der Einwilligung entscheiden, ob Sie mit
der Auswertung des Materials einverstanden sind oder nicht. Sollten Sie zu einem spateren Zeitpunkt lhre
Entscheidung andern wollen, setzen Sie sich bitte mit dem Studienarzt in Verbindung.

Aus Griinden der Qualitatssicherung werden lhre Daten fiir einen Zeitraum von 10 Jahren unter den
Bedingungen des Datenschutzes gespeichert. Sie haben das Recht, iber die von ihnen erhobenen
personenbezogenen Daten Auskunft zu verlangen. Nach abgeschlossener Auswertung der Studie, wird der
.Schlissel* geléscht und die erhobenen Daten damit anonymisiert’. Eine Léschung oder Einsichtnahme in
bereits anonymisierte Daten ist nicht moglich.

Dieses Forschungsvorhaben ist durch die zustandige Ethik-Kommission ethisch und fachrechtlich beraten
worden.
'Pseudonymisierung bedeutet, dass ein Nummern- und/oder Buchstabencode verwendet wird, ggf. in Kombination mit dem Geburtsjahr (nicht

mit dem Gebur ). Eine nachtrag Zuordnung der Proben/Daten zu einer bestimmten Person ist mit Hilfe einer Art ,Schiiissel”, der in
der Studienzentrale verwaltet wird, moglich.

2 Anonymisierung bedeutet, dass nur ein Nummern- und/oder Buchstabencode verwendet wird. Eine nachtrégliche Zuordnung der Daten sind
nicht mehr moglich.

Seite 3 |4 Angehdrigeninformation und Einwilligungserklarung Version 1.0 vom 15.02.16
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Belastungen und Unterstiitzungsbeddirfnisse von Angehdrigen von Krebspatienten in der stationéren spezialisierten

Palliativversorgung

Ich willige in die Teilnahme an dem oben beschriebenen ja |:| nein El
Forschungsvorhaben ein:
Ich willige in den oben beschriebenen Datenschutz fiir dieses ja D nein |:|
Forschungsvorhaben ein:
Alle meine Fragen wurden ausreichend beantwortet: ja D nein |:]
Mir wurden Abschriften/ Kopien der Information und ; :

nein
Einwilligungserklarung ausgehandigt: 3 D : D
Ich bin damit einverstanden, zum Zweck eines personlichen ; :
Interviews kontaktiert zu werden: ja D nein |:|
Meine Kontaktdaten (Name, Adresse, Telefonnummer):
Name der Angehérigen/ des Angehdrigen Datum/ Unterschrift

in Druckbuchstaben

Name der/ des aufklarenden Arztin/ Arztes
in Druckbuchstaben

Seite 4 |4 Angehdrigeninformation und Einwilligungserklarung Version 1.0 vom 15.02.16

Datum/ Unterschrift
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9.1.6 Persoénlicher Brief an die Angehérigen

UNIVERSITATSMEDIZIN UMG
GOTTINGEN

Klinik fur Palliativmedizin | Forschungsbereich
Direktor der Klinik: Prof. Dr. med. Friedemann Nauck

Studienkoordination auf der Palliativstation: Dr. med. Gesine Benze

Wiss. Studienleitung: Dr. Gabriella Marx, Von-Siebold-Str. 3, 37075 Géttingen

STUDIE

Belastungen und Unterstitzungsbediirfnisse von Angehoérigen krebserkrankter
Patientinnen und Patienten in der stationaren Palliativversorgung

Datum:

wir sind Doktorandinnen von Prof. Dr. Friedemann Nauck in der Klinik fir
Palliativmedizin. Gerne wirden wir Sie zur Teilnahme an einer Studie einladen, wir
konnten Sie aber bisher noch nicht persénlich auf der Station ansprechen.

Uns liegt die Betreuung, Beratung und Unterstitzung der Patienten und ihrer
Angehdrigen sehr am Herzen und wir mdchten uns stetig weiterentwickeln und
verbessern. Leider wissen wir aber noch zu wenig Uber Belastungen und Bedurfnisse
von Angehdérigen. Deswegen mdchten wir wissenschaftlich untersuchen, wie Sie sich als
Angehdrige/r fihlen und wie zufrieden Sie mit der Betreuung auf unserer Station sind.

Wir wirden uns sehr freuen, wenn Sie an unserer Studie teilnehmen. Nahere
Informationen finden Sie auch in unserem Projekt-Flyer und dem Informationsschreiben.

Sollten Sie Interesse an einer Studienteilnahme haben, hinterlassen Sie uns bitte |hre
Kontaktdaten auf dem beiliegenden Formblatt und hinterlassen dieses im Zimmer lhres
Angehdrigen. Wir werden uns dann mit Ihnen in Verbindung setzen bzw. versuchen, Sie
personlich anzutreffen. Fir Fragen und Informationen stehen wir Ihnen jederzeit gerne

unter den Telefonnummer | (Julia Heine) oder G (Lisa
Dickel) zur Verfugung.

Vielen Dank far lhre Unterstiitzung und herzliche Grife
Ilhre Julia Heine und Lisa Dickel



117

9 Anhang

hluss oder -ausschluss

ieneinsc

9.1.7 Checkliste zum Stud

bunbiosiannneled uspaisijeizeds ualeuollels Jap Ui usjuaiiedsqgaly uoa uabLoyabuy uoa assiupnpagsbunzinisielun pun usbuniselag, sIpniS

Tusbunylawag | g}
1911919618)19M pun yudiagn usbeusiun O
HalqUMSUBL MBIABI| O | 6
‘wnjeqg
punin BEENENT
HynyeByaInp JydIu MeIMBI| O Hymyebyoinp mainiel O | '8
(|lom ‘e MalAlelul Y| Jebugyebuy O
‘|lom “Jyo1a.a Jyoiu usbuoyebuy O
MmalnIBlu| abesnz
IJIom ‘WaieIuoy yolu uabloysbuy O pun paiyeiuoy usbuoysbuy O | -y
I >
NITN maindlll © Y[ MaMBIIl O
/Qm_v uapuEISISAUID MaIAJBU| Jw JaBugyabuy O | |9

Tusbunmyiawag | 'S
101819b18)19m BinqueH yoeu usbogabel4 O
uabeJjabule als|ualpniS Ul (Juslied) wnjepaqials pun -ssejjug O
yoninz uebogebel4 O v
JUSIed WNJepsungen/eweN O
1obIQuUabuy |9 ] /osSaIpy/oWEN O
Jawwnuapo) O
uabesnebuie als|ualpnIS Ul O
(1no douq) uswiwoxaq ¥oninz yoiu usbogebel4 O
yauuus usbogabeiq uy O
1ZInisiaun uajnysny wiaqg uabuoyabuy O
uagababsne Bejyoswnyony ‘pul usbogabel4y O €
/\
uabeljebule
SISIUBIPMIS Ul SWEN le) uabuoysbuy ue aidoy O
JaBugyabuy yuyosiaun
/ossaipy/oweN :AJ © w
NI3N swyeujBusipniis O VI 8wyeupgusipniis O
(A3) Bunueppasiupuelsiaaulg pun uoiewloju| :Lepabyne usbuoysbuy O 2

uabesnabuld sjs|ualpniS ul sweN O

Hinyebsne usBogawyeuIBHYIIN O

sobsuog “|Bow "PIS 2/ UOA greylauul

Bunsepyny auiey ‘aws|goid aydljyoeids
/onuboy ‘eqebynesbunnaliag aydljziasab
Jinu ‘alyer g|> :Uabloyabuy jJne bnzeg NW

FPINN LL -wneqg

‘sabiisuog hc.mg‘_oﬁ‘_? Bunisnniyey

J0A ‘yosiBojoxuo-1yolu :Jused yne bnzag Hu)

uasso|yosabsne
(Joupedyoaidsueldnen) Jebugyabuy O

(swyeuyia ] 18q) JoWWNUaPoD

»<ADIHQHIONY" ILSITHOIHO




9 Anhang

118

9.1.8 Dokumentation Studieneinschluss

s - UMG
CODE-LISTE
Angehdrige(r) wurde eingeschlossen und mdchte an Studie teilnehmen

Angehériger: q
Datum Angenoriger: Patient:
Codeis Einverstindnis Na_rlp ;’eg’:‘snc:‘r::;::‘d Name, Geburtsdatum Eftiasssatin Sterbedatum
Studie ,| und Unterstt von von in der
9.1.9 Dokumentation Studienausschluss
e - UMG
NICHTTEILNAHME-LISTE
Angehdrige(r) wurde ausgeschlossen bzw. méchte nicht teilnehmen
Datum Angehdriger: Patient: .
Name Name Besonderheiten

Studie und L von von in der g
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Universitatsklinikum I UNIVERSITATSMEDIZIN
Hamburg-Eppendorf GOTTINGEN = UMG
Klinik fur Onkologie, Hadmatologie und KMT Klinik fur Palliativmedizin

— Bereich Palliativmedizin und Institut fur
Medizinische Psychologie

Dokumentation ,,Nichtteilnahme*

— Bitte vollstéandig ausfillen! —

Tag Monat Jahr

Heutiges Datum: ‘ ‘ ‘

Geschlecht der/ des Angehérigen: O weiblich O maénnlich
Alter der/ des Angehdérigen: O bis40J. O 41-50J. O 51-60J. O 61-70J. O >70J.
Beziehung der / des Angehérigen zum Patienten / zur Patientin. Patient / Patientin ist:
O Ehe- oder Lebenspartner O ehemaliger Partner (geschieden/getrennt)
O Elternteil O Schwester/Bruder O Kind
O Freund/Freundin O anderes:

Aufgrund von patientenbezogenen Griinden nicht eingeschlossen:

O Patient / Patientin hat keine Angehérigen (Familie, Verwandte, Freunde)
O nicht-onkologische Grunderkrankung des Patienten / der Patientin

O Patient / Patientin ist vor der Rekrutierung der / des Angehérigen verstorben und war
insgesamt Tage auf der Palliativstation

O sonstiges

Die / der Angehdrige (Hauptansprechpartner)...

Kann/ méchte aus folgendem Grund nicht an der Studie teilnehmen:

O Hauptansprechpartner hat eine rein gesetzliche Betreuungsaufgabe gegentber dem
Patienten / der Patientin

O Alter der / des Angehérigen < 18 Jahre
O kognitive Defizite der / des Angehdrigen (&rztliche Einschatzung)

O sprachliche Probleme der / des Angehdrigen, Fragebogen kann nicht ausgefillt werden
(&rztliche Einschéatzung)

O der / die Angehdrige konnte nicht innerhalb der Rekrutierungsfrist (ca. 72 h) aufgeklart werden,

Grinde:

O der / die Angehdrige hat kein Interesse an der Studie / lehnt die Teilnahme ab,

Grinde (freiwillige Angabe!):

O sonstiges

Studie
,Belastungen und Unterstltzungsbedurfnisse von Angehdrigen von Krebspatienten in der stationéren spezialisierten
Palliativversorgung”
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